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ARTYKULY I ROZPRAWY

MALGORZATA SEKULOWICZ, MARCEL WITKOWSKI*

ADULT SIBLINGS IN THE FACE OF THEIR BROTHER’S/
SISTER’S DISABILITY — NARRATIVE ANALYSIS

Introduction

Until recently, siblings of people with disabilities were not a topic that sci-
entists who study families would be interested in. Nowadays, more and more
people are paying attention to this specific group. Changes that occur in the
functioning of the family oblige us to analyse the way that non-disabled siblings
function. In the context of family integration, one should speak about a common,
overall experience of disability by all family members. Non-disabled children
as much as their mothers and fathers may experience a number of adversities
related to their brother’s or sister’s disability.

Due to changes in society, families and institutions which deal with those
families face new challenges. As a result we can observe three phenomena:

1. The progress of medicine results in the fact that people with disabilities live
longer than their parents, which leads to the necessity of searching for appro-
priate solutions for taking care of them.

2. The common paradigm of normalization of life and subjective treatment of
people with disabilities results in encouraging them to live a healthy and ac-
tive lifestyle while working in their local communities rather than in isolated
institutions.

3. Too few opportunities are offered by the state and by nongovernmental or-
ganisations regarding housing and employment for people with intellectual
disabilities (Zyta, 2010, p. 102).

* Matgorzata Sekutowicz; Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej,
ul. Szczesliwicka 40, 02-353 Warszawa,; tel. +48 22 5893600; e-mail: msekulowicz@aps.edu.pl
Marcel Witkowski; e-mail: marcelwitkowski@wp.pl



6 Matgorzata Sekutowicz, Marcel Witkowski

In literature related to the issue, there is a belief that the “occurrence of dis-
ability in a family results in the fact that the whole family perceived as a dy-
namic social system, meeting the individual needs of its members and mediating
between the individual and the society, changes” (Wojciechowska, Cierpka,
2007, p. 115).

It might be a good idea to consider the place and the role non-disabled chil-
dren have in the family. People who have a brother or a sister with intellectual
disability often take up the role of “a family hero,” being actively engaged in
helping both the siblings with disabilities as well as the parents, feeling the need
to help them and provide support (Wojciechowska, Cierpka, 2007).

Very often, non-disabled siblings show idealising attitudes towards their
brother or sister with disability, and exposure to conflict situations and the need
to provide constant help contribute to earlier social maturity. However, one needs
to remember the costs of the siblings self realization arising from submission to
the family norms and values (Obuchowska, 2008).

Studying a family with a person with disability, one should emphasise its
hermeticity which probably influences and reduces the number of non-disabled
siblings’ life experiences (Wojciechowska, Cierpka, 2007, p. 119). It often hap-
pens that non-disabled siblings “give up” their social life relatively early, as do
their parents (cf. Twardowski, 2008), due to engagement in home life. Analysing
the situation of non-disabled siblings in the context of profit and loss, one also
needs to emphasise the very often difficult and disordered relationships with
peers from outside of the family.

Another crucial issue is the relationship between non-disabled siblings and
their parents. As parents spend most of the time taking care of their children with
disabilities, non-disabled children very often feel abandoned and lonely (Pisula,
2007). The relevant issue is the fact that non-disabled children may bear serious
consequences of the lack of their parents’ time and attention to their life. This in
turn may be the reason for withdrawal from the relationship between the siblings.
The involvement of parents in the care of their child with disability does not nec-
essarily result in sufficient knowledge of the siblings’ disorders being transferred
to their non-disabled children. The parents’ knowledge regarding these disorders
is higher and they should share it with their non-disabled children. “The parents
should pass their observations regarding all the good qualities of the child on to
the intellectually non-disabled siblings who are, in a unique way, overburdened
with feelings such as: compassion, shame, aversion and hatred” (Obuchowska,
2008, p. 243). Non-disabled siblings may also be at risk of experiencing with-
drawal, aggression, depression, anxiety, guilt, confusion and isolation (Hartling,
Milne, 2014).

Another crucial issue regarding the functioning of non-disabled siblings is
the relationship between them and their siblings with disabilities. These relation-
ships may be impaired because of unequal ability, lack of common experiences
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Adult siblings in the face of their brother s/sister s disability — Narrative analysis 7

and different patterns of behaviour and psychosocial functioning (Zyta, 2010,
p. 107). At the same time, non-disabled sibling studies indicate a strong relation-
ship between the siblings and the resulting positive experience of joy (Rossetti,
Hall, 2015).

Non-disabled children’s attitudes in a family are closely connected with the
perception of the child with disability by the parents. A brother’s or sister’s
behaviour in relation to the sibling with disability improves if the parents them-
selves show positive attitudes towards the child with disability. The siblings are
more willing to show sympathy and help if the parents show acceptance without
favouring the child with disability. Otherwise, if actions between the parents are
based on negative attitudes, one may not observe any activity or engagement on
the part of the non-disabled children (Sidor, 2005).

As research shows (Hodapp, Urbano, 2007), a significant factor for the func-
tioning of siblings is the type of disability. When compared to siblings of people
with autism, siblings of people with Down’s syndrome show closer, warmer rela-
tions between them, along with better health and lower levels of depression. In the
study by Cunnigham from 1991 (after Danielewicz, 2007, p. 136), around 80% of
non-disabled siblings declared that they have positive relationships with either the
parents or the brother or sister with Down’s syndrome. It turns out that the studies
on the situation of brothers and sisters having siblings with Down’s syndrome show
a better picture than the ones regarding the siblings with different disabilities.

Also, anticipating their future is important for non-disabled siblings. Due
to gains in health care, people with disabilities live longer than their parents.
This results in the search for the best solutions for taking care of them at a later
time. Most often, this role falls to the siblings. As a result, they may remain in
a position of suspense between being the guardians of their own autonomy and
independence, and altruistic carers, with an emphasis on the latter. “Socially
and politically, it is desirable that the adult siblings should take the role of “/oco
parentus” (Latin for acting as parent)” (Zyta, 2010, p. 102). Due to the growing
number of siblings who take over the role of carers, it is important to understand
the challenges and opportunities they have to face. These people are not always
prepared to take on the role of a “third parent,” they may need some help and
support from various social institutions to fulfil this task. In the context of help
and care, the level of activity of siblings with disabilities is crucial. As research
shows (Taylor, Hodapp, 2012), adults with intellectual disabilities and develop-
mental disorders often remain inactive as far as education and professional ca-
reers are concerned. Therefore, their non-disabled siblings may be overburdened
with organising their lives. The non-disabled siblings who have better access to
services and support experience well-being and have the ability to support their
brothers and sisters with intellectual disabilities (Holl, Morano, 2014).

It is worth mentioning that taking over the care of the child with disability
is also associated with the siblings’ predispositions. Burke, Taylor, Urbano and
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8 Matgorzata Sekutowicz, Marcel Witkowski

Hodapp’s research (2012) indicates that more often women show much more
responsibility for future care. It is also them who, as opposed to men, perceive
the relationship between the siblings as more favourable. However, as noted in
other studies (Hodapp, Urbano, Burke, 2010), they get married and decide to
have their first child at a later age.

The problems related to siblings of people with disabilities exist and the dis-
cussion on the issue is important; however, “there are still too few Polish studies
regarding the functioning of siblings of people with disabilities, and there are not
enough support programs for members of those families, there is lack of a nation-
wide holistic vision of merging the issue into the idea of supporting and normal-
izing the living conditions of people with disabilities” (Zyta, 2010, p. 109).

Furthermore, in order to take a closer look at the family of a child with dis-
ability, it might be a good idea to analyse the relationships with his or her non-
disabled siblings, which may show many issues from a totally different perspec-
tive than the one of the parents. This study makes such an attempt.

The presentation and interpretation of the study results

The aim of the research was to determine what problems may occur in the life
of adult siblings of people with disabilities. What was the course of their adapta-
tion and what were, and still are, the main impediments in their present life?

As a result, the research problem was included in the questions: What is the
social situation of an adult with a sibling with disability? What problems do the
respondents face in their lives? What was the course of the adaptation process in
a family with a child with disability?

In order to make an effort to answer the above questions, a biographical case
study was used while the way to collect the material was a narrative interview.
A narrative interview was used to create a description of the story of the life
of three women who have siblings with disabilities. Each of them comes from
a different family, and they do not know each other. They all live in a small
town. Aneta (37) has a younger brother with intellectual disability, Ania (33) has
an adult sister with intellectual disability, and Ewelina (20) has a three-year-old
brother with Down’s syndrome. The stories describe events that happened in
the period of time: from the moment of being informed (or realising the fact)
about their siblings’ disability until the time of the interview. Each interview was
conducted at a time convenient for the interviewee with a recorder in order to
record their stories. Then, the content was transcribed. The people interviewed
independently constructed the stories of their lives regarding the impact of their
siblings’ disabilities without any suggestions from the researcher. The interview-
er only occasionally asked them to elaborate on some of the issues mentioned.

The narratives by the non-disabled women are quite diverse. They fit in both
positive as well as negative views of the disability’s impact on their lives. The
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Adult siblings in the face of their brother s/sister s disability — Narrative analysis 9

narratives often oppose each other; however, the narrated stories often have
much in common. As a result of biographical interviews, a picture of the social
situation of the non-disabled siblings who have a disability in their family was
received, with particular emphasis on the problems they face in their lives and the
process of adaptation in the family. During the interviews, the women mentioned
the experiences that were the most relevant to them. In the process of analysis,
their statements were grouped into four categories: information regarding their
siblings’ disabilities, the relationship between their parents, the relationship with
their siblings and anticipation of their own future.

Receiving the information about disability, adaptation to the new situation

Receiving the information about a child’s disability and the emotional experi-
ences associated with it are usually discussed from the perspective of the parents
and those closely related to them (cf. Twardowski, 2008). However, non-disabled
siblings are a specific group of people who are also strongly influenced by the
problem. Like for their parents, the arrival of the child with disability is a pro-
found experience for them (Sadowska, 1996). Disability has a substantial impact
on the functioning of the whole family and it is not only the parents who have to
cope with it.

Obtaining the information about the child’s disability is often one of the first
difficult experiences of the parents. One of the factors influencing their experiences
is the way the doctor conveys the information to them. In most cases, the mother
is the first person to be informed about the child’s disability, “which apart from
making her upset makes her the person to convey the information to other members
of the family” (Sekutowicz, 2013, p. 21). Therefore, she often conveys it to her non-
disabled children with a sense of guilt and without specialist help. The reaction has
an impact on non-disabled siblings’ experiences. Like their parents, older children
also prepare for the meeting with their brother or sister. A child impatiently awaits
anew member of the family, often planning their life together, and takes in a joyful
home atmosphere. He or she often boasts about this fact to their peers.

In the beginning when mum was pregnant we didn’t know that K.V would be
ill because in spite of all the checkups there were no signs anything would
go wrong. We wouldn’t learn about it until the day he was born. It was a ter-
rible shock because the doctor said something like you know “he’s got dark
not blond hair” so it was passed on as kind of irrelevant information. When
1 came to hospital mum was crying as she said to me: “They think it could be
Down’s syndrome”, and [ was simply gutted! ‘Cause we had never expected
that. At first when he was born they were saying that they didn'’t like his facial

1) Initials were used in all the interviews due to data protection.
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10 Matgorzata Sekutowicz, Marcel Witkowski

features and so on and so on, and at that time I didn’t know yet what it was
all about. (Ewelina)

As one of the interviewees indicated, realising the fact of the brother’s or
sister’s disability is strictly connected with the way the parents react to the infor-
mation. The non-disabled child remains in a close relationship with the parents,
picks up their emotions and reacts to the situation in a similar way. In a traumatic
situation, the child wants to protect the parents; however, he or she has no impact
on the prevailing atmosphere and therefore experiences shock and emotional
crisis. Additional load occurs when parents searching for help and support for
themselves in the critical situation are not capable of providing support for their
older children. There are emotions such as anger and helplessness, which is il-
lustrated by the following quote:

And then a doctor came and he said to my mum: “You know what? We think it
could be Down’s syndrome” and he left. No one even tried to take care of her,
or do something, ask about anything, they just said that and left. They passed
on the information just as if they were talking about the weather! And it was
so dreadful, the fact that the people who should deal with it did nothing about
it. And when mum told me about the way the doctor acted, at first I didn’t think
he had Down’s syndrome, and I just felt terrible anger — how could the doctor
behave like that? (Ewelina)

The way of communicating the information regarding the child’s disability
to her mother also strongly affected the narrator. Older children especially may
be more aware of their parents’ ordeals. A brother or sister with typical develop-
ment is an observer of the home atmosphere created by the parents and other
members of the family, which is often tense or traumatic and results from the
fact that they are trying to adapt to the situation, overcoming the various stages
of adaptation (cf. Twardowski, 2008). Changes in the functioning of the fam-
ily, rearranging the whole past life, sharing duties and emotional tension are
also quite traumatic for non-disabled siblings. At the moment of receiving the
information in an inappropriate way, they realise the threat judging their parents’
reaction, they know something crucial has happened and will affect and change
their whole life; however, they are incapable of substantiating it.

And it goes without saying that when [ found out I started to cry ‘cause it is
sort of a shock, and so did my sister. Of course K. (the non-disabled brother’s
name) doesn’t understand a thing and we’re just beginning to explain to him
that K. (the name of the brother with Down’s syndrome) is ill and things will
be a bit different than they are with a non-disabled brother. (Ewelina)

In a situation where children are of similar age and one of them was born with
a disability, non-disabled children may not remember any traumatic experiences
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Adult siblings in the face of their brother s/sister s disability — Narrative analysis 11

connected with the information about their sibling’s disability. The information
gets to them gradually and it carries a different meaning during the various
stages of their development. Non-disabled siblings learn about their brother’s or
sister’s difficulties in particular situations of their lives. They may then turn to
their parents’ knowledge. The emotional state of parents as well as other mem-
bers of the family is crucial to the adaptation process of non-disabled siblings.
Similarly to their parents, they adapt to their new life and base their behaviour
on the way their parents perceive the situation. Non-disabled children create
their own vision of disability. Typically, they also experience positive feelings
stemming from the period of constructive adaptation to the new situation:

Iwas explained a lot just like that (...) [ was very lucky because my mum and
grandma had a proper attitude towards the whole situation and they just
talked a lot and I didn’t really have to ask. Sometimes there was something
I was interested in, or a detail I couldn’t remember, so yes we talked about it
straight away without making a big fuss about it, it is just the way it is — now
we are trying to make things better so we could cope with the situation we're
in. (Ania)

Ania is an example of a sister who always had the support of her mother and
grandmother. Thanks to them, she knew what stage the family was at, and what
was most important to them as a family. Clearly defined objectives and appropri-
ate organization of life contributed to the positive memories of that period.

Sometimes it is also the case that non-disabled children receive no support
from the family in getting and developing information regarding disability.
Therefore, their need for being interested in their siblings may gradually dimin-
ish. The disability of one of the family’s members becomes rejected just as if
the issue had never existed in the family. Such a situation was described by one
of the women interviewed. The statement shown below relates to the situation
where the child with disability has spent his whole life in a facility caring for
people with disabilities. While disability has always been some sort of taboo
in the family, the woman took up her parent’s behaviour. She lives in constant
ignorance and she prefers not to get involved in her brother’s life:

It wasn’t that I wasn't interested in his presence, I knew that T. was in the
facility and it was our daily routine that our parents packed, right? And they
would just go there and I accepted it as the norm because that was the way
L used to live. However, at first I was scared of ill people, maybe as a result of
the fact that no one had ever talked to me about it, and that it is just an illness
and I'm totally safe and so on. (...) For example I found it very hard to imag-
ine if he could come to me and give me a hug, or for example hit me. (Aneta)

Sometimes non-disabled siblings are active and engaged in their own devel-
opment of knowledge about their brother’s or sister’s disability. This may stem
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12 Matgorzata Sekutowicz, Marcel Witkowski

from having a person with disability in the family, but it is also influenced by
the modern world’s idea of integration. Especially young people, who one of the
interviewed sisters belongs to, may identify the issue of disability in a totally
different way. Her experiences she gained at school, where the idea of integration
was widely promoted, helped her to cope with the new situation and showed
ways for development. This is illustrated by the following quote:

When there’s a problem that doesn’t affect you directly, you don’t seem to read
about it, do you? But I have always had something in my personality, [ don’t
know, maybe it’s got something to do with the way [ was raised, but [ have
never laughed or sneered at children with different illnesses or even Down’s
syndrome. I also used to go to school with integrative classes and there were
different kids, on wheelchairs or with different paralysis, and maybe because
['ve had contact with those children since [ was a kid, I have never been like
that. (Ewelina)

While most young people have already encountered the problem of disability
through education, older generation’s knowledge is unfortunately not so obvious.
The following statement confirms the belief that much is still to be done so that
the public could develop a basic knowledge of various disabilities. The author
herself admits that she has not always been interested in this topic:

It’s easy to see that people don’t know too much about this illness, of course
some time ago I also didn’t know a thing, maybe today it seems strange to
me that other people don’t know, but in the past I also didn’t read about it or
anything like that. For example a woman who my mum worked for said: “Can
it be cured?” or “When will he be healthy?” thinking that Down’s syndrome
is curable and after rehabilitation he will be normal! (Ewelina)

Relationships between the parents

The birth of a child with disability can significantly disorganize a family. One
needs to remember that it may either put a strain on the relationship between the
parents or strengthen it. This is an important aspect of families of children with
disabilities. Also in this study, the narrators drew attention to the problem. Dur-
ing the interviews with the three women, they brought up an issue which seemed
quite crucial to them, namely relationships between their parents. In literature,
some academics discuss the impact of a child’s disability on the quality of the
parents’ marriage (cf. Obuchowska, 2008).

Unfortunately, there is still lack of attention given to the situations of fathers
leaving their families. Their weaker skills of adaptation to new challenges result-
ing from their child’s disability have a negative impact on the functioning of
the whole family. It is usually the mother who resigns from work and gives up
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Adult siblings in the face of their brother s/sister s disability — Narrative analysis 13

her professional career or other forms of personal fulfilment in order to devote
herself completely to taking care of her child with disability. Fathers usually
“escape” by resorting to their work and professional careers, justifying it with
the lack of alternatives and their responsibility for the family budget. In addition,
there still prevails a social attitude which justifies this kind of solution. A man
is more often perceived as the foundation of the family who usually does not
engage himself emotionally. Being active in terms of providing support and help
in everyday routines and duties goes by the wayside. Gradual degradation of
relations between the spouses takes place. It has a tremendous impact on the way
non-disabled siblings perceive the world. Even divorce alone affects children’s
functioning; however, if it is accompanied by a brother’s or sister’s disability,
their feelings may vary, and a sense of security may also be negatively affected.
The following quote from one of the interviews will be a good example of such
a rejection of a child by a parent:

What I remember most, I remember how they used to go there together with
my auntie and my dad, and it gets complicated here a bit because I guess my
dad has never accepted the fact that my brother is disabled. So when I was
growing up and I saw them going there (...) actually my dad just drove my
mum and auntie there, however he would never go and visit T. though. At
that moment I couldn’t understand it and I was really, really nervous and
1 had a lot of arguments with dad, I think basically caused by the fact he was
rejecting my brother. (Aneta)

Children watch their parents, their problems and ways of coping with them.
In Aneta’s utterance, we can also notice her father’s problem of alcoholism as
a way of coping with the situation. Being aware of the parent’s emotions, his
disappointment, as well as shaping and analysing the real picture of him was
a very unpleasant experience for the interviewee:

Today I can understand that not everyone is able to accept their child’s dis-
ability and therefore they react the way they do. I think my dad just, all his
life, ‘cause dad abused alcohol a bit for some time, actually I think all his life
was determined by the fact that he just didn’t cope with the situation (...) and
he helped himself in a different way. I think it was some kind of escape for
him. At the end of the day he was his first-born son, wasn’t he? I believe he
had some dreams, prospects and, and it was all ruined along the way, wasn’t
it? (Aneta)

The way parents behave remains long in the memory of non-disabled sib-
lings, especially when it is connected with some important moments in the life
of the family. However, it may become a traumatic experience showing a child
how imperfect people are, how flawed his or her parents are. In the narration
by Aneta, there are some poignant memories of Christmas — the time which is
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usually associated with joy and family atmosphere, especially in Poland. It is
worth mentioning that during the interview, the woman stressed that she comes
from a traditional Catholic family. Her experience shows deep disappointment
filled with sadness:

However, the conflict with my dad was growing and growing and I remember
some Christmas (...) I guess it was my worst Christmas ever. Because my broth-
er came home for Christmas (...) and dad didn’t want to sit down at the table
with my brother. And we spent entire Christmas in separate rooms — me, mum
and my brother in one room and dad in the other one. So I guess that was the
worst Christmas that... I couldn’t understand the rejection, no, I just couldn’t,
as a child or a teenager, I can’t remember my age at that time, but I just wasn’t
able to understand how someone can behave like that. [ wasn’t able to... (Aneta)

Unfortunately, another statement also presents a picture of a father who moved
away from the family. Ania experienced the divorce of her parents, which could
have been caused by her sister’s disability. During her narration, she did not talk
favourably about her father and tried to avoid the topic, admitting that they met
rather rarely and he had little impact on the functioning of the family. In addition,
he avoided his child with disability. It led to a situation where his daughter with
intellectual disability stopped recognising him, which Ania remembers well:

(...) OK, so maybe my father didn’t find his feet, he failed, (...) I noticed some-
thing weird, when he was coming home, he would greet mum and me just as if
A. wasn't there. And after the divorce it never happened that he asked “How
is A.?” never! (...) he dissociated himself from it and I wondered why. Well,
because I felt sorry — he would never take A., never, for a walk, absolutely no-
where. At some point it started to annoy me somehow, (...) and one day there
was a situation, dad came, and A. says to mum: “Mum, a gentleman came to
us, who'’s that man?”” We just looked down at the floor, father pretended that
he didn’t hear that, and I don’t remember what mum said, I guess we were
simply gutted. (Ania)

In the stories told by the women, one can also observe a different theme to
the one presented above — a positive memory. It is extremely important that dis-
ability is accepted by both parents and the fight against all adversities is shared.
Such an approach builds the atmosphere of safety and strengthens relationships
within the family. The following statement belongs to the youngest of all the
interviewees. She has a three-year-old brother with Down’s syndrome. The posi-
tive picture of her parents’ relationship may be due to the shorter time, than in
the other cases, spent having to deal with a child with disability in the family.
Perhaps emotional exhaustion and parental stress are not strong enough to bring
the same negative impact. On the contrary, in this case, the child’s disability
mobilises the parents to make joint efforts to improve their situation:
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Maybe they even argue less? I guess, I think so, ‘cause there was a time when
you know, like in every marriage, there is a crisis or something, and well,
they had arguments, but when K. was born, and maybe because they were
spending more time together in terms of all those doctors, clinics and so on,
maybe that was the reason. (Ewelina)

Another important issue, which is worth quoting, appeared in a statement of
just one of the women. While telling her story, she very emotionally referred to
her parents. This was due to the fact that the parents decided to give her brother
with disability to a welfare centre at an early stage of his life. Placing a child with
disability in a facility has a traumatic impact on his or her siblings (Sadowska
1996). In her narrative, the interviewee drew attention to the grief and sense of
injustice and rebellion against the parents which she felt in her youth:

There was a moment when I rebelled against my mum. Because, when I grew
up a little bit, there were more things shown on TV where parents were with
their children, right? And for example when children, I don’t know, don’t
eat, don’t speak, don’t drink, just lie (...), one has to do everything, and well
L didn’t understand why for example she doesn’t ... why T. isn’t with us, ‘cause
it is possible... (Aneta)

Parents’ resignation from the care of a child with disability evokes many
emotions and it is judged by others in many different ways. Because of such
a decision, parents of a child with disability often have to face harsh and unfair
judgement from the community they function in. However, one has to remember
that “Sometimes the reason for such a decision is the welfare of other children.
This may in turn arouse in them a sense of guilt as these activities suggest that
it is the sibling who is the reason for getting rid of the child” (Sadowska 1996,
p. 163).

Similar difficult issues are raised in the following comment:

(-..) L couldn’t, couldn’t comprehend how they could decide to give away one
of their children who is equal with me, equal with me isn’t he? Or with other
sister... (Aneta)

At the same time, the interviewee drew attention to some concerns about the
issue of moral aspects of the parents’ conduct. She also indicated how difficult it
was to justify such a decision:

I'm afraid of the way some people might perceive my mum. She’s a very good

woman and, and she has given a lot so that we could be the way we are.
(Aneta)

On the one hand, Aneta understands her parents’ difficult situation; how-
ever, on the other hand, she feels a sense of injustice because of their rejection
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of the brother, whose only fault is just his disability. The woman’s statement
shows dissonance caused by the sense of unfair improvement of her and the
other non-disabled siblings’ living conditions at the expense of the rejected
brother. These dilemmas prevented Aneta from assessing clearly her parents’
decision from the past.

Relationships between the siblings

While telling their stories, all the interviewees referred to the problem of their
relationships with their siblings. They described these relationships from the
perspective of a loss. They often based their remarks on observations of their
parents’ behaviour, the difference in intellectual functioning and the age differ-
ence. In the following part of the text, there also appears the issue of jealousy.

Analysing the statements, one can notice their disappointment and a sense
of burden related to caring for their siblings. The forming of the image of their
disability is closely related to their parents’ attitudes. What is really crucial is
that a family is the first stage of social integration; parents’ work creates condi-
tions for integrating the child with disability with other non-disabled members
of the family (Sadowska, 1997). It could be a starting point for building future
relationships between the siblings.

Thanks to their parents, typically developing siblings acquire an observed,
learnt and tested pattern of conduct towards a brother or sister with disability. It
is them who — through their actions — pass on information regarding the child’s
state of health, burdens related to his or her upbringing and care. They also
show an individual and family profit and loss balance, resulting from his or her
disability. If non-disabled siblings do not observe parental involvement in the
care of the child with disability throughout their whole life, they are unlikely
to engage in it themselves. “The impact of the parents on the child is associ-
ated with an authentic presentation of patterns of behaviour. They may become
altruistic models when the child observes certain behaviours exposed in specific
social situations occurring in the family environment.” (Girynski, 1993, p. 71).

One of the respondents established a parental pattern of conduct towards her
brother with disability who had lived in a care facility all her life. In the situa-
tion of the brother’s total isolation from the family, there was no possibility of
developing a strong bond between the siblings. In the adult woman’s life, such
a need no longer exists. Thinking about her own family without taking account
of her brother seems quite natural to her. The following statement shows the
woman’s rejection of the brother, precisely because of the pattern of conduct set
by the parents which she had been watching over the years:

We go... when we can we go and visit my brother;, however, it’s, (...) it’s just
the way it is, T. is there, we're here and this is how it works for the moment.
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I'm afraid (hesitantly) that [ am very strongly attached to my family, for exam-
ple I guess my sisters are the most important in my life, and my mum and you
know (...) it seems to me, our whole family is just like that, but unfortunately
(in a hushed voice), since T. isn’t here with us all the time, I don’t have such
feelings for him as I do for my little or big sister (...) I love my sisters and I'm
strongly attached to them, I think about them every day, I talk to them every
day (...) I haven’t got such needs. I'm not hiding it that I often prefer, probably
1 choose, maybe I do it unconsciously, but I guess I choose to spend time with
the children rather than to visit T., but we try to go and visit him, well maybe
not every month but we try to (quietly) do it once every two or three months.
(Aneta)

This statement also shows the lack of a sense of bonding between the siblings.
Aneta actually does not treat her brother on a par with the rest of her siblings.
A lack of a sense that her brother belongs to the family, treating him in terms of
a burdensome obligation — in her opinion, it puts him on the position of a stran-
ger from outside the family. His presence, even though distant, makes the woman
perceive her brother as an unfair burden for the family.

Another factor influencing the bond between siblings, which may be dis-
turbing, is the child’s level of intellectual disability. Abnormal communication
between the women interviewed and their siblings with intellectual disabilities
prevented or seriously impeded building mutual relationships. In the statements
of two interviewed women, it is the difference in intellectual functioning which
seems to be the biggest barrier to building relationships. They treat it as unilat-
eral, putting themselves in a situation of a carer rather than a partner:

We can fool around for a while, but then she goes back to her fairy tale, so
well, there’s no such a strong bond (...) the relationship with my sister — I just
don’t know how it is to have siblings. I know only one side of it, of course
sometimes I had to take care of her when mum would pop out to the shops,
so that was that short moment. (...) I watched a friend of mine who would
argue with her sister, fight, and make up with her..., and I think, damn, I guess
I missed something, you know ‘cause unfortunately A. will always be that
little kid (...) on the one hand I know what it’s like to have siblings, but on the
other hand not quite (...) (Ania)

1 guess I can’t be to close with my brother because, well I will never be able
to talk to him, will I? He won't confide in me and I won’t confide in him, well
it is so, it’s such a tough topic. (Aneta)

The last statement is different from the previous statements. Ewelina perceives
her brother with Down’s syndrome with greater optimism and commitment. His
successes are a reason for true joy. However, like the other interviewees, she still
presents herself mainly as a guardian.
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1I'd like him to be healthy too, well, but unfortunately, I can’t help it, I mean
these kinds of thoughts come when [ see for example my friends’ two- or
three-year-old child who already walks and so on, says something, and then
I'm thinking, damn, I’d also like it to be this way, so that he could do it (...)
but on the other hand, his smallest, some kind of progress gives so much joy
and satisfaction, when he manges to sit or stands up on the sofa, well it’s just,
well it’s really fantastic, such small steps (...) here give so much happiness.
(Ewelina)

As we all realise, the presence of a child with disability in the family is ex-
tremely absorbing for the parents. This may have a negative impact on the rela-
tionship between the child and his or her non-disabled siblings (Minczakiewicz,
2002). Relationships between the siblings described by the women surveyed are
also presented from the perspective of jealousy.

Maybe 1 felt a bit neglected (...), mum sometimes says that [ behave as if
Iwere the hub of the universe, (...) maybe it indicates some sort of jealousy or
something like that (...), A. was lovely, kind, she would hug or give us her cute
looks, (...) mum also took care so that it was just calm and quiet at home, and
maybe 1 just disturbed the peace, hell knows! Maybe it bothered me ‘cause
there was a moment when I'd be very keen on arguing just so that something
was happening (...) I guess it is just a part of me. (...) with A., it’s impossible
to get over some things, one book and it will be read over and over, so well...

oh gosh, you know what, it will sound silly but (...) a normal person simply
won’t stand it!

(...) and now I sometimes regret that [ couldn’t get closer with A. ‘cause I've
probably lost something because of it, and at some point it isn’t as easy any
more. (Ania)

Ania is an example of a sister who mentions the lack of sufficient interest
from the family in her (as a) person. Caring for a child with disability absorbs
most of the parents’ time and involvement. In such a case, siblings with typical
development may feel moved away from the centre of family events, and their
problems may be belittled. The sense of their lesser value may result in rebel-
lion against parents and norms established at home. Ania’s statement indicates
difficulties associated with adjusting to the style of family life dependent on her
sister’s disability. It is overwhelming, causes withdrawal and seeking one’s own
ways of dealing with problems, sometimes not acceptable ones. It also interferes
with the bond between siblings that is difficult or impossible to rebuild in adult-
hood, which results in guilt.

The economic situation of families with a child with disability is quite spe-
cial. Additional expenses related to daily rehabilitation, equipment, payments
for stays in rehabilitation centres, etc., significantly deplete household budgets.
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“Fragmentary studies indicate that the environment which children with dis-
abilities come from, and perhaps because of the existence of disability, is gener-
ally in a much worse social and economic situation, it is also less resourceful
in life.” (Eckert, 1996, p. 225). This affects the financial condition of the entire
family. Perhaps this is the reason why Aneta gave this statement:

The life back then was quite tough, oranges, bananas or something like that
(...), well it was hard to get those things and they were pretty expensive, and
our financial situation was the way it was (...), therefore, well it was pretty
bleak, well and I remember them preparing those packages, and [ was a bit
Jealous when they were giving my brother carrier bags full of tasty things.
(Aneta)

Aneta is an example of a sister who has never built strong family ties with her
brother. Childhood memories may only further confirm this fact. Her brother’s
stay in a welfare centre did not raise any reservations in her at the time. His
absence at home had become so natural that any interference in his life, pleasing
him and giving him some feelings of joy were foreign to her.

A difficult aspect to anticipating one’s own future

The child’s disability affects the quality of family functioning. It varies ac-
cording to the type and severity of disability. Equally important is the passage of
time and the stage which the family is at. Each subsequent stage of life is associ-
ated with different problems that family members have to deal with. The gradual
depletion of parents’ strength (including physical strength) requires them to seek
alternative solutions for the care of their child with disability. For this reason,
planning the future for non-disabled siblings becomes a difficult task.

The aspect of anticipating their future in the context of their siblings was
discussed by two interviewees: Ania and Ewelina. Aneta did not speak out on
the subject during the interview as she was not intending to change her current
situation. Aneta’s brother has always lived in a care centre and this seems to her
as a natural situation. However, institutional care is a sensitive subject for the
other interviewees. They mention it in their narratives:

1 sometimes think about the future, well that one day when my parents are no
longer there, the duty will fall on me or my sister, we will have to take care of
hi ‘cause I can’t imagine placing him in a care facility or something, ‘cause
it’s dreadful, especially that those facilities are often shown on TV and how
they treat those children, it’s horrible! (Ewelina)

Ewelina is an example of a sister who takes it for granted in advance that she
will be taking care of her brother with Down’s syndrome. It is her final decision.
She also shows her attitude towards institutional care. Information watched on
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television, mainly seeking sensation, results in a lack of trust in this form of care.
For Ewelina, placing her brother in such a facility would be unacceptable. She
lives with a sense of duty which she will have to fulfil after their parents die.

I am nervous and sometimes [ say things, they say I shoot like a machine
gun. Oh gosh, even mum told me that she didn’t know if I would take care of
A., then she was sorry, [ mean you know, during a quarrel we just told each
other too many things, well and heard something like: “Don’t worry, when
1 die everything will be yours, and you will put A. in a facility.” What she
said was really silly because, I tell you what, I can’t imagine such a situation,
well come on, my sister in a facility? Surely not just like that. I understand
that people sometimes have to, but for me it was really dreadful, no, I never
expected to hear anything like that. (Ania)

A negative attitude to institutional care is also presented by Ania’s mother.
The above statement may point to another difficult aspect of the families’ func-
tioning. Sometimes in the parents’ opinion, they are the only people who are
capable of giving love to their child with disability. They live in such a belief.
Through the experience of frequent rejection of their child by society, they may
believe that his or her disability is uncomfortable and unwelcome for other
people. Being aware of the difficulties stemming from caring for the child and
constant fight for his or her dignified life result in a situation when they doubt
in other people and assign this task only themselves. On the other hand, a desire
to anticipate a blissful future for the non-disabled child, without any obligation,
creates a sense of frustration. This in turn results in a sense of injustice among
non-disabled siblings who also experience similar difficulties. Siblings may hide
the sense of burden caused by their brother or sister with disability in order not
to cause their parents distress or to disappoint them.

1 just think that, well, maybe because I'm attached to him? So I wouldn’t be
able not to take him into consideration, I know that in a dozen or 20 or 30
vears, well, I will have to take care of him, well if he (...) lives till this time
‘cause you never know, everything may happen, those children sometimes
don’t live long (...), well different things happen, well it isn’t nice but unfor-
tunately one has to think about everything, not only nice things (...) but well,
1 take him into consideration. (Ewelina)

The interviewee is pointing to anxiety about the physical condition of her
brother with disability in the future. Living in fear of deterioration in one’s sib-
lings’ health is another unpleasant experience.

In the interviews, there also appeared doubt over the capability of taking care
of a sibling with disability. It stems from the unpleasant awareness of the par-
ents’ inevitable death and the need to take total care of the sister. The respondent
senses that this will be an additional burden for her and her family. Thus she

CNS nr 2(32) 2016, 5-25



Adult siblings in the face of their brother s/sister s disability — Narrative analysis 21

does not allow herself this perspective too early and is rather reluctant to talk
about it. Another problem niggling the sibling is whether the quality of care will
deteriorate after the death of the parents.

I was wondering, even before my children were born, well I hope mum will
live as long as possible and I wonder, well you know she’ll probably die be-
fore us, it is quite unpleasant but natural and [ wondered if [ were to live with
A., would I be taking care of her properly? And to be honest (carefully) I'm
not sure (...) (Ania)

Another significant aspect disturbing the siblings is concern about the health
of their own children. The prospect of their disability is present in thinking about
the future of one of the interviewees. Anxiety associated with it contributed to
the early search for information on this subject. Considering the likelihood of
her child’s disability even before planning offspring is a direct result of having
a sibling with disability. This demonstrates the woman’s significant awareness
but also points to her living a life of uncertainty and with fear of the future:

I mean I'm most afraid of one thing ‘cause the results of the genetic tests that
came, they kinda found that my parents weren’t carriers of this trisomy, so
it kinda isn’t hereditary, but I'm afraid that since he has it, so one day I also
may give birth to an ill child. Well, when [ was talking to a gynaecologist,
he said that there was a risk, not a hundred per cent but still, ‘cause well,
somewhere in the family an ill child was born, wasn’t he? And it, and I guess it
worries me most, not that he is, ‘cause he already is and I won’t change it, and
well the thing that may happen one day, yeah it bothers me most. (Ewelina)

Conclusion

The research aimed to find out what life problems relate to adult siblings of
people with disabilities. How, in their cases, the process of adaptation proceeded
and what were and still are the most serious difficulties in their current lives.

While telling the stories of their lives, the respondents drew attention to their
most important problems: information about disability and adaptation in the fam-
ily, relationship between the parents and their assessment, relationship between the
siblings with disabilities and a difficult aspect of anticipating their future.

Thanks to the interviews, it was possible to get some information about the
respondents’ experiences after receiving the information about their siblings’
disabilities. At that point, they were shocked (as were their parents), and experi-
enced emotions such as anger at the lack of support, and identification with the
reactions of their parents. It also turned out that the help from the parents, aimed
at enabling them to understand the disorders of the siblings with disabilities, was
very important and much appreciated.
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Another aspect raised in the interviews was the relationships between the
parents. In two cases, the idea was confirmed that fathers are often incapable
of coping with the child’s disability and withdraw from taking care of the child.
This has a negative impact on non-disabled siblings. On the other hand, the non-
disabled siblings find it rather uplifting that the relationships between the parents
can strengthen through the child’s disability, as indicated in the study.

Another idea mentioned by the respondents was their own relationships
with their siblings. In the case of intellectual disability or a significant age
difference, these relationships are disrupted. In this case, the respondents’
role was limited to the role of caretakers as a way to help the parents. While
building ties, the respondents encountered another obstacle, namely the need
to adapt to the specifics of the family dynamics. Because of that, they ex-
perienced jealousy of their parents’ attention. Equally, the above narratives
show that children’s attitudes regarding their siblings with disabilities do not
form without the substantial influence of their parents’ attitudes. All the above
biographical threads were connected with their parents. It is the parents who
are mainly responsible for the organization of family life and the functioning
of its individual members.

The obtained results show the gravity of the problem of care for a sibling with
disability after the loss of the parents. All their life, the thought (even though
unpleasant) is chronically present in the consciousness of the non-disabled sib-
lings. Observing the parents’ energies burning out, they gradually adapt to take
over the care. Thinking about the future is also associated with a fear of losing
their parents. It poses early requirements for typically developing siblings. The
prospect of often onerous work associated with the care of a sibling with dis-
ability before even planning and starting their own family becomes unpleasant
and overwhelming, or at least it obliges siblings to adopt some very early but
resolute attitudes. Even more so, because two of the respondents indicated that
their confidence in institutional care was very low and they treated taking over
the care of their siblings in the future as something completely natural. It should
also be noted that the third of them does not intend to change the situation of
her brother, who has spent his whole life in a care centre. Due to the parents’
decision, she probably anticipates her own future. However, she felt aggrieved by
the parents at an early stage of her life. Talking about the non-disabled siblings’
future, it is worth emphasising that one of the respondents, who has a brother
with Down’s syndrome, felt anxious for her health even before the decision about
having her own children.

All the aspects covered show that the situation of siblings of people with dis-
abilities is rather complicated. They prove both the positive and negative impact
of disability on family life. However, the view has been confirmed that siblings
of people with Down’s syndrome function better than siblings of people with
other disabilities (Hodapp, Urbano, 2007).
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The results obtained indicate the need for a wider examination of the situation
of non-disabled siblings. The level of their functioning depends, among other
things, on the type and severity of the brother’s or sister’s disability, the age,
the period of life, or the expectations of the parents and the whole family. The
issues raised also indicate a further, interesting field of research which is to find
out parents’ position on the care of their child with disability in the future. This
information would be important in understanding family expectations of non-
disabled siblings and their potential obligations. All these aspects indicate that
apart from obtaining some knowledge regarding the social situation of siblings
of people with disabilities, it is also important to develop mechanisms for their
support and assistance, as it is the case with the parents.
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ADULT SIBLINGS IN THE FACE OF THEIR BROTHER’S/SISTER’S DISABILITY —
NARRATIVE ANALYSIS

Abstract

The aim of the research was to determine what problems may occur in the life of adult siblings
of people with disabilities What was the course of their adaptation and what was, and still are, the
main impediments in their present life?

The research problem was included in the questions: What is the social situation of adults with
siblings with disabilities? What problems do the respondents face in their lives? What was the
course of the adaptation process in a family with a child with disability?

In order to make an effort to answer the above questions, a biographical case study was used
while the way to collect the material was a narrative interview.

The profiles of the non-disabled sisters of individuals with disabilities are diverse. They fit in
with the views of both positive and negative impact of disability on the life of the entire family.
The women interviewed pointed out the knowledge of disability and adaptation in the family,
relationships between the siblings, the perception of the parents as well as the difficult aspect of
anticipating their own future.

The biographical interviews gave a picture of the social situation of non-disabled siblings of
people with disabilities, with particular emphasis on the problems they face in their lives and the
process of adaptation in the family.

Key words: adult siblings, disability, sibling relationships, sibling with disability

DOROSEE RODZENSTWO W OBLICZU NIEPELNOSPRAWNOSCI BRATA/SIOSTRY
— ANALIZA NARRACIJI

Streszczenie

Celem przeprowadzonych badan byto ustalenie, jakie problemy zyciowe dotycza dorostego
rodzenstwa osob z niepelnosprawnoscia, jak przebiegal u nich proces adaptacji i co stanowilo
i stanowi najpowazniejsze utrudnienia w aktualnym zyciu badanych.

CNS nr 2(32) 2016, 5-25



Adult siblings in the face of their brother s/sister s disability — Narrative analysis 25

W zwiazku z tym problem badawczy zostat zawarty w pytaniach: jaka jest sytuacja spoteczna
dorostego rodzenstwa osob z niepetnosprawnoscia? Jakie problemy zyciowe napotykaja badani?
Jak przebiegal u nich proces adaptacji w rodzinie w sytuacji niepelnosprawnosci jednego z jej
cztonkoéw?

Aby dokona¢ proby odpowiedzi na te pytania zastosowano biograficzne studium przypadku,
natomiast sposobem zbierania materiatu byt wywiad narracyjny.

Przedstawione sylwetki petnosprawnych sidstr 0séb z niepelnosprawnos$cia sg réoznorodne.
Whpisuja si¢ w poglady zaré6wno pozytywnego, jak i negatywnego wptywu niepetnosprawnosci na
zycie calej rodziny. Badane siostry zwrocity uwage na wiedzg o niepetnosprawnosci i adaptacje
w rodzinie, relacje pomiedzy rodzenstwem, postrzeganie rodzicow oraz trudny aspekt antycypo-
wania wilasnej przysztosci.

W wyniku przeprowadzonych wywiadoéw biograficznych powstat obraz sytuacji spolecznej
petnosprawnego rodzenstwa o0sob z niepelnosprawnoscia, ze szczegélnym uwzglednieniem ich
problemdéw zyciowych i procesu adaptacji w rodzinie.

