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ARTYKULY I ROZPRAWY

LEA KOZMINSKY

BETWEEN RIGHTS DISCOURSE AND IDENTITY
DISCOURSE: PUPILS WITH LEARNING DISABILITIES
ADVOCATE FOR THEMSELVES

Research in the field of special education offers a number of definitions of
self-determination for people with disabilities. Most definitions are descrip-
tive by nature and include components of the concept from the perspective of
skills required for self-determination. Some of them perceive self-determi-
nation as a collection of behaviors which enables a person to control and di-
rect his or her life, including the behavior described as self-advocacy. Other
definitions distinguish between self-determination and self-advocacy where-
as self-determination expresses a total of skills which allow the act of self-
advocacy.

Following are presented two definitions of self-determination, whose compo-
nents will be examined in order to reach a broad understanding of the concept
and its implications in guiding students with learning disabilities.

Field and her colleagues (1998) define self-determination as “a combination of
skills, knowledge and beliefs that enable a person to engage in goal directed, self
regulated, autonomous behavior” (Field, Martin, Miller, Ward, Wehmeyer, 1998,
p. 2). These self-determination skills include choice making, decision making,
goal setting and attainment, problem solving, self-awareness, self-regulation and
participation in the IEP process (van Reusen, Bos, Schumaker, Deshler, 1994;
Agran, Snow, Swaner, 1999; Field, Hoffman, 2002).

People with self-determination know how to choose, are aware of what they
want and act in order to achieve their desires. They are aware of their personal
needs, choose their objectives accordingly and try to achieve them. They evalu-
ate the progress of achieving their objectives and on the basis of this assessment,
they change their actions and create unique ways to solve problems met during
their actions. They decide what their choices are, see their actions through and
are able to function as their best possible advocates.
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Another definition of self-determination is offered by Weymeyer (1996). He
defines self-determination as “acting as the primary causal agent in one’s life
and making choices and decisions regarding one’s quality of life free from undue
external influence or interference” (Wehmeyer, 1996, p. 24). According to this
definition, self-determined behavior refers to actions that are identified by char-
acteristics such as acting autonomously, employing self-regulated behavior, ini-
tiating and responding in an empowered manner, and acting in a self-realizing
manner.

The words ability/abilities appear in these definitions of self- determination,
and the definitions mention abilities such as: the ability to choose and decide, the
ability to find alternatives, the ability to recognize outcomes, the ability to build
resources which assist in performing an action required by a decision made,
problem and solution identifying skills, devotion to the task, including the choice
of realistic objectives, and the ability to conduct oneself in an orderly manner.
However, these two descriptive definitions by Field et al. and by Wehmeyer hard-
ly refer to the fact that self-determination has different meanings for different
people with different disabilities and of different cultural backgrounds. Some
researchers, such as Ludi and Martin (1995) for instance, claim that for people
with disabilities, cognitive abilities are not so essential factors in achieving self-
determination, while the support from family, school and community is more
important. They also point out that cultural differences (they worked with pupils
of Hispanic and Indian origin) do not change the meaning of self-determination,
but are liable to change part of the characteristics of pupils’ actions which ac-
company the process of self-determination.

Both definitions by Field and colleagues and by Wehmeyer also refer to the
conceptions of autonomy and the beliefs concerning a person’s control over his or
her environment, and his or her ability to be the primary causal agent. The ap-
proaches contain motivational components of self-efficacy (the feeling of being in
control of one’s environment and the expectation to succeed in carrying out an
action by which a certain objective will be achieved), expectation of results (evalu-
ation of one’s action leading to the desired result), and locus of control (the extent
to which one comprehends the relation between one’s personal doing and the way
that affects one’s life). The conceptions of autonomy include self-awareness, a feel-
ing of self-appreciation and self-confidence in personal abilities.

In spite of the fact that self-determination is an important ability to all, it
seems to be particularly critical to people with disabilities. Ward (1996) claims
that the acquisition of personal qualities which lead to behavior demonstrating
self-determination is embedded in the developmental process which starts from
early childhood and continues through to adulthood. Ward suggests that in spite
of the fact that self-determination is a very important goal, it is also very difficult
for people with disabilities to achieve and most of them do not apply a suitable
extent of control over their lives. Throughout their study years and also after
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graduation, people with disabilities may remain dependent on decisions made
for them by others, even concerning entirely personal subjects such as continua-
tion of studies, career choices or the choice of residence. These youngsters expe-
rience unemployment, inadequate employment, continuous dependency on their
parents, social isolation and lack of involvement in community life, and only
very seldom do they learn to advocate for themselves (see also Abery, Rudrud,
Arndt, Schauben, Eggebeen, 1995).

Academic interest in the field of self-determination and self-advocacy con-
cerning people with disabilities arose following consternation displayed by these
people, their relatives, their teachers and various professionals concerning the
source of the stereotype image of passivity and the marginality of the roles these
people fulfill in society. Consternation even increases when we face the contra-
diction between the expectations of society concerning the freedom of personal
choice making on the one hand, and the perception that people with disabilities
need protection by others deciding for them on the other hand. According to this
protective perception, people with disabilities are unable to make decisions. Fur-
thermore, this perception also suggests that decisions made by them are liable to
hurt them physically and mentally. But denying a person’s right to decide for
himself or herself does not necessarily protect him or her. This perception dis-
tances a person from his or her right to learn from his or her mistakes. Every
person has the right to self-determination and to make personal decisions, and as
Hoffman and Field suggest, when we prevent one from the right to decision mak-
ing, we distance one from being involved in developmental tasks during which
he or she learns what is important for him or her, what he or she wants, and what
he or she has to do in order to achieve his or her goals (Hoffman, Field, 2002).

Ludi and Martin (1995) emphasize that children and adolescents will become
self-determined adults when given opportunities and experiences which lead to
success. Constructive experiences also include failure, opportunities to discover,
to decide and to choose, to take responsibility at home, at school and in the com-
munity, to take risks and to learn from their outcomes. Children and adults will
regard themselves useful and valuable when they become integrated in actions
whose outcomes have an impact on their lives. Additionally, this learning pro-
cess is aided by exemplary adults who take responsibility for their lives and who
are decisive.

Following is a case study of a 17-year-old student with learning disabilities.
The student demonstrates self-determination and uses self-advocacy to promote
his personal goals and achieve equal opportunities to succeed.

Seventeen-year-old Sa’ar studies in the 11" grade of a municipal high school.
He is a bright and social teenager, an excellent basketball player and an expert in
Reggae music. Throughout his studies, Sa’ar experienced multiple failed at-
tempts in learning to read. According to the definition of the educational system,
he is “learning disabled,” “dyslexic” and “does not fulfill his potential.”
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Most of his friends already have a driving license, and this is also his heart’s
desire: to pass the driving theory exam and to begin with the driving lessons. He
does not think that learning to drive will prove to be difficult for him, but the
theory test is a real obstacle. What to do? How to prepare for the test? Would he
qualify for test modifications and take the test orally? Should he talk to the coun-
selor or would it be better not to remind his teachers that he cannot read? The
school has a theory course, but Sa’ar did not register for it knowing he has no
chance to pass. Perhaps he should suggest that the counselor open an adapted
theory course to be attended by all those having difficulty in reading?

Sa’ar has second thoughts whether to continue the hide-and-seek game he has
been playing with the educational system for many years now or to promote his
ambition to achieve the coveted goal — a driving license. His appeal to the coun-
selor would rely on self-advocacy. Self-advocacy is an action during which a per-
son speaks for himself or herself and represents his or her own personal interests.
He or she protects his or her rights and makes sure he or she is provided with
suitable services (Kozminsky, 2004). The key word in this definition is the “ac-
tion,” because it does not suffice to be familiar with oneself and aware of one’s
needs; one has to take a step forward to ensure one’s rights are protected.

The UN Convention on the Rights of the Child was published in 1989 (and
signed by the State of Israel as well) and some of its sections form the basis of
Sa’ar’s rights to act in self-advocacy. These include, for example, his right to
promote his well-being (Section 3) as to being able to pass the theory test; the
right to express his opinion on matters concerning him (Section 12), to turn to
the school counselor to request and obtain information and ideas (Section 13)
regarding his preparation for the theory test or his testing conditions.

If he approached the counselor and asked her to offer an adapted theory course
to pupils with learning disabilities (LD) in his school, he would promote his right
to active and full-fledged participation in the school (Section 23), implement his
right to gain access to education (Section 28) and express his personal responsi-
bility. Such a request to the counselor would allow him equal opportunities to
fully utilize his personality, talents and abilities (Section 29), and be beneficiary
to the entire student society.

After talking to some of his friends, consulting his parents and planning what
he would say to the educational counselor in his school, Sa’ar decided to turn to
her. His application included three components of self-advocacy: his desire to
succeed, a description of his particular difficulty and a suggestion of a solution.
The basis for his appeal are the rights of the pupil in the educational system,
backed also by the regulations of the Ministry of Education regarding the educa-
tional adaptations pupils with LD are entitled to. Following is the conversation
between Sa’ar and the educational counselor:

Sa’ar: Like other children in my class and in the parallel ones, I want to take
the theory test too. I also deserve the opportunity to learn to drive. The theory
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test includes many traffic laws which I have to learn from the theory booklet.
I am ready to make such an effort and learn the material [expression of the desire
to succeed], but it is hard for me. The booklet contains many details, but I find it
difficult to read, understand and remember what’s written [description of diffi-
culty]. I have an idea. I think that just as you have formed a study group of read-
ing pupils who are preparing for the theory test, it is necessary to form a study
group for those who don’t read well. We want a driving license too [proposed
solution).

Counselor: It is true that you too deserve the right to learn to drive and the
theory test has even special test modifications, including an oral exam. Why not
join the group that has already started studying?

Sa’ar: I stand no chance of passing the theory test with that group.

Counselor: I'll call the company that provides this preparation course for the
theory test. However, I'm not sure if they will agree to start a course for a small
group of pupils. In addition, they would have to teach you in special ways.

Sa’ar: If others are entitled — so am L. If I studied in a small group and took an
oral exam, I would be able to pass it.

Counselor: Your idea is a good one. You are right. Perhaps a suitable study
framework can help you to pass the theory test. I’ll look into the issue to see what
can be done.

The conversation between Sa’ar and the counselor is based on the discourse of
rights. Sa’ar emphasizes his right to adapted learning and the counselor exam-
ines the possibility to meet his demands. Avi Sagi (2001) distinguishes between
two types of discourse: rights discourse and identity discourse. This distinction
assists us to comprehend the basis for the different uses of the terms “self-advo-
cacy” and “self-representation” concerning actions carried out by pupils with
learning disabilities who seek to improve their chances of success in the educa-
tional system.

Rights discourse is a negotiation between two parties: the party demanding
rights to promote its interests and the party required to satisfy them. At the centre
of the discussion are the claimant’s rights and the dialogue is not symmetrical or
egalitarian, but is part of hierarchical relations. The discourse is between Sa’ar and
the educational counselor; he is a pupil with learning disabilities while she is the
educational authority possessing the tools and the right to decide to help him.

In rights discourse, the appeal to the other party is based on law, regulations
and procedures on which the discourse is based. In the case of students with LD,
the issue is their demand for the educational system to provide them with educa-
tional modifications as defined in the regulations of the Ministry of Education in
order to enable them to implement their right to learn and succeed. This is often
a confrontational discourse. There are pupils with LD (and their parents) who
feel that the system is not sufficiently responsive to their needs. They are found
guilty for their academic failures and are forced to defend themselves and advo-
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cate for their rights (Runswick-Cole, Hodge, 2009; Reid, Valle, 2004). Distrust
on the part of certain teachers concerning the relevancy of learning deficiency
and the recurring utterances reflecting prejudiced ideas about “lazy pupils” and
“advantage takers” stain the entire public of pupils with learning disabilities,
who are destined to experience academic difficulties throughout their lives as the
source of these chronic disabilities lies in a biological failure.

The encounter of children with LD with the institutionalized educational sys-
tem emphasizes the power gaps existing in society. Common perceptions these
children will frequently meet are: “You seem normal,” “It doesn’t look like any-
thing is wrong with you” and “You just need to try harder.” This is the reason
that led to rights discourse in people with disabilities in general and those with
learning disabilities in particular.

But is rights discourse between claimants and respondents the only discourse
framework for the successful coping of students with learning disabilities with
their academic difficulties in the educational system? A discourse on rights and
duties is a restrictive one and may be even somewhat monological as it is not
focused on relations and a dialogue. Students with learning disabilities are
a weakened group that has turned to self-advocating discourse to reflect the in-
terests of its members, who were not promoted by the powerful educational sys-
tem. However, exclusive reliance on litigation about rights and duties may just
perpetuate the power gaps existing in society. The assumption that “a child with
learning disabilities is like any other child and therefore should cope in the edu-
cational system with the tools other children have” exemplifies the rigid ap-
proach of the system refusing to recognize the differences among its members.

I suggest that we do not suffice with the discourse of rights and that we also
examine the contribution of identity discourse aimed at promoting the under-
standing of the characteristics of pupils with learning disabilities. Identity dis-
course is a dialogical discourse that does not stress hierarchic relations but rather
egalitarian ones, also where relations between teachers and their pupils are con-
cerned. Here, each party is attentive to the other and expresses itself. This is an
open dialogue characterized by negotiation, aimed to build identity, empower its
participants and increase their individual responsibilities. In the case described,
the responsibilities of Sa’ar and of the educational counselor as individuals and
those of the educational system in general, are to ensure that Sa’ar himself and
children like him will fulfill their dreams and will make learning accessible to
all. Guiding programs like MASA (Kozminsky, 2005) emphasize the aspects of
self-advocacy and self-representation of both rights discourse and identity dis-
course. Pupils assume responsibility for their own learning, define what is im-
portant for them, state their particular difficulties and are self-conscious; they
even offer solutions to cope with the difficulty too. The alternative solutions ac-
knowledge their needs and consider their environment; they express pupils’ val-
ues but also respect those of “the others.” The educational system, engaged in
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a dialogue with pupils, is aware of its own perception and re-examines its own
consistency.

Identity discourse contains a degree of individual risk because the identity of
each participant is open for reconstruction. It is quite possible that the discourse
participants will opt to give up some parts of their old identity, including their be-
liefs and standpoints concerning people with special needs and their place in soci-
ety, towards the creation of a new personal and social identity that would also in-
clude perceptions regarding mutual responsibility for the success of other
individuals in society. At the center of identity discourse is “the other,” whether he
or she is a teenager with a learning disability or a teacher responsible for optimal
integration of the students in the school. Identity discourse enables learners to get
to know themselves and their environment well. They become familiar with their
powers and their needs, augmenting this individual knowledge with the knowledge
of their environment. They inform themselves about the school system regulations
concerning their optimal integration, learn about the existing support system or
a system required to fulfill their needs. They are alert to the perceptions of their
schoolmates and those of the teaching staff. Awareness concerning their newly
obtained power, and its valuation, allows them to show independency in the dia-
logue, to initiate and help reshape the values of the society in which they live. Iden-
tity discourse enables them, their teachers and classmates to discuss anew the posi-
tion of students with learning disabilities in their peer group. Thus, everyone
becomes a partner in the dialogue, learns anew about himself or herself and his or
her perceptions, and creates the obligation to act within the educational community.

Let us return now to Sa’ar. His conversation with the educational counselor
was initially based on rights discourse, with initial shoots of identity discourse
emerging in it. Rights discourse manifests itself in Sa’ar’s demand for equality:
“If others are entitled, so are we.” He even offers study modifications: “I think
that a group should be started for those who do not read.” In order to represent
himself and his friends, he has to become aware of his own identity and their
identities as learners with learning disabilities, who may succeed in various age
missions (such as the driving theory test), but still require a support network and
study modifications. His identity as the one responsible for initiating successful
activities is part of the identity of a person with self-determination, who assumes
personal responsibility for navigating crucial events in his or her life.

The counselor’s professional identity at the beginning of the identity dialogue
is that of a mediator (“I’ll call the company”) letting the students’ success de-
pend on business decisions of a company (“I’m not sure if they will start a course
for a small group of pupils”). Nothing the counselor says at this stage expresses
the professional identity sternly promoting either quality of life of her pupils or
conditions of equal opportunities in the educational system.

Towards the end of the dialogue, the counselor’s words begin to reveal the first
buds of a new identity. Her words: “Your idea is a good one. You are right. Per-
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haps a suitable framework of studies can help you to pass the theory test,” dis-
play a pro-active behavior and her promise is the result of listening to Sa’ar. It
seems that the counselor re-examines her professional perceptions of the role of
a pupil with learning disabilities concerning the relevancy of contents and study
frameworks offered.

Sa’ar’s rights in the educational system are the basis for his appeal, the foun-
dation on which his self-advocacy is based. However, in the course of listening
to one other, he and the educational counselor will be able to reconstruct their
identities, beliefs and standpoints concerning their individual responsibilities for
the promotion of learning processes.

I hope that responsibility, respect for “the other” and acknowledgement of his
or her value will become the leading values in the materialization of the dreams
of Sa’ar and people like him.
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BETWEEN RIGHTS DISCOURSE AND IDENTITY DISCOURSE: PUPILS WITH
LEARNING DISABILITIES ADVOCATE FOR THEMSELVES

Abstract

Pupils with learning disabilities can advocate for themselves based on rights discourse — “I’'m
entitled to that by law,” or identity discourse — “This is my problem and it can be solved like
this...” Based on the self-determination perspective, the article presents a case study of a 17-year-
old pupil with learning disabilities and argues that an approach that combines both rights discourse
and identity discourse may prove to be an efficient form of self-advocacy.

MIEDZY DYSKURSEM PRAW A DYSKURSEM WEASNEJ TOZSAMOSCI:
UCZNIOWIE Z TRUDNOSCIAMI W UCZENIU SIE SAMODZIELNIE
WYSTEPUJA W SWOICH SPRAWACH

Streszczenie

Uczniowie z trudno$ciami w uczeniu si¢ moga samodzielnie wystgpowaé we wlasnych spra-
wach, opierajac si¢ na dyskursie praw — ,,Mam do tego prawo” lub dyskursie wlasnej tozsamosci
—,,To jest mgj problem i mozna go rozwiaza¢ w ten sposob...”. Odnoszac si¢ do perspektywy sa-
mostanowienia, artykul przedstawia studium przypadku 17-letniego ucznia z trudnos$ciami
w uczeniu si¢ i przekonuje, ze potaczenie dyskursu praw i dyskursu wlasnej tozsamosci moze si¢
okaza¢ skuteczng forma samodzielnego wystgpowania w swoich sprawach.
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TRUDNE RODZICIELSTWO - SOCJODEMOGRAFICZNE
I PODMIOTOWE DETERMINANTY ZESPOLU WYPALENIA
SIE. U RODZICOW DZIECI Z AUTYZMEM

Wprowadzenie

Zesp6t wypalenia sit od ponad trzydziestu lat stanowi przedmiot badan peda-
gogicznych, psychologicznych, socjologicznych oraz medycznych. Po raz pierw-
szy opisany i zdefiniowany przez Herberta J. Freudenbergera (1974, s. 32) ozna-
czat, krancowy stan wyczerpania powodowany nadmiernym zapotrzebowaniem
na energie i zasoby, jakimi dysponuje jednostka” w sytuacjach zawodowych.

W sytuacji przeciazenia emocjonalnego, psychologicznego i fizycznego moga
si¢ znajdowa¢ réwniez rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia. Stres rodzicielski
wptywa bezposrednio lub posrednio na rézne sfery zycia rodzicow. Niepetno-
sprawno$¢ dziecka niesie ze soba powazne konsekwencje dla funkcjonowania
catego systemu rodzinnego. Zmiany natury interpersonalnej, spotecznej i mate-
rialnej oraz koniecznos¢ reorganizacji codziennego zycia rodziny powoduja, ze
rodzice sa narazeni na codzienne doswiadczanie specyficznych stresorow, ktore
wystepuja w srodowisku rodzinnym (Pisula, 2001). Badania nad stresem rodzi-
cielskim pokazuja, ze w szczego6lnie trudnej sytuacji zyciowej znajduja sig¢ ro-
dzice dzieci z autyzmem (m.in. Holroyd, McArthur, 1976; Pisula, 1998, 2007;
Sharpley, Bitsika, Efremidis, 1997; Whitaker, 2002; Abbeduto i in., 2004; Eise-
hower, Baker, Blacher, 2005; Herring i in., 2006; Blacher, McIntyre, 2006 ).

Wyjatkowo$¢ sytuacji rodzicow dzieci z autyzmem wiaze si¢ z zyciem pod pre-
sja koniecznos$ci radzenia sobie z wigksza iloscia trudnych i specyficznych dla au-
tyzmu zachowan dziecka. ,,Wiele probleméw i obaw zwiazanych z dzieckiem ma
wplyw na rodzicow jako jednostki, ich zwigzek matzenski, relacje zaréwno z cho-
rym dzieckiem, jak i innymi dzie¢mi w rodzinie” (Pisula, 1991, s. 76—77).

Nie ulega watpliwosci, ze poziom do$wiadczanego stresu rodzicielskiego de-
terminuja liczne cechy podmiotowe rodzica, zmienne socjodemograficzne (wiek,
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pte¢, wyksztalcenie rodzicow) oraz subiektywny sposéb doswiadczania niepet-
nosprawnosci dziecka. Istotnego znaczenia nabierajq sytuacja materialna rodzi-
ny oraz zakres spotecznego funkcjonowania rodzicow.

Nie ma w literaturze przedmiotu jednoznacznego stanowiska co do wptywu
wieku na poziom stresu rodzicielskiego. Niektorzy autorzy nie stwierdzaja istnie-
nia zaleznosci (np. Beckman, 1983), inni natomiast odnotowuja, ze stres jest wigk-
szy urodzicow mlodszych (np. Flynt, Wood, 1989). Najprawdopodobniej przyczy-
n¢ stanowi tu brak odpowiednich kompetencji u mtodych rodzicow, ktore
pozwalalyby na wlasciwe radzenie sobie z sytuacja niepelnosprawnosci dziecka.
Zdaniem Kimberly Hoppes i Sandry L. Harris (1990), starsze matki do§wiadczaja
wigcej oznak przywiazania i uczucia od dziecka, co zapewne wiaze si¢ ze zmiang
postrzegania przez nie swojej sytuacji i z nabywaniem kompetencji w kontaktach
z dzieckiem oraz ze zwigkszaniem si¢ jego kompetencji (tamze, s. 368).

Nizszego poziomu stresu doswiadczaja takze rodzice z wyzszym wyksztatce-
niem. Sprzyja ono ,,akceptacji dziecka i lepszemu radzeniu sobie z pojawiajacy-
mi si¢ trudnosciami” (Pisula, 2007, s. 54) oraz skutecznemu pozyskiwaniu nie-
zbednego wsparcia informacyjnego i specjalistycznego. Badania Ewy Pisuli
(1993) potwierdzity, ze istnieje pozytywna zaleznos$¢ migdzy wyzszym wy-
ksztatceniem a nizszym poziomem stresu u rodzicow dzieci autystycznych. Ro-
dzice ci lepiej postrzegaja wlasna sytuacje zyciowa, rodzinna, zawodowa. Wyz-
sze wyksztalcenie, wptywajac na efektywnosc¢ strategii radzenia sobie w opiece
nad dzieckiem, sprzyja lepszemu samopoczuciu rodzicow.

Kolejnym czynnikiem pozytywnie wplywajacym na sytuacj¢ rodzicéw jest
aktywnos¢ zawodowa. Dotyczy to zwlaszcza matek, gdyz to one w najwigk-
szym stopniu obarczone sa sprawowaniem opieki nad dzieckiem z niepetno-
sprawnoscia. Poprzez aktywno$¢ zawodowa rodzice zyskuja mozliwo$¢ odno-
szenia sukcesow w innych dziedzinach zycia niz tylko w roli rodzica dziecka
niepetnosprawnego, co sprzyja podnoszeniu ich samooceny oraz daje im mozli-
wo$¢ zachowania dystansu wobec pojawiajacych si¢ problemow zwiazanych
z niepetnosprawnoscia dziecka (Pisula, 2007, s. 54-55).

Badania dotyczace wptywu plci na poziom stresu rodzicielskiego nie przy-
niosty jednoznacznego stanowiska. Jak wykazaty niektore z przeprowadzonych
analiz (m.in. Beckman, 1991; Moes i in., 1992; Sharpley, Bitsika, Efremidis,
1997; Herring i in., 2006; Gerstein, Rose, McDonald, 2009), to matka jest osoba
doswiadczajaca wyzszego poziomu stresu rodzicielskiego zwiazanego z niepel-
nosprawnoscia dziecka, a w zwigzku z tym — w najwigkszym stopniu zagrozona
problemami natury psychoemocjonalnej, wynikajacymi z przewlektego stresu.
Wyzszy poziom stresu rodzicielskiego u matek moze by¢ skutkiem tego, ze sa
one obarczone sprawowaniem bezposredniej opieki nad dzieckiem w wigkszym
stopniu niz ojcowie (Gerstein, Rose, McDonald, 2009). Drugiej przyczyny do-
szukuje si¢ w sposobie pojmowania roli ojca i matki. M¢zczyzni najsilniej iden-
tyfikowani sa z rola zywiciela rodziny i pracownika, kobiety za$§ — z rola macie-
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rzynska, w ktérej musza si¢ zrealizowac. Stad tez gléwna rolg w opiece
i wychowaniu dziecka z niepetnosprawnoscia przypisuje si¢ matce (tamze,
s. 991). Jednakze nie wszyscy autorzy zgadzaja si¢ z tym stanowiskiem. Zda-
niem wielu (m.in. Bebko, Konstantareas, Springer, 1987; Rimmerman, Turkel,
Crossman, 2003; Hastings i in., 2005a; Davis, Carter, 2008), matki i ojcowie
doswiadczaja porownywalnego poziomu stresu rodzicielskiego zwiazanego
z posiadaniem dziecka z niepetnosprawnoscia, réznice dotycza jedynie aspek-
tow rozwoju i zachowania dziecka postrzeganych przez nich jako najbardziej
stresujace. Dla przyktadu, badania Richarda P. Hastingsa (2003) po§wigcone za-
gadnieniom stresu u matek i ojcéw dzieci autystycznych potwierdzily, ze matki
i ojcowie w niewielkim stopniu ro6znia si¢ migedzy soba w ogdlnym poziomie
stresu i ocenie zdrowia psychicznego. Jak zaznacza autor, ,,jako$¢ zwiazku mat-
zenskiego, zachowania przystosowawcze dziecka, koniecznos$¢ fizycznej opieki
nad dzieckiem oraz ograniczenia wsparcia spolecznego — moga by¢ czynnikami
determinujacymi stres w obu grupach” (tamze, s. 235).

Duzego znaczenia w analizach poziomu stresu u rodzicow dzieci z niepeino-
sprawnoscia nabieraja rowniez takie zmienne podmiotowe, jak: poczucie sku-
tecznos$ci, poczucie wlasnej wartosci, poczucie satysfakcji z rodzicielstwa oraz
umiejscowienie poczucia kontroli. Zdaniem wielu autorow, niskie poczucie sku-
tecznos$ci (Hastings, Brown, 2002; Kuhn, Carter, 2006), mata satysfakcja z ro-
dzicielstwa (Hassall, Rose, McDonald, 2005), niskie poczucie wlasnej wartosci
oraz poczucie zewnetrznego umiejscowienia kontroli (Frey, Greenberg, Fewell,
1989; Friedrich, Wilturner, Cohen, 1985; Hassall, Rose, McDonald, 2005) sa
czynnikami zwiazanymi z wyzszym poziomem stresu rodzicielskiego.

Jak potwierdzily prowadzone badania (Miller i in., 1992; Hastings, Johnson,
2001; Hastings i in., 2005b), czynnikiem determinujacym wyzszy poziom stre-
su, niepokoju i depresji u rodzicow sa takze emocjonalne, unikajace strategie
radzenia sobie z pojawiajacymi si¢ trudnosciami. Natomiast strategie ukierun-
kowane na problem sa zwiazane z nizszym poziomem do$wiadczanego stresu
rodzicielskiego wynikajacego z niepelnosprawnosci dziecka.

Wsrod zmiennych socjodemograficznych, ktore znaczaco wptywaja na sytu-
acje zyciowa rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia, nalezy takze wymienié¢
niekorzystna sytuacj¢ materialna. Znaczacym predykatorem zmiany sytuacji
ekonomicznej rodziny jest rezygnacja z pracy jednego z rodzicow, przy jedno-
czesnym wzroscie wydatkow zwiazanych z utrzymaniem dziecka, w tym: lecze-
niem, terapia, edukacja, dostosowaniem warunkow domowych zapewniajacych
dziecku bezpieczefistwo itp. (Pisula, 1998, s. 32). Trudna sytuacja materialna
prowadzi do zmian w ,,ckonomice” prowadzenia domu oraz w strukturze wy-
datkow, oddziatuje na relacje interpersonalne oraz ilo$¢ pojawiajacych sig napigé
i konfliktow miedzy matzonkami (Twardowski, 1991, s. 45-46).

Badania nad warunkami materialnymi rodzin dzieci z r6znymi typami nie-
pelnosprawnosci przeprowadzone przez Ewe Binigdg (2000) wykazaty, ze
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20,6% rodzicow swoja sytuacj¢ materialng okreslito jako dobra, 58,8% uznato
ja za przecigtna, 14,7% — za raczej zta, a 5,9% — za bardzo zta. Kategoria ,,bar-
dzo dobra” w ogoéle nie wystapita (tamze, s. 17). Dodatkowo analiza ta po-
twierdzita, ze w 64,7% przypadkoéw badanych rodzin to matka sprawowata
gtowna opieke nad dzieckiem, a tylko w 20,6% sprawowali ja oboje rodzice.
Koniecznos¢ sprawowania ciagtej opieki nad dzieckiem w wigkszos$ci przy-
padkow determinuje rezygnacj¢ matki z pracy zawodowej. Niemozno$¢ wyko-
nywania zawodu prowadzi z kolei do poczucia pokrzywdzenia, odsunigcia
i wyeliminowania z zycia spolecznego oraz odbiera matkom mozliwo$¢ samo-
realizacji (Ciarka, 1995, s. 10).

Badania Erica Emersona (2003) rowniez potwierdzity, ze rodzice dziecka
z niepelnosprawnoscia znajduja si¢ w znaczaco mniej korzystnej sytuacji spo-
teczno-ekonomicznej niz rodziny dzieci sprawnych. Wykazaty takze, ze istnieje
zwiazek pomigdzy samopoczuciem matek a ich statusem spoteczno-ekonomicz-
nym, ktorego wpltyw okazat si¢ znacznie istotniejszy niz sam fakt opieki nad
dzieckiem niepetnosprawnym. Wysokos$¢ dochodu oraz $wiadczen socjalnych
byly znaczacymi predykatorami pojawiania si¢ problemoéw zwiazanych z kon-
dycja psychoemocjonalna matek (tamze, s. 393-397).

Posiadanie dziecka z niepelnosprawnos$cia wptywa w znaczacym stopniu na
spoleczne funkcjonowanie rodzicow. Skutkuje ograniczeniem zakresu i czgsto-
tliwosci kontaktow towarzyskich oraz uczestnictwa w zyciu kulturalnym (Twar-
dowski, 1991, s. 43). Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia moga przejawiaé
wobec otoczenia postawe izolacyjna lub integracyjna (tamze, s. 44). Pierwsza
z nich odnosi si¢ do ,,ograniczania kontaktow z rodzing, zrywania przyjazni
1 znajomosci, wycofania si¢ z zycia towarzyskiego, niepodejmowania kontaktow
sasiedzkich i kolezenskich” (tamze). Postawa integracyjna charakteryzuje z ko-
lei rodzicow podtrzymujacych dotychczasowe znajomosci i rozszerzajacych
swoje kontakty spoteczne. Trzeba jednak zaznaczy¢, ze niejednokrotnie rodzice
dzieci z niepelnosprawnoscia doswiadczaja poczucia izolacji, osamotnienia
i odrzucenia przez otoczenie (Pisula, 1998, s. 24).

Czynnikéw determinujacych zakres spotecznego funkcjonowania rodzicow
mozna poszukiwa¢ w pobudkach subiektywnych oraz obiektywnych przyczy-
nach tkwiacych w otoczeniu spolecznym. Rodzice, czujac lek przed reakcja oto-
czenia na niepetnosprawnos$¢ dziecka, wynikajacy niejednokrotnie z doswiad-
czenia przez nich wrogos$ci lub niech¢ci do dziecka lub siebie, unikajq kontaktow
z innymi osobami. Zdaniem Doroty Kohut (2006, s. 342), izolowanie si¢ rodzi-
coOw z zycia spolecznego wynika z ,,leku przed wrogoscia spoteczna, konfronto-
waniem dziecka z nowymi sytuacjami zyciowymi, przysztoscig’. Dorota Kor-
nas-Biela (2006, s. 673) pisze takze o uczuciu zalu, rozdraznieniu oraz zazdrosSci
rodzicow, ktore skutkuja niechgcia przebywania z rodzicami dzieci petnospraw-
nych, zrywaniem kontaktéw towarzyskich i rodzinnych. Drugiej przyczyny izo-
lacji spotecznej poszukuje si¢ w pobudkach obiektywnych, wynikajacych z sa-
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mej istoty posiadania dziecka niepelnosprawnego. Niepelnosprawnos¢ ta
warunkuje ograniczenia czasu wolnego rodzicow i znacznie zawgza ich dziata-
nia do sprawowania opieki nad dzieckiem.

Artykut ,,Trudne rodzicielstwo — socjodemograficzne i podmiotowe determi-
nanty zespolu wypalenia sit u rodzicéw dzieci z autyzmem” to drugi z cyklu
artykulow poswigconych problematyce wypalania sig sit u rodzicow dzieci z au-
tyzmem. W pierwszym z nich, pt. ,,Zespot wypalenia sit u rodzicow dzieci z au-
tyzmem — analiza spotecznego kontekstu zjawiska”, oméwiono wplyw czynni-
kow srodowiska spotecznego oraz srodowiska rodzinnego na poziom i strukturg
zespotu wypalenia sit u rodzicéw dzieci z autyzmem.

Przedmiotem niniejszego artykutu jest poziom i struktura zespotu wypalenia
sit u rodzicow dzieci z autyzmem oraz analiza czynnikéw socjodemograficz-
nych i podmiotowych determinujacych pojawienie si¢ i rozwdj pelnoobjawowe-
go zespolu wypalenia sil. Rozpoznania te sa bardzo wazne i konieczne, aby
dziatania profilaktyczne podejmowane w odniesieniu do rodzicow znajdujacych
si¢ w grupie ryzyka wystapienia syndromu wypalenia byty skuteczne.

Metodologia badan

Grupa badawcza

Uczestnikami badan byto 68 rodzicow dzieci z autyzmem: 25 ojcow i 43 mat-
ki. Wiek badanych miescit sie w przedziale od 29 do 60 lat. Srednia wieku wy-
niosta 40,13 lat. Najwigksza grupe stanowili rodzice z wyzszym wyksztatce-
niem (41,2% badanych). W grupie respondentéw znalezli si¢ tez rodzice
z wyksztatceniem $rednim (35,80%) 1 zawodowym (23,25%). Badani roznili si¢
pod wzgledem aktywnosci zawodowej. Osoby aktywne zawodowo stanowity
58,8% (17 matek i 23 ojcow). Pozostata czgs¢ badanej grupy rodzicow to osoby
bezrobotne (41,2%), w tym 26 matek i dwoch ojcow.

Narzedzia badawcze

W celu rozpoznania poziomu i struktury zespotu wypalenia sit w grupie ba-
danych rodzicow postuzono si¢ polska adaptacja kwestionariusza Maslach Bur-
nout Inventory. W badaniach uwzglgdniono trzy testowane tym kwestionariu-
szem wymiary zespotu wypalenia sil: wyczerpanie emocjonalne (EE),
depersonalizacje¢ (DP) oraz poczucie dokonan osobistych (PA).

Do badania czynnikow determinujacych pojawienie si¢ i rozwoj zespotu wy-
palenia sit postuzono si¢ Kwestionariuszem Ankiety dla Rodzicow Dzieci z Au-
tyzmem (narzedziem autorskim do badania zmiennych socjodemograficznych
i podmiotowych). W celu okreslenia stylu radzenia sobie ze stresem, jaki cha-
rakteryzowal badanych rodzicow, wykorzystano Wielowymiarowy Inwentarz
do Pomiaru Radzenia Sobie ze Stresem — COPE (Carver, Scheier, Weintraub,
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1989, adaptacja polska: Juczynski, Oginska-Bulik, 2009) oraz Kwestionariusz
Radzenia Sobie w Sytuacjach Stresowych — CISS (Endler, Parker, 1990, adapta-
cja polska: Strelau i in., 2005).

W przeprowadzonych badaniach wykorzystano COPE do samooceny w re-
agowaniu sytuacyjnym — radzenia sobie z niepelnosprawnoscia dziecka (Ju-
czynski, Oginska-Bulik, 2009, s. 23—43). Wtasciwos$ci psychometryczne narzg-
dzia, tj. wysoka zgodno$¢ wewngtrzna poszczegolnych skal (wspotczynniki
w granicach 0,48—-0,94) i zadowalajaca stabilnos¢ (wspotczynniki korelacji mig-
dzy dwukrotnym badaniem w odstgpie szeSciu tygodni w granicach 0,45-0,82),
wskazuja na duza rzetelnos$¢ skal. Parametry psychometryczne polskiej wersji
kwestionariusza nieznacznie r6znia si¢ od wartosci psychometrycznych wersji
oryginalnej (tamze).

Niezaleznie od analizy stosowanych przez rodzicow stylow radzenia sobie ze
stresem (testowanych kwestionariuszem COPE) przeprowadzono dodatkowo
analizg zalezno$ci pomigdzy stylami radzenia sobie — testowanymi kwestiona-
riuszem CISS — a wspotczynnikami MBI. Procedurg t¢ przeprowadzono z uwa-
gi na duza rzetelno$¢ narzedzia. Wysoka zgodno$¢ wewnetrzna poszczegolnych
skal kwestionariusza CISS (wspotczynniki w granicach 0,78—0,90) i zadowala-
jaca stabilno$¢ (wspotczynniki korelacji miedzy dwukrotnym badaniem w od-
stepie dwoch—trzech tygodni w granicach 0,73-0,80) wskazuja, ze ,,rzetelnosc¢
skal CISS mozna uzna¢ za zadowalajaca; jest ona nieco nizsza niz w wypadku
wersji oryginalnej” Endlera i Parkera (Strelau i in., 2005, s. 26).

Procedura badan

Kwestionariusze ankiet zostaty rozdane rodzicom dzieci z autyzmem za po-
srednictwem instytucji, do ktorych uczeszczaja ich dzieci. Poinformowano ich
o celach badania oraz poinstruowano o sposobie uzupetniania oraz odsytania
wypelionych kwestionariuszy. Matki i ojcowie wypetniali takie same, anoni-
mowe egzemplarze. Po uzupelnieniu kwestionariusze zostaly odestane z po-
wrotem.

Wyniki badan

Poziom i struktura zespotu wypalenia sit

Na podstawie uzyskanych wynikow okre$lono rozmiary zjawiska wypalenia
sit u rodzicow dzieci z autyzmem. Srednia warto$¢ dla wspotezynnika wyczer-
panie emocjonalne (EE) wyniosta M = 24,90 przy minimalnej wartosci Min = 0
i maksymalnej Max =4,00 oraz odchyleniu standardowym SD = 12,87. Dla
wspotczynnika depersonalizacja (DP) wartos¢ srednia wyniosta M = 8,09 przy
warto$ci minimalnej Min = 0 i warto$ci maksymalnej Max = 23,00 oraz odchy-
leniu standardowym SD = 6,17. Srednia wartos¢ dla wspotczynnika poczucie
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dokonan osobistych (PA) wyniosta M =29,79 przy minimalnej wartosci
Min = 7,00 i wartosci maksymalnej Max = 45,00 oraz odchyleniu standardo-
wym SD = 8,07 (zob. tabela 1).

Tabela 1. Statystyki opisowe — wartosci komponentéw zespotu wypalenia sit (dla N = 68)

Skale MBI Odchyle-
(Maslach Srednia | Mediana | Minimum | Maksimum | Wariancja | nie stan-
Burnout (M) (Me) (Min) (Max) (Var) dardowe

Inventory) (SD)

Wyczerpanie 24,90 26,00 0,00 54,00 165,70 12,87
emocjonalne EE

Depersonalizacja 8,09 6,50 0,00 23,00 38,02 6,17
DP

Poczucie 29,79 31,00 7,00 45,00 65,06 8,07
dokonan

osobistych PA

W celu sprawdzenia, czy wszyscy badani rodzice w rownym stopniu do-
$wiadczaja symptomow zespotu wypalenia sil, wykonano analizg skupien meto-
da k-$rednich. Podzielono badanych rodzicow na cztery skupienia (grupy), co
wydato si¢ rozwigzaniem optymalnym, podyktowanym wzgledami merytorycz-
nymi i statystycznymi (zob. tabela 2). Przeprowadzona procedura statystyczna
pozwolita wyodrebni¢ cztery grupy rodzicow, ktore znaczaco roznity si¢ mig-
dzy soba w nasileniu poszczegdlnych symptoméw wypalenia. Wszystkie wyniki
uzyskane w tescie F osiagnety statystyczng istotnos¢ (p < 0,000).

Tabela 2. Poréwnanie $rednich warto$ci komponentoéw zespotu wypalenia sit
dla poszczegélnych skupien (grup)

Skale MBI Skupienie | Skupienie | Skupienie | Skupienie | Istotno$¢ réznic
(Maslach 1. 2. 3. 4. miedzy grupami
Burnout (N=28) (N=11) (N=17) (N=22) (1-4)

Inventory) M |[SD| M |[SD| M |[SD| M |SD| F P

Wyczerpanie 29,46 | 4,73 | 44,09 | 5,05 | 22,00 | 7,57 | 10,41 | 5,28 | 111,04 | 0,000
emocjonalne

(EE)

Depersonalizacja | 8,54 | 4,84 | 16,45 | 4,11 | 7,29 | 4,92 | 3,59 | 4,23 | 19,76 0,000
(DP)

Poczucie 31,79 | 4,60 | 26,00 | 6,71 | 15,57 | 7,18 | 33,68 | 6,94 | 18,39 0,000
dokonan

osobistych (PA)

MANOVA: F = 30,34 ; df, = 3; df,= 64; p < 0,001
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Na podstawie przeprowadzonej analizy wynikéw badan stwierdzono, ze 16,2%
(skupienie 2.) rodzicéw przejawiato symptomy charakterystyczne dla pelnoobjawo-
wego zespotu wypalenia sit. Rodzice ci uzyskali najwyzsze wyniki w skali wyczer-
panie emocjonalne (EE: M = 44,09; SD = 5,05) i depersonalizacja (DP: M = 16,45;
SD = 4,11) oraz nizsze niz srednia w catej badanej populacji wyniki w skali poczu-
cie dokonan osobistych (PA: M = 26,00; SD = 6,71). Jednocze$nie 32,4% badanych
rodzicow nie przejawiato objawow wypalenia (skupienie 4.). Grupa ta charaktery-
zowala sig stosunkowo najnizszymi wartosciami wyczerpania emocjonalnego (EE:
M =10,41; SD = 5,28) i depersonalizacji (DP: M = 3,59; SD = 4,23) oraz najwyz-
szym poczuciem dokonan osobistych (PA: M = 33,68; SD = 6,94).

Najliczniejsza grupg (41,2%) stanowili rodzice zagrozeni wypaleniem z po-
wodu wyczerpania (skupienie 1.). Uzyskali oni stosunkowo wysoki wynik
w skali wyczerpanie emocjonalne (EE: M = 29.46; SD = 4,73) i poczucie doko-
nan osobistych (PA: M = 31,79; SD = 4,60) oraz przecigtne wyniki w skali de-
personalizacja (DP: M = 8,54; SD =4,84). Natomiast najmniej osob (10,3%)
znalazto si¢ w grupie rodzicéw zagrozonych wypaleniem z powodu rozczarowa-
nia (skupienie 3.). Wyniki tej najmniej licznej grupy mieszcza si¢ w przedziale
wynikow srednich w skali wyczerpanie emocjonalne (EE: M = 22,00; SD = 7,57)
i depersonalizacja (DP: M = 7,29; SD = 4,92). Charakterystyczny jest tu wyraz-
ny spadek poczucia dokonan osobistych (PA: M = 15,57; SD = 7,18).

Socjodemograficzne uwarunkowania zespotu wypalenia sit

Wiek, pleé¢, wyksztalcenie. Przeprowadzona analiza wariancji MANOVA
wykazala, ze nie ma statystycznie istotnych réznic w nasileniu zespotu wypale-
nia sit u rodzicow dzieci z autyzmem z uwagi na kryterium wieku (F = 0,95;
df, =9; df, = 151; p < 0,48). Wyniki dla poszczegdlnych komponentéw zespotu
wypalenia z uwzglednieniem tego kryterium prezentuje wykres 1.

© 45,00
c
Q£ o
§ 40,00 ‘QOO
Z 35,00 === \\yczerpanie emocjonalne
o 30,28
a 29,84 , epersonalizacja
25,14
25,00 27,00 o
\/22’71
20,00 === Poczucie dokonan osobistych
15,00
10,00 350 11,50
! 8,03
5'00 7.41
0,00 T T T 1
do 29 lat 30-39 lat 40-49 lat 50 lat
i powyzej

Wykres 1. Srednie warto$ci komponentéw zespotu wypalenia sit a wiek badanych
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Roéwniez porownanie wynikow w trzech skalach MBI w grupie kobiet i mez-
czyzn nie ujawnito istotnych r6znic migdzy nimi — wyniki nie osiagngly staty-
stycznej istotnosci (p > 0,05; zob. tabela 3). Natomiast zwiazek miedzy wy-
ksztalceniem a komponentami zespotu wypalenia sit wyraza si¢ przede
wszystkim nasileniem depersonalizacji (DP: F = 3,57; df, = 2; df, = 65; p < 0,03)
w przypadku rodzicow majacych wyzsze wyksztatcenie (zob. wykres 2).

Tabela 3. Roznice w skalach MBI migdzy grupami rodzicow wyodrgbnionymi z uwagi
na kryterium plci

Mezczyzna Kobieta
Skale (N =25) (N=43) ¢ p
(MBI)
M SD M SD
Wyczerpanie 22,08 14,31 26,53 11,83 1,385 0,171
emocjonalne (EE)
Depersonalizacja 7,60 6,79 8,37 5,84 0.495 0,622
(DP)
Poczucie dokonan 27,72 9,90 31,00 6,61 1,637 0,106
osobistych (PA)
35,00
@
c
k)
T 30,00
2
26,38
§ 2500
05_ =¢—\\yczerpanie emocjonalne
20,00
Depersonalizacja
15,00 == Poczucie dokonan osobistych
10,00 913 9,71
5,50
5,00
0,00 T )
Zawodowe Srednie Wyzsze

Wykres 2. Srednie wartosci komponentow zespotu wypalenia sit a wyksztatcenie badanych

Poréwnanie $rednich wynikéw wyczerpania emocjonalnego, depersonaliza-
cji oraz poczucia dokonan osobistych w grupie rodzicéw aktywnych i nieaktyw-
nych zawodowo pozwolilo stwierdzi¢, ze aktywno$¢ zawodowa rodzicow nie
wyznacza poziomu poszczegdlnych komponentéow zespotu wypalenia sit. Wyni-
ki uzyskane przez rodzicéw z obu grup nie r6znity si¢ istotnie we wszystkich
trzech skalach MBI (zob. tabela 4).
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Tabela 4. Roznice w skalach MBI migdzy grupami rodzicéw wyodrgbnionymi z uwagi
na kryterium aktywnosci zawodowej

Nieaktywni zawodowo | Aktywni zawodowo
Skale (N=28) (N =40) ¢ p
MBI
M SD M SD

Wyczerpanie emocjonalne 26,46 12,66 23,80 13,06 0,838 | 0,405
(EE)
Depersonalizacja (DP) 8,86 6,79 7,55 5,72 0,859 | 0,394
Poczucie dokonan 30,39 8,51 29,38 7,82 0,509 | 0,612
osobistych (PA)

Sytuacja ekonomiczna rodziny. Istotnym predyktorem poziomu zespolu wy-
palenia sit u rodzicéw dzieci z autyzmem okazata si¢ sytuacja materialna rodziny
oraz warunki mieszkaniowe. Jak wykazata przeprowadzona analiza wynikow ba-
dan, ponad potowa rodzicéw (57,4%) odczuwa negatywna zmiang sytuacji mate-
rialnej rodziny po narodzinach dziecka z autyzmem. Najwigcej respondentéw
okreslito swoja sytuacje materialna jako przecigtna (57,4%) i dobra (30,9%). Na
dobre warunki mieszkaniowe wskazato 45,6% rodzicow, a 29,4% badanych okre-
slito je jako przecigtne. W odpowiedziach respondentow nie pojawita si¢ ocena
wskazujaca na bardzo niekorzystna sytuacje materialna rodziny i niekorzystne
warunki mieszkaniowe. Zestawienie uzyskanych ocen prezentuje wykres 3.

Zwiazek migdzy sytuacja materialng rodziny a trzema wymiarami zespotu
wypalenia sit (MANOVA: F = 1,93; df, = 9; df, = 151; p < 0,05) wyraza si¢ przede
wszystkim wyrazng tendencja zmiany wynikow w skali wyczerpanie emocjonal-
ne (EE: F=3,749; df, = 3; df, = 64; p <0,01). Im gorzej rodzice oceniali swoja

100% | el
I . . .
2 80% 30,9 3 Nie stwierdzono zmiany
2
g 70% m Stwierdzono negatywng zmiane
ey
S 60%
z ° 45,6 m Bardzo dobra/bardzo dobre
% 50%
§ 40% Dobra/dobre
é 30% B Przecietna/przecietne
S 20%
10% O Niekorzystna/niekorzystne
0
0% 881 591 .
Sytuacja Warunki Zmiana sytuaciji

materialna mieszkaniowe materialnej

Wykres 3. Zestawienie subiektywnych ocen rodzicow dotyczacych wybranych aspektow
sytuacji ekonomicznej rodziny
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sytuacj¢ materialna, tym wyzsze byty uzyskane przez nich wskazniki wyczerpa-
nia. Natomiast zwiazek pomigdzy syndromem wypalenia a warunkami mieszka-
niowymi rodziny (F = 2,39; df|, = 9; df, = 143; p < 0,01) wyrazat si¢ spadkiem wy-
czerpania emocjonalnego (EE: F=2,92; df,=3; df, = 64; p <0,04) i wzrostem
poczucia dokonan osobistych (PA: F = 3,65; df, = 3; df,= 64; p < 0,01) wraz z lep-
szymi ocenami warunkow mieszkaniowych. Nie stwierdzono istotnych réznic
w nasileniu depersonalizacji (DP: F = 1,77; ni.). Szczegdtowe wyniki przeprowa-
dzonych analiz statystycznych zamieszczono w tabeli 5.

Tabela 5. Réznice w skalach MBI migdzy grupami rodzicéw wyodrgbnionymi z uwagi
na kryterium sytuacji materialnej oraz warunkoéw mieszkaniowych

Sytuacja materialna

1 2 3 4 Istotnos$¢
Skale Bardzo dobra Dobra Przecietna | Niekorzyst- | réznic migedzy
MBI (N=2) (N=21) (N=39) na (N=6) | grupami (1-4)
M SD M M SD SD M SD F p
Wyczerpanie | 14,00 | 18,38 | 19,43 | 10,54 | 26,79 | 12,89 | 35,33 | 10,65 | 3,749 | 0,015
emocjonalne
(EE)

Depersonali- | 5,00 | 1,41 6,33 | 6,08| 836| 593 |13,50| 6,44 | 2,449 | 0,072
zacja (DP)

Poczucie 39,50 | 7,78 | 32,52 | 6,89 |2831 | 8,19 (26,67 | 7,89 | 2,700 | 0,053
dokonan
osobistych
(PA)

MANOVA: F =1,93; df, = 9; df, = 151; p < 0,05

Warunki mieszkaniowe

1 2 3 4 Istotnos¢
Bardzo dobre Dobre Przecietne | Niekorzyst- | réznic miedzy
Skale (N=13) (N=31) (N =20) ne (N=4) | grupami (1-4)
MBI
M SD M SD M SD M SD F p

Wyczerpanie | 18,77 | 11,95 | 23,19 | 12,54 | 29,95 | 12,94 | 32,75 | 7,14 | 2,917 | 0,041
emocjonalne
(EE)

Depersonali- | 6,46 | 4,75 | 745 | 6,34 | 10,60 | 6,73 | 5/75| 2,06 | 1,768 | 0,162
zacja (DP)

Poczucie 33,62 | 6,54 | 30,23 | 8,32 |25,65| 7,61 34,75 3,30 | 3,653 | 0,017
dokonan
osobistych
(PA)

MANOVA: F =2,39; df, = 9; df, = 143; p < 0,01
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Funkcjonowanie spoleczne rodzicéw. Istotnymi predyktorami rozwoju ze-
spotu wypalenia sit u rodzicow okazat sig ich aktualny poziom funkcjonowania
spotecznego. Ocenili oni 6w poziom, kontakty towarzyskie, ilos¢ posiadanego
czasu wolnego, czasu na rekreacj¢ i wypoczynek oraz liczbg utrzymywanych
kontaktow towarzyskich. W przypadku ponad polowy matek (62,8%) i co
czwartego ojca (28,0%) stwierdzono, ze po narodzinach dziecka z autyzmem
znaczaco zmienit si¢ ich poziom spolecznego funkcjonowania. Negatywne
zmiany dotyczyly m.in. znacznego ograniczenia czasu wolnego (81,4% matek
1 56,0% ojcow) oraz czasu przeznaczonego na rekreacje i wypoczynek (67,4%
matek i 48,0% ojcow). W przypadku 62,8% matek oraz 36,0% ojcéw znacznemu
ograniczeniu uleglo uczestniczenie w zyciu kulturalnym i utrzymywanie kon-
taktow towarzyskich (55,8% matek i 36,0% ojcow). Jedynie 11,6% matek oraz
38,0% ojcow bioracych udziat w badaniach nie odczuwato zmiany w zakresie
funkcjonowania spolecznego. Zestawienie ocen rodzicow zawiera wykres 4.
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Wykres 4. Subiektywne oceny rodzicéw dotyczace wybranych aspektow aktualnego
funkcjonowania spotecznego

Badania wykazaty, ze subiektywne oceny rodzicéw dotyczace analizowa-
nych czynnikow funkcjonowania spotecznego koreluja z pomiarami ich wyczer-
pania emocjonalnego i depersonalizacji. Nie stwierdzono zaleznos$ci pomigdzy
spolecznym funkcjonowaniem rodzicow a ich poczuciem dokonan osobistych
(zob. tabela 6).

Wartosci korelacji migdzy wybranymi aspektami spotecznego funkcjono-
wania rodzicéw a trzema wymiarami MBI sktonity do przeprowadzenia
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Tabela 6. Korelacja migdzy komponentami zespotu wypalenia sit a wybranymi aspektami
aktualnego funkcjonowania spotecznego rodzicow

Wybrane aspekty aktualnego Wyczerpanie oo Poczucie

. . . Depersonalizacja X

funkcjonowania spolecznego emocjonalne (DP) dokonan

rodzicéow (EE) osobistych (PA)

Poziom funkcjonowania r= -0,444* -0,381 0,048
spolecznego p< 0,000 0,001 0,698
[los¢ posiadanego czasu r= —0,445 -0,439 0,074
wolnego p< 0,000 0,000 0,554
Czas dostgpny na rekreacje | r= -0,419 -0,490 0,058
i wypoczynek p< 0,000 0,000 0,641
Utrzymywanie kontaktow r= -0,303 -0,467 0,178
towarzyskich p< 0,013 0,000 0,150

* Oznaczone wspotczynniki korelacji sq istotne statystycznie.

analizy wariancji MANOVA. W tym celu podzielono rodzicéw na grupy we-
dtug odpowiedzi uzyskanych w kwestionariuszu wywiadu, a nastgpnie po-
rownano uzyskane przez nich wyniki w poszczegolnych skalach MBI (zob.
wykres 5).

50,00

0O Wyczerpanie emocjonalne

Depersonalizacja

m Poczucie dokonan osobistych

45,00
40,00

35,00

30,00 -
25,00 -
20,00 -
15,00 -
10,00 -

Wartos$¢ wspotczynnikoéw MBI

b kol
5,00 --f B3
P
0,00 - —
> >
£ £
[od n
S >
e | 9
z
Poziom
funkcjonowania
spotecznego
Wykres 5.

Wystarczajaca 440 T |

29,79

Niesatysfakcjonujaca ~10:43

Przecigtna
Dotkliwy brak

llo$¢ czasu wolnego

768 [ | ]

3|

]

(-

M
5.z 3|8
o @ oy o
E =) =)
c b c c
2 N 9o k=X
2 a g )
Yy Y 8
1 w 1’4
> > >
2 2 =
© 8 ©
(%] 3 (%}

z
Czas dostepny

na rekreacje
i wypoczynek

Utrzymywanie kontaktow

o | ]

45,00

Brak

Niesatysfakcjonujace

towarzyskich

Srednie wartosci komponentow zespotu wypalenia sit a subiektywne oceny rodzicow

dotyczace wybranych aspektéw aktualnego funkcjonowania spotecznego



30 Marta Pagowska

Mozna stwierdzi€, ze istnieje zwiazek migdzy spotecznym funkcjonowaniem
rodzicow a poziomem zespotu wypalenia sit (MANOVA: F=3,12; df, =6;
df, = 124; p < 0,007). Wyraza si¢ on przede wszystkim wyrazng tendencja zmiany
wynikow w skali wyczerpanie emocjonalne (EE: F =8,65; df, =2; df, =64;
p <0,000) i depersonalizacji (DP: F = 5,96; df, = 2; df, = 64; p < 0,004). Rodzicow,
ktorzy lepiej oceniali swoj poziom funkcjonowania spotecznego, cechowat stosun-
kowo nizszy poziom wyczerpania emocjonalnego (EE) 1 depersonalizacji (DP).

Réwniez ilos¢ czasu wolnego istotnie determinowata poziom syndromu wy-
palenia u rodzicow (F = 2,27; df, = 9; df, = 148; p < 0,02). Okazalo si¢, ze mig-
dzy grupami rodzicow wydzielonymi z uwagi na kryterium iloéci czasu wolne-
go wystgpuja istotne statystycznie roéznice w nasileniu  wyczerpania
emocjonalnego (EE: F = 5,91; df, = 3; df,= 63; p < 0,001) i depersonalizacji (DP:
F =3,82; df, = 3; df, = 63; p < 0,01). Stosunkowo najnizsze poczucie wyczerpa-
nia emocjonalnego (EE: M = 15,00, SD = 9,96) i depersonalizacji (DP: M = 4,40;
SD =4,66) charakteryzowato rodzicow, ktorzy mieli poczucie wystarczajacej
ilo$ci czasu wolnego. Takze czas dostepny na rekreacj¢ i wypoczynek istotnie
determinowat poziom komponentow zespotu wypalenia sit (F = 3,85; df, = 6;
df, = 24; p <0,001). Ujawniony zwiazek dotyczyt wyczerpania emocjonalnego
(EE: F=28,68; df, =2; df,=64; p<0,000) i depersonalizacji (DP: F = 8,07;
df, = 2; df, = 64; p < 0,001). Okazato si¢, ze rodzice, ktdrzy pozytywnie ocenia-
ja mozliwosci rekreacji 1 wypoczynku, przejawiaja stosunkowo najnizsze po-
czucie wyczerpania emocjonalnego (EE: M = 13,54; SD = 9,87) i depersonaliza-
cji (DP: M =3,63; SD =4,11).

Istotne statystycznie roznice wystapity takze pomigdzy grupami rodzicow
wydzielonymi z uwagi na kryterium utrzymywanych kontaktéw towarzyskich
(F=2,38; df, = 9; df, = 143; p < 0,01). Réznice te dotyczyty dwodch komponen-
tow zespotu wypalenia sit: wyczerpania emocjonalnego (EE: F = 3,77; df, = 3;
df,= 63; p <0,01) i depersonalizacji (DP: F = 6,99; df, = 3; df, = 63; p < 0,000).
Nalezy zauwazy¢, ze najwigksze réznice migdzy wyodrebnionymi grupami do-
tyczyty poziomu depersonalizacji (od M = 20,00 do M = 4,79). Stosunkowo naj-
wyzsze poczucie wyczerpania emocjonalnego (EE: M = 45,00; SD = 12,73) i de-
personalizacji (DP: M = 20,00; SD = 2,83) charakteryzowato rodzicéw, ktorzy
zupelnie nie utrzymuja kontaktow towarzyskich.

Podmiotowe uwarunkowania zespotu wypalenia sit

Poczucie sukcesu zyciowego oraz satysfakcji z rodzicielstwa. Jak wykazala
analiza wynikéw badan, poczucie sukcesu zyciowego (F=4,05; df,=6;
df, = 126; p < 0,001) oraz satysfakcja zrodzicielstwa (F = 3,35; df, = 6, df, = 126;
p < 0,004) pozostaja w zwiazku z poziomem zespotu wypalenia sit u rodzicow
(zob. tabela 7).

Roznice w trzech skalach MBI w grupach rodzicéw wydzielonych z uwagi na
poziom satysfakcji z rodzicielstwa dotyczyty wyczerpania emocjonalnego (EE:
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Tabela 7. Poréwnanie $rednich wartosci wspotczynnikow MBI z uwagi na kryterium satysfakcji
z rodzicielstwa oraz poczucia sukcesu zyciowego

Poczucie satysfakeji z rodzicielstwa

1 2 3 Istotnos¢
Skale Pelna Cze$ciowa Brak satysfakeji | réznic migdzy
MBI (N=39) (N=25) (N=4) grupami (1-3)
M SD M SD M SD F p
Wyczerpanie 21,54 | 12,23 | 28,80 | 12,49 | 33,25 | 13,87 | 3,574 | 0,034
emocjonalne
(EE)

Depersonalizacja 6,64 5,82 9,68 5,93 12,25 8,18 2,985 | 0,058
(DP)

Poczucie doko- 31,15 7,00 | 29,88 7,4 | 16,00 | 12,11 | 7,682 | 0,001
nan osobistych
(PA)

MANOVA: F = 3,35; df|, = 6; df, = 126; p < 0,004

Poczucie sukcesu zyciowego

2

1 3 Istotnos$¢
Trudno . PR
Skale Mam s Nie mam roznic miedzy
_ powiedzied _ .
MBI (N=39) (N =25) (N=4) grupami (1-3)
M SD M SD M SD F p
Wyczerpanie 17,44 | 12,21 | 25,42 | 12,88 | 32,00 9,29 5,497 | 0,006
emocjonalne
(EE)

Depersonalizacja 4,56 4,15 8.89 6,86 9,93 4,60 3,872 | 0,003
(DP)

Poczucie doko- 34,31 6,19 | 30,16 6,97 | 23,64 9,30 8.001 | 0,001
nan osobistych
(PA)

MANOVA: F =4,05; df, = 6; df, = 126; p < 0,001

F =3,57;df, = 2; df, = 65; p < 0,03) i poczucia dokonan osobistych (PA: F = 7,68;
df, =2; df, =65; p<0,001). Réznice dotyczace depersonalizacji nieznacznie
weszly w obszar istotnosci (DP: F = 2,98; df, = 2; df, = 65; p < 0,058). Rodzicéw
deklarujacych peina satysfakcje z rodzicielstwa charakteryzowat stosunkowo
najnizszy poziom wyczerpania emocjonalnego i depersonalizacji oraz najwyz-
sze poczucie dokonan osobistych. Natomiast r6znice mi¢dzy grupami rodzicéw
wydzielonymi z uwagi na kryterium poczucia sukcesu zyciowego dotyczyly
wszystkich trzech skal MBI: wyczerpania emocjonalnego (EE: F = 5,50; df, = 2;
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df, = 65; p <0,000), depersonalizacji (DP: F =3,87; df,=2; df, = 65; p <0,03)
oraz poczucia dokonan osobistych (PA: F = 8,00; df, =2; df, = 65; p <0,001).
W przypadku rodzicow, ktorzy mieli petne poczucie sukcesu zyciowego, stwier-
dzono stosunkowo nizsze wyniki w skali wyczerpanie emocjonalne i deperso-
nalizacja oraz wyzsze — w skali poczucie dokonan osobistych.

Kompetencje rodzicielskie, relacje z dzieckiem oraz skuteczno$¢ w opie-
ce i radzeniu sobie z trudnymi zachowaniami dziecka. Analiza odpowiedzi
uzyskanych w kwestionariuszach wywiadu wykazata, ze 44,1% badanych wyso-
ko ocenito swoje kompetencje rodzicielskie. Jako przecigtne swoje kompetencije
rodzicielskie okreslita potowa rodzicow (50%). Ponad potowa badanych (55,9%)
wysoko ocenita swoje relacje z dzieckiem, natomiast niska ocena tych relacji
cechowala 2,9% rodzicow. Badania wykazaly, Ze ponad jedna trzecia respon-
dentow (36,8%) osiaga duza skuteczno$¢ w opiece 1 radzeniu sobie z trudnymi
zachowaniami dziecka. Na malg skutecznos¢ wskazato 11,8% rodzicéw. Zesta-
wienie uzyskanych ocen prezentuje tabela 8.

Tabela 8. Rozktad czgstosci wybranych cech podmiotowych

Skuteczno$¢ w opiece
Kom!)t?tenqe Relacje z dzieckiem i radzeniu so!)le
rodzicielskie z trudnymi

Subiektywna
zachowaniami dziecka

ocena badanych

Liczebnos¢ | Procent | Liczebnos¢ | Procent | Liczebnos¢ | Procent

N) (%) N) (%) ) (%)
Bardzo wysoka/ 4 5,9 9 13,2 2 29
bardzo wysokie
Wysoka/wysokie 30 441 38 55,9 25 36,8
Przecietna/ 34 50,0 19 279 33 48,5
przecigtne
Niska/niskie 0 0 2 29 8 11,8

Jak wykazaly wyniki badan, istnieja statystycznie istotne réznice w nasileniu
poziomu zespotu wypalenia sit w grupach rodzicow wydzielonych z uwagi na
subiektywna oceng: kompetencji rodzicielskich (F =2,36; df, =6; df, =126;
p < 0,03), relacji z autystycznym dzieckiem (F = 2,07; df, = 9; df, = 151; p < 0,03)
oraz skutecznos$ci w opiece i radzeniu sobie z trudnymi zachowaniami dziecka
(F =2,2;df, =9, df, = 151; p < 0,02). Porownanie §rednich wartosci wspotczyn-
nikow MBI w grupach rodzicow wydzielonych z uwagi na wybrane zmienne
podmiotowe zamieszczono na wykresie 6.

Zwiazek migdzy ocena kompetencji rodzicielskich a poziomem zespotu wy-
palenia sit dotyczyl depersonalizacji (DP: F = 3,79; df, =2; df, = 65; p <0,02)
i poczucia dokonan osobistych (PA: F = 4,56; df, = 2; df, = 65; p < 0;02). Réw-
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niez wptyw skutecznosci w opiece i radzeniu sobie z trudnymi zachowaniami
dziecka z autyzmem pozostawal w zwiazku z poziomem depersonalizacji (DP:
F = 3,24; df, = 3; df, = 64; p < 0,03) i poczucia dokonan osobistych (PA: F = 3,86;
df,=3; df, = 63; p <0,01). Im wyzej rodzice ocenili swoje kompetencje rodzi-
cielskie oraz wtasna skutecznos¢, tym stosunkowo nizsze byty uzyskane przez
nich wskazniki depersonalizacji (DP) i wyzsze — poczucia dokonan osobistych
(PA). Natomiast zwiazek syndromu wypalenia z ocena relacji z dzieckiem prze-
jawiat si¢ gldwnie wzrostem poczucia dokonan osobistych (PA: F = 5,22; df|, = 3;
df, = 64; p < 0,003) wraz z wyzszymi ocenami relacji z dzieckiem.

Styl radzenia sobie ze stresem. Jak wynika z przeprowadzonej analizy wyni-
kow badan, poziom zespolu wypalenia sit pozostaje w zaleznosci istotnej staty-
stycznie od stosowanych przez rodzicéw sposobdw radzenia sobie ze stresem (zob.
tabela 9). Analiza ta wykazata istnienie dodatniej korelacji migdzy wyczerpa-
niem emocjonalnym (EE: r = 0,407; p < 0,001) i depersonalizacja (DP: r = 0,341;
p <0,005) oraz korelacji ujemnej migdzy poczuciem dokonan osobistych (PA:
r=-0,324; p<0,007) a czynnikiem COPE 13 (zaprzestanie dziatan). Staty-
stycznie istotne wyniki otrzymano takze dla wspotczynnikéw: wyczerpanie
emocjonalne (EE: r=0,365; p<0,002) i depersonalizacja (DP: r=0,303;
p <0,01) w korelacji z czynnikiem COPE 9 (akceptacja) oraz dla wspotczynni-
kow: wyczerpanie emocjonalne (EE: r=0,434; p <0,002) i depersonalizacja
(DP: r=0,278; p <0,01) w korelacji z czynnikiem COPE 10 (koncentracja na
emocjach i ich wyladowanie). Kolejnym czynnikiem radzenia sobie korelujacym
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Tabela 9. Korelacje migdzy sposobami radzenia sobie ze stresem (COPE) a komponentami
zespotu wypalenia sit

Wyczerpanie Deversonalizacia Poczucie
Czynnik COPE emocjonalne P (DP) 1 dokonan
(EE) osobistych (PA)
Aktywne radzenie sobie r= 0,108 0,086 0,213
(COPE 1)
Planowanie (COPE 2) r= 0,029 —-0,005 0,363
Poszukiwanie wsparcia r= 0,005 -0,252%* 0,249
instrumentalnego (COPE 3)
Poszukiwanie wsparcia r= 0,104 -0,151 0,210
emocjonalnego (COPE 4)
Unikanie konkurencyjnych r= 0,102 0,130 0,304
dziatan (COPE 5)
Zwrot ku religii (COPE 6) r= 0,046 -0,068 0,245
Pozytywne r= 0,120 —-0,017 0,405
przewarto$ciowanie i rozwoj
(COPE 7)
Powstrzymywanie sig¢ od r= 0,038 0,011 0,056
dzialania (COPE 8)
Akceptacja (COPE 9) r= 0,365 0,303 —-0,204
Koncentracja na emocjachiich | r= 0,434 0,278 —0,216
wytadowanie (COPE 10)
Zaprzeczenie (COPE 11) r= 0,222 0,102 -0,278
Odwracanie uwagi (COPE 12) | r= 0,249 0,192 -0,143
Zaprzestanie dziatan r= 0,407 0,341 -0,324
(COPE 13)
Zazywanie alkoholu i innych r= —-0,007 -0,014 -0,426
$rodkow psychotropowych
(COPE 14)
Poczucie humoru (COPE 15) r= 0,087 0,052 0,035

*Oznaczone wspotczynniki korelacji sg istotne statystycznie z p < 0,05.

dodatnio z wyczerpaniem emocjonalnym (EE: r=0,243; p <0,04) okazal si¢
COPE 12 (odwracanie uwagi). Uzyskane wspolczynniki korelacji wynosza od
r= 0,243 do r = 0,434, co wskazuje zaré6wno na korelacj¢ niska i $wiadczy o za-
leznosci wyraznej, jak i na korelacj¢ umiarkowang i zalezno$¢ istotna. Staty-
stycznie istotna korelacja wystapita rowniez pomigdzy dwoma wspdlczynnika-
mi MBI: depersonalizacja (DP: r=-0,252; p <0,04) i poczuciem dokonan
osobistych (PA: r=0,249; p<0,04) a czynnikiem COPE 3 (poszukiwanie
wsparcia instrumentalnego). Wspotczynniki te wskazuja na niska korelacje
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i $wiadcza o wyraznej zaleznosci (od 0,2 do 0,4). Istotne statystycznie okazaty
si¢ takze korelacje uzyskane migdzy poczuciem dokonan osobistych (PA)
a czynnikami: unikanie konkurencyjnych dziatan (PA: r=0,304; p <0,01),
zwrot ku religii (PA: r = 0,245; p < 0,04), pozytywne przewarto§ciowanie i roz-
woj (PA: r=0,405; p <0,001) oraz czynnikami: zaprzeczenie (PA: r =-0,278;
p <0,02) i zazywanie alkoholu i innych $rodkéw psychotropowych (PA:
r=-0,426; p < 0,000).

Niezaleznie od analizy stosowanych przez rodzicow stylow radzenia sobie ze
stresem (testowanych kwestionariuszem COPE) dodatkowo poddano analizie
zalezno$¢ pomigdzy stylami radzenia sobie — testowanymi kwestionariuszem
CISS — a wspotczynnikami MBI (zob. tabela 10). Procedurg te przeprowadzono
z uwagi na duza rzetelno$¢ narzedzia.

Tabela 10. Korelacje migdzy stylami radzenia sobie ze stresem (CISS) a komponentami zespotu
wypalenia sit

Wyczerpanie Deversonalizacia Poczucie
Czynnik CISS emocjonalne P (DP) 1 dokonan
(EE) osobistych (PA)
CISS 1 Styl skoncentrowany | r = -0,112 -0,079 0,589
na zadaniu
CISS 2 Styl skoncentrowany | r= 0,429* 0,307 -0,225
na emocjach
CISS 3 Styl skoncentrowany | r = 0,153 —-0,045 -0,066
na unikaniu

*Oznaczone wspolczynniki korelacji sg istotne statystycznie z p < 0,05.

Badania wykazaly, ze istnieje dodatnia zalezno$¢ pomigdzy stylem skoncen-
trowanym na emocjach (CISS 2) a wyczerpaniem emocjonalnym rodzicow
(EE: r=0,429; p <0,000) i depersonalizacja (DP: r= 0,307 p <0,01). Wspo6t-
czynniki te wskazuja na korelacj¢ niska i $wiadcza o wyraznej zaleznosci, ale
tez wskazuja na korelacje umiarkowana i $wiadcza o istotnej zaleznosci. Staty-
stycznie istotna korelacjg uzyskano rowniez migdzy poczuciem dokonan osobi-
stych a stylem skoncentrowanym na zadaniu (PA: r = 0,589; p < 0,000). Wspot-
czynnik ten wskazuje na korelacj¢ umiarkowana i §wiadczy o istotnej zaleznoSci.

Socjodemograficzne i podmiotowe determinanty zespolu wypalenia sil
u rodzicéw dzieci z autyzmem — podsumowanie i interpretacja wynikéw
badan

Przeprowadzona analiza wynikow badan wykazata, Ze nasilenie poszczegol-
nych symptoméw zespotu wypalenia sit u rodzicéw dzieci z autyzmem jest zna-
czaco zroznicowane. Podobne rezultaty badan uzyskata Anna Krawulska-
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-Ptaszynska (1996). W badaniach stanowiacych przedmiot prezentowanych tu
analiz wyodrgbniono grupg rodzicéw z pelnoobjawowym zespotem wypalenia
sit (16,2% badanych), ktérzy wymagaja juz pomocy terapeutycznej, oraz grupe
rodzicow zagrozonych zespotem wypalenia sit z powodu wyczerpania (41,2%)
i z powodu rozczarowania (10,3%). Wobec tej drugiej nalezatoby podja¢ wielo-
zakresowe dziatania profilaktyczne. W grupie badanych znalazty si¢ takze oso-
by nieprzejawiajace objawow wypalenia (32,3% badanych).

W prezentowanych analizach sprawdzono wplyw zmiennych socjodemogra-
ficznych na poziom i strukturg zespolu wypalenia sit u rodzicéw dzieci z auty-
zmem. Badania wykazaly jednak mniejszy niz zakladano zwiazek zmiennych
demograficznych (wiek, pte¢, wyksztatcenie, aktywno§¢ zawodowa badanych)
z poziomem zespotu wypalenia sit. Zarowno wiek, jak i pte¢ rodzicow nie wpty-
waty na poziom poszczegdlnych symptomoéw wypalenia. Uzyskane wyniki ba-
dan sa zbiezne z badaniami wielu autoréw, m.in. Jamesa M. Bebko, M. Mary
Konstantareas i Judy Springer (1987), Arie Rimmerman, Limor Turkel i Richar-
da Crossmana (2003), Richarda P. Hastingsa i wspotpracownikow (2005a), Na-
omi O. Davis i Alice S. Carter (2008), ktorzy twierdza, ze matki i ojcowie do-
swiadczaja porownywalnego poziomu stresu rodzicielskiego zwiazanego
z posiadaniem dziecka z niepetnosprawnoscia. Zaro6wno matki, jak i ojcowie
doswiadczaja tych samych problemoéw wynikajacych z zaburzen rozwoju dziec-
ka. Oboje staja przed konieczno$cia reorganizacji zycia rodzinnego i ponosza
mniejsze lub wigksze konsekwencje zaistnialych zmian. Zdaniem Hastingsa
(2003), matki i ojcowie dzieci z autyzmem w niewielkim stopniu r6znia si¢ mig-
dzy soba w ogolnym poziomie stresu i ocenie zdrowia psychicznego. Jak zazna-
cza autor, ,,jako$¢ zwiazku matzenskiego, zachowania przystosowawcze dziec-
ka, koniecznos$¢ fizycznej opieki nad dzieckiem oraz ograniczenia wsparcia
spolecznego — moga by¢ czynnikami determinujacymi stres w obu grupach”
(tamze, s. 235). Takze pozytywne relacje miedzy matzonkami moga niwelowac
poziom doswiadczanego stresu rodzicielskiego i mie¢ istotne znaczenie dla do-
brego samopoczucia obojga rodzicéw (Hastings i in., 2005a).

Analizujac brak réznic w nasileniu symptomow u rodzicéw mtodszych i ro-
dzicow starszych, warto zwrdci¢ uwage na trzy podstawowe cechy réznicujace
obie grupy. Po pierwsze, sa to kompetencje radzenia sobie z zaburzeniami auty-
stycznymi dziecka. Rodzice mtodsi nie maja jeszcze odpowiednich zdolnosci
radzenia sobie z problemami. Starsi mogli juz dostosowa¢ okreslone sposoby,
lecz czujg si¢ zmeczeni, bardziej zniechgceni 1 czgsto rozczarowani osigganymi
rezultatami. Druga réznica dotyczy sfery emocjonalnego funkcjonowania, ktora
w przypadku rodzicow mtodszych zwiazana jest z samym ,,zderzeniem si¢”
z diagnoza autyzmu oraz pojawiajacymi si¢ trudno$ciami w funkcjonowaniu
dziecka. Bez watpienia stabilizacja sfery emocjonalnej u rodzicéw starszych po-
zytywnie wptywa na ich dziatanie i zachowanie. Trzecia r6znica odnosi si¢ do
rodzaju do$wiadczanych sytuacji trudnych. Brak przywiazania ze strony dziec-
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ka, zaburzenia w zachowaniu, ubogie relacje spoleczne, brak komunikacji oraz
prawie catkowita niesamodzielno§¢ w samoobstudze to gldwne czynniki deter-
minujace stres u rodzicow mtodszych. Jednoczesnie pozytywne zmiany w roz-
woju dziecka bedace wynikiem rehabilitacji i terapii nie zmieniaja diametralnie
sytuacji rodzicow starszych. Pojawiaja si¢ inne problemy, charakterystyczne dla
okreslonego wieku dziecka, a dotyczace np. dojrzewania ptciowego i nieodpo-
wiednich zachowan w tym zakresie. Istotnym predyktorem stresu u rodzicow
starszych jest tez zapewnienie dziecku osrodka terapii, gdy konczy edukacje
szkolna, czy tez mieszkalnictwa i opieki w sytuacji niesamodzielnosci doro-
stych 0sdb z autyzmem.

Wptyw zmiennych demograficznych na poziom zespolu wypalenia odnoto-
wano w zakresie wyksztatcenia rodzicow. Bez watpienia wyzszy poziom deper-
sonalizacji w przypadku rodzicow z wyzszym wyksztatceniem mozna thuma-
czy¢ rosnacymi wraz z wyksztatlceniem aspiracjami. Diametralna zmiana
sytuacji zyciowej rodzicow wynikajaca z niepetnosprawnosci dziecka okazuje
si¢ tym trudniejsza dla rodzicéw, im wigksze mieli aspiracje zyciowe 1 wyzsza
pozycje spoteczno-ekonomiczna. Wowczas znacznie trudniejsza jest akceptacja
zaistnialych zmian, ktére niejednokrotnie wiaza si¢ z rezygnacja z pracy i ma-
rzen oraz ze zmiang prestizu zawodowego. Na tle tak zarysowanej sytuacji moze
si¢ pojawia¢ obojetny stosunek do dziecka i otoczenia, warunkowany czesto po-
czuciem krzywdy, zalem lub zazdroscia.

Przeanalizowano réwniez wptyw aktywno$ci zawodowej na poziom wypale-
nia u rodzicow. Badania ujawnity, ze aktywno$¢ zawodowa rodzicow nie wy-
znacza poziomu i struktury zespotu wypalenia sil. Pozostaje to w pewnej
sprzecznosci z badaniami Ewy Pisuli (1993, 2007). Nalezy jednak zauwazy¢, ze
w grupie osob nieaktywnych zawodowo znalazto si¢ znacznie wigcej kobiet
(26 badanych) niz mezczyzn (2 badanych), co potwierdza ogolna tendencj¢ po-
dziatu r6l w rodzinach z dzieckiem z niepelnosprawnoscia: ojciec pracuje zawo-
dowo i odgrywa rolg zywiciela rodziny, matka zajmuje si¢ opieka nad dzieckiem
i prowadzeniem gospodarstwa domowego.

Istotnym predyktorem stresu warunkujacym pojawienie si¢ i rozwoj ze-
spotu wypalenia sit u rodzicow okazata si¢ sytuacja ekonomiczna rodziny.
Zwiazek sytuacji materialnej z poziomem zespotu wypalenia sit odnotowano
w zakresie poczucia emocjonalnego wyczerpania u rodzicow. Rowniez warun-
ki mieszkaniowe rodziny determinowaty poziom komponentéw zespotu wy-
palenia sit. Ich wptyw odnotowano w odniesieniu do poczucia dokonan oso-
bistych i wyczerpania emocjonalnego. Uzyskane rezultaty w zakresie sytuacji
materialnej sa zbiezne z wynikami badan Emersona (2003) i Binigdy (2000).
Zdaniem Emersona (2003), istnieje zwiazek pomigdzy samopoczuciem ma-
tek dzieci z niepelnosprawnoscia a ich statusem spoteczno-ekonomicznym,
ktorego wplyw jest znacznie istotniejszy niz sam fakt opieki nad dzieckiem
niepetnosprawnym. Wysokos¢ dochodu oraz §wiadczen socjalnych stanowi
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znaczacy predykator pojawiania si¢ probleméw zwiazanych z kondycja psy-
choemocjonalng matek oraz wptywa na poziom szczgscia osobistego, poczucie
wlasnej wartosci i skutecznos$ci (tamze, s. 393-397). Bez watpienia negatywna
sytuacja materialna rodziny wptywa na poziom i styl zycia rodzicéw, powo-
duje zmiany w ,,ekonomice” prowadzenia domu. Zabezpieczenie materialne
oraz poziom zycia rodziny determinujg wielokrotnie wysokie koszta zwigzane
z leczeniem, terapia i rehabilitacja dziecka z autyzmem. Jednoczes$nie trudna
sytuacja materialna, jak zaznacza Andrzej Twardowski (1991), oddziatuje na
relacje interpersonalne oraz ilo$¢ pojawiajacych si¢ napig¢ i konfliktow mig-
dzy matzonkami.

Niewatpliwie styl i poziom zycia rodziny wplywaja na zakres spotecznego
funkcjonowania rodzicéw. Jednoczes$nie czynniki dotyczace tego funkcjonowania
istotnie determinowaty u badanych rodzicéw nasilenie wyczerpania emocjonalne-
go oraz depersonalizacji. Uzyskane wyniki sa zbiezne z badaniami Davida
E. Graya (2002) i Ewy Pisuli (2007), ktorzy podkreslaja wptyw spotecznego funk-
cjonowania rodzicow na poziom doswiadczanego przez nich stresu rodzicielskie-
go. Analizujac zwiazki miedzy komponentami zespotu wypalenia sit a poziomem
spotecznego funkcjonowania rodzicow, nalezy jednak wzia¢ po uwage fakt, ze
0 poziomie tym moga decydowac zarowno czynniki obiektywne (wynikajace bez-
posrednio z faktu posiadania dziecka z autyzmem), jak i czynniki subiektywne
(wynikajace z negatywnych doswiadczen rodzicow wyniesionych z kontaktéw
z innymi ludzmi, a przede wszystkim z braku akceptacji zachowan dziecka z au-
tyzmem). Poziom spolecznego funkcjonowania moga determinowaé rowniez
czynniki zwiazane z samym funkcjonowaniem rodziny. Zaleznos$ci te nalezy
uwzglednia¢ w analizach dotyczacych wptywu funkcjonowania spotecznego ro-
dzicow na poziom zespotu wypalenia sit, poniewaz uzyskane od rodzicow oceny
mogty by¢ determinowane sposobem funkcjonowania catej rodziny oraz jej rela-
cjami z otoczeniem spolecznym. Dla przyktadu, negatywne relacje interpersonal-
ne w rodzinie i brak mozliwosci polegania na wspotmalzonku w opiece nad dziec-
kiem moga ogranicza¢ funkcjonowanie spoteczne rodzicow: po pierwsze, poprzez
konieczno$¢ sprawowania ciaglej opieki nad dzieckiem i brak mozliwosci powie-
rzenia jej innej osobie, po drugie za$, poprzez budowane na tej podstawie nega-
tywnej postawy wobec otoczenia, wynikajacej z poczucia zazdrosci lub wstydu.
Mozna wnioskowaé, ze w tym przypadku czynniki te okazaty si¢ nadrzedne wo-
bec wyrazanych przez rodzicéw ocen ich funkcjonowania spotecznego.

Funkcjonowanie spoleczne rodzicow nie wplywalo jednak na ich poczucie
dokonan osobistych. Moze to wynika¢ z faktu, ze rodzice poszukuja potwier-
dzenia i wzmocnienia swojego poczucia sukcesu zyciowego przede wszystkim
w sferze zycia rodzinnego. Stad tez funkcjonowanie spoteczne i jego poziom
mogty si¢ okaza¢ nieistotne dla wynikow w skali poczucie dokonan osobistych.

Cechami charakteryzujacymi rodzicéw przejawiajacych nasilone symptomy
zespotu wypalenia sit okazaty si¢ niskie poczucie sukcesu zyciowego oraz brak
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satysfakcji z rodzicielstwa. Oba czynniki istotnie determinowaly poziom
wszystkich trzech komponentéow zespotu wypalenia, tj. wyczerpania emocjo-
nalnego, depersonalizacji oraz poczucia dokonan osobistych rodzicow. Na wyz-
szy poziom stresu u rodzicow z niskim poczuciem sukcesu i satysfakcji rodzi-
cielskiej zwracaja uwage m.in. Richard Hassall, John Rose i James McDonald
(2005). Mozna uzna¢, ze analizowane czynniki zmniejszaja efekty stresu rodzi-
cielskiego do$wiadczanego w zwiazku z zaburzeniami rozwoju dziecka i prze-
ciwdziataja rozwojowi petnoobjawowego zespotu wypalenia sit.

Wyzsze wskazniki wypalenia u rodzicow korespondowaty rowniez z niskim
poczuciem kompetencji rodzicielskich oraz niska ocena skutecznosci w opiece
i radzeniu sobie z trudnymi zachowaniami dziecka. Uzyskane wyniki znajduja
swoje odniesienie w literaturze przedmiotu. Na wyzszy poziom stresu rodziciel-
skiego u rodzicéw nisko oceniajacych swoje kompetencje rodzicielskie wskazuje
m.in. Jay Belsky (1984). O wyzszym poziomie stresu rodzicielskiego w zwiazku
z niskim poczuciem skutecznos$ci pisali m.in. Richard P. Hastings i Tony Brown
(2002) oraz Jennifer C. Kuhn i Alice S. Carter (2006). Ustalone zwiazki doty-
czyly dwoch wymiarow wypalenia — depersonalizacji oraz poczucia dokonan
osobistych. Rodzice przejawiajacy nasilone objawy depersonalizacji oraz maja-
cy obnizone poczucie dokonan osobistych nisko oceniali swoje kompetencje
i skuteczno$¢ w opiece nad dzieckiem.

Czynnikiem podmiotowym, ktory istotnie determinowal nasilenie objawow
zespotu wypalenia u rodzicow, byl rowniez styl radzenia sobie ze stresem. Jak
si¢ okazato, rodzice, ktorzy wykazuja nasilone symptomy zespotu wypalenia
sil, stosuja style radzenia sobie ze stresem skoncentrowane na emocjach lub na
unikaniu. Uzyskane wyniki sa zbiezne z badaniami Ann C. Miller i wspotpra-
cownikow (1992), Richarda P. Hastingsa i Emmy Johnson (2001) oraz Hastingsa
i wspolpracownikow (2005b). Zdaniem tych autorow, czynnikiem determinuja-
cym wyzszy poziom stresu, niepokoju i depresji u rodzicow sa emocjonalne,
unikajace strategie radzenia sobie z pojawiajacymi si¢ trudnosciami. Natomiast
strategie ukierunkowane na problem sa zwiazane z nizszym poziomem stresu
rodzicielskiego.

Przeprowadzona analiza wynikéw badan wykazata, ze matki stosunkowo
czesciej niz ojcowie stosuja strategie emocjonalne. Ojcowie czegsciej przyjmuja
unikajace style radzenia sobie ze stresem. Niemniej jednak nalezy uzna¢, ze obie
strategie negatywnie wptywaja na kondycje psychoemocjonalng rodzicow.

Nie ulega watpliwosci, ze niepetnosprawnos¢ dziecka niesie ze sobg emocje
oraz odczucia negatywne, przykre i bolesne dla rodzicow. Sa to uczucia bezna-
dziejnosci, bezradnosci, zrezygnowania, czesto zalu, smutku i bezsensu. Cha-
rakterystyczna dla rodzicow przejawiajacych nasilone symptomy zespotu wypa-
lenia sit ciagta i nadmierna koncentracja na negatywnych uczuciach doprowadza
do wzrostu napi¢¢ emocjonalnych oraz powoduje wzrost poczucia bezradnosci
w radzeniu sobie z dzieckiem i pojawiajacymi si¢ sytuacjami trudnymi. Groma-
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dzace si¢ negatywne emocje, ktore czgsto wyladowywane sa w Srodowisku ro-
dzinnym, determinuja stosunki interpersonalne i klimat emocjonalny w rodzi-
nie. Koncentracja na negatywnych emocjach i przezyciach wynikajacych
z sytuacji stresowych znaczaco wptywa na wzrost wyczerpania emocjonalnego,
a w dalszej kolejnosci moze prowadzi¢ do obojgtnego stosunku do innych osob,
ich do$wiadczen, emocji i przezy¢.

Rowniez tendencja do unikania problemu okazuje si¢ niekorzystna dla funk-
cjonowania emocjonalnego rodzicow. Chwilowe odreagowanie nie uwalnia od
nadal pojawiajacych sig¢ sytuacji trudnych i stresujacych, ktore przy braku podej-
mowania czynnosci zaradczych moga si¢ nasila¢. Czynnosci zastgpcze (unikaja-
ce), w ktore angazuje si¢ rodzic, moga znaczaco wptywac na relacje interperso-
nalne w rodzinie, m.in. poprzez brak wspotpracy z innymi czlonkami rodziny
w zaistniatych sytuacjach trudnych, oraz na relacje z dzieckiem z autyzmem.
Czynniki te determinuja do$wiadczanie przewlektego stresu rodzicielskiego,
ktory stanowi przyczyng rozwoju pelnoobjawowego zespotu wypalenia sit.

Charakterystyczna cecha rodzicow nieprzejawiajacych symptomow wypale-
nia okazata si¢ tendencja do poszukiwania wsparcia emocjonalnego i instru-
mentalnego. Jest to grupa rodzicow szukajacych wsparcia, aby moc jak najlepiej
funkcjonowac w sytuacji zmienionej przez niepetnosprawnos¢ dziecka. Nie izo-
luja si¢ oni od otoczenia, nie sa tez obojetni na potrzeby dziecka i innych czton-
kow rodziny. Jednocze$nie poszukiwanie wsparcia instrumentalnego pod posta-
cig konkretnych dziatan i rozwigzan zwigksza ich zdolno$¢ do radzenia sobie
z sytuacjami trudnymi, zmniejsza ich poczucie bezradnosci oraz zwigksza sku-
teczno$¢ jako rodzicow. Rowniez wsparcie emocjonalne, ktorego poszukuja
w roznych sferach zycia, istotnie determinuje poziom do$§wiadczanego przez
nich wypalenia. Sfera wsparcia emocjonalnego, ktora istotnie korelowata z po-
czuciem dokonan osobistych rodzicow, okazata sig religia. Stanowi ona dla ro-
dzicoéw odniesienie dla zmian uznawanych przez nich wartosci, a takze uaktyw-
nia dziatania w zakresie wlasnego rozwoju. Moze determinowaé pozytywne
zmiany w percepcji wlasnej sytuacji zyciowej oraz modyfikowac zakres sfer
zycia, w ktorych rodzic poszukuje wartosci i sensu.

