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WSTEP

Przestrzen zyciowa cztowieka stanowi jeden z istotnych czynnik
modelujacych jego codzienne funkcjonowanie. Niewatpliwie wplywa na
ksztaltowanie si¢ relacji mig¢dzyludzkich, na przebieg codziennych
dziatan, daje pewna stabilno$¢ poczucia szczgécia i bezpieczenstwa,
poczucia tego kim naprawde jestem. To zakotwiczenie cztowieka
W otaczajace] go przestrzeni ksztaltuje silne poczucie tozsamosci i
wplywa na poziom satysfakcji z zycia. Jezeli przestrzen zyciowa staje
si¢ problemem, to moze spowodowac uczucie wyobcowania,
niepewnosci, braku Kkontroli, zmegczenia i ograniczenia. Dlatego
tak wazng kwestig dla komfortu psychicznego cztowieka jest
dostosowanie przestrzeni zyciowej do jego wewnetrznego rytmu zycia.

Przestrzen zyciowa osO6b z wybrang niepelnosprawnoscia jest
osobliwa i wymaga podnoszenia §wiadomosci na temat ich odrebnosci,
ich specyfiki zycia, zrozumienia intymnych doswiadczen, ktére
determinuja jako$¢ ich zycia. Dlatego tematyka podjeta w kolejnym
numerze Zeszytow Naukowych Pedagogiki Specjalnej jest wazna,
potrzebna, a takze interesujaca z praktycznego punktu widzenia i
wpisuje si¢ w aktualne paradygmaty pedagogiki specjalnej, szczeg6lnie
paradygmat humanistyczny 1 integracyjny. Autorzy artykutéw akcentuja
podej$cie podmiotowe osOb z niepetlnosprawnoscia, ktore sprzyja
rozwijaniu ich godno$ci w niezaleznej przestrzeni zyciowej. W
podjetych analizach teoretyczno- badawczych mozna dostrzec dylemat
dwach stron egzystencji czlowieka z niepetnosprawnoscia w przestrzeni
zyciowej. Z jednej strony wida¢ dazenie do odrebnosci,
niepowtarzalnos$ci i1 ksztattowania poczucia tozsamosci indywidualnej, a
drugiej strony ten sam podmiot jest osobg spoteczng, uwiktang w relacje
interpersonalne w réznych kontekstach (od mikro do makrosystemu).
Tres¢ prezentowanych artykutdow opracowanych przez mlodych
naukowcow nie tylko oddaje ztozono$¢ podjetej problematyki, a takze
odzwierciedla szeroki kontekst wyzwan zwigzanych z poszukiwaniem
optymalnych warunkow do samodzielnego i godnego funkcjonowania w
przestrzeni zyciowe;.
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Podsumowujgc, skladam serdeczne wyrazy wdzigcznosci
Recenzentom za merytoryczne uwagi i recenzj¢ wydawnicza. Dzigkuje
Zespotowi Redakcyjnemu za podjecie trudu opracowania niniejszego
numeru naszego czasopisma. Mam nadzieje, ze wnikliwi Czytelnicy
kolejnego numeru znajda pole do glebszej refleksji oraz motywacje do
dalszych poszukiwan badawczych.

dr hab. Katarzyna Plutecka, prof. UP
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l. PRZESTRZEN ZYCIOWA OSOB Z WYBRANA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA W SWIETLE
LITERATURY PRZEDMIOTU

Karolina Kilar
Uniwersytet Pedagogiczny im. Komisji Edukacji Narodowej
w Krakowie

Sport w zyciu 0s0b z dysfunkcjg narzadu ruchu

Wstep

azdemu cztowiekowi zycie pisze inny scenariusz. Niezaleznie

od tego kazdy pragnie spetniac si¢ w tym co robi. Wiele osob,

chcac oderwaé si¢ na chwile od codziennych obowigzkow,

probuje swoich sit w sporcie. Nie wszyscy wiedza, ze takze

osoby niepelnosprawne moga jak najbardziej rozwijac sie

sportowo. Co  wigcej, popularno$¢  sportu  0sob
niepetnosprawnych rosnie. Coraz cze$ciej mozna zobaczy¢ go
w telewizji, ustysze¢ o nim w radio. Jaka role spetnia jednak w zyciu
0s6b z dysfunkcja narzadu ruchu? Dlaczego jest tak wazny i czy pomaga
w lepszym funkcjonowaniu?

Definicje i klasyfikacje dysfunkcji narzadu ruchu

Wedlug ~ Swiatowej  Organizacji Zdrowia (WHO), pojecie
niepetnosprawnosci jest niezwykle rozlegte. Obejmuje bowiem nie tylko
niesprawno$¢ (czyli utrate¢ sprawno$ci lub tez nieprawidlowosci
w funkcjonowaniu czy budowie organizmu, nie tylko pod wzgledem
psychofizycznym, ale rowniez psychologicznym i anatomicznym), ale
tez ograniczenia aktywnos$ci w zyciu codziennym, w sposob, ktory jest
uznawany za typowy dla czlowieka (niepelnosprawnos$¢) i ograniczenia
petnienia rél spotecznych (osoby te poprzez swoja niepetnosprawnosé
lub niesprawnos¢ nie realizujg w peini roli spotecznej, ktéra odpowiada
ich pftci, aktualnemu wiekowi czy zgodnej z kulturowymi 1 spotecznymi
stosunkami. Nie jest to takze tylko i wylacznie problem zdrowotny.
Poprzez swoja zlozono$¢ zjawisko to pozwala dostrzec pomiedzy
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cztowiekiem a $rodowiskiem, ale takze pomiedzy czlowiekiem i jego
wlasnymi cechami (http://www.who.int/topics/disabilities/en/).

Z kolei Organizacja Narodow Zjednoczonych w Konwencji o Prawach
Osob Niepetnosprawnych z dnia 13 grudnia 2006 roku wyjasnia, ze
»(...) do 0sob niepelnosprawnych zalicza si¢ te osoby, ktore maja
dtugotrwale naruszong sprawno$¢ fizyczna, umystowa, intelektualng lub
w zakresie zmystow, co moze, w oddziatywaniu z r6znymi barierami,
utrudnia¢ im pehy i skuteczny udzial w zyciu spolecznym, na zasadzie
rownosci  z innymi osobami” (Konwencja o Prawach Osob
Niepelnosprawnych, 2006). Warto zaznaczy¢, ze jest to pierwszy akt
prawny odnoszacy si¢ caloSciowo do 0sob niepetnosprawnych. Zwraca
on uwage na spoteczny kontekst niepelnosprawnosci, ale tez, przede
wszystkim, potwierdza niepodzielno$¢ oraz powszechno$¢ praw
cztowieka, a takze konieczno$¢ zapewnienia osobom z dysfunkcjami
mozliwos$ci pelnego korzystania z nich, bez dyskryminacji, ktora jest
pogwalceniem warto$ci 1 godnosci ludzkiej. Aspekt spoteczny ujety
zostal jako rezultat interakcji pomigdzy osobami z niepelnosprawnoscia
a barierami wynikajacymi ze §rodowiska oraz postaw innych ludzi, ktore
niejednokrotnie utrudniaja niepelnosprawnym normalne, na miare¢ ich
mozliwosci, funkcjonowanie w spoteczenstwie wraz z innymi osobami
(http://www.niepelnosprawni.gov.pl/art,49,dokumenty-organizacji-
narodow-zjednoczonych).

W nieco inny sposdb osobg z niepetnosprawnoscig okresla Konwencja
nr 159 Migdzynarodowej Organizacji Pracy, gdzie ,, (...) okreslenie
‘osoba niepetnosprawna’ oznacza osobe, ktorej mozliwosci uzyskania
1 utrzymania odpowiedniego zatrudnienia oraz awansu zawodowego sa
znacznie ograniczone w wyniku ubytku zdolnosci fizycznych lub
umystowych, wlasciwie orzeczonego” (Konwencja nr 159
Migdzynarodowej Organizacji Pracy). Konwencja ta w znaczacy sposob
ogranicza  okre$lenie  osoby niepetnosprawnej zaledwie do
poswiadczenia formalnego, czy niepelnosprawno$¢ danej osoby
ogranicza ja w zakresie pracy zawodowej i czy ma znaczenie na rynku
pracy. W zaden sposéb nie jest tutaj uwzgledniany aspekt spoleczny
niepetnosprawnosci czy tez czas w jakim osoba nabyla
niepetnosprawnos¢, albo tez sposdb w jak si¢ to stato (Gietda, 2015).
Z kolei niepelnosprawno$¢ ruchowa definiowana jest jako spowodowana
przez nieprawidlowa zmiane w narzadzie ruchu lub/i w rdzeniu
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kregowym lub/i w o$rodkach ruchu w moézgu. Wtasnie ze wzgledu na
lokalizacj¢ tych zmian, mozna podzieli¢ je w nastepujacy sposob: -
dysfunkcje pochodzenia obwodowego, ktore moga by¢ spowodowane
przez amputacje, zmiany chorobowe narzadu ruchu, wadami konczyn,
czy skrzywieniem kregostupa, - dysfunkcje pochodzenia mézgowego —
powstaja na skutek zmian chorobowych w osrodkach ruchu w moézgu,
np. plasawica, mozgowe porazenie dzieci¢ce, urazy mechaniczne, -
dysfunkcje pochodzenia rdzeniowego — bardzo czesto spowodowane
moga by¢ przez mechaniczne uszkodzenia rdzenia kregowego, ale takze
przepukling oponowo — rdzeniowa lub choroba nowotworowa rdzenia
kregowego (Maciarz, 2005).

Dysfunkcje narzadu ruchu charakteryzujg si¢ duzym zroéznicowaniem
pod wzgledem zakresu i rodzaju uszkodzenia, a takze obnizenia
sprawnosci czynnosci motorycznych. Wystepuje wielorako$¢ podziatow
0s0b z niepelnosprawnos$cia ruchowa, ktora to bywa okreslana takze jako
fizyczna, motoryczna czy tez lokomotoryczna. Spotka¢ takze mozna
osoby funkcjonujace samodzielnie, ktére posiadaja zaledwie niewielkie
uszkodzenia narzadu ruchu, ale réwniez osoby, ktére nie s3 w stanie
samodzielnie funkcjonowa¢ ze wzgledu na mocno obnizong sprawnos¢
czynno$ci motorycznych. Stad tez wyrdzni¢ mozna wiele podziatéw
niepetnosprawnosci ruchowej. Do jej gldéwnych przyczyn zaliczy¢
mozna zar6wno wady wrodzone, choroby przewlekte, jak 1 wypadki,
zatrucia czy urazy. Z kolei przyczyn wad wrodzonych jest rowniez wiele,
do najczestszych nalezg czynniki: mechaniczne, chemiczne, hormonalne
czy genetyczne. Z kolei jednym z najbardziej znanych podzialow
niepetnosprawnosci ruchowej jest ten, proponowany przez I. Kaiser —
Grodecka, a zawarty w ksigzce J. Kirenko (2007), ktora wyrdznia
niepelnosprawno$¢ pochodzenia kostno — stawowego (np. schorzenia
reumatyczne, zwichnigcie stawu biodrowego, nieprawidlowosci
w obrgbie kolan, stop), mézgowego (np. mézgowe porazenie dziecigce,
niedowlady i porazenie spastyczne i wiotkie, zaburzenia koordynacji
ruchowej, zespoty ruchéw mimowolnych), rdzeniowego (postepujacy
zanik mies$ni, choroba Heinego — Medina, urazy kregostupa i rdzenia,
rozszczep kregostupa), a takze spowodowang brakiem konczyn (bedace
skutkiem amputacji lub wrodzone) (Kirenko, 2007).
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Deutsch — Smith wyrdznita dwie kategorie dysfunkcji narzadu ruchu i sa
to:

- schorzenia mig¢$niowo — szkieletowe — ta grupa os6b ma zazwyczaj
trudno$ci z kierowaniem swoimi ruchami. Czeg$¢ z nich musi stosowaé
specjalny sprzet, aby moéc wykonywaé codzienne czynno$ci. Do tej
grupy zaliczamy: wady w budowie konczyn, choroby uktadu kostnego
oraz mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawow.

- zaburzenia neuromotoryczne — tutaj zalicza si¢ mozgowe porazenie
dziecigce, padaczke; powstaja one na skutek uszkodzen centralnego
uktadu nerwowego (rdzenia krggowego i1 mozgu), powodujac tym
samym zaburzenia neurologiczne, ktore w znaczacy sposdb wptywaja na
poruszanie si¢ 1 kontrolg mie$ni. Do tej grupy mozna wliczy¢:
stwardnienie rozsiane, dystrofi¢ mig$niowa, moédzgowe porazanie
dziecigce, padaczke, chorobe Heinego — Medina oraz choroby rdzenia
kregowego (Deutsch — Smith, 2009).

Autor (2009) wskazuje rdwniez na przyczyny dysfunkcji narzadu ruchu,
do ktorych zalicza: wypadki i urazy, infekcje i alergie, dziedziczenie,
wielorakie czynniki, a takze przyczyny nieznane. Z kolei te dzieli
jeszcze bardziej szczegdtowo na:

,» - Wypadki drogowe,

- wypadki w wodzie i podczas nurkowania,

- rany od broni palnej

- urazy podczas uprawiania sportu (boksu, jazdy na nartach, pitki
noznej),

- maltretowanie dzieci,

- zatrucie/toksyny,

- choroby zakazne, np.: odra, choroba Heinego — Medina,
- wczesniactwo,

- zakazenie HIV,

- niepetnosprawnosci o podtozu genetycznym,

- padaczka,

- wodogtowie,

- astma” (Deutsch — Smith, 2009, s.40-41).

Odnoszac si¢ do wszystkich wyzej wymienionych klasyfikacji
stwierdzi¢ mozna, Ze pomimo ich ogromnej réznorodnosci, kazda z nich
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zwraca uwage na wielorako$¢ przyczyn, ktore powoduja
niepelnosprawnos¢ ruchowa.

Wplyw dysfunkcji narzgdu ruchu na funkcjonowanie spoleczne
czlowieka

Skutki niepetnosprawnosci ruchowej sg bardzo obszerne i dotycza nie
tylko sfery fizycznej, ale rowniez psychicznej oraz spotecznej, dzigki
ktorej cztowiek wchodzi w relacje z innymi ludzmi (Krél, 2017).
Niezmiernie waznym aspektem jest takze to czy niepetnosprawnos¢ jest
wrodzona czy zostala nabyta. Wartym zaznaczenia jest, ze osoby
niepetnosprawne od urodzenia, nie maja w swoich os$rodkach
moézgowych zapisu stylu normalnego zycia czy wtasciwych ruchow, nie
maja wiec poréwnania. Ich niepetnosprawnos¢ to dla nich sytuacja
normalna. Ma to swdj wplyw na osobowos¢ czlowieka, na jego obraz
samego siebie, koncepcje, czy chociazby szacunek do samego siebie
(Kirenko, 2007). Sytuacja niezwykle trudng jest gdy czlowiek, ktory do
pewnego momentu funkcjonowat normalnie, petnigc przy tym okreslone
role spoleczne, traci catkowicie lub cze§ciowo sprawno$é. Zmuszony
jest on do zmiany swoich planow zyciowych, niejednokrotnie warto$ci
jakimi si¢ kierowatl. Przeksztatceniu ulega réwniez jego spojrzenie na
swiat, otoczenie w ktorym funkcjonuje oraz relacje z innymi ludzmi.
W momencie, gdy niepetnosprawnos$¢ zostaje nabyta nagle, oprocz
przeredagowania poczucia wlasnej tozsamosci, pojawia si¢ problem
niewiedzy na temat niepetnosprawnosci. W dalszym ciggu moze to by¢
powodem odczuwania mocnych stanéw frustracyjnych, ktore prowadza
przewaznie do dwoch konsekwencji: reakcji unikowych, ktore skutkuja
si¢ wycofaniem z dziatan lub reakcji agresywnych (Chrzanowska, 2015).

Osoba, ktora nabywa niepetnosprawnos¢, przechodzi kolejno przez
poszczegolne etapy. Pierwszym z nich to szok i zaprzeczenie.
W  $wiadomosci czlowieka istnieje pojecie choroby, jednak
w momencie, gdy dotyka ona jego samego, staje si¢ ogromnym
zaskoczeniem. Typowa reakcja dla okresu szoku 1 zaprzeczania jest
wyszukiwanie powodu utraty sprawnosci. Oczywistg rzeczg jest rOwniez
che¢ roztozenia odpowiedzialno$ci. Poszukiwania te dotycza jednak
zewnetrznego otoczenia. Winy szuka si¢ w rodzinie, lekarzu. Jest to
bardzo wazny etap w toku radzenia sobie z utratg sprawnosci. Réwnie
waznym momentem tego etapu sg pierwsze diagnozy. To one pokazuja
konsekwencje czy spodziewane trudnosci. Pierwszym mechanizmem
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obronnym jest wlasnie zaprzeczanie, jako naturalna reakcja rozwojowa.
Daje ono réwniez czlowiekowi czas na pogodzenie si¢ ze stratg
i przyzwyczajenie si¢ do obecnej sytuacji. Kolejnym etapem jest gniew.
Pojawia si¢ w momencie, gdy cztowiek oczekujacy szybkiej poprawy
lub tez powrotu do pelnej sprawnosci, nie otrzymuje tego, na co tak
bardzo czekat. Frustrujace bywa tez, gdy codziennie czynnosci,
z ktorymi do tej pory nie miat najmniejszych trudnos$ci, nagle staja si¢
niewykonalne. Moze to przyczyni¢ si¢ takze do wystgpowania stanow
agresji czy zdenerwowania. Na poczatku taka zlo$¢ skierowana jest do
zewnatrz, w strong¢ lekarzy, pielegniarek, rodziny, przyjaciol. Z czasem
jednak emocja ta moze zosta¢ przekserowana na samego siebie, jako
przejaw bezsilnosci 1 poczucia porazki. Nastgpnie pojawia etap
targowania si¢. Tutaj najbardziej charakterystyczne staje si¢ powierzenie
innym oraz wiara w przypadek. Bardzo cze¢sto pojawia si¢ wzmozenie
zachowan religijnych, czasem réwniez powrdt do wiary. Etap ten, to
takze etap postanowien — najczesciej rozpoczyna si¢, gdy wedlug osoby,
wykorzystane zostang juz wszystkie mozliwosci, ktére pomoglyby
w przywroceniu stanu sprzed momentu nabycia niepetnosprawnosci.
Z czasem jednak pojawia si¢ tzw. zewnatrz sterownos$¢ oraz konflikt
afektywno — poznawczy, w ktorym to osoba nie akceptuje postawione;j
diagnozy (uruchamia to zachete do poszukiwania nowych perspektyw
powrotu do sprawnosci). Cztowiek zaczyna bra¢ pod uwage
rozwigzania, ktére wczesniej ignorowal. Pomimo wielu prob
1 wykorzystania wielu mozliwosci, na etapie tym, osoba
z niepelnosprawnos$cig dochodzi do zatozenia, Ze nabyta dysfunkcja jest
nieodwracalna. Zazwyczaj wigze si¢ to z wejsciem na kolejny etap,
jakim jest depresja. Tutaj, cztowiekowi, powoli zaczyna brakowaé
motywacji. Zamiast ztosci 1 gniewu, pojawia si¢ bezsilno$¢, rezygnacja
1 zniechecenie. Utrata sprawnosci przemienia si¢ w fakt. Wcigz jednak
to cecha negatywna, przez ktorg cztowiek odbiega od normy. Jest to
réwniez etap, kiedy w pelni uwidacznia si¢ przygngbienie zwiazane
z utrata oraz nast¢puje zwatpienie w realizacje wilasnych planow
zyciowych, czy tez zatozonych rol spotecznych. Powoduje to spadek
samooceny, jak réwniez nastroju — nie sprzyja to w zaden sposéb
wytyczaniu nowych celow, planéw. To tutaj pojawia si¢ myS$lenie o
sobie, jako o osobie z niepelnosprawnos$cia. Brak energii i checi do
podejmowania jakichkolwiek dzialan powoduje wilasciwe dla stanu
depresji poczucie bezcelowosci, zniechecenie, a w skutek tego brak
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sensu zycia. Prowadzi to do wycofania si¢ z kontaktéw z otoczeniem,
jak réwniez powolne wycofywanie si¢ ze wszystkich aktywnosci. Jest to
dla osoby niepetnosprawnej w pewien sposob ochrona przed kolejnymi
niechcianymi porazkami, co daje nierealne poczucie bezpieczenstwa.
Etap ten wymaga wsparcie specjalistow: terapeutow, psychologdéw, aby
osoba niepetlnosprawna mogta przej$¢ od obnizonego nastroju i wejsé¢
w kolejny etap, ktorym jest akceptacja. Zte emocje sg powoli odpierane
na rzecz pozytywnych. Cztowiek sukcesywnie przystosowuje si¢ do
nowych warunkow, dzigki odnalezieniu i wyéwiczeniu wiasciwych
sposobow  radzenia sobie z  ograniczeniami  wynikajacymi
z niepelnosprawnos$ci. Na tym etapie niepelnosprawno$¢ nie jest gtéwna
I charakterystyczng cechg opisujaca czlowieka i jego stopien
funkcjonowania. Dzigki $wiadomosci swoich wlasnych ograniczen,
osoba niepelnosprawna tworzy realne plany na przysztos$¢, powracaja jej
aspiracje zyciowe. Niezwykle wazne dla osoby, ktéra nabyta
niepetnosprawnosc¢ jest przej$cie przez wszystkie etapy radzenia sobie
z niepelnosprawnoscia. Ma ona mozliwo$¢ poznania wlasnych emocji,
zmierzenia si¢ z nimi. Czlowiek uczy si¢ tez pobierania pomocy od
specjalistow 1 przede wszystkim zwrdcenia si¢ po nig. Po przej$ciu
wszystkich etapow uzyskany zostaje najkorzystniejszy poziom
emocjonalny, ktory nie tylko pozwala normalnie funkcjonowaé w zyciu
codziennym, ale takze skupic¢ si¢ na krokach istotnych dla dalszego zycia
(Chrzanowska, 2015).

Dysfunkcja narzadu ruchu, jak kazda inna niepetnosprawnos¢, wywiera
wplyw na proces socjalizacji. Zaburzenia rozwoju ruchowego moga
w istotny sposob redukowa¢ wplyw oddzialywania spotecznego, a takze
wzrastanie w kulture. Spowodowane jest to zawg¢zonymi kontaktami
spolecznymi oraz mniejszag iloscia doswiadczen spotecznych
(Biniakiewicz, 2009). Stad tez niezwykle wazne jest wsparcie
odbywajace si¢ na wielu ptaszczyznach (cztowiek — cztowiek, cztowiek
— instytucja, cztowiek — grupa). Podstawowe rodzaje wsparcia, jakie
mozna okaza¢ osobie niepelnosprawnej to: informacyjne,
instrumentalne, emocjonalne, wartos$ciujace, rzeczowe i duchowe. Sg to
gléwne obszary, w jakich mozna okazywaé ta szczeg6lng forme
interakcji, ktora nie jest tatwa, poniewaz wymaga nie tylko rozpoznania
deficytow, ale takze zrozumienia potrzeb drugiej osoby (Rutkowska,
2012).
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Istotnymi pojeciami, ktorych z pewno$ciag nie mozna pomingé sa
aktywnos$¢ 1 aktywizacja spoteczna. Aktywizacja to nic innego jak
pobudzanie, ozywianie, wzmacnianie, za$ aktywno$¢ kojarzona jest
przede wszystkim ze sktonnoscig do dziatania i dziatalnos$cia.

Aktywizacja, rozumiana jako dziatanie socjo — wychowawcze, ma
prowadzi¢ do zwickszenia  poziomu  aktywnosci 0sOb
zmarginalizowanych, rozszerzenia ich udzialu w zyciu spotecznym,
gldwnie przez zamierzone wywotywanie zmian w pogladach, wzorach,
postawach i sposobie zycia tych grup spotecznych. Czgsto aktywizacja
spoteczna jest nieroztacznie kojarzona z aktywizacjg zawodowa, jednak
zauwazyC trzeba, ze to dzigki wlasciwemu wsparciu aktywizacji
spotecznej, moze mie¢ miejsce aktywizacja zawodowa. W tym miejscu
zndw nalezy powroci¢ do osoby niepetnosprawnej, gdyz to w niej tkwi
najwigkszy potencjat do zapoczatkowywania zmian. Wszystko zalezy od
jej  postawy  zyciowe] oraz  stopnia  akceptacji = wlasnej
niepetnosprawnosci. Dochodzaca do tego pozytywna relacja spoteczna
oraz wsparcie okazywane osobom niepetnosprawnym, maja na celu
zmobilizowanie os6b niepetnosprawnych do podjecia walki o samych
siebie, a takze pokazanie, ze mogg zmierzy¢ si¢ z wlasnymi problemami.
Stad tez aktywizacja spoteczna to proces zewngtrzny, ktérego zadaniem
jest  pobudzenie do  podjecia  aktywnoSci  przez  osoby
z niepelnosprawnoscia na tyle, aby mogty wykorzysta¢ swoje zdolnosci
1 mozliwo$ci do aktywnego wlaczania si¢ w zycie spoteczne (Krol,
2017).

Znaczenie sportu w zyciu osob z dysfunkcja narzadu ruchu

Pierwsze wzmianki o potaczeniu sportu z niepelnosprawnoscia i jego
wplywie na rehabilitacj¢ dostrzezono juz w latach 40. XX wieku. Od
tamtej pory dokonano ogromnej liczby zmian w warunkach
usprawniania 1 w mozliwo$ciach podejmowania aktywnos$ci sportowej
przez osoby z niepelnosprawnoscia. Poczatkowo szczegdlng wage
przyktadano do funkcji leczniczej i1 zdrowotnej sportu oraz do
integrowania osob niepetnosprawnych z pelosprawnymi. Pomimo
tego, wcigz gltowna idea pozostawalo stworzenie osobom
niepetnosprawnym takich samych warunkéw rywalizacji sportowej,
jakie posiadaty osoby sprawne. Niezwykle wazng datg jest rok 1989,
w ktérym to powstat Migdzynarodowy Komitet Paraolimpijski, dbajacy
o sporty paraolimpijskie na scenie mie¢dzynarodowej, ale takze
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odpowiadajacy za jego rozwdj w $wiecie i koordynujacy ogoét dziatan
podejmowanych w tym kierunku (Koper, Tasiemski, 2013).

Sport 0s6b niepelnosprawnych, w obecnych czasach, rozpatrywany
moze by¢ na trzech plaszczyznach: rehabilitacyjnej — nie tylko
wyrownuje, ale takze regeneruje specyficzne zaburzenia psychiczne,
fizyczne czy spoteczne, rekreacyjnej — tutaj celem jest efektywne
wykorzystanie czasu wolnego, jak rowniez sportu wyczynowego — gdzie
celem jest zdobycie jak najwyzszego wyniku. Niewatpliwie waznym
elementem na kazdej z tych ptaszczyzn jest podtrzymywanie oraz
podnoszenie sprawnos$ci ruchowej, dzigki czemu osoby niepetnosprawne
moga na miar¢ swoich mozliwos$ci integrowaé si¢ z osobami
petnosprawnymi oraz uczestniczyé w zyciu spotecznym i zawodowym
(Sobiecka, 2009). Najtrudniejsze dla 0sob z niepelnosprawnoscia
ruchowg, jest samo wyjscie do innych, podjecie trudu aktywnosci.
Osoby, ktore zdecydowaty si¢ na podjecie tego wyzwania, po jakim$
czasie rozwijaja si¢ jeszcze bardziej, co wplywa korzystnie nie tylko
mozliwo$¢ samorealizacji, integracje, czy wspotzawodnictwo, ale
rowniez jest dla sporej iloSci osdb szansa na nowe, lepsze zycie.
Pomimo, ze dla niepelnosprawnych sportowcow, zupetnie tak samo jak
dla petlosprawnych, naturalnym jest medal, miejsce na podium
I Osigganie jak najlepszych wynikow, to nie zawsze te aspekty sportu
staja si¢ najbardziej znaczace. Wielu sportowcéw z dysfunkcjami
niejednokrotnie dziala na rzecz osoOb, ktore nagle nabyly
niepetnosprawnos¢, a zarazem tych, ktore trwajg w kryzysie. Cate ich
do$wiadczenie, umiejetno$¢ radzenia sobie z trudno$ciami, a przede
wszystkim odniesione sukcesy, staja si¢ przyktadem na to, Ze pomimo
ograniczen mozna zy¢ aktywnie, robi¢ to, co si¢ lubi, a przy tym
zwycigza¢. Wzbudza to zachwyt nie tylko u osob niepelnosprawnych,
ale tez u o0so6b petlosprawnych, ktoére checig przygladaja sie
rozgrywkom sportowym niepetnosprawnych. Sportowcy
z dysfunkcjami, dzigki swojej pozycji, moga stanowi¢ wzor i by¢
motywatorem dla tych, ktérzy po nabyciu niepetnosprawnosci, nie widzg
dla siebie zadnego celu do osiagnigcia, a ktore by¢ moze chciatyby
wroci¢ do aktywnego zycia i przetamac swoje bariery (Pieszak, 2012).

Aktywno$¢ sportowa 0sob niepetnosprawnych, czyli uprawianie przez
nich sportow letnich lub zimowych, to nic innego jak dostosowana do
ich mozliwosci aktywno$¢ ruchowa. W kazdej z dyscyplin uwzgledniane
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sa potrzeby wynikajace ze swoistosci niepetnosprawnosci zawodnikow.
Dostosowanie to dotyczy gléwnie zmian przepisOw rozgrywanych
zawodow 1 konkurencji, a takze wykorzystywani specjalistycznego
sprzetu sportowego. Kluczowa koncepcja, jaka towarzyszy tym
staraniom, jest poszukiwanie takich metod, aby zawody i konkurencje
sportowe 0s0b z niepetnosprawnoscia, byly w jak najwiekszym stopniu
zblizone do tych, w ktorych udzial biorg osoby pelnosprawne. Prezna
ewolucja specjalistycznych konstrukcji sprzetu niezbednego do
uprawiania poszczegolnych dyscyplin, na przestrzeni ostatnich lat,
spowodowata, ze osoby z niepetnosprawnoscia, ktorych codzienne
funkcjonowanie uzaleznione jest od wodzka inwalidzkiego, maja
wspotczesnie mozliwos$¢ uprawiania réznorodnych sportéw. Kazdego
roku pojawiaja si¢ coraz to nowsze, specjalistyczne sprzety, dzieki
ktérym rozszerzana jest oferta sportow mozliwych do uprawiana przez
osoby niepelnosprawne. Wiele dyscyplin sportowych nie bylaby
dostepna dla oso6b z niepelnosprawnoscia, gdyby wlasnie nie
specjalistyczny sprzet, ale rowniez gdyby nie efektywna rehabilitacja,
ktéra umozliwia tym osobom powrdét do jak najpelniejszego
uczestnictwa w zyciu po urazie (Tasiemski, Koper, 2009).

Niezwykle waznym elementem sportu 0s6b niepetnosprawnych jest
klasyfikacja. Podobnie jak w sporcie 0osob petnosprawnych, pod uwage
brany jest wiek czy waga zawodnikow, jednak to nie wszystko. Przede
wszystkim uwaga zwracana jest na rodzaj i zakres niepelnosprawnosci.
Ruch paraolimpijski stworzyt cztery grupy niepelnosprawnosci: urazy
1 choroby rdzenia krggowego, amputacje konczyn, porazenie moézgowe,
inne schorzenia narzadu ruchu. Klasyfikacja w sporcie o0sob
niepetnosprawnych swoje poczatki miata juz w latach 40. XX wieku,
jednak dopiero w latach 60., ze wzgledu na sprawny rozwoj sportu
niepetnosprawnych, rozpoczeto modyfikacje tego systemu. Sportem
niepelnosprawnych zaczely interesowac si¢ coraz szersze grupy ludzi
z r6znorodnymi dysfunkcjami narzadu ruchu. Dzigki temu rozwijaé si¢
moglo wiele dyscyplin oraz progres w poziomie sportowym
zawodnikow. Jednak razem z tym reguly przyporzadkowywania
sportowcoéw do réznych klas sportowych, musiaty by¢ doskonalone na
biezaco. W latach 90. ubieglego wieku przyjety zostal system
klasyfikacji ~ funkcjonalnej.  Jego  zadaniem  byla  pomoc
w przeprowadzeniu zawodow migdzynarodowych. W tamtych czasach
obowigzywaly dwa wzory klasyfikacji. Klasyfikacja specyficzna, ktorej
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zadaniem bylo okreslenie potencjalu  funkcjonalnego, jaki
charakteryzuje zawodnikow z dang dysfunkcja, niezbednego do tego,
aby uprawia¢ dang dyscypling sportowsg, a ktora bazowala na systemie
klasyfikacji funkcjonalnej. Drugi wzér klasyfikacji, to klasyfikacja
ogolna. Opiera si¢ ona na klasyfikacji medycznej, ktora opisuje
poszczegblne grupy niepelnosprawnosci. Obecnie klasyfikacja
medyczna nie jest tak czgsto wykorzystywana, z racji stworzenia
szczegdlowych klasyfikacji dla poszczegolnych dyscyplin sportowych.
Dzigki tym wszystkim mozliwo$ciom, o sukcesie niepelnosprawnych
sportowcéw w znacznym stopniu przesadza to, jakich umiejetnosci
nabyl podczas treningéw, a nie tylko stopien 1 rodzaj jego
niepelnosprawnosci. To niezwykle istotny element dla zawodnikdw,
ktoérzy podczas trenowania daja z siebie wszystko, by potem mobc
prezentowac efekty swojej pracy (Tasiemski, Koper, 2009).

Zakonczenie

Przez cale zycie cztowiek poszukuje aktywnosci, ktore pozwola mu nie
tylko utrzymac jak najlepsza sprawnos$¢ fizyczna, ale rbwniez pomoga w
odreagowaniu codziennych streséw. W taki sam sposéb odbywa si¢ to u
0s6b petnosprawnych jak i niepelnosprawnych. I w jednym i w drugim
przypadku aktywno$¢ musi by¢ dostosowana do naszych mozliwosci. W
Zauwazy¢ mozna, ze im wigksza aktywno$¢ zawodowa, czy realizowana
z pasji, tym ich wigksze zadowolenie z zycia. Najistotniejszg rzecza jest
fakt, ze ma to ogromny wpltyw zaré6wno na zdrowie fizyczne, jak 1
psychiczne 0s0b niepetnosprawnych, a co za tym idzie na zwigkszenie
satysfakcji z jakoS$ci zycia.

Abstract

The issues raised are extremely important for many people. The
importance of sport in the lives of people with disabilities is still
underestimated. Sport for people with disabilities is not very popular,
and therefore, few people know about its existence. Playing sports by
people with disabilities is not only good for their physical health. It also
increases their satisfaction with the quality of life.
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Problematyka funkcjonowania oraz przezy¢ zdrowego
rodzenstwa dzieci przewlekle chorych

., Byloby bledem sqdzic,
Ze rozumie¢ znaczy unikngc¢ trudnosci.”
Janusz Korczak

Wstep

agadnienie choréb przewleklych, jest zjawiskiem niezwykle

delikatnym i ze wzgledu na swoja trudng i obciazajaca specyfike

czesto odrzucanym ze $wiadomosci przez ogo6t spoteczenstwa.

Jest to szczegoblnie ztozony temat w przypadku analizowania go

w  Kkontek$cie zaburzen zdrowotnych u dzieci oraz
funkcjonowania cztowieka w obliczu choroby bliskich. Naturalnie
przychodza na mysl trudne pytania dotyczace tego, dlaczego mate dzieci
cierpig na réznorodne choroby, przez ktore doswiadczajg wiele bolu,
a czasem nawet umieraja. Dzieci dotknigte przewlektymi trudnosciami
o podtozu somatycznym maja znacznie wieksze problemy w zakresie
edukacji oraz rozwoju. Czeste hospitalizacje, obawa o przysztos¢ czy
konieczno$¢ znoszenia bdlu zaburzaja naturalng i swobodng dziecigca
rados¢.
Niniejsze opracowanie ma na celu przedstawienie problematyki
funkcjonowania oraz przezy¢ jakich doswiadcza zdrowe rodzenstwo
dzieci przewlekle chorych z uwzglednieniem kontekstu rodzinnego. Jak
wskazata kwerenda literatury, analizowane zagadnienie jest zjawiskiem
literaturze do$¢ rzadko opisywanym. Jednak mimo to, nie mozna ujaé
waznosci 1 potrzeby opracowywania oraz analizowania tego aspektu. Ma
to swoja wage zarowno w kwestii zagadnien teoretycznych wobec
potrzeb badaczy i naukowcow, ale takze praktycznych na rzecz oséb na
co dzien wspotpracujacych z rodzenstwem dzieci przewlekle chorych.
Ponadto, prowadzi nie tylko do waznych przemyslen na tematy
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dotyczace istotnych kwestii w zyciu, ale takze motywuje do aktywnosci
na rzecz chorych i niepetnosprawnych oraz ich rodzin.