Stowa kluczowe: doroste rodzenstwo, niepetnosprawnosé, relacje migdzy rodzenstwem, ro-
dzenstwo z niepelnosprawnos$cia
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Wprowadzenie

Osoby niepetnosprawne reprezentuja obecnie ten segment spoteczenstwa,
ktory znajduje si¢ w orbicie zainteresowania i oddziatywania sit spolecznych
wywodzacych si¢ z réznych, czesto przeciwstawnych zrédel. Chociaz ,,przeglad
roznic dzielagcych poszczegdlne kraje pod wzglgdem charakterystycznych dla
nich uktadéw praw socjalnych i systemow nieréwnosci spotecznych wytwa-
rzanych przez instytucje panstwa opiekunczego prowadzi do wyodrebnienia
odmiennych rozwigzan dotyczacych struktury powigzan pomigdzy panstwem,
rynkiem i rodzing” (Esping-Andersen, 2010, s. 44), kazdy z tych podmiotow, czy
to w wymiarze instytucjonalnego lub formalnego wptywu, czy to niesformali-
zowanych dziatan, w sposob bezposredni lub posredni oddziatuje na te kategorie
0s0b wykluczonych, jakimi sg niepelnosprawni. Panstwo, reprezentujace tzw.
drugi sektor, poprzez rozwiazania prawne oraz sposob prowadzenia polityki
spolecznej okresla miejsce 0sob niepetnosprawnych w porzadku spolecznym
i politycznym. Organizacje trzeciego sektora, odpowiadajac na stabosci tej po-
lityki (government failure), szukaja remedium na stabngce panstwo opiekuncze
(welfare state) oraz niedoskonatosci rynku (market failure), podejmujg proby
kompensowania tych brakow (Anheier, Seibel, 1990; Hansmann, 1987; Weis-
brod, 1998) poprzez realizacje misji ukierunkowanych na poprawe jakosci zycia
0s6b niepelnosprawnych. Pierwszy sektor, jako zywiol gospodarstw domowych
poddanych oddziatywaniu sit rynkowych, tworzy prywatng przestrzen, gdzie
osoby niepelnosprawne funkcjonuja w otoczeniu najblizszych — cztonkdéw ro-
dziny, przyjaciot i znajomych, ktorzy stuza swoim bliskim niepetnosprawnym
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wsparciem spotecznym (S¢k, Cieslak, 2004) oraz pomagaja im przezwyciezac
dysfunkcje i1 ograniczenia w dostepie do swiata oséb sprawnych. W tym zlo-
zonym kontekscie ksztalttowanie wiasnej, spojnej tozsamosci ,,0soby niepet-
nosprawnej” pod wptywem krzyzujacych si¢ interesow i polityk jest rzecza
problematyczng, a znalezienie wspodlnej wyktadni dla rozumienia jej miejsca
w strukturze spolecznej i rdl, ktore moze w niej wypetnia¢ — niezwykle utrud-
nione. Bez watpienia wlasciwym kierunkiem w procesie pokonywania tych na-
pie¢ sa proby upodmiotowienia 0séb niepelnosprawnych — nie tylko w sensie
formalnym, lecz takze w formie realnych dziatan, skutkujacych uzyskaniem
przez nie statusu pelnoprawnych obywateli — w wymiarze politycznym, zawo-
dowym czy edukacyjnym. Przedmiotem rozwazan prezentowanego artykutu
jest jeden z aspektow tej podmiotowosci — podmiotowos¢ polityczna, rozumiana
jako wiara we wlasna rolg¢ sprawcza w procesie decydowania politycznego. Jako
wytyczng dla proponowanej $ciezki analitycznej przyjeto tezeg, ze ksztattowa-
nie politycznej podmiotowosci oraz jej przejawy w postaci okreslonych postaw
warunkowane sg jakoscig spotecznych relacji i norm oraz skalg obywatelskie-
go zaangazowania, ktore wspolnie decyduja o zasobnosci kapitatu spotecznego
pozostajacego w dyspozycji cztonkéw danego spoleczenstwa. Aby wzmocnic¢
wnioskowanie, analiza ma charakter porownawczy — skonfrontowano postawy
0s6b niepelnosprawnych reprezentujgcych kilkanascie krajow europejskich.

Podmiotowos¢ oséb niepelnosprawnych jako istota spolecznego modelu
niepelnosprawnosci

Proces podmiotowego ksztattowania wlasnej tozsamosci zarowno w wymia-
rze jednostkowym, jak i spotecznym ma szans¢ powodzenia tylko wtedy, gdy
zmienig si¢ znaczenia przypisywane pojeciu niepelnosprawnosci. Istote takiego
zatozenia dostrzezono w drugiej potowie XX w., a proba jego urzeczywistnienia
w praktyce byta m.in. rewizja sposobu definiowania niepetnosprawnosci. Swia-
towa Organizacja Zdrowia (WHO, 1980, s. 13—14) w raporcie z roku 1980 zapro-
ponowata klasyfikacje¢ niepetnosprawnos$ci oparta na trzech definicjach, z kto-
rych kazda wskazywata inng ptaszczyzng do§wiadczen bedacych nastepstwem
okreslonych dysfunkcji. Przyjmowano, ze niesprawnos¢ (impairment) wynika
z nieprawidtowosci w budowie ciala, jego narzadow i ich wygladu oraz sposobu
ich dziatania. Niesprawno$¢ w tym ujeciu jest skutkiem zaburzen w funkcjo-
nowaniu organow. Kolejno, niepetnosprawnos¢ (disability) jest konsekwencja
niesprawno$ci w postaci utraty wydajnosci i ograniczenia aktywnosci. Niepet-
nosprawnos$¢ dotyczy zatem zaburzen wystepujacych na poziomie jednostki.
Trzecia definicja wykorzystana w klasyfikacji i, jak przyznajg autorzy rapor-
tu, najbardziej kontrowersyjna, odnosi si¢ do pojecia uposledzenia (handicap).
W wyniku uposledzenia jednostka doswiadcza okreslonych strat (disadvantages)
bedacych pochodng niesprawnosci lub niepetnosprawnosci, co zostaje odzwier-
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ciedlone w charakterze jej interakcji z otoczeniem i w sposobach adaptacji do
niego. W tej ostatniej definicji akcent zostaje przeniesiony z atrybutow czy cech
jednostki (wlasciwych jej dysfunkcji) na sposob, w jaki funkcjonuje w spote-
czenstwie. W duzym stopniu jest on zalezny od norm podzielanych przez czton-
kow tego spoteczenstwa. Normy te sa kluczowe zaréwno dla samooceny osoby
niepetnosprawnej, jak i jej postrzegania przez otoczenie spoleczne w wymiarze
fizycznej niezaleznosci, mobilnosci, integracji spotecznej czy ekonomicznej sa-
mowystarczalnosci. W tej trojelementowej klasyfikacji zaznacza si¢ odejécie od
interpretowania niepelnosprawnosci jedynie przez pryzmat dysfunkcji zdrowot-
nych (medykalizacji niepetnosprawnosci) (Siegler, Osmond, 1974; Zola, 1983;
Conrad, 1992) w kierunku szerszej, spolecznej interpretacji niepelnosprawnosci
(Finkelstein, 1980; Oliver, 1981, 1990; Barnes, 2012).

Medykalizacja oznaczala ,,proces, w ktorym coraz wigcej aspektow zycia co-
dziennego znajdowato si¢ pod wptywem i nadzorem medycznym” (Zola, 1983,
s. 295). Zwrot w kierunku postrzegania problemow osob niepetnosprawnych
przez pryzmat modelu spotecznego byt, z jednej strony, probg zakwestionowania
stusznosci pytania, co nalezy zrobi¢, aby osoby niepelnosprawne dostosowaty si¢
w wymiarze fizycznym i psychologicznym do wymagan spoteczenstwa, z dru-
giej za$ — poszukiwaniem odpowiedzi na pytanie, na ile spoteczenstwo jest goto-
we zmieni¢ oczekiwania wobec 0s6b niepelnosprawnych, usung¢ bariery, ktore
naktadane sg na nie z powodu ich indywidualnych ograniczen, i wlaczy¢ je do
glownego nurtu zycia spotecznego (Shearer, 1981, s. 10). W przeciwienstwie do
konwencjonalnych rozwigzan bazujacych na podejsciu medycznym, model spo-
feczny jest celowg proba przeniesienia uwagi z funkcjonalnych ograniczen osob
niepetnosprawnych na problemy powodowane przez wywotujace niepetnospraw-
no$¢ uwarunkowania srodowiskowe i kulturowe. Nie chodzi tutaj o zaprzeczenie
znaczenia badz wartosci takich ukierunkowanych indywidualistycznie interwen-
¢ji (medycznych, rehabilitacyjnych, edukacyjnych czy zawodowych), ale o zwro-
cenie uwagi na utrudnienia, ktore one powodujg w staraniach na rzecz upodmioto-
wienia (empowerment) oraz wtgczenia osob niepetnosprawnych do spoteczenstwa
skonstruowanego przez ,,pelnosprawnych” dla ,,petnosprawnych” (Oliver, 2004).

Ten odmienny spos6b myslenia o naturze i konsekwencjach niepetnospraw-
nosci ksztattowat postawy samych niepetnosprawnych: rosta wéroéd nich §wia-
domos¢, ze to nie oni sg problemem dla spoteczenstwa, lecz to spoleczenstwo
w sposoOb niewtasciwy interpretuje ich sytuacje. Nie oni muszg si¢ zmieniac, lecz
to spoteczenstwo wymaga zmian. Przemianom na poziomie §wiadomosciowym
szty w sukurs konkretne dziatania — mobilizacja, organizacja i domaganie si¢
rownych praw (Shakespeare, 2002, s. 12). Byt to krok w kierunku budowania
podmiotowosci sprawczej — odnajdywania w sobie nie tylko intencji, ale nade
wszystko zdolnos$ci do dzialania (Giddens, 1984, s. 9). Ta potrzeba aktywiza-
cji 1 ksztattowania wlasnej podmiotowosci uzyskata wsparcie na Europejskim
Kongresie Osob Niepetnosprawnych, na ktérym przyjeto Deklaracje Madrycka
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(2002), akcentujaca koniecznos¢ zmiany sposobu myslenia o osobach niepet-
nosprawnych, nie jako o obiektach litosci, pacjentach czy kategorii spotecznej
reprezentowanej przez profesjonalistow, lecz odpowiedzialnych za siebie posia-
daczy praw, konsumentow czy obywateli podejmujacych autonomiczne decyzje.

Kapital spoleczny i jego potencjal w ksztaltowaniu podmiotowosci
politycznej

Istota deklarowanej podmiotowosci sprowadza si¢ nie tylko do przyjmowania
roli rzecznikdow swoich wlasnych interesow, $cisle powigzanych z percepcyjno-
-motorycznymi dysfunkcjami, ale réwniez, czy przede wszystkim, do przyjecia
na siebie odpowiedzialnosci zwigzanej z czlonkostwem w szerzej rozumianej
wspolnocie spolecznej czy politycznej i dgzeniu do osiggnigcia uniwersalnych
celow. Budowanie owych wspdlnot, zarowno w sensie normatywnym (jaka jest
istota koegzystencji i kooperacji), jak i pragmatycznym (w imi¢ jakich celow
nalezy podja¢ wspotprace), jest dzisiaj dgzeniem do urzeczywistnienia idei oby-
watelskosci, ktorg w §wiecie anglosaskim probuje si¢ ocali¢, a w $wiecie nie-
mieckojezycznym i Europie Wschodniej — ozywi¢ (Beyme, 2005, s. 229).

Aktywizacja osob niepetnosprawnych do dziatan podejmowanych w ramach
struktur obywatelskich daje nadzieje na uruchomienie procesu ich upodmiotowie-
nia 1 nadania im statusu beneficjentow, korzystajacych z potencjatu spotecznego,
ktory jest w tych strukturach zawarty. Okresla si¢ je mianem spoteczefistwa oby-
watelskiego, ktore tworzy ,,szkote tolerancji i wspotistnienia w warunkach rywa-
lizacji, uczac ducha obywatelskiego [...] co stwarza jednostkom mozliwosci an-
gazowania si¢ ponad granicami dzielacymi poszczegélne grupy” (Walzer, 2006,
s. 111). W warstwie deklaratywnej zatozenia takie wyznaczajg pozadany i coraz
szerzej akceptowany kierunek zmian, aczkolwiek niewiadomg pozostaje to, na
ile niepelnosprawni bedg w stanie wilgczy¢ sie¢ w proces jego urzeczywistniania.
W takiej szkole obywatelskiej, w porownaniu z osobami sprawnymi, bez watpie-
nia zajmowaliby pozycje ,,uczniow” kapitatowo ubozszych, jesli za wyznaczniki
takiej metaforycznie ujmowanej zasobnosci ich portfeli uzna¢ kapital finansowy,
ludzki czy spoteczny. Te dwa pierwsze rodzaje kapitatdéw odpowiadajg za pozy-
cje socjoekonomiczng jednostki, ktéra w przypadku oséb niepelnosprawnych jest
relatywnie niska, co dodatkowo wzmacnia czynniki marginalizacji, ktorym pod-
legaja (Barnes, Mercer, 2008). Natomiast ten ostatni kapitat sprzyja pozyskiwaniu
dwoch pierwszych. Pytanie, ktore nalezy postawi¢ w kontekscie prowadzonych
tutaj rozwazan, dotyczy tego, na ile kapital spoteczny moze stac si¢ substytutyw-
nym zasobem dla pozostatych form kapitatu, a w konsekwencji przyczynia¢ si¢ do
rzeczywistej poprawy ich pozycji spolecznej i zwrotnie wptywaé¢ na budowanie
ich podmiotowosci, w tym podmiotowosci polityczne;.

Dostep do kapitatu spotecznego jest powigzany z pozycja jednostki w struk-
turze spolecznej — zarowno w mikrostrukturach — rodzinie, kregach przyjaciot
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oraz znajomych, jak i mezostrukturach — wspolnotach i stowarzyszeniach. W tym
pierwszym przypadku mozna analizowa¢ go w odniesieniu do liczby przyjaciot,
znajomych i ogolnych kontaktow, dzigki ktorym uzyskuje si¢ mozliwos¢ efektyw-
niejszego wykorzystania kapitatu finansowego i1 ludzkiego (Burt, 1992, s. 9), czy
tez do liczby osob, od ktorych mozna oczekiwac, ze udzielg one wsparcia lub udo-
stepnig zasoby bedace w ich posiadaniu (Boxman, De Graaf, Flap, 1991, s. 52).
Stanowi on zatem zasob, ktory aktorzy pozyskuja dzieki cztonkostwu w okreslo-
nych strukturach spotecznych 1 wykorzystuja do realizacji wlasnych interesow.
Jest generowany przez zmiany zachodzgce w relacjach migdzy tymi aktorami
(Baker, 1990, s. 619). Kapitat obecny w mikrostrukturach nazywany jest kapita-
fem spajajacym (bonding), a wytwarzany jest dzigki wigziom istniejacym pomig-
dzy bliskimi sobie osobami (Woolcock, 2001, s. 13—14). W drugim przypadku ka-
pitat spoteczny mozna rozpatrywac jako sie¢ powigzan kooperacyjnych pomigdzy
obywatelami, ktore utatwiajg rozwigzywanie problemow poprzez wspotdziatanie
(Brehn, Rahn, 1997, s. 999), lub tez jako zdolnos¢ ludzi do wspodtpracy na rzecz
wspolnych celéw w grupach lub organizacjach (Fukuyama, 1995, s. 10), badz tez
dobrowolne $rodki i procesy rozwijane w spoteczenstwie obywatelskim, dzigki
ktérym mozliwe jest osigganie dobr wspolnych (Thomas, 1996, s. 11). Te formg
kapitatu spotecznego okresla si¢ mianem pomostowego (bridging). Opiera si¢ on
na bardziej odlegtych wieziach z podobnymi osobami, pod postacig luznych zna-
jomosci czy relacji ze wspotpracownikami. Uzupekieniem tej diady jest kapitat
tacznikowy (linking) kreowany dzieki powiazaniom z podmiotami umiejscowio-
nymi w réznych punktach drabiny stratyfikacyjnej. Dzigki tym relacjom mozliwe
staje si¢ wykorzystywanie zasobow, pomystow i informacji, ktorych zrodto znaj-
duje si¢ poza wlasnym srodowiskiem spotecznym (Woolcock, 2001, s. 13—14).

Kapitatowi spotecznemu w jego strukturalnej formie ksztaltowanej przez
role, zasady, precedensy i procedury towarzyszg elementy kognitywne — nor-
my, warto$ci, postawy i przekonania (Uphoff, 1999), wsrdd ktorych najistotniej-
sza role odgrywaja normy wzajemnosci, uczciwos$ci i zaufania (Putnam, 2008,
s. 226-230). Istotne z punktu widzenia 0s6b niepelnosprawnych jest spostrzeze-
nie, ze sieci spoteczne nie sg dane w sposob naturalny, lecz muszg by¢ tworzone
poprzez systematyczny wysitek i rozwijane na podstawie odpowiednich strate-
gii inwestycyjnych (Portes, 1998).

W przypadku niepetnosprawnych nie jest to zadanie proste, gdyz sieci spo-
feczne, w ktorych funkcjonujg, wykazuja charakterystyczne dla nich stabosci.
Osoby te majg ograniczone szanse na zatrudnienie, a co za tym idzie — na pomoc
ze strony aktywnych zawodowo znajomych, co skutkuje koniecznoscia ubiega-
nia si¢ o pomoc socjalng. W konsekwencji ograniczony zaséb kapitatu spotecz-
nego daje podstawe do formowania si¢ uprzedzen wobec tych osob i zamyka je
w ,,putapce korzysci”: rodzaju btednego kota — rezygnacji z niezaleznosci i szu-
kania wsparcia w instytucjach pomocy spotecznej (Heenan, 2002, s. 385-387).
Jesli dodatkowo przyja¢, ze charakter wigzi spotecznych i spoteczne struktury
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regulowane sg przez instytucje panstwa, spoteczne normy i wartos$ci (Grootaert,
van Bastelaer, 2001), to mechanizm owego kota ulega dalszemu wzmocnieniu.
To wlasnie pierwotna pozycja jednostki w strukturze spotecznej (strength of
position proposition) jest kluczowa dla mozliwosci czerpania korzysci z kapi-
talu spotecznego, ktory nie jest zawarty w jednostkach, lecz w relacjach (inte-
rakcjach) spotecznych (Lin, 2001). Istotne sa tutaj nie tylko silne, subiektywne
wiezi miedzy jednostkami, lecz takze wysoki stopien powigzan pomiedzy tymi
jednostkami w relacjach stowarzyszeniowych. Tylko wtedy mozna mowi¢ o ka-
pitale spotecznym w sensie wtasciwym (Paxton, 1999).

Aktorzy zaangazowani w pozarzadowa dziatalno$¢ stowarzyszeniowa staja
si¢ czgscig struktur mediujacych (mediating structures), instytucji znajdujacych
si¢ pomiedzy jednostkami i ich prywatnym zyciem a wielkimi instytucjami zy-
cia publicznego, wérod ktérych najwazniejsze jest panstwo. Zycie to nieustan-
na migracja pomig¢dzy tymi dwiema sferami — publiczng i prywatng (Berger,
Neuhaus, 2001, s. 240-248). Umiejetnos$¢ odnalezienia si¢ w tym uktadzie wza-
jemnych strukturalnych powigzan prowadzi do ksztatltowania postaw obywa-
telskich, ale rowniez do budowania podmiotowosci politycznej — mozliwosci
uczestnictwa w procesie politycznego wspotdecydowania, nie tylko dzigki przy-
jetym w danym ustroju politycznym okreslonym rozwigzaniom prawnym, lecz
takze subiektywnym dyspozycjom do dziatania: ,,podmiotowe sprawstwo wyra-
za si¢ w tego typu dzialaniu, ktore nie jest determinowane zewnetrznymi czyn-
nikami, lecz jest podejmowane na podstawie autonomicznej decyzji jednostki”
(Wnuk-Lipinski, 2005, s. 85). Istotna okazuje si¢ zatem samo$wiadomos¢ i zdol-
no$¢ swiadomego dziatania. Podmiotem politycznym jest bowiem ,,indywidual-
ny lub zbiorowy uczestnik zycia politycznego, podejmujacy w sposob wzglednie
trwaty $wiadome, suwerenne i zaplanowane dziatania zwigzane z jego usytu-
owaniem w spolecznej i politycznej strukturze spoleczenstwa” (Karwat, 1989,
s. 55). W tym znaczeniu podmiotowos¢ jest ,,zdolnoscia jednostek i grup do
podejmowania $wiadomych, racjonalnych, zorganizowanych dziatan nacelowa-
nych na realizacj¢ ich interesow poprzez wywieranie wpltywu na przebieg pro-
cesow spotecznych” (Gulczynski, 2007, s. 40). W kontekscie politycznym tak
rozumianej podmiotowo$ci mozna przeciwstawic¢ pojecie alienacji politycznej,
rozumiangj jako ,,poczucie wyobcowania jednostki wobec polityki i rzadu [...]
poczucie braku identyfikacji” (Lane, 1962, s. 161).

W perspektywie zmian w postrzeganiu niepetnosprawnosci i osob niepeino-
sprawnych pytania o poczucie podmiotowosci sprawczej, a bardziej szczegoto-
wo — podmiotowosci politycznej, sa kluczowe dla zrozumienia procesow odpo-
wiedzialnych za ksztattowanie zmian $wiadomos$ciowych oraz warunkowanie
predyspozycji do dziatania tych osob. Kontekst obywatelski w tym wypadku
wydaje si¢ niezbednym uktadem odniesienia, a kapitat spoteczny — czynnikiem
determinujgcym kierunek obserwowanych zmian. Starajac si¢ odda¢ znaczenie
i charakter tych zalezno$ci, w dalszej cze$ci artykutu podjeta zostata proba opi-
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sania zwigzku pomigdzy poczuciem podmiotowosci politycznej 0sob niepetno-
sprawnych a ich kapitalem spotecznym w szerokim, europejskim kontekscie.

Zalozenia analityczne

Poréwnanie poczucia podmiotowosci politycznej z zasobnoscia kapitatu spo-
tecznego pozostajacego w gestii 0sob niepetnosprawnych przeprowadzone zostato
na podstawie danych Europejskiego Sondazu Spotecznego z roku 2014, w ktdérym
wzigli udziat mieszkancy powyzej 15. roku zycia z 15 krajéw europejskich. Uczest-
nikéw badania kwalifikowano do kategorii 0s6b niepetnosprawnych wedtug kry-
terium biologicznego — subiektywnego odczuwania ograniczen, ktore stanowig
barier¢ przy wykonywaniu podstawowych czynnosci. Wskaznikiem takiego stanu
byta odpowiedz na pytanie, czy w wykonywaniu codziennych czynnosci osoba
badana napotyka jakie$ utrudnienia wynikajace z dtugotrwatej choroby, niepetno-
sprawnosci, jakichs dolegliwo$ci, czy tez problemoéw natury psychicznej. W celu
maksymalizacji mocy odrzucania wskaznika (odpowiedzi na pytanie) do analizy
wigczono tylko te osoby (uznajac je za niepetnosprawne), ktére na tak postawione
pytanie odpowiedziaty: ,tak, w duzym stopniu”, pomini¢to natomiast te, ktore
udzielity odpowiedzi: ,,tak, do pewnego stopnia”.

Wskaznikiem podmiotowosci politycznej byl indeks oparty na pytaniach
o to, na ile:

e system polityczny w kraju badanego umozliwia ludziom takim jak respon-
dent wypowiadanie si¢ na temat dziatan rzadu,
e respondent jest zdolny do aktywnego uczestnictwa w grupie zaangazowanej

W sprawy polityczne,

e system polityczny w kraju badanego umozliwia ludziom takim jak respon-
dent wplyw na polityke,

e respondent jest przekonany co do wtasnych zdolnosci, mozliwo$ci uczestni-
czenia w polityce,

e dla politykow ma znaczenie to, co mysla ludzie tacy jak respondent,

e latwo jest respondentowi osobiscie uczestniczy¢ w polityce.

Indeks zostat utworzony poprzez zsumowanie wartosci zaznaczanych przez
respondentéw na 11-stopniowych skalach szacunkowych. Uzasadnieniem dla
takiego zabiegu byla duza spojno$¢ odpowiedzi na poszczegodlne pytania, co
potwierdzita przyzwoicie wysoka rzetelnos¢ tak skonstruowanych miar (Alpha
Cronbacha o wartosciach od 0,798 dla Polski do 0,871 dla Szwecji).

Przy probie kwantyfikacji kapitatu spotecznego bazowano na wskaznikach
odnoszacych si¢ zaréwno do jego kognitywnego, jak i strukturalnego wymia-
ru. Do kategorii elementow kognitywnych witaczona zostata ocena uogoélnio-
nego zaufania interpersonalnego oraz zaufania instytucjonalnego, natomiast
elementy strukturalne powigzano ze spajajagcym oraz pomostowym aspektem
kapitatu spolecznego. W przypadku uogélnionego zaufania interpersonalnego
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wykorzystano pytania o ocen¢ zaufania, uczciwosci i wzajemnosci w kontak-
tach z innymi, natomiast zaufanie instytucjonalne szacowano na podstawie py-
tan dotyczacych parlamentu, systemu prawnego, politykow, partii politycznych
i Parlamentu Europejskiego. Podobnie jak wczes$niej, rowniez i w tym punkcie
utworzono adekwatne indeksy (warto$¢ Alpha dla uogélnionego zaufania waha-
ta si¢ od 0,618 dla Francji do 0,763 dla Austrii, a dla zaufania instytucjonalnego
miescita si¢ w granicach od 0,871 dla Stowenii do 0,924 dla Czech). Zasobnos$¢
kapitatu spotecznego w odniesieniu do jego wymiaru spajajacego szacowano
na podstawie pytan, jak czgsto respondent spotyka si¢ w celach towarzyskich
z przyjaciotmi, znajomymi, krewnymi lub kolegami z pracy (uwzgledniono od-
powiedzi ,kilka razy w tygodniu” lub ,,codziennie™) oraz ile jest takich osob,
z ktorymi moze on otwarcie porozmawia¢ o wszystkich sprawach osobistych
1 zwigzanych z praca (uwzgledniono wskazania co najmniej siedmiu 0sob).
Wskaznikiem dla kapitatu pomostowego byto pytanie o dziatalno§¢ w partii po-
litycznej lub organizacji podejmujacej dziatalno$¢ spoteczng czy tez polityczng
badz tez aktywnos$¢ w innego rodzaju organizacji lub stowarzyszeniu.

Analize przeprowadzono na dwoch poziomach. Na pierwszym zaprezento-
wano roéznice w poczuciu podmiotowosci politycznej oraz zasobnosci kapita-
tu spotecznego wsrdd niepetnosprawnych mieszkancow réznych krajow euro-
pejskich (w odniesieniu do 0s6b sprawnych, stanowigcych dla tych pierwszych
istotng kategori¢ odniesienia). Na poziomie drugim starano si¢ wykazaé, ktore
elementy kapitatu spotecznego (przy uwzglednieniu cech socjodemograficznych
jako zmiennych kontrolnych) sg istotnymi predyktorami poczucia podmiotowo-
$ci politycznej i jaka role w obserwowanym wzorze zalezno$ci odgrywa niepel-
nosprawnosc.

Rezultaty: niepelnosprawni obywatele w Europie — pomiedzy
uniwersalnoscia a specyfika

Analiza zagregowanych danych indywidualnych na poziomie krajowym
wskazata kilka charakterystycznych zaleznos$ci. Istotne roznice w subiektywne;j
ocenie poczucia podmiotowosci politycznej dostrzec mozna zaréwno pomiedzy
poszczegdlnymi krajami (test F dla p < 0,01), jak 1 w$roéd osob niepetnospraw-
nych i sprawnych w obrebie danego kraju (test t dla p <0,01). Jedynie w Cze-
chach poréwnanie w tym wzgledzie osob niepetnosprawnych i sprawnych nie
ujawnito istotnej statystycznie roéznicy (zob. tabela 1).

W badanych krajach osoby niepelnosprawne oceniajg swoja podmiotowos¢
w procesie decydowania i uczestnictwa politycznego istotnie gorzej w poréwna-
niu z osobami sprawnymi (poza jednym, wspomnianym wyjatkiem). Niemnigj
jednak, w obrebie danego kraju oceny oséb niepetnosprawnych z jednej strony
1 sprawnych z drugiej sa sobie relatywnie bliskie, czego nie mozna powiedzie¢
o roznicach ocen wystepujacych pomigdzy analizowanymi krajami. Potwier-
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dzeniem tego spostrzezenia jest wysoka korelacja srednich warto$ci uzyskanych
na indeksie podmiotowosci politycznej wsrod niepetnosprawnych i sprawnych
mieszkancow 15 badanych krajow (» = 0,952 dla p < 0,01). Mozna na tej podsta-
wie wnioskowacé, ze wprawdzie postrzeganie swojej roli w procesie politycznym
jest pochodng niepetnosprawnosci (zaréwno jej subiektywnego wptywu na sa-
mooceng, jak i oddzialywania obiektywnych czynnikow statutowych), ale takze
wynikiem okreslonego ,.klimatu” politycznego — warunkow spoteczno-politycz-
nych, ktore tworza kontekst dla politycznego oraz obywatelskiego uczestnictwa.
Weryfikacje tego zatozenia mozna przeprowadzi¢ poprzez poréwnanie ze sobg
niezaleznych wskaznikow jakosci systemu demokratycznego z subiektywnym
poczuciem sprawstwa politycznego. O jakosci demokracji w poszczegodlnych
krajach §wiata wnioskowa¢ mozna na podstawie wartosci indeksu demokracji
(democracy index) opracowanego przez Economist Inteligence Unit we wspot-
pracy z tygodnikiem The Economist. Uwzglednia on pie¢ kryteriow: (1) proces
wyborczy i pluralizm (electoral process and pluralism), (2) funkcjonowanie ad-
ministracji publicznej (functionning of government), (3) uczestnictwo politycz-
ne (political participation), (4) kultura polityczna (democratic political culture),
(5) (wolnosci obywatelskie) (civil liberties) (EIU, 2016).

Wartosci obu ocen — podmiotowosci politycznej i poziomu demokratyzacji sa
ze sobg mocno skorelowane, zarowno dla ogdétu badanych (» = 0,876 dla p < 0,01)
(zob. wykres 1), jak i odrebnie dla 0s6b sprawnych (= 0,872 dla p < 0,01) i nie-
petnosprawnych (» = 0,841 dla p < 0,01).

Wyzsza pozycja danego kraju w rankingu demokratyzacji idzie w parze z sil-
niejszym przekonaniem jego mieszkancow o swojej podmiotowej roli w procesie
decydowania politycznego. W gronie badanych panstw najwyzsza pozycje¢ pod
tym wzgledem zajmuja Dania, Norwegia, Szwajcaria oraz Szwecja, a wigc kra-
je, ktore na podstawie warto$ci Democracy Index zyskaty miano petnych demo-
kracji (full democracies). W tej grupie znalazty si¢ rowniez: Austria, Niemcy,
Finlandia, Irlandia oraz Holandia. Najnizej w rankingu uplasowaty si¢: Polska,
Czechy, Estonia i Stowenia, ktore obok Belgii oraz Francji zaklasyfikowano do
grupy demokracji wadliwych (flawed democracies).

Ten charakterystyczny wzor zréznicowania regionalnego (ale rowniez spotecz-
nego, jesli poréwnane zostang osoby niepetnosprawne i sprawne) mozna dostrzec
takze w odniesieniu do poszczegolnych wymiaréw kapitalu spotecznego. Kra-
je, ktore znalazly si¢ w pierwszej pigtce co najmniej trzech (na pig¢) rankingow
7 najwyzszymi wartosciami dla analizowanych sktadowych kapitatu spotecznego
(zaréwno dla osob niepelnosprawnych, jak i sprawnych), to Szwecja, Dania, Nor-
wegia, Finlandia i Holandia. Mieszkancy tych krajow darza relatywnie wysokim
zaufaniem uogolnionych innych (zZywia rowniez silniejsze przekonanie co do ich
uczciwosci 1 wzajemnosci), jak rowniez podmioty odpowiedzialne za tworzenie
fadu spoteczno-politycznego w kraju (parlament krajowy i europejski, system
prawny oraz partie polityczne i politykow) funkcjonujag w stosunkowo szerokich
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WyKkres 1. Zaleznos$¢ pomiedzy jakoscig demokracji a subiektywnym poczuciem
podmiotowosci politycznej w réznych krajach europejskich

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie ESS Round 7 i EIU 2016.

sieciach spotecznych i majg wigksza mozliwos¢ uzyskania wsparcia od bliskich
im cztonkdw tych sieci, a takze wzglednie czesto uczestnicza w dziatalnosci orga-
nizacji politycznych i stowarzyszen spotecznych. Z drugiej strony, krajami, ktore
wypadly najstabiej na podstawie tych samych kryteriow klasyfikacji, byty Stowe-
nia, Czechy, Polska Estonia oraz Irlandia.

Aby uprosci¢ wnioskowanie i nie analizowac¢ kazdego sktadnika kapitatu
spolecznego z osobna, skonstruowany zostat jeden sumaryczny indeks oparty
na standaryzowanych wartosciach pieciu analizowanych zmiennych. Zsumowa-
nie standaryzowanych wartosci zmiennych uzasadniata wysoka rzetelno$¢ tak
konstruowanych indeksow. Warto$s¢ wspotczynnika Alpha byta rowna 0,725.
Standaryzacje wykonano, opierajac si¢ na wzorze:

7 - (x; = X))
i S_/'
gdzie:
Z, — standaryzowana wartos¢ x;
X, — wartos¢ j-tej cechy dla i-tego kraju
S, — odchylenie standardowe dla j-tej zmienne;
X, — Srednia arytmetyczna dla j-tej zmiennej

CNS nr 2(32) 2016, 27-47



38 Tomasz Mastyk

Zagregowane wartosci standaryzowane wykorzystano jako wskaznik kapi-
talu spotecznego w analizowanych krajach, dzigki czemu mozna bylo dokonaé
bezposredniego poréwnania jego zasobno$ci — zar6wno w odniesieniu do oséb
niepelnosprawnych, jak i sprawnych. Rezultat tego zabiegu odwzorowano na
wykresie 2.
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Wykres 2. Kapital spoteczny 0sob niepetnosprawnych i sprawnych w analizowanych krajach
europejskich

Zrédto: opracowanie wasne na podstawie ESS Round 7.

Charakterystyczny uktad krajow na prezentowanym wykresie jest potwier-
dzeniem wczesniejszych spostrzezen. Pod wzgledem zasobnosci kapitatu spo-
tecznego u oséb niepetnosprawnych najwyzsze miejsce w rankingu zajety ko-
lejno: Norwegia, Holandia, Szwecja i Finlandia. Te same kraje dominujg pod
wzgledem wielkos$ci kapitatu spotecznego u 0séb sprawnych, chociaz w nieco
innej kolejnosci. W rankingu dla tej kategorii 0sob przoduje Szwecja, ktdra wy-
przedza Danig, Norwegie, Holandi¢ i Finlandi¢. Z drugiej strony, najwickszym
deficytem tej formy kapitatu odznaczaja si¢ niepetnosprawni mieszkancy Sto-
wenii, Polski, Czech, Estonii oraz Irlandii. Taka kolejnos¢ krajow pozostaje bez
zmian przy poréwnaniu 0sob sprawnych.

Ostatnim zagadnieniem, ktére poddano weryfikacji na poziomie makro,
byt pomiar zaleznosci pomigdzy poczuciem podmiotowosci politycznej wsrdd
mieszkancow analizowanych krajow a poziomem kapitatu spotecznego. Ko-
relacja pomiedzy zagregowanymi na poziomie krajowym standaryzowanymi
warto$ciami zmiennych jest bardzo silna zarowno dla oso6b niepetnosprawnych
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(r=0,819 dla p < 0,01), jak i sprawnych (» = 0,943 dla p < 0,01). Ta ostatnia kon-
kluzja pozwala uzupelni¢ wczesniejsze wnioski i zawrze¢ je w kilku punktach
podsumowania. Po pierwsze, podmiotowos$¢ polityczna jako subiektywne prze-
konanie o mozliwosci skutecznego uczestnictwa w procesie politycznym jest
mocno i pozytywnie powigzana z poziomem kapitatu spolecznego w danym
kraju. Po drugie, osoby niepetnosprawne i sprawne w analizowanych krajach
europejskich roznia sie pod wzgledem poczucia podmiotowosci politycznej oraz
zasobnosci kapitatu spotecznego na niekorzysc tych pierwszych. Jednakze, po
trzecie, pomimo réznic w obregbie poszczegdlnych krajéw pomiedzy dwiema
analizowanymi kategoriami osob zauwazy¢ mozna, ze podmiotowos$¢ politycz-
na i kapital spoteczny sga pochodng porzadku spoteczno-ekonomicznego w tych
krajach. W panstwach o stabilnych podstawach demokratycznych oraz lepiej
rozwinigtych gospodarczo wiara w istot¢ uczestnictwa w procesie decydowania
politycznego jest mocniejsza, a spoteczne zasoby kapitatowe — wigksze, zar6wno
u 0s6b niepelnosprawnych, jak i sprawnych. Sit¢ narodowych gospodarek opi-
suje m.in. The Global Competitiveness Report 20152016 (zob. Schwab, 2015).
Miejsca poszczeg6lnych krajow w rankingu konkurencyjnosci gospodarczej sg
zbiezne z pozycjami tych krajow w rankingach odwzorowujacych ich stopien
stabilnos$ci demokratyczne;.

Powyzsze wnioski dotycza poszczegdlnych panstw, ktore dzieki oparciu sig
na zagregowanych danych indywidualnych potraktowano jako odrgbne jednost-
ki analizy. Dane te mozna réwniez wykorzystac jako punkt wyjscia do bardziej
szczegotowych analiz. Wezesniejsze konkluzje implikuja bowiem kolejne py-
tania: (1) jakie cechy indywidualne (socjodemograficzne i kapitalowe) istotnie
wplywaja na przekonanie o wlasnej podmiotowosci politycznej, (2) ktore z tych
cech sg kluczowymi, najmocniejszymi wskaznikami tej oceny, (3) czy niepet-
nosprawno$¢ sama w sobie (przy kontroli pozostatych zmiennych) jest istotnym
predyktorem podmiotowosci politycznej i (4) czy podobny wzor zaleznos$ci
mozna zrekonstruowa¢ w odniesieniu do wszystkich analizowanych krajow,
czy tez charakteryzuja si¢ one wlasciwa im specyfika. Szukajac odpowiedzi na
te pytania, oparto si¢ na modelu regresji liniowej, w ktorym zmienng zalezng
byt indeks podmiotowosci politycznej, natomiast zestaw zmiennych niezalez-
nych obejmowal cechy socjodemograficzne (pte¢, wiek, wyksztalcenie, dochod
gospodarstwa domowego, miejsce zamieszkania) oraz poszczeg6lne sktadowe
kapitatu spolecznego (zaufanie interpersonalne, zaufanie instytucjonalne, cze-
stotliwos$¢ interakcji o charakterze towarzyskim, liczbe bliskich osob stuzacych
wsparciem oraz dziatalno$¢ organizacyjna). Do modelu tego wlaczono réwniez
kodowang binarnie zmienng, ktora roznicowata respondentéw na osoby sprawne
i niepetnosprawne. Do$¢ oczywisty, cho¢ warty podkreslenia jest fakt, ze osoby
niepelnosprawne charakteryzujg si¢ specyficznym profilem demograficzno-spo-
tecznym. W poréwnaniu z osobami sprawnymi niepetnosprawni sg relatywnie
starsi, gorzej wyksztatceni, o nizszych dochodach, tak wigc cechuje ich nizszy
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status spoteczny, ktory moze niezaleznie determinowac okreslone postawy spo-
teczne lub polityczne. W tym rozumieniu, w analizie wptywu niepetnospraw-
nosci na postawy osob niepetnosprawnych pozadanym zabiegiem jest kontrola
zmiennych socjodemograficznych. Wyniki przeprowadzonej analizy przedsta-
wione zostaly w tabeli 2.

Modele skonstruowane dla wszystkich analizowanych krajéw odznaczaja si¢
duza sila predykcyjna. Swiadcza o tym wartosci wspotczynnika R2, ktory in-
formuje, jaka cze$¢ wariancji zmiennej zaleznej jest wyjasniana na podstawie
liniowej kombinacji zmiennych niezaleznych. Wartos$ci te dla badanych krajow
wahajg si¢ od 0,321 (Irlandia) do 0,502 (Szwecja), co w duzym uproszczeniu
oznacza, ze za zréznicowanie oceny podmiotowosci politycznej w 32% lub 50%
odpowiadajg uwzglednione w analizie zmienne niezalezne.

Pierwszym i zarazem najistotniejszym wnioskiem, jaki mozna wysnué na
podstawie uzyskanych rezultatow, jest to, ze niepetnosprawnos$¢ sama w so-
bie nie wptywa istotnie na poczucie subiektywnie rozumianej podmiotowosci
politycznej. Jest tak we wszystkich, z wyjatkiem Niemiec, poddanych analizie
krajach (tam osoby niepetnosprawne istotnie nizej oceniajg mozliwo$¢ swojego
uczestnictwa w procesie politycznym). Inaczej piszac, jesli wyltaczy si¢ (podda
kontroli) wptyw zmiennych socjodemograficznych oraz sktadowych kapitatu
spolecznego, to, czy mamy do czynienia z osoba niepelnosprawna, czy sprawna,
przestaje mie¢ znaczenie przy ocenie swojej politycznej podmiotowosci. W jaki
sposob mozna wyjasni¢ te zaleznos¢? Chocby poprzez wskazanie, ze istotnymi
predyktorami oceny podmiotowosci politycznej sg niektore cechy demograficz-
ne i spoleczne. Na przyktad, we wszystkich badanych krajach kobiety oceniajg
ja istotnie nizej w poréwnaniu z mezczyznami. Istotnym, uniwersalnym pre-
dyktorem (oddziatujacym we wszystkich badanych krajach) jest rowniez wy-
ksztalcenie. Im wyzszy poziom edukacji, mierzony liczba lat nauki szkolnej,
tym wyzsza warto$¢ uzyskana na indeksie politycznej podmiotowosci. Podobny
kierunek zaleznosci zaobserwowaé mozna w przypadku dochodu. Im wyzszy
dochdd gospodarstwa domowego, tym silniejsze poczucie politycznego spraw-
stwa. Jedynie w Irlandii, Holandii i Stowenii nie odnotowano jego wptywu. Po-
wigzany z wyksztatceniem dochdd, bedacy wskaznikiem statusu socjoekono-
micznego, jest w grupie zmiennych demograficzno-spotecznych najsilniejszym
predyktorem oceny politycznej podmiotowosci na poziomie indywidualnym.
W potowie krajow uwidacznia si¢ rowniez istotny wptyw wieku (w Belgii, Da-
nii, Estonii, Finlandii, Holandii, Polsce, Stowenii, Szwajcarii i Szwecji). W kra-
jach tych wraz z wiekiem zmniejsza si¢ poczucie politycznej podmiotowosci.
Wielkos¢ miejscowosci zamieszkania w wiekszosci krajow nie odgrywa pod
tym wzgledem roli. Jedynie we Francji i Polsce zarowno mieszkancy duzych,
jak 1 $rednich miast, w porownaniu z mieszkancami wsi, charakteryzujg si¢
wigkszym poczuciem podmiotowosci. W Austrii, Danii, Irlandii zaleznos$¢ ta
dotyczy tylko mieszkancéw duzych miast.
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W drugiej grupie zmiennych — sktadowych kapitatu spotecznego — zaryso-
wuje si¢ podobny dla wszystkich krajow wzor zaleznosci. Najsilniejszym pre-
dyktorem podmiotowosci politycznej jest zaufanie instytucjonalne. Im silniejsze
zaufanie do podmiotow gry politycznej (parlamentu krajowego i europejskie-
go, partii oraz politykow) i systemu prawa, tym silniejsze przekonanie o swo-
jej podmiotowej roli w tej grze. Uogdlnione zaufanie interpersonalne rowniez
odgrywa pod tym wzglgdem istotng role, chociaz ten element kognitywnego
wymiaru kapitatu spotecznego oddziatuje stabiej i nie we wszystkich krajach
(wyjatek stanowia Austria, Dania, Irlandia, Stowenia i Szwecja). Zaufanie do
innych, wiara w ich uczciwos¢ i1 sktonno$¢ do lojalnego postgpowania, prze-
ktada si¢ na przekonanie, ze jest si¢ czlonkiem wspdlnoty, w ktorej osobiste,
polityczne zaangazowanie ma sens. Potwierdzeniem tego jest wptyw kolejne;j
zmiennej — zaangazowania w dziatalno$¢ polityczng lub organizacyjng. W po-
rownaniu z osobami biernymi, podejmujacy ten rodzaj aktywnosci, praktycznie
we wszystkich badanych krajach (z wyjatkiem Austrii) istotnie wyzej oceniajg
sile swojego politycznego sprawstwa. Oczywiscie mozna si¢ zastanawia¢ nad
kierunkiem zatozonej przyczynowosci — czy dzialalno$¢ w organizacjach spo-
tecznych jest przyczyna, czy skutkiem przekonania o wiasnej podmiotowosci
sprawczej. Chociaz nie mozna w tym miejscu rozstrzygnaé tego w sposob jed-
noznaczny, warto podkresli¢, ze najlepszym miejscem dla urzeczywistnienia
poczucia podmiotowosci sa zaro6wno niesformalizowane, jak i formalne dziata-
nia realizowane w przestrzeni spoteczenstwa obywatelskiego. Pewne znaczenie
ma tutaj rowniez spajajacy wymiar kapitatu spotecznego mierzony charakterem
sieci spolecznych — czgstotliwoscig kontaktow towarzyskich i liczbg zaufanych
0sob. Pierwszy z tych czynnikow istotnie i pozytywnie oddziatuje na oceng
podmiotowosci politycznej w takich krajach jak: Austria, Dania, Finlandia, Ho-
landia, Niemcy, Polska, Stowenia i Szwajcaria. Drugi omawiany czynnik jest
istotnym predyktorem podmiotowosci politycznej w Austrii, Belgii, Danii, Es-
tonii, Finlandii, Francji, Niemczech, Norwegii, Szwajcarii i Szwecji.