Jednoczesnie tych rodzicow, ktorzy nie pozostaja bierni i modyfikuja swoja
sytuacje zyciowa aktywnoscia zaradcza, cechuja wyzsze wskazniki poczucia
dokonan osobistych. Z perspektywy czasu udaje im si¢ wypracowac indywidu-
alne dla dziecka i sprawdzajace si¢ w praktyce sposoby radzenia sobie z poja-
wiajacymi si¢ problemami opiekunczo-wychowawczymi. Metoda prob i btedow
pokonuja codzienne trudnosci w dostosowaniu zycia rodzinnego do sytuacji nie-
petnosprawnosci dziecka. Rodzice, ktorzy podejmuja wczesne i konsekwentne
dzialania zmierzajace do usprawnienia dziecka, uzyskuja wezesniej czy pozniej
gratyfikacje w postaci postgpoOw w jego rozwoju.

Jak wynika z przeprowadzonych badan, czynniki podmiotowe oraz socjode-
mograficzne determinuja poziom zespotu wypalenia sit u rodzicéw dzieci
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z autyzmem. Istotnego znaczenia dla kondycji psychoemocjonalnej rodzicow
nabiera sytuacja materialna oraz sytuacja spoltecznego funkcjonowania. Istotne
okazuja si¢ takie zmienne, jak poczucie sukcesu zyciowego i satysfakcja rodzi-
cow, poczucie kompetencji rodzicielskich oraz skutecznosci w radzeniu sobie
z sytuacja niepelnosprawnosci dziecka.

Przy analizowaniu zespotu wypalenia sit u rodzicow zasadne jest takze
wzigeie pod uwage zmiennych srodowiskowych dotyczacych funkcjonowania
rodziny oraz szerszego otoczenia spolecznego, ktére omowiono w artykule
»Zespot wypalenia sit u rodzicéw dzieci z autyzmem — analiza spotecznego
kontekstu zjawiska” (zob. Czlowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoteczenstwo
2013, nr 1). Aby wszelkie oddziatywania profilaktyczne oraz terapeutyczne
byty skuteczne, nalezy uwzgledniac¢ caty kontekst sytuacyjny i spoteczny funk-
cjonowania rodzicéw oraz wiele ich indywidualnych predyspozycji i cech pod-
miotowych. W przeprowadzonych analizach ilosciowych badan nad zespotem
wypalenia sil u rodzicéw dzieci z autyzmem wszystkie z wyszczegdlnionych
grup czynnikow okazaly si¢ determinowac poziom i strukturg zespotu wypale-
nia u badanych rodzicow.
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TRUDNE RODZICIELSTWO - SOCJODEMOGRAFICZNE I PODMIOTOWE
DETERMINANTY ZESPOLU WYPALENIA SIt. U RODZICOW DZIECI
Z AUTYZMEM

Streszczenie

Artykut ,,Trudne rodzicielstwo — socjodemograficzne i podmiotowe determinanty zespotu
wypalenia sit u rodzicéw dzieci z autyzmem” to drugi z cyklu artykutéw prezentujacych wyniki
projektu badawczego dotyczacego problematyki wypalania sig sit u rodzicow dzieci z autyzmem.
Celem badan byto wszechstronne rozpoznanie zjawiska oraz mozliwie petny jego opis i wyjasnie-
nie. Przyjecie ilo$ciowo-jakos$ciowej orientacji badawczej pozwolito na okreslenie rozmiaréw
i struktury zjawiska, rozpoznanie czynnikow determinujacych oraz opis przebiegu procesu i jego
symptomoéw. Prezentowane badania zostaty zrealizowane w grupie 68 rodzicéw w wieku od 29 do
60 lat wychowujacych dziecko z autyzmem. Analizowano trzy wymiary zespotu wypalenia testo-
wane kwestionariuszem Maslach: wyczerpanie emocjonalne, depersonalizacj¢ oraz poczucie
osiagnigtego sukcesu zyciowego.
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Przedmiotem tego artykutu sa: poziom i struktura zespotu wypalenia sit u rodzicow dzieci
z autyzmem oraz czynniki socjodemograficzne i podmiotowe determinujace jego pojawienie sig¢
i pelnoobjawowy rozwdj. Wérdd czynnikow tych omawiam: zmienne socjodemograficzne (wiek
rodzicow, pte¢, wyksztalcenie, aktywno$¢ zawodowa, status materialny rodzin, sytuacjg spotecz-
nego funkcjonowania rodzicéw) oraz czynniki podmiotowe (poczucie kompetencji rodziciel-
skich, strategie radzenia sobie ze stresem, poczucie osiagnigtego sukcesu i satysfakeji rodziciel-
skiej).

Stowa kluczowe: autyzm, stres rodzicielski, funkcjonowanie rodzicoéw, zespot wypalenia sit

DIFFICULT PARENTHOOD - SOCIODEMOGRAPHIC AND SUBJECTIVE
DETERMINANTS OF BURNOUT SYNDROME IN PARENTS OF CHILDREN WITH
AUTISM

Abstract

The article “Difficult Parenthood: Sociodemographic and Subjective Determinants of Burnout
Syndrome in Parents of Children with Autism” is the second in the series of articles presenting the
results of a research project on burnout syndrome in parents of children with autism. The research
aimed to thoroughly examine the phenomenon and describe and explain it as fully as possible.
Thanks to the use of quantitative and qualitative research methods, it was possible to define the
size and structure of the phenomenon, identify the determining factors and describe the course
and symptoms of the syndrome. The study was conducted on a group of 68 parents of children
with autism aged 29 to 60. Three dimensions of burnout syndrome assessed with the Maslach
Burnout Inventory were analyzed: emotional exhaustion, depersonalization and personal accom-
plishment.

The subject of this article is the level and structure of burnout syndrome in parents of children
with autism and sociodemographic and subjective factors that determine its occurrence and a full-
blown development. The factors discussed include: sociodemographic variables (parents’ age,
gender, education, vocational activity, family’s financial and social status) and subjective factors
(a sense of parenting competence, stress coping strategies, a sense of personal achievement and of
parenting satisfaction).

Key words: autism, parenting stress, parents’ functioning, burnout syndrome
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REHABILITACJA REKI REUMATOIDALNEJ

Wstep

Choroby reumatyczne znane byty ludzkosci juz przed tysiacami lat. Swiadcza
o tym odkrycia naukowcow badajacych mumie egipskie (Zimmerman-Gorska,
2004).

Jedna z chordb zaliczanych do tej grupy, obok zesztywniajacego zapalenia
stawow kregostupa, tuszczycowego zapalenia stawow i mtodzienczego zapale-
nia stawow, jest reumatoidalne zapalenie stawow (polyarthritis rheumatoidea).
Przyczyna wywotujaca chorobg jest nieznana; duze znaczenie przypisuje si¢
predyspozycjom genetycznym i plciowym — kobiety czgSciej zapadaja na to
schorzenie. Choroba rozpoczyna sig¢ najczesciej miedzy 25. a 50. rokiem zycia,
charakteryzuje si¢ statym postgpem destrukeji o réznym przebiegu i nasileniu
z okresami zaostrzen i remisji (Filipowicz-Sosnowska, Stanistawska-Biernat,
Zubrzycka-Sienkiewicz, 2000; Boerner, Ratajczak, Jarosz, 2005).

Proces reumatoidalny obejmuje wszystkie stawy, ale najbardziej charaktery-
stycznym obrazem tej choroby sa zmiany w stawach r¢ki, okreslane przez nie-
ktérych autorow ,.biletem wizytowym choroby”. Pojawiajq si¢ one az w 92%
przypadkow (Cytowicz-Karpitowska, Seyfriet, 1995a). Najczgsciej zajgte sq sta-
wy nadgarstkowe, srodreczno-paliczkowe i migdzypaliczkowe blizsze. Zaatako-
wane stawy sg rano sztywne, bola przy kazdym ruchu, wykazuja wrazliwos¢ na
ucisk, s obrzmiate, czerwone i gorace. W pdzniejszych stadiach choroby ze-
sztywnienie jest stale i stawy moga przykurczy¢ si¢ tak, ze sa nieodwracalnie
zdeformowane i niezdolne do prawidtowego funkcjonowania (Ostrowska i in.,
2004; Klimek-Piskorz, 1986).

Do najczgstszych deformacji reki w reumatoidalnym zapaleniu stawow (RZS)
naleza:

a) deformacja palcow II-V typu ,palce butonierkowate” (ryc. 1) — charaktery-
zuje si¢ przykurczem zgigciowym w stawach migdzypaliczkowych blizszych

1 przykurczem wyprostnym w stawach migdzypaliczkowych dalszych.
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Niewielkie znieksztalcenie nie wptywa na czynno$¢ palcow, przykurcz wigk-
szy niz 90° utrudnia pelne otwarcie r¢ki i chwytanie wigkszych przedmiotow
(Cytowicz-Karpitowska, Seyfriet, 1995b);

Rye. 1. Deformacja palcow typu ,,palce butonierkowate”

Zrodto: opracowanie wlasne autorow.

b)

odchylenie tokciowe palcow II-V w stawach Srodreczno-paliczkowych (ryc. 2)
—do czynnikow sprzyjajacych powstawaniu tego typu zmian zalicza sig: ostabie-
nie 1 rozciagnigcie po stronie promieniowej stawow $rodreczno-paliczkowych
torebek 1 wigzadet okotostawowych, ostabienie lub niewydolno$¢ pierwszego
migsnia migdzykostnego, stopniowe przemieszczanie si¢ $ciggien prostowni-
kow palcow w strong tokciowa, a nastgpnie ich zwichnigcie do przestrzeni mig-
dzy glowami II-1V kosci srodrecza, skrocenie migsni migdzykostnych po stro-
nie tokciowej, skrocenie migsnia odwodziciela palca V. W wyniku
przedtuzonego dziatania tych czynnikow oraz toczacego si¢ procesu reumato-
idalnego uszkadzajacego uktad torebkowo-wigzadlowy stawow $rodreczno-pa-
liczkowych dochodzi do podwichnigcia lub zwichnigcia palcow w kierunku
fokciowym i dtoniowym. Przy duzych podwichnigciach Iub zwichnigciach zdol-
nos¢ chwytna reki jest minimalna (Klimek-Piskorz, 1986; Pieniazek, 2000);

Rye. 2. Odchylenie tokciowe palcow

Zrodto: opracowanie wlasne autorow.
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¢) deformacja palcow typu ,,tabedzia szyjka” (ryc. 3) — charakteryzuje sig¢ prze-
prostem palcow II-V w stawach migdzypaliczkowych blizszych i wtoérnym
zgieciem w stawach migdzypaliczkowych dalszych. Deformacja ta powoduje
utratg¢ chwytu opuszkami palcow i1 brak mozliwos$ci zaci$nigcia reki w pigsé
(Cytowicz-Karpilowska, Seyfriet, 1994);

Rye. 3. Deformacja palcow typu ,.tabedzia szyjka”

Zroédlo: opracowanie wlasne autorow.

d) znieksztatcenie butonierkowate kciuka — charakteryzuje si¢ zgigciem w sta-
wie $rddreczno-paliczkowym keiuka i przeprostem w stawie migdzypalicz-
kowym.

Celem tego artykutu jest przedstawienie kompleksowego programu rehabi-
litacji reki reumatoidalnej zawierajacego farmakoterapig, fizykoterapie, kine-
zyterapig¢ oraz masaz. W tym obszarze wyroznia si¢ rozne formy oddziatywa-
nia na organizm ludzki, co w znacznym stopniu przyczynia si¢ do poprawy
sprawnosci reki.

Postepowanie fizjoterapeutyczne

Zmiany w rece dotknigtej RZS znacznie uposledzaja jej funkcje chwytna
i manipulacyjna. Celem usprawniania r¢ki jest zmniejszenie dolegliwosci bolo-
wych, zwolnienie tempa postepu choroby oraz poprawa sprawnos$ci funkcjonal-
nej (Ostrowska i in., 2004; Klimek-Piskorz, 1986).

W okresach ze znaczna aktywnos$cia procesu chorobowego nalezy ogra-
niczy¢ zabiegi tylko do tych, ktore dziataja przeciwbolowo i przeciwzapalnie
(Dyszkiewicz, Wrobel, Rumanowski, 2004). Istotne jest tu szczegdlnie lecze-
nie farmakologiczne, rozpoczynajace si¢ od podania niesterydowych lekow
przeciwzapalnych i przeciwbolowych, takich jak: naproxen, diklofenak, aklo-
fenak, ketoprofen. Leki te moga by¢ aplikowane doustnie w przypadku silnego
bolu lub miejscowo na skoére (pod postacia masci, zelu, plastrow), jezeli bol
jest niewielki (Zimmerman-Gorska, 2004). Druga grupg stanowia leki mo-
dyfikujace proces zapalny, ktérych zadaniem jest dzialanie przeciwzapalne
i rownoczesnie hamujace postep zmian destrukcyjnych w stawach. Do takich
lekow naleza m.in. suflasalazyna, D-penicylamina, zwiazki ztota, metotreksat
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(Rostawski, 1997). Na jeszcze inna duza grupe skladaja si¢ leki immunosu-
presyjne, takie jak azatiopiryna, metotreksat, cyklosporyna, ktore hamuja wy-
twarzanie szkodliwych przeciwciat oraz wptywaja na komorki uczestniczace
w zapaleniu (Genowes, 2001).

Obok leczenia farmakologicznego w walce z bolem i stanem zapalnym stosu-
je si¢ leczenie fizykalne, ktore wykorzystuje takie zabiegi jak elektroterapia,
termoterapia, magnetoterapia, laseroterapia (Ostrowska i in., 2004).

W elektroterapii bolu, ktora rzadko stosuje si¢ jako samodzielny srodek
leczniczy, nalezy pamigta¢ o tym, ze kazdy prad w granicach tolerancji czu-
ciowej ma dzialanie przeciwbolowe (Wrzosek, 1999). Obecnie w tej terapii
stosuje si¢: prad galwaniczny, za pomoca ktorego wykonuje si¢ galwanizacje
i zabiegi wodno-elektryczne, prady diadynamiczne, prady interferencyjne,
TENS (przezskoérna elektro-neuro-stymulacje), elektroakupunkturg (oddzia-
tywanie pradem podtaczonym do igly akupunkturowej). Wykorzystuje si¢
prad staly i impulsowy o r6znej wartosci natgzenia i czgstotliwosci impulsow
(Kasperczyk, Kmak, 2003). Elektroterapeutyczny mechanizm zwalczania bolu
jest zwiazany z pobudzeniem antynocycepcji za pomoca dwoch mechani-
zmoéw: draznienia receptorowego hamujacego doptyw sygnatéw nocyceptyw-
nych do o$rodkow bolowych oraz uruchomienia opiatdéw i ich recepcji (Wrzo-
sek, 1999).

Wazna rol¢ w rehabilitacji reki reumatoidalnej odgrywa termoterapia. We-
dtug Zdzistawy Wrzosek w termoterapii nalezy uwzglednia¢ nagrzewanie
i ozigbianie (Wrzosek, 1999). Do zalet nagrzewania naleza: dzialanie przeciwbo-
lowe, silne przekrwienie i rozluznienie migsni. W terapii tej stosuje si¢ lampy
sollux, wykorzystujace promieniowanie §wietlne podczerwone oraz wytwarza-
jace wylacznie promieniowanie podczerwone. Promienie dziataja ogrzewczo na
powierzchnig ciata i droga odruchowa powoduja rozszerzenie naczyn krwiono$-
nych w tkankach potozonych gigbiej, co usmierza bdl, a takze przyczynia si¢ do
zmniejszenia objawow zapalnych oraz napigcia migsniowego. Lampg umieszcza
si¢ w odlegtosci 20—60 cm od naswietlanej okolicy; czas naswietlania powinien
wynosi¢ 15-20 minut.

Ozigbianie stosuje si¢ najczesciej z uzyciem temperatur nizszych od 0°C
(czyli tzw. temperatur kriogenicznych), w ramach terapii miejscowej lub ogol-
nej, wykorzystujac pary ciektego azotu Po krioterapii lokalnej efekt leczniczy
trwa kilka godzin, dlatego optymalnym sposobem jest powtarzanie zabiegow
od dwoch do trzech razy dziennie. Znacznie trwalsze efekty obserwuje si¢ po
zastosowaniu krioterapii ogolnoustrojowej, przeprowadzonej w specjalnie
skonstruowanych kriokomorach. Marek Wozniewski i wspotautorzy (2000)
wykazali duza skutecznos$¢ stosowania krioterapii w rehabilitacji reki reuma-
toidalnej. Efektem tego zabiegu byla utrzymujaca si¢ analgezja w miejscu za-
biegu oraz uczucie ciepta i rozluznienia, dzialanie przeciwzapalne i przeciwo-
brzekowe.
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W leczeniu reumatoidalnego zapalenia w obrgbie reki mozna zastosowa¢ ma-
gnetoterapi¢. Pole magnetyczne dziata przeciwzapalnie, przeciwobrzgkowo,
wplywa rowniez na wzrost procesow utylizacji tlenu i oddychania tkankowego.
Najczesciej stosuje si¢ dawki o natezeniu 4—6 mT, czgstotliwosci 10-25 Hz,
przez 15 minut, raz dziennie przez 14 dni, potem dwa—trzy razy tygodniowo
(Straburzynski, Straburzynska-Lupa, 2000).

W usprawnianiu rgki reumatoidalnej znajduje takze zastosowanie promienio-
wanie laserowe. Biostymulacja laserowa jest nieinwazyjnym, nietermicznym
zabiegiem, ktory aktywizuje naturalne mechanizmy obronne i naprawcze. Piotr
Bendowski i Andrzej Lesiak przeprowadzili analize skutecznos$ci laseroterapii;
stwierdzili zmniejszenie bolu, obrzeku i stanu zapalnego oraz popraweg ukrwie-
nia i odzywienia tkanek (Bendowski, Lesiak, 1994). W terapii wykorzystano
laser potprzewodnikowy GaAlAs. Podawana dawka wynosita 4 J/cm?.

Leczenie farmakologiczne i fizykalne poza dziataniem przeciwbolowym
stanowi przygotowanie do leczenia ruchem, ktore opiera si¢ gtownie na wy-
konywaniu ¢wiczen. Przy ich dobieraniu nalezy zwroci¢ uwage na stopien
uszkodzenia stawu, stan migsni i wigzadel oraz istniejace juz deformacje.
Wyrodznia si¢ cztery stopnie deformacji reki (Zimmerman-Gorska, 2004):
I stopienn — chory potrafi samoczynnie skorygowa¢ deformacjg; II stopien —
deformacje¢ skorygowana biernie chory utrzymuje czynnie; III stopien — de-
formacj¢ mozna skorygowac tylko biernie; IV stopien —deformacji nie mozna
skorygowac biernie.

Kinezyterapi¢ chorych z reka reumatoidalna powinno si¢ prowadzi¢ indywi-
dualnie i ostroznie, gdyz nadmierne obcigzenia narzadu ruchu bardzo fatwo do-
prowadzaja do zaostrzenia procesu zapalnego w stawach. Nie mozna wigc za
wszelka cen¢ dazy¢ do uzyskania maksymalnych rezultatow; jest to niemozliwe
ze wzgledu na nicodwracalne juz zmiany (Klimek-Piskorz, 1986a).

W usprawnianiu reki reumatoidalnej stosuje si¢ nastgpujace ¢wiczenia (No-
wotny, 2004b):

m bierne — maja na celu niedopuszczenie do powstania przykurczow migsni,
torebki stawowej i $ciggien, utatwienie krazenia krwi, zachowanie czucia
proprioceptywnego i pamigci ruchowej;

m izometryczne — zapobiegaja zanikom mig$ni, powoduja przyrost ich masy
1 sity oraz utrzymuja aktywnos$¢ migsni w przypadku czasowego unierucho-
mienia stawu;

m prowadzone — stosuje si¢ je przy znacznym ostabieniu sity migsniowe;j;

m czynne w odcigZeniu — sa bardzo korzystne ze wzgledu na znaczne zmniej-
szenie w czasie ruchu tarcia o siebie chorobowo zmienionych powierzchni
stawowych, co w pewnym stopniu minimalizuje dolegliwosci bolowe;

m czynne z oporem w odciaZeniu — umozliwiaja nie tylko wykonanie ruchu
w stawie poprzez odciazenie, lecz takze pokonanie okreslonego oporu, co
w znacznym stopniu wptywa na zwigkszenie sity migsniowe;.
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Istotnym celem kinezyterapii reki jest tez utrzymanie lub usprawnienie czyn-
nosci chwytnej reki. Istnieje zasadniczo pig¢ podstawowych chwytow, ktore
umozliwiajg wykonywanie prawie wszystkich czynnosci manualnych. Sa to
(Nowotny, 2004a):

m chwyt opuszkowy (ryc. 4) — stosowany przy chwytaniu niewielkich przedmio-
tow, do wykonania pracy precyzyjnej, np. trzymania pgdzla. Przedmiot utrzy-
mywany jest miedzy opuszkami kciuka, wskaziciela i palca srodkowego;

Ryec. 4. Chwyt opuszkowy

Zrédlo: fotografia wlasna autorow.

m chwyt boczny (ryc. 5) — stosowany przy trzymaniu niewielkich ptaskich
przedmiotow, np. klucza. Przedmiot utrzymywany jest opuszka kciuka
1 promieniowa strona wskaziciela w okolicy stawu migdzypaliczkowego
dalszego;

Ryec. 5. Chwyt boczny

Zrédlo: fotografia wlasna autorow.

m chwyt hakowy (ryc. 6) — stosowany przy noszeniu we wszystkich czterech
palcach podtuznych przedmiotoéw, np. walizki. Kciuk nie jest konieczny do
wykonania tego chwytu;
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Ryc. 6. Chwyt hakowy

Zrédto: fotografia wiasna autorow.

m chwyt cylindryczny (ryc. 7) — podobny do hakowego, przy czym kciuk unie-
ruchamia przedmiot w stosunku do pozostatych palcow;

F

Ryec. 7. Chwyt cylindryczny

Zrédto: fotografia wlasna autorow.

m chwyt mlotkowy (ryc. 8) — stosowany przy trzymaniu np. trzonka mtotka.
Przedmiot utrzymywany jest migdzy powierzchnia dtoniowa wszystkich pal-
cow a keiukiem.

Ryec. 8. Chwyt mlotkowy

Zrédto: fotografia wlasna autorow.
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Prawidlowy chwyt tworza trzy elementy: zdolno$¢ dostosowania si¢ rgki do
trzymanego przedmiotu — jako$¢ chwytu, sita reki utrzymujaca dany przedmiot
— warto$¢ chwytu oraz prawidtowe sterowanie ruchami (Nowotny, 2004a).

Jako$¢ chwytu jest uwarunkowana ruchomoscia stawéw reki. Z kolei na
warto$¢ chwytu sktada si¢ nie tylko sita migsni, lecz takze warto$¢ wspot-
czynnika tarcia migdzy trzymanym przedmiotem a rgka oraz kierunek dzia-
fania sity (Zimmerman-Gorska, 2004). Przedmioty chropowate sa tatwiejsze
do chwytania. Wazne jest takze dostosowanie chwytu do okres§lonej czynno-
$ci 1 wydolnosci regki. Ograniczenie chwytu moze powsta¢ w wyniku przy-
kurczu migsni wewnetrznych i zewngtrznych. Migsnie wewnetrzne trzeba
w takim przypadku poddawac redresji w pozycji zgigcia w stawach srodrecz-
no-paliczkowych, migdzypaliczkowych blizszych oraz migdzypaliczkowych
dalszych, a nastgpnie, nie prostujac stawow migdzypaliczkowych, probowaé
dokonywa¢ wyprostu w stawach $rodrgczno-paliczkowych. Nalezy unikaé
zginania w stawach migdzypaliczkowych blizszych 1 migdzypaliczkowych
dalszych, przy wyproscie w stawach §rodreczno-paliczkowych, poniewaz
moze to doprowadzi¢ do zerwania pasm mig¢sni wewnetrznych (Klimek-Pi-
skorz, 1985). W zwiazku z tym istotne jest nauczenie chorego pewnych mo-
dyfikacji chwytow przy wykonywaniu czynnosci dnia codziennego. Trzeba
zrezygnowac z prac wymagajacych uzycia duzej sity rak, obciazania palcow
w kierunku kosci lokciowej i czynno$ci wymagajacych chwytu opuszkami
palcow, znacznie obciazajacego stawy $rodrgczno-paliczkowe i migdzypa-
liczkowe.

Ryciny 9-16 przedstawiaja prawidtowe wykonywanie niektorych czynnos$ci
przez pacjenta z reka reumatoidalna:

m krajanie chleba — stosowanie powszechnie uzywanego chwytu z wykorzy-
staniem noza o cienkim trzonku znacznie pogiebia odchylenie palcow w kie-
runku kosci tokciowej (ryc. 9). Uzywanie noza o grubym trzonku i stosowa-
nie chwytu obcigzajacego stawy $rodreczno-paliczkowe w kierunku kosci
promieniowej jest znacznie lepsze (ryc. 10);

Ryec. 9. Nieprawidlowe krajanie chleba Ryec. 10. Prawidtowe krajanie chleba

Zrédto: fotografia whasna autordw. Zrédto: fotografia wiasna autorow.
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m noszenie talerza —bardzo obciaza stawy $rddreczno-paliczkowe i migdzypa-
liczkowe (ryc. 11). Chwytanie talerza obiema r¢gkami od spodu (ryc. 12) jest
znacznie korzystniejsze, poniewaz odcigza znieksztatcone stawy, a ci¢zar na-
czynia opiera si¢ na catych dtoniach;

Ryec. 11. Nieprawidtowe noszenie talerza Rye. 12. Prawidlowe noszenie talerza

Zrédto: fotografia wiasna autorow. Zrédto: fotografia whasna autordw.

m obieranie ziemniakow — przy tej czynnos$ci nie da si¢ unikna¢ niekorzyst-
nych obcigzen stawow rak, nawet przy zmodyfikowaniu chwytow, i dlatego
chory powinien jej unikaé. Szczeg6lnie obciazajace palce w kierunku kosci
lokciowej jest obieranie ziemniakow nozem o cienkim trzonku (ryc. 13). Lep-
sza metoda bedzie wykorzystywanie specjalnego noza o pogrubionym trzon-
ku (ryc. 14);

Ryec. 13. Niekorzystny sposob obierania Ryec. 14. Korzystny sposob obierania
ziemniakow ziemniakoéw
Zrédto: fotografia wlasna autorow. Zrbdto: fotografia wlasna autorow.

m szydetkowanie — uzycie cienkiego szydetka jest niewskazane (ryc. 15).
Uchwyt szydetka powinien by¢ pogrubiony, co w znacznym stopniu przyczy-
nia si¢ do zmniejszenia deformacji (ryc. 16).
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Rye. 15. Niekorzystny sposob szydetkowania Rye. 16. Korzystny sposob szydetkowania

Zrédlo: fotografia wlasna autorow. Zrédto: fotografia wlasna autorow.

Postgpowanie usprawniajace przy ulnaryzacji palcow jest uzaleznione od
stopnia deformacji stawoéw. W pierwszym stopniu deformacji istnieje mozliwosé
czynnego korygowania przez wykorzystanie ¢wiczen czynnych oraz ortez. Cwi-
czenia czynne majq na celu odtworzenie prawidlowej pozycji reki, z tego tez
powodu powinny by¢ wykonywane codziennie. Istotne jest przyjmowanie przez
chorego odpowiedniej pozycji utozenia dloni, np. podnoszenie rak (ryc. 17). Na-
lezy uktada¢ reke na bocznych oparciach fotela, ud, stotu, w pozycji boczne;.
U pacjentow z wyrobionym nawykiem podpierania si¢ reka (dochodzi do spy-
chania II palca i poglgbienia ulnaryzacji ) nalezy ten nawyk skorygowac. Zale-
cane jest podpieranie si¢ reka od strony dloniowej, w pozycji chwytnej (Dabrow-
ski 1 in., 2004; Borysewicz, 1997, Legwant, 1994; Jung, Smiglowicz, 2000;
Buljina i in., 2001).

Ryec. 17. Podnoszenie rak, przedramiona przylegaja do ptyty stotu

Zrodto: fotografia whasna autordw.

W zapobieganiu ulnaryzacji palcow i leczeniu jej stosuje si¢ roznego typu
aparaty. Odpowiednio wczes$nie zastosowane szyny lub tuski spowalniaja proces
powstawania znieksztatcen lub zmniejszaja ich nasilenie. Najczg$ciej stosuje sig
je na noc, a takze w okresie mniejszej aktywnosci w ciagu dnia. Dodatkowa
korzyscia ceniona przez pacjentéw jest ograniczenie dolegliwosci bolowych.
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Mozna zastosowa¢ aparat Swansona, za pomoca ktorego dokonuje si¢ korekcji
znieksztalcen (umozliwia czynne zgigcie palcéw), lub ortozy Lesiaka (ryc. 18)
1 ortozy nocne obejmujace przedramig i reke do wysokosci stawow $rodreczno-
-paliczkowych (Kreczko, 1997).

Postepowanie w drugim stopniu deformacji przebiega podobnie jak w pierw-
szym, przy czym korekcji ustawienia palcéw pacjent dokonuje biernie druga
reka 1 utrzymuje t¢ pozycj¢ czynnie (Klimek-Piskorz, 1986).

Przy wystepowaniu deficytow trzeciego i czwartego stopnia stosuje si¢ lecze-
nie operacyjne lub dostosowuje narzedzia i przedmioty do mozliwosci chwyt-
nych reki (Przezdziak, 2003).

Rye. 18. Ortoza Lesiaka

Zrodto: opracowanie wlasne autorow.

W przypadku powstania znieksztalcenia typu ,,labedzia szyjka” nalezy zapo-
biegaé przerostowi w stawie migdzypaliczkowym blizszym i1 przykurczowi zgig-
ciowemu w stawie migdzypaliczkowym dalszym. W pierwszym stopniu stosuje
si¢ ¢wiczenia czynne wolne, ktore maja za zadanie utrzymac sil¢ migsni zginaczy
palcoéw i keiuka oraz prostownikow palcow i kciuka. Mozna wykorzysta¢ do ¢wi-
czen pitki tenisowe (ryc. 19), zbite gabki lub walce o duzych srednicach, dajacych
podparcie pod sklepienie poprzeczne (Sciskanie — palce zgigte do 20° w poszcze-
golnych stawach oraz prostowanie w stawach migdzypaliczkowych dalszych).
Nie nalezy stosowac migkkich gabek, gdyz moze dojs¢ do poglebienia podwich-
nigcia w stawach srédreczno-palcowych. W drugim stopniu deformacji prowadzi
si¢ korekcje bierna druga reka i utrzymuje ja czynnie (Legwant, 1994; Jung,

Rye. 19. Toczenie piteczki regka po podtozu w réznych kierunkach

Zrédto: fotografia whasna autorow.
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Smiglowicz, 2000). Ortozy, stosowane zardwno w pierwszym, jak i w drugim
stopniu, obejmuja przedramie, dton oraz paliczki palcow I1-V do wysokosci sta-
wow migdzypaliczkowych blizszych. Maja one zastosowanie szczegolnie w okre-
sach zaostrzenia choroby. Wykorzystuje si¢ do tego celu aparat Stacka, ortozg
Lesiaka lub ortozy korygujace nocne (Kreczko, 1997; Przezdziak, 2003).

Leczenie zachowawcze ,,palcéw butonierkowatych” ma na celu zapobieganie
powstaniu przykurczow zgigciowych w stawach migdzypaliczkowych blizszych
1 przeprostow w stawach $rodreczno-paliczkowych 1 migdzypaliczkowych dal-
szych. Mozna zastosowa¢ ¢wiczenia polegajace na sktadaniu dtoni (ryc. 20),
wktadaniu miedzy kolana, ugniataniu przykurczonych stawow. Wykorzystuje
si¢ aparat redresyjny Capenera, ktory likwiduje przykurcz zgigciowy w stawach
migdzypaliczkowych blizszych. Ortoza statyczna (ryc. 21) zabezpieczajaca
przed przykurczem zgigciowym moze by¢ stosowana tylko na noc. Ortoza
dzienna sktada si¢ z dwdch pierscieni, zatozonych na paliczki blizszy i §rodko-
wy, ze sprezynag redresujaca przykurcz (Przezdziak, 2003).

Rye. 20. Sktadanie dfoni z dociskiem $rédrgczy do siebie

Zrédto: fotografia whasna autordw.

Rye. 21. Ortoza statyczna

Zroédto: opracowanie wlasne autorow.

Znieksztatcenie kciuka typu ,.kciuk butonierkowaty” jest oporne na ¢wicze-
nia usprawniajace, dlatego wymaga leczenia operacyjnego. Najbardziej skutecz-
na metoda operacyjna stosowana w tym typie znieksztatcen jest artrodeza obej-
mujaca jeden staw lub oba stawy kciuka (tamze).

We wspomaganiu leczenia reki reumatoidalnej znaczaca role odgrywa row-
niez masaz, ktory jest jedna z najstarszych i najbardziej popularnych form tera-
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pii (Magiera, 2006a). Wspotczesnie bywa on roznie definiowany. Najczesciej
pod tym pojeciem kryje si¢ jego popularna odmiana, tj. masaz klasyczny (ina-
czej okreslany jako masaz szwedzki). Wigkszos¢ definicji istote masazu kla-
sycznego wiaze z oddziatywaniem na tkanki ustroju czynnika mechanicznego,
dzigki ktéremu za posrednictwem technik (glaskanie, rozcieranie, ugniatanie,
oklepywanie, wstrzasanie, wibracja) stosowanych w odpowiedniej kolejnosci
dochodzi do wystapienia odczynu w tkankach i narzadach (Marszatek, 2009;
Walaszek, Kasperczyk, Nowak, 2006). Masaz klasyczny reki reumatoidalnej
wykonuje si¢ tagodnie, stosujac glownie technike gtaskania (ryc. 22), rozcierania
oraz wibracji (Magiera, 2006b).

Rye. 22. Glaskanie reki reumatoidalnej

Zrodto: fotografia whasna autorow.

Mechaniczne oddziatywanie masazu wptywa na rozszerzenie tgtniczek, na-
czyn przedwlosowatych oraz uaktywnienie nieczynnych, rezerwowych naczyn
wlosowatych. To wywotuje zwigkszony przeptyw krwi tgtniczej zawierajacej
tlen oraz substancje odzywcze (glukoze, aminokwasy, kwasy ttuszczowe) przez
wszystkie tkanki masowanego obszaru. Jednoczes$nie nastgpuje utatwiony od-
ptyw krwi zylnej (Hamanishi, Kawbata, Yoshii, 1995). Po masazu nastepuje
rozluznienie podskornej tkanki tacznej i jej lepsze odzywienie. W stawach
wzrasta wydzielanie mazi stawowej oraz zwigksza si¢ ich ruchomos¢ (Carney,
Freedland, Stein, 2000; Hanley, Stirling, Brown, 2003).

Glebokie odksztatcanie migsni szkieletowych, ktére nastepuje podczas ma-
sazu reki, wptywa na ilo$¢ przeptywajacej przez nie krwi oraz poziom ich
napigcia (Burovykh, Samtsova, Manuilov, 1989; Goldberg, Sullivan, Seaborne,
1992). Prawidtowe ukrwienie mig$nia warunkuje w pewnym stopniu jego na-
pigcie, poniewaz migsien niedostatecznie odzywiony szybciej si¢ mgczy, a to
sprawia, ze wzrasta jego napigcie, przyczyniajac si¢ do dalszego pogorszenia
ukrwienia. Mozna zatem powiedzie¢, ze masaz, redukujac dyskomfort zwia-
zany ze zwigkszonym napigciem migsni oraz poprawiajac trofike, dziata row-
niez przeciwbolowo (Kassolik, Nowak, 2000; Adamczyk-Bujniewicz, Kubac-
ki, 2006).
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Podsumowanie

Reumatoidalne zapalenie stawow jest choroba, w przebiegu ktorej najbardziej
charakterystycznym obrazem sa zmiany w stawach rak, niejednokrotnie prowa-
dzace do ich deformacji, a nawet kalectwa. ,,To wlasnie w rece ludzkiej natura
zawarta wszelka doskonato$¢”, napisat sir Charles Bell (za: Cytowicz-Karpitow-
ska, Seyfriet, 1995a, s. 79), przedstawiajac zalety reki i jej wyzszo$¢ nad wszel-
kimi narz¢dziami. Pozwala ona niewidomym zastgpowa¢ wzrok, gtuchoniemym
— mowg; jest realizatorem wielu mysli, a jej gestykulacja wyraza stany psychicz-
ne cztowieka (tamze).

Aby zapobiega¢ ograniczeniom jej ruchomosci, nalezy jak najwczesniej wdro-
zy¢ leczenie kompleksowe. Umozliwia ono potaczenie rdéznych zadan i celow sta-
wianych przed fizjoterapeuta w zaleznosci od okresu choroby oraz odgrywa waz-
na rolg¢ w motywowaniu chorych do aktywnej walki z jej skutkami. Wykorzystanie
szeroko rozumianej rehabilitacji i kompleksowej fizjoterapii przyczynia si¢ do
zmnigjszenia odczu¢ bolowych oraz poprawy czynnos$ci manipulacyjnych reki, co
prowadzi do wyraznej poprawy stanu psychicznego chorego. Odpowiednie nasta-
wienie, wspolpraca z zespotem rehabilitacyjnym, popularyzacja wiedzy na temat
choroby ma w wielu przypadkach decydujace znaczenie w osiagnigciu efektow
terapii. Umozliwia to chorym powrdét do pracy i stwarza poczucie przydatnosci
w spoleczenstwie oraz utatwia kontakty spoteczne.
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REHABILITACJA REKI REUMATOIDALNE]J
Streszczenie

Reumatoidalne zapalenie stawow (RZS) jest jedna z najbardziej rozpowszechnionych chorob
reumatycznych. W przebiegu tej choroby najczgséciej zajgte sa stawy rak; zmiany dotycza takze
skory, migsni, pochewek $ciggnistych i kaletek maziowych. Czgstos¢ wystegpowania zmian w rece
w przebiegu RZS i rozmiary kalectwa z powodu postgpujacych deformacji zmuszaja do poszuki-
wania réznych srodkow zaradczych. Leczenie umozliwia chorym dostgp do szeroko rozumiane;j
rehabilitacji i kompleksowej fizjoterapii z wykorzystaniem: fizykoterapii, farmakoterapii, kinezy-
terapii oraz masazu. Celem artykutu jest przedstawienie kompleksowego programu leczenia reki
reumatoidalnej zar6wno w okresie zaostrzen, jak i remisji choroby. Nalezy zaznaczy¢, ze niewie-
le jest wiadomosci w literaturze na temat rehabilitacji reki. Dlatego praca ta stanowi syntezg do-
tychczasowej wiedzy. Zaprezentowany tu materiat b¢dzie pomocny fizjoterapeutom — utatwi im
planowanie oraz realizacje kompleksowego postgpowania fizjoterapeutycznego.

Stowa kluczowe: reumatoidalne zapalenie stawow, re¢ka reumatoidalna, leczenie kompleksowe

REHABILITATION OF THE RHEUMATOID HAND
Abstract

Rheumatoid Arthritis (RA) is one of the most common rheumatic diseases that affects millions
of people worldwide. In the course of this condition, the joints of the hands are most commonly
affected. As the disease progresses, other areas such as skin, muscles, tendon sheaths and syno-
vial bursas can be involved. Due to the high incidence of rheumatoid hand disease and progressive
deformations often resulting in disability, it is necessary to seek various forms of treatment. Treat-
ment provides patients with access to rehabilitation in a broad sense and comprehensive physical
therapy with the use of pharmacotherapy, kinesiotherapy and massage. The aim of this article is to
present an extensive treatment program for the rheumatoid hand during both exacerbation and
remission periods of the disease. It is necessary to mention that information on the subject of
rheumatoid hand rehabilitation is scarce in the literature. Therefore, this paper is a synthesis of the
current knowledge of this topic. This presentation will be of great use to physical therapists — it
will make it easier for them to plan and administer a comprehensive physiotherapeutic treatment.

Key words: theumatoid joint inflammation, rheumatoid hand, comprehensive treatment
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POCZUCIE WLASNEJ SKUTECZNOSCI I NADZIEJA
PODSTAWOWA A PERCEPCJA SYTUACJI POSZUKIWANIA
PRACY ZA POSREDNICTWEM METODY ZATRUDNIENIA
WSPOMAGANEGO W GRUPIE OSOB

Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA SLUCHOWA

Znaczenie aktywnos$ci zawodowej dla os6b z niepelnosprawnoscia

Aktywnos$¢ zawodowa odgrywa zasadnicza role w zyciu jednostki zarow-
no w wymiarze indywidualnym, jak i — przede wszystkim — spotecznym
(PFRON, 2009, s. 40). W kontekscie sytuacji osob niepetnosprawnych mozna
stwierdzi¢, ze sama mozliwo$¢ zatrudnienia jest nie tylko pierwotnym moty-
wem podjecia rehabilitacji, lecz takze wyznacznikiem i ostatecznym kryte-
rium jej efektywnosci (Kowalik, 2007, s. 235). Praca zawodowa zaspokaja
potrzeby indywidualne i spoteczne wraz z przypisana do nich wartoscia eko-
nomiczng. Wynagrodzenie zapewnia tak materialne bezpieczenstwo, jak i pe-
wien status spoteczny oraz prestiz. Aktywnos¢ zawodowa przyczynia si¢ do
szeroko pojetego poczucia kontroli, niezaleznos$ci, sensu zycia oraz do defi-
niowania siebie i swojej roli w szerszym kontekscie spolecznym. Posiadanie
pracy zabezpiecza przed marginalizacja spoteczna, daje poczucie bycia po-
trzebnym, zapewnia sie¢ kontaktow spotecznych niezbgdnych do petnej inte-
gracji, podnosi tym samym samooceng i sprzyja samorealizacji (Brzezinska,
Wozniak, Maj, 2007).

Ponadto, poza wymiarem rehabilitacyjnym i spotecznym praca osdb niepet-
nosprawnych ma duze znaczenie ekonomiczne dla catej gospodarki kraju; przy-
czynia si¢ do ogdlnego wzrostu PKB, a w przypadku firm 1 korporacji sprzyja
osiagnigciu ogodlnego sukcesu ekonomicznego, ksztattujac jednoczesnie pozy-
tywny wizerunek przedsigbiorstwa (Brzezinska, Piotrowski, 2008b).
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Osoby z niedostuchem na rynku pracy

Niepelnosprawnos¢ wynikajaca z zaburzen percepcji stuchowej znaczaco
ogranicza, czasem nawet uniemozliwia wykonywanie zadan zyciowych oraz od-
grywanie rol spotecznych zgodnie z funkcjonujacymi normami spolecznymi
i prawnymi (Brzezinska, Wozniak, Maj, 2007). W zalezno$ci od stopnia uszko-
dzenia wyrdznia si¢ ghuchotg (osoby niestyszace) oraz niedostuch (osoby niedo-
styszace; Majewski, 1995). Funkcjonowanie spoteczne osob niepelnosprawnych
stuchowo jest wyraznie zdeterminowane przez stopien uszkodzenia stuchu, ale
rowniez przez zakres rehabilitacji, jakiej zostaly poddane.

Gluchota definiowana jest jako catkowite zniesienie reakcji na bodzce aku-
styczne lub glebokie jej uszkodzenie (tamze). Osoby, ktore cechuje to schorze-
nie, maja znaczne trudnosci w komunikacji werbalnej (ich mowa jest niewyraz-
na), styszeniu (wydaja bardzo glosne dzwigki) oraz ogdlnej orientacji w §wiecie
0s0b styszacych (pomimo stosowania aparatow wzmacniajacych dzwigki). Dla-
tego tez osoby niestyszace najczesciej opieraja komunikacje na odczycie mowy
z ruchu ust lub na jezyku migowym (tamze; Brzezifiska i in., 2007). Niedostuch
za$ definiowany jest jako uszkodzenie mozliwe do korekty przy zastosowaniu
wzmacniajacego dzwigki aparatu. Uszkodzenie to nie powoduje tak silnych
ograniczen i trudno$ci zarowno w orientacji, jak i komunikacji z osobami sty-
szacymi.

Osoby z niedostuchem stanowia 13,9% wsrdd innych niepetnosprawnosci
w Polsce; wedtug danych zawartych w raporcie GUS z 2004 r. jest ich 835,5 tys.
Osoby niepetnosprawne stuchowo spotykaja si¢ z licznymi ograniczeniami za-
rowno w dostepie do edukacji, jak 1 w aktywnosci zawodowej. Zgodnie z wynika-
mi analizy dokonanej przez Romana Ossowskiego (za: Brzezinska i in., 2007,
s. 182) najwigksza barierg stanowi komunikacja, ktora okazuje si¢ tym trudniejsza,
im bardziej jej rola jest lekcewazona przez spoteczenstwo. Bariera ta, wystgpujaca
praktycznie wszedzie, poczawszy od ulic, sklepow i miejsc pracy az po liczne
urzedy, zdaniem osob dotknigtych niedostuchem stanowi trudno$¢ znacznie wigk-
sza niz bariery architektoniczne, by¢ moze niemozliwa do usunigcia (tamze). Spe-
cyfika omawianego uszkodzenia wptywa na jako$¢ oraz przebieg kontaktéw spo-
fecznych, to za§ utrudnia spontaniczne kontakty spoleczne. Konsekwencja
opisanych tu trudnosci jest izolacja spoteczna osob niestyszacych.

Trudnos$ci w komunikacji werbalnej stanowia réwniez problem pracodaw-
cow. Lek oraz brak formalizacji w postaci odpowiednich przepisow odnosza-
cych si¢ do 0s6b z uszkodzeniem stuchu cheacych podja¢ aktywnos$é zawodowa
przektadaja si¢ na niechg¢ do zatrudniania tej grupy. Do tego nalezy doda¢ brak
wiedzy o faktycznych ograniczeniach i mozliwosciach oséb z deficytem stuchu.
Warto nadmieni¢, ze problem ten nie istnieje w krajach zachodnich, gdzie po-
wszechnie stosowane sa takie rozwiazania, jak komunikacja elektroniczna
(e-mail, telefonia komorkowa — sms, faks itp.), srodki wizualne (mapy, tablice
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scienne, kalendarze) oraz czgstsze zatrudnianie thumacza jezyka migowego (nie-
koniecznie na petny etat; tamze, s. 187).