Problematyka choroby w zyciu czlowieka
Nie ulega watpliwosci, ze choroba w zyciu czlowieka jest zjawiskiem
niezwykte trudnym oraz obcigzajagcym. Ogodlnie jednak mozna uznaé, iz
choroby sg zjawiskiem powszechnym i towarzyszacym cztowiekowi na
przestrzeni dziejow. Ludzie od wiekéw musieli stawia¢ czoto réznego
typu dysfunkcjom natury somatycznej i wynikajacym z nich
niepetnosprawnosciom. Choroby stanowig dla ludzko$ci zrodto
ogromnego cierpienia, przejawiajacego si¢ zarbwno w sferze fizycznej
jak 1 psychicznej. Poprzez doswiadczane cierpienie, bodl, przykre
dolegliwosci oraz wycienczenie organizmu choroby ograniczaja
cztowiekowi mozliwo$¢ sprawnego funkcjonowania, tak w codziennym
zyciu rodzinnym jak i w spoteczenstwie.
Odnoszac si¢ juz stricte do definicji, chorobe mozna probowac ujac jako
dynamiczng reakcje organizmu na dziatanie roéznych czynnikoéw
patologicznych nazywanych tez chorobowymi. Reakcja ta wyrdznia si¢
przede wszystkim zaburzeniami w dziatlaniu narzadow 1 tkanek
wewnatrz uktadu (Maciarz, 1996, za: Lipinska- Loks, 2012). Takie
podejscie do istoty choroby akcentuje trudnosci jakie pojawiaja si¢
w zwigzku z wystgpieniem objawow, a co za tym idzie dysfunkcja
organizmu.
Choroba w literaturze moze by¢ w roznorodny sposdb nazywana.
Zwykle stosuje si¢ terminy takie jak: dlugotrwata, chroniczna,
nieuleczalna czy przewlekla. Zazwyczaj wykorzystuje si¢ je w réznych
kategoriach, odnoszac si¢ Scisle do okreslonych kwestii 1 cech. Jednak
jak twierdzi E. Wielgosz (1991, za: S. Olszewski, K. Parys, 2016), mimo
widocznego zrdznicowania wyze] wskazane okreslenia moga byc¢
stosowane zamiennie. Z punktu widzenia praktycznego warto jednak
dokonywa¢ 1 wskazywa¢ na charakterystyczne dla nich cechy
wynikajace ze specyfiki okreslonego schorzenia.
Przyktadem choroby, ktora wydaje si¢ by¢ najczgsciej opisywana jest
choroba przewlekta. Charakteryzuje si¢ ona dlugim czasem trwania,
uscislajagc mozna wskaza¢ czas powyzej co najmniej czterech tygodni
(A. Maciarz, 2003 za: S. Olszewski, K. Parys, 2016). Ponadto
w literaturze przedmiotu badacze oraz teoretycy (A. Maciarz 2001, za:
P. Plichta, 1. Jagoszewska, J. Gladyszewska-Cyrulko, B. Szczupat,
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A. Drzazga, B. Cytowska, 2017) opisujac chorobe przewlekta wskazuja
na jej charakterystyczne cechy takie jak:
e lagodniejsze nasilenie objawow w opozycji do ostrego
przebiegu choroby;
e ryzyko nieodwracalnych konsekwencji oraz patologicznych
zmian w organizmie;
e konieczno$¢ dlugotrwalej opieki medycznej i odpowiedniej
rehabilitacji.
Dla uzupethienia powyzszej proby charakterystyki chorob przewlektych
mozna wskaza¢, iz w literaturze medycznej okre$la si¢ choroby
przewlekte jako trwate, nieodwracalne, postepujgce zmiany
uszkadzajgce ustroj, obnizajqgce permanentnie jego wydolnos¢
i sprawnos¢, gtownie w tzw. stanach ostrych, ale takze i przewlektych,
jako jeden i ten sam ustawicznie trwajgcy proces wyniszczania (M.
Zigcina 1978, s. 156, za: W. Pilecka, 2007). Powyzszy fragment opisuje
biologiczne ujecie choroby, akcentujac wplyw choroby wylacznie na
organizm oraz jego funkcjonowanie i mozliwosci.
W opozycji jednak do tego medycznego ujgcia nalezy wyrdznic takze
oddziatywanie choroby nie tylko na organizm, ale takze na sferg
psychiczng cztowieka. Wptyw tej mozne by¢ bardzo wazny oraz silny
1 mie¢ duze znaczenie w procesie zdrowienia osoby cierpigcej oraz
funkcjonowania w czasie choroby jej cztonkow rodziny. W tej sferze,
najczesciej chorobe przewlekta uznaje si¢ za potencjalny stresor, ktory
W znaczacy sposob przeksztalcajaca dotychczasowa sytuacje dziecka
i jego bliskich, stawiajac przez nimi pewne wymaganiami i ograniczenia,
ktorym muszg sprostac (W. Pilecka, 2007). Tym samym choroba
zaburza funkcjonowanie nie tylko w sferze psychicznej ale takze
spotecznej i emocjonalne;j.
Nalezy jednak wskaza¢, iz pomimo ogromnych trudnosci i dysfunkc;ji,
dzieci przewlekle chore sg to zupelnie normalne dzieci, ktore znalazty
si¢ w anormalnej sytuacji. Majg one bowiem takie same potrzeby
rozwojowe jak dzieci zdrowe, lecz napotykaja bardzo duze trudnosci
w ich realizacji z powodu ograniczen i wymagan zwigzanych z choroba
(Pilecka, 2002, s. 169 za: M. Skorczynska, 2007). Znaczny wpltyw
dysfunkcji organicznej moze zaburza¢ wilasnie proces realizowania
swoich marzen oraz zaspokajania potrzeb.
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Funkcjonowanie rodziny dziecka przewlekle chorego
Choroba w rodzinie jest zjawiskiem niezwykle trudnym i wyplywajacym
na wszystkich jej cztonkéw. Jest to sytuacja kryzysowa, z ktorg rodzina
musi si¢ zmierzy¢, ale takze ktorej towarzyszg rozmaite konsekwencje,
zardbwno organizacyjne jak i emocjonalne (K. Kutek-Stadek, 2015).
Czlonkowie rodziny przezywaja rozne emocje w zwigzku z zaistniatg
sytuacjag. Wedlug W. Pileckiej (1995, za: S. Kedziora, 2007)
przystosowanie rodziny do przewlektej choroby jednego z czionkow
rodziny, moze zachodzi¢ w kilku etapach, takich jak: etap szoku, etap
paniki, etap zaprzeczania, zalu oraz etap rozpaczy i optakiwania utraty
zdrowia i planéw wobec dziecka oraz akceptacji i aktywnego dzialania.
Przezywanie wspomnianych faz stanowi specyficzng reakcj¢ danego
systemu rodzinnego oraz poszczegolnych jego cztonkéw
Rodziny czgsto staja przed konieczno$cig wprowadzania znaczacych
zmian w codziennym zyciu 1 planach na przysztos¢ (M. Skorczynska,
2007). Za tym stwierdzeniem pojawia si¢ mys$l, iz owe powazne zmiany
w zyciu rodziny i poszczegélnych jej cztonkéw moga dziata¢ jako
czynniki stresogenne (A.E. Kazak, M.T. Rourke, T.A. Crump, 2003: za:
J. Boruszak, H. Gryglicka, 2014).. To w jaki sposob rodzina poradzi
sobie z tg trudng sytuacja jaka niewatpliwie jest choroba somatyczna
dziecka zalezy od wielu czynnikéw, migdzy innymi wewnetrznych
zasobow, mozliwosci adaptacji oraz wiezi rodzinnych 1 sposobow
przystosowania si¢ do danej sytuacji.

Schorzenie poprzez negatywne skutki oddzialujace na organizm,
zaburza cierpigcej osobie mozliwos¢ sprawnego, aktywnego udziatu
w zyciu rodzinnym. Rodziny w ktorych pojawia si¢ przewlekle chory
cztonek musza sprosta¢ nie tylko obowigzkom typowym dla dynamiki
codziennego zycia rodzinnego oraz jego wyzwaniom, ale przede
wszystkim wymaganiom zwigzanym ze specyfika choroby 1 jej
obcigzeniami (M. Skorczynska, 2007). Nalezy wspomniec, iz choroba
przewlekta jest czynnikiem zwigkszajacym napigcie wewnatrzrodzinne
1 niekiedy wywotujace liczne nieporozumienia. Zme¢czonym
1 wycienczonym opieka oraz odpowiedzialno$cia za chore dziecko
rodzicom tatwiej jest podja¢ konflikt czy tez probowaé roztadowac
swoje trudne emocje na partnerze.

Rodzina w sytuacji dysfunkcji somatycznej dziecka podlega
oddziatywaniu silnych stresorow. Wsrod najwazniejszych i typowych
wystepujacych w takich rodzinach mozna wskazac:
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1) stresory finansowe — rodziny z przewlekle chorg osobg czesto maja
problemy finansowe wynikajace z konieczno$ci zabezpieczenia srodkow
medycznych, farmakologicznych i rehabilitacji dla chorego cztonka
rodziny. Zdarza si¢, ze jeden z rodzicow musi zrezygnowac ze swojej
pracy w celu opiekowania si¢ potrzebujacym, tym samym zmniejsza si¢
zakres mozliwo$ci 1 zaplecza finansowego rodziny. Bardzo wazna
1 niezwykle kosztowng czescig finansowych wymagan zwigzanych
z przewlektym schorzeniem somatycznym dziecka sg migedzy innymi
wizyty u specjalistow, specjalne wyposazenie mieszkania, zakup
niezbednych dla chorego urzadzen i oplaty za inne specjalistyczne
Swiadczenia;
2) wymagania codzienne — odnoszace si¢ przede wszystkim do wyzwan
wobec podstawowego opiekuna chorego dziecka, ktéry jest wprost
przeciazony i wyczerpany z powodu tak wielkiej ilosci spoczywajacych
na nim zadan oraz obowigzkow;
3) wymagania spoteczne — przewlekla choroba jednego z czlonkow
rodziny moze mie¢ znaczacy wplyw takze na spoteczne funkcjonowanie
rodziny, a odnosi si¢ to do zakresu prywatnosci ale takze zmniejszonej
spontaniczno$ci w jej zyciu i czasu poswiecanego pozostatym cztonkom
rodziny, w tym takze zdrowemu rodzenstwu chorego dziecka. Rodzice
moga mie¢ mniej czasu dla swoich zdrowych dzieci, aby im w tym
pomde, poswieci¢ czas, zainteresowaé si¢ ich problemami oraz
potrzebami. Ponadto, co bardzo wazne, odpowiedzialno$¢ oraz napigcie
zwigzane z chorobg dziecka moze wytwarza¢ duzo trudnych emocji
pomiedzy malzonkami;
4) wymagania psychologiczne — zarowno osoba przewlekle chora, jak
1 jej rodzina optakuja strate tego, co moglo si¢ zdarzy¢, realizacje
planow, swoje nadzieje, marzenia i mozliwosci (A. Y. Flanagan, 2003,
S. 14-15, za: M. Skoérczynska, 2007).
Jednak w obliczu choroby, rodzina staje przed wyzwaniem poradzenia
sobie z ta trudng sytuacja. Do czynnikoéw majacych wplyw na to, jak
system rodzinny poradzi sobie z przewlekla dysfunkcja somatyczng jego
cztonka, nalezg przede wszystkim:

e rodzaj i stopien nasilenia choroby;

e cechy choroby (widoczno$¢ stanu, w jakim jest chory);

e rokowania;

e przebieg choroby (staly, pogarszajacy si¢);
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e wystepowanie bolu (A. Y. Flanagan, 2003, s. 14-15, za: M.
Skoérczynska, 2007).
Ponadto, rodzice przewlekle chorego dziecka, chcac poradzi¢ sobie
z niedogodnos$ciami moga przyjmowaé réznorodne postawy, stuzace
adaptacji do nowej sytuacji. Rodzice w zwigzku z trudng sytuacja moga
przyja¢  negatywna postawe¢ charakteryzuja si¢  dystansem
emocjonalnym wobec chorego dziecka, tym samym ukazujg pobtazanie
wobec zdrowego rodzenstwa (B. Zidtkowska, 2010). Inna sytuacja moze
przestawia¢ si¢ w taki sposob, iz rodzice bedac rozczarowani
ograniczeniami chorujagcego dziecka beda nauktadali na zdrowe
rodzenstwo wiecej obowiazkéw, a jednoczesnie stanowigc mu coraz
wigksze wymagania. Kolejnym przyktadem postawy rodzicielskiej jest
unikanie lub odrzucenie chorego dziecka. Taki scenariusz wystepuje
gléwnie w rodzinach z zaburzonymi wigziami emocjonalnymi (B.
Ziotkowska, 2010). Innym przyktadem jest postawa nadopiekuncza.
Rodzice chcac uchroni¢ dziecko przed konsekwencjami ztego stanu
zdrowia tworza z nim symbiotyczng wiez. Taka postawa wystgpuje
zwlaszcza gdy choroba dziecka jest bardzo powazna.
Zupehie z drugiej strony, mozna zatozy¢, iz rodzice doceniajac czas
spedzany wspolnie z rodzing, beda chcieli mocniej akcentowac
1 celebrowa¢ wspdlne chwile. Moga prezentowaé postawe
wspolpracujaca z lekarzami, rehabilitantami oraz innymi specjalistami
dla dobra dziecka. Pozwalaja dziecku na mozliwie najwigksza
samodzielno$¢ 1 rozw¢j. Taka postawa jest korzystna zaréwno dla
samych rodzicow oraz ich kondycji psychicznej ale takze chorujacego
dziecka i jego zdrowego rodzenstwa.
Za B. Kedzierskg (2011, s.418), mozna wskazac, ze system rodzinny
pozytywnie radzi sobie z chorobg dziecka jezeli:
e Rodzina dziecka pomimo choroby pozostaje spojna catoscia;
e Poszczegblni cztonkowie rodziny akceptuja chore dziecko;
o Wspotzycie seksualne rodzicow uklada si¢ normalnie,
pozostaje pomigdzy nimi bliska wiez oraz intymnos¢;
e Poszczegblni cztonkowie rodziny chorego dziecka wiedzg
1 rozumiejg sytuacje oraz obdarzaja chorego wsparciem (w
zaleznosci od wieku 1 poziomu rozwoju);
e Rodzina przechodzi pozytywnie przez kolejne etapy procesu
radzenia sobie w sytuacjach trudnych;
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e Poszczegdlni czlonkowie rodziny wspieraja w praktyczny
sposOb osobe chorg 1 rozumiejg konieczno$¢ wykonywania
czynno$ci medycznych;

e Poszczegdlni cztonkowie rodziny przestrzegaja i postepuja
zgodnie z zaleceniami medycznymi;

e Rodzina wykazuje aktywng postawe wobec nawigzywania
kontaktéw oraz przyjaznej wspotpracy z innymi rodzinami w
podobnej sytuacji i przezywajacymi podobne problemy;

e Poszczegbdlni czlonkowie rodziny potrafia korzystaé
z r6znych form wsparcia i pomocy.

Uogolniajac powyzsze rozwazania, mozna stwierdzi¢, iz podobne jak
jest wiele réznych schorzen z odmienng specyfika, tak samo jest
z systemem rodzinnym i jego adaptacja do choroby dziecka. Jednak dla
rodziny najwazniejsze jest by w obliczu tak trudnego wyzwania
zmobilizowac swoje zasoby i wspdlnie zaadaptowac si¢ do sytuacji.

Funkcjonowanie oraz przezycia zdrowego rodzenstwa dzieci
przewlekle chorych

Dokonujac kwerendy literatury, mozna zwrdci¢ uwage, iz analiza
sposobow funkcjonowania i zalezno$ci w zwigzku z pojawieniem si¢
choroby przewlektej w rodzinie w duzej mierze skupia si¢ na problemach
rodzicow. Jednak warto zauwazy¢, iz w czasie gdy choruje jedno
z dzieci, nie tylko rodzice doswiadczajg bardzo trudnych przezy¢, gdyz
z sytuacjg choroby musi zmagaé si¢ takze rodzenstwo cierpigcego
dziecka (B. Zidtkowska 2010). Niestety sytuacja zdrowych dzieci
w rodzinie oraz ich problemoéw jest stosunkowo rzadko podnoszona
w literaturze (P. Baran, E. Chojecka, 2009). Analizujac ten problem,
nalezy jednak zwrdci¢ uwagg na to jak wiele przykrych i trudnych
przezy¢ zwigzanych z samotno$cig 1 niesprawiedliwoscia, dotykajacych
rodzine cierpigcego z powodu trudnosci somatycznych dziecka
pozostaje w umystach i odczuciach rodzenstwa tych dzieci.

Zdrowe dzieci posiadajace przewlekle chore rodzenstwo znajdujag sie
w trudnej sytuacji, ktora moze mie¢ réznorodny, w tym takze pozytywny
lub negatywny wplyw na ich funkcjonowanie w Zyciu codziennym (J.
Boruszak, H. Gryglicka, 2014).

W dostepnej literaturze z dotyczacej aspektow psychologiczno-
pedagogicznych dominuje poglad, iz rodzenstwo dzieci z trudnos$ciami
somatycznymi ujawnia wiele trudnosci adaptacyjnych i funkcjonalnych.
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Trudnosci te sa konsekwencja narastajacego dystresu rodzicow, ich
nadmiernej koncentracji na chorym dziecku, a wregcz $cislej z nim
identyfikacji 1 symbiozy, a co za tym idzie ograniczonego
zainteresowania dzie¢mi zdrowymi oraz ustawicznego zmniejszania si¢
zasobow rodzinnych na rzecz chorujacego (W. Pilecka, 2007).
Deprecjonowane dzieci ograniczaja swoja aktywnos¢, moga nawet
przyjmowac postawe izolacji od spoteczenstwa.

Choroba w rodzinie, zwlaszcza w tak bliskiej relacji jaka jest wiez
rodzenstwa stanowi bardzo silny stresor. Zaburzenie réwnowagi
funkcjonowania organizmu u rodzenstwa obok towarzyszacych mu
konsekwencji i zadan organizacyjnych, moze powodowaé pojawienie si¢
licznych skutkow o podtozu psychologicznym u cierpigcego dziecka
oraz jego rodziny (K. Kutek-Stadek, 2015).

Moze pojawié si¢ obawa o zycie, trudnosci z porozumiewaniem si¢ oraz
lgk o przyszto$¢ sa jednymi z pierwszych przezy¢ jakie doswiadcza
rodzenstwo dzieci przewlekle chorych. W zwiazku z tg trudng sytuacja
jaka bez watpienia jest choroba siostry czy brata, zdrowe dzieci moga
doswiadcza¢ wzrostu poziomu lgku, izolowania si¢ od spoleczenstwa
oraz zwigkszonej podatnosci na zaburzenia depresyjne (P. Baran, E.
Chojecka, 2009). Dodatkowo zdrowe siostry lub bracia cierpigcych na
rozne schorzenia dzieci majg poczucie winy oraz odczuwaja wstyd.
W wielu przypadkach u zdrowych dzieci wspomniany dyskomfort
pojawia si¢ wtasnie w zwigzku z tym Ze sa zdrowe. W tej sytuacji mozna
zaobserwowa¢ mozna u nich depresyjny nastroj, zaburzenia taknienia
czy snu oraz nieprawidlowy kontakt z otoczeniem (B. Zidtkowska 2010).
Z przeprowadzonych przez autorke opracowania badan wynika iz grupa
respondentow, jaka byto rodzenstwo dzieci z powaznymi problemami
natury somatycznej do§wiadczaja bardzo silnych i trudnych przezy¢ z
ktorymi niejednokrotnie trudno jest im sobie poradzi¢. Badane osoby
stwierdzily, 1z doswiadczaja braku zrozumienia oraz pozostajg
osamotnione w tak trudnym potozeniu. Zwracaty uwage, iz bardzo
przezywaja to co dzieje si¢ z chorym bratem czy siostra i czgsto
przedktadaja potrzeby rodzenstwa ponad swoje.

Nalezy jednak pamiegtaé, iz mozliwe wystgpienie silnych przezy¢ moze
by¢ zwigzane z sytuacjg rodzinng, wiezig pomie¢dzy rodzenstwem,
wsparciem spotecznym, ale takze umiej¢tnoscia adaptacji zdrowego
rodzenstwa do danej sytuacji oraz wzorcow zachowania prezentowanych
przez rodzicow. Jest to szczegbOlnie wazne, gdyz zdrowe rodzenstwo
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dzieci chorych czgsto wskazuje na niedostatek uwagi ze strony
rodzicow, ale takze moze odczuwa¢ osamotnienie w gronie
rowiesniczym. Czujac sie zaniedbane, same deprecjonuja swoje
potrzeby, ograniczajgc tym samym swoje mozliwosci rozwoju.

Z drugiej jednak strony posiadanie rodzenstwa borykajacego sie¢
z choroba przewlekla moze powodowac pozytywne zachowania oraz
postawy. Zdrowe rodzenstwo w tej trudnej sytuacji moze rozwijac¢ swoja
sfere spoleczng, wrazliwos$¢ oraz postawe altruistyczng i uwaznos¢ na
potrzeby drugiego cztowieka (P. Baran, E. Chojecka, 2009). Dzieci
majace styczno$¢ z ludzkim cierpieniem oraz wynikajaca z choroby
,»odmienno$cig” wlasnego brata czy siostry maja wicksza Swiadomosé
spoteczng oraz poglebione widzenie $wiata 1 ludzi, przez co moga staé
si¢ szybciej samodzielne i dojrzate (E. Pisula, 2007, za: P. Baran, E.
Chojecka, 2009).

Jak wynika z badan przeprowadzonych przez autork¢ niniejszego
opracowania, rodzenstwo dzieci z dysfunkcjami somatycznymi, pomimo
powyzej opisanych bardzo silnych, trudnych przezy¢ i wielu obaw
wykazuje si¢ pozytywna postawa wobec choroby swojego brata czy
siostry. Przejawia si¢ to duzym zakresem wiedzy dotyczacej chorzenia
rodzenstwa oraz procedur postgpowania. Ponadto, jak wykazaty
przeprowadzone badania zdrowe siostry oraz bracie dzieci cierpigcych
na powazne choroby przewlekte aktywnie uczestnicza w zyciu
rodzenstwa, chetnie si¢ nimi opiekuja, nawet biorgc na siebie niekiedy
duza odpowiedzialnos¢.

Biorac pod uwage powyzsze rozwazania nalezy pamigtac, o tak mocno
zaniedbanej sferze wsparcia tej grupy. Rodzenstwo dzieci przewlekle
chorych moze wykazywa¢ potrzebg pomocy, zrozumienia, akceptacji
czy poswigcenia czasu.

Podsumowanie
Podsumowujac, mozna uzna¢, iz choroba dziecka w rodzinie stanowi
niezwykle trudne wyzwanie, z ktérym musi mierzy¢ si¢ nie tylko
cierpigce dziecko ale takze jego rodzice i rodzenstwo. To w jaki sposob
rodzina poradzi sobie w obliczu dysfunkcji somatycznej jednego
z cztonka rodziny zalezy od wielu czynnikow, w tym wiezi, zasobow
rodziny. Bracia oraz siostry zmagajacego si¢ z przewlekla choroba
rodzenstwa sa narazeni na szereg problemow w zakresie codziennego
funkcjonowania, ale takze przykrych przezy¢ i emocji. Nalezy jednak
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podkresli¢, iz przyjmowane postawy oraz sposob funkcjonowania tych
0s6b moze by¢ zardéwno pozytywny jak i negatywny i przejawiaé si¢
w r6zny sposob. Nie wolno zapominaé, iz ze wzgledu na t¢ trudng
sytuacj¢ w jakiej znalazla si¢ rodzina a w tym takze rodzenstwo dzieci
przewlekle chorych, moze potrzebowa¢ wsparcia 1 pomocy
specjalistycznej.

Dla naukowcoéw zajmujacych si¢ wskazang tematykag waznym aspektem
pozostaje dalsze eksplorowaniem pojetej tematyki, zrozumienie potrzeb
i mechanizmow funkcjonowania siostr 1 braci dzieci przewlekle chorych.
Dla praktykow pracujacych i chcacych pomoéc grupie jaka jest
rodzenstwo dzieci z trudno$ciami natury somatycznej istotne s3
wiadomosci na temat mozliwych przezy¢ 1 sposob funkcjonowania tej
grupy by moc w prawidtowy sposob oddzialtywac terapeutycznie.

Abstract
Problems of functioning and emotions of healthy siblings of chronically
ill children.

The article presents the problems of functioning and emotions of healthy
siblings of chronically ill children. Describes the problem of the disease
in human life, the functioning of the family with the ill child, and the
functioning and emotions of children's siblings who are chronically ill.
The author draws attention to the need to broaden and explore this area.
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Stereotypowy obraz osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng w Srodowisku spolecznym

»Nie ma kaleki, jest cztowiek”

Maria Grzegorzewska

Wstep

spoteczenstwie wcigz mozna spotkac si¢ ze stereotypowym
postrzeganiem os6b z niepelnosprawnos$cia intelektualng.
Patrzenie na drugiego cztowieka przez pryzmat jego szeroko
rozumianego funkcjonowania tworzy swoista barierg, ktora thumaczy
jakos$¢ interakcji migdzy pelno i niepelnosprawnymi. Zmiana sposobu
myslenia o niepelnosprawnosci nie jest tatwa, ale konieczna do tego, aby

w spoteczenstwie kazdy byl traktowany godnie bez wzgledu na
jakiekolwiek dysfunkcje.

Stereotypy i mity- ujecie definicyjne

Jak pisze W. Dykcik (2009, s.27),,stereotypy sg to uproszczone
definicje ludzi, przedmiotow, stosunkow, sytuacji czy grup spotecznych
[...], to opinia lub obraz przyjmowany przez osobe¢ lub grupe, jako
reprezentacj¢ poznawcza wiekszych grup spotecznych, ktorej
podstawowg wlasciwos$cig jest nadmierne uproszczenie i niepodatnosé
na zmiany”. W odniesieniu do osob niepetnosprawnych sg to gléwnie
stereotypy o negatywnym wydzwigku, a wrecz obrazliwe. Obecnie
tradycyjnie  pojeta  stygmatyzacja  skierowana  wobec  0sob
niepetnosprawnych wygasa, jest ona nie akceptowalna spotecznie. Nie
oznacza to jednak réwnego statusu spolecznego tych osob.
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Spoteczenstwo kieruje si¢ ,,subtelng marginalizacja”, gdzie deklaruje
akceptacj¢ dla os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng przy
jednoczesnym dystansie i licznym uprzedzeniom (Krause, Zyta,
Nosarzewska, 2010). W przestrzeni publicznej krazy wiele stereotypow
wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng. Jedna z przyczyn tego
stanu rzeczy jest nie wiedza, ktdora powoduje powstawanie btednego
obrazu osoby niepetnosprawnej intelektualnie.

Podobng rolg¢ odgrywaja mity. W socjologii spotykamy si¢ z tzw.
mitami spotecznymi. A. Korzon (2004, s.28) pisze, iz ,s3 to
nieuzasadnione, irracjonalne wyobrazenia o rzeczywistosci spotecznej”.
Te mity zazebiaja si¢ ze stereotypami spotecznymi, rasowymi,
historycznymi czy narodowosciowymi. Mity moga spetnia¢ dwojaka
role: pozytywna i negatywng. Mity od zarania dziejow towarzyszyty
cztowiekowi, ktory probowal w oparciu o nie porzadkowaé
rzeczywisto§¢ w ktorej zyl. Natomiast moga one odgrywaé role
negatywna ze wzgledu na to, iz oparte sg na informacjach
niepotwierdzonych, nie popartych wiedza. Z tego wzgledu mity moga
przyczyni¢ si¢ do budowania krzywdzacych opinii, pogladow, a czesto
uprzedzen i niecheci (Korzon, 2004).

Przejawy dyskryminacji i marginalizacji osob
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Czgsto poruszanym tematem zwigzanym z funkcjonowaniem
0soOb z niepetnosprawnoscia intelektualng w Zyciu spolecznym jest ich
stygmatyzacja oraz marginalizacja. Wiele autoro6w dokonato klasyfikacji
pietna wzgledem tych osob. Dokonuje si¢ ono na kilku wymiarach.
E. Goffman (2005) przypisat stygmatyzacji trzy cechy. Pierwsza dotyczy
wygladu, zwigzana z cielesng brzydota, ktora jest nastgpstwem
deformacji ciata. Druga cecha odnosi si¢ do sily woli, ktora jest
interpretowana jako defekt charakteru co w konsekwencji moze
powodowa¢ m.in. zaburzenia psychiczne. Ostatnia cecha stygmatyzacji
wedlug Goffmana odnosi si¢ do przekazywania pig¢tna pokoleniowego,
np. rasy czy wyznawanej religii. Idac dalej w kierunku marginalizacji
0soOb z niepelnosprawnoscig intelektualng mozna wskazacé jej przyczyny
oraz przejawy. Na jako$¢ postrzegania osoéb z niepetnosprawnoscia
intelektualng przez spoteczenstwo wptywa wiele czynnikéw. Mozna do
nich zaliczy¢ m.in. rodzaj i stopien niepelnosprawnosci czy jej
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widoczno$¢. Na obraz osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng
wpltywaja réwniez uwarunkowania kulturowe, religia, czynniki
ekonomiczne, poglady polityczne (Ostrowska, 1997). Wszystkie te
czynniki  skladajg si¢ na  caloksztalt  wizerunku  osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Sposob, w jaki komunikuje si¢
osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng w znaczny sposob wplywa na
postrzeganie jej przez spoteczenstwo (Bleszynski, 2013). Stanistaw
Kowalik przedstawil pi¢¢ rodzajow zachowan wobec 0soOb
z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktore uporzadkowat wedtug skali
nasilenia. Najstabszym rodzajem jest dystansowanie, ktore przejawia si¢
m.in. w odsuwaniu si¢ od innych. Nastgpnie pojawiajg sie
stygmatyzacja, a idac dalej delegitymizacja. Polega ona na zaliczaniu
0sOb niepelnosprawnych do kategorii ,,niepetnych ludzi”, co powoduje
wykluczenie ich z zycia spotecznego, pozbawienie praw w rdéznym
stopniu oraz zepchnigcie na margines zycia. Kolejnym zachowaniem
dyskryminacyjnym wobec os6b z niepelnosprawnos$cig jest segregacija,
polegajaca na izolowaniu ludzi nie mieszczacych si¢ w granicach
szeroko pojetych norm. Jako ostatni rodzaj autor wskazuje
eksterminacje. Moze by¢ ona szybka i brutalna lub powolna i bardziej
wyszukana, zmierzajaca do odbierania ludziom ,,innym” Zycia
(Kowalik, 1999).

M. Chodkowska (2011) wskazuje na trzy drogi, ktore prowadza
do integracji osoby niepetnosprawnej. Te drogi krzyzuja si¢ z drogami
0sOb pelnosprawnych. W zaleznosci od dokonanych wyborow te drogi
moga si¢ taczy¢ lub istnie¢ rownolegle, bez jakichkolwiek punktow
wspolnych. Pierwsza droga wedlug autorki ma swodj poczatek
w rodzinie. W niej tworzymy wspdlne $ciezki, po ktdrych poruszamy
si¢, a napotykane przeszkody wplywaja na wszystkich. To wlasnie
w rodzinie dziecko przygotowuje si¢ do osiggnigcia dalszego celu, jakim
jest szersza integracja spoteczna. Osiagnigcie tego celu wzrasta wraz
z opanowaniem przez dziecko nowych umiejetnosci, ktore pozwola mu
na wigksza samodzielnos$¢. Druga droga do integracji spotecznej wedtug
autorki to Sciezki edukacyjne. Istotnym punktem w szkolnictwie osob
z niepelnosprawnoscig intelektualng byla idea realizowania programu
szkoty specjalnej w szkole ogdlnodostepnej. Z czasem ta idea
przeksztalcita si¢ w realne dziatania. Alternatywa dla szkoly specjalnej,
ktéra czesto bywa postrzegana jako naznaczenie, staly si¢ klasy,
oddziaty czy palcowki o charakterze integracyjnym. Jednak nie
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wszystkie dziatania okazaty si¢ trafne. W przeprowadzonych badaniach
wskazano, ze dzieci z niepelnosprawnoscia w placowkach
integracyjnych stawaty si¢ niesmiate, czesSciej wybieraly samotnos¢
(Mikrut, 2004). Niemniej jednak oddziaty integracyjne rowniez spetniaja
swoje zadania. Jak zauwazyla M. Chodkowska (2011) wszystko zalezy
od doboru odpowiedniego sposobu postepowania w zalezno$ci od
indywidualnych potrzeb dziecka. Ostatnia droga odnosi si¢ do
funkcjonowania w spoteczenstwie zarowno pod wzgledem pracy jak
i zycia w sasiedztwie. Sciezka zawodowa 0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng przebiega w r6zny sposob w duzej mierze w zaleznos$ci od
stopnia niepetnosprawnosci. Osoby wyzej funkcjonujace moga zdobyé
prosta prace fizyczng, dla innych natomiast jest nie niemozliwe. Brak
mozliwo$ci podjecia pracy wyklucza z zycia spolecznego na
ptaszczyznie zawodowej. Srodowisko lokalne, ktore zaraz po rodzinie
jest najwazniejszym miejscem socjalizacji dziecka. Mate dzieci
poczatkowo nie zwracaja uwagi na odmienno$¢, wazna jest wspolna
zabawa. Jednak, kiedy zasady i reguly gier stajg si¢ coraz trudniejsze
osoba z niepelnosprawnos$cia nie moze im sprosta¢ w takim stopniu jaki
jest od niej oczekiwany. Rowniez sgsiedztwo, w ktorym wychowuje sie
dziecko z niepelnosprawno$cig intelektualng wplywa na jego
socjalizacje. Jest ono cze¢sto statym elementem zycia dziecka, od ktorego
moze otrzymac poczucie wsparcia. Wraz z dorastaniem poszerzamy
swoje drogi, ktére sktadaja si¢ na funkcjonowanie w wigkszej badz
mniejszej spotecznosci (Chodkowska, 2011).

Budowanie nowego wizerunku oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualna

Na czym wiec powinna polega¢ integracja spoteczna oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng? Czgsto spotykanym zjawiskiem
jest podporzadkowanie si¢ osob niepetnosprawnych do realiow zycia
0sOb petnosprawnych. Narzucanie szeroko pojetych norm, do ktorych
osoba niepelnosprawna chcagc by¢ akceptowana musi  si¢
podporzadkowa¢. Jak podaje literatura, integracja spoleczna nie ma
polega¢ na ,przypodobaniu si¢” o0soéb z niepelnosprawnoscia
intelektualng osobom sprawnym. Integracja powinna polega¢ na
umiejetnosci zycia z ograniczeniami w $§wiecie ludzi sprawnych. Obie
strony powinny mie¢ udzial w budowaniu wzajemnych relacji oraz
mozliwo$¢ decydowania o kierunku i ich zasadach (Krause, Zyta,
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Nosarzewska, 2010). Stereotypy krazace w spoleczenstwie na rdzne
tematy czesto sg tak gleboko zakorzenione, ze nie jest mozliwa ich
catkowita likwidacja. Jak pisze E. Zakrzewska-Manterys (2003),
famanie stereotypow jest nie mozliwe, dlatego nalezy je ,,rozmigkczac”.
K. Ferenz (2008), wskazuje na kilka czynnikéw, ktére majg istotny
wptyw  na  ksztaltowanie  si¢  postaw = wzgledem  0s6b
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Pierwsza grupa czynnikéw odnosi
si¢ do rozwoju cywilizacji, a wigc do zmiany stosunku wobec osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Druga grupa czynnikdéw zwigzana
jest z charakterem kulturowym grupy. Wazng role odgrywa tutaj
tradycja, religia czy normy. Kolejna grupa czynnikow okresla miejsce
cztowieka w strukturze spotecznej, ktore wptywa na nastawienie do
siebie 1 innych. Ostatni zesp6ét czynnikdéw zwigzany jest
z preferowanymi warto$ciami kazdego czlowieka. Wyzej wymienione
grupy czynnikOw nawzajem si¢ przenikaja i stajg si¢ przestankami na
bazie ktorych tworzone sg sady i1 poglady na temat niepetnosprawnosci
intelektualnej (Ferenz 2008, S. 98-99).
B. Cytowska (2012) wskazuje na cztery obszary, ktore przyczynia si¢ do
normalizacji zycia osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna.

1. Dbanie o wyglad zewnetrzny- schludnosé, estetycznos$e,
czystosc.

2. Wiasciwy dobor ubioru i sprzetu, ktéry utatwia codzienne
funkcjonowanie- dbatos¢ o dobranie garderoby do wieku
osoby.

3. Normalizacja zachowania- osobom
z niepetnosprawnoscig intelektualng czesto przypisywana
jest infantylnos$¢, dlatego istotna jest informacja zwrotna,
ktéra bedzie stymulowaé do powtarzania korzystnych
rozwojowo interakcji.

4. Zwigkszanie pola dzialania- istotne jest, aby przenosic¢
aktywno$ci osob na roézne obszary §rodowiska, np. poza
grupe rowiesnikow, sasiadow, w miejsca kultury czy
ustug.
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Zakonczenie

Stereotypowy obraz osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng
budowany byt od dawna. Catkowita likwidacja mitéw i stereotypow nie
jest mozliwa, co nie oznacza, ze nie nalezy podejmowac dziatan, ktére
zmniejszg skale ich wystgpowania. Reasumujac powyzsze rozwazania w
poprawie postrzegania osOb z niepelnosprawnoscia intelektualng
powinni uczestniczy¢ zardwno oni sami jak i otoczenie, w ktorym zyja.

Abstract

The article deals with the subject of society perception of people with
intellectual disabilities. There are many myths and stereotypes in the
public opinion that are harmful and not true for people with disabilities.
Equally often one can encounter the marginalization and rejection of
these people from society. Currently, building a new image of a person
with a disability is one of the priorities. Making other people aware will
help you overcome your fear and help you establish relationships.
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I SUM Pedagogika Specjalna

Potrzeby rozwojowe osob z niepelnosprawnoscia ruchowg
oraz wsparcie w ich realizacji

~Prawdziwe granice nie sq na wschodzie, zachodzie, pétnocy czy
potudniu. Sq tam, gdzie czlowiek zderza sig 7 rzeczywistoscig.”

Henry David Thoreau

Wstep

edlug definicji stownika wspotczesnego jezyka polskiego

przestrzen zyciowa jest definiowana jako ,,warunki,

w ktorych cztowiek....moze zy¢, prawidlowo funkcjonowac,
rozwijac si¢” (B. Dunaj, 1996,5.893). Zatem mozna to rozumie¢ jako
ogolne warunki zycia cztowieka, ktore sktadajg sie ze srodowiska oraz
otoczenia jednostki oddziatywujace na osobe. Jednakze zaglebiajac sig¢
W rozumienie pojgcia przestrzeni zyciowej mozna dostrzec, ze jednym
z elementow jest rowniez cztowiek sam w sobie (S. Olszewski 2005).

Potrzeby rozwojowe 0séb z niepelnosprawnoscia

Okoto 44% 0s0b z niepetnosprawnoscig deklaruje, iz majg swoje
potrzeby zwigzane z dysfunkcjami, jednak nalezy bra¢ pod uwage, ze
cz¢$¢ 0sob moze uwazac, ze nie potrzebuje zadnej pomocy, da sobie rade
w takich warunkach, w jakich jest, a dopuszczenie mys$li zwigzanej
z poczuciem pozornej niezaradnosci podczas otrzymania pomocy moze
bra¢ gore nad wygoda, jakoscig zycia czy szansg na lepszy rozwoj.
Kolejnym czynnikiem wplywajacym na postrzeganie wlasnych potrzeb
moze by¢ niska sytuacja materialna, ktéra przyczynia si¢ do

ograniczania deklarowanych potrzeb do minimum
(M. Sochanska-Kawiecka, 2017,5.47).
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Potrzeba stawiang na pierwszym miejscu jest podwyzszenie sytuacji
materialno-bytowej, ktdra czesto jest pogarszana przez utrudnienie
zdobycia pracy przez osoby z niepetlnosprawnoscig oraz przez ich
dodatkowe wydatki zwigzane z leczeniem czy rehabilitacjg. Chec
realizowania wilasnych pasji, podjecia pracy czy samodzielnego
utrzymania si¢ jest duza, a nie zawsze tatwa do spelnienia. Kolejng
wymieniong przez osoby badane potrzebg jest akceptacja.
Akceptacja polegajagca na traktowaniu 1 postrzeganiu 0sob
z niepetnosprawnoscia w sposob neutralny. Osoby niepetnosprawne
zwracaja uwage na czeste przygladanie sie¢ im, szczegdlnie, gdy
wystepuja u nich zmiany w zachowaniu Iub w wygladzie.
Samodzielno$¢ ws$rdod os6b z niepetnosprawnoscia jest réwniez
wymieniona jako jedna z glownych potrzeb. Badani skupiaja swoje
spostrzezenia na nadmiernym wyreczaniu ich, szczegoélnie przez
najblizszg rodzing, poniewaz nauka wykonywania codziennych
czynnos$ci musi wigza¢ si¢ z pokonywaniem specyficznych dla danych
niepetnosprawnosci trudnosci. Nadopiekunczos$¢ za§ moze prowadzié
ostatecznie do braku zaradnosci.

Konkretne niepetnosprawnosci  cechuje inna hierarchia
stawianych potrzeb, dlatego np. osoby 2z niepelnosprawnoscia
intelektualng lubz zaburzeniami psychicznymi wskazywatly na potrzebe
rehabilitacji spotecznej oraz na wsparcie asystentow czy polepszenie
warunkow mieszkaniowych. Osoby z zaburzeniami stuchu lub wzroku
wskazywaly na potrzebg zwigzang z komunikowaniem si¢. Utatwieniem
w tym miatby by¢ dostosowany do potrzeb sprzet informatyczny oraz
odpowiednie przyrzady, majace na celu poprawia¢ jako$¢
funkcjonowania lub zwieksza¢ mozliwosci rozwoju. Osoby
z niepelnosprawnoscig ruchowg wskazywaly gléwnie na pomoc w
przystosowaniu mieszkan do wtasnych, indywidualnych potrzeb oraz na
likwidowanie barier architektonicznych (M. Sochanska-Kawiecka,
2017, s.74).

Potrzeby zwigzane z niepelnosprawnoscia

Potrzeby mozna przedstawi¢ pokrdtce wymieniajac najczestsze
niedogodnosci czgsto wspotistniejgce z niepelnosprawnoscig takie jak:

o Koszty - lekoéw, terapii, opieki lekarskiej, sprzetu
rehabilitacyjnego, ptatnej opieki.
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e Nieprzystosowanie =~ warunkdw  mieszkaniowych  do
indywidualnych potrzeb osoby z niepetnosprawnoscia.
e Trudno$ci w leczeniu dziecka z niepetnosprawno$cig oraz
czeste 1 dlugotrwate pobyty w szpitalach.
e C(Calodobowa opieka czesto wymuszajaca koniecznosé
rezygnacji z pracy.
e Utrudniona organizacja czasu rodziny.
e (Czesto niedostosowana infrastruktura miasta lub wsi, w ktorej
zamieszkuja osoby z niepetnosprawnoscia.
Przez wyzej wymienione niedogodnos$ci najblizsze srodowisko osoby
z niepelnosprawno$cia moze zosta¢ zaburzone, a objawiaé si¢ to moze
obnizonym standardem Zycia, zm¢czeniem czy wycofaniem si¢ z zycia
spotecznego. Istotnym jest rowniez fakt, iz rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscia czesto nie majg wiedzy na temat danej dysfunkcji
oraz tego, gdzie 1 jaka pomoc moga uzyskac (J. Wyczesany, 2005).

Uzyskanie autonomii przez osoby z niepelnosprawnoscig jest
zjawiskiem szczego6lnie istotnym, wrecz wymaganym do poczucia
spelnienia w pelnym tego stowa znaczeniu. Osobg, ktdrej zachowania
prowadza do osiggnigcia wyznaczonego przez siebie celu oraz ktore sg
zgodne z ogolnie przyjetymi normami spotecznymi, mozna uznaé za
funkcjonujaca autonomicznie. Aby wesprze¢ osobe w dazeniu do
osiggnigcia autonomii nalezy zacza¢ od zorganizowania jej
odpowiednich warunkow sprzyjajacych rozwojowi spotecznemu oraz
poznawczemu, zostawiajac przy tym miejsce na zachowania
spontaniczne i swobodne tak, by rozwija¢ poczucie sprawczosci. Nalezy
takze zadba¢ o indywidualne podescie do jednostki oraz unikanie btgdow
polegajacych na nadmiernym integrowaniu w jej dziatanie (D.
Gorajewskiej, 2008).

Mozliwosci wsparcia dla oséb z niepelnosprawnoscia i ich rodzin

Mozliwymi formami pomocy majacymi na celu poprawienie
jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscig 1 ich rodzin sg podzielone na
trzy moduty.

Modut pierwszy zwigzany jest z wsparciem w aktywizacji zawodowej
1 spotecznej, w ktorego sktad wchodzg obszary zajmujace sig:
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e Likwidacja bariery transportowej polegajacej na pomocy
w wyrobieniu prawa jazdy kategorii B oraz na dostosowaniu
posiadanego pojazdu do potrzeb osoby niepetnosprawne;j.

e Pomoc w uczestniczeniu w spoteczenstwie informacyjnym
polegajaca  na  zakupie odpowiedniego sprzetu
elektronicznego, oprogramowania oraz dofinansowanie
szkolenia obstugi otrzymanych urzadzen.

e Pomoc w zakupie nowoczesnych protez lub elektrycznego
wozka inwalidzkiego.

e Pomoc w uzyskaniu opieki do dziecka w celu umozliwienia
podejmowania pracy zawodowej przez wnioskodawce.

Modut drugi skupia si¢ na dofinansowaniu kosztow ksztalcenia.

Ostatni za$ modul dotyczy szkolen w zakresie niepetnosprawnosci dla
organizacji pozarzadowych oraz samorzadow.

Do zadah Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie a takze
Powiatowego Urzedu Pracy nalezy mig¢dzy innymi likwidacja barier
architektonicznych, dofinansowanie turnuséw rehabilitacyjnych dla
0sOb z niepelnosprawnoscig oraz opiekunow czy dofinansowanie do
ustug §wiadczonych przez ttumacza jezyka migowego (M. Sochanska-
Kawiecka, 2017, s.29-30 ).

Likwidacja barier architektonicznych oznacza dziatania polegajace na
przeksztatceniu przestrzeni architektonicznej, ktora czgsto utrudnia lub
uniemozliwia dostgpno$¢ do niektérych miejsc. W celu umozliwienia
pelnego korzystania z przestrzeni zyciowej osoby niepelnosprawne;j
nalezy wzig¢ pod uwage roéwniez bariery funkcjonalne, ktore
dofinansowywane sg ze $rodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Osob Niepelnosprawnych (PFRON). Ubieganie si¢ o dofinansowanie
likwidacji tychze barier umozliwione jest podczas gdy bariery dotycza
indywidualnych potrzeb 0sob niepetnosprawnych oraz, gdy spowoduje
to utatwienie wykonywania codziennych czynnosci.

Przyktadowe dziatania likwidujace bariery funkcjonalne
dofinansowywane przez PFRON to miedzy innymi:

e Budowa pochyini.
e Montaz uchwytéw w tazienkach.
e Likwidacja progéw.
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e Poszerzanie o$cieznicy oraz wymiana drzwi.

e Montaz podtog antyposlizgowych.

e Instalacja sygnalizacyjno-alarmowa.

e Dofinansowanie do telefonu przystosowanego do potrzeb.

e Zakup wodzka inwalidzkiego wspomaganego napedem
elektrycznym.

e Oznakowanie piktogramami budynku zamieszkanego przez
osobe¢
niepetnosprawna.

Maksymalna  kwota  dofinansowania  likwidacji  barier
funkcjonalnych wynosi 80% kosztow zleconego
przedsiewziecia.(http://www.pcpr.info/likwidacja_barier).

Zakonczenie

Wraz z niepelnosprawnoscia moze wigza¢ si¢ wiele trudnosci
dotykajacych  bezposrednio  osoby  niepelnosprawnej jak i
funkcjonowania jej rodziny. Potrzeba indywidualnego dostosowania
codziennych warunkow zycia jak 1 wsparcia materialnego jest duza, a
poparta jest ona konieczno$cig zmiany standardow, powszechnie
stosowanych w dzisiejszym budownictwie jak i infrastrukturze miast i
wsi, na standardy umozliwiajace osobom niepelnosprawnym
funkcjonowanie bez przeszkod. Kolejnym problemem za$ moze okazaé
si¢ trudnos¢ w uzyskaniu wsparcia przez instytucje badz
nierozpowszechniona wiedza na temat mozliwosci pomocy, jaka moga
otrzymac osoby niepetnosprawne oraz ich rodziny.

Abstract

The living space is associated, among other things, with an
inner sense of fulfillment and proper adaptation of the place in which
we are staying. To understand the needs of people with disabilities, it is
important to find out what difficulties are associated with the
specificity of disability data. Material problems caused by increased
costs of living to which treatment and rehabilitation occurs, as well as
individual requirements of adjusting the space in which we live, can be
solved with the help of appropriate institutions.
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Funkcjonowanie = poznawcze i  spoleczne  o0s6b
z niepelnosprawnoscia  intelektualng w  stopniu
umiarkowanym

Wprowadzenie

terminologii dotyczacej niepelnosprawnosci istnieje wiele

réznych poje¢, termindéw 1 definicji. Rozbieznosci jakie sig¢

pojawiaja maja swoje zrodlo w réznych dyscyplinach
naukowych, ktorych problematyka niepetnosprawnosci wpisuje sie
w obszar zainteresowan badawczych. Konsekwencja tego jest
wspotwystgpowanie w  literaturze naukowej roéznych typologii,
klasyfikacji i nomenklatury. Wynika to czgsto z rozwoju humanitaryzmu
1 dostosowania nauki do wspolczesnosci, rozwoju technologicznego oraz
lepszych narzgdzi diagnostycznych. Ewolucja pogladéw przyczynia si¢
do zmian w obszarze nauk spotecznych na korzy$¢ cztowieka
z niepelnosprawnoscig. Od modelu medycznego do spotecznego.

Definiujac  pojecie niepelnosprawnosci, przedstawiaja etiologie,
zachowania, diagnozujac 1 tworzac klasyfikacje s3 brane pod uwage
rozne aspekty. Zaleznosci pomiedzy dyscyplinami naukowymi
a niepetnosprawnoscig intelektualng przedstawia ponizszy schemat (D.
Smith, 2011).
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Schemat 1 Dyscypliny naukowe a niepelnosprawnos¢ intelektualna

Aspekt
medyczno

genetyczn
y

Aspekt Niepelnosprawno Aspekt
socjologiczny éé intelektualna psychologiczny

Opracowanie wilasne na podstawie: D. Smith, (2011)

Z powyzszego schematu nr 1 wynika, ze wzajemna korelacja dziedzin
nauki jest podstawa do zrozumienia zagadnien zwigzanych
z niepetnosprawnos$cia intelektualng. Kazda z dyscyplin naukowych
zajmuj¢ si¢ problemami Istotnymi z ich punktu widzenia. W centrum
zainteresowan medyczno —  genetycznych bedzie etiologia
niepelnosprawnosci intelektualnej. Przyczyny niepetlnosprawnosci
wedtug Neuhausera 1 Steinhausena (1990) zostaty podzielone na: natury
biologiczno — organicznej, uwarunkowania genetyczne i dziedziczne,
defekty metaboliczne, zaburzenia psychiatryczne. Autorzy klasyfikacji
odnosze¢ si¢ do syndromow klinicznych 1 specyficznych zaburzen natury
psychopatologicznej wystepujacych w réznych fazach rozwoju (L.
Bobkowicz-  Lewartowska, 2011, O.Speck, 2013, s.48,
https://rypienwilczek.wordpress.com/2012/12/31/charakterystyka-
niepelnosprawnosci-intelektualnej/ (dostep: 08.07.2019).

Szukajac przyczyn niepetnosprawnosci intelektualnej nalezy mie¢ na
wzgledzie trudnosci diagnostyczne jakie napotykaja specjalisci
wynikajgce z wielu mozliwos$ci nabycia choroby. Przyczyny nie zawsze
sg jednoznacznie okreslone, szczegélnie gdy mamy do czynienia
z wieloczynnikowg etiologia. Aspekt psychologiczny, ktory jest bardzo
wazny ze wzgledu na diagnostyke ma i mial ogromne znaczenie.
Obnizony iloraz inteligencji (IQ) — retardacja intelektualna byta
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wyznacznikiem niepetlnosprawnosci intelektualnej. Przez wiele lat
stanowila  podstawe 1  jednoznacznie  okreslala  stopnie
niepetnosprawnosci, dopiero wprowadzenie zmian paradygmatow
z stricte medycznego na spoteczny, spowodowat, ze zaczeto rozpatrywaé
niepetnosprawnos$¢ wieloaspektowo (T. Zyss, 2007, s. 159-171).
Klasyfikacja ICD — 10 z 2008 roku uposledzenie umystowe umiejscawia
w rozdziale V — Zaburzenia psychiczne i zaburzenia zachowania
(International Statistical Classification of Diseases and Related Health,
2009). W Kklasyfikacji ICD — 10 zaklasyfikowano do upo$ledzen
umystowych jako F74 — inne upos$ledzenie umystowe i F75 —
nieokreslone  uposledzenia umystowe. Natomiast klasyfikacja
Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego DSM—V zaklada, ze
niepetnosprawnos$¢ intelektualna to zaburzenie neurorozwojowe.
Wedlug DSM - V klasyfikujemy osoby z niepelnosprawnoscia do
czterech stopni: lekki, umiarkowany, znaczny
1 glebszy tozsame z ICD — 10, diagnozujac zwraca si¢ uwage na IQ oraz
braki adaptacyjne. Deficyty w funkcjonowaniu adaptacyjnym sa cennym
kryterium, gdyz maja wplyw na niezalezno$¢ 1 spoteczng
odpowiedzialno$¢ osoby jednostki z niepelnosprawnoscia, a brak tych
umiejetnosci skutkuje problemami z rozumieniem i adekwatnym
stosowaniu zwyczajow socjologiczno, kulturowych 1 ewolucyjnych.
W klasyfikacji DSM V deficyty w funkcjonowaniu adaptacyjne ,,odnosi
si¢ do trzech obszarow, ktore determinuja radzenie sobie z codziennymi
zadaniami:

e Sfera koncepcyjna, do ktorej zalicza si¢ zdolno$ci 1 umiejetnosci
w zakresie jezyka, czytania, pisania, matematyki, myslenia, wiedzy
1 pamigci.

e Sfera spoleczna odnoszaca si¢ do funkcjonowania spotecznego,
empatii, komunikacyjnych zdolnos$ci interpersonalnych, zdolnosci do
zawierania i podtrzymywania kontaktow spotecznych.

e Sfera praktyczna dotyczaca samodzielno$ci w opiece osobistej,
odpowiedzialno$ci w pracy, umiejetnosci gospodarowania pienigdzmi,
czasem wolnym, czy organizowania zadaf szkolnych (A. Zyta, 2015,
S. 23-24).

Waznym elementem diagnozy i rozwoju jest wielowymiarowe podejscie
do osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng dlatego samo IQ nie moze
stanowi¢ przestanki do jednoznacznego wyniku. Postuluje si¢ 1Q
traktowa¢ jako jeden z komponentéw. Miarodajne dla holistycznego
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podejécia do jednostki bedg zachowania adaptacyjne, inteligencja
emocjonalna (P. Gotaska, 2010), uwarunkowania spoteczne i kulturowe,
inteligencja wieloraka (O. Speck, 2013, s.50-54).

Charakterystyka ograniczen i mozliwosci osob
z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu umiarkowanym

Osoby z niepelnosprawnos$cia umiarkowang charakteryzuja sie
stosunkowo zaburzong mowa, wypowiedzi s3 agramatyczne, czg¢sto
niewyrazne, a stownictwo ubogie. Iloraz inteligencji w skali Weschlera
oscyluje od 35 do 49. Rozumienie prostych poje¢ jest utrudnione.
Czynnosci zwigzane z samoobstugg sa problematyczne, a sprawnos¢
ruchowa ograniczona. Osoby z niepelnosprawnos$cia intelektualng
w stopniu umiarkowanym wykazuja problemy w mys$leniu
abstrakcyjnym oraz logicznym powigzaniu zdarzen oraz rozwigzywaniu
problemow. Sfera poznawcza tych o0s6b jest na etapie
przedoperacyjnym  (I.  Durek —  Sypek, 2015).  Osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym maja
powazne uszkodzenia w centralnym ukladzie nerwowym, czego
konsekwencja jest znacznie opdzniony rozwoj umystowy i fizyczny.
Okoto 4-5 roku zycia, dzieci rozpoczynaja nauk¢ chodzenia, zaczyna si¢
rozw6] mowy - pojawiajg si¢ pierwsze stowa. Ograniczenia w sferze
poznawcze] powoduja problemy ze spostrzeganiem, ktore
charakteryzuje si¢ spowolnieniem, wystepuja trudnosci z okres§leniem
potozenia przedmiotow 1 wlasciwym okresleniem stosunkow
przestrzennych, dostrzeganie mniejszej ilosci elementéw. Zmysty
wzroku, stuchu 1 kinestezji wolniej si¢ rozwijaja konsekwencja sa
zaburzenia w sferze poznawczej. Rozwdj proceséw psychicznych na
wyzszym poziomie jest ograniczony. Umiejetnosci pamigciowe s3
waskie, a doktadnos¢ 1 trwatos¢ znikoma. Charakterystyczne dla dzieci
z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym sa
trudnosci w opanowaniu czynno$ci samoobstugowych (higiena osobista,
ubieranie i rozbieranie ubran) oraz inicjowanie postepowania. W toku
rehabilitacji nalezy zwroci¢ szczegdlng uwage na rozwd] mowy -
poszerzanie slownika oraz motywowanie do wykonywania prostych
zadan samoobstugowych, gdyz stanowi to podstaw¢ do nawiazywania
kontaktow z otoczeniem spolecznym. Problemy wynikajace z zaburzen
uwagi (uwaga jest rozproszona), trudnosci w skupieniu si¢ powoduja
nieadekwatno$¢ 1 powolno$¢ spostrzezen, czego konsekwencja jest
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zdolno$¢ do konfabulacji, przeinaczania rzeczywistosci. Potrzeby
bezpieczenstwa 1 mitoéci przez dzieci z niepelnosprawnos$cia w stopniu
umiarkowanym sg wyraznie akcentowane, intensywnie okazujg
sympati¢ oraz che¢¢ nawigzywania kontaktow spolecznych. Przy
odpowiednim ksztatceniu, rehabilitacji i wychowaniu potrafig wykonac
czynno$ci zycia codziennego, takie jak: prawidlowe wykonywanie
czynnosci higienicznych, odziezowych, przygotowywanie prostych
positkow, a takze robienie nieskomplikowanych zakupdw oraz prostych
zadan zarobkowych. Maja potencjat do wykonywania prostych prac
fizycznych: szycie, tkanie, robienie na drutach itp. (J. Wyczesany, 1999).
Z. Sckowska (2001) zwraca uwagge na osobowos¢ 0sOb
z niepelnosprawnos$cig intelektualng, charakterystyczne dla dzieci sa
silne cechy neurotyczne przy niskim superego, dzieci z silnym ego
ujawniaja niestabilno$¢ emocjonalng, brak wrazliwosci, u dzieci
flegmatycznych silna potrzeba kontaktéw interpersonalnych. Wraz ze
wzrostem stopnia niepetlnosprawnosci intelektualnej wzrasta ryzyko
wystepowania psychotycznych zachowan, mniej natomiast pojawia si¢
neurotykow, introwertykéw 1 oso6b z zaburzeniami depresyjnymi.
Z. Segkowska zwraca uwagg, ze bardzo istotna jest rehabilitacja osob z
umiarkowang niepelnosprawnoscia, ktéra powinna obejmowac:

Schemat 2 Rehabilitacja osob z niepelnosprawnoscia i intelektualna

UmigJetnosc ' l nawigzanie kontaktu
spoeltcznego )
wspolistnienia emocjonalnego

1 |

samobsluga, nauka
czynnosci spotecznie
uzytecznych

\ bezposrdenie /

uczestnictwo w
zyciu spofecznym

komunikacja dziecko -
otoczenie - dziecko

Opracowanie wlasne na podstawie: Z. Sekowska, (2001)

Metody wykorzystywane w rehabilitacji 0os6b z niepelnosprawnoscia
intelektualna w stopniu umiarkowanym oraz odpowiednia terapia
przyczyniaja si¢ do polepszenia ich funkcjonowania spotecznego,
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osobistego 1 rodzinnego. W ponizszej tabeli nr 1 przedstawiono sfery
funkcjonalne- mozliwos$ci 1 ograniczenia wynikajace
z niepelnosprawnosci w stopniu umiarkowanym.

Tabela 1 Charakterystyka funkcjonowania osob z
niepelnosprawnoscia w stopniu umiarkowanym

Strefa Umiarkowany stopnien niepetnosprawnosci
funkcjonowania

Czynnosci Spostrzeganie jest powolne, niedoktadne, problemy
orientacyjno — | i staba koncentracja uwagi oraz waski zakres,
poznawcze. dominacja uwagi mimowolnej. Trudno$¢ w

skoncentrowaniu si¢ na czynnos$ci lub przedmiocie.
Mozliwo$¢ rozwoju uwagi dowolnej poprzez
systematyczng terapi¢ pedagogiczna. Pamigé
nietrwala, przewaza mechaniczna. Trudnos$ci w
odtwarzaniu sytuacji, zapamigtywaniu,
rozpoznawaniu 1 przechowywaniu wspomnien
sytuacji. Myslenie konkretno—obrazowe, wystepuja
trudnosci w tworzeniu pojg¢ abstrakcyjnych, brak
umiejetnosci przeprowadzania logicznych operacji.
Myslenie jest przedoperacyjne oparte wylacznie na
spostrzezeniach. Osoby skupiajg si¢ na konkretnej
elemencie, uwzgledniajg tylko pewien aspekt danej
rzeczy, np. barwe. Mozliwos$ci ¢wiczenia my$lenia
poprzez: 1. Gry edukacyjne— skojarzenia, kontrasty
itp. 2. Historyjki obrazkowe 3. Tangram 4.
Segregowanie. Mowa charakteryzuje si¢ ubogim
stownictwem z czestymi wadami. Ze wzgledu na
opOznienia rozwojowe mowy okres melodii,
wyrazu i zdania pojawi si¢ pozniej niz u osob z
normg stownictwo jest ograniczone. Zdania
zazwyczaj konstruowane sg w czasie terazniejszym
z pominigciem przesztego 1 przysziego,
charakteryzujg si¢ prostotg i btgdami sktadniowymi
oraz dysgramatyzmem. Tempo mowy jest
nadmiernie szybkie badz spowolnione
z zaburzong plynnoscia. Mowa belkotliwa,
problemy
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z swoboda wypowiedzi, artykulacja zamazana.
Czesto mowie towarzysza gesty wspomagajace.
Mozliwosci rozwoju mowy poprzez odpowiednig
terapi¢ logopedyczna, ktora jest
zindywidualizowana, wczesnie rozpoczeta
uwzgledniajaca funkcjonowanie komunikacyjne,

predyspozycje, potrzeby itp.

Procesy
emocjonalno

motywacyjne

Uczucia moralne sg intuicyjne, widoczne potrzeby
psychiczne, ograniczona— staba kontrola popedow.
Zachowanie odbiega od norm, wyrdznia si¢ dwa
typy zachowan: - apatyczny, charakteryzuje sie
flegmatyzmem, osoby sa spokojne, widoczna jest
obojetnos¢ 1 brak agresji, nie sprawiaja trudnosci
wychowawczych, pracuja w granicach swoich
mozliwosci;

- pobudliwy, duzo moéwi, niespokojny ruchowo,
pobudliwy, czesto przeszkadza innym osobom.
Sktonny do zachowan agresywnych.

Czgsto wystepuja zaburzenia sfery ruchowe;j, ktore
ma na celu zmniejszenie napigcia wywolanego
niezaspokojonymi popedami, np. kiwanie si¢ jako
zrodlo przyjemnosci czynnosciowej. Zaburzenia
zachowania u o0s0b z niepelnosprawnoscia
umiarkowang objawiaja si¢ gwaltownoscia, s3
destrukcyjne 1 antyspoleczne. Osoby te zamykaja
si¢ w sobie, nie potrafig zachowac si¢ stosownie do
wymagan spotecznych, wykonuja
nieskoordynowane/ niezrozumiate ruchy. Brak
umiejetnosci przewidywania konsekwencji oraz
kierowanie si¢ popedami przyczynia si¢ do
zachowan zlosliwych 1 napastliwych, ktore
ujawniaja si¢
z przejawami dobroduszno$ci 1 przywigzania-
labilno$¢ emocjonalna. Praca nad zachowaniem i
emocjami czgsto wymaga wspotpracy rodziny,
psychologa i pedagoga.

Rozwj
spoteczny

Istnieje duza potrzeba kontaktoéw spotecznych.
Czynno$ci samoobstugowe potrafia wykonywac,
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takie jak: zaspokajanie i sygnalizowanie potrzeb
fizjologicznych, umiejetno$¢ ubierania si¢, mycia i
dbania o higien¢ osobista, S$cielenie tozka,
przygotowanie prostego positku, sprzatanie,
robienie zakupow, korzystanie z telefonu, napisanie
krotkiego listu. U oso6b dorostych widoczna jest
potrzeba mitosci
1 bezpieczenstwa. Ujawniajg si¢ intuicyjne uczucia
moralne i oznaki przywigzania do oséb i rzeczy.
Osoby

z niepelnosprawnosci intelektualna w stopniu
umiarkowanym majg mozliwosci wykonywania
prostych czynno$ci domowych i zawodowych.
Majg zdolno$¢ do rozumienia prostych sytuacji
spotecznych, potrafia wspodtpracowaé z grupg i
okazywa¢  swoje  potrzeby. Potrafia  sig
porozumiewac¢, wyraza¢ swoje uczucia sympatii,
serdecznosci i1 przyjazni.

Opracowanie wlasne na podstawie: 1. Btach, M. Podgorska, Wybrane
metody wspomagania osob z niepefnosprawnosciq intelektualng w
stopniu umiarkowanym i znacznym, Czestochowa 2007, s. 230- 242. J.
Lausch— Zuk, Pedagogika oséb z umiarkowanym, znacznym i glebokim
uposledzeniem umystowym, Poznah 1997, s. 132.

Rozwo6j 1umiejetnosci 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng w
stopniu umiarkowanym przedstawione w powyzszej tabeli sg
generalizacjg.

Podsumowanie

Najwazniejszy postulat dotyczace pedagogizacji skupia si¢ na
holistycznej indywidualizacji w stosunku do 0soby
z niepetnosprawnoscig. Zwraca si¢ uwage¢ na podmiotowo$¢ 1 mocne
strony 0sOb, wykorzystanie potencjatu. Uczenie si¢ adekwatne do
predyspozycji, a nie konsolidacja na generalnych schematach, bo tatwo
o przeoczenie efektywnosci osoby z niepelnosprawnoscig. Nalezy
unika¢  eskalacji stabszych stron 1 wykorzystujac dostepna
heterogeniczno$¢ metod pracy dostosowaé je do mozliwosci 0sob
z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym.
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Abstract
The article is presented in the theoretical form. The definition and
etiology of intellectual disability has been reviewed. Characterized social
functioning of people with moderate intellectual disabilities.
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| SUM Pedagogika specjalna

Wybrane problemy obejmujace jakos$¢ zycia osob
gluchych w Polsce

Wstep

becnie mozna stwierdzi¢, iz zapisy w polskim prawie reguluja

1 odnosza swe zastosowanie w zyciu codziennym osoby ghuche;j

i stabostyszacej. Jednak osoby te napotykaja wiele trudnos$ci
1 barier zwtaszcza w zyciu spoteczno — kulturowym. Artykut ten ma na
celu przedstawi¢ wybrane akta prawne odnoszace si¢ do o0séb
niepelnosprawnych na przestrzeni lat, przyblizy¢ sytuacje z dostepem do
specjalistow, a takze do wybranych dobr kulturowych oraz ukazac
wybrane organizacje pozarzadowe dziatajace na rzecz Gluchych.

Historia praw czlowieka

Znajomo$¢ historii  sktania do refleksji w kontek$cie
poszanowania jednostki ludzkiej, czlowieczenstwa i jego godnosci,
takze w dzisiejszych czasach. Przyjmujac za punkt odniesienia czasy 11
wojny $swiatowej, mozna by zada¢ sobie pytanie co zmienito si¢ od
tamtego czasu do chwili obecnej? Zostat zainicjowany cel utworzenia
mig¢dzynarodowego forum rozmoéw, na ktorym miaty by¢ omawiane
owczesne sprawy biezace, dotyczace powojennej rzeczywistosci. Przede
wszystkim glowng jego ideg mialy by¢ prowadzone rozmowy
1 pertraktacje tak, aby nie dopusci¢ do powtodrzenia si¢ tragicznych
wydarzen z przeszto$ci.

W zwigzku z tymi planami powstata Organizacja Narodow
Zjednoczonych. ,,Na Konferencji w San Francisco, gdzie 26 czerwca
1945 roku podpisano Karte Narodow Zjednoczonych, blisko 40
organizacji pozarzadowych zaapelowalo o poswiecenie wigkszej uwagi
przestrzeganiu praw cztowieka” (UNIC Warsaw,
http://www.unic.un.org.pl/prawa-czlowieka/historia-praw-
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czlowieka/3128). Tresci zawarte w poszczegdlnych artykulach karty
majg rang¢ mi¢dzynarodows, z tego wzgledu wszystkie kraje
cztonkowskie s3 prawnie powigzane 1 zobowigzane do ich
respektowania. W 2006 roku zostata powotana Rada Praw Czlowieka, w
sktad ktérej wchodzito 47 wybranych cztonkow. Owcezesna wersja Karty
nie wyszczegdlniata praw czlowieka, a takze nie zawierata adnotacji
wdrozenia jej do systemoéw prawnych panstw cztonkowskich. Z tego
wzgledu Komisja pod przewodnictwem Eleonory Roosevelt, wdowie po
bytym prezydencie USA- Franklinie Roosevelcie i aktywnej dziataczki
w dziedzinie praw cztowieka, przystapita do zdefiniowania i okreslenia
praw czlowieka 1 jego podstawowych wolno$ci. Ostateczna wersja
ustalen zostata przyjeta pod nazwa Powszechna Deklaracja Praw
Czlowieka i uchwalona dnia 10 grudnia 1945 roku w miejscowosci
Palaise de Chaillot w Paryzu. Dokument ten szczegdlnie podkres$lat
przyrodzong godnos$¢ ludzka i dat podwaliny nowym dokumentom
stanowigcych o prawach czlowieka, a mianowicie Miedzynarodowy
Pakt Praw Obywatelskich i Politycznych oraz Migdzynarodowy Pakt
Praw Gospodarczych, Spotecznych i Kulturalnych. Oba Akty zostaty
przyjete w 1966 roku a wprowadzone w zycie w 1976 roku. Zaleta tego
jest fakt, 1z wigkszo$¢ panstw nalezy do tych Paktéw, zatem
przestrzeganie i kontrolowanie respektowania praw czlowicka jest
realnie tatwiejsze. ,,Migdzynarodowy Pakt Praw Obywatelskich
I Politycznych oraz Migdzynarodowy Pakt Praw Gospodarczych,
Spotecznych i Kulturalnych wraz z Powszechna Deklaracja Praw
Czlowieka, tworzag Miedzynarodowa Karte Praw Cztowieka” (UNIC
Warsaw, http://www.unic.un.org.pl/prawa-czlowieka/historia-praw-
czlowieka/3128). Od roku 1948 pod kuratela ONZ zostato przyjetych
ponad 70 deklaracji, konwencji 1 traktatow, odnoszacych si¢ do praw
cztowieka, konkretyzujacych grupy adresatow, zawierajacych ich
nowelizacje. Przykladem nowego dokumentu wiaczonego pdzniej do
Migdzynarodowej Karty Praw Cztowieka jest Konwencja o prawach
dziecka, ktora zostata przyjeta w 1989r. Warto tutaj zaznaczy¢ ogromny
wktad Polski w przyjecie tego dokumentu, bowiem Rzad polski powziat
probe w latach 70. opracowania Konwencji Praw Dziecka. Chroni on
interesy 0sOb ponizej osiemnastego roku zycia we wszystkich aspektach
zwigzanych z dobrem matoletniego. W roku 1993 miato miejsce kolejne
wazne wydarzenie zwigzane z ochrong praw cztowieka. Mianowicie
zostal powotany Wysoki Komisarz Narodow Zjednoczonych ds. Praw
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Czlowieka. Mozna domniemywaé, iz celem tej zmiany miato by¢
usprawnienie dzialan i lepsza kontrola nad respektowaniem praw
zawartych w Karcie, a takze koordynowanie programéw informacji
publicznej, udzielanie pomocy technicznej, czy usprawnienie
wspotpracy miedzynarodowej] w tej dziedzinie. Oprocz dziatan
prewencyjnych, ktoérych celem jest zapobieganie konfliktom, a nie
reagowanie po ich wystgpieniu, ONZ udziela takze pomocy
humanitarnej ofiarom klgsk zywiotowych, czy poszkodowanym
w wyniku zmian politycznych, zajmuje si¢ problemem uchodZctwa,
dziatalnoscig edukacyjna, informacyjng i szkoleniowa. Na szczeg6lng
uwage w historii praw cztowieka zastuguje druga Swiatowa Konferencja
Praw Czlowieka w Wiedniu, zwoltana w 1993r. Gléwne obrady
dotyczyty przede wszystkim walki z rasizmem, dyskryminacji,
ksenofobii i nietolerancji. Zwrdécono wowczas uwage na prawa kobiet,
dzieci, mniejszosci, ale takze autochtonéw. Kolejnym krokiem milowym
byto uchwalenie w lipcu 1998 roku Statutu Migdzynarodowego
Trybunatlu Karnego, majacego zajmowaé si¢ sprawami osob, ktoére
dopuscily si¢ ludobojstwa, agresji, zbrodni wojennych itp. Natomiast
sam Trybunat si¢ 1 lipca 2002 roku, po kilkudziesi¢ciu ratyfikacjach.
Na szczegélne wyroznienie w kontekscie tegoz artykutu
zasluguje wydarzenie majgce miejsce w 2006 roku kiedy to
»Zgromadzenie Ogdlne ONZ rezolucjg 61/106 jednoglosnie przyjeto
Konwencj¢ Praw Osob Niepelnosprawnych” (UNIC Warsaw,
http://www.unic.un.org.pl/prawa-czlowieka/historia-praw-
czlowieka/3128). Jej celem jest zrownanie praw 1 obowigzkdéw osob
niepelnosprawnych 1 innych cztonkow spoteczenstwa. Ma dawac szanse
czynnego uczestnictwa w Zyciu spotecznym, na zasadach
pelnoprawnych obywateli, ktérzy swoja pracg i dziataniem moga
przyczynia¢ si¢ do ogoélnego rozwoju, jesli tylko zostanie im dana
szansa, wiara w moc sprawczg 1 zaufanie. Czyli tak naprawd¢ potrzebuja
oni tego samego, co kazdy inny, petnosprawny cztowiek. Wymienione
wyzej sktadowe rozwoju, sa podstawowymi motywatorami dziatania
dziecka, ucznia i kazdego cziowieka. Kazdy przeciez chce miec
poczucie, nie tylko wiary w siebie samego, ale takze tego, ze jest ktos$
inny, kto w niego wierzy, kto zawsze stuzy radg, wsparciem, pomoca,
dobrym stowem czy po prostu obecnoscig i wsparciem. Konwencja ta
podkresla takze prawo o0sob niepelnoprawnych do wolnosci,
bezpieczenstwa, swobody poruszania si¢ i1 niezaleznego zycia, takze
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prawo do pracy, edukacji, udziatu w zyciu politycznym i kulturalnym
oraz prawo do zdrowia
(UNIC Warsaw, http://www.unic.un.org.pl/prawa-czlowieka/historia-
praw-czlowieka/3128).

Powszechnie wiadomo, Zze obecnie na calym S$wiecie prawa
cztowieka bynajmniej nie sa przestrzegane, wrecz na kazdym kroku
stycha¢ o ich pogwalcaniu przez innych ludzi, instytucje, organizacje.
Wspodiczesnie miliony ludzi cierpig z powodu naruszenia prymarnych
praw 1 wolnosci, w tym tortury, gwatty, korupcje systemow sadowych,
prace przymusowe, gtdd i niedozywienie, brak dostgpu do wody,
mieszkan, higieny i wreszcie braku opieki medycznej. Takie naruszenia
maja miejsce takze w krajach dobrze sytuowanych i rozwinigtych,
mogtoby si¢ wydawa¢ w krajach tzw. ,,cywilizowanych”.

Rozwigzania prawne odnoszgce si¢ do os6b ghluchych

Istnieje wiele przepiséw prawnych regulujacych prawidtowe
i rowne uprawnienie oso6b niepelnosprawnych. Komisja Europejska
(Wedlug Komunikatu Komisji do Parlamentu Europejskiego, Rady,
Europejskiego  Komitetu Ekonomiczno-Spotecznego i1 Komitetu
Regiondw z dnia 15 listopada 2010 r. ,,Europejska strategia w sprawie
niepelnosprawnosci  2010-2020”:  odnowione zobowigzanie do
budowania Europy bez barier) wytyczyta osiem gtownych sfer dziatania,
z ktérych osoby gltuche moga korzysta¢ i realizowac. Jest to dostep do
zycia kulturowego, spotecznego 1 socjalnego, a takze mozliwosé
zatrudnienia, uczestnictwa 1 rdéwnego traktowania w wyzej
wymienionych dziedzinach. W Polskim prawie Konstytucja
Rzeczypospolitej Polski (art.32 i 69) reguluje zapisy dotyczace
dostepnosci. Zgodnie z nig nikt nie powinien by¢ dyskryminowany,
ponizany ani przesladowany, lecz wszyscy winni mie¢ prawo do
rownouprawnienia przez organy publiczne (Dz.U.1997.78.483 -
Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r.).
Ponadto zgodnie z uchwatg Sejmu Rzeczypospolitej z dnia 1 sierpnia
1997, zawartej w Karcie Praw Osob Niepetnosprawnych (Uchwata
Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 1 sierpnia 1997 r. - Karta Praw
Oso6b Niepetnosprawnych) uznaje si¢ miedzy innymi dostgp do leczenia
1 opieki medycznej, mozliwo$¢ korzystania z §rodkow medycznych,
a takze dostep do rehabilitacji dla osob niepelnosprawnych. Wedtug
Ustawy dotyczacej jezyka migowego 1 innych srodkach
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porozumiewania si¢ z 19 sierpnia 2011 roku, ktéra weszla w zycie
1 kwietnia 2012 roku (Uchwata Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia
1 sierpnia 1997 r. - Karta Praw Oso6b Niepetnosprawnych) komunikacja
Z Ghluchym pacjentem powinna by¢ zapewniona w placowkach stuzby
zdrowia.

Wedhug danych otrzymanych z raportow GUS ,,Stan zdrowia
ludno$ci w Polsce” 14% 0sob niepetnosprawnych w wieku 15-70 lat ma
wade stuchu, co daje liczbe okoto 850 tysigcy osob, a 100 tysiecy osob
postuguje si¢ jezykiem migowym. Gluchy pisany wielkg litera oznacza
cztowieka — czlonka okreslonej mniejszosci jezykowej, dla ktérego
jezyk migowy jest jego pierwszym jezykiem. Wielka litera w stowie
Gluchy to przywigzanie do istnienia w Kulturze Gluchych, do jej
wartosci, przekonan, zasad, a nie tylko stan zdrowia. Spoteczenstwo
0sOb Gluchych jest dos¢ zamknigete 1 nie dla kazdego. Naleza do niego
osoby, ktore maja Gluchych rodzicow 1 biegle porozumiewaja si¢
Polskim Jezykiem Migowym. Najwazniejsze w tym Srodowisku jest
poczucie tozsamosci, wspolnota przezy¢, doswiadczen. Pisanie Gluchy
wielkg litera nie miesci w sobie postrzegania ghluchoty jako
niepelnosprawnosci. Glusi lub stabostyszacy porozumiewajg si¢ na kilka
sposobdw. Czeg$¢ z nich uzywa jezyka migowego, inni postuguja si¢
jezykiem pisanym. Cze$¢ osdb Gluchych i1 slabostyszacych mowi,
a jedyng przeszkoda w poprawnej komunikacji moze by¢ znieksztalcona
mowa artykulacyjna. Lekarz przy odrobinie dobrej woli nie powinien
mie¢ wigkszych problemow z porozumieniem si¢ z Gluchym pacjentem.
W przypadku, gdy nie zna jezyka migowego moze do niego mowic,
poniewaz wigkszo$¢ osob Gtuchych potrafi odczyta¢ mowe z ust. Druga
alternatywa jest porozumiewanie si¢ za pomoca pisma. Niestety,
w praktyce personel nie jest przygotowany do bezposredniego kontaktu,
a role thumacza najczeSciej przejmuje rodzina. Jedna z respondentek,
Barbara, prywatnie matka dziewczynki Gtuchej, a takze asystentka
w gabinecie stomatologicznym z wilasnych obserwacji stwierdza, ze
Lwplacowki w ogole nie sq przygotowane, brakuje specjalistow na NFZ,
corka sama nie pojdzie do lekarza, bo nie ma osob ktore znajq migowy.
Ja sama po sobie stwierdzam, ze jako asystentka stomatologiczna, po
szkole, gdzie mielismy podstawy jezyka migowego, moj jezyk ocenitabym
na zero w kontakcie z Gtuchym pacjentem”.

Tak jak ludzie petnosprawni réwniez Glusi majg oni takie same
prawa 1 obowigzki, a wigc majg rowniez prawo do korzystania z pomocy,
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opieki 1 wsparcia przez specjalistow. Nie powinni si¢ zmagaé ze
spotecznymi barierami ani prosi¢ o pomoc nawet w prostych sytuacjach
zycia codziennego takich, jak wizyta u lekarza. Gtuchy powinien mie¢
zapewniony dostep do korzystania z wybranych dobr w najbardziej
odpowiedni i samodzielny dla niego sposob.

Nalezy stwierdzi¢, iz problemy zwigzane z dostepem do
specjalistow dotykaja srodowisk niestyszacych w znacznie wigkszym
stopniu niz reszty populacji, a dodatkowo pojawiajgce si¢ komplikacje
sa przyczyng wystepujacej bariery jezykowej. Wazne jest zatem, aby
wspotczesni i przyszli lekarze potrafili w sytuacji pierwszego kontaktu z
chorym Gluchym podja¢ odpowiednie dziatania, ktore beda skierowane
na zapewnienie dostgpu do ustug i $wiadczen zdrowotnych, a takze
wszelkich powigzanych dziatan dotyczacych zdrowia Gluchych. Majac
na uwadze najlepsze dobro Gluchych nalezy nie tylko odpowiednio
uregulowac przepisy prawne i wcieli¢ je w zycie, ale przede wszystkim
traktowac tak samo osoby sprawne jak i niepelnosprawne.

Marginalizacja gluchych w innych obszarach zycia spoleczno-
kulturowego

Mimo zwigkszajacej si¢ §wiadomosci spoteczenstwa na temat
Gluchych 1 ich potrzeb, wspieranie ich w rozwoju spolecznym
1 kulturowym pozostawia wciaz wiele do zyczenia. Ludzie slyszacy
wspoélczesnie maja wiele roznorodnych sposobnosci do wzrastania ku
polskiej kulturze i krytycznej postawy wobec niej. Kino, teatr,
filharmonia, koncerty ulubionych zespoléw muzycznych, to tylko
nieliczne przyklady obcowania z kulturg. Wedlug jednej z definicji,
ktéra podaje autor stownika Jezyka Polskiego ,kultura to umiej¢tnos¢
obcowania z ludzmi, zachowania si¢ odpowiednio do sytuacji (...)”
(Stownik Jezyka Polskiego, https://sjp.pl/kultura). To samo zrédto
thumaczy kulture jako ,,spoteczenstwo rozpatrywane ze wzgledu na jego
dorobek materialny 1 umyslowy” (Stownik Jezyka Polskiego,
www.sjp.pl/kultura) . Rozwazajac te definicje w kontekscie polskiej
rzeczywistosci oraz bazujac na obserwacjach, mozna wywnioskowac, iz
kultura masowa w Polsce jest ,,zamknigta” na potrzeby osob Gluchych.

Zacznijmy od polskiej kinematografii. ,,Jedynie 5% dziennego
czasu antenowego w Polsce jest przeznaczone ustawowo na emisje
programow z napisami, tlumaczenie na jezyk migowy nie jest zas
okreslone zZadnymi regulacjami. Niektore telewizje w Polsce emitujq
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programy z napisami w bardzo ograniczony sposob — jak np. TVN
wyswietlajgcy serial W11 z napisami oraz jego powtorki — ten sam
program emitowany zostaje dwa razy dziennie, ale czas antenowy liczy
si¢ oddzielnie. Sytuacja wyglgda wrecz tragicznie w porownaniu z
Czechami, gdzie telewizja publiczna emituje cztery razy wiecej
materiatow niz polska. W TVP z napisami emitowanych jest 20%
wszystkich programow, Czechy za$ szczycq si¢ 73%. Inne kraje
europejskie, jak Francja czy Wielka Brytania, posiadajq rowniez
zdecydowanie wyzszy procent programow z napisami lub tumaczeniem
na jezyk migowy” (M. Demianiuk, www.silvarerum.ips.uw.edu.pl).
Jedng ze stynnych, aktywnie dziatajacych osob na rzecz Gluchych jest
Iwona Cichosz (www.wikipedia.org/wiki/ Iwona_Cichosz), ktéra sama
jest osoba niestyszaca. W celu zwigkszania §wiadomosci spoteczenstwa
na potrzeby grupy ludzi, ktéra sama reprezentuje, prowadzi na swoim
facebook’u 1 Instagramie lekcje Polskiego Jezyka Migowego pokazujac
codziennie jeden znak, jednocze$nie dodajac opis w filmie co on
oznacza. Gdyby nie fakt, ze zamieszcza napisy, jej trud dla nas, ludzi
styszacych bylby znikomy, gdyz nie wiedzielibySmy co dany znak
oznacza. Wymienione juz profile spolecznosciowe sa wykorzystywane
zatem w celach edukacyjnych i u§wiadamiajacych. Projekt ,,Let’s sign”
posiadajacy swoja strone wiasnie na facebook’u oraz na platformie
Youtube, stuzy do nauki Polskiego Jezyka Migowego
(www.facebook.com/Letssignpjm). Zatem sprobujmy sobie wyobrazic¢
co czuje Ghluchy ogladajac polski film, w ktorym nie ma umieszczonych
napisoOw? Mozna domniemywaé, ze jest to uczucie ztosci, smutku,
frustracji, zalo$ci 1 niemocy z powodu niemozno$ci zapoznania si¢
z treSciami rodzimej kinematografii. Lepiej sytuacja wyglada
w przypadku filmoéw zagranicznych, w ktérych z reguly zawsze s3
napisy. W celu wsparcia Gluchych powstajg liczne fundacje,
stowarzyszenia 1 kampanie. W kontekscie sztuki filmowej na szczegdlng
uwage zastuguje kampania ,,Napisy Plus”, ktorej celem jest zapewnienie
tresci pisanych w telewizji, materiatach na DVD, podczas transmisji on-
line, itp.(S. Stepski, www.napisyplus.pl).

Podobnie sytuacja Gluchych wyglada w polskich teatrach.
Wedtug danych z 2011 roku ,,0d 2009 roku, czyli od momentu kiedy
wystawiono pierwszy spektakl z napisami dla ghichych Iub
niedostyszacych, wystawiono 70 przedstawien z napisami, z czego
ponad 50 zostala zorganizowana przez instytucje pozarzadowe,
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w szczegolnosci przez Fundacje Kultura bez Barier”. Sg organizowane
co prawda przedstawienia z thumaczem, jednak taki sposéb odbioru dla
widza jest niezwykle trudny, gdyz musi on jednocze$nie
zsynchronizowa¢ fabule spektaklu oraz jego thumaczenie.

Znaczenie organizacji pozarzadowych dzialajacych na rzecz
0so6b Gluchych

Z aktualnych danych wynika, ze w Polsce istnieje 57
organizacji pozarzadowych, a takze wiele innych, ktére nie sa
zarejestrowane w Krajowym Rejestrze Sagdowym. Niezmiennym faktem
jest to, 1z dzialaja one na rzecz os6b Gtluchych. Pragng one pomoc
osobom niestyszacym lub stabostyszacym we wszystkich mozliwych
sprawach zyciowych. Prowadza diagnoze¢ i rehabilitacje, zapewniaja
thumacza jezyka migowego, niweluja bariery pomiedzy petno
i niepelnosprawnymi. Wybor ponizszych fundacji i stowarzyszen jest
subiektywny, a celem jest ukazanie struktury prowadzonych organizacji
pozarzadowych.

Najstarszg 1 skupiajacg najwigksza ilo§¢ cztonkow jest Polski
Zwiazek Ghuchych. Stowarzyszenie istnieje od 1946 roku. Zgodnie z 29
celami zamieszczonymi w Statucie PZG jest wieloaspektowe dziatanie
na rzecz osob Gtuchych. To nie tylko pomoc, wsparcie 1 rehabilitacja,
ale takze wspoluczestnictwo 1 wzajemne dziatania edukacyjne,
kulturowe 1 spoteczne dotyczace prawidlowego funkcjonowania
w spoleczenstwie, a takze majace na uwadze podtrzymanie kultury
1 tradycji. Istotne sg dziatania skierowane na upowszechnienie i ochrong
wolnosci 1 praw cztowieka, a takze czynnos$ci przeciwko wykluczeniu ze
spoteczenstwa. PZG prowadzi roéwniez kursy jezyka migowego, co
pozytywnie oddziatluje na rozwoj komunikacji miedzy styszacymi,
a Gluchymi. Mozna stwierdzi¢, iz czym wigcej osOb podejmie cheé
1 wolg nauki jezyka migowego, tym tatwiej bedzie porozumie¢ si¢
w codziennych sytuacjach zyciowych osoby Gluchej, a bariery
komunikacyjne zaczng zanikac.

Fundacja KOKON istnieje od 2009 roku w Warszawie.
Aktywnie dziatajacy cztonkowie pragna przekona¢ o istnieniu Kultury
Ghuchych, ktora jest pomijana w spoleczenstwie polskim. Wszystkie
czynno$ci maja na celu jej promowanie oraz przezwycig¢zenie
nieodpowiednich tresci 1 mys$li spoteczenstwa, iz ghluchota jest
uposledzeniem. Dzigki fundacji KOKON w 2013 roku powstat Teatr
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Gluchych, odbylo si¢ wiele konferencji naukowych poruszajacych
tematy kultury, a takze promocje ksigzek i organizowanie licznych
konkursoéw, na przyktad Deaf Talent.

Warto wspomnie¢ rowniez o Krakowskiej Fundacji Rozwoju
Edukacji Niestyszacych ,,Miedzy Uszami” zalozonej przez dzieci Marka
Mazurka w 2005 roku. Inspiracja do zatozenia fundacji przez Ewe
1 Tomasza Mazurkéw byta kontynuacja dziatan rozpoczetych przez ich
ojca, jako dyrektora, pedagoga i wieloletniego dzialacza w Os$rodku
Szkolno — Wychowawczym dla Mtodziezy Niestyszacej w Krakowie.
Fundacja realizuje wiele projektéw majacych na celu, miedzy innymi:

e Poszerzanie §wiadomosci dotyczacej osob styszacych,
jak i niestyszacych;

e Wystawianie spektakli teatralnych uwzgledniajacych
uczestnictwo osob Gluchych;

e Poszerzanie wiadomosci w  obszarze edukacji
historycznej;

e Propagowanie rozwoju Kultury Gtuchych;

e Prowadzenie wielu badan oraz dzialan na rzecz
aktywnego uczestnictwa Gluchych w spoleczenstwie.

Refleksje i wnioski koncowe

Podsumowujac, polski system wspierania Gluchych ma
w swoich strukturach wiele do zrobienia, zreformowania, usprawnienia.
Osoby niestyszace s3 dumni z tego jacy sa, gluchot¢ uwazajg za wartos¢,
co$ co w dzisiejszym zmasowanym $wiecie 1 monotonnej populacji
wyroznia ich, czyni bardziej wartosciowymi. Zwazywszy na fakt, iz nie
czuja si¢ niepetnosprawni chcg mie¢ réwne szanse z ludZzmi styszacymi
do poznawania kultury, chca oglada¢ w kinie polskie filmy, pragna
stucha¢ muzyki w operze, chcg by¢ odbiorcami sztuk teatralnych nie
tylko pantomimicznych. Wreszcie nalezatby pomysle¢ o przygotowaniu
lekarzy do komunikowania si¢ z Gluchym bez posredniczenia osob
trzecich, w celu zwigkszenia ich komfortu u specjalistow, gdyz to im si¢
najzwyczajniej nalezy w Swietle zagwarantowanych praw cztowieka.
Jak podkreslata prezes PZG ,, U lekarza tumaczem osoby niestyszgcej
jest czesto rodzina. Jesli w rodzinie wszystkie osoby doroste sq gluche,
tiumaczem jest dziecko. To nieetyczne, zZe dziecko musi uczestniczy¢ w
lekarskich wizytach rodzica i stuchac¢ diagnozy - mowita Kajetana
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Maciejska-Roczan” (Wwww. rynekzdrowia.pl. Takie dziatanie nie jest
zgodne z prawem. Dziecko przede wszystkim nie powinno by¢
posrednikiem migdzy lekarzem a rodzicem z oczywistych wzgledow. Bo
jak potencjalny trzynastolatek ma powiedzie¢ swojej mamie, ze jest
cigzko chora ? Wedlug Raportu Zespotu ds. g/ Gluchych przy Rzeczniku
Praw Obywatelskich z 2014 roku wiele si¢ zmienito obecnie w tych
kwestiach na korzy$¢ Gluchych, przede wszystkim wzrosta ich osobista
swiadomo$¢ (M.Swidzinski, — Wprowadzenie [w:] Sytuacja o0sob
gluchych w Polsce. Raport zespotu ds. g/Gluchych przy Rzeczniku Praw
Obywatelskich, 2014). Wedlug najnowszych danych w roku
akademickim 2019/2020 na Uniwersytecie Warszawski w Instytucie
Filologii Polskiej ma zosta¢ wprowadzony Polski Jezyk Migowy jako
studia uzupetniajace magisterskie. To kolejny krok milowy dla rozwoju
kultury Gluchych. Warto pamigta¢, ze cate rodziny moga przyczynic si¢
do aktywnego rozwoju i uczestnictwa w roznorodnych formach wsparcia
i pomocy udzielanej przez stowarzyszenia oraz fundacje.

Abstract

The article presents the situation of the deaf people in the different
contexts of law and social, which had a impact on the development of
social support or demonstrate his social deficits. The dea people have
difficulties accessing doctors. Moreover, they are struggling with
barriers in cultural life. On the other hand, there are many organizations
that help deaf people. In conclusions, authors proposes solutions to
improve the situation deaf people in Poland.

Stowa kluczowe: Gluchy, kultura, zdrowie, prawo, dostepnosc,
rzeczywisto$¢

Key words: Deaf, culture, health, law, availability, reality
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Wybrane elementy przestrzeni osob
z niepelnosprawnoscia

Wstep

azdy czlowiek bez wyjatku funkcjonuje w okreslonej

dla siebie przestrzeni zyciowej. Niezaleznie od jego

wieku, miejsca  zamieszkania, = wyksztalcenia,
wykonywanego zawodu, pogladow religijnych czy politycznych, ja
posiada. Dotyczy to takze 0sob niepetnosprawnych. Istotng role w tym
wlasnie obszarze beda ogrywaé mozliwosci funkcjonowania osoby
z niepelnosprawnoscig. Uwzgledniajac, iz jest to zroznicowana grupa
0s6b biorac pod uwage stopien oraz rodzaj niepetnosprawnosci, trudno
jest orzec na ile osoba z niepelnosprawnoscia jest w stanie organizowaé
oraz tworzy¢ wlasng przestrzen zyciowa a takze na ile te dziatania sa
swiadome.

Czlowiek niejako poddaje si¢ oddziatywaniu obszarom,
w ktorych zyje, takze ze wzgledu na to, iz nieustannie obszary te
podlegaja zmianom. Najczgsciej definiowanymi 1 uwzglgednianymi
w literaturze przestrzeniami zyciowymi, w ktorych czlowiek
funkcjonuje sa: zawodowa, moralna, kulturowa, fizyczna, polityczna,
ekonomiczna, psychologiczna, edukacyjna oraz ideologiczna.
Oczywiscie przedstawiony podziat nie jest jedyny, a wyszczegolnione
sfery zycia ulegaja transformacji, naktadaja si¢ na siebie, wystepuja
razem czasami tez wykluczajac si¢ wzajemnie (Z. Dziuban, 2008).

Przestrzen spoleczna i edukacyjna

Podstawowa komorka spoleczng, ktéra odgrywa najwazniejsza
role w zyciu 1 wychowaniu kazdego cztowieka jest rodzina. Rodzina jest
srodowiskiem, z ktorego dziecko wyrasta 1 juz od dnia narodzin wspiera
jego rozwoj w niemal wszystkich obszarach zycia. Szczegolng role do
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spelnienia ma rodzic dziecka z wybrang niepetnosprawnoscia, zwlaszcza
w procesie jego terapii i rehabilitacji we wczesnym wspomaganiu
rozwoju. Wymaga to od niego nabycia odpowiednich kompetencji oraz
pelnego zaangazowania, a czesto rezygnacji z wilasnych planow na
drodze zawodowej (Lew-Koralewicz A., 2013).

Rodzina stanowi najwazniejsze miejsce sposrod wszystkich
srodowisk, w ktorym dziata cztowiek. To wlasnie rodzina zaspakaja
najistotniejsze potrzeby, nie tylko fizjologiczne, ale roéwniez
emocjonalne, afiliacyjne czy te zwigzane z egzystencja. Wspolnotowosé
rodziny polega na jednakowym traktowaniu wszystkich jej cztonkow,
gotowosci do wyrzeczen, zapewnianiu bezpieczenstwa, blisko$ci oraz na
bezinteresownej mitosci. Srodowisko rodzinne traktowane jest jako
podstawowy wymiar, gdzie dziecko rozwija si¢, funkcjonuje, a takze
zdobywa swoje pierwsze do$wiadczenia zyciowe. W tej wspolnocie
uczy si¢ umiejetnosci, wartosci, wzorcow zachowan, ale takze ksztaltuje
swoj indywidualny charakter. Mozna stwierdzi¢ wigc, ze rodzina to nie
tylko pierwotne srodowisko wychowawcze, ale takze socjalizacyjne,
ktore stanowi podwaliny do dalszego funkcjonowania oraz ma wyrazny
wplyw na cate zycie dziecka. Odpowiedzialno§¢ matki i ojca dziecka
z niepetnosprawnosciag zwigzane jest z realizacjg zadania u§wiadomienia
dziecka oraz ksztaltowania w nim postawy racjonalnego funkcjonowania
w obszarach jego zycia jednocze$nie wyksztalcajac w dziecku
samoakceptacj¢, samoaktualizacj¢ 1 umiejetnos¢ pracy nad soba.
Dotyczy to kazdego obszaru zycia dziecka, a realizowane jest to poprzez
zaspakajanie jego wszystkich potrzeb, co podkresla totalnos¢ tejze sfery
(Wojciechowski F., Opozda-Suder S.,2017).

Ogromne znaczenie w uczestnictwie osoby
z niepetlnosprawnoscia w przestrzeni spotecznej ma samoocena oraz
postrzeganie wlasnej niepelnosprawnosci. Obraz ten jest warunkowany
wieloma czynnikami, a zaczyna si¢ od akceptacji wtasnych ograniczen
1 dysfunkcji, ktore sg podstawa prawidtowego funkcjonowania
W otaczajagcym go $wiecie, a takze przygotowaniem do spetniania rél
spotecznych (Parys K., 2012).

Ksztatcenie integracyjne jest jedng z najpopularniejszych form
ksztatcenia w polskich szkotach. Przyjmuje r6zne wymiary problemowe,
ktore dotykaja ucznidw z niepelnosprawnoscig w srodowisku szkolnym.
Te wymiary to: spoteczny, psychiczny, organizacyjny, ekonomiczny,
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wychowawczy oraz dydaktyczno-metodyczny. Powyzsze wymiary maja
znaczenie przy okreslaniu satysfakcji 1 poziomu zadowolenia dzieci

z niepelnosprawnoscig z uczeszczania do szkot masowych (Krause A.,
2005).

Ewelina Jutrzyna (2006) zwraca szczegdlng uwage na
ksztaltowanie tozsamos$ci dziecka z niepelnosprawnoscig oraz na
podmiotowe traktowanie go w integracji. W tym przypadku wspotpraca
dotyczy S$rodowiska rodzinnego ze $rodowiskiem edukacyjnym.
Ksztaltowanie tozsamos$ci dziecka polega na wilaczaniu go w zycie
szkolne poprzez aktywne uczestnictwo w zadaniach. Istotne jest
rowniez, aby dziecko postrzega¢ jako osobe $wiadoma swoich czyndw,
ktéra moze dziata¢ 1 posiada poczucie sprawstwa oraz wiasnej
autonomii. Dziecko z jakimkolwiek deficytem nie postrzegamy przez
pryzmat jego niepelnosprawnosci. Ksztattowanie podmiotowosci polega
rowniez na ksztattowaniu wlasnego ,ja”, ale nie tylko jednostki
z deficytami, ale takze pozostatych rowiesnikow, ktorzy wspotdziataja
z nim w grupie szkolnej.

W  ksztaltowaniu tozsamosci dziecka wazne jest roOwniez
uwzglednienie idei tolerancji oraz szerzenie jej wsrod dzieci. W grupie
rowiesnicze] formowanie tej postawy bedzie zadaniem nauczyciela.
Sprzyjajace temu beda codzienne kontakty i sytuacje w szkole, nie tylko
te oparte na pozytywnych relacjach, ale takze te zachowania
nacechowane agresja. To one stanowig podstawe do wspolnej rozmowy
na ten temat (Rakowska A., 2000).

W zyciu kazdego miodego cztowieka uwzgledniajac aspekt
spoteczny 1 edukacyjny znaczaca role odgrywa wspomniany juz
wczesniej nauczyciel. Jest on niezwykle wazny, poniewaz
niejednokrotnie dziecko w placéwce oswiatowej spedza wiekszosé
swojego dnia. ,,Zawdd” nauczyciela we wspotczesnym $wiecie nie
sprowadza si¢ tylko do jego spelnienia tradycyjnej roli, np. zapewnienia
dziecku opieki na czas pobytu w placowce. Od nauczyciela wymaga si¢
wszechstronnego wyksztalcenia, rozleglej wiedzy interdyscyplinarnej
oraz kompetencji w zakresie kilku dziedzin pedagogiki specjalnej.
Zalezne bedzie to oczywiscie od stopnia oraz rodzaju
niepetnosprawnosci wystepujacych u podopiecznych. Nauczyciel swoja
codzienng praca oddziatuje na elementy integracji z grupa rowiesnicza.
To on dba o uwzglednienie wszystkich potrzeb uczniow oraz
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zaspakajanie ich. Praca nauczyciela to nie tylko praca z podopiecznymi,
ale takze z rodzing. Wymaga to od nauczyciela pelnej gotowosci do
podjecia dialogu i1 dostosowania formy komunikacji do indywidualnych
potrzeb rodzica. Najbardziej optymalne byloby, gdyby wspotpraca
dotyczyta $rodowiska edukacyjnego oraz rodzinnego a dzialania
wypracowane w placowce byly kontynuowane w domu. Wymaga to
niewatpliwie checi 1 zrozumienia po obu stronach, a dla dobra dziecka
zintegrowania tych dwoéch srodowisk (Bidzinski K., 2017). Za podstawe
pracy pedagoga specjalnego uwaza si¢ komponenty dydaktyczne,
wychowawcze, organizacyjne, na ktore sktada si¢ kilka aspektow:
osobowosciowe (intelektualne oraz emocjonalne), wiedza oraz
dotyczace umiejetnosci (Lachowska W., Wanat K., 2018).

Przestrzen technologiczna

Nowoczesne technologie informatyczne sg nieodzownym
elementem wspotczesnego $wiata oraz zycia kazdego cztowieka. Ich
intensywny rozwdj w ostatniej dekadzie, a takze powszechna dostgpnos¢
wplywa na poprawe jakosci codziennego zycia, poprzez zdobywanie
wiedzy 1 umiejetnosci, podnoszenie oraz zdobywanie kwalifikacji
zawodowych, czy tez nawigzywaniu nowych znajomosci internetowych.
Przestrzen informatyczna obecna w zyciu osoby z niepetnosprawnoscia
w takim samym stopniu warunkuje jej zycie jak osoby pelnosprawne;j
(Parys K., 2012).

Przeprowadzone w roku 2014 badania Mastowskiej i Michalczyk
na grupie 80 os6b w wieku 18-25 lat o roéznym rodzaju
niepelnosprawnosci wykazaly, iz 90 % badanych korzysta z Internetu
codziennie po kilka godzin dziennie. Badania ankietowe wykazaty, iz
Internet wykorzystaja do réznorodnych celow. Ankietowani
przyznawali, ze Internet sluzy im do mn.: zdobywania nowych
informacji, np. dotyczacych kulinaridéw, uzyskiwania wiadomosci
z kraju oraz z zagranicy, rozrywki (gry komputerowe). Niektorzy
z ankietowanych przyznali, iz Internet wykorzystuja do odwiedzania
stron pornograficznych. Natomiast prawie wszyscy zdeklarowali, iz to
medium jest szansg na zawigzanie nowych znajomos$ci towarzyskich
(Mastowska M., Michalczyk A., 2017).

Podobne badania jak przytoczone wyzej przeprowadzone wsrod
grupy gimnazjalistow z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
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lekkim pokazuja, ze wickszo$¢ badanych potrafi postugiwaé sig
komputerem i posiada sprzet z dostepem do Internetu w domu. Sredni
czas poswigcany na korzystanie z Internetu/ komputera dziennie to jedna
godzina. Ponadto wszyscy gimnazjalisci przyznali, iz nie jest to jedyne
dostepne technologicznie medium, z ktérego korzystaja. Wszyscy
respondenci przyznali, iz posiadaja telefon komoérkowy, a niektorzy
(41%) tablet. Dotychczasowe prze§wiadczenie, iz obsluga komputera
1 korzystanie z zasobdéw internetowych wymagaja okreslonych,
szczegolnych predyspozycji, a dla 0sob, u ktorych stwierdzono deficyty
w  sferze  poznawczej jest niedostgpna-  upada.  Dzieci
z niepetnosprawnoscig intelektualng $Swietnie radza sobie z obstuga
komputera, szybko uczg si¢ jego obstugi 1 chetnie z niego korzystaja.
Reprezentuja grupe ,.cyfrowych tubylcow”, ktorzy chetnie poszukuja
informacji w Internecie na interesujgcy ich temat, nawigzuja nowe
znajomosci internetowe, a takze korzystajg rowniez z innych cyfrowych
urzadzen dostepnych na rynku, tak jak ich petnosprawni réwiesnicy.
Badania pokazaty, iz gimnazjalisci z niepelnosprawnoscia intelektualng
Internet wykorzystuja do komunikowania si¢ z innymi, do rozrywki
(stuchania muzyki, grania w gry komputerowe), a tylko nieliczni z tej
grupy do celéw edukacyjnych (odrabiania lekcji, pisania prac
pisemnych) (Buczek A., Sikorski J., 2017).

Z Kkolei inne badania ukazuja Internet jako srodowisko, ktore daje
réznorodne mozliwosci, szczegodlnie mozliwos¢ samorealizacji-
indywidualnej, ale takze spolecznej. Sie¢ to przestrzen, w ktorej
dochodzi do integracji $rodowiska niepelnosprawnego. Nawigzujac
relacje z innymi uzytkownikami, przetamuje si¢ izolacji spoteczne;.
Ponadto nawigzujac nowe kontakty nie tylko z osobami
z niepelnosprawnoscia, ale takze pelnosprawnymi, przelamuje si¢
stereotyp myslenia o osobach z niepetnosprawnoscia (Zuchowska-Skiba
D., 2017).

Istniejg roéwniez czynniki umozliwiajagce oraz wspomagajgce
korzystanie z masmediow 1 pracy na komputerze. Udogodnienia dotycza
regulacji parametrow dzwigku, ekranu oraz klawiatury w systemie
Windows, ale takze dostgpnosci specjalistycznego sprzetu, ktory utatwia
uzytkowanie komputera. Dotyczy to przede wszystkim o0sob
z niepetnosprawnoscig ruchowa, oséb niewidomych i stabowidzacych
(Parys K., 2017).
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Techniki informatyczne pomagaja réwniez w stwarzaniu jak
najlepszych warunkow pracy rewalidacyjnej nauczyciela z dzieckiem.
Umozliwiaja one szans¢ dla kazdego dziecka z wybrang
niepetnosprawnoscig, a wykorzystanie komputera w terapii ma
pozytywny wplyw na rozwdj zainteresowan, zdobywania wiedzy,
a w szczeg6lnosci do przetamywania 1 pokonywania bariery
komunikacyjnej z otoczeniem (Minczakiewicz E.M., 2018).

Przestrzen zawodowa

Przestrzen zawodowa jest jedna z podstawowych wymiaréw
aktywnosci czlowieka. Aktywnos¢ zawodowa 0s6b
z niepetnosprawno$cig wigze si¢ z poczuciem nie tylko niezaleznos$ci
finansowej, czy mozliwo$ci samorealizacji, ale niejako rekompensuje im
ograniczenia, wynikajace z ich stanu. Z kolei bezczynno$¢ w tym
obszarze poglebia deficyty w sferze poznawczej, emocjonalno-
spotecznej, a takze motywacyjnej. Ustawa o promocji zdrowia zapewnia
osobom z niepetnosprawnoscia wsparcie w roznorodnej formie, ktore
umozliwia podjecie pracy lub jej zmiang. Formy wsparcia definiuja
nastepujace aspekty:

e organizacj¢ szkolen zawodowych, podnoszacych kwalifikacje
zawodowe;

e szkolenia w miejscu pracy- w celu utrzymania stanowiska pracy,
ale takze podnoszenia kwalifikacji;

e staze oraz praktyki, aby naby¢ nowe umiejgtnosci;

e pobudzenie przedsigbiorcze- wsparcie 1 niezbedna pomoc
formalna w zatozeniu dzialalno$ci gospodarczej oraz udzielenie
na ten cel wsparcia finansowego (pozyczka bezzwrotna lub
niskooprocentowana).

Czynniki, ktore majg istotny wptyw na podjecie aktywnos$ci zawodowe;j
przez osobe z niepelnosprawnoscia odnosza si¢ do zmiennych
demograficznych oraz niezaleznych od jednostki. Do grupy czynnikéw
demograficznych naleza: pte¢, wyksztalcenie, miejsce zamieszkania,
status materialny. Do wskaznikow zewnetrznych- regulacje prawne,
organizacyjne, postawy spoleczne oraz warunki funkcjonowania.
Dziatania na rzecz podj¢cia pracy przez osoby z niepelnosprawnos$cia
powinny mie¢ charakter dtugofalowy, a nie jednorazowy. Z kolei pomoc
ta winna by¢ organizowana w wymiarze jednostkowym 1 uwzgledniaé

72
Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, nr 12



umiejetnosci, predyspozycje i mozliwosci, a dopiero pozniej skupi¢ sie
na podniesieniu kompetencji i kwalifikacji. Prymarnym celem
aktywizacji zawodowej osoby z niepelnosprawnoscig jest socjalizacja
oraz rehabilitacja tego obszaru zycia (Trojanska M., 2017).

Badania pokazuja, ze obok potrzeby szczesliwego zycia
rodzinnego- osoby z niepetnosprawno$cig na drugim miejscu stawiajg
zatrudnienie, a co za tym idzie niczalezno$¢ finansowg. Perspektywa
zatrudnienia dla osoby z niepetnosprawnoscia to nie tylko mozliwosé
osobistego rozwoju, ale uniknigcia izolacji od spoteczenstwa. Osoby
korzystajace z programu wspomagajgcego majg Ssprecyzowane
oczekiwania co do warunkow, czasu pracy, obowigzkow oraz
wynagrodzenia. Oczekiwania te sg realne do spelnienia. Waznym
elementem, na ktéry nalezy zwrdci¢ uwage jest proces adaptacji
pracownika w nowym miejscu pracy. Szczegdlng role¢ w tym przypadku
odgrywa wsparcie rodziny, terapeuty, treneréw pracy, ale takze samego
pracodawcy, ktory powinien dopasowac stanowisko pracy odpowiednie
do potrzeb i wymogow pracownika z niepetnosprawnoscia (Wolska D.,
2017).

Zakonczenie

Celem niniejszego artykutu byto przedstawienie wybranych sfer
zycia, ktore niewatpliwie wplywaja pozytywnie na rozwdj osoby
z niepelnosprawnos$cig oraz pomagaja jej odnalez¢ si¢ w jakze trudnym-
wspoélczesnym $wiecie. Opisane zostaly cztery przestrzenie, w ktorych
kazdy cztowiek funkcjonuje i ktore wydaja si¢ najistotniejsze w jego
zyciu, biorgc pod uwage aspekt edukacyjny, rodzinny zawodowy
1 technologiczny. Wspotczesny $wiat ulega bardzo szybkim
przemianom, a postgpujacy proces globalizacji ma istotny wptyw na
kazdg sfer¢ zycia. Srodowisko rodzinne to obszar, w ktorym dziecko
spedza wiekszo$¢ zycia, to z niego wyrasta 1 z tego srodowiska czepie
swoje podstawowe doswiadczenia. Podobng role w zyciu cztowieka
petni srodowisko edukacyjne, w ktorym dziecko nabywa wiedzg, ale
takze integruje si¢ ze S$rodowiskiem poprzez staly kontakt
z rowiesnikami. Dla dziecka to czas wchodzenia w role spoteczne,
nawigzywania pierwszych przyjazni i intensywnego rozwoju. Okres ten
jest takze przygotowaniem do podjecia pracy zawodowej. Wszystkie te
srodowiska nalezy integrowac i traktowac jako jeden system, w ktérym
szczegolng role dla dziecka petni rodzina, nauczyciel oraz rowiesnicy.
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Abstract
The aim of this publication is to present the most important aspects of
the life of people with disabilities. The article presents the areas that
most affect the development of these people.

The following areas are:
- social relations area
- eduaction area (acquiring skills in home and school)

- technological area
- professional activities area

These areas should be integrated and understood as a basic system where
each area is an important factor without which the development process
is not complete.
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Il. PRZESTRZEN ZYCIOWA OSOB
Z WYBRANA NIEPELNOSPRAWNOSCIA
W SWIETLE BADAN WEASNYCH

Marcin Szymczyk
Zaktad Karny Wojkowice

Znaczenie aktywnosSci pisarskiej w Srodowisku izolacji
penitencjarnej dla subiektywnego procesu zmiany

Wstep

aklad Karny w Wojkowicach jest najwieksza jednostka

penitencjarng w wojewodztwie Slaskim. Kare pozbawienia

wolnosci w nim odbywa ok. 1300 skazanych i tymczasowo
aresztowanych. Funkcjonariusze Stuzby Wigziennej realizacja
codziennych obowiazkéw staraja sie¢ zapewni¢ bezpieczenstwo
spoteczenstwu i osadzonym. Dziat ochrony tej jednostki penitencjarnej
stol na strazy zachowania prawidlowosci wykonywania regulaminu
wykonywania kary pozbawienia wolnosci oraz tymczasowego
aresztowania. Natomiast rola wychowawcow dzialu penitencjarnego jest
odpowiednie rozmieszczenie skazanych w celach mieszkalnych
1 monitorowanie nastrojow wsrod skazanych.
W wojkowickiej jednostce obywajg kary skazani z r6znymi wyrokami,
w tym z najdtuzszymi wyrokami w postaci 25 lat pozbawienia wolno$ci
oraz dozywocia. Osoby doprowadzone do jednostki penitencjarnej
legitymujg si¢ zrdéznicowanym poziomem wyksztalcenia 1 sytuacja
zyciowa. Dla wielu z nich przekroczenie wigziennych murow staje si¢
poczatkiem drogi do wolnosci przez proces resocjalizacji.
Wazng role w tym procesie odgrywaja wychowawcy ds. kulturalno-
oswiatowych. Ich zadaniem jest zapewnienie kreatywnego
wykorzystania nadmiaru wolnego czasu. W niniejszym opracowaniu
chciatbym zaprezentowac co czuja skazani w czasie pobytu w wiezieniu.
W oparciu o wywiady ze skazanymi udalo si¢ opracowaé ich
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subiektywng ocen¢ dzialalno$ci resocjalizacyjnej poprzez kulturg
1 o$wiate.
Opinie skazanych postuzyly mi jako wychowawcy do przygotowania
odpowiedniej oferty kulturalno-oswiatowej w wojkowickim zaktadzie
zamknigtym.
W niniejszej publikacji postuzono si¢ studium przypadku, ktéra pozwala
na przedstawienie osobistych do$§wiadczen zyciowych jednego ze
skazanych w kontekscie pracy kulturalno-oswiatowe;.

Osadzony Zakladu Karnego w Wojkowicach, lat 72
....Jestem wigzniem.... Mam 72 lata, z czego prawie od dziesieciu lat
jestem pozbawiony wolnosci, a czeka mnie ogolem spedzenie w izolacji
25 lat. Mniejsza o to w tej chwili czy stusznie, czy niestusznie.

....Mam zamiar ustali¢c na bazie wlasnych obserwacji, jaki
wphw na proces resocjalizacji moze mie¢ dopuszczenie w Zakiladzie
Karnym uprawianie pisarstwa przez osadzonych. Nie jestem co prawda
psychologiem, ani socjologiem, jednak uwazam, ze diugoletni — bo
prawie 50-letni okres aktywnego kontaktu z naukg — pozwala mi na
miare  wlasnych  kompetencji  ustosunkowac¢ sie do  badan
socjologicznych, prowadzonych w Zaktadach Karnych. Uwazam, ze ich
wiarygodnos¢ moze budzi¢ pewne wagtpliwosci, aczkolwiek jest to obszar
wplhywow cieszqcej sie na catym Swiecie kadry naukowej odpowiednich
specjalnosci. Zarowno socjologia, jak tez psychologia nie sq
efemerydami na firmamencie polskiej nauki. Jednakze, co do niektorych
nawet fundamentalnych poje¢ tych dyscyplin naukowych, trudno jest
doszukac sie jednolitego w miare spojnego podejscia. Dotyczy to, miedzy
innymi, chociazby wyboru srodkow wychowawczych
i resocjalizacyjnych.....

Wilasne przemyslenia w kontekscie dosSwiadczenia zyciowego
Problemy z porozumieniem migdzy soba réznych placowek naukowych
oraz luminarzy nauki, zajmujacych si¢ podobnymi zagadnieniami jest
czesto spotykanym zjawiskiem — szczegolnie w przypadkach, gdy
sporna tematyka jest zbyt ,,mtoda”, aby wyrosly na jej kanwie jakies$
znaczace szkoty naukowe, ktorym kierunki pracy nadaja owi
wspomniani luminarze, wiodgcy naukowcy w danych dziedzinach.
Podobnie jest z badaniami socjologicznymi dotyczacymi resocjalizacji,
szczegblnie w zakresie ustalenia preferencji dla okre§lonych kierunkow
badan 1 pracy z wiezniami sklonnymi do wspodldziatania ze
specjalistycznym personelem Zaktadu Karnego. Ale nawet ten — jak si¢
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wydaje bardzo prosty =zabieg wyboru skutecznego $rodka
wychowawczego — wylania dwie skrajne grupy, z ktorych jedna
przypisuje wigkszg efektywnos¢ karom wolnosciowym, a druga — wprost
przeciwnie — wskazuje na podobng skuteczno$¢ kar izolacyjnych
1 nieizolacyjnych. Zdaj¢ sobie spraweg, ze probujac rozwiktac te
problemy mozna spotka¢ si¢ z ostrg krytyka obroncow nietykalnos$ci
naukowych aspektow psychologiczno-socjologicznego szanca —
wszystko jedno, jakiego, ale naszego wiasnego pogladu naukowego.
Tego typu niejednoznaczno$ci 1 rozbiezno$ci interpretacyjne
niewatpliwie utrudniaja przyjecie skutecznego rozwigzania. W dodatku
warto pami¢taé, ze uktady spoleczne charakteryzuja si¢ duza
bezwladnoscig, co powinno by¢ wziete pod uwage podczas planowania
resocjalizacyjnego ,.eksperymentu”. Przywolalem w tym miejscu
pojecie ,.eksperymentu”, gdyz obawiam si¢, ze w sytuacji istnienia
uzasadnionych watpliwos$ci przedsigwzigcie resocjalizacyjne moze po
prostu okaza¢ sie fiaskiem lub wykazywac nizsza skuteczno$¢. Moje
obawy mogg by¢ tym bardziej uzasadnione, ze odczucie ewentualnych
zmian postaw osadzonych (resocjalizowanych) oraz ich wychowawcow
z calg pewnoscig nalezy zakwalifikowaé do odczu¢ subiektywnych.

Co nalezy rozumie¢ pod pojeciem ,,subiektywny”? To taki stan
lub okoliczno$¢, ktorej ocena zalezy bezwzglednie od naszego
osobistego spojrzenia. Nawet, jesli nasze spojrzenie na sprawe bedzie
odznaczalo si¢ jakim$ astygmatyzmem — bedzie to znaczylo, ze my te
sprawe postrzegamy z wilasciwym tylko dla nas samych
»skrzywieniem”. Natomiast obiektywnie taki obraz (spojrzenie) bedzie
znieksztatcony. W odniesieniu do pojecia ,,resocjalizacji” — mozna
bytoby ja nazwa¢ subiektywna, w przypadku, gdy ocena bedzie
dokonywana wytacznie przez nas samych. Natomiast obiektywizm
spojrzenia na resocjalizacje bedzie zachowany wtedy, gdy jej ocena
bedzie uwzgledniala mozliwie jak najwieksza liczb¢ podmiotow —
indywidualnych oraz zbiorowych. Im wigksza zatem ilo$¢
»oceniajacych”, tym bardziej wypadkowa ocen zblizy si¢ do granicy
obiektywnej.

Dotyczy: resocjalizacji penitencjarnej
Realizowana w zaktadach karnych, powinna powodowac¢, ze po pobycie
w nim skazanych mozna uzyska¢ pozadane zmiany w ich zachowaniu.
Oczywiscie, jak w przypadku kazdego przedsiewzigcia i tutaj konieczne
jest zroznicowanie dzialan skierowanych wzgledem poszczegdlnych
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0sob, gdyz trzeba liczy¢ si¢ z indywidualizacja chtonnosci nowych
metod przez osadzonych. Dlatego nalezy mie¢ na uwadze, ze opieranie
si¢ wylacznie na obiektywnej kompetencji kadry oraz poprawnosci
procedur oddzialywania na wigzniéw jest bardzo zasadnicze.

Nie do przecenienia wydaja si¢ relacje wzajemne osadzonych
z kadra zajmujaca si¢ resocjalizacja. Osiggniecie zamierzonych celéw
resocjalizacyjnych jest zatem w tym kontekscie bardziej niz od innych
czynnikoéw, uzaleznione od subiektywnego postrzegania wychowawcy
przez wi¢znia (i odwrotnie!).

Pozwolg sobie w tym miejscu przypomnie¢, ze w niniejszym
opracowaniu chciatbym na wlasnym przyktadzie ukaza¢ (nie wykazac),
jak wlasciwe =zastosowanie narzgdzi w resocjalizacji oraz jak
wykorzystywanie wlasnych umiejetnosci interpersonalnych moze
korzystnie wptywac¢ na ,,przejscie” przez okres pozbawienia wolnos$ci.
Niewatpliwie pisarstwo nalezy do owych technik resocjalizacyjnych
w ktorych realizuje si¢ bezposrednie odniesienie skazanego do
zastosowanego wobec niego indywidualnego programu naprawczego.
Do tych technik z powodzeniem wykorzystywanych w zaktadach
karnych nalezy wiele dziatalnos$ci o charakterze kulturalno-o§wiatowym.

Wsréd osadzonych jest wiele osob posiadajacych wrodzone
zdolno$ci w réznych dziedzinach kultury. Oprocz wymienionego juz
pisarstwa s3 nimi malarstwo, rzezbiarstwo, roznego rodzaju
zainteresowania muzyczne, wokalne, modelarstwo i1 tworzenie ,,dziet
sztuki” z roznorodnych materiatow. Niektore prezentacje sa niezwykle
oryginalne 1 zdobywajg nagrody w konkursach organizowanych przez
zaktady penitencjarne. Czesto — dopiero pod wplywem mozliwosci
oddawania si¢ swoim zamitowaniom przez osadzonych — ujawniaja oni
swoje zainteresowania réznymi rodzajami dziatalnosci kulturalnych.
Szczegolnie, jesli wzig¢ pod uwage wigznidow dotychczas biernych.
Jezeli doliczy¢ do tego jeszcze rdznego rodzaju quizy, konkursy wiedzy
historycznej, geograficznej, spoteczno-politycznej, udziat
w prezentacjach, wystawach, prelekcjach — zbierze si¢ catkiem pokazny
arsenal narzg¢dzi resocjalizacyjnych, o bardzo szerokim zréznicowaniu,
potrafigcy zadowoli¢ indywidualne potrzeby osadzonych — wedle ich
osobistych zdolnos$ci oraz umiejetnosci wykonawczych.

Resocjalizacja w  zaktadach karnych obejmuje réwniez
aktywizacje ruchowa skazanych. Sa to — w zalezno$ci od zainteresowan
— ¢wiczenia fizyczne, prowadzone przez wychowawcow, gry zespolowe
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oraz indywidualne dyscypliny sportowe. Istotne wigc wydaje si¢
stworzenie warunkoéw do tego, aby wychowanie w kulturze fizycznej
uczyni¢ celowym 1 zaplanowanym procesem zamierzonego dzialania,
nastawionego na ksztalttowanie kierunkowych cech osobowosci.
Oczywiscie, dzialania tego typu wymagaja nie tylko dobrych checi ze
strony kadry zakladu i osadzonych, lecz takze nieraz powaznego
zaangazowania inwestycyjnego zaktadu. Oczywistym jest przeciez, ze
kultura nie realizuje si¢ ,,za darmo”, chociaz mozna uzna¢, ze koszt
dziatalnosci pisarskiej—dedykowanej dla osadzonych—wiaze si¢ jedynie
z kosztem zakupu kartek i dtugopiséw. Jest to, co prawda, przerysowana
ocena, niemniej jednak oznacza ona, ze istnieje wielka dywersyfikacja
rodzajow dzialalnosci resocjalizacyjnej, ktorej kryterium sa naklady na
wspomniane przedsigwzigcia.

Moze to infantylna uwaga, ale wydaje mi si¢, ze wielkie
znaczenie w odnotowaniu sukcesu ma fakt czy zajecia lub dziatalnos¢
majace by¢ stymulatorem resocjalizacji sprawiaja osadzonemu
przyjemnos$¢ i satysfakcje. Wdaje mi sig¢, ze idealem byloby, aby to
zadowolenie byto obopodlne. Prosze o zrozumienie, ze ostatni wniosek
jest rezultatem blisko dziesigcioletniej obserwacji realizowanych,
zupelie réznych form dziatalnosci ,,naprawczej” w jednostkach
penitencjarnych.

Obawiam si¢, ze tym co pisz¢ wykraczam poza granice,
poniewaz prezentuje subiektywne odczucia skazanych, ktorzy musza
nieustannie mierzy¢ si¢ z pokonaniem wolnego czasu. Zapewniam
jednak, ze nie zamierzam naruszac niczyjego poletka odpowiedzialnosci
1 funkcjonowania, ale uznatem za niezbedne ukazanie, gdzie nalezy
umiesci¢ pozycje skazanych uzdolnionych artystycznie, plastycznie,
literacko itp., w wieziennym §wiecie.

Dotyczy: potrzeby pisania

Pragne powroci¢ do potrzeby pisania odczuwanej przez osoby
w warunkach izolacji wig¢ziennej. Na przestrzeni lat prowadzenia przeze
mnie oddziatywan resocjalizacyjnych z osobami, ktore trafity do
jednostki penitencjarnej, wielokrotnie powtarzal si¢ wspdlny punkt
widzenia skazanych. Byl nim rozw6j) wilasny. Owszem,
w zyciu zabierano im rozne rzeczy. Czes¢ z nich pamigtata, jakie
konsekwencje musieli ponosi¢ w dziecinstwie za utrate¢ warto§ciowych
dobr materialnych, o ktére bylo niezwykle ci¢zko na przestrzeni
ostatnich dziesigcioleci. Mam na mysli takie dobra, jak na przykiad
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markowe ubrania oraz sprzety RTV, ktore dostepne byly za granica.
Skazani twierdzili, ze bardzo mocno i dotkliwie przezywali straty
materialne. Cho¢ najbardziej bolesne byty dla nich straty niematerialne.
Wielu z nich przez dtugi czas nie moglo pogodzi¢ si¢ z utratg relacji
z osobami najblizszymi. To wlasnie te okoliczno$ci zmuszaly ich
podczas pobytu w wiezieniu do ,,ucieczki” w tworczo$¢ wiasng. Stowo
pisane stawalo si¢ stopniowo formg spowiedzi za ,,grzechy przesztosci”,
ale bylo réwniez fundamentem do wewng¢trznej przemiany.

Pamigtam rozmowe¢ ze skazanym, ktory wzmocnit moja

determinacj¢ na drodze dotarcia do jemu podobnych. Opowiedzial mi
o wydarzeniach z 2009 roku, kiedy zostat aresztowany. Nie begde pisat
0 jego winie, czy jej braku. O stusznosci lub niestusznosci skierowanych
przeciwko niemu zarzutach. O rzetelnosci lub jej braku
w odniesieniu do jego procesOw i wyrokoéw. Poruszajace bylo jego
Swiadectwo:
,Nagle, w przyttoczonym niechciang pamigcia grudniu 2009 — wiem, ze
to moze banalne okres§lenie — co§ we mnie pgklo, odbezpieczylo sie.
Stowa i zdania zaczety ptynaé wartko. Nie bylo zadnego zastanawiania
sig, namys$lania co by tu napisa¢. Mysli wypelnialy strony, takze z takim
oporem pisanych uprzednio listow. Byt to stan, ktorego do tej pory nie
byto mi dane przezywa¢. W chwilach, gdy pisatem, odczuwalem ulge,
okowy zaciskajagce mdj; umyst luzowaty sie. W tych momentach
pojawialo si¢ odczucie bezposredniego kontaktu z osoba, jakg wybratem
na adresata moich mysli. Czutem, jakbym rozmawiat z kims, kto byt mi
bliski, ale czasami nie potrafitem zidentyfikowac tej osoby po nazwisku.
Chcialem szybko, natychmiast przekazac jej to, co w danym momencie
mysle, jakich doznaje uczu¢. Balem sie, ze jesli tego nie napisz mysli te
bezpowrotnie mnie opuszcza, zaging.”

Historia wspomnianego skazanego udowodnita mi, ze s3
potrzeby, ktére w wolnosciowym funkcjonowaniu nie byty skazanym
potrzebne do funkcjonowania, ale po osadzeniu w wigzieniu stajg si¢
narzgdziem w komunikacji z najblizszymi. Pisanie daje mozliwo$¢
myslowej ucieczki z celi. Gdy pisza, ich umysty sa zwrécone do oséb,
ktore dodajg im sit w walce z czasem. Skazani wigkszo$¢ swoich dni
przebywaja w 9 metrowej celi mieszkalnej przez 23 godziny (1 godzina
to prawo do spaceru na $wiezym powietrzu). Jak sami méwia, czas
przyspiesza w momencie, gdy oddaja si¢ tworczosci wlasnej lub pracy
na rzecz jednostki penitencjarnej.
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Dotyczy: prawa do oceny

Opinia publiczna czgsto krytykuje przedsiewzigeia natury
kulturalnej lub sportowej w warunkach wieziennych. Uzywa si¢
argumentéw opartych na przekonaniu o utrzymywaniu przez nich
przestepcoOw, poniewaz ptacg podatki. Nie zgadzaja si¢ z obrazkami,
przedstawiajacymi skazanych uczacych si¢, konczacych kursy
zawodowe lub tworzacymi prace plastyczne, badz uprawiajagcymi sport.
Tylko czy maja do tego prawo? W mojej ocenie nie powinniSmy
wchodzi¢ w kompetencje niezawistego Sadu. To wtasnie Temida wydata
wyrok w imieniu RP i to ona odpowiada za los tego cztowieka. Wszyscy
ludzie mamy naturg, ktora przejawia si¢ w tatwosci popetniania ztych
uczynkow, a z tymi dobrymi jest nam naprawd¢ ci¢zko.

Nalezy pamigta¢, ze osoba trafiajaca do wigzienia odbywa
najwyzszg z kar tj. pozbawienia wolnosci, ale gdy przekroczy wigzienne
mury nie mozemy pozbawi¢ jej prawa do poszanowania godnoSci.
Kultura 1 o$wiata wymieniona sg na trzecim miejscu po pracy i nauce
w Kodeksie karnym wykonawczym. To miejsce na podium wsrod
narzedzi do prowadzenia oddziatywan resocjalizacyjnych daje poczucie
satysfakcji wychowawcom do spraw kulturalno-oswiatowych z poziomu
waznosci ich codziennych obowigzkow.

Kazdy z tych wychowawcow powinien opracowaé swoj warsztat
na realnych mozliwosciach, jakie moze zaproponowa¢ osobom
skazanym. W tej ,dzialce” penitencjarnej nie mozna pracowac na
obiektywnej ocenie, lecz na zindywidualizowanym podej$ciu do
kazdego osadzonego. Ich oczekiwania, poczawszy od tych najbardziej
prozaicznych w postaci rozmowy, a konczagc na wykonywaniu
tworczosci wlasnej. Nie mozemy negatywnie ocenia¢ skazanego, jezeli
nie mamy bogatej oferty kulturalnej, oswiatowej lub sportowej. Bogaty
wachlarz mozliwosci daje szans¢ znalezienia wystarczajaco duzej
1 stabilnej grupy odbiorcow chcacych efektywnie wykorzysta¢ nadmiar
wolnego czasu.

Dotyczy: ,,Wachlarz mozliwosci”

Kazdy z nas podczas pobytu w centrum handlowym ceni sobie
dostepnos¢ szerokiej gamy réznego rodzaju produktéw. Dotykamy,
smakujemy, testujemy lub sprawdzamy skutecznos¢ produktu
promowanego przez reklamy. Celowo uzylem tego przyktadu, aby
uzmystowi¢ Tobie Czytelniku, jaka wazna role pelni wybér w zyciu
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kazdego z nas. Podejmowanie decyzji niesie za sobg konsekwencje
1 0 tym nie mozemy zapomniec.

Osobom w warunkach izolacji wigziennej jest trudniej
dokonywa¢ wilasciwych wyborow. Czesto bojg si¢ one podja¢ wtasciwg
decyzj¢, gdyz nie chcg by¢ nastygmatyzowani przez wspotosadzonych.
Pamigtam, jak ci ktérzy uwazali si¢ za najwickszych, najbardziej
znaczacych w podkulturze przestgpczej ukrywali swojg wrazliwos¢ na
sztuke. Niektorzy z nich prosili o dyskrecje, zeby nie informowac, kto
byt autorem prezentowanej pracy, gdyz bali si¢ wigziennego rozglosu.
To zjawisko moze si¢ wydawaé niezrozumialym dla kogos, kto jest na
wolnosci. W dobie medidow spotecznosciowych wszyscy promujg siebie,
to dlaczego wigzniowie si¢ przed tym chronig?

Robig to, bo zaktad karny jest miejscem, ktore nie lubi ,,lansu”.
Wiedza, ze pokora, skromno$¢ i prawdomownos¢ cechami pozadanymi
przez personel wiezienny. Dla tych skazanych jest wazny ich los i jak
najmniej bolesne odbycie kary. Ta grupa najchetniej korzysta z prawa do
wyboru 1 decyduje si¢ na poszerzenie wiasnych horyzontow. Dla
wychowawcy kulturalno-oswiatowego powinno by¢ wazne, jak pomoc
skazanemu zrealizowa¢ okreslony cel lub poczyni¢ kroki zabiegajace
0 ,,wyposazenie” skazanego w umiej¢tnosci niezbednie do osiggnigcia
tego celu.

Bogata oferta zajg¢ uczy skazanych, jakie decyzje podejmowac
1 w czym moga si¢ odnalez¢ podczas pobytu w zakladzie. Hobby jest
skuteczng broniag w walce z czasem. Gdy odczuwaja, ze poczucie
wydtuzajacego sie czasu zaczyna im doskwiera¢, decydujg si¢ na udziat
w zajeciach kot zainteresowan lub sportowych. Czuja wtedy, ze to oni
przejmuja kontrole nad wskazoéwkami zegara. Ta decyzja dla wielu jest
poczatkiem ich drogi do wolnosci.

Dotyczy: ,,Niemozliwe nie istnieje”

Codzienna praktyka potwierdza, ze osoby, ktore trafiaja do
wiezienia wnoszg do niego umiejetnosci i1 talent, ktore doskonale
uzupetniajg proces resocjalizacji. Wielu z nich nie wie, ze dysponuja
warsztatem artystycznym. Pamigtam skazanego, ktory poprosit mnie
o materiaty plastyczne w postaci podobrazia, farb olejnych i pedzli.
Zapytatem go, czy kiedykolwiek malowat tego typu techniky. Pewnym
glosem stanowczo zaprzeczyt, ale uzasadnit, Zze wykonywal na wolnosci
amatorsko tatuaze. Bylem peten obaw o niego, Zeby si¢ nie zniechecit
1 nie zrazil do mnie — mimo mojej szczerej checi pomocy.
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Uptywaly dni. Skazany w tym czasie kontaktowat si¢ ze mna,
gdyz potrzebowal kolejnych kolorow. Gdy prositem go o pokazanie mi
nad czym pracuje zapewnial mnie, ze jest jeszcze w trakcie i jego dzieto
nie przedstawia finalnego efektu. Po kilku tygodniach nastal dtugo
wyczekiwany przeze mnie dzien. Premiera pierwszego obrazu
namalowanego w celi mieszkalnej, z wykorzystaniem profesjonalnych
farb malarskich. Tego dnia nie zapomne nigdy. Praca skazanego
przedstawiata oblicze aniota. Nie byla to reprodukcja dzieta z galerii
sztuki, ale w mojej ocenie byla wyjatkowa w mojej, bo byla pierwsza
1 tworzona z duzym zaangazowaniem.

Niestety czar chwili pryst po tym, jak obraz zostat skomentowany
przez oddzialowego: ,,Czy mozesz mi powiedzie¢ co to jest? Tylko mi
nie mow, ze namalowala to Ola, lat 3.” Skazany zamarl, a ja patrzac na
niego widziatlem jego upadek. Powiedziatl: ,,Ja wam jeszcze pokaze!!!”.
Stowa funkcjonariusza zadziataty na niego, jak adrenalina na sportowca.
Oddat si¢ calym soba malarstwu. Analizowal fachowa literaturg
i albumy o malarstwie. Po kilku miesigcach podjat si¢ namalowania
obrazu z wizerunkiem Jana Pawta II. Czas mijat, z kazdym dniem praca
nabierata ksztattow. Skazany nie korzystal nawet ze spacerow,
pochtoniety tworzeniem wizerunku papieza.

W sumie po miesigcu obraz zostal ukonczony. Efekt, jaki
osiggnal spowodowal pozytywny szok na ogladajacych. Skazany byt
szczgsliwy, ze trud znalazt odbiorcow, ktorzy zachwycili sie jego
talentem. Obraz wygladat jakby zostal namalowany przez
profesjonalnego malarza po ASP.

Dlaczego przytaczam ta opowies¢ o malarzu, piszac o ludziach,
ktorzy pisza i1 lubig by¢ czytani? Poniewaz chce pokazac, Zze nie wolno
si¢ poddawac nawet wtedy, gdy nie znamy siebie — a szczeg6lnie gdy nie
mamy wsparcia. Skazany udowodnil wszystkim, ze nie wolno nikogo
dyskredytowa¢ na samym poczatku jego drogi przemiany. Pokazat na co
go stac i ile moze zrobi¢ dobrego dla spoteczenstwa, chcac zatrze¢ w ten
sposob czyny, ktore zaprowadzily go do wiezienia. Skazani chetnie chca
wspiera¢ rdzne inicjatywy o charakterze charytatywnym — szczegoélnie,
gdy potrzebujacymi sg dzieci. Wtedy starajg si¢ zewrze¢ szeregi i dajg z
siebie 200 procent normy. Maja wiele satysfakcji i czujg si¢ pomaocni,
maja mozliwo$¢ dokonywania pozytywnych wyborow.

,Kaowiec” powinien wspiera¢ osadzonych w stusznosci ich
dzialalnosci, nagradza¢ nagrodami regulaminowymi. Stara¢ si¢ by¢ ich
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opiekunem, ktéory wzmacnia ich w przekonaniu, ze dobrze postgpuja
angazujac si¢ w zycie kulturalne. To on ma mozliwos¢ kreowania
skazanych 1 znaczaco wplywa na proces resocjalizacji jednostki
zajmujacej si¢ sztukg. Nie moze zabrania¢ rozwoju ani nie moze
odmawia¢ mozliwos$ci poznania nowych trendéw w sztuce. W wigzieniu
kazdy skazany ma kontakt z kultura, jesli nie ma umiejetnosci
manualnych oddaje si¢ czytaniu, ogladaniu filmow, stuchaniu réznych
gatunkéw muzycznych, pisaniu tekstow.

Rodziny maja mozliwo$¢ wspierania skazanych w rozwoju
wlasnym. Przywoza osobiScie lub za pomoca poczty dostarczajg
najnowsze pozycje ksigzkowe, filmy, muzyke, materialy do
wykonywania prac plastycznych. Osadzeni niemajacy pomocy ze strony
osob bliskich sa wspierani przez kolegow z celi mieszkalnej. Maja
mozliwo$¢ ogladania filméow w ich towarzystwie, czytania ksigzek
1 prasy lub stuchania muzyki. Kultura wplywa na poprawno$¢ relacji
migdzy skazanymi. Daje mozliwo§¢ zapomnienia o wigzieniu, tworzy
okazje do konstruktywnej dyskusji na tematy nie zwigzane
z funkcjonowaniem w celi mieszkalnej.

Kultura staje si¢ dla nich parasolem ochronnym zapewniajagcym
im mozliwos$¢ zycia takiego jakie majg osoby bedace w wolnym $wiecie.
Nie uwsteczniajg sie¢. W trakcie widzen majg mozliwos¢ dzielenia si¢
opiniami na temat obejrzanego filmu, przeczytanej ksigzki. Boks,
w ktoérym realizowane sg widzenia staje si¢ nisza, w ktorej osoby
pozbawione wolno$ci moga uciec wraz z bliskimi do $wiata, ktory na
nich czeka.

Dotyczy: potrzeba zmiany

Dziatalno$¢ kulturalno-o$§wiatowa odgrywa wazng role w procesie
resocjalizacji. Wplywa na jednostke¢ 1 umozliwia ksztalttowanie
spotecznie pozadanych postaw. Skazani w czasie odbywania kary
pozbawienia wolno$ci d3za do wewngtrzne] przemiany poprzez
uczestnictwo w zyciu kulturalnym. Administracja Zakladu Karnego
podejmowac starania o zwigkszenie wydatkéw na biezaca dzialalnosé¢
kulturalno-o§wiatowa 1 sportowa. Krzewienie ducha sportowej
rywalizacji daje osobie przebywajacej w celi mieszkalne; mozliwos¢
roztadowania stresu, zapobiega wystapieniu sytuacji skrajnych w postaci
np. zachowan autoagresywnych, pokazuje funkcjonariuszy Stuzby
Wigziennej w pozytywnym $wietle.
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Zajgcia sportowe w opinii 0s6b pozbawionych wolnosci sa bardzo
waznym elementem dnia. Sami informuja o checi skorzystania
z pomieszczen S$wietlicowych, gdzie prowadzone s3 treningi
ogolnorozwojowe. Na  potrzeby  usystematyzowania  planow
treningowych  przygotowana oferta przynaleznosci do kola
»crossfitowego” znalazta wielu odbiorcéw. Skazani wyposazeni
w odpowiednie plany treningowe i1 zywieniowe bardzo powaznie
podchodzg do zaje¢ sportowych jako ich nowego sposobu na wigzienne
zycie.

Zaktad karny jest miejscem przez, ktore codziennie ,,przewijaja” si¢
dziesiatki skazanych. Jedni koncza kare a drudzy zostaja doprowadzeni
przez Policje do jej odbycia lub stawiaja si¢ osobiscie. Miejsce do
ktorego trafiaja nowo przyjeci to cela przejsciowa. Podczas pobytu w
niej zapoznaja si¢ z ,,Porzadkiem wewngtrznym”, z ktérego dowiaduja
sie¢ 0 mozliwosci korzystania z kultury 1 o$wiaty tylko muszg dokonaé
najwazniejszego wyboru-czy chca? Stusznos$é tej pierwszej decyzji
przetozy si¢ na sposob ich przebycia ,,drogi do wolno$ci”.

Dotyczy: Pisanie 0 pisaniu

Bede pisat o pisaniu. Moze to co najmniej dziwne zajecie — jak
na miejsce, w ktérym obecnie przebywam, ale z drugiej strony wtasnie
w tym miejscu — w ktorym przebywam — nie nalezy si¢ niczemu dziwic.
Wprost przeciwnie, warto doszukac si¢ sensu w pozornie tylko dziwnych
zajeciach. Cos, co je przeciez pobudza i inspiruje nie powstaje ot tak,
samo z siebie.

Po co wigc to pisanie? O tym troche pdzniej. Trzeba wpierw
wyjasni¢, o jakim pisaniu si¢ pisze. Czy jest to pisanie pierwotne,
pierworodne, ktére towarzyszy jakim$ zjawiskom na niebie i1 tu, na
ziemi. A efekty tego pisania? Czy majg walory uzytkowe? Taki — dajmy
na to — wyktad dla studentéw, referaty na konferencji, publikacije,
przeméwienia ku czci, a jeszcze wezesniej, listy do sympatii, pozniej
ukochanej itp. To pisanie byto niejako ,,obowigzkowe”. Trzeba tez bylo
przeciez jako$ zarabia¢ na zycie — stad wyktady niezbedne w pracy na
uczelniach, tak jak przemowienia to konieczno$¢ zwigzana z pelnieniem
funkcji Prezydenta.

No i teraz najwazniejszy aspekt zwigzany z moim pisaniem. Czy
do tej samej kategorii ,,literackiej” mozna zaliczy¢ artykut do ,,Peronki”
— wieziennego periodyku? To pisanie przeciez nie bylo obowigzkowe,
jak poprzednio. Pamigtam, ze pierwszy artykut napisatem ot tak, dla
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wlasnego zadowolenia. Nikt nie kazal mi przeciez tworzy¢. Po prostu
napisatlem go i juz! Pamigtam takze, ze pisanie to sprawilo mi wielka
satysfakcje.

Od dziesigciu prawie lat nie czuje juz potrzeby obowigzkowego
pisarstwa. Mialo ono sens, gdy wywierana byla na mnie nieustannie
presja: ,,Za tydzien bedzie Dzien Niepodlegltosci — musisz wygtosi¢
przemowienie, a wigc musisz mie¢ referat, a wigc musisz go napisac!”.
Moje pisarstwo miato unikatowa ceche wsrod wszystkich prezydentow
— nie zdarzylo si¢, aby ktokolwiek wyreczyl mnie w pisaniu. Zawsze
pisatem potrzebne teksty sam, o ile nie wygtaszatem ich z gtowy.

Wyjaéni¢ teraz, na czym polega druga, wspomniana wcze$niej,
kategoria pisarska. Poprzednig, referatowo-wyktadowa okreslitem jako
Hliteraturg pierworodng”, odnoszacg si¢ faktycznie do pojawiajacych si¢
w moim zyciu wydarzen, np. wspomniane wyktady czy tez rocznice.
Natomiast teksty drugiej kategorii (nie oznacza to, ze byty gorsze, chodzi
jedynie o numeracj¢) nie byly i1 nie sa odzwierciedleniem faktycznie
majacych miejsce okolicznos$ci. Inspiracja tworcza byta i jest wytacznie
wyobraznia lub roéznorodne zjawiska, pojawiajace si¢ przed oczyma
duszy. Oderwanie od rzeczywistych sytuacji, izolacja od najblizszych,
niemozno$¢ bezposredniego z nimi kontaktu, zainicjowaly inng
kategori¢ wyrazania mysli. To nie tylko opisy faktograficzne, czy tez
zapamigtane wyjazdy w rozne strony Swiata, napedzaly tresci
,LPeronkowych” artykulow. Motorem tym staly si¢ takze bardzo
intymne, wewnetrzne przezycia, bedace przede wszystkim wynikiem
dlugiej rozigki. W tym przypadku ,,potrzeba” pisania pojawiata si¢
samoistnie. Dominujace, nasilajace si¢ uczucie ,,zdotowania” byto na
tyle szokujace, ze az powodowato obawe, ze po jego zniknigciu
niemozliwym bedzie odtworzenie mysli, ktore prawie ze przenosity
mnie w inny, bardzo osobisty — zamknigty dla innych —wymiar. Nikt nie
musial zacheca¢ mnie do pisania. Nie musiatem obstawiaé si¢ tzw.
»przypominaczami” w stylu: czwartek 17:00 wyktad z informatyki
semestr VIII lub jutro — otwarcie. Pisatem i bytem juz pewien, ze tych
mysli nie utracg.

Wiem, ze moze catla ta historia z r6znymi kategoriami wyglada
na infantylng zabawe, ale to pisarstwo niosto za sobg ogromne emocje,
ktorych nie brakuje i dzisiaj, gdyz przyczyny je powodujace nie ustaty.
Na tym generalnie rzecz biorgc polega rdznica migdzy genezami
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zdefiniowanych przeze mnie typdw ,,tworczosci” pisarskiej z okresu
przed izolacjg i w warunkach izolacji wigzienne;.
Dotyczy: Stygmatoéw tworczosci

Wiadomo juz wigc, ze obecna moja ,,tworczo$¢” jest
stygmatyzowana pig¢tnem odsiadki w wiezieniu wraz ze wszystkimi jej
ujemnymi skutkami dla psychiki i dla zdrowia. Oczywiscie mowa jest o
osadzonych w wiezieniach.

Jezeli istniejg ujemne skutki pobytu w wigzieniu, czy mozna
doszukaé¢ si¢ jakich§ pozytywnych? Oczywiscie trzeba wyraznie
rozgraniczy¢ — dla kogo te skutki majg by¢ korzystne. Jasna sprawa, ze
nikomu odbywajacemu kare pozbawienia wolnosci w zaktadzie karnym
z cala pewnoscig nie jawi si¢ ta sytuacja jako korzystna. Niewatpliwie z
punktu widzenia spoteczenstwa — w imieniu, ktorego zostat stworzony
kodeks karny — uwidocznione sg pozytywne skutki takowej izolacji.

Po pierwsze dlatego, ze za niecny uczynek nalezy si¢ kara, a
najbardziej dotkliwg stanowi kara pozbawienia wolno$ci — jest to
przeciez ze strony osadzonego forma zado$cuczynienia za krzywdg, jaka
wyrzadzit ogdtowi swoim dziataniem, za ktore teraz patrzy na $wiat
przez kraty.

Poniewaz powszechnie wiadomym jest, ze w zaktadach karnych
prowadzona jest dzialalnos¢ ,naprawcza” tego typu ludzi —
ukierunkowana na  przywrdcenie ich  spoteczenstwu  jako
pelnowartosciowych jego cztlonkéw — mozna przyjaé, ze taki wiasnie
pozytywny skutek wigziennej izolacji zostanie rowniez tak odebrany nie
tylko przez spoteczenstwo, ale takze przez samych osadzonych.
Przynajmniej przez ich czesc¢.

Czy ja ze swoimi literackimi ,,zapgdami” — biorgc pod uwage
dodatkowo, zZe dane mi bylo zbliza¢ si¢ do rdéznych dyscyplin
naukowych — jestem w stanie ocenié, jakie jest ich miejsce w systemie
analizy efektywnosci i skutecznos$ci polskiego systemu penitencjarnego?
Moéwiagc wprost — czy sam fakt, ze pisz¢ takie, jak niniejsze opracowania,
moze by¢ uznany za przejaw spolegliwosci wobec polityki
resocjalizacyjnej zaktadu karnego? A takze — by¢ moze takie pytanie tez
zostanie zadane — czy personel zakladu karnego uznaje, ze z
powodzeniem spelnil swoj obowigzek wychowawczy?

A moze jako pierwsze nalezaloby zada¢ pytanie, czy pisarstwo
mozna zakwalifikowa¢ do srodkéw resocjalizacyjno-wychowawczych?
Wszak na calym Swiecie, po dzi$ dzien, literatura uznawana jest za tube
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dysydenckich postaw. Chciatbym zatem postuzy¢ si¢ przykladem
nastoletniej laureatki Narody Nobla z Pakistanu.

Co prawda to bluznierstwo przyréwnywac si¢ do tak wybitnej
postaci, ale w jej przypadku literatura okazata si¢ skutecznym
narzgdziem, za§ moje ,pisarstwo” moze stanowi¢ co najwyzej
skromniutki element potwierdzajacy lub nie, Ze mozna uzna¢ tworzenie
literackie za oddziatywujace na proces resocjalizacji. Bed¢ starat si¢
dalej uzasadni¢ twierdzaca czg$¢ tezy, a teraz dostownie kilka stow o
sobie w nadziei, ze to utatwi zrozumienie, dlaczego wtykam nos tam,
gdzie mnie nie chca. Przypuszczam, ze nie beda mnie chcieli przede
wszystkim fachowcy, od oceny ktorych bedzie zalezato czy wigcej jest
tych cheacych wréci¢ do domu w pelni chwaly, Zze sg resocjalizowani,
czy wprost przeciwnie.

Abstract

The penalty of deprivation of liberty is the most severe
punishment that the Court can decide at the end of the criminal trial. The
announced verdict begins the rehabilitation process of the convict.
Referral of a person to serve a sentence in a penitentiary unit initiates a
number of interactions of personnel of the Prison Service. Crossing the
prison wall causes a man to enter another world. The Penitentiary
Institution is a place where officers carry out tasks aimed at minimizing
the return to the criminal route after leaving the prison.

Educators from the Penitentiary Department deal with the
organization and implementation of social rehabilitation programs and
providing access to cultural and educational activities. Convicts provide
constant access to the daily press. They prepare for them meetings with
representatives of culture and art, enable them to develop skills through
participation in circles of interest and promote among creative people the
use of excess leisure through self-improvement.

Detained while serving a sentence, they develop literary and
artistic interests. It is these areas that enjoy the greatest interest among
prisoners after sport and are their weapon in the fight against time.
Sensitizing them to beauty and art is the foundation of an effective
rehabilitation process.

Writing activity in the conditions of prison isolation gives
you the opportunity to reflect on your own behavior. It prompts the
convict to retrospect about the deeds he has done towards the victims.
Writing skills arouse in the convict the desire to repair relations with the
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society, which means that people can regain their faith in another human
being.
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Socjoekonomiczne warunki rodziny a miejsce edukacji
dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu
lekkim

Wprowadzenie

odjecie odpowiedniej decyzji dotyczacej drogi edukacyjne;j
P dla dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim wymaga uwzglednienia wielu czynnikow. Do
jednego z nich zaliczamy warunki socjoekonomiczne rodziny majace
ogromny wpltyw na rozwdj dziecka. Pomimo, ze temat uwarunkowan
spotecznych 1 ekonomicznych byt wielokrotnie podejmowany
w literaturze (D. Smykowska (2008), F. Wojciechowski (1990), B. Grzyb
(2013), Cz. Kosakowski (1980), A. Kozubska (2000), T, Zoétkowska
(1994), M. Koscielska (1984), J. Gtodkowska (1999), Z. Kazanowski
(2003), H. Borzyszkowska (1971) to ze wzgledu na dynamike
obserwowanego zjawiska jest to temat w dalszym ciggu aktualny. Nie
nalezy jednak ukrywac, ze jest to drazliwa kwestia zarowno dla badacza
jak 1 os6b badanych, poniewaz dotyka prywatnych i osobistych kwestii,

ktorymi rodzina czesto nie chce si¢ dzielic.

Sciezki edukacyjne dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu lekkim
Podczas gdy dziecko konczy edukacje przedszkolng rodzice stajg przed
koniecznoscig wyboru drogi edukacyjnej, a co za tym idzie placowki
w ktorej bedzie ksztalcita si¢ ich pociecha. Chca zapewni¢ swojemu
dziecku jak najlepsze warunki do rozwoju. Obecnie system ksztalcenia
proponuje trzy $ciezki edukacyjne dla dzieci z niepelnosprawnos$cia
intelektualng w stopniu lekkim. Sa to szkoty specjalne, szkoty masowe
realizujgce edukacje wlaczajaca oraz klasy i szkoty integracyjne (Cz.
Kosakowski, 2003, s. 150). Wazne jest to aby wybor placowki przez
prawnych opiekundéw nie pogorszyt rozwoju dziecka. Niestety nierzadko
tak si¢ dzieje. Po mimo zaleceh, ktore zawarte s3 w orzeczeniu
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o niepelnosprawnos$ci dziecka, rodzice najczesciej decyduja si¢ na
edukacje¢ integracyjng. Opiekunowie kierujg si¢ migdzy innymi tym, ze
nauka wspolnie z pelosprawnymi rowiesnikami, moze korzystnie
wptywa¢ na rozwo6j ich niepelnosprawnego dziecka. Kolejnym
czynnikiem wptywajacym na decyzj¢ o wyborze tej formy ksztalcenia
jest negatywne nastawienie wobec szkoly specjalnej jako
stygmatyzujacej wizerunek dziecka. Poprzez wybor placowki
ogolnodostepnej rodzice cheg ,,wtopi¢ si¢” w srodowisko rodzin i dzieci
petnosprawnych. (K. Parys, 2017, s. 22).

Wedlug S. Sadowskiej (za: K. Parys, 2017, s. 22) tak rézne
stanowisko wobec powyzszych placowek moze wynika¢ z bardzo
zréznicowanych wymagan ze strony rodzicow. Ocena to moze wigzaé
si¢ z oczekiwaniami rodzicow wzgledem szkoly i dziecka, ale moze
réwniez wynika¢ z cech wlasciwych dla srodowiska, do ktérych naleza
dane rodziny. Zdaniem K. Parys (2017) powyzsze poglady moga by¢
prawdziwe jesli wezmiemy pod uwage to ze miejsce edukacji dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim i jego sytuacja
materialna $cisle si¢ ze soba wiaza. Autorka wysuneta teze, ze rodzice
dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim,
uczeszczajacych do szkoty integracyjnej charakteryzuja sie wyzszym
statusem socjoekonomicznym niz rodzice ucznidow uczeszczajacych do
szkot specjalnych. Problem tych rodzin jest czesto rozpatrywany i nadal
nie jest do konca wyjasniony. Dlatego ponownie podjeto badania w tym
kierunku, ktore zostang opisane w dalszej czgs$ci artykutu.

Status socjoekonomiczny- wyjasnienie terminologii

Aby lepiej zrozumie¢ problematyke poruszang w artykule warto na
poczatek zdefiniowa¢ czym jest status socjoekonomiczny i jakie
czynniki si¢ na niego sktadaja. Wedlug definicji ze stownika socjologii
jest to ,,spoleczny status jednostki lub grupy okreslajgcy osoby, ktore
osiggnely zblizony poziom bogactwa, zakres wiedzy, prestiZu,
wyksztalcenia, prowadzq podobny tryb Zycia, w podobny sposob
spedzajg czas wolny i majq zblizony do siebie status zawodowy” (K.
Olechnicki; P. Zatgcki, 1999, s.203). Inaczej status socjoekonomiczny
okreslany jest jako wskaznik, wedtug ktorego przydziela si¢ rodziny do
takich wyznacznikéw jak wyksztalcenie, zawod oraz dochod. By
doktadnie dookresli¢ wplyw jaki ma status socjoekonomiczny na rozwoj
1 osobowos$¢ dziecka wymienia si¢ czynniki uzupehiajace, takie jak:
warunki mieszkaniowe, sytuacj¢ materialng, warunki rozwoju
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1 wychowania dziecka, pozycje spoteczng rodziny oraz jej strukture (B.
Grzyb, 2013).