Powtarzalnos$¢ obserwowanych zaleznosci w poszczegdlnych krajach pozwa-
la wnioskowac, ze ocena wlasnej pozycji w procesie kreowania polityki zalezy
od zasobow kapitatlowych — z jednej strony, od wielkosci kapitatu ludzkiego,
mierzonego przede wszystkim statusem socjoekonomiczym, z drugiej — kapita-
tu spotecznego, ktory w tym rozumieniu stanowi spoiwo migdzy sferg dziatan
obywatelskich oraz jakoscig tkanki spotecznej (w jej subiektywnej i obiektyw-
nej ocenie) a sferg politycznego wspotdecydowania i wlasnej oceny jego sen-
sownosci i skutecznosci. W odniesieniu do tych dwoch kluczowych aspektow
ograniczenia sensoryczno-motoryczne tracg na znaczeniu — wazne jest przede
wszystkim kim si¢ jest w tym spoleczno-politycznym otoczeniu oraz jakie moz-
liwosci dzialania ono daje. Tym trudniejsze zadanie staje przed osobami dgzacy-
mi do aktywizacji 0sob niepetnosprawnych — w tej podstawowej, oddolnej dzia-
talnosci obywatelskiej na rzecz wilasnej grupy spotecznej i siebie samego, jak
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réwniez tej politycznej — wspotdecydowaniu o jakosci i kierunku realizowane;j
polityki na rzecz osob niepelnosprawnych. Jak si¢ okazuje, istotna bariera dla
poczucia podmiotowo$ci nie jest immanentnie warunkowana ograniczeniami
percepcyjno-motorycznymi, lecz ich spoteczno-ekonomicznymi skutkami, a co
istotniejsze — jako$cig porzadku spoleczno-ekonomicznego, ktory odpowiada
za istniejace bariery nie tylko w$rdd osob niepetnosprawnych, lecz wszystkich
obywateli danego kraju.

Konkluzje

Z pozoru banalnym, aczkolwiek dos¢ istotnym spostrzezeniem dotyczacym
ksztattowania si¢ poczucia podmiotowosci jednostek jest to, ze nie mozna ich
,,zadekretowac”, zmieni¢ silg prawnych regulacji. Sg one warunkiem koniecz-
nym, ale niewystarczajagcym dla celowos$ci projektowanych zmian spotecznych.
Dotyczy to rowniez 0sob niepetnosprawnych.

Rozwijanie i proba implementacji modelu spotecznego w radzeniu sobie
z niepetnosprawnoscig jest pierwszym krokiem, inicjujgcym przemiany $wia-
domosciowe nie tylko samych zainteresowanych — o0sob niepetnosprawnych,
lecz takze pozostatych cztonkéw spoteczenstwa, w ktorym te osoby funkcjonu-
ja. Analizowany przyktad — zréznicowanie poczucia podmiotowosci politycz-
nej i zasobnosci kapitatu spotecznego wsrod niepetnosprawnych reprezentuja-
cych rozne kraje europejskie — pokazuje, ze istota problemu zakorzeniona jest
w szerszym konteks$cie: w porzadku instytucjonalnym, strukturze spolecznej
i dziedzictwie historycznym. Chociaz osoby niepetnosprawne praktycznie we
wszystkich analizowanych krajach ustgpuja ich sprawnym mieszkancom pod
wzgledem pozytywnego nastawienia do swojej roli w procesie politycznego
uczestnictwa 1 decydowania (wyjatek stanowity Czechy), fakt zamieszkania
w okreslonym regionie Europy mocno te postawy roznicuje. Osadzenie w tym
panstwowym instytucjonalno-prawnym i gospodarczym porzadku ksztattuje
procesy $wiadomos$ciowe na zasadzie durkheimowskich faktéw spotecznych —
niekoniecznie uswiadamianych, ale w swoich konsekwencjach majacych prze-
mozny wptyw na jednostki i tworzone przez nie spotecznosci.

Podobnie jest z kapitatem spotecznym, ktéry mozna traktowac, z jednej stro-
ny, jako ,,spoiwo” (glue) wiazace cztonkéw danej wspdlnoty, z drugiej natomiast
— jako ,,sit¢ napedowsa” (gear), odpowiedzialng za umacnianie porzadku poli-
tycznego (demokratycznego), w ktorym ta wspolnotowa aktywno$¢ ma szanse
zaistnie¢ (Krishna, 2002). Spoteczna integracja prowadzi do uksztaltowania si¢
pozytywnych, psychologicznych nastawien, takich jak przekonanie o celowos$ci
zycia, poczucie przynalezno$ci, bezpieczenstwa czy wtasnej wartosci (Cohen,
Underwood, Gotlieb, 2000). Bez tych kognitywnych elementow kapitatu spo-
fecznego utworzenie uzytecznych kanalow informacyjnych, kanalow wsparcia
czy osiaggnigcie innych korzysci, warunkowanych poczuciem solidarnosci, nie
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bedzie mozliwe. Z kolei elementy strukturalne odpowiedzialne za istnienie po-
wigzan danej spotecznos$ci z lokalnym rzadem lub grupami dysponujacymi roz-
nymi zasobami w postaci sieci i norm spolecznych oraz zaufania okreslajg szan-
se na osiggniecie szeroko rozumianego dobrobytu wspolnoty (Harpham, Grant,
Thomas, 2002, s. 107).

Tutaj dochodzimy do kluczowych konkluzji znajdujacych oparcie w przepro-
wadzonej analizie. Kapital spoteczny to zasoby sieci spotecznych, ktére moga
zosta¢ zaktywizowane przez jej cztonkow. Tymczasem osoby niepetnosprawne
funkcjonujg w sieciach, ktorych struktura jest odzwierciedleniem ich socjode-
mograficznych charakterystyk. Na przyktad, mniejsze poczucie podmiotowosci
politycznej niepelnosprawnych w analizowanych krajach tylko z pozoru wigze
si¢ z ich dysfunkcjami. Traci na znaczeniu przy kontroli wptywu zmiennych
demograficzno-spotecznych. Oznacza to, ze niepelnosprawni maja mniejsze
zasoby kapitalowe i nizsze poczucie sprawstwa (tutaj politycznego), poniewaz
W poréwnaniu ze sprawnymi sg osobami starszymi, gorzej wyksztatconymi
i o nizszych dochodach w gospodarstwie domowym. Wtasnie te spolecznie,
uniwersalne charakterystyki w decydujacy sposob odpowiadajg za dziatanie
czynnikéw wykluczajacych i alienujacych (bez wzglgdu na przynalezno$¢ pan-
stwowa). Zmieniajac podejscie osob niepetnosprawnych do zycia, nie wystarczy
redefinicja niepetnosprawnosci, lecz potrzebna jest takze zmiana percepcji i oce-
ny innych czynnikéw statutowych, okreslajacych miejsce jednostek w struktu-
rze spotecznej. Ow utopijny egalitaryzm ukryty w takim zatozeniu sugeruje,
ze szansa na takie zmiany jest mato prawdopodobna, jesli w ogole mozliwa do
przeprowadzenia.
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PODMIOTOWOSC POLITYCZNA I KAPITAL SPOLECZNY OSOB
NIEPELNOSPRAWNYCH. KONTEKST EUROPEJSKI

Streszczenie

Celem artykutu jest zaprezentowanie zaleznosci pomigdzy poczuciem podmiotowosci poli-
tycznej 0sob niepetnosprawnych pochodzacych z 15 krajow europejskich a kapitatem spotecznym
pozostajacym w ich dyspozycji. W pierwszym kroku pokazano réznice dzielace osoby niepetno-
sprawne od sprawnych w postrzeganiu wlasnej roli politycznej, jak rowniez dysproporcje w wiel-
kosci kapitatu spotecznego, jakim dysponuja. Porownan dokonano w obrgbie poszczegdlnych
krajow europejskich, jak i pomiedzy nimi. W kroku drugim, uwzgledniajac cechy socjodemo-
graficzne jako zmienne kontrolne, wskazano, ktore elementy kapitatu spotecznego (kognityw-
ne oraz strukturalne) sg istotnymi predyktorami poczucia podmiotowosci politycznej i jaka rolg
w obserwowanym wzorze zaleznosci odgrywa niepetnosprawnosé. Najistotniejszym wnioskiem,
jaki mozna wysnu¢ na podstawie uzyskanych rezultatéw, jest spostrzezenie, ze praktycznie we
wszystkich badanych krajach niepelnosprawnos¢ sama w sobie nie wpltywa istotnie na poczucie
wlasnej podmiotowosci politycznej, lecz jest ono wynikiem zaposredniczonego oddziatywania
specyficznych dla 0so6b niepetnosprawnych cech demograficznych i spotecznych i powigzanego
z nimi kapitatu spotecznego. Dane, na ktorych oparto analize, pochodzily z Europejskiego Son-
dazu Spolecznego zrealizowanego w roku 2014.

Stowa kluczowe: niepetnosprawnos¢, podmiotowos$¢ polityczna, kapitat spoteczny, Europejski
Sondaz Spoteczny

POLITICAL SUBJECTIVITY AND SOCIAL CAPITAL OF PEOPLE WITH
DISABILITIES. EUROPEAN CONTEXT

Abstract

The aim of the article is to present the relationship between a sense of political subjectivity in
people with disabilities from 15 European countries, and the social capital at their disposal. First,
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I present differences between people with disabilities and non-disabled ones in the perception of
their political role, as well as disparities in the size of social capital which they have. Comparisons
are made within individual European countries as well as between them. Then, taking into ac-
count sociodemographic characteristics as control variables, I indicate which elements of social
capital (cognitive and structural ones) are important predictors of a sense of political subjectivity
and what role disability plays in it. The most important conclusion that can be drawn based on
the results obtained is the observation that in almost all the countries, disability itself does not
significantly affect a sense of one’s political subjectivity, but it is the result of the impact of soci-
odemographic characteristics specific to people with disabilities and the social capital associated
with these characteristics. The data used for the analysis came from the European Social Survey
conducted in 2014.
Keywords: disability, political subjectivity, social capital, European Social Survey
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PROPOZYCJE ZMIAN SYSTEMOWYCH W ZAKRESIE
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POTRZEBAMI EDUKACYJNYMI SPOWODOWANYMI
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Organizacja edukacji dzieci i mtodziezy z uszkodzeniami stuchu w Polsce,
mimo zaangazowania wielu wybitnych specjalistow, praktykéw i dziataczy
oswiatowych, nie odpowiada potrzebom, ktore podlegajg ustawicznym przemia-
nom w nowych uwarunkowaniach rozwojowych i spotecznych dotyczacych tej
grupy oséb. Nowe uwarunkowania sg tworzone przez:

a) rewolucyjne zmiany w dziedzinie wiedzy medycznej,

b) rozwoj elektroniki i protetyki,

c) osiagniecia neurolingwistyki i psycholingwistyki rozwojowe;j,

d) rozwdj teorii i praktyki logopedycznej,

e) rozwdj nowych metod wychowania jezykowego dzieci z uszkodzeniami

stuchu w surdopedagogice,

f) powstanie surdoglottodydaktyki (dydaktyki nauczania niestyszacych je-

zykow obcych),

g) powstawanie nowej wiedzy filologicznej o jezykach migowych.

Wymienione osiggnigcia nauki stwarzajg zupeinie nowe podstawy dla wczes-
nego wspomagania rozwoju dzieci z uszkodzeniami stuchu oraz programowa-
nia ich edukacji na kolejnych poziomach. Potrzeby edukacyjne dzieci, ktore sa
obecnie w wieku niemowlgcym, poniemowlgcym, przedszkolnym i1 wczesno-

* Kazimiera Krakowiak; Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta 11, Katedra Pedagogiki
Specjalnej, Droga Meczennikéw Majdanka 70, 20-325 Lublin; tel. + 48 81 4545319; e-mail: kazi-
miera.krakowiak@gmail.com

) Pierwotna wersja niniejszego tekstu zostata przygotowana jako Tezy do dyskusji w Zespole
do spraw specjalnych potrzeb edukacyjnych powotanym przez Ministra Edukacji Narodowej (Za-
rzadzenie nr 16 z dnia 24 marca 2016 r.).
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szkolnym, nie mogg by¢ opisywane na podstawie obserwacji potrzeb rocznikow
starszych, a zwlaszcza na podstawie doswiadczen wspotczesnych trzydziesto-
latkow 1 czterdziestolatkéw. Ich sytuacja jest zupetnie inna i wymaga innych
rozwigzan systemowych.

Niedostatki systemu wsparcia spotecznego i edukacji wynikaja z trudnosci
w racjonalnym spozytkowaniu osiaggni¢¢ naukowych i technologicznych. Istota
trudnosci polega na braku uporzadkowanej struktury i spdjnosci dziatan. Roz-
nego typu instytucje panstwowe, organizacje spoteczne i firmy, w tym osrodki
szkolno-wychowawcze, szkoty, fundacje i stowarzyszenia, dziatajace w obsza-
rze wsparcia i edukacji 0sob z uszkodzeniami stuchu, oferujg r6zne, niepowigza-
ne ze sobg, rozwigzania, propozycje i ustugi. Gtowna ich czgs$¢ jest finansowana
w ramach dziatalnos$ci resortow zdrowia i edukacji. Cze$¢ stanowig ustugi ptat-
ne na zasadach wolnego rynku. Cze$¢ ma posta¢ krotkotrwatych akcji, opar-
tych na finansowaniu grantowym. Dziatania te trafiaja do odbiorcow, ktérych
potrzeby nie zawsze sg poprawnie indywidualnie zdiagnozowane, a bywa, ze sg
okreslone w sposob uzalezniony od celéw organizatora (czasem nastawione na
dorazny zysk finansowy lub inne korzysci) i nie uwzgledniajg rzeczywistych,
zroznicowanych potrzeb tzw. beneficjentéw. Dzialania te nie obejmuja wszyst-
kich srodowisk i nie zaspokajajg wystepujacych w nich potrzeb, przy czym ab-
sorbujg znaczne fundusze panstwowe, ktore powinny by¢ wykorzystywane bar-
dziej racjonalnie i z wigkszym pozytkiem dla rodzin potrzebujgcych wsparcia.
Gloéwna przyczyna trudnosci w zaspokajaniu potrzeb indywidualnych jest brak
standardu wczesnego rozpoznawania ich zrdznicowania oraz indywidualnego
nasilenia, czyli brak standardu diagnozy funkcjonalne;j.

Prezentowane tu rozwazania i propozycje maja na celu otwarcie szerokiej
profesjonalnej dyskusji nad zmianami systemowymi w zakresie ksztalcenia
dzieci i mtodziezy ze specjalnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi
spowodowanymi przez uszkodzenia stuchu (niestyszacych, stabostyszacych,
niedostyszacych i funkcjonalnie styszacych; Krakowiak, 2012, s. 96-127). Ce-
lem dyskusji powinno by¢ wypracowanie optymalnej koncepcji zmian, ktore
chronilyby najlepsze tradycje, nie naruszaly wartosciowego dorobku istniejg-
cego systemu edukacji, doskonality jego funkcjonowanie, wprowadzaty opty-
malne zmiany oparte na nowej wiedzy, poprawialy spojnos¢ dziatan i otwieraty
systemowe drogi ustawicznych, korzystnych przemian dostosowanych do dyna-
mizmu zmian w rzeczywistosci spoteczne;.

Cele zmian systemowych w edukacji 0séb z uszkodzeniami stuchu

Gléwnym celem zmian systemowych jest dobre przygotowanie osob z uszko-
dzeniami stuchu do autonomicznego zycia w spoteczenstwie obywatelskim, ze
szczegdlnym uwzglednieniem przygotowania do pracy zawodowej i samodzielno-
Sci socjalnej. Mozna ten cel osiggnaé przez realizacje celow posrednich, ktorymi sa:
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1) zaspokojenie specjalnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych dzieci i mto-
dziezy z tym rodzajem niepelnosprawnosci sensorycznej;

2) jednolita wielospecjalistyczna opieka nad rodzinami wychowujacymi dzieci
z uszkodzeniami stuchu;

3) wysoka jakos$¢ edukacji 0sob z uszkodzeniami stuchu.

Istota specjalnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych dzieci i mlodziezy
z uszkodzeniami stuchu

Specjalne potrzeby rozwojowe i edukacyjne osob z uszkodzeniami stuchu
wynikajg przede wszystkim z roznego stopnia utrudnien percepcji dzwigkow
mowy. Ich konsekwencja jest ograniczenie dostgpu do znakow jezyka foniczne-
go (fonemow, morfemow, wyrazow i wypowiedzen), to zas powoduje ogranicze-
nie rozumienia znaczenia, sensu oraz intencji wypowiedzi, co z kolei utrudnia
rozumienie relacji interpersonalnych, powodujac ich zaburzenia.

U niemowlat i dzieci ograniczenie zmystowego dostepu do znakéw jezyka
fonicznego powoduje zahamowanie jego przyswajania oraz zaburzenie rozwoju
mowy. W niektérych przypadkach prowadzi to nie tylko do utrudnienia komu-
nikacji interpersonalnej, lecz takze do zubozenia komunikacji intrapersonalnej
(mowy wewnetrznej), co z kolei moze powodowac zaburzenia rozwoju poznaw-
czego, emocjonalnego i spotecznego. Samo uszkodzenie stuchu nie narusza bez-
posrednio potencjatu rozwoju intelektualnego dziecka, ale utrudnia jego urze-
czywistnienie.

Odpowiednie postgpowanie zaradcze (tj. rozpoczete w okresie niemowle-
cym i adekwatne do specjalnych potrzeb rozwojowych, z zastosowaniem traf-
nie dobranych sposobéw udostepniania dzwickéw mowy i tresci interakcji spo-
tecznych oraz metod wychowania jezykowego) wydatnie zwigksza szanse na
normalizacje¢ funkcjonowania psychospotecznego i na wysoka jakos¢ edukacji
dzieci i mtodziezy z uszkodzeniami stuchu. Jednakze trzeba mie¢ §wiadomos¢,
ze najistotniejsza cecha specjalnych potrzeb tej grupy osob jest ich szczegodlne,
wielorakie i skomplikowane, zréznicowanie, ktore powoduje, Ze nie istnieja me-
tody postgpowania zaradczego odpowiednie dla wszystkich.

Pilna potrzeba zmian systemowych w opiece nad ta grupg osob wynika
z szybkich i wielorakich przemian w ich sytuacji rozwojowej w najwczesniej-
szym okresie zycia, zwigzanych z postepem w naukach medycznych oraz stoso-
waniem nowoczesnych protez stuchowych. Korzystnym efektem tej zmiany na
lepsze jest wezesne wykrywanie uszkodzen narzadu stuchu i wezesna interwen-
cja protetyczna. Wymienione dziatania umozliwiaja coraz liczniejszej grupie
dzieci uzyskanie znacznie wickszych szans na poprawe dostepu do dzwickow
mowy. Nie dotyczy to, niestety, wszystkich os6b w jednakowym stopniu.

Specjalne potrzeby o0séb z uszkodzeniami stuchu sg zréznicowane, ponie-
waz wynikajg z r6znych trudnosci powodowanych przez rozne rodzaje i stopnie
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uszkodzenia narzadu: od dyskomfortu w styszeniu mowy cichej przez trudnosci
w identyfikowaniu niektorych glosek, a takze coraz wyzsze stopnie ogranicze-
nia dostepu do struktury i tresci wypowiedzi ustnych, az do zupetnego braku
wrazliwo$ci na dzwigki nalezace do pasma mowy i do wytaczenia czynnosci ka-
tegorialnej percepcji fonicznego ciggu znakéw jezykowych. Najgtebsze uszko-
dzenia stuchu powoduja zablokowanie naturalnego procesu przyswajania jezyka
fonicznego przez dziecko, brak mowy i brak zdolnosci czytania (Scislej: brak
rozumienia tekstu czytanego).

Istota deficytu rozwojowego dzieci z uszkodzeniami stuchu polega na braku
lub ograniczeniu sprawno$ci odrozniania i rozpoznawania gtosek w szybko
plynacym strumieniu mowy. Brak tej sprawnosci okresla si¢ mianem afone-
mii, a ograniczenie — dysfonemii (tamze, s. 334-336; Ostapiuk, 2016). Celem
postgpowania zaradczego jest umozliwienie dziecku rozwoju tej sprawnosci,
co jest warunkiem koniecznym naturalnego przyswajania jezyka narodowego
i uczenia si¢ mowy, a takze postugiwania si¢ jezykiem w pismie alfabetycz-
nym (czytania i pisania).

Stopien afonemii czy tez dysfonemii nie jest prosta pochodng stopnia uszko-
dzenia shuchu (stopnia ograniczenia wrazliwosci stuchowej) 1 nie moze by¢
z nim utozsamiany. Czgsto bywa bowiem tak, ze osoba z glgbokim uszkodze-
niem stuchu osigga wysoki poziom styszenia funkcjonalnego, natomiast osoba
ze wzglednie wicksza wrazliwo$cig na bodzce akustyczne nie potrafi sprawnie
odroznia¢ glosek w szybko ptynagcym strumieniu mowy.

Sama poprawa dostgpu do dzwiekéw mowy nie wystarcza do petnej normali-
zacji rozwoju oraz do petnego komfortu i swobody w komunikowaniu si¢ ustno-
-stuchowym. W tej sytuacji konieczne jest wprowadzenie wczesnego, systema-
tycznego postepowania logopedycznego i psychopedagogicznego oraz podjecie
dziatan zmierzajacych do wyréwnywania szans i stworzenia kazdemu dziecku
warunkéw sprzyjajacych przyswajaniu jezyka oraz rozwojowi sprawnosci ko-
munikowania si¢ w warunkach zycia w rodzinie, w toku naturalnego i wszech-
stronnego rozwoju, a nastgpnie objecie wszystkich dzieci z tej grupy edukacja
szkolng w $rodowiskach wszechstronnie przygotowanych do zaspokajania ich
specjalnych potrzeb edukacyjnych, czyli zapewniajacych pelny dostep do za-
chodzacych w nich interakeji spotecznych i do tresci programow edukacyjnych.

Centralnym zadaniem postepowania zaradczego jest stworzenie systemu za-
pewniajacego warunki wychowania jezykowego dzieci z uszkodzeniami stuchu
w czasie, w ktorym osrodkowy uktad nerwowy kazdego dziecka jest najbardziej
plastyczny i podatny na tworzenie nowych struktur poznawczych, tj. w wieku
niemowlecym, poniemowlecym i przedszkolnym. Naturalny proces przyswaja-
nia jezyka przez dziecko odbywa si¢ w srodowisku rodzinnym, gdzie interakcje
personalne wyzwalajg jego podmiotowa aktywnos$¢ poznawczg i komunikacyj-
ng, prowadzacg do wytworzenia si¢ w jego umysle systemu kompetencji i spraw-
nosci jezykowych. Dziecko nie uczy si¢ jezyka — jak mogtoby si¢ wydawaé na
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podstawie poznania potocznego — przez proste nasladowanie czynnosci osob
dorostych, lecz przez wiasng aktywnos¢, w ktorej akty poznawcze i komunika-
cyjne lacza si¢ — w sposob specyficznie ludzki, genetycznie uwarunkowany — na
wielu poziomach czynnosci neurosensorycznych i umystowych.

Nie istniejg skuteczne metody wychowania jezykowego dzieci z uszkodzenia-
mi stuchu poza srodowiskiem rodzinnym (wigcej na ten temat zob. Krakowiak,
2013a, b). Malo skuteczne sg metody nauczania jezyka dzwigkowego dopiero
w wieku szkolnym, w warunkach szkoly specjalnej, w systemie segregacyjnym,
zwlaszcza prowadzone przez nauczycieli bez gruntownej wiedzy lingwistyczne;.
W tych warunkach nieodzowne jest specjalistyczne zaawansowane dziatanie
terapeutyczno-edukacyjne, prowadzone przez ekspertow (polonistow — glotto-
dydaktykow), ukierunkowane na odtworzenie procesu wychowania jezykowego
z zastosowaniem metody naturalno-gramatycznej. W niektorych przypadkach
konieczne jest stosowanie alternatywnego sposobu komunikowania sig, jakim
jest jezyk migowy.

Niedopuszczalne jest natomiast narzucanie wszystkim osobom z uszkodze-
niami stuchu jednego sposobu komunikowania si¢ i jednego programu edukacyj-
nego. Dzieje edukacji niestyszacych dowiodty, Ze ujednolicenie metod edukacji
prowadzi do redukcji zasoboéw rozwojowych poszczegolnych osob: niedostatek
troski o rozwoj] mowy degraduje tych, ktorzy maja znaczne mozliwosci rozwoju
sprawnosci styszenia, natomiast brak troski o wspomaganie komunikowania si¢
w jezyku fonicznym lub postugiwania si¢ jezykiem migowym degraduje tych,
ktorzy doswiadczajg najpowazniejszych ograniczen styszenia.

Dlatego wtasnie dzialania systemowe powinny by¢ skoncentrowane przede
wszystkim na wczesnym wspomaganiu rozwoju dziecka i ukierunkowane na
wsparcie rodziny w jego wychowaniu jezykowym. Organizacja edukacji powin-
na by¢ ukierunkowana na jak najpetniejsza inkluzje spoteczng oséb z uszkodze-
niami stuchu, czyli na ich wiaczenie do spoleczenstwa za posrednictwem rodzin
i spotecznosci lokalnych. Cel ten — w zaleznosci od potrzeb indywidualnych
—jest mozliwy do osiagnigcia pod warunkiem, ze zostanie stworzone takze $ro-
dowisko edukacyjne sprzyjajace rozwojowi i spotecznemu wiaczeniu dziecka,
zwlaszcza na poczatkowym etapie nauczania, ale rowniez na etapach kolejnych
(Krakowiak i in., 2011).

Poszczegodlne typy szkot (ogolnodostgpne, integracyjne, specjalne) odpo-
wiadajg grupom ucznidow z réoznymi potrzebami edukacyjnymi. Niezaleznie od
typu, jaki reprezentuja, szkoly moga i powinny realizowac — bezposrednio lub
posrednio — cele inkluzji i normalizacji. Cele te nie moga by¢ jednak rozumiane
jako przystosowanie si¢ samych tylko 0sob z uszkodzeniami stuchu do wyma-
gan styszacej wickszosci, lecz jako tworzenie warunkow przyjecia ich do wspdl-
not spotecznych, z uwzglgdnieniem ich specjalnych potrzeb komunikacyjnych.
Chodzi o wypracowanie w §rodowiskach spotecznych obyczajow wzajemnego
przystosowania si¢ rozmowcow styszacych i niestyszacych.
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Z najwyzsza uwaga powinien by¢ traktowany fakt, ze gtéwna cecha popu-
lacji 0s6b z uszkodzeniami stuchu jest skomplikowane zréznicowanie indywi-
dualnych potrzeb. Jako$¢ styszenia, dostepne sposoby komunikowania si¢ oraz
poziom kompetencji i sprawnos$ci jezykowych sa zalezne od wielu czynnikow
biologicznych i psychospoteczno-srodowiskowych. Dlatego konieczne jest prze-
myslane podejscie polimetodyczne i poszukiwanie rozwigzan organizacyjnych
skoncentrowanych na osobie zyjacej w konkretnym s$rodowisku rodzinnym,
sasiedzkim i lokalnym. Okoto 95% dzieci z uszkodzeniami stuchu przychodzi
na $§wiat i wychowuje si¢ w rodzinach, w ktorych wszystkie inne osoby stysza
i mowig. Tylko ok. 5% dzieci z uszkodzeniami stuchu ma rodzicow z tg sama
niepelnosprawnoscig sensoryczng, ktorzy zgromadzili doswiadczenie radzenia
sobie z nig. Niektorzy z nich przyswoili jezyk foniczny i nauczyli si¢ mowic.
Inni komunikuja si¢ z udzialem jgzyka migowego i zyja we wspodlnotach groma-
dzacych niestyszacych i migajacych.

Jezyki migowe powstalty w toku rozwoju tradycyjnej edukacji osob niesty-
szacych w szkotach specjalnych, w systemie segregacyjnym. Ich powstanie sta-
nowi dowod bogactwa zasobdw inteligencji i kreatywnos$ci 0sob z uszkodzenia-
mi shuchu, ktore potrafig sobie radzi¢ z komunikowaniem si¢ nawet wowczas,
gdy nie uzyskuja pomocy w dostepie do jezyka wigkszosci spotecznej. Rodziny
komunikujace si¢ z udziatem jezyka migowego tworza specyficzne wspolnoty
spoleczne, potgczone roznymi rodzajami wiezi: przyjacielskich, kolezenskich
i zawodowych.

W Polsce wspotczesnie nie wystepuja wspolnoty o cechach zblizonych do
getta ani wykazujace nasilong odmiennos$¢ kulturowag w stylu zycia i systemie
warto$ci. Dlatego tez jezyk migowy w Polsce nie jest jednolity. Stanowi zbidr
zroznicowanych idiolektow i jezykow partykularnych. Proby jego ujednolicenia
opierajg si¢ na wybranych odmianach lokalnych, ktore sg zwykle intensywnie
rozwijane przez styszacych badaczy i proponowane niestyszacym jako odmiana
doskonalsza od innych. Charakterystycznym zjawiskiem zwiazanym z podej-
mowaniem badan nad jezykami migowymi jest ich sztuczne wzbogacanie i mo-
dyfikowanie.

W ostatnim dziesi¢cioleciu znaczny udziat w modyfikacji i upowszechnianiu
jezyka migowego maja tez mowiacy i wyksztatceni niestyszacy i stabostyszacy,
ktorzy — po intensywnej rehabilitacji 1 edukacji — wchodzac w dorostosé, nie
znajdujg zatrudnienia 1 — poszukujgc swojego miejsca w spoteczenstwie — zwra-
caja na siebie uwage i domagajg si¢ autonomii grupowej. To zjawisko, w pola-
czeniu z tendencjami do wykorzystywania grup mniejszosciowych do celow
politycznych przez niektore partie i ugrupowania oraz z intensywng reklamg
ushug firm proponujacych ttumaczenia, sprawia, ze w wiedzy potocznej pojawia
si¢ falszywe przeswiadczenie, jakoby jezyk migowy dawal wszystkim osobom
z uszkodzeniami stuchu pelny dostgp do informacji, a oni sami stanowili grupe
jednolita, o cechach podobnych do mniejszosci etnicznej. Ten mit spoteczny,
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celowo propagowany przez niektore srodowiska, zakloca jasne widzenie zto-
zonych probleméw o0sob z uszkodzeniami stuchu i utrudnia ich rozwigzywanie
adekwatne do potrzeb.

Wigkszo$¢ rodzicow jednak, zarowno tych, ktorzy stysza, jak i tych, ktorzy
nie stysza, podejmuje §wiadome i czgsto bardzo ofiarne dzialania zmierzajace
do wychowania swoich dzieci w jak najpelniejszej integracji ze wspolnota ro-
dzinng i ze spotecznoscig, w ktorej zyja. Prymarnym zadaniem specjalistow
pracujacych w systemie wielospecjalistycznej opieki nad rodzinami wychowu-
jacymi dzieci z uszkodzeniami stuchu jest rozpoznawanie i zaspokajanie spe-
cjalnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych dzieci w pelnej wspotpracy z ro-
dzing 1 w zgodzie z jej dazeniami, aspiracjami i systemem warto$ci. Rodzice
zwykle potrzebujg wsparcia psychicznego i dostepu do rzetelnej wiedzy o ak-
tualnej sytuacji ich dziecka oraz o jego specjalnych potrzebach rozwojowych
i edukacyjnych (wiecej na ten temat: Krakowiak, 2015). Potrzebujg takze po-
znania pelnego spektrum mozliwych strategii zaradczych, metod wychowania
jezykowego i1 drog edukacji, jakie sg dla niego wskazane (wigcej na ten temat:
Muzyka-Furtak, 2015; zob. takze: Grabias, Panasiuk, Wozniak, 2015). Zwlasz-
cza takich, ktore rokuja najpomyslniejsze efekty i chronig przed szkodliwymi
skutkami nietrafnych wyboréw. Niedopuszczalne jest narzucanie rodzicom jed-
nego programu rehabilitacji, jako uznawanego za najlepszy przez okreslonego
specjaliste lub zespot specjalistow.

Podjecie postepowania adekwatnego do potrzeb indywidualnych dziecka
wymaga przede wszystkim niezawodnego systemu diagnozy funkcjonalnej (jej
brak jest gtbwnym mankamentem dotychczasowej opieki nad dzie¢mi z uszko-
dzeniami stuchu w Polsce). Tylko profesjonalna analiza sprawnosci styszenia
dzwiekéw mowy moze stanowi¢ podstawe prognozowania dalszych postepow
1 przewidywania ewentualnych zaburzen w przyswajaniu jezyka, a zatem takze
wyboru strategii postepowania zaradczego, wraz z doborem metod wychowa-
nia jezykowego. Styszenie dzwigkow mowy jest wynikiem ztozonych czynno-
$ci mozgu. Jego diagnoza nie moze by¢ utozsamiana z diagnoza audiologiczng.
Konieczna jest profesjonalna diagnoza audiofonologiczna, okreslajaca poziom
afonemii badz dysfonemii, ktora ujawnia indywidualne potrzeby w zakresie
komunikowania si¢ jezykowego i przyswajania jezyka. Postepowanie zaradcze
moze — w zalezno$ci od potrzeb indywidualnych — opiera¢ si¢ na nastepujacych
podstawowych strategiach dziatan:

a) w sytuacji, gdy nie stwierdza si¢ dysfonemii lub stwierdza lekka dysfone-
mi¢ rozwojowa — usprawnianie komunikowania si¢ w jezyku fonicznym
bez stosowania specjalnych srodkow wspomagajacych percepcje wielo-
zmyslowa;

b) w sytuacji, gdy stwierdza si¢ umiarkowana lub znacznag dysfonemig
lub afonemie¢ rozwojowa — usprawnianie komunikowania si¢ w jezyku
fonicznym z zastosowaniem specjalnie dobranych metod wspomagaja-
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cych percepcje wielozmystowa i przyswajanie jezyka narodowego, np.
metody werbo-tonalnej, metody symultaniczno-sekwencyjnej (Cieszyn-
ska, 2000), metody fonogestow (Krakowiak, 1995, 2012; Domagata-
-Zysk, 2009);

¢) w sytuacji, gdy stwierdza si¢ afonemie¢ nieodwracalng — stosowanie w ko-
munikowaniu si¢ jezyka alternatywnego, jakim jest jezyk migowy (wy-
korzystywane sg r6zne odmiany jezyka migowego i rézne sposoby postu-
giwania si¢ nim w edukacji; wskazane jest stosowanie tej odmiany, ktora
jest uzywana w danym srodowisku, zwlaszcza w rodzinie).

Przyjecie ostatniej strategii nie zwalnia z troski o umozliwienie poznania
jezyka narodowego. Wspotczesna wiedza o uwarunkowaniach dwujezycznosci
0s0b z najglebszymi uszkodzeniami stuchu, polegajacej na rozwijaniu kompe-
tencji w jezyku fonicznym i migowym, nie jest jeszcze wystarczajaca do tego,
aby mogla stanowi¢ podstawe programowania dydaktycznego (Krakowiak,
2016). Znacznie wigcej wiemy o dwujezycznosci 0sob stabostyszacych. Pomysl-
nie rozwija si¢ rowniez wiedza o mozliwo$ciach nauczania oséb z uszkodzenia-
mi stuchu kolejnych jezykow fonicznych, czyli tzw. jezykéw obeych (Domagata-
-Zys$k, Karpinska-Szaj, 2011; Domagata-Zysk, 2013).

Postgpowanie adekwatne do potrzeb indywidualnych wigze si¢ z odpowie-
dzialnosciag rodzicow, logopedéw 1 nauczycieli. Przed organizatorami edukacji
staje zadanie stworzenia ram organizacyjnych wychowania jezykowego, terapii
logopedycznej i ksztalcenia, w ktorych znajdzie si¢ miejsce dla wszystkich dzie-
ci z uszkodzeniami stuchu. Indywidualny dobor metod wychowania jezykowego
i sposobow wspomagania komunikowania si¢ stanowi najwazniejsze i najtrud-
niejsze zadanie w programowaniu edukacji 0sob z uszkodzeniami stuchu na
obecnym etapie jej rozwoju w Polsce. Jest to zadanie, ktore wymaga ustawiczne-
go poglebiania wiedzy specjalistycznej i doskonalenia zawodowego terapeutow
i nauczycieli.

Liczba o0s0b z uszkodzeniami stuchu w Polsce

Wstepnym zadaniem organizatorow edukacji jest okreslenie liczby osob
z uszkodzeniami shuchu potrzebujacych objecia wezesng wielospecjalistyczng
opieka i1 edukacja. Nie istniejg jednolicie opracowane dane demograficzne, mia-
rodajnie okreslajace rozmiar tych potrzeb, z uwzglednieniem ich zréznicowa-
nia. Dane statystyczne resortu edukacji, ktore obejmuja liczbe uczniow szkot,
zakwalifikowanych jako uczniowie z uszkodzonym stuchem, nie uwzglednia-
ja informacji dotyczacych stopnia uszkodzenia stuchu ani poziomu styszenia
dzwigkow mowy (styszenia funkcjonalnego, stopnia afonemii badz dysfonemii).
Aktualna liczba uczniéw z uszkodzeniami stuchu zbliza si¢ do 12 tysiecy.

Wartos$¢ prognostyczng majg informacje uzyskane z centralnej bazy danych
Programu Powszechnych Przesiewowych Badan Stuchu u Noworodkow, pro-
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wadzonej przez Fundacje Wielka Orkiestra Swigtecznej Pomocy (zob. tabela 1).
Z tych danych wynika, ze w minionym dziesigcioleciu w kazdym roku urodzito
si¢ w Polsce $rednio nieco ponad 800 dzieci z uszkodzeniami stuchu powyzej
20 dB; z tego blisko 500 0s6b z uszkodzeniami powaznymi, zagrazajagcymi pra-
widlowemu rozwojowi mowy, czyli powyzej 40 dB. Liczby te zmniejszajg si¢
wraz z kurczeniem si¢ przyrostu naturalnego.

Dane nie zawierajg niestety szczegdlowego podziatu badanej populacji z po-
waznymi uszkodzeniami stuchu na grupy wedtug stopnia ubytku wrazliwosci
shuchowej. Nie obejmujg tez informacji dotyczacych protezowania oraz obje-
cia wezesng opiekg medyczng i1 logopedyczng w réznych programach prowa-
dzonych przez poradnie, szkotly i fundacje. W uzupetnieniu tych danych trzeba
uwzglednié fakt, ze liczba dzieci z uszkodzeniami stuchu powigksza si¢ w ko-
lejnych rocznikach wraz z uptywem lat zycia w wyniku chorob i zdarzen loso-
wych. Nie sg dostgpne dane pozwalajace na ustalenie tej liczby. Doswiadczenie
pedagogiczne wskazuje na to, ze wsrod tej grupy jest zwykle wickszos¢ dzieci
z lekkimi (20—40 dB) i umiarkowanymi (40—70 dB) uszkodzeniami stuchu typu
przewodzeniowego i przewodzeniowo-odbiorczego. Sg tez jednak jednostki
z uszkodzeniami znacznymi i glebokimi. Wazne jest, ze dzieci te maja swoiste,
inne niz grupa z uszkodzeniami wrodzonymi, potrzeby rozwojowe i edukacyj-
ne, poniewaz zdobyly juz pewien poziom kompetencji i sprawnosci jezykowych,
ale proces ich rozwoju i edukacji podlega zakloceniu.

Opierajac si¢ na dostepnych danych medycznych i demograficznych, mozna
w przyblizeniu przyjac, ze powaznych utrudnien w komunikowaniu si¢ z powo-
du uszkodzenia narzadu stuchu od urodzenia doswiadcza ok. 0,2—0,3% popu-
lacji. Okreslenie liczby 0sob z uszkodzeniami nabytymi zalezy od przyjetych
definicji oraz kryteriow pomiaru utrudnien.

Liczbe dzieci, ktére sg dotknigte powaznymi uszkodzeniami stuchu, stwa-
rzajacymi zagrozenia nie tylko dla prawidlowego rozwoju mowy, lecz takze dla
przyswajania jezyka fonicznego, mozna okresli¢ w przyblizeniu jako 0,15-0,2%
populacji. Najglebsze uszkodzenia stuchu, ktore bez interwencji medycznej, psy-
chopedagogicznej i logopedycznej zagrazaja ghluchoniemotg (powyzej 90 dB), wy-
stepuja u 0,01-0,02% noworodkow; 5% wszystkich dzieci z uszkodzeniami stuchu
ma rodzicow niestyszacych.

Mozna wigc przewidywaé, ze w kazdym nastgpnym roku urodzi si¢ w Pol-
sce ok. 500—600 dzieci z powaznymi uszkodzeniami stuchu. Wiekszo$¢ z nich
bedzie miata uszkodzenie umiarkowane, wymagajace przede wszystkim wczes-
nego protezowania i systematycznej opieki logopedycznej, aby mogly méwic
prawidtowo. Okoto jedna trzecia bedzie dotknigta uszkodzeniami znacznymi,
wymagajacymi interwencji adekwatnej do zroznicowanych potrzeb. Nieliczne
z nich bedg miaty uszkodzenie giebokie oraz bardziej nasilone i skomplikowane
potrzeby. Ich sytuacja rozwojowa bedzie zalezata od zastosowania implantu §li-
makowego i skutecznosci jego dziatania. Wsrod calej tej populacji bedzie tez ok.
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25-30 dzieci rodzicow z uszkodzeniami stuchu. W tej grupie takze beda dzieci
z 16znymi stopniami uszkodzen.

Charakterystycznym zjawiskiem przy uszkodzeniach zwigzanych z ge-
nem dominujgcym jest bowiem poczatkowo uszkodzenie mniejszego stopnia,
ktore z wiekiem si¢ nasila. Wiekszos$¢ niestyszacych rodzicow porozumiewa
si¢ z udzialem jezyka fonicznego, cze$¢ uzywa wylacznie jezyka migowego,
a cze$¢ postuguje si¢ jezykiem mieszanym (hybrydalnym). Nieliczni, glownie
dos¢ dobrze styszacy i wyksztatceni, sg dwujezyczni, to znaczy maja wysokie
kompetencje w obu jezykach.

W calej grupie dzieci z uszkodzeniami stluchu beda tez dzieci z niepetno-
sprawnos$ciami sprzezonymi. Liczba tych dzieci jest trudna do oszacowania. Ile
bedzie dzieci z uszkodzeniami nabytymi, nie potrafimy przewidzie¢. Konieczne
sa dodatkowe badania. Wazne jest, ze te dzieci zwykle juz zdazyty przyswoi¢
podstawy jezyka narodowego, beda wigc potrzebowaty jego rozwijania i dosko-
nalenia. Beda tez potrzebowaty troski o dostepnos$¢ przestrzeni akustyczne;j.

W wyniku symulacji ilosciowej mozemy zaktadac, ze liczba osob z uszko-
dzeniami stluchu w wieku wczesno rozwojowym 1 edukacyjnym w Polsce
w najblizszy dwudziestoleciu bedzie si¢ ksztaltowa¢ na poziomie zblizonym do
obecnego, czyli bedzie wynosi¢ ok. 12—15 tysiecy, w zalezno$ci od przyrostu
naturalnego. Osob z glebokimi prelingwalnymi uszkodzeniami stuchu bedzie
800-1600, a dzieci rodzicow niestyszacych — ok. 500—600.

O nasileniu specjalnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych nie decydu-
je samo uszkodzenie narzadu zmystu, lecz jego zdolnos¢ do funkcjonowania
z zastosowaniem protezy stuchowej. Obecnie ponad 50—-75% dzieci urodzonych
z najglebszymi uszkodzeniami stuchu zyskuje szans¢ znacznej poprawy stysze-
nia z zastosowaniem implantu slimakowego, co w wielu przypadkach wystar-
cza do wejscia na droge naturalnego przyswajania jezyka fonicznego. Wszystkie
dzieci z uszkodzeniami stuchu, takze te, ktére mozna uzna¢ za funkcjonalnie
styszace, potrzebujg troski o zaspokojenie ich specjalnych potrzeb rozwojowych,
opieki logopedycznej i wsparcia edukacyjnego. Znaczna liczba, tj. te dzieci, kto-
re sg niedostyszace, potrzebuje specjalnych warunkéw sprzyjajacych komuniko-
waniu si¢ z uzyciem wszystkich zmystéw oraz umiejetnego prowadzenia z nimi
rozmow przez osoby styszace, zwlaszcza rodzicow i bliskich oraz nauczycieli
i kolegdbw w $rodowisku przedszkolnym i szkolnym. Kolejna czgsé, tj. dzieci
stabostyszace i1 niestyszace, potrzebuje wspomagania percepcji wielozmystowej
metodami specjalnymi, takimi jak fonogesty (Krakowiak, 1995, 2012; Krako-
wiak, Sekowska, 1996; Domagata-Zysk, 2009).