Mity, stereotypy i uprzedzenia stanowia kolejng barier¢. Rowniez medialnie
ksztattowany obraz 0sob niepelnosprawnych ma czgsto specyficzny dwubiegu-
nowy charakter: przegrany — bohater, wptywajac tym samym na fatszywe prze-
konania ogdlnospoteczne.

Zatrudnienie wspomagane

Zatrudnienie wspomagane (supported employment) powstato jako alternaty-
wa dla zatrudnienia chronionego (sheltered employment) 0s6b ze znacznym
stopniem niepetnosprawnosci oraz w odpowiedzi na krytyke dwczesnego syste-
mu zatrudnienia w Stanach Zjednoczonych w latach 80. XX w. (Faubion, An-
drew, 2000). W opinii 6wczesnych krytykow zatrudnienie chronione nie spet-
nialo funkcji integracyjnej. Stosowanie zatrudnienia wspomaganego stato si¢
powszechne rowniez w Kanadzie, Australii, a nastgpnie w Wielkiej Brytanii
1 Austrii. W pozostatych krajach Unii Europejskiej zatrudnienie wspomagane
(ZW) funkcjonuje jedynie w formie inicjatyw organizacji pozarzadowych lub
lokalnych urzedow pracy. Nie doczekato si¢ ono jednolitego modelu, poniewaz
kazdy kraj, w ramach swoich warunkdw, stara si¢ wypracowac wtasne rozwia-
zania (Majewski, 2002; Gladstone, 2002). Obecnie w Europie ZW wspdtistnieje
z zaktadami chronionymi i stanowi formg zatrudniania oséb z niepelnospraw-
noscia w okreslonym srodowisku pracy (Pallisera, Vila, Josep Valls, 2003).

Zatrudnienie wspomagane definiowane jest zgodnie z opracowanym w USA
Developmental Disabilities Act of 1984 jako platne zatrudnienie, ktore jest:

1) przeznaczone dla os6b z niepetnosprawnos$cia intelektualng badz inna
w znacznym stopniu utrudniajaca zatrudnienie w warunkach otwartej kon-
kurencji, i ktore z powodu niepetnosprawnosci potrzebuja wsparcia w wyko-
nywaniu zadan zwiazanych z ich praca;

2) prowadzone w roznych srodowiskach, jednak w szczegdlnosci w srodowisku
pracy, w ktorym pracuja rowniez osoby bez niepelnosprawnosci;

3) wspierane przez odpowiednie dziatania niezbedne do utrzymania przez oso-
by niepelnosprawne ptatnej pracy, takie jak nadzor, szkolenie, transport (za:
Dziurla, 2011).

Ta forma zatrudnienia polega na zatrudnianiu osob niepelnosprawnych na
otwartym rynku pracy w warunkach konkurencyjnych przy wsparciu asystenta
zawodowego lub instruktora wspomagajacego (Majewski, 1999). Rola asystenta
polega gltéwnie na poczatkowej (ok. szesciomiesigcznej) pomocy w wykonywa-
nych zadaniach i obowiazkach zawodowych. Szkoleniowy charakter takiego
wsparcia nie tylko utatwia adaptacje do fizycznego i spotecznego $rodowiska
pracy, lecz takze umozliwia stopniowe usamodzielnianie si¢ 0sob niepeino-
sprawnych (tamze). ZW skupia si¢ gtdéwnie na mozliwosciach klienta — poten-
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cjalnego pracownika i poprzez diagnoze pozytywna (z zastosowaniem analiz
SWOT" i SMART?) przygotowuje do rzeczywistych warunkéw aktualnego
rynku pracy.

Zatrudnienie wspomagane jest zgodne z funkcjonujaca definicja niepeino-
sprawnosci 1 wspiera zasady integracji spotecznej i zawodowej. Sprzyja zmia-
nom zachodzacym przede wszystkim w samych osobach niepetnosprawnych
(wigksza motywacja, zmiana zachowan), jak rowniez w $rodowisku pracowni-
czym, przeksztalcajac ogdlng percepcje niepetnosprawnosci jako takiej (Dziur-
la, 2011).

W krajach zachodnich skutecznos¢ programéw ZW oparta jest na pozytyw-
nych rezultatach zatrudnienia zréznicowanych grup niepelnosprawnych i obec-
nie programy te do$¢ obiecujaco ksztaltuja kierunek rehabilitacji zawodowej
jako zindywidualizowane, oferujac nowe mozliwo$ci szczego6lnie osobom wy-
kluczonym z otwartego rynku pracy (Koenig, Schallok, 1991; Fabian 1992).
Z perspektywy spotecznej i rzadowej najwyzsze wskazniki zyskownos$ci odno-
towuje si¢ w sytuacji, gdy ZW stosowane jest jako substytut innych, czgsto kosz-
townych form rehabilitacji zawodowej (Clark i in., 1998).

Ogromna zalete zatrudnienia wspomaganego stanowi mozliwos$¢ nie tylko
wsparcia 0so0b z roznych grup niepetnosprawnosci (niewidomych, po urazach
moézgu, z autyzmem), lecz takze osiagnigcia przez te osoby niezaleznosci, spet-
nienia si¢ w rolach spotecznych i zawodowych, co z kolei podnosi poziom od-
czuwanej jakoS$ci zycia.

D) Heurystyczna technika analityczna stuzaca do porzadkowania informacji. Stosowana we
wszystkich obszarach planowania strategicznego jako uniwersalne narzedzie pierwszego etapu
analizy strategicznej. SWOT polega na posegregowaniu posiadanych informacji o danej sprawie
na cztery grupy (kategorie czynnikow strategicznych):

S (Strengths) — mocne strony: wszystko to, co stanowi atut, przewagg, zalete analizowanego
obiektu,

W (Weaknesses) — stabe strony: wszystko to, co stanowi stabo$¢, barierg, wadg analizowanego
obiektu,

O (Opportunities) — szanse: wszystko to, co stwarza dla analizowanego obiektu szansg ko-
rzystnej zmiany,

T (Threats) — zagrozenia: wszystko to, co stwarza dla analizowanego obiektu niebezpieczen-
stwo zmiany niekorzystnej (Kozminski, Piotrowski, 1996, s. 175-178).

2) Metoda wyznaczania celow, koncepcja pozwalajaca na doglebna analize celow
charakteryzujacych si¢ nastgpujacymi cechami:

Simple or Specific — prosty lub doktadny, okreslony dla danego przedsigwzigcia,

Measurable — mierzalny,

Actionable (Achievable) — osiagalny poprzez dziatanie,

Relevant or Realistic — istotny lub realny,

Time limited — okreslony w czasie (Armstrong, 2007, s. 186—187).
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Nadzieja podstawowa

Termin ,,nadzieja podstawowa” wywodzi si¢ z koncepcji Erika Ericksona,
ktory odrozniat to pojecie od potocznie rozumianej nadziei jako poczucia, ze
rzeczy beda si¢ ukladaly pomyslnie. Wedtug tego badacza (za: Trzebinski, Zig-
ba, 2003b) nadziej¢ nalezy definiowac jako przeswiadczenie jednostki o istnie-
niu dwoch powiazanych ze soba wlasciwosci Swiata: jego sensownosci i upo-
rzadkowanego charakteru oraz jego przychylnosci wobec ludzi. Owe przekona-
nia stanowia ,,prywatna teori¢ Swiata” jednostki lub jej ogodlny $wiatopoglad;
moga one by¢ werbalizowane w postaci spolecznie tworzonych metafor. Nadzie-
ja jako taka przejawia si¢ gtownie w formie interpretacji zdarzen, czgsto przy-
sztych, w sytuacji, gdy jednostka pragnie przewidzie¢ bieg zdarzen oraz swoje
szanse na osiagnigcie celu. Erickson traktuje nadziej¢ jako pierwsze osiagnigcie
na drodze formowania si¢ ego. Zgodnie ze sformutowana przezen reguta epige-
netyczna ta pierwsza bedzie oddziatywala na sposob podejmowania kolejnych
wyzwan. Warto zwroci¢ uwage, ze silna nadzieja sprzyja konstruktywnemu ra-
dzeniu sobie w sytuacjach trudnych (zagrozenia lub rozpadu tadu poznawczego
i emocjonalnego). Jednostka ma wowczas pozytywne nastawienie i ch¢tnie dazy
do nowych doswiadczen.

Przekonania sktadajace si¢ na nadziejg podstawowa wiaza sig ze srodowiskiem,
w jakim zyje jednostka; poczatkowo stanowi je najblizsza rodzina, pdzniej jego
zakres rozszerza sig, tworzac swoiste konstelacje mikroswiatow — umystowa re-
prezentacje Swiata rzeczywistego. Przychylnos$¢ swiata z poczatku ma charakter
egocentryczny, z czasem nabiera bardziej uogolnionego charakteru i oznacza, ze
plany, wartosci, potrzeby ludzi sa mozliwe do realizacji. Nadzieja wplywa, jako
sktadnik reprezentacji $wiata, na myslenie jednostki i jej dziatanie, jednakze
w warunkach specyficznych — chodzi tu o zdarzenia burzace dotychczasowy tad,
zagrazajace lub nowe, wigc wymagajace ustanowienia nowego tadu. Wiedza wow-
czas aktywizowana staje si¢ punktem wyjscia i rama dla prob obrony dotychcza-
sowego tadu lub budowy nowego. Sita nadziei wptywa za$ na to, czy jednostka
odczuwa owe sytuacje jako zagrozenia, bezradnos¢ czy wyzwanie i mobilizacje
do dziatania (Trzebinski, Zigba, 2003b). Zdaniem autorow, pogodzenie si¢ ze stra-
ta oraz wytrwanie w tym stanie jest warunkiem otwarcia si¢ na nowe perspekty-
wy i budowania nowego tadu oraz wptywa na mechanizm adaptacyjny w sytuacji
postresowej (tamze). Silna nadzieja pozwala nie tylko zauwazy¢ 1 wykorzystac
zdarzenia postrzegane jako ,,szczesliwe”, lecz takze sprzyja poszukiwaniu i wspot-
tworzeniu zdarzen tak postrzeganych przez jednostke.

Samoskutecznos¢

Samoskuteczno$¢, czy tez poczucie wiasnej skutecznos$ci (self-efficacy),
zgodnie z teorig spotecznego uczenia si¢ Alberta Bandury stanowi gtéwna
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determinantg samoregulacji jednostki jako aktywnego podmiotu (Grusec, 1992).
W koncepcji tego uczonego czlowiek jest podmiotem zdolnym do mys$lenia, au-
toregulacji, sSwiadomym mozliwos$ci okreslonych dziatan i dazacym do ciagltego
rozwoju. Pojecie samoskutecznosci oznacza wiar¢ we wlasne zdolno$ci, kompe-
tencje oraz kontrol¢ nad wlasna motywacja i otoczeniem spotecznym. Ta wiara
wpltywa na wybory, ilo$¢ i jakos¢ wlozonego wysitku, wytrwato§¢ w obliczu
trudnosci (Bandura, 1990). Samoskutecznos$¢ stanowi zatem przekonanie jed-
nostki, jej osad indywidualny, regulujacy funkcjonowanie w obszarach: po-
znawczym, motywacyjnym 1 decyzyjnym. Spostrzegana samoskuteczno$é
w licznych badaniach zapowiada stopien zmiany jednostki w roznych sytuacjach
spolecznych: reakcji na stres, lgkowych, pobudzenia, wytrzymatosci psychicz-
nej, samoregulacji zachowania, dazenie do osiagnig¢ oraz wybor kariery i dal-
szy rozwoj (Bandura, 1982).

Wysokie poczucie wlasnej skutecznosci eksponuje pozytywne umiejgtnosci
oraz uwydatnia powodzenie jednostki. Z kolei silne przekonanie o swych zdol-
nosciach przyczynia si¢ do traktowania zadan trudnych jako wyzwania (Banka,
2006). Osoby o niskim poczuciu samoskutecznosci tatwiej i szybciej si¢ poddaja
oraz zmniejszaja swoj wysitek, rezygnuja z dazenia do osiagnigcia celu. Ma to
zwiazek z pobudzeniem lgkowym i koncentracja na wtasnej nieefektywnosci, co
utrudnia skuteczne dziatanie (Grusec, 1992).

Wedtug Bandury (1977) samoskuteczno$¢ jest zréznicowana pod wzgledem
wymiardw, ktoére maja bezposrednie implikacje dla zachowania; sg to: zasigg
(stopien trudnoéci zadan), 0ogolno$é oraz sita. Zrédta informacji wptywajace na
postrzegana skutecznos$¢ jednostki to osiagnigcia w wykonywaniu zadan (waz-
ne zrodto oczekiwan samoskutecznosci oparte na doswiadczeniu), doswiadcze-
nia zaste¢pcze (modelowanie spoteczne), perswazja stowna (informacje pocho-
dzace z otoczenia spolecznego), pobudzenie emocjonalne.

Transakcyjna teoria stresu Richarda Lazarusa i Susan Folkman

Transakcyjny model Richarda Lazarusa i Susan Folkman (1984) opiera si¢ na
zalozeniu, ze stres jest relacja, a Scislej — transakcja jednostki z otoczeniem
(tamze, s. 21-23). Sytuacja staje si¢ stresujaca dla jednostki, jesli zostanie ziden-
tyfikowana jako obciazajaca lub przekraczajaca jej zasoby.

W takim ujeciu stresu psychologicznego bardzo wazna rol¢ odgrywa ocena
poznawcza sytuacji, w jakiej znalazta si¢ jednostka. Zgodnie z teoria Lazarusa
(1986) mozna wyrdzni¢ trzy podtypy oceny sytuacji stresowej: krzywda/strata
(uraz lub szkoda), zagrozenie (uraz lub szkoda antycypowana) i wyzwanie (zalo-
zenie, ze mozliwe jest sprostanie wymaganiom sytuacyjnym). Ocena pierwotna
decyduje zarowno o intensywnosci, jak i o rodzaju reakcji emocjonalnej na trans-
akcje. Ocena sytuacji w kategoriach sprzyjajaco-pozytywnych prowadzi do do-
swiadczania pozytywnych emocji, natomiast w kategoriach stresu — do negatyw-
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nych reakcji emocjonalnych. Na oceng poznawcza wpltywaé¢ moga zmiany
o charakterze sprzgzenia zwrotnego powodujace proces przewartosciowania (re-
apraisal) — oceng ponowna (tamze). Ocena wtorna to wszystkie procesy poznaw-
cze uruchomione w celach adaptacji ukierunkowane na radzenie sobie (coping).

Metodologia badan i charakterystyka osob badanych

Badanie zostato przeprowadzone w siedzibie Polskiej Fundacji Pomocy Dzie-
ciom Niedostyszacym ECHO i mialo na celu analize relacji pomigdzy nadzieja
podstawowa, poczuciem wilasnej skutecznosci oraz percepcja sytuacji w kontek-
scie udziatu w aktywizacji zawodowej z zastosowaniem metody zatrudnienia
wspomaganego.

W badaniu wzigto udzial 27 osob w wieku 20-35 lat. Badanymi byli benefi-
cjenci programu zatrudnienia wspomaganego; wigkszo$¢ z nich podejmowata
wczesniej prace (78%) oraz brata udziat w praktykach, stazach i kursach (74%).
W grupie przewazaty kobiety (66%), mgzczyzni stanowili 34% badanych. De-
klarowanymi przez osoby badane rodzajami niepetnosprawnos$ci byty niedo-
stuch oraz ghuchota.

Zastosowano trzy narzedzia badawcze: Kwestionariusz Nadziei Podstawowe;j
BHI-12, Kwestionariusz Oceny Sytuacji KOS oraz Skal¢ Uogolnionej Wtasnej
Skutecznosci GSES. Ponadto dotaczono skonstruowana na potrzeby badania an-
kietg socjodemograficzna.

Kwestionariusz BHI-12 autorstwa Jerzego Trzebinskiego i Mariusza Zigby
(2003a) jest narzedziem samoopisowym sktadajacym si¢ z 12 twierdzen i opar-
tym na Ericksonowskim poj¢ciu nadziei jako jednej z osmiu podstawowych cnét
ego (basic virtues of ego). Okreslenie ,,nadzieja podstawowa”, zdaniem autoréw
narzedzia, ma odr6zni¢ potoczne rozumienie nadziei jako pomyslnego uktadu
rzeczy od nadziei pojmowanej jako wazny komponent osobowosciowy. Nadzieja
podstawowa w takim rozumieniu umozliwia jednostce konstruktywna reakcje
na sytuacj¢ nowosci oraz sytuacj¢ rozpadu dotychczasowego tadu.

Badany okresla, w jakim stopniu zgadza si¢ z poszczegolnymi twierdzeniami,
kazdorazowo wybierajac na pigciostopniowej skali od ,,zdecydowanie nie zga-
dzam si¢” do ,,zdecydowanie zgadzam sig”. Trzy pozycje kwestionariusza BHI-12
(L., 4. 1 7) maja charakter buforowy i nie sa brane pod uwage podczas obliczen.
Pozostatych dziewig¢ odpowiedzi punktowanych jest w skali od 1 do 5.

Suma uzyskanych punktéw stanowi wskaznik ogdlnego poziomu nadziei
podstawowej. Mozliwy do uzyskania zakres wynikéw wynosi od 9 do 45 punk-
tow, a im wyzszy wynik, tym wigksza nadzieja podstawowa. Trafno$¢ i rzetel-
no$¢ BHI-12 jest satysfakcjonujaca (o Cronbacha od 0,60 do 0,81), tak jak i sta-
bilnos¢ narzedzia.

Kwestionariusz Oceny Sytuacji zostat stworzony przez Kazimierza Wrze-
sniewskiego, Anng¢ Jakubowska-Winecka oraz Dorote¢ Wtodarczyk, a nastgpnie
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zmodyfikowany przez Ireng Heszen-Niejodek, Macieja Januszka i Ewe Grusz-
czynska (2001). Jego konstrukcja oparta jest na koncepcji poznawczej stresu La-
zarusa (1986) i umozliwia okreslenie transakcji stresowej osoby w kategoriach:
krzywdy/straty, zagrozenia i wyzwania. Narzedzie to sktada si¢ z 33 pozycji
opisujacych sytuacje w czteropunktowej skali: 1 —,,zdecydowanie nie”, 2 — ,,ra-
czej nie”, 3 — ,,raczej tak”, 4 — | zdecydowanie tak”.

Poprzez analiz¢ czynnikowa uzyskano trzy podskale: ,,zagrozenie” (11 pozy-
cji), ,wyzwanie” (13 pozycji) i ,.krzywda/strata” (6 pozycji). Wspotczynniki
a Cronbacha wynosza dla tych podskal odpowiednio: 0,92, 0,88 oraz 0,89.

Skala Uogodlnionej Wtasnej Skutecznosci (Generalized Self-Efficacy Scale)
autorstwa Ralfa Schwarzera, Mathiasa Jerusalema, Zygfryda Juczynskiego (Ju-
czynski, 2001) nawiazuje do opracowanej przez Alberta Bandure (1977) koncep-
cji oczekiwan 1 wlasnej skutecznosci, rozumianej jako kontrola wtasnych dzia-
fan. Kontrola ta dotyczy specyficznych obszarow aktywnosci, ale moze sig
rowniez wyrazac ogélnym przekonaniem co do jej priorytetowosci w sytuacjach
nowych czy problemowych. Omawiane narzgdzie pozwala przewidywaé inten-
cje i dziatania w roznych dziedzinach. Przekonania jednostki dotyczace skutecz-
nosci wplywaja na oceng jej osobistych zasobow w sytuacji stresowej — im sil-
niejsze owe przekonania, tym istotniejsze cele i silniejsze zaangazowanie
jednostki, nawet w obliczu ewentualnych porazek. Nadmienia si¢ jednak, ze rolg
regulacyjna przekonania te spelnia wowczas, gdy uwzglednia rzeczywiste moz-
liwos$ci jednostki i nie beda prowadzi¢ do nierealistycznych oczekiwan i rozcza-
rowan.

Rzetelnosc i trafnos¢ narzedzia jest zadowalajaca. GSES sktada si¢ z 10 pytan
wchodzacych w sktad jednego czynnika. Skala ta mierzy sil¢ ogélnego przeko-
nania jednostki co do skutecznos$ci radzenia sobie w sytuacjach trudnych. Bada-
ny moze zaznaczy¢ odpowiedz od 1 — ,,nie”, poprzez 2 — ,,raczej nie”, 3 — ,,raczej
tak”, po 4 — ,tak”. Suma zebranych punktéw skali stanowi ,,0g6Ilny wskaznik
poczucia wilasnej skutecznosci” 1 moze si¢ miesci¢ w granicach od 10 do 40
punktéw. Im wyzszy wynik uzyskany przez dana osobg, tym wigksze jej poczu-
cie skutecznosci (Juczynski, 2001).

Wyniki

Analizie poddano trzy hipotezy o nastgpujacej tresci:

Hipoteza pierwsza: Im wyzszy poziom nadziei podstawowej, tym wyzszy
poziom poczucia uogolnionej skutecznosci.

Hipoteza druga: Ocena sytuacji poszukiwania pracy jako wyzwania koreluje
dodatnio z poczuciem wlasnej skutecznosci.

Hipoteza trzecia: Ocena sytuacji poszukiwania pracy jako wyzwania korelu-
je dodatnio z nadzieja podstawowa.

Wyniki analiz potwierdzily jedynie czgs¢ hipotez.
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Tabela 1. Statystyki opisowe dla analizowanych zmiennych

N Minimum Maksimum Srednia Odchylenie
standardowe
Poczucie wlasnej 27 15,00 40,00 31,35 4,68
skuteczno$ci
Nadzieja 26 17,00 37,00 28,69 4,31
podstawowa
Ocena: 27 10,00 36,00 17,81 5,31
zagrozenie
Ocena: 27 21,00 52,00 39,45 6,56
wyzwanie
Ocena: strata 27 6,00 21,00 9,72 3,74
Tabela 2. Test Kotmogorowa-Smirnowa dla jednej proby
GS,ES B!_H Zagrozenie | Wyzwanie | Strata
ogolne ogolne
N 27 26 27 27 27
Parametry Srednia 31,35 28,69 17,81 39,45 9,72
rozkladu 4 o lenie 4,68 431 5,31 6,56 3,74
normalnego
standardowe
Najwigksze | Wartos¢ ,104 ,170 ,123 ,099 ,190
roéznice bezwzgledna
Dodatnia ,065 ,170 11 ,066 ,190
Ujemna -,103 154 -123 —,099 —,149
Z Kotmogorowa-Smirnowa 487 , 796 ,578 ,466 ,890
Istotno$¢ asymptotyczna ,982 ,546 ,894 971 ,403
(dwustronna)

Na podstawie wynikow przedstawionych w tabeli 2. mozna stwierdzi¢, ze
rozktad zmiennych nie odbiega w sposob istotny od rozktadu normalnego.

Tabela 3. Korelacja pomigdzy nadzieja podstawowa a poczuciem wlasnej skutecznosci

BHI ogolne
GSES ogoélne Korelacja ,33
Pearsona
Istotnos¢ ,000
(dwustronna)
N 27
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Tabela 4. Korelacja pomigdzy poczuciem wlasnej skutecznosci a ocena sytuacji jako wyzwania

Wyzwanie
GSES ogolne Korelacja ,19
Pearsona
Istotnosé ,047
(dwustronna)
N 27

Tabela 5. Korelacja pomigdzy nadzieja podstawowa a oceng sytuacji jako wyzwania

Wyzwanie
BHI ogdlne Korelacja ,3901
Pearsona
Istotnos¢ ,013
(dwustronna)
N 26

Dyskusja

Potwierdzona zostata hipoteza pierwsza, zakladajaca, ze im wyzszy poziom
nadziei podstawowej, tym wigksze poczucie samoskutecznosci. Nadzieja podsta-
wowa, zgodnie z teorig nakreslona przez autoréw (Trzebinski, Zigba, 2003a, b),
powinna korelowa¢ dodatnio ze zmiennymi wskazujacymi na dobra adaptacje
jednostki do $rodowiska (w tym wypadku srodowiska pracy) oraz sprzyjajacymi
ksztaltowaniu si¢ cech powiazanych z wiara w siebie, poczuciem kontroli oraz
oczekiwaniami dotyczacymi poradzenia sobie w sytuacjach trudnych.

Owo potwierdzenie wskazuje na wazny aspekt w zakresie doradztwa zawo-
dowego i aktywizacji zawodowej 0séb niepetnosprawnych, w szczegolnosci na
rolg czynnikow psychologicznych w poszukiwaniu pracy. Ponadto osoba niepet-
nosprawna cechujaca si¢ wysokim poziomem nadziei podstawowej oraz wyso-
kim poczuciem samoskutecznos$ci bedzie bardziej wytrwale 1 skutecznie poszu-
kiwata zatrudnienia. Niemniej jest to zatozenie wymagajace dalszych badan na
innej lub wigkszej grupie badanych niz opisywana. W przypadku prezentowa-
nych badan, osoby z niedostuchem, ktore tu stanowity wigkszo$¢ badanych, we-
dtug PFRON stanowia grupe osob niepetnosprawnych najbardziej konsekwent-
nie poszukujaca pracy (PFRON, 2009, s. 8).

Potwierdzenie w badaniach znalazta réwniez hipoteza druga — ocena sytuacji
poszukiwania pracy jako wyzwania okazata si¢ istotnie dodatnio zwigzana z po-
czuciem wiasnej skutecznosci. Mozemy zatem stwierdzié, ze jesli podmiot po-
zytywnie ocenia swoje kompetencje, umiejetnosci radzenia sobie, wowczas
zwigksza si¢ prawdopodobienstwo, ze sytuacja poszukiwania pracy bedzie po-
strzegana w sposob konstruktywny.
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Elementem metody zatrudnienia wspomaganego jest oswajanie beneficjen-
tow ze specyfika sytuacji poszukiwania pracy, a takze zwigkszanie ich $wiado-
mosci swojego potencjatu, posiadanych mocnych stron. Perswazja stowna oraz
modelowanie zastgpcze realizowane w ramach ZW pozytywnie wptywa na
pewnos¢ siebie beneficjenta oraz jego wiar¢ we wlasna skutecznos$¢. Ta ostatnia
wiaze si¢ z wewngetrznym umiejscowieniem kontroli i w przypadku dobrze na-
kreslonej diagnozy pozytywnej odgrywa rolg regulacyjna, wyzwalajac energi¢
1 sprzyjajac osiaganiu sukceséw. Potwierdzenie prezentowanej tu hipotezy zgod-
ne jest z wynikami zespotu Anny Brzezinskiej i Konrada Piotrowskiego (2008a),
z ktorych wynika, ze efektywne poszukiwanie pracy czy tez posiadanie pracy
idzie w parze z postrzeganiem siebie jako sprawcy zdarzen. Zaobserwowano, ze
wsrod aktywnych zawodowo 0s6b z niepetnosprawnoscia wystgpowato uwew-
netrznione poczucie kontroli, niemniej kwestia nierozstrzygnigta jest, czy stano-
wilo to skutek, czy przyczyng aktywnos$ci zawodowej.

Otrzymane wyniki w zakresie hipotezy drugiej pozwalaja wskazaé na istot-
na rolg czynnika psychologicznego w doradztwie zawodowym i aktywizacji
zawodowej 0sob niepelnosprawnych. Wysokie poczucie wlasnej skutecznosci
sprzyja postrzeganiu trudnych sytuacji jako wyzwania. Zgodnie z teorig stresu
Lazarusa (1986) wyzwanie jest najbardziej adaptacyjna forma percepcji sytu-
acji stresujacych.

Wyniki umozliwiaja uznanie za stuszna hipotezy trzeciej, w ktorej zatozono,
ze nadzieja podstawowa powinna dodatnio korelowac z ocena sytuacji poszuki-
wania pracy jako wyzwania. Taka korelacjg zaktadali autorzy narzedzia BHI-12,
omawiajac specyfike regulacyjna nadziei podstawowej w sytuacjach trudnych.
Nadzieja utatwia konstruktywna reakcje jednostki na sytuacje trudne. Te ostat-
nie w przypadku prezentowanego badania nalezy rozumie¢ jako zetknigcie si¢
Z nowa sytuacja zyciowa i zbudowanie nowego tadu, czyli poszukiwanie i pod-
jecie pracy. Jest to trzeci rodzaj sytuacji trudnej; wedtug Trzebinskiego i Zigby
(2003a, s. 12) mozna go okresli¢ jako wyzwanie. Warto takze przytoczy¢ wyni-
ki badan przedstawione w raporcie PFRON, gdzie wykazano, iz osoby niepetno-
sprawne stuchowo prezentuja najbardziej aktywna postawe na rynku pracy
i,,[...] uznaja, ze powinny dazy¢ do tego, by by¢ aktywnymi zawodowo i praco-
waé, moga by¢ tak samo dobrymi pracownikami jak osoby zdrowe [...]”. Z dru-
giej strony, ,,[...] przyznaja rowniez, ze maja najwigksze szanse na znalezienie
prostej pracy, niewymagajacej kwalifikacji [...]” (PFRON, 2009, s. 8).

Zaprezentowany tu artykul odwotuje si¢ do badan przeprowadzonych na sto-
sunkowo nieduzej liczbie 0sob, jednakze przedstawione analizy maja w pew-
nym stopniu charakter pionierski. Konieczne sa dalsze badania psychologiczne
w tym obszarze. Szczegodlnie istotna wydaje si¢ kwestia zatrudnienia wspoma-
ganego rozpatrywana w kontekscie pozytywnym: dobrostanu, jakosci zycia.
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POCZUCIE WELASNEJ SKUTECZNOSCI I NADZIEJA PODSTAWOWA A PERCEPCJA
SYTUACJI POSZUKIWANIA PRACY ZA POSREDNICTWEM METODY
ZATRUDNIENIA WSPOMAGANEGO W GRUPIE OSOB

7 NIEPELNOSPRAWNOSCIA SEUCHOWA

Streszczenie

Przedmiotem artykutu jest analiza relacji pomigdzy nadzieja podstawowa, poczuciem samo-
skutecznos$ci a percepcja swojej sytuacji przez osoby niepetnosprawne w kontekscie ich udziatu
w aktywizacji zawodowej z zastosowaniem metody zatrudnienia wspomaganego. Potwierdzone
zostaty hipotezy zakladajace, ze im wyzszy poziom nadziei podstawowej, tym wyzszy poziom
samoskutecznosci, oraz ze ocena sytuacji poszukiwania pracy jako wyzwania jest zwiazana z sa-
moskutecznoscia. Zalezno$¢ dodatnia zaobserwowano takze pomigdzy poczuciem nadziei pod-
stawowej a ocena sytuacji poszukiwania pracy jako wyzwania.

Z uwagi na nieliczne do tej pory badania naukowe dotyczace zatrudnienia wspomaganego
w Polsce prezentowana praca ma charakter pionierski.

Stowa kluczowe: zatrudnienie wspomagane, osoby niepetnosprawne, osoby z niedostuchem,
rehabilitacja zawodowa, zatrudnienie osob niepelnosprawnych, nadzieja podstawowa, poczucie
wlasnej skutecznosci, ocena sytuacji

SELF-EFFICACY AND BASIC HOPE VERSUS THE PERCEPTION OF THE JOB
SEARCH WITH THE USE OF SUPPORTED EMPLOYMENT SERVICES AMONG
PEOPLE WITH HEARING IMPAIRMENTS

Abstract

The study analyses the relationship between basic hope, self-efficacy and the perception of
their situation by people with disabilities in the context of their participation in supported employ-
ment. The results show that high basic hope correlates with high self-efficacy and that the percep-
tion of the job search as a challenge is related to self-efficacy. There is also a positive correlation
between basic hope and the job search perceived as a challenge. Due to the fact that research on
supported employment in Poland is sparse, this study is a pioneering one.

Key words: supported employment, people with disabilities, people with hearing impairments,
vocational rehabilitation, employment of people with disabilities, basic hope, self-efficacy, per-
ception of the situation
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AUTORSTWO ZYCIA A NIEPELNOSPRAWNOSC —
PONAWIANE ODCZYTYWANIE IDEI NORMALIZACJI

Koniec wieku XX i poczatek nowego stulecia wyraznie wskazuja na zmiany
postrzegania cztowieka w koncepcjach nauk spotecznych. W tym miejscu wspo-
mng¢ tylko dwa zrédta owych zmian, z ktorych, jak sadzg, mozna czerpac inter-
pretacje w rozpoznawaniu przedmiotu tego artykutu — autorstwa zycia osob
z niepetnosprawnoscia w odniesieniu do idei normalizacji. Pierwsze z nich to
psychologia humanistyczna, a blizej — psychologia pozytywna, ktora wyzwala
cztowieka z Freudowskich interpretacji zaburzen i ukazuje mozliwosci pozna-
wania jego dobrostanu i dazenia do rozkwitu i szczgécia (m.in. Seligman, Csik-
szentmihaly, 2000; Seligman, 2002). Jako drugie ze zrodel nowych interpretacji
mozna wskazac filozofi¢ witalistyczna, ktéra uznaje za niewystarczajaca Karte-
zjanska formule ,,Mysle wiec jestem” (Cogito ergo sum) i zastgpuje ja formuta
,»Zyje wiec mysle” (Vivo ergo cogito). W ten sposob ludzkiemu zyciu nadawana
jest warto$¢ podstawowa, ktorej przyporzadkowane jest wszystko inne, a czto-
wiek jako podmiot jest ciaglym Zyciem, zmiennym i spontanicznym, niekiedy
nieprzewidywalnym. Pojawia si¢ mysl, ktéra w pewien sposob laczy humani-
styczne 1 witalistyczne ujecie cztowieka i jego egzystencji. Zawiera si¢ ona
w stwierdzeniu sformutowanym przez José Ortege Gasseta: ,,Nie istnienie (es-
tar) lecz dobre samopoczucie (bienestar) jest ludzka potrzeba fundamentalna,
potrzeba potrzeb” (za: Polit, 2011, s. 136).

W literaturze ostatnich dziesigcioleci mozna odnotowac liczne naukowe po-
szukiwania potencjalu, mocnych stron, sit rozwojowych 0sob z niepetnospraw-
noscia w réznych przejawach ich zycia. Autorstwo zycia to motyw przewodni
tego artykutu. Stwierdzenie ,,by¢ autorem swojego zycia” jawi si¢ jako wyzwa-
nie dla cztowieka, ale i1 jako zadanie do wykonania. By¢ autorem to by¢ tworca
swojego wewnetrznego Swiata, poznawac siebie i tworzy¢ siebie. To takze ofia-
rowac co$ innym i tworzy¢ swiat wokot siebie. Takie konstatacje rodza jedno-
znaczne skojarzenia z kreatywnym zaangazowaniem czlowieka, jego motywa-
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cja 1 podazaniem za swoimi potrzebami, aspiracjami, marzeniami, czyli
budowaniem obrazu siebie jako podmiotu decydujacego o wiasnym losie. Pro-
blematyka autorstwa zycia w pedagogice specjalnej nie pojawita si¢ nagle.
W sensie naukowym rozwijala si¢ stopniowo, wraz z umacnianiem si¢ w dyscy-
plinach humanistycznych i spotecznych idei niezbywalnego prawa kazdego
cztowieka do wolnosci, decydowania o swoim rozwoju, o mozliwosci dokony-
wania wyborow, kreowania swojego zycia.

Filozoficzne rozwazania o niepelnosprawnos$ci w ostatnim czasie coraz czg¢-
$ciej powoluja si¢ na Emmanuela Levinasa (2002). Autorzy rozpatruja szczegol-
nie etyke tego francuskiego filozofa. W etycznych rozwazaniach Levinas nie
zaczyna abstrakcyjnie, od ,,czlowiecka samego w sobie”, wlasnej osoby, ,,Ja —
myslg”, lecz méwi radykalnie o Drugim takim, ktorego spotyka si¢ ,,twarza
w twarz” (za: Speck, 2005, s. 173). Nie tworzy kodeksu moralnego, nie nawotuje
nawet do wypelniania obowiazku wobec blizniego, a Inny nie jest widziany jako
czes¢ kontekstu kulturowego czy spotecznego. ,,Jest on Innym samym w sobie,
tak, ze wlasciwie nie wolno zada¢ w odpowiedzi pytania: Jaki Inny?” (za: tam-
ze, s. 174). W ujeciu Levinasa kazdy czlowiek to inny. Absolutno$¢ tej innosci
pozwala tez inaczej widzie¢ osobg doswiadczajaca swojej odmiennosci, takze
niepetnosprawnosci. Stuszna zatem wydaje si¢ konstatacja, ze w przypadku nie-
petnosprawnosci dokonuje si¢ szczegolnego rodzaju natozenie dwoch rodzajow
innos$ci: inny, bo drugi cztowiek, inny, bo niepetnosprawny. Tego rodzaju nasi-
lenie innosci staje si¢ zrodtem postrzegania osoby z niepelnosprawnoscia jako
nie tylko innej, ale wrecz obcej. Teoria Innego samego w sobie pozwala réwniez
W sposob szczegdlny postrzegaé tych, ktorzy towarzysza niepetnosprawnym
w ich codziennym zyciu. Inno$¢ 0sob towarzyszacych wskazuje na szczegdlne
ich cechy, jakimi sa duza wrazliwos$¢, aby dostrzec i odczytac to, co nie zawsze
jest komunikowane wprost czy przekazane w gestach, stowach i zachowaniu,
oraz nieustanna gotowos$¢ do tego, by rozszyfrowywac te nieoczywiste (czy tez
ukryte) znaki/komunikaty. Towarzyszenie osobie z niepetnosprawnoscia w jej
codziennosci, w terapii i rehabilitacji, wymaga patrzenia i widzenia, stuchania
i styszenia, by zrozumie¢ skryte znaczenia i nie przeoczy¢, nie zlekcewazy¢ pra-
gnienia tych osob bycia szanowanym.

Uznawanie Innego, realizowanie prawa do wolnosci kazdego cztowieka taczy
si¢ jednoznacznie z akceptowaniem réznic migdzy ludzmi, ograniczaniem przy-
musu, zewnetrznego sterowania, sprawowania zewnetrznej kontroli. W takim
konteks$cie nieuchronnie pojawia sig¢ pytanie: jak idee uznawania innosci, wolnosci
1 samostanowienia odnie$¢ do wyznaczania norm, okre$lania standardow, klasyfi-
kowania i definiowania normalnosci i nienormalnosci w funkcjonowaniu cztowie-
ka? Odpowiedzi na pytania o normg i normalnos¢ nabieraja szczeg6lnego znacze-
nia, gdy podejmuje si¢ probg rozpatrywania niepelnosprawnosci w odniesieniu do
autorstwa zycia osoby niepelnosprawnej i procesu normalizacji.
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Norma, normalno$é, standardy — dylematy réznicowania i unifikacji

Pojecie normy, normalno$ci na nowo i niebezposrednio zostalo wprowadzone
w latach 70. XX w., w duzym stopniu za sprawa terminu ,,normalizacja”. Zawarte
jest w tym ,,zadanie spoteczne i polityczne (norma idealna), odnoszace si¢ do tego,
ze wspolne zycie z ludzmi, u ktorych wystapito jakies uposledzenie Iub inne od-
chylenie, powinno uchodzi¢ za cz¢$¢ normalnego zadania spoleczenstwa. Bycie
uposledzonym to tez normalne zjawisko spoteczne” (tamze, s. 203—-204).

W historii ludzkosci zmieniaty si¢ opinie na temat tego, jakie zachowania sa
normalne, a jakie majq cechy nienormalnosci. Takze i dzisiaj pewne zachowania
klasyfikujemy w kategoriach zaburzen, podczas gdy w wiekach wcze$niejszych
uznawano, ze sa przejawem szczegdlnych dardw, talentéw, bycia wybranym.
Z kolei od przyznania okre§lonemu zachowaniu statusu normy lub nienormalno-
Sci ,,zalezy sposob traktowania ludzi uwazanych za szalencow: czy sa czczeni ze
wzgledu na niezwykta moc czy wigzieni, porzucani lub poddawani terapii z po-
wodu obtakania” (Seligman, Walker, Rosenhan, 2003, s. 27).

,Norma”, ,,normalnos$¢” to terminy, ktoére nieuchronnie prowadza do sformu-
towania pytania o to, na ile mentalnie i w spotecznym funkcjonowaniu przyjmo-
wana jest przestanka o potrzebie unifikacji, czy tez uznawana jest zasadno$¢
zroznicowania i tylko w ogdlnym zarysie okreslane sa granice, wyznaczane
pewnymi standardami. W odniesieniu do 0s6b z niepetnosprawnoscia i procesu
ich normalizacji mozemy co najmniej pyta¢, do jakiej normy i normalnos$ci
chcemy (powinnis$my/mozemy) doprowadzi¢ te osoby. Czy norma zewngtrznie,
arbitralnie okreslona realnie zapewni normalno$¢ zycia tych os6b?

Normg definiuje si¢ w kategoriach wzorca, schematu, a w odniesieniu do za-
chowania cztowieka — takze powinnosci czy wrecz nakazu okreslonego postg-
powania. W naukach spotecznych norma to pojgcie wieloznaczne i roznie defi-
niowane. Nalezy jednak uznaé, ze jest jednym z wazniejszych w okreslaniu
funkcjonowania cztowieka i jego rozwoju. Pewna inspiracja do rozwazania za-
gadnienia normy moga by¢ rozprawy Georgesa Canguilhema. Pod kierunkiem
tego uczonego Michel Foucault napisat doktorat; o swoim promotorze mowit, ze
bez autora Normalnego i patologicznego nie mozna zrozumie¢ istotnych proble-
mow wspotczesnosci. Interesujacy i inspirujacy jest poglad Canguilhema (2000,
s. 175), ze ,,z perspektywy jutra wszelka patologia jest subiektywna [...] Dzisiej-
sze prawdy stang si¢ btedami dnia wczorajszego”. Jest to co najmniej prowoka-
cyjne postrzeganie granic normy i patologii. Ow przedstawiciel francuskich
poststrukturalistow zapewnia, ze $wiat jest tekstem i to tekstem juz zinterpreto-
wanym, a aktywno$¢ badawcza ma charakter nieciagly, polega wylacznie na
konstruowaniu i reinterpretowaniu. Canguilhem (za: Leszczynski, Szlachcic,
2003, s. 242) w swoich rozwazaniach przestrzega, ze ,,zanim polaczy sig ze soba
na jednej drodze dwie koncepcje, nalezy przede wszystkim upewnic¢ sig, ze cho-
dzi o t¢ sama drogg”. Jest to znaczacy postulat uprawiania nauki, przestrzegaja-
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cy przed blednymi interpretacjami badawczymi i teoretycznymi. W konwencji
myslenia autora Normalnego i patologicznego mozna si¢ doszukiwa¢ réznych
dylematow wynikajacych z ujecia normalizacji, normy i normalnosci. Pojawiaja
si¢ zatem pytania o wielowatkowo$¢ w przedstawianiu procesu normalizacyjne-
g0, jego ztozonos¢ w postawach teoretycznych, zasadnos¢ podejmowanych in-
terpretacji, a takze warto$¢ dla praktyki i realne mozliwosci implikacyjne do
zastosowania.

Istotnym zrodtem refleksji Canguilhema jest proba rekonstrukeji dychotomii:
normalne a patologiczne. Autor Normalnego i patologicznego tworzy koncep-
cje, w ktorej zaktada, ze migdzy choroba a zdrowiem, migdzy patologia a norma
istnieje zwiazek zaré6wno ilosciowy, jak i jakosciowy. Choroba powoduje utratg
zdolnosci bycia normalnym, czyli utratg¢ potencjatu adaptowania si¢ do zmienia-
jacych si¢ okolicznosci organicznych i §rodowiskowych. Chory cztowiek traci
poczucie tozsamos$ci z wlasna przesztoscia, ktora odtad odbiera jako inng. Jak
twierdzi Canguilhem (2000, s. 106), ,,chorym jest si¢ wigc nie tylko w poréwna-
niu z innymi, ale i w pordwnaniu z samym sobg”. Poglady tego badacza umozli-
wiaja podejmowanie rozwazan nad istnieniem patologii i normy jako wartosci
obiektywnych, samych w sobie patologicznych lub normalnych. Czynniki kultu-
rowe i srodowiskowe ,,produkuja” pojecie normy, stajac si¢ systemem znakuja-
cym, porzadkujacym, klasyfikujacym, dychotomicznie ustalajacym relacje nor-
ma—patologia.

Poglady Canguilhema umozliwiaja glebsze spojrzenie na niepetnosprawnos¢
cztowieka. Staja si¢ inspiracja co najmniej do rozpoznawania ilo§ciowych i jako-
sciowych réznic migdzy norma i patologia, a takze uswiadamiaja role okolicz-
nosci srodowiskowych i kulturowych w wyznaczaniu normalnosci. Okazuja si¢
cenng pomoca przy rozpatrywaniu indywidualnego doswiadczania przez osobg
z niepetnosprawno$cia zmiany jej stanu zdrowia i sprawnosci w stan choroby
i niepetnosprawnosci.

Od lat 80. XX w. mozna zauwazy¢ wzmozone zainteresowanie socjologow
fenomenem niepetnosprawnosci cztowieka. Zauwazano, ze ,.«uszkodzona funk-
cjonalnosé» to przyczyna zasadniczego konfliktu egzystencjalnego, w ktorym
tkwi kazdy uposledzony” (Speck, 2005, s. 229). W koncepcjach socjologicznych
okres$lone zostaly takze normy i warto$ci uznawane przez spoteczenstwo, ktore
wyznaczaja sposob oceniania 0sob z niepelnosprawnoscia. Badacze wskazali
m.in. na wysokie spoteczne wartosciowanie osiagnie¢ cztowieka, jego zdolnosci
poznawczych, wykazali warto$¢ dostosowania spolecznego, a takze witalnos¢
cztowieka oraz wskazali na wyjatkowe spoleczne docenianie pigkna jego ciala.
Nalezy jednoczesnie odnotowac, jak stwierdza Otto Speck (tamze), ze do norm
1 wartosci uznawanych spotecznie wlaczone zostato réwniez zobowiazanie do
wspierania stabych i potrzebujacych pomocy.

Zgodnie ze stanowiskiem Foucaulta (2000, s. 78) ,,od pewnego czasu socjolo-
gia, a w jeszcze wigkszym stopniu etnologia, zwrdcily si¢ w strong odwrotnego
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zjawiska, ku temu, co mozna by nazwac¢ negatywna struktura spoteczenstwa:
kogo spoteczenstwo odrzuca? Na czym polega gra niemozliwosci? Jaki jest system
zakazow? Analiza ta biorac za punkt wyjscia system wykluczen, to, co negatyw-
ne, pozwala socjologom, a zwlaszcza etnologom, charakteryzowa¢ — w sposob
niewatpliwie duzo bardziej precyzyjny niz w poprzedniej szkole — rozmaite kultu-
ry i spoteczenstwa”. Stwierdzenie to wyraznie eksponuje owo skupienie si¢ bada-
czy na ukazywaniu zycia osOb wyrzuconych na margines, stygmatyzowanych,
izolowanych czy wykluczanych. Kazde z tych okreslen nie jest w petni jedno-
znaczne, ale kazde wskazuje na negatywny status w spoleczenstwie osoby, ktora
tego stanu doswiadcza. Sytuacja marginalizacji prowadzi do licznych pytan, sta-
nowiacych proby poszukiwania waznych wyjasnien, dotyczacych zaréwno tych,
ktorzy nie uczestnicza w gtéwnym nurcie zycia spotecznego (wykluczonych), jak
i tych, ktorzy sa jego uczestnikami. Jak twierdzi Elzbieta Zakrzewska-Manterys
(2010, s. 37), ,,nie sposdb odpowiedzie¢ na wszystkie pytania [dotyczace margina-
lizacji — JG], jesli nie ma si¢ na mysli konkretnego spoleczefistwa, konkretnego
momentu historycznego i okreslonej grupy osob poddanych marginalizacji’.

Teorie przynaleznos$ci, wyroste na gruncie socjologii, skupiaja si¢ na opisaniu
relacji migdzy niepetnosprawnoscia a normalnoscia w warunkach zycia spo-
lecznego. Koncepcje te ukazuja osobg z niepetnosprawnoscia jako ,,jednostron-
nie zalezna wielko$¢”, ktorej poznawanie laczy si¢ z badaniem dystansu spo-
fecznego, niewystarczalnosci spolecznej, mniejszosci i dysfunkcjonalnosci
(Speck, 2005, s. 228-229). Wyjasniajac zjawisko dysfunkcjonalno$ci, przedsta-
wiciele teorii strukturalno-funkcjonalnej wskazuja na wzgledna stabilno$¢ sys-
temu spotecznego, dla ktorego wszelkie odchylenia staja si¢ zmiennymi zakto-
cajacymi, prowadzacymi do dezorganizacji. W ten sposob system spoleczny nie
jest zainteresowany akceptacja niepelnosprawnych, lecz jedynie ich przystoso-
waniem. Speck (tamze, s. 230) przytacza znamienny poglad Irendusa Eibl-Eibes-
feldta, ze ,,celem utrzymania norm w okresie kamienia tupanego byto przystoso-
wanie, lecz dzisiaj na pewno juz tak nie jest”.

Na kwestie zrodet norm podobne poglady wygtosili Martin E.P. Seligman,
Elaine F. Walker i David L. Rosenhan (2003). Autorzy wyrazili stanowisko, ze
postrzeganie nienormalno$ci zalezy od miejsca i czasu. Na przyktad panujace
w danej kulturze przekonanie o ingerencji ozywionych duchow w zachowanie
cztowieka prowadzi do okreslania nienormalnos$ci takze w kategoriach animi-
stycznych, ponadnaturalnych. Jesli natomiast dominuja poglady naukowe, mate-
rialistyczne, to nienormalnosc¢ rozpatruje si¢ w kategoriach wtasnie naukowych
(tamze, s. 27).

W naukach spotecznych pojgcie normy ma znaczenie réznicujace. Przyjecie
normy pozwala uzna¢ co$ za prawidtowe, zdrowe, sprawne i okresli¢ co$ jako
nieprawidlowe, zaburzone czy tez patologiczne. Spetnienie kryterium roéznicu-
jacego normg jest istotne w dziataniach diagnostycznych, klasyfikacyjnych, daje
tez istotne podstawy indywidualizacji dzialan terapeutycznych czy rehabilita-
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cyjnych. Rozpoznanie zaburzenia, niesprawnosci nie jest aktem niezaleznym,
z zalozenia wymaga odniesienia do normy. Odwotujac si¢ do rozwazan Czesta-
wa Czabaty i Heleny S¢k (2000), mozna przytoczy¢ sposoby rozumienia normy
1 normalnos$ci. Jednym z nich jest normalno$¢ jako powszechnos$¢, masowosé,
czesto$¢ wystepowania w danej populacji. Inne rozumienie to zgodnos¢ z ocze-
kiwaniami, konwencja, wzorami zachowan wlasciwymi danej populacji.
I wreszcie trzecie rozumienie normy, normalnosci odnosi si¢ do zgodnosci
z normami obowiazujacymi w danej populacji.

Norma definiowana jest takze ze wzgledu na dziedzing zycia zbiorowego.
Stad tez wyr6zniane sa normy psychiczne, spoteczne, prawne, moralne, obycza-
jowe czy religijne. Nalezy stwierdzi¢, ze pojecie normy do dzis$ nastrecza proble-
méw z jednoznacznym zdefiniowaniem i trudno jest unikna¢ niescistosci oraz
wieloznacznosci, gdyz znaczenie tego pojecia wiaze si¢ z wielo$cia obszarow,
dziedzin, w ktorych ma zastosowanie. Ponadto, nie jest prosto sprecyzowac kry-
teria oddzielajace to, co normalne, od tego, co wskazuje na nienormalnosc.
Szczegolnie, gdy w definicji nalezy jeszcze uwzgledni¢ kontekst miejsca i czasu.

Podejmowane sa dziatania majace na celu uzyskanie pewnego konsensusu
w ustaleniu rozumienia pojgcia normy jako terminu wieloznacznego. Probuje si¢
co najmniej odpowiedzie¢ na pytanie, jakie cechy powinna mie¢ norma w przy-
jetym zakresie rozpoznania. Tak sformulowane pytanie ukierunkowuje badaczy
na tworzenie modeli, wzorcow, list cech okreslajacych normalnie funkcjonuja-
cego cztowieka.

Seligman, Walker i Rosenhan (2003) opracowali teoretyczne pojgcie normy.
Stworzyli pozytywna i negatywna list¢ norm cztowieka. Cechy pozytywne opi-
suja zycie optymalne (przezywanie pozytywnych emocji), pozytywne nastawie-
nie do siebie (Swiadomos$¢ swoich zalet i wad, stosunek do siebie, godnos¢ oso-
bista), poczucie rozwoju osobistego i1 autonomii, adekwatne postrzeganie
rzeczywistosci, a takze kompetencje w dziataniu i pozytywne stosunki interper-
sonalne. Autorzy okreslaja tez pewne kryteria nienormalnosci: cierpienie, nie-
przystosowanie, irracjonalno$¢, nieprzewidywalnos¢ i brak kontroli, rzadko$¢
wystepowania danej cechy i niekonwencjonalno$¢, dyskomfort obserwatora,
naruszanie norm (tamze, s. 35). Im wigcej tych wskaznikow nienormalnoS$ci
dana osoba przejawia i im sa wyrazniejsze, tym wigksze prawdopodobienstwo
uznania jej zachowania za nienormalne.

Nalezy jednak przyjaé, ze norma w odniesieniu do cztowieka nie moze by¢
jednoczesnie kojarzona z jednorodnoscia, schematem, parametryzacja, czyli
normalno$cia jako pelna zgodnos$cia z normami obowiazujacymi w danej popu-
lacji (Czabata, S¢k, 2000). W przypadku niepetnosprawnosci formuta unifikuja-
ca uczestnikéw zycia spotecznego nie moze by¢ uznana za nadrz¢dna. Blizsze
realnemu zyciu spotecznemu wydaje si¢ rozpoznawanie zroznicowan, ktore daja
mozliwo$¢ ujmowania sytuacji osobowo-spotecznych w kategoriach ,,jednosci
w roznorodno$ci” (Glodkowska, 2010, s. 38). W takim przypadku konieczna jest
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spoteczna akceptacja ,,roznorodnosci”, ktora jednoczesnie nie stoi w sprzeczno-
$ci z przyjetymi normami zycia zbiorowego. Mozna bowiem uznaé, ze cztowiek,
z jednej strony, przejmuje pewne wzorce normalnosci z otoczenia, z tradycji kul-
turowych, ale z drugiej — jest zdolny do tworzenia wtasnej, indywidualnej $ciez-
ki rozwojowej, opierajac si¢ na wtasnych wyborach i mozliwo$ciach. W ten spo-
sob wydaje si¢, ze mozna nakresli¢ indywidualna koncepcje normalnosci, ktora
odnosi si¢ do kontekstow spotecznych, ale wynika takze z niepowtarzalnos$ci
kazdego czlowieka i okresla jego indywidualnos$¢.

Na jeszcze inne watki rozwazan nad niepelnosprawnoscia wskazuja analizy
Stanistawa Kowalika (2007). Autor uzywa okreslenia ,,dysfunkcjonalnos¢” dla
wykazania dysproporcji migdzy wymaganiami normalnych sytuacji zyciowych
a aktywnoscia osoby niepetnosprawnej. Wykazuje, ze w przypadku dysfunkcjo-
nalno$ci aktywno$¢ ta jest niewystarczajaca do samodzielnego radzenia sobie
w zyciu 1 przezwycigzenia przeszkod. Dysfunkcjonalno$§¢ wymusza zwigkszony
wysitek, jaki musza wlozy¢ osoby z niepelnosprawnoscia, aby przeszkody te po-
kona¢ (tamze). Badacz dodaje, ze dysfunkcjonalno$¢ organizmu jest warunkiem
koniecznym, lecz niewystarczajacym do rozpoznania niepelnosprawnosci czto-
wieka — podobnie jak nie jest wystarczajacym warunkiem samo niespetnianie na-
rzuconych zadan spotecznych. Kowalik (1999) zwraca rowniez uwagg, ze dys-
funkcja organizmu moze prowadzi¢ do niepetnosprawnosci spotecznej, ale
réwniez moze wyzwoli¢ niepetnosprawnos¢ psychologiczna, ktora skutkuje utrata
zdolno$ci do podmiotowego organizowania wlasnego dziatania. Niepelnospraw-
nos¢ psychologiczna nalezy traktowaé jako wtdrne utrudnienie, ograniczenie lub
uniemozliwienie wlaczenia si¢ osoby z niepetnosprawnoscia w naturalne zycie
spoteczne. Zatem dysfunkcjonalno$¢ moze przejawiaé si¢ zarowno w niepetno-
sprawnosci spolecznej, jak i w niepetnosprawnosci psychicznej, stwarzajac osobie
niepetnosprawnej ztozone kombinacje utrudnien, ograniczen samodzielnego ra-
dzenia sobie w zyciu. W t¢ mysl wyraznie wpisuje si¢ koncepcja Ervinga Goffma-
na (2005, s. 171). Autor zauwaza, ze zwyklte pragnienie przestrzegania normy,
sama w sobie dobra wola, nie wystarczy, gdyz w wielu sytuacjach jednostka nie
ma bezposredniego wptywu na to, na ile t¢ norme wypelnia. Zalezy to od wlasci-
wosci osoby, jej mozliwosci sprostania wymaganiom, a nie od jej woli. Przyczyna
bowiem tkwi w obiektywnej trudnosci, barierze, a nie w subiektywnej potrzebie.
Istota jest zatem zapewnienie obiektywnej zgodnosci migdzy norma a zdolnoscia
sprostania jej, a nie subiektywna adaptacja osoby do normy.

Interesujaca z punktu widzenia podjetej tu tematyki jest koncepcja Aarona
Antonovsky’ego (2005), wskazujaca na salutogenetyczny sposob myslenia o nor-
mie i normalnosci. Jest to inspirujace i cenne uzupetnienie tradycyjnego spoj-
rzenia na fenomen zdrowia, a takze istotne ujgcie normy psychicznej. Orientacja
salutogenetyczna uwypukla wartos¢ koncentrowania si¢ na zasobach cztowieka,
ktore umozliwiaja mu radzenie sobie ze stresem. Antonovsky (tamze) zaktadat,
ze normalnym stanem ludzkiego funkcjonowania jest dynamiczny stan braku
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rownowagi, heterostaza, beztad, nieporzadek i ped ku coraz wigkszej entropii.
W codziennym zyciu cztowiek nieustannie styka si¢ z bodzcami (stresorami), na
ktore reaguje i1 do ktorych sig dostraja, by zachowac¢ na optymalnym poziomie
dynamiczna réwnowagg procesow zyciowych. ,,Normalny” (w beztadzie i nie-
porzadku) stan funkcjonowania musi by¢ zatem kontrolowany przez cztowieka
za pomoca jego szczegdlnej orientacji zyciowej, ktora brak rownowagi zdota
opanowa¢ i nada¢ funkcjonowaniu cechy koherentne — sensowne, zrozumiale
i zaradne. Koherencja jako ogodlna orientacja zyciowa okresla wzglednie trwale
nastawienie cztowieka, ktore decyduje o zasadniczym sposobie postrzegania,
odczuwania i rozumienia otaczajacego Swiata oraz wydarzen i doswiadczen zy-
ciowych. Poczucie koherencji stwarza szanse zdrowia i doswiadczania normal-
nego funkcjonowania w odroznieniu od stanu choroby i funkcjonowania zabu-
rzonego, anormalnego. Korzystna orientacja zyciowa sprzyja radzeniu sobie
z wykonywaniem zadan zyciowych, umozliwia zaspokajanie potrzeb psychicz-
nych oraz uaktywnia odpowiednie mechanizmy w trudnych, stresowych sytu-
acjach. Zorientowany na zdrowie paradygmat salutogenetyczny Antonovsky’ego
zaowocowal nowym podej$ciem takze w rozumieniu niepetnosprawnosci czto-
wieka. Sprawno$¢ i1 niepelnosprawno$¢ nie sa stanami dychotomicznymi —
umozliwiaja podejmowanie rozwazan nad jego przekonaniem, stanowia pewne
continuum; nalezy koncentrowac¢ si¢ nie tylko na zaburzeniach, lecz takze
(a moze przede wszystkim) na mocnych stronach osoby niepetnosprawnej, na
zasobach osoby umozliwiajacych jej radzenie sobie ze stresem; w diagnozie roz-
poznawa¢ i w rehabilitacji ksztattowac cechy zachowan koherentnych (zrozu-
mialos¢, sensownos¢, zaradnosce).

Ostanie dwie dekady zaowocowaly intensywniejszym wiaczeniem w obszar
analiz koncepcyjnych i empirycznych pedagogiki specjalnej takich poje¢, jak
samostanowienie, autonomia, samorealizacja, integracja czy wlaczanie. W tym
zakresie podejmowane sa m.in. dyskusje, czy samostanowienie moze dotyczy¢
takze osob z glebszymi i zlozonymi postaciami niepetnosprawnosci. Michael
L. Wehmeyer (1998) zdefiniowal samostanowienie i podjat jego konceptualiza-
cje. Rozwazat takze, co oznacza samostanowienie w przypadku oséb z glgbsza
niepetnosprawnoscia. Sformutowal kilka interpretacji, rozpatrujac samostano-
wienie jako: samodzielne funkcjonowanie (independent performance), absolut-
na kontrolg (absolute control), zawsze korzystne, satysfakcjonujace zachowanie
(always successful behavior), a takze poleganie na sobie (self-reliance) i samo-
wystarczanie (self-sufficiency), umiejetnosci lub mozliwosci (skills or opportu-
nity), specyficzny rezultat (specific outcome) oraz dokonywanie wyboru (making
choice). Przeprowadzone analizy pozwolily autorowi stwierdzi¢, ze osoby
z glebsza niepetnosprawnoscia moga stanowic¢ o sobie na miar¢ swoich mozli-
wosci, stosowanie terminu ,,samostanowienie” w odniesieniu do nich jest zasad-
ne. Jednoczesnie badacz 6w podkreslit, ze po ponad 30 latach od sformutowania
zasad normalizacji przez Bengta Nirjego (1969) nalezatoby wreszcie podjac ra-
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dykalne kroki w celu urzeczywistnienia idei normalizacji w zyciu spotecznym.
Wehmeyer (1998) konkludowat, ze XXI w. jest czasem, w ktorym spoleczen-
stwo musi w koncu ustysze¢ wolanie Nirjego o samostanowienie oséb z niepet-
nosprawnoscia.

Koncepcje i definicje normy, normalnosci w konsekwencji prowadza do na-
kreslenia takze granic migdzy sprawnoscia i niepetnosprawnos$cia. Podejmowa-
ne sg dziatania zmierzajace do rdéznego typu klasyfikacji zaburzen, ktore to kla-
syfikacje pozwalaja na stosunkowo precyzyjne oddzielanie jednostek
o funkcjonowaniu normalnym i patologicznym. Od 1996 r. w Polsce obowiazuje
Migdzynarodowa Klasyfikacja Chorob i Probleméw Zdrowotnych opracowana
przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (ICD-10). Obecnie opracowywana jest na-
stgpna rewizja klasyfikacji (ICD-11), ktora zostanie opublikowana w 2015 r.
Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne wydalo piata edycj¢ Podrecznika
diagnostycznego i statystycznego zaburzen psychicznych (Diagnostic and Stati-
stical Manual of Mental Disorders, DSM-5, 2013). ICD oraz DSM sa uznanymi
narzedziami do klasyfikacji zaburzen; zamieszczone w nich wskazniki pozwa-
laja diagnostycznie roznicowac norme i nienormalnosc.

Szczegolna uwage zwraca stanowisko Zakrzewskiej-Manterys (2010, s. 11),
ktora traktuje ,,nienormalno$¢ uposledzonych [umystowo — JG] jako skrajny
przypadek «obrzezy» czlowieczenstwa. [...] Mozna natomiast powiedzie¢, ze
uposledzeni umystowo sa naszymi alter ego, sa «innymi», w symbolicznym sen-
sie niespetnienia warunkéw konformistycznej normalnosci”. Speck (2005,
s. 275) mowi o zasadno$ci wspotistnienia wlaczenia i wykluczenia spolecznego,
poniewaz roznorodnos¢ zainteresowan, mozliwosci 1 zdolnosci ludzi sprawia, ze
nikt nie chee by¢ ,,zintegrowany we wszystkich spotecznych segmentach”. Stad
tez pedagogika specjalna nie moze si¢ koncentrowa¢ wylacznie na programie
wlaczania do spoteczenstwa, nalezy raczej liczy¢ si¢ z roznorodnoscia norm
1 wartosci w jego obrgbie (tamze). Uczenie sig zycia w spoteczenstwie o rézno-
rodnych normach i warto$ciach oznacza koniecznos$¢ przewidywania, ze beda
wystgpowac sprzecznosci. Dlatego wychowanie w takiej perspektywie wymaga
szczegolnego nastawienia na dostrzeganie tego, co taczy, a nie roéznicuje, i tego,
co integruje, nadajac sensowny wymiar wspolnemu zyciu spotecznemu.

Splot r6znych koncepcji, definicji, klasyfikacji ukierunkowuje takze myslenie
o autorstwie wlasnego zycia w kontekscie niepetnosprawnosci cztowieka. Pod
tym wzgledem moze by¢ przydatne zastosowanie modeli okreslajacych normal-
nie funkcjonujacego czlowieka oraz wzorcow definiujacych funkcjonowanie pa-
tologiczne czy tez dysfunkcjonalne. Przedmiot rozwazan tego artykutu wymaga
przyjecia najwazniejszego dla mnie zalozenia, ze w kazdej osobie istniejg zdol-
nosci do tworzenia wlasnego, indywidualnego konceptu samego siebie. Cenne
jest rowniez rozwazanie normy, normalnosci z uwzglednieniem refleksji nad sa-
lutogeniczna potrzeba cztowieka uporzadkowania i zrozumienia wlasnego dzia-
fania i Zzycia oraz nadania mu sensu. W przypadku niepetnosprawnosci wazne
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wydaje si¢ rowniez zalecenie konfrontacji wymagan normalnych sytuacji zycio-
wych z mozliwo$ciami danej osoby i potrzeba uaktywnienia jej wysitku w celu
pokonania przeszkod zyciowych.

Tworzenie przez cztowieka §ciezki wlasnego istnienia i nadawanie jej atrybu-
tow autorskich nie jest prostym poddaniem si¢ losowi. Wymaga bowiem szcze-
gblnego zaangazowania osoby, a w przypadku niepetnosprawnosci — wzmoze-
nia wysitku pokonywania trudno$ci, przeszkod, nie tylko natury fizyczne;.
Bycie autorem wlasnego zycia taczy si¢ z wytezonym wysitkiem osoby, by wia-
sny rozwdj wypeknic istotnymi zasobami, ktore pozwola jej osiagnac to, co
mozna nazwac jej indywidualnym, autorskim zyciem. W sensie ogolnym nalezy
jednak mie¢ na uwadze, ze dzi$ formulowane normy, a takze okreslanie i defi-
niowanie normalnosci ,,tu i teraz”, nie jest aksjomatem na ,,wszedzie i zawsze”.

Normalizacja nie oznacza bycia normalnym — o bezwarunkowa
przynalezno$¢ i pozbawiong pigtna spoleczng tozsamos¢

Aksjologia wspotczesnego modelu rehabilitacji obiera za cel przygotowanie
0s0b z niepetnosprawnoscia do egzystencji, ktorej istotnymi cechami sa: aktyw-
no$¢, samoswiadomos¢, zdolnos¢ do dokonywania wyborow, sprawowanie kon-
troli nad wlasnym zyciem, poczucie sprawczosci, poczucie zwigzku z innymi
ludZzmi. W centrum zainteresowania teorii rehabilitacji sytuuje si¢ dzi$ proces
normalizacji zycia 0s6b z niepetnosprawnoscia (Szczupat, 2008). Celem dziatan
normalizacyjnych jest umozliwienie osobom odbiegajacym od normy podejmo-
wania typowych 1 uznawanych za warto$ciowe rdl spotecznych i wypetniania
ich zgodnie z istniejacymi w danej zbiorowos$ci oczekiwaniami.

Spoteczny etos normalizacyjny zalezny jest od bezwarunkowego poszanowa-
nia godnosci i prawa do zycia kazdego cztowieka. Z tymi warto§ciami taczy si¢
bezwarunkowa przynaleznos¢ kazdego cztowieka do jego srodowiska zycia.
Zdaniem Specka (2005), pojecie przynalezno$ci jawi sig jako szersze znaczenio-
WO niz pojecie integracji i nie jest ani konkretyzacja integracji, ani normalizacji,
lecz inng orientacja, ktora przekracza te pojecia ze wzgledu na aspekt etyczny.
,Bezwarunkowa przynaleznos$¢ to przynalezno$¢ bez wyjatku, bez podawania
w watpliwo$¢, bez sprawdzania. [...] Jest ona mozliwa, gdy wszelkie wstgpowa-
nie w relacje spoteczne znajduje swoje najglebsze uzasadnienie w osobie” (tam-
ze, s. 177). Spoteczny etos pracy z niepetnosprawnymi, w ktory jako wartosé
wkomponowana jest Swiadomo$¢ bezwarunkowej przynaleznosci kazdego czto-
wieka, nakres$la takze kierunek dziatan normalizacyjnych: ,,[...] trzeba Innych
wilaczy¢ do spoteczenstwa. Od tego zalezy wspolna przysztos¢” (tamze, s. 180).

Proces normalizacyjny ma swoj poczatek w postawach i swiadomosci spo-
tecznej, a takze w schematach mentalnych kazdego cztowieka. Glgbia tego pro-
cesu wnika jako przeciwienstwo w rdzne przejawy nietolerancji spolecznej,
w tym — stygmatyzacj¢, wykluczanie, napigtnowanie. Goffman (2005) analizuje
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proces napi¢tnowania, podczas ktorego spoteczenstwo stosuje rozne formy dys-
kryminacji, przez co zmniejsza szanse zyciowe osoby napig¢tnowanej. ,,Radze-
nie sobie z pigtnem jest ogolna cecha spoleczenstwa, procesem pojawiajacym si¢
wszedzie tam, gdzie istnieja normy dotyczace tozsamos$ci” (tamze, s. 173). Autor
buduje teorig¢ pigtna, w ktorej ttumaczy nizszo$¢ osoby napigtnowanej i tworzy
jej wizerunek — zagrazajacy innym i spotecznie niebezpieczny, pozbawiony sza-
cunku i spotecznej tozsamosci. Z czasem stygmatyzowany zaczyna przejmowac
punkt widzenia ,,normalséw” i odnajdywac w sobie te cechy, ktore byty zrodtem
napigtnowania, oraz zaprzecza¢ tym, ktore byly jego sita i wartoscia (tamze,
s. 39). Nosiciel pigtna ,,0scyluje niekiedy miedzy kuleniem si¢ ze strachu a aro-
gancja, przechodzac od jednego do drugiego i demonstrujac w ten sposob, jak
fatwo zwykla interakcja twarza w twarz moze si¢ wymknac¢ spod kontroli” (tam-
ze, s. 50).

Nabrzmiate spotecznie zjawiska pigtna, stygmatyzacji, wykluczenia znala-
zty swoja przeciwwagg w normalizacji. Ten nurt spoteczny zrodzit si¢ w latach
60. XX w. w krajach skandynawskich i Stanach Zjednoczonych. Zapoczatkowat
nowe postrzeganie osob z niepetnosprawnoscia, gtownie uposledzonych umy-
stowo, 1 ich miejsca w spoteczenstwie. W swoich zatozeniach podkreslat uzna-
nie prawa tych osob do traktowania ich z szacunkiem réwnym innym cztonkom
spoleczenstwa 1 do umozliwienia tym pierwszym, dzigki odpowiedniemu
wsparciu 1 ksztalceniu, maksymalnie normalnego funkcjonowania w spote-
czenstwie. W 1969 r. Bengt Nirje sformulowat zasady normalizacji, a w 1972 .
Wolf Wolfensberger opisat do§wiadczenia Danii i Szwecji we wprowadzaniu
zmian normalizacyjnych i opracowal podstawy filozoficzne oraz wskazania dla
praktyki.

Ze wzgledu na istotny aspekt spotecznego postrzegania niepetnosprawnych
w historii ludzkos$ci, Wolfensberger (1974) przedstawil dziesig¢ rol, jakie przy-
pisuje si¢ osobom odbiegajacym od normy (gtownie uposledzonym umystowo).
W pierwszej roli osoby te postrzegane sg jako ,,podludzie” — zwierzgta, przed-
mioty lub warzywa. Druga rola to przedmioty wzbudzajace strach, ale takze
stwarzajace zagrozenie. Dalej, przedstawiane sa jako obiekty wysmiewania
i wiecznie pokrzywdzone, a takze jako grupa generujaca obciazenia spoteczne
1 nieustannie oczekujaca milosierdzia. Jeszcze inna rola przypisywana uposle-
dzonym to ,wieczne dzieci”, cechujace si¢ wyjatkowa niewinno$cia. Ostatnia
rolg autor ujal w kategorii ,,nadludzi”. Niestety — jak twierdzi Wolfensberger —
tylko najmniej uposledzeni postrzegani sa jako istoty ludzkie, ktore rozwijaja si¢
1 sa obywatelami danej spotecznosci.

William G. Bronston (1976), podejmujac problem normalizacji, stwierdzit, ze
proces ten ma glgbokie zakorzenienie w kulturze warto$ci. Normalizacj¢ mozna
odnies$¢ do czterech aspektow. Istotne jest zwigkszanie §wiadomosci spolecznej
w celu niwelowania uprzedzen, stygmatdw, marginalizacji cztowieka, jakie pre-
zentuje spoteczenstwo wobec osob innych. Normalizacja jest takze jednym
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z najpotezniejszych narzedzi organizacji — opieki, edukacji, rehabilitacji, terapii.
Stanowi podstawowe narz¢dzie ideowe dla tych wszystkich, ktorzy przygotowu-
ja si¢ do pracy z osobami niepetnosprawnymi (lekarzy, pielegniarek, terapeu-
tow, nauczycieli, innych specjalistow). Staje si¢ takze istota wtasciwych relacji
migdzy czlowiekiem potrzebujacym a technologia, ktora, wnikajac w zycie spo-
teczne, nazbyt go dehumanizuje. Normalizacja w tym zakresie przywraca natu-
ralne proporcje i szlachetne relacje migdzyludzkie. Bronston (tamze) zapewnia,
ze normalizacja oparta na modelu spoteczno-rozwojowym stanowi jedna z naj-
bardziej spojnych i systematycznych ideologii dla wszystkich ustug pomoco-
wych. Staje si¢ niejako przewodnikiem wyznaczajacym wtasciwy humanistycz-
ny kierunek, takze w zakresie badan naukowych nad istotnymi wymiarami
normalizacji zycia.

Normalizacja jest zbiorem zasad opartych na podstawowej wartosci: wszyst-
kie istoty ludzkie sa szczegdlne i cenne, kazdy czlowiek nieustannie si¢ zmienia
1 moze si¢ rozwija¢. Kazdy ma prawo do bycia kochanym, posiadania rodziny
i bliskich. Kazdy cztowiek ma takze prawo by¢ produktywny, ma prawo do
ksztatcenia, mieszkania w odpowiednich warunkach, do§wiadczania jak najlep-
szego wsparcia w zyciu. Bronston podkresla, ze sa to warto$ci niezbywalne os6b
z niepelnosprawnoscia i dbatos¢ o ich spelnienie jest wazniejsza niz umieszcza-
nie tych 0s6b w instytucjach opieki. Zdaniem autora, normalizacja nie oznacza
bycia normalnym. To nie znaczy, ze co$ jest dobre lub zte, moralne Iub niemo-
ralne. Nie znaczy takze bycia Iub robienia czego$ tak samo, jak to robia wszyscy
(tamze, s. 465).

W dziataniach normalizacyjnych podkresla si¢ warto$¢ integracji osob z nie-
petnosprawnos$cia w spoteczenstwie, wspierania ich rozwoju od narodzin do péoz-
nej dorostosci, zapewniania warunkéw standardowego funkcjonowania w rolach
spotecznych, odpowiedniej jakosci ich egzystencji prowadzacej do pomyslnosci
zyciowej. Mozna powiedzie¢, ze normalizacja jest celem i procesem wypetnienia
prawa osoby z niepelnosprawnoscia do budowania wtasnej drogi zyciowej — two-
rzenia, na miar¢ wlasnych mozliwos$ci, swojego autorskiego zycia.

Nalezy jednak zaznaczy¢, ze dzisiejsza normalizacja nie jest sztywno nakreslo-
na kilkadziesiat lat temu idea. Nieustannie wzbogacaja ja nowe konstrukty teore-
tyczne, modyfikowane i wzmacniane analizami badawczymi. Rezultaty opraco-
wan empirycznych pozwalaja pelniej widzie¢ osoby z niepetnosprawnoscia
w roznych zakresach ich funkcjonowania, w tym — m.in. okresli¢, jakie maja po-
czucie wlasnej wartosci, jak sa niezalezne zyciowo, w jakim stopniu moga pode;j-
mowac i podejmuja decyzje, jaka jest ich jako$§¢ zycia, w czym przejawia si¢ ich
autonomia, czy moga dokonywac i dokonuja wybordw, jak doswiadczaja szczgscia
(np. Dagnan, Sandhu, 1999; Emerson, Hatton, 2008; Lachapelle i in., 2005).

W naukowym podejsciu do okreslania warunkow normalizacji Zycia osob
z niepetnosprawnoscia centralnym pojeciem jest ,,jako$¢ ich zycia”. Kategoria ta
bywa sprowadzana do obiektywnych czynnikow, takich jak: stan zdrowia, sytu-
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acja rodzinna, poziom wyksztalcenia, wysokos¢ dochoddw, posiadanie dobr czy
uprawnien, trwatos¢ i blisko$¢ wigzi z innymi ludzmi. Za szczegolnie wazne kry-
terium i wskaznik jakosSci zycia przyjmuje si¢ subiektywna oceng roznych aspek-
tow wlasnej sytuacji, ktora wyraza si¢ w okreslonych stanach emocjonalnych
i przekonaniach, oczekiwaniach i nadziejach. Aktualnie mozna zaobserwowac
szeroki nurt badan nad jako$cia zycia 0sob z niepelnosprawnoscia. Relacjonowane
sa liczne doniesienia empiryczne, zarowno w literaturze polskiej (m.in. Sadowska,
2006; Krause, Zyta, Nosarzewska, 2010; Zawislak, 2011), jak i zagranicznej (m.in.
Schalock 1 in., 2010; Balboni i in., 2013; Seland i in., 2011; Rey, 2013).

Mozna z uznaniem odnotowac takze postep w badaniach dotyczacych samo-
stanowienia 0sob z niepetnosprawnoscia. Uzyskane rezultaty pozwalaja skutecz-
niej ponawia¢ konceptualizacj¢ zjawiska niepelnosprawnosci oraz prowadza do
opracowywania istotnych wskazan dla praktyki edukacyjnej i rehabilitacyjnej
(Wehmeyer, Palmer, 2003; Wehmeyer, Bolding, 2001; Wehmeyer, Garner, 2003;
Wehmeyer, 2005, 2012). Samostanowienie jako przejaw autonomii jest szczegdlnie
waznym obszarem funkcjonowania osoby z niepetnosprawnoscia, ktory wymaga
rzetelnosci w rozpoznawaniu majacym ukierunkowac¢ podejmowanie dziatan re-
habilitacyjnych. Nalezy bowiem podkresli¢, ze normalizacja realizuje si¢ w rela-
cjach spolecznych, wyznaczanych procesami integracji i wlaczania, ale takze
uwarunkowana jest samodzielnos$cia i niezalezno$cia zyciowa 0sob z niepeino-
sprawnoscia, czyli istotnymi wymiarami samostanowienia.

W latach 70. XX w. Bronston (1976) nakreslat droge normalizacji i wskazy-
wat na kilka istotnych dziatan, a w tym m.in.: zapobieganie instytucjonalizacji
0s0b z niepetnosprawnoscia, powrot tych osob z instytucji, przeciwdzialanie
emocjonalnym barierom podziatdéw, profilaktyke destrukeji rodziny, zapobiega-
nie osamotnieniu i samotnos$ci, dbatos¢ o zachowanie zdrowia i zapewnienie
wymaganego leczenia, dostarczanie odpowiedniego do potrzeb ubezpieczenia
spotecznego, zapewnianie mozliwo$ci uczestnictwa spotecznego i wsparcia, do-
warto$ciowanie tych osob, stwarzanie dla nich mozliwosci ekonomicznych,
zwigkszanie ustug w sytuacjach pracy, tworzenie warunkow sprawiedliwosci
spotecznej. Uznawal (tamze), ze co najmniej te wymienione dzialania powinny
by¢ realnie podjg¢te, by mozna bylo méwic¢ o normalizacji. W ten sposob okreslit
kierunki, w ktorych powinien przebiega¢ ten proces. Okazuje si¢ jednak, ze
swiadomos¢, co nalezy zrobi¢ — zwerbalizowana ponad 40 lat temu — nie zawsze
jest rbwnoznaczna z urzeczywistnieniem tych zalozen. Bez watpienia $wiado-
mo$¢ normalizacji w spoleczenstwie dzi$ nadal istnieje, deklaruje ono bowiem
uznawanie rownych praw osob z niepelnosprawnoscia. Mozna jednak zauwa-
zy¢, ze trudniej jest w niektorych dziedzinach o faktyczna, realna zmiang oko-
liczno$ci i warunkow, a takze (co trudniejsze) mentalnosci spoteczenstwa w kie-
runku rzeczywistego wypetnienia zasad idei normalizacji.

Dziatania normalizacyjne moga by¢ dostrzegane w roznych obszarach funk-
cjonowania 0soOb z niepetnosprawnoscia: ich zycia w otwartym $rodowisku,
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wsparcia od narodzin do p6znej dorostosci, rozpoznawania i wykorzystywania
ich potencjatu rozwojowego, podejmowania z nimi relacji dialogowych i pod-
miotowego ich traktowania, a takze polepszania jakosci ich zycia i uznawania
ich prawa do szczeécia 1 pomyslnosci zyciowej (Gtodkowska, 2012). Kazdy
z tych obszaréw wymaga doglgbnej analizy, w ktorej rozpoznawanie mozliwo-
$ci tych osob bedzie zrodlem rzetelnych informacji dla urzeczywistniania idei
normalizacji. Kazimierz Obuchowski (2000) ponad 10 lat temu zapewniat, ze
obecnie w naszym spoleczenstwie upowszechnia si¢ standard podmiotowy
oparty na kryteriach samorealizacji i rozwoju. Mozna mie¢ nadziejg, ze stan-
dard ten jest i bedzie w sposob naturalny respektowany takze w odniesieniu do
0s6b z niepetnosprawnoscia, co pozwoli realniej postrzega¢ wypetnianie zasad
normalizacji sformutowanych przez Nirjego (1969) ponad 40 lat temu.

Normalizacja bez upi¢kszen — jako instrument wladzy i narzedzie
przemocy symbolicznej

Dzi$ problematyka normalizacji zycia 0s6b z niepetnosprawnoscia jest juz
w literaturze polskiej stosunkowo bogato zaprezentowana. Autorzy rozpatruja
m.in. normalizacj¢ srodowiska zycia (Kosakowski, 2005), normalizacj¢ srodo-
wiska spotecznego (Krause, Zyta, Nosarzewska, 2010). Szczegdtowe rozwaza-
nia nad procesem normalizacji podejmuja m.in. publikacje analizujace zagad-
nienia procesOw spolecznej integracji i wlaczania, a takze prezentujace
teoretyczno-empiryczne poszukiwania jakosci zycia 0sob z niepetnosprawno-
$cia, ich uczestnictwa spotecznego czy tez autonomii.

Pojawiaja sig rowniez opracowania, w ktérych autorzy niejako przekierowuja
myslenie o normalizacji, wprowadzajac w rozumienie tego procesu nieodczyty-
wane lub marginalizowane dotychczas znaczenia.

Interesujace, ale takze niekonwencjonalne ujgcie normalizacji przedstawili
Adrienne S. Chambon i Frank T.Y. Wang (1999, za: Hotowka, 2005), odczytujac
znaczenie filozofii Michela Foucaulta dla pracy socjalnej. Autorzy odniesli si¢
do pogladow tworcy Historii szalenstwa w dobie klasycyzmu 1 opisali w ich
pojeciu bardziej realistyczne rozumienie normalizacji. W ten sposéb bez upigk-
szen i bez ,,usypiajacego ostro$¢ widzenia optymizmu” stwierdzili, ze ,,norma-
lizacja oznacza standard, przy uzyciu ktorego dokonuje si¢ oceny i wyznacza
to, co patologiczne [...] ustala kryteria i ideaty dla ludzkiej mysli i zachowania”
(za: Hotdéwka, 2005, s. 60). Cytat zaczerpnigty ze wspomnianego dzieta Fo-
ucaulta pozwala pozna¢ stanowisko autora, ktdry zauwaza, ze ,,normalizacja
staje si¢ jednym z podstawowych instrumentéw wtadzy pod koniec epoki kla-
sycznej. Dawne wyznaczniki statusu, przywileju i pozycji spotecznej zostaty
zastapione, lub przynajmniej uzupetnione, przez caty zbior coraz czgsciej sto-
sowanych wskaznikow normalnos$ci, opisujacych pozycje w jednolitej struktu-
rze spotecznej i decydujacych o klasyfikacji, hierarchizacji i rozdziale godno-
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sci” (za: tamze, s. 60). Interpretacja sformutowanej przez Foucaulta definicji
normalizacji pozwala postrzega¢ éw proces w trochg innych wymiarach niz
rozumiany byt u swoich zrédet w opracowanych zasadach normalizacji (Nirje,
1969). W teorii tego filozofa pojawia si¢ mysl, ze akceptujac procesy normali-
zacyjne, jednostka ,,dobrowolnie godzi si¢ na publiczne ogloszenie swojej ni-
skiej rangi spotecznej i na transformacj¢ swego statusu. W zamian oczekuje
pomocy. Ale realnie poddana zostaje jedynie wladzy spotecznych zwyczajow,
oczekiwan i instytucji” (za: Hotowka, 2005, s. 60). Nie ulega watpliwosci, ze
takie odczytanie normalizacji zmienia perspektywg spojrzenia i w pewien spo-
sob zaburza tez hierarchi¢ warto$ci osobowo-spotecznych niesiona przez zro-
dtowe idee normalizacji. Nie tylko modyfikuje optyke osoby poddawanej
dzialaniom normalizacyjnym, lecz takze zmienia postrzeganie catego systemu
normalizacyjnego rownania z innymi (tamze). W Foukaultowskim ujeciu nor-
malizacji osoba z niepetnosprawnos$cia wyraza zgodg na to, by zostala zaklasy-
fikowana do okreslonej grupy spotecznej, ktorej mniejszos¢ i zalezno$¢ wyzna-
czaja takze niska rangg. Jednoczes$nie godzi si¢ na wejScie w pewien system
wspierajacy, ktory przez zastosowanie odpowiednich metod, sSrodkow pozwoli
jej zmieni¢ czy to sytuacje zyciowa, czy tez status spoteczny tak, aby mogta
funkcjonowa¢ w normalnych warunkach zycia spotecznego, odpowiednio wy-
konujac wtasciwe sobie zadania rozwojowe. W te, wydawaloby sig, prosta sytu-
acje osoby z niepetnosprawnos$cia w spoteczenstwie Foucault wprowadza pe-
wien dysonans, twierdzac, ze osoba tajedynie poddawana jest presji spotecznych
oczekiwan i dziataniu specjalnie powotanych instytucji. Jest zatem osoba zalez-
na, kierowana, sterowana, dostosowujaca si¢, mozna by nawet powiedzie¢, ze
zniewolona przez otoczenie spoteczne i instytucje. Zatem widoczne jest, ze in-
terpretacja Foucaulta w pewien sposob zmienia zrédtowe rozumienie normali-
zacji jako podmiotowo ukierunkowanego dobrodziejstwa dla polepszania jako-
$ci zycia 0sOb z niepetnosprawnoscia. Owej szczytnej idei z lat 60. XX w.
nadaje wymiar bardziej uprzedmiotowiajacy. Jednoczesnie autor wyraznie wy-
kazuje, ze patologizacja i normalizacja to procesy, ktore nalezy analizowaé
wspolnie, poniewaz oba wynikaja z przyczyn i mechanizméw marginalizacji.
Wyodrebnienie ,,normy” i ,,patologii” nie jest wigc celem samym w sobie, lecz
zaledwie punktem wyjscia do podjecia odpowiednich dziatan, ktorych celem
ma by¢ opanowanie lub ograniczenie anomalii. Taki punkt widzenia jeszcze
bardziej zmienia optyke postrzegania normalizacji zycia 0osob niepetnospraw-
nych, ale takze, co nie jest bez znaczenia, otwiera mozliwo$ci szczegélnych,
poglebionych interpretacji. Mozna si¢ zgadzac ze stanowiskiem autora lub
wskazywac argumenty przeciwne, ale nie mozna pogladow Foucaulta pomijac,
jesli chcemy proces normalizacji zycia 0sob z niepelnosprawnos$cia rozpatry-
wac mozliwie rzetelnie, w wielorakich przejawach i uwarunkowaniach.

Sadze, ze z uwaga mozna takze w tym miejscu odnies¢ si¢ do teorii wladzy
i przemocy symbolicznej, ktorej tworca jest Pierre-Felix Bourdieu (za: Bourdieu,
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Passeron, 2006). Zgodnie z ta koncepcja wladzy symbolicznej udaje si¢ narzucié¢
znaczenia, i to narzuci¢ je jako uprawnione, ukrywajac uktady sit lezace u pod-
staw jej mocy, dotaczajac do owych sit swoja wlasna moc, tzn. moc czysto sym-
boliczna, ktéra jest pewna wilasnos$cia stosunkow spotecznych (tamze, s. 73).
W kontekscie wladzy symbolicznej Bourdieu i Loic Wacquant (2001) ustalili
rozumienie przemocy symbolicznej, ktora polega na transmisji wzorcow zacho-
wan, znakdw 1 tresci danej kultury wraz z narzucaniem ich interpretacji. Prze-
moc symboliczna jest odmiang panowania ukrytego, ,,dokonuje si¢ doktadnie
tam, gdzie sig¢ jej za przemoc nie uwaza, jest migkka (nie bezposrednia, fizyczna
czy psychiczna) forma przemocy, ktéra oddziatuje na podmiot spoteczny przy
jego wspotudziale i przyzwoleniu” (tamze, s. 162). Odnoszac koncepcje¢ przemo-
cy symbolicznej do przedmiotu rozwazan tego artykutlu, mozna si¢ zastanawiac
co najmniej nad rozbieznosciami migdzy zatozeniami teoretycznymi, deklara-
cjami normalizacji a jej realizacja w praktyce, a w szczegdlno$ci rozpatrywac
ukryte aspekty oddziatywan pedagogicznych czy rehabilitacyjnych, bo jak
twierdza Bourdieu i Jean-Claude Passeron (2006, s. 16), ,,kazde dzialanie peda-
gogiczne stanowi symboliczna przemoc, poniewaz u jej podstaw, poprzez narzu-
canie i wdrazanie arbitralnosci kulturowej (wychowanie), znajduja si¢ uktady sit
migdzy grupami lub klasami sktadajacymi si¢ na formacjg spoteczng”. Positku-
jac sig teoria tych badaczy (tamze), mozna stwierdzi¢, ze przemoc symboliczna
jest przyjmowana dobrowolnie, dlatego tez jej obiekty tatwiej poddaja si¢ mani-
pulacji, ulegajac propozycjom i godzgc si¢ na okreslone interpretowanie rzeczy-
wistoséci. Jest to mechanizm, ktory utrudnia zachowanie realistycznej oceny
znaczacych dla wychowania, a takze dla rehabilitacji wydarzen.

Sygnalnie przedstawione dwa stanowiska wobec normalizacji, bez upigkszen
i bez ,,usypiajacego ostros¢ widzenia optymizmu”, pozwalaja na zglebianie dalej
prowadzonych rozpoznan i interpretacji w celu normalizacji srodowiska zycia
0s0b z niepelnosprawnoscia i normalizacji Srodowiska spotecznego.