Przystepujac do analizy sytuacji socjoekonomicznej rodziny
nalezy wyjasni¢ z pozoru oczywiste pojecie jakim jest rodzina. Rodzina
jest to podstawowa grupa spoteczna, w ktorej rozwija si¢ 1 funkcjonuje
dziecko (F. Wojciechowski, 1990). Aby zapewni¢ mu odpowiedni
rozwoj oraz wlasciwe ksztalttowanie wartosci i osobowosci, rodzina musi
wywigzywaé sie z kilku podstawowych funkcji: prokreacyjne;,
ekonomicznej, opiekunczej, opiekunczo- wychowawczej i kulturalnej (P.
Firago, 2012). Sytuacja materialna warunkuje poziom zaspokojenia
podstawowych potrzeb, takich jak: miejsce do spania, niezbedne
ubranie, jedzenie, itp., ale wptywa takze na relacje wszystkich cztonkéw
rodziny. Jesli rodzina posiada problemy materialne, skutkuje to stresem,
konfliktami miedzy jej cztonkami.

Jedng z cech naszego spoteczenstwa jest duze zroznicowanie
z uwagi na status spoleczno-ekonomiczny. Poza rodzinami
charakteryzujacymi si¢ dobra sytuacja materialng istnieje spora liczba
rodzin, ktére nie sg w stanie zaspokoi¢ w wystarczajagcym stopniu
podstawowych potrzeb. R6zne powody moga decydowac¢ o takim stanie
rzeczy. Wyrdzni¢ mozemy mig¢dzy innymi: bezrobocie, duza dzietnos¢
rodzin, nisko oplacang prace, uzaleznienie od pomocy spotecznej, niskie
wyksztalcenie rodzicow lub zly stan zdrowia, ktory nie pozwala na
podjecie lepszej pracy, w celu uzyskania wigkszych dochodow. Wsrod
czynnikow, ktére nie sprzyjaja poprawie warunkow bytowych rodziny,
a wrecz ja komplikuja mozna ponadto wymieni¢: patologie, czyli
wszelkie uzaleznienia oraz przemoc fizyczng i1 psychiczng. Powyzsze
problemy, ktérych czegsto doswiadczaja rodziny o niskim statusie
socjoekonomicznym, moga prowadzi¢ do ich marginalizacji (M.
Zemojtel-Piotrowska, J. Piotrowski, 2011, s. 279-296). Innym powodem
mogacym przyczyni¢ si¢ do pogorszenia sytuacji materialnej rodziny,
wymagajacym dodatkowych naktadow finansowych jest choroba, czy
tez niepetlnosprawno$¢ intelektualna badz ruchowa. Zabiegi
rehabilitacyjne, odpowiednie leki, transport do specjalistow generuja
dodatkowe koszty.
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Raport z badan

Artykut oparty jest na badaniach, ktore zostaty przeprowadzone na
potrzeby pracy licencjackiej w 2018 roku na poczatku marca, pod
kierunkiem pani dr hab. Katarzyny Parys, prof. UP. Gtownym celem
badan  bylo  okre$lenie = zalezno$ci  pomiedzy  warunkami
socjoekonomicznymi rodziny a miejscem edukacji (szkota specjalna lub
integracyjna), ktore wybrali dla swoich dzieci rodzice.

Badaniami byly objete dwie grupy: rodzina z dzieckiem
uczeszczajacym do szkoty specjalnej (11 badanych) i rodzina z
dzieckiem korzystajacym z edukacji w szkole integracyjnej (9
badanych). Lacznie w badaniach wzigto udziat 20 rodzin. Badania te
byly przeprowadzone w krakowskich placowkach. Zastosowana zostata
metoda sondazu diagnostycznego oraz dwa narzedzia: rozmowa
kierowana z nauczycielami oraz kwestionariusz ankiety skierowany do
rodzicow. Cala praca opierata si¢ na zasadniczym materiale badawczym
zdobytym dzigki rozmowie z nauczycielami, natomiast informacje
uzyskane od rodzicow stuzyly weryfikacji i uzupetnieniu.

Tak jak juz wyzej wspomniano celem tych badan byto ukazanie
zalezno$ci pomigdzy socjoekonomicznymi warunkami rodziny, a
miejscem edukacji dziecka z niepelnosprawnos$cig intelektualng w
stopniu lekkim. Aby zrealizowa¢ ten cen nalezalo przeanalizowad
sytuacje materialna w obydwu badanych grupach. W zalozeniach
metodologicznych zostalo przyjetych pie¢ hipotez, ktore zostaty
zweryfikowanie w oparciu o wyniki badan:

1. Dzieci z niepetnosprawnosciq intelektualng w stopniu lekkim
uczeszczajgce do szkoly specjalnej czesciej niz rowiesnicy ksztalceni
w placowce integracyjnej wychowywani  sq w rodzinach

o zaburzonej strukturze.

2. Rodziny z dzieckiem wuczeszczajgcym do szkoly specjalnej
charakteryzujq sie wigkszq dzietnoscig niz rodziny z dzieckiem
uczeszczajgcym do szkoly integracyjnej.

3.Rodzice dzieci uczeszczajgcych do szkoly integracyjnej prezentuje
wyzszy poziom wyksztalcenia w porownaniu z rodzicami dzieci
uczeszczajgcych do szkoly specjalnej.

4. Rodzice dzieci uczeszczajgcych do szkoly integracyjnej wykazujg
wiekszq aktywnos¢ zawodowgq, czesciej pozostajq w stosunku pracy niz
rodzice dzieci bedqcych uczniami szkoly specjalnej.
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5. Rodzice dzieci uczeszczajgcych do szkoly integracyjnej wykazujg
wiekszq aktywnos¢ zawodowgq, czesciej pozostajq w stosunku pracy niz
rodzice dzieci bedgcych uczniami szkoly specjalnej.

Wyniki  badan wykazaty, ze u rodzin z dzieémi
z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim uczgszczajgcymi
do szkoly specjalnej (Grupa A) dominujg rodziny o strukturze niepeine;j
(27,3 %) lub zrekonstruowanej (36,3 %). Natomiast jesli chodzi
o rodziny, w ktérych dziecko pobierato nauke w szkole integracyjnej
(Grupa B) przewazaja rodziny charakteryzujace si¢ strukturg pelng
(77,8 %). Oprocz tego odnotowano jeden przypadek w grupie, w ktorej
dzieci uczgszczaja do szkoly specjalnej gdzie wystgpila rodzina
zastepcza. Kolejng kwestiag uwzgledniong w badaniach byta dzietnos¢
rodzin. Udato si¢ ustali¢ iz zarowno w grupie A jak i B odnotowano
przypadki rodzin wielodzietnych, ktore stanowily kolejno 18,2%
1 11,1%. Podobne wyniki uzyskano poprzez poréwnanie ogolnej liczby
dzieci w rodzinach z obu grup, co pozwala na potwierdzenie iz rodziny
z dzieckiem uczgszczajacym do szkoty specjalnej charakteryzuja si¢
wicksza liczbg potomstwa w poréwnaniu do rodzin dzieci
uczeszczajacych do szkot integracyjnych. Wyksztatcenie rodzicow to
kolejny z poruszonych aspektow badan w obrebie ktorego wykazano
znacznie korzystniejsze warunki w grupie rodzin wychowujacych
dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng uczegszczajace do szkoty
integracyjnej. Odnotowano, ze u rodzicéw dzieci ze szkoty specjalnej
przewaza wyksztalcenie podstawowe (54,5 %) 1 zawodowe (45,4 %)
Chociaz pojawit si¢ przypadek rodzicow legitymujacych sig
wyksztalceniem wyzszym. W grupie B wida¢ iz spora grupa rodzicow
(ojciec — 33,4%; matka — 44,5%) deklaruje posiadanie wyzszego
wyksztatcenia. Kolejna wazng kwestig $cisle powigzang z poprzednim
aspektem jest aktywno$¢ zawodowa badanych. Na podstawie wynikow
badan, stwierdzono, iz wigksza czes$¢ rodzicow z grupy B w poréwnaniu
do grupy A podejmuje prace zawodowa. Rodziny, w ktérych zarowno
matka, jak i ojciec sg osobami czynnymi zawodowo wyraznie dominuja
w grupie B (66,7%). W grupie A sytuacja ta dotyczyta tylko 36,3%
badanych rodzin. Taki sam procent stanowity tez rodziny, w ktorych role
gltownego zywiciela rodziny petni wylacznie ojciec. Ostatnig a zarazem
najwazniejszg 1 podsumowujaca kwestia byly warunki materialne
rodziny. Oceniajac ten aspekt przyjeto pig¢ podstawowych czynnikdéw
swiadczacych o warunkach materialnych, byly to: warunki
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mieszkaniowe (liczba pokoi, sprzety gospodarstwa domowego, warunki
dziecka do nauki i odpoczynku), zasoby finansowe (korzystanie z
pomocy, oszczednosci, posiadanie samochodu), zaspokojenie potrzeb
zywieniowych dziecka ($niadanie do szkoty, obiady szkolne),
zaspokojenie innych potrzeb dziecka (ubior dziecka, kieszonkowe,
telefon, wycieczki szkolne) sposob spedzania wolnego czasu dziecka i
jego rodziny (wakacje zimowe 1 letnie, zajecia pozaszkolne dziecka,
korzystanie z komputera). W zakresie tych wszystkich czynnikow,
korzystniej przedstawila si¢ sytuacja rodzin z dzieckiem z
niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim uczegszczajacym do
szkoty integracyjne;.

Przedstawione powyzej wyniki badan potwierdzaja stusznos$é
przyjetych hipotez. A tym samy $wiadczg o korzystniejszych warunkach
w obrebie pieciu czynnikdéw u rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim uczgszczajacym do szkoty integracyjne;j.

Refleksje koncowe

Patrzac na calo$¢ przeprowadzonych badan nalezy stwierdzié¢ iz
zasadne jest stwierdzenie =zakladajace o wystepowaniu zwigzku
pomiedzy sytuacjg socjoekonomiczng rodziny a miejscem edukacji
dziecka z niepelnosprawnos$cia intelektualng w stopniu lekkim, co
znalazto potwierdzenie w wynikach badan. Mozna przypuszczaé, ze
sytuacja socjoekonomiczna rodzin dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualng w stopniu lekkim, uczgszczajacych do szkoty integracyjnej
jest korzystniejsza w porownaniu z sytuacja rodzin, ktérych dzieci
uczeszezaja do szkoty specjalnej. Nalezatoby jednak wspomniec, ze sg
to badania przeprowadzone na malg skale, dlatego tez trudno wyciagnac
konkluzje odnoszace si¢ do calej populacji. W zwigzku z tym warto
wysuna¢ w tym zakresie postulaty, ktore moglyby doprowadzi¢ do
poprawy  funkcjonowania rodzin wychowujacych dzieci z
niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim, jest to m.in.:
przeprowadzenie badan w obrebie kilku szkot. Takie rozwigzanie datoby
szerszy ~ obraz  funkcjonowania  rodzin z  dzieckiem @z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim. A co za tym idzie
pozwolitoby to uzyska¢ wyzsza jakos¢ rezultatow badawczych. Oprocz
tego, ze wzgledu na istot¢ zagadnienia jakim jest status
socjoekonomiczny zasadne byloby systematyczne
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prowadzenie badan w tym zakresie. Takie rozwigzanie pozwolitoby na
weryfikacje aktualnej sytuacji rodzin z dzieckiem z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim oraz podjecie dziatan interwencyjnych.
Abstract

The main purpose of this article is the analysis of the socioeconomic
situation of families with a child with mild intellectual disabilities
attending a special school and an inclusive school, as well as the impact
of the said situation on the child's place of education. Moreover, the
article presents the potential educational paths for the child, and quotes
the studies which illustrate the relation between the socioeconomic
situation of the family and the place of education of a child with mild
intellectual disabilities.
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I SUM, Pedagogika specjalna

Funkcjonowanie rodziny wychowujacej dziecko

z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim
i glebszym w wymiarze spoleczno-ekonomicznym —
analiza porownawcza

Wprowadzenie

roblematyka sytuacji  spoleczno-ekonomicznej 0s6b
Pz niepetnosprawno$cia 1 ich rodzin jest tematem
wielokrotnie poruszanym w literaturze. Natomiast pomimo
przeprowadzenia licznych badan (H. Borzyszkowska 1971;
C. Kosakowski, 1980; M. Koscielska, 1984; F. Wojciechowski, 1990;
T. Zotkowska, 1994; 1. Obuchowska, 1995; J. Glodkowska, 1999;
A. Kozubska, 2000; Z. Kazanowski, 2003; G. Kwasniewska, 2005;
B. Grzyb, 2013) jak dotad nie udato si¢ dostatecznie przeanalizowac
omawianego obszaru przestrzeni zyciowej osOb z niepetnosprawnoscia.
Przyczyna niewystarczajacej analizy moze by¢ zwigkszone
zainteresowanie sytuacja spoleczno-ekonomiczng rodzin
wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim, co skutkuje nie uwzglednianiem w badaniach rodzin
z dzieckiem z glebszym 1 glgbokim stopniem niepelnosprawnosci.
Prawdopodobnie wynika to z faktu, iz niekorzystne uwarunkowania
ekonomiczne i spoleczne nierzadko sg traktowane jako jedna z przyczyn

lekkiego stopnia niepetnosprawnosci intelektualne;.
Uwarunkowania psychospoleczne rodzin wychowujacych dziecko
z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu lekkim i glebszym —

rozwazania teoretyczne

Przystepujac do dalszych rozwazan nalezy wytlumaczy¢ pojecie
bedace glownym obszarem zainteresowan owego artykutu. Status
spoteczno-ekonomiczny definiowany jest jako ,,wskaznik, ktorego
celem jest klasyfikacja jednostek, rodzin lub gospodarstw domowych
wedlug takich wyznacznikow, jak zawod, dochod czy wyksztalcenie”
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(M. Tabin, 2005, s.357). Analizujac status spoleczno-ekonomiczny
rodzin wigkszo$¢ badaczy uwzglednia nast¢pujace czynniki: struktura
rodzin, warunki materialne (warunki bytowe, dochody), wyksztatcenie
rodzicow, zatrudnienie (dzialalno$¢ zawodowa), liczbe dzieci oraz
warunki mieszkaniowe. To z pozoru jednoznaczne poj¢cie kryje w sobie
dwa czlony: spoteczny i ekonomiczny. W literaturze anglojezycznej te
dwa aspekty wyroznione w nazwie : status spoteczny 1 status
ekonomiczny uzywane sa zamiennie jako dwa rownorzedne pojecia,
ktérych mozna uzywaé zamiennie, przy okreslaniu warunkow
zyciowych rodziny (W. A. Sampson, E. J. Duffy, za:A. Twardowski,
2008). Tak wigc mozliwe jest przewidzenie warunkéw ekonomicznych
na podstawie sytuacji spotecznej rodziny i na odwrét. Odmiennie sprawa
wyglada na gruncie polskim. Status spoleczny precyzowany przez
wyksztalcenie, zawdd, prestiz nie warunkuje sytuacji ekonomicznej
rodziny wyznaczanej przez dysponowany majatek 1 zarobki (A.
Twardowski, 2008). Zgodnie z tym co zostalo napisane rozdzielenie tych
dwoch pojec skutkuje wysnuciem wniosku o braku zalezno$ci pomigdzy
nimi.

Istote¢ podejmowania tematu zwigzanego z warunkami spoteczno-
ekonomicznymi podkresla szczegdlnie w jednej z ksigzek Andrzej
Twardowski (2008), piszac, ze oprocz niewatpliwych kwestii takich jak
jakos¢ zycia 1 poziom rozwoju domownikéw, sytuacja spoteczno-
ekonomiczna wplywa rowniez na klimat Zycia rodzinnego. Bez
watpienia pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z niepetnosprawnoscia
wigze si¢ z pogorszeniem sytuacji ekonomicznej poprzez wzrost
wydatkéw jakie musi ponies¢ rodzina. Czgsto wigze si¢ to
z koniecznoscig rezygnacji z pracy jednego z rodzicéw na rzecz opieki
nad dzieckiem. ,,Oprocz standardowych wydatkow rodziny dochodza
jeszcze optaty za leczenie, diete, leki, optacenie rehabilitantow czy
sprzetu rehabilitacyjnego” (Kwasniewska, 2005, s. 48). Wysuwa si¢
wigc konkluzja, ze rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnos$cia oprocz
obcigzenia psychicznego, zwigzanego z nietatwa sytuacja w jakiej si¢
znalazly, musza takze nosi¢ brzemi¢ trudnej sytuacji materialnej
1 spoleczne;.

Nalezy mie¢ na uwadze, ze w zdecydowanej wigkszosci
przypadkéw niepelnosprawnos¢ intelektualna lekkiego stopnia ma
charakter kulturowy, co oznacza dziedziczenie tak zwanej ,kultury
biedy”. Etiologia jest wiec zwigzana z ubogim modelem komunikacji,
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charakterystycznymi wzorcami zachowania oraz zaniedbaniami
srodowiskowymi, ktére sa typowe dla nizszych grup spotecznych.
Odmiennie jest w przypadku os6b =z glebszym stopniem
niepetnosprawnosci, gdzie niepetnosprawnos¢ ta przybiera najczesciej
charakter organiczny i nie jest powigzana z sytuacjg spoteczno-
ekonomiczng rodziny. Mozna wigc przypuszczaé, ze w wigkszosci
rodzin z dzieckiem z niepetnosprawnoscia w stopniu lekkim
niekorzystna sytuacja spoteczno-ekonomiczna daje o sobie zna¢ zanim
w rodzinie pojawi si¢ dziecko z niepelnosprawnos$cia, zatem w wielu
przypadkach jest ona przyczyna niepelnosprawnosci. Odmiennie
sytuacja prezentuje si¢ w przypadku rodzin z dzieckiem
z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltgbszym. Niekorzystne
warunki spoleczno-ekonomiczne ujawniajg si¢ najczgsciej dopiero po
przyjsciu na $wiat niepetlnosprawnego dziecka, sa wigc skutkiem
specyficznej sytuacji w jakiej znalazla si¢ rodzina (K. Parys, 2017; S.
Kawula, 2004).
Raport z badan wlasnych

Badania opisane w niniejszym artykule zostaty przeprowadzone na
potrzeby pracy licencjackiej napisanej pod kierunkiem pani dr hab.
Katarzyny Parys, prof. UP.

Celem badan bylo poznanie i poréwnanie warunkéw spoteczno-
ekonomicznych rodzin wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim oraz rodzin wychowujacych dziecko
z niepelnosprawnoscia  intelektualng w  stopniu  glebszym
w perspektywie nauczyciela — wychowawcy klasy. Badania zostaty
przeprowadzone wsréd rodzin dzieci z niepetnosprawnoscia
uczeszczajacych do jednego z krakowskich specjalnych osrodkéw
szkolno — wychowawczych. Badaniami zostalo objetych 21 rodzin,
podzielonych na dwie grupy badawcze. Pierwsza z grup stanowity
rodziny dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim —
11 rodzin (I grupa). Podczas gdy druga grupe stanowily rodziny dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltebszym — 10 rodzin (I
grupa). W trakcie badan postuzono si¢ metoda sondazu diagnostycznego.
Natomiast  zastosowane techniki to rozmowa  kierowana
z wychowawcami klas oraz analiza szkolnej dokumentacji uczniéw. Na
potrzeby niniejszych badan zostalo opracowane narzedzie jakim sa
dyspozycje do rozmowy kierowanej z nauczycielem. Wyniki wykazaly
1z w wiekszosci wskaznikéw sytuacji spoleczno-ekonomicznej badane
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rodziny przejawiaty réznice dowodzace o korzystniejszej sytuacji rodzin
wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebszym w poréwnaniu do rodzin z dzieckiem z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim. Dowiedziono, ze rodziny z grupy
I charakteryzuja si¢ wicksza dzietno$ciag w poréwnaniu z grupa 1L
W przypadku rodzin wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia
intelektualng lekkiego stopnia rodziny z jednym dzieckiem stanowity
niewielki odsetek — 9%, natomiast w grupie rodzin wychowujacych
dziecko z glebsza niepetlnosprawnoscia intelektualng przypadkow tego
rodzaju bylo znacznie wigcej — az 50%. Kolejnym wskaznikiem
przemawiajacym na korzy$¢ rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym jest wyksztalcenie rodzicow.
Przeprowadzona analiza pozwolita ustali¢, ze w grupie I najczestsze
wsrod rodzicoéw jest wyksztatcenie zawodowe 1 podstawowe, dysponuje
nim 52,38% badanych, natomiast w rodzinach z grupy II dominuje
wyksztalcenie wyzsze, ktore posiada 45% badanych. Szczegdtowa
analiza badan wykazala takze, Ze wyksztalcenie na szczeblu
podstawowym posiada jedynie 5 % rodzicéw dzieci z glebsza
niepelnosprawnos$cig intelektualng 1 az 28,57% rodzicow dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim. Kolejna grupa
danych uzyskanych w trakcie badan dotyczyta aktywnos$ci zawodowe;j
rodzicow. Rowniez te wyniki wskazywatly na korzystniejsze warunki
w Il grupie badawczej. Jednym z omawianych aspektow bylo
podejmowanie pracy jednoczesnie przez oboje rodzicow. Obydwoje
pracujacy rodzice stanowig 50% w grupie rodzin wychowujacych
dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym
1 18,18% w grupie rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim. Informacje uzyskane w trakcie rozmow
pozwolity ustali¢ réwniez jaki jest odsetek niepracujacych rodzicow
w obu grupach badawczych. Wynidst on odpowiednio 47,62% - w grupie
I130% - w grupie II. Bioragc pod uwage dane dotyczace warunkow
materialnych mozna stwierdzi¢, ze w grupie rodzin wychowujacych
dziecko z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim dominuja
rodziny, ktérych status materialny oceniany jest ponizej dobrego —
54,5%. Warto rowniez dodac, ze w tej samej grupie wystepuja rodziny o
bardzo dobrej sytuacji materialnej, podczas gdy nie odnotowano takich
przypadkébw w grupie drugiej. Analizujac ostatni z badanych
wskaznikow jakim sg warunki mieszkaniowe mozna stwierdzi€, ze
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27,17% rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu lekkim zyje w ztych warunkach mieszkaniowych, podczas gdy
w drugiej grupie nie odnotowano rodzin o tak niskiej ocenie. Po
przeanalizowaniu  wszystkich  aspektéw  sytuacji  spoteczno-
ekonomicznej w obu badanych grupach, mozna zauwazy¢ miedzy nimi
zardwno wiele podobienstw jak i roznic. Mozna jednak pokusi¢ si¢ do
stwierdzenia, ze grupa rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim stanowi bardziej zroznicowane
srodowisko biorgc pod uwage wszystkie oceniane wskazniki warunkow
spoteczno-ekonomicznych. Grupa ta charakteryzuje si¢ tendencja do
wystepowania rodzin o marginalnym statusie spoteczno-ekonomicznym:
wystepuja zardéwno rodziny o bardzo dobrych jak i przeci¢tnych i ztych
warunkach. Odmiennie ma si¢ sytuacja w rodzinach z dzieckiem
z niepelnosprawnoscig w stopniu glebszym, ktore charakteryzuja si¢
$rednimi ocenami we wszystkich ocenianych wskaznikach, co stanowi
o duzej jednolitosci grupy.
Proponowane dzialania pomocowe sluzace poprawie warunkow
spoleczno — ekonomicznych rodzin wychowujacych dziecko
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Pierwsza a zarazem bazalng kwestig stuzacg poprawie warunkow
spoteczno-ekonomicznych rodziny jest wiedza nauczyciela na temat jej
sytuacji. Zapoznanie si¢ w kwestiach ekonomicznych 1 spotecznych
pozwolitoby nauczycielowi ukierunkowaé dziatania skierowanie na
dziecko, dostosowa¢ oczekiwania i priorytety a takze zrdznicowaé
poczynania terapeutyczne 1 edukacyjne w zaleznosci od mozliwosci
dziecka, ktore wynikaja z aktualnej sytuacji rodzinnej. Kolejne
proponowanie dziatanie jest wynikiem przeswiadczenia, ze dzieci
wywodzace si¢ z rodzin o niekorzystnym statusie spoteczno -
ekonomicznym nie wyniosa z domu odpowiednich przyktadow
gospodarowania pienigdzmi. Konieczne jest zatem przeprowadzanie
zaje¢ szkolnych z treningu ekonomicznego zwigzanego z umiejetnoscia
racjonalnego zarzadzania i postugiwania si¢ pienigdzmi. Nalezato by
réwniez udzieli¢ wsparcia rodzicom organizujgc warsztaty, spotkania
poswiecone dostepnym formom przyslugujagcego im  wsparcia
spotecznego, wytyczajac sposdéb w jaki moga z niego korzysta¢ tak aby
poprawi¢ sytuacje spoteczno — ekonomiczng rodziny.
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Refleksje koncowe

Oczywistym jest, ze pojawienie si¢ w rodzinie dziecka
z niepetnosprawnoscig pocigga za sobg wiele wyzwan przed ktorymi
staje rodzina. Ta trudna sytuacja jaka jest niepetnosprawnos$¢ dziecka
moze stac si¢ przyczyna kryzysu rodziny. Zarazem niekorzystna sytuacja
spoteczno- ekonomiczna wystepujaca jednoczes$nie
z niepelnosprawnos$cig dziecka odciska pigtno w obszarze zaréwno
wewnetrznego jak i zewnetrznego funkcjonowania rodziny. Rodziny
ktéore  doswiadczaja  problemu  niepetlnosprawnosci  dziecka
1 wspotwystepujacej niekorzystnej sytuacji ekonomicznej i spotecznej
zaznaja nade wszystko ,niekorzystnego syndromu sytuacyjnego” (S.
Kawula, za K. Parys 2017). Nawarstwianie si¢ problemu
wspotwystepujacej niepelnosprawnosci i trudnosci w sferze spoteczno-
ekonomicznej generuje dalsze przeciwno$ci wplywajace na realizacje
podstawowych zadan i funkcji rodziny tworzac mechanizm zamknigtego
kota. Mozna wigc uznaé, Ze rodzina, ktora zaznaje jednocze$nie
niepetnosprawnosci dziecka oraz trudnych warunkéw spoteczno-
ekonomicznych to rodzina naznaczona podwojna niepetnosprawnoscia.

Abstract

The main purpose of this article is the analysis of the socioeconomic
situation of families raising children with various degrees of disability.
The family experiencing the child's disability as well as socioeconomic
difficulties finds itself in a situation that can be described as double
disability. It is a highly important matter from the pedagogical point of
view, as the social, living and emotional conditions bear significance for
the quality of the child's functioningin school situations, and condition
his successes and failures.
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Wplyw samooceny na edukacj¢ wyzsza osob
z niepelnosprawnoscig - wyznacznik jakosci zycia

., Ty, jak nikt inny we Wszechswiecie, zastugujesz na swojg
mitos¢.”

Budda

Wstep
spotczesnie edukacja jest kluczem do osiagnigcia
sukcesu. To co$ powszechnego, ale zarazem bardzo
istotnego. Dlatego nauczanie 0sOb
z niepetnosprawnoscig nie budzi w obecnych czasach tyle kontrowersji
co na poczatku lat 70. czy 80. XX wieku. Spoleczenstwo dazy do tego,
aby kazdy byl objety edukacja i uzyskat przygotowanie do dorostego
zycia, stad tak niezbgdne jest ksztalcenie akademickie o0s6b
z niepelnoprawnoscig, aby wyroéwna¢ szanse zyciowe. Osoby
z niepetnosprawnoscig podobnie jak pelnosprawne chca doswiadczaé
$wiata, uczy¢ si¢, rozwijac, sprawdza¢ wlasne mozliwosci, t¢ szans¢ daje
im wiasnie edukacja wyzsza. Zardwno po stronie rodzicow jak
1 pedagogow jest mozliwos¢ optymalnego wspierania, dodawania
motywacji i tworzenia prawidlowego obrazu siebie. Jednak co
determinuje wybory 0sob z niepelnosprawnoscia? W artykule zostanie
przedstawiona motywacja do podjecia dziatan, tj. samoocena jako
determinant edukacji dorostosci, jej wptyw na aspiracje, a takze zyciowe
plany.
Niepelnosprawnos¢ i jej wymiar
Wedlug  Zablockiego (za: A. Bujnowska, 2009, s. 17)
niepetnosprawnos¢ to ,, wszelkie ograniczenia lub brak wynikajgcy z
ograniczen zdolnosci wykonywania jakiejs czynnosci w sposob lub w
zakresie uwazanym za normalny dla czlowieka.” Autor podkresla
wazno$¢ funkcji pelnionych przez jednostke w $rodowisku. Brak lub
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ograniczenie tych funkcji okresla niepelnosprawnos$é. Wiasciwosci
cztowieka natomiast sg cechami charakterystycznymi jakie posiada
w stosunku do siebie jak 1 innych osob a takze do $wiata (A.Bujanowska,
2009). A. Brzezinska opisujac czynniki srodowiskowe zwraca uwagg,
ze zardwno czynniki wspierajace jak 1 zakldcajace, utrudniajace zycie
wplywaja w znaczacym stopniu na styl zycia a takze podejmowane
dziatania. Osoba z niepetnosprawnoscig ma zatem wigksze trudnosci
a takze leki przed wyzwaniami, sktada si¢ na to wlasnie wystepujace
zaburzenie, ktorego osoba w wigkszosci jest $wiadoma, a takze
wszelakie inicjatywy wzgledem jednostki (A. Brzezinska, 2008).
Samoocena i czynniki ja ksztaltujace
Na podejmowane aktywnos$ci w zyciu ma wptyw wiele aspektow,

ale gtownie jest nig samoocena. Samoocena polega na oszacowaniu
wlasnej wartos$ci, a doktadnie rozmiaru postrzegania wlasnej osoby jako
dobrej oraz kompetentnej. Zespdt sadéw 1 opinii sktadajacy si¢ na
samooceng, osoba odnosi do cech fizycznych, spotecznych
I psychicznych. Odnosi si¢ ona do swojego wygladu — czyli cech
fizycznych np. ,jestem szczupta ”, cech psychicznych np. ,,jestem
cztowiekiem odpowiedzialnym” 1 wlasciwosci spolecznych np. ,tatwo
nawigzuje znajomos$ci”. Proces ksztattowania si¢ samooceny jest
natomiast dtugi 1 ztozony. Wptywaja na niego miedzy innymi takie oto
czynniki:

e ocena badzZ opinie na temat jednostki,

e sukcesy 1 porazki,

e poréwnywanie siebie z wzorcami,

e pozycja spoteczno-ekonomiczna rodziny,

e wyksztatcenie rodzicéw (M., Szpitalak, R., Polczyk,2015).

Oceny spoteczne i1 opinie innych maja znaczacy wplyw na
ksztaltowanie si¢ osobowosci. Pozytywne opinie innych sa niezbednym
warunkiem poczucia wartosci jednostki oraz w pewnym sensie podstawa
rownowagi psychicznej jak i lepszego samopoczucia. Cztowiek liczacy
si¢ ze zdaniem innych, uwzglednia to, co inni o niej my$la i mowia,
weryfikujac na tej podstawie swoje dzialania, zachowania i decyzje. Aby
osoba ustosunkowywatla si¢ do opinii innych 1 brala je pod uwage, musi
by¢ przekonana, iz oceniajacy jest dla niej osobg znaczacg. Dlugotrwata,
utrzymujaca si¢ réoznica mi¢dzy wlasng opinig a opinig innych moze
doprowadzi¢ do napie¢ emocjonalnych, w skutek ktorych cztowiek
swoje niepowodzenia, przypisuje ztosliwosci, niesprawiedliwosci osob
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ja oceniajacych. Opinie i sady ksztaltujace samooceng wywodza si¢
w szczegblnosci z trzech zrodet:

e 0od rodzicow,

e 0od rowiesnikow,

e od nauczycieli.

Pierwsze informacje jakie dziecko otrzymuje na swoj temat
pochodza od rodzicéw, ktorzy albo dziecko akceptujg albo odrzucaja.
Stad ich wplyw jest decydujacy. Jezeli dziecko jest akceptowane
1 traktowane z szacunkiem wyksztatca u siebie adekwatng samooceng.
W miar¢ rozwoju kontaktéw interpersonalnych i spotecznych, dziecko
dowiaduje si¢, iz nie zawsze begdzie podziwiane czy traktowane
pozytywnie. Zwykle w procesie rozwoju dziecko jest akceptowane
1 chwalone, gdy na to zastuguje, a karane, gdy jego zachowanie nie jest
zgodne z oczekiwaniami. To §rodowisko rodzinne wptywa w znaczacym
stopniu na ksztattowanie si¢ obrazu samego siebie, dlatego negatywne
traktowanie dziecka prowadzi do negatywnego stosunku wobec siebie
1 wytwarza niska, nieadekwatna samoocen¢. Negatywna postawa
rodzicow wobec dziecka daje poczucie, iz nie jest ono wartosciowym
cztowiekiem, skoro inni go nie lubig i nie traktujg dobrze. Samoocena
ulega drastycznej zmianie wraz z chwilg rozpoczecia nauki w szkole.
Dzigki zwigkszaniu czgstotliwosci kontaktow z rowiesnikami oraz
zdobywaniem doswiadczenia, dziecko zaczyna dostrzega¢ u siebie nie
tylko same cechy pozytywne, ale i wady. Dziecko wstepuje do nowe;j
grupy jaka jest klasa i jest w mniejszym czy wigkszym stopniu pod jej
wplywem, co prowadzi do zmiany sposobu ksztattowania si¢
swiadomos$ci indywidualnej (D.Wosik-Kawala, 2007). W nizszych
klasach szkolnych uczniowie wzbogacajg wtasng samooceng o cechy
typu staranno$¢, obowiazkowos$¢, ktore okreslaja stosunek do
obowigzkow oraz odnoszg si¢ do pozycji w klasie. Rozwoj samooceny
postepuje w okresie wczesnego dorastania w wieku 11-13 lat.
Samoocena tama jeszcze zwykle charakter sytuacyjny i powierzchowny,
a terenem jej tworzenia si¢ jest szkota czy podwodrko. Samoocena w tym
okresie dotyczy przede wszystkim:

1. wlasnego zachowania/ wygladu,
2. wlasnych wytworow pracy,
3. sadow, uwag i opinii 0so6b bliskich.

Dzieci w tym wieku maja trudnos$ci z krytyczng analiza swojego
zachowania i1 pozbyciem si¢ zachowan niepozadanych. Czesto nie widza
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w swoim dzialaniu winy wlasnej i obarczaja innych odpowiedzialno$cia
za wlasne porazki. Kolejny etap rozwoju samooceny przypada na okres
sredniej adolescencji czyli wiek migdzy 13 a 15 rokiem zycia.
Samoocena w tym okresie charakteryzuje sieg tebszym, bardziej
swiadomym rozumieniem swoich ujemnych i dodatnich cech charakteru
oraz ich wplywu na zachowanie. Na tym etapie istotne stajg si¢
komponenty zarowno spoteczne jak i intelektualne. Cztowiek dorosty
ocenia swoje mozliwosci, jak 1 siebie z punktu widzenia mozliwosci
zaspokojenia wlasnych potrzeb, porownywanie osiggni¢¢ z aspiracjami.
Pozytywna samoocena znaczaco wpltywa na oczekiwania, stosunek do
innych oraz wyznacza cele. Samoocena zatem stanowi pewnego rodzaju
kontinuum 1 wystepuje w kilku wymiarach. Ze wzgledu na poziom:
wysoka-niska, na trafno$¢: adekwatna-nieadekwatna, trwatos¢: stabilna-
niestabilna, warto$§¢: pozytywna-negatywna(M., Szpitalak, R.,
Polczyk,2015).Doktadng charakterystyke =~ powyzszych zagadnien
przedstawia tabela nrl.

Tabela 1. Kryteria samooceny i ich charakterystyka

Lp. | Kryterium Rodzaj samooceny | Opis
1. | Ze wzgledu na | Wysoka Samooceng wysoka
poziom cechuje  osiaggnigcie
przez jednostke

danych celow, osoby
te sa3 zadowolone
z siebie 1 stawiaja
sobie adekwatne cele.
Niska Samooceng niska
cechuje brak wiary w
siebie, ktora jest

Zwigzana
z poczuciem
bezradnosci 1 bycia
gorszym.
2. | Ze wzgledu na | Adekwatna Samoocena

trafnos¢ adekwatna czyli
trafna, oznacza
ocenianie siebie
zgodnie
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z rzeczywistymi
i realnymi
mozliwos$ciami.

Nieadekwatna

Nieadekwatna
samoocena polega na

stawianiu sobie
nieadekwatnych
celow. Mozemy

wyrdznié jej rodzaje:
samoocen¢ zanizona,
ktéra  polega na
stawianiu sobie mniej
ambitnych celow, niz

te, ktore osoba
mogtaby osiggnac. W
przypadku
samooceny

zawyzonej cele te sa
WwyZsze niz powinny
by¢.

Ze wzgledu na
trwato$¢

stabilna inaczej stata

Samoocena stala nie
ulega gwaltownym
zmianom.

niestabilna
niestata

inaczej

Samoocena niestala
charakteryzuje  si¢
czgstymi  zmianami
opinii o sobie oraz
réznymi  wahaniami
wzgledem wlasnych
aspiracji.

Ze wzgledu na
wartos¢

pozytywna

Osoba z samooceng
pozytywna dazy do

osiggniecia Ja-
idealnego, czyli
zgodnego z realng
oceng swoich
mozliwosci.
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Negatywna Osoba z samooceng
negatywng dostrzega
duza rozbieznos¢
miedzy Ja-realnym, a
Ja-idealnym przez co
nie jest w stanie
osiggnac
wyznaczonych przez
siebie celow.

Zrédlo: Opracowanie wiasne na podstawie Wosik-Kawala D., (2007)*.

Edukacja osob doroslych

Edukacja wyzsza czesto okreslana edukacja dorostosci rézni si¢
znacznie od wcze$niej ukonczonych etapéw nauczania. Wymaga ona
przede wszystkim samodzielnosci, a co za tym idzie odpowiedzialnosci
za wybory 1 decyzje. Ponadto dotyczy rowniez tego jak dalsza przysztosé
jednostki ma wyglada¢. Decyzja o podjeciu dalszej nauki w oczywisty
sposob jest powigzana z doswiadczeniami osoby z niepetnosprawnoscia,
aspiracjami, ale gtéwnie z samooceng i poczuciem wlasnej wartosci.
Osoby z niepelnosprawnoscia  najczgsciej koncza  edukacje
z wyksztatceniem zasadniczym zawodowym, uwarunkowane jest to
wieloma niepowodzeniami na drodze edukacji, barierami rowniez
architektonicznymi. Jest to rowniez spowodowane brakiem wsparcia ze
strony najblizszych, ktdrzy nie ksztalca prawidtowego obrazu osoby i jej
mozliwosci. Edukacja jest bardzo waznym aspektem w zyciu, zwtaszcza
0osOb z niepetnosprawnoscia dzigki niej moga otrzymac szans¢ na
samodzielnos¢, samorealizacj¢ 1 spelnienie aspiracji
(I.Chrzanowska,2018).

Akceptacja wlasnej niepelnosprawnosci, wplyw S$rodowiska,
funkcjonowanie spoteczne ksztaltuja od najmiodszych lat samooceng.
Zatem oddziatywanie samooceny na zycie osoby jest wielostronny,
rzutuje ona na reakcje wobec zadan, relacje z innymi czy
funkcjonowanie w nowych rolach, gtownie spotecznych. We

! Dane wykorzystane z pracy licencjackiej napisanej pod kierunkiem dr Michata
Gacka pt. Postawy wobec 0s0b z niepetnosprawnosciq a samoocena uczniow szkot
integracyjnych i ogélnodostepnych w wieku 13-15 lat.
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wspolczesnym §wiecie, gdzie powszechny i1 popularyzowany jest kult
ciala, osoby z niepelnosprawno$cia maja prawo czué si¢ mniej
estetycznie, nie wpisujace si¢ w kanon pigkna czy odstajagce od
przyjetych przez spoteczenstwo norm. W zwigzku z tym posiadana
niepetnosprawnos¢ wpltywa na ich czgsto negatywnie na samooceng.
Z badan wynika (H.Larkowa 1970, R. Ossowski 2001), ze osoby
posiadajagce rozne formy niepelnosprawnosci (szczego6lnie osoby
z niepelnosprawnos$cig ruchowa, stuchowa i wzrokowa badz wadami
wymowy) posiadaja zazwyczaj nieadekwatng zanizong, negatywnag
1 niestabilng samooceng. Osoby z niepetnosprawnosciag intelektualng
przewaznie wykazuja samoocen¢ nieadekwatng- zanizong albo
zawyzona, zalezy to od wplywu otoczenia, ktore albo nadmiernie
ochrania dziecko, nie pozwalajac na ukazanie swoich umiejetnosci albo
wpaja dziecku jego nieomylno$¢ i bycie zawsze lepszym. Wyniki
przeprowadzonych badan (Z Janiszewska-Niescioruk, 2000) ukazuja, iz
u osob z niepetnosprawno$cig intelektualng czeSciej wystepuje
samoocena nicadekwatna, zawyzona, nie poddajaca si¢ zmianom. Osoby
pomimo wielu potknig¢, niezrealizowanych zadan czy niedociagnieé
w dalszym ciggu postrzegaja siebie w sposob bardzo korzystny.
Samoocena ta nie jest wynikiem osiagnig¢ czy porazek, ale
wewnetrznym  przekonaniem — osoby z  niepelnosprawnoscia
intelektualng.

Dzieci 1 mtodziez z niepetnosprawnoscia ruchowa rozwijaja si¢
tak samo jak dzieci pelnosprawne, jednak na pewnym etapie moga
wystgpi¢ procesy nadmiernego hamowania badz pobudzania co wigze
si¢ z nieadekwatng samooceng. Osoby z niepetnosprawnoscig ruchowg
wykazuja samooceng nieadekwatng, zanizong czesto niestabilna, sadzac,
1z kazde podjete przez nich dziatanie begdzie porazka. Natomiast osoby
z dysfunkcjg narzadow wzroku badz stuchu wykazuja niskg samooceneg
z uwagi na zaburzony kanal zmystowy. Osoby z niepetnosprawnoscia
stuchowa wykazuja nizsza samooceng-nizszy wynik dotyczy przede
wszystkim przypisywaniu sobie cech pozytywnych, gorzej oceniaja
swojg osobowos¢ w odrebnosci od swojego ciala czy stosunku do innych
0sob. Dodatkowo postrzegaja swdj obraz w mniej korzystny sposob
odno$nie bycia czlonkiem rodziny czy w nawigzywaniu interakcji
spotecznych. Wedlug badan (R.Ossowskiego,2001) to wlasnie
samoocena a nie niepelnosprawno$s¢ wplywa na poziom zZycia
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niewidomych, ktérzy nie moga pogodzi¢ si¢ ze strata zmystu, ktéry
wspiera w znaczacym stopniu przekaz informacji i poznawanie $wiata.

Niepelosprawnos$¢ rzutuje na samooceng osoby
z niepelnosprawnoscia, ktéra moze interpretowac ja stresor badz utrate
rownowagi, co przektada si¢ na postrzeganie siebie. Osoby
z niepetnosprawnos$cia nie podejmuja dalszej nauki poniewaz maja
takze utrudniong sytuacje¢ na rynku pracy. Z jednej strony chcg podazaé
za wyznaczonymi celami, z drugiej za$ obawiajg si¢ barier w dostepie
do pracy. Studia wyzsze odgrywaja znaczaca role dla o0séb
z niepetnosprawnoscig, mogg by¢ bowiem czynnikiem terapeutycznym
jak 1 mobilizujacym. Dzigki nim osoba z niepelnosprawnoscia
uruchamia swoje zdolnosci, umiejetnosci, u§wiadamia sobie swoj3
warto$¢, wzmacnia szacunek do siebie a takze ma szans¢ doswiadczenia
sukcesu. Poprzez studia osoba z niepelnosprawnoscig ksztattuje swoj
obraz w $wiecie, co przeklada si¢ na obraz samooceny- czesto
samooceny pozytywnej(M. Laguna i in., 2015).

Podjecie decyzji o nauczaniu wyzszym zalezy takze od samej
osoby z niepelnosprawnoscig, ktora aby podjaé to wyzwani musi
gléwnie zaakceptowal siebie, swoja niepelnosprawnos$¢ oraz
ograniczenia z niej wynikajace. Aspekty te wplywaja zatem na
samooceng 1 sg jej nieodtgcznym elementem w zyciu. W latach 70. XX
wieku badania przeprowadzane m.in. przez H. Larkowa w 1974roku
ukazywaty, iz osoby z niepelnosprawno$cia nie akceptuja swojej
niepetnosprawnosci, dlatego tez unikaly kontaktow spotecznych,
zamykaty si¢ w sobie, nie dazyly do osiggania postawionych celow
1 marzen. Osoby wykazywaty wtedy samooceng¢ nieadekwatng-zanizong.
Badania natomiast z 2008roku prowadzone przez J. Kirenko
1 M. Korczynskiego ukazaly calkowita zmiang. Osoby
z niepelnosprawnoscig wykazywaly samoocen¢ pozytywng wzgledem
siebie, niczym nie odbiegajaca od oso6b petlosprawnych. Osoby
wykazujace samoakceptacje, byly bardziej otwarte na kontakty
mig¢dzyludzkie a takze podejmujace wiele dziatan (P. Borowiecki,2015).
Wspotczesnie coraz wigcej osdb z niepetnosprawnoscia podejmuje
nauke wyzsza, wigze si¢ to z eliminacjg barier architektonicznych,
dostosowywaniem warunkéw 1 materiatow do potrzeb osoby
z niepetnosprawnos$cia. Wazna role odgrywa tutaj takze podejécie osob
pelnosprawnych tzn. zwigkszenie wiedzy na temat niepelnosprawnosci
oraz otwarcie na potrzeby innych, dzialania te przekladajg si¢ na
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pozytywne  postrzeganie = swojej  osoby  jako  czlowieka
petnowartosciowego i akceptacji siebie(P. Borowiecki,2015).

Polski rzad wprowadza rozporzadzenia, a takze wiele
dofinansowan do edukacji wyzszej, aby zmotywowaé osoby
niepelnosprawne o ubieganie si¢ o swoja kariere. Wedlug MNiSW
z danych z roku 2011/2012 az 30 tys. studentow na 1 mln 70 tys. to
studenci niepelnosprawni, liczba 0s6b podejmujacych nauke na uczelni
wyzszej z roku na rok wzrasta. Kolejne badania ukazuja, iz az 679 os6b
z niepetnosprawnoscia uzyskato tytut doktorantow. Badania Gtéwnego
Urzedu Statystycznego z 2014 roku ukazujg, iz w latach 1998-2013
nastgpil wzrost liczby studentow: w roku 1998 roku studiowaty w Polsce
zaledwie 814 574 osoby, a w roku 2013 os6b takich byto 1 549 877 czyli
ponad 2 razy wiecej
(http://naukawpolsce.pap.pl/aktualnosci/news%2C394214%2Cmnisw-
coraz-wiecej-niepelnosprawnych-podejmuje-studia-wyzsze.html dostep
04.04.2019). Do wzrostu liczby studentdw z niepelnosprawnoscia
przyczynila si¢ glownie zmiana regulacji prawnych, ale takze
nastawienie osob z otoczenia, jak i samych 0sob z niepetnosprawnoscia,
ktorzy chea korzysta¢ z szansy ksztalcenia si¢ na uczelniach wyzszych
1 realizowac swoje aspiracje.

Prawo do edukacji jest zatem jedynym z najwazniejszych praw
cztowieka, ale takze szansg na osobisty rozw6j budowaniem wtasnego
,»JA” oraz ksztalceniem si¢ samooceny. Szkota wyzsza jest Zrodlem
nowych, przyjaznych bodzcoéw i inspiracji, a takze miejscem, w ktorym
mozna oderwac si¢ od przykrych spraw i1 przezy¢. Niepelnosprawnos¢
czesto stanowi przykre dos§wiadczenie, z ktorym ciezko si¢ pogodzié,
zwlaszcza gdy zmienia mozliwo$ci rozwoju oraz edukacji. Osoby
z niepetnosprawnoscia podobnie jak osoby pelnosprawne chca
maksymalnie korzysta¢ z zycia, t¢ szans¢ daje im witasnie edukacja
wyzsza, ktora staje si¢ zrodtem wielu pozytywnych zmian. Nalezy
pamigtac, iz podjecie ksztatcenia to nie tylko spelnienie marzen, ale
takze wyzwanie, ktore rodzice a zwtaszcza pedagodzy powinni wspieraé
i zapewnia¢ optymalne warunki do wspotpracy (P. Borowiecki,2015).

Raport z badan wlasnych

W swojej pracy pod tytutem ,Postawy wobec osob z
niepetnosprawnosciag a samoocena uczniow szkol integracyjnych i
ogolnodostepnych w wieku 13-15 lat’” dokonatam analizy postaw wobec
0sOb niepelnosprawnych a wykazywang samooceng uwzgledniajac
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czynniki §rodowiska szkolnego oraz pici. Celem pracy byto poznanie
zwigzku postaw wobec 0sOb z niepelnosprawnoscia a samooceng
uczniéw. Wyniki badan wyraznie ukazaly réznice w postawach
w zaleznos$ci od typu szkoty. Uczniowie szkoty integracyjnej posiadaja
przychylniejsze postawy wobec 0s0b z niepelnosprawnos$cia oraz
wyzsza samoocene. Dziewczeta wykazuja bardziej pozytywne postawy
w kazdym typie szkoty. Analiza wynikéw pozwala wysuna¢ wnioski:
1. uczniowie maja pozytywne postawy  wobec  0séb
niepelnosprawnych, nie wykazuja postaw skrajnie negatywnych,
2. uczniowie maja w wiekszosci pozytywna-adekwatng samoocene,
3. postawy wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia koreluja pozytywnie

z samooceng w szkole integracyjnej,

4. w  szkole ogo6lnodostepnej  postawy  wobec  0sOb

z niepetnosprawnoscia nie koreluja z samoocena.

5. w szkole integracyjnej wykazywane postawy sa bardziej
przychylne w stosunku do 0s6b z niepetlnosprawnoscia anizeli

w szkole ogolnodostepne;,

6. dziewczeta wykazujga bardziej pozytywne postawy anizeli
chtopcy, bez wzgledu na typ szkoty.

Przeprowadzone badania potwierdzaja, ze osoby uczeszczajace
do szkoty integracyjne; wykazuja postawy bardziej przychylne co
wynika z $rodowiska ich ksztalcenia. Dodatkowo dziewczgta majg
postawy bardziej przychylne, a samooceng wyzsza chtopcy.

Podsumowanie

W niniejszym opracowaniu poruszona zostala kwestia wptywu
samooceny 0sOb z niepetlnosprawnoscig na podjecie nauki wyzsze;j.
Wydaje si¢ by¢ oczywistym, iz perspektywa ta stanowi trzon
osobowosci cztowieka, a co za tym idzie stanowi obszar z zakresu
pedagogiki specjalnej, psychologii czy szeroko rozumianego wsparcia
0s0b z niepetnosprawnoscig. Przedstawiony w tekscie element
samooceny ukazuje duze =znaczenie dla prawidlowego rozwoju
1 funkcjonowaniu w zyciu osoby niepetnosprawnej. Samoocena
warunkuje ogolne funkcjonowanie, spokdj wewnetrzny czy zadowolenie
z zycia. Zasadne zatem jest doktadnie wszelkich staran, aby umozliwic¢
a takze wspomoc prawidtowy proces ksztaltowania si¢ obrazu siebie na
dalszych etapach nauki, poprzez odpowiednie nastawienie, chg¢ pomocy
I bycia otwartym i empatycznym na drodze edukacji.
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Abstract

Disability stands for a serious social problem. The aim of this article is
to present the relationship between self-esteem and higher education of
people with disabilities. The article is focused on the theoritical aspects
of categories: disability and self-esteem. It include a review of research
in this area. The article examinesthe sense of self-esteem of people with
disabilities. The study show that people with higherself-esteemare more
open to world and want to study. Forming appropriate

self-esteem in this group of people, is important because it could help to
achieve dreams (includes higher education) or grow into internally. This
means that the self-esteem is predictors of positive attitudes and
motivation.
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Il SUM, Pedagogika specjalna

Jakos$¢ zycia uczestnikow warsztatow terapii zajeciowej
i mieszkancow domow pomocy spolecznej

Wstep
becnie coraz czgsciej w pedagogice specjalnej porusza si¢
kwestie podmiotowosci, praw osob z niepelnosprawnoscia.
Tworzone sa nowe paradygmaty, dzigki ktorym inaczej
postrzegane sa zagadnienia zwigzane z edukacja, praca, zyciem
rodzinnym tej grupy osob. Pedagodzy specjalni nie zajmujg si¢
wylacznie rehabilitacja, ale patrza na osoby z niepelnosprawnoscia
holistycznie, zastanawiajac si¢ nad wieloma czynnikami wptywajacymi
na zycie tychze os6b. W nurcie rozwazan humanistycznych wazne
miejsce odgrywa jako$¢ zycia, ktora od niedawna jest takze odnoszona
do o0s6b z niepetnosprawnoscig. W niniejszym artykule zostanie
poruszona problematyka jakosci zycia oraz jej zwigzek z miejscem

funkcjonowania 0séb z niepetnosprawnoscial.

Problematyka jakoSci zycia — ujecie teoretyczne
Pojecie jakosci zycia, stanowi wazny element rozwazan badaczy wielu
dziedzin. Pedagodzy, psycholodzy, ekonomisci, lekarze oraz socjolodzy
nieustannie zastanawiajg si¢ nad réznymi wymiarami tegoz terminu,
wcigz tworzac nowe definicje (H. Zuraw, 2013, s.51).

Juz w starozytnych czasach tematyke jakos$ci zycia poruszat Arystoteles
(K. Nowak, 2011, s. 10). Okreslenie to stato si¢ jednak popularne dopiero
po zakonczeniu II wojny s$wiatowej (K. Nowak, 2010, s. 10),
a szczegOtowe badania w tym zakresie rozpoczeto pod koniec XX wieku
(A. Banka, 2005, s. 12).

1 Artykut powstal na podstawie pracy magisterskiej, ktorej opiekunem
naukowym byt dr hab. prof. UP Adam Mikrut.
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Termin jako$¢ zycia, w zalezno$ci od indywidualnych celow, do ktorych
jest odnoszony, bywa roznie definiowany. Oznacza to, ze jest pojeciem
ztozonym, pewnym konstruktem spotecznym (B. Woynarowska, 2003,
s. 441). Najczesciej jednak definicje dzielg si¢ na globalne, mieszane,
specyficzne i ztozone (D. Buksik, 2012, s. 28). Dla wielu badaczy pojgcie
jakosci zycia jest bardzo szerokim terminem, w ktorym mieszcza si¢
wszelkie informacje o zyciu cztowieka, oprocz zagadnien zwigzanych ze
$miercig. Dla innych z kolei wazne sg wylacznie niektore jego elementy
w ujeciu spolecznym czy psychicznym (A. Zawislak, 2006, 149).

Wielu naukowcow podjeto jednak probe zdefiniowania czym jest jakos$¢
zycia. Ponizej przedstawione zostang wybrane definicje dotyczace tego
rozlegtego zagadnienia.

B. Lindstrom, probujac okresli¢ czym jest jako$¢ zycia, traktowat ja jako
,0g0Ing egzystencj¢ jednostki, grupy lub spoteczenstwa opisujacy istote
jej zycia poprzez pomiar czynnikéw obiektywnych 1 odczuwanych
subiektywnych,  dokonywanych przez jednostke, grupe Ilub
spoteczenstwo” (za: A. Zawislak, 2011, s. 42).

Z kolei R. Schalock (za: A. Zawislak, 2011, s. 43) pisze, ze jako$¢ zycia
to koncept przedstawiajacy aktualng kondycje zyciowa, ktdérag mozna
odnie$¢ do osmiu zakresow: dobrostanu emocjonalnego, dobrostanu
materialnego, stosunkéw interpersonalnych, rozwoju osobistego,
autonomii, dobrostanu fizycznego, integracji spotecznej 1 prawa
cztowieka.

G.H. Wright uwaza, Ze jest to zakres posiadanej satysfakcji, zadowolenia
z Zycia i szeroko rozumianego szczeécia (za: A. Zyta, S. Nosarzewska,
2006, s. 17). W podobnym konteks$cie termin ten definiuje M. Walladen,
okreslajac go jako zakres, w jakim dana osoba realizuje swoje dazenia,
potrzeby (za: A. Zawislak, 2011, s. 18).

Biorac pod uwage wspomniane definicje nasuwa si¢ wniosek, Ze pojgcie
to jest dynamiczng kategorig, ktora ulega przemianom w roéznych
sytuacjach oraz czasie (B. Woynarowska, 2002, s. 441). Ponadto koncept
ten jest niejednoznaczny 1 pojemny semantycznie (Z. Dotega, 2007,
s. 25). Jak zauwaza J. Daszykowska (2010, s. 44), jest terminem
otwartym, trudnym do sprecyzowania, jednak potrzebnym w praktyce
naukowej i Zyciowej.

Wigkszos¢ badaczy zgadza si¢ w kwestii rozpatrywania jako$ci zycia
w wymiarze obiektywnym 1 subiektywnym. Biorgc pod uwage
obiektywne spojrzenie na rzeczywisto$¢, wymienia si¢ uwarunkowania
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makrostrukturalne - system prawny, ekonomiczny, polityczny panstwa
oraz mezokulturalne - dzialalno$¢ instytucji administracyjnych,
spotecznych (A. Zawislak, 2011, s. 44). Ponadto w tym obszarze
znajduja sie¢ tre$ci zwigzane z pozycja spoteczng danej osoby, jej
wyksztalceniem, zdrowiem, warunkami mieszkaniowymi, dochodami
oraz udzialem w zyciu publicznym (A. Zyta, A. Nosarzewska, 2006,
s. 18). Natomiast jako$¢ zycia w wymiarze subiektywnym ,,0dnosi si¢ do
procesOw wartosciowania, to jest ocen i samopoczucia jednostki we
wszystkich sferach jej wlasnej egzystencji” (A. Zawislak, 2011, s. 44),
czyli zadowolenia z zycia zawodowego, rodzinnego, kondycji
finansowej danej osoby (za: A. Zyta, S. Nosarzewska, 2006, s. 18).
Nalezy zaznaczy¢ fakt, ze w poczatkowych badaniach nad jakoscia zycia
uwzgledniono wylacznie jej obiektywy aspekt, wokot ktorego gldwnie
skupiali si¢ ekonomisci. Obecnie zmierza si¢ to tego, aby jakos¢ zycia
ujmowana byta holistycznie, kompleksowo, uwzgledniajac zaréwno
obiektywny, jak i jej subiektywny wymiar. R. Schalock ,,wyraza poglad,
ze nalezy starac si¢ integrowac te wskazniki, zdajac sobie sprawg, ze przy
ewaluacji niektorych zakres6w lepsze Dbeda strategie ocen
indywidualnych, a przy innych korzystniejsze opracowanie obiektywne”
(za: A. Zawislak, 2011, s. 45). Na dowod wezesniej przytoczonych stow,
jak zauwaza Michalos, wspotczesnie powstaje coraz wigcej prac, ktore
sg wynikiem polaczenia tych dwoch roznych sposobow analizowania
rzeczywistosci (za: H. Zuraw, 2013, s. 53). Warto réwniez podkreslié, iz
subiektywny aspekt jakosci zycia z uwagi na zaskakujace wyniki badan,
gdzie nie zawsze notuje si¢ korelacj¢ pomiedzy obiektywna sytuacja
jednostki, a jej subiektywnym odbiorem - budzi szereg kontrowersji (A.
Zawislak, 2011, s. 45).

Piszac o zagadnieniach zwigzanych z jakoS$cig zycia, nie mozna poming¢
koncepcji, ktore powstawaly na przestrzeni lat i wynikaty z licznie
prowadzonych w tym zakresie badan. Na potrzeby niniejszego artykutu
ponizej zostanie przedstawiony wytgcznie poglad R. Cumminsa, ktory
stanowi najwazniejszy konstrukt w badaniach nad jako$cia zycia osob z
niepetnosprawnoscia.

Przede wszystkim koncepcja ta ma charakter wielowymiarowy. Autor
uwaza, ze jako$¢ zycia jest zard6wno obiektywna, jak i subiektywna. Jego
zdaniem na jako$¢ zycia w obu wymiarach sktadaja si¢: zdrowie,
standard Zycia, stosunki z innymi, osiggni¢cia Zzyciowe, osobiste
bezpieczenstwo, zwigzki ze spoteczenstwem oraz zabezpieczenie na
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przysztos¢ (http://www.ukw.edu.pl/download/795/
Koncepcja_jakosci_zycia.doc, dostgp: 21.09.2017r.). W obiektywnym
kontekscie elementy te sg rozpatrywane bioragc pod uwage sytuacje
kulturows. ,,Natomiast elementy subiektywne to satysfakcja z kazdego
z wyze] wymienionych zakresow okreslana przez jednostke
z uwzglednieniem kryterium waznosci” (R. Cummins, 1997, s. 7). Takie
postrzeganie jako$ci zycia pozwala na analizowanie jej w Sposob
globalny, jak i szczegélowy. W modelu tym zaktada si¢, ze na jakos¢
zycia oddziatujg zar6wno czynniki indywidualne jak i srodowiskowe.

R. Cummins szczeg6lnie interesowal si¢ subiektywnym wymiarem
jakosci zycia. Stworzyt homeostatyczny model (homeostatic model for
subjective quality of life), w ktérym wyrdznit trzy czynniki wptywajace
na poczucie og6élnego zadowolenia z zycia:

1) czynniki zwigzane z genetycznymi uwarunkowaniami jednostki
(ekstrawersja, neurotyzm) oraz cechami osobowo$ciowymi

2) wewngtrzne bufory (kontrolna, optymizm, Samoocena)

3) czynniki zwigzane z przezyciami jednostki, do$wiadczeniami,
Swiatem zewngtrznym.

Subiektywna jako$¢ zycia wedlug R. Cumminsa jest ,,efektem procesow
rownowazenia si¢ wszystkich tych elementow i dlatego utrzymuje si¢ na
statym poziomie mimo odchylen w zewnetrznych warunkach”
(http://www.ukw.edu.pl/ download/795/Koncepcja_jakosci_zycia.doc,
dostep: 21.09.2017r.)

Podsumowujac koncepcja ta ujmuje jako$¢ zycia holistycznie 1 ma
charakter dynamiczny. Najistotniejsza cechg tegoz modelu jest
obszerne uwzglednienie subiektywnego wymiaru jako$ci zycia jako
indywidualnych odczu¢ danej osoby.

Piszac o jakosci Zycia 0sOb z niepetnosprawnoscia, najcze$ciej wymienia
si¢ jej trzy elementy 1 sg to: ogodlne poczucie dobrostanu, swiadomos$¢
pozytywnego uczestnictwa w zyciu spolecznym 1 pozytywne relacje
interpersonalne, istnienie mozliwo$ci do rozwijania swojego potencjatu
(za: A. Wotowicz, E. Zasepa, 2011,s. 17). Warto nadmienic, iz jakosé¢
zycia 0sOb z niepelnosprawnos$cia w znacznym stopniu uzalezniona jest
jednak od jakosci opieki, edukacji oraz stosunku 0s6b pelnosprawnych.
Poczucie jakosci zycia tychze osOb niezaprzeczalnie zwigzane jest
z uznaniem przez spoteczenstwo ich praw. Ponadto poziom akceptacji
1 tolerancji przeklada si¢ na wspieranie ich potencjatu psychicznego,
duchowego, fizycznego (za: B. Kovacova, 2012, s. 102). Niestety
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postawy oséb petnosprawnych w stosunku do niepetnosprawnych sa
czesto negatywne i opierajg si¢ na stereotypach oraz mitach. Powoduje
to, ze poczucie jako$ci zycia ,,zostaje podwazone juz na poczatku jego
trwania, gdy osoby te =zostaja zdefiniowane przez pryzmat ich
niepelosprawnosci (A. Zyta, S. Nosarzewska, 2006, s. 20).

Wielu badaczy, w tym B. Kovacova, W. Ostasiewicz czy V. Lechta,
podaje szes¢ fundamentalnych filarow sktadajacych sie na jako$¢ zycia,
a sg to: samoakceptacja, Swiadomos¢, asertywnos¢, odpowiedzialno$¢,
prawosc 1 celowos¢ (B. Kovacova, 2012, s. 102). Inni autorzy zajmujacy
si¢ tym zagadnieniem wyroznili r6zng ilos¢ dziedzin jakos$ci zycia 0sob
z niepelnosprawnoscig. D. Felce i Perry wymienili ich pig¢. Sa to:
fizyczny dobrostan, spoteczny dobrostan, materialny dobrostan,
emocjonalny dobrostan, rozwdj 1 aktywnos$¢ (za: A. Wolowicz,
E. Zasgpa, 2011, s. 18). Z kolei Fresher — Samways i in. wyodrebnili 11,
ich zdaniem waznych zakreséw: ,,zdrowie/opicka zdrowotna, godnos¢
osobowa/ poczucie wiasnej wartosci, osobowy rozwoj/wyksztatcenie,
niezaleznos¢ fizyczna, transport, zaangazowanie w zycie spoteczne, czas
wolny, relacje spoteczne, zatrudnienie/ekonomiczna niezalezno$é, prace
domowe, indywidualne decyzje/ kontrola” (za: A. Wotowicz, E. Zasepa,
2011, s. 18). Grupa badaczy jakosci zycia dzialajaca przy
Migdzynarodowym Stowarzyszeniu do Badan Naukowych nad
Niepelnosprawno$ciag Intelektualng dokonujgc analizy wielu prac
okreslita dziedziny zycia, ktore powtarzaja si¢ najczesciej. Sg to:
dobrostan fizyczny, spoteczny, emocjonalny, materialny, produktywny
oraz cywilny (za: A. Wotowicz, E. Zasepa, 2011, s. 18).

Z powyzszych rozwazah wynika, zZe jakosci zycia 0sOb
z niepelnosprawnosciag zawiera wiele czynnikow, ktore sg tozsame ze
wskaznikami, ktére odnosza si¢ do ogolnej populacji. Jesli chodzi o te
grupe¢ osob to wielu badaczy podkresla, Ze jedynie wazniejsze sg postawy
spoteczenstwa 1 ich pomoc. Nalezy zaznaczy¢, ze indywidualne
1 pozaindywidualne korelaty nie odnoszg si¢ wytacznie do materialnych,
ale rowniez do duchowych treéci. Jakoscia Zycia mozemy nazywac zatem
moment, kiedy to osoba z niepetnosprawnosciag na réwni z osoba
pelnosprawng ,realizuje 1 osigga swoje potrzeby 1 cele, zardwno
w $rodowisku rodzinnym jak i spotecznym czy zawodowym” (za:
A. Zawislak, 2011, s. 44).
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Miejsce os6b dorostych z niepelnosprawnoscia w systemie opieki
i rehabilitacji spoteczno-zawodowej

Aktualng sytuacje dorostych oséb z niepelnosprawnoscia determinuja
akty prawne stanowione przez polski sejm. Najwazniejszym z nich jest
Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej
oraz zatrudnianiu 0sob niepetnosprawnych. Ustawa zaznacza, iz dotyczy
wylacznie 0sob, ktore posiadajg orzeczenie o niepelnosprawnosci (Dz.U.
1997 Nr 123 poz. 776, Art. 1). Zgodnie z nig ustala si¢ trzy stopnie
niepetnosprawnosci: lekki, umiarkowany 1 znaczny. Niezaleznie od
danego stopnia wszystkie 0soby mogg szuka¢ zatrudnienia na otwartym
rynku pracy. Jednak osoby z umiarkowanym i znacznym stopniem
niepetnosprawnosci mogg zosta¢ zatrudnione wytacznie u pracodawcy,
ktéry zapewnia im odpowiednie warunki, dostosowane do ich potrzeb
lub praca ma forme telepracy (Dz.U. 1997 Nr 123 poz. 776, Art. 3 pkt
5). T. Majewski (2003, s. 402-403) zaznacza, ze osoby
z niepelnosprawnos$cig, ktorym trudno jest uzyska¢ zatrudnienie na
otwartym rynku pracy moga ubiegal si¢ o posade w specjalnych
warunkach pracy, ktore moga przyjac¢ forme:
1. ,zatrudnienia w zaktadach pracy chronionej,
2. zatrudnienia w specjalnych zaktadach pracy,
3. zatrudnienia naktadczego,
4. zatrudnienia wspomagajacego w zwyktych zakladach pracy”.
Biorac jednak pod uwage wymagania pracodawcow, jak réwniez ich
nieche¢¢ do zatrudniania oséb z niepelnosprawnoscia, a takze potrzeby
I mozliwosci o0s6b determinowane ich niepelnosprawnosciag Ustawa
z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych przewiduje czynno$ci zwigzane
z ich rehabilitacja.
Rehabilitacja rozumiana jest jako zespot czynnosci 0 charakterze
organizacyjnym,  leczniczym,  psychologicznym,  technicznym,
szkoleniowym, edukacyjnym 1 spolecznym, ktore zmierzaja do
podniesienia jako$ci zycia, poziomu funkcjonowania, integracji
spotecznej osob z niepetnosprawnoscig przy ich aktywnym udziale w
podejmowanych czynnos$ciach (Dz.U. 1997 Nr 123 poz. 776, Art. 7 pkt
1). ,Rehabilitacja zawodowa ma na celu ulatwienie osobie
niepetnosprawnej uzyskania i utrzymania odpowiedniego zatrudnienia
1 awansu zawodowego przez umozliwienie jej korzystania z poradnictwa
zawodowego, szkolenia zawodowego 1 posrednictwa pracy” (Dz.U. 1997
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Nr 123 poz. 776, Art. 8 pkt 1). W Ustawie jest takze wymieniona
rehabilitacja spoteczna, ktéora ma na celu ,jumozliwienie osobom
niepetnosprawnym uczestnictwo w zyciu spotecznym” (Dz.U. 1997 Nr
123 poz. 776, Art. 9 pkt 1). Moze by¢ to realizowane poprzez znoszenie
barier  architektonicznych, urbanistycznych,  transportowych,
ksztattowanie w spoteczenstwie pozytywnych postaw, wprowadzanie
idei integracji, pobudzanie u oso6b z niepelnosprawnoscig aktywnosci
spotecznej, uczenie wypetniania przez nich rél spotecznych, jak réwniez
wyrabianie zaradno$ci osobistej (Dz.U. 1997 Nr 123 poz. 776, Art. 9 pkt
2). Do form wspomagajacych te dwa rodzaje rehabilitacji zalicza si¢:

1. Warsztaty Terapii Zajeciowej,

2. Turnusy rehabilitacyjne (Dz.U. 1997 Nr 123 poz. 776, Art. 10).
Nalezy rowniez pami¢ta¢ o tym, ze osobom i ich rodzinom, ktére
znalazly si¢ w trudnej sytuacji zyciowej i nie s3 w stanie samodzielnie
jej przezwycigzy¢, panstwo polskie zapewnia pomoc spoleczng.
Organizowana jest ona dzigki organom administracji rzadowej i
pozarzadowej, fundacjom, stowarzyszeniom, Kosciotowi Katolickiemu
czy osobom fizycznym i prawnym. Potwierdza to Ustawa z dnia 12
marca 2004r. o pomocy spotecznej. Najczgsciej pomoc ta polega na
wyplacaniu zasitkow, $wiadczen pienigznych 1 niepieni¢znych,
organizowaniu osrodkoOw wsparcia, takich jak: Srodowiskowy dom
samopomocy, dzienny dom pomocy (Dz.U. 2004 Nr 64 poz. 593, Art.36,
Art. pkt 4, Art. 5la pkt 1). Dla oséb z niepetnosprawnoscia, ktore
potrzebujg wsparcia i pomocy w codziennym funkcjonowaniu, ale nie
wymagajg $swiadczenia ustug wykonywanych przez jednostki opieki
catodobowej, tworzone sg mieszkania chronione (Dz.U. 2004 Nr 64 poz.
593, Art.53 pkt 1). Z kolei dla osob, ktore wymagajg opieki catodobowe;j
1 nie potrafia samodzielnie funkcjonowa¢ w sytuacjach zycia
codziennego, tworzone sg domy pomocy spoteczne;j.

Zgodnie z Artykulem 10a Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 roku
o rehabilitacji zawodowej 1 spolecznej oraz o zatrudnieniu oséb
niepetnosprawnych warsztat oznacza ,,wyodrgbniong organizacyjnie
1 finansowo placowke stwarzajaca osobom niepelnosprawnym
niezdolnym do podjecia pracy, mozliwos¢ rehabilitacji spotecznej
i zawodowej w zakresie pozyskania lub przywracania umiej¢tnosci
niezbednych do podjecia zatrudnienia”. Cel ktéry zawarty jest w zdaniu
powyzej realizowany jest poprzez terapi¢ zajeciowa, ktora zmierza do
rozwijania:
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1) umiej¢tnosci wykonywania czynnosci
samoobstugowych oraz przedsi¢biorczosci 0sobistej,

2 ,psychofizycznych sprawnosci oraz podstawowych
I specjalistycznych umiejetnosci zawodowych, umozliwiajgcych
uczestnictwo w szkoleniu zawodowym albo podjecie pracy” (Dz.U.
1997 Nr 123 poz. 776, Art. 10a).

Warsztaty terapii zajeciowej tworzone sg przez stowarzyszenia, fundacje
1 inne podmioty (Dz.U. 2004 nr 63 poz. 587, Art 2). Sg organizacjami o
charakterze niezarobkowym, ktére finansowane sg z réznych zrddel.
97% przychodéw pochodzi z Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Osob Niepelnosprawnych, a pozostala cze¢$¢ najczesciej od wptlat lub
darowizn osob fizycznych i prawnych. Niewielka cze$¢ przychodow
pozyskiwana jest z sprzedazy wyrobow uczestnikow warsztatow
(W.Sikorski, 2005, s. 37-38). Uczestnikami warsztatow terapii
zajeciowe] sg osoby majace ukonczone 16 lat. Jak podaje J. Wyczesany
(2002, s.127) najczgsciej srednia wieku wynosi 30 lat.

Praca w warsztatach terapii zajeciowej opiera si¢ na réznorodnych
zajeciach, ktore wchodza w sklad danych dziedzin. Najczesciej
wymienia si¢: Pierwszy dzial to rozwijanie 1 doskonalenie umiejetnosci
zawodowych.

Drugi dziat dotyczy podwyzszania sprawnosci ruchowej. Trzeci dziat
wyraza si¢ poprzez ksztaltowanie aktywnosci tworczej. Czwarty dziat
stanowi nauka ,,rozwigzywania problemow zyciowych oraz rozwijania
umiejetnosci komunikacyjnych” (W. Sikorski, 2003, s. 35). W ramach
danego dzialu najczg$ciej powstajg nastepujace pracowanie:

- pracownia tkactwa i rekodzieta,

- pracownia ceramiki i garncarstwa,

- pracownia informatyczna,

- pracownia gospodarstwa domowego,

- pracownia kinezyterapii,

- pracownia socjoterapii.

Warsztaty terapii zajeciowe] w swoim pierwotnym zatozeniu miaty
przygotowywac osoby z niepetnosprawnoscia do podjecia zatrudnienia
w chronionym lub na otwartym runku pracy. Jak podkresla M. Szmit
(2012, s. 202), nie do konca udalo si¢ to zrealizowac, poniewaz wiele
0s6b nie znajduje odpowiedniej posady. Jednak poprzez uczestnictwo w
zajeciach w roznych pracowniach wuczestnicy nabywaja wiele
przydatnych umiej¢tnosci. Doskonalg matg i duzg motoryke, ksztattuja
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poczucie odpowiedzialno$ci, ucza si¢ przestrzegania zasad,
rozwigzywania problemoéw, rozwijaja aktywnos$¢ twoércza, doskonalg
umieje¢tnosci komunikacyjne, a €O najwazniejsze stajg si¢
samodzielnymi, autonomicznymi osobami, ktore tworza spoteczenstwo.
Warto  podkresli¢, Zze  poprzez  wyrabianie  umiej¢tnosci
samoobstugowych zyskuje rodzina oso6b z niepetnosprawnoscia, ktora
zostaje odcigzona w codziennych obowigzkach. Chociaz osoby
z niepetnosprawnoscig w wielu przypadkach nie znajdujg zatrudnienia,
ich samoocena podnosi si¢, poniewaz otrzymuja niewielkie
wynagrodzenie za swoj3 prace.

Domy pomocy spotecznej zgodnie z trescig Art 2.1. Ustawy z dnia 12
marca 2004 roku o pomocy spotecznej sg instytucjami polityki
spotecznej panstwa. Tworzone sg, aby pomaga¢ rodzinom w ich
zmaganiach z trudnymi zyciowymi sytuacjami.

Nalezy pamigta¢ o tym, ze ,genezy powstania domdéw pomocy
spotecznej mozna dopatrywaé si¢ w dawnych przytutkach
I zamknigtych zaktadach opieki” (M. Kosiorek, 2012, s. 234). Na
przestrzeni lat system opieki ulegat wielu zmianom, szczeg6lnie byty one
widoczne po Il Wojnie Swiatowej, kiedy to opieki wymagato wiele osob,
rodzin, dzieci (M. Kosiorek, 2012, s. 234).

Domem pomocy spotecznej okreslamy ,,panstwowe zaktady budzetowe
lub prywatne placowki pobytu statego, zapewniajace catodobowa
opieke” (Z. Szarota, 2002, s. 169) ,,nad osobami niezdolnymi do
samodzielne] egzystencji, ktorych nie mozna przystosowa¢ w peti do
samodzielnego zycia w miejscu ich zamieszkania z uwagi na wiek,
schorzenia, sytuacj¢ zyciowag oraz warunki rodzinne, mieszkaniowe
i materialne” (D. Lalak, T.Pilch, 1999, s. 61).

Dom pomocy spolecznej $wiadczy ustugi bytowe, opiekuncze,
edukacyjne i wspomagajace, ktore wynikaja z potrzeb o0sob tam
przebywajacych, ktore sg dostosowane do indywidualnych mozliwosci
1 standardow (Dz.U. 2004 Nr 64 poz. 593, Art. 55 pkt 1). Jak zaznacza
Z. Kawczynska-Butrym (1996, s.119) sprawnie funkcjonujacy dom
zaspokaja wszelkie potrzeby swoich mieszkancow.

Ustawa z dnia 12 marca 2004 roku o pomocy spotecznej, okresla, iz
pobyt w domach jest odptatny (Dz.U. 2004 Nr 64 poz. 593, Art. 60 pkt
1). Osoba, ktora stara si¢ o umieszczenie w domu pomocy spotecznej,
musi wypeli¢ pisemny wniosek. Ponadto osrodki pomocy spotecznej
zbieraja potrzebng dokumentacje, poprzez przeprowadzenie wywiadu
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srodowiskowego, wydaja opini¢ na temat sprawnosci danej 0soby.
Potrzebne s3 réwniez migdzy innymi orzeczenie o stopniu
niepetnosprawnosci oraz zaswiadczenie o posiadanych $wiadczeniach
emerytalno — rentowych ( T. Zbyrad, 2004, s. 35).

