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Niepelnosprawnoéc’ jest zjawiskiem wielokrotnie omawianym w literaturze naukowe;j
na gruncie roznych dyscyplin: pedagogiki, socjologii, psychologii, prawa, medycyny
czy jezykoznawstwa. Kazda z dziedzin prébuje ,,ttumaczy¢” to zjawisko, opisywac i anali-
zowa¢ w kontekscie wytworzonych przez nig i specyficznych dla niej teorii oraz przy uzy-
ciu wlasciwych metod i technik badawczych. Wydawac by sie moglo, ze takie bogactwo
generowanej wiedzy prowadzi do poznania i wyjasnienia fenomenu, ktory staje si¢ nie
tyle zrozumialy przez powszechnos¢ bezposredniego lub posredniego doswiadczania go,
ile przez powszechnos¢ jego ttumaczenia. Wowczas jako rozpoznany i przez to oswojony
moze by¢ ucielesniony w praktykach spotecznych.

Tymczasem tlumaczenie niepelnosprawnosci wcale nie musi pomagac jej zrozumie¢.
Juz samo pojecie »niepetnosprawnosc, ktore — jak podkresla Elzbieta Zakrzewska-Man-
terys (2016) — nie tylko opisuje $wiat, ale ma tez ideologiczng wymowe, moze generowaé
ignorancje ze wzgledu na bezrefleksyjnos$¢ jego stosowania, ale takze wprowadza w blad,
dajac utude homogenizacji zréznicowanej wewnetrznie grupy: ,w rozumieniu pojecia
»niepelnosprawnosc« istnieje pewne zasadnicze peknigcie, pewna rysa sprawiajaca, ze
jest ono skazane na wieloznaczno$¢. Otdz okazuje sie, ze ta sama nazwg okreslane bywaja
osoby, ktére roznig si¢ od siebie pod wieloma wzgledami, a nawet moga w ogéle nie miec¢
zadnych wspdlnych cech. (...) Uzywanie tego terminu $§wiadczy o tym, Ze na niepelno-
sprawnos$¢ patrzymy z punktu widzenia oséb »pelnosprawnych«. Istotne sa dla nas nie
tyle cechy oséb niepetnosprawnych, ile wielkos¢ dystansu oddzielajacego ich od $wiat
przecietnych ludzi” (Zakrzewska-Manterys 2016: 20-21). Jezeli przyjmiemy zalozenie,
ze sednem pojecia niepelnosprawnosci jest precyzyjnie wskazana réznica, watpliwe staje
sie, czy moze ono wytlumaczy¢ réznorodnos¢ i nasz stosunek do niej. W tej sytuacji
skrupulatnie kolekcjonowane dowody naukowe pozoruja pewno$¢ rozumienia, gdyz nie
ma pewnosci, czy postawione pytania i zdobyte informacje sg wlasciwe (Frieske 2017:
66-67).

Réwnie dla nas wazne watpliwosci zglaszaja badacze socjologii organizacji i zarzadza-
nia organizacjg. W ich studiach podkresla sig, ze liczne dane oraz ich interpretacje nie-
koniecznie sg kreatywnie wykorzystane i prowadzg do transformacji idei w innowacyjne
praktyki spofeczne. Innymi stowy, powstale interpretacje prowadzg raczej do innowacji
przyrostowych (jezeli w ogole), a nie przefomowych. Dzieje sie tak z wielu powoddw,
m.in. dlatego, ze aktorzy indywidualni i zbiorowi przyzwyczajeni sa - poprzez socjali-
zacje wtorng — do eksploatowania obszardw, ktore okresli¢ mozna mianem: ,wiemy, co
wiemy” i ,wiemy, czego nie wiemy”. Marginalizuje si¢ za$ sfery ,,nie wiemy, zZe nie wiemy”
i ,nie wiemy, ze wiemy” (por. Chlebowski, bd.: 10). Powstaje zatem nagromadzenie da-
nych, ktdre nie minimalizujg znaczaco obszaru ignorancji, zwlaszcza gdy mamy do czy-
nienia ze zjawiskiem zlozonym, wieloznacznym, niedookreslonym i rozgrywajacym sig¢
w sytuacji niepewnosci (Mesjasz, Szarucki 2017). Niewatpliwie niepelnosprawnos¢ moz-
na opisa¢ za pomocg powyzszych przymiotnikéw, co juz sygnalizowali badacze od lat
zajmujacy sie jej konceptualizowaniem i badaniem (por. Gaciarz 2014). Nie dziwi zatem
konstatacja Antoniny Ostrowskiej (Albin 2018: 19), pionierki badan nad niepetnospraw-
nosciag w Polsce, ze wspodlczesne badania w naszym kraju czesto dostarczaja nowych eg-
zemplifikacji zbadanych juz zjawisk w obszarze niepelnosprawnosci, ,,ale nie poglebiaja
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problemu i nie proponujg nowych rozwigzan”. Pomijaja bowiem sfery ,,nie wiemy, Ze nie
wiemy” i - jakze wazng — ,,nie wiemy, ze wiemy’, czesto ze wzgledu na uzaleznienie $rod-
kéw finansowych na granty od podjecia tematéw interesujacych decydentow.

Odnoszac si¢ do tytulu naszej ksigzki, mozna wiec zapytac o to, czy jesteSmy w stanie
zrozumie¢ niepetnosprawnos¢? Czy przedlozona Czytelnikowi publikacja nie jest tylko
rutynowym powielaniem tresci juz znanych? Czy w $lad za wezwaniem Alaina Touraine’a
(2011) jestesmy w stanie ,,mysle¢ inaczej”? Francuski socjolog postulowal, aby zmienia¢ nie
przedmiot analizy, ale jej metode, gdyz ,Idee, ktére w niedawnej przesztosci byly najbar-
dziej rozpowszechnione, nie wyjasniajg juz niczego, sa bezwarto$ciowe i poszerzaja tylko
przepas¢ oddzielajacg swiat polityczny i spoleczny od $wiata mysli” (Touraine 2011: 17).

W kontekscie tak sformulowanych pytan, nasza publikacje mozna ulokowaé obok dziet
nie tyle zrywajacych z uksztaltowanymi paradygmatami, co ugruntowujaca wiedze na te-
mat niepelnosprawnosci i potwierdzajaca stusznos¢ dotychczasowych tez. W wigkszosci
mlodzi autorzy zaprezentowali swoje badania i analizy, wzbogacajac polskie rozwazania
o niepelnosprawnosci. W ten sposdéb mamy nadzieje dotaczy¢ swoj glos do trwajacej juz
dyskusji o przedmiocie jej analizy i stosowanych metodach.

Odczytujemy zatem niepelnosprawno$¢ wykorzystujac potencjal rutyny innowacji. Ru-
tyna innowacji jest rezultatem stopniowych zmian (w koncepcjach i w metodologii) stale
wdrazanych w dlugim okresie w organizacjach i instytucjonalizowanych w schematach
myslowych (Pyszka, Bartoszewicz 2014: 236). Oznacza to, ze ewolucja wiedzy nastepuje
dzieki agentom, ktorzy zderzajg swoje pomysly i intuicje z uksztalttowanymi w przesztosci
wzorami i praktykami spotecznymi. Stad - jak twierdzi Ostrowska (Albin 2018: 19) w od-
niesieniu do naukowego poznania niepetnosprawnosci w Polsce - ,pojawia si¢ jednak
wiele badan zglebiajacych dotychczas mniej badane zagadnienia” Wydaje nam sig, ze ten
wlasnie proces widoczny jest w artykutach zgromadzonych w prezentowanej monografii.

Jak wczesniej wspomnielismy, publikacja zawiera gléwnie teksty mlodych badaczy,
ktérzy dopiero rozpoczynaja swoja kariere akademicka lub s3 na jej wczesnym etapie.
Zakladajac w 2018 r. Sekcje Socjologii Niepelnosprawnosci w ramach Polskiego Towa-
rzystwa Socjologicznego, przyjelismy, ze bedzie ona otwarta dla przedstawicieli réznych
dyscyplin naukowych, ale takze praktykow; chcieliémy réwniez przekonaé do dziatania
mlodsze pokolenia naukowcéw, aby wniesli $wiezo$¢ spojrzenia i zapal zmian w pro-
ces instytucjonalizacji polskiej socjologii niepelnosprawnosci. Szczegdlnie zalezalo nam
na obecnosci badaczy z niepelnosprawnoscia, gdyz za teoretykami Disability Studies,
w tym Deaf Studies, uznali$émy, ze konieczne jest zwigkszenie uczestnictwa takich ba-
daczy w tworzeniu metodologii i teorii oraz w procesie realizacji badan (Kusters, De
Meulder i O’Brien 2017). Sprawni badacze nie s3 w stanie w pelni zauwazy¢ problemow
i niuanséw zycia z niepelnosprawnoscia, gdyz maja odmienng wrazliwo$¢. Wynika to
ze specyficznych ontologii ,,bycia niepelnosprawnym’, ktére ksztaltuja doswiadczenie
zyciowe badacza i badanych. Do naszej publikacji zaprosilismy zatem autoréw z niepet-
nosprawnoscia, ktorzy wprost tlumacza réznice i réznorodnos¢ doswiadczania $wiata.
Zgodnie z podejsciem afirmatywnym prébujemy przeciwstawic si¢ ,»tyranii kategory-
zacji« i tworzy¢ sposoby poznawania niepelnosprawnosci z perspektywy samych oséb
niepetnosprawnych” (Rzeznicka-Krupa 2019: 121).
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Publikacja podzielona zostala na cztery czesci, odzwierciedlajace rézne wymiary zro-
zumienia i jego tresci: od samozrozumienia, przez rozumienie ,,Innego”, po wskazanie na
podmioty i mechanizmy utatwiajgce rozumienie niepelnosprawnosci oraz potrzeb przez
nig generowanych.

Czes¢ pierwsza ,Zrozumiec siebie — (samo)postrzeganie osob z niepelnosprawnoscia”
otwiera tekst Doroty Pufund ,,(Z)rozumie¢ autyzm. Doswiadczanie autyzmu przez blo-
gujacych self-adwokatoéw”. Zaprezentowana w nim analiza tresci blogéw pozwala ,,0d-
kry¢” perspektywe przygladania sie rzeczywistoéci oséb w spektrum autyzmu, w tym
wytoni¢ kategorie przekazu istotne z ich punktu widzenia oraz nakresli¢ istotne kierunki
dalszych poszukiwan badawczych. Magdalena Kokot w artykule ,Choroba Stargardta
funkcjonalnie — o sposobach radzenia sobie z niepelnosprawnoscia wzroku w stopniu
znacznym” podejmuje kwestie wykorzystywania technologii wspierajacych jako wply-
wajacych na jako$¢ zycia i niezaleznos$¢ osob niepelnosprawnych sensorycznie. Z kolei
Magda Lejzerowicz i Katarzyna Podstawka w tekscie ,, Autorstwo wlasnego zycia stu-
denta z niepelnosprawnoscia a doswiadczenia edukacyjne i spoleczne” facza perspekty-
wy pedagogiczna, socjologiczng, psychologiczna i filozoficzng, by wykaza¢ wplyw aktyw-
nosci edukacyjnej i spolecznej studentéw z niepelnosprawnoscia na stawanie sie autorem
Swojego zycia.

Druga czes$¢ ksigzki zatytulowalismy ,,Zrozumie¢ »Innych« — rzecz o postrzeganiu
0sob z niepelnosprawnoscia przez otoczenie”. Rozpoczyna ja artykut Joanny Stawowy
»Niepelnosprawnos¢ w historii sztuki oraz anty-ableizm sztuki wspoélczesnej”, w kto-
rym ukazano zmiany w sposobie myslenia o niepelnosprawnosci na podstawie analizy
dziel sztuki - od idealnego ciala antyku po spoleczne zaangazowanie sztuki wspotcze-
snej. Czes$¢ druga publikacji zamyka tekst Mileny Trojanowskiej pt. ,,Bioréznorodnos¢
i rozne modele niepetnosprawnosci w kontekscie filozofii Michela Foucaulta” Autorka
przedstawia wlasny poglad na temat bior6znorodnosci jako mozliwosci ucieczki od kie-
rowania, sprawowania wladzy nad niepelnosprawnymi cialami i prezentuje analiz¢ teo-
retycznej sytuacji braku wladzy w stosunkach oséb z niepelnosprawnosciami z innymi
czlonkami spoleczenstwa.

W trzeciej czgsci ,,Pomdc w (samo)zrozumieniu — wychowanie i (re)socjalizacja oséb
z niepelnosprawnoscig” umiescilismy cztery teksty. Pierwszy z nich, autorstwa Jakuba
Niedbalskiego, ,Wychowawcza rola aktywnosci fizycznej — analiza procesu socjalizacji
0so6b z niepelnosprawnoscia w sporcie i przez sport” prezentuje procesualny wymiar prze-
mian w zyciu osoby niepetnosprawnej, ktéry dokonuje si¢ pod wplywem dos$wiadczen
zwigzanych z uprawianiem sportu. W artykule ukazano podobienstwo struktury sportu
ze strukturg systemu o$wiatowego, w ktérych obok funkgji $cisle edukacyjnych zachodza
réwnolegle procesy réznorodnego w $rodkach i rezultatach uspolecznienia. W artykule
»Resocjalizacja skazanych z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim z per-
spektywy dozoru kuratorskiego” Karoliny Goede przedstawiono wyniki badan doty-
czace wyzwan probacyjnych, zwigzanych z prowadzeniem dozoru nad podopiecznymi
ze zdiagnozowang niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim. Uwypuklono
zaréwno trudnosci w realizacji zadan resocjalizacyjnych, charakter i procedure stoso-
wanej metodyki oddzialywan, jak i propozycje legislacyjne mogace usprawnic¢ system
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probacji w Polsce. Innego zagadnienia dotyka tekst Kamili Albin ,Wcieli¢ si¢ nie znaczy
zrozumie¢. Krytyczna refleksja o symulacjach niepelnosprawnosci”. Autorka, stosujac
perspektywe autoetnograficzng, poddaje krytycznej refleksji ¢wiczenia symulacyjne po-
wszechnie stosowane w trakcie szkolen dotyczacych §wiadomosci niepetnosprawnosci,
prowadzone w réznych grupach wiekowych wsrod dzieci i mlodziezy szkolnej. W tek-
$cie wskazano takze na alternatywe w promowaniu spolecznego zrozumienia niepetno-
Sprawnosci.

Czwarta czg$¢ to ,,Zrozumie¢ potrzeby — sposoby wsparcia 0séb z niepelnosprawno-
$cig”. Anna Dobrychlop w tekscie ,Wsparcie studentéw z zaburzeniami psychicznymi
wyzwaniem dla uczelni wyzszych” zwraca uwage na skutki postrzegania oséb przez pry-
zmat funkcjonujacych w spoleczenstwie negatywnych stereotypow opisujacych chorobe,
jak i sama osobe chorujaca psychicznie. W tej perspektywie wsparcie studentéw z zabu-
rzeniami psychicznymi, ale takze tych doswiadczajacych kryzyséw zdrowia psychiczne-
go, staje sie szczegdlnym wyzwaniem uczelni wyzszych w Polsce. W artykule Agnieszki
Kamyk-Wawryszuk ,Opieka nad dzieckiem z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia
intelektualng a wsparcie rodziny” zaprezentowano wyniki badan wtasnych wraz z kate-
goryzacja rodzicéw dzieci z niepetlnosprawnoscig. Natomiast Adrianna Krzywik i Iwo-
na Nowakowska (,,Potrzeby oséb z niepelnosprawnoscia a budzet obywatelski. Wyniki
ankiety opinii wéréd spolecznosci warszawskiego Muranowa’) na podstawie zebranego
materialu z badan ilo$ciowych sformulowaty wnioski dotyczace wykorzystywania i prze-
ksztalcania przestrzeni miejskiej dzieki oddolnym inicjatywom obywatelskim z uwzgled-
nieniem potrzeb 0séb z niepelnosprawnoscia. Artykul Angeliki Greniuk ,,Zalozenia
koncepcji niezaleznego zycia 0sob z niepelnosprawnoscia w Europejskiej Sieci na rzecz
Niezaleznego Zycia” poswigcony jest genezie ruchu niezaleznego zycia w Stanach Zjed-
noczonych, adaptacji ruchu w Europie, stworzeniu Sieci ENIL oraz ideologii Niezalezne-
go Zycia. Z kolei Wojciech Figiel w tekécie ,,Miedzy niepetnosprawnoscig a przektadem.
Osoby niepelnosprawne jako twodrcy i odbiorcy przekladu” analizuje zwiazki miedzy
zjawiskiem niepelnosprawnosci a translatoryka. Interdyscyplinarna perspektywa socjo-
logii przektadu oraz studiéw o niepelnosprawnosci moze promowac bardziej wiaczajace
podejscie do badan nad przekladem. W artykule ,,Ulgi dla 0séb z niepelnosprawnoscia
w polskich atrakcjach turystycznych” Grzegorz Calek dokonuje analizy systemoéw ulg
dla oséb z niepelnosprawnoscia oraz dla ich opiekunéw za bilety wstepu do 75 najcze-
$ciej odwiedzanych atrakeji turystycznych w Polsce, przedstawiajac wnioski dotyczace
w szczegdlnosci wysokosci tych ulg oraz postulaty de lege ferenda. Publikacje zamyka
artykul Magdaleny Kocejko i Zbigniewa Glaba ,,Polityka wobec niepelnosprawnosci
w Polsce w perspektywie okrutnego optymizmu. Rzecz o niespelnianych obietnicach”
Proponowana przez autoréw analiza dotyczy obietnic sktadanych osobom z niepetno-
sprawnos$cia w ramach réznych praktyk i rozwigzan na polach edukacji zawodowej oraz
dziatan prozatrudnieniowych oraz wskazuje przyczyny tych niepowodzen.

Skladajace si¢ na niniejszg ksigzke artykuly ukazuja wielowymiarowos¢ i ztozonos¢
samej niepelnosprawnosci, a takze tego, co si¢ z nig w sposob bardziej badz mniej bez-
posredni wigze. Mamy nadziej¢, ze owo bogactwo tresci i réznorodnoé¢ podejmowanych
zagadnien pozwolg znalez¢ wartosciowe pozycje zaréwno dla naukowcdw, jak i prakty-
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kow zainteresowanych studiami nad niepelnosprawnoscia. Naszym autorom pragniemy
za$ podzigkowac za to, ze zechcieli podzieli¢ si¢ swoimi przemysleniami, refleksjami oraz
wynikami badan, a jednoczesnie zachecamy do dalszych poszukiwan, eksploracji i zgle-
biania wiedzy.
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Streszczenie

W tekscie zaprezentowano rekonstrukeje doswiadczania autyzmu przez blogujacych self-adwoka-
tow. Punktem wyjécia uczyniono koncepcje autobiograficznego uczenia sie siebie. Badanie obej-
mowalo jakos$ciowsg analize tresci otwartych blogéw internetowych prowadzonych przez deklaru-
jacych sie jako osoby w spektrum autyzmu. Gromadzenie i analize tresci przeprowadzono zgodnie
z zaloZeniami teorii ugruntowanej i komputerowo wspomaganej przy uzyciu oprogramowania
MAXQDA.

Stowa kluczowe
autystyczne spektrum zaburzen, blog, doswiadczanie, autobiograficzne uczenie sie.

Understanding autism. Experiencing autism by blogging self-advocates

Abstract

The text presents a reconstruction of the experience of autism by blogging self-advocates. The
starting point is the concept of autobiographical self-learning. The study included a qualitative
analysis of the content of open blogs on the Internet, whose authors are people who declare them-
selves to be autistic. The analysis was conducted on the basis of the grounded theory. MAXQDA
software was used.

Keywords
autistic spectrum disorder, blog, experience, autobiographical learning.

WSTEP

Uczestnictwo w zyciu spolecznym dla wielu 0os6b w spektrum autyzmu jest niezwykle
trudnym wyzwaniem. Dochodzenie do (z)rozumienia jest mozliwe przez dziatanie
i aktywne partycypowanie w $wiecie. W tym wzgledzie przestrzen wirtualna — blogsfera,
jest miejscem szczegolnym. Dzialanie w niej pozwala odkrywac wlasng tozsamos¢ — na-
bywa¢ wiedze o sobie samym, ale takze stanowi probe przezwyciezenia ograniczen i elimi-
nowania barier tkwigcych w odmiennym, czesto nieprzychylnym ,,neurotypowym” §rodo-
wisku. Przestrzen wirtualna oferuje szeroki wachlarz witryn internetowych, m.in.: social
media, blogéw, ktore pozwalajg nieformalnie zrzesza¢ rézne grupy spoleczne, niezaleznie
od odleglosci geograficznej czy spoleczno-kulturowych réznic miedzy ich cztonkami.
Bycie czlonkiem spolfecznosci wirtualnej, na co wskazujg badacze, przynosi wiele ko-
rzysci psychospolecznych. Badania Amit Saha oraz Nitin Agarwal z Uniwersytetu w Ar-
kansas w Stanach Zjednoczonych wskazuja, iz korzystanie z zasobéw przestrzeni wir-
tualnej pozwala doswiadcza¢ spotecznosci oséb w spektrum autyzmu oraz ich bliskim
wsparcia spolecznego, zmniejszac stres, a tym samym wplywac na poprawe ich jakosci
zycia (Saha, Agarwal 2016). Z kolei badacze zespotu australijskiego donosza, iz jednym
z gtéwnych tematéw podnoszonych przez blogeréw w spektrum autyzmu sa wyzwania
zwigzane z funkcjonowaniem spotecznym (Nguyen i in. 2015). Poréwnanie blogéw au-
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torstwa 0s6b z autyzmem oraz os6b neurotypowych pozwolito zauwazy¢, iz na poziomie
systemu jezykowego nie rdznig si¢ one od siebie w sposéb znaczacy, co pozwolilo wy-
suna¢ badaczom hipoteze o kontekscie spolecznym jako gléwnym zrédle deficytéw ko-
munikacji spofecznej u 0s6b w spektrum autyzmu. Co interesujace, badacze podkreslili
wewnetrzne zrdéznicowanie spolecznosci tych osob (Newton, Kramer, McIntosh 2009).
Wraz z rozwojem technologii Internet stal si¢ przestrzenia do reprezentowania siebie
przez rozne grupy spoleczne, w tym takze spoteczno$¢ oséb w spektrum autyzmu. Szcze-
gllnie wazne jest, by zdawac sobie sprawe, iz glos Srodowiska jest tak samo réznorodny,
jak réznorodny jest autyzm. Ko$¢ niezgody lezy u samych podstaw sposobu myslenia
na temat autyzmu i jego (re)prezentacji. W dyskursie obserwowalna jest tendencja do
zarysowywania sie dwoch antagonistycznych stanowisk - koncepcji neuroréznorodnosci
i akceptacji autyzmu jako odmiennej $ciezki rozwoju (Aspies for Freedom) oraz dzialal-
nosci ukierunkowanej przede wszystkim na leczenie autyzmu, a co za tym idzie — po-
strzegania go jako choroby (Autism Speaks) (Jordan 2010, Silberman 2017). Wskazana
dychotomia tlumaczy, dlaczego tak wazne jest wstuchiwanie si¢ w glos self-adwokatow.

TLO TEORETYCZNE

Jako rame teoretyczng obralam koncepcje autobiograficznego uczenia sie siebie, defini-
cyjne uszczegotowienie umozliwilo zbudowanie terminologicznego zaplecza wobec ulo-
kowanej centralnie perspektywy podmiotu — doswiadczen biograficznych oséb w spek-
trum autyzmu prezentowanych na famach blogéw.

Na poziome ontologiczno-epistemologicznym celem badania byto przyblizenie sie,
»zanurzenie si¢” w indywidualnym, jednostkowym do$wiadczaniu autyzmu, co uprawo-
mocnia przyjecie paradygmatu interpretatywnego (Bauman 2010). Wirtualny pamietnik
stanowi przestrzen méwienia o sobie ,,wltasnym glosem”, ale przybiera takze forme - jak
podkresla Wlodzimierz Prokopiuk (2010) — kluczowej dla hermeneutyki kategorii dia-
logu oraz ,Gadamerowskiej idei do§wiadczania hermeneutycznego” (Kubinowski 2017:
17). Mimo iz blog ma charakter tekstu zastanego, perspektywa konstruktywistyczna
pozwala dostrzec dialog miedzy blogerem a jego czytelnikami. Herbert Blumer (1939:
29, za: Szczepanski 1973: 581) okresla dokument biograficzny jako ,,sprawozdanie z do-
$wiadczenia jednostki, przedstawiajace jej dzialalnos¢ jako czlowieka i jako uczestnika
w zyciu spotecznym”.

W kontekscie obranej perspektywy biograficznego uczenia si¢ siebie istotne jest roz-
réznienie dwdch kategorii pojeciowych — doswiadczenia i doswiadczania. Urszula Ostrow-
ska (1998: 65) zwraca uwage na polisemicznos¢ pojecia doswiadczenia. Badaczka ujmuje
czlowieka jako ,,jednostke doswiadczajacy’, za§ doswiadczenie jako ,,aktywne konstruowa-
nie zjawisk doswiadczanych” Natomiast Bernarda Bereza (2009: 60) podkresla dyskrymi-
nujaca oba pojecia perspektywe temporalng — rozciagniety w czasie i dynamiczny cha-
rakter doswiadczania. Z kolei Danuta Lalak (2010: 34) ttumaczy pojecie doswiadczenia,
odnoszac je do pragmatycznej filozofii Wiliama Jamesa. Badaczka okresla doswiadczenie
jako nieprzerwany proces zalezny od dzialania podmiotu, bedacy wypadkowsa relacji
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miedzy czlowiekiem a otaczajagcym go $rodowiskiem. Jak zauwaza pedagozka, relacja ta
ma charakter adaptacyjny i dynamiczny. Wiestawa Woloszyn (1997) konstatuje, iz do-
$wiadczenie pozwala doswiadcza¢, zas rozumienie rozumieé, razem pojecia te tworzaca
pewna cato$¢. Doswiadczanie - jak podkresla Ostrowska (1998: 66) jest ustawicznym do-
znawaniem zdarzen, aktywnos$ci, wspomnien, stanéw oraz przezy¢ i jest zwigzane z ka-
tegorig podmiotowosci. Teresa Zotkowska (2006) podkresla, iz podmiotowo$¢ nie jest
statycznym stanem czy tez cechg jednostki, lecz procesem regulujacym stosunki czlowie-
ka z otoczeniem. Podobny dynamiczny status ma wiedza, do ktérej dochodzi sie poprzez
doswiadczenie (Lalak 2010). To, jak jednostka rozumie siebie na drodze wlasnego do-
$wiadczania, pozwala na rozumienie siebie (Ostrowska 1998: 67). Z kolei Rosi Braidotti
rozszerza nomadyczng koncepcje podmiotowosci Gillesa Deleuze’go, stwierdzajac, iz:

Tozsamo$¢ nomady jest mapg tego, gdzie on (ona) juz byla; on (ona) moze zawsze zre-
konstruowac ja a posteriori jako zbior krokéw dokonanych podczas podrdzy. Ale nie
istnieje tutaj triumfujace cogito, ktére kontroluje przygodno$¢ ja; nomada oznacza zmie-
niajacy si¢ réznorodnos¢ (2009: 66).

Zdaniem Elzbiety Dubas (2015: 26-27) biograficzno$¢ jest kompetencja osobowg. Ba-
daczka definiuje jg jako ,mechanizm osobowej autoformacji’, ktérego istnienie warunku-
ja: pamiec¢ biograficzna, autorefleksja biograficzna - zdolno$¢ do rekonstrukeji wlasnych
doswiadczen w perspektywie réznych planéw temporalnych oraz uczenie si¢ biograficzne.
Tak rozumiana autoformacja pozwala na zmiany w obrebie tozsamosci jednostki. Anna
Walczak (2015) zauwaza, iz zwigzana z pisaniem wlasnej biografii narracyjnos$¢ pozwala
na budowanie siebie, podkreslajac tym samym dynamiczny i zmienny charakter tozsa-
mosci jednostki. Rozumienie realizuje si¢ w pisaniu o sobie samym. Autor jest wowczas
podmiotem aktywnym, rekonstruujacym swoja tozsamo$¢ w roznych planach temporal-
nych (Demetrio 2000, Lalak 2000, Krawczyk-Bocian 2013, 2016). Biografia jest proce-
sem zorientowanym podmiotowo (Lalak 2010). Jak konstatuje Wtodzimierz Prokopiuk:
»Dzieto jawi si¢ kazdorazowo jako nowe dla nas, jako pewna gra w dziataniu i wlasnie
w tym zawiera si¢ to, co najwazniejsze — tworczy, konstruktywny charakter rozumienia”
(2010: 133). Pierre Dominicé (2006: 87) zwraca uwage na wewnetrzng dyskusje podmiotu
toczacego narracje, iskrzenia miedzy dostosowaniem sie¢ a autonomis, ktéra — jak konsta-
tuje badacz - ,,jest glownym wyzwaniem ksztalcenia”. Zdaniem Duccio Demetrio (2000)
terapeutyczny wymiar pisania autobiografii uwalnia si¢ w momencie przeniesienia punk-
tu ciezkosci z przesztosci na terazniejszos¢. Pozwala to na rozszerzenie mozliwosci auto-
analizy i interpretacji $wiata wewnetrznego i zewnetrznego — tu i teraz. Kluczowa w tym
wzgledzie jest samodzielna decyzja, sprawczos¢ i kontrola nad swoim dzialaniem.

Proces samostanowienia zwigzany jest takze z doskonaleniem si¢ kompetencji emancy-
pacyjnych. Maria Czerepaniak-Walczak (2006) definiuje emancypacje jako proces uwal-
niania si¢ od do$wiadczanych ograniczen przez $wiadomy i odpowiedzialny podmiot,
zwrécony w kierunku rozszerzania pdl wolnosci, korzystania z nalezytych praw oraz
przesuwania dotychczasowych granic. Jak zauwaza Astrid Meczkowska (2006), emancy-
pacja odnosi sie wlasnie do ciaglego doswiadczania, mozliwych do przekroczenia granic
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oraz pracy nad sobg. Jednak przyjeta przez jednostke pozycja w przebiegu roszczenia jest
zawsze W pewien sposob ograniczona, zdeterminowana przez kontekst spoteczno-kul-
turowy, przyjmujac forme ,,eksperymentowania z wolnoscig”. Istotne z punktu widzenia
pedagogiki emancypacyjnej sg sytuacje i procesy ,,usamodzielnienia” oraz ,uwalania si¢”
podmiotu (Czerepaniak-Walczak 2006: 224). Samo(z)rozumienie i samostanowienie sa
wyrazem wysokich kompetencji emancypacyjnych rozumianych jako:

wyuczalna i dynamiczna sprawno$¢ podmiotu (indywidualnego/zbiorowego) wyrazajaca
sie w dostrzeganiu i rozumieniu podmiotowych ograniczen i deprywacji, §wiadomym
wyrazaniu niezgody na nie, obieraniu drdg ich pokonania i osiggania nowych praw i pél
wolnosci oraz odpowiedzialnego korzystania z nich w celu doskonalenia siebie i otocze-
nia (Czerepaniak-Walczak 2006: 130).

Blogowanie otwiera przestrzen dla proceséw samo(z)rozumienia poprzez edukacyj-
no-terapeutyczny wymiar pisania o sobie (Demetrio 2000, Borowska-Beszta 2008), ale
takze pozwala na dochodzenie do (z)rozumienia przez czytelnikéw oraz badacza, wezy-
tujacych sie w ,,tekst” biograficznego doswiadczania podmiotu.

METODOLOGIA BADAN WEASNYCH!

Badanie zaprojektowano w orientacji jakos$ciowej, w paradygmacie interpretatywno-
-konstruktywistycznym, w podejsciu hermeneutycznym. Przedmiotem badania jest do-
$wiadczanie autyzmu przez blogujacych self-adwokatéw, zas zadaniem badawczym jego
rekonstrukcja. Majac na wzgledzie wskazang przez Mari¢ Czerepaniak-Walczak (2006)
»dynamike przedmiotu poznania” oraz jej zfozonos¢, problemy badawcze sformutowano
w postaci pytan szczegétowych odnoszacych si¢ wymiarowosci podmiotowego doswiad-
czania autyzmu przez blogeréw:

- Jakie sq autorefleksje 0s6b w spektrum autyzmu na temat autyzmu?

- Jaka jest droga do samo(z)rozumienia w ich perspektywie?

- Jaka jest ich (re)prezentacja autyzmu?

Z uwagi na konieczno$¢ sprostania rygorowi wiarygodnosci badan jakosciowych
postuzylam si¢ triangulacjg na poziomie metodologicznym, faczac netnografie (Miller
2012, Kozinets 2012, Jurek 2013) z metodologia teorii ugruntowanej oraz na poziomie
teoretycznym (Konecki 2000, Glaser, Staruss 2009).

Zgodnie z zalozeniami teorii ugruntowanej, chcac uchronic si¢ przed dokonywaniem
prekonceptualizacji oraz sprostac rygorowi ,,trzymania sie blisko danych” (Glaser, Strauss
2009), w pierwszym etapie, po wielokrotnej lekturze, dokonatam kodowania wstepnego
- wiersz po wierszu. Nastepnie za pomocg kodowania skoncentrowanego rozpoczelam
konstruowanie kategorii konceptualnych oraz proces integracji teoretycznej (Charmaz

! Prezentowane wyniki maja charakter czastkowy. Stanowia niewielka cze$¢, fragment wiekszych badan reali-
zowanych w ramach rozprawy doktorskiej w Uniwersytecie Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy.
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2009, Glaser, Strauss 2009). W trakcie pracy analitycznej, pisania not teoretycznych (me-
mos), stopniowo wylonita si¢ z danych gtéwna kategoria konceptualna — doswiadczania
autyzmu.

Analiza tresci byla komputerowo wspomagana przy uzyciu oprogramowania MA-
XQDA. Oprogramowanie komputerowe postuzyto jako wsparcie w procesie groma-
dzenia danych oraz na poziomie analityczno-koncepcyjnym w zakresie przeszukiwa-
nia i wyszukiwania fragmentow tresci blogow, kodowania oraz modyfikowania kodow
w biezacej pracy z materialem empirycznym. Program MAXQDA pozwala na zbudowa-
nie hierarchicznej listy kodéw, co usprawnilo proces ciaglego poréwnywania — identy-
fikacji powigzan miedzy kodami oraz wyltonienie kluczowych kategorii konceptualnych.
Ponadto dzieki narzedziom wizualnym wbudowanym w oprogramowanie mozliwe byto
utworzenie schematu integrujacego, co udoskonalito proces badawczy na poziomie ana-
litycznym (Bryda 2014, Kuckartz, Radiker 2019).

Za material badawczy postuzyla tres¢ blogéw otwartych autorstwa osob deklarujacych
sie jako osoby w spektrum autyzmu. Jak stusznie zauwaza Mariusz Granosik (2019), swo-
istym wyzwaniem analitycznym jest praca z biograficznymi materiatami ,,nietypowymi’,
»uszkodzonymi”, ,szczatkowymi”. Przyktadem takiej ,szczatkowej narracji” jest blog
(Kozinets 2012). Niedomkniety i subiektywny charakter autobiografii podkresla takze
Danuta Lalak (2010).

Kwerende blogéw przeprowadzono na podstawie stow-kluczy, m.in: autyzm blog, ASD
blog, ASPI blog, Asperger blog za pomocg wyszukiwarki Google oraz za posrednictwem
portalu spotecznosciowego Facebook (opcja wyszukiwania), dzigki czemu wyabstraho-
wano 13 blogéw. Po lekturze wstepnej blogéw jako kryterium eliminacji postuzono si¢
poruszana w nich tematyka — doswiadczania autyzmu oraz zrdznicowaniem jego repre-
zentacji. Do gromadzenia danych postuzono si¢ cykliczng metoda budowania korpusu
danych - analiza jednego bloga stanowita punkt wyjscia do ponownej selekcji tekstow
(Mautner 2011: 59). W artykule zaprezentowano analiz¢ korpusu danych, na ktéry skta-
dato sie 5 blogow. Prezentowane wyniki stanowig czes¢ realizowanego projektu.

WYNIKI BADAN WLASNYCH
Doswiadczanie autyzmu

Analiza zebranych danych jakosciowych pozwolita wyznaczy¢ kierunki mozliwych
zmian oraz przeobrazen krystalizujacych sie wokot kategorii centralnej — doswiadczania
autyzmu oraz wygenerowanych wokot niej kategorii gtéwnych, ktdre sg ,,zdolne wyjasni¢
zachowanie bedace przedmiotem badania” (Glaser, Staruss 2009: 9), tj. samo(z)rozumie-
nia oraz bycia self-adwokatem. Zaprezentowano je za pomocg ponizszego schematu in-
tegrujacego.
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Rysunek 1. Schemat integrujacy wykonany w programie MAXQDA

DOSWIADCZANIE AUTYZMU|

SAMO(Z)ROZUMIENIE AUTYZMUi‘f -+ BYCIE SELF -ADWOKATEMI

Zré6dto: opracowanie wlasne.

Wylonione z tresci blogéw przestrzenie $wiata wewnetrznego i zewnetrznego pola-
ryzuja ze soba, $cieraja si¢ w procesie calozyciowego doswiadczania wlasnej biografii.
W przekazie blogeréw istotnie zarysowuje si¢ dynamiczny, procesualny charakter nie
tylko doswiadczania, ale takze zwigzanych z nim kategorii podmiotowosci i samorozu-
mienia. W opisach blogeréw gtéwnym czynnikiem spustowym - Zrédlem negatywnych
przezy¢, nie jest sensu stricto autyzm, lecz doswiadczanie konfliktu psychospoteczne-
go, dychotomii miedzy swiatem wewnetrznym a $§wiatem spolecznym - wymaganiami,
oczekiwaniami, barierami tkwigcymi w srodowisku oraz niezaspokojong potrzeba bycia
w zgodzie ze samym sobg oraz swoimi potrzebami. W swietle koncepcji Erika H. Erikso-
na konflikt psychospoteczny, rozumiany jako zarysowujaca si¢ opozycja miedzy potrze-
bami jednostki a wymaganiami i oczekiwaniami spolecznymi, stanowi nierozerwalna
cze$¢ zycia czlowieka oraz znaczacg determinante jego rozwoju (Liberska 2011: 77-80).
Jak podkresla jeden z autoréw: Tylko od nas zalezy, czy do worka z napisem ,,autyzm” be-
dziemy wrzucac wszystko, co dzieje si¢ wokot niego — czy tez zdamy sobie sprawe z tego, ze
problemy, ktore si¢ wokot niego pietrzg, sqg w duzej czesci wtorne (Stereotyp.). Rozdzwiek
miedzy tymi dwoma biegunami jest zrodtem poczucia osaczenia i opresji: Zapadatam sig
coraz glebiej w calej tej beznadziejnosci i niemozliwosci dziatania. Nie miatam wptywu na
nic, co si¢ dzieje ze mng i dookota mnie. A takze braku zrozumienia: Wszyscy stuchajg,
ale nikt nie slyszy. Oraz odczuwanie frustracji: Najlepiej bylo, jak nie robitam nic i nie
wyrazatam nic (Ta, co nie wyrosta). Analogiczna polaryzacja rozktada si¢ na kontinuum
mozliwych reakcji, bedacych odpowiedzig na doswiadczang biografie - od pozornego
(przy)stosowywania si¢ az po bunt i nauke regulowania i rozumienia doswiadczanych
emocji. Ani, Ze w ogéle mam ochote non stop jakgs role graé. Nie zZycze zadnemu dziecku
ani dorostemu tego, Zeby musiato — nawet z wlasnego wyboru — przez cate zycie tworzyc ja-
kiegos rodzaju fikcje, ugtaskang, idealng wersje siebie, zeby zadowolic otoczenie. Nie chcecie
wiedzie¢, jak takie udawanie wypala cztowieka od srodka (Stereotyp.). Swiadome reakcje
podmiotu - ,$§wiadome wykraczanie poza spoleczne przyzwolenie”, o ktérym wspomina
Czerepaniak-Walczak (2006), gotowos¢ pokonywania utrudnien, mierzenia si¢ z trud-
no$ciami, ale takze odrzucenie stereotypow skladaja si¢ na osobiste kompetencje eman-
cypacyjne blogerow.
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Droga 0s6b w spektrum do samo(z)rozumienia

Samo(z)rozumienie stanowi osobng kategori¢ dochodzenia do prawdy o sobie. Dokony-
wane na famach bloga retrospekcje i refleksje osadzone w osobistej historii Zycia przybli-
zaja autorow do samopoznania. Jak zauwaza M. Czerepaniak-Walczak (2006: 103), prze-
strzen procesu emancypacji — $wiat zycia, okresli¢ mozna jako ,terytorium” oraz ,,uklad
elementow”. Z tresci analizowanych blogéw granice terytorium wyznaczajg biograficzne
trajektorie umiejscowienia — ,deterytorializacji” i ,reterytorializacji”: droga do poznania
i zrozumienia osoby w spektrum (nawet przez nig samg) przypomina takg podréz w glgb
ziemi, z ktorej jednak nie ma powrotu... (Made in Abbys). Jak pisze jeden z blogeréw: wspi-
nanie sig pod gore to normalny stan dla cztowieka, ktéry w gorach sie urodzit (Stereotyp.).
Proces ten ma charakter tranzytywny miedzy ,zakorzenieniem” a ,wykorzenieniem”:
przyjgc strome podejscia, ciemne doliny i zatarte szlaki jako pewnik — cos, w czym po prostu
zyjemy (Stereotyp.). Tak rozumiana tozsamo$¢ konstruuje si¢ w miejscu skrzyzowan, ,,nie-
-miejsc”: jak odnajdywac szlaki w tej gestwinie; jak dostrzegac piekno w znojnej wedréwce;
i przede wszystkim — jak sig odnaleZzc, kiedy sie zablgdzi (Stereotyp.). Blogi pulsuja wieloscia
osobistych doswiadczen, opalizujg znaczeniami nadawanymi zdarzeniom biograficznym,
kulturowym, spotecznym. W tym sensie blog i proces blogowania bliski jest modelowi
Gillesa Deleuze oraz Félix Guattari — przypomina tworzenie ,,otwartej mapy”:

Mapa jest otwarta, daje si¢ polaczy¢ we wszystkich swych wymiarach, daje si¢ zdemon-
towal, odwrocié, podatna jest na stale modyfikacje. Mozna zosta¢ rozdarta, odwrdco-
na, moze zosta¢ przystosowana do montazu kazdego typu. Moze by¢ wzieta na warsztat
przez jednostke, grupe, formacje spoleczna (Deleuze, Guttari 1988: 234).

Samo(z)rozumienie predysponuje do bycia przewodnikiem, wowczas blog staje si¢ nie
tylko metaforyczna mapa po meandrach neurotypowego $wiata pisang przez autystycz-
nego kartografa, a takze mapg, ktéra moze zapobiec zablgkaniu si¢ w neuroréznorodnym
$wiecie. Mogtby ktos powiedziel, ze blog autystka dla autystéw ... tak i nie — Chcgc pomoc
osobom ze spektrum poza ich edukacjg, nalezy réwniez wyedukowac tych ,,normalnych”, co
by wiedzieli, jak sie porozumiec z autystykiem (Silent Forge).

Czytelnik bloga ma niekiedy mozliwo$¢ obserwowania dokonywania si¢ przemiany
autora w przewodnika - self-adwokata, ,,rzecznika wtasnych potrzeb” (Podgoérska-Jach-
nik, Tloczkowska 2009: 185), in statu nascendi. Blogerzy opisuja proces utwierdzania
sie w roli: Coraz czesciej rzuca mi sig w oczy ruch na rzecz uswiadamiania w dziedzinie
autyzmu. Bardzo mi si¢ to podoba, popieram go calym sercem. Sama w nim uczestnicze,
doktadam wlasne sity i checi na rzecz w duzym stopniu swojg. Dlatego wlasnie to wszystko
teraz pisze (Ta, co nie wyrosta). W tym sensie dochodzi do samo(z)rozumienia i samo-
akceptacji: Jestem osoba neuroodmienng - taka si¢ urodzitam, taka umre. Mam emocje,
potrzeby i pewnos¢, ze nie da si¢ mnie z nich wyleczy¢ (Ta, co nie wyrosta). Jak stusznie
zauwaza Wlodzimierz Prokopiuk:

Osiagajac wysoki poziom SAMOROZUMIENIA (swego statusu fizycznego, spolecznego
i stanu wlasnej duchowosci), czlowiek moze lepiej osuwajac przezywana epoke, kulture,
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wchodzi¢ w przestrzen nauk wspotczesnych, by¢ obywatelem swego panstwa i aktywnym
czlonkiem spoleczenstwa (2010: 132).

Na jednym z blogéw autor podkresla spoteczny wymiar rozumienia: Zycze tego, bysmy
mowigc o drugim cztowieku mowili o tym, co on czuje i mysli — nie o tym, jak wyglgda
i si¢ zachowuje. Zycze tego, by ,,swiadomo$¢” oznaczala nie tylko swiadomos¢ istnienia, ale
i zrozumienie (Stereotyp.).

(Re)prezentacja autyzmu

Blogerzy dokonuja rewizji wiedzy na temat autyzmu. Autyzm w ich perspektywie jest
wielowymiarowy i réznorodny: Spektrum autyzmu jest bardzo réznorodne. Sg w nim do-
rosli i dzieci, biali i czarni, kobiety i mezczyzni. Jak wszedzie — na catym swiecie (Ta, co
nie wyrosla). Mimo wewnetrznego zréznicowania blogerzy mowia jednym glosem w za-
kresie spolecznej percepcji autyzmu. Z analizowanych tresci blogéw wylania si¢ mocno
zarysowana opozycja wobec spostrzegania autyzmu jako choroby: Autyzmu sie¢ nie leczy!
Mimo usilnych staran nie zostatam wyleczona. Rowniez nie byto Zadnych wskazan na le-
czenie, poleceri faktycznych lekarzy czy kogokolwiek, kto miatby realng wiedze medyczng.
Nie da sig, i koniec — autyzm to cos, z czym sig zyje, uczy funkcjonowaé. Ma mocne i stabe
strony - jak wszystko. I jest waznym elementem mnie. Przeciez kawatka osobowosci sig nie
usuwa (Ta, co nie wyrosta). Wigkszos¢ z nas reaguje alergicznie na stowa ,,chory”, ,,lecze-
nie”, ,cierpigcy”, jesli dotyczg autyzmu (Stereotyp.). Wérdd blogeréw dominuje niezgod-
na wobec pryzmatu naznaczania przez wartosciujace, negatywne konotacje w dyskursie
wokot autyzmu. W (re)prezentacji blogerow autyzm odarty jest z etykiet i ,,przyleglosci”
Autorzy wymieniaja nie tylko okreslenia, ktore sktadajg si¢ na stereotyp osoby w spek-
trum autyzmu, ale takze nacechowane negatywnie przekonania i prognozy na temat
ich funkcjonowania: Do tego dochodzg wiesci, Ze osoby w spektrum sq aspoleczne, intro-
wertyczne, agresywne, pewnie tez psychopatyczne i nie majg empatii, albo w ogole emocji
(mimo Ze sq agresywne) a na domiar zlego jeszcze trzeba sig nimi opiekowac cate zycie, bo
na samodzielnos¢ szansy nie ma i nie bedzie... (Ta, co nie wyrosta).

Blogerzy zwracaja takze uwage na spoleczne mechanizmy uogdélniania oraz schema-
tyzacji jako jedne z gtéwnych mechanizméw wykluczenia: Jak juz czytam cos podobnego
typu ,,Czego nie mowic osobie z Zespotem Aspergera’... to ogarnia mnie che¢ placzu. Wisze-
dzie i zawsze to samo. BRAK ZROZUMIENIA. (...) Wspanialym mechanizmem u0gol-
niania i schematyzowania jesteSmy wrzucani do jednego worka. I oczekiwania wobec nas
sq takie same jak do ogétu (Silent forge). U podstaw wykluczenia lezy brak zrozumienia.
Szczatkowos¢ wiedzy i niski poziom $wiadomosci autyzmu prowadzi do pomijania jego
wewnetrznego zroéznicowania, co pocigga nieadekwatnos¢ spotecznych oczekiwan i fe-
rowanie wyidealizowanych standardéw ,,normalnosci”. Osoby w spektrum autyzmu na
famach analizowanych blogéw nie odzegnuja si¢ od réznic i indywidualnych charaktery-
styk w obrebie funkcjonowania spolecznego, komunikacyjnego czy sensomotorycznego,
ale przede wszystkim podkreslajg istote uniwersalnych, prymarnych potrzeb w zakresie
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konstytuowania si¢ wlasnej tozsamosci: Zaréwno ekscentryczny geniusz, jak i dziecko ze
sprzezong niepetnosprawnoscig intelektualng bedg mie¢ problemy w tych samych obsza-
rach: identyfikacji wlasnych potrzeb, rozumienia wlasnego ciata i emocji, komunikowania
tego, co czujg (Stereotyp.).

PODSUMOWANIE

Wyloniona z korpusu danych rekonstrukcja samo(z)rozumienia i reprezentacji autyzmu
pozwala na konstatacje, iZ samoswiadomos¢ jest procesem unikalnego doswiadczenia.
Jak zauwaza Jacek Bleszynski, badania netnograficzne pozwalaja wypelni¢ luke w bada-
niach nad autyzmem o glos, ktéry do tej pory byl marginalizowany (2019: 134). Zasad-
no$¢ dociekan w zakresie jednostkowego doswiadczania autyzmu - jego samo(z)rozu-
mienia oraz reprezentacji potwierdzajg wyniki badan zespotu Williama Nguyen, Tamary
Ownsworth, Chelsea Nicol oraz Davida Zimmermana. Zdaniem badaczy wzrost samo-
$wiadomosci oraz wysoki poziom samoakceptacji, zwigzany miedzy innymi ze samoroz-
umieniem, znajdowal odzwierciedlenie w poprawie funkcjonowania psychospotfecznego
0s0b w spektrum autyzmu (Nguyen i in. 2020). Samopoznanie i samo$wiadomos¢ z jednej
strony pozwala osobom w spektrum autyzmu lepiej dba¢ wlasne potrzeby, z drugiej zas
umozliwia uruchomienie efektywnych strategii ich wspierania (Elmose 2016).

Z analizowanych przekazéw blogeréw zarysowuje si¢ tozsamosciowy model postrze-
gania autyzmu i jego reprezentacji. Pozyskany obraz ukazuje, iz dochodzenie do samo(z)-
rozumienia mozliwe jest dzigki jednostkowemu przezywaniu wlasnej biografii. Analiza
wynikéw pozwala na stwierdzenie, iz akt samo(z)rozumienia dokonuje si¢ poprzez roz-
norodne, ztozone mechanizmy, ktére maja charakter spoteczny. Spoteczny aspekt dojrze-
wania do rozumienia siebie jest takze jednym z aspektow spostrzegania autyzmu przez
osoby w spektrum autyzmu w innych badaniach netnograficznych (Bteszynski 2019).

Blogi, mimo iz s3 ,,szczatkowym” materiatem biograficznym, stanowia cenne zrédlo
informacji na temat funkcjonowania os6b w spektrum autyzmu dla nauczycieli i terapeu-
tow oraz ich percepcji §wiata tak wewnetrznego, jak spolecznego. Zageszczenie w przeka-
zie 0s6b w spektrum autyzmu kwestii zwigzanych z blednym rozumieniem spotecznym
wskazuje, jak wiele w tym zakresie jest jeszcze do zrobienia. Z uwagi na czesciowy cha-
rakter prezentowanych badan - stanowia one fragment wiekszego projektu — prezento-
wana analiza okazuje jeden z wielu wymiaréw interesujacego zjawiska, jakim jest droga
do samo(z)rozumienia autyzmu i jego (re)prezentacja. Postugujac si¢ metaforg kalej-
doskopu (Kubinowski 2017), uzna¢ mozna jakosciowa analize tresci blogéw jako jedno
z ,,lusterek” — perspektyw przygladania si¢ rzeczywistosci 0sob w spektrum autyzmu.

Wylonione kategorie pozwalaja wyodrebni¢ z przekazu oséb w spektrum autyzmu
istotne z ich punktu widzenia obszary dociekan. Palacym zadaniem stojacym przed pe-
dagogika zdaje si¢ by¢ poszukanie rozwigzan wspierajacych osoby w spektrum autyzmu
na drodze do ich samo(z)rozumienia poprzez budowanie przestrzeni spolecznego zrozu-
mienia. Mozliwosci upatrywa¢ mozna we wspottworzeniu odpowiadajacego na potrzeby
srodowiska, majgc na wzgledzie dazenie do réwnowagi miedzy ,wsparciem udzielanym
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a wsparciem doswiadczanym” (Podgoérska-Jachnik 2014: 89) - przeobrazenie statusu
0s0b w spektrum autyzmu z biernego przedmiotu oddziatywan ,,naprawczych” w aktyw-
ny podmiot. Proponowane kierunki zdajg sie by¢ idealnym modelem - chociaz wcigz
niedo$cignionym. Latwo jest wpas¢ w putapke ,sztucznej” normalizacji i integracji. Jak
konstatuje Joanna Bulawa-Halasz: ,miarg jakosci zycia w przypadku oséb autystycznych
powinno by¢ to, co posiada sens i znaczenie dla nich samych, a nie dla ludzi typowych
(2017: 58). Dynamika zmian cywilizacyjnych pociaga za sobg potrzebe reinterpretacji
postulatow integracyjnych — przeniesienia punktu ci¢zkosci z symbolicznego ,,przymu-
su” integracji w kierunku tolerancji innosci, koegzystencji i zrozumienia (Krause 2009:
10). Wstuchiwanie sie w glos samorzecznikow, takze ten dochodzacy z rzeczywistosci
wirtualnej, wlaczanie oséb w spektrum autyzmu jako aktywnych uczestnikéw badan sta-
nowi warunek odpowiedzenia na pytanie, czym i jaki jest autyzm oraz warunek jego
akceptacji, wyrazonej w spofecznym zrozumieniu.
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Streszczenie

Niepelnosprawno$¢ wzroku dotyka okoto dwdch milionéw Polakéw. Do grupy tej naleza osoby,
u ktérych zdiagnozowano chorobe Stargardta. Schorzenie to wystepuje w populacji ogdlnej z cze-
stotliwo$cig raz na 10 tysiecy. Prowadzi do prawnej $lepoty, czyli do obnizenia ostro$ci wzroku
ponizej 5%. Zaburzenia widzenia w tej chorobie moga wystapi¢ zaréwno u dzieci w wieku 7-12
lat, jak i mlodziezy oraz osob dorostych. Osoby dotkniete tym schorzeniem doznajg znacznego
obnizenia ostro$ci wzroku, trudnoséci w rozpoznawaniu koloréw, zaburzenia widzenia gtebi, trud-
nosci z akomodacja, zaburzenia widzenia centralnego oraz nasilonego czgsto $wiattowstretu.
Celem prowadzonych badan bylo zgromadzenie informacji, z jakich technologii wspierajacych
korzystaja osoby z choroba Stargardta oraz rozpoznanie ich mozliwoéci w zakresie samodzielnego
poruszania si¢ mimo znacznego obnizenia ostrosci wzroku. Wyniki badan pokazuja, ze wiek-
sz0§¢ sposrod zbadanych 102 osob doznaje znacznego pogorszenia widzenia i korzysta z réznego
rodzaju technologii wspierajacych. Jednoczes$nie znaczna cze$¢ sposrod tej grupy deklaruje, iz
pomimo niemoznosci odczytywania tekstu czarnodrukowego nadal moga sie dos¢ swobodnie
przemieszczac.

Stowa kluczowe
Choroba Stargardta, niepelnosprawno$¢ wzroku, osoby stabowidzace, technologie wspierajace,
adaptacja materialu drukowanego.

Stargardt’s disease functionally — about the ways of coping
with severe visual impairment

Abstract

Visual disability affects about 2 million Poles. This group includes people who have been diagno-
sed with Stargardt’s disease. This disease occurs in the general population with a frequency of one
in 10,000. It leads to legal blindness with visual acuity lower than 5%. Visual disturbances in this
disease may occur in children, i.e. 7-12 years of age, as well as in adolescents and adults. People
suffering from this disease experience a significant reduction in visual acuity, difficulty in reco-
gnizing colors, impaired depth vision, difficulties with accommodation, impaired central vision
and often severe photophobia.

The aim of the research was to collect information about the assistive technologies used by people
with Stargardt’s disease and to identify their ability to move independently despite a significant
reduction in visual acuity. The research results show that most of the 102 surveyed people use
various types of assistive technology and experience significant visual impairment. At the same
time, a significant part of this group declares that despite the inability to read the black print text,
they can still move quite freely.

Keywords

Stargardt’s disease, visual impairment, partially sighted, legaly blind, assistive technologies, ada-
ptation of printed material.
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WPROWADZENIE

Niepelnosprawnoéc’ wzroku, stabowzroczno$¢ przez wigkszos¢ spoteczenstwa kojarzo-
ne s3 z byciem osobg zalezng, niesamodzielng (Kuczyniska-Kwapisz, Smiechowska-
-Petrovskij 2017). Jednak w $wiecie nowoczesnych, powszechnych technologii, zaréwno
komputerowych, optycznych, jak i wcigz udoskonalanego oprogramowania oraz aplikacji,
osoba z niepelnosprawnoscia wzroku odzyskuje niezalezno$¢. Nie inaczej jest w przypad-
ku 0s6b z chorobg Stargardta, ktére mimo znacznie ograniczonej ostroéci wzroku prowa-
dzg aktywne zycie w sferze zawodowej, edukacyjnej i spolecznej (Zaorska 2013).

ROZPOZNANIE, EPIDEMIOLOGIA I OBRAZ KLINICZNY CHOROBY
STARGARDTA

Choroba Stargardta (STGD), nazywana takze mlodzienczym zwyrodnieniem plamki
z6ltej, jest to nieuleczalna, postepujaca, genetyczna choroba narzadu wzroku prowadza-
ca do znacznej niepelnosprawnosci wzroku, a nawet do $lepoty prawnej'. Schorzenie to
dziedziczone jest najczesciej w sposob recesywny autosomalny (jedynie u 10% chorych
w sposob dominujacy), co oznacza, Ze na 0got w danej rodzinie ani rodzice, ani dziadko-
wie nie choruja, a s3 jedynie nosicielami nieprawidtowego genu, w obrebie ktérego wy-
stepuja roznego rodzaju mutacje. Za gen odpowiedzialny za chorobe Stargardta podaje
sie najczeséciej gen ABCR (ABCA4) (Sciezynska i in. 2016, Latka i in. 2018).

W omawianym schorzeniu dochodzi do uszkodzenia plamki zéltej, centralnej czesci
siatkowki oka. Degeneracja ta spowodowana jest mutacja genetyczna, ktéra przyczynia
sie do powstania nieprawidlowego biatka ABCA4, sprzyjajacego akumulacji lipofuscyny
w warstwie nablonka barwnikowego siatkéwki RPE (ang. retinal pigment epithelium).
RPE odpowiada za odzywianie fotoreceptoréw. Akumulacja nadmiernych ilosci lipofu-
scyny prowadzi do zaniku fotoreceptoréw oraz nablonka barwnikowego w siatkéwce obu
oczu (Latka iin. 2018). Przedstawiony proces ma charakter nieodwracalny, progresywny,
co oznacza, ze od momentu wystapienia pierwszych objawow przez proces diagnozy i po
niej choroba postepuje, objawy nasilaja sie, a ostros¢ wzroku si¢ zmniejsza.

Na chorobe Stargardta wedlug szacunkowych danych choruje 1 na 10 tys. oséb, acz-
kolwiek niektérzy badacze wskazuja, ze dystrofia ta moze obejmowac nawet 4% popu-
lacji (van Driel i in. 1998, Maugeri i in. 2002, Sciezyniska i in. 2016). Doswiadczenia
wlasne z prowadzenia grupy wsparcia dla 0séb z chorobg Stargardta a takze obserwacja
podobnych grup funkcjonujacych w UK, USA oraz o zasiegu migdzynarodowym zdaja
sie potwierdza¢ poglad, ze 0séb z dystrofig plamki zo6ltej Stargardta jest w populacji pol-
skiej i $wiatowej znacznie wiecej niz jedna na 10 tysiecy osob.

Pierwsze objawy STGD pojawiaja si¢ na ogét miedzy 7 a 12 rokiem zycia, aczkolwiek
powszechne s3 przypadki ujawnienia si¢ objawdw schorzenia u 0séb bedacych w wieku

! Wedlug WHO ostros¢ wzroku V<0,05 (5%) uznawana jest za slepote prawna.
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nastoletnim, wczesnej dorostosci, a nawet w wieku $rednim (Theodossiadis 2006, Piecza-
ra, Gos$ciniewicz 2012, Scieiyﬁska iin. 2016, Latka i in. 2018). Poczatkowymi symptoma-
mi Stargardta s3 m.in.: szybki spadek ostrosci wzroku? oraz pojawienie si¢ mroczka cen-
tralnego’ i tzw. patrzenia katem oka* z wykorzystaniem peryferycznego (obwodowego)
pola widzenia (Radu i in. 2003, Theodossiadis 2006, Latka i in. 2018). Warto w tym miej-
scu nadmieni¢, ze mroczek centralny bywa niekiedy zupelnie niezauwazany przez osobe
chorujaca, gdyz jej oczy niejako samoistnie fiksuja pozaplamkowo. Zjawisko to wystepuje
gléwnie u 0s6b z wezesna postacig choroby i przyjmuje posta¢ patrzenia katem oka. Ob-
jaw ten jest fatwo zauwazalny w kontakcie bezposrednim podczas rozmowy z pacjentem
z STGD. Zdrowy rozméwca odnosi wowczas wrazenie, ze partner komunikacji, zamiast
patrze¢ w jego oczy czy twarz, kieruje wzrok gdzies obok, jakby zerkat za rami¢ rozméwcy.

Gléwna i najbardziej dotkliwg dolegliwoécia jest znaczny spadek ostrosci wzroku.
Srednio ostro§¢ wzroku u 0s6b z choroba Stargardta wynosi BCVA®=20/200 do 20/400
wedtug tablic Snellena®, co oznacza, ze pacjent taki widzi 5%’ do 10% tego, co osoba z pet-
ng ostroscig wzroku BCVA=20/20. Stosunkowo nieliczna grupa oséb z tym schorzeniem
widzi gorzej niz BCVA=20/800, ok. 2% lub osiagga ostro$¢ wzroku na poziomie LPPO,
tj. liczy palce przed okiem (Latka i in. 2018). W literaturze okulistycznej na ogoét podaje
sie, Ze choroba Stargardta nie prowadzi do zupelnej utraty wzroku, aczkolwiek praktyka
wlasna pokazuje, iz istnieje znikoma grupa oséb, ktore maja wylacznie poczucie $wiatla.

Dodatkowo na uwage zastuguje rowniez fakt, ze czas pojawienia si¢ pierwszych ob-
jawoéw koreluje z poziomem BCVA, tj. im poézniejszy wiek zachorowania, tym lepsza
BCVA. Analogicznie im wcze$niej osoba zachoruje, tym gorsze ma BCVA. Ponadto po-
ziom BCVA koreluje takze z czasem trwania objawo6w, tj. im diuzej dany pacjent choruje,
tym stabszg ma BCVA (Kong i in. 2016, Latka i in. 2018, Rahman i in. 2019).

FUNKCJONALNE KONSEKWENCJE CHOROBY STARGARDTA

Uszkodzenia plamki z6ltej, centralnej, najbardziej czulej czesci siatkéwki ludzkiego oka,
niosg ze sobg szereg konsekwencji funkcjonalnych. Tempo, w jakim dochodzi do uszko-

% Zdolnosci dostrzegania szczegotow, detali obrazu (Edbom-Kolarz, Marcinkowski, 2013, s. 419).

* Nazywany tez mroczkiem bezwzglednym. Jest to metna, jasna lub ciemna plama zastaniajaca centralne
pole fiksacji, tj. skupiania wzroku na punkcie w celu jego rozpoznania (Edbom-Kolarz, Marcinkowski, 2013,
5. 419).

* ,0soba, z mroczkiem bezwzglednym w centralnym polu widzenia, musi fiksowa¢ ponad, ponizej lub obok
obiektu czy tez tekstu, co nazywamy fiksacjq paracentralng (pozaplamkows)”. (Edbom-Kolarz, Marcinkow-
ski, 2013, s. 419).

* Najlepsza, skorygowana (np. okularami) ostros¢ wzroku do dali i do blizy (ang. Best Corrected Visual Acu-
ity - BCVA) (Grabska-Liberek, Kotodziejski i in., 2018, s. 4).

¢ Typowe tablice okulistyczne do badania ostrosci wzroku.

7 Wedlug WHO ostro$¢ wzroku V<0,05 (5%) uznawana jest za slepote prawng. W Polskim orzecznictwie do-
tyczacym niepelnosprawnosci posiadanie takiej ostrosci wzroku (BCVA) wiaze si¢ z uzyskaniem znacznego
stopnia niepetnosprawnosci wzroku (Papuda-Dolinska, 2017, s. 65-66).
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dzenia plamki zoltej u poszczegdlnych pacjentdw, jest rozne (Rahman i in. 2019). Zalezy
ono w gléwnej mierze od liczby i rodzaju mutacji w genie ABCA4 oraz od czynnikéw
srodowiskowych, takich jak: dieta, oddzialywanie promieniowania UV czy stres (Ale-
man iin. 2008, Latka i in. 2018).

Wiedza o wystepowaniu pewnych deficytéw oraz rozumienie mechanizméw ich dzia-
tania pozwala zrozumie¢ zaréwno choremu, jak i jego otoczeniu, rodzinie, nauczycielom
i wspotpracownikom, nietypowe zachowania, jakie pojawiaja si¢ wraz z pierwszymi obja-
wami choroby Stargardta. Do najistotniejszych nastepstw funkcjonalnych naleza:

. trudnosci w odczytywaniu tekstu,

. trudnosci w rozpoznawaniu mimiki i pantomimiki,

. deficyty w percepcji obiektow szybko poruszajacych sie,

. problemy z rozréznianiem barw (dyschromatopsja),

. zaburzenia poczucia glebi odbieranego obrazu,
swiatlowstret,

. zaburzenia adaptacji do warunkéw $wietlnych (zaburzenia akomodacji) (Becker
2004, Gladyszewska-Cyluiko 2014, Rahman i in. 2019).

Q ™o a0 o e

Jedna z gtéwnych trudnosci, na jakie napotyka osoba z choroba Stargardta, jest od-
czytywanie standardowego druku, np. w ksigzkach, na etykietach i na ekranach kom-
putera czy telefonu. Poczatkowo pewnym rozwigzaniem tej niedogodnosci jest znaczne
przyblizanie si¢ do tekstu. Standardowy tekst drukowany osoba zdrowa moze odczyta¢
z odlegtosci 40 cm. Osoba z STGD na ogét w ogodle nie jest w stanie rozpoznac tego, co
jest napisane i to pomimo zblizenia si¢ do tekstu na odlegtos$¢ 5 cm.

Od momentu spadku ostrosci ponizej BCVA=20/6, tj. 30% prawidlowej ostrosci wzro-
ku, osoba taka nie ma mozliwosci odczytania druku bez powiekszania go. Staje si¢ ona od
tego momentu osobg stabowidzacg i ma prawo do ustalenia orzeczenia o niepetnospraw-
nosci z przyczyny schorzenia narzadu wzroku. Standardowo powigkszony druk, np. na
egzaminach z CKE® oraz stosowany w zaadaptowanych podrecznikach dla uczniéw sta-
bowidzacych, wynosi od 16 do 24 punktéw. Dodatkowo w przypadku materialéw prze-
znaczonych dla 0sob stabowidzacych uzywany jest bezszeryfowy® kréj czcionek, tj.: Arial,
Verdana, Calibri (Utnik, Lisowska, Sekowska 1996, Poradnik pracodawcy oséb niewido-
mych i stabo widzacych 2000, Konczyk 2008, Adamowicz-Hummel 2013). Trzeba przy
tym zaznaczy¢, ze nawet w przypadku zastosowania wigkszego druku dystans dzielacy
czytelnika od tekstu jest znacznie mniejszy niz standardowe 40 cm (Kuczynska-Kwapisz
2017).

Majac na uwadze fakt, ze STGD ma charakter progresywny, z biegiem czasu pacjent
taki zmuszony jest stosowac coraz wigksza czcionke, np. 35, 40, 72 i wigcej. Niestety sto-
sowanie tak duzego druku jest mato ekonomiczne i wydajne. Dlatego tez osoby z choroba

8 Centralna Komisja Egzaminacyjna, np. przygotowujaca egzaminy 8-klasisty, maturalne, zawodowe.
? Czcionka typu Time New Roman jest czcionka szeryfowa, gdyz litery o tym typie kroju zbudowane sg z linii
o roznej grubosci. Czcionka bezszeryfowa powstaje z linii o réwnej grubosci i nie posiada ozdobnikéw.
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Stargardta korzystajg z réznorakich pomocy optycznych, np. lup analogowych i elektro-
nicznych oraz powigkszalnikéw (Stepien, Gos 2003).

Czesto jednak czytanie tak duzego druku (drukowanego czy powigkszonego przez po-
moce optyczne) jest mato wydajne z powodu dokonywania czestych pauz w celu skupienia
sie na obrazie tekstu. Wzrost zatrzyman podczas czytania przeklada si¢ wiec bezposrednio
na tempo czytania. Im bowiem ostro$¢ wzroku jest lepsza, tym mniej pauz potrzeba, aby
obja¢ wzrokiem tekst. Osoby prawidlowo widzace potrafig obja¢ wzrokiem wigcej niz jed-
na linie tekstu, osoba stabowidzgca potrafi obja¢ wzrokiem jedynie jeden wyraz, jego czgs¢
lub nawet pojedynczy znak. W konsekwencji osoby stabowidzace, w tym osoby z STGD
na pewnym etapie choroby, rozpoczynaja korzystanie z technologii wspierajacych w po-
staci urzadzen i programoéw, aplikacji lektorskich i udzwigkawiajacych, odczytujacych im
prezentowany tekst (Stepien, Go$ 2003).

Trudnosci z odczytywaniem i rozpoznawaniem obiektow z bliska widoczne sg réwniez
w percepcji tego, co dalekie, np. odczytywanie, rozpoznawanie tekstu zapisanego na ta-
blicy w szkole. To na 0gdt pierwszy objaw choroby, zauwazalny w wieku szkolnym. Dzieci
nie moga odczyta¢ informacji z tablicy nawet z pierwszej tawki czy stojac pod tablica.
Dolegliwos¢ ta pojawia si¢ juz od ostrosci okoto 30%. Wraz z progresem choroby zauwa-
zalne s klopoty z rozpoznaniem: numeracji budynkéw, autobuséw, nazw ulic, szyldow,
tablic, reklam. Im lepsza ostro$¢ wzroku, tym problemy w samodzielnym poruszaniu
sie s3 mniejsze. Gdy jednak ostros¢ spadnie ponizej 10%, rozpoznawanie numeracji au-
tobusowej i tekstow podobnej wielkosci bedzie utrudnione lub niemozliwe nawet po
zmniejszeniu dystansu od obiektu (Kuczyniska-Kwapisz, Smiechowska-Petrovskij 2017).
Jedna z mozliwosci poprawy percepcji tego, co oddalone, jest uzywanie lunet, lornetek,
monookularéw, a nawet robienie zdj¢¢ czy stosowanie kamer. Technologie te nie pomoga
jednak w przejsciu z punktu A do B. Wtedy niezbedne moze okazac si¢ uzycie biatej laski,
psa przewodnika czy skorzystanie z pomocy osoby zaufanej. Niestety stosowanie bialej
laski jest stosunkowo mato powszechng praktyka pomimo regulacji kodeksu drogowego.
Mowi on bowiem, ze bialg laske zobowigzany jest nosi¢ w widocznym miejscu kazdy sta-
bowidzacy, tj. osoba o ostrosci wzroku ponizej 30%. W rzeczywistosci z laska poruszaja sie
osoby z ostroscig wynoszaca ponizej 5%, lecz tylko te zdeterminowane do samodzielnego
przemieszczania sie, rowniez w nieznane sobie miejsca. Jednym z determinantéw korzy-
stania z bialej laski przez osoby z STGD jest nasilenie $wiattowstretu. Bywa on niekiedy
na tyle silny, ze mimo zastosowania pomocy ochronnych na oczy zupetnie odbiera mozli-
wo$¢ oceny przestrzeni za pomocg wzroku (Kuczynska-Kwapisz, Smiechowska-Petrovskij
2017). Nalezy tutaj wspomnie¢, ze w literaturze okulistycznej liczni autorzy (Becker 2004,
Latka i in. 2018, Rahman i in. 2019) podaja, Ze choroba Stargardta na ogét nie utrudnia
samodzielnego przemieszczania si¢ i orientacji w terenie. Do$wiadczenia wlasne pokazuja
jednak, Ze dotyczy to gtéwnie 0séb z ostroscia powyzej 10% albo tych, ktérzy przemiesz-
czaja si¢ po znanym sobie terenie. Pozostala czg¢$¢ chorych poruszajaca sie bez bialej laski
unika wyruszania poza znang sobie okolice bez wsparcia widzacego przewodnika.

Kolejng klopotliwa dolegliwo$cia, jaka dotyka osoby z STGD, jest trudnos¢ lub nawet
zupelny brak mozliwosci rozpoznawania detali twarzy. Niemozliwe staje si¢ zatem roz-
poznawanie ludzi, patrzenie im w oczy, a nawet odczytywanie ich mimiki. Poczatkowo
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skrocenie dystansu z rozmdéwcg pomaga. Jednak do$¢ szybko okazuje sie, ze zauwazenie
detali. takich jak grymas twarzy, uniesiona brew czy zmarszczone czolo nie jest mozli-
we. Przy znacznym spadku ostrosci wzroku, tj. ponizej BCVA=20/200, a wigc 10% pra-
widlowej ostrosci, komplikacje pojawiaja si¢ takze w obszarze rozpoznawania gestow,
pantomimiki. Problem ten nie dotyczy tylko kontaktu twarza w twarz, ale dotyczy tez
takich czynnosci, jak ogladanie i tworzenie zdje¢, ilustracji, obrazéw, filméw, wystaw,
przedstawien.

Mimika i pantomimika faczy si¢ nie tylko ze statyczna prezentacja, ale i z ruchem.
Deficyty w percepcji tego, co w ruchu, to kolejna ze sfer, jaka ulega zaburzeniu. Osoba
chora moze mie¢ problemy w lapaniu rzucanych do niej przedmiotéw, sledzeniem dy-
namicznych aktywnosci, powtarzaniu ruchéw po kims, az do trudnosci w samodziel-
nym jezdzeniu na rowerze, bieganiu czy szybkim chodzeniu. Z tego tez powodu nie ma
mozliwoéci kierowania pojazdami mechanicznymi (Miedziak i in. 2000). Srednia ostro$¢
wzroku u 0s6b chorych to 10%, do prowadzenia auta za$ konieczne jest nie mniej niz
50% (Dz. Ust. z dnia 22 maja 2018, Roz. 970: 3). Niestety w Internecie dostepnych jest
wiele reklam produktéw, oferujacych osobom z STGD rzekoma poprawe wzroku, umoz-
liwiajacg prowadzenie auta. Sg to jednak zazwyczaj obietnice bez pokrycia.

Problemy z rozpoznawaniem barw to kolejny z wielu deficytow percepcyjnych. Po-
czatkowo dotycza one jedynie dyskryminacji barw z okreslonego zakresu jasnosci, tj.
bardzo jasnych i bardzo ciemnych, np. odrézniania brazowej kredki od granatowej albo
bezowej od jasnoszarej. Klopotliwe jest tez réznicowanie barw stabo nasyconych, pa-
stelowych lub obiektéw silnie odbijajacych $wiatto, np. lakierowanych powierzchni. Po-
stepujaca choroba uposledza t¢ funkeje tak bardzo, ze niekiedy bywaja takze problemy
w odréznieniu barwy czarnej od czerwone;.

Omowiona powyzej dyschromatopsja taczy si¢ bezposrednio z nastepnymi uposledze-
niami funkgji, tj. zaburzeniami widzenia glebi i $wiatlowstretem. Zaburzenia widzenia
glebi objawig si¢ gléwnie w czynnosciach zwigzanych z przemieszczaniem w przestrzeni,
gdzie panuje staby kontrast barw. Problemem sg szare schody, szary chodnik, szary kra-
weznik itp. Zaburzenia percepcji barw, niedostrzeganie réznic w odcieniach wraz z za-
burzeniem widzenia glebi utrudniaja schodzenie ze schodéw. Przestrzen ta staje si¢ jed-
nolitg taflg, pochylnig, gdyz brak w niej wyraznych roéznic. Jezeli jednak w zalamaniach
schodow czy na ich krawedziach znajdzie si¢ element o zdecydowanie odrdzniajacej si¢
barwie, nasilenie trudnosci zmniejszy sie. I tak na przyklad zétte taSmy na ciemnych
schodach czy bloto wraz z resztkami liScia na jasnych schodach znakomicie ulatwiaja
przemieszczanie si¢ po nich. Podobnie jest, jezeli na schodach w ich zalamaniach tworzy
sie cien, wynikajacy z odpowiedniego kata padania $wiatla. Im wyrazniejszy cien, tym
tatwiej si¢ danej osobie przemieszczac.

Oswietlenie ma jednak znaczenie w o wiele szerszym kontekscie. Elementem oka, zna-
komicie przystosowanym do widzenia w $wietle, jest plamka z6tta, ktora ulega degrada-
cji. Osoby z STGD fiksujg peryferyjnie, uzywajac tej czesci siatkowki, ktora lepiej radzi
sobie przy stabym oswietleniu. Z tego tez powodu wraz z narastaniem degeneracji plamki
nasila si¢ Swiatlowstret. Osoba chora zaczyna wiec unikac §wiatta stonecznego, sztuczne-
go, emitowanego przez urzadzenia ekranowe, a nawet unika¢ papieru w kolorze biatym,
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gdyz zbyt mocno odbija on $wiatto. Pacjenci z STGD stosujg wiec réznego rodzaju oku-
lary z filtrami krawedziowymi (barwione szkla), z filtrami UV, fotochromy czy réznego
rodzaju ostony przed $wiatlem (daszki, zaluzje). Nieoceniong pomocg w ograniczaniu
nadwrazliwos$ci na $wiatlo stanowig tez réznego rodzaju funkcje w programach kom-
puterowych i aplikacjach w telefonie. Umozliwiajg one przetworzenie, zmiane prezen-
towanych tresci wizualnych pod katem jasnosci, kontrastu, koloru. Mozliwe jest zatem
dokonanie inwersji obrazu, ale i wys$wietlanie go jedynie w schemacie barw. Oznacza
to, ze dany obraz prezentowany jest jedynie w dwoch kolorach: czarno-bialtym, czarno-
-z6ttym, niebiesko-zo6ltym, a nawet czerwono-zoéttym. Podobne udogodnienia dajg takze
wszelakie elektroniczne urzadzenia optyczne, tj. lupy i powigkszalniki, a ich funkcjonal-
nos¢ zalezy od konkretnych modeli.

Ochrona oczu przed $wiattem poza reagowaniem na $wiatlowstret jest niezbedna row-
niez z powodéw zdrowotnych. Udowodniono bowiem toksyczny wplyw promieniowa-
nia UV na siatkéwke oka chorych ze Stargardtem. UV nasila bowiem tworzenie si¢ w oku
ztogow lipofuscyny uszkadzajacej wzrok.

Konczac rozwazania dotyczace funkcjonalnych nastepstw choroby STGD, nalezy nad-
mienic¢ jeszcze, Ze osoby te maja trudnosci z adaptacjg wzroku do zmiany natezenia $wia-
tta. Objawia sie to gléwnie w momencie przejscia z jasnej do ciemnej przestrzeni lub na
odwrét. Przystosowanie wzroku do takich zmian trwa niekiedy kilka, a czasami nawet
kilkanascie minut. Z tego tez wzgledu przemieszczanie si¢ po przestrzeni o zmiennym
poziomie o$wietlenia z plamami $wiatla i cienia moze by¢ do$¢ mocno utrudnione.

CEL BADAN I HIPOTEZA BADAWCZA

Celem prowadzonych badan bylo zebranie informacji, z jakich pomocy w rozmaitych
sferach funkcjonowania korzystaja osoby z choroba Stargardta. Przeprowadzono w tym
celu ankiete internetowg wérdd oséb z STGD. Badani i/lub ich opiekunowie deklarowali,
z jakiego wsparcia korzystajg w nastepujacych zakresach: stosowana czcionka drukowa-
na, stosowane pomoce optyczne, sposob korzystania z komputera i telefonu (dla kazdego
z urzadzen odrebnie) oraz sposéb poruszania sie.

W ankiecie zbierano takze informacje dotyczace posiadanej w dniu badania ostro-
$ci wzroku, wieku, wieku pojawienia sie pierwszych objawéw STGD oraz czasu trwania
choroby rozumianego jako liczbe lat, jaka uptyneta od momentu wystapienia pierwszych
objawéw do dnia badania.

OPIS BADANYCH

W badaniu udzial wzielo 66 kobiet (64,7% grupy badanej) oraz 36 mezczyzn (35,3%
badanych). Srednia wieku 0s6b badanych wyniosta M=25,71 (SD=12,327) lat. Najmtod-
szy uczestnik mial 6 lat, natomiast najstarszy 62 lata w dniu przeprowadzenia badania.
Niemal potowa badanych (48%) to mlodzi dorosli (20-39 lat), nastolatki stanowia 20%
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grupy, natomiast dzieci do 12 roku zycia oraz dorosli po 40 stanowig po 15% grupy bada-
nej. Jedna osoba uczestniczaca w badaniu to osoba po szes¢dziesiatce.

Sredni wiek zachorowania wynidst M=14,34 (SD=9,841) lat. W testowanej grupie zna-
lazly sie zaréwno osoby chorujace od urodzenia, jak i z péznym poczatkiem choroby
(maksymalny wiek zachorowania - 52 lata).

Czas choroby w badanej grupie wyniost §rednio M=11,49 (SD=9,989) lat. Minimalny
czas choroby w dniu przeprowadzenia testu wynidst rok, natomiast maksymalnie cho-
roba trwata 48 lat. Dziesi¢cioro uczestnikéw badania nie przekazalo informacji dotycza-
cych ostrosci wzroku w dniu ostatniej kontroli okulistycznej. Wsréd pozostatych oséb
badanych (N=92) badani deklarowali od 1 do 100% zachowanej ostrosci wzroku, ze §red-
nig wynoszacag M=29,91 (SD=25,556) %.

WYNIKI BADAN

W zakresie stosowanej czcionki w materiatach drukowanych 6 z 102 badanych wskazato,
ze nie czyta czarnego druku. Pozostali postuguja si¢ tekstami o zréznicowanych rozmia-
rach czcionki (badani mieli mozliwo$¢ wyboru tylko jednej, najczesciej uzywanej przez

nich opcji), co przedstawiono w ponizszej tabeli.

Tabela 1. Rodzaj czcionki uzywanej przez osoby badane - analiza czgstosci

Rodzaj uzywanej czcionki N [%]
Czcionka 12-14 21 20,6
Czcionka 16-18 21 20,6
Czcionka 22-24 9 8,8
Czcionka 26-34 18 17,6
Czcionka 36-40 9 8,8
Czcionka powyzej 40 5 49
Czcionka 72 lub wieksza 12 11,8
Nie czytam czarnego druku 6 59
Inne 1 1,0
Suma 102 100,0

Zré6dto: opracowanie wlasne.

Omawiajac zaprezentowane powyzej wyniki, warto zwréci¢ uwage, ze 51 0sob, tj. po-
fowa badanych, zadeklarowata korzystanie z czcionek mieszczacych si¢ w standardach
druku powigkszonego, czyli w zakresie 12-24 punktéw. Do grona tego nalezy 25 os6b
bedacych w wieku szkolnym, tj. migdzy 6 a 19 rokiem zycia. Pozostala czes¢ stanowia
osoby powyzej 20 lat.
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Opisywany rozmiary czcionki pozwalajg na jej drukowanie. W wymiarze funkcjonal-
nym wynik ten oznacza, ze potowa badanych moze korzysta¢ z materialéw drukowanych
w formie powszechnie dostepnej. Niestety takiej adaptacji dokonuje si¢ gtéwnie na po-
trzeby nauki na poziomie szkoty sredniej. Uczniowie maj¢ wiec mozliwo$¢ uzytkowania
podrecznikéw szkolnych, oferowanych przez wydawnictwa w wersji z adaptacjg. Moga
réwniez ubiega¢ sie w CKE o mozliwo$¢ zdawania powszechnych egzaminéw szkolnych
na dostosowanych arkuszach. Dzigki temu, ze omawiany zakres powigkszenia miesci si¢
w przyjetych standardach, cechuje go dos¢ dobry poziom dostepnosci dla wszystkich za-
interesowanych. Ponadto czcionka migdzy 12 a 24 punktami jest mozliwa do uzyskania
przez zastosowanie powiekszenia podczas jego kserowania. W wymiarze praktycznym,
np. w realiach nauki szkolnej, oznacza to, ze w stosunkowo prosty sposob uczen moze
uzyska¢ wsparcie ze strony szkoly czy nauczyciela. Z drugiej za$ strony uczen z choroba
Stargardta z tego typu potrzebami, jezeli tylko potrzebuje powiekszonej czcionki, nie wy-
rdznia si¢ znaczaco na tle grupy rowiesnicze;.

Niestety czes¢ 0sob w wieku szkolnym, tj. 11 0s6b z 36 mieszczacych si¢ w grupie re-
spondentow pozostajacych w wieku szkolnym, wymaga znacznie wigkszego powieksza-
nia czcionek. Majac za$ na uwadze progresywny charakter choroby czg¢s$¢ z przebadanych
ucznidéw, ktérzy obecnie mogg korzystac z powszechnej adaptaciji, za kilka lat moze takze
wymagac wigkszego wsparcia.

Osoby w wieku powyzej 20 lat, ktére moga korzysta¢ z czcionki w przedziale 12-24
punktow, na ogdt w zyciu codziennym nie majg mozliwosci korzystania z takiej czcionki.
Powszechnie drukowane ksigzki, ulotki, etykiety czy nawet menu w restauracji na ogot
tworzone sg z wykorzystaniem czcionki znacznie mniejszej. Dlatego tez niezbedne jest
korzystanie z lupy analogowej lub elektronicznej (takze aplikacji w telefonie), aby moc
odczyta¢ dany tekst. Podobne techniki mozna takze stosowaé w $rodowisku pracy, np.
podczas pracy nad dokumentami w formie papierowej mozna je skanowac, by pracowaé
nad nimi w formie elektronicznej, co takze pozwala uzyskiwaé wieksze powiekszenia.
Wykonywanie jednak pracy wymagajacej widzenia detali czy czytanie dla przyjemnosci
nawet przez osoby preferujace czcionke w zakresie 12-24 punktéw moze by¢ znacznie
utrudnione lub wrecz niemozliwe.

Konczac analizowanie zagadnien zwigzanych z adaptacjg tekstu, warto nadmienic,
ze przy zastosowaniu niewielkiego powiekszenia druku nie jest konieczne korzystanie
z rdznego rodzaju pomocy optycznych o duzym stopniu powiekszenia, tj. powiekszal-
nikéw czy lup elektronicznych. Tym samym osoby korzystajace z tego rodzaju czcionki
moga by¢ w mniejszym stopniu narazone na odizolowanie od grupy, wyréznianie si¢ na
jej tle z powodu na przyklad korzystania z nietypowego sprzetu. Dla wielu oséb stabo-
widzacych, szczegolnie w poczatkowych stadiach choroby, najwigkszg trudno$¢ stanowi
zaakceptowanie wlasnej niepelnosprawnosci. Jednym z wymiaréw akceptacji wlasnych
ograniczen jest brak skrepowania w korzystaniu ze sprzetu specjalistycznego.

Szczegdlnego komentarza wymaga réwniez wynik méwigcy o tym, ze 6 sposrdd ba-
danych nie uzywa czarnego druku. Rezultat ten mozna interpretowaé dwojako. Z jednej
strony moga to by¢ osoby, ktérych ostros¢ wzroku jest juz zbyt niska (ponizej 2%), przez
co nie maja one mozliwosci odczytywania druku. Z drugiej za$ strony mogg to by¢ oso-
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by, posiadajace juz znacznie obnizong ostro$¢ wzroku (ponizej 10%) i nie czytaja one
druku z przyczyn technicznych, np. wydruk zajmuje zbyt wiele miejsca, nie posiadaja
powiekszalnika/lupy elektronicznej, by odczytywa¢ druk lub czytanie druku zajmuje zbyt
wiele czasu. Zdarza si¢ rowniez, ze niektdre osoby stabowidzace, w tym osoby z choroba
Stargardta, nie czytajg druku, poniewaz zwyczajnie nie korzystaja z niego w zyciu co-
dziennym.

Zaznaczy¢ tu trzeba, ze brak moznosci odczytywania czarnego druku nie przeklada si¢
na znajomos¢ i biegle postugiwanie si¢ pismem w systemie Braile’a. Rosngca popularnos¢
publikacji wydawanych w formie elektronicznej, powszechnos¢ aplikacji z funkcja OCR
(pozwalajacych rozpoznac tekst z obrazu) sprawiajg, ze osoby stabowidzace, jak i niewi-
dome przestajg korzystac¢ z druku wypuklego Braile’a i zastepujg go formg elektronicznej
dostepnosci tekstu (Skrzetuska 2020).

W tabeli 2, znajdujacej si¢ ponizej, przedstawiono liczbe oraz procent badanych de-
klarujacych uzywanie okreslonych pomocy optycznych, koniecznych przy korzystaniu
z komputera, telefonu, a takze wsparcia stosowanego podczas przemieszczania sig. Wy-
niki przedstawiono zbiorczo z podziatem na kategorie. Osoby badane mialy mozliwo$¢
wyboru dowolnej liczby pomocy w kazdej z zaprezentowanych kategorii.

Tabela 2. Rodzaj pomocy uzywanych przez osoby badane z podzialem na kategorie
- analiza czestosci

Typ pomocy Rodzaj uzywanej pomocy N [%]
Pomoce optyczne Okulary korekcyjne 42 41,2
Okulary chroniace przed $wiatlem 44 43,1
Lupa analogowa 26 25,5
Lupa elektroniczna 33 32,4
Powigkszalnik elektroniczny stacjonarny 15 14,7
Luneta i/ lub lornetka 8 7,8
Okulary lupowe i / lub lunetowe 6 59
Gogle wirtualnej rzeczywistosci 1 1,0
Monokular 3 2,9
Nie uzywam pomocy optycznych 5 4,9
Pomoce przy Program powiekszajacy 30 29,4
obstudze komputera | program lupa z systemu Windows 26 25,5
Program udzwigkowiajacy 13 12,7
Czytnik ekranu (screen reader) 7 6,9
Linijka brailowska 2 2,0
Zmiana ustawien wy$wietlania komputera 3 2,9
(np. rozmiar ikonek na pulpicie)
Niczego nie uzywam 44 43,1
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Pomoce przy Gesty powigkszania 58 56,9
obstudze telefonu

' Odwrdécone kolory 7 6,9

komérkowego Talkback / Screen reader w Iphone 16 15,7

Dyktowanie SMS 13 12,7

Komendy glosowe 12 11,8

Pisanie rysikiem 1 1,0

Zewnetrzna klawiatura do pisania 0 0

Inne 2 2,0

Niczego nie uzywam 33 32,4

Pomoce przy Poruszam sie swobodnie nawet w stoneczny 71 69,6
poruszaniu si¢ dzien

Poruszam sie swobodnie tylko po zmroku 6 59

Korzystam czasem z biatej laski 6 59

Korzystam zawsze z bialej laski 5 4,9

Korzystam z psa przewodnika 1 1,0

Korzystam z pomocy osoby zaufanej 22 21,6

Inne 2 2,0

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Piecioro badanych nie korzysta z zadnych pomocy optycznych, rozumianych jako
urzadzenia ulatwiajace odbidr obiektéw znajdujacych si¢ w sferze materialnej §wiata re-
alnego. Okulary korekcyjne oraz okulary chroniace przed $wiatlem uzywane s przez
ponad 40% ankietowanych, ponad 30% korzysta z lupy elektronicznej, a 25% z lupy ana-
logowej. Pigtnascie 0sob korzysta z powigkszalnika elektronicznego stacjonarnego. Z po-
zostalych narzedzi wymienionych w kwestionariuszu (luneta i / lub lornetka, okulary
lupowe i/ lub lunetowe, monookular, gogle wirtualnej rzeczywistosci) korzysta mniej niz
10% badanych.

Komentujac przedstawione powyzej dane dotyczace korzystania z pomocy optycznych,
pewne zaskoczenie moze wzbudza¢ fakt, iz kilkoro sposréd badanych (5 oséb) zadekla-
rowato brak korzystania z tego typu pomocy. Wynika to przede wszystkim z prawidlowej
badz bliskiej prawidlowej ostrosci wzroku oraz zbyt krotkiego czasu, jaki uptynat pomie-
dzy wystapieniem pierwszych objaw6w choroby i wstepnej diagnozy a czasem wypetnia-
nia ankiety. W przypadku tej ostatniej mozliwosci osoby te jeszcze nie zostaly wyposazo-
ne w odpowiednie technologie lub byly w trakcie zaopatrywania si¢ w nie.

Do najczesciej uzywanych pomocy optycznych nalezg okulary chronigce przed $wia-
tlem, ktore uzywa 43% badanych. Jest to pozornie liczna grupa, aczkolwiek w $wietle
doniesien o szkodliwym wplywie promieniowania UV na degeneracj¢ siatkéwki w cho-
robie Stargardta zbyt mato osob zabezpiecza si¢ przed promieniowaniem UV (mniej niz
potowa). Prawdopodobnie przyczyna tego jest niewystarczajacy poziom wiedzy na temat
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czynnikéw szkodzacych w omawianej chorobie. Innym powodem moze by¢ trudnosé
w doborze odpowiednich szkiet ochronnych. Znaczna czes$¢ oséb nie ma bowiem $wia-
domosci, ze istnieja szkla chronigce przed $wiatlem, ktdre nie sg przyciemniane (klasycz-
ne szkla z filtrem UV, tzw. blueblocker).

Korekcja okularowa, stosowana az przez 41% oséb ankietowanych, to druga najbar-
dziej liczna grupa uzywanych pomocy optycznych. Prawdopodobnie dla 0séb nie zwig-
zanych z tyflopedagogika wynik ten moze by¢ zaskakujacy. Powszechnie uwaza si¢ bo-
wiem, ze osoby, ktore stabo widza, powinny czy wrecz musza nosi¢ okulary. Niestety
w przypadku choréb oczu, w odréznieniu do wad wzroku (wad refrakeji), noszenie oku-
laré6w pomaga niewiele lub wcale. Wiele 0séb stabowidzacych, w tym oséb z choroba
Stargardta, spotyka si¢ z duzym niezrozumieniem ze strony spoleczenstwa, gtéwnie na-
uczycieli, ale i okulistow, ktérzy twierdza, ze noszenie okularéw jest obowiazkiem kazdej
osoby stabowidzacej. Doswiadczenia wlasne, ale i wywiady przeprowadzane z osobami
z chorobg Stargardta wskazuja, ze wielu chorych wielokrotnie przechodzito proces do-
bierania okularéw i prob ich noszenia. Niestety predzej czy pdzniej korzystanie z takiej
pomocy optycznej okazywalo si¢ nieprzydatne, stad az 59% badanych deklaruje, iz nie
korzysta z okularéw korekcyjnych.

Warto przy tym zauwazy¢, ze w grupie osob z chorobg Stargardta, noszacych okulary,
s takie, ktore faktycznie odczuwaja znaczaca poprawe, pomoc w widzeniu podczas uzy-
wania okularéw, ale sg i tacy, ktdrzy nosza je mimo braku wyraznej réznicy w poziomie
ostro$ci widzenia. Sg tez w tej grupie tacy, ktorzy nosza okulary wytacznie dlatego, ze nie
chcg by¢ narazeni na komentarze na temat potrzeby noszenia okularéw. Uwagi tego typu
nie s3 niestety rzadkoscig, a temat ten byt wielokrotnie poruszany w dyskusjach wéréd
0s6b z chorobg Stargardta.

Stosunkowo liczna jest grupa osob uzywajacych lup analogowych lub elektronicznych.
Powodem stosowania takiego rozwigzania jest przede wszystkim niewielki rozmiar.
Sprzet taki nie jest tani, jego cena waha si¢ od kilkuset do kilku tysiecy zlotych. Z tego
tez powodu czg$¢ 0sob uzywa w tym celu aparatu zainstalowanego w smartfonie. Sprzet
elektroniczny, pozwalajac na duzo wigksze powiekszenie od lup analogowych, zyskuje
coraz wigksza popularno$¢ i prawdopodobnie dlatego 26 badanych stosuje lupy analogo-
we, a 33 elektroniczne.

Duze powigkszenie i wygode w korzystaniu oferuja takze powigkszalniki stacjonarne,
niestety uzywa ich tylko 15 spo$réd badanych oséb. Przyczyn tak niskiej popularnosci
tego typu technologii nalezy upatrywac¢ zaréwno w sferach obiektywnych, jak i subiek-
tywnych. Jego zaletg jest przede wszystkim ogromna funkcjonalnos¢ i mozliwos¢ wy-
korzystania nie tylko do nauki, ale i do realizacji zainteresowan. Wada za$ jest ogromny
koszt, wahajacy si¢ od 9 nawet do 24 tysigcy ztotych. Istnieja jednak mozliwosci dofinan-
sowania nawet w znacznej czgsci kosztow sprzetu. Niestety czesto wysuwane sg na plan
pierwszy argumenty dotyczace rozmiaréw, wagi i trudnosci w przemieszczaniu takich
powiekszalnikéw, np. po szkole. Mozna jednak znalez¢ rozwigzanie tego typu problemu.
Istnieje jednak jeszcze kwestia subiektywna, czyli fakt, Ze uczen posiadajacy tego typu
duzy, nietypowy sprzet bedzie wyrdzniac si¢ na tle klasy, grupy rowiesniczej, a nawet
szkoly. Rodzice obawiajg si¢ zakupi¢ taki sprzet, gdyz na grupach wsparcia dowiaduja
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sie od rodzicéw dzieci z chorobg Stargardta o powodach, dlaczego uczniowie nie chca
uzywac w szkolach powigkszalnikéw. Przyczyna niecheci jest przede wszystkim wiasnie
kwestia wyrdzniania sie oraz ujawnienia stopnia swojej niepelnosprawnosci. Istnieja co
prawda $wiadectwa uczniow - uzytkownikéw powiekszalnikow, ktérzy mowia, ze nie
wstydza sie pracowac na takim sprzecie i to mimo uczgszczania do szkél w niewielkich
miejscowosciach. Sg to jednak wcigz mato liczne relacje.

Z podobnych przyczyn, tj. wyrdzniania si¢, stosunkowo mato oséb korzysta z pozosta-
tych pomocy optycznych, tj. lunet, lornetek, monookularéw czy gogli VR. Innym powo-
dem takiej sytuacji jest tez staba dostepnos¢ tego typu sprzetu. Aby moc sie zdecydowaé
na taki zakup, trzeba mie¢ mozliwo$¢ przetestowania go. Niestety punktow oferujacych
profesjonalny dobor pomocy optycznych dla stabowidzacych w Polsce jest zbyt malo.
Ograniczajg si¢ one do kilku poradni skupionych gltéwnie na dzieciach oraz duzej porad-
ni Polskiego Zwigzku Niewidomych w Warszawie.

Kolejng sfera, w ktorej wystepuje konieczno$¢ zastosowania udogodnien, ulatwien
dostepu, jest komputer i laptop. Wigkszo$¢ oséb bioracych udzial w badaniu nie ko-
rzysta z ulatwien przy obstudze komputera (43%). Mozna to interpretowa¢ w dwojaki
sposob. Badani albo rzeczywiscie nie potrzebuja wsparcia w korzystaniu z komputera,
albo w ogole z niego nie korzystaja, gdyz zamiast komputera stosujg telefon (smartfon).
Ponadto istnieje tez grupa osob, ktdra korzysta z komputera, wspierajac sie¢ przy odczycie
tresci wyswietlanych na ekranie lupg analogowa. Jeszcze inni w ustawieniach systemu
operacyjnego wybierajg najwieksza z mozliwych czcionek, zmieniaja rozdzielczos¢ ekra-
nu lub korzystajg z wiekszego monitora. Dodatkowym wsparciem moze tez by¢ korzy-
stanie z opcji powigkszenia w przegladarkach internetowych, a przy korzystaniu z plikow
tekstowych typu word stosowanie bardzo duzej czcionki. Takie udogodnienia sg na ogét
pierwszymi, z jakich korzystaja osoby z obnizong ostroscia wzroku i sprawiaja, ze osoby
te nie wyrdzniaja si¢ znaczaco na tle innych uzytkownikéw komputera. Zastosowanie
specjalnych ustawien, zblizenie si¢ do monitora to rozwigzania proste i na ogét nie sa
uwazane za szczegdlne dostosowanie. Niestety korzystanie w taki sposéb z komputera
niesie ze sobg pewne ograniczenia, np. nizszg wydajnos¢ i nie sprawdzajg si¢ w przypad-
ku korzystania z réznego oprogramowania, a nie tylko przegladarek i edytoréw tekstu.
Stosowanie komputera bez oprogramowania powiekszajacego przestaje by¢ jednak moz-
liwe przy spadku ostrosci wzroku do okoto 10% lub / i znacznym nasileniu si¢ $wiatlo-
wstretu.

Opcje powigkszania obrazu z wykorzystaniem odpowiedniego programu (29%) lub
lupy systemu Windows (25%) to dwa najczestsze sposoby na utatwienie korzystania
z komputera czy tez laptopa. Trzeba zauwazy¢, iz na 0gdt osoby korzystajace z programu
powiekszajacego Lupa, bedacego czescig systemu operacyjnego Windows, nie korzysta-
ja z programéw powigkszajacych innego typu, gdyz te sa oprogramowaniem platnym
i kosztownym. Natomiast osoby wykorzystujace komercyjne, platne programy powiek-
szajace, np. ZoomText, SuperNova, Magic itp., na ogot nie korzystaja z programu Lupa,
gdyz nie jest on tak funkcjonalny, jak programy platne. Jednak program Lupa moze by¢
wykorzystywany przez uzytkownikéw innego oprogramowania, np. w trakcie spotkan
u znajomych. Program Lupa jest bowiem powszechny i dostepny na wszystkich urzadze-
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niach z systemem operacyjnym Windows (7, 8, 8.1, 10). Na grupach wsparcia dla oséb
z chorobg Stargardta niektorzy ich cztonkowie niejednokrotnie zauwazali, Ze dostepnos¢
powiekszenia ekranu oferowana przez Windows sprawia, ze i oni mogg na réwni korzy-
sta¢ z nieswojego sprzetu czy uczestniczy¢ aktywnie w spotkaniach towarzyskich, w cza-
sie ktérych odtwarzana jest muzyka z serwiséw typu Youtube.

Z pozostalych form wsparcia dostgpnych na komputerach korzysta juz znacznie
mniejsza liczba respondentéw. Prawdopodobnie jest to spowodowane posiadang przez
nich ostroscig wzroku - technologie te dedykowane sa osobom bardzo stabowidzacym
i tym, ktére nie sg w stanie wzrokowo odczytac tresci ekranu. Z programéw udzwigko-
wiajacych korzysta 13 (12,7%) badanych, natomiast 7 (6,9%) wykorzystuje czytnik ekra-
nu, a kilka oséb wskazalto wykorzystywanie linijki brajlowskie;.

W pordéwnaniu z technologiami wspierajacymi wykorzystywanymi do obstugi kompu-
tera badani znacznie cze¢sciej wskazujg potrzebe korzystania z dostepnych pomocy przy
obstudze telefonu komérkowego - tylko 32% nie uzywa zadnych ulatwien w tym zakresie.
Do grupy tej zaliczaja si¢ osoby, ktdre faktycznie ze wzgledu na dos¢ dobra ostros¢ wzroku
nie potrzebuja Zadnych ulatwien, lecz do respondentéw tych nalezg tez osoby, ktére wyko-
rzystuja jedynie opcje zmiany wielkosci tekstu w telefonie, np. na rozmiar duzy, ogromny.
Ponad potowa badanych (56%) korzysta z gestu powiekszania. Funkcja ta pozwala na po-
wigkszenie catej wyswietlanej tresci i stanowi duze ulatwienie ze wzgledu na coraz wigksza
powszechnos¢ tej funkcji nawet w modelach smartfonéw z nizszej pétki cenowej.

Zdecydowanie mniej ankietowanych wykorzystuje opcje talkback lub screen reader
(15%). Funkcje te polegaja na dzwiekowym, glosowym odczytywaniu treéci ekranu.
Oznacza to, ze cale otoczenie slyszy to, co odczytuje syntezator i dla niektérych oséb
jest to bardzo krepujace, zwlaszcza ze telefonu bardzo czesto uzywa sie w przestrzeniach
publicznych. Ponadto podobnie jak w przypadku programéw udzwiekawiajacych stoso-
wanych na komputerze funkcja ta na ogét uzywana jest przez osoby bardzo stabowidzace
lub nawet nie postugujace si¢ juz wzrokiem.

Podobnie jest w przypadku korzystania z telefonu za pomoca tzw. komend glosowych,
mowienia do telefonu. Sg to funkcjonalnosci takze wykorzystywane w gléwnej mierze
przez osoby bardzo stabowidzace lub niewidome. Stosowanie ich wiaze si¢ z tym, ze cale
otoczenie slyszy, co méwi sie, dyktuje do telefonu. Wiele osob na grupach dla oséb z cho-
robg Stargardta deklaruje, ze lubi taka funkcjonalno$¢ w telefonie, lecz korzysta z niej
w bardzo ograniczonym stopniu, bo tylko w domu, gdy nikt nie styszy. Wynika to ze skre-
powania z jednej strony i checi zachowania prywatnosci z drugiej. Dodatkowo zas stoso-
wanie funkeji udzwigkowiajacych i gtosowych poza domem wiaze si¢ ze zwracaniem na
siebie uwagi przez otoczenie. Z tego tez powodu zaledwie 12% o0s6b korzysta z dyktowa-
nia wiadomosci tekstowych, a komend gtosowych uzywa jedynie 11% badanych.

Funkcji odwracania koloréw uzywa zaledwie 7% ankietowanych, co moze by¢ spowo-
dowane poziomem wrazliwosci na §wiatlo. Osoby z choroba Stargardta wraz z postegpem
choroby odczuwaja coraz wigkszy swiatlowstret. Udogodnienie polegajace na odwroce-
niu koloréw sprawia, ze to, co biale, jasne na ekranie zmienia si¢ na czarne, a to, co
ciemne, czarne staje si¢ biate. Przy zastosowaniu odwrdcenia koloréw osoby cierpigce
na $wiatlowstret odczuwajg znaczng ulge i utatwienie w korzystaniu z telefonu. Pewna
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niedogodnoscig jednak przy korzystaniu z tej funkcji moze by¢ fakt, iz na ogét dos¢ trud-
ne jest szybkie przefaczanie si¢ miedzy wlaczaniem a wylaczaniem tej funkeji, co moze
ograniczac liczbe 0séb z niej korzystajacych.

Innymi udogodnieniami w obstudze smartfona jest stosowanie rysika do nawigacji
po telefonie oraz klawiatury umozliwiajace swobodg pisania, szczegdlnie bezwzrokowe-
go. Wsrdd ankietowanych 102 oséb jedynie jedna deklaruje uzywanie rysika, natomiast
nikt nie uzywa klawiatury zewnetrznej. Przyczyna tak niewielkiego zainteresowania tego
typu udogodnieniami nalezy upatrywa¢ w matlej powszechnosci tych rozwigzan. Rysik
jest dostepny zaledwie w przypadku nielicznych modeli telefondw, natomiast klawiatury
zewnetrzne sg do$¢ drogie i nie s3 powszechnie fatwo dostepne.

Ostatnim spo$réd badanych obszaréw, w ktorych osoby z chorobg Stargardta moga po-
trzebowac wsparcia, byt ten zwigzany z pomocg w poruszaniu si¢. Niemal 70% badanych
deklaruje zdolnos¢ do samodzielnego poruszania si¢ nawet w stoneczny dzien, co pokry-
wa sie z informacjami zawartymi w literaturze dotyczacej choroby Stargardta. Nalezy jed-
nak zaznaczy¢, ze niestety pewna cze$¢ tych osob porusza sie swobodnie jedynie po znanej
sobie przestrzeni i nie podejmuje prob samodzielnej eksploracji terendéw nieznanych, np.
innego miasta czy innej dzielnicy.

Nie mozna przy tym poming¢ faktu, Ze pomiar opracowany byt na podstawie ankie-
ty, czyli deklaracji respondentéw. Tym samym badanie nie podlegalo weryfikacji przez
obserwacje badanego. Wsréd oséb z dysfunkeja wzroku, szczegdlnie tych z chorobg po-
stepujaca, zaznacza si¢ silna tendencja do zatajania swojej niepelnosprawnosci. Jednym
z jej przejawdw jest nieprzyznawanie si¢ do wystepowania trudno$ci w poruszaniu si¢
(Kuczynska-Kwapisz, Smiechowska-Petrovskij 2017). Ujawnia sie to wyraznie w rela-
cjach 0séb chorych. Na grupach wsparcia oraz na innych spotkaniach osoby z choroba
Stargardta czgsto w rozmowach przyznaja, ze podczas poruszania sie wpadaja na stupy,
stupki, §mietniki, znaki, hulajnogi, zaplatuja si¢ w smycze wyprowadzanych pséw, a na-
wet wpadajg na przechodniéw. Niestety wickszos¢ osob stabowidzacych ma duze opo-
ry, aby poruszac si¢ z bialg laska, gléwnie dlatego, ze przyrzad ten przyciaga spojrzenia
przechodniéw oraz odziera z anonimowosci ujawniajac dysfunkcje wzroku. Ma to swoje
odzwierciedlenie takze w przeprowadzonych badaniach, gdyz zaledwie 11 0s6b korzysta
z bialej laski, przy czym 6 oséb uzywa laski tylko czasami, a jedynie 5 0sob zawsze si¢ z nig
porusza. Mozna $miato powiedzie¢, ze osoby uzywajace laski to ci, ktorzy pogodzili sie
ze swoja chorobg i nie czuja juz potrzeby ukrywania faktu bycia osobg chorg. Rozmowy
z osobami z chorobg Stargardta, korzystajacymi na co dzien z bialej laski, pokazaly, ze od
momentu stosowania takiego sprzetu znacznie polepszyla si¢ ich jakos¢ zycia. Przejawia
sie to m.in. w sprawniejszym przemieszczaniu sie, zwigkszeniu niezaleznosci, zmniej-
szeniu obaw wynikajacych z konieczno$ci udania si¢ w nieznane miejsce czy wreszcie
zmniejszeniu liczby przykrych komentarzy oraz wigksze zrozumienie ze strony napoty-
kanych przechodniow.

Badania ujawnily ponadto, ze istnieje nieliczna, 6-osobowa grupa oséb, ktére dekla-
ruja sprawne przemieszczanie si¢ wylacznie po zmroku. Ma to swoje uzasadnienie w po-
staci mniejszej ekspozycji na $wiatlo, ktére w ciggu dnia moze znaczaco ograniczac zdol-
nos¢ przemieszczania sie z powodu silnego $wiatlowstretu.
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Inng forme wsparcia w poruszaniu si¢ stanowi pomoc osoby zaufanej, z ktdrej korzy-
sta 21% badanych. Pomoc taka stosowana jest wtedy, gdy dana osoba pragnie uda¢ sie
w nieznane sobie miejsca. Takie rozwigzanie zapewnia wysoki poziom bezpieczenstwa,
nie przyciaga spojrzen, a dodatkowo ogranicza lek wynikajacy np. z interakeji z nieznang
osobg. Szczegoélnie ta ostatnia okoliczno$¢ wydaje sie by¢ istotng w korzystaniu z tego
typu wsparcia. Osoby stabowidzace z powodu swojej niepelnosprawnosci oraz niekie-
dy niewielkiej liczby doswiadczen w kontaktach interpersonalnych obawiaja si¢ nowych
nieznanych sytuacji oraz oséb. Asysta przewodnika daje za§ mozliwo$¢ nie tylko bez-
piecznego dotarcia do celu, ale i udzielenie wsparcia w obliczu interakcji z nieznanym.
Podobng formga utatwienia w przemieszczaniu sie¢ jest mozliwos¢ korzystania z psa prze-
wodnika. Aby jednak mdc sprawnie i bezpiecznie przemieszczaé si¢ z czworonoznym
przewodnikiem, nalezy zda¢ egzamin z umiejetnosci poruszania si¢ z bialg laska, przejs¢
wielowymiarowa weryfikacje w zakresie zasoboéw psychicznych, spolecznych i material-
nych. Dopiero po pozytywnej weryfikacji w tych obszarach i pozytywnym zdaniu egza-
minu w poruszaniu si¢ z psem, mozna otrzymac takie wsparcie. Dlatego z takiej pomocy
korzysta jedynie jeden z badanych.

DYSKUSJA

Przeprowadzone badania dostarczajg interesujacych danych. Ze wzgledu na fakt, ze w li-
teraturze przedmiotu brak jest doniesient o pomocach optycznych, stosowanych w obstu-
dze komputera i telefonu, wykorzystywanych przez osoby z choroba Stargardta, nie ma
mozliwosci szerszego komentowania uzyskanych informacji. Potwierdzita si¢ natomiast
hipoteza stawiana przez wielu badaczy, Ze choroba Stargardta na ogoét nie wptywa na
zdolnos¢ do samodzielnego przemieszczania sie (Becker 2004, Latka i in. 2018, Rahman
iin. 2019).

Wiekszos¢ badaczy zajmujacych si¢ STGD podaje, ze pierwsze objawy pojawiajg si¢
miedzy 7 a 12 rokiem zycia, zwracajac uwage, ze moze ujawnic si¢ tez pézniej (Theodos-
siadis 2006, Pieczara, Go$ciniewicz 2012, ScieZyﬁska iin. 2016, Latka i in. 2018). Wyniki
badan wtasnych pokazuja, ze $redni wiek zachorowania wynosi 14 lat i 3 miesigce. Prze-
kracza tym samym nieznacznie ramy czasowe podawane jako najbardziej powszechny
okres zapadalnosci na STGD.

Danymi, ktére réwniez zastuguja na komentarz, sg te dotyczace sredniej ostroéci wzro-
ku. Badacze podaja, Ze $rednia ostro$¢ wzroku osiaga na ogdt poziom 10% (Latka i in.
2018: 48). W przeprowadzonym badaniu uzyskano natomiast $rednig ostro$¢ wzroku
na poziomie niemal 30% (29,91). Przyczyna takiego stanu rzeczy prawdopodobnie jest
stosunkowo duza liczba respondentéw (N=12) (w poréwnaniu z rozproszeniem innych
danych z tej kategorii), ktérzy choruja dopiero od roku.
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PODSUMOWANIE

Przeprowadzone badanie wsréd oséb z chorobg Stargardta dostarczylo wielu nowych,
ciekawych danych dotyczacych funkcjonowania tych oséb w spoleczenstwie. Zebrany
material badawczy w zestawieniu z danymi z literatury medycznej i tyflopedagogicznej
pozwolil na pokazanie, z jakiego rodzaju trudnosciami mierza si¢ osoby chorujace na
STGD.

Z drugiej za$ strony wyniki przeprowadzonych badan wskazaly, z jakich pomo-
cy optycznych, elektronicznych mozna skorzysta¢ w celu minimalizowania trudnosci
w funkcjonowaniu w wielu sferach zycia mimo powaznego uszczerbku w zakresie funkcji
sensorycznych.

Zebrane informacje dzigki swojej unikalno$ci w obszarze rehabilitacji oséb z dysfunk-
cja wzroku, a w szczegélnosci chorych na STGD, moga stanowi¢ nieoceniong pomoc dla
tytlopedagogdw, nauczycieli wspierajacych, rehabilitantéw wzroku oraz samych chorych.
Jednocze$nie zaprezentowane w niniejszym artykule wyniki stanowig doskonaty punkt
wyjsécia do prowadzenia dalszych badan, stuzacych przede wszystkim poszerzaniu wie-
dzy dotyczacej funkcjonowania 0séb z choroba Stargardta.
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Streszczenie

Wprowadzenie. Stawanie si¢ osoby z niepelnosprawnoscig autorem/podmiotem jest procesem,
na ktory sklada si¢ wiele doswiadczen z zycia cztowieka. W prowadzonych analizach autorki wy-
korzystuja polaczenie perspektywy pedagogicznej, socjologicznej, psychologicznej i analiz filozo-
ficznych.

Cel. Celem prowadzonych badan w dziataniu jest pobudzenie krytycznej refleksji nad wspottwo-
rzeniem rzeczywisto$ci naukowej, wtasng praktyka, podniesienie kompetencji badawczych i za-
wodowych, jak réwniez wykazanie znaczenia aktywnosci edukacyjnej i spolecznej w procesie
stawania si¢ autorem swojego zycia studentki z niepelnosprawnoscia.

Material i metody. W badaniach zastosowana zostala metodologia wspotuczestniczacych badan
w dziataniu (Denzin, Linkoln 2009, Glaser, Strauss 2009, Charmaz 2009, Reason, Torbert 2010,
Cervinkova, Golebniak 2010, Czerepaniak-Walczak 2014), wykorzystano metode autoetnogra-
ficzng (Geertz 2005, Wolcott 2008, Chang 2007, Freeman 2004, Anderson 2014).

Wyniki. Przeprowadzone analizy do$wiadczen studentki z niepelnosprawnoscia w $rodowisku
akademickim wskazujg na znaczgce braki we wsparciu w obszarach ksztaltowania autorstwa: pod-
miotowych do$wiadczeniach, dobrostanie, niezaleznosci, realizacji zadan rozwojowych, kontak-
tow spolecznych.

Whioski. Badania w dziataniu wzmocnione metoda autoetnograficzng to przydatne narzedzie
w procesie podnoszenia kompetencji badawczych i zawodowych tak studentdw, jak i nauczycieli
akademickich. Udzial studentéw ze zréznicowanymi potrzebami w ksztalceniu i badaniach na-
ukowych moze umozliwi¢ zwigkszenie poziomu inkluzji w srodowisku akademickim oraz wply-
ng¢ na wszechstronng jakos¢ edukaciji.

Stowa kluczowe
inkluzja, badania uczestniczace w dzialaniu, autoetnografia, podmiotowos¢, autorstwo, student
z niepelnosprawnoscia.

Authorship of the ownss life of student with disability: educational and social
experiences

Abstract

Introduction. Being an author/subject by person with disability is a complex process. In analyzes
interdisciplinary research of pedagogical, sociological, psychological and philosophical perspec-
tives were used.

Aim. The aim of the research in action is to stimulate the critical reflection of participants on the
co-creation of scientific reality, their own practice, and raising research and professional compe-
tences. The next aim is to demonstrate the importance of educational and social activity in the
process of becoming the subject/author of the ownss life of student with disability.

Materials and methods. The research used the methodology of participatory research in action
(Denzin, Linkoln 2009, Glaser, Strauss 2009, Charmaz 2009, Reason, Torbert 2010, Cervinkova,
Golebniak 2010, Czerepaniak-Walczak 2014) and the autoetnographic method was used (Geertz
2005, Wolcott 2008, Chang 2007, Freeman 2004, Anderson 2014).

Results. The analysis of the experiences of a student with disability in the academic environment
indicates significant deficiencies in supporting the areas of authorship: subjective experiences,
well-being, independence, implementation of development tasks, social contacts.
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Conclusions. Autoethnographic-enhanced action research is a useful tool in the process of impro-
ving research and professional competences of both students and academic teachers. The partici-
pation of students with diversed needs in academic education may enable an increase in the level
of inclusion in the academic community and affect the quality of education for all.

Keywords
inclusion, participatory research in action, autoethnography, subjectivity, authorships of own’s
life, student with disability.

WPROWADZENIE

Realizacja prawa do edukacji przez osoby z niepelnosprawnoscig jest czgsto ograni-
czona. Wsparcie 0s0b z niepelnosprawnoscig w ksztalceniu akademickim koncen-
truje si¢ gtéwnie na wsparciu materialnym. Studenci moga korzysta¢ ze specjalnych
stypendiow ze wzgledu na niepelnosprawnos¢. Uczelnie wprowadzaja dostosowania
architektoniczne dla osob z niepetnosprawnoscig ruchows, oznaczenia dla osob z nie-
pelnosprawnoscia wzroku, ustugi ttumacza jezyka migowego dla 0séb z niepetnospraw-
noscig stuchu. Oferuja miejsce w akademiku w pokoju przystosowanym do potrzeb oséb
z niepelnosprawnoscia, najczesciej z niepelnosprawnoscig ruchows. Jednakze dostoso-
wanie procesu nauczania do potrzeb oséb z niepelnosprawnoscia wystepuje dos¢ rzad-
ko na polskich uczelniach wyzszych poza dostosowaniem form zaliczen i egzamindw.
Projektowanie uniwersalne w nauczaniu w celu dostosowania ksztalcenia do potrzeb jak
najwiekszej liczby uczestnikoéw w zasadzie nie jest stosowane. Sytuacje te potwierdzil ra-
port: Dostepnos$¢ edukacji akademickiej dla 0séb z niepelnosprawno$ciami: analiza i za-
lecenia, opracowany na zlecenie Rzecznika Praw Obywatelskich (RPO 2015).

Wynika to ze stereotypowego postrzegania niepetnosprawnosci i utozsamiania osoby
z niepelnosprawnoscia tylko i wylacznie z osoba z niepetlnosprawnoscia ruchowa. Nie
bierze si¢ pod uwage innych rodzajéw niepelnosprawnosci. Brak znajomosci potrzeb
0s6b z niepelnosprawnoscia wzroku czy stuchu, autyzmem, niepelnosprawnoscia psy-
chiczng czy intelektualng tak wéréd kadry akademickiej, jak i studentéw.

Wspolczesnie prowadzonych jest wiele badan koncentrujacych si¢ na doswiadcze-
niach studentéw ze zréznicowanymi potrzebami w szkotach wyzszych, m.in. Alsalamah
(2020), Guarnaccia (2019), Kendall (2016), Riddell, Weedon (2014). Badania dotyczace
studentéw z niepelnosprawnoscig prowadzili m.in. O’Sullivan (2018), Rubtsov, Vasina,
Kuravsky, Sokolov (2017), Gibson (2012), Redpath, Kearney, Nicholl, Mulvenna, Wal-
lace, Martin (2013), Claiborne, Cornforth, Gibson, Smith (2010), Morina, Cortés-Ve-
ga, Molina (2015). Na gruncie polskim badania te byly prowadzone przez Leszczynska
(2010), Cierpiatowskg (2009), Zuchowska (2015), Gajdzice (2015), Lejzerowicz (2016),
Skalska (2015), Mysliwiec (2011), Parchomiuk (2010). Problematyka barier w ksztalce-
niu wyzszym bylta podejmowana przez Larkowa (1988), Kirenko (2002), Kosakowskiego
(2003), Babke (2004), Gaciarz (2010, 2014), Giermanowska, Kumaniecka-Wisniewska,
Raclaw, Zakrzewska-Manterys (2015).
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Celem prowadzonych badan w dziataniu jest pobudzenie krytycznej refleksji uczest-
nikéw nad wspdttworzeniem rzeczywisto$ci naukowej, wlasng praktyka, podniesienie
kompetencji badawczych i zawodowych nakierowanych na rozwijanie wlasnego profesjo-
nalizmu w przyszlosci - a w efekcie proba wprowadzenia zmian w srodowisku akademic-
kim. Rozwazania autorek koncentrujg si¢ na przedstawieniu punktu widzenia studentki
z niepelnosprawnoscia zaréwno z perspektywy podmiotu, jak i przedmiotu badan, bio-
rac pod uwage spojrzenie insidera i outsidera. Z jednej strony osoba z niepetnosprawno-
$cig — podmiot uczestniczy w zyciu spolecznym, edukacji, co wymaga spojrzenia na nig
jako osobe sprawcza, autonomiczna, niezalezng, samostanowigca. Z drugiej strony jest
przedmiotem tychze dzialan czy oddzialywan wykladowcéw, administracji, innych stu-
dentéw, przedstawicieli organizacji pozarzadowych, spotecznikéw na rzecz oséb z nie-
pelnosprawnoscig, w ktérych czesto brak perspektywy upodmiotowienia. Przyjeta stra-
tegia metodologiczna umozliwia spojrzenie na rzeczywisto$¢ spoteczna oczami osoby
badanej, zaangazowanej uczestniczki, jak i realizacje kolejnego celu, jakim jest wykazanie
znaczenia aktywnosci edukacyjnej i spolecznej w rozwoju poczucia sprawstwa, autono-
mii, niezalezno$ci, tozsamo$ci, samostanowienia, w procesie stawania si¢ podmiotem/
autorem swojego zycia studentki z niepelnosprawnoscig. Dodatkowo poddano badaniu
funkcjonowanie osoby z niepelnosprawnoscig na uczelni wyzszej, (nie)dostosowanie
procesu edukacyjnego oraz warunki wsparcia oséb z niepelnosprawnosciag w procesie
inkluzji spoleczne;j.

METODYKA BADAN

W badaniach zastosowana zostala metodologia wspotuczestniczacych badan w dzia-
faniu (Denzin, Linkoln 2009, Glaser, Strauss 2009, Charmaz 2009, Freire 2005, Lewin
2010, Reason, Torbert 2010, Cervinkova, Golgbniak 2010, Czerepaniak-Walczak 2014),
wykorzystano metode autoetnograficzng (Geertz 2005, Wolcott 2008, Chang 2007,
Freeman 2004, Anderson 2014). Przyczyna przyjecia tej procedury jest poruszana pro-
blematyka badawcza. Wprowadzenie metody etnograficznej do praktyki akademickiej
sprzyja kreowaniu nowej jakosci badan. Kadra akademicka i studenci stajg si¢ wspot-
pracownikami, wspdtbadaczami proceséw rozwojowych i edukacyjnych (Czerepaniak-
-Walczak 2014).

W artykule przyjeto definiowanie badan w dziataniu za Czerepaniak-Walczak (2014)
jako sytuacyjne, partycypacyjne, samooceniajace, zespolowe. W prowadzeniu badan au-
torki kierowaly sie modelem Lewina (2010). Badanie rozpoczeto od fazy koncepcyjnej,
poprzez planowanie i prowadzenie dzialan, a skoniczono na ustaleniu wynikéw podjete-
go dzialania, refleksji i modyfikacji kolejnych dzialan. Badania takie Peter Reason i Wil-
liam Torbert okreslajg jako pierwszoosobowe, odnoszace si¢ do ,,zdolnosci badacza do
rozwiniecia badawczego podejscia do wlasnego zycia, Swiadomego dzialania i dokony-
wania wyborow, a takze oceniania w trakcie dzialania efektow w $wiecie zewnetrznym”
(Reason, Torbert 2010: 136).
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Badania autorstwa zycia studenta z niepelnosprawnoscia wymagaja udziatu podmio-
tu tychze badan - osoby z niepelnosprawnoscig. Osoby z niepelnosprawnoscia moga,
a nawet powinny by¢ czynnymi uczestnikami badan, co rzadko wykorzystuja badacze
disability studies.

Badania wlaczajace z udziatem 0sdb z niepelnosprawnoscia stopniowo zyskuja na zna-
czeniu, co przedstawiajg m.in.: Barton (2005), Fullana, Pallisera, Catala, Puyalto (2017),
Strnadova, Cumming, Knox, Parmenter (2014), Morina (2018), Goodley (1999), Wo-
odin (2017), Walmsley (2001). Jednakze na gruncie polskim niewielu badaczy je stosuje,
s to m.in. Wos, Kamecka-Antczak (2019), Cytowska (2012), Kumaniecka-Wisniewska
(2006), Lindyberg (2012), Borowska-Beszta (2013), Zyta (2011), Wotowicz (2018), Par-
chomiuk (2019).

Kasnitz i Shuttleworth (1999) podkreslajg, Ze w badaniach o niepelnosprawnosci
warto wykorzystywac historie zycia i kontekst kulturowy, réznorodnos¢ fenomenu nie-
pelnosprawnosci, jak réwniez prowadzi¢ je z perspektywy interdyscyplinarnej. Borow-
ska-Beszta (2013) wskazuje na istotnos¢ etnograficznego poznania rzeczywisto$ci osob
z niepelnosprawnoscia, a autoetnografie okresla jako interpretowana historie zycia.
W swoim podejsciu podkresla postawe oparta na kontakcie, uczestnictwie, wywiadach
pogtebionych w srodowiskach grup defaworyzowanych. Istotnos¢ autoetnografii w bada-
niach spotecznych podkreslaja: Anderson (2014), Collins, Gallinat (2010), Ellis (2009),
Ellis, Bochner (2006).

W prowadzonych badaniach autorki odwotuja si¢ do koncepcji autoetnografii anali-
tycznej Andersona, definiowanej jako podejscie, w ktorym badacz ,,jest pelnym uczest-
nikiem badanej grupy badz srodowiska, pojawia si¢ jako czlonek badanej grupy w pu-
blikowanych przez siebie tekstach i angazuje si¢ w rozwijanie teoretycznych wyjasnien
dotyczacych szerszych zjawisk spolecznych” (Anderson 2014: 146).

W artykule autorki koncentrujg si¢ na autorstwie Zycia studenta z niepelnosprawno-
$cig. Nalezy jednak pamigta¢, Ze do momentu podjecia nauki na uczelni wyzszej kazdy
student musi przej$¢ pozostale etapy edukacyjne. Analizujac autorstwo zycia studenta
z niepelnosprawnoscia bierzemy pod uwage calo$¢ procesu edukacyjnego, podajemy
przyktady dobrych i ztych praktyk w relacji nauczyciel - uczen, jak réwniez zwracamy
uwage na postawy podmiotéw procesu uczenia sie.

Badaczka - badana w procesie autonarracji przedstawia krytyczna perspektywe swo-
ich doswiadczen w okreslonym kontekscie spotecznym. Opisujac wlasne doswiadczenia
prezentuje perspektywe insidera, a bedac jednoczesnie badaczem - outsidera. Autoet-
nografia umozliwia wglad w $wiat zycia codziennego autorki. Z perspektywy uczestnika
insidera zaprasza do poznania $wiata spolecznego osoby z niepelnosprawnoscia, bycia
razem z autorka w jej $wiecie, oferuje mozliwo$¢ zrozumienia/poznania Innego.
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AUTONARRACJA!

KP: Chciatabym sie podzieli¢ swoimi doswiadczeniami edukacyjnymi oraz poddac refleksji
proces uczenia sig, ktory wplyngt na jakos¢ mojego Zycia. Jestem studentkq I roku studiow
I stopnia - Interdyscyplinarne Studia nad Niepetnosprawnoscig. Od dziecka poruszam
si¢ niekonwencjonalnie z powodu mézgowego porazenia dzieciecego. W powyzszym zda-
niu dotykam, w mojej opinii, jednego z kluczowych czynnikéw, ktére wplywajg na jakos¢
ksztatcenia osob z niepetnosprawnosciami®, a mianowicie komunikacji — sposobu nazywa-
nia napotkanych trudnosci czy wyzwan w Zyciu osoby uczqgcej sie. W poczgtkowych etapach
zycia czlowiek przejawia naturalng che¢ do zdobywania wiedzy. Dziecko rozpoczynajgc
edukacje czesto nie wie, co to znaczy prawidtowo bgdZ nieprawidtowo wykonane zadanie.
To postawa znaczgcego Innego: rodzica, terapeuty, nauczyciela wptywa na podejscie dziec-
ka do oceny zadania, ktére wlasnie zostato wykonane.

Wyobrazmy sobie, ze zadaniem dziecka z MPD jest wycigcie z papieru elementow po-
trzebnych do zbudowania rakiety kosmicznej. Dziecko decyduje sie na wyciecie elementu
w ksztalcie kota. Przed rozpoczeciem zadania zglasza nauczycielowi, ze nie potrafi wyci-
nac. Reakcja osoby wspierajgcej dziecko moze by¢ rézna: nauczyciel moze ,odpuscic” za-
danie stwierdzajgc, Ze uczen nie jest w stanie wykonac zadania pomimo tego, Ze nie pod-
jgt préby; nauczyciel moze narzucic sposéb wykonania zadania nie bedgc uwaznym na
potrzeby dziecka, tym samym nie proponujgc rozwigzat, takich jak rézne nozyczki, kilka
rodzajow grubosci papieru, inna pozycja ciata ucznia w trakcie wykonywania zadania.
W konsekwencji uczer nie wykonuje zadania w aktywny sposéb. Dostaje komunikat, Ze jest
osobg niezdolng do wyciecia kota, co moze skutkowaé obnizeniem poczucia sprawczosci
oraz zniwelowa¢ do zera chec uczenia sie.

W opisywanym przykladzie intencjg jest wyeliminowanie jakiejkolwiek oceny z pro-
cesu uczenia sie. W tym przypadku nie chodzi o dazenie do oceny, lecz do stworzenia
sytuacji umozliwiajacej poznanie réznych wariantéw, ktére doprowadza do uksztalto-
wania si¢ samoswiadomosci ucznia, co do jego potrzeb, w konsekwencji pozwoli mu to
na autorskie podejscie do Zycia. Ponizej opisana jest propozycja podejscia wspierajaca
ucznia w wycinaniu. Warto dodac, ze ocena w procesie uczenia sie prawie nigdy nie jest
ksztaltujgca. Zauwazenie, nazwanie zaistnialej sytuacji i wspdlne szukanie rozwigzania
prowadzi do jako$ciowego procesu zdobywania wiedzy. Zrédtem wiedzy jest doswiad-
czenie a nie ocena nauczyciela.

! Tekst autonarracji jest autorstwa Katarzyny Podstawki — wspotautorki artykutu, zostat oznaczony inicjalami
KP oraz kursywa, pozostale fragmenty powstaly we wspétpracy obu autorek: Magdy Lejzerowicz i Katarzyny
Podstawki. Autorki wywodzg si¢ ze srodowiska Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej.
Magda Lejzerowicz jest adiunktem w Katedrze Interdyscyplinarnych Studiéw nad Niepetnosprawnoscia,
Katarzyna Podstawka jest studentka studiéw magisterskich Interdyscyplinarne Studia nad Niepelnospraw-
noscia.

> Wigkszoé¢ z przedstawionych postaw nauczycieli dotyczy kazdego ucznia/studenta, nie tylko oséb z nie-
pelnosprawnoscia. Natomiast artykut dotyczy proceséw edukacyjnych osoby z niepelnosprawnoécia, dlatego
uzywamy tego sformutowania.
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Przyjrzenie si¢ réznym aspektom wycinania kota ma na celu doprowadzenie do
normalizacji procesu uczenia si¢ przez wlaczenie ucznia w proces zdobywania wiedzy
i umiejetnosci. Podejscie to opieramy na teorii normalizacji zycia 0s6b z niepetnospraw-
no$ciami (Bank-Mikkelsen 1976, Nirje 1985). Istotne jest zauwazenie jednostki z nie-
pelnosprawnoscia z jej indywidualnymi potrzebami czy przekonaniami. Nirje zauwaza
aspekty w rozwoju czlowieka, ktore sg takie same dla kazdego niezaleznie od tego, czy
dana osoba jest osobg bez niepelnosprawnosci czy z niepelnosprawnoscia. W teorii nor-
malizacji podkresla si¢ znaczenie umozliwienia wszystkim jednostkom réwnego dostepu
do débr umozliwiajacych osiaganie takich samych korzysci.

KP: Wracajgc do zadania wycinania kota z uczniem z MPD, ktory zglasza, Ze nie potrafi
wycinaé, mozemy uszanowac jego komunikat, jednoczesnie stwarzajqgc przestrzen do wyko-
nania zadania. Po tym, gdy uczen podzielit sie swoim doswiadczeniem, ktore pokazato mu
brak kompetencji w wycinaniu, mozna przypuszczaé, ze najprawdopodobniej potrzebuje
zrozumienia. Wyobrazmy sobie, Ze nauczyciel reaguje na tego typu komunikat mowigc:
»Rozumiem, ze jest ci trudno wycinac, dlatego nie musisz tego robic. Prosze cig jednak zebys
za pomocg nozyczek zmniejszat odlegtos¢ do kota, przyblizat sie do konturu kota”. W trakcie
wykonywania zadania nauczyciel proponuje dziecku rézne rodzaje nozyczek, jednoczesnie
rozmawia z uczniem o sposobie chwytania noZyczek. Co wazne, nauczyciel podkresla, ze
uczen w kazdej chwili moze wréci¢ do wybranego przez siebie sposobu. Dzigki temu uczer
ma okazje poznac inne rodzaje chwytu, ale jego sposéb nie jest deprecjonowany, a co za tym
idzie, motywacja poznawcza wzrasta.

Powyzsza relacja jest relacja podmiotows, dajacg poczucie sprawstwa, autonomii
w podejmowaniu decyzji. Bycie podmiotem jest immanentng cechg przystugujaca czlo-
wiekowi. To czlowiek jest przyczyng podejmowanych przez siebie dziatan. Zjawisko to
w obszarze psychologii okreslane jest jako autodeterminacja, czyli wewnetrzne Zrédlo
przyczynowosci. Warto zastanowic sie, na ile to podmiot kreuje wlasne dziafania, a na
ile kieruje si¢ warunkami zewnetrznymi, w jakiej mierze dostosowuje wlasne dziatania
(Deci, Ryan 2000). Rozwazajac problem autodeterminacji, autorki przyjmuja jej rozu-
mienie zgodnie z teorig samostanowienia Deciego i Ryana, w ktorej czlowiek jest po-
strzegany jako aktywny system z potencjatlem do dziatania. Zrédta ludzkiego potencjatu
umiejscowione sg zaréwno wewnatrz jednostki, jak i w srodowisku, w ktérym funkcjo-
nuje. Teoria ta opisuje cztowieka jako zdolny do samoregulacji system posiadajacy moz-
liwo$¢ do samorozwoju i integrowania swojego funkcjonowania (Deci, Ryan 2000).

KP: Opisany wyzej przyktad jest sytuacjq z zajec, ktore przeprowadzitam podczas prak-
tyk studenckich. W trakcie wykonywania zadania uczen sam stwierdzil, Ze jednak potrafi
wycinaé, byt z siebie bardzo zadowolony. Niestety po skoriczeniu zadania do klasy weszta
pani psycholog, uczer chcgc sie pochwali¢ swoim sukcesem powiedzial, ze wycigt kota. Pani
psycholog patrzgc na kota wyciete przez ucznia, ktory robit to w zasadzie pierwszy raz w Zy-
ciu powiedziata: ,,Brawo, prawie ci si¢ udato”, poprawiajgc nieréwnosci w pracy ucznia.

Uczen z niepelnosprawnoscia — autor wlasnego zycia, by mial mozliwo$¢ bycia osoba
autonomiczng, musi mie¢ warunki do dzialan sprawczych. Na tworzenie tych warun-
koéw czy ich zaistnienie wplyw ma najblizsze otoczenie, tzw. znaczacy Inni (Gasik, Lej-
zerowicz, Mazurek, Patejuk-Mazurek, Pagowska, Sipowicz 2020). Bardzo istotna w tym
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kontekscie jest mozliwos¢ wyboru, podejmowania decyzji, ktére wzmacniaja poczucie
sprawstwa, samooceng, poczucie bycia podmiotem. Upodmiotowienie w relacji wycho-
wawczej to podejscie do dziecka z niepelnosprawnoscia jako podmiotu wychowania, ak-
ceptacja indywidualnosci, zrozumienie potrzeb i mozliwosci (Juszczyk-Rygalto 2016).
Upodmiotowienie w podejsciu do uczniéw z niepetnosprawnoscia tworzy warunki do
rozwoju ich autonomii.

KP: Zaczetam opis mojego procesu edukacyjnego od podania przyktadu pracy z osobg
z niepetnosprawnoscig. Jednakze chciatabym podkresli¢, ze celem opisania tego przypadku
jest zainspirowanie do tworzenia pozytywnych doswiadczeni w procesie uczenia sig, a nie
chec przekazania gotowego scenariusza, jak stworzy¢ osobie z niepetnosprawnoscig satys-
fakcjonujgce zycie edukacyjne.

Role edukacji w procesie budowania autorstwa zycia, stawania si¢ podmiotem, czlo-
wiekiem sprawczym, niezaleznym podkreslaja Glodkowska (2015), Lejzerowicz (2015),
Cierpiatowska (2009), Gasik, Lejzerowicz, Mazurek, Patejuk-Mazurek, Pagowska, Sipo-
wicz (2020). Koncepcja edukacji réwnych szans Cierpiatowskiej (2009) opiera si¢ na pie-
ciu zasadach: podmiotowosci, dialogu, wsparciu, integracji i pelnym uczestnictwie oraz
indywidualnym i elastycznym podejsciu. Koniecznos$¢ zapewnienia w edukacji autono-
mii, niezalezno$ci, podmiotowosci, wsparcia podkreslana jest w koncepcji autorstwa
wlasnego zycia skonceptualizowanej przez Glodkowska (2014), a nastepnie rozwijanej
przez Glodkowska, Gosk, Pagowska (2018) oraz Gasik, Lejzerowicz, Mazurek, Patejuk-
-Mazurek, Pagowska, Sipowicza (2020).

KP: Autorstwo w moim Zyciu zaczelo przejawiac sie dzigki temu, ze pojawily sie w nim
osoby, ktore z uwaznoscig i otwartoscig towarzyszg mi w procesie rozwoju. Zyskatam site
do realizowania mojej autorskiej wizji zycia. W Metodzie Feldenkraisa, ktéra, odkgd zacze-
tam studia, jest bardzo wazng czescig mojego Zycia, duzo si¢ mowi o wewnetrznym auto-
rytecie. Ta wiedza pozwolita mi na zaufanie samej sobie i tworzenie wlasnego autorskiego
zZycia. Zadajqgc sobie pytanie, czym jest autorstwo wlasnego Zycia, moge odpowiedziec, ze
jest to mozliwos¢ tworzenia w procesie swojego Zycia, wykorzystywanie tego, co si¢ dzieje,
ale w zgodzie ze sobg. Moje funkcjonowanie nie opiera sie na tym, ze ktos mi kaze cos robic.
To ja dokonuje wyboru dzieki temu, ze mam swiadomos¢ wptywu. Chciatabym podkreslic,
Ze tworzenie autorskiego Zycia nie jest pozbawione relacji z innymi ludzZmi. Chce wykorzy-
stywac sytuacje, ktore swiat, srodowisko, w ktérym zyje, stwarza.

Ze stwierdzeniem tym koreluje okreslenie osoby z niepetnosprawnoscia jako podmio-
tu ,kreujacego siebie i swiat wokot siebie, ale takze dzialajagcego w okreslonych relacjach
wyznaczonych okoliczno$ciami zycia” (Gtodkowska 2014: 91). Bycie osobg — podmiotem
charakteryzuja takie cechy jak ,,sprawczos¢, podejmowanie decyzji, inicjowanie, poczu-
cie tozsamosci, indywidualnos¢, samodzielnos¢, sprawowanie kontroli, autonomia, sa-
mostanowienie, dobrostan, jakos¢ zycia” (Glodkowska 2014: 106).

KP: Moje autorstwo przejawia sie w zyciu zawodowym, ale tez w mojej samodzielno-
sci, w sposobie, jak mysle. Uwazam, ze w zyciu codziennym funkcjonuje bardzo dobrze
jako osoba z niepetnosprawnoscig, mieszkajgca sama, zaradna ekonomicznie, potrafigca
sprzgtngc (ale nie pod presjg). Mojg samodzielnos¢ zaczetam od matego pokoju u przyja-
ciét. Ruchowo funkcjonowatam wtedy inaczej. Potem wynajmowatam mieszkanie, ktorego
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z nikim nie dzielitam. To, z czego jestem zadowolona i bywam wdzieczna sobie sama, to, Ze
umiem zorganizowac pomoc. Mojg samodzielnos¢ i zaradnos¢ zyciowg dostrzegam rowniez
w tym, ze daje sobie przestrzen na to, Zeby sie z kims nie zgadzac (jesli sie nie zgadzam). To
sig zdarza catkiem czesto.

Jestem 23-letnig absolwentkg studiéw nauczycielskich — Edukacja i rehabilitacja osob
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Decyzje o wyborze studiow pedagogicznych podjetam
catkowicie swiadomie. Mozna powiedzie¢, Ze od czasu gimnazjum autorsko podchodzitam
do swojej przysztosci, ktérej waznym elementem sq studia wyzsze. Niestety przed podjeciem
studiow ze strony niektérych nauczycieli spotykatam sie z jawnym deprecjonowaniem mo-
ich planéw na przysztos¢. Nauczyciele ttumaczyli mi, ze nie moglabym zostac nauczycielkg,
poniewaz jestem osobg z niepetnosprawnoscig. Argumentem byta wyrazna wada wymowy
oraz problemy z poruszaniem sie. Moja aktualna sytuacja Zyciowa i edukacyjna jest wyni-
kiem dtugiego procesu i uwaznej pracy.

Potencjalne role spoteczne dostepne osobom z niepelnosprawnoscia zdaniem Wit-
kowskiego (2000) nie ukfadajg sie¢ w odbiorze spolecznym, ale i opinii jednostki, w spoj-
ny i wartosciowy obraz wlasnej aktywnosci zyciowej. Osoby z niepelnosprawnoscia
w procesie socjalizacji, tak w rodzinie, jak i w szkole, s3 postrzegane jako osoby zalezne,
stabsze, ktorymi trzeba si¢ opiekowa¢, doswiadczajg siebie glownie w rolach podporzad-
kowanych (Lausch-Zuk 2004, Barton 2005).

KP: Jako uczennica szkoly podstawowej bytam dos¢ bierng uczestniczkg zaje¢ edukacyj-
nych. Dzisiaj poddajqgc ten fakt refleksji wydaje mi sie, zZe nie czutam sig sprawcza w zdo-
bywaniu wiedzy oraz nie wiedziatam, w jakim celu jg zdobywam. Mojg biernos¢ mozna
powierzchownie ocenic jako lenistwo, brak zaangazowania w zdobywaniu wiedzy, a moze
nawet udatoby si¢ znaleZ¢ nauczycieli, ktorzy zinterpretowaliby to jako ztosliwosc. W kla-
sie pierwszej nauczycielka wspomagajgca postanowita, Ze podczas lekcji bede korzystata
z komputera. Pomyst okazat si¢ by¢ bardzo dobry, ale niestety juz w klasie trzeciej komputer
przestat byc przeze mnie uzywany. Szkote podstawowq zaczynatam w 2004 roku, w tamtym
czasie komputery nie byly tak powszechne jak dzis, dlatego w mojej malej, dziecigcej gtow-
ce, ktora od poczgtku chciata by¢ ,,normalna”, propozycja korzystania z komputera byta
wielkim ostracyzmem.

Swiadomos¢ holistycznego podejscia do pracy z uczniem jeszcze wtedy w moim srodowi-
sku nie istniata, a co za tym idzie, komunikaty mojego sprzeciwu byly opacznie interpre-
towane przez osoby chetne do wspierania mojego rozwoju. Pod koniec drugiej klasy szkoly
podstawowej dotychczasowa nauczycielka wspomagajgca zmienita prace, a jej nastepczyni
nie podjeta préby kontynuowania pracy z komputerem. Tworzy sie przestrzent do szukania
winnych. Czy to ja jako uczennica zawiodtam i nie domagatam sie narzedzia pracy? Czy
moze nauczycielka niewystarczajgco zaangazowata sie we wspélprace ze mng? Otoz we-
dlug mnie warto jest zadac sobie pytanie: Co sprawito, ze praca przy uzyciu komputera sie
nie powiodta? Moja pamiec emocjonalna przypomina mi poczucie bycia dziwng - silng
potrzebe udowodnienia, ze dostosowanie robienia notatek jest mi niepotrzebne. W zasadzie
nazwatabym to uczucie silnym przekonaniem, ze musze walczy¢ o swoje, o to, zeby by¢
normalng. W mojej ocenie pominigcie zapoznania mnie z najbardziej istotng czescig wpro-
wadzania dostosowania, tj. w jakim celu wprowadzono dostosowanie w postaci komputera,
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zaburza mozliwos¢ jego przyjecia. Mam tu na mysli stworzenie sytuacji, w ktorych uczen
na bazie wlasnego doswiadczenia sprawdzi i zrozumie cel zaproponowanego rozwigzania.
Powiedzenie uczniowi, Ze ma robic to i to, bo taka jest wola nauczyciela, moze doprowadzic
do tego, Ze uczeni bedzie wykonywat polecenia, natomiast wybér dostosowania nie bedzie
spojny z jego procesem uczenia sie. Innymi stowy — uczen nie bedzie uzywat komputera
dlatego, ze mu utatwia sporzgdzanie notatek, lecz dlatego, Ze chce bgdz tez musi spetni¢ wy-
magania nauczyciela. Nalezy pamietal, ze szukanie sposobéw podnoszgcych jakos¢ procesu
uczenia sig ucznia nie tylko ma na celu poprawe funkcjonowania w sytuacjach szkolnych,
ale réwniez ma ona wplyw na dalsze zycie wspotautora procesu uczenia sig. Uczestniczenie
w procesie podejmowania decyzji moze byc poczgtkiem autorskiego podejscia do wtasnego
Zycia. Powszechnie uwaza sig, Ze dziecko w klasie pierwszej nie jest w stanie zdecydowa,
czy zaproponowane dostosowania sqg trafne, czy tez nie. Natomiast wedtug mnie nalezy
pamietac, ze nauczyciel rowniez nie wie, czy dostosowanie jest adekwatne, czy nie.

Pedagogika zorientowana na dziecko — podmiot umozliwia jednostce podejmowanie
decyzji, jak réwniez ponoszenie konsekwencji tych decyzji, ktére moga zwiekszy¢, ale
tez ograniczy¢ autonomie (Aviram 2000). Uczen - autor to jednostka podejmujaca de-
cyzje, dokonujaca wybordw, przyjmujaca odpowiedzialno$¢, niezalezna. Mozna tu zadaé
pytanie: czy znaczacy Inni: rodzice, nauczyciele, terapeuci umozliwiajg takie dzialania,
tworzg przestrzen na autonomie, umozliwiaja autorskie warunki Zycia osobie z niepet-
nosprawnoscia? Autonomia w uczeniu sie to ,,gotowos¢ do przejecia odpowiedzialnosci
za wlasng nauke, aby sprosta¢ wlasnym potrzebom i celom, wynikiem czego jest che¢
i zdolnos¢ do dzialania niezaleznie lub we wspoétpracy z innymi jako jednostka spolecz-
nie dostosowana” (Littlewood 1996: 430).

Rozwazajac ucznia jako podmiot, wykorzystujemy teorie pedagogiki krytycznej (Freire
2005). Krytyczno$¢ pedagogiki krytycznej mozna zdaniem Szkudlarka podzieli¢ na kil-
ka poziomdw. Po pierwsze, wyrasta z niezgody na niesprawiedliwos¢ istniejacego swiata
($wiat jest taki, jaki nie powinien by¢). Po drugie, by pozna¢ uwarunkowania rozmaitych
procesow spotecznych postuguje si¢ interpretacja uwzgledniajaca kontekst badanych zja-
wisk Po trzecie, w swych interpretacjach jest otwarta na rézne sposoby myslenia, dazac
do rozumienia i wyjasnienia (Szkudlarek 2003).

KP: W pewnym momencie pisania tego artykutu zaczetam si¢ zastanawiac, czy na
pewno przedstawiona sytuacja ma sens? Czy rzeczywiscie jestesmy w stanie powierzyc
»odpowiedzialnos¢” za podjecie decyzji o konkretnych dostosowaniach pracy osobie z nie-
petnosprawnoscig? Nastepnego dnia rano zaczynatam nowy semestr na studiach. Zajecia
prowadzili nieznani mi wyktadowcy. Na pierwszym wykladzie usiadtam w tawce, sie-
dziatam i stuchatam wyktadu. Po pewnym czasie zorientowalam sig, ze wlasnie o ta-
kiej postawie pisze w artykule — przedstawiajgc brak notowania jako cos negatywnego.
Na nastepnym wykladzie zaintrygowana swojq postawg wyjetam komputer i zaczetam
notowac. Zauwazytam, ze moja decyzja wynika z wielu réznych doswiadczen w obsza-
rze robienia notatek. Sposéb notowania nie zalezy tylko i wylgcznie od rodzaju niepet-
nosprawnosci czy sposobu, w jaki dana osoba najlatwiej przyswaja wiedze, ale rowniez
od sposobu prowadzenia zajec edukacyjnych, poziomu zainteresowania tematykq zajec,
poziomu zmeczenia.
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Réwnolegle ze studiami zaczetam uczeszczaé na lekcje Metody Feldenkraisa. Doswiad-
czenia zdobywane podczas lekcji Metodg Feldenkraisa oraz wiedza, ktérg zdobywam na
treningu, przygotowujgcego mnie do bycia nauczycielkg tej metody, ksztattujg mojg swia-
domos¢ istoty autorskiego, samodzielnego wplywania na wlasny proces uczenia si¢ oraz
tworzenie sytuacji, ktére pozwolity mi na swiadome odczuwanie wlasnych potrzeb oraz na
jakos¢ mojego ksztalcenia.

Wykorzystanie zaproponowanych rozwigzan w postaci szukania sposobéw na naj-
bardziej korzystne dostosowanie nauki ucznia przy jego czynnym udziale ma na celu
swiadome wykorzystanie potencjatu ukladu nerwowego. Metoda pozwala na tworzenie
nowych polaczen nerwowych przez specjalnie stworzone lekcje ruchowe, ktére umozli-
wiajg poznawanie wielu wariacji ruchowych, a w konsekwencji korzystanie z najbardziej
optymalnego, korzystnego i niewymagajacego nadmiernego wysitku rozwigzania (Fel-
denkrais 2012).

KP: Od poczgtku studiow zaczetam eksperymentowac z réznymi mozliwosciami w pro-
cesie uczenia sie. Miatam okres, ze notowatam na kazdym wykladzie, dzielgc si¢ nawet
swoimi notatkami z innymi studentami, jak rowniez korzystatam z dostosowania w postaci
nagrywania wyktadow na dyktafon. Po pewnym czasie zamienitam komputer na dtugopis.
Doktadnie pamiegtam wyktad z teorii wychowania na pierwszym roku studiow, na ktérym
robitam reczne notatki. Poziom pozytywnych emocji byt bardzo duzy. Z zalozenia niemoz-
liwa czynno$¢ stata sie mozliwa. Dokonatam tego, co wydawato mi sie dobre.

Autonomia w procesie nauczania to branie na siebie odpowiedzialnosci w zakresie kie-
rowania wlasnym procesem uczenia si¢, podejmowanie decyzji o kierunkach czy obsza-
rach ksztalcenia. W takim podejsciu uczniowie/studenci sa traktowani przez nauczycieli
jako wspoluczestnicy procesu nauczania, ktérzy nie tylko tworza wiedze, ale takze odgry-
waja kluczowq role w podejmowaniu decyzji dotyczacych zakresu uczenia si¢ (Keifert,
Krist, Scipio, Phillips 2018, Melville, Kerr, Verma, Campbell 2018).

KP: W procesie mojej edukacji miatam okazje doswiadczyc réznicy pomiedzy posiadaniem
wyboru a jego brakiem. W ogole wydaje mi sig, Ze w ocenie jakosci Swiadczonego wsparcia
istotne jest poczucie wplywu, doswiadczanie roznych mozliwosci rozwigzania problemu czy
sytuacji, ktéra wymaga wsparcia. Moge stwierdzic, Ze sytuacje, ktore ograniczaly méj roz-
woj, jednoczesnie wspieraty budowanie Swiadomosci tego, co jest mi potrzebne do stworzenia
komfortowej sytuacji, ktora pozytywnie wplynie na dalsze doswiadczenia zyciowe.

Czlowiek majacy poczucie sprawstwa jest zrédlem wlasnych dziatan, posiada aspira-
cje, jest wytrwaly w dazeniu do celow, przekracza bariery na drodze do ich realizacji, szu-
ka réznych rozwigzan, uczy si¢ na bledach, a sukces umacnia go w poczuciu sprawstwa
i dobrostanu. Natomiast osoba niekierujaca wlasnymi dzialaniami moze sta¢ si¢ podatna
na wplywy innych osob, nie wyznacza¢ wlasnych celéw, mie¢ niskie aspiracje, trudno-
$ci z rozwigzywaniem problemdw, porazki obnizajg jej zaufanie we wlasne mozliwosci.
Moze to prowadzi¢ do alienacji, depresji, bezradnosci, braku motywacji czy zachowan
antyspotecznych (Little, Hawley, Henrich, Marsland 2002, Deci, Ryan 2000).

KP: Na 3 roku studiow miatam przedmiot poswiecony metodyce matematyki. Na pierw-
szych zajeciach wyktadowczyni poprosita, zebysmy napisali prace pod tytutem ,,Moja edu-
kacja matematyczna. Wspomnienia, refleksje, przemyslenia”. W pracy skupitam si¢ na
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opisaniu swojego podejscia emocjonalnego do procesu uczenia si¢ matematyki. Uwaza sie,
ze matematyka jest krélowg nauk. Wedtug znanych mi twierdzen gloszonych przez moich
nauczycieli teza ta nie dotyczy oséb z niepetnosprawnosciami. Nie wiem, czy wynika to
z faktu, Ze krol czy krolowa z niepetnosprawnosciq nie jest brana pod uwage w przypadku
ewentualnej koronacji. Czy tez w czasach monarchii sposéb dostosowywania przestrzeni
edukacyjnej ucznia, czy po prostu umozliwienie uczniowi zdobywania doswiadczer, byt
inaczej spostrzegany przez tych, ktorzy mieli wplyw na ksztaltowanie si¢ umystow przy-
szlych cztonkéw spoleczeristwa? To zgota dziwne wtrgcenie moze sie wydawaé niepotrzeb-
ne, ale to wltasnie w taki sposob w moim dzieciristwie przedstawiono mi matematyke jako
niedostepng czy tez dostepng, ale poza moim zasiggiem poznawczym. Dlatego tez siadajgc
do studenckiej tawki nie miatam zadnych ambicji, by spostrzegac siebie jako przyszlg na-
uczycielke matematyki. Dos¢ szybko zorientowatam sig, Ze moge wykorzystac zajecia stu-
denckie jako przestrzeri do doswiadczania, obserwowania tego, jak osoba z niepetnospraw-
noscig, a doktadnie jak ja czuje sie na zajeciach z matematyki. Dostrzeglam, Ze uwazne
przyjrzenie sig¢ procesowi uczenia si¢ matematyki moze znaczgco wplyngé na jakos¢ mojej
pracy jako pedagozki specjalnej. Wyktadowczyni prowadzgca zajecia byta bardzo otwar-
ta na moj pomyst. Nie wyartykutowatam swojego pomystu w tak klarowny sposob, jak go
teraz opisuje, poniewaz nie miatam pojecia, ze w te strong skieruje swoje zainteresowania.
Wyktadowczyni poswiecata czes¢ zajec na przyblizenie nauki matematyki poprzez gry. Jed-
ng z gier, w ktérg gralismy, byt tangram. Gra polega na tym, zeby z figur utozy¢ okreslony
ksztatt, np. z trzech tréjkgtéw kaczke. Dla mnie byla to czarna magia. Nie miatam pojecia,
jak odwzorowac symbol/schemat z kartki na figury. Poprositam, wiec wyktadowczynie, Zeby
pozyczyta mi gre do domu. Zaktadatam, ze skorzystam z niej w domu i bede doskonalita
swoje umiejetnosci w zakresie figur. Gre poZyczytam na kilka tygodni. Musze przyznac, ze
gra przelezata ten czas na akademickiej pétce. Wydaje mi sie, Ze nie warto jest wspominaé
ilosci potencjalnego kurzu. No wlasnie, nie warto jest wspominaé o moim zaniechaniu. Czy
na pewno? Otéz po czasie zorientowatam sie, ze moje podejscie do tej gry byto spowodowane
gleboko zakorzenionym schematem myslowo-ruchowym i podejsciem emocjonalnym. Mam
tu na mysli moje gleboko zakorzenione przekonanie, zZe niemozliwe jest znalezienie sposo-
bow, ktore utatwig mi sprawne korzystanie z wiedzy matematycznej. Dzis jestem przekona-
na, ze dzieki zaniechaniu proby pracy z pozyczong grg jestem $wiadoma, z czego moze wyni-
ka¢ niechec do nauki matematyki wsréd moich potencjalnych uczniow. Wazne dla mnie jest
to, ze wlasnie dzigki nieskorzystaniu z pozyczonej gry paradoksalnie zdobylam umiejetnosci
edukacyjne. Uwazam, ze wlasnie takie podejscie jest przejawem autorstwa wlasnego zycia.

Uwaznos$¢ w pracy z uczniem, nie tylko z uczniem z niepelnosprawnoscia, jest cecha,
ktorej czesto brakuje wspotczesnemu nauczycielowi. Uwazno$c¢ i refleksja, o ktorej pisze
narratorka, jest konieczna w procesie ksztalcenia (Skrzetuska 2019, Perkowska-Klejman
2013). Osoby z niepelnosprawnoscig nie stanowig homogenicznej grupy, ich potrzeby
i sytuacja sg bardzo rézne. Moze warto te réznorodno$¢ przyja¢ za punkt wyjscia we
wsparciu tak w zyciu spotecznym, jak i edukacyjnym?

KP: Pod koniec moich studiow licencjackich na jednych z zaje¢ pojawil sie temat o ja-
kosciowych cechach nauczyciela. Grupa studencka liczyta okoto 30 0sob, z czego znaczgca
czes¢ grupy byla zainteresowana przyszlg karierg zawodowg w kierunku edukacji dzieci
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z niepetnosprawnosciami. Bytam jedyng osobq z niepetnosprawnoscig w grupie. Padaty réz-
ne odpowiedzi na zadane pytanie: Co powinno charakteryzowac nauczyciela? Na zajeciach
panowalta atmosfera ,,burzy mézgow”, poszczegélni studenci dzielili sie swoimi pomystami.
Jedng z koncepcji zaproponowanych przez uczestniczke zaje¢ byt pomyst, zZe nauczyciel nie
moze mie¢ wady wymowy. Jako studentka z wadg wymowy czutam si¢ niejako zobowig-
zana do zabrania glosu. Zaczetam dzieli¢ si¢ swojq perspektywg patrzenia na postawiong
teze. Powiedziatam o swoim doswiadczeniu w pracy z osobami z niepetnosprawnosciami.
Podkreslitam fakt, Zze znam prace pedagoga specjalnego z dwéch stron — zaréwno od strony
ucznia, jak i nauczyciela, podajgc przyktady z mojego doswiadczenia. W odpowiedzi jedna
z uczestniczek stwierdzita, ze gdyby byla dyrektorem jakiejkolwiek szkoty, to na pewno nie
databy mi pracy. Po czym inna studentka dodata, Ze ja nie musze jej ttumaczyc, jak to jest
byc osobg z niepetnosprawnoscig, poniewaz ma bratanka z autyzmem. Temat sie zakoriczyt
zawieszony w powietrzu.

Sytuacja opisana przez narratorke byla znakomita okazja do dyskusji, wymiany opinii,
wzajemnego przekonywania si¢, poszukiwania rozwigzan przemyslenia sytuacji, zaob-
serwowania ograniczen, podniesienia jakosci uczenia si¢ (Zbrog 2014). Otwarto$¢ na
réznorodnos¢ potrzeb, a w szczegdlnosci na réznorodnos¢ fenomenu niepetnosprawno-
$ci, jest jedna z kluczowych kompetencji nauczyciela i terapeuty (Skrzetuska 2019, Per-
kowska-Klejman 2013).

KP: Przywolatam powyzszg sytuacje, poniewaz chciatabym pokazac, jak trudno jest wy-
ksztatcic¢ otwartego na rézne rozwigzania nauczyciela, nawet w sytuacji, kiedy wigze swojg
przysztos¢ z edukacjg w szkolnictwie specjalnym. Mozna byloby stwierdzié, Ze podany przy-
ktad jest sytuacjg jednostkowg, jednak niestety tak nie jest. Podczas wspomnianych zajeé
nie byto studentow, ktorzy weszliby w dyskusje z kolezankami zabierajgcymi glos, pomimo
tego, Ze podjetam probe uargumentowania swojego stanowiska. W momencie, kiedy jest sie
»ha celowniku” dwudziestu paru osob, trzeba miec sile, by zostac przy swoim punkcie wi-
dzenia, a jednoczesnie nie zamykac sig na otoczenie. Mysle, Ze warto jest zwréci¢ uwage na
fakt, ze grupa wspomnianych studentéw bedzie miata realny wplyw na spostrzeganie oséb
z niepetnosprawnosciami. Uwazam, ze takie sytuacje pokazujg, jak wazne jest wykorzysty-
wanie wlasnych zasobow i interpretowanie potencjalnych przeciwnosci jako bazowe, pozy-
tywne punkty wyjscia. To nie byta jedyna sytuacja, w ktorej rézne osoby kwestionowaty moje
kompetencje zawodowe. Wtozytam sporo sity w budowanie umiejetnosci komunikacyjnych,
ktore pomagajg mi w sytuacjach wymagajgcych obrony wlasnego stanowiska. Mysle, ze bu-
dowanie tych umiejetnosci bardzo mi pomogto w autorskim podejsciu do wlasnego Zycia.

Cata edukacja jest ograniczaniem autonomii. Zajecia w szkotach specjalnych bazujg-
ce na metodach behawioralnych sq bardzo duzym ograniczeniem autonomii. Jako przy-
kiad opisze sytuacje, ktéra zdarzyta sie w szkole specjalnej. Dzieci witaly si¢ z nauczycielkg
grajgc na instrumentach. Jeden z uczniéw postanowit, ze podejdzie autorsko do zadania.
Potozyt sig na tawce, przy ktérej siedzial, nie grat na instrumencie i zdecydowat, ze tak be-
dzie wyglgdato jego uczestnictwo. Pani wyjeta pudetko z cukierkami i powiedziata: - Jak
wstaniesz, to dostaniesz cukierka. - Pojawia si¢ tu pytanie: jak w takiej sytuacji uczer ma
moc decydowal i doswiadczal konsekwencji swojego postepowania? Ja wolatabym mieé
wplyw na swoje Zycie, mie¢ mozliwos¢, Ze ktos zauwaza mojg potrzebe decydowania, a nie
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daje mi cukierka, gume, Zeby zmieni¢ moje zachowanie. Po takich doswiadczeniach mozna
przypuszczal, ze w catym zyciu bede potrzebowata osoby, ktéra powie mi, co mam robic.

Czy sg to charakterystyczne postawy pedagogdw i terapeutéw wobec dziecka z niepet-
nosprawnoscia? Czy obecne w refleksjach pedagogdw kategorie zwigzane z podmiotowo-
$cig, to jedynie teoretyczne konceptualizacje? Widoczny jest duzy rozdzwigk pomiedzy
ideami podmiotowego traktowania a praktyka edukacyjng czy terapeutyczng (Juszczyk-
-Rygatto 2016, Zubrzycka-Maciag, Wosik-Kawala 2015, Formella 2018, Lejzerowicz, Gal-
barczyk 2018).

KP: Do zaliczenia jednego z przedmiotow uprawniajgcych mnie do kontynuowania na-
uki na 3 roku studiow obowigzywato przeczytanie 2 lub 3 lektur, a nastepnie odpowiedzenie
na pytania w formie zamknietej, wielokrotnego wyboru z ograniczeniem czasowym. Pod-
czas przedstawiania wymagan egzaminacyjnych nie zastanowitam sie, czy dostosowanie
egzaminu bedzie mi potrzebne. Dzis, po fakcie, interpretuje swoje zachowanie jako przejaw
schematu myslenia, ze wyktadowca powinien si¢ domysli¢, co mi utatwi zdanie egzaminu.
Podczas zaliczenia wyktadowca podzielit grupe na dwie tury, po czym dajgc 15 minut na
10 pytan, rozpoczgt egzamin. Bylam przydzielona do pierwszej grupy. Wyktadowca rozdat
kartki i zaczqgt odliczac czas. W sali wyktadowej tatwo byto poczuc atmosfere napiecia spo-
wodowang ograniczeniem czasowym. Odpowiadajgc na pytania moja uwaga musiata sie
podzieli¢ na aktywne rozumienie tresci pytan, wybor odpowiedzi, jak rowniez na opanowa-
nie stresu spowodowanego uptywem czasu. Wyktadowca oglosit koniec czasu, kiedy bytam
przy przedostatnim pytaniu, zdgzylam zaznaczy¢ losowg odpowiedz w ostatnim pytaniu
i kartka zostata mi zabrana. Wykladowca powiedzial, Ze nie zostat poinformowany o potrze-
bie dostosowania egzaminu w postaci wydtuzenia czasu pracy, podkreslit rowniez, ze teraz
wchodzi kolejna czes¢ grupy. Oburzona wysztam na korytarz i zaczetam stucha¢ rozmow
innych studentow na temat egzaminu. Cze$¢ z nich dzielila sig spostrzezeniem, Ze réwniez
odczuwali presje czasu i omawiali poszczegolne pytania egzaminacyjne uzgadniajgc prawi-
dtowg odpowiedz.

Wyktadowcy uczelni wyzszych czesto nie zauwazajg zroznicowanych potrzeb studen-
tow. Powszechna jest opinia, ze to studenci powinni dostosowac si¢ do standardow zajeé
a nie odwrotnie (Byra 2010, RPO 2015, Shelvin, Kenny, McNeel 2004). Nauczyciele aka-
demiccy oczekuja, ze to osoba z niepelnosprawnoscia zadba o swoje potrzeby i poinfor-
muje o tym, jakich dostosowan potrzebuje.

KP: Po jakims czasie zaczetam si¢ zastanawiac, czy, a jesli tak, to w jaki sposéb, dana
sytuacja wplyneta na méj proces uczenia sie. Analizujgc zdarzenie zauwazytam, ze wykta-
dowca uczelni wyzszej, ktory ksztattuje postawy przyszlych nauczycieli, powinien posiadac
wystarczajgco duze doswiadczenie i empatie dla studentow i zauwazyc zaistnialg potrzebe
wydtuzenia czasu. Pozwolg sobie zauwazy¢, ze powyzsza mysl moze byc czesta. Natomiast
znalazlam w sobie przestrzen na poszukanie wartosci w danej sytuacji. Zupetnie tak, jak-
bym miata znaleZ¢ sposéb na swiadome wspoltworzenie sytuacji i nauke przez doswiad-
czenie. To wlasnie takie podejscie sprawia, Ze moje zZycie jest autorskie. Zachowanie wykta-
dowcy stworzylo mi przestrzeni do doswiadczenia tego, czym jest Swiadomy czy tez autorski
wplyw na moje zycie. Nieprzedtuzenie czasu sprawito, Zze moglam doswiadczy(¢ siebie w sy-
tuacji niedostosowanego egzaminu i wykorzystac swojq wiedze na innym egzaminie.
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Kolejnym z mojego punktu widzenia waznym spostrzezeniem jest aspekt spoteczny i in-
kluzyjny tej sytuacji. Tak jak wspomniatam wyzej, po napisaniu egzaminu wielu z moich
wspottowarzyszy edukacyjnych dzielito sig spostrzezeniem, ze byto za mato czasu na napi-
sanie egzaminu. Niestety nie wlgczylam si¢ w te rozmowe, poniewaz moje dotychczasowe
doswiadczenia spoteczne byly na stosunkowo niskim poziomie. Uwazatam si¢ za osobe inng
niz reszta studentow. Towarzyszylo mi przeswiadczenie, Ze moja potrzeba dostosowania
egzaminu wynikata tylko i wylgcznie z niepetnosprawnosci. Dopiero po jakims czasie za-
uwazytam, ze fakt przeznaczenia za malej ilosci czasu dostrzega wiecej 0s6b ubiegajgcych
sig o zaliczenie przedmiotu. Chciatabym zauwazy¢, ze nikt z nas nie dostrzegl przestrzeni
na rozmowe z wyktadowcq. Czy mozna stwierdzic, ze rozmowa moglaby by¢ skutecznym,
a przynajmniej wnoszgcym jakgs wartos¢ doswiadczeniem w procesie uczenia sie? Moim
zdaniem tak. Wiasnie zadawanie pytan umozliwia mi autorstwo wlasnego zycia. W opisa-
nej sytuacji rozmawiatam sama ze sobg o swoich potrzebach, co umozliwito mi doswiad-
czenie poczucia wplywu na wlasne Zycie.

Uczestnictwo w grupie spolecznej, partycypacja w zyciu studenckim, mozliwos¢ ak-
tywnego udzialu w spolecznosci akademickiej, kontakty ze studentami bez niepelno-
sprawnosci, zardwno w trakcie zaje¢, jak i poza nimi, to wazny element edukacji (Fer-
rucci, Cortini 2015, Thomas 2016, Giermanowska, Kumaniecka-Wiéniewska, Raclaw,
Zakrzewska-Manterys 2015, RPO 2015, Sztobryn-Giercuszkiewicz 2016).

DYSKUSJA

Osoba z niepelnosprawnoscig musi by¢ zauwazanym podmiotem w relacji student z nie-
pelnosprawnoscia — wykladowca. Jedynie relacja upodmiotowiajagca umozliwia stawanie
sie autorem wlasnego zycia. Zeby student z niepelnosprawnoscig mogt by¢ autorem wia-
snego zycia, potrzebny jest etap budowania autorstwa w jego $rodowisku, m.in. w domu,
w szkole, osrodku rehabilitacyjnym. Stad tak istotna jest w tym procesie relacja dziecko/
uczen z niepelnosprawnoscig — nauczyciel - terapeuta — rodzic. Na znaczenie procesu
wychowania, terapii i edukacji w tworzeniu warunkéw stawania si¢ podmiotem zwracaja
uwage w swoich pracach Wehmeyer (2014), Gasik, Lejzerowicz, Mazurek, Patejuk-Ma-
zurek, Pagowska, Sipowicz (2020), Little, Hawley, Henrich, Marsland (2002). Jednakze
doswiadczenia dziecka z niepelnosprawnoscia, jak i ucznia, tak w domu, w szkole, jak
i w procesie terapeutycznym czesto wskazuja, ze trudno jest mu spostrzega¢ siebie jako
podmiot. Mlody czlowiek jest stawiany w sytuacji braku wyboru, uprzedmiotawiany
w procesie wychowawczym, dydaktycznym i terapeutycznym. Badania wskazuja, ze re-
lacja dziecko z niepelnosprawnoscig — rodzic, uczen z niepetlnosprawnoscia — nauczyciel
czy pacjent — terapeuta to czesto relacja zaleznosci, czasem wrecz przemocowa (Ziotkow-
ska 2006, Lausch-Zuk 2004, Cytowska 2012, Lejzerowicz 2016, Barton 2005, Cureton,
Silvers 2017).

Wyniki analiz autorstwa wlasnego zycia studentki z niepelnosprawnoscig wskazujg na
znaczenie jednostkowej biografii oraz zwracajg uwage na tworzenie doswiadczen ksztal-
tujacych swiadomos¢ wlasnego procesu uczenia si¢, a w konsekwencji procesu wlasnego
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zycia. Kazdy cztowiek jest oddzielng osoba, ktéra moze mie¢ wptyw na wilasne zycie. Jed-
noczesnie tworzymy spoleczenstwo, w ktéorym zauwazanie siebie wzajemnie podnosi ja-
kos¢ naszych doswiadczen. Dlatego warto jest bra¢ pod uwage rézne rozwigzania wobec
napotkanych wyzwan. Z opisanej historii Zycia studentki wynika, ze uwazna obserwacja
oraz duza otwarto$¢ na nowe doswiadczenia poprawiajg jako$¢ zycia.

Autonarracja studentki z niepelnosprawnoscig wskazuje na niepowtarzalno$¢ biogra-
fii, niemoznos¢ stworzenia typowego obrazu studenta z niepelnosprawnoscig. Podkresla
to réwniez Gibson (2012) we wnioskach z badan etnograficznych opartych na historiach
zycia badanych studentéw z niepelnosprawnoscia, ich doswiadczen przejscia ze szkoty
na uniwersytet, pozytywnych i negatywnych aspektéw uczenia si¢. Na wyjatkowo$¢ wat-
kow biograficznych studentéw z niepelnosprawnoscig odbiegajacych od stereotypowego
wizerunku zwracajg uwage Giermanowska, Kumaniecka-Wisniewska, Ractaw, Zakrzew-
ska-Manterys (2014) we wnioskach z badan na podstawie wywiadow biograficznych z 60
absolwentami szkot wyzszych z réznymi typami niepetlnosprawnosci. Wielu badanych
wskazalo, ze etap studiow byt dla nich okresem przelomowym w zyciu.

Perspektywa patrzenia na osobe z niepelnosprawnoscig jako autora swojego zycia,
budujgcego wlasng tozsamos$¢ na podstawie roznorodnych doswiadczen zwigzanych nie
tylko z niepetnosprawnoscia, a moze wrecz koncentrujacych sie na innych cechach kon-
stytuujacych Ja, jest obecna w pracach Ryana, Kuhla, Deciego (1997), Deciego, Ryana
(2000), Davisa (1997), Gtodkowskiej (2014, 2015), Wehmeyera (2014).

Na role 0s6b z niepelnosprawnoscia jako podmiotéw dziatan spotecznych wskazu-
ja Zuchowska, Stojkow (2014), Gaciarz (2014), Lejzerowicz (2015). Osoby z niepetno-
sprawnoscia przestaja by¢ przedmiotami, ktorych problemy rozwiazuje tzw. wigkszo$¢
spoleczenstwa czy w jej imieniu specjalisci, patronizujac osoby z niepelnosprawnoscia.
Gaciarz (2014) wskazuje, ze bez uwzglednienia perspektywy oséb z niepetnosprawno-
$cig, ktore sg rzecznikami we wlasnej sprawie, proponowane przez wiekszos¢ spoteczng
rozwigzania nie spefniajg oczekiwan i nie s3 odpowiedzig na potrzeby tego srodowiska.
Upodmiotowienie 0s6b z niepetnosprawnos$cia moze da¢ szanse na inkluzje do znacza-
cego nurtu spolecznego (Gaciarz 2015, Lejzerowicz 2015).

Przeprowadzone analizy dos§wiadczen osoby z niepelnosprawno$cia wskazujg na braki
wsparcia ze strony szkoly czy uczelni wyzszej w obszarach ksztaltowania autorstwa: pod-
miotowych doswiadczeniach, dobrostanie, niezaleznosci, realizacji zadan rozwojowych,
wsparcia spotecznego. Potwierdzaja to w badaniach edukacji 0sob z niepetnosprawno-
$cig Leszczynska (2010), Giermanowska, Kumaniecka-Wisniewska, Ractaw, Zakrzew-
ska-Manterys (2014), Lejzerowicz (2018), Redpath, Kearney, Nicholl, Mulvenna, Walla-
ce, Martin (2013), Stunell (2020).

WNIOSKI
Refleksja i partycypacja w badaniach pozwolity uczestnikom na dostrzezenie, jak wazne

jest dzielenie si¢ doswiadczeniami. Obecnos¢ osoby z niepelnosprawnoscig ustrzegto ze-
spol przed nadinterpretacjg narracji, a prowadzenie badan w srodowisku akademickim
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umozliwilo ,méwienie wlasnym glosem” o problemach w relacji student — wykladowca.
Proces badawczy prowadzony zgodnie z modelem Lewina (2010) umozliwil przyglada-
nie sie $wiatu z uwaznos$cig na drugiego cztowieka oraz empatyczne szukanie sposobow
na jakosciowe wsparcie 0s6b z niepelnosprawnoscig w autorskim podejsciu do wlasnego
zycia. Wspotpraca pozwolita na dostrzezenie jakosci pracy w dialogu, identyfikacje wia-
snych ograniczen w postrzeganiu niepetnosprawnosci, przeobrazenie pogladéw i ocen,
podniesienie kompetencji badawczych i zawodowych nakierowanych na rozwijanie wia-
snego profesjonalizmu, doswiadczenie, ze badania zespolowe, wspodtuczestniczace wpro-
wadzaja dodatkowa wartos¢ w badaniach naukowych - brak wystepowania w badaniach
w dzialaniu relacji przedmiotowo-podmiotowej.

Badania w dzialaniu wzmocnione metodg autoetnograficzna to przydatne narzedzie
w procesie podnoszenia kompetencji badawczych i zawodowych tak studentow, jak i na-
uczycieli akademickich.

Upodmiotowienie os6b z niepelnosprawnosciag w procesie edukacji i wsparcia spo-
tecznego wplywa na ograniczenie izolacji i dyskryminacji spotecznej, zwiekszenie samo-
dzielnosci.

Istotne jest, aby nauczyciele akademiccy charakteryzowali si¢ uwaznoscig na potrzeby stu-
dentéw, prowadzili zajecia z wykorzystaniem w nauczaniu projektowania uniwersalnego.

Udzial studentéw ze zréznicowanymi potrzebami w ksztatceniu akademickim moze
umozliwi¢ zwigkszenie poziomu inkluzji w srodowisku akademickim oraz wplyna¢ na
powszechng jako$¢ edukacji.
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Streszczenie

Temat choroby i niepelnosprawnosci jest podejmowany przez artystow od dawna, zaleznie od
epoki byl on jednak przedstawiany na rozne sposoby. Ruchy spoteczne XX w., majace na celu
emancypacje innosci, rzucily nowe $wiatlo na postrzeganie ludzkiego ciata oraz jego mozliwosci
sprawczych. Obecnie artysta jest bardziej komentatorem rzeczywistosci niz jej biernym obser-
watorem, a niepelnosprawnos$¢ stanowi jeden z wazniejszych tematéw sztuki. Wykluczenie, kté-
re dawniej obejmowato ludzi niepetnosprawnych, dzisiaj zdaje sie przemija¢, jednakze problem
ableizmu nadal istnieje, a artysci wspdtczesni odwoluja sie do niego w swojej tworczosci, stara-
jac sie mierzy¢ z krzywdzacymi stereotypami. Celem niniejszego artykulu jest préba spojrzenia
na niepelnosprawnos¢ oczyma artystéw, odnalezienie jej przedstawien w dzietach sztuki oraz
przesledzenie, jak zmienialo si¢ postrzeganie ciata niepetnosprawnego na podstawie estetyki
oraz kanonu danej epoki - od idealnego ciala antyku po spoleczne zaangazowanie sztuki wspét-
czesnej.

Stowa kluczowe
sztuka, niepetnosprawnos¢, historia sztuki, sztuka wspdlczesna, niepelnosprawnos$é w sztuce.

Disability in the history of art and anti-ableism of contemporary art

Abstract

The subject of illness and disability has been explored by artists for a long time. Depending on the
era, it was presented in different ways. Twentieth-century social movements, interested in eman-
cipating otherness, shed new light on the perception of the human body and its causative capabi-
lities. Currently, the artist is more a commentator of reality than its passive observer and disability
is one of the most important subjects of art. The exclusion, which used to involve disabled people,
seems to be passing nowadays, however the problem of ableism still exists. Contemporary artists
refer to it in their works trying to face harmful stereotypes. The purpose of this article is to look
at disability through the eyes of artists, to find its representations in works of art and to trace how
the perception of the disabled body has changed, based on the aesthetics and canon of a given age
- from the perfect body of antique to the social involvement of contemporary art.

Keywords
art, disability, art history, contemporary art, disability in art.

WSTEP

bleizm to przekonanie, ze ,,niepelnosprawnos¢ jest czyms negatywnym, co w mia-
re mozliwosci powinno by¢ leczone, naprawiane lub eliminowane” (Branka, Ciesli-
kowska 2010: 133) i/lub zestaw ,,przekonan i zachowan, ktére zmierzaja do nieréwnego
lub zréznicowanego traktowania osoby ze wzgledu na faktyczng badz spodziewana nie-
pelnosprawno$¢” (Branka, Cieslikowska 2010: 133). Inaczej méwigc — ableizm to prze-
konanie, ze jednostki niepelnosprawne sg gorsze i stoja nizej w hierarchii wartosci niz

osoby pelnosprawne.
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Na przestrzeni wiekoéw spoteczny stosunek do 0séb chorych i niepelnosprawnych ule-
gal modyfikacjom, najczesciej jednak wigzal si¢ z szeregiem nieprzyjemnych pojec, ta-
kich jak: segregacja, ostracyzm czy agresja. Az do XIX w. niepelnosprawnos¢ nie miescila
sie w definicjach pigkna, totez pozostawala przez sztuke najczesciej niezauwazana lub
ukazywana w sposob przede wszystkim zgodny z kanonem. Niemalze w kazdej z epok
istnieli jednak artysci, stojacy w opozycji do ogélnie przyjetych stereotypow, jakie spote-
czenstwo nakladato na osoby chore.

Burzliwe przemiany XX w. poskutkowaly znaczng zmiang w postrzeganiu niepelno-
sprawnosci. Sztuka wspolczesna przez swodj spoleczny akcent oraz sktonnos¢ do autore-
fleksji duzo czesciej i w duzo szerszym zakresie niz wczesniej kladzie nacisk na emancy-
pacje innosci.

W ponizszym artykule przedstawiam ogélny zarys niektérych tendencji oraz wybrane
przyklady dziel, ktore by¢ moze postuza unaocznieniu tego, jak problem niepetnospraw-
nosci ewoluowal w sztuce europejskie;j.

PIEKNO I DOBRO

Chociaz sztuka istniala praktycznie od zawsze, w réznych okresach czasu uzywano do jej
opisu roznych okreslen. W antyku nazywano ja techne i oznaczala znajomos¢ cisle okre-
Slonych regut oraz umiejetno$¢ postepowania zgodnie z nimi. Samo piekno postrzegane
bylo w antyku na sposéb psychofizyczny - tkwito przede wszystkim w jednosci i harmonii
duszy i ciala. Pojecie ,,kalon” oznaczalo wszystko to, co si¢ podoba, budzi uznanie, pocia-
ga. Obejmowato m.in. widoki, dzwigki, cechy charakteru, ,w ktérych dzisiejszy cztowiek
uzywa przenosnie” (Tatarkiewicz 1960: 36). ,,Kalokagathia” byta z kolei potaczeniem piek-
na z dobrem, a zatem réwniez odzwierciedleniem szlachetnego i etycznego postepowania.
Wyrocznia delijska twierdzila nawet, ze ,,najpigkniejszym jest to, co najsprawiedliwsze”
(Tatarkiewicz 1960: 36). Nazwanie czlowieka ,,pigknym” nie musialo wigc oznacza¢ jedy-
nie nawigzania do jego fizycznosci, jak to mamy w zwyczaju pojmowac dzisiaj.
Niewatpliwie istotne dla antycznego kanonu byly proporcje. Obliczano, jakie wyste-
puja w przyrodzie a w szczegdlnosci jakie powinien mie¢ dobrze wyrzezbiony cztowiek
(a nie jakie powinien mie¢ dobrze wyrzezbiony posag) (Tatarkiewicz 1960). To na ide-
alnej sylwetce ludzkiej opierano reguly. Panofsky okreslat go mianem ,,kanonu antropo-
metrycznego’. Owe reguly mialy jednak charakter artystyczny a nie, jak np. w Egipcie,
religijno-spoteczny. Wynika z tego istotna cecha — kanon nie stanowil zbioru $cistych
regul, byl raczej ich poszukiwaniem. Nie dotyczyl réwniez tylko sztuki jako takiej, ale ra-
czej przyrody ogdélem. Co znamienite, pomimo Ze kanon zakladatl komponowanie dziet
wedle proporcji i geometrycznych regul, czasami jednak Grecy odstepowali od niego
celowo, by lepiej sprosta¢ wymaganiom ludzkiego wzroku. Tatarkiewicz (1960) podaje
za przyktad malarstwo teatralne — poniewaz dekoracje byly przeznaczone do ogladania
z daleka, malowano je inaczej niz malarstwo sztalugowe, Fidiasz §$wiadomie zdeformo-
wal posag Ateny, by umiesci¢ go na kolumnie a ,,napis na §wiagtyni w Prienie miaf litery
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nieréwnej wielkosci, tym wieksze, im wyzej umieszczone” (Tatarkiewicz 1960: 76). Mi-
metyzm sztuki antycznej nie polegal zatem jedynie na wiernym kopiowaniu natury, ale
réwniez na jej idealizowaniu.

Artyscie antycznemu nie pozostawalo jednak wiele miejsca na indywidualizm. Nie
przyktadano wowczas wagi do oryginalno$ci — ceniono natomiast zgodno$¢ z tradycja,
w ktorej Grecy ,widzieli gwarancje trwalosci, powszechnosci, doskonatosci” (Tatarkie-
wicz 1960). Kanon, nawet ujety jak powyzej — jako poszukiwanie harmonii i pigkna - do-
puszczal tylko pewng doze wlasnej ekspresji. Dobrym artystg byt ten, kto poznal reguly
i potrafit je stosowac, nie ten, kto chce w swoim dziele da¢ wyraz swojej indywidualno$ci.
Owe reguly z kolei nakazywaly szukanie idealnych proporcji ciala ludzkiego.

Pojecie ,idealny” ma tu znaczenie kluczowe. Zgodnie z filozofig Platoniska $wiat zmy-
stowy jest jedynie odbiciem $wiata idei. Uczen Platona — Arystoteles — twierdzit z kolei,
iz kazdg rzecz mozna podzieli¢ na dwie skladowe: ide¢ (forme) oraz materig. Idea byta
wedlug niego czyms obiektywnym i niezmiennym niezaleznie od cech indywidualnych
(podobnie jak dla Platona), materia z kolei tym, co odpowiada za charakterystyczne ce-
chy jednostki. Patrzac w ten sposdb, kazdy z nas nosi w sobie identyczng ide¢ czlowieka,
réznimy si¢ natomiast materig i to ona odpowiada za np. indywidualne cechy wygladu.
A zatem - wedle starozytnych wzorcéw — w sztuce nie powinno sie utrwala¢ dokladnie
tego, co sie widzi, a raczej stara¢ sie jak najlepiej odda¢ idee danego przedmiotu. Pigkne
cialo bylo zatem cialem idealnie wyrzezbionym, w pelni ukazujacym idee cztowieka.

O tym, jak wazne byly proporcje, mowi rowniez tzw. zasada zlotego podzialu (podziat
odcinka na dwie czesci, tak by stosunek dlugosci diuzszej z nich do krotszej byt taki
sam, jak calego odcinka do czesci dluzszej). Wedle opinii niektérych znawcédw Partenon,
Apollo Belwederski czy Wenus z Milo sg oparte w catosci wlasnie na tej zasadzie (Tatar-
kiewicz 1960).

Z powodu owego przywigzania do pigkna matematycznego, umystowego oraz ,ide-
alizowania” widzianych przedmiotéw, wydaje sig, ze w sztuce antyku nie bylo miejsca na
niepetnosprawnos$¢. Pickne - a zarazem warte uwiecznienia w dziele — byto to, co har-
monijne i proporcjonalne. Dopuszczano jednak — oprécz idealizacji — groteske i satyre.
W tym wzgledzie mozna by powiedzie¢, ze pojawia si¢ czasami nawigzanie do niepelno-
sprawnosci. Nie byla to jednak ani forma dokumentacji, ani sygnalizowanie wystepowa-
nia problemu spolecznego (jak to si¢ dzieje np. w sztuce wspolczesnej), a raczej ujecie
przesmiewcze.

Znanym przykladem tego typu zabiegu jest postac staruchy, ktéra stanowita uosobie-
nie zepsucia. Nie tylko zostala wyrzezbiona ok. I w. n.e., ale o ,,starusze” pisano takze bar-
dzo wymyslng poezje. U Margcjalisa (I w. n.e.) czytamy: ,,Bytas poddang trzystu konsuli,
o Vetustillo; dzi$ zostaly ci trzy wlosy i cztery zeby, masz kibi¢ konika polnego, konczyny
i barwe mréwki. Spacerujesz z czolem bardziej pomarszczonym od twej stuly i piersiami
niczym pajecze sieci; zyjacy w Nilu krokodyl niewielki ma pysk, jesli poréwnac go do
twej paszczy” (Eco 2007: 160).

Innym przykladem odstepstwa od ukazywania idealnego ciala moze by¢ Priap. Od
imienia tego starozytnego boga wzigla sie¢ nazwa objawu chorobowego - ,,priapizmu’,
polegajacego na wystepowaniu dtugotrwatego, bolesnego wzwodu cztonka, ktéry nie jest
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zwigzany z podnieceniem lub pobudzeniem seksualnym. Posta¢ owa bywa przedstawia-
na gléwnie na freskach.

KU CHWALE BOGA

Do $redniowiecznych artes liberales (sztuk wyzwolonych) zaliczano gramatyke, reto-
ryke, dialektyke, arytmetyke, geometri¢, astronomie i muzyke. Artes vulgares (sztuki
pospolite/mechaniczne) byly z kolei utozsamiane z dzialaniami wymagajacymi przede
wszystkim sily fizycznej. Z poczatku zachowalo si¢ réwniez antyczne myslenie o pigknie
polaczonym z dobrem, jednakze w wyniku dalszych przeksztalcen — m.in. przektadow
Pisma Swiqtego (Vulgata) greckie ,,kalon” zaczeto tlumaczy¢ jako ,,bonum” a nie ,,pul-
chrum” (Tatarkiewicz 1962: 12) — powoli odstgpiono od tej reguly. Cnotliwos¢ i dobro
zaczelo by¢ przymiotem duszy, cielesnos$¢ i zmystowos¢ zostaly zepchniete na margines.
Zakaz przedstawien Boga poskutkowal zwrotem ku formom symbolicznym. Zrezygno-
wano z antycznego mimetyzmu na rzecz wyobrazni. Nie obserwowano juz natury, tak
jak w starozytnej Grecji zwyklo si¢ robi¢, by chwali¢ jej doskonaly, harmonijny charak-
ter sam w sobie, zamiast tego wykorzystywano jej motywy w celu afirmowania boskiej
kreacji. Artysta, jak pisze Maria Gotaszewska (1986), mial charakter stuzebny - stuzyt
przede wszystkim Bogu, krolowi oraz spoteczenstwu.

Sredniowieczne spoteczeristwo borykalo sie z wieloma chorobami i brakiem higieny.
Poziom 6wczesnej medycyny sprawial, iz wiele niegroznych dzi$ choréb i urazow ,le-
czono” amputacja. Zabieg rozpoczynatl sie z reguly skrepowaniem pacjenta, a konczyt
kauteryzacjg konczyny (oblewaniem kikuta wrzgcym olejem). Byl to tez okres, w ktérym
powszechnie stosowano tzw. kary mutylacyjne. Bluznierstwo karano wyszarpaniem jezy-
ka szczypcami, krzywoprzysiestwo ucinaniem palcow. ,,...na pregierzach i szubienicach
niejednego miasta wisialy odciete uszy, nosy i dlonie nalezace do przedstawicieli miej-
scowego polswiatka. W pietnastowiecznej Brugii malzowine przybijano wraz z wlascicie-
lem, ktéry musial samodzielnie »wyrwac si¢ z opresji«. Szerokie rozpowszechnienie kar
mutylacyjnych sprawilo, iz widoczne okaleczenie traktowano jako dowdd kryminalnej
przeszlosci danej osoby. Stad tez w XIV-wiecznej Anglii wladze wydawaly certyfikaty
niewinno$ci dla rannych Zolnierzy i ofiar wypadkow” (Kowalczyk 2015). Jakkolwiek nie-
pelnosprawnos¢ byta czyms$ powszechnym, do$¢ czesto uznawano ja réwniez za boska
kare. ,Wedle prawa kanonicznego ulomnos¢ stanowila przeszkode w przyjeciu swiecen
kaptanskich. Jedynym wyjsciem byta pisemna prosba do kurii papieskiej o stosowng dys-
pense. Przechowywane do dzi§ w archiwach watykanskich wnioski zawierajg szczegé-
fowe opisy okolicznosci, w ktorych powstata utomnosé. W roku 1474 kleryk Mikotaj
z Pabianic przyznawal, ze gdy spajal rekojes¢ noza za pomocg olowiu, kropla rozgrzanego
metalu wypalila jego lewe oko” (Kowalczyk 2015). Takie podejscie do niepetnosprawno-
$ci skutkowalo wykluczeniem 0séb nig dotknietych, ktérych automatycznie uwazano za
ukaranych przez Boga grzesznikow lub przestepcow.

Osoby chore lub niepetnosprawne uwieczniane byly najczesciej w scenach uzdrowien,
jak np. na XII/XIII-wiecznej mozaice w katedrze w Monreale na Sycylii, gdzie Jezus
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uzdrawia tredowatych. Chorzy i niepetnosprawni z ilustrowanych ksiag, freskow czy rycin
sg rowniez czgsto w trakcie pielgrzymki lub leczenia przez éwczesnych cyrulikow. Dzieta
takie majg zatem charakter gléwniereligijny (afirmacyjnywobec Boga) lub dokumentacyjny.
Prawie nigdy nie przedstawia si¢ natomiast problemu niepetnosprawnosci samej w sobie —
duzo cze¢sciej kladzie sie nacisk na jego symboliczny charakter.

Sredniowiecze jest rowniez czasem, kiedy zaczely pojawia¢ sie pierwsze atlasy anato-
miczne. W dzielach, takich jak ,,Practica Chirurgiae” Rogeriusa (zwanego réwniez Ro-
gerius Salernitanus, Roger Frugardi, Roggerio Frugardo itd.) z XII/XIII w., mozna do-
patrze¢ si¢ wielu ilustracji nie tylko anatomii ludzkiego ciala, ale réwniez rozmaitych
zabiegdw medycznych (upuszczanie krwi, cewnikowanie itd.), jak réwniez wizerunku
0s6b chorych i niepelnosprawnych.

Nieco inaczej sytuacja wygladata w przypadku choréb psychicznych. Klasyczni Grecy
z jednej strony uwazali ,,szalenstwo” za stan demoniczny, z drugiej czynili proby bada-
nia go. Hipokrates przypisywal je zaburzeniom réwnowagi plynéw ustrojowych, ktore
mozna bylo wedlug niego wyleczy¢ odpowiednia dietg. W $redniowieczu uwazano je
z kolei gtownie za cech¢ nadprzyrodzong. Nie znano pojecia zaburzenia psychicznego,
nie mawiano réwniez o szalenstwie jako takim - najczesciej okreslano je mianem ope-
tania. Jak wskazuje Foucault (1961), ,szaleistwo” uwazane jest z reguly za zagrozenie
ustalonego porzadku, dlatego tez powoduje strach. Niczym dziwnym nie wydaje sie¢ za-
tem, zZe nieSwiadome rzeczywistej natury pochodzenia ich przypadtosci sredniowieczne
spoleczenstwo reagowato w stosunku do 0sdb psychicznie chorych gléwnie segregacja
i ostracyzmem.

Poglad ten dobrze ilustruje mit o tzw. Statku Glupcow. Niektorzy utrzymuja, ze po
raz pierwszy zostal on ukazany w Gregji i byla to forma wykluczenia po to, aby ,,chroni¢
wspoélne dobro”. Faktem jest natomiast, iz w 1494 r. Sebastian Brant zaadaptowal owa ale-
gorie w swojej ksiazce ilustrowanej przez Albrechta Durera. Statek Glupcéw byl réwniez
inspiracja do powstania obrazu Hieronima Boscha o tym samym tytule (1490-1500).
Alegoria owa przedstawia statek bez kapitana, ktéry przewozi na swoim pokfadzie obla-
kanych, zmierzajac w podrdz bez wyznaczonego kursu. Pomimo ze sam mit wydaje si¢
by¢ dos¢ brutalnym sposobem na ukazanie choroby psychicznej, jako parodia ,,Arki zba-
wienia’, Statek Glupcéw Branta odwrocil normy spoteczne i krytykowal obyczaje oraz
autorytet kosciota.

Mimo jej nietolerancyjnego charakteru, segregacja okazywata sie jednak jednym
z mniej radykalnych sposobéw radzenia sobie z ,szalenstwem” Chociaz w przeciwien-
stwie do tradu nie jest zarazliwe, wyzwalalo odrzucenie, ktore nierzadko prowadzilo do
brutalnosci. Przy wielu okazjach osoby z zaburzeniami psychicznymi zostawaly podda-
wane torturom a jako ,,gtupcy” padali rowniez ofiarg agresji: byli bici, paleni, traktowani
jak zwierzeta. Uwazano, ze istnieje tzw. kamien szalenstwa i ze miesci si¢ on w mozgu.
Zabieg usunigecia go polegal na trepanacji czaszki chorego i wydobycie z jej srodka owe-
go kamienia (Charles G. Gross 2012). Wspomniany wczesniej Bosch uwiecznil owg hi-
potetyczna procedure medyczng wykonywang przez europejskich znachoréw XV w. na
jednym ze swoich obrazéw (1494). Zapisany pismem gotyckim napis w jezyku nider-
landzkim glosi: ,Meester snijt die keye ras, Mijne name Is lubbert das’, co znaczy: ,,Panie,
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wydobadz ten kamien raz, nazywam si¢ Lubbert Das” (Olkusz, Olkusz 2018: 115). Okre-
Slenie ,lubbert das” posiadalo wydzwigk ironiczny i oznaczalo zboczenca albo glupca.
Pacjent siedzi na krzesle poddajac si¢ praktykom znachora-chirurga, ktérego glowa przy-
odziana jest w lejek. W czasach, gdy obraz 6w powstawal, uwazano, ze choroby umystowe
sa spowodowane brakiem ptynu w mézgu - plynu uwazanego za olej, ktéry mozna fatwo
wla¢ do komory czaszkowej przy pomocy lejka (Olkusz, Olkusz 2018). Olej 6w znajduje
sie w dzbanie przywieszonym do pasa chirurga-znachora. Lejek na glowie chirurga nie
symbolizuje zatem madrosci a raczej jego glupote. Obraz Boscha jest wigc raczej krytycz-
ng karykature owej procedury niz jej dokumentacja.

NOWOZYTNOSC

W okresie renesansu nastapil wyrazny odwrot od afirmatywnego wobec Boga, transcen-
dentalnego pojmowania rzeczywistosci oraz zwrotu w kierunku spraw doczesnych. Po-
nownie to harmonia, proporcje i kanon ciala idealnego staly si¢ najbardziej pozadane.
Umystowy charakter odrodzenia sktanial artystow do naukowego pojmowania sztuki.
Najwazniejsza stala si¢ perspektywa. Artysci pisali traktaty, na wzér Grekdw wpisywali
cialo w geometryczne formy, powrdcono do teorii nasladownictwa (mimesis). Miata ona
jednak nieco inne niz pierwotnie znaczenie - chodzilo nie tyle o nasladowanie natury,
ale doskonatych wzorcéw starozytnych (Tatarkiewicz 1967). Za Witruwiuszem uznawa-
no, ze piekne jest to, co zgodne z rozumem, uzyteczne i cieszy oczy. Zapanowaly jednak
rowniez istotne nowosci, m.in. teoria, iz twdrczo$¢ artysty zaczyna si¢ juz w momencie
widzenia. Sztuka jest zatem przede wszystkim twérczym widzeniem. Uznano, Ze nie jest
ona dzietem tylko rak, ale przede wszystkim ludzkiego umystu (Tatarkiewicz 1967).

Obraz Pietera Bruegla (starszego) ,Kalecy” (1568) przedstawiaj grupe pieciu niepet-
nosprawnych. Sg to prawdopodobnie ludzie zZebrzacy na ulicy lub podczas festynu. Od-
mienne nakrycia glowy moga wskazywac na rézne pochodzenie lub pozycje spoteczne
namalowanych: widoczna jest mitra (odniesienie do ksiedza), futrzana czapka (miesz-
czanin), czepek (wiesniak), helm (Zolnierz) i korona (arystokrata). Owo zréznicowanie
moze odnosi¢ si¢ do niderlandzkiego przystowia: ,,Klamstwo podaza jak kaleka na ku-
lach”, ktére odnosilo si¢ do hipokrytéw. W biografii malarza autorstwa Feliksa Timmer-
mansa znajduje si¢ wzmianka, jakoby Bruegel przez pewien okres zycia przebywal w sro-
dowisku zebrakéw. Prawdopodobnie poznal zatem ich ,sztuczki” wyludzania datkow
i jalmuzny (Hagen, Hagen 2001).

Z czasem zaczely pojawiad sie jednak dzieta sympatyzujace z osobami dotknietymi
wykluczeniem. Lavinia Fontana (zwana takze Livia Fontana, Lavinia Zappi lub Lavi-
gna Fontana), artystka manieryzmu, ok. 1595 namalowata portret Antonietty Gonzalez.
Dziewczynka pochodzila ze stynnej u schytku XVI w. rodziny, ktorej cztonkowie (m.in.
ojciec i dwie siostry Antonietty) byli dotknieci rzadka chorobg - hipertrichoza, polegaja-
ca na nadmiernym owlosieniu ciata. Przypadek Antonietty w swojej pracy ,,Monstrorum
historia” opisal przyjaciel artystki — lekarz i przyrodnik Ulisses Aldrovandi (Ghadessi
2018).
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Podobnie jak Fontana, rowniez przebywajacy na hiszpanskim dworze Diego Velazquez
odznaczal si¢ empatycznym podejsciem do niepetnosprawnych. Kilkukrotnie malowat
kartéw, ktdrzy pelnili role btaznéw. Stanowili oni przedmiot kpin i szyderstw - ubierano
ich w przesadnie bogate stroje, nadawano wymyslne imiona. Portret Don Sebastiana de
Morry z ok. 1645 r. w odmienny sposéb od malarstwa dworskiego ukazuje nadworne-
go blazna. Artysta przedstawil karla siedzacego z zaci$nietymi pieSciami na podlodze
pod $ciana. Czlowiek éw - co istotne — patrzy z wyrzutem prosto w oczy widza. Pomi-
mo skrétu perspektywistycznego nog, ktory sprawia, ze filigranowa sylwetka Sebastiana
przywodzi na mysl marionetke, owym spojrzeniem Velazquez akcentuje emocje modela,
a tym samym podkresla jego czlowieczenstwo.

WIEK XIX

Pierwsze ,freak shows” (,pokazy dziwakow”) pojawily sie w potowie XVI w. w Anglii.
Dla niektérych niepelnosprawnych udzial w nich byl szansg przetrwania w czasach,
w ktérych nie istniata publiczna opieka spoleczna, inni do ,cyrkéow dziwakéw” trafia-
li sifa. ,Osoby z widocznymi deformacjami stanowily modny podarunek w srodowisku
arystokracji az do konca XVIII wieku. Na dworach swych wlascicieli ludzie ci petnili role
zblizong do zwierzatka domowego. W ponizajacy sposob zmuszano ich do toczenia walk,
wystepow nago (szczegdlnie osoby garbate) czy niezdarnych akrobacji” (Kowalczyk 2015).
Mimo ze byly obecne juz wczesniej, to wlasnie w XIX w. ,, freak shows” urosty do rangi po-
kazéw, na ktére przychodzily masy gapiow. Jakkolwiek byto to stulecie wielkich przemian
i rozwoju (zaréwno przemyslowego, spolecznego, jak i medycznego), tego typu pokazy
cieszyly si¢ wielkg popularnoscig. Dodatkowe konczyny, niecodzienny wzrost, owlosienie
ciala, mikrocefalia i wiele innych, uznawane byly za szokujacy a réwnocze$nie intrygujacy
widok. Na tyle intrygujacy, by placi¢ za jego ogladanie.

Inno$¢ byta postrzegana za co$ ciekawego, ale i zdehumanizowanego réwnocze$nie.
Wystepujacy na scenie nie byly artystami - jak to by mozna powiedzie¢ o dzisiejszych
cyrkowcach - a raczej niewolnikami. Czgs¢ z nich byta zamykana w klatkach, bita lub po-
nizana. Ich ,wlasciciele” przede wszystkim na nich zarabiali, rzadko troszczyli si¢ o dobre
samopoczucie ,,podopiecznych” Czesto nadawano im chwytliwe, nawigzujace do zwie-
rzat nazwy: Czlowiek-Ston (Joseph Carey Merrick), Dziewczyna-Wielbtad (Ella Harper)
czy ,Lionel” (Stefan Bibrowski). Ten ostatni byt jednym z najbardziej znanych ,,odmien-
cow”. Urodzit si¢ w 1890 r. nieopodal Plocka i podobnie jak Antonietta Gonzalez cier-
pial na hipertrichoze. W jego przypadku owlosienie bylo wyjatkowo bujne: pokrywalo
bowiem cale cialo i dorastalo do kilkudziesi¢ciu centymetréw. Rodzice sprzedali go nie-
mieckiemu przedsiebiorcy. ,,Lionel” wystepowal w amerykanskim cyrku Barnum & Ba-
iley. Z kolei wspominana Ella Harper - ,,Dziewczyna-Wielblad” - urodzita si¢ w 1870 r.
a w cyrku pracowata od 1886. Swodj pseudonim zawdzieczala nadzwyczaj rzadkiej wadzie
genetycznej, ktora sprawila, ze jej kolana wyginaly si¢ w druga strone. By podrasowaé
przedstawienie, czesto na scene wprowadzano ja w towarzystwie prawdziwego wielblada.
Finalnie porzucita pokazy, ktdre uznawala za upokarzajace.

82

l Zrozumie¢ niepetnosprawnos¢



Istnieje wiele fotografii, ukazujgcych osoby wystepujace w ,,cyrkach dziwakéw”. O hi-
storiach tych ludzi mozna by napisa¢ bardzo wiele, co dotyczy zas samej fotografii, nie
byta ona w XIX w. uznawana za pelnoprawng sztuke. Eksperymentowano z nig, bawiono
sie nig, odkrywano jej potencjal, ale jeszcze w wieku XX trwala dyskusja nad tym, czy
wlaczac ja w poczet sztuki, czy moze, ze wzgledu na czysto dokumentacyjnag role, jest
tylko produktem technicznym.

W zwigzku z tym, ze to fotografia zaczela oddawac rzeczywistos¢ na sposdb wyjat-
kowo realistyczny, rozpoczeta si¢ rowniez dyskusja w sprawie malarstwa. Zanim jednak
w 1826 r. Joseph Nicéphore Niépce wykonal pierwsze trwale zdjecie, Théodore Géri-
cault, w kontrascie do swojego nauczyciela Jacquesa-Louisa Davida, ktéry podazajac za
renesansowym wzorcem akademizmu malowal gldwnie heroiczne i atletyczne ciata cele-
brujacych heroséw, zajat sie tworzeniem wysublimowanych portretéw oséb cierpigcych
na zaburzenia psychiczne. W 1822 r. namalowal serie ,,Portrety szalenicow”. Oryginalnie
byto ich dziesie¢, przetrwato pie¢: ,,Kobieta uzalezniona od hazardu”, ,Porywacz dzieci’,
»Kobieta cierpigca z powodu obsesyjnej zazdrosci’, , Kleptoman” i ,,Mezczyzna cierpigcy
na zludzenia dowodzenia wojskowego”. Wnikliwie analizujac modele widoczne na por-
tretach zauwazymy sympatyzujace wobec nich nastawienie artysty.

»Istotng cezurg miedzy dwoma »wizjami« szalefistwa (...) jest ten moment, kiedy
Europejczycy przestajg je traktowaé w kategoriach nawiedzenia-grzechu, czynig za$ zen
chorobe, wedlug mnieman dwczesnych (nie catkiem wygastych) wymagajaca scistej izo-
lacji, co oznacza $mier¢ spoleczng oblakanych. Przejscie od jednego »dyskursu« do dru-
giego dokonalo sie w dobie klasycyzmu” (Foucault 1961: 9) — pisze Marcin Czerwinski
na pierwszych stronach Foucaultoskiej ,,Historii szalenstwa”. To wiasnie w XIX w. za-
kwalifikowano je jako uposledzenie. Opracowano réwniez pojecie ,choroby” i ,,urazu”
na okreslenie odchylen od normalnego, wlasciwego funkcjonowania organizmu. Dzigki
takiemu ogladowi niepelnosprawnos$¢ stafa si¢ czyms, co mozna wyleczy¢ dzieki nauce,
a nie religijnym cudom. Osoby niepelnosprawne z kolei staly si¢ uzaleznionymi od stalej
opieki, zazwyczaj wymagajacymi bolesnych zabiegdw, pacjentami.

ANTYABLEISTYCZNA SZTUKA AWANGARDY I NEOAWANGARDY

Najogolniej rzecz ujmujac do ok. XIX w. celem ukazywania w sztuce ciala byto zaakcento-
wanie jego pigkna, zgodnego z kanonem danej epoki. Sztuka wspolczesna nie tylko zdaje
sie jednak nie posiada¢ zadnych ogdlnych regul, ale réwniez zadnych wiodacych nurtéw.

Zastuge wyzwolenia sztuki z kanonu mozna przypisa¢ Wielkiej Awangardzie — pty-
neta ona pod prad, czesto moéwilo si¢ i pisalo w niej o rewolucjach, tworzono manifesty,
w ktorych nie tylko pojmowanie estetyki znaczaco réznilo sie od wezesniejszego ogladu
na sztuke. Duzg wage przypisywano wowczas kategoriom nowosci i oryginalnosci. Surre-
alisci zwrocili sie ku badaniom nad snem i wyobraznig, konstruktywisci ku szukaniu no-
wych form plastycznych, ekspresjonisci ku wyrazaniu emocji itd. Istnialy réwniez ruchy,
takie jak dadaizm, ktdre jasno opowiedzialy si¢ za pacyfizmem, sprzeciwiajac si¢ tradycji
oraz wszystkim przyjetym dotychczas regutom.
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Podczas I wojny $wiatowej portretowaniem rannych zolnierzy zajmowal si¢ m.in.
w latach 1916-17 Henry Tonks. Z wyksztalcenia lekarz i artysta rOwnoczesnie w 1914 r.
zaczal prace jako chirurg wojenny. Réwnoczesnie tworzyl pastelami dokumentacje ob-
razen twarzy w Cambridge Military Hospiral i w Queen’s Hospital. W 2008 r. jego prace
zostaly pokazane na wystawie ,,Faces of Battle” w National Army Museum.

O ile jednak portrety Tonksa mialy jednak charakter gtéwnie dokumentacyjny, o tyle
obraz ,War Cripples” (1920) Otto Dixa — niemieckiego artysty dadaistycznego, znanego
z dziet ukazujgcych brutalnos¢ wojny — posiadal wydzwiek glownie pacyfistyczny. Ar-
tysta ukazuje weterandw wojennych, z ktérych kazdy jest po amputacji. Podobnie jak
Brant w ,,Statku Glupcéw” w XV w. oskarza Koscidt i krola, Dix przywoluje kalekie cia-
ta wojennych weteranéw, by ukaza¢, jakimi kosztami byt obarczony dwudziestowieczny
nacjonalizm i zmechanizowana wojna. Kiedy Hitler doszedt do wladzy w 1933 r., Dix
otrzymal zakaz wystawiania omawianego obrazu. PéZniej zostal on skonfiskowany i wy-
stawiany na Wystawie sztuki zdegenerowanej z podpisem ,,Slander against the German
Heroes od the World War”. Tam tez byt on widziany po raz ostatni. Obecnie uznaje sie,
ze zostal zniszczony.

W zagrzewajacych do walki patriotycznych obrazach i sloganach nie ma miejsca na
ukazywanie tego, co z cialem robig wojenne rany, zatem réwniez wydany w 1924 r. przez
Ernsta Friedricha album ,Wojna wojnie” (niem. , Krieg dem kriege”) spotkat si¢ z po-
tepieniem rzadu, protestem zwigzkow weteranow i organizacji patriotycznych. Dzielo
zawiera niemal 180 zdje¢ z niemieckich archiwdéw wojskowych i medycznych. Wiele
z fotografii zostalo uznane przez rzadowych cenzoréw za nienadajace si¢ do publikacji.
Z drugiej strony dzieto Friedricha zyskalo szeroka aprobate lewicowych artystow, pisarzy
i intelektualistow oraz zwolennikéw stowarzyszen antywojennych. Album zostat przeto-
zony na wiele jezykow, do 1930 r. byl wznawiany dziesie¢ razy.

Sztuka bywa réwniez forma przepracowywania wojennej traumy. Rzezba Aliny Sza-
pocznikow ,,Ekshumowany” (1955) przedstawia odlane w brazie cialo czlowieka bez
szczegotow fizjonomicznych. Jest ono niekompletne, okaleczone, bez rak, z nogami
ucietymi ponizej kolan, a jego niewielkie wymiary poteguja wrazenie kruchosci. ,,Eks-
humowany” bywa interpretowany na dwa sposoby: jako wyraz doswiadczen wojennych
artystki - lata 1940-1942 spedzila razem z matka w getcie w Pabianicach, stamtad trafita
do getta 16dzkiego, nastepnie do obozéw w Auschwitz, Bergen-Belsen i Teresinie - albo
jako rzezba upamietniajagca Wegra — Laszlo Rajka.

Neoawangarda (ruch zaczynajacy sie ok. lat 70. XX w.) zainspirowana swoja poprzed-
niczka réwnoczesnie zréwnala elitarne z egalitarnym. Rozwinela si¢ sztuka krytyczna
i feministyczna. Postmodernistyczny eklektyzm i pluralizm przyczynit si¢ do duzo wiek-
szej wolno$ci wypowiedzi artystycznej niz dzialo si¢ to w wiekach wcze$niejszych.

Artysci wspodlczesni i teoretycy sztuki duzo chetniej i czesciej nawotuja do réwnosci
i walki z wykluczeniami, niz si¢ z nimi zgadzaja. Bariery zwigzane z wykluczeniem albo
nie istnieja, albo przynajmniej nie sa tak silne jak poza swiatem wspoélczesnej sztuki. Ma
to prawdopodobnie dwie przyczyny: sztuka w koncu zaczyna zdawaé sobie sprawe ze
swojej sprawczej sily, a zatem duzo chetniej wiacza sie w dyskusje spoleczne oraz fakt, iz
artyste bardzo czgsto cechuje wyczulona wrazliwos¢.

84

l Zrozumie¢ niepetnosprawnos¢



Tym, co wydaje sie szokowa¢ najbardziej, jest wkroczenie do muzeéw (czgsto dalej
pojmowanych jako swoistego rodzaju sanktuaria sztuki) dziel zwigzanych z takimi sfe-
rami zycia, ktore przez wieki byly spychane na margines. To tzw. abject-art, czyli sztuke
dotyczaca ciata i jego wydzielin, seksualnosci, $mierci czy choroby — wszystkiego, czego
sie boimy, od czego na co dzien uciekamy, co wywoluje w nas negatywne emocje. Dru-
gim znaczacym odlamem sztuki wspodlczesnej jest body art., tj. sztuka ciala zajmujaca sie
gltéwnie dzialalnoscig performatywna.

Wydaje sie jednak, ze owo XX-wieczne ,wyzwolenie” sztuki z kanonu oraz z potrze-
by ukazywania stereotypowego, ugruntowanego kulturowo piekna, nie sprawilo, ze teraz
piekna sie juz nie pokazuje. Ukazywanie w sztuce wspoélczesnej ciala niepelnosprawnego
nie jest tylko i wylacznie oswajaniem widza z chorobg i jej skutkami a poprzez to budo-
waniem spolecznej akceptacji, ale i proba redefiniowania pigkna — podwazenia stereoty-
pu, Ze pieknym moze by¢ tylko cialo pelne: dwunozne i dwureczne, tylko kobiece, albo
tylko meskie (w zadnym razie nie obojnacze), o standardowych proporcjach.

Dotykanie blizn, kikutéw, miejsc zmienionych na skutek choroby czy urazu zawsze
byto i nadal pozostaje tematem tabu (podobnie z resztg jak przygladanie si¢ im). Artur
Zmijewski w swoim filmie ,,Oko za oko” (1998) ukazuje osoby pelnosprawne ,uzycza-
jace” swojego ciala niepelnosprawnym, by ci mogli wykonywa¢ codzienne czynnosci
- zdrowi pomagaja chodzi¢, my¢ si¢ osobom niepelnosprawnym. Powstajg w ten sposéb
osobliwe, wielonozne i wieloreczne twory, dochodzi do ,,klopotliwego kontaktu miedzy
sprawnym i kalekim”. Zdrowi zostali wedtug Zmijewskiego ,,dopuszczeni do najwiek-
szej konfidencji, do najwstydliwszego dotyku, do najwigkszej sromoty — dotykajg blizn”
(Sienkiewicz 2009). W ten sposob artysta oswaja nieoswojone — pokazuje, Ze ,,nie ma
sie czego ba¢” ani przed czym uciekaé, pokazuje irracjonalno$¢ dzialania wspétczesnego
czlowieka, ktory boi si¢ dotyku niepetnosprawnego.

Nieco pdzniej powstal, nakrecony w osrodku rehabilitacyjnym dla oséb sparalizowa-
nych, film ,,Na spacer” (2001). Czgscig owej rehabilitacji sa spacery. Chorych zabieraja
na nie silni zdrowi mezczyzni. Jak pisat Adam Szymczyk: ,,Zmijewski konstruuje pyta-
nie o granice pomocy, wspolczucia i wspoélodczuwania oraz podaje w watpliwo$¢ me-
chanizm procesu rehabilitacji - wyréwnywania réznic - ktéry zamienia si¢ w fizyczng
opresje”. Z kolei odbyta w kosciele ewangelicko-augsburskim ,Lekcja $§piewu” (2001)
polegata na wykonaniu ,,Kyrie” z ,,mszy polskiej” Jana Maklakiewicza przez chér gtucho-
niemych. Skazana na porazke proba, istotnie — pomimo wysitkéw dyrygenta i $piewakow
- zakonczyta sie powstaniem kakofonii. W 2003 r. w Niemczech Zmijewski powt6rzyt
eksperyment, tym razem przy udziale $piewaczki operowej. Wspdlnie z gluchoniemymi
wyspiewala utwor Jana Sebastiana Bacha - symbolu niemieckiej kultury wysokiej. Arty-
sta manifestuje w ten sposob zupelnie opozycyjne do ableistycznego podejscie, akceptu-
jac niepelnosprawnych dokladnie takimi, jakimi sa. ,,Bardzo tatwo przychodzi nam
uznanie dla kogo$, kto np. stracil noge, a mimo to wspina sie po gérach” - méwit Zmijew-
ski w wywiadzie: ,Jakie to wspaniale, ze przekracza siebie, zdobywa szczyty zupelnie jak
zdrowy. Ale to jest terror zdrowych: uposledzeni moga zosta¢ zaakceptowani, ale wtedy;,
kiedy upodobnig si¢ do zdrowych. Jesli pomimo kalectwa manifestuja swoja nadzwyczaj-
ng sprawnos¢, wtedy moga liczy¢ na spoteczng akceptacje, a nawet na podziw. Ale ja wole
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sytuacje, kiedy np. gluche dzieci $piewaja, nie starajac si¢ nasladowaé wypracowanych
przez styszacych wzorcow. Maja wlasne dzwieki, rytm, harmonie, wlasng muzyke pocho-
dzaca z ich $wiata. Tworzona przez nich muzyka zawsze bedzie zdeformowana, mozna to
zaakceptowa¢ lub nie, ale nie da sie tego faktu sfalszowaé. Spiewajac, manifestuja swoja
nieprzekraczalng odmienno$¢” (Zmijewski 2005).

W sztuce wspodlczesnej nastepuje rowniez zmiana osi opowiadajacego. O ile juz daw-
niej zdarzaly si¢ przypadki tworzenia sztuki przez niepelnosprawnych, o tyle rzadko
kiedy owi artysci nawigzywali w swoich pracach do wtasnego stanu zdrowia. W sztuce
wspolczesnej artysta niepelnosprawny sam podejmuje temat wtasnej choroby. Osoby do-
tkniete wykluczeniem moéwia same za siebie — kobiety opowiadajg o kobiecosci, transsek-
suali$ci o transseksualnosci, niepetnosprawni o niepelnosprawnosci, chorzy o chorobie,
ofiary przemocy o przemocy itd. Wydaje sig, ze to zabieg nie tylko zdrowy w znaczeniu
»pozwalajacy na autoekspresj¢’, jak rowniez zasadny spolfecznie — pozwala na zapoznanie
sie z ,innym” z jego wlasnej perspektywy. W ten sposéb kreowany obraz niepelnospraw-
nosci (i nie tylko) staje si¢ zgodny z rzeczywisto$cia — ukazuje si¢ niepelnosprawnos¢ taka,
jaka ona jest naprawde, nie tylko taka, jaka si¢ ona wydaje widzowi pelnosprawnemu.

Irlandzka artystka Mary Dufty urodzila si¢ bez rgk. Podczas performance’n z 1995 r.
pozowala nago, wyglaszajac monolog, w ktérym opisywata, w jaki sposdb jej cialo zosta-
fo zdefiniowane przez medycyne i spoteczenstwo oraz w jak destrukcyjny sposob owe
spojrzenia podziataly na jej pewnos¢ siebie. Podczas tego performance’u Duffy przypo-
minata Wenus z Milo - jedng z najbardziej znanych rzezb. Zabieg byt celowy i mial stuzy¢
ukazaniu hipokryzji kryjacej si¢ w twierdzeniu, iz czlowiek bez rak nie moze by¢ pigkny,
ale rzezba bez nich jest postrzegana za symbol klasycznego (kobiecego) piekna (Mil-
let-Gallat 2012). Podobnie jak Zmijewski podejmuje temat dotykania blizn, Duffy daje
widzowi okazje do patrzenia, a przez to walczy ze wspominanym wcze$niej tabu, ktore
owiewa ciato niepetnosprawnych.

Do Wenus z Milo nawigzuje réwniez Joel-Peter Witkin. Fotografia ,, Madame X” (1981)
stanowi interpretacje hellenistycznej bogini nie tylko jako osoby niepelnosprawnej, ale
réwniez jako hermafrodyty (Millet-Gallant 2012). Artysta dotyka w ten sposob proble-
mu podwdjnego wykluczenia/wielokrotnej dyskryminacji, réwnocze$nie konfrontuje
widza z nowg ideg pigkna.

Z kolei w ,,Olimpii” Katarzyna Kozyra — powszechnie znana przedstawicielka sztu-
ki krytycznej — neutralizuje groze choroby nowotworowej. Praca sktada sie z trzech fo-
tografii, ktore przedstawiaja kolejno: naga artystke lezaca na szpitalnym t6zku podczas
chemioterapii, starg, obnazong kobiete siedzaca na kanapie oraz artystke upozowang na
modelke ze stynnego obrazu Olimpia Edouarda Maneta. Catosci dopelnia filmowa doku-
mentacja procesu przyjmowania kroplowek z lekarstwem. Kazda z tych czesci zestawia
XIX-wieczny akt z wizerunkiem ciala chorego na zasadzie kontrastu. Jak sama Kozyra
mowi: ,,To bardzo osobista praca i calkiem $wiadomy ekshibicjonizm. (...) Przez trzy
lata funkcjonowalam z kroplowka, tak jak inni z papierosami czy wodka. To byta moja
rzeczywisto$¢. Zytam w szpitalach, gabinetach, na nagwietlaniach, wéréd tej mniejszosci,
a moze i wigkszosci, ktdrej cos dolega. Bylam przywiazana do lekarskiej opieki, uzalez-
niona od niej jak pies od czlowieka” (Sarzynski 1998: 43). Kozyra ,antycypuje reakcje
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publicznosci i krytyki podobna do tej sprzed poéttora wieku. Obraz Maneta ukazujacy
odpoczywajaca kurtyzane, patrzacg wprost na widza, wywotal skandal sposobem pre-
zentacji kobiecego aktu, bezpruderyjnym, pozbawionym mitologicznego czy religijnego
kamuflazu. Widziano w nim nie tylko zagrozenie dla publicznej moralnosci. Odczytano
go jako zly omen rodzacego si¢ ruchu emancypacyjnego kobiet. Kozyra nawigzaniem do
Olimpii rzucila wyzwanie kreowanemu przez mezczyzn i dla mezczyzn kultowi pigkna
mlodego, zdrowego, kobiecego ciata, obnazajac falsz i hipokryzje takiej projekcji kobie-
cosci. Pokazanie tak intymnego przezycia wrecz w sposob taki, ze odbiorca moze wnik-
naé w $wiat chorego, nawigzanie relacji jest bardzo waznym narzedziem sztuki wspolcze-
snej” (Budzatek, Milewska 2016).

Przy okazji dyskursu o niepelnosprawnosci warto podkresli¢ rowniez, jak istotng role
do spolecznej akceptacji ludzkiego ciata wnidst feminizm i jego walczaca z uprzedmio-
towieniem ludzkiego ciata postawa. Pierwsza fala (sufrazystki) walczyla gléwnie o przy-
znanie kobietom praw wyborczych oraz prawa do edukacji. Druga zajmowala si¢ row-
niez rbwnouprawnieniem na rynku pracy, kwestiami aborcji oraz kobiecg seksualnoscia,
podejmowata problem rozdzialu miedzy sferg prywatng a publiczng. Trzecia polaczyla
weczesniejsze mysli z réznymi wspotczesnymi nurtami teorii spolecznej, przede wszyst-
kim z teorig krytyczng, poststrukturalizmem, teorig queer, teorig postkolonialng czy eko-
logizmem, zajela sie problemem dyskryminacji mniejszosci, m.in. na bazie rasy, etnicz-
nos$ci, wyznania, ale réwniez niepelnosprawnosci. Podniesiono problematyke choréb
przenoszonych droga plciows, wykorzystywanie seksualne dzieci czy réwny dostep do
technologii. Fala czwarta, jak pisze Kristen Sollee (2015), jest ,,ruchem pozytywnie nasta-
wionym w stosunku do ciala, zach¢cajacym wszystkie plcie o réznym poziomie kreatyw-
nosci do pokazania autoreprezentacji swojego ciala w réznych rozmiarach i ksztaltach”
Co istotne, dodaje réwniez, ze ,,czwarta fala jest cialo-pozytywna”.

Poczatkéw owego ruchu mozna dopatrywac sie jeszcze w epoce wiktorianskiej w re-
formie dotyczacej noszenia gorsetow. Oficjalnie zapoczatkowal go Lew Lauderback
w swoim eseju ,,More people should be fat”. Ruch ten miat réwniez kilka fal, w ktérych
podnoszono dyskusje o tym, jak akceptacja wygladu wplywa m.in. na ludzka psychike.
Wyzwolenie z przymusowego wpisywania si¢ w opresyjne normy ,,ciala idealnego” oka-
zuje sie krokiem do szczgsliwszego zycia poprzez samoakceptacje. Celem ruchéw takich
jak ruch body-positive jest nie tyle bezbrzezna akceptacja ciala, co negowanie krzywdza-
cych stereotypdw i agresji wobec tych jednostek, ktdre si¢ w nie wpisujg. Sally Hewett
wyszywa narzady plciowe réznych rozmiaréw i form, z r6zng doza owlosienia, ukazujac
w nich m.in. blizny po mastektomii. Sophie Mayanne z kolei w swoim projekcie ,,behind
the scars” fotografuje ludzi z bliznami. Kazde zdjecie dopelnia historia fotografowanego
modela/modelki. Prace s3 w wigkszej czesci wykonane na kolorowych tlach, a osoby na
nich ukazane u$émiechajg si¢ niewymuszenie lub emanujg spokojem. Owa emanacja po-
zytywnej energii stanowi tu istotny aspekt — artystka nie pokazuje niepelnosprawnosci/
choroby jako kondycji jednoznacznie negatywnej, wykluczajacej dotknieta nig jednostke
z zycia spolecznego. Na swoich fotografiach Mayanne przestawia osobe niepelnosprawna
nie jako kogo$, kogo nalezy przede wszystkim zalowa¢ — ukazuje go/ja jako cztowieka
réwnego ludziom pelnosprawnym, potrafigcego znalez¢ rado$¢ pomimo przeciwnosci
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losu, kogo$ przystepnego, ludzkiego, normalnego. Kogos, kogo nie trzeba si¢ ani ba¢,
ani nad kim nie trzeba si¢ litowa¢. Kogo$, kogo nalezy traktowac tak jak kazdego innego
czlowieka - z zyczliwoscig i wyrozumialoscia.

Na koniec warto réwniez doda¢, iz niektorzy artysci nie tylko nie widzg przeszkod
w prezentowaniu niepelnosprawnosci, przeciwnie - cialo ,,niepelne” traktuja jako oka-
zje do rozwoju transhumanistycznych idei: eksperymentuja z protezami, wykorzystuja
nauke i technologie do przekraczania ludzkich ograniczen. Lisa Bufano byla bostonska
performerka zajmujaca si¢ rzezba, animacja poklatkowg oraz tancem. W wieku 21 lat
utracita obydwie stopy i palce rak w wyniku infekcji bakteryjnej, co nie przeszkodzilo jej
koncertowa¢ z AXIS Dance Company oraz eksplorowa¢ mozliwosci swojego ciala.

ZAKONCZENIE

Temat niepelnosprawnosci jest obecny w sztuce od dawna, wydaje si¢ jednak, ze w cza-
sach wspolczesnych podejmuje si¢ go duzo czesciej niz wezesniej. Artysci — w zwigzku
z doskonaleniem talentu ,widzenia” - odznaczajg si¢ duzym poziomem wrazliwo$ci na
$wiat, a tym samem spostrzegawczosci. Bywalo, ze sympatyzowali z niepetnosprawnymi
nawet wtedy, kiedy spoteczenstwo tych drugich stygmatyzowato.

Sztuka wspdlczesna bardzo czegsto odwoluje sie do tematyki ciata (réwniez niepelno-
sprawnego) i sygnalizuje problem wcigz istniejacego ableizmu, ,,emancypuje” innos¢.
Wydaje sie, iz jej dzialalno$¢ przeciwko dyskryminacji przynosi pozadany skutek. O ile
jeszcze kilkanascie lat temu nie bylo to tak mocno odczuwalne, dzisiaj coraz wiecej ludzi
swykluczonych” podejmuje rozmowy o swoich problemach, dzieli si¢ swoimi historiami.
Nie jest to jednak jeszcze poziom odpowiedni, a do zupelnej akceptacji jeszcze daleko.
Pozytywnym wydaje sie jednak fakt, ze owe dzialania maja widoczny skutek. W wie-
lu dzielach artysci przekonuja, ze ,,inny” nie musi znaczy¢ ,,gorszy’, a w owej ,,innosci”
drzemig poktady oryginalnosci.
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Streszczenie

Niepelnosprawnos¢ jest zjawiskiem, ktére mozna rozpatrywaé z réznych perspektyw. Proponu-
je przesledzenie historii postrzegania niepelnosprawnosci ze wskazaniem na dominujace w da-
nym okresie sposoby percepcji tego fenomenu. Analiza przemian prowadzona jest ze szczegdlnym
uwzglednieniem stanowiska wypracowanego przez Michela Foucaulta. Prezentowana przez tego
mysliciela koncepcja odnoszaca si¢ do wladzy, ciala, niepelnosprawnosci jest potraktowana jako
szkielet, na ktéry nadpisane sg kolejno pojawiajace sie w historii kultury zachodniej modele nie-
pelnosprawnosci: medyczny, funkcjonalny i spoteczny. Ten przeglad teorii oraz analizy wlasne
stuza do przedstawienia pogladu na temat bior6znorodnosci jako szansy ucieczki od kierowania
niepetnosprawnymi ciatami i sprawowania wladzy nad nimi. Jako rezultat tych prac w ostatniej
czesci tekstu zaprezentowana jest analiza teoretycznej sytuacji braku wiladzy innych czlonkow
spoleczenstwa nad osobami z niepelnosprawnosciami.

Stowa kluczowe
niepetnosprawnos¢, wladza, Michel Foucault, ciato, bioréznorodnos¢.

Biodiversity and different models of disability in the context of Michel Foucault’s
power concept

Abstract

Disability is a phenomenon considered from different perspectives. I suggest tracking the history
of the perception of disability with an indication of the dominant ways of perceiving this phe-
nomenon at a given period of time. The analysis is conducted with particular emphasis on the
attitude developed by Michel Foucault. The knowledge presented by Foucault regarding authority,
body, disability and change is treated as a framework to which the emerging models of disability,
in particular the medical, functional and social, is written in turn. This review and analysis is
intended to lead to a place where the view on the biodiversity as an opportunity to escape from
the management, power over disabled bodies. As a result of this work, the final section of the text
presents an analysis of the theoretical situation of the lack of power of other members of society
over people with disabilities.

Key words
disability, power, Michel Foucault, body, biodiversity.

Niepelnosprawnoéc’ jest zjawiskiem badanym w ramach wielu dyscyplin naukowych:
socjologii, nauk politycznych, pedagogiki, psychologii, filozofii, medycyny i nie tylko.
Michel Foucault w centrum swoich zainteresowan postawil dwa elementy, ktére wigzg sie
z niepelnosprawnoscia: cialo i wladze (Tremain 2005). W tym tekscie chce pokaza¢, w jaki
sposob konstruowana i potwierdzana jest wladza nad niepelnosprawnymi cialami i jakie
konsekwencje to ma dla spofeczenstwa. Przesledze historie zjawiska niepelnosprawnosci
i tworzenia jej modeli, by opisa¢ wladze, ktéra w tych kontekstach byta obecna.

Idac $ladem tego, o czym pisal Foucault (1998) w ,,Podmiocie i wladzy”, chciatabym
skupi¢ si¢ na tym, jak wladza funkcjonuje w odniesieniu do niepetnosprawnosci. In-
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teresuja mnie zrodla tej wladzy, sposoby jej realizacji i srodki, ktérymi postuguje sie.
Przypisanie jednostce podmiotowosci osoby z niepelnosprawnoscia wymusza na niej
okreslone schematy funkcjonowania, konieczne relacje z instytucjami, rozmaitymi pod-
miotami, definiuje ja jako czlonka okreslonej grupy. Jak ta wladza przejawia sie w tych
relacjach i jak jest egzekwowana? Po ktdrej stronie jest lokowana? — te pytania naleza do
gléwnych probleméw podnoszonych w niniejszym tekscie.

Wychodzac od kwestii wladzy, chciatabym przedstawi¢ koncepcje zaleznosci miedzy
znaczeniem niepelnosprawnosci, modelami niepetnosprawnosci a ich spofecznymi kon-
sekwencjami, w tym relacjami wladzy. W jaki sposob tacza sie ze sobg te elementy? Czy
w tym uklfadzie jest miejsce dla przestrzeni bez wladzy? Postaram si¢ udzieli¢ odpowiedzi
na te pytania.

WLADZA

Zaczne od przyjecia okreslonej definicji wladzy i zarysowania jej relacji z wiedza, nie-
pelnosprawnoscia i modelami niepelnosprawnosci. ,Wtadza polega na kierowaniu cu-
dzym kierowaniem si¢ oraz kontroli nad mozliwymi rezultatami tego ostatniego” — pisat
Foucault (1998: 187). Nalezy doda¢, ze wladza nie zawsze ma skutek natychmiastowy
i bezposredni, jej wptyw bywa rozlozony w czasie. Jest impersonalna i nie zawsze oznacza
ona przymus. Sama wiladza nie jest tez jednoznacznie etycznie pozytywna lub negatyw-
na, taki charakter dopiero przybiera (Pezdek, Rasinski 2017). Samo jej zaistnienie moze
przynies¢ pozytywne skutki w postaci rozwoju wiedzy (Kapusta 1999), o czym zostanie
wspomniane w kontekscie medycznego modelu niepetnosprawnosci oraz produkeji wie-
dzy utrwalajacej wladze. Wojciech Mackiewicz (2018: 270), interpretujac stowa Foucaul-
ta, pisze o tym, ze ,wladza w anonimowym mikrorozproszeniu przybiera ,,pozytywng’
posta¢, ktora zgodnie z zalozeniami Foucaulta przyblizalyby takie pojecia jak: wsparcie,
wychowanie, opieka, promocja, pomoc, wspoélpraca, rozwdj, integracja itd”. Te stowa
w dyskursie o niepelnosprawnosci nie rzadko rodzg pytania natury etycznej.

Sprawowanie wladzy nad drugg osoba to takze potencjalne wptywanie na jej dziatania,
co moze przerodzi¢ si¢ w jaki$ rodzaj kontroli. W przypadku oséb z niepetnosprawno-
$ciami nietrudno znalez¢ przyklady takiego nadzoru. Osoby te, czasami od urodzenia,
funkcjonujg w sferze wtadzy o charakterze negatywnym. Kontrola sprawowana jest przez
rezim zdrowia, sprawnego ciala, pdzniej rezim edukacji i pracy. To obowigzkowe wizyty
lekarskie, skierowania na wyjazdy rehabilitacyjne i przymusowe leczenie pod nadzorem
systemu bywaja codziennoscia.

Dla uscislenia, w tekécie kilkukrotnie bedzie mowa o wladzy na dwoéch poziomach:
populacji, o ktérej to formie wladzy w szczegdlnosci pisat Foucault, i wladzy na pozio-
mie jednostkowym. Wtadza nad populacja pojawila si¢, zdaniem francuskiego mysli-
ciela, wraz z ugruntowaniem si¢ nauk o demografii, statystyki, badan spotecznych itd.
(Mackiewicz 2018). Populacja traktowana jest tu jako calos¢, a nie zbior pojedynczych
elementéw. Wladza na poziomie jednostkowym odnosi si¢ wprost do powyzszej definicji
wladzy, méwiacej o dzialaniu na dzialanie, w tym mozliwym dzialaniu bezposrednim.
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»Dzialanie na cudze dzialanie” to sformulowanie pochodzgce z tlumaczenia tekstu fran-
cuskiego filozofa autorstwa Jacka Zychowicza (Foucault 1998: 187).

WIEDZA A WLADZA

Zanim przejde do tematu modeli niepetnosprawnosci, krétko przedstawie Foucaultow-
ska koncepcje wiedzy. Wiedza zajmuje znaczgce miejsce w rozwazaniach francuskiego
mysliciela. Wiedza to wladza, co postaram si¢ dowie$¢ w dalszej czgsci tekstu. Dla zrozu-
mienia calosci wywodu potrzebne jest rowniez zdefiniowanie pojecia modelu w odnie-
sieniu do niepelnosprawnosci. Za Michaelem Oliverem przytocze rozumienie modelu
jako ,,sposobu tltumaczenia idei (zalozen teoretycznych) na okreslone praktyki dziatania”
(Oliver 2004: 18 za: Rzeznicka-Krupa 2019: 73), ktére to rozumienie prezentowane jest
réwniez w pracach innych badaczy (Przyluska-Fiszer 2013; Shakespeare 2005, 2010). Za-
zebia si¢ ono z Foucaultowskim rozumieniem wiadzy. Wiadza to dzialanie na dzialanie,
model za$ to praktyka dziatania. Z tych dwoch definicji wynika, Ze model to praktyka
wiadzy.

Jak pisze Mackiewicz (2018: 210), to wiedza ,medyczno-kliniczna zostaje (...) przed-
stawiona z innej perspektywy - jako wladza, ktora w celu osaczenia ciata kreuje jednost-
kowg podmiotowos¢”. Pisat o tym Foucault (1998), twierdzac, ze w ciggu ostatnich stuleci
zaszly takie zmiany, ktdre generalnie pozwolity na kontrole nad ludzkimi cialami, w tym
niepetnosprawnymi. Kontrola ta jest sprawowana na réznych poziomach, o czym bedzie
jeszcze wspomniane. Modele niepelnosprawnosci odnosza sie do tych réznych etapow
powstawania, ugruntowywania wtadzy i opisywania jej.

Wréémy jeszcze na chwile do samej wiedzy. Czy zatem, jak pisze Mateusz Karas (2013:
23), ,mowiac o pewnych zjawiskach spotecznych nie przyczyniamy sie do ich wytwa-
rzania? Czy wiedza jaka si¢ przy tym poslugujemy nie jest pewna forma wladzy nad
tym, o czym chcemy moéwic?”. To wiedza wytwarza dyskurs i uwarunkowuje praktyki
spoteczne. Wiedza uksztaltowala t¢ wladze, wigc bez niej nie istniataby medycyna i re-
zim zdrowia. Bez wiedzy nie powstatyby rowniez modele niepelnosprawnosci, poniewaz
zdefiniowane s3 na podstawie wiedzy na temat normy medycznej. Wiedza to ogromna
wladza, ktora pozwala tez na obiektywizacje zjawisk, czyli ich zaistnienie, a do obiektywi-
zacji dochodzi, jak pisal Foucault, na trzy sposoby, ktdre sg opisane ponize;.

Dyskurs naukowy. Obiektywizacja ,,dokonuje si¢ przez dyskurs naukowy, w ktérym
czlowiek jako jednostka myslaca (subiektywna) staje si¢ przedmiotem. Na przykiad
w ekonomii politycznej dokonuje si¢ obiektywizacja czltowieka pracujacego” (Karas
2013: 21), a w modelu niepelnosprawnosci cztowiek zobiektywizowat sie jako czlowiek
niepelnosprawny. W naukach medycznych i spotecznych czy modelu funkcjonalnym
réwniez dokonala sie obiektywizacja czlowieka niepelnosprawnego (Tremain 2005).
Mamy zatem do czynienia z réznego rodzaju klasyfikacjami rodzajéw niepetnospraw-
nos$ci w terminologii medycznej, spotecznej, prawnej, instytucjonalnej. Znamienny jest
przyktad oséb gluchoniewidomych. Brak klasyfikacji tego rodzaju sprzezonej niepet-
nosprawnosci sprawia, ze osoby te nie istniejg dla systemu. Muszg dokonywa¢é wyboru
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swojej tozsamosci — funkcjonujg w systemie z czeSciowo dobrze przypisana ,etykiety”
- gluchego lub niewidomego. Moze warto sobie wyobrazi¢ odwrotng sytuacje, kiedy
przestaje si¢ klasyfikowac rodzaje niepetnosprawnosci. Wowczas rodzi si¢ pytanie o to,
co mogtoby zastapi¢ ten system kategoryzowania wiedzy i czy ludzie byliby w stanie bez
takich kategorii funkcjonowa¢. Wydaje sig, ze obecnie taka sytuacja jest nierealna. Kate-
gorie sg potrzebne po to, by panowal fad spoleczny, a ludzki umyst byt w stanie szybko
przyporzadkowywac zastane obiekty lub zjawiska do okreslonej kategorii. Ich brak przy
ogromie zastanej wiedzy i doswiadczenia oznaczalby chaos. By¢ moze nie sama klasy-
fikacja stanowi problem, a sposdb jej tworzenia. Jakie inne kategorie mogltyby zastapic
obecne? To trudne pytanie, na ktére dotad nie udzielono satysfakcjonujacej odpowiedzi,
o czym moze $wiadczy¢ fakt, ze w dyskursie naukowym sposob obiektywizacji niepetno-
sprawnosci nieustannie si¢ zmienia.

Ten przyklad pokazuje tez wykluczajacy charakter obiektywizacji przez dyskurs. To, co
nie zostanie ujete przez wiedze i jej wytwory, nie istnieje w spotecznej $wiadomosci, jak
osoby gltuchoniewidome.

Jak zaktadat francuski mysliciel (1990), wiadza tworzy wiedze, a wiedza tworzy wladze,
dlatego tez problem ich wspolzaleznosci jest tak istotny. Zgodnie z tym tokiem mysle-
nia mozna przypuszczaé, ze tworzagc nowy model niepetnosprawnosci, odzwierciedlimy
i utrwalimy kolejne praktyki wladzy. Moze jest to nieuniknione, gdyz jak pisze Tadeusz
Buksinski (1998: 145), interpretujac stowa Foucaulta: ,,Czlowiek jako psychika i jako cia-
fo jest w catosci i wylacznie tworem dyskursow, praktyk, instytucji, norm. Nie istnieje
jako podmiot przed nimi ani obok nich” Tak diugo, jak trwa dyskurs na temat niepetno-
sprawnosci, tak dtugo istnieje ona sama jako model. A moze tez nie istnieje per se? Nie
znalazlam do tej pory satysfakcjonujacej odpowiedzi na pytanie, czy niepelnosprawno$é¢
jako twor nie-spoleczny istnieje. W moim przekonaniu zaczatkiem odpowiedzi na to
pytanie jest bioréznorodnos¢, o ktérej bedzie mowa w dalszej czesci tekstu.

Praktyki dzielenia, o ktérych pisze Foucault, obiektywizujg si¢ w przypadku osob
niepetnosprawnych. Podzial na sprawnych i niesprawnych tworzony jest spolecznie,
prawnie oraz instytucjonalnie. Przychodzac na komisje orzekajaca o niepetnosprawno-
$ci, jednostka nabywa status w rozumieniu prawnym. Dziecko uczeszczajace do szkoty
specjalnej obiektywizuje swoja niepelnosprawnos$¢ na poziomie instytucjonalnym, ale
réwniez spolecznym, prezentujgc swojg przynaleznos¢ do grupy niepelnosprawnych
poprzez obecno$¢ w miejscu przeznaczonym tylko dla takich osob. Podziat ten widocz-
ny jest nawet w tak codziennych kwestiach, jak oznakowania toalet dla os6b sprawnych
i niesprawnych. Praktyka ta zostala do tego stopnia internalizowana, ze uchodzi za ocze-
kiwang norme. Tak jest w codziennej przestrzeni, jak na przyklad tez w sporcie (Brittain,
Kearney, Kipnis 2019). Do zaistnienia praktyk dzielenia potrzebne sa normy, te same,
ktoérych potrzeba do zaistnienia wladzy. Kazdy model opiera si¢ o granice i normy. To
wlasnie wladza, jak pisze Foucault (1990), potrzebuje norm, zeby mie¢ co regulowaé
i méc wdraza¢ mechanizmy korekty.

Trzecig forma obiektywizacji wladzy jest — jak wskazuje Foucault - samouswiadomie-
nie bycia podmiotem, czy tez §wiadomos¢ samego procesu przeksztalcania si¢ w pod-
miot. Na ile czlowiek jest w stanie stworzy¢ swoja podmiotowos$¢ poza dyskursem? Chy-
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ba trzeba przyjac a priori, ze nie istnieje czltowiek, ktéry bylby w stanie spojrze¢ na siebie
»obiektywnie”. Jako istoty spolteczne jestesmy zakorzenieni w sieci znaczen i wiedzy od
dziecinstwa i nie jesteSmy w stanie od tej wiedzy sie odcia¢. Mozna przypuszczal, ze
bedziemy przekladac ja na kolejne znaczenia, tworzac siatke znaczen o podobnej pod-
stawie, znaczen bedacych spdjna caloscia. Interesujagcym mnie zagadnieniem jest to, czy
zatem jesteSmy w stanie zmieni¢ sposob obiektywizowania niepelnosprawnosci przez
zmiang sposobu postrzegania innych zjawisk, czy raczej jesteSmy w stanie wptynaé na
postrzeganie innych zjawisk przez zmiane postawy wobec niepelnosprawnosci. Konty-
nuujac te rozwazania, zastanawiam sie, jakie znaczenia i obiektywizacje maja najwigkszy
wplyw na budowanie siatki dalszych znaczen.

MODELE NIEPEENOSPRAWNOSCI

Po oméwieniu, czym jest wiedza, jak si¢ obiektywizuje i jaka jest jej relacja z wtadzg i mo-
delami niepelnosprawnosci, chcialabym skupic si¢ na samej niepetnosprawnosci. Celem
tej czesci nie jest deskrypcja poszczegolnych modeli niepelnosprawnosci, ale przedsta-
wienie podstawowych zalozen tych z nich, do ktérych odnosi¢ si¢ bede w dalszej czesci
tekstu. Wybor trzech: modelu medycznego, funkcjonalnego i spotecznego, podyktowa-
ny jest przede wszystkim ich powszechng obecnoscig w dyskursie o niepelnosprawnosci
i w dzialaniach instytucji (Przytuska-Fiszer 2013).

Model medyczny wyrasta z nauk biologicznych i medycznych, i skupia si¢ na uposle-
dzeniu (impairment) ciala wynikajacym ze stanu chorobowego, genetycznego lub uszko-
dzenia mechanicznego. Przyjete kryterium niepelnosprawnosci to norma biologiczna.
O ile przyczyna zjawiska jest wewnetrzna, o tyle odpowiedzialnos¢ za przebieg i ksztalt
danej niepelnosprawnosci jest zewnetrzna, i lezy po stronie Srodowiska medycznego.
Model ten skupia si¢ na dzialaniach, majacych zblizy¢ jednostke do przyjetej w medycy-
nie normy biologicznej poprzez dziatania lecznicze. Poczatki funkcjonowania tego mo-
delu siggaja renesansu (Wilinski 2010).

Model funkcjonalny pojawil sie w swojej pierwszej formie w latach 60. XX w. i wynika
z zalozenia, Ze niepelnosprawno$¢ to rodzaj ograniczenia, utrudnienia (handicap) funk-
cjonalnego. Przyjete tutaj kryterium to sprawnos¢ w aktywnosci indywidualnej i spolecz-
nej uwarunkowana biologicznie, spotecznie lub osobowo. Przyczyna, jak i odpowiedzial-
nos¢, sg zalezno$cig miedzy tym, co wewnetrzne i co zewnetrzne. To rodzaj zaburzenia
w polu koegzystencji, a poprawe moga przynies¢ tak dzialania jednostki (np. leczenie,
adaptacja), jak i dzialania w obrebie otaczajacego ja $wiata (wsparcie, technologie) (Wi-
linski 2010).

Ostatni przytoczony model - spoteczny - siega korzeniami do lat 70. XX w. i ruchow
emancypacyjnych w Wielkiej Brytanii, dziatalnosci Zwigzku Niepelnosprawnych Fizycz-
nie przeciwko Segregacji (skrot: UPIAS) i nazwiska stojacego na jego czele Paula Hun-
ta (Hasler 1993). Zgodnie z mysla popierang przez zwolennikéw spotecznego modelu
niepetnosprawnosci, zjawisko niepetnosprawnosci wylania sie z relacji jednostki i spole-
czenstwa, oznacza zaistnienie spofecznych i fizycznych barier (Shakespeare 2010; Twar-
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dowski 2018). Powstaja one w wyniku opresji wobec jednostki, ktora nie potrafi samo-
dzielnie funkcjonowa¢ w otoczeniu skonstruowanym bez uwzglednienia potrzeb tejze.
W tym przypadku mamy do czynienia z zewnetrzng przyczyna i odpowiedzialnoscia.

MODELE NIEPELNOSPRAWNOSCI A WELADZA

W tej czesci tekstu polacze dotychczas poruszane watki: wladzy, wiedzy, niepetnospraw-
nosci i modeli niepetnosprawnosci. W jaki sposob wladza realizuje si¢ poprzez modele
niepetnosprawnosci w populacji i jednostkach? Podazajac tokiem myslenia Michela Fo-
ucaulta, przeanalizuje wybrane modele niepelnosprawnosci w kontekscie: réznic pozwa-
lajacych na dzialanie na cudze dzialania, celéw tego dziatania, sposobow sprawowania
wladzy, sposobéw racjonalizacji wladzy.

Jaki system roznic pozwala oddzialywa¢ na cudze dzialania? W tym obszarze wy-
mieniane sg liczne aspekty: tradycja, przywileje, statusy. Osoby z niepetnosprawno$ciami
majg odmienny status, inny dostep do wielu débr, takich jak praca, edukacja, ale rowniez
kultura. Laczy si¢ to z obiektywizacjg wiedzy poprzez praktyki dzielenia.

Z samych zalozen modelu medycznego wynika system wladzy. Ustalenie medycznej
normy i utworzenie grup oséb sprawnych i niesprawnych jest przyczynkiem do podziatu,
ktory jest powtarzany w kolejnych systemach: medycznym, spotecznym, prawnym oraz
instytucjonalnym.

W przypadku modelu medycznego i funkcjonalnego zewnetrzna odpowiedzialnosé¢
przyzwala na wplywanie na cudze dzialanie w imie wlasnie tejze. Skoro ponosimy od-
powiedzialno$¢ za zjawisko, nasza relacja z tym zjawiskiem jest blizsza i moze uspra-
wiedliwia¢ liczne dziatania takie jak przymus rehabilitacji, leczenia medycznego, izolacji
spolecznej lub mechanicznego naprawiania ciata poprzez operacje. W przypadku mo-
delu funkcjonalnego mozna méwi¢ o odpowiedzialnosci obu stron: osoby z niepetno-
sprawnoscia i pozostatych jednostek — spoleczenstwa. Dwustronnos¢ przekazu moze ni-
welowa¢ poziom wladzy i ograniczy¢ zdolnos$¢ oddzialywania przez natozenie przymusu
wspotzaleznosci i wspdtodpowiedzialnosci.

Model spoteczny tworzy nowy rodzaj wladzy: jednostek z niepelnosprawnosciami nad
pozostalymi. Poprzez swoje dzialania osoby z niepelnosprawnosciami moga wpltywaé
na prace miedzy innymi instytucji, organéw wiladzy, ukierunkowujac ich praktyki na
kreowanie przestrzeni spotecznej i architektonicznej przystosowanej do potrzeb réznych
jednostek. Dodatkowo w obrebie modelu spotecznego powstal ruch, ktérego celem jest
zrownanie osob o réznym poziomie sprawnosci w dostepie do instytucji i kultury.

Do jakich celow dazg ci, ktorzy dzialaja na dzialanie? Na to pytanie odpowiada Fo-
ucault w swoim ujeciu wladzy i biowladzy (Mackiewicz 2018). Ta ostatnia odnosi si¢ do
populacji, a medycyna jest znakomitym narzedziem ,,poprawy ciala”’. Na cialo zaczynaja
oddziatywa¢ sily wladzy, ,ktore powinny zajac si¢ ,,cialami” nie tylko po to, by pobieracé
od nich daning¢ krwi lub chroni¢ je przed wrogami, wymierza¢ im kary lub zdziera¢ z nich
cze$¢ bogactw — muszg im takze pomdc, aby w razie potrzeby zmusi¢, by osiagnely i utrzy-
maly swoje zdrowie. Imperatyw zdrowia to obowiazek kazdego, a zarazem cel ogolny”
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(Foucault 2013: 7, za: Mackiewicz 2018: 311). Celem jest wiec nadzorowanie i kontrola:
urodzen, $mierci, struktury demograficznej, zdrowia, aktywnosci spotecznej itp.

Jednak czy wladzy w stosunkach z niepelnosprawnymi chodzi tylko o przywileje ro-
zumiane jako negatywna wladza? Odpowiedz jest niejednoznaczna. Przywilejem ptyna-
cym z rezimu sprawnosci i leczenia farmakologicznego jest zysk, mozliwos¢ gromadze-
nia srodkow pienigznych, nadzér i kontrola nad niepelnosprawnymi ciatami. To réwniez
zdolno$¢ do sprawowania wladzy nad populacja, jak zostalo przed chwilg powiedziane.

Jednak na coraz nizszych szczeblach wladzy, mam tutaj na mysli wladze w relacjach
osoby z niepelnosprawnoscig z bliskim otoczeniem, korzysci ptynace z tego rodzaju rela-
cji sg trudne do opisania. Utrzymanie wladzy umozliwia zachowanie schematu funkcjo-
nowania (np. powtarzalny rozktad dnia), jednoczes$nie pozwalajac osobie realizujgcej ten
rodzaj wladzy cieszy¢ sie statusem osoby dobrej, co daje korzysci moralne. W niektérych
przypadkach podtrzymanie wladzy jest gwarantem zachowania Zycia przez jednostke
niepetnosprawng. Czy taki rodzaj wladzy powinien by¢ podtrzymywany i dla czyjego
dobra? To pytanie, na ktére trudno udzieli¢ jednoznaczng i prosta odpowiedz, lecz moz-
na we wspomnianej sytuacji dostrzec elementy wladzy w rozumieniu pozytywnym.

Zdaje sie, ze taki rodzaj wladzy wyplywajacej z troski moglby zostaé przypisany mode-
lowi medycznemu i funkcjonalnemu. W dzisiejszych czasach model medyczny spotyka
sie z szerokg falg krytyki (Shakespeare 2010, Twardowski 2018). Mozna jednak przyto-
czy¢ kilka spolecznie i jednostkowo korzystnych implikacji tego modelu. Po pierwsze,
idac za tokiem myslenia Foucaulta i jego interpretatoréw, mozna stwierdzi¢, ze sama
wladza nie musi mie¢ charakteru negatywnego i opresyjnego (Kapusta 1999). Model
medyczny przyczynit sie do rozwoju wiedzy na temat ludzkiego ciata. Niektére ,,uposle-
dzenia’, przyjmujac jezyk tego modelu, sa odwracalne i niektdre jednostki chca podjac
rézne dzialania zwigzane z lecznictwem, aby to ,,uposledzenie” usung¢ lub zminimalizo-
wac jego oddzialywanie na organizm i przyjmuja taka strategie dziatania (Pezdek 2011,
Przytuska-Fiszer 2013). Wladza swiata medycznego w tym zakresie musi by¢ sprawo-
wana w poczuciu duzej odpowiedzialnosci za ukierunkowywanie dzialan wobec os6b
z niepetnosprawnoscia, zakladajac przy tym pozostawienie jednostce duzej autonomii
w zakresie podjecia decyzji o probie usunigcie ,,uposledzenia” lub form dziatania maja-
cych zmierza¢ w tym kierunku.

Oczywiscie, wladza w tym obszarze rodzi pokuse naduzycia, ktéra to pokusa jest istot-
nym elementem krytyki modelu medycznego. Sg jednak przypadki ,,uposledzen” zagra-
zajacych zyciu jednostki i czasami podjecie decyzji o rozpoczeciu dzialan medycznych
pozwala jednostce przezy¢. Jezeli przyjmiemy, ze na gruncie aksjologii spoltecznej to
przetrwanie i mozliwo$¢ sprawnego funkcjonowania ciata jest wartoscig uznana i po-
trzebna, model ten wskazuje skuteczng forme realizacji tych zatozen. W duchu definicji
modelu wedltug Olivera, pokazuje praktyki dzialania. Jednak sam fakt tworzenia katego-
rii ,normy biologicznej” jest przyczynkiem do powstania zaleznosci i wladzy, a takze wy-
kluczenia i marginalizacji. Zakladanie moralnie dobrych intencji wszystkich jednostek
tworzacych i podtrzymujacych model medyczny byloby zatozeniem utopijnym, dlatego
model ten zostal stusznie odrzucony w dyskursie o niepetnosprawnosci jako niosacy wie-
cej potencjalnych krzywd niz korzysci.
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Funkcjonalny model niepelnosprawnosci dotyczy wspomagania jako formy pomo-
cy dla 0séb z niepelnosprawnosciami. W tym kontekscie sita wladzy jest mniejsza niz
w przypadku poprzedniego modelu. Niemniej warto zwrdci¢ uwage na fakt, ze wladza nie
ogranicza si¢ tylko do dzialan medycznych, ale osoby realizujace wladze moga wplywac
na dzialania jednostek podlegajacych wladzy w zakresie zycia prywatnego, np. poprzez
uzytkowanie okreslonych technologii wspierajacych kompensacje zaburzen funkcjo-
nalnych. Wtadza wychodzi tutaj poza obszar medyczny, ktory jednak wciaz jest obecny
w zyciu jednostek poprzez dzialania lecznicze. Wladza sprawowana jest przez kolejne
jednostki biorgce udzial w przygotowywaniu oséb z niepetnosprawnoscia do funkcjono-
wania w okreslonej przestrzeni spoleczne;j.

Model spoleczny odwraca te role. System wiadzy oferuje osobom z niepetnospraw-
noscig narzedzia nacisku na sposéb konstruowania przestrzeni spolecznej dostepnej dla
nich. Powstaje pytanie, czy ta wladza zawsze ma charakter egzekwowalny i czy dla jej
zaistnienia nie musza zosta¢ spelnione inne przestanki. Przykladowo, osoba z niepetno-
sprawnoscia wzroku chce wplynaé na dzialania lokalnych politykéw tak, aby zainstalo-
wano na przejsciu dla pieszych sygnalizacje dzwiekowa. Moze w tym celu wykorzystaé
pozytywne argumenty, na przyktad potencjalny spadek liczby wypadkow. Moze tez ze-
bra¢ wokdt pomystu grupe aktywistow, ktorzy w jej imieniu beda lobbowac.

Za kazdym razem tak realizowana wladza nie moze mie¢ charakteru negatywnego
i opierac si¢ o przymus. Jest to wladza, ktéra ma kierowac ku pozytywnym dziataniom.
Natomiast wladza w modelu medycznym byta wladza oparta o negatywne przestanki
(ontologia braku).

Sposob sprawowania wladzy. Mozna méwic¢ o wielu sposobach realizowania wladzy: od
systemow nadzoru, przez wladze sprawowana stowem, wtadze ekonomiczng, dostep do wie-
dzy i wiele innych. Uzaleznione to jest od szeregu czynnikéw: rodzaju niepetnosprawnosci,
konsekwencji, jaka niesie ze sobg niepelnosprawnos¢, statusu osoby niepelnosprawne;j itd.

Wszystkie omawiane modele niepelnosprawnosci generuja wladze w réznych obsza-
rach zycia. Pierwszym z nich jest jezyk i samo stowo ‘niepelnosprawnos$¢. Najbardziej
bezposrednim sposobem sprawowania wladzy jest system nadzoru, ktdry w pewnej
formie pojawia si¢ w modelu medycznym, gdzie jednostka moze zosta¢ odizolowana
od spoteczenstwa w osrodku medycznym i tam poddana jest przymusowym zabiegom
medycznym. Model ten zaklada réwniez wladze w zakresie dostepu do wiedzy i innych
zasobdw, w tym poprzez odseparowanie jednostki od nich. Wladza jest takze realizowa-
na na poziomie interakcji z innymi jednostkami w obszarze pozamedycznym. Okresle-
nie normy biologicznej poddaje jednostke stygmatyzacji, o ktdrej pisze miedzy innymi
Erving Goffman (2005), nazywajac odstepstwo od normy pigtnem.

Ten sam rodzaj wladzy wytwarza model funkcjonalny. Kwestionuje ja model spoteczny,
przywracajac jednostce zlozong tozsamos¢ dzieki zwrotowi ,,0soba z niepelnosprawno-
$cig”. Nie zawsze jednak mozliwe jest odwrocenie relacji wladzy. Jak pisze Goffman: ,,gdy
ktos, kto w zwyklych interakcjach spotecznych mégltby zosta¢ bez trudu zaakceptowany,
zostaje nosicielem tatwo zauwazalnej, odstreczajacej nas od niego cechy, okolicznos¢ ta
zarazem deprecjonuje inne jego wlasciwosci, ktore mogltyby wywrze¢ na nas pozytywne
wrazenie” (2005: 35).
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To zjawisko, za Gaylem Rubinem nazywane przez Jacka Kochanowskiego (2013: 35)
»bledem chybionej skali” (2013: 35), rowniez moze stac si¢ przyczynkiem do zaistnienia
wladzy, a jednoczesnie pokazuje, ze w przypadku nie kazdej niepelnosprawnosci mozli-
we jest przywrdcenie zlozonej tozsamosci danej jednostki. Wiadza ta jednak moze sta¢
sie udzialem samej osoby z niepelnosprawnoscia, jezeli ta, jak pisze Goftman (2005: 41),
»bedzie (...) czerpac ze swojego pigtna drugorzedne ,,zyski” w postaci usprawiedliwien
dla wszystkich swoich niepowodzen, ktére z réznych innych wzgledéw stang sie jego
udziatem”

Wiadza przejawia si¢ rowniez w obszarze ekonomii i dostepu do zrodel zarobkowa-
nia, a jeszcze wczesniej w dostepie do zasobow wiedzy. O tym ostatnim rodzaju wladzy
mozemy juz méwi¢ w przypadku dzieci z niepelnosprawnoscia, ktdre, uczeszczajac do
szkot specjalnych, pozbawiane sg w ten sposdb prawa do takiego samego zasobu wiedzy
dostepnej dla ich réwiesnikéw, poniewaz program nauczania nie jest taki sam jak w in-
nych szkolach. Nie podwazam tu zasadnosci funkcjonowania takich instytucji, wskazuje
jedynie na fakt pojawiania si¢ przejawow wladzy w tym obszarze. Odchylenie w zakresie
wiedzy moze skutkowaé ograniczonymi zasobami do podjecia pracy zarobkowej lub uzy-
skania zatrudnienia na dobrze oplacanych stanowiskach.

Jak pisze Shelley Tremain, model spoleczny niepetnosprawnosci jest potwierdzeniem
prawnej koncepcji wladzy (2005), zatem przejawia si¢ w prawie. Jurysdykcyjnos¢ tego
modelu jest widoczna w samym zalozeniu walki o prawa, gdzie przez prawo rozumie
sie przepisy. Dodatkowo wtadza nie tylko przejawia si¢ w instytucji prawa, ale prawo
przejawia sie w ciele: ,,nie istnieje prawo, ktdre by si¢ nie zapisywalo na ciele. (...) Jest
ono grawerowane na pergaminie wykonanym ze skory swych podmiotow. Wyraza si¢
w formie korpusu praw. Prawo czyni z ciala swa ksiege” (de Certeau 1979: 14, za: Mac-
kiewicz 2018: 508). Cialo nie jest tylko bytem biologicznym, ale spolecznym. Realizujac
prawo, cialo staje sie tez jego nosnikiem, potwierdzeniem, przykladem sposobu jego
wdrozenia.

Zatem wladza w takiej formie ma charakter dwukierunkowy. Zbudowane w duchu
modelu spotecznego prawo nakazujace, aby budynki uzytecznosci publicznej byly pod-
czas budowy lub remontéw dostosowywane do potrzeb 0séb z niepelnosprawnosciami
m.in. ich mozliwosci ruchowych, jest jednak przejawem wladzy pozytywnej, uwzgled-
niajacej potrzeby osob z niepelnosprawnosciami. Jest to przyklad modelu jako narzedzia
polityki i wladzy (Shakespeare 2010) i pozytywny przejaw wladzy opartej o prawo.

Mimo to wcigz obecne i utrwalone w prawie i polityce spolecznej jest prawo o nega-
tywnym charakterze, na przyklad o wzglednym zakazie malzenstwa. Trybunat Konsty-
tucyjny wskazuje, ze ,prawo do decydowania o swoim zyciu osobistym nie ma bowiem
charakteru absolutnego, przy ktérym nie licza sie juz zadne prawa i wolnosci innych
osob, a takze ochrona porzadku publicznego” (Trybunal Konstytucyjny 2016). Jest to
rodzaj sformalizowanej wladzy opartej o przestanke, Ze niektore zachowania oséb z nie-
pelnosprawnosciag moga stanowi¢ zagrozenie dla porzadku publicznego. Z podobna ne-
gatywng wladza bezposredniag mamy do czynienia w domach pomocy spolecznej, gdzie
prawo osob przebywajacych tam do wyboru na przyklad lekarza i petnej informacji o sta-
nie wlasnego zdrowia jest ograniczone (Ferenc, Kocejko, Wotowicz 2020).
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Racjonalizacja wladzy. W przypadku os6b z niepelnosprawnosciami poziom racjo-
nalizacji wladzy jest wysoki. Racjonalizacja ta zwigzana jest z najbardziej podstawowym
poziomem funkcjonowania jednostki, czyli biologicznym. Jezeli dana jednostka nie jest
w stanie funkcjonowac w sposéb efektywny samodzielnie, wladza wspiera ja w osiagnie-
ciu mozliwie wysokiego stopnia efektywnosci.

Modele niepelnosprawnosci dostarczajg argumentdw racjonalizujgcych wladze i wska-
zujg jej kierunki. Oparty o wiedz¢ biologiczng model medyczny wspiera swoje zatozenia
badaniami nad ludzkim cialem i na ich podstawie okresla, co jest norma, a co nie. Z tych
norm wynika ,uposledzenie”, czyli odchylenie od normy. Teoretyczny proces pozwala
ugruntowac zalozenia modelu medycznego jako opartego na wiedzy. Model funkcjonal-
ny nadal odnosi si¢ do zalozen biologicznych, ale poszerza kontekst sytuacji o warunki
zycia spolecznego, w ramach ktdrego osoby z niepelnosprawnosciami mogg mie¢ trud-
nosci w normalnym funkcjonowaniu. Potrzebuja wsparcia, ktére nierzadko przejawia
sie w okreslonej formie wtadzy albo daje mandat do zbudowania réznych form wiladzy.

Model spoleczny rowniez dostarcza argumentdw racjonalizujacych wladze. Zgodnie
z zalozeniami tego modelu niepelnosprawnos¢ rozpatrywana jest w kategoriach uczest-
nictwa w aktywno$ciach spotecznych, niezaleznego funkcjonowania, aktywnosci na ryn-
ku pracy i kontroli nad wlasnym Zyciem. Dostarcza argumentéw indywidualnych, ale
réwniez spotecznych. Niezalezne zycie oznacza ograniczenie lub odwrécenie kierunku
wladzy w relacji z osobami z niepelnosprawnoscig. Daje narzedzia do podjecia pracy
i aktywnosci w obszarze zycia spofecznego. Jak wida¢, wladza na rzecz o0séb z niepelno-
sprawnosciami i wladza wobec tej grupy wyplywa z racjonalnych pobudek i jest ugrunto-
wana w faktach. Nie twierdzg, ze przejawy tej wladzy sg jednoznacznie dobre lub ze spo-
soby realizowania wladzy sg adekwatne. Twierdze tylko, ze sam fakt zaistnienia stosunku
wladzy w tym polu jest uzasadniony przez racjonalne przestanki.

Racjonalizacja wladzy przejawia sie tez na poziomie ogdlnym, ktéry obejmuje wszyst-
kie omawiane modele niepelnosprawnosci. Tym poziomem jest zycie jednostek rozu-
miane jako zdolno$¢ do przezycia i dbatos¢ o zdrowie. Obecnie wladza sprawowana nad
populacja nie jest wtadzg zdolng do odbierania zycia, ale wtadza dbajaca o Zycie (Mackie-
wicz 2018). ,Wladza dociera do ciala raczej poprzez opanowanie Zycia niz przez grozbe
usmiercenia” (Foucault 1995: 125, za: Mackiewicz 2018: 293). Kiedys wladza mogla ode-
bra¢ zycie w akcie kary, teraz dba o to, by to zycie trwato.

BIOROZNORODNOSC

Bioréznorodnosci nie traktuje w tym kontekscie jako model, dlatego nie zostata ona uje-
ta w powyzszych rozwazaniach. W moim przekonaniu teorii bioréznorodnosci blizej do
opisania zjawiska niepelnosprawnosci per se, bez przekladania jej na praktyki dzialania,
czyli nie spelnia ona przyjetej definicji modelu. To koncepcja teoretyczna bez nadanego
kierunku dzialania spotecznego czy instytucjonalnego, jak to ma miejsce w przypadku
przytoczonych powyzej modeli. W tym sensie bioréznorodnos¢ jest terminem paralel-
nym do rasy czy orientacji seksualnej. Rozumiem przez to, ze niepelnosprawnosé¢ moze
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by¢ postrzegana jako fakt, jak faktem jest, ze niektorzy z nas maja biaty, inni brazowy od-
cien skory. Rodzi si¢ zatem pytanie, czy niepelnosprawnos$¢ bez kontekstu, albo jak pisze
Lennart Nordenfelt (2004, 2013) ‘mozliwosci’ (opportunity), w ogoéle istnieje (Nordenfelt
2004, 2013; Shakespeare 2005, 2010; Karas 2012; Rzeznicka-Krupa 2019). Czy rasa tez nie
jest wynikiem funkcjonowania w okreslonym kontekscie geograficznym? Czy moze rasa
i niepelnosprawnos¢ to pojecia paralelne ze wzgledu na przyczyne wladzy sprawowanej
w obrebie grup w ten sposéb sklasyfikowanych? Mozna dostrzec pewna zbieznos¢, nie
tylko wynikajacg z biologicznych podstaw tych dwoch zjawisk, ale rowniez ze wzgledu na
kontekst, w jakim powstata wladza nad grupami wydzielonymi zgodnie z tymi pojecia-
mi. Foucault pisze o tym, ze oba te zjawiska wyksztalcily si¢ wraz z troskg o demografie,
polityke ludnosciows, statystyki, czyli w momencie, kiedy powstal nowy byt nazywany
przez niego populacja: ,,Rasizm staje sie wiec biopolityczng formg zarzadzania populacja
na poziomie wynikow statystycznych, badan spotecznych, przemyslanych strategii zarza-
dzania itd” (Mackiewicz 2018: 304-306). Na tym poziomie mozemy moéwic o paralelnosci
zjawisk rasizmu i ableizmu. Ten drugi termin rozumiem jako forma dyskryminacji jed-
nostek ze wzgledu na ich faktyczng lub domniemang niepelnosprawnos¢ (Mastyk 2020).

Jezeli niepelnosprawnos¢ ma by¢ zjawiskiem ontologicznie paralelnym do rasy, to musi
mie¢ zakres cech, ktore bedg mozliwe do okres$lenia bez konieczno$ci zaistnienia kontek-
stu. Jezeli osoba rasy zoltej zostanie postawiona w miejscu pozbawionym kontekstu, ludzi,
spolecznych artefaktéw, nadal pozostanie osoba o okreslonym kolorze skdry. Jezeli oso-
ba z niepelnosprawnoscig zostanie umieszczona w podobnej bezkontekstowej spotecznie
przestrzeni, rdbwniez musi pozosta¢ osobg z niepelnosprawnoscia, by wypetni¢ definicje
niepelnosprawnosci. Mowa tutaj o zalozeniu, ze kontekst biologiczno-geograficzny jest
zastany i nie podlega redukeji. Nie oznacza to, ze przyjecie zawartej w teorii biorézno-
rodnosci definicji niepelnosprawnosci nie moze mie¢ zewnetrznych implikacji. Oznacza
tylko, Ze nie muszg one zaistnie¢, by zaistnialo samo zjawisko. Tom Shakespeare (2005),
zadajgc pytania o to, jak spoteczenstwo traktuje osoby z niepelnosprawnoscia, jaki wptyw
niepelnosprawnos¢ ma na relacje spoleczne, jak osoby z niepelnosprawnosciami sg przed-
stawiane w kulturze czy sztuce, wskazuje na podobny trop — modele niepetlnosprawnosci
sg opisem relacji niepetnosprawnosci i kontekstu, a nie samej niepelnosprawnosci.

Relacje kontekstow, wiedzy, wladzy, modeli i istotnych zjawisk przedstawia ponizsza
grafika:

Rysul‘lek 1 Poziom teoretyczny.
abstrakeyjny
[niezbadany]

Desygnat

niepelnosprawnosci

niepelnosprawnosci

Poziom kontekstu
geograficzno-
biologicznego [zastany]
‘Wiladza fizyczna

0

Biordinorodnosé?

Poziom kontekstu Modele

spolecznego
[konstruowany
spolecznie, zmienny]
Wiladza-wiedza

Zré6dto: opracowanie wlasne.
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W tym miejscu musze objasni¢ termin wladzy fizycznej. Odnosi si¢ ona do najbardziej
pierwotnej formy wladzy bezposredniej, czyli fizycznej zdolnosci kontroli nad czyims
cialem. W tym tekscie przywotalam ten termin tylko na potrzeby powyzszej grafiki, by
pokazac na niej wszystkie niezbedne elementy opisanej koncepcji.

NIEPEENOSPRAWNOSC A BRAK WLADZY

W ostatnich latach w sposobie obiektywizowania niepelnosprawnosci nastapil pewien
zwrot. Pojawila si¢ nowa teoria dotyczaca niepelnosprawnosci — bioréznorodnos¢. Za-
tozenie to nie skupia si¢ na konsekwencjach niepelnosprawnosci jak model spolfeczny,
ani na dziataniach wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia jak model medyczny. Obrazuje
niepetnosprawno$¢ jako miejsce na pewnym kontinuum albo raczej miejsce jednostki
w zbiorze mozliwych egzemplifikacji ludzkiego ciata. W tym znaczeniu wychodzi poza
klasyczny model wladzy. W moim przekonaniu jest probg opisania zjawiska, a nie jego
konsekwencji. Analizujagc ten watek, zastanawiam si¢, czy istnieja immanentne cechy
niepelnosprawnosci mozliwe do okreslania na poziomie zjawiska i czy w przypadku nie-
pelnosprawnosci jesteSmy w stanie stworzy¢ zamkniety i pelny zbior cech, ktére wyzna-
czalyby granice jej istnienia albo nie. By¢ moze bioréznorodnos¢ jest proba ucieczki od
narzucanych modeli, a zatem narzucanych i spotecznie akceptowanych form wtadzy. Nie
zalezy jednak zapomina¢ o tym, ze odebranie tej wltadzy powinno nastgpi¢ na podstawie
konsensusu, bowiem niektérzy moga jej chcie¢/potrzebowaé, poniewaz na przyktad ze
wzgledu na swoja niepelnosprawnos¢ nie s w stanie sami kierowa¢ swoim zyciem. Moga
potrzebowa¢ pewnego rodzaju wtadzy, ktorg Foucault nazywat nie wladzg nad smiercig,
ale wladza nad Zyciem, wtadzg wspierajaca zycie.

Jako taki rodzaj wladzy mozna poczytywac te zaistnialg w spotecznym modelu niepet-
nosprawnosci, rozumiang jako konieczno$¢ usprawniania spotecznych instytucji, form
pracy, polozenie duzego nacisku na uczestnictwo wszystkich jednostek w zyciu spotecz-
nym. Zatem model spoleczny to nowa forma wiladzy, rozumianej jako ukierunkowanie
zycia. Jej narzedziami sg na przyktad zasitki na rehabilitacje, renty, specjalne programy
tworzone na rynku pracy. Wladza nie zawsze musi mie¢ negatywne konsekwencje. By¢
moze niektdre osoby z niepelnosprawnoscia potrzebuja, zeby sprawowana byla nad nimi
wladza, bowiem nie potrafia same kierowa¢ swoim zyciem w sposob je zadowalajacy.
A moze tu chodzi o Zycie w sposéb zgodny z oczekiwaniami innych? Kwestig warta roz-
wazanie jest, czy pomoc dla 0sob z niepelnosprawnoscia zawsze jest przejawem troski
o ich dobro, czy jest proba sprawowania wladzy nad nimi, by pokierowac ich ku zyciu,
ktore spotecznie uwazamy za stuszne.

Idac tym tropem, mozna powiedzie¢, ze bioréznorodnos¢ jest zalozeniem, ktdre jed-
noczesnie wyzwala spod kurateli wladzy, ale nie rozstrzyga kwestii nastepstwa tego ruchu.
Pokazuje istote niepelnosprawnosci, lecz nie daje odpowiedzi na pytania o spoteczne i jed-
nostkowe funkcjonowanie 0s6b z niepelnosprawnosciami. Dlatego w grafice umiescitam
bioréznorodno$¢ na poziomie zjawiska. Nie jest ona zalezna od kontekstu spolecznego, tyl-
ko biologicznego, jak kolor skory czy pteé. Nie jest wiec styczna z wladza, wiedzg i populacja.
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Czy w $wiecie kontrolowanych cial, naprawde jestesmy w stanie wyzwoli¢ ciata niepet-
nosprawne i wroci¢ do poziomu geograficzno-biologicznego? Jak wspomniatam powy-
zej, nalezaloby tez rozwazy¢, czy te ciala naprawde tego chca i czy odbyloby sie to z ko-
rzy$cig dla wszystkich. Leczenie, rehabilitacja w koncu sg przejawem wladzy, pozwalaja
réwnocze$nie na zachowanie/przediuzenie zycia niektérych jednostek. Czy aby odrzuci¢
wladze nie musielibysmy, idgc tropem mysli Foucaulta, odrzuci¢ réwniez wiedzy? Moim
zdaniem tak. Zyjemy w pewnego rodzaju urzadzeniu, ktore wedlug tego francuskiego
mysliciela jest ,,specyficznym splotem wtadzy i ,produkowanej” przez nig wiedzy, dyna-
miczng forma oddzialywania na ciato i sSwiadomos¢ jednostek poprzez liczne strategie
natury organizacyjnej” (Mackiewicz 2018: 211). Pozostajac w sferze rozwazan teoretycz-
nych, by¢ moze taki konstrukt bylby mozliwy do stworzenia i uwiarygodnienia, ale jak
zostalo powiedziane juz w tym tekscie, rzeczywistos¢ jest wytwarzana historycznie, spo-
tecznie i pytanie brzmi, czy jesteSsmy w stanie zniwelowa¢ dotychczasowy wplyw wladzy
i wiedzy, albo czy jesteSmy w stanie nada¢ nowym sitom tworzacym i podtrzymujacym
go nowy kierunek. Druga $ciezka wydaje sie by¢ bardziej prawdopodobna.

By¢ moze biordznorodnos¢ nalezy poczytywac za uzupelnienie wspolistniejacych ter-
minow, ktorych paralelnym przyktadem moze by¢ seks/seksualno$¢ czy polityka/poli-
tyczno$¢ w rozumieniu Foucaulta (Mackiewicz 2018). W takim wypadku mozna moéwié
w odniesieniu do obranego przeze mnie tematu o niepelnosprawnosci/modelu niepet-
nosprawnosci. Model rozumiem jako urzadzenie (kontekst spoteczny), a niepetnospraw-
nos¢ jako element natury (kontekst geograficzno-biologiczny). W odniesieniu do seksu
pisze o tym sam francuski mysliciel: ,,Zwracamy sie nie tylko do seksu-natury (elementu
zywego organizmu, przedmiotu biologii), ile do seksu-historii, seksu-znaczenia, seksu-
-dyskursu” (Foucault 2000: 72 za: Mackiewicz 2018: 213). Relacje tych elementéw probu-
je pokazaé powyzsza grafika.

PODSUMOWANIE

Niepetnosprawnos$¢ w kontekscie bior6znorodnosci jest sytuacja umiejscowienia jed-
nostki na kontinuum danej cechy w obszarze brzegowym. Na przyktad osoba z niepetno-
sprawnoscia wzroku umiejscowiona bylaby w obszarze brzegowym, jezeli chodzi o do-
step do kontekstu wizualnego. Wplywa to na jej dostep do wiedzy na temat kontekstu
sytuacji, w ktorych sie znajduje. W ramach wynegocjowanych relacji wladzy moze otrzy-
mac wsparcie polegajace na przeprowadzeniu jej przez pasy przez osobe widzacg sygna-
lizacje $wietlng. Moze tez wzig¢ udzial w dyskursie na temat niepelnosprawnosci wzroku,
wynegocjowaé interpretacje braku wzroku jako sytuacje dostepu do czesci informacji
o kontekscie sytuacji, co skutkuje pojawieniem si¢ sygnalizacji dzwiekowej na przejsciu
dla pieszych. Nie zmienia to jednak faktu, ze pewna relacja wladzy musi zaistniec.
Wynika z tego, ze stosunek wladzy jest niezbedny do biologicznego przetrwania nie-
ktoérych niepetnosprawnych jednostek. Chociaz poglad taki nie jest popularny, a szcze-
golnie w kontekscie spotecznego modelu niepetnosprawnosci jest trudny do zaakcepto-
wania, przemawia za nim wiele racjonalnych faktow. Zreszta, sam model spoteczny jest
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krytykowany za calkowite odrzucenie biologicznych podstaw niepelnosprawnosci i za-
niechanie my$lenia o medycznej pomocy dla 0sdb z niepelnosprawnosciami (Gatkowski
2001; Wozniak 2008), za ktorg stoi wiedza.

Jak pisze za Julie Singer Alicja Przyluska-Fiszer: ,Nie ulega watpliwosci, ze spoteczen-
stwo moze utrudnia¢ zycie osob niesltyszacych lub poruszajacych si¢ na wozku. Ale bez
wzgledu na zmiany spoleczne osoby niepelnosprawne czesto nie beda w stanie robi¢ rze-
czy, ktore wielu z nas chce robi¢” (2013: 64). Zgadzam si¢ z zalozeniem, Ze r6znego rodzaje
niepelnosprawnosci nie pozwalaja na wykonywanie niektérych czynnosci. Takie racjo-
nalne podejscie do niepelnosprawnosci i wladzy w relacji z osobami z niepelnospraw-
nosciami na pewno znajdzie swoich krytykéw, przywotujac chociazby stanowisko Billa
Hughesa (2005). Zauwaza on, Ze to ujecie tematu nie zostawia przestrzeni na wystarcza-
jacy opis indywidualnego doswiadczenia niepelnosprawnosci i tego, jak ten stan fizyczny
przeklada si¢ na mozliwo$¢ realizowania zadan i rdl spotecznych. By¢ moze nalezaloby
zadac pytanie, czy kazdy z nas potrzebuje identycznego zasobu biologicznego i czy to po-
winno warunkowac¢ jego obecnos¢ w spoleczenstwie i rzutowaé na rézne formy wladzy.
W moim przekonaniu, nie. Czy jednak wladza jest nieodzownym elementem wspolcze-
$nie skonstruowanej niepelnosprawnosci? Jestem sklonna odpowiedzie¢: tak.

Wiadza powinna jednak przybiera¢ formy, o ktorych pisat Krzysztof Pezdek (2016),
forme negocjowalng i opartg o troske, rozumiang jako konsensus potrzeb i mozliwosci,
a nie protekcjonalne traktowanie lub kontrole.

Wiadza niezbedna jest do zaistnienia modeli niepelnosprawnosci, o ktére tocza si¢
dyskusje w ramach dyskursu o niepelnosprawnosci. Ta zapo$redniczona w wiedzy two-
rzy modele, ktore zmieniajg si¢ z uptywem lat i pod wplywem kontekstu historyczne-
go, spolecznego, kulturowego, ekonomicznego. Krytyka modeli niepetlnosprawnosci jest
wlasciwie krytyka wiedzy i wladzy. Nie dazy jednak do zniesienia samej wladzy, ale do
negocjowania jej warunkéw albo do aktualizacji tych warunkéw poprzez opisanie ich
zgodnie z zaistnialg sytuacja.

W niniejszym artykule nie udzielitam odpowiedzi na wiele pytan i nie wyczerpatam
kazdego poruszanego zagadnienia. Niektore odpowiedzi majg forme przyktadu, by tylko
nada¢ kierunek mysli i skierowac czytelnika na tory, ktérymi podazam. Na niektdre py-
tania nie znalaztam odpowiedzi w tekstach innych autoréw lub sama nie potrafi¢ na nie
odpowiedzie¢. Stawianie ich jest probg zaznaczenia zagadnien w obszarze badan o nie-
pelnosprawnosci, ktdre to zagadnienia moim zdaniem warte sg dalszej analizy.
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Streszczenie

Celem przeprowadzonych badan byla analiza procesualnego wymiaru przemian w zyciu osoby
niepetnosprawnej dokonujaca si¢ pod wpltywem doswiadczen zwigzanych z uprawianiem sportu.
W artykule staram si¢ wykaza¢ podobienstwo struktury sportu ze strukturg systemu o$wiato-
wego, w ktorych obok funkeji cisle edukacyjnych zachodza réwnolegle procesy réznorodnego
w $rodkach i rezultatach uspotecznienia.

Podstawg do realizacji powyzszego celu byly osobiste doswiadczenia badanych oséb. Z tego wzgle-
du w badaniach wykorzystalem dane jakosciowe uzyskane za pomocg obserwacji uczestniczacej
oraz wywiadéw swobodnych przeprowadzonych wsréd oséb niepelnosprawnych uprawiajacych
sport. Analiza i interpretacja materialu badawczego prowadzona byta zgodnie z procedurami me-
todologii teorii ugruntowane;j.

Artykul powstal jako efekt badan przeprowadzonych wsréd spolecznoséci oséb niepelnospraw-
nych zajmujacych si¢ uprawianiem sportu wyczynowego. Badania te dotycza charakterystyki
$ciezki kariery sportowej oséb niepetnosprawnych, ktéra ze wzgledu na swoja specyfike ma sil-
ne zakorzenienie w zinstytucjonalizowanych praktykach dotyczacych wiaczania, kontynuowania
i podtrzymywania gtéwnego dzialtania, jakim jest uprawianie sportu.

Stowa kluczowe
niepelnosprawnos¢, aktywnos¢ fizyczna, sport, socjalizacja.

Educational role of physical activity — analysis of socialization process of persons
with disabilities in and through sport

Abstract

Purpose of the conducted research was to analyze a processual dimension of transformations of
a disabled person life, which take place under influence of experiences related to sport practicing.
In the article I try to prove similarity of the sport structure with the educational system structure,
where apart of the strictly educational functions, there are also socialization processes taking pla-
ce, diverse in terms of measures and results.

A basis for realization of the purpose mentioned above were personal experiences of the resear-
ched individuals. Hence, the research exploits qualitative data, collected during participant obse-
rvations and in-depth free interviews, conducted among the disabled practicing sports. Analysis
and interpretation of the research material was performed in accordance with procedures of the
grounded theory.

The article has been prepared as a consequence of research carried out between 2012 and 2015,
among a society of the disabled, who practice professional sports. The studies refer to characteri-
stics of the sport career path of persons with disabilities, which regarding its specificity, has strong
roots in institutionalized practices related to inclusion, continuance and maintenance of the main
action, i.e. sport practicing.

Keywords
disability, physical activity, sport, socialization.
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WSTEP

Przedmiotem niniejszego opracowania jest szczeg6lne doswiadczenie edukacyjne os6b
niepetnosprawnych, ktére uprawiaja sport na poziomie wyczynowym. Zagadnienie to
przedstawiam, odwotujac sie do koncepcji zalozen teorii symbolicznego interakcjonizmu
w ujeciu tzw. szkoly chicagowskiej. Na tej podstawie pokazuje, iz projektowanej i wyma-
ganej przez dang instytucje konwersji odpowiadaja rézne doswiadczenia na kolejnych
etapach treningu, prowadzace w istocie do calo$ciowej przemiany na poziomie percypo-
wania rzeczywistosci przez jednostke. Przy czym w prowadzonych przeze mnie analizach
nie probuje rozwazaé czy rekonstruowac osobowosci 0s6b niepetnosprawnych, zajmuja-
cych si¢ sportem wyczynowym. Interesujg mnie bardziej spoleczne procesy pobudzania
i podtrzymywania podstawowego dzialania, jakim jest uprawianie sportu i towarzyszace
mu zabiegi ze strony instytucji odpowiedzialnych za organizacje¢ tego dzialania, niz lezace
u ich jego podstaw uwarunkowania osobowos$ciowe, ktére nie s3 przedmiotem analizy
w niniejszym artykule.

Artykul powstal w konsekwencji badan przeprowadzonych w latach 2013-2017 wsréd
spolecznosci osdb niepetnosprawnych zajmujacych si¢ sportem wyczynowym. Badania
te stanowig proba zbudowania ogélnej charakterystyki dotyczacej $ciezki kariery spor-
towej, ktora ze wzgledu na swoj charakter ma silne zakorzenienie w zinstytucjonalizo-
wanych praktykach wiaczania, kontynuowania i podtrzymywania gtéwnego dziatania,
jakim jest uprawianie sportu przez osoby niepelnosprawne. W niniejszym artykule ana-
lizie poddaje jeden z watkéw tak zarysowanych badan, ktéry odnosi sie do udzielenia
odpowiedzi na pytanie: W jaki sposob przebiega proces socjalizacji w sporcie osob nie-
pelnosprawnych i jaka role odgrywaja w nim relacje interpersonalne pomiedzy trenerem
a podopiecznym oraz grupa a jej czlonkiem.

Wychodze z zalozenia, ze gléwnego aspektu tego, co jest transmitowane, ,,nie mozna
znalez¢ w jawnych tresciach, ale w samej organizacji dziatania trenerskiego” (Bourdieu
1996: 84). W artykule zajmuje si¢ analizg praktyk pedagogicznych przynaleznych syste-
mowi trenowania, ktdry jest zwigzany z tzw. kodem integracji, okreslanym przez B. Bern-
steina jako pedagogika niewidzialna. Bourdieu i Passeron (1990) okreslaja ja za$ jako
pedagogike zakamuflowang, wymagajaca od ucznia, ktérym w przypadku prowadzonych
badan jest przyszty adept sportu wyczynowego oséb niepelnosprawnych, identyfikacji
z mistrzem czy bardziej doswiadczonym kolega za ceng autentycznego podporzadkowa-
nia sie. Cytujac w tym miejscu Bourdieu i Wacquanta (2001: 220), mozna powiedzie¢, ze
»hauczanie zawodu, rzemiosta, fachu (...) wymaga pedagogii troch¢ innej niz ta, ktéra
przystoi nauczaniu wiedzy. (...) Wiele sposobéw myslenia i dziatania, i to czesto tych
najbardziej zywotnych, jest przekazywanych w formie praktycznej, w przekazie calo-
$ciowym i dzieki praktykom opartym na bezposrednim kontakcie migdzy nauczajacym
i uczacym si¢”
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INSPIRACJE TEORETYCZNE I PODSTAWY METODOLOGICZNE BADAN

W ramach przyjmowanej przeze mnie perspektywy interpretatywnej szczegolnie bliskie
jest mi podejscie symbolicznego interakcjonizmu w wersji rozwijanej przez Blumera
(tzw. szkota chicagowska) i jego kontynuatoréw (Zidtkowski 1981: 86-94; por. Krzemin-
ski 1986). Zgodnie z nim w toku wzajemnego dopasowywania aktywnos$ci poszczegol-
nych jednostek powstaja dzialania polaczone (joint action), stanowiace podstawe zycia
spolecznego. Oznacza to, ze istota spoleczenstwa nie lezy w strukturze, ale w procesie
dziatania. Spoleczenstwo jest zatem procesem dostosowujacych sie¢ do siebie w trakcie
interakeji podmiotéw, dzialajacych w okreslonym kontekscie spotecznym (Blumer 2007:
55-60; Blumer 1975: 78). Jednostki za$ na biezaco interpretujg dang sytuacje, co sprawia,
ze kazdy przypadek dzialania polaczonego jest konstruowany od nowa (Blumer 2007: 17).
Spoleczenstwo za$ nie jest stalg strukturg stosunkow, a ciggle rozwijajacym si¢ procesem
dostosowujacych sie do siebie w trakcie interakeji podmiotéw, dziatajacych w okreslonym
kontekscie spotecznym (Blumer 1969: 17 i dalsze; Blumer 2007: 9 i dalsze; Blumer 1975:
78; Blumer 1984: 81; Hatas 1987: 92 i dalsze; Mucha 2003). Nie oznacza to jednak zaprze-
czenia co do istnienia struktur spotecznych, a jedynie to, ze s one wlaczone w proces in-
terpretowania i definiowania, w trakcie ktorego ksztaltowane sa dziatania pofaczone (Blu-
mer 1975: 82). Zdaniem Blumera, ktéry powoluje si¢ na stowa Meada (Blumer 2007: 51),
jednostka wyposazona w jazn i umyst na biezagco dokonuje swiadomego i refleksyjnego
wyboru podejmowanych przez siebie dziatan. Dzialanie ma bowiem charakter zachowa-
nia konstruowanego przez cztowieka, nie za$ jego reakcji bedacej wynikiem okreslonych
czynnikow zewnetrznych, niezaleznych od samej jednostki (takich jak bodzce fizjologicz-
ne, popedy, potrzeby, uczucia, postawy, normy, wartosci itp.). Czlowiek nie reaguje biernie
na pragnienia, uczucia, cele, dziatania innych, wymogi czy oczekiwania wobec niego, lecz
robi to w spos6b rozmyslny, zaprzegajac do tego procesu swoja jazn i umyst. Jednostka
dziata na podstawie wlasnych celéw, zamierzen i planéw, ktére konstruuje na podstawie
swojego doswiadczenia i dokonywanych przez siebie interpretacji (tamze: 52).

Przyjete zalozenia na temat rzeczywistosci spofecznej okreslaja takze sposob jej bada-
nia. Skoro rzeczywistos¢ spofeczna jest konstruowana przez dzialajace jednostki (Berger,
Luckman 1983), nie mozna badac jej, tak jak bada si¢ przyrode, jakby spoleczenstwo ist-
niato niezaleznie od ludzkiego do$wiadczenia i dziatan (Znaniecki 1922: 25; Krzeminski
1986: 144). Zebrane i analizowane dane zawsze sg czyimi$ danymi, czyli sa przedmiotem
teoretycznej refleksji badacza, ale takze czyjego$ aktywnego doswiadczenia. W procesie
badawczym konieczne jest wiec uwzglednienie wspétczynnika humanistycznego (Zna-
niecki 1922: 34; por. Halas 1987: 63). Metody badan socjologicznych powinny koncentro-
wac sie na procesach, za pomoca ktorych ludzie definiuja sytuacje i dokonuja wyborow
kierunkow dzialania, a takze dazy¢ do wnikniecia w $wiat interpretacji dokonywanych
przez jednostki. Aby byto to mozliwe, badacz nie moze rozpocza¢ badan z wczesniej za-
fozonym systemem pojeciowym, ktory strukturalizuje badang rzeczywisto$c.

Z uwagi na to, ze prowadzone przeze mnie badania mialy charakter eksploracyjny, aby
jak najlepiej pozna¢ i zrozumie¢ specyfike interesujacych mnie zagadnien, zdecydowa-
fem sie na gromadzenie danych bezposrednio w terenie. Tego typu badania umozliwiaja
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nie tylko poznawanie zjawisk w ich naturalnym kontekscie, a wiec lepsze zrozumienie ich
zlozonosci, ale takze, dzieki przebywaniu w wybranym srodowisku dtuzszy czas, pozwa-
lajg na uchwycenie ich procesualnego charakteru (por. Sztumski 1984: 71; Fatyga 1999:
151). Jest to mozliwe dzigki wykorzystywaniu jako$ciowych technik zbierania danych,
ktore, dostarczajac dobrze ugruntowanych opiséw i wyjasnien w wyraznie okreslonych
lokalnych kontekstach (Miles, Huberman 2000), dajg jednoczesnie szanse dotarcia do
epizodow interakcyjnych przy ograniczonym zakresie ingerencji badacza w poznawa-
ng rzeczywisto$¢ (Konecki 2000: 144). Dzigki wielokrotnemu powracaniu do badanego
terenu pozwalajg one odnalez¢ réznorodne konteksty analizowanego zjawiska i zbudo-
wac jego calosciowg perspektywe (Hammersley, Atkinson 2000: 63; Konecki 2005) oraz
zaobserwowac ,,subtelnosci komunikacji i pewnych wydarzen, ktére w inny sposéb nie
mogly by¢ przewidziane ani zamierzone” (Babbie 2003: 312). Stosowanie jakosciowych
technik zbierania danych umozliwia uchwycenie perspektywy aktoréw spotecznych nie-
jako od wewngtrz przez empatyczne zrozumienie (Verstehen) i zawieszenie przyjmowa-
nych z géry opinii o badanych zjawiskach. Dzigki temu mozliwe jest dotarcie do znaczen,
jakie ludzie przypisuja zdarzeniom wypetniajacym ich zycie i powigzanie tych znaczen ze
$wiatem spotecznym (Miles, Huberman 2000: 7-10).

Wybér konkretnych technik gromadzenia danych podyktowany byl bogactwem i zréz-
nicowaniem badanego obszaru, a takze logika i dynamika przebiegu badania juz na etapie
jego projektowania (por. Hammersley, Atkinson 2000). Przy czym moje badania nazwal-
bym raczej procesem generowania danych, niz ich zbierania. To drugie pojecie ma po-
zytywistyczne konotacje, sugeruje bowiem, ze badacz moze w sposéb neutralny zbieraé
informacje. A w przyjetej przeze mnie perspektywie badawczej badacz widziany jest jako
aktywnie konstruujacy wiedze¢ na interesujacy go temat, ktore to stanowisko jest mi blizsze.

Techniki generowania danych, ktére wybratem, to obserwacja, stosowana zwlaszcza we
wstepnej fazie badan, wzbogacona o wywiady nieformalne. Wraz z postepami badania
i poszerzaniem wiedzy na interesujace mnie zagadnienia stopniowo wlaczalem do projektu
kolejne techniki, przede wszystkim wywiady swobodne oraz analize juz istniejacych mate-
riatéw, gtéwnie artykutow publikowanych w specjalistycznych czasopismach branzowych,
reportaze na temat sportowcow, a takze biografie, wspomnienia, ktdre pozwolity spojrze¢
na najbardziej uznanych przedstawicieli srodowiska niepelnosprawnych sportowcow,
z ktérymi trudno bylto nawiaza¢ bezposredni kontakt w celu przeprowadzenia wywiadu.

Najwiekszy nacisk potozylem na wywiady indywidualne. Przestanki, ktére staly za moja
decyzja, wynikaja po pierwsze z przyjetych zalozen ontologicznych (ludzkie doswiadcze-
nia, interpretacje, wiedza, oceny, interakcje sg znaczacymi wlasciwosciami rzeczywistosci
spolecznej, ktora badatam) i epistemologicznych (prawomocnym sposobem generowania
danych na podstawie tychze zalozen ontologicznych jest interakcja, rozmowa z ludzmi,
stuchanie ich opowiesci i uzyskanie dostepu do ich wiedzy, ocen, wrazen). Wywiad jest tu-
taj postrzegany jako ,,oddajacy wieksza glebie niz inne techniki badawcze”, a to dlatego, ze
jest okreslony na podstawie ,,nieprzerwanego zwigzku miedzy informatorem a badaczem”
(Burgess 1980: 109 za: Silverman 1994: 95). Poza tym kontekstowos¢ i sytuacyjno$¢ wie-
dzy badanych wymagala przyjecia szczegdlnego podejscia — elastycznosci i wrazliwosci
na dynamike interakcji, tak by méc dopasowywac pytania do kazdego z rozméwcéw. Po-
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nadto chcialem uzyska¢ dane cato$ciowe, ktérych nie dostarczg Scisle ustrukturyzowane
kwestionariusze, co dobrze oddaja stowa Rubin i Rubin (1997: 205): ,,Badania jako$ciowe
stosuje sie w odniesieniu do zagadnien wymagajacych glebszego zrozumienia, ktéremu
najlepiej stuza szczegdtowe przyklady i rozbudowana narracja”. I wreszcie za moim wy-
borem przemawia pragmatyka. Dane, o uzyskanie ktorych chodzilo w moim badaniu,
trudno byloby po prostu zdoby¢ za pomocg innej techniki niz wywiad.

W badaniach odwoluje si¢ do subiektywnej perspektywy badanych, czynigc ich wla-
sny punkt widzenia niezbednym odniesieniem wyjscia do konstruowania uogélnien teo-
retycznych (Wlodarek, Ziotkowski 1990).

Material badawczy wykorzystany w niniejszym opracowaniu stanowia osobiste do-
$wiadczenia osob niepelnosprawnych, ktore realizujg swoja aktywnos¢ fizyczng uczest-
niczac w réznych formach sportu. Z przedstawicielami tej kategorii 0os6b niepelnospraw-
nych przeprowadzone zostaly wywiady swobodne mato ukierunkowane oraz wywiady
narracyjne. Stosujac triangulacje danych w badaniach wykorzystano takze zapisy z ob-
serwacji poczynionych podczas spotkan i imprez sportowych, treningéw oraz konsultacji.

Powyzej zarysowane zalozenia ontologiczne i epistemologiczne, ktére stanowily rame
prowadzonych przeze mnie badan, niejako w naturalny sposéb dyktowaly wybér okreslo-
nej metodologii. Poniewaz za cel postawilem sobie poznanie perspektywy badanych akto-
réw spotecznych i uchwycenie procesualnego wymiaru obserwowanych zjawisk, stad szcze-
golnie przydatna wydawala mi si¢ by¢ metodologia teorii ugruntowanej (Glaser 1998: 11).

Zostala ona opracowana przez Glasera i Straussa w trakcie badan dotyczacych pracy
instytucji opieki zdrowotnej, a nastepnie rozwijana w ich kolejnych publikacjach (Glaser,
Strauss 1967; Strauss, Corbin 1990; Glaser 1998). Dzieki temu, ze stwarza ona mozliwo$¢
dotarcia do perspektywy aktoréw spotecznych i uchwycenia procesualnego wymiaru
badanych zjawisk, znalazta licznych zwolennikéw i kontynuatoréw, przede wszystkim
wsérod badaczy zwigzanych z symbolicznym interakcjonizmem (por. Konecki 2000: 25).
Nalezy zaznaczy¢, ze zgodnie z metodologia teorii ugruntowanej staralem si¢ nie nakfa-
dac z géry na badany obszar siatki pojeciowej. Tworzyla si¢ ona réwnolegle do postepow
badania, a wiele z opisywanych kategorii ma charakter kodéw in vivo. Dobér kolejnych
przypadkéw mial charakter teoretyczny i opierat si¢ na metodzie ciagglego poréwnywa-
nia, co oznacza, ze kolejne przypadki dobierane byly na podstawie biezacych ustalen
analitycznych, nie za$ ustalonych przed badaniem zalozen (Glaser, Strauss 1967: 45).
Dobdr przypadkow trwal do momentu osiggniecia teoretycznego nasycenia (theoretical
saturation) wygenerowanych kategorii analitycznych (tamze: 61).

SOCJALIZACJA I SPORT W LITERATURZE PRZEDMIOTU

Pojecie socjalizacji stanowi kategorie socjologiczng, stuzaca wyjasnianiu funkcjonowania
jednostek w zyciu spolecznym w konteks$cie uczenia si¢ i przyjmowania obowigzujacych
norm i wartos$ci. Socjalizacja, zgodnie ze stowami Jedynaka (1994: 208), oznacza ,,proces
przyswajania przez system osobowosciowy wartosci i przekonan w celu umozliwienia
jednostce zycia w zbiorowosci (w sposob spotecznie akceptowany i pozadany)” (Jedynak
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1994: 208). Obecna jest w systemie ksztalcenia i wychowania, odwotujac sie do propago-
wania réznych wzorcéw osobowych, stanowiacych personifikacje okreslonych wartosci,
majacych zblizy¢ jednostke do osiagnigcia zamierzonego celu wychowawczego. Obej-
muje zarazem swoim zasiegiem wszelkie dzialania sprzyjajace codziennej internalizacji
norm i zachowan niezbednych do odgrywania przez jednostke rol spolecznych. Wartosci,
postawy i normy, poczatkowo zewnetrzne wobec jednostki, stajg si¢ z czasem przez nig
tolerowane, akceptowane, by ostatecznie zosta¢ uznanymi jako wlasne. W konsekwencji
podejmuje ona dzialania zgodne z tymi regulami jako wyraz wewnetrznej potrzeby, a nie
przymusu zewnetrznego (Zdebska 2012: 131).

W polskiej literaturze socjologicznej termin ten rozumiany jest zazwyczaj synoni-
micznie jako pojecie bliskoznaczne z pojeciem uspoteczniania. Dodatkowo kwestie ter-
minologiczne komplikuja si¢, gdy uwzglednimy wspolzalezno$¢ rozwoju czlowieka od
innego czynnika warunkujgcego, jakim jest proces wychowawczy. W celu rozwigzania
takiej dwuznaczno$ci podejmowane s3 m.in. proby rozréznienia zakreséw znaczenio-
wych terminéw socjalizacja i wychowanie, ktére wzajemnie uzupelniajac si¢, prowadza
w efekcie do uspotecznienia jednostki. Nie wchodzac w szersze dysputy na ten temat,
trzeba za Lobockim (2003) zauwazy¢, ze socjalizacja, w przeciwienstwie do wychowania,
pozbawiona jest wszelkiej intencjonalnos$ci w wywieraniu wptywu na innych, co oznacza,
ze stanowi proces w pewnym sensie bezdecyzyjny, przez nikogo niekierowany i niestero-
wany. Nigdy tez, nawet gdy wykorzystywana jest w planowej dziatalnosci wychowawczej,
nie zatraca charakteru oddzialywan niezamierzonych. Wychowanie natomiast stanowi
przede wszystkim probe swiadomej i celowej interwencji w procesy socjalizacyjne. Tym
samym jest procesem zamierzonym i planowym (Lobocki 2003: 46). Ponadto osoba
poddana socjalizacji nie uswiadamia sobie bezposredniego wptywu na nig czynnikow
kulturowych. Zas w wychowaniu mamy do czynienia z wyraznymi intencjonalnymi in-
terwencjami wychowawczymi, przebiegajacymi wedltug scisle okreslonych celéw i zadan.
Socjalizacja pozostaje wiec w $cistym zwigzku z kultura i podobnie jak ona odnosi si¢ do
wyuczonych, a nie dziedziczonych aspektow spoleczenstwa (Zdebska 2012: 131).

Waga zjawiska socjalizacji dostrzezona zostata takze przez teoretykow wychowania fi-
zycznego. Pierwsze prace teoretyczne tego obszaru wiedzy cechowato przeczucie donio-
stej roli czynnika socjogennego w ksztaltowaniu osobowosci sportowej. Klasycy tej teo-
rii dostrzegali przede wszystkim walor uczestnictwa w sporcie w wymiarze fizycznosci
czlowieka, jej wlasciwego rozwoju i usprawnienia. Nadto jednak dostrzegano role proce-
sow socjalizacyjnych jako czynnikéw kreacji jednostki zdrowej kulturowo i wyposazonej
w okreslone kompetencje osobowosci, aktywnej i zdolnej do uczestnictwa w réznych
formach kultury fizycznej. Wazne miejsce zajmowaly tu prace poswiecone zagadnieniu
socjalizacji w ramach grup réwiesniczych i rodziny, gdzie dokonywat sie akt partycy-
pacji mlodego pokolenia w dzialalno$¢ sportowa. Z czasem przyjeto si¢ faczy¢ z tym
zagadnieniem problem mozliwej transpozycji efektu socjalizacji w sporcie na inne sfe-
ry zycia. Ostatniemu typowi ustalen daleko jednak wcigz do opartych na empirycznych
dowodach wynikéw badan. Jak sie zatem wydaje, tematyka potencjatu socjalizacyjnego
w ksztaltowaniu osobowosci przez uczestnictwo w réznych formach kultury fizycznej
stanowi perspektywiczny i nie do konca jeszcze odkryty obszar badan (tamze: 132).
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Zwigzki procesu socjalizacji z szeroko rozumiang kulturg fizyczna, a wigc takze ze
sportem, moga by¢ analizowane w wielu aspektach. Z jednej strony przedmiotem zain-
teresowan moze by¢ rola socjalizacji w procesie przygotowania do uczestnictwa w kul-
turze fizycznej. Jest to konsekwencja przyjecia zalozenia, stanowigcego rezultat ewolucji
w pojmowaniu wychowania do tej dziedziny kultury, przejawiajacego sie w pedagogicz-
nej koncepcji wychowania fizycznego Demela (1989). W tym ujeciu proces wychowania
nie przebiega od ciala do osobowosci - w mysl maksymy ,w zdrowym ciele zdrowy duch”
(jak sadzili przedstawiciele koncepcji naturalistycznej), ale odwrotnie - od odpowiednio
uksztaltowanej osobowosci do ciata i zdrowia (Demel 1989). Katalog zagadnien obejmo-
walby wowczas kwestie dotyczace: sposobéw nabywania kultury fizycznej oraz rodzaj
socjalizacji do kultury fizycznej. Analiza tych zagadnien na podstawie refleksji socjolo-
gicznej, z odwotaniami do dorobku psychologii spofecznej oraz antropologii kulturowej,
pozwala zdaniem Zdebskiej (2012: 133) zrozumie¢, Ze ,,uczenie sie kultury fizycznej jest
w gruncie rzeczy socjalizacja do kultury fizycznej”. Jesli jednak przyjac zatozenie, ze kul-
tura fizyczna stanowi cze$¢ kultury ogdlnej, to mozliwe jest tez podejscie, polegajace na
poszukiwania odpowiedzi na pytanie: czy kultura fizyczna jako rezerwuar okreslonych
wartosci, norm oraz wzoréw sprzyja nabywaniu przez jednostke cech przydatnych w zy-
ciu spotecznym? A jesli tak, to jakich? (Zdebska 2012: 133).

Zdaniem Tomeckiej (2012: 175) kultura i struktura sportu ksztaltuja osobowos¢ spor-
towg przez wprowadzenie w system sportu i wpltyw uczestnikdw tego systemu na jed-
nostke. Internalizacja wartosci ulokowanych w tej dziedzinie Zycia spotecznego nastepu-
je w procesie socjalizacji do i przez sport. Natomiast uczestnicy, organizatorzy i odbiorcy
sportu na rynku débr mogga sta¢ si¢ ambasadorami budowy nowego, bardziej ludzkie-
go jego oblicza. Jednakze warunkiem przyszlego zaangazowania sie¢ w kulture sportu sa
wczesniejsze prosportowe postawy, nawyki czy dyspozycje.

Uspoteczniajacy potencjal sportu wyraza si¢ takze, jak okresla to Heinemann (1990:
246), ,w umacnianiu zdolno$ci i gotowosci do normatywnych dzialan spotecznych”. We-
dlug tego autora dzieje sie tak, bowiem funkcjonujace w nim normy i reguly oraz przyj-
mowane role spofeczne ,s3 szczegélnie jasne i jednoznaczne, istniejg w przejrzystym,
$cisle okreslonym polu dzialania; zachowania odbiegajace od nich, naruszenia regut na-
potykaja natychmiastowe sankcje, dokonujace si¢ wedle ustalonego schematu” (tamze
1990: 246). W efekcie sport moze wnosi¢ cenny wkiad do profilaktyki, a takze terapii nie-
dostosowania spolecznego. Potwierdzil to w swoich badaniach Schafer (za: Purdy, San-
domir 1983), ktory wykazal, ze sportowcéw cechuje mniejszy stopien niedostosowania
spolecznego i angazowania w niepozadane spotecznie zachowania niz niesportowcow.
Niezwykle bogata jest rowniez literatura z dziedziny pedagogiki resocjalizacyjnej. Jeden
z jej przedstawicieli Gruber (1986: 34) zauwaza, ze ,kompetencje spoteczne musza zo-
sta¢ wyuczone, a cztowiek uczy si¢ ich poprzez doswiadczenia spoteczne; niektére z tych
doswiadczen mieszczg w sobie wigkszy spotecznych niz inne. Ze wzgledu na spoteczny
w przewazajacej czesci charakter gier i zabaw ruchowych stanowia one szczegdlnie uzy-
teczny czynnik wspomagajacy rozwdj spoteczny. Poprzez uczestnictwo w grach dzieci
uczg si¢ szerokiego zakresu spolecznych umiejetnosci. Stajg si¢ wiec one warunkiem
udanego dostosowania spotecznego w okresie dziecinstwa i stanowig podbudowe do
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funkcjonowania w spoleczenstwie dorostych” Natomiast specjalizujacy si¢ w zagadnie-
niach resocjalizacji przez sport Collingwood (1997: 12) twierdzi, iz sport ma stanowic¢
sjeden z kilku obszaréw nowoczesnego zycia, w ktorym mozemy doswiadczy¢ konkret-
nego i uczciwego sprawdzenia rzeczywistosci. Stad tez codzienny trening staje sie ¢wi-
czeniem samokontroli i samodyscypliny. Cwiczenia dostarczaja dziennej dawki kontroli
nad swoim $rodowiskiem, nawet jesli reszta zycia jest catkowicie nieuporzagdkowana. (...)
Intensywno$¢ ¢wiczen us§wiadamia nam, ze zyjemy. Rezultaty przekonuja nas, ze jesteSmy
go warci”. Uspoleczniajacy wplyw sportu moze wyrazac si¢ takze w uczeniu tolerancji
i rozwijaniu poczucia wspdlnoty z przedstawicielami réznych grup i kategorii spolecz-
nych (Covrig 1996). Potencjal sportu w tym zakresie dostrzega takze Heinemann (1990),
ktéry wymienia szereg funkcji sportu, a wsrdd nich te, odnoszaca si¢ do kwestii spolecz-
no-integrujacej. Jednoczesnie podkresla si¢, ze sport moze odgrywac znaczaca role w wy-
chowaniu moralnym, na co wskazuja Bredemeier oraz Shields (1995: 2). Ci sami autorzy
wskazuja, iz efekty w zakresie wychowania moralnego nalezy uzna¢ za najwazniejszg ka-
tegorie oddzialywan wychowawczych, bowiem to charakter moralny decyduje o sposo-
bie wykorzystywania wlasciwosci ze sfery wolicjonalnej i charakteru spolecznego (tamze:
2). Lipiec (2013: 16-17) zwraca uwage, ze socjalizacja sportowa — dla sportu i poprzez
sportowa edukacje — moze przyczyni¢ si¢ do wzmocnienia lub ukierunkowania proce-
s6w socjalizacyjnych na innych polach i w innych okresach zycia. Autor ten stwierdza
takze, iz niezaleznie od waloréw instrumentalnych sport jest domeng naturalnej i Zré-
dlowej, a przy tym silnej, socjalizacji, dzigki ktorej on sam w ogdle istnieje i wcigz si¢ roz-
wija. Lipiec (1987: 6) stwierdza rowniez, ze ,,sport jest dziedzing $cierania si¢ tendencji
sprzecznych” Moze bowiem wspomaga¢ proces wychowania, ale moze go takze zakltocac¢,
a w pewnych warunkach by¢ obojetny dla tego procesu, a przynajmniej dla niektérych
jego wymiardw (jakie tradycyjnie faczono ze sportem). Ktora z opcji przewazy, bedzie
zalezalo przede wszystkim od warunkoéw, w jakich przebiega proces szkolenia sporto-
wego. A zatem, jak stwierdza Sas-Nowosielski (2004: 78), zamiast powtarza¢ wyswiech-
tany frazes, ze sport wychowuje czy sport ksztaltuje charakter, trzeba méwi¢ o istnieniu
w sporcie potencjalu wychowawczego, ktéry moze by¢ wyzwalany lub zaprzepaszczany
w zaleznosci od atmosfery spoleczno-moralnej, z jaka styka sie mtody cztowiek podczas
swojej kariery sportowej. Jak zauwazajg Clifford i Feezell (1997: 94), ,w sporcie mamy
wiele mozliwosci, aby pomdc mlodym ludziom sta¢ si¢ takimi, ktérzy nie tylko beda
odnosili sukcesy i zdobywali szacunek na niwie sportu, ale takze w zyciu”. Przy czym sa
to wylacznie pewne mozliwosci, ktore aby mogly sie zisci¢, nalezy o to aktywnie zabiegaé
w taki sposdb, zeby uprawianie sportu odbywalo si¢ w duchu jego szczytnych idealow.
Zadanie to spoczywa przede wszystkim na barkach tych, ktdrzy maja bezposredni kon-
takt ze sportowg mlodzieza i swoimi dziataniami kreuja doswiadczenia wynoszone przez
nig z przygody ze sportem - nauczycieli wychowania fizycznego, instruktoréw i trenerow
(Sas-Nowosielski 2004: 77-78).
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PROCES SOCJALIZACJI W SPORCIE OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH
- ANALIZA ZJAWISKA

W procesie socjalizacji szczegdélne znaczenie dla jednostki majg tak zwani orientujgcy
inny (orientational significant others) (Kuhn 1964: 18), ktérzy nierzadko stajg sie opieku-
nami biograficznymi, a wigc osobami, ktdére aktywnie wplywaja na przebieg loséw zycio-
wych jednostki (Schiitze 2012; zob. Golczynska-Gronads 2014: 137).

W przypadku niepetnosprawnych sportowcéw, moga to by¢ zaréwno inni zawodnicy,
jak i trener. Przy czym trener przyjmuje praktycznie zawsze role formalno-instytucjonal-
nego znaczacego innego, a w wielu przypadkach takze nieformalnego-samorzutnego zna-
czacego innego. Role te moga by¢ rozdzielone pomigdzy trenera oraz innego zawodnika,
ktory jednak spelnia¢ musi pewne kryteria. Po pierwsze, powinna by¢ to osoba doswiad-
czona, o dtuzszym stazu, ktéra doskonale zna zasady instytucjonalne, ale tez nieformalne
reguly organizacyjne. Po drugie, jest starsza wiekiem. Po trzecie, posiada okreslone trofea
na swoim koncie i jest osobg utytutowang. Nie mniej wazne, cho¢ niekonieczne jest, aby
znaczacym byt ten zawodnik, ktéry wprowadzit osobe¢ niepetnosprawng do $wiata spor-
tu. Z perspektywy procesu socjalizacji osoby niepelnosprawnej istotne jest réwniez to,
aby byla to osoba, ktdra ma okreslong przesztos¢ i jest ,,zywym” przykladem przemian,
jakie moga sta¢ si¢ udzialem osoby niepelnosprawnej rozpoczynajacej i kontynuujacej
kariere sportowa (Niedbalski 2016).

Ponizej prezentuje wyniki badan wlasnych odnoszace si¢ do oddziatywania na oso-
be niepelnosprawng indywidualnego znaczgcego innego, w tym przypadku trenera, oraz
grupy odniesienia, a wigc 0s6b wspodttworzacych srodowisko konsolidujace sie wokot
gtownego dzialania, jakim jest uprawianie sportu.

ROLA TRENERA JAKO ZNACZACEGO INNEGO W PROCESIE SOCJALIZAC]I
ZAWODNIKA

Postawa nieustannego sprawdzania swoich kwalifikacji, czy, jak to ujmowali moi rozmdow-
cy, dazenia do ,doskonatosci’, jest efektem praktyk pedagogicznych zwigzanych z rela-
cja trenowania, za ktdrg kryja si¢ motywy wyksztalcenia w osobach niepetlnosprawnych
szczegolnej etyki uprawiania sportu. Trening sportowy ma na celu podniesienie poziomu
sprawnosci cielesnej oraz nastawienia psychicznego, potrzebnego na starcie w zawodach.
Efektem pochodnym, cho¢ réwniez by¢ moze waznym, staje si¢ zatem wychowanie czlo-
wieka, a nie tylko przygotowanie sportowca. Role przewodnig przejmuja trenerzy i in-
struktorzy, za$ miejsce szkolnych klas zajmuja okreslone grupy wiekowe mlodziezy ¢wi-
czacej albo zespoly wyzszego zaawansowania specjalistycznego (Lipiec 2013: 18).
No i tak si¢ troche teraz $mieje, ale wezesniej to nie bylo mi tak do $miechu, ze w sumie
to nienawidzilem szkoly, a jak zaczalem uprawi¢ na dobre sport, to tak naprawde znowu
wpadtem jak z deszczu pod rynne, bo mialtem tak jak kiedys swojego nauczyciela, tym ra-
zem trenera, ale musiatem si¢ mu podporzadkowa¢, wykonywac jego polecenia i w ogéle
by¢ taki mily i uklady, a ja zawsze bylem typem takiego rozrabiaki [w. 19].
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Podczas treningu sportowego odbywa si¢ trening socjalizacyjny. Z tego wzgledu wy-
raznie wida¢ tu uderzajace podobienstwo struktury sportu i struktury systemu os$wia-
towego, w ktorych obok funkcji §cisle edukacyjno-poznawczej, zachodza réwnolegle
procesy roznorodnego w srodkach i rezultatach uspoleczniania. W zwigzku z tym do
opisania relacji taczacych osobe niepelnosprawng uprawiajaca sport a tg, ktora stanowi
dla niej swoisty drogowskaz ukierunkowujacy ja na pozadane dzialanie, bedziemy mo-
gli zastosowac pojecie trenowania (coaching) wprowadzone przez Strasussa. Zgodnie ze
stowami przywolanego autora, relacja ,trenowania” pojawia si¢ wtedy, gdy ,kto$ dazy
do przesuwania w przestrzeni spotecznej kogos innego” (Strauss 1959: 94). W trakcie
trenowania uczen, przechodzac kolejne etapy, potrzebuje przewodnictwa (Niedbalski
2016). Nie chodzi tu tylko o konwencjonalny sens nauczania umiejetnosci, ale rowniez
o to, Ze w czasie poruszania si¢ przez ,trenowanego” w przestrzeni spolecznej zachodza
w nim bardzo istotne procesy, wymagajace wytlumaczenia sensu poszczegélnych czyn-
nosci i calego dzialania jako takiego. Aby to wyjasni¢, najlepiej jest odwota¢ sie do stow
Bourdieu i Wacquant, wedtug ktorych ,,nauczanie zawodu, rzemiosta, fachu, (...) wyma-
ga pedagogii troche innej niz ta, ktora przystoi nauczaniu wiedzy. (...) Wiele sposobow
myslenia i dzialania, i to czgsto tych najbardziej zywotnych, jest przekazywanych w for-
mie praktycznej, w przekazie calosciowym i dzieki praktykom opartym na bezposrednim
kontakcie miedzy nauczajacym i uczacym si¢” (Bourdieu, Wacquant 2001: 220). Potwier-
dzaja to takze doswiadczenia, ktore staly sie udzialem moich rozmoéwcow. Jako przyklad
moze tutaj postuzy¢ ponizszy fragment wywiadu:

Moim nauczycielem, powiem wiecej, przewodnikiem i czlowiekiem, ktéry mnie uksztal-
towal, byt moj pierwszy trener, pan Kowalski [nazwisko zmienione przez badacza - przyp.
JN]. On pokazal mi nie tylko, jak mam odpowiednio trenowaé, wykonywa¢ ¢wiczenia,
ale przede wszystkim stworzyt wokot siebie taka pozytywna aure, byl dla mnie jak drugi
ojciec, co to wystucha i poradzi, ale tez ztaja, kiedy potrzeba [w. 17].

Istotnym z perspektywy procesu socjalizacji elementem relacji ,,trenowania” jest har-
monogram czasowy. ,Irener-przewodnik” musi dba¢ o réwnowage przechodzenia przez
kolejne stadia, nie moze pozwoli¢ ani na niecierpliwo$¢ swoja i podopiecznego, ani na
opieszalos¢. Starajac si¢ utrzymac te rdwnowage, moze stosowaé rézne taktyki. Jedna
z nich jest ,,przepis” (prescription), jak dzialaé, czyli jak generalnie realizowac si¢ w sporcie
i jak odnies¢ w nim sukces. Stad tez rolg trenera jest wskazanie, co nalezy robi¢, czym na-
lezy si¢ odznacza¢, jakie cechy trzeba w sobie wypracowa¢, a ktérych powinno si¢ pozby¢.
Jednym stowem jest to pewna formuta, ktéra wprawdzie sama sukcesu nie gwarantuje, ale
jej stosowanie moze dang osobe¢ do tego momentu przyblizy¢ (Niedbalski 2016).

Trener jest niezbedny, bo to nie tylko osoba, ktéra pokazuje Ci, co masz w danym mo-
mencie robi¢, ale on po prostu ma wiedzg, ze wie, co trzeba robi¢, zeby osiagnac sukees.
Trzeba sie zda¢ na niego i zaufa¢, to taka relacja jest konieczna, bo to bardzo pomaga.
Zreszty ja widze, ze moi mlodsi koledzy to w trenerze widza drugiego ojca, kogos bardzo
bliskiego, z kim nie boja si¢ porozmawiac¢ o réznych rzeczach. Ale nasz trener to tez oso-
ba, ktora wie, jak podej$¢ do kazdego, jak z nim porozmawiac, jak go wyczu¢ i zmotywo-
wad. No i faktycznie stara si¢ pomaga¢ nie tylko w sporcie, ale w ogole w sprawach takich
zupelnie zyciowych [w. 13].
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Trenerzy stosuja rowniez taktyke ,,planu” (schedule), ktory okresla kolejne wystepuja-
ce obok siebie kroki, jakie musi przej$¢ osoba niepelnosprawna, aby stopniowo osiggac
progres. Trener wdraza zawodnika w kolejne etapy jego rozwoju, ksztaltujac przy tym nie
tylko jego kariere, ale takze wplywajac bezposrednio na przebieg zycia. Wykonuje w ten
sposob nieustang prace nad biografig i tozsamoscig zawodnika (Niedbalski 2016). A ko-
lejne etapy i ich przekraczanie sg dla osoby niepelnosprawnej nie tylko zdobywaniem
nastepnych szczebli kariery, ale takze przekraczaniem wlasnych, czesto symbolicznych
granic, zwigzanych z akceptacja siebie i swojej niepelnosprawnosci.

Dla mnie osobiscie to, co tutaj robi¢, ma podwdjng wartos¢. Po pierwsze, to mam moz-
liwos¢ wybic si¢ i przestaé by¢ biednym niepelnosprawnym, co to drugiej osoby zawsze
potrzebuje, zeby sobie tylek podetrze¢. Ale po drugie, to jest to dla mnie osobista sprawa,
bo daje mi mozliwo$¢ pokonania wlasnych lekéw i obaw, z ktérymi czesto najtrudniej jest
sie zmierzy¢ [w. 10].

Inng taktyka, ktéra ma takze wymiar wychowawczy i prowadzi do zsocjalizowania
osoby niepelnosprawnej uprawiajacej sport, jest ,rzucanie wyzwan’, ktére to ma do-
starczy¢ markeréw rozwoju, polegajacych na wskazywaniu odpowiednich, dostepnych
w okreslonym czasie wyzwan, jakie osoba ta jest w stanie pokona¢. Przy czym istotne
jest w takim wypadku, aby byty to wyzwania odpowiednio ,,dawkowane”, czyli podawane
z wlasciwg czestotliwoscia dobrana do danej osoby, a takze mozliwe do osiagnigcia przy
okreslonym stopniu zaangazowania i wysitku z jej strony. W ten sposdb trener moze nie
tylko motywowa¢ zawodnika, ale takze wzbudza¢ w nim pozytywne emocje zwigzane
z odniesionymi sukcesami.

Zadaniem trenera jest ciagte podtrzymywanie w zawodniku prze$wiadczenia, ze moze
by¢ lepszy i moze ciagle sie poprawiac i doskonali¢. Trener musi nie tylko trenowac, ale
tez pobudza¢ zawodnika, podsyca¢ w nim wiare we wlasne sity. To takie motywowanie
bez konca, taka no hm... taka nieustajaca praca nad tym zawodnikiem, zeby on nawet
przez moment nie zwatpil, zwlaszcza kiedy ma spadek formy i nie idzie mu najlepiej, ale
tez, zeby za bardzo nie popadl w manie swojej wielkosci, kiedy odnosi sukcesy i jest na
topie [w. 15].

Proces trenowania osoby niepelnosprawnej ma w zwiazku z tym prowadzi¢ do ciagle-
go jej doskonalenia, polegajacego zaréwno na fizycznych zdolnosciach wlasnego organi-
zmu, jak i ksztaltowaniu umiejetnosci poznawczych, zwigzanych z odpowiednim sposo-
bem odczytywania i interpretowania dokonujacych sie w jej zyciu przemian. W wymiarze
osobistym oznacza to z jednej strony zrekonstruowanie obrazu siebie polegajacego na
konwersji ,,ja” z osoby niepelnosprawnej, nierzadko opartym na stereotypowym schema-
cie poznawczym w istocie bedacym produktem internalizacji spotecznych wzoréw per-
cypowania niepelnej sprawnosci jednostki, a z drugiej strony wlasciwym postrzeganiem
siebie samego jako pelnowartosciowego sportowca. Natomiast zgodnie z paradygmatem
dziatania instytucji odpowiedzialnej za szkolenie i edukowanie osoby niepelnosprawnej
do roli sportowca jest to transmisja okreslonych regul, zasad i wzoréw postgpowania
przysposabiajacych do funkcjonowania w srodowisku sportowym.
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SOCJALIZACJA W GRUPIE ODNIESIENIA I KONSTRUOWANIE
ROLI SPORTOWCA

Wejscie w $wiat sportu to nie tylko kontakt face to face z trenerem, ale rowniez przyjecie
do wiadomosci koniecznego, konstytutywnego faktu spotkania innych, a wiec bezpo-
Sredniego ,wejScia” w grupe i wspoltworzenia w jej ramach intencjonalnej wspolnoty
obyczajow, norm i celéw. Sport jest bowiem ta forma aktywnosci 0sdb niepelnospraw-
nych, w ktorej dochodzi do okreslonych interakcji miedzy jej uczestnikami i ktora obej-
muje wielu réznych aktoréw spotecznych (Zukowska 1999: 25). Wigze sie to w duzej
mierze z faktem, iz uczestnictwo w réznych formach aktywnosci fizycznej, w tym w spo-
rcie, ma charakter grupowy i przyjmuje nierzadko posta¢ dzialan zorganizowanych
(Niedbalski 2016). Tworzenie grupy poza oczywistym konsolidowaniem jej czlonkéw
wokot spraw szeroko rozumianego sportu, odbywa si¢ rowniez na podstawie wspdlnoty
sytuacji zyciowej zwigzanej z posiadanymi dysfunkcjami i wynikajacymi z tego tytu-
tu potrzebami (por. Sajkowska 1999: 11; Niedzwiedzki 2010: 85; Golczynska-Grondas
2014: 146). W ten sposob sport moze odgrywac role szczegolnie wazng w procesie so-
cjalizacji jednostki, stajac sie ostoja dla rodzacej si¢ w niej wiary w siebie i swoje moz-
liwosci, a kontakt z osobami o podobnych przypadlosciach i dysfunkcjach, ktore upra-
wiajg dang dyscypling, moze wzmacnia¢ ja w przekonaniu co do wlasnych drzemiacych
w niej mozliwosci.
Jak zaczynasz zabawe ze sportem, zwlaszcza na poziomie profesjonalnym, to nie jest tak,
ze robisz, co ci si¢ Zywnie podoba. Przeciwnie — musisz si¢ podporzadkowa¢ trenerowi,
obowigzujacym przepisom, rygorowi zycia, ale tez osobom, z ktérymi albo grasz w dru-
zynie, albo trenujesz. Bo przeciez zazwyczaj jest tak, Ze trener ma pod swoja opieka kilka
0s6b naraz i kazdej musi poswieci¢ ile$ czasu dla kazdego, a jednocze$nie zadbac o od-
powiednia atmosfere. Ale to tez jest tak, ze zawodnik musi sie zintegrowa¢ z pozostatymi
osobami, jako$ tak zzy¢ i potrafi¢ wspotdziataé, bo inaczej si¢ po prostu nie da ani ¢wi-
czy¢, ani pracowac [w. 13].

Jednym z kluczowych wyznacznikéw socjalizacji jest poznanie réznych tajnikéw gry,
takze tych nieformalnych, ktore przekazywane sg jako wiedza ,,ekspercka” pomiedzy czton-
kami grupy. Czesto stanowi ona zasob wiedzy dostarczanej przez doswiadczonych graczy
osobom dopiero rozpoczynajacym swoja przygode ze sportem. W ten sposob nastepuje
transmisja wiedzy pomiedzy cztonkami grupy, co dodatkowo wzmacnia jej wewnetrzna
spojnos¢ i zapewnia ciggltos¢ funkcjonowania. Jednoczesnie na tej zasadzie rekonstruowa-
ne s3 statusy poszczegdlnych osob, bowiem z jednej strony mamy do czynienia z osobami
otrzymujacymi etykiete ,autorytetu” z drugiej zas z ,,uczniami” (Niedbalski 2015). W ten
sposdb moga pojawic sie tak zwani kontrolerzy roli, czyli osoby, ktérych zadaniem jest po-
moc nowemu czlonkowi grupy w poznaniu, zrozumieniu i prawidlowym wykonywaniu
roli. Kontrolerzy roli staraja sie poprzez swoje uwagi uksztalttowaé nowego czlonka gru-
pYy, podsuna¢ mu instrukcje do wypelniania roli, dostosowujac sposoby jej petnienia do
wymogo6w organizacyjnych (Marciniak 2008: 63). W ten sposéb zachowywana jest takze
swoista rownowaga w grupie, ale takze jest to proces wazny z punktu widzenia legitymiza-
cji nowych 0séb przez innych cztonkéw grupy.
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Wiréd moich obecnych kolegéw z grupy poczulem sie jak u siebie z czasem. To nie byto
tak od razu. Troche¢ to musialo potrwaé. Wiesz, to jest tak, ze i ja musialem si¢ do nich
przyzwyczai¢ i oni do mnie. To musiato troche potrwa¢, ale stopniowo si¢ dotarliSmy
[w. 14].

Przede wszystkim jednak kluczowe w procesie socjalizacji jest nabywanie sposobu
postrzegania otaczajacej rzeczywisto$ci oraz zwigzanego z tym reagowania na otocze-
nie jednostki, zwlaszcza gdy jest ono nieprzyjazne badz po prostu nie rozumie jej za-
angazowania w aktywnos¢ sportowa (Niedbalski 2015). Grupa daje bowiem kazdemu
z jej czlonkéw okreslone zasoby w postaci z jednej strony swoistej matryc, przez ktora
interpretuje on zachowania swoje oraz innych ludzi, a z drugiej strony pobudza go do
dzialan i ugruntowuje przekonanie co do ich stusznosci. Dlatego w miare jak dana osoba
nabywa wspomniane czlonkostwo, jednoczesnie zaczyna stopniowo zmienia¢ nie tylko
swoje myslenie, ale takze sposob funkcjonowania oraz reagowania na innych ludzi (tam-
ze 2015). W ten sposob dochodzi do sytuacji, w ktorej osoba niepelnosprawna zdobywa
poczucie, ze jej zaangazowanie w dzialalno$¢ sportowg jest postepowaniem wlasciwym,
ktdre nie tylko przynosi korzysci natury fizycznej, ale takze psychicznej i spoteczne;.

Wchodzac w role cztonka grupy sportowej, osoba niepelnosprawna uczy sie interpre-
tacji tego, jak nalezy przyjmowac i jak radzi¢ sobie z ocenami innych oraz przypisywa-
nymi jej negatywnymi etykietami. Takie interpretacje s elementem zasobu wiedzy pod-
recznej jednostki i stuza nie tylko objasnianiu sobie powoddw ztych ocen i negatywnych
dzialan ze strony otoczenia, ale takze wspieraniu interpretacji innych czlonkéw grupy
(Marciniak 2008: 66). Przy czym w procesie socjalizacji trzeba nie tylko sta¢ si¢ ,,formal-
nie” czlonkiem grupy, ale takze zosta¢ przez nig zaakceptowanym, a to w duzej mierze
zalezy zaréwno od spelniania okreslonych wymogoéw i przyjecia jej zasad, jak réwniez
od utozsamiania si¢ z nig przez jednostke. To z kolei staje sie mozliwe, gdy zostaje roz-
poznana, zrozumiana a nastepnie przyjeta i zinternalizowana perspektywa poznawcza
reprezentowana przez cztonkow grupy. Dlatego w tym procesie osoba niepelnosprawna
poznaje z jednej strony calg sfere substantywna charakterystyczng dla grupy, z drugiej
za$ wszystko to, co zwigzane jest ze sferg interpretacyjng pozwalajacg na uswiadomie-
nie sobie i stopniowe przyjecie innej perspektywy poznawczej od tej, jaka dotychczas
byta jednostce znana i przez nig podzielana (Niedbalski 2015). Grupa osob aktywnych,
uprawiajacych sport, ktora staje sie grupg odniesienia, czesto bowiem reprezentuje inny
od dotychczas znanego osobie niepelnosprawnej sposéb postrzegania samej niepetno-
sprawnosci. Zamiast czgsto obecnego ,lamentu” i postawy roszczeniowej pojawia si¢
wiara we wlasne sily i che¢ bycia jak najbardziej samodzielnym, zas cenione wartosci to
niezalezno$¢, samodzielnos¢, aktywnos$¢ i wiara we wlasne sily. Jest to zatem zmiana per-
spektywy, w ktorej miejsce dotychczasowych lekow i obaw, zajmuje wzrastajaca odwaga
oraz pewnosc¢ siebie, ktdre biora swoj poczatek zaréwno z obserwowania zmian wlasnego
ciala, jak i rosngcych zdolnosci swojego organizmu. Samo zas dostrzeganie owych zmian
staje sie mozliwe i skuteczne dzigki nabywaniu takiej wlasnie perspektywy poznawcze;.
Dokonuje si¢ tym samym rewizja odniesienia, ktérej skutkiem jest odrdznienie definicji
przeszlych i obecnych, co nastepuje na zasadzie przeciwienstwa, gdzie pierwszorzedne
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znaczenie odgrywa¢ ma nie niepelnosprawnos¢, ale wlasnie aktywnos$¢ sportowa danej
osoby (tamze 2015). Tym samym dochodzi do sytuacji, w ktorej osoba niepelnosprawna
przechodzi stopniowa metamorfoze zwigzang z nabywaniem i przektadalnoscig perspek-
tywy poznawczej, co staje si¢ jej udzialem dzieki czlonkostwu w grupie oséb niepetno-
sprawnych aktywnych fizycznie, w ramach ktdrej ksztaltuje sie jej rola sportowca.
Odkad zaczatem si¢ ruszaé, przyjezdzac tutaj i spotykaé sie z ludzmi, zupelnie inaczej
zaczalem patrze¢ na siebie i chyba tek generalnie na ludzi. Weze$niej to miatem wrazenie,
ze nic mnie juz chyba nie czeka, ze jestem skazany na zycie w czterech $cianach, moze
przed komputerem, ale nie tak z ludzmi, tylko tak wirtualnie. Tutaj jest inaczej, mam
poczucie tego, ze moge wiecej, ale inni tez ode mnie tego wymagaja. I to wydaje mi si¢
jest takie normalne, a nie siedzenie na dupie i wymaganie tego, zeby inni zrobili wszystko
za mnie [w. 15].

Zmiana takiej perspektywy powoduje, ze niepelnosprawno$¢ przestaje by¢ tabu, czyms
wstydliwym, co nalezy ukrywac i czego potencjalnie jednostka powinna si¢ obawia¢. Za-
miast tego niepelnosprawno$¢ staje si¢ w petni legitymizowanym tematem rozmoéw, ktd-
ry zostaje zrownany z kazdym innym i zamiast stanowi¢ pewnego rodzaju problem, staje
sie powodem do ,technicznych” rozméw odnoszacych si¢ do konkretow ujmowanych
w kategoriach ,,normalnego” zycia i zwyklych do$wiadczen, wymagajacych na co dzien
rozwigzania.

Bedac tutaj nabratem przekonania, ze pomimo moich dolegliwosci, i tego, ze praktycznie
nikt nie wrozyt, ze co$ ze mnie jeszcze bedzie, mi udato si¢ nie tylko pokona¢ wlasne leki,
osiggna¢ zalozone cele, ale mogtem réznym niedowiarkom powiedzie¢ prosto w oczy:
»zobaczcie, jestem sportowcem” [w. 18].

Uczestnictwo w zbiorowos$ci wigze si¢ zatem z procesami socjalizacji, ktdrej elemen-
tem jest nie tylko ksztaltowanie tozsamosci kolektywnej, ale takze potencjalnie (re)kon-
strukcja calego ukladu autodefinicji aktora spolecznego (Golczynska-Grondas 2014:
139). Poprzez obserwacje oraz identyfikacje z innymi jednostka internalizuje nowe role
i zwigzane z nimi tozsamosci, schematy motywacyjne i interpretacyjne, a takze towarzy-
szace im uprawomocnienia, dotyczace na przyktad uwarunkowan spolecznej wartosci
jednostki (Berger, Luckman 1983: 214-218; Golczynska-Grondas 2014: 105).

Coz, to jest tak, ze jak jestes w grupie, to dziatasz zgodnie z jej zasadami, musisz sie przy-
stosowac i dostosowac do innych, ktérzy zreszta tez musieli si¢ dostosowaé. To pewien
konsensus pomiedzy ludzmi, ze bede razem tworzy¢ jakas wspolnote. No tak musi by¢,
bo inaczej trudno byloby cos zrobi¢ nie tylko wspoélnie, ale nawet dla siebie samego. A jak
wszystko jest ok, jak grupa jest dla jednostki wazna, jak liczy¢ sie z nig, to tez jej si¢ od
razu poprawia i tatwiej potrafi sie sama ogarna¢, zebra¢ do kupy i zrozumie¢ samgq siebie
[w. 14].

Uczestnictwo w grupie opartej na wspdlnej aktywnosci sportowej sprawia, ze osoba
niepelnosprawna stopniowo staje si¢ coraz bardziej odwazna, silna i potrafi przelamywac
bariery psychiczne, zwigzane z jej uczestnictwem w szerszych kontaktach spolecznych.
Osoba niepelnosprawna zaczyna lepiej funkcjonowa¢ w innych sferach swojego zycia,
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takich jak dom czy praca. Przede wszystkim zas$ zaczyna lepiej ,,czu¢ si¢” wsrod ludzi
sprawnych. Jak pisze Kowalik (2012: 25), ,wykorzystanie psychologicznego mechani-
zmu oddzialywania ruchem na osoby niepelnosprawne odblokowuje ich motywacje do
dzialania, sprzyja aktywnemu wlgczaniu si¢ w proces usprawniania, a przede wszystkim
zacheca do jak najwickszej niezaleznosci zyciowej”. A zatem jest to istotny etap adaptacji
jednostki do zycia, w ktérym nastepuje otwarcie na bliskich, na inne osoby niepelnospraw-
ne i wreszcie na pelnosprawnych. To swoista emancypacja osoby niepetnosprawnej, sym-
boliczne wyswobodzenie, ktore prowadzi do ,wzrostu poczucia wlasnej wartosci” i prze-
konania o drzemiacych w niej mozliwosciach (Niedbalski 2016). To swoiste przejscie od
poczucia beznadziejnosci i straconych szans do odnalezienia nowej drogi zyciowej i moz-
liwosci realizacji kolejnych zyciowych planéw bez potrzeby drastycznego rezygnowania
z innych planéw. Aktywno$¢ sportowa pozwala budowac poczucie wlasnej efektywnosci,
ufnosci wobec siebie i otoczenia (Wilski i in. 2012: 86). Sprowadza si¢ to do stopniowej
zmiany w zakresie postrzegania przez jednostke otaczajacej ja rzeczywistosci. Takie pozy-
tywne wzmocnienie, powstajace dzigki budowaniu wigzi grupowych, a takze mozliwosci
pokazania otoczeniu, ze jest si¢ funkcjonalng jednostka, stanowi z jednej strony wazne
zrodlo do realizacji swoich planow zyciowych, z drugiej za$ sprzyja samoakceptacji (Nie-
dbalski 2016). W tej perspektywie jednostka staje sie przedmiotem refleksji nad sama soba.

WNIOSKI Z BADAN

Prezentowany artykul porusza kwestie przemian dokonujacych sie w zyciu osoby niepet-
nosprawnej fizycznie, ktére powodowane s3 jej zaangazowaniem w aktywnos¢ sportows.
Whioski z badan wskazuja, iz uprawianie sportu jest procesem przemian dokonujgcych
sie zar6wno na poziomie ciala, jak i percepcji osoby niepelnosprawnej, ktére zwigzane
s z oddzialywaniem konkretnych oséb i catych grup, ktérych cztonkiem staje sie jed-
nostka. Kluczowe miejsce w tym procesie zajmujg osoby posiadajace etykiete znaczgcego
innego, przewaznie rekrutujace sie ze srodowiska sportowego. Sq nimi badz starsi i bar-
dziej doswiadczenie koledzy mlodego adepta, badz tez osoby odpowiedzialne za szkole-
nie i przysposabianie jednostki do wejscia w role sportowca. W tym drugim przypadku
sg to instruktorzy oraz trenerzy, petnigcy funkcje zaréwno nauczyciela, jak i wychowaw-
cy. Uprawianie sportu wigze si¢ takze z wejsciem danej osoby do nowego srodowiska.
To z kolei oznacza koniecznos$¢ poznania zasad i regut nim rzadzacych, za$ ich najwaz-
niejszym elementem jest stopniowe nabywanie danego zakresu i rodzaju wiedzy oraz
przyswojenia okreslonej perspektywy poznawczej. W ten sposdb dochodzi do ukonsty-
tuowania si¢ grupy odniesienia, ktora nie tylko wplywa na percypowanie otaczajacej rze-
czywisto$ci spolecznej, ale takze nierzadko staje sie kontrapunktem dla dotychczasowych
doswiadczen osoby niepetnosprawne;.

Prowadzone badania dowiodly, ze mechanizm oddzialywania sportu na osobe nie-
pelnosprawng to proces socjalizacji, ktory ujawnia si¢ juz w poczatkowym, zdawaloby
sie czysto technicznym etapie konstytuowania si¢ zjawisk sportowych. Dzieje sie tak, bo-
wiem ludzie z reguly realizujg si¢ w gromadzie i na tle innych osdb. Jednoczesnie kaz-
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de dziatanie wymaga przyjecia jakiej$ wspdlnej zasady dla naszych wysitkéw i dokonan,
nadajacych im okreslony sens. Jak sugeruje Lipiec (2013: 19-20) na kanwie tych podsta-
wowych zasad, konstytuujacych dowolny fakt sportowego spotkania czlowieka z czlo-
wiekiem, ,,tworzy sie skomplikowana konstrukcja powiazan i zaleznosci, zaréwno ba-
zowych, przede wszystkim opartych na bezposrednich relacjach interpersonalnych, jak
i uzupetniajacych, zazwyczaj siegajacych do regulaminowych przepiséw i obyczajowych
imponderabiliow”. To, co za$ laczy wszystkich uczestnikéw danej grupy, to akceptacja
waloréw sportu, ktéra umozliwia wspdlng realizacje okreslonej wartosci. Tym samym
dokonuje si¢ socjalizacja aksjologiczna, oznaczajgaca, iz jednostka odnajduje siebie w gru-
pie przez uznanie tych samych co pozostali jej cztonkowie wartosci za wlasne.

W zwiazku z tym socjalizacje w sporcie rozumie¢ trzeba jako proces, w ktérym po
pierwsze, nastepuje sukcesywne konstruowanie wigzi w bezposrednim otoczeniu.
Po drugie, integracje grupy, ktora faczy¢ sie¢ musi z aprobatg dla innych i tworzeniem
zwigzkow z grupami podobnego charakteru. Po trzecie, socjalizacja to proces podazania
w strone wspotkreowanych podmiotdw spotecznych. Po czwarte, proces socjalizacji, aby
wywolywa¢ pozadane skutki, powinien mie¢ charakter aksjologicznie pozytywny.

W tym kontekscie jest wiec waznym odpowiednie wychowanie nie tylko do sportu, ale
do zyciowych zmagan z réznorodnymi przeszkodami i trudnosciami. W takim ukladzie
sport nie jest celem ani zwyczajnym $rodkiem do celu, ale jest warto$cia dla cztowieka
i kultury, miejscem humanizmu i cywilizacji. Dlatego, podazajac tropami Dziubinskiego
(2012: 60-63), mozna powiedzie¢, ze ze wzgledu na swa role i znaczenie sport wymaga
ujecia w ramy wychowawcze i wykorzystania jego sily dla harmonijnego wzrostu jego
uczestnikow.
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Streszczenie

W Polsce zadania resocjalizacyjne wobec skazanych z niepelnosprawnoscia intelektualng re-
alizuje si¢ zarébwno w systemie penitencjarnym, jak i wolno$ciowym. O ile w ramach instytucji
zamknietych funkcjonuja placéwki i oddzialy z kadrg terapeutyczng przystosowane do potrzeb
osadzonych z niepelnosprawnoscia, o tyle w przypadku resocjalizacji wolnosciowej, odbywajacej
sie w srodowisku zycia skazanych, odpowiedzialnoé¢ za przebieg tego procesu spoczywa na Kura-
torskiej Stuzbie Sadowej. W artykule przedstawiono wyniki badan dotyczacych wyzwan probacyj-
nych zwigzanych z prowadzeniem dozoru nad podopiecznymi ze zdiagnozowang niepelnospraw-
noscia intelektualna w stopniu lekkim (NI). Uwypuklono zaréwno trudnosci w realizacji zadan
resocjalizacyjnych, charakter i procedure stosowanej metodyki oddzialywan, jak i propozycje
legislacyjne mogace usprawnic system probacji w Polsce wzgledem skazanych z NI. Grupe bada-
nych stanowili kuratorzy sadowi z pionu karnego Sadu Rejonowego w Bydgoszczy. Realizowane
badania osadzono w strategii jako$ciowej z wykorzystaniem metody panelu fokusowego. Analizy
problematyki resocjalizacji wolno$ciowej osob z niepelnosprawnoécia intelektualng dokonano
z perspektywy przepiséw prawnych regulujacych probacje, jak i wybranych teorii i koncepcji re-
socjalizacji skazanych.

Stowa kluczowe
niepetnosprawnos$¢ intelektualna, resocjalizacja, kuratorska stuzba sagdowa, probacja.

Social rehabilitation of offenders with mild intellectual disability form perspective
of probation officers

Abstract

In Poland, the function of social rehabilitation for convicts with intellectual disabilities is imple-
mented by both: the penitentiary and probation system. In prisons there are therapeutic depart-
ments adapted to the needs of prisoners’ disabilities. In community supervision, methodology of
working with offenders with intellectual disabilities is not regulated by any procedures. This paper
presents results of a research focused on the probation service supervision of offenders with mild
intellectual disabilities. Difficulties in implementing social rehabilitation tasks, methodology of
probation officers’ work, as well as legislative proposals that may improve the probation system
in Poland for offenders with mild intellectual disabilities are indicated. The study is based on
qualitative methods using the focus panel method. The research group are probation officers for
adults from the District Court for Bydgoszcz. The data is analyzed using legal provisions regula-
ting probation service, as well as selected theories and concepts of special education and social
rehabilitations of convicts.

Keywords
intellectual disability, social rehabilitation, probation service, community supervision, probation.
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PRZESTEPCZOSC OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
W STOPNIU LEKKIM - WPROWADZENIE W PROBLEMATYKE

Resocjalizacja 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng (NI) jest procesem ztozonym.
Warunkuje go szereg zmiennych, do gtéwnych zas§ mozna zaliczy¢: przyjety system od-
dziatywan, tj. system penitencjarny lub probacyjny, wielos¢ koncepcji teoretycznych de-
terminujacych metodyke pracy, stopien niepelnosprawnosci intelektualnej sprawcy oraz
poziom jego demoralizacji, waga i charakter przestepstwa oraz kompetencje i kwalifika-
cje 0sob odpowiedzialnych za resocjalizacje.

Na potrzeby badan zawezono podejmowang problematyke do systemu probacyjnego,
gdzie sposrod skazanych z niepelnosprawnosciag dozorem kuratorskim objeci sa glownie
przestepcy z NI w stopniu lekkim. Z tego tez wzgledu dalsza czes¢ artykulu dotyczy¢
bedzie wiasnie tej grupy przestepcoéw. W tym miejscu wazne jest réwniez wyjasnienie, ze
w nomenklaturze prawniczej, ktéra niejednokrotnie bedzie przywotywana w projekcie
badawczym, niestety wciagz funkcjonuje dawne nazewnictwo, a mianowicie uposledzenie
umystowe.

W artykule przyjeto definicje niepelnosprawnosci intelektualnej zgodnej z DSM-V
(Diagnostic and Statistical Manuals), ujmowanej jako ,,zaburzenie rozpoczynajace si¢
w okresie rozwoju i obejmujace deficyty zaréwno w zakresie funkcjonowania intelektu-
alnego, jak i adaptacyjnego w obszarach dotyczacych rozumienia poje¢, funkcjonowania
spolecznego oraz w dziedzinach praktycznych” (Gatecki, Pilecki, Rymaszewska, Szulc,
Sidorowicz, Wcidrka 2018: 37).

Osoby z NI w stopniu lekkim posiadaja deficyty w sferze ogoélnych sprawnosci umy-
stowych, takich jak spostrzeganie, pamig¢¢, wnioskowanie, rozwigzywanie problemodw,
planowanie, myslenie abstrakcyjne i krytyczne, uczenie si¢ na podstawie doswiadczenia.
W zakresie proceséw emocjonalno-motywacyjnych mozna dostrzec niedorozwéj uczué¢
wyzszych, niestalos¢ emocjonalng, niepokdj, agresywnos¢, impulsywnos¢, zwigkszone
podniecenie wewnetrzne czy sklonnoéci autystyczne. Cechuje je zmienno$¢ w uczuciach
i nastrojach. Szybko zmieniajacy si¢ stan emocji moze przeksztalca¢ si¢ w inne nastro-
je, niekiedy kranicowo odmienne (Bobinska, Pietras, Galecki 2012). U 0séb z niepelno-
sprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim obserwuje si¢ réwniez stabsza zdolnos$¢ kon-
troli i panowania nad soba, stabszy krytycyzm, zaréwno w stosunku do otoczenia, jak
i samych siebie (Chrzanowska 2015).

Deficyty intelektualne (w tym te zwigzane z procesami poznawczymi i emocjonalno-
-motywacyjnymi) przektadajg si¢ na problemy w funkcjonowaniu spolecznym, co jest
szczegolnie istotne z perspektywy zjawiska przestepczosci osob z NI. Przyja¢ bowiem
mozna, ze przestrzeganie norm i zasad spotecznych podyktowane jest zaréwno pozio-
mem ich rozumienia, ale i umiej¢tnoscia internalizacji. W przypadku oséb z NI oba te
procesy s3 zaburzone.

Czyny zabronione popelniane przez osoby z NI w stopniu lekkim s przewaznie nieza-
planowane i wynikajg z zaburzonej kontroli zachowan impulsywnych, braku umiejetno-
$ci przewidywania konsekwencji, nieumiejetnosci radzenia sobie z trudnymi emocjonal-
nie, stresujacymi sytuacjami i pozostawaniem diuzej w stanie napiecia emocjonalnego.
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Czesto wynikaja wiec ze strachu, paniki czy odczuwalnej ztosci. Osoby z NI nie planuja
i warto$ciujg swoich zamiaréw, majg zaburzong zdolnos¢ wlasciwego odczytywania sy-
tuacji spotecznych (Bobinska, Pietras, Galecki 2012). Ponadto, z uwagi na ich gtéd emo-
cjonalny, zewnatrzsterownos¢ i wzmozong podatno$¢ na sugestie, s3 wlaczane do dziatan
kryminalnych patologicznego srodowiska lokalnego. Niskie zdolnosci intelektualne, a co
za tym idzie - zdolnosci planowania i przewidywania, powoduja, ze jako przestepcy sa
szybko ujmowani przez organy $cigania (Caldera, Fellner, Ehrenreich 2001).

Kodeks karny uwzglednia mozliwos¢ wylaczenia odpowiedzialnosci karnej z powo-
du niepoczytalnosci i poczytalnosci ograniczonej (art. 31 k.k.). Z literatury przedmiotu,
jak i praktyki orzecznictwa wynika jednak, iz przepis ten ma zastosowanie w kontekscie
niepetnosprawnosci intelektualnej w stopniu glebokim, znacznym, rzadziej umiarkowa-
nym. Nie dotyczy natomiast stopnia lekkiego.

W polskich statystykach sadowych, penitencjarnych, jak i corocznych raportach
z funkcjonowania Kuratorskiej Stuzby Sadowej, nie prowadzi si¢ ewidencji skazanych
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Stuzba wigzienna dysponuje jedynie danymi do-
tyczacymi liczby osadzonych zakwalifikowanych do odbywania kary na oddziatach te-
rapeutycznych dla oséb z niepsychotycznymi zaburzeniami psychicznymi lub niepetno-
sprawnych intelektualnie.

Z uwagi na brak ewidencji skazanych z NI w polskich statystykach wymiaru sprawie-
dliwosci odwotam sie do europejskich danych. Szacuje si¢, Ze w Wielkiej Brytanii ok.
7-10% skazanych posiada iloraz inteligencji w zakresie wskazujagcym na NI w stopniu
lekkim (IQ 50-69), a kolejne ok. 20% osadzonych jest na granicy normy (IQ 70-80) (Hel-
lenbach 2017, Sondenaa, Rasmussen, Palmstierna, Nottestad 2008, Herrington 2009).
Natomiast wedlug raportu Criminal Justice Joint Inspection, odsetek populacji oséb
z NI, ktory brat udziat w dziataniach organu wymiaru sprawiedliwosci, wynosi ok. 30%.
Uwaza si¢ jednak, iz liczba ta jest niedoszacowana z uwagi na brak spdjnych procedur
ewidencji na poszczegdlnych etapach postepowania karnego (Criminal Justice Joint In-
spection 2014).

O ile populacja skazanych z niepelnosprawnoscig intelektualng osadzonych w zakla-
dach karnych pozostaje w umiarkowanym stopniu w zainteresowaniu badaczy z zakresu
pedagogiki specjalnej, kryminologii czy resocjalizacji, jak réwniez w ogélnikowym za-
kresie jest uwidaczniania w statystykach penitencjarnych, o tyle brakuje badan z zakresu
skali funkcjonowania charakteryzowanej kategorii przestepcow w ramach probacji. Ku-
ratorska Stuzba Sagdowa w Polsce nie prowadzi ewidencji skazanych z NI w statystykach.
Odwotam si¢ zatem do jednego z nielicznych brytyjskich raportéw z badan z tego obsza-
ru, z ktérego wynika, ze ok. 6% dozorowanych funkcjonuje na poziomie niepetnospraw-
nosci intelektualnej w stopniu lekkim, a kolejne 11% jest na granicy normy intelektualnej
(Mason, Murphy 2002a). Dane te moga jedynie szacowa¢ przekroj skazanych odbywa-
jacych kare w ramach resocjalizacji wolnos$ciowej w Polsce. W dalszej czesci artykutu
przedstawie sytuacje skazanego z NI w stopniu lekkim w procedurze dozoru kurator-
skiego z perspektywy prawnych regulacji dzialania dedykowanego do tego celu organu
wykonawczego.
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PROBACJA SKAZANYCH Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
W STOPNIU LEKKIM Z PERSPEKTYWY PRZEPISOW PRAWA

Kuratorska Stuzba Sagdowa w Polsce przyjmuje posta¢ modelu spoteczno-zawodowego.
W 48 okregach sadowych stuzbe w pionie karnym petni okoto 3130 zawodowych kura-
toréow sadowych i 12 850 kuratoréw spotecznych (Raport KSS 2017). System probacyjny
dedykowany jest dla skazanych, ktérzy popelnili przestepstwo mniejszej wagi i o rela-
tywnie mniejszej szkodliwosci spolecznej (art. 66 k.k. i art. 69 k.k). Sad moze wowczas
zastosowac jeden z dwoch $rodkéw probacyjnych, tj. warunkowo zawiesi¢ wykonanie
kary pozbawienia wolnosci (art. 69 k.k) badz warunkowo umorzy¢ postepowanie karne
(art. 66 k.k.), poddajac sprawce probie. Z tego tez wzgledu moze orzec w tym czasie dozor
kuratora sadowego, ktorego celem jest resocjalizacja sprawcy w miejscu jego zamieszka-
nia. Probacja polega na takim oddzialywaniu kuratora na osobowos¢ sprawcy, aby skaza-
ny do przestepstwa nie powrocil, zrezygnowal z dotychczasowego dewiacyjnego modelu
zycia oraz przebudowal swoja osobowos¢ w zakresie motywacji, postaw i wartosci (Ho-
tyst 2012). Trzecim $rodkiem probacyjnym jest warunkowe przedterminowe zwolnienie
z zaktadu karnego stosowane jedynie przez sad penitencjarny.

W kodeksie karnym wykonawczym w celu zapewnienia optymalnego oddzialywania
na przestepcow pod dozorem, w tym zastosowania wlasciwej metody ich kontroli, usank-
cjonowano trzy grupy skazanych, a za kryterium rozréznienia przyjeto ryzyko powrotu
do przestepstwa. Wyro6znia sie zatem: grupe obnizonego ryzyka (A), grupe podstawowa
(B) i grupe podwyzszonego ryzyka (C) (art. 169b § 1 k.k.w.). Logika tego stopniowanego
rozréznienia zwigzana jest zaréwno ze zwigkszaniem intensywnosci samego procesu re-
socjalizacji, jak i kontroli sprawcy.

Do grupy obnizonego ryzyka (A) kwalifikuje si¢ osoby, wobec ktérych zastosowa-
no warunkowe umorzenie postepowania, a takze osoby dotychczas niekarane, ktérych
wlasciwosci oraz warunki osobiste i srodowiskowe, dotychczasowy sposob zycia oraz
ktoérych zachowanie po popelnieniu przestepstwa uzasadniajg przekonanie, ze beda one
w okresie proby przestrzega¢ porzadku prawnego, a w szczegdlnosci nie popetnig po-
nownie przestepstwa (art. 169b § 2 k.k.w.).

Do grupy podstawowej (B) kwalifikuje si¢ osoby, ktore nie spelniaja przestanek grupy
obnizonego ryzyka (A) ani grupy podwyzszonego ryzyka (C) (art. 169b § 4 k.k.w.).

Do grupy podwyzszonego ryzyka C kwalifikujg si¢ miedzy innymi recydywisci, skaza-
ni, ktérzy po wydaniu wyroku lub w okresie proby popetnili podobne przestepstwo, oso-
by uzaleznione skazane za przestepstwo pozostajace w zwigzku z uzywaniem alkoholu,
srodka odurzajgcego lub innego podobnie dzialajacego $rodka, skazani za przestepstwa
przeciwko wolnosci seksualnej lub obyczajnosci na szkode matloletniego, skazani z za-
burzeniami psychicznymi, jezeli zaburzenia te mialy zwigzek z popelnieniem przestep-
stwa, skazani stosujacy przemoc w rodzinie, ktérzy pozostaja z osobg pokrzywdzong we
wspolnym gospodarstwie domowym w okresie proby, zwigzani z subkulturami przestep-
czymi oraz przestepcy wymagajacy intensywnych dzialan w okresie proby ze wzgledu na
sposob zycia, wlasciwosci osobiste i zachowanie w okresie proby (art. 169b § 3 k.k.w.).
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Skazani z niepelnosprawnoscig intelektualng wedtug obowiazujacych wytycznych po-
winni by¢ kwalifikowani do grupy podwyzszonego ryzyka (C) jako skazani z zaburzeniami
psychicznymi. Bowiem w nomenklaturze prawnej przestepcy z zaburzeniami psychiczny-
mi to osoby: a) chore psychicznie (wskazujace zaburzenia psychotyczne), b) uposledzone
umystowo, ¢) wskazujace inne zakldcania czynnosci psychicznych, ktére zgodnie ze sta-
nem wiedzy medycznej zaliczane sa do zaburzen psychicznych, a osoba ta wymaga swiad-
czen zdrowotnych lub innej formy pomocy i opieki niezbednych do zycia w srodowisku
rodzinnym lub spotecznym (art. 3 pkt 1 Ustawy o ochronie zdrowia psychicznego).

Doszczegdtowienie wytycznych klasyfikacyjnych skazanych w probacji, dotyczacych
0s6b z zburzeniami psychicznymi, o przestanke, iz popelnione przez nich przestepstwo
musi mie¢ zwigzek ze zdiagnozowang u nich niepetnosprawnoscia, budzi problemy in-
terpretacyjne wsrod komentatoréw prawa karnego wykonawczego (art. 169b § 3 pkt 5
kk.w.). Wskazuja oni na niejasnos¢ tejze przestanki i trudnosci w ocenie zwigzku ze
wzgledu na brak odpowiednich kompetencji zaréwno kuratorow sagdowych, kierowni-
kow zespolow kuratorskich — ktorzy sa pierwszym ogniwem kwalifikujacym skazanych
do grupy ryzyka - po sedzidw, ktdrzy akceptuja badz nie diagnoze wczesniejszych orga-
néw wykonawczych (Lachowski 2018, Szymanowski 2017, Postulski 2017).

W mysl kodeksu karnego wykonawczego kurator sadowy organizuje i prowadzi dzia-
tania majace na celu pomoc skazanemu w spotecznej readaptacji i zapobiezenie jego po-
wrotowi do przestepstwa, a takze polegajace na kontroli przestrzegania przez skazanego
nalozonych obowigzkéw ustanowionych przez sad lub zwigzanych z dozorem (art. 173 §
1 k.kw.). W stosunku do skazanego zakwalifikowanego do grupy podwyzszonego ryzyka
(C), w tym wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim, przepisy
prawa nakladaja na kuratora sadowego dodatkowe dwa obowigzki. Pierwszy zwigzany
jest ze wzmozonag kontrolg zachowania osoby dozorowanej poprzez utrzymywanie $ci-
stej wspolpracy z policja w celu uzyskania i wymiany informacji w zakresie przestrze-
gania porzadku prawnego przez osobe skazang. Ponadto kurator intensyfikuje kontakty
z podopiecznym zaréwno w jego miejscu zamieszkania, poprzez spotkania w siedzibie
zespolu kuratorskiej stuzby sadowej, jak i Zadanie od skazanego kontaktu telefonicznego
co najmniej 2 razy w miesigcu (art. 169b § 10 pkt 1-4 k.k.w.). Drugi dodatkowy obowia-
zek zwigzany jest z budowaniem tzw. sieci wsparcia dla dozorowanego. Realizuje si¢ go
poprzez nawigzanie i systematyczne utrzymywanie kontaktu z odpowiednimi stowarzy-
szeniami, instytucjami i organizacjami spotecznymi zajmujacymi si¢ pomoca spoteczna,
posrednictwem pracy, leczeniem, oddzialywaniem terapeutycznym badz innymi forma-
mi dziatania, ktére moga by¢ przydatne w rozwigzywaniu problemow, ktdre nie sprzyjaja
resocjalizacji i kontroli skazanego w okresie proby (art. 169b § 10 pkt 6 k.k.w.).

Calosciowg procedure sprawowania dozoru przez kuratora sagdowego reguluje Roz-
porzadzenie MS z 13.06.2016 r. Minister uszczegoélowil w tym akcie prawnym réwniez
metodyke pracy z przestepcami z grupy (C), zawartg juz w ogélnym zarysie w kodeksie
karnym wykonawczym, ale uwypuklil jedynie dwie kategorie skazanych: sprawcow prze-
mocy w rodzinie (§ 16) oraz sprawcow uzaleznionych od alkoholu, srodka odurzajacego
lub innego podobnie dzialajacego srodka (§ 15). Doprecyzowanie procedury wobec tych
dwdch kategorii przestepcow podyktowane bylo zapewne charakterem ich niedostoso-
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wania spolecznego, ktore przeklada si¢ na trudnosci ich resocjalizacji. Niewykluczone
jest réwniez, iz w tych uwypuklonych grupach skazanych, z uwagi na popelnione prze-
stepstwo, znajduja sie rowniez osoby z NI w stopniu lekkim. Zastanawia jednak fakt, ze
ustawodawca nie doprecyzowal procedury prowadzenia dozoru wobec 0séb zakwalifi-
kowanych do kategorii (C) ze wzgledu na zaburzenia psychiczne. Bez watpienia ta grupa
przestepcow wymaga spersonalizowanych oddziatywan.

Jak juz wspomniano, osoby dozorowane z NI w stopniu lekkim sg przypisane do grupy
podwyzszonego ryzyka (C) jako osoby z zaburzeniami psychicznymi, o ile owe zaburzenie
mialo wplyw na popelnione przestepstwo. Jezeli natomiast w ocenie kuratora sagdowe-
go niepelnosprawnos¢ intelektualna skazanego pozostaje bez znaczacego zwigzku z do-
konanym czynem zabronionym, moze on zosta¢ zakwalifikowany do grupy obnizonego
ryzyka (A) badz (B). Wowczas metodyka pracy kuratora regulowana jest procedurami
o fagodniejszym rygorze i skupia si¢ wokot czestotliwosci interakeji. W przepisach regulu-
jacych charakter i procedury oddzialywan na dozorowanych zakwalifikowanych do grupy
podstawowej (B) i grupy obnizonego ryzyka powrotu do przestepstwa (A) rdwniez nie
uwzgledniono wytycznych, majacych zastosowanie wobec skazanych z NI, w tym w stop-
niu lekkim.

Podsumowujac zatem, z punktu przepiséw prawnych regulujacych calosciowo proces
probacji nie uwzgledniono potrzeb i trudnosci, jakie doswiadczaja w funkcjonowaniu
osoby z NI w stopniu lekkim, ani poprzez wskazania co do procedury ich klasyfikacji do
grupy ryzyka powrotu do przestepstwa, ani poprzez wytyczne co do metodyki pracy, jak
to ma miejsce chociazby wzgledem skazanych uzaleznionych od alkoholu badz innych
srodkéw odurzajacych czy sprawcdéw przemocy w rodzinie.

Problematyka resocjalizacji wolno$ciowej oséb dorostych z NI jest réwniez malo roz-
poznana w literaturze, zaréwno polskiej, jak i zagranicznej. W publikacjach z ostatnich
kilku lat poruszane sg gléwnie kwestie proceduralne procesu karego, w ktérym uczest-
nicza osoby z NI (Krakowiak 2018, Zywucka-Kozlowska 2018, Kwiecinski 2013, Po-
stulski 2015, 2010, Kaminski 2006, Ellem 2019, 2020, McCarthy 2019, Wall, Lee 2019,
Hellenbach 2011) oraz uwarunkowan odbywania przez nich kary pozbawienia wolnosci
w zakladach karnych (Nyms$-Gdrna 2019, Sakowicz-Boboryko, Otapowicz, Wyszykow-
ska-Koda 2018, Malinowska 2018, Fajfer-Kruczek 2017, Luczak 2014, Gulati, Cusack,
Shane, Colum 2020, Sondenaa, Rasmussen, Palmstierna, Nottestad 2008). Tylko w nie-
licznych artykulach naukowych podejmowane sg problemy resocjalizacji skazanych z NI
z perspektywy probacji (Osinska 2017, Belzyt, Polom 2017, Townsend, Henry, Holt 2020,
Hellenbach 2017, Mason, Murphy 2002a, 2002b).

Z uwagi na deficyt badan z zakresu dzialan probacyjnych realizowanych wzgledem
skazanych z NI w stopniu lekkim, ogélnikowych procedur wymiaru sprawiedliwosci co
do kwalifikacji tychze skazanych do grupy ryzyka, jak i braku wytycznych co do meto-
dyki pracy kuratora sgdowego w ramach dozoru z podopiecznym z deficytem intelek-
tualnym, podjeto w autorskim projekcie badawczym probe wyltonienia i interpretacji
problematyki resocjalizacji 0s6b z NI z perspektywy dozoru kuratorskiego oscylujaca
wokot trzech gléwnych obszaréw: 1) trudnos$ci zwiazanych z realizacja dozoru nad prze-
stepca zZNI w stopniu lekkim, 2) metodyki pracy z dozorowanym z NI w stopniu lekkim,
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3) propozycji rozwigzan systemowych usprawniajacych resocjalizacje podopiecznych
z NI w stopniu lekkim. Wskazana problematyka rozszerza ujecie probacji oséb z NI
w stopniu lekkim w Polsce w kontekscie dotychczasowych publikacji naukowych oraz
koresponduje z nielicznymi zagranicznymi raportami z badan.

METODOLOGIA BADAN

Przedmiotem badan uczynitam do$wiadczenia kuratoréw sadowych zwigzane z prowa-
dzeniem dozoru nad osobami z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim oraz
ich opinie na temat rozwigzan systemowych usprawniajacych resocjalizacje skazanych
z NI. Projekt badawczy zostal zrealizowany w paradygmacie interpretatywnym w strategii
jakosciowej przy wykorzystaniu badania fokusowego (Flick 2011, Barbour 2013).

Argumentami przemawiajacymi za wykorzystaniem tej metody s3 miedzy innymi:
mozliwo$¢ relatywnie szybkiego zebrania danych z wielu zZrodel podczas jednej sesji,
wymiana do$wiadczen i opinii uczestnikow (ekspertow) w ramach interakeji stymulo-
wanej przez moderatora, podejmowanie na biezgco dyskusji grupowej nad kwestiami
spornymi, mozliwos$¢ pojawienia si¢ watkow, ktore nie zostaly uwzglednione przez bada-
cza i by¢ moze nie mialyby miejsca podczas wywiadu indywidualnego (Lisek-Michalska
2013, Morgan 1997).

Pierwszym celem badan bylo miedzy innymi wylonienie typowych trudnosci zwia-
zanych z realizacja dozoru nad skazanym z NI w stopniu lekkim z perspektywy kuratora
sadowego. Deficyty w sferze poznawczej, jak i funkcjonowaniu spolecznym charaktery-
zowanych przestepcow, determinujg odmienne uwarunkowania przebiegu procesu ich
resocjalizacji niz w przypadku podopiecznych niedostosowanych spolecznie w normie
intelektualnej. Drugim celem bylo ustalenie, w jaki sposéb kuratorzy sadowi dosto-
sowujg metodyke dzialan probacyjnych do potrzeb skazanych z NI w stopniu lekkim,
uwzgledniajac przy tym przepisy prawa normujace ten proces, miedzy innymi wytyczne
dotyczace klasyfikacji skazanych z NI do grupy ryzyka powrotu do przestepstwa. Ostat-
nim celem podjetych badan byly poszukiwania w gronie ekspertéw rozwigzan systemo-
wych usprawniajacych proces resocjalizacji podopiecznych z NI w stopniu lekkim. Jak
zasygnalizowatam bowiem w cze$ci wprowadzajacej w problematyke dozoru oséb z NI,
istnieja niescistosci interpretacyjne przepisow regulujacych ten proces.

W zwiazku z powyzszym gléwny problem badawczy - jakie problemy w procesie pro-
bacji skazanych z NI w stopniu lekkim doswiadczaja badani kuratorzy sadowi, zostat
doprecyzowany trzeba problemami szczegélowymi: 1) jakie trudnosci w prowadzeniu
dozoru nad skazanym z NI dostrzegaja badani kuratorzy, 2) jakie metody pracy proba-
cyjnej wykorzystuja badani kuratorzy sadowi w dozorze nad skazanymi z NI, 3) jakie
rozwigzania systemowe usprawniajace resocjalizacje dozorowanych z NI w stopniu lek-
kich proponuja badani kuratorzy sadowi.

Badanie zostalo zrealizowane w biurze Kuratorskiej Stuzby Sadowej przy Sadzie Re-
jonowym w Bydgoszczy w lutym 2020 r. Grupe fokusowa stanowili kuratorzy z pionu
karnego. Lacznie w sesji wzieto udzial czterech kuratoréw sadowych, trzy kobiety oraz
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jeden mezczyzna. Dobdr proby byl celowy, za kryterium przyjeto ponad 20-letni staz
pracy w probacji oraz najwyzszy stopien zawodowy - kurator specjalista.

Przeprowadzony zogniskowany wywiad grupowy mozna okresli¢ jako affinity mini
focus groups (Lisek-Michalska 2013). Ten rodzaj badan fokusowych charakteryzuje si¢
bowiem malg liczbg uczestnikéw (do 4-5 osob), ktorzy sa sobie znani. Koligacja ba-
danych ulatwia poruszanie tematow, ktore sg znajome w waskim gronie, zwigksza po-
czuciu bezpieczenstwa, sprzyja takiemu poziomowi szczerosci, jaki obowigzuje miedzy
nimi w warunkach naturalnych. Affinity mini focos groups ma swoje zastosowanie, kiedy
w gronie ekspertow planuje sie szczegdétowo i doglebnie omdéwi¢ zagadnienia problemo-
we zachowujac interakcje miedzy uczestnikami.

Panel fokusowy zostal zrealizowany w ramach klasycznej pojedynczej sesji trwajacej
ok. 60 min. Przebiegal w trzech fazach:

1. Fazy wprowadzajacej w problematyke.

2. Fazy wlasciwej, kiedy to badani, odpowiadajac na pytania moderatora, wspdlnie ma-
powali problematyke dozoru nad skazanymi z NI wokdt trzech wskazanych zagadnien.
Kuratorzy w procesie badawczym odnosili si¢ do studiow przypadkéw podopiecznych,
nad ktérymi prowadzili badz prowadza obecnie dozér kuratorski oraz samej procedury
dozoru regulowanej przepisami prawa. W ramach tej fazy stworzono trzy diagramy. Dwa
z nich przedstawiono w kolejnej czesci artykutu jako rycine 1 i rycing 2.

3. Fazy podsumowujacej a zarazem konczacej sesje.

TRUDNOSCI ZWIAZANE ZE SPRAWOWANIEM DOZORU NAD OSOBA Z NI
W STOPNIU LEKKIM Z PERSPEKTYWY KURATOROW SADOWYCH

Na podstawie analizy i interpretacji zebranego materialu badawczego wylonitam nastepu-
jace obszary, ktore kuratorzy sadowi powigzali z trudno$ciami zwigzanymi ze sprawowa-
niem dozoru nad osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim (Rycina 1).

Rycina 1. Trudnosci zwigzane ze sprawowaniem dozoru nad osobg z NI w stopniu lekkim

brak opisowej diagnozy ze wskazaniem obszarow
deficytow, brak aktualnego orzeczenia o NL brak
terapii oraz leczenia farmakologicznego

niski status ekonomiczny,
brak aktywnosci zawodowej

I Trudnosci zwiazane ! !
ze sprawowa]?iz::l czynniki patologiczne w
dozoru nad osoba z . 5TM0__“"§11'_!1 .
wiktymizacja, j. stawanie NI w stopniu rodzinnym/réwiesniczym
sie ofiara przestepstw lekkim oraz lokalnym

/ AN
uzalefnienia, choroby i wykorzystywanie osdb z NI
zaburzenia psychiczne do dziatari kryminalnych

Zré6dto: opracowanie wlasne.
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Kluczowym aspektem dla badanych byl brak dokumentacji medycznej, dotyczacej
stanu zdrowia psychicznego podopiecznych, tj. zawierajacej diagnoze uwzgledniajaca
poziom funkgji intelektualnych, poznawczych i spotecznych, jak i wskazan do terapii.
W procesie resocjalizacji w ramach dozoru kuratorskiego pierwszym etapem procesu
probacyjnego jest bowiem diagnozowanie osobowopoznawcze i srodowiskowego ska-
zanych. Na tej podstawie kurator projektuje plan pracy z podopiecznym, dopasowujac
go zarowno do wymagan nalozonych na skazanego przez sad, jak i do indywidualnych
predyspozycji dozorowanego (Jedynak, Stasiak 2008). Brak specjalistycznie zdiagnozo-
wanych deficytéw i potrzeb w ramach badan psychologiczno-psychiatrycznych moze
prowadzi¢ do bledéw w planowaniu i realizacji procesu resocjalizacji skazanych z NI
w stopniu lekkim.

W opinii badanych dozorowani w wigkszosci przypadkéw nie dysponujg réwniez
orzeczeniami, okreslajacymi stopien ich niepelnosprawnosci. Kuratorzy niejednokrotnie
ustalajg istnienie deficytéw intelektualnych, poznawczych i funkcjonalnych, wskazuja-
cych na niepelnosprawnos¢ intelektualng na podstawie wlasnej obserwacji prowadzonej
w toku dozoru, wywiadéw, a zwlaszcza z informacji o $ciezce edukacyjnej, tj. uczesz-
czania do szkoly specjalnej. Zdarza si¢ rowniez, iz podopieczni nie chcg przyznac sie do
niepetnosprawnosci intelektualnej z uwagi na wigzaca si¢ z nig stygmatyzacje spoleczna.
W tym celu zatajajg informacje o swoim stanie zdrowia.

Kolejnym obszarem, wskazanym przez badanych jako utrudniajacym efektywna reali-
zacje dozoru, sg czynniki patologiczne, wystepujace zaréwno w srodowisku rodzinnym,
réwiesniczym, jak i lokalnym. Z analiz indywidualnych przypadkéw przeprowadzanych
przez badanych kuratoréow sagdowych wynika, iz niektérzy podopieczni z NI w stopniu
lekkim, nad ktérymi prowadzili badz prowadza dozdr, wychowali si¢ w Srodowiskach
o znamionach $wiadczacych o patologii. Wigkszos¢ z tych skazanych objetych dozorem
nadal mieszkata z rodzicami/dziadkami/opiekunami prawnymi, a co za tym idzie, wcigz
pozostawala pod negatywnym wplywem czynnikéw $rodowiskowych. W aspekcie ro-
dziny wyrdzniono takie syndromy, jak: uzaleznienie od alkoholu, przemoc w rodzinie,
niewydolno$¢ wychowawcza rodzicow, nieakceptowalne spotecznie postawy opiekunoéw,
zaniedbania wzgledem opieki nad dzie¢mi. W aspekcie $srodowiska rowiesniczego uwy-
puklono natomiast miedzy innymi takie symptomy, jak: wczesna inicjacja alkoholowa,
narkotykowa, nikotynowa, brak internalizacji norm i zasad zycia spotecznego, przestep-
czo$¢, uchylanie sie od obowigzku szkolnego.

W etiologii niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu lekkim podkresla si¢ nieko-
rzystne uwarunkowania srodowiskowe (Chrzanowska 2015, Bilikiewcz i in. 2008). Wska-
zuje si¢ gtéwnie na ubdstwo stymulacji, brak wsparcia, deprywacje potrzeb psychosocjo-
logicznych, zaniedbanie. Mozna zatem przypuszczad, iz permanentnos$¢ niekorzystnych
wplywéw srodowiskowych negatywnie wplywa zaréwno na stan zdrowia podopiecznych,
jak i poziom ich niedostosowania spotecznego, co znacznie utrudnia oddzialywania re-
socjalizacyjne. O ile praca z dozorowanym przebywajacym w srodowisku patologicznym
jest zjawiskiem typowym w pracy kuratora sagdowego, to w przypadku skazanych z NI
w stopniu lekkim wigze si¢ z pokonywaniem kolejnych odmiennych trudnosci. Badani
zogniskowali je w dwoch obszarach problemowych, tj. wiktymizacji dozorowanych oraz
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wykorzystywaniem przez srodowisko lokalne oséb z NI w stopniu lekkim do dziatan kry-
minalnych.

Wiktymizacja podopiecznych z NI w stopniu lekkim ma miejsce najczesciej w srodowi-
sku rodzinnym. Czyny zabronione, jakich moga dopuszcza¢ sie¢ wobec nich osoby z naj-
blizszego kregu, majg znamiona przestepstw przeciwko wolnosci seksualnej i obyczajnosci
(wykorzystanie bezradnosci, uposledzenia w celu obcowania plciowego badz poddania
sie innej czynnosci seksualnej — art. 198 k.k.; udostepnianie pornografii — art. 202 k.k.),
przestepstw przeciwko rodzinie i opiece (m.in. zngcanie si¢ — art. 207 k.k.; rozpijanie - art.
208 k.k.), przestepstw przeciwko czci i nietykalnosci cielesnej (m.in. naruszenie niety-
kalnosci cielesnej — art. 217 kk.) oraz przestepstwa przeciwko mieniu (kradziez - art.
278 k.k.; przywlaszczenie, zazwyczaj $wiadczen socjalnych - art. 284 k.k.). Wykrywalno$¢
wymienionych przestepstw jest trudna. Osoby z NI w stopniu lekkim nie interweniuja
u organdw $cigania zaréwno z powodu braku wiedzy o swoich prawach, nieumiejetnosci
podjecia procedur, braku rozpoznania przejawow przestepstwa, jak i z powoddéw czysto
pragmatycznych. Jak juz wspomniatam, dozorowani z NI w wigkszo$ci wypadkéw miesz-
kaja z opiekunami. Namiastka bezpieczenstwa, jaka wiaze si¢ ze statlym miejscem pobytu,
sprawia, ze w sposob naturalny chronig swoich oprawcow.

Kolejnym czynnikiem utrudniajgcym realizacje dozoru nad skazanym z NI w stopniu
lekkim jest zjawisko wykorzystywania ich zaburzonych funkcji poznawczych i spotecz-
nych przez srodowisko lokalne do dziatalnosci kryminalnej. Z analizy relacji badanych
kuratorow sagdowych wynika, iz zdarzaja sie sytuacje, kiedy to osoby te s3 werbowane przez
lokalne grupy przestepcze. Motywowane perspektywa ,.tatwych i szybkich pieniedzy” wy-
korzystywane s3 do dokonywania przestepstwa, najczesciej przeciwko mieniu. Przyjmuja
role ,,stréza stojacego na czatach” badz tez czynnie uczestnicza na przyklad w kradziezy
z wlamaniem. Ich udzial przy podziale spieni¢zonych ,,fantéw” jest niewspotmierny z po-
dejmowanym ryzykiem. Ponadto najczesciej tuz przed zaplanowanym wlamaniem jest im
podawany alkohol w celu zmniejszenia stresu czy ostabienia proceséw samozachowaw-
czych. Z praktyki kuratorskiej wynika, ze przestepcy z NI sg sprawnie ujmowani przez Po-
licje, a sam proces przestuchania, postawienia zarzutéw oraz przekazania sprawy proku-
raturze rowniez przebiega bezzwlocznie. Z uwagi na niska szkodliwos$¢ czynu i przestanke
o ,,niebudzacej watpliwosci winy oskarzonego” orzeczenia sgdowe wydawane sg w trybie
nakazowym, czyli bez koniecznosci udzialu oskarzonych w posiedzeniu sagdowym (art.
500 § 3 k.p.k.). Woéwczas dozorowani najczesciej karani sg grzywna, o czym dowiaduja sie
dopiero od komornika sadowego, ktory wszczal egzekucje.

Niski status materialny podopiecznych z NI w stopniu lekkim to kolejny obszar pro-
blemowy wyltoniony przez badanych kuratoréw. Podopieczni, nad ktérymi sprawowali
dozér, utrzymywali si¢ przewaznie z docelowych $wiadczen socjalnych, niektérzy po-
siadali rente socjalng i mieli przyznane $wiadczenie rehabilitacyjne. Nieliczni podej-
mowali aktywnos$¢ zawodowa w zakladach pracy. Jednakze z doswiadczen kuratorow
sadowych wynika, iz prace t¢ czesto porzucali. Bylo to spowodowane nieumiejetnoscia
dopasowania sie do regul panujacych w zakladzie pracy, wymuszang systematycznoscia,
ucigzliwo$cig podporzadkowania rytmu dnia pracy zawodowej, niskimi motywacjami.
W wyniku rezygnacji z formalnych form zarobkowania dozorowani chetniej podejmo-
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wali prace dorywczo, np. przy rozbiorkach, nieskomplikowanych pracach budowlanych,
pracach ogrodowych. Wazne jest rowniez w tym miejscu podkreslenie, iz nieumiejet-
no$¢ racjonalnego dysponowania zarobionymi pieniedzmi doprowadzata w niektérych
przypadkach do przywlaszczania przez opiekunéw $wiadczen socjalnych lub wynagro-
dzen bez zgody samych beneficjentéw — co miedzy innymi przekladato si¢ na ich niskie
motywacje do tej formy zarobkowania. Pozyskane pienigdze z prac dorywczych, ktore
skazani otrzymali ,,do reki”, mogli rozdysponowaé wedlug wlasnych potrzeb. W ramach
wywiadoéw $rodowiskowych kuratorzy niejednokrotnie ustalali, iz za zarobione pienia-
dze dozorowani kupowali alkohol sobie oraz ,,znajomym” ze srodowiska lokalnego. Niski
status ekonomiczny skazanych z NI w stopniu lekkim determinuje réwniez ich dziatal-
no$¢ przestepcza, o czym byla mowa w poprzednim akapicie.

Ostatnim obszarem, w ktérym badani kuratorzy zogniskowali problemy zwigzane ze
sprawowaniem dozoru nad podopiecznymi z NI w stopniu lekkim, to towarzyszace im
problemy zdrowotne w postaci zaburzen psychicznych, uzaleznienia od srodkéw psy-
choaktywnych oraz brak podejmowanej terapii i leczenia. Do zaburzen wspotwystepuja-
cych z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim zaliczyli schizofreni¢ para-
noidalng, stany lekowe, uzaleznienie mieszane, stany depresyjne, agresywne zachowania,
zaburzenia osobowosci.

METODYKA PRACY Z DOZOROWANYMI Z NI W STOPNIU LEKKIM
STOSOWANA PRZEZ BADANYCH KURATOROW SADOWYCH

Metodyka pracy kuratora sgdowego w srodowisku zycia skazanych nazywana jest case-
work. Sprowadza si¢ ona do zindywidualizowanych oddzialywan o charakterze wycho-
wawczo-resocjalizacyjnym, diagnostycznym, profilaktycznym i kontrolnym (art. 1 Usta-
wy o kuratorach sadowych), przy zachowaniu podmiotowosci podopiecznych. Doboér
metod pracy jest zalezny od kompetencji kuratoréw i zatozen przyjetej teorii oraz kon-
cepcji resocjalizacji (Rycina 2).

Rycina 2. Metodyka pracy z dozorowanymi z NI w stopniu lekkim
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Zré6dto: opracowanie wlasne.
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Z uwagi na interdyscyplinarny charakter pedagogiki resocjalizacyjnej w obszarze
praktyki nie jest formalnie narzucany jeden nurt myslowy. Natomiast, o ile w syste-
mie penitencjarnym dominujg behawioralne strategie postepowania z przestepcami, to
w systemie probacyjnym obecnie promuje si¢ oddzialywania kognitywno-interakcyjne.
Strategia dzialan zmierza¢ ma nie tylko (albo nie przede wszystkim) do eliminacji sta-
rej, dewiacyjnej osobowosci (podstawy behawioralne), ale takze dostarcza¢ informacji
o znaczeniu moralnym oraz materialne, intelektualne i emocjonalne wsparcie na rzecz
tworzenia nowej, niedewiacyjnej osobowosci przy wykorzystywaniu autonomicznych sit
jednostki. Inaczej méwigc, proces resocjalizacji nie wymaga absolutnego wyeliminowa-
nia dawnej dewiacyjnej osobowosci, ale tworzenia i rozbudowania nowej (niedewiacyj-
nej) przy istnieniu osobowosci starej, dewiacyjnej, ktéra stopniowo traci na znaczeniu
(Konopczynski 2009a, Urban 2008).

Z powodu braku formalnie opracowanych procedur dotyczacych prowadzenia dozoru
nad osobami z NI w stopniu lekkim badani kuratorzy prace probacyjna realizuja zgodnie
z 0gdlnymi dyrektywami, stosowanymi wobec 0sdb niedostosowanych spotecznie. Meto-
dyke pracy resocjalizacyjnej zas starajg sie elastycznie dopasowywac do indywidualnych
potrzeb podopiecznych. Zalezne jest to od ich kompetencji zawodowych i zaangazowa-
nia w realizowanie powierzanych obowigzkow.

Kluczowy komponent strategii dzialania w ramach resocjalizacji wolnosciowej to
diagnoza osobowopoznawcza i sSrodowiskowa — dokument ten wraz ze sprawozdaniem
z dzialan jest przedstawiany wlasciwemu sadowi zazwyczaj co pét roku. Jej podstawe
stanowi wywiad z podopiecznym. Jednakze majac na wzglednie trudnosci, jakie do-
$wiadcza dozorowany, badani kuratorzy rozszerzali wywiad uwzgledniajac jego rodzine/
opiekunoéw, sasiedztwo, dzielnicowego, pedagoga szkolnego (w sytuacji osoby uczacej
sie) czy pracownika pomocy spolecznej. Kuratorzy positkowali sie rowniez dostepna do-
kumentacjg sadowq oraz medyczna, o ile skazany taka dysponowal. Jak juz wspomnia-
fam, zazwyczaj ogranicza si¢ ona do samego orzeczenia o niepelnosprawnosci. Kurator
sadowy, o ile skazany nie popelnit przestepstwa w stanie ograniczonej poczytalnosci lub
w zwigzku z uzaleznieniem od alkoholu badz innych $rodkéw psychoaktywnych, nie
posiada uprawnien do zaznajomienia si¢ z wynikami leczenia, rehabilitacji lub terapii
skazanego, zapoznawania si¢ z ewentualnymi wskazéwkami specjalistéw co do indywi-
dualizacji oddzialywan. Moze jedynie uzyska¢ potwierdzenie od placéwek medycznych/
terapeutycznych, czy dozorowany posiada status pacjenta.

Diagnoza wyjsciowa dokonywana przez kuratora pozwala na ustalenie planu pracy
ze skazanym w ramach dozoru (Jedynak, Stasiak 2008). W tym miejscu kluczowa jest
réwniez klasyfikacja podopiecznych do jednej z trzech grup ryzyka powrotu do przestep-
stwa, bowiem narzuca ona charakter pracy probacyjnej w kontekscie kontroli i czgsto-
tliwosci oddzialywan. Ze wzgledu na niejasnosci dotyczace przestanek kwalifikacyjnych,
badani kuratorzy przepisy kodeksu karnego wykonawczego interpretuja indywidualnie,
a za kryterium przyjmujg charakter popelnionego przestepstwa a nie zdiagnozowana
niepetnosprawnos$¢ intelektualng. Zatem skazanego z NI, ktéry zostal po raz pierwszy
karany, kwalifikuja do grupy (A) o obnizonym stopniu ryzyka, a nie do grypy (C) o pod-
wyzszonym stopniu ryzyka, do ktdrej obligatoryjnie wiaczani sa skazani z zaburzeniami
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psychicznymi, jezeli zaburzenia te mialy zwigzek z popelnionym przestepstwem. Swoje
decyzje uzasadniajg faktem, ze nie posiadaja kompetencji, aby rozpozna¢, czy dokona-
ny czyn zabroniony determinowany byt deficytami zwigzanymi wylacznie z niepelno-
sprawnoscia intelektualng, czy tez z niedostosowaniem spotecznym (NS), gdzie NI byto
jednym z elementéw skladajacych si¢ na etiologie zaburzen zachowania obok czynnikéw
srodowiskowych, psychologicznych, biologicznych (Urban 2000, Pytka 2005, Ostrow-
ska, Milewska 1986). Watpliwosci interpretacyjne kuratoréw sgdowych mozna uznac za
zasadne, gdyz zestawienie wybranych symptomoéw NS i NI w stopniu lekkim potwier-
dza, iz niektdre przejawy sa tozsame dla obu grup, jak np. ograniczona zdolno$¢ do sa-
mokontroli, braki w zakresie umiejetnosci przewidywania skutkéw swego dziatania dla
siebie i innych, zachowania agresywne, impulsywne, zaburzona internalizacja norm i za-
sad Zycia spolecznego czy zewnatrzsterownos¢ (Urban 2000, Ostrowska, Milewska 1986,
Chrzanowska 2015, Bobinska, Pietras, Gatecki 2012).

Jednym z kolejnych elementdw stosowanej przez kuratoréw metodyki jest uporzadko-
wanie sytuacji prawnej podopiecznego. Badani funkcjonariusze wskazywali, iZ niejedno-
krotnie przy obejmowaniu dozorem osobe z NI w stopniu lekkim okazywalo sig, iz byta
ona wcze$niej karana wyrokami nakazowymi na kare grzywny i/lub ograniczenia wolno-
$ci. Jednakze najczesciej informacje o wcze$niejszej karalnosci pozyskiwali nie od pod-
opiecznych, a z Krajowego Rejestru Karnego. Sami dozorowani nie zawsze mieli $§wia-
domos¢ cigzacych na nich karach, szczegdlnie karach grzywny oraz wysokosci kosztow
i oplat sadowych. Brak dostatecznego rozumienia posiadanych praw doprowadzal do
braku adekwatnej reakeji na korespondencje sadowa, np. ztozenia odwotania, zazalenia
badz innych wnioskéw. Z tego tez wzgledu badani kuratorzy w ramach prowadzonego
dozoru dazyli do uporzadkowania sytuacji prawno-karnej podopiecznych, ale i ich sytu-
acji dotyczacej $wiadczen socjalnych czy samych orzeczen zdrowotnych. Niejednokrot-
nie wspomagali podopiecznych przy sporzadzaniu pism sagdowych i administracyjnych.

Kolejnym elementem metodyki pracy z osobami z NI w stopniu lekkim, wskazywa-
nym przez badanych, bylo nawigzanie wspoétpracy z placowkami, instytucjami, ktére mo-
gly pelni¢ funkcje wspierajaca w procesie resocjalizacji dozorowanych. Funkcjonariusze
wymieniali tu przede wszystkim: 1) Policje jako element wzmozonej kontroli, wymiany
informacji, 2) pomoc spoteczng jako forme wsparcia socjalnego, 3) Urzad Pracy, Agen-
cje Pracy Tymczasowej jako instytucje aktywizujace zawodowo, 4) organizacje pozarza-
dowe, $§wiadczace pomoc i wsparcie osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng, np.
$wiadczace bezptatng pomoc prawna.

Obowigzki nawigzania wspolpracy z instytucjami zewnetrznymi i konieczno$¢ utrzy-
mywania wzmozonej kontroli podopiecznych, polegajaca na systematycznych spotka-
niach w miejscu zamieszkania, w siedzibie Kuratorskiej Stuzby Sadowej czy tez w ramach
rozmow telefonicznych, sa poniekad obligatoryjne wobec skazanych z NI w stopniu lek-
kim zakwalifikowanych do grupy (C) o wzmozonym ryzyku powrotu do przestepstwa.
Niemniej jednak kuratorzy zgodnie o$wiadczali, ze te dwa elementy sg niezmiernie istot-
ne w pracy ze skazanymi z NI w stopniu lekkim, z tego tez wzgledu znajduja zastosowa-
nie w ich metodyce pracy niezaleznie od klasyfikacji skazanych do grupy ryzyka.
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Badani kuratorzy zaprezentowali réwniez swoje indywidualne metody pracy z osoba-
mi z NI w stopniu lekkim w ramach dozoru. Z uwagi na deficyty w sferze intelektu funk-
cjonariusze nierzadko majg dylemat, czy przedstawiane do podpisu dokumenty sadowe
podopiecznym sg przez nich rozumiane prawidltowo. Z tego tez wzgledu poswigcaja duzo
uwagi na przelozenie jezyka urzedowego na jezyk bedacy zrozumialy dla podopiecznych.
Ponadto poprzez prosbe o interpretacje przez skazanych przekazywanych ustalan staraja
sie ustali¢ poziom ich rozumienia o§wiadczen, ktdre ci muszg obligatoryjnie podpisywac.
Chodzi gtéwnie o dokument dotyczacy pouczenia skazanych o ich prawach i obowigz-
kach wynikajacych z dozoru. Kuratorzy réwniez zasygnalizowali, ze po$wigcaja duzo
uwagi na wytlumaczenie podopiecznym konsekwencji wynikajacych z nieprzestrzegania
przez nich ustalonych zasad.

Inng metoda stosowang przez badanych kuratoréw jest szczegélowe rozpisywanie za-
lecen do realizacji, ograniczajac si¢ do jednego naraz. Przykladowo pierwszym zadaniem
stawianym przed podopiecznymi jest rejestracja w urzedzie pracy. W tym celu wyznacza-
ny jest wspolnie dzien tygodnia, kiedy to dozorowany ma udac sie do instytucji, wskazy-
wany jest srodek transportu, kompletowane niezbedne dokumenty itd.

Opisana pokrotce metoda pracy, nazywana w literaturze resocjalizacyjnej ,,matych
krokéw” badz ,,rosngcych krokow”, wiaze sie z kolejna, nazwang potocznie przez ba-
danych ,metoda pozytywnego wzmacniania”. Przejawia si¢ ona pozytywnym komento-
waniem akceptowalnych i pozadanych cech podopiecznych ujawnianych w sytuacjach
wychowawczych. Wedtug teorii interakcjonizmu symbolicznego ukazane przez kuratora
w ten sposdb cechy dozorowanemu, jak uczciwos¢, odwaga w konstruktywnym dziafa-
niu, zaradnos¢ itd., moga stawac si¢ skladnikami autodefiniowania i konstytuowac tozsa-
mo$¢ skazanych, ktéra pozniej bedzie przesadzata o pojawieniu si¢ zachowan zgodnych
z oczekiwaniami spolecznymi (Bernasiewicz 2011).

PROPOZYCJE SYSTEMOWYCH ROZWIAZAN USPRAWNIAJACYCH
REALIZACJE DOZORU NAD PODOPIECZNYMI Z NI W STOPNIU LEKKIM
- DYSKUSJA

Analiza i interpretacja uregulowan prawnych dotyczacych resocjalizacji w ramach pro-
bacji 0s6b z NI w stopniu lekkim, jak réwniez doswiadczen i refleksji badanych kurato-
réw sadowych, pozwolifa na wylonienie proceduralnych luk, ktére majg bezposrednio
wplyw na sam proces oddzialywan:

1. Metodyki sprawowania dozoru nad osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu lekkim nie reguluje dedykowana procedura okreslona ustawa czy rozporza-
dzeniem Ministerstwa Sprawiedliwosci. Taka procedura ma miejsce w przypadku osob,
ktére popelnity przestepstwo w zwiazku z uzaleznieniem od srodkéw psychoaktywnych
czy sprawcow przemocy w rodzinie, kiedy to kurator otrzymuje wraz ze strategia dzia-
tania dodatkowe uprawnienia, np. dotyczace wgladu w dokumentacj¢ medyczng skaza-
nych. Przyczynia si¢ to do braku jednolitej procedury dzialania.
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2. Brak jasnych przestanek dotyczacych kwalifikacji skazanych z NI w stopniu lekkim
do trzech grup ryzyka powrotu do przestepstwa przeklada si¢ na dowolno$¢ interpre-
tacyjng. Co z kolei ma wplyw na charakter samego dozoru, organizacje oddzialywan
i stosowanie wlasciwej metody kontroli, co bezposrednio niesie za sobg skutki réwniez
dla samego dozorowanego.

3. Kuratorzy sagdowi nie posiadaja formalnych kompetencji w zakresie specjalistycznej
diagnozy dotyczacej etiologii i symptomatologii NI w stopniu lekkim. Z tego tez wzgledu
proces resocjalizacji tej grupy skazanych realizujg w ramach standardowej metodyki pra-
cy z osobami niedostosowanymi spolecznie, wprowadzajac ewentualnie wtasne metody
dzialan dostosowane do deficytow i potrzeb skazanych z NI w stopniu lekkim. Jednakze
zindywidualizowanie metodyki zalezne jest od kompetencji zawodowych samych kura-
toréw sagdowych i ich zaangazowania w wykonywanie orzeczen sagdowych. Funkcjona-
riuszem publicznym moze by¢ bowiem absolwent prawa, ktory to w ramach studiéw nie
podejmowat ksztalcenia w zakresie pedagogiki specjalne;j.

4. Brak opinii sgdowo-psychiatrycznej dotyczacej stanu zdrowia psychicznego skaza-
nych, ktérej zlecenie moze mie¢ miejsce na etapie przygotowawczym, jak i samego pro-
cesu karnego, znacznie utrudnia kuratorom sagdowym rozpoznanie niepelnosprawnosci
intelektualnej u dozorowanych, co przeklada si¢ na efektywnos¢ pracy probacyjne;j.

Biorac pod uwage wylonione w toku badan trzy obszary problemowe dotyczace pracy
probacyjnej z NI w stopniu lekkim, metodyke pracy, luk i niescistosci w przepisach praw-
nych a takze sugestie samych badanych kuratoréw sagdowych wylonitam nastepujace pro-
pozycje rozwigzan systemowych, usprawniajacych proces resocjalizacji tej specyficznej
grupy skazanych (Rycina 3).

Nadrzedne wydaje si¢ unormowanie kwestii diagnozy skazanych z niepetnosprawno-
$cig intelektualng w stopniu lekkim.

Rycina 3. Pozytywne nastepstwa diagnozy psychiatryczno-psychologicznej dla
resocjalizacji skazanych z NI w stopniu lekkim w ramach dozoru kuratorskiego

: zindywidualizowany
diagnoza .
g osobopoznawcza - wskaznik 4 4 plan pracy z
agnoza i trodowiskowa walifikacii do ozorowanym z
psychiatryczno- . dokonywana grupy ryzvka dostosowana
przez kuratora powrotu do
sadowego

metodyka do potrzeb
przestepstwa i deficytow
podopiecznego

psychologiczna

Zré6dto: opracowanie wlasne.

Przepisy kodeksu karnego wykonawczego przewiduja poddanie skazanego badaniom
psychologicznym i psychiatrycznym w osrodkach diagnostycznych (art. 83 i art. 84 § 3
k.k.w.). Maja one wyjasni¢ etiologie wykolejenia skazanego oraz jego stopien demorali-
zacjii podatno$¢ na oddzialywania, scharakteryzowac jego aktualny stan psychiczny, sto-
sunek do popelnionego przestepstwa, zdiagnozowac zaburzenia psychiczne a takze okre-
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sli¢ ewentualne postepowanie lecznicze i rehabilitacyjne, jak i dotyczace indywidualnych
metod oddziatywania (§ 41 §5 RMS z 14.03.2000). Zleca je sad penitencjarny na wniosek
dyrektora zaktadu karnego lub aresztu $ledczego w celu podjecia wlasciwej decyzji kla-
syfikacyjnej i okreslenia warunkéw indywidualnego oddziatywania na skazanego w sys-
temie izolacyjnym (art. 83 § 3 k.k.w.). Przepis ten daje kompetencje do wnioskowania
o tego typu diagnoze¢ jedynie dwom organom wykonawczym, tj. sadowi penitencjarne-
mu i dyrektorowi jednostki penitencjarnej, a dotyczy skazanych na bezwzgledng kare
pozbawienia wolosci. Rozszerzenie art. 83 k.k.w o kolejne analogiczne dwa organy, tj.
kierownika zespotu kuratorskiej stuzby sadowej i sad pierwszej instancji lub inny sad
réwnorzedny (art. 2 k.k.w.) umozliwitoby przeprowadzanie badan psychiatryczno-psy-
chologicznych réowniez skazanym na kare pozbawienia wolnosci realizowang w ramach
probacji, a u ktérych zaistnialy symptomy wskazujace na ich niepetlnosprawnos¢ intelek-
tualng. Cel wniosku o przeprowadzenie badan diagnostycznych bowiem dotyczy pod-
jecia wlasciwej decyzji klasyfikacyjnej. W przypadku probacji chodzi o klasyfikacje do
jednej z trzech grup ryzyka powrotu do przestepstwa, w przypadku zakltadéw karnych,
ewentualng kwalifikacje do oddziatu terapeutycznego dla przestepcéw z niepsychotycz-
nymi zaburzeniami psychicznymi lub uposledzonymi umystowo. Fakt, ze badania te maja
charakter obligatoryjny w stosunku do mlodocianych przestepcéw, réwniez moze stano-
wié przestanke rozszerzenia art. 83 k.k.w. Bowiem w symptomatologii niepelnosprawno-
$ci intelektualnej poziom rozwoju umystowego 0sdb z NI w stopniu lekkim odpowiada
odpowiednio poziomowi inteligencji dzieci w wieku 8-12 lat, a procesy emocjonalno-
-motywacyjne i dojrzalo$¢ spoteczna — mlodziezy w wieku 17 lat (Bilikiewicz i in. 2008).

Badania psychologiczno-psychiatryczne dozorowanych z NI w stopniu lekkim w spe-
cjalistycznych osrodkach diagnostycznych zlokalizowanych przy zakladach karnych,
rozwigzywalyby szereg wylonionych we wstepie tego podrozdzialu obszaréw problemo-
wych.

Po pierwsze, wyniki badan psychologiczno-psychiatrycznych stanowi¢ beda, obok
wywiadu i obserwacji, jedno z gléwnych zrédet informacji o skazanym. Wedlug bada-
nych kuratoréw sadowych dostep do specjalistycznej ekspertyzy stanu zdrowia dozoro-
wanych z NI w stopniu lekkim w znacznym stopniu umozliwi im postawienie wlasnej
diagnozy osobowopoznawczej i srodowiskowej, ktéra stanowi poczatkowy etap pracy
resocjalizacyjnej ze skazanym.

Po drugie, charakteryzowana specjalistyczna diagnoza znacznie ufatwitoby kurato-
rom sgdowym kwalifikacje skazanych do trzech grup ryzyka. Jak zauwaza Teodor Szy-
manowski, przepisy kodeksu karnego wykonawczego poza formalnymi przestankami,
ktore przysparzajg trudnosci interpretacyjnych, nie przewiduja zadnych zobiektywizo-
wanych kryteriéw umozliwiajacych ustalenie prognozy dotyczacej ryzyka popelnienia
przestepstwa. Wedlug autora nie wszyscy kuratorzy sagdowi dysponuja niezbedng wiedza
z zakresu kryminologii klinicznej i psychologii, aby dokonywa¢ racjonalnej kwalifikacji
skazanych (Szymanowski 2015).

Po trzecie, diagnoza dokonywana przez kuratora sadowego, bazujaca na przestankach
zawartych w wynikach badan psychologiczno-psychiatrycznych, pozwoli trafniej ulozy¢
nie tylko plan pracy z dozorowanym z NI w stopniu lekkim (drugi etap pracy resocjaliza-
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cyjnej ze skazanym), ale i postawi¢ prognoze uzyskanych efektow co do realizacji zatozo-
nych celéw probacyjnych. Wskazania co do metod postepowania uwzgledniajace szcze-
golne potrzeby, jak i trudno$ci doswiadczane przez dozorowanych, pozwolg natomiast
zmodyfikowa¢ metodyke pracy z osobami niedostosowanymi spofecznie z NI w stopniu
lekkim, podnoszac jej efektywnos¢.

Po czwarte, realizacja planu pracy resocjalizacyjnej wobec skazanego z NI w stopniu
lekkim z zastosowaniem elastycznej metodyki postepowania, dostosowana do procedury
optymalnego oddzialywania i kontroli sprawcéw w ramach kwalifikacji do odpowied-
niej grupy ryzyka powrotu do przestepstwa dokonanej na podstawie przestanek z dia-
gnozy psychologiczno-psychiatrycznej, wyczerpuje stosowanie zasady indywidualizacji
w procesie resocjalizacji skazanych na kare pozbawienia wolnosci. Wedlug Teodora Szy-
manowskiego, ,,aby taka indywidualizacja oddziatywania byla mozliwa, trzeba dopelni¢
dwdch warunkow: po pierwsze, trzeba dysponowac¢ okreslonymi i w pewnym stopniu
zroznicowanymi $rodkami oddzialywania, po drugie, nalezy pozna¢ indywidualne cechy
i wlasciwosci skazanego. Niekiedy te indywidualne potrzeby mozna tatwo okresli¢ na
postawie posiadanych dokumentéw dotyczacych skazanego, jak tez wywiadu przepro-
wadzonego z nim (ewentualnie z czlonkami rodziny) w poczatkowym okresie wykony-
wania kary. W innych przypadkach, bardziej skomplikowanych, bedzie potrzebne prze-
prowadzenie niezbednych badan osobopoznawczych, o ktérych mowa w art. 83 kk.w”
(Szymanowski 2017: 239).

Dla poréwnania, w Wielkiej Brytanii w celu identyfikacji potrzeb probacyjnych ska-
zanych, w tym z NI, stosuje si¢ system OASys. Narzedzie to stuzy rozpoznawaniu czyn-
nikéw kryminogennych mogacych determinowac proces resocjalizacji dozorowanych.
Z badan przeprowadzonych przez Mike Hellenbacha wynika jednak, iz system OASys,
jak i podobne narzedzia diagnostyczne wykorzystywane w probacji, nie uwzgledniaja ni-
skiego intelektu skazanych z NI, gdyz przeznaczone sg dla oséb o IQ powyzej 80. W prak-
tyce doprowadza to do braku identyfikacji problemoéw skazanych z NI zaréwno w sferze
poznawczej, jak i funkcjonowania spolecznego, co z kolei przekiada si¢ na niedostoso-
wywanie metodyki dziatan do ich potrzeb (Hellenbach 2017). Ponadto, co sygnalizujg
kolejne raporty z badan dotyczacych brytyjskiego systemu probacji, kuratorzy sgdowi nie
posiadaja wystarczajacej wiedzy do interpretacji uzyskanych wynikéw z systemu OASys,
jak i do samodzielnej diagnozy w aspekcie skazanych z NI (Townsed, Henry, Holt 2020).
Badacze problematyki postulujg zatem, aby wcigz ulepsza¢ i dopracowywa¢ narzedzia
diagnostyczne, jak i szkoli¢ kuratorow sadowych z zakresu wiedzy o funkcjonowaniu
dorostych ze zdiagnozowang niepetnosprawnoscia intelektualna, co z kolei przetozy si¢
na poprawng interpretacje wynikow systemu OASys i pozwoli zindywidualizowa¢ proces
probacji wzgledem skazanych z NI.

Co wydaje sie interesujace, badani kuratorzy sagdowi podczas panelu fokusowego ne-
gatywnie ustosunkowali si¢ do propozycji usprawnienia realizacji procesu resocjalizacji
0s6b z NI w stopniu lekkim przez przydzielenie im wybranych uprawnien, wykorzysty-
wanych np. w pracy z uzaleznionymi skazanymi. Chodzi tu o prawo do: 1) zaznajamiania
sie, w dostepnym zakresie, z wynikami leczenia, rehabilitacji lub terapii skazanego, 2)
utrzymywania kontaktu z osobami prowadzacymi leczenie, rehabilitacje, terapie lub inne
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formy specjalistycznego oddzialywania oraz zapoznawania si¢ z ewentualnymi wskazow-
kami tych oséb dotyczacymi przebiegu dozoru, 3) podejmowania dzialania majacego na
celu przestrzeganie przez skazanego zalecen lekarskich badz zalecen innych specjalistow
z zakresu rehabilitacji lub terapii, 4) konsultowania sposobu sprawowania dozoru z oso-
bami, o ktérych mowa w pkt. 2 (§ 15 ust. 1 pkt 1-4 RMS z 13.06.2016). Wedlug badanych
funkcjonariuszy przypisanie tych samych uprawien, jakie daje im ustawodawca wzgle-
dem oso6b uzaleznionych do procedury sprawowania dozoru nad osobami z NI w stopniu
lekkim, wigzaloby si¢ zbyt duza odpowiedzialnoscia za stan zdrowia podopiecznych. Po-
nadto, w przypadku skazanych za przestepstwo w zwiazku z uzaleznieniem od alkoholu
i innych $rodkéw psychoaktywnych, sad procz sankeji gtéwnej w postaci kary pozba-
wienia wolnosci czesto orzeka réwniez srodki karne. Do najczestszych zaliczy¢ mozna
obowigzek powstrzymania si¢ od naduzywania alkoholu lub uzywania innych $rodkow
odurzajacych, oraz obowigzek poddania si¢ terapii uzaleznien (art. 72 § 1 pkt 51 6 k.k.).
Zdaniem badanych kuratoréow sagdowych dodatkowe uprawnienia dotyczace wgladu do
wynikow terapii skazanych zwigzane sg z kontrolg realizacji wymienionych $rodkow
karnych przez dozorowanych. W przypadku podopiecznych z NI w stopniu lekkim, na
ktérych nie natozono obowigzku podania si¢ terapii w zwigzku z niepelnosprawnoscia,
biezaca wiedza o ich stanie zdrowia, jak twierdza badani kuratorzy, nie jest niezbedna
do realizacji srodkéw probacyjnych. Ocena skutecznosci procesu terapii czy rehabilitacji
znaczenie wychodzi poza kompetencje kuratorow sagdowych, jak i sens realizacji kary
pozbawienia wolnosci w systemie kontrolowanej wolnosci.

Analizujac negatywne wypowiedzi badanych dotyczace dodatkowych uprawnien do
realizacji dozoru wobec 0séb z niepelnosprawnoscig w stopniu lekkim, jak i ich aprobate
dotyczaca badan psychologiczno-psychiatrycznych na poczatku procesu resocjalizaciji,
mozna wnioskowac, ze funkcjonariusze podnosza wartos¢ specjalistycznej diagnozy do-
tyczacej stanu zdrowia podopiecznych, zawierajaca m.in. wskazéwki co do metod pra-
cy, jednakze wystrzegaja si¢ dodatkowych obowigzkéw w postaci wizyt w instytucjach
swiadczacych ustugi zdrowotne, wptywajacych na obcigzenie ich pracy w terenie.

Podsumowujac, analiza wynikéw badan uzyskanych z badan fokusowych pozwala na
postawienie tezy, iz sadowi kuratorzy dostrzegaja potrzebe wprowadzenia dodatkowych
rozwigzan dotyczacych procedury realizacji dozoru nad skazanym z niepetlnosprawno-
$cig intelektualng w stopniu lekkim. Zaliczy¢ do nich mozna mozliwo$¢ wnioskowania
kierownikéw zespolow kuratorskich o przeprowadzenie badan psychologiczno-psychia-
trycznych, jak i uszczegétowienie uregulowan prawnych, dotyczacych przestanek kwali-
fikacji skazanych do grup ryzyka powrotu do przestepstwa. Rozwigzania te przyczynitby
sie do usprawnienia resocjalizacji 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna, gdyz wa-
runkujg zaréwno pierwszy etap tegoz procesu, tj. diagnoze osobowopoznawczy skaza-
nych, jak i pozostale etapy, jak prognoze kryminologiczng, projekt planu pracy i dobér
metodyki dziatan.
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Streszczenie

Autorka poddaje krytycznej refleksji tzw. ¢wiczenia symulacyjne, powszechnie stosowane w trak-
cie szkolen dotyczacych $wiadomosci niepelnosprawnosci, prowadzonych w réznych grupach
wiekowych: dla uczniéw szkoét podstawowych, liceéw, pracownikéw urzedoéw, instytucji kultury
itp. Powszechnie uwaza sie, ze ,wcielenie si¢” w osobe z niepelnosprawno$cig moze mie¢ pozy-
tywny wplyw na postawy wobec oséb niepelnosprawnych. Z drugiej strony niektdrzy aktywisci
i badacze zwracaja uwage, ze praktyki symulacyjne moga wzmacnia¢ uprzedzenia i negatywne
stereotypy, ukazujac niepelnosprawnos$¢ jako doswiadczenie indywidualne i osobista tragedie.
Stoi to w sprzecznosci z zatozeniami spotecznego modelu niepetnosprawnosci.

Stosujac perspektywe autoetnograficzng, autorka, bazujac m.in. na wlasnych do$wiadczeniach
trenerskich, analizuje praktyki prowadzenia tego typu szkolen opartych na symulacjach niepet-
nosprawnosci. Celem analizy jest nie tylko krytyczne spojrzenie na to, co staje si¢ powszechna
metoda uczenia o niepelnosprawnosci, lecz takze poszukiwanie alternatywnych propozycji, pro-
mujacych spoleczne zrozumienie 0sdb z niepetnosprawnoscia.

Stowa kluczowe
autoetnografia, symulacje niepetnosprawnosci, model spoleczny, niepelnosprawnos¢, $wiado-
mo$¢ niepelnosprawnosci.

Simulated awareness. Some critical thoughts on disability simulations

Abstract

This paper gives critical consideration to the so-called disability simulations, a widespread prac-
tice during disability awareness trainings, conducted in different age groups: for students of pri-
mary schools, high schools, administrative staff, cultural institutions, etc. It is commonly believed
that ,,embodiment” into a person with disabilities can have a positive impact on attitudes towards
people with disabilities. On the other hand, some activists and researchers claim that such disa-
bility simulations can reinforce prejudices and negative stereotypes, portraying disability as an
individual experience and personal tragedy. This stands against the notion of the social model of
disability.

Using an autoethnographic perspective, the author, basing herself, among other things, on her
own experience as a trainer, analyses the practice of disability simulations trainings. The aim of
the analysis is not only to take a critical look at what is becoming a common method of teaching
about disability, but also to look for alternatives that promote social understanding of disability.

Keywords
Autoethnography, disability simulations, social model, disability, disability awareness.
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WPROWADZENIE

Rityﬁkowanie przez Polske Konwencji o Prawach Oséb Niepelnosprawnych (Orga-
izacja Narodow Zjednoczonych 2006), przyjecie przez rzad RP programu Dostep-
no$¢ Plus (Ministerstwo Inwestycji i Rozwoju 2018) oraz uchwalenie ustawy o zapew-
nianiu dostepnosci osobom ze szczegélnymi potrzebami (Dz.U. 2019 poz. 1696) niejako
wymuszajg na instytucjach pozytku publicznego: urzedach, administracji publicznej,
instytucjach kultury, placéwkach o$wiatowych, medycznych, ustugowych, przedsiebior-
stwach itd., kompleksowe zmiany w zakresie ich dostepnosci, w tym zmiane¢ postrzega-
nia niepelnosprawnosci, tzw. $wiadomos¢ niepetlnosprawnosci. Liczne organizacje po-
zarzagdowe dzialajace w obszarze niepelnosprawnosci a takze firmy szkoleniowe oferuja
i prowadzg szkolenia obejmujgce rozmaite zagadnienia zwiazane z niepetnosprawnoscia,
poczawszy od szkolen w zakresie §wiadomosci niepelnosprawnosci (ang. Disability awa-
reness training), poprzez szkolenia szczegbélowe, np. savoir-vivre wobec oséb niepetno-
sprawnych, czy udostepnianie kultury osobom z réznymi niepetnosprawnosciami. Po-
trzeba tego typu szkolen niewatpliwie wzrasta, na co zwracaja uwage w prowadzonych
badaniach same osoby niepelnosprawne, ich pracodawcy oraz pracownicy, np. instytucji
kultury czy placéwek medycznych (zob. Ciaputa, Krol, Warat 2014; Giermanowska 2014;
Bierzanowska i in. 2019).

W niniejszym teks$cie chciatabym przyjrzec si¢ powszechnie stosowanym na tego typu
szkoleniach tzw. symulacjom niepelnosprawnosci, czasem okreslanych jako ¢wiczenia
wcieleniowe. Okreslen tych bede uzywac zamiennie.

W prowadzonych rozwazaniach postuze si¢ autoetnografia. Ze wzgledu na specyfike
i nowatorstwo tego sposobu uprawiania nauki, po$wiece temu pojeciu nieco wiecej uwagi.

AUTOETNOGRAFIA: TECHNIKA, METODA CZY FORMA SUBIEKTYWNE]
AUTOEKSPRES]JI BADACZA?

Pojecie autoetnografii jest bardzo pojemne i wieloznaczne, co moze wprowadzac nieja-
snosci zwigzane z tym, Ze nie zawsze wiadomo, o ktérym doktadnie sensie tego terminu
jest mowa.

Anna Kacperczyk (2014) porzadkuje rézne sposoby rozumienia i wykorzystania au-
toetnografii w badaniach spotecznych. Wedlug niej autoetnografie mozna rozpatrywaé
w pigciu réznych wymiarach:

1. Autoetnografia rozumiana jako bazujgcy na procesie introspekeji akt autonarracji,
w ramach ktérego narrator analizuje wlasne przezycia, poddaje je refleksji, odnoszac do
kontekstu spotecznego, stanowigcego ich tlo.

2. Autoetnografia moze stanowi¢ koncowy produkt autorefleksji i osobistej narracji,
ktdra to narracja odstania przezycia wewnetrzne narratora oraz jego perspektywe od-
bioru rzeczywistosci. Pod pojeciem produktu kryje si¢ konkretny dokument stworzony
w akcie autonarracji.
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3. Autoetnografia moze by¢ wykorzystywana jako technika zbierania materiatow ba-
dawczych. Polega ona na zleceniu badanym lub wyznaczeniu sobie zadania w postaci
stworzenia autoetnograficznego opisu, ktory nastepnie bedzie poddawany przez badacza
analizie i/lub poréwnywany z innymi podobnymi dokumentami stworzonymi przez in-
nych badanych lub przez samego siebie w réznych momentach czasowych procesu ba-
dawczego.

4. Autoetnografia jako strategia badawcza polega na celowym i planowym dokonywa-
niu w dluzszym okresie aktéw autoobserwacji, podczas uczestniczenia w pewnym proce-
sie spolecznym. Badacz relacjonuje na biezaco wlasne przezycia i refleksje, utrwalajac je
np. w formie notatek terenowych czy dziennika autoobserwacji. Podejscie opierajace si¢
na uzyciu autoetnografii jako strategii badawczej rozwija Leon Anderson (2014). Okresla
ja jako autoetnografi¢ analityczng. Sednem tego podejscia jest systematyczny, etnogra-
ficzny (oparty na obserwacjach, wywiadach, notatkach) opis rzeczywistosci wzbogacony
o osobiste i subiektywne odniesienia badacza, jego odczucia i refleksje, pojawiajace si¢
w trakcie procesu badawczego.

5. W najszerszym rozumieniu autoetnografia to nowatorski sposéb uprawiania nauki.
To proces wytwarzania wiedzy, w ktérym akcentowany jest szczegdlny zwiazek, jaki po-
wstaje pomiedzy ,,badaczem-narratorem” a jego odbiorcg. Tak szeroko rozumiana auto-
etnografia stanowi pewien paradygmat uprawiania etnografii w ogole (Kacperczyk 2014:
32-46).

Kryterium okreslajagcym sposdb pojmowania autoetnografii jest cel, ktéremu ma ona
stuzy¢, a takze cze$ciowo sposob, w jaki jest przygotowywana, a w odniesieniu do wymia-
ru procesualnego — przeprowadzana jako forma badania (Karkowska 2018).

Jednym ze sposobdw uprawiania autoetnografii czy tez moze precyzyjniej — konstru-
owania ekspresji autoetnograficznej — jest tzw. autoetnografia ewokatywna (ang. evocati-
ve autoetnography). Zazwyczaj przybiera ona forme pisanych w pierwszej osobie tekstow:
osobistych esejow, poezji, socjologicznej prozy naukowej, a takze performansu. Sednem
autoetnografii ewokatywnej jest koncentracja na przezyciach badacza, jego emocjach,
myslach, postrzezeniach, do ktérych dociera poprzez akt glebokiej introspekeji, a dopie-
ro potem przez swoja subiektywnos¢ probuje uchwyci¢ spoleczne i kulturowe elementy
$wiata zycia codziennego (Bielecka-Prus 2014). Jak pisze Anna Kacperczyk (2014: 46):
autoetnografia ewokatywna jest ,,gatunkiem pisarstwa i rodzajem badania, ktore odsta-
nia wiele warstw $wiadomosci, faczac to, co osobiste, z tym, co kulturowe”. Ewokacja to
$wiadome dzialanie narratora, ktérego celem jest wywotanie w odbiorcach okreslonych
emocji. A zatem autoetnografia w tym rozumieniu jest rodzajem praktyki narracyjnej,
poprzez ktérg podmiot-badacz dokonuje wgladu w subiektywne doswiadczenia umiesz-
czone w szerszym kontekscie spotecznym i kulturowym.

W podejmowanych rozwazaniach autoetnografia stanowi dla mnie sposob rozwija-
nia procesu intelektualnego ukierunkowanego na analize subiektywnych refleksji i oso-
bistych do$wiadczen zyciowych. Jest ona narzedziem wgladu we wlasne doswiadczenia
i przemyslenia jako socjolozki, trenerki i osoby z niepelnosprawnoscia - zwigzane z pro-
wadzeniem szkolen dotyczacych réznych aspektéw niepetlnosprawnosci i stosowaniem
w ich trakcie symulacji niepelnosprawnosci.
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SYMULACJE DROGA DO ROZUMIENIA DOSWIADCZENIA
NIEPEENOSPRAWNOSCI?

Zaléz czarng opaske, a zobaczysz, jak (nie)widzi osoba niewidoma. Zatoz stuchawki wy-
gluszajgce, a ustyszysz, jak (nie)slyszy osoba z ubytkiem stuchu. Wez kule i przejdz dlugi
korytarz, a przekonasz sie, co znaczy mie¢ ograniczong sprawnosc ruchowg. Przywigz ban-
dazem reke do tutowia, a dowiesz sig, jak to jest Zy¢ bez reki.

Czesto uwaza sig, ze dla zrozumienia doswiadczenia niepelnosprawnosci kluczowe
jest, aby poczuc¢ ja ,na wlasnej skorze” Ma to dawa¢ wglad w codzienne problemy, trud-
nosci i bariery, na jakie napotykaja osoby niepelnosprawne (French 1992; Herbert 2000;
Leo, Goodwin 2013; Silverman 2015; Silverman 2017).

Czy aby na pewno u$wiadomienie komus, czym jest niepelnosprawnos¢, jest takie
proste i mozna je sprowadzi¢ do czarnej opaski, stuchawek, kul i bandaza?

Niektorzy badacze zwracaja uwage na brak szeroko zakrojonych badan w tym zakre-
sie. W zwiazku z czym nie istniejg twarde dowody na to, ze ¢wiczenia symulacyjne maja
pozytywny wplyw na postawy i zachowania wobec os6b niepetnosprawnych. Inni sygna-
lizuja mozliwy niezamierzony negatywny wplyw ¢wiczen wcieleniowych na postrzeganie
niepetnosprawnosci i 0s6b niepetnosprawnych (zob. French 1992; Flower, Burns, Bot-
tsford-Miller 2007; Barney 2012; Nario-Redmond, Gospodinov, Cobb 2017; Silverman
2017).

Im dluzej prowadze szkolenia dotyczace tej problematyki, tym wigksze sa moje watpli-
wosci co do pozytywnej roli ¢wiczen wcieleniowych. Watpliwosci te przybierajg na sile
szczegllnie gdy prowadze lekcje sSwiadomosciowe dla uczniow szkot podstawowych. Nie
zawsze mam wplyw na program takich zaje¢. Czesto zleceniodawca daje gotowy scena-
riusz z poleceniem przeprowadzenia jak najwigkszej liczby ¢wiczen symulacyjnych.

Polegaja one na ,wcieleniu si¢” w osobe z dang niepelnosprawnoscia przez wykorzy-
stanie rekwizytow, takich jak opaska na oczy, biala laska, kule, wozek czy stopery do uszu
(Silverman 2015; Nario-Redmond i in. 2017; Silverman 2017). Zwykle uczestnicy wypo-
sazeni w owe ,,atrybuty” maja wykonac jakie$ zadanie, np. pokona¢ tor przeszkdd w opa-
sce na oczach i z bialg laska, poruszajac si¢ o kulach przynies¢ jakis przedmiot, zawigzaé
wlosy czy but jedna reka, przekaza¢ komunikat za pomoca gestow. Niewatpliwie tego typu
¢wiczenia sg na pierwszy rzut oka bardzo atrakcyjne jako narzedzie uczenia przez do-
$wiadczenie.

Od poczatku mojej trenerskiej praktyki staratam si¢ urozmaica¢ zajecia, wymyslajac
symulacje — najczesciej niepelnosprawnosci wzroku.

Z czasem jednak zaczela pojawiac sie refleksja i pytanie, zwlaszcza wobec dzieci ze
szkot podstawowych, gdzie konczy si¢ zabawa, a zaczyna sig stres? Z czym beda potem ko-
jarzy¢ niepelnosprawnos$¢? By¢ moze z niemoznoscig, frustracja, barierami? Czy zamiast
przekazywa¢ im komunikat: chcemy zy¢ jak wy, mamy nasze radosci i smutki, wszyscy
jestesmy réznorodni, szanujmy sie i wspierajmy nawzajem, jesteSmy sobie potrzebni; czy
nie przekazuj¢ im komunikatu: na co dzien doswiadczamy licznych trudnosci, zyjemy
w ciaglej frustracji i zaleznosci, wozek czy biala laska to symbol osobistej tragedii, a nie
narzedzie emancypacji. Zdaje sie to potwierdzac fakt, ze czesto, gdy prowadzitam ¢wicze-
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nia symulacyjne dla uczniéw w klasach 4-6, na etapie omawiania ¢wiczenia uczniowie
konstatowali, Ze Zal im 0sdb niepelnosprawnych, bo sg nieszczgsliwe i skazane na pomoc
innych, trudno im poradzi¢ sobie z réznymi codziennymi czynno$ciami.

Tego typu wnioski czasem sg wzmacniane przez obecnych na sali nauczycieli, ktérzy
mowig: ,,Prosze si¢ nie $miac! Teraz widzicie, co to znaczy by¢ osoba niepelnosprawna.
Docencie to, ze macie obie rece, nogi i oczy”. Co tak naprawde nauczyciel chce przeka-
zac¢? Niepelnosprawno$¢ to tragedia, czesto na cale Zycie, a wy jestescie sprawni, zdrowi.
Prawdopodobnie w tym tragicznym kontekscie trenerka z niepelnosprawnoscia urasta
do rangi bohaterki.

Czy zatem, gdy przyjdzie im kiedy$ w jakim$ kontekscie koegzystowa¢ z osobg niepet-
nosprawng, bedg umieli jg traktowac jak partnera w zabawie, nauce, pracy, zZyciu osobi-
stym itp., jesli postrzegaja nas przez pryzmat litosci, wspdlczucia i zalu albo przez pry-
zmat nadludzkiego bohaterstwa?

Prowadzac ¢wiczenia dla uczniow, staram si¢ ktas¢ nacisk na analize strategii radzenia
sobie z wykonywanymi zadaniami, zeby uwrazliwi¢ ich na potencjat réznych rozwigzan
w sytuacji niepelnej sprawnosci i na to, ze jest tych rozwigzan duzo.

To, co zawsze mnie zastanawia, to fakt, ze dzieci i mtodziez, z ktérymi prowadzitam
¢wiczenia, sporadycznie prosily innych o pomoc, chociaz nie bylo to zabronione. By¢
moze wynika to z, jak jg okresla Susan Wendell (2006: 252), naszej kulturowej obsesji na
punkcie niezaleznosci i samodzielnosci. Zdaniem Wendell zastapi¢ ja mozna propono-
wanym przez Barbare Hillyer Davis modelem wzajemnosci, ktorego istota jest empatia,
proszenie i otrzymywanie pomocy, delegowanie odpowiedzialnos$ci oraz wrazliwo$¢ na
potrzeby innych przy poszanowaniu granic (Wendell 2006). I moze wlasnie to powin-
ni$my pokazywac¢ na treningach swiadomosci niepetnosprawnosci. Dlatego za kazdym
razem, gdy jednak zdarzalo sig, ze kto§ wykonat zadanie proszac o pomoc, podkreslalam
waznos¢ tego rozwiazania i to, ze nikt nie jest gorszy dlatego, Ze prosi innych o wsparcie,
ktore tez jest sposobem wiaczania w spotecznos¢.

Sally French (1992) opisuje ¢wiczenie symulacyjne dla pielegniarek. Ich zadaniem bylo
spedzenie calego dnia na wozku inwalidzkim. Uczestniczki symulacji byty przekonane,
ze otrzymaly prawdziwy wglad w doswiadczenie niepelnosprawnosci. Podkreslaty brak
poczucia wlasnej wartosci i brak atrakcyjnosci seksualnej podczas siedzenia na wézku
inwalidzkim, a takze zawstydzenie wynikajace z proszenia o pomoc w zaspokojeniu oso-
bistych potrzeb.

Oczywiscie na pewno sg osoby niepetnosprawne, ktore wlasnie tak si¢ czuja, ale, jak
pisze French (1992: 260 [tlum. wlasne]): ,wyobrazenie, ze takie uczucia charaktery-
zujg osoby niepelnosprawne w ogdle, jest razagcym, nadmiernym uogélnieniem, ktore
odzwierciedla negatywne postrzeganie niepelnosprawnosci przez osoby pelnosprawne,
a nie rzeczywiste dos§wiadczenie bycia niepelnosprawnym”.

W badaniach przeprowadzanych przez zesp6t Michelle R. Nario-Redmond na grupie
studentow sprawdzano wplyw ¢wiczen symulacyjnych na nastroj, przypisywane sobie
stereotypy zwigzane z postrzeganiem niepelnosprawnosci, postawy dotyczace interakeji
z tymi osobami oraz poziom komfortu studentéw przed i po ¢wiczeniach symulacyj-
nych. Po wykonaniu ¢wiczenia studenci czuli si¢ bardziej zdezorientowani, zawstydzeni,
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bezradni i (szczegolnie po symulacji na wozku inwalidzkim) wykazywali wyzszy poziom
leku i niepokoju. Z drugiej strony wykorzystane skale pomiaru postaw pokazaly wzrost
poczucia empatycznej troski w stosunku do oséb niepetnosprawnych, ale postawy doty-
czace interakcji nie ulegly poprawie (Nario-Redmond i in. 2017).

CO SYMULUJA SYMULAC]JE?

Czesto na prowadzonych szkoleniach w réznych grupach wiekowych stysze pytanie:
»Jak to jest nie widzie¢”? Zazwyczaj odpowiadam wtedy, ze nie wiem, bo mam widzenie
szczatkowe. Mam poczucie $wiatta, widze kontrastowe barwy, np. bardzo wyraznie na-
malowane biale pasy na czarnej jezdni.

Moja stabowidzacg kolezanke i kotrenerke kiedys kto$ zapytal: ,,Jak to jest nie widzie¢
na jedno oko”? Na co ona odpowiedziala: ,,A jak to jest nie mie¢ trzeciej reki? Nie wiem,
po prostu nie widze i juz”. Teraz na wspolnych szkoleniach zadajemy pytanie: ,,Jak to jest
widzie¢ na dwoje oczu? Czy to jest jeden wielki ekran panoramiczny, czy wida¢ prze-
dzielajacy go nos”? Oczywiscie mozna ogdlnie powiedzie¢, co si¢ widzi, a czego nie, ze
ma sie poczucie $wiatla albo widzi tylko cienie przedmiotdw, ich zarysy, albo ze widzi sie
jak przez lornetke. W internecie mozna znalez¢ zdjecia pokazujace, jak rézne choroby
oczu zmieniaja widzenie. Czasem trenerzy korzystaja z okularéw symulujacych rézne
niepetnosprawnosci wzroku, takie jak poczucie $wiatta, widzenie lunetowe, peryferyjne'
itp., ale czy mozna unaoczni¢ komus, kto zawsze widzial, czym jest niewidzenie, albo
komus, kto jest niewidomy od urodzenia, albo widzi bardzo slabo, jak to jest mie¢ sokoli
wzrok i co to jest czern czy biel? Mysle, ze te doswiadczenia sg nieprzekladalne. Ciekawe,
ze zawsze probuje sie zasymulowac niepetnosprawnosc¢, deficyt, brak, a przeciez nikt nie
podjatby sie symulacji sprawnosci wzroku, stuchu czy ruchu.

Pamietam jedno ze szkolen dla pracownikéw domu kultury, w ktérym uczestniczytam
jako obserwatorka. Trener rozpoczat stowami: ,Mozna opisa¢ wode tysiacem stow, lecz
dopiero prébujac jej, mozemy poznac jej smak i nature. My dzisiaj damy Panstwu posma-
kowa¢ wodg”. Po czym uczestnicy dostali czarne opaski, ktérymi musieli od razu zastoni¢
oczy. Pamietam, Ze mnie to wtedy wzburzylo. Jak to — czarna opaska, z komunikatem,
teraz Panstwo jestescie niewidomi.

A przeciez jeden z najczgsciej powielanych stereotypow glosi, iz osoby niewidome wi-
dza czern, ciemnos¢, czyli to, co widzi si¢ w takiej opasce.

Na obserwowanym szkoleniu jedno z pierwszych ¢wiczen polegalo na tym, ze uczest-
nicy w opaskach byli bez ostrzezenia wyciagani z kregu, w ktorym siedzieli i zaciggani
w rdzne czesci sali, po czym mieli wroci¢ na swoje miejsca.

! Widzenie lunetowe mozna zobrazowac¢ jako widzenie przez ,,dziurke od klucza”. Osoba widzaca w ten spo-
sOb ma aktywny centralny odcinek pola widzenia. Widzenie peryferyjne oznacza natomiast, Ze nie ma cen-
tralnego odcinka pola widzenia, za to relatywnie duzo wida¢ na peryferiach (Piskorska, Krzeszowski, Marek
2008).
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W momencie naglej utraty wzroku, stuchu czy innej sprawnosci, czyms, jak mnie-
mam, zupelnie naturalnym jest poczucie zagubienia, a moze nawet strachu.

Osoby z zastonietymi oczami w jednej chwili stawaly si¢ catkowicie bezradne, w ich
ruchach zna¢ bylo niepewno$¢, osoba zaczynala szuraé i przesuwaé powoli nogami po
podlodze. Po takim doswiadczeniu refleksja zazwyczaj jest nastepujaca: ,,To straszne nie
widzie¢. Ja nie mogtbym tak zy¢”. A przeciez osoba niewidoma od urodzenia, po specjal-
nym przeszkoleniu, jest w stanie, z asysta lub bez, samodzielnie podrézowac i poruszac
sie w znanych i mniej znanych miejscach. Udawanie niedoslyszenia przez dziesie¢ minut
nie pozwala na nabycie umiejetnosci czytania z warg lub postugiwania si¢ jezykiem mi-
gowym (Burgstahler, Doe 2004).

Psycholozka spoleczna Arielle M. Silverman (2015) stawia hipoteze, ze krotkie sy-
mulacje niepelnosprawnosci moga obnizy¢ konstruowane przez ludzi oceny zdolnosci
0sob niepelnosprawnych. Dzieje si¢ tak, poniewaz symulacje doswiadczen podkreslaja
wyzwania i ewentualne porazki zwigzane z byciem nowym w niepelnosprawnosci, a nie
strategie adaptacji w sytuacji niepelnosprawnosci.

Ludzie w takiej sytuacji przewiduja, ze sami byliby mniej zdolni, gdyby byli niepetno-
sprawni. Konsekwencja symulacji moze by¢ projektowanie negatywnego doswiadczenia:
strachu, frustracji, bezradnosci, porazki na osoby niepetnosprawne, co moze skutkowaé
niskimi oczekiwaniami i paternalistycznymi postawami wobec tych oséb (Silverman,
Gwinn, Van Boven 2015: 464-471).

Z drugiej strony, jak zauwaza Sally French (1992), przekonanie, ze osoby niepelno-
sprawne znajdujg si¢ w tej samej sytuacji, co osoby pelnosprawne wykonujace ¢wiczenia
symulacyjne, powoduje, ze osoby niepelnosprawne urastaja do rangi super bohaterow
o nadludzkich mocach, co bardzo kontrastuje z obrazem uniepelnosprawnionych spraw-
nych - bezradnych i $miesznych w swej bezradnosci.

Po raz kolejny jako egzemplifikacja tej tezy pojawia sie obraz wyniesiony z owego pa-
mietnego szkolenia w domu kultury.

Uczestnicy wykonuja ¢wiczenie symulacyjne. W ciemnych opaskach zastaniajacych
oczy kilka 0s6b bezradnie miota si¢ w labiryncie z krzeset polaczonych sznurkiem. Nie-
poradnie opukujg laskami przestrzen wokot siebie, probujac znalezé wyjscie. Stoje na
zewnatrz czujac co$ na ksztalt cynicznej satysfakeji, ze tym razem to kto$ inny jest po
drugiej stronie kregu, a ja moge si¢ po prostu przygladac i $mia¢. Z drugiej strony czuje
co$ pomiedzy zaklopotaniem i zazenowaniem, ze trener wystawia uczestnikéw na takie
doswiadczenia. I czy nasze Zzycie sklada si¢ tylko z takich doswiadczen? Na ile taka for-
ma ma wymiar edukacyjny, a na ile to po prostu teatralny show o quasi-doswiadczeniu
niepetnosprawnosci? Czy oni naprawde beda potem wiedzie¢, jak to jest gubi¢ sie w la-
biryncie miasta, ulic, parkingéw, budynkdéw, ekspansywnie parkowanych samochoddw,
byle jak porzuconych hulajnog?

Podobnie jak niepelnosprawnos¢ wzroku, sa inne ztozone dysfunkgcje ciata, ktérych
nie mozna sprowadzi¢ do prostych, technicznych czynnosci. Jak trafnie zauwaza French
(1992: 262 [ttum. wlasne]): ,,osoba fizycznie sprawna, ktora siedzi na wozku inwalidzkim,
nie wie nic o prawdziwym do$wiadczeniu paralizu, braku réwnowagi, utraty czucia i dys-
funkeji pecherza, ktérych doswiadcza osoba z paraplegia”. Czy nie jest to zatem swego
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rodzaju trywializacja do$wiadczenia niepelnosprawnosci, udawanie, ze mozna uzyskac
gleboki wglad w to, czym jest niepelnosprawno$¢ przez prosta symulacje (Burgstahler,
Doe 2004).

MIEDZY MEDYKALIZACJA A USPOLECZNIANIEM NIEPELNOSPRAWNOSCI

Kolejny zarzut podnoszony wobec ¢wiczen symulacyjnych skupia si¢ wokét indywidu-
alizacji i medykalizacji tego doswiadczenia. Badacze wywodzacy si¢ z nurtu studiow
o niepelnosprawnosci zwracaja uwage, ze symulacje pokazujg niepetnosprawnos¢ jako
doswiadczenie indywidualne, wynikajace z medycznie rozumianej dysfunkeji, ignorujac
szerszy obraz niepelnosprawnosci jako konstruktu spolecznego i kulturowego (French
1992; Barney 2012; Kafer 2013).

Warto w tym miejscu pokrotce i bardzo ogélnie przypomnie¢ réznice migedzy me-
dycznym i spotecznym pojmowaniem niepetnosprawnoséci. W tzw. modelu medycznym
niepetnosprawno$¢ uznaje sie za biologiczng dysfunkgcje, ktéra powoduje ograniczenie
sprawnosci jednostki. W bardzo mocnych stowach ujmuje to badaczka i feministka Ali-
son Kafer (2013: 5 [ttum. wlasne]): ,Medyczny model niepelnosprawnosci okresla nie-
typowe ciala i umysty jako dewiacyjne, patologiczne i wadliwe” W modelu tym uznaje
sie, ze to wiedza i praktyka medyczna okreslaja metody leczenia. Z punktu widzenia spo-
teczenstwa niepelnosprawnos¢ jest zaburzeniem spotecznego porzadku (Barnes, Mercer
2008). W ujeciu medycznym niepetnosprawnosc jest tez catkowicie odpolityczniona. Nie
ma w nim miejsca na dyskusje na temat praw osob niepetnosprawnych i sprawiedliwosci
spolecznej (Kafer 2013).

Model spoteczny za$ interpretuje niepelnosprawno$¢ raczej jako rezultat funkcjono-
wania barier spotecznych i stosunkéw wladzy (Barnes, Mercer 2008). Niepelnosprawnosé
jako nadbudowa nad defektem ciala jest wynikiem interakcji miedzy osobg z dysfunkcja
a niedostepnym $rodowiskiem, w ktérym funkcjonuje (Burgstahler, Doe 2004). Pream-
buta Konwencji ONZ o Prawach Oso6b Niepelnosprawnych (Organizacja Narodow Zjed-
noczonych 2006) zawiera nastepujacy opis niepelnosprawnosci: ,Niepelnosprawno$é
jest koncepcja ewoluujaca, jest wynikiem interakcji pomiedzy osobami z dysfunkcjami
a barierami srodowiskowymi i wynikajacymi z postaw ludzkich, bedacej przeszkoda dla
pelnego uczestnictwa osdb niepetnosprawnych w zyciu spotecznym na réwnych zasa-
dach z innymi obywatelami”

Oczywiscie nie nalezy bagatelizowa¢ ani pomija¢ indywidualnych ograniczen ciala,
ktore niewatpliwie sa czes$cig doswiadczenia niepetnosprawnosci. Jednakze w takim sa-
mym stopniu nie mozna zanegowac spotecznego wymiaru tego doswiadczenia.

Jako osoba niewidoma, wielokro¢ w swoim zyciu, w rozmaitych kontekstach spo-
tecznych, rozpoczynajac edukacje w szkole ogélnodostepnej, wchodzac na rynek pracy,
w przypadkowych kontaktach z ludZzmi na ulicy, przekonywatam sie, ze negatywne stereo-
typy i dyskryminujgce postawy moga nierzadko by¢ znacznie bardziej ograniczajace, ani-
zeli poczucie bycia ograniczong przez faktyczne zaburzenie funkeji czesci ciata. Problemy
takie, jak ubodstwo, bezrobocie, dyskryminacja w dostepie do edukacji, funkcjonowanie
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w niedostepnej fizycznie przestrzeni, uprzedzenia i stereotypy, w duzej mierze sa rezulta-
tem barier spolecznych czy srodowiskowych, a nie dysfunkgji ciata (French 1992).

Dysfunkcja zmystu czy konczyny jest tylko jednym z wielu aspektow doswiadczania
niepelnej sprawnosci, czego nie uwzglednia sie w ¢wiczeniach symulacyjnych. Osoba
widzaca, ktéra ma zastoniete oczy, w kazdej chwili moze zdja¢ opaske, osoba sprawna
ruchowo w kazdej chwili moze zsias¢ z wozka (Silverman 2015).

Wydaje sie, ze pokazanie ztozonosci i wielo$ci czynnikdéw wplywajacych na konstru-
owanie do$wiadczenia niepelnosprawnosci za pomocg symulacji jest trudne, o ile w ogd-
le niemozliwe.

Owszem, symulacje by¢ moze rozwijaja wrazliwos¢ na ograniczenia funkcjonalne, lecz
czesto pomijaja istniejace mozliwosci adaptacji i wykorzystania technologii asystujacych
w codziennym funkcjonowaniu, nauce czy pracy (Burgstahler, Doe 2004).

SYMULACJE: JAK, KIEDY I DLA KOGO?

Dotychczas moje rozwazania koncentrowaly si¢ na mozliwych negatywnych konsekwen-
cjach ¢wiczen wcieleniowych. W tym miejscu zastanowie sig, jak efektywnie korzystaé
z narzedzia symulacji. Podziele sie takze konkretnymi przykladami ¢wiczen.

Przedstawione wyzej badania wskazuja, ze nalezy dokonac swego rodzaju przewar-

tosciowania ¢wiczen symulacyjnych. Uznanie, iz jest to jedyna i kluczowa metoda pro-
mowania pozytywnych postaw wobec oséb niepelnosprawnych moze przynies¢ wrecz
odwrotny do zamierzonego skutek.

Bardziej efektywne wydaje si¢ by¢ jej polaczenie z innymi metodami uczenia sie (Her-

bert 2000), takimi jak:

o dyskusje w podgrupach na zadane tematy, np. czym jest niepelnosprawnos¢, na
jakie bariery napotykaja osoby z réznymi niepelnosprawnosciami, jak mozemy
wspolnie te bariery usuwad, jak spoleczenstwo postrzega osoby niepelnosprawne
i dlaczego;

o korzystanie z materialéw audiowizualnych: filméw, nagran z dyskusji z udzialem
0s6b niepelnosprawnych;

o miniwyklfady;

o (wiczenia integracyjne pokazujace, ze dysponujac réznymi sprawnosciami przy
braku innych mozemy wspoélnie wykona¢ zadanie, np. stworzy¢ ludzka rzezbe.

Symulacja w opaskach moze postuzy¢ jako ,,aktywator” innych zmystéw: stuchu, do-

tyku, wechu. Przyktadowo na szkoleniach dotyczacych udostepniania kultury osobom
niewidomym zazwyczaj ogladamy z uczestnikami fragment filmu, najpierw bez a po-
tem z audiodeskrypcja, czyli stownym opisem tresci wizualnych (Chmiel, Mazur 2014).
Uczestnicy caly czas maja zalozone opaski. Potem dyskutujemy o tym, jak odebrali dany
fragment, co ich zdaniem przedstawia obejrzana scena, jak ja odbieraja bez i z audiode-
skrypcja, ile informacji sg w stanie wylapa¢ bez audiodeskrypcji, a ile z nig.

Cwiczenie symulacyjne powinno stanowi¢ punkt wyjscia do dyskusji o szeroko poj-

mowanym do$wiadczaniu niepelnej sprawnosci - fizycznych, spolecznych i srodowisko-
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wych barierach oraz strategiach radzenia sobie z nimi, ich redukowania czy calkowitego
eliminowania (Behler 1993). Tam, gdzie to mozliwe, uczestnicy powinni wchodzi¢ w in-
terakcje ze srodowiskami o réznym poziomie dostepnosci (Herbert 2000). Przykltadowo
uczniowie czy studenci mogg zastanowi¢ si¢ nad barierami nie tylko architektoniczny-
mi, jakie istniejg w szkole, uniwersytecie utrudniajagcymi czy nawet uniemozliwiajacymi
réwne uczestnictwo osobom z réznymi niepetlnosprawnosciami.

Zawsze staram si¢ uczula¢ uczestnikow szkolen na bariery tworzone przez innych lu-
dzi, uprzedzenia i stereotypy, na to, zeby traktujac w okreslony sposéb innych, zastano-
wili sie, czy sami chcieliby by¢ tak traktowani.

Nalezy unika¢ sytuacji wartosciowania réznych niepetnosprawnosci. Czasem zdarza
sie, ze uczniowie mowig, ze jedna niepetnosprawnos¢ jest lepsza, bo mniej ogranicza, np.
brak reki czy kule sg lepsze od utraty wzroku.

Kolejnym waznym punktem jest pokazywanie tzw. technologii asystujacych, czyli na-
rzedzi wspierajacych osoby niepelnosprawne w nauce, pracy czy codziennym funkcjono-
waniu; pokazywanie sposobu ich uzytkowania i potencjalu emancypacyjnego. Przykia-
dowo taka role dla osoby niewidomej pelni program do odczytu ekranu w smartfonie czy
na komputerze (Riccobono 2017). Moje doswiadczenie pokazuje, Ze prezentacja techno-
logii asystujacych zazwyczaj wywoluje ogromne poruszenie i zaciekawienie w réznych
grupach wiekowych.

Powinni$my dazy¢ do budowania poczucia solidarnosci i otwartosci. W jaki sposob?
Przez rozmowy, burze mdzgow, np. zadajac uczestnikom szkolenia rozmaite aktywnosci
(gra w pilke, gry planszowe, karty itp.) i poprosic¢ ich, aby w mniejszych grupach poszu-
kali sposobu na wlaczenie w nie réwiesnika z niepelnosprawnoscia.

Na zajeciach dotyczacych aktywizmu prosity$my studentéw o to, aby wyobrazili
sobie, ze ida na manifestacje wspierajacg osoby niepetnosprawne. Ich zadaniem byto
stworzenie transparentéw z sojuszniczymi hastami i/lub grafikami. W szkotach moz-
na np. poprosi¢ uczniéw, zeby bazujac na zdiagnozowanych wokot siebie barierach (np.
fizycznych, transportowych) napisali list do dyrekcji szkoty lub przedstawicieli wtadz lo-
kalnych, w ktérym opisza, jak to moze wplywa¢ na zycie ich niepelnosprawnych rowie-
$nikow i jakie rozwigzania proponuja.

Jako trenerka z niepelnosprawnosciag czesto wykorzystuje osobiste doswiadczenia.
Niewatpliwie prowadzenie tego typu szkolen przez osobe¢ z niepelnosprawnoscig jest
kluczowe, a dzielenie sie doswiadczeniem stanowi duzg warto$¢ dodang, cho¢ moze
by¢ tez bardzo obcigzajace. Nalezy takze pamietac o tym, ze poglady i doswiadczenia
jednej osoby niepelnosprawnej nie reprezentujg pogladéw i doswiadczen wszystkich
0s6b z tym samym rodzajem niepelnosprawnosci, a na pewno nie reprezentujg osob
z wszystkimi rodzajami niepelnosprawnosci, bo sa one niezwykle réznorodne (Burg-
stahler, Doe 2004).
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ZAKONCZENIE

Reasumujac, prowadzone badania dotyczace wplywu ¢wiczen symulacyjnych na rozu-
mienie i postrzeganie niepelnosprawnosci dajg niejednoznaczne i ambiwalentne rezulta-
ty. Z jednej strony uczestnicy takich badan podkreslali, ze symulacje ,,otwierajg oczy” na
problemy o0s6b niepelnosprawnych, uswiadamiajg niedostepnos¢ przestrzeni fizycznej,
uwrazliwiajg na codzienne problemy o0séb niepelnosprawnych (Leo, Goodwin 2013),
moga podnosi¢ poziom ,empatycznej troski” (Nario-Redmond i in. 2017) i oswajac
z niepetnosprawnoscia (Silverman 2015). Jednakze moga mie¢ tez wrecz odwrotne, nie-
zamierzone negatywne efekty. Moga wzmacnia¢ stereotypowe postrzeganie osob niepet-
nosprawnych przez pryzmat tragedii, niemocy i braku mozliwosci, skutkujac wigkszym
poczuciem dystansu, leku przed niepelnosprawnoscia (French 1992; Kiger 1992; Flower
iin. 2007; Leo, Goodwin 2013; Nario-Redmond i in. 2017).

Nie dysponujemy twardymi danymi, ktére jednoznacznie uzasadnialyby wyelimino-
wanie lub wlaczenie symulacji w praktyke szkolen dotyczacych niepelnosprawnosci.

Czesto tego typu symulacje sg przeprowadzane w sterylnych warunkach, tzn. w ode-
rwaniu od spolecznego kontekstu. W miare mozliwoséci czasowych nalezy wprowadzaé
ten kontekst, uwrazliwia¢ na istniejace stereotypy i postawy dyskryminacyjne wobec 0s6b
z niepelnosprawnosciami. Zawsze po przeprowadzeniu symulacji musi znalez¢ sie¢ bez-
pieczna przestrzen na dyskusje, wymiane do$wiadczen, podzielenie sie refleksjami i emo-
cjami. Uczestnicy musza mie¢ pewnos¢, Ze to, co zostanie wypowiedziane na sali, w grupie,
nie zostanie wyniesione ani wykorzystane na zewnatrz (Kiger 1992; Burgstahler, Doe 2004).

Uwazam, ze stosowanie ¢wiczen symulacyjnych wymaga od trenera duzej uwazno-
$ci i wrazliwosci na zachodzace w grupie procesy, a takze $wiadomosci rezultatow, jakie
chcemy uzyskac i co chcemy uczestnikom szkolenia przekaza¢. Udziat w tego typu ¢wi-
czeniach powinien by¢ calkowicie dobrowolny. Nalezy zawsze informowac¢ uczestnikow,
ze w kazdej chwili moga zrezygnowac z udzialu w ¢wiczeniu (Kiger 1992; Burgstahler,
Doe 2004).

W mojej praktyce, zawsze, rowniez ze wzgledéw bezpieczenstwa, przeprowadzajac
symulacje dobieram osoby w pary. Ta praktyka stuzy takze ich uwrazliwieniu na wspoét-
prace, wspieranie si¢, budowe zaufania i poszanowania granic partnera, ktéry np. ma
zastoniete oczy.

Uczestnicy tego typu szkolen powinni by¢ §wiadomi, ze ich doswiadczenia sa bar-
dzo indywidualne i Ze to s ich wlasne doswiadczenia, niekoniecznie podzielane przez
wszystkich niepelnosprawnych. Powinni tez zdawac sobie sprawe, ze niepelnosprawnosé¢
jako cze$¢ tozsamosci jest tylko jednym z wielu jej elementdw, a Zycie z nig to na ogoét lata
réznorodnych doswiadczen i wypracowywania metod adaptacji (Silverman 2015).

W mojej opinii nalezy przenies¢ punkt ciezkosci ze skazanych na porazke nieudolnych
prob symulowania niepetnosprawnosci, ktére moze by¢ tez stygmatyzujace, na budowa-
nie sojusznictwa, poczucia solidarnos$ci i wrazliwosci na potrzeby innych grup, w tym
wypadku oséb niepetnosprawnych.

Oczywiscie wszystko, co zostalo powiedziane, nie oznacza, ze w ogole nalezy zrezy-
gnowac z symulacji niepelnosprawnosci, trzeba jednakze mie¢ na uwadze fakt, iz nie sta-
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nowig one panaceum zwalczajacym uprzedzenia wobec 0sdb niepetnosprawnych (Kiger
1992; Behler 1993).

Jak zauwaza Mark Riccobono (2017), rozumienie niepelnosprawnosci nastepuje po-
przez obserwacje, rozmowe i budowanie osobistej relacji z osobg niepetnosprawng. Bo
cOz z tego, ze bedziemy jako trenerzy uswiadamiac, jako uczestnicy - chodzi¢ w goglach,
jezdzi¢ na wozku, jesli potem wrdécimy do zycia w naszych odseparowanych bankach
spotecznych.
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Streszczenie

Sytuacja 0séb z zaburzeniami psychicznymi jest trudniejsza i bardziej zlozona od sytuacji oséb
z innymi typami niepelnosprawnosci. Postrzegane s przez pryzmat funkcjonujacych w spote-
czenstwie negatywnych stereotypdw opisujacych tak chorobe, jak i osoby chorujace psychicznie.
Powoduje to wiele czesto nieodwracalnych konsekwencji. Wspieranie studentéw z zaburzeniami
psychicznymi, ale takze tych doswiadczajacych psychicznych kryzyséw zdrowia, jest waznym wy-
zwaniem, przed jakimi stoja dzi§ uczelnie wyzsze w Polsce. Z jednej strony kazda szkota wyzsza
ma obowiazek dostosowania formy ksztalcenia do potrzeb i mozliwosci studentéw z niepetno-
sprawnosciami, z drugiej jednak strony brak konkretnych procedur okreslajacych rodzaj, forme
i zasady udzielania pomocy w odniesieniu do 0séb chorujacych psychicznie czgsto nie pozwala na
podjecie odpowiednich dziatan. W efekcie nie ulatwia to likwidacji wielu krzywdzacych stereoty-
poéw i nadal powoduje spoteczne izolowanie chorujacych.

Stowa kluczowe
zaburzenia psychiczne, stygmatyzacja, postawy, wykluczenie spofeczne.

Support for students with mental disorders a challenge for universities

Abstract

The situation of people with mental disorders is more difficult and more complex than the si-
tuation of people with other types of disability. Perceiving them, through the prism of negative
stereotypes functioning in society describing the disease, as well as the mentally ill person itself,
causes many, often irreversible consequences. Support for students with mental disorders but also
those experiencing mental health crises is an important challenge faced by universities in Poland
today. On the one hand, each university is required to adapt the form of education to the needs
and capabilities of students with disabilities, on the other hand, the lack of specific procedures de-
fining the type, form and principles of providing support in relation to the mentally ill, often does
not allow for taking appropriate actions. This reality is not facilitated by the existence of many
harmful stereotypes, and as a result social isolation from the mental ill.

Keywords
mental disorders, stigma, attitude, social exclusion.

WSTEP

Wyste;powanie negatywnych postaw wobec 0s6b cierpigcych z powodu zaburzen
psychicznych wystepuje zdecydowanie czgsciej niz wobec osob, zmagajacych sie
z innym rodzajem deficytu. Juz sama diagnoza w kierunku choroby psychicznej niesie za
soba spoleczne konsekwencje i nierzadko staje si¢ do$¢ oczywistym powodem stygmaty-
zacji (Tyszkowska, Podogrodzka 2013). Ponadto osoba taka musi z jednej strony podej-
mowac liczne dzialania zwigzane z leczeniem i utrzymaniem maksymalnej sprawnosci
psychicznej, z drugiej natomiast nieunikniona jest konfrontacja z reakcjg spoteczenstwa,
co bywa trudniejsze.
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Przystosowanie si¢ do nietatwej sytuacji oséb doswiadczajacych zaburzen psychicz-
nych moze prowadzi¢ do czasowej lub trwalej utraty sprawnosci dzialania w réznych
obszarach zycia i realizowania podstawowych rél spotecznych - wykonywania pracy za-
wodowej, ksztalcenia, funkcjonowania w rodzinie i grupach réwiesniczych (Brzezinska,
Zwolinska 2010). Brak adekwatnej i wystarczajacej wiedzy w spoleczenstwie na temat
specyfiki réznych zaburzen psychicznych, ich przyczyn oraz wplywu na zachowanie czy
ogolne funkcjonowania osoby chorej, moga utrudnia¢ realizacje podstawowych zadan
zyciowych. W naturalny sposéb niewiedza generuje silny lek, co w konsekwencji prowa-
dzi albo do unikania lub ograniczania kontaktu z osobami chorujacymi psychicznie, albo
nasilania si¢ proceséw ich marginalizacji (Brzezinska, Zwoliniska 2010).

Wspdlczesnie coraz czesciej uczelnie wyzsze stajg przez wyzwaniem udzielania wspar-
cia studentom cierpigcym z powodu réznych zaburzen psychicznych i, jak si¢ okazuje,
nie jest to zadanie tatwe. Z jednej strony kazda szkota wyzsza ma obowigzek dostoso-
wania formy ksztalcenia do potrzeb i mozliwosci studentéw z niepelnosprawnosciami,
z drugiej za$ proces dostosowania w przypadku studentéw z zaburzeniami psychicznymi
czesto nie dotyczy bezposrednio realizacji zajec i zaliczen, a bardziej postaw w stosunku
do takich osob calej spolecznej akademickiej, zaczynajac od pracownikéw dziekanatu,
przez studentéw i wykladowcow, a koniczac na pracownikach technicznych.

STYGMATYZACJA OSOB Z ZABURZENIAMI PSYCHICZNYMI

Stygmatyzacja jest pojeciem pochodzacym od greckiego stowa stigma i oznacza znak.
Odnosi si¢ do ,,postawy spotecznej dezaprobaty, negatywnego odbioru okreslonej grupy
ludzi ze wzgledu na charakteryzujace te grupe wlasciwosci fizyczne lub psychiczne, styl
zycia, system warto$ci czy inne atrybuty” (Jackowska 2009: 655-656).

Prekursorem koncepcji stygmatyzacji (pietna spolecznego) jest Ervinga Goffmana
(1963, polskie wydanie 2005). Wedlug niego ludzie moga by¢ pietnowani z powodu réz-
nych cech oraz posiadanych atrybutéw. Z najczesciej pojawiajacych sie rodzajow stygma-
tow wyrdznia trzy podstawowe. Naleza do nich: stygmaty fizyczne, zwigzane na przyktad
z wystepowaniem niepetnosprawnos$ci czy deformacjami ciata; stygmaty charakteru,
o ktérych wnioskuje sie na podstawie historii zycia (np. pobyt w wigzieniu, w szpitalu
psychiatrycznym, w o$rodku odwykowym) oraz stygmat plemienny, ktéry odnosi si¢ do
przynalezno$ci narodowej, rasowej czy religijnej (Goffman 2005).

Goffman (2005), a za nim wielu innych autoréw (zob. Czykwin 2007, Szpunar 2009,
Switaj 2009, Chudzicka-Czupata, Galuszka 2016), piszac o stygmatyzacji, odwoluja sie
do pojecia pigtna, ktory charakteryzuje taka wiasciwos¢, ceche czy atrybut jednostki,
ktéra zawiera wartos¢ dyskryminujaca ja w odbiorze spotecznym. Czego efektem jest
postrzeganie jej i traktowanie jako gorszej, odmiennej czy niepelnowartosciowe;.

Katalog cech, ktére moga by¢ pigtnowane, jest bardzo szeroki, a takze zmienny w za-
leznosci od epoki i kultury spoteczenstwa. Okreslone cechy w konkretnym okresie histo-
rycznym czy tez w danej kulturze moga by¢ ,,grzechem’, natomiast w innym czasie czy
innej kulturze moga zosta¢ uznane za ,,chorob¢”. Przyktadem moze by¢ homoseksualizm,
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ktory kiedys w wielu spoleczenstwach uchodzit za chorobe (i nadal w niektorych ucho-
dzi), w niektorych religiach za grzech, ale réwniez moze by¢ postrzegany jako pewien ,,styl
zycia’ (jak np. w Stanach Zjednoczonych) (Kudlinska 2011). Tak wiec cechy podlegajace
stygmatyzacji ulegaja zmiang. To, co kiedys bylo pietnowane (np. rozwody, samotne matki,
osoby leworeczne), dzi$ juz tej stygmatyzacji nie podlega. Natomiast pojawiajg si¢ takze
nowe kategorie, ktore wzbogacaja wachlarz cech, budzacych negatywne postawy spofeczne.

Zdaniem wspomnianego juz Goffmana napietnowanie jednostki ze wzgledu na wy-
stepowanie jakiej$ cechy badz przynaleznosci do jakiej$ grupy stanowi podwazenie jej
czlowieczenstwa, co z kolei moze by¢ zrédtem powstania réznych form dyskryminacji
(Goftman 2005). Autor podkresla jednak, ze ma to zwiazek nie z istnieniem samej cechy
(atrybutu), a z jezykiem relacji, a wiec ,,szczegélnym rodzajem relacji miedzy atrybutem
a stereotypem” (Goftman 2005: 34). Sam atrybut nie ma mocy dyskryminujacej. U jed-
nej posiadajacej go jednostki moze nie mie¢ wigkszego znaczenia, podczas gdy u innej
bedzie zrodtem stygmatyzacji. Tak wiec Goffman uznaje stygmat jako efekt procesu spo-
tecznej konstrukeji. Zwraca jednak uwage na istnienie pewnych cech, ktére niemal za-
wsze, bez wzgledu na kontekst, majg charakter dyskryminujacy. Jedng z takich kategorii
sg zaburzenia psychiczne (Switaj 2009).

Jednym z bardzo znaczacych modeli stygmatyzacji, w odniesieniu zwtaszcza do badan
z obszaru choréb psychicznych, jest ujecie zaproponowane przez Link i Phelan (2001),
ktore zaklada, ze stygmatyzacja jest zlozonym i wieloetapowym procesem, zawieraja-
cym rézne przenikajace si¢ elementy. Do tych skladnikéw naleza: etykietowanie, ktore
oznacza wyodrebnienie i nazwanie okreslonych réznic pomiedzy jednostkami (opatrze-
nie réznic etykietq); stereotypizacja, czyli laczenie wyréznionych kategorii spolecznych
na podstawie etykiety z niepozadanymi wiasciwosciami, w ramach ktérych wystepuje
negatywny stereotyp; oddzielenie, a wigc uznanie jednostek, ktére zostaly napi¢tnowane,
za inne i obce; reakcje emocjonalne, ktére sa konsekwencja stygmatyzacji, zaréwno dla
tych, ktdrzy jej dokonuja, ale takze jej adresatow oraz utrata statusu, ktora zwigzana jest
z zachowaniami dyskryminujgcymi oraz napi¢tnowaniem, umieszczeniem jednostki na
dolnych szczeblach hierarchii spolecznej (Link, Phelan 2001).

Te wyzej wymienione elementy - zgodnie z zaloZeniem autoréw - musze¢ pojawiacé
sie w kontekscie wladzy jednej grupy nad druga (np. wladzy spolecznej, ekonomicznej,
politycznej) (Link, Phelan 2001). Zgodnie z tematyka niniejszego artykulu w dalszej cze-
$ci tekstu uwaga zostanie poswigcona przede wszystkim dwom z wyzej wymienionych
elementow stygmatyzacji, a mianowicie etykietowaniu i stereotypizacji.

Etykietowanie jest waznym pojeciem w teoriach naznaczenia spolecznego i podobnie
jak koncepcja stygmatyzacji Goffmana odnosi si¢ do interakcjonizmu symbolicznego,
czyli zalozeniu, ze znaczenie, jakie nadaje si¢ obiektom spotecznym, zaréwno samym jed-
nostkom, jak i ich dziataniom, s3 konstruowane przez spoleczeristwo (Switaj 2009). We-
diug Scheffa etykiete mozna okresli¢ jako specjalne nazwy, ktére przydzielane sa do oséb,
ktére z réznych wzgledéw odbiegaja od spotecznych standardow (Scheff 1999 za: Switaj
2009). Wspomniani juz wczesniej Link i Phelan poddali uwadze cechy etykiet, podkre-
Slajac, ze nie nalezy ich traktowa¢ jako zamiennika pojec ,,znak” czy ,atrybut”. Etykieta
nie jest bowiem cechg jednostki — raczej nalezy ja postrzegac jako konstrukt spofeczny, co
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w efekcie moze oznacza¢, Ze nie musi by¢ trafna. Etykiety sg wiec przypisywane spotecz-
nie, podczas gdy okreslone atrybuty osoba po prostu posiada (Link, Phelan 2001).

Podstawa powstania etykiet jest uznanie cech, ktérych dotyczg, za spolecznie wazne.
Oznacza to, Ze cechy te nie sg istotne same w sobie, lecz spofecznie zostajg za takie uzna-
ne. Atrybuty, ktére s3 podane etykietowaniu, zalezne sg od kultury, okresu historycznego
czy kontekstu sytuacyjnego. Sg one ,,zywe” i oczywiste w swiadomosci spotecznej. Ta po-
zorna oczywisto$¢ powoduje uproszczenie w postrzeganiu rzeczywisto$ci. Niewielu bo-
wiem rozwaza uwarunkowania funkcjonujgcych etykiet, co nadaje im duza wage (Link,
Phlean 2001).

Etykieta ,,0soby chorej psychicznie” wydaje si¢ spelniac zalozenia teoretyczne Linka
i Phleana. Okreslenie precyzyjnych i jasnych granic miedzy osobg zdrowa psychicznie
a chorg jest niezmiernie trudne, dlatego tez etykieta ta nie jest oczywista, ale jest uwa-
runkowana spotecznie. Co wiecej, wystarczy niewlasciwa diagnoza, btedna interpretacja
jakiego$ zachowania czy sama wizyta w poradni zdrowia psychicznego (albo psychologa)
i mozna otrzymac etykiete ,,0soby psychicznie chorej”. Ponadto w ciggu minionych lat
mozna zauwazy¢ zmiany w klasyfikacji réznych zaburzen. Dodawane s3 nowe objawy
i schorzenia, ktére nastepnie sa diagnozowane w populacji (np. ADHD, patologiczny
hazard), a inne s3 z nich wykreslane (np. homoseksualizm) (Switaj 2009).

Innym waznym czynnikiem, ktéry wplywa na stygmatyzacje oséb z zaburzeniami
psychicznymi, sg stereotypy. W tradycyjnym rozumieniu stereotyp odwoluje si¢ do po-
tencjalnie istniejacego zbioru jaki$ atrybutéw, ktore utozsamiane sg z konkretna grupa
spoleczng. Ich zwigzek z pietnowaniem polega na tym, ze zaklada sie, iz osoby, ktére sa
napietnowane, charakteryzujg sie okreslonym zakresem cech, a wiec istniejace pigtno po-
ciaga za sobg okreslong tozsamos¢ spoleczng (Dovidio, Major, Crocker 2007). Stereotyp
i pietnowanie nie s3 pojeciami tozsamymi, to drugie moze réwniez pojawic sig, kiedy nie
wystepuja zgodnie podzielane stereotypy (Dovidio i in. 2007).

Co wigcej, w przypadku stygmatu charakterystyczne jest emocjonalne naznaczenie,
podczas gdy stereotyp odsyla raczej do tresci, ktéra stanowi reprezentacje ,,obcego”
czy »innego” (np. chory psychicznie w oczach osoby zdrowej). To wlasnie postrzeganie
obiektu stereotypu w kontekscie spolecznej widowni sprawia, ze przedmiot stereotypiza-
cji zostaje unieruchomiony (Czykwin 2007).

Odwolujac sie do teorii psychologicznych, powstawanie stereotypdw zwigzane jest ze
schematem poznawczym, ktory okreslany jest jako uproszczony sposob porzadkowania
i organizowania wiedzy. Jego efektem jest niedokladny obraz pewnej czesci rzeczywi-
sto$ci. Gromadzenie informacji w postaci schematéw poznawczych, co z jednej strony
ulatwia spoteczne funkcjonowanie, z drugiej za$ fatwo prowadzi do powstawania stereo-
typow, w ktérych wszystkim cztonkom grupy przypisuje si¢ identyczne cechy, nie biorgc
pod uwage istnienia rzeczywistych réznic. Stereotyp spoleczny jest obarczony tendencja
do znieksztalconego i uproszczonego postrzegania grup ludzi, ktérych wyodrebnia sig
na podstawie waznych cech zwigzanych z tozsamoscia spoleczng, takich jak: narodo-
wos¢, rasa, ple¢, pochodzenie spoteczne, zawodd czy cechy fizyczne oraz zachowanie. Jesli
jednostke, a w odniesieniu do niniejszego artykulu osobe z zaburzeniami psychicznymi,
kwalifikuje si¢ do danej grupy i koncentruje uwage tylko na tej jednej cesze, to trudno
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bedzie w przyszlosci dostrzec inne jej wlasciwosci. W naturalny sposob zostang one po-
miniete, nawet jesli s3 pozytywne. Zjawisko to nazywane jest negatywnym primingiem,
czyli torowaniem (Hamer 2005).

Mowiac o procesie stereotypizacji, nalezy odwola¢ sie do ,,roli, jaka stereotypy grupo-
we odgrywaja w postrzeganiu jednostek kategoryzowanych jako czlonkowie stereotypi-
zowanej grupy” (Brewer 1999: 208). Zdaniem Brewer (1999), aby méwic o stereotypizacji,
muszg zosta¢ spelnione dwie przestanki. Po pierwsze, muszg istnie¢ okreslone przekona-
nia lub umystowe reprezentacje (schematy poznawcze) jakiejs kategorii spolecznej. Po
drugie, w sposob swiadomy badz nie konkretna jednostka musi zosta¢ zakwalifikowana
do tej wyodrebnionej kategorii. Streotypizacja ma takze ,wigksze znaczenie w przypadku
spolecznie identyfikowalnych grup (np. grup noszacych pigtna rasowe lub ludzi o okre-
slonych wadach charakterologicznych), stuzac uzasadnianiu negatywnych postaw wobec
grupy i usprawiedliwiania jej dyskryminacji, niz w przypadku oséb z bardziej specyficz-
nymi rodzajami pietna, ktére moga wywoltywaé bezposrednig i fatwiej wyttumaczalng
reakcje” (Dovidio i in. 2007: 38).

Biorgc pod uwage fakt, ze stereotyp spoleczny jest dziedziczony jako element kultury
oraz jest podzielany spotecznie a takze cechuje go odpornos¢ na zmiany, moze on prowa-
dzi¢ do powstawania uprzedzen (Hamer 2005). Uprzedzenie jest natomiast postawg, ktora
zawiera trzy sktadniki. Pierwszy z nich to komponent afektywny, czyli zwiazany z emocja-
mi, ktéry wyraza typ postawy, na przyktad zyczliwos¢ czy gniew oraz stopien nasilenia - fa-
godna niechec¢ badz zaciekta wrogo$¢. Drugi to komponent poznawczy, ktory zawiera ele-
menty poznawcze, takie jak mysli lub przekonania. Ostatnim jest skladnik behawioralny,
czyli zwigzany z zachowaniami wobec jakiegos faktu lub osoby. Uprzedzenia z technicz-
nego punktu widzenia zostaly podzielone na negatywne i pozytywne, mimo ze zjawiska te
spolecznie postrzegane sg jako co$ negatywnego (Aronson, Willson, Akert 2006).

To, w jaki sposéb osoby chorujace psychicznie uczestnicza w zyciu spotecznym,
uzaleznione jest w duzym stopniu od prezentowanych wobec nich postaw. Dazenie do
otwartosci spoleczenstwa na zagadnienia zwigzane z wystepowaniem roznych zaburzen
psychicznych i ich konsekwencji dla funkcjonowania jednostki mogloby wptyna¢ na
poprawe jakosci Zycia tych oséb oraz budowa¢ postawy akceptacji drugiego czlowieka
takiego, jakim jest z jego odmiennoscia. To, jak czlowiek postrzega innych ludzi, jakie
tworzy sobie o nich wyobrazenia oraz na podstawie czego tworzy wnioski na ich temat,
bedzie odgrywalo duze znaczenia dla zycia 0séb z zaburzeniami psychicznymi oraz na
jakos¢ pelnionych przez nich podstawowych rél spolecznych czy zawodowych.

POSTRZEGANIE OSOB Z ZABURZENIAMI PSYCHICZNYMI

Dzialania na rzecz wyréwnywania szans studentom z r6znym rodzajem niepetnospraw-
nosci przyjmuja wielorakie formy, aby zminimalizowa¢ bariery w dostepie do ksztalce-
nia. Jedne dotycza dostgpu architektonicznego, inne zwigzane sg z adaptacja materialow
dydaktycznych, a jeszcze inne z zorganizowaniem dodatkowych zaje¢ czy stworzeniem
mozliwosci odpowiedniego egzekwowania wiadomosci przy zachowaniu poziomu wie-
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dzy obowiazujacego pozostaltych studentéw. Dla oséb z zaburzeniami psychicznymi, poza
wyzej wskazanymi obszarami wsparcia, niezbedne wydaje sie takze oddzialywanie na cale
srodowisko akademickie w celu ksztaltowania odpowiednich postaw i dostarczania narze-
dzi do radzenia sobie z zachowaniami studentow, ktore wynikaja z ich zaburzenia, ale sa
niezrozumiate dla pozostalych. Co wigcej moga ono powodowac lek a takze zachowania
agresywne lub/i prowadzi¢ do stygmatyzowania tej grupy studentéw.

Diagnoza w kierunku istnienia zaburzen psychicznych ma okreslony kontekst spo-
teczny, ktory nierzadko dla chorego ma jeszcze bardziej dotkliwe konsekwencje niz same
objawy choroby. To wiasnie zbyt pochopne postugiwanie sie etykietami diagnostycznymi
moze stanowi¢ zrodto stygmatyzacji (Switaj 2009). Dzieje sie tak w wyniku zbyt silnego
przywigzania do opisow poszczegdlnych kryteriow diagnostycznych i postrzegania ich
jako obiektywnych cech jednostki, ktore definiujg jej osobowos¢ jako catosé. Nie jest wiec
najczesciej odbierana jako sposob interpretacji pewnych zjawisk, ktore stuzg praktyce
klinicznej i konstruowania uzytecznych narzedzi badawczych (Switaj 2009).

Wystepowanie zaburzen psychicznych nalezy do do$¢ czgsto wystepujacych proble-
mow w obszarze zdrowia. Wérdd tych, ktorzy poszukuja pomocy medycznej, jest okoto
30% populacji (Chudzicka-Czupala, Biernat 2018). Najczesciej osoby te cierpig na zabu-
rzenia nerwicowe i rézne zaburzenia osobowosci. Wedlug danych statystyczne rocznie
z pomocy placéwek zdrowia psychicznego korzysta okoto 4% ludnosci naszego kraju
(por. Wcidrka, Wcidrka 2008, Szpunar 2009).

Spoteczne postrzeganie osob chorujacych psychicznie przepelnione jest stereotypami,
czego efektem jest negatywne i stygmatyzujace ich traktowanie (Czykwin 2007). Jednost-
ki te odbierane s3 jako niebezpieczne, budzg lgk i sg izolowane lub wykluczane przez
pozostalych cztonkow spoteczenstwa. Niektore badania wskazuja, ze to wlasnie zabu-
rzenia psychiczne sg zrodtem wykluczenia spotecznego znacznie silniejszego niz inne
choroby (Chudzicka-Czupala, Biernat 2018). W zwigzku z tym osoby z diagnozga choroby
psychicznej czesto nie sg w stanie wypetnia¢ wielu waznych rol i realizowa¢ celéw zycio-
wych. Maja ograniczone mozliwosci nawigzywania satysfakcjonujacych relacji miedzy-
ludzkich oraz zmniejszone szanse na rynku pracy. W rzeczywistosci polskiej — jak twier-
dzi Switaj (2008) — w ostatnich latach niewiele poprawita sie sytuacja ludzi chorujacych
psychicznie, zwlaszcza jesli chodzi o postawy spoleczne. Wcigz nacechowane sg silnym
dystansem, brakiem zaufania oraz lekiem wobec nieznanego.

Wyniki badann CBOS, opublikowane w latach 2000, 2008 oraz 2012, wskazuja, ze pozy-
tywny i zyczliwy stosunek do chorujacych psychicznie zmalat o ok. 14%. Natomiast zwiek-
szyla si¢ postawa obojetnosci wobec tej grupy. Inne badania ujawniaja, ze osoby z zabu-
rzeniami psychicznymi uznawane sg przez znaczng cz¢s¢ spoteczenstwa polskiego jako
niebezpieczne (70% badanych), agresywne (61%), nieprzewidywalne (85%), a przy tym sa
zaniedbane (34%) i powinny zosta¢ odizolowane od spoleczenstwa (31%) (Mroczek i in.
2014). Az 96% badanych zadeklarowalo, ze unika chorujacych psychicznych, a 67% ni-
gdy nie chcialby sie z taka osoba spotka¢. Tylko 5% ankietowanych ma szacunek do tych,
ktorzy doswiadczajg réznych choréb natury psychicznej, ale 40 % przyznalo sie do na-
$miewania z nich a takze obrazania stowami i gestami (24%). 16% zadeklarowalo che¢
publicznego wystawienia takiej osoby na posmiewisko (Mroczek i in. 2014).
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Zrédtem stygmatyzacji 0séb chorujacych psychicznie jest lek, ktéry dodatkowo
podsycany jest niskim poziomem wiedzy na temat przyczyn, przebiegu czy objawow
réznych zaburzen psychicznych. W konsekwencji mogg uruchamiac sie silne negatywne
reakcje emocjonalne osob zdrowych wzgledem niezrozumiatych zachowan chorujacych
(Wcidrka 2011, za: Witusik, Leszto, Podgérska-Jachnik, Pietras 2015).

Z pewnoscia takie postrzeganie jednostek chorujacych psychicznie ma swoje zrédlo
réwniez w kreacji medialnej, gdzie najczesciej osoby te przedstawiane sg tam jako nie-
bezpieczni przestepcy, czyli ci, ktorzy zagrazajg ludzkiemu zyciu i zdrowiu (Dobrzynska,
Rymaszewska, Kiejna 2007). Takie sytuacje mozna zobaczy¢ w filmach kryminalnych
czy w zdawkowych informacjach podawanych przez media na temat popelnionych prze-
stepstw. Oczywiscie mozna znalez¢ rowniez takie obrazy, gdzie osoby chorujace psy-
chiczne przedstawiane sg z innej perspektywy, tej bardziej realnej i opartej na wiedzy:
»Pigkny umyst” (Beautiful mind), ,, Awiator” (The Aviator). Jednak tych pierwszych jest
zdecydowanie wigcej. Rozwdj nauki i medycy spowodowatly zmiany we wspolczesnym
podejsciu do leczenia 0sdb z zaburzeniami psychicznymi. Dzi$ nie tylko osoby te moga
zy¢ aktywnie i niezaleznie, ale takze realizowa¢ swoje cele oraz plany zawodowe i osobi-
ste. Ukazywanie wiec takich szokujacych, sensacyjnych, a co najwazniejsze niepelnych
i nieprawdziwych obrazoéw, jest krzywdzace dla tych, ktorzy doswiadczajg probleméw ze
zdrowiem psychicznym. Brak wiedzy i nieche¢ do tej grupy ksztaltuje postawy strachu,
wykluczania i dystansowania si¢ wobec nich, a co wigcej — poteguje funkcjonowanie ist-
niejacych stereotypow (Chudzicka-Czupata, Biernat 2018).

Do zaburzen, ktére obarczone sa najwigksza stygmatyzacja, naleza zaburzenia psycho-
tyczne, takie jak schizofrenia, oraz te zwigzane z wystegpowaniem manii (Dziwota 2014).
Wiréd 153 ankietowanych oséb chorujacych na schizofrenie w badaniu przeprowadzo-
nym przez Switaja (Switaj 2008) az 97% respondentéw zadeklarowato, ze do$wiadczyli co
najmniej jednej sytuacji, w ktorej byli stygmatyzowani ze wzgledu na swoj stan zdrowia.
Zdecydowana wigkszos¢ chorujacych (86%) nie ujawnia istnienia choroby osobom spoza
najblizszej rodziny. Co wigcej, 40% badanych uwaza, ze przyznanie sie¢ do probleméw ze
zdrowiem psychicznym doprowadzi do ich izolowania spotecznego. Warto jednak pod-
kresli¢, ze rowniez depresja, mimo Ze nie wzbudza tak silnych i negatywnych emocji jak te
wczesniej wymienione, rowniez generuja lek i postugiwanie sie stereotypami. Widoczne jest
to nawet wsrod specjalistow, to znaczy lekarzy czy studentéw medycyny (Dziwota 2014).

WYBRANE MECHANIZMY PSYCHOLOGICZNE WYJASNIAJACE POSTAWY
STYGMATYZUJACE

Stygmatyzacja, stereotypizacja czy dystansowanie si¢ wobec 0s6b z problemami z obsza-
ru zdrowia psychicznego maja swe zZrédlo w ztozonych uwarunkowaniach psychologicz-
nych, ktore, przenikajac si¢, tworzg splot proceséw poznawczych, emocjonalnych, a takze
zachowan i wpltywow zewnetrznych (Jackowska 2009).

Jednymi z podstawowych mechanizméw, ktére moga hamowac dazenie do kontaktu
z osoba chorujaca psychicznie, a nawet prowadzi¢ do jej celowego unikania, sg te zwia-
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zane z do$wiadczaniem leku. Lek przed czym$ nowym, nieznanym jest naturalng reakcja
czlowieka, ktdra pociaga za sobg rézne mechanizmy zmierzajace do redukeji nieprzy-
jemnego napiecia emocjonalnego. Potegowany jest miedzy innymi brakiem wiedzy i do-
$wiadczenia w praktycznym funkcjonowaniu z osobami cierpigcymi z powodu réznych
probleméw psychicznych. W badaniach, zaprezentowanych we wczesniejszej czesci ar-
tykutu (np. Wciorki, Wcidrki 2008, Mroczek i in. 2014, Switaj 2008), aspekt nieprzewi-
dywalnosci zachowan tych jednostek oraz poczucie zagrozenia w kontakcie z nimi byt
wskazywany przez znaczng cz¢s¢ respondentow. W swietle wynikow badan postawa nie-
checi czy dystansu w kontaktach z chorujacymi wydaje sie uzasadniona przezywanym
napieciem, lekiem czy dyskomfortem (Jackowska 2009).

Obserwacja drugiego czlowieka stanowi dla ludzi zZrédto informacji (obserwacja za-
chowan werbalnych, ale réwniez tych niewerbalnych), na ktérym opieraja swoje wyobra-
zenia. Probujac wyjasni¢, dlaczego inni ludzi sg tacy, jacy sg, poszukuje si¢ przyczyny ich
zachowania a takze mozliwych konsekwencji. Tym samym odpowiedzi na pytanie: dla-
czego? Dlaczego dana osoba zachowuje sie/mysli w okreslony sposéb? Droge dochodze-
nia do odpowiedzi na takie pytanie moze wyjasni¢ teoria atrybucji (Aronson i in. 2006).

Za ojca teorii atrybucji uznawany jest Fritz Heider, ktéry w swoich pracach przeko-
nywal, ze czlowiek nieustannie probuje dokonywac¢ analiz przyczynowych po to, by zro-
zumie¢ $wiat spoteczny. Jednostka ludzka - jako badacz amator - tak dlugo poszukuje
wyjasnienia konkretnego zachowania, dopasowujac dostepne informacje, az znajdzie
wiarygodne wyjasnienie czy tez przyczyne (Zimbardo, Gerring 2009).

Cennym odkryciem Heidera bylo zwrdcenie uwagi na pewna dychotomig, ktora za-
chodzi w sytuacji, kiedy ludzie poszukuja odpowiedzi na nurtujace ich pytania. Z jed-
nej strony moga doszukiwa¢ sie zrodta konkretnego zachowania w sobie samych, we
wlasnych postawach, osobowosci czy charakterze (atrybucja wewnetrzna), z drugiej zas,
uznajg za przyczyne sytuacje zewnetrzng, ktora nie ma nic wspoélnego z osobowoscia czy
postawami danej osoby (atrybucja zewnetrzna) (Zimbardo, Gerring 2009).

Psycholog spoteczny Lee Ross zwrdcit uwage na podstawowy blad atrybucji w sytuacji,
kiedy zbyt duze znaczenie czlowiek nadaje czynnikom dyspozycyjnym, to znaczy wina
i zastugami, a takze przyczyny jakiego$ zachowania lub zdarzenia przypisuje ludziom
(atrybucja wewnetrzna), a minimalizuje i nie docenia znaczenia czynnikéw sytuacyj-
nych, uznajac, ze wina i zastugi lezag w srodowisku (atrybucja zewnetrzna) (Ross, Amabile,
Steinmetz 1977). Serie eksperymentéw prowadzonych w latach 60. XX wieku pokazaty,
ze ludzie maja tendencje¢ do poszukiwania potwierdzen dla swoich wczesniejszych prze-
swiadczen. Pdzniejsze analizy wyjasnily to jako wynik tendencji do testowania hipotez
bardzo selektywnie, skupiajac si¢ na jednej mozliwosci i ignorujac alternatywy. W pola-
czeniu z innymi efektami taka strategia wptywa na konkluzje, do jakich ludzie dochodza.
Blad ten moze wynika¢ z ograniczonych mozliwosci przetwarzania informacji przez ludz-
ki mézg badz z ewolucyjnej optymalizacji, gdy szacowane koszty tkwienia w bledzie nie sa
wigksze niz koszty analizy prowadzonej w obiektywny, naukowy sposéb (Ross i in. 1977).

Dlaczego wigc atrybucja ma takie znaczenie w postrzeganiu 0séb z zaburzeniami psy-
chicznymi? Jak juz zostalo zauwazone, mechanizm ten ma ogromny wplyw na sposéb,
w jaki ludzie mysla o otaczajacym ich swiecie, wiec réwniez i na to, co mysla o ludziach
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chorujacych psychicznie. Brak czy ograniczona w znacznym stopniu akceptacja dla
»innosci” czy ,odmienno$ci” drugiego czlowieka jest czesto pochodna nieprawidlowe;j
atrybucji, to znaczy przypisywania przyczyn réznych zachowan tych osob - nie sytuacji
zewnetrznej, ale ich chorobie.

Warto zwrdci¢ rdwniez uwage na mechanizm samospelniajacej sie przepowiedni, kto-
ry rowniez czgsto wigzany jest ze stereotypami. W mechanizmie tym zwraca si¢ uwage
na specyficzng interakcje miedzy reakcja spostrzegajacych a zachowaniami oséb stereo-
typizowanych. Jak podkreslaja Jussim i Fleming (1999), aby méwic o zjawisku samospet-
niajacej si¢ przepowiedni, muszg zaistnie¢ okreslone etapy. Po pierwsze, powstaja btedne
oczekiwania spostrzegajacych. Nastepnie te znieksztalcone oczekiwania spostrzegaja-
cych wplywaja na ich sposdb zachowania si¢ wzgledem oséb spostrzeganych. Na koniec
osoby spostrzegane w konsekwencji konkretnego ich traktowania zachowuja sie¢ w spo-
sob, ktory potwierdza oczekiwania spostrzegajacych (Jussim, Fleming 1999).

Mechanizm ten wigze si¢ wiec z szukaniem potwierdzenia przez obserwatora jego
wlasnych zalozen dotyczacych innej jednostki (lub grupy) bez wzgledu na faktyczny stan
rzeczy, a jedynie odnoszac si¢ do wlasnych oczekiwan wzgledem tej osoby (czy grupy).
W pewnym sensie wiec osoba spostrzegajaca tworzy sytuacje, poprzez ktore wymusza
takie zachowania, ktére potwierdzg jej zalozona ocene (Reber, Reber 2005).

Jesli wiec osobe z zaburzeniami psychicznymi postrzega si¢ jako niebezpieczna, agre-
sywna czy nieprzewidywalna, moze to prowokowac takie zachowania obserwatora wzgle-
dem spostrzeganej chorej jednostki, ktore w konsekwencji wywolaja reakcje zgodna z ta
oczekiwanag (Jackowska 2009). Réwniez wspomniani wczesniej Jussim i Fleming zwra-
caja uwage, ze sama diagnoza psychiatryczna moze stanowi¢ zaszufladkowanie i etykie-
towanie czlowieka. W przypadku nawet tych samych choréb (np. schizofrenii czy manii)
wystepuja roznice w przebiegu czy intensywnosci objawow, a zakwalifikowanie jednostki
do ktores z nich czesto powoduje pominigcie tych indywidualnych réznic (Jussim, Fle-
ming 1999). Rozpoznanie choroby psychicznej nierzadko prowadzi do dostosowania sig¢
chorujacego do stereotypowych, opartych na diagnozie oczekiwan otoczenia. Niektore
osoby tak silnie identyfikujg sig z przypisang przez postawiona diagnoze rola chorego, ze
w pewnym sensie robig wszystko, aby potwierdzi¢ rozpoznanie (Switaj 2009).

Jeszcze inny mechanizm, ktéry moze stanowi¢ zrédlo negatywnych postaw wobec
0s6b z problemami natury psychicznej, w psychologii okreslany jest jako dysonans po-
znawczy (zob. Aronson i in. 1997, Wojciszke 2003). Mechanizm ten charakteryzuje si¢
pojawieniem nieprzyjemnego dyskomfortu czy napigcia, w sytuacji ktdrej jednostka kon-
frontuje sie z pewnego rodzaju sprzecznoscia, a niepodjecie proby jej rozwigzania jest za-
grazajace dla obrazu wlasnej osoby (Jackowska 2009). Wigkszos¢ ludzi posiada potrzebe
uwazania sie za osobe moralna, dobrg, inteligentna, kolezenska, godng zaufanie, otwarta,
tolerancyjng, pomocng, a wiec kiedy do takiej osoby dochodzi informacja, ze zachowata
sie nierozsadnie, niekolezensko czy tez gltupio, doswiadcza silnego dyskomfortu. Nikt
bowiem nie chce mysle¢ o sobie zle (Zimbardo, Gerring 2009).

Przyczyna dysonansu jest wiec rozbiezno$¢ miedzy tym, co jednostka mysli o sobie,
z tym, w jaki sposob sie zachowala. Pojawienie si¢ nieprzyjemnego napiecia budzi potrze-
be jego redukgji (analogicznie mozna to przyréwnac do uczucia glodu, ktory jest stanem
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nieprzyjemnym i czlowiek probuje na rézne znane mu sposoby i mozliwosci éw gléd
zaspokoi¢). Niestety zmniejszenie dysonansu poznawczego jest trudniejsze i bardziej
skomplikowane niz zaspokojenie gtodu. Wyrdznia si¢ trzy sposoby: 1) zmieni¢ zacho-
wanie, tak aby dopasowac je do czynnikéw poznawczych; 2) usprawiedliwi¢ zachowanie
przez zmiang tych elementéw poznawczych, ktdre przeszkadzajg; 3) usprawiedliwi¢ za-
chowanie przez dodanie nowego elementu (Zimbardo, Gerring 2009).

Kontakt z osobami z zaburzeniami psychicznymi, ktérych zachowanie czy sposob
bycia moze wykracza¢ poza ogdlnie przyjete normy, moze powodowaé dyskomfort czy
nawet poczucie zagrozenia. Chcac jednak zminimalizowa¢ to nieprzyjemne uczucie, ko-
nieczne jest zastosowanie jednego ze sposobow zredukowania dysonansu. Jesli jednost-
ka wybierze pierwszy, to postara si¢ mimo niejasnosci i pewnej klopotliwosci sytuacji
zrozumie¢ zachowanie osoby chorej. Wybierajac natomiast ktorys z dwoch pozostatych
sposobdw odwota sie do istniejacych stereotypow, uprzedzajac sie wobec tej grupy i ja
marginalizujgc.

STUDENCI Z ZABURZENIAMI PSYCHICZNYMI - WYZWANIA I SZANSE
W KONTEKSCIE FUNKCJONOWANIA W SRODOWISKU AKADEMICKIM

Zmiany i przeobrazania, jakie mialy i maja miejsce w naszym kraju, juz od wielu lat
wyzwalajg ogrom pytan i réwnie wiele prob odpowiedzi. Zainteresowanie jakoscia
i efektywnoscig ksztalcenia na poziomie wyzszym jest obecne w kregu oséb odpowie-
dzialnych za oswiate, jak i wsrdd jej bezposrednich ,,uzytkownikéw”, jakimi sg zaréwno
studenci, jak i pracownicy uczelni. Okres systemowo-ustrojowego przetomu w Polsce
zaowocowal wieloma nowymi mozliwos$ciami, ale takze odkryt stabosci podejmowanych
(badz zaniechanych) dzialan. Niewatpliwie waznym elementem zmian, jakie nastapity,
jest powszechny dostep do edukacji na poziomie wyzszym dla oséb z réznym rodza-
jem niepelnosprawnosci. Studenci z niepelnosprawnoscia stanowia nie tylko ilosciowe,
ale i jakos$ciowe bogactwo uczelni. Ich obecnos¢ jest w pewnym sensie znakiem przefa-
mywanych barier w dostepie do ksztalcenia. Nie ulega watpliwosci, ze obecnos¢ osob
z niepelnosprawnoscia na uczelni wigze si¢ takze z pewnym obiektywnym wyzwaniem.
To wyzwanie nie moze by¢ jednak rozumiana jako klopot, ktoéry nalezy wyeliminowac,
zmarginalizowac czy tez na jego obecno$¢ ,,przymknaé¢ oko. Wyzwanie, przed jakim stoi
uczelnia, wywoluje potrzebe zaangazowania, a wiec w konsekwencji aktywnosci i uru-
chomienia pozytywnych poktadéw nowej energii, ktora nie zostalby uwolniona, gdyby
nie pojawila si¢ ta nowa, konkretna potrzeba.

Dzialania na rzecz wyréwnywania szans studentom z réznym rodzajem niepelno-
sprawnosci powinny z jednej strony zminimalizowaé bariery, te zaréwno architekto-
niczne, jak i spoleczne, z drugiej za$ zachowaé poziom ksztalcenia obowigzujacy in-
nych studentéw. Powszechny dostep do edukacji to takze powszechnos¢ coraz lepszego
uswiadamiania sobie, jakie postawy powinny przyjmowac osoby zdrowe wzgledem osob
z réznym rodzajem niepetnosprawnosci. Poza wiedza teoretyczna, intuicja, potrzebne
jest takze coraz powszechniejsze i coraz regularniejsze podejmowanie inicjatyw na rzecz
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szerzenia wiedzy na temat funkcjonowania oséb z réznym rodzajem niepelnosprawno-
$ci, a jak pokaza zaprezentowane ponizej wyniki badan, zwtaszcza w odniesieniu do oséb
ciepigcych z powodu zaburzen psychicznych. Wyzwanie to dotyczy wszystkich, ktérzy sa
obecni na uczelni, od pracownikéw dydaktycznych, przez pracownikéw administracyj-
nych i skonczywszy na studentach.

W przeprowadzonym badaniu wzieli udzial pracownicy i studenci Akademii im. Ja-
kuba z Paradyza w Gorzowie Wielkopolskim, w tym 30 pracownikéw dydaktycznych, 20
pracownikéw administracyjnych, 20 studentéw z niepelnosprawnoscig i 20 studentow
bez niepelnosprawnosci. W badaniu wzieto udzial tacznie 90 oséb.

Celem przeprowadzonego badania bylo okreslenie opinii respondentéw na temat
funkcjonowania studentéw z niepelnosprawnosciami w $rodowisku akademickim.
W zwigzku z tym, wyrézniono nastepujace problemy badawcze:

o Jak badani pracownicy i studenci oceniajg rézne formy wsparcia dla studentéw

z niepelnosprawnos$ciami realizowane przez AJP?

o Jakie sg najwieksze bariery w pracy ze studentami z niepelnosprawnosciami?

o Jakie sg najwieksze bariery w funkcjonowanie w grupie studenckiej z osobg z nie-

pelnosprawnosciami?

o Jakie, wedlug badanych, powinny zosta¢ wprowadzone rozwigzania przez AJP, aby

zwiekszy¢ dostepnos¢ uczelni dla 0séb z niepelnosprawnosciami?

Biorac pod uwage wyzej wymienione problemy celem przeprowadzonego badania nie
byto okreslenie postaw spotecznosci akademickiej w stosunku do studentéw cierpigcych
z powodu zaburzen psychicznych. Analiza wynikéw badania pozwolila jednak zwrdci¢
uwage na fakt, ze studenci chorujacy psychicznie wérdéd pracownikéw uczelni, jak i stu-
dentdéw, traktowani sg jako osobna kategoria niepetnosprawnosci.

Reasumujagc, mimo iz badanie w swym pierwotnym zaloZeniu nie mialo na celu ba-
dania tego, jak postrzegane sa osoby z zaburzeniami psychicznymi, to uzyskane wyniki
analiz pokazaly pewien wazny obszar, ktore nalezalby dokladnie przeanalizowac. Prezen-
towane badania majg wiec charakter wstepnych eksploracji, ktére beda kontynuowane
z wykorzystaniem zaawansowanych metod analizy statystycznej oraz poszerzane na inne
grupy badawcze.

Dobdr respondentéw do grupy badawczej dokonany zostal nielosowa technika kuli
$nieznej, gdzie kazdy ankietowany wybrany z kazdego wydziatu, zaréwno pracownik, jak
i student, rekrutowat kolejne osoby do badania. Z pewnos$cig metoda ta nie jest idealnym
sposobem doboru préby badawczej, gdyz badacz ma nad nig malg kontrole, a reprezen-
tatywnos¢ grupy moze by¢ trudna do weryfikacji. Dlatego wnioski z badania majg poka-
za¢ pewne tendencje, a nie potwierdzony stan rzeczywistosci. Niektdre pytania zawarte
w badaniu réznity sie w zaleznosci, czy byly kierowane do studentéw, czy pracownikow
uczelni. Poza tym na potrzeby niniejszego artykutu zostanie analiza odpowiedzi na te
pytania, ktore s3 wazne ze wzgledu na temat niniejszej pracy.

Jedno z pytan poddanych ocenie zaréwno przez pracownikéw uczelni, jak i studentdw,
brzmiato: Czy osoby z niepelnosprawnoscia powinny mie¢ dostep do ksztalcenia na po-
ziomie wyzszym? Uzyskane wyniki prezentujg trzy kolejne wykresy.
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Rysunek 1. Dostep do ksztalcenia na poziomie wyzszym dla oséb z niepetnosprawno-
$ciami w opinii pracownikéw administracyjnych AJP

=Tak
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Pracwnicy administracyjni

Zré6dto: opracowanie wlasne.

Potowa pracownikéw administracyjnych jest zdania, Ze osoby z niepelnosprawnoscia
powinny mie¢ dostep do ksztalcenia na poziomie wyzszym, natomiast 30% uwaza, ze
uczelnie powinny by¢ otwarte dla studentéw z niepelnosprawnoscia, ale nie tych cier-
piacych na zaburzenia psychiczne. Cz¢$¢ kadry administracyjnej jest przekonana zatem,
ze choroby psychicznie réznig si¢ od innych dysfunkgji i jednostki na nie cierpigce nie
powinny znalez¢ si¢ w gronie spotecznosci akademickiej.

Rysunek 2. Dostep do ksztalcenia na poziomie wyzszym dla oséb z niepetnosprawno-
$ciami w opinii pracownikéw dydaktycznych AJP
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Zré6dto: opracowanie wlasne.

W grupie pracownikow dydaktycznych sytuacja wyglada bardzo podobnie. Tym ra-
zem 60% ankietowanych jest przekonana, ze osoby z niepelnosprawnoscig powinny miec¢
dostep do ksztalcenia na poziomie wyzszym, ale 26,6% respondentéw w tej grupie od-
mawia takiego prawa osobom z zaburzeniami psychicznymi. Po raz kolejny mozna za-
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uwazyd¢, ze zaburzenia psychiczne dla duzej czgsci pracownikow uczelni stanowg wigkszy
problem niz osoby z innym rodzajem niepetnosprawnosci.

Wyniki w grupie studentéw z niepelnosprawnoscia, jak i tych bez niepelnosprawno-
$ci, roznig si¢ od tych uzyskanych przez pracownikéw.

Rysunek 3. Dostep do ksztalcenia na poziomie wyzszym dla oséb z niepetnosprawno-
$ciami w opinii studentéw AJP z niepelnosprawnoscia i bez niepetnosprawnosci
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" m Tak ale tylko te, ktdre sqw
stanie poradzic sobie
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Zré6dto: opracowanie wlasne.

Wykresy prezentujace odpowiedzi w kazdej z dwdch grup wskazujg jednoznacznie, ze
dla zdecydowanej wiekszosci studentow fakt istnienia zaburzen psychicznych nie stano-
wi bariery w dostepie do ksztalcenia na poziomie wyzszym.

. Cho¢ kolejne poddane analizie pytanie nie odwolywalo sie do zaburzen psychicznych,
znaczna cz¢$¢ badanych wilasnie do tego rodzaju niepelnosprawnosci si¢ odniosta, do-
pisujac do pytania zamknietego wlasne sugestie. Pytanie dotyczylo tego, czy wedlug ba-
danych kandydaci na studia, bedacy osobami niepetnosprawnymi, powinni przechodzi¢
dodatkowg weryfikacje dotyczaca mozliwosci ukonczenia przez nich wybranego kierun-
ku studiow. Jedna z odpowiedzi brzmiata: w niektérych przypadkach (tylko na niektore
kierunki i w przypadku niektérych niepelnosprawnosci). Przy tej wlasnie odpowiedzi
badani pracownicy (tu nalezy zaznaczy¢, ze tylko pracownicy) dopisywali uwagi $wiad-
czace o tym, ze weryfikacji takiej powinni podlega¢ kandydaci z zaburzeniami psychicz-
nymi, zwlaszcza na kierunki nauczycielskie.
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Rysunek 4. Potrzeba dodatkowej weryfikacji kandydatow na studia, bedacych osobami
z niepelnosprawnoscia, dotyczaca mozliwosci ukonczenia przez nich wybranego kierun-
ku studiéw w opinii pracownikéw administracyjnych

 Zdecydowanie Tak
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Pracorsmicy admbnmtracyed
Zré6dto: opracowanie wlasne.

W grupie badanych pracownikéw administracyjnych wiecej jest tych, ktorzy sa przeko-
nani, ze w niektorych przypadkach taka weryfikacja kandydatoéw z niepelnosprawnoscia
jest potrzeba i tyko jedna osoba w tej grupie wskazala te odpowiedz nie dopisujac swojej
sugestii, dotyczacej tego, ze weryfikacja taka powinna by¢ realizowana w przypadku oséb
cierpigcych na zaburzenia psychiczne lub gdyby te wlasnie osoby chcialy studiowac kie-
runki nauczycielskie. Warto tu réwniez zaznaczy¢, ze 35% badanych jest przekonana, ze
takiej dodatkowej analizie powinien podlega¢ kazdy kandydat z niepelnosprawnoscia.
Wida¢ zatem bardzo wyraznie, Ze ankietowani traktuja zaburzenia psychicznie odrebnie
od innych niepelnosprawnosci.

Rysunek 5. Potrzeba dodatkowej weryfikacji kandydatow na studia, bedacych osobami
z niepelnosprawnoscia, dotyczaca mozliwosci ukonczenia przez nich wybranego kierun-
ku studiéw w opinii pracownikéw dydaktycznych
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Zré6dto: opracowanie wlasne.
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W grupie pracownikéow dydaktycznych réwniez zdecydowana wiekszos¢ uwaza, ze
kandydaci, bedacy osobami z niepelnosprawnoscia, powinny przechodzi¢ dodatkowa
weryfikacje. Rowniez wsrod tych badanych pojawily sie dopiski na kwestionariuszach,
sugerujace, ze tego typu dodatkowym dzialaniom powinny podlega¢ osoby chorujace
psychicznie.

Wisrod badanych studentdw, zaréwno tych z niepelnosprawnoscig, jak i tych bez nie-
pelnosprawnosci, wyniki byly bardziej roztozone, i co wazne — w przypadku tej grupy an-
kietowanych nie pojawily sie dodatkowe uwagi zapisane na kwestionariuszach. W zwiaz-
ku z tym nie wiadomo, czy te badane grupy, wskazujac na konieczno$¢ dodatkowej
weryfikacji, mialy na mysli jakas konkretna niepetnosprawnosc¢.

Rysunek 6. Potrzeba dodatkowej weryfikacji kandydatow na studia, bedacych osobami
z niepelnosprawnoscia, dotyczaca mozliwosci ukonczenia przez nich wybranego kierun-
ku studiéw w opinii studentéw z niepelnosprawnoscia i bez niepelnosprawnosci.
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Zré6dto: opracowanie wlasne.

Nieco zaskakujacy moze by¢ fakt, ze studenci z niepelnosprawnoscia w 50% zadeklaro-
wali potrzebe podejmowania dodatkowych dziatan w przypadku kandydatow bedacych
osobami z niepelnosprawnoscia, Moze wyniki te zwigzane sg z subiektywna potrzeba ankie-
towanych do skonsultowanie swojego wyboru kierunku studiéw, by juz na etapie rekrutacji
mie¢ mozliwo$¢ zapoznania sie z wymogami i w konsekwencji wlasnymi mozliwo$ciami
studiowania. Wsrod studentéw bez niepelnosprawnosci jeszcze wigcej respondentéw jest
przekonana, ze kandydaci z niepelnosprawnosciag powinni przechodzi¢ dodatkowa wery-
fikacje w procesie rekrutacji (70%). Moze jednak nie nalezy w tym miejscu doszukiwac sie
postaw dyskryminacyjnych ze strony studentéw, a raczej ich przekonanie o potrzebie za-
pewnienia jak najlepszego wsparcia dla 0s6b z niepelnosprawnoscia przy wyborze kierun-
ku studiow, ale réwniez i uczelni, ktéra zapewni najlepsze warunki i dostosowanie formy
ksztalcenia do potrzeb i mozliwosci studentdéw z réznym rodzajem niepelnosprawnosci.

W odpowiedzi na inne pytanie pracownicy administracyjni oraz dydaktyczni mogli
okresli¢, studenci z jakim rodzajem niepelnosprawnosci sprawiaja im najwiecej trud-
noéci w pracy. Badani pracownicy uczelni mogli wskaza¢ dowolng liczbe odpowiedzi.
Uzyskane wyniki prezentowane sg na dwdch kolejnych wykresach.
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Rysunek 7. Rodzaj niepelnosprawnosci, ktory sprawia najwiecej trudnosci w pracy
w opinii pracownikéw administracyjnych AJP
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Zré6dto: opracowanie wlasne.

Ze wszystkich wymienionych niepelnosprawnosci dla 75% pracownikéw administra-
cyjnych najwieksza trudnos¢ sprawiaja studenci z zaburzeniami psychicznymi. Nieco
mniej, bo 70% ankietowanych, wskazalo na calosciowe zaburzenia rozwojowe i 65% na
niepelnosprawnos¢ zwigzana z zaburzeniem glosu, mowy i choroby stuchu.

Rysunek 8. Rodzaj niepelnosprawnosci, ktory sprawia najwiecej trudnosci w pracy
w opinii pracownikéw dydaktycznych AJP
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Zré6dto: opracowanie wlasne.
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Dokladnie taka samg tendencje rozkladu wynikéw mozna zaobserwowa¢ u pracow-
nikéw dydaktycznych. Jednak wsrdd tej grupy na trudnosci w pracy ze studentami z za-
burzeniami psychicznymi wskazato az 93,3% respondentéw. Wiecej byto réwniez tych,
ktorzy jako trudng oceniajg prace z osobami z calo§ciowymi zaburzeniami rozwojowymi
i zaburzeniami glosu, mowy i choroby stuchu (76,6%).

Pracownicy administracyjni, jak i dydaktyczni, najwiecej trudnosci doswiadczaja
W pracy z osoba, z ktérg utrudniona jest komunikacja. Zaréwno studenci z problemami
mowy, stuchu, z zaburzeniami ze spektrum autyzmu czy réwniez z zaburzeniami psy-
chicznymi, cz¢sto majg problemy w funkcjonowaniu spotecznym i komunikacja z nimi
przebiega inaczej niz w przypadku innych oséb. Poza tym w spoleczenstwie panuje nadal
duza niewiedza na temat réznych rodzajow niepelnosprawnosci, a zwlaszcza na temat
tych wyzej wspomnianych. Jak wskazuja badania, jednym z wazniejszych czynnikow
warunkujgcych pozytywne postawy wobec niepelnosprawnosci jest wiedza na jej temat
(Mroczek i in. 2014, Kochanski, Cechnicki 2017).

Dodatkowym czynnikiem ksztaltujagcym taki stan rzecz moze by¢ fakt przeobrazan,
jakie nastgpily w obszarze dostepnosci uczelni wyzszych dla 0séb z réznym rodzajem
niepetnosprawnosci. W minionych latach coraz wigcej osob, bedacych osobami z nie-
pelnosprawnoscia, podejmuje studia i z sukcesem je konczy (Sochanska-Kawiecka i in.
2017). Uczelnie przez te lata opracowaly katalogi wsparcia, aby niwelowa¢ bariery w do-
stepie do ksztalcenia na poziomie wyzszym. W konsekwencji coraz wiecej osob z coraz
glebszymi niepelnosprawnosciami moze dzi$ sprobowac swoich sil na studiach. Mozna
zaobserwowac, ze na uczelniach wyzszych pojawia si¢ dzi$§ coraz wiecej studentow wia-
$nie z zaburzeniami psychicznymi czy ze spektrum autyzmu, ktdrzy kiedys nie dostaliby
takiej szansy, Sytuacja ta rodzi jednak potrzebe rozwoju nowych form i systeméw wspar-
cia studentéw, ale takze i pracownikéw, aby wyposazy¢ ich w umiejetnosci sprostania
nowym wyzwaniom.

Zaprezentowane wyzej wyniki moga by¢ wiec konsekwencja niedostatecznego przygo-
towania uczelni na nowe wyzwania, ktdre pojawily si¢ wraz z nowymi studentami, ktorzy
wymagaja zupelnie innego wsparcia niz studenci poruszajacy si¢ na wozkach, niewidomi
czy z innymi wcze$niej wystepujacymi schorzeniami.

Jedno z pytan umozliwiato takze wpisanie pracownikom uczelni wlasnych sugestii do-
tyczacych tego, co sprawia im najwiecej trudnosci w dostosowaniu ksztalcenia do oséb
z niepelnosprawnoscia. Uwagi, jakie pojawily sie najczesciej, dotyczyly:

o braku informacji o potrzebie dostosowania,

o braku wiedzy na temat mozliwo$ci dostosowania,

o braku wiedzy, jak rozmawia¢ i pracowac ze studentami z zaburzeniami psychiczny-

mi,
« potrzeby poswiecania zbyt duzej ilosci czasu dla studentéw z niepelnosprawnoscia-
mi,

o strachu przez studentami z zaburzeniami psychicznymi (nie wiadomo, czego sig¢

mozna po nich spodziewac),

o roszczeniowej postawy studentow,

o zglaszania potrzeby dostosowania ,,na ostatnig chwile”
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Te wyzej wymienione obawy, zaréwno pracownikéw dydaktycznych, jak i administra-
cyjnych, po raz kolejny wskazuja, ze zaburzenia psychiczne sg przez nich traktowane jako
odrebna kategoria niepelnosprawnosci. W swoich wypowiedziach badani odnosza si¢
ogolnie do studentéw z niepelnosprawnoscig, twierdzac, ze potrafig prezentowac posta-
we roszczeniowsy, ze swoje potrzeby zgtaszaja zbyt pdzno czy tez, ze praca z nimi wymaga
wiecej czasu. Jednak tylko osoby cierpigce na zaburzenia psychiczne zostaly wskazane
dodatkowo, wyodrebnione z ogélnej kategorii, jaka sa studenci z niepelnosprawnoscia.
Sytuacja taka nie miata miejsca w odniesieniu do Zadnego innego rodzaju niepelno-
sprawnosci.

Badanie, jakie zostalo przeprowadzone, w swojej intencji nie miato na celu analizy
sytuacji studentéw z zaburzeniami psychicznymi czy probleméw w zwigzku z ich obec-
nosécia na uczelni. Bylo one probg zdiagnozowania potrzeb studentéw i pracownikow
uczelni wobec studiujacych z réznym rodzajem niepelnosprawnosci bez wyodrebniania
okreslonej dysfunkeji. Analiza ta miat wskaza¢ obszary do pracy, w celu poprawy jako-
$ci i warunkow ksztalcenia, zaréwno dla pracownikéw i studentdw, ale takze dla funk-
cjonowania calej uczelni. Odkryty jednak zostal wazny aspekt nieréwnego traktowania
0s6b z réznym rodzajem niepetnosprawnosci. W zwigzku z tym postanawiono dokonac
dodatkowej analizy, skupiajac si¢ wylgcznie na stosunku $rodowiska akademickiego do
0sob chorujgcych psychicznie. Badanie to stanowi wstepna probe analizy omawianego
obszaru, stanowigcg wazng wskazéwke do dalszych, bardziej zaawansowanych poszuki-
wan badawczych.

SPOLECZNY DYSTANS WOBEC OSOB Z ZABURZENIAMI PSYCHICZNYMI

Do kolejnego badania wykorzystany zostal kwestionariusz skonstruowany na podsta-
wie ankiety Bogny i Jacka Wciorkow (Wcidrka, Weidrka 2002, Wcidrka, Weidrka 2008),
przygotowanej przez nich do badan CBOS ,,Choroby psychiczne - spoteczny stereotyp
i dystans”.

W badaniu wzigli powtdrnie udzial ci sami studenci i pracownicy. Jednak dobrano
do nich kolejne osoby réwniez za pomocg techniki kuli §nieznej. Autor zdaje sobie spra-
we stabosci tego doboru préby badawczej, dlatego podobnie jak poprzednio analizy te
sa pokazaniem pewnej tendencji badanego srodowiska. Tym razem w badaniu wzieto
udziat 180 ankietowanych, w tym 50 studentéw z niepelnosprawnosciami, 50 studentow
bez niepetnosprawnosci, 50 pracownikéw dydaktycznych oraz 30 pracownikéw admini-
stracyjnych.

Zalozeniem przeprowadzanej analizy byto okreslenie dystansu spolecznego wobec
0sob chorujacych psychicznie, ktorego istnienie moze prowadzi¢ do wielu niekorzyst-
nych i bolesnych konsekwencji dla tej wlasnie grupy z niepetnosprawnoscia (Kochan-
ski, Cechnicki 2017). Cze¢sto dodatkowym czynnikiem izolacji tych osdb jest takze ich
wlasne wycofywanie si¢ z Zycia spotecznego w wyniku uruchomienia wielu procesow
psychologicznych, ktére marginalizujg ich obecno$¢ w $wiecie. Do pomiaru tego obszaru
wykorzystano pytania odwolujace si¢ do wyobrazni respondentdw, ktérzy mieli ocenié
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mozliwos¢ pelnienia przez osoby, ktére chorowaly psychicznie, okreslonych rél spotecz-
nych. Swoje zdanie mogli wyrazi¢ od calkowitego przyzwolenia na pelnienia danej roli
do absolutnego sprzeciwu. Oczywiscie, jak si¢ okazato, poziom akceptacji oraz sprzeciwu
byt zalezny od ocenianego rodzaju roli, jaka miataby pelni¢ osoba w przeszlosci choru-
jaca psychicznie.

Wyniki zostaly przedstawione w dwoch tabelach: pierwsza dotyczy pracownikéw,
natomiast druga studentéw. Obok wynikéw uzyskanych w poszczegélnej grupie zosta-
ty réwniez podane te, ktére otrzymano z badan populacji w opublikowanym raporcie
CBOS (Wcidrka, Wcidrka 2008). Warto zauwazy¢, ze w prezentowanym badaniu pozba-
wiono ankietowanych mozliwosci udzielenia odpowiedzi ,,trudno powiedzie¢”, zmusza-
jac ich tym samym do okreslenia swojego zdania.

W odniesieniu do 6 z 14 poddanych ocenie rdl badani pracownicy uczelni wyrazili
swoj zdecydowany sprzeciw (9 z 14 w populacji ogélnej). Respondenci wyrazili najwiek-
szy opor wobec sytuacji, w ktorej osoba chorujgca psychicznie miataby by¢ opiekunem
ich dziecka (83% vs 81% w populacji ogdlnej); nastepnie nauczycielem dziecka (80% vs
76%), lekarzem (70% vs 69%), ich nauczycielem (70% vs 54%). Troche ponad polowa
badanych nie chcialby, aby ktos, kto ma problemy psychiczne, byt ich zieciem czy synowa
(57,5% vs 54%) a takze ich kolega/kolezanka z grupy klasowej/studenckiej, co zdecydo-
wanie pokazuje postawe wigkszego dystansu badanej grupy do chorych niz to jest w po-
pulacji ogdlnej (55% vs 14%). W stosunku do pozostatych 8 rol ankietowani nie mieliby
nic przeciwko, aby osoba z zaburzeniami psychicznymi je pelnita.

Stosunek badanych pracownikéw do 0séb chorujacych psychicznie w przypadku 4 rdl
okazat si¢ zdecydowanie bardziej przychylny niz w populacji ogolnej. Tak wiec badani
pracownicy czesciej niz w ogdlnej populacji nie sprzeciwialiby sie, gdyby chorujacy psy-
chicznie byt burmistrzem/wdjtem (60% vs 23%), postem/postanka (70% vs 26%), pro-
boszczem w parafii (82% vs 34%), czy, co moze by¢ troche zaskakujace, szefem/szefows
w pracy (56,25% vs 37%). Wyglada na to, ze badani pracownicy z mniejszym sprzeciwem
patrza na te role, gdy sami lub kto$ z ich najblizszych nie musi z osobami chorymi psy-
chicznie by¢ w czestym i osobistym kontakcie.
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Tabela 1. Poziom akceptacji pracownikéw administracyjnych i dydaktycznych dla pet-

nienia przez osoby, ktore chorowaly psychicznie, okreslonych rél spolecznych

Pana mieS$cie/
gminie?

Jak zareagowala- | Zdecydo- Raczej nie Byl(a)bym Byl(a)bym Ogolem
by Pani/zareago- | wanie nie mial(a)bym | raczej zdecydowa-

walby Pan, gdy- | mial(a)bym | zastrzezen przeciwko nie przeciw-

by okazalo si¢, | zastrzezen temu ko temu

ze osoba, ktéra Pracownicy administracyjni i dydaktyczni

kiedys chorowa-

ta psychicznie

ileczyla sie w . 0 o ,

szpitalu psychia- Liczba (%) vs (%) pop. ogdlna

trycznym, ma

zostac:

a. Opiekunem/ | 3 (3,75%) 10 (12,5%) 37 (46,25%) 30 (37,5%) 80 (100%)
opiekunka Pani/ | vs 3% vs 8% vs 38% vs 43%

Pana dziecka?

b. Nauczycie- 3(3,75%) 13 (16,25%) 30 (37,5%) 34 (42,5%) 80 (100%)
lem/ nauczyciel- | vs 3% vs 13% vs 35% vs 41%

ka Pani/ Pana

dziecka?

c. Pani/Panale- |8 (10%) 16 (20%) 29 (36,25%) |27 (33,75%) |80 (100%)
karka/ lekarzem | vs 5% vs 18% vs 36% vs 33%

d. Burmistrzem/ | 14 (17,5%) 34 (42,5%) 22 (27,5%) 10 (12,5%) 80 (100%)
wdjtem w Pani/ | vs 5% vs 18% vs 32% vs 36%

e. Postem/po-

17 (21,25%)

39 (48,75%)

15 (18,75%)

9 (11,25%)

80 (100%)

W pracy?

stanka w Pani/ | vs 5% vs 21% vs 31% vs 34%

Pana okregu

f. Pani/Pana 12 (15%) 22 (27,5%) |28 (35%) 18 (22,5%) | 80 (100%)
synowa lub vs 6% vs 25% vs 34% vs 20%

zieciem?

g. Proboszczem |27 (33,75%) 39 (48,75%) 10 (12,5%) 4 (5%) 80 (100%)
w Pani/ Pana vs 7% vs 27% vs 30% vs 24%

parafii

h. Pani/Pana 6 (7,5%) 18 (22,5%) 33 (41,25%) |23 (28,75%) |80 (100%)
nauczycielka/ vs 8% vs 27% vs 36% vs 18%

nauczycielem

i. Pani/Pana 12 (15%) 33 (41,25%) 27 (33,75%) 8 (10%) 80 (100%)
szefowa/ szefem | vs 10% vs 27% vs 36% vs 15%
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j. Pani/Pana 16 (20%) 39 (48,75%) 18 (22,5%) 7 (8,75%) 80 (100%)
wspollokatorka/ | vs 14% vs 39% vs 25% vs 11%

wspotlokatorem

na wczasach?

k. Pani/Pana 18 (22,5%) 41 (51,25%) | 18 (22,5%) 3 (3,75%) 80 (100%)
bliskim wspol- | vs 17% vs 50% vs 21% vs 3%

pracowniczka/

wspotpracowni-

kiem?

1. Niespodzie- 22 (27,5%) 39 (48,75%) 13 (16,25%) | 6(7,5%) 80 (100%)
wanym go$ciem | vs 18% vs 48% vs 16% vs 6%

na Pani/ Pana

przyjeciu?

m. Pani/Pana 12 (13,75%) 25(31,25%) 32 (40%) 12 (15%) 80 (100%)
kolega/ kolezan- | vs 20% vs 53% vs 12% vs 2%

ka w klasie, w

grupie studenc-

kiej

n. Pani/Pana 23 (28,75%) | 44 (55%) 11 (13,75%) |2 (2,5%) 80 (100%)
najblizszym vs 27% vs 54% vs 12% vs 1%

sasiadem/sgsiad-

ka?

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Studenci okazali si¢ mniej przychylni dla 0s6b z zaburzeniami psychicznymi niz pra-
cownicy uczelni. Z 14 rol 8 okreslili jako te, ktérych nie chcieliby, aby petnily osoby z do-
$wiadczeniem leczenia psychiatrycznego. Wyniki studentéw w tym odniesieniu okazaty
sie wiec bardziej zblizone do tych z populacji ogoélnej. Najwigcej badanych studentow
sprzeciwia si¢, aby osoba z zaburzeniami psychicznymi byla ich nauczycielem (96% vs
70% badanych pracownikéw, vs 54% w populacji ogélnej). Zaréwno badani studenci, jak
i pracownicy, s3 mniej wyrozumiali dla pelnienia tej roli w przypadku oséb chorujacych
psychicznie niz w ogélnej populacji. Ponadto w tej grupie nie ma zgody, aby osoby z za-
burzeniami byly nauczycielem ich dziecka (95% vs 76% w populacji ogélnej), opiekunem
ich dziecka (91% vs 81%), szefowa (80% vs 51%), kolega/kolezanka z grupy klasowej/
studenckiej (76% vs 14%). Tu ponownie widac, ze rdwniez stosunek badanych studentow
jest zdecydowanie mniej przychylny do posiadania w grupie kolegi, ktory leczyt sie psy-
chiatrycznie, niz w ogélnej populacji, ale takze niz w grupie pracownikéw. Spora czg§é
ankietowanych réwniez nie wyobraza takiej osoby w roli wlasnego zigcia czy synowej
(75% vs 54%) oraz lekarza (69% vs 69%). Troche ponad potowa badanych nie chciata-
by, aby ktos, kto ma problemy psychiczne, byl ich wspoétlokatorem na weczasach, co po
raz kolejny prezentuje zdecydowanie mniej pozytywny stosunek badanych studentéw do
0so6b chorych, zaréwno w poréwnaniu z populacja 0ogdlna, jak i badanymi pracownikami
(51% vs 31% pracownikow, vs 36% ogolnej populacji).
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Ankietowani studenci zaakceptowaliby natomiast osobe¢ z zaburzeniami psychiczny-
mi jako proboszcza w swojej parafii (81% vs 34% ogoélnej populacji), niespodziewanego
goscia na swoim przyjeciu (78% vs 66%), swojego sasiada (69% vs 81%), posta/postanke
(67% vs 26%), bliskiego wspdtpracownika (64% vs 67%) oraz burmistrza/wdjta (61% vs
23%).

Tabela 2. Poziom akceptacji studentéw z niepelnosprawnoscig i bez niepelnosprawnosci
dla pelnienia przez osoby, ktére chorowaly psychicznie, okreslonych rél spotecznych

Jak zareagowa- | Zdecydo- Raczej nie Byl(a)bym Byl(a)bym Ogolem
taby Pani/zare- | wanie nie mial(a)bym | raczej zdecydowa-

agowalby Pan, mial(a)bym | zastrzezen przeciwko nie przeciw-

gdyby okazalo zastrzezen temu ko temu

sig, ze osoba, Studenci z niepelnosprawnoscia i bez niepetnosprawnosci

ktéra kiedys

chorowata psy-

chicznie i leczyla . o o .

sie w szpitalu Liczba (%) vs (%) pop. ogdlna

psychiatrycz-

nym, ma zostac:

0. Opiekunem/ 1(1%) 8 (8%) 40 (40%) 51 (51%) 100
opiekunka Pani/ | vs3% vs 8% vs 38% vs 43% (100%)
Pana dziecka?

p. Nauczycielem/ | 2 (2%) 3 (3%) 42 (42%) 53 (53%) 100
nauczycielky vs 3% vs 13% vs 35% vs 41% (100%)
Pani/ Pana

dziecka?

q. Pani/Panale- |6 (6%) 25 (25%) 37(37%) 32 (32%) 100
karkg/ lekarzem | vs 5% vs 18% vs 36% vs 33% (100%)
r. Burmistrzem/ |20 (20%) 41 (41%) 32 (32%) 7 (7%) 100
wéjtem w Pani/ | vs 5% vs 18% vs 32% vs 36% (100%)
Pana miescie/

gminie?

s. Postem/po- |23 (23%) 44 (44%) 23 (23%) 10 (10%) 100
stanka w Pani/ vs 5% vs 21% vs 31% vs 34% (100%)
Pana okregu

t. Pani/Pana 11 (11%) 14 (14%) 42 (42%) 33 (33%) 100
synowg lub vs 6% vs 25% vs 34% vs 20% (100%)
zieciem?

u. Proboszczem | 29 (29%) 52 (52%) 12 (12%) 7 (7%) 100

w Pani/ Pana vs 7% vs 27% vs 30% vs 24% (100%)
parafii
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v. Pani/Pana 1(1%) 3 (3%) 36 (36%) 60 (60%) 100
nauczycielka/ vs 8% vs 27% vs 36% vs 18% (100%)
nauczycielem

w. Pani/Pana 3 (3%) 17 (17%) 48 (48%) 32 (32%) 100
szefowy/ szefem | vs 10% vs 27% vs 36% vs 15% (100%)
W pracy?

x. Pani/Pana 11 (11%) 38 (38%) 39 (39%) 12 (12%) 100
wspotlokatorka/ | vs 14% vs 39% vs 25% vs 11% (100%)
wspotlokatorem

na wczasach?

y. Pani/Pana 15 (15%) 49 (49%) 35 (35%) 1(1%) 100
bliskim wspot- | vs 17% vs 50% vs 21% vs 3% (100%)
pracowniczka/

wspotpracowni-

kiem?

z. Niespodzie- |26 (26%) 52 (52%) 20 (20%) 2 (2%) 100
wanym gosciem | vs 18% vs 48% vs 16% vs 6% (100%)
na Pani/ Pana

przyjeciu?

aa. Pani/Pana 5(5%) 19 (19%) 58 (58%) 18 (18%) 100
kolega/ kolezan- | vs 20% vs 53% vs 12% vs 2% (100%)
kg w klasie, w

grupie studenc-

kiej

bb. Pani/Pana 22 (22%) 47 (47%) 28 (28%) 3 (3%) 100
najblizszym sa- | vs 27% vs 54% vs 12% vs 1% (100%)
siadem/sgsiadka?

Zré6dlo: opracowanie wiasne.

Z badan przeprowadzonych przez CBOS (Wcidrka, Wcidrka 2008) wynika, ze wsrod
0sob, ktore przeszty leczenie psychiatryczne, najsilniej narazone na odrzucenie sg te, kto-
re mialyby odpowiadac za los dzieci respondentdw, a takze za zdrowie ankietowanych.
Réwniez w przypadku badanych pracownikéw i studentéw wida¢ wyrazny sprzeciw wo-
bec tego, aby osoby z doswiadczeniem choréb psychiczny pelnity takie role. Wyrazna
roéznice mozna natomiast zaobserwowacé w stosunku do postaw wobec rol, w ramach
ktorych decyduje si¢ o waznych sprawach spolecznosci lokalnej. W populacji ogdlne;
wigkszo$¢ respondentow uwaza, ze jednostka, ktora leczyla si¢ psychiatrycznie, nie po-
winna by¢ burmistrzem, wojtem czy postem, podczas gdy wsrod badanych pracownikow
i studentdéw panuje zgoda na pelnienie przez te osoby takich funkcji. Co wiecej, ze znacz-
nie mniejsza dezaprobatg badani ci odnoszg si¢ do mozliwosci pelnienia przez te osoby
na przyktad funkcji proboszcza.

Ponadto wsrdéd poddanych do oceny rél pracownicy, a przede wszystkim studenci,
s zdecydowanie bardziej przeciwni, aby osoby z zaburzeniami psychicznymi byly ich
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nauczycielami oraz kolegami/kolezankami w grupie. Odsfaniane sg tu postawy nacecho-
wane dystansem oraz tendencja do izolowania si¢ od chorych w bardziej wyrazny sposob
niz w ogolnej populacji. Ten stan rzeczy dos¢ znaczaco moze wplywaé na jakos¢ zycia
tej grupy, gdyz wskazuje, ze badani nie chcg funkcjonowa¢ razem z nimi w przestrzeni
spolecznej, uczestniczac tym samy w procesie ich stygmatyzacji.

STOSUNEK DO OSOB Z ZABURZENIAMI PSYCHICZNYMI

Efektem stereotypowego i stygmatyzujacego postrzegania osob z zaburzeniami psychicz-
nymi moze by¢ ukrywanie choroby i problemdéw psychicznych. Stalo sie to powszechnym
problemem nie tylko uczelni wyzszych, ale takze calego spoteczenstwa. Ludzie boja si¢
przyzna¢ do probleméw ze zdrowiem psychicznym, bo sa $wiadomi dystansu spolecz-
nego, jaki to wywota wobec ich osoby. Etykieta, ktora zostanie im przypieta, utrudnia
codzienne funkcjonowanie, ale przede wszystkim w znaczacy sposdb wplywa na opo6z-
nienie w udzieleniu wtasciwej pomocy w sytuacji zaistnienia kryzysu psychicznego (Ko-
chanski, Cechnicki 2017).

Badani pracownicy oraz studenci zostali poproszeni o wyrazanie swojej opinii na te-
mat tego, czy wedlug nich choroby psychiczne sg ukrywane przed innymi ludzmi jako
wstydliwe (tab. 31 4).

Tabela 3. Opinia badanych pracownikéw i studentéw w odniesieniu do ukrywania cho-
réb psychicznych przed innymi ludzmi jako wstydliwych.

Czy zaliczylaby Pani/zaliczyl- Opinie | Opinie studentéw Z badan CBOS
by Pan choroby psychiczne pracownikéw (N=100) w2008 r.
do chorob, ktére zazwyczaj (N=80)

ukrywa si¢ przed innymi

ludZmi jako wstydliwe?

Zdecydowanie tak 20 (25%) 28 (28%) 27%
Raczej tak 39 (48,75%) 49 (49%) 48%
Raczej nie 16 (20%) 15 (15%) 17%
Zdecydowanie nie 2 (2,5%) 4 (4%) 3%
Trudno powiedzie¢ 3 (3,75%) 4 (4%) 5%
Ogolem 80 (100%) 100 (100%) 100%

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Zdecydowana wigkszo$¢ badanych (73,75% pracownikéw, 77% studentdw oraz 75% w po-
pulacji ogolnej) jest przekonana, ze choroby psychiczne naleza do tych probleméw zdro-
wotnych, ktore ukrywa si¢ przed innymi. tylko 8% studentéw i 6,25% pracownikéw uzna-
fo, Ze raczej nie sg lub zdecydowanie nie sg ukrywane (vs 8% w populacji ogélnej).

197

Problemy, badania, refleksje .



W ostatnim juz pytaniu respondenci zostali poproszeni o wyrazenie swojego nasta-
wienia do 0séb chorujgcych psychicznie. Dzigki temu podjeto probe okreslenia bezpo-
sredniego stosunku badanej grupy do oséb z zaburzeniami psychicznymi.

Tabela 4. Stosunek badanych pracownikéw i studentéw do 0s6b chorujgcych psychicznie

Ludzie bardzo réznie odnoszg Opinie | Opinie studentéw Z badan CBOS
sie do 0s6b chorych psychicz- pracownikéw (N=100) w2008 r.
nie. Czy mogtaby Pani/mogt- (N=80)

by Pan powiedzie¢, jaki jest

Pani/Pana stosunek do 0s6b

chorych psychicznie?

Zdecydowanie zyczliwy 12 (15%) 10 (10%) 12%
Raczej zyczliwy 38 (47,5%) 52 (52%) 53%
Obojetny 26 (32,5%) 32 (32%) 26%
Raczej niechetny 1(1,25%) 3 (3%) 4%
Zdecydowanie niechetny - 1(1%) 1%
Trudno powiedzie¢ 3 (3,75%) 2 (2%) 4%
Ogolem 80 (100%) 100 (100%) 100%

Zrédto: opracowanie wlasne.

Okazuje sie, ze w wigkszosci badani pracownicy, jak i studenci deklarujg zdecydowa-
nie zyczliwy i raczej zyczliwy stosunek do oséb, ktore choruja psychicznie (62,5% pra-
cownikoéw, 62% studentéw oraz 65% ogdlnej populacji). Wsréd respondentéw jest nieco
wigcej tych, ktérzy swoje nastawienie do chorujacych okreslaja jako obojetne, w poréw-
naniu z populacjg ogélna (32, 5% pracownikéw, 32% studentéw vs 26% populacji ogol-
nej). Natomiast zaden pracownik nie wyraza zdecydowanej niecheci do oséb chorych
psychicznie.

PODSUMOWANIE

Konsekwencje stygmatyzacji i spotecznego izolowania si¢ od oséb z zaburzeniami psy-
chicznymi moga powodowaé pogarszanie si¢ samej choroby, ale takze niemozno$§¢
wspierania tej grupy osob. Wstyd z powodu schorzenia prowadzi czesto do jego ukry-
wania, a to w rezultacie moze nasila¢ proces stygmatyzacji i marginalizacji chorujacych.
Postrzeganie ich przez pryzmat funkcjonujacych w spoteczenstwie negatywnych stereo-
typow opisujacych chorobe powoduje wiele czesto nieodwracalnych konsekwencji.
Podniesienie jakosci wsparcia studentéw z zaburzeniami psychicznymi, ale takze tych
doswiadczajacych kryzyséw zdrowia psychicznego, jest waznym wyzwaniem, przed jakim
stoja dzi$ uczelnie wyzsze w Polsce. W duzej czesci dopiero przygotowuja one mozliwe
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rozwigzania udzielania pomocy studentem w dostosowaniu procesu ksztalcenia do ich
potrzeb. Nie jest to jednak proste zadanie, gdyz brak jest konkretnych procedur okresla-
jacych rodzaj, forme i zasady udzielania wsparcia w tym obszarze. Z jednej strony trzeba
znalez¢ rozwigzania, ktdre pozwolg zminimalizowa¢ bariery w procesie edukacji. A wiec
poza podstawowymi formami dostosowania, takimi jak: alternatywne sposoby zaliczania
zaje¢, wydluzanie czasu egzamindw, dostosowywanie materiatéw dydaktycznych, nalezy
wzig¢ pod uwage fakt, ze w sytuacji studentéw z zaburzeniami psychicznymi, takimi jak
schizofrenia, silne depresje, zaburzenia lekowe, sg to $rodki niewystarczajace. Zachowanie
takich studentéw bywaja czesto niezrozumiate dla pracownikéw, a takze dla innych kole-
gow i kolezanek z roku, co budzi lgk, a w efekcie nieche¢ do wspoétpracy z nimi. Z drugiej
wigc strony nalezy podejmowaé dziatania zmierzajace do zwigkszania wiedzy catej spo-
tecznosci akademickiej na temat chordéb psychicznych i ich konsekwencji dla funkcjo-
nowania czltowieka. Do czasu, kiedy wiedza ta nie bedzie rozpowszechniana w sposéb
rzetelny, bez stereotypow i uogdlnien, zycie osob chorych psychicznie w spoleczenstwie,
czyli takze i w Srodowisku uczelnianym, bedzie nietatwe dla jednej i drugiej strony.

BIBLIOGRAFIA

Aronson, Elliot, Wilson, Timothy D., Akert, Robin M. (1997). Psychologia spoteczna. Ser-
ce i umyst. Poznan: Zysk i S-ka.

Aronson, Elliot, Wilson, Timothy D., Akert, Robin M. (2006). Psychologia spoteczna. Po-
znan: Zysk i S-ka.

Brewer, Marilynn B. (1999). Kiedy stereotypy powodujg stereotypizacje: wplyw stereoty-
pow na spostrzeganie osob. W: Neil Macrae, Charles Stangor, Miles Hewstone (red.).
Stereotypy i uprzedzenia. Najnowsze ujecie. Gdansk: GWP, s. 208-224.

Brzezinska, Anna Izabela, Zwoliniska, Kamila (2010). Marginalizacja 0s6b z ograniczenia-
mi sprawnosci na skutek zaburzen psychicznych. ,,Polityka Spoteczna’, nr 2, s. 16-22.
https://repozytorium.amu.edu.pl/bitstream/10593/4657/1/2010%20POLITYKA %20
SPOLECZNA%20ABrzezinska%20KZwolinska%20Marginalizacja%200s6b%202%20
zaburzeniami%20psychicznymi.pdf (dostep: 10.04.2020).

Chudzicka-Czupata, Agata, Biernat, Mateusz (2018). Psychologiczne koszty diagnozy
psychiatrycznej i stygmatyzacji. Jak skuteczniej pomagac osobom doswiadczajgcym
probleméw ze zdrowiem psychicznym?. ,,Czasopismo Psychologiczne - Psychologi-
cal Journal’, nr 24 (1), s. 201-211. http://czasopismopsychologiczne.pl/files/artic-
les/2018-24-psychologiczne-koszty-diagnozy-psychiatrycznej-i-stygmatyzacji.-jak-
skuteczniej-pomaga-osobom-dowiadczajcym-problemw-ze-zdrowiem-psychicznym.
pdf (dostep: 8.05.2020).

Chudzicka-Czupala, Agata, Galuszka, Anita (2016). Wykluczenie spoteczne oséb chorych
i niepetnosprawnych — aspekty etyczne. Psychologiczne koszty stygmatyzacji. ,Spote-
czenstwo i Edukacja’, nr 20 (1), s. 47-58.

199

Problemy, badania, refleksje .



Czykwin, Elzbieta (2007). Stygmat spoteczny. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Dobrzynska, Ewelina, Rymaszewska, Joanna, Kiejna, Andrzej (2007). Problem jakosci
Zycia 0s6b z zaburzeniami psychicznymi. ,,Adv Clin Exp Med”, nr 16(1), s. 173-178.
http://www.advances.umed.wroc.pl/pdf/2007/16/1/173.pdf (dostep: 11.04.2020).

Dovidio, John, Major, Brenda, Crocker, Jennifer (2007). Pigtno. W: Todd E. Heatherton,
Robert E. Kleck, Michelle R. Hebl, Jay G. Hull (red.). Spoteczna psychologia pigtna.
Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN, s. 23-49.

Dziwota, Ewelina (2014). Stygmatyzacja oséb chorych psychicznie. ,,Curr Probl Psychia-
try”, nr 15(1), s. 18-23. http://docplayer.pl/5566553-Stygmatyzacja-osob-chorych-
psychicznie-ewelina-dziwota.html (dostep: 8.04.2020).

Goftman, Erving (2005). Pigtno. Rozwazania o zranionej tozsamosci. Gdansk: GWP.
Hamer, Hanna (2005). Psychologia spoteczna. Teoria i praktyka. Warszawa: Difin.

Jackowska, Ewa (2009). Stygmatyzacja i wykluczenie spoteczne 0sob chorujgcych na schi-
zofrenig — przeglad badan i mechanizmy psychologiczne. ,Psychiatria Polska”, t. XLIII,
nr 6, s. 655-670. http://strona.ppol.nazwa.pl/uploads/images/PP_6_2009/Jackow-
ska%20s655_page_Psychiatria%20Polska%206_2009.pdf (dostep: 8.05.2020).

Jussim, Lee, Fleming, Chistopher (1999). Samospetniajgce si¢ przepowiednie a utrzy-
mywanie sig stereotypow spotecznych: rola interakcji diadycznych i sit spotecznych. W:
Macrae Charles Stangor, Miles Hewstone (red.). Stereotypy i uprzedzenia. Najnowsze
ujecie. Gdansk: GWP, s. 133-160.

Kochanski, Artur, Cechnicki, Andrzej (2017). Postawy polskich psychiatrow wobec osob
chorujgcych psychicznie. ,,Psychiatria Polska’, nr 51 (1), s. 29-44. http://psychiatriapol-
ska.pl/uploads/images/PP_1_2017/29Kochanski_PsychiatrPol2017v51il.pdf (dostep:
12.04.2020).

Kudlinska, Iwona (2011). Stygmatyzacja spoteczna jako perspektywa teoretyczno-ba-
dawcza (na przykladzie badar nad stygmatyzacjg ludzi biednych). ,,Acta Universitatis
Lodziensis, Folia Sociologica”, nr 38, s. 51-72. http://cejsh.icm.edu.pl/cejsh/element/
bwmetal.element.hdl_11089_456/c/kudlinskaFolia_Sociologica_38.pdf (dostep:
8.04.2020).

Link, Bruce G., Phelan, Jo C. (2001). Conceptualizing stigma. ,,Annual Review of Socio-
logy”, nr 27, s. 363-385.

Mroczek, Bozena, Wréblewska, Izabela, Kedzierska, Anna, Kurpas, Donata (2014). Po-
stawy dorostych Polakéw wobec 0s6b chorych psychicznie. ,,Family Medicine & Primary
Care Review”, nr 16(3), s. 263-265. http://cejsh.icm.edu.pl/cejsh/element/bwmetal.
element.desklight-ec5c1b22-9e62-4669-95bb-421b4¢100582/c/22_O_Mroczek
Postawy_doroslych.pdf (dostep: 13.04.2020).

Reber, Arthur, Reber, Emily (2005). Sfownik psychologii. Warszawa: Wydawnictwo Na-
ukowe Scholar.

Ross, Lee D., Amabile, Teresa M., Steinmetz, Julia L. (1977). Social roles, social control and
biases in the social perceptron proces. ,Journal of Personality and Social Psychology”,

200

l Zrozumie¢ niepetnosprawnos¢


http://cejsh.icm.edu.pl/cejsh/element/bwmeta1.element.hdl_11089_456/c/kudlinskaFolia_Sociologica_38.pdf
http://cejsh.icm.edu.pl/cejsh/element/bwmeta1.element.hdl_11089_456/c/kudlinskaFolia_Sociologica_38.pdf
http://cejsh.icm.edu.pl/cejsh/element/bwmeta1.element.desklight-ec5c1b22-9e62-4669-95bb-421b4c100582/c/22_O_Mroczek___Postawy_doroslych.pdf
http://cejsh.icm.edu.pl/cejsh/element/bwmeta1.element.desklight-ec5c1b22-9e62-4669-95bb-421b4c100582/c/22_O_Mroczek___Postawy_doroslych.pdf
http://cejsh.icm.edu.pl/cejsh/element/bwmeta1.element.desklight-ec5c1b22-9e62-4669-95bb-421b4c100582/c/22_O_Mroczek___Postawy_doroslych.pdf

nr 35(7), s. 485-494. https://www.gwern.net/docs/psychology/1977-ross.pdf (dostep:
2.04.2020).

Sochanska-Kawiecka, Marzena, Kotakowska-Seroczynska, Zuzanna, Zielinska, Do-
rota, Makowska-Belta, Edyta, Ziewiec, Piotr (2017). Badania potrzeb osob nie-
petnosprawnych. Raport z badan. Warszawa: PFRON. https://www.pfron.org.pl/
fileadmin/Badania_i_analizy/Badanie_potrzeb_ ON/Raport_koncowy_badanie_po-
trzeb_ON.pdf?utm_campaign=pfron&utm_source=df&utm_medium=download
(dostep: 9.04.2020).

Szpunar, Magdalena (2009). Odgrodzeni od Swiata poprzez bariery mentalne. Spoleczne
stereotypy i dystanse wobec 0s6b chorych psychicznie. W: Wojciech Muszynski, Ewa Si-
kora (red.). Pod wielkim dachem nieba. Granice, migracje i przestrzen we wspétczesnym
spoleczenstwie. Torun: Wydawnictwo Adam Marszalek, s. 309-320.

Switaj, Piotr (2008). Doswiadczenie pigtna spolecznego i dyskryminacji u pacjentéw z roz-
poznaniem schizofrenii. Warszawa: Instytut Psychiatrii i Neurologii.

Switaj, Piotr (2009). Rola diagnozy psychiatrycznej w procesie stygmatyzacji oséb z zabu-
rzeniami psychicznymi. ,Postepy Psychiatrii i Neurologii’, nr 18 (4), s. 377-386. http://
www.ppn.ipin.edu.pl/aktualne/2009/4/t18n4_9.pdf (dostep: 9.05.2020).

Tyszkowska, Magadalena, Podogrodzka, Magdalena (2013). Stygmatyzacja na drodze
zdrowienia w chorobach psychicznych - czynniki bezposrednio zwigzane z leczeniem
psychiatrycznym. ,Psychiatria Polska”, nr 47(6), s. 1011-1022. http://www.psychiatria-
polska.pl/uploads/images/PP_6_2013/1011TyszkowskaPsychiatrPol6_2013.pdf (do-
step: 10.04.2020).

Wcidrka, Bogna, Wcidrka, Jacek (2002). Polacy o schizofrenii i chorych na schizofrenie.
Opinie i diagnozy. Warszawa: CBOS.

Wecidrka, Bogna, Wcidrka, Jacek (2008). Osoby chorujgce psychicznie w spoleczeristwie.
Komunikat z badan. Warszawa: CBOS.

Witusik, Andrzej, Leszto, Stanistaw, Podgorska-Jachnik, Dorota, Pietras, Tadeusz (2015).
Schizofrenia w kontekscie nauk spotecznych: osoba chora na schizofrenig w obszarze za-
interesowat pedagogiki specjalnej. Wroctaw: Wydawnictwo Continuo.

Wojciszke, Bogdan (2003). Czlowiek wsrdd ludzi. Zarys psychologii spotecznej. Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe ,,Scholar”

Zimbardo, Richard J., Gerring, Philip G. (2009). Psychologia i zycie. Warszawa: Wydaw-
nictwo Naukowe PWN.

201

Problemy, badania, refleksje .






Opieka nad dzieckiem z chorobg rzadka
i niepelnosprawnoscia intelektualna
a wsparcie rodziny

Agnieszka Kamyk-Wawryszuk

iD https://orcid.org/0000-0002-0545-6416
Uniwersytet Kazimierza Wielkiego


https://dx.doi.org/10.18778/8220-475-9.11

Streszczenie

Celem prowadzonych badan bylo opisanie wsparcia, jakie otrzymuja rodzice od czlonkéw naj-
blizszej rodziny w opiece nad dzieckiem z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng.
Badania osadzono w strategii ilosciowej z wykorzystaniem metody sondazu diagnostycznego.
Wzielo w nich udzial 40 rodzicéw. Gltéwne pytanie badawcze brzmiato: czy i w jakim stopniu ro-
dzice dzieci z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng otrzymuja wsparcie praktyczne
i emocjonalne w zakresie opieki nad cérka/synem od cztonkéw najblizszej rodziny? Na podstawie
przeprowadzonych badan mozna wskaza¢, ze prawie potowa rodzicéw ma obowigzki zwigzane
z czynno$ciami codziennymi tyle, ile chce mie¢ i jest w stanie je prawidlowo realizowaé. Do-
datkowo respondenci wskazali, ze wszyscy czlonkowie rodziny (zona, maz, rodzenstwo dziecka
z niepetnosprawnoscia) przyjmuja odpowiedzialno$¢ za obowiazki codzienne. Najwigksza grupa
rodzicéw wskazata, ze w niewielkim lub $rednim stopniu otrzymujg wsparcie zaréwno praktycz-
ne, jak i emocjonalne od czlonkéw najblizszej rodziny.

Stowa kluczowe
rodzina dziecka z choroba rzadka, wsparcie, jako$¢ zycia rodziny.

Care for a child with rare disease and intellectual disability and family support

Abstract

The aim of conducted research is to analyse support which was given by the family undertaken
on children with rare disease and mental disability. The research is based on quantity analysis in
comparison with diagnostic survey method. 40 parents were involved in the research. The main
research question of this paper is: do the parents of children with rare disease and intellectual
disability receive a practical and emotional support under taking care of son/daughter from the
relatives? Basing on conducted research it might be indicated, that almost half of parents have
obligations related to everyday responsibilities. As well, half of parents declared that they have
as much of responsibilities connected with taking care with their child as they can manage to do.
Additionally respondents marked, that all of the members of the family (wife, husband, brothers
and sisters of disable child) are taking everyday responsibilities. Most of parents indicated that
they received both practical and emotional support from their family members on limited level.

Keywords
family of a child with a rare disease, support, family quality of life.
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WPROWADZENIE

Nieliczne publikacje zaréwno polskie, jak i zagraniczne, poruszaja problematyke funk-
cjonowania i wsparcia rodziny dziecka z chorobg rzadka. W literaturze mozna za-
uwazy¢ dwa nurty. Pierwszy skupia badaczy, ktérzy podejmuja i opisuja badania jakosci
zycia rodziny z perspektywy okreslonej jednostki chorobowej. Wéréd nich mozna wy-
mieni¢ miedzy innymi ksigzke Renaty Zubrzyckiej ,,Psychospoteczne uwarunkowania ra-
dzenia sobie rodzicéw dzieci z mukowiscydozg” (2017). Drugi tworza naukowcy, ktérzy
w kregu swoich zainteresowan badawczych majg réwniez jakos¢ zycia rodziny z choroba
rzadka, ale nie okreslajg oni jej rodzaju (np. czy to jest rzadka choroba neurologiczna, czy
autoimmunologiczna) ani wspoéitowarzyszacych zaburzen i niepetnosprawnosci (np. cho-
roba rzadka wspotwystepujaca z niepelnosprawnoscia ruchows). Przykladem moze by¢
artykul ,Rodzina - zrédlem wsparcia w doswiadczeniu rzadkiej choroby dziecka” Urszuli
Klajmon-Lech (2018). Dodatkowo choroba dziecka, jego niepelnosprawnos¢, jak i jakosé
zycia jego rodziny jest problemem interdyscyplinarnym, badanym miedzy innymi przez
pedagogdw, psychologow, jak i socjologéw. W ciggu minionych lat wyodrebnity si¢ takie
subdyscypliny/obszary, jak pedagogika lecznicza, specjalna, psychologia rehabilitacji czy
socjologia niepetnosprawnosci. Beda ona kladly rézny akcent na postrzeganie zjawiska
niepelnosprawnodci, jak i funkcjonowania rodziny. W literaturze wyszczegélnia sie¢ dwa
modele (podstawowe) postrzegania niepetnosprawnosci: medyczny i spoteczny. Pierwszy
okresla ja jako stan, ktory potrzebuje adekwatnego leczenia. Zatem jest ona rozumiana
jako choroba, poniewaz moze wynika¢ zaréwno z czynnikéw genetycznych, teratogenéw
i patogenow, czasem takze z urazéw mechanicznych. Wowczas wspolczesna wiedza me-
dyczna pozwoli na zastosowanie skutecznego leczenia zaréwno inwazyjnego, jak i niein-
wazyjnego, umozliwiajacego spowolnienie proceséw patologicznych. W sytuacji, gdy nie
ma mozliwo$ci wyleczenia dziecka, stosuje si¢ rehabilitacje (Twardowski 2018). W drugim
modelu spotecznym niepetnosprawnos¢ jest postrzegana jako skutek réznych ograniczen,
jakie doswiadcza osoba, u ktorej ja zdiagnozowano. Jak podkresla Andrzej Twardowski:
»kluczowym elementem spofecznego modelu niepelnosprawnosci jest rozréznienie mie-
dzy fizycznym uposledzeniem a niepelnosprawnoscia rozumiang jako rezultat opresyjne-
go traktowania przez otoczenie spoleczne” (Twardowski 2018: 103).

Wiele choréb rzadkich diagnozowanych w wieku dzieciecym bezposrednio zagraza zy-
ciu dziecka lub stopniowo wraz z jego dorastaniem obniza poziom jego funkcjonowania.
Przyczynia si¢ to do zmiany nie tylko formy opieki, ale takze jej jakosci. Poczatkowo sa
w stanie ja zapewnic rodzice, bez pomocy innych, stopniowo jednak moga potrzebowa¢
wsparcia rodziny, a takze specjalistow, w tym rehabilitantéw i lekarzy. Stad czesto mowi
sie, ze zdiagnozowanie choroby rzadkiej u jednego z jej czlonkéw jest wyzwaniem dla
calej rodziny (Somanadhan, Larkin 2016). Wsparcie spoleczne rozumiane jako rodzaj
interakcji spolecznej zostaje rozpoczete przez jedng lub obie strony (uczestnikéw inte-
rakgji), gdy zaistnieje sytuacja problemowa lub trudna. Powoduje to zaréwno wymiane
informacji, instrumentéw dziatania, débr materialnych, jak i wymiane emocjonalng. Ta
relacja moze mie¢ charakter jednostronny lub dwustronny. Jezeli ukfad interakcji wspiera-
jacej jest dynamiczny, mozna wyréznic¢ osobe wspierajaca i odbierajaca wsparcie. Podjecie
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tych dziatan ma na celu przyczynienie sie u jednego lub obu uczestnikéw interakeji zna-
lezienie sposobu rozwigzania problemu czy sytuacji trudnej (Sek 1997). Zdiagnozowanie
u dziecka choroby rzadkiej wspotwystepujacej z niepetnosprawnoscig intelektualng moze
by¢ przez rodzicéw postrzegane jako sytuacja trudna wymagajaca wsparcia spotecznego.

OPIEKA NAD DZIECKIEM Z CHOROBA RZADKA WSPOEWYSTEPUJACA
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Czestotliwos$¢ wystepowania choréb rzadkich (rare disease, RD) ksztaltuje si¢ na pozio-
mie 1 : 2000 oséb. Wspomniana rzadko$¢ moze by¢ w odmienny sposéb interpretowa-
na w réznych krajach, co oznacza, zZe dana choroba w Polsce jest rzadka a powszechna
w innym (Tylki-Szymanska 2020: 31). Przektada si¢ to bezposrednio na mozliwosci dia-
gnostyczne, jak i dostep do odpowiednich form leczenia oraz rehabilitacji. Dostepnosé
ta w wielu chorobach bedzie ograniczona a w niektérych jej nie bedzie. Jest to uzalez-
nione miedzy innymi od liczby chorych, procedur i optacalnosci wprowadzania farma-
koterapii, aktualnego stanu wiedzy na temat zapobiegania jej postepow, jak i leczenia
objawowego. Dodatkowo sytuacja moze sie¢ komplikowa¢, gdy dana choroba rzadka ma
wspottowarzyszace zaburzenia czy niepelnosprawnosci. Jak podkresla Barbara Winczu-
ra: ,wspolchorobowos¢, wspotwystepowanie zaburzen to terminy stosowane do opisu
objawow, zespoldéw psychopatologicznych towarzyszacych badz pojedynczych niepra-
widlowych cech zachowania. To obecnos¢ jednej lub wiecej choréb (zaburzen) w uzu-
pelnieniu do choroby (zaburzenia) podstawowego lub skutek dodatkowych zaburzen”
(Winczura 2018: 239). W podejmowanych badaniach uwzgledniono choroby rzadkie
wspotwystepujace z niepelnosprawnoscig intelektualng (rycina 1).

Rycina 1. Wybrane choroby rzadkie wspotwystepujace z niepelnosprawnoscia intelektualng

choroba rzadka
wspolwystepujacaz
niepelnosprawnoscia
intelektualna

Zré6dto: na podstawie Anna Dobrzaniska, Lukasz Obrycki, Piotr Socha (red.). Choroby rzadkie.
Standardy medyczne. Media Press, Warszawa 2020.
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Przez pojecie niepetnosprawnosci intelektualnej rozumie si¢ ,,zlozony stan, o zrézni-
cowanym obrazie klinicznym, uwarunkowanym réznymi czynnikami etiologicznymi. To
zespol roznorodnych objawdw zaktocen rozwoju, wspotwystepujacych jako pochodna
zaburzen genetycznych, zaburzen neurorozwojowych, metabolicznych, zakazen neuro-
toksycznych, ale rowniez jako pochodna czynnikéw srodowiskowo-kulturowych” (Pio-
trowicz, Rymarczyk 2015: 155). Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia
zmienia funkcjonowanie calego systemu rodzinnego. Odnosi si¢ to nie tylko do rodzi-
cow i rodzenstwa dziewczynki/chlopca, ale takze dziadkéw i innych krewnych, z ktory-
mi dotychczas rodzina mieszkata lub miala systematyczny kontakt. Ta sytuacja jest jesz-
cze trudniejsza, gdy dziecko wymaga stalej, calodobowej, czesto specjalistycznej opieki
(Otrebski i in. 2011). Rodzina w ujeciu systemowym funkcjonuje jako system otwarty,
ktory jest zintegrowang caloscig i charakteryzuje si¢ ,wzglednie stalymi wzorcami inte-
rakcji przybierajacymi bardziej cyrkularng niz linearng posta¢” (Liberska, Matuszewska
2012: 42). W tym znaczeniu interakcja jest tozsama z procesem kontaktowania si¢ mie-
dzy soba, w tym komunikowania si¢ i oddzialywania w okreslonym tym samym czasie.
Ma ona zatem ograniczony czas i dotyczy minimum dwdch oséb (odbiorcy i nadawcy)
(Liberska, Matuszewska 2012).

Malgorzata Kulik i Wojciech Otrebski, dokonujac analizy opublikowanych dotychczas
badan dotyczacych rodziny dziecka z zaburzeniami rozwoju, doszli do wniosku, ze zdia-
gnozowanie niepelnosprawnosci u jednego z jej cztonkéw powoduje szok, z ktérym nie
jest w stanie ona sobie samodzielnie poradzi¢, aby nie mialo to negatywnego wplywu
na kazdego jej czlonka (Kulik, Otrebski 2012). Adaptacja rodziny w takiej sytuacji jest
zjawiskiem zaréwno ztozonym, jak i wielowymiarowym. Niektére z nich zaczng funk-
cjonowac preznie i zostang wzmocnione poprzez nowe doswiadczenia, inne za$ moga
sie rozpasc. Istnieje wiele czynnikéw — niektdre z nich sg zidentyfikowane przez badaczy,
inne jeszcze nie - oraz zasobow zardwno zewnetrznych, jak i wewnetrznych, ktére moga
wzmocnic¢ sie¢ rodzinng lub ja ostabi¢ (Dellve i in. 2006). Badacze wskazujg, ze wsrod
rozpoznanych czynnikéw, majacych wplyw na poziom adaptacji rodziny do niepelno-
sprawnosci jednego z jej czlonkéw, mozna wyrdznic nastepujace trzy grupy:

1. Os6b z niepetnosprawnoscia (pte¢, wiek, rodzaj i nasilenie trudnosci rozwojowych,
umiejetnosci przystosowawcze, temperament, osobowos¢, wspotwystepowanie zacho-
wan problemowych).

2. Rodzin (pte¢, osobowos¢ i temperament, poziom wyksztalcenia, stosunek do pracy,
a takze poczucie kompetencji rodzicielskich).

3. Srodowisk (socjoekonomiczna rodziny, postawy spoleczne prezentowane wobec
dziecka z niepelnosprawnoscia, poczucie satysfakcji z otrzymywanego wsparcia spolecz-
nego oraz jakos¢ relacji pomiedzy malzonkami, jak i pozostalymi czlonkami rodziny)
(Pisula 2007).
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RODZINA A WSPARCIE SPOLECZNE

W podjetych badaniach przyjeto, ze rodzina to ,,podstawowa grupa pierwotna zlozona
z malzenstwa i dzieci (rowniez adoptowanych) oraz krewnych i powinowatych kazdego
z malzonkow” (Maciejewska, Bury 2008: 27). Jest to grupa, ktora:

- obejmuje uznany spotecznie typ trwalego obcowania plciowego,

- obejmuje instytucjonalng forme malzenstwa,

- zawiera pewien system nomenklatury wyrazajacej stosunki pokrewienstwa i dzie-

dziczenia,
- jest jednostka gospodarujaca, to znaczy zapewniajgcg swym czlonkom utrzymanie
i opieke,

- zaspokaja potrzeby materialne i przygotowuje do samodzielnego zycia,

- jest grupa mieszkajaca wspolnie, tworzaca jedno gospodarstwo domowe (Kaldon
2011: 232).

Jak zauwaza Barbara M. Kaldon, w socjologicznych definicjach rodziny najczesciej ak-
centuje si¢ zadania, jakie ma ona do spetnienia. Ws$réd nich mozna miedzy innymi wy-
mieni¢ zapewnienie cigglosci biologicznej spoteczenstwa, jak i przekazywanie dziedzic-
twa kulturowego, spotecznego, moralnego i religijnego kolejnym pokoleniom (Katdon
2011: 231, Marianski 2015: 78). Jest ona no$nikiem wiedzy, systemu wartosci, jak i dazen.
Wigkszos$¢ Polakow w systemie warto$ci rodzing umiejscawia na pierwszym miejscu.
Przypisuje si¢ jej ,najwyzsze subiektywne znaczenie” (Marianski 2015: 78) w zestawieniu
z innymi sferami Zycia, jak i wartos$ci czlowieka.

Funkcjonowanie rodziny dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng oraz dziecka
z N1i chorobg rzadka jest odmienne. Wynika to z kilku przyczyn. Po pierwsze ograniczo-
ny dostep do diagnozy i specjalistow lub btedne diagnozy przyczyniaja si¢ do wigkszej cze-
stotliwos$ci wizyt lekarskich, wyjazdéw do réznych osrodkéw medycznych w Polsce, a cza-
sem i za granica. Wigze si¢ to z dodatkowym stresem, ale takze z wydatkami finansowymi.
Wraz z wiekiem dziecko moze wymaga¢ innych form leczenia i rehabilitacji niedostep-
nych w miejscu zamieszkania. Przykladem moze by¢ udzial dziecka ze zdiagnozowana
mukopolisacharydoza typ I' w enzymatycznej terapii zastepczej. Wymaga ona systema-
tycznych wizyt w szpitalu w celu podania enzymu, przy czym nieraz nie jest to mozliwe
w najblizszej placowce medycznej. Przyznanie leczenia jest terminowe i wymaga stawiania
sie na komisje kwalifikacyjne. Zatem zawsze istnieje mozliwo$¢ jego nieotrzymania. Za-
przestanie leczenia natomiast nasila objawy choroby. Podejmowanie decyzji dotyczacej
leczenia czgsto o charakterze eksperymentalnym jest tez dla rodzicéw jest trudnym i ob-

! Pomimo tego, ze przebieg kliniczny poszczegolnych typach mukopolisacharydoz (typ I, 11, III, IV, VI, VII,
IX) jest zréznicowany, to dzieci przewaznie rodza si¢ zdrowe, a pierwsze objawy mozna zauwazy¢ w niemow-
lectwie lub wezesnym dziecinstwie. Wérdd wspoélnych cech wszystkich typéw mozna wymieni¢: postgpujace
opdznienie psychoruchowe, zmiany w ukladzie kostno-stawowym, charakterystyczne pogrubienie rysow twa-
rzy, powiekszenie watroby i $ledziony, upo$ledzenie wzorku, stuchu, zaburzenia osrodkowego uktadu nerwo-
wego. Niektore typy, m.in. I i ITI wspotwystepuja z niepelnosprawnoscia intelektualng, G. Drewa, T. Ferenc
(red). Genetyka medyczna. Podrecznik dla studentow, Wyd. Edra Urban & Partner, Wroclaw 2015, s. 229-231.
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cigzajagcym doswiadczeniem, zwigzanym z przezywaniem sprzecznych emocji i uczu¢ (od
radosci, nawet euforii, ze istnieje mozliwos¢ leczenia, po smutek i strach, zwigzany z zade-
cydowaniem o dalszym leczeniu). Bycie z dzieckiem z chorobg rzadka moze tez wigzac si¢
z potrzebg zaakceptowania informacji, ze czgs¢ chordb rzadkich, ktére przebiegaja z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng, sa chorobami progresywnymi, i dzieci mogg dozywac
mlodszego wieku szkolnego lub nastoletniego. Czgsto brak zdefiniowanej sciezki leczenia
przekiada si¢ takze na rehabilitacje i terapie dziecka. Brakuje standardowych procedur
oraz zasad postepowania z pacjentami z powodu np. ich matej liczby i zréznicowanego
funkcjonowania w ramach jednej jednostki chorobowej. Stad rodzice czesto prébuja roz-
nych form i metod terapii. Czasem s narazeni na kontakt z pseudoterapeutami i pseu-
dospecjalistami, oferujagcymi wyleczenie dziecka. Odmiennos$¢ funkcjonowania rodziny
moze takze by¢ zwigzana z faktem, iz ponad 80% choréb rzadkich ma podloze genetyczne
(Libura i in. 2016: 5). W niektdrych przypadkach nosicielem wadliwego genu moze by¢
matka lub ojciec. Uzyskanie takiej informacji moze przyczyni¢ si¢ do wzajemnego ob-
winiania za pojawienie si¢ choroby, a nawet czasem przyczyni¢ sie do rozpadu rodziny.
Wskazane trudnosci, typowe dla rodzin dzieci z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia
intelektualng, mogg nie zaistnie¢ w rodzinach, gdzie wychowuja si¢ dzieci z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Wspomniane przyczyny beda nakreslaly potrzeby rodziny,
jak i jej wsparcia. Przeprowadzone badania w ramach projektu wsparcia rodziny dziecka
z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualna?® wskazuja, Ze rodzice w wychowa-
niu i opiece nad cdérka/synem doswiadczajg miedzy innymi takich probleméw, jak:

- znalezienie opiekunki/opiekuna posiadajacego wiedzg¢ na temat funkcjonowania
dziecka, jak i umiejetnosci w opiece nad dziewczynka/chtopcem (Kamyk-Wawry-
szuk 2018: 84) (np. z zaburzeniami potykania, karmionego pozajelitowo, na wenty-
lacji domowej, czy po prostu przejawiajacego trudne zachowania, w tym na przy-
kfad autoagresywne czy nadpobudliwego psychoruchowo),

- ograniczone mozliwosci lub brak szans na znalezienie opieki nad dzieckiem przekta-
da si¢ na ograniczenie uczestnictwa w zyciu rodzinnym, jak i spotecznosci lokalnej,

- zrozumienie przez osoby znaczace dla rodziny wyboréw, dotyczacych $ciezki me-
dycznej i terapeutyczne;j.

Brakuje polskich badan dotyczacych zaangazowania czlonkow najblizszej rodziny
(dziadkéw, kuzynostwa, wujostwa itd.) w opieke nad dzieckiem z postepujaca chorobg
rzadka, ktéra moze determinowac zmiany zaréwno jakosciowe, jak i ilosciowe potrzeb
rodziny. Zmiana potrzeb bedzie przektada¢ sie na zréznicowanie wsparcia w ciagu kilku
lat, gdy stan zdrowia dziecka bedzie si¢ stopniowo pogarszal. Stad istotne wydaje si¢ po-

? Badania w ramach projektu ,Wsparcie rodziny dziecka z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektu-
alng” byly prowadzone w latach 2017-2020. Obejmowaly one takie zagadnienia, jak: okreslenie potrzeb ro-
dziny zwigzanych ze sprawowang opieka nad dzieckiem, nieformalne i formalne wsparcie rodzicéw w opiece
nad cérka/synem, dostep do ustug terapeutycznych i medycznych itd. Efektem projektu jest m.in. publika-
cja ,,Potrzeby rodziny dziecka z choroba rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng a mozliwosci wsparcia
przez spolecznosé¢ lokalng” wydana w 2018 r., w czasopi$mie ,,Niepelnosprawnos$¢, Dyskursy Pedagogiki
Specjalnej”.
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dejmowanie w badaniach problematyki zwigzanej z opieka i wychowaniem dziewczynki/
chlopca ze zdiagnozowang chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng w kon-
tekscie wsparcia przez najblizsza rodzine.

W podjetych rozwazaniach dotyczacych rodzicéw dzieci z chorobg rzadkg i niepelno-
sprawnoscig intelektualng przyjeto, Ze wsparcie spoleczne w sytuacji choroby moze by¢
takze rozumiane jako ,,szczegolny sposob i rodzaj pomagania osobom chorym i ich ro-
dzinom w celu mobilizowania ich wlasnych sil i zasobéw, aby sami chcieli i mogli sobie
radzi¢ z wlasnymi problemami” (Kdozka 2010: 47). Badacze zajmujacy sie problematyka
wsparcia spolecznego na podstawie przeprowadzonych eksploracji wysuneli dwie hipote-
zy odnoszace si¢ do jego mechanizméw: efektu gléwnego lub bezposredniego oraz bufo-
rowy. Pierwsza wskazuje, ze wsparcie pelni korzystng role dla zdrowia (dobrostanu) jed-
nostki. Wynika to z faktu, zZe zapewnia ono czlowiekowi przynaleznos¢ do grupy, co dziata
wzmacniajgco, niezaleznie od poziomu jego stresu. Patrzac na wsparcie jako rodzaj relacji
danej osoby z otoczeniem mozne ono zapobiec u niej silnemu stresowi. Druga hipote-
za postrzega je ,jako zmienng posredniczaca pomiedzy wydarzeniami zZyciowymi a ich
konsekwencjami dla samopoczucia i zdrowia cztowieka” (Nowakowski 2004: 295). Zatem
wsparcie bedzie uaktywnialo si¢, gdy zaistnieje sytuacja stresowa i bedzie pelnito funkcje
bufora majacego na celu zmniejszenie napigcia, pozwalajace na pokonanie trudnosci lub
kryzysu (Nowakowski 2004). W trudnej sytuacji fundamentalnym zrédtem wsparcia dla
osoby chorej bedzie jej rodzina oraz inni, ktérzy maja w jej Zyciu znaczenie (na przyklad
przyjaciele, znajomi czy sasiedzi). Istotnym elementem tego sg takze istniejace miedzy
nimi relacje oparte na bliskim kontakcie emocjonalnym. Jak podkresla Maria Kozka, to
wlasnie rodzina jest postrzegana jako pierwotne zrédto wsparcia, ktére zapewnia pomoc
w sytuacji zaréwno choroby, jak i z nig czgsto zwigzanego kryzysu. Natomiast wtérnym
zrodtem bedg instytucje rzadowe i pozarzadowe, np. stowarzyszenia, domy pomocy spo-
tecznej (Kozka 2010). Jak wskazujg badacze, na najwazniejsze wymiary wsparcia spotecz-
nego sktada si¢ zar6wno wsparcie strukturalne, jak i funkcjonalne. Pierwsze zbudowane
jest ,na obiektywnie istniejacych i dostepnych sieciach spolecznych, w ktdrych istniejg
wiezi, kontakty spoleczne i stosunki przynaleznosci, a do ktérych mozna zaliczy¢ takie
zwigzki, jak malzenstwo, rodzine czy spotecznos¢ lokalng” (Zyta, Cwirynkato 2015: 379).
Biorgc pod uwage brak stygmatyzacji, nieponoszenie kosztow podejmowanych dzialan
(w tym na przykfad pelnienia opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscig), jak i do-
stepnos¢, mozna stwierdzi¢, ze spontaniczne sieci wsparcia bazujace na dobrowolnosci
i wzajemnos$¢ tworzone przez zrédla rodzinne (maz, zona, dzieci, dziadkowie, rodzenstwo
a takze krewni) s najbardziej skuteczne i korzystne dla rodziny dziecka z trudnosciami
w rozwoju (Zyta, Cwirynkato 2015). Drugi wymiar — wsparcie funkcjonalne, skupia sie
na interakcjach spotecznych, ktore sg podejmowane w sytuacjach trudnych, stresujacych,
a nawet krytycznych. W jego ramach wyrodznia si¢ wsparcie: emocjonalne, instrumentalne,
warto$ciujace, rzeczowe, informacyjne a takze duchowe (Juczynski 2019). Pierwsze bedzie
obejmowato miedzy innymi zrozumienie, empatie, jak i zapewnienie osobie potrzebujacej
komunikatéw, Ze jest ona akceptowana i nalezy do grupy/spolecznosci, ktéra bedzie ja
wspierata. Drugie, instrumentalne, nieraz okreslane takze jako rzeczowo-instrumentalne
odnosi si¢ do zapewnienia bezposredniej pomocy w postaci daréw, pozyczek i itd. Wspar-
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cie informacyjne polega na dostarczeniu wiadomosci, rad, ktére pomoga potrzebujagcemu
poradzi¢ sobie z problemem, jak i pozwolg na lepsze zrozumienie sytuacji, w jakiej si¢ zna-
lazl. Warto$ciujace, okreslane takze jako walidacyjne, polega na otrzymaniu przez dana
osobe komunikatu, ze posiada ona kompetencje, aby poradzi¢ sobie z zaistnialg sytuacja
(Swierczek 2004). Duchowe, inaczej psychiczno-rozwojowe moze zaistnie¢, gdy cztowiek
jest w stanie apatii i rezygnacji, i postrzega warunki. w jakich si¢ znalazl, jako sytuacje bez
wyjscia (Wlodarczyk 2016).

METODY BADAN WELASNYCH

Badania osadzono w strategii ilosciowej z wykorzystaniem metody sondazu diagnostycz-
nego, techniki ankiety, z wykorzystaniem narzedzia ,,Kwestionariusz Jako$ci Zycia” (Fa-
mily Quality of Life Survey: Main caregivers of people with intellectual or developmental
disabilities) (Brown, Brown, Baum i in. 2006). Celem prowadzonych badan byto opisanie
zakresu wsparcia, jakie otrzymujg rodzice dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia
intelektualng, od cztonkéw najblizszej rodziny. Gtéwne pytanie brzmiato: Czy i w jakim
stopniu rodzice dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng otrzymuja
wsparcie praktyczne i emocjonalne w zakresie opieki nad cérka/synem od cztonkéw naj-
blizszej rodziny?
Sformutowano takze pytania szczegdtowe:
- W jakim stopniu rodzice dzieci z chorobg rzadka i NI sa obcigzeni obowigzkami
codziennymi zwigzanymi z pelnieniem opieki nad cérka/synem?
- Kto jest odpowiedzialny za poszczegdlne obowiazki codzienne zwigzane z funkcjo-
nowaniem rodziny dziecka z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng?
- W jakim stopniu najblizsi krewni pomagaja w wykonywaniu czynnosci zwigzanych
z codziennymi obowigzkami domowymi?
- W jakim stopniu rodzice dzieci z choroba rzadka i NI otrzymuja wsparcie zaréwno
praktyczne, jak i emocjonalne od cztonkéw najblizszej rodziny?

GRUPA BADANYCH

Dobdr proby badawczej byt celowy. Przyjeto nastepujace kryteria:

- wiek powyzej 24 roku zycia,

- bycie rodzicem dziecka ze zdiagnozowang chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu od umiarkowanego do znacznego w mlodszym wieku
szkolnym.

W badaniu wziglo udzial 40 rodzicéw, w tym 32 kobiety i 8 mezczyzn. Najwiecej ba-
danych bylo w wieku 30-34 lata (11), 35-39 (10) i 40-44 (10). Najmniej liczng grupe
stanowili rodzice w wieku 24-29 lat (5) oraz 45 i wiecej. Ponad polowa respondentow
deklarowalo wyzsze wyksztalcenie (29). Pozostali srednie (10) i zawodowe (1). Miesz-
kali w miescie powyzej 250 tys. mieszkancow (18), od 50 do 100 tys. mieszkancow (15)
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i na wsi (7). Wiekszos¢ respondentéw bylto w zwiazku malzenskim (30), pozostali po roz-
wodzie (7) lub samotnie wychowywalo dziecko (3). Prace zawodowa wykonywali prawie
wszyscy badani (38). Dzieci respondentéw mialy zdiagnozowane: chorobe Sanfillipo (13),
zespol Cri du Chat (10), chorobe Canavan (6), zespol Angelmana (6), zesp6t Retta (5).

Badania byly prowadzone wlatach 2017-2019 podczas turnuséw rehabilitacyjnych dla
dzieci z chorobg rzadka.

OPIEKA NAD DZIECKIEM Z CHOROBA RZADKA I NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA A MOZLIWOSCI WSPARCIA ZE STRONY RODZINY
- WYNIKI BADAN WEASNYCH

Opieka nad dzieckiem z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng jest takze
zwigzana z wykonywaniem codziennych obowigzkéw domowych. Wsréd nich mozna
miedzy innymi wymieni¢ pranie, sprzatanie, gotowanie, robienie zakup6w oraz zarabia-
nie pieniedzy. Prawie potowa badanych zapytanych o to, jak duzo majg zadan zwigzanych
wlasnie z codziennymi sprawami dotyczacymi funkcjonowania rodziny, odpowiedzieli,
ze maja ich mniej wigcej tyle, ile by chcieli (18). Pozostali respondenci wskazali, ze wiecej
(14) lub duzo wigcej (8) niz by chcieli (wykres 1).

Wykres 1. Stopien obcigzenia obowigzkami zwigzanymi z codziennymi sprawami domo-
wymi badanych oséb

. duzo wiecej niz
chcialabym/chcialbym
wiecg niZ cheialabym/chcialbym

mniej wiecej tyle ile
cheialabym/cheialbym

0o 2 4 & 8 10 12 14 16 18

Zrodto: badania wlasne.

Dodatkowo ponad potowa badanych oséb wskazalo, ze wszyscy cztonkowie rodziny
(zona, maz, rodzenstwo dziecka z niepelnosprawnoscia) przyjmuja odpowiedzialnos¢ za
obowigzki codzienne (25). Pozostali wskazali, ze najwigksza odpowiedzialno$¢ spoczywa
na jednej lub dwdch osobach, najczgsciej jest to jeden z rodzicow lub oboje (12); nie-
ktorzy sa bardziej obcigzeni niz inni cztonkowie rodziny, najczesciej matka dziecka (3)
(wykres 2).
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Wykres 2. Stopien obcigzenia obowigzkami czlonkéw rodziny zwigzanymi z codzienny-
mi sprawami domowymi w opinii badanych oséb

niektorzy sa bardzig odpowiedzialni
od innych

najwieksza odpowiedzialnos
spoczywa na jednej lub dwoch..

WZyscy przyjmuja
odpowiedzialnosc¢ za roZne sprawy.

Zrodto: badania wlasne.

Jak wspomniano wcze$niej, w ramach obowigzkéw codziennych zwigzanych z wycho-
wywaniem dziecka z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng uwzgledniono
takze zarabianie pieniedzy niezbedne do utrzymania rodziny, robienie zakupéw spozyw-
czych, pranie, sprzatanie domu, gotowanie oraz opieke na dzie¢mi oraz nad cérka/synem
z niepelnosprawnoscia (wykres 3).

Wykres 3. Osoby odpowiedzialne za poszczegoélne obowigzki codzienne zwigzane z funk-
cjonowaniem rodziny dziecka z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng
w opinii badanych

zarabianie pieniedzy

pranie

sprzatanie domu
opieka nad dzeémi
opieka nad osoba z niep elnosprawnoscia
gotowanie
zakupy spodyeze
0 5 o0 15 0 35 30 35 4D

minni mojeiec Wmatka
Zré6dto: badania wiasne.
Wigkszos$¢ badanych wskazalo, ze prace zawodowg zwigzang z zarabianiem pienie-

dzy na utrzymanie rodziny wykonuja ojcowie (35). Robieniem zakupdéw spozywczych
- u ponad polowy respondentéw - zajmuja sie matki (25), nastepnie mezowie (13) oraz
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inni (2), w szczegolnosci rodzenstwo dziecka z niepelnosprawnoscia. Ponad potowa ba-
danych wskazala, ze zaréwno praniem (36), sprzataniem domu/mieszkania (30), jak i go-
towaniem (29) zajmuja si¢ matKki.

Jezeli chodzi o zaangazowanie krewnych w pomoc przy tych obowiazkach, to badani
zdeklarowali, Ze jest ona na poziomie zadnym (16), srednim (12) lub matym (7). Pozo-
stali wskazali dos¢ duzy (3) i bardzo duzy (2) (wykres 4).

Wykres 4. Stopienn pomocy najblizszych krewnych w wykonywaniu czynnosci zwigza-
nych z codziennymi obowiazkami domowymi w opinii badanych

Zadnym

malym

srednim

dosé duzym

bardzo duzym

Zrédto: badania wlasne.

Respondenci zapytani o poziom wzajemnej pomocy, jaki otrzymujg od bliskiej rodzi-
ny, wskazali, Ze jest on bardzo duzy (14) lub dos¢ duzy (12). Pozostali zadeklarowali, ze
. jest on $redni (9) lub niewielki (5) (wykres 5).

Wykres 5. Poziom wzajemnej pomocy otrzymywanej od cztonkéw najblizszej rodziny

niewielld
gredni
dosé duzy

bardzo duzy

o
5]
o
o
[

10 12 14

Zrédto: badania wlasne.

214

l Zrozumie¢ niepetnosprawno$¢



Wsparcie emocjonalne bedzie si¢ miedzy innymi odnosilo do poczucia wigzi z bli-
skimi, wspierania si¢ w trudnych chwilach, otrzymywania pomocy w celu rozwigzania
probleméw rodzinnych czy spedzania wspoélnie czasu. Dlatego badani zostali zapytani
o poczucie wiezi z czlonkami najblizszej rodziny. Potowa badanych uwaza, ze w niewiel-
kim stopniu sg ze sobg zwigzani (20). Nieliczna grupa wskazala, ze jest on $redni (9),
bardzo duzy (8) lub dos¢ duzy (3) (wykres 6).

Wykres 6. Stopien poczucia wiezi z cztonkami rodziny w opinii badanych rodzicéw

niewielki
$redni
dosé duzy

bardzo duzy

Zrédto: badania wlasne.

Brak poczucia wigzi przeklada si¢ na brak wsparcia w trudnych sytuacjach, jakie do-
$wiadczaja rodzice dziecka z chorobg rzadkga i niepelnosprawnoscia intelektualng. Najwiecej
rodzicéw wskazato, ze w niewielkim (14) lub $rednim (13) stopniu je otrzymuja. Inni sa
zdania, ze ksztaltuje si¢ ono na poziomie bardzo duzym (10) lub do$¢ duzym (3) (wykres 7).

Wykres 7. Stopien otrzymywanego wsparcia przez rodzicéw dzieci z chorobg rzadka
i niepelnosprawnoscig intelektualng od cztonkéw najblizszej rodziny

niewielki
sredni
dosé duzy

bardzo duzy

Zrédto: badania wlasne.
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Oprocz tego, ze badani zadeklarowali w niewielkim stopniu otrzymywanie wsparcia,
wskazali takze, Ze jest on taki sam w przypadku pomagania w rozwigzywaniu probleméw
rodzinnych (14). Dotyczy to takze stopnia $redniego (12). Do$¢ duza i bardzo duza po-
moc otrzymuje najmniejsza grupa badanych (7) (wykres 8).

Wykres 8. Stopien otrzymywania pomocy w rozwigzywaniu probleméw rodzinnych ba-
danych osob

niewielki

Sredni

dosé duzy

bardzo duzy

10 12 14
Zrédto: badania wiasne.
Prawie potowa rodzicow uwaza, ze w niewielkim (15) lub $rednim (14) stopniu wspot-
pracuja z cztonkami najblizszej rodziny, aby osiagna¢ wspoélne korzysci. Pozostali wska-
zali dos¢ duzy (5) lub bardzo duzy (5) stopien wspodtpracy (wykres 9).
. Wykres 9. Stopien wspoélpracy czlonkéw rodziny w celu osiagniecia wspolnych korzysci
w opinii badanych
niewielki
sredni

dosé duzy

bardzo duzy

10 12 14 16

Zrédto: badania wlasne.
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W niewielkim (16) lub $rednim (13) stopniu badani wraz z innymi cztonkami swojej
rodziny robig co$ lub spedzajg czas wspdlnie. Odnosi si¢ to nie tylko do organizowania spo-
tkan w czasie wolnym, ale takze uroczystosci rodzinnych, jak na przyklad urodziny dziecka.

Wykres 10. Stopien zaangazowanie bliskich badanych oséb w organizowanie wspélnego
czasu w opinii respondentéw

niewielki
éredni
dosé duzy

bardzo duzy

Zrédto: badania wlasne.

Rodzice dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng poproszeni
o podanie stopnia wsparcia emocjonalnego uzyskiwanego od cztonkéw najblizszej ro-
dziny wskazali, Ze jest on §redni (12) lub Zaden (9). Pozostali uwazaja, ze ksztaltuje sie na
poziomie do$¢ duzym (7) albo malym (7). Nieliczni odpowiedzieli, Ze na bardzo duzym
(2) (wykres 11).

Wykres 11. Stopienn wsparcia emocjonalnego otrzymywanego przez rodzicéw dzieci
z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng od czlonkéw najblizszej rodziny
w opinii badanych

brak odpowiedzi

Zadnym

malym

srednim

dosé duzym

bardzo duzym

Zrédto: badania wlasne.
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Dodatkowo rodzice mogli opcjonalnie poda¢ w kwestionariuszu - jesli uznali to za
stosowne — w sposdb opisowy dodatkowe informacje i wyjasnienia zwigzane z otrzymy-
wanym wsparciem. Badani wskazywali, ze otrzymuja wsparcie od swoich rodzicow. I ma
ono zaré6wno wymiar praktyczny (sprawowanie opieki nad dzieckiem), jak i emocjonal-
ny (rozmowy, doradztwo emocjonalne). Obrazuja to nastepujace wypowiedzi:

Rodzinie pomaga moja mama, ktéra zajmuje si¢ niepelnosprawnym synem, gdy ja jestem
W pracy.

Moja rodzina, mimo Ze juz niepelna, to ma bardzo dobre relacje pomiedzy jej czlonkami.
Byly maz jak tylko moze, wspiera mnie psychicznie, materialnie. Rzadko widuje dzieci
osobiscie, ale stale utrzymuje z nimi kontakt online. Ogromnym wsparciem dla mnie sg
moi rodzice. Coraz wigkszym wsparciem zaczyna by¢ dla mnie mdj obecny partner.

Sama wychowuje syna z niepelnosprawnoscia, jego ojciec nie pomaga nam i nie widuje
sie z nami, ale za to w duzym stopniu pomagaja mi jego rodzice oraz moi rodzice.

Gdy nie ma wsparcia ze strony rodzicéw, respondenci deklarowali, Ze otrzymuja je od
swoich wspotmalzonkow:

Razem z mezem staram wspierac sie w trudnych chwilach.

Zdarza si¢ jednak tez, Ze nie ma mozliwosci otrzymania wsparcia ani do rodzicéw, ani
od partnera. Jedna osoba podkreslila, Ze wplywa to bezposrednio na kontakt z innymi,
dotyczy to nie tylko jej, ale rowniez jej zwigzku. Brak pomocy przy opiece wymusza obec-
nos¢ jednej osoby caly czas przy dziecku. To zanikanie kontaktéw oraz brak rodzicow
w zyciu badanych przekiada si¢ takze brak mozliwos$ci prowadzenia rozméw na nurtuja-
ce respondentéw tematy, co zwigzane jest czgsto z poczuciem osamotnienia:

Cigzko jest razem funkcjonowac. Synek zle reaguje na obcych, wiec wizyty gosci sg ogra-
niczone do najblizszych jednych i tych samych oséb. Zanikajg kontakty ze znajomymi
chyba, ze na zmiane wychodzimy, ale rzadko - raz ja a raz maz.

PODSUMOWANIE

Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia ze wzgledu na doswiadczanie trudnosci w pro-
cesie jego wychowania i opieki oraz rehabilitacji potrzebuje kompleksowej pomocy. Wy-
nika to ze zdiagnozowania niepetnosprawnosci, czesto takze zagrozenia nieprawidtowego
rozwoju a nawet Zycia corki/syna. Zaréwno rodzina blizsza, jak i dalsza moze by¢ jednym
z wielu lub jedynym Zrédtem niesienia pomocy, dajac szans¢ na realizowanie podsta-
wowych funkcji w rodzinie i stwarzanie mozliwosci rozwoju dla dziecka (Mikotajczyk-
-Lerman 2011: 74). To réwniez odnosi si¢ do rodziny dziecka ze zdiagnozowana choroba
rzadka. Celem prowadzonych badan bylo opisanie wsparcia, jakie otrzymuja od krewnych
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rodzice dziecka z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng w opiece nad cor-
ka/synem. Przyjeto, ze opieka nad dzieckiem obejmuje takze codzienne obowiazki do-
mowe. Z przeprowadzonej analizy zebranego materialu empirycznego wynika, ze rodzice
dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng sg zdania, ze obowigzkow
codziennych z funkcjonowaniem rodziny majg mniej wiecej tyle, ile by chcieli lub za duzo.
Jednoczesnie podkredlili, ze réwniez bliscy przyjmuja odpowiedzialnos¢ za nie. Rola ojca
- jak podkresla Krystyna Barlég - zwieksza si¢, gdy u dziecka diagnozuje si¢ trudnosci
w rozwoju. Problemy oraz niespodziewana i natychmiastowa wrecz reorganizacja $ro-
dowiska rodzinnego wymusza na mezczyznie zwiekszenie zapewnienia swojej rodzinie
from pomocy i wsparcia (Barlég 2017). Stad pytania dotyczace wypelniania codziennych
obowigzkéw domowych dotyczyty takze ojca dziecka. W wigkszosci rodzin zarabianiem
pieniedzy niezbednych do utrzymania zajmuja si¢ mezczyzni. Jednoczesnie robienie
zakupow, pranie, sprzatanie i gotowanie to obowigzki matek. Potwierdzajg to badania
przeprowadzone przez Paulsson i Fasth, w ktorych wzieli udzial rodzice dzieci z niepet-
nosprawnoscig. Wynika z nich miedzy innymi, ze trudnosci w rozwoju cérki/syna deter-
minujg nie tylko samopoczucie, ale takze przebieg kariery zawodowej matek, co bezpo-
$rednio przyczynia sie do pelnienia przez nie w rodzinie tradycyjnej roli wynikajacej z pici
(Paulsson, Fasth 1999). Natomiast pomoc bliskich krewnych w wypelnianiu obowigzkéw
domowych - zdaniem badanych rodzicéw - jest na poziomie zadnym lub §rednim. Jedno-
cze$nie uwazaja, ze poziom uzyskanej pomocy jest bardzo duzy lub dos¢ duzy. Stad mozna
sadzi¢, ze otrzymywana pomoc ma inny wymiar niz praktyczny. Poczucie wigzi z bliskimi
oraz pomoc w rozwigzywaniu probleméw rodzinnych na poziomie niewielkim deklaro-
wala prawie potowa badanych, co korelowalo ze wskazaniem, iz w niewielkim lub srednim
stopniu czltonkowie deklarujg lub dajg im wsparcie w sytuacjach trudnych. Odnosi si¢
to takze do wspotpracy w celu osiagnigcia wspolnej korzysci. Dodatkowo w niewielkim
lub $rednim stopniu robig co$ wspdlnie czy spedzajg czas razem. Otrzymywane wsparcie
emocjonalne od krewnych ksztaltuje si¢ na poziomie $rednim lub zadnym.
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