Wspolne doznawanie Swiata i wspolne bytowanie — czy rezerwat
przestrzeni oséb z niepelnosprawnoscia

Idee humanistyczne z lat 70. ubieglego wieku szybko zaczety przenika¢ do
pedagogiki specjalnej. Zaowocowaly zmiana w postrzeganiu niepetnosprawnosci
cztowieka. Uwaga rehabilitacyjna i badawcza zacze¢la by¢ bardziej skierowana na
mozliwosci osoby niz jej ograniczenia, na integrowanie niz izolacje, na szacunek
niz stygmatyzacje. W modelach rozwoju osoby z niepetnosprawnoscia zaczeto
eksponowac aspekt zdrowia, samopoczucia, personifikacji, wlaczania w zycie
spoleczne. W ten sposob rodzila sig idea zapewnienia osobom z niepelnosprawno-
$cia prawa do wspdlnego doznawania $wiata 1 ,,wspolnego bytowania”. Formuto-
wano potrzebg zblizenia warunkoéw zycia niepetnosprawnych do istniejacych
norm spolecznych, standardow zycia 0sob sprawnych oraz dostrzegania wartosci
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kazdego cztowieka i przyznania mu prawa do wolnosci w dokonywaniu wyborow
1 samodzielnego stanowienia o swoim zyciu. Tak rozumiane warunki wsparcia
0s0b z niepelnosprawnoscia okreslano rehabilitacja personalna, podmiotowa (Ko-
walik, 1999), w ktorej cztowiek niepelnosprawny staje si¢ odpowiedzialny za wia-
sne zycie, a miejsce w spoteczenstwie nie jest ofiarowane przez innych, lecz wy-
pracowane przez sama osobg niepelnosprawna wspierang procesem rehabilitacji.
Idea podmiotowosci, wynikajaca z fundamentalnych praw do wolnos$ci i rownosci
kazdego cztowieka, zarysowata zatem charakter wsparcia rehabilitacyjnego osoby
z niepelnosprawnoscia, nadajac mu istotne przymioty w postaci uczestnictwa, sa-
mostanowienia, sprawstwa, a takze dbatosci o jakos¢ zycia i pomyslnos¢ zyciowa.

W 1998 r. Martin Seligman wskazywat na fakt, ze od Il wojny $wiatowe;j
psychologia jest gtownie skoncentrowana na patologii, a przeciez tagodzenie
problemoéw zdrowia psychicznego nalezy uzna¢ tylko za czg$¢ misji tej dyscy-
pliny. Zgodnie z przekonaniem Seligmana (2002) psychologia powinna bardziej
zajac si¢ biegunem przeciwnym — sitami psychicznymi, mocnymi stronami 0so-
bowosci cztowieka. W ten sposob zrodzita si¢ psychologia pozytywna (positive
psychology), tez nauka o szczgsciu (science of happiness), ktore w diagnostyce
i pomocy terapeutycznej uwzgledniaja zalety i mocne strony cztowieka. Teorie
te sa bardziej skoncentrowane na pozadanych aspektach psychicznego i spotecz-
nego funkcjonowania osoby niz na ludzkich stabosciach i ograniczeniach. Bada-
nia podejmowane w nurcie psychologii pozytywnej ukazuja optymalne ludzkie
funkcjonowanie, prowadzac jednoczesnie do rozpoznawania czynnikow, ktore
zapewniaja ,,rozkwit” osoby (Glodkowska, 2013). Pozytywne idee ukierunko-
wuja badania nad korzystnymi warunkami rozwoju zasobow takze osoby z nie-
petnosprawnoscia. Jednakze naukowe pozytywne ukierunkowanie na ,,rozkwit
osoby” nie zawsze przeklada si¢ na sytuacje realne polozenia zyciowego tych
0s6b 1 ich szans na optymalny rozwo;.

Niezwykle cenng inspiracja moga by¢ tutaj rozwazania Zenona Gajdzicy
(2013) nad sytuacja spoteczna oséb z niepetnosprawnoscia w kontrowersyjnej
(jak sam stwierdzit autor) kategorii rezerwatu jako wyodrgbnionego dla niepet-
nosprawnych miejsca w przestrzeni spotecznej. Badacz ten uzasadnia, ze kon-
cepcja Goffmana (2011) moze stanowi¢ narzedzie deskrypcji i wyjasniania sytu-
acji spolecznej Innych, zarowno w zakresie licznych probleméw bezposrednio
z nimi zwiazanych, jak i pewnej ewaluacji podejmowanych dziatan przez oto-
czenie spoteczne w celu zniesienia czy cho¢ ograniczenia do§wiadczanych przez
nich trudnos$ci. Gajdzica (2013) analizuje podstawowe pojecia z koncepcji Goftf-
mana (2011) w odniesieniu do niepetnosprawnosci cztowieka. Tak tez rozwaza
kategorie: dobro, roszczenie, interesant, przeszkody, autor, agent. Dobro jako
pozadany obiekt lub stan w przypadku os6b z niepetnosprawnoscia mozna od-
czytywac jako brak barier czy innych ograniczen, dzigki czemu moga by¢ stwa-
rzane korzystne warunki ich petnego uczestniczenia w zyciu spotecznym, kul-
turowym czy ekonomicznym. Ow pozadany stan widziany jest jako dobro
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W zyciu 0sob z niepelnosprawnoscia, co pozwala im na satysfakcjonujace od-
grywanie rol spotecznych. Roszczenie okresla prawa posiadania, kontrolowania,
uzywania i zdobycia dobra. Interesant to strona, w ktdrej imieniu wysuwa si¢
roszczenia. Przeszkody oznaczaja argumenty, Srodki lub instytucje zagrazajace
spetnieniu roszczen. Autor (kontrinteresant) to strona, w ktorej imieniu podwaza
si¢ roszczenia. Agenci to jednostki, ktore wystgpuja w imieniu interesanta
1 kontrinteresanta oraz reprezentuja kwestie roszczeniowe (tamze, s. 48; Gajdzi-
ca, 2013, s. 14-20). Gajdzica (tamze, s. 15) zauwaza, ze owa koncepcja Goffma-
na moze ,,postuzy¢ jako narzgdzie wyjasniania zrodel i mechanizméw wielu
paradoksow «normujacychy» zycie” 0sob z niepetnosprawnoscia.

Sadzeg, ze poglebione analizy wspdlnego bytowania i podmiotowosci, rozpa-
trywane w kontekscie teorii Goffmana, daja miarodajne podstawy do wyznacze-
nia konkretnych warunkow, kryteriow i obszarow procesu normalizacji. Tak tez
dobro mozna rozpatrywac ze wzgledu na osiagnigcie stanu, ktory daje pozadana
jakos$¢ zycia, sprzyja pomyslnosci zyciowej i zapewnia warunki wykonywania
zadan rozwojowych wiasciwych dla wieku i mozliwos$ci osoby z niepetnospraw-
noscia. W tym zakresie rozpoznania naukowego moga si¢ znalez¢ takze katego-
rie opisujace funkcjonowanie 0sob z niepetnosprawnoscia ze wzgledu na atry-
buty psychologii pozytywnej, w tym co najmniej: samostanowienie, poczucie
wlasnej wartosci, optymizm, nadzieja, entuzjazm, szczescie. Dobrem bedzie
takze stan osoby z niepelnosprawnos$cia, w ktérym bedzie ona miata poczucie
decydowania o swoim zyciu, sprawach drobnych i wazniejszych, bedzie miata
poczucie, ze staje sig i jest autorem wlasnego zycia. W tym kontek$cie mozna
rowniez rozwazac 0golna orientacjg zyciowa 0sob z niepetnosprawnoscia, ktora
stwarza im mozliwo$ci radzenia sobie z sytuacjami trudnymi, przeciazajacymi,
nieprzewidywalnymi, jakie niesie ze soba zycie kazdego cztowieka. Jednakze
w przypadku niepelnosprawnosci problemy nasilaja si¢ i nieustannie wymusza-
ja wzmozone zaangazowanie, aby sobie z nimi poradzi¢.

Roszczenia to wymagania sprawnej spotecznosci, przywlaszczajacej sobie
prawa do posiadania i rozdzielnictwa dobr i wartosciowych rol. W tym zakresie
mozna rozpatrywaé postawy spoteczne, ktoére moga si¢ przejawia¢c w dwoch
skrajnych wymiarach — akceptacj¢ uczestnictwa niepelnosprawnych w zyciu
zbiorowym i odgrywania ol na miarg potrzeb i mozliwosci, ale takze odrzuce-
nie, izolowanie, marginalizacj¢. W kategorii roszczen mozna tez odczytywaé
upominanie si¢ samych niepelnosprawnych o swoje prawa do godnego zycia, co
przejawia si¢ w postawach silniej nacechowanych wymaganiami i zadaniami.

Interesant to osoba z niepelnosprawnoscia, ktora uczestniczac w zyciu zbio-
rowym, podejmuje wysitki, by jej innos$¢ byta akceptowana i by szanowano jej
prawo do uczestnictwa. Przeszkody to roznego rodzaju bariery uniemozliwiaja-
ce czy ograniczajace zdobywanie i posiadanie dobr oraz dysponowanie dobrami,
ktore sa wlasnoscia osoby z niepetnosprawnoscia lub sa w zasiggu jej mozliwo-
sci. Kontrinteresant to, zgodnie z omawiang tu koncepcja Goffmana (2011), spo-
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teczenstwo ludzi sprawnych, a gtéwnie ta jego czg$¢, ktora nie dostrzega potrzeb
i potencjatu osob z niepelnosprawnoscia. W tej kategorii rezerwatu ujawniaja si¢
takie postawy spoteczne wobec 0sOb z niepetnosprawnoscia, jak odrzucenie,
stygmatyzacja czy tez ignorowanie obecnosci niepetnosprawnych. Agenci jako
profesjonalni reprezentanci os6b z niepelnosprawnoscia to sie¢ specjalistow,
ktorzy zajmuja si¢ tymi osobami od urodzenia do pdznej dorostosci, swiadczac
ustugi edukacyjne, rehabilitacyjne, terapeutyczne i opiekuncze. W tej kategorii
mozna takze wskazaé na rolg przedstawicieli wywodzacych si¢ ze srodowiska
0s0b z niepetnosprawnoscia, ktorzy odgrywaja rolg selfadwokatow.

Nakreslona — za pomoca pojg¢: dobro, roszczenie, interesant, przeszkody, au-
tor, agent — przestrzen bywa w rézny sposob diagnozowana i interpretowana,
takze w kierunku rozpoznawania aspektow normalizacji Zycia 0s6b z niepetno-
sprawnos$cia. Mozna przewidywacé, ze rezerwat w obszarach spolecznego byto-
wania bedzie przyzwalal na ich obecno$¢ i uczestniczenie lub bedzie marginali-
zowalt, odrzucat, izolowat. Mozna roéwniez przyjaé, ze pewnym wyznacznikiem
przestrzeni rezerwatu osob z niepetnosprawnoscia jest granica nakreslona mig-
dzy $wiatem sprawnych i niepelnosprawnych. Granice t¢ wyznacza w duzym
stopniu stereotypowe ujgcie osoby z niepetnosprawnoscia i jej miejsca w spote-
czenstwie. Jak twierdzi Zakrzewska-Manterys (2010, s. 45), najbardziej wyrazi-
sta cecha w owym stereotypie jest ,,odstawanie” od standardéw normalnej czy
typowej osoby, niespetnianie kryteriow ,,pelnonormalnosci’.

Wilaczajac w mysl o wyznacznikach przestrzeni rezerwatu koncepcje Goft-
mana, mozna pytac o zasigg granic migdzy swiatem petnosprawnych i §wiatem
niepetnosprawnych. Na ile sa one przepuszczalne czy uszczelnione, a takze czy
poddaja si¢ modyfikacji, czy sa zesztywniate? Mozna takze zada¢ pytanie o za-
sadno$¢ istniejacych standardéw ,,pelnonormalno$ci” i niespetniania spotecz-
nych kryteriow ,,bycia w normie”.

Dziatania normalizacyjne w przestrzeni osob z niepetnosprawnoscia ukie-
runkowane sa na zacieranie granic migdzy norma a nienormalnoscia, nadawa-
nie im cech plastycznos$ci i podatnosci na zmiany w kierunku poszanowania
godnosci osoby z niepelnosprawnoscia oraz uznawania jej udziatu w kreowaniu
wlasnego zycia przez podjecie roli jego autora. Ztudne beda oczekiwania takich
zmian, jesli istniejace stereotypy niepetnosprawnosci nie zostang ,,rozmigkczo-
ne” rozpoznaniem w nich i podkresleniem aspektow pozytywnych, nadaniem
tym stereotypom waloru ,,pozytywno$ci” (tamze, s. 48). Jak stusznie stwierdza
Gajdzica (2013), rezerwaty generuja i wyznaczaja problemy lub (i) sa ich skut-
kiem. W kontekst tego podejscia wpisuja si¢ paralelne koncepcje rozumienia
niepetnosprawnosci jako predyspozycji do generowania w zyciu cztowieka trud-
nosci oraz jako wyniku relacji stygmatow, dystansu, niewydolno$ci spote-
czenstw (Speck, 2005, s. 238; Gajdzica, 2013, s. 17). Mozna na t¢ rzeczywistos¢
0s6b z niepelnosprawnoscia spojrze¢ w wymiarze przestrzennym i relacyjnym,
postugujac si¢ metafora ,,skurczonej rzeczywistosci”, ktdra wyznaczana jest nie
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tylko $cianami pomieszczenia, w ktorym przebywaja, lecz takze granicami
szczelnie odgradzajacymi osoby z niepelnosprawnoscia od tzw. §wiata normy
(Kope¢, 2013, s. 15). Przestrzenie, w jakich realnie uczestnicza osoby z niepet-
nosprawno$cia, moga obrazowaé uruchamiane lokalnie procesy oddzielania
swiatéw sprawnych i niepelnosprawnych, nasilajace separacjg, stygmatyzacje,
marginalizacje. Moga by¢ takze przejawem ,,rozmigkczania” schematéw men-
talnych, wskazujac na uznawanie réznic, potrzebg wspolnego doznawania §wia-
ta i wspolnego bytowania. Ta druga sytuacja bedzie przejawem urzeczywistnia-
nia idei normalizacji, ktéra mozna zawrze¢ w prostych stwierdzeniach: kazdy
ma prawo do bycia innym oraz wszystkie istoty ludzkie sa szczegodlne i cenne.
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AUTORSTWO ZYCIA A NIEPELNOSPRAWNOSC — PONAWIANE ODCZYTY WANIE
IDEI NORMALIZACII

Streszczenie

Artykut rozpatruje ideg normalizacji, przytaczajac na wstgpie dwa zrodta: psychologi¢ pozy-
tywna oraz filozofi¢ witalistyczna. Pierwsza ukazuje, jak mozna w cztowieku poznawac jego do-
brostan i sprzyjaé jego rozkwitowi. Druga skupia si¢ na ludzkim zyciu, nadajac mu sens podsta-
wowy. Autorka podkresla stanowisko, ze normalizacja nie oznacza bycia normalnym i tg ideg
interpretuje z punktu widzenia bezwarunkowej przynaleznosci i spotecznej tozsamosci pozba-
wionej pigtna. W rozwazaniach ukazuje takze normalizacj¢ jako instrument wiadzy i narzedzie
przemocy symbolicznej oraz w kategoriach wspolnego ze spoleczenstwem doznawania §wiata
i wspolnego bytowania.

Stowa kluczowe: normalizacja, autorstwo zycia, norma, niepetnosprawnos$¢, przynaleznosc,
samostanowienie, autonomia, pigtno, rezerwat przestrzeni osob z niepetnosprawnoscia

AUTHORSHIP OF LIFE VERSUS DISABILITY — RENEWED INTERPRETATIONS OF
THE NORMALIZATION PRINCIPLE

Abstract

The article examines the normalization principle and quotes two sources at the beginning:
positive psychology and vitalism. The first one shows how to learn about a person’s well-being and
promote his or her flourishing. The second one focuses on human life, giving it a fundamental
meaning. The author emphasizes the position that normalization does not mean being normal and
interprets this principle from the point of view of absolute membership and social identity devoid
of stigma. She also depicts normalization as an instrument of power and a tool of symbolic abuse
and in terms of experiencing the world together with society and shared living.

Key words: normalization, authorship of life, norm, disability, membership, self-determination,
autonomy, stigma, space reserve for people with disabilities
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W LATACH 2002-2013. MIGRACJE I PROCES
AKULTURACJI (INTEGRACJI). CZESC I

W $wiatowej literaturze przedmiotu dotyczacej zagadnien migracji, a takze
konfliktow etnicznych, dyskryminacji, rasizmu, nacjonalizmu i polityki integra-
cyjnej istnieje wiele czasopism poswigconych tym zagadnieniom. Nalezy tu wy-
mieni¢ m.in.: Ethnic and Racial Studies, European Journal of Migration and
Law, Forced Migration Review, Georgetown Immigration Law Journal, Human
Rights Quarterly, Immigrants and Minorities Journal, International Journal of
Migration, Health and Social Care, International Journal of Refugee Law, Inter-
national Migration, International Migration Review, Journal of Ethnic and Mi-
gration Studies, Journal of Immigrant and Minority Health, Journal of Interna-
tional Migration and Integration, Migration Letters, Migration Studies, Refugee
Survey Quarterly 1 The Journal of Refugee Studies. Jesli chodzi o polskie czaso-
pisma dotyczace migracji oraz sytuacji uchodzcow i imigrantéw w Polsce i na
swiecie, naleza do nich: kwartalnik Studia Migracyjne — Przeglqd Polonijny wy-
dawany przez Komitet Badan nad Migracjami PAN, Biuletyn Migracyjny i In-
formator Migracyjny przygotowywane przez Osrodek Badan nad Migracjami
UW, Central and Eastern European Migration Review wydawany przez PAN
1Osrodek Badan nad Migracjami UW oraz publikowana w Internecie Refugee.p/—
gazeta uchodzcow, wydawana przez Polska Akcje Humanitarna. Do 2006 r. uka-
zywal si¢ takze kwartalnik Z obcej ziemi naktadem UNHCR (Biuro Wysokiego
Komisarza NZ do Spraw Uchodzcow).

Analiz¢ zawarto$ci kwartalnika pt. Journal of Immigrant and Refugee Stu-
dies (ktory w latach 2002-2005 funkcjonowal pod nazwa Journal of Immigrant
and Refugee Services) przeprowadzitam w czasie dwumiesi¢cznego pobytu (sty-
czen—marzec 2014 r) na stypendium na Uniwersytecie w Oksfordzie (The
Oxford Department of International Development, Refugee Studies Centre).
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Na zbadanie zagadnien poswigconych uchodzcom i imigrantom na famach tego
migdzynarodowego kwartalnika zdecydowatam si¢ z dwoch powodéw: po
pierwsze, problemy uchodzcow i imigrantéw w wigkszosci odnosza si¢ do Sta-
néw Zjednoczonych, Kanady i Meksyku, a w polskiej literaturze przedmiotu jest
to rzadko eksplorowana kwestia, po drugie za§ — w wybranym przeze mnie cza-
sopismie przedstawiane sa problemy socjalne uchodzcow i imigrantéw oraz
udzielana im pomoc spoteczna, a to zagadnienie nalezy do moich zainteresowan
naukowych i badawczych. W ramach analizy tematycznej przestudiowatam
wszystkie teksty z lat 2002-2013 — w sumie 264. Podzielitam je na dwie czesci,
ktore stanowia dwa osobne artykuly. Wyszczegolnitam szes¢ tematow: (1) poje-
cie migracji (zaliczytam do niej takie podkategorie, jak: ramy teoretyczne mi-
gracji, historia imigracji do r6znych krajow i emigracji z roznych krajow, przy-
czyny migracji); (2) proces integracji (kapitat spoteczny i ludzki, bariera
jezykowa ujemnie wptywajaca na integracjg, praca socjalna i rola NGO-sow
w pracy z uchodzcami i imigrantami); (3) problemy adaptacyjne mtodych imi-
grantow w domu i w szkole (problemy adaptacyjne imigrantow w §rodowisku
lokalnym, style wychowania w rodzinach imigranckich, przemoc domowa w ro-
dzinach imigrantow, ksztattowanie si¢ tozsamosci dwukulturowej); (4) proble-
my zdrowotne imigrantow (zatrudnienie a zdrowie imigrantow, dostep do opieki
zdrowotnej, problemy zdrowia psychicznego uchodzcéw i imigrantéw, stres po-
traumatyczny — PTSD, problemy zdrowia fizycznego, uchodzcy i imigranci
a HIV/AIDS); (5) obraz imigrantow w mediach; (6) sytuacja imigrantow w kra-
jach Trzeciego Swiata.

W tym artykule koncentruje¢ si¢ na pojeciu migracji i na zagadnieniu procesu
integracji imigrantow w réznych krajach oraz na problemach i korzysciach
z tego wynikajacych zarowno dla samych imigrantow, jak i dla krajow przyjmu-
jacych. Przedstawiam analiz¢ modeli teoretycznych procesu akulturacji i ich
zwiazku z polityka panstwa przyjmujacego, a takze problemy imigrantow wpty-
wajace na ich proces integracji i wyzwania, jakie stoja przed pracownikami so-
cjalnymi w pracy z ta szczegdlna grupa narazona na marginalizacj¢ i wyklucze-
nie spoteczne.

Zagadnienia dotyczace migracji poruszane na tamach kwartalnika podzieli-
fam na dwie czgsci. Pierwsza z nich — teoretyczna — przedstawia modele migra-
¢ji, m.in. model do badania polityki migracyjnej, a takze polityke imigracyjna
w Los Angeles oraz migracyjne doswiadczenia meksykanskich imigrantow
w Stanach Zjednoczonych (Segal, Mayadas, Elliott, 2006; Garni, Miller, 2008;
Cappiccie, 2011). Druga czg$¢ dotyczy glownie historii migracji, m.in. fal migra-
cji ze wschodu na zachod Europy na przestrzeni lat (migracje Polakéw 1 Ukrain-
céw do Niemiec, Grecji, Wloch i Wegier oraz migracje Ukraincéw do Polski).
Ponadto, scharakteryzowana zostala migracja Marokanczykow do Europy (na
przyktadzie Francji, Belgii, Holandii, Hiszpanii i Wtoch), Turkéw do Europy (na
przyktadzie Holandii i Wielkiej Brytanii), Meksykanow do Stanow Zjednoczo-



Uchodzcy i imigranci na tamach kwartalnika Journal of Immigrant and Refugee Studies... 99

nych (na przyktadzie Kaliforni i Missouri) oraz do Kanady (Lyberaki i in., 2008;
Lyberaki, 2008). Artykuty poswigcone konkretnym ruchom migracyjnym doty-
cza: migracji Polakow do Niemiec (Miera, 2008); migracji Polakow do Grecji
(Christou, 2008); migracji Ukraincow na Wegry (Caglar, Gereofty, 2008); mi-
gracji Ukrainek do Wloch (Montefusco, 2008); migracji Ukraincéw do Polski
przed wstapieniem Polski do strefy Schengen (Iglicka, Weinar, 2008); migracji
Marokanczykéw do Francji (Guiraudon, 2008), do Hiszpanii (Zapata-Barrero,
2008) i do Belgii (Bousetta, 2008); migracji Turkéw do Holandii (ter Wal, de
Munnik, Andriessen, 2008) i migracji Turkéw (cypryjskich, z kontynentalne;j
czesci Turcji i Kurdow tureckich) do Wielkiej Brytanii (King i in., 2008). Scha-
rakteryzowana jest tez imigracja do Portugalii (Cardoso, 2006) i do Irlandii (Ga-
lvin, 2006). Jesli chodzi o imigracj¢ do Standéw Zjednoczonych, przedstawiono
jej histori¢ w latach 1970—-1998 (na przyktadzie Nowego Jorku; Salvo, Lobo,
2002) oraz histori¢ migracji Meksykanow do Stanow Zjednoczonych (przede
wszystkim do stanu Missourii; Segal, 2008). Opisana zostata takze migracja
Meksykanow do Kanady (George, 2008), a takze z Portugalii, Wioch, Hiszpanii,
Niemiec i Japonii oraz z krajow Ameryki Lacinskiej do Brazylii w latach 1872—
1972 (de Brito Fabri Demartini, 2006). Oprocz historii migracji do r6znych kra-
jOw poruszona zostala takze kwestia zwiazana z jej przyczynami. Autorzy zali-
czyli do nich m.in. ub6éstwo i niestabilno$¢ spoteczna (np. migracja z Ameryki
Srodkowej — Gwatemali, Salwadoru, Nikaragui do Stanéw Zjednoczonych — po-
tudniowej Kalifornii; Garni, 2010; Tan, 2006).

Jak pokazuja badania, migracja jednego lub dwojga rodzicéw odciska pigtno
nie tylko na dzieciach, lecz takze na osobach dorostych. Pozostawienie swoich
rodzin za granica jest szczego6lnie trudne dla kobiet. W zwiazku z roztaka poja-
wiaja si¢ tragedie rodzinne, rozwody i choroby psychiczne u cztonkéw rodzin
bedace skutkiem stresu wynikajacego ze znalezienia si¢ w nowej, trudnej sytu-
acji (Best-Cummings, Gildner, 2004).

Migracja wiaze si¢ z handlem ludZzmi, ktéry dotyczy nie tylko oso6b doros-
tych, lecz przede wszystkim dzieci i mtodziezy samotnie podrézujacych do ob-
cego kraju. Badania przeprowadzone na Malcie, w Stanach Zjednoczonych
(Massachusetts), Kanadzie i Izraelu ujawniaja sytuacj¢ pozbawionych opieki
matoletnich ubiegajacych si¢ o azyl w krajach destynacji. Pokazuja, w jaki spo-
sob dzieci definiuja siebie, jak postrzegaja sytuacje, w ktorej si¢ znalazty, i jak
radza sobie z traumatycznymi do§wiadczeniami wojennymi w kraju przyjmuja-
cym (Mirsky, Wittenberg-Szekely, 2006-2007; Kamya, 2009; Bryan, Denov,
2011; Spiteri, 2012).

7 migracja zwiazany jest takze proces akulturacji, taczacy si¢ z wieloma
trudno$ciami i wyzwaniami, przed ktorymi staja imigranci w kraju przyjmuja-
cym. Proces integracji jest ztozonym zagadnieniem, ktore mozemy rozpatrywac
na réznych poziomach i z rozmaitych perspektyw. Na famach prezentowanego
tu kwartalnika scharakteryzowano proces akulturacji z punktu widzenia polity-
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ki lokalnej i krajowej kraju przyjmujacego, relacj¢ migdzy teoretycznymi mode-
lami obywatelstwa a integracja imigrantéw oraz modele wprowadzania tej poli-
tyki w poszczegolnych krajach, m.in. w Niemczech, Holandii, Francji, Wtoszech,
Hiszpanii, Szwecji, Wielkiej Brytanii, na Cyprze, w Izraelu, Kanadzie, Stanach
Zjednoczonych i Nowej Zelandii (Finotelli, Michalowski, 2012). Omoéwiona zo-
stata takze debata publiczna, jaka toczyta si¢ w latach 1999-2006 w szesciu kra-
jach Europy Zachodniej; przedstawiono stanowiska i argumenty r6znych pod-
miotdw politycznych w kontekscie wybranych zagadnien zwigzanych
z integracja i imigracja (Helbling, 2012).

Saskia Bonjour i Doutje Lettinga w swoim artykule pokazali przyktady mo-
deli integracji imigrantow we Francji i w Holandii poprzez analiz¢ porownawcza
regulacji prawnych dotyczacych noszenia chust przez muzutmanki w miejscach
publicznych, odwotujac si¢ do historycznie zakorzenionych koncepcji panstwo-
wosci, ustroju i przynalezno$ci spotecznej, ktore umozliwiaja formulowanie
problemow i podejmowanie decyzji na szczeblu lokalnym w zalezno$ci od sytu-
acji politycznej, spotecznej i ekonomicznej kraju przyjmujacego (Bonjour, Let-
tinga, 2012). Innym zagadnieniem zwigzanym z procesem integracji jest relacja
migdzy polityka wyznaniowa panstwa wobec muzulmanéw (na przyktadzie
Francji i Holandii) a budowaniem nowych meczetow i tradycyjna ceremonia po-
chowku muzutmanéw, scharakteryzowana przez Rosemarie van den Breemer
i Marcela Maussena (2012). Z kolei Matthias Kortmann na przyktadzie Niemiec
i Holandii pokazal funkcjonowanie organizacji muzutmanskich (gtownie turec-
kich) i ich strategie pomocowe oferowane imigrantom. Jak wykazaty jego bada-
nia, muzulmanskie organizacje w Holandii okreslaja same siebie jako organiza-
cje kulturalne, podczas gdy podobne organizacje w Niemczech przedstawiaja
siebie jako organizacje religijne. Analiza przeprowadzona przez Kortmanna
wskazuje, ze istnieje zwiazek migdzy krajowymi rozwiazaniami politycznymi
dotyczacymi roznorodnos$ci etnicznej i religijnej a specyfika funkcjonowania
dziatalno$ci pomocowej organizacji o charakterze religijnym w réznych krajach
europejskich (Kortmann, 2012).

Badania Evelyn Ersanilli wséroéd tureckich imigrantéw i ich potomkow
w trzech krajach o r6znych modelach polityki imigracyjnej (Niemczech, Francji
i Holandii) pokazuja zwiazek migdzy ta polityka, ze szczegdlnym uwzglednie-
niem roli islamu i liberalizmu moralnego w sferze publicznej, a postrzeganiem
przez imigrantow danego kraju i mozliwoscia ich integracji (Ersanilli, 2012).
Ciekawe sa tez wyniki badan Remusa G. Anghela, ktore ukazuja wptyw modelu
polityki integracyjnej w Niemczech i we Wloszech na funkcjonowanie imigran-
tow. Badania te dotycza etnicznych Niemcow z Rumunii, ktérzy legalnie wy-
emigrowali do Niemiec i skorzystali z przystugujacych im praw do obywatel-
stwa, i rumunskich imigrantow, ktorzy nieregularnie emigrowali do Wtoch.
Pokazaty one, ze Rumuni we Wtoszech postrzegali swoja imigracj¢ jako udana,
a etniczni Niemcy, ktorzy wyemigrowali do Niemiec, mieli poczucie utraty swo-
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jego statusu spolecznego, co wiazato si¢ z polityka imigracyjna w obu krajach
(Anghel, 2012).

Z polityka integracyjna wiaze si¢ kwestia mieszkaniowa, poniewaz posiada-
nie wlasnego lokum jest fundamentalnym prawem kazdego cztowieka i taczy si¢
z poczuciem bezpieczenstwa. Polityka mieszkaniowa panstwa wobec imigran-
tow jest roznorodna w zaleznos$ci od kraju oraz od jego sytuacji ekonomicznej
1 legislacyjnej. Przyktadem przychylnej polityki mieszkaniowej skierowanej do
imigrantéw byly Niemcy Zachodnie w latach 80. i 90. XX w. Eldad Davidov
i Stefan Weick przeanalizowali drogg legislacyjna do zakupu wtasnego mieszka-
nia wsérdd grup imigrantow pochodzacych z réznych czgsci Europy, jak i autoch-
tonow w Niemczech Zachodnich. Jak wykazaty ich badania, zar6wno obywatele
pochodzacy z krajoéw Europy Wschodniej (m.in. z bytej Jugostawii), jak i z kra-
jow potudniowej czesci Europy, a takze obywatele Turcji mieli takie same prawa
jak autochtoni w zakupie wlasnego mieszkania (Davidov, Weick, 2011). Nato-
miast inne badania przeprowadzone w dwoch amerykanskich miastach: Valley
Park (w stanie Missouri) i Escondido (w stanie Kalifornia) pokazaty, ze polityka
samorzadowa jest bardzo restrykcyjna i przejawia si¢ w ograniczaniu dostepu
nielegalnych imigrantéw do mieszkan (Middleton i in., 2011). Praca badawcza
Marcii A. Shobe i Lutchmie Narine’a ujawnita problemy imigrantow w Stanach
Zjednoczonych w dostgpie do mieszkan wynikajace z ich ztej sytuacji ekono-
micznej (Shobe, Narine, 2005). Badania przeprowadzone w Kanadzie pokazatly
z kolei dyskryminacj¢ rasowa, socjalna, ekonomiczna i mieszkaniowa mniejszo-
$ci etnicznych w trzech miastach: Montréalu, Toronto i Vancouver (Ray, Pre-
ston, 2009) oraz sytuacj¢ mieszkaniowa i polityke integracyjna dotyczaca osie-
dlania si¢ uchodzcoéw i kanadyjskich Indian w centrum miasta w Winnipeg.
Wedtug autoréw ,,atrakcja” tego rejonu sa niedrogie (ale pozostajace w bardzo
ztym stanie) mieszkania. Charakteryzuje si¢ on bezrobociem, bieda i duza prze-
stgpczoscia, co prowadzi do marginalizacji 1 wykluczenia spolecznego miesz-
kancow (Carter, Osborne, 2009). Priya Kissoon przeprowadzila analiz¢ poréw-
nawcza polityki krajowej i lokalnej w Kanadzie (Toronto) i w Wielkiej Brytanii
(Londyn), ktora to polityka przyczynita si¢ do powstania biedy i bezdomnosci
uchodzcow i1 imigrantéw w tych miastach (Kissoon, 2010).

Oprocz polityki legislacyjnej i mieszkaniowej kraju przyjmujacego ogromne
znaczenie w procesie integracji ma sytuacja socjoekonomiczna uchodzcow
1 imigrantow. W omawianym kwartalniku opublikowano dotad wiele artykutéw
poswigconych temu zagadnieniu, z uwzglednieniem kraju pochodzenia, jak
1 kraju osiedlenia si¢ omawianych grup (Teixeira, Li, 2009; Drachman, Paulino,
2004). Status spoteczny, sytuacja ekonomiczna i uczestnictwo imigrantow w zy-
ciu spolecznym maja duzy wptyw na proces integracji w nowym kraju (potwier-
dzity to badania dotyczace imigrantow z Meksyku i Ameryki Lacinskiej, ktorzy
brali udziat w programach rzadowych w stanach Newada i Nebraska; Albert,
2009). Z kolei degradacja srodowiska, niewystarczajacy dostep do przestrzeni
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publicznej, niskie poczucie wspolnoty i strach przed przestepczoscia oraz akty
przemocy ze strony réznych grup ekstremistycznych i nacjonalistycznych nie
sprzyjaja integracji (badania przeprowadzone wsrod latynoskich imigrantéw na
przedmiesciach Chicago i badania dotyczace wptywu aktow przemocy nacjona-
listycznej grupy ,,Dotbuster” na poczucie bezpieczenstwa Hinduséw w New Jer-
sey; Anand, 2006; Stodolska, Shinew, 2009). Na proces akulturacji duzy wptyw
maja takze nierownosci edukacyjne imigrantow i brak wyksztatcenia (potwier-
dzity to badania wsrdd latynoskich rodzicow zaangazowanych w dziatalnos¢ na
rzecz szkot publicznych w USA; Olivos, Mendoza, 2010). [zolowanie imigran-
tow przez autochtonow, brak pracy, nieznajomos$¢ jezyka, nieumiejetnosé akli-
matyzacji w nowym srodowisku, ktopoty rodzinne, brak wsparcia ze strony spo-
lecznosci lokalnej, a takze problemy zdrowotne i roznice kulturowe niekorzystnie
wplywaja na proces integracji i moga powodowac wejscie imigrantow w kon-
flikt z prawem (Joly, Beckford, 2006; Iversen i in., 2013).

Poniewaz nie sposob scharakteryzowa¢ wszystkich grup etnicznych i ich pro-
blemoéw socjoekonomicznych omawianych na tamach kwartalnika, w tym miejscu
wymieni¢ tylko niektore z nich: problemy meksykanskich nielegalnych imigran-
tek w Stanach Zjednoczonych w latach 20062008 (McCarty, Altemose, 2010);
doswiadczenia migracyjne kobiet o niskim statusie spotecznym mieszkajacych na
granicy meksykansko-amerykanskiej w dwoch miastach: Brownsville w stanie
Texas 1 Matamoros w stanie Tamaulipas (Marquez, Padilla, 2004); tworzenie si¢
spotecznos$ci uchodzcow z Kambodzy w aspekcie historycznym, politycznym, so-
cjalnym i ekonomicznym w latach 1950—1990 w Long Beach w Kaliforni (Need-
ham, Quintiliani, 2006-2007), a takze sytuacja spoteczno-ekonomiczna kambo-
dzanskich rodzin w Los Angeles w latach 1998-2007 (Quintiliani, 2009).

Peter A. Lobo, Joseph J. Salvo i Donnise Hurley porownali funkcjonowanie
Afroamerykanow i Latynoséw w Nowym Jorku na podstawie r6znic spoteczno-
-ekonomicznych wynikajacych z roznej narodowosci i pochodzenia etnicznego.
Jak wynika z badan tych autoréw, omawiane grupy etniczne charakteryzuje wy-
soki kapital spoteczny, ktory pomaga im w integracji w kraju przyjmujacym
(Lobo, Salvo, Hurley, 2012). Inne badania dotyczace sytuacji socjoekonomiczne;j
przeprowadzono wsrod brazylijskich imigrantéw w stanie Massachusetts
1 w Marietta w stanie Georgia (Stany Zjednoczone) oraz wsréd dwodch spotecz-
nosci brazylijskich, z ktorych pochodzili imigranci: Governador Valadares i Pi-
racanjuba (Brazylia; Marcus, 2011). Pokazane zostaty takze modele procesu
akulturacji Kubanczykow w Miami (Alberts, 2009) i w potudniowej Florydzie
(Rothe, Pumariega, 2008). Jesli chodzi o imigrantéw z krajow afrykanskich
w USA, proces ich akulturacji i problemy socjalno-ekonomiczne dotyczyty ni-
geryjskich imigrantow w Nowym Jorku (Oyeyemi, Sedenu, 2006-2007), kenij-
skich imigrantow w Stanach Zjednoczonych (Wamwara-Mbugua, Cornwell,
2010), liberyjskich uchodzcow w Stanach (Simmelink, 2011), etiopskich i boli-
wijskich imigrantow w Waszyngtonie (Price, Chacko, 2009) oraz somalijskich
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uchodzcow w USA (Dharod i in., 2011). Inne omawiane grupy stanowig uchodz-
cy Karen z Birmy oraz ich sytuacja ekonomiczno-socjalna w St. Paul (w stanie
Minnesota; Harkins, 2012), a takze imigranci z Karaibéw w Nowym Jorku
(Clarke, 2002).

Zostata rowniez przeprowadzona analiza procesu integracji uchodzcow i imi-
grantow w Kanadzie, m.in. uczestnictwa Latynosow we wladzach miejskich
w Toronto i sposobu ich postrzegania przez spoteczenstwo kanadyjskie (Ginie-
niewicz, 2010), kanadyjskiej polityki imigracyjnej wobec nisko wykwalifikowa-
nych portugalskich pracownikow w Toronto (Clifton, 2010) oraz procesu po-
swiadczania kwalifikacji inzynierow majacych migdzynarodowe doswiadczenie
na rynku pracy w Kanadzie. Inne badania dotyczace mtodych imigrantéw na
kanadyjskim rynku pracy wskazuja, ze maja oni o wiele wigksze trudnosci
w znalezieniu pracy niz autochtoni i cz¢sciej korzystaja z metod formalnych niz
z metod nieformalnych opartych na sieciach powiazan (Yan, Lauer, Chan, 2012).
Kolejnym opisanym zagadnieniem jest proces akulturacji kobiet-imigrantek
w dwoch matych kanadyjskich miastach: Kingston i Peterborough w Ontario
(Sutherland, Cheng, 2009). Przeanalizowano takze kwesti¢ procesu integracji
imigrantéw drugiego pokolenia z 12 krajow w Izraelu w latach 1983 i 1995
(Amit, 2010).

Artykuty omawiajace zagadnienie integracji i warunkow socjoekonomicz-
nych uchodzcéw i1 imigrantéw dotyczyly takze panstw europejskich: Szwecji,
Cypru i1 Hiszpanii, w kontek$cie m.in.: migracji wewngtrznych imigrantow
w Szwecji i ich dochodéw w latach 1995-2000 (Rashid, 2009); postrzegania
dyskryminacji przez pracodawcow i przez imigrantow w miejscu pracy w Szwe-
¢ji (Malmo; Behtoui, Neergaard, 2009); sytuacji spoteczno-ekonomicznej cy-
pryjskich uchodzcow pochodzenia greckiego na Cyprze (Georgiades, 2009);
sytuacji imigrantek z Maroka, Argentyny, Kolumbii i Ekwadoru w Maladze
(Hiszpania; Fuentes, Mendieta, 2008).

Mowiac o akulturacji uchodzcow i imigrantow w sferze socjalno-ekonomicz-
nej, nalezy takze wspomnie¢ o osigganiu sukcesow przez badane grupy zwiaza-
nych m.in. z ich wyksztalceniem (szanse i wyzwania na rynku pracy stojace przed
wykwalifikowanymi afrykanskimi imigrantami w USA; Andemariam, 2006—
2007) oraz ze wsparciem udzielanym przez poszczegélne panstwa na szczeblu
krajowym i lokalnym (funkcjonowanie mniejszo$ci etnicznych w Anglii na przy-
ktadzie przedsigbiorcow prywatnych z Azji Potudniowej, Afryki i Korei; Dhali-
wal, 2008). Uwaga poswigcona zostata takze kobietom-imigrantkom, ktore osiag-
nely sukces w biznesie, a szczegolnie Azjatkom znajdujacym si¢ na liscie 200
najbogatszych kobiet w Wielkiej Brytanii (Dhaliwal, 2006—2007) oraz Hinduskom
majacym swoje firmy w Nowej Zelandii (Pio, 2006-2007).

Imigranci, ktorzy przyjezdzaja do innego kraju, ,,przywoza” ze soba kapitat
spoleczny, indywidualny i edukacyjny. Wykorzystuja go przede wszystkim
w zdobyciu wiedzy o polityce integracyjnej danego kraju (Triandafyllidou,



104 Edyta Januszewska

2008), a takze w poszukiwaniu pracy (i integracji ekonomicznej) oraz w kulty-
wowaniu tradycji i dbaniu o wlasna tozsamos$¢ etniczna i narodowa. Badania,
ktore zostaly przeprowadzone w Holandii przez Franka van Tubergena, pokazu-
ja doswiadczenia uchodzcow z Afganistanu, Iranu, Iraku, bytej Jugostawii i So-
malii w poszukiwaniu pracy przy uzyciu kontaktoéw nieformalnych i formalnych
(van Tubergen, 2011). Inne badania dotycza wptywu wyksztatcenia imigrantow
na ich sytuacje na rynku pracy w Szwecji (Nekby, Vilhelmsson, Ozcan, 2008;
Dahlstedt, Bevelander, 2010) oraz wptywu braku pracy na zaangazowanie spo-
feczne imigrantéw z Bangladeszu w organizacji ,,Unia Pracy w Grecji” (Ateny)
i w greckich zwiazkach zawodowych. Dzigki kapitatowi spotecznemu i niefor-
malnym sieciom powiazan uchodzcy i imigranci znajduja alternatywne formy
rozwiazan na rynku pracy oraz wsparcia spolecznego w obrgbie wlasnej grupy
etnicznej (Fouskas, 2012). Przeprowadzono takze badania nad wplywem zaufa-
nia spotecznego wsrdd nigeryjskich uchodzcow na ich integracj¢ w Turcji (Suter,
2012). Inne prace badawcze zwiazane z kapitatem spolecznym odnosity si¢ do
metod zbierania informacji o zakupie dobr materialnych, np. komputera, telewi-
zora, kamery wideo przez chinskich imigrantow w Stanach Zjednoczonych
(D’Rozario, 2005) oraz do sposobu spedzania czasu wolnego w zaleznosci od
statusu socjoekonomicznego i posiadanego kapitatu spotecznego wsroéd imi-
grantow z mniejszosci etnicznych w Kanadzie i w Holandii (Aizlewood, Beve-
lander, Pendakur, 2006).

W nowym kraju imigranci przechodza przez proces okreslania wlasnej tozsa-
mosci kulturowej, ktory jest dtugotrwaty i taczy sig ze stresem akulturacyjnym.
Badania nad tozsamoscia dwukulturowa Arabow amerykanskiego pochodzenia
przeprowadzily Krystal Chen i Jane Sheldon (2012), a proces budowania nowe;j
tozsamosci wsrod kobiet-uchodzczyn z bytej Jugostawii mieszkajacych w jed-
nym z miast w zachodniej czgsci Kanady przeanalizowala Margaretha M. Wilc-
ke (2006). Kathleen J.S. Bergquist (2002—2003) ukazala konstruowanie wtasnej
tozsamosci etnicznej Koreanczykéw z Korei Potudniowej i ich proces akultura-
cji w Stanach Zjednoczonych.

W integracji uchodzcow i imigrantow w kraju przyjmujacym bardzo duza
rolg odgrywaja organizacje rzadowe (w tym $wiadczace ushugi w zakresie po-
mocy spotecznej i socjalnej), a takze organizacje pozarzadowe. W omawianym
kwartalniku poruszone zostaty dwie kwestie: pomoc socjalna i spoleczna wy-
branym grupom etnicznym (przede wszystkim w Stanach Zjednoczonych) oraz
zagadnienia dotyczace samych pracownikow socjalnych, ich postawy i wrazli-
wosci w relacji z imigrantami. Chodzi tu o pomoc socjalng dzieciom, dorostym
i seniorom w radzeniu sobie w nowej sytuacji spotecznej i kulturowej, ze szcze-
golnym uwzglednieniem pomocy socjalno-medycznej udzielanej osobom nie-
petlnosprawnym fizycznie i psychicznie. Obszary charakterystyki wybranych
grup obejmuja m.in. komplementarne wsparcie psychologiczno-socjalne w pro-
cesie integracji nowo przybytej mtodziezy z szesciu krajow Wysp Karaibskich
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do Nowego Jorku (Mahoney, 2002) oraz problemy w funkcjonowaniu w nowym
srodowisku dzieci-uchodzcow w Stanach Zjednoczonych (Xu, 2006-2007). Do-
tycza takze debaty politycznej, jaka toczyta si¢ w Stanach w latach 1994—1996
w sprawie sytemu opieki spotecznej dla imigrantow-senioréw i przystugujacych
im §wiadczen socjalnych (Yoo, 2008) oraz pomocy socjalnej i zdrowotnej star-
szym kobietom-imigrantkom z panstw Wysp Karaibskich w Greater Hartford
w stanie Connecticut w USA (Baker, 2004). Ponadto, scharakteryzowane zosta-
ty: programy pracy socjalnej skierowane do chinskich imigrantow cierpiacych
na choroby psychiczne w Stanach (Chung, Samperi, 2004; Chung, 2005), praca
socjalna z osobami cierpiacymi na demencj¢ (Emami, Mazaheri, 2006-2007),
z ormianskimi uchodzcami i niepelnosprawnymi imigrantami w Armenii
i w Stanach Zjednoczonych (Humphreys, Haroutunian, 2004) oraz z okaleczo-
nymi kobietami (w wyniku infibulacji) w Stanach Zjednoczonych (Monahan,
2006-2007). Przeanalizowano takze wyzwania, jakie stoja przed pracownikami
socjalnymi w pracy z romskimi uchodZzcami z Wggier w Hamilton (Ontario)
w Kanadzie (Walsh, Krieg, 2006-2007), oraz zagadnienia pracy socjalnej z ro-
syjskimi Zydami w Stanach Zjednoczonych, ktorzy przyjechali po rozpadzie
ZSSR (Sternberg, 2002).

Innym zagadnieniem zwigzanym z trudnosciami, z jakimi maja do czynienia
pracownicy socjalni, sa problemy w nawiazywaniu przez nich kontaktéow z imi-
grantami stabo znajacymi jezyk kraju przyjmujacego lub w ogodle go nieznajacymi
(Leng, Changrani, Gany, 2009). Przed takimi wyzwaniami stangli pracownicy
socjalni w kontakcie z imigrantami w jednej ze spoteczno$ci wiejskich w pdtnoc-
no-wschodnim regionie USA (w Nowej Anglii; Comerford, 2006), a takze kobie-
ty-pracowniczki socjalne pracujace z imigrantkami doznajacymi przemocy seksu-
alnej (Nakajima, 2005). Nieznajomos¢ jezyka ma ujemny wptyw na udzielenie
skutecznej pomocy medycznej zwigzanej nie tylko ze zdrowiem fizycznym, lecz
takze ze zdrowiem psychicznym, m.in. w leczeniu chorych psychicznie imigran-
tow (Luk, 2008). Brak znajomosci jezyka wpltywa na caty proces integracji
uchodzcow i imigrantow w kraju przyjmujacym. Trudnosci te scharakteryzowane
zostaty na przyktadzie afrykanskich uchodzcow i imigrantéw w Stanach Zjedno-
czonych (Tshabangu-Soko, Caron, 2011; Liu, Schachter, 2006-2007).

Praca socjalna z uchodzcami i imigrantami naznaczonymi trauma i obcigzo-
nymi bagazem doswiadczen wojennych i migracyjnych nie jest tatwa i wymaga
od pracownikow socjalnych wiedzy, umiejgtnosci, kompetencji i odpornosci
psychicznej. Tym zagadnieniom poswigcony jest artykul pokazujacy doswiad-
czenia przedstawicieli pomocy spotecznej w pracy z imigrantami w Wielkiej
Brytanii i jej wptywu na ich zdrowie psychiczne i fizyczne (Guhan, Liebling-
-Kalifani, 2011). Ukazane zostaty takze postawy amerykanskich pracownikow
socjalnych wobec imigrantéw i samej imigracji, m.in. dotyczace procesu asymi-
lacji, amerykanskiej polityki imigracyjnej, otrzymywania $wiadczen socjalnych
1 obowiazkow pracownikow socjalnych wobec imigrantow (Park i in., 2011).
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W pomoc uchodzcom i imigrantom zaangazowane sa nie tylko instytucje rza-
dowe, lecz takze pozarzadowe, ktore Swiadcza ustugi na rzecz réznych grup et-
nicznych w rozmaitych obszarach swojej dziatalnosci. Jednym z wielu zadan,
jakie stoja przed NGO-sami, jest praca na rzecz praw cztowieka (uchodzcow)
z Korei Pétnocnej w Stanach Zjednoczonych (Kim, 2010) oraz realizacja Progra-
mu Pomocy UchodZzcom przez 25 organizacji w Australii, Kanadzie, Stanach
Zjednoczonych 1 Wielkiej Brytanii (Behnia, 2006-2007).

Imigracja do nowego kraju w poszukiwaniu bezpieczenstwa i lepszych wa-
runkow socjoekonomicznych nie zawsze wiaze si¢ z procesem udanej integra-
cji. Uchodzcy i imigranci z niskim kapitalem spotecznym i ludzkim, niewy-
ksztalceni i nieznajacy jezyka kraju przyjmujacego, czg¢sto narazeni sg na
marginalizacj¢, wykluczenie spoteczne oraz zycie w enklawach i gettach et-
nicznych. Cz¢s$¢ z nich, nie mogac poradzi¢ sobie w nowych warunkach socjal-
no-kulturowych, decyduje si¢ na powr6t lub dobrowolna repatriacje do kraju
pochodzenia. Tym zagadnieniom poswigcony jest artykut charakteryzujacy
powroty migracyjne z USA i wyzwania dla kraju imigranta (Guzzetta, 2004)
oraz tekst omawiajacy powroty imigrantow do Indii, Meksyku, Gwatemali
i Europy (Bhatt, Roberts, 2012).

Procesy migracyjne i akulturacyjne opisywane na famach kwartalnika Jour-
nal of Immigrant and Refugee Studies stanowia tylko niewielka czg$¢ wszyst-
kich zagadnien omawianych w tym czasopi$mie. Kolejne tematy, dotyczace
m.in. problemow zdrowotnych oraz probleméw adaptacyjnych mtodych uchodz-
coéw 1 imigrantéw w kraju przyjmujacym, scharakteryzuj¢ w kolejnym artykule.
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UCHODZCY I IMIGRANCI NA LAMACH KWARTALNIKA JOURNAL
OF IMMIGRANT AND REFUGEE STUDIES W LATACH 2002-2013. MIGRACJE
I PROCES AKULTURACIJI (INTEGRACII). CZESC I

Praca opisuje problematyke migracji, imigrantow oraz uchodzcéw przedstawiona w kwartal-
niku Journal of Immigrant and Refugee Studies w latach 2002-2013.Wszystkie artykuly opubli-
kowane w czasopi$mie (264) zostaly podzielone na szes¢ czgsci (tematdow): ramy migracji, proces
integracji (akulturacji), zdrowie psychiczne i fizyczne uchodzcow oraz imigrantdow, problemy
adaptacyjne wsrdd nastoletnich imigrantéw oraz uchodzcow w domu i w szkole, imigranci w me-
diach oraz imigranci w krajach rozwijajacych si¢. Mam nadziejg, ze ten przeglad da czytelnikom
uporzadkowane i dobrze skonstruowane spojrzenie na problematyke uchodzcow oraz imigrantow
w r6znych krajach na $wiecie.

Stowa kluczowe: imigranci i uchodzcy, migracje, proces akulturacji, kapitat spoteczny, praca
socjalna z imigrantami
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REFUGEES AND IMMIGRANTS IN THE PAGES OF JOURNAL OF IMMIGRANT AND
REFUGEE STUDIES IN THE YEARS 2002-2013. MIGRATION AND
ACCULTURATION (INTEGRATION) PROCESS. PART I

Summary

The paper characterizes issues connected with migration, immigrants and refugees in the
pages of Journal of Immigrant and Refugee Studies in the years 2002-2013. I divided all articles
from the Journal (264) into six parts/subjects: a framework for migration; integration (accultura-
tion) process; mental and physical health among refugees and immigrants; adaptation problems
among adolescent immigrants and refugees in home and in school; immigrants in media and im-
migrants in developing countries. I hope that this review will help the readers obtain an organized
and well-structured perspective about issues related to refugees and immigrants in various coun-
tries in the world.

Key words: immigrants and refugees, migration, acculturation process, social capital, social
work with immigrants
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Barbara Marcinkowska (2013). Model kompetencji komunikacyjnych
0s0b z glebszq niepetnosprawnosciq intelektualng — w poszukiwaniu
wzajemnosci i wspoipracy. Warszawa: Wydawnictwo APS

Autorka recenzowanej monografii podejmuje wazna problematyke kompe-
tencji komunikacyjnych osdb z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna,
omawiajac ten temat w obszerny i szczegolowy sposob w kontekscie aktualnych
badan. Tytul pracy wyznacza kierunek tematyczny prezentowanych zagadnien.
Publikacja zawiera opracowanie i weryfikacj¢ modelu rozpoznawania kompe-
tencji komunikacyjnych.

Ksiazka sktada si¢ ze wstepu, pigciu rozdziatéw i podsumowania. We wstepie
autorka nakresla sytuacje dotyczaca zmian w postrzeganiu osob z niepetno-
sprawnoscia (w tym intelektualng), zwraca takze uwagg na wzrost zaintereso-
wania procesem ich komunikacji oraz zmiang kierunku eksploracji badawczych
—z badan nad trudno$ciami w komunikacji interpersonalnej w strong spoteczne-
go kontekstu porozumiewania sig.

W rozdziale pierwszym — ,,Komunikacja 0séb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna — od reakcji do uczestniczenia” — autorka w sposob wnikliwy omawia
teoretyczne zrodta koncepcji badawczych, ukazujac komunikacje w ujeciu roz-
norodnych kontekstow teoretycznych. Opisuje ztozono$¢ i wielowymiarowos$¢
omawianego pojecia (teorie, modele i1 konteksty) oraz trudnosci w jego jedno-
znacznym zdefiniowaniu. Przedstawia komunikacj¢ jako narzedzie kreowania
$wiata spotecznego oraz jej role w doswiadczaniu drugiego czlowieka. Szczego-
towo opisuje t¢ pierwsza w kontekscie procesu rozwojowego, ukazujac ztozo-
no$¢ procesu nabywania kompetencji w wieku niemowlgcym, poniemowlecym
i przedszkolnym. Rzetelnie prezentuje kierunki badan nad komunikacja os6b
z niepetnosprawnoscia intelektualng i zwraca uwage na indywidualne zr6znico-
wanie (W ujeciu interpersonalnym i formalnym).

Rozdzial drugi zawiera warto$ciowy poznawczo, autorski model kompetencji
komunikacyjnych oséb z glebsza niepetnosprawnos$cig intelektualng, wraz ze
szczegblowym opisem pigciu pozioméw kompetencji: definicyjnego, rozwojo-
wego, diagnostycznego, wspierania rozwoju i ewaluacyjnego.
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Kolejny, trzeci rozdziat odnosi si¢ do zatozen metodologicznych przyjetych
podczas podjetych przez autorke eksploracji badawczych oraz tworzenia warszta-
tu diagnostycznego. Obejmuje uzasadnienie podjgcia badan, opis motywow przy-
jecia ilosciowo-jakosciowej orientacji badawczej, zalozen teoretycznych oraz pro-
cesu tworzenia modelu rozpoznawania kompetencji komunikacyjnych osob
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna, wraz z prezentacja narzedzi diagno-
stycznych. Te czes¢ koncza wartosciowe wskazania do analizy i interpretacji wy-
nikow rozpoznawania ogodlnej oceny sytuacyjnej kompetencji komunikacyjnych
(style i sposoby komunikacji oraz reakcje i zachowania komunikacyjne).

Najobszerniejszy w publikacji rozdziat czwarty zawiera analiz¢ wynikow ba-
dan nad sposobami i stylami komunikacji 0séb z glebsza niepetnosprawnoscia
intelektualng: reakcjami i zachowaniami komunikacyjnymi, indywidualnymi
sposobami i stylami (homogenicznymi i heterogenicznymi) komunikacji oraz ich
rozpoznawaniem, jak tez formami porozumiewania si¢ z réznymi kategoriami
rozmoéwcow (rowiesnikami, dorostymi, osobami znanymi i nieznanymi). Wnikli-
wa analiza badan postuzyla takze do weryfikacji modelu rozpoznawania kompe-
tencji komunikacyjnych 0sob z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualna.

W rozdziale piatym przedstawiono zarowno wskazania do praktyki rehabili-
tacyjnej (realizowanej na podstawie diagnozy funkcjonalnej oceny kompetenciji
komunikacyjnych w procesie wspomagania ich rozwoju), jak i podstawy teore-
tyczne oraz implikacje praktyczne dotyczace zasad konstruowania arkuszy roz-
poznawania kompetencji komunikacyjnych.

Monografig konczy podsumowanie zawierajace wnioski z przeprowadzonych
analiz empirycznych, obszerny spis cytowanej literatury oraz narzedzia (kwe-
stionariusze) opracowane na potrzeby badan.

Struktura monografii jest bardzo czytelna, logicznie uporzadkowana i spoj-
na. Przede wszystkim podkresli¢ nalezy solidna podstawe teoretyczng studium
— wyrdznia ja bogata baza zrodlowa, reprezentatywna dla podejmowanego te-
matu i dajaca mozliwo$¢ rzetelnego opisania badanych zagadnien. Cytowane
w pracy pozycje $wiadcza o dobrej orientacji autorki w analizowanych proble-
mach — dobrano je niezwykle starannie i stworzono na ich podstawie przejrzysty
opis teoretycznych podstaw konstruowania modelu kompetencji komunikacyj-
nych. Na uznanie zastuguje takze graficzna prezentacja omawianych w publika-
cji tredci, zawarta w licznych schematach, tabelach i wykresach, bedacych zna-
komitym dopelnieniem poruszanych w kolejnych rozdziatach kwestii.

Zaprezentowany przez autorke model kompetencji komunikacyjnych oséb
z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualng jest bardzo dobrze sformutowany
pod wzgledem metodologicznym i szczegdtowo opisany pod wzgledem mozli-
wych, rozlicznych zastosowan. Jego mocne strony to wlasciwie dobrane zatoze-
nia teoretyczne, przejrzystos¢ i uniwersalnos¢ oraz mozliwos¢ tworzenia na jego
podstawie wiasnych rozwiazan w zakresie diagnozowania i wspomagania roz-
woju kompetencji komunikacyjnych.
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Tresci zawarte w publikacji maja duza warto$¢ merytoryczna, niewatpliwie
wzbogacaja wiedzg z zakresu pedagogiki specjalnej, co powoduje, ze monografia
Barbary Marcinkowskiej stanowi oryginalna, warto$ciowa pozycj¢ wzbogacajaca
poznawczo i metodycznie obszary praktyki wychowawczo-rehabilitacyjne;.

Bernadeta Szczupat

Gary Thomas (2013). Education: A Very Short Introduction.
Oxford: Oxford University Press

Z ogromna przyjemnoscia zapoznali$my si¢ z nowa publikacja wydang przez
Oxford University Press w maju 2013 r. pt. Education: A Very Short Introduc-
tion. Tytul serii — ,,Bardzo krotkie wprowadzenie” — nie pozostawia zadnych
watpliwosci. Pozycje z tego cyklu nie maja ambicji zastapi¢ podrecznikéw aka-
demickich. Nawet pobiezny przeglad tytutow moze przyprawic¢ o zawrot glowy
— dotychczas w ramach serii wydano az 347 pozycji, omawiajacych dziedziny
niekiedy bardzo od siebie odlegle. Wsrdd nich znalazty si¢ prace po§wigcone
filozofii, archeologii czy religioznawstwu, ale tez dotyczace wszech$wiata, kom-
puterow oraz HIV i AIDS. Na potce kolekcjonera kolejnych czesci sasiaduja ze
soba koncepcje pigkna, zagadnienia fizyki kwantowej i tematyka skamielin.

Ksiazki z serii ,,A Very Short Introduction” ukazuja si¢ od 1995 r. i zostaly
przettumaczone na 25 jezykow, a autorami kazdej pozycji sa uznani eksperci z du-
zym dorobkiem w swoich dziedzinach. Education: A Very Short Introduction nie
stanowi tu wyjatku. Autor — Gary Thomas — jest profesorem i wieloletnim wykta-
dowca prestizowego Uniwersytetu w Birmingham (Wielka Brytania). Mimo to
nasuwa si¢ pytanie, czy, i na ile, ksiazka wydana w takiej konwencji moze
przyciagna¢ uwagg srodowiska akademickiego, a takze nauczycieli-praktykow.

Recenzowany tom sktada si¢ z siedmiu rozdziatéw, ktorych lektura pozwala
spojrze¢ na zawod nauczyciela i1 procesy edukacji z r6znych perspektyw. Na po-
czatku autor podaje przyktady niezliczonych form komunikacji, ktore maja cha-
rakter edukacyjny. Edukacja moze trwac przez cate zycie, a szkota wcale nie jest
jej niezbednym elementem. Thomas opisuje krdotko rozwoj szkot i odpowiada na
czes$¢ pytan nasuwajacych si¢ w zwiazku z rozwojem i upowszechnieniem insty-
tucjonalnych form edukacji. Zastanawia sig, czy w jej ramach powinno sig prze-
kazywac¢ dzieciom fakty i poglady do przyswojenia, czy raczej zachgcaé uczniow
do ,,odkrywania wiedzy”. Poréwnuje XXI w. do czasow Szekspira, twierdzac,
ze wciaz — podobnie jak wowczas — w procesie edukacji zabijana jest wrodzona
ciekawos¢ cztowieka.

Kolejny rozdziat przedstawia nieustannie $Scierajace si¢ w szkolnictwie kon-
cepcje. Jak bumerang powraca pytanie, czy proces nauczania winien sprzyjacé
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ksztatceniu postawy zgodnos$ci z obowiazujacymi normami spotecznymi i do-
minujacymi przekonaniami, czy tez raczej sprzyjac ich kwestionowaniu, zmia-
nom i nieskrgpowanemu mysleniu. Kontrowersje takie nie sa niczym nowym —
pisat o nich juz 24 stulecia wcze$niej Arystoteles. Te dwa podejscia do nauczania
okreslane sa obecnie jako styl formalny oraz progresywny.

Problemy dotyczace pracy w grupach poruszane sa w rozdziale trzecim. Tutaj
rowniez daje si¢ zaobserwowac¢ immanentna i znang od dawna sprzecznos¢. Ce-
chy, ktore sprawiaja, ze dobrze uktada si¢ praca zespotowa i komunikacja, zara-
zem utrudniaja pracg indywidualna, sprzyjajac dystrakcji. Thomas w interesuja-
cy sposob przedstawia spory pomigedzy progresywistami i formalistami takze
1w tym zakresie.

Wielkie idee staty si¢ przedmiotem rozwazan w kolejnym rozdziale. Wszak
nad optymalnym modelem edukacji zastanawiali si¢ mysliciele z réznych epok:
zarowno XVIl-wieczny filozof John Locke, jak i XX-wieczny progresywista
John Dewey. Ten ostatni podkreslal rolg do§wiadczenia jako zrodta zdobywania
i weryfikowania wiedzy. Krytycyzm myslenia postrzegat jako podstawg budo-
wania spoleczenstwa ztozonego z otwartych, myslacych ludzi, zdolnych do kwe-
stionowania btednych pomystow swoich lideréw politycznych.

Opis procesu ,,degradacji osiagnig¢”, zwiazanego z upowszechnianiem edu-
kacji, poczatkowo moze si¢ wydawaé zaskakujacy. Autor przytacza dane, we-
dtug ktorych na poczatku XX w. na §wiecie przyznawano rocznie niespeina
27 tys. tytulow licencjatu, podczas gdy w potowie wieku — juz pét miliona. Pod
koniec lat 80. XX w. liczba ta przekroczyta milion, a w koncu pierwszej dekady
XXI w. — 1,5 mln rocznie. Zestawienie tych danych z realnymi korzy$ciami
sktania do zastanowienia, czy inwestowanie $rodkow publicznych w edukacije
faktycznie przynosi oczekiwane korzysci. Chociaz przytaczane liczby nie sa
osadzone w realiach polskich, analogiczne procesy zachodza przeciez takze
w naszym kraju. By¢ moze przeceniamy wptyw edukacji na szczgscie jednostki
i catych spoteczenstw?

Z zainteresowaniem zapoznalisSmy si¢ takze z rozdzialem széstym. Autor
przytacza na poczatku klasyczna satyr¢ Harolda Benjamina z 1939 r. pt. The
Saber-tooth Curriculum, opowiadajaca o neolitycznym plemieniu, w ktérym
dzieci uczyty si¢ towienia ryb, ujezdzania koni i przeganiania tygrysoéw sza-
blozgbnych. Po epoce zlodowacenia ryby staty si¢ rzadsze, a konie i tygrysy
wygingty. Pojawity si¢ antylopy i niedzwiedzie, jednak szkota uczyta nadal
,»po staremu”. Jej wybitni przedstawiciele, naciskani, by zmieni¢ programy
nauczania i szkoli¢ dzieci w wytworstwie sieci, polowaniu na antylopy i kopa-
niu pulapek na niedzwiedzie, twierdzili, ze to nie bylaby prawdziwa edukacja,
lecz tylko marny trening, gdyz prawdziwa nauka jest solidna jak skata — po-
zwala si¢ mierzy¢ z wyzwaniami zycia nawet w zmieniajagcym si¢ $wiecie.
W kontekscie tej opowiesci Thomas rozprawia si¢ z mitami, w ktore wciaz
wierzg nawet uznani specjalisci, a ktore — w jego opinii — nie znajduja potwier-
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dzenia w faktach — chociazby z mitem o transferze umiejgtnosci. Weiaz skton-
ni jestesmy wierzy¢, ze nauka cho¢by nieprzydatnych umiejgtnosci — np. od-
miany czasownikow tacinskich—moze by¢ wartosciowa, gdyz ,,uczy myslenia”,
»Cwiczy pamigé” itd. Jednakze dostepne dane podwazaja 6w poglad. Autor
podaje tu przyklad szachow i szachistow jako intensywnie badanych przez
psychologow. Szachy — znane juz od starozytnosci — jak zadna inna gra zmu-
szaja do myslenia, zapamigtywania, przewidywania. Mozna by oczekiwac, ze
wybitni szachi§ci w zwiazku z tym okaza si¢ prawdziwg elita w dziedzinach,
ktore takich umiejgtnosci wymagaja. Tymczasem wcale tak nie jest. Szachisci
sa dobrzy, ale jedynie w grze w szachy — poza tym nie r6znia si¢ od innych
ludzi. Poglad 6w autor stara si¢ uzasadni¢, jednak — naszym zdaniem — jest to
stabsza cz¢$¢ wywodu, obarczona pewna stronniczoscia. Wyrazonemu przez
Thomasa stanowisku przecza wyniki wielu badan do§wiadczalnych z zakresu
neuropsychologii, kognitywistyki, a nawet rehabilitacji, ktore mozna latwo
znalez¢ w bazach takich, jak Medline. W naszym odczuciu ksigzka wpisuje si¢
tutaj w modny obecnie nurt kontestacyjny, ale miejscami bez wystarczajacej
dbatosci o rzetelne rozpatrzenie argumentow przeciwnych, ,.konserwatyw-
nych”. Trzeba jednak uczciwie przyznaé, ze transfer umiejgtnosci zapewne
przyjmuje inng posta¢ niz intuicyjnie sklonni jeste§my sadzi¢. Zreszta duza
cze$¢ prac w tym zakresie ukazata si¢ w ciagu ostatnich dwoch—trzech lat i do
wielu z nich autor, piszac ksiazke, nie mogt dotrzec.

Recenzowana publikacja napisana jest w sposob barwny i ciekawy. Jej atu-
tem sa takze interesujace grafiki oraz schemat, ktory na osi czasu prezentuje
kluczowe idee w szkolnictwie — od starozytnosci az po czasy wspotczesne.
Kogo zainteresuje? By¢ moze omnibusa, kolekcjonujacego cata seri¢ i szuka-
jacego okazji do popisania si¢ wtasna erudycja w dobrym towarzystwie. Ale
takich omnibusow jest zaledwie garstka. W takim razie czy praktyk, mierzacy
si¢ z codziennymi wyzwaniami, moze faktycznie odnies$¢ jakiekolwiek korzy-
sci z lektury? A moze usatysfakcjonuje ona cztonka spotecznosci akademic-
kiej pochtonigtego obowiazkami dydaktycznymi, praca naukowa czy egzami-
nowaniem studentow? Naszym zdaniem, w kazdej z tych grup znajda si¢
odbiorcy. Ksiazka jest adresowana do ludzi cieckawych §wiata, ktorych nie bra-
kuje w srodowisku pedagogicznym. Na stronie internetowej serii ,,Very Short
Introduction” znalazto si¢ stwierdzenie, ze kolejne pozycje cyklu ,,zmienia
sposob myslenia o rzeczach, ktére Cig interesuja”’. To prawda. Monografia Ga-
ry’ego Thomasa pozwala pedagogom spojrze¢ na nauczanie w sposob, ktorego
nie zapewni im zaden podrgcznik akademicki. Z drugiej strony, omawiana tu
ksiazka zadnego podrecznika nie zastapi. Nie ma jednak takich ambicji. Do
lektury zachgcamy osoby gotowe poswigci¢ kilka godzin na zastanowienie si¢
— wraz z autorem i za innymi myslicielami — czy nie mylimy czasami naucza-
nia z uczeniem si¢, zdobywania stopni i tytulow z ksztatceniem, a uzyskiwa-
nia dyplomoéw z nabywaniem kompetencji; stad zachgcamy zaréwno pedago-
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gow, jak 1 przedstawicieli innych nauk spotecznych, humanistycznych,
biomedycznych — takze tych, ktérzy opanowali jgzyk angielski jedynie w stop-
niu komunikatywnym i pragna szlifowac jego znajomos¢ w praktyce. Wydaw-
ca nadaza za potrzebami wspodtczesnosci i po lekturze mozna na temat ksiazki
podyskutowaé na jego stronie internetowej oraz w mediach spolecznoscio-

wych.

Anna Kasprzyk-Dawiec, Mirostaw Kiedrowski
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15 maja 2013 r. w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzew-
skiej w Warszawie odbyta si¢ II interdyscyplinarna konferencja pt. ,,Bezpieczen-
stwo wyzwaniem wspotczesnych czasow”, ktora miatem zaszczyt prowadzic.
Organizatorami byli cztonkowie Doktoranckiego Kota Naukowego Profilaktyki
Spotecznej i Resocjalizacji dziatajacego przy tejze uczelni.

Konferencja zostata objgta patronatem Spotecznego Komitetu ds. AIDS,
Fundacji po DRUGIE, Warszawskiego Porozumienia Doktorantow, Akademii
Profilaktyki i Edukacji APERTI, Grupy Edukatoréw Seksualnych PONTON
oraz Krajowej Reprezentacji Doktorantéw. Opiekunem naukowym byt
prof. dr hab. Adam Fraczek. Honorowy komitet naukowy tworzyli: dr hab.,
prof. APS Jan Laszczyk, dr hab., prof. APS Maciej Tana$, dr hab., prof. APS
Grzegorz Szumski, prof. dr hab. Krystyna Marzec-Holka oraz prof. dr hab.
Mirostaw Szymanski.

Tematem przewodnim konferencji bylo szeroko rozumiane bezpieczenstwo.
Pomyst, by skoncentrowac sig na tej problematyce, nie byt przypadkowy. Stano-
wi ona probe odpowiedzi na zagrozenia, jakie towarzysza wspotczesnej rzeczy-
wistosci spotecznej. Coraz czesciej jest przedmiotem dyskusji wsrdd psycholo-
gow, pedagogdw, a takze innych specjalistow. Popularnos¢ tej tematyki wynika
z zachodzacych na catym $wiecie przemian spotecznych, jak i z koniecznosci
nieustannego zapobiegania dotychczasowym i nowo powstalym zagrozeniom,
jakie kryja si¢ m.in. w rozwoju technologii (np. Internetu). Nie nalezy zapomi-
nac, ze potrzeba poczucia bezpieczenstwa stanowi jedna z fundamentalnych po-
trzeb cztowieka. Dlatego aby mogt odpowiednio funkcjonowac, musi by¢ ona
zaspokojona przynajmniej na minimalnym poziomie, co w dzisiejszych czasach
nadal bywa trudne.
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Konferencja miata charakter interdyscyplinarny. Do podzielenia si¢ swoimi
refleksjami i wynikami badan zaproszono zaréwno teoretykow, jak i praktykow
pasjonujacych si¢ rozmaitymi aspektami bezpieczenstwa: pracownikéw akade-
mickich oraz mlodych badaczy rozpoczynajacych swoja karier¢ naukowa. Nie
brakowato rowniez 0sob wspotpracujacych na co dzien z instytucjami zajmuja-
cymi si¢ poruszang problematyka.

Konferencja rozpoczeta si¢ od wystapienia prof. dr. hab. Adama Fraczka, kto-
ry przedstawit referat zatytutowany ,,0 perspektywach analizy zjawiska i po-
czucia bezpieczenstwa”. Szczegodlny nacisk potozyl na wage bezpieczenstwa
w zyciu kazdego cztowieka. Podkreslil, ze ma ono znaczenie zarowno dla mate-
go dziecka, ktoremu trzeba zapewni¢ odpowiednie warunki (np. to, aby nie wy-
padto z 16zeczka), jak i dla catego narodu, ktorego wladze panstwowe musza
zabezpieczyC kraj przed zagrozeniami wynikajacymi np. z terroryzmu. Istotne
miejsce w rozwazaniach zajelo rozréznienie realnego bezpieczenstwa i jego su-
biektywnego poczucia.

W dalszej czg$ci konferencji zabraty glos przedstawicielki organizacji zaj-
mujacych si¢ zapewnianiem bezpieczenstwa w zrdéznicowanym srodowisku
spotecznym. Tematem rozwazan dr Malgorzaty Michel reprezentujacej Aka-
demig Profilaktyki i Edukacji APERTI byt ,,Proces socjalizacji dzieci ulicy do
grup przestepczych”. Autorka przedstawita niezwykle wazny i jednoczesnie
nie mniej przerazajacy obraz werbowania dzieci do $rodowisk regularnie ta-
miacych prawo. Omowione przez nia wyniki badan jednoznacznie wskazywa-
ty na potrzebg pedagogizacji rodzicéw, nauczycieli i wychowawcow, a takze
samych dzieci, co w rezultacie miatoby zwigkszy¢ ich bezpieczenstwo (psy-
chiczne — zagrozone destrukcja osobowosci i fizyczne — utrata zdrowia i zycia)
juz od najmtodszych lat.

Kolejna prelegentka byta studentka Akademii Pedagogiki Specjalnej — Mat-
gorzata Matla, reprezentujaca Grupg Edukatorow Seksualnych PONTON. Pre-
zentowany przez nig referat nosit tytul ,,Zachowania ryzykowne mtodziezy —
(nie)bezpieczenstwo w cyberprzestrzeni”. Autorka skupita si¢ na dwoch waznych
zagrozeniach, jakie kryja si¢ w nowoczesnej technologii. Pierwszym jest sexting,
czyli rozpowszechnianie nagich zdj¢¢ przez telefony komérkowe. Drugie stano-
wi grooming, oznaczajacy uwodzenie za posrednictwem Internetu.

Gloéwna czes$¢ obrad zakonczyto przemowienie przedstawicielki Fundacji po
DRUGIE, doktorantki Akademii Pedagogiki Specjalnej mgr Matgorzaty Cwali-
ny. Zaprezentowany przez nia temat wystapienia to ,,Nastoletnie matki w pol-
skich placowkach resocjalizacyjnych i wychowawczych”. Gtéwnym zagadnie-
niem byla kwestia braku bezpieczenstwa dziewczat pojawiajaca si¢ z chwila
urodzenia przez nie dziecka. Prelegentka podkreslita genezg tego stanu rzeczy,
tkwiaca w niedostatecznym przystosowaniu placoéwek, w ktorych nastolatki
otrzymywaty lub mogtyby otrzymac¢ pomoc, a takze w regulacjach prawnych,
ktore umozliwityby im korzystanie z opieki juz po porodzie.
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Na zakonczenie obrad plenarnych podsumowatem dotychczas zaprezentowa-
ne tematy, jednoczes$nie dzigkujac prelegentom za przedstawienie interesujacych
rozwazan. Dalsza cz¢$¢ konferencji podzielona zostala na cztery sekcje tema-
tyczne. Dotyczyly one nastgpujacych zagadnien: (1) czynniki ryzyka dla poczu-
cia bezpieczenstwa; (2) prawo na strazy bezpieczenstwa; (3) czynniki ochronne
dla poczucia bezpieczenstwa; (4) Internet i technologie medialne — zagrozenie
dla bezpieczenstwa?

W sekceji dotyczacej czynnikéw ryzyka dla poczucia bezpieczenstwa jako
pierwsza wystapita dr Aleksandra Ttusciak-Deliowska, przedstawiajac referat
zatytutowany ,,Deklaracje postaw gimnazjalistow wobec dreczenia szkolnego”.
Autorka skoncentrowata si¢ na dtugotrwatych formach przemocy, jaka niewat-
pliwie jest bullying. Dazyta do rozstrzygnigcia dwoch waznych kwestii. Pierw-
sza z nich dotyczyla rol, jakie przyjmuja uczniowie bedacy swiadkami i uczest-
nikami szykan. Druga wigzata si¢ z pytaniem, czy istnieje roznica w obrgbie
deklarowanych postaw ze wzgledu na ple¢. Kolejna prelegentka byta mgr Kata-
rzyna Romanowska, ktéra wyglosita referat pt. ,,Telefon zaufania 116 111 jako
narzedzie wzmacniania poczucia bezpieczenstwa u miodych osob w rodzinie”.
Autorka przedstawita charakterystyke udzielania pomocy poprzez telefon zaufa-
nia, uwzgledniajac praceg specjalistow i potrzeby osob szukajacych wsparcia.
Kwestig bezpieczenstwa seksualnego podjeta mgr Renata Gardian-Miatkowska
w referacie zatytutowanym ,,BHP osob §wiadczacych ustugi seksualne”. Poru-
szyta problem braku ochrony 0sob przyjmujacych pieniadze za seks. Przedsta-
wita réwniez zagadnienie naduzy¢, jakich dopuszczaja si¢ klienci korzystajacy
z tego typu ustug, oraz wynikajacych z nich konsekwencji. Ostatnia prelegentka
w tej sekcji byta mgr Beata Rybka, ktéra zaprezentowata temat: ,,Wptyw patolo-
gii zycia rodzinnego na agresywne zachowania w szkole”. Autorka poruszyta
kwesti¢ uzaleznienia rodzicéw od srodkéw psychoaktywnych i nastgpstwa tego
rodzaju patologii w postaci aspotecznych zachowan ich dzieci.

Rownolegle z sesja pierwsza odbywaty si¢ obrady sekcji drugiej. Dotyczyty
one kwestii prawnych zwigzanych z zapewnianiem bezpieczenstwa. Rozwaza-
nia mgr Marii Brodzinskiej dotyczyly problematyki wspolzycia seksualnego
0sob zarazonych wirusem HIV lub chorych na AIDS. Przedstawiajac temat
L»Artykul 161 Kodeksu Karnego — zabezpieczenie czy niebezpieczenstwo”, au-
torka poruszyta w szczegolnosci problem konsekwencji prawnych, jakim podle-
gaja osoby, ktoére nie informuja o swojej chorobie partnera seksualnego. Watpli-
wosci zwiazane z bezpieczenstwem osob odbywajacych wyrok pozbawienia
wolnos$ci przedstawity z kolei mgr Dagmara Boruc wraz z mgr Karoling Gru-
dzinska w referacie zatytutowanym ,,Srodki bezpieczenstwa wykorzystywane
wobec skazanych o statusie skazany niebezpieczny i pozostatych osadzonych
odbywajacych kare pozbawienia wolnosci w zaktadach karnych”. Dalsze dwa
referaty dotyczylty specyfiki pracy kuratoréw sadowych. Pierwszy z nich — ,,Bo
najwazniejsze jest bezpieczenstwo — specyfika pracy kuratora sadowego” —
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zaprezentowany przez mgr Dagmar¢ Boruc i mgr Dominike Zakrzewska odno-
sit sig¢ do zagrozen, z ktorymi moze si¢ spotka¢ kurator podczas wykonywania
codziennych obowiazkow, oraz sposobow, jakimi moze si¢ on przed nimi chro-
ni¢. Drugi dotyczyt zapewniania bezpieczenstwa osobom, ktoérymi kurator si¢
opiekuje. To zagadnienie przedstawit mgr Kamil Konopka w prezentacji ,,Rola
kuratorow sadowych w zakresie zapewnienia bezpieczenstwa rodzinom, w tym
przeciwdzialanie agresji i przemocy”.

Po zakonczeniu obrad w sekcji pierwszej i drugiej rozpoczgto sekcje trzecia
zatytulowana ,,Czynniki ochronne dla poczucia bezpieczenstwa” i sekcjg czwar-
ta pt. ,,Internet i technologie medialne — zagrozenie dla bezpieczenstwa?”.

W trzeciej sekcji jako pierwsza wystapita mgr Milena Zuchowska, prezentu-
jac temat ,,Asystent osoby z niepetnosprawnoscia — wsparcie, efektywnosc,
uwarunkowania”. Referat dotyczyl amerykanskich doswiadczen w pracy spo-
tecznej z osobami niepelnosprawnymi. Autorka zwrocita uwage na podmioto-
woSs¢ tych osob, a takze na historyczne uwarunkowanie postaw 0sob sprawnych
wzgledem niepelnosprawnosci. Joanna Stepaniuk zajeta si¢ migdzykulturowo-
scia. W wystapieniu pt. ,,Polska szkota w opinii dzieci cudzoziemskich i ich ro-
dzin” przedstawiata stosunek migrantéw z Czeczenii i Wietnamu do otaczajacej
ich nowej rzeczywistosci. Kolejny referat: ,,Strategie chronienia dzieci przed
wykorzystywaniem seksualnym” wygtosita mgr Beata Badziukiewicz. Autorka
za najwazniejsza uznata edukacje dzieci, dotyczaca zagrozenia, z jakim moga
one si¢ spotkac ze strony niektorych osob dorostych. Omoéwita tez rozwiazania
prawne w wybranych krajach Europy stuzace ochronie najmtodszych przed nad-
uzyciami seksualnymi. Nastgpne dwa wystapienia dotyczyty ochrony osob star-
szych. Magister Katarzyna Sosnowska w wystapieniu pt. ,,Bezpieczenstwo osob
w podesztym wieku w rodzinie oraz w spoleczenstwie” skupita si¢ na analizie
agresji stosowanej wobec 0sob w podesztym wieku. Przedstawita réwniez przy-
czyny biernosci i apatii towarzyszacych tym osobom w poszukiwaniu przez nie
ratunku oraz zrodla nietolerancji i nieakceptacji ze strony najblizszych. Drugi
temat dotyczacy osob starszych i jednoczes$nie ostatni w tej sekceji brzmiat: ,,Po-
trzeba bezpieczenstwa osob starszych — czego boi si¢ wspotczesny senior?”. Au-
torzy — mgr Katarzyna Kotaczynska i mgr Marcin Szostakowski — przedstawili
wyniki wlasnych badan na przykladzie pensjonariuszy Domu Pomocy Spotecz-
nej ,,Samarytanin” w Toruniu.

Sekcje czwarta otworzyt referat ,,Bezpieczenstwo dzieci i mtodziezy w sieci
— profilaktyka serwisow spoteczno$ciowych w zwiazku z ochrona nieletnich”
przedstawiony przez mgr. Daniela Dereniowskiego. Prelegent zwrocil uwage
na problem naduzy¢ wobec nieletnich, z jakimi moga oni si¢ spotka¢ w Inter-
necie. Przedstawil rowniez programy uzywane zaréwno w Polsce, jak i w kra-
jach Europy stuzace do walki z tego typu przestepczoscia. ,,Przeciwdzialanie
wykluczeniu cyfrowemu wérdd uczniow i nauczycieli” byto z kolei przedmio-
tem wystapienia mgr. Waldemara Gradzkiego. Autor omowil problem braku
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odpowiedniego wyposazenia szkot w technologie multimedialne, podkreslajac
kluczowy wptyw tych ostatnich na jakos¢ ksztalcenia kadry dydaktycznej i jej
uczniow. Magister Krzysztof Lewandowski przedstawit ,,Determinanty prawi-
dtowej diagnozy pornografii on-line”. Zwrécit uwage na czynniki warunkuja-
ce wlasciwe rozpoznanie tego rodzaju przestepstw w Internecie. W prezentacji
»Pedagogiczny wymiar agresji z uzyciem nowych technologii medialnych” mgr
Izabela Mikotajewska ukazata problem braku §wiadomosci dzieci i mlodziezy
na temat zagrozen, z jakimi mozna si¢ spotka¢ w Internecie. Podkreslita rowniez
potrzebe pedagogizacji nauczycieli w odniesieniu do nowych zagrozen. Ostatni
referat, zatytulowany ,,E-learning — nauka w Internecie” zostat zaprezentowany
przez mgr Aleksandre Pietrzak. Autorka przedstawita pozytywne i negatywne
aspekty nauki za posrednictwem Internetu.

Nikt ze zgromadzonych uczestnikow, zarowno czynnych, jak i biernych, nie
miat watpliwosci, ze zorganizowanie tej konferencji bylo ,,strzalem w dziesiat-
ke”. Jej powodzenie wynikato ze szczegdlnie silnej potrzeby zaspokojenia po-
czucia bezpieczenstwa w codziennym zyciu kazdego cztowieka; zaprezentowa-
ne referaty dotyczyty wtasnie sposobow i mozliwosci spelnienia tego wymogu.
Wystapienia wzbudzity duze zainteresowanie wsrod publicznosci, co zaowoco-
walo dtuga i ozywiona dyskusja pod koniec kazdej z sekcji.

Konferencja zakonczyla si¢ wspolnym spotkaniem wszystkich prelegentow
i stuchaczy. Koncowe przemowienie wyglosit doktorant Akademii Pedagogiki
Specjalnej mgr Jarostaw Korczak, ktory podsumowat wygltoszone referaty, po-
dzigkowal wszystkim uczestnikom za przybycie i pogratulowat organizatorom
udanej konferencji.
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SPRAWOZDANIE Z I MIEDZYNARODOWEJ OLIMPIADY
WIEDZY ,, INTELEKTUALNY MARATON”

DLA MLODZIEZY NIEPELNOSPRAWNEJ

Warszawa, 2428 czerwca 2013

Powinnoscia ksztalcenia specjalnego na catym §wiecie jest przygotowanie
osoby niepetnosprawnej do zycia w spoteczenstwie. Aby zadanie to zostato na-
lezycie wykonane, niezbedny jest staly kontakt jednostki ze $rodowiskiem,
w ktorym zyje. Odwiecznie aktualna zasada pedagogiki méwi, ze uczy¢ si¢ zy-
cia mozna tylko znajdujac si¢ w jego nurcie, a nie w izolacji od niego, a wigc
pierwszym zadaniem pedagoga specjalnego jest uczy¢ zycia osoby, ktore wyda-
ja sig¢ tak czy inaczej nieprzystosowane. Jak najscislejsza integracja jednostek
odchylonych od normy z najblizszym otoczeniem i spoteczenstwem to podsta-
wowy cel pedagogiki specjalnej. Tej zasady nie trzeba obecnie argumentowac.
Warto natomiast poszukiwaé drog skutecznego wlaczania osob niepelnospraw-
nych w otoczenie spoteczne. Sposobow tych ciagle mamy niewiele, w dodatku
nie wszystkie sa udane i charakteryzuja si¢ zadowalajaca skutecznoscia.

Stosowana w Polsce metoda ksztatcenia uczniéw niepelnosprawnych kon-
centruje si¢ na wypetnianiu funkcji korekcyjno-kompensacyjnej (usuwaniu
badz wyréwnywaniu brakow rozwojowych, tagodzeniu skutkéw obcigzen
dziedzicznych, usprawnianiu zaburzonych funkcji itp.) Jednoczesnie praktyka
pokazuje, ze w szczegdlnych okoliczno$ciach osoby okres$lane terminem ,,nie-
petnosprawny” sa w stanie uzyskac rezultaty niekiedy daleko wykraczajace
poza osiagnigcia 0sob sprawnych (wyniki paraolimpiad, dokonania artystyczne,
efekty dziatan samorozwojowych). Tak dzieje si¢ wowczas, gdy proces edukacji
0sOb niepetnosprawnych skierowany jest przede wszystkim na stymulowanie
1 wzmacnianie ich potencjatu rozwojowego, odkrywanie nowych pol aktywno-
$ci 1 tworzenie sytuacji umozliwiajacych przekraczanie aktualnych mozliwosci,
a nawet tego wymagajacych (por. gloény przypadek Janusza Switaja). Aby osia-
ga¢ pozytywne efekty, w procesie wspierania rozwoju 0s6b niepetnosprawnych
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konieczne staje si¢ wdrazanie nowych form i metod wsparcia indywidualnego
prowadzacego do integracji zawodowej i spotecznej (zob. raport ,,Niepetno-
sprawno$¢ — nowe spojrzenia, Polskie Forum Osob Niepetnosprawnych”, 2012).

Spoteczny wizerunek oséb niepetnosprawnych stopniowo si¢ zmienia. Przy-
czyniaja si¢ do tego wszelkie akcje edukacyjne, kampanie spoteczne i doniesie-
nia medialne o dokonaniach nie w pelni sprawnych obywateli. Wsrod uczacej si¢
mlodziezy niepelnosprawnej w wieku 15-20 lat widoczne sa nastgpujace bariery
1 oczekiwania (na podstawie badan wtasnych, APS): (a) czgsto zanizona samo-
ocena, (b) niska motywacja do rozwoju indywidualnych uzdolnien, (c) potrzeba
rywalizacji i odnoszenia sukcesow. W sytuacji wymagajacej wspotzawodnictwa
osoby te ucza si¢ zachowan akceptowanych spoteczne oraz maja szansg¢ na osia-
ganie sukcesow, co sprzyja ksztaltowaniu si¢ pozytywnego wizerunku (w ujeciu
jednostkowym i spotecznym).

Wychodzac naprzeciw oczekiwaniom i potrzebom mtodziezy niepetnospraw-
nej, rektor Akademii Pedagogiki Specjalnej, przy wspotpracy z Migdzynarodo-
wym Klubem Inteligencji GLUON z Rosji, postanowit zorganizowa¢ I Migdzy-
narodowa Olimpiad¢ Wiedzy pod nazwa ,,Intelektualny Maraton”.

Gloéwny cel przedsigwzigcia okreslono jako wspieranie rozwoju intelektual-
nego mtodziezy niepetnosprawnej, ujawnianie potencjatu tworczego i kreatyw-
nosci, polepszanie jako$ci pracy nauczycieli oraz wprowadzanie nowych, ak-
tywnych metod nauczania. Wymiar migdzynarodowy projektu miat za zadanie
przyczyni¢ si¢ do rozwoju wspotpracy naukowej uczelni przygotowujacych za-
dania konkursowe, a takze do nawiazania kontaktow migdzy osrodkami ksztat-
cenia specjalnego oraz uczniami tych placéwek. Dziesigcioletnie doswiadczenie
olimpiad w Rosji pokazuje, ze osoby niepetnosprawne sa gotowe na intelektual-
ne wyzwania XXI w. — gotowe, by zaadoptowac sig i socjalizowa¢ w wysoko
rozwinigtym technologicznie i informacyjnie spoteczenstwie i sta¢ si¢ jego pet-
noprawnymi cztonkami.

Pierwsza Migdzynarodowa Olimpiade Wiedzy dla Mtlodziezy Niepelno-
sprawnej patronatem objgli: Krystyna Szumilas — minister edukacji narodowej,
Adam Struzik — marszatek wojewddztwa mazowieckiego, Hanna Gronkiewicz-
-Waltz — prezydent m.st. Warszawy, Marek Michalak — rzecznik praw dziecka,
prof. dr hab. Henryk Skarzynski, Piotr Pawlowski — prezes Fundacji ,,Integra-
cja” oraz Bozena Walter — prezes Fundacji TVN.

Inicjatywa spotkata si¢ z szerokim zainteresowaniem w kregu pedagogoéw
specjalnych na catym §wiecie. Ostatecznie 24 czerwca 2013 r. do Warszawy
przybyli gimnazjali$ci ze szkot specjalnych z Bialorusi, Kazachstanu, Rosji
(Moskwy i Stavropolu), Stowacji oraz Polski — tacznie 30 uczestnikow z dys-
funkcjami narzadéw ruchu, a takze zaburzeniami wzroku i stuchu. Kazdej
grupie towarzyszylo dwoch opiekunow. Wszyscy goscie zostali zakwaterowa-
ni w akademikach znajdujacych si¢ na Osiedlu Przyjazn, na warszawskich Je-
lonkach.
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Migdzynarodowe jury I Migdzynarodowej Olimpiady Wiedzy dla Mtodziezy
Niepetnosprawnej stanowili: prof. Vladimir Alminderov (Moskwa), prof. Jan
Laszczyk (APS, Warszawa), prof. Andrey Kravtsov (Moskwa), Victoriya Sam-
kova (Moskwa). Komitetem organizacyjnym kierowata dr Joanna Moleda (Za-
ktad Psychopedagogiki Resocjalizacyjnej, APS), a wspieraty ja mgr Marta Po-
rembska (z tej samej jednostki) oraz Krystyna Urbanska (Katedra UNESCO).
Olimpiada nie odbylaby si¢ bez ogromnego wsparcia i zaangazowania studen-
tow APS (prym wiodla tu zdecydowanie ,,resocjalizacja”, ale pojawiali si¢ row-
niez ochotnicy reprezentujacy inne specjalnosci). Dzielni wolontariusze towa-
rzyszyli grupom kazdego dnia podczas positkow, wycieczek 1 w czasie wolnym.

25 czerwca odbyta si¢ inauguracja, w ktorej wzigto udziat kilku znamienitych
gosci. Otwierajac edukacyjne zmagania, rektor Akademii prof. Jan taszczyk po-
wiedzial: ,,L.aczy nas idea olimpijska. Dawniej towarzyszyta cztowiekowi potrze-
ba zmierzenia si¢ 1 sprawdzenia wlasnej sprawnosci. Dzisiaj sit¢ ludzkich migsni
coraz wyrazniej zastepuje sita inteligencji. Ta olimpiada to zmagania intelektual-
ne. Chcemy zaprezentowac nasza sprawnosc¢ intelektualna”. Z kolei sekretarz sta-
nu w Ministerstwie Edukacji Narodowej Tadeusz Stawecki w inauguracyjnym
przemoéwieniu stwierdzil, ze ,,olimpiada wpisuje si¢ w dziatania na rzecz zwigk-
szania szans edukacyjnych dzieci i mlodziezy, stuzy odkrywaniu i rozwijaniu
uzdolnien uczniéw, pobudzaniu tworczego myslenia, spojrzeniu na ucznia niepet-
nosprawnego nie tylko przez pryzmat jego trudnosci, ale poprzez jego mocne stro-
ny, zdolnosci i zainteresowania”. Swojg obecno$cia mury Akademii zaszczycili
réwniez prof. Stawomir Ratajski — sekretarz generalny Polskiego Komitetu ds.
UNESCO, Karolina Malczyk — pelnomocnik Prezydenta m.st. Warszawy ds. row-
nego traktowania, dr Helena JacoSova — dyrektor Instytutu Stowackiego i radca
kulturalny ambasady stowackiej, Marcin Bochenek — dyrektor projektow strate-
gicznych firmy NASK (jednego ze sponsoréw przedsigwzigcia), Renata Wardecka
—prezes Fundacji ,,Bo Warto” oraz przedstawiciele Marszatka Wojewodztwa Ma-
zowieckiego i1 Biura Rzecznika Praw Dziecka.

Po ceremonii otwarcia nastapit minirecital studentow APS —Magdaleny Kor-
deckiej i Michata Rulaka. Goscie zostali takze zaproszeni na przedstawienie
w wykonaniu zespotu DOMINO z Domu Pomocy Spotecznej w Wierzbicy —
zwycigzcy OSPAR-u 2012. Nastgpnie kazda druzyna miata czas na prezentacjg
swojego kraju, kultury i jezyka oraz krotkiego programu artystycznego. Mozna
bylo m.in. postucha¢ rosyjskich piosenek i biatoruskiej muzyki, popatrze¢ na
pickne kazachskie stroje, pozna¢ stlowackie zwyczaje i polskie tradycje. Po po-
hudniu wszystkie ekipy wraz z polskimi wolontariuszami udaty si¢ do warszaw-
skiego Muzeum Sportu i Turystyki, gdzie najwigkszym zainteresowaniem
uczestnikow cieszyly sig¢ eksponaty zwiazane z niedawnymi mistrzostwami Eu-
ropy w pitce noznej (Euro 2012).

26 czerwca w jednej z sal Akademii, pod czujnym okiem jury, uczestnicy
rozwigzywali zadania o charakterze interdyscyplinarnym z elementami mate-
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matyki, fizyki, informatyki i ekologii. Wypetnienie polecen zajmowato uczniom
ok. czterech godzin, niektoérzy konczyli zdecydowanie szybciej. W tym czasie
wychowawcy grup odwiedzili Muzeum Marii Grzegorzewskiej, gdzie Przemy-
staw Radwanski zapoznat wszystkich z niezwykla postacia patronki uczelni. Po
obiedzie czlonkowie jury przedstawili uczestnikom poprawne rozwiazania
wszystkich zadan, a nast¢pnie druzyny udaty si¢ do Muzeum Powstania War-
szawskiego, aby pozna¢ istotny wycinek historii Polski dzigki zaprojektowane;j
w niepowtarzalny sposob ekspozycji muzealnej oddziatujacej obrazem, $wiat-
tem i1 dzwigkiem.

Na nastgpny dzien organizatorzy zaplanowali dla zagranicznych gosci wy-
cieczke do Centrum Nauki Kopernik, ktorego mottem jest ,,zachecanie do osobi-
stego zaangazowania w poznanie i zrozumienie §wiata oraz do wzigcia odpowie-
dzialnosci za zmiany zachodzace wokot nas”. Uczestnicy olimpiady z wielkim
zainteresowaniem i pasja korzystali z eksponatow dostepnych w CNK. Po potu-
dniu wszyscy udali si¢ na zwiedzanie Warszawy i pozegnalne zakupy.

28 czerwca nadeszla chwila, na ktora wszyscy czekali, mianowicie odbyta si¢
uroczysta ceremonia zakonczenia olimpiady i ogloszono zwycigzcow. Jury kon-
kursu przyznato nagrody w trzech kategoriach: za najlepsze wyniki w zakresie
matematyki, fizyki i informatyki, za najlepsze rozwiazania zagadnien ekolo-
gicznych oraz w kategorii generalnej — dla najwyzej ocenionych prac. Zwycigzca
zostat Alexander Kozlov z Rosji, ktory gtéwna nagrodg odebrat z rak przedsta-
wicielki firmy NetCredit, sponsora olimpiady. Pozegnalne stowa do uczestnikow
wygtosili: rektor Akademii prof. Jan Laszczyk, ktory podzigkowal wszystkim
druzynom za udziat w olimpiadzie, oraz prof. Vladimir Alminderov — dyrektor
Migdzynarodowego Klubu Inteligencji GLUON, ktéry w swoim wystapieniu
podkreslat wspanialg atmosferg i doskonata organizacjg, a takze unikatowy pro-
gram kulturalno-o$wiatowy. Na zakonczenie ceremonii druzyna z Moskwy za-
$piewata piosenke w swoim ojczystym jezyku pt. ,,Zyczymy wszystkim szcze-
$cia” (w thumaczeniu na jezyk polski). Nastepnie wszyscy uczestnicy udali si¢ na
ostatni wspolny positek, po ktérym rozpoczgty sig odjazdy na lotniska i dworce.

Podczas finatowej gali polscy organizatorzy przekazali flagg olimpiady przed-
stawicielom ekipy ze Stavropolu, gdzie odbgdzie si¢ kolejna Migdzynarodowa
Olimpiada Wiedzy.



,,CZLOWIEK — NIEPELNOSPRAWNOSC — SPOLECZENSTWO”
NR 1(23) 2014

PRZEGLAD CZASOPISM

KORNELIA CZERWINSK A

ZEITSCHRIFT FUR INKLUSION
2013

W ogolnoswiatowej dyskusji dotyczacej inkluzji jako niezbgdnej wlasciwosci
sprawnie funkcjonujacych spoteczenstw ponowoczesnych akcentuje si¢ koniecz-
nos$¢ holistycznego ujmowania idei wiaczania. Mimo znacznego zrdéznicowania
cztonkowie spoleczenstwa maja prawo do pelnego uczestnictwa w kazdym ob-
szarze spolecznym, nie tylko w sferze edukacji. Analizujac rozne aspekty inklu-
zji edukacyjnej, nalezy wigc odnosi¢ si¢ szerzej do pewnej ogdlnej kultury spo-
lecznej, w obrebie ktorej funkcjonuje system wiaczania uczniow ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi w nurt szkolnictwa ogdlnodostgpnego. Lektura cza-
sopisma Zeitschrift fiir Inklusion” moze dostarczy¢ pedagogom ogolnym i spe-
cjalnym informacji utatwiajacych dostrzezenie szerszego pod wzgledem spo-
tecznym, petlnego kontekstu realizowanego przez nich procesu ksztatcenia
niesegregacyjnego.

W 2013 r. wydano trzy numery czasopisma, z ktérych pierwszy zawiera
osiem zrdznicowanych tematycznie artykutow poswigconych wielu istotnym
aspektom kultury inkluzyjnej. Rudolf Stichweh w tekscie ,,Wtaczenie i wyklu-
czenie w globalnym spoleczenstwie — na przykladzie szkoty i systemu edukacji”
(Inklusion und Exklusion in der Weltgesellschaft — am Beispiel der Schule und
des Erziehungssystems) przedstawia naukowo-historyczny kontekst powstania
socjologii wlaczenia 1 wykluczenia, a takze ich powiazania z teoria separacji
systemow spotecznych i personalnych. Nastgpnie skupia si¢ na systematycznym
wyjasnianiu niektorych podstawowych cech socjologicznych teorii wlaczenia
i wykluczenia. Autor uwaza, ze pojecie inkluzji mozna wtasciwie definiowaé
tylko wowczas, gdy uwzgledni si¢ sytuacje prymatu globalnych systemow funk-
cjonalnych jako obecnej formy zroéznicowania spotecznego.

) Szczegdtowe informacje na temat czasopisma czytelnik moze znalezé w: Czlowiek —
Niepetnosprawnosé — Spoteczenstwo, 3(17) 2012, s. 105.



130 Przeglqd czasopism

Artykut Kerstin Hazibar i Paula Mecherila ,,Nie ma prawidtowej pedagogiki
w nieprawidtowych stosunkach spotecznych. Sprzeczno$¢ jako podstawowa ka-
tegoria pedagogiki osob niepetnosprawnych” (Es gibt keine richtige Pidagogik
in falschen gesellschaftlichen Verhdltnissen: Widerspruch als Grundkategorie
einer Behinderungspddagogik) wprowadza pojecie pedagogiki niepetnospraw-
nosci jako pewien sztuczny termin, ktory badacze ci $wiadomie wykorzystuja
w celu zebrania maksym i zasad wyrazanych w roznych podej$ciach pedagogiki
zajmujacej si¢ ksztatceniem o0sob z niepetnosprawnoscia. Opisujac polityczno-
-spoteczny aspekt pedagogiki niepetnosprawnosci wyrazajacy si¢ m.in. dziala-
niami zmierzajacymi do ostabienia medycznego ujmowania dysfunkcji, autorzy
podkreslaja koniecznos$¢ przygotowania i przeprowadzenia radykalnej restruk-
turyzacji rutyny, struktur i zwyczajow instytucji spotecznych.

Osoby prowadzace badania nad kultura inkluzyjna z pewnoscia zainteresuje
tekst autorstwa Mechthild Hetzel ,,Poza opisem i klasyfikacja. W relacji migdzy
teoria a praktyka w empirycznym badaniu wiaczenia” (Uber Beschreibung und
Klassifikation hinaus: Zum Verhdltnis von Theorie und Praxis in empirischer In-
klusionsforschung). Jak nie mozna rozwijac teorii bez refleksji nad jej praktyczny-
mi implikacjami, znaczeniem spolecznym i istotnoscia empiryczna, tak i nie zdo-
bywa si¢ i nie analizuje danych empirycznych w epistemicznej prézni: dla
zrozumienia metod gromadzenia i analizy tego typu danych wazne jest, w jakim
stopniu bierze si¢ pod uwage, ze do empirycznego badania wiaczenia nalezy wie-
dza o uwarunkowaniach spotecznych jej modeli opisu, wyjasnienia i interpretacji.

Ruth Seifert w artykule ,,Debata Revisited. Wykluczenie i whaczenie jako te-
maty pracy spolecznej” (Eine Debatte Revisited: Exklusion und Inklusion als
Themen der Sozialen Arbeit) dowodzi, ze nadal pracg spoteczna ujmuje si¢ czg-
sto w prosta formute dziatalnosci wiaczajacej; tymczasem wlasciwe, szerokie
rozumienie inkluzji 1 wykluczenia ma nie tylko teoretyczne, lecz takze prak-
tyczne znaczenie, poniewaz w praktyce metodologia wyglada inaczej w zalez-
nosci od sposobu pojmowania tego, kto i w jaki sposob jest ,,wykluczony” i co
oznacza ,,wlaczanie”. Autorka przyjmuje za Luhmannem i Foucaultem dwie roz-
ne drogi rozumienia wykluczenia i wlaczenia, pyta o tresci polityczne tych pojec
oraz znaczenie dla teorii 1 praktyki pracy spoteczne;.

Tekst Andreasa Hinza ,,Integracja — z niewiedzy do niepoznania!? — Uwagi
krytyczne do dyskursu dekady o szkolnym wtaczeniu w Niemczech” (Inklusion
—von der Unkenntnis zur Unkenntlichkeit!? — Kritische Anmerkungen zu einem
Jahrzehnt Diskurs tiber schulische Inklusion in Deutschland) to krytyczna ana-
liza dotychczasowego przebiegu dyskursu na temat wlaczenia szkolnego,
uwzgledniajaca naukowe i spoleczno-polityczne aspekty tego zjawiska.

W artykule Svena Sautera ,,Edukacja dla wszystkich — szkota dla wszystkich?
— Perspektywa konfliktow pedagogiki szkolnej w kontekscie logiki sterowania
i biezacej debaty na temat wlaczenia” (Bildung fiir alle — Schule fiir alle? — Aus-
blicke auf ein schulpddagogisches Spannungsfeld im Kontext von Steuerungslo-



Przeglad czasopism 131

gik und der aktuellen Debatte um Inklusion) na tle aktualnej debaty naukowej na
temat wlaczenia przedstawiono poréwnanie faworyzowanej koncepciji ,,szkoty
dla wszystkich” jako pozadanej docelowej perspektywy i odpowiadajacej poli-
tyce UNESCO ,,koncepcji edukacji dla wszystkich”. Wskazuje si¢ tutaj na mar-
twy punkt w dyskursie o wlaczeniu, ktory polega na zaniedbaniu ,,kwestii spo-
tecznej”. Zdaniem autora, jak dotad nie ma zadnych wskaznikéw, opartych na
prawach cztowieka, dla empirycznej weryfikacji wtaczenia, dlatego zasigg in-
kluzji pozostaje w duzej mierze zalezny od wskaznikéw arbitralnych. W tym
kontekscie Sauter stawia tezg, ze kontrowersje wokoét reformy strukturalne;
szkolnego systemu edukacyjnego, ktéry podlega debacie o wlaczeniu, utrudnia-
janiezbedny rozwdj empirycznie wiarygodnych wskaznikéw do pomiaru proce-
sow edukacji wiaczajace;j.

Michael Ritter i Johannes Hennies w pracy ,,Podstawowe pytania o wlaczaja-
ca niemiecka dydaktyke — zarys problemu” (Grundfragen einer inklusiven Deutsch-
didaktik — ein Problemaufriss) podkreslaja, ze mimo uwzglgdniania w dydakty-
ce niemieckiej zjawiska heterogenicznosci, wciaz dominuja raczej mgliste
wyobrazenia o tym, jak mozna potaczy¢ rozwoj inkluzji z dotychczasowymi
koncepcjami dydaktycznymi. Artykut daje wglad w edukacyjno-koncepcyjny
dyskurs o heterogeniczno$ci w niemieckim nauczaniu w szkole podstawowe;.
Autorzy wskazuja na problemy, ktére powinny zosta¢ uwzglednione w dalszym
rozwoju metodologii wlaczajacej; analizuja zasadnicze obszary napig¢, takie jak
indywidualizacja wobec standaryzacji, kompensacja wobec réznorodnosci.

Numer 1. czasopisma zamyka tekst Brigitte Schumann ,,Raporty o prawach
cztowieka w spoleczenstwie obywatelskim mowia: Niemcy i Austria naruszaja
prawa o0sob niepetnosprawnych” (Menschenrechtsberichte der Zivilgesellschaft
prangern an: Deutschland und Osterreich verletzen die Rechte von Menschen
mit Behinderungen). Niezaleznie od siebie, ale prawie w tym samym czasie, sto-
warzyszenia spoteczenstwa obywatelskiego w Niemczech i Austrii opublikowa-
ty sprawozdania dotyczace stanu wdrazania Konwencji ONZ w swoich krajach.
Oba raporty przywiazuja szczegolnag wage do wprowadzenia w zycie artykutu
24., ktory wzywa do integracyjnego systemu edukacji na wszystkich poziomach.
Gdy wezmie si¢ pod uwagg podobne problemy strukturalne w edukacji obu kra-
jow, nie jest zaskakujaca zgodno$¢ krytyki prowadzonej z punktu widzenia
praw cztowieka. Raporty wskazuja na aktualna potrzeb¢ zmiany paradygmatu
edukacyjnego z selekcji, segregacji i wykluczenia na wlaczenie.

Na numer 2. sktada si¢ 12 tekstow. Artykut Ines Boban i Andreasa Hinza ,,Roz-
woj calodziennej szkoty na podstawie Przewodnika po edukacji wlqczajacej —
projekt badawczy i rozwojowy z udziatem szkot w Saksonii — Anhalt (Ganztags-
schulentwicklung auf der Basis des Index fiir Inklusion® — ein Forschungs- und

2) W wielu tekstach zawartych w omawianym czasopi§mie autorzy odwotuja sie do Index fiir
Inklusion bedacego popularnym opracowaniem wspomagajacym przeksztatcanie si¢ szkot
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Entwicklungsprojekt mit Schulen im Land Sachsen-Anhalt) opisuje wieloletni pro-
jekt badawczo-rozwojowy, w ktorym wziglo udziat poczatkowo osiem, a pdzniej
siedem szkot publicznych; w pierwszych dwoch latach szkoty wspotpracowaty
z moderatorami zewngtrznymi, a potem przez kolejny rok obserwowano autono-
miczng pracg tych placowek w kierunku zwigkszenia inkluzji.

Kolejny tekst tych autoréw, zatytutowany ,,Nowy Przewodnik po edukacji
wiqczajqcej — dalszy rozwoj niemieckojezycznego wydania (Der neue Index fiir
Inklusion — eine Weiterentwicklung der deutschsprachigen Ausgabe) na podsta-
wie osiagnigc 1 doswiadczen ostatniej dekady z réznymi wersjami Index fiir In-
klusion dla szkot, instytucji przedszkolnych i gmin przedstawia wyzwania i za-
dania dalszego rozwojunowego niemieckojezycznego wydania tego opracowania.

Podobna tematyke porusza artykut Michaela Schwagera i Danieli Pilger
»Przewodnik po edukacji wiqczajqcej jako narzedzie oceny doswiadczen zespo-
hu szkét w Holweide” (Der Index fiir Inklusion als Evaluationsinstrument Erfah-
rungen an der Gesamtschule Holweide), w ktorym zaprezentowano bezposred-
nie i posrednie skutki weryfikacji Przewodnika w praktyce szkolnej oraz
podjeto probe oceny dtugoterminowych efektow tej kontroli.

Studium Toni Simon i Roberta Kruschela ,,Promocja zdrowia za pomoca
Przewodnika po edukacji wiqczajqcej? (Gesundheitsforderung mithilfe des In-
dex fiir Inklusion?) podejmuje kwesti¢ promowania dobra oraz rozwoju dziecka
jako centralnego zadania szkoty, na ktorego realizacjg autorzy patrza z perspek-
tywy dydaktyki wiaczajacej, jak rowniez z perspektywy procesow rozwoju
szkoty integracyjnej. Przedstawione sa tu rozwazania nad tym, w jakim stopniu
projekt systemu szkolnego wspiera zdrowie dzieci i mtodziezy lub mu zagraza.
Przewodnik po edukacji wiqczajqcej jest traktowany jako narzedzie procesow
rozwojowych szkoty na rzecz promowania zdrowia.

Tekst Irene Gebhardt ,,Wlaczenie to styl zycia! Przewodnik zdobywa gminy.
Raport z praktyki” (Inklusion ist Lifestyle! Der Index erobert eine Gemeinde: Ein
Praxisbericht) odnosi si¢ do siedmiu lat doswiadczen gminy Wiener Neudorfw po-
stgpowaniu ze zmianami sprzyjajacymi wlaczeniu spotecznemu na podstawie /n-
dex fiir Inklusion. Projekt wlaczenia, zaplanowany pierwotnie jako projekt potacze-
nia placowek oswiatowych, objal z biegiem lat cata gming: prowadzona przez nia
polityke, administracjg, instytucje i stowarzyszenia, jak rowniez obywateli.

w placowki wlaczajace. Istnieje polska wersja tego opracowania: M. Ainscow, T. Booth (2011).
Przewodnik po edukacji wlqczajqcej. Rozwoj ksztalcenia i uczestnictwa w Zyciu szkoty, w adapta-
cji D. Wiszejko-Wierzbickiej, K. Sijko, A. Biatek, Warszawa: Olimpiady Specjalne Polska. Czy-
telnik moze znalez¢ podstawowe informacje nt. tego narzgdzia w nast¢pujacych publikacjach:
G. Szumski (2010). Wokol edukacji wlqczajqcej. Efekty ksztalcenia uczniow z niepetnosprawno-
Sciq intelektualng w stopniu lekkim w klasach specjalnych, integracyjnych i ogolnodostepnych.
Warszawa: Wydawnictwo APS; D. Wiszejko-Wierzbicka (2012). Specjalne potrzeby ucznia czy
szkoty? Przewodnik po edukacji wlqczajqcej pomoca w rozwijaniu ksztalcenia i uczestnictwa
w zyciu szkoty. Niepelnosprawnosc — zagadnienia, problemy, rozwiqzania, 3, 71-86.
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Podobne doswiadczenia z podejmowanych na poziomie gmin dziatan inklu-
zyjnych opisuja w artykule ,,Wlaczenie na miejscu — do§wiadczenia z Gminnym
Indeksem Wiqczenia” (Inklusion vor Ort — Erfahrungen mit dem Kommunalen
Index fiir Inklusion) Barbara Brokamp 1 Wiebke Lawrenz. Autorzy analizuja po-
zytywne efekty projektu realizowanego dzigki wsparciu fundacji Montag Sti-
ftung Jugend und Gesellschaft.

Autorzy nastgpnego tekstu: ,,Miasto jako szkota? O zwiazku usunigcia granic
szkoty (przestrzeni szkolnej) i procesow rozwoju szkoty wiaczajacej” (Stadt als
Schule? Zum Zusammenhang von Schul(raum)entgrenzung und inklusiven Schu-
lentwicklungsprozessen) Jaqueline Simon i Toni Simon podkreslaja, ze paradyg-
mat pedagogiki wlaczajacej ma nie tylko daleko idace konsekwencje dla koncepcji
dydaktycznej 1 ,,wewnetrznej” transformacji formy ksztafcenia w rozumieniu do-
stosowania szkoly do dziecka (a nie — tradycyjnie — odwrotnie) az do transformacji
catego niemieckiego systemu edukacji, ktory obecnie wciaz prezentuje si¢ jako
wysoce selektywny. Z zadaniem wlaczenia wigza si¢ bowiem takze rozwazania na
temat deformalizacji procesow edukacyjnych. Badacze poruszaja tu kwestig¢ uwa-
runkowan procesow rozwoju edukacji w kierunku usunigcia granic w przestrzeni
szkolnej; 6w szkic koncepcyjny zostat uzupetniony odniesieniami do poszczegol-
nych typologii projektow przestrzeni szkolnej. Na przyktadzie projektu ,,Miasto
jako szkota” ukazano, w jaki sposob mozna zmieni¢ koncepcje przestrzeni szkol-
nej 1 jakie implikacje moze to mie¢ dla ruchu wlaczenia spolecznego, jesli inkluzja
bedzie rozumiana jako zadanie calego spoleczenstwa.

Matthias Meyer w artykule ,,Spotecznie krytyczna postawa w debacie na te-
mat wlaczenia jako podstawowy warunek korzystania z instrumentu, jakim jest
Przewodnik po edukacji wiqczajacej” (Eine gesellschaftskritische Haltung in
der Inklusionsdebatte als grundlegende Voraussetzung fiir den Einsatz eines In-
struments wie den Index fiir Inklusion) wskazuje na aberracje spoteczne o rosna-
cej orientacji neoliberalnej, ktore stoja na drodze pomyslnego wiaczenia, i jako
takie powinny by¢ uwzgledniane w dyskursie na temat inkluzji. Zdaniem auto-
ra, stosowanie narzedzia, jakim jest Przewodnik po edukacji wiqczajqcej, bez
odniesienia do opisywanych aberracji spolecznych bedzie prowadzito do bted-
nych wynikow.

Wolf-Thorsten Saalfrank w tekscie ,,Edukacja wlaczajaca w kontekscie mo-
deli dobrego nauczania” (Inklusive Bildung im Kontext von Modellen guten
Unterrichts) dowodzi, ze tzw. modele dobrego nauczania wywodzace si¢ z psy-
chologicznych koncepcji uczenia si¢ spetniaja szczegdlne wymagania ksztatce-
nia wlaczajacego tylko w ograniczony sposob. Nauczycieli praktykdéw oraz teo-
retykow zajmujacych si¢ metodyka nauczania z pewnoscia zainteresuja
proponowane przez autora modyfikacje analizowanych modeli dydaktycznych.

Podstawowa teza studium Andreasa Specka ,Wlaczenie i organizacyjne
uczenie si¢” (Inklusion und organisationales Lernen) jest stwierdzenie, ze wila-
czenie nie stanowi pojedynczego dzialania, lecz wyraz szczegdlnej kultury
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organizacyjnej sprzyjajacej szerzej ujmowanej inkluzji spotecznej. Teza ta zo-
stala przedstawiona i zilustrowana w kontekscie psychiatrii spotecznej w Me-
klemburgii-Pomorzu Przednim.

André Frank Zimpel w artykule ,,Uczniowie pomagaja sobie nawzajem” (Die
Lernenden helfen einander) wskazuje, ze zaspokajanie specjalnych potrzeb edu-
kacyjnych powoduje pewien paradoks: chce si¢ poméc w nauce, ale jednocze-
$nie tworzy sig¢ najbardziej niekorzystne warunki tej pomocy poprzez obnizenie
pozycji spotecznej danej osoby jako tej, ktéra pomocy potrzebuje. Jego zdaniem,
kluczowa miara powodzenia wlaczenia spolecznego jest to, czy ludzie z niepet-
nosprawnoscia beda postrzegani jedynie jako otrzymujacy pomoc, czy rowniez
jako pomagajacy. Autor zastanawia si¢, w jakim stopniu mozna w procesach
edukacyjnych zorganizowaé obieg wzajemnej pomocy i wspierania zgodnie
z modelem, w ktorym kazdy nie tylko odbiera pomoc, lecz takze moze doswiad-
czy¢ samego siebie jako udzielajacego pomocy.

Zgodnie z zatlozeniem tekstu Hansa Wockena ,,O zagrozeniu dobra dziecka
przez szkote. Niemozliwy esej o terapii instytucji powodujacej choroby” (Uber
die Gefihrdung des Kindeswohls durch die Schule: Ein unmogliches Essay zur
Therapie einer krankmachenden Institution) nie sama szkota jako taka, lecz
typowa dla niej selektywno$¢ zagraza w znacznym stopniu dobru dziecka.
Autor nie tylko przedstawia przyktady empirycznych dowodéw na poparcie
tezy, ze separacja i wykluczenie powoduja choroby u uczniow, lecz takze pro-
ponuje konkretne dziatania zapobiegajace szkodliwosci psychologicznej syste-
mu szkolnego.

Prace zgromadzone w 3. numerze czasopisma koncentruja si¢ na realizacji
idei wlaczenia w obszarze srodowiska pracy. Szczegolne zainteresowanie auto-
row budzi kwestia transformacji zawodowej wobec wymagan otwartego rynku
pracy, ktéry pod wzgledem strukturalnym i funkcjonalnym nie jest ukierunko-
wany na integracjg¢, lecz wrecz przeciwnie, w ktérym skuteczne uczestnictwo
niesie ze soba w §wietle neoliberalnego rozwoju wigksze oczekiwania indywidu-
alnej niezaleznosci, przestrzennej i czasowej elastycznosci oraz gotowosci ada-
ptacyjnej zwiazanej z wynikami.

Kirsten Puhr w artykule ,,Praca zarobkowa w kontekscie niepetnosprawnosci
(z dygresja na temat osobistego budzetu)” — Erwerbsarbeit mit Behinderungen
(mit einem Exkurs zum Personlichen Budget) — omawia problem pracy zarobko-
wej 0s0b z niepetnosprawnos$cia, ktory dotychczas w porownaniu do kwestii
inkluzji szkolnej rzadziej pozostawat w obszarze naukowej (i publicznej) uwagi.
Zdaniem autorki, wlaczenie w sensie nieograniczonego prawa do samostano-
wienia i rownego udziatu wszystkich oséb z niepelnosprawnoscia lub bez niej
wymaga przede wszystkim analizy istotnych spolecznie koncepcji pracy zarob-
kowej i zwiazanych z nia regulacji spoleczno-politycznych w zakresie wspiera-
nia partycypacji. Puhr omawia kwestie zatrudnienia osob niepetnosprawnych na
podstawie dwoch studiow przypadkow. Dygresja dotyczy krytycznego spojrze-



Przeglad czasopism 135

nia na osobisty budzet i rozszyfrowania go jako swoistego instrumentu wlacze-
nia i wykluczenia.

Anke Langner w pracy ,,Praca zarobkowa — wlaczenie i warsztaty dla osob
z niepelnosprawnoscia?” (Erwerbsarbeit — Inklusion und Werkstatt fiir Men-
schen mit Behinderung?) zajmuje si¢ funkcjonowaniem warsztatow dla osob
niepelnosprawnych (zaktadow pracy chronionej) i zwiazanych z nimi stuzb in-
tegracyjnych. Wedtug autorki reakcja owych stuzb na wspieranie orientacji wia-
czajacej ogranicza si¢ czgsto do optymalizacji posrednictwa tzw. wlaczajacych
miejsc pracy, co wprawdzie wspiera ilosciowo modele integracji, ale jednocze-
$nie niesie ze soba niewielka poprawe lub catkowity jej brak w odniesieniu do
pierwotnego rynku pracy. Strategie te sa w praktyce wyrazem tego, ze instytu-
cjonalne istnienie zaktadow pracy chronionej nie jest zasadniczo kwestionowa-
ne ani pod wzgledem strukturalnym, ani koncepcyjnym.

Sascha Plangger, autor tekstu ,,Praca i niepetnosprawno$¢ — integracja/wla-
czenie 0sob niepelnosprawnych na rynku pracy” (Arbeit und Behinderung — In-
tegration/Inklusion von Menschen mit Behinderungen in den Arbeitsmarkt),
w swoim podejsciu do strategii wlaczenia oséb niepetnosprawnych w srodowi-
sku pracy odwotuje si¢ do podstaw teorii sprawiedliwos$ci, uwzgledniajacych
ekonomiczny, kulturowy i polityczny wymiar problemu. Przyjmuje zatozenie,
ze niepetnosprawno$¢ formuje si¢ w interakcji tych wymiarow ze wzgledu na
ekonomiczne mechanizmy wykluczenia, ponizajace kulturowe wzorce wartos$ci
i przypadki wykluczenia strukturalnego, ktére uniemozliwiaja réwny udziat
0s0b niepetnosprawnych w rynku pracy. Analityczna podstawa wywodow jest
koncepcja parytetu uczestniczacego, ktora zostata opracowana przez Nancy Fra-
ser w ramach teorii sprawiedliwosci.

Stefan Doose w artykule ,,Integracja zawodowa w dtuzszej perspektywie? —
Stan i perspektywy integracji zawodowej osob z trudnos$ciami w nauce” (Berufli-
che Integration auf lange Sicht? — Stand und Perspektiven der beruflichen Integra-
tion von Menschen mit Lernschwierigkeiten) zadaje pytanie, jakie warunki
organizacyjne i finansowe sa konieczne, aby trwala integracja zawodowa osob
z trudno$ciami w nauce mogta by¢ realizowana z powodzeniem. Autor wskazuje na
znaczne rozbieznosci pomigdzy obowiazujacym prawem a aktualna praktyka; ana-
lizuje dzialania z zakresu doradztwa zawodowego i indywidualnego planowania
kariery zawodowej w szkole, opisuje zaktadowe lub przyzaktadowe przygotowanie
do zawodu i ksztatcenie zawodowe, ocenia posrednictwo i monitorowanie warun-
kow pracy przez specjalne stuzby ds. integracji. W koncowej czgsci artykutu zaj-
muje si¢ znaczeniem zaktadéw pracy chronionej w kontekscie inkluzji zawodowe;.

Franz Menzel, Thomas Kaul i Mathilde Niehaus w studium ,,Co przeszkadza,
a co motywuje zaklady do wlaczajacego ksztalcenia mtodych osob niepetnospraw-
nych? Wyniki projektu «AutoMobil: Edukacja bez barier» na przyktadzie mto-
dych ludzi niestyszacych” (Was hindert und was motiviert Betriebe, behinderte
Jugendliche inklusiv auszubilden? Ergebnisse aus dem Projekt «AutoMobil:
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Ausbildung ohne Barriereny am Beispiel gehdrloser Jugendlicher) prezentuja
zatozenia projektu, w ramach ktoérego badano, jakie bariery spotykaja mlodzi
ludzie niepetnosprawni w poszukiwaniu miejsca ksztalcenia zawodowego,
a takze jakie doswiadczenia i postawy utrudniaja zaktadom przydzielenie miejsc
ksztalcenia tej grupie osob. Z perspektywy odpowiedzialnych osob w zaktadzie
opisano, jakie strategie moga utrudniac, a jakie — wspiera¢ pomysina rekrutacje
mlodych o0séb niepelnosprawnych stuchowo. Wykazano duze zrdéznicowanie
w ocenie zdatnosci tej grupy osob do ksztalcenia zawodowego; stosunkowo czg-
sto odpowiedzialne w zaktadach podmioty (kierownictwo wydzialu personalne-
go, kierownictwo ksztalcenia) niechegtnie decydowaly sig¢ na ksztatcenie mto-
dziezy z problemami stuchowymi, poniewaz uwazaty, ze nie mozna bedzie
pokona¢ barier komunikacyjnych. Kilka przedsigbiorstw, ktoére miaty juz do-
swiadczenia w takim ksztatceniu, wskazywato na pozytywne zaskoczenie do-
brymi wynikami niestyszacych uczniow.

Za pomoca opartej na Life-Course interpretacji okresu transformacji w zyciu
mtodziezy oraz opracowanego studyjnie teoretycznego modelu Enabling und
Disabling Spaces Oliver Konig w tekscie ,,Enabling und Disabling Spaces pod-
czas przechodzenia w wiek dorosty oséb z trudnosciami w uczeniu si¢” (Ena-
bling und Disabling Spaces im Ubergang ins Erwachsenenalter von Menschen
mit Lernschwierigkeiten) analizuje, jakie biograficzne doswiadczenia pomagaja
mlodym ludziom z trudno$ciami w nauce w czgsto utrudnionych i op6znionych
procesach przej$cia do postrzeganej jako dorostej koncepcji zycia i samostano-
wienia, aby sami mogli postrzegaé, negocjowaé ze swoim $rodowiskiem i ak-
tywnie realizowac cele zyciowe, ktore sa udziatem spoteczenstwa. Szczegolna
wage przywiazuje do znaczenia pracy jako centralnego normatywnego markera
tozsamosci osoby doroste;j.

Maria Osterkorn w artykule ,,Sytuacja 0sob z autyzmem po ukonczeniu szko-
ty w Gornej Austrii w $wietle wlaczenia” (Nachschulische Situation von Men-
schen mit Autismus in Oberdsterreich im Lichte von Inklusion) wskazuje na brak
rzetelnych danych statystycznych pozwalajacych okresli¢ liczebnos¢ populacji
0s0b z autyzmem w Gornej Austrii, jak rowniez brak badan po§wigconych sytu-
acji tej grupy osob po ukonczeniu szkoty.

Partycypacja zawodowa 0sob z bardzo wysoka potrzeba wsparcia i nadzoru
jest przedmiotem badan Veroniki Weillenbach przedstawionych w tekscie ,,R6z-
norodnos¢ i uczestnictwo — zawodowe uczestnictwo 0sob z (bardzo) wysoka po-
trzeba pomocy i wsparcia w Vorarlbergu/Austrii” (Vielfalt und Teilhabe — Beru-
fiche Teilhabe von Menschen mit (sehr) hohem Unterstiitzungs- und Begleitbedarf
in Vorarlberg/Osterreich). Analizuje ona dwie oferty Instytutu Stuzb Spotecz-
nych w Vorarlbergu w Austrii, ktore programowo wspieraja i monitoruja inte-
gracj¢ zawodowa 0sob niepetnosprawnych na pierwotnym rynku pracy.

Numer konczy napisana przez Tobiasa Liihriga i Anke Langner recenzja pu-
blikacji ,,Wtaczenie zawodowe 0sob niepetnosprawnych. Najlepsze praktyki na
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pierwotnym rynku pracy” (Berufliche Inklusion von Menschen mit Behinde-
rung: Best Practices aus dem ersten Arbeitsmarkt) Stephana Béhma, Miriam
Baumgirtner oraz Davida Dwertmanna.

Wysoki poziom merytoryczny i jezykowy, trafne odwotania do licznych kon-
cepcji z obszaru pedagogiki ogdlnej, specjalnej, jak i teorii socjopedagogicznych
oraz wieloaspektowa analiza r6éznych obszarow spolecznego funkcjonowania
w odniesieniu do idei inkluzyjnych czynia omowione opracowania zajmujaca
lektura dla 0sob zainteresowanych problematyka wlaczania.



INFORMACJE DLA AUTOROW

Redakcja czasopisma Czlowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoteczenstwo przyj-
muje do opublikowania oryginalne, recenzowane prace naukowe, artykuty pole-
miczne, recenzje, sprawozdania z wydarzen naukowych, przeglady czasopism.

Nadsytane materialy powinny by¢ zapisane za pomoca typowego edytora tekstu
(preferowany edytor: MS WORD). Tekst nalezy przygotowa¢ zgodnie z nastepujacy-
mi zasadami:

m wydruk pracy na papierze formatu A4 z marginesem 3,5 cm z lewej strony;

m tekst — 30 wierszy na stronie i okoto 60 miejsc znakowych w wierszu, nie po-
winien zawiera¢ poprawek;

m objetos¢ artykutéw i rozpraw:

— minimalna: 20 tys. znakow (0,5 arkusza wydawniczego),

— maksymalna: 40 tys. znakow (1 arkusz wydawniczy);

m praca powinna zawieraC streszczenia w jezyku polskim i angielskim (maksy-
malnie po 200 stéw tacznie z tytutem w kazdym jezyku) oraz stowa kluczowe
(key words),

m tekst nalezy dostarczy¢ w postaci wydruku komputerowego (dwa egzempla-
rze) wraz z opisang ptyta (CD). Zawarto$¢ wersji elektronicznej powinna by¢
identyczna z przestanym wydrukiem;

m wykresy, ilustracje (ponumerowane i opatrzone informacja, do ktérego miej-
sca w tekscie si¢ odnosza) nalezy umieszcza¢ w oddzielnych plikach, podajac
nazwy programu, za pomoca ktorego zostaty wykonane;

m literatura przedmiotu powinna by¢ umieszczana na koncu pracy w ukladzie
alfabetycznym;

m odwotanie w tekscie powinno mie¢ postac: (Zaorska, 2002).

Sporzadzanie bibliografii
Pozycje bibliograficzne musza by¢ pelne, w porzadku alfabetycznym, pisane
z doktadnym przestrzeganiem kolejnosci poszczegdlnych sktadnikow, z jednolita
interpunkcja. Kolejno$¢ zapisu bibliograficznego jest nastgpujaca:
(1) autor(zy) — wszyscy, niezaleznie od liczby,
(2) rok wydania pozycji,
(3) tytut ksiazki, rozdziatu, artykutu, dysertacji, pracy dyplomowej, referatu
lub raportu,
(a) ksiazka: miejsce wydania i nazwa wydawnictwa,
(b) rozdziat: redaktor(zy), tytut ksiazki, strony, miejsce wydania, wydawca,
(c) artykul: tytut czasopisma, tom (vol.) i strony,
(d) praca dyplomowa (dysertacja): wydzial (instytut), uczelnia (instytucja)
1 miejscowose,
(e) referat: oryginalna nazwa konferencji (kongresu itp.) i miejscowosc,



(f) raport: rodzaj i numer grantu, miejscowos¢, uczelnia (instytucja) i wy-
dzial (instytut).

Kursywa piszemy: tytut ksiazki, rowniez ksiazki, w ktorej znajduje si¢ odpo-
wiedni rozdziat, tytut czasopisma i jego tom, tytut referatu, tytut pracy dyplomo-
wej (dysertacji), tytut raportu. Ponizej podano przyktady zapisu poszczegdlnych
pozycji bibliograficznych z uwzglgdnieniem wymaganej interpunkcji, rodzaju
pisma (normalna — kursywa) i liter (wielkie — mate).

Ksigzki
(a) polska

Koscielska, M. (2004). Niechciana seksualnosé. O ludzkich potrzebach osob nie-
petnosprawnych intelektualnie. Warszawa: Jacek Santorski & Co.
(b) polska, redagowana

Strelau, J., Ciarkowska, W., Necka, E. (red.). (1992). Roznice indywidualne: moz-
liwosci i preferencje. Wroctaw: Ossolineum.
(c) obcojezyczna, redagowana

Steiner, M., Yonkers, K., Eriksson, E. (red.). (2001). Mood Disorders in Women.
London: Martin Dunitz.
(d) ksiazka o kolejnym wydaniu

Osofsky, J.D. (red.). (1998). Handbook in Infant Development. (wyd. 2). New York:
Wiley.

Rozdziaty w ksiazkach
(a) publikacja polska

Sidor, B. (2001). Ojciec w rodzinie z dzieckiem z niepelnosprawnos$cia umystowa.
W: D. Kornas-Biela (red.), Oblicza ojcostwa. (s. 381-389). Lublin: Towarzystwo
Naukowe KUL.
(b) publikacja obcojezyczna

Greenberg, M.T. (1999). Attachment and psychopathology in childhood. W: J. Cas-
sidy, P.R. Shaver (red.), Handbook of Attachment: Theory, Research and Clinical
Implication. (s. 469—496). New York: The Guilford Press.

Artykuly w czasopismach
Koscielska, M. (1993). Koncepcja osoby z upos$ledzeniem umystowym jako
uczestnika zycia spotecznego. Przeglqd Psychologiczny, 3, 341-353.

Nieopublikowane dysertacje i prace magisterskie

Jackowska, E. (1976). Wplyw srodowiska rodzinnego na przystosowanie spoteczne
dziecka w miodszym wieku szkolnym. Nieopublikowana rozprawa doktorska,
Wydziat Filozoficzno-Historyczny, Uniwersytet Jagiellonski, Krakow.

Domurad, M. (1996). Efektywnos¢ rozwoju umiejetnosci czytania u dziecka upo-
sledzonego umystowo w stopniu lekkim za pomocq ,,metody basniowych spo-
tkan”. Nieopublikowana praca magisterska, Wydziat Rewalidacji i Resocjali-
zacji, Wyzsza Szkota Pedagogiki Specjalnej, Warszawa.



Referaty wygtoszone na konferencjach i innych spotkaniach

Jackowska, E. (1997). Poczucie jakosci Zycia u kobiet i mezczyzn po przebytym
urazie mozgu. Referat wygloszony na II Sympozjum Opieki Paliatywnej —
Hospicyjnej, Lublin.

Dosen, A. (1997). Etiology, specific onset mechanisms of mood disorders among
people with intellectual disablement and prelevance. Referat wygloszony na
European Course on Mental Retardation, Nunspeet, The Netherlands.

Raporty z badan

Strealu, J., Oniszczenko, W., Zawadzki, B. (1994). Genetyczne uwarunkowania
i struktura temperamentu miodziezy i dorostych. (Raport KBN 1108.91.02).
Warszawa: Uniwersytet Warszawski, Wydziat Psychologii.

Wykaz literatury nie powinien zawiera¢ informacji prywatnych, prac w przygo-
towaniu. Odwotanie si¢ do takich zrodet moze wystepowac jedynie w przypisach.

Do przestanego wydruku tekstu i jego wersji elektronicznej nalezy dotaczy¢:
1) prosbeg wraz z podpisem, w ktorej autor zwraca si¢ do redakcji o wydrukowa-

nie pracy w czasopismie Czlowiek — Niepetnosprawnosé¢ — Spoleczenstwo, za-

mieszcza informacj¢ o zatrudnieniu, podaje swodj tytut naukowy, zajmowane
stanowisko, adres, numer telefonu, adres e-mailowy;

2) pisemne o$§wiadczenie, ze praca nie byta dotad publikowana i nie zostata zto-
zona w innej redakcji.

Zmiany i odstgpstwa od podanych zasad nalezy uzgadnia¢ z cztonkami Komite-
tu Redakcyjnego. Redakcja nie zwraca nadestanych materiatow i zastrzega sobie
prawo do dokonywania zmian w tekstach, bez ingerencji w tres¢ merytoryczna.

Materiaty nalezy nadsytac na adres:

Redakcja czasopisma Czlowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoteczenstwo
Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej

ul. Szczesliwicka 40

02-353 Warszawa
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