Jak wczes$niej zostalo wspomniane, domy pomocy spotecznej sa
zobowigzane do pelnienia pewnych ushug. Zgodnie z Art. 5.1
Rozporzadzenia Ministra Pracy 1 Polityki Spotecznej z dnia 23 sierpnia
2012 r. w sprawie domow pomocy spotecznej w ramach potrzeb
bytowych nalezy zapewni¢:

1. ,,miejsce zamieszkania,

2. wyzywienie,

3. odziez i obuwie utrzymanie czystosci”.

Jesli chodzi o potrzeby opiekuncze, polegaja one na:

1. ,udzielaniu pomocy w podstawowych czynno$ciach zyciowych,

2. pielegnacji,

3. niezbednej pomocy w zatatwianiu spraw osobistych”.

W ramach potrzeb wspomagajacych w Art. 5.1 Rozporzadzenia Ministra
Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 12 sierpnia 2012 roku w sprawie
doméw pomocy spolecznej mozna znalezé wiele dziatan, miedzy
innymi: mozliwo§¢ udziatlu w terapii zajeciowej, podnoszenie
sprawnosci 1 aktywizowanie mieszkancow, zaspokojenie potrzeb
religijnych oraz kulturalnych, ktore majg na celu usamodzielnienie osob
tam przebywajacych, uwzgledniajac ich potrzeby oraz prawa.

Nalezy pamigta¢ o tym, Ze opisany powyzej standard jest minimalnym
poziomem ustug. Kazdy dom pomocy spotecznej moze zwigkszac ilos¢
1 jakos¢ dostepnych przedmiotow, aby standard zycia tychze osob
podnosit si¢. Oczywiscie jest to zalezne od srodkéw finansowych, ktére
posiada dana placéwka. Jednak warto zaznaczy¢, ze nawet najlepsze
wyposazenie nie pozwoli na to, aby domy mogly samodzielnie
funkcjonowac¢ bez wykwalifikowanej kadry. Istnieja takze akty prawne
okreslajace minimalne wymagania, wskazujg one, iz na stu mieszkancow
przypada nie mniej niz dwoéch pracownikéw socjalnych, w tym
psycholog i pracownik kulturalno-oswiatowy, ktorzy zatrudnieni sg
w pelnym wymiarze czasu pracy (P. Sikora, 2005, s. 569)

W domach pomocy spotecznej prowadzi si¢ gléwnie dwie formy
rehabilitacji, a doktadnie leczniczg 1 spoteczno-zawodowa. W ramach tej
pierwszej, ktdra ma na celu przywrdcenie sprawno$ci fizycznej
1 psychicznej, realizuje si¢ fizjoterapie, kinezyterapie, elektroterapie,
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termoterapie, ¢wiczenia korekcyjne, gry i zabawy ruchowe oraz spacery
lecznicze. Z kolei w rehabilitacji spoteczno- zawodowej, kladzie si¢
gltownie nacisk na umacnianie wi¢zi pomi¢dzy mieszkancami oraz
podejmuje si¢ proby reintegracji do zycia w Srodowisku spotecznym.
Mieszkancy najczegsciej wykonuja czynnosci wchodzace w sklad
ergoterapii (P. Sikora, 2005, s. 571).
Domy pomocy spotecznej odgrywaja wazng role w pomocy spotecznej
panstwa. Zapewniajg opieke wielu ludziom i stajg si¢ ich domem, nowym
miejscem zamieszkania. Obecne akty prawne w sposob bardzo doktadny,
okreslajg warunki 1 ushugi do ktoérych sa zobowigzane domy pomocy
spotecznej. Dzigki temu podnosi si¢ jako$¢ i1 standard oferowanych
ustug. Przez rehabilitacje¢ leczniczg i spoteczno-zawodowa w ramach
ktorej organizowanych jest wiele ciekawych i pozytecznych sposobow
spedzania wolnego czasu. Wiadomym jest, ze osoby przebywajace W
domach opieki spotecznej zyja W zastgpczym miejscu zamieszkania,
ale nalezy dotozy¢ wszelkich staran, aby bylo ono jak najlepiej
dopasowane do indywidualnych potrzeb i mozliwosci.

Cel badan, procedura i problematyka
Celem prowadzonych badan byto okreslenie poziomu jakos$ci zycia osob
z niepetnosprawnoscia funkcjonujacych w warsztatach terapii zajgciowej
oraz mieszkajagcych w domu pomocy spotecznej oraz okreslenie czy
istnieje zwigzek miedzy prezentowang jakoscig zycia, a miejscem
funkcjonowania tychze osdéb. W badaniach postuzono si¢ metoda
szacowania, a jako narzedzie badawcze wykorzystano piata edycje
Comprehensive Quality of Life Scale-15 Roberta Cumminsa. Jest to
narzedzie z powodzeniem stosowane na calym S$wiecie. ,,Bada
caloksztalt zycia, ale rOwniez pojedyncze jego elementy, takie jak byt
materialny, zdrowie, produktywno$¢, zazylo§¢ z  bliskimi,
bezpieczenstwo, przynaleznos$¢ spoteczng 1 dobrostan emocjonalny” (za:
A. Zawislak, 2011, s. 130). Do niewatpliwych zalet tegoz narzedzia
mozna doda¢ to, ze eksploruje zar6wno obiektywna jak i subiektywna
jako$¢ zycia. Zgodnie z instrukcja osoby badane moga uzyskaé jeden
z trzech poziomow jakos$ci zycia w danym obszarze:
- poziom niski: wynik < 65% maksymalnego wyniku skali
- poziom przecietny: wynik 65 - 79% maksymalnego wyniku skali
- poziom wysoki: wynik > 79 % maksymalnego wyniku skali.
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Sformutowano nastepujace pytania badawcze:
1. Jaki  jest zwigzek miedzy jakoScia  zycia  0sob
z niepelnosprawnoscia, a srodowiskiem ich funkcjonowania (warsztaty
terapii zajeciowej, dom pomocy spotecznej) ?
2. Jaki jest poziom jako$ci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia
funkcjonujacych w warsztatach terapii zajeciowej, a jaki mieszkajacych
w domach pomocy spotecznej?

3. Jaki jest poziom odczuwanej obiektywnej i subiektywnej
jako$ci zycia 0sob z niepetlnosprawnoscia?

4. Jaka jest korelacja miedzy czynnikiem pici oséb z
niepetnosprawnoscia a jakoscig zycia?

5. Jaki jest zwigzek miedzy wiekiem osob z niepelnosprawnoscia
a jakoscig zycia?

6. Jaki jest zwigzek miedzy stazem pobytu w danych

placowkach a jakos$cia
zycia 0sOb z niepetnosprawnoscia?
Badaniami objeto osoby z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu
umiarkowanym uczeszczajace do warsztatu terapii zajeciowej oraz
mieszkajagce w domu pomocy spotecznej w miescie liczacym powyzej
100 tysigcy mieszkancow. Przebadano ogdétem 46 osob. W domu
pomocy spolecznej 23 osoby w tym 12 mezczyzn i 11 kobiet. Z kolei w
warsztacie terapii zajeciowej badaniem objeto rowniez 23 osoby, w tym
10 mezczyzn 1 13 kobiet. Wszystkie osoby mialy ukonczone 18 lat.
Srednia wieku w domu pomocy spolecznej wynosita 44 lata, natomiast
w warsztacie terapii zajgciowej 31.

Analiza wynikow badan
Na jakos¢ zycia osOb z niepelnosprawnoscia funkcjonujacych
W warsztacie terapii zajeciowej 1 mieszkajagcych w domu pomocy
spotecznej, jak wynika z przegladu literatury, wplywa wiele czynnikow
m. in. Srodowisko funkcjonowania, wiek, pte¢, staz pobytu. Nalezy
pamigtac rowniez o tym, ze rodzaj i stopien niepelnosprawnosci, postawy
spoleczenstwa, sytuacja rodzinna, indywidualne cechy kazdej osoby
niewatpliwe determinujg zadowolenie z zycia. Dokonujgc analizy
uzyskanych wynikéw uzyskano odpowiedzi na pytania problemowe:
Prowadzone badania potwierdzily, iz istnieje zwigzek miedzy jakoscia
zycia o0sOb z niepelnosprawnoscig, a Srodowiskiem w ktérym
funkcjonuja.
Z przeprowadzonych badan wynika réwniez, iz obiektywna jako$¢ zycia

130
Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, nr 12



zarbwno ws$rod uczestnikOw warsztatu terapii  zajeciowej, jak
1 mieszkancéw domu pomocy spotecznej znajduje si¢ na poziomie
niskim, co potwierdzaja wyniki przedstawione w tabeli 1 (59% i 44%).
Z kolei subiektywna jako$¢ zycia w pierwszej grupie odpowiada
poziomowi przeci¢tnemu - 65%, a w drugiej niskiemu - 62% (tabela 2).
Poréwnujac obydwie grupy widocznym jest, iz uczestnicy warsztatu
terapii zajgciowej oceniaja wyzej wlasng jako$¢ zycia, szczegolnie

w obiektywnej skali.

Tabela 1. Porownanie obiektywnej jakosci zycia 0sob uczestniczacych
w warsztacie terapii zajgeciowej 1 mieszkajacych w domu pomocy
spotecznej

Grupy
Srednia Warsztat Terapii Zajeciowej Dom Pomocy Spotecznej
arytmetyczna
(W %) N =23 N =23
59 44

Tabela 2. Porownanie subiektywnej jakosci zycia 0sob uczestniczacych
w warsztacie terapii zajgeciowej 1 mieszkajacych w domu pomocy
spotecznej

Grupy
Warsztat Terapii Dom Pomocy Spotecznej
Zajeciowe]j
N= 23 N= 23
Srednia (W %) 65 62

Zarowno uczestnicy warsztatu terapii zajgciowej, jak 1 mieszkancy
domu pomocy spotecznej uzyskali nizsze wyniki w obiektywnych
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segmentach jakosci zycia, anizeli subiektywnych obszarach (tabela 3 i
4). Wyniki w obydwoch grupach §wiadczy¢ moga o tym, iz osoby z
niepetnosprawnoscig niecadekwatnie wysoko oceniajg subiektywna
jakos¢ zycia w poréwnaniu to obiektywnej sytuacji. Ponadto w
obiektywnych segmentach uczestnicy warsztatu terapii zajgciowe;j
najwyzej oceniajg bezpieczenstwo - 89%, byt materialny - 65% i
zdrowie - 64%, a najnizej przynaleznosc¢ - 34%. Mieszkancy domu
pomocy spolecznej wysoko oceniajg bezpieczenstwo - 88%, zdrowie -
64% i dobrostan emocjonalny - 55%, a nisko przynaleznos¢ - 16%
(tabela 3).

Tabela 3. Porownanie obiektywnej jakosci zycia w danych segmentach
uczestnikOw warsztatu terapii zajeciowej i domu pomocy spotecznej

Obiektywne segmenty
Grupa
. Dobro-
byt_ Zdro- Produk Zazv- Bezprle-Przyna stan
materia . - tyw- ., czen- - )
.. 1o . ,.emocjo
- Iny nos¢ stwo leznos¢
- nalny
Warsz- Sre-
taty |dnia
Terapii (w %)
Zajecio-
wej 65 64 60 46 89 34 55
Dom  Sre-
Pomocydnia
Spole- (w %)
cznej 27 51 46 37 88 16 48
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Tabela 4. Porownanie subiektywnej jako$ci zycia w danych segmentach
uczestnikow terapii zajeciowej 1 mieszkancéw domu pomocy spotecznej

Subiektywne segmenty

S 2l Dobro-
byt_ ro- Produ- Tt Bezprle-Przy.na stan
materia . = Ktyw- ., czen- -lez emo-

wi ., 10SC .
-Iny nosé stwo -no$¢ cjo-
nalny

Warsz- Sredni

taty fa

Terapii (w %

W) g9 81 8 83 78 82 &

Zajecio

-wej

Dom  Sredni
Pomocya
Spote- (w%) 80 70 87 78 77 69 76
cznej

W subiektywnych segmentach jako$ci Zycia uczestnicy warsztatu terapii
zajeciowej najlepiej oceniaja byt materialny - 89%, dobrostan
emocjonalny - 87%, zazylos¢ - 83%, a najnizej bezpieczenstwo.
Mieszkancy domu pomocy spotecznej najwyzej oceniajg produktywnosé
- 87%, byt materialny - 80%, zazyto$¢ 78%, a najnizej przynaleznos¢ -
69%. Nalezy jednak zaznaczy¢, iz wszystkie obszary wchodzace
w subiektywng jako$ci zycia nie zostaly ocenione nisko (tabela 4).
Biorgc pod uwage uzyskane wyniki kobiet 1 m¢zczyzn funkcjonujacych
na terenie domu pomocy spotecznej oraz warsztatu terapii zajeciowej nie
zauwazono istotnych réznic w uzyskanych wynikach (tabela 5).

Tabela 5. Poréwnanie obiektywnej i subiektywnej jakos$¢ zycia dla kobiet

1 mezezyzn
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Obiektywna  Subiektywna
jakos¢ zycia  jakos¢ zycia

KODIEY ¢ ednia (w %) 52 63

Mezezyzni | ¢  inia (w %) 52 67

Ponadto, po przeprowadzonych badaniach widocznym jest, ze
obiektywna jakos$¢ zycia wsrdd uczestnikow warsztatow terapii
zajeciowej wyzej oceniana jest w grupie mtodszej - 61%. Z kolei w domu
pomocy spolecznej to starsi mieszkancy oceniajg tg sfere wyzej - 45%
(tabela 6). W subiektywnej skali osoby badane w milodszej grupie
wiekowe] uzyskaly wyzsze wyniki niezaleznie od $rodowiska ich
funkcjonowania (tabela 7).

Tabela 6. Poréwnanie  obiektywnej jakoSci  zycia  0séb
z niepetnosprawnosciag w dwoch grupach wiekowych, a srodowisko ich
funkcjonowania

Obiektywna jakos$¢ zycia

Warsztat Terapii Dom Pomocy

Zajeciowej Spolecznej
Grupa
wiekowa 23 - Srednia (W %0) 61 38
30 lat
Grupa
wiekowa 31 - Srednia (W %) 51 45
66 lat
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Tabela 7. Poroéwnanie subiektywnej jakosci  zycia  0séb
z niepetnosprawnosciag w dwoch grupach wiekowych, a srodowisko ich
funkcjonowania

Subiektywna jakos¢ zycia

Warsztat Terapii  Dom Pomocy

Zajeciowej Spolecznej
Grupa ’ .
wiekowa 23 - Sre‘i};‘)a W 66 67
30 lat
Grupa ’ .
wiekowa 31 - Sre‘f;‘)a (w 65 60
66 lat 0

Z przeprowadzonych badan wynika, iz mieszkancy domu pomocy
spotecznej, jak i uczestnicy warsztatu terapii zajeciowej obiektywna, jak
1 subiektywng jakos$¢ zycia

oceniaja na podobnym poziomie niezaleznie od dlugos$ci stazu pobytu,
poniewaz W obiektywnym obszarze badani z krotszym stazem pobytu
uzyskali 52%, a z dluzszym 51% (tabela 8). Z kolei w subiektywnej
jakosci zycia 53% - staz od roku do szeSciu lat oraz 65% - straz od
siedmiu do dwudziestu czterech lat (tabela 9). Mozna zatem wysunaé
wniosek, 1z staz pobytu osob z niepelnosprawnoscig nie wptywa na
odczuwang jako$¢ zycia.
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Tabela 8. Poréwnanie  obiektywnej  jakoSci  zycia  0séb
z  niepelnosprawnoscia z  uwzglednieniem  stazu  pobytu
w rozpatrywanych placéwkach

Obiektywna jakos$¢ zycia

Staz pobytu w 1-6 7-24
latach
Srednia (W %) 52 51

Tabela 9. Poréwnanie subiektywnej jakosci zycia  0sob
z  niepelnosprawno$cia z  uwzglednieniem  stazu  pobytu
w rozpatrywanych placowkach

Subiektywna jakos$é zycia

Staz pobytu w 1-6 7-24
latach
Srednia (W %0) 63 64

Whioski i postulaty wynikajace z badan wlasnych
Powyzsze dane empiryczne pozwalaja odpowiedzie¢ na postawione
pytania badawcze. Stwierdzono, iz istnieje zwigzek migdzy jakoscia
zycia, a Srodowiskiem funkcjonowania os6b z niepetnosprawnoscia.
Poziom obiektywnej jakosci zycia jest nizszy anizeli subiektywnej.
Ponadto obie te jako$ci wyzej oceniajg uczestnicy warsztatu terapii
zajgciowej. Zaobserwowano rowniez, ze nie ma istotnych zalezno$ci
pomiedzy czynnikiem pici, a odczuwang jakoscig zycia. Mtodsza grupa
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wiekowa (23 - 30 lat) wyzej ocenia zarowno obiektywna, jak
1 subiektywna jakos$¢ zycia. Staz pobytu w danej placéwce nie wptywa
na odczuwang jakos$¢ zycia.

Majac na uwadze zaprezentowane wyniki prowadzonych badan oraz
treSci zawarte w literaturze, aby poprawi¢ jakos¢ zycia uczestnikéw
warsztatow terapii zajgciowej oraz mieszkancow domu pomocy
spotecznej nalezy pamigtac o nastepujacych kwestiach:

- wzbogaceniu tre$ci nauczania na studiach wyzszych o tematyke
zwigzang zZ wiedzg z zakresu funkcjonowania placowek dla dorostych
0s0b z niepelnosprawnoscia;

- dostosowaniu tresci, metod, form, $rodkéw dydaktycznych do
potrzeb i mozliwosci dorostych o0sob z niepelnosprawnoscia w
warsztatach terapii zajeciowej oraz w domach pomocy spotecznej;

- zapobieganiu infantylnemu, dziecinnemu postrzeganiu dorostych
0s0b Z niepelnosprawnoscia;

- podjeciu dziatah w kierunku zmiany charakteru pracowni w
warsztatach terapii zajeciowej, aby wykonywane czynnosci podnosity
kwalifikacje osobom z niepelnosprawnoscia, co umozliwiloby
znalezienie zatrudnienia na otwartym rynku pracy lub w zaktadach
aktywno$ci zawodowej;

- podnoszeniu standardow mieszkaniowych w domach opieki
spolecznej;

- wprowadzeniu nowych form spedzania wolnego czasu w domach
pomocy spotecznej, tak aby o0soby z niepetnosprawnoscia miaty
mozliwos¢ uczestniczenia w interesujgcych aktywnosciach;

- prowadzeniu kampanii spotecznych informujacych o specyfice
funkcjonowania domoéw pomocy spolecznej, aby zacheci¢ mtodsze oraz
starsze osoby do wolontariatu w tego typu placowkach.

Jako$¢ zycia osob z niepelnosprawnos$cia, jak wynika z powyzszych
rozwazan, jest bardzo ztozonym tematem. Wielo$¢ zmiennych,

rozpoczynajac  od  samej  niepelnosprawno$ci,  Srodowiska
funkcjonowania, sytuacji materialnej, bytowej, przez postawy
spoteczenstwa 1 regulacje prawne, daje nam obraz szeregu

skomplikowanych zaleznos$ci, ktore na siebie oddziatujg 1 niewatpliwe
wptywaja na zadowolenie z zycia. Jak wynika z przedstawionych badan
obiektywna jakos$¢ Zycia badanych osob jest na poziomie niskim i jednak
istniejag niewielkie szanse na poprawe¢ wynikow w tym obszarze.
Roéwniez z tego powodu, uwazam, iz wazne jest, aby dotozy¢ wszelkich

137
Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, nr 12



staran by podnosi¢  subiektywng jakos¢ zycia o0s6b z
niepetnosprawnoscia, szczeg6lnie dorostym, ktdrzy nie realizujg wielu
ol spotecznych zwigzanych z ich wiekiem.

Abstract

The purpose of this publication is to discuss problematic aspects of
quality of life, among participants of OT and residents of residential
home. The quality of life within individuals with disabilities was
analyzed in wide variety of humanistic consideration, based on the
concept by R. Cummins. Additionally, author made an attempt to
characterize current legal situation, in the context of socio-professional
care and rehabilitation. In this article, author presents a result of study
regarding objective and subjective quality of life, considering an
environment in which disabled individuals function, their gender, age
and length of residency in given unit.
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Przestrzen zyciowa osoby z Zespolem Williamsa

Wstep

la rozwoju osoby z niepetnosprawnoscia duze znaczenie

ma najblizsze otoczenie, ktore tworzy przede wszystkim

rodzina, ale takze terapeuci, pedagodzy, opiekunowie.

Swoimi dziataniami, a takze samg obecnos$cia

wywierajg  okreslony wplyw na indywidualne
dojrzewanie podopiecznego, jego emocje, a takze pozycje
w spoteczenstwie. Dzigki nim szanse i mozliwosci przystosowania do
wymogow zycia we wspotczesnym $swiecie stajg si¢ bardziej realne.
Wiedz¢ na temat tworzenia pozytywnej przestrzeni dla o0sob
z niepetnosprawnoscig warto wzbogaca¢ doswiadczeniem tych, ktorzy
angazuja catych siebie w takie dziatania. Jedng z takich osob jest matka
25- letniego Darka. W szczerym wywiadzie opowiedziata jak zmienito
si¢ jej zycie od chwili przyj$cia na $wiat syna, u ktorego po wielu
btednych probach zdiagnozowano Zespo6t Williamsa.

Charakterystyka oséb z Zespolem Williamsa

Zespot Williamsa odkryty zostat w 1961 roku przez
nowozelandzkiego kardiologa J.C. R. Williamsa. Wyr6znit on sposrod
swoich pacjentdw grupe cierpigca na nadzastawkowe zwezenie aorty, a
takze przejawiajaca podobne cechy fizjologiczne. Czestotliwos¢
wystepowania Zespolu Williamsa to 1:20 000 zywych urodzen (M.
Giers, 2008).

Rozpoznanie zespolu Williamsa nie jest proste. Chociaz jego
objawy sa charakterystyczne w pewnym stopniu, to jednak choroba ta
moze przebiega¢ odmiennie u poszczegolnych dzieci, co zwigzane jest
ze zmiennymi rozmiarami delecji DNA, a takze rdéznicami w genach
regulujacych, dziedziczonych po rodzicach oraz wptywem $rodowiska
(Hutyra T., Mowszet K., Stawarski A., 2008).

Rozwoj fizyczny u dzieci z Zespolem Williamsa przebiega
wolniej niz u zdrowych réwiesnikow. Noworodki z Zespotem Williamsa
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charakteryzuja si¢ niska waga urodzeniowg. Do wolnego tempa
przybierania na masie przyczyniaja si¢ problemy z przyjmowaniem
pokarmoéw, brak laknienia 1 czgste wymioty. W rezultacie osoby te
odznaczajg si¢ drobng, filigranowa budowg ciata. Nauka siadania
1 poruszania si¢ zajmuje im zdecydowanie wigcej czasu niz ich zdrowym
rowiesnikom. Z Kolei doroste osoby z tym zaburzeniem szybciej
przejawiajg oznaki starzenia si¢, co spowodowane jest brakiem genu
elastyny (M. Giers, 2008).

Osoby z Zespotem Williamsa cechuje charakterystyczny wyglad.
Ze wzgledu na wyrdzniajace ich rysy twarzy w literaturze czgsto mozna
znalez¢ analogie do mitologicznych elfow, dlatego tez okres$lane sa
mianem dzieci o ,elfiej twarzy”. Dysmorfia twarzy staje si¢ widoczna
zwlaszcza po okresie 1,5 — 2 lat, a charakteryzuja ja przede wszystkim
duze i szerokie usta z wydatnymi wargami, otoczone pelnymi,
wypuklymi policzkami. Nos przewaznie jest maly i lekko zadarty, a jego
grzbiet jest zapadnigty. Oczy sa do$¢ duze, polozone blisko siebie.
Wigkszo$¢ osob z Zespotem Williamsa posiada teczowki w kolorze
niebieskim. Gtowa jest nieduza, natomiast kark dlugi. Wzrost przecietnie
osiggany przez 0soby z tym zaburzeniem wynosi od 130 do 160 cm.
Drobna budowa ciata wspotwystepuje z niskg masg ciata. Wady postawy
czesto pojawiajace si¢ u tych osob wymagaja leczenia ortopedycznego.
Stawy, ktore  moga  by¢ nadmiernie ruchliwe albo
z przykurczami, rowniez stwarzaja wiele problemoéw w codziennym
funkcjonowaniu (M. Giers, 2008).

Cel, przedmiot i metoda badania

Wymagania metodologiczne stawiane wszystkim osobom
podejmujacym si¢ przeprowadzenia badan pedagogicznych stanowia
srodek do osiagnigcia upragnionych, wiarygodnych wynikow, a tym
samym do znalezienia odpowiedzi na nurtujgce pytania. Ich skuteczno$¢
zalezy bowiem od stosowania zasad, regul i norm postgpowania
badawczego (M. Lobocki, 2003).

Koniecznym warunkiem do wlasciwego przygotowania,
przeprowadzenia i opracowania badan pedagogicznych jest zrozumienie
ich wptywu na wzbogacenie dorobku naukowego pedagogiki (M.
Lobocki, 2001). Jednym z gléwnych wymagan metodologicznych
stawianych badaczowi jest okreslenie przedmiotu badan (A. W. Maszke,
2008). Przedmiotem badan sa te obiekty i zjawiska, w odniesieniu do
ktorych prowadzone sg badania (L. Sotoma, 2002).
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W niniejszej pracy przedmiotem badan jest wiedza matki 25-
letniego Darka z Zespotem Williamsa na temat przestrzeni zyciowej jej
syna. Badania pedagogiczne bardziej niz inne okreslane sg przez cele
jakim stuza. Do ich zadah nalezy sprawdzenie warunkéw, ktére sg
niezbedne w procesie realizacji postulowanych stanéw rzeczy(T.
Bauman, T. Pilch, 2010).

Zgodnie z definicja zawarta w Leksykonie Terminow
Metodologicznych cel badan mozna przyréownaé do naukowego
poznania rzeczywistosci psychospolecznej, ale takze do ksztaftowania,
planowania, prognozowania jej przeobrazen. Jest to rowniez termin,
ktory okresla co badacz chce osiggngé pod wplywem przeprowadzonych
badan (M. Guzik — Tkacz, J. Siegien — Matyjewicz, 2012, s. 59 ).

Celem niniejszej pracy jest poznanie przestrzeni zyciowej 0osoby
z Zespotem Williamsa na przyktadzie 25 - letniego Darka, w oparciu
o wiedz¢ 1 do§wiadczenia jego matki.

Istotnym elementem badan pedagogicznych jest takze dobranie
adekwatnej metody.

Zgodnie z definicja zawarta w Leksykonie Terminow
Metodologicznych metoda badan to ogolny system regut dotyczgcych
organizowania okreslonej dziatalnosci badawczej;, sposob realizacji
catego badania, ktory wynika z istoty i tresci przedmiotu badan oraz
problemu/ -ow badawczych (M. Guzik — Tkacz, J. Siegien — Matyjewicz,
2012, s. 101). Metoda zawiera w sobie serie postgpowan
o wielostronnym charakterze, zarowno koncepcyjnym, jak i rzeczowym,
ktore scala cel generalny i ogdlna koncepcja badan (T. Bauman, T. Pilch,
2010).

K. Rubacha (2008) w nastgpujacy sposob dokonal podzialu
metod pedagogicznych:

e wywiad

e obserwacja etnograficzna

e przeszukiwanie zrodet wtérnych
e obserwacja iloSciowa

e ankieta

e metody testowanie

W niniejszej pracy zostala zastosowana metoda wywiadu.
Wedlug K. Rubachy wywiad to kierowana przez badacza rozmowa
z osobg badang lub osobami badanymi (K. Rubacha, 2008, s. 133). Na
podstawie przedstawionej definicji wyrdzni¢ mozna dwa kryteria
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klasyfikacji wywiadow: stopien w jakim badacz kieruje wywiadem, a
takze liczb¢ badanych uczestnikow w wywiadzie. Wywiad, ktorym
postuzono si¢ w niniejszej pracy jest wywiadem mato kierowanym, gdyz
dominowaty w nim odpowiedzi badanego, na temat zainicjowany przez
badacza. Badacz nie korzystat podczas tej rozmowy z kwestionariusza
pytan, ktory zawieral odpowiedzi do wyboru.

Analiza przestrzeni zyciowej wybranego przypadku

W wieku 11 lat u Darka zdiagnozowano zespot Williamsa.
Wezedniejsza diagnoza postawiona w drugim roku zycia dotyczyla
zespohu Coffina — Lowry’ego — bylta jednak btedna. Matka chtopca bedac
w ciazy z Darkiem miata juz za sobg trzy naturalne porody. Z wywiadu
z matkg wynika, Zze w ostatniej cigzy czuta jednak ,,dziwny niepokd;j”,
ktérego nigdywczesniej nie do§wiadczyta i nie wiedziata, co jest jego
powodem. W szdstym miesigcu cigzy lekarze zlecili matcezastrzyk,
poniewaz jej starszy syn byt chory na r6zyczke.Pielggniarka, ktora miata
zrealizowaé zalecenie nie byla w petni przekonana do jego podania,
jednak sama powiedziata matce, ze zarowno zastrzyk jak i jego brak
moze nie$¢ za sobg negatywne skutki. Matce postusznej zaleceniom
lekarza podano zastrzyk. Darek urodzit si¢ w wyznaczonym terminie,
nie bylo zadnego opdznienia. Pordd odbyt si¢ bardzo szybko, a jak
wspomina matka ,,potozna w ostatniej chwili ztapata dziecko”. Pomimo
9 punktéw w skali Apgar (1 punkt za wybroczyny na skorze), matka
dziecka od samych narodzin wiedziata, ze ’co$ si¢ z nim dzieje”.Nie
rozwijat si¢ w taki sposob jak rodzenstwo. Lekarze, do ktorych jezdzita
szukajac pomocy dla syna, nie umieli stwierdzi¢, co jest przyczyng wielu
nietypowych zachowan niemowlaka. Matka juz w pierwszych
miesigcach zycia zauwazyla u syna objawy, charakterystyczne dla dzieci
z zespotem Williamsa (wtedy jeszcze ten medyczny termin nie byt jej
znany). Darek czesto ptakal, przez diugi czas nie mozna go byto
uspokoi¢. Przyczyng tego okazala si¢ obustronna przepuklina
pachwinowa — zoperowana przez miejscowych lekarzy. Chiopiec byt
bardzo niespokojny, nie przesypial nocy, nie przybieral na wadze,
a napigcie migsniowe bylo bardzo stabe. Jego cialo bylo watte, a glowa
migkka 1 zapadajaca si¢. Jego ciato bylo ,lejace” co uniemozliwiato
przejscie do pozycji siedzacej w odpowiednim stadium rozwojowym.
Darek miewat ostre biegunki, do ktorych poczatkowo matka nie chciata
przyznawac¢ si¢ lekarzom. Ich podtozem -czego nie zdiagnozowano od
razu - byla nietolerancja laktozy. W 9 miesigcu zycia chlopca
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stwierdzono u niego wylew $rodczaszkowy, co dalo si¢ stwierdzi¢ na
podstawie wykonanych badan USG glowy. Wykonujaca badanie lekarka
zalecila staty nadzor neurologa. Catosciowy rozwoj psychomotoryczny
byt spowolniony. Darek zaczat siedzie¢ z podparciem w 17 m. zycia,
a raczkowaé¢ w wieku 2,5 lat. Stowa i proste zdania zaczal wypowiadac
po 3 r.z. Przez dhlugi czas nie sygnalizowat potrzeb fizjologicznych.

Pierwsze miesigce zycia Darka przepelnione byly
wizytami w przychodniach i szpitalach, gdzie szukano odpowiedzi na
kolejne rodzace si¢ pytania dotyczace jego rozwoju. Matka Darka
opowiada , Zze moment poznania ostatecznej diagnozy byt dla nich
bardzo ci¢zki. Przezyli kolejny szok. Towarzyszyta im wtedy rozpacz,
1zy i strach przed tym jak Zzycie ich dziecka 1 ich wtasne bedzie wygladato
dalej. Nigdy jednak nie padty pytania: ,,.Dlaczego ja? Dlaczego moje
dziecko? Dlaczego nas tak Boze ukarate$?”. Zycie Darka zostato
przyjete w rodzinie jako Dar od Boga, ktory od narodzin obdarowywano
mitoscia, szacunkiem 1 troska. Matka Darka nie pomyslata nawet przez
moment, by kiedykolwiek odda¢ syna pod opieke obcym ludziom, lecz
wspolnie z m¢zem zdecydowali si¢  wychowacé syna w domu. Mocna
wiez migdzy malzonkami i silna wiara pomogta im przetrwac najciezsze
chwile w zyciu. Matka chlopca bedaca osobg bardzo troskliwa
1 opiekuncza, chcac zapewni¢ mu kompleksowa 1 stalg opieke
zrezygnowata z pracy zawodowej. Od poczatku uczyta Darka
wykonywania czynno$ci, ktore nie przerastaly jego mozliwosci. Matka
niezmiennie dba o jego ubior, troszczy sie o jego zdrowie. Ojciec bardzo
wspiera zon¢ w tych dzialaniach i mimo aktywnej pracy zawodowej
poswieca synowi wiele czasu 1 uwagi. Rodzice §wiadomi potrzeb syna,
od najmtodszych lat starajg si¢ miar¢ mozliwosci je zaspakajac.

Darek poszedl do przedszkola w wieku 7 lat. Do tego czasu ze
wzgledu na zdiagnozowane opoOznienie rozwoju, a takze koniecznos¢
stosowania diety bezglutenowej i bezlaktozowej wielu dyrektorow
odmowito rodzicom przyjecia chtopca. Uczestniczyt on w zajgciach
w przedszkolu ,spedzajac tam 3-4 godziny i bardzo dobrze odnajdujac
si¢ w towarzystwie innych dzieci. Nastgpnym etapem w edukacji Darka
bylo rozpoczecie nauki w miejscowej szkole podstawowej, gdzie po
zakonczeniu klasy III rozpoczat etap edukacji wezesnoszkolnej jeszcze
raz od poczatku. Po kolejnych trzech latach nauki w szkole podstawowe;j
przyszedt czas na nauke w gimnazjum w szkole specjalnej. Stan zdrowia
chtopca 1 przewlekte choroby, zaré6wno podczas edukacji w szkole
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masowej, jak i w szkole specjalnej byly gruntem do wystawienia
orzeczenia o podstawie ksztatcenia indywidualnego. Dzigki zgodom
dyrektorow 1 wychowawczyn klas Darek mogt realizowaé podstawe
programowg zarOwno w domu jak i w szkole, gdy pozwalato mu to
zdrowie. Dzigki temu chlopak modgl integrowaé si¢ z rowiesnikami
1 spedza¢ czas w spoteczenstwie. Dowozeniem dziecka do szkoty
i odbieraniem go z lekcji zajmowala si¢ glownie mama. W obydwu
szkotach Darek czul si¢ bardzo dobrze. Koledzy i kolezanki z klasy
okazywali mu wiele sympatii i troski. Szczeg6élnie miato to miejsce
w szkole masowej, gdzie uczyl si¢ z dziecmi w normie intelektualne;.
Bedace z nim w klasie dziewczynki bardzo o niego dbaly 1 czuly si¢ za
niego odpowiedzialne.

Pomimo wielkich staran nauczycieli i rodzicow Darek nie
opanowal umiejg¢tnosci czytania i pisania. Postuguje si¢ ciggami
zautomatyzowanymi: potrafi wymieni¢ pory roku, miesigce, dni
tygodnia, liczy do 10, nie rozumie jednak ich ,,wewngtrznej relacji”.
Szybko uczy si¢ piosenek i rymowanych wierszykow. Charakteryzuje go
wyjatkowa wrazliwos$¢ na dzwigki muzyki. Z niesamowitg doktadnoscia
nuci melodie znanych lub jednokrotnie styszanych piosenek. Potrafi
takze bardzo dokltadnie wygwizda¢ melodie stuchanego utworu
muzycznego. Na podstawie pewnych zachowan mozna stwierdzié, ze
posiada stuch absolutny. Potrafi ustysze¢ dzwigki i odgtosy, ktore nie sg
styszalne dla innych osob, np. styszy zblizajace si¢ do domu kroki
1 potrafi okresli¢, ktory to z cztonkow rodziny. Styszac z oddali dzwigk
samochodu potrafi stwierdzi¢, ze tata wraca do domu.
Charakterystycznym zachowaniem dla oso6b z zespotem Williamsa jest
obsesyjne zafascynowanie przedmiotami i zjawiskami. U Darka
przejawia si¢ to w zamitowaniu tematami zwigzanymi z elektryka.
Przedmioty elektroniczne budzg u niego wielkg ciekawos¢. Rowniez
specyficzng cechg widoczng u Darka, a wsp6lng dla oséb z zespotem
Williamsa jest posiadanie wielu zdolnosci, ale takze ich brak
w wielu aspektach.

Darek jest kochany i akceptowany w rodzinie przez wszystkich
jej cztonké6w. Rodzice zabieraja go ze soba wyjezdzajac z domu, nigdy
nie pozostawiajac samego. Umozliwiaja mu w ten sposob kontakt
z otoczeniem na kazdej ptaszczyznie. Chlopak aktywnie uczestniczy
w zyciu rodzinnym i sgsiedzkim, cieszac si¢ kazdg wizytg gosci w domu,
lub z wyj$¢ na spotkania z innymi ludzmi. Rodzenstwo Darka - starsza
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siostra i dwoch starszych braci — od najmtodszych lat pomagali rodzicom
w opiece nad bratem. Chetnie spedzali z nim czas na zabawach zaréwno
w domu jak i na podworku. Bawigc si¢ z nimi Darek byt zawsze bardzo
szczesliwy. Jego rodzenstwo rowniez cieszylo si¢ z tych wspolnych
chwil. Informacja o niepelnosprawnos$ci brata nie przyczynita si¢ do
rozluznienia tych relacji, a tym bardziej do wykluczenia go z ich
towarzystwa. Zawsze wiele dla nich znaczyt 1 byt ukochanym mtodszym
bratem. Od samego poczatku otaczaja go wielkg mitoscig 1 troska.
W sasiedztwie lubiany jest zarbwno w przez osoby doroste jak
i rowiesnikow. Wszyscy darza go wielkg sympatig.
Refleksje koncowe

Wielkie poswigcenie 1 zaangazowanie  rodzicow Darka
w budowanie jego $wiata, przyczynito si¢ w ogromnym stopniu do tego,
jak jego zycie wyglada teraz, 25 lat po wurodzeniu. Pogodny,
usmiechnigty mezczyzna, zarazajacy swym usmiechem wszystkich,
z ktorym przebywa nie musi si¢ ba¢ o jutro. Ze spokojem idzie
w przysztos¢, odpowiadajac na mitos¢ do matki i ojca. Na bezgraniczng
mitos¢, ktéra przezwyciezyta wszystko. Na milos¢ rodzicow, ktorzy
kolejne zycie w rodzinie przyjeli jak jedyne w swoim rodzaju,
wyjatkowe mimo swojej odmiennosci, jak prawdziwy Dar od Boga...

Abstract

The purpose of the article is to present the reflection of Darek's mother
on the life space of her son, who is a 25-year-old diagnosed with
Williams Syndrome. The article provides information on how the
involvement of family, therapists and educators can contribute to the
proper development of a person with disabilities. The article also shows
how parents' true love for their child disable to surviveeven the most
difficult moments of their lives.
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