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Wprowadzenie

Zamysl napisania tej ksigzki pojawil si¢ wiele lat wcze$niej, zanim dojrza-
fam do jej napisania. Prowadzac badania naukowe, w ktérych zagadnienia
rehabilitacji, wychowania, nauczania, leczenia, fizjoterapii i wiele innych,
wzajemnie si¢ przenikaly, nie sposéb bylo nie poglebia¢ wiedzy takze z za-
kresu dyscyplin pokrewnych - nie w celu stawania si¢ autorytetem w tych
dziedzinach, ktére wymagaja odrebnych studiéw, ale po to, aby méc od-
nies¢ sie do wzajemnie powigzanych zjawisk i ewentualnie wyjasni¢ je,
a w koncu sta¢ si¢ bardziej pomocng tym, ktérzy zmagaja si¢ niepelno-
sprawnoscig wlasng, czy osob sobie bliskich. Niepelnosprawnos¢ jest zja-
wiskiem realnym, ale dopoki nie dotyka bezposrednio czlowieka za sprawg
jego wlasnej dysfunkcji albo poprzez uczestnictwo w zyciu bliskiej mu oso-
by z niepelnosprawnoscig, nie jest interesujagcym tematem do poglebiania
wiedzy, ani do jakichkolwiek rozméw. Jednak nawet w takim wypadku
wspolczesny cztowiek powinien umie¢ si¢ odpowiednio zachowaé w ze-
tknieciu z problematyka niepelnosprawnosci, bo jak donoszg statystyki,
procent 0séb z niepelnosprawnoscia na $wiecie stale ro$nie. Raport Swia-
towej Organizacji Zdrowia i Bank Swiatowy wykazal, ze w latach 70. ubie-
glego stulecia na $wiecie zZylo ponad miliard ludzi z niepelnosprawnoscia,
w tym 110-190 milionéw borykalo si¢ ze znacznymi trudnosciami w funk-
cjonowaniu. Stanowito to wéwczas 10% ogétu ludnosci swiata — obecnie
wskaznik ten wzrdst do 15%, a to tylko réznica okoto 40 lat (https://do-
cplayer.pl/47388785).

Konwencja o Prawach Oséb Niepelnosprawnych przyjeta zostala w No-
wym Jorku 13 grudnia 2006 roku, a 6 wrze$nia 2012 roku zostal podpisa-
ny dokument ratyfikacyjny przez Prezydenta RP (Dz.U. 2012, poz. 1169)
i od tego dnia Polska stala si¢ jednym z panstw zobowigzanym do jej
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przestrzegania. W art. 25 i 26 tejze Konwencji znajduja si¢ zapisy doty-
czace zdrowia i rehabilitacji i zapewnienie, Ze ,,...0soby niepelnosprawne
majg prawo do osiagniecia najwyzszego mozliwego poziomu zdrowia bez
dyskryminacji ze wzgledu na niepelnosprawnos¢” (art. 25), a w zakresie
rehabilitacji: ,,Panstwa-Strony podejmg skuteczne i odpowiednie $rodki,
uwzgledniajace wzajemne wsparcie, w celu umozliwienia osobom niepet-
nosprawnym uzyskania i utrzymania mozliwie najwiekszej niezaleznosci,
pelnych zdolnosci fizycznych, umystowych, spotecznych i zawodowych
oraz pelnego wlaczenia i udzialu we wszystkich aspektach zycia. W tym
celu Panstwa-Strony zorganizuja, wzmocnig i rozwing ustugi i programy
w zakresie wszechstronnej rehabilitacji, w szczegolnosci w obszarze zdro-
wia, zatrudnienia, edukacji i ustug socjalnych...” (art. 26).

Tak wszechstronne zabezpieczenie intereséw 0s6b z niepetnosprawno-
$cig zobowigzuje jednoczesnie panstwa — strony do zaangazowania rzeszy
specjalistow z réznych dziedzin nauki i Zycia spolecznego, co wymaga in-
terdyscyplinarnej wiedzy i otwartosci na multidyscyplinarny dialog.

Kiedy planowatam roboczy spis tresci, wydawalo mi sie, ze w glow-
nych tytulach zawiera sie w zasadzie wszystko, co chcialabym napisac,
ale podczas pracy nad monografia, kiedy zastanawialam sie, jak powia-
za( tresci teoretyczne ze skutecznoscia bezposredniego oddzialywania na
cztowieka, ktéremu trzeba pomdc uporaé si¢ z rzeczywistym i wyobra-
zonym, subiektywnym obrazem jego niepelnosprawnosci, dochodzitam
do wniosku, Ze stale za malo wiem i musze te rozdzialy rozbudowywac
0 powigzane z nimi tresci.

Stad w pierwszym rozdziale pojawily sie tresci nawiazujace do roéznych
sposobow spostrzegania niepelnosprawnosci i tym samym sposobdow lago-
dzenia jej skutkow przez specjalistow reprezentujacych odrebne dyscypliny
naukowe, a jednak majace wspolny mianownik w postaci zainteresowania
osobg z niepelnosprawnoscia, jej otoczeniem, barierami, ktére nie wyni-
kaja bezposrednio ze stanu organizmu jednostki, ale s3 uwarunkowane
calym splotem czynnikéw zewnetrznych. Chociaz cztowieka z niepelno-
sprawnoscig w sposob humanitarny pierwsza — jako nauka - potraktowatla
pedagogika, a $cislej — pedagogika specjalna, to jednak na potrzebe kom-
pleksowej rehabilitacji uwage zwrdcili psychologowie. Poczatkowo w ra-
mach psychologii klinicznej i spotecznej, ale z czasem wylonita sie grupa
psychologdéw, ktora byla coraz bardziej sSwiadoma odregbnosci zadan reha-
bilitacyjnych wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig, a jednocze$nie reprezen-
tujac rozne specjalnosci psychologiczne; psychologowie ci potrafili w prak-
tyce umiejetnie faczy¢ wspdlne doswiadczenia i specjalistyczng wiedze. Za
ich sprawa powstala psychologia rehabilitacyjna jako nowa subdyscyplina
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psychologiczna. I tu pojawia si¢ pierwsza refleksja w odniesieniu do ter-
minologii. W polskim pi$miennictwie naukowym wspotwystepuja dwie
wersje: wezesniejsza — ,,psychologia rehabilitacyjna” i pdzniejsza - ,,psy-
chologia rehabilitacji”. Z punktu widzenia obszaru teorii i praktyki psycho-
logicznej, ktéra zajmuja si¢ specjalisci tej subdyscypliny psychologicznej
nie ma to zadnego znaczenia i ciggle mozna spotka¢ — cho¢by w propono-
wanych przez znamienite polskie uniwersytety programach dydaktycznych
- obie nazwy zar6wno w tytule przedmiotu nauczania, jak i niekiedy w tre-
$ci i tytule programu tej samej uczelni. Z pewnoscia wynika to z trudnosci
przekladu terminologii z jezyka angielskiego na jezyk polski.

W oryginalnym brzmieniu nowo powstala specjalnos¢ psychologicz-
na zostala oficjalnie zarejestrowana w Office Vocational Rehabilitation
w Departament Health, Education and Welfare w Kansas City jako 22 dzial
psychologii stosowanej pod nazwa Rehabilitation Psychology. Pod ta sama
nazwg zarejestrowany jest dzial psychologii stosowanej w Amerykanskim
Towarzystwie Psychologicznym, a wiodace czasopismo naukowe nosi tytut
»Rehabilitation Psychology”, co w ttumaczeniu dostownym na jezyk pol-
ski oznacza ,,psychologia rehabilitacyjna”. Jednak nie zawsze bezposrednia
translacja oddaje istote rzeczy, dlatego wydaje sig, ze lansowana przez Sta-
nistawa. Kowalika wersja ,,psychologia rehabilitacji” jest bardziej wlasci-
wym okresleniem dla nowej subdyscypliny, poniewaz stowo ,,rehabilita-
cyjna’ jest tylko przymiotnikiem dodanym do nazwy calego dzialu wiedzy
o cztowieku, a to w odniesieniu do caloksztattu probleméw psychologicz-
nych, ktdre niesie rehabilitacja — nie wystarcza.

Za takim ujeciem przemawia wyjasnienie zamieszczone na oficjalnej
stronie Amerykanskiego Towarzystwa Psychologicznego odno$nie hasta
»Rehabilitation psychology”: jest to specjalnos¢ w zakresie psychologii,
ktora koncentruje sie na badaniu i stosowaniu wiedzy i umiejetnosci psy-
chologicznych w imieniu 0séb z niepelnosprawnoscig i chorych przewlekle
w celu zmaksymalizowania zdrowia i systemu opieki, niezaleznosci i wy-
boru, zdolnosci funkcjonalnych, udzialu w rolach spotecznych w catym
biegu zycia.

Rehabilitacja zatem wymaga skondensowanej wiedzy zaczerpnietej nie
tylko z innych dzialéw psychologii, ale takze z innych dyscyplin nauko-
wych, ktére w jakikolwiek sposob taczg sie z konkretnymi praktycznymi
wyzwaniami, wobec ktdrych staje psycholog... I tu znowu si¢ zawahatam:
psycholog rehabilitacyjny, czy psycholog rehabilitacji? Chociaz S. Kowa-
lik konsekwentnie uzywa terminu ,,psycholog rehabilitacji” wydaje mi sie,
ze tutaj po prostu jezykowo zgrabniej brzmi wersja ,,psycholog rehabilita-
cyjny” (analogicznie do ,,psycholog kliniczny”), a nie zmienia samej istoty
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zagadnien, ktdére wynikajg z uprawiania zawodu i specjalnosci. Stad w swo-
jej monografii uzywam terminu ,,psychologia rehabilitacyjna’, kiedy przy-
woluje histori¢ powstania tej subdyscypliny i kiedy przytaczam nazewnic-
two za konkretnymi autorami — T. Gatkowski, E. E. Pisula, R. Ossowski
— ale sama jestem skfonna przyjmowac wersje ,,psychologia rehabilitacji”
Natomiast dla okreslenia psychologa, ktéry identyfikuje si¢ z psychologia
rehabilitacji, uzywam raczej terminu ,,psycholog rehabilitacyjny”

W drugim rozdziale — kontynuujac pokazanie wielu obszaréw zagad-
nien zwigzanych z niepelnosprawnoscig, nawiazuje do badan podejmo-
wanych niezaleznie przez specjalistow, ktorzy wprawdzie kontynuujac po-
kazanie wielu obszaréw zagadnien zwigzanych z niepelnosprawnoscia, ale
w ich badaniach naukowych, albo inicjatywach spotecznych osoby z nie-
pelnosprawnoscig s3 w réznym stopniu uwzgledniane.

Trzeci rozdzial odwoluje si¢ bardziej do praktyki, niz do teorii i tu
wskazane zostaly specyficzne relacje, jakie wystepuja miedzy bezposredni-
mi uczestnikami rehabilitacji w uktadzie rodzinnym i pozarodzinnym, ich
wzajemne oczekiwania i rozczarowania.

Czwarty rozdzial nawigzuje do psychologiczno-spotecznego kontekstu
zycia z niepelnosprawnoscia z perspektywy samej osoby dotknietej dys-
funkgja, jak i z perspektywy blizszego i dalszego otoczenia spotecznego.

W rozdziale pigtym postuluje zorganizowanie systemu ciaglej rehabili-
tacji trwajacej przez cale zycie w sposéb zintegrowany, w ktérym przeka-
zywanie dokumentacji i informacji o osobie z niepelnosprawnoscia, prze-
chodzacej wraz z wiekiem i postepami rehabilitacji pod opieke kolejnych
placowek i resortéw organizacji panstwowej nie bedzie problemem. Poka-
zane sg tez inicjatywy lokalne, ktére mozna upowszechni¢, aby kontynu-
owac prace rehabilitacyjng w sposdb ciagly.

Wreszcie nastepne dwa rozdzialy sa poswiecone niepelnosprawnosci
nabytej w wieku dojrzalym i starszym, szczegélnym problemom psychicz-
nym i spolecznym, ktdre pojawiajg sie obok samej niepelnosprawnosci
i komplikujg przebieg nie zawsze na czas podjetej rehabilitacji. Tu réwniez
zostal poruszony problem zatrudnienia dorostych oséb z niepelnospraw-
noscig. W odniesieniu do oso6b starszych wskazano na niebezpieczenstwo
utraty sprawnosci wskutek rownoczesnych choréb wielorakich i choréb
przewlektych.

Znaczenie inicjatyw spolecznych w procesie rehabilitacji jest podkre-
$lone w rozdziale 6smym, a odniesienie do polskiego i europejskiego pra-
wa, majacego na wzgledzie stymulowanie skutkéw niepelnosprawnosci we
wszystkich mozliwych przejawach zycia znajduje si¢ w rozdziale dziewia-
tym i ostatnim zarazem.
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Jako psychologa-klinicyste zawsze interesowal mnie czlowiek, ktéry
mial trudnosci w funkcjonowaniu w otoczeniu i poczagtkowo nabywatam
praktyke jako mlody psycholog zatrudniony w szpitalu oraz w poradni
wychowawczo-zawodowej. Zycie napisalo scenariusz, ktérego zazwyczaj
nikt nie przewiduje i postanowitam nauczy¢ si¢ tego, z czym wczesniej nie
mialam stycznosci, aby stawi¢ czota nowym wyzwaniom. W ten sposéb
od ponad czterdziestu lat jestem blisko problematyki niepelnosprawnosci
nie tylko jako teoretyk, ale przede wszystkim jako praktyk, a raczej uczest-
nik zycia bliskiej mi osoby z niepelnosprawnoscia. Stawatam sie stopniowo
coraz bardziej zaangazowana w codzienno$¢ i borykanie si¢ z réznymi sy-
tuacjami, w ktdrych trzeba byto udowadniad, ze osoba z niepelnosprawno-
$cig jest takim samym czlowiekiem jak kazdy i ma prawo do pelnej reali-
zacji siebie na kazdym etapie swojego Zycia. Woéwczas nie bylo to fatwe, bo
miedzynarodowe przepisy nie obowigzywaly w Polsce a brak tych, ktore
wprowadzono dopiero w ostatnich latach, nie ulatwial nie utatwial ciaglej
»walki” o godne zycie 0s6b z niepelnosprawnoscia. Dzisiaj moze jest nieco
tatwiej, ale przepisy nie dzialajg niczym czarodziejska rézdzka. Problemy
nadal sg i im bardziej jestesmy ich $wiadomi, im wiecej wiemy o ich powig-
zaniu z innymi sferami Zycia, tym wiekszag mamy moc sprawczg w prze-
zwyciezaniu barier, ktére utrudniajg codzienne zycie osobom z niepelno-
sprawnoscia.






1. Réznorodnos¢ ujmowania problematyki
niepetnosprawnosci

»Niepelnosprawnos¢” jest terminem odnoszacym si¢ do czlowieka, ale
okreslenie to nie jest zarezerwowane jedynie dla istot ludzkich, czy szerzej -
dla organizméw zywych. Wnikajac w znaczenie stowa ,niepelnospraw-
no$¢” trafiamy na mnostwo synonimoéw i wyrazéw bliskoznacznych (Bro-
niarek, 2010; Wisniakowska, 2014). Wsrdéd najpopularniejszych wyrazow
bliskoznacznych, ktére mozna odnies¢ do czlowieka znajdujemy takie jak:
niesprawno$¢, niedyspozycja, inwalidztwo, nadwerezenie i nadwyrezenie,
nadwatlenie, kalectwo, naruszenie, stabos¢, niewydolno$¢, ufomnos¢, upo-
Sledzenie, zakldcenie, niedotestwo, zniedoteznienie, niedorozwoj, manka-
ment, wada, wada wrodzona, defekt, zmniejszenie sprawnosci, oslabienie,
dysfunkcja (tamze). Jednak nie wszystkie te okreslenia ujmujg w sposéb
wlasciwy niepelnosprawnos¢ ludzka, a to ze wzgledu na to, Ze nie kazda
»hiedyspozycja’, ,nadwerezenie i nadwyrezenie’, ,,nadwatlenie’, ,,zakloce-
nie’, ,ostabienie”, czy ,,dysfunkcja” sg automatycznie niepelnosprawnoscia.
Natomiast takie wyrazy bliskoznaczne jak: ,,uszczuplenie”, ,,naderwanie”,
»podkopanie’, ,nadszarpniecie’, ,zachwianie” wcale nie musza odnosi¢
sie do czlowieka, ani tym bardziej do jego stanu organizmu i tym samym
z niepelnosprawnoscia niewiele majg wspoélnego.

Nie do przyjecia we wspodlczesnym ujeciu niepelnosprawnosci sg ter-
miny: kalectwo, inwalidztwo (aczkolwiek w medycynie te okreslenia jesz-
cze funkcjonujg), utomnos¢, niedotestwo, bowiem sg to okreslenia pejo-
ratywne, niosgce w sobie fadunek emocjonalny, wskazujacy na negatywne
warto$ciowanie cztowieka dotknietego niepelnosprawnoscia i zezwalajace
na negatywny do niego stosunek spofeczny. Zresztg jezykoznawcy (tamze)
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sami zauwazaja, ze pojecie ,,niepelnosprawnos¢” zawiera rdzne konteksty
znaczeniowe np. w kontekscie zmniejszenia wydajnosci danej rzeczy, ale
takze ,w kontekscie czyjej$ utomnosci” oraz ,w odniesieniu do niepelno-
sprawnosci’, przy czym tej ostatniej kategorii przypisuja kilka tych samych
okreslen, ktérymi charakteryzuja kategorie ,w odniesieniu do niepetno-
sprawnos$ci” z tym, ze s3 to pojecia bardziej zdecydowane i niosgce rze-
czony wczesniej negatywny, pejoratywny fadunek emocjonalny. Do nich
nalezg: defekt, inwalidztwo, kalectwo, ufomnos¢, uposledzenie. Nie mozna
krytykowa¢ jezykoznawcow, ze staraja sie przytoczy¢ jak najwiecej stow,
uzywanych dawniej i wspoélczesnie jako zamienne na okreslenie blisko-
znacznego pojecia. Natomiast mozna i nalezy nie tylko zwraca¢ uwage,
ale gtosno protestowaé przeciwko uzywaniu takiego charakteryzowania
czlowieka z niepelnosprawnoscia, ktére zawiera elementy wartosciowa-
nia go pod katem niedoskonalosci anatomicznych, czy funkcjonalnych,
usprawiedliwia traktowanie go bez szacunku i jednocze$nie podwaza jego
godno$¢ osobisty. Dlatego wlasnie tak wazne jest dzisiaj postugiwanie sie
bardzo precyzyjnym jezykiem naukowym przez specjalistow zajmujgcych
sie rehabilitacja i edukacjg 0s6b z niepelnosprawnoscig, bo to wlasnie oni
kreujg wizerunek spoteczny swoich podopiecznych, a ich jezyk fachowy
przenikajac do mowy potocznej daje podstawy tworzenia wizerunku osdb,
ktorych organizm nie funkcjonuje tak jak wigkszosci, ale ktorzy nadal sa
osobami posiadajacymi wiele cech, umiejetnosci, pragnien i potrzeb nieza-
leznych od stanu ich organizmu.

Pod tym wzgledem najwickszy udzial ma pedagogika specjalna, kto-
ra jako szczegdlna galaz pedagogiki ogolnej, zajmuje si¢ nauczaniem
i wychowaniem oséb odbiegajacych od normy pod wzgledem fizycznym
lub/i psychicznym. O ile nauczanie z uwzglednieniem specyficznych me-
tod nauczania i udzialu w tym procesie nienaruszonych funkcji organizmu
jest $cisle zwigzane z pedagogika, o tyle wychowanie wkracza w obszar psy-
chologii, zwlaszcza wowczas, gdy dzieci musza nauczy¢ si¢ samodzielnego
zaspokajania swoich potrzeb i uswiadomic sobie, ze maja prawo mie¢ takie
same potrzeby jak ich réwiesnicy. Ale pedagogika (nie tylko specjalna), to
nauka ksztaltujacg wiedze o $wiecie, w ktorym zyja takze ludzie o specjal-
nych potrzebach i mozliwosciach. W dobie dzialann ma rzecz inkluzji jest
to ksztaltowanie $wiadomosci dzieci, mlodziezy i 0s6b dorostych takze za
posrednictwem wspolczesnego jezyka, gdzie nieobojetne jest, jakiego sy-
nonimu uzyje si¢ na okreslenie niepelnosprawnosci.

W Stowniku jezyka polskiego czytamy, ze zdrowie to ,stan zywego or-
ganizmu, w ktérym wszystkie funkcje przebiegaja prawidlowo” (https://
sjp.pwn.pl/sjp/zdrowie;2545327.html [dostep: 9.01.2018]). Natomiast
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definicja zdrowia podana przez WHO stwierdza, iz zdrowie to ,,komplet-
ny, fizyczny, psychiczny i spoleczny dobrostan czlowieka, a nie tylko brak
choroby lub niepetnosprawnosci” (za: Kulik, 2002, s. 18). Z kolei A. Dwo-
rak dodaje, ze, ,,zdrowie nalezy wiec postrzega¢ jako dynamiczny proces
stalego przystosowywania si¢ organizmu do warunkéw biogeograficznych,
spoteczno-bytowych gwarantujacych optymalne funkcjonowanie jednost-
ki przez jak najdiuzszy czas” (Dworak, 2015, s. 155).

Na podstawie przytoczonych definicji wylania si¢ pojecie niepetno-
sprawnosci jako rezultat zaburzonej sprawnosci i funkcjonowania.

Encyklopedyczny stownik rehabilitacji podaje, Ze ,,osoba niepelnospraw-
na’” to jednostka, ,,...u ktdrej wystepujace obnizenie w stosunku do norm
stanu sprawnosci organizmu powodujgcego pewne ograniczenia i utrud-
nienia w wypelnianiu rél spotecznych” I dalej: ,,Dotychczas brak jest pre-
cyzyjnych kryteriéw uznawania kogos za osobe niepetnosprawna. Jest to
pojecie bardzo ogdlne...” (Gatkowski, Kiwerski, 1986, s. 194). Z kolei J. Za-
blocki (1997, s. 65) twierdzi, ze ,osoba niepelnosprawna to taka osoba,
u ktérej nastgpilo naruszenie sprawnoéci w stopniu wymagajacym odpo-
wiedniego i skoordynowanego wspomagania rehabilitacyjnego”. Natomiast
Ustawa z sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych uznaje, Ze niepelnosprawnymi sg
,»0s0by, ktorych stan fizyczny, psychiczny lub umystowy trwale lub okre-
sowo utrudnia, ogranicza badz uniemozliwia wypetnianie rél spotecznych,
a w szczegolnosci ogranicza zdolnosci do wykonywania pracy zawodowe;”
(Dz.U. 1997, Nr 123, poz. 776).

Wedlug WHO ,,niepelnosprawnos¢ jest szerokim pojeciem obejmu-
jacym uposledzenie, ograniczenie aktywnosci i restrykcje uczestniczenia.
Okresla ono negatywne aspekty interakcji pomiedzy jednostka (z okre-
slonym stanem chorobowym) a czynnikami wyplywajacymi z kontekstu,
w ktorym znajduje si¢ jednostka (czynniki srodowiskowe i osobowe)”
(Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci
i Zdrowia (ICF), 2009 s. 213).

ICF nie jest klasyfikacjg ludzi, natomiast jest klasyfikacja cech charakte-
rystycznych dla stanu zdrowia czlowieka w kontekscie jego indywidualnej
sytuacji zyciowej oraz wplywow otaczajacego $rodowiska. Wskazane jest
taczne stosowanie ICD-10 1 ICE gdyz informacje zawarte w tych dokumen-
tach daja szerszy obraz, przedstawiajacy zaréwno zdrowie poszczegolnych
0sob, jak i calej populacji.

Obie te klasyfikacje s3 narzedziem opisujacym za pomocg ustalonych
kodow i przez to umozliwiajacym elektroniczne zapisywanie we wspolnym
jezyku, a wiec i poréwnywanie zdrowia populacji na poziomie jednostki
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w réznych regionach kraju i miedzynarodowym, w tych samych oraz réz-
nych okresach (Wilmowska-Pietruszynska, Bilski, 2013, s. 10-11).

We wspolczesnej literaturze naukowej zjawisko niepelnosprawnosci
uwzglednia stanowisko WHO i jest prezentowane w odwolaniu do trzech
modeli niepelnosprawnosci: medycznego, spotecznego oraz funkcjonal-
nego. Model medyczny, funkcjonalny i spofeczny niepetnosprawnosci po-
taczono, tworzac model biopsychospoleczny (Gutowska, 2015, s. 16-17).
Ponadto, wprowadzono najnowszg klasyfikacje niepelnosprawnosci, ktora
zaprezentowano w Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania Nie-
pelnosprawnosci i Zdrowia. W klasyfikacji tej zastosowano jako podsta-
wowe pojecia: zdrowie, funkcjonowanie czlowieka i niepelnosprawnos¢.
Klasyfikacja sktada si¢ z dwdch czesci. W czesci pierwszej uwzgledniono
trzy elementy funkcjonowania czlowieka wsrdd, ktorych wymieniono:
funkcjonowanie organizmu obejmujace wszystkie funkgje i struktury na-
rzadéw ciala ludzkiego; aktywnos¢ cztowieka obejmujaca rézne formy
dzialalnosci, takie jak: czynnosci samoobstugowe, wykonywanie prac do-
mowych, nauka, praca zawodowa; oraz uczestnictwo w zyciu spolecznym
i jego relacje z innymi ludzmi. Natomiast cze$¢ druga klasyfikacji opisuje
czynniki kontekstowe, na ktore sktadajg sie czynniki srodowiskowe i indy-
widualne. Funkcjonujac na trzech poziomach: biologicznym, indywidu-
alnym i spolecznym, czlowiek jest postrzegany jako biopsychospoleczna
calos¢ (tamze).

Podobnie do problemu niepelnosprawnosci odnosi si¢ T. Majewski
(2008, s. 8-10), ktory wyjasnia: ,na poziomie biologicznym niepelno-
sprawnos¢ moze by¢ przejawem zniesienia, ograniczenia lub zaburzenia
funkcji organizmu w zaleznosci od stopnia i zakresu uszkodzenia organéw,
narzadéw. Na poziomie jednostkowym to ograniczenie aktywnosci, a na
poziomie spolecznym - ograniczenie uczestnictwa w zyciu spolecznym’”
Jeszcze jedna ciekawa definicja niepelnosprawnosci nawigzujaca do spo-
sobu rozumienia kompleksowej rehabilitacji zwraca uwage na to, ze ,,nie-
pelnosprawno$¢ nie jest spowodowana wylacznie jakim$ szczegdlnym
uszkodzeniem - jest ona rezultatem luki miedzy stanem biologicznym,
zdolnosciami i mozliwo$ciami jednostki (zasoby) a barierami, oczekiwa-
niami oraz wymaganiami generowanymi przez srodowisko fizyczne i spo-
teczne” (Wilinski, 2010, s. 66).

Pomijajac jezykoznawcze dywagacje, niepelnosprawno$¢ wiaze sie
z akcentowaniem nieco odmiennych obszaréw zainteresowania réznych
specjalistow zaangazowanych w proces rehabilitacji i stad takze wynikaja
niescistoéci terminologiczne.
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1.1. Niepetnosprawnos¢ w psychologii rehabilitacji

Wilasciwie nalezaloby zacza¢ od psychologii klinicznej, z ktérej wylonila sie
psychologia zdrowia i psychologia rehabilitacji, ale nie o poprawnos¢ kolej-
nodci historycznej tu chodzi, a o te dziedzing psychologii, ktéra przyczynita
si¢ do poglebienia i rozpowszechnienia wiedzy na temat 0sob z niepetno-
sprawnoscig i ktéra wypracowata sposoby ich maksymalnego udziatu we
wszystkich obszarach zycia. Oczywiste jest, ze takie kompleksowe dzialanie
nawet wobec jednej osoby, nie moze dokonywac si¢ bez udziatu innych,
niz psychologowie specjalistow i dlatego problematyka niepelnosprawno-
$ci zajmuja si¢ w réwnym stopniu takze inne dziedziny nauki.

Jesli udzielanie pomocy osobom z niepelnosprawnoscig nazwiemy re-
habilitacja, to podazajac za definicja Encyklopedycznego stownika rehabili-
tacji (Gatkowski, Kiwerski, 1986) przyjmujemy, Ze ,,[...] cecha nowoczesnej
rehabilitacji jest jej kompleksowo$¢, faczaca w dzialaniu dla dobra chorego
nie tylko specjalistow réznych dziedzin medycznych, ale réwniez magi-
strow wychowania fizycznego, technikéw fizjoterapii, ergoterapii |[...] asy-
stentdw socjalnych, psychologéw, technikéw ortopedycznych, inzynieréw
(bioinzynieria medyczna), pedagogéw, socjologow iin” (tamze, s. 263).

O tym, jak wielkie zadanie stoi przed psychologia rehabilitacji $wiadczy
cho¢by najnowsze dzielo profesora Kowalika — wielkiego znawcy proble-
mu - pt. Stosowana psychologia rehabilitacji (2018). Wiedza, chocby naj-
bardziej doglebna, nie jest w tym obszarze atrakcyjna, jesli nie ma zastoso-
wania w bezposredniej praktyce psychologiczne;.

Obszarem dziatania dla psychologa rehabilitacyjnego nie jest sama
dysfunkeja jako taka, ale jej skutki w subiektywnym odczuciu czlowieka
dotknietego niepelnosprawnoscia, spoteczne konsekwencje tej dysfunkeji
i wtorne skutki psychologicznego obrazu wlasnej sytuaciji, ale takze sytu-
acji osob bliskich spostrzeganej przez pryzmat osobistych do$wiadczen.
Czlowiek i jego rodzina stanowig uklad zaleznosci, w ktérych cztonko-
wie rodziny $wiadcza sobie wzajemne ustugi, a wigkszo$¢ z nich nie jest
ujeta w zadne sformalizowane ramy. U podstawy tej wymiany lezy wiez
emocjonalna, ktéra jest szczegélnym ,spoiwem” stosunkéw panujacych
w rodzinie. W sposdb naturalny otacza sie opiekg male dzieci az do czasu
kiedy stang si¢ samodzielne i kiedy to one zaczynajq si¢ opiekowac stabszy-
mi cztonkami rodziny generacyjnej. Ten naturalny bieg zdarzent moze by¢
zaburzony, kiedy w rodzinie pojawia si¢ niepelnosprawnos¢ albo powaz-
na choroba przewlekla, ktéra wymaga dtugotrwatej lub statej opieki. Inna
jest sytuacja, gdy osobg niepelnosprawng staje si¢ czlonek rodziny w wieku
poznej dorostosci, a jego niedomagania sg efektem wczesniejszych chorob,
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urazow, czy wieku; inna — gdy niepelnosprawnym staje si¢ dziecko w okre-
sie dojrzewania albo wczesnej dorostosci, a jeszcze inna — gdy rodzi si¢
dziecko z niepelnosprawnoscia, ktére jest catkowicie nieSwiadome swojego
stanu, ani jego nastepstw, natomiast rodzina (gtéwnie rodzice) przezywaja
dramat zaskoczenia i rozczarowania w miejsce rado$ci z nowo narodzone-
go malenstwa. Kazda z tych sytuacji powaznie destabilizuje Zycie rodzinne,
zmienia zwyczajowe obowiazki poszczegdlnych czlonkéw rodziny, wymu-
sza podjecie innych rol, niz wynika to z wieku, plci i pozycji w rodzinie.

Jednoczesnie ze zmiang rél rodzinnych, poszczegélni jej czlonkowie
reorganizuja swoje dotychczasowe zycie, dotychczasowe priorytety, nie-
rzadko rezygnujac z realizacji planéw zawodowych, Zyciowych, z rozwoju
osobistego na rzecz zapewnienia opieki osobie bliskiej. Dokonuja si¢ przy
tym powazne przeobrazenia osobowo$ciowe, ktore trudno zaakceptowac,
jesli wymierzone sg w redukcje wlasnego rozwoju i z ktérymi czlowiek
permanentnie obcigzony obowigzkami wobec osoby bliskiej wymagajacej
statej opieki — po prostu sobie nie radzi. Objecie psychologiczng terapia
czlonkéw rodziny osoby z niepelnosprawnoscig jest konieczne, ale pro-
blem polega na tym, ze terapia taka rzadko dochodzi do skutku. Z jednej
strony cztonkowie rodziny (zwlaszcza osoba najbardziej zaangazowana
w bezposrednig stalg opieke nad czlonkiem rodziny z niepelnosprawno-
$cig) nie ma czasu mysle¢ o sobie w kategoriach kogos réwniez potrzebu-
jacego pomocy, a z drugiej — nie zdaje sobie sprawy z powolnie postepu-
jacego procesu degeneracyjnego w strukturze wlasnej osobowosci. Kiedy
juz jest bardzo zle, to najczesciej pierwszym sygnalem jest jej pogarszajacy
sie stan zdrowia, ale i to nie zawsze skutkuje szukaniem pomocy dla siebie.

Jesli natomiast pogorszenie ogélnego samopoczucia fizycznego i psy-
chicznego daje objawy kryzysu psychicznego, wowczas pomoc psycho-
logiczna jest niezbedna, ale wobec braku specjalistow z zakresu psycho-
logii rehabilitacji, trudno o konstruktywne profesjonalne dzialania, jesli
podejmuje je psycholog kliniczny specjalizujacy si¢ w terapii stanow kry-
zysowych, u podloza ktdrych lezg problemy dezadaptacyjne w typowych
dla wigkszosci ludzi warunkach zycia. Szczegdlnej troski ze strony psy-
chologéw rehabilitacyjnych wymaga pelnosprawne rodzenstwo dzieci
z niepelnosprawnoscia. Jest to ciagle nierozwigzany i niezauwazany pro-
blem, podczas gdy nieliczne badania pelnosprawnych dzieci w rodzinach
z dzieckiem niepelnosprawnym (Lauschowa, 1970; Stefanowicz, 1983;
Stomma i in., 1992; Zyta, 2004; Konarska, 2012) wskazujg na powazne
zaburzenia emocjonalne, zbytnie obcigzenie z racji przedwczesnego pel-
nienia rdl 0s6b dorostych, poczucie zaniedbania ze strony rodzicow oraz
pdzniejsze konsekwencje tej dzieciecej traumy.
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W takim rozumieniu zadan psychologii rehabilitacji widzimy czlowie-
ka nie tylko jako organizm, ktéry niedomaga, ale jako biopsychospoteczna
calo$¢, czlowieka ktdry funkcjonuje rownoczesnie w plaszczyznie biolo-
gicznej, psychologicznej i spoleczne;j. Jesli nawet dzieki osiagnieciom me-
dycyny uda sie zlikwidowac¢ organiczng przyczyne niepelnosprawnosci, to
nie znaczy, ze wszystko pozostate samoistnie wraca do normy.

Bardzo wazny, wrecz kluczowy w procesie rehabilitacji jest aktywny
udzial osoby z niepelnosprawnoscia. Dotyczy to nie tylko usprawniania
samego organizmu, nie tylko wysitku intelektualnego w celu tworzenia
i utrwalania mechanizméw kompensacyjnych, ale takze afirmacji swojego
stanu poprzez przewartosciowanie dotychczasowych priorytetéw zycio-
wych, poprzez konieczne zmiany w systemie warto$ci, ktére pozwola wy-
eksponowa¢ wiasciwosci psychiczne, niezalezne od fizycznego stanu orga-
nizmu, nad ktérymi czlowiek niepodzielnie panuje i ktorych niesprawnos¢
fizyczna nie dosigga.

»Punktem wyjscia w procesie przystosowania si¢ do niepelnospraw-
nosci jest akceptacja tego faktu przez cztery rodzaje zmian zachodzacych
w systemie wartoS$ci: rozszerzenie zakresu wartoéci, ograniczenie skutkdow
inwalidztwa, zmiana wartosci wzglednych na trwale oraz uznanie strony
fizycznej za warto$¢ drugorzedng. Kazda zmiana w obrebie ktéregos z tych
systemow, wywiera wplyw na pozostate” (Konarska, 2003, s. 44).

Zoptymalizowanie psychologicznego funkcjonowania daje podstawy
do zwiekszenia motywacji do dziatania w innych obszarach Zycia.

W. Zeidler argumentuje, ze ,|[...] redukowanie niepetnosprawnosci do
tych przypadkéw, w ktérych mamy do czynienia z «ograniczeniami» so-
matycznymi, stanowi niestuszne zawezenie zakresu tego pojecia” (Zeidler,
2007, 5. 53).

Nalezy zatem pamieta¢, ze ,,niepelnosprawnos$¢ nie jest spowodowana
wylacznie jakim§ szczegolnym uszkodzeniem - jest ona rezultatem luki
miedzy stanem biologicznym, zdolno$ciami i mozliwosciami jednostki
(zasoby) a barierami, oczekiwaniami oraz wymaganiami generowanymi
przez srodowisko fizyczne i spoleczne” (Wilinski, 2010, s. 66). Takie podej-
$cie zaklada, Ze niepelnosprawnos¢ jest dynamicznym procesem interakcji
pomiedzy zaburzeniami zdrowia i wywolanymi przez nie ograniczeniami
funkcjonowania a czynnikami kontekstowymi, w sktad ktorych wchodzi
nie tylko otoczenie tj. srodowisko, w ktorym Zyje osoba niepelnosprawna,
ale réwniez jej cechy osobowe.

Wydawaloby sig, ze jednoznaczne zdefiniowanie podstawowego poje-
cia psychologii rehabilitacji nie powinno nastrecza¢ trudnosci, a jednak
okazuje sie, Ze niepelnosprawnos¢ w sensie biologicznym (stosunkowo
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prosta do zdefiniowania) jest tylko poczatkiem ,,géry lodowej”, za ktéra
kryja si¢ problemy psychologiczne, spoleczne, edukacyjne, prawne i wiele
innych, ktére ukazuja sie dopiero w trakcie procesu rehabilitacyjnego kon-
kretnej jednostki, ale powtarzajac si¢ nabieraja znaczenia. Warto przy tym
pamietaé, ze czlowiek — rowniez catkowicie zdrowy i sprawny jest tylko
czescig wigkszego systemu, a ta — czedcia jeszcze wiekszego, jeszcze bar-
dziej skomplikowanego - i tak mnozac wzajemnie powigzane uklady, nie
jestesmy w stanie ich wszystkich wymieni¢. Bardzo przystepnie i obrazowo
przedstawil wzajemne zalezno$ci migdzy organizmem czlowieka, a jego
zewnetrznym $rodowiskiem Urie Bronfenbrenner (Bronfenbrenner, Mor-
ris, 2006).

Latwiej bedzie zrozumie¢ istote i zltozono$¢ trudnosci definicyjnych,
jesli przesledzimy historyczny kontekst powstawania psychologii rehabili-
tacji jako specjalnosci psychologiczne;.

1.1.1. Trudne poczatki psychologii rehabilitacji
i jej tto spoteczno-historyczne

Powszechnie przyjelo sie sadzié, ze zainteresowanie psychologéw proble-
mami zdrowia i niepelnosprawnosci zostalo zapoczatkowane w Ameryce
po II wojnie $wiatowej wskutek pojawienia sie ogromnej liczby mtodych
ludzi, poszkodowanych w czasie dzialan wojennych, ktorych umyst ,,za-
truwala” sSwiadomos¢ nieuzytecznosci zawodowej, publicznej i rodzinnej,
ktorzy przezywali traume doswiadczen osobistych i tragedie utraty spraw-
nosci fizycznej. Tymczasem to rewolucja przemystowa na przelomie XIX
i XX wieku doprowadzila do zainteresowania stuzb medycznych i socjal-
nych polozeniem robotnikéw, ktdrzy wskutek stabej ochrony ich zdrowia,
nieprzestrzegania przepisdw bezpieczenstwa pracy i niskiej swiadomosci
zagrozen podczas jej wykonywania, ulegali licznym wypadkom, odnoszac
ciezkie obrazenia ciala lub utrate zdrowia.

W zwiagzku z tym w szybko rozwijajacych sie przedsigbiorstwach prze-
mystowych widoczna stala si¢ potrzeba zapewnienia wsparcia, pomocy,
edukacji i szkolen dla oséb poszkodowanych. Kilka organizacji charyta-
tywnych i non-profit (np. Goodwill Industries, Bnai B'rith) probowalo od-
powiedzie¢ na te potrzeby, podczas gdy inne opracowaly specjalistyczne
ustugi do oceny przydatnosci zawodowej i poradnictwa zawodowego dla
poszkodowanych pracownikéw. Pod koniec XIX wieku trwajgca industria-
lizacja amerykanskiej sity roboczej polaczona z presja wynikajaca z imi-
gracji, urbanizacji i poparcia ze strony populistycznych i postepowych
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ruchéw politycznych doprowadzita do wiekszego uznania ztozonosci pro-
bleméw spotecznych zwigzanych z dobrobytem i gospodarka (za: Elliott,
Rath, 2011). Kwestie zwigzane z opieka spofeczng staly si¢ zadaniem ad-
ministracji T. Roosevelta, a w 1908 roku komisja prezydencka stwierdzita,
ze odpowiedzialno$¢ za zdrowie publiczne nalezy do rzadu federalnego,
poniewaz liczba pracownikéw, ktérych sprawnos¢ ulegta obnizeniu z po-
wodu wysokiej liczby wypadkéw przy pracy byta zbyt duza, by mogly ja
przyjac prywatne agencje, pozostawiajac wielu rannych pracownikéw bez
mozliwosci rehabilitacji lub przekwalifikowania. Do 1921 roku wigkszo$¢
panstw uchwalila przepisy majace na celu zapewnienie niepelnosprawnym
pracownikom jakiej$ formy rekompensaty finansowej (tamze). Organizacje
robotnicze i wigksza urbanizacja sily roboczej stworzyly réwniez potrzebe
opracowania odpowiednich programéw szkoleniowych i ksztalcenia za-
wodowego. Czesto bowiem pracownicy nie posiadali umiejetnosci lub po-
siadali umiejetnosci niedostosowane do nowych technologii w przemysle.

Amerykanska polityka federalna w zakresie rehabilitacji i przekwalifi-
kowania rannych pracownikéw w koncu XIX i poczatku XX wieku stano-
wila podstawowe tto dla rozwoju psychologii rehabilitacji (tamze, s. 680).

Drugim historycznym ttem przyczyniajacym si¢ do wyodrebnienia
psychologii rehabilitacji jako dziedziny wiedzy i praktycznych dzialan byty
obie wojny $wiatowe.

Nastepstwa pierwszej wojny $wiatowej doprowadzily do kilku waznych
decyzji legislacyjnych, majacych na celu zaspokojenie potrzeb powraca-
jacych zolnierzy. Ustawa o rehabilitacji Zolnierzy (The Soldiers Rehabili-
tation Act, 1918) zapewnita $rodki na rehabilitacje niepelnosprawnych
weteranow, a Federal Board for Vocational Education (Federalna Komi-
sja ds. Ksztalcenia Zawodowego) zarzadzala tymi ustugami. W 1921 roku
utworzono Veterans Bureau, ktdre z czasem przeksztalcilo sie w Depart-
ment of Veterans Affairs (Departament Spraw Weteranéw) (tamze, s. 681).

Po drugiej wojnie $wiatowej, kiedy stuzby zbrojne powrécity do spo-
teczenstwa, zapotrzebowanie na ustugi w kazdej dziedzinie psychologii
gwaltownie wzrosto i bylo wigksze niz kiedykolwiek w historii narodu
amerykanskiego (Buchanon, 2003; Pickren, 2005). Ta niespotykana potrze-
ba przekroczyla dostepne mozliwosci pracujacych psychologéow w zwigzku
z czym osoby z réznych specjalizacji psychologicznych, a takze z dziedziny
edukacji, zajely stanowiska kliniczne $wiadczace réznorodne ustugi reha-
bilitacyjne. Warto podkresli¢, ze jedna z pierwszych liderek Wydziatu Psy-
chologii Rehabilitacji w ramach APA - Beatrice Wright — ukonczyla studia
podyplomowe z psychologii spofecznej u Kurta Lewina na Uniwersyte-
cie w Iowa, nastepnie pracowala jako doradca w Amerykanskiej Stuzbie
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ds. Zatrudnienia (United States Employment Service), pomagajac wetera-
nom (tamze, s. 680).

Ogromne zapotrzebowanie na wyspecjalizowane ustugi dla powracaja-
cych weteranéw sklonito federalnych decydentéw do promowania specjali-
zacji w roznych zawodach. Polityka federalna przyczynita sie do wylonienia
fizjoterapii — dzi$ rodzaju terapii nierozerwalnie zwigzanego z rehabilitacja
medyczng: medyczne postepowanie w przypadkach zwigzanych z nie-
pelnosprawnoscia, urazem neurologicznym i ditugotrwalym leczeniem
medycznym wymagalo szczegdlnej wiedzy specjalistycznej w zakresie
»~medycyny fizycznej i rehabilitacji’, ktora zostala uznana w 1947 roku za
specjalnos¢ medyczng przez American Medical Association. Wielu lekarzy,
ktorzy stuzyli w korpusie medycznym podczas II wojny $wiatowej, powro-
cito do pracy w szpitalu i opowiadali sie za potrzebami swoich pacjentow.
Ustawa o rehabilitacji zawodowej z 1954 roku. Zapewniata fundusze kole-
giom i uniwersytetom w celu szkolenia ustugodawcéw rehabilitacyjnych
i ,wykwalifikowanego personelu rehabilitacyjnego”. Zasadniczo akt ten
stworzyt dziedzine doradztwa rehabilitacyjnego. Ustawodawstwo przewi-
dywalo réwniez model ustug VR (Vocational Rehabilitation), w ktérych
doradca rehabilitacji petnit role gtéwnego koordynatora ustug (Dutta, Ge-
rvey, Fong Yee Chan, Chih-Chin Chou, Ditchman, 2008).

Federalne wsparcie dla profesjonalnej psychologii bylo mniej oczy-
wiste, ale mimo to obecne. Wielu psychologéw zostalo zatrudnionych
jako specjalisci VR do pracy w placéwkach medycznych obstugiwanych
przez Veterans Administration. Ponadto agencje federalne identyfikowa-
ne z VR - Department of Health, Education, and Welfare (Departament
Zdrowia, Edukacji i Opieki Spotecznej) oraz Office of Vocation Rehabili-
tation (Biuro Rehabilitacji Zawodowej) — wspieraly finansowo konferen-
cje dla psychologéw zainteresowanych rehabilitacja (Larson, Sachs, 2000;
Frank, Gluck, Buckelew, 1990). W przeciwienistwie do podstawowych
obszaréw psychologii, ktére maja silne korzenie w srodowisku akademic-
kim, psychologia rehabilitacji narodzita si¢ z inicjatywy oséb zaangazowa-
nych w polityke publiczng i zdrowotna. W odréznieniu od podstawowych
zagadnien psychologii zawodowej, ktére poczatkowo koncentrowaly sie
na zagadnieniach zdrowia psychicznego, psychologia rehabilitacji byta
jedna z pierwszych specjalnosci, ktére koncentrowaly sie na zdrowiu oso-
bistym i optymalnym dostosowywaniu si¢ do rol spotecznych, osobistych
i zawodowych o0s6b niepetnosprawnych, i majgcych przewlekle problemy
zdrowotne.

Ze wzgledu na réznorodno$¢ zadan i teoretycznych rozwazan, psycho-
logia rehabilitacji pozostaje polem przesigknigtym interdyscyplinarnymi
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treSciami i jako taka, jest silnie uzalezniona od réznych watkéw na-
ukowych w obrebie psychologii, a takze od badan prowadzonych przez
przedstawicieli innych dyscyplin naukowych inwestujacych w zdrowie
i rehabilitacje osob Zzyjacych z niepelnosprawnosciami. W dziesieciole-
ciach nastepujgcych po pierwszych konferencjach poswieconych psycho-
logii rehabilitacji w Princeton (1958) i Miami (1960) mozemy przesledzi¢
szczegolny wptyw badan z innych obszaréw psychologii, w tym psycho-
logii spotecznej, klinicznej i poradnictwa, poradnictwa rehabilitacyjnego,
neurologii behawioralnej i neuropsychologii. Swiadcza o tym nazwiska
i specjalnosci uczestnikéw wspomnianych pierwszych w swiecie kongre-
séw poswieconych psychologii rehabilitacji. Znajdziemy wéréd nich oso-
by, ktore obecnie s3 uznanymi na $wiecie autorytetami w dziedzinie reha-
bilitacji, ale specjalnosci wowczas wskazane przy ich nazwiskach moéwia,
ze ich droga do psychologii rehabilitacji prowadzita przez inne, wczesniej
osiggniete umiejetnosci z zakresu psychologii. Oto lista prekursorow
psychologii rehabilitacji w oryginalnej wersji* (za: Timothy, Elliot, Rath,
2011, s. 681-682):

Select Participants at the 1958 Princeton Conference and Their Historical
Area of Contributions to Professional Psychology

Name Historical Area of Contributions
John G. Darley Counseling Psychology

Tamara Dembo Social Psychology

Leonard Diller Neuropsychological Rehabilitation
Salvatore DiMichael Vocational Rehabilitation

Department of Health, Education and

James Garrett Welfare, World Rehabilitation Fund

Lloyd H. Lofquist Counseling Psychology

John McGowan Counseling Psychology

Lee Meyerson Rehabilitation Psychology

Victor Raimy Clinical Psychology

Anne Roe Counseling and Vocational Psychology
Harold Seashore Founder, The Psychological Corporation
Beatrice A. Wright Rehabilitation and Social Psychology

Prawdopodobnie do$wiadczenie wyniesione z obrad pierwszej kon-
ferencji spowodowalo, ze na druga konferencje $wiadomie zaproszono

*  Ze wzgledu na ryzyko ewentualnych niescistosci terminologicznych zwigza-

nych z thumaczeniem z jez. angielskiego tabele pozostang w oryginalnej wersji
jezykowe;.
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specjalistow z innych obszaréw, niz psychologia rehabilitacji, aby pomac
w opracowaniu programu badawczego, obejmujacego psychologie jako ca-
tos¢, a przyspieszajacego rozwoj psychologii rehabilitacji. Widoczne to jest
w ponizej przedstawionej tabeli uczestnikéw konferencji w Miami i grup
roboczych, do ktdrych si¢ zglosili. Ponizej oryginalna lista uczestnikow
drugiej konferencji (za: Timothy, Elliott, Rath, 2011, s. 683):

Planning Committee Members and Work Group Members
at the 1960 Miami Conference

Planning Committee Members

Emory L. Cowen Lee Meyerson
John G. Darley Howard L. Roy
Erasmus L. Hoch Morton Seidenfeld
Harold H. Kelley Franklin Shontz

Lloyd H. Lofquist

Work Group I: Cognition: Sensory and Perceptual Organization

Franklin Shontz Seymour Wapner
Tamara Dembo Cecil H. Patterson
Martin Scheerer

Work Group II: Career Development

George W. England Leona E. Tyler
Lee J. Cronbach Abraham Jacobs
Donald G. Patterson

Work Group III: Learning

Lee Meyerson Charles E. Osgood
John L. Michael Arthur W. Staats
O. Hobart Mowrer

Work Group IV: Personality Theory and Motivation

Emory L. Cowen Morton Wiener

Konferencje te zakonczyly sie stwierdzeniem, ze dziedzina psychologii
rehabilitacji jest tak szeroka, iz wszystkie galezie psychologii moga wnies¢
znaczacy wklad w baze badawczg i informowac o praktyce klinicznej oraz
polityce spolecznej. Uczestnicy zgodzili sie jednak, ze doszkalanie na po-
ziomie doktoranckim w dziedzinie psychologii rehabilitacji jest konieczne
do pracy w placéwkach rehabilitacyjnych. Ponadto obie konferencje opra-
cowaly program badan, ktéry opieral si¢ na ekspertyzach psychologicz-
nych, a takze zalecil finansowanie i wdrazanie tych badan przez federalne
agencje przyznajace wsparcie instytucjom badawczym.
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Decyzje, dotyczace badan, stypendiow, polityki i szkolen z psychologii
rehabilitacji, podjete podczas obu tych konferencji mialy olbrzymi wplyw
na rozwoj psychologii rehabilitacyjnej, ktory trwa do dzi$ (tamze).

Niewatpliwie psychologia rehabilitacji wyrosta na gruncie psychologii
amerykanskiej, a jej kolebka byly organizacje i instytucje majgce na wzgledzie
przywrécenie lub poprawienie psychicznego i fizycznego dobrostanu oséb,
ktore w réznych okolicznos$ciach i z réznych przyczyn doznaty uszczerbku
na zdrowiu. Pomocy starali si¢ udzieli¢ wszyscy specjalisci, do ktorych takie
osoby trafialy, a kiedy uznawali, ze ich kompetencje s3 niewystarczajace —
zwracali sie o pomoc do innych specjalistow. W dziataniach tych widoczna
jest ogromna pokora wobec wyzwania, jakim jest pomoc drugiemu czlo-
wiekowi, ale i wobec wlasnych ograniczen wiedzy i umiejetnosci. Dzieki
temu wlasnie od samego poczatku wylonienia si¢ psychologii rehabilitacji
jako specjalnosci brano pod uwage interdyscyplinarng wspoéiprace ze stuz-
bami medycznymi, socjalnymi, ustawodawczymi, a nawet z producentami
sprzetu rehabilitacyjnego, czy stuzacego diagnozie, dzigki temu powstawaty
tez nowe specjalizacje w obrebie juz istniejacych dziedzin nauki.

Tymczasem w Europie zainteresowanie losem 0séb z niepetnospraw-
noscia przebiegato w odmienny sposdb, a droga do wylonienia si¢ psy-
chologii rehabilitacji jako specjalnosci psychologicznej byla dluzsza
i bardziej skomplikowana. Przede wszystkim nalezy zwrdci¢ uwage na
to, Ze — w odrdznieniu od Stanéw Zjednoczonych Ameryki - to nie psy-
chologowie, a pedagodzy zwroécili uwage na konieczno$¢ wspomagania
funkcjonowania, a w pierwszej kolejnosci wspomagania rozwoju dzieci
z niepelnosprawnoscia. Zainteresowanie dorostym cztowiekiem z niepet-
nosprawnoscig przyszto pdzniej i do dzisiaj nurtem charakterystycznym
europejskiej psychologii rehabilitacji jest przede wszystkim aktywnos¢
(takze interdyscyplinarna) skierowana na wspomaganie rozwoju dzieci
z niepelnosprawnoscig oraz wspomaganie ich rodzin - zwlaszcza rodzi-
cow, ktorzy traktowani sg jako partnerzy terapeutéw w procesie rehabi-
litacji dzieci. Dopiero w ostatnich latach - i to za sprawa psychologii re-
habilitacji — pojawia si¢ praktyka wspomagania samych rodzicéw w ich
traumie przezywania niesprawnosci dziecka, a takze dzialania terapeu-
tyczne skierowane do pelnosprawnego rodzenstwa dzieci z niepelno-
sprawnoscig. Obecnie - coraz bardziej starzejace si¢ spoleczenstwo eu-
ropejskie i wydtuzajacy sie indywidualny wiek zycia wymusza dzialania
skierowane rdwniez na osoby w wieku podesztym, ktére wskutek choréb
przewleklych i mnogiej patologii stajg si¢ osobami niepelnosprawnymi.

Wracajac jednak do poczatkéw europejskiej psychologii rehabilitacji,
warto przedstawi¢ jej historyczne tlo, stanowigce racje bytu dla odreb-
nych - od pedagogicznych - dziatan rehabilitacyjnych.
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Zanim powstala psychologiczna subdyscyplina pod nazwa psychologia
rehabilitacji, pierwsze mniej lub bardziej udane préby pomocy osobom
z niepelnosprawnoscig podejmowali psychologowie kliniczni, zwlaszcza
wobec 0s6b ktdre stracily sprawnos¢ pod wpltywem wypadkéw, albo stop-
niowo ja tracily jako skutek choréb genetycznych, czy innych patologii,
koncentrujac si¢ zazwyczaj na przezywanych kryzysach psychologicznych,
na koniecznosci przekwalifikowania zawodowego, na zaburzeniach toz-
samosci. Pomagali jak umieli, poniewaz w trakcie studiéw psychologicz-
nych nie byla im przekazywana wiedza z zakresu psychologii rehabilitacji.
Dopiero dzisiaj ta specjalizacja pojawia si¢ sporadycznie na niektérych
uczelniach, a nieco czesciej wiedza ta jest przekazywana studentom, kto-
rzy wybrali specjalizacj¢ ,,psychologia kliniczna” w ramach dodatkowego
obowigzkowego kursu.

Psychologii mozna zarzuci¢, ze wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia po-
pelnila blad ignorancji, bowiem w oparciu o pobiezne obserwacje funkcjo-
nowania spolecznego oséb niepelnosprawnych, wnioskowano o ich odreb-
nosci psychicznej i doszukiwano sie specyficznych cech osobowosci 0oséb
z niepelnosprawnoscig. Przyjmowano - zapewne bez ztych intencji - ze
cechy fizyczne, rzutujac na utrudnienia realizacji wielu potrzeb, wplywajg
na uksztaltowanie sie i utrwalanie takich cech osobowosci, u ktorych pod-
stawy leza mechanizmy obronne, a te nie zawsze pozwalaja na harmonij-
ne wspolzycie osob pelnosprawnych i niepetnosprawnych. Stan ten trwat
w badaniach psychologicznych do lat 80. XX wieku.

Dopiero inne ujecie problemu niepelnosprawnosci, w ktérym czlo-
wiek z niepelnosprawnoscia zaczal by¢ spostrzegany jako aktywny pod-
miot, majacy od chwili urodzenia prawo do takiego samego zycia jak jego
pelnosprawni réwiesnicy, zmusito badaczy: psychologéw i pedagogéw do
wspolpracy, w wyniku ktérej psychologowie odkryli niezaleznos¢ ksztat-
towania si¢ osobowosci od stopnia i rodzaju niepelnosprawnosci, a wigk-
szy jej zwiazek ze spotecznymi warunkami, w jakich funkcjonuje czlowiek
(Konarska, 2012c¢, s. 157-164).

Jednak nad osoba niepelnosprawng jako pierwsza pochylita sie peda-
gogika, ktéra nazywata si¢ pedagogika leczniczg. ].D. Georgens i H.M. De-
inhardt, napisali w 1861 roku pierwszg prace naukowa na temat niepel-
nosprawnosci intelektualnej, a juz sam jej tytul: Die Heilpddagogik mit
bosenderer Beriicksichtigung de idiotie udn der Idiotenanstalten (Pedagogika
lecznicza ze szczegolnym uwzglednieniem idiotyzmu i zaktadow dla idiotow),
chociaz zawiera niefortunne wspolcze$nie okreslenia, wyraznie wskazuje
na koniecznos¢ wspotdziatania lekarzy psychiatrow, ktorzy petnili tez role
psychologdw, stuzb socjalnych, jako organizatoréw zycia w zakladzie i pe-
dagogow-wychowawcow (tamze).
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O. Speck (2005) wskazuje na silne zwigzki teoretyczne niemieckiej pe-
dagogiki specjalnej poczatkéw XX wieku z klasyczng wundtowska psy-
chologia, z freudowska i adlerowska psychologia gtebi oraz z medycznym
nurtem psychopatologii stosowanej. Podczas gdy pedagogika wobec 0s6b
z niepelnosprawnoscig skupiata sie raczej na edukacyjnych dziataniach
oraz organizacji warunkéw, w ktérych sg one podejmowane, psychologia
rehabilitacji te same problemy ujmuje w inny sposdb, doszukujac sie przy-
czyn takiego, a nie innego funkcjonowania w organizmie cztowieka, jego
motywacji i warunkach zewnetrznych.

Pierwsze proby opierania si¢ o wiedze¢ z zakresu innej, niz pedagogika
dyscypliny pojawily sie na przelomie XVIII i XIX wieku w zwigzku z ksztal-
ceniem 0s6b niestyszacych uwazanych jednoczesnie za ,,niedorozwiniete
umystowo”. Prekursorami interdyscyplinarnego spojrzenia na cztowieka
byli 6wczesni lekarze, ale pierwsza szkole dla osob niestyszacych, nazy-
wanych wéwczas (i jeszcze obecnie takze sie to zdarza) gluchoniemymi,
zalozyl francuski prawnik, studiujacy wczesniej teologie — Charles-Michel
de I'Epée. Poruszony wykluczeniem spolecznym paryskiej spotecznosci
o0s6b gltuchych wprowadzil jezyk migowy w wersji francuskiej, rozwigzu-
jac przy okazji problemy skomplikowanej gramatyki, pisowni i wymowy.
Wprawdzie w tym samym czasie inni nauczyciele oséb gluchych takze
tworzyli swoje metody jezykowe (Hiszpan — Juan Pablo Bonet i Anglik -
John Bulwer, uczacy przede wszystkim czytania mowy z ust), jednak Char-
les-Michel de I’Epée uznal, ze porozumiewanie si¢ gestami, to naturalna
forma porozumiewania si¢ osob niestyszacych, bedaca podstawg kultury
gluchych i nie mozna ich tego pozbawia¢. W 1755 roku otworzyt szkote
dla ubogich gluchych, finansowang z wlasnych srodkow, a wyklady z je-
zyka migowego organizowal w swoim domu. Jego metoda migowego po-
rozumiewania si¢ szybko zyskata rozgtos takze w Stanach Zjednoczonych,
a szkola pod kierownictwem nastepcy de 'Epéego - Roch-Abroise Sicar-
da - uzyskala finansowe wsparcie krdla Ludwika XVI (www.injs-paris.fr
[dostep: 20.09.2014]).

Nieco pdzniej Paryz stal sie pionierem ksztalcenia takze osob niewi-
domych, bo w 1784 roku Valentin Hatly zalozyl pierwsza szkote dla dzie-
ci niewidomych, ktére uczyl czyta¢ za pomocg rozpoznawania ksztattow
duzych, wypuklych liter. W 1819 roku trafif do szkoly 10-letni genialny
stypendysta markiza d'Orvilliers — Luis Braille, ktory juz dwa lata pozniej
rozpoczal prace nad swoim systemem punktowego alfabetu, dzi§ znane-
go pod nazwg alfabetu Braillea na calym $wiecie. Zanim jednak system
jego znakéw zostal oficjalnie przyjety przez Francje, minelo ponad 30 lat,
ale Luis Brallle zmarl w wieku 43 lat na gruzlice i nie bylo mu dane tego
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doczeka¢. Wielkim propagatorem jego dzieta byl Luis Maurice de la
Sizeranne.

Takze w Polsce powstal w 1821 roku Instytut dla Gtuchoniewidomych
w Warszawie, ktorego zalozycielem byt ks. J. Falkowski, ktory ksztalcit dzie-
ci niewidome. W 1842 roku powstala przy tym Instytucie pierwsza klasa
zorganizowana przez ks. J. Szczygielskiego i placéwka zmienila nazwe na
Instytut Gluchoniemych i Ociemniatych. Nastepnie w 1851 roku zaczat
dzialalno$¢ Zaklad Ciemnych we Lwowie jako fundacja hr. Wincentego
Zatemby-Skrzynskiego — ojca niewidomego chlopca. Nastepnie w zabo-
rze pruskim w Wolsztynie powstal zaklad dla niewidomych w 1853 roku,
przeniesiony potem do Bydgoszczy, a tam uczniowie uczyli si¢ strojenia
fortepianéw, przygotowywali si¢ do zawodu organisty, uczyli sie koszy-
karstwa, szczotkarstwa, tapicerstwa i masazu (Kuczynska-Kwapisz, 2008).
W 1922 roku za sprawg ociemnialej Rozy Czackiej, kobiety wszechstronnie
wyksztalconej, ktora potraktowala swojg utrate wzroku jako wyzwanie po-
wstalo w 1911 roku Towarzystwo Opieki nad Ociemniatymi, a po odzyska-
niu przez Polske niepodleglosci - w Laskach k/Warszawy — szkota dla dzieci
niewidomych jako zaczatek wspoltczesnego Osrodka Szkolno-Wychowaw-
czego dla Dzieci Niewidomych im. Rézy Czackiej w Laskach. R. Czacka
weczesniej zwiedzita osrodki ksztalcenie niewidomych we Francji, Austrii,
Szwajcarii, spotkata si¢ z Maurice de la Sizeranne. Wielkie znaczenie dla
rozwoju ksztalcenia oséb niewidomych w Laskach mialy prace i poglady
M. Grzegorzewskiej, propagowane przez R. Czacka (Gawrysiak, 1977, t. 1).

Na poczatku XX wieku jako samodzielna dyscyplina naukowa wyod-
rebnila sie ortopedagogika. Zadawano pytanie, czy jest ona subdyscypling
medyczng, czy raczej pedagogiczng — w konicu po wielu dyskusjach uzna-
no, ze jest w niej wigcej pedagogiki, niz medycyny (Speck, 2005). Byt to
juz zalazek wspdlczesnej pedagogiki specjalnej, ale nie psychologii reha-
bilitacyjne;j.

Jednak prekursorska praca habilitacyjna H. Hanselmanna na Uniwer-
sytecie w Zurychu pt. Die psychologischen Grundlagen der Heilpidagogik
(Psychologiczne podstawy ortopedagogiki) z 1924 roku wskazuje na zwia-
zek pedagogicznych podstaw ksztalcenia 0s6b z odchyleniami od normy
z psychologia (za: Speck, 2005). Zreszta H. Hanselmann byl z wyksztal-
cenia psychologiem i traktowal psychologie jako nauke teoretyczna, kto-
ra stosuje rozne metody badan i laczy je rozpatrujac rozwoj w aspekcie
przyczynowosci.

W tym samym czasie inny psycholog — T. Heller — syn dyrektora Insty-
tutu dla Niewidomych w Wiedniu - wyglosit w Monachium (1922) referat
o koniecznodci interdyscyplinarnej wspotpracy pedagogéw, psychologow
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oraz psychiatréw we wspomaganiu rozwoju dzieci niepetnosprawnych.
T. Heller - student i doktorant W. Wundta - byt twércg naukowych stu-
diéw nad psychologia niewidomych. Jego zastugg jest opracowanie teo-
rii dotykowego ujmowania $wiata przez osoby niewidome z wyszczegél-
nieniem dotyku syntetycznego i analitycznego, a gléwne jego zlozenia
sa do dzi$ aktualne w tyflopsychologii (Heller, 1904). T. Heller w swoich
pracach postugiwal si¢ terminem Heilpadogogik, co mozna przetluma-
czy¢ jako ,ortopedagogika” lub jako dzisiejsza ,pedagogika lecznicza”
Poniewaz gléwnym obszarem jego praktycznych dzialan byta opieka nad
dzieckiem z niepelnosprawnoscig (intelektualna, wzrokows, stuchows),
ale z perspektywy teoretycznej widzial konieczno$¢ interdyscyplinarnej
wspOlpracy miedzy pedagogika, psychologia, psychiatria. To z jego inicja-
tywy doszto do zorganizowania wspomnianego kongresu w Monachium,
a w drugim kongresie, ktéry odbyl si¢ réwniez w Monachium w 1924 roku
uczestniczyli takze przedstawiciele z Polski. Na trzecim Kongresie, kto-
ry odbyl sie¢ w Budapeszcie zostalo utworzone Miedzynarodowe Towa-
rzystwo Ortopedagogiki, ktérego T. Heller zostal wybrany Honorowym
Przewodniczacym. Nie zyt juz podczas IV Miedzynarodowego Kongresu
w Genewie w 1939 roku, ale tam wyglosita referat Maria Grzegorzewska —
prekursorka polskiej pedagogiki specjalnej, a z wyksztalcenia pedagog
(Migdzynarodowy Fakultet Pedagogiczny w Brukseli — 1913) i psycholog
(Sorbona - doktorat w 1916 roku). Po doktoracie zostata nauczycielka
w jednej z paryskich szkot dla dzieci opdznionych w rozwoju, a kiedy po-
stanowita wrdci¢ do Polski, stworzyla w 1922 roku w Warszawie Instytut
Pedagogiki Specjalnej, ktory byt zalazkiem dzisiejszej Akademii Pedago-
giki Specjalnej, noszacej imi¢ Marii Grzegorzewskiej. Gléwnym jej powo-
taniem bylo ksztalcenie kadry pedagogicznej do pracy z dzie¢mi z odchy-
leniami od normy, ale w jej pracach naukowych stale przewija sie watek
psychologiczny, co niewatpliwie stalo sie zalgzkiem polskiej psychologii
rehabilitacyjnej. Zresztg dzisiaj uczelnia ta podjeta si¢ ksztatcenia psycho-
logéw w ramach jednolitych studiéw magisterskich ze specjalno$ciami
nastawionymi na pomoc osobom z odchyleniami od normy funkcjonal-
nej, rozwojowej i spolecznej. Ponadto na tej uczelni, s obecnie wykladane
i rozwijane wszystkie idee Marii Grzegorzewskiej, a ich zwienczeniem jest
powotlanie pierwszych w Polsce Interdyscyplinarnych Studiéw nad Nie-
pelnosprawnoscig.

Pedagogika specjalna w Europie zawsze korzystata z wiedzy psycho-
logicznej opartej na poznawaniu prawidlowosci rozwojowych cztowieka
pelnosprawnego w réznych etapach jego zycia i na tej podstawie wniosko-
wano o stopniu niepelnosprawnosci.
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Pedagodzy zdobywali wiedze na temat fizjologicznych i psycholo-
gicznych podstaw integracyjnej dzialalno$ci mézgu, a wiedza ta po-
zwalala na podejmowanie wspolnych wysitkow w celu zmobilizowania
wszystkich sit organizmu czlowieka w walce z niepelnosprawnoscia.
Zreszta w pedagogice powstala niepisana tradycja nazywania psycho-
logizujacych pedagogéw - psychopedagogami specjalnymi (Kowalik,
2007, s. 18).

Poza Stanami Zjednoczonymi Ameryki najwcze$niej utworzona spe-
cjalnos¢ z psychologii rehabilitacji zostata w Szwajcarii na Uniwersytecie
we Freiburgu (1979), a nieco pdézniej w Wielkiej Brytanii na Uniwersy-
tecie Glasgow. W Polsce Wiktor Dega - chirurg-ortopeda, profesor Aka-
demii Medycznej w Poznaniu, zapoczatkowal pourazowg rehabilitacje
kompleksowsa, w ktdrej uwzgledniane sg nie tylko aspekty medycznej re-
habilitacji, ale réwniez psychologicznej, spotecznej i zawodowej, a w od-
niesieniu do dzieci - takze pedagogicznej. ,Dega doprowadzit do tego, ze
rehabilitacja zostala uznana za trzecia faze¢ postegpowania leczniczego -
po diagnozie i procesie leczenia szpitalnego” (Kowalik, 2007, s. 25), ale
psychologowie nie byli jeszcze przygotowani do podjecia si¢ tak rozumia-
nej rehabilitacji poza jej prekursorami w osobie prof. Aleksandra Hulka -
eksperta WHO do spraw rehabilitacji — i prof. Heleny Larkowej. Duzy
wklad w przygotowanie psychologéw do rehabilitacji zawodowej miat dr
Tadeusz Majewski — ekspert Miedzynarodowej Organizacji Pracy i wielo-
letni naczelnik Wydzialu Rehabilitacji Zawodowej Ministerstwa Zdrowia
i Opieki Spotecznej. Niestety do dzisiaj psychologowie rehabilitacyjni nie
majg odrebnego statusu zawodowego ani organizacyjnego (tamze).

Wspdlczesna psychologia rehabilitacji takze uwzglednia mobilizacyj-
ng role sit odpornosciowych organizmu w walce z niesprawnoscia, nazy-
wajac to zjawisko ,rezyliencjg” i odwolujac sie do neurofizjologicznych
zjawisk w centralnym uktadzie nerwowym (Galkowski, 2006, s. 11-29).
W ramach instytucji naukowych psychologie rehabilitacyjna rozwijat
prof. J. Kostrzewski w KUL w Lublinie, a jego kontynuatorem byt ks.
prof. T. Witkowski i obecnie prof. W. Otrebski. Takze w Lublinie pro-
blemy psychopatologii rozwojowej propagowat prof. T. Galkowski w In-
stytucie Psychologii UMCS, a w Instytucie Pedagogiki prof. Z. Sekowska
stworzyla Zaklad Psychopedagogiki Specjalnej. Zresztg — tak wowczas,
jak i obecnie — wielu psychologéw rehabilitacyjnych po ukonczeniu stu-
diéw podstawowych psychologicznych, specjalizowato si¢ w pedagogice
specjalnej, bo tylko ta dyscyplina naukowa nadawala samodzielny tytut
naukowy; tytul najblizszy ich interdyscyplinarnym poczynaniom teore-
tycznym i praktycznym.
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Wspdlczesna psychologia rehabilitacji pozostaje polem przesigknie-
tym interdyscyplinarnymi wysitkami. Zaréwno jej aspekt praktyczny,
jak i jej baza teoretyczna jest silnie uzalezniona od réznych watkéw na-
ukowych w obrebie psychologii, a takze od badan prowadzonych przez
innych profesjonalistow inwestujgcych w zdrowie i rehabilitacje o0séb
zyjacych z niepelnosprawnosciami. W dziesigcioleciach nastepujacych
po konferencjach w Princeton i Miami mozemy przesledzi¢ szczegdlny
wplyw badan z obszaréw psychologii, w tym psychologii spotecznej, kli-
nicznej i poradnictwa, poradnictwa rehabilitacyjnego, neurologii beha-
wioralnej i neuropsychologii (Elliott, Rath, 2011).

Mozna jednak zdefiniowa¢ zakres kompetencji psychologa rehabili-
tacyjnego positkujac si¢ Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania,
Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICF) przyjeta przez WHO. Do zadan
psychologéw rehabilitacyjnych nalezy ocena wielkosci wpltywu niepet-
nosprawnosci fizycznej na zmiany osobowosci, na psychospoleczny kon-
tekst funkcjonowania czlowieka z niepetnosprawnoscia oraz jego otocze-
nia, na procesy poznawcze i behawioralne oraz na inne czynniki, ktore
modyfikujg poziom samodzielnosci i wspdtzaleznosci od innych.

Psycholog rehabilitacyjny, oprécz diagnozy, ma takze za zadanie od-
powiednio stymulowa¢ umiejetno$¢ radzenia sobie ze stresem, poczu-
cie wlasnej wartosci i samoocene, subiektywne spojrzenie na wlasne
mozliwosci i jakos¢ zycia. Ponadto psycholodzy w procesie rehabilitacji
uwzgledniaja warunki spoleczne i kulturowe osoby z niepelnosprawno-
$cig, jej pochodzenie etniczne, ple¢, wiek, poziom rozwoju, status spo-
teczno-ekonomiczny i wiele innych czynnikéw, od ktérych zalezy powo-
dzenie rehabilitacji, a nie sg bezposrednio zwigzane ze stanem zdrowia
i kondycja psychiczng pacjenta.

Psycholodzy rehabilitacji, ktorzy swiadczg ustugi kliniczne i doradcze,
pomagaja osobie z ostrymi lub przewleklymi stanami traumatycznymi
powstalymi jako nastepstwo postepowych lub wrodzonych urazéw i cho-
réb, a te z kolei mogg powodowa¢ wiele nastepstw w postaci zaburzen
ruchowych, czuciowych, neurokognitywnych, behawioralnych, emo-
cjonalnych. Najczesciej psycholodzy rehabilitacyjni pracujg z osobami
po urazie rdzenia kregowego, urazach moézgu, udarze mézgu i z innymi
schorzeniami zwigzanymi ze starzeniem si¢. Duza grupa pacjentéw, to
osoby po amputacjach, z zaburzeniami nerwowo-mie$niowymi, z chro-
nicznym boélem i innymi schorzeniami, takimi jak rak, AIDS, stward-
nienie rozsiane lub niedowtad konczyn, ktére moga potencjalnie ogra-
niczy¢ funkcjonowanie i udzial w czynnosciach zyciowych. Bardzo duzy
udzial psychologéw rehabilitacyjnych jest przy wezesnym wspomaganiu
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i stymulowaniu rozwoju dzieci z niepelnosprawnoscia: intelektualna, ze
spektrum autyzmu, przy dzieciecym porazeniu moézgowym, wsrod dzieci
z niepelnosprawnoscia ruchowg o réznej etiologii i przy niepelnospraw-
noséci sensorycznej: wzrokowej i stuchowej. Ponadto, psychologowie
rehabilitacji zajmujg si¢ skutkami urazu lub stanu zdrowia, poniewaz
potrzeby danej osoby zmieniajg si¢ wraz z wiekiem i wraz z postepami
rehabilitacji, a takze stuzg pomoca rodzinom swoich pacjentéw w obliczu
doznawanego przez nich kryzysu.

Planujac rehabilitacje psychologiczng nalezy uwzgledni¢ poziom ofe-
rowanych ustug socjalnych, wlaczenie w proces rehabilitacji rodziny i in-
nych oséb z otoczenia, ktére moga pomdc w radzeniu sobie z barierami
w obszarze aktywnosci osoby z niepelnosprawnoscia, miedzy innymi
udzieli¢ osobistej pomocy, czy asystowaé w opanowaniu umiejetnosci
w obstudze wspomagajacych urzadzen technicznych. Pomoc psycholo-
giczna obejmuje nie tylko praktyke kliniczna, ale takze wkracza w obszar
edukacji, polityki spolecznej, przepiséw prawnych i dlatego nie mozna
zapomina¢ o ksztalceniu odpowiedniej kadry psychologow.

Tak szeroki zakres kompetencji psychologa rehabilitacyjnego stwarza
warunki do zatrudnienia go w wielu placéwkach skoncentrowanych na
pomocy osobom z niepelnosprawnoscia, ale takze z choroba przewle-
kia, ktéra réwniez czyni niepelnosprawnym czlowieka nig dotknietego.
Wobec powyzszego psycholog rehabilitacyjny moze znalez¢ zatrudnienie
w roznych placoéwkach stuzby zdrowia (szpitalach, przychodniach, stacjo-
narnych i ambulatoryjnych jednostkach rehabilitacji fizycznej, w osrod-
kach dziennej i dlugoterminowej opieki, w klinikach specjalistycznych,
np. w oé$rodkach leczenia bélu przewleklego, rehabilitacji kardiologicz-
nej, reumatologicznej), w osrodkach leczacych osoby z konkretnymi
niepelnosprawnoséciami i stanami przewlektymi: porazenie moézgowe,
stwardnienie rozsiane, uszkodzenie rdzenia kregowego, choroby i uszko-
dzenia moézgu itp.

W panstwach, gdzie funkcja psychologa rehabilitacyjnego jest usta-
bilizowana, specjalisci tej branzy uczestnicza w opracowywaniu polityki
spolecznej, promujgcej antydyskryminujace antydyskryminacyjne pro-
gramy i jako konsultanci prawodawcéw.

W tak szerokim wachlarzu potrzeb i kompetencji psychologia reha-
bilitacji jest wazng czedcig leczenia i zapobiegania przewleklym stanom
chorobowym oraz fagodzenia skutkéw niepelnosprawnosci.
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1.2. Niepetnosprawnos¢ w psychologii klinicznej

Obserwujac zakres zainteresowan badawczych i praktycznych psychologii
klinicznej, mozna tatwo odnalez¢ wspdlng plaszczyzne dzialan z psycho-
logia rehabilitacji. Trzeba jasno powiedzie¢, ze psychologia rehabilitacji
jest dziatem psychologii stosowanej, podobnie jak psychologia kliniczna
i w swoim ogolnym zalozeniu - tak jedna, jak i druga — ma nie$¢ ulge oso-
bom cierpigcym. Poniewaz jednak rehabilitacji nie stworzyli psychologo-
wie, dlatego musieli si¢ oni dostosowa¢ do trendéw rozwoju wszystkich
form rehabilitacji: medycznej, ruchowej, zawodowej, edukacyjnej i spo-
teczno-kulturowej (por. Kowalik, 2018). Psychologia rehabilitacji wyro-
sla na gruncie psychologii klinicznej, ale takze — psychologii rozwojowej,
ktora ukazywata prawidlowos$ci rozwoju jednostki, pozwalajac tym samym
wskaza¢ odchylenia od normy. Z psychologia wychowawczg zwigzane jest
dzialanie ukierunkowane na osiagniecie okreslonego celu z uwzglednie-
niem prawidlowosci rozwojowych i odchylen od normy, a stad juz bardzo
blisko do typowych dziatan rehabilitacyjnych. Wigkszo$¢ polskich psy-
chologéw rehabilitacyjnych bylo poczatkowo zaangazowanych w dziafal-
no$¢ kliniczng, albo/i byli specjalistami z zakresu psychologii rozwojowe;j
(M. Maruszewski - poznanie zjawiska i rehabilitacja afazji; T. Galkowski,
nawigzujacy do amerykanskiej psychologii rehabilitacji, zajmowal sie
dzie¢mi niestyszacymi, niepelnosprawnymi intelektualnie i autystycznymi.
Jest pionierem nowatorskich badan rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia
oraz w zakresie wprowadzania nowoczesnej terminologii, taczenia wie-
dzy i umiejetnosci psychologa-rehabilitanta ze znajomoscig najnowszych
osiggnie¢ neuropsychologii, neurofizjologii i psychopatologii). Obecnie
wielu psychologéw balansuje miedzy psychologia kliniczng a psychologia
rehabilitacji i trudno sprecyzowa¢ doktadnie ramy ich aktywnosci zawodo-
wej (A. Herzyk, B. Kaczmarek, D. Kadzielawa, ]J. Konarska, M. Pachalska,
W. Pilecka). To, czy ich dziatalnos¢ nalezy do zakresu psychologii klinicz-
nej, czy psychologii rehabilitacji zalezy od tego, kim oni sami siebie mienia.
W poczatkach amerykanskiej psychologii rehabilitacji takze mozemy do-
szukac sie jej zwigzku z psychologia kliniczng, sledzac chocby specjalizacje
psychologiczne uczestnikéw pierwszych kongreséw psychologii rehabilita-
cji w Princeton i Miami.

Szczegdlny zwiazek istnieje miedzy psychologia kliniczng dziecka
a psychologia rehabilitacji, bowiem wczesnodzieciece zaburzenia rozwo-
ju, spowodowane czgsto patogennymi czynnikami przedporodowymi,
prowadza do trwalych schorzen i niepelnosprawnosci, a rehabilitacja tych
dzieci oraz pomoc dla ich rodzicéw lezy w gestii psychologii rehabilitacji.
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Pionierem polskich badan nad zaburzeniami rozwoju dzieci i mlodziezy
oraz propagatorka ksztalcenia psychologdw w tej specjalnosci byla prof.
Halina Spionek. Kazdy psycholog rehabilitacyjny, zajmujacy sie dzie¢mi,
powinien mie¢ wiedze na temat podstawowych przyczyn i skutkéw niepet-
noprawnosci, ktdra zaistniata w okresie przedporodowym, a jesli choroba
jest obarczona genetyczng transmisja, to uswiadomienie tego faktu rodzi-
com moze zapobiec dalszemu przekazowi ryzyka.

1.2.1. Czynniki patogenne okresu prenatalnego jako przyczyna

wielorakich nieprawidfowosci rozwojowych i trudnych relacji
z rodzicami

Najciezsze postacie zaburzen rozwojowych, bedace konsekwencja funk-
cjonalnych i anatomicznych anomalii genetycznych, ujawniajg si¢ bezpo-
srednio po narodzinach dziecka i s3 poczatkiem niekonczacego si¢ pasma
wielorakich nastepstw ewidentnej niepelnosprawnosci dziecka. Niemal
od momentu narodzin ono samo poddawane jest badaniom, leczeniu far-
makologicznemu, nierzadko chirurgicznemu, a zabiegom tym towarzy-
szy bol fizyczny oraz caty wachlarz emocji o charakterze ujemnym, ktére
s3 zrédlem stanu zagrozenia. Te pierwsze traumatyczne do$wiadczenia
emocjonalne dziecka absolutnie nie sprzyjaja poczuciu bezpieczenstwa,
nawigzaniu relacji emocjonalno-komunikacyjnych niemowlecia z mat-
ka, ani rozwojowi jednej z podstawowych form aktywnosci, ktdrg jest
aktywnos¢ wlasna. Z powodu niepelnosprawnosci dziecka cierpia tez ro-
dzice, ktorzy — mimo pozoréw - przez dlugie lata nie potrafig otrzasnac¢
sie z glebokiego kryzysu, ktory sprowadzila na nich niepelnosprawnos¢
nowo narodzonego dziecka w miejsce rado$ci, nadziei i postepujacej wraz
z rozwojem dziecka dumy z jego osiggnie¢. Ten swoisty bol psychiczny ro-
dzicéw niejednokrotnie nie pozwala im nawigza¢ z dzieckiem intymnej
relacji uczuciowej w pierwszych chwilach zycia noworodka, a potem albo
przeradza si¢ w dystans emocjonalny przy wszelkich pozorach normalno-
$ci i wypelnianiu kulturowo przypisanych rodzicom obowigzkéw wobec
dziecka, albo - co zdarza si¢ czesciej — dochodzi do patologicznie silnej
wigzi z dzieckiem (dotyczy to szczegolnie matek), ktora sama w sobie nie
bytaby szkodliwa, gdyby nie zaburzata r6wnowagi emocjonalnej z pozosta-
tymi cztonkami rodziny, a z czasem z dalszym $rodowiskiem spotecznym.
By¢ moze jest to sposdb na poradzenie sobie z towarzyszacymi narodzi-
nom dziecka niepelnosprawnego emocjom (por. Konarska 2003a, 2017),
sposob na ,zlagodzenie” nieuzasadnionego racjonalnie poczucia winy,
lub obrona przed poczatkowa rezerwa w zachowaniach wobec wlasnego



1. Réznorodnos¢ ujmowania problematyki niepetnosprawnosci 37

dziecka, gdy jego reakcje sa inne, niz te, ktérych matka zwykle oczekuje,
albo gdy ich brak, co powoduje dezorientacje matki. W takiej sytuacji matka
nie dostaje od dziecka potwierdzenia wtasnej wyjatkowosci, co oczywiscie
jest tylko intencjonalng forma interpretacji wszystkich reakcji noworodka
w relacjach z matka, ale to wlasnie jej subiektywne odczucia wobec dziec-
ka wyzwalajg spontaniczne reakcje mimiczne, glosowe i dotykowe, stajac
si¢ poczatkiem swoistego dialogu emocjonalnego miedzy matka a nowo-
rodkiem. Che¢ zrekompensowania dziecku niepelnosprawnemu braku
poprawno$ci w tych pierwszych relacjach moze prowadzi¢ do tendencji
nadopiekunczych, co w dalszej perspektywie jest bardzo niekorzystne dla
dziecka, ktdre tatwo staje si¢ roszczeniowe wobec otoczenia, a brak kon-
sekwencji w zabiegach rehabilitacyjnych uzaleznia juz doroste dziecko od
innych os6b i zwlaszcza od matki, ktéra nadal tego wlasnie oczekuje, irra-
cjonalnie chroniac dziecko przed samodzielnoscig (por. Konarska 2014b).

Trudno oczekiwa¢ od wszystkich mlodych kobiet planujgcych macie-
rzynstwo, aby rozczytywaly si¢ w literaturze traktujacej o zagrozeniach,
czyhajacych na ich nienarodzone dziecko jeszcze w okresie prenatalnym,
bo prawdopodobnie skutek takiej lektury bylby odwrotny do zamierzone-
go i zamiast redukowa¢ poczucie winy i bezradnos¢, kiedy zetkna sie z nie-
pelnosprawnoscig dziecka, wyzwolg wiele obaw i tak wielki strach przed
zagrozeniami, ze nigdy nie zdecyduja si¢ na dziecko. Jednak wiedze te po-
winni posiadaé lekarze pediatrzy, psychologowie i pedagodzy specjalni,
ktorzy sa pierwszymi osobami, majacymi bezposredni kontakt z przerazo-
nymi rodzicami i ich niepelnosprawnym dzieckiem. W pierwszej kolejno-
$ci to oni powinni da¢ rodzicom argumenty poparte wiedzg, zapobiegajace
poszukiwaniu przyczyny niepelnosprawnosci w ich zaniedbaniach wobec
nienarodzonego dziecka.

Kiedy dziecko z niepelnosprawnoscig przychodzi na swiat, wowczas
wycinkowe rzetelne informacje na temat jego niepelnosprawnosci miesza-
ja sie z potoczng wiedzg i uprzedzeniami spolecznymi, a to wszystko jest
przepelnione zalem, pretensjami do losu, czy Boga, obwinianiem siebie
o blizej nieokreslone zaniedbania i wreszcie obawg o niepewng przysztos¢
dziecka. W tej sytuacji nikt nie mysli, ze przyszto$¢ kazdego nowonarodzo-
nego dziecka jest niewiadoma, ale mniej wigcej mozna ja nakresli¢ na pod-
stawie potencjalnych ludzkich mozliwosci rozwojowych. W przypadku
niepelnosprawnosci - zwlaszcza wielorakiej — takich potencjalnych mozli-
wosci nie mozna przewidzie¢ nawet w przyblizeniu we wczesnym okresie
rozwojowym, ale mozna je bedzie skonkretyzowa¢ po pewnych czasie na
podstawie postepdw rehabilitacyjnych konkretnego dziecka i to jest ta po-
zytywna informacja dla rodzicow oraz terapeutdw.
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Opéznienia i dysharmonie rozwojowe moga mie¢ zrédlo w zakldce-
niach w obrebie kazdego z czterech czynnikéw rozwojowych: w zadatkach
anatomiczno-fizjologicznych, aktywnosci wlasnej dziecka, w srodowisku
oraz w procesie wychowania i nauczania. Chociaz wszystkie te czynniki
rozwojowe wzajemnie sie przeplatajac decyduja o przebiegu rozwoju jed-
nostki, to z racji podjetej problematyki skoncentrujemy sie na tych czynni-
kach, ktére wyznaczajg stan organizmu dziecka w momencie jego urodzin,
a wiec na czynnikach prenatalnych decydujacych o anatomiczno-fizjolo-
gicznym wyposazeniu noworodka.

Przyczyny i patomechanizmy prenatalnych zaburzen rozwojowych

Do czynnikéw patogennych decydujacych o anatomiczno-fizjologicznych
wlasciwosciach czlowieka nalezg te, ktére spowodowaty uszkodzenie za-
rodka lub plodu w okresie poprzedzajacym pordd.

Okresem szczegdlnie niebezpiecznym dla plodu sg pierwsze miesigce
zycia wewnatrzmacicznego, poniewaz wirusy moga fatwo przenikac z or-
ganizmu matki do organizmu dziecka, natomiast antyciata, jako czasteczki
wigksze sg zatrzymywane przez bariere fozyska. Dlatego mlody ptod jest
bezbronny wobec infekcji. W drugiej potowie ciazy, dzigki antycialom
pochodzacym z organizmu matki, ptdd jest juz odporny na wirusy i od-
pornos¢ te zachowuje jeszcze w pierwszych miesigcach zycia. Szczegolnie
narazone na infekcje wirusowe s3 nienarodzone dzieci wielorddek, ktore
pielegnujac chore starsze dzieci sa narazone na kontakt z chorobami dzie-
ciecymi i chociaz same nie chorujg, bo ich antyciala skutecznie je chronis,
zarazone wirusami zostaje dziecko w ich tonie. W medycynie istnieje po-
jecie embriopatii wirusowej, ktdrg poczatkowo wigzano jedynie z rozycz-
ka przebyta przez matke w pierwszych miesigcach ciazy, ale okazalo sie,
ze embriopatie moga by¢ wywotane takze takimi chorobami jak zéttaczka
zakazna, grypa, pdlpasiec, cytomegalia oraz chorobami dziecigcymi: odra,
swinka itp. (Spionek, 1965, s. 4; Kornas-Biela, 2008, s. 33).

Wspolczesne metody nieinwazyjnej obserwacji rozwoju ptodu wskazu-
ja, ze narzady rozwijaja sie w okreslonej kolejnosci. Embriolodzy twierdza,
ze kiedy na zarodek zadziala czynnik patogenny, to w pierwszej kolejnosci
jest zaatakowany narzad, ktéry jest w stanie najintensywniejszego rozwoju
i narzad ten nie bedzie si¢ mogt w pelni rozwing¢, pozostanie wadliwy albo
szczatkowy (Borkowska, Domanska, 2012). Znajac przebieg wewnatrzma-
cicznego rozwoju dziecka mozna w duzym przyblizeniu przewidzie¢ skutki
dzialania czynnika patogennego, ktdry zadzialal w okreslonym czasie cigzy.
Powazne uszkodzenie zarodka w pierwszych tygodniach cigzy (miedzy za-
plodnieniem a 17. dniem rozwoju zarodka) powoduje jego obumarcie, ale
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jesli nie, to urodzone dziecko ma powazne znieksztalcenia ciata, albo tylko
jego czedci np. niedoksztalcenia czaszki, konczyn, narzagdéw wewnetrz-
nych. Uszkodzenia powstale w drugim i trzecim miesigcu zycia plodowego
niosg za sobg gleboki niedorozwéj umystowy z wadami rozwojowymi gatki
ocznej. Okazuje si¢ takze, ze mozna wyodrebni¢ pewne cechy zachowa-
nia w ostatnich tygodniach Zycia prenatalnego, co zwiazane jest z aktyw-
noscig ukladu nerwowego, ktéra mozna przypisa¢ zdolnosci okreslonych
narzadéw do wypelniania swoich funkcji jeszcze przed narodzeniem (Ka-
lat, 2011). Rozw¢j funkcji narzadéw dokonuje si¢ w okreslonej kolejnosci
i jest zalezny od rodzajéw stymulacji w srodowisku wewngtrzmacicznym.
Jesli zabraknie wystarczajacej stymulacji w okresie krytycznym dla danego
narzadu, czy zmystu, wéwczas jego funkcje nie rozwing sie¢ w dostatecz-
nym stopniu. Poniewaz rozwdj centralnego ukladu nerwowego wymaga
skomplikowanego zsynchronizowania czasowego pomig¢dzy odpowiednio
dobranymi reakcjami chemicznymi, dlatego to, co dzieje si¢ w organizmie
matki i za jej posrednictwem — w organizmie dziecka moze mie¢ mniej, lub
bardziej destrukcyjny wplyw na rozwdj i dzialanie mézgu dziecka. W ten
sposob odkryto, Ze nieprawidlowe dzialanie tarczycy, prowadzace do letar-
gu przejsciowego u dorostych moze prowadzi¢ do trwalego uszkodzenia
mozgu dziecka i spowolnionego wzrostu jego ciala, a cukrzyca ciezarnej
matki moze pozbawi¢ ptéd dostepu do tlenu i glukozy, co w przyszlosci
prowadzi do probleméw z pamiecig i uwaga (Nelson i in., 2000).

Czynnik patogenny moze zadziata¢ w kazdym momencie zycia ptodo-
wego, a wedlug oceny specjalistow (Borkowska, Domanska, 2012) uszko-
dzenia ukladu nerwowego spowodowane patologiczng cigza stanowig ok.
30% wszystkich zaburzen rozwoju dziecka. Dla psychologa klinicznego tego
typu wiedza jest bardzo cenna, poniewaz w wywiadzie klinicznym z matka
moze uzyska¢ informacje, ktére wskazujg na nieprawidtowy przebieg cia-
zy lub na temat zagrozen poza organicznych matki, ktére miaty wplyw na
przebieg wewnatrzmacicznego rozwoju dziecka. W ten sposéb lekcewazo-
ne przez matki nudnosci i uporczywe wymioty w pierwszych tygodniach
cigzy mogg by¢ przyczyna niedozywienia organizmu matki, a tym samym
niedozywienia ptodu. Podobnie przebywanie matki w warunkach szkodli-
wych dla zdrowia, czy przyjmowanie lekdw moze wywola¢ nieodwracalne
skutki w rozwoju dziecka. Rozpowszechnianie takiej wiedzy wsrod catego
spoleczenstwa, a zwlaszcza wsrdd dojrzewajacych dziewczat powinno by¢
obowigzkowe w ramach ksztalcenia ogélnego, by w ten prosty sposob za-
pobiec wielu ludzkim dramatom.

Caly etap rozwoju dziecka w fonie matki dzieli si¢ na trzy fazy, z ktdrych
pierwsza, trwajaca 2 tygodnie, nazywana jest fazg jajowg. W tym czasie
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zaplodniona komorka jajowa ulega wielokrotnemu podziatowi, a okoto
10-14 dnia po zaplodnieniu, podzielone zaptodnione jajo wszczepia si¢
$cianke macicy i od tego momentu rozpoczyna sie faza embrionalna, ktéra
trwa do konca drugiego miesigca okresu wewnatrzmacicznego. Faza plo-
dowa rozpoczyna sie w trzecim miesigcu Zycia wewnatrzmacicznego i trwa
do zakoniczenia porodu. Jednak w znaczeniu szerszym fazg plodowg bywa
nazywany caly okres Zycia wewnatrzmacicznego od chwili zaplodnienia
do konica porodu. W kazdym momencie zycia plodowego istnieje ryzyko
zadzialania czynnika patogennego, ktéry moze uszkodzi¢ rozwijajacy si¢
organizm (Kalat, 2011).

Niestety, to nie koniec zagrozen rozwojowych nienarodzonego dziecka,
bowiem jego indywidualna historia zaczyna si¢ jeszcze przed polaczeniem
komorki jajowej matki z plemnikami ojca. W ten sposdb zaré6wno od mat-
ki, jak i od ojca dziecko dostaje material genetyczny, ale rola, jaka odgrywa-
ja geny w rozwoju cztowieka jest najbardziej kontrowersyjnym i najmniej
poznanym problemem w psychologii rozwoju dziecka. Genetyka, biologia,
biochemia, to nauki, od ktorych zalezy wiedza na temat najbardziej fascy-
nujacych zjawisk rozwojowych, ale réwniez medycyna, ktora dzisiaj po-
zwala juz na leczenie niektorych schorzen zanim dziecko si¢ urodzi, a na-
wet na przeprowadzanie na nim operacji chirurgicznych jeszcze w fonie
matki. Genetyka pozwala takze na zbadanie pod wzgledem nosicielstwa
niektdrych choréb genetycznie uwarunkowanych i ewentualne podjecie
decyzji o rodzicielstwie, ale takze ta sama genetyka jest niebezpiecznym
narzedziem w reku przypadkowego naukowca-szalenca, ktory zapragnie
dowolnie modyfikowa¢ $wiat, w dobrej wierze chronigc ludzkos¢ przed
chorobami.

Chromosopatie
Zaburzenia rozwojowe tego typu powstaja wskutek anomalii w obrebie
struktury jednej z dwudziestu trzech par chromosoméw: 22 pary autoso-
mow i jedna para chromosomoéw plci. Moga dotyczy¢ chromosoméw plci
i anomalii w budowie pozostatych chromosomdw. Zaburzenia te nosza
wspdlng nazwe — chromosomopatie.

W momencie zaplodnienia dziecko otrzymuje genetyczny spadek
w postaci gendw, czyli jednostek dziedziczenia zbudowanych z DNA (kwas
dezoksyrybonukleinowy) i mieszczacych sie w okreslonych miejscach
chromosoméw. Chromosomy sg to struktury mieszczace sie w jadrze kaz-
dej komorki, zawierajagce DNA. Jadro kazdej komorki (z wyjatkiem ko-
morek plciowych) zawiera identyczny zestaw 46 chromosomoéw. O plci
czlowieka decyduja tzw. chromosomy plci X i Y. Osobnik posiadajacy dwa
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chromosomy XX jest plci zenskiej, a osobnik posiadajacy chromosomy XY
jest plci meskiej.

Niewyobrazalna liczba mozliwosci polaczenia si¢ 23 chromosomoéw
matki i 23 chromosoméw ojca daje ogromny zakres potencjalnych moz-
liwosci roznic indywidualnych. Jednak sposéb polfaczenia si¢ gendw jest
dzietem przypadku i dlatego w okresie plodowym istnieje wiele okoliczno-
$ci wplywajacych na rozwdj. Zlozonos¢ przekazu genetycznego niesie ze
soba ogromne ryzyko zaburzen. Wérdd nich sg zaburzenia dziedziczone
bezposrednio poprzez uszkodzone geny rodzicéw, ktdre sg przekazywane
bezposrednio dziecku, chociaz u rodzicow brak jest wyraznych objawow
choroby. Wedlug szacunkéw (za: Schafter, 2014, s. 62) az w dwoch z trzech
przypadkéw zaptodnienia zarodki obumierajg samoczynnie wskutek nie-
prawidtowosci genetycznych.

Jednym z najlepiej poznanych zaburzen rozwojowych, spowodowanych
nieprawidlowosciami genetycznymi jest zespot Downa. Przyczyna zespolu
Downa nie jest proste dziedziczenie genéw dominujacych i recesywnych,
ale fizyczne zmiany w samych chromosomach, ktére powstalty w trakcie
mejozy u jednego z rodzicéw. Po zaptodnieniu podczas tworzenia si¢ chro-
mosomoéw dochodzi do aberracji chromosomowych; para chromosomowa
21 otrzymuje dodatkowy chromosom (trisomia), co w rezultacie oprocz
uposledzenia umystowego daje dodatkowo zmiany w budowie fizycznej,
a czesto takze problemy ze wzrokiem, stuchem i pracg serca. Trisomig¢ ob-
serwowano réwniez w obrebie innych par chromosoméw: 13 i 18, ale te
formy zespolu Downa przynosza bardzo ciezkie uposledzenie umystowe
i rychlg $mier¢. Przyczyny trisomii do dzisiaj nie s znane. Dotychczas
twierdzono, Ze aberracje te sg zwigzane z wiekiem matki i u 45-49-latek
zdarza si¢ to 74 razy cze$ciej, niz u matek ponizej 30. r.z. (mniej, niz 1
dziecko z zespolem Downa na 1000 urodzen). Dzisiaj wiemy, ze chociaz
wiek ojca nie jest tak istotny, jak wiek matki, to w niektorych przypadkach
wlasnie ojciec przyczynia sie do wytworzenia dodatkowego chromosomu
(Kopp, 1983; Borkowska, Domanska, 2012).

Innym schorzeniem wywolanym nieprawidlowosciami chromoso-
mowymi jest zespol kociego krzyku (,.cri-du-chat”; ,cat’s cry” - zespo6t
Lejeunea). Przyczyna tego schorzenia jest oderwanie si¢ malutkiej czesci
materialu genetycznego od chromosomu 5. Charakterystyczny dla nie-
mowlat dotknietych tag chorobg jest ptacz podobny do miauczenia kota, ale
wspolwystepuje on z glebokim uposledzeniem umystowym, zaburzeniami
neuronalno-mig¢$niowymi i niskim wzrostem, malogtowiem, szeroko roz-
stawionymi oczami. Za charakterystyczny placz niemowlecia odpowiadaja
zaburzenia w rozwoju krtani.
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Zespol czesciowej trisomii chromosomu 9 wigze sie z uposledzeniem
umystowym najczesciej w stopniu lekkim lub umiarkowanym oraz z wada-
mi rozwojowymi rak i twarzy.

Zespol ubytku dlugiego ramienia chromosomu 18 powoduje niepra-
widtowa budowe ust w postaci ,,karpiego pyszczka”

Innym zaburzeniem chromosomalnym w obrebie chromosomu 18 jest
zespol Edwardsa. Odpowiedzialna za t¢ chorobe jest trisomia chromoso-
mu 18. Zespo! ten obejmuje szereg wad rozwojowych tacznie z zaburzenia-
mi rozwoju kos¢ca i narzadéw wewnetrznych, matoglowiem, znieksztal-
ceniem malzowin usznych, syndaktylig (zrastanie palcow), rozszczepem
warg i podniebienia, wadg serca i gtebokim uposledzeniem umystowym.

Trisomia chromosomu 13 jest odpowiedzialna za zespo6l Patau. Ten ze-
spol réwniez przektada sie na liczne wady rozwojowe obejmujgce osrodko-
wy uklad nerwowy i wspotwystepuje z uposledzeniem umystowym w stop-
niu glebokim. Dzieci z t3 wada rozwojowa umierajg w ciggu pierwszych
3 miesiecy lub nieco poznej, jesli trisomia dotyczy tylko czesci komorek.

Zarbéwno zespOt Pateau, jak i zespot Edwardsa pojawia si¢ raz na 7000
urodzen (Borkowska, Domanska, 2012; Oniszczenko, Dragan, 2008).

Istniejg takze anomalie chromosomowe wystepujace tylko w obrebie
plci.

Dodatkowy chromosom X w parze chromosoméw plciowych odpo-
wiedzialny jest za powstanie zespolu Klinefeltera. Schorzenie to wyste-
puje tylko u mezczyzn (raz na 1,4 tysigca urodzen) i ujawnia sie dopiero
po okresie dojrzewania. Zespdt Klinefeltera cechuje rozwoj zenskich cech
plciowych (powigkszanie sie piersi, rozszerzanie bioder, ponadto uposle-
dzenie inteligencji werbalnej).

Odpowiednikiem zespolu Klinefeltera u mezczyzn jest zespol Turnera
u kobiet. Ta nieprawidlowo$¢ w obrebie chromosoméw plciowych u ko-
biet — wynika z braku jednego chromosomu. W rezultacie obserwuje sie
brak drugorzednych cech plciowych i bezplodnos¢, sporadycznie — upo-
sledzenie umystowe. Wystepuje raz na 3000 urodzen.

Podobnie jak w zespole Klinefeltera, podawanie w okresie dojrzewania
preparatéow hormonalnych pozwala na wyksztalcenie bardziej kobiecego
wygladu.

Zespol kruchego chromosomu X wystepuje u pci meskiej raz na 2000
urodzen. Objawy fizyczne, to: zmiany w budowie twarzy, duze maltzowiny
uszne. Wystepuje lekkie uposledzenie umystowe - czasem sprzezone z ob-
jawami autyzmu.

Inng chorobg wystepujaca u chtopcow sprzezona z chromosomem X
jest choroba Lescha-Nyhana. Za chorobe odpowiedzialny jest gen rece-
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sywny sprzezony z chromosomem X. Objawy, to: uposledzenie umystowe,
niedowlady, mimowolne, niekontrolowane ruchy, zachowania autoagre-
sywne (gryzienie warg) (Borkowska, Domanska, 2012, s. 41).

Genotyp - wielka niewiadoma

Geny sa przekazywane potomstwu zgodnie z zasadami prawdopodobien-
stwa, ktdre sformutowal G. Mendel, ale pdzniejsze badania pokazaly, ze
za pojedyncza ceche moze odpowiada¢ wiecej, niz jeden gen, ze sg geny
dominujace i recesywne, a nawet geny tylko czesciowo dominujace lub
cze$ciowo recesywne. Ujawnienie sie w fenotypie (obserwowalne przejawy
genotypu) wadliwego genu istniejacego w genotypie zalezy przede wszyst-
kim od tego, czy gen ten jest dominujacy, czy recesywny. Jesli wadliwy gen
odziedziczony po jednym z rodzicéw byl recesywny, to drugi normalny
(otrzymany od drugiego rodzica) zréwnowazy wadliwos¢ genu recesywne-
go, to zaburzenie rozwojowe u tego osobnika nie wystapi. Bedzie on jednak
nosicielem wadliwego genu i jesli w przysztosci ten recesywny gen polaczy
si¢ z drugim wadliwym, u potomkéw powstanie zaburzenie rozwojowe
(Vasta, Haith, Miller, 1995, s. 100-131).

Dotychczas wyrdzniono okoto 3000 rozmaitych form zaburzen gene-
tycznych. Cze$¢ z nich wystepuje tylko u niektorych ras, a cze$¢ jest sprze-
zona z plcig np. hemofilia, czy wigksze prawdopodobienstwo wystgpienia
daltonizmu u mezczyzn, niz u kobiet. Hemofilia charakteryzuje si¢ bra-
kiem substancji powodujacej krzepniecie krwi, w wyniku czego kazde ska-
leczenie moze zakonczy¢ si¢ wykrwawieniem na $mier¢. Jest to choroba,
wystepujaca wylacznie u przedstawicieli plci meskiej, a jej przyczyna jest
gen recesywny, znajdujacy sie na chromosomie X. Choroba wystepuje jesli
na obydwu chromosomach X znajduja si¢ uszkodzone geny, ale poniewaz
mezczyzni majg tylko jeden chromosom X i drugi Y, uszkodzenie genu
na jednym chromosomie X nie moze by¢ zrekompensowane prawidlowo
dzialajagcym genem na drugim chromosomie X. Podobny jest mechanizm
wystepowania daltonizmu. W rodzinach kroélewskich XIX wiecznej Euro-
py wsérod meskich potomkoéw czesto wystepowala hemofilia. Prawdopo-
dobnie krolowa Wiktoria otrzymata wadliwy gen od jednego ze swoich ro-
dzicow, a dwczesne rodziny krolewskie byly ze sobg blisko spokrewnione.
Kobiety sg tylko nosicielkami hemofilii.

Jeszcze innym przykladem jest guz Wilmsa, ktérego przyczyna jest
brak materialu genetycznego w jednej z dwdch kopii chromosomu 11.
Dzieci z ta chorobg sa pozbawione teczowki oka i cze$ciej, niz inne w okre-
sie niemowlectwa i wczesnego dziecinstwa zapadaja na raka nerek. Jednak
prawdopodobnie jeszcze inne czynniki s3 odpowiedzialne za raka nerek
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u tych dzieci, bo okoto 60% tych dzieci nie ma raka nerek. Poza tym znane
sa przypadki, ze wéréd blizniat jednojajowych z guzem Wilmsa, jedno cho-
rowalo na raka nerek, a drugie — nie (Yunis, 1983).

Fenyloketonuria, to zaburzenie metabolizmu, polegajace na tym, ze
dziecko od urodzenia nie moze przetwarza¢ aminokwasu fenyloalaniny,
stanowigcego skladnik mleka i innych produktéw spozywczych. Zaburze-
nie to wywolane jest genem recesywnym: dochodzi do niego, gdy oboje
rodzicie s nosicielami uszkodzonego genu, uniemozliwiajacego przetwa-
rzanie produktow spozywczych.

Choroba ta dzisiaj jest wyleczalna poprzez odpowiednig diete, a zanie-
chanie leczenia doprowadza do uposledzenia umystowego.

Do czesto wystepujacej choroby dziedzicznej nalezy mukowiscydo-
za. Wywolana ona jest genem recesywnym i powoduje, ze dziecku brak
enzymu zapobiegajacego osadzaniu si¢ $luzu w ptucach i uktadzie pokar-
mowym.

Dawniej wielu chorych nie dozywato do okresu dorastania, ale dzisiej-
sze metody leczenia pozwalaja na znaczne wydluzenie Zycia i polepszenie
komfortu osoby chorej. Prawdopodobnie Fryderyk Chopin chorowal na
mukowiscydozg, a nie na gruzlice, jak wowczas powszechnie sagdzono.

Rzadziej wystepuja zaburzenia rozwojowe, za ktore odpowiedzialne sa
dominujace geny autosomalne, poniewaz ludzie z tak ciezkimi schorzenia-
mi na og6t nie dozywaja wieku rozrodczego i wobec tego nie mogg przeka-
za¢ genéw potomstwu. Jednak w pewnej liczbie przypadkéw dominujacy
gen jest przekazywany potomstwu, zwlaszcza, jesli objawy zaburzen roz-
wojowych dajg o sobie zna¢ w pdzniejszych okresach Zycia. Tak sie dzie-
je w przypadku plasawicy Huntingtona, poniewaz choroba atakuje ludzi
dopiero w wieku 30-40 lat, a wiec zdaza juz oni przekaza¢ gen odpowie-
dzialny za t¢ chorobe, zanim u nich samych pojawia si¢ objawy chorobowe.
Objawy choroby pojawiaja sie nagle, zaczyna si¢ pogarsza¢ funkcjonowa-
nie systemu nerwowego, dajac niekontrolowane ruchy miegéni i zaburzenia
czynnosci mézgu. Chociaz choroba znana jest od XVII wieku, do niedawna
nie bylo wiadomo, jaka jest jej etiologia. Plagsawica Huntingtona jest zabu-
rzeniem neurodegeneracyjnym. Dopiero w 1983 roku stwierdzono, ze gen
odpowiedzialny za plasawice Huntingtona znajduje si¢ w chromosomie
czwartym, a obecnie mozna takze wykry¢ nosicielstwo tego uszkodzonego
genu Najprawdopodobniej wystepuja zmiany w biatku — huntingtynie i jej
kumulacja w postaci wtretéw w korze mézgowej i w komoérkach ciata praz-
kowanego. Dotychczas nie odkryto zadnej formy terapii, ktéra spowalnia-
taby proces chorobowy (Cummings, Mega, 2005, s. 288-291).

Stosunkowo czesto wymieniana w literaturze jest choroba Taya-Sachsa
(idiota amaurotica), za ktdrg odpowiedzialna jest autosomalne, recesywne
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zaburzenie spowodowane niedoborem enzymu heksozoaminidazy i odkta-
daniem si¢ tluszczowca (gangliozydu) w ukladzie nerwowym. Od 1 roku
zycia wystepuja bardzo ciezkie objawy tej choroby: glebokie uposledzenie
umystowe, zaburzenie rozwoju fizycznego, slepota, padaczka, niedowlady.
Dzieci z ta chorobg umierajg do 4 r.z.

Malogtowie i makrocefalia, to takze zaburzenia uwarunkowane gene-
tycznie.

Microcefalia (matoglowie) przekazywana jest genetycznie jako choro-
ba recesywna, autosomalna. Gtéwnym objawem jest maty rozmiar mézgu
i tym samym glowy. Nieprawidlowej budowie czaszki towarzyszy glebo-
ki stopien uposledzenia umystowego, pozostajacy na poziomie myslenia
sensoryczno-motorycznego. Makrocefalia (megalencephalia) réwniez jest
przekazywana jako recesywna cecha autosomalna, ktdrej towarzyszy prze-
rost mozgu. Makrocefalia moze wystepowac jako izolowany objaw.

Recesywng cechg autosomalng jest takze spowodowany bezlad Frie-
dreicha. Jest to zwyrodnienie rdzeniowo-moézdzkowe, w ktérym na plan
pierwszy wysuwa si¢ zaburzenie ruchowe (beztad), zaburzenie czucia, brak
odruchéw glebokich, czasem padaczka, zaburzenia miesniowe, uposledze-
nie umystowe i czgsto — demencja.

Recesywnym autosomalnym zaburzeniem transportu aminokwasu
o nazwie tryptofan jest choroba Hartnupa, ktorej towarzyszy czesto upo-
$ledzenie umystowe, beztad mézdzkowy i zmiany dermatologiczne.

Leucynoza (choroba syropu klonowego) jest kolejna chorobg autoso-
malng recesywna, polegajaca na zaburzeniu przemiany aminokwaséw. Juz
w pierwszych tygodniach zycia zauwazalne sg objawy choroby w postaci
zahamowania rozwoju fizycznego i psychicznego, drgawek, a wydalany
przez dziecko mocz ma zapach syropu klonowego.

Wrodzonym zaburzeniem przemiany materii charakteryzuje si¢ inna
recesywna choroba autosomalna mukopolisacharoza (choroba Hurler).
Brak enzymu o nazwie a-L-iduronidaza uniemozliwia odszczepianie czg-
steczek cukrowca i powoduje odktadanie glukozaminoglikanéw we wszyst-
kich tkankach facznych, niszczac je w ten sposob.

Zaburzenie przemiany materii jest typowe dla dziedziczonej recesywnie
choroby Pfaundlera-Hurler, w ktérej to chorobie odkladaja si¢ glukolipi-
dy i mukopolisacharydy w tkance siateczkowo-srédblonkowej, watrobie,
$ledzionie i kosciach. Choroba ujawnia si¢ miedzy 6 a 12 miesigcem Zy-
cia, ale najbardziej jest widoczna w wieku 8-12 lat. Dziecko ma karlowaty
wzrost, duza, krotka czaszke, szeroka twarz, rysy grube, wystajace kosci
policzkowe, sptaszczony nos, grube wargi, przerosniety jezyk, skrzywienie
kregostupa, przepukline pepkowa, wady w budowie narzadéw wewnetrz-
nych i uposledzenie umystowe, czgsto w stopniu glebokim.
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Z nieprawidlowg przemiang materii facza si¢ jeszcze dwie inne rece-
sywnie dziedziczone choroby: galaktozemia wywolana niedoborem enzy-
mu urydylilotranferazy galaktozo-1-fosforanowej i fruktozemia - gene-
tycznie uwarunkowane zaburzenie przemiany cukrowcow. Powstajace
w zwigzku z galaktozemig zaburzenia odzywiania powodujg zahamowanie
wzrostu, powigkszenie watroby i $ledziony, za¢me, glebokie uposledze-
nie umystowe. We fruktozemii wada biochemiczna polega na niedoborze
fruktozo-1-fosforanowej, a objawami choroby sg wymioty z drgawkami po
spozyciu owocow, ktore nalezy wyeliminowac z diety, nieleczona fruktoze-
mia powoduje uposledzenie rozwoju fizycznego i umystowego.

Spo$réd uwarunkowanych genetycznie choréb autosomalnych prze-
kazywanych jako cecha dominujgca nalezy wymieni¢ zespol Marfana
(dlugopalczastos¢), w ktdrej wystepuje nadmierne wydluzenie kosci, wada
serca, przemieszczenie soczewki oka i dos¢ czesto lekki stopien uposledze-
nia umystowego. W ten sam sposob dziedziczony jest zespét Crouzona
(dyzostoza czaszkowo-twarzowa), ktory charakteryzuje wezowato$¢ czasz-
ki, wytrzeszcz oczu, zez, oczoplas, réznego stopnia uposledzenie umystowe
(z wyjatkiem glebokiego). Choroba Recklinghausena jest takze przekazy-
wana jako cecha dominujgca autosomalna. Przejawia sie jako rozsiane na
skorze guzy — nerwiakowldkniaki i zmiany barwnikowe skory. Z czasem
guzy te beda si¢ tworzy¢ w ukladzie nerwowym. Inny rodzaj powstajacych
stwardnien guzowatych wystepuje w przekazywanej ten sam sposob cho-
robie Bourneville’a (stwardnienie guzowate). Charakteryzuje ja triada ob-
jawow: gruczolak fojowy twarzy, uposledzenie umystowe, padaczka. Moze
wystepowa¢ tendencja do nowotworéw wewnetrznych. Choroba ta wy-
stepuje raz na 20 tys. urodzen. Zespdl Sturge’a-Webera (naczyniakowos¢
twarzowo-mdzgowa) prawdopodobnie tez jest przekazywana jako domi-
nujgca autosomalna. Wystepuja w niej naczyniaki twarzy, pétkul i opon
mozgowych, padaczka, jaskra po stronie naczyniaka twarzy i uposledzenie
umystowe. Nie zawsze wystepuja wszystkie objawy charakterystyczne dla
tej choroby (Borkowska, Domanska, 2012, s. 44-48).

Jedna z bardzo ciezkich genetycznie uwarunkowanych choréb migéni
jest dystrofia migéniowa postepujaca Duchenne'a (DMD-Duchenne’s
muscular dystrophy). Jest to choroba pierwotnie miesniowa, uwarunko-
wana genetycznie, postepujaca i powodujaca niepelnosprawnos¢ ruchowa
znacznego stopnia. Po raz pierwszy zostala opisana w 1861 roku. Dzieki
postepowi biologii molekularnej ustalono, ze za rozwoj choroby odpowie-
dzialna jest mutacja chromosomu XP21 w genie kodujacym biatko dystro-
fine. Sposdb dziedziczenia dystrofii miesniowej Duchenne’a jest recesyw-
ny zwigzany z chromosomem X, z 50% ryzykiem zachorowania chlopca
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urodzonego przez matke nosicielke i 50% ryzykiem nosicielstwa dla jej
corki. Chorujg tylko chtopcy. Nosicielki dystrofii Duchennea same nie sg
dotkniete chorobg. Rozpoznanie jest stosunkowo tatwe do ustalenia juz na
podstawie zwyktej obserwacji chorego: wyglad migéni, lokalizacja zmian,
obserwacja ruchow dowolnych, postawy ciala, chodu. Jesli podobne przy-
padki wystepowaly w rodzinie, wiele wyjasnia przesledzenie genealogii
(Mendell, Sahenk, Prior, 19551995). Inne choroby miesni uwarunkowane
genetycznie, to miopatie — s3 chorobami o tagodniejszym przebiegu, niz
dystrofie, a za ich powstanie odpowiedzialne sg takze anomalie genetyczne,
ktorych charakterystyka jest zalezna od rodzaju miopatii (Hausmanowa-
-Petrusewicz (red.), 2005).

Z kolei chorobg takze genetycznie uwarunkowang, na ktdrg zapadaja
wylacznie dziewczynki jest zespol Retta. Po raz pierwszy opis choroby
przedstawil w 1966 roku Andreas Rett — wiedenski neurolog (Rett, 1966).
Opisal 22 dziewczynki z objawami stereotypowych ruchéw rak, otepie-
nia, ataksji, atrofii stdp, zachowaniami autystycznymi, brakiem ekspresji
twarzy. Profesor Bengt Hagberg nieswiadomy pracy Retta, zauwazyt te
chorobe w 1962 roku. Dopiero w 1980 roku zaprezentowal obserwacje
16 przypadkéw na konferencji neurologéw dzieciecych w Manchesterze.
Gdy dowiedzial si¢ o pracach A. Retta nadal chorobie nazwe ,,zesp6t Retta”.
Z kolegami z Frangji i Portugalii, Hagberg opublikowat w 1983 roku prace,
w ktorej opisano 35 przypadkéw tego schorzenia (Hagberg, Aicardi, Dzias,
Ramos, 1983). Z powodu braku charakterystycznych markeréw biologicz-
nych okreslono zbiér kryteriow klinicznych stuzacych rozpoznaniu. Zo-
staly one sformulowane w 1984 roku podczas Drugiej Miedzynarodowe;j
Konferencji na temat zespolu Retta w Wiedniu (Bentkowski, Tylki-Szy-
manska, 2000, s. 64).

W badaniach nad zespotem Retta przez dtugi czas nie mozna bylo udo-
wodni¢, ze przyczyng powstawania tych zaburzen sa zmiany genetyczne.
Dopiero doniesienie Brazylijczykdw o rodzinie wielodzietnej, w ktorej az
trzy sposrod osmiu corek mialy zespdt Retta, znacznie przyspieszyto uzy-
skanie dowodu genetycznego tla choroby (Midro, 2001, s. 72). Od paz-
dziernika 1999 roku wiadomo, ze za powstawanie tego schorzenia moga
by¢ odpowiedzialne mutacje genu. Gen, ktérego uszkodzenie, czyli mutacja
prowadzi do zespotu Retta nazywa si¢ MECP2 i jest polozony na chromo-
somie X przy koncu jego dlugiego ramienia. Chlopcéw wyréznia posiada-
nie matego chromosomu Y odziedziczonego po ojcu, z ktérym pare tworzy
pojedynczy, duzy matczyny chromosom X. Dziewczynki natomiast majg
dwa chromosomy X (ojcowski i matczyny) i jeden z nich ulega stale inak-
tywacji, czyli nie bedzie odczytywany podczas transkrypcji. Gen MECP2
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ulega podobnemu mechanizmowi. W poszczegélnych komérkach organi-
zmu nieczynnym jest raz chromosom pochodzenia matczynego, innym ra-
zem pochodzenia ojcowskiego, tworzac swoista mozaike komorek, dlatego
chlopcy z uszkodzonym genem MECP2 posiadajac tylko jeden chromo-
som X umierajg, a dziewczynki dzieki zmiennej mozaikowej aktywnosci
obydwu chromosoméw moga przezy¢ (tamze, s. 75-76). Zdecydowana
wigkszo$¢ przypadkéw (99,5%) tej choroby wystepuje sporadycznie na
skutek uszkodzenia genu w komoérkach rozrodczych. Rodzinne przypadki
sa bardzo rzadkie i zwigzane zazwyczaj z mozaika germinalng (tzn. obec-
noscig dwoch linii komdrkowych o réznym genotypie) lub zaburzeniami
inaktywacji chromosomoéw X. Poznano jak dotad okoto 50 réznych mutacji
i zaobserwowano relacje miedzy rodzajem mutacji i miejscem uszkodzenia
w obrebie poszczegolnych domen genu, a przebiegiem zespolu Retta, co
jest istotne w prognozowaniu tej choroby (tamze, s. 75-76).

Zespol Retta — w pierwszej fazie objawdw jest najczesciej mylony z au-
tyzmem (Pisula, 2001, s. 22). Objawy sg takze podobne do MPD, poniewaz
rozpoznawalny jest zespdl apraksji i ataksji przy zespole Retta, co czesto
bywa diagnozowane jako mézgowe porazenie dzieciece. Op6znienie umy-
stowe jest stwierdzane w wieku szkolnym, w okresie, kiedy choroba pozor-
nie nie postepuje.

Obecnie mozliwe jest wczesne diagnozowanie za pomoca testow ge-
netycznych, ale zanim one byly dostepne, diagnoze mozna bylo postawié
dopiero w wieku 4-5 lat, gléwnie na podstawie objawéw klinicznych i neu-
rologicznych.

Poznanie mechanizméw transmisji genéw pozwala dzisiaj na zapobie-
ganie i leczenie wielu zaburzen genetycznych. Jednak najwigkszy postep
jest uzalezniony od wiedzy na temat lokalizacji i znaczenia wszystkich ge-
néw oraz gdy metody terapii genowej pozwola na wyeliminowanie wszyst-
kich tego typu zaburzen.

Pozagenetyczne czynniki ryzyka rozwojowego

Oprocz defektéw genetycznych, wady wrodzone moga by¢ spowodowa-
ne przez choroby zakazne, niewlasciwe odzywianie, wiek rodzicéw, stan
emocjonalny ciezarnej matki, stosowane przez nig leki i uzywki oraz przez
zagrozenia srodowiskowe. Pozagenetyczne czynniki, ktére moga by¢ przy-
czyng wad wrodzonych embriona i ptodu sg nazywane teratogenami (fac.
tera = potwor). Narodziny znieksztatconych dzieci mialy prawdopodobnie
wplyw na powstanie niektorych postaci mitycznych (Cyklop, Centaur).
W starozytnosci jednak osobniki o tak nietypowym wygladzie ciala ide-
alizowano i darzono przynajmniej sympatia, jako ucielesnienie postaci
boskiej, lub skrzyzowanie jednego z bogéw z cztowiekiem. Sredniowiecze
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przyniosto czas u$miercania znieksztalconych dzieci, bowiem wierzono,
ze przynosza nieszczescie, a ich matki posadzane byty o konszachty z dia-
blem, wspolzycie ze zwierzetami albo oskarzane o czary. Z czasem zaczeto
doszukiwac sie zwigzku miedzy przykrymi doswiadczeniami matki a uro-
dzeniem przez nig znieksztalconego dziecka, zaczeto takze zwraca uwage
na pozywienie cigzarnych matek, ale te luzne obserwacje jeszcze diugo nie
znalazly potwierdzenia w badaniach. Powstata nowa galaz wiedzy, ktora si¢
nazywa teratologia: przedmiotem jej zainteresowania jest historia, zasady

i znaczenie czynnikéw naturalnych, majgcych wptyw na rozwéj embriona

i plodu. Obecnie mozemy okresli¢ pewne zasady dzialania teratogendw,

zaliczy¢ do teratogennych niektdre substancje, czy leki i w ten sposéb ogra-

niczy¢ patogenne skutki wielu substancji.
Wiadomo, ze:

«  Wplyw teratogenow zalezy od skladu genetycznego organizmu, ktéry
zostal narazony na ich dzialanie. Klasycznym przykladem jest talido-
mid, na ktory ptod ludzki jest bardzo wrazliwy, a ptoéd krolika - nie.
Wplyw alkoholu spozywanego przez cigzarne matki jest takze zréznico-
wany. Zasada genetycznego zrdznicowania dzialania teratogenéw doty-
czy zaréwno réznic gatunkowych, jak i jednego gatunku;

«  Wplyw teratogenéw na rozwdj zalezy czesciowo od momentu ich dzia-
tania. Teratogeny moga wplyna¢ na formowanie si¢ komoérek picio-
wych rodzicow w okresie poprzedzajgcym zaplodnienie (promienie
X, ktérymi zostal naswietlony ojciec wiele dni przed zaptodnieniem).
Teratogeny moga powodowac uszkodzenia narzadéw od 2-8 tygodnia,
poniewaz w tym czasie formujg si¢ narzady, a kiedy sg uformowane,
teratogeny powoduja przede wszystkim opdznienia rozwoju lub uszko-
dzenia tkanki;

«  Wplyw teratogenu moze by¢ specyficzny: talidomid deformowat kon-
czyny; rozyczka atakuje narzady sensoryczne i wewnetrzne;

« Anomalie w rozwoju spowodowane przez teratogenny mogg prowadzi¢
do $mierci, deformacji, opdznien w rozwoju lub do zaburzen w funk-
cjonowaniu i zachowaniu;

« Teratogeny przenikaja do ptodu réznymi drogami. Np. promieniowa-
nie dostaje sie bezposrednio przez cialo matki, a substancje chemiczne
przez krew i blony tozyska. Fizyczne wstrzasy sa zwykle ostabiane przez
cialo matki i plyn owodniowy. Krew moze filtrowa¢ niektdre grozne
chemikalia. Lozysko rowniez spelnia role filtru, ale nie stanowi catko-
witej bariery;

« Prawdopodobienstwo stopnia anomalii rozwojowych ro$nie wraz ze
zwigkszaniem si¢ dawki szkodliwego czynnika jaka dostala si¢ do plo-
du: od braku efektu az do efektu $miertelnego.
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Do teratogenéw nalezg takze czynniki uszkadzajace komorke rozrod-
cz3, czyli te, ktdre zaistnialy jeszcze przed zaptodnieniem, powodujac, ze
material genetyczny, jaki przekazujg rodzice potomkowi jest niepetno-
warto$ciowy. Nie zawsze jednak unikniecie dziatania tych szkodliwych
czynnikéw na organizm matki i ojca jest mozliwe, chociaz wiedza, jaka
wspolczesnie dysponuje przecietnie wyksztalcony czlowiek pozwala na
unikniecie niektorych szkodliwych substancji przed planowaniem po-
czecia dziecka. Do takich substancji nalezy alkohol, poniewaz upojenie
alkoholowe w chwili poczecia i przewlekly alkoholizm, to powazne za-
grozenie dla dziecka w postaci plodowego zespotu alkoholowego (FASD
Fetal Alcohol Spectrum Disorder). Skutki uzaleznione sg od ilosci al-
koholu oraz czasu, w ktérym nastgpito prenatalne narazenie na jego
dzialanie. Wyrézniono kilka podkategorii FASD, wsréd nich Czescio-
wy Alkoholowy Zespdl Plodowy (PFAS), Alkoholowe Efekty Plodowe
(FAE), Mozliwe Alkoholowe Efekty Ptodowe (PFAE), Wady Wrodzone
Zwiazane z Alkoholem (ARBD), Zaburzenia Neurologiczno-rozwojowe
Zwigzane z Alkoholem (ARND) i Nietypowe FAS (Kedra, Borczykow-
ska-Rzepka, 2015).

FASD po raz pierwszy zostal opisany we Francji w 1968 roku, a w USA
w 1973 roku. Dzieci z zespolem FASD majg charakterystyczng dysmorfie
twarzy (zmniejszone szpary powiekowe — male oczy, wygtadzona rynienka
podnosowa, cienka warga gérna), opdzniony jest u nich wzrost fizyczny
i waga (ok 10%), majg uszkodzony mézg na skutek prenatalnego narazenia
na dzialanie alkoholu (zaburzenia strukturalne np. matoglowie, zaburzenia
neurologiczne np. ataki padaczki oraz zaburzenia funkcjonalne np. znacz-
nie obnizony iloraz inteligencji, zaburzenia funkcji wykonawczych, op6z-
nienia w nauce, opdznienia w nabywaniu nowych zachowan, opdznienia
rozwoju emocjonalnego, opdznienia funkeji adaptacyjnych itp.) (Mattson,
Schoenfeld, Riley, 2001; Warren, Foudin, 2001).

Innym szkodliwym czynnikiem dla rozwoju plodu jest nikotyna.
Stwierdzono, ze palenie papieroséw i dym oslabia funkcjonowanie fo-
zyska, matki palgce rodzg mniejsze dzieci, ryzyko $mierci dziecka przy
porodzie lub wkrétce po urodzeniu jest o 35% wieksze u matek wypa-
lajagcych paczke papierosow dziennie lub wigcej. Prawdopodobienstwo
wczesniejszych porodéw rosnie wraz z liczbg wypalanych papieroséw. Po-
nadto autorzy (Brennan, Grekin, Mednick, 1999; Fergusson, Woodward,
Horvwood, 1998; Finette, O’'Neil, Vacek, Albertini, 1998; Slotkin, 1998)
opisujg szereg zagrozen rozwojowych i zagrozenie zycia, a najczesciej
wystepujace, to: niska waga urodzeniowa i czgste zachorowania we wecze-
snym dziecinstwie, zesp6l naglej $mierci (,$mier¢ 16zeczkowa”), deficyty
intelektualne, ADHD, zaburzenia uktadu odpornosciowego i - co mocno
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zaskakujace - ryzyko wejscia w konflikt z prawem w pozniejszych latach
(zwlaszcza chlopcy) (Brennan, Grekin, Mednick, 1999).

Na temat szkodliwego dziatania kofeiny na komoérke rozrodczg nie ma
jednoznacznych danych. Kofeina uwazana jest za narkotyk obecny w ka-
wie, herbacie, niektérych cukierkach. Uzywanie kofeiny wspdtwystepu-
je czesto z paleniem papieroséw i spozywaniem alkoholu i to polaczenie
wydaje sie prowadzi¢ bardziej do uszkodzenia materialu rozrodczego, niz
sama kofeina. Badania (Jacobson, Fein, Jacobson, Schwartz, Dowler, 1984;
Heller, 1987) wskazujg, ze z powodu kofeiny istnieje wyzsze prawdopodo-
bienistwo poronienia, przedwczesnego porodu, niskiej wagi urodzeniowej,
stabszy rozwdj miesni i odruchéw u noworodka. Ostatnie badania nie po-
twierdzity tych obserwacji - jedynie stwierdzono zaburzenia w regularno-
$ci snu u dzieci i ich pobudzenie (Kalat, 2011).

Matki zazywajace kokaine w czasie cigzy sprowadzaja na swoje dziecko
ryzyko posiadania obnizonego IQ w poréwnaniu z réwiesnikami i jeszcze
bardziej obnizone zdolnosci jezykowe (Lester, La-Gasse, Seifer, 1998).

Powszechna dostepno$¢ niektorych lekow jest takze niebezpieczen-
stwem, o ktorym przyszle matki powinny wiedzie¢: np. aspiryna jako po-
pularny ,lek na wszystko” ma dzialanie kontrowersyjne. Dziatanie niekto-
rych lekéw jest dobrze poznane, a mimo to ich przyjmowanie powinno
sie odbywac pod $cisla kontrolg lekarza. Czasem istniejg wskazania dla
matek do stalego przyjmowania niektérych lekéw terapeutycznych. Tak
jest w wypadku cukrzycy, hormonalnego leczenia raka piersi, zmniejszenia
ryzyka poronienia.

Dobrze znane jest tragiczne w skutkach przyjmowanie przez ciezarne
kobiety ,,niewinnego” leku o nazwie talidomid. Byl to lek, ktéry pierwotnie
mial by¢ stosowany przez kobiety w cigzy w celu zapobiezenia porannym
mdlosciom i byl dostepny bez recepty. Poza tym stosowany byl nagminnie
w latach 60. XX w. jako $rodek nasenny i przeciwbdlowy — powodowat de-
formacje konczyn u dzieci matek zazywajacych ten specyfik.

Nieobojetny dla rozwoju plodu jest takze wiek matki, ale okazuje sie, ze
i wiek ojca takze ma znaczenie (Borkowska, Domanska, 2012). Nastoletnie
matki oraz kobiety powyzej 35 r.z. majg dzieci z nizszg wagg urodzeniows,
niz matki w optymalnym wieku rozrodczym (25-29 lat). Obecnie przesu-
wa sie wiek urodzenia pierwszego dziecka na okres migdzy 30 a 34 r.z., ale
wieksza swiadomo$¢ matek i szukanie wezesnej pomocy prenatalnej chro-
nig ich dzieci przed zagrozeniami rozwojowymi. Wzgledna liczba wyste-
powania mutacji w plemnikach ro$nie takze wraz z wiekiem ojca (1 na 5
przyczyna zespolu Downa jest przypisywana ojcu).

Sa jednak sytuacje, ktore majg zwigzek z chorobami rodzicéw i trudno
w takiej sytuacji oczekiwa¢, ze kazdy, kto wie o wlasnej chorobie lub jest
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jej nosicielem odmaéwi sobie prawa do bycia rodzicem. Jednym z dos¢ po-

wszechnych schorzen jest cukrzyca matki, ktora daje trzykrotny wzrost

prawdopodobienstwa wystgpienia wszystkich typéw wad wrodzonych,
nie wylaczajac takich jak bezmoézgowie, rozszczepienie kregostupa, wady
wrodzone serca.

Innym przykladem zagrozenia dla rozwoju plodu jest fenyloketonuria,
na ktdrg matka juz nie choruje wskutek stosowanej w dziecinstwie diety,
ale u jej dziecka moga wystapi¢ opdznienia rozwojowe mozgu i glowy,
opdznienie umystowe, wady serca, dlatego bardzo wazne jest, aby rodzice
informowali swoje doroste dzieci o chorobach przebytych i wyleczonych
w okresie dziecinstwa.

Niedozywienie rodzicow - zwlaszcza matki — w okresie poprzedza-
jacym ciaze i w czasie jej trwania daje ryzyko przedwczesnego porodu,
wzrost prawdopodobienstwa zahamowan wzrostu, klopoty z koncentracja
uwagi, mate zdolnosci spoleczne u dziecka. Z kolei stres i traumatyczne do-
$wiadczenia matki takze nie sg obojetne dla rozwoju ptodu: stres wzmaga
wydzielanie adrenaliny: adrenalina dostaje si¢ do krwi matki i moze by¢
przekazana przez tozysko do plodu. W ten sposéb stan emocjonalny matki
moze oddzialywac na ptdd. Nie wiemy jednak, jak silny jest ten zwigzek.

Grupa teratogenéw, na ktore kompletnie nie mamy bezposredniego
wplywu sg warunki srodowiskowe, w ktérych zyjemy. Badania ekologicz-
ne ujawniaja, ze zachowanie i rozwdj dziecka pozostaje pod wplywem
srodowiska. Dowody na to, ze teratogeny moga przenika¢ do $rodowiska
wewnatrzmacicznego istnieja, ale badania wciaz trwajg. Wplyw teratoge-
ndéw na zachowanie moze pojawiac si¢ nawet wtedy, gdy brak jest objawow
fizycznych. Powstala nawet nowa dziedzina wiedzy zwana psychoterato-
logia, a szkodliwe czynniki, ktorymi sie zajmuje nosza nazwe psychote-
ratogeny. Psychoteratogeny oddziatuja wedtug tych samych zasad, ktére
dotycza teratogenow.

o Np. rodzaj i wielko$¢ wplywu jest zdeterminowana przez rodzaj i wiel-
ko$¢ teratogenu oraz wiek embriona lub plodu;

o Skutki w sferze zachowania zalezg od gatunku, do jakiego nalezy jed-
nostka i stanu metabolicznego matki;

o Okresy maksymalnej wrazliwosci na psychoteratogeny odpowiada-
ja okresom, w ktdrych teratogenny maja najwiekszy wptyw na cechy
fizyczne.

Sposrod obecnych w $rodowisku substancji chemicznych najlepiej po-
znano teratogenne dziatanie rteci i olowiu. W latach 1954 i 1960 po ka-
tastrofie Japonczycy spozywali ryby zawierajace rte¢. Kobiety cig¢zarne,
ktore jadly takie ryby urodzity dzieci z powaznymi zaburzeniami neurolo-
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gicznymi i objawami przypominajacymi porazenie mdzgowe. Stykanie si¢
w okresie prenatalnym z otowiem pochodzacym ze spalin samochodowych
i zawartym w niektorych farbach wskazywano jako przyczyne zwiekszonej
liczby poronien, zaburzen neuronalno-mig$niowych oraz op6znienn umy-
stowych. Ostatnio prowadzone badania podiuzne osdb, ktére jako dzieci
byly narazone na stykanie si¢ z olowiem w duzych dawkach wykazaly szko-
dliwy wplyw tego czynnika nawet po 11 latach na zasob stéw, koordynacje
ruchows, umiejetno$¢ czytania i operacje intelektualne wyzszego rzedu
(Needleman, Schell, Bellinger, Leviton, Alldret, 1990).

Chociaz obecna wiedza pozwala na wykrycie wielu choréb w okresie
prenatalnym, to jednak nie zawsze mozliwe jest unikniecie skutkéw dziata-
nia nawet dobrze poznanych czynnikéw patogennych. Teoretycznie istnie-
je szansa na zapobieganie wadom i chorobom poprzez ingerencje genety-
kéw w material genetyczny przed zaptodnieniem albo juz po zaptodnieniu,
ale natychmiast pojawiajg sie watpliwosci natury etycznej. Bardziej opty-
mistycznie mozna spoglada¢ na osiggniecia medycyny, dzieki ktérej pewne
schorzenia sg leczone jeszcze w fonie matki. Zawsze jednak przed najtrud-
niejszymi decyzjami stojg rodzice, czy urodzi¢ dziecko obarczone cigzkim
schorzeniem lub niepelnosprawnoscig, z ktorg samodzielne Zycie bedzie
niemozliwe, albo ktérego zycie bedzie naznaczone ciaglym cierpieniem
fizycznym. Paradoks rozwoju nauki polega na tym, Ze ostatecznie to kon-
kretny czlowiek jest obarczony jednostkowg odpowiedzialnoscig za zycie
i los nienarodzonego jeszcze dziecka. Jesli wszelkie leczenie moze tylko
przedltuzy¢ zycie, ale nie poprawic jego jakosci, a brak leczenia prowadzi do
szybszego zgonu, to jest to ludzki dylemat wspdtczesnych czaséw, wobec
ktorego nikt nie ma recepty na jakiekolwiek dziatanie.

Wymienione w tym podrozdziale genetyczne i pozagenetyczne przy-
czyny powiklan rozwojowych i choréb nie wyczerpuja oczywiscie calej
listy nawet juz dobrze poznanych czynnikéw, bedacych przyczyng nie-
pelnosprawnosci, ale daja obraz zagrozen, wobec ktérych wspoltczesny
czlowiek jest jeszcze bezradny w kwestii zapobiegania im, wigc dobrze, ze
czyni wszystko, aby réznymi sposobami ztagodzi¢ skutki nieprawidlowosci
rozwojowych.

1.3. Niepetnosprawnos¢ w pedagogice specjalnej
Nawigzujac do historycznego tla rozwoju psychologii rehabilitacji, widocz-

ny jest nierozerwalny zwigzek obu dyscyplin naukowych: w poczatkowym
okresie byly to naprzemienne oddzialywania pedagogiczne i rehabilita-
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cyjne w praktyce wobec 0sob dotknietych niepelnosprawnoscig, a szcze-
gblnie wobec matych dzieci. Problemy ich rodzicéw pozostawaly jeszcze
na uboczu jakiejkolwiek ingerencji specjalistow. Podobnie rzecz si¢ mia-
ta wobec mlodych i starszych osob tracgcych sprawnos¢ w jakims okresie
swojego zycia, ale w tym przypadku nadrzednym celem byla rehabilitacja
medyczna, potem kwalifikacje zawodowe i w tym odpowiedni dobor $ciez-
ki ksztalcenia: czasem specjalnego, a czasem tyko przekwalifikowujacego.

Roéwnolegle pojawialy sie problemy natury czysto psychologicznej, bo
nawet najwieksze starania calej rzeszy lekarzy, fizjoterapeutéw, czy peda-
gogdéw na niewiele si¢ zdaly, jedli osoba z niepelnosprawnoscia nie miata
motywacji do podjecia aktywnego zycia w zmienionych przez niepetno-
sprawnos$¢ warunkach. Stad - zainteresowanie psychologéw badaniami
nad cechami osobowosci, zmianami w obrazie siebie, samoakceptacji -
i - niestety bledne teoretycznie zalozenie, ktére dominowato w badaniach
naukowych az do lat 80. XX wieku, Ze osoby z niepelnosprawnoscia maja
specyficzng ,,osobowos¢ inwalidy” - jak wowczas to okreslano, a zadaniem
psychologii jest wykrycie tych charakterystycznych dla oséb z niepetno-
sprawnoscig cech oraz sporzadzenie ,,profilu osobowosciowego inwalidy”.
Minelo co najmniej dwadziescia lat od czasu zainteresowania psychologéw
osobowoscia 0sdb z niepelnosprawnoscia, zanim pojawita sie refleksja ba-
daczy, ze to nie niepelnosprawnos¢ sama w sobie tworzy charakterystycz-
ne rysy osobowosci, a zmiany w warunkach zycia i funkcjonowania (jesli
chodzi o osoby z niepelnosprawnoscig nabytg) lub utrudnienia w podje-
ciu aktywnosci wlasnej w procesie rozwojowym i utrudnienia w realizacji
podstawowych potrzeb rozwojowych (w odniesieniu do oséb z niepel-
nosprawnos$cia wrodzong lub nabytg we wczesnym dziecinistwie) tworzg
warunki do uksztaltowania si¢ takich cech osobowosci, ktére pozawalaja
przetrwad, by¢ aktywnym, zaspokaja¢ potrzeby w sposob nie zawsze ak-
ceptowany spolecznie i stale by¢ w gotowosci do pokonania nieprzewidzia-
nych trudnosci.

Zrédlem czesci tych trudnosci byly (i nadal jeszcze sg) postawy pelno-
sprawnej czesci spoleczenstwa wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia. Posta-
wy najczesciej nieakceptujace bliskich relacji z osobami niepelnosprawny-
mi, ktére wyznaczajg miejsce w spoleczenstwie osobom ,,innym’, oparte
na uprzedzeniach, niewiedzy, pomieszanych ze wspolczuciem, litoscia, na-
dopiekunczos$cia. Postawy te razem wzigte w zaden sposob nie ulatwiajg
zycia osobom z niepelnosprawnoscia (bez wzgledu na wiek, sposéb i czas
powstania niepelnosprawnosci) a wrecz tworzg niewidzialng bariere mie-
dzy osobami pelnosprawnymi i z niepelnosprawnoscia, co w konsekwen-
¢ji uniemozliwia wzajemne poznawanie si¢, nawigzanie bliskich relacji
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interpersonalnych i podjecie zwyklej zyciowej aktywnosci, typowej dla
wieku, mozliwosci i potrzeb. Mechanizm powstawania uprzedzenia wobec
0sob odmiennych od wigkszosci, zwlaszcza takich, ktorymi nie chcialby
by¢ nikt z postronnych jest bardziej skomplikowany i nie da si¢ wyjasni¢
tylko uprzedzeniami oraz niewiedza. Z jednej strony chrzescijanska ety-
ka nakazuje pomoc, wspélczucie i czynienie dobra wobec potrzebujacego
i stabszego w imig altruizmu, a z drugiej - jest to postawa akceptowana
w naszym spoteczno-kulturowym kregu, i sama w sobie podnosi poczucie
wlasnej wartosci cztowieka postepujacego wedtug ogélnie przyjetych za-
sad (por. Konarska, 2008). Obie formy odnoszenia si¢ do 0s6b z niepelno-
sprawnoscig — aczkolwiek same w sobie nie s3 niepozadane — wyznaczaja
z géry miejsce w spoteczenstwie osobom odmiennym od wiekszosci i nic
dziwnego, Ze przy okazji ksztaltuja cechy osobowosci w duzej mierze cha-
rakteryzujace osoby z niepelnosprawnoscia.

Dzisiaj, dbalos¢ o ksztaltowanie wlasciwych postaw wobec oséb z nie-
pelnosprawnoscig (dzieci i dorostych) jest jednym z celow rehabilitacyj-
nych pedagogiki specjalnej, ktéra w ramach edukacyjnych programoéw
inkluzyjnych wyraza réwniez troske o poprawne zachowanie dzieci petno-
sprawnych wobec rowiesnikoéw z niepelnosprawnoscia, a takze przekazuje
wiedze o mozliwosciach oséb z niepelnosprawnoscia, aby przystoni¢ nie-
uzasadniong pseudowiedze o ograniczeniach. Doswiadczenie wspolnych
zabaw, nauki i wypoczynku jest najlepsza praktyczng lekcja pomagania,
kiedy to jest niezbedne i w sposdb wlasciwy do aktualnej sytuacji, ale takze
stwarzania optymalnych warunkéw dla samodzielnosci, zaradnosci i ak-
tywnosci kolegdéw z niepetnosprawnoscig. Mozna jedynie miec zastrzeze-
nia co do sposobu realizacji stusznej idei inkluzyjnej, ktéra w wiekszosci
panstw europejskich jest dokonywana w ramach potowicznie przeprowa-
dzanego procesu inkluzyjnego, czyli w szkofach, badz klasach integracyj-
nych, a nie w szkotach ogélnodostepnych, gdzie uczen z niepelnospraw-
noscig jako jedyny w swojej klasie jest w sposéb naturalny ,wchlaniany”
w spolecznos¢ klasowa. Malo bowiem jest prawdopodobne, ze w jednym
roku do tej samej klasy bedzie pretendowaé wiecej, niz jedno dziecko
z niepelnosprawnoscig, a jesli tak — to nalezy je przydzieli¢ do dwodch roz-
nych klas réwnolegtych. W ten sposéb zapobiegamy pogwalceniu jednego
z podstawowych praw psychologii spotecznej, ktére méwi: podobne Ignie
do podobnego. Wtasnie z takim niekontrolowanym zjawiskiem mamy do
czynienia w obecnym szkolnictwie integracyjnym, bo jesli jest w jednej kla-
sie chociaz dwoje dzieci z niepelnosprawnoscig (takze r6zng), to zawsze be-
dzie podzial na ,,my” i ,,oni” a pelna inkluzja jest tylko iluzjg, na co wskazu-
je caly szereg badan naukowych. Mimo poprawnego zachowania obu grup
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dzieci na terenie szkoly, ich faktyczna integracja nie nastepuje, a o inkluzji
w wieku dorostym mozna w tej sytuacji tylko pomarzy¢. Reperkusja tak
realizowanej idei integracji jest podwyzszone bezrobocie w grupie doro-
stych 0sdb z niepelnosprawnoscia i stosunkowo niski poziom wyksztalce-
nia miodziezy w tej grupie. W ten sposob tworzy sie btedne koto, bo niskie
kwalifikacje zawodowe zamykajg wiele drzwi do zatrudnienia i dobrych
zarobkow, a po zakonczeniu edukacji izolacja spoleczna oddala od siebie
osoby pelnosprawne i z niepelnosprawnoscig (por. Konarska, 2013, 2014,
2016). Tymczasem o pelnej, naturalnej integracji szkolnej pisata nawet Ma-
ria Grzegorzewska:

~W ogoble w rozwoju prac pedagogiki specjalnej na ten czynnik wiasnie
psychicznego oddzialywania nalezy polozy¢ nacisk, jako na czynnik wy-
zwalajacy dynamizm jednostki do walki i do przezwyciezenia kalectwa. [...]
Wobec tego nalezaloby skroci¢ czas przebywania dzieci kalekich w zakla-
dach specjalistycznych i starac si¢ jak najszerzej taczy¢ je ze Swiatem dzieci
i mlodziezy normalne;. [...] Mozliwie jak najwcze$niej wprowadzaé dziecko
kalekie do szkoly normalnej, w nurt zycia dziecka normalnego. W szkole
tej otoczy¢ dziecko kalekie wlasciwg opieka i zaopatrzy¢ je w niezbedne dla
niego pomoce naukowe” (Grzegorzewska, 1964, s. 356).

Jednak podstawowy troska pedagogéw specjalnych jest wspomaganie
rozwoju dzieci z niepelnosprawnoscia poprzez odpowiednio dobrane
techniki rehabilitacyjne, potegujace potencjalne zasoby aktywnosci mo-
zgowej i umozliwiajace uksztaltowanie funkcjonalnych mechanizmoéw
kompensacyjnych. Dlatego od dzisiejszych pedagogéw specjalnych wy-
maga si¢ wiedzy z zakresu psychologii rozwojowej okresu dziecigcego,
podstawowej wiedzy z neuroanatomii i neurofizjologii, ktéra umozliwia
stosowanie nowoczesnych metod rehabilitacji np. przez biofeedbeck.
Trudno w obecnych czasach méwi¢ o wyraznej granicy miedzy jedna
a drugg dyscypling naukowa, zwlaszcza jesli mamy do czynienia z tak in-
terdyscyplinarnym dziataniem jak wieloaspektowy, dlugotrwaty proces
rehabilitacji cztowieka z niepelnosprawnoscig. Kazdy specjalista w tym
zakresie: praktyk, czy teoretyk musi mie¢ przynajmniej podstawowg
wiedze w zakresie dyscyplin pokrewnych i nie ma sensu wyznaczanie
zadnych granic dla wiedzy, ale sens ma wyznaczanie granic kompetencji
dla praktykéw. Chodzi o to, aby $wiadomos¢ terapeuty, co do koniecz-
nosci zastosowania innych, niz dotychczasowe form rehabilitacji i nawet
ich teoretyczne poznanie, nie przestaniata koniecznosci zaangazowania
wlasciwego specjalisty, ktéry ma odpowiednie kompetencje do stosowa-
nia wybranych technik postgpowania rehabilitacyjnego. W ten sposob
pedagog specjalny nie bedzie uzurpowal sobie prawa do prowadzenia
psychoterapii ze swoim podopiecznym, ani wyglaszal opinii na temat
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jego motywacji, ktore zamiast pomoéc — hamujg progres w rehabilitacji.
Niestety takie nieswiadome dzialania ze strony pedagogéw specjalnych —
zwlaszcza wobec matek malych dzieci z niepelnosprawnoscia - sg na-
gminne. Matki - i slusznie - sg traktowane jako nieodlaczny i bardzo
wazny partner wczesnego wspomagania rozwoju dzieci zagrozonych
w rozwoju lub niepetnosprawnych, ale liczba osrodkéw wezesnego wspo-
magania na terenie naszego kraju i brak psychologéw ze specjalnoscia
rehabilitacyjng wymusza na pedagogach specjalnych dzialania zastepcze
takze wobec opiekunéw malych pacjentéw. To dobrze, Ze rodzice sg in-
struowani co i jak robi¢ z dzieckiem podczas stanowczo za diugo trwa-
jacych przerw miedzy wizytami w osrodku. Niedobrze jednak sie dzieje,
ze terapeuci — w tym pedagodzy specjalni — obwiniajg rodzicéw za brak
postepow dziecka wskutek niesystematycznego albo niezbyt rygorystycz-
nego ¢wiczenia w domu. Po pierwsze: rodzice s tylko - ale i az — partne-
rami terapeut6w, a nie ich zastepcami, a po drugie: obwinianie rodzicow
o brak postepéw rehabilitacyjnych dziecka jest kompletnym nieporozu-
mieniem. Rodzice i tak zazwyczaj pozbawieni pomocy psychologicznej
dla siebie w obliczu glebokiego kryzysu psychicznego spowodowanego
niepelnosprawnoscig dziecka, nadal nie szukaja pomocy dla siebie, ale
ratuja wlasne dziecko jak moga. Trafiajac wreszcie do osrodka specja-
listycznego doznaja chwilowej ulgi, zagtuszajac przy tym stan wlasnego
niepokoju i nierzadko poczucia nieokreslonej winy za niepelnospraw-
nos$¢ dziecka (to gtéwnie odnosi si¢ do matek).

Partnerami terapeutéw sa gléwnie matki, ktérych stan psychiczny
sam si¢ nie ,naprawil’, ale podejmujgc realne wysitki w celu podniesienia
kondycji dziecka, nie majg juz czasu i sily na analizowanie wtasnych prze-
zy¢. Tymczasem obarczanie ich odpowiedzialnoscig za efekty rehabilita-
cji dziecka wznawia i intensyfikuje poczucie winy za blizej nieokreslone
niedopatrzenia w czasie cigzy, ktorg matki podswiadomie si¢ obarczaja,
a nierzadko dochodza do tego konflikty wewnatrzrodzinne, podczas ktd-
rych szukanie winnych za stan dziecka w genealogiach rodzinnych nie jest
wecale rzadkoscia (por. Konarska, 2003a). Aby wyraznie zakresli¢ granice
kompetencji (nie wiedzy!) miedzy pedagogami specjalnymi a psychologa-
mi, mozna przyjac zalozenie, ze psychologia przygotowuje podstawy do
opracowania sposobdw ksztaltowania ludzkiego postepowania lub zmiany
postepowania juz uksztattowanego, natomiast pedagogika opracowuje me-
tody, dzieki ktérym ksztaltowanie zachowania i zdobywanie wiedzy ma by¢
skuteczne, ale bez znajomosci prawidtowosci rozwoju i funkcjonowania
organizmu, tworzone metody wychowania i nauczania nie majg racji bytu
w praktyce, a bez znajomos$ci metod oddziatywania na cztowieka, psycho-
log nie moze ksztattowa¢, lub zmieniac jego zachowania (Konarska, 2009).
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Niestety w praktyce wcigz istnieje przekonanie, ze kazdy psycholog
potrafi zaja¢ odpowiednie stanowisko wobec problemdw 0séb z niepelno-
sprawnoscig i ich rodzin oraz kazdy pedagog specjalny zna metody terapii
odnoszace si¢ do kazdego rodzaju niepelnosprawnosci. Takie tez sg ocze-
kiwania kierownictwa placéwek zatrudniajacych pedagogéw specjalnych,
czy psychologéw, zwlaszcza jesli sami nie s3 ani jednymi, ani drugimi. Co
ciekawe — oczekiwania samych 0s6b z niepelnosprawnoscig i ich rodzin s
mniej uniwersalne i bardziej bliskie temu, co by¢ powinno: pewnie dlatego,
ze doskonale orientuja si¢ co do specyficznych ograniczen i potencjalnych
mozliwosci w zaleznosci od rodzaju niepelnosprawnosci, ktdrej doznaja.
To osobiste doswiadczenie jednoczes$nie daje wiedze (czesto popartg po-
znang juz teorig) na temat réznorodnosci umiejetnosci i predyspozyciji,
jakimi powinien si¢ charakteryzowa¢ terapeuta - ich terapeuta. A tym
bezposrednim, najbardziej aktywnym terapeuty — zwlaszcza dzieci — jest
pedagog specjalny, logopeda (moze nim by¢ tez pedagog specjalny), fizjo-
terapeuta. Nieco rzadziej dziecku potrzebny jest psycholog, ale rodzicom,
dziadkom, pelnosprawnemu rodzenstwu - tak. Inaczej sprawa przedstawia
sie wobec utraty sprawnosci w okresie mtodzienczym lub pdzniej, kiedy juz
uksztaltowany obraz siebie ulega zmianie, ktorej czlowiek w Zaden sposéb
nie moze i nie chce zaakceptowa¢, bo taka zmiana uderza bezposrednio
W jego poczucie wlasnej warto$ci w sposob wyraznie dewaluujacy, a jeszcze
do tego pozbawia niezaleznosci, do ktérej kazdy czlowiek dochodzi przez
caly okres dziecinstwa i czes¢ adolescencji. Nowa rzeczywisto$¢ pozbawia
takze nadziei na realizacje Zyciowych planéw i marzen, a to ogromny cios
psychiczny, po ktérym samodzielnie podnies¢ si¢ jest prawie niemozliwe.
z inng specjalnoscig, niz rehabilitacyjna — nie jest w pelni kompetentny, ale
wobec braku takich specjalistow — najblizszg wiedze i kompetencje posiada
psycholog kliniczny.

Zadania przeznaczone w procesie rehabilitacji dla pedagoga specjal-
nego i psychologa ciagle si¢ przeplataja, ale nie sg tozsame i dlatego ani
psycholog nie powinien zastepowaé pedagoga specjalnego, ani pedagog
specjalny nie powinien wkracza¢ w zakres kompetencji psychologa.

Niepodzielna za to rola przypada pedagogowi specjalnemu w kwe-
stii szeroko pojetego ksztalcenia, zwlaszcza w zakresie edukacji szkolnej,
a jeszcze wezesniej — w kwestii ksztattowania mechanizméw kompensacyj-
nych za pomocg odpowiednich technik terapeutycznych. Prawda jednak
jest, ze im wieksza teoretyczna wiedza pedagoga na temat prawidtowosci
rozwoju cztowieka w biegu jego zycia i im wigksza znajomo$¢ spektrum za-
burzen rozwojowych, towarzyszacych konkretnemu rodzajowi i stopniowi
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niepelnosprawnosci, tym lepsze s jego kompetencje praktyczne, a tym sa-
mym lepsza skutecznos¢ jako terapeuty. To nie psychologia, a pedagogika
specjalna w historycznym rysie rozwoju profesjonalnej opieki nad dzie¢mi
z niepelnosprawnos$cia wiodla prym i nadal takim przewodnim trendem
pozostaje europejska, a na pewno - polska pedagogika specjalna. Kiedy
w Ameryce gléwny nurt rehabilitacji byt zwrécony w kierunku oséb doro-
stych, w Europie zaczelo si¢ od zainteresowania losem dzieci odbiegajacych
w swoim rozwoju od normy: uposledzonych umystowo, gltuchych, niewi-
domych, a znalezienie sposobu na przekazanie im stowa bozego stalo si¢
mottem pierwotnych wysitkéw pedagogicznych skierowanych na te dzie-
ci. Zreszta pierwsi europejscy pedagodzy specjalni — chociaz tego terminu
nikt wéwczas nie uzywal - byli mocno zwigzani z Ko$ciotem chrzescijan-
skim, a czesto sami byli osobami duchownymi.

W tym samym czasie réwnolegle dzie¢mi i dorostymi osobami z nie-
pelnosprawnoscig, zwlaszcza w swym zachowaniu mocno odbiegajacych
od ogdlnie przyjetej normy, zajmowali si¢ lekarze-psychiatrzy. Trzeba za-
znaczy¢, ze wérod nich byli psychiatrzy ,,psychologizujacy’, bowiem psy-
chologia jako kierunek uniwersytecki jeszcze nie istniala i oni — niestety —
wyrzadzali wiecej zla, niz dobra w swojej checi zaopiekowania si¢ ludzmi
z niepelnosprawno$ciami. Przede wszystkim nie réznicowano zbytnio
przyczyny zaburzen w zachowaniu i funkcjonowaniu oséb z niepelno-
sprawnoscig, a podstawg kwalifikowania ich do bardziej lub mniej zabu-
rzonych byty ich faktyczne relacje z otoczeniem. Powszechna praktyka izo-
lowania tych oséb, ,leczenia” elektrowstrzasami i zamykania w zaktadach
psychiatrycznych poczynita wigcej zlego, niz dobrego w kwestii kierunku
rozwoju psychologii rehabilitacji.

Wr6émy jednak do bardziej humanitarnych zasad postepowania éwcze-
snych pedagogéw specjalnych. Wraz z rozwojem wiedzy psychologicznej
na temat proceséw poznawczych i akcentowaniem roli centralnego ukltadu
nerwowego jako biologicznego podloza calej psychiki, nastapit zwrot pe-
dagogow specjalnych w sposobie rehabilitacji 0séb z niepelnosprawnoscia.
Niemate znaczenie miaty dla polskiej pedagogiki specjalnej poglady i wie-
dza Marii Grzegorzewskiej, ktéra — chociaz uznawana jest za tworczynie
polskiej pedagogiki specjalnej — miata gruntowne przygotowanie psycho-
logiczne. To wlasnie Grzegorzewska podniosta problem ksztattowania me-
chanizméw kompensacyjnych, podkreslajac niewykorzystane potencjalne
mozliwosci mézgu i wykorzystujac jego ogromna plastyczno$¢ funkcjonal-
ng. Dzieki niej wlasnie powstalo pojecie ,,kompensacji zmystow” i dzieki
niej nie traktuje si¢ juz dzieci z uszkodzonymi zmystami jako réwnocze-
$nie uposledzonych umystowo, a jesli obnizenie poziomu rozwojowego
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faktycznie towarzyszy niepelnosprawnosci sensorycznej lub ruchowej, to
jest to skutek wielorakich utrudnien i niemoznosci zaspokojenia podsta-
wowych potrzeb rozwojowych, a nie integralna forma niepetnosprawno-
$ci. Maria Grzegorzewska jest autorka znamiennego w tyflopsychologii
i tyflopedagogice zdania: ,,...dziecko niewidome jest dzieckiem normal-
nym umyslowo o ile przyczyna, ktéra pozbawita je wzroku, nie uszkodzita
takze kory moézgowej” (Grzegorzewska, 1955, s. 227). Uposledzenie funkcji
intelektualnych u dzieci niewidzacych bylo najbardziej zauwazalne wobec
ograniczenia w zdobywaniu wiedzy, ktéra w sposéb naturalny w ponad
80% dociera do cztowieka droga wzrokowa. W krétkim czasie ta sama
zasada zaczeta obowigzywaé wobec dzieci gluchych i z innymi rodzajami
niepelnosprawnosci fizycznej.

Przez ksztaltowanie mechanizméw kompensacyjnych i nawykéw mak-
symalnego samodzielnego wykorzystywania nienaruszonych niepetno-
sprawnoscig funkeji organizmu, pedagodzy specjalni przygotowuja grunt
dla rozwoju osobowosci czlowieka z niepelnosprawnoscia, osobowosci,
ktora jest zaprzeczeniem pierwotnych blednych przekonan psychologéow
o charakterystycznych rysach ,,osobowosci inwalidy”. Obecnie z pelng
$wiadomoscig pedagodzy specjalni akcentuja nie to, co czlowiekowi z nie-
pelnosprawnoscia sprawia trudnos¢, ale to, co mu pozostato i sposob w jaki
mozna z tego zrobi¢ uzytek. Innymi stowy — wysitki wspoélczesnego pe-
dagoga specjalnego idg w kierunku wydobywania z dziecka jego poten-
cjalnych mozliwosci wraz z doskonaleniem wszystkich mozliwych funkeji
organizmu poprzez tworzenie mechanizméw kompensacyjnych. Jest to
zgodne z nurtem psychologii pozytywnej, ktéra w kazdej dziedzinie zycia
czlowieka znajduje to, co daje czlowiekowi subiektywne poczucie dobro-
stanu, do ktdrego kazdy moze dojs$¢ poprzez znalezienie w sobie mocy do
przezwyciezenia trudnosci. W tym miejscu pedagogika specjalna, psycho-
logia rehabilitacji i psychologia pozytywna stykaja si¢ z pojeciem mestwa,
wprowadzonego przez P. Tillicha (1994) - teologa i filozofa, pozostajacego
pod silnym wplywem Kierkegaarda, Heideggera, Bubera. Tillich twierdzit,
ze potrzeba mestwa, aby ,,by¢’, a jego definicje mestwa mozna doskonale
odnie$¢ do niepelnoprawnosci: ,Mestwo bycia to akt etyczny, w ktoérym
czlowiek afirmuje wlasny byt wbrew tym elementom swego istnienia, ktdre
sprzeciwiaja si¢ podstawowej afirmacji cztowieka” (tamze, s. 9). Doprowa-
dzenie osoby z niepelnosprawnoscia do takiej postawy wobec Zycia i sa-
mego siebie nie bytoby mozliwe bez syzyfowej wrecz pracy pedagogow
specjalnych, ale utrwalanie tych uksztaltowanych przez pedagogéw cech
osobowosci, ktére pozwalajg podja¢ najpierw walke z samym sobg w celu
opanowania niemocy wlasnego organizmu, a potem z wlasng psychika, aby
zaakceptowac to, co pierwotnie bylo zrédlem bélu i niepowodzenia - to juz
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zadanie dla psychologa. Wspolczesne badania zaréwno w zakresie psycho-
logii rehabilitacji, jak i w pedagogice specjalnej coraz czgsciej podejmuja
problem dobrostanu psychicznego 0séb z niepelnosprawnoscia, nazywajac
to ,jakoscig zycia”.

Trzeba jasno powiedzie¢, ze wiedza, ktdra wynosza ze studiow pedago-
dzy specjalni na temat przyczyn i skutkéw niepetnosprawnosci oraz sposo-
bow ich tagodzenia jest bardziej obszerna, niz wiedza psychologéw po ich
studiach magisterskich (z wyjatkiem tych nielicznych, ktérzy mieli mozli-
wos¢ specjalizowania sie w zakresie psychologii rehabilitacji). Generalnie -
kazdy psycholog potrafi diagnozowac¢ czlowieka pod réznym katem, w za-
leznosci od uzyskanych podczas studiéw kompetencji — potrafi prowadzi¢
psychoterapie, skutecznie interweniowac w sytuacji kryzysu psychicznego,
ale na ogot nie ma wiedzy na temat np. podnoszenia sprawnosci poznaw-
czej dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng w ramach teoretycznie mu
znanych ,widelek” ilorazu inteligencji przypisanych kazdemu stopniowi
niepelnosprawnosci intelektualne;.

Tymczasem pedagog specjalny potrafi stymulowaé rozwdj intelektu-
alny swoich podopiecznych z lekkim, umiarkowanym a nawet glebszym
uposledzeniem umystowym, pracowaé nad wyuczeniem form funkcjono-
wania spolecznego, emocjonalnego, nad opanowaniem umiejetnosci prak-
tycznych i samodzielnosci, tym samym wiec przyczynia¢ si¢ do (chocby
nieznacznego) podniesienia ich psychospolecznego rozwoju. Dla osoby
postronnej, nie zwigzanej z pracg rehabilitacyjna takie postepy by¢ moze
nic nie znaczg, ale w konkretnym wymiarze osