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OD REDAKC(]JI
EDITOR'S NOTE

Maja Panstwo przed sobg 41. numer czasopisma ,Niepelnosprawnosé. Dyskursy
Pedagogiki Specjalnej”. To juz trzeci numer, ktéry wydajemy, mierzac sie ze
zmieniong — oddalona od zwyklej praktyki — codziennoscig. Pandemia i zwigzany
z nig chaos nie przestonily jednak Autorom wczeéniej pojawiajacych sie w polu
pedagogiki specjalnej probleméw. Niniejszy numer zorganizowany jest wedlug
klucza zwigzanego z osobniczym rozwojem podmiotéw naszych naukowych
rozwazan. Problemy poruszane w niniejszym tomie, o bardzo szero-
kim wachlarzu obszaréw tematycznym, majg charakter giéwnie empiryczny.
W znacznie mniejszym stopniu dotycza rownie waznej dla nas pedagogicznej
teorii, przedstawiajacej warunki funkcjonowania oséb z niepetnosprawnos$ciami.
Przestane przez Panstwa pietnascie artykuléw zostalo ulozonych ostatecznie
przez Redakcje w dwie tematyczne grupy.

Pierwsza cze$¢ jest poswiecona dziecinstwu, szczegdlnie tej jego czeéci, ktdra
skupia sie w edukacji szkolnej. Pojawiaja sie w niej watki zwigzane z konieczno-
Scia przedefiniowania pietnujacych i niezgodnych z aktualna naukowa wiedza
diagnoz (jak w artykule Agnieszki Drabaty), rozwazania nad trudno$ciami, jakie
w polu edukacji przyniosta pandemia (znajdziemy je w artykule Marzeny Buch-
nat i Agnieszki Wojciechowskiej) oraz dyskusje na temat ciggle niedoskonatych
form, jakie przybiera edukacja integracyjna i wlaczajaca (tematy te poruszane sa
w tekstach Stawomiry Sadowskiej, Joanny Skibskiej czy Anny Wojtas-Rduch).
Podejmowane sa réwniez watki metodyczne (jak w artykule Danuty Kope¢) oraz
pedeutologiczne (artykul Natalii Malik i Malwiny Kocon). Dzial uzupelnia cieka-
wa analiza leku przed niepelnosprawnoscia intelektualna, poczyniona przez
Marie Chodkowska, Zdzislawa Kazanowskiego i Wojciecha Czerskiego.

W tematyce drugiej czesci tomu odnalezé mozemy réznorodne tropy doty-
czace stawiania czola dorosloéci, obarczonej pewnymi utrudnieniami. Rozwaza-
nia te rozpoczynaja sie od kwestii dotyczacych bycia niepelnosprawnym studen-
tem (pisza o tym Magda Lejzerowicz i Katarzyna Podstawka) i mlodym dorostym
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(ten temat poruszony zostaje w tekscie Beaty Zidtkowskiej). Pojawia sie wiele
watkéw zwigzanych z réznymi obszarami dorostosci: nieodkryta lub ukryta kwe-
stig lekkiej niepelnosprawnosci intelektualnej u mezczyzn (w artykule Katarzyny
Cwirynkalto), religijnoscia (Beata Szabata) czy bezdomnoscia (w artykule Justyny
Kropkowskiej i Beaty Borowskiej-Beszty). Kolejny aspekt badawczy poruszony
w numerze to analiza wytwordw kultury, w postaci filméw, opisujacych biografie
0s6b z niepelnosprawnoscia (artykul Anny Bieganowskiej-Skory). Rozwazania
wienczy ciekawa analiza przypadku staroéci oséb z dlugotrwala, ale nabyta nie-
petnosprawnoscia, poczyniona przez Marlene Dude.

Zauwazy¢ mozna, iz w lonie pedagogiki specjalnej coraz wieksza iloé¢ rozwa-
zan opiera sie na doniesieniach z badan i podaje wiele cennych, aktualnych da-
nych empirycznych. Szczegélnie cieszy réwniez oddawanie w tych eksploracjach
glosu samym osobom z niepelnosprawnoscig. Takie strategie przyjely szczegélnie
Magda Lejzerowicz z Katarzyna Podstawka (opisujac, w duchu studiéw nad
niepelnosprawnoscia, autoetnografie studenckiego zycia) oraz Natalia Malik
z Malwing Kocon (oddajac glos samym osobom z niepelnosprawnoscia stuchu,
w sprawie pozadanych przez nich postaw nauczycielskich). W tych miejscach
mozemy glos srodowiska oséb niepelnosprawnych ustysze¢ wyjatkowo donosnie.
Wiele z zaprezentowanych w tym tomie badafn ma jednak charakter zapytan
o opinie lub historie zycia skierowanych wlasnie do samych podmiotéw zaintere-
sowania naszej dziedziny.

Mamy nadzieje, ze niniejszy zbi6r, oddajac w czeéci stan badan i rozwazan
czynionych w ostatnim roku w lonie polskiej Pedagogiki specjalnej, zacheci Pan-
stwa do stawiania kolejnych pytan, poszukiwania wyjaénie, siegania po nowe
$rodki zar6wno w empirycznych eksploracjach, jak i pedagogicznych dziataniach.
Namawiamy do dzielenia si¢ wynikami podejmowanych prac na tamach kolej-
nych numeréw naszego czasopisma.

Karolina Tersa
Redaktor tomu
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(Re)definicja mys$lenia na temat proceséwkognitywnych
w autyzmie — zwrot w postrzeganiu osob z ASD

Od czasu, kiedy autyzm zostal opisany jako zaburzenie, stan ten oceniany jest najczesciej z ze-
wnatrz, wedlug przejawéw zachowan, a nie od wewnatrz, w zaleznosci od tego, jak osoba auty-
styczna doswiadcza $wiata. W ostatnich latach pojawia sie coraz wiecej gloséw i narracji auty-
stycznych badaczy, stanowiacych krytyczne wyzwania dla dominujacego dyskursu, jak i wielu
przekonan i praktyk skupiajacych sie wokét autyzmu. Glosy te wcigz sg systematycznie margina-
lizowane, uciszane, blednie interpretowane lub odrzucane, co rodzi coraz wiekszy sprzeciw oséb
autystycznych, chcacych méwi¢ we wlasnym imieniu, sprzeciwiajacych sie traktowaniu ich jak
»zepsutej, neurotypowej wersji czlowieka”. Zamiast tego osoby z ASD daza do uznania ich za
~wlasciwa wersje nieneurotypowa”. Celem artykutu jest ukazanie zwrotu, jaki w ciagu ostatnich
lat dokonuje si¢ w postrzeganiu autyzmu, zwlaszcza za sprawga autystycznych grup i autystycz-
nych badaczy prezentujacych teorie, ktére nie ignorujg ,autystycznego glosu” i nie wpisuja sie
w podejscie, w ktérym dominuja spoleczne standardy funkcjonowania neurokognitywnego.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, monotropizm, neuroréznorodnos¢, problem
podwojnej empatii

(Re)definition of thinking about cognitive processes in ASD —
a shift in the perception of people with ASD

Since autism was first defined as a disorder, this condition has been predominantly assessed from
an external point of view, according to behavioural manifestations, rather than internal, i.e. ac-
cording to how the autistic person experiences the world. In recent years, increasingly more autis-
tic researchers’ voices and narratives have emerged that pose critical challenges to the dominant
discourse and many of the autism-related beliefs and practices. These voices are still systematically
marginalised, silenced, misinterpreted or rejected, which raises increasing objections from autistic
people as they want to speak on their own behalf, opposed to being treated as a “broken, neuro-
typical version of human”. Instead, people on the Autism Spectrumseek to be considered a “cor-
rect non-neurotypical version”. The aim of this article is to show the shift in the perception of
autism which has occurred in recent years owing to autistic groups and autistic researchers who
present a theory that does not ignore the “autistic voice” and does not fit in with the approach
dominated by the social standards of neurocognitive functioning.

Keywords: autism spectrum disorders, monotropism, neurodiversity, The Double Empathy Problem



12 Agnieszka Drabata

Wprowadzenie

Zycie spoleczne przebiega zgodnie z porzadkiem ustalanym wedtug bardziej lub
mniej uSwiadamianych przez ludzi systeméw normatywnych, specyficznych dla
danego okresu historycznego oraz dla danej kultury. Jakiekolwiek przejawiane
przez ludzi ,odstepstwa” sa wychwytywane, a nastepnie podejmowane sie od-
powiednie dzialania zmierzajace do likwidowania tychze przejawéw. Od normy
odbiegajacych Innych umieszcza si¢ poza terytorium, stosuje sie dyscyplinarne
techniki wladzy, a nastepnie tworzy sie stosowne do nich instytucje i sposoby
dzialania oparte na wiedzy [Antosz 2018: 35]. W badaniach i literaturze z zakresu
pedagogiki specjalnej przyjmuje sie, ze w stosunku do kazdego Innego nalezy
podjac starania stuzace temu, by przestal nim by¢, nawet woéwczas, gdy jego in-
nos¢ jest akceptowana [por. Antosz 2018: 77]. Opinie i badania specjalistéw od-
grywaja zasadnicza role dla sposobu pracy z Innym, ksztaltujac spoleczne jego
postrzeganie, ktére przyczynia si¢ do powstania dyskursu wiedzy o Innym,
w ramach ktérego specjalisci, odpowiadajac na obawy i oczekiwania spoleczne,
starajg sie poméc w przywrdceniu Innego do normy [Podgoérska-Jachnik za:
Antosz 2018: 81]. W ramach tej pomocy stosuja oni rézne sposoby jego uspraw-
niania i korygowania za pomoca zréznicowanych metod i technik.

Jak zauwaza Amadeusz Krause [2010: 77], w pracach polskich pedagogéw po-
jawia sie dualizm: nawigzywanie do rozwinietych i wspolczesnych teorii, takze
filozoficznych przy jednoczesnej dominacji metodyki czysto instrumentalne;.
Z jednej strony méwi sie o podmiotowosci Innego, z drugiej za$ okresla sie metody
nauczania i cele edukacyjne majace polega¢ na najpelniejszej jego rewalidacji
spolecznej. Takie podejscie wedlug autora jest sprzeczne z humanizacja podmio-
tu, gdyz wiaze sie z checig ,naprawy” czlowieka wedlug wzorca i oczekiwan
wiekszosci. Gert Biesta zarzuca specjalistom zniewalanie, narzucanie, ogranicza-
nie, a jesli wyzwalanie, to jedynie w strone wlasnego obrazu wyzwolenia. Autor
méwi o potrzebie nowej emancypacji, gdzie emancypator nie narzuca swojej
wizji $wiata [za: Antosz 2018: 77]. W Swietle zalozen teorii dyskursu natomiast
mozna przyjaé, ze Inny nie jest konstruowany jedynie przez jezyk specjalistow,
ale réwniez przez kontekst spoleczny, kulturowy i polityczny [Deleuze 2004: 10].
To, za kogo czlowiek jest uwazany, zalezy w duzej mierze od tego, kiedy i gdzie
sie urodzil — w réznych czasach i miejscach, w zaleznosci od wartosci kulturo-
wych, diagnozowano rézne stany/kondycje [por. Armstrong 2011: 13-14]. Biorac
pod uwage, ze aspekty normatywne zapobiegaja ustaleniu w czysto fizyczny
sposob, ktory z wariantéw zachowania i myslenia jest niewltasciwy oraz ze granica
miedzy normalnoécia a nienormalnoscig jest konstruktem spolecznym, mozna
postawi¢ pytanie, jaki rodzaj zachowania jest zaburzeniem i na jakiej podstawie
mozna do$wiadczenie i zachowanie ocenia¢ jako patologiczne? Gdyby problemy
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psychologiczne byly takie same na calym $wiecie, nauka bylaby w stanie wyjasni¢
je na czysto molekularnym poziomie. Jest to jednak zludna nadzieja, z uwagi na
nie tylko posredni wplyw kulturowy, ale takze na tendencje do dyktowania gra-
nicy miedzy normalnoscia a dewiacja na podstawie oczekiwanych wartosci. Wiele
zaburzenh rozpatruje sie na przyklad z uwagi na to, ze jednostka doswiadcza sie-
bie i $wiata, w sposdb, ktéry jest wyjatkowo uciazliwy, ponadto doswiadczenie
i zachowanie mozna zrozumie¢ na tle zachowania i do§wiadczenia innych ludzi.
Niezalezne od przekonan, rzeczywisto§¢ narzuca pewne standardy nakazujace
w okreslonych okoliczno$ciach co$ czyni¢ oraz w co$ wierzy¢. Obowiazuja reguly
okreélajagce sposoby dzialania i przekonania, ktére ludzie powinni uznawaé
[Babicka-Wirkus 2016: 76]. Wlasciwosci kultury moga nie tylko wyzwalaé rozwoj
zaburzen u oséb z pewnymi cechami osobowosci, ale takze narzucaja granice
pomiedzy normalnoscig a dewiacjg na podstawie oczekiwanych wartoéci i cnot jej
cztonkéw [Murders 2017: 97]. Poniewaz z jednej strony wystepuja ,rzeczywiste”
zaburzenia, a z drugiej dynamiczne oczekiwania spoleczne, wynika z tego, ze
granice miedzy zachowaniem przecietnym a dewiacyjnym z natury nie istnieja.
Lekarze i specjaliéci potrzebujg zatem nieistniejacej granicy, ktéra musza zdefi-
niowaé sami (z pomoca spolecznosci) i umiesci¢ znak z napisem ,Uwaga, opusz-

czasz normalny sektor!”. Nie powinien dziwi¢ zatem fakt, ze wystepuje skrajna
wariacja rozpowszechnienia okreSlonych zaburzen w réznych kulturach

[Hofmann i in. 2010: 118].

W poszukiwaniu zlotego srodka diagnostycznego — autyzm
w poszczeg6lnych edycjach DSM — zmiany w podejsciu

Znaczaca role w postrzeganiu zaburzen odgrywaja modele wyjasnierr proble-
moéw, czyli zalozenia dotyczace etiologii oraz sposoby pomocy osobom nimi do-
tknietymi [Stier 2013]. R6z[ /ne modele wyjasniania tworza roz! /ne ,podstawowe
normy eksplanacyjne” dla okreslania, czym jest dane zaburzenie, przez co ,nie
mozna w sposdb obiektywny ocenic wartosci danego ujelIcia eksplanacyjnego”
(Murders 2017: 97]. W calej populacji duzg grupe stanowia osoby, ktérych moézgi
funkcjonuja w sposéb znacznie odbiegajacy od powszechnych standardéw, co
odréznia je od tych, ktérych styl funkcjonowania miesci sie w dominujacych spo-
fecznych standardach ,normalnosci” okreslanych jako neurotypowe (NT, ang.
neurotypical). Jedna z form nieneurotypowosci jest autyzm. Termin ,autyzm” zo-
stal po raz pierwszy uzyty przez Eugena Bleulera (1911/1950), ktéry odniést go do
zaburzen spolecznych u 0s6b dorostych ze schizofrenia. Pojecie autyzmu u dzieci
wprowadzil Leo Kanner w swojej przelomowej pracy opublikowanej w 1943
roku, kiedy opisal wzorzec zachowania nazwany przez niego ,autyzmem wcze-
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snodzieciecym” (ang. early infantile autism), charakteryzujacy sie ciezkim zaburze-
niem interakcji spolecznych i komunikacyjnych oraz silnym oporem przed zmia-
na [Wing, Potter 2017: 40]. Do lat siedemdziesigtych 20. wieku autyzm uwazano
za postaé schizofrenii. W 1. i 2. wydaniu DSM do opisania dzieci z autyzmem
poslugiwano sie terminem ,schizofrenia wieku dzieciecego”. Wraz z opublikowa-
niem przez Leo Kannera pierwszego opisu jedenasciorga dzieci z zaburzeniem
Jkontaktu afektywnego”, ktére okreslit on mianem ,autyzmu” [Kanner 1943],
nastgpil przelom. Praca Kannera zachowala swoja wazno$¢ z uwagi na jego wol-
ne od teorii opisy rzeczywistych zachowan i skuteczng kontekstualizacje¢ w kate-
goriach rozwojowych. Réwnolegle do Kannera, austriacki pediatra Hans Asperger
opublikowal swoja prace dotyczaca grupy dzieci, zachowujacych sie w niektérych
sferach (np. adaptacja spoleczna) podobnie do dzieci opisanych przez Kannera.
Stan ten Asperger okreslil jako ,psychopatie autystyczng” [Klin 2017: 128]. Grupy
te roznily sie jednak w pewnych obszarach, na przyklad dzieci opisane przez
Aspergera wykazywaly zachowanie zdolnosci intelektualnych i jezykowych. Po-
niewaz po II wojnie $wiatowej srodek ciezkosci psychiatrii dzieciecej przesunat sie
z krajow niemieckojezycznych do krajéw anglojezycznych, tekst Aspergera, ktéry
opublikowany zostat w jezyku niemieckim, diugo nie mégt dotrze¢ do osrodkéw
akademickich w Stanach Zjednoczonych i Wielkiej Brytanii. Dopiero po $mierci
lekarza, dzieki pracy Lorny Wing [1981] oraz po opublikowaniu trzeciego wydania
DSM [APA 1980], autyzm dzieciecy po raz pierwszy pojawil sie jako zaburzenie.

W latach szesédziesiatych i siedemdziesigtych XX wieku rozpoczeto prace nad
publikacja pierwszych znaczacych badan w dziedzinie epidemiologii, genetyki
i psychologii eksperymentalnej. Poréwnywalnos¢ rezultatéw poszczegélnych
badah wymagala operacyjnej definicji autyzmu, do ktérej mogliby odwola¢ sie
badacze. Doprowadzito to do formalnej definicji ,autyzmu dzieciecego” zamiesz-
czonej w DSM-III [Klin 2017: 129]. Kryteria diagnostyczne zawieraly ograniczone
opisy, bez konkretnych objaw6éw. DSM-III-R [APA 1994] zawieral juz szczego6to-
we, konkretne opisy zachowan oraz wytyczne dotyczace liczby i wzorcéw obja-
wow, ktére musza by¢ obecne, co miato zwiekszy¢ rzetelnosé¢ diagnozy. Zwrdco-
no uwagg, ze jest to zaburzenie trwajace cale zycie, czego wyrazem byla zmiana
nazwy z ,autyzmu dzieciecego” na ,zaburzenie autystyczne” (ang. autistic disor-
der). Deficyty odniesiono do wieku umyslowego dziecka, a subiektywne slowa
i zwroty (np. ,dziwaczne”, ,powazne deficyty”) usunieto. Uwydatniono trudno-
$ci w komunikacji werbalnej i niewerbalnej, wigcznie ze spolecznym uzyciem
jezyka. Réznice miedzy DSM-III-R a DSM-1V byly juz znacznie mniejsze poza
jedna wyrazng — wlaczeniem do klasyfikacji Zespolu Aspergera [Goldstein, Ozo-
noff 2017: 22]. Z uwagi na $wiadomoé¢, ze pewna liczba przypadkéw moze nie
spelnia¢ wszystkich kryteriow autyzmu dzieciecego, poniewaz ich profile obja-
woéw sa nietypowe lub niepelne w stosunku do wzorcowego opisu autyzmu,
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wprowadzono kategorie autyzmu atypowego. W Kklasyfikacji zaburzen psychicz-
nych Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego DSM-III-R [APA 1987]
wprowadzono kategorie: caloSciowe zaburzenie rozwoju niezdiagnozowane ina-
czej (PDD-NOS ang. Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise Specified), co
wynikalo z coraz wiekszego rozmachu badan nad rozwojowym charakterem
i zmiennoscia ekspresji objawéw autyzmu oraz potrzeba sformulowania bardziej
szczegOlowych kryteriow w celu lepszej operacjonalizacji wskazéwek diagno-
stycznych [Klin 2017: 129]. Z uwagi na te niejednorodno$¢ wprowadzono termin
»Zaburzenia ze Spektrum Autyzmu” (ASD, ang. Autistic Spectrum Disoder), sugeru-
jac istnienie hipotetycznego kontinuum [Klin 2017: 126]. Z czasem kryteria DSM-
II-R okazaly sie ,nadmiernie szerokie”, co prowadzilo do wielu falszywych roz-
poznan i zostalo wziete pod uwage w DSM-IV. Wedlug klasyfikacji DSM-IV pa-
¢jentom, w ramach zaburzen autystycznych, stawiano jedna z pieciu diagnoz,
takich jak: zaburzenie autystyczne, zaburzenie Aspergera, dzieciece zaburzenie
dezintegracyjne, zesp6t Retta lub inne caloSciowe zaburzenia rozwojowe nieujete
w pozostalych kategoriach diagnostycznych. Kolejne zmiany dotyczace zaburzen
ze spektrum autyzmu, Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne wprowadzilo
w maju 2013 roku, publikujac kolejng wersje DSM — DSM-V. Zgodnie z aktualna
wiedzg dotyczaca zaburzen autystycznych, podkreslajaca wspdlne cechy wszyst-
kich jednostek (poza zespolem Retta, ktoOry zostal wylaczony z zaburzen auty-
stycznych, z uwagi na znajomos¢ podloza genetycznego tego zaburzenia) w kla-
syfikacji DSM-V scalono wszystkie jednostki diagnostyczne w jedng wspdlng
jednostke o nazwie Zaburzenie ze Spektrum Autyzmu (ASD, ang. Autism Spec-
trum Disorder). Kryteria DSM-V podkreélaja réwniez istnienie podgrup w popula-
¢ji 0s6b z ASD w ramach tej samej jednostki diagnostycznej, a podgrupy te cha-
rakteryzowane sg trzema poziomami w zaleznosci od tego, jakie wsparcie jest
wymagane. Kryteria diagnostyczne w starej klasyfikacji DSM-IV (i w nadal obo-
wiazujacej ICD-10) oparte sa na wystepowaniu sztywnych, stereotypowych
wzorcéw zachowania oraz deficytéw w sferze kompetencji spotecznych i komu-
nikacji. W DSM-V podkresdla sie konieczno$¢ wystepowania symptoméow w wyzej
wymienionych obszarach we wczesnym dziecifistwie, ale ich brak w okresie
pozniejszym nie wyklucza rozpoznania ASD. Waznym elementem dodanym do
kryteriow diagnostycznych w DSM-V jest uwzglednienie zaburzeh w obrebie
profilu sensorycznego oraz mozliwo$¢ faczenia diagnozy ASD z innymi zaburze-
niami wspotwystepujacymi, na przyklad z ADHD, zaburzeniem opozycyjno-
buntowniczym, zaburzeniem odzywiania czy zaburzeniem afektywnym dwubie-
gunowym. Wedlug autoréw nowych kryteriow ASD w DSM-V, 70% oséb ze
spektrum autyzmu moze mie¢ jedno zaburzenie wspolistniejace, a 40% w tej po-
pulacji dwa lub wiecej zaburzen dodatkowych. W diagnozie koncowej kazde
zaburzenie wspolistniejace z ASD koduje sie dodatkowo do zaburzenia ze spek-
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trum autyzmu [Rynkiewicz, Kulik 2013]. Z uwagi na brak biologicznych wskazni-
kéw, ktére pozwalalyby na wykorzystywanie ich w diagnozie klinicznej, rozpo-
znanie stawiane jest na podstawie charakterystycznego dla ASD obrazu klinicz-
nego, ustrukturyzowanego wywiadu, w celu potwierdzenia lub wykluczenia
ewentualnych choréb wspdlistniejacych, takze dodatkowych badan biochemicz-
nych, genetycznych i obrazowych. Réwniez w tej edycji zaczely pojawia¢ sie dy-
lematy zwigzane z wysokofunkcjonujacymi osobami z ASD oraz dylematy doty-
czace tematéw jak dotad malo poznanych, miedzy innymi populacji dziewczat
i kobiet ze spektrum autyzmu. Istnieja obawy, ze nowe kryteria ASD w DSM-V nie
sa wystarczajaco czule, by kazdorazowo rozpozna¢ dziewczeta ze spektrum auty-
zmu, ktérych poziom funkcjonowania intelektualnego jest w normie lub powyzej,
u ktérych nie wystepowato opdZnienie rozwoju mowy, w zwiazku z czym czes§¢
z nich moze by¢ klinicznie niezauwazona [Rynkiewicz, Kulik 2013: 46].

Funkcjonowanie oséb z ASD — dominujace teorie wyjasniajace

Z uwagi na brak jednolitej teorii dotyczacej autyzmu, podejmowane sg proby
rozstrzygniecia, czy ASD dotyczy probleméw spolecznych, zwigzanych z ucze-
niem sie, behawioralnych, rozwojowych, poznawczych czy ich kombinacji. Na
przestrzeni ostatnich dziesiecioleci powstaly teorie, ktérych celem mialo by¢ lep-
sze wyjasnienie, w jaki spos6b osoby z autyzmem doswiadczaja $wiata, jak na ten
Swiat reaguja, a takze dostarczenie wskazéwek terapeutom, nauczycielom, rodzi-
com, jakie dziatania powinni realizowa¢, celem pomocy osobom bedacym w spek-
trum, w dostosowaniu sie do otaczajacego srodowiska.

Jednym z modeli, prébujacym wytlumaczy¢ trudnosci, z jakimi zmagaja sie
osoby z autyzmem i zastosowaé odpowiednig terapie, jest podejscie, wedlug kto-
rego w autyzmie mamy do czynienia z defektem mechanizmu poznawczego,
wplywajacego na rozumienie $wiata. Niektorzy badacze jak Simon Baron-Cohen,
John Swettenham, czy Uta Frith odwoluja sie do trzech proceséw umystowych —
teorii umystu, centralnej koherencji i funkcji wykonawczych. Twierdzg, ze osoba
z autyzmem moze by¢ dotknieta w r6znym stopniu zaburzeniem kazdej z tych, w
pewien sposéb niezaleznych od siebie funkcji [Drabata 2019: 342]. Z uwagi na
powyzsze, w ostatnich latach rozpoczeto gruntowne badania powyzszych trzech
»~poznawczych wyjasnien” autyzmu.

Teoria psychologiczna po raz pierwszy opisana przez Ute Frith w 1989 roku
moéwi o uposledzonej ,teorii umystu”, jako kluczowym i uniwersalnym ,deficy-
cie” wystepujagcym w stanach ze spektrum autyzmu. Problemy ze zrozumieniem
procesu spolecznego i identyfikacja innych ludzi, jako majacych wlasne, nieza-
lezne mysli oraz nadzieje, zostaly zawarte w idei, ze w autyzmie wystepuje
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brak/opdzniony/dewiacyjny rozw6j wrodzonego ,modutu” konceptualizacji sta-
néw psychicznych, okreélany jako mechanizm teorii umystu, pozostawiajac reszte
poznawczg nienaruszona. Korzystajac z teorii umystu czlowiek rozumie mysli,
uczucia, przekonania i do§wiadczenia innych. Jest to umiejetnos¢ uwzglednienia
tego zrozumienia we wlasnych dzialaniach. W wieku okolo 5 lat typowo rozwija-
jace sie dzieci rozumieja i uzywaja stéw, Swiadczacych o rozwinietej $wiadomosci,
dotyczacej tego, ze inni ludzie maja mysli, uczucia, przekonania, perspektywy
i doswiadczenia, ktére s3 odmienne od ich wlasnych. Juz wéwczas dzieci zdaja
sobie sprawe, ze wyjasnia to reakcje i dzialania innych. Wraz z wiekiem rozumieja
coraz lepiej, ze ludzie moga myséle¢ jedno, ale méwic co innego i ze istnieja niedo-
stowne interpretacje tego, co ludzie méwia. Wiedza juz, Ze znaczenie mozna
przekaza¢ zar6wno werbalnie, jak i niewerbalnie, a takze poprzez szybkos¢ czy
tonacje w mowie. Dowiaduja sie, ze ludzie moga uzywac¢ sarkazmu, ,biatych
klamstw” i zartéw. Teoria umystu odnosi sie zatem do zdolnosci wczuwania sie
w stan umyslowy innych oraz wyobrazania sobie ich mysli i uczu¢, aby rozumiec¢
i przewidywac ich zachowanie (zwane réwniez ,czytaniem w myslach” i ,menta-
lizacjg”). Baron-Cohen wraz ze wspotpracownikami [1985] dowodzil, ze 80%
autystycznych dzieci w wieku 6-16 lat nie wykonato zadafi dotyczacych Teorii
Umystu, co potwierdzone zostalo réwniez w kolejnych badaniach (na przykiad
w tedcie ,Sally-Ann”) [Leslie i Frith za: Milton 2012]. Zdaniem badacza [Baron-
Cohen 2015: 32], kazdy zajmuje okresSlone miejsce na kontinuum empatii (od
poziomu niskiego do wysokiego). Aby o empatii méwié, niezbedne jest nie tylko
rozpoznawanie uczuc i mysli innej osoby, ale tez reagowania na jej mysli i uczucia
odpowiednig emocjg [Baron-Cohen 2015]. Dzieki empatii cztowiek jest w stanie
zrozumie¢ polozenie drugiej osoby, przez co czuje, ze jego myéli i uczucia sa za-
uwazone i respektowane. Baron-Cohen uwaza, ze niektérzy ludzie uwiezieni sa
w swoim egocentryzmie, przy czym nie jest to przejéciowy stan umystu, po kt6-
rym empatia mogltaby wréci¢ do normy. Koncentracja na Ja utrudnia wéwczas
samoreprezentacje, jak i odniesienie si¢ do tego, co na ich temat mysla osoby neu-
rotypowe uzurpujace sobie w tym momencie prawo do wypowiadania sie
w imieniu grup nieneurotypowych [Baron-Cohen 2015: 33-34].

Druga z podstawowych teorii wyjasniajacych problemy oséb z autyzmem, to
teoria méwiaca o uposledzonej umiejetnosci integracji elementéw w calos¢, okre-
$lana jako Teoria Stabej Centralnej Koherencji. Oznacza ona tendencje do skupia-
nia sie na szczegoélach, a nie na ,0gélnym obrazie”, co wplywa na zdolno$¢ danej
osoby do oceny kontekstu. Wyzwaniem jest tu przetwarzanie lub wykorzystywa-
nie wszystkich informacji (np. wizualnych, stuchowych, historycznych, spotecz-
nych), aby nada¢ sens do$wiadczeniom. To ograniczone, spontaniczne uzycie
kontekstu przy nadawaniu znaczenia bodZzcom ma wyjasniaé, dlaczego osoby
z autyzmem maja trudnoéci z komunikacja, interakcjami spolecznymi, elastycz-
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nym mysleniem i zachowaniem. Baron-Cohen te powszechnie kojarzong z auty-
zmem ceche polegajaca na braku zdolnosdci do generalizowania, traktuje jako
symptom mentalnosci systematyzujacej. Silny systematyzator, zdaniem Barona-
Cohena, postrzega kazdy system jako wyjatkowy, gdzie r6znice miedzy syste-
mami sg bardziej interesujace niz ich podobienstwa. ,Dobry systematyzator to
rozgaleziacz, a nie zbrylacz, poniewaz zbrylanie rzeczy moze prowadzi¢ do braku
Kluczowych réznic, ktére pozwalaja przewidzie¢, jak te dwie rzeczy beda sie r6z-
nie zachowywa¢” [Baron-Cohen za: Milton 2012: 6].

Trzecig teorig jest teoria deficytu wykonawczego, ktéra opisuje uposledzong
zdolnoé¢ do planowania, organizowania i sekwencyjnosci mysli i dziatan. Funkcja
wykonawcza sa procesy poznawcze, ktére pomagaja regulowaé, kontrolowaé
i zarzgdza¢ myslami oraz dzialaniami. Pamie¢ robocza; elastyczno$¢ poznawcza;
umiejetnosci rozwigzywania probleméw oraz rozpoczynania i zatrzymywania
dzialan, to umiejetnosci, ktére maja znaczacy wplyw na nauke, z ktérymi to pro-
blem maja uczniowie autystyczni. Czeste odczuwanie przez nich niepokoju,
zmniejsza zdolno$¢ do korzystania z tych umiejetnosci. Funkcja wykonawcza
odnosi sie zatem do zdolnosci do opracowywania odpowiedniej strategii rozwia-
zywania probleméw, aby osiagna¢ cel [Milton 2012: 4]. ,Trudnosci” z przenosze-
niem uwagi i niepozadane reakcje w sytuacjach, kiedy uwaga jest zakldcana
[Tammet 2006], dodatkowo utrudniaja wykonywanie zadan. Poglebione badania
w tym obszarze przyniosty dowody na to, ze niektére osoby z ASD dobrze wypa-
dajg w testach funkcji wykonawczych, takich jak test ,Tower of London”, podczas
gdy w innych grupach klinicznych wystapily problemy z tego typu testami. Daw-
son wraz ze wspolpracownikami [2007] twierdzi, ze osoby z autyzmem czesto
radza sobie bardzo dobrze w testach i zadaniach polegajacych na rozwigzywaniu
probleméw, ktére nie wymagaja przetwarzania werbalnego. Sugerowaloby to, ze
niskie wyniki w testach wymagajacych odpowiedzi werbalnej nie sa spowodo-
wane deficytem funkcji wykonawczych. Milton uwaza, ze zamiast ukazywac
dowody sugerujace istniejacy, nadrzedny deficyt w przetwarzaniu wykonaw-
czym, nalezy ukaza¢ réznice w sposobie autystycznego przetwarzania wyko-
nawczego [Milton 2012: 4].

Funkcjonowanie os6b z ASD - alternatywne teorie wyjasniajace

Wymienione, tradycyjne, kognitywne teorie dotyczace spektrum autyzmu we-
dlug Wendy Lawson ujawniaja luki oraz wady. Poglad méwiacy o deficycie teorii
umysiu u oséb z ASD zaczeto krytykowa¢ na wielu poziomach. Pojawily sie ba-
dania ukazujace, ze niepowodzenie w zadaniach dotyczacych falszywych prze-
konan (ang. false belief task) moze by¢ spowodowane trudnosciami w przetwarza-



(Re)definicja myslenia na temat procesdwkognitywnych w autyzmie. .. 19

niu jezyka, pamieci lub brakiem motywacji do oszukiwania [Eisenmajer i Prior
1991; DeGelder 1987]. Niektérzy badacze kwestionowali zastosowanie teorii umy-
stu w stosunku do wszystkich w spektrum, z uwagi na to, ze 20% dzieci, zdawalo
podobne testy [Happe za: Milton 2012]. Kilka przeprowadzonych badan [na
przyklad Bowler 1992; Dahlgren i Trillingsgaard 1996; Roeyers i in. 2001] potwier-
dza poglad, ze kiedy teoria dotyczaca zadaii umyslowych jest w pelni zrozumiata
przez uczestnikéw z autyzmem, nie ma probleméw z wykonywaniem tychze
zadan [Bara i in. 2001]. Okazalo si¢ réwniez, ze jak podsumowujg Dahlgren i Tril-
lingsgaard [za: Murray, Lesser, Lawson 2005: 145] prawdopodobienstwo, ze dzieci
z autyzmem i zespolem Aspergera rozwiagzg teori¢ zadan umystowych, wzrasta
wraz z poziomem ich inteligencji. Dowodza tego takze pézniejsze badania Baro-
na-Cohena [1992] i Happe [1994], ktérych wyniki pokazujg, Ze zdolnos¢ do po-
mySélnego ukonczenia zadaf zwigzanych z badaniem teorii umysiu rosta wraz
z wiekiem i ilorazem inteligencji, sugerujac op6zniong zdolnos¢ do ,mentalizacji”.
Zaczeto zwraca¢ uwage rowniez na to, ze deficytu funkcjonowania spolecznego
nie mozna zlokalizowaé¢ wylacznie wewnatrz jednostki, a to, co jest postrzegane
jako deficyt teorii umystu, ma wiecej wspdlnego z zalamaniem komunikacji mie-
dzy obiema stronami — autystyczna i nieautystyczna. Zaczely pojawiac sie tez
glosy ekspertéw badajacych zjawisko empatii (np. Karla McLaren), glosy oséb
autystycznych oraz rodzicéw, ktérzy doswiadczajgq empatii ze strony swych dzie-
ci. Baron-Cohen twierdzi, ze wynika to z tego, iz istnieja dwa rodzaje empatii:
afektywna empatia, kiedy osoba odbiera stan emocjonalny i empatia poznawcza,
okreslana jako teoria umystu. Zdaniem badacza autystyczni ludzie posiadaja afek-
tywna empatie a ich trudnosci zwigzane sa z empatia poznawcza. Walker nie
zgadza sie z tym wyja$nieniem, zadajac pytanie, czy ,rozpracowanie” na pozio-
mie poznawczym tego, co czuje druga osoba, mozna w ogole empatiag nazwac.
Zrozumienie, co mys$la osoby nieautystyczne jest trudne, lecz nie mniej trudne,
jak zrozumienie przez osobe nieautystyczng tego, co mysli i czuje osoba auty-
styczna. Wedlug Walkera r6znica miedzy tymi dwiema sytuacjami polega na tym,
Ze nieautystycznym osobom, nie zarzuca sie ,upos$ledzonej” empatii z uwagi na
niemozno$¢ rozumienia os6b autystycznych. Sytuacje te Walker poréwnuje do
sytuacji ludzi pochodzacych z réznych kultur, majacych problem ze zrozumie-
niem swojej mowy ciala i sposobu mysélenia. Komunikacja miedzy osobami auty-
stycznymi a nieautystycznymi zdaniem Walkera, jest tym samym co komunikacja
miedzykulturowa. Jeéli w jednym miejscu znajda sie obywatel Chin i obywatel
Ameryki i obaj beda mieli problem ze zrozumieniem siebie, nie bedzie to rozpa-
trywane jako problem z empatig u ktérejkolwiek ze stron [Walker 2016]. W tym
sensie pojawia sie ,problem podwdjnej empatii” polegajacy na tym, ze zaréwno
osoby z autyzmem, jak i osoby neurotypowe maja powazne trudnosci we wza-
jemnym zrozumieniu, poniewaz zadna z nich nie ma tego samego ukladu odnie-
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sienia w interakcjach spotecznych [Milton 2012]. Jest to najbardziej widoczne
w tym, jak ludzie z autyzmem wydaja sie empatyczni wobec oséb, z ktérymi dzie-
la podobienstwa. Teoria problemu podwoéjnej empatii, opisana przez Damiana
Miltona, sugeruje, ze kiedy ludzie o bardzo réznych dos$wiadczeniach $wiata
wchodza w interakcje, beda walczy¢ o wzajemna empatie i moze doj$¢ do zerwa-
nia wzajemnego zrozumienia. Dzieki tej teorii uznaje sie, ze podobnie jak osoby
autystyczne majace problemy z komunikacja spoleczna, osoby nieautystyczne
moga mie¢ rdwniez trudnosci ze zrozumieniem intencji osoby autystycznej. Auty-
styczni autorzy od wielu lat méwia o empatii jako o dwukierunkowym problemie
[np. Sinclair 1993]. Teoria podwdjnej empatii oznacza zatem niezrozumienie in-
tencji, motywacji lub komunikacji miedzy osobami autystycznymi i nieautystycz-
nymi [Milton 2012: 9].

Lawson [2011] twierdzi, ze potrzebny jest zupelnie inny sposéb mysélenia
o osobach w spektrum. Zdaniem Miltona na przyklad pewne trudnosci, z ktérymi
zmaga sie ta grupa, nie s3 wynikiem uposledzen lub niedoboréw, jak opisuja
dominujace, opisane w tym artykule teorie. Wedlug tego autystycznego badacza
lepiej wyraza je teoria monotropizmu, wyjasniajaca autyzm w kategoriach uni-
kalnego stylu uczenia sie. Monotropizm to teoria autyzmu, opracowana przez
autystow, w tym Dinah Murray, Wendy Lawson i Mike'a Lessera. Oznacza ona
tendencje do skupiania uwagi na jednej rzeczy oraz trudnosci w przenoszeniu
uwagi i przetwarzaniu wielu bodZzcéw na raz. Murray, Lesser i Lawson sugeruja,
Ze ,ograniczony zakres zainteresowan”, nazywany monotropizmem, jest central-
ny dla stanu autystycznego i tlumaczy trudnosci wyjasnione w wymienionych
trzech dominujacych teoriach [Murray, Lesser, Lawson 2005: 139]. Monotropizm
sugeruje, ze iloé¢ uwagi dostepnej jednostce w dowolnym momencie jest ograni-
czona [Milton 2012: 6]. Jak twierdza wspomniani powyzej badacze, strategie doty-
czace sposobéw wykorzystywania uwagi, sa rozmieszczone na spektrum, na kto-
rego jednym kraficu znajdujg sie osoby o szerokim polu uwagi, a na drugim ci,
ktérzy koncentruja uwage na niewielkiej liczbie obiektéw. Do tej drugiej grupy
autorzy zaliczaja osoby z ASD. W monotropizmie w danej chwili wzbudzanych
jest mniej zainteresowan a te, ktére s3 wzbudzane, pochlaniaja wigkszos¢ zaso-
béw przetwarzania, jakimi dysponuje dana osoba, co utrudnia przenoszenie
uwagi, zmiane punktu skupienia, stad tez uzywa sie tu okreslenia przebywanie
w ,tunelu uwagi”. Podczas gdy osoby neurotypowe moga latwo przenosi¢ swoja
uwage z jednego obiektu na drugi, osoby ze spektrum autyzmu doswiadczaja
glebokiej, intensywnej uwagi. Kiedy ten wyjatkowy styl uczenia sie jest rozumia-
ny i doceniany, jak pokazuje Lawson [2011], osoby z ASD moga wykorzystywac
swoj potencjal.

Réznica miedzy autyzmem a nieautyzmem zatem, wedlug teorii monotropi-
zmu, jest réznica w strategiach stosowanych w dystrybucji uwagi. Jest to réznica
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miedzy posiadaniem niewielu intereséw wysoce wzbudzonych — monotropowa
tendencja, a posiadaniem wielu intereséw mniej wzbudzonych - tendencja poli-
tropowa. Interakcje spoleczne, uzywanie jezyka i przenoszenie uwagi z jednego
przedmiotu na drugi, sa to zadania, ktére wymagaja szerokiego pola uwagi.
W przypadku oséb z autyzmem dzialania te sa hamowane przez kanalizacje do-
stepnej uwagi na ograniczonej liczbie wysoce rozbudzonych zainteresowan.
Wzbudzone zainteresowanie to zainteresowanie, ktére wigze sie z uczuciem.
Intensywnos¢ emocji odczuwanych przez dzieci z ASD w trakcie angazowania sie
w aktywnosci, ktdre je absorbuja, jest charakterystyczna cecha relacji Kannera.
Kilka przelomowych studiéw dotyczacych jego przypadkéw zawiera opisy,
w ktérych Kanner wspomina o satysfakcji, a nawet ekstatycznej radosci towarzy-
szacej realizacji samodzielnie wygenerowanych zadan [Murray, Lesser, Lawson
2005: 141]. Osoby ze spektrum autyzmu, jesli s3 czym$ bardzo zainteresowane,
jednoczesnie nie wykazuja zainteresowania innymi sprawami. Nastepstwem tego
Scistego skupienia sg trudnosci m.in. w dokonywaniu uogdlnien, a co sie z tym
wiaze trudnosci w przewidywaniu nastepstw zdarzen [Murray, Lesser, Lawson
2005: 142]. Konsekwencja jest takze nieréwny profil umiejetnosci w autyzmie,
ktory zalezy od tego, ktére zainteresowania zostaly wywolane monotropowa
natura, a ktére nie zostaly pobudzone przez zadne doswiadczenie. Kultura i pro-
cesy z nig zwigzane, angazuja ludzi w podobne zachowania, przy czym, wsréd
0s0b z autyzmem wystepuja duze réznice bedace wynikiem braku socjalizacji do
wspdlnej kultury [Jordan za: Murray, Lesser, Lawson 2005: 143]. Nieréwnosci te
wystepuja w kazdym obszarze i wynikaja z silnych, stabilnych preferencji dla
waskiego zakresu atraktoréw oraz trudnosci w jednoczesnym pobudzenia wielu
odrebnych zainteresowan, jak: poréwnania, metafory, kontekstualizacja i moty-
wacja spoleczna, trudnosci ze zmiang zestawu poznawczego, z wyjatkiem sytu-
acji, gdy cel jest silnym atraktorem, to znaczy, gdy przemawia do zainteresowan
[Murray, Lesser, Lawson 2005: 143]. Monotropiczne skupienie prowadzi do frag-
mentarycznego spojrzenia na $wiat i z takiego punktu widzenia wyjatkowo trud-
no jest nadac sens na przyklad interakcjom spolecznym, dostrzec kontekst, doko-
na¢ polaczeh miedzy elementami, co prowadzi do potencjalnie zaréwno
pozornych, jak i rzeczywistych trudnosci w oméwionych teoriach. Deficyt funkcji
wykonawczych, deficyt w teorii umystu, trudnosci w uogélnianiu, dostrzeganiu
kontekstu w monotropizmie postrzegane sa zatem jako konsekwencja intensyw-
nego skupienia sie na wybranych obszarach — bycia w ,tunelu uwagi”’. Przesunie-
cie uwagi w takiej sytuacji wymaga duzego wysitku”. Podczas angazowania sie
w biezace zainteresowania, osoby z ASD wiedzg, co zrobic¢ i w jakiej kolejnosci, co
$wiadczy o tym, ze brak uwagi, wynikajacy z braku motywaciji jest kluczem do
braku jednoczesnej aktywnosci i nie $wiadczy o braku synchronizacji jako takiej.
Model monotropizmu zaklada, ze koaktywacja odrebnych intereséw nie jest nie-
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mozliwa. Jeéli zrozumienie i motywacja sa obecne, jesli dostepny jest wyzszy po-
ziom uwagi, mozna nawigza¢ lub wzmocni¢ powigzania, dlatego nie uwaza sie za
wlasciwe, aby omawiajac potencjal oséb ze spektrum autyzmu sugerowad, ze ma
tu miejsce ,niezdolno$¢” do zrobienia pewnych rzeczy — méwié nalezy o trudno-
Sciach, nie o nieudolnosci [Murray, Lesser, Lawson 2005: 144].

Jednym z wazniejszych wydarzen w historii autyzmu byla praca Wing
i Gould [1979], ktéra w znaczacym stopniu wplynela na wspdlczesnag jego defini-
cje i ktdra stala sie definicja opisujaca zaburzenie autystyczne jako ,triade uposle-
dzen”. Za jej sprawa systemy diagnostyczne ulegly modyfikacji. Trudnosci w ko-
munikagcji, trudnoéci w zakresie interakcji spolecznych w wielu kontekstach oraz
ograniczone, powtarzajace sie wzorce zachowan, zainteresowan lub czynnosci
staly sie osiowymi objawami autyzmu. Teoria monotropizmu [Murray, Lesser,
Lawson 2005] méwi o tym, ze centralna cecha autyzmu odnosi sie do nietypowej
strategii stosowanej w dystrybucji uwagi, co zdaniem badaczy [Murray, Lesser,
Lawson 2005: 145] ttumaczy trudnosci, ktére opisuje wspomniana triada. Jak su-
geruje Murray, interakcje spoleczne, uzywanie jezyka oraz elastycznos¢ dzialania
wymagaja szerokiego pola uwagi i s hamowane przez waskie uzycie uwagi, stad
wystepujace u 0séb z ASD jakoSciowe uposledzenie we wszystkich obszarach
[Murray za: Milton 2012:7]. Bedac w tunelu uwagi, niezwykle trudno dostrzec
wartosci czegokolwiek, co znajduje sie poza. Jesli jednak taka potrzeba ma sie
pojawic¢ to dlatego, ze to ,co$”, co jest na zewnatrz, weszto w tunel uwagi jed-
nostki i odegrato tam skuteczna role. Potrzeba ta moze powstac¢ tylko w ramach
czynnego zainteresowania, w przeciwnym razie nie bedzie manifestowana. Nie-
typowos¢ dotyczaca strategii dystrybucji uwagi wydaje sie leze¢ u podstaw obu
obecnie stosowanych kryteriéw diagnostycznych, zaréwno DSM jak i ICD [Mur-
ray, Lesser, Lawson 2005: 139].

Sprzeciw wobec ,obowigzkowej” neurotypowosci —
w kierunku depatologizacji ASD

Konsekwencjg uznania autyzmu za zaburzenie i patologiczne odchylenie od
normy neurotypowej [Milton za: Moore 2020] byly préby opracowania interwen-
¢ji majacych na celu zmniejszenie stopniowo owego odchylenia. Powszechnymi
formami ,leczenia” staly sie techniki modyfikacji zachowania, oparte na psycho-
logii behawioralnej Johna Watsona [1913], Skinnera [1938], a pdzniej Ole Ivara
Lovaasa i stosowanej przez niego analizy behawioralnej (ABA). Behawioryzm
zaklada, ze zachowania mozna zmieni¢ poprzez warunkowanie i koncentruje sie
na reakcjach na bodZce zewnetrzne. Prébujac zmieni¢ zachowanie, stosuje sie
system nagréd i kar. Zachowanie uznane za ,problematyczne” jest karane, a po-
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zadane — nagradzane. W tym podejsciu wychodzi sie z zalozenia, ze wszystkie
ludzkie problemy sg raczej indywidualnie zakorzenione niz spolecznie konstytu-
owane [Gruson-Wood za: Moore 2020]. Skupienie sie na jednostce jako miejscu
»probleméw” behawioralnych maskuje fakt, Ze to, co jest uwazane za pozadane,
jest ,z natury subiektywne w stosunku do moralnych ocen osoby nagradzajacej

Al

i skuteczne tylko jako $rodek kontroli w dét, wzdluz gradacji mocy” [Williams za:
Moore 2020]. Innymi stowy, stosowanie technik modyfikacji zachowania mozna
postrzega¢ jako probe zredukowania lub wyeliminowania zachowan autystycz-
nych i narzucenia obowiazkowej neurotypowosci. Jak powiedzial Ivar Lovaas:
,celem ABA (ang. Applied Behavioural Analysis), jest uczynienie dzieci auty-
stycznych «nie do odréznienia od ich réwiesnikéw»” [Milton, Moon 2012: 4 za:
Moore 2020]. Zastosowanie behawioryzmu w postaci ABA wzmacnia idee ,okre-
Slonego rodzaju ludzi (w omawianym przypadku nieautystycznych) jako nor-
malnych, za$ innych, réznigcych sie stylem poznawczym, jako wymagajacych
naprawy” [Gibson i Douglas 2018: 3, za: Moore 2020]. W odniesieniu do autyzmu
pozadane zachowania to zachowania sklasyfikowane jako takie przez osoby neu-
rotypowe, nagradzajace. Ta forma interwencji majgca zachecaé osoby z auty-
zmem do stosowania sie do zaleceni, przez wielu uznawana jest za niebezpieczna
metode, ktéra pozostawia autystéw podatnych na naduzycia ze strony oséb, kt6-
re prébowaly wykorzysta¢ te ulegltos¢ dla wiasnych celéow [Gruson-Wood za:
Moore 2020]. W technikach modyfikacji zachowania, takich jak te stosowane
w ABA, ,dobra” osoba z autyzmem, jak i ,dobry” terapeuta behawioralny wylta-
niajg sie poprzez treningowe ¢wiczenia dyscypliny. Interwencje kierowane w
stosunku do 0s6b z autyzmem, oparte na technikach modyfikacji zachowan, wy-
magaja od nich uleglosci, a pojecie ,autystycznej sprawczosci” staje sie¢ wowczas
oksymoroniczne.

Dobre zycie oznacza rézne rzeczy dla réznych ludzi, jednak wiekszo$¢ terapii
autyzmu utrzymuje ,typowe zachowanie” jako zloty standard sukcesu. Wielu
doroslych autystéw relacjonuje, ze naciski na udawanie normalnosci sa naduzy-
ciem, prowadza do depresji, wypalenia, a nawet regresji, wiele lat po tym, jak
terapia zostala uznana za sukces. Wedlug nich spoteczno$¢ winna przeprosic za
dziesieciolecia blednego gloszenia, ze autystom brakuje emocji lub empatii, a tak-
ze za wszelkie szkody, zaréwno fizyczne, jak i psychiczne, ktére zostaly wyrza-
dzone i nadal s3 wyrzadzane tej grupie [Bailin 2019]. W powyzszym podejsciu nie
bierze si¢ pod uwage, ze ludzie sa r6zni, ze rdznice te rozciagaja sie takze na ich
mozgi, ktore, jak pisze Walker [2013], r6znig sie miedzy soba jak odciski palcow.
Réznorodnosé ludzkich umystéw przejawiajaca sie réznorodnoscia styléw po-
znawczych jest wynikiem wielu czynnikéw, w tym $rodowiska, kultury, rodziny
i osobistej historii. Z czynnikami tymi wspoldziala wrodzona r6znorodnosé, two-
rzac niepowtarzalng indywidualno$¢ kazdego czlowieka. Powyzsze zmiany
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w postrzeganiu oséb nieneurotypowych nie mieszcza sie juz w obszarze para-
dygmatu patologii. Rosnie liczba oséb, zwlaszcza aktywistéw autystycznych,
identyfikowanych jako zwolennicy ,paradygmatu neuroréznorodnosci” [Milton
2019], ktéry rozpoznaje réznorodnosé neurologiczng, jako naturalnie wystepujaca
forme réznorodnosci ludzkiej, taka jak r6znorodnos¢ kulturowa, rasowa, plciowa,
czy réznorodnos¢ orientacji seksualnej. Uwzglednia sie tu indywidualne réznice
neurologiczne, a nietypowy rozw6j neurologiczny traktuje jako naturalng rézni-
ce, ktéra nalezy rozpoznac i szanowac jak kazda inng ludzka odmiane. Uznaje sie,
ze zaburzenia takie jak autyzm, dysleksja czy ADHD powinny by¢ traktowane nie
jak deficyt, czy dysfunkcja, lecz jako naturalnie wystepujace typy mechanizmoéw
poznawczych cechujace si¢ konkretnymi zaletami, ktére przyczynily sie do roz-
woju technologii i kultury. W paradygmacie tym, zamiast postrzega¢ autyzm jako
pomylke natury — zagadke, ktéra nalezy rozwigzaé i wyeliminowaé z pomoca
testow ciazowych i selektywnej aborcji — powinno sie potraktowaé go jak cenny
element dziedzictwa genetycznego [por. Silberman 2017: 458]. Réznorodnos¢
neurologiczna to réznorodno$¢ ludzkich mézgéw i umysiéw, to nieskoniczona
réznorodnoé¢ funkcjonowania neurokognitywnego, to fakt biologiczny. Zamiast
traktowac spora cze$¢ spoleczefstwa jako cierpiacego na deficyt, chorobe lub
dysfunkcje, sugeruje sie, by méwié o réznicach miedzy ludzmi w ich funkcjono-
waniu poznawczym. Tak samo, jak nie patologizuje sie osoby ciemnoskoérej i nie
diagnozuje jej, jako cierpiacej na ,dysfunkcje pigmentacji”, nie nalezy patrze¢ na
osoby, ktére charakteryzuje odmienny sposéb myslenia, postrzegania rzeczywi-
stoci, nawiazywania relacji, jak na osoby, ktérym czego$ brakuje, ktére powinny
uczy¢ sie sposobu funkcjonowania charakteryzujacego wiekszos¢. Paradygmat
neuroréznorodnosci zawiera poglad, iz nie istnieje jeden ,normalny” typ moézgu,
jeden ,wlasciwy” styl funkcjonowania neurokognitywnego. Taka $wiadomos¢
jest jedynie kulturowo skonstruowang fikcja, podobnie jak idea, ze istnieje jedna
»normalna” lub ,wlasciwa” grupa etniczna, ple¢ czy kultura. Dynamika spolecz-
na, ktéra przejawia sie w odniesieniu do réznorodnosci neurologicznej, jest po-
dobna do dynamiki spolecznej, ktéra przejawia sie w odniesieniu do innych form
réznorodnoéci ludzkiej [Walker 2014]. Zgodnie z paradygmatem neuroroznorod-
nosci, nalezy uwzgledni¢ i szanowa¢ wszystkie rodzaje umysléw, co wymaga
zakwestionowania zalozen dotyczacych tego, co normalne, konieczne i pozadane.
Wychodzi si¢ tu z zalozenia, ze nikt nie jest wltadny, by ulepsza¢ gatunek ludzki
i decydowa¢, ktére cechy zachowa¢, a ktére odrzuci¢, kazdy natomiast czlowiek
jest w pelni wartosciowy [Bailin 2019].

Poszanowanie réznorodnosci neurologicznej oznacza respektowanie wybo-
réw takze wowczas, gdy dla wiekszosci 0séb sa one nietypowe. To $wiadomos¢,
ze brak mozliwosci odpowiedzi nie oznacza zgody, to nienaleganie na kontakt
wzrokowy, ktéry ludzie z autyzmem uznali za trudny, przyttaczajacy i stresujacy.
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Myélenie w kategoriach r6znorodnosci neurologicznej oznacza podwazenie zalo-
zenia, ze udawanie zabawy jest konieczne tylko dlatego, ze tak robig dzieci neuro-
typowe. To zaprzestanie $ledzenia postepéw dzieci z autyzmem wedlug neuro-
typowych terminéw rozwojowych, uszanowanie faktu, ze dzieci autystyczne
ucza sie w innej kolejnosci niz dzieci typowo rozwijajace sie, to zaakceptowanie
faktu, ze niektére dzieci naucza sie pisa¢, ale nigdy nie beda méwic lub zawsze
beda rozumiaty muzyke lepiej niz maniery, nigdy nie beda zainteresowane spor-
tem lub nie beda identyfikowac sie z plcig binarna. To akceptacja tego, ze na Swie-
cie jest miejsce, by doceni¢ i celebrowac wszystkich za to, kim sa, bez wzgledu na
to, jak bardzo potrzebuja pomocy [Bailin 2019]. Poszanowanie réznorodnosci
neurologicznej oznacza takze kwestionowanie zalozen dotyczacych tego, czym
jest inteligencja i jak jg mierzy¢. To kwestionowanie metod stosowanych w terapii
autyzmu poprzez zadawanie pytania — co pozwoliloby sie zrobi¢ dziecku bez
autyzmu, na przyklad, czy pozwolono by terapeucie fizycznie powstrzymac je
przed obgryzaniem paznokci, ukry¢ ulubione jedzenie, dopdki nie bedzie wspdt-
pracowalo czy tez zrobi¢ zdjecie w chwilach najglebszej osobistej walki? Jak
twierdza dorosli autysci, psychologiczny koszt dopasowania do ogétu przewyz-
sza korzysci uzyskiwane z podobnych terapii. Wymaganie od oséb z autyzmem
zmiany sposobu nawiazywania kontaktéw spolecznych, zgodnie z paradygma-
tem neuroréznorodnosci, niczym sie nie rézni od proszenia mniejszosci narodo-
wych, aby méwily i ubieraly sie jak wiekszos¢, by zostaé¢ zaakceptowanym. To
niewlasciwy sposéb na zwalczanie uprzedzen tak rasowych, jak i neurologicz-
nych. Walker apeluje, by wzmacnia¢ paradygmat réznorodnosci neurologicznej
i unika¢ przypadkowego wzmocnienia paradygmatu patologii na jakimkolwiek
poziomie. Nie powinno si¢ szuka¢ ,réwnowagi miedzy paradygmatem rézno-
rodnosci neurologicznej a paradygmatem patologii, gdyz jest to btedne, tak samo,
jak bledne jest szukanie réwnowagi miedzy dobrem a zlem” [Walker 2016].
Obecne czasy, w ktérych wiekszos¢ tekstéw na temat autyzmu opiera si¢ na pa-
radygmacie patologii, Walker poréwnuje do czaséw, kiedy prawie wszystkie
glowne akademickie i profesjonalne teksty na temat rasy byly rasistowskie, co nie
czynilo rasizmu waznym ani stusznym.

Nauczajac na studiach afroamerykanskich, naleganie, aby potowa przypisa-
nych lektur skladala sie z literatury rasistowskiej bialych supremacji w interesie
~réwnowagi”, nie byloby stusznym dziataniem. Publikacja oparta na paradygma-
cie patologii nie ma wiekszej wartosci naukowej od pracy opartej na kulturowych
paradygmatach rasizmu, mizoginii lub homofobii [Walker 2016]. Paradygmat
patologii jest jednak tak dominujacy i wszechobecny w srodowisku akademickim
i w spoleczenistwie jako calosci, ze wszyscy studenci na jakimkolwiek kursie na
temat autyzmu dorastali w gleboko zakorzenionych zalozeniach tego paradygma-
tu i jest prawdopodobne, Zze prawie wszystko, o czym byli nauczani, a co dotyczy
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autyzmu, zostalo oparte o tenze paradygmat. Po ukonczeniu studiéw przebywaja
w Swiecie, w ktérym patologizuje sie autyzm [Walker 2016]. Aby nie wzmacniaé
dominujacych narracji kulturowych, wazne jest, by teksty oséb z autyzmem byly
Kluczowe, a nie peryferyjne w stosunku do programu nauczania, przy czym
istotne jest, by czytelnicy mieli $wiadomos¢, ze prace nawet autystycznych auto-
réw maja tendencje utrwalania patologizujacych narracji, ktére sa im narzucane.

W dziedzinie konwencjonalnej literatury akademickiej (np. recenzowanych
czasopism i ksigzek) w dyskursie na temat autyzmu dominujg glosy pisarzy nie-
autystycznych, ktérych prace oparte sa na paradygmacie patologii. Aby znalez¢
autystyczne glosy podwazajace zalozenia i praktyki dominujacego paradygmatu,
nalezy wyjrze¢ poza dobrze strzezone Sciany gldwnego nurtu literatury akade-
mickiej. Do niedawna wiekszo$¢ najwazniejszych prac autystycznych autoréw
zamieszczana byla w sieci, najczesciej na blogach tworzonych przez samych auto-
réw. Niektdrzy z nich zaczynajg zdobywac przyczétek na marginesie publikacji
akademickich, przede wszystkim w czasopismach poswieconych studiom nad
niepelnosprawnoécig lub dzigki wysitkom malych niezaleznych wydawnictw,
ktore staraja sig¢ zwigkszy¢ zmarginalizowane glosy. Biorgc pod uwage ten stan
rzeczy, zdaniem Walkera, lista przypisanych lektur dla kursu autyzmu opartego
na paradygmacie neuro6znorodnosci powinna sklada¢ sie w duzej mierze z ma-
terialéw pochodzacych z blogéw autystycznych i innych Zrédet spoza dziedziny
konwencjonalnej literatury akademickiej [Walker 2016].

Teksty oparte na paradygmacie patologii, jesli w ogodle przydzielane, powinny
by¢ przydzielone tylko celem dekonstrukgji krytycznej w celu doskonalenia umie-
jetnosci studentdéw w rozpoznawaniu i krytykowaniu takiego podejscia. Wskaz-
nikiem tego, jak gleboko paradygmat patologii przenika sposéb myslenia spote-
czenistwa, jest fakt, iz powszechnie praktykowane jest, by szkolenia dotyczace
autyzmu prowadzone byly gléwnie przez osoby nieautystyczne. Kazdy kurs,
kazde szkolenie dotyczace autyzmu, ktére nie jest prowadzone przez instruktora
autystycznego, wzmacniaja posrednio paradygmat patologii i przypuszczenie, ze
osoby nieautystyczne sa lepiej wykwalifikowane do méwienia w imieniu oséb
autystycznych o autyzmie i o nich, niz sami autysci. Kiedy instytucje akademickie
zapraszaja osobe z autyzmem do wyrazenia jakiegokolwiek znaczacego glosu
W swoim programie nauczania na temat autyzmu, osoba ta jest prawie zawsze
wybierana z krétkiej listy znanych wiekszosci autystow, ktérych Walker nazywa
»oswojonymi”, wymieniajac tu miedzy innymi Temple Grandin czy Johna Eldera
Robisona [Walker 2016]. Zdaniem Walkera, aby szkolenia byly rzetelne i skutecz-
ne, prowadzacy powinien by¢ autystyczny, odporny na opresyjne praktyki kultu-
rowe i zawodowe oparte na paradygmacie patologii. Dominujacy paradygmat
patologii, zaklada jako poczatkowa przestanke, ze autystyczne umysly i zycie
sa wewnetrznie wadliwe i gorsze, w wyniku czego osoby te wydatkuja energie
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iuwage na starania w dazeniach do ,normalnosci”, przez co uniemozliwiaja
ujawnianie sie tkwigcych w nich naturalnych cech.

Taki poziom ignorancji wedlug autora uznany zostalby obecnie za skandal
w wiekszoéci srodowisk akademickich, gdyby obejmowat jakakolwiek inng grupe
mniejszosci spolecznych. Odejscie od porzucenia paradygmatu patologii i przej-
Scie na paradygmat réznorodnosci neurologicznej wedlug przedstawicieli jest
szansg na dobrg zmiane. Aby taka zmiana mogla nastgpi¢, warto, aby kolejne
pokolenie profesjonalistow ksztalcilo si¢ na temat autyzmu na podstawie para-
dygmatu réznorodnosci poprzez przeszkolenie w rozpoznawaniu i krytykowaniu
paradygmatu patologii, jako przejawu uprzedzen. Przyjecie paradygmatu rézno-
rodnosci neurologicznej oznacza zaakceptowanie réznorodnosci neurologicznej
jako naturalnej, zdrowej i waznej formy réznorodnosci biologicznej czlowieka —
fundamentalnej i istotnej cechy gatunku ludzkiego, kluczowego Zrédla potencjatu
ewolucyjnego i tworczego [Walker 2013]. Gdy bedziemy traktowali wszystkich
ludzi jako istoty z uciele$nionymi réznicami, pojawia sie szansa unikniecia nega-
tywnych skojarzen zwigzanych z autyzmem czy inng neurodywergencja, a tym
samym szansa, by nie rozpatrywac ich w kategoriach ,uposledzen”.

Podsumowanie

Zdaniem Poppera, wiedza o czlowieku i $wiecie jest forma domystu, ktéry nie ma
i nigdy nie osiaggnie statusu ostatecznego. Prawdziwy opis jakiego$ fragmentu
otaczajacej ludzi rzeczywistosci jest zatem nieosiagalny i zawsze bedzie ujeciem
prowizorycznym, mozliwym do zakwestionowania w trakcie dalszego rozwoju
badan. Konstrukcje nauki nie daja ostatecznego oparcia [Szlachcic 2014: 166]. Mo-
dele autyzmu przedstawione przez dominujace poznawcze teorie psychologicz-
ne, podobnie jak kryteria diagnostyczne, lokalizuja trudnosci, z ktérymi borykaja
sie osoby autystyczne, wylacznie w moézgach/umyslach ,osoby autystycznej”,
anie w Swiecie, w ktérym osoby te zyja, nie w relacjach i interakcjach miedzy
ludZzmi. Jak podaje Milton [2012], skoro spoleczny podtekst sytuacji nigdy nie jest
dany, ale aktywnie konstruowany w interakcjach miedzy ludzmi, to nielogiczne
jest méwienie o osobie z autyzmem jak o cztowieku z deficytem ,spotecznym”
[Milton 2012: 9]. Monotropizm — jak twierdzi Murray (autysta, nauczyciel i pisarz)
— jest unikatowa teorig — podczas gdy wszystkie inne zakladaja, ze mamy jaki$
deficyt. Monotropizm nie patologizuje naszego sposobu funkcjonowania. Mono-
tropizm sprawia, ze rzeczy stajq si¢ trudne, ale to nie znaczy, ze co§ jest z nami nie
tak. Teoria ta pochodzi od autystycznych ludzi (Murray 2021).

Zainteresowania monotropowe oséb w spektrum wydaja sie bardzo ,herme-
tyczne” w poréwnaniu do zainteresowan neurotypowych réwiesnikéw. Skupie-



28 Agnieszka Drabata

nie si¢ na wybranym, atrakcyjnym fragmencie rzeczywistosci sprawia, ze wydaje
sie brakowa¢ motywacji do podjecia wszystkich wymaganych krokéw, stuzacych
skutecznej komunikacji z tymi, ktérzy nie sa razem z nimi w tunelu uwagi. Kiedy
obecna jest najwyzsza motywacja zwigzana z zainteresowaniami, umozliwia ona
wytrwanie w relacji i dialogu, co w sytuacji, gdy temat rozmowy narzucony jest
przez innych, zdaje sie niemozliwym do realizacji. Poznawcze skutki trzymania
sie jednej perspektywy hamuja jednoczesna swiadomos¢ réznych perspektyw,
$wiadomos$¢ innych punktéw widzenia. Dualizm, jaki sie pojawia, dotyczacy
przejawianych zachowan, wydaje sie wystarczajacym przyczynkiem do tego, by
poszerzy¢ badania dotyczace relacji na temat monotropowej natury oséb z ASD,
co stanowi¢ moze pierwszy krok do pomocy tej grupie w rozwijaniu odpowied-
nich systeméw komunikacyjnych, celem unikania trudnosci, jakich do$wiadczaja
w spoleczenstwie. Trudnosci te dodatkowo poglebia trauma spolecznego pietna
bycia postrzeganym jako posiadajacego patologiczne, dewiacyjne sposoby po-
znania [Lawson za: Milton 2012: 10].

Sposéb, w jaki o czyms$ sie méwi, stanowi ,co$ wiecej niz tylko stowa” — okre-
$la sposdb, w jaki myéli sie o sobie i o innych. Spogladanie na ucznia autystyczne-
go jak na ,nieuporzadkowanego Innego” moze obnizy¢ jego poczucie wlasnej
wartosci i samoocene. Literatura na temat autyzmu wskazuje na towarzyszace
osobom z autyzmem niekorzystne stany zdrowia psychiatrycznego, w tym leki,
depresje [NAS za: Milton 2012: 10], warto zatem uzywac jezyka, ktéry ma pozy-
tywne konotacje, méwiac o autystycznej réznicy [por. Milton 2012: 10].

Zachowania uczniéw z ASD sa postrzegane jako z natury patologiczne, po-
niewaz nie sg neurotypowe, podczas gdy maja swa przyczyne i wynikaja z ich
osobistego doswiadczenia. Mimo to celem terapeutéw i nauczycieli jest zmniej-
szenie ich czestotliwosci lub calkowite wyeliminowanie. Wiekszos¢ zachowan
Klasyfikowanych jako autystyczne nie stanowi deficytow a strategie wykorzysty-
wane przez dang osobe, by osiaggnac¢ réwnowage emocjonalng. W wielu przypad-
kach sg to mocne strony osoby z ASD [por. Prizant, Fields-Meyer 2017], stanowia-
ce zrozumialg i racjonalna odpowiedZ na okolicznosci, w ktérych osoba ta sie
znajduje, probujac poruszac si¢ po neurotypowym $wiecie, niedostosowanym do
rozpoznawania (nie méwiac juz o zaspokajaniu) jej potrzeb.

Wychodzac z zalozenia, ze istotng umiejetnoscia kazdego jest dostosowanie
sie do potrzeb otaczajacego Srodowiska oraz kultury, w zaleznosci od miejsca
iczasu, w jakim sie zyje, stawia sie uczniom okreslone wymagania. Narzedzia,
takie jak intensywne programy naprawcze maja pomoéc w osiagnieciu zalozonych
celéw. Wazne jednak, by zda¢ sobie sprawe z tego, ze sukces w duzej mierze za-
lezal bedzie od modyfikacji otaczajacego Srodowiska nauczania w celu dostoso-
wania go do potrzeb wyjatkowego modzgu osoby z autyzmem. Dla wychowaw-
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cOw, nauczycieli, terapeutéw, wazne jest to, by podopieczny chciat tylko tego, co
odpowiada zalozonym celom jego rozwoju [Sliwerski 2010: 76].

Zalozenia te odnosza sie do danej wersji rzeczywistosci, w tym przypadku
wersji neurotypowej. Jedli zamknieci w wiezieniu jednej wersji rzeczywistosci,
jednej wersji tozsamosci ludzie uzyskuja mozliwos¢ spotkania sie z alternatywna
teorig (alternatywna rzeczywistoscia), zaczynaja relatywizowac wlasng biografie
i sposoby konceptualizowania tejze rzeczywistosci. W tym kontekscie edukacja
stanowi¢ moze oferte wejScia w Swiat wielu rzeczywistosci, ksztalcac nawyk
przeskakiwania z teorii do teorii, ze $wiata do §wiata. Nowa teoria nie musi by¢
zagrozeniem, lecz oknem, nowym krajobrazem, nowa przestrzenia, szansa na
wzbogacenie dotychczasowych form reprezentacji $wiata, zaproszeniem do po-
szukiwania polaczen, analogii, znaczeh pomiedzy rzeczywistosciami [Melosik,
Szkudlarek 2010: 37].

W tak urzadzonej edukacji jest nadzieja na mniej subiektywne oceny, wieksza
co do nich niepewno$¢, mniejsze ograniczenie, dgzenie do tego ,co by¢ powin-
no”, nieustane pytania o to, ,co by¢ powinno?” a wszystko to stwarza okazje na
ujrzenie wielosci kontekstow, dajac tym samym mozliwo$¢ wyjscia poza patologi-
zacje pewnych zjawisk w kierunku uznania tej wielosci, jak i niejednoznacznosci
dotyczacych Innego, co z kolei stwarza szanse uznania jednosci w wieloéci oraz
wieloéci w jednosci, dzieki czemu kazdy moze zachowaé samego siebie. Mono-
tropizm stanowi nowa alternatywng teorie, ktéra uwazana jest przez wiele oséb
z ASD za najsilniejsza teorie autyzmu [Murray 2018; Murray, Lesser, Lawson
2005], ktéra to zyskuje coraz wieksze poparcie w badaniach jakoSciowych [Ber-
tilsdotter-Rosqvist 2019; Leatherland 2018; Woods 2019].

Préba identyfikacji wymagajacych dalszego, poglebionego namystu i dyskusji
kwestii, o ktérych méwi teoria monotropizmu, odnoszacych sie do zachowan,
jakie obejmuje ,triada autystyczna” stanowi wedlug mnie wartoéciowy kierunek
dla badaczy. Kazdy jest bardziej albo mniej monotropiczny lub politropiczny i to
jest aspekt neuroroznorodnosci, ktéra niesie ze soba poczucie nadziei, ze wszyscy,
niezaleznie od tego, jak beda czyta¢, mysle¢, czué, utrzymywac kontakty towarzy-
skie lub uczestniczy¢ w nich, otrzymaja takie same prawa i przywileje. Tak jak
zaden czlowiek nie znajduje sie poza spektrum ludzkiej réznorodnosci rasowej,
etnicznej i kulturowej, tak samo zaden czlowiek nie znajduje sie poza spektrum
ludzkiej réznorodnosci neurologicznej. Dopdki osoby z autyzmem nie zostang
docenione i nie zacznie sie¢ wykorzystywac ich potencjalu, dopéty nic istotnego
nie mozna osiagna¢ w odniesieniu do ich trudnosci.

W teorii i praktyce istnieje szerokie spektrum dotyczace $wiadczenia ustug
osobom autystycznym — od stosowanych technik modyfikacji behawioralnej, po
etos interaktywnej wzajemnosci zwigzanej z upodmiotowieniem jednostek i spo-
tecznosci, gdzie dominacja i narzucanie autorytetu jest postrzegane jako ,dys-
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funkcjonalne”. Narracje i praktyki sa osadzone w szerszej dyskursywnej debacie,
ktéra toczy sie miedzy medycznymi, postrzegajacymi autyzm jako zestaw obja-
wow i deficytéw, ktore nalezy wyleczy¢ lub leczy¢, a spolecznymi modelami nie-
petnosprawnosci [Milton 2012: 12]. Psychologicznym modelom autyzmu, two-
rzonym z perspektywy psychologii poznawczej, zarzuca sie brak uwzgledniania
»gloséw autystycznych” [Murray, Lesser, Lawson 2005: 140]. Same osoby z ASD
coraz czesciej ten glos zabierajg, sprzeciwiajac sie praktykom stosowanym wobec
nich i apeluja, Ze zamiast proébowac ,wyleczy¢” autystycznych klientéw, terapeuci
maja za zadanie pomoc im, by mogli rozwija¢ sie jako osoby z autyzmem, znajdu-
jac sposoby zycia bardziej harmonijne z ich naturalnymi neurologicznymi pre-
dyspozycjami [Walker 2019].

Aby bylo to mozliwe, konieczne jest — jak apeluje Ne’eman — rzucenie wy-
zwania mitom i stereotypom na temat autyzmu i pracowanie nad poglebieniem
zrozumienia opartego na lepszej jakosci badaniach, ale takze na prawdziwych
doswiadczeniach zyciowych oséb ze spektrum autyzmu, a nie na rozmowie, ktdra
moéwi o nich, bez nich (Ne'eman za: Milton 2012: 12]. Jak pisze Bleszynski, dopiero
wtedy, kiedy pozwoli sie¢ przeméwi¢ osobom z ASD, mozliwa bedzie zmiana po-
staw oraz ksztalttowanych wobec nich narracji, ktére najpierw nalezy odnalez¢
i zrozumie¢ — ,Umozliwienie tym osobom dokonania autoprezentacji prowadzi
inas do samopoznania, samouswiadomienia sobie, w jakim spoleczefstwie zyjemy
i jakie jest rozumienie autyzmu” [Bleszynski 2020: 10]. Takie postepowanie nie tylko
poprawi jakoé¢ zycia i produktywno$¢ oséb z autyzmem, ale sprawi, ze spoleczen-
stwo stanie sie lepszym i bardziej funkcjonalnym miejscem dla wszystkich.
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Uczen z gleboka niepelnosprawnodcia jest bardzo wymagajacym beneficjentem edukacji. W pol-
skim systemie edukacji pojawil sie po raz pierwszy w 1997 roku. Od tego czasu otwartym nadal
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stawiona koncepcja ksztalcenia z ForMatem, ktéra moze by¢ z powodzeniem wykorzystana za-
réwno w ramach edukacji specjalnej, jak i inkluzyjnej, na kazdym etapie edukacyjnym. Istotg
ksztalcenia z ForMatem jest zachowanie réwnowagi pomiedzy ksztalceniem formalnym (wspie-
raniem i usprawnianiem poszczegélnych sfer funkcjonowania ucznia), a materialnym (przyswa-
janiem przez niego tresci kulturowych).
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The concept of ForMat education in the process of educating
students with profound intellectual disabilities

Students with profound intellectual disabilities are very demanding beneficiaries of education.
They have been present in the Polish system of education since 1997. The most effective methods
of their education still remain an open question and the question takes on an even greater signifi-
cance in the context of the idea of integrated and inclusive education. The article will present the
concept of ForMat education which may be successfully used both in special and inclusive educa-
tion, at all educational levels. The essence of ForMat education is maintaining a balance between
formal (supporting and improving particular areas of student’s functioning) and material (assimi-
lation of cultural content) education.

Keywords: students with profound intellectual disabilities, material education, formal education,
challenging educational content.
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Wprowadzenie

Dziecko z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng przez bardzo dlugi okres
czasu bylo ,nieobecne” w polskim systemie edukacji [por. Cytowska 2002; Wrona
2011; Kope¢ 2013]. Proces jego wprowadzania do przestrzeni edukacyjnej na kaz-
dym etapie edukacji zostal zapoczatkowany przez Ustawe o ochronie zdrowia
psychicznego z dnia 19.08.1994 roku (Dz. U. z 1994 r., Nr 111, poz. 535). Artykulem 7
ustawy Minister Edukacji Narodowej zostal zobowigzany do objecia nauka i zaje-
ciami rewalidacyjno-wychowawczymi dzieci i miodziez z gleboka niepelno-
sprawnoscig intelektualna® [por. Kope¢ 2013: 153-154]. Odrebne przepisy doty-
czace organizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla oséb z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng zostaly zawarte w Rozporzadzeniu Ministra
Edukacji Narodowej z dnia 30 stycznia 1997 roku [Dz. U. z 1997 r., Nr 14, poz. 75;
por. Kope¢ 2013: 155]%, na mocy ktérego dziecko z gleboka niepetnosprawnoécia
intelektualng pojawito sie w polskim systemie edukacji po raz pierwszy w historii
[por. Kope¢ 2013: 155-169]. Obecnie obowigzujagcym aktem prawnym reguluja-
cym organizacje zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla uczniéw z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng jest Rozporzadzenie MEN z dnia 23 kwietnia
2013 roku w sprawie warunkéw i sposobu organizowania zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych dla dzieci i mlodziezy z uposledzeniem umystowym w stopniu
glebokim [Dz. U. z dnia 7.05.2013 r., poz.529]°. Nie bede tego dokumentu praw-
nego szczegdtowo analizowata. Pragne jedynie zwréci¢ uwage na obecne w nim
niespdjnosci, ktére dla dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng skut-
kuja jego marginalizacja w polskim systemie edukacji bez wzgledu na etap edu-
kacji. Odniose sie do dwoéch, ktére moim zdaniem sg najbardziej czytelnym jej,
tj. marginalizacji, przejawem. Pierwsza niespdjnoé¢ dotyczy statusu dziecka
z gleboka niepelnosprawnodcig intelektualng w systemie edukacji. Pomimo ze
jego udzial w zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych jest réwnoznaczny ze
spelnianiem przez nie obowiazku szkolnego (§ 3) rozporzadzenie nie przyznaje
mu statusu ucznia a jedynie uczestnika zaje¢ rewalidacyjno- wychowawczych®.

Pragne zauwazy¢, ze w tekscie Ustawy jest stosowana nieaktualna obecnie terminologia, tj. upo-
Sledzenie umystowe (Dz. U. z 1994 r., Nr 111, poz. 535, art. 7.1]. W artykule zostala ona zastgpiona
obecnie obowigzujaca, tj. terminem: niepelnosprawnos¢ intelektualna [DSM-5 2013].

Wart zauwazenia jest fakt, ze 21 lipca 1995 roku pojawila si¢ Ustawa o zmianie ustawy o systemie
o$wiaty oraz niektérych innych ustaw [Dz. U. z 1995 r., Nr 101, poz. 504], ktorej art. 16 (ust. 7-9)
traktowal w ogélny sposéb o obecnoéci dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna
w systemie edukacji. Z uwagi na nieistotne znaczenie dla poruszanej w artykule problematyki
poming jego oméwienie.

Mozna zauwazy¢, ze w aktach prawnych jest stosowana nieaktualna obecnie terminologia,
tj. uposledzenie umystowe.

W tekscie §wiadomie dziecko z gleboka niepelnosprawnodcia intelektualng nazywam uczniem
celem podkreslenia jego prawa do edukacji. Jednoczesnie, odwolujac sie do wlasnego doswiad-
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Nie méwi sie réwniez o zajeciach lekcyjnych, a o zajeciach rewalidacyjno-
wychowawczych. Niespdjnoé¢ druga zwigzana jest z brakiem podstawy progra-
mowej. W rozporzadzeniu zawarty jest bowiem jedynie cel zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych (§ 2) oraz ich zakres (§ 8). Nalezy zauwazy¢, ze zarowno cel
zajec rewalidacyjno-wychowawczych, jak réwniez ich zakres przedstawione sa w
sposOb bardzo ogdlny. Stan ten moze facylitowaé niekorzystne skutki zaréwno
dla dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, jak i dla nauczyciela. Ich
egzemplifikacja sa pytania: 1) co wynosi uczeh z zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych?; 2) jak pracowaé z uczniem z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng w ramach zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych? [por. Kope¢ 2013:
155-169]. W rozporzadzeniu brakuje konkretnych informacji istotnych dla pro-
wadzenia zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych, tj. podstawy programowej, za-
kresu tresci nauczania i wychowania oraz wyodrebnienia konkretnych form zaje¢.
,Uprawnione jest zatem jest stwierdzenie, ze osoba z gleboka niepelnosprawno-
§cig intelektualna, jest co prawda w polskim systemie edukacji®, ale w zwiazku
z nadanym jej statusem uczestnika, a nie ucznia i oferowanym typem zaje¢ rewa-
lidacyjno-wychowawczych, a nie edukacyjnych, jednoczeénie jej nie ma. Przeby-
wajac bowiem w przestrzeni edukacyjnej razem z innymi osobami z niepelno-
sprawnoscia, niestety na innych prawach i zasadach niz wszyscy pozostali, staje
sie niejako »wykluczona wérdéd juz wykluczonych«. Mozna zatem powiedzie¢, ze
obecnos¢ osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng w polskim systemie
edukacji jest »pozorowana<’ (sic!)” [Kope¢ 2013: 164].

Istotnym aktem prawnym dotyczacym edukacji dziecka z gleboka niepelno-
sprawnoécig intelektualng’ jest réwniez Konwencja o Prawach Oséb z Niepelno-
sprawno$ciami (ang. Convention on the Rights of Persons with Disabilities) raty-
fikowana przez Polske w 2012 roku [Dz. U. z 2012 r., poz. 1169]. W artykule 24
Konwencji, dotyczacym edukacji, w punkcie 1 uznaje si¢ prawa oséb z niepelno-
sprawnoéciami do edukacji bez jakiejkolwiek formy dyskryminacji, z uwzgled-
nieniem zasad réwnosci. Zwraca sie w nim réwniez uwage na konieczno$é
zagwarantowania systemu edukacji integracyjnej na wszystkich etapach eduka-
cyjnych oraz ksztalcenia ustawicznego. Punkt 2 (a) Konwencji traktuje
o oferowaniu dzieciom z niepelnosprawnosciami bezplatnej, obowiazkowej edu-
kacji podstawowej i Sredniej. W punkcie 2 (d) natomiast zwrécona jest uwaga na

czenia, jestem $wiadoma, ze przedstawiciele wladz oswiatowych wyrazajg swoja dezaprobate dla
nazywania osob z glteboka niepelnosprawnoscia intelektualng uczestniczacych w zajeciach rewa-
lidacyjno-wychowawczych, uczniami.

Jest bo: a) musi spelnia¢ obowiazek szkolny, b) organizowane sa dla niej zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze.

Wiecej o pozorze w edukacji w edukacji uczniéw z niepelnosprawnoscig pisze Parys [2014].
Dokument dotyczy edukacji dziecka z kazdym rodzajem niepelnosprawnosci, nie tylko niepet-
nosprawnosci intelektualnej.

5
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koniecznoé¢ oferowanego wsparcia osobom z niepelnosprawnosciami w ramach
powszechnego systemu edukacyjnego, ktére ma stworzy¢ mozliwosci ich efek-
tywnego ksztalcenia [Dz. U. 2012, poz. 1169]°.