Natomiast liczba dzieci, ktorych rodzice nie decydujg si¢ na zastosowanie
implantu slimakowego, albo takich, ktore nie odnosza korzysci z protezowania,
jest trudna do okreslenia. Mozna jednak stwierdzi¢, ze liczba potrzebujacych
alternatywnego sposobu komunikowania si¢, jakim jest jezyk migowy, wsrod
najmtodszych dzieci z uszkodzeniami stuchu ustawicznie maleje. Jednakze
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konieczno$¢ jego uzywania odnosi si¢ do dzieci, ktorych sytuacja jest szczegol-
nie dramatyczna. Dlatego wlasnie potrzebne jest staranne przemyslenie i racjo-
nalne zaprogramowanie pod wzgledem organizacyjnym i metodycznym stoso-
wania tego sposobu wspomagania rozwoju matych dzieci, okreslanego umownie
mianem ,,edukacji dwujezycznej” (Krakowiak, 2016).

Szczegbdlnie wazne jest uwzglednienie faktu, ze grupie dzieci uzywajacych
jezyka migowego zagraza nie tylko deficyt rozumienia wypowiedzi ustnych
i méwienia, lecz takze brak umiejetnosci czytania i pisania w jezyku polskim.
Teza, ze dziecko niestyszace moze nauczy¢ si¢ komunikowa¢ w jezyku migo-
wym oraz czytaé i pisa¢ w jezyku narodowym (prymarnie dzwickowym), jest
oparta na przestankach skonstruowanych niezgodnie z metodologia naukowa
i nie znajduje potwierdzenia w praktyce pedagogicznej. Naturalna dwujezycz-
nos¢ jest mozliwa tylko wtedy, gdy osoba z uszkodzonym stuchem dysponuje
lub dysponowata w przesztosci przynajmniej czgsciowym dostepem do dzwig-
kow mowy.

Warunki pedagogicznej poprawnos$ci zmian systemowych

Zmiany systemowe powinny opiera¢ si¢ na jak najszerszych podstawach
transdyscyplinarnej wiedzy o rozwoju dziecka ze szczegdlnym uwzglednie-
niem pedagogiki specjalnej i innych nauk o wychowaniu, psycholingwistyki
rozwojowej 1 psychologii jezyka dziecka, neurolingwistyki, lingwistyki eduka-
cyjnej 1 innych subdyscyplin lingwistyki, logopedii i psychologii rehabilitacji.
Doswiadczenie wskazuje bowiem na konieczno$¢ przyjecia najwazniejszej dla
wspotczesnej pedagogiki niestyszacych i stabostyszacych zasady wielostronne-
go rozpoznawania ich zréznicowanych potrzeb i unikania zagrozen charakte-
rystycznych dla tej dziedziny dziatalnosci edukacyjnej, a mianowicie redukcji
szans rozwojowych poszczegoélnych osob wynikajacej z nadmiernego ujedno-
licenia metodyki i postgpowania nieadekwatnego do potrzeb indywidualnych
oraz spotecznej izolacji catych srodowisk szkolnych. Celem zmian systemowych
powinno by¢ zabezpieczenie dzieci i mlodziezy z uszkodzeniami stuchu przed
stosowaniem metod i sSrodkow modnych, ale niezweryfikowanych zgodnie z me-
todologia nauk o wychowaniu, a zwlaszcza przed oddziatywaniem osob, firm
i $§rodowisk, ktore — z zastosowaniem metod reklamy medialnej, marketingu
i lobbingu — usitujg sprzeda¢ i narzuci¢ swoje ,,produkty” jak najwigkszej licz-
bie os6b, bez wzgledu na ich rzeczywiste potrzeby. Nietrafnie dobrane metody
i srodki stosowane w terapii pedagogicznej i edukacji sg bardziej szkodliwe niz
specyfiki paramedyczne. Nalezy podjac¢ nast¢pujace dziatania zapobiegawcze:

1. Skoncentrowa¢ dziatania na rozwoju i edukacji osob z uszkodzeniami stu-
chu zyjacych w rodzinach i na ich specjalnych potrzebach, a nie na promoc;ji
metod postgpowania lub upowszechnianiu najlepiej zmodyfikowanych od-
mian jezyka migowego.
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8.

9.

10.

. Wykorzysta¢ osiggnigcia nowoczesnej opieki medycznej (protetyki, otolary-

gologii 1 otochirurgii); wzmocnic je i uzupetni¢ dziataniami psychopedago-
gicznymi i logopedycznymi.

. Zastosowa¢ nowg wiedze z zakresu psycholingwistyki rozwojowej, neuro-

lingwistyki, logopedii i pedagogiki specjalnej (glownie surdopedagogiki) do
programowania oddzialywan psychopedagogicznych, a zwtaszcza do wy-
chowania jezykowego wszystkich dzieci z uszkodzeniami narzadu stuchu
w jak najwczesniejszym okresie (wczesne wspomaganie rozwoju dziecka).

. Upowszechni¢ stosowanie wyproébowanych metod wspomagania komuni-

kowania si¢ w jezyku polskim: wczesnego nauczania czytania potaczonego
z nauczaniem mowienia, wizualizacji mowy z zastosowaniem metody fono-
gestow (transliteracji fonogestowej) oraz metod symultanicznej i odroczonej
transkrypcji wypowiedzi ustnych (speech to text i innych). Niekorzystnym
zjawiskiem jest postepowanie wedtug koncepcji skrajnych, ktore polega na
stosowaniu metod audytywno-werbalnych jednozmystowych, a w sytuacji
niepowodzenia natychmiastowe przechodzenie do komunikowania si¢ alter-
natywnego w jezyku migowym.

. Wprowadzi¢ obowigzek udost¢pniania osobom z uszkodzeniami stuchu

przestrzeni spotecznej przez zgodne z indywidualnymi potrzebami zasto-
sowanie: petli indukeyjnych, urzadzen do bezprzewodowego przesylania
dzwiekow, technik uniwersalnego przekazu wizualnego (slajdow, konspek-
tow, schematow, obrazow, wykresow, rysunkow, plakatow, fotografii), napi-
sow, wizualizacji mowy z zastosowaniem fonogestow (transliteracji fonoge-
stowej), techniki symultanicznej transkrypcji komputerowe;j (speech to text).

. Uwzgledni¢ zjawisko op6znienia nabywania jezyka i rozwoju mowy u dzie-

ci z uszkodzeniami stuchu i dostosowac¢ do niego programy i organizacje
edukacji. Do programéw nauczania szkot specjalnych wprowadzi¢ specjalne
zajecia wychowania jezykowego i nauczania jezyka polskiego z zastosowa-
niem metody naturalno-gramatyczne;j.

. Wykorzystywac¢ kreatywnosc¢ jezykowa dzieci z uszkodzeniami stuchu oraz

ich zdolnosci do tworzenia whasnych strategii wspomagajacych komunikowa-
nie si¢. Nie narzuca¢ im sztucznie zunifikowanych form komunikacji migowe;.
Nie narzuca¢ jednej odmiany jezyka migowego wszystkim osobom z uszko-
dzeniami stuchu.

Zastosowac zgodnie z potrzebami nowa wiedzg o jezykach migowych i specy-
fice dwujezycznosci 0sob niestyszacych do programowania oddziatywan psy-
chopedagogicznych, a zwlaszcza do wspomagania wychowania jezykowego
dzieci z najglgbszymi uszkodzeniami stuchu, wykazujacych specjalne potrze-
by rozwojowe 1 edukacyjne w tym zakresie, zwlaszcza dzieci pochodzacych
z rodzin niestyszacych, ktérych jezykiem prymarnym jest jezyk migowy.
Wykorzysta¢ istniejacy potencjat szkot specjalnych oraz integracyjnych,
a takze ogdlnodostgpnych, majacych doswiadczenie w edukacji wiaczajacej,
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

jak rowniez poradni psychologiczno-pedagogicznych, logopedycznych oraz
fundacji i innych placowek specjalistycznych, a takze srodowisk akademic-
kich zajmujacych si¢ surdopedagogika i surdologopedia oraz psycholingwi-
styka rozwojowg 1 edukacyjng, jak rowniez badaniami filologicznymi nad
jezykiem migowym i jego odmianami.

Wykorzysta¢ wiedze i doswiadczenie specjalistow, ktorzy w ciggu ostatnich
lat dziatali w Programie ,,Dzwigki Marzen” prowadzonym przez Fundacje
Orange (w ciggu 10 minionych lat obejmowat on opieka ok. jedng trzecig
matych dzieci z uszkodzeniami stuchu w Polsce; dziatalno$¢ fundacji w tym
zakresie zostala zakonczona).

Zapewni¢ warunki wspotpracy wszystkich instytucji i organizacji zajmu-
jacych si¢ wezesnym wspomaganiem rozwoju i edukacja dzieci 1 mtodzie-
zy z uszkodzeniami stuchu. Usungé¢ organizacyjne (systemowe) przyczyny
walki konkurencyjnej przy rekrutacji uczniow do szkot, zwlaszcza motywo-
wanej wylgcznie potrzeba zapewnienia etatow nauczycielom i innym spe-
cjalistom.

Wprowadzi¢ jasne zasady instytucjonalnej odpowiedzialnosci za edukacje
dzieci i mlodziezy z uszkodzeniami stuchu, z uwzglgdnieniem potrzeb in-
dywidualnych.

Wprowadzi¢ zasady i ustali¢ jasno zobiektywizowane warunki drozno$ci
migdzy formami edukacji, tak aby uczniowie mogli przenosi¢ si¢ ze szkot
specjalnych do integracyjnych i ogélnodostepnych oraz w kierunku przeciw-
nym, zgodnie z indywidualnymi potrzebami.

Wykorzysta¢ wiedze i do$wiadczenie rodzicow wychowujacych dzieci
z uszkodzeniami stuchu; uwzgledni¢ zréznicowanie doswiadczen rodzicow
wychowujacych dzieci z réznymi stopniami i rodzajami uszkodzen stuchu;
uwzgledni¢ zréznicowanie doswiadczen roznych pokolen rodzicow.
Wykorzysta¢ wiedze i doswiadczenie osob niestyszacych i stabostyszacych,
uwzgledniajgc wielorako$¢ i ztozono$¢ ich sytuacji zyciowych; uwzglednic¢
fakt, ze doswiadczenie dorostych odnosi si¢ do zupetnie innej sytuacji w pro-
tezowaniu i rehabilitacji oraz w edukacji; rozpozna¢ i poddaé interpretacji
skutki frustracji mtodych dorostych niestyszacych zwigzanej z trudnoSciami
we wchodzeniu na rynek pracy oraz manipulacji ideowych, reklamowych i po-
litycznych, ktorym poddawane sg srodowiska osob niestyszacych w Polsce.

Zadania szczego6lowe

Z okreslonych wczeséniej dziatan celowych wynikajg zadania szczegotowe.

Nalezatoby mianowicie:

1.

Wypracowaé standard diagnozy funkcjonalnej styszenia kategorialnego
(okreslenia stopnia afonemii badz dysfonemii) i wprowadzi¢ go jako obo-
wigzkowg kontynuacje przesiewowych badan stuchu.
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2. Wypracowaé standard badania preferencji sposobu komunikowania si¢
i wprowadzi¢ go jako podstawe prognozowania rozwoju jezykowego dziecka.
Wypracowa¢ standardy glownych strategii wychowania jezykowego z zasto-
sowaniem metod dobranych do typowych grup dzieci:

3.

a)

b)

d)

g)

funkcjonalnie styszacych (bez dysfonemii) — strategia audytywno-wer-
balna jednozmystowa z ukierunkowaniem na inkluzj¢ bezposrednig we
wspolnotach styszacych;

niedostyszacych I (z dysfonemig lekkiego stopnia) — strategia audytywno-
-werbalna wielozmystowa z ukierunkowaniem na inkluzj¢ bezposrednia
wspomagang we wspolnotach styszacych;

niedostyszacych Il (z dysfonemig umiarkowanego stopnia) — strategia
audytywno-werbalna wielozmystowa z ukierunkowaniem na inkluzje
wspomagang, bezposrednia i posrednia, tj. z pomoca asystenta lub na-
uczyciela wspomagajacego, we wspolnotach styszacych;

stabostyszacych I (z dysfonemiag znacznego stopnia) — strategia wizualno-
audytywno-werbalna wielozmystowa wspomagana wczesng nauka czyta-
nia z ukierunkowaniem na inkluzje wspomagang i posrednia, tj. z pomocg
asystenta lub nauczyciela wspomagajacego, we wspolnotach styszacych;
stabostyszacych II (z dysfonemig glebokiego stopnia ) — strategia wizu-
alno-audytywno-werbalna wielozmystowa wspomagana wizualizacja
mowy z zastosowaniem metody fonogestow i wczesng nauka czytania
z ukierunkowaniem na inkluzje wspomagang i posrednia, tj. z pomocg
transliteratora fonogestowego, we wspolnotach styszacych;
funkcjonalnie niestyszacych I (z afonemia, wykazujacych preferencje
komunikowania si¢ gestowo-mimicznego, ale odbierajacych dzwieki
niejezykowe) — strategia wizualno-audytywno-werbalna wielozmystowa
wspomagana wizualizacja mowy z zastosowaniem metody fonogestow
i wezesng nauka czytania z ukierunkowaniem na inkluzje posrednia, tj.
7 pomocy transliteratora fonogestowego, we wspolnotach styszacych;
funkcjonalnie niestyszacych II (z afonemia, potomkoéw rodzin niestysza-
cych i potomkow rodzin styszacych wykazujacych wysoki poziom prefe-
rencji komunikowania si¢ gestowo-mimicznego) — strategia dwujezyczna
wizualno-werbalna z ukierunkowaniem na inkluzje posrednia, tj. z po-
moca ttumacza jezyka migowego, we wspolnotach styszacych.

. Wypracowac¢ standardy strategii wychowania jezykowego dzieci z uszkodze-

niami stuchu z niepetnosprawnosciami sprzgzonymi, zwlaszcza najczesciej
wystepujacymi.

. Wypracowa¢ minimum programowe edukacji dzieci i mtodziezy z uszkodze-

niami stuchu 1 powaznymi opdznieniami rozwoju jezykowego przeznaczone
do realizacji w szkotach specjalnych.
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Rekomendacje dotyczace ksztalcenia i doskonalenia nauczycieli oraz
badan pedagogicznych

Zmiany w systemie edukacji wymagaja wzbogacenia kompetencji i umiejet-
nosci zawodowych nauczycieli. Z przedstawionych propozycji zmian wynikajg
nastepujace rekomendacje dotyczace ksztalcenia nauczycieli:

1. Do programéw ksztalcenia surdopedagogdéw wprowadzi¢ wiedzg z zakresu
nauki o jezyku i wychowaniu jezykowym.

2. Wprowadzi¢ systematyczne doskonalenie nauczycieli w zakresie metod wy-
chowania jezykowego.

3. Rozpocza¢ ksztatcenie nauczycieli jezyka polskiego specjalizujacych si¢
W nauczaniu uczniéw z uszkodzeniami stuchu i opdznieniami rozwoju jezy-
kowego.

Z przedtozonych propozycji zmian w edukacji wynikaja nastgpujace reko-
mendacje dotyczace koniecznych badan naukowych:

1. Przeprowadzi¢ wszechstronne badania nad umiejetnoscia czytania 0sob
z uszkodzeniami stuchu w Polsce i nad czynnikami niepowodzen w naucza-
niu tej umiejetnosci. Uwzgledni¢ istniejaca wiedze¢ o trudno$ciach osob uzy-
wajacych jezyka migowego w czytaniu i pisaniu.

2. Podja¢ gruntowne badania nad zjawiskiem dwujezyczno$ci niestyszacych
w Polsce i na ich wynikach oprze¢ promowanie idei dwuj¢zycznosci.

3. Przeprowadzi¢ badania pedagogiczne nad metodyka edukacji dwujezycznej
z zastosowaniem metodologii eksperymentu i badan w dziataniu.

skkok

Wprowadzenie zmian systemowych w zakresie ksztatcenia dzieci i mtodzie-
7y ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi spowodowanymi przez uszkodze-
nia stuchu (niestyszacych, stabostyszacych, niedostyszacych) nalezy uznaé za
jedng z waznych i pilnych pozadanych zmian w polskiej edukacji.
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PROPOZYCIJE ZMIAN SYSTEMOW YCH W ZAKRESIE KSZTALCENIA
DZIECI I MLODZIEZY ZE SPECJALNYMI POTRZEBAMI EDUKACYINYMI
SPOWODOWANYMI PRZEZ USZKODZENIA SLUCHU (NIESLYSZACYCH,
SEABOSLYSZACYCH, NIEDOSLYSZACYCH)

Streszczenie

Celem rozwazan i propozycji zawartych w artykule jest otwarcie szerokiej profesjonalnej
dyskusji nad zmianami systemowymi w zakresie ksztalcenia dzieci i mtodziezy ze specjalnymi
potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi spowodowanymi przez uszkodzenia stuchu (niestysza-
cych, stabostyszacych, niedostyszacych). Dyskusja ta powinna zmierza¢ do wypracowania opty-
malnej koncepcji zmian, ktore chronilyby najlepsze tradycje, nie naruszaty wartosciowego dorob-
ku istniejacego systemu edukacji, doskonality jego funkcjonowanie, a jednoczes$nie uwzgledniaty
nowa wiedz¢ naukowaq i osiagnigcia techniczne oraz przemiany spoteczne.

Organizacja edukacji dzieci i mlodziezy z uszkodzeniami stuchu w Polsce, mimo zaanga-
zowania wielu wybitnych specjalistow, praktykow i dziataczy o$wiatowych, nie odpowiada po-
trzebom, ktore podlegaja ustawicznym przemianom w nowych uwarunkowaniach rozwojowych
i spolecznych tej grupy osob. Autorka proponuje konkretne rozwigzania organizacyjne, ktore
poprawia spojnos$¢ wezesnego wspomagania rozwoju dzieci z uszkodzeniami stuchu oraz ich wy-
chowania jezykowego i edukacji szkolnej. Pierwotna wersja tekstu zostata przygotowana jako
Tezy do dyskusji w Zespole do spraw specjalnych potrzeb edukacyjnych powotanym przez Mini-
stra Edukacji Narodowej.

Stowa kluczowe: uczniowie z uszkodzeniami stuchu, ksztalcenie uczniow z uszkodzeniami
stuchu, potrzeby edukacyjne uczniéow z uszkodzeniami stuchu
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SUGGESTIONS FOR SYSTEM CHANGES IN EDUCATION FOR CHILDREN
AND ADOLESCENTS WITH SPECIAL EDUCATIONAL NEEDS DUE TO THEIR
HEARING IMPAIRMENTS (DEAF AND HARD-OF-HEARING CHILDREN AND
ADOLESCENTYS)

Abstract

The aim of the reflections and proposals included in the article is to open a wide-ranging pro-
fessional discussion on system changes related to the education of children and adolescents with
special developmental and educational needs due to their hearing impairments (deaf and hard-of-
hearing children and adolescents). The discussion should aim at developing an optimal conception
of changes that would protect the best traditions without violating the previous achievements of
the existing education system, and that would also improve its functioning while taking into con-
sideration the new scientific knowledge, technical achievements, and social changes.

The organization of education for children and adolescents with hearing impairments in Po-
land, despite the involvement of many prominent experts, practitioners, and educational activists,
does not respond to the needs that are subject to continuous changes in the new developmental
and social situation of this group of people. The author suggests specific organizational solu-
tions that will improve the consistency of early childhood intervention for children with hearing
impairments, as well as their language and school education. The original version of the text was
prepared as Theses for discussion in the Panel on Special Educational Needs established by the
Minister of National Education.

Key words: students with hearing impairments, education of students with hearing impair-
ments, educational needs of students with hearing impairments
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Znaczenie pracy zawodowej w Zyciu 0s6b z niepelnosprawnoscia

Praca odgrywa istotng rol¢ w zyciu kazdego cztowieka. Wypelnia znacza-
cg czeg$C jego zycia i jest uzyteczna spotecznie (Banka, 1995). W literaturze
przedmiotu wskazuje si¢ na funkcj¢ rozwojowag pracy w postaci ksztattowa-
nia cech osobowosci, odpornosci na niepowodzenia, ksztattowania umiejgt-
nosci praktycznych i kompetencji spotecznych (Freud, 1975; Fromm, 1996)
oraz osiggania zadowolenia, poczucia sensu i samorealizacji (Maslow, 2004).
Zgodnie z modelem ukrytych funkcji pracy Marii Jahody (1982) praca spet-
nia w zyciu cztowieka dwie gtéwne funkcje: ekonomiczng i psychologiczng.
Ekonomiczna stanowi podstawe zabezpieczenia materialnego, zapewnia po-
czucie bezpieczenstwa finansowego. Wérdd funkcji psychologicznych autorka
zwraca uwage na to, ze praca stanowi zrodto aktywnosci cztowieka. Dzieki
niej czlowiek nabywa odpornosci na trudy zycia. Praca stwarza mozliwos¢
identyfikacji z grupg zawodowa i1 daje poczucie przynaleznosci. Aktywnos¢
zawodowa strukturalizuje czas i wyznacza rytm dnia. Praca okresla takze sta-
tus spoteczno-zawodowy cztowieka. O tym, jak wazna jest praca w zyciu jed-
nostki, $wiadczy fakt, ze — zdaniem autorki — kazda praca jest lepsza niz brak
pracy, poniewaz inne aktywnosci podejmowane przez cztowieka nie spelniaja
wszystkich funkcji, ktore ma praca.
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Mozliwos¢ podjecia aktywno$ci zawodowej wydaje si¢ mie¢ szczegdlne zna-
czenie w przypadku osob z niepetnosprawnoscig. Dla tych oséb praca peini
funkcje dodatkowe: rehabilitacyjna i socjalizacyjng (Szczupat, 2004; Maj, 2007).

Funkcja rehabilitacyjna odnosi si¢ do poprawy sprawnosci fizycznej oraz
psychicznej (Ossowski, 1999; Kowalik, 2007). Czesto podjecie zatrudnienia jest
jednoznaczne z pokonaniem choroby czy tez niepelnosprawnosci (Saunders,
Nedelec, 2014). Podkresla sig, ze utrata pracy moze powodowac nasilenie istnie-
jacych dolegliwosci lub pojawienie si¢ nowych (Maj, 2007). Czasem wskazuje
si¢ na to, ze podjecie zatrudnienia przez osobe¢ z niepetnosprawnoscig jest naj-
wyzszym wskaznikiem skutecznos$ci rehabilitacji (Kowalik, 2007).

Aktywno$¢ zawodowa pelni funkcje socjalizacyjna, umozliwiajac osobom
z niepelnosprawnoscia utrzymywanie i poszerzanie kontaktow spotecznych.
Roman Ossowski (2004) stwierdza, ze praca zmniejsza spoleczne naznaczenie
jednostki i przeciwdziata wykluczeniu spotecznemu. Osoby z niepetnosprawno-
$cig dzigki podejmowaniu aktywnosci zawodowej wchodzg w codzienne inter-
akcje nie tylko ze swoja rodzing i innymi osobami z niepelnosprawnoscia, lecz
takze ze §rodowiskiem o0sob petnosprawnych (Ossowski, 1999).

Dokonano przegladu 52 badan (Saunders, Nedelec, 2014) dotyczacych zna-
czenia pracy dla oso6b z roznymi rodzajami niepelnosprawnosci (choroby no-
wotworowe, zaburzenia funkcjonowania uktadu mig¢éniowo-szkieletowego,
choroby umystowe, urazy mozgu, paraplegia, HIV/AIDS). Stwierdzono korzy-
$ci wynikajace z podjecia lub kontynuowania pracy pomimo choroby: wzrost
poczucia wlasnej warto$ci, dostrzezenie szansy na podejmowanie nowych wy-
zwan, poczucie spetnienia. Badani podkreslali, ze praca daje poczucie sensu
w zyciu, stwarza mozliwo§¢ nawigzywania relacji spotecznych, jest ucieczka
przed nuda. Daje takze poczucie finansowej niezaleznosci (tamze).

Mimo korzysci, jakie daje praca zawodowa, wiele 0sob z niepetnosprawno-
$cig pozostaje poza rynkiem pracy. Z danych zamieszczonych na stronie Biura
Pelnomocnika Rzadu ds. Os6b Niepetnosprawnych wynika, ze w I kwarta-
le 2015 r. wspotczynnik aktywno$ci zawodowej 0sob z niepelnosprawnoscia
w wieku produkcyjnym wynosit 26,2%, a wskaznik zatrudnienia 22%. Rok
wczesniej (w 2014 r.) wspotczynnik aktywnosci zawodowej wynosit 27,1%,
a wskaznik zatrudnienia 22,8%. W 2013 r. zaobserwowano podobne wskaz-
niki: 27,3% 1 22,4% (odpowiednio dla aktywnos$ci zawodowej i zatrudnienia).
Oznacza to, ze poza rynkiem pracy znajduje si¢ ponad 70% pracownikéw
z niepetnosprawnoscia, a ich szanse na znalezienie pracy sa niskie (ok. 22%)
(http:/www.niepelnosprawni.gov.pl/p,81,bael). Znamienne jest, ze wsrod
wszystkich bezrobotnych ci z niepelnosprawnoscia stanowia tylko 6,5% (gru-
dzien 2014), ale jako osoby poszukujace pracy stanowia juz 47,7% wszyst-
kich bezrobotnych (http://www.niepelnosprawni.gov.pl/index.php?c=page-
&i1d=80&print=1). Oznacza to, ze osoby z niepetnosprawnoscia rejestrujg si¢
jako osoby poszukujace pracy mimo braku mozliwo$ci otrzymania pomocy
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finansowej wynikajacej ze statusu bezrobotnego. Moze to wskazywac na silng
motywacj¢ znalezienia zatrudnienia, silniejszg niz srednio w grupie pracow-
nikéw petnosprawnych.

Formy aktywizacji zawodowej 0s6b z niepelnosprawnoscia

Osoby z niepelnosprawnoscia, w zaleznosci od stopnia niepetnosprawnosci,
korzysta¢ moga z réznych form rehabilitacji i aktywizacji zawodowej. Na potrze-
by prezentowanego artykutu krotko scharakteryzowane zostang Warsztaty Terapii
Zajeciowe] (WTZ), Zaktady Aktywnosci Zawodowej (ZAZ) oraz Otwarty Rynek
Pracy (ORP). WTZ, ZAZ oraz ORP stanowig swego rodzaju triade, przez ktorg
powinna przej$¢ osoba z niepetnosprawnoscia po to, by by¢ w petni przygotowang
do funkcjonowania na rynku pracy (Kluczynska, Sienicka, 2008).

Zgodnie z definicjg zamieszczong na stronie Biura Pelnomocnika Rzadu ds.
Oséb Niepelnosprawnych WTZ jest ,,wyodrebniong organizacyjnie i finansowo
placowka stwarzajacg osobom niepelnosprawnym niezdolnym do podjgcia pra-
cy mozliwo$¢ rehabilitacji spotecznej 1 zawodowej w zakresie pozyskania lub
przywracania umiejetnosci niezbednych do podjecia zatrudnienia” (http:/www.
niepelnosprawni.gov.pl/rehabilitacja-spoleczna/warsztaty-terapii-zajeciowej/).
Wsrod celow dziatania WTZ wymienia si¢ m.in. aktywne wspomaganie proce-
su rehabilitacji zawodowej i spolecznej 0s6b niepetnosprawnych oraz tworzenie
osobom niepetnosprawnym, ktére nie sg zdolne do podjgcia zatrudnienia, wa-
runkow do rehabilitacji spotecznej i zawodowej w zakresie pozyskiwania lub
przywracania umiej¢tnosci niezbednych do podjecia zatrudnienia. Osoby z nie-
pelnosprawnoscia uczestniczace w WTZ nie majg bowiem statusu pracownika
(uczestnictwo w WTZ jest forma rehabilitacji zawodowej), zatem sg osobami ak-
tywnymi, regularnie wykonujacymi prac¢ uzyteczng spolecznie i wymagajaca
zaangazowania oraz okreslonych kompetencji zawodowych. Dlatego takie oso-
by, mimo ze nie sg ,,zatrudnione” zgodnie ze spotecznym rozumieniem pracy,
mozna nazwac pracownikami (Dobrowolska, 1974; Kotarbinski, 1986; Banka,
1992; Kasprzak, 2006).

ZAZ to ,wyodrgbniona organizacyjnie i finansowo jednostka tworzona
w celu zatrudnienia 0s6b niepetnosprawnych zaliczonych do znacznego stopnia
niepelnosprawnos$ci 1 0osob zaliczonych do umiarkowanego stopnia niepeino-
sprawnosci, u ktorych stwierdzono autyzm, uposledzenie umystowe Iub choro-
be psychiczng” (http:/www.niepelnosprawni.gov.pl/zatrudnienie-osob-niepel-
nospraw-/zaklady-aktywnosci-zawodowej/). Do ZAZ kierowane sg osoby, ktore
przeszty przez rehabilitacje w WTZ. Osoby takie sg w stanie pracowac i moga
podjac zatrudnienie oraz uzyskac niezbedne doswiadczenie i umiejetnosci, aby
nastgpnie rozpoczg¢ funkcjonowanie na ORP (Kluczynska, Sienicka, 2008). Na-
lezy podkresli¢, ze w ZAZ moga pracowac rowniez osoby z orzeczeniem o stop-
niu niepetnosprawnosci, ktore nie uczestniczyty wczesniej w WTZ.
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Osoby, ktore posiadaja orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci, réwniez
podejmujg zatrudnienie na ORP. Jest on forma aktywnosci zawodowej, w kto-
rej pracownicy z niepetnosprawnoscia musza sprosta¢ wymaganiom konku-
rencji i kompetencji zawodowych w poréwnaniu do innych niepelnosprawnych
i petnosprawnych pracownikow. Podjecie na nim zatrudnienia $wiadczy¢ moze
o pelnym sukcesie w zakresie rehabilitacji spotecznej i zawodowej. Dostepna
liczba zawodow, ktore moga wykonywaé osoby z niepetnosprawnoscig (o ile nie
ma konkretnych przeciwwskazan), jest zdecydowanie wigksza niz w przypadku
WTZiZAZ.

Orientacje zawodowe: nastawienie na zajecie, kariere lub powolanie

Z wykonywaniem pracy i realizacja roli pracownika zwigzany jest okreslony
styl orientacji zawodowej. Koncepcja stylu orientacji zawodowej wprowadzona
zostata przez Roberta Bellah i wspotpracownikow w 1985 r., a nastgpnie rozwi-
nigta przez Amy Wrzesniewski iin. w 1997 r. Styl orientacji zawodowej definiu-
je si¢ jako styl funkcjonowania w pracy w ogole, niezaleznie od typu zaintereso-
wan, miejsca pracy i formy zatrudnienia. Dany styl przejawia si¢ w stosunku do
pracy, poziomie zainteresowania pracg i zaangazowania w nig oraz w przypisy-
wanym znaczeniu i poczuciu sensu pracy zawodowej (Wrzesniewski i in., 1997;
Kasprzak, 2012a). W modelu wyroznia si¢ trzy rodzaje orientacji zawodowej: na
zajecie (job), na kariere (career) oraz na powolanie (calling).

Orientacja na zajecie zwigzana jest z tym, ze pracownik przypisuje pracy
glownie warto$¢ instrumentalng. Jest mato zainteresowany trescig pracy, sta-
bo angazuje si¢ w jej wykonywanie. Postrzega prace jako przykra koniecznosc,
strate czasu 1 zrodlo bezsensu. Wartos¢ ekonomiczna pracy stanowi motywacje
do jej podjecia, pozwala bowiem na podniesienie jakosci zycia. Poza praca czlo-
wiek odnajduje sens zycia, tam tez realizuje siebie. Dla 0s6b z niepetnospraw-
no$cig przyjmujacych taki rodzaj orientacji zawodowej praca bedzie stuzyta
zwigkszaniu niezaleznos$ci ekonomicznej, ktéra moze wzmocni¢ pozytywny
obraz siebie jako osoby dysponujacej kompetencjami zawodowymi — majacy-
mi warto$¢ rynkowg, poszukiwanymi, waznymi spolecznie oraz ekonomicznie
docenianymi. Instrumentalna warto$¢ pracy poza wzmocnieniem psychicznym
i egzystencjalng funkcja pozwala takze zy¢ poza pracg wedtug whasnych pra-
gnien i przyzwyczajen oraz rozwijac pasje.

Orientacja na karier¢ zwigzana jest z silnym zainteresowaniem i1 zaangazo-
waniem w pracg. Pracownik w pracy oczekuje awansu, wladzy i statusu — okre-
Slanych jako nagrody psychologiczne. Chcac otrzymywac te nagrody, gotow
jest ciezko pracowaé, poszerza¢ wiedze i aktualizowa¢ kompetencje. Glownym
motywem podjecia i pozostania w pracy pracownikow nastawionych na kariere
jest che¢ wyrodznienia si¢ oraz stawania si¢ lepszym (od innych i siebie) w pracy.
Dla 0s6b z niepetnosprawnoscig orientacja na karier¢ moze si¢ wigzac z podno-
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szeniem wlasnej wartosci. Wieksza wiedza i wigksze umiejetnosci wzmacniaja
samooceng, zachecaja do dalszego inwestowania w siebie i rozwoju. Wiaze si¢
to z uzyskiwaniem coraz wickszej wprawy zawodowej oraz z mozliwosciami
sprawnego konkurowania na rynku pracy.

Oddanie si¢ pracy dla niej samej to wyraz orientacji na powotanie. Powota-
nie w pracy jest definiowane jako zawotanie albo mys$l pochodzaca spoza jazni
od czego$ czy tez kogos wigkszego niz sam cztowiek. Pracownik kieruje si¢ ta
ideg, ktora wraz z warto$ciami i celami Zyciowymi stanowi podstawowe zrodto
motywacji w pracy. Ma przekonanie, ze realizuje swoja rolg zyciowa, co daje
poczucie sensu i spotecznej wartosci wiasnej pracy (Dik, Duffy, 2009). Dodat-
kowo, kierujac si¢ prospoteczng motywacja, poprzez swoja prace przyczynia si¢
do rozwoju dobra wspdlnego (Dik i in., 2012).

Dla pracownika powotanie skutkuje wieloma korzys$ciami, zwigksza satys-
fakcje z pracy i pozytywnie wplywa na zdrowie. Wrzesniewski (2002) zauwaza,
Ze pracownicy zorientowani na powotanie odczuwajg wiecej radosci w czasie
pracy niz w czasie wolnym. Dodatkowo ci pracownicy odznaczajg si¢ lepszym
zdrowiem psychicznym oraz rzadziej sa nieobecni w pracy (Wrzesniewski i in.,
1997). Bryan J. Dick i Ryan D. Duffy (2009) potwierdzili, ze powotanie silniej
pozytywnie wigze si¢ z satysfakcjg wewnetrzng z pracy (intrinsic job satisfac-
tion) niz z satysfakcja z pracy w ogole. Wewnetrzna satysfakcja z pracy odnosi
si¢ do oceny i odczu¢ wobec wewngtrznych cech pracy, takich jak tres¢ pracy,
mozliwo$¢ wykorzystania kompetencji, poczucia sensu i zainteresowania praca.
Stwierdzono takze, ze orientacja na powotanie zwigzana jest z mniejszym od-
czuwaniem stresu oraz depresji (Treadgold, 1999).

Zgodnie z zalozeniami tej koncepcji niezaleznie od rodzaju wykonywanej
pracy, wyksztatcenia oraz wieku i statusu pracownik moze przyja¢ orientacje
na zajecie, karier¢ lub powotanie (Wrzesniewski i in., 1997). Jednak badania
weryfikujace ten model wskazuja na pewne zwigzki z czynnikami socjodemo-
graficznymi. Badania prowadzone w 2011 r. w$roéd pracownikéw polskich firm
produkcyjnych i ustugowych (N = 99) wskazuja na czgstsza orientacj¢ na karierg
wsrod pracownikow umystowych (58,9%) niz fizycznych (2,3%) oraz czestsze
prezentowanie orientacji na zaje¢cie wsrod pracownikéw fizycznych (60,5%) niz
umystowych (10,7%). Natomiast orientacja na powolanie w pracy charakteryzo-
wata réwnie czgsto pracownikow fizycznych (37,2%) co umystowych (30,4%).
Staz pracy stabo pozytywnie wiazal si¢ z orientacjg na powolanie (r=0,22)
oraz przecictnie negatywnie z orientacjg na karier¢. Z kolei wzrost poziomu wy-
ksztalcenia sprzyja nastawieniu na karier¢ (» = 0,51) oraz slabiej na powotanie
w pracy (r = 0,39) i negatywnie na zajecie w pracy (» = —0,48). Badano dodatko-
wo zwigzek nastawienia do pracy i sytuacji finansowej respondentow. Wyniki
wskazujg, ze im lepsze warunki ekonomiczne pracownikow, tym silniejsze na-
stawienie na zajecie (» = 0,45) 1 stabsze na powotanie (» = —0,34) oraz na kariere
(r=-0,22) (Kasprzak, 2012b).
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W kolejnych badaniach (Kasprzak, 2013) obejmujacych znaczng grupe pra-
cownikow (N = 667) analizowano znaczenie podstawowych potrzeb psycholo-
gicznych 1 orientacji w pracy oraz poczcie wlasnej skutecznosci w ksztattowa-
niu zadowolenia z zycia, pracy i kariery. Powotanie w pracy jest czynnikiem
najsilniej wyjasniajacym afekt w zyciu oraz ocene¢ zycia (satysfakcja z zycia)
— odpowiednio f = 0,4 i = 0,28. Natomiast nastawienie na zaj¢cie oraz na ka-
rier¢ w pracy nie wyjasnia tych zmiennych zaleznych. R6zne typy zadowolenia
parcjalnego, dotyczacego pracy i kariery, takze najlepiej sa wyjasniane przez
nastawienie na powolanie (wspotczynniki  mieszczg si¢ w przedziale od 0,37
do 0,39).

Osoby z niepelnosprawno$cig zorientowane na powotanie, pracujac na rzecz
dobra ogotu, maja szanse na do§wiadczanie wlasnego sprawstwa, zadowolenia
1 poczucie przydatno$ci. Zaangazowanie w prace, jako powotanie, zwigzane
bedzie takze z mozliwoscig osiggania korzysci ekonomicznych, spotecznych
oraz sensu wlasnej aktywnosci, jakie praca daje pracownikom, szczegdlnie tym
z niepetnosprawnoscia.

Model stylow orientacji zawodowych wydaje si¢ uzyteczny w opisaniu i pre-
dykcji zachowania pracownikéw z niepetnosprawnoscia na rynku pracy, szcze-
golnie w kontekscie tresci motywow wobec pracy, poziomu zaangazowania
w prace i oczekiwanych korzysci oraz by¢ moze w wyja$nianiu niechgci pra-
codawcow do zatrudniania os6b z niepelnosprawnoscia. Takich badan brakuje
w literaturze psychologicznej. Autorzy prezentowanego artykutu nie dotarli do
badan po$wigconych nastawieniom osob z niepelnosprawnoscia do pracy. Po
wprowadzeniu do wyszukiwarek internetowych EBSCO oraz Google Scholar
zapytania: ,,nastawienie do pracy osob niepelnosprawnych” oraz w jezyku an-
gielskim attitude to work among people with disabilities pojawiajg si¢ wyniki
dotyczace znaczenia pracy zawodowej w zyciu 0s6b z niepetnosprawnoscia,
glownie jednak pod katem rehabilitacyjnej funkcji pracy, korzysci, jakie z niej
wynikaja, obaw pracodawcoéw zwigzanych z zatrudnianiem os6b z niepeino-
sprawnoscig, postaw wobec 0sob z niepelnosprawnos$cig czy tez sytuacji osob
z niepetnosprawnoscig na rynku pracy. Te badania stanowig pierwszy empirycz-
ny wglad w nastawienia pracownikéw z niepelnosprawnoscia do pracy.

Cel badan

Za cel badan przyjeto okreslenie stylow orientacji zawodowej wsrod pracow-
nikow z niepetnosprawnoscia zatrudnionych w ramach WTZ, ZAZ i ORP. Po-
stawiono nastepujace pytania badawcze:

A. Jakie orientacje zawodowe sg najczgsciej ujawniane przez pracownikow
z niepetnosprawnoscia?

B. Czy istnieje roznica w stylach orientacji zawodowej pomi¢dzy osobami
z niepetnosprawnoscig a osobami petnosprawnymi?

CNS nr 2(32) 2016, 67-85



Zajecie, kariera, powolanie — typowa czy specyficzna orientacja zawodowa pracownikéw... 13

C. Czy osoby z niepelnosprawnos$cia zatrudnione w roéznych formach
ro6znig si¢ miedzy soba w czgstosci ujawniania poszczegélnych stylow
orientacji zawodowe;j?

Wobec niejasnych dotychczasowych ustalen odnoszacych si¢ do roli czynni-
kow demograficznych (wyksztatcenia, rodzaju pracy, wieku, stazu pracy i ptci) nie
zostang sformutowane hipotezy, lecz zostanie przeprowadzona stosowna analiza.

Hipotezy badawcze

Postawiono nastepujace hipotezy badawcze:

H1. Osoby z niepetnosprawnoscia czesciej przejawiaja orientacje na powota-
nie niz pozostale orientacje.

H2. Osoby z niepelnosprawnoscia w wickszym stopniu niz osoby petno-
sprawne przejawiajg orientacje na powotanie.

H3. Osoby z niepelnosprawno$cia w mniejszym stopniu niz osoby petno-
sprawne przejawiajg orientacj¢ na zajecie.

H4. Osoby z niepelnosprawno$cia w mniejszym stopniu niz osoby petno-
sprawne przejawiajg orientacj¢ na kariere.

H5. Orientacja na zajecie oraz na karierg ujawnia si¢ czesciej u pracownikow
z niepetnosprawnoscia pracujgcych na ORP niz w pozostatych formach
aktywnosci.

Zastosowane narzedzia badawcze

W badaniu wykorzystano Skale Stylow Orientacji Zawodowej (SSOZ) Elz-
biety Kasprzak (2012a). Skala sktada si¢ z 15 twierdzen, po pi¢¢ na kazdy styl
orientacji zawodowej (zajecie, kariera, powotanie). Rzetelno$¢ poszczegdlnych
podskal SSOZ okreslona zostata poprzez wspotczynnik a Cronbacha (skala
Zajecie a = .74; skala Kariera o = .68; skala Powotanie o = .74). Osoby badane
udzielaja odpowiedzi poprzez wpisanie stopnia zgody z twierdzeniem (1— zde-
cydowanie nie zgadzam sie, 2 — nie zgadzam si¢, 3 — trudno powiedzie¢, 4 — zga-
dzam sie, 5 — zdecydowanie zgadzam si¢). Kontrolowano takze zmienne socjo-
demograficzne oraz forme zatrudnienia 0sob z niepetnosprawnoscia.

Charakterystyka badanej populacji

W badaniu wzigto udziat 111 oséb z niepetnosprawnoscia. Do celow porow-
nawczych przebadano 94 petnosprawnych pracownikow pracujacych na ORP.
Kobiety z niepelnosprawnoscia stanowia 44,1%, a mezczyzni 55,8% grupy ba-
danych, petnosprawne kobiety stanowia 37,2%, a m¢zczyzni 62,8% badanych.
W zakresie wieku badane grupy nie réznity sie od siebie (osoby z niepetno-
sprawnoscig — §rednia wieku M = 43,6 lat; osoby petnosprawne — srednia wieku
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M = 43,3 lat). Osoby pelnosprawne sa lepiej wyksztatcone (ok. 60% badanych
pelnosprawnych ma co najmniej srednie wyksztatcenie, a w grupie niepeino-
sprawnych takich osob jest 40%) oraz maja krotszy staz pracy w poréwnaniu
do o0s6b z niepetnosprawnoscia (niepetnosprawni M = 31,4 lat; petnosprawni
M =20,53 lat). Roznice sg istotne statystycznie na poziomie p < 0,001. Zgodnie
z wstgpnymi danymi teoretycznymi staz pracy oraz wyksztaltcenie moze by¢
czynnikiem, ktéry sprzyja pojawieniu si¢ orientacji na powotanie i na kariere.
Ten czynnik bedzie przedmiotem dyskusji.

Badane osoby z niepetnosprawnoscig sa glownie stanu wolnego — 63,95%. Po-
zostali pracownicy sa w zwigzku matzenskim (35,1%). Natomiast w grupie osob
petnosprawnych zonaci i mezatki stanowig 80,4%, stanu wolnego jest za$ 19,5%
badanych. Pod wzgledem stanu cywilnego badane grupy pracownikéw petno-
sprawnych i z niepelnosprawnoscia nie sa jednorodne (obie réznice istotne na po-
ziomie statystycznym p < 0,001). Niemniej ta zmienna demograficzna nie wigze si¢
ze stylem orientacji zawodowej (Wrzesniewski i in., 1997; Kasprzak, 2012a). Zatem
brak jednorodnosci w tym zakresie nie stanowi przeszkody dla analizy danych.

W grupie os6b z niepetnosprawnoscig najwigksza czes¢ stanowili pracow-
nicy fizyczni, niewykwalifikowani (ponad 50%). Natomiast w grupie osob pet-
nosprawnych najwiecej osob pracowalo jako wykwalifikowani pracownicy fi-
zyczni (prawie 90%). Taka dysproporcja rodzaju wykonywanej pracy w dwoch
grupach wynika ze specyfiki zadan, jakie wykonuja osoby z niepelnosprawno-
scigw WTZ 1 ZAZ. Uczac si¢ zawodu, zwykle wykonujg prace pomocnicze przy
pracowniku wykwalifikowanym, zazwyczaj pelmosprawnym. Mimo roznicy
w wykonywanych pracach migdzy pracownikami pelnosprawnymi i z niepetno-
sprawnoscig uwazamy, ze mozna te grupy porownywac. Produkcyjny charakter
pracy jest podobny w zawodach fizycznych (wykwalifikowanych i niewykwali-
fikowanych). Ponadto, zgodnie z podstawami teoretycznymi modelu orientacji
zawodowych, rodzaj wykonywanych prac nie wiaze si¢ z nastawieniem do pra-
cy, ktore ma charakter dyspozycyjny, a nie sytuacyjny.

Zgodnie z zatozeniami teoretycznymi, ktore wskazuja na réznice jakosciowe
migdzy stylami orientacji zawodowych, sprawdzono zwigzki migedzy poszcze-
gblnymi stylami orientacji zawodowych dla calej grupy — pracownikoéw petno-
sprawnych i z niepelnosprawnoscia (zob. tabela 1).

Tabela 1. Zwiazki migdzy stylami orientacji zawodowych (wspolczynnik r Spearmana) (N = 205)

Orientacje na zajecie na kariere na powolanie
na zajecie - 0,16* —0,28%*
na karier¢ 0,16* - 0,16*
na powotanie —0,28%* 0,16* -
*p < 0,05

Zro6dto: opracowanie wilasne.
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Ujawnione zwiazki sa slabe i bardzo stabe, co $wiadczy o ortogonalnosci
tych zmiennych. Uprawnia to zatem do analizy i interpretacji zmiennej stylu
orientacji zawodowych jako jakosciowo odmiennych zachowan, motywow i po-
znawczych nastawien do pracy i w pracy. Negatywny zwigzek orientacji na
zajecie z nastawieniem na powotanie w pracy zgodny jest takze z zatozeniami
teoretycznymi, ktore wskazuja, ze te dwa nastawienia sg zrodtem emocji, zaan-
gazowania i koncentracji uwagi na pracy o odmiennym znaku.

Analiza otrzymanych wynikow zostata wykonana z wykorzystaniem pakie-
tu statystycznego Statistica 10. Zastosowano statystyki nieparametryczne po
uprzedniej analizie normalnosci i sko$nosci rozktadu zmiennych.

Wyniki badan
Orientacje zawodowe wsrod pracownikow niepetnosprawnych

Analizujac $rednie natezenie stylow orientacji zawodowych wsrod pracow-
nikow z niepetnosprawnosciag (N = 111), stwierdzono, ze najsilniejsza orientacja
jest powotanie w pracy, nastepnie nastawienie na karier¢ w pracy, a najstabiej
nasilone jest nastawienie na zajecie. Roznice miedzy $rednimi wynikami dla
poszczegodlnych orientacji sg istotne statystycznie (zob. tabela 2). W modelu od-
noszacym si¢ do pracownikéw z niepelnosprawnoscia wspotczynnik zgodnosci
W Kendalla = 0,11, co wskazuje na niska sit¢ efektu ($r. Rang = 0,98).

Tabela 2. Porownania wewngtrzgrupowe. Srednie wyniki orientacji zawodowych osobno
w grupie pracownikéw petnosprawnych i z niepetnosprawnoscig. Wspotczynnik roznic miedzy
srednimi y> ANOVA Friedmana

Pracownicy . .
. . . Pracownicy pelnosprawni
Zmienne/grupy z niepelnosprawnoscia (N =93)
(N=111)
Orientacja zawodowa M SD M SD
na zajecie 14,9 4,01 17,4 4,01
na kariere 16,38 3,49 16,96 3,22
na powotanie 17,46 3,28 14,69 3,02
x?> ANOVA Friedmana (df2) 23,51; p<0,001 29,42; p <0,001

Zrodto: opracowanie wlasne.

W tesécie porownywania kolejnosci par Wilcoxona (zob. tabela 3) ujawnio-
no, ze w grupie pracownikow z niepelnosprawnoscia sita orientacji na powo-
fanie istotnie rozni si¢ od nastawiania na kariere (p <0,02) oraz na zajecie
(p <0,0001), a sita nastawienia na karier¢ istotnie r6zni si¢ od nastawienia na
zajecie (p < 0,0001). W grupie pracownikow z niepetnosprawnoscig wielkos¢
efektu (rangowy wspolczynnik korelacji dwuseryjnej dla par dopasowanych — r,)
(King, Minium, 2009) dla orientacji na zajecie 1 karier¢ wynosi r, = 0,33, dla
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Tabela 3. Test kolejnos$ci par Wilcoxona (warto$¢ Z i p) dla trzech orientacji zawodowych
w grupie pracownikow z niepetnosprawnos$cia

Poréwnywane orientacje 7 » e M
zawodowe
Zajecie — Kariera (N = 83) 3,34 p<0,001 0,33 Zajecie = 14,9
Zajgcie — Powolanie (N = 88) 4,43 p<0,001 0,44 Kariera = 16,4
Kariera — Powotanie (N = 81) 2,23 p<0,03 0,23 Powotanie = 17,5

Zrédlo: opracowanie wiasne.

orientacji na zajecie i powolanie r, = 0,44, dla orientacji na karier¢ i powota-
nie 7, = 0,23. Wyniki te dajg wsparcie dla hipotezy 1. moéwiacej, ze pracownicy
7 niepetnosprawnos$cig przejawiajg istotnie silniejszg orientacje na powotanie
niz na karier¢ oraz na zajecie.

Dalsze analizy pokazuja, ze niezaleznie od wyksztalcenia osoby z niepet-
nosprawnoscia roéznig si¢ istotnie orientacjami, cho¢ wielko$¢ efektu dla osob
z wyksztalceniem podstawowym i zawodowym jest bardzo niska (W Kendal-
la = 0,07), natomiast wsrod 0sob z wyksztalceniem co najmniej Srednim wiel-
kos¢ efektu jest zdecydowanie wyzsza, cho¢ nadal niska (W Kendalla = 0,28).
Osoby z niepelnosprawnos$cia z wyksztatceniem podstawowym i zawodowym
oraz $rednim i wyzszym maja istotnie wyzsze nasilenie powotania w pracy
(odpowiednio M = 17,9; M = 17) niz zajecia (odpowiednio M = 15,8; M = 13,4).
W grupie pracownikéw stabiej wyksztatconych nastawienie na zajecie i kariere
(odpowiednio M = 15,8; M = 16,3) nie rdznig si¢ nasileniem. W grupie osob le-
piej wyksztatconych nasilenie orientacji na powotanie (M = 17) oraz na kariere
(M = 16,4) jest na podobnym poziomie (zob. tabela 4).

Tabela 4. Porownanie sity orientacji zawodowych pracownikow z niepetnosprawnoscia osobno
w grupach os6b z nizszym i wyzszym wyksztatceniem (Test Wilcoxona)

Poréwnywane
orientacje Podstawowe i zawodowe Srednie i wyzsze
zawodowe
Zajgcie — Z=099 (p=0,32) | Mzajecie=15,8 | Z=3,93(p<0,001)| M zajecie=13,4
Kariera (N=065) (N=36)
Zajecie — Z=2.89(p=0,01) | Mkariera=16,3 |Z=3,56(p<0,001)| M kariera=16,4
Powotanie (N=61) (N=37)
Kariera — Z=2,54(p=0,01) | M powotanie=17,9| Z=0,67 (p=0,5) | M powotanie=17
Powotanie (N=158) (N=35)

Zrodto: opracowanie wlasne.

W obu poréwnywanych grupach kariera jest tym nastawieniem, ktoére zalez-
nie od mozliwosci jej realizowania albo ro$nie (pracownicy lepiej wyksztatceni),
albo jest na niskim poziomie (osoby stabiej wyksztalcone).
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Style orientacji zawodowych wsrod pracownikow petnosprawnych

Powyzsze wyniki wskazuja, ze wérdd pracownikow petnosprawnych orienta-
cje zawodowe roznig si¢ istotnie od siebie. Wyniki $rednich orientacji zawodo-
wych w grupie pracownikow petnosprawnych (zob. tabela 2) jest niemal doktadng
inwersjg wynikow osob z niepetnosprawnoscig. Pracownicy pelnosprawni najsil-
niej nastawieni sg na zajecie w pracy, nastepnie na karier¢ i najstabiej na powota-
nie. W modelu odnoszacym si¢ do pracownikow pelnosprawnych wspotczynnik
zgodnosci W Kendalla = 0,16, co wskazuje na niska site efektu (sr. Rang = 0,15).

Porownanie roznic w sile poszczegdlnych stylow orientacji zawodowych
w grupie petnosprawnych (zob. tabela 5) wskazuje, ze sita nastawienia na za-
jecie 1 kariere jest podobna i oba nastawienia sg istotnie wyzsze od powotania.
Analiza wielkos$ci efektu (rangowy wspotczynnik korelacji dwuseryjnej dla par
dopasowanych r.) (King, Minium, 2009) to potwierdza. Dla orientacji na zajecie
i kariery sita efektu jest skrajnie niska (r, = 0,07), co jest potwierdzeniem braku
roznicy miedzy sitg zajgcia i kariery w pracy pelnosprawnych. Sila efektu dla
orientacji na zajecie i powotanie 7, = 0,43, a dla orientacji na karierg i powotanie
r. = 0,6. Wielkos¢ efektow powotania z pozostalymi orientacjami wskazuje na
zalezno$¢ co najmniej umiarkowang. Silniejsza zalezno$¢ odnosi si¢ do relacji
powotania i kariery niz powotania i zajecia. Natomiast zwigzek powotania i ka-
riery w tej grupie pracownikow jest silny.

Tabela 5. Test kolejnosci par Wilcoxona (warto$¢ Z i p) dla trzech orientacji zawodowych
w grupie pracownikow pelnosprawnych

Poréownywane orientacje zawodowe VA )/ re M
Zajecie — Kariera (N = 83) 0,62 0,53 0,07 Zajecie =174
Zajecie — Powolanie (N = 88) 4,03 »<0,001 0,43 Kariera = 16,96
Kariera — Powotanie (N = 81) 5,43 p<0,001 0,6 Powotanie = 14,69

Zrodto: opracowanie wlasne.

Analiza sity orientacji zawodowych w grupie pracownikow petnosprawnych
z wyzszym 1 nizszym wyksztalceniem pokazuje pewne tendencje (zob. tabe-
la 6). Pracownicy z wyksztatceniem $rednim i wyzszym cechuja si¢ najsilniej
orientacja na karier¢ (M = 17,02) i na zaje¢cie (M = 16,84) i stabiej na powotanie
(M = 14,77). Sila nastawienia na karier¢ i zajecie nie rozni si¢ od siebie, a oba sg
istotnie silniejsze niz na powotanie. Wérod pelnosprawnych pracownikow sta-
biej wyksztatconych takze stabsze jest powotanie w pracy (M = 14,81) niz nasta-
wienie na karier¢ (M = 16,83) i na zajecie w pracy (M = 18,32). Zajecie 1 kariera
sa prezentowane rownie czesto (brak istotnosci roéznic; zob. tabela 6).

Niezaleznie zatem od wyksztalcenia powotanie jest najrzadziej ujawniang
orientacjg przez pelnosprawnych pracownikow, a kariera i zajecie — rownie cze-
sto 1 jednoczesnie istotnie czesciej od powotania.
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Tabela 6. Porownanie sily orientacji zawodowych pracownikéw petnosprawnych osobno
w grupach 0sob z nizszym i wyzszym wyksztatceniem (Test Wilcoxona)

Poréwnywane i

orientacje Podstawowe i zawodowe Srednie i wyzsze

zawodowe
Zajecie — Z=1,52(p=0,13) | Mzajecie=1832 | Z=3,89(p=0,7) | M zajecie = 16,84
Kariera (N=32) (N=151)
Zajecie — Z=3,83(p<0,002) | Mkariera=16,83 | Z=2,18 (p<0,03) | M kariera=17,02
Powotanie (N=32) (N=55)
Kariera — Z=391(p<0,001) | M powotanie = 14,8 | Z= 3,86 (p < 0,001) | M powotanie = 14,8
Powotanie (N=30) (N=150)

Zrodto: opracowanie whasne.

Orientacje zawodowe wsréd pracownikow z niepelnosprawnoscig
i petnosprawnych

Poréwnanie sity orientacji zawodowych migdzy grupami pracownikow pet-
nosprawnych 1 z niepetnosprawnoscia przedstawiono w tabeli 7. Wartosci testu
7 Manna-Whitneya wskazuja na istotnie wyzsze nasilenie nastawienia na za-
jecie oraz na istotnie nizsze nat¢zenie orientacji na powotanie wsrdéd pracow-
nikow petnosprawnych niz z niepetnosprawnoscig. Wielkos¢ efektu dla tych
porownan mierzona byta rangowym wspotczynnikiem korelacji dwuseryjne;j
r, Glassa (King, Minium, 2009). Uzyskano przecigtne miary zwigzku migdzy
niepetnosprawnos$cia a orientacja na zajecie oraz na powotanie. Wielko$¢ efek-
tu niepetnosprawnos$ci oraz nastawienia na karier¢ okazata si¢ bardzo niska.
Przypuszczano (hipoteza 2), ze orientacja na powotanie jest silniejsza wsrod
0s0b z niepetnosprawnoscia niz pelnosprawnych. Warto$¢ Z Manna-Whitneya
wskazuje, ze r6znica miedzy sumg rang powolania w obu grupach jest istot-
na, z wysokim prawdopodobienstwem 0,001. Wielkos¢ efektu 0,39 wskazuje na
przecietng site zwigzku. Wynik stanowi potwierdzenie hipotezy 2.

Tabela 7. Porownanie $redniej sity orientacji zawodowej migdzy pracownikami
z niepetnosprawnos$cia i petnosprawnymi. Suma rang, warto$¢ testu Z Manna-Whitneya,

prawdopodobienstwo p
Zmienne Orientacja na zajecie Orientacja na karier¢ | Orientacja na powolanie
Grupy OzN opP OzN (0] OzN OoP
(N=111) (N=94)

Suma rang 9500 11410 10754,5 9951,5 13647 7263

Z popr —4,23 -1,12 5,67

r, Glassa 0,29 0,08 0,39

)4 p <0,001 0,26 p <0,001

OzN — osoby z niepetnosprawnoscig, OP — osoby petnosprawne
Zrédto: opracowanie wiasne.
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Hipotezy 3. i 4. wskazuja na roznice miedzy porownywanymi pracownika-
mi w orientacji na zajecie i karierg. Hipoteza 3. zyskata wsparcie. Pracownicy
z niepelnosprawnos$cia majg istotnie nizsze nastawienie na zajecie w pracy niz
pelnosprawni (na przecietnym poziomie). Natomiast hipoteza 4. o silniejszym
nastawieniu na karier¢ pracownikoéw petnosprawnych niz z niepetnosprawno-
$cig nie zyskata wsparcia. Taki wniosek wynika z wartosci testu Manna Whit-
neya, potwierdzonego bardzo staba wielkoscia efektu (wspotczynnik Glassa).

Czynniki socjodemograficzne a ujawniane style orientacji zawodowych

Zgodnie z zatozeniami teoretycznymi stylu orientacji zawodowych nie na-
lezy spodziewaé si¢ zwigzkow miedzy zmiennymi demograficznymi a stylami
orientacji w pracy. Niemniej doniesienia wcze$niejszych badan wskazujg na
znaczenie zmiennych socjodemograficznych (np. rodzaju pracy i zwigzanego
z nim wyksztalcenia czy wieku i stazu pracy) na nasilenie okreslonych orien-
tacji zawodowych. Wiek nie wigze si¢ z zadng z orientacji. Zauwazono bardzo
stabe zwigzki negatywne wyksztatcenia z orientacja na zajecie w pracy (—0,18)
oraz na powotanie w pracy (—0,15). Ten wynik odnosi si¢ do catej grupy (osob
petnosprawnych i z niepetnosprawnoscia).

Pracownicy z niepetnosprawnoscia lepiej wyksztatceni sg silniej zoriento-
wani na powotanie i kariere niz na zajecie, a nizej wyksztatceni — na powotanie
niz na karier¢ i zajecie (zob. tabela 4). Prawdopodobnie relacja migdzy niepet-
nosprawnoscig a karierg moze by¢ mediowana przez wyksztatcenie. Jednakze
ta zalezno$¢ dotyczy jedynie pracownikéw z niepetnosprawnos$cia. Pracownicy
pelnosprawni niezaleznie od wyksztalcenia réwnie silnie nastawiajg si¢ w pracy
na zajecie 1 kariere niz na powotanie, ktore jest najrzadziej ujawniang orientacja
(zob. tabela 6).

Staz pracy stabo pozytywnie wigze si¢ z powotaniem w pracy. Wyniki sta-
bych zwigzkéw migdzy stazem pracy i wyksztalceniem a stylami orientacji za-
wodowych sg rozbiezne z wynikami dotychczasowych badan amerykanskich
(Wrzesniewski i in., 1997) 1 badan wtasnych (Kasprzak, 2012b, 2013).

W grupie 0so0b z niepetnosprawnoscig nie stwierdzono réznic w nasileniu po-
szczegblnych orientacji wsréd mezczyzn 1 kobiet. Wspotczynnik korelacji mie-
dzy picig a sita orientacji na powotanie wsrod petnosprawnych pracownikow
wynosi 0,37, co swiadczy o przecigtnym zwigzku migedzy zmiennymi. Mgz-
czyzni pelnosprawni silniej czujg powolanie w pracy niz kobiety (r6znica istotna
statystycznie na poziomie p = 0,001).

Nasilenie orientacji zawodowych wsrod osob 7 niepelnosprawnosciq zaleznie
od formy aktywnosci zawodowej

Hipoteza 5. zostala postawiona, aby potwierdzi¢ przypuszczenie, ze ORP jest
czynnikiem wspierajacym ksztaltowanie si¢ orientacji na zajg¢cie i na karierg,
ktore beda silniejsze niz powotanie w pracy. W tabelach 8. i 9. przedstawiono
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odpowiednio: $rednie wyniki orientacji zawodowych w trzech formach zatrud-
nienia oraz test roznic migdzy srednimi.

Tabela 8. Statystyka opisowa dla wartosci orientacji zawodowej w trzech formach zatrudnienia

zajecie kariera powolanie
Forma zatrudnienia
M SD M SD M SD
Warsztaty terapii zajeciowej 13,65 4,40 16,12 4,56 18,46 3,34
Zaktady aktywnosci zawodowej 14,50 3,54 16,59 2,38 17,16 3,60
Otwarty rynek pracy 16,12 3,98 16,32 3,79 17,15 2,79

Zrodto: opracowanie wlasne.

Analiza r6znic migdzy $rednimi orientacji w grupach pracownikéw o r6z-
nych formach zatrudnienia wskazuje na istotng rdznic¢ natezenia orientacji na
zajecie w trzech formach zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscia. Test Kru-
skala-Wallisa przyjmuje warto$¢ H (2, N = 111) = 8,57 i jest to wartos¢ istotna
z prawdopodobienstwem p = 0,014. Wartosci p dla poréwnan wielokrotnych za-
mieszczone sg w tabeli 9, wskazuja na istotnie wyzsze nastawienie na zajecie
pracownikow z niepetnosprawnoscia pracujgcych na ORP niz WTZ.

Tabela 9. Porownanie sity orientacji zawodowych w trzech grupach zatrudnienia pracownikow
z niepelnosprawnoscia

Orientacja H Kruskala-Wallisa (2, N=111) D Roznice istotne stat.
Na zajecie 8,57 0,01 ORP > WTZ (p =0,02)
Na kariere 0,11 0,95 n.i.
Na powotanie 3,26 0,19 n.i

Zrodto: opracowanie wlasne.

Pozostate analizy istotnosci r6znic w nastawieniu na karier¢ oraz na powota-
nie wskazuja na podobne $rednie wyniki we wszystkich trzech formach zatrud-
nienia. Hipoteza 5. zatem czg$ciowo zostala potwierdzona.

Dyskusja

Uzyskane wyniki wpisuja si¢ w teoretyczne zatozenia znaczenia pracy dla osob
z niepetnosprawnoscig. Pracownicy z niepetnosprawnoscia z trzech orientacji naj-
silniej ujawniaja powotanie, slabiej nastawieni sg na kariere i najstabiej na zajecie.
Ten wynik zgodny jest z naszymi przewidywaniami; osoby z niepetnosprawnos$cia
szukaja w pracy czegos$ wiecej niz korzysci materialnych i wladzy. Funkcja rehabi-
litacyjna pracy zostata ujawniona poprzez dominujgce nastawienie na powolanie.
Ten wynik moze by¢ wyjasniany takze przez mechanizm motywacji negatyw-
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nej. Poniewaz osoby z niepetnosprawnoscia sa postrzegane spotecznie jako stabsi
uczestnicy rynku pracy, mniej przydatni i mniej wydajni, nie sg dopuszczane do
ksztattowania kariery zgodnie ze swoimi zasobami i kompetencjami. Nie sg takze
ekonomicznie dostatecznie wynagradzane. Chcac pozosta¢ zatrudnieni, pracow-
nicy z niepelnosprawnoscia koncentruja si¢ na szukaniu w pracy dostepnych war-
tosci, np. zgodnych z wlasng wizja pracy i kariery w kontek$cie zaangazowania,
stuzenia klientom i organizacji, a w konsekwencji — osiggania poczucia spetnienia.
Zgodnie z modelem stylow orientacji zawodowych powolanie jest najskuteczniej-
szym stylem w pracy podnoszacym jej jakos¢ i poczucie tej jakosci. Dla pracow-
nikow z niepelnosprawnoscig oznacza to gltéwnie rehabilitacje spoteczng oraz
cze$ciowo medyczng. Ta pierwsza osiggana jest poprzez intensywny kontakt z in-
nymi pracownikami, klientami, interesariuszami. Medyczna rehabilitacja poprzez
powolanie w pracy moze zosta¢ osiggana w procesie podnoszenia kompetencji
i sprawnosci fizycznych oraz intelektualnych, wymaganych w wypeianiu roli
zawodowej. Znaczaca jest rowniez rehabilitacja psychologiczna, ktora nastgpuje
w trakcie rehabilitacji medycznej i spotecznej, istotnie je uzupetniajac. Sprawno-
$ci te s3 wzmacniane poprzez silne ukierunkowanie na cele pozaosobiste, dzicki
korzys$ciom emocjonalnym, ktére im towarzysza. Czynigc dobro dla innych, po-
szerzajgc zakres wlasnych zadan, pracownik do$wiadcza zadowolenia w postaci
dobrej samooceny i pozytywnego afektu.

Waznym czynnikiem réznicujgcym natezenie stylow orientacji zawodowych
wsrod osob z niepetnosprawno$cig okazato si¢ wyksztalcenie pracownikow.
Niepetnosprawni nizej wyksztalceni istotnie silniej przejawiaja powotanie niz
pozostate dwa style (nastawienie na zajecie i kariere ujawniajg na podobnym
poziomie). Linia odcigcia powotania od pozostatych dwoch orientacji moze
wskazywac na niemoznos$¢ ujawniania orientacji na kariere oraz na zajecie z po-
wodu niskiego wyksztalcenia 1 niskich mozliwosci zarobkowych. Pracownicy
nastawieni na powotanie szukajg sensu i zaangazowania w pracy, kierujac si¢
wartosciami spolecznymi. W tej grupie moze dominowaé motyw negatywny
uksztattowania stylu orientacji na powotanie. Z uwagi na niemozno$¢ realizacji
wartos$ci awansu i zyskow materialnych pracownicy z konieczno$ci szukajg in-
nego uzasadnienia trwania w pracy i wlasnego zaangazowania. Nalezy jednak
zwroci¢ uwagg, ze wielkos¢ efektu jest bardzo niska w tej podgrupie.

Wyraznie wigksza (W Kendalla = 0,28), cho¢ nadal niska, sita efektu obra-
zuje omawiane zalezno$ci w grupie pracownikow z niepetnosprawnoscia lepiej
wyksztatconych. Ci pracownicy (wyksztatcenie $rednie lub wyzsze) majg wick-
sze mozliwosci wykonywania pracy dzigki nastawieniu na kariere lub na powo-
tanie. Te dwie orientacje w tej grupie badanych majg podobne wartosci i obie sg
istotnie silniejsze niz nastawienie na zajgcie w pracy. Prawdopodobnie dominuje
tu motyw pozytywny orientacji na powotanie. Poszukiwanie sensu, poczucia
przydatnosci 1 realizacja wartosci osobistych pracownika stanowig o ksztalto-
waniu takiego nastawienia w pracy.
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Pracownicy pelnosprawni przeciwnie do osob z niepetnosprawnoscia spo-
srod trzech orientacji najstabiej nastawieni sa na powolanie i to niezaleznie
od wyksztalcenia. Silniej oczekujg gratyfikacji ekonomicznych oraz wzmoc-
nienia kompetencji i statusu niz wartosci uzytecznosci i znaczenia pracy. Na-
stawienie na zajecie i karier¢ sg na podobnym poziomie i istotnie silniejsze
od powotania. Ten wynik jest odmienny od wczesniejszych, amerykanskich
badan (Wrzesniewski i in., 1997) i czg$ciowo zbiezny z polskimi. Spodziewa-
no si¢ nastawienia na karier¢ i na powolanie w grupie lepiej wyksztalconych
0s0b pelnosprawnych. Prawdopodobnymi przyczynami sg odmienna metoda
pomiaru (tu pomiar ilosciowy, a w badaniach amerykanskich — tamze — po-
miar jako$ciowy) oraz dos$¢ jednorodna grupa zawodowa (tylko pracownicy
produkcyjni). Moze to wynika¢ z charakteru pracy, jaka wykonuja badani
pracownicy: grupa 0sob petnosprawnych pracuje w zawodach realistycznych,
produkcyjnych (Holland, 1996), ktore nie dajg szerokich mozliwos$ci ksztatto-
wania pracy (malo ztozona praca, niskie mozliwosci awansu). Niemniej taka
sama (albo jeszcze mniej zlozong) pracg wykonuja osoby z niepelnosprawno-
$cig, wigc 1 tu nalezato si¢ spodziewac takich preferencji. Nie jest wykluczone,
ze niepetnosprawnos$¢ i zwigzana z nig izolacja spoteczna, a wigc mniejsze
mozliwosci potwierdzania wlasnej wartosci, sprawiajg, ze praca zawodowa
jest obszarem waznym dla osiagni¢cia zadowolenia zyciowego i poczucia sen-
su, stad dominacja powotania w pracy.

Porownanie pracownikow petnosprawnych i z niepelnosprawnoscia dalo
wsparcie dla hipotezy méwiacej o silniejszym nastawieniu na powotanie w pra-
cy wsrod osob z niepetnosprawno$cig. Powotanie skutkuje wickszym zaanga-
zowaniem w pracy, doswiadczaniem pozytywnego afektu i wzrostu samooceny
oraz poczucia spetnienia zwigzanego z robieniem tego, co wpisuje si¢ w wartosci
pracownika i organizacji. Te korzysci petnosprawni, wszechstronniej uczestni-
czacy w zyciu spotecznym, mogg realizowac gdzie indziej, a osoby z niepetno-
sprawnos$cig — poprzez prace. Kolejna roznica miedzy tymi grupami to wicksze
nastawienie na zaj¢cie wsrdd petnosprawnych niz osoéb z niepelnosprawnoscia.
Daje ona potwierdzenie tezy o odmiennych funkcjach pracy dla oséb z niepet-
nosprawnoscig. Sita efektu jest nizsza, ale takze warta uwagi.

Analiza form zatrudnienia pokazuje, ze nastawienie na powotanie oraz karie-
r¢ nie r6zni si¢ w grupach 0sob z niepetnosprawnoscia na warsztatach terapii za-
jeciowej, zakladach aktywnosci zawodowej, otwartym rynku pracy. Jedyna roz-
nica odnosi si¢ do orientacji na zajecie, ktora istotnie silniej ujawnia si¢ wsrod
pracownikow z otwartego rynku pracy niz warsztatow terapii zajeciowej. Moze
to wynika¢ z wigkszych mozliwosci finansowych, jakie daje ORP w porow-
naniu z WTZ. Na otwartym rynku pracy pracownicy (zaréwno petnosprawni,
jak i z niepetnosprawnos$cia) maja mozliwos¢ decydowania o zarobkach. Praca
w takim przypadku petni funkcje instrumentalna, jest to gtéwny wskaznik na-
stawienia na zajecie. Orientacja na zajecie moze takze wynika¢ z mechanizmu
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poréwnan spotecznych, ktory uruchomit si¢ w warunkach ekonomicznego zroz-
nicowania wspotpracownikow. Jednak to wyjasnienie lezy w sferze przypusz-
czen, ktore nalezy zweryfikowac.

Ograniczenia i przyszle badania

Ograniczeniem metodologicznym przeprowadzonych analiz, a nast¢pnie
wnioskowania statystycznego, jest konieczno$¢ zastosowania testow nieparame-
trycznych, mniej restrykcyjnych niz parametryczne. Uzyskane wyniki z uwagi
na dobor grupy, w tym poroéwnawczej, pozwalajg na trafne wnioskowanie, nie-
mniej — ostrozne. Wynikéw nie mozna generalizowaé na calg populacje 0sob
z niepetnosprawnos$cia. Jednym z powodow jest zbyt mala liczba osob bada-
nych, brak os6b z wyksztalceniem wyzszym oraz brak zr6znicowania zawodow
wykonywanych przez osoby z niepelnosprawnoscig. W badanej grupie nie ma
np. handlowcow, przedsiebiorcow, artystow, lekarzy, naukowcow. Zagadnienie
znaczenia pracy w zyciu osob z niepelnosprawnoscia jest dobrze opisane za-
rowno w polskiej literaturze, jak i angloj¢zycznej. Brak natomiast weryfikacji
empirycznej tych przypuszczen, glownie dotyczacych nastawienia do pracy czy
postawy wobec niej, motywacji zawodowych 0sob z niepelnosprawnoscia.

Mozna zaktadac, ze ich nastawienia i motywacje w pracy sa takie same jak
w przypadku oséb petnosprawnych, jednak w swietle zaprezentowanych badan
takie stwierdzenie wymaga doktadnej weryfikacji. Przedstawione badania sg
jednymi z pierwszych obejmujacych problem nastawien do pracy wsrdd osob
z niepelnosprawnoscia, dlatego nalezy je kontynuowac, aby podane wyniki po-
twierdzi¢ lub podwazy¢.
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ZAJECIE, KARIERA, POWOLANIE — TYPOWA CZY SPECYFICZNA ORIENTACJA
ZAWODOWA PRACOWNIKOW Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA?

Abstrakt
Praca zawodowa odgrywa bardzo istotng role w zyciu kazdego cztowieka. Szczegdlna funkcje

petni w zyciu 0s6b z niepetnosprawnoscia. Przyjmuje sie, ze oprocz funkcji dochodowej, zapew-
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niajacej wigksze poczucie niezaleznosci, praca petni takze funkcje rehabilitacyjna, a zwlaszcza —
spolecznej integracji. Badania przeprowadzone zostaty z wykorzystaniem koncepcji job-career-
-calling. Zaktada sie, ze ludzie r6zniag si¢ w swoim stosunku do pracy, w postaci orientacji na
zajecie, karierg lub powotanie. W przypadku orientacji na zajgcie praca staje si¢ gtownie srodkiem
do zaspokajania potrzeb ekonomicznych. Orientacja na karier¢ oznacza mozliwos¢ realizowania
siebie poprzez awansowanie i rozwijanie si¢ w pracy. Powotanie natomiast jest relacja do pracy po-
legajaca na poszukiwaniu w niej sensu, takiej organizacji zadan i kanalizacji aktywnoS$ci zgodnie
z celami powotania, ktore stuza innym ludziom. Celem badania byto poréwnanie charakterystyki
stylow orientacji zawodowej 0sob z niepelnosprawnoscia oraz petnosprawnych. Przebadano 111
0s0b z niepelnosprawnoscig pracujacych w ramach trzech form zatrudnienia: warsztatow terapii
zajeciowej, zakladow aktywnosci zawodowej oraz na otwartym rynku pracy, a takze 94 osoby
petnosprawne zatrudnione na otwartym rynku pracy. Zastosowano Skale Styloéw Orientacji Za-
wodowej (Kasprzak, 2012). Stwierdzono, Ze osoby z niepetnosprawnoscia czesciej w pordwnaniu
do o0s6b petnosprawnych przejawiaja orientacj¢ na powolanie w pracy. Uzyskane wyniki wpisuja
si¢ w teoretyczne zalozenia znaczenia pracy dla osob z niepetnosprawnoscia.

Stowa kluczowe: pracownicy z niepetnosprawno$cia, orientacja zawodowa, praca, kariera,
powotanie

JOB, CAREER, CALLING — A TYPICAL OR SPECIFIC WORK ORIENTATION
IN EMPLOYEES WITH DISABILITIES

Abstract

Work is of great importance in every human’s life. It plays a special part in the life of people
with disabilities. It is assumed that apart from its profit-making function, which provides people
with disabilities with a greater sense of independence, work also has a rehabilitation function,
and in particular — a social integration function. The study was conducted with the use of the
job-career-calling concept. It is assumed that people differ in terms of their attitude to work: some
are job-oriented, some are career-oriented, and some are calling-oriented. In the case of a job
orientation, work is mainly a means of satisfying one’s financial needs. A career orientation refers
to the opportunity for self-fulfillment through promotions and development at work. And a calling
orientation is a work attitude that consists in searching for meaning at work, organizing one’s
tasks and channeling one’s activities in a way that is in line with the goals of the calling that serve
other people. The study aimed to compare the characteristics of work orientation styles in people
with disabilities and non-disabled ones. It included 111 people with disabilities working in three
types of employment settings: occupational therapy workshops, vocational rehabilitation facilities
and the open labor market, as well as 94 non-disabled people working in the open labor market.
The Work Orientation Style Scale was used (Kasprzak, 2012). The study showed that the people
with disabilities had a calling work orientation more frequently as compared to the non-disabled
people. The findings fit in with theoretical assumptions relating to the importance of work for
people with disabilities.

Key words: employees with disabilities, work orientation, work, career, calling
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DOSWIADCZENIE WLASNEGO CIALA A TOZSAMOSC
NARRACYJNA MELODYCH OSOB DOROSLYCH
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA FIZYCZNA

Wprowadzenie

Autorzy licznych koncepcji teoretycznych podkreslaja, ze doswiadczenia
zwiazane z wlasng cielesno$cig stanowia podstawe ksztattowania si¢ poczucia
tozsamosci osoby (Freud, 2011; Allport, 2002; Erikson, 2004; Krueger, 2002).
Nieco inaczej opisuje proces ksztaltowania si¢ tozsamo$ci osoby Dan McA-
dams, wedtug ktorego tozsamos$¢ stanowi opowies¢ cztowieka o wlasnym zyciu.
Zgodnie z teorig narracyjng McAdamsa (1985) ludzie tworzg opowiesci o swoim
zyciu, aby nadawac¢ mu sens. Historia zycia, ktora tagczy w sobie zrekonstruowa-
ng przesztos¢, postrzegang terazniejszos$¢ oraz antycypowana przysziosé, petni,
wedtug tego autora, funkcje integracji osobowos$ci. Autonarracja stuzy podtrzy-
mywaniu cigglosci osobowosci, poniewaz sama jest ciggla ze swej natury, a jej
poszczegolne elementy wkomponowuja si¢ w skonstruowang przez dang osobe¢
niepowtarzalng catos¢ (McAdams, Adler, Wagner, 2007). W mysl zalozen teorii
tozsamosci narracyjnej opowies¢ cztlowieka dotyczaca doswiadczen zwigzanych
z wlasnym ciatem moze, lecz nie musi by¢ czesécia kreowanej przez niego nar-
racji o zyciu (por. Ryzanowska, 2014, s. 8-9). Niezaleznie od przyjetej przez
danego autora perspektywy teoretycznej (wyrostej z klasycznych koncepcji oso-
bowosci lub z teorii opartych na filozofii postmodernistycznej, takich jak teoria
tozsamosci narracyjnej McAdamsa), wedtug wymienionych teoretykow ciele-
sno$¢ stanowi lub moze stanowi¢ integralng, wazng czg¢s$¢ prawidtowo uksztal-
towanej tozsamosci osoby.
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W czasach wspoélczesnych obserwowa¢ mozna ogromng koncentracj¢ na
sferze cielesnosci (Kuleta, 2008). Liczni autorzy wskazuja na niebezpieczen-
stwa zwigzane z odnoszeniem si¢ do problematyki ciata wylacznie jako do
przedmiotu, podlegajacego ocenie i kontroli autonomicznego podmiotu (m.in.
tamze; Schier, 2009). Zagrozenia te w sposob szczegolny moga dotyczy¢ osob
dotknigtych niepetnosprawnoscia ciata, doswiadczajacych wielu silnych emo-
cji w zwiazku z wtasng cielesnoscia (Kowalik, 1999, 2008; Majewicz, 2002).
Zainteresowanie badawcze relacja pomiedzy Ja cielesnym a poszczegdlnymi
innymi wymiarami tozsamosci osoby z niepetnosprawnoscia fizyczng moze
by¢ istotne z punktu widzenia 0sob z niepetnosprawnoscia, a takze specjalistow
niosgcych im pomoc psychologiczng czy psychoterapeutyczng. Do$wiadczenie
niepelnosprawnosci fizycznej wptywa bowiem na rozwoj osoby w wielu obsza-
rach jej spoteczno-emocjonalnego funkcjonowania (Majewicz, 2002). To w sfe-
rze Ja cielesnego ludzie dotknigci niepetnosprawnoscig doswiadczajg w sposob
szczegblny wlasnych ograniczen. Jenny Morris (za: Barnes, Mercer, 2008, s. 84)
podkresla, jak wazne jest, by pamieta¢ o tym, formutujgc propozycje pomocy
dla osob z dysfunkcjami fizycznymi: ,,W spotecznym modelu niepetnospraw-
nosci istnieje tendencja, ktora zaprzecza doznaniom naszych ciat, upierajac sig,
ze nasze fizyczne roznice i ograniczenia sg wytacznie wytworem spotecznym.
Cho¢ bariery srodowiskowe i postawy spoteczne sa kluczows czescig naszego
doswiadczenia niepetnosprawnosci — i istotnie nas uposledzaja — powiedzie¢,
ze na tym si¢ konczy nasze do§wiadczenie niepetnosprawnosci, to zaprzeczy¢
osobistemu odczuwaniu fizycznych i intelektualnych ograniczen, choroby, lgku
przed $miercig”.

Ujecia teoretyczne opisujace cielesno$¢ jako element tozsamos$ci cztowieka
z niepetnosprawnoscig fizyczng pozostaja nieliczne i oparte sa gtdwnie na zatoze-
niach konstruowanych przez autoréw pracujacych w nurcie psychodynamicznym
(Volkan, 1976, Elbirlik, 1985, za: Kowalik, 2008; Edwards, 2007). Z badan nad
szeroko rozumiang tozsamoscig 0sob dotknietych fizyczng niepetnosprawnoscia
wynika, ze ksztaltowanie si¢ zardbwno tozsamosci, jak i jej specyficznej czesci,
ktora stanowi Ja cielesne, zalezne jest od wielu czynnikow o charakterze spo-
feczno-kulturowym. Wiezi z osobami znaczacymi, relacje z ludzmi spoza rodzi-
ny pochodzenia, postawy spoleczne wobec 0sob z niepetnosprawnoscia, a takze
inne szeroko rozumiane czynniki kulturowe, szczegdlnie wptyw mediéw, moga
w istotny sposob modyfikowa¢ proces budowania tozsamos$ci narracyjnej osob
z niepetnosprawnoscig fizyczng (por. Ryzanowska, 2014, s. 10). Ja cielesne tych
ludzi, podobnie jak w przypadku osob sprawnych, ksztaltuje si¢ pod wptywem
doznan pochodzacych z ciata (doswiadczen przyjemnosci, jak i cierpienia, ktorego
zroédtem moze by¢ wlasne ciato) oraz pod wplywem relacji spotecznych.

Fakt, ze niepetnosprawno$¢ stanowi istotng cze$¢ tozsamosci osoby, znajduje
odzwierciedlenie w rezultatach badan nad narracjami o wlasnym zyciu u oséb
z r6znymi rodzajami niepelnosprawnosci (Dunn, Burcaw, 2013). Z badan tych
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wynika, ze niepelnosprawno$¢ jest waznym aspektem tozsamosci narracyjnej
osoby, a analizy wywiadéw dotyczacych wiasnej niepetnosprawnosci mogg staé
si¢ zrédtem informacji istotnych dla samych osob dotknietych niepetnosprawno-
$cig 1 dla specjalistow pracujgcych z nimi.

Rose Galvin (2005), analizujac wyniki badan jakosciowych przeprowadzo-
nych w kilkudziesigcioosobowej grupie 0osob z réznymi rodzajami i réznym
stopniem niepetnosprawnosci fizycznej, stwierdza, ze obszary tozsamosci, kto-
re u respondentow sa narazone na trudnosci w prawidlowym ksztaltowaniu sig,
wigza si¢ z poczuciem autonomii, aktywnoscig zawodowa, wygladem i postrze-
ganiem wlasnej fizycznej atrakcyjnosci oraz seksualnoscia. Wszystkie opisywa-
ne przez respondentéw bolesne doswiadczenia w tych obszarach Zzycia pozostaja
ich zdaniem w zwiagzku z negatywnymi postawami innych ludzi wobec nich
oraz wobec ich niepetnosprawnosci.

Wyniki badan przeprowadzonych na podstawie analizy ankiet wypelnionych
przez kilkaset dorostych 0sob z r6znymi rodzajami niepetnosprawnosci swiad-
cza ponadto o tym, ze ocena wilasnej fizycznej oraz seksualnej atrakcyjnosci
niejednokrotnie odgrywa znaczaca role jako zmienna posredniczaca pomigdzy
doswiadczeniem wlasnej niepelnosprawnosci fizycznej a kompetencjami spo-
tecznymi czlowieka (Lease, Cohen, Dahlbeck, 2007). Wyniki te mogg stanowi¢
dowdd na to, ze postawa osoby dotknigtej niepelnosprawnos$cia wobec samej
siebie (oraz zwigzane z tg postawg takie czynniki, jak samoakceptacja czy po-
czucie wlasnej fizycznej i seksualnej atrakcyjnosci), moze mie¢ znaczacy wpltyw
na to, jak osoba ta funkcjonuje w sferze relacji spotecznych.

Zaroéwno z punktu widzenia 0s6b z ograniczong sprawnoscig fizyczng, jak
1 psychologéw rehabilitacyjnych, istotne wydaje si¢ poszukiwanie odpowiedzi
na pytanie, w jakim kierunku powinien zmierzac¢ dialog terapeutyczny wspoma-
gajacy rozwoj tozsamosci ludzi z niepelnosprawnoscia, rowniez w wymiarze Ja
cielesnego jako elementu jej struktury.

Wsparcie psychologiczne udzielane osobom z niepetnosprawno$cia w zakresie
pracy nad zwigkszaniem §wiadomosci wlasnego ciala, jego potrzeb, zwigzanych
z nim uczu¢, czy wrecz odkrywaniem na nowo swojego ciata jako zrodta réznego
rodzaju doswiadczen, a takze w zakresie pracy nad postawg wobec wiasnej nie-
petnosprawnosci 1 wobec samego siebie (zwlaszcza w obszarze samoakceptacji
1 poczucia wlasnej atrakcyjnosci), jest czynnikiem, ktory moze sprzyja¢ rozwo-
jowi psychospotecznemu (m.in. Kowalik, 1999; Kirenko, Lew-Starowicz, 2001).

Badacze i teoretycy przedmiotu podejmujg refleksje nad relacjami rodzinny-
mi os6b z niepetnosprawnoscia fizycznag (Ossowski, 2004) czy wychowaniem
seksualnym dzieci i mlodziezy dotknietych niepetnosprawnoscig (Pilecka,
2004, 2005). Z badan Bruce’a Rybarczyka 1 wspotpracownikow (1995) wynika
jednak, ze 50% oséb po amputacjach konczyn, ktore uzyskaty wysoki wynik
w skali depresji w zwigzku z utratg fizycznej sprawnosci, nie otrzymuje potrzeb-
nej im i oczekiwanej przez nich adekwatnej pomocy psychologicznej. Z badan
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wynika takze, ze osoby z niepelnosprawnoscia fizyczna zglaszaja posiadanie
niedostatecznej ilosci informacji na temat seksualno$ci oraz budowania intym-
nych relacji z drugim cztowiekiem (Northcott, Chard, 2000, za: Lease, Cohen,
Dahlbeck, 2007).

Tymczasem zgodnie z wcigz funkcjonujacymi w spoleczenstwie stereotypa-
mi dotyczacymi sytuacji ludzi z niepelnosprawnos$cia osoby te bywaja uwazane
za niezainteresowane zaktadaniem rodziny czy sferg seksualnosci (Howland,
Rintala, 2001, za: Lease, Cohen, Dahlbeck, 2007). Dowodem na btedny cha-
rakter tego rodzaju przekonan mogg by¢ wyniki badan Barbary Mazurkiewicz
i Ewy Dmoch-Gajzlerskiej (2012), ktore podkreslaja, ze osoby z niepetnospraw-
nos$cig bardzo rozwaznie podejmujg decyzje dotyczace zycia rodzinnego i pro-
kreacji. Z badan przeprowadzonych przez autorki (Mazurkiewicz, Dmoch-Gaj-
zlerska, 2009) wynika jednak réwniez, ze personel oddzialow ginekologicznych
w Polsce nie jest teoretycznie i praktycznie przygotowany do swiadczenia ustug
kobietom z roznego rodzaju niepelnosprawnosciami fizycznymi.

Stera cielesno$ci 1 seksualnosci dorostych oso6b z niepetnosprawnoscia fi-
zyczng pozostaje ciggle obszarem mato poznanym i opisanym. Brak rozstrzy-
gnieg¢ teoretycznych i eksploracji tych zagadnien w dialogu z osobami z fizycz-
na niepetnosprawnoscia moze powodowac, ze osoby te czgsto sg pozbawione
emocjonalnego wsparcia czy nawet specjalistycznej pomocy w sytuacji emo-
cjonalnych kryzysow dotyczacych Ja cielesnego. Jesli przyjmiemy zatozenie
McAdamsa i terapeutéw narracyjnych (White, Epston, 1999), ze tozsamos$¢
narracyjna to opowies$¢ cztowieka o jego zyciu, a konkretny sposob kreowania
owej opowiesci sprzyja lub nie rozwojowi spoteczno-emocjonalnemu autora,
istotne okaze si¢ pytanie, jak mozna wspiera¢ proces tworzenia opowiesci
o wlasnym zyciu stuzacych jak najpetniejszemu (a wiec dotyczacemu tez sfery
Ja cielesnego) rozwojowi osoby z niepetnosprawnoscig fizyczna (por. Ryza-
nowska, 2014, s. 12).

W zwiazku z tak postawionym pytaniem przeprowadzone przeze mnie bada-
nia miaty na celu eksploracje roli doswiadczenia wlasnego ciata w ksztattowa-
niu si¢ tozsamosci narracyjnej tych osob.

Cel pracy

Celem pracy byta eksploracja roli, jakg odgrywa Ja cielesne w procesie ksztat-
towania si¢ tozsamos$ci narracyjnej mlodych oséb dorostych z niepelnospraw-
nos$cig fizyczng. Przed przystgpieniem do badan zatozylam, ze do§wiadczenia
zwigzane z wlasnym ciatem i jego niepetnosprawnos$cig mogty w znaczacy spo-
sob wptyna¢ na konstruowanie przez osoby badane ich narracyjnej tozsamosci
oraz stanowi¢ wazny element opowiesci osoby o wiasnym zyciu.

W analizie zebranych wywiadow uwzglednitam wptyw czynnikéw spotecz-
no-kulturowych na tworzenie przez osoby badane ich narracyjnej tozsamosci.
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Postawiony zostat nastepujacy problem badawczy: jaka jest relacja migdzy Ja
cielesnym a tozsamoscig narracyjng mtodych osob dorostych z niepetnospraw-
noscig fizyczng? (por. tamze, s. 91).

Metody

Perspektywa teoretyczna, z ktorej pochodza wybrane przeze mnie metody
badania, jest podejscie idiograficzne. Podejscie to wpisuje si¢ w nurt psycholo-
gii rozumianej jako nauka humanistyczna (Stras-Romanowska, Bartosz, Zurko,
2010). Zgodnie z metodologia tak ujmowanej psychologii celem badacza nie jest
wyjasnianie, lecz rozumienie. Z rozwazan teoretycznych i badan wynika, ze
podejscie idiograficzne stwarza mozliwo$ci docierania do osobistych znaczen,
ktore ludzie przypisuja swoim przezyciom (Bartosz, 2001; Wojnar, Swanson,
2007). Zwolennicy podejscia idiograficznego podkreslaja, ze w tego rodzaju ba-
daniach wtasciwa dla analizy i interpretacji narracj¢ stanowi czgsto autobiogra-
fia, ktora nie jest traktowana jako zrédto danych biograficznych, lecz jako tekst
symboliczny. Narracja autobiograficzna rozumiana jest tu jako opowies¢ osoby
o wlasnym zyciu (Giza, 1991).

Metody o charakterze idiograficznym wydaja si¢ szczegdlnie uzyteczne
w przypadku analizowanego w pracy problemu tozsamos$ci osoby z niepetno-
sprawnos$cig. To wlasnie w ujeciu idiograficznym przyjmuje si¢ bowiem, ze
problemy badawcze moga dotyczy¢ specyfiki do§wiadczania siebie przez osoby
dotknicte wyjatkowym doswiadczeniem, niespetniajace powszechnych tenden-
cji wyznaczonych stwierdzonymi psychologicznie prawidlowosciami o charak-
terze ilosciowym (Zurko, 2008; por. Ryzanowska, 2014, s. 91).

Badania prowadzone w podejsciu idiograficznym niejednokrotnie majg cha-
rakter eksploracji. Celem tego rodzaju analiz nie jest odkrycie naukowo uza-
sadnionej prawdy, lecz raczej mozliwo$¢ postawienia hipotez, ktére kiedys
w szerzej zakrojonym projekcie badawczym (projekt taki mégtby mie¢ zaréwno
charakter wyrostych z psychologii rozumianej jako nauka przyrodnicza badan
ilosciowych, jak i wyrostej z psychologii jako nauki humanistycznej analizy eg-
zystencjalnej) zostang by¢ moze zrealizowane (por. Ryzanowska, 2014, s. 92).

Do opracowania zebranego materiatu wykorzystatam analize skupien, co
jest czestym zabiegiem w wypadku eksploracyjnych badan jako$ciowych w na-
ukach spotecznych (Miles, Huberman, 2000).

Metody, ktorymi postuzytam si¢ w badaniach, byty nastgpujace:

1. Wywiad na Temat Historii Zycia Dana McAdamsa — wywiad oparty na me-
taforze poréwnujacej zycie do ksigzki; wykorzystanie tej metafory ma stuzy¢
osobom badanym do rekonstrukcji historii wtasnego zycia. Zgodnie z in-
strukcjg osoba badana dzieli swoja opowie$¢ o zyciu na rozdziaty, nastepnie
nadaje kazdemu rozdziatowi tytut i opisuje gltéwne treéci, ktore chciataby
zawrze¢ w poszczegolnych rozdziatach. W nastepnej czesci wywiadu badany
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ma za zadanie odpowiedzie¢ na pytania o: wydarzenia krytyczne (do§wiad-

czenie szczytowe i najtrudniejsze, tzw. nadir), wyzwania zyciowe, czynniki,

ktore wedtug niego wptynety na histori¢ zycia, alternatywne wersje przy-
sztosci dla historii wlasnego zycia, a takze o osobistg ideologi¢ (Tokarska,

1995; Stemplewska-Zakowicz, Krejtz, 2009).

2. Wywiad ustrukturalizowany dotyczacy Ja cielesnego badanych os6b — roz-
mowa zawierajgca pytania dotyczace:

— roli ciata w zyciu cztowieka wedtug oséb badanych,

— przezy¢ zwigzanych z wlasnym cialem w r6znych okresach zycia, a takze
oceny ich wptywu na antycypowang przysztosc,

— percepcji wlasnego ciata oraz odniesien respondentow do jego zmian,

— satysfakcji z wlasnego ciata oraz oceny wtasnej atrakcyjnosci fizycznej,

— oddziatywania przekazéw medialnych oraz innych ludzi na postrzeganie
wiasnego ciata,

— troski o wtasne ciato.

3. Wywiad ustrukturalizowany na temat postawy wobec wilasnej niepetno-
sprawnosci u 0osob badanych (na podstawie skonstruowanej przez Opoczyn-
ska, 2002, rozmowy na temat postawy wobec choroby). Dotyczy on takich jej
komponentow, jak:

— komponent poznawczy — cz¢$¢ zawierajaca pytania o rodzaj i stopien nie-
petnosprawnosci, jej przyczyny, cechy i nastgpstwa, a takze przekonania
0s6b badanych na temat wlasnej niepetnosprawnosci,

— komponent emocjonalny — czg$¢ obejmujaca pytania o emocje zwigzane
z faktem doznania niepelnosprawnosci,

— komponent oceniajaco-wartosciujacy — czg$¢ obejmujgca pytania o subiek-
tywne znaczenie niepetnosprawnosci i jej skutkow w zyciu osoby badane;j
oraz o to, czy 1 jaki sens nadaja badani dos§wiadczeniu niepetnosprawnosci.

4. Metryczka — zawierajaca pytania odnoszace si¢ do statusu spoteczno-demo-
graficznego badanych osob (pytania o: wiek, pte¢, wyksztatcenie, aktywnos¢
zawodowa, dane dotyczace rodziny pochodzenia — aspekt petna/niepeina,
stan cywilny, posiadanie dzieci) oraz do takich parametréw niepelnospraw-
nosci, jak rodzaj i moment jej nabycia (por. Ryzanowska, 2014; Ryzanowska,
2016, w druku).

Osoby badane

W zwigzku z faktem, ze przeprowadzone badania miaty charakter jako$cio-
wy, podstawowym kryterium doboru respondentow byty ich osobiste doswiad-
czenia, uznawane za kluczowe dla poznania badanego zjawiska — tozsamosci
narracyjnej osoby i roli doswiadczen zwigzanych z wlasng cielesnoscia w jej
konstruowaniu (na podstawie: Willig, Stainton-Rogers, 2008; por. Ryzanowska,
2016, w druku).
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Rekrutacja osob badanych odbywata si¢ z wykorzystaniem schematu tzw.
celowego doboru grupy badawczej maksymalnie zroéznicowanej (za: Putton,
1990), przewidujacego zamierzony dobor respondentow, ktorzy znacznie roznig
si¢ w zakresie wymiaréw branych pod uwage w planowanych analizach. Taki
sposob doboru proby pozwala unikngé nadmiernej koncentracji na zmiennych,
ktore moglty wywrzeé specyficzny wplyw na przezywanie do§wiadczenia nie-
pelnosprawnosci przez konkretng grupe oséb (tamze, 1990).

W zwigzku z tym do badania rekrutowane byly osoby rézniace si¢ rodzajem
i stopniem fizycznej niepetnosprawnosci, o zréznicowanym miejscu zamiesz-
kania, wyksztalceniu, zatrudnieniu i stanie cywilnym. Ze wzgledow etycznych
przyjetam jedynie, ze osoby badane muszg by¢ dotknigte niepetnosprawnoscia
od co najmniej 5 lat. Zaktadatam, ze taki dobor respondentéw pozwoli uniknaé
osobom pozostajacym wcigz w fazie szoku, zaprzeczania czy zatoby po utracie
sprawnosci bardzo bolesnej dla nich konfrontacji z do§wiadczeniem wtasnej nie-
petnosprawnosci w czasie planowanych wywiadow.

Ponadto zatozytam, ze osoby badane powinny by¢ w okresie wczesnej do-
rostosci, ze wzgledu na specyfike doswiadczania wlasnego ciata w tym okresie
zycia (Erikson, 2004).

Przebadano 40 0s6b z niepetnosprawnoscig ruchowa i z niepetnosprawnoscia
narzadu wzroku. Wiek oséb badanych pozostawat w przedziale od 19. do 35.
roku zycia.

55% o0s6b badanych stanowili mezczyzni, a 45% — kobiety. 65% os6b bada-
nych stanowity osoby z niepetnosprawnoscig ruchowsa, a 35% — osoby z nie-
petnosprawnoscia wzroku. 68% ogodtu respondentéw to osoby z niepelnospraw-
noscig wrodzona, a 33% oso6b — respondenci z niepetnosprawnoscia nabyta.
90% o0s6b badanych pochodzito z rodzin petnych, 10% — z rodziny niepetnych.
48% o0s0b pochodzito z miejscowosci matych, 20% — z miejscowosci $rednich,
33% — z miejscowosci duzych. 50% o0sdéb uczgszczato do szkot masowych, 45%
0s6b uczyto si¢ w réznego rodzaju placowkach — masowych, integracyjnych
lub w trybie indywidualnym, 3% osob ksztalcito si¢ w trybie integracyjnym,
w przypadku 3% oso6b nie udato si¢ uzyskac pelnej informacji na temat dotych-
czasowej $ciezki edukacyjnej. 33% respondentéw byto aktywnych zawodowo,
natomiast 68% aktualnie nie posiadato zatrudnienia.

8% badanych pozostawalo w zwigzku matzenskim, 93% respondentow sta-
nowity osoby samotne lub bedace w zwiazku nieformalnym. 3% os6b badanych
miato dzieci.

Respondenci zostali zaproszeni do udziatu w badaniu z udzialem i pomo-
ca nastgpujacych uczelni oraz stowarzyszen: Akademia Gorniczo-Hutnicza im.
Stanistawa Staszica w Krakowie, Uniwersytet Jagiellonski, Specjalny Osrodek
Szkolno-Wychowawczy dla Oséb Niewidomych i Niedowidzacych w Krakowie,
Katolickie Stowarzyszenie Osob Niepelnosprawnych i Ich Przyjaciot, Klika”, Ka-
tolickie Stowarzyszenie Osob Niepetnosprawnych i Ich Przyjaciot ,,Cyrenejczyk”,
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Fundacja Aktywnej Rehabilitacji. Wywiady z osobami badanymi prowadzone
byty w latach 2009-2014, na terenie wymienionych instytucji (por. Ryzanowska,
2016, w druku).

Wyniki badan

Hierarchiczna analiza skupien pozwolita na wyodrgbnienie trzech grup re-
spondentow. Wyniki tej analizy pokazuje dendrogram z wykorzystaniem Po-
wigzania Warda (zob. rysunek 1).

1. Uzyskane rezultaty swiadcza o tym, ze wyodrebnione skupienia oséb bada-
nych byly zréznicowane przede wszystkim pod wzgledem poziomu akcepta-
cji wlasnego ciala u respondentow. Osoby z I skupienia deklarowaty wysoki
poziom akceptacji wlasnego ciata; osoby, ktore znalazty si¢ w II skupieniu,
relacjonowaty, ze cechuja si¢ umiarkowanym poziomem akceptacji wlasnego
ciata, natomiast osoby ze skupienia III — niskim poziomem akceptacji wtas-
nego ciala (przy czym zmienne, ktére umozliwity wyrdznienie tak okreslo-
nych 3 grup oséb badanych, to: zadowolenie z wlasnego ciata oraz ocena jego
atrakcyjnosci).

2. Osoby z poszczegdlnych skupien pozostawaly w podobnym stopniu zréznico-
wane pod wzgledem charakterystyk socjodemograficznych.

3. Osoby ze skupienia z wysokim i umiarkowanym poziomem akceptacji wias-
nego ciala kreowaty histori¢ swojego zycia z wykorzystaniem znacznie wigk-
szego, niz osoby z niskim poziomem akceptacji swego ciata, bogactwa mo-
tywow, co moze $wiadczy¢ o tym, ze postrzegaja one wlasne zycie bardziej
wielowymiarowo (skupienie I — wyodrebniono ogotem 72 motywy, skupienie
IT — 67 motywow, skupienie I1I — 63 motywy).

4. Tozsamo$¢ osob ze skupienia [ moze by¢ opisana jako spdjna, zorientowana
na cel. Respondenci z pozostatych skupien takze konstruowali tozsamos$¢ nar-
racyjng spojna i zorientowana na cel, lecz niejednokrotnie tym celem w ich
opinii bylo odnalezienie poczucia sensu zycia, co §wiadczy¢ moze o morato-
ryjnym charakterze tozsamosci (temat zycia uymowany w kategoriach zwia-
zanych z poszukiwaniem celu w zyciu: skupienie I — 7 na 13 respondentow;
skupienie II — 9 na 17 respondentow; skupienie 111 — 9 oséb na 10).

5. Osoby ze skupienia z wysokim poziomem akceptacji wlasnego ciata czgsciej
niz osoby z obydwu pozostalych skupien przedstawiaty wtasng niepetno-
sprawno$¢ i zwigzane z nig uczucia w kategorii doswiadczenia nadir, czyli
najtrudniejszego przezycia emocjonalnego w ich osobistej historii (skupienie
I — 6 respondentéw na 13; skupienie II — 8 na 17 respondentow, skupienie 111
— 3 na 10 respondentow).

6. Jednoczesnie osoby ze skupienia I czg$ciej opisywaty swoja niepelnospraw-
no$¢ jako warto$¢ (skupienie I — 8 na 13 badanych, skupienie II — 8 na 17
badanych, skupienie III — 4 na 10 badanych) (por. Ryzanowska, 2014).
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Dendrogram z wykorzystaniem Powigzania Warda
taczone skupienia (odlegtosci przeskalowane)
0 5 10 15 20 25

A. (kobieta z niepetn. ruchowa, 22 lata) —

P. (mezczyzna z niepetn. ruchu, 28 lat) |—

P. (mgzczyzna z niepetn. wzroku, 33 lata) |—
K. (kobieta z niepetn. wzroku, 26 lat)

Z. (mezczyzna z niepein. ruchows, 26 lat) |
M. (kobieta z niepetn. ruchowg, 20 lat)

K. (megzczyzna z niepein. ruchows, 23 lata) +—
A. (kobieta z niepetn. wzroku, 23 lata)

W. (mezczyzna z niepetn. ruchowa, 23 lata)
K. (mezczyzna z niepein. wzroku, 24 lata)
A. (kobieta z niepetn. wzroku, 26 lat)

M. (kobieta z niepetn. ruchowg, 20 lat)

M. (mezczyzna z niepetn. ruchowa, 25 lat)

A. (kobieta z niepetn. wzroku, 22 lata) :|

D. (kobieta z niepetn. ruchowa, 35 lat)
M. (kobieta z niepetn. wzroku, 22 lata)
K. (kobieta z niepetn. wzroku, 19 lat)
M. (kobieta z niepetn. ruchowg, 25 lat)
A. (kobieta z niepetn. ruchowa, 32 lata)
D. (mezczyzna z niepetn. wzroku, 28 lat)
M. (mezczyzna z niepetn. ruchowa, 27 lat)
K. (kobieta z niepetn. ruchowa, 34 lata) ——
M. (kobieta z niepetn. wzroku, 30 lat)
K. (kobieta z niepetn. ruchowa, 23 lata)
M. (kobieta z niepetn. wzroku, 19 lat) :|—

K. (mezczyzna z niepein. ruchows, 24 lata)
B. (kobieta z niepetn. ruchowa, 27 lat) ——

M. (mezczyzna z niepein. ruchowg, 25 lat
) (mezczy. p 3 ) :|—

(mezczyzna z niepein. ruchowa, 21 lat)
N. (kobieta z niepein. ruchowa, 29 lat)

D. (mezczyzna z niepetn. wzroku, 19 lat)
D. (kobieta z niepetn. wzroku, 19 lat) J
T. (kobieta z niepein. ruchows, 24 lata)
B. (mezczyzna z niepetn. ruchowa, 23 lata)
J. (kobieta z niepetn. wzroku, 30 lat) J
B. (mezczyzna z niepein. ruchowa, 30 lat)
M. (mezczyzna z niepetn. ruchowa, 33 lata)
M. (mezczyzna z niepetn. ruchowa, 28 lat) J
B. (kobieta z niepetn. ruchowa, 24 lata)
D. (mezczyzna z niepetn. ruchowa, 25 lat) J

Rysunek 1. Analiza skupien. Wyodrebniono trzy skupienia: osoby z niska akceptacja wlasnego
ciata, osoby z umiarkowang akceptacja wtasnego ciala, osoby z wysoka akceptacja wlasnego ciata

Zrédto: opracowanie whasne (za: Ryzanowska, 2014, s. 308).

Dyskusja wynikow

Analiza wynikow przeprowadzonych badan pozwala w pewnym stopniu po-
szerzy¢ wiedzg na temat Ja cielesnego osob z niepelnosprawnoscig fizyczna.
Sformulowano nast¢pujace wnioski wraz z probg ich interpretacji i dyskusji
w $wietle literatury przedmiotu:
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1. Osoby z niepetnosprawnoscia fizyczna prezentujace wysoki poziom akcep-
tacji wlasnego ciata konstruowaty jednoczesnie tozsamos¢ narracyjng, ktora
cechuje si¢ znacznie wicksza roznorodnoscig motywow niz u 0sob z niskim
poziomem akceptacji wlasnego ciala. Moze to $wiadczy¢ o wigkszym zrdzni-
cowaniu ich zyciowych doswiadczen, w przebiegu ktorych osoby te osiggne-
ty wigksza akceptacje¢ siebie i wlasnej cielesnosci.

Wyniki przeprowadzonych badan pozostajg zgodne z konkluzjami z badan
empirycznych Donny Reeve (2002), zgodnie z ktorymi nie sam fakt niepetno-
sprawnosci, lecz doswiadczenia osoby (w duzej czesci o charakterze interper-
sonalnym), spowodowane sytuacja ograniczonej sprawnosci ciata, wptywaja na
ksztaltowanie si¢ tozsamosci cztowieka.

Z rezultatami zaprezentowanej tutaj eksploracji pozostajg rowniez spojne wy-
niki badan uzyskane przez Katarzyne Leszczynska (2010), ktora na podstawie
analizy wywiadow narracyjnych przeprowadzonych w grupie kilkorga studen-
tow dotknietych roznymi rodzajami niepetnosprawnosci stwierdza, ze problemy
wynikajace z niepetnosprawnosci, z ktorymi badani konfrontujg si¢ kazdego
dnia, majg przede wszystkim spoteczng, a nie biologiczng nature. Zadna z ba-
danych przez autorke osob, opisujac trudnosci w zyciu codziennym i bariery,
ktorych doswiadcza w zwigzku z niepetnosprawnoscig, nie wskazywala na
problemy zwigzane z uciazliwoscia leczenia, ztym stanem zdrowia czy bolem.
Trudnosci opisywane przez badanych byly przede wszystkim natury spolecznej
i ujawniaty si¢ w sytuacjach, gdy osoby z niepelnosprawnoscig doswiadczaty
odrzucenia i stygmatyzacji albo w sytuacjach, kiedy czuty si¢ one nadmiernie
zalezne od innych. Autorka podkresla, ze wniosek taki nie oznacza, iz trudnosci
bedace bezposrednig konsekwencja niepetnosprawnosci, a zwigzane z aspek-
tem biologicznym bycia cztowiekiem z niepelnosprawnoscia, nie majg znacze-
nia w zyciu codziennym. W odczuciu badanych przez nig oséb sa one jednak
latwiejsze do pokonania i mozliwe do zaakceptowania, kiedy w relacjach spo-
tecznych osoby te nie do§wiadczajg odrzucenia.

2. Osoby ze skupienia z wysokim poziomem akceptacji wlasnego ciata czgsciej
niz osoby z obydwu pozostalych skupien przedstawiaty wtasng niepetno-
sprawnos$¢ 1 zwigzane z nig uczucia w kategorii doswiadczenia nadir. Wydaje
si¢, ze osoby te nie zaprzeczaty sile trudnych emocji zwigzanych z doswiad-
czeniem niepetnosprawnosci, ale jednoczesnie — by¢ moze wlasnie na skutek
konfrontacji z tymi uczuciami — byly w stanie opisywac niepetnosprawnosé
jako jedna z wielu swoich cech, nie koncentrujac wokot niej catej opowiesci
0 swoim zyciu.

Z uzyskanymi rezultatami badan koresponduja wnioski ptynace z badan
Bretta Smitha (2013), ktory analizowal narracje dotyczace troski o wlasne zdro-
wie tworzone przez mezczyzn z niepetnosprawnoscig ruchowg. Wszyscy badani
mezczyzni doznali niepetnosprawnosci na skutek uszkodzenia kregostupa pod-
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czas uprawiania sportu. Z badan tych wynika, ze do§wiadczenie utraty spraw-
nosci fizycznej powoduje zwickszenie poziomu troski o wlasne zdrowie.

Na podstawie analizy przeprowadzonych wywiadow takze mozna stwier-
dzi¢, ze doswiadczenie wlasnej niepetnosprawnosci w przypadku czgsci 0sob
badanych stato si¢ impulsem do wigkszej troski o swoje ciato (ktérg mozna tu
rozumie¢ rowniez jako przejaw akceptacji wlasnego ciata wraz z doswiadcze-
niem jego niepetnosprawnosci, silniejszej u osoéb niezaprzeczajacych trudnym
emocjom zwigzanym z niepetnosprawnoscia).

3. Osoby ze skupienia z wysokim poziomem akceptacji wlasnego ciata czesciej
niz osoby z pozostatych skupien opisywaty swoja niepelnosprawnos¢ jako
wartos¢. Wydaje sig, ze osoby, ktore dostrzegaly w swojej sytuacji szansg
urzeczywistniania wybranych przez siebie warto$ci, a tym samym — szans¢
osobowego rozwoju, jednoczesnie w wigkszym stopniu akceptowaly siebie,
takze w wymiarze wlasnej cielesnosci.

Wypowiedzi oséb badanych dotyczace odnajdywania sensu w zyciu z nie-
petnosprawnoscia pozostaja takze spojne z wynikami badan nad mitodzieza
z niepetnosprawnoscia fizyczng uzyskanymi przez Marzeng¢ Rorat (2006), ktora
na podstawie analizy hierarchii warto$ci oraz wynikow uzyskanych w badaniu
skalg dotyczacg poczucia sensu zycia stwierdza, ze mtodziez ta w zdecydowanej
wiekszosci widzi sens i cel swojego istnienia. Poczucie sensu zycia osob bada-
nych przez autorke pozostawalo w §cistym zwigzku z wyznawanymi przez nie
warto$ciami, najwickszym uznaniem ze strony mlodziezy cieszyly si¢ wartosci
spoleczne i moralne (mito$¢ blizniego, uczciwosc, szczeros¢ i dobrog).

Nieco odmienne wyniki uzyskata Ewelina Konieczna (2010) w badaniach nad
poczuciem sensu zycia 0sob dorostych z niepetnosprawno$cig ruchowa. Wyniki
przeprowadzonych przez autorke badan $wiadcza, ze globalny poziom poczucia
sensu zycia badanych oso6b miesci si¢ w dolnej granicy normy przyjetej dla oséb
sprawnych. Prawie potowa badanych 0s6b odczuwa niski poziom poczucia sen-
su zycia, co sklania do stwierdzenia, Ze osoby z niepelnosprawnoscia fizyczna
sg potencjalnie zagrozone poczuciem braku sensu zycia.

Ograniczenia metodologiczne. Jako$ciowy charakter badan zadecydowat
o niewielkiej liczebnosci grupy oséb badanych. Stosunkowo mata liczebnos¢
tej grupy nie pozwala na wycigganie ogo6lnych wnioskow dotyczacych prze-
biegu rozwoju tozsamosci catej populacji 0séb z niepetnosprawnoscia fizycz-
ng (por. Ryzanowska, 2014, s. 232). Z pewnoscig interesujgce rezultaty przy-
nioslyby badania wigkszej liczby 0sob z wykorzystaniem metod ilosciowych.
Interesujace byloby rowniez wyodrebnienie grup o ré6znym rodzaju i stop-
niu niepetnosprawnosci fizycznej i dokonanie komparatystycznych analiz.
Wyodrebnienie dwoch grup badawczych sposrdd respondentdw, a nastepnie
dokonanie poréwnania wynikow uzyskanych od 0séb z niepetnosprawno-
$cig ruchowg i 0séb z niepetnosprawnoscig narzadu wzroku mogloby stuzy¢
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badaniu wptywu odmiennego do$wiadczenia niepetnosprawnosci wlasnego
ciala (a takze istotnego aspektu tego doswiadczenia, ktory stanowi percepcja
reakcji innych ludzi na swoja niepetnosprawnos$¢) na ksztaltowanie si¢ toz-
samos$ci osoby oraz na przystosowanie psychospoleczne dotknietego niepet-
nosprawnoscig fizyczng cztowieka. Ciekawe bytoby rowniez przeprowadzenie
badan z wykorzystaniem technik jakosciowych lub ilosciowych, w ktorych
mozna by eksplorowac Ja cielesne mtodych osob dorostych z fizyczng niepet-
nosprawnos$cia, odnoszac si¢ do réznic migdzyptciowych. Ograniczenie wy-
nikajace z przyjetego sposobu doboru grupy badawczej stanowi takze brak
mozliwosci eksplorowania réznic w zakresie tozsamos$ci narracyjnej u 0sob
z réznym stopniem niepetnosprawnosci.

Wydaje sig, ze interesujace wyniki (przede wszystkim z punktu widzenia
specjalistow niosacych pomoc osobom z niepetnosprawnoscia oraz ich pacjen-
tow) mozna by takze uzyska¢, dokonujac analizy kilku wywiadow z wykorzy-
staniem podejscia fenomenologicznego (Opoczynska, 2002, 2008) lub persona-
listycznego (Uchnast, 2013). Pozwolitoby to eksplorowac znaczenia nadawane
doswiadczeniu wtasnego ciata w procesie ksztattowania si¢ tozsamosci opisy-
wanym przez konkretnych respondentow.

Implikacje praktyczne. Eksploracja réznorodnych sposobow postrzegania
wlasnego ciata przez osoby z niepelnosprawnosciag fizyczng wydaje si¢ istotna
zwlaszcza z powodu implikacji praktycznych.

Temat cielesnosci 0s6b z niepetnosprawnoscig stanowi wcigz swego rodzaju
spoteczne tabu. Jak pokazuja wyniki badan, pomoc psychologiczna skierowana
do tej grupy bywa wskazana, cho¢ zalezy to od indywidualnych oczekiwan da-
nej osoby (Rybarczyk i in., 1995). Wazne wydaje si¢ poszukiwanie odpowiedzi
na nastepujgce pytania: jakie miejsce powinna zajmowac tematyka doswiadcze-
nia wlasnego ciala w procesie wspierania rozwoju psychospotecznego cztowieka
z niepetnosprawnoscia (por. Kowalik, 2008). W §wietle uzyskanych wynikow
wydaje sie, ze jest to kwestia indywidualna, uwarunkowana do§wiadczeniami
zyciowymi i potrzebami kazdej osoby.

Wyniki zaprezentowanych badan zarysowujg jedynie pewne kierunki wyma-
gajace dalszej eksploracji. Z pewnoscig nalezy w ich kontek$cie zauwazy¢, ze
istnieje wcigz wiele brakow w obszarze analiz specyficznego czynnika warun-
kujacego rozwoj osobowy cztowieka, jakim jest doswiadczenie wlasnego ciata
oraz niepetnosprawnosci fizyczne;.
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DOSWIADCZENIE WEASNEGO CIALA A TOZSAMOSC NARRACYJNA MLODYCH
0SOB DOROSEYCH Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA FIZYCZNA

Streszczenie

Celem badania byla eksploracja roli Ja cielesnego w ksztattowaniu si¢ tozsamos$ci narracyjnej
mtodych osoéb dorostych z niepelnosprawnoscia fizyczng. Przebadano 40 respondentow z roz-
nym rodzajem oraz momentem nabycia niepetnosprawnosci fizycznej. W badaniu wykorzystane
zostaty metody takie, jak: Wywiad na Temat Historii Zycia Dana McAdamsa, wywiad ustruktu-
ralizowany na temat Ja cielesnego wlasnego autorstwa oraz wywiad ustrukturalizowany na temat
postawy wobec wlasnej niepetnosprawnosci, skonstruowany na podstawie wywiadu na temat po-
stawy wobec wlasnej choroby autorstwa Malgorzaty Opoczynskiej.

Rezultaty przeprowadzonych badan ukazujg znaczacy wplyw doswiadczen zwigzanych z cia-
tem na ksztattowanie si¢ tozsamos$ci narracyjnej mtodych osob dorostych z niepelnosprawnoscia
fizyczna, nie odpowiadajg jednak na pytanie, ktore z aspektow Ja cielesnego odgrywaja w tym
procesie najistotniejsza rolg. Zasadnicze znaczenie maja wedtug respondentow kwestie zwiagza-
ne z postrzeganiem swego ciata i ocena wlasnej atrakcyjnosci fizycznej, wsrdd ktorych istotny
jest zwlaszcza poziom akceptacji wlasnego ciata. Badani w swoich wypowiedziach podkreslali
wplyw czynnikéw kulturowych, szczegdlnie srodkow masowego przekazu, na ksztattowanie si¢
ich tozsamo$ci narracyjnej oraz na poziom akceptacji swego ciata. Wedlug wszystkich respon-
dentéw najwyrazniejszy wpltyw na akceptacj¢ wlasnej cielesnosci oraz niepetnosprawnosci miaty
relacje spoleczne i szeroko rozumiane wsparcie ze strony rodziny, partneréw zyciowych i (lub)
przyjaciot.

Stowa kluczowe: tozsamos$¢ narracyjna, Ja cielesne, niepelnosprawnos¢ fizyczna

EXPERIENCE OF ONE’S BODY VERSUS NARRATIVE IDENTITY IN YOUNG
ADULTS WITH PHYSICAL DISABILITIES

Abstract

The aim of the study was to explore the role of body self in the development of narrative iden-
tity in young adults with physical disabilities. The study included 40 young adults with different
types and onsets of physical disabilities. The following methods were employed in the study: the
Life Story Interview by McAdams, a structured interview relating to body self designed by the
author, and a structured interview on the attitude to one’s disability designed based on Matgorzata
Opoczynska’s interview on the attitude to one’s illness.

The study’s findings indicate that body self has a significant influence on the development
of narrative identity in young adults with physical disabilities; however, they do not provide an
answer to the question which aspects of body self are most significant in this process. According to
the respondents, issues relating to the perception of one’s body and self-perceived physical attrac-
tiveness are of fundamental importance, where acceptance of one’s body is particularly vital. They
emphasized the impact of cultural factors, especially mass-media, on the development of their
narrative identity and on the level of acceptance of their body. According to all the respondents,
social relationships and broadly understood support of family, life partners and (or) friends had the
biggest impact on their self acceptance and the acceptance of their disabilities.

Key words: narrative identity, body self, physical disability

CNS nr 2(32) 2016, 87-101






,,CZLOWIEK — NIEPEENOSPRAWNOSC — SPOLECZENSTWO” ISSN 1734-5537

DOI: 10.5604/17345537.1224357
CNS nr 2(32) 2016, 103116

EWELINA MLYNARCZYK-KARABIN*

KOMUNIKACJA DZIECI Z AUTYZMEM —
PRZEGLAD BADAN

Wstep

Zaburzenia ze spektrum autyzmu wciagz budzg wiele kontrowersji w kwestii
etologii, rozpoznawania, diagnozowania oraz odrézniania ich od innych zabu-
rzen rozwojowych. W klasyfikacji ICD-10 autyzm zaliczany jest do kategorii
zaburzen rozwoju psychicznego (F80-F89), ktore charakteryzuja si¢ tym, ze
ich poczatek nastepuje w okresie niemowlecym lub we wezesnym dziecinstwie
i wtedy dochodzi do zaburzen lub opdznienia w rozwoju tych funkcji, ktore
sa powigzane z procesem dojrzewania osrodkowego uktadu nerwowego; ich
przebieg jest ciagly, bez nawrotoéw i remisji (Puzynski, Weiorka, 2000). Oprocz
cato$ciowych zaburzen rozwoju (F84), do tej grupy naleza takze specyficzne
zaburzenia rozwoju mowy i jezyka (F80), specyficzne zaburzenia rozwoju umie-
jetnosci szkolnych (F81), specyficzne zaburzenia rozwoju funkcji motorycznych
(F82), mieszane specyficzne zaburzenia rozwojowe (F83), inne zaburzenia roz-
woju psychicznego (F88) oraz zaburzenia rozwoju psychicznego, ktore nie sa
okreslone (F89).

Kategoria zaburzen rozwoju psychicznego wyraznie réznicuje calosciowe
zaburzenie rozwoju i specyficzne zaburzenia rozwoju mowy i jezyka, co jest
niezwykle istotne w kontek$cie rozwazan na temat komunikacji. Klasyfikacja
ICD-10 w sposob jednoznaczny nie wyodrgbnia autyzmu ani wspotwystepu-
jacych z nim innych zaburzen, dlatego tez wiele pokrewnych zaburzen w roz-
nych klasyfikacjach ,,zachodzi” na siebie. Badacze postuguja si¢ wiec okresle-
niem ,,spektrum zaburzen autystycznych” — ASD (Autism Spectrum Disorders)
(Teitelbaum, Teitelbaum, 2012).
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O rozpoznaniu autyzmu mozemy mowi¢ wowczas, gdy przed 3. rokiem zycia
dziecka wystapia nieprawidlowosci w nastepujacych sferach:

1) nieprawidtowo$ci w rozwoju mowy zaréwno czynnej, jak i biernej oraz ko-
munikacji,

2) dysfunkcje w funkcjonowaniu spotecznym (relacje z osobami najblizszymi,
relacje z rowie$nikami, rozwoj przywigzania, rozumienie spoteczne),

3) zaburzenia w rozwoju zabawy i zainteresowan oraz w obszarze odbioru bodz-

cow sensorycznych (Wojciechowska, 2011).

Wedtug klasyfikacji DSM-5, ASD obejmuje dwa obszary:

1) deficyty spoteczno-komunikacyjne,
2) uporczywe zainteresowania i powtarzalne zachowania.

Rozpoznanie autyzmu natomiast stwierdza si¢ na podstawie czterech kry-
teriow diagnostycznych oraz stopnia ciezko$ci zaburzenia (Gatecki, Swiecicki,
2015).

Podejmujac rozwazania na temat mowy, warto zauwazy¢, ze nalezy ona do
podstawowych umiejetnosci cztowieka, ktore umozliwig mu reorganizacje i do-
konywanie ciagtej zmiany $rodowiska. Jacek Bleszynski (1994) stwierdza, ze
to wlasnie mowa pozwala na wytworzenie komunikacji, a ta z kolei umozliwia
nawigzywanie kontaktow, tworzenie wigzi spotecznych, aktywny udziat w zy-
ciu spotecznym. Podobnego zdania jest Ida Kurcz (2000), ktora twierdzi, ze
nalezy rozgraniczy¢ terminy ,,jezyk™ i ,,komunikacja”, poniewaz ich zakres po-
krywa si¢ jedynie cze¢sciowo. Zachowana i rozwijajaca si¢ sprawnosc¢ jezykowa
nie oznacza rozwijania si¢ sprawnosci komunikacyjnych. Komunikacja, czyli
porozumiewanie si¢, nie musi oznacza¢ komunikacji jezykowej, a moze odnosi¢
si¢ do komunikacji niejezykowej, ktora jest istotng forma porozumiewania sig,
takze ze wzgledu na fakt, ze w kontekscie rozwojowym pojawia si¢ pierwotnie
w stosunku do komunikacji jezykowe;.

Mowa jest narzedziem stuzacym nie tylko do nawigzania kontaktow, ktore od-
grywaja wazna role w procesie uspoteczniania, lecz takze jest elementem, dzigki
ktoremu istnieje mozliwo$¢ odbioru informacji, artykutowania wtasnych potrzeb
i zainteresowan. Kontakt ten moze wynika¢ z potrzeby komunikowania sie, ale
moze by¢ tez traktowany jako przejaw myslenia i srodek walki o potrzeby ludzi
w spoteczenstwie (Bleszynski, 1994). Katarzyna Markiewicz (2004) podkresla,
ze mowa stuzy takze do reprezentowania swiata w umysle. Twierdzi ona, ze jezeli
nastepujg zaktocenia sprawnosci jezykowej, nalezy przewidzie¢, iz nastapig row-
niez nieprawidtowosci w realizowaniu funkcji poznawczych i odwrotnie.

Za poczatek badan nad autyzmem nalezy uzna¢ poczatek lat 30. XX w., kie-
dy to Leo Kanner analizowat przypadki 11 dzieci w szpitalu Johnsa Hopkin-
sa w Baltimore. Efektem badan byl artykut ,,Autistic disturbances of affective
contact”, ktory zostat opublikowany w 1943 r. Wowczas z opisu zaburzen je-
zykowych, ktore pojawity si¢ u badanych dzieci (odwracanie zaimkow — ,ty”
W miejsce ,,ja”, opdznienie w przyswajaniu mowy, niekomunikatywne postugi-
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wanie si¢ mowa), wynikato, ze sg one typowe dla autyzmu. Kanner (za: Teitel-
baum, Teitelbaum, 2012) stwierdzil, ze badane przez niego dzieci przejawiaja
,ekstremalng autystyczng samotnos$¢”. To wladnie spoteczna izolacja, a nie je-
zyk, zajmowala wowczas centralne miejsce w badaniach nad autyzmem. Na-
lezy uzna¢, ze Kanner byt prekursorem badan nad autyzmem. Z czasem jed-
nak, w wyniku kolejnych prac badawczych, skoncentrowano si¢ na aspektach
zwigzanych z mowg i komunikacjg. Przyktadem sg badania Ole Ivara Lovaasa
1 jego wspotpracownikow oraz Michaela Ruttera (Konstantareas, Blackstock,
Webster, 1992).

W prezentowanym tu artykule dokonano przegladu wspotczesnych badan
dotyczacych mowy i komunikacji dzieci z autyzmem, ktore zostaty przeprowa-
dzone w latach 19832015 (wtedy tez opublikowano ich wyniki). Jako podsta-
wowe kryterium przy analizie dostgpnych wynikow badan przyjeto wiek dziec-
ka, w ktorym pojawiaty si¢ typowe dla dzieci z autyzmem nieprawidtowosci
w mowie oraz w zachowaniach komunikacyjnych.

Celem tak obranego kryterium analizy i zestawiania wynikow badan byta
proba odpowiedzi na pytanie, czy aktualny stan badan nad komunikacjg u dzieci
z autyzmem pozwala na kazdym etapie rozwoju dziecka wyodrgbni¢ typowe
nieprawidlowosci, jakie wystepuja u dzieci ze zdiagnozowanym autyzmem lub
grozace wystgpieniem takich zaburzen w przysztosci. Jest istotne z punktu wi-
dzenia terapeutycznego, aby na kazdym etapie rozwojowym dziecka moéc jak
najszybciej zidentyfikowac¢ wspomniane nieprawidlowosci i w efekcie postawio-
nej diagnozy niezwtocznie podja¢ odpowiednig terapi¢. Im wczesniej postawio-
na bedzie diagnoza i wprowadzona wlasciwa terapia, tym wigksze beda szanse
na lepsze funkcjonowanie dziecka w spoleczenstwie.

Pierwsze symptomy autyzmu

Rozpoczynajac rozwazania na temat mowy i1 komunikacji dzieci z auty-
zmem, warto zwroci¢ uwage na jego neuroanatomiczne uwarunkowania, ktore,
jak udowodniono, maja wptyw na rozwdj mowy u dzieci z autyzmem. Badacze
podkreslaja, ze u badanych dzieci powigkszone sa potkule mozgu, mézdzku oraz
jadra ogoniaste, natomiast objetos¢ ciata modzelowatego jest zredukowana. Po
narodzinach dziecka obwod glowy zazwyczaj jest prawidtowy lub nieco mniej-
szy niz u zdrowych noworodkow. Powickszenie obwodu obserwuje sic wow-
czas, gdy pojawiajg si¢ pierwsze, znaczace objawy autyzmu — ok. 12. miesigca
zycia. W prowadzonych badaniach Cynthia Mills Schumann i wspdlpracownicy
(2009) wykazali, ze istnieje dodatnia korelacja mi¢dzy objetoscig jadra migdato-
watego a nasileniem probleméw komunikacyjnych i spotecznych u dzieci z au-
tyzmem. Inni badacze dowiedli, Ze gesto$¢ istoty biatej ciala modzelowatego
u badanych oséb z autyzmem byla mniejsza w trzech rejonach: dzioba, plata
i kolana. Zdaniem autorow (Schumann i wspotpracownicy), zmiany te moga
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odpowiada¢ za mniejszg zdolnos¢ funkcjonalng pomigdzy potkulami mozgo-
wymi, ktora warunkuje zaburzenia jezyka i zachowania (za: Gerhant, Olajossy,
Olajossy-Hilkesberger, 2013).

Obserwacje kliniczne badaczy wskazuja, ze zaburzenia w rozwoju dzieci
$wiadczace o spektrum autyzmu nie sg jednorodne. Pierwsze symptomy, ktore
wskazuja na pozniejsze zaburzenia komunikacyjne, pojawiaja si¢ u dzieci przed
12. miesigcem zycia. Hanna Jaklewicz (1993) do najczeSciej wystgpujacych za-
burzen w okresie noworodkowym zalicza nast¢pujace zachowania: dziecko nie
reaguje na glos matki lub reakcja ta jest bardzo staba, odrzuca kontakt wzrokowy,
nie uzywa swojego glosu w celu zwrdcenia na siebie uwagi, wyrazenia emocji i na-
wigzania kontaktu spolecznego, nie podejmuje proby komunikacji niewerbalne;.
Alicja Rakowska (2003) zauwaza, ze wspotwystepujacymi objawami sg zaburze-
nia snu i taknienia. Przejawia si¢ to tym, ze sen dziecka bardzo czg¢sto jest niespo-
kojny, bywa przerywany krzykiem i pobudzeniem ruchowym, natomiast podczas
karmienia dzieci zachowuja si¢ tak, jakby nigdy nie byty glodne, ponadto dziecko
nie sygnalizuje dyskomfortu, ktory jest zwigzany z oddawaniem moczu lub stolca.
W tym okresie zauwazalne sg takze u dzieci stereotypie, ktore polegaja na wyma-
chiwaniu dtonmi, kreceniu glowg lub uporczywym ogladaniu palcow u rak.

Jaklewicz (1993) zwraca uwage na fakt, ze dzieci autystyczne nie przechodza
przez etapy, ktore poprzedzaja rozwoj mowy ekspresyjnej, tj. okres wokalizacji
odruchowej, paplania czy gaworzenia. Natomiast Filip Rybakowski i wspotau-
torzy (2014) twierdza, ze analiza rozwoju dzieci, u ktoérych autyzm wystapit
w poOzniejszym okresie zycia, wskazuje, ze mozna wyodrebni¢ zachowania,
ktore pojawity si¢ w 1. roku zycia 1 wskazuja na zwigkszone ryzyko autyzmu.
W pierwszym potroczu 1. roku zycia, zdaniem autoréw, moga ujawnic si¢ naste-
pujace nieprawidtowe zachowania: utrzymanie nietypowego kontaktu wzroko-
wego, brak wystepowania lub znacznie ograniczone zainteresowanie bodzcami
spolecznymi, ignorowanie ludzi lub tylko patrzenie na nich, ale tylko przez krot-
ki czas, nieumiej¢tno$¢ naprzemiennego uczestnictwa w interakcjach, ograni-
czone zdolnos$ci inicjowania i podtrzymania kontaktu, nieodpowiednie reakcje
na komunikaty, ktore sg kierowane do dziecka, nieumiejetno$¢ dostosowania
mimiki twarzy do sytuacji. Do zestawu niepokojacych zachowan, ktore poja-
wiajg si¢ w drugim poétroczu 1. roku zycia, badacze zaliczaja nastepujace: dziec-
ko zachowuje si¢ tak, jakby bylo ,,wylaczone z otoczenia”, nie podaza wzrokiem
za 0soba, pokazywang zabawka, nie przejawia spolecznych zachowan, ktore ta-
czg spojrzenie, ekspresje mimiczna, ton glosu i gestykulacje.

Komunikacja u dzieci z autyzmem po 2. roku zycia
Okoto 2. roku zycia stereotypie wspotistniejg z ogélnym niepokojem dziecka.
Rakowska (2003) jako najcze$ciej pojawiajace si¢ zachowania wymienia: kregce-

nie si¢ wokot wlasnej osi, krecenie nitka, tasiemka lub innym wybranym przed-
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miotem, wprowadzanie zabawki w ruch wirowy. Dzieci autystyczne zachowu-
ja sig tak, jakby nigdy nie widziaty i byty ghuche. Wystepuja takze zaburzenia
w funkcjonowaniu zmystow.

Rybakowski i wspotautorzy (2014) podkreslaja, ze w omawianym okresie roz-
woju dziecka z autyzmem nietypowe zachowania pojawiajg si¢ coraz czesciej
1 moga juz wystgpowa¢ we wszystkich obszarach, ktére sg typowe dla autyzmu.
W obszarze komunikacji do najczgsciej pojawiajacych si¢ sygnatow badacze zali-
czajg: nietypowy i czesto opozniony rozwoj mowy, powtarzanie wypowiedzi in-
nych 0sob, lecz bez zrozumienia ich tresci, brak inicjowania komunikacji, brak za-
bawy symbolicznej, ktora wymaga tworzenia umystowych reprezentacji obiektow.
Autorzy zwracajg uwage na to, ze u czgéci dzieci moze wystapic regres, ktory Scisle
wigze si¢ obszarem komunikacji. Badacze podkreslaja, ze warto$¢ diagnostyczna
niepokojacych sygnatow, ktore ujawniaja si¢ do 2. roku zycia dziecka, nie zosta-
fa diagnostycznie potwierdzona. Natomiast, jak twierdzg, wystepowanie tgcznie
kilku wspomnianych zachowan znacznie zwicksza szanse na diagnoz¢ autyzmu
W pozniejszym okresie rozwoju dziecka. Podobnego zdania jest Bleszynski (2005),
ktory uwaza, ze autyzm ma swoje podtoze w okresie prelingwistycznym, dlatego
tez wlasnie ten czas w rozwoju dziecka ma bardzo duze znaczenie w odniesieniu do
dalszej diagnostyki i terapii. Autor uwaza réwniez, ze zaburzenia komunikacji na-
stepujace w okresie noworodkowym i niemowlecym powodujg zaburzenia struktur
poznawczych, ktére na poziomie jezyka ujawniajg si¢ zarowno w formie ekspre-
sywnej, jak 1 impresywnej. Skutkiem jest wystepowanie zaburzen w reprezentacji
symboli na poziomie umiejetnosci poznawczych, ktdre obserwujemy w grach sym-
bolicznych, grach konstrukcyjnych, nasladownictwie lub porzadkowaniu.

Zdaniem Barbary Winczury (2008), ok. 2. roku zycia u wigkszosci dzieci au-
tystycznych pojawia si¢ znaczne odchylenie od normy w nawigzywaniu kontak-
tu wzrokowego. Wedlug Marii Kli$ (1994) mozemy uznaé to za rezultat braku
pierwotnej zdolnosci dziecka do skupienia wzroku na ludzkiej twarzy i braku
umiejetnosci wpatrywania si¢ w nig. Badania Simona Baron-Cohena i Patricka
Boltona (1999) potwierdzaja, ze dzieci z autyzmem nie tyle unikaja kontaktu
wzrokowego, ile na wszystko spogladajg przez krotszy czas, szczegélnie, gdy
patrza komus$ w oczy. Zdaniem badaczy, nie wiedzg one, w jaki sposob uzywaé
kontaktu wzrokowego do komunikowania si¢ ,,bez stow” lub jak ,,czytac z twa-
rzy” istotne informacje. Nie rozumiejg takze, ze oprocz zachowania w danej
chwili, takze wzrok odzwierciedla stan wewngtrzny cztowieka.

Komunikacja dzieci z autyzmem po 3. roku zycia

Do charakterystycznych elementow zwigzanych z badaniem mowy i jezyka
dzieci z autyzmem nalezy zaliczy¢ zasob glosek, jakim postuguje si¢ dziecko
podczas artykulacji. Badania prowadzone przez Bteszyfiskiego (1998) pokaza-
ty, ze dzieci przejawiajg zaburzenia zwigzane z precyzja ruchoéw (najwigcksza
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trudno$¢ w wymowie sprawiaja dzieciom samogtoski: ,,0”, ,,y”, ,,i”” oraz spotgto-
ski przedniojezykowo-dzigstowe, takie jak ,,sz”, ,,2”, ,,cz”, ,,dZ") oraz zudzwigcz-
nieniem i synchronicznoscia. Najczesciej pojawiajg si¢ gloski o nieskompliko-
wanym uktadzie artykulacyjnym oraz gloski tylnojezykowe. Natomiast badania
Margaret Kjelgaard oraz Helen Tager-Flusberg (2001) udowodnity, ze u mowia-
cych dzieci autystycznych artykulacja bardzo czgsto jest w normie lub moze na-
wet by¢, jak na ten wiek, bardziej rozwini¢ta. Badania Lawrence Bartaka i jego
wspotpracownikéw (za: Sadowska, 2011) pokazaty, ze rozwoj artykulacji dzieci
z autyzmem moze by¢ wolniejszy niz u dzieci w normie rozwojowe;j.

Do najbardziej typowych cech komunikacji u dzieci zdrowych, a takze auty-
stycznych nalezy mowa echolaliczna. Nie jest ona wierng kopia przekazu, lecz
dominuje w niej $wiadome dostosowanie przekazu do danej sytuacji. Wedtug
Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb, Urazéw i Przyczyn Zgonow echolalia
jest to automatyczne powtarzanie dzwickow, wyrazow lub catych zadan zaraz
po ich ustyszeniu. U dzieci, ktore rozwijajg si¢ zgodnie z normg rozwojowa,
echolalia pojawia si¢ w okresie gaworzenia, czyli ok. 9. miesigca zycia, szczyt
osigga ok. 30. miesigca zycia, a potem zanika.

Podejmujac rozwazania na temat echolalii, nalezy podkresli¢, ze tylko w przy-
padku catosciowego zaburzenia rozwoju dokonuje si¢ podziatu echolalii na kate-
gorie ze wzgledu na czas 1 warunki, w jakich ona wystepuje (Siegel, 2012):

1) echolalia bezposrednia — powtoérzenie nastepuje zaraz po ustyszeniu dangj
tresci,

2) echolalia posrednia, odroczona (wedtug Jaklewicz, 1993 — odwleczona) — cata
zastyszana tres¢, np. z reklam, zostaje powtorzona dopiero po pewnym czasie,

3) echolalia tagodna lub funkcjonalna — w mowie dziecka wystepuje duzo wy-
razow, ktore sg zwigzane z poszczegdlnymi sytuacjami lub jego zaintereso-
waniami.

Bteszynski i Bobkowicz (1997) oprocz terminu ,,echolalia” wprowadzili do-
datkowy — ,,mowa echolaliczna”, ktora dotyczy, zdaniem badaczy, zaburzen
warstwy suprasegmentalnej przekazu, te za$ powoduja, ze w wypowiedziach
dzieci autystycznych dominuje che¢ §wiadomego dostosowania tych komu-
nikatéw do zastanej sytuacji. U dzieci autystycznych mowa echolaliczna jest
traktowana jako magazynowanie i przechowywanie w moézgu elementéw stu-
chowych z otoczenia. Lovaas (1993) uwaza, ze mozna ja traktowac jako ,,we-
wnetrzng probe mowy”. Wedtug Prizanta (1983) echolalia pojawia si¢ nato-
miast tylko w sytuacjach, ktore sg nieznane dziecku, np. pojawienie si¢ nowej
osoby, zmiana otoczenia. Jak podaje Siegel (2012), ten sam wniosek pokazatly
badania przeprowadzone w 1995 r. przez Rite Jordan i Stuarta Powella. Ba-
dacze ci zwrocili uwage na fakt, ze echolalia wzmacnia si¢, gdy dziecko musi
sobie poradzi¢ z nadmiarem informacji, ktore musza zosta¢ przetworzone
przez mozg. Wtedy tez najprostszym rozwigzaniem jest powtorzenie przez nie
ustyszanej wypowiedzi.
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Siegel (tamze) zwrdcita uwage na fakt, ze to badania Prizanta i Duchana
z 1981 1. byty przetomowe dla interpretacji mowy dzieci z autyzmem, poniewaz
ich wyniki pozwolity na opracowanie podziatu na siedem kategorii echolalii na-
tychmiastowej oraz 14 — echolalii odroczone;j. Liczba stosowanych przez dziec-
ko wariantéw echolalii moze swiadczy¢ o jego poziomie rozwoju jezykowego.
Prizant i Duchan uznali takze, Ze echolalia moze, cho¢ nie musi, charakteryzo-
wac sie zamiarem komunikacyjnym. Podobnego zdania jest Bleszynski (1996),
ktory uwaza, ze jezeli echolalia bedzie formg komunikacji, to przez odpowied-
nie strukturalizowanie w terapii przyczyni si¢ do nawigzania lepszego kontaktu
z dzieckiem, a tym samym moze wptyna¢ na jej efekt. Odmienne stanowisko
przedstawia Uta Frith (2005). Badaczka ta twierdzi, ze pojawienie si¢ echolalii
powoduje, iz dziecko skupia si¢ na mowie w sposdb wybiorczy, i niekoniecznie
dowodzi tego, ze dziecko rozumie znaczenie i cel tej pierwszej. Dziecko wypo-
wiada bowiem ustyszane frazy, jednak pomija interpretacje wypowiedzianych
stow w celu nadania im znaczenia. Oznacza to, ze echolalia oddziela bardziej
obwodowe uklady przetwarzania od uktadu centralnego. Ten poglad przedsta-
wity takze Ewa Pisula (1993) oraz Elzbieta Minczakiewicz (1994). Zdaniem
Frith, przyczyna tego zaburzenia jest staba koherencja centralna.

Wyniki badan, ktore zostaty przeprowadzone przez Matgorzate Wadryn oraz
Tadeusza Gatkowskiego (2002), pokazuja natomiast, ze rodzaje echolalii zaled-
wie w stopniu umiarkowanym maja powigzanie z picig dziecka. Badania Bte-
szynskiego (1996) udowodnity, ze w przeciwienstwie do dziewczat u chtopcow
czesciej wystepuja echolalie bezposrednie, rzadziej echolalie odroczone.

Istotng zmienng, jak zauwazajag Wadryn oraz Gatkowski (2002), okazat si¢
rok zycia. Uchwycili oni widoczny wzrost wystepowania echolalii wraz z wie-
kiem dziecka. Stwierdzili, ze czgstotliwos¢ wystepowania echolalii jest odwrot-
nie proporcjonalna do okresu rozwoju dziecka, co oznacza, ze wraz z wiekiem
rozwoju dziecka czgstos¢ wystepowania echolalii maleje. Badacze zwracaja tak-
7e uwage na wspotzaleznos¢ wystepowania echolalii 1 poziomu Ilorazu Rozwoju
—1im wyzszy lloraz Rozwoju, tym rzadziej pojawiaja si¢ echolalie.

Rézni badacze potwierdzaja, ze pojawiajace si¢ echolalie nalezy uznac za
sukces komunikacyjny dziecka z autyzmem. Natomiast jezeli u dziecka nie
pojawi si¢ forma komunikacyjna w postaci echolalii do 5. roku zycia, to, jak
twierdzi Halina Pawtowska (1997), moze to oznacza¢ ztg prognoze dla dalszego
rozwoju komunikacji.

Nastepng umiejetnoscia, ktora wystepuje w mowie dziecka autystycznego po
echolalii, jest uzycie zaimka ,,ja”. Bleszynski (1996) przedstawia niejednorodny
opis uzycia tego zaimka, nie mozna bowiem jednoznacznie okresli¢, czy w mo-
wie dzieci z autyzmem typowe jest wystepowanie zaimka ,,ja”, czy tez jego brak.

Jezeli w mowie dzieci autystycznych pojawia si¢ zaimek ,,ja” (zazwyczaj mig-
dzy 4. a 10. rokiem zycia), to bardzo czgsto nastepuje to z opodznieniem w sto-
sunku do obowigzujacych norm rozwojowych (Bteszynski, 1998). Natomiast
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Jaklewicz (1993) twierdzi, ze zaimek osobowy pojawia si¢ dopiero w fazie wy-
chodzenia z autyzmu. Uzywany zaimek, jak zauwaza Bleszynski (1996), bardzo
czesto podlega roznym przeksztalceniom, zatem nie mamy pewnosci, ze zostat
uzyty $wiadomie. Warto zwrdci¢ uwage, ze uzywanie zaimkow osobowych wy-
stepuje bardzo rzadko, tj. ok. jeden raz dziennie, i, jak zauwaza autor, przybiera
posta¢ echolalii, ktora jest umiejscowiona na koncu wypowiedzi.

Bleszynski (1998) zwraca takze uwage, ze zdarza sig, iz w wyniku regresu
zanika zdolno$¢ do uzywania zaimka osobowego ,,ja”. Wowczas dzieci wyco-
fuja sie do echolalicznego uzywania wlasnego imienia lub do mutyzmu. Innym
przyktadem zaburzenia w uzywaniu przez dzieci zaimkow osobowych jest za-
mienianie imion osob, do ktoérych si¢ zwracaja, na zaimki lub nieprawidlowe
uzycie zaimkow ,,ja” i ,,ty” polegajace na ich zamianie. Na ten sam problem
zwraca uwage Pisula (1993), ktora twierdzi, ze nie ma wystarczajacych do-
wodow, ktére potwierdzityby, ze zamiana zaimkow jest efektem zaburzonego
postrzegania siebie. Dodatkowo badaczka ta (tamze) zauwaza, ze ten problem
u dzieci autystycznych utrzymuje si¢ dtuzej niz u dzieci zdrowych 1 jest bar-
dziej nasilony. Dostrzega takze pojawiajacy si¢ u dzieci z autyzmem problem
z przyjeciem perspektywy innej osoby i rozumieniem relacji miedzy partnera-
mi interakcji. Uwaza, ze moze to stanowi¢ przyczyne¢ ograniczonych zdolnosci
w réznicowaniu siebie i innych, a takze w rozumieniu tego, ze inni ludzie moga
mysle¢, czu¢ lub pamigtac co innego niz dziecko (tamze).

Zdaniem Btleszynskiego (1996), pojawienie si¢ zaimka osobowego ,ja”
w trakcie lub po mowie echolalicznej umozliwia sprawne diagnozowanie, ocene
aktualnego rozwoju oraz pozwala na dalsze rokowania dotyczace rozwoju dziec-
ka. Bteszynski (1994) twierdzi takze, ze dzieci autystyczne tracg stopniowo lub
nagle zdolno$¢ postugiwania si¢ mowg (w okresie melodii, wyrazu lub zdania)
lub, jezeli regres w rozwoju mowy pojawi si¢ we wczesnym okresie rozwoju,
zdolnos¢ ta w ogodle nie wystepuje.

Badania Bteszynskiego (1998) pokazaty takze wystepowanie w mowie dzieci
z autyzmem odmiennego kodu — nazewnictwa, ktore stuzyto do komunikowania
si¢ z otoczeniem, tzw. mowy telegraficznej. Najczgsciej pojawiata si¢ ona u dzie-
ci po 7. roku zycia jako efekt poecholalicznego ewoluowania mowy. George
Victor oraz Isabelle Rapin (za: Winczura, 2008) mowe dzieci autystycznych
okreslaja jako monotonna, ,,ptaskg” czy ,,skandowang”. Uwazaja, ze dos¢ cze-
sto pojawiajg si¢ przedtuzone sylaby, nieprawidtowy akcent, nierowne tempo.
W przypadku braku mowy moze pojawi¢ si¢ $piewanie lub pojawiaja si¢ dzwie-
ki typu ,,chrzakanie” lub ,,kakanie”. Na aspekty prozodyczne mowy dzieci auty-
stycznych zwraca uwage takze Frith (2008), ktora zauwaza, ze dzieciom zdarza
si¢ przechodzi¢ od szeptu do krzyku lub nagle zmienia¢ ton gtosu z niskiego na
wysoki. Niejednokrotnie, jak wskazuje ta badaczka, dzieci nie potrafig ocenic,
jak glosno powinny mowic, by je styszano. Z kolei Gatkowski (1980) zwrdcit
uwage na charakterystyczne pytania stawiane przez dzieci z autyzmem. Badacz
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twierdzi, ze 6w zasob pytan §wiadczy o zainteresowaniu $wiatem, ktory otacza
dziecko, jednakze sa one stawiane w sposob stereotypowy. Dodatkowo maja
forme monologowa, gdyz zanim dziecko uzyska odpowiedz na zadane pytanie,
powtarza je lub zadaje kolejne. Analizujac mowe dzieci autystycznych, ten pro-
blem zauwazyl takze Bleszynski (1994).

Badania dotyczace mowy dzieci autystycznych pokazuja, ze dzieci te nie
potrafia wykroczy¢ poza dostowne rozumienie jakichkolwiek komunikatow.
Zdaniem Andrzeja Kominka (2014), dzieci autystyczne majg problemy z nazy-
waniem przedmiotow, uzywaniem wypowiedzi o charakterze metajezykowym,
a takze z rozumieniem i uzywaniem pojec abstrakcyjnych.

Najbardziej skondensowang forma jezykowa, ktora pojawia si¢ u dzieci z au-
tyzmem, jest metonimia. Pelni ona funkcje desygnacyjna, co pozwala uzywac
pewnego pojecia tak, aby zastapito inne. Poza tym, jak podaje Kominek (tamze),
mozna uzywac¢ danego pojecia tak, aby zastapilo inne, w jaki$ sposob z nim
zwigzane. Wlasnie na tym zjawisku dzieci autystyczne opierajg sposob zwraca-
nia si¢ do znanych im o0séb, np. przyjaciét domu. Uzywaja bowiem nazw marek
samochodow, danych adresowych lub innych cech, ktére charakteryzujg te oso-
by, np. ,,Cze$¢ Chevrolet!” (zwrot do osoby jezdzacej samochodem marki Chev-
rolet). Zatem cechy, ktore sg zwigzane z dang osoba, zastepujg ja, staja si¢ nie-
jako samg osoba, ,,zastaniaja” jej obraz. Przypomina to powszechng metonimi¢
,twarz za osobg¢”. Natomiast Peter Szatmari (2007) zauwaza, ze w mowie dzieci
z autyzmem wystepuje mechanizm poznawczy, ktory bazuje na przeniesieniu
metonimicznym cze$ci ciala za calego cztowieka. Wybdr no$nika metonimicz-
nego motywowany jest czynnikami komunikacyjnymi oraz kognitywistyczny-
mi i thumaczy nastepujace relacje: konkret za abstrakcje, np. ,,Wtacz mi bajke!”
(bajka utozsamiana jest ze wszystkimi programami do ogladania w telewizji lub
Internecie), co$ konkretnego do jedzenia za jedzenie, np. ,,Chce cebule!” (ce-
bula utozsamiana jest z potrawami, ktére zawierajg ten produkt). Mozna zatem
stwierdzi¢, ze dzieci z autyzmem majg zdolno$¢ do postugiwania si¢ zasada
przylegtosci, ktora nie jest zaktocona. Badacz zauwaza, ze osoby te w normal-
nym zakresie postugujg si¢ narzedziem, jakim jest procesor metonimiczny, kto-
ry odgrywa wazng role, poniewaz rekompensuje brak procesora metaforyczne-
go. Powoduje to zmiang ogladu rzeczywistosci 0sob z autyzmem.

Analizujac deficyty komunikacyjne dzieci z autyzmem, Kominek (2012)
twierdzi, ze najwigcej problemow sprawiajg im trzy akty mowy: ktamstwo (oszu-
stwo), zart i udawanie, czyli kreowanie zmyslonej postaci lub sytuacji. Osoby
z autyzmem nie odczuwajg ukrytych, ztych intencji, zar6wno wobec innych, jak
i siebie samych. Badacz twierdzi, ze nie u§wiadamiajg sobie przedstawionych
operacji umystowych, dlatego mozna je tatwo oszukac. Nawet osoby posiadajace
dobrze rozwinigty kod jezykowy maja ktopoty z dekodowaniem operacji umy-
stowych, ktore sg potrzebne do zrozumienia zartu czy kawatu. Zaraz po ustysze-
niu zartu osoby z autyzmem $mieja si¢, jednak robig to, poniewaz $mieszy je to,
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co wynika z natury rzeczy (np. $miesznos$¢ rzeczy nieprzyzwoitych), z prostych
zdarzen (np. kto$ kichnat) lub po prostu z tego, ze kto$ inny tez si¢ $mieje. Bada-
nia Winczury (2008) pokazuja, ze u dzieci autystycznych powaznie zaburzona
jest takze umiejetnos¢ udawania. Nawet jesli sa uczone zabawy w udawanie, to
ich wszystkie proby sg znacznie ograniczone.

Kominek (2012) uwaza, ze dzieci z autyzmem cechuje $lepota na ,,stany umy-
stu”, ktora jest odpowiedzialna za trudnosci komunikacyjne. Zdaniem Simon
Baron-Cohen i Alan Leslie (za: Karpinska, 2011), w autyzmie nie dochodzi do
osiggniecia pelnej dojrzalosci systemu, ktory jest odpowiedzialny za rozpozna-
wanie wlasnych stanéw umystu oraz wnioskowanie przez analogi¢ o stanach
umystu innych ludzi. Wniosek ten potwierdza takze Frith (2008). Dodatkowo
badaczka stwierdza, ze dzieci bardziej skupiajg si¢ na kojarzeniu w pary brzmien
stow 1 widokow rzeczy. Przeprowadzone badania potwierdzaja takze, ze dzieci
7 autyzmem nie rozumieja, iz ich wtasne przekonania mogg si¢ r6zni¢ od prze-
konan innych, dlatego chcac oceni¢ zachowanie innych ludzi, muszg bazowac na
tym, co widzg (Kiczuta, 2007). Potwierdzaja to takze spostrzezenia Frith (2008).

Inna formg kontaktu dzieci autystycznych z otoczeniem jest komunikacja
niewerbalna. Zdaniem Pisuli (2005), dzieci z autyzmem rzadko uzywaja ge-
stow, raczej komunikuja si¢ za pomoca spojrzenia, nie wykorzystujg ekspres;ji
mimicznej, nie potakuja gtowa, nie usémiechaja si¢ (innego zdania jest Komi-
nek, 2012). U dzieci z autyzmem zaburzona jest takze zdolno$¢ rozumienia
i nadawania komunikatow niewerbalnych. Dotyczy ona kontaktu wzrokowego
ilaczenia go z innymi zachowaniami. Dzieci z autyzmem nie potrafig tez ukie-
runkowa¢ uwagi innej osoby na interesujacy je przedmiot, zazwyczaj postu-
guja si¢ ciatem innej osoby jak przedmiotem — prowadzg ja w kierunku przed-
miotu i popychaja jej rgke. Brak przy tym kontaktu wzrokowego — wspolnego
pola uwagi (Pisula, 2005).

Badania wykazaty, ze dzieci autystyczne maja trudnosci w eksponowaniu
stané6w emocjonalnych adekwatnych do sytuacji. Nie wykazujg bowiem reakcji
zadowolenia, nie§miatosci czy oczekiwania na pochwate. Nawet celowo podjete
proby nie sktonity dzieci do wyrazenia emocji smutku, radosci czy ztosci (Ble-
szynski, 1996). Podobne wyniki badan uzyskata Markiewicz (2004). Badaczka
potwierdza ubogos¢ reakcji mimicznych, nieznaczng przewagg nad nimi gesty-
kulacji oraz, co jest do$¢ interesujace, bogaty repertuar zachowan dzwickowych.
Tematyka komunikacji niewerbalnej u dzieci autystycznych jest przedmiotem
odrgbnego artykulu (w przygotowaniu) autorki niniejszej publikacji.

Dla rozwoju komunikacji, zarowno werbalnej, jaki i pozawerbalnej, istotne
znaczenie majg zachowania wychowawcze rodzicow. Wyniki badan Jaklewicz
(1993) pokazuja, ze rodzice maja trudnosci z rozumieniem zachowan dziecka
i jego reakcji. Dlatego tez coraz czesciej wybierajg bezstresowe formy komuni-
kowania oraz unikajg kontaktu fizycznego z dzieckiem. Matki bywaja nadopie-
kuncze, nienaturalnie fagodne dla dzieci z autyzmem. Natomiast badania Tade-
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usza Gatkowskiego i Ewy Siergiej (2001) pokazaty, ze dzieci z autyzmem, ktore
mialy zdrowe rodzenstwo, rozwijaly si¢ duzo lepiej i to nie tylko pod wzgledem
komunikacji, lecz takze samodzielnos$ci i uspotecznienia (badacze wskazuja,
ze rodzice mniej koncentruja si¢ na dziecku autystycznym, poza tym zdrowe
rodzenstwo moze stanowi¢ czynnik motywujacy dziecko z autyzmem do po-
dejmowania wysitku). Na rozwoj komunikacji miato takze wptyw uczgszczanie
dzieci do przedszkola. Te, ktore uczeszczalty do przedszkola i przebywaty w nim
minimum sze$¢ godzin dziennie, pod wzgledem komunikacji funkcjonowaty
lepiej niz dzieci, ktore w przedszkolu przebywaty krécej lub nie uczgszczaly do
niego w ogole.

Podsumowanie i wnioski

Badania nad zaburzeniem, jakim jest autyzm, sg prowadzone od dawna, jed-
nak, jak wykazat przeprowadzony przeglad badan, do tej pory wiele kwestii nie
zostato w sposob jednoznaczny wyjasnionych. Przyktadem sa m.in. nieprawi-
dtowe zachowania pojawiajgce si¢ na przelomie 1. 1 2. roku zycia, ktdre moga
wskazywac na ewentualne wystepowanie autyzmu.

Wyniki badan nad komunikacja i czynnikami na nig wplywajacymi potwier-
dzilty wyniki prowadzonych za granica eksperymentéw. Najwiecej uwagi ba-
dacze poswigcili charakterystyce mowy dziecka z autyzmem po 3. roku zycia.
Tutaj ich uwaga skupita si¢ gtéwnie na wystepowaniu echolalii w mowie dzieci
z autyzmem. Obecnie wielu badaczy podkresla, ze jezeli dziecko jest zdolne
do uzycia echolalii i prowadzi prosty dialog, nalezy uzna¢ to za duzy sukces
komunikacyjny. Jesli za$ u dziecka niemowiacego nie pojawi si¢ echolalia do 5.
roku zycia, moze to stanowic¢ zta prognoze co do dalszego rozwoju komunikacji.

Trudnosci komunikacyjne charakteryzujace mowe dzieci z autyzmem w oma-
wianym okresie rozwojowym, cechuja takze: nieprawidtowe uzycie zaimka ,,ja”,
trudnosci z uzywaniem wypowiedzi o charakterze metajezykowym, z rozumie-
niem poje¢ abstrakeyjnych, a takze z prozodig mowy. Przyczyne tych trudnosci
badacze upatruja gldwnie w niedojrzatosci systemu, ktory jest odpowiedzialny
za rozpoznawanie wlasnych stanow umystu i wnioskowanie o stanach umystu
innych ludzi.

Jak wynika z przeprowadzonego przegladu badan, najmniej uwagi badacze
poswiecali nieprawidtowosciom, ktore pojawiaja si¢ na przetomie 1.1 2. roku zy-
cia dziecka. Zostaly one tylko zasygnalizowane, jednakze do tej pory nie prze-
prowadzono badan, ktore w sposob jednoznaczny potwierdzityby zasob niepra-
widtowych zachowan ujawniajacych si¢ w tym okresie rozwojowym i majacych
wplyw na diagnozg¢ autyzmu. Takie badania pozwolilyby na szybsza diagnozg,
a tym samym na podj¢cie dziatan terapeutycznych, ktoére z pewnos$cig miaty-
by pozytywny wpltyw na rozwdj nie tylko komunikacji, lecz takze pozostatych
funkcji dzieci z autyzmem.
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KOMUNIKACJA DZIECI Z AUTYZMEM - PRZEGLAD BADAN
Streszczenie

W artykule dokonano przegladu badan dotyczacych komunikacji dzieci z autyzmem. Mimo
tego, ze omawiana tematyka byta podejmowana przez wielu badaczy, wciaz istniejg kwestie, ktore
nie zostaty w jednoznaczny sposob wyjasnione. Przyktadem sa m.in. nieprawidlowe zachowania
pojawiajace si¢ na przetomie 1. i 2. roku zycia, ktére moga wskazywac na ewentualne wystepo-
wanie autyzmu.

Przeglad badan pokazatl, ze najwigcej uwagi badacze poswiecili charakterystyce mowy dziec-
ka z autyzmem po 3. roku zycia (skupili si¢ gtéwnie na wystegpowaniu echolalii, nieprawidto-
wym uzyciu zaimka ,,ja”, trudnosciach z uzywaniem wypowiedzi o charakterze metajezykowym
i z rozumieniem poj¢¢ abstrakcyjnych), najmniej za§ — nieprawidtowosciom, ktore pojawiajg si¢
migdzy 1. a 2. rokiem Zycia.

Stowa kluczowe: autyzm, komunikacja, echolalia
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COMMUNICATION IN CHILDREN WITH AUTISM — A RESEARCH REVIEW

Abstract

The article reviews research on communication in children with autism. Even though this
subject matter has been discussed by many researchers, there are still issues that have not been
explicitly explained, for example, abnormal behaviors that occur between the first and second year
of a child’s life that can be possible signs of autism.

The research review showed that researchers focused mainly on speech skills in children with
autism after they turn 3 (i.e. on the occurrence of echolalia, incorrect use of the pronoun “me,”
difficulty using metalanguage and understanding abstract concepts). On the other hand, little at-
tention was given to abnormalities that occur between the first and second year of life.

Keywords: autism, communication, echolalia
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Oswiate nalezy odpolitycznié — takiego zdania jest Bogustaw Sliwerski, zna-
ny profesor pedagogiki, ale nie tylko, bowiem ostatnie jego ksigzki po§wiecone
sa problematyce zwiazanej z organizacja calego systemu oswiaty w Polsce, od
przedszkola poczynajac, a na maturze konczac. Pierwsza to Diagnoza uspolecz-
nienia publicznego szkolnictwa w III RP, ktora ukazata si¢ przed kilkoma laty,
a druga — Edukacja (w) polityce. Polityka (w) edukacji, ktora ukazata si¢ na
poczatku 2015 r.

Recenzowana publikacja jest cieckawa i nowatorska, godna przemyslen, dysku-
sji, glebokiego zastanowienia si¢ nad wspotczesnym stanem os$wiaty w naszym
kraju i nad tym, jak dzi$§ wyglada polskie szkolnictwo. W ksigzce nie znajdujemy
totalnej krytyki polskiego szkolnictwa; owszem, wskazane sg pewne dobre ce-
chy aktualnej organizacji szkolnictwa, ale Sliwerski jest niestrudzonym szermie-
rzem uspotecznienia oswiaty i twierdzi, ze aby oswiata w Polsce byta nowoczesna
1 mogta sprosta¢ wymogom czasu, konieczne sg zmiany. W pierwszej kolejnosci
winna by¢ odpolityczniona, uniezalezniona od takiej czy innej opcji polityczne;j,
partyjnych nominacji czy tez decyzji kolejnego ministra edukacji narodowej. De-
cyzji czesto mato zrozumiatych, zagmatwanych i trudnych do urzeczywistnienia.
Zaden minister nie byt tez w stanie zrealizowaé swoich pomystow, chociazby dla-
tego, ze poczynajac od zmian w 1989 r., przecigtny szef resortu o$wiaty na swoim
stanowisku nie byt dtuzej niz poltora roku. Dlatego czgsto nawet zapowiadane
dobre pomysty byly weryfikowane i1 zmieniane przez nastegpce.

Stad wyprowadzany jest wniosek, ze aby zmiany byly glebokie, racjonalne
i doprowadzone do skutku, o$wiata winna by¢ uspoteczniona, uwolniona nie tyl-
ko od wptywow partii politycznych, lecz takze od pogladow religijnych, interesow
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réznych pojedynczych 0sob, przeprowadzanych akeji politycznych, indywidualnej
ciasnoty patrzenia na oswiate, skomplikowanej organizacji na wszystkich pozio-
mach, ktora niestychanie obcigza nauczycieli i uczniow i tak zwyczajnie utrudnia,
a nierzadko nawet uniemozliwia tworcze myslenie. W tym konteks$cie interesuja-
ce sg uwagi odstaniajace niespodziewane obszary wiedzy o edukacji, zestawie-
nie konfliktogennych procesow oswiatowych, problemy i argumenty w dyskusji
na temat strategii zarzadzania oswiata, reform o$wiaty, podstawy programowej
ksztatcenia ogolnego, a takze kanon lektur szkolnych, edukacji seksualnej i dys-
cypliny w szkole. Wszystkie omawiane zagadnienia to wielkie sprawy, zastuguja
na baczng uwagg czytelnikow, poniewaz nie sa rezultatem emocji, lecz racjonal-
nego myslenia, jakze czesto odlegle od tego, do czego przyzwyczaity nas $rodki
masowego przekazu. Wskazujg droge racjonalnego namystu popartego gleboka
znajomoscig problematyki tej jakze skomplikowanej materii.

Sliwerski wychodzi z najbardziej podstawowego przestania, ze w szkole
najwazniejszymi aktorami sg dzieci i nauczyciele. Dlatego tez przyszla orga-
nizacja szkolnictwa w pierwszej kolejnosci winna to uwzglgdniaé. Swoje zna-
czenie powinny odzyskac¢ rady szkot, ale zostaly one tak zmarginalizowane,
ze przecigtny nauczyciel nie wie, iz w ogoble takowe istnieja. Wazniejszg role
niz dotychczas winny mie¢ organizacje mtodziezowe, zwtaszcza harcerstwo,
gdzie powinno by¢ tez realizowane wychowanie patriotyczne i zarazem nauka
szacunku dla panstwa. Autor sugeruje konieczne zmiany zwtaszcza w srodo-
wisku wiejskim i matomiasteczkowym, gdzie dostownie wszystko zalezy od
starosty, w tym nawet samo istnienie szkoly. Wreszcie polska szkota — podob-
nie jak w innych panstwach — winna by¢ o$rodkiem mysli tworczej, szcze-
golnie na wsi, a nie pozostawa¢ zamknigta; nawet boiska sportowe czgsto sa
niedostepne. W zadnym wypadku nie moze by¢ uzalezniona do tego stopnia,
jak dotychczas, od wtadz administracyjnych, poniewaz w konsekwencji do
niczego dobrego to nie prowadzi.

W ksigzce pojawiajg si¢ nawigzania do o$wiaty wynikajace z rodzacej si¢
pod koniec lat 80. samorzadowej demokracji i szeroko rozumianego samorzadu
szkolnego. Niestety wiele przemyslen z tamtego okresu zostato zepchnigtych do
przystowiowego lamusa. Co dzi$ ktos moze sensownie powiedzie¢ o organizacji
oswiatowej, czy tez samorzadach terytorialnych, nauczycielskich, rodzicielskich
i uczniowskich, ktére by wzajemnie wplywaly na ostateczne decyzje progra-
mowe 1 finansowe, wzajemnie si¢ wspierajgc i zarazem kontrolujac? Szkoty po-
winny dziata¢ na zasadzie samorzadnosci wewngtrznej, czyli decyzje powin-
ni podejmowaé zarowno wychowawcy, jak i mlodziez. Brak tego sprawia, ze
urzgdujgcy ministrowie moga w dowolny sposob nie tylko rozstrzyga¢ o losach
rozwoju m.in. nauk o edukacji, lecz takze o ich zastosowaniu w podlegajacych
nadzorowi wladzy panstwowej instytucjach o§wiatowo-wychowawczych. Moze
to prowadzi¢ do zniszczenia kultury, ktérej nauka i edukacja sg fundamentem
i jednym z najwazniejszych czynnikow jej przetrwania i rozwoju. Konkluzja au-
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tora to: ,,wcigz nie chcemy dostrzec, ze szkolnictwo w III RP jest tylko cze$cio-
wo publiczne i silnie upolitycznione w doktadnie takim samym znaczeniu, jakie
miato miejsce w doktrynie i praktyce bolszewickiego systemu wykorzystywania
przez rzadzacych powszechnego obowigzku szkolnego do manipulowania — za
posrednictwem dzieci, mtodziezy i ich rodzicow — duza czescig spoteczenstwa
W imi¢ zmieniania czy utrwalania nowego ustroju politycznego”. Jest to krytyka
dosy¢ ostra, ale niestety prawdziwa.

Ksiagzka ma charakter wieclowatkowy, wnosi wiele cennych przemyslen i in-
spiruje do koniecznych zmian, bowiem od o$wiaty zalezy przyszto$¢ naro-
du i panstwa. Sam fakt wymyslenia takiego tytutu to duza sztuka i swiadczy
o wielkich intelektualnych mozliwos$ciach autora. Publikacja zwigzana jest ze
wspotczesng polska polityka o§wiatowa. Analiza wielu zagadnien zostata oparta
na bogatej literaturze, wlasnych badaniach autora i glgbokiej znajomosci oma-
wianej problematyki. Liczne kwestie nie odnoszg si¢ li tylko do o$wiaty, prze-
ciwnie — problematyka zostata $cisle powigzana z wieloma innymi zagadnienia-
mi, m.in. z gospodarka. Przy czym — co juz bylo wspominane — najistotniejszym
tematem recenzowanej monografii jest polityka szkolna osadzona w realiach
polskiej rzeczywistosci.

Jest to studium zrozumiate, poparte licznymi badaniami naukowymi. Zawie-
ra wiele tabel, wykresow, danych statystycznych, ktore utatwiajg zrozumienie
omawianych probleméw. Jest to dowod, ze autor dobrze zna polskg rzeczywi-
sto$¢ oswiatowg. Nie jest zottodziobem chcacym poprzez krytyke zdoby¢ stawe
i uznanie. Przeciwnie, chodzi tu o sprowokowanie dyskusji, ktéra by spowodo-
wata konieczne zmiany, tu i teraz, inaczej dogonienie straconego czasu bedzie
niemozliwe. Wiele zagadnien omawianych jest w sposob prosty, zrozumiaty
i bez zadnych umizgiwan si¢ do wtadzy. Przedstawione zostaty relacje, jakie
zachodza migdzy pedagogika a polityka; wskazano takze, ze racje polityczne
nigdy nie powinny gérowac¢ nad dobrem o$wiaty, powinna ona bowiem by¢ nie-
zalezna od polityki. W tym kontekscie ostrej krytyce poddane zostaty problemy
posrednio i bezposrednio zwigzane z organizacja szkolnictwa, niewyobrazal-
nym zbiurokratyzowaniem o$wiaty do tego stopnia, ze czg¢sto nawet w drob-
nych sprawach decyzje zapadaja na szczeblach rzadowych. To sprawia, ze tak
naprawde nie ma odpowiedzialnych za o§wiate, zwlaszcza gdy zachodza jakie$
wazne zmiany. Wynika to ze stabej organizacji szkolnictwa, braku jej daleko-
sigznej strategii 1 prawdziwych czynnikdéw spotecznych w zarzadzaniu o$wiatg.
To m.in. — zdaniem autora — wywotuje niepotrzebne konflikty; co gorsza, w Pol-
sce wcigz brak jest na ten temat prawdziwie spolecznej dyskusji. Jezeli juz si¢
pojawia, to sporadycznie, szczegolnie przy okazji skandali.

Wydaje sie, ze dzis w Polsce nie ma nikogo, kto bylby zadowolony z polityki
oswiatowej, organizacji szkolnictwa i jego podstawowego kierunku rozwoju na
przyszios¢, brak jest wizji o§wiaty i przystosowania jej do wymogow wspot-
czesno$ci. Wcigz budzimy si¢ z jakimi$§ niespodziankami, ze brak jest miejsc
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w przedszkolach, ze zaniklo ongi§ dobrze funkcjonujace szkolnictwo zawodo-
we, ze technika profilowane nie zdaty egzaminu. Wielu ekspertow jest zdania,
ze powotanie technikow bylo nieporozumieniem, a wcale niedawno byly one
uwazane wrecz za zbawienne, ze wspominane juz kadencje ministrow edukacji
byty krétkie, zaden z ministréw nie byt w stanie zrealizowac¢, ba, nawet wprowa-
dzi¢ w zycie zapowiadanych reform. Mozna tu jeszcze doktada¢ wiele bolaczek
polskiej oswiaty, w ksigzce wymieniono ich bardzo duzo.

Sliwerski omawia wiele przyczyn takiego stanu i w pierwszej kolejnosci
wrecz apeluje o koniecznos$¢ uspotecznienia szkolnictwa na szerokiej ptaszczyz-
nie samorzadnosci. Wyraznie stwierdza, ze wspotczesne wladze tamia zasady
praworzadnosci. By¢ moze §wiadomie lub mniej $wiadomie o§wiata wigczona
zostata w sie¢ rozgrywek politycznych, réznego rodzaju niezrozumiatych eks-
perymentdw, aby mozna bylo co$ ugra¢ dla swojej partii, stronnictwa czy kon-
kretnych osob. Przykladem mogg by¢ tutaj czeste i niezrozumiate zmiany przy
maturach — kontrowersje, jak w tym kontekscie traktowa¢ nauke religii. Kto$
moze powiedzie¢, ze to wszystko jest wazne, czemu nie mozna zaprzeczy¢, ale
u nas brakuje wcigz glgbszych przemyslen organizacyjnych i merytorycznych
dyskusji wérod ekspertow. Niewatpliwie profesor Sliwerski jest jednym z nich,
ale niestety glosy tego rodzaju odbijaja si¢ 0 mur obojetnosci i o§wiata weigz po-
zostaje polem bitwy o polityczne wplywy. I to jest naszym polskim dramatem,
jakze trudnym do rozwigzania.

Autor omawianej ksigzki zauwaza te problemy, wskazuje nawet pewne drogi
wyjscia. Zwraca uwage, ze nawet na obecnym etapie da si¢ wiele spraw po-
prawi¢. W pierwszej kolejno$ci sprowadza si¢ to do uspolecznienia o$wiaty na
wszystkich jej szczeblach, a takze jasnej i zrozumialej jej organizacji z wizja
ku przysztosci. Sliwerski zauwaza wrecz szkodliwo$¢ centralnego zarzadza-
nia, piszac: ,,Powro¢my zatem do istoty centralistycznego sterowania procesem
ksztatcenia, w tym praktyki w przedszkolach i szkotach w wyniku uczynienia
podstawy programowej wladczym medium, takze w sensie §wiatopogladowym.
Za pomoca obowigzkowych w calym kraju standardowych programow i tresci
ksztatcenia (np. w formie nieodptatnego rzadowego podrecznika), MEN steruje
procesem ksztatcenia i wychowywania tak samo jak czynito to ministerstwo
w socjalistycznym panstwie”.

Autor przytacza liczne pozytywne przyktady z Unii Europejskiej, mimo ze
tam tez oswiata funkcjonuje pod duza presja spoleczng. Jednak aby sprostaé
wymaganiom, muszg by¢ uwzglednione ogoélnoeuropejskie wymogi standary-
zacji i potrzeby typowo edukacyjne, jakie stawia sobie wspotczesna Europa; sa
to: ,,wdrozenie idei europejskiego obywatelstwa, a w rezultacie i wychowania
obywatelskiego, wzmocnienie poprzez edukacje europejskiej konkurencyjnosci
i zabezpieczenia zatrudnienia, utrzymanie wig¢zi spotecznych dzigki edukacji,
pelne wykorzystanie mozliwosci stwarzanych przez techniki informacyjne”.
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Zdaniem autora omawianej ksigzki, najwigkszym nieszczesciem i wrecz zgu-
ba polskiej oswiaty jest to, ze zostala ona catkowicie upolityczniona i nadmier-
nie scentralizowana, poczynajac od ministerstwa, a na przedszkolu konczac. To
sprawia, ze podejmowane decyzje sa rozdrobione, uzaleznione od wtadzy do
tego stopnia, ze przecietny dyrektor szkoly nie zawsze wie, co nalezy do jego
kompetencji, wojta, starosty, kuratora czy wojewody, a przy tym jest jeszcze sze-
reg innych szczebli decyzyjno-kontrolnych i zagmatwanych przepisow, czesto
sprzecznych 1 wykluczajacych sie.

Dodatkowo wspotczesna organizacja oswiaty stanowi pewnego rodzaju mar-
keting polityczny Ministerstwa Edukacji Narodowej. Zarysowuje si¢ wyrazny
brak edukacyjnej wizji panstwa. Sliwerski nawotuje do koniecznych zmian, do-
stownie od zaraz; zauwaza tez, ze poprzez uspotecznienie o$wiaty nie wyklu-
cza si¢ organizacyjnej roli panstwa, przeciwnie — wzmacnia si¢ panstwo. Jest
to wazne, tu i teraz migdzy Odrg i Bugiem, bowiem hasto: ,,Zawsze takie Rze-
czypospolite beda, jakie ich mtodziezy chowanie” jest wcigz aktualne. Koniecz-
ne jest przerwanie tego chocholego tanca, zerwanie z przeswiadczeniem, ze na
o$wiacie wszyscy si¢ znaja. Sliwerski jako szermierz uspoteczniania o$wiaty
jest przeciwnikiem takiego myslenia i dziatania. Jego ksigzka to wielosetstroni-
cowe dzieto wotajace o konieczne zmiany w polskiej oswiacie.
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Frances Prevatt, Abigail Levrini (2015). ADHD Coaching:
A Guide for Mental Health Professionals. Washington,
DC: American Psychological Association

Recenzowana publikacja, wydana przez Amerykanskie Stowarzyszenie
Psychologiczne, zostata napisana przez specjalistow treningu ADHD. Profesor
Frances Prevatt wyktada psychologi¢ wychowawczg na Florida State University
(Department of Educational Psychology and Learning Systems), jest rowniez
dyrektorem wykonawczym Adult Learning Evaluation Center (ALEC), o$rod-
ka, w ktorym diagnozuje si¢ i leczy studentéw pod katem zespotu nadpobudli-
wosci z deficytem uwagi i trudno$ci w uczeniu si¢. Z kolei wspotautorka ksiazki
dr Abigail Levrini jest licencjonowanym psychologiem klinicznym oraz specja-
listag w dziedzinie treningu ADHD.

We wstepie autorzy wskazuja, ze celem ksigzki jest zapewnienie orientacji
teoretycznej, podstawowej wiedzy, okreslonych strategii, form i procedur, ktore
moga wspomode praktykéw treningu ADHD. Recenzowana publikacja stanowi
poktosie programu prowadzonego przez blisko dekadg przez Prevatt i Levrini
w Adult Learning Evaluation Center (ALEC) w Tallahassee, w stanie Florida,
gdzie szkolono absolwentow psychologii wychowawczej i poradnictwa psycho-
logicznego z zakresu diagnozy i interwencji wsrod licealistow, studentow i 0sob
dorostych z trudno$ciami w uczeniu si¢, z problemami zdrowia psychicznego
i ADHD.

Rozdzial T to przeglad literatury przedmiotu na tle najnowszych klasyfi-
kacji DSM-5 i ICD, w ktorym autorzy skupiajg si¢ na etiologii, czestotliwo-
$ci wystgpowania, typowych objawach i zaburzeniach zwigzanych z ADHD
w poszczegdlnych fazach rozwoju, szczegdlng uwage poswiecajac studentom

* Kiriakos Chatzipentidis; Uniwersytet Wroctawski, Instytut Pedagogiki, ul. Dawida 1,
50-527 Wroctaw; tel. +48 71 3672001; e-mail: k.chatzipentidis@gmail.com
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i osobom dorostym. W rozdziale II autorzy dokonuja krytycznego przegla-
du najnowszych badan naukowych dotyczacych interwencji w ADHD. Przy-
pominajg, ze podstawowa interwencja jest leczenie psychofarmakologiczne,
Z zaznaczeniem, ze nie jest ono wystarczajace z powodu zlej tolerancji lekow
przez osoby doroste. Autorzy zgadzaja sie, ze najlepsze wyniki daje polacze-
nie leczenia farmakologicznego z oddziatywaniem psychospotecznym. W tym
ostatnim wskazujg na pozytywne rezultaty terapii poznawczo-behawioralnej
nakierowanej na funkcje zwigzane z uwaga, zarzagdzaniem czasem, organiza-
cja i planowaniem. Ostatecznie Prevatt i Levrini umieszczajg coaching ADHD
w obszarze terapii poznawczo-behawioralnej skoncentrowanej na szczegol-
nych zaburzeniach zwigzanych z podstawowymi objawami ADHD. Rozdziat
koncza podsumowanie i przeglad rodzajow coachingu stosowanych w obsza-
rze ADHD ze wskazaniem roznic i podobienstw wzgledem typowe;j terapii po-
znawczo-behawioralnej. Terapia poznawczo-behawioralna (CBT), psychoedu-
kacja i funkcjonowanie wykonawcze (executive functioning) zostaty uznane
za filary autorskiego systemu treningowego Prevatt i Levrini. W rozdziale 111
autorzy dokonuja ich szczegdtowego opisu, wskazuja na problemy i wyjasniaja
procedury zwigzane z coachingiem ADHD.

Rozdziaty od III do IV “The nuts and bolts of coaching: Getting started”
oraz “The nuts and bolts of coaching: Working through issues” stanowig prak-
tyczng czeg$¢ ksigzki. Autorki szczegdtowo opisuja rolg trenera i czesci sktado-
we programu terapii osob z ADHD na przykladzie tygodniowych sesji trenin-
gowych. Tlumacza, jak przygotowac si¢ do spotkania z klientem, jak powinna
przebiega¢ pierwsza sesja, na jakich podstawach formutowaé cele dlugotermi-
nowe i jak wkomponowa¢ je w cotygodniowe spotkania. Niezwykle pomocna
dla praktykow moze okazac¢ si¢ dokumentacja umieszczona w zatgcznikach na
koncu kazdego rozdziatu, zawierajaca m.in. szczegdlowe inwentarze, kwestio-
nariusze, ankiety, listy kontrolne, plany spotkan niezbedne w przeprowadzeniu
opisywanej interwencji i ocenie postepow w trakcie oSmiotygodniowego progra-
mu. Rozdzial VI to kontynuacja czesci praktycznej, ktora nalezy traktowac jako
niezbednik trenera ADHD i szczegotowy spis najbardziej pomocnych strategii
interwencyjnych podczas fazy psychoedukacyjnej coachingu.

Praktyczne podejscie autorek, oparte na doswiadczeniu, rowniez biznesowym
1 marketingowym, potwierdza rozdzial VII: ,,Developing a coaching practice”.
Prevatt i Levrini radza, w jaki sposob trener badz terapeuta powinien stworzy¢
biznesplan dostosowany do swoich potrzeb, umiejetnosci i kwalifikacji, jaki
model biznesowy i finansowy wybra¢, jak pozyskac klientow. Najciekawszych
dla praktykow, jak i teoretykoéw z obszaru ADHD powinno by¢ ostatnich pie¢
rozdziatéw recenzowanej ksiazki, bedacych szczegdélowym studium wybranych
przypadkow wraz z opisem zastosowania najbardziej adekwatnych strategii
coachingowych wobec nastolatkow, studentdow i dorostych. Na przyklad w roz-
dziale VIII przy opisie coachingu ADHD osoby w $rednim wieku zwrocono
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uwage, ze ADHD kojarzy si¢ gtownie z okresem dziecinstwa, mimo ze coraz
wiecej dorostych zostaje zdiagnozowanych w wieku od 30 do nawet 60 lat.

Prevatt i Levrini osiggnety zatozone cele i zaproponowaty czytelnikowi solid-
ng pozycje teoretyczno-metodyczng z obszaru terapii osob z ADHD. Przedsta-
wiony model empiryczny, czerpiacy z zatozen terapii poznawczo-behawioralne;
i psychoedukacji, zostal oparty na aktualnych badaniach i wieloletniej praktyce
zawodowej autorek. W czesci przegladowej pracy jednak zauwazalny jest brak
odniesien do kontrowersji zwigzanych z diagnoza 1 wystepowaniem ADHD.
Zajgcie stanowiska wobec zarzutow zbyt czestego i pochopnego diagnozowa-
nia ADHD, skupionych pod niezwykle no§nym, medialnym hastem: ADHD nie
istnieje, bytoby jak najbardziej wskazane i ciekawe, szczegdlnie dla terapeutéw
pracujacych z osobami z ADHD. Mimo to nalezy przyznaé, ze recenzowana
ksigzka to publikacja rzetelna, napisana w sposob przejrzysty i zrozumialy dla
czytelnika. Cenny jest bogaty zbior zalgcznikow oraz szczegdtowe podsumowa-
nie przedstawionego materiatu na koncu kazdego rozdziatu.

ADHD Coaching: A Guide for Mental Health Professionals doskonale wpi-
suje si¢ w nurt treningu ADHD nastolatkow i dorostych. Wydanie polskie na
pewno wzbogacitoby rynek wydawniczy i stanowilo wartosciowa pozycje jako
praktyczny przewodnik po terapii ADHD, nie tylko dla oséb zajmujacych si¢
coachingiem poznawczo-behawioralnym, ale przede wszystkim dla psycholo-
gow, pedagogdw i terapeutow.
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EWA BILSKA, MILENA MIALKOWSKA-KOZARYNA,
MARTA POREMBSKA*

SPRAWOZDANIE Z MIEDZYNARODOWEJ KONFERENCJI
NAUKOWEJ ,,PEDAGOGIKA SPOLECZNA 2016 —
PRZYSZEOSC EUROPY; ROZWIAZY WANIE PROBLEMOW
SPOLECZNO-KULTUROWYCH?”

Brno, 12—13 kwietnia 2016

Naukowe spotkania pedagogdw z Polski, Stowacji i Republiki Czeskiej w sto-
licy Moraw — Brnie, majg juz o$mioletnig tradycje. Poczawszy od pierwszej
konferencji zorganizowanej przez Institut Mezioborovych Studii w 2009 r., spo-
tkaniom tym przys$wiecata idea wymiany wiedzy i do$wiadczen naukowych
miedzy o$rodkami akademickimi z trzech sgsiadujacych krajow europejskich.
Goscinnos$¢ organizatorow i wspaniala atmosfera Brna, a takze klimatyczne
miejsce — z dala od zgietku wielkiego miasta — w ktérym odbywaja si¢ coroczne
konferencje, sprzyjaja rozwojowi tej wspanialej tradycji. W 2014 r. tematyka
konferencji koncentrowala si¢c wokot idei spoleczenstwa obywatelskiego oraz
roli pedagogiki spotecznej w przygotowywaniu mtodziezy do udziatu w zyciu
spotecznym panstwa. Ubiegloroczne spotkanie po§wigcone bylo wspotczesnym
wielowymiarowym zagrozeniom w wymiarze jednostkowym i grupowym, ana-
lizowanym z perspektywy spoteczno-kulturowej i wychowawcze;j.

Organizatorzy 6smej juz, miedzynarodowej konferencji, reagujac na aktual-
ne problemy socjalno-pedagogiczne we wspotczesnej Europie, zachecali do kon-
tynuacji stopniowego rozwoju wspotpracy pedagogdéw spotecznych. Za gtowna
problematyke obrad uznano w 2016 r. aktualne procesy migracyjne w Europie

* Ewa Bilska; Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej, ul. Szczgsliwicka
40, 02-353 Warszawa, tel. +48 22 5893600; e-mail: ebilska@aps.edu.pl
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na tle zmieniajacych si¢ warunkow socjalno-kulturowych. Zgodnie z zatoze-
niem organizatorow spotkanie to miato stuzy¢ poglebieniu refleksji pedagogoéw
spolecznych i sta¢ si¢ okazja do prezentacji wielostronnych aktywnosci w dzie-
dzinie edukacji, zarowno z perspektywy jednostek, srodowiska, jak i instytucji.
W zaproszeniu zachgcano takze do podejmowania tematyki asymilacji pedago-
giki spotecznej oraz pracy socjalnej na tle proceséw migracyjnych.

Glownym organizatorem wydarzenia byt Institut Mezioborovych Studii
w Brnie, a wspotorganizatorami w 2016 r. — Uniwersytet Mateja Bela w Banskiej
Bystrici oraz Uniwersytet Slaski w Katowicach. Do komitetu organizacyjnego
powotani zostali MUDr. Miroslav Bargel, prof. dr hab. Ewa Jarosz, mgr Silvia
NesluSanové, PhD. Z uwagi na réznorodno$¢ jezykow, jakimi postugiwali si¢
prelegenci, w trakcie konferencji organizatorzy zapewnili mozliwos¢ korzysta-
nia z ttumaczenia symultanicznego.

Spotkanie odbyto si¢ pod honorowym patronatem Ing. Petra Vokiala, prezy-
denta miasta Brna.

W honorowym komitecie naukowym konferencji pojawito si¢ wielu znamie-
nitych pedagogéw, m.in.: doc. PhDr. Miloslav Juzl, PhD, prof. zw. dr hab. Ewa
Syrek, prof. dr hab. Ewa Jarosz, prof. zw. Krystyna Marzec-Holka, prof. dr hab.
Matgorzata Orlowska, prof. zw. dr hab. Tadeusz Pilch, prof. dr hab. Mirostaw
Sobecki, prof. zw. dr hab. Wiestaw Theiss, prof. UO dr hab. Anna Weissbrot-
-Koziarska, prof. Marina Aldoschina, doc. PhD. Zlatica Bakosova, CSc., doc.
PhDr. Tomas Cech, PhD, prof. PhDr. Ingrid Emmerova, PhD, prof. PhD Jolana
Hroncovéa, CSc., doc. PhDr. Ing. Emilia Janigova, PhD, doc. PhDr. Dana Knoto-
va, PhD, prof. PhDr., Blahoslav Kraus, CSc.

Uroczyste otwarcie konferencji odbyto si¢ 12 kwietnia 2016 r. Zgromadzo-
nych gosci powitatprzewodniczacy komitetu organizacyjnego doc. PhDr. Milo-
slav Juzl, PhD oraz wiceprzewodniczgca, prof. zw. dr hab. Ewa Syrek. Po cere-
monii otwarcia odbyty si¢ obrady plenarne. Jako pierwszy wystapit prof. zw. dr
hab. Tadeusz Pilch z referatem pt. ,,Pesymizm i optymizm — dwie perspektywy
przysztosci”. Kolejna prelegentka, prof. PhDr. Jolana Hroncova, CSc. zaprezen-
towata temat: ,,Relacja pomiedzy pedagogika spoteczng oraz praca spoleczna
w refleksji teoretycznej i1 praktyce — historia i aktualne problemy w Republice
Stowackiej”. O trudnej sytuacji dzieci, ktorych rodzice wyjezdzaja w poszuki-
waniu pracy do innych krajow, moéwila prof. Jozefa Bragiel w wystapieniu za-
tytulowanym ,,Dziecigce korzysci, straty i zagrozenia rodzicielskich migracji
zarobkowych” Prelegentka zwrocita uwage na nastepujace skutki wyjazdow:
tesknota dzieci za krajem oraz pozostawionymi czlonkami rodziny, brak odpo-
wiedniej opieki i kontroli, problemy z naukg i kontakt z uzywkami. W wysta-
pieniu podkreslone zostaty réwniez pozytywne strony wyjazdow, np. dwuje-
zyczno$¢ dzieci czy ich wielokulturowos¢. Na zakonczenie tej czesci wystapita
dr hab., prof. UwB Wioleta Danilewicz, ktora kontynuowata rozwazania nt. mi-
gracji w referacie pt. ,,Migracja — od zagrozenia do nadziei, nowe wyzwania dla
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pracy socjalnej”.Przedstawita interesujaca klasyfikacje osoéb wyjezdzajacych za
granice, okreslajac typy wyjezdzajacych jako: ,,bociany” — osoby przebywajace
krotko za granica, nieintegrujace si¢ ze spotecznoscia innego kraju, ,,chomiki” —
osoby, ktore rowniez nie integruja si¢ ze spotecznoscig lokalna, ale przebywaja
za granicg dtuzej niz ,,bociany”, ,,delfiny”” — osoby mtode i dobrze wyksztalcone
oraz ,}ososie” — osoby, ktore za granicag mieszkaja juz dos¢ dtugo i do kraju
wrocg dopiero w okresie emerytalnym.

Po przerwie kawowej nastgpita druga czes¢ obrad plenarnych, w ktérych
udzial wzigli: prof. PhDr. Ingrid Emmerova, PhD z referatem ,,Prewencja eks-
tremizmu u uczniéow szkot podstawowych i srednich z punktu widzenia dzia-
fania szkolnych pedagogdéw spotecznych”; prof. nadzw. dr hab. Malgorzata
Ostrowska, ktora wygtlosita referat ,,Dzieci prekariatu” oraz doc. PhDr. Zlatica
Bakosova, PhD z wystgpieniem ,,Warto$ci wigkszosciowego spoteczenstwa oraz
dziesigcioro przykazan dla nowych obywateli innych kultur”. Obrady plenar-
ne zakonczyt referat pt. ,,Profesja pedagoga spotecznego”, ktory wygtosita doc.
PhDr. Dana Knotova, PhD.

Po uroczystym obiedzie kontynuowano obrady w trzech sekcjach tematycz-
nych. Pierwsza z nich, zatytutowana ,,Edukacja, pomoc i profilaktyka spoteczna
wobec nowych zjawisk migracyjnych w Europie”, odbywata si¢ pod przewod-
nictwem prof. dr hab. Ewy Jarosz. Doktor Malgorzata Bereznicka wprowadzita
wszystkich w zagadnienie migracji i wielokulturowosci w kontekscie integra-
cyjnej roli szkoty. Nastepnie dr hab. Ewa Bielska oméwita problem rasistowskiej
mowy nienawisci dotyczacej uchodzcdéw i uchodzctwa wystepujacej w prawi-
cowych dyskursach medialnych. Nad kwestig ksztalcenia dzieci imigrantow
pochylili si¢ m.in. prof. UAM dr hab. Kazimierz Wojnowski i Agnieszka Pi-
kosz (,,Dziatania programowe instytucji szczebla regionalnego wobec obcokra-
jowcow”), dr Klaudia Cendra-Miedzinska (,,Spoteczne, kulturowe i religijne
uwarunkowania (nie)bezpieczenstwa dzieci afganskich w zderzeniu z europej-
skimi standardami”) i dr Andrzej Czerkawski (,,Od lgku do nienawisci wobec
migrantow — aspekt profilaktyczny™). Zwrocono takze uwage na problem ob-
cokrajowcow w zaktadach karnych (dr Arkadiusz Urbanek, ,,Synergia pomie-
dzy prawami wigkszo$ci i mniejszo$ci — analiza relacji skazanych muzutmanow
z kobietami funkcjonariuszkami Stuzby Wigziennej”), nastawienie studentow
do zjawiska imigracji (dr Matgorzata Dubis, Adam Raczkowski — ,,Postawy stu-
dentow wobec zjawiska imigracji w Polsce”), czy zagrozenia ptynace z migracji
dla os6b starszych (dr Agnieszka Majewska-Kafarowska — ,,Procesy migracyjne
jako zrodto zagrozen dla jakos$ci zycia 0sob starszych™).

Prace drugiej sekcji koncentrowaty sie wokoét roli i zadan instytucji edukacyj-
nych w procesie socjalizacji dzieci i mtodziezy innych kultur. Profesor UJK dr
hab. Mirostaw Babiarz i mgr Pawet Garbuzik zwrécili uwage stuchaczy na to, ze
edukacja odgrywa bardzo wazng role w budowaniu kapitatu spotecznego. Doc.
PhDr. Miriam Noklova wykazata, ze odpowiednio prowadzona edukacja oraz
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prospoteczne wychowanie moga by¢ recepta na zachowania problemowe dzieci
i mtodziezy. Nastgpnie mgr Milena Miatkowska-Kozaryna (APS) przedstawita
doniesienia z badan na temat norm i warto$ci moralnych, ktore wspotczesna
mtodziez uwaza za wazne. W koncowej czgsci panelu, a takze po jego zakon-
czeniu, zgromadzeni stuchacze zywo dyskutowali na temat wynikow badan za-
prezentowanych w tym referacie. Okazato si¢ bowiem, ze o ile mtodziez dekla-
ruje przywigzanie do tych samych norm i wartosci co ich rodzice, to rozumieja
je zgota odmiennie. Bardzo cickawy referat przedstawito dwoje prelegentow:
dr Tomasz Sosnowski i mgr Marta Perkowska, ktorzy opowiadali o pierwszym
w Polsce studencie ze zdiagnozowanym autyzmem, ktory skonczyl prawo i ak-
tualnie podjal studia doktoranckie. Te cze$¢ konferencji zakonczylto wystgpienie
PhDr. Silvii Doncevovej, ktora opisata wyzwanie stowackiej o§wiaty, jakim jest
wychowanie dzieci w duchu tolerancji dla odmiennosci. Trudno byto nie przy-
znag, ze jest to wyzwanie dla o§wiaty takze innych krajow europejskich.
»Aktualne relacje pomiedzy pedagogika spoteczng a praca socjalng w za-
kresie teoretycznym i praktycznym” to tytut sekcji trzeciej. Jako pierwsza
wystapita dr hab., prof. UO Anna Weissbrot-Koziarska, ktora pytala, czy pe-
dagogika spoleczna i praca socjalna to zbiory roztagczne. Konkludujac, autor-
ka podkreslata, ze pracownik socjalny zawsze bedzie rowniez pedagogiem
spotecznym, ale pedagog spoteczny nie zawsze bedzie pracownikiem socjal-
nym. Nast¢gpnie PhDr. Marian Marak przedstawit temat ,,Wykorzystywanie
pedagogicznej wiedzy w praktycznym zyciu domoéw stuzb spotecznych dla
dorostych”. Niezwykle ciekawy referat wygtosita dr hab. Iwona Dabrowska-
-Jabtonska — ,,Rodzina adopcyjna wspolnym obszarem pracy socjalnej i peda-
gogiki spotecznej”. Przedstawiona przez autorke teza o konieczno$ci wspiera-
nia takich rodzin na kazdym etapie procesu adopcyjnego, w tym w dziataniach
pomocowych 1 terapeutycznych dostepnych juz po zakonczeniu procedury
sadowej, spotkata si¢ z zywa dyskusja. Pojawity si¢ glosy, ze beda to dziata-
nia stygmatyzujace rodzing. W odpowiedzi na ten zarzut prelegentka odpo-
wiedziata, ze nie ma na mysli specjalnych osrodkéw, lecz wyspecjalizowang
i kompetentng w tym zakresie kadr¢ w placowkach ogdlnodostgpnych. Kolejne
wystapienie dotyczyto aktualnej sytuacji wiosek dzieciecych SOS, a jego au-
torka dr hab. Renata Stojecka-Zuber podzielita si¢ z uczestnikami osobistymi
refleksjami z pobytu na stazu w Insbrucku. Doktor Ewa Bilska (APS) mowi-
ta o przemocy w rodzinie i systemie wsparcia z perspektywy mezczyzn do-
swiadczajacych przemocy ze strony swych partnerek. Cho¢ me¢zczyzni rzadko
w takich sytuacjach zgtaszaja si¢ po pomoc, kilku z nich udato si¢ naktonié¢
do wzigcia udziatu w wywiadzie. Z badan wynika, ze najcz¢sciej stosowane
formy przemocy wobec me¢zczyzn to dreczenie psychiczne oraz izolacja od
dzieci. W kolejnym wystgpieniu mgr Marta Porembska (APS) przedstawita
formy oddzialywan wychowawczych kuratora sgdowego w opinii nieletnich.
Wyniki badan dotyczyly m.in. form kontaktéw, efektywnosci proponowanych
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metod, jakos$ci relacji kurator—podopieczny oraz pozadanych przez mtodych
ludzi atrybutow kuratora.

Konferencji towarzyszyta rowniez sesja posterowa, w ktorej zaprezentowano
pie¢ plakatow.

Na zakonczenie pierwszego dnia spotkania wszyscy uczestnicy zostali zapro-
szeni na uroczysta kolacje.

Drugiego dnia konferencji kontynuowano wymiang mys$li w dwoch sekcjach
tematycznych. Pierwsza z nich poswigcona byta edukacji. Bardzo ciekawg pre-
lekcje wyglosita dr Iwona Kopaczynska (,,Ku rozwojowi refleksyjnych postaw
nauczycieli i uczniéw klas I-111 szkoty podstawowej wobec problemu migracji”),
ktora zwrdcita uwage, ze postawe dzieci wobec migrantéw ksztattujg nie tylko
rodzice czy nauczyciele, lecz takze tresci, ktore sg zawarte w programie naucza-
nia. Juz na wstepnych etapach edukacji uczymy dzieci, ze Francuzi jedza zaby,
a Eskimosi mieszkaja w igloo, co powoduje uproszczong, czgsto krzywdzaca
postawe mlodego cztowieka wobec innych nacji. Szczegdlne zainteresowanie
stuchaczy wzbudzit kolejny referat — dr Iwony Malorny: ,,Problem uzaleznienia
1 system wsparcia na przyktadzie polskich emigrantéw przebywajacych w Nor-
wegii”. Bardzo ciekawa wymiana mysli, sugestii i refleksji nastapita takze po
wystapieniu pt. ,,Polski wymiar edukacji w Dublinie” dr Elzbiety M¢ciny-Bed-
narek. Okazato si¢ bowiem, ze w filii jednej z polskich szkot wyzszych w Du-
blinie studiuje wiele oséb, gtdéwnie polskiego pochodzenia, a kierunki takie, jak
pedagogika specjalna czy ekonomia, cieszg si¢ tam duzym zainteresowaniem.
Druga sekcja skoncentrowala si¢ na czynnikach wptywajacych na socjalizacjg.
Moéwiono m.in. o potrzebie edukacji osob starszych (dr Jolanta Mackowicz, dr
Joanna Wnek-Gozdek), zjawiskach kulturowych w cyberswiecie (dr Danuta Mo-
rafiska) oraz o wychowaniu w duchu tolerancji (m.in. mgr Michaela Sajgalova,
dr Agnieszka Olczak, Anna Skupien). Po podsumowaniu konferencji nastgpity
oficjalne podzigkowania dla wszystkich prelegentow i organizatoréw oraz uro-
czyste zakonczenie obrad.

Konferencja stuzyta zintegrowaniu srodowiska 0sob zajmujacych sie w teo-
rii 1 praktyce zagadnieniami pedagogiki spolecznej i pracy socjalnej. Stata si¢
waznym forum wymiany pogladow, refleksji i spostrzezen naukowcow z wielu
osrodkow, reprezentujacych rozne kraje, z ktorych kazdy stoi przed wielkim wy-
zwaniem, jakim jest migracja ludzi r6znych kultur.
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SPRAWOZDANIE Z I1 SEMINARIUM METODOLOGII
BADAN W OBREBIE PEDAGOGIKI SPECJALNEJ.
OGROD WIELOPARADYGMATYCZNOSCI

Cieszyn, 2-3 grudnia 2015

W dniach 2-3 grudnia 2015 r. w Cieszynie odbyto si¢ II Seminarium meto-
dologii badan w obrebie pedagogiki specjalnej pod hastem ,,Ogréd wielopara-
dygmatyczno$ci”. Seminarium zostato zorganizowane przez Zaktad Pedagogiki
Specjalnej Wydziatu Etnologii i Nauk o Edukacji w Cieszynie Uniwersytetu Sla-
skiego w Katowicach. Miato ono rangg ogoélnopolska i byto kontynuacja deba-
ty podjetej przez pracownikow Katedry Pedagogiki Specjalnej Wydziatu Nauk
Pedagogicznych UMK w Toruniu, ktéra miata miejsce w grudniu 2013 r. Jej te-
matem przewodnim byty rozwazania nad metodologiczng wieloparadygmatycz-
noscig badan prowadzonych w obszarze nauk spotecznych i humanistycznych ze
szczegolnym uwzglednieniem zagadnien z zakresu pedagogiki specjalne;.

Gloéwnym celem tegorocznego seminarium byty wymiana do§wiadczen, a tak-
ze doskonalenie warsztatu badawczego pedagogdéw specjalnych oraz przedstawi-
cieli pokrewnych dyscyplin naukowych. Przyjeta formuta spotkania miata postaé
wyktadoéw prowadzonych przez wybitnych specjalistow z dziedziny nauk huma-
nistycznych i spotecznych oraz warsztatow odnoszacych si¢ do metod i technik
badan nad niepetlnosprawnoscia, a takze do sytuacji osob z niepetnosprawnoscia.

Uroczystego otwarcia spotkania dokonat prof. dr hab. Zenon Gajdzica, wita-
jac przybytych gosci. Zachecit on do udziatu w prowadzonych wyktadach, dys-
kusjach oraz warsztatach przewidzianych na drugi dzief seminarium. Nastep-
nie rozpoczat si¢ pierwszy wyklad wygloszony przez prof. zw. dr hab. Iwone
Chrzanowska oraz dr hab. prof. UAM Beate Jachimczak zatytutowany ,,Umieé¢
uczy¢ si¢ na btgdach — refleksyjnos¢ kwintesencja jakosci badan naukowych”.

* Iwona Konieczna; Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej, ul. Szczg-
sliwicka 40, 02-353 Warszawa; tel. +48 22 5893600; e-mail: ikonieczna@aps.edu.pl
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Prelegentki z wielkg dokladno$ciag oméwity podstawy teoretyczne podejmowa-
nych badan, zwracajac uwage na koniecznos¢ podejscia krytycznego. Poszukujac
uzasadnienia dla podejmowanych badan w zakresie ram teoretycznych, badacz
powinien stawia¢ pytania i wyraza¢ zdziwienie, okresla¢ problemy, sprawdzac
dowody, by¢ ostroznym wobec przeswiadczen i tendencyjnosci, unika¢ argumen-
tacji emocjonalnej, uproszczen, a takze rozwaza¢ inne interpretacje i akcepto-
wac brak pewnosci. W dalszej czgsci swojego wystapienia prelegentki opisywaly
najczestsze bledy, jakie popelniajg badacze w odniesieniu do czgsci teoretycz-
nej. Uzywaty rozmaitych metafor, takich jak: ,,jak powstat swiat” — akcentujac
kwesti¢ skupiania si¢ przez badacza na terminologii, a takze potrzebe definiowa-
nia poje¢ podstawowych; ,.bezpieczna przystan” — omawiajgc wykorzystywanie
teorii pasujacych do kazdego problemu badawczego w zaleznosci od ich stopnia
ogolnosci; ,,diabet tkwi w szczegotach” — zwracajac uwage na istot¢ poszukiwa-
nia teorii, koncepcji szczegdtowych, ktore odnosza sie do wybranego problemu
badawczego; ,,interdyscyplinarno$¢ pozorowana” — podkreslajac istote szukania
uzasadnien rowniez poza podstawowg dyscypling naukowa, ich zdaniem wiedza
powinna by¢ uzyskiwana z obszaru rozmaitych dziedzin nauki, a nie jedynie
z okreslonej dyscypliny prowadzonych badan. W kolejnej czgsci swojej prelekcji
badaczki przytaczaty przyktady udanych interdyscyplinarnych poszukiwan teo-
retycznych. Uwagg stuchaczy staraty si¢ skupi¢ takze na sposobie formutowania
tytutéw rozpraw naukowych, podajac niepoprawnie sformutowane tytuty, ktore
wskazywaly na zbyt ogoélne sformulowanie tematu danej rozprawy. Nastepnie
poruszyly problem projektowania narzedzia badawczego ze szczegdlnym zwro-
ceniem uwagi na jego trafho$¢. Omowity kolejno: trafno$¢ tresciowsa, progno-
styczna, kongruencyjng i teoretyczng. W ramach projektowania wiasnych skal
prelegentki przedstawity kroki badania rzetelno$ci opracowanych narzegdzi. Za-
akcentowaty takze to, ze rzetelno$¢ bez trafnosci jest wskaznikiem bezwarto-
sciowym. Wskazaty tez na wage doboru proby badawczej oraz jej reprezenta-
tywnosci oraz podkreslity zasadno$¢ doboru proby w badaniach jakosciowych.
Ostatnia czg$¢ wystapienia odnosita si¢ do kwestii plagiatu, a takze autoplagiatu
jako terminu niefunkcjonujacego w jezyku prawniczym, jednak bardzo mocno
osadzonego w zasadach etycznego postepowania w tworczosci naukowe;j; prele-
gentki podniosty takze kwesti¢ publikacji duplikatowe;.

Uwarunkowania utrudnien i nauczania badan terenowych w kontekstach
odmiennosci psychosomatycznej zostaly zaprezentowane przez dr hab., prof.
UMK Beat¢ Borowska-Beszte, ktora zwrocita uwage na chaos paradygma-
tyczny w odniesieniu do badan jakosciowych oraz przedstawita istot¢ retory-
ki Jamesa Scottlanda. Prelegentka omowita definicje metodologii w kontekscie
podejmowanych badan odnoszacych si¢ do perspektywy jakosciowej. Klamrg
zamykajaca prezentacj¢ byto opisanie tresci nauczania seminariow prowadzo-
nych dla studentéw studiow licencjackich oraz realizowanych projektow badaw-
czych i pojawiajacych si¢ trudnos$ci. Zostat takze przedstawiony przyktad pro-
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jektu realizowanego w konwencji badan jakosciowych. Wyktad ten zakonczyt
pierwszg czes¢ wystapien plenarnych. Nastgpita po nim przerwa, podczas ktorej
naukowcy, pedagodzy i psycholodzy z réznych osrodkow akademickich w Pol-
sce mieli okazj¢ do wymiany mysli, pogladéw i informacji na temat wdrazania
metod badan z zakresu pedagogiki specjalne;.

W drugiej czgsci obrad glos zabrat dr hab. Zbigniew Spendel, wygtaszajac pre-
lekcje pt. ,,Metodologia badan procesu zmian rozwojowych — wybrane zagadnie-
nia”. W swojej prezentacji skoncentrowatl si¢ na omdéwieniu podejscia transfor-
macyjno-wariacyjnego w ujeciu Willisa Overtona, podejscia bedacego efektem
oddziatywania spolecznego, a takze podejscia filogenetycznego i antropogene-
tycznego. Podkreslajac wptyw czynnikéw rozwojowych, poddal analizie takze
podejscie interakcyjno-systemowe. W dalszej czesci swojego wystapienia prele-
gent omowit kwestie perspektywy badacza, charakteryzujac model badawczy oraz
strategie badawcze, jak tez czas badanego zjawiska, rozpatrywany m.in. w kon-
tekscie ciggtosci rozwoju (developmental continuity) oraz zachowania okreslonych
cech indywidualnych wraz z wiekiem. W cze$ci podsumowujgcej zostal opisany
warsztat badawczy z zaznaczeniem istotnosci procesu zmian rozwojowych.

Wystapienie dr. hab. Marka Rembierza dotyczylo etycznych aspektow badan
w zakresie pedagogiki specjalnej. W swoim wystapieniu odwotywat si¢ on do
nurtow filozoficznych oraz stawial kontrowersyjne pytania odnoszace si¢ m.in.
do tego, czy pedagogika specjalna z uwagi na podmioty oddzialywan wyma-
ga stosowania ,,specjalnych” poje¢ etycznych. Zwracal takze uwage na dzie-
dziczenie przez pedagogike specjalng metod aksjologicznie i antropologicznie
nasyconych. Wystapienie wzbudzilo sporo kontrowersji wsrod przedstawicieli
pedagogiki specjalnej i wywotato burzliwa dyskusje na temat stwierdzen, ktore
pojawity si¢ w trakcie prezentacji.

Dyskusja oraz podsumowanie dwoch czgsci wyktadow byty ostatnim punk-
tem programu pierwszego dnia seminarium.

Tegoroczne seminarium miato forme zarowno wyktadowa, jak i praktyczna.
Na dzien drugi przewidziane zostaly warsztaty metodologiczne, ktore dotyczyty
okreslonych tematow: (1) Metoda biograficzna — warsztat prowadzony przez prof.
UL dr hab. Kaj¢ Kazmierska; (2) Uczestniczace badania w dziataniu i studia nad
niepetnosprawnos$cig — prof. DSW dr hab. Hana Cervinkowa; (3) Metoda doku-
mentarna — dr Stawomir Krzychata; (4) Komputerowa analiza danych jakoscio-
wych — dr Jakub Niedbalski; (5) Teoria ugruntowana — prof. AP dr hab. Marek
Gorzko z Katedry Administracji i Socjologii Akademii Pomorskiej w Stupsku.

Z uwagi na to, ze bralam udziat w warsztacie poswigconym teorii ugrunto-
wanej, szczegotowo opiszg jego tematyke. W czesci pierwszej przedstawione
zostaty: cel badan spotecznych w konteks$cie teorii ugruntowanej oraz proce-
dura generowania teorii z danych, etapy dokonywania podstawowych operacji
analitycznych ze szczegdlnym uwzglednieniem analizy porownawczej oraz teo-
retycznego poréwnywania probek. Nastepnie uczestnicy warsztatu analizowali,
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w jaki sposob prowadzi¢ badania empiryczne w konwencji metodologii teorii
ugruntowanej. Starano si¢ rozstrzygna¢ nastgpujace kwestie: jak rozpoczaé ba-
dania (wrazliwos¢ teoretyczna), jak pobraé probke (teoretyczne pobieranie pro-
bek), w jaki sposéb oraz jakie dane zbiera¢ (warstwy danych), jak zakonczy¢
badanie (nasycenie teoretyczne). Dziatania praktyczne odnosily si¢ do analizy
zapisOw obserwacji sytuacji zaproponowanych przez prowadzacego. Miaty one
na celu przyblizy¢ rodzaje kodowania w ujgciu tworcoOw teorii ugruntowane;j:
Anselma Straussa (kodowanie otwarte, zogniskowane — paradygmat kodowania,
matryca warunkow i konsekwencji, kodowanie selektywne) oraz Barneya Gla-
sera (kodowanie rzeczowe, a w nim otwarte i selektywne, oraz kodowanie teo-
retyczne). Przyblizono takze, biorgc pod uwage technike zbierania danych, spo-
sob kodowania wedtug Grahama Gibbsa: podejmowanie specyficznych dziatan,
zachowan osob uczestniczacych w badaniu, wydarzen, aktywnosci, ktore trwaja
dtuzej niz konkretne dziatania i sg podejmowane w konkretnych otoczeniach,
strategii praktyk badz taktyk, stanéw odnoszacych si¢ do ogolnej kondycji bada-
nych osob lub organizacji, znaczen, partycypacji, relacji badz interakcji, a takze
warunkow i ograniczen poprzedzajacych dane dziatania, konsekwencji, otocze-
nia (catego kontekstu wydarzen bedacych przedmiotem analizy), refleksyjno-
sci (rola osoby przeprowadzajacej badanie w calym procesie). W dalszej czesci
warsztatow zostaty zdefiniowane pojecia dotyczace teoretycznego pobierania
probek. W czesci zamykajgcej warsztat na temat teorii ugruntowanej uczestnicy
zadawali pytania odnoszace si¢ do realizacji indywidualnych projektow badaw-
czych i mozliwosci zastosowania omawianej metody.

Przedstawione w trakcie seminarium referaty i zainspirowane przez nie dys-
kusje dowiodly, ze badania prowadzone na gruncie pedagogiki specjalnej two-
rzg interesujaca perspektywe teoretyczna i badawcza dla opisu funkcjonowania
osoby z niepetnosprawnoscia w réznych obszarach jej zycia. Podjete analizy
ukazaty potrzebe dalszej pracy nad konceptualizacjg poje¢ z zakresu metodo-
logii w odniesieniu do pedagogiki specjalnej. Przedstawiane uj¢cia badawcze,
realizowane glownie w konwencji strategii jakosciowej, ujawnity aktualne da-
zenia badaczy do okreslenia warunkow funkcjonowania osob z niepetnospraw-
noscig, a takze ich sytuacji.

Nalezy podkresli¢, ze seminarium zaréwno pierwszego dnia podczas wysta-
pien, jak i drugiego w trakcie warsztatow odznaczalo si¢ nie tylko wysokim
poziomem merytorycznym, lecz takze — z perspektywy osob biorgcych w nim
udziat — mialo duze znaczenie poznawcze i z pewnoscig moze si¢ przyczynic
do wzbogacenia warsztatu metodologicznego kazdego z uczestnikéw. Niewat-
pliwym walorem opisywanego seminarium byla przyjeta forma organizacyjna,
ktora zapewnita przestrzen do prowadzenia dyskusji, zadawania pytan prele-
gentom, wymiany do$wiadczen mi¢dzy naukowcami z roznych o$rodkéw aka-
demickich w Polsce. Uczestnicy seminarium zgodzili si¢, ze spotkania te nalezy
kontynuowac.
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Redakcja kwartalnika Czlowiek — Niepetnosprawnosé — 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 przygotowac¢ 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¢ artykulow i rozpraw:

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

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

m praca powinna zawiera¢ 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). Zawartos¢ wersji elektronicznej powinna by¢
identyczna z przestanym wydrukiem;

m wykresy, ilustracje (ponumerowane i opatrzone informacja, do ktérego miej-
sca w teks$cie sie¢ odnoszg) nalezy umieszcza¢ w oddzielnych plikach, podajac
nazwy programu, za pomoca ktdrego zostaty wykonane;

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

m odwotania nalezy umieszcza¢ w tekscie gtdéwnym (bez przypisow); powinny
mie¢ postac: (Zaorska, 2002).

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



(e) referat: oryginalna nazwa konferencji (kongresu itp.) i miejscowosc,
(f) raport: rodzaj i numer grantu, miejscowo$¢, uczelnia (instytucja) i wy-
dziat (instytut).

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

Ksigzki
(a) polska

Koscielska, M. (2004). Niechciana seksualnosc. O ludzkich potrzebach 0sob 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: Zaktad Narodowy im. Ossolinskich.
(c) obcojezyczna, redagowana

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

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

Rozdzialy w ksigzkach
(a) publikacja polska

Sidor, B. (2001). Ojciec w rodzinie z dzieckiem z niepetnosprawnoscig umystows.
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.

Artykuty w czasopismach
Koscielska, M. (1993). Koncepcja osoby z upos$ledzeniem umystowym jako
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Wykaz literatury nie powinien zawiera¢ informacji prywatnych, prac w przygo-
towaniu. Odwotanie si¢ do takich zrodet moze wystepowac jedynie w tekscie (bez
przypisow dolnych i koncowych).

Do przestanego wydruku tekstu i jego wersji elektronicznej nalezy dolaczy¢:

1) prosbe wraz z podpisem, w ktorej autor zwraca si¢ do redakeji o wydruko-
wanie pracy w czasopismie Czfowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoteczenstwo,
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w zaktadce Informacje dla autorow.
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prawo do dokonywania zmian w tekstach, bez ingerencji w tres¢ merytoryczng.
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