W kontekscie tresci artykutu 24° Konwencji o Prawach Oséb z Niepelno-
sprawno$ciami [Dz. U. z 2012 r., poz. 1169] nasuwa sie pytanie o to, czy propono-
wana osobie z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng przez polski system
o$wiaty oferta edukacyjna spelnia standardy zawarte w Konwencji? Jaka powin-
na by¢ jej egzemplifikacja? Jakie minimalne wymagania powinny zosta¢ spetnio-
ne, by potrzeby uczestnikéw rzeczywistosci edukacyjnej, nie tylko dziecka
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, ale réwniez nauczyciela odpowie-
dzialnego za jego edukacje, zostaly uwzglednione chociaz w podstawowym
stopniu spelnione? Postawione pytania nabierajq jeszcze wiekszej wagi i domaga-
ja sie odpowiedzi w kontekscie niedawno opublikowanego dokumentu: Edukacja
dla wszystkich — ramy rozwigzan legislacyjno-organizacyjnych na rzecz wysokiej jakosci
ksztalcenia wigczajgcego dla wszystkich 0séb uczgeych sig™® [MEIN 2020].

Przed swoim artykulem, przed soba, nie stawiam bynajmniej zadania odpo-
wiedzi na postawione powyzej pytania. Jest to zadanie wrecz niemozliwe do
wykonania. Uwazam bowiem, ze odpowiedzi na pytania dotyczace edukacji,
a zwlaszcza edukacji tak wymagajacego beneficjenta, jakim jest osoba z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualna, wymagaja czasu, z powodu ich stopniowej
krystalizacji oraz procesualnego charakteru. W pospiesznym odpowiadaniu bar-
dzo czesto nie ma miejsca na refleksyjnos¢, ktéra jest ,mentalng bazg” pozytyw-
nej, edukacyjnej zmiany i wpisanym w owa refleksyjnos¢ cigglym uwzglednie-
niem wielosci pespektyw, sadéw i wizji wszystkich podmiotéw rzeczywistosci
edukacyjnej osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna.

Moj artykut traktuje jako jeden z gloséw w dyskusji na temat edukacji osoby
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Mam nadzieje, ze zawarte w nich
treéci okaza sie podpowiedzia dotyczacg sposobu pracy dydaktycznej z nig w pro-
cesie edukacji. Moje refleksje beda porzadkowaty dwa pytania, w moim odczuciu,
istotne dla poruszanych zagadniei, a mianowicie pytanie pierwsze: kim jest
dziecko — uczen z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna? oraz pytanie dru-
gie: jak powinna wyglada¢ edukacja ucznia z glteboka niepetlnosprawnoscia inte-
lektualng?

8 W artykule 24 Konwencji o Prawach Oséb z Niepelnosprawnosciami zwrdcilam uwage na te,
ktore istotne sg dla omawianej w artykule problematyki.

® Mozna jeszcze odnies¢ sie do nastepujacych artykuléw Konwengji: art. 7 — dotyczacy dzieci
z niepelnosprawno$ciami, art. 26 — dotyczacy rehabilitacji [Dz. U. z 2012 r., poz. 1169].

1 Materiat powstal na bazie wynikéw prac powolanego przez Ministra Edukacji Narodowej Zespo-
Iu do spraw opracowania modelu ksztalcenia uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
[MEiN 2020].
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Kim jest dziecko — uczen z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualna?

Dziecko — uczen z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng jest bardzo wyma-
gajacym beneficjentem systemu edukacji, miedzy innymi z powodu specyfiki
swojego potencjalu rozwojowego, ktéry ma bezposrednie przelozenie na jego
psychospoleczne funkcjonowanie. Egzemplifikacja tych ,edukacyjnych wyma-
gan” moze by¢ charakterystyka osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektu-
alng autorstwa niemieckiego pedagoga specjalnego Andreasa D. Frohlicha [za:
Klaufs 2005: 31]. Jego zdaniem osoba z gleboka niepelnosprawnoscia intelektual-
ng, to taka ktéra: ,a) odbiera inng osobe poprzez swoje cialo i poprzez kontakt
z cialem; b) potrafi swoim cialem zbiera¢ i wartosciowaé bezposrednie doswiad-
czenia; c) doswiadcza siebie, inne osoby oraz przedmioty poprzez emocjonalng
bliskoé¢ poprzez emocje; d) wykorzystuje swoje cialo do wyrazania siebie i do
komunikowania” [por. DSM-5 2013: 31-41]". Dlatego tez zdaniem Frohlicha
dziecko — uczen z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna potrzebuje innych
0s6b do tego, by: a) przyblizyli mu w najprostszy sposob otaczajaca je rzeczywi-
stos¢; b) umozliwili mu poruszanie sie i zmiane pozydji ciata; c) by¢ przez nich
zrozumianym réwniez bez stéw; d) dodwiadczaé od nich dobrej opieki i pielegna-
cji [Frohlich 2014; por. Kopeé 2016: 9]%. Frohlich nazywa te osoby ,pedagogicz-
nymi towarzyszami” ucznia z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng [Frohlich
2016: 13; por. Orkisz 2008: 7]. S nimi pracujacy z nim nauczyciele, ktérzy w pelni
sa odpowiedzialni za nawiazanie relacji'® z nim oraz byciu w niej z nim. Konstata-
cja ta nabiera jeszcze wiekszej wagi w kontekscie stwierdzenia Siegela o tym, ,ze
umysl osoby (réwniez osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng — uwa-
ga wlasna) wylania sie z aktywnosci moézgu, ktérego strukture i funkcje bezpo-
$rednio ksztaltuje doswiadczenie interpersonalne (podkresélenie wlasne)” [Siegel

" W artykule przytaczam charakterystyke osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna
Frohlicha z uwagi na jej pozytywna narracje. W pedagogice 0sob z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng caly czas pozostaje otwartym pytanie, w jaki sposéb pisa¢ o osobie z niepelnosprawnoscia
intelektualng, by jezyk narracji o niej byt pozbawiony elementu dyskryminujacego [por. Klempe-
rer 1992: 23].

Z uwagami Frohlicha koresponduje charakterystyka struktury JA osoby z gleboka niepelno-
sprawnoscig intelektualng autorstwa Szychowiak [2007]. Jej zdaniem, ,o0soba z gleboka niepeino-
sprawnoscig intelektualng ma trudnosci w ksztaltowaniu poczucia wlasnej odrebnosci fizycznej
i psychicznej. W sposéb znaczacy jest ograniczona jej §wiadomos¢ wilasnych stanéw psychicz-
nych. Wiedza o sobie jest budowana poprzez wlasna aktywnos¢ (spostrzeganie-dzialanie) i po-
przez relacje z innymi ludZmi — do§wiadczanie siebie w przestrzeni, w ktérej ma miejsce dziele-
nie uwagi, emocji, doznan zmyslowych i dzialania z drugim cztowiekiem (podkreslenie wlasne)”
[Szychowiak 2007; por. Pohl 2016: 142].

Zdaniem takich badaczy, jak: Allen, Fonagy, Bateman, relacja powinna pelni¢ role tygla rozwojowego.
To tylko dzieki niej i w niej dochodzi do prawdziwego spotkania, w kontekécie omawianego zagad-
nienia, spotkania nauczyciela z osoba z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna [2014].
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2009: 1]. Dlatego tez odpowiedzi na pytanie o osobe ucznia z gleboka niepelno-
sprawnoscia intelektualng chciatabym udzieli¢ z perspektywy nauczyciela — osoby
odpowiedzialnej za relacje z uczniem oraz przebieg procesu edukacji.

Kim zatem jest uczen z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna z perspek-
tywy nauczyciela, ktéry spotyka sie z nim w rzeczywistosci edukacyjnej? Po
pierwsze jest osoba, ktorej zycie jest lub moze by¢ zagrozone z powodu bardzo
czesto wspoélwystepujacych z glteboka niepelnosprawnoscig intelektualng scho-
rzen zagrazajacych lub ograniczajacych zycie'. Z tego tez powodu w literaturze
przedmiotu funkcjonuje termin gleboka intelektualng i wieloraka niepeino-
sprawnos¢ (w jez. ang. profound intellectual and multiple disabilities: PMID). Swia-
domos¢ kruchosci zycia ucznia moze mie¢ duzy wplyw na przebieg procesu edu-
kacji ucznia z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna oraz obcigzenie
psychiczne nauczyciela wynikajace ze $wiadomosci pracy z dzieckiem, ktérego
zycie jest zagrozone [por. Pohl 2016: 138-141].

Po drugie, uczen z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng jest osoba, kt6-
ra osigga stadium inteligencji sensoryczno-motorycznej wedlug Piageta [Szycho-
wiak 2007; Piszczek 2006; Kope¢ 2013]. Nalezy pamieta¢, ze jego funkcjonowanie
poznawcze bedzie zalezne od osiagnietego konkretnego podstadium inteligencji
sensoryczno-motorycznej. ,Uwaga osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelek-
tualng jest mimowolna. Sg zauwazane czeste nieprawidlowosci dotyczace odru-
chu orientacyjnego, ktére moga przejawiac sie w: jego braku, odruchu pojawiaja-
cym sie z opdznieniem, odruchu stabym i szybko wygasajacy; moze réwniez
zaistnie¢ sytuacja, gdy bodZce wywoluja, co prawda, odruch orientacyjny, ale
pobudzenie diugo zalega i wygasa z duzym trudem. Nalezy pamietaé, ze u nie-
ktérych oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna odruch orientacyjny
nie przeksztalca sie w odruch badawczy. W zakresie spostrzegania zawsze moz-
liwe jest doznawanie przez osobe przynajmniej niektérych wrazef, przede
wszystkim tych, ptynacych ze zmystéw bliskich, stad tak wazna rola dotyku, za-
pachu, smaku w pracy edukacyjnej z uczniami z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng, na co wielokrotnie zwracal uwage Frohlich (1998).

Nalezy pamietac, ze u osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng
wystepuja czeste nieprawidlowosci na wszystkich pietrach analizatoréw wzro-
kowego i stuchowego. Wystepuje réwniez ograniczona zdolno$¢ do rozpozna-
wania bodzcéw, ich rozrézniania i interpretowania, jak réwniez zréznicowany
prég wrazliwosci na bodzce ré6znych modalnoéci. Bardzo czesto mozna zaobser-
wowac niski prog tolerancji na nadmiar stymulacji i zaburzenia integracji senso-

* Schorzenia zagrazajace zyciu to takie schorzenia, kiedy nie ma uzasadnionej nadziei na wylecze-
nie i z powodu ktérych osoba umrze. Wiele z tych choréb powoduje stopniowe pogorszenie,
sprawiajac, ze osoba staje sie coraz bardziej zalezna od rodzicéw, opiekunéw, personelu me-
dycznego [Dangel, Januszaniec, Karwacki 2012].



Koncepcja ksztatcenia z ForMatem w procesie edukacji ucznia... 39

rycznej. U osoby z glteboka niepelnosprawnoscia intelektualng wystepuje pamieé
motoryczna, percepcyjna, emocjonalna, a u niektérych oséb w waskim zakresie
pamie¢ proceduralna. Myslenie osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektu-
alng ma charakter monokonkretny i jest zwigzane z podstawowymi elementami
subiektywnego doswiadczenia. Poznawanie ma charakter globalny i calosciowy.

Informacje bedace materialem do myslenia zakodowane sa w spostrzeze-
niach, a ich podstawowg forma sa reakcje okrezne, czyli powtarzane (pierwotne,
gdy dotycza powtarzania czynnosci z wykorzystaniem wlasnego ciala; wtérne,
gdy dotycza wykorzystania czynnosci z wykorzystaniem przedmiotu; trzeciego
rzedu, gdy sa powtarzane w wykorzystaniem przedmiotu i za kazdym razem
realizowane sa nieco inaczej. Praktyczna inteligencja obejmujaca manipulacje jest
lepiej rozwinieta niz funkcjonowanie poznawcze obejmujace nasladownictwo
i statos¢ przedmiotu. U osoby wystepuje bledne ujmowanie powiazah pomiedzy
przedmiotami, a wiedza o Swiecie ograniczona jest do podstawowych elementéw
najblizszego otoczenia. W porzadkowaniu §wiata dominuje oparcie sie na katego-
riach emocjonalnych przyjemne versus nieprzyjemne. Osoba nie jest zdolna do
planowania dziatan i przewidywania konsekwencji” [Kope¢ 2013: 65; por. Szy-
chowiak 2007].

Zdaniem Szychowiak uczeh z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng
przejawia zawsze potrzebe kontaktu emocjonalnego. Jego emocje sa reprezento-
wane na poziomie obrazowym, ktérego egzemplifikacja sa obrazy lub tez poje-
dyncze informacje zmystowe powiazane z emocjami. Uczerh ma trudnosci w roz-
poznawaniu prostych emocji i pozbawiony jest samokontroli nad nimi. Nalezy
pamietaé, ze z uwagi na specyfike funkcjonowania w sferze emocjonalnej
u ucznia z gleboky niepelnosprawnoscia intelektualng wystepuje zagrozenie za-
burzeniami depresyjnymi [Szychowiak 2007; por. Piszczek 2006; 2007]. W sferze
funkcjonowania spolecznego u osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelektual-
na, bez wzgledu na wiek, jest zawsze zachowana potrzeba kontaktéw spolecz-
nych. Rozumie ona proste, czesto sie powtarzajace sytuacje spoteczne, zwlaszcza,
gdy uczestnicza w nich dwie osoby. Wart zauwazenia jest fakt, ze w podstawo-
wych obszarach funkcjonowania samodzielno$¢ osoby jest ograniczona lub nie
wystepuje wcale [Szychowiak 2007; por. Piszczek 2006; 2007].

Dla nauczyciela w edukacji ucznia z gleboka niepelnosprawnoscia intelektu-
alng bardzo wazna jest komunikacja. I w tym obszarze musi si¢ on réwniez mie-
rzy¢ z wyzwaniami. Formy komunikowania sie osoby z gleboka niepetnospraw-
noscig intelektualng sa przede wszystkim ekspresyjne. Polegaja one na wymianie
spojrzen, usmiechéw, gestéw. Trudnosci w komunikacji moga by¢ Zrédlem zabu-
rzeh w zachowaniu ucznia z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna, takimi
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jak, zachowania agresywne lub zachowania samouszkadzajace [Szychowiak 2007;
por. Smyczek, Szwiec 2008: 57-66]".

Nauczyciel pracujacy z uczniem z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng
musi mie¢ réwniez na uwadze ciag negatywnych doswiadczen, ktére bardzo
czesto sg udzialem ucznia, a ktére moga mie¢ wplyw na jego funkcjonowanie.
Pohl [2016: 142]. wérdd nich wymienia ,odrzucenie, trudne kontakty z réwiesni-
kami, hospitalizacja (dtugie pobyty w szpitalu, w domach opieki spolecznej, sepa-
racja, strata (rodzicéw, przyjaciot, opiekunow) (...)".

Jak powinna wyglada¢ edukacja ucznia
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng?

Majac na uwadze specyfike funkcjonowania ucznia z gleboka niepelnosprawno-
Scia intelektualna w ,edukacyjnym spotkaniu z nim” powinny zosta¢ uwzgled-
nione elementy opieki, terapii i edukacji'®. W artykule pragne skupi¢ sie jedynie
na watkach edukacyjnych, ktére dla nauczyciela pracujacego z osoba z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng sq bardzo duzym wyzwaniem"’.

Swoje rozwazania pragne rozpoczaé¢ od konstatacji Frohlicha o tym, ze ,gle-
boka niepelnosprawnos¢ intelektualna nie moze by¢ usprawiedliwieniem dla
edukacyjnego ubéstwa (podkreslenie wilasne)” [Frohlich 2016: 16; por. Orkisz
2008: 8]. Zdaniem Bauersfelda, w edukacji uczniéw z gleboka niepetnosprawno-
Scig edukacyjna najtrudniejszym pytaniem, jakie stoi przed nauczycielem, jest to
dotyczace treéci ksztalcenia'®, zwlaszcza wtedy, gdy nauczanie ucznia z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualna jest realizowane w szkole ogélnodostepnej
[Bauresfeld 2016; por. Dz. U. 2012, poz. 1169, art. 24]. Pomoca w odpowiedzi na
postawione powyzej pytanie jest koncepcja Edukacji (ksztalcenia) z ForMatem™
wykorzystywana w pracy dydaktycznej z uczniami z gleboka niepelnosprawno-
Scig intelektualng w Niemczech [Heinen, Lamers 2006: 6; Bernasconi, Béing 2015:

Dlatego tez w komunikowaniu sie z uczniem z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng wyko-
rzystuje sie alternatywne i wspomagajace sposoby porozumiewania sie (AAC). Przede wszystkim
mozemy wsréd nich wymienié: sygnaly uprzedzajace/zapowiadajace [Smyczek, Szwiec 2008: 62;
Jerzyk 2014:171-190], symboli jednoznacznych (ang. tangible symbol systems) [Rowland, Schweigert
1995].

Pragne zauwazy¢, ze w grupie specjalistow toczy sie dyskusja dotyczaca odpowiednich proporcji
miedzy tymi elementami w takcie realizacji obowiazku szkolnego.

Zdaniem Lamersa w edukacji uczniéw z gleboka niepelnosprawnoécia intelektualna proporcje
pomiedzy pielegnacja, terapia i edukacja nie s3 zachowane na niekorzy$¢ tej ostatniej [Lamers
2000: 177-208; por. Baraniewicz 2019].

Jak juz wczesnej wspominalam: dla ucznia z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng nie ma
opracowanej podstawy programowej.

W jez. niem. Bildung mit ForMat, ktére mozna réwniez przetlumaczy¢, jako ksztalcenie [por.
Frohlich 2016].
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170-177; Bauersfeld 2016]. Podstawg teoretyczna Edukacji z ForMatem jest kon-
cepcja edukagji kategorialnej”® w rozumieniu Wolfganga Klafkiego® [za: Berno-
sconi, Boing 2015: 170]. Skladajq sie na nig dwa typy edukacji (ksztalcenia), a mia-
nowicie edukacja (ksztalcenie) formalna i edukacja (ksztalcenie) materialne.
Edukacje formalng mozna scharakteryzowac, jako te, w trakcie ktdrej rozwijane
sa dyspozycje ucznia istotne dla przyswajania przez niego wiedzy i okreslonych
umiejetnosci, np. wspieranie proceséw poznawczych, koordynacji wzrokowo-
ruchowej, stymulacji zmyslow [por. Bernasconi, Béing 2015: 171; Bauresfeld 2016:
51]. Edukacja materialna dotyczy klasycznego procesu ksztalcenia, w trakcie kto-
rego uczniowi zostaje przekazana konkretna wiedza, majaca swoje odzwiercie-
dlenie w tresciach ksztalcenia [Bauresfeld 2016: 51]. Zdaniem Lamersa, ,im gleb-
sza niepelnosprawnos¢ intelektualna, tym mniej edukacji materialnej uwaza sie
za konieczne — w znaczeniu przyjmowania i przyswajania wiedzy” [Lamers za:
Knoblauch 2016: 107]. Teze te potwierdza swoimi badaniami réwniez Knoblauch
»(...) nauczyciele uwazaja formalne tresci edukacyjne — to znaczy ¢wiczenia dzia-
fania i postrzegania — za istotne dla uczniéw z gleboka intelektualng wieloraka
niepelnosprawnoscia. TreSci materialne za§ — w znaczeniu przyswajania tresci
kulturowych - traktujg jako wtérne” [Knoblauch 2016: 107; por. Baraniewicz
2019]%. Dlatego tez Lamers w odniesieniu do ksztalcenia materialnego uczniéw
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng wprowadza pojecie ,ambitnych
treéci ksztalcenia”? [Knoblauch 2016: 105], ktére nie r6znig sie od treéci nauczania
oferowanym uczniom pelnosprawnym, co jest ich wazna cecha w kontekscie
ksztalcenia inkluzyjnego. Pozwalaja one réwniez na uczestniczenie uczniom
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng we wszystkich istotnych doswiad-
czeniach zyciowych, jak réwniez otwieraja przed nimi mozliwos¢ adaptacji do ich
otoczenia oraz zmiany i ksztaltowania swojego $wiata [Heinen, Lamers 2006;
Bernasconi, Boing 2015: 171-172]. W procesie dostosowywania ,ambitnych tresci
ksztalcenia” do potencjalu poznawczego uczniéw z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualna istotna role odgrywa proces ,elementaryzacji”** [Bauresfled 2016: 52;

% W jez. niem. kategoriale Bildung.

!, Uczacy sie wyprowadza og6lng wiedze bazujac zaréwno na swoich procesach poznawczych
(swojej naturze), jak i rzeczywistosci spolecznej, politycznej, kulturowej, zdobywajac tym samym
nieznang mu dotad nowa mozliwos¢ strukturyzacji, sposéb podejscia, strategie rozwigzan, per-
spektywe dzialania” [Klafki, za: Bauersfled 2016: 51].

Baraniewicz [2019] w swoim wystgpieniu pod tylem: Standardy opieki, edukacji i terapii osoéb
z gleboka intelektualng i wieloraka niepelnosprawnoscia na konferencji poswieconej podmioto-
wosci 0s6b z gleboka intelektualng i wieloraka niepelnosprawnoscia, przytaczal wypowiedzi na-
uczycieli pracujacych z uczniami z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng dotyczace oferty
proponowanej uczniom w ramach zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Wsréd udzielnych od-
powiedzi przewazala oferta zwigzana z opieka i terapig nad edukacja.

2 W jez. niem. ansprungsvollen Bildungsinhalte [Bernasconi, Boing 2015: 171].

24 \W jez. niem. Elementarisierung [Bernasconi, Boing 2015: 172].
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Bernasconi, Béing 2015: 173-177]. Uwzglednione s3 w nim nastepujace perspek-
tywy: kulturowo-spoleczna, antrolpologiczna, psychologii rozwojowej, meto-
dyczno-medialna, merytoryczna [Bernasconi, Boing 2015: 175]. Bauresfeld [2016:
53] zauwaza, ze ,[p]odczas planowania zaje¢ lekcyjnych problematyczne sa nie
tyle poszukiwania odpowiednich treéci ksztalcenia i uwzglednienie indywidual-
nych warunkéw uczniéw, ile rozwigzania metodyczne, ktére nalezy wybraé, aby
zaproponowac im owe tresci”. Moze nim by¢ i bardzo czesto jest teatr bazalny
[por. Knoblauch 2016: 105-126; Siejak 2019: 53-56] oraz metoda projektéw [por.
Harris, Helm, Katz 2002; Damag 2016: 159-182; Wieczorek 2016: 127-135].

Podsumowanie

Koncepcja ksztalcenia z ForMatem jest koncepcjg, ktéra stosunkowo niedawno
pojawila sie w edukacji ucznia z glteboka intelektualng wieloraka niepetnospraw-
noscig w Niemczech. I chociaz przez polskich pedagogéw specjalnych jest dopie-
ro odkrywana [por. Siejak 2019: 53-56] mozna zywi¢ nadzieje, ze w niedalekiej
przyszlosci stanie si¢ przedmiotem naukowych analiz i bedzie teoretyczng baza
do metodycznych rozwigzah w edukacji wymagajacych beneficjentéw edukacji,
jakimi sa uczniowie z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna.

Koncepcja ksztalcenia z ForMatem ma ogromny potencjal dydaktyczny, ktéry
moze okaza¢ sie bardzo przydatny w kontekscie wyzwan, jakie przed systemem
edukacji w Polsce, na kazdym etapie edukacyjnym, réwniez na etapie edukacji
wczesnoszkolnej, stawia idea inkluzji [por. Dz. U. z 2012 r., poz. 1169, art. 24].
Z perspektywy ucznia, kazdego ucznia, bez wzgledu na jego indywidualne dys-
pozycje i potrzeby ulatwia utrzymanie tak istotnej rownowagi pomiedzy trescia-
mi ksztalcenia, przede wszystkim tymi zwigzanymi z szeroko rozumiang kultura
i funkcjonowaniem w spoleczefistwie, a wspieraniem poszczegolnych sfer jego
funkcjonowania istotnych w procesie nabywania wiedzy. Z perspektywy nauczy-
ciela, zar6wno tego pracujacego tylko z uczniami z gleboka intelektualna i wielo-
raka niepelnosprawnoscia, jak i tego pracujacego w zréznicowanej grupie
uczniéw stanowi teoretyczng baze do takiego organizowania procesu dydaktycz-
nego, ktéry odpowiadajac na edukacyjne potrzeby ucznia bedzie budzil i rozbu-
dzal jego ,poznawczy” apetyt na $wiat i jego r6znorodnosc.
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Wychowanie do zmiany spoleczne;j.
Refleksje w kontekScie urzeczywistniania
projektu edukacji wlaczajacej

Edukacja wlaczajaca to wizja szkoly, ktéra opiera sie na procesie zmiany postaw spolecznych, na
mysleniu kategoriami wlgczania, réwnosci oraz szacunku i tolerancji dla drugiego czlowieka.
Wiazac ja nalezy ze wspieraniem intelektualnej autonomii uczniéw w procesach rekonstrukgji
zastanego do$wiadczenia kulturowego, co jest znaczace dla procesu (samo)przeksztalcania sie,
(samo)tworzenia spoleczenistwa. Koncentrujac sie wokol mozliwosci urzeczywistniania realizacji
tego zadania, w centrum analiz postawione sg kompetencje nauczycielskie i uczniowskie — adap-
tacyjne versus rekonstrukcyjne. W artykule rozwazane sg napiecia miedzy wykladnia teoretyczna
a regulacjami w sprawie standardu ksztalcenia przygotowujacego do wykonywania zawodu na-
uczyciela wynikajacymi z najnowszego Rozporzadzenia Ministra Nauki i Szkolnictwa Wyzszego
zdnia 25 lipca 2019 roku [Dz. U. z 2019 r., poz. 1450], ramami rozwigzan legislacyjno-
-organizacyjnych nakres§lonymi w dokumencie ,Edukacja dla wszystkich — ramy rozwigzan legi-
slacyjno-organizacyjnych na rzecz wysokiej jakosci ksztalcenia wlaczajacego dla wszystkich os6b
uczacych sie” [2020], opracowanymi przez Zespdl do spraw opracowania modelu ksztalcenia
uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi powolany przez Ministra Edukacji Narodowe;j.
Ogladowi poddawane zostaje to, co oferuje edukacja w sferze kreowania uczniowskiego poten-
cjalu emancypacyjnego do kwestionowania jednoznacznosci przekazu kulturowego w odwotaniu
do kwestii kompetencji nauczycieli, wiedzy osobistej nauczycieli, nadawanych przez nauczycieli
znaczen zjawisku wymagan dydaktycznych.

Stowa kluczowe: inkluzja, zmiana spoleczna, nauczyciel

Towards a social change. Reflections on the implementation
of inclusive education project

Inclusive education is a vision of school based on the process of changing social attitudes, em-
bodying categories like inclusion, equality, respect and tolerance towards others. It seems strictly
connected with supporting intellectual autonomy of students in the processes of reconstruction of
the existing cultural experience, which is significant for the process of (self) transformation, (self)
creation of society. Focusing on the possibility of implementing this task, the center of the analyses
are teachers’ and students’ competences - adaptive versus reconstructive. The article considers the
tensions between the theoretical interpretation and the regulations on the standard of teaching
preparation for the teaching profession resulting from the latest Regulation of the Minister of
Science and Higher Education of July 25, 2019 [Journal of Laws of 2019, item 1450], legislative and
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organizational solutions outlined in the document “Education for All - Framework for Legislative
and Organizational Solutions for High-Quality Inclusive Education for All Learners” [2020], de-
veloped by the Team for the development of a model of education of pupils with special educa-
tional needs established by the Minister of National Education. The subject of the review is what
education offers in the sphere of creating students' emancipatory potential to question the explic-
itness of the cultural message in reference to the issue of teachers' competences, teachers' personal
knowledge and the meanings teachers ascribe to the teaching requirements.

Keywords: inclusion, social change, teacher

Wprowadzenie

Czlowiek wspdlczesny ,skazany” jest na obecnos¢ oséb z niepelnosprawnoscia.
W takim kontekscie istotnego znaczenia nabieraja procesy przygotowujace jed-
nostke do zycia w zréznicowanym spolecznie i kulturowo $wiecie, a wiec wypo-
sazajace ja w kompetencje, ktére pozwola odkrywac i do$wiadczaé sens Swiata
0s0b niepelnosprawnych, tolerowa¢ odmienno$¢ i innoé¢, przyzwalajg na istnie-
nie os6b niepelnosprawnych na réwnych prawach. Uczen w efekcie tych proce-
sOw powinien odzegnywac sie od koncepcji obcosci i wrogosci, powinien trakto-
waé odmienno$¢ i innos¢ nie w kategoriach zagrozen, ale jako co$ stymulujacego,
pomocnego w rozumieniu czlowieka i §wiata, powinien przeksztalca¢ stereoty-
powe, uproszczone koncepcje swoj-obcy, pelnosprawny-niepelnosprawny, rede-
finiowa¢ pojecie ,osoba niepelnosprawna” [por. Sadowska 2005: 121-144]. Po-
winnosci szkdl w poznawczej redefinicji ,osoba niepelnosprawna” postrzegac
mozna jako oddzialywanie szkoly zorientowane na wspieranie intelektualnej
autonomii ucznidéw w procesach rekonstrukeji zastanego doswiadczenia kulturo-
wego, co jest znaczace dla procesu (samo)przeksztalcania sie, (samo)tworzenia
spoleczenstwa. Potencjatl podmiotu do aktywnych i transgresyjnych form uczest-
nictwa w procesach spolecznej rekonstrukcji wyznacza potencjatl zmiany, uzy-
skania nowych jakosci, przy zachowaniu progresywnego i ewolucyjnego charak-
teru zmian [por. Meczkowska 2002: 138-166].

Edukacja wlaczajaca jest projektem szkoly, ktéry ma/moze stanowi¢ odpo-
wiedZ na te zapotrzebowania. To wizja szkoly, ktdra opiera sie na procesie zmia-
ny postaw spolecznych, mysleniu kategoriami wlaczania, réwnosci, szacunku
i tolerangji dla drugiego czlowieka [Jachimczak 2018: 34]. Nalezy przy tym pamie-
ta¢, ze wymiar praktyk inkluzyjnych w szkole nie jest nigdy zamkniety, pozostaje
zawsze otwarty na zmiany, reinterpretacje, refleksje i poglebianie $wiadomosci
oraz udoskonalanie praktyki, gdyz ,rozwoju szkoly nie nalezy postrzegac¢ jako
mechanicznego procesu. Powstaje on na podstawie tworzenia powigzan miedzy
warto$ciami, emocjami i dziataniami, jak réwniez w wyniku szczegétowej reflek-
sji, analizy oraz planowania. Wymaga w réwnym stopniu zaangazowania serc,
jak i umystéw” [Booth, Ainscow 2011: 10].
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Istota konceptu edukacji wlaczajacej, sprowadzana do ksztalcenia zgodnego
z podstawowymi prawami jednostki, jest projektem szkoly, ktéra nie wyklucza
uczniéw z powodu jakichkolwiek ich cech. Koncepcja edukacji wlaczajacej ,silnie
przeciwstawia sie redukowaniu celéw ksztalcenia do wasko rozumianych osia-
gniec¢ szkolnych i rozwoju poznawczego. Zaklada potrzebe wspierania harmonij-
nego, zrbwnowazonego rozwoju uczniéw, na ktéry skladajg sie nie tylko osia-
gniecia akademickie, ale takze rozwdj spoleczno-emocjonalny oraz ogélny
dobrostan psychospoleczny” [Chrzanowska, Szumski 2019: 9]. Koncepcja edukacji
wlaczajacej zaklada zatem poszerzenie sposobu rozumienia celéw nauki szkolnej.
~Lansowany model obejmuje cele bardziej zréwnowazone, ktére — obok osiggnie¢
edukacyjnych — obejmuja takze rozwo6j wartosci wspdlnotowych, dobrych relacji
miedzy uczniami, bezpieczenstwa i jakosci zycia w szkole” [Szumski 2019: 19].

Kwestie budowania instytucji edukacyjnych dostepnych dla wszystkich
W znaczacy spos6b wyrazaja dyrektorzy znanych w Polsce placéwek edukacyij-
nych: ,Dostepnos¢ to «wrota do wlaczania», to swiadomos¢ i akceptacja rézno-
rodnosci, ktéra jest istota naszej tozsamosci. Bycie «innym» i wéréd «innych» to
sedno naszej egzystencji, droga do poznania prawdy o sobie samym. «Inny» jest
wiec nam niezbedny do istnienia. Takie przeslanie powinnismy przekaza¢ dzie-
ciom, zaréwno przez wlasng postawe, jak i przez konkretne dzialania edukacyj-
ne” [Malachowska, Tarwacki 2019: 111]. Dostepna placéwka dostosowuje sie do
dziecka, a nie odwrotnie. Jest to miejsce przyjazne i bezpieczne, oferujace wysokie
standardy edukacyjne i moralne, w ktérym znaczenie majg takie wartodci, jak
mito$é, madroséc i wolnos$é [Matachowska, Tarwacki 2019: 110].

Te pedagogiczne stanowiska odnoszace sie do edukacji wlaczajacej wyraznie
koresponduja ze spojrzeniem na edukacje wlaczajacg, jakie wybrzmiewalo w glo-
sach mlodziezy podczas wystuchania w Parlamencie Europejskim 7 listopada
2011 roku. Bylo to juz trzecie takie wydarzenie zorganizowane na szczeblu euro-
pejskim przez Europejska Agencje Rozwoju Edukacji Uczniéw ze Specjalnymi
Potrzebami [2012]. Jeden z uczestnikéw wyrazil przekonanie: ,Taka edukacja to
uczenie sie, jak razem zy¢, szanujac wszystkich, niepelnosprawnych i pelno-
sprawnych (Emile)” [Europejska Agencja Rozwoju Edukacji Uczniéw ze Specjal-
nymi Potrzebami 2012: 12]. Inni dodawali: ,Réznorodnos¢ jest czyms dobrym.
Trzeba przygotowywac do niej od samego poczatku, pracowaé z dzie¢mi, wy-
chowujac lepsze przyszle pokolenia (Dagur)” [Europejska Agencja Rozwoju Edu-
kacji Uczniéw ze Specjalnymi Potrzebami 2012: 31]. ,Powinni$my poznawa¢ in-
nych ludzi i to, w jaki sposéb zyja, uczy¢ sie od innych przez wymiane
doswiadczen (Charlotte, Diogo, Méryem, Zineb). To otwiera umysly i sprawia, ze
zmniejsza si¢ poziom dyskryminacji (Aure). Inni mogg si¢ zastanowi¢ (Pedro),
a my nauczy¢ akceptowac ludzi, ktérzy sie od nas réznia (Andreani)” [Europejska
Agencja Rozwoju Edukacji Uczniéw ze Specjalnymi Potrzebami 2012: 22]. Delega-
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ci mlodziezy oczekiwali, ze nauczyciele i pozostali uczniowie wloza wiecej wysil-
ku w zrozumienie i prawdziwe wlgczenie uczniéw niepelnosprawnych w zycie
klas wlaczajacych. Oczywiste jest bowiem, ze dla budowania dobrej integracji
konieczne jest poznanie, czyli rozumienie, czowieka niepelnosprawnego przez
pelnosprawnych cztonkéw spoteczenstwa. ,Rozumienie to calo$¢ naszego bycia
w $wiecie, to wszystko, co w ogodle o Swiecie daje sie pomysle¢” [Zakrzewska-
Manterys 1998: 120].

Analizujac kwestie przygotowywania mlodego pokolenia do zycia w zrézni-
cowanym spolecznie i kulturowo $wiecie (w kontekscie projektu edukacji wlacza-
jacej), mam $wiadomosé, ze analizy nie maja postaci skonczonej. Zarysowujac
kluczowe kwestie urzeczywistniania zmiany spolecznej w kontekscie projektu
edukacji wlaczajacej, nie prébuje zaoferowaé skoniczonej argumentacji. Poszuki-
wania maja charakter otwarty, pokazujac pewne obszary napiec. Realizacje mode-
lu edukacji wlaczajacej wiaze silnie z potrzeba nowej generacji nauczycieli szkét
ogodlnodostepnych, ktérzy beda kompetentnie uczestniczy¢ w zmienianiu eduka-
¢ji i zmienianiu spoteczefistwa. Bez rozwazenia trudnosci nie sposéb okresli¢ kie-
runek odpowiedzialnego ruchu zmierzajgcego ku rzeczywistej, istotnej reformie
ksztalcenia. Dostrzegam potrzebe stworzenia ,mapy” rozbieznosci i zaznaczenia
znaczacych punktéw nieprzystosowalnosci. Stworzenie przestrzeni dla refleksji
o istotnych problemach moze stanowi¢ klucz do zmian.

Pytania o nauczycielskie kompetencje — stan rozdZwieku

Zmiana sposobu myslenia o edukacji (a taka zmiang jest projekt edukacji wlacza-
jacej/szkoly dla wszystkich) pociaga za sobg ewolucje pedagogicznej teorii, skut-
kujacg przesunigciami istniejgcych w jej obszarze znaczen. Podstawowe znacze-
nia sg redefiniowane, niektére dotychczas eksponowane kategorie teoretyczne
znikajg, inne zyskuja uprawomocniony status teoretyczny. Widoczne jest to w za-
kresie réznorodnosci znaczen przypisywanych pojeciu kompetencji, w tym kom-
petencji nauczycieli i r6znych zastosowan terminu kompetencji w obszarze peda-
gogiki [por. Meczkowska 2002; Sliwerski 2006; Pankowska 2017; Sliwa 2017].
Rozumienie kompetencji nie odnosi sie tylko do podstawy sprawnosci dzialania,
ale zdolnodci refleksyjnego dziatania, warunku dystansujgcego rozumienia czy
potencjatu dzialania o charakterze emancypacyjnym.

Warto zauwazy¢, ze jeszcze zanim nastapilo ,otwarcie szkél” dla uczniéw
z niepelnosprawnoscig, w glosach pedagogéw specjalnych widoczne bylo mysle-
nie zbiezne ze wspodlczesna wizja nowego etosu spolecznego. Janina Doroszew-
ska jeszcze w latach 80. XX wieku pisala: ,pedagog specjalny jako rzecznik dobra
ludzi uposledzonych i jako czlowiek, ktéremu zalezy na wartosci moralnej swoje-
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go spoleczefistwa, musi podja¢ od strony teoretycznej i od strony praktycznego
zastosowania problematyke moralnego stosunku ludzi zdrowych do odchylo-
nych od normy” [Doroszewska 1981: 134]. Tego samego oczekiwala od nauczycie-
la szkoly ogélnodostepnej [por. Doroszewska 1981: 638]. W myéli twérczyni pe-
dagogiki specjalnej pojawiato sie réwniez szerokie myslenie o przygotowaniu
nauczyciela, przed ktérym stoi zadanie wychowania czlowieka, ktéry bedzie
zdolny do budowania $wiata, ,ktéry by chciat wypelniaé formy (...) zycia najlep-
sz trescig, to znaczy zamienia¢ w zycie swoje najlepsze wartosci, ktéry by umiat
dla sprawy, ktérg uwaza za wielka i ponad inne wybrana, nie tylko walczy¢, ale
i w codziennym trudzie dla niej pracowac” [Grzegorzewska 2002: 52]. Kluczem do
realizacji zadania budowy $wiata Maria Grzegorzewska czynila $wiat wartosci,
ktére tak silnie podkreslane sa wspélczesnie w odwolaniu do odnotowywanych
sprzeczno$ci pomiedzy logika demokracji, logika edukacji oraz logika spoleczen-
stwa industrialnego/logika kulturowej oczywistosci [por. Sadowska 2016]. Przez
wiele lat jednak pedagogika specjalna koncentrowala sie na wzorcu pedagoga
specjalnego. Pedagog dojrzaly do swojego zawodu, jak wskazywano, jest gotéw
do krytycznego spojrzenia na samego siebie i $wiat, i do pomocy w godnym
przejsciu przez zycie [Kosakowski 1994: 33-34; Plutecka 2005: 115]. Od nauczycieli
szkot specjalnych wymagano ,fachowej wiedzy, zdolnosci dydaktycznych, stabil-
nosci emocjonalnej oraz cech charakterologicznych pozwalajacych na bycie wzor-
cem zaréwno w zyciu szkolnym, jak i pozaszkolnym” [Olszak 2008: 68]. Uwaza-
no, ze w pracy pedagoga specjalnego wazne sg kompetencje merytoryczne,
dydaktyczne i psychologiczne, komunikacyjne, wspoéldziatania, kreatywne, in-
formatyczne i techniczne, osobowosciowe oraz moralno-etyczne [Kupisiewicz
2016: 176].

Zmiana modelu ksztalcenia wymuszala (aczkolwiek wolno i z oporami) po-
trzebe uzupelniania kompetencji pedagogéw ogolnych o podstawowe wiadomo-
$ci i umiejetnosci pracy z zakresu pedagogiki specjalnej [Gajdzica 2008: 160]. Wo-
bec nauczycieli realizujacych edukacje integracyjna sygnalizowano wage
kompetencji specyficznych, wynikajacych ze swoistych wlasciwosci wychowania
i nauczania uczniéw niepelnosprawnych w integracji z ich pelnosprawnymi ré6-
wiesnikami oraz kompetencji niespecyficznych, przejawiajacych sie w umiejetno-
Sciach interpersonalnych i innowacyjnych - znaczacych w pracy kazdego na-
uczyciela niezaleznie od jego specjalizacji [por. Babka 2001].

Mysélenie o kompetencjach w modelu edukacji wlaczajacej jest obecnie polem
zywych dyskusji [Chrzanowska 2018; Chrzanowska, Szumski 2019; Jachimczak
2019; Sadowska 2020]. Warto$ciowym zapleczem dla myslenia o kompetencjach
nauczycieli edukacji wlaczajacej sa wspolczesne stanowiska w pedagogice. Wy-
raznie sie podkresla, ze ksztalcenie nauczycieli (podobnie jak innych ludzi) nie
moze opierac¢ si¢ na wzorcu kompetencji adaptacyjnych pozwalajacych skutecz-
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nie dziala¢, odnalez¢ si¢ na rynku pracy, by¢ przedsiebiorczym i komunikatyw-
nym. ,Nacisk musi by¢ polozony na kompetencje o charakterze emancypacyj-
nym, pozwalajace na rozumienie rzeczywistosci spolecznej, dokonywanie wybo-
réw i dzialania ze swiadomoscia konsekwencji zwigzanych z tymi wyborami (np.
Swiadomos¢ rol spolecznych, gotowos¢ do dziatania na rzecz interesu publiczne-
go) oraz o charakterze krytycznym, pozwalajace na dostrzeganie uzasadnien
legitymizujacych wlasne dziatanie oraz praktyke spoleczng, umozliwiajace rozu-
mienie wlasnej sytuacji oraz kontekstéw, w jakich przebiega dzialanie kreatywne,
niezalezne oraz etyczne” [Sadowska 2020: 33]. Takie spojrzenie widoczne jest dla
przykltadu w autorskim projekcie kompetencji Doroty Pankowskiej [2017], kt6ra
strukture kompetencji oparla o trzy kryteria: rodzaj kompetencji, charakter kom-
petencji oraz wymiar kompetencji. ,Rodzaj kompetencji odnosi sie do rodzaju
oraz zakresu wiedzy i umiejetnosci bedacych podstawa dzialania praktycznego”
[Pankowska 2017: 194]. Wymiar kompetencji ,odnosi sie do kierunku dziatania
nauczyciela wobec: siebie samego (wymiar podmiotowy), zadan i funkcji zawo-
dowych (wymiar edukacyjny) i szerszego S$rodowiska (wymiar spoteczno-
kulturowy)” [Pankowska 2017: 196]. Natomiast na charakter skladajq sie zdolno-
Sci; ,interpretacyjne, dzialaniowe i transgresyjne” [Pankowska 2017: 195]. To uje-
cie stanowi¢ moze wartosciowe zaplecze myslowe dla tych konceptéw edukacji,
ktére koncentruja sie wokodl zadania wspierania uczniéw w procesach rekon-
strukcji zastanego doswiadczenia kulturowego, co jest znaczace dla procesu
(samo)przeksztalcania sie, (samo)tworzenia spoleczenstwa.

Waznym dokumentem stanowigcym wzorzec kompetencji nauczyciela edu-
kacji wlaczajacej jest Profil nauczyciela edukacji wigczajgcej, ktéry zostal opracowany
przez Europejska Agencje Rozwoju Edukacji Uczniéw ze Specjalnymi Potrzebami
[2012]. Profil skierowany jest przede wszystkim do oséb odpowiedzialnych za
ksztaltowanie polityki w zakresie ksztalcenia nauczycieli oraz wladz instytucji
prowadzacych takie ksztalcenie — a wiec tych wszystkich, ktérzy z racji swojej
pozycji moga wplywac na popularyzacje ksztalcenia przygotowujacego do edu-
kacji wlaczajacej, inicjowa¢ zmiany systemowe i je wprowadzaé. W prace nad
dokumentem zaangazowanych bylo pie¢dziesieciu pieciu ekspertéw z 25 krajow,
w tym z Polski. W oparciu o ten dokument Iwona Chrzanowska [2018] wskazuje
obszary kompetengji, ktére nalezy ksztaltowac u przysztych nauczycieli edukacji
wlaczajacej i umiejetnosci w tych obszarach. W kontekscie analizowanych kwestii
warto zauwazy¢, ze obszar koncepcji edukacji wlaczajacej obejmuje nastepujace
umiejetnosci: krytyczna refleksja, przestrzeganie zasad etyki, strategie przeciw-
stawiania sie¢ postawom dyskryminacji, zdolnoé¢ do empatii, postawa szacunku,
niewykluczajacy jezyk [Chrzanowska 2018: 27].

Najnowsze Rozporzadzenie Ministra Nauki i Szkolnictwa Wyzszego z dnia
25 lipca 2019 roku w sprawie standardu ksztalcenia przygotowujacego do wyko-
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nywania zawodu nauczyciela [Dz. U. z 2019 r., poz. 1450] nie przynosi oczekiwa-
nych zmian w zakresie ksztalcenia nauczycieli niebedacych pedagogami specjal-
nymi. Nie przychylono sie do gloséw naszego Srodowiska na zapotrzebowanie
plynace ze wspélczesnej mysli pedeutologicznej. Nie zostala uwzgledniona wy-
kladnia dotyczaca przygotowania nauczycieli edukacji wlaczajacej wyrazona
w dokumencie Profil nauczyciela edukacji wiaczajacej [Europejska Agencja Roz-
woju Edukacji Uczniéw ze Specjalnymi Potrzebami 2012].

Wzorzec cech osobowych i kompetencji nauczycieli wysuwany przez wspoél-
czesng nauke nie pokrywa sie nie tylko z wykladnig polityki oswiatowej, ale
i z wzorcem myslenia o cechach osobowych i kompetencjach nauczycieli samych
nauczycieli. Nauczyciele, oceniajgc znaczenie kompetencji w swojej pracy, uznaja
wymiar spoleczno-kulturowy kompetencji (wedlug rozréznienia Pankowskiej) za
najmniej istotny [Karbowska 2021]. I chociaz badania byly prowadzone jedynie
w okreSlonej grupie nauczycieli (wsréd nauczycieli wspomagajacych), wyniki
mogg $wiadczy¢ ,0 braku uswiadomienia nauczycieli na temat idei «edukacji dla
wszystkich», ktéra wymaga szerokiego ogladu $wiata. Zatem z drugiej strony,
istotne wydaje sie¢ u§wiadamianie zaréwno pedagogdéw specjalnych, jak i wszyst-
kich realizator6w proceséw edukacyjnych, jak wazny jest wymiar kompetencji
spoteczno-kulturowych” [Karbowska 2021: 52].

Czy wzorzec kompetencji nauczycieli wysuwany przez nauke ma szanse na
urzeczywistnienie w ksztalceniu nauczycieli? W dokumencie Edukacja dla wszyst-
kich — ramy rozwigzan legislacyjno-organizacyjnych na rzecz wysokiej jakosci ksztalcenia
wigczajgcego dla wszystkich oséb uczqcych sig [2020: 6], stanowiacym propozycje sys-
temowej i wieloetapowej implementacji zalozen edukacji wlaczajacej przygoto-
wang przez Zesp6l do spraw opracowania modelu ksztalcenia uczniéw ze s
pecjalnymi potrzebami edukacyjnymi powolany przez Ministra Edukacji Naro-
dowej, wskazuje sie: ,Ksztalcenie przyszlych kadr pedagogicznych i niepedago-
gicznych oraz oferta w zakresie doskonalenia zawodowego powinny uwzgled-
nia¢ zagadnienia zwigzane z zalozeniami edukacji o wysokiej jakosci dla
wszystkich uczacych sie oraz jej realizacje w praktyce, z uwzglednieniem specyfi-
ki zadaft wykonywanych na danym stanowisku pracy. Standard ksztalcenia na-
uczycieli powinien zawiera¢ kompleksowe tresci z powyzszego zakresu i okreslaé
sposOb oceny stopnia ich wdrazania w programach ksztalcenia. System ksztalce-
nia i doskonalenia kadr systemu o$wiaty powinien umozliwia¢ uzupelinianie kwa-
lifikacji i rozwijanie kompetencji zaréwno przez nauczycieli i specjalistéw pracu-
jacych z dzie¢mi/uczniami w przedszkolach, szkolach i placéwkach oraz
instytucjach systemu wsparcia, kadre zarzadzajaca, kadre nadzoru pedagogicz-
nego, jak tez personel niepedagogiczny — pomocy nauczyciela i asystenta ucznia”.
Juz te ogdlne wskazania budza niepokoj, ze o ksztalceniu i doskonaleniu mysli sie
w kategoriach kompetencji technicznych. W sposéb szczegélny ukonkretniono
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w tym dokumencie propozycje doskonalenia nauczycieli. Centralng placéwka
doskonalenia nauczycieli ma by¢ Osrodek Rozwoju Edukacji, a nowy podmiot —
Centrum Koordynujace — ma zapewnia¢ dostep do systematycznie aktualizowa-
nych materialéw metodycznych. To szczegélny przyklad zamystu ,uczenia sie po
Sladzie”, ktére odnies¢ mozna do przestrzeni ksztalcenia zgodnej z porzadkiem
czynu, a nie z porzadkiem rozumienia.

Dodam, ze od lat badacze odslaniajg wiele stabosci ksztalcenia nauczycieli
i podnosza, by system ksztalcenia nauczycieli poddaé rewizji [por. Golebniak
2008; Gromkowaka-Melosik 2007; Melosik 2009]. Zbiezne z nimi sa analizy pro-
wadzone w ostatnich latach przez srodowisko naukowe pedagogéw specjalnych
(por. Janiszewska-Nieécioruk, Sadowska 2016; Krzeminska, Lindyberg 2018;
Jachimczak 2018; Jachimczak 2019; Sadowska 2020). Z tekstow tych plynie prze-
stanie, ze wyzwaniem w trybie edukacyjnym jest przekraczania tego, co socjalnie
narzucone, wspieranie w zdolnosci krytycznej refleksji wobec dyskurséw nauko-
wych i innych dyskurséw codziennosci. Jest to Sciezka budowania wrazliwosci
dyskursywnej, ktéra jest wprost humanizowaniem czlowieka i wspieraniem
w hermeneutycznej refleksyjnosci. W ich §wietle musza nastgpi¢ zmiany w ksztal-
ceniu uniwersyteckim, jesli edukacja wilgczajaca ma by¢ w Polsce realizowana.

Pytania o kreowanie uczniowskiego potencjalu emancypacyjnego
do kwestionowania jednoznacznosci przekazu kulturowego —
miedzy modelami teoretycznymi, wykladnia programowa

a nawykowym mys§leniem

W kontekscie realizacji zadania, by uczniowie stawali sie¢ aktywnymi podmiotami
zycia spolecznego, by byli zdolni do rekonstrukcji zastanego doswiadczenia kul-
turowego, wazne jest nie tylko myslenie, jak w najblizszej przysztosci bedzie zor-
ganizowany uniwersytet, ale rtéwniez jak bedzie zorganizowana szkota i co bedzie
W niej wazne, czego ma uczy¢, a czego nie. Szkola, jako instytucja edukacyjna jest
czym$ pomiedzy systemem makro i mikro, zatem jest elementem mediacyjnym
pomiedzy najszerszym kontekstem spolecznym a tym, co najblizsze jednostce
wraz z jej wewnetrznymi doswiadczeniami. Na tej podstawie mozna wniosko-
waé, ze celéw edukacji mozna szuka¢, spogladajac w jeden z tych dwoéch kierun-
kéw. Mozna ich wiec upatrywaé posréd przestanek ekonomicznych, zwigzanych
z wydajnoscig pracownika wyrazana w zyskach firmy lub dobrobycie panstwa,
z drugiej strony natomiast odnosi¢ je do rozwoju osobistego jednostki [por.
Sliwerski 2018; Kwasnica 2014]. Jeszcze raz nalezy przypomnie¢, ze koncepcja
edukacji wlaczajacej silnie przeciwstawia sie redukowaniu celéw ksztalcenia do
wasko rozumianych osiggnie¢ szkolnych i rozwoju poznawczego. Fundamentem
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edukacji wlaczajacej jest szkolny system wartoéci gwarantujacy rzeczywiste
wspdlistnienie wszystkich uczestnikéw zycia szkoty czy przedszkola na réwnych
prawach. Wartosci nie maja sie miesci¢ we ,wlasciwej” tradycji, tylko pozwoli¢ na
praktyczna realizacje idei réwnych szans, akceptacji indywidualnosci i r6znorod-
nosci. Przypomne kolejny raz, ze projekt szkoly dla wszystkich uosabia zerwanie
z projektami rozwojowymi, ktére dawaly sie uzasadni¢ — jak okreslal to H. Dau-
ber [1997: 159] — ,znanymi z historii idei kolonialnych dwoma zasadniczymi
wzorcami: potrzebujacy wychowania i zacofany tubylec potrzebujacy rozwoju”.
Oczekiwanie, uzywajac terminologii Autora, dotyczy innego zajmowania sie
przede wszystkim wlasnym $wiatem (Pierwszym Swiatem), a nie chorobliwego
zajmowania sie Trzecim Swiatem.

Odnoszac sie do analiz Anny Brzezinskiej, Iwona Jachimczak [2019: 149] kon-
statuje, ze ,do najczestszych «grzechéw» popelnianych w placéwkach o$wiato-
wych, a zwigzanych z efektywnoscia edukacji wlaczajacej, zaliczy¢ mozna: brak
podmiotowego, zindywidualizowanego podejscia do ucznia, nadmierne skupie-
nie sie na dzialaniach dydaktycznych w zwigzku z potrzeba zaspokojenia ocze-
kiwan «rankingowych», zaniedbanie procesu wychowawczego, niedostateczng
dbalosé¢ o relacje interpersonalne w placéwce (grupie), brak uznania dla zrézni-
cowanych wartoéci, potrzeb i mozliwosci uczniow”.

Skuteczne projektowanie dzialan szkét przezwyciezajacych zalozenie, ze oso-
by niepelnosprawne naleza do grupy ,innych”, ,obcych”, ,odmiennych” opiera¢
sie musi na strategiach przelamywania stereotypéw i ostabiania uprzedzeni. Do
kluczowych naleza:

- interwencja w jako$¢ kontaktu miedzy pelnosprawnymi i niepelno-

sprawnymi;

- tworzenie nowej wspdlnej tozsamosci grupowej;

— rozbijanie rdzenia stereotypéw;

- empatia i odgrywanie r6l;

- wplyw normatywny;

- u$wiadamianie niespéjnosci pomiedzy egalitarnymi przekonaniami

a uprzedzeniami [Sadowska 2005: 125-137].

Ustalenia badawcze od lat wskazuja, ze waga takich zabiegéw jest bagateli-
zowana. Zalozone w podstawie programowej cele dotyczace ksztaltowania kon-
taktéw z innymi dzie¢mi, doroslymi, osobami niepelnosprawnymi, przedstawicie-
lami innej narodowosci itp. byly redukowane w programach nauczania,
a podreczniki szkolne dopuszczone do uzytku nie stanowily wartosciowego za-
plecza, by takie cele realizowac. Analiza 26 zestawéw podrecznikéw do klas 1-3
szkoly podstawowej, obowigzujacych po wprowadzeniu reformy strukturalnej
i programowej po przelomie politycznym, wykazala, ze ,w zdecydowanej wiek-
szo$ci materialéw edukacyjnych ludzie z niepelnosprawnoscia sg pomijani w tek-
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stach i ilustracjach. (...) Takie zafalszowanie rzeczywisto$ci — poprzez proste po-
miniecie — wzmacnia przekonanie, iz jest rzeczg naturalng i nieuchronng fakt, ze
pewne grupy sa oddzielane i wylaczane ze spoleczenstwa. Prezentacja jest dys-
kryminujgca — ujawnia ona, iz zdrowe spoleczenstwo pozwala na wspdlny byt
tylko wybranym” [Sadowska 2005: 187-188]. Ustalenia te zbiezne sa z ustaleniami
Danuty Waloszek [2003], ktéra, rozpatrujac kwestie tolerancji, réwnosci w pro-
gramach szkolnych, poruszala miedzy innymi problem tolerancji wobec oséb
niepelnosprawnych. Autorka w oparciu o dokonany przeglad szesciu programéw
edukacyjnych (przedszkolnych i szkolnych) i oémiu podrecznikéw, ksiazek dla
dzieci oraz kilkuletnie do§wiadczenia rzeczoznawcy wyrazila sad, iz sa one czesto
zrédlem nietolerancji i przykladem ksztaltowania postawy nietolerancji, szcze-
golnie te przeznaczone dla pierwszego etapu edukacji. ,Programy zawieraja tresci
stygmatyzujace dzieci — chore, niepelnosprawne, stabsze, mlodsze sa eksponowa-
ne jako te, ktérym trzeba pomdc, zaja¢ sie, podczas gdy powinny prezentowac je
jako cztonkéw naturalnego ukladu spolecznego; tresci te powoduja wyodrebnie-
nie dzieci ze wspdlnoty, a nie ich zintegrowanie” [Waloszek 2003: 59]. Badania
wczesnoszkolnego dyskursu podrecznikowego, prowadzone kilka lat pdzniej
przez Monike Wisniewska-Kin [2013], odslaniaja podobne wnioski. Badaczka
wskazuje na potrzebe poszerzenia przestrzeni semantycznej w dyskursie pod-
recznikowym przez wprowadzenie watkéw pominigtych lub zmarginalizowa-
nych. Autorka stwierdza: ,Przeprowadzona z perspektywy krytyczno-emancy-
pacyjnej konfrontacja horyzontéw pojeciowego i aksjologicznego, uobecniajacych
sie w dyskursie podrecznikowym i dzieciecym, pozwolila zdystansowac sie wo-
bec tego, co w calej sferze formatywnej oferuje zinstytucjonalizowana edukacja,
i upomnie¢ sig, przywolujac prawo do autonomii dziecka, o te wartosci, ktére
w procesie dydaktycznym szkola bezpowrotnie zaprzepaszcza” [Wisniewska-Kin
2013: 333]. Badaczka argumentuje, ze ,szkola stoi przed koniecznoscia zaakcep-
towania otwartosci poznawczej, ktéra przyznaje uczniom prawo do:

— wryrastania z egocentrycznego ogladu $wiata i poszerzania horyzontéw

wlasnej egzystencji o cele ogélne i wybiegajace w przysztos¢;

— poznawania siebie, rozumnego pielegnowania indywidualnosci sprze-

zonej z empatig, odpowiedzialnoscig i troskg o dobro ogdlne;

- budowania wlasnej tozsamosci w dialogu z innymi, przy poszanowaniu

innosci w zréznicowanej kulturowo wspdlnocie;

— roztropnego wykorzystywania czasu i przestrzeni oraz radzenia sobie

z przeciwnosciami losu [Wisniewska-Kin 2013: 333].

Od bez mata dwudziestu lat badacze krytycznie odnosza sie do tego, co moze
zaoferowa¢ edukacja w sferze formatywnej, wskazujac, ze propozycje progra-
mowe i materialy edukacyjne zaprzepaszczaja szanse realizacji zadania kreowa-
nia uczniowskiego potencjalu emancypacyjnego do kwestionowania jednoznacz-
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noéci przekazu kulturowego, rekonstrukeji tego przekazu, ktérego rezultatem
staje si¢ tworzenie nowych przestrzeni semantycznych. Kolejne reformy nie
przynosza zmian w tym zakresie. Nie wystarczy myslenie w perspektywie dosto-
sowania programéw edukacyjnych, podrecznikéw szkolnych, pomocy dydak-
tycznych do zréznicowanych potrzeb i mozliwosci uczniéw i realizacja postulatu
projektowania uniwersalnego, a taka propozycja przenika dokument ,Edukacja
dla wszystkich — ramy rozwigzan legislacyjno-organizacyjnych na rzecz wysokiej
jakosci ksztalcenia wlaczajacego dla wszystkich 0séb uczacych sie” [2020].

To, ,kim” staje sie uczen dzieki oddzialywaniom szkoly, zwiagzane jest nie tyle
z oficjalnymi deklaracjami, co z mySleniem nauczycieli, czego, jak, dlaczego, po co
uczy¢? Astrid Meczkowska [2002: 188] stwierdza: ,Mimo iz sadze, ze nie jest moz-
liwe «wyksztalcenie» kompetencji rekonstrukcyjnej ucznia przez nauczycieli,
uwazam, ze ich dzialanie moze tworzy¢ warunki do tego, by uczniowie stawali sie
aktywnymi podmiotami zycia spolecznego, by nawali sens $wiatu i wlasnemu
w nim dzialaniu”. Autorka, prowadzac badania empiryczne nad nauczycielskimi
koncepcjami wymagan dydaktycznych, stwierdza, ze nadawane przez nauczycie-
li znaczenia zjawisku wymagan dydaktycznych prowadzi¢ moga do reprodukcji
struktury spolecznej lub tworzy¢ przestrzen dzialan wiodacych ku jej
de(re)konstrukeji. Analizy wskazujg, ze zdecydowanie dominuje w naszej szkole
wizja pierwsza — wizja ksztalcenia pelnigca hamujaca role dla rozwoju autonomii
intelektualnej ucznia, ,wyjscia poza dostarczone informacje”, budowania zdolno-
ci podmiotu do przetwarzania znaczefi obecnych w $wiecie kultury [Meczkow-
ska 2002: 49-113].

O przejawach codziennosci szkolnej i niepokojacych odslonach ukrytego
programu szkoly, ktéry wigza¢ mozna z nadawanymi przez nauczyciela znacze-
niami zjawisku wymagan dydaktycznych, a szerzej z osobista wiedza nauczycie-
la, wnosi lektura wielu prac [por. Lis-Kujawski 2008; Dudzikowa, Czerepaniak-
Walczak 2010; Klus-Stafiska 2010; Sadowska 2015]. Zwréce w tym kontekscie
uwage, ze teorie osobiste dotyczace edukacji tworza sie na podstawie wiedzy
potocznej i zdroworozsadkowej, na podstawie standardéw roli pedagoga, ktéry
zdominowany jest przez tad spoleczny, w mniejszym stopniu przez wiedze na-
ukowg [Kochanowska 2018: 152-156]. Osobiste teorie okreslaja prace nauczyciela
oraz jego wizje szkoly. Wiedza ta oparta jest rOwniez o wartosci nauczyciela, ktdre
wyznaje, dlatego tez subiektywne teorie wplywaja o wiele bardziej na to, co dzie-
je sie w klasie szkolnej, niz teorie akademickie [Kochanowska 2018: 152-154].
Osobiste teorie przedstawiaja pewien rodzaj ukrytego programu. Program ten
stanowi natomiast nieuzmyslowione przez nauczyciela uczucia i postawy, pomi-
mo $wiadomych i uznanych przez siebie przekonan oraz planéw postepowania
[Kochanowska 2018: 156].
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Przestrzefh do§wiadczen uczniowskich znaczacych dla odtwarzania porzadku
spolecznego lub rekonstruowania porzadku spolecznego jest silnie zwigzana
z myS$leniem nauczyciela o podmiotach edukacji, w tym o osobach z niepelno-
sprawnosciag. W wielu badaniach wskazuje sig, Ze znaczenia nadawane niepetno-
sprawnosci przez osoby profesjonalnie zwigzane z edukacja i rehabilitacja silnie
koresponduja z modelem medycznym [por. Sadowska 2005; Woynarowska 2009;
Olszewski 2016; Gemba 2021]. Osoba z niepelnosprawnoscia widziana jest jako
istota z jakim$ brakiem, deficytem, ktdrej ciato i umyst nie pracuja tak jak powin-
ny, przez co jednostka staje sie istota specjalna. Poglad ten przejawia sie w prak-
tyce edukacyjnej czy w praktyce rehabilitacyjnej, prowadzac do reprodukowania
porzadku spolecznego i ,wyznaczania znaczenia”. Obiecujaco pozwalaja mysle¢
o szansach konstrukcji nowego porzadku spolecznego niektére doniesienia ba-
dawcze, wskazujace, ze pomimo faktu, iz wyrazenia zwigzane z modelem me-
dycznym dominuja w wypowiedziach studentéw, to wlasnie wsréd studentéw
czesciej niz w grupie badanych nauczycieli wystepuja znaczenia korespondujace
z modelem spolecznym [por. Gemba 2021]. Taki obraz daje nadzieje, iz przemiana
spoleczna jest mozliwa i malymi krokami przynosi oczekiwane efekty. Jednak
pozostaje wcigz wiele niepokoju. Fakt, ze niektérzy studenci opowiedzieli si¢ po
stronie spolecznego punktu widzenia, nie daje pewnosci, ze kiedy przyjdzie im
pracowaé w réznych placéwkach nie ulegna presji spolecznej i nie dostosuja sie
do powszechnych standardéw traktowania oséb z niepelnosprawnoscia. Nie ma
pewnosci, czy refleksyjnie podejda do materialéw edukacyjnych czy znajda
madra odpowiedz na pytania, czego, jak, dlaczego, po co uczy¢?

To, co moze zaoferowa¢ edukacja w sferze formatywnej, pozostaje w duzej
mierze na barkach nauczycieli. Programy ksztalcenia musza wprowadzaé przy-
szlych nauczycieli w problemy i dylematy wyrastajace z nieuniknionych konflik-
tow miedzy tym, co aktualnie dziala, lub jest przyjete w praktyce (np. programy
nauczania) a innymi opcjami wspieranymi przez badania i teori¢. Muszg by¢
przesigkniete zobowigzaniem do budowania zdolnosci podmiotu do przetwarza-
nia znaczen obecnych w $wiecie kultury. Studenci, z ktérymi realizowatam zajecia
w ramach studiéw nauczycielskich, wyrazali glosno przekonania, ze sg toleran-
cyjni, ze obce sg im koncepcje wrogosci, ze przyzwalajg na istnienie na réwnych
prawach os6b niepelnosprawnych, ze traktuja ich jako czlonkéw naturalnego
ukladu spotecznego, a jednoczeénie ujawniali bezradnos¢, gdy przyszto im opra-
cowac projekty zaje¢ w zakresie nauczania i wychowania w duchu tolerancji dla
0s6b niepelnosprawnych. Jedna z grup skomentowala to nastepujaco: ,Podczas
opracowywania (...) napotkalySmy na szereg trudnoéci spowodowanych miedzy
innymi zakorzenionymi, w nas samych, stereotypami dotyczacymi oséb niepel-
nosprawnych”. Wazne dla nich, a przede wszystkim, dla edukacji sa inne wnio-
ski: ,praca nad projektem uswiadomilta nam, ze zajecia pos§wiecone wychowaniu
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w duchu tolerancji dla 0séb niepelnosprawnych trzeba przygotowywac szczegol-
nie starannie, a do tresci zawartych w podrecznikach podchodzi¢ krytycznie
i ostroznie” [Sadowska 2005: 197]. Wazne, by te przekonania podzielili wszyscy
zwiazani z edukacja.

Refleksja koficowa

Niepodjecie praktycznych odpowiedzi na pytania o humanistyczng edukacje to
odrzucenie utopii i odwagi. Proces spolecznej rekonstrukgji zalezy od takich dzia-
fan ludzi, ktére sg zorientowane na indywidualna weryfikacje i spoleczna negacje
znaczenh $wiata spolecznego. To nauczyciele musza znalezZ¢ madra odpowiedZ na
pytania, czego, jak, dlaczego, po co uczy¢? Nauczycielskie rozumienie osadzajace
funkcje ksztalcenia zaréwno w spolecznym kontekscie terazniejszosci, jak
i w przyszlosci, jest szansa budowania spoleczenstwa otwartego, oddala dzialania
szkoly prowadzace do reprodukgji struktury spolecznej, tworzac przestrzen dzia-
fania wiodaca ku jej rekonstrukgiji.

Zagrozeniem jest ,wcéwiczanie” mlodych ludzi w zastany tad spoteczny. Do-
tychczasowe badania nie niosg nadziei, ze decydenci myslg o szkole jako prze-
strzeni kreowania uczniowskiego potencjalu emancypacyjnego do kwestionowa-
nia jednoznacznosci przekazu kulturowego, rekonstrukgji tego przekazu, ktorej
rezultatem staje si¢ tworzenie nowych przestrzeni semantycznych. Niepokdj
i postulat o weryfikowanie wypracowanych rozwigzan dotyczacych edukacji
wlaczajacej wyrazone zostalo przez pedagogéw specjalnych w dokumencie Sta-
nowisko Sekcji Pedagogiki Specjalnej KNP PAN w sprawie dokumentu Edukacja
dla wszystkich Ministerstwa Edukacji i Nauki z 16 lipca 2021 roku. W dokumencie
tym czytamy miedzy innymi: ,Zbedny pospiech nie stuzy dobrze ani idei eduka-
¢ji wlaczajacej, ani rozwigzaniom organizacyjnym tego typu edukagji, ale przed
wszystkim jej uczestnikom. Wymaga prawdziwego, rzetelnego, doglebnego na-
myslu, a kolejno praktycznego urealnienia, $wiadomosci odpowiedzialnosci za
podjete decyzje przed obecnym pokoleniem dzieci i mtodziezy, przed pokole-
niami przyszlymi. Polska edukacja zasluguje na rozwigzania, w ktérych dobro
kazdego ucznia, jego przyszlos¢, autonomia i samorealizacja sa warto$ciami naj-
wyzszymi i kreowanymi przez autonomicznych, refleksyjnych, kreatywnych
dobrze przygotowanych nauczycieli, rodzicow, srodowisko lokalne. Deklaratyw-
ny, dyrektywny, scentralizowany oraz adaptacyjny charakter reformowania
o$wiaty nie zapewni edukacji o wysokiej jako$ci nawet dla jednego ucznia, a tym
bardziej nie zapewni edukacji o wysokiej jakosci dla wszystkich uczniéw” [Sta-
nowisko Sekgji Pedagogiki Specjalnej KNP PAN 2021: 7].
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perspective on the example of Poland

Enclosed and humanized space is place.

Compeared to space, place is a calm center of established values.
Human beings require both space and place.

Human lives are a dialectical movement between shelter and venture,
attachment and freedom. In open space one can become intensely
aware of the place, and in the solitude of a sheltered place, the
vastness of space beyond acquires a haunting presence.

(Yi-Fu Tuan 2001: 54)

The aim of this article is to present the spatial arrangement chosen by teachers of integrated
classes in Poland and to define their motivation to make a specific choice with a view to meeting
the special needs of their pupils. At the stage of early school education, the space described in the
article plays the role of a place that favors the first processes, such as: communication between
students, education and upbringing, shaping their mutual relations, transferring messages, shap-
ing skills, creating attitudes and identities. To satisfy the special educational needs of students
with disabilities means to adapt the conditions of the — space in terms of architecture, information,
communication, and society. About the goal of such processes is to counteract isolation and
stigma. The article consists of three parts. The first part contains an introduction and theoretical
foundations of the selected topic. The second part shows the results of the author"s own research.
The final part presents conclusions.

Keywords: early school education, space, student with a disability, special educational needs,
arrangement

Specjalne potrzeby edukacyjne z perspektywy proksemicznej
na przykladzie Polski

Celem niniejszego artykulu jest przedstawienie ukladu przestrzennego wybranego przez nauczy-
cieli klas integracyjnych w Polsce oraz okreslenie ich motywacji do dokonania konkretnego wybo-
ru pod katem zaspokojenia specjalnych potrzeb uczniéw. Na etapie edukacji wczesnoszkolnej
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opisana w artykule przestrzen pelni role miejsca sprzyjajacego pierwszym procesom, takim jak:
komunikacja miedzy uczniami, edukacja i wychowanie, ksztaltowanie ich wzajemnych relacji,
przekazywanie komunikatéw, ksztaltowanie umiejetnosci, kreowanie postaw i tozsamosci.
Zaspokojenie specjalnych potrzeb edukacyjnych uczniéw z niepelnosprawnosciami polega na
dostosowaniu warunkéw przestrzeni pod wzgledem architektonicznym, informacyjnym, komu-
nikacyjnym i spolecznym. Celem takich proceséw jest przeciwdzialanie izolacji i stygmatyzacji.
Artykut sklada sie z trzech czesci. Pierwsza cze$¢ zawiera wprowadzenie i teoretyczne podstawy
wybranego tematu. W drugiej czesci przedstawiono wyniki badan wlasnych autora. Ostatnia
cze$¢ przedstawia wnioski.

Stowa kluczowe: edukacja wczesnoszkolna, przestrzen, uczen z niepelnosprawnoécia, specjalne
potrzeby edukacyjne, aranzacja

Introduction

The space of the integration classroom is one of the most important issues in inte-
grated education of students with a pronounced need for special education.
However the issue of the area of the integration class is one of the topics which
are rarely taken up in Polish studies in the field of special education. The attempts
to explain the determinants shaping its condition are equally rare.

Nowadays, an important task of well-organized education of students with
special educational needs is to take their abilities and needs into account. By fa-
voring all sides of the educational process, the child's full development is
achieved. This form of education allows teaching responsibility for another hu-
man being, emotional sensitivity, kindness, and providing support to another
person [Ministerstwo Edukacji Narodowej 2010: 8, 18].

The first processes, such as the process of education, or socialization, are
formed at the initial stages of teaching children, which are undoubtedly very im-
portant elements in education. A pedagogical approach to the learner’s well-
being should be strengthened in our educational system.

The most important goal of education is the childs development. Education
is for the child, not the other way around. In primary education, the main factor
driving the child"s development is the student’s own activity, his/-her practical
work. The objective of systematic education is to acquire specific standardized
knowledge.

Invariably for many years, the subject of early school education has been ade-
quately described by these words: “initial education is not self-sufficient educa-
tion, but it mainly serves as a means of introducing and improving education to
further learning. It is [...] the foundation on which it is possible to build an edifice
of education preparing for direct useful participation in life” [Woloszyn 1959: 5-6].
Therefore, the better the educational results of the pupil at the level of primary
education, the better teaching performs its tasks.
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It is worth adding that teachers are the primary carriers of knowledge and of
appropriate applications that are necessary in teaching students with disabilities.
It is the educators who, within the scope of their tasks and competences, guide
their students toward specific values, attitudes and behaviors that are shaped in
the educational space. They also co-organize the educational space, on which a lot
depends.

The space in early school education is a crucial factor. It is here that the obser-
vations of the environment and its elements by students take place, the image of
certain ideas about the world is formed, information is acquired and organized.

The child s activity and involvement in the learning environment are impor-
tant assumptions in planning and implementing integrated classes. All students
have the right to experience school education as an opportunity for themselves in
shaping their competences and getting to know the world. They can realistically
meet the expectations and achieve personal success, if the classes make sense for
them, they will require real actions; the will lead to learning something the learn-
ers find interesting and important [Balachowicz 2017: 25].

Children with disabilities must be provided with appropriate conditions at
school — properly selected curriculum and teaching methods, forms of checking
knowledge adapted to the development of children, and access to premises with
teaching aids. Students with disabilities may require additional revalidation.
Therefore, wider support of specialists is needed.

In Polish legislation, special educational needs apply to children who are un-
able to meet the curriculum, unlike their peers. Such students should have their
curriculum adapted to their capabilities and needs. A child with special needs can
be called both a gifted student and a student with difficulties in learning, which
serves as recognition their special educational needs [Pilch 2006: 869-870]. Accord-
ing to the identified needs, appropriate educational methods, resources, and di-
dactic-educational interactions should be selected. They are meant to create opti-
mal conditions for intellectual development and personality, at the same time
meeting special educational needs. Students with special needs have different
cognitive-perceptual functioning which generates individual ways of learning
and acquiring skills. According to the dictionary of the Polish language, the word
“special” (specjalny) means: “relating to one selected subject, issue, one person or
thing; characteristic, intended exclusively for someone or something; special [...]”
[Szymczak 2010: 266].

In Poland, there are four forms of special education for students with a certified
disability — two segregated and two non-segregated. The segregated forms include
special schools and special classes that can be created within mainstream schools.
Non-segregated forms include mainstream classes attended by students with dis-
abilities who require specialist care. They can benefit from revalidation classes. On
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the other hand, teachers are obliged to adapt the curriculum to the recommenda-
tions that are required in the decision on the special educational needs of the stu-
dent. The second non-segregated form refers to integrated classes, in which an ad-
ditional teacher co-organizing the teaching process is employed, who has
appropriate qualifications - of a special educator. The classes are less numerous.

The effectiveness of educating students with disabilities in a mass school is de-
termined by: didactic and educational conditions; material conditions; teachers'
competences, employed specialists. They support the education process, coopera-
tion with other specialist institutions, and cooperation with the child"s parents or
caregivers [Smith 2008: 334-335].

Currently, the choice of the institution in which the student will be educated
depends on his/her parents or legal guardians. The decision concerning the need
for such education is determined by the Regulation of the Minister of National
Education of 7 September 2017 on judgments and opinions issued by adjudicating
panels operating in public psychological and pedagogical counseling centers.
Under this regulation, special adjudication panels issue the decision on the need
for special education.

According to research, up to 55% of students with disabilities are educated in
special schools in Poland, only 30% of them attend public facilities, while only
14% are educated in integration classes or schools [Chrzanowska 2015: 569]. It
turns out that segregated education remains the dominant type in Poland.

All institutions should have appropriate teaching aids, spatial conditions as
well as appropriate methods of knowledge transfer adapted to the students™ abili-
ties. Appropriate adaptation motivates students, helps them to perform certain
activities, and increases self-esteem. Although segregation is the dominant type of
special education in Poland, I personally opt for the integration system which, as
the name suggests integrates a group of students, allows them to understand the
problems of everyday life and various disabilities, and teaches them appropriate
values and approaches. Students within this system feel fulfilled in their class if
the teaching and learning processes are properly managed by the people func-
tioning in it, and if material objects and space are properly used.

Place and space in literature

Space is- the background of social interactions, as well as an inseparable element
of social identity that plays a special role in our society.

In turn, the organization of the physical environment may favor the acquisi-
tion of knowledge and the efficient performance of a given activity, or, on the
contrary, it may hinder or prevent it.
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The character of a given space is the limit that defines a specific place. The
more it is adapted to a given group of people, the more it can be an component of
a specific cultural canon, a given social community, a clear and recognizable ele-
ment that distinguishes a given group in the society.

According to the dictionary of the Polish language, “space” (przestrzen) is
firstly: “an unlimited three-dimensional area in which all physical phenomena
take place”, and secondly: “a part of such an area limited by boundaries; also:
a place occupied by an object”, it can also be considered: “the distance between
something and something”, or: “all social and political phenomena” (PWN).

The concept of space is perceived as rather vague category. On the one hand,
it is: “the entirety of relations between coexisting material objects, their sizes, dis-
tances, shapes”, on the other hand, it is a three-dimensional unlimited extension”
a set of arbitrary objects between which relationships of geometric, algebraic or
abstract nature have been established” (PWN).

The word “space” has many meanings and connotations. Space can be under-
stood as: an abstract mathematical idea, a feature of matter or, the natural environ-
ment, or a cultural and social product of society [Jalowiecki, Szczepariski 2009: 314].

Space can also be considered in terms of the structure of meaning. There are
four hypotheses. The first one refers to the space described as clear and bright,
where ideologies and interpretations are eliminated. In this position, the pure
form of space is not related to any content (in the sense of the sensual, material,
practical). It is the quintessence, comparable to Plato™s number. Another kind of
second space is human creation, justified by an empirical description. It is, among
others, a product of history and various human activities (agriculture, crafts, in-
dustry). Space is a workplace for the entire society and the objects it produces that
manage it. It is an objectification of what is social, and therefore of what is spiri-
tual. Another hypothesis shows space neither as a mental and social issue (as in
the philosophical hypothesis), nor as a social work or a place of produced works.
It is an “intermediary” — a tool, environment, mediation. Space is a policy tool that
can be manipulated. In the last hypothesis, space can be called a product or a sum
of products, a thing or a set of things, a commodity or a set of commodities. But it
is not the most important instrument of all production and exchange, it is mainly
based on the reproduction of social relations. The last hypothesis is related to the
third by means of developing and perfecting it [Jatowiecki, Szczepariski 2009: 315].

The most important forerunners of space description (starting with the educa-
tional space and ending with the geographical one) are Florian Znaniecki [1938],
Edward T. Hall ([997], Yi-Fu Tuan [1987], Alexander Wallis [1990], Christopher
Alexander [1977], James J. Gibson [1979], and Augustyn Banka [1996].

Understanding space is not only about perceiving the reality around us in
physical terms. The perception of space is not only about describing spatial rela-
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tions between people, landscape elements and objects, especially when we use
the category of “place” to designate them [Nowotniak: 6].

According to the dictionary of the Polish language, “place” (miejsce) is: “space
that can be occupied or filled with something”, or: “part of space where someone
is, something is or is taking place; also: a room serving specific purposes”, it can
also be said that it is “the position, rank or role of someone or something” (PWN).

The pedagogy of place emphasizes the educational role of the place. It is
treated as a far-reaching category that can stimulate and support pedagogical
ideas [Mendel 2006: 25].

Maria Lewicka tries to reach the “universals of place” that can be treated as the
beginning of the “theory of place”. She explores the relationship between a person
and a place, its causes, consequences, and forms it can take in the contemporary
world. She points out that the world “place” comes from the colloquial register in
Polish. It has its own meaning and a specific etymology [Lewicka 2012: 27].

Trying to define the concept of “place”, I have encountered many difficulties.
Subjective interpretations are applied to the terms assimilated by science, al-
though they come from everyday language. The term “place” accepted by social
sciences (humanistic geography, environmental psychology) is defined as “filled
space”, “part of a space that serves something or where one lives”. Space is not
a subject of the analysis, but what it encompasses, and that is the content in which
one is present, giving it individual and cultural meanings [Lewicka 2012: 30].

A “place” is usually defined as a location with a specific meaning in geo-
graphical space. A German psychologist Carl Graumann differentiates between
two understandings of the term “Lebensraum”, which means “living space” (in
geography and psychology). In turn, there are two phrases in English language:
“living space”, which means “living space” in the biological, geographical, and
political context, and “lifespace” — “living space” - corresponding to phenomenol-
ogy, anthropology, and psychology. The first space is related to the place where a
person lives, while the other one is a space managed by people, a place of experi-
ences and meanings [Lewicka 2012: 31].

In the signs corresponding to “place” and “space” in the Polish Sign Language
— both hands alternate movements in opposite directions the left hand forward,
left and right the other way round (backward, slightly to the right), to mark the
area, while the other hand opens it in the other direction.

In the newly established, permanent human settlements, the word “place”
began to be identified with the word “city”. In the Slavic languages, the notions
“city” and “place” have an equivalent wording and meaning. In Lithuanian lan-
guage, the word “miestas” refers to “city”, while the word for “place” is “vieta”. In
Germanic languages, the words for “place” and “city” have a common origin —
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“sted” and “stadt”. In the linguistic sense, with the development of urbanization,
the “city” becomes a “place” [Lewicka 2012: 29-30].

Educational space

A man-made school space that provides students with complete freedom and
access to everyday, didactic resources is guided by educational humanism. It re-
spects the individuality of students and takes their needs and possibilities into
account. Certainly, many teachers ask themselves the question — what to do to
make a given space “alive”, inviting, and at the same time fulfilling specific re-
quirements? The answer may be educational spaces teeming with life, which
breaks the existing patterns and meets new expectations.

Educational space can be understood as a dimension of social space in which
elements of the culture of a given social system distinguish it from other systems
[Modrzewski 2008: 106-107].

For years, few changes have occurred in the spatial organization of Polish
schools. Classes are usually organized in accordance with one, classic arrange-
ment — evenly arranged desks (single or double), facing the teacher and the board.
The classroom can be considered the center — the most important place in the
school space. It is in this place that important development processes have been
taking place for many years, which are not possible in private space. Students in
the classroom play their roles, occupy the indicated places, become the class, and
thus — lose their individual identity. The appearance of students with disabilities
in our educational system has resulted in a partial departure from traditional
teaching. A school with educational humanism in mind strives for proper access
to educational and social spaces for all students [Nalaskowski 2002: 48].

School architecture in Poland has remained unchanged for many years. The
most important aspect is the appropriate arrangement of the classroom, which
will foster learning, integration, knowledge, conversations and games.

Didactic space may be considered rich if it is possible to significantly modify
the form of working with students there, including individual, pair, or group
work as well as activities for the whole class. Modern technologies or room
equipment are not the most important here. Changes in the arrangement of desks
and chairs in the classroom must be followed by changes in the way classes are
conducted, appropriate to a given form of working with students. Incorrect ar-
rangement of desks in relation to the adopted method of conducting classes may
bring worse results than the front-line arrangement, e.g., it may create the possi-
bility of discussions between students on topics unrelated to the lesson. Any
changes introduced must result from deliberate procedure. When changing the
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setting, teachers should consider not only the students™ abilities and the spatial
conditions but also their own didactic workshop and the idea for a given lesson.
Desks in the classroom should be positioned so as not distract students. Further-
more, students should not be forced to look for the teacher. If teamwork is
planned and students do not need constant eye contact with the teacher, the
desks can be arranged in groups. It should be borne in mind that the way the
desks are arranged in the classroom determines the sense of importance of the
students. In early school classes, children placed closer to the teacher will feel
honored. In this case, it is best to arrange the tables in L-shape or semicircle. This
way, the teacher has the same access to each student. Proper arrangement of
desks significantly improves the quality of teaching at school

When designing a classroom, one must remember about the appropriate ar-
rangement of tables and tables. The right solution is variable arrangement of
desks, selected depending on the requirements of the classes. Children should be
scattered around the classroom. Students with disabilities should be placed
among their peers without disabilities. Reverse use will result in a kind of solu-
tion. The selection of places for students should be based on general principles,
taking the special educational needs and individual preferences of students into
account. In the classroom, the teacher may suggest additional zones, such as: re-
laxation, tranquility, reading, nature, or art.

Currently, in the literature regarding mainstream education, we can find
more proposals for the spatial arrangement of the classroom than in the literature
in the area of special education. The spatial forms of arrangement related to inte-
grated education, described, among others, by Zenon Gajdzica [2008] and Joanna
Poplawska and Bozena Sierpifiska [2001], include the arrangement of: tables,
aboard, a place to rest, and above all, students, in particular in relation to their
colleagues without disabilities. The spatial arrangement can be adapted to the
type of lessons and the forms of work used.

In the examples of ]. Poptawska and B. Sierpinska provided below, the follow-
ing markings were used.

* - a teacher

o —astudent

A - a student with a hearing impairment

B - a student with a visual impairment

C - a student with an intellectual disability

D - a student with cerebral palsy (or using a wheelchair)

E - a student with conduct disorder

There are advantages and disadvantages to each system. Here are the authors’
seven suggestions:
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Insert 1. Horseshoe-shaped arrangement

Disadvantages: arrangement favorable to small groups.

Advantages: suitable work space for the teacher with students; teacher support and control
is made possible to a greater extent.

©0®00

Insert 2. Arrangement in the shape of a solid square

Disadvantages: formal arrangement taking up a lot of space.

Advantages: greater activation possible, reduces distance, ideal for teamwork.

Insert 3.Herringbone-shaped arrangement
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Disadvantages: the arrangement can cause competition and division between groups.

Advantages: good communication between groups, perfect arrangement for workshops
and teamwork.

Insert 4. Arrangement of the “classroom” type

Disadvantages: students may feel overly exposed.

Advantages: adequate teacher access to students, easy individual contact, this arrangement
is recommended for individual work.

O
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Insert 5. Bistro-style arrangement

Disadvantages: no eye contact with students, “subgroups” are formed, teachers find it
difficult to control the class.

Advantages: the system is recommended for workshops and problem exercises.
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Insert 6. Square-shaped arrangement
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Disadvantages: impaired eye contact, unsuitable for informal occasions.

Advantages: arrangement suitable for group discussions, all positions taken are treated
equally, no top position in the arrangement.
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Insert 7. Arrangement of a chair with mini tables

Disadvantages: arrangement not suitable for left-handed students and not suitable for
writing tasks.

Advantages: possibility of free arrangement of chairs, popular arrangement for informal
activities, interpersonal exercises [Poplawska, Sierpifiska 2001: 20-23].

The spatial arrangement of students in the classroom can be analyzed from
many perspectives. There are numerous forms of arrangement of tables and
equipment, as well as general classroom arrangements. According to Z. Gajdzica,
the main questions that arise are the following: “What place should [students]
occupy in relation to each other (together or separately)? Should they be placed in
the center of the class (near the board) or out of the way?”. In order to answer
these questions, it is necessary to consider the nature of the class, the concept of
educating students adopted by teachers. People with disabilities, along with their
dysfunctions and character traits should also be taken into consideration. Gajdzica
has developed four spatial arrangements aimed at students of integrated classes.

The arrangements are designed for the placement of students in the class-
room only. The constructed systems are narrowed down to the standard ar-
rangement of tables, the location of the board (or tables — see the first diagram),
and the marking of places for students with and without disabilities. Due to the
fact that the teacher often changes the place during the lesson, his or her position
has not been included in the arrangements. However the teacher’s desk is located
close to the board [Gajdzica 2008b: 268-269].

Insert Layout 4. Four proposals for the spatial arrangement in the integrated
class: isolation (1), exposure (2), maximum integration (3), limited integration (4)
[Gajdzica 2008: 225].
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Isolation — the first arrangement

Isolating students with disabilities from students without disabilities is not in
line with inclusive education. The advantages that can be noticed in this system
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include the fact that students with more severe disabilities can follow a different
curriculum. In such situations, it will be appropriate to set aside a visible space for
students with moderate disabilities, hyperactive, or with great difficulties in com-
munication. Moreover, a better solution might be to conduct classes in a separate
room, creating a special class in a mainstream school. Due to this type of dilemma,
the system is used very rarely.

Exposure — the second arrangement

Exposure is the most frequently used arrangement. Where does its name come
from? Students are set apart by taking places in the front of the classroom. In the
same way as in the first arrangement, disabled students are assigned to one place,
they learn at a common table. The disadvantage of this system is that students
with disabilities are singled out, whereas the possibility of constant monitoring
and lack of marginalization can be considered a benefit. Working in a given sys-
tem with children with minor developmental disorders, whose reactivity is close
to the average, can be successful. If there are students with disabilities for whom
individual work with the teacher is recommended, difficulties may arise within
this arrangement [Gajdzica 2008b: 270].

Maximum integration — the third arrangement

This is the most often used arrangement, aimed at maximum integration. The
advantage of this arrangement is that students without disabilities can interact
with students with disabilities. With the consent of the class teacher, learning is
based on the functioning of students, on equal rights. The arrangement leads to
socialization and friendly interactions. The disadvantage of the system is the space
of the special educator. He/she is forced to move quickly around the classroom,
working with students with disabilities over other children, which makes the
educational process difficult. In this kind of space, it is important to take the dys-
functions of students into account [Gajdzica 2008a: 227].

Limited integration — the fourth arrangement

The last arrangement is used less frequently. It has the advantages of the previous
models and it has almost no disadvantages. Pupils with disabilities interact with
their peers at one table. Isolation and prejudices are eliminated through commu-
nicative integration. The special educator can quickly provide information, solve
a problem, or discreetly control students. This can primarily benefit students with
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significant thinking difficulties, over-excitability, or communication disorders
[Gajdzica 2008a: 228].

To sum up, exposure (the second system) should be analyzed and tested more
thoroughly, due to the fact that it is believed to be an unfavorable system and at
the same time one of the most frequently used models in the practice of inclusive
education. On the other hand, limited integration (the fourth system) is the most
favorable spatial arrangement. As it is usually overlooked by teachers, it is used
very rarely [Gajdzica: 2008b: 271].

The spatial organization of the classroom significantly determines the level of
the students™ comfort, the reception of the class content, and the development of
mutual relations. It is up to the people who create the classroom to determine
how it helpful and how harmful it will be for its users. Properly arranged space
includes, among others: “eliminating information noise” — using clearly commu-
nicated messages, adjusted to the needs of students, especially those with hearing
impairments; properly adapted places and paths for students with visual impair-
ments; relaxation corner for hyperactive students; cheerful, study-friendly, and
not overly distracting arrangement of the classroom (wall colors, wall decorations,
teaching aids, objects).

The author™s own research concept

In research, I found it interesting to learn about the spatial systems of integrated
classroom at the stage of early school education. The method I used was a ques-
tionnaire. I surveyed teachers who instruct integration classes. The main goal was
to obtain information on the spatial systems of integrated classrooms which are
currently functioning in education system in Poland. The questionnaire was pre-
pared in writing and the questions were structured in a concise and comprehen-
sive from.

In the questionnaire, I included eight open-ended questions, which consisted
of two parts: substantive — questions to the respondent — and descriptive — speci-
fying the teacher's education and professional experience. To answer the ques-
tions included in the questionnaire, an appendix was needed, containing — a set of
spatial systems found in the literature [Appendix 1]. Most of the questions al-
lowed teachers to express their opinions and to choose one or more arrangements
from a given set in the Appendix.

The research was carried out in the area of the Silesian Voivodeship in Po-
land. It comprised 139 questionnaires. Out of the 54 schools with integration de-
partments officially registered in the Silesian Voivodeship (4 schools do not exist
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anymore and 15 schools did not agree to take part in the research)
(sikuratorium.katowice.pl).

The author™s own research results

In the research results, I have presented four graphs that relate to the teachers®
choices concerning the most common arrangements. The other graphs show the
reason for the teachers’ choices reffered to as motivation.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

diagram a 12%
diagram b 5%
diagram ¢ = 3%
diagramd © 1%
diagram e %
diagram f 6%

diagram g 24%

diagram g1 7%

diagram h 2%

diagram i 8%

diagramj = 2%

diagram k 7%

more than 1 diagram 22%

Insert Chart 1. Preferred arrangement for individualized classes

Source: the author’s own study based on doctoral research results

In integrated education in individualized classes separated into groups the
classical arrangement of the classroom remains the leading system. Interestingly,
in this type of classes, the surveyed teachers prefer to arrange space using more
than one system. They frequently introduce the horseshoe arrangement to indi-
vidualized classes, the advantage of which is the appropriate space for the
teacher's work with students, and the teacher"s support and control are possible
to a greater extent. In this type of classes, according to the teachers, the arrange-
ment in the shape of a solid square, which takes up a lot of space, does not work
at all. Moreover the herringbone-shaped arrangement may be the cause of com-
petition and divisions between groups [Poplawska, Sierpiniska 2001: 20-23]. The
arrangements that the teachers do not opt for in this form of classes are those
structured according to group classes.
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0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

access, control, support 78%
the teacher can run the class easily 4%
better learning conditions for students 12%

students without disabilities help students with disabilities 7%

Insert Chart 2. Preferred arrangement for individualized classes — motivation

Source: the author’s own study based on doctoral research results

Considering that in the typical classroom arrangement, students” desks are scat-
tered across the room, the teacher may feel comfortable at work thanks to the better
access to students and the possibility of quick check-up. According to the interviews
special educational needs are mostly satisfied in these spatial arrangements.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
diagram a | 3%
diagram b 21%
diagram ¢ || 2%
diagramd | 1%
diagram e 4%
diagram f 7%
diagram g | 2%
diagram g1 6%
diagram j 7%
diagram k 17%
more than 1 diagram 31%

Insert Chart 3. Preferred group schemes

Source: the author’s own study based on doctoral research results

In group classes (like in individualized classes), the teachers prefer more than
one pattern and this is the response that appears most often. In group classes, the
recommended schemes are the bistro-style workshops and the limited integration
scheme, the advantage of which is undoubtedly the interaction of students with
disabilities with peers, the teacher’s quick access to students, and discreet control.
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0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

control, access to educational 38%
resources, teacher’s help

students without disabilities 15%
help students with disabilities

students’ integration 47%

Insert Chart 4. Preferred group scheme — motivation

Source: the author’s own study based on doctoral research results

The main goal of inclusive education is to integrate students with disabilities
with their peers. Spatial systems should be designed in such a way as to favor the
integration of students, and to a lesser extent, to support students with disabilities
by healthy students. It is important to make sure that non-disabled pupils do not
feel responsible for their classmates from the very beginning.

Conclusions

Classroom space is indispensable for self-identification, as it shapes the sense of
security. The system connected with it and the interactions established should serve
students with disabilities. The models of the location of students with disabilities pre-
sented in the literature refer to a one-dimensional concept that should be analyzed in
terms of the socialization of children with disabilities, the function of the special edu-
cation teacher, and the effectiveness of acquiring social competences.

As far as special education is concerned, the classroom — the heart of the school —
has been neglected for years. Classrooms are often poorly arranged, which ultimately
results in poor educational outcomes, defective communication between students,
and the lack of class integration. Space has a significant impact on the effects of teach-
ing and learning and on thewell-being and behavior of its users.

This study is an attempt to show the existing spatial arrangements of inte-
grated classes at the stage of early school education in the Silesian Voivodeship in
Poland and the motivation of the teachers” choices. I believe that my research has
contributed to the extension of knowledge about inclusive education and has
supplemented the missing data by including the issue of space. The available
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Polish literature still lacks not only a description of space, but also indicators of its
structure determined by the analysis of empirical data. The existing descriptions
and recommendations are insufficient, as they relate only to what the classroom
space should look like rather than to the aspects of its relationship with the
achievement of educational goals, socialization in the peer group of students, the
atmosphere in the classroom, the contribution of the teachers” work, or the causes
of difficult situations (stigmatization, information deprivation, generating exces-
sive social distance).

By taking up the issues presented here, I wished to draw the readers’ atten-
tion to the current arrangements and problems related to them. It should be kept
in mind that in Poland, inclusive education is just one of the possible choices. It is
a right, not an imperative or an existing educational standard. The choice is made
by parents, and despite its many advantages, it is not always a good solution for
all children with disabilities — especially for students with moderate and severe
intellectual disabilities. However, it is worth remembering that each student needs
a competent, caring teacher, reliable specialists, appropriate teaching aids, equip-
ment, and, above all, carefully planned classroom space. I hope that the informa-
tion presented here will serve as a valuable inquiry into the area of inclusive edu-
cation and that it will be of use to many people operating in the area of special
education.
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Attachment

Spatial arrangements — propositions of Poplawska, Sierpifiska

Legend:
e _ateacher

0 —a student

A - a student with a hearing impairment
B - a student with a visual impairment
C - a student with an intellectual disability

D - a student with cerebral palsy (or using a wheelchair)

E — a student with conduct disorder

g) asingle table
gl) a double table
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Spatial arrangements — suggestions of Gajdzica
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Problemy uczniéw i uczennic z lekka
niepelnosprawnoscia intelektualng w edukacji
zdalnej podczas pandemii wirusa COVID-19

Pomimo wielu badan dotyczacych konsekwencji dla edukacji epidemii COVID-19, wcigz niewiele
wiadomo o sytuacji uczniéw i uczennic z lekka niepelnosprawnoscig intelektualng. Ta grupa dzieci
imlodziezy z racji na swoje deficyty poznawcze znalazla si¢ w szczegélnie trudnej sytuacji. Prze-
prowadzone badania mialy na celu okreslenie ewentualnych probleméw oséb z lekka niepelno-
sprawnoscia intelektualng w nauczaniu zdalnym. Badanie polegalo na udzieleniu odpowiedzi na
pytania zawarte w ankiecie internetowej. Uzyskane wyniki pokazuja, ze w opinii nauczycieli naj-
wieksze problemy ujawniajg uczniowie i uczennice z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng
w zrozumieniu i zapamietaniu nowego materialu oraz z brakiem kontaktu z réwiesnikami.
W zwiazku z trudno$ciami w edukacji zdalnej tej grupy os6b wymagaja one dodatkowego wsparcia.

Stowa kluczowe: edukacja zdalna, COVID-19, uczen z lekkg niepelnosprawnoscia intelektualna

Online learning problems of students with mild intellectual
disability during the COVID 19 pandemic

Despite many studies concerning the consequences for education during COVID 19 pandemic,
still little is known about the situation of students with mild intellectual disability. This group of
children and teenagers due to their cognitive dysfunction has been in a particular difficult situa-
tion. The aim of the conducted research was to specify the potential problems of online learning
for students with mild intellectual disability. The research involved answering questions from an
online questionnaire. The results show that according to the teachers the biggest problems of stu-
dents with mild intellectual disability are: comprehension and memorisation of the new material
and lack of contact with their peers. In relation to these difficulties in online education this group
requires some additional support.

Keywords: online education, COVID 19, student with mild intellectual disability
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Epidemia COVID-19 a system edukacji

Wybuch epidemii COVID-19 diametralnie zmienit system ksztalcenia na calym
Swiecie. Wedlug raportu UNESCO [2020] w kwietniu 2020 roku okolo 90%
wszystkich uczniéw i uczennic nie poszlo do szkoly (tj. okolo 1,5 mld uczniéw
w ponad 190 krajach $wiata). Globalne zamkniecie szkét spowodowalo, ze szkota
przeniosla sie do strefy wirtualnej, a nauczanie zdalne stato sie dominujaca forma
ksztalcenia. Wprowadzenie nauczania zdalnego wigze si¢ jednak z wieloma pro-
blemami. Jednym z podstawowych ograniczen tej formy edukacji jest dostep do
sprzetu komputerowego i Internetu oraz poziom kompetencji cyfrowych. Jak
wskazuja dane uzyskane w raporcie Problemy wykluczania cyfrowego w zdalnej edu-
kacji [2020], najwieksze problemy wystepuja w dostepnosci do szerokopasmowe-
go Internetu, limitu danych w dostepie do mobilnego Internetu, wspodldzielenia
sprzetu komputerowego przez rodzenstwo i rodzicow oraz braku kompetencji
w zakresie nauczania zdalnego i wykorzystania narzedzi cyfrowych wséréd na-
uczycieli/ek [Problem wykluczania... 2020]. Dla nauczycieli/ek, ktérzy/re zostali/ty
postawieni przed faktem prowadzenia zaje¢ w formie online, problemem jest nie
tylko dostep do rozwigzan informatycznych, ale takze zmiana dotychczasowych
przyzwyczajeh dydaktycznych, ktére czesto wynikaja ze schematyzmu i rutyny,
uniemozliwiajgc efektywne zaplanowanie ksztalcenia zdalnego [Koludo 2020:
43-44]. Warunkami powodzenia takiego sposobu uczenia sa:

1) ,mozliwosci techniczne zar6wno po stronie nauczyciela, jak i ucznia, tj. sprzet,

dobry dostep do Internetu, oprogramowanie zarzadzajace zdalng edukacja;

2) zasoby edukacyjne;

3) umiejetnosci kadry pedagogicznej w zakresie organizowania ksztalcenia na

odleglos¢” [Koludo 2020: 43].

Nalezy jednak pamieta¢, ze trudnosci nauczycieli/ek wynikaja réwniez, z nie-
wielkiego wsparcia, jakie otrzymali ze strony wladz pahstwowych odpowiedzial-
nych za edukacje, na co wskazujg miedzynarodowe badania OECD [Reimers,
Schleicher 2020].

Na zréznicowany poziom kompetencji cyfrowych nauczycieli/ek, uczniéw
i uczennic jak i rodzicéw niezbednych do realizacji nauczania zdalnego wskazuja
badania przeprowadzone jeszcze przed czasem pandemii [Cortesi i in. 2020;
Pyzalski 2019; Smahel i in. 2020]. Nalezy jednak zwréci¢ uwage, iz pomimo wy-
stepowania trudnosci u wszystkich oséb, ktérych dotyczy nauczanie zdalne, sg
grupy, ktére znajduja sie w szczegolnie trudnej sytuacji z uwagi np. na swoje
mozliwosci rozwojowe. Do takiej grupy naleza miedzy innymi dzieci i mlodziez
z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna. Ta grupa uczestnikéw procesu eduka-
qji, jak wskazuja wyniki badan przeprowadzonych przez P. Plichte [2018: 11-23],
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ma mniejszy dostep do sprzetu komputerowego czy szerokopasmowego Internetu,
ale takze charakteryzuje sie nizszymi kompetencjami cyfrowymi [Plichta 2020: 71], co
stanowi najbardziej istotne ograniczenie w uczestnictwie w procesie edukacji
zdalnej, poniewaz jest znacznie trudniejsze do zmiany. Ograniczenia w zakresie
nabywania kompetencji cyfrowych z perspektywy pedagogicznej stanowia naj-
wieksze wyzwanie w podnoszeniu efektywnosci pracy zdalnej z ta grupa
uczniéw i uczennic, ale takze w zapobieganiu jej marginalizacji. Nalezy pamietac,
ze brak lub ograniczony dostep do cyfrowego $wiata, a takze poziom kompetencji
cyfrowych juz wczesniej stanowil przestrzen réznicujacg ludzi. W momencie
jednak, gdy przez pandemie, edukacja, a takze komunikacja réwiesnicza odbywa
sie przede wszystkim na plaszczyznie wirtualnej, wykluczenie cyfrowe jest i be-
dzie odpowiedzialne za znacznie powazniejsze konsekwencje niz kiedykolwiek
wezesniej. W zwiazku z przedstawionymi faktami, zgodnie z zalozeniami raportu
UNESCO dla zdalnej edukacji Thinking about Pedagogy in an Unfolding Pandemic
[UNESCO 2020], rekomenduje sie podnoszenie kompetencji dydaktyczno-
-informatycznych nauczycieli/ek, cyfrowych uczniéw i uczennic oraz wzmocnie-
nie ich w pracy w $wiecie wirtualnym wraz z przewidywaniem wszelkich pozy-
tywnych i negatywnych konsekwengji takiej pracy.

Uczen z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna

Niepelnosprawnos¢ intelektualna, wedlug DSM-5, to zaburzenie charakteryzuja-
ce sig zarowno deficytem intelektualnym, jak i deficytem w funkcjonowaniu
przystosowawczym z poczatkiem w okresie rozwojowym [APA 2013]. Trudno$ci
te stawiaja przed systemem os$wiaty uczniéw i uczennic z niepelnosprawnoscia
intelektualng szczegdélne wyzwanie, ktérego zadaniem jest takie zorganizowanie
edukacji, aby realizowa¢ specjalne potrzeby tych oséb, a takze da¢ im mozliwosé
pelnego rozwoju na miare ich mozliwosci i potrzeb.

Rozw6j czlowieka, wedlug konstruktywistycznej teorii rozwoju i poznania,
dokonuje sie w okreslonym kontekscie spoleczno-kulturowym. Wiedza powstaje
w wyniku wlasnej i r6znorodnej aktywnosci, a wiec dziecko nie przyswaja jej
jako gotowy produkt, a buduje ja na podstawie wlasnych doswiadczen [Szada-
-Borzyszkowska 2011]. Szczegdlnie istotne jest to w przypadku edukacji uczniéw
i uczennic z niepelnosprawnoscia intelektualng w zmieniajacej sie rzeczywistosci
edukacyjnej z przejscia z edukacji w klasie szkolnej do nauczania zdalnego.

Dzieci z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna majg zréznicowany poten-
cjal rozwojowy, jednak ze wzgledu na globalny charakter zaburzenia, objawy
nieprawidlowosci obserwuje sie we wszystkich obszarach rozwoju, to jest: w za-
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kresie proceséw poznawczych, funkcjonowaniu spoleczno-emocjonalnym, a tak-
ze w rozwoju motoryki malej i duzej.

Dla sprawnego funkcjonowania dziecka w przestrzeni edukacyjnej obok
umiejetnosci spoleczno-emocjonalnych niezbedne sa dobrze rozwijajace sie
sprawnosci w zakresie proceséw orientacyjno-poznawczych, a wiec uwagi, pa-
mieci, spostrzegania, myslenia i rozwoju mowy i jezyka. Na te aspekty w przy-
padku dzieci i mlodziezy z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng nakladaja sie
dodatkowo staba koordynacja psychoruchowa, wydluzony czas reakcji, meczli-
woé¢, maly zakres doswiadczen umozliwiajacy nabywanie wielu kompetencji
edukacyjnych i spoleczno-emocjonalnych.

Rozwo6j myslenia dziecka z lekkg niepelnosprawnoscia intelektualng osigga
poziom konkretno-wyobrazeniowy i sytuacyjny. Trudnosci pojawiaja sie na po-
ziomie abstrahowania, uogélniania, analizowania, syntezowania, co jest konsek-
wencja braku mozliwosci opanowania myslenia abstrakcyjnego i hipotetyczno-
dedukcyjnego. Dziecko potrafi rozpoznawaé poszczegdlne elementy, jednak ma
trudnosci w dostrzeganiu zwigzkéw i uktadéw zlozonych, kojarzy na poziomie
podobienstw lub zwigzku przyczynowego. Popelnia przez to bledy dotyczace
logiki, gubienia watkoéw. Pojawia sie sztywno$¢ myslenia i mala elastycznosé.
Wnioskowanie odbywa si¢ na podstawie aktualnych spostrzezen, a trudnosé
sprawia dokonanie operacji odwrotnej. Dzieci ucza sie najczesciej metoda prob
ibledéw, a nie w sposéb zaplanowanych strategii najbardziej efektywnych dla
danej jednostki [Buchnat 2019]. Wnioskowanie charakteryzuje sie zmniejszonym
krytycyzmem, a takze trudnoéciami w uchwyceniu istoty zachodzacych zalezno-
Sci czy zdarzen. Przebieg rozwoju myslenia dzieci z lekka niepelnosprawnoscia
intelektualng wykazuje niski stopieni zainteresowan poznawczych. Osoby te sa
malo tworcze, a takze bierne my$lowo, co w znacznym stopniu determinuje ich
mozliwosci uczenia si¢ w systemie zdalnym [Chrzanowska 2015; Zasepa 2017].

Rozw¢j myslenia ma znaczenie dla rozwoju pamieci, ale takze stosowanie coraz
lepszych strategii zapamietywania ma zwigzek z procesami myslenia [Stefafiska-
-Klar 2005]. U 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualnA w stopniu lekkim mozna
zaobserwowad, ze pamie¢ mechaniczna jest na poziomie przecietnym zaréwno
w zakresie pamieci $wiezej, jak i trwalej. Trudnosci pojawiajg sie jednak na
wszystkich procesach pamieciowych, a wiec na poziomie kodowania pobieranych
informacji, aktywowania podtrzymywanych informacji, pamieci krétkotrwalej
i dlugotrwalej [Necka 2003]. Trwalos¢ pamieci jest obnizona, a wskutek braku
mozliwosci wiernego odtwarzania informacji, pojawiaja sie w lukach pamieciowych
zmyslenia i konfabulacje [Gajdzica 2007]. Dzieci z lekkg niepelnosprawnoscig inte-
lektualng zdecydowanie lepiej zapamietuja material zwigzany z wilasnymi do-
Swiadczeniami, ktéry ma zwigzek z przezynanymi emocjami. Material ten prze-
chowywany jest w pamieci epizodycznej i wystepuje on na poziomie zblizonym
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do dzieci w normie intelektualnej. Podobnie rzecz ma si¢ z pamiecia pierwszorze-
dowa, w przypadku ktérej lepsze jest zapamietywanie informacji przekazywa-
nych na koncu. W zakresie pamieci semantycznej obserwuje sie znaczne r6znice
miedzy dzie¢mi w normie intelektualnej a tymi z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu lekkim. Zapamietywanie komunikatéw werbalnych wymaga zlo-
zonych operacji myslowych, a takze ma zwiazek z ograniczonym zasobem stow-
nictwa w grupie dzieci z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng. Osoby te
zapamietujg takze lepiej informacje dotyczgce terazniejszoéci oraz niedalekiej
przyszlosci, a trudnosci pojawiaja sie w przypominaniu sobie informacji zapamie-
tanych w przesziosci [Buchnat 2015; Chrzanowska 2015; Zasepa 2017]. Pojemno$¢
pamieci jest ograniczona, a zdobyte informacje czesto sa nieprawidlowo wykorzy-
stywane w praktyce ze wzgledu na zapamietywanie informacji bez zrozumienia.

U dzieci z lekka niepelnosprawnoécia intelektualng zauwaza sie dobrze roz-
winieta uwage mimowolna. Deficyty obserwowane sa w zakresie uwagi dowol-
nej, ktéra koncentruje sie gtéwnie na materiale konkretnym. Zauwazy¢ ponadto
mozna slaba podzielno$¢ uwagi, niskg przerzutnosé, fatwa odwracalnosé¢ uwagi.
Nie zauwaza si¢ istotnych réznic pomiedzy dzie¢mi z lekka niepelnosprawnoscia
intelektualna a dzie¢mi w normie intelektualnej w zakresie koncentracji uwagi.

Procesy spostrzegania u omawianej grupy dzieci sa niedokladne, wybidrcze
i wezsze zakresowo. Cechuje je niedokladnoé¢ oraz zwolnione tempo. Wplyw na
to maja zaburzenia percepcji stuchowej i wzrokowej. Odbidr rzeczywistosci staje
sie przez to uproszczony i ubozszy. W zakresie spostrzegania wzrokowego ob-
serwuje sie zauwazanie gléwnie zewnetrznych cech obiektéw, takich jak kolor.
Trudnosci obserwuje sie¢ w percepcji ksztaltéw geometrycznych oraz percepcji
stosunkéw przestrzennych. Nieprawidlowosci zauwazane sg takze na poziomie
analizy i syntezy sluchowej u czesci dzieci z omawianym stopniem niepelno-
sprawnosci intelektualnej. Skutkuje to pobieznym odbiorem informacji, ich nie-
dokladnoscig, a takze problemami w poréwnywaniu przedmiotéw i zjawisk, wy-
szukiwaniu podobienstw i réznic oraz zaleznosci pomiedzy nimi [Wyczesany,
Gajdzica 2006].

Rozw6j mowy i jezyka zalezny jest takze od rozwoju myslenia. U dzieci z lek-
ka niepelnosprawnoscia intelektualng charakteryzuje sie duzym zréznicowaniem.
Dotyczy jednak gltéwnie aspektu jakoéciowego. Mowa rozwija sie z op6Znieniem
w stosunku do dzieci w normie intelektualnej. Zakres rozumienia jest wiekszy
w stosunku do uzywanych stéw. Zakres stfownictwa czynnego jest ubozszy i do-
tyczy przede wszystkim pojec¢ abstrakcyjnych. Trudnosci obserwowane sa w uzy-
waniu poje¢ nadrzednych, kategoryzujacych zjawiska, nazywajacych emocje
iuczucia. W wypowiedziach rzadziej uzywaja one przymiotnikéw i przystéw-
kéw, ktdre sa najbardziej abstrakcyjnymi czeSciami mowy. W aspekcie grama-
tycznym i semantycznym wypowiedzi osoby te stosunkowo czesto buduja zdania
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poprawne pod wzgledem gramatycznym, ale konstrukcje zdaniowe cechuje
wieksza iloé¢ bledéw gramatycznych, szczegélnie w zdaniach zlozonych. Zdarza
sie, ze nieadekwatnie uzywaja sléw, co moze prowadzi¢ do trudnosci w kontak-
tach z réwiednikami [Jeczen 2017; Kaczorowska-Bray 2018]. Pod wzgledem arty-
kulacyjnym obserwuje sie rézne nieprawidlowosci fonetycznej strony jezyka.
Pojawiaja sie elizje, epentezy, substytucje, deformacje, uproszczenia grup spoétgto-
skowych, mylenie glosek podobnych w brzmieniu, znieksztalcenia fonetyczne
wyrazéw. W aspekcie spolecznym obserwuje problemy w poslugiwaniu sie jezy-
kiem w konkretnych sytuacjach. Ma to takze swoje odzwierciedlenie w proble-
mach w zakresie pragmatycznego uzywania jezyka [Jeczen 2017; Kaczorowska-
-Bray 2018; Buchnat, Wojciechowska 2020].

Zaprezentowany sposéb funkcjonowania poznawczego dzieci z lekka niepel-
nosprawnoscia intelektualng bedzie determinowal mozliwosci podjecia roli
ucznia, w szczegdlnoséci w edukacji online. Nauka poprzez wszelkiego rodzaju
systemy zdalne obniza motywacje uczniéw z lekka niepelnosprawnoscia intelek-
tualng do poznawania nowego materialu. Odciecie od mozliwosci poznawania na
konkrecie, doSwiadczania w praktyce czesci zagadnien i skupienie na monitorze
komputera powodowaé moze, ze uczniowie i uczennice nie sa w stanie przyswa-
ja¢ nowego materialu. Trudno w tej formie dokona¢ dobrej analizy materialu
i skupi¢ sie nauczycielowi/nauczycielce na wspieraniu mozliwosci zdobywania
wiedzy przez te grupe uczniéw. Pomimo tego, ze material przekazywany jest
w duzej mierze w oparciu o wizualne pomoce, bez wspierania proceséw uwagi
i pamieci do zwracania uwagi na konkrety material, uczeh moze mie¢ trudnosé
w wychwyceniu najwazniejszych informacji. Rozpraszalnoé¢ uwagi, staba po-
dzielnos¢ i jej nietrwaloé¢ warunkuje trudnosci z wykonywaniem zadah wyma-
gajacych koncentracji uwagi na kilku czynnosciach jednoczes$nie [Wyczesany,
Gajdzica 2006: 69]. Ponadto nauczanie zdalne wymaga jednoczesnej obsltugi
komputera, klawiatury, zwrécenia uwagi na kamerke, pracy z zeszytem, czy karta
pracy. Zlozonos$¢ tych czynnosci moze powodowaé trudnosci w utrzymaniu
uwagi. Nalezaloby jeszcze dolaczy¢ warunki panujace w domu, ktére takze
utrudnia¢ mogg koncentracje na prezentowanych tresciach i mozliwosci zapamie-
tywania. Zdarza sie takze, ze uczen pracuje na sprzecie z bardzo malym ekranem
(np. telefon komoérkowy, tablet), co dodatkowo utrudnia mozliwosci zdobywania
i utrwalania wiedzy. Trudnosci na poziomie rozwoju mowy i jezyka z kolei
utrudnia¢ mogg rozumienie polecen, co w edukacji zdalnej moze si¢ nasila¢ ze
wzgledu na brak bezposredniego kontaktu z osoba, ktéra wypowiada polecenia,
zadaje pytania, instruuje. Instrukcje stowne, zadania oparte na materiale stow-
nym mogg by¢ wyjatkowym wyzwaniem dla tej grupy ze wzgledu na trudnosci
nie tylko w zakresie rozumienia, ale takze i procesow uwagi, pamieci i myslenia.
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Powyzsze aspekty dotyczace proceséw orientacyjno-poznawczych u osoéb
z lekka niepelnosprawnoscig intelektualna staly si¢ obszarem badan wsréd na-
uczycieli uczacych uczniéw i uczennice z omawianym stopniem niepelnospraw-
noéci intelektualnej w czasie epidemii COVID-19 w systemie zdalnym.

Metodologia badan wlasnych

Celem prowadzonych badaii bylo poznanie opinii nauczycielek i nauczycieli
uczniéw/uczennic z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng na temat edukacji
zdalnej w czasie pandemii COVID-19 tej grupy dzieci i mlodziezy.

Dobér do grupy badanej byl celowy. Byli to nauczyciele/ki prowadzacy zaje-
cia zdalne dla uczniéw z lekka niepelnosprawnodcig intelektualng. W konse-
kwencji takiego doboru préby, przebadano 114 nauczycieli/ek. Grupa badana
charakteryzowala sie nastepujacymi cechami:

— przewaga kobiet nad mezczyznami (103 kobiet i 11 mezczyzn), co z uwagi
na strukture szkolnictwa i specyfike demograficznag zatrudnienia w zawo-
dzie nauczyciela w Polsce stanowi norme;

— dlugoscia stazu zawodowego: wiekszos¢ badanych oséb pracowalo w za-
wodzie powyzej 11 lat (72 osoby), 6-10 lat 16 osoby, 2-5 lat 22 osoby i krécej
niz 2 lata 4 osoby;

— miejscem zatrudnienia: nauczycielki i nauczyciele zatrudnieni w szkotach
podstawowych: wiekszos¢ z klas 4-8 (33 oséb) i klas 1-3 (22 0séb), w szko-
fach ponadpodstawowych pracowalo 12 0séb, a 47 nauczycieli/lek pracowa-
fo w wiecej niz jednym typie szkél;

- typem szkoly, w ktérym byly/li zatrudnieni nauczycielki i nauczyciele: szkoty
specjalne 106 oséb, ogdlnodostepne z oddzialami specjalnymi/integracyj-
nymi 6 0s6b, 2 nauczycieli/lek pracowalo w réznych rodzajach szkoét;

— rodzajem szkoly: nauczycielki i nauczyciele zatrudnieni w szkolach pan-
stwowych: 106 oséb, nastepnie w szkolach prywatnych 4 osoby, spolecz-
nych 2 osoby oraz dwéch nauczycieli/ek pracowalo w wiecej niz jednym ty-
pie szkot.

Procedura badanh obejmowata:

Etap selekcyjny — do badan kwalifikowani/ne byli/fe nauczyciele/ki prowadzacy

zajecia zdalne dla uczniéw z lekka niepelnosprawnosciag intelektualna. Ankieta

dostepna byla w dniach 12 czerwca do 4 lipca 2020 roku i zostala rozestana droga
mailowa do dyrektoréw szkét specjalnych i integracyjnych, a takze udostepniona
na portalu spotecznosciowym Facebook, na stronach: Ja Nauczyciel’ka, Rok Relacji

w Edukacji, Sylwia Jaskulska — Spotkania Edukacyjne i udostepniana przez uzytkow-

nikéw i uzytkowniczki portalu.
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Etap wlasciwy: Polegal na anonimowych badaniach kwestionariuszowych online.
Kwestionariusz skladat si¢ z metryczki, czeSci dotyczacej opinii na temat edukacji
zdalnej uczniéw i uczennic z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng (9 pytan)
ijednego pytania otwartego. Z uwagi na dbaloé¢ o etyczny wymiar prowadzo-
nych badan na poczatku kwestionariusza byly umieszczone informacje o tym, do
kogo kierowane jest badanie (do czynnych zawodowo nauczycielek i nauczycieli
pracujacych w szkotach i prowadzacych zajecia zdalne z uczniami i uczennicami
z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna), o celu badania, czasie jego trwania,
prawach uczestnikéw badan takich, jak: informacje o tym, ze badanie jest anoni-
mowe, dobrowolne i ze w kazdym momencie mozna si¢ z niego wycofa¢ bez
podawania powodu, a wszystkie podane informacje sa poufne oraz ze droga
e-mailowg mozna zadawaé pytania dotyczace roli badanego w prowadzonym
badaniu. Podany byt takze kontakt mailowy do prowadzacych badanie. Na koncu
zaproszenia do badania podana byla informacja, ze jedli wyraza sie zgode na
uczestnictwo nalezy przejs¢ do pytan wlasciwych.

Etap opracowania wynikéw: Polegal na statystycznym opracowaniu wynikéw
oraz ich interpretacji.

Opinie nauczycieli i nauczycielek na temat ksztalcenia zdalnego uczniéw
iuczennic z lekka niepelnosprawnoscia badane byly przy uzyciu autorskiego
kwestionariusza online zawierajgcego 9 par stwierdzen dotyczacych spostrzezen,
dzialah zwigzanych z ksztalceniem zdalnym tej grupy dzieci i mlodziezy. Korzy-
stajac ze skali typu Likerta z poziomami od 1 do 7 respondenci wskazywali,
w jakim stopniu sie z tymi stwierdzeniami zgadzaja. Wybor narzedzia badawcze-
go podyktowany byl sytuacja epidemiologiczng w Polsce, ktéry uniemozliwit
bezposredni kontakt z osobami badanymi.

Narzedzia do edukacji na odlegloé¢ wykorzystywane przez nauczycielki i na-
uczycieli uczniéw i uczennic z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna badane
byly przy pomocy pytania wielokrotnego wyboru z mozliwoscia dopisania wiasnych
odpowiedzi: ,podczas edukacji zdalnej wykorzystywalam/wykorzystywalem
narzedzia: komunikatory, np. WhatsApp, Messenger, Skype, platformy e-lear-
ningowe, np. Moodle, Microsoft Teams, platformy do wideokonferencji, np.
ZOOM, GoToMeeting, Systemy informatyczne i aplikacje wspierajace edukacje,
np. Volcan, Librus, adresy mailowe, inne, jakie?”.

Analiza statystyczna uzyskanych danych obejmowata obliczenie §rednich dla
poszczegodlnych pytan i odchylenia standardowego za pomoca arkusza Excel.
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Wyniki

Uzyskane wyniki zebrane w tabeli 1 i 2 obrazuja opinie nauczycieli i nauczycielek
wobec ksztalcenia zdalnego uczniéw i uczennic z lekka niepelnosprawnoscia
intelektualna. Przedstawiaja jakie problemy lub ich brak w opinii nauczycieli/ek,
charakterystyczne dla tej grupy uczniéw i uczennic, ujawniaja si¢ w procesie
edukacji online. Problemy zostaly ujete w skali Likerta od 1 do 7, gdzie jeden
oznacza wystepowanie danego problemu, a siedem jego brak. Analiza danych
z pomiaru za pomocy tej skali umozliwia nie tylko poznanie opinii respondentéw
w badanym obszarze, ale takze pozwala na ocene ich zdecydowania.

Tabela 1. Opinie nauczycielek i nauczycieli uczniéw i uczennic z lekka niepelnosprawno-
Scig intelektualng na temat edukacji zdalnej w czasie pandemii COVID-19 tej grupy
dzieci i mlodziezy

W ksztalceniu na odleglosé Skala odpowiedzi
uczniowie z lekka
niepelnosprawnoscia
intelektualna.... N/% 1 2 3 4 5 6 7
(1) majg, (7) nie majq problemu N 17 23 20 25 17 7 5

ze skupianiem uwagi na lekgji

% 14,9 20,2 17,5 21,9 14,9 6,1 44

(1) maja, (7) nie maja problemu N 10 24 24 23 16 11 6
ze zrozumieniem poleceni na

lekeji % 88 | 21,1 | 21,1 | 202 | 14 | 96 | 53
(1) maja, (7) nie majq problemu N 14 19 27 25 16 10 3

z wykonywaniem zadan
% 123 | 167 | 23,7 2,9 14 88 2,6

(1) maja, (7) nie majg problemu N 24 19 24 18 19 6 4
Ze zrozumieniem nowego

materiatu % 21,1 16,7 21,1 15,8 16,7 53 3,5
(1) maja, (7) nie maja problemu N 20 19 22 26 20 5 2
Z opanowaniem/zapamigta-

niem nowego materiatu % | 175 | 167 | 193 | 228 | 175 | 45 | 18
(1) maja, (7) nie majg problemu N 35 21 14 26 11 5 2
z brakiem bezposredniego

kontaktu % | 307 | 184 | 123 | 228 | 96 | 45 | 18

Zrédto: opracowania wlasne.
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Tabela 2. Srednia opinii nauczycielek i nauczycieli uczniéw i uczennic z lekkg niepetno-
sprawnoscig intelektualng na temat edukacji zdalnej w czasie pandemii COVID-19 tej
grupy dzieci i mlodziezy

W ksztalceniu na odleglo$¢ uczniowie

z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna... Max. Min. M SD
maja problem ze skupianiem uwagi na lekcji/ nie maja 7 1 337 165
problemu ze skupianiem uwagi na lekcji g !
maja problem ze zrozumieniem polecef na lekgji/ nie 7 1 359 164
maja problemu ze zrozumieniem polecef na lekgji g ’
maja problem z wykonywaniem zadan/ nie maja pro- 7 1 345 155
blemu z wykonywaniem zadan ! !
majg problem ze zrozumieniem nowego materiatu/ nie 7 1 320 168

maja problemu ze zrozumieniem nowego materialu

maja problem z opanowaniem/zapamietaniem nowego
materialu/ nie majg problemu z opanowa- 7 1 3,26 1,55
niem/zapamietaniem nowego materiatu

maja problem z brakiem bezposredniego kontaktu/ nie

maja problemu z brakiem bezposredniego kontaktu 7 ! 282 163

Zrodlo: opracowania wlasne.

Nauczycielki i nauczyciele uczacy zdalnie osoby z lekka niepetnosprawnoscia
intelektualng zauwazaja, ze uczniowie i uczennice we wszystkich wymienionych
obszarach odpowiedzialnych za efektywng edukacje ujawniaja trudnosci. W na-
uczaniu online najwieksze problemy grupa tych dzieci ma ze zrozumieniem no-
wego materialu, p6zniej z jego zapamietaniem. Trudnos¢ stanowi réwniez sku-
pienie uwagi przed komputerem podczas lekcji. Nauczyciele/ki zwracaja uwage
takze na problemy z wykonywaniem zadan podczas lekcji samodzielnie w domu
przez uczniéw/ce z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng. Nauczyciele i na-
uczycielki sytuacje nauczania zdalnego w najwiekszym stopniu odbieraja za
trudng dla oséb z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng pod katem braku bez-
posredniego kontaktu.

Przy takim postrzeganiu probleméw uczniéw i uczennic z lekka niepelno-
sprawnoscig intelektualna, sami nauczyciele/ki deklarowali, ze ksztalcenie na
odlegtos¢ pozwala im w wiekszym stopniu realizowac funkcje dydaktyczna (pod-
stawe programowa) niz funkcje wychowawcza szkoly. Badani nauczyciele/ki
wyrazili réwniez w swoich opiniach, ze nauczanie online poglebia w wiekszym
stopniu réznice pomiedzy uczniami i uczennicami. Szczegélowy rozklad uzyska-
nych wynikéw w tym obszarze przedstawia tabela 3.
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Tabela 3. Opinie nauczycielek i nauczycieli uczniéw i uczennic z lekka niepelnosprawno-
Scig intelektualng na temat edukacji zdalnej w czasie pandemii COVID-19

Ksztalcenie na odleglosé.... Max. Min. M SD

pozwala z powodzeniem realizowa¢ podstawe progra-
mowag/uniemozliwia realizacje z powodzeniem podsta- 7 1 4,04 1,52
WYy programowej

pozwala z powodzeniem realizowa¢ dzialalnoé¢ wycho-
wawczg szkoly/uniemozliwia realizacje z powodzeniem 7 1 3,45 1,55
dzialalnoséci wychowawczej szkoly

wyréwnuje réznice miedzy uczniami/
7 1 345 1,58
poglebia réznice miedzy uczniami

Zrédto: opracowania wlasne

Badani nauczyciele i nauczycielki wskazali, ze do edukacji zdalnej uczniéw
i uczennic z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng wykorzystywali nastepujace
narzedzia: najrzadziej strony www szkoly (0,9% badanych), pdzniej telefony,
SMS (5,3% badanych); inne aplikacje i platformy np. Worldwall, Canva, Lerning-
Apps ( 8,8% badanych). Prawie jedna trzecia respondentek i respondentéw korzy-
stala z platform e-learningowych, takich jak np. Moodle, Microsoft Teams (34,2%),
a43% badanych wykorzystywala systemy informatyczne i aplikacje wspierajace
edukacje np. Librus, Volcan. Ponad polowa nauczycieli/ek do swojej pracy uzywata
komunikatoréw, np. WhatsApp, Messenger, Skype (66,7% badanych), a najwiecej
badanych oséb (70,2%) komunikowalo sie ze swoimi uczniami i uczennicami za
pomoca adreséw mailowych [Buchnat, Jaskulska, Jankowiak 2021].

Dyskusja

Trudnosci zwigzane z edukacjg zdalng uczniéw na réznych etapach staly sie
w ostatnim okresie tematem licznych rozwazan naukowych i obszarem badan.
Wyniki wielu z nich koresponduja z powyzszymi. W zakresie trudnoéci funkcjo-
nowania dzieci i mlodziezy w grupie réwiesniczej zauwaza si¢ nie tylko pogte-
bienie réznic miedzy uczniami, ale takze obserwowana byta cyberprzemoc, ktéra
w okresie edukacji zdalnej przybierala na sile i czestotliwosci. Istotnym jest wiec
wdrazanie dzialah zwigzanych z przeciwdzialaniem tego typu przemocy [Mich-
nik, Barwicka 2020; Pyzalski 2021a; Pyzalski 2021b]. Obserwacje innych badaczy
wskazuja podobnie, jak w powyzszych badaniach, trudnosci dzieci i mlodziezy
z niepelnosprawnoscia (nie tylko intelektualng) w zakresie utrudnienia dostepu
do edukacji, ale takze do rehabilitacji, wsparcia terapeutycznego. Trudnosci ob-
serwowane byly takze z dostosowaniem narzedzi do nauki zdalnej do oséb



94 Problemy ucznicow i uczennic z lekkg niepetnosprawnoscig intelektualng...

z r6znymi niepelnosprawno$ciami - wzrokows, sluchowsa, a takze intelektualng
[Lewandowska 2020; Patel 2020]. A. Kaluga [2020] analizujac sytuacje edukacji
zdalnej uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym
zwrécita uwage na trudnoéci w procesie uczenia si¢ tej grupy dzieci i mlodziezy.
Proces ten bowiem odbywa sie gléwnie poprzez doswiadczanie, co oczywiscie
w sytuacji zdalnej byto bardzo ograniczone badz w duzym stopniu angazowalo
rodzicéw a takze rodzenstwo, ktdre z kolei opisywalo wiele negatywnych odczué
zwigzanych z opieka nad swoim niepelnosprawnym rodzefistwem w czasie pan-
demii, a takze odczuwalo zwiekszong ilo§¢ obowigzkéw w tym zakresie [Buchnat,
Wojciechowska 2020].

Trudnosci, na jakie zwracaja uwage badacze, to takze zmiana organizacji
dnia, ktéra wyjatkowo trudna jest dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
badz z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, brak bezposredniego kontaktu z na-
uczycielem. Wyniki badan E. Pisuli [2021] wskazuja, ze w badanej grupie oséb
z ASD i kontrolnej wyniki byly podobne w zakresie percepcji sytuacji pande-
micznej, jednak w zakresie nasilenia objawéw lekowy i depresyjnych wystepowa-
ty one czesciej u oséb z ASD, co moze by¢ interpelowane jako efekt ograniczenia
wychodzenia z domu oraz braku terapii.

Nalezy pamieta¢ takze, ze obok trudnosci w edukacji zdalnej, ktére obserwo-
wane byly u uczniéw z réznymi niepelnosprawnosciami, trudnosci pojawiaty sie
takze od strony nauczycieli. Jak wskazuja wyniki badan tylko nieliczna grupa
nauczycieli (14,6%) miala styczno$¢ z nauczaniem zdalnym przed pandemia, co
wskazuje na bardzo male doswiadczenie w tym zakresie, brakiem umiejetnosci
i wiedzy z zakresu prowadzenia tego typu edukacji [Buchner i in. 2020]. Dodat-
kowo mieli poczucie zagrozenia i niepewnosci w sytuacji pandemii a nade
wszystko poczucie odpowiedzialnosci za proces ksztalcenia, ktéry z dnia na dzien
zostal przeniesiony przed ekrany komputeréw. Pojawial sie wiec takze lek przed
technologia, ale i spoleczng izolacjg [Ptaszek i in. 2020]. Jak wskazuja badania
K. Sliz [2020] problemy organizacyjne i techniczne w mniejszym stopniu dekla-
rowali mlodzi nauczyciele. Wszyscy nauczyciele jednak wskazywali w poczatko-
wym etapie pandemii na problemy organizacyjne, chaos informacyjny i brak
jasnych wytycznych organu nadzorujacego. Nauczyciele wskazywali takze na
brak wiedzy na temat platform, za pomocg ktérych moga prowadzi¢ zajecia, jak
i niedostateczna znajomos¢ jezyka angielskiego (oprogramowanie w j. angielskim
platform sprawialo nauczycielom trudnoéci). Istotnym problemem dla wigkszosci
badanych nauczycieli byt lek o efekty uczenia swoich podopiecznych, brak kontak-
tu z uczniami i mozliwosci reakcji na zaistniale sytuacja w kontakcie z uczniem.

Wyniki powyzszych analiz korespondujg z wynikami badan autoréw i wska-
ZUja, ze jest to pole nadal wymagajace licznych badan, a nade wszystko poszuki-
wania rozwigzan praktycznych dla edukagji.
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Implikacje praktyczne

Rozporzadzenia MEN z 20 marca 2020 roku w sprawie szczegdlnych rozwigzan
w okresie czasowego ograniczenia funkcjonowania jednostek systemu o$wiaty
w zwigzku z zapobieganiem, przeciwdzialaniem i zwalczaniem COVID-19 (MEN
2020a) oraz pdzniejsze z 12 sierpnia 2020 roku w sprawie czasowego ograniczenia
funkcjonowania jednostek systemu o$wiaty w zwiazku z zapobieganiem, prze-
ciwdzialaniem i zwalczaniem COVID-19 (MEN 2020b) wskazuja placowkom
o$wiatowym rozwiazania dotyczac organizacji edukacji zdalnej uczniéw, w tym
takze z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Niewatpliwie pierwszym i najwazniejszym ogniwem prowadzacym do uda-
nej edukacji zdalnej jest wspolpraca z rodzicami ucznia/uczennicy. To oni sa naj-
istotniejszym ogniwem, ktére pomoze te edukacje zorganizowaé. Konieczne jest
wiec podjecie wspolpracy z rodzicami, ktéra opiera si¢ na regularnym kontakcie
i wymianie informacji. Wspoétpraca nie powinna jednak obcigza¢ zadnej ze stron,
a wiec powinna by¢ wywazona, ustalona pod wzgledem sposobu komunikacji,
przekazu informagji i czestotliwosci kontaktu. Wyznaczenie regularnych termi-
néw do kontaktu z nauczycielami da podstawe do zachowania cigglosci wspol-
pracy, pozwoli takze na monitorowanie postepéw, ale takze pojawiajacych sie
trudnosci, co sprzyja szybkiemu reagowaniu i modyfikowaniu podjetych dziatan
przez placdwke oswiatowa.

Jak wskazuje § 1 rozporzadzenia MEN z dnia 20 marca 2020 placéwka oswia-
towa zobowiazana jest do oceny mozliwosci podjecia przez ucznia/uczennice
nauki zdalnej poprzez ustalenie warunkéw zwigzany z dostepem do infrastruk-
tury informatycznej, oprogramowania, Internetu, wybér technologii informacyj-
no - komunikacyjnych oraz wskazuje zrédla i materialy niezbedne do realizacji
zaje¢. Rozporzadzenie okreéla takze mozliwosé¢ skrocenia jednostki dydaktycznej
z 45 minut do 30 minut w uzasadnionych sytuacjach.

Co istotne, po zeszlorocznych, czesto trudnych doswiadczeniach z edukacjg
zdalng uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng resort edukacji wdrozylt
rozwigzania prawne umozliwiajace tej grupie uczniéw i uczennic mozliwos¢ na-
uki stacjonarnej. Méwi o tym rozporzadzenie MEN z 12 sierpnia 2020 roku
i wskazuje, ze:

w przypadku ucznidw szkét podstawowych w zakresie klas I-111, o ktorych mowa w § 1a ust. 1a,
szkot podstawowych w zakresie klas IV-VIII i szkét ponadpodstawowych, o ktérych mowa w § 1a
ust. 1, ktdérzy z uwagi na brak mozliwosci realizowania zajec z wykorzystaniem metod i technik
ksztalcenia na odleglosc, o ktérych mowa w ust. 3a, nie mogy realizowac tych zaje¢ w miejscu
zamieszkania, dyrektor szkoly moze umozliwi¢ tym uczniom realizacje zajec z wykorzystaniem
metod i technik ksztalcenia na odleglos¢ na terenie szkoly (MEN 2020c).



96 Problemy ucznicow i uczennic z lekkg niepetnosprawnoscig intelektualng...

Rozporzadzenie to nie definiuje braku mozliwosci realizacji nauki zdalnej, nie
okresla wytycznych, ktére maja by¢ podstawa do podjecia nauki stacjonarnej. Nie
zawsze jest to tylko brak dostepu do sprzetu i Internetu, ale takze brak wsparcia
ze strony rodzica w trakcie nauki spowodowany chocby pracg rodzicéw, a takze
duze trudnosci w podjeciu nauki w formie zdalnej ze wzgledu na duze trudnosci
w koncentracji, rozumieniu przekazywanych tresci czy trudnosci komunikacyjne
uniemozliwiajgce uczniowi/uczennicy rozumienie tresci, ich odbior oraz przeka-
zywanie zdobytej wiedzy.

Wspieranie uczniéw/uczennic z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna
w edukacji zdalnej stawia takze przed nauczycielami/kami ogromne wyzwanie
organizacyjne uwzgledniajgce szczegélnie trudnosci w przebiegu proceséw orien-
tacyjno-poznawczych. Jak wskazuja powyzsze wyniki badan jest to obszar, ktéry
najbardziej zaburza mozliwo$¢ uczestnictwa tej grupy dzieci w edukagji zdalne;.
Uczynienie edukacji zdalnej bardziej dostepnej opierac sie powinno na dostoso-
waniu tre$ci programowych do mozliwosci psychofizycznych ucznia/uczennicy.
Konieczne jest wiec rozwazenie dostosowania tresci programowych i ogranicze-
nie ich do tych, ktére dany uczen/uczennica jest w stanie zrozumie¢ w kontakcie
on-line. Warto takze ustali¢, ktore tresci w sposéb praktyczny jest w stanie zreali-
zowac z dzieckiem rodzic na terenie domu, cho¢by poznawanie najblizszego oto-
czenia, zdobywanie umiejetnosci praktycznych w zakresie edukacji przyrodni-
czej, matematycznej itp.

Dostosowanie do trudnosci zwigzanych z koncentracja uwagi dotycza przede
wszystkim atrakcyjnosci prezentowanego materialu, a wiec material wizualny
w formie prezentagji, tablic, schematéw, filméw. Zachecanie dzieci i mlodziezy do
samodzielnego tworzenia notatek w alternatywnej formie, np. obrazkowej, tabel,
schematéw, co pozwoli na zapamietywanie nowego materiatu.

Skupienie uwagi z kolei wymaga dobrej organizacji czasu w ramach jednostki
dydaktycznej. Warto zadba¢ o przerwy nawet w jednostce 30 minutowej, a takze
o mozliwos¢ kontaktu z uczniami, ktérzy majg trudnosci z uczeniem sie w tej
formie. Istotne jest rozpoznanie oraz stale i regularne wsparcie ze strony pedago-
ga specjalnego badz psychologa w danej placéwce, ktérego zadaniem powinno
by¢ takze wspomaganie nauczycieli w dostosowywaniu materialu do pracy
z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Ministerstwo Edukacji Narodowej w publikacji Ksztalcenie na odlegtosc. Porad-
nik dla szké! motywuje do podejmowania edukacji i zabaw edukacyjnych rodzi-
cow dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Wskazuje, w jaki sposéb
moze to budowa¢ relacje z wlasnym dzieckiem, zwigkszy¢ efektywnoé¢ nauki,
poprawi¢ umiejetnosci zapamietywania. Niewatpliwie wsparcie rodzicow w edu-
kacji zdalnej jest nieograniczenie cenne, jednak jest to najczesciej bardziej mozli-
we w konteksécie mlodszych dzieci. Nalezy pamietaé, ze w edukacja dzieci star-



Marzena Buchnat, Aneta Wojciechowska 97

szych klas szkoly podstawowej badZ mlodziezy w szkolach ponadpodstawowych
przejecie czesci zadan przez rodzicéw bywa juz bardzo trudne. Z jednej strony
wynika to z obszernego materialu, z drugiej niecheci mlodziezy do podejmowa-
nia zadan szkolnych w kontakcie z rodzicem. Warto wspiera¢ rodzicéw w ich roli
w edukacji zdalnej, jednak koniecznym jest takze uznanie trudnosci, jakich rodzi-
ce mogg doswiadczac¢ w tym zakresie.

Podejmowanie wsparcia w edukacji zdalnej uczniéw z lekka niepelnospraw-
noscig intelektualna powinna wiec opierac si¢ w duzej mierze na mozliwosciach
organizacji proceséw orientacyjno-poznawczych, ale takze na ocenie mozliwosci
wspierania ucznia przez srodowisko rodzinne.
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Diagnoza leku w kontaktach z uczniami
z niepelnosprawnoscia intelektualng

Potrzeba bycia akceptowanym w $rodowisku klasy szkolnej jest jedna z najwazniejszych potrzeb
kazdego ucznia. Zaspokojenie jej stanowi bezwzgledny warunek sukcesu edukacji integracyjnej.
Sukces integracyjny zdeterminowany jest budowaniem interakcji, a wazng bariere tych proceséw
stanowia niepokoje i leki. Ich rozpoznawanie i eliminowanie lub przynajmniej oslabianie znacza-
co zwieksza szanse osiggania sukcesu integracyjnego. Celem eksploracji zawartych w tym artyku-
le jest poszukiwanie sposobu trafnego i rzetelnego oceniania leku miodziezy szkolnej przed
wchodzeniem w interakcje z réwiesnikami postrzeganymi jako ,inni” ze wzgledu na ich obnizony
poziom sprawnosci intelektualnej. W badaniach zastosowano metode sondazu diagnostycznego.
Na podstawie zabranych danych skonstruowano Skale Leku Przed Osobami z Niepelnosprawno-
Scig Intelektualng (LONI). Uzyskane skladowe leku przed osobami z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng zostaly okreslone w nastepujacy sposéb: (1) lek przed agresja ze strony osdb/uczniéw
z niepelnosprawnoscig intelektualna; (2) lek przed obnizeniem poziomu wilasnego funkcjonowa-
nia psychospolecznego i edukacyjnego; (3) lek przed naznaczaniem siebie i swojej szkoly ze
wzgledu na wspélbycie z osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng we wspélnej przestrzeni
edukacyjnej oraz (4) lek przed negatywnymi konsekwencjami upowszechniania si¢ edukacji wia-
czajacej w odniesieniu do 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng. Badania za pomoca Skali
LONI pozwalaja na uszczegétowienie Zrédel zagrozenia postrzeganego ze strony oséb z niepel-
nosprawnoécia intelektualng w warunkach edukacji szkolne;j.

Stowa kluczowe: diagnoza, lek, niepelnosprawnoé¢ intelektualna

Diagnosis of anxiety in contacts with students
with intellectual disabilities

The need to be accepted in the classroom environment is one of the most important needs of
every student. Satisfying it is an absolute condition for the success of inclusive education. The in-
tegration success is therefore determined by building interactions, and anxieties and fears consti-
tute an important barrier to these processes. Recognizing and eliminating them, or at least weak-
ening them, significantly increases the chances of achieving integration success. The purpose of
the explorations contained in this study is to find a way to accurately and reliably assess the fear of
interacting with peers perceived as "other" in school youth due to their reduced level of intellec-
tual abilities. The research used the diagnostic survey method. Based on the collected data, the
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Scale of Fear of Persons with Intellectual Disability (LONI) was constructed. The obtained compo-
nents of the fear of people with intellectual disabilities were defined as follows: (1) fear of aggres-
sion by people / students with intellectual disabilities; (2) fear of lowering the level of one's own
psychosocial and educational functioning; (3) fear of self-labeling and their school due to the coex-
istence with a person with intellectual disability in a common educational space and (4) fear of
negative consequences of the dissemination of inclusive education concerning people with intel-
lectual disabilities. Research with the use of the LONI Scale allows to detail the sources of threat
perceived by people with intellectual disabilities in the conditions of school education.

Keywords: diagnosis, anxiety, intellectual disabilities

Wprowadzenie

Dotychczasowe badania nad edukacja integracyjna oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng sa podstawa formulowania wielu wnioskéw natury poznawczej
oraz odnoszacych sie do optymalizowania praktyki edukacyjnej. Najwazniejsze
znich zawieraja stwierdzenia o upowszechnianiu si¢ takich form ksztalcenia
dzieci i mlodziezy z 1zejszymi stopniami tej niepetnosprawnosci oraz o coraz lep-
szym radzeniu sobie w placowkach edukacyjnych z problemami przygotowania
Srodowiska szkoly do zabezpieczania potrzeb ogétu integrowanych uczniéw,
w tym indywidualnych potrzeb wynikajacych z ich ograniczen dotyczacych za-
kresu i tempa nabywania wiedzy, umiejetnosci i kompetencji spolecznych [Glod-
kowska 2009; Wiszejko-Wierzbicka 2012; Szumski 2014; Gajdzica 2015; Trochimiak
2015; Jardzioch 2017; Chodkowska, Kazanowski 2019b].

Pomimo tych pozytywnych zmian wrcigz jeszcze zauwaza sie wiele barier
utrudniajacych wlgczanie wszystkich uczniéw w spolecznoé¢ réwieéniczg klasy
szkolnej. Kategoria uczniéw ze szczegdlnymi trudnosciami w integrowaniu sie sa
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng [Domagala-Zysk 2018; Chodkowska,
Kazanowski 2019a]. Ich nietypowe zachowania, przy braku adekwatnej wiedzy
odbiorcéw, moga stawaé sie zrédlem lekéw przed bezposrednim kontaktem
w przestrzeni szkoly czy klasy szkolnej. Dla przezwyciezania takich lekéw pod-
stawowe znaczenie ma wzbogacanie wiedzy i nabywanie doswiadczen.

Kazdy czlowiek do$wiadcza w réznych okresach swojego zycia réznorodnych
lekéw, mniej lub bardziej nasilonych, przelotnych czy dlugotrwatych, paralizuja-
cych badz tylko oslabiajacych, ale réwniez takich, ktére energetyzujq i mobilizujg
do dzialania. Antoni Kepinski [1973: 90] pisze, ze ,Lek jest zjawiskiem powszech-
nym w przezyciach czlowieka”. Reakcje lekowe mogg by¢ oparte zaréwno na
ocenach dotyczacych zagrozen rzeczywistych badz tylko wyimaginowanych
[Leary, Kowalski 2001: 17]. Ogol niepokojéw zwigzanych z interakcjami pomiedzy
jednostkami i w relagji jednostka — grupa, to lek spolteczny [Kepiniski 1973: 98].

Doswiadczanie leku moze znaczaco zmienia¢ funkcjonowanie czlowieka, jego
reakcje na rozne sytuacje i zdarzenia, zwlaszcza nietypowe. Staby lek moze mo-
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tywowag, silny blokuje dzialania czlowieka, obniza poziom efektywnosci tych
dziatan, badZz nawet uniemozliwia ich podejmowanie (lek paralizujacy). Dotyczy
to rowniez mlodziezy, co potwierdzaja badania I. Obuchowskiej [za: Koscielak 1996:
156]. Autorka ustalila, ze wysokie nasilenie leku miodziezy ogranicza koncentracje na
budowaniu relacji z innymi, ktére sa podstawa i warunkiem integracji.

Istotng barierg budowania pozytywnych relacji sa sztywne schematy narzuca-
jace automatyczne postrzeganie innych oséb, zwlaszcza odbiegajacych pod ja-
kim§ wzgledem od norm okreélajacych cechy ogétu. Badania M. Chodkowskiej
i B. Szabaly [2012] wykazaly zwiazki pomiedzy lekiem a tendencja do postrzega-
nia oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng poprzez stereotypy. Najwiecej
zdiagnozowanych zaleznosci w kazdej z grup (uczniowie, studenci, nauczyciele)
odnosi sie do jakosci spolecznego funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualna. Ustalono, ze wyzszy poziom leku przenosi sie na postrzeganie aty-
powosci tych oséb, przy réwnoczesnej percepcji ich zachowan jako zagrozenia
dla siebie [Chodkowska, Szabata 2012: 237-238].

Zaleznosci obserwowane przez badaczy polskich sa potwierdzane réwniez
w eksploracjach zagranicznych, realizowanych w réznych srodowiskach. I tak np.
badania prowadzone wséréd studentéw za pomoca dyferencjalu semantycznego
wykazaly, ze bezposredni kontakt zmniejszat uzycie przymiotnikéw zwigzanych
z lekiem, a jednoczes$nie poprawial wzajemne nastawienia [Nosse, Galdwin 1991,
za: Scior 2011: 2172].

Podobne wnioski byly formulowane w odniesieniu do $rodowisk lokalnych.
Na podstawie 150 wywiadéw przeprowadzonych z sgsiadami oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng stwierdzono stopniowe nastepowanie pozytywnych
zmian w nastawieniach wraz z wydluzaniem sie czasu przebywania w tej samej
przestrzeni. Po kilku miesigcach sasiedztwa obawy sie zmniejszaly [Hudson-Allez,
Barrett 1996, za: Scior 2011: 2170].

Wiele badan koncentrujacych sie na postawach dorostych wobec oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng wykazywalo, ze maja oni tendencje do odczu-
wania dyskomfortu w kontaktach z takimi osobami [Findler i in. 2007, Morin i in.
2013; Yazbeck i in. 2004]. Moga doswiadcza¢ napiecia, leku i strachu podczas inte-
rakgji z nimi [Berry i Jones, 1991; Findler i in., 2007, za: Beaulieu-Bergeron, Morin
2016: 515]. Dyskomfort, niepokoje i leki to emocje negatywne, ktérych czlowiek
stara sie unikaé, przez co zaweza sie zakres dostepnych interakcji, poprzez ktére
moglyby si¢ dokonywac pozytywne zmiany w nastawieniach i postawach.

Leki i obawy utrzymuja sie réwniez w nastawieniach pracodawcéw, co two-
rzy bariere w zatrudnianiu 0séb z niepelnosprawnosciami [Siperstein i in. 2006: 3].
Pracodawcy obawiaja sie, ze jeéli zatrudniliby osobe z niepelnosprawnoscia, be-
dzie ona wymagala duzego nadzoru lub dodatkowego szkolenia zawodowego,
a koszt niezbednych rozwigzan adaptacyjnych bedzie wygérowany. Obawiaja sie



Diagnoza leku w kontaktach z uczniami z niepetnosprawnosciq intelektualng 103

ponadto dzialania przepiséw chronigcych takiego pracownika przed wypowie-
dzeniem zatrudnienia, nawet wéwczas, jesli nie bedzie on w stanie wykonywac
wymaganych obowigzkéw [Siperstein in. 2006: 4]. Jednocze$nie badania wykazu-
ja, ze wczesniejsze interakcje w plaszczyZznie zawodowej oslabiajq takie leki [Cur-
ran 1999: 13].

Lek dorostych, studentéw, sasiadéw czy pracodawcdéw wobec osoby z niepel-
nosprawnoscig intelektualng stanowi konsekwencje zaniedban socjalizacyjnych
z wczeéniejszych okreséw zycia. W badaniach J.M. Currana uczniowie zglaszali
odczuwanie strachu juz przy pierwszej interakcji z osobg z niepelnosprawnoscig
intelektualng wsréd kolegéw z klasy. W miare zwiekszania liczby interakeji sytu-
acja sie poprawiala [Curran 1998: 11-12]. Powigzania pomiedzy lekiem a stereoty-
powym przypisywaniem negatywnych cech osobom z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng sugeruje réwniez teoria uczenia sie. Wedlug tej koncepgji ,lek powstaje
w wyniku warunkowania lub innych proceséw uczenia sie, a wyuczony strach
czy lek wywoluja z kolei zachowania ucieczkowe lub unikajgce” [Rachman 2005:
77]. Odmiennosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng uczymy sig¢ zaréwno
poprzez kontakty bezposrednie, jak i posrednio. Nie sg one na tyle czeste, zeby
uczacych sie z ta odmiennoscig oswaja¢, przyzwyczaja¢ do nietypowych zacho-
wan i sposobéw reagowania innych niz dominujace. Braki w wiedzy na temat
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng badz tez budowanie jej na bazie stereo-
typéw wzbudza leki i sktania do ucieczki. Wycofanie sie z integracji, ,ucieczka
w obszary normalnosci” przekreéla szanse na osiaganie efektéw integracyjnych.
Z kolei niski poziom integracji uniemozliwia podejmowanie dziatan ukierunko-
wanych na oslabianie leku. Droga do rozwigzywania tej kwestii prowadzi po-
przez diagnoze lgkow przed kontaktami z osobami z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng w réznych plaszczyznach realnego lub potencjalnego funkcjonowania,
pozwalajace dokladnie okredli¢ ich strukture i natezenie. Opracowany przez nas
projekt dokonywania takiej diagnozy z perspektywa wykorzystywania wynikéw
w praktyce edukacyjnej prezentuja kolejne czesci artykutu.

Zalozenia metodologiczne podjetych badan

Analiza dotychczasowych badafi nad mozliwosciami i barierami wlaczania
uczniéw z niepelnosprawnoscig intelektualng w nurt ksztalcenia ogélnego wyka-
zuje, ze nadal utrzymuja sie zagrozenia sukcesu integracyjnego w Srodowisku
szkolnym. Potrzebne sa nowe eksploracje, ktére moglyby stanowi¢ podstawe
konstruowania projektéw optymalizujacych przebieg proceséw integracyjnych
w szkole i przedszkolu. Wartos¢ poznawcza i aplikacyjna tych badan jest warun-
kowana zastosowaniem adekwatnych narzedzi badawczych. Nie zawsze w do-
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stepnych zasobach metodologicznych mozna takie narzedzie znalez¢ i wéwczas
trzeba szuka¢ odpowiedzi na pytanie, w jaki sposéb diagnozowaé dany zakres
zjawisk czy procesow. Problem analiz zawartych w tym artykule wyraza wlasnie
takie pytanie w odniesieniu do leku mlodziezy przed wchodzeniem w interakcje
z roéwiesnikami postrzeganymi jako ,inni” z powodu obnizenia sprawnosci inte-
lektualnej.

Problem badawczy laczy sie Sciéle z celami, ktérym ma stuzy¢ jego realizacja.
Przyjeto, ze celem podjetych aktywnosci jest skonstruowanie trafnego i rzetelne-
go narzedzia pomiaru leku uczniéw przed ,innoscig” réwiesnikéw z niepetno-
sprawnoscia intelektualng w srodowisku szkoly. Osiggniecie tego celu wymagato
zrealizowania kilku etapéw, w tym: analizy literatury przedmiotu, opracowania
na tej podstawie wstepnej wersji narzedzia, zgromadzenia materialéw badaw-
czych mogacych zweryfikowaé jego wartos¢, analizy wynikéw oraz skonstru-
owanie ostatecznej wersji narzedzia pomiaru leku uwzgledniajacego zmiany
natezenia w réznych plaszczyznach jego struktury. Etapy te stanowily cele szcze-
golowe w zrealizowanych eksploracjach.

W badaniach zastosowano metode sondazu diagnostycznego. Osoby badane
wypelnialy kwestionariusze ankiety podczas zaje¢ w szkole. Udzial w badaniach
byt dobrowolny i nie wigzat sie z zadng gratyfikacja. Wykorzystano autorski kwe-
stionariusz ankiety. Wszystkie osoby badane mialy za zadanie ustosunkowac sie
do 34 twierdzen za pomocg 5-stopniowej skali Likerta, gdzie 1 oznacza zdecydowa-
nie nie, a 5 — zdecydowanie tak.

Badaniami leku przed osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng objetych
byto 360 o0séb, z czego otrzymano 309 wypelnionych kwestionariuszy ankiety. Ze
wzgledu na zbyt duze braki w odpowiedziach ostatecznie zakwalifikowano do
dalszej analizy 283 osoby, wsréd ktérych byto 165 kobiet i 115 mezczyzn. Srednia
wieku badanych wynosita 16,91 (SD = 4,71). Wiekszo$¢ badanych zamieszkiwala
miasta (mieszkaficy malych i §rednich miast stanowili 29,7%, natomiast duzych
(wojew6dzkich) miast — 27,2% badanych). Ankietowanych pochodzacych ze wsi
bylo 42,4%. Wsréd 14,5% badanych kto$ z cztonkéw rodziny jest osoba z niepel-
nosprawnos$cia. Ponadto 46,6% badanych mialo kontakt z takimi osobami w szko-
le podstawowej, 36,4% w gimnazjum, 15,5% w szkole ponadgimnazjalnej, a 43,1%
w $rodowisku lokalnym.

Wszystkie analizy statystyczne przeprowadzone zostaly w programie IBM
SPSS wersja 25. W celu zweryfikowania spelnienia zalozeni analizy czynnikowej
zastosowano Test Bartletta oraz Miare Kaisera-Mayera-Olkina (KMO). Celem
zbadania wewnetrznej struktury kwestionariusza zastosowano eksploracyjng
analize czynnikowa (EFA) metoda gléwnych sktadowych (PCA) z rotacja Vari-
max. Dokonane zostalo réwniez okreSlenie mocy dyskryminacyjnej kwestionariu-
sza oraz zgodno$ci wewnetrzne;.
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Prezentacja wynikéw badan wlasnych

Pierwszym etapem w postepowaniu statystycznym bylo dokonanie oceny ade-
kwatnosci zastosowania analizy czynnikowej. W tym celu przeprowadzono test
sferycznosci Bartletta (x> = 5771,14; p<0,001) oraz policzono miare adekwatnosci
doboru préoby KMO, ktéra wynosita 0,93. Wartosci tych statystyk wskazuja na to,
ze z powodzeniem zastosowaé mozna analize czynnikowsa, a dobdr proby jest
doskonaty [Gérniak 1998: 100; por. Wieczorkowska, Wierzbinski 2007].

Weryfikacja wewnetrznej struktury kwestionariusza odbyla sie za pomoca
eksploracyjnej analizy czynnikowej (EFA). W tym celu zastosowano metode
gléwnych sktadowych (PCA) z rotacja Varimax. Otrzymano 6 gléwnych sktado-
wych, ktére lacznie wyjasnialy 63,23% wariancji. Analiza Macierzy rotowanych
sktadowych pozwolila na wskazanie twierdzen kwestionariusza wchodzacych
w sklad poszczegolnych czynnikéw. Okazalo sie, ze cztery twierdzenia wchodza-
ce w sklad czynnika 5 i 6 nalezy odrzuci¢, ze wzgledu na to, Ze nie tworza one
odrebnych pod wzgledem tresci wymiaréw badanego zjawiska oraz charaktery-
zuja sie niskimi warto$ciami wskaznikéw psychometrycznych.

Po ich usunieciu ponownie ponumerowano pozycje testowe i zbadano struk-
ture wewnetrzna kwestionariusza. Test sferycznosci Bartletta ponownie byt istot-
ny na poziomie p<0,001, * = 5148,82, zas wskaznik KMO wyniost 0,94, co znowu
byto znakomitym wynikiem. Dodatkowo analiza przekatnej Macierzy przeciwobra-
z0w korelacji potwierdzila spelnienie kryterium wartosci indywidualnych KMO
dla kazdego twierdzenia z osobna (wartosci te powinny by¢ wieksze od 0,5 [Field
2009: 647]). Dla poszczegoélnych twierdzen wartosci KMO wahaly sie od 0,889
(twierdzenie 7: ,Obawialbym/abym sie, ze taki uczeh méglby mnie napastowac
seksualnie, prébowaé calowac albo dotyka¢ w intymne miejsca”) do 0,962 (twier-
dzenie 29: ,Obecno$¢ takich uczniéw w ,normalnej” szkole powoduje, ze duza
czes¢ srodkéw finansowych jakimi szkota dysponuje musi by¢ przeznaczana dla
nich, w zwigzku z tym dla pozostatych jest znacznie mniej”).

W wyniku przeprowadzonej ponownie EFA wyodrebniono czteroczynniko-
wa strukture wyjasniajaca 59,94% wariangji, co ilustruje tabela 1. Kazdy z tych
czynnikéw osiggnal wartos¢ wlasng wiekszg niz 1 [Field 2009: 640], co spelnia
kryterium Kaisera-Guttmana. Jak wida¢ w tabeli 1 najwigkszy udzial wnosi czyn-
nik 1 (41,22%), pozostale czynniki wyjasniaja lacznie nieco ponad 18% wariancji
leku przed osobami z niepetnosprawnoscia intelektualna.
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Tabela 1. Wartosci wlasne i catkowita wyjasniona wariancja przez wyodrebnione czynniki
przed i po rotacji

Sumy lwadratow ?ad}mkow Sumy kwadratéw ladunkéw po rotacji
po wyodrebnieniu
) S % skumu- . R % skumu-
ogoélem % wariancji ogoblem % wariancji
lowany lowany

12 367 41223 41223 5310 17 700 17 700
2883 9610 50 832 4359 14 529 32229
1460 4867 55.699 4258 14193 46 421
1273 4243 59 942 4056 13 520 59 942

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Ladunki czynnikowe dla poszczegdlnych pozycji testowych zaprezentowane
zostaly w tabeli 2. Dla zwiekszenia ich czytelnosci w tabeli umieszczone zostaly
jedynie wartoéci wigksze niz 0,45, a te ktére wchodzg w skiad poszczegélnych

czynnikéw, wyréznione.

Tabela 2. Ladunki czynnikowe poszczegolnych pozycji testowych po rotacji dla ostatecznej

wersji kwestionariusza

Skladowa
Pozycja testowa
1 2 3
lek3: Obawiatbym/abym sie, ze taki uczen, jesli zaprosilbym go
do swojego domu, méglby zrobi¢ krzywde mnie albo moim bliskim 817
(uderzyé¢, kopnaé, opluc)
lek4: Obawiatbym/abym sie, ze taki kolega, jesli zaprositbym go do swo- 773
jego domu, méglby zniszczy¢ moje meble, urzadzenia elektroniczne itp. |
lek2: Obawiatbym/abym sie, ze taki uczerr méglby w szkole niszczy¢ 78
jakie$ moje przedmioty ’
lek7: Obawialbym/abym sie, ze taki uczen mégtby mnie napastowac 73
seksualnie, prébowa¢ calowac albo dotyka¢ w intymne miejsca ’
lek6: Obawialbym/abym sie, ze taki uczefi moze sie obnazaé przy 73
innych ’
lek1: Obawialbym/abym sie, ze taki uczefi mégtby mnie pobic, 683
popchngé, zrani¢ ostrym narzedziem :
lek5: Obawialbym/abym sie, ze taki kolega, jesli poszlibySmy razem na
impreze, moglby kogos pobi¢, a potem mnie oskarzano by, Ze nic nie .659
zrobilam(em)
lek8: Obawiatbym/abym sie, Ze taki uczerr méglby mnie podglada¢ 609
w ubikacji :
lek14: Obawialbym/abym sie siedzenia w tawce z takim uczniem 472
lek20: Obawialabym/albym sie, ze program wycieczki szkolnej musiatby 666
by¢ ograniczony, bo przeciez taki uczen nie wszedzie moze p6js¢ ’
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Pozycja testowa

Sktadowa

2

3

lek12: Balbym/abym sie, Ze taki kolega méglby sie niewlasciwie zacho-
wywacé w miejscach publicznych i ludzie myéleliby, Ze ja tez taka/taki
jestem

.633

lek11: Taki uczen méglby sie do mnie ,klei¢” ,przyczepiac¢” chociaz
bym nie mial/a ochoty na kontakt z nim

465

.593

lek19: Obawialbym /abym sie, ze na wycieczce szkolnej musielibySmy
pilnowac takiego ucznia zamiast si¢ beztrosko bawi¢

.588

lek9: Balbym/abym sie, ze taki uczeh méglby mnie oskarzac o cos,
czego nie zrobitam/em

.581

lek22: Obawialbym/abym sie, ze pewnie trzeba byloby takiemu koledze
pomagaé w utrzymaniu higieny, w lazience, toalecie i mogloby ,pasé¢
na mnie”

.576

lek10: Nie wiedzialbym/abym jak z takim uczniem rozmawia¢

.530

lek25: Obawialbym/abym sie, ze taki kolega w klasie rozpraszataby
uwage pozostalych uczniéw i trudniej byloby sie skupi¢ na nauce

.500

lek23: Obawialbym/abym sie, ze pewnie trzeba byloby takiemu koledze
pomagaé w nauce szkolnej i mogloby ,pas¢ na mnie”

.450

lek18: Obawialbym/abym sie, ze gdyby do mojej klasy uczeszczal
taki uczen, ludzie mogliby mysle¢, ze to jakas gorsza klasa

.759

lek17: Obawial(a)bym sie, ze na wycieczce szkolnej ludzie patrzyliby na
kolege z niepelnosprawnoscia intelektualng i mysleliby, ze my wszyscy
jesteSmy tacy

757

lek16: Kto$ musialby siedzie¢ z takim uczniem i mogloby ,pas¢ na mnie”,
co obnizyloby moja pozycje w klasie

710

lek15: Jesli w klasie bylby taki uczen, znajomi mogliby plotkowaé, ze
chodze do jakiej$ innej, nienormalnej szkoly

.686

lek13: Balbym/abym sie zaprzyjazni¢ z takim uczniem, bo inni mogliby
uwazad, ze ja tez taki/a jestem

.550

lek28: Tacy uczniowie nie powinni by¢ w jednej szkole z ,normalnymi”,
bo mniej sie od nich wymaga, a to demoralizuje pozostalych

742

lek26: Tacy uczniowie nie powinni by¢ w jednej szkole z ,normalnymi”,
bo to obniza poziom nauczania

716

lek27: Tacy uczniowie nie powinni by¢ w jednej szkole z ,normalnymi”,
bo to obniza prestiz szkoty

675

lek29: Obecnoé¢ takich uczniow w ,normalne;j” szkole powoduje, ze duza
cze$¢ srodkéw finansowych jakimi szkota dysponuje musi by¢ przeznacza-
na dla nich, w zwigzku z tym dla pozostatych jest znacznie mniej

.587

lek21: Przebywajac z osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna trace
swoj czas, nic w zamian nie zyskujac

.532

lek30: Dla takich uczniéw najlepszym rozwigzaniem sa szkoly specjalne

.507

lek24: Obawialabym/abym sie, Ze na zajeciach z wychowania fizyczne-
go taki uczen przeszkadzataby w grach/zabawach zespolowych, przez
co obnizylyby sie takze moje osiggniecia sportowe

452

494

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Uzyskane skladowe leku przed osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng
zostaly okreslone w nastepujacy sposéb:

Czynnik 1: Lek przed agresja ze strony os6b/uczniéw z niepelnosprawnoscia
intelektualna.

Czlowiek posiada instynkt chronienia wlasnego zycia i zdrowia. Zrédla za-
grozen tych wartosci sg rézne, czes¢ z nich moze stwarza¢ drugi cztowiek. Wigk-
szo$¢ zachowan ludzkich jest w wiekszym lub w mniejszym stopniu przewidy-
walna, jednak nie wszystkie. Jesli wyglad czy zachowanie napotkanego czlowieka
odbiega znaczaco od norm utrwalonych w danej przestrzeni spotecznej, moze
stawac sie Zrédlem leku. Twierdzenia wchodzace w sklad tej podskali, odnosza
sie do takich sytuacji i dotycza:

a) leku przed agresja fizyczna osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng

(twierdzenia: 3, 4, 2, 5, 1, 14);

b) leku przed agresja seksualna ze strony takiej osoby (twierdzenia: 7, 6, 8).

Czynnik 2: Lek przed obnizeniem poziomu wlasnego funkcjonowania psycho-
spolecznego i edukacyjnego.

Nawiazanie i rozwijanie kontaktéw z uczniem z niepetlnosprawnoscia intelek-
tualna jest sytuacja nietypowa, bo rzadka, w poréwnaniu z zakresem innych kon-
taktéw réwiedniczych. Ta nietypowos¢ moze generowac leki przed koniecznoscig
zmiany wlasnego funkcjonowania w pelnionej roli ucznia, wigzacej sie z obnize-
niem jakosSci tego funkcjonowania. W proponowanej skali zestaw twierdzen
obejmuje:

a) lek przed dodatkowymi obcigzeniami w roli ucznia i kolegi (twierdzenia: 19,

22,23);

b) leki przed obnizeniem efektéw (jakosci) wlasnego funkcjonowania w roli

ucznia i kolegi (twierdzenia: 20, 12, 11, 9, 10, 25).

Czynnik 3: Lek przed naznaczaniem siebie i swojej szkoly ze wzgledu na
wspolbycie z osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna we wspélnej prze-
strzeni edukacyjnej.

Czlowiek jest postrzegany w duzym stopniu poprzez Srodowisko, w ktérym
przebywal lub przebywa nadal. Pozycje nadaje rodzina, ale takze i szkola [por.
Kwieciniski 2007], a w zyciu doroslym érodowisko pracy. Zwiazany z tym nazna-
czaniem lek moze mie¢ charakter:

a) bezposredni - lek przed naznaczeniem wlasnej osoby z racji wspodlnej nauki

z osoba z niepelnosprawnoscig intelektualna (traktuja o tym twierdzenia:

16, 13);

b) posredni — lek przed naznaczeniem szkoly, co przelozy sie na naznaczenie

uczniéw (wyrazony w twierdzeniach: 18, 17, 15).
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Czynnik 4: Lek przed negatywnymi konsekwencjami upowszechniania si¢ edu-

kacji wlaczajacej w odniesieniu do 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Wilaczanie w nurt ogélny uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualna po-

winno by¢ korzystne dla obydwu integrowanych grup, a przynajmniej nie wply-
waé negatywnie na sytuacje ktérejkolwiek z nich. Podskala nr 4 mierzy poziom
akceptacji dla wspélnej nauki z uczniami, ktérzy przez ostatnie stulecie byli izo-
lowani w placéwkach specjalnych, a wczesniej — w wiekszosci wykluczani z sys-
temu edukacyjnego. Sprawdza:

a) lek wygenerowany utrzymywaniem si¢ stereotypu, Ze miejsce ucznia z niepel-
nosprawnoscia intelektualng jest w szkole specjalnej (twierdzenia: 27, 30),

b) lek przed obnizeniem wlasnych szans rozwoju i kompetencji nabywanych
w szkole wiaczajacej uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualna (twier-
dzenia: 21, 24, 29, 28, 26).

Moc dyskryminacyjna obliczona jest jako korelacja miedzy odpowiedziami na
pytania a wynikiem globalnym oraz dla poszczegélnych skal kwestionariusza.

Poszczegoblne wartosci znajduja sie w tabeli 3.

Tabela 3. Moc dyskryminacyjna pytan skali Leku przed Osobami z Niepelnosprawnoscia
Intelektualng

i l::zt‘:’v:ecrzdyz;r:ii;a M SD r.— dla podskal r.— dla calosci
Czynnik 1: Lek przed agresja ze strony oséb/uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng
Lekl 2,79 1,193 0,659 0,453
Lek2 2,78 1,126 0,792 0,664
Lek3 2,81 1,173 0,857 0,675
Lek4 2,77 1,174 0,831 0,668
Lek5 2,69 1,168 0,750 0,656
Lek6 2,78 1,123 0,769 0,600
Lek7 2,65 1,206 0,755 0,570
Lek8 2,67 1,142 0,722 0,632
Lek14 2,68 1,163 0,690 0,702
Czynnik 2: Lek przed obnizeniem poziomu wiasnego funkcjonowania psychospolecznego
i edukacyjnego
Lek9 2,93 1,178 0,673 0,608
Lek10 3,02 1,235 0,646 0,576
Lekll 3,24 1,122 0,699 0,640
Lek12 2,92 1,185 0,740 0,684
Lek19 2,98 1,210 0,742 0,679

Lek20 3,09 1,234 0,736 0,641
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Nr twierdzenia

i nazwa czynnika M SD r.— dla podskal r.— dla calo$ci
Lek22 2,90 1,206 0,686 0,598
Lek23 2,63 1,173 0,689 0,673
Lek25 3,06 1,209 0,707 0,652

Czynnik 3: Lek przed naznaczaniem siebie i swojej szkoly ze wzgledu na wspoéibycie
z 0osoba z niepelnosprawnoécia intelektualng we wspoélnej przestrzeni edukacyjnej

Lek13 2,56 1,104 0,793 0,739
Lek15 2,44 1,136 0,772 0,561
Lekl6 2,47 1,161 0,822 0,622
Lek17 2,36 1,116 0,823 0,609
Lek18 2,41 1,131 0,820 0,599

Czynnik 4: Lek przed negatywnymi konsekwencjami upowszechniania sie edukacji wlgczajacej
w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng

Lek21 2,36 1,097 0,769 0,702
Lek24 2,54 1,238 0,755 0,654
Lek26 2,56 1,257 0,825 0,725
Lek27 2,27 1,079 0,777 0,625
Lek28 2,63 1,220 0,837 0,692
Lek29 2,67 1,155 0,759 0,617
Lek30 3,37 1,313 0,685 0,595

p<0,01

Zrédto: opracowanie wiasne.

Najnizszy wynik korelacji z wynikiem globalnym osiagnelo twierdzenie 1 —
0,453. Dla pozostalych pytan wspoélczynniki korelacji wahaly sie pomiedzy 0,561
a 0,739. Wyniki korelacji poszczegélnych czynnikéw z twierdzeniami wchodza-
cymi w ich sklad znajduja sie w przedzialach: czynnik 1 — 0,659-0,857, czynnik 2 —
0,646-0,742, czynnik 3 - 0,772-0,823, a czynnik 4 — 0,685-0,837. We wszystkich
przypadkach wspélczynniki korelacji byly istotne statystycznie. Mozna zatem
powiedzie¢, ze tak wysokie wspoélczynniki wskazuja na ich wysoka moc dyskry-
minacyjng [por. Brzezinski 2006: 513].
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Tabela 4. Analiza rzetelnoéci Skali Leku przed Osobami z Niepelnosprawnoscia Intelek-
tualng

Nr twierdzenia i nazwa czynnika Alfa po usunieciu pozycji Alfa
Czynnik 1: Lek przed agresja ze strony os6b/uczniéw z niepelnosprawnoscia 0,907
intelektualng !
Lekl 0,906
Lek2 0,894
Lek3 0,888
Lek4 0,890
Lek5 0,898
Lek6 0,896
Lek7 0,898
Lek8 0,900
Lek14 0,903
Czynnik 2: Lek przed obnizeniem poziomu wiasnego funkcjonowania 0871
psychospolecznego i edukacyjnego !
Lek9 0,860
Lek10 0,864
Lek11 0,857
Lek12 0,853
Lek19 0,853
Lek20 0,854
Lek22 0,859
Lek23 0,859
Lek25 0,857
Czynnik 3: Lek przed naznaczaniem siebie i swojej szkoly ze wzgledu na wspétbycie 0.865
z 0sobg z niepelnosprawnoscia intelektualng we wspolnej przestrzeni edukacyjnej g
Lek13 0,841
Lek15 0,850
Lek16 0,832
Lek17 0,830
Lek18 0,832
Czynnik 4: Lek przed negatywnymi konsekwencjami upowszechniania sie edukacji 0.886
wlaczajacej w odniesieniu do 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna !
Lek21 0,868
Lek24 0,872
Lek26 0,860
Lek27 0,867
Lek28 0,858
Lek29 0,870
Lek30 0,886
Wspélczynnik ogdlny 0,950

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Analiza rzetelnosci kwestionariusza ustalona zostala na podstawie wspot-
czynnika a Cronbacha. Jak przedstawiono w tabeli 4 wspoélczynnik a dla catego
kwestionariusza wynosi 0,95. Ocena wewnetrznej spdéjnosci dokonana zostala
rowniez dla kazdego z czterech czynnikéw, ktérych wartodci mieszcza sie
w przedziale 0,865-0,907. Zaréwno w przypadku calego kwestionariusza, jak i po-
szczegoOlnych czynnikéw uznac nalezy, ze otrzymane wyniki wskazuja na wysoka
zgodnos$¢ wewnetrzng [por. Brzezinski 2006: 506; Field 2009: 681].

W kolejnym etapie obliczono wspdélczynniki korelacji r-Pearsona pomiedzy
podskalami Leku przed Osobami z Niepelnosprawnoscia Intelektualna oraz jej
wynikiem ogélnym (tabela 5).

Tabela 5. Wspolczynniki korelacji r-Pearsona podskal i wyniku ogélnego Skali Leku
przed Osobami z Niepelnosprawnoscia Intelektualna

Skale LONI Skala 1 Skala 2 Skala 3 Skala 4 Wynik ogélny
Skala 1 -
Skala 2 0,666 -
Skala 3 0,480 0,645 -
Skala 4 0,532 0,727 0,691 -
Wynik ogélny 0,823 0,910 0,776 0,853 -
p<0,01

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Jak wynika z danych zamieszczonych w tabeli 5 najsilniejsze zaleznosci wy-
stapily pomiedzy wszystkimi czynnikami a wynikiem ogdélnym kwestionariusza
(r = 0,776 — r = 0,910). Korelacja miedzy poszczegélnymi czynnikami wykazata,
ze najsilniejsza korelacja zachodzi miedzy czynnikiem 4 a czynnikiem 2 (r = 0,727)
i czynnikiem 3 (r = 0,691).

Dyskusja wynikow i wnioski dla praktyki pedagogicznej

Wiele badan, takze prowadzonych w krajach o dluzszych niz w Polsce trady-
cjach integracyjnych ujawnia rézne symptomy postaw negatywnych wobec oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna, w tym zachowania ograniczajace ich samo-
dzielnoé¢ [Gething, Wheeler 1992; Antonak, Harth 1994, za: Morin i in. 2013: 281].
Z kolei badania Lau i Cheunga [1999] przeprowadzone na populacji dorostych
wykazaly, ze ludzie woleli zachowywaé pewien dystans spoleczny wobec os6b
z niepelnosprawnodcig intelektualng i byli niechetni do rozmowy lub pracy z nimi
oraz woleliby nie mie¢ ich jako sagsiadéw. Ujawniane sg takze reakcje podejrzliwo-
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Sci, a nawet wrogosci wobec idei integracji os6b z ograniczeniami [Yazbeck i in.
2004]. Takie negatywne postawy maja swe zrédla w zaklopotaniu i niepewnosci
jak postepowa¢ w obecnosci osoby niepelnosprawnej [Gilmoreet i in. 2003;
McCaughey, Strohmer 2005]. Brak wiedzy nasila negatywne emocje w tym strach
i litos¢ wobec tych oséb [Findler i in. 2007, za: Morin i in. 2013: 281]. Niekt6rzy
autorzy wyraznie podkreslaja, ze nieche¢ do interakcji z osobami z niepelno-
sprawnoscia intelektualng moze wynika¢ z dyskomfortu i leku [Pettigrew, Tropp
2006]. Inni sugeruja, ze kluczowym sposobem zwigkszania szans sukceséw inte-
gracyjnych powinno by¢ zmniejszanie leku zwigzanego z interakcjami z osobami
z niepelnosprawnoscia intelektualng [Scior 2011: 2178]. Takie dzialania wymagaja
rzetelnych diagnoz, w czym pomocna bedzie opracowana przez nas Skala Leku
przed Osoba z Niepelnosprawnoécig Intelektualna, wzbogacajaca zaséb narzedzi
diagnozujacych bariery ich integracji. Zaprezentowana w tym artykule Skala do-
tyczy lekéw ujawniajacych sie w edukacji integracyjnej. W oparciu o dotychcza-
sowe ustalenia literaturowe przyjeto, ze niechetne nastawienia do takich oséb
mogga by¢ oslabiane poprzez wzajemne kontakty pozwalajace sie blizej poznawac,
co przynosi najlepsze efekty we wczesniejszych okresach zycia. Wspélne prze-
bywanie eliminuje obawy przed ,innoscia”, takze ta wiazacg sie z niepelno-
sprawnoscia intelektualng [Beh-Pajooh 1991; Hudson-Allez, Barrett 1996, za: Scior
2011: 2178].

Dla projektowania programéw prointegracyjnych istotne jest nie tylko po-
znawanie natezenia leku przed osobami z niepelnosprawnoscia, ale i konkrety-
zowanie, czego te leki dotycza w wiekszym a czego w mniejszym stopniu. Propo-
nowana Skala uwzglednia cztery grupy czynnikéw mogacych generowac leki
w Srodowisku szkolnym. Pierwsza grupa obejmuje stereotypowe przewidywania
wzmozonej agresji 0os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng, druga — obawy
przed obnizeniem poziomu wlasnego funkcjonowania psychospolecznego, trze-
cia — zagrozenie naznaczaniem siebie i swojej szkoly pietnem ,innoéci’, a czwarta
dotyczy obaw przed szeroko rozumianymi ,kosztami” spotecznymi upowszech-
niania sie edukacji integracyjnej. Poszczegélne stwierdzenia kazdej z tych skal
czastkowych pozwalaja na uszczegélowienie Zrédel zagrozenia. Juz samo ich
dokladne poznawanie w kontekscie z jednej strony funkcjonujacych stereoty-
pow, a z drugiej — rzetelnych ustalenr naukowych — pozwala na zmniejszanie na-
piecia, co przeklada sie na wiekszg gotowos¢ do bezposredniego kontaktu. Jednak
uzyskiwanie bardziej widocznych efektéw wymaga przygotowania i wdrazania
konkretnych programéw prointegracyjnych uwzgledniajacych rozpraszanie nie-
pokojéw w zakresach, w ktérych ujawniajg sie¢ one najmocnie;j.

Skala Leku przed Osoba z Niepelnosprawnoscia Intelektualng w obecnej jej
postaci jest narzedziem pomiaru wylacznie w populacjach uczniéw. Jednak opie-
rajac sie na jej strukturze mozna przygotowywac kolejne skale diagnozujace takie
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leki w innych $rodowiskach. Zrédla tych lekéw sa podobne wéréd miodziezy
idorostych. I tak np. leki oparte na stereotypowym przypisywaniu osobom
z niepelnosprawnoscig intelektualng nasilonej agresji nie sa warunkowane prze-
dziatami wiekowymi czy rodzajem $rodowiska. Leki przed ograniczeniami wia-
snych szans zyciowych czy tez przed doznawaniem konsekwencji naznaczania
réowniez beda dotyczyly srodowiska pracy czy sasiedztwa. Przy odpowiedniej
zmianie treSci poszczegblnych stwierdzenn moze si¢ okazaé, ze podobne skale
beda dobrym narzedziem diagnozy barier proceséw integracyjnych w réznych
populacjach tworzacych rézne obszary wspoétfunkcjonowania oséb z niepelno-
sprawnoscig i pelnosprawnych.
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Kompetencje zawodowe i cechy charakteru
surdopedagoga w percepcji dorostych os6b
ghuchych i stabostyszacych

Zawdd pedagoga specjalnego wciaz stanowi przedmiot zainteresowan teoretykéw i praktykow,
sklania do refleksji i poszukiwania odpowiedzi na stawiane od lat pytania: Kim jest pedagog spe-
¢jalny? Kim powinien by¢? Jakimi cechami charakteru powinien si¢ odznacza¢? Jakie kompetencje
zawodowe powinien posiada¢? Trudnym jest udzielenie jednoznacznej odpowiedzi na posta-
wione pytania. W szczegdlnosci, ze profesja pedagoga specjalnego, w tym réwniez surdopedago-
ga, jest zawodem zaufania publicznego, a co za tym idzie — wymagania stawiane osobom wyko-
nujacym ten zawdd s wysokie. W niniejszym artykule podjeto wiec prébe udzielenia odpowiedzi
na pytanie: Jakie kompetencje zawodowe powinien posiada¢ wspélczesny surdopedagog? Jako ze
to surdopedagog jest - obok ucznia - Iacznikiem w procesie diagnozy, rehabilitacji, wychowania
i nauczania, postanowiono odda¢ glos dorostym osobom gluchym i stabostyszacym. W zwigzku
z tym przebadano 30 oséb gluchych i slabostyszacych w wieku od 19 do 31 lat (19 kobiet i 11 mez-
czyzn). W podjetych badaniach o metodologii jakosciowo-ilosciowej zastosowano kwestionariusz
ankiety autorskiego opracowania. Wyniki badan ukazaly, ze zdaniem badanych surdopedagog
powinien przede wszystkim prezentowaé kompetencje wspéldzialania, tj. powinien cechowac sig
cierpliwoscia, wytrwaloscia, a takze powinien rozumieé, szanowac i respektowac¢ kulture Glu-
chych. Kluczowe jest réwniez posiadanie przez surdopedagoga kompetencji prakseologicznych,
w szczegblnosci w zakresie wiedzy o kulturze Gluchych oraz komunikacyjnych — w zakresie pol-
skiego jezyka migowego. Oprocz tego surdopedagog powinien réwniez posiada¢ predyspozycje
i kierowac¢ sie ,misjg” w wykonywaniu tego zawodu.

Stowa kluczowe: surdopedagog, kompetencje nauczyciela, gluchy, nieslyszacy, stabostyszacy

Professional competence and character traits of surdopedagogue
in the perception of deaf and hard of hearing adults

The profession of a special educator is still the subject of interest of theoreticians and practitioners,
encourages reflection and searching for answers to the questions that have been asked for years:
Who is a special educator? Who should he/she be? What personality traits should he/she possess?
What professional competences should he/she possess? It is difficult to give a clear answer to these
questions. Especially that the profession of a special educator, including surdopedagogue, is a pro-
fession of public trust and therefore the requirements for people practicing this profession are
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high. This article attempts to answer the question: What professional competences should a mod-
ern surdopedagogue have? As the surdopedagogue is — next to the student — the link in the proc-
ess of diagnosis, rehabilitation, upbringing and teaching, it was decided to give the floor to deaf
and hard of hearing adults. Therefore, 30 deaf and hard of hearing people aged 19 to 31 years
(19 females and 11 males) were surveyed. In the undertaken research with qualitative-quantitative
methodology, a questionnaire survey of the author’s design was used. The results of the research
showed that, according to the respondents, a surdopedagogue should, above all, have the compe-
tences of cooperation such as patience, perseverance and understanding and respect for the cul-
ture of Deaf. It is also crucial for the surdopedagogue to have praxeological competences, in par-
ticular in the field of knowledge about the culture of the Deaf and communication competences —
in the field of Polish Sign Language. In addition, surdopedagogue should also have predisposition
and be guided by a “mission” in practicing this profession.

Keywords: surdopedagogue, teacher competencies, deaf, deafened, hard of hearing, heating

impaired

Wprowadzenie

W latach 80. XX wieku w pedagogice oraz psychologii zaczeto uzywac terminu
~kompetencja”. Poslugiwano sie nim w odniesieniu do profesjonalizmu nauczy-
cielskiego [Sliwa 2017: 9]. W rozumieniu Henryki Kwiatkowskiej kompetencja, to
gotowos¢ do wywigzywania sie z zadan na okres§lonym poziomie. Jest to mozliwe
tylko dzieki zintegrowaniu wiedzy, umiejetnosci oraz sprawnosci w wartoscio-
waniu [Kwiatkowska 2008 za: Sliwa 2017]. Zdaniem Waclawa Strykowskiego
[2005: 17] ,charakterystyczng cecha kompetencji jest podmiotowy charakter.
Kompetencje sa wlasnoscia okreslonej osoby. Szczegdlnym za$ atrybutem kompe-
tengji jest dynamika ujawniajaca sie w dzialaniu, w relacji czlowieka z rzeczywi-
stoscig”. Cytujac za Iwona Konieczng i Katarzyna Smolifiska [za: Szempruch 2016:
277-278], kompetencje ujmowane sa jako:

»podstawa sprawnosci dzialania;

— warunek konstruowania psychospolecznej tozsamosci jednostki;

— zdolnos¢ refleksyjnego dzialania;

— warunek dystansujacego rozumienia;

— potencjal dzialania o charakterze emancypacyjnym”. Cechg znamienng
kompetencji jest wiedza, sprawnos¢, dyspozycje, postawy i rozumienie
[Czerepaniak-Walczak 1997 za: Strykowski 2005: 17]. Najtrafniejszym jednak
opisem kompetencji nauczyciela wydaje sie definicja, wedlug ktorej cechy
osobowosci, umiejetnosci i wartosci warunkuja skuteczng realizacje powie-
rzonych mu zadath zawodowych [Szempruch 2013: 103].

Kompetencje zawodowe pedagoga specjalnego sa jedna z wazniejszych kwe-
stii podejmowanych wséréd badaczy [Plutecka 2005; 2006; Korzon 2005; Szem-

pruch 2013; 2016].
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Na posiedzeniu Komitetu Nauk Pedagogicznych PAN w dniu 13 listopada
1997 roku zaproponowano zestaw standardéw kompetencji zawodowych na-
uczycieli. Zalicza sie do nich kompetencje prakseologiczne, komunikacyjne,
wspoldzialania, kreatywne, informacyjne i moralne. Rok pézniej Zesp6t Konsul-
tacyjny Departamentu Doskonalenia Nauczycieli Ministerstwa Edukacji Narodo-
wej opracowal kolejny projekt standardéw zawodowych kompetencji nauczycie-
li. Tworza go nastepujace standardy: interpretacyjno-komunikacyjne, kreatywne,
wspoldzialania, pragmatyczne oraz informatyczno-medialne. We wspomnianym
projekcie zrezygnowano z kompetencji moralnych. Z kolei kompetencje prakse-
ologiczne przemieniono na pragmatyczne, informacyjne rozszerzono o medialne,
a komunikacyjne o interpretacyjne [Czerwinski 2015, za: Sliwa 2017: 23].

Faktem jest, ze opisujac kompetencje zawodowe surdopedagoga, nalezy
uwzgledni¢ specyfike pracy z uczniami z wada stuchu [Plutecka 2006: 80].
W zwiazku z tym Katarzyna Plutecka wskazuje na kluczowe kompetencje zawo-
dowe surdopedagoga:

1) kompetencja prakseologiczna — definiowana jest jako umiejetnos¢ wiasci-
wego planowania oraz organizowania pracy zawodowej surdopedagoga.
Zaklada posiadanie przez pedagoga specjalnego wiedzy z obszaru audiolo-
gii, psychologii dziecka niestyszacego i logopedii oraz wiedzy na temat kul-
tury Gluchych. Pilotazowe polskie badania autorstwa Anieli Korzon
[1999:190] ukazaly, ze efektywny surdopedagog oprdécz posiadania wiedzy
dotyczacej pracy z dzieckiem niestyszacym, przede wszystkim zna dobrze
swoj przedmiot;

2) kompetencja komunikacyjna — rozumiana jest jako umiejetnos¢ przekazy-
wania i odbierania komunikatu, a takze dazenie surdopedagoga do wycho-
wania dwujezykowego dziecka nieslyszacego. Cecha efektywnego surdo-
pedagoga powinna by¢ komunikatywnos¢, przejawiajaca sie w znajomosci
polskiego jezyka migowego;

3) kompetencja wspoldzialania — pojmowana jako umiejetno$¢ podejmowania
wlasciwych dzialan rehabilitacyjnych wobec ucznia nieslyszacego. Dotyczy
dzialan integracyjnych pedagogéw i rodzicow oraz wyraza sie w rozumie-
niu i akceptacji dzieci niestyszacych. Cechami efektywnego surdopedagoga
powinny by¢ cierpliwo$¢, empatia, wyrozumialos¢, tolerancyjnosé i wspol-
praca. Kompetencja wspéldzialania znajduje odzwierciedlenie w akceptacji
dziecka nieslyszacego oraz rozumieniu jego kultury;

4) kompetencja kreatywna — definiowana jest jako umiejetnos¢ przekraczania
standardowych dzialan oraz dostrzeganie potencjalu ucznia niestyszacego.
Przejawia sie takze w gotowosci nauczyciela do wykorzystywania nowych
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idei w pracy z dzie¢mi niestyszacymi. Efektywny surdopedagog powinien
cechowac sie kreatywnoscia i otwartoscia;

5) kompetencja informatyczna — rozumiana jest jako umiejetnos¢ surdopeda-
goga w zakresie wykorzystywania nowych technologii informacyjnych. Ce-
cha efektywnego surdopedagoga powinno by¢ zaangazowanie w proces
edukacyjno-rehabilitacyjny z wykorzystaniem innowacyjnych rozwigzan
technicznych;

6) kompetencja moralna — obejmuje predyspozycje psychiczne, ktére prowa-
dza do wnioskdw moralnych [Plutecka 2006: 80-90]. Efektywny surdopeda-
gog powinien cechowa¢ sie zdolnoscia do ,refleksji zwigzanej przede
wszystkim z prawomocnoscia wlasnego postepowania i dokonywaniem
wyboréw etycznych” [Kwasnica 2004 za: Pankowska 2016: 192].
Wykonywanie zawodu surdopedagoga wiaze si¢ z posiadaniem szerokiego

wachlarza kompetencji i cech osobowosciowych, komunikacyjnych, interdyscy-

plinarnej wiedzy, a takze zachowania zasobéw psychicznych, umozliwiajacych
radzenie sobie z wyzwaniami w pracy z uczniami gluchymi i slabostyszacymi

[Wolan-Nowakowska 2016: 153-154]. Surdopedagog, jak pisze Elzbieta WoZnicka

[2018: 169], ,to specjalista zajmujacy sie uczeniem, terapia, diagnozowaniem

i wspomaganiem rozwoju dzieci i mlodziezy slaboslyszacej i niesltyszacej. (...)

W swojej pracy posluguje sie aparatura stuchows, jezykiem migowym, korzysta

z alfabetu palcowego oraz mowy dzwiekowej w celu opanowania przez uczniéw

wiadomosci i umiejetnosci przewidzianych programem nauczania”. Specyfika

zawodu surdopedagoga wymaga nieustannego doskonalenia i podnoszenia kwa-
lifikacji zawodowych, komunikacyjnych, jak réwniez ksztaltowania poczucia
odpowiedzialnosci. Poruszenie problematyki odpowiedzialnoéci surdopedagoga
za uczniéw gluchych i stabostyszacych jest istotne w ich rozwoju, poniewaz od-
powiedzialno$¢ w praktyce szkolnej ma kluczowe znaczenie w ksztaltowaniu ich
tozsamosci [Dudzikowa 2010: 35-36]. Tym bardziej, ze nauczyciele o niskich
kompetencjach, niebioracy odpowiedzialnosci za edukacje oraz harmonijny roz-
woj uczniéw, przyczyniaja sie do ich trudnosci w procesie edukacji [Jagoszewska

2013: 50]. Nawiazujac do edukacji gtuchych i stabostyszacych, nie mozna pomingé

catego Srodowiska szkolnego oraz szkoly, rozumianej jako instytucji oswiatowe;.

Jednakze ,wydaje sie, ze trudno zmieni¢ szkole bez zmian w pracy nauczyciela.

(...) Ponadto rezultaty pracy zaleza w duzej mierze od osobistych wartosci na-

uczyciela” [Jagoszewska 2013: 51]. A zatem wymagania stawiane wspélczesnemu

surdopedagogowi sg wysokie, niekiedy sprawiajace wrazenie wygoérowanych.

Tym bardziej, ze osoby gluche wcigz sg stygmatyzowane. Dlatego nauczyciel

surdopedagog powinien rozumie¢ i akceptowac¢ kulture Gluchych oséb oraz

przeciwdziala¢ krzywdzacym i negatywnym ocenom spolecznym. Refleksja nad
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profesja surdopedagoga sklania do namyslu nad paradygmatem czlowieczen-
stwa, ktoéry polega na ,zyczliwosci, zrozumieniu (...), na dzieleniu sie radoscig
i fascynacja z kontaktu” [Kupisiewicz 2016: 178]. Nauczyciel pracujacy z uczniami
gluchymi i stabostyszacymi powinien by¢ otwarty na komunikacje, chetnie prze-
bywa¢ w ich towarzystwie, dziala¢ na ich rzecz. Co wiecej, niezwykle wazna jest
wiedza dotyczaca zlozonosci i specyfiki rozwoju osobowosci gluchych i stabosly-
szacych.

Konkludujac, kompetencje zawodowe stanowia podstawe w dazeniu do
osiagniecia pelni rozwoju warsztatu zawodowego surdopedagoga.

Metoda

Przedmiotem badan uczyniono profesje surdopedagoga, jako zawodu zaufania
publicznego [Kwiatkowska 2008: 167].

Celem badan bylo poznanie opinii dorostych oséb gtuchych i stabostyszacych
na temat kompetencji zawodowych surdopedagoga. W $wietle tak sformutowa-
nego celu, postawiono nastepujace gléwne problemy badawcze:

— Jakimi kompetencjami wedlug badanych oséb powinien charakteryzowaé
sie surdopedagog?

— Jakie cechy charakteru, zdaniem respondentéw, powinien posiada¢ surdo-
pedagog?

Z powyzszych probleméw gléwnych wynikajg nastepujace problemy szczegétowe:

— Jakie cechy charakteru (pozytywne i negatywne) przejawiali surdopedago-
dzy w kontaktach z respondentami?

— Jakimi cechami charakteru, zdaniem badanych oséb, powinien sie odzna-
cza¢ dobry surdopedagog?

— Jakimi umiejetnosciami, kompetencjami w opinii respondentéw, powinien
dysponowac surdopedagog?

— Czy zdaniem badanych kazda osoba moze wykonywac profesje surdopeda-
goga?

— Jakie sa preferencje badanych oséb dotyczacych stanu stuchu surdopedago-
ga (surdopedagog z uszkodzonym stuchem czy surdopedagog styszacy)?

— Jakie jest stanowisko respondentéw w sprawie posiadania przez surdope-
dagoga wiedzy w zakresie kultury Gluchych?

W badaniach wykorzystano metode sondazu diagnostycznego, jako technike
zastosowano ankiete, a za narzedzie postuzyl kwestionariusz ankiety w opraco-
waniu autorskim. Caloé¢ kwestionariusza ankiety liczyla 13 pytan, zaréwno
otwartych, jak i zamknietych o kafeterii koniunktywnej i dysjunktywnej, jednak
na potrzeby niniejszego tekstu wykorzystano 7 z nich. Stawiane w kwestionariu-
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szu ankiety pytania odwolywaly sie do doswiadczefnh oséb badanych. Badania
przeprowadzano w sposéb zdalny (kwestionariusze przesylane droga interneto-
wa) lub bezposredni — z uwagi na specyficzne potrzeby komunikacyjne z czescig
respondentéw konieczny byl kontakt osobisty, celem przelozenia pytan kwestio-
nariusza na polski jezyk migowy (PJM).

Celowy dobor proby obejmowatl 30 dorostych oséb gluchych i staboslysza-
cych. Badaniami objeto grupe dorostych z uwagi na fakt, iz wiekszo$¢ z nich za-
koficzyla juz edukacje oraz proces rehabilitacji mowy i stuchu. Dzieki temu ich
wiedza i doswiadczenie, ktére nabyli w toku interakcji z wieloma surdopedago-
gami wydawalo sie by¢ pelniejsze, bardziej obiektywne, a ich opinie i wnioski
ugruntowane.

Nieprobabilistyczng metode doboru préby respondentéw oparto o kryteria
takie jak: stopien ubytku stuchu (dla lepszego ucha) oraz poziom wyksztalcenia
(co najmniej wyksztalcenie $rednie). Interpretacje zgromadzonego materialu em-
pirycznego przeprowadzono w ujeciu iloSciowym i jakosciowym. W niniejszym
opracowaniu zaprezentowano wybrane dane empiryczne zgromadzone w ra-
mach przeprowadzonego projektu, ktére wpisuja sie w poruszang tematyke.

Badana proba skladata sie z 19 kobiet (63%) oraz 11 mezczyzn (24%). W bada-
niu wziely udzial osoby w przedziale wiekowym 21-33 lata. Polowa z nich (50%)
w czasie badania miala mniej niz 25 lat, za$ pozostale 15 respondentéw (50%) byto
powyzej 25 roku zycia.

Jednym z kryteriéw nieprobabilistycznego doboru préby byl stopienr ubytku
stuchu. W oparciu o analize danych z metryczki dostrzega sie, ze wiekszos¢ bada-
nych posiadala ubytek stuchu w stopniu glebokim (57%), nastepnie w stopniu
umiarkowanym (27%). Wyraznie mniej bylo respondentéw ze znacznym ubyt-
kiem stuchu (13%), a najmniej z ubytkiem stuchu typu lekkiego (3%).

Poziom wyksztalcenia stanowil drugie kryterium celowego doboru proby.
Wyksztalcenie na poziomie wyzszym zdobyla zdecydowana wiekszos$¢ respon-
dentéw, tj. 26 oséb, co stanowi 87% ogoélu badanych, a tylko 4 respondentéw
(13%) w momencie badania miala wyksztalcenie Srednie.

Wyniki badan wlasnych

Kazdy pedagog specjalny, w tym réwniez surdopedagog, jak pisze Elzbieta Woz-
nicka [2018: 169], powinien posiada¢ stosowne kwalifikacje, kompetencje oraz
przygotowanie merytoryczne do wykonywanego zawodu. Jednak czy kazda
osoba moze zosta¢ surdopedagogiem? Analiza zgromadzonych danych ujawnila,
ze wiekszos¢ (60%) badanych respondentéw jest zdania, ze nie kazdy moze pra-
cowa¢ w zawodzie surdopedagoga. Badani w swoich wypowiedziach zwracali
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uwage na pewne atrybuty, ktérymi powinna si¢ charakteryzowac kazda osoba
aspirujaca do zawodu surdopedagoga, a ktére wydaja sie by¢ pozadanymi przez
gluchych i stabostyszacych respondentéw. Wsré6d wymienionych kompetencji
osobowoséciowych pojawily sie m.in. cechy takie, jak cierpliwo$¢, pasja nauczania,
umiejetnos¢ tlumaczenia, rozbudzania ciekawosci wérédd uczniéw, odpowiedzial-
no$¢, empatia, zrozumienie probleméw Gluchych oraz che¢ udzielania im pomo-
cy. Wséréd tych cech nie pominieto réwniez znaczenia posiadania wyksztalcenia
kierunkowego. Wydaje sie, ze atrybuty te nie sg zbyt wygérowanymi wymaga-
niami, a wrecz sg kluczowe w pracy z osobami ze specyficznymi potrzebami,
trudnosciami i mozliwosciami. Potwierdzeniem powyzszych stéw niech beda
wypowiedzi respondentéw:

»Nie kazda osoba moze by¢ surdopedagogiem, dlatego ze nie wszyscy maja tyle cier-
pliwosci, zeby uczy¢, ttumaczy¢, powtarzaé itp. Nie wszyscy potrafiag ukladaé usta tak,
zeby osoba glucha rozumiata (...)".

»Nie kazdy nadaje sie do pracy w kazdym zawodzie, rdwniez surdopedagodzy. Sur-
dopedagog powinien posiada¢ pasje nauczania i umiejetnos¢ zaciekawienia uczniéw”.

~Nalezy sie wykaza¢ odpowiednim poziomem wyksztalcenia, zrozumienia problemu
Gluchych, doglebnie — ,0d serca”. Nalezy mie¢ réwniez szacunek do ludzi, wlasciwe
cechy osobowosci do pracy z ludzmi, wysoki poziom empatii”.

Co ciekawe, wéréd badanych, ktérzy uwazaja, ze nie kazda osoba moze by¢
surdopedagogiem, 27,7% os6b zwrdcilo uwage nie tylko na kwestie posiadania
predyspozycji osobowych, wiedzy teoretycznej oraz praktycznej, ale réwniez na
powolanie do wykonywania tego zawodu. Dowodem na to niech beda slowa
badanych:

»Nie kazdy jest powolany do tego zawodu. Same studia, to tylko 5% wiedzy, a reszta
to pobyt w $rodowisku gluchych”.

»(...) Do wykonywania danego zawodu trzeba posiada¢ predyspozycje, wiedze teore-
tyczna, jak i praktyczna, a takze powolanie do wykonywania danego zawodu”.

»surdopedagog powinien uczy¢ z pasja, wykonywac ten zawdd z misja i z powolania”.

Dla odmiany 20% respondentéw uwaza z kolei, ze kazda osoba moze by¢
surdopedagogiem. Wsréd udzielonych wypowiedzi na szczegélng uwage zastu-
guje ponizsza:

»Tak naprawde kazdy moze by¢ surdopedagogiem. By¢ surdopedagogiem a mie¢ pre-

dyspozycje jako surdopedagog, to odrebna kwestia”.

Kolejnym interesujagcym watkiem bylo pytanie dotyczace preferencji bada-
nych oséb w zakresie stanu stuchu surdopedagoga. Zastanawiano si¢ czy dla
gluchej i stabostyszacej grupy ankietowanych ma znaczenie czy surdopedagog
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jest styszacy czy moze sam jest osobg z uszkodzonym stuchem. Uzyskane wyniki
prezentuje tabela 1.

Tabela 1. Preferencje dotyczace stanu stuchu surdopedagoga

Badane osoby (N = 30)
Odpowiedz
f %
Surdopedagog z wada stluchu 13 43,33
Surdopedagog styszacy 2 6,67
Obojetne 15 50,00

Zrédto: opracowanie wlasne

Analizujac dane zamieszczone w tabeli 1, dostrzega sie, ze dla polowy bada-
nych (50%) nie ma znaczenia czy surdopedagog jest styszacy, gluchy lub stabosty-
szacy. Swoje stanowisko respondenci argumentowali w nastepujacy sposob:

~Jest mi obojetne czy surdopedagog bedzie styszacy czy gluchy, ale wolatabym, zeby
uczyt mnie CODA! pozytywny kulturowo i posiadajacy pozadane przeze mnie cechy
(...); mozna by¢ niestyszacym surdopedagogiem, tresujagcym mate dzieci pod dyktan-
do, a mozna by¢ surdo-inspiracja dla kazdego wychowanka, bez wzgledu na to czy jest
sie styszacym czy nie; ale rzeczywiscie dostrzegalna tendencja wsréd tych surdopeda-
gogow lepszego sortu jest to, ze slyszacym jest znacznie trudniej wypracowac te naj-
bardziej pozadana postawe. By¢ moze przez startowanie z pozygji: ja jestem pelno-
sprawny, zdrowy, a ty niepelnosprawny, chory, do poprawki. Przy wyjsciu z takiego
zalozenia, trudno osiagna¢ pozadany skutek”.

»..pod warunkiem, ze dobrze zna kulture Gluchych i jest specjalista w dziedzinie sur-
dopedagogiki”;

»Nie ma to znaczenia. Wazne, zeby dobrze méwil (czytam z ust), byl cierpliwy, dobrze,
jasno tlumaczyt, umiat si¢ dostosowaé do mozliwosci ucznia”.

Dla odmiany 43,3% badanej grupy preferuje surdopedagoga z wada stuchu.
W niemalze wszystkich wypowiedziach tej grupy respondentéw wymieniano
pewne atrybuty, ktére w ich percepcji, s$wiadcza o wyzszosci surdopedagoga
nieslyszacego nad slyszacym. Zdaniem badanych surdopedagog niestyszacy po-
siada dwa istotne atuty. Pierwszym jest jego autentyczno$¢, wiarygodnosc i osobi-
sty bagaz do§wiadczen:

#(...) Surdopedagog z wada stuchu jest bardziej wiarygodny dla gluchych, jest ,swéj”,

wie jak podejé¢ do osoby gluchej, jak wyttumaczy¢, rozumie problemy”.

! CODA (ang. Child/Children of DeafAdults), styszace dzieci niestyszacych rodzicéw. Akronim ten
zaproponowala MillieBrothers, ktéra w 1984 r. zalozyla Stowarzyszenie CODA International
[Czajkowska-Kisil, Klimczewska 2016; Bartnikowska 2010].
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»Z do$wiadczenia wiem, ze taka osoba jest w stanie znalez¢ prawdziwy "most poro-
zumienia" z drugim gluchym, podzieli¢ sie swoimi do§wiadczeniami i motywowac do
pracy”.

»To oni najlepiej, z autopsji, znaja problematyke srodowiska niestyszacych”.

Drugim z kolei atutem jest bycie wzorem osobowym godnym nasladowania:
»Surdopedagog niestyszacy jest wzorem do nasladowania, ze gluchy tez potrafi, tez
moze pracowac i osiagnaé wiele”.

sJest dobrym wzorem i autorytetem dla uczniéw gtuchych, podnosi ich poczucie war-

toéci i pokazuje, ze gluchy tez moze pracowac — to pomaga...”.

~Jest on wzorem do nasladowania. Latwiej taka osoba dociera do uczniéw gluchych
ijest bardziej szanowana”.

Z analizy wypowiedzi respondentéw wynika, ze chociaz niewatpliwymi zale-

tami niestyszacego surdopedagoga jest jego wiarygodnos¢ oraz wspdlne z innymi

osobami niestyszacymi i stabostyszacymi do§wiadczenia, to jesli tylko styszacy

surdopedagog posiada odpowiednia wiedze, umiejetnosci, kompetencje oraz

cechy osobowe, to moze by¢ specjalista w swoim zawodzie. W zwiazku z tym

w badaniach nad kompetencjami surdopedagoga postuzono sie pytaniem: Jakie

cechy charakteru powinien posiada¢ surdopedagog? Odpowiedzi respondentéow

zostaly zaprezentowane w tabeli 2.

Tabela 2. Pozadane cechy charakteru w opinii badanych

Cechy charakteru Badane osoby (N = 30)

f %
Cierpliwos¢ 22 74
Szacunek 3 10
Empatia 2 7
Komunikatywnos¢ 1 3
Tolerancyjnosé 1 3
Otwartos¢ 1 3

Zrédlo: opracowanie wlasne

Przedstawione wyzej wyniki sktaniaja do wniosku, ze zdecydowana wiek-

sz05¢ (74%) badanych wymienila cierpliwos¢ jako ceche, ktéra powinien przeja-

wia¢ surdopedagog. Uzasadnili oni ten komponent kompetencji wspoétdzialania
surdopedagoga w sposob nastepujacy:

,Cierpliwos¢ - wytrwalos¢ w dazeniu do nauczania swoich podopiecznych”.
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W przeprowadzonych badaniach postanowiono sprawdzi¢ réwniez, czy zda-
niem respondentéw nauczyciel surdopedagog powinien posiada¢ wiedze w za-
kresie kultury Gluchych, rozumie¢ ja oraz szanowac. Na podstawie analizy ze-
branego materialu empirycznego wyraznie widaé, ze zdecydowana wigkszo$é
(90%) respondentéw jest zdania, ze surdopedagog powinien posiada¢ stosownag
wiedze na temat kultury Gluchych, a wiec by¢ wyposazonym w kompetencje
prakseologiczne. Ponadto powinien takze rozumie¢ kulture Gluchych i respek-
towac jej zasady, a zatem powinien wykazywac si¢ w swojej pracy kompetencja
wspoldzialania.

W wielu opracowaniach naukowych przedstawiane sa listy oczekiwan sta-
wianych przed pedagogiem specjalnym [Kupisiewicz 2016: 177]. Szczegélng uwa-
ge zwraca sie na jego umiejetnosci, ktére powinny harmonizowac¢ wraz z wiedza
oraz cechami i predyspozycjami osobowosciowymi [Kupisiewicz 2016: 175]. Po-
stanowiono wiec podjaé probe rzeczywistej oceny kompetencji surdopedagoga,
w oparciu o do$wiadczenia juz dorostych oséb gluchych i slaboslyszacych.
W tabeli 3 umieszczono liczbe poszczegdlnych odpowiedzi oraz procentowy udziat.

Tabela 3. Negatywne cechy surdopedagoga wynikajace z dos§wiadczen badanych

Negatywne cechy charakteru Liczba udzielonych odpowiedzi (N = 71)
f %
Byl obojetny 10 14
Nie mial poczucia humoru 5 7
Mial negatywny stosunek do g/Gluchych 7 10
Byl nerwowy 6
Byl niesprawiedliwy 3 4
Przejawiat agresje 2 3
Byl nudny 7 10
Nie akceptowat kultury Gluchych 14 20
Zle thumaczyt tresci nauczania, np. zadania 7 10
Nie komunikowal sie z uczniami 5 7
Inne 5 7

Zrédto: opracowanie wlasne

Dane z powyzszej tabeli pozwalaja wywnioskowa¢, ze wiekszos¢ (20%) re-
spondentéw na przestrzeni swojego zycia spotkalo surdopedagogéw, ktérzy nie
akceptowali kultury Gluchych. Wnioskowa¢ mozna, ze nie przejawiali w swojej
pracy kompetencji wspoéldziatania. Natomiast poréwnywalny wynik zauwazono
przy kategorii ,nudny” (10%) - brak kompetencji kreatywnej i ,zle tlumaczacy
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tresci nauczania, np. zadania” (10%) - brak kompetencji prakseologicznej. Wska-
zywac to moze na posiadanie przez surdopedagogéw niedostatecznie rozwiniete
kompetencje wspéldzialania. Por6wnywalny do powyzszego wynik zauwazono
przy kategorii ,nudny” (10%) oraz ,zle ttumaczacy tresci nauczania, np. zadania”
(10%), co moze sygnalizowa¢ niskie umiejetnosci surdopedagogéw w zakresie
kompetencji kreatywnej oraz prakseologicznej.

Respondenci najrzadziej (3%) wskazywali na przejawianie agresji przez na-
uczyciela surdopedagoga. W kwestionariuszu ankiety zawarto réwniez pytanie o
pozytywne cechy charakteru surdopedagoga, z ktérym respondenci mieli kon-
takt. Wyniki przedstawiono w tabeli 4.

Tabela 4. Pozytywne cechy surdopedagoga wynikajace z doswiadczen badanych

Liczba udzielonych odpowiedzi (N = 78)
Pozytywne cechy charakteru

f %
Byt cierpliwy 12 15
Mial poczucie humoru 11 14
Dobrze tlumaczyt tresci nauczania 10 13
Dbat o potrzeby niestyszacych 7 9
Miat pozytywny stosunek do g/Gluchych 5 6
Wspoélpracowat z uczniami 10 13
Wspotpracowal z rodzicami 4 5
Komunikowal si¢ z uczniami gluchymi 9 12
Zachecal uczniéw do nauki 2 3
Byl sprawiedliwy 1 1
Akceptowat kulture Gluchych 4 5
Inne 3 4

Zrédlo: opracowanie wlasne

Analiza wynikoéw badan ujawnila, ze sposréd podanych cech charakteru sur-
dopedagoga najczesciej (15%) respondenci wybierali cierpliwos¢, ktéra wchodzi
zakres kompetencji wspoétdziatania. Co ciekawe, wczeéniejsze rozwazania empi-
ryczne ukazaly, ze cierpliwos¢ jest istotng cechg w zawodzie surdopedagoga. Na
uwage zasluguje fakt, ze w stosunku do poprzedniego wyboru, niewielu mniej
badanych (14%) mialo kontakt z surdopedagogiem majacym poczucie humoru.
Zaledwie 5% respondentéw wskazywalo, ze surdopedagog akceptowal kulture
Gluchych. Warto zatem byloby bardziej zglebi¢ ten problem. Zwlaszcza, ze wyni-
ki w tabeli 4 potwierdzajg informacje przedstawione w tabeli 3 — w swoim zyciu
badane osoby spotkaly surdopedagogéw, ktérzy nie akceptowali kultury Glu-
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chych. Nasuwa sie zatem pytanie: czy surdopedagogiem moze by¢ osoba, ktdra
nie posiada kompetencji wspéldzialania, a wiec nie akceptuje kultury Gluchych
uczniow?

Wyniki zaprezentowane w tabeli 4 ukazuja réwniez, iz w opinii responden-
tow sprawiedliwos¢, jako skladnik kompetencji moralnej, wéréd surdopedago-
gow byta rzadko (1%) spotykana cecha. Sposréd badanych oséb tylko trzy (4%)
zaznaczyly kategorie ,Inne” uzasadniajac swéj wybér nastepujaco:

»Ja spotkalam w sumie tylko jednego surdopedagoga pozytywnego, ktéry akceptuje
i przebywa z gluchymi”.

»Nic, co tutaj jest wymienione, niestety nie spotkalam sie z pozytywnymi cechami cha-
rakteru odnosnie surdopedagogéw. Moim zdaniem osoba kwalifikujaca sie na surdo-
pedagoga powinna przeji¢ przez szereg szkolen, spotkan, dyskusji na temat podejscia
do takich os6b”.

»Pracowitoé¢, w miare mozliwosci wyrozumialo$¢, kompromisowos¢”.

Dyskusja i wnioski koficowe

Uzyskane wyniki badan sugeruja, ze do pelnienia zawodu surdopedagoga po-
winno sie mie¢ predyspozycje, ale rowniez powolanie. Zdaniem Zofii Palak oraz
Beaty Papudy-Dolinskiej [2014: 14] nauczyciel identyfikuje swoja prace nie tylko
jako powolanie, ale réwniez misje, na co réwniez zwracali uwage respondenci
w swoich wypowiedziach. Zagadnienie powolania pedagoga specjalnego porusza
réwniez Marzenna Zaorska [2012: 18], ktéra uwaza, ze bez powolania do zawodu
nauczyciela oraz predyspozycji wewnetrznych, nawet perfekcyjnie opanowany
warsztat zawodu nauczyciela nie przyczyni si¢ do kompetentnego i profesjonal-
nego nauczania. Mozemy jednak wysuna¢ wniosek, ze niemal kazdy z nas, przy
odpowiednim nakladzie pracy i wewnetrznej motywacji, mogltby posias¢ stosow-
na wiedze i umiejetnosci, ktérych wymaga sie od surdopedagoga. Jednakze Lyle
M. Spencer oraz Signe M. Spencer (za: Wolan-Nowakowska 2012: 159) w swoim
czteropoziomowym modelu kompetencji, zwanym inaczej modelem géry lodo-
wej, na samym szczycie umiejscawiaja kompetencje merytoryczne oraz meto-
dyczne, a wiec wspomniang wiedze i umiejetnosci. Zwracaja tym samym uwagg,
ze posiadanie wylacznie kwalifikacji nie jest wystarczajace do efektywnego wy-
konywania profesji pedagoga specjalnego. Decydujace znaczenie przypisuja na-
tomiast wartoéciom etycznym, standardom zachowan oraz indywidualnym pre-
dyspozycjom.

Z opracowanych ankiet wynika, ze dla polowy badanych nie jest istotny fakt,
czy nauczyciel jest styszacy czy tez nie. Oczywiscie badani w swoich wypowie-
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dziach zwrdcili uwage, ze surdopedagog z wadg sluchu jest autentyczny i ma
wieksze doswiadczenie w relacjach z osobami gluchymi i staboslyszacymi. Jed-
nakze dla badanych istotniejszym czynnikiem w ocenie pracy surdopedagoga sa
jego kompetencje zawodowe. Faktem jest, iz surdopedagog poza przygotowa-
niem teoretycznym musi ,przejawia¢ cechy wielkiego humanitaryzmu w swoich
postawach wobec wszystkich ludzi, w tym tez niewatpliwie swoich podopiecz-
nych (...)” [Zaorska 2012: 15]. Innymi stowy, profesjonalizm surdopedagoga
obejmuje szeroki wachlarz kompetencji osobowosciowych, jak réwniez moralno-
etycznych, ktére charakteryzuje: empatia, uczciwos$¢, odpowiedzialnos¢, samo-
krytycyzm, wytrwalo$¢ oraz konsekwencja (Kupisiewicz 2016). Surdopedagog,
ktéry swoim zachowaniem nie przejawia wyzej wymienionych cech, nie powi-
nien nazywac siebie specjalista w zawodzie.

Na podstawie uzyskanych wynikéw mozna stwierdzi¢, ze cierpliwoé¢, jako
cecha wchodzaca w zakres kompetencji wspoldzialania, jest cecha pozadang
w zawodzie surdopedagoga. Niewatpliwie zawdd surdopedagoga jest bardzo
trudny i specyficzny. Jego zlozonoé¢ wynika nie tylko z koniecznosci posiadania
rozleglej wiedzy o surdopedagogice, a wiec posiadania kompetencji prakseolo-
gicznej, ale réwniez dysponowania kompetencja komunikacyjna, w szczegoélno-
Sci umiejetnoscig porozumiewania si¢ w polskim jezyku migowym. Co wigcej, dla
ucznia gluchego jezyk polski jest jezykiem obcym, a to dodatkowo przyczynia sie
do jego trudnosci szkolnych, np. problemu ze zrozumieniem i analizowaniem tek-
stu [Czajkowska-Kisil i in. 2014: 18]. Z tego powodu surdopedagog powinien prze-
jawia¢ cierpliwo$¢, wyrozumialo$¢ i empatie w stosunku do ucznia gluchego i sla-
bostyszacego w osiaganiu przez niego sukceséw edukacyjnych [Woznicka 2018:
170]. Przytoczone cechy mieszcza si¢ w zakresie kompetencji wspotdzialania.

Wyniki przeprowadzonych badan ukazujg takze, iz surdopedagog musi po-
siada¢ wiedze na temat kultury Gluchych, czyli ponownie zwraca sie uwage na
koniecznoé¢ bycia wyposazonym w kompetencje prakseologiczna. W oparciu
o te wiedze nauczyciel moze poméc swoim podopiecznym poznac i zrozumieé
ich kulture, jak réwniez przeprowadzi¢ ich przez proces budowania i ksztaltowa-
nia ich przynaleznosci tozsamosciowej - zaréwno jednostkowej oraz spolecznej
[Woznicka 2018: 175-176].

Warto zatem pochyli¢ sie nad refleksja, w jaki sposéb powinno przebiegaé
ksztalcenie surdopedagogéw. Mozna réwniez pokusic sie o stwierdzenie, iz wyda-
je sie, ze aktualnie wiedza akademicka i komunikacja w jezyku migowym nie sa,
zdaniem badanych, atrybutami nadrzednymi w warsztacie surdopedagoga. Niniej-
sze badania wyraznie wskazuja na potrzebe szacunku, akceptacji i dostosowania sie
surdopedagogéw do potrzeb i mozliwosci uczniéw gluchych i slabostyszacych.
Pedagog specjalny powinien w pierwszej kolejnosci dokona¢ autorefleksji nad swo-
im zachowaniem i jego odbiorem przez grono gluchych i staboslyszacych, a na-
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stepnie, na podstawie ewaluacji dazy¢ do profesjonalizacji. Te dzialania, z czasem,
wraz z wiedzg i umiejetnosciami beda stanowi¢ integralng catos¢. Niemniej jed-
nak to che¢ przebywania surdopedagoga ze spolecznoscig oséb gtuchych i stabo-
styszacych stanowi krok milowy w rozwijaniu jego kompetencji komunikacyj-
nych i zawodowych.

Zrealizowane badania umozliwily respondentom wyrazenie ich wlasnych
opinii w oparciu o osobiste doswiadczenia, a tym samym poznanie ich perspek-
tywy odnosnie kompetencji zawodowych surdopedagoga.

Wydaje sie, ze w niedalekiej przyszlosci warto podja¢ podobne badania na
wiekszej grupie respondentéw. Szczegélnie, ze profesja surdopedagoga jest wciaz
aktualna. Pozwoli to na glebsze poznanie opinii i doswiadczenr oséb gluchych
i staboslyszacych, a takze uczyni obraz surdopedagoga pelniejszym.

Postulaty pedagogiczne w $wietle wynikéw badan

Na podstawie uzyskanych wynikéw badan sformutowano pewne zalecenia doty-

czace mozliwosci rozwoju kompetencji surdopedagoga:

1. W ramach specjalnosci surdopedagogika nalezy klas¢ nacisk na rozwijanie
kompetencji komunikacyjnych w zakresie polskiego jezyka migowego. Po-
nadto osoby wykonujace zawdd surdopedagoga nieustannie powinny roz-
wija¢ umiejetnosci komunikacyjne z uczniami gtuchymi i stabostyszacymi.

2. UsSwiadamianie studentom, przyszlym surdopedagogom, jakie znaczenie
ma wiedza o kulturze Gluchych.

3. W ramach zaje¢ ze studentami nalezy zapoznac ich ze spolecznoscia glu-
chych.

4. W trakcie ksztalcenia surdopedagogéw istotne jest zwracanie im uwagi na
potrzebe samodoskonalenia w praktykowanym zawodzie.

5. Nalezy uswiadomi¢ surdopedagogom, jakie ograniczenia w analizowaniu
wypowiedzi czy tekstu w jezyku polskim maja uczniowie gtusi i slabosty-
szacy. Wydaje sie zatem, ze w ramach realizacji programu studiéw dla spe-
gjalnosci surdopedagogika warto podkreslaé, ze cierpliwos¢ jest istotna cecha w
zawodzie surdopedagoga. Korzystne byloby zaznajomienie studentéw z ¢wi-
czeniami i technikami, ktére pomoga nauczyc sie cierpliwosci.
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Postawy (przekonania) nauczycieli edukacji
wczesnoszkolnej wobec edukacji inkluzyjnej —
struktura badanego zjawiska

Artykut zostal poswiecony postawom (przekonaniom) nauczycieli edukacji wczesnoszkolnej wo-
bec edukadji inkluzyjnej. Prezentuje wyniki badan dotyczace struktury edukacji inkluzyjnej, ktéra
wylania sie z przekonan badanych nauczycieli edukacji wezesnoszkolnej. W wyniku statystycznej
analizy tadunkéw czynnikowych wskazano cztery obszary przekonan wyrazanych przez bada-
nych nauczycieli: przekonanie o sensownosci edukacji inkluzyjnej, przekonanie o braku barier do
wdrazania edukacji inkluzyjnej, postawe izolacyjna wobec dzieci ze SPE oraz postawe prowlacza-
jaca przejawiang wobec dzieci ze SPE. Analiza wynikéw badan wskazuje na pewne zaleznosci za-
chodzace pomiedzy postawami (przekonaniami) badanych nauczycieli wobec edukacji inkluzyj-
nej i uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi a wiekiem, latami pracy z uczniem ze SPE
oraz udzialem w kursach doskonalacych badanych nauczycieli. Zaprezentowane badania wska-
zuja kierunek dalszych empirycznych poszukiwan ukierunkowanych na rozpoznanie przyczyny,
dlaczego nauczyciele uczestniczacy w doskonaleniu zawodowym w zakresie pracy z uczniem ze
SPE z jednej strony wyrazaja przekonanie o sensownosci edukacji inkluzyjnej, a z drugiej charak-
teryzuja si¢ postawa izolacyjna wobec uczniow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.

Stowa kluczowe: edukacja wiaczajaca, postawy nauczycieli, inkluzja, struktura edukacji inkluzyjnej

Attitudes (beliefs) of early school education teachers towards
inclusive education — structure of the researched phenomenon

The article is devoted to attitudes (beliefs) of early school education teachers towards inclusive
education. It presents the results of research on the structure of inclusive education that emerges
from the beliefs of the early childhood education teachers surveyed. As a result of the statistical
analysis of the factor loadings, four areas of beliefs expressed by the surveyed teachers were indi-
cated: the belief that inclusive education makes sense, the belief that there are no barriers to the
implementation of inclusive education, the isolationist attitude towards children with SEN, and
the pro-inclusive attitude manifested towards children with SEN. The analysis of the results of the
study indicates some correlations between the attitudes (beliefs) of the surveyed teachers towards
inclusive education and students with special educational needs and the teachers’ age, years of
working with SEN students, and their participation in in-service training. The presented research
points to the direction of further empirical investigations aimed at identifying the reason why
teachers participating in in-service training in working with SEN pupils, on the one hand, express
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the belief that inclusive education makes sense, and, on the other hand, are characterized by the
isolationist attitude towards students with special educational needs.

Keywords: inclusive education, teachers’ attitudes, inclusion, structure of inclusive education

Wprowadzenie

+Normalizacja” edukacji i zycia spolecznego oséb z niepelnosprawnosciami,
w tym uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, w duzej mierze wyni-
ka z postaw prowlaczajacych reprezentowanych przez osoby uznajace prawo
0s6b z niepelnosprawnoscia do edukacji oraz godnego zycia i funkcjonowania
spolecznego. Postawy te w znacznym stopniu wynikaja z upodmiatawiajacego
podejscia do oséb z niepelnosprawnoscig, a co za tym idzie daniu im szansy
i mozliwosci do kierowania wlasnym Zzyciem oraz stopniowym uruchamianiu
prointegracyjnych oraz inkluzyjnych dzialan [Janiszewska-Niescioruk, Zaorska
2014; Janiszewska-Niescioruk 2013].

Fundamentem edukacji inkluzyjnej jest spoteczny model niepelnosprawnosci
[Zacharuk 2011], co jest o tyle istotne, ze wlaczanie uznaje indywidualne réznice
miedzy uczniami oraz podporzadkowuje system edukacji potrzebom poszcze-
golnych dzieci — zdrowych i ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi — by mogly
rozwija¢ sie we wlasnym tempie z uznaniem ich indywidualnych mozliwosci
poznawczych. Chodzi o to, aby mozliwe bylo tworzenie grupy o zréznicowanych
i zindywidualizowanych potrzebach bez segregacyjnego podejécia do poszcze-
golnych cztonkéw danej spolecznodci, ktérzy beda akceptowac siebie i podejmo-
waé wspoélne dzialania [Lechta 2010]. By cztonkowie grupy — danej spolecznosci
akceptowali dostrzegalne r6znice, ktére w zaden sposéb nie powinny warunko-
wac spostrzegania osoby z niepelnosprawnoscia jako ,gorszego — innego” czlonka
spolecznosci klasowej lub calego spoteczenstwa [Skibska 2019].

Edukacja wlaczajaca jest wiec SciSle okreslong strategia oparta na szeregu
dziatan, ale réwniez zlozonym procesem dokonujacym si¢ w klasie, nastawionym
na dbanie o potrzeby wszystkich uczniéw poprzez realizacje zadan rozwojowych,
by docelowo przygotowac ucznia do funkcjonowania w przestrzeni spolecznej
[Mudlo-Glagolska, Lewandowska 2018; Al-Khamisy 2013; Zacharuk 2011; Mittler
2000). W szerszej perspektywie postrzegana jest systemowo jako dostosowanie
wymagan edukacyjnych do potrzeb i mozliwosci kazdego ucznia jako pelno-
prawnego uczestnika edukacji w warunkach przedszkola czy szkoly [Jachimczak
2018].



134 Joanna Skibska

Stan badan nad zagadnieniem postaw nauczycieli wobec edukacji
uczniéw z niepelnosprawnoscia

Wyniki badan przeprowadzone przez B. Skotnicka [2019] zwracajg uwage na to,
ze pojecie edukacji wlaczajacej wciaz jest zagadnieniem wymagajacym doprecy-
zowania i propagowania wéréd nauczycieli, bowiem nadal nie do kofica zrozu-
miana jest jego idea, co znacznie utrudnia realizacje tego modelu nauczania
w warunkach szkoly ogélnodostepnej. Jak wskazuje Z. Gajdzica [2011, 2014] to, co
réwnie istotne w jakoSciowym i skutecznym podejsciu nauczycieli do edukacji
inkluzyjnej, to ich postawy wobec tej formy ksztalcenia, przejawiajace sie w do-
strzeganiu przez nauczycieli zasadnoéci stosowania edukacji wiaczajacej w prak-
tyce oraz indywidualne postrzeganie potrzeb ucznia z niepelnosprawnoscia, sta-
wianie wysokich, jednoczesnie realnych celéw nauczania. Z. Gajdzica [2011]
badajac opinie nauczycieli szk6t ogélnodostepnych na temat edukacji wiaczajacej
uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, stwierdzit, ze
wiekszo$¢ badanych (85%) deklarowala sprzeciw wobec ksztalcenia uczniéw
z niepelnosprawnoscia intelektualng w szkole ogélnodostepnej. W nurt powyz-
szych badan wpisuja sie takze wczeéniejsze wyniki badan dotyczace postaw na-
uczycieli wobec integracji szkolnej uczniéw z niepelnosprawnoscia przeprowa-
dzone przez M. Chodkowska i Z. Kazanowskiego [2007], w wyniku ktérych
stwierdzono, ze jedna trzecia badanych charakteryzuje sie pozytywnymi posta-
wami wobec tej formy ksztalcenia. Jednak ponad polowa (69,7%) badanych nie
akceptuje integracji szkolnej uczniéw pelno- i niepelnosprawnych (42,8% prze-
cietne nasilenie postaw, 26,9% najnizsze nasilenie postawy).

Nieco inny obraz wytania sie z badan przeprowadzonych przez K. Cwirynka-
lo i A. Zyte [2015]. Autorki zwrécily uwage na duze réznice w wynikach badan
uzyskanych poprzez poréwnanie postaw nauczycieli poszczegélnych typéw
szkol (specjalnej, ogélnodostepnej i integracyjnej) w odniesieniu do rodzajéow
niepelnosprawnosci (osoby stabostyszace, niewidome, stabowidzace, niestyszace,
niepelnosprawne fizycznie, z niepelnosprawnoscia intelektualng). Wyniki wska-
ZUuja na znaczng otwarto$¢ nauczycieli na integracje uczniéw pelno- i niepelno-
sprawnych na gruncie szkoly integracyjnej i stosunkowo mniejsza wsréd nauczy-
cieli szkdl specjalnych i ogélnodostepnych (przy czym czesciej zdarzalo sie, ze
najmniej przechylnie do integracji nastawieni byli nauczyciele szkét specjalnych).
Warto wiec zwrdci¢ uwage na to, ze wielu nauczycieli uzaleznia swoja ocene
mozliwosci wspdlnego ksztalcenia danej grupy uczniéw ze specjalnymi potrze-
bami edukacyjnymi od konkretnego przypadku — indywidualnego ucznia. Z kolei
K. Mudlo-Glagolska i M. Lewandowska [2018] potwierdzily wystapienie istotnych
réznic w podejsciu do edukagji inkluzyjnej pomiedzy nauczycielami z do§wiad-
czeniem a nauczycielami bez niego w pracy z uczniem z niepelnosprawnoscia.
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Na podstawie uzyskanych wynikéw autorki stwierdzity, ze kontakt z uczniami
z niepelnosprawnoscia sprzyja ksztaltowaniu sie pozytywnych postaw wobec
inkluzji edukacyjnej. Zaréwno nauczyciele z doSwiadczeniem jak i bez niego
wskazuja, ze uczniowie pelnosprawni i z niepelnosprawnoécia maja prawo do
wspdlnej nauki w szkole ogélnodostepnej. Wyniki analizy nie wskazuja istotnych
réznic pomiedzy nauczycielami z dos§wiadczeniem i bez niego w przypadku sto-
sunku do nauczania specjalnego. Natomiast nauczyciele z doswiadczeniem istot-
nie czeéciej niz nauczyciele bez doswiadczenia wykazuja wyzsza gotowos¢ do
nauczania uczniéw z niepelnosprawnoscia oraz do uczestniczenia w kursach,
ktére pozwolityby lepiej radzi¢ sobie z potrzebami uczniéw pelno- i niepelno-
sprawnych w klasie.

Z kolei E. Paradowska [2020] zwrdcila uwage, ze w grupie czynnikéw warun-
kujacych postawy nauczycieli przedszkoli ogdlnodostepnych wobec edukacji
wlaczajacej znalazla sie zaleznos¢ pomiedzy ogélna ocena poparcia idei tej formy
edukacji uczniéw z niepelnosprawnoscia a poczuciem przygotowania do wypel-
niania okreslonych zadah zwigzanych z ich ksztalceniem. Z kolei K. Bart6g [2018]
podkredla role i znaczenie empatii w pracy z dzie¢mi ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi. Na podstawie przeprowadzonych badan stwierdza, ze nauczycie-
le realizujacy edukacje inkluzyjna, majacy powyzej czterdziesci lat, charakteryzu-
ja sie wyzszym poziomem empatii niz nauczyciele szkét specjalnych, jednocze-
$nie upatrujac przyczyn takiej sytuacji w wypaleniu zawodowym nauczycieli
pracujacych z calg klasa uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng. Natomiast
zmienng decydujaca o wysokim stopniu wrazliwosci empatycznej wsréd bada-
nych grup nauczycieli edukacji wlaczajacej oraz specjalnej okazalo sie pozytywne
nastawienie do uczniéw z niepelnosprawnoscia. Badania J. Skibskiej [2016] uka-
zuja dwubiegunowosé¢ podejscia badanych nauczycieli do edukacji wlgczajacej
poprzez reprezentowanie przez nich postaw: ,specjalnego” i ,réwnego” trakto-
wania. Gdzie postawa ,specjalnego” traktowania jest znacznie powszechniejsza
ireprezentujg jg nauczyciele uznajacy indywidualizowanie pracy z dzieckiem,
propagowanie tolerancji oraz zniesienie barier mentalnych i walke ze stereoty-
pami. Natomiast postawa ,réwnego” traktowania, dotyczyla tylko jednej czwartej
badanych i odnosila sie¢ do nietworzenia dodatkowych podzialéw. W nurt ten
wpisywalo sie stanowisko, ze ,inno$¢” nie réwna sie ,byciu gorszym” i Ze nie
nalezy tworzy¢ dodatkowych podzialéw przez odmienne traktowanie dzieci ze
specjalnymi potrzebami. Z kolei I. Chrzanowska [2010] wskazala, ze wsr6d barier
dotyczacych realizacji edukacji wlaczajacej nalezy wymieni¢ m.in. brak przygo-
towania nauczycieli do wspédtpracy z uczniem z niepelnosprawnoscia oraz brak
postawy akceptacji spolecznej wobec niepelnosprawnosci.
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Metoda

Celem badan® byla strukturyzacja ze wzgledu na ,fadunki czynnikowe”? opinii
nauczycieli edukacji wczesnoszkolnej na temat edukacji inkluzyjnej oraz rozpo-
znanie i wyodrebnienie postaw (przekonan) badanych nauczycieli wobec eduka-
¢ji inkluzyjnej oraz uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SPE) bez
uwzgledniania kategorii niepelnosprawnosci. Badania skupily sie na poszukiwa-
niu odpowiedzi na sformutowane problemy badawcze:

1. Jaka jest struktura badanego zjawiska — edukacji inkluzyjnej oraz jakie postawy
(przekonania) przejawiaja nauczyciele edukacji wczesnoszkolnej wobec eduka-
qji inkluzyjnej i uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SPE)?

2. Czyiw jakim zakresie postawy (przekonania) nauczycieli edukacji wczesnosz-
kolnej wobec edukacji inkluzyjnej i uczniéw ze specjalnymi potrzebami eduka-
cyjnymi (SPE) sa warunkowane wiekiem, latami pracy z dzieckiem ze SPE oraz
doksztalcaniem realizowanym w trakcie pracy zawodowej?

Kwestionariusz ankiety skladat sie z metryczki oraz dwéch czesci — pierwszej
zawierajacej pytania otwarte oraz drugiej opartej na skali Likerta, ktéra umozliwi-
fa zmierzenie postaw (przekonan) nauczycieli edukacji wczesnoszkolnej wobec
edukacji inkluzyjnej oraz uczniéw ze SPE poprzez okreélenie stopnia akceptacji
lub odrzucenia danego stwierdzenia odnoszacego sie do inkluzji w pieciostopnio-
wej skali (1 — zdecydowanie sie nie zgadzam, 2 — nie zgadzam sie, 3 — nie mam zda-
nia, 4 — zgadzam sie, 5 zdecydowanie si¢ zgadzam). Badanie przeprowadzono
w grupie 277 nauczycieli edukacji wczesnoszkolnej pracujacych w szkolach ogol-
nodostepnych, w ktdrych ucza si¢ dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.

Badani nauczyciele stanowili grupe oséb w wieku 20-29 lat — 23,5%, 30-39 lat
to 30% badanych, pozostaly odsetek 26,7% stanowili nauczyciele w wieku 4049
oraz 19,9% nauczyciele w wieku 50 lat i wiecej. Ponad jedna czwarta nauczycieli
(25,6%) zadeklarowala, ze w swoim zawodzie pracuje 0-5 lat. Prace w zawodzie
nauczyciela powyzej 26 lat zadeklarowalo 22,4% badanych. Pozostale odsetki
nauczycieli deklarowaly, ze sw6j zawdd wykonuja od 6 do 10 lat (15,9%), od 11 do
15 lat (15,9%), od 16 do20 lat (7,9%) oraz od 21 do 25 lat (12,3%). Okres pracy
z uczniami ze specjalnymi potrzebami od 1 do 3 lat zadeklarowato 34,2% nauczy-
cieli, powyzej 5 lat prace z uczniami ze specjalnymi potrzebami podjelo 25,8%
nauczycieli, od 4 do 5 lat — 9,5%, okres pracy ponizej roku zadeklarowalo 13,5%
nauczycieli i nigdy niepracujacy z uczniem ze SPE - 17,1%. Udzial w kursach
doskonalgcych w zakresie pracy z uczniem ze specjalnymi potrzebami edukacyj-

! Prezentowane wyniki stanowia fragment badat Edukacja spersonalizowana i inkluzyjna w percepcji
nauczycieli i przysztych nauczycieli edukacji wczesnoszkolnej.
> Metoda statystyczna redukcji danych.
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nymi zadeklarowalo 71,1% nauczycieli. Pozostaly odsetek oséb (28,9%) nie
uczestniczyl w tego typu formach doksztalcania.

Wyniki

W ramach analizy podjeto prébe pogrupowania wynikéw (badania oparte na
skali Likerta), tzn. ustalenia czynnikéw, w jakie lacza sie odpowiedzi udzielone
przez badanych nauczycieli, co pozwolitlo na okreslenie struktury badanego zja-
wiska — edukagcji inkluzyjne;j.

Analiza czynnikowa postuzono sie w celu sprawdzenia, czy postawy wobec
uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SPE) tworza pewnego rodza-
ju ukryta strukture, mozliwg do identyfikacji, a tym samym wskazuja postawy,
jakimi charakteryzuje sie dana osoba wobec edukacji inkluzyjnej (wskazywane
przez respondentéw jako pozadane w zawodzie nauczyciela) oraz czy ukladaja
sie one w szersze struktury, ktére mozna zidentyfikowaé. W tym celu postuzono
sie analizg osi gléwnych z rotacja skosng OBLIMIN pozwalajaca na wyodrebnie-
nie ladunkéw czynnikowych. Poprawna iloé¢ czynnikéw zidentyfikowano za
pomoca metody gtéwnych sktadowych (tabela 1).

Tabela 1. Analiza czynnikowa — gtéwnych skladowych

Calkowita wyjasniona wariancja
. sumy kwadratéw tadunkéw
Sidadowa poczatkowe wartosci wlasne po wyodrebnieniu
ogélem | % wariancji (% skumulowany| ogdtem % wariancji |% skumulowany
1 3,801 21,114 21,114 3,801 21,114 21,114
2 2,478 13,766 34,880 2,478 13,766 34,880
3 1,728 9,603 44,483 1,728 9,603 44,483
4 1,175 6,529 51,012 1,175 6,529 51,012

Zrédto: badania wiasne.

Wylonione zostaly cztery czynniki (sfery) sa grupami sposobéw definiowania
specjalnych potrzeb edukacyjnych (SPE) oraz postaw przejawianych przez na-
uczycieli wobec nich, ktére wyjasniaja 51,01% calkowitej zmiennosci odpowiedzi
na poszczegodlne pytania.

Potwierdzeniem poprawnego zidentyfikowania ilosci wylanianych czynnikéw
jest wykres osypiska (wykres 1). Po czwartym czynniku nastepuje zatamanie krzy-
wej, ktére wskazuje na koniecznos¢ ograniczenia analizy do tychze czynnikéw.



138 Joanna Skibska

Wykres osypiska

¢ wiasna
e
1

VWartase

T T T T T T T T T T T T T T T T
1 2 3 4 5 [ 7 8 g 10 11 12 13 14 15 16 17 18

Numer skiadowe]

Wrykres 1. Identyfikacja iloéci wylanianych czynnikéw

Zrédto: badania wiasne.

Kolejny krok analiz pozwolil na przypisanie okreslonych zmiennych do po-
szczegolnych zidentyfikowanych czynnikéw (tabela 2).

Tabela 2. Macierz struktury czynnikéw

Czynnik
Zmienne
1 2 3 4

Edukacja inkluzyjna ma pozytywny wplyw zaré6wno na rozwdj

o . I 0,755
spoleczny jak i emocjonalny uczniéw ze SPE
Edukacja inkluzyjna ma pozytywny wplyw zaréwno na rozwoj

o . iy 0,746
spoleczny jak i emocjonalny uczniéw bez SPE
Zaréwno uczniowie pelnosprawni jak i ci z SPE moga skorzystac

. L 0,671
na edukacji inkluzyjnej
Edukacja inkluzyjna zapewnia uczniom okazje do wzajemnej
komunikacji i wspétpracy promujac tym samym zrozumienie i 0,559
akceptacje odmiennosci
Wszystkie dzieci, réwniez te ze specjalnymi potrzebami eduka- 0500
cyjnymi (SPE), powinny uczy¢ sie¢ w szkolach ogélnodostepnych !
Edukacja inkluzyjna brzmi dobrze w teorii, ale w praktyce si¢ nie 0394
sprawdza ’
Jest wystarczajaca ilos¢ pedagogéw przeszkolonych do wspoma-

. - - . 0,844

gania procesu edukacji inkluzyjnej w szkolach ogélnodostepnych
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Zmienne

Czynnik

2

3

Jest wystarczajaca ilos¢ materialéw edukacyjnych wspomagaja-
cych proces edukacji inkluzyjnej w szkolach ogélnodostepnych

0,673

Nauczyciele sa przeszkoleni do nauczania uczniéw ze SPE

0,644

Szkotla ogdlnodostepna stwarza warunki do indywidualizowania
pracy z dzieckiem ze SPE

0,470

Dzieci z gleboka i znaczna niepetlnosprawnoscia powinny by¢
ksztalcone w odrebnych placéwkach

0,550

Uczniowie z SPE powinny dodatkowo pracowaé podczas
osobnych zaje¢ zorganizowanych tylko dla nich

0,546

Dzieci komunikujace sie z wykorzystaniem komunikacji alterna-
tywnej, w tym jezyka migowego powinny by¢ ksztalcone w od-
rebnych placéwkach

0,405

Pracujac z uczniem ze SPE nalezy indywidualizowa¢ proces
edukacyjny

0,385

Praca z uczniami ze SPE nie sprawia mi wiekszego problemu

0,669

Posiadam wiedze i umiejetnoéci pozwalajace mi na prace
z uczniami ze SPE

0,642

Nauczyciele pracujacy z uczniami ze SPE maja szanse¢ na udosko-
nalenie swojego warsztatu, co z kolei bedzie miato bezposrednie
przelozenie na poziom prowadzonych zajeé

0,412

Zrédlo: badania wiasne.

Przeprowadzona analiza czynnikowa umozliwita zidentyfikowanie czerech

obszaréw (czynnikéw) edukagji inkluzyjnej. Do pierwszego obszaru nazwanego

przekonanie o sensownosci edukacji inkluzyjnej zaliczono zmienne:

— Edukacgja inkluzyjna ma pozytywny wplyw zaréwno na rozwdj spoteczny

jak i emocjonalny uczniéw ze SPE.

— Edukacja inkluzyjna ma pozytywny wplyw zaréwno na rozwéj spoteczny

jak i emocjonalny uczniéw bez SPE.

— Zaréwno uczniowie pelnosprawni jak i ci ze SPE moga skorzysta¢ na edu-

kacji inkluzyjnej.

— Edukacja inkluzyjna zapewnia uczniom okazje do wzajemnej komunikacji

i wspoélpracy promujac tym samym zrozumienie i akceptacje odmiennosci.

— Wszystkie dzieci, réwniez te ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi

(SPE), powinny uczy¢ sie w szkolach ogélnodostepnych.

— Edukacja inkluzyjna brzmi dobrze w teorii, ale w praktyce sie nie sprawdza.
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Obszar drugi nazwany: przekonanie o braku barier do wdraZania edukacji in-
kluzyjnej zawierat zmienne:

— Jest wystarczajaca liczba pedagogéw przeszkolonych do wspomagania pro-
cesu edukacji inkluzyjnej w szkotach ogélnodostepnych.

— Jest wystarczajaca ilos¢ materialéw edukacyjnych wspomagajacych proces
edukacji inkluzyjnej w szkolach ogélnodostepnych.

— Nauczyciele sa przeszkoleni do nauczania uczniéw ze SPE.

— Szkola ogodlnodostepna stwarza warunki do indywidualizowania pracy
z dzieckiem ze SPE
Do obszaru trzeciego nazwanego postawa izolacyjna wobec dzieci ze SPE zali-

€zono zmienne:

— Dzieci z gleboka i znaczng niepelnosprawnoscia powinny by¢ ksztalcone
w odrebnych placéwkach.

— Uczniowie ze SPE powinni dodatkowo pracowa¢ podczas osobnych zaje¢
zorganizowanych tylko dla nich.

— Dzieci komunikujace si¢ z wykorzystaniem komunikacji alternatywnej,
w tym jezyka migowego powinny by¢ ksztalcone w odrebnych placéwkach.
Obszar czwarty to: postawa prowltqczajgca przejawiana wobec dzieci ze SPE, w

nim znalazly si¢ zmienne:

— Praca z uczniami ze SPE nie sprawia mi wiekszego problemu.

— Posiadam wiedze i umiejetnosci pozwalajace mi na prace z uczniami ze SPE.

— Nauczyciele pracujacy z uczniami ze SPE maja szanse na udoskonalenie
swojego warsztatu, co z kolei bedzie mialo bezposrednie przelozenie za po-
ziom prowadzonych zajec.

Zaprezentowane sformulowania przyporzadkowano do obszaréw edukacji
inkluzyjnej (czynnikéw), ktére mozemy nazwac¢ postawami nauczycieli wobec
inkluzji i jej realizacji w przestrzeni edukacji wczesnoszkolne;j.

Odnoszac sie do samych czynnikéw mozemy uznaé, iz w obrebie jednego
czynnika (obszaru) odpowiedzi na pytania ankietowe sa spéjne (grupa oséb
wskazuje np. wysokie wartosci w pytaniu X oraz ta sama grupa wskazuje wyso-
kie wartoéci w pytaniu Y).

Nastepny etap analizy stanowil weryfikacje istnienia zaleznosci miedzy sto-
sunkiem nauczycieli edukacji wczesnoszkolnej do edukacji inkluzyjnej a zmien-
nymi niezaleznymi takich jak wiek, lata pracy z dzieckiem ze SPE oraz udziat
w doksztalcaniu w trakcie pracy zawodowe;.
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przekonanie o braku postawa izolacyina

barier do wdrazania wobec

edukacjiinkluzyjnej dzieci ze SPE

(obszar 2) (obszar 3)
X hY
przekonanie o postawa prowtaczajaca
sensownosci edukacji przejawiana wobec
inkluzyjnej . dzieci ze SPE
b postawy /

(obszar 1) y (obszar 4)

(przekonania) £ |
wobec eduakcji
. \ inkluzyjnej oraz

pracy z dzieckiem
N ze SPE

Rysunek 1. Struktura postaw (przekonar) nauczycieli wobec inkluzji oraz uczniéw ze SPE

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Pierwsza z weryfikowanych zaleznosci dotyczyla zwigzku pomiedzy wiekiem
0s0b badanych a ich opinia o edukacji inkluzyjnej. Wiek byl zmienng o charakte-
rze porzadkowym, dlatego zostal potraktowany jako zmienna grupujaca. Analize
przeprowadzono na podstawie jednoczynnikowej analizy wariancji ANOVA.
Uzyskane wyniki zaprezentowano w tabeli 3.

Tabela 3. Wiek a opinia nauczycieli o edukacji inkluzyjnej

20-291at 30-39 lat 40-49 lat 50 i wiecej lat
Czynniki (obszary) Wynik testu
M SD M SD M SD M SD
. F =0,946
Przekonanie o sensow- dft =3
nosci edukacji inklu- 0091 088 | 0,08 | 1,10 | -0,16 | 0,97 | -0,01 | 1,02 dp = 272
zyjnej (obszar 1) p = 0419
Przekonanie o braku F = 4,046
barier do wdrazania dfl =3
edukacji inKluzgjnej -0,04| 087 | -009 [ 094 | 032 | 1,01 | -025 | 1,12 dp = 272
(obszar 2) p = 0,008
Postawa izolacyjna gﬂz _0'295
wobec dzieci ze SPE -0,12| 090 | 0,09 [ 1,00 | 003 | 1,14 | -0,02 | 0,92 dp ; 27
(obszar 3) p = 0,618
. F=1,643
Postawa prowlaczajaca dft =3
przejawiana wobec -0,23 ] 0,99 0,12 0,89 0,06 1,10 0,01 1,00
dzieci ze SPE (obszar 4) af2 = 272
p = 0,180

Zrédto: badania wlasne.
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Nie odnotowano istotnych statystycznie réznic ze wzgledu na wiek w zakre-
sie przekonan o sensownosci edukacji inkluzyjnej (obszar 1) oraz postawy pro-
wlaczajacej przejawianej wobec dzieci ze SPE (obszar 4), a takze postawy izola-
cyjnej wobec dzieci ze SPE (obszar 3) reprezentowanej przez badanych
nauczycieli. W skalach tych uzyskano wyniki nieistotne pod wzgledem staty-
stycznym (p > 0,05). Roznice ze wzgledu na wiek odnotowano natomiast w skali
dotyczacej przekonania o braku barier do wdrazania edukacji inkluzyjnej (obszar
2) (p < 0,05). Przekonanie to bylo najsilniejsze (M = 0,32) u 0séb w wieku od
40 do 49 lat; wynik w tej grupie wiekowej byl istotnie statystycznie wyzszy niz
u os6b w wieku od 30 do 39 lat (M = -0,09) oraz u 0s6b majacych 50 lat lub wiecej
(M = -0,25). Réznice pomiedzy grupami stwierdzono na podstawie testu post hoc
Tukey’a.

Kolejna kwestia objeta analiza dotyczyla zwigzku pomiedzy stazem pracy
z dzie¢mi ze SPE a opinig o edukagcji inkluzyjnej. Nie w kazdym przypadku moz-
liwe bylo zastosowanie jednoczynnikowej analizy wariancji ANOVA, ze wzgledu
na niespelnienie zalozenia normalnoéci rozkladu; w sytuacjach tych postuzono sie
testem Kruskala-Wallisa. Ponizej w tabelach 4 i 5 przedstawiono uzyskane wyniki.

Tabela 4. Staz pracy z dzie¢mi ze SPE a opinie nauczycieli

. Mniej Wiecej
Czynniki Nigdy niz ro{( 1-3 lata 4-5 lat niies 1 ; t Wynik
(obszary) testu
M |SD| M |SD| M |SD| M |SD| M | SD

Przekonam.e F=0579
o braku barier do dfl = 4
wdrazania eduka- [ -0,08 | 1,08 | -0,12 | 0,88 |-0,03| 0,97 | 0,10 | 1,17 | 0,13 | 1,00 i _ 269
cji inkluzyjnej _B 678
(obszar 2) p="5
Postawa izolacyj- F =3,705
na wobec dzieci dfl = 4
276 SPE -0,39 0,98 -0,19 | 1,05 | 0,00 | 0,96 | 0,37 | 1,07 | 0,18 | 091 df2 = 269
(obszar 3) p = 0,006

Zrédto: badania wiasne.

Nie uzyskano istotnych statystycznie ré6znic pomiedzy osobami z réznym sta-
zem pracy z dzieckiem ze SPE w zakresie przekonania o sensownosci edukacji inklu-
zyjnej (obszar 1) oraz w zakresie przekonania o braku barier wdrazania edukacji inklu-
zyjnej (obszar 2) (p > 0,05). Niezaleznie od stazu pracy z dzie¢mi ze SPE opinie
0s6b badanych byly zblizone. Stwierdzono natomiast istotne statystycznie réznice
w zakresie postawy izolacyjnej wobec dzieci ze SPE (obszar 3) (p < 0,05).
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Tabela 5. Staz pracy z dzie¢mi ze SPE a opinie nauczycieli

. Mniej Wigcej
iki Nigd .. 1-3 lata 4-5 lat .. i
Czynniki 8dy niz rok niz 5 lat Wynik
(obszary) testu
Me | min |maks| Me | min |maks| Me | min |maks| Me | min |maks| Me min | maks
Przekonanie
0 sensownosci = 8,588
edukacji -0,25]-2,28| 1,83 |-0,08-1,70| 1,72 | -0,05]-3,31 | 1,94 |-0,02| -1,87 | 1,65 | 0,11 | -2,51 1,59 df =4
inkluzyjnej p=10,072
(obszar 1)
Postawa
prowlaczajaca =
przejawiana 14,180
.. -0431-27612741-0,11|-3,01| 1,77 | 0,09 |-215]| 2,14 | 046 | -1,98 | 1,30 | 0,37 | -2,33 291
wobec dzieci df =4
ze SPE p = 0,007
(obszar 4)

Zrédlo: badania wiasne.

Chcac okresli¢, pomiedzy ktérymi grupami dokladnie réznice te wystepuja,
przeprowadzono dodatkowo test post hoc Tukey’a. Wykazal on, ze osoby, ktére
nigdy nie pracowaly z dzie¢mi z SPE nizej ocenialy (M = -0,39) ten aspekt niz
osoby pracujace od 4 do 5 lat (M = 0,037) oraz osoby pracujace powyzej 5 lat
(M = 0,18). Istotne statystycznie réznice stwierdzono takze w zakresie postawy
prowlgczajgcej przejawianej wobec dzieci ze SPE (obszar 4) (p < 0,05). Réznice pomie-
dzy grupami oceniono na podstawie testu post hoc Bonferroniego. Pomiedzy Zad-
na z grup nie dal on jednak wyniku istotnego statystycznie; wynik na granicy
tendencji do istotnosci (p < 0,1) uzyskano pomiedzy osobami nigdy niepracuja-
cymi z dzie¢mi ze SPE (Me = -0,43), a osobami pracujacymi z ta grupa dluzej niz
5lat (Me = 0,37).

Kolejny krok analizy dotyczyl weryfikacji stanowiska badanych nauczycieli
edukacji wczesnoszkolnej wobec tematu edukacji inkluzyjnej a jego uwarunko-
waniem od udzialu w formach doksztalcania (tabela 6). Wykorzystano w tym celu
testy t Studenta (w przypadku stwierdzenia rozkladu normalnego) oraz U Manna-
-Whitey’a (w przypadku, gdy rozklad mial inny charakter niz normalny).

W zakresie przekonania o braku barier do wdrazania edukacji inkluzyjnej (obszar 2)
oraz w odniesieniu do postawy prowlgczajgcej przejawianej wobec dzieci ze SPE (ob-
szar 4) (p > 0,05) nie stwierdzono wystepowania istotnych statystycznie réznic
pomiedzy osobami uczestniczacymi a osobami nieuczestniczacymi w formach
doksztalcania. Odnotowano natomiast réznice w zakresie przekonania o sensowno-
sci edukacji inkluzyjnej (obszar 1) (p < 0,05). Wyniki os6b bioracych udzial w do-
ksztalcaniu byly wyzsze (Me = -0,04) niz wyniki wéréd oséb niebioracych udziatu
w kursach doskonalacych (Me = -0,06). Istotne statystycznie ré6znice odnotowano
takze w zakresie postawy izolacyjne wobec dzieci ze SPE (obszar 3) (p < 0,05). Wyniki
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u os6b bioracych udziat w kursach byly wyzsze (Me

0s0b niebioracych udziatu w tej formie doksztalcania (Me = 0,11).

Tabela 6. Obszary edukacji inkluzyjnej a doksztalcanie

0,02) niz wyniki wérod

. Tak, bralem udziatu Nie bralem udziatu
Czynniki w doksztatcaniu w doksztatcaniu Wynik testu
(obszary)
M | SD | Me | min {maks| M | SD | Me | min |maks

Przekonanie o sen-

sownosc edukacii | o | 09 | o04 | 331 | 1,83 [ -005 | 1,03 [ -006 | 200 | 1,04 | = 5689000

inkluzyjnej p = 0,032

(obszar 1)

Erzgkqna;ue osra- f=-1,929

<u banier dowara- g 1,02 [ -0,07 [ 222 278 [ -0,06 | 096 | -0,03 | 242 | 274 |df = 273

zania edukacji In- — 0055

kluzyjnej (ob 2 p=>

yjnej (obszar 2)

Postawa izolacyjna _

wobec dzieci ze SPE | 0,04 | 098 | 0,02 | -2,81 | 2,40 | -0,10 | 1,04 | 0,11 | -2,75 | 1,82 U = 4059,000
p < 0,001

(obszar 3)

postawa prowlacza- £ = 0990

jaca przejawiana df = ’273

wobec dzieci ze SPE | 0,16 | 0,95 | 0,30 | -3,01 | 291 | -0,38 | 1,03 | -0,52 | -2,76 | 2,74 _
p=0323

(obszar 4)

Zrédto: badania wiasne.

Konkluzja

Europejska Agencja ds. Specjalnych Potrzeb i Edukacji Wlaczajacej [2014] wskazu-
je, ze jako$¢ wlaczania w duzej mierze zalezy od pozytywnych postaw nauczycie-
li oraz ich pogladéw na temat réznic i ich gotowosci do niwelowania na terenie
klasy i szkoly. Edukacja inkluzyjna, aby byla szansa dla rozwoju uczniéw ze spe-
cjalnymi potrzebami edukacyjnymi, musi uwzgledni¢ kluczowe elementy, wsréd
ktérych nalezy wymieni¢: spoleczny model postrzegania niepelnosprawnosci,
pozytywny klimat szkoly, podmiotowos$¢ relacji oraz postawy nauczycieli i ich
umiejetnosci niezbedne w pracy pedagogicznej [Skalbania, Babiarz 2018]. Jednym
z istotniejszych zagrozen sa negatywne postawy nauczycieli, rodzicow/prawnych
opiekunéw oraz roéwiesnikéw wobec wspdlnego ksztalcenia uczniéw petno- i nie-
pelnosprawnych, co cisle wiaze sie z rozumieniem/niezrozumieniem przez nich
idei inkluzji oraz poziomem wiedzy na temat potrzeb dziecka z niepelnospraw-
noécig. Badania przeprowadzone przez R. Szarfenberg [2003] po$wiecone posta-
wom nauczycieli wobec relacji z uczniami niepelnosprawnymi wskazywaty na
czeste wystepowanie postawy ,odsuwania sie”. Natomiast w badaniach K. Cwi-
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rynkalo i A. Zyty [2015] zauwazalny jest wzrost otwartosci na ksztalcenie integra-
cyjne, co w duzej mierze wynika¢ moze z wiekszego do§wiadczenia nauczycieli
szko6l masowych i integracyjnych w nauczaniu uczniéw z réznymi rodzajami
niepelnosprawnosci, szczegélnie lekkiego stopnia. Z kolei badania K. Mudlo-
-Glagolskieiej i M. Lewandowskiej [2018] potwierdzily wystapienie zaleznosci
pomiedzy posiadaniem do$wiadczenia w pracy z uczniami z niepelnosprawno-
Scig przez badanych nauczycieli przedszkoli (ogélnodostepnych) a reprezento-
wanymi przez nich pozytywnymi postawami wobec edukacji wlgczajgcej. Bada-
nia te korespondowaly z wczesniejszymi wynikami badafi przeprowadzonymi
przez D. Al-Khamisy [2013], w ktérych uczestniczyli nauczyciele przedszkoli
i szkot ogdlnodostepnych. Wyniki tejze zaleznosci znajduja po czeéci odzwiercie-
dlenie w zaprezentowanych badaniach, przy czym nalezy podkresli¢, ze posze-
rzaja spojrzenie na postawy (przekonanie) badanych nauczycieli wobec edukacji
inkluzyjnej, bowiem identyfikuja strukture edukacji inkluzyjnej. Jednakze nalezy
pamietaé, ze odnosza sie do sfery deklaratywnej i ze wzgledu na wielkos$¢ badanej
préby nie podlegaja uogodlnieniu:

1. Postawy badanych nauczycieli edukacji wczesnoszkolnej wobec uczniéw ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SPE) tworzg pewnego rodzaju ukry-
ta strukture, ktéra zostala zidentyfikowana i pozwolila na rozpoznanie
ukrytych obszaréw. W wyniku statystycznej analizy ladunkéw czynniko-
wych wskazano cztery obszary (czynniki), ktére wylonily sie z przekonan
wyrazanych przez badanych nauczycieli wobec edukacji inkluzyjnej: prze-
konanie o sensownosci edukacji inkluzyjnej, przekonanie o braku barier do wdrazania
edukacji inkluzyjnej, postawa izolacyjna wobec dzieci ze SPE oraz postawa prowlg-
czajgea przejawiana wobec dzieci ze SPE.

2. Postawy (przekonania) badanych nauczycieli edukacji wczesnoszkolnej
wobec edukagji inkluzyjnej (r6znice istotne statystycznie) byly uwarunko-
wane wiekiem (40-49 lat) w odniesieniu do uznania braku barier do wdra-
zania tej formy edukacji. Z kolei nauczyciele niemajacy mozliwosci pracy
z dzieckiem ze SPE przejawiali wobec nich postawe izolacyjng. Zastanawia
natomiast to, Zze nauczyciele uczestniczacy w doskonaleniu zawodowym
w zakresie pracy z uczniem ze SPE z jednej strony wyrazali przekonanie
o sensownosci edukacji inkluzyjnej, a z drugiej charakteryzowali sie posta-
wa izolacyjna wobec uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.
Rozpoznanie tejze zaleznosci wymaga dalszych badan dotyczacych przy-
czyn takiej sytuacji.

Obecnie myslac o szkole wlgczajgcej nalezy mysle¢ przez pryzmat potrzeb
wszystkich uczniéw oraz wsparcia jako naturalnego procesu zachodzacego wte-
dy, gdy jest ono niezbedne [Chrzanowska 2019]. Zakres i charakter tego wsparcia
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w duzej mierze uwarunkowane sa nie tylko kompetencjami nauczyciela ale takze
jego postawami wobec form edukacji dziecka z niepelnosprawnoscia. To od niego
zalezy ,uksztalttowanie u mlodego pokolenia tolerancji i akceptacji dla innosci,
wrazliwoéci i empatii, a takze eliminowanie lekéw przed ,innoécia”, stanowiacych
najczesciej przyczyne unikania kontaktéw” [Chodkowska, Kazanowski 2005: 139—-
140]. Stad tez istotnym wydaje sie poszukiwanie takich systemowych rozwiazan,
ktére przyczynia sie do jakoéciowych zmian w obszarze edukacji wiaczajacej ro-
zumianej jako edukacja dla kazdego oraz podejmowania dziatan ksztaltujacych
postawy oséb, ktére docelowo tworzg edukacje bez barier.
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Rozwijanie autorstwa wlasnego zycia studenta
z niepelnosprawnoscia w relacjach spotecznych

Wprowadzenie. Osoby z niepelnosprawnoscig czesto nie sg traktowane podmiotowo w relacjach
z innymi ludZzmi, w konsekwengji trudniej im zdoby¢ $wiadomos¢ wplywu na wilasne zycie.
Paternalistyczne podejscie do 0s6b z niepelnosprawnoscig utrudnia, a czasem uniemozliwia sta-
wanie sie osoby z niepelnosprawnoscia rOwnoprawnym partnerem w relacjach.

Cel. Celem badan jest wykazanie znaczenia relacji spolecznych na budowanie autorstwa wlasne-
go zycia studenta z niepelnosprawnoscig. Dodatkowo poddano analizie relacje 0oséb z niepelno-
sprawnoscia ze znaczacymi Innymi (rodzice, nauczyciele, terapeuci).

Material i metody. W badaniach zastosowano metodologie wspdtuczestniczacych badan w dzia-
laniu rozwijang przez Borda [2010], Hartas [2010], Kalmbach-Philips, Carr [2010], na gruncie pol-
skim Czerepaniak-Walczak [2014], Gustavssona, Zakrzewska-Manterys [1997], Cervinkova,
Gotebniak [2010], Cervinkova [2008; 2013], Gajdzice [2013; 2016], Prysak [2016], wykorzystano me-
tode autoetnograficzna [Geertz 2005; Wolcott 2008; Chang 2007; Anderson 2014; Collins, Gallinat
2010; Ellis, Bochner 2006].

Wyniki. Analiza relacji osoba z niepelnosprawnoscia — znaczacy Inny, pozwala na dostrzezenie r6z-
norodnosci w relacjach miedzyludzkich. Analizy dowodza, ze paternalistyczne podejicie do osdb
z niepelnosprawnoscia prowadzi do zaleznosci od innych, koniecznosci podporzadkowania sie.
Whnioski. Analiza wynikéw badan wykazala, ze poziom inkluzji studentki z niepelnosprawnoscia
w $rodowisku akademickim nie jest wysoki. Biografia osoby z niepelnosprawnoécig wskazuje na
niepowtarzalno$¢ $ciezek zycia i trudno$¢ w utworzeniu typowego obrazu studenta/ki z niepelno-
sprawnoscia. Sprawczos¢ i uczestnictwo w zyciu spolecznym osoby z niepelnosprawnoécia stanowi
mozliwy punkt wyjscia analiz dotyczacych systemu wsparcia i inkluzji. Autorstwo wlasnego zycia
umozliwia zauwazenie wplywu na wlasna sytuacje zyciowa oraz wplywu znaczacych Innych.

Stowa kluczowe: autorstwo wlasnego zycia, podmiotowos¢, osoba z niepelnosprawnoscig

Developing authorship of own’s life of a student
with disability in social relationships

Introduction. People with disabilities are often not treated subjectively in relationships with other
people, as a consequence, it is more difficult for them to gain awareness of their impact on their
lives. A paternalistic approach to people with disabilities makes difficult and sometimes prevents
people with disabilities to become an equal partners in relationships.
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Aim. The purpose of the article is to demonstrate the impact of social relations on building the au-
thorship of life student’s with disability. Additionally, the relationship of people with disabilities
and significant Others (parents, teachers, therapists) were examined.

Materials and Methods. The research used the methodology of the participating research in action
developed by Borda [2010], Hartas [2010], Kalmbach-Philips, Carr [2010], in Poland Czerepaniak-
Walczak [2014], Gustavsson, Zakrzewska-Manterys [1997], Cervinkova, Golebniak [2010], Cerv-
inkova [2008; 2013], Gajdzica [2013; 2016], Prysak [2016], the autoethnographic method was used
[Geertz 2005; Wolcott 2008; Chang 2007, Anderson 2014; Collins, Gallinat 2010; Ellis, Bochner
2006].

Results. Analysis of the relationship of a person with disability and a significant Other, allows no-
ticing diversity in interpersonal relationships. Analyzes show that a paternalistic approach to peo-
ple with disabilities leads to dependence on others, the need to comply.

Conclusions. Analysis of research results has shown that the level of inclusion of student with dis-
abilities in the academic community is low. Biography of person with disability points to the
uniqueness of life paths and the difficulty of creating a typical image of a student with a disability.
The agency and social participation of person with disability is a possible starting point for analysis
of the support and inclusion system. Authorship of own’s life allows to notice the impact on your
own life situation and the impact of significant Other.

Keywords: authorship of own’s life, subjectivity, person with disability

Wprowadzenie

Prawo do edukacji jest jednym z gwarantowanych w Konstytucji Rzeczypospoli-
tej Polski, jak rowniez w dokumentach miedzynarodowych, m.in. w Konwencji
o Prawach Oséb Niepelnosprawnych. Jednakze realizacja tego prawa przez osoby
z niepelnosprawnoscia jest czesto ograniczona. Ksztalcenie na poziomie wyzszym
umozliwia nabycie umiejetnosci i kompetencji potrzebnych do wykonywania
okreslonej pracy, a co réwnie wazne pozwala na rozwijanie poczucia wlasnej
wartosci, aktywno$c¢ towarzyska i spoteczna.

Projektowanie polityki, nauki czy praktyk uniwersyteckich powinno odby-
wac sie w oparciu o spoleczny model niepetnosprawnosci. W spotecznym modelu
podejscia do niepelnosprawnosci czlowiek jest postrzegany jako podmiot, osoba,
czlonek spotecznosci. Jest to podejscie oparte na poszanowaniu praw czlowieka,
niepelnosprawnos¢ nie jest pojmowana jako cecha definiujaca. Sprawczos¢ sytu-
owana jest w tym modelu po stronie osoby z niepelnosprawnoscia. Problem
niepelnosprawnosci jest traktowany jako problem barier w relacjach ze Srodowi-
skiem. Na bariery stworzone przez spoleczefistwo osoby z niepelnosprawnoscia-
mi moga natkna¢ sie¢ we wszystkich obszarach funkcjonowania. Potrzebne sa
zmiany spoleczne polaczone z alternatywnymi formami wsparcia. Spoleczefistwo
ma obowigzek stworzy¢ srodowisko umozliwiajace pelne uczestnictwo oséb
z niepelnosprawnosciami we wszystkich obszarach [Shakespeare, Watson 2002;
Schlesinger 2013; Anastasiou, Kauffman 2013].

Wyroéznia sie réwniez model medyczny, ktéry opiera sie na spostrzeganiu
osoby z niepelnosprawnoscia jako ,obiektu” do naprawy poprzez dzialania me-
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dyczne i/lub rehabilitacyjne. W tym modelu uwaga skupiona jest na deficytach
i problemach jednostki [WHO 2001]. Fakt bycia osoba z niepelnosprawnoscia jest
cecha negatywng, ktéra przystuguje osobie. Usuwaniem probleméw zwiazanych
z niepelnosprawnoscia zajmuja sie specjaliéci. Podejécie do osoby z niepelno-
sprawnoscia jest uprzedmiotawiajace [Barnes, Mercer 2008].

Wspblczesnie coraz wieksze znaczenie przypisuje sie modelowi biopsycho-
spolecznemu, w ktérym niepelnosprawnos¢ jest ujmowana jako proces zlozony,
dynamiczny i zmienny w czasie. W modelu tym bierze sie pod uwage wszystkie
aspekty doswiadczania niepelnosprawnosci — cielesny, psychiczny, kulturowy,
spoleczny, polityczny, nie umiejscawiajac istoty zjawiska wylacznie w sferze bio-
logicznej czy spolecznej. Podkresla sie role czynnikéw kontekstowych, czyli éro-
dowiskowych i osobowych oraz zakres inkluzji spotecznej 0séb z niepelnospraw-
nosciami [WHO 2009].

Stawanie sie osoby z niepelnosprawnoscig autorem/podmiotem to proces,
ktéry odbywa sie w relacjach z innymi. To proces, na ktéry sklada sie wiele do-
$wiadczen z zycia czlowieka tak pozytywnych, jak i negatywnych, w Srodowisku
spolecznym akceptujacym, jak i stygmatyzujacym, czy wykluczajacym, w sytu-
acjach wsparcia, ale réwniez odrzucenia i izolacji [Piotrowski 2010]. Stawanie sie
podmiotem, budowanie tozsamosci to proces trwajacy cale zycie, ktérego pod-
stawg jest korzystanie z wlasnej autonomii, troska o bycie autorem [Obuchowski
2000; 2009; Stras-Romanowska 2010]. Tworzenie sie tozsamosci ma charakter
transakcyjny, zachodzi w interakcjach spotecznych. Istotne dla budowania Ja sa
srodowiska najblizsze cztowiekowi, czyli rodzina, szkola, o§rodek rehabilitacyjny
[Wehmeyer 2013]. Autorstwo wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia opiera
sie na poczuciu podmiotowosci, dobrostanu, bycia niezaleznym, realizacji zadan
rozwojowych, umiejetnosci korzystania ze wsparcia spotecznego [Blachnio 2011;
Glodkowska 2015].

Celem badan jest wykazanie znaczenia relacji z innymi, w szczegdlnoéci zna-
czacymi Innymi w rozwijaniu autorstwa wlasnego zycia studenta z niepelno-
sprawnoscia, czyli stawaniu sie osoba sprawcza, autonomiczna, samodzielng,
podmiotem.

Metodyka badan

Eksploracja tak zlozonego problemu badawczego, jakim jest rozwijanie autorstwa
wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia wymaga przyjecia perspektywy
metodologicznej wspdtuczestniczacych badan w dziataniu [Borda 2010; Hartas
2010; Kalmbach-Philips, Carr 2010; Czerepaniak-Walczak 2014; Gustavsson, Za-
krzewska-Manterys 1997; Cervinkova, Golebniak 2010; Cervinkova 2008, 2013;
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Gajdzica 2013; 2016; Prysak 2016]. W badaniach wykorzystano metode autoetno-
graficzng [Geertz 2005; Wolcott 2008; Chang 2007; Anderson 2014; Collins, Galli-
nat 2010; Ellis, Bochner 2006].

Specyfika przyjetej metodologii charakteryzuje sie tym, ze:

— badania w dzialaniu s sytuacyjne — problem jest badany w okreslonym
kontekscie i rozwigzywany w tym kontekscie;

— s3 to badania partycypacyjne — badacze bezposrednio lub posrednio biora
udziat w badaniach;

— sa samooceniajacymi — modyfikacje sa na biezaco oceniane w dzialaniu ze
wzgledu na cel, ktérym jest doskonalenie praktyki;

— s3 zbiorowa aktywnodcia — badacze i praktycy tworza zespét [Czerepaniak-

-Walczak 2014].

Wspélne dzialania angazuja, wiaczajg tak nauczycieli akademickich, jak i stu-
dentéw, ktérzy wspoéltworzg grupe wspotpracownikéw, nie zawlaszczajac pozy-
¢ji badacza, dekonstruujac granice pomiedzy badaczem a badanym. Student
z niepelnosprawnodcig jest jednoczesnie podmiotem i przedmiotem dzialan, jak
i oddzialywan spolecznych. Poznanie do$wiadczen studentki z niepelnospraw-
noscia moze stanowi¢ punkt wyjécia do zmian w postrzeganiu autorstwa zycia
0s0b z niepelnosprawnoscig, jak i mozliwosci tworzenia i wzmacniania autono-
mii. Studentka z niepelnosprawnos$cia w prezentowanym artykule jest zaanga-
zowang wspotbadaczka, wspotautorka.

Autoetnografie rozumiemy jako proces autonarracji, w ktérym narrator do-
konuje autorefleksji, opisujac i analizujac wlasne doswiadczenia w okreslonym
kontekscie spolecznym, w jakim sie pojawily. Historia jednej z autorek-badaczki
z niepelnosprawnoscig staje sie istotna w poznawaniu $§wiata spotecznego studen-
tow z niepelnosprawnoscia.

JesteSmy pedagozkami. W ramach Interdyscyplinarnych Studiéw nad Nie-
pelnosprawnoscia Akademii Pedagogiki Specjalnej w Warszawie eksplorujemy
problem niepelnosprawnoéci z perspektywy interdyscyplinarnej. Prowadzimy
uczestniczace badania w dzialaniu z osobami z niepelnosprawnoscia oraz studen-
tami Interdyscyplinarnych Studiéw nad Niepelnosprawnoscia dotyczace niepel-
nosprawnosci, podmiotowosci, autorstwa wlasnego zycia, dostepnosci. Tworzy-
my zespoly badawcze, w ktérych wspdlnie realizujemy projekty, spotykamy sie,
dzielimy do$wiadczeniami i przemysleniami. Wspoéltpracujemy tak na gruncie
badawczym, jak i dydaktycznym. Tekst autonarracji Katarzyny Podstawki zostat
oznaczony kursywga, pozostale fragmenty powstaly we wspéipracy obu autorek:
Magdy Lejzerowicz i Katarzyny Podstawki.
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Autonarracja

Jestem studentkq Interdyscyplinarnych studiow nad niepetnosprawnoscig, absolwentky studiow
nauczycielskich Edukacji i rehabilitacji oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w Akademii
Pedagogiki Specjalnej. Jestem cztonkinig wielu grup spotecznych, jedng z nich jest grupa osb
z niepelnosprawnosciami. Spostrzegam swoje zycie jako bogaty proces zdobywania doswiadczer.
Wartoscig, ktéra wplywa na mojg jakos¢ doswiadczania swiata, a co za tym idzie samej siebie
w tym Swiecie, jest Mdzgowe Porazenie Dziecigce, ktdrego czescig jest wada wymowy. Jestem
réwniez adeptkg treningu Metody Feldenkraisa. Zdecydowanie Metoda Feldenkraisa ksztattuje
mojg edukacje. Zdobywam umiejetnos¢ uwaznej obserwacji procesow uczenia sig, a co za tym
idzie, mam poczucie wigkszych kompetencji w autorskim tworzeniu wlasnego zycia [Felden-
krais 2012].

Uwazne uczenie sie, refleksja nad wlasnym procesem uczenia sie, podawanie
w watpliwoé¢ utartych schematéw myslenia i dzialania, popelnianie btedéw,
przyjmowanie tymczasowych rozwiazan, poszukiwanie rozwigzah w procesie
pozwala na zaangazowanie si¢ w proces badawczy, umozliwia nakladanie sie
myslenia i aktywnosci, prowadzac do odkrywania nowych form aktywnosci pe-
dagogicznej [Zbrog 2014; 2017; Boyd 2014].

Podzielg si¢ refleksjg na temat doswiadczenia zdawania egzaminu. Z gory zatozylam, ze egzamin
z metodyki edukacji matematycznej bedzie porazkg. Wyktadowczyni data do wykonania okoto
6 zadan. Usiadlam w studenckiej tawce z umystem dziewczynki, ktora siadata zawsze do szkolnej
lawki z zatozeniem, Ze nic z tego nie bedzie, ze tak w zasadzie to poprosze 3 i sobie wyjde. Zali-
czenie w trakcie zajec studenckich poszto mi stabo. Podczas indywidualnego omawiania pracy po-
jawit sig pomyst, zebym wykonata te zadania w domu. Nie wptynie to na mojg oceng, ale spraw-
dzg, co moze wptywac na moje podejscie do zadait matematycznych. Usiadtam, wigc do biurka
w moim studenckim pokoju i zaczglam robic zadania, tak po prostu, z ciekawosci. Po zrobieniu
zadan matematycznych i przeczytaniu zadanych tekstow o grach planszowych, ktdre pokazywa-
by, jak wazne jest ksztattowanie ciekawosci, otwartosci na rézne niespodziewane sytuacje, ale
réwniez mierzenie si¢ z ewentualnymi porazkami. Posztam na rozmowe, by dokoriczyc proces za-
liczenia przedmiotu. W zasadzie ta rozmowa byta bardzo wartosciowym spotkaniem, przestrze-
nig do wymiany refleksji na temat procesu uczenia si¢ matematyki. Pamigtam, ze w ktorejs z na-
szych rozméw wykladowezyni nawigzata do jednego z zaproponowanych przez nig zadat, ktdre
polegato na wycieciu elementdw. Powiedziata, ze gdyby byla to lekcja w szkole podstawouwej jej
zadaniem bytoby przygotowac dla mnie wycigte wezesniej elementy. Z usmiechem odpowiedzia-
tam, ze moze i tak, ale wiasnie dzigki temu, ze tego nie zrobita mialam okazje refleksyjnie podejs¢
do problemu: dlaczego bedgc nauczycielem matematyki warto jest wycinac elementy i czy na
pewno zawsze jest to konieczne?

Osoba z niepelnosprawnoscia jako autor wlasnego zycia w procesie edukacji
powinna by¢ przygotowywana do ksztalttowania kompetencji bycia wspétauto-
rem sytuacji edukacyjnej, dbania o wlasne potrzeby w zakresie dostosowywania
procesu uczenia sie. Relacja autorki z osoba prowadzaca zajecia jest przykladem
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relacji ze znaczacym Innym, wplywajacym na stawanie si¢ podmiotem. Poprzez
dialog i otwartos¢ wykladowczyni stworzyla przestrzen do doswiadczania po-
trzeb edukacyjnych studentki, a nastepnie wprowadzenia, wypracowanych
wspdlnie, dostosowan wzbogacajacych doswiadczenie i poszerzenie wiedzy
podmiotéw w relagji.

Wielu badaczy postrzega edukacje jako rodzaj wsparcia, ktére moze poprawié
funkcjonowanie czlowieka poprzez zwigkszenie zdolnosci dzialania w réznorod-
nych §rodowiskach [Wehmeyer 2014; Glodkowska 2015; Lejzerowicz 2018]. Oso-
by z niepelnosprawnoscia w rodzinie, szkole, na uczelni, w pracy, podobnie jak
osoby bez niepelnosprawnoéci majg rézne potrzeby, rézne obszary wymagajace
wsparcia, stad tez koniecznos$¢ indywidualnych dostosowan. To osoba z niepel-
nosprawnoscia decyduje, jest odpowiedzialna za wsparcie, jakiego potrzebuje.

Gdzie w calej tej historii miesci sig autorstwo wiasnego zycia? Moim zdaniem miesci si¢ ono

w refleksyjnym podejsciu do procesu uczenia sig, swiadomosci wplywu nauczyciela na ucznia

oraz ucznia na nauczyciela. Wedlug mnie, jesli skorzystamy z przestrzeni otwartej na refleksje

mozeny wykorzystac kazdg sytuacje jako ksztatcgce nas doswiadczenie.

»,Podmiotowos¢ w relacjach i podmiotowe traktowanie powinny wypetniaé
przestrzen zycia osob z niepelnosprawnoscia, powinny by¢ norma postepowania
nie tylko w sytuacjach profesjonalnego wsparcia, lecz takze w spolecznych sytu-
acjach nieformalnych” [Glodkowska 2014: 98]. Jednakze, jak podkreslaja Potulicka
i Rutkowiak [2010], relacje miedzy ludzmi we wspdlczesnym spoleczefistwie cha-
rakteryzuje podejscie instrumentalne. Osoby niemogace realizowaé¢ neoliberal-
nych idei pozostaja na marginesie, sa izolowane i wykluczane.

Moje mniej rozwinigte umiejetnosci matematyczne, jak mogtabym je okreslic, mogg stac sig atu-
tem. Dzigki koncentracji na tym, jak moge wykorzystac napotkane probleny, mam realng szanse,
ze bede moglta komus uwaznie towarzyszyc w procesie uczenia si¢ matematyki lub innego
przedmiotu. Od tamtej pory, a moze nawet wczesniej, pozwalam sobie na doswiadczanie prze-
strzeni wokdt mnie, interpretujgc jg jako ksztaltujgcq mnie okazje do autorskiego podejscia do
wlasnego zycia.

We wspdlczesnym modelu ksztalcenia to uczen czy student jest podmiotem
realizujacym wlasne cele, wybranymi przez siebie metodami dazac do zdobywa-
nia wiedzy. Zadaniem nauczyciela przestaje by¢ przekazywanie wiedzy, a staje
sie towarzyszenie w procesie uczenia si¢, wsp6lnego konstruowania wiedzy w re-
lacji uczeri/student — nauczyciel [Garbula-Orzechowska, Kowalik-Olubifiska 2010;
Skrzetuska 2012; 2019; Stunell 2020; Freire, Pipa, Aguiar, Silva, Moreira 2019].

Takie podejécie moze by¢ alternatywa dla dominujacego systemu edukaciji:
»nauczyciele i studenci bioracy aktywny udzial w procesie nauczania i uczenia sie,
rozumianego jako praxis — krytyczna refleksja o Swiecie i dzialanie na rzecz jego
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zmiany. (...) humanizujace nauczanie poprzez edukacje ku krytycznej $wiado-
mosci i dziataniu [Cervinkova 2013: 234].

Autorstwo wlasnego zycia jest zwigzane z wieloma aspektami. Prawdopodobnie kazdy z nas
zwraca uwage na pewne aspekty bardziej, a na inne mniej. Jedna osoba skupia si¢ na autorstwie
zycia zawodowego, druga na zyciu rodzinnym, a kolejna na jeszcze jakims innym. Jednak
wszystkie aspekty sq zwigzane z relacjami, gldwnie z innymi ludzZmi, ale réwniez z sobg samym.
Muyslgc o relacjach, mysle o pewnosci siebie, o tym, jak si¢ ksztaltuje i jakiego wsparcia potrzebu-
jemy, aby zaczgc autorskie tworzenie wtasnego zycia. Podczas ksztaltowania si¢ mojej drogi za-
wodowej mam okazje obserwowac i uczestniczy¢é w wielu zajeciach prowadzonych z osobami
z niepetnosprawnoscig. Jednym z takich doswiadczeri bylty zajecia integracji sensorycznej. Na za-
Jecia przyszedt kilkuletni czlowiek zafascynowany robotami. Wszystko, co bral w rece stawato sig
robotami: przedmioty, proponowane zabawy, czy tez sposob komunikacji, ktérym miody roboto-
milosnik si¢ postugiwal. Chiopiec oprdcz swoich pasji mial cechg w postaci Zespotu Aspergera.
Sala do integracji sensorycznej byla petna ,robotow”. Miody czlowiek szybko, sprawnie i z nie-
matg fascynacjq je znajdowat. Choc nigdy nie bytam fankg robotyki to jego proces poznawania
Swiata wydawat mi sig fascynujgcy. Pamigtam, ze chiopiec byt bardzo ruchliwy, wigkszos¢ jego
aktywnosci byta ,obdarzona” oceng, pretensjami oraz przede wszystkim zakazem robotowania.
Patrzytam na to z duzym smutkiem. Zdajgc sobie sprawe, ze w wielu gabinetach terapeutycz-
nych autorskie zycie 0sb z Zespolem Aspergera, spektrum autyzmu czy z inng niepelnospraw-
noscig jest deprecjonowane. Terapeutka pracujgca z chtopcem zaproponowala mu pozeghanie
w ruchu mowige: ,to jak mi powiesz dzis do widzenia ciatem?”. Chlopiec odpowiedzial jakims
matym ruchem i ustyszat ,tylko tyle?”. Po czym zaczql poprawiac swojg wizje, tak, by odpowia-
data terapeutce. Te zajecia obfitowaty w komunikaty podporzgdkowania si¢ komus, kto nie jest
zainteresowany wspolpracg, wspdlnym odkrywaniem swiata. W ktoryms momencie terapeutka
wyszta z sali méwige do chtopea ,siedZ tu na materacu, zaraz wracam”. Na co chlopiec autorsko
podszedl do zadania i chwytajgc jeden z masazerow zaczgt jezdzié nim po sali udajgc, ze to
Swietny robot. Patrzylam na niego z duzg ciekawoscig, az w koricu, réwniez z ciekawosci, co si¢
stanie, powiedziatam: , Jestem bardzo ciekawa, jak twdj robot jeZdzi po materacu”. Chiopiec lekko
zdziwiony zaczql jezdzic, jak to sig mowi, wyczesanym robotem po materacu. Mysle, ze w two-
rzeniu przestrzeni terapeutycznej/edukacyjnej dla dziecka warto budowac w nim poczucie sza-
cunku do wizji jego wiasnego zycia.

W kontekscie opisywanej sytuacji warto zastanowi¢ sie: w jaki sposéb mtody
czlowiek ma z checig podejmowac wysilek terapeutyczny/edukacyjny? Komuni-
kacja stanowi podstawe w relacjach miedzyludzkich, zar6wno wéréd oséb z nie-
pelnosprawnosciami, jak i 0séb bez niepetnosprawnosci. Dlatego istotne jest two-
rzenie przestrzeni, ktéra pomoze zdobywaé pozytywne doswiadczenia oraz
wzbogaci zaréwno pacjenta, jak i terapeute, pozwoli na budowanie §wiadomosci
W obszarze tworzenia warunkéw autorskiego zycia oséb z niepelnosprawnoscia-
mi. Doswiadczenia w relacjach terapeutycznych czy szkolnych wywierajg istotny
wplyw na rozwo6j dziecka. Doswiadczenia pozytywne mobilizuja i motywuja,
doswiadczenia negatywne prowadza do zaniechania dzialan, demotywuja,
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natomiast trudnosci znacznie przekraczajace mozliwosci czlowieka moga go za-
famac [Brejnak 2002].

Na ile podmiotowos$¢ osoby z niepelnosprawnoscia jest ujawniana w relacjach
spolecznych, jak réwniez czy w relacjach spolecznych osoby z niepelnosprawno-
Scig sa uprzedmiotowiane? By osoby z niepelnosprawnosciami czuly sie podmio-
tami w relacjach spolecznych potrzebna jest bezpieczna przestrzen do odkrywa-
nia siebie jako podmiotu w edukacji oraz stopniowe budowanie stabilnego
poczucia wlasnych kompetencji jako autora wiasnego zycia. Chlopiec z zespotem
Aspergera, w opisanej wyzej sytuacji nie spotkal sie z podmiotowym podejsciem,
jego potrzeby zostaly zdeprecjonowane. Wykonanie zadania wedlug wizji osoby
trzeciej mozna traktowac jako uprzedmiotowienie dziecka. Istnieje duze prawdo-
podobienstwo, iz opisana sytuacja nie byla jednostkowa w zyciu chiopca. Prezen-
towang sytuacje mozna odnie$¢ do szerszej populacji uwaznie $ledzac losy wielu
0s0b z niepelnosprawnosciami, ktére m.in. poprzez czesta zaleznos¢ od innych,
aco za tym idzie braku wyksztaltowania umiejetnosci partnerstwa w relacjach,
nie czuja si¢ sprawczy w stawianiu granic lub odczuwaniu wlasnych potrzeb.

Podchodze po partnersku do zycia w spoteczeristwie. Nawet prébuje modernizowac relacje z mojg
mamq. Wsparcie na zasadzie musisz mi to zrobic, bo to jest twdj obowigzek, wwazam za nieod-
powiednie. Lubig w sobie to, Ze to ja podejmuje decyzje: czy podejme dzialanie czy nie, czy zrobig
czy nie, pojde czy nie.

W $rodowisku rodzinnym, jak i szkolnym czesto przyjmowana postawa
w stosunku do dziecka z niepelnosprawnoscia to nastawienie paternalistyczne, to
rodzic, nauczyciel czy asystent wie lepiej, co dla dziecka dobre. Jak, w takiej sytu-
acji, ma by¢ mozliwe wychowanie do samodzielnosci, samostanowienia, bycia
podmiotem? Zyjac w zaleznoéci od innych osoby z niepelnosprawnoscia nie na-
bywaja kompetencji spolecznych, nie sa podmiotami dzialani [Ziétkowska 2006;
Lausch-Zuk 2004; Cytowska 2012; Little, Hawley, Henrich, Marsland 2002; Cure-
ton, Silvers 2017].

Muysl o poczuciu odpowiedzialnosci za kogos jest dla mnie trudna. Ktos inny w spoleczeristwie
ma wiedziec, co dla mnie jest dobre. To moze byc przerazajgce dla osoby, ktéra ma mnie wesprzec.
Poczucie wsparcia spolecznego nie zalezy tylko od tego, ze matka dziecka z niepelnosprawnoscig
daje mu jesc. Wsparciem spolecznym jest to, ze zapyta: Co cheesz jesc? Jest to podstawg budowa-
nia poczucia bycia czlonkiem spoleczeristwa.

Postawy znaczacych Innych sa bardzo istotne w doswiadczaniu poczucia
sprawstwa, bycia podmiotem, determinuja zakres podstawowych rél spolecz-
nych, niezaleznoé¢. Osigganie autonomii jest ,zadaniem procesu wychowawcze-
go prowadzonego nieustannie przez cale zycie jednostki. Jego rezultaty sg zalezne
od wielu czynnikéw zaréwno wewngtrznych, jak i zewnetrznych” [Zawislak
2008: 43]. Nowak-Dziemianowicz [2013: 53] w swoich rozwazaniach dotyczacych
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podmiotu podkreéla, ze na biografie jednostki sklada si¢ ,z jednej strony, zapis
indywidualnego biegu zycia, z drugiej strony jak w soczewce odbijaja sie w niej
spoleczne mozliwosci i bariery, normy i reguly tadu spolecznego oraz dostepne
jednostce sposoby ich przestrzegania i przezwycigzania”.

Tozsamo$¢ jest zawsze budowana w opozycji do Innego, my to zawsze jeste-
$my nie-wy, ja to nie-ty. Czy to rozszczepienie jest cecha kondycji czlowieka? Czy
ujecie dialogiczne pozwala na oswojenie kontinuum ja a ja-jako-inny? Czy ma-
rzeniem ponowoczesnosci jest dekonstrukcja czy ukonstytuowanie caloéciowego
podmiotu?

Znaczacy Inni, Srodowisko spoleczne, jak i instytucje maja istotne znaczenie
w procesie inicjowania autorstwa zycia osoby z niepelnosprawnoscig. Zeby stu-
dent z niepelnosprawnoscia mégt by¢ autorem wlasnego zycia, potrzebny jest
etap budowania autorstwa w szkole i w domu. Do$wiadczenia dziecka z niepel-
nosprawnoscia, jak i ucznia, tak w domu, jak i w szkole wskazuja na braki w tym
procesie. Mlody czlowiek jest stawiany w sytuacji braku wyboru, uprzedmiata-
wiany w procesie wychowawczym i dydaktycznym. Relacje, w jakie wchodzi
osoba z niepelnosprawnoscig to relacje charakteryzujace sie zaleznoscia.

W III klasie gimnazjum, ja, moja mama i siostra blizniaczka bylysmy na turnusie rehabilitacyj-
nym. Moja kolezanka zaczeta wtedy szkole z internatem w Warszawie. Moja mama powiedziata
wtedy do mojej siostry (nie do mnie): Moze ty bys chciata pdjs¢ do szkoly z internatem w War-
szawie? Ja zadalam pytanie: Czemu nie kierujesz tego pytania do nas obu? Skoticzylo si¢ tak, ze
to ja posztam do szkoty z internatem, a nie moja siostra. Byla to szkola dla 0s6b z niepetnospraw-
noscig. Ja jako céreczka mamusi wyjechatam z domu. W domu rodzinnym moja mama i siostra
duzo mi pomagaty w czynnosciach zZycia codziennego. Szkola z internatem niewqtpliwie byla
okazjg do stawania sig¢ samodzielng. Pomimo niepetnosprawnosci wyszto mi to na zdrowie.

Podmiotowos¢ dziecka z niepelnosprawnoscia czesto jest niezauwazana
w procesie wychowawczym. Autonomia i niezalezno$¢ dziecka z niepelnospraw-
noscia jest ograniczana w procesie socjalizacji. Bycia osoba samodzielng i autono-
miczng cztowiek uczy sie rozwigzujac codzienne problemy i trudnosci, podejmujac
decyzje, dokonujac wyboréw [Kwiatkowska 2003]. Dziecko z niepelnosprawno-
Scig jest wychowywane w stalej zaleznosci od rodzicéw, terapeutéw, nauczycieli
jest wychowywane do niepetnosprawnosci [Lejzerowicz 2015; Zétkowska 2006].
Zadanie pytania przez autorke: Czemu nie kierujesz tego pytania do nas obu?
moze by¢ zinterpretowane jako jeden z przejawéw tworzenia autorstwa.

W mojej praktyce zawodowej spotykam sig wielokrotnie z zanegowaniem decyzji, pomystu czy
wizji osoby z niepetnosprawnoscig, bez podania alternatywnego rozwigzania. Bardzo widoczna
jest postawa ,,wsparcia” na zasadzie nie dasz sobie rady i koniec tematu. Istotne jest podkreslenie,
ze istniejg przypadki, w ktérych powiedzenie osobie z niepelnosprawnoscig, ze jej decyzja jest
niekorzystna, bgdz po prostu zta, jest uzasadnione. Jednak chcg zwrdcic uwage, Ze pozostawienie
osoby z niepelnosprawnoscig z informacjq, Ze nie da sobie rady i nic poza tym, w znaczqgcy sposéb
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ogranicza jej cheé, a moze nawet mozliwosc podejscia do swojego zycia w sposdb autorski, auto-
nomiczny czy sprawczy.

Jest to przejaw podejécia uprzedmiotawiajacego. Czy jest to powszechna
praktyka pedagogiczna i terapeutyczna? Czy podmiotowy charakter relacji, pod-
miotowoé¢ jako cel wychowania, podmiotowos¢ jako wartoé¢ edukacyjna oraz
podmiotowos¢ jako efekt dzialafi pedagogicznych to jedynie teoretyczne koncep-
tualizacje? [Kubiak-Szymborska 2003; Poplawska 2007, Malinowska 2008; Lejze-
rowicz, Galbarczyk 2018].

Dziecko z niepelnosprawnoscia w przestrzeni szkolnej i terapeutycznej jest
postrzegane jako przedmiot do naprawienia, traktowane jako nie w pelni ludzkie,
postrzegane jako gorsze przez nauczycieli, rodzicéw, dzieci. Udowadnia sie
uczniowi z niepelnosprawnoscia, ze nie daje rady, ze nauka nie jest dla niego
czyms$ najwazniejszym, przeciez i tak nie dostanie sie na studia, nie zrobi kariery,
nie zostanie dyrektorem czy prezesem banku. Dziecko z niepelnosprawnoscia do-
Swiadcza siebie w szkole jako outsidera, osobe izolowana, odrzucana przez grupe.
Edukacja i rehabilitacja do bycia autorem wlasnego zycia to proces ztozony, zalezny
zaréwno od cech osobowych, jak i warunkéw zewngtrznych stwarzanych przez
najblizsze otoczenie [Deepak, Kumar, Ramasamy, Giampiero 2011, Kumar 2017;
Gasik, Lejzerowicz, Mazurek, Patejuk-Mazurek, Pagowska, Sipowicz 2020].

W drugim semestrze ostatniego roku moich studidw licencjackich bratam udzial w zajeciach me-
todyki wychowania fizycznego. Na zaliczenie trzeba bylo przeprowadzic zajecia w grupie, ktdre
pozniej byty poddawane ocenie wyktadowcy oraz innych studentow. Moje umiejetnosci spoleczne
nie plasowaly si¢ zbyt wysoko, dlatego miatam problem z dobraniem si¢ w grupe. W konsekwen-
cji swoje zajecia przeprowadzatam samodzielnie. Moje zajecia miaty na celu odkrywanie réznych
mozliwosci ruchowych. Trzeba przyznac, ze popetnitam kilka ksztattujgcych mnie bledow meto-
dycznych, czego jestem swiadoma. Niemniej jednak na niektorych twarzach mozna byto zaob-
serwowac nutkg zaciekawienia mojg wizjq zajec, aczkolwiek byto ich niewiele. Zajecia skladaty sie
z dwoch lub trzech aktywnosci wymagajgcych duzego nakladu kreatywnosci. Zajecia odbywaty
si¢ na duzej hali sportowej. Na hali panowat poglos. Zajecia prowadzitam samodzielnie musia-
tam zajgc sig czescig techniczng, jak i prowadzeniem zajec. Po zajeciach wykladowca przystgpit
do oceny moich zajec. Przy ocenie powiedzial, ze nie powinnam nic mowic do ucznidw, poniewaz
mam wadg wymowy i powinnam podnosic do gory kartki z napisanym poleceniem. Dodat réw-
niez, ze to dobry przykiad dla 0séb z bélem gardla. Bylam wystawiona na krytyke przed calg
grupe. Wyktadowca zapytat grupe, czy majq jakies wwagi do moich zajec nikt nie powiedzial nic
pozytywnego.

Dzigki opisanej sytuacji moglam zaobserwowac i przezyc¢ trudne doswiadczenie emocjonalne
zwigzane z odrzuceniem moich kompetencji zawodowych, poznac opinie studentow na mdj te-
mat, a w konsekwencji przygotowac si¢ na sytuacje odrzucenia w przysziosci. Mysle, ze duzo
mniej korzystnie bytoby prébowac na site zmienic sposob myslenia innych studentow lub wykta-
dowcy niz wykorzystac sytuacje do budowania moich kompetencji komunikacyjnych w sytuacji
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obrony wlasnego zdania, a co za tym idzie tworzenia Swiadomosci wplywu na wlasne zycie. Ko-

rzystanie z obecnosci studenta z niepetnosprawnoscig jako przykladu moze jeszcze bardziej odda-

li¢ go od grupy.

Refleksja, namyst nad wlasnymi dzialaniami i doSwiadczeniami jest jedna
z wazniejszych umiejetnosci nauczyciela, podstawa jego rozwoju [Kwiatkowska
2008]. Budowanie autonomii w procesie poznania to przyjmowanie przez studen-
tow coraz wiekszej odpowiedzialnosci w zakresie kierowania wlasnym pozna-
niem: podejmowanie decyzji o kolejnych krokach, o nowych obszarach ksztalce-
nia. Podejécie do studentéw jako podmiotéw uczenia sig, nie tylko wplywa na
tworzenie wiedzy, ale réwniez na dzialania podejmowane w spolecznosci
[Melville, Kerr, Verma, Campbell 2018].

Ograniczenia w zyciu ma kazdy czlowiek, niewazne czy sprawny, czy nie. Sq sytuacje, na ktdre
nie mamy wplywu np. schody sq duzym ograniczeniem, gdy jesteSmy na wozku inwalidzkim.
Natomiast moim zdaniem istotne jest umiejscowienie uwagi na rozwigzaniach a nie na ograni-
czeniach. Schody ograniczajq dojscie do sklepu, ale mam wplyw na to, ze moge wybrac sklep
z windg. Problem ograniczer jest wazny, ale uwazam, ze w XXI wieku mozna juz zaczgé mysle¢
o rozwigzaniach.

Myélenie o rozwiazaniach, stworzeniu systemowego wsparcia bylo i jest
obecne w dyskursie dotyczacym dostepnosci dla wszystkich, projektowania uni-
wersalnego [Szalewicz 2018; Cichocka-Segiet, Mostowski, Rutkowski 2019; La,
Dyjur, Bair 2018]. Warto wykorzystac te rozwigzania, jednakze zalozenie, Ze moz-
liwe jest wypracowanie caloSciowego systemu wsparcia okreslonej grupy spo-
tecznej jest zalozeniem blednym. Rzeczywistosc¢ jest daleka od typowych sytuacji
badanych przez pedagogéw czy socjologdw [Room 2011; White 2001], dlatego tez
warto skupic sie na wypracowaniu alternatywnych mikrosysteméw wsparcia.

Dyskusja

Znaczacy Inni, Srodowisko spoleczne, jak i instytucje majg istotne znaczenie
W procesie inicjowania autorstwa zycia osoby z niepelnosprawnoscia. Stawanie
sie osoba sprawcza, autonomiczng, samodzielng, podmiotem to proces zachodza-
cy w relacjach spolecznych, Autorka narracji wskazala w opisach na postawy tzw.
znaczacych Innych w relacjach z osobg z niepelnosprawnoscia. Moga by¢ one
okreslone jako: postawa otwartosci na wspolprace, odrzucenia, wykluczenia,
deprecjonowania potrzeb. Konsekwencja takich relacji moze by¢ wsparcie w kre-
owaniu autorskich warunkéw zycia, jak réwniez trudno$¢ w spostrzeganiu siebie
jako autora wlasnego zycia, a poprzez nie otwarcie badZ zamkniecie sie na wlasna
sprawczos¢.
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Przez poznanie studentki z niepelnosprawnoscia: badaczki i badanej mamy
mozliwoé¢ do§wiadczenia réznorodnosci 0séb z niepelnosprawnoscia, co wplywa
na dekonstrukcje stereotypowego obrazu osoby z niepelnosprawnoscia [Barton
2005]. Na problem podobnych potrzeb 0séb z niepelnosprawnoscia i bez zwracaja
uwage w swoich badaniach Borowska-Beszta [2013] i Parchomiuk [2016]. Wizeru-
nek studentki z niepelnosprawnoscia w autonarracji wylania sie jako bardziej
podobny niz rézny od typowego studenta bez niepetnosprawnosci. Pozwolito na
to wykorzystanie w badaniach metody autoetnograficzne;.

Inna praca wskazujaca na istotnos¢ autoetnografii jako metody badawczej
w badaniu niepetnosprawnosci to Autoetnografia jako mozliwa metoda badawcza [Pol-
czyk 2012]. Inna praca poswiecona problematyce badania niepelnosprawnosci
zuzyciem metody autoetnograficznej to esej pisywanie niepelnosprawnosci
[Reimann 2018]. Autorka w opisie autoetnograficznym przedstawia wlasne do-
$wiadczenia jako osoby z niepelnosprawnoscia i podkresla ,dlugo zajeto mi ro-
zumienie, ze kazdy ma prawo zarzadza¢ swojg niepelnosprawnoscia tak, jak
uwaza za wlasciwe” [Reimann 2018: 33].

Badacze wskazuja na swiadomy wybér osoby z niepelnosprawnoscia w uj-
mowaniu niepelnosprawnosci jako cechy konstytutywnej dla tozsamosci badz
jednej z wielu cech osoby [Davis 1997; Sinclair 2013; Dunn, Andrews 2015; Liebo-
witz 2015]. Jedne osoby identyfikuja sie jako osoby niepelnosprawne, inne jako
osoby z niepelnosprawnoscia (identity-first versus person-first language). Na to, czy
niepelnosprawnos¢ jest cechg konstytutywna tozsamosci wplywa wiele czynni-
kéw, tak osobowych, jak i srodowiskowych.

Biografie oséb z niepelnosprawnoscia badanych przez Giermanowska, Ku-
maniecka-Wisniewska, Ractaw, Zakrzewska-Manterys [2015] wskazaly na niepo-
wtarzalnos¢ Sciezek zycia i trudnoé¢ w utworzeniu typowego obrazu absolwenta
szkoly wyzszej z niepelnosprawnoscia. Autorki we wnioskach z badan podkresli-
ty, ze zakres wsparcia w réznych obszarach rézni sie w zaleznosci od zréznico-
wanych potrzeb wynikajacych z niepelnosprawnosci, jak réwniez z réznorodno-
Sci potrzeb kazdego studenta, co podkreslaja autorzy badajacy zréznicowanie
wspolczesnych studentéw, m.in. Alsalamah [2020], Guarnaccia [2019], Kendall
[2016], Riddell, Weedon [2014]. Wielu badaczy wskazuje, Ze state zwiekszanie sie
zréznicowania studentéw (zréznicowane umiejetnosci, kompetencje spoteczne,
poznawcze, sytuacja ekonomiczna, poglady polityczne, wiek, ple¢, narodowos¢,
kultura) wplywa na podniesienie poziomu ksztalcenia uniwersyteckiego [Thomas
2016; Gairin, Suarez 2014].

Podejécie do 0séb z niepelnosprawnosciami, uwaznos¢ na ich potrzeby, po-
trzeba akceptacji i zrozumienia ze strony spotecznosci szkolnej, akademickiej czy
grupy pracownikéw zostaly wskazane jako istotne w wielu badaniach, m.in.
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Giermanowska, Kumaniecka-Wisniewska, Raclaw, Zakrzewska-Manterys [2015],
RPO [2015], Sztobryn-Giercuszkiewicz [2016], Thomas [2016].

Ograniczeniem, na ktére wskazuja wyniki badan przeprowadzonych przez
Claiborne, Cornforth, Gibson, Smith [2010], Kennette, Willson [2019], Kohler-
Evans, Rutledge, Barnes [2019] jest brak do§wiadczen nauczycieli szkolnych i aka-
demickich w stosowaniu projektowania uniwersalnego w nauczaniu, ktére mo-
globy umozliwi¢ korzystanie z materialéw i form przekazu jak najwiekszej liczbie
uczniéw i studentéw ze zréznicowanymi potrzebami.

Podstawowa bariera w realizacji prawa do edukagcji jest oparte na stereoty-
pach podejécie do 0s6b z niepelnosprawnosciami. Zaréwno uczniowie/studenci,
jak i nauczyciele/wykladowcy postrzegaja niepelnosprawnos¢ przede wszystkim
jako dysfunkcje lub bariere o charakterze fizycznym, psychicznym lub tez jako
stan ograniczajacy funkcjonowanie w poréwnaniu do ,normy”. Wskazuja na to
doswiadczenia 0s6b z niepelnosprawnosciami, jak réwniez badania dostepnosci
uczelni wyzszych przeprowadzone na zlecenie Rzecznika Praw Obywatelskich
w 2015 roku, czy tez badania prowadzone przez Giermanowsks, Kumaniecka-
Wiéniewska, Ractaw, Zakrzewska-Manterys [2015] Sztobryn-Giercuszkiewicz
[2016], Thomasa [2016], Baranauskiene, Saveikiené [2018].

Przeprowadzone analizy dotycza osoby z niepelnosprawnoscia — podmiotu
dziatan, podmiotu, ktéry uczestniczy, jest i autorem i odbiorca mikromodeli poli-
tyki spolecznej. Jest badaczem i badanym w prowadzonym postepowaniu
badawczym, jest outsiderem i insiderem w badaniach o niepelnosprawnosci.
Sprawczos¢ i uczestnictwo w zyciu spotecznym o0séb z niepelnosprawnosciami
stanowi mozliwy punkt wyjscia analiz dotyczacych systemu wsparcia i inkluzji.
Wymaga to spojrzenia na niepelnosprawnos¢ jako na zjawisko niejednorodne
i wielowymiarowe, na osobe z niepelnosprawnoscia jako podmiot dziatan, osobe
sprawcza, autonomiczng, niezalezng, samostanowiaca, uczestniczaca w budowa-
niu tychze mikromodeli, co podkreslaja w swoich badaniach Deepak, Kumar,
Ramasamy, Giampiero [2011], Juszczyk-Rygallo [2016], Zubrzycka-Maciag, Wosik-
Kawala [2015], Wojciechowska-Charlak, Zubrzycka-Maciag [2016], Kumar [2017],
Formella [2018], Lejzerowicz, Galbarczyk [2018].

Whnioski

Badanie niepelnosprawnosci — zjawiska niejednorodnego i wielowymiarowe-
g0 wymaga stosowania metodologii wspétuczestniczacych badan w dzialaniu.

Poziom inkluzji studentki z niepelnosprawnoscia w srodowisku akademickim
nie jest wysoki.
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Sprawczo$¢ i uczestnictwo w zyciu spotecznym osoby z niepelnosprawnoscig
stanowi mozliwy punkt wyijscia analiz dotyczacych systemu wsparcia i inkluzji.

Biografia osoby z niepelnosprawnosciag wskazuje na niepowtarzalnos¢ sciezek
zycia i trudno$¢ w utworzeniu typowego obrazu studenta z niepelnosprawnoscia.

Autorstwo wlasnego zycia umozliwia zauwazenie wplywu na wlasng sytu-
acje zyciowa oraz wplywu znaczacych Innych.

Bibliografia

Alsalamah A. (2020), Assessing Students in Higher Education in Light of UDL Principles,
~American Research Journal of Humanities & Social Science”, 3(1): 24-27.

Anastasiou D., Kauffman J.M. (2013), The Social Model of Disability: Dichotomy between Im-
pairment and Disability, ,Journal of Medicine and Philosophy”, 38: 441-459.

Anderson L. (2014), Autoetnografia analityczna, Przeglad Socjologii Jakosciowej, 10(3): 144-167.

Animatorzy spoleczni na rzecz oséb niepetnosprawnych: Animacja srodowiska na pograniczu
(2008), H. Cervinkova (red.), Urzad Marszalkowski Wojewé6dztwa Dolnoslaskiego,
Wroclaw.

Aviram A. (2000), Beyond Constructivism: Autonomy-Oriented Education [w:] Conflicting
Philosophies of Education in Israel/Palestine, 1. Gur-Ze'ev (red.), Kluwer Academic Pub-
lishers, Dordrecht.

Badania w dziataniu: Pedagogika i antropologia zaangazowane (2010), H. Cervinkova, B. Go-
tebniak (red.), Wydawnictwo Dolnoslaskiej Szkoty Wyzszej, Wroclaw.

Baranauskiene I., Saveikiené D. (2018), Pursuit of inclusive education: inclusion of teachers in
inclusive education, ,Society, Integration. Education. Proceedings of the International
Scientific Conference”, 2(39).

Barnes C., Mercer G. (2008), Niepetnosprawnos¢, Wydawnictwo Sic!, Warszawa.

Barton L. (2005), Emancipatory research and disabled people: Some observations and ques-
tions, Educational Review, 3(57): 317-327.

Blachnio A. (2011), Czlowiek autorski w erze globalizacji, Wydawnictwo Uniwersytetu Kazi-
mierza Wielkiego, Bydgoszcz.

Borowska-Beszta B. (2013), Etnografia stylu zycia kultury dorostych torunian z zaburzeniami
rozwoju, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Mikolaja Kopernika, Torus.

Boyd P. (2014), Using ‘Modelling” to improve the Coherence of initial teacher education [w:]
Teacher educators and teachers as learners — international perspectives, P. Boyd, A. Szplit,
Z. Zbrég (red.), Libron, Krakow.

Brejnak W. (2002), O pomysiny start ucznia w szkole, Biuletyn Polskiego Towarzystwa Dys-
leksji, 23.

Byra S. (2010), Percepcja wsparcia i osoby wspierajgcej studentéw niepetnosprawnych [w:]
Student niepetnosprawny. Wybrane konteksty, S. Byra, M. Parchomiuk (red.), UMCS,
Lublin, 133-134.

Cervinkova H. (2013), Etnografia edukacyjna i badania w dziataniu — z warsztatu ksztatcenia
nauczycieli, ,Forum Oswiatowe”, 1(48): 123-137.

Chang H. (2007), Autoethnography as methods, Walnut Creek, Left Coast Press.



162 Magda Lejzerowicz, Katarzyna Podstawka

Cichocka-Segiet K., Mostowski P., Rutkowski P. (2019), Uniwersalne projektowanie zajec jako
droga do zaspokajania zrdznicowanych potrzeb edukacyjnych [w:] Edukacja wigczajgca
w przedszkolu i szkole, I. Chrzanowska, G. Szumski (red.), Wydawnictwo FRSE, Warszawa.

Claiborne L., Cornforth S., Hart A., Smith A. (2010), Supporting Students with Impairments
in Higher Education: Social Inclusion or Cold Comfort?, ,International Journal of Inclu-
sive Education”, 15(5): 513-527.

Cureton A., Silvers A. (2017), Respecting the Dignity of Children with Disabilities in Clinical
Practice, ,HEC Forum”, 29(3): 257-276.

Czerepaniak-Walczak M. (2014), Badanie w dziataniu w ksztatceniu i doskonaleniu nauczycieli,
~Przeglad Badan Edukacyjnych”, 2(19).

Cytowska B. (2012), Trudne drogi adaptacji. Watki emancypacyjne w analizie sytuacji dorostych
0s0b z niepetnosprawnosciq intelektualng we wspdtczesnym spoteczeristwie polskim, Oficyna
Wydawnicza ,Impuls”, Krakow.

Davis L. (1997), Enforcing Normalcy: Disability, Deafness and the Body, Verso, London.
Deepak S., Kumar J., Ramasamy P., Griffo G. (2011), Emancipatory Research on Impact of
CBR: Voices of Children with Disabilities, ,Disability and International Development”, 2.
Denzin N., Lincoln Y. (2009), Metody badari jakosciowych, Wydawnictwo Naukowe PWN,

Warszawa.

Dunn D.S., Andrews E.E. (2015), Person-first and identity-first language: Developing psychologists’
cultural competence using disability language, ,American Psychologist”, 70(3): 255-264.

Ellis C., Bochner A. P. (2006), Analyzing Analytic Autoethnography: An Autopsy, ,Journal of
Contemporary Ethnography”, 35(4): 429-449.

Feldenkrais M. (2012), Swiadomos¢ poprzez ruch, Virgo, Warszawa.

Formella Z. (2018), Dojrzatos¢ osobowosciowa nauczyciela w relacji dydaktyczno-wychowawczej
[w:] Calozyciowe uczenie sig. Perspektywa teoretyczno-praktyczna, A. Chabior, M. Kraw-
czyk-Blicharska, S. Kowalski (red.), Uniwersytet Jana Kochanowskiego, Kielce.

Freire S., Pipa J., Aguiar C., Silva, F., Moreira S. (2019), Student-teacher closeness and conflict
in students with and without special educational needs: Student-teacher closeness and conflict
in students, ,British Educational Research Journal”, 10.1002/ber;j.3588.

Gajdzica Z. (2013), O roli i pozycji badacza w badaniach rzeczywistosci szkoty specjalnej i inte-
gracyjnej, ,Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej”, 3.

Gajdzica Z. (2016), Tendencje reformowania systemu ksztalcenia specjalnego. Niepetnospraw-
nosc, ,Niepelnosprawnos¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej”, 39-46.

Gasik J., Lejzerowicz M., Mazurek A., Patejuk-Mazurek I., Paggowska M., Sipowicz K.
(2020), Autorstwo zZycia ucznidw z niepelnosprawnosciami — od teorii do praktyki pedago-
gicznej [w:] Dydaktyka specjalna, J. Glodkowska (red.), APS, Warszawa.

Garbula-Orzechowska J., Kowalik-Olubifiska M. (2010), Edukacja dziecka. Od transmisji do
konstruktywizmu [w:] Edukacja dziecka, mity i fakty, E. Jaszczyszyn, ]J. Szada-
-Borzyszkowska (red.), Trans Humana, Biatystok.

Gaciarz B. (2010), Wprowadzenie. Wyksztatcenie i przygotowanie zawodowe jako sposéb na nie-
petnosprawnos¢ [w:] Niepetnosprawni studenci w spolecznosci akademickiej. Zrddla sukcesow
i porazek w integracji spolecznej i aktywnosci zawodowej, B. Gaciarz (red.), Wydawnictwo
Instytutu Filozofii i Socjologii PAN, Warszawa.

Geertz C. (2005), Opis gesty — w strong interpretatywnej teorii kultury [w:] Badanie kultury:
Elementy teorii antropologicznej, M. Kempny, M. Nowicka (red.), Wydawnictwo Na-
ukowe PWN, Warszawa.



Rozwijanie autorstwa wlasnego zycia studenta z niepelnosprawnoscig w relacjach spotecznych 163

Giermanowska E., Kumaniecka-Wisniewska A., Raclaw M., Zakrzewska-Manterys E.
(2015), Niedokoriczona emancypacja. Wejscie niepelnosprawnych absolwentéw szkol wyz-
szych na rynek pracy, Wydawnictwo Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa.

Glodkowska J. (2014), Podmiotowosc a doswiadczenie zaleznosci przez osoby z niepetnosprawno-
scig — normalizacja jako narzedzie ideowe rehabilitacji podmiotowej, ,Czlowiek — Niepelno-
sprawnosc¢ — Spoteczenstwo”, 3: 87-106.

Glodkowska J. (2015), Autorstwo wtasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscig — konceptualizacja
w perspektywie dobrostanu, podmiotowosci, optymalnego funkcjonowania i wsparcia [w:]
Personalistyczne ujecie fenomenu niepetnosprawnosci, J. Glodkowska (red.), Wydawnic-
two Akademii Pedagogiki Specjalnej, Warszawa.

Guarnaccia P. (2019), Immigration, Diversity and Student Journeys to Higher Education, ,Peter
Lang”, 10.3726/b14521.

Gustavsson A., Zakrzewska-Manterys E. (1997), Uposledzenie w spolecznym zwierciadle,
Wydawnictwo ,,Zak”, Warszawa.

Hartas D. (2010), Educational Research and Inquiry: Qualitative and Quantitative Approaches,
Continuum, New York, London.

Juszczyk-Rygatlo J. (2016), Ksztaltowanie podmiotowosci ucznia w relacji do jego tozsamosci,
»Edukacja Elementarna w Teorii i Praktyce”, 2(40): 13-24.

Kendall L.S. (2016), Higher education and disability: Exploring student experiences, ,Cogent
Education”, 3.

Kennette L., Wilson N. (2019), Universal Design for Learning (UDL): Student and faculty
perceptions, ,Journal of Effective Teaching in Higher Education”, 2(1): 1-26.

Kohler-Evans P., Rutledge Ch., Barnes C. (2019), Universal Design for Learning in the Uni-
versity Classroom, ,International Research in Higher Education”, 4(38).

Kubiak-Szymborska E. (2003), Podmiotowos¢ mlodziezy akademickiej. Studium statusu podmio-
towego studentdw okresu transformacji, Wydawnictwo AB, Bydgoszcz.

Kumar D. (2017), Teachers for all: inclusive education for children with disabilities, ,Interna-
tional Journal of Scientific Research”, 6: 533-535.

Kwiatkowska M. (2003), Kim chciatbys zostac? [w:] Aktywizacja zawodowa ucznidw z uposle-
dzeniem umystowym w stopniu znacznym i umiarkowanym, M. Piszczek (red.), Centrum
Metodyczne Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej, Warszawa.

Kwiatkowska H. (2008), Pedeutologia, Wydawnictwa Akademickie i Profesjonalne, War-
szawa.

La H., Dyjur P., Bair H. (2018), Universal design for learning in higher education, Taylor Insti-
tute for Teaching and Learning, University of Calgary, Calgary.

Lausch-Zuk J. (2004), Terapia czy wychowanie? [w:] Wczesna diagnoza i terapia dzieci z utrud-
nieniami w rozwoju. Interdyscyplinarne problemy, J. Kruk-Lasocka, M. Sekutowicz (red.),
Dolnoslaska Szkota Wyzsza Edukacji Towarzystwa Wiedzy Powszechnej, Wroctaw.

Lejzerowicz M. (2015), Edukacja do (nie)petnosprawnosci? [w:] Polscy (nie)petnosprawni. Po-
migdzy deklaracjami a realiami, B. Gaciarz, S. Rudnicki, D. Zuchowska-Skiba (red.),
Wydawnictwo AGH, Krakéw.

Lejzerowicz M. (2016), Wigczanie iintegracja a stygmatyzacja osob z niepelnosprawnoscig
w polskiej edukacji, ,Forum O$wiatowe”, 28(1): 133-157.

Lejzerowicz M., Galbarczyk M. (2018), Szkola a indywidualizacja, ,Edukacja Humanistycz-
na”, 1(38): 113-129.



164 Magda Lejzerowicz, Katarzyna Podstawka

Leszczynska K. (2010), Tozsamos¢ i stygmatyzacja w narracjach niepetnosprawnych studentow
[w:] Niepelnosprawni studenci w spotecznosci akademickiej. Zrddla sukceséw i porazek w in-
tegracji spotecznej i aktywnosci zawodowej, B. Gaciarz (red.), IFiS PAN, Warszawa.

Lewin K. (2010), Badania w dzialaniu a problemy mniejszosci [w:] Badania w dziataniu: Pedago-
gika i antropologia zaangazowane, H. Cervinkova, B. Golebniak (red.), Wydawnictwo
Naukowe DSW, Wroctaw.

Liasidou A. (2014), Critical disability studies and socially just change in higher education, ,British
Journal of Special Education”, 41: 120-135.

Liebowitz C. (2015), I am disabled: On identity-first versus people-first language, https://the-
bodyisnotanapology.com/magazine/i-am-disabled-on-identity-first-versus-people-
first-language/ [dostep 25.05.2020].

Little T.D., Hawley P.H., Henrich C.C., Marsland K. (2002), Three views of the agentic self:
A developmental synthesis [w:] Handbook of self-determination research, E.L. Deci,
R.M. Ryan (red.), University of Rochester Press.

Malinowska J. (2008), Kompetencje komunikacyjne nauczycieli jako wyznacznik poczucia pod-
miotowosci ucznidw w szkole. Diagnoza — biograficzny wymiar ich uformowania, Oficyna
Wydawnicza ATUT, Wroclaw.

Melville W., Kerr D., Verma G., Campbell T. (2018), Science Education and Student Autonomy,
Canadian Journal of Science, ,Mathematics and Technology Education”, 18 (2): 87-97.
Obuchowski K. (2000), Od przedmiotu do podmiotu. Wydawnictwo Uczelniane Akademii

Bydgoskiej, Bydgoszcz.

Obuchowski K. (2009b), Rewolucja podmiotow w ,globalnej wiosce” [w:] Globalizacja — nardd —
jednostka. Zagadnienia tozsamosci Kulturowej, T. Kuczut, A. Blachnio (red.), Wydawnic-
two Adam Marszalek, Torun.

O'Sullivan C. (2018), Disabled students and higher education in Ireland [w:] Higher Education
and Disabilities: International Approaches, A. Hurst (red.), Routledge.

Parchomiuk M. (2016), Migdzy partycypacjg a emancypacjq: wlgczanie 0séb niepetnosprawmnych
w badania, ,Spoleczefistwo i Rodzina”, 46: 7-25.

Piotrowski K. (2010). Wkraczanie w dorostosé. Tozsamos¢ i poczucie dorostosci mtodych o0séb
z ograniczeniami sprawnosci. [w:] Aktywnos¢ zawodowa 0s6b z ograniczeniami sprawnosci,
t. 5, A. Brzezifiska (red.), Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa.

Polczyk P. (2012), Autoetnografia jako mozliwa metoda badawcza, ,Forum Oswiatowe”, 2(47):
175-182.

Poplawska A. (2007), Multidyscyplinarne podstawy podmiotowosci ucznia we wspolczesnej
szkole, ,Edukacja”, 4: 38—46.

Potulicka E., Rutkowiak J. (2010), Neoliberalne wwiktania edukacji, Oficyna Wydawnicza
LAmpuls”, Krakow.

Prysak D. (2016), Doswiadczanie sytuacji trudnych na przykladzie prowadzenia badari w dziala-
niu, ,Problemy Edukacji, Rehabilitacji i Socjalizacji Oséb Niepelnosprawnych”, 23(2):
145-160.

Reimann M. (2018), Opowiadanie niepelnosprawnosci. Esej autoetnograficzny, ,Studia de
Cultura. Annales Universitatis Paedagogicae Cracoviensis”, 10(1): 30-37.

Riddell S., Weedon E. (2014), Disabled students in higher education: Discourses of disability
and the negotiation of identity, International Journal of Educational Research, 63: 38—46.

RPO (2015), Dostgpnosc¢ edukacji akademickiej dla 0séb z niepetnosprawnosciami — analiza i zale-
cenia, Zasada réwnego traktowania, ,Prawo i Praktyka”, 16.



Rozwijanie autorstwa wlasnego zycia studenta z niepetnosprawnoscig w relacjach spotecznych 165

Schlesinger L. (2013), The Social Model's Case for Inclusion: 'Motivating Factor' and 'But For'
Standards of Proof Under the Americans with Disabilities Act and the Impact of the Social
Model of Disability on Employees with Disabilities, ,Cardozo Law Review”, 35: 2115-2145.

Shakespeare T., Watson N. (2002), The social model of disability: an outdated ideology? ,Jour-
nal Research in Social Science and Disability”, 2: 9-28.

Sinclair J. (2013), Why I dislike Person First language Why I dislike Person First language,
»~Autonomy, the Critical Journal of Interdisciplinary Autism Study”, 1, 2.

Skrzetuska E. (2012), Dylematy koncepcji neonowoczesnej szkoly a niepetnosprawnosc ucznia
[w:] Wielos¢ obszarow we wspdlczesnej pedagogice specjalnej, Z. Palak, D. Chimicz,
A. Pawlak (red.), Wydawnictwo UMCS, Lublin.

Skrzetuska E. (2019), Refleksja nauczyciela podstawq dziatant wigczajgcych w edukacji, ,Kwar-
talnik Pedagogiczny”, 64: 106-118.

Stras-Romanowska M. M. (2010), Od samooceny do poczucia godnosci. Spojrzenie na problem
ustosunkowania do wlasnej osoby z perspektywy psychologii biegu zycia. [w]: Motywacje
umystu, A. Kolanczyk, B. Wojciszke (red.), Wydawnictwo Smak Stowa, Sopot.

Stunell K. (2020), Supporting student-teachers in the multicultural classroom, ,European Jour-
nal of Teacher Education”, 1-17.

Smith M. (2010), Lecturers’ attitudes to inclusive teaching practice at a UK university: Will staf
“resistance” hinder implementation?, Tertiary Education and Management,16: 211-227.

Szalewicz K. (2018), Prorjektowanie uniwersalne - zagospodarowanie przestrzeni dla 0séb niepet-
nosprawnych, ,Niepelnosprawnos¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej”, 30.

Sztobryn-Giercuszkiewicz J. (2016), Alter idem — student z niepetnosprawnosciq w systemie
szkolnictwa wyzszego [w:] Samodzielni, zaradni, niezalezni. Ludzie niepelnosprawni w sys-
temie polityki, pracy i edukacji, E. Zakrzewska-Manterys, J. Niedbalski (red.), Wydaw-
nictwo Uniwersytetu L.oédzkiego, £.6dzZ.

The Ethnographic Self as Resource. Writing Memory and Experience into Ethnography (2010),
Collins P., Gallinat A. (red.), Berghahn Books, Oxford New York.

Thomas L. (2016), Developing Inclusive Learning to Improve the Engagement, Belonging, Reten-
tion, and Success of Students from Diverse Groups [w:] Widening Higher Education Partici-
pation, M. Shah, A. Bennett, E. Southgate (red.), Elsevier, Oxford.

Wehmeyer M. (2013), Disability, Disorder, and Identity, ,Intellectual and Developmental
Disabilities”, 51(3): 122-126.

Wehmeyer M. (2014), Self-Determination: A Family Affair, ,Family Relations”, 63(1): 178-184.

Wilson K. L., Murphy K. A,, Pearson A. G., Wallace B. M., Reher V.G.S., Buys N. (2016),
Understanding the Early Transition Needs of Diverse Commencing University Students in
a Health Faculty: Informing Effective Intervention Practices, ,Studies in Higher Educa-
tion”, 41(6): 1023-1040.

Wojciechowska-Charlak B., Zubrzycka-Maciag T. (2016), Podmiotowe interakcje w wychowa-
niu, ,Lubelski Rocznik Pedagogiczny”, 35: 1.

Wolcott H. F. (2008), Ethnography: A Way of Seeing, AltaMira Press, Lanham.

ZawiSlak A. (2008), Problemy autonomii oséb dorostych z niepelnosprawnoscig intelektualng,
»Rocznik Naukowy Kujawsko-Pomorskiej Szkoly Wyzszej w Bydgoszczy. Transdys-
cyplinarne Studia o Kulturze (i) Edukacji”, 3: 41-46.

Zbrég Z. (2014), Reprezentacje spoteczne praktyk pedagogicznych — konstruowanie profesjonali-
zmu wyktadowcdw, nauczycieli i studentéw [w:] Doskonalenie praktyk pedagogicznych —



166 Magda Lejzerowicz, Katarzyna Podstawka

dyskusja, J. Piekarski, E. Cyrafska, B. Adamczyk (red.), Wydawnictwo Uniwersytetu
Lodzkiego, L.odz.

Zima-Parjaszewska M. (2013), Artykut 12 Konwencji ONZ o prawach osob z niepetnosprawno-
sciami a ubezwlasnowolnienie w Polsce, ,Studia Prawnicze (PAN)”, 2(194): 79-102.

Zubrzycka-Maciag T., Wosik-Kawala D. (2015), Wychowanie w szkole. Wskazdwki dla nauczy-
cieli, Wydawnictwo UMCS, Lublin.

Zubrzycka-Maciag T. (2016), Uwarunkowania efektywnosci oddziatywarn wychowawczych
nauczyciela [w:] Wychowanie w praktyce szkolnej. Scenariusze godzin wychowawczych,
T. Zubrzycka-Maciag (red.), Difin, Warszawa.

Zotkowska T. (2006), Przeciwdzialanie wykluczeniu spolecznemu oséb z niepetnosprawnoscig
w Unii Europejskiej, ,Edukacja Humanistyczna”, 2: 149-155.



Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 41/2021

Disability. Discourses of special education
No. 41/2021

Beata Ziotkowska

Uniwersytet Kazimierza Wielkiego Bydgoszcz

Zwiazek obrazu ciala i poczucia jakoSci zycia
u niewidzacych mtodych kobiet

Standardy estetyczne dotyczace wygladu, lansowane gléwnie przez media, oddzialujg na obraz
ciala kobiet. Subiektywna ocena ciala staje si¢ za$ istotnym wymiarem samooceny i wyznaczni-
kiem jakoéci zycia. Mlode niewidzace kobiety nie formuja obrazu wlasnego ciala w oparciu o in-
formacje wzrokowe. Interesujace jest zatem, jaki jest obraz ich ciala i jakie ma znaczenie dla jako-
Sci zycia. Celem badan bylo sprawdzenie zwigzku pomiedzy obrazem ciala a poczuciem jakosci
zycia u niewidomych mtodych kobiet. Zastosowano: Kwestionariusz Wizerunku Ciala KWCO oraz
WHOQOL - BREF w wersji skréconej. Grupe wilasciwg stanowilo 30 kobiet niewidzacych,
a kontrolng 50 kobiet widzacych. U kobiet niewidomych wystepuje zwiazek miedzy obrazem ciala
a jakoscia zycia. Nie wykazano istotnych réznic w postrzeganiu swojego ciala przez kobiety nie-
widome i widzace. Jakoé¢ zycia w sferach psychologicznej i socjalnej kobiet niewidomych ma
zwiazek z krytyka otoczenia — im silniejsza krytyka tym gorsza ocena jakosci zycia. CzeSciowo po-
twierdzono zwigzek miedzy BMI badanych kobiet a obrazem ciala. U kobiet widzacych i niewi-
domych nadwaga lub otylo$¢ majq istotny zwigzek z negatywng ocena wlasnego ciala. Zalozenia
dotyczace obrazu ciata oraz jego zwigzku z jakoscig zycia powinny zosta¢ poddane dalszym anali-
zom, aby zweryfikowac ich slusznosc.

Stowa klucze: niepetnosprawnos¢, kobiety, wczesna dorostosé, obraz ciata, jakos¢ zycia

The relationship between body image and the sense
of quality of life in blind young women

Introduction: Aesthetic standards of appearance affect the body image of women. The subjective
assessment of the body becomes an important dimension of self-esteem and a determinant of the
quality of life. “Young blind women do not form their own body image based on visual informa-
tion”. It is therefore interesting what the image of their body is and what it means for the quality
of life. Purpose and method: The aim of the research was to check the relationship between body
image and the sense of quality of life in blind young women. The following was used: KWCO
Body Image Questionnaire and WHOQOL - BREF in the shortened version. The proper group
consisted of 30 blind women, and the control group consisted of 50 sighted women. Results: In
blind women, there is a relationship between body image and quality of life. There were no differ-
ences in the perception of their body by blind and sighted women. The quality of life in the psy-
chological and social spheres of blind women is related to the criticism of the environment — the
stronger the criticism, the worse the assessment of the quality of life. The relationship between the
BMI of the studied women and the body image was partially confirmed. In sighted and blind
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women, overweight or obesity is associated with a negative assessment of their own body. Con-
clusions: The assumptions about the body image and its relationship to quality of life should be
further analyzed to verify their validity.

Keywords: disability, women, early adulthood, body image, quality of life

Wprowadzenie

W obecnej rzeczywistoéci spoleczno-kulturowej, szczegélnie kobiety podlegaja
naciskom zwigzanym z realizowaniem standardéw estetycznych, a internalizujac
wymagania dotyczace atrakcyjnosci fizycznej poddajg wlasne cialo surowej oce-
nie, a takze dyscyplinie. Z uwagi na znaczenie wizerunku, jaki nadaja mu przede
wszystkim media i ich uzytkownicy, rzesze mlodych os6b zywia przekonanie, ze
dbatos¢ o fizycznos¢ zapewni im zyciowy sukces, szczescie i dobrobyt.

Réwnoczesnie koncentrowanie sie na cielesnosci w stadium wczesnej doro-
stosci wydaje sie normatywne. Wiele zadan rozwojowych i rél spotecznych tego
okresu $ciSle wiaze sie bowiem z ludzka physis, zas subiektywna ocena atrakcyj-
nosci ciala staje sie istotnym wymiarem samooceny, determinanta poczucia wla-
snej wartoéci czy wyznacznikiem jakosci zycia. Tymczasem ,zaangazowanie
w wyglad (bedacy gléwnym kryterium samooceny) prowadzi do selektywnej
(wybibrczej) uwagi dotyczacej informacji zwiazanych z obrazem ciala” [Brytek-
-Matera 2008: 16]. Stad poznawcza reprezentacja ciala w ludzkim umysle bywa
czesto nieadekwatna, co staje sie czynnikiem ryzyka dla podejmowania niekon-
struktywnych zachowan (np. restrykcyjnych diet) w celu kontroli wygladu.

Jana Kocourkova z zespolem [2011] analizujac przypadek niewidomej pa-
cjentki wnioskuje, ze pomimo niepelnosprawnosci w zakresie wzroku koncentra-
¢ja na fizycznodci i niezadowolenie z ciala moga by¢ tak znaczne, Zze stajg sie
czynnikiem psychopatologiczym. Mimo iz szczeg6lne znaczenie w ksztaltowaniu
obrazu ciala przypisuje sie kulturze wizualnej, to uposledzenie sensoryczne nie
chroni przed brakiem satysfakcji z wlasnego wizerunku. Obraz ciala jest kon-
struktem mentalnym, na ktérego formowanie majg bowiem wplyw takze inne niz
wzrok zmysly [Kocourkowa i in. 2011]. Inni autorzy uwazaja wrecz, ze rozwdj
obrazu ciala nie opiera si¢ wylgcznie na doswiadczeniach sensorycznych [Kaplan-
Myrth 2000].

Przyjrzyjmy sie kluczowym konstruktom teoretycznym, ktére leglty u pod-
staw projektu badan wilasnych.
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Obraz ciala

W latach 30. Paul Schilder [za: Wisniewska 2014] wprowadzil termin ,obraz ciala”.
Pojecie to zdefiniowal jako ,obraz naszego ciala, ktéry tworzymy we wlasnym
umysle, to znaczy sposdb, w jaki nasze cialo nam sie przedstawia” [za: Grogan
2008: 3]. Termin ten doczekal sie wielu interpretacji, a kontynuatorzy mysli
P. Schildera wprowadzili szereg poje¢ pokrewnych (m.in. schemat ciala, wizerunek
ciala, atrakcyjnoé¢ ciala). Wspodlczesnie, w rozumieniu Katarzyny Schier [2009: 9],
»obraz ciala to zlozony proces doswiadczania siebie w sposob cielesny, zjawisko
na pograniczu $wiata wewnetrznego danej osoby i jej relacji z innymi ludZmi”.

Philip Myers i Frank Biocca [1992] przyijeli, ze ludzie uwewnetrzniaja spotecz-
ny ideal wygladu ciala, przy czym wraz ze zmiana wzorcéw estetycznych rewi-
duja ocene swego wizerunku. Zasadnosci tej tezy dowiodly Jane Odgen i Kate
Mundray [1996] przeprowadzajac eksperyment, w ktérym badani deklarowali, ze
czuja sie szczuplejsi po obejrzeniu fotografii oséb z nadwaga, z kolei po ekspozy-
qji zdjec szczuplych modeli — grubsi. Tendencje do przeszacowywania rozmiaré6w
i masy wlasnego ciala zaobserwowano przede wszystkim u kobiet, co pozostaje
w zgodzie w wynikami szeregu badan [Wardle, Foley 1989; Rucker, Cash 1992).

Analiza zrodel literaturowych wskazuje, iz istnieje niewiele doniesien na te-
mat postrzegania swojego ciala przez osoby niewidome; dodatkowo, ich wyniki
pozostaja w sprzecznosci. Dla przykladu: na podstawie jakosciowej analizy wy-
wiadéw z 13 niewidomymi kobietami i nastolatkami z Anglii [Kaplan-Myrth 2000]
obalono stojace u podstaw badan zalozenie, Ze osoby niewidome sg w zasadzie
bardzo zainteresowane swoim wygladem (sa skrajnie samoswiadome). Badania
Eleni-Mariny Ashikali i Helgi Dittmar [2010] dowodza, Zze kobiety z dysfunkcja
wzroku wykazuja znacznie nizszy poziom niezadowolenia z ciala, przywigzujac
mniejszg wage do swojego wygladu, a wizerunek nie wplywa na ich poczucie
wlasnej wartosci. Carolin Gebauer z zespolem [2019] wykazala, ze kobiety niewi-
dome czuja sie duzo bardziej atrakcyjne, niz kobiety widzace. Martin Pinquard
iJens Pfeiffer [2012] poréwnywali adolescentéw z dysfunkcja wzroku i bez niej.
Autorzy dowiedli, ze mlodziez niewidoma — szczegdlnie za$ plci zefiskiej — jest
ogoblnie mniej zadowolona ze swojego ciala. Krzysztof Grec [2018] badal niewi-
dome od urodzenia dorosle osoby. Autor dowiédl empirycznie, ze nie wystepuja
zadne istotne statystycznie réznice miedzy osobami niewidomymi a widzacymi
pod wzgledem negatywnych emocji dotyczacych ciala. Wykazal natomiast, ze
osoby niewidome czesciej interpretuja komunikaty z otoczenia jako krytyke, bar-
dziej niz osoby widzace angazuja sie w pielegnacje i upiekszanie ciata, co jednak
nie wplywa na poprawe subiektywnego spostrzegania wlasnej atrakcyjnosci.
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Jakos¢ zycia

Cho¢ pojecie ,jakos¢ zycia” definiowano juz w starozytnosci, to na lata 60. XX
wieku przypada rozkwit zainteresowania tym konstruktem, utozsamianym po-
czatkowo z dobrobytem [Daszykowska 2010]. Obecnie jako$¢ zycia (opisywana
tez jako dobrostan, szczescie, czy zadowolenie z zycia [Derbis 2007, Roznowska
2009]), rozwaza sie¢ w kontekscie egzystencjalnego polozenia jednostki, w ktérym
najwazniejsze sa jej subiektywne do$wiadczenia dotyczace gratyfikacji potrzeb
i realizacji pragniefh w zgodzie z prywatng hierarchig wartosci [Tatala 2003]. We-
dlug Malgorzaty Bilewicz [2016: 70], ,jakos¢ zycia to kompleksowy sposéb oce-
niania przez jednostke jej zdrowia fizycznego, stanu emocjonalnego, samodziel-
nosci w zyciu i stopnia niezaleznosci od otoczenia, a takze relacji ze Srodowiskiem
oraz osobistych wierzen i przekonan”.

W kontekscie badan wlasnych szczegdlnie istotna wydaje sie jakos¢ zycia
0s6b z niepelnosprawnoscia. R.L. Schalock ze wspéipracownikami [Zablocki,
Wozniak 2013] przedstawil propozycje koncepcji, wskazujac, ze jako$¢ zycia os6b
niepelnosprawnych ksztaltuja: stosunki interpersonalne, stan fizyczny, emocjo-
nalny oraz materialny, autonomia, prawa jednostki, integracja spoleczna a takze
rozwdj osobisty. Atutem tego ujecia jest wielowymiarowo$¢ i dynamizm. Idea
koncepdji zasadza sie bowiem na relacjach jednostki z szeroko rozumianym oto-
czeniem (w tym z instytucjami oferujacymi ustugi osobom niepelnosprawnym),
ktére przeciez nie pozostaja statyczne i niezmienne.

Malgorzata Bilewicz [2006] poréwnata poczucie jakosci zycia mlodziezy nie-
dowidzacej i widzacej. Zauwazyla, ze zdecydowana wiekszos$¢ oséb z obu grup
jest érednio zadowolona z zycia, przy czym mlodziez z niepelnosprawnoscia
w zakresie wzroku wykazuje niecno nizszy poziom ogoélnego zadowolenia i satys-
fakcji z zycia od swoich widzacych réwiesnikéw. Gorka Vuleti¢ z zespolem [2016]
udowodnila z kolei, ze osoby stabowidzace cechuje wyzsza jako$¢ zycia niz nie-
widome. W badaniu tym udokumentowano jednak, ze wrodzona $lepota wyka-
zuje zwiazek z wyzsza jakoscia zycia niz nabyta utrata wzroku.

Stanistawa Steuden [2002] poréwnywala z kolei osoby z jaskra przed i po pod-
jeciu leczenia. Okazalo sie, ze ogdlne poczucie jakosci zycia badanych oséb
utrzymywalo si¢ na podobnym, umiarkowanym poziomie przed leczeniem i po
jego wdrozeniu. ,Brak wyraZnego trendu zmian, odzwierciedlajacego poprawe
wymiaréw psychologicznych odpowiednio do poprawy ostrosci wzroku, moze
sugerowad, ze u wielu chorych subiektywna ocena choroby i jakosci zycia w cho-
robie nie zawsze jest zgodna z jej ocena obiektywna” [Steuden, 2002: 123]. Tym-
czasem Jacque Duncan ze wspo6lpracownikami [2017] badat pacjentéw podda-
nych zabiegowi wszczepienia protezy siatkéwki. Okazalo sie, ze pacjenci, ktérych
wzrok negatywnie wplynal na jako$¢ zycia (w tym: na kontuzje, radzenie sobie
z wyzwaniami zyciowymi i wypelnianie swoich rél zyciowych) zglaszali znaczng
poprawe jakosci zycia po wszczepieniu protezy siatkéwki, a psychospoleczne
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korzysci z tego zabiegu nie ulegly pogorszeniu w zadnym momencie podczas
36-miesiecznej obserwacji.

Maria Ole$ [2002] weryfikowala jako$¢ zycia dzieci z chorobg zezowa. Wyniki
analiz dowiodly, Ze choroba ta nie prowadzi u dzieci do obnizenia jakosci Zycia i nie
powoduje ograniczenia samodzielnoéci. Zastanawiajace jest jednak, ze najnizszy
$redni wynik odnotowano w skali ,Przynaleznos¢ do grupy/Integracja”, co moze
Swiadczy¢ o niewystarczajacej satysfakcji badanych dzieci z relacji spotecznych.

Cel i metoda badan

Celem badan' byto sprawdzenie zwigzku miedzy obrazem ciala a jakosciq zycia
niewidomych mtodych kobiet w poréwnaniu do kobiet widzacych. Do pomiaru
obrazu ciala, w tym jego aspektéw poznawczych, behawioralnych i emocjonal-
nych, wykorzystano Kwestionariusz Wizerunku Ciala (KWCO) Alicji Glebockiej
[2009]. Kwestionariusz sklada sie z 40 twierdzen, a zadaniem osoby badanej jest
odniesienie sie do kazdego z nich poprzez wybor jednej sposréd pieciu odpowie-
dzi (od ,zdecydowanie nie” do ,zdecydowanie tak”). W narzedziu wyodrebniono
cztery podskale: 1) ,poznanie — emocje” (PE), 2) ,stereotyp tadny — brzydki” (ST),
3) ,/krytyka otoczenia” (KO) oraz 4) ,zachowanie” (ZA) [Glebocka 2009].

Do oceny jakosci zycia postuzono sie kwestionariuszem WHOQOL — BREF
w wersji skroconej. Narzedzie sklada si¢ z 26 twierdzen, do ktérych osoba badana
ustosunkowuje sie¢ wskazujac odpowiedz na pieciostopniowej skali. Kwestiona-
riusz sklada sie z czterech domen [Gnacinska-Szymanska i in. 2012]: 1) fizycznej
(DOML1), 2) psychologicznej (DOM?2), 3) relacji spolecznych (DOM3), 4) srodowi-
ska funkcjonowania (DOM4). Dodatkowo, za pomocg kwestionariusza uzysku-
jemy informacje na temat ,indywidualnej ogdlnej percepcji jakosci zycia” oraz
»indywidualnej ogélnej percepcji wlasnego zdrowia” osoby badanej [Gnacinska-
Szymanska i in. 2012].

Badania trwaly od stycznia do maja 2020 roku. Przeprowadzono je online z uwagi
na pandemie SarsCov2. Prébe dobrano w sposéb celowy, a skladala sie ona z dwaéch
podgrup: 1) niewidomych miodych kobiet w wieku 18-22 lat (grupa wlasciwa, n=30);
2) widzacych miodych kobiet w wieku 18-22 lat (grupa kontrolna, n=>50). Osoby
z grupy wlasciwej — niewidzace — byly uzytkowniczkami portalu Niewidomi i niedowi-
dzqcy — BgdZmy razem!, za$ grupe kontrolng zrekrutowano poprze platforme Bydgosz-
czanie. Uczestniczki zostaly poinformowane o celu badaf, dobrowolnosci udziatu
w projekcie badawczym oraz wyrazily swiadoma zgode. Dla grupy oséb niewido-
mych przygotowano kwestionariusz w formie audio.

! Rekrutacje 0séb do badan i badania zrealizowala studentka V roku psychologii niestacjonarnej
Wydzialu Psychologii UKW w Bydgoszczy (aktualnie absolwentka), Pani Marta Siedlecka.
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Wsréd niewidomych badanych 43,3% stanowily kobiety niewidzace od uro-
dzenia, a 56,7% takie, u ktérych utrata wzroku wystgpila nagle. Srednia wieku
w badanej probie wyniosta 20,4 lata, a Srednia warto$¢ wskaznika BMI — 22,69
(normowaga). Najnizsza wartos¢ wskaznika masy ciala (15,96) wskazala na wy-
chudzenie graniczace z wyglodzeniem, a najwyzsza (40,57) na skrajna otylos¢.

Srednia wieku w grupie kontrolnej to 20,92 lat, a $rednia warto$¢ wskaznika
BMI - 23,37 (normowaga). Najnizszy wynik w zakresie BMI w tej podgrupie przy-
jat wartos¢ 15,62 (niedobér masy ciala), a najwyzszy — 35,16 (otytos¢ Il stopnia).

Do statystycznego opracowania wynikéw wykorzystano program statystycz-
nym PSPP oraz Srodowisko statystyczne R w wersji 3.6.0. Jako poziom istotnosci
przyjeto p = 0,05.

Wyniki

Po pierwsze przystapiono do ustalenia, czy poréwnywane grupy — kobiet niewi-
domych i widzacych, r6znia sie z uwagi na obraz ciala (tab. 1).

Tabela 1. Spostrzeganie wlasnego ciala w poréwnywanych prébach

Zmienna Kobieta yu df P M SD Min Maks Me
PE widzaca 1,30 78 0,239 47,92 | 14,50
niewidoma 43,30 16,83
A widzaca -0,65 78 0,519 13,30 3,27
niewidoma 13,83 4,01
X0 widzaca 699,00 0,611 6,00 24,00 12,00
niewidoma 7,00 21,00 13,50
ST widzgca 1,52 78 0,131 44,60 717
niewidoma 41,90 8,45

*p <005 ** p <001 *** p < 0,001, PE - poznanie — emocje, ZA — zachowanie, KO - krytyka
otoczenia, ST — stereotyp ladny — brzydki

Zrédto: opracowanie wiasne.

Nie wykazano istotnych statystycznie r6znic pomiedzy kobietami widzacymi
a niewidomymi w zakresie obrazu ciata. Kobiety niewidome charakteryzowaly sie
nieznacznie nizszym od kobiet widzacych wynikiem w zakresie oceny wlasnego
ciala (PE) oraz internalizacji stereotypéw urody (ST), a takze nieznacznie wyz-
szym w zakresie aktywnosci fizycznej (ZA) oraz spostrzegania krytyki otoczenia
(KO). Nie byly to jednak réznice istotne statystycznie. Nastepnie analizowano
jakos¢ zycia w poréwnywanych podgrupach (tab. 2).
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Tabela 2. Jako$¢ zycia w poréwnywanych prébach

Zmienna Kobieta u r Min Maks Me
widzaca 743,00 0,944 6,00 88,00 63,00
DOM1
niewidoma 31,00 88,00 63,00
widzaca 642,50 0,281 19,00 94,00 63,00
DOM2
niewidoma 31,00 88,00 69,00
DOM3 widzaca 507,50 0,015* 0,00 100,00 75,00
niewidoma 25,00 100,00 62,50
widzaca 744,50 0,956 19,00 88,00 63,00
DOM4
niewidoma 31,00 88,00 63,00

*p < 0,05 ** p < 0,01 *** p < 0,001, DOM1 - domena fizyczna, DOM2 — domena psychologiczna,

DOM3 - domena relacji spotecznych, DOM4 — domena $rodowiska funkcjonowania

Zrédto: opracowanie wiasne.

Wykazano istotne statystycznie rdéznice pomiedzy kobietami widzacymi

a niewidomymi w sferze socjalnej (DOM3). Kobiety widzace charakteryzowaly sie

zdecydowanie wyzsza w tej sferze jakoscig zycia niz niewidome.

W celu analizy zwigzku pomiedzy obrazem ciala a poczuciem jakosci zycia

u badanych mlodych kobiet zastosowano cztery modele regres;ji liniowej (tab. 3).

Sprawdzono, czy kazda ze skladowych postrzegania swojego ciala dobrze ttuma-

czy kolejne wymiary poczucia jakosci zycia.

Tabela 3. Zwigzek miedzy spostrzeganiem swojego ciala a poczuciem jakosci zycia
w poréwnywanych prébach — analiza wariancji

Model ss | o | wms F p
Kobieta widzaca

regresja 3781,859 4 945,465 4,461 0,004**
DOM1 reszta 9537,361 45 211,941

ogolem 13319,220 49

regresja 8703,250 4 2175,813 16,011 < 0,001***
DOM2 reszta 6115,250 45 135,894

ogodlem 14818,500 49

regresja 3939,755 4 984,939 3,111 0,024*
DOM3 reszta 14249,225 45 316,649

ogodltem 18188,980 49

regresja 2497,692 4 624,423 3,918 0,008**
DOM4 reszta 7172,388 45 159,386

ogolem 9670,080 49
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Kobieta niewidzaca

regresja 2482,904 4 620,726 5,202 0,003**
DOM1 reszta 2982,963 25 119,319

ogolem 5465,867 29

regresja 4166,888 4 1041,722 8,133 < 0,001%**
DOM2 reszta 3202,079 25 128,083

ogolem 7368,967 29

regresja 6316,694 4 1579,173 6,844 0,001**
DOM3 reszta 5768,273 25 230,731

ogodlem 12084,967 29

regresja 2787,707 4 696,927 4,775 0,005**
DOM4 reszta 3648,993 25 145,960

ogoblem 6436,700 29

*p <005 **p < 0,01 *** p < 0,001, DOM1 - domena fizyczna, DOM2 - domena psychologiczna,
DOM3 - domena relacji spolecznych, DOM4 — domena $rodowiska funkcjonowania

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wyniki testu F wskazuja, ze modele dotyczace sfery somatycznej, psycholo-
gicznej, socjalnej oraz srodowiskowej wsrdd kobiet widzacych i niewidomych sg
istotne statystycznie. Innymi slowy, we wszystkich przypadkach modele dobrze
wyjasniajg zmiennos¢ poczucia jakosci zycia.

Nastepnie dokonano szczegdlowej analizy wspdlczynnika regresiji (tab. 4), aby
sprawdzi¢ zwigzki pomiedzy wymiarami spostrzegania swojego ciala a domena-
mi jakosdci zycia. W grupie kobiet niewidomych wykazano istotny zwiazek
aktywnosci fizycznej i zdrowego trybu zycia (ZA) z jakoscig zycia w sferze soma-
tycznej. Wraz ze wzrostem nasilenia zdrowego trybu zycia odnotowano u bada-
nych wzrost poczucia jakosci zycia w sferze somatycznej. W grupie tej potwier-
dzono takze istotny zwigzek aktywnosci fizycznej i zdrowego trybu zycia (ZA)
z jako$cig zycia w sferze somatycznej.

Z kolei u kobiet widzacych wykazano istotny zwigzek opinii na temat wila-
snego wygladu (PE) z jakoscig zycia w sferze psychologicznej. Wraz ze wzrostem
nasilenia negatywnych opinii innych oséb na temat ciala nastepuje spadek po-
czucia jakosci zycia w sferze psychologicznej. W grupie tej odnotowano réwniez
zwiazek aktywnosci fizycznej i zdrowego trybu zycia (ZA) z jakoscia Zycia bada-
nych w sferach socjalnej oraz sSrodowiskowe;j.
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Tabela 4. Zwigzek miedzy spostrzeganiem swojego ciala a poczuciem jakosci zycia —
wspolczynniki regresji

Model B SE B t p
Kobieta widzaca
(Stata) 102,272 16,052 6,371 < 0,001***
PE -0,013 0,236 -0,012 -0,056 0,955
DOM1 ZA -0,333 0,663 -0,066 -0,501 0,618
KO -1,625 0,618 -0,472 -2,629 0,012*
ST -0,295 0,353 -0,128 -0,837 0,407
(Stala) 119,960 12,854 9,333 < 0,001***
PE -0,412 0,189 -0,343 -2,178 0,035%
DOM2 ZA -0,879 0,531 -0,165 -1,654 0,105
KO -1,594 0,495 -0,439 -3,221 0,002**
ST -0,129 0,282 -0,053 -0,456 0,650
(Stata) 138,261 19,621 7,047 < 0,00%**
PE 0,195 0,289 0,147 0,676 0,502
DOM3 ZA -1,781 0,811 -0,303 -2,197 0,033*
KO -1,116 0,755 -0,278 -1,478 0,146
ST -0,829 0,431 -0,309 -1,925 0,061
(Stata) 100,567 13,921 7,224 < 0,001***
PE 0,208 0,205 0,215 1,018 0,314
DOM4 ZA -1,235 0,575 -0,288 -2,147 0,037*
KO -1,619 0,536 -0,552 -3,022 0,004**
ST -0,229 0,306 -0,117 -0,749 0,457
Kobieta niewidzaca
(Stata) 90,439 11,274 8,022 < 0,001***
PE -0,085 0,169 -0,104 -0,505 0,618
DOM1 ZA -1,407 0,568 -0,411 -2,477 0,020%
KO -1,286 0,722 -0,388 -1,782 0,087
ST 0,345 0,285 0,212 1,211 0,237
(Stata) 112,684 11,680 9,647 < 0,001***
PE -0,142 0,175 -0,150 -0,812 0,424
DOM2 ZA -0,885 0,588 -0,223 -1,505 0,145
KO -1,887 0,748 -0,491 -2,524 0,018 *
ST -0,080 0,295 -0,042 -0,270 0,789
(Stata) 122,109 15,677 7,789 < 0,001%**
PE 0,017 0,235 0,014 0,071 0,944
DOM3 ZA -1,023 0,790 -0,201 -1,295 0,207
KO -2,836 1,003 -0,576 -2,826 0,009**
ST -0,193 0,396 -0,080 -0,489 0,629




176 Beata Ziétkowska

(Stata) 96,215 12,469 7,716 < 0,001%***
PE -0,380 0,187 -0,429 -2,036 0,053
DOM4 ZA -0,852 0,628 -0,229 -1,357 0,187
KO -0,619 0,798 -0,172 -0,775 0,445
ST 0,086 0,315 0,049 0,274 0,786

*p < 0,05 **p <0,01; *** p < 0,001, DOM1 - domena fizyczna, DOM2 — domena psychologiczna,
DOMS3 - domena relacji spolecznych, DOM4 — domena §rodowiska funkcjonowania; PE — poznanie
- emocje, ZA - zachowanie, KO - krytyka otoczenia, ST — stereotyp ladny — brzydki

Zrédto: opracowanie wiasne.

Wraz ze wzrostem nasilenia zdrowego trybu Zzycia nastepuje wzrost poczucia
jakosci zycia w sferach socjalnej oraz srodowiskowej. Podobnie istotny okazat sie
zwiazek spostrzeganej ze strony otoczenia krytyki na temat wygladu (KO) z jako-
Scig zycia badanych w sferach somatycznej, psychologicznej oraz srodowiskowej.
Wraz ze wzrostem poziomu spostrzeganej krytyki spada poziom jakosci zycia
w sferach somatycznej, psychologicznej oraz srodowiskowej. W nastepnym kroku
analiz zastosowano model dopasowania (tab. 5).

Tabela 5. Zwigzek miedzy skladowymi postrzegania swojego ciala a sktadowymi poczu-
cia jakosci zycia — model dopasowania

Kobieta Model R Skorygowane R S,
DOM1 0,284 0,220 14,558
) DOM2 0,587 0,551 11,657
widzaca
DOM3 0,217 0,147 17,795
DOM4 0,258 0,192 12,625
DOM1 0,454 0,367 10,923
DOM2 0,565 0,496 11,317
niewidoma
DOM3 0,523 0,446 15,190
DOM4 0,433 0,342 12,081

DOMI - domena fizyczna, DOM2 — domena psychologiczna, DOM3 — domena relacji spolecznych,
DOM4 - domena $rodowiska funkcjonowania

Zrédto: opracowanie wlasne.

Skorygowane wspolczynniki dopasowania modeli dotyczacych poszczegol-
nych domen jakosci zycia dowodza, ze zwiazek spostrzegania swojego ciata
z jakoscig zycia wsrdd kobiet niewidomych byt wyraznie mniejszy. Przestrzeganie
zdrowego trybu zycia bylo dobrym predykatorem poczucia jakosci zycia w sferze
somatycznej, a spostrzeganie krytyki ze strony otoczenia bylo dobrym predykato-
rem poczucia jakosci zycia w sferach psychologicznej oraz socjalne;j.
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Wsréd kobiet widzacych opinia na temat wlasnego wygladu byla dobrym

predykatorem poczucia jakosci zycia w sferze psychologicznej; przestrzeganie

zdrowego trybu zycia bylo dobrym predykatorem poczucia jakosci zycia w sfe-

rach socjalnej oraz srodowiskowej; spostrzeganie krytyki ze strony otoczenia byto

za$ dobrym predykatorem poczucia jakosci zycia az w trzech sferach — somatycz-

nej, psychologicznej oraz Srodowiskowe;j.

Istotnym elementem obrazu ciala jest jego masa. Z tego wzgledu sprawdzono

zwiazek miedzy wartoscig wskaznika BMI badanych kobiet a obrazem wlasnego

ciala (tab. 6).

Tabela 6. Zwigzek indeksu masy ciala BMI ze spostrzeganie wlasnego ciala

Zmienna Pr%elfdzlm yu Df P M SD | Min | Maks | Me
Kobieta widzaca

niedowaga/ | 5 47 | 0,001** | 4344 | 1420 | 21,00 | 73,00 | 47,00
prawidiowe

PE
nadwaga/ 5733 | 1038 | 3600 | 72,00 | 60,00
otylosé
niedowaga/ | o | 47 | 0495 | 13,03 | 349 | 600 | 2200 | 12,00
prawidlowe

ZA
nadwaga/ 1373 | 279 | 900 | 1800 | 13,00
otylosé
niedowaga/ | ;o5 o) 0195 | 12,88 | 497 | 600 | 2400 | 11,50
prawidlowe

KO
nadwaga/ 1453 | 447 | 700 | 2200 | 16,00
otylos¢
niedowaga/ | 5, 47 | 0739 | 4444 | 696 | 31,00 | 59,00 | 45,00
prawidlowe

ST
nadwaga/ 4520 | 803 | 27,00 | 60,00 | 43,00
otylosé

Kobieta niewidzaca

niedowaga/ |, | 55 | 0025 | 4028 | 1558 | 1900 | 69,00 | 37,00
prawidlowe

PE
nadwaga/ 5840 | 16,01 | 3600 | 7400 | 61,00
otylosé
niedowaga/

. 0,34 28 | 0736 | 1372 | 419 | 600 | 23,00 | 14,00

prawidlowe

ZA
nadwaga/ 1440 | 329 | 11,00 | 1800 | 1500
otylosé
niedowaga/

. 1,89 28 | 0069 | 1312 | 39 | 700 | 1900 | 13,00

prawidlowe

KO
nadwaga/ 1680 | 402 | 12,00 | 21,00 | 19,00
otylosé
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niedowaga/ |, 4 0823 | 4216 | 719 | 23,00 | 5500 | 42,00
prawidiowe

ST
nadwaga/ 40,60 | 1433 | 23,00 | 5400 | 4500
otylos¢

*p <005 ** p <001 *** p < 0,001; PE - poznanie — emocje, ZA — zachowanie, KO — krytyka
otoczenia, ST — stereotyp ladny — brzydki

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wykazano istotne réznice w ocenie wlasnego ciala (PE) pomiedzy kobietami
z niedowagg badz prawidlowa masag ciala a kobietami z nadwagg badz otyloscia
zaréwno wsrdd widzacych, jak i niewidomych kobiet. Przeprowadzone analizy
pozwalaja wnioskowa¢, ze wszystkie kobiety z nadwaga badz otyloscia zdecydo-
wanie bardziej negatywnie ocenialy wlasne cialo (wyzszy wynik w skali PE) niz
kobiety z niedowaga badz prawidlowym wskaznikiem BMI.

Dyskusja wynikéw w $wietle literatury przedmiotu

Badania wlasne potwierdzily, ze u kobiet niewidomych wystepuje istotny
zwigzek miedzy obrazem ciala a jakoscia zycia. Jednoczesnie, analizujac literature
przedmiotu, nie znaleziono badan weryfikujacych zwigzek pomiedzy tytulowymi
zmiennymi w grupie oséb niewidzacych.

Wykazano natomiast brak r6znic w postrzeganiu swojego ciala przez kobiety
niewidome w poréwnaniu do kobiet widzacych. Podobny wynik uzyskat K. Grec
[2018]. Tymczasm M. Pinquard i ]. Pfeiffer [2012] dowiedli, Ze niewidome adole-
scentki s3 na ogoél mniej zadowolone ze swojego ciata, niz ich widzace réwie-
$niczki, co moze przybra¢ zdaniem Jany Kocourkovej [2011] na tyle silng postac,
ze skutkuje psychopatologia. Z kolei z wynikéw badan E. Ashikali oraz H. Ditt-
mar [2010], a takze C. Gebauer i wspdtpracownikéw [2019] wynika, ze kobiety
niewidome czuja sie duzo atrakcyjniejsze, niz kobiety widzace, a ponadto mniej
sklonne do podejmowana diety w celu kontroli wlasnego ciata.

Badanie wlasne oraz K. Greca [2018] prowadzone byly na prébie polskich re-
spondentéw, w poréwnaniu do pozostalych, ktére realizowano na terenie Nie-
miec [Pinquard, Pfeiffer 2012], Wielkiej Brytanii [Ashikali, Dittmar 2010], Austrii
[Gebauer i in. 2019] i Czech [Kocurkova 2011]. By¢ moze o zréznicowaniu wyni-
kéw zdecydowaly nie tylko metodologia badan (jakosciowe i iloSciowe), dobdr
préby (osoby zdrowe i z zaburzeniami odzywiania; adolescentki i doroste), ale
takze réznice kulturowe w odniesieniu do postrzegania wizerunku ciala przez
osoby niewidome.
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Wyniki badafi wlasnych dokumentujg, ze jako$¢ zycia w sferach psycholo-
gicznej i socjalnej kobiet niewidomych ma zwiazek z krytyka otoczenia — im bar-
dziej ja spostrzegano, tym gorzej oceniano jakos$¢ zycia. Wniosek ten pozostaje
w zgodzie z wynikami badan K. Greca [2018]. Udowodniono ponadto, ze kobiety
niewidome charakteryzuja sie nizsza jakoscia zycia w sferze relacji spotecznych
niz ich pelnosprawne réwiesniczki. W sklad owej sfery wchodza czynniki takie,
jak: zwiazki osobiste, aktywnos¢ seksualna, czy wsparcie spoleczne. Odnotowane
réznice w tej dziedzinie potwierdzajg wyniki innych badan [por. Ole$ 2002; Nie-
miec 2015; Grec 2018; Gebauer i in. 2019]. Dla niewidomych kobiet rozpoczecie
kontaktéw seksualnych i wchodzenie w intymne relacje moze by¢ znacznie trud-
niejsze, prawdopodobnie tak, jak i dla oséb z innymi formami niepelnosprawno-
Sci, a aktywnos¢ seksualna w ich przypadku moze by¢ duzo mniej satysfakcjonu-
jaca w poréwnaniu do kobiet petnosprawnych [Gebauer i in. 2019]. Spoleczne
postrzeganie istniejacej niepelnosprawnosci fizycznej i/lub swoistej odmiennosci
moze doprowadzi¢ do oslabienia kobiecej tozsamosci, a zatem do zubozenia do-
$wiadczen seksualnych.

W badaniach wlasnych czesciowo potwierdzono takze wystgpowanie zwigz-
ku miedzy wskaznikiem BMI badanych kobiet a obrazem wlasnego ciala w skali
»poznanie — emocje”, badajacej opinie respondentéw na temat swojego wizerun-
ku oraz mierzacej komponent afektywny (uczucia zywione wzgledem swojego
ciala). Ciekawy wydaje sie fakt, ze obie grupy — zaréwno kobiet widzacych, jak
i niewidomych otrzymaly wyniki $wiadczace o tym, ze nadwaga lub otylos¢ maja
istotny zwigzek z negatywna ocena wlasnego ciala. Kobiety z niedowagg oraz
prawidlowa wartoscia wskaznika BMI ocenialy swoje cialo pozytywnie. Wyniki
otrzymane w badaniu wlasnym s3 czesciowo zbiezne z rezultatami badan prowa-
dzonych przez M. Ole$ [2002], M. Niemiec [2015], K. Greca [2018] oraz C. Gebauer
i wspoétpracownikéw [2019].

Wydaje sie jednak, ze zalozenia dotyczace obrazu ciala oraz jego zwigzku z ja-
koscia zycia powinny zosta¢ poddane szczegélowym analizom, aby zweryfikowaé
ich stusznos¢. Koniecznos¢ te poteguje fakt, ze wyniki badan dotyczace obrazu
ciala kobiet niewidzacych sg sprzeczne, a jednoczesnie obserwuje sie niepokojace
zachowania wobec ciala (w tym np. glodowki). Zatem zaréwno wyjasnienie me-
chanizmu formowania obrazu ciala u oséb z niewidzacych (zwlaszcza od urodze-
nia), jak i ustalenie znaczenia obrazu ciata dla ksztaltowania samooceny, tozsamo-
Sci i jakosci zycia moga mie¢ kluczowe znaczenie w profilaktyce nieprawidlowych
zachowan wobec wlasnego ciala (w tym: zaburzen odzywiania, samookaleczen,
uzaleznien).
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Niepelnosprawnos¢ intelektualna mezczyzn
jako cecha niedostrzegana, nieistotna, negowana
lub nadana przez innych — perspektywa partnerek

Badania po$wiecone spolecznej identyfikacji i znaczen przypisywanych etykiecie niepelnospraw-
nodci intelektualnej wéréd oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng naleza do rzadkich. W ni-
niejszym raporcie przedstawiono wyniki badan, ktérych celem bylo zrozumienie postrzegania
niepelnosprawnosci intelektualnej me¢zczyzn zdiagnozowanych jako osoby z niepelnosprawno-
Scig intelektualng z perspektywy ich partnerek. Badania osadzono w paradygmacie interpreta-
tywnym i wykorzystano interpretacyjng analize fenomenologiczng. W czesciowo ustrukturyzo-
wanych wywiadach wzielo udzial siedem kobiet, ktérych partnerami, a jednocze$nie ojcami ich
dzieci, byli mezczyzni, u ktérych zdiagnozowano niepelnosprawnos¢ intelektualng. W toku analiz
wyodrebniono dwa tematy nadrzedne: (1) znaczenia nadawane niepelnosprawnosci intelek-
tualnej partneréw, (2) warunki kojarzone z wystapieniem (diagnoza) niepelnosprawnosci
intelektualnej ojcdw. Na podstawie zebranych wynikéw podjeto dyskusje nad stusznoscia stosowa-
nia etykiety ,niepelnosprawnoé¢ intelektualna” wobec (niektérych) oséb tak zdiagnozowanych.

Stowa kluczowe: mezczyZni z niepelnosprawnoscia intelektualna, etykietowanie, partnerki,
fenomenologia

Intellectual disability of males as a trait that is overlooked,
insignificant, denied or attributed by others — a female partners’
perspective

There is a dearth of research on social identity and significance of the label ‘intellectual disability’
in people with intellectual disabilities. This report presents the results of a study aimed at under-
standing the perception of intellectual disability in fathers diagnosed as persons with intellectual
disabilities from the perspective of their partners. The research was embedded in an interpretative
paradigm and interpretive phenomenological analysis was used. Seven women, whose partners
and fathers of their children were men diagnosed with intellectual disability, took part in semi-
structured interviews. In the process of the analysis, three overarching themes were identified:
(1) meanings given to intellectual disability of partners, (2) conditions associated with the emergence
(diagnosis) of intellectual disability in fathers. Based on the results it has been discussed whether it is
legitimate to apply the label ‘intellectual disability’ to (some) people diagnosed in this way.

Keywords: males with intellectual disabilities, labelling, partners, phenomenology
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Wprowadzenie

Dotychczasowe badania [np. Davies, Jenkins 1997; Finlay, Lyons 1998; Todd 2000;
Craig i in. 2002; Cunnigham, Glenn 2004; Finlay, Lyons 2005; Zotkowska 2007;
Cwirynkalo, Zyta 2009; Jones 2012; Zyta, Cwirynkato 2020] prowadzone wéréd
0s0b zdiagnozowanych jako niepelnosprawne intelektualnie wskazuja, ze osoby
te nie zawsze utozsamiajg sie z etykieta niepelnosprawnosci intelektualnej. Choé¢
niektore jednostki (szczegdlnie te, ktore uwazaja si¢ za mniej kompetentne) —
zapytane bezposrednio — przyznajg, ze sa osobami z ta niepelnosprawnoscia,
etykieta ta nie jest stosowana spontanicznie w opisach wlasnej osoby [Finlay,
Lyons 1998]. Jak pokazuja badania Teresy Zoétkowskiej [2007], pomimo tego, ze
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna czesto znaja swoja diagnoze i przypi-
sywane etykiety, odrzucajg je i uznaja za obrazliwe i niesprawiedliwe. Ich samo-
ocena jest pozytywna, a korzystanie ze wsparcia wydaje im sie naturalne i niepo-
wodujace wykluczenia z normalnego zycia spotecznego. Réwniez miode osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng rzadko identyfikujg sie z etykietami odno-
szacymi si¢ do niepelnosprawnosci w ogoéle i niepetnosprawnosci intelektualnej
w szczeg6lnosci, co wynikaé moze z ich wysokiej samooceny, stosowania mecha-
nizmu wyparcia, nieuzywania takich terminéw w stosunku to tych oséb, braku
otwartych rozméw na temat niepetnosprawnoéci intelektualnej czy wreszcie nie-
zrozumienia niektérych pojec¢ [Cwirynkato, Zyta 2009].

Robert Edgerton [za: Finlay, Lyons 2005] tlumaczy wystepujacy u niektérych
0s6b z niepelnosprawnodcig intelektualng brak identyfikacji z etykieta niepelno-
sprawnosci zastosowaniem przez te osoby strategii ochronnej, ktéra stuzy¢ ma
utrzymaniu wysokiego poczucia wilasnej wartosci. William M.L. Finlay i Evanthia
Lyons [2005] dopuszczaja tez inne mozliwe tlumaczenia, wyrdzniajac: (1) zaprze-
czenie jako wypieranie (osoby czuja, ze etykieta w jaki$ sposob sie do nich odnosi
lub Zze brak im pewnych kompetencji, jednak wypierajg ja w pewnym stopniu ze
swojej Swiadomosci); (2) zaprzeczenie jako ukrywanie (osoby akceptuja etykiete,
lecz jednoczesnie ja ukrywaja w celu ,zachowania twarzy” badZ unikniecia
uprzedzen — osoby moga nie przyznawac sie do braku danej umiejetnosci, choé¢
zdajq sobie sprawe z wlasnych trudnosci, przy czym powodem stosowania takiej
strategii moze by¢ unikniecie zaklopotania innych — zapewnienie im komfortu);
(3) zaprzeczenie jako odrzucenie uzytecznosci pojecia/etykiety lub odrzucenie
definicji innych (osoby uznaja etykiete za niewazng, dokonuja jej redefinicji lub
przedstawiajg alternatywne tozsamosci).

Inna hipoteze wysunal Ryszard Cibor [2005], wedlug ktérego w obrazie sa-
mego siebie oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng nie ma miejsca na my$lenie
o sobie jako o kim$ gorszym lub innym. Zdaniem autora bunt i niezgoda tych
0s0b na okreslenie siebie jako niepelnosprawnych moze by¢ tez efektem niekon-
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sekwentnego postrzegania przez innych: jako oséb wymagajacych szczegélnego
wsparcia lub — przeciwnie — jako pelnoprawnych i pelnosprawnych obywateli,
bez przywilejéw naleznych grupie oséb z orzeczona niepelnosprawnoscia. Bar-
dzo nieliczne badania odnosza sie kwestii postrzegania niepelnosprawnosci inte-
lektualnej mezczyzn lub kobiet przez ich partnerki/ partneréw. W jednych z nich
[Zyta, Cwirynkalo 2020] pokazano, ze moze by¢ ona traktowana jako bariera
w zwigzku, jako cecha nieistotna, cecha niedostrzegana u partnera lub jako nie-
wiadoma. Byly to jednak badania odnoszace si¢ par oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng o zréznicowanym poziomie samostanowienia — zar6wno wysoko
funkcjonujgce i samodzielne, jak i zalezne w duzym stopniu od wsparcia innych
(np. rodzicéw lub instytucji). Niniejszy projekt zakladal uzupelnienie luki w tym
zakresie i skoncentrowanie sie na grupie, ktéra rzadko jest podmiotem analiz
badawczych — mianowicie ojcach z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Metoda

Celem niniejszych badan bylo zrozumienie postrzegania niepelnosprawnosci
intelektualnej ojcéw z perspektywy ich partnerek. W szczegdlnosci punktem
zainteresowania uczyniono znaczenia nadawane niepelnosprawnosci intelektu-
alnej mezczyzn przez ich partnerki oraz warunki kojarzone z wystapieniem /
diagnoza niepelnosprawnosci intelektualnej. Zaprezentowane dalej wyniki badan
stanowig cze$¢ analiz dokonywanych w ramach szerszego projektu badawczego
autorki po$wieconego ojcom z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Z uwagi na unikalnoé¢ terenu badan oraz specyficzna grupe badawcza bada-
nia osadzono w paradygmacie interpretatywnym [Husserl 1989] i wykorzystano
podejscie jakosciowe z fenomenologia interpretacyjna, w ktorej punktem zainte-
resowania jest codzienne, zyciowe do§wiadczanie okreslonego zjawiska lub bycia
w $wiecie, a nie poszukiwanie pojedynczej prawdy lub wzoru [Parahoo 2014].
Wedlug Briana Neubauera, Cathrine Witkop i Lary Varpio [2019], fenomenologia
jest forma badan jakoSciowych, ktéra skupia sie na zyciowych doswiadczeniach
jednostki w otaczajacym ja $wiecie. W podejsciu tym badacz interesuje sie, w jaki
sposOb generowane i przeksztalcane sa nadawane zjawiskom znaczenia. Wymaga
to otwartego nastawienia i gotowosci na przyjecie nieoczekiwanych znaczen,
ktére moga sie pojawi¢ [Giorgi 2010]. Aby to osiagna¢, potrzebne jest ,nawiaso-
wanie” / ,zawieszenie” (epoché) pewnych zalozer (np. na temat oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng) oraz préba spojrzenia na $wiat z perspektywy tych
ludzi. Takie ,zawieszenie” jest niezbednym imperatywem, potrzebnym do tego,
aby wejs¢ do swiata doSwiadczen osoby badanej [Ashwort, Lucas 1998]. W bada-
niach zastosowano interpretacyjng analize fenomenologiczng, co pozwoli¢ mialo
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na zrozumienie, jak to jest znajdowac si¢ w polozeniu drugiej osoby i poprzez
aktywno$¢ interpretacyjng uczynienie sensu (znaczenia) mozliwym do pojecia
[Pietkiewicz, Smith 2012]. W procesie tym mamy do czynienia z podwéjng her-
meneutyka (nadanie sensu zjawiskom przez badanego w swoim $wiecie, a na-
stepnie dokonywane przez badacza nadawanie sensu intepretacjom badanych)
[Pietkiewicz, Smith 2012].

Wywiad byt gléwna metoda zbierania danych. Jest to uznana i powszechna
metoda gromadzenia danych, na ktére skladajg sie mysli, doswiadczenia i per-
spektywy uczestnikéw badan (na przyklad rodzicow) na tematy, ktore leza
w obszarze zainteresowan badacza [Hsieh, Shannon 2005]. Zadawane podczas
czeSciowo ustrukturalizowanego wywiadu pytania miaty kierowa¢ uczestnikéw
ku konkretnym obszarom zarysowanym w problematyce badan. Cho¢ w podje-
tym projekcie autorka nie zaktadala, czy uczestniczki badan beda osobami z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng czy tez nie, wzieto pod uwage taka mozliwosé
i odpowiednio przygotowano do prowadzenia wywiadow. Wedlug Ruth Freed-
man [2001], badacze prowadzacy badania z osobami z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng powinni z jednej strony udziela¢ im glosu z poszanowaniem ich auto-
nomii, z drugiej przyja¢ na siebie etyczna odpowiedzialnos¢ za ich ochrone przed
wszelkim ryzykiem, ktére wigzac¢ si¢ moze z udzialem w badaniach. Biorac pod
uwage etyczne zalecenia [zob. np. Finlay, Lyons 2002], za konieczny warunek
zakwalifikowania uczestniczek do badai uczyniono wyrazenie dobrowolnej
i sSwiadomej zgody na udzial w badaniach. Badanym kobietom przekazano in-
formacje wstepna (w tym: informacja o celu badani, badaczu, anonimowosci, do-
browolnosci, mozliwosci wycofania sie w dowolnym momencie z badan) i pod-
sumowujaca (m.in. o mozliwosci wgladu w transkrypcje, wycofania zgody),
a takze dokladano staran, aby zadawane podczas wywiadu pytania byly klarow-
ne i niedwuznaczne. Wywiady odbywaly sie w miejscu zamieszkania uczestni-
czek badan, przy zachowaniu poufnoéci wypowiedzi (bez udzialu oséb trzecich).
Spelnienie m.in. tych zalecenr pozwolilo na uzyskanie akceptacji Komisji ds. Etyki
Badan Naukowych Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie (Decyzja
nr 11/2018).

Jesli chodzi o metode analizy danych, postepowano wedlug krokéw wyod-
rebnionych przez Igora Pietkiewicza i Jonathana Smitha [2012]: (1) wielokrotne,
dokladne odstuchanie wywiadu, przeczytanie transkrypcji i sporzadzenie notatek
dotyczacych wlasnych obserwacji i refleksji na temat wywiadu; (2) przeksztalca-
nie notatek w wyodrebniajace sie tematy (na nieco wyzszym poziomie abstrakcji);
(3) szukanie zwigzkéw i grupowanie tematéw (podzial na gléwne i podrzedne)
i (4) pisanie raportu z badan.
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Uczestnicy badan

Kryteria doboru grupy badawczej byly nastepujace: (1) bycie w zwiazku z mez-
czyzna z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktdry jest albo ojcem biologicznym,
albo sprawuje opieke nad ich dzie¢mi, (2) komunikatywno$¢ osoby badanej za-
pewniajgca mozliwo$¢ prowadzenia rozmowy oraz (3) pelnoletnoé¢ i wyrazenie
zgody na udzial w badaniach (w formie pisemnej — z wykorzystaniem kwestiona-
riusza wedlug Rapleya [2010], lub ustnej — w sytuacji, gdyby wystapila trudnos¢
z dostarczeniem formy pisemnej lub podpisaniem sie uczestniczki).

Lacznie w badaniach wzielo udzial 7 kobiet — matek, u ktérych partneréw
zdiagnozowano niepelnosprawnos¢ intelektualng. W tabeli 1 przedstawiono dane
demograficzne na temat badanych kobiet, ich partneréw (ojcéw ze zdiagnozowa-
na niepelnosprawnoscia intelektualna) i sytuacji rodzinne;j.

Podsumowujac, sze$¢ sposréd siedmiu badanych kobiet miato zdiagnozowa-
ng niepelnosprawnoé¢ intelektualng w stopniu od lekkiego do znacznego. Ich
wiek wahat sie od 22 do 45 lat. Wiekszos¢ z nich (6) nie pracowala. Zrédiem
utrzymania byly swiadczenia rentowe i socjalne, a trzech przypadkach — praca
zarobkowa partnera. Kobiety posiadaly od jednego do czworga dzieci w wieku od
kilku miesiecy do 23 lat. Kazda byla w zwiazku (dwie — partnerskim, pie¢ — mal-
zefhskim) z mezczyzna z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu od lekkie-
go do umiarkowanego.

W celu zapewnienia anonimowosci oséb badanych w raportowaniu, zmie-
niono imiona badanych kobiet oraz ich partneréw.

Wyniki

W toku prowadzonych analiz wyodrebniono dwa tematy nadrzedne: (1) znaczenia
nadawane niepelnosprawnosci intelektualnej partneréw, (2) Warunki kojarzone
z wystapieniem / diagnoza niepelnosprawnosci intelektualnej partneréw. Tabela 1
prezentuje sposéb dokonywania analizy: od prezentacji wybranych cytatow
poprzez przykladowe notatki do wyodrebnienia tematéw i ich grupowania na
podstawie zachodzacych pomiedzy nimi zwigzkow.

Podjety na potrzeby niniejszego artykulu watek nie nalezal do prostych.
Z powodu subtelnosci i drazliwosci zagadnienia, wypowiedzi uczestniczek badan
na temat niepelnosprawnosci partnera wiazaly sie czesto z wystepowaniem nasi-
lonych, negatywnych emocji. Charakterystyczne byly np. chwile milczenia,
spuszczanie wzroku, odwracanie glowy czy zawieszanie glosu. Miedzy innymi
z tego powodu pytania dotyczace niepelnosprawnosci intelektualnej zostawiano
na zakonczenie wywiadu, kiedy juz kobiety czuly sie bardziej swobodnie i miaty
wieksze zaufanie do badaczki.
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1. Znaczenia nadawane niepelnosprawnosci intelektualnej partneréw

Badane kobiety roznie postrzegaly i podchodzily do kwestii niepelnosprawnosci
intelektualnej swoich partneréw. Co jednak istotne, w zadnej narracji niepeino-
sprawnos¢ intelektualna partnera nie pojawiala sie jako watek kluczowy (byt on
raczej wywolywany pytaniami badaczki) i wazna cecha determinujgca tozsamos¢
partneréw. Wyodrebniono trzy podejscia: niepelnosprawnosé¢ intelektualna jako
cecha niedostrzegana i/lub nieistotna (1.1), niepelnosprawnoé¢ intelektualna jako
cecha nadana przez innych, uprawniajgca do korzystania ze $wiadczenia rento-
wego (1.2) i negacja niepelnosprawnoéci intelektualnej partnera (uznawanie po-
stawionej wczesniej diagnozy za bledna, takze krzywdzaca) (1.3).

1.1. Niepelnosprawnoé¢ intelektualna jako cecha niedostrzegana i/lub nieistotna

Trzy badane kobiety méwia o niepelnosprawnosci intelektualnej swoich partne-
réw jako o cesze bez znaczenia dla ich rodziny, cesze nieistotnej i/lub zupelnie
niedostrzeganej. Ponizej zamieszczono przykladowe wypowiedzi dwéch z nich:

Badacz: Czy to byt dla Pani problem, ze maz skonczyl szkole specjalng dla 0séb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng?

Nie, bo ja tez bylam w szkole specjalnej tutaj. Kazdy moze by¢ dobrym tata, tylko, zeby
szanowal i nie pil. (Joanna, 45)

Dla mnie to tam nie ma Zzadnej r6znicy [ze u maz zostal zdiagnozowany jako osoba
z niepelnosprawnoscia intelektualng — przyp. aut.]. Jemu po prostu nie chcialo sie cho-
dzi¢ do szkoly. Ja tam nie mam Zadnej przyczyny, do jakiej on tam szkoly chodzil.
W ogole jaka on tam mial przeszloé¢, to mnie tez w ogdle nic nie interesuje. Jego tez nie
interesuje, co ja tam miatam kiedy$. Mamy po prostu nowe zycie. (Ewa, 29)

Z podanych fragmentéw nie wynika, ze uczestniczki identyfikuja swoich
partneréw ze statusem osoby z niepelnosprawnoscia, a raczej uznaja fakt, ze taka
diagnoza byla kiedys postawiona. Obecnie — zdaniem badanych — ta diagnoza juz
nie ma znaczenia. Wiekszego znaczenia nabierajg za to inne cechy i zachowania,
na przyklad umiejetno$¢ budowania relacji opartych na szacunku czy brak
natogow.

1.2. Niepelnosprawnoéc intelektualna jako cecha nadana przez innych
i uprawniajaca do korzystania ze $wiadczenia rentowego

Jedna z uczestniczek (Daria, 38) méwi o niepelnosprawnosci intelektualnej jako
o cesze, dzieki ktérej partner (podobnie jak ona sama) jest uprawniony do $wiad-
czenia rentowego. Trudno tu stwierdzi¢, czy wystepuja jakiekolwiek pozytywne
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lub negatywne konotacje z nadaniem statusu osoby z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng oraz ewentualnej akceptacji badZ braku akceptacji tego statusu. Charak-
terystyczne jest jednak, ze wypowiada sie na temat samej diagnozy jak o przy-
znaniu pewnych uprawnien (,ze szkoty mu dali”, ,ja tez dostalam”, Daria, 38).
Podejécie to wynika¢ moze z faktu, ze zaréwno partner Darii, jak i sama uczest-
niczka maja stwierdzony glebszy stopienn niepelnosprawnosci intelektualnej (w
przeciwienistwie do wiekszosci pozostalych partneréw uczestniczek badan), ktéry
moze uprawnia¢ do pobierania §wiadczenia emerytalnego.

1.3. Negacja niepelnosprawnoéci intelektualnej

Trzy uczestniczki nie uznajg statusu osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
w odniesieniu swoich partneréw.

Ja wiem, ze Waldek miat takie badania, ale on ma tylko niepelnosprawnosé¢ ruchowa
i sprawy neurologiczne. Tak jak ja — po prostu urodzil si¢ z mézgowym porazeniem
dzieciecym. On zawsze duzo czytal i sobie radzil. Nawet wygrywal w konkursach
historycznych. Tutaj dobrze, ze rodzice zadbali, zeby do normalnej szkoty chodzit.
(Wanda, 39)

Nie [partner nie jest osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna — przyp. aut.], on tu
konczyl szkole. I wszystko zdal, tylko juz pdzniej na mechanika mu sie nie udalo.
(Magdalena, 31)

Ten budynek adopcyjny stwierdzil, Ze jak cztowiek chodzit do szkoly specjalnej, to juz
jest, wie Pani, uposledzony. No, a nie po to czlowiek chodzit do szkoly specjalnej... Bo
my nie jesteSmy uposledzeni, po prostu, ze my do tej szkoly uczeszczalismy. (...) Jak-
by byl uposledzony, to by mu pistoleta w reke nie dali [maz odbyl stuzbe wojskowa —
przyp. aut.]. I by nie chcieli do roboty. On robi lepiej niz wyuczone nawet. (...) Bo kto
bron dostaje? Na pewno nie nienormalne. Jaka ja jestem uposledzona czy méj Radek?
No, ja naprawde nie rozumiem. Przeciez szkola specjalna, to od razu musi by¢ uposle-
dzenie? (Agata, 42)

Co interesujace, wszystkie kobiety, ktére zdecydowanie neguja wystepowa-
nie niepelnosprawnosci partnera u swoich partneréw, same nie sg (jak Wanda,
39) lub nie uwazaja sie (Magdalena, 31, Agata, 42) za osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Jedna z nich, Magdalena, kobieta ze zdiagnozowanym znacznym
stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej, zostala dopytana, czy sama siebie
uwaza za osobe z niepelnosprawnoscig intelektualng, odpowiedziata: Ja tylko
problem mam w tym czytaniu, no i to wszystko. A tak to wigcej nic. (Magdalena, 31)

Zaréwno w przypadku Wandy, 39, jak i Agaty, 42 dopatrzec¢ sie mozna po-
czucia pewnej krzywdy, ktérej doznali partnerzy z uwagi na diagnoze, co wigzac
sie moze z nadawaniem negatywnych znaczen statusowi osoby z niepelno-
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sprawnodcia intelektualna. U Agaty negatywne konsekwencje zwigzane z wcze-
$niej dokonana etykietyzacjg odczuwane sa szczegélnie dotkliwie obecnie, kiedy
to malzenstwo stara sie walczy¢ o zatrzymanie w rodzinie wnuka — syna starszej
corki, dla ktérego przez pewien czas po narodzeniu stanowili rodzine zastepcza
(corka byla niepelnoletnia, gdy urodzila dziecko), lecz p6zniej w wyniku decyzji
Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie opieke prawna nad wnukiem przejeta
mlodsza cérka — uczennica szkoly ogélnodostepnej zamieszkujaca razem z rodzi-
cami. Diagnoza niepelnosprawnosci intelektualnej jest tu wiec traktowana jako
bariera w obecnym zyciu:
Tylko, ze adopcja stwierdzita, Ze jak czlowiek chodzit do szkoly specjalnej, to jest upo-
Sledzony. Tylko ja nie wiem na jakiej zasadzie ja jestem upoSledzona. Ja bylam zdzi-
wiona, ze jako tu przyjechala pani, taka pani Magdalena i tu zaczela opowiadaé, ze
zlozyli wniosek do Sadu, do B., ze wzgledu tego, ze jako ja z mezem tu mamy wnuka
w rodzinie zastepczej, a jesteSmy uposledzeni. Ja méwie, ,Pani Magdaleno, a dlaczego
ja jestem uposledzona?” Ja mam stopienr umiarkowany w CPRze ze wzgledu tego,
ze ja jezdzilam na te Warsztaty Terapii Zajeciowej do Fromborka. Bo Zebym ja na te Warsz-
taty nie jezdzila, to bym Zadnego orzeczenia nie miata. Nie wiem jak to... Jak to ten caly
adopcyjny... budynek zrobit ze mnie uposledzong. No, jak ja bym byla jako uposledzona,
to ja bym... No, ja tak pomyslatam, to ja bym wlasnych swoich dzieci nie wychowala. No,
a po prostu prawa wszystkie mielismy, wszystko w porzadku. (Agata, 42)

Dotychczasowe zycie w dorostosci Agaty i Radostawa dostarczalo podstaw do
przekonania, ze sa traktowani jako pelnoprawni / pelnosprawni czlonkowie spo-
tecznosci. Odbycie stuzby wojskowej przez partnera, zawarcie zwigzku matzen-
skiego, rodzicielstwo (wychowanie dwoch cérek), wlasne mieszkanie i praca to
niektére z atrybutéw tej dorostosci. Zetkniecie sie z decyzja o odebraniu wnuka
z rodziny zastepczej z uwagi na niepelnosprawnos¢ intelektualng obojga matzon-
kéw to przekonanie zaburzylo i doprowadzilo do powstania poczucia krzywdy
i niesprawiedliwosci.

2. Warunki kojarzone z wystgpieniem (diagnozy) niepetnosprawnosci
intelektualnej u partnera

Badane kobiety taczyly niepelnosprawnos¢ intelektualng (lub diagnoze tej nie-
pelnosprawnosci) partnerdw z szeregiem czynnikéw, zwigzanych albo z kontek-
stem (Srodowisko spoleczne) (czesciej), albo uwarunkowaniami wewnetrznymi
(rzadziej). Jedli chodzi o grupe pierwsza, podkreslane s niekorzystne wplywy
srodowiskowe: zaniedbanie ze strony rodzicéw, niewlasciwe postawy nauczy-
cieli lub nietrafna (oparta na niewlasciwych przestankach) diagnoza. W zakresie
czynnikéw wewnetrznych, kobiety wymieniaty gléwnie nieche¢ swoich partne-
réw do uczeszczania do szkoly, nie zwracajac uwagi na nizsze mozliwosci part-
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neréw. Nieche¢ jest tu wyrazem $wiadomej woli — wyboru partneréw, nie §wiad-
czy o deficytach intelektualnych.

Joanna méwi zaréwno o przyczynie wewnetrznej (w postaci choroby — zapa-
lenie opon mézgowych), jak i zewnetrznej (niewlasciwe zachowania rodzicéw):

To znaczy, on miat to zapalenie opon mézgowych. Ale ja tu obwiniam jego matke. Bo
ona sie nie interesowala w ogéle. Ze jak on, takie... jakby to powiedzie¢... No przykro
o tym moéwi¢, bo juz wiadomo, ich na ziemi nie ma. Oni, to znaczy jego rodzice, to zna-
czy meza rodzica, nie dbali o wilasne dzieci. Nie dbali po prostu, bo oni tylko potrafili pi¢,
nie interesowali sie czy dzieci chodza do szkoly, czy tam nie chodza. (Joanna, 45)

Z kolei Agata podkresla nietrafno$¢ diagnozy, do ktérej przyczynit sie nieko-
rzystny splot okoliczno$ci zwigzany z sytuacja rodzinng meza:

Jak ja tu powiedzialam do nauczycielki, co tu we W. mieszka, taka pani Irenka K.
i uczyla meza, ja méwie, ,No, pani Irenko, no, powie pani sama... Powie Pani, czy ten
Radek poszed! do tej szkoly specjalnej wzgledu tego, Zze on jest uposledzony?”. ,Kto tu
to tak stwierdzil, Agata?”. Ja méwie, ,No, tak stwierdzil ten sad, pan Edek, bo najpierw
powiedziala pani Magdalena, ze CPR, w PCPR - pani ordynator — Agnieszka W”.
Bo on tam trafit po prostu, bo mama mu zmarta i tak nie mégt z samym ojcem zostac.
No, taki byl [ojciec — przyp. aut.], Ze po prostu musial do internatu. No to maz méwi,
»Ja moge jechac¢ do Elblaga do tej szkoly specjalnej, wzia¢, jak beda mogli wystawic¢ mi
jakie$ zaswiadczenie, Ze nie jestem uposledzony, a jak ja nie bede uposledzony, to jak
ja wam sprawe zaloze za ublizanie mojego zdrowia i takich stéw, ktérzy mnie to urazi-
fo...”. ,A my sie nie boimy. Prosze nam sprawe zaklada¢!”. Taka byla rozmowa...
»To nie my zrobilismy — to z Elblaga adopcja”. Ja méwig, ,O, to tym bardziej. Skad oni
moga mie¢ nasze dokumenty, ze my jesteSmy uposledzone?”.

Dyskusja

Dokonywana przez kobiety percepcja niepelnosprawnosci intelektualnej partne-
réw jest zjawiskiem zréznicowanym. Zaledwie jedna uczestniczka niniejszych
badan otwarcie przyznawala, Ze jej maz jest osobg z niepetnosprawnoscia intelek-
tualna (podobnie jak ona), a posiadanie statusu osoby niepelnosprawnej kojarzyla
z przywilejami (pobieranie $wiadczenia rentowego). Jeéli chodzi o pozostale
uczestniczki, cze$¢ z nich zaprzeczala wystepowaniu niepelnosprawnosci intelek-
tualnej u swoich partneréw (negacja statusu osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng), czasami uwazajac postawiong w miodosci diagnoze za krzywdzaca
i niesprawiedliwg. Inne traktowaly niepelnosprawnosc¢ intelektualng jako ceche
niedostrzegang w zyciu lub nieistotng. Badania wskazuja wiec na brak jedno-
znacznej identyfikacji partneréw ze statusem osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng u duzej czesci badanych kobiet. Podobnie, cze$¢ uczestniczek odnosita
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sie do diagnozy niepelnosprawnoéci intelektualnej u siebie, cho¢ nie bylo to
przedmiotem zainteresowania w niniejszej analizie. Rezultaty te sa zgodne
z wnioskami innych autoréw [np. Davies, Jenkins 1997, Todd 2000; Craig i in.
2002; Cunnigham, Glenn 2004; Finlay, Lyons 2005; Cwirynkalo, Zyta 2009; Jones
2012], ktérzy dostrzegli podobne trendy.

Szukajac przyczyn tego stanu rzeczy, wyniki niniejszych badan odnies¢ moz-
na do zaproponowanych przez Finlaya i Lyons [2005] strategii stosowanych przy
braku identyfikacji z etykieta niepelnosprawnosci intelektualnej, wskazujac, ze
strategie te dotyczy¢ moga nie tylko wlasnej tozsamosci (lub raczej jej odrzucenia)
jako osoby z niepelnosprawnodcig intelektualna, ale tez identyfikowania oséb
bliskich (partneréw / mezéw) jako oséb z tym rodzajem niepelnosprawnosci.
Mozliwe, ze partnerki mezczyzn z niepelnosprawnoscia intelektualna zaprzeczaja
utozsamianiu swoich partneréw z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna,
poniewaz (1) wypierajq te informacje pomimo tego, ze czujg, Ze w pewnym stop-
niu etykieta do partneréw sie odnosi, (2) ukrywaja te etykiete przed innymi oso-
bami lub (3) uznaja etykiete za niewazng badz dokonuja jej redefinicji. Jest row-
niez prawdopodobne, ze, na co zwracal uwage Cibor [2005], kobiety otrzymuja
w swoim $rodowisku rézne sprzeczne sygnaty odnosnie do tego, czy ich partne-
rzy (podobnie jak one) sa osobami z czy bez niepelnosprawnosci. By¢ moze
utwierdzaniu kobiet w przekonaniu, ze partnerzy nie sg osobami z niepelno-
sprawnoscig intelektualng sprzyjaja tez przestanki Swiadczace o wysokim stopniu
samostanowienia partneréw: wszyscy sa niezalezni od swojej rodzinnym genera-
cyjnej, w wiekszosci samodzielnie mieszkaja z swoimi partnerkami (tylko jedna
para zajmuje pokéj u rodzicéw) i samodzielnie wychowujg swoje dzieci (tylko
jedno dziecko jest w rodzinie zastepczej), a takze w wiekszosci przypadkow
(4 partneréw na 7) nie maja uprawnien do $wiadczen rentowych z tytulu nie-
zdolnosci do pracy i pracuja. Wezesniejsza (postawiona przed wejsciem w doro-
stos¢) diagnoza staje si¢ w obecnym zyciu nieistotna, nietrafna, a nawet krzyw-
dzaca, bo zamykajaca droge do niektérych decyzji, np. podjecia sie opieki
zastepczej nad wnukiem.

Kolejny czynnik, ktéry moze mie¢ wplyw na brak identyfikacji partneréw ja-
ko oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng wigza¢ mozna réwniez z podejsciem
uczestniczek badan do wlasnej niepelnosprawnosci intelektualnej (ktéra byta
zdiagnozowana u 6 badanych kobiet). Jesli kobiety nie przypisuja sobie tej etykie-
ty, by¢ moze latwiej im jest nie przypisywac jej partnerom. Mozliwe tez, ze pewne
deficyty partnera sa mniej dostrzegane przez osoby, ktére maja podobne lub na-
wet nizsze mozliwoéci. Warto tu doda¢ na przyklad, ze w przypadku jednej pary
kobieta miala zdiagnozowany znaczny, a mezczyzna lekki stopiefi niepelno-
sprawnosci intelektualnej. Takze w przypadku pary kobiety sprawnej intelektu-
alnie i mezczyzny z lekka niepelnosprawnoscig intelektualnie wystepuje wza-
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jemna zalezno$¢, a kobieta — jako osoba ze znacznym stopniem niepetnosprawno-
Sci ruchowej spowodowanej mézgowym porazeniem dzieciecym — polega¢ musi
w wielu sytuacjach na wsparciu mezczyzny. I wreszcie ostatnia, cho¢ nie najmniej
wazna przyczyna laczy¢ sie moze z uczuciami, jakimi kobiety darzy¢ moga swo-
ich partneréw i identyfikowaniem ich przede wszystkim z innymi rolami (np.
partnera, meza, ojca). Partnerzy zyciowi sa gléwnymi figurami przywigzania
w okresie dorostosci [Palus 2010], co moze mie¢ znaczenie dla nadawania im okre-
Slonego, raczej pozytywnego, nie negatywnego, statusu.

Do czesciowo zbieznych wnioskéw na temat znaczen nadawanych niepelno-
sprawnoéci intelektualnej dochodzi réwniez Katarzyna Cwirynkato [Zyta, Cwi-
rynkalo 2020] na podstawie badan par 0séb z tym rodzajem niepelnosprawnosci
(wsréd ktdrych tylko nieliczne osoby byly rodzicami). W doniesieniu badawczym
autorki jednym z istotnych znaczei nadawanych niepelnosprawnosci intelektu-
alnej (zar6wno wlasnej, jak i partnera) bylo traktowanie jej jako bariery stojacej na
drodze do stworzenia i utrzymania zwiazku. Z kolei w niniejszych badaniach,
nawet jesli diagnoza partnera i/lub nadana mu w mlodosci etykieta uwazana byla
za niesprawiedliwg i krzywdzaca, dla zadnej z badanych kobiet niepetnospraw-
nos¢ intelektualna partnera nie stanowila bariery dla ich zwiazku, a takze dla
sprawowania roli ojca. By¢ moze wynika to z wyzszej samodzielnosci oséb bada-
nych i ich partneréw obecnym projekcie badawczym (w przeciwienstwie do po-
przedniego, w ktérym w grupie badawczej znalazly sie tez osoby znajdujace sie
pod opieka rodzicéw lub instytucji).

Ciekawym wynikiem badan byto tez okreslenie warunkéw kojarzonych przez
uczestniczki badan z wystgpieniem (diagnozy) niepelnosprawnosci intelektualnej
u partneréw. Kobiety Iaczyly niepelnosprawnos¢ intelektualna swoich partneréw
z réznymi czynnikami. Wéréd warunkéw kojarzonych z wystgpieniem niepelno-
sprawno$ci wymienialy czynniki zewnetrzne, tkwigce poza partnerami, m.in.
sytuacje rodzinng (zaniedbanie ze strony rodzicéw), niewlaéciwe nastawienie
nauczycieli, a takze czynniki wewnetrzne, takie jak przebyta przez partnera cho-
roba (zapalenie opon moézgowych) oraz podejscie partneréw do nauki (np.
ucieczki z lekcji, nieche¢ do nauki). Cze$¢ kobiet, méwiac o warunkach kojarzo-
nych z diagnoza niepelnosprawnosci intelektualnej partneréw, zwraca tez uwage
na nietrafnos¢ tej diagnozy. Zblizone w tym zakresie wyniki otrzymaly Zyta
i Cwirynkato [2020], w badaniach ktérych uczestnicy laczyli niepelnosprawnosé
wlasng i partnera / partnerki z czynnikami srodowiskowymi (np. nieche¢ lub wy-
sokie wymagania nauczycieli, decyzje urzednikéw, zaniedbania ze strony rodzi-
c6w lub brak rodzicéw) oraz biopsychiczne (m.in. brak motywacji do nauki, ale
tez — co nie pojawilo sie w niniejszym projekcie — niski poziom umiejetnosci,
trudnosci w uczeniu sie).
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Ninijejsze badania nasuwajg pytania odnosnie zasadnosci stosowania etykiet
takich jak ,niepelnosprawnoé¢ intelektualna” w dorostym zyciu oséb, ktére mialy
wydane orzeczenie o niepelnosprawnosci (o potrzebie ksztalcenia specjalnego) na
okreslony okres (np. etap edukacyjny). Minelo ponad 30 lat odkad Ignacy Wald
[1987] pisal o tzw. paradoksie uposledzenia, ktéry polega na wystepowaniu roz-
bieznosci pomiedzy wskaznikami wystepowania niepelnosprawnosci intelektu-
alnej w réznych grupach wiekowych. Jest on najwyzszy (okolo 2-3%) w wieku
szkolnym, w szczegolnoéci w wieku 12-14 lat, a najnizszy (okoto 1%) w dorostosci.
Wynika to z faktu, ze czes$¢ zdiagnozowanych w wieku szkolnym oséb (szczeg6l-
nie z lekkim jej stopniem), po zakoficzeniu edukacji funkcjonuje dobrze i nie ko-
rzysta z przywilejow zarezerwowanych dla 0s6b z orzeczeniem o niepelno-
sprawnosci / niezdolnosci do pracy [por. Pietras i in. 2012]. Obecnie przypisuje sie
coraz wigeksza wage do potrzeby uznania glosu samych os6b etykietowanych jako
jednostki z niepelnosprawnoscia [np. Stafford 2017]. W réznych krajach termin
,niepelnosprawnos¢ intelektualna” jest coraz czesciej poddawany krytyce przez
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna (ruch self-adwokatéw) oraz inne gru-
Py z nimi zwigzane [Cluley 2018]. Poza tym, dynamiczne podejscie do niepelno-
sprawnosci intelektualnej [Schalock, Luckasson, Tassé 2021] wyklucza traktowa-
nie tego stanu jako niezmiennego, trwajacego w kazdym przypadku przez cate
zycie. Autorka niniejszego tekstu zdaje sobie sprawe, ze mozliwos¢ klasyfikowa-
nia oséb (np. do celow badawczych, dla okredlenia potrzeb instytucjonalnego
wsparcia badZ objecia kontrola) na podstawie nadanych w okresie dziecifistwa /
mlodosci etykiet jest wygodna. Nalezaloby jednak wzia¢ pod uwage dwie kwe-
stie. Po pierwsze, zastanowic sie, czy wybdr etykiety (nazewnictwo) jest wlasciwy.
Po drugie, rozwazy¢, czy postepowanie takie jest stuszne z etycznego punktu
widzenia oraz czy nie stygmatyzuje osob, ktére juz nie spelniaja kryteriow ko-
niecznych do nadania danej etykiety.
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Religijnos¢ dorostych oséb stabowidzacych
w kontekscie struktury i uwarunkowan

W literaturze przedmiotu, zwlaszcza obcojezycznej, od diuzszego czasu obserwuje sie zaintere-
sowanie autoréw religijnoscig oséb z niepelnosprawnoscig. Niewiele prac poswiecono dotychczas
religijnodci 0s6b stabowidzacych. Celem podjetych badan jest préba scharakteryzowania religijno-
Sci osob stabowidzacych w kontekécie struktury oraz uwarunkowan socjodemograficznych i me-
dycznych. W badaniach wzielo udziat 119 0s6b stabowidzacych. Pomiaru religijnosci dokonano za
pomocg Skali Centralnosci Religijnosci (C-15) S. Hubera. Eksploracja ujawnila, iz badani stabowi-
dzacy cechuja sie generalnie umiarkowang centralnoscig, a wiec religijnoscia heteronomiczna.
Najwiecej oséb (niemal polowa) reprezentuje wzorzec religijnosci charakteryzujacy sie najwyz-
szym, w stosunku do pozostatych skupien, nasileniem wszystkich wymiaréw centralnosci religij-
nosci. Ustalono takze, ze zmienne socjodemograficzne (wiek, ple¢) oraz medyczne (wiek nabycia
slabowzrocznosci i jej stopief) maja znacznie dla religijnoci badanych stabowidzacych.

Stowa kluczowe: slabowidzacy, religijno$¢, struktura religijnoci, uwarunkowania socjodemogra-
ficzne, uwarunkowania medyczne

Religiosity of adult people with low vision in the context
of its structure and determinants

The literature on the subject, especially the foreign one, has long seen the authors’ interest in the
religiosity of disabled people. However, few works so far have raised the topic of the religiosity of
people with low vision. The purpose of the conducted study is to characterize the religiosity of
people with low vision in the context of structure and in terms of sociodemographic and medical
determinants. The study included 119 persons with low vision. The measurement of religiosity
was performed with the use of S. Huber’s The Centrality of Religiosity Scale (C-15). The study has
shown that the respondents with low vision display generally moderate centrality i.e. heterono-
mous religiosity. Most of the respondents (nearly half of them) represents a pattern of religiosity
characterised by the highest, in comparison to other types, intensification of all the dimensions of
centrality of religiosity. It has been also determined that sociodemographic (such as age and sex)
and medical (the age of acquiring visual impairment and its degree) variables play an important
role in the religiosity of respondents with low vision.

Keywords: low vision, religiosity, structure of religiosity, sociodemographic determinants, medical
determinants
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Wprowadzenie

Zagadnienia religijne sg czescig zdarzen rozgrywajacych sie codziennie w rodzi-
nach i narodach, ale sg takze tematem debat w $rodkach masowego przekazu.
Liczba oséb wierzacych w Europie i Stanach Zjednoczonych, ktére deklarujg, ze
religia pelni wazng role w ich zyciu, przekracza 70%. Wskazniki te, zebrane za
pomoca The Gallup Poll, sg jeszcze wyzsze w krajach Azji, Afryki, Ameryki Lacin-
skiej i Oceanii [za: Zarzycka 2017]. Z badan przeprowadzonych w Polsce wynika,
ze powszechnie wyrazana wiara w Boga jest uznawana za trwala ceche polskiego
spoleczenstwa. Jej poziom jest wysoki, o czym Swiadczy fakt, ze od konca lat
dziewiecdziesiatych ponad 90% badanych uwaza sie za ludzi wierzacych, w tym
gleboko wierzacych [CBOS 2020]. Religijno$¢ Polakéw jest ciagle zywa i dyna-
miczna, charakteryzuje ja konserwatyzm i Scisle powiazanie z narodowoscia.
W tym kontekscie szczegdlnego znaczenia nabiera konieczno$¢ rozwijania religij-
nosci dojrzalej, zaspokajajacej potrzeby duchowe czlowieka oraz znaczaco po-
wigzanej z jakoscig jego zycia [Krzeminski i in. 2014].

Religijnos¢ jest zjawiskiem zlozonym i wielowymiarowym. Podejmujac prébe
scharakteryzowania indywidulanej religijnosci nalezy uwzgledni¢ nie tylko jej
tradycyjne aspekty (przekonania, praktyki), ale takze uczucia i preferencje odno-
szace si¢ do akceptowania, przezywania i ekspresji [Zarzycka, Tychmanowicz
2015]. Jedna z koncepcji pozwalajacych na wielowymiarowa analize religijnosci
jest koncepcja centralnosci religijnosci S. Hubera, ktéra zostata zastosowana w ba-
daniach wlasnych. Wspomniany autor zaproponowat model, w ktérym religij-
no$¢ jest ujmowana za pomoca aspektéw motywacyjnego i strukturalnego.
Wedlug niego religijnos¢ jest zdolnoscia do postrzegania elementéw otaczajacego
$wiata z uwzglednieniem znaczen religijnych. Im cze$ciej osoba korzysta w inter-
pretacji rzeczywistosci ze znaczen religijnych, tym bardziej jest religijna. Przezycia
cztowieka, bedace funkcja systemu konstruktéw religijnych, zaleza nie tylko od
czestosci aktywowania tego systemu, ale réwniez od skladajacych sie na niego
tredci. S. Huber wyr6znil pie¢ wymiaréw (zainteresowanie problematyka religijna,
przekonania religijne, modlitwa, doswiadczenie religijne, kult), bedacych wyra-
zem globalnej religijnosci czlowieka oraz wskazujacych na stopiefi centralnosci
systemu religijnego w osobowosci [za: Krok 2009].

Religijno$¢, zaliczana do wyzszych funkgji psychicznych, jest efektem calozy-
ciowego doswiadczenia [Rydz, Tychmanowicz 2019]. Wielu badaczy [m.in. Ko-
enig 2007; Hood i in. 2009], uznaje religijnos¢ za istotng sile motywacyjna i regula-
cyjna zwiazang z zyciem ludzkim. Wiara w Boga i rzeczywisto$¢ transcendentna,
pod warunkiem, ze spelnia kryterium dojrzatosci, moze nadawa¢ znaczenie Zzyciu
czlowieka, takze obcigzonego niepelnosprawnoscig. Osoby z niepelnosprawno-
Scig najczesciej poszukujg w religii sensu wydarzen, ktére wstrzasnely ich Zzyciem,
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zwlaszcza wyjasnienia zdarzefi niezrozumiatych. Niejednokrotnie dopiero
w Swietle wiary i modlitwy sa w stanie zrozumiec i odnalez¢ sens posiadanej nie-
pelnosprawnosci [Pargament 1997; Marini, Glover-Graf 2011].

W literaturze przedmiotu, zwlaszcza obcojezycznej, od diuzszego czasu ob-
serwuje sie zainteresowania autoréw religijnoscia oséb z niepelnosprawnoscia.
Analiza eksploracji zrealizowanych wsréd wyznawcow religii chrzescijanskiej, co
koresponduje z zalozeniami badanh wlasnych, pozwala wyrézni¢ m.in. nastepuja-
ce obszary problemowe: rola religii w zyciu 0séb z niepelnosprawnoscia [Biissing
in. 2005b; Matheis i in. 2006; Janocha 2008], preferowane praktyki religijne [Jano-
cha 2008; 2011; Lipiec 2011; Waldron-Perrine i in. 2011], zwigzek czynnikéw so-
cjodemograficznych z religijnoscia, tj. wiek [Biissing in. 2005a; Johnstone i in.
2008; Chlan in. 2011], ple¢ [Idler, Kasl 1997a; Biissing i in. 2005a], zwigzek z religij-
noscig czynnikéw medycznych, tj. rodzaju niepetnosprawnosci [Johnstone i in.
2008; Cohen i in. 2009; Campbell i in. 2010; Janocha 2011], przyczyny niepelno-
sprawnosci [Schulz 2005; Janocha 2011], stopnia niepetnosprawnosci [Idler, Kasl
1997b; Koenig i in. 2001; Payman i in. 2008], udziat religijno$ci w procesie przysto-
sowania do niepelnosprawnosci [Brennan i in. 2001; Giaquinto i in. 2007; Glover-
Graf i in. 2007; Johnstone i in. 2007; Brennan, MacMillan 2008; Yampolsky i in.
2008; Campbell i in. 2010; Marini, Glover-Graf 2011; Waldorn-Perrine i in. 2011].

Niestety, tylko kilka z wymienionych prac po$wiecono religijnosci oséb z nie-
pelnosprawnoscia wzrokowg. W tym obszarze problemowym godne uwagi sa
badania D. Lipca [2011], zrealizowane w$réd oséb niewidomych i stabowidzacych
nalezacych do duszpasterstwa. Pokazuja one, ze duszpasterstwo wychodzi na-
przeciw potrzebom o0s6b z niepelnosprawnoscia wzrokowg i znaczaco ksztaltuje
ich zycie religijne, np. prawie polowa badanych pod wplywem duszpasterstwa
poswieca wiecej czasu na modlitwe, a co trzeci przyznal, ze czesciej podejmuje
rozmowy na tematy religijne. Respondenci przywiazuja duza uwage do poszcze-
gblnych elementéw spotkann duszpasterskich, dorocznych uroczystodci zwigza-
nych z obchodami roku liturgicznego oraz podkreélaja role modlitwy wzajemne;j.
Interesujacym dyskusjom podlega takze znaczenie religijnosci w kontekscie jej
udziatu w procesie przystosowania do niepelnosprawnosci.

Podczas gdy M. Brennan wraz ze wspétpracownikami [2001] ujawnil, Ze reli-
gijnos¢ jest dla os6b niewidomych i stabowidzacych waznym mechanizmem ra-
dzenia sobie z niepelnosprawnoscig, M.A. Yampolsky i wspdtpracownicy [2008]
wykazali, ze religijnos¢ jest predyktorem strategii zaradczych. Ustalili bowiem, ze
wyzszy poziom religijnosci badanych z niepelnosprawnoscia wzrokowa wspot-
wystepuje z preferencja adaptacyjnych strategii radzenia sobie. Natomiast
M. Brennan i T. MacMillan [2008] zauwazyli, iz religijnoé¢ moze motywowac do
osiagania celow zakladanych przez rehabilitacje, poniewaz jest czynnikiem sty-
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mulujacym osoby niewidome i stabowidzace do osiggania optymalnych wynikéw

w tym zakresie.

Zaprezentowany przeglad prac wskazuje, ze pojawia sie potrzeba podejmo-
wania eksploracji zmierzajacych do poglebionej analizy religijnosci oséb stabowi-
dzacych. Zasadnos¢ takiego postulatu wynika z dwéch faktow: 1) religijnos¢ jest
istotng zmienng powiazang ze struktura psychiki czlowieka, odnoszaca sie do
wielu sfer funkcjonowania; 2) badanie religijnosci oséb stabowidzacych jest wyra-
zem holistycznego ujmowania niepelnosprawnosci.

Celem badan jest zatem préba scharakteryzowania religijnosci oséb stabowi-
dzacych w kontekscie struktury oraz uwarunkowan socjodemograficznych i me-
dycznych. Z przyjetego celu wylaniaja sie trzy problemy badawcze wyrazone
w formie nastepujacych pytan:

1. Jaka religijnoscia cechuja sie badani stabowidzacy?

2. Jakie jest znaczenie czynnikéw socjodemograficznych ujetych w wymiarach
wieku i plci dla religijnosci badanych stabowidzacych?

3. Jakie jest znaczenie czynnikéw medycznych ujetych w wymiarach wieku
nabycia stabowzrocznosci i jej stopnia dla religijnosci badanych stabowidza-
cych?

W pracy zrezygnowano z formulowania hipotezy do pierwszego problemu
badawczego, poniewaz istniejacy material empiryczny nie pozwala na przyjecie
jednoznacznych rozwigzan. Postawiono je natomiast w odniesieniu do drugiego
i trzeciego pytania badawczego. Na podstawie dostepnych eksploracji, zrealizowa-
nych wéréd o0séb z niepelnosprawnoscig oraz w populacji ogdlnej, zatozono, ze:

1. Czynniki socjodemograficzne ujete w wymiarach wieku i plci maja istotne
znacznie dla religijno$ci badanych stabowidzacych. Przyjmuje sie, ze wraz z
wiekiem wzrasta u respondentéw zaangazowanie religijne [Krok 2009;
Chlan i in. 2011]. Poza tym kobiety, w poréwnaniu z mezczyznami, cechujq
sie wyzsza religijnoscig [Biissing i in. 2005a; Zarzycka, Tychmanowicz 2015].

2. Czynniki medyczne ujete w wymiarach wieku zdiagnozowania stabo-
stabowidzacych. Zaklada sie, ze mlodszy wiek zdiagnozowania slabo-
wzrocznoéci pozytywnie koreluje z religijnoécig [Janocha 2011]. Ponadto re-
spondenci ze znaczng stabowzrocznoscia, w przeciwienstwie do responden-
tow z umiarkowana slabowzrocznoscig, charakteryzuja si¢ wyzsza
religijnoscig [Idler, Kasl 1997b; Janocha 2011].
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Badania wlasne

Procedura badan

Badania przeprowadzono zgodnie z zasadami ochrony danych osobowych. Obje-
to nimi osoby stabowidzace nalezace do Polskiego Zwigzku Niewidomych. Kryte-
ria doboru respondentéw stanowilo: wystepowanie slabowzrocznosci, wiek 18 lat
i powyzej, wyznawanie religii chrzescijaniskiej. Przyjecie ostatniego z kryteriow
wynika z tego, iz w Polsce dominuje religia chrzescijafiska. Poza tym wlaczenie
do badan wyznawcéw innych religii mogloby dostarczy¢ sprzecznych wynikow.
Osoby stabowidzace zainteresowane uczestnictwem w projekcie badawczym
otrzymaly kwestionariusz do pomiaru religijnosci wraz z metryczka, wydruko-
wane powiekszong czcionkg. Zabrane dane zostaly przeanalizowane z uzyciem
programu statystycznego STATISTICA 10.

Charakterystyka badanych oséb

Eksploracja objeto 119 oséb stabowidzacych, w tym 57 kobiet (47,90%) i 62 mez-
czyzn (52,10%), ktérych wiek miescit sie w przedziale od 18 do 83 lat (M=35,02;
SD=17,28). Ponad polowa respondentéw posiadala wyksztalcenie S$rednie
(68=57,14%), mniej natomiast wyzsze (28=23,53%) lub zawodowe (23=19,33%).
Zdecydowana wiekszoé¢ zadeklarowala przynalezno$¢ do kosciota rzymskokato-
lickiego (118=99,16%), a tylko jeden wskazal na wyznanie protestanckie (0,84%).
Wsréd badanych znalazty sie osoby z umiarkowang (66=55,46%) i znaczng sta-
bowzrocznoscia (53=44,54%). U 90 (75,63%) niepelnosprawnos¢ zostala zdiagno-
zowana do 5 roku zycia a u 29 (24,37%) pojawila sie po 5 roku zycia.

Metoda badan

Badania zrealizowano metoda sondazu diagnostycznego z wykorzystaniem Skali
Centralnosci Religijnosci (C-15) S. Hubera, w polskiej adaptacji B. Zarzyckiej, kt6-
ra przeznaczona jest do diagnozowania religijnosci mlodziezy i dorostych na
gruncie religii teistycznych. Skala zbudowana jest z 15 pytan, pozwalajacych na
uzyskanie wyniku ogdlnego, wskazujacego na poziom centralnosci religijnosci
w osobowoéci, oraz wynikéw w pieciu podskalach: Zainteresowanie problematyka
religijng (Zpr), Przekonania religijne (Pr), Modlitwa (M), Do$wiadczenie religijne
(Do), Kult (K). Polska wersja Skali C-15 posiada satysfakcjonujace wtasciwosci
psychometryczne. Wskazniki rzetelnosci dla wyniku ogélnego i poszczegélnych
podskal utrzymuja sie w granicach 0,82-0,93 (alfa Cronbacha), a wskaznik stabil-
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noéci waha sie od 0,62 do 0,85 (p-Spearmana) [Zarzycka 2011]. Wskazniki rzetelnosci
ustalone w niniejszej eksploracji sa satysfakcjonujace (alfa Cronbacha dla calej skali
wynosi 0,95, a dla podskal sytuuje sie w granicach od 0,85 do 0,89). Skala Centralnosci
Religijnosci cieszy si¢ zainteresowaniem wielu badaczy [Dua i in. 2020].

Dane socjodemograficzne i medyczne zebrano za pomoca metryczki.

Wyniki badan wlasnych

Religijnos¢ badanych stabowidzacych — struktura

Analiza uzyskanych wynikéw ujawnila, iz badani stabowidzacy cechujq sie
generalnie umiarkowang centralnoscig, czyli religijnoécia heteronomiczna.
Potwierdza to wartos¢ wyniku ogélnego mieszczacego sie w przedziale od 31 do
59 punktéw. Religijnos¢ nie jest zatem jedynym czynnikiem oddziatujgcym na
strukturyzacje réznorodnych dziedzin zycia respondentéw. Mozna raczej méwié
o podporzadkowanej pozycji religijnego systemu znaczen w systemie ich kon-
struktow osobistych. Z wymiaréw tresciowych Skali C-15 wynika natomiast, ze
religijno$¢ badanych slabowidzacych w najwiekszym zakresie ksztaltowana jest
przez ich przekonania dotyczace istnienia Boga, zycia po $mierci. Stosunkowo
duzo uwagi przywiazuja réwniez do nawigzywania kontaktu z rzeczywistoscig
transcendentng poprzez modlitwe i udzial w nabozenstwach. Ponadto cechuja sie
umiarkowanym nasileniem myslenia na tematy religijne i poszukiwania wiado-
mosci o takim charakterze w réznych zrédlach oraz umiarkowang intensywnoscia
przezywania religijnoéci jako aktywnej rzeczywistosci i elementu ludzkiego do-
$wiadczenia (tab. 1).

Tabela 1. Statystki opisowe religijnosci badanych stabowidzacych

Religijnos¢ M SD Me Min Max Q1 Q3
Zainteresowanie
problematyka 9,24 3,02 9,00 3,00 15,00 7,00 12,00
religijna (Zpr)
Przekonania religij- | =, ;5 3,01 13,00 4,00 15,00 9,00 15,00
ne (Pr)
Modlitwa (M) 10,71 3,34 11,00 3,00 15,00 8,00 14,00
Doswiadczenie 9,00 2,91 9,00 3,00 | 15,00 7,00 | 11,00
religijne (Dr)
Kult (K) 10,66 3,47 12,00 3,00 15,00 8,00 14,00
Wynik ogélny (Wo) | 51,75 13,67 54,00 22,00 73,00 40,00 64,00

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Kolejnym krokiem stuzacym do poglebienia analizy struktury religijnosci ba-
danych stabowidzacych bylo ustalenie charakterystycznych dla nich typéw reli-
gijnosci. W tym celu zastosowano niehierarchiczng analize skupien metoda
k-$rednich, gdzie obserwacje wybierano tak, by zmaksymilizowaé odlegloéci mie-
dzy centrami skupien (wykres 1). Zréznicowanie istotne statystycznie miedzy
poszczegdlnymi skupieniami ustalono za pomoca jednoczynnikowej analizy wa-
riancji ANOVA. Natomiast szczegdtowy opis réznic byl mozliwy przy wykorzy-
staniu test post hoc Tukeya (tab. 2).

18

16

14

12

10

—8— SKupieniel
2 -® - Skupienie2
Zpr Pr M Dr K —e - Skupienie 3

Wrykres 1. Typologia religijnosci u badanych stabowidzacych

Zrédto: opracowanie wlasne.

Tabela 2. R6znice miedzy typami religijnosci u badanych stabowidzacych

Grupy ANOVA
Religijnos¢
1 2 3 F P poréwnanie
Zainteresowanie M 6,22 11,36 8,55
problematyka 62,71 0,000*** 2>3>1
religijng (Zpr) SD 2,35 1,94 2,14
i M 9,22 14,34 11,16
Przekonania 67,05 | 0,000%** | 2>3>1
religijne (Pr) SD 2,77 1,16 2,48
. M 6,78 13,64 9,48
Modlitwa (M) 202,99 0,000*** 2>3>1
Sd 1,64 1,20 2,08
Swi i M 5,59 11,18 8,58
Doswiadczenie 103,67 | 0000%** | 2>3>1
religijne (Dr) Sd 1,48 1,99 1,57
M 5,97 13,52 10,32
Kult (K) 262,21 0,000%*** 2>3>1
SD 1,69 1,31 1,58

*44 5.20,001

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Najliczniejsze skupienie (2) reprezentowane jest przez 56 badanych stabowi-
dzacych (47,06%). Charakteryzuje sie ono najwyzszym, w stosunku do pozosta-
tych skupieni, nasileniem wszystkich wymiaréw centralnosci religijnosci, a zrézni-
cowanie to jest istotne statystycznie. Tworza je respondenci, ktérzy osiagaja
najbardziej znaczacy $redni wynik w wymiarze Przekonania religijne, a nastepnie
w zakresie wymiaréw Modlitwa i Kult, przy nizszym wartoSciowaniu wymiaréw
Zainteresowanie problematyka religijng i Doswiadczenie religijne. Mozna zatem
wnioskowa¢, iz analizowana tutaj religijno$¢ charakteryzuje sie najwyzszym na-
tezeniem subiektywnej oceny prawdopodobienstwa istnienia rzeczywistosci
nadprzyrodzonej, urzeczywistniajacej sie poprzez czestszy indywidualny, oso-
bowy dialog z Bogiem oraz akcentowanie roli uczestnictwa w nabozenstwach
religijnych. W nakreslonym profilu zauwaza sie ponadto stabsze, ale wyzsze niz
w innych skupieniach, nasilenie poznawczej i intelektualnej konfrontacji z tre-
Sciami religijnymi oraz wyrazniejsze przekonanie dotyczace obecnosci transcen-
dentnego $wiata znaczen w osobistym doswiadczeniu badanych.

Kolejne wyodrebnione w toku analizy skupienie (1), obejmujace 32 respon-
dentéw stabowidzacych (26,89%), reprezentowane jest przez osoby, ktérych reli-
gijnos¢ wykazuje sie najnizsza, w poréwnaniu z pozostatymi skupieniami, oceng
wszystkich wymiaréw tresciowych Skali C-15, z réznicg pomiedzy nimi osiagajaca
poziom istotnoéci statystycznej. Struktura religijno$ci w nakreslonym skupieniu
charakteryzuje sie, podobnie jak w skupieniu 2, wyraznym nasileniem wymiaru
Przekonania religijne, ktérego sredni wynik zdecydowanie dominuje nad innymi
wymiarami centralnosci religijnosci, gdzie uzyskano nastepujacy rozktad srednich
wynikéw: najwyzszy dotyczy wymiaru Modlitwa, nizej plasuja sie wymiary Zain-
teresowanie problematyka religijng oraz Kult, za$ najnizsza pozycje zajmuje wy-
miar Doswiadczenie religijne. Taka konfiguracja wskazuje, iz pomimo znaczacego
przekonania dotyczacego istnienia Boga, zycia po $mierci, badani tworzacy to
skupienie w mniejszym zakresie nawigzuja kontakt z rzeczywistoécig transcen-
dentng poprzez modlitwe, rzadziej ujawniaja zainteresowania zagadnieniami
wyznawanej wiary, jak i uczestnicza w rytualach i wspélnotowych formach kultu.
Towarzyszy temu slabsza intensywnos$¢ w kontekscie przezywania religijnosci
jako aktywnej rzeczywistosci i elementu ludzkiego doswiadczenia.

Skupienie 3 tworzy 31 badanych stabowidzacych (26,05%) z umiarkowanymi
warto$ciami uzyskanymi w zakresie $rednich wynikéw poszczegdlnych wymia-
réw centralnodci religijnosci. Analizowana tutaj religijnos¢ jest istotnie wyzsza niz
religijnod¢ respondentéw w skupieniu 1, ale istotnie nizsza w poréwnaniu z reli-
gijnoécia badanych zgrupowanych w skupieniu 2. Analogicznie jak w poprzed-
nich skupieniach, najwieksze znaczenie zyskuje wymiar Przekonania religijne, ale
takze wymiar Kult. Charakterystyke religijnosci badanych nalezacych do skupie-
nia 3 dopelnia stosunkowo stabsze warto$ciowanie wymiaru Modlitwa, przy naj-
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nizszych Srednich wynikach w wymiarach Doswiadczenie religijne i Zaintereso-
wanie problematyka religijng. Ustalong strukture religijnoéci cechuje wysokie
natezenie subiektywnej oceny prawdopodobiefistwa istnienia rzeczywistosci
transcendentnej, jak réwniez nasilone przekonanie o roli uczestnictwa w nabo-
zenstwach religijnych. Mniejsze znacznie ma indywidualny, osobowy dialog
z Bogiem, za$ najmniejsze przekonanie dotyczace obecnosci transcendentnego
Swiata znaczenh w osobistym do$wiadczeniu badanych oraz poszukiwanie wia-
domoéci o charakterze religijnym w r6znych Zrédtach.

Religijno$¢ badanych stabowidzacych — uwarunkowania
socjodemograficzne i medyczne

Religijnos¢ badanych stabowidzacych zostala takze przeanalizowana z uwzgled-
nieniem podstawowych czynnikéw socjodemograficznych (wiek, pte¢) i medycz-
nych (wiek zdiagnozowania stabowzrocznosci i jej stopnienr). Zwiazki korelacyjne
pomiedzy religijnoscia a wiekiem respondentéw oraz wiekiem zdiagnozowania
stabowzrocznosci ustalono za pomoca wspoélczynnika korelacji r Pearsona. Nato-
miast poréwnahn miedzygrupowych z uwzglednieniem plci i stopnia stabo-
wzrocznoéci dokonano przy uzyciu testu t-Studenta.

Okazalo sie, ze zmienna w postaci wieku badanych ma istotne znacznie dla
ksztaltowania ich religijnosci i pozytywnie koreluje z wynikiem ogdlnym central-
nosci religijnosci, jak i wszystkimi wymiarami treSciowymi Skali C-15. Biorac pod
uwage warto$¢ ustalonych zwigzkéw zaleznoSciowych nalezy przyjaé, iz wraz
z wiekiem nasila sie u respondentéw umiejetnos¢ przezywania religijnosci jako
aktywnej rzeczywistosci i elementu ludzkiego do$wiadczenia, poszerzajg sie
zainteresowania zagadnieniami wyznawanej wiary, jak réwniez wrasta zaanga-
zowanie religijne i traktowanie sfery transcendentnej jako wiodacej i centralnej
w zyciu. Poza tym starszy wiek badanych wspoélwystepuje z czestszym podej-
mowaniem kontaktu z rzeczywistoécig transcendentng poprzez modlitwe, inten-
sywniejszym uczestnictwem w rytualach i wspélnotowych formach kultu oraz
czestszym ujawnianiem przekonan dotyczacych istnienia Boga i zycia po $mierci
(tab. 3).

Tabela 3. Wiek a religijnos¢ badanych slabowidzacych — wspétczynniki korelagji r Pearsona

Zmienne Zpr Pr M Dr K Wo
Wiek 0,427*** 0,24** 0,39%** 0,449*** 0,35%** 0,428***

** p<0,01; *** p<0,001

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Uzyskane wyniki wskazuja, iz ple¢ istotnie réznicuje religijnoé¢ respondentéw
stabowidzacych, ktérej wyzszy poziom zaznaczyt sie¢ wéréd badanych kobiet, zaréw-
no w zakresie wyniku ogélnego, jak i wszystkich zachowan religijnych reprezento-
wanych przez koncepcje centralnosci religijnosci. Kobiety w poréwnaniu z mezczy-
znami cechujg sie silniejszym zaangazowaniem religijnym i traktowaniem sfery
transcendentnej jako wiodacej i centralnej w zyciu, co ujawnia sie w szczegdlnosci
poprzez czestsze podejmowanie indywidualnego, osobowego dialogu z Bogiem,
wyrazniejsze przekonania dotyczace obecnosci transcendentnego $wiata znaczen
wich osobistym doswiadczeniu oraz akcentowanie roli uczestnictwa w nabozefi-
stwach religijnych. Poza tym badane charakteryzuje znaczace natezenie subiektywnej
oceny prawdopodobiefistwa istnienia rzeczywistoéci nadprzyrodzonej oraz czestsze
interesowanie sie zagadnieniami wyznawanej wiary (tab. 4).

Tabela 4. Religijnos¢ badanych stabowidzacych — zestawienie wynikéw kobiet i mezczyzn

Kobiety Mezczyzni Test istotnosci
Religijnosé
M SD M SD t df p

Zainteresowanie
problematyka 10,18 2,74 8,39 3,03 337 | 117 | 0,001%*
religijna (Zpr)
Przekonania religij- | 3 1 2,34 11,24 3,29 3,53 117 | 0,001%**
ne (Pr)
Modlitwa (M) 12,40 2,53 9,16 3,25 6,04 17 | 0,000%**
Doswiadczenie 10,37 2,59 7,74 2,63 548 | 117 | 0,000%**
religijne (Dr)
Kult (K) 12,02 2,86 9,40 3,54 441 17 | 0,000%**
Wynik ogélny (Wo) | 58,07 | 11,42 45,94 13,04 5,38 17 | 0,000%**

**p<0,01; ***p<0,001

Zrédto: opracowanie wiasne.

Z eksploracji wynika, ze wiek zdiagnozowania slabowzrocznosci jest zmien-
na, ktéra ma istotne znacznie dla ksztaltowania religijnosci badanych stabowidza-
cych. Ustalone powigzania majg charakter dodatni i odnosza sie do wyniku ogdl-
nego centralnosci religijnosci oraz trzech wymiaréw treSciowych Skali C-15.
Wartos¢ okreslonych zwiazkéw zaleznosciowych pozwala wnioskowaé, iz starszy
wiek nabycia stabowzrocznosci wigze si¢ przede wszystkim z intensywniejszym
poszukiwaniem wiadomosci o charakterze religijnym w réznych Zrédlach. Poza
tym wspolwystepuje z nasilajacymi sie przekonaniami dotyczacymi obecnosci
transcendentnego S$wiata znaczen w osobistym doswiadczeniu respondentéw,
zaangazowaniem religijnym i traktowaniem sfery religijnej jako wiodacej i cen-
tralnej w zyciu. Kontakt z rzeczywistoscia transcendentng poprzez modlitwe staje
sie bardziej intensywny (tab. 5).
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Tabela 5. Wiek zdiagnozowania stabowzrocznosci a religijno$¢ badanych stabowidzacych —
wspolczynniki korelacji r Pearsona

Zmienne Zpr Pr M Dr K Wo
Wiek 0,24** 0,10 0,20% 0,21* 0,16 0,21*

*0,05; ** p<0,01

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Z przeprowadzonych analiz wynika, Ze zmienna w postaci stopnia slabo-
wzroczno$ci istotnie réznicuje religijnos¢ badanych stabowidzacych, gdzie wyz-
szy jej poziom cechuje badanych ze znaczng slabowzrocznoscia. Stwierdzone
zréznicowanie odnosi sie do wyniku ogdlnego oraz czterech zachowan religij-
nych reprezentowanych przez koncepcje centralnosci religijnosci. Respondenci ze
znaczng stabowzrocznoécia w poréwnaniu z respondentami z umiarkowang sta-
bowzrocznoscia odznaczaja sie silniejszym zaangazowaniem religijnym i trakto-
waniem sfery transcendentnej jako wiodacej i centralnej w zyciu, czego przeja-
wem sg czestsze rozwazania na tematy religijne i interesowanie sie zagadnieniami
wyznawanej wiary oraz intensywniejsze podejmowanie indywidualnego, oso-
bowego dialogu z Bogiem. Poza tym badani ze znaczng stabowzrocznoscia sa
bardziej sklonni do przezywania religijnoéci jako aktywnej rzeczywistosci i ele-
mentu ludzkiego doswiadczenia oraz w wiekszym zakresie uczestniczg w rytu-
alach i wspélnotowych formach kultu (tab. 6).

Tabela 6. Religijno$¢ badanych stabowidzacych — wyniki 0s6b z umiarkowana i znaczna
stabowzrocznoscia

Stabowzrocznosé Stabowzrocznosé . .
. Test istotnosci
Religijnosé umiarkowana znaczna
M SD M SD t df p

Zainteresowanie
problematyka reli- 8,17 2,81 10,58 2,73 -4,72 117 0,000%**
gijna (Zr)
Przekonania religij- |y oo 2,88 12,70 3,10 185 | 117 0,067
ne (Pr)
Modlitwa (M) 9,71 3,20 11,96 3,10 -3,87 117 0,000***
Doswiadczenie 8,21 2,70 9,98 290 | -344 | 117 | 0,001%**
religijne (Dr)
Kult (K) 9,79 3,23 11,74 3,49 -3,15 117 0,002**
Wynik ogélny (Wo) 47,56 12,52 56,96 13,35 -3,95 117 0,000%**

** p<0,01; *** p<0,001

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Dyskusja wynikéw

Celem badan byla préba scharakteryzowania religijnosci oséb stabowidzacych
w kontekscie struktury oraz uwarunkowan socjodemograficznych i medycznych.
Analiza materiatu empirycznego pozwolila ustosunkowac sie do sformutlowanych
hipotez.

Uzyskane wyniki wskazuja, ze badani stabowidzacy cechuja sie umiarkowang
centralnodcig, a wiec religijnoécig heteronomiczng. Oznacza to, ze religijnos¢ nie
jest jedynym czynnikiem oddziatujacym na strukturyzacje réznorodnych dzie-
dzin ich zycia. W najwiekszym zakresie jest ona ksztaltowana przez przekonania
dotyczace istnienia Boga, zycia po $mierci. Badani przypisuja takze znaczaca role
indywidualnemu, osobowemu dialogowi z Bogiem oraz uczestnictwu w rytu-
alach i wspélnotowych formach kultu, przy nieco nizszym wartoSciowaniu zain-
teresowan zagadnieniami wyznawanej wiary oraz przekonan odnoszacych sie do
obecnosci transcendentnego $wiata znaczen w ich osobistym do$wiadczeniu.
Poglebiona analiza struktury religijnosci ukierunkowana na ustalenie charaktery-
stycznych jej typoéw ujawnila, Ze najwiecej respondentéw (niemal polowa) repre-
zentuje wzorzec (typ 2), ktéry charakteryzuje sie najwyzszym, w stosunku do
pozostatych skupien, nasileniem wszystkich wymiaréw centralnosci religijnosci,
a zréznicowanie to jest istotne statystycznie. Pozostale typy religijnosci (1 i 3) re-
prezentuje mniej badanych (odpowiednio: 26,89% i 26,05%), przy czym pierwszy
wzorzec aktywnosci religijnej tworza osoby, ktorych religijnoé¢ wykazuje sie naj-
nizszg, w poréwnaniu z osobami tworzacymi typ 2 i 3, oceng wszystkich wymia-
réw treSciowych Skali C-15, z r6znicgq pomiedzy nimi osiggajaca poziom istotnosci
statystycznej. Natomiast trzeci wzorzec aktywnosci religijnej obejmuje respon-
dentéw z umiarkowanymi wartosciami uzyskanymi w zakresie §rednich wyni-
kéw poszezegdlnych wymiaréw centralnodci religijnosci.

Czyniac przedmiotem dyskusji zaprezentowane wyniki mozna przyjaé, iz
znaczaca cze$¢ badanych (typ 2 i 3) przywiazuje duza uwage do swojej religijno-
Sci. Dotychczasowe prace empiryczne ujawniajg, ze religijnosc jest bardzo wazna
iwazna dla ok. 50% respondentéw z uszkodzeniem rdzenia kregowego [Chlan
iin. 2011] oraz 70% z traumatycznym uszkodzeniem moézgu [Waldron-Perrine
iin. 2011]. Z innych eksploracji wynika, ze 32% badanych z niepelnosprawnoscia
ruchowa praktykuje we wszystkie niedziele, a czasami takze w dni powszednie,
a 31% czyni to wylgcznie w niedziele. Nieliczni praktykujg raz na kilka lat lub nie
praktykuja w ogdle [Janocha 2008]. Do interesujacych wnioskéw doszed! takze
J.D. Campbell ze wspoélpracownikami [2010], badajac m.in. osoby po udarach
mozgu, z nowotworami, uszkodzeniem rdzenia kregowego. Autorzy wykazali, ze
prawie 2/3 respondentéw doswiadczylo istotnego umocnienia swojej wiary
w réznych sytuacjach zyciowych, podczas gdy 1/3 wskazala na jej oslabienie.
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Na podstawie przeprowadzonej eksploracji ustalono, iz hipoteza zakladajaca
istotne znacznie czynnikéw socjodemograficznych ujetych w wymiarach wieku
iplci dla religijnoéci badanych slabowidzgcych zyskala potwierdzenie. Wyniki
ujawnily (zgodnie z oczekiwaniami), ze wiek pozytywnie koreluje z religijnoscia.
Wraz z wiekiem respondentéw wrasta zaangazowanie religijne i traktowanie
sfery transcendentnej jako wiodacej w zyciu, nasilaja sie doswiadczenia religijne
oraz poszerzajg zainteresowania zagadnieniami wyznawanej wiary. Poza tym
starszy wiek badanych wiaze sie z czestszym podejmowaniem kontaktu z rze-
czywistodcia transcendentng poprzez modlitwe, uczestnictwem w rytualach
i wspélnotowych formach kultu oraz wyrazniejszym ujawnianiem przekonan
dotyczacych istnienia Boga i zycia po $mierci. Uzyskane wyniki znajduja po-
twierdzenie we wczesniejszych pracach. KM. Chlan i wspétpracownicy [2011]
zauwazyli, ze starsi respondenci z uszkodzeniem rdzenia kregowego sa bardziej
religijni. Natomiast A. Biissing wraz zespolem [2005a] wykazali, ze badani z SM
i choroba przewlekla, ktérych wiek miesci sie w przedziale do 30 roku Zycia ce-
chuja sie znacznie mniej pozytywnymi postawami religijnymi niz majgcy powy-
zej 30 lat. Poza tym réwniez eksploracje zrealizowane w populacji ogélnej po-
twierdzaja zwiazek wieku z zaangazowaniem religijnym, gdzie starsi respondenci
uzyskuja wyzsze wyniki w zakresie religijnosci [Krok 2009].

Biorac pod uwage ple¢, stwierdzono, ze zmienna ta znaczaco réznicuje reli-
gijnos¢ respondentéw slabowidzacych. Istotnie wyzszy jej poziom zaznaczyl sie
wséréd kobiet (zgodnie z oczekiwaniami), ktére charakteryzuja sie silniejszym
zaangazowaniem religijnym i traktowaniem sfery transcendentnej jako wiodacej i
centralnej w zyciu. Respondentki czesciej podejmuja indywidualny, osobowy
dialog z Bogiem, w wiekszym zakresie sg przekonane o obecnoéci nadprzyrodzo-
nego $wiata znaczeni w ich osobistym doswiadczeniu oraz bardziej akcentujg role
uczestnictwa w nabozenstwach religijnych. Poza tym charakteryzuja je silniejsze
przekonania religijne oraz intensywniejsze zainteresowania zagadnieniami wy-
znawanej wiary. Uzyskane w badaniach wlasnych wyniki sa zgodne z ustaleniami
innych autoréw. Wedtug A. Buissinga i wspotpracownikow [2005a], kobiety z SM
ichorobg przewlekla w poréwnaniu z mezczyznami ujawniajg bardziej pozy-
tywne postawy religijne, co tym samym wskazuje na ich wigksza otwartoé¢ na
kwestie wyznawanej wiary. Podobne wnioski pochodza z eksploracji zrealizowa-
nych w populacji ogélnej, gdzie kobiety cechuja sie wyzsza religijnoscia niz mez-
czyzni [Krok 2009; Rydz, Tychmanowicz 2015; Zarzycka, Tychmanowicz 2015].

Badania wlasne wskazuja na czeéciowe potwierdzenie hipotezy 2, zakladaja-
cej istotne znacznie czynnikéw medycznych ujetych w wymiarach wieku zdia-
gnozowania stabowzrocznosci i jej stopnia dla religijnosci badanych slabowidza-
cych. Ustalono (niezgodnie z przyjeta hipoteza), ze starszy wiek nabycia
stabowzrocznosci, a nie mtodszy, pozytywnie koreluje z religijnoscia. Starszy wiek
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zdiagnozowania stabowzrocznosci wiaze sie z wiekszym zaangazowaniem reli-
gijnym i traktowaniem sfery transcendentnej jako wiodacej i centralnej w zyciu.
Poza tym wspélwystepuje z czestszym mysleniem na temat wyznawanej wiary
i poszukiwaniem wiadomosci o charakterze religijnym w réznych Zrédiach, po-
dejmowaniem indywidualnego, osobowego dialog z Bogiem oraz silniejszymi
przekonaniami dotyczacymi obecnosci transcendentnego Swiata znaczeh w oso-
bistym do$wiadczeniu badanych stabowidzacych. Sg to bardzo interesujace do-
niesienia. Zastanawiajace jest dlaczego respondenci, u ktérych stabowzorcznosé
zdiagnozowano w mlodszym wieku nie przywiazuje tak duzej uwagi do aktyw-
nosci religijnej jak ci, u ktérych pojawiata si¢ ona pézniej. Prébujac zinterpreto-
waé wyniki badan wlasnych warto odwota¢ sie do opisywanych w literaturze
wzorcéw postrzegania posiadanej niepelnosprawnosci. Pierwszy z nich tworza
osoby utozsamiajgce niepelnosprawno$¢ ze zdarzeniem negatywnym, ze strata.
Odczuwaja one zloé¢ wobec Boga, a nawet kwestionuja Jego istnienie, i nie sa
w stanie nada¢ znaczenia ani sensu niepelnosprawnosci. Drugi wzorzec obejmuje
ludzi, ktérzy traktuja niepelnosprawnos¢ w kontekscie neutralnego zdarzenia
w zyciu. Wiara jest dla nich wazna strategia radzenia sobie z niepelnosprawno-
Scia, umozliwiajaca dystansowanie sie wobec zdarzen. Trzeci wzorzec tworza
osoby, ktére utozsamiajg niepelnosprawnos¢ z korzystnym i pozytywnym od-
dzialywaniem na zycie. Podobnie jak w poprzednim wzorcu, wiara jest Zrédtem
nadziei i pozytywnego myslenia, zapobiegajacym depresji. Dzieki niej odkrywaja
sens niepelnosprawnoéci oraz utwierdzaja sie w przekonaniu, iz ich do$wiadcze-
nia sg przestaniem pochodzacym od Boga [Kim, Heinemann 1998, za: Kilpatrick,
McCullough 1999]. Analizujac powyzsze wzorce mozna przypuszczac, ze badani,
u ktérych stabowzorcznoé¢ zdiagnozowano w milodszym wieku, reprezentuja
wzorzec pierwszy, podczas gdy respondenci, u ktérych pojawila sie p6zniej —
wzorzec drugi i trzeci.

W przypadku drugiej z wyréznionych zmiennych medycznych, a wiec stop-
nia stabowzrocznoéci, stwierdzono, ze znaczaco réznicuje religijnos¢ badanych
stabowidzacych. Istotnie wyzszy jej poziom cechuje respondentéw ze znaczng
stabowzrocznodcig (zgodnie ze sformulowang hipoteza), ktérzy odznaczajg sie
silniejszym zaangazowaniem religijnym i traktowaniem sfery transcendentnej
jako wiodacej i centralnej w zyciu. Badani z tej grupy czesciej podejmuja rozwa-
Zania na tematy religijne, interesuja si¢ zagadnieniami wyznawanej wiary oraz
w wiekszym zakresie kontaktuja sie z rzeczywistodcia transcendentna poprzez
modlitwe. Poza tym sg bardziej sklonni do przezywania religijnosci jako aktywnej
rzeczywistosci i elementu ludzkiego do$wiadczenia oraz uczestnictwa w rytu-
alach i wspélnotowych formach kultu. Wyniki te zgodne sa z wcze$niejszymi
ustaleniami zawartymi w dostepnej literaturze. W. Janocha [2011] zauwazyl, ze
stopienn niepelnosprawnosci pozytywnie koreluje z religijnoscig. Respondenci ze
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znacznym stopniem niepelnosprawnosci osiggneli wyzsze wyniki we wszystkich
analizowanych wymiarach religijnosci (praktyki religijne, znaczenie wiary w zy-
ciu, znaczenie modlitwy) niz respondenci z umiarkowanym i lekkim stopniem
niepelnosprawnosci. Do podobnych wnioskéw doszli takze E.L. Idler i S.V. Kasl
[1997b], ktérzy ujawnili, Zze badani z wiekszym stopniem niepelnosprawnosci
czesciej poszukujg pomocy w religii i ujawniajg swoje zaangazowanie religijne,
podczas, gdy badani z mniejszym stopniem niepelnosprawnosci rzadziej szukaja
oparcia w religii i stabiej deklaruja swoje przywigzanie do religii.

Implikacje praktyczne

Zrealizowany projekt wskazuje na koniecznoé¢ analizowania funkcjonowania
psychospolecznego oséb stabowidzacych w szerokim kontekscie, akcentujacym
holistyczne podejscie do czlowieka [Page i in. 2020]. Oczywiscie nie mozna w nim
pomija¢ wymiaru religijnego, bedacego integralng czescig osoby ludzkiej. Jesli
przyjmujemy, ze czlowiek powinien rozwija¢ sie harmonijnie we wszystkich ob-
szarach swojego funkcjonowania, to obszar religijny nie moze by¢ wykluczany
czy tez traktowany jako mniej wazny. Wiara w istnienie Boga, ktéry przychodzi
z pomocg osobie dotknietej stabowzrocznoscia, czesto pozbawionej perspektyw
na przyszlo$¢, moze mie¢ kluczowe znaczenie dla odnalezienia sensu zycia i na-
dziei. Pomoc w wymiarze duchowym, uwzgledniajaca zréznicowane potrzeby
0s0b stabowidzacych i mozliwosci adaptacyjne w zaleznosci m.in. od wieku, pldi,
wieku nabycia stabowzrocznosci i jej stopnia, moze ulatwi¢ zaakceptowanie sytu-
acji zyciowej i samego siebie oraz dazenie do samorealizacji, zapewniajacej po-
czucie sensu zycia w warunkach istniejacej niepelnosprawnosci [Dykcik 2003].
Jest to tym bardziej zasadne, iz religijnos¢ czlowieka z niepetlnosprawnoscia,
bedaca wyrazem sily czerpanej ze Zrddel nadprzyrodzonych, wzbudza coraz
wieksze zainteresowanie badaczy ze wzgledu na mozliwos¢ jej wykorzystania dla
celéw terapeutycznych. Potrzebe wlaczenia problematyki religijnosci oséb z nie-
pelnosprawnosciag w proces rehabilitacji, jako integralnej czesci, bardzo wyraznie
akcentuje literatura obcojezyczna, w ktorej wskazuje sie na powiazania istniejace
pomiedzy religijnoscia a rehabilitacja [m.in. Johnstone i in. 2007; Brennen, Mac-
Millan 2008; Dilorenzo i in. 2008; Serpanou i in. 2020]. Stwierdzono, ze religijno$¢
jest istotnym czynnikiem motywujacym do osiagania celéw zakladanych przez
rehabilitacje. Wigze si¢ z przekonaniami, nadzieja i umiejetnoscia wykraczania
poza bezposérednie doswiadczenia [DePalo, Brennan 2005, za: Brennan, MacMil-
lan 2008]. Motywacyjna funkgja religijnosci w kontekscie zaangazowania w reha-
bilitacje i osiaganie coraz lepszych wynikéw zostala m.in. potwierdzona w bada-
niach zrealizowanych wéréd oséb z niepelnosprawnoscia wzrokowa [Brennan,
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MacMillan 2008], co tym bardziej inspiruje do podejmowania dalszych analiz
empirycznych.

Ograniczenia badan wlasnych i kierunki przysztych poszukiwan

Eksploracja ma charakter przekrojowy i nie informuje wprost o dynamice re-
ligijnosci respondentéw slabowidzacych. W tym kontekscie istotnym przedsie-
wzieciem byloby przeprowadzenie badani podluznych, ktére pozwolityby uzy-
ska¢ pelniejszy obraz analizowanej zmiennej. W niniejszej pracy zastosowano
miare ilosciowa, zlozong z pytan zamknietych, ktére umozliwiaja poslugiwanie
sie uporzadkowanymi wskaZnikami centralnodci religijnosci. Poglebieniu analiz
niewatpliwie sluzyloby zastosowanie metody kwestionariuszowej z pytaniami
otwartymi, pozwalajacymi na uzupelnienie uzyskanej wiedzy o dodatkowe, uni-
kalne informacje na temat swoistosci aktywnosci religijnej oséb stabowidzacych.
Krytyczna autoanaliza dotyczy takze zastosowania miary samoopisowej, co wiaze
sie z pewnymi ograniczeniami. Jak twierdzi B. Zarzycka [2017: 365-366], ,trudno
w tym przypadku o calkowita kontrole tendencji do zarzadzenia wlasnym wize-
runkiem oraz wplywu potrzeby aprobaty spolecznej”. Trzeba jednak podkresli¢,
ze respondenci chetnie uczestniczyli w badaniach i okazali duze zainteresowanie
projektem, co pozwala wnioskowa¢, iz odpowiedzi byly szczere.

Pomimo zasugerowanych uwag krytycznych, nalezy takze wyakcentowac
pozytywne aspekty zrealizowanej eksploracji. Niniejsza praca nie wyczerpuje
zlozonej problematyki religijnosci oséb slabowidzacych w kontekscie struktury
i uwarunkowan socjodemograficznych i medycznych. Biorac pod uwage niewiel-
ka liczba opracowan w rodzimej literaturze przedmiotu, uzyskane wyniki inspiru-
ja do podejmowania dalszych analiz empirycznych. Podejscie takie jest tym bar-
dziej zadane, iz dziedzina religijnosci zawiera duzo interesujgcych obszaréw,
ktérych analiza pozwolilaby bardziej zrozumie¢ warto$¢ wiary w Boga w zyciu
cztowieka obcigzonego stabowzrocznoscig. W tym kontekscie wartosciowe byloby
m.in. zdiagnozowanie religijnych i pozareligijnych strategii radzenia sobie ze
stresem, aktywnosci religijnej z uwzglednieniem okreséw opisujacych religijnosé
cztowieka doroslego, roli religijnosci w ksztaltowaniu jakosci zycia.
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,Chce sie zy¢” i ,Carte blanche” — model
niepelnosprawnosci w filmach inspirowanych
historig prawdziwa

W artykule scharakteryzowano role filmu jako narzedzia upowszechniajacego spoleczny wizeru-
nek niepelnosprawnosci oraz dokonano analizy modelu niepelnosprawnosci w dwéch polskich
filmach fabularnych, inspirowanych prawdziwymi wydarzeniami: ,Chce si¢ zy¢” i ,Carte blan-
che”. Charakterystyke przeprowadzono w odniesieniu do 7 cytowanych w literaturze kryteriéw
opisujacych zalozenia modeli niepelnosprawnosci: podejscie do niepelnosprawnoéci, istota i miej-
sce zjawiska, rola osoby z niepelnosprawnoécia, rozwigzanie, kontrola oraz oczekiwane wyniki. W
podsumowaniu odniesiono wylaniajace si¢ z analiz profile bohateréw do wynikéw badan prefe-
rencji modelu niepelnosprawnosci przeprowadzone wsréd oséb z niepelnosprawnoscia.

Stowa kluczowe: model niepelnosprawnosci w filmie, spoleczny model niepelnosprawnosci, wi-
zerunek filmowy niepelnosprawnosci, Konwencja o Prawach Oséb Niepetnosprawnych

“Life Feels Good” and “Carte Blanche” —a model
of disability in films inspired by true stories

The article characterizes the role of film as a tool to popularize the social image of disability and
analyzes the model of disability in two Polish feature films inspired by real events: “Life Feels
Good” and “Carte Blanche”. Characterization was carried out in relation to 7 criteria cited in the
literature describing the assumptions of disability models: approach to disability, the nature and
place of the phenomenon, the role of a person with a disability, solution, control and expected re-
sults. In the summary, the profiles of the heroes emerging from the analyzes were compared to
the results of the research on the preferences of the disability model conducted among people
with disabilities.

Keywords: disability model in film, social model of disability, film image of disability, Convention
on the Rights of Persons with Disabilities

»,Czy nam sie to podoba, czy nie, wlasnie kino — wyrazniej niz jakikolwiek inny
czynnik ksztaltuje opinie, smak, jezyk, ubiér, zachowania i nawet fizyczny wy-
glad publicznosci, obejmujacej ponad 60% mieszkancéw ziemi” — stwierdzil



»Chce sig zy¢” i ,Carte blanche” — model niepetnosprawnosci w filmach... 217

w 1972 roku przez Erwin Panofsky [za: Kozubek 2016: 33]. Prawda ta, prawie
50 lat p6zniej, nie tylko nie stracila na znaczeniu, ale bardzo mocno si¢ utrwalila.
Film jest postrzegany nie tylko jako narzedzie spedzania wolnego czasu, ale —
oprocz literatury — jako jedno z najpotezniejszych mediéw, jakie istnieja. Jest bar-
dzo atrakcyjnym zZrédlem wiedzy. Pokazuje to, co szkola pomija lub do czego nie
ma dostepu, stajac sie jednoczesnie waznym elementem edukacji permanentnej
[Kowalski, Drézdz 2008: 17]. Uruchamia wysoki poziom refleksyjnosci i wyobraz-
nie, a dzieki temu, ze rzeczywistoé¢ filmowa zrobiona jest z ,elementéw konkret-
nej fizycznej realnosci, ktéra uzyczyla taSmie filmowej swojego wygladu i dZwie-
ku”, daje pozér rzeczywistosci [Helman, za: Plisiecki1991: 263]. Film niesie ze soba
fadunek informacyjny i emocjonalny. Stale rosnace dostep do filméw i ich zasieg,
sita oddzialywania sprawiaja, ze moze w istotny spos6b wplywac na: zachowania
i systemy wartosci czlowieka, zwyczaje, $wiatopoglad, postawy a nawet mental-
nos¢ (ograniczajac oddzialywanie srodowisk naturalnych w tym zakresie); moze
wzmacnia¢ lub oslabia¢ w nim pewne dazenia, ulatwia¢ wglad w sytuacje pro-
blemowe, i — co najwazniejsze z punktu widzenia niniejszych rozwazan — poma-
ga w zrozumieniu siebie i innych.

Tresci medialne dostarczaja odbiorcy tzw. doswiadczenn zastepczych, widz
przejmuje doswiadczenia innych ludzi bez osobistego udzialu w wydarzeniu, na
ktérym do$wiadczenie bazuje [Kubicka 2007: 13]. Sledzac losy fikcyjnych postaci,
wyciaga wnioski dotyczace wlasnego zycia, w bezpieczny sposéb moze przeko-
na¢ sie o skutkach podjecia okreslonych decyzji — nie musi obawia¢ si¢ o konse-
kwencje, jakie moglyby wynika¢ z takich eksperymentéw w rzeczywistym zyciu
[por. Kozubek 2016: 46; Kowalski, Dr6zdz 2008: 15]. Docierajacy do czlowieka ciag
obrazoéw i dzwiekéw laczy sie z nasza wiedza, Swiatopogladem — w ten sposob
konstytuuje sie znaczenie [Lewis za: Wawrzak-Chodaczek 2000: 26]. Problem
jedynie w tym, ze przedstawiona rzeczywisto$¢ ma by¢ nie tylko wiernym odbi-
ciem tej realnej. Ma ona przede wszystkim odnies$¢ sukces finansowy i frekwen-
cyjny. To znaczy, ze przekaz — skondensowany, tendencyjnie wyselekcjonowany,
nierzadko zamykajacy rzeczywistoé¢ w zestawie gotowych schematow — jest pro-
dukowany i sprzedawany na potrzeby bezimiennego masowego rynku [por.
Kossowski 1999: 19]. Jak zauwaza M. Wawrzak-Chodaczek [2000: 24] kultura po-
pularna splaszcza i dramaty, i przyjemnosci.

Dlatego tak istotne jest, w jaki sposéb w filmie przedstawia sie niepelno-
sprawnos¢. Czesto telewizyjne czy kinowe ekrany sa jedyna plaszczyzna spotka-
nia z osobami z niepelnosprawnoscia. Jak pokazuja badania opinii spolecznej
wcigz jeszcze co dziesigty Polak nie zna w ogoéle oséb z niepetnosprawnoscig, nie
ma z nimi zadnego kontaktu [CBOS 2017: 2]. Za to ma w glowie szereg nagroma-
dzonych i utrwalanych przez lata stereotypoéw. Zdaniem 43% dorostych miesz-
kancéw naszego kraju to wlasnie osoby z niepelnosprawnoscia ,sq w najgorszej
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sytuacji, napotykaja najwieksze trudnosci i ograniczenia w spoleczenstwie”

[CBOS 2018: 4]. Media, w tym film, moga ten stereotyp zmieni¢ lub utrwalié.

Wszystko zalezy od sposobu zaprezentowania niepelnosprawnosci i 0séb z nie-

pelnosprawnosciami.

Od kilkunastu juz lat przedstawiciele srodowisk oséb z niepelnosprawno-
Sciami, pedagodzy, dziatacze spoleczni apeluja do twdrcéw, aby przedstawiajac
osoby z niepelnosprawnoscig mieli na uwadze nie tylko swoje interesy — wspo-
mniany wczeéniej sukces finansowy i frekwencyjny, ale réwniez dobro srodowi-
ska. Dostrzega sie ogromna role mediéw w procesie upowszechniania pozytyw-
nego wizerunku os6b z niepelnosprawnoscia.

Do dzialan w tym zakresie zacheca i zobowiazuje Polske, jako Panstwo-
Strone, Konwencja o Prawach Oséb Niepelnosprawnych. Artykul 8. wzywa
wszystkie organy mediéw do podjecia skutecznych, natychmiastowych dziatan
majacych na celu promowanie pozytywnego wizerunku niepelnosprawnosci
i potencjalu oséb z niepelnosprawnoscia oraz zwalczanie stereotypow i uprze-
dzeh. Ma sie to zadzia¢ dzieki przedstawianiu obrazu osob niepetnosprawnych
w sposob zgodny z celem niniejszej Konwencji, co w praktyce oznacza respektowanie
zalozen modelu spotecznego niepelnosprawnodci, ktére w skrécie przedstawiaja
sie nastepujaco (w nawiasie podano skrétowo zalozenia przeciwstawnego spo-
fecznemu- indywidualnego modelu niepetnosprawnosci):

1. Podejscie do niepelnosprawnosci: Niepelnosprawnos¢ to problem calego
spoleczenstwa (a nie tragedia osobista jednostki).

2. Istota problemu: Niepelnosprawnos¢ jest relatywna; powstaje w zetknieciu
z réznego rodzaju barierami, za ktére odpowiada spoleczenstwo, wiagze sie
z uzaleznieniem od pomocy innych ludzi (nie jest uszkodzeniem fizycznym czy
zmystowym, ktére powoduje niedostosowanie oraz utrate mozliwosci wykonywania
zadan).

3. Miejsce zjawiska: Niepelnosprawno$¢ to problem, ktéry dotyczy organiza-
cji calego spoleczenstwa (a nie rozstrzygua sig tylko w wymiarze osobistym).

4. Rola osoby niepelnosprawnej: Osoba niepelnosprawna jest konsumentem
w takim samym stopniu jak inni ludzie (a nie pacjentem).

5. Rozwiazanie: Egzekwowanie swoich praw przez osoby z niepelnosprawno-
Scig, korzystanie z doradztwa i wsparcia grup samopomocowych (a nie tylko
fachowa interwencja lekarzy, terapeutow i innych specjalistéw).

6. Kontrola: Osoba niepelnosprawna sama decyduje o wlasnym zyciu i doko-
nuje wyboréw (nie musi byc kontrolowana i nadzorowana przez ekspertow).

7. Oczekiwane wyniki: Akceptacja 0os6b niepelnosprawnych w spoleczen-
stwie. Zmiana postaw wobec niepelnosprawnych (a nie adaptacja do warun-
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kéw zastanych) [por. Problemy rehabilitacji 1998; Kirenko 2007; Twardowski:

2018].

Aby sprawdzi¢, czy w praktyce zalozenia te sg realizowane, w niniejszym tek-
Scie analizie poddano dwa polskie filmy ,Chce sie zy¢” oraz ,Carte blanche” pod
katem prezentowanego w nich modelu niepelnosprawnosci.

»Chce sie zy¢” to wyrezyserowany przez Macieja Pieprzyce (na podstawie au-
torskiego scenariusz rezysera) film, ktéry swojg premiera mial w 2013. Reklamo-
wany jako ,inspirowana prawdziwymi wydarzeniami poruszajaca, emanuja
optymizmem i humorem, historia niepelnosprawnego Mateusza Rosinskiego,
ktéry — mimo trudnoéci w komunikacji ze $wiatem zewnetrzny i licznych prze-
ciwnosci losu — udowadnia, jak wiele moze zdziala¢ sila ludzkiego ducha”
(z oktadki filmu DVD). Film zdobyt 15 liczacych sie w przemyéle filmowym na-
grod, w tym Polskg Nagrode Filmowa Orzet 2014 za najlepsza gléwna role meska
(brawurowa rola Dawida Ogrodnika zachwycita zaréwno widzéw jak i juroréw)
oraz nagrode Zloty Klakier dla najdiuzej oklaskiwanego filmu na Festiwalu
Polskich Filméw fabularnych w Gdyni. Spolecznos¢ serwisu internetowego FILM-
WEB ocenila ten film na 7,7 na 10 mozliwych do uzyskania punktéw, obejrzalo go
i ocenilo dotychczas ponad 116 tysiecy uzytkownikéw portalu [https:/www.
filmweb.pl/film/Chce+s5i%C4 %99+ % C5%BCy % C4%87-2013-648982].

»Carte blanche” zostal nakrecony w 2015 roku na podstawie scenariusza Jacka
Lusinskiego i w jego rezyserii. W gléwna role wecielil sie Andrzej Chyra. Historie
Kacpra Bielika, nauczyciela historii, ktéry ukrywa przed $wiatem fakt, ze traci
wzrok, aby méc utrzymac prace i doprowadzi¢ swoja klase do matury obejrzalo
blisko 67 tysiecy uzytkownikéw serwisu FLIMWEB, oceniajac produkcje na 7,3/10
punktéw. Obraz otrzymal 5 nominacji w réznych filmowych konkursach i zdobyt
3 nagrody, w tym nagrode publicznosci na festiwalu Filméw Polskich ,Wisla”
w Rosji. Trafit réwniez do filmwebowego rankingu najlepszych filméw o nauczy-
cielach. Jeden z krytykéw napisat o filmie ,takie gorsze Chce sig zy¢” [https:/www.
filmweb.pl/film/Carte +Blanche-2015-702937].

Dlaczego akurat te dwa filmy?

Powodéw jest kilka: oba filmy postaly w podobnym czasie i podobnych oko-
liczno$ciach — premiery dzieli od siebie niespelna 1,5 roku. Ze wzgledu na stopien
wykreowania bohatera oba obrazy prezentuja wizerunek zaliczany do kategorii
wizerunkéw fabularyzowano-rzeczywistych [Bieganowska-Skéra 2017: 80].
Oznacza to, ze opowiedziana w filmie historia jest inspirowana wydarzeniami
prawdziwymi. Bohater jest rzeczywisty, ma swéj prawdziwy pierwowzor; czesé
watkéw, sytuacji i wydarzen — réwniez wydarzyla sie naprawde; pozostale — sa
wykreowane przez scenarzystow. Biorac pod uwage, ze filmy fabularne nie sa
krecone po to, aby pokazaé rzeczywistosé, ale po to, by Sciagnac¢ do sal kinowych
jak najwieksza publicznos¢, historie te najczesciej sa — méwiac kolokwialnie —
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»podrasowane”. Jak pisze W. Otto [2012] jest to komercyjny filmowy obraz nie-
pelnosprawnosci — widz pod pozorem troski o drugiego czlowieka, dostaje tez
rozrywke. Nierzadko dorzucone watki uatrakcyjniaja fabule, ale jednoczes$nie
szkodza sprawie — na przyklad powielajac medialne stereotypy niepelnospraw-
nosci. Interesujacym jest fakt, iz w obu filmach aktywne sa te same, wymieniane
w réznorodnych klasyfikacjach, wizerunki filmowe niepelnosprawnosci: osoba
z niepelnosprawnoscia jako cigzar dla spoleczeristwa oraz jako niezdolna do petnego
udziatu w zZyciu spolecznym z Klasyfikacji C. Barnesa [por. Barnes 1997: 28, 32]. Moz-
na zaobserwowac réwniez incydentalne, ale znaczace, zachowania, ktére W. Otto
opisuje w kategorii przeciw sobie — bohaterowie przezywaja frustracje i przygne-
bienia z powodu wlasnej niepelnosprawnosci, a nawet usiluja dokonaé aktow
autoagresji [Otto 2012: 51]. Z podobienstw w kontekscie stereotypéw warto zwré-
ci¢ uwage na fakt, iz w obu filmach pokazana zostata, nie najczeéciej podejmowa-
na w przekazach filmowych, kwestia seksualnosci oséb z niepelnosprawnoscia.
Relacje gléwnych bohateréw maja réwniez wymiar cielesny, zaprzeczajac tym
samym Barnesowskiemu wizerunkowi osoby z niepelnosprawnoscig jako aseksu-
alnej. Watpliwosci co do prawdopodobienistwa i kontrowersje moze budzi¢ po-
prowadzenie tego watku w filmie ,Chce sie zy¢” — gtéwny bohater wchodzi w re-
lacj¢ intymng z wolontariuszka w Domu Pomocy Spolecznej. Kacper Bielik
(bohater filmu ,Carte blanche”) natomiast przezywa plomienny romans z kole-
zanka z pracy. Podobne jest rowniez zakonczenie watkéw — Zzaden z nich nie
koniczy sie happy endem — przyczyna rozpadu relacji jest w obu przypadkach nie-
pelnosprawnosé, a dokladniej ostateczna refleksja partnerek obu bohateréw co do
braku mozliwoéci budowania zwigzku z osobg z niepelnosprawnoscia.

Réznica pomiedzy bohaterami polega na tym, ze filmowy Mateusz jest osoba
z niepelnosprawnoscia wrodzong (moézgowe porazenie dzieciece), natomiast
Kacper staje sie niepelnosprawny w wyniku choroby, ktéra rozwija sie u niego
juz jako dorostego czlowieka (bohater traci wzrok). To, do czego dazy wytrwale
Mateusz, jest tym samym, czego utraty w wyniku niepelnosprawnosci obawia sie
Kacper. Tym czyms jest zdefiniowany spolecznie status normalnosci.

Oba filmy laczy ponadto fakt, iz kazda z historii trafila na kinowy ekran
w konsekwencji publikacji w mediach materialéw o charakterze dokumentalnym —
w przypadku filmu ,Chce sie zy¢” kanwg byta historia Przemystawa Chrzanow-
skiego opowiedziana w 2004 roku przez Ewe Piete w krétkometrazowym filmie
dokumentalnym ,Jak motyl”. Natomiast historie Macieja Biatka — filmowego Kac-
pra Bielika — jako pierwsza opisala w reportazu prasowym w lokalnej prasie (lu-
belskiej ,Wyborczej”) Malgorzata Szlachetka.

Ciekawostkg jest, iz w obu filmach pierwowzory bohateréw pojawiajg sie
w filmie: w ,Carte blanche” Maciej Bialek odgrywa epizodyczna role sasiada
gléwnego bohatera; natomiast wspodlne zdjecie Przemystawa Chrzanowskiego
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z odtworcg jego postaci, Dawidem Ogrodnikiem, pojawia sie w napisach konco-
wych filmu.

Kryteriami opisu i poréwnania beda przywolane wcze$niej, wypunktowane
zalozenia modelu spolecznego niepetnosprawnosci.

Model niepelnosprawnosci w filmie ,Chce sie zy¢”

1. Podejécie do niepetnosprawnosci

Niepelnosprawnos¢ gtéwnego bohatera pokazana jest w kontekscie modelu in-
dywidualnego jako sytuacja, ktéra dotyczy samego zainteresowanego oraz jego
najblizszej rodziny. Od samego poczatku traktowana jest, nawet przez specjali-
stow, jako tragedia osobista kilku oséb; pietnujacy stan, ktérego nie mozna
w zaden spos6b poprawic. Jedyng radg lekarki, ktéra diagnozuje siedmioletniego
Mateusza, jest umieszczenie chlopaka w ,takim specjalnym osrodku”. Bioenergote-
rapeuta stwierdza ,pienigdze nic tu nie pomogyg; trzeba si¢ pogodzi¢”. Natomiast jedy-
nym przejawem zainteresowania sytuacja rodziny przez osoby z zewnatrz sg
ciekawskie pytania sasiadek. Zwraca na to uwage Matylda, siostra gléwnego bo-
hatera, zarzucajac matce, ze brat ciaggle siedzi w domu: ,Sama si¢ go wstydzisz! Dla-
czego z nim nie wychodzisz? Talarczykowa ciggle pyta: ten wasz brat to w ogole zyje?”
Powodem, dla ktérego Mateusz rzadko opuszczal dom, nie byt wstyd a brak od-
powiedniego woézka, windy w bloku, czyli bariery — przeslanki konstytuujace
niepelnosprawnos¢ zgodna z modelem spolecznym — w profilu modeli niepelno-
sprawnosci (Tabela 1.) uwzgledniono ten aspekt i oznaczono go tylda jako sy-
gnalny.

2. Istota problemu

Analizujac to kryterium mozna méwi¢ o dwoistoéci podejscia — inaczej traktuje
niepelnosprawno$¢ gléwnego bohatera jego rodzina; inaczej — otoczenie. Specjali-
Sci traktuja niepelnosprawnos¢ w mysl zalozen modelu indywidualnego; nie
zwracaja uwagi na bariery tkwigce w $rodowisku, a jedynie na stan fizyczny Ma-
teusza, traktujac go jako dany raz na zawsze, bez nadziei na poprawe. Rodzina
jest informowana o tym, czego chlopak nie bedzie nigdy umial, jakich czynnosci
nie uda mu sie opanowac. Lekarka nie pozostawia jego matce zludzen: ,Nie bedzie
pani miata z nim porozumienia. Nigdy. [...] jego mdzg nie pracuje, nie widzi pani? To jest
roslina”.

Rodzina Mateusza niepelnosprawnos¢ postrzega zupelnie inaczej — nie tylko
jako chorobe, ale przede wszystkim konieczno$¢ mierzenia sie z réznymi barie-
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rami i cigglego ich pokonywania, réwniez samodzielnie: aby ulatwi¢ synowi
przemieszczanie po domu, ojciec konstruuje dla niego specjalny wozek, objasnia
i pokazuje mu Swiat; wymyéla, dostosowane do mozliwosci chlopca zabawy (np.:
wyscigi w czolganiu sie po podlodze). Mateusz traktowany jest przez najblizszych
,normalnie” — uczestniczy we wszystkich wydarzeniach z zycia rodziny. Gdy jest
juz mieszkaficem Domu Pomocy Spolecznej mama nadal dba o to, by byl na bie-
z3aco z tym, co dzieje sie¢ w domu rodzinnym — podczas wizyt zdaje mu sprawe
z zycia rodziny, odczytuje kartki przesylane przez brata-marynarza.

3. Miejsce zjawiska

Niepelnosprawnos¢ w filmie ,Chce sie zy¢” pokazana jest jako zjawisko roz-
grywajace sie w wymiarze osobistym (model indywidualny).

W filmie nie pokazano wsparcia, ktérego udzielifoby otoczenie zewnetrzne.
Tylko rodzina Mateusza sygnalizuje, ze kwestie niepelnosprawnosci nalezaloby
traktowac z szerszej perspektywy, akcentujac jej wymiar spoleczny. Kiedy matka
chiopaka podupada na zdrowiu - pojawiajg sie powazne problemy z kregostu-
pem bedace konsekwencjg opieki nad synem - nie ma innej mozliwosci zapew-
nienia wsparcia rodzinie niz oddanie Mateusza do osrodka (nalezy wzia¢ pod
uwage fakt, iz w filmie ukazano realia Polski przelomu lat osiemdziesigtych i
dziewiecdziesiatych XX wieku). Pani Rosinskiej nie jest latwo sie z tym faktem
pogodzi¢, podczas jednej z rozméw z Mateuszem przeprasza go za to, ze taka
decyzje musiata podjac.

4. Rola osoby z niepelnosprawnoscia

Niepelnosprawnos¢ bohatera ukazana jest, biorac pod uwage te kategorie, po raz
kolejny dwojako: w mysl modelu indywidualnego — jesli sie weZmie pod uwage
nastawienie otoczenia oraz spotecznego - ta perspektywa obecna jest w traktowa-
niu niepetnosprawnosci Mateusza przez niego samego oraz jego najblizszych.

Brak postepéw w rozwoju syna pani Rosinska prébuje racjonalizowac, kon-
centruje sie na podobiefistwach Mateusza do starszego rodzenstwa. Na argument
corki ,Przeciez lekarka powiedziata, ze nigdy nie bedzie chodzil” odpowiada: ,No to
zobaczymy. Jest taki jak inne dzieci. Ty tez dtugo nie chodzitas, Matyldo”.

Kiedy starszy brat przyprowadza do domu nowa dziewczyng, przedstawia jej
Mateusza stowami , To Mateusz, mdj brat, no przeciez ci méwitem”. Nie ma problemu
z tym, Ze brat jest osobg z niepelnosprawnoscia, nie wstydzi sie go.

Dla personelu o$rodka Mateusz jest jednym z pacjentéw; odbiorca rutyno-
wych czynnosci higienicznych. Gdy przygryza sobie wargi prébujac sie wypo-



,Chee sig zyc¢” i ,Carte blanche” — model niepetnosprawnosci w filmach. .. 223

wiedzie¢ - zostaje podjeta decyzja o usunieciu mu zebdéw, zeby sie nie okaleczal,
co jest pogwalceniem jego autonomii i zupelnym niezrozumieniem potrzeb. Trak-
towany jest zgodnie z blednie postawiong diagnoza — jak osoba z niepelnospraw-
noscig intelektualng, ktérej nikt o zdanie nie pyta. Sam podsumowuje to stowami:
~najgorsze w byciu rosling jest to, ze nikt cig nie rozumie”. Kiedy postanawia popelni¢
samobdjstwo, nagle przestaje by¢ niewidzialny ,wszyscy chcieli ze mng rozmawia¢
pierwszy raz od kilku miesigcy”.

5. Rozwigzanie

~Powinna go pani oddac. Sq takie specjalne osrodki” - stowa lekarki skierowane do
matki Mateusza sugeruja jednoznacznie, ze niepelnosprawnos¢ wymaga facho-
wej pomocy; ze jest zbyt trudnym do$wiadczeniem dla czlowieka, ktéry nie ma
specjalistycznego, medycznego przygotowania. Rodzina nie akceptuje takiego
rozwigzania. W miare mozliwosci organizuja swoja codziennos¢ tak, aby ulatwié
Mateuszowi funkcjonowanie. Do placéwki trafia po latach, dopiero wtedy, gdy
choroba matki uniemozliwia jej dalsza opieke nad synem. Mateusz, wskutek
blednej diagnozy trafia do osrodka dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
i nie moze sie z tym pogodzi¢. Wing za calg sytuacje obarcza matke ,nienawidzitem
jej! jak mogta mnie zostawic wsrod debili?”.

Grono ekspertéw traktuje Mateusza jako przypadek medyczny. Specjaliéci nie
pozostawiaja rodzinie zludzen co do mozliwosci terapii. Matka stara sie dostrzec
nawet najdrobniejsze osiagniecia Mateusza. Jej optymizmu nie podzielajg tera-
peuci:

Psycholog: Glebokie uposledzenie umyslowe. Nie reaguje na polecenia.

Matka: Gdy przygotowuje obiad, jest pobudzony.

Psycholog: I na pewno sig slini.

Matka: Tuak.

Psycholog: To zupetnie jak mdj pies. Jak mu pokazuje miske, to jeszcze merda ogonem.

6. Kontrola

Otoczenie zewnetrzne ukazane jest w filmie jako odmawiajace osobie ze znaczng
niepelnosprawnoscia autonomii, prawa do decydowania o sobie. Kelner w restau-
racji traktuje Mateusza jak duze dziecko, nalewa mu do kieliszka soku, co spotyka
sie ze sprzeciwem jego narzeczonej ,Sok? On jest petnoletni”. Podobnie zachowuje
sie sasiad — gdy Mateusz zrzuca z parapetu w jego strone doniczke — najpierw
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wsciekly szuka winowajcy, a gdy okazuje sie, ze to sprawka niepelnosprawnego
tylko grozi mu palcem.

Specjalici bazuja na raz postawionych diagnozach, nie weryfikuja ich, nie
wierza w jakiekolwiek postepy. Adaptacja gléwnego bohatera réwnoznaczna jest
z biernym poddaniem sie polityce wykluczenia czy rutynie placowki. W osrodku,
do ktdrego trafil, lezy w 16zku z barierka, personel wykonuje przy nim tylko
czynnoéci medyczne i pielegnacyjne, nie zawsze zreszta kompetentnie. Jedynymi
osobami, ktére nie traktujg go jak pacjenta sa: sanitariusze, ktérzy przynosza mu
pisma pornograficzne; wolontariuszka, z ktéra p6zniej laczy go zwigzek uczucio-
wy (odkrywa u$piong w mlodym mezczyznie seksualno$c) oraz terapeutka, ktéra
odkrywa potencjal intelektualny Rosinskiego. Uczestniczac w zajeciach terapii
zajeciowej Mateusz przystuchuje sie zajeciom komunikacji alternatywnej i usiluje
sie wypowiedzie¢, jednak préby nawiazania kontaktu odebrane sa przez terapeu-
tow jako atak agres;ji, ktéry nalezy stlumic sila. Kolejne préby skutkuja wypowie-
dzeniem pierwszego zdania ,nie ja roslina”, ktérym to dobitnie daje zna¢ otocze-
niu, ze ma swéj wewnetrzny $wiat zupelnie inny od wyobrazen na jego temat.

Mateusz dazy do respektowania swoich praw i realizowania zadan adekwat-
nych do jego wieku — cieszy sie z mozliwosci pelnienia rél zyciowych: przezywa
radosci stanu zakochania ,pierwszy raz bytem dla kogos chlopakiem”; snuje plany
0 zwyczajnej przyszlosci ,widzialem nas razem po latach- dom, dzieci czolgajgce si¢ ze
mng po podlodze”.

Paradoksalnie, aby pozosta¢é w znanym sobie otoczeniu, Mateusz musi uda-
wacé kogo$, kim nie jest — zaprzeczenie wlasnym mozliwosciom i kompetencjom
jest ich najwiekszym dowodem. Podejmuje Swiadoma decyzje o pozostaniu
w oérodku dla 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna, w tym celu musi uda-
wac przed komisja ,roéline”, z ktdrej stereotypem przez cate zycie walczyl.

7. Oczekiwane wyniki

W ostatniej z opisywanych kategorii réwniez obserwuje sie dualno$¢ podejscia:
rodzina akceptuje Mateusza bezwarunkowo. Nakreslony w filmie zostal bardzo
cieply obraz rodziny, ktéra wspiera wszystkich swoich czlonkéw, niezaleznie od
stanu ich zdrowia i promuje postawe zrozumienia i akceptacji, co zgodne jest
z ujeciem spolecznym niepelnosprawnosci.

Otoczenie natomiast, zgodnie z zalozeniami modelu indywidualnego, ocze-
kuje od Mateusza, ze dostosuje sie do sytuacji; ze bedzie taki jak wszyscy. Nikt sie
po nim niczego nie spodziewa. On sam oczekuje kontynuacji podmiotowego
podejscia, jakiego doswiadczyl w domu rodzinnym, ale personel osrodka mu tego
nie zapewnia, traktuje go przedmiotowo. Sytuacja zmienia sie diametralnie, gdy
Mateusz zaczyna sie komunikowa¢. Wtedy to, jak sam podkresla, adaptacja (zdo-
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bycie kompetencji komunikowania) stala sie przyczynkiem do akceptacji spolecz-
nej: zostaly mu wstawione zeby, dostat wézek elektryczny - ,tak w koricu zostatem
NASZYM Mateuszem”.

Tabela 1. Profil modelu niepelnosprawnosci w filmie ,Chce sie zy¢”

Kryterium poréwnania Model niepelnosprawnosci
indywidualny spoleczny

1. Podejscie V ~
2. Istota problemu N N
3. Miejsce zjawiska V

4. Rola OzN V J
5. Rozwiazanie v ~
6. Kontrola N ~
7. Oczekiwane wyniki N N

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Model niepetnosprawnosci w filmie ,Carte blanche”

1. Podejscie do niepelnosprawnosci

Bohater traci wzrok na oczach widzéw. Choroba pojawia sie w jego zyciu nagle
i niespodziewanie. Nie spodziewa sie takiej zmiany w swoim zyciu — do tej pory
byt osoba pelnosprawng i w gronie oséb sprawnych sie obracal. Nic wiec dziwne-
g0, ze utrata wzroku, ktéra jest kwestig czasu jawi mu sie jako ogromna tragedia
iz takiej perspektywy ja postrzega (,Retinis pigmentosa — zmiany sq nieodwracalne
i niestety bedg postgpowac”). Nie wierzy diagnozie lekarskiej, przez diugi czas jej
zaprzecza. W jednej ze scen idac na spotkanie z lekarzem, mija go bez reakcji
w drzwiach Kliniki. Podczas wizyty stwierdza:

Kacper: Jest lepiej.
Lekarz: Pan mnie nie poznat
Kacper: Bylem zamyslony

Kiedy okazuje sig, ze diagnoza jest niepodwazalna i stan zdrowia gléwnego
bohatera zaczyna sie pogarszacd, usituje on popelni¢ samobdjstwo, nie czuje sie
gotowy do stawienia czola chorobie.



226 Anna Bieganowska-Skéra

2. Istota problemu

Istota niepelnosprawnosci w filmie ,Carte blanche” ukazana jest dwojako,
z dwoéch perspektyw jednoczesnie. Nie pomija sie faktu, ze niepelnosprawnosé
wiaze sie z utrata pewnych zyciowych funkcji, Ze w miare rozwoju choroby nie
wszystkie dotychczas oczywiste zadania zyciowe beda dostepne. Kacper tluma-
czy przyjacielowi skutki osobiste, spoleczne i zawodowe swojego stanu: ,wyobraZ
sobie: wyrzucajg cig z pracy, nigdy nie przeczytasz zadnej ksigzki, nie pograsz w bilard,
nigdy nie zobaczysz Magdy i Zosi”. Jego przyjaciel podsumowuje ten wywoéd do-
sadnie: ,Przestan, k...!”.

Jednoczeénie widz oglada bohatera, ktory stara sie sobie poradzi¢ z nowa sy-
tuacja, tworzy swoja nowa rzeczywistosc. Jest w tym poczatkowo sam, poniewaz
z obawy przed utrata pracy, ukrywa przed dyrekcja szkoly, w ktérej pracuje
i wspdtpracownikami problemy zdrowotne (przyczyna strachu jest pokutujacy
weciaz jeszcze w spoleczenstwie poglad rodem z modelu indywidualnego, ze nie-
pelnosprawnosé¢ pozbawia czlowieka mozliwosci wykonywania zawodu). Aby
pokona¢ pietrzace sie bariery i trudnosci ,uczy sie” swojej szkoly na nowo: droge
do poszczegolnych sal wyznacza liczba krokéw, korzysta z warunkéw akustycz-
nych korytarzy, znaczy klucze, nagrywa legende trasy, ktérg ma do pokonania.
Swoje wysilki kwituje lapidarnie: ,Prdbuje jakos przetrwac”.

3. Miejsce zjawiska

Niepelnosprawnos¢ Kacpra pokazana jest jako jego osobista sprawa. Grono os6b
wtajemniczonych w jego sytuacje zdrowotna jest bardzo waskie. Poczatkowo wie
tylko przyjaciel, pdzniej klasa, ktérej jest wychowawca. Bielik ukrywa fakt, iz nie
widzi, z obawy przed spolecznymi konsekwencjami. Jak sie okazuje nie bez przy-
czyny. Kiedy wyjawia sekret swojej narzeczonej, ta zrywa relacje. Swoja decyzje
ttumaczy: ,Myslatam, ze dostaje nowq szansg. Ale z tobg niewidomym, co to za szansa?!
Do kotica zycia mam by¢ skazana na inwalidg?”.

Zarys spojrzenia z perspektywy modelu spolecznego na miejsce zjawiska
niepelnosprawnosci pojawia sie w relacjach bohatera z jego wychowankami —
klasa maturalna. Kiedy orientuja sie w sytuacji, pomagaja swojemu wychowawcy
w dochowaniu tajemnicy, pomagaja mu poradzi¢ sobie ze szkolna codziennoscia,
wkomponowuja w nig nowa sytuacje zdrowotna nauczyciela.

4. Rola osoby niepetnosprawnej

Tylko poczatkowo widz moze by¢ sklonny przypisaé osobie z niepelnosprawno-
Scig role pacjenta. Do czasu postawienia diagnozy Kacper czesto odwiedza gabi-
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nety lekarskie, konsultuje swo¢j stan zdrowia. Nie przyznaje sie do faktu utraty
wzroku zaréwno swojemu przyjacielowi, jak i dyrekcji szkoly, w ktérej pracuje.
Podyktowane jest to obawa przed odrzuceniem: ,Ale nie powiesz nikomu?” upew-
nia sig, Ze przyjaciel dochowa jego tajemnicy. Stara si¢ zniwelowa¢ mozliwos¢
popelnienia pomylki, ktéra by go zdemaskowala w $rodowisku szkolnym - uczy
sie przestrzeni szkoly z perspektywy osoby, ktéra nie widzi — liczy kroki, opraco-
wuje trasy pomiedzy pokojem nauczycielskim a poszczegdlnymi salami, oznacza
klucze, aby unikna¢ pomylki, itd. Potwierdzeniem jego poczatkowych obaw jest
zachowanie czlowieka, ktéremu sprzedaje lunete — nieuczciwy kupiec wykorzy-
stujac fakt, iz zawiera transakcje z osoba niewidoma i oszukuje go, pozostawiajac
nizsza od umawianej kwote pieniedzy.

W dalszej czesci filmu postaé gléwnego bohatera pokazana jest z perspekty-
wy modelu spolecznego. Widz towarzyszy Bielikowi w wielu réznych sytuacjach,
poznaje czlowieka, ktéry stara sie wypelni¢ role zyciowe. Nie zawsze mu sie to
udaje. Powodem jest co prawda niepelnosprawnos¢, ale ogladajacy ma wrazenie,
ze te porazki sa chwilowe — sa elementem procesu adaptacji bohatera do nowej
sytuacji zyciowe;j.

5. Rozwigzanie

» Ty juz nie widzisz, rozumiesz?! I za chwilg stanie sig jakies nieszczescie. Tobie trzeba rentg
zatatwic! Ty powinienes z bialg laskq chodzic!” — tak komentuje nieudane préby pora-
dzenia sobie z sytuacja przyjaciel gléwnego bohatera. Motywem jego wybuchowej
reakgiji jest troska. Kacper Bielik nie przyjmuje takiego stanowiska do wiadomosci i
konsekwentnie udowadnia nie tylko przyjacielowi, ale i calemu otoczeniu, ze moz-
liwe jest usuniecie barier, wykonywanie dotychczasowych czynnosci zyciowych; ze
ma prawo korzystac z przystugujacych mu praw i je egzekwowac. Widz poznaje w
miare rozwoju akgji czlowieka o silnym charakterze, ktéry taki jest ,po prostu”, a
nie dlatego, Ze to niepelnosprawnos¢ uksztattowata jego charakter.

6. Kontrola

Bielik sam decyduje o swoim zyciu, dokonuje wyboréw — nikt nie musi nad nim
sprawowac kontroli (jedyna kontrola, ktdrej sie systematycznie poddaje, to wizy-
ty u lekarza). Jest osoba samodzielna. Nie rezygnuje z pracy zawodowej; wrecz
przeciwnie — zyskuje przekonanie, Ze doskonale potrafi wywigza¢ sie z powie-
rzonych mu obowiazkéw, zyskujac powazanie grona nauczycieli oraz sympatie i
szacunek uczniéw.



228 Anna Bieganowska-Skéra

7. Oczekiwane wyniki

Po obejrzeniu filmu ,Carte blanche” widz zyskuje przekonanie, ze w caloksztalcie
relacji pelno — niepelnosprawni najwazniejsza kwestig jest akceptacja spoleczna
oraz pozytywne nastawienia otoczenia wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia. To od
spolecznosci, w ktérej konkretna osoba zyje, zalezy, na ile pozwoli jej zy¢ nieza-
leznym zyciem. Film ,Carte blanche” konczy sie pozytywnie i pozostawia widza
z optymistycznym przestaniem. Ogladajacy ma pewnoé¢, ze cho¢ niepelno-
sprawno$¢ w znaczacy sposéb zmodyfikowala zycie gléwnego bohatera, to Kac-
per poradzi sobie z wyzwaniami, jakie postawi przed nim codziennos¢.

Tabela 2. Profil modelu niepelnosprawnosci w filmie ,Carte blanche”

Kryterium poréwnania Model niepelnosprawnosci
indywidualny spoleczny

1. Podejscie N

2. Istota problemu N N
3. Miejsce zjawiska N -
4. Rola OzN ~ V
5. Rozwiagzanie N
6. Kontrola N
7. Oczekiwane wyniki ~ ~

Zrédto: opracowanie wlasne.

Podsumowanie

Poréwnujac profile modeli niepelnosprawnosci w obu filmach juz na pierwszy
rzut oka mozna zauwazy¢ podobienstwo, a odnoszac sie do literatury przedmiotu
[por. Bieganowska-Skoéra 2017] stwierdzi¢, iz sa to obrazy pozytywne. Mocno
zarysowuja si¢ w obu filmach aspekty modelu spolecznego niepelnosprawnosci
bez utraty wiarygodnosci przekazu. Akgja filmu ,Chce sie zy¢” toczy sie w latach
80. i 90. XX wieku - to czas, kiedy niepelnosprawno$¢ wcigz jeszcze postrzegana
byta i traktowana przez pryzmat modelu indywidualnego, realia te szczegdlnie
uwidaczniaja sie, gdy widz wraz z bohaterem przebywa w placéwkach i instytu-
cjach. Uwage zwracaja upor i konsekwencja Rosiniskich w udowadnianiu §wiatu,
ze Mateusz nie jest, jak to wynika z diagnozy, roélina, ale obywatelem, konsu-
mentem, ktéry ma swoje prawa. Rodzine Mateusza mozna nazwaé oredownika-
mi modelu spolecznego niepelnosprawnosci, ktérzy, podobnie jak Don Kichot
z wiatrakami, walcza ze sztywnym i wcigz zdziwionym ich postawa systemem.
»Carte blanche” to juz troche inna polska rzeczywistos¢: kolejna dekada, poczatek
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lat dwutysiecznych. Czas, gdy zaczela rosnac¢ spoleczna widzialno$¢ oséb z nie-
pelnosprawnoscia, ale ich wizerunek wciaz jeszcze byt mocno osadzony w mode-
lu indywidualnym — utrata sprawnosci dla bohatera filmu, Kacpra Bielika, jest
najwieksza tragedia, jaka mogla mu sie przydarzy¢, wypiera ja i racjonalizuje, tak
dlugo jak sie tylko jest to mozliwe. Widz obserwuje: stalos¢ pogladéw na temat
niepelnosprawnosci u Mateusza i jego rodziny (to szereg barier i postawy otocze-
nia sg dla nich najwieksza trudnoscig) oraz ich ewolucje w przypadku bohatera
filmu ,Carte blanche”, ktéry poczatkowo zanurzony w modelu indywidualnym
niepelnosprawnosci, stajac sie osoba niepelnosprawna stopniowo weryfikuje
swoje poglady.

Mimo iz trudno oczekiwa¢ od autoréw scenariuszy, by budujac posta¢ nie-
pelnosprawnego bohatera positkowali sie wynikami badan naukowych, to w obu
analizowanych filmach wizja scenarzysty i naukowa rzeczywistosci ida w parze.
Z badan preferencji modelu niepelnosprawnosci [Kirenko 2002; 2007] wynika
istotna rola do$wiadczen osobistych. Osoby niepetlnosprawne od urodzenia po-
pieraja model spoleczny. Ograniczenia wlasnej sprawnosci nie sa dla nich stanem
nowym. Niepelnosprawnos¢ jest jednym z elementéw zycia, nalezy przyzwycza-
ja¢ ludzi do tego, Ze jest zjawiskiem normalnym. Licza na akceptacje ze strony
$wiata zewnetrznego, oczekuja pozytywnych postaw i nastawieni.

Osoby, ktére utracily sprawno$¢, postrzegaja nowa sytuacje jako tragedie
osobistg — nagle zalamat im sie caly $wiat. Wszystkie dotychczasowe zamierzenia
i plany legly w gruzach. Aby jak najwiecej z nich ocali¢, musza pokona¢ swoje
ograniczenia, podda¢ sie procesowi rehabilitacji i w rezultacie osiagnaé cel po-
$redni: adaptacje spoteczna, ktéry mimo ze wyrasta z zalozen modelu indywidu-
alnego, staje sie swoista odskocznig do uwewnetrznienia i akceptacji zalozerr mo-
delu spotecznego niepelnosprawnosci.

Widz konczy ogladanie obu filméw z przekonaniem, Zze obaj bohaterowie sa
na dobrej drodze do osiggniecia pelni Zycia, nie pomimo a z niepetnosprawnoscia.
Mateusz podjal decyzje co do wlasnej przyszlosci; Kacper zaczyna odnajdywaé
sie w nowych okolicznosciach. Bo przeciez tak naprawde liczy sie nie rozleglos¢
niepelnosprawnosci, ale postawa, jaka sie wobec niej przyjelo [za: Kosakowski
2003: 28].
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MezczyZzni bezdomni o aktywnosciach codziennych:
Etnograficzne studia przypadkow

Niniejszy artykul stanowi etnograficzne studia przypadkéow aktywnosci codziennych podejmo-
wanych przez 4 bezdomnych mezczyzn w wieku 52-72 lat, zamieszkujacych w schronisku. Pyta-
niem badawczym, postawionym w niniejszym raporcie z badan, bylo: jakie aktywnosci codzienne
podejmuja bezdomni mezczyzni? Gromadzenie danych odbywalo sie telefonicznie w maju 2020
roku w czasie pandemii Covid-19 w Polsce. Dane analizowano technikg kodowania i kategoryza-
qji [Gibbs 2011]. Wyniki badani pozwolily na ustalenie kategorii gléwnej — aktywnosci codziennych
oraz 3 podkategorii: struktury aktywnosci codziennych, aktywnosci sprawiajgce przyjemnosci oraz aktyw-
nosci zwigzane z obowigzkami w schronisku. Oprécz tego, wyniki badai wskazaly réwniez pewna
nieproporcjonalnos¢ czasu aktywnosci codziennych (zajec, prac) w stosunku do czasu wolnego, kto-
ry jest przyczyna odczuwanej monotonii, przez bezdomnych mezczyzn.

Stowa kluczowe: meskoé¢, bezdomnosé, aktywnosci codzienne, badania etnograficzne, studia
przypadkéw, kodowanie i kategoryzacja

Homeless males on daily activities: Ethnographic case studies

This article is an ethnographic case studies report of daily activities undertaken by 4 homeless
males aged 52-72 living in the shelter. The research question posed in this research report was:
what daily activities do homeless males undertake? Data collection was carried out by phone in
May 2020 during the Covid-19 pandemic in Poland. Data was analyzed by coding and categoriza-
tion [Gibbs 2011]. The results of the research allowed to establish the main category - everyday ac-
tivities and 3 subcategories: the structure of everyday activities, activities giving pleasure and activities re-
lated to duties in the shelter. In addition, the results of the study also indicated a certain
disproportionate amount of daily activities (activities, work) in relation to free time, which is the
cause of monotony experienced by homeless male.

Keywords: masculinity, homelessness, everyday activities, ethnographic research, case studies,
coding and categorization
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Wprowadzenie

Problematyka bezdomnosci meskiej jest zar6wno konstruktem spolecznym, ale
i problemem spolecznym [Cieslifska 2003] oraz fenomenem badan nauk spolecz-
nych, Iaczacym pedagogike spoleczna, studia nad niepelnosprawnoscia i prace
socjalng. W treéci ponizszego artykulu zostala wlgczona czes¢ raportu z etnogra-
ficznych studiéw przypadkéw, prowadzonych w latach 2019-2020 w Polsce.
Badania prowadzone byly w ramach pracy dyplomowej pierwszej autorki niniej-
szego artykulu. Pelny raport po$wiecony byl problematyce rytualizacji codzien-
noéci bezdomnych mezczyzn, natomiast ponizszy artykul zostat zakreslony do
sprecyzowania odpowiedzi na jedno z pytan badawczych szczegétowych i odnosi
sie do poznania aktywnosci codziennych podejmowanych przez mezczyzn bez-
domnych, zamieszkujacych w schronisku. Artykut sklada sie z czesci teoretycznej,
uwzgledniajacej doprecyzowanie podstawowych kategorii analitycznych jakimi
sa: meskos¢, bezdomnos¢ meska oraz codzienno$¢ wraz z czynnikami konstruuja-
cymi bezdomno$¢, w kontekscie prowadzonych w Polsce badan. Druga, empi-
ryczng czeéé artykulu, stanowi raport z etnograficznych studiéw przypadku,
skoncentrowany na poznaniu i zrozumieniu aktywnosci codziennych, podejmo-
wanych przez czterech bezdomnych mezczyzn, a takze konkluzje koncowe.

Definiowanie kluczowych kategorii badawczych dotyczacych
meskiej bezdomnosci w raportach z badan

Meskosé

Ponizsze analizy literatury skoncentrowane zostaly na doprecyzowaniu meskosci
w aspekcie spoleczno-kulturowym oraz bezdomnosci. Winiarska [2008] dzielac
spoleczefistwo na kobiety i mezczyzn przypisuje im pewne cechy, ktére réznicuja
ze wzgledu na ple¢ postugujac sie koncepcja habitusu plci i uznajac go za kon-
strukt spoleczny. Autorka pisze, ze ,habitus to zatem system wymagan — réznych
dla kazdej plci — kierowanych do jednostki. Kazdy z tych konstruktéw spolecz-
nych sklada sie z zespolu — przeznaczonych dla mezczyzn i kobiet — elementéw,
oczekiwan, atrybutéw i znakéw” [Winiarska 2008: 25]. Oznacza to, ze mezczyzni
pelnia inne role i maja inne zadania, niz kobiety w spoleczenistwie. Z kolei Cie-
niuch [2008], autorka podrozdziatu ksiazki pt. ,Meskos¢ w kulturze wspolczesnej”
zwraca uwage na zmiane granic meskosci na przelomie nawet setek lat. Autorka
opisala role mezczyzny nastepujaco: ,mezczyzna przestal by¢ niekwestionowang
glowa rodziny, jedynym zywicielem, opiekunem. Nie oczekuje sie juz od niego
wysokich zarobkéw i wysokiego statusu” [Cieniuch 2008: 70].
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Z opisu wynika, Ze rola mezczyzn w kontekstach historycznych ulegata trans-
formacjom. Zatarla sie granica pomiedzy tym, ktéry ma rzadzi¢, zarabia¢ i by¢
glowa rodziny, a rodzicem w roli opiekuna czy nawet przyjaciela dziecka. Ba-
daczka pisze dalej, charakteryzujac wspdlczesna meskos¢ ,pozadane sa wiernoéc,
czulo$¢ i opiekunczosé, a wiec cechy zupelnie obce typowemu macho” [Cieniuch
2008: 70]. Zostajac przy roli ojca warto przytoczy¢ stowa autorki dotyczace roli
mezczyzny w procesie wychowania. Okazuje sig, ze ,to wlasnie mezczyzna naj-
lepiej wprowadza chlopca w zycie, w dorostos¢, w meskos¢” [Cieniuch 2008: 72].

Autorka przywolywana porusza réwniez temat zwigzany z wygladem ze-
wnetrznym mezczyzn i poprzez poréwnania, dokonuje analizy wygladu mez-
czyzn kiedys i wspoélczesnie. Cieniuch [2008] pisze, Ze idealne sylwetki, kiedys
samotworzyli mezczyzni na znak sily, meskosci, potegi. Dzi$, zdaniem autorki,
cielesny obraz meskosci wyglada inaczej gdyz: ,cialo mezczyzny przestalo by¢
symbolem sily i dominacji, stalo si¢, podobnie jak dawniej cialo kobiety, zmysto-
we i seksualne” [Cieniuch 2008: 75]. Wybacz [2008] przybliza charakterystyke
meskoéci hegemonicznej, opisanej uprzednio przez Connell i Messerschmidt
[2005]. Dla Wybacz [2008]: ,by¢ mezczyzna, to znaczy nie by¢ kobiecym, ulegtym,
zaleznym, poddanym, nie by¢ homoseksualista; nie by¢ zniewieScialym w wygla-
dzie zewnetrznym i zachowaniu; nie mie¢ zbyt bliskich stosunkéw z innymi mez-
czyznami” [Wybacz 2008: 78]. Wybacz [2008] szczegétowo szkicuje portret mesko-
Sci. Autorka prébuje w swojej pracy odpowiedzie¢ na pytanie, ktére zawarla
w tytule ,Czy meska dominacja opada?”.

Opisujac sylwetke mezczyzny jako idealna, badZ po prostu prawidlows, ktdrg
mozna mie¢ na mysli w tle treSci semantycznych wyrazenia ,prawdziwy mezczy-
zna”, autorka wskazuje: ,w jezyku codziennym chetnie méwi sie o prawdziwym
mezczyznie, majac na mysli mezczyzne meskiego, samczego” [Wybacz 2008: 86].
Autorka podaje rowniez przyklady wspoélczesnego, meskiego zachowania spo-
tecznie pozadanego: ,mezczyzna w systemie patriarchalnym ma dominowac nie
tylko nad kobietami, ale takze musi zdominowa¢ innych mezczyzn i kierowac
nimi” [Wybacz 2008: 86]. Autorka ponadto krytykuje pewnego rodzaju mode na
bycie ,nie-meskim” oraz na $wiadome unikanie artykulowania swojej meskosci.
Analizujac watek meskosci i badan nad plcia, warto wzia¢ pod uwage analizy
wloskiego antropologa kultury La Cecli [2014], ktéry opisal meskosé¢ w ksiazce pt.
Szorstkim by¢. Antropologia mezczyzny [2014]. Autor stwierdza, ze ,dzisiaj, rzecz
jasna, nie mozna by¢ mezczyzng w sposoéb naturalny” [La Cecla 2014: 36]. Autor
precyzuje w analizach bycie mezczyzna, uwzgledniajac warunki biologiczne oraz
wewnetrzne poczucie, ktére nazwa ,kondycja” [La Cecla 2014: 40]. Kondycja
wedlug autora jest ,uwarunkowaniem, a zarazem pewng umiejetnoscia i posta-
wa” [La Cecla 2014: 40]. Zdaniem La Cecli [2014] kazdy czlowiek posiada te
kondycje, ktéra pomaga odrézniaé¢ innych ludzi od siebie. Autor kontynuuje,
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iz ,meskos¢ i kobiecoé¢ nigdy nie jest pelna i prawie zawsze jest niekompletna”
[La Cecla 2014: 44] oraz uwaza, ze subiektywnie rozumiana meskos$¢ ewoluuje
w ciagu zycia: ,, jako dziecko nie jest sie jeszcze naprawde mezczyzna, w ciagu
dalszego zycia jest sie nim w mniejszym lub w wiekszym stopniu, na staroé¢ naj-
czesciej przybiera sie inng tozsamos$¢” [La Cecla 2014: 44]. Badacz opisuje meskosé
na podstawie bohaterow z bajek z XVII i XVIII wieku oraz filméw i zauwaza, ze
»mezczyzni zmuszeni s — jesli chcg poradzi¢ sobie w $wiecie, w ktérym stabi nie
sa w stanie przetrwac — postuzy¢ sie pokazng dawka niegodziwosci” [LaCecla
2014: 49]. Dodatkowo autor ten precyzuje, iz na drodze oduczania mezczyzni
przestali okazywac swoje stabe strony. ,Mezczyzni nie placza, bo oduczaja sie
placzu” [LaCecla 2014: 131]. O wiezi miedzy mezczyzna, a mezczyzng LaCecla
pisze, ze ,by¢ mezczyzna wsrdéd innych mezczyzn, to znaé niepisane reguly tej
gry” [LaCecla 2014: 130] natomiast o meskiej przyjazni pisze ,by by¢ przyjaciotmi,
nie nalezy sobie niczego méwié, a zarazem trzeba umie¢ mowié, stowami, ktdre
nic nie majg do rzeczy, gestami, sama relacja” [LaCecla 2014: 130].

Podsumowujac podstawowe definiowanie meskosci, warto zauwazy¢, ze me-
sko$¢ moze miec rézne charakterystyki, poczgwszy od hegemonicznej, dominujg-
cej Connell i Messerschmidt [2005] lub opartej na paradygmacie tradycyjnym,
dazacym do podporzadkowania sobie innych mezczyzn i kobiet [Arcimowicz
2008; Olejniczak 2018] do meskosci opartej na nowym paradygmacie, zwigzanym
z eksponowaniem cech kobiecych przez mezczyzn oraz z akceptacja czesci trady-
cyjnych rél kobiecych na drodze partnerstwa [Arcimowicz 2008; Olejniczak 2018].
Z kolei mesko$¢ zdaniem LaCecli [2014] ma charakter fenomenu ewoluujacego
w ciagu zycia, co polega na odnajdowaniu przez mezczyzn meskosci w sobie,
wprowadzaniu w Zycie i nauczenia si¢ z nig zycia. Kolejnym waznym watkiem
niniejszej czesci artykulu jest zdefiniowanie problematyki bezdomnosci, co po-
moze w ustaleniu podstawowego charakteru bezdomnosci meskiej.

Bezdomnos$¢ meska

Definiowanie bezdomnosci proponuje Piekut-Brodzka piszac, ze ,bezdomny to
czlowiek bez domu, a bezdomno$¢ to sytuacja cztowieka pozostajacego bez do-
mu” [Piekut-Brodzka 2006: 46]. Autorka wyr6znia dodatkowo osoby zwane bez-
domnymi schroniskowymi, ktérzy w odréznieniu do bezdomnych ulicznych maja moz-
liwos¢ zaspokajania swoich podstawowych potrzeb dzieki schronisku dla
bezdomnych. Schronisko jest dla 0séb pozostajacych w kryzysie bezdomnosci
miejscem snu, pozywienia, ciepla lub nawet w pewnym stopniu ostoja poczucia
bezpieczefistwa. Na temat bezdomnoéci prowadzono badania w Polsce. Analize
policzenia oséb bezdomny prowadzil Wachowicz [2007], ktéry zrealizowal bada-
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nia w 2005 roku. Autor wybral do badan ,242 gminy w 30 powiatach oraz dobra-
nych losowo 5 miast wojew6dzkich” [Wachowicz 2007: 60].

Wyniki badan wskazaty w 2005 w Polsce okolo 62 000 oséb bezdomnych [Wa-
chowicz 2007:60]. Nalezy mie¢ na uwadze fakt, iz badania te byly prowadzone
15 lat temu, jak réwniez to, ze liczba bezdomnych mogla ulec zmianie. Z kolei
badania dotyczace bezdomnosci i meskosci prowadzone byly przez Marks [2014]
i dotyczyly r6znic bezdomnosci pomigdzy mezczyznami bezdomnymi, a mezczy-
znami posiadajagcymi dom. Autorka analizowala dodatkowo postawy Zzyciowe
obu grup mezczyzn. Marks [2014] wykorzystala do badania wywiad ogdlny
i Kwestionariusz Postaw Zyciowych. Grupa badawcza skladala sie z 119 mez-
czyzn bezdomnych w wieku od 19 do 77 lat, ze $rednim czasem bezdomnoéci
wynoszacej 5,48 lat [Marks 2014: 23].

Badania przeprowadzone byly w schroniskach dla oséb bezdomnych w Byd-
goszczy, Toruniu i Grudzigdzu. Grupa kontrolng byla grupa 80 mezczyzn, ktérzy
posiadali dom. Wyniki badan ujawnily, w kontekscie charakterystyki bezdom-
nych mezczyzn, iz ,bezdomni wykazujg biernos¢, wycofanie, wyuczong bezrad-
nos$¢ i brak motywacji” [Marks 2014: 30]. Autorka kontynuuje, iz mezczyZzni bez-
domni ,charakteryzuja sie: slabszym poczuciem celu w Zzyciu, slabsza kontrola
w zyciu, wieksza akceptacjg wobec $mierci, bardziej nasilonym poczuciem pustki,
stabszym poczuciem sensu zycia oraz zachwiang réwnowagg postaw zyciowych”
[Marks 2014: 30]. Z badafh Marks wynika, Zze grupa badawcza slabiej kontroluje
swoje zycie, niz mezczyzni posiadajacy dach nad glowa. Ciekawym wynikiem
badan jest to, ze ,mezczyzni bezdomni w poréwnaniu z mezczyznami z grupy kon-
trolnej deklarujg nieco wyzsza che¢ odnalezienia celu w zyciu. Moze to wskazywac
na cheé odrzucenia rutyny zycia, przelamania schematéw” [Marks 2014: 32].

Badania bezdomnosci meskiej zrealizowaly réwniez Basinska, Kwidzifiska
i Grzankowska [2014]. Celem badan bylo ,ustalenie, czy przyczyny i czas trwania
w bezdomnosci réznicujg sposéb percepcji siebie w relacji z innymi ludZmi oraz
nasilenie trudnosci interpersonalnych prezentowanych przez bezdomnych mez-
czyzn” [Basifiska, Kwidzinska, Grzankowska 2014: 94]. Badania przeprowadzone
byly w polskich schroniskach w trybie indywidualnych technik gromadzenia
danych. Metody wykorzystane przez autorki badan to: Inwentarz Probleméw
Interpersonalnych, psychorysunki oraz wywiad. W badaniach bralo udziat
58 bezdomnych mezczyzn w przedziale wiekowym 24-68 lat. Jak podaja autorki
najwieksza grupa uczestnikow badan to mezczyzni z wyksztalceniem podstawo-
wym [Basinska, Kwidzifiska, Grzankowska 2014: 99]. Czeé¢ grupy badawczej
przebywala w sposdb staly w schronisku, a cze$¢ czasowo. Wyniki badan wskaza-
ly, ze za gléwna przyczyne stania si¢ bezdomnymi uczestnicy wskazali ktopoty
finansowe, a co za tym idzie utrate mieszkania oraz problemy rodzinne. Z badan
autorek wynika, Zze ponad polowa mezczyzn byla uzalezniona od alkoholu i niko-
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tyny. Niekt6rzy z nich mieli za soba incydenty przebywania w izbie wytrzezwien.
Ponad polowa uczestnikéw badan z préby 58 mezczyzn odbywala uprzednio
kare w zakladzie karnym.

W podsumowaniu wynikéw badan autorki pisza, ze ,przyczyny, ktére do-
prowadzily do bezdomnosci badanych, majg zwigzek z tym, jak badani spostrze-
gaja swoja sytuacje spoleczng” [Basifiska, Kwidzinska, Grzankowska 2014: 112].
Wyniki badan autorek wskazaly kluczowe przyczyny bezdomnosci, takie jak:
rozpad rodziny (rozwdéd), utrata pracy czy mieszkania, brak pieniedzy lub pro-
blemy psychiczne. Ponadto wyniki badan wskazuja, Ze problemy interpersonalne
bezdomnych mezczyzn maja zwiazki z czasem trwania ich bezdomnosci. Badacz-
ki pisza, ze osoby trwajace dluzej niz 9 lat w bezdomnosci wykazujg mniejsze
problemy interpersonalne od oséb bedacych bezdomnymi krécej niz 9 lat. Ponad-
to ciekawym wynikiem z badan Basiniskiej, Kwidzifiskiej, Grzankowskiej jest to,
ze autorki wskazaly problem stygmatyzacji bezdomnych, zwigzany z kojarzeniem
bezdomnosci z uzaleznieniami oraz pobytem w zakladzie karnym. Autorki wska-
Zuja, iz to jedne z przyczyn powstania bezdomnosci, ale nie wylaczne.

Codziennosé¢ i czynniki konstruujace bezdomnos¢

Przechodzac do definiowania problematyki codziennoéci, trzeciej kluczowej kate-
gorii w niniejszym artykule dotyczacym mezczyzn bezdomnych, warto siegnaé
do etnograficznego raportu z badan antropologii codziennosci — publikacji autor-
stwa Sulimy [2000]. Autor zaczyna precyzowanie definiowania pojecia codzien-
nosci nastepujaco: ,codziennos¢ jest nieuchronna jak pogoda” [Sulima 2000: 7]
idalej kontynuuje ,codzienno$¢ jest praktykowana i nie potrzebuje definicji”
[Sulima 2000: 7], a takze dodaje, ,sens codziennosci jest w kazdej chwili, jak sens
potocznej rozmowy” [Sulima 2000: 7]. Z zakreSlonych ram semantycznych wyni-
ka, ze codziennos¢ istnieje realnie, wymyka sie definicjom oraz ma wymiar feno-
menologiczny. Codziennoscig bedzie zatem wszystko co czlowiek robi, moéwi,
mysli na co dziefi. Sulima prowadzil badania etnograficzne libacji alkoholowych
i zycia towarzyskiego grupy warszawian spotykajacych sie na ulicach na wspélne
spozywanie alkoholu, postuzyl sie pojeciem — ,biesiadowanie” [Sulima 2000: 93].
Badacz opisat codzienno$¢ i realia semantyki libacji alkoholowych obserwowa-
nych w latach 1975-1997 w Warszawie, jako majace miejsca tzw. ,poza domem”
w ,naroznikach” zabudowy urbanistycznej miasta w dzielnicach Grochowa, Pragi
Poludnie, Saskiej Kepy. Jakkolwiek autor nie precyzuje préby celowej dokladnie
ani pod wzgledem liczby rozméwcéw, ani nie dostarcza deskrypcji charaktery-
styki, np. precyzyjnego miejsca zamieszkania (badz jego braku) uczestnikéw liba-
¢ji alkoholowych na wolnym powietrzu w danych dzielnicach. Wiadomo,
ze uczestnicy biesiad charakteryzowali sie podobnym, znoszonym i ubiorem,
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najprawdopodobniej zakupionym w lumpeksach, nieco wymykajacym sie bieza-
cemu czasowi gromadzenia danych przez Sulime [2000]. Wartoscia tego raportu
jest nie tylko semantyka libacji alkoholowej ,na wolnym powietrzu”, ale zacho-
wania i interakcje jej uczestnikéw regularnie upajajacych sie alkoholem i uzalez-
niajacych sie od niego, w réznych porach dnia. Styl zycia zwigzany z nadmier-
nym spozywaniem alkoholu i uzaleznieniem od niego nie pozostaje bez zwiazku
z problematyka bezdomnosci. Bywa, Ze jest jej przyczyna. Alkoholizm, uzaleznie-
nie od alkoholu, jest oprécz np. narkomanii, prostytucji, przemocy, zachowania
agresywnego i in. kluczowa kategorig patologii spolecznych [Albarnski 2010].

Duracz-Walczak [1996] wskazala w latach 90. XX wieku, ze bezdomno$¢ jest
spowodowana przez: ,czynniki spoleczne, zwigzane z patologia i chorobami,
natury psychologicznej, natury prawnej” [za: Stankiewicz 2002: 62]. Patologia
spoleczna jest wskazana réwniez, oprocz innych przyczyn, przez Stankiewicza
[2002], ktéry przywoluje opisane przez Pawlowska i Jundzill [2000], podajac, Ze
autorki facza przyczyne bezposrednio z podmiotem, nieprzestrzeganiem obowia-
zujacych norm spotecznych, manifestowaniem zachowan patologicznych, zabu-
rzeniami psychicznymi, w tym chorobami psychicznymi. Autorki tym samym
polaczyly problematyke przyczyn bezdomnosci z niepelnosprawnoscia zwigzana
z zaburzeniami psychicznymi. Druga kategorie przyczyn Pawlowska i Jundzitt
[2002] doprecyzowaly, jako zwigzane z sytuacjami, m.in. niekorzystng sytuacja
ekonomiczng, brakiem mieszkania oraz miejsc w szpitalach dla 0séb samotnych,
czy tez utrata wlasnego mieszkania [Pawlowska, Jundzitt 2000: 84].

Stankiewicz [2002] podaje tez kolejne przyczyny bezdomnosci, niezwigzane
z ingerencja czlowieka. Autor zauwaza ,bezdomno$¢ powoduja tez przyczyny
obiektywne, niezalezne od czlowieka, ktére zwigzane sa z utrata domu w wyniku
pozaru, wybuchoéw, katastrof budowlanych i innych klesk zywiolowych” [Stan-
kiwicz 2002: 66]. Badania jakosciowe na temat srodowiska rodzinnego ludzi bez-
domnych prowadzita, z udzialem préby 489 oséb, Piekut-Brodzka [2000]. Badacz-
ke interesowalo dodatkowo uzaleznienie czlowieka bezdomnego od substangji,
poziom dochodéw, marzenia oraz obecny stan zdrowia. Badaczka opisuje dodat-
kowo stosunek czlowieka bezdomnego do $mierci oraz stosunek do religii i wiary
[Piekut-Brodzka 2000: 17]. Dane byly gromadzone w latach 1997-1999. Autorka
pisze: ,wybierajac kwestionariusze zawierajace wyczerpujace wypowiedzi, zgro-
madzono 489 wywiadéw dotyczacych ogoélnej charakterystyki bezdomnych,
318 wywiadéw na temat sytuacji w rodzinie pochodzenia bezdomnych oraz
168 wywiadéw o pogladach badanych na temat $mierci” [Piekut-Brodzka 2000: 20].

Autorka badata gléwnie mezczyzn w wieku od 31-50 lat, ktérzy trwali w bez-
domnosci (45% badanych) od 1 do 5 lat. Wyniki badan srodowiska rodzinnego
doroslych bezdomnych wskazaly, iz ,dom byl kojarzony z niezaspokojonymi
potrzebami lub stanem utraconym” [Piekut-Brodzka 2000: 31]. Autorka wskazata,
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ze najprawdopodobniej problemy dorostych oséb bezdomnych pojawialy sie juz
na etapie dziecinstwa, kiedy ich potrzeby nie byly zaspokojone. Jesli chodzi o sto-
sunek do ich obecnego stylu zycia uczestnikow badan, autorka wskazuje , ok. 70%
badanych podkreslalo, ze nalezg do ludzi, ktérzy moga by¢ soba, wolni i zy¢ jak
chca. Ok. 90% badanych nie pozostawato w formalnych zwigzkach. O domu i ro-
dzinie marzylo tylko 13% badanych” [Piekut-Brodzka 2000: 31]. Autorka zaznacza, ze
w wywiadach pojawily sie nierzadko nastepujace stwierdzenia: ,ojciec ciagle pit,
mama byla nazbyt zapracowana, aby zajmowac si¢ ojcem i nami” [Piekut-Brodzka
2000: 106]. Wyniki wskazaly, ze cze$¢ o0sob bezdomnych wychowywala sie
w rodzinie niepelnej [Piekut-Brodzka 2000: 106].

Kolejnym zagadnieniem, ktére zostalo opisane w wynikach badan byto nad-
uzywanie alkoholu w rodzinie pdzniejszego bezdomnego. Okazuje sie, ze ,ok.
56% badanych twierdzilo, ze wychowywalo sie w rodzinach naduzywajacych
alkoholu” [Piekut-Brodzka 2000: 114]. Natomiast jesli chodzi o ogdlng sytuacje
bytowa, to autorka stwierdza, ze u ponad polowy przebiegala prawidiowo i nie
odchodzila od normy. Autorka doprecyzowala, ze dzieci mialy zapewnione wa-
runki do rozwoju, miejsce gdzie moga sie wyspac¢ czy odpoczaé. Jesli chodzi
o metody wychowawcze rodzicow dorostych oséb bezdomnych, to stosowali oni
czedciej kary niz nagrody. Nagrody w wiekszosci pojawialy sie w formie ustnej
[Piekut-Brodzka 2000: 143]. Wsr6d zdekodowanych kar, autorka wskazuje kara-
nie za niewlasciwe zachowanie ,kary niepedagogiczne, ktére byly stosowane
w réznych formach réwnocze$nie m.in. krzyk i odtracenie, kara cielesna i odtra-
cenie, kara cielesna i pozbawienie przywilejéw” [Piekut-Brodzka 2000: 146-147].

Narastanie probleméw i niepowodzen doprowadzito do tego, ze bezdomni,
a dokladniej ,77% bezdomnych nie chcialo upodabnia¢ sie do rodzicéw” [Piekut-
Brodzka 2000: 149]. Okazuje sie, ze bezdomni dorosli maja tez zal do swoich ro-
dzicow o ich obecna sytuacje zyciowa. Jesli chodzi o analizy bezdomnosci
z uwzglednieniem podzialu na ple¢ z badan Piekut- Brodzkiej (2000) wynika, ze
80% bezdomnych to mezczyzni, a ponad 60% to osoby w wieku 31-50 lat. Dodat-
kowo tez okazalo sie, ze raczej rzadko w badanych grupach wystepuja osoby
ponizej 20 roku oraz po 65 roku zycia [Piekut-Brodzka 2000: 163]. Badania prowa-
dzone rzez cytowana autorke zakladaly zbadanie stosunku do spozywania alko-
holu. Wyniki wskazaly, ze: ,do picia czestego i codziennego przyznalo sie ponad
70% bezdomnych” [Piekut-Brodzka 2000, s. 180]. Natomiast wyniki badan o ma-
rzeniach wskazaly, ze mniej niz polowa uczestnikéw badan (préby 489) marzy
o swoim domu. Druga polowe marzeni stanowia inne, takie jak: rodzina, dzieci,
podréze, zdrowie oraz wyjscie z natogu picia [Piekut-Brodzka 2000: 214-215].
Autorka uzyskala réwniez dane, dotyczace stosunku bezdomnych do $mierci,
ktéry jest rézny, jednakze ,az 90% z nich deklaruje wiare w Boga” [Piekut-
-Brodzka 2000: 221]. Ciekawe wyniki badan dotyczyly problematyki wiary i religii.
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Autorka postawila pytanie o to: ,czy w obliczu $mierci czesciej zwracaliby sie do
Boga? Blisko 65% odpowiedzialo, Ze nie, poniewaz juz teraz bardzo czesto sie
modlg” [Piekut-Brodzka 2000: 233]. Wyniki badan autorki wskazaly, ze gléwnym
problemem uczestnikéw badan, jest naduzywanie alkoholu i trudnoé¢ jego od-
stawienia.

Kolejne badania, prowadzone byly przez Gagacka [2006]. Raport z badan zo-
stal opisany w artykule pt. Stygmatyzacja bezdomnych i ich marginalizacja
w $wietle badan lokalnej opinii spolecznej [2006]. Autorka przeprowadzila bada-
nia w Radomiu. Badania prowadzone byly z udzialem préby celowej studentéw
dwoch uczelni, ktérych poproszono o wypelnianie ankiet dotyczacych badanej
problematyki bezdomnosci. Prébe celowa wybrano ze wzgledu na ,czesty kon-
takt z bezdomnymi z dwéch powodéw a) codziennie dojezdzaja do pracy i spo-
tykaja ich w okolicach dworca oraz b) pracuja lub ucza sie w poblizu jadlodajni
dla bezdomnych” [Gagacka, 2006: 93-94]. Celem badan byla analiza stosunku
mieszkanncow do os6b bezdomnych oraz ich wspierania [Gagacka 2006: 99].
»W badaniach brali udziat studenci Politechniki Radomskiej i Prywatnej Wyzszej
Szkoly Ochrony Srodowiska” [Gagacka 2006: 100]. Podzial na pte¢ os6b biorgcych
udziat w badaniu byl nastepujacy 56% kobiet i 44% mezczyzn. Wiek uczestnikéw
badan wahat sie od 17 do powyzej 50 lat. Wyniki badan Gackiej [2006] wskazuja,
w odpowiedziach zaobserwowana wieksza liczbe bezdomnych mezczyzn, niz
bezdomnych kobiet. Autorka pisze: ,badani uznali, Zze w ich mniemaniu bezdom-
nymi sa gléwnie mezczyzni (88%), w srednim wieku (76%), majacy problem
z alkoholem (74%)” [Gagacka 2006: 101]. Mowa tu o miejscach takich jak dworce
kolejowe i autobusowe. Autorka wskazuje, ze wiecej bezdomnych kobiet respon-
denci spotykali w jadlodajni [Gagacka 2006: 101]. Dodatkowo respondenci, czyli
osoby, ktére obserwowaly bezdomnych wyrdzniaja, ze ,dominujacym Zrédiem
bezdomnosci sa patologie spoleczne” [Gagacka 2006: 102]. Nie wykluczaja oni
réwniez, ze jednoczesnie dostrzegali kilka Zrédel bezdomnosci.

Autorka badan wyrdznia kilka gléwnych przyczyn na podstawie zebranych
danych m.in. ,zewnetrzne (brak pracy, ubdstwo), dysfunkcjonalno$¢ rodzin, brak
odpowiedzialnosci, patologie; wlasny wybor” [Gagacka 2006: 102]. Jednym z ce-
lé6w badan bylo nie tylko zaobserwowanie bezdomnych, ale réwniez rozpozna-
wanie wlasnych emocji i dominujacych uczué¢ podczas obserwacji. Obserwatorzy
moéwiac o swoich postawach wyrézniaja: ,zlos¢ 8%, wspolczucie 17%, cheé po-
mocy 19%, obojetnos¢ 56%” [Gagacka 2006: 104]. Wyniki badan wskazaly réwniez
to, ze 40% os6b obserwujacych odpowiedzialo, ze obok osoby bezdomnej prze-
chodzi obojetnie [Gagacka 2006: 105].

Autorka wyprowadzila nastepujace konkluzje, dotyczace naznaczania spo-
tecznego: ,stygmatyzacja nie tylko utrudnia bezdomnym wychodzenie z uposle-
dzonej, zmarginalizowanej pozycji w zbiorowosci, lecz takze ogranicza chec¢ po-
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mocy i wsparcia udzielanego im przez czlonkéw lokalnej wspdlnoty” [Gagacka
2006: 110]. W polskiej literaturze specjalistycznej istnieja badania dotyczace
wsparcia i realnego rozwigzywania probleméw bezdomnosci oraz dzialan pomo-
cowych oferowanych bezdomnym przez sektor pomocy spoleczne;j.

Cieslinska [2003] przeprowadzila badania na przelomie 2002/2003 ,ankiete
wséréd pracownikéw instytucji rzadowych i samorzadowych oraz organizacji
pozarzadowych” dotyczaca wsparcia w bezdomnosci [CieSlifiska 2003: 116].
Autorka przygotowala badanie ankietowe z udzialem ,cztonkéw Rady Opiekun-
czej dla Bezdomnych, wsréd czlonkéw i pracownikéw Stowarzyszen, wsrdd pra-
cownikéw noclegowni, O$rodkach Pomocy Spotecznej” [Cieslifiska 2003: 116]
oraz w stowarzyszeniach. Niestety zwrotnos¢ ankiet okazata si¢ niewielka. Cie-
Slinska pisze ,rozdalam 67 ankiet, z czego otrzymalam 26 ankiet wypelnionych”
[Cieslinska 2003: 116]. Zatem badania ankietowe byly przeprowadzone z udzia-
fem niewielkiej préby, co réwniez moze zastanawia¢. Wyniki badan wsparcia
i mozliwosci uzyskania pomocy pokazaly, ze przedstawiciele organizacji wskazu-
ja pewne ograniczenia zapewnienia wsparcia i pomocy lezace po stronie pracow-
nikéw sektora pomocy spolecznej. Respondenci wskazali problem zwigzany
z brakiem kompetencji kadr lub pewnymi, niestosownymi podejsciami pracow-
nikéw O$rodkéw Pomocy Spolecznej wobec 0s6b bezdomnych. Ciedlifiska [2002]
pisze ,czasami osrodki zatrudniajg ludzi malo wrazliwych, niewyczulonych na
potrzeby oséb bezdomnych, niekiedy z niewlasciwymi kwalifikacjami, niekompe-
tentnych” [Cieslifska 2002: 117]. Jak wynika z dalszej czesci raportu z badan
Cieslinskiej [2003] osoba bezdomna, ktéra miala stycznosé¢ z niewrazliwym i nie-
kompetentnym pracownikiem OSP nastawiona jest negatywnie wobec miejsca
wsparcia i nie chce skorzysta¢ z pomocy.

Kolejnym watkiem wskazanym w raporcie jest dotyczacy niecheci skorzysta-
nia z pomocy instytucjonalnej przez bezdomnych. Nieche¢ zwigzana z dlugim
czasem tkwienia w bezdomnosci. Autorka raportu w konkluzjach pisze réwniez
celu wsparcia instytucji pozarzagdowych nastepujaco ,nie mozna dopusci¢ do
uzaleznienia od pomocy, ubezwlasnowolnienia, doprowadzenia do sytuacji, gdy
czlowiek jedynie oczekuje pomocy od innych, nie dajac nic od siebie” [Cieslifiska
2003: 117]. W ten spos6b badaczka podsumowuje wyniki badafi wlasnych, ktére
w ramach badan z udzialem préby 26 oséb wskazuje pewne uzyskane opinie, iz
Jinstytucje panstwowe uzalezniajg od pomocy” [Cieslinska 2003: 117]. Autorka
w raporcie z badan analizuje réwniez kwalifikacje miejsc oferujacych pomoc bez-
domnym, czyli noclegownie i schroniska. Badaczka pisze, ze moze tam trafi¢ kaz-
dy bezdomny, ktéry nie ma sie gdzie podzia¢. Chodzi gtéwnie o to, aby system
mial wieksza kontrole nad osobami bez dachu nad glowa. Wyniki i konkluzje
sformulowane w raporcie wskazuja pewne zalecenia dotyczace wlasciwej komu-
nikacji pracownikéw sektora pomocy spolecznej z osobami bezdomnymi [Cieslin-
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ska 2003: 120]. Konkluzje raportu wskazujq dodatkowe, konkretne potrzeby w za-
kresie wsparcia oséb w kryzysie bezdomnosci: ,dla tych, ktérzy oczekujg jedynie
pomocy doraznej, potrzebna jest wieksza liczba noclegowni i schronisk, dla tych,
ktérzy daza do zmiany — realne programy wychodzenia z bezdomnosci” [Cieslin-
ska 2003: 120].

Metoda

Zalozenia metodologiczne badan

Zalozenia metodologiczne projektu uwzgledniaja oparcie badan na paradygmacie
interpretatywistycznym [Jemielniak 2012a] oraz metodzie studiéw przypadkéw
i badaniach etnograficznych, ktére zostaly oparte na publikacjach nastepujacych
metodologéw jakosciowych Flicka [2010; 2011], Jemielniaka [2012a; 2012b],
Borowskiej-Beszty [2001; 2019], Angrosino [2010], Hammersleya i Atkinsona [2000]
oraz Rapleya [2010], Yina [2015]. Badania lacza w sobie cechy badan etnograficz-
nych i studium przypadku, co Flick [2010] sprecyzowal nastepujaco w ,etnografii
czesto za schemat podstawowy przyjmuje sie studium przypadku. Rozumie sie je
najczesciej jako opis biezacego stanu danego miejsca lub wystepujacego w nim
problemu” [Flick 2010: 160]. Badania uwzgledniaja wykonanie 4 studiéw przy-
padku. Dane w wywiadach jakodciowych [Jemielniak 2012], etnograficznych
[Angrosino 2010] gromadzone byly zdalnie przy uzyciu telefonéw komoérkowych,
w maju 2020. Taki tryb gromadzenia danych wymuszony byt kwarantanng
w zwigzku z pandemiag Covid-19, ktéra zostata ogloszona w polskich uczelniach
w 2020 roku. Dane gromadzono i rejestrowano zapisem audio, po uprzednim
uzyskaniu ustnej zgody [Green, Bloome 1997] na tresci odczytanego, pisemnego
formularza zgody. Zgoda zostala udzielona przez kierownika schroniska (miejsca
realizacji badan) oraz przez samych uczestnikéw, 4 bezdomnych mezczyzn. Zgo-
dy zostaly zarejestrowane audio. Dodatkowo respektowano zasade etycznego
gromadzenia danych, ktéra sformulowat Rapley: ,nie wolno realizowaé nagrania
wbrew woli uczestnika badania” [Rapley 2010: 68]. Poglebione dane audio zostaly
kolejno transkrybowane technika Polanda [2002] oraz zanalizowane dzieki tech-
nice kodowania i kategoryzacji [Gibbs 2011]. Wiarygodnos¢ badan w studiach
przypadkéw zapewniono dzieki triangulacji Zrédetl danych, zebranych w pogte-
bionych 4 studiach przypadkéw [Flick 2010; 2011]. Pelny projekt badawczy, ktéry
trwal od lutego 2019 do czerwca 2020, zakladal uzyskanie odpowiedzi, w tym na
pytanie gléwne badawcze oraz pytania szczegélowe. Ze wzgledu na prébe celo-
wa, zlozong z 4 informatoréw, ograniczenia badan zakladaja formutowanie hipo-
tetycznych wnioskéw i generalizacje wewnetrzng [Maxwell 2012]. Maxwell pisze,
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ze ,wewnetrzna mozliwo$¢ uogélniania odnosi sie do mozliwosci uogodlniania
konkluzji w badanym studium przypadku, otoczeniu lub grupie, do oséb, wyda-
rzen, godzin i ustawien, ktére nie byly bezposrednio obserwowane, przestuchi-
wane ani w inny sposéb reprezentowane w zebrane dane” [Maxwell 2012: 135].
Gléwne pytanie badawcze pelnego raportu z badan brzmialo: jakie jest zycie
codzienne bezdomnych mezczyzn? Pytania badawcze szczegélowe zostaly sfor-
mulowane nastepujaco:

— Jakie sg przyczyny bycia bezdomnym mezczyzna?

— Jakie aktywnosci mezczyZni podejmujq codziennie?

— Co sprawia bezdomnym mezczyznom najwieksze trudnodci i jak sobie

z nimi radza?

— Jak mezczyzni bezdomni czuja sie w srodowisku schroniska?
— Jakiej pomocy i formy wsparcia oczekuja bezdomni mezczyzni od innych
ludzi?

Ze wzgledu na ramy i ograniczenia tresci niniejszego artykuly, ponizej zostata
zanalizowana udzielona odpowiedZ na drugie, szczegbélowe pytanie badawcze,
dotyczgce struktury codziennosci i dzialan, jakie mezczyZzni bezdomni wykonuja
codziennie.

Préba celowa i gromadzenie danych

Ponizej zostal zawarty opis proby celowej zlozonej z 4 informatoréw, mezczyzn
bezdomnych schroniskowych [Piekut-Brodzka 2006], uczestnikéw etnograficznego
studium przypadku. Rekrutacja proby odbywala sie telefonicznie, w porozumie-
niu w kierownictwem schroniska dla bezdomnych jednego z miast w Polsce,
liczacego ponad 200 000 mieszkaficow. Dane osobowe 4 informatoréw zostaly
zanonimizowane poprzez nadanie imion rozpoczynajacych sie litera M. W rapor-
cie zostal zachowany oryginalny wiek uczestnikéw badan. Rozméwcy znajdowali
sie¢ w przedziale od 52 do 72 roku zycia. W badaniu udziat wzigli:

Mateusz — lat 61, jest najkrocej bezdomnym ze wszystkich uczestnikow badan. Swia-
domy wlasnego problemu alkoholowego obwinia siebie za swoje minione bledy. Jest
po rozwodzie z zona, z ktéra nadal utrzymuje kontakt, podobnie jak z synem. Swoj
dzien spedza z kolegami ze schroniska, w grupie. Uwaza, ze zycie bezdomnego to
monotonia, a kazdy dzieii wyglada tak samo. W ciggu dnia zajmuje sie swoja pracg —
skreca papierosy, a potem je sprzedaje. Ma $wiadomoé¢, ze byt uzalezniony od alkoho-
lu oraz tego, ze jego alkoholizm doprowadzit go do bezdomnosci.

Mirostaw — lat 52 jest bezdomnym od kilkunastu lat. Skoiiczyta mu sie renta wojskowa,
zasitek socjalny, nieporozumienia z konkubing spowodowaly, Ze stal sie bezdomnym.
Przed schroniskiem mieszkal w bunkrze, gdzie spedzat caly rok. Ciezkie warunki i in-
terwencja policji doprowadzily go do zmiany srodowiska. Mieszka w schronisku od
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2005 roku i wykonuje tam prace spolecznie uzyteczne. Mirostaw ma doswiadczenie
w byciu ogrodnikiem, bywa ochroniarzem. Dziefi spedza raczej sam. Jest zamkniety
w sobie i nie lubi nikomu zwierzac sie ze swoich probleméw. Lubi tez prace przy kom-
puterze w wolnym czasie. Mirostaw nie ma rodzicéw. Ma tylko siostre, ktéra zerwala
z nim kontakt. Miroslaw bardzo chcialby zamieszka¢ sam we wlasnym domu. Bardzo
szanuje i ceni kierownika schroniska.

Mitosz — lat 69, jest bezdomnym od 1,5 roku. Do jego sytuacji przyczynilo sie kilka
czynnikéw: hazard, utrata mieszkania, rozstanie z zona. Milosz skonczyt studia na
uczelni wyzszej. Jest oczytany. Méwi o bylej pracy w sektorze stuzb mundurowych.
Czyta duzo ksigzek oraz czasopismo Andora. Interesuje sie polityka. W schronisku
czuje sie dobrze. Jest, jak méwi, pogodzony z losem mezczyzny bezdomnego. Ma dwa
marzenia: wygrana w lotka i zakup mieszkania. Pozytywnie i z humorem podchodzi
do zycia.

Marek — lat 72 jest najstarszym uczestnikiem wywiadu i bylym osadzonym zakladu
karnego (6 lat). Najdiuzej pozostaje bezdomnym mezczyzna. Ma poczucie humoru
i potrafi rozbawia¢ wszystkich w schronisku. Marek nie ma pracy, poniewaz ma pro-
blemy zdrowotne, jest niepelnosprawny. Przeszedl operacje i czeka na kolejng. Stat sie
bezdomny, gdyz ,zona wyrzucila go z domu i nie miat sie gdzie podzia¢”. Potem, jak
moéwil, trafit na 6 lat do wiezienia. Ma wielu znajomych i jest znany w miescie, w jakim
przebywa obecnie. Swéj dzien spedza ze znajomymi na $wiezym powietrzu przy pi-
wie. Optymistycznie patrzy w przyszlos¢ i cieszy sie z tego, co ma.

Wyniki badan

Wyniki badan wskazaly nastepujace prawidlowosci, w odniesieniu do odpowie-
dzi na drugie szczegélowe pytanie badawcze, sprecyzowane na poznanie aktyw-
nosci codziennych bezdomnych mezczyzn. Analiza kodowania i kategoryzacji
[Gibbs 2011] wskazata strukture cyklu dnia mezczyzn bezdomnych, mieszkaja-
cych w schronisku. Odpowiada ona semantycznie: 1 kategorii gléwnej nazwanej
aktywnosci codzienne, oraz 3 podkategoriom, takim jak: (a) struktura aktywnosci co-
dziennych, (b) aktywnosci sprawiajgce przyjemnosci, (c) aktywnosci zwigzane z obowigz-
kami w schronisku. Z kolei analizy kodowania tematycznego wskazaly nastepujace
kody opisowe, jak: 1. monotonia, 2. poranek, 3. noc, 4. positki, 5. znudzenie oraz 6.
sobota i niedziela. Na podstawie wypowiedzi Informatoréw mozna w indywidu-
alnych i osobistych aktywnosciach codziennych znaleZé te aktywnosci, ktére
sprawiaja bezdomnym mezczyznom przyjemnosc. Sa to: 7. praca, i 8. zaintereso-
wania. Dodatkowo w wypowiedziach pojawit sie kod 9. oznaczajacy spedzanie
czasu wolnego. Ostatnia grupa czynnosci bezdomnych mezczyzn sa zasady funk-
cjonowania w grupie, czyli normy schroniska, w ktérym mieszkaja. Te normy
réwniez zwigzane sa z dookresleniem dzialan codziennych, podejmowanych
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przez bezdomnych mezczyzn Sg to: 10. obowigzek sprzatania i 11. prawidlowe
zachowanie w schronisku. Ponizej zawarta zostala prezentacja wynikéw badan
z podzialem na kategorie, podkategorie, kody opisowe i dane pochodzace z tran-
skrypcji wywiadow.

1. KATEGORIA Aktywnosci codzienne

PODKATEGORIA: Struktura aktywnosci codziennych

WYPOWIEDZI UCZESTNIKOW

KOD OPISOWY 1. Monotonia

1a, ,Monotonia jest taka nie?” (Mateusz) ,Do p6Zna ogladam telewizje, bo jest taka ten

mo... — mozliwos¢é nie?” (Mateusz)

1b ,innym razem znowuz jak szedlem do sklepul...]” (Marek)

1c ,Dni sa takie same” (Mateusz)

1d ,Tak, ze no to wie pani: dzien, jak co dzief, nie?” (Milosz)

le ,Powiem pani szczerze nie ma takiej regularnosci, zeby w kazdym tygodniu czy co$

takiego nie? Ze jaka$ zmiana. Tak jak powiedzialem czwartek, piatek, sobota, eh i na-

wet w niedziele takie sg” (Marek)

KOD OPISOWY 2. Poranek

2a, ,No wstaje nieraz o 6, nieraz o 7, nieraz dopiero 0-o 9 prawda?” (Mateusz)

2b ,[...]y-y robie sobie kawke zapalam papierosa przy kawce [...]” (Mateusz)

2¢ ,Prosze panig to zalezy, to zalezy. Czasami o 6, czasem to wie pani tu jest luz, luz.
No, to wie pani, trzeba zje$¢ $niadanie albo czasem jest dzien, Ze si¢ nie je $niadania.”
(Milosz)

2d ,Tylko powiem pani, ze jak wstaje wyjde na korytarz chwile porozmawiam, nie?”
(Marek)

2e ,[...]Jide na odprawe o godzinie wpét do 5 rano, na odprawe do kolegi, ktory jest ze
mng na miejscu i se uzgadniamy co robimy w ciggu dnia.”(Mirostaw)

KOD OPISOWY 3. Noc

3a ,Tylko, Ze jak si¢ ktade o 20, no to niestety juz ‘budzik’ mnie budzi o 4 i tak juz jest
do dzis.” (Mirostaw)

3b ,[...]Jpotem ogladam telewizje do 1:00 nawet i 2:00, 3:00 w nocy, bo film nieraz jest
1:20 nie? I ogladam” (Marek)

3c ,Nawet jezeli sie poloze o 22:00 przykladowo normalnie w ciggu dnia nie bede lezat
to powiem pani jedng rzecz. Jest taka rzecz, a mianowicie, ze ja sobie ide o 22:00,
a 0 1:00 czy o 2:00 no musze wstac ié¢ do ubikacji nie? Odda¢ po prostu mocz (..) przy-
chodze, klade sie nie bede spal, bo to nie ma sensu nie, ale poloze sie, zasne i sie budze
nieraz o 6:00, a nieraz tak jak dzisiaj po 8:00, 10 po 8:00.” (Marek)

3d ,Prosze pani no wieczorem ogladanie telewizji, jakiego$ dobrego filmu no i prze-
praszam (kaszel), a p6Zniej to wie pani czlowiek $pi czasami nie moze spac to wie pani
no drecza jednak sumienie, koszmary[...]” (Mitosz)
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KOD OPISOWY 4. Positki

4a ,W tygodniu mamy przewaznie zupe, a-a y-y w soboty albo w pigtki mamy nieraz
ziemniaki. W niedziele tez ziemniaki (.) z drugim daniem.” (Miroslaw)

4b ,Jak na przykiad, co dwa tygodnie mamy kurczaka, udko czy jakie$ tam skrzydetko
czy co$ takiego w niedziele z ziemniakami” (Marek)

4c , Tak. Wszyscy robimy se $niadania sami. Tutaj $niadania nie przywoza, ani kolacji.”
(Marek)

KOD OPISOWY 5. Znudzenie

5a ,No jakbysmy mieli siedzie¢ kazdy na swoim krzesle, patrze¢ sie w telewizor i nic
nie méwic, no to ten dzief... no ja bym chyba kota dostal.” (Mateusz)

5b ,Jest na przyklad godzina 16:00 czy 17:00 i zasypiam i budze sie¢ na przyklad czy
0 19:00 czy 0 20:00 [...]” (Marek)

5c ,No staram sie zajecia szukaé, zeby nie patrze¢ w sufit na pokoju i kolegéw [...]”
(Mirostaw)

~Budze sie o 3, wypijam sobie kawke]...]” (Miroslaw)

KOD OPISOWY 6. Sobota i niedziela
6a ,teraz jest sobota to tam, ktos tam juz méwi: stuchajcie tam 2 czy 3 z nas si¢ czy
4 idziemy se jakie§ piwka wypi¢” (Marek)

PODKATEGORIA: Aktywnosci sprawiajace przyjemnosci
WYPOWIEDZI UCZESTNIKOW:

KOD OPISOWY 7. Zajecie

7a ,POZNIE] zaczynam prace, moja prywatng, czyli krece papierosy” (Mateusz)

7b ,To tak jak méwilem dzwonig teraz i juz mozna tak podjechac, porobi¢ na ogréd-
kach[...]” (Mirostaw)

7c ,[...]a po drugie to jest inna rzecz nieraz kierownik jakie$ zlecenie czy co$ takiego
nie? Daje, zeby 3 czy 4, nieraz 5 poszlo[...]” (Marek)

7d ,[...] bo ja jestem po kursie zawodowym ochroniarza, ale nie mam uprawnien i bra-
no mnie na telefon na zastepstwo...]” (Mirostaw)

7e ,To znaczy nie, no jestem na pokoju godzina 14:00 koncze prace PSU bo to czasami
jest koszenie trawy to sie diuzej robil...]” (Mirostaw)

7f ,[...]Jja jestem dobrym pracownikiem od 2005 roku.” (Mirostaw)

7g ,z tego powodu, ze ten korona-wirus jest no to troche mam luzy tutaj, jak zrobie juz
prace swoje na terenie schroniska takze” (Mirostaw)

7h ,No obecnie jestem tutaj na pracach uzytecznych tak?” (Miroslaw)

7i ,No, a oprécz tego prywatnie jezdz¢ na ochrone na telefon, dorabiam se na ogréd-
kach, takie sprawy” (Miroslaw)

7j ,Teraz ostatnio tez pojechaliémy na ulice Krakowska tam gdzie jest hala sportowa
i tam sie MOP przenosi z Koscielnej. [...]. Bo tam stoly, krzesla, skrecanie to wszystko
nie?” (Marek)

7k , Takie rézne prace, jak to sie... takie docelowe nie?” (Marek)
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KOD OPISOWY 8. Zainteresowania

8a ,Nie, bo mam zamilowanie do ochrony. Tak jak do pielenia tutaj i robienia tutaj
terenéw zielonych to zaczelo sie to drugie nie?” (Mirostaw)

8b ,Wtasnie ja mam do tego zamilowanie, dlatego na ogrédku robie.” (Mirostaw)

8c ,Noi od czasu do czasu jakas dobra ksigzke.” (Milosz)

KOD OPISOWY 9. Duzo czasu wolnego

9a ,No i oczywiscie od czasu do czasu wyjscie y-y-y na zakupy do miasta przy okazji
jaki$ tam spacer wie pani no i-i to wszystko” (Milosz)

9b ,jak mam wolne tu na schronisku, nikt nie dzwoni po mnie to wilaczam se laptopa,
pisze dokumenty, archiwuje sobie, ukladam wedlug swoich teczek nie?” (Mirostaw)

9c ,No oprécz tej mojej, MOJE] prywatnej pracy. A tak to czas caly czas wolny jest.”
(Mateusz)

9d ,[...]Jpani najczesciej to jest ogladanie telewizji, przeglad prasy|...]” (Milosz)

9e ,No i oczywiscie stuchanie radia rano prawda wiadomosci y-y muzyki to tak, wie
pani, nieraz siedzimy sobie tam przy ogrodzie jaka$ tam muzyka, wie pani jaka$ roz-
rywke czlowiek ma” (Mitosz)

9f , Prosze pania ja mam 24 godziny wolne.” (Mateusz)

9g ,BARDZO duzo, bardzo duzo wolnego czasu. Bardzo duzo wie pani nawet za du-
70, bo z wlasnej glupoty czlowiek pali papierosy.” (Mitosz)

%h ,,Oj bardzo duzo wolnego czasu.” (Marek)

9 ,Za mur. Na to, to nazywajg OPONY, Ze na opony idziemy nie?[...] Tam nie raz 10,
12 siedzi i popija nie?” (Marek)

PODKATEGORIA: Aktywnosci zwiazane z obowiazkami w schronisku
WYPOWIEDZI UCZESTNIKOW

KOD OPISOWY 10. Obowiazek sprzatania

10a ,Nie, nie, nie! Tu nic nie méwmy o zadnych obowigzkach. Nie ma zadnych obo-
wigzkéw.[...] No, tylko sprzatasz nie? To trzeba nie?” (Mateusz)

10b ,Trzeba korytarz sprzatna¢, kuchnie tam y-y-y mopem umyg¢, korytarz nie? I inni
maja na przyklad toalete, lazienke o takie co§, a ja mam tylko po prostu korytarz i sto-
towkel...]” (Marek)

10c ,Prosze pania, no my mamy tutaj obowiazki - bo oczywiscie sprzatanie” (Milosz)

KOD OPISOWY 11. Prawidlowe zachowanie w schronisku

11a ,Tak, ale w inne dni tez moge wyjs¢, tylko to zalezy w jakim celu.” (Marek)

11b ,No i by¢ grzecznym nie?” (Mateusz)

11c ,tam 2 czy 3 z nas si¢ czy 4 idziemy se jakies piwka wypi¢, ale nie tutaj na miejscu,
bo byémy byli wyproszeni na 2 godziny, albo do rana [...]” (Marek)

11d. ,No, ale oczywiscie, wie pani ja pani, powiem, Ze te zasady musza obowigzywac,
bo inaczej bytoby tu no, niewesolo.” (Milosz)
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Konkluzja

Zrealizowane studia czterech przypadkéw sa oparte na modelu badan etnogra-
ficznych. Badania zostaly przeprowadzone z udzialem bezdomnych mezczyzn
(Mateusza, Miroslawa, Milosza i Marka) mieszkajacych w schronisku. Powyzszy
raport prezentuje cze$¢ badan, uwzgledniajaca jeden z watkéw badawczych,
jakim sg aktywnosci codzienne bezdomnych mezczyzn. Pelny raport badan do-
datkowo wskazal, Ze mezczyzZni uczestniczacy w badaniach pochodzili z ré6znych
$rodowisk a przyczynami ich bezdomnosci byly: uzaleznienie od alkoholu (Mate-
usz, Milosz, Marek), hazard (Mitosz), utrata renty wojskowej i zasitkéw (Miro-
staw), doswiadczenie osadzenia w zakladzie karnym (Marek). Wszyscy mezczyz-
ni podkreélali problemy oraz konflikty rodzinne, jako stanowiace réwniez wazne
przyczyny ich bezdomnosci.

W odpowiedzi na pytanie szczegélowe badawcze o podejmowanie przez
mezczyzn aktywnosci codzienne, badania ujawnily nastepujace prawidlowosci.
OdpowiedZz na drugie szczegélowe pytanie badawcze wskazala, zaréwno
(a) strukture aktywnosci codziennych, podejmowanych przez bezdomnych mez-
czyzn, (b) aktywnosci sprawiajace mezczyznom przyjemnosci oraz (c) aktywnosci
zwigzane z normami instytucjonalnymi i regulaminem schroniska dla bezdom-
nych, w ktérym mieszkajg. Wyniki badani wskazaly zaangazowanie bezdomnych
mezczyzn w réznego rodzaju zajecia i prace zlecone (7a-8a). Co ciekawe, odpowie-
dzi dotyczace tych form aktywnosci codziennej i pracy sa byly tak liczne, jak od-
powiedzi na temat nadmiaru czasu wolnego (9¢, 9, 9g, 9h).

Z danych wynika, ze informatorzy bioracy udzial w badaniu doswiadczaja
znudzenia i odczuwaja monotonie (la, 1c, 1d), ktéra jest obecna ze wzgledu na
brak stalego zajecia. Badania wskazaly, ze fakt zamieszkiwania w schronisku nie
oznaczal statego i écistego grafiku dnia, ktérego mezczyzni przestrzegali (le, 2a,
2e). Kazdy swdj dzieh bezdomni mieszkancy schroniska planuja bowiem sami,
ajedynymi obowigzkami ich oraz normami ich obowigzujacymi jest sprzatanie
w schronisku i przestrzeganie obowiazujacych norm zachowania (10a-11d). Mez-
czyzni wskazali w odpowiedziach odnos$nie zajec i prac, te ktére sprawiaja im
przyjemnosci (8a, 8b). Jesli chodzi o elementy aktywnosci, dotyczace spedzania
czasu wolnego, to najczesciej pojawialy sie zajecia takie, jak: ogladanie telewizji,
stuchanie radia, spacery, czytanie ksiazki czy gazety spedzanie czasu ze znajo-
mymi, piwko ze znajomy poza schroniskiem, (3b, 3d, 9a-9i).

Analizy aktywnosci codziennej, w aspekcie podzialu na dni robocze oraz so-
boty i niedziele, nie wskazaly istotnych réznic aktywnosci (1c) bezdomnych mez-
czyzn. Jedynym wskazanym elementem wyrézniajagcym weekend sa zmiany
w menu positku oraz wieksza swoboda bezdomnych mezczyzn (4a, 4b, 6a). W so-
bote mozna wypi¢ piwo (6a) ale nie na terenie schroniska. Jesli chodzi o aktywno-



248 Justyna Krokowska, Beata Borowska-Beszta

Sci codzienne w aspekcie struktury dnia, informatorzy z duza precyzja, po kolei,
wymieniali czynnosci, ktére wykonuja rano (2a-2e). Sa to zazwyczaj: poranna
toaleta, zrobienie $niadania, picie kawy i palenie papierosa. Jakkolwiek, nie kazdy
z 4 uczestnikéw etnograficznego studium przypadku wskazal ten sam repertuar
czynnodci, w tej samej kolejnosci struktura poranka jest stalym wzorem. Analiza
odpowiedzi na pytanie badawcze szczegélowe, ujawnita takze dane o uwarun-
kowaniach mozliwosci podjecia czynnoéci zwigzanych z praca dorywcza, zwia-
zanych z wiekiem lub niepetlnosprawnoscia (10a-11a).

Jeden z informatoréw (Marek) jest osobg z niepelnosprawnoscia, ma chorobg
przewlekla. Analizujac strukture aktywnosci dnia, informatorzy odpowiedzieli
bardziej obszernie na pytania zwigzane z czasem wolnym. Aktywnosci codzienne
wskazywane przez uczestnikéw badan uformowaly wzér czynnosci rutynowych,
do ktérych zaliczy¢ mozna: (a) taki sam schemat wzoru aktywnosci poranka (ka-
wa i papieros), (b) spedzanie czasu z kolegami z pokoju, (c) praca oraz (d) po pro-
stu nudzenie sie. Powyzsze wyniki badan dotyczace aktywnosci codziennej bez-
domnych mezczyzn, wskazuja réwniez pewne implikacje do praktyki wsparcia
bezdomnych mezczyzn, zwigzane z ukierunkowaniem na poszerzenie pola ak-
tywnosci zwigzanej z praca np., na rzecz aktywizacji spolecznosci lokalnej miast,
a nie tylko ograniczonej do schronisk, miejsc biezacego przebywania bezdomnych
mezczyzn. Praca i stale zajecia w spolecznosciach lokalnych dawalyby naszym
zdaniem szersze poczucie wlaczenia spolecznego mezczyznom bezdomnym.
Uczestnicy badan wskazywali, ze brak statego zajecia odczuwany jest przez nich,
jako nuzacy i poglebiajacy ich poczucie monotonii codziennosci.
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O potrzebie badan nad staro$cig osob
z dlugotrwala niepelnosprawnoscia nabyta

Wspolczesnie rosngca populacja starzejacych sie oséb z dlugotrwalg niepelnosprawnoscia stanowi
wyzwanie dla badaczy i praktykéw, gdyz stanowi grupe o specyficznych cechach i potrzebach
wynikajacych ze specyfiki obydwu zjawisk. Nie jest to jednak prosta suma ich cech, ale skompli-
kowany i niejednoznaczny konglomerat o niejasnych granicach i uwarunkowaniach. Stad w arty-
kule skupiono sie na oméwieniu charakterystycznych cech starzenia sie oséb z dlugotrwala nie-
pelnosprawnoscia nabyta z punktu widzenia fizycznego i psychospolecznego funkcjonowania.
Perspektywa temporalna jest punktem wyjécia do uzasadnienia potrzeby badan nad zjawiskiem
starzenia si¢ 0s6b z dlugotrwalg niepelnosprawnoscia nabyta.

Stowa kluczowe: dlugotrwala niepelnosprawnos¢, starzenie sie, zdrowie, wtérne komplikacje
zdrowotne

The necessity of research on the ageing of people
with long-term acquired disability

Nowadays, the growing population of ageing people with long-term disabilities is a challenge for
researchers and practitioners, as it constitutes a group with specific characteristics and needs re-
sulting from the peculiarities of both phenomena. However, it is not a simple sum of their charac-
teristics, but a complex and ambiguous conglomerate with unclear boundaries and conditions.
Hence, the article focuses on discussing the characteristics of ageing in people with long-term ac-
quired disabilities from the perspective of physical and psychosocial functioning. This perspective
is the starting point for justifying the need for research on the phenomenon of ageing of people
with long-term acquired disabilities.

Keywords: long-term disability, aging, health, secondary health conditions,
Wprowadzenie
Rosnaca populacja 0séb starszych jest znamienna dla wspdlczesnego spoleczen-

stwa. Ta ogolnoswiatowa tendencja widoczna jest réwniez wsréd oséb z niepel-
nosprawnoscig nabyta we wczesnej doroslosci. Zagadnienie starzenia si¢ popula-
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ji ogdlnej czesto jest podejmowane w literaturze, natomiast niewiele jest podob-
nych analiz w odniesieniu do oséb z dlugotrwala niepetnosprawnoscia ruchowa.
Wyjatkowos¢ tej grupy, wyrdzniajaca ja sposréd zbiorowosci oséb starszych,
wymaga zaréwno badan naukowych jak i rozwigzan praktycznych. Wiedza doty-
czaca funkcjonowania os6b z dlugotrwala niepelnosprawnoscia moze by¢ wyko-
rzystana zaréwno w planowaniu rehabilitacji jak i, dostosowanych do ich specy-
ficznych potrzeb, dzialan majacych na celu poprawe dlugoterminowej opieki,
wspierania aktywnosci i uczestnictwa spolecznego zaréwno po urazie, jak
i w perspektywie catego Zycia. Zrozumienie przemian zachodzacych w organi-
zmie, zagrozen zdrowotnych, stabosci a zarazem zasobéw i potencjatu oséb z dtu-
gotrwalg niepelnosprawnoscia ulatwi przygotowywanie adekwatnych progra-
méw wspierajacych przede wszystkim autonomie i samodzielnos$¢ tej grupy,
a przez to podniesienie jakosci zycia [Hahn i in. 2013].

Dzieki zdobyczom medycyny i technologii obecnie mozliwe jest dlugie zycie
i starzenie sie z niepelnosprawnoscig i zapewne czas ten bedzie ulegal wydluze-
niu. W takim przypadku wazne jest zadanie sobie pytania: co znaczy zy¢ diugo
i starze¢ sie z niepelnosprawnoscig? Jakie czynniki ksztaltujg pomyslne starzenie
sie w tej grupie, jaka opieka jest adekwatna i czy mozna méwic w przypadku tych
0s6b o pomyélnym starzeniu sie? Starzenie sie z niepelnosprawnoscig to droga
przez zycie z ogromem specyficznych doswiadczen, wyjatkowa i jedyna w swoim
rodzaju. W artykule dla szerszego zrozumienia analizowanego zagadnienia przyjeto
perspektywe biegu zycia, ktéra akcentuje znaczenie catozyciowych doswiadczeni dla
przebiegu starzenia sie. Z tego wzgledu wazne jest temporalne ujecie niepelno-
sprawnosci, ktdre nabiera tu szczegdlnego, wielowymiarowego znaczenia.

Celem niniejszego opracowania jest scharakteryzowanie starzenia si¢ os6b
z dlugotrwalg niepelnosprawnoscia nabyta poprzez uporzadkowanie wiedzy na
temat procesu starzenia sie w tej grupie, a przez to uzasadnienia potrzeby cia-
gltych badan nad tym zjawiskiem. Zwrdcenie uwagi na diugoterminowe Konsek-
wengcje zycia z niepelnosprawnoscig, a w rezultacie réwniez na proces starzenia
sie, wskazuje na niewielki jeszcze zasoéb posiadanej wiedzy. Z tego wzgledu,
chcac zrealizowa¢ zalozony cel badan, zdecydowano sie na zastosowanie prze-
gladu wybranej literatury. Jest on wlasciwy w sytuacji, gdy istnieje potrzeba scha-
rakteryzowania badanego zjawiska, z akcentem na usystematyzowanie istnieja-
cych danych i zarazem ,zidentyfikowania i przeanalizowania luk w wiedzy”
[Munn i in. 2018: 2] celem prowadzenia dalszych analiz empirycznych.
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Staro$¢ i niepelnosprawnosé — razem czy osobno?

Starzenie sie jest naturalnym etapem procesu rozwojowego. Jest on wysoce zin-
dywidualizowany, wieloaspektowy i zalezy od réznorodnych czynnikéw, tkwia-
cych nie tylko w terazniejszosci cztowieka, ale réwniez w jego przeszlosci [Adam-
czyk 2019]. ,Starzenie si¢ ma wielorakie i zlozone uwarunkowania genetyczne,
biologiczne, srodowiskowe i na poszczegdlnych etapach zycia w zakresie r6znych
obszar6w moze ulegaé przyspieszeniu lub zwolnieniu” [Steuden 2011: 19]. Stad
proces starzenia nie przebiega w sposéb identyczny u wszystkich ludzi, co wyni-
ka z cech indywidualnych cztowieka, jego doswiadczenia i funkcjonowania, a nie
tylko z procesu starzenia sie jako takiego. Réznice wynikaja z faktu, Ze jego prze-
bieg determinowany jest zmianami w sferze biologicznej i psychicznej o réznej
etiologii i czasie wystepowania. Ponadto ludzie, ktérzy doswiadczajg starosci,
przypisuja jej odmienne znaczenia. Zatem nawet préba periodyzacji staroéci wy-
myka sie jednoznacznym klasyfikacjom [Byczewska-Konieczny 2017; Chabior
2017; Steuden 2011]. Potrzeba wyznaczenia jasnej granicy w badaniach nauko-
wych zmusila do wyznaczenia zblizonego, umownego wieku metrykalnego. Stad
najczesciej za poczatek okresu starosci przyjmuje sie 60—-65 rok zycia [Blachnio
2019]. Ponadto jest ona procesem wieloplaszczyznowym i dynamicznym, podle-
gajacym wplywom wielu czynnikéw kontekstualnych: psychologicznych, biolo-
gicznych oraz spolecznych czy kulturowych, na réznych plaszczyznach i pozio-
mach, w wymiarze intra- i interindywidualnym [Bigby 2006]. Ponadto starosc,
zgodnie z propozycja S. Steuden [2011: 18], powinno si¢ rozpatrywaé z dwaéch
punktéw widzenia — procesu i okresu czasu. W pierwszym ujeciu jest ,procesem
przemian dokonujgcych sie na poziomie biologicznym, psychicznym czy spo-
fecznym” a w drugim jest to ,okres w zyciu czlowieka majacy okreslong charakte-
rystyke psychologiczng, kulturows i spoleczng”. Posréd teoretycznych koncepcji
coraz czeéciej wzbudza zainteresowanie zagadnienie pomyslnego starzenia sie
jako przeciwwagi wobec tendencji do koncentrowania si¢ wokél probleméw
i kryzyséw wieku podeszlego [Rowe, Kahn 1997]. Stwierdzono, ze brak choréb
jest istotnym, ale nie jedynym wskaznikiem pomyslnego starzenia, a w kolejnych
badaniach zwrécono uwage na liczne determinanty [Sowa i in. 2016] oraz ich
krzyzowe zaleznosci [Marmot i in. 2012]. Pozwolilo to na przyjecie zalozenia, ze
osoba z niepelnosprawnoscia moze réwniez pomyslnie przezywac swoja starosé
[LaPlante 2014; Molton, Yorkston 2017] mimo swojej niepelnosprawnosci. Spraw-
dzenie tego modelu to kolejny punkt zwrotny, ktéremu nalezy poswieci¢ uwage
w badaniach empirycznych.

Wspblczesne ramy dla myslenia o niepetnosprawnosci akcentujg nie tylko
spoleczny, ale réwniez biologiczny i psychologiczny aspekt ograniczen, gdyz
niepelnosprawnos¢ nie moze by¢ zredukowana do arbitralnego podziatu (spo-
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teczny — medyczny) i w jego efekcie — jednego wybranego wymiaru. Zgodnie
z Miedzynarodowg Klasyfikacjg Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia
ICF [2001], bedaca rewizja poprzednich modeli niepelnosprawnosci, cztowiek jest
ujmowany holistycznie wraz z otaczajacym go srodowiskiem. Klasyfikacja obej-
muje nastepujace skladowe: funkcje i struktury ciata, aktywnos¢ i uczestnictwo
oraz czynniki kontekstualne (osobowe i $rodowiskowe). Kontekst bio-psycho-
spoleczny jest zatem waznym punktem odniesienia dla réznych do$wiadczen
i sposobéw rozumienia niepelnosprawnosci, szczegélnie w sytuacji starzenia sie.
Dzieki uniwersalnej interpretacji ICF istnieje mozliwos¢ poszerzenia badan nad
niepelnosprawnoécia w wymiarze biegu Zzycia o wprowadzenie do dialogu
koncepcji uczestnictwa w zyciu spolecznym, wspélnotowym, rodzinnym, pro-
duktywnym i obywatelskim [Freedman 2009]. Niewlasciwe utozsamianie niepel-
nosprawnosci z choroba i zwrot w badaniach nad niepetlnosprawnoscia, uniemoz-
liwil juz myélenie o niej i starzeniu sie w spos6b jaki mial miejsce dotychczas,
akcentujac, ze oba pojecia te sa odrebnymi kategoriami nierozerwalnie ze soba
zlgczonymi, przy czym nieuprawnionym jest utozsamianie ich ze soba.

Rosngce mozliwoéci wspélczesnej medycy pozwolity na wydluzenie Zycia
osobom z niepelnosprawnoscia nabyta w dziecinstwie lub wczesnej doroslosci, co
w konsekwencji doprowadzilo do pojawienia sie grupy oséb starszych, ktérych
proces starzenia bedzie diametralnie r6znit sie w poréwnaniu z osobami spraw-
nymi [Flores i in. 2015]. Mimo prowadzonych badan, nadal skala zjawiska jest
niedoszacowana [Freedman 2014; Putnam i in. 2016], cho¢ z pewnoscia o charak-
terze rozwojowym [Washko i in. 2012]. Obecna populacja oséb starszych z nie-
pelnosprawnoscia jest juz swoista kategoria spoleczna - pojemng i wewnetrznie
bardzo zréznicowang pod wzgledem wieku, pochodzenia, indywidualnych pre-
ferencji, stanu zdrowia, zasobéw ekonomicznych czy poziomu aktywnosci.
W dyskusjach na temat niepelnosprawnosci dotyczacych calego okresu Zycia,
coraz czesciej zwraca sie baczng uwage na diugoterminowe konsekwencje zycia
z niepelnosprawnoscig, a w nastepstwie i na starzenie sie¢ jako dynamicznego
procesu, determinowanego przez wiele réznorodnych czynnikéw, w tym dziata-
nia choréb przewleklych i samej niepelnosprawnosci. Nie oznacza to, warto pod-
kresli¢, ze starosc¢ jest tozsama z choroba i niepelnosprawnoscig [Gladyshev, Gla-
dyshev 2016]. Jest naturalnym, odrebnym zjawiskiem, ktéremu poddawany jest
kazdy czlowiek niezaleznie od dotychczasowego przebiegu zycia. Jednak zblize-
nie perspektywy starzenia si¢ i niepelnosprawnosci moze poméc w zrozumieniu
tej grupy, planowaniu badan empirycznych i dziatan praktycznych, ktére do-
kiadniej uchwyca istotne, specyficzne problemy, z jakimi borykaja sie starzejacy
si¢ niepelnosprawni [Monahan, Wolf 2014: 1; Remillard i in. 2020]. Wczesne ba-
dania G. Zarb [1993] nad dlugotrwalg niepelnosprawnoscia wskazuja wilasnie na
znaczenie wlasnych, szczegélnych doswiadczenn uksztaltowanych przez Zzycie
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z ograniczeniami. Co wiecej istotne jest réwniez zbadanie najblizszego otoczenia
tej osoby, bo niepelnosprawnos¢ i staroé¢ ksztaltuje losy wszystkich czlonkéw
rodziny, zaréwno z perspektywy wlasnej jak i rodzicoéw, rodzenstwa czy malzon-
kéw osoby niepelnosprawnej [Jeppsson-Grassman i in. 2009].

Istnieja r6znice w samym procesie starzenia sie wérdd oséb zdrowych i z nie-
pelnosprawnoscia — wynika ona ze specyfiki niepelnosprawnosci [Flores i in.
2015] i zwiazanych z nig do§wiadczen [Zarb 1993], ale stereotypowym jest ujmo-
wanie tych zjawisk w kontraécie wobec siebie. Wiekszo$¢ ograniczen funkcjono-
wania pojawiajacych sie w réznym stopniu wraz z wiekiem ujmowane jest
w literaturze jako disability with aging lub aging into disability (nabywanie niepelno-
sprawnosci z wiekiem), natomiast aging with disability (starzenie si¢ z niepelno-
sprawnoscig) zwyczajowo przypisywane jest do osob, ktére w okres starosci
wkroczyly z dlugotrwalga niepelnosprawnoscia. Podstawowa réznica tkwi tu
w czasie nabywania niepelnosprawnosci - starzenie sie z niepelnosprawnoscia
odnosi sie do procesu starzenia sie oséb, ktérzy nabyli niepelnosprawnosé¢ po
urodzeniu, w dziecifstwie lub wczesnej dorosloéci, natomiast starzenie sie ku
niepelnosprawnosci odzwierciedla proces stopniowej utraty zdrowia osob
sprawnych, czesto potegowany przez prowadzenie niezdrowego stylu zycia.

W rozumieniu ,starzenia si¢ z niepelnosprawnoscia”, docelowe staje sie
utrzymanie zdrowia, pewnego poziomu niezaleznosci i aktywnosci pomimo na-
kladajacych sie ograniczen. Natomiast w sytuacji ,starzenia sie ku niepelno-
sprawnosci”, przywolywany jest obraz utraty autonomii, samodzielnosci i samo-
wystarczalnosci po calym okresie pelnej sprawnosci [Monahan, Wolf 2014: 1].
Ponadto osoba z niepelnosprawnoscia wchodzac w etap starzenia sie staje przed
koniecznodcia ponownego zrekonstruowania obrazu siebie, przystosowania sie
i wypracowania nowych strategii radzenia sobie [Byra 2014], czego nie doswiad-
cza osoba w pelni sprawna. Przy czym zaznaczaja sie juz w tym aspekcie znacza-
ce odmiennosci. Na réznice wskazuja wyniki badan podkreslajace fakt, ze osoby
starzejace sie z niepelnosprawnoscia lepiej radza sobie ze stopniowymi ograni-
czeniami nabywanymi wraz z wiekiem niz osoby, ktére takie ograniczenia naby-
waja dopiero w okresie starodci [Moos i in. 2006; Whitaker, Jeppsson-Grassman
2013]. Badania przeprowadzone przez L.M. Verbrugge i L. Yang [2002: 266] zwra-
caja uwage, ze stosowanie tych terminéw moze przyczyniac sie do stereotypowe-
go pojmowania niepelnosprawnoéci i proceséw starzenia sie, a mianowicie, ze
pojawienie sie niepelnosprawnosci jest problemem oséb starszych, a starzenie sie
z trwala niepelnosprawnoscia jest problemem oséb miodych. W rzeczywistosci
niepelnosprawnos¢ i starzenie si¢ przeplataja sie w ciggu calego zycia. Bardziej
precyzyjne jest myslenie o tych zjawiskach w kategorii wzajemnych interakcji
miedzy nimi [Westwood, Carey 2018]. Istnieje zatem zapotrzebowanie na pogle-
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bione i interdyscyplinarne badania nad skomplikowanym problemem jednocze-
snego starzenia sie i niepetnosprawnoéci [Franco i in. 2009].

Starzenie sie 0s6b z niepetnosprawnoscia — stan i perspektywy

Potrzebe badan nad funkcjonowaniem oséb starzejacych sie z niepelnosprawno-
Scia nabytg we wczesnej doroslosci zrodzila sytuacja zwiazana ze stale rosnaca
populacja tychze oséb i trudnoécia w jednoznacznym opisie tego zjawiska. Ze
wzgledu na wysoki poziom indywidualizacji starzenia si¢ oraz réznorodnosé
doswiadczen i przyczyn utraty sprawnosci trudno jest jednoznacznie wskazaé
cechy typowe dla tego zjawiska. W literaturze do grupy oséb z dlugotrwala nie-
pelnosprawnoscia nabyta zalicza sie zaréwno osoby z porazeniem mézgowym,
syndromem Heinego-Medina, uszkodzeniem rdzenia kregowego (o réznej etio-
logii), jak i dystrofia miesniowa, po udarze czy ze stwardnieniem rozsianym
[Dashner i in. 2019: 170] obarczonych niejednokrotnie dodatkowymi problemami
zdrowotnymi zwigzanymi z dlugotrwatoscia zaburzenia [Field, Jette 2007] i do-
datkowymi czynnikami natury psychologicznej i spoteczne;.

Préba konceptualizacji nastrecza zrozumiatych probleméw. Stad zjawisko sta-
rzenia os6b z dlugotrwala niepelnosprawnoscia nabyta rozpatrywane by¢ po-
winno z perspektywy calozyciowej przynajmniej z trzech punktéw widzenia:
temporalnego, w ktérym oprécz wieku metrykalnego, istotny jest wiek i czas
nabycia niepelnosprawnosci [Verbrugge, Yang 2002], biologicznego, gdzie obser-
wuje sie przyspieszone zmiany w obrebie organizmu charakterystyczne dla sta-
rzenia sie oraz wtérne komplikacje zdrowotne jako charakterystyczny w tej gru-
pie element zdrowia [Byra 2014; Kemp i in. 2004, Lammertse 2001; Thompson,
Yakura 2001] i psychospolecznego, na ktéry nakladaja sie zjawiska zwiazane ze
zdrowiem psychicznym, satysfakcjg z zycia, odczuwang autonomig, uczestnic-
twem w zyciu spolecznym i wsparciem czy trudno$ciami w codziennym funkcjo-
nowaniu. Podobna propozycje opisu prezentuje w pracy S. Byra [2014], ktéra do
konstytutywnych cech starzenia si¢ oséb z dlugotrwalg niepetnosprawnoscia
zalicza zaréwno te niespecyficzne czyli wystepujace w grupie wszystkich starze-
jacych sie oséb, bez wzgledu na rodzaj i czas nabycia niepelnosprawnosci oraz
swoiste, do ktérych zalicza przedwczesne starzenie sie, wtérne komplikacje
zdrowotne i podwdjna stereotypizacje.

W opisie procesu starzenia sie 0s6b z niepelnosprawnoscig, za wazny przyj-
muje sie wiek nabycia i czas trwania niepelnosprawnosci [Bloemen-Vrencken i in.
2005; Verbrugge, Yang 2002]. Istotne bowiem jest okreslenie czy jest to wczesne
nabycie (po narodzeniu, w dziecifistwie czy adolescencji) czy p6zne (dorostosc
i p6zna dorostoéc). Nadal wiek oddzielajacy te dwa okresy nie jest jasno okreslo-
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ny i oscyluje w badaniach miedzy 16 a 25 rokiem zycia [Coyle, Putnam 2017; Hil-
berink i in. 2017]. Mimo tych réznic dane te stanowia klucz do rozumienia trajek-
torii loséw oséb z niepelnosprawnoscia nabytg - ich zmieniajacego sie stanu
zdrowia, funkcjonowania psychicznego, spotecznego i zawodowego [Putnam i in.
2016] w okresie starosci. Badania potwierdzaja, Ze procesom adaptacji do niepel-
nosprawnosci [Livneh i in. 2019; Livneh, Martz 2014; 2016], mimo nasilania sie
ograniczen z czasem, sprzyja mlodszy wiek nabycia [Bishop 2005], stad osoby
z dlugotrwalg niepelnosprawnoscia charakteryzuja sie lepszym przystosowaniem
i wyzsza satysfakcja z zycia, mimo pogarszajacego sie stanu zdrowia i zwigkszo-
nego ryzyka rozwijania si¢ wtérnych komplikacji zdrowotnych. Jednak w przy-
padku starzenia sie wczesne nabycie niepelnosprawnosci sprzyja wczeéniejszemu
wystepowaniu wtérnych komplikacji zdrowotnych, takich jak bdl, zmeczenie czy
depresja [Cook i in. 2011; Groah i in. 2012; Klingbeil i in. 2004; Widerstrom-Noga,
Finlayson 2010], ktére niekontrolowane moga przyczyni¢ sie do stopniowej utraty
zdrowia, ograniczenn autonomii i wycofania z zycia spolecznego [De-Rosende
Celeiro i in. 2017]. Przy czym osoby, ktére nabyly wczes$niej niepelnosprawnosc,
mimo niejednokrotnie wiekszych trudnoéci i ograniczen, funkcjonuja istotnie
lepiej niz osoby nabywajace niepelnosprawnos$¢ w okresie starosci. Kolejng wazna
cechg jest czas trwania. Najczesciej za dlugoterminowa niepelnosprawnosé
przyjmuje sie taka, ktéra trwa powyzej 10 lat [Jorgensen i in. 2016]. Wynika to
z faktu, Ze ograniczenia sprawnosci rosng wraz z czasem od nabycia uszkodzenia
i w przypadku oséb z uszkodzeniem rdzenia intensyfikujg sie o 15-20 lat wczesniej
niz w przypadku 0s6b sprawnych [Kemp i in. 2004; Thompson, Yakura 2001].

Dlugie zycie z niepelnosprawnoscia obarczone jest cecha przedwczesnosci:
wczesniejsze zakonczenie kariery zawodowej, zbyt wczesne kumulowanie sie
ograniczen i ograniczanie autonomii czy pogarszajacy sie stan zdrowia charakte-
rystyczny dla starzenia sie [Jeppsson-Grassman, Whitaker 2013]. Potwierdzaja to
jedne z pierwszych badan nad osobami z niepelnosprawnosciag nabyta [Bauman,
Spungen 1994] wskazujace na dwa specyficzne zjawiska charakterystyczne dla
jednoczesnego procesu starzenia sie i niepelnosprawnosci: wtérne komplikacje
zdrowotne [Duda 2020; Krause i in. 2015; Molton i in. 2014], przyczyniajace sie do
przedwczesnego starzenia [Byra 2014; Bauman, Splingen 1994] a w konsekwencji
skutkujace znaczacym obnizaniem sie stanu zdrowia [Smith i in. 2016]. Kolejne
badania dowiodly, ze proces ten wynikatl nie tylko z faktu niepelnosprawnosci,
ale z prowadzenia przez badane osoby biernego stylu zycia przyczyniajacego sie
do otylosci, odlezyn czy infekcji drég oddechowych [Groah i in. 2012; van der
Woude i in. 2013]. Rozpowszechnienie dodatkowych schorzent wynikajacych
z antyzdrowotnego stylu zycia jest najwieksze w grupie oséb diugotrwale niepel-
nosprawnych osiagajacych od 56 do 65 lat zycia [Smith i in. 2016]. Wyniki badan
skazuja to, ze osoby starsze z dlugotrwalg niepetnosprawnoscia, czesciej doswiad-
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czaja wtérnych komplikacji zdrowotnych (w wyniku niepelnosprawnosci) oraz
dodatkowych schorzen (w wyniku wieku, prowadzonego stylu zycia), w nastep-
stwie ktorych zwieksza sie ryzyko przedwczesnego starzenia [Jensen i in. 2013],
ale mechanizm tego zjawiska nie jest jeszcze wystarczajaco poznany [Chan i in.
2005; Kinne 2008; Kinne i in. 2004; Marge 2008; Turk 2006]. Wtérne komplikacje
zdrowotne nie sg zatem naturalng skladowa niepelnosprawnosci, ale skutkiem
dzialania réznorodnych czynnikéw, a ryzyko ich wystepowania wzrasta wraz
z czasem jej trwania [Molton i in. 2014; Rimmer i in. 2011]. Badania potwierdzaja,
ze odpowiednia edukacja w ich zakresie jest kluczem do zmniejszenia ich wystepo-
wania i podtrzymania dobrego stanu zdrowia [Pilusa i in. 2019; Potter i in. 2004].
Zagadnienia zwigzane z funkcjonowaniem spolecznym os6b starszych z nie-
pelnosprawnoscig nadal pozostaja w zakresie niewielkiego jeszcze pola weryfika-
gi empirycznych [Byra 2016, Byra, Duda 2019; Jeppsson-Grassman, Whitaker
2013], ale prezentuja coraz lepsze rozumienie zjawisk zwigzanych ze starzeniem
sie 0s6b z niepelnosprawnoscia nabytg we wczesnych okresach mlodosci. Do
najczeéciej wystepujacych probleméw w grupie oséb starzejacych sie z niepelno-
sprawnoscig sa trudnodci z przemieszczaniem sig, mobilnoscig i funkcjonowa-
niem w zyciu codziennym [Groah i in. 2012; Koon i in. 2020]. Jako$¢ kontaktow
spolecznych, jak i aktywne uczestnictwo w zyciu, wypelnianie swojej roli, poczu-
cie autonomii [Gray i in. 2008], wparcia i tozsamosci sg kluczowe dla oséb dlugo-
trwala niepelnosprawnoscia w zachowaniu zadowolenia z Zycia i postrzeganiu
starzenia sie jako naturalnego procesu a nie patologii [Jeppsson-Grassman 2013].
Badania wskazuja na istotny wkiad zmiennej satysfakcji z zycia do ksztatto-
wania sie procesu starzenia sie. Okazuje sie, Ze jej poziom ksztaltuje sie niezaleznie od
rodzaju uszkodzenia, a raczej zwigzana jest z czynnikami natury zdrowotnej (wtérne
komplikacje zdrowotne, samoocena zdrowia, czas urazu) i socjodemograficznej
(stan cywilny, zatrudnienie, sie¢ spoleczna). Badania przeprowadzone na grupie
0s0b z uszkodzeniem rdzenia wskazuja na pozytywna zalezno$¢ miedzy pozio-
mem satysfakcji a czasem trwania urazu — im wigcej czasu minelo od urazu tym
wyzszym poziomem zadowolenia z zycia charakteryzowala sie badana grupa
[Krause 2010; Post, Reinhardt 2015]. Potwierdzaja to badania S. Jergensen i in.
[2017; 2020], z ktérych wynikalo, ze osoby starsze z dlugotrwala niepelnosprawnoscia
ruchowg utrzymuja wysoki poziom niezaleznosci i generalnie sa zadowolone ze swo-
jego zycia. Dobre funkcjonowanie tych oséb koreluje réwniez z poczuciem autono-
mii i uczestnictwem. Osoby z wczesnym nabyciem niepetnosprawnosci, niezalez-
nie od jego charakteru, maja problemy z uczestnictwem, a w konsekwencji
z osamotnieniem czy wykluczeniem, tylko w przypadku, kiedy uniemozliwia im
samorealizacje zly stan zdrowia, a nie czynniki personalne czy srodowiskowe
[Hilberink i in. 2017]. Wynikajacy z powyzszych badan istotny wklad stanu zdro-



O potrzebie bada nad staroscig 0séb z dlugotrwalg niepelnosprawnosciq nabytq 259

wia w ksztaltowaniu sie procesu starzenia tej grupy, wymaga wdrozenia natych-
miastowych dzialan opiekunczych i wspierajacych [Hahn i in. 2013].

Dlugie zycie z niepelnosprawnoscia nie przybiera jednej, wyraznej formy, ale
jej oblicze ksztaltowane jest z jednej strony momentem utraty sprawnosci, czasem
trwania i obecnym wiekiem, a z drugiej przyczyna i rodzajem niepelnosprawno-
Sci, poczuciem tozsamosci, pozycja spoleczno-ekonomiczng czy nawet postawa
spoleczng otoczenia. By¢ moze starszy wiek i dlugotrwala niepelnosprawnosé
ulatwia stawianie czola dalszym problemom zdrowotnym czy ograniczeniom
aktywnosci, ale nie rekompensuje strat jakie ta osoba ponosi w calozyciowej oce-
nie [Whitaker, Jeppsson-Grassman 2013]. Stad opieka nad tymi osobami powinna
oferowac co§ wigcej niz tylko dzialanie nastawione na realizacje celow opiekun-
czych.

Poniewaz osoby z wieloma rodzajami przewleklych schorzenh nabytych we
wczesnym, $rednim lub péznym wieku zyja dluzej, a wplyw tego, co dzieje sie
wczesniej, na pdzniejsze zycie jest bardziej dostrzegany, klinicysci, rodziny i oso-
by niepelnosprawne czeéciej zdaja sobie sprawe z tego, jak wazne jest rozwazenie
i zaplanowanie dlugofalowych odpowiednich do sytuacji dziatah prewencyjnych,
profilaktycznych i wspierajacych. Prezentowany artykul nie wyczerpuje istotnych
zagadnien, a sygnalizuje jedynie te najwazniejsze. Dostarcza jednak przestanek
uzasadniajacych prowadzenie badan nad tg grupa, gdyz charakter zjawisk, ktére
pojawiaja sie w populacji 0séb z dlugotrwala niepelnosprawnoscia nie poddaje
sie jednoznacznej klasyfikacji i nadal trudnos¢ sprawia okreslenie czy wynikaja
one z naturalnego procesu starzenia sie czy sg efektem dlugotrwalej niepelno-
sprawnosci oraz jak ksztaltuja sie ich wzajemnie powigzania.

Bardzo wazne w badaniach nad staroécig i niepelnosprawnoscia jest podejscie
interdyscyplinarne, integrujace podejécie medyczne, psychologiczne, edukacyjne
z perspektywa spoleczng. Obecnie aktualnym pozostaje pytanie jak wspierac
zasoby podmiotowe, autonomie i uczestnictwo starzejacych sie oséb z niepelno-
sprawnoscig ruchows, aby podtrzymac ich dobre samopoczucie, poczucie jakosci
zycia na wysokim poziomie i dobre zdrowie [Peter i in. 2012].

Wsréd zagadnieny, ktére wymagaja poglebionych eksploracji z powodu nie-
wielkich jeszcze iloéci danych na szczegélng uwage zasluguja te dotyczace po-
myslnego starzenia sie w grupie oséb z niepelnosprawnoscia nabyta. Badania
przeprowadzone na gruncie polskim, uwzgledniajace specyfike kulturows i spo-
teczno-socjalna, okaza¢ sie moga przydatne zaréwno dla profesjonalistow, jak
i opiekundéw. Stad przedstawione analizy stanowia solidny argument za silng
potrzeba prowadzenia badan nad funkcjonowaniem starzejacych sie oséb z nie-
pelnosprawnoscia ruchowa, w celu zapewnienia im najbardziej wszechmocnej
i holistycznej opieki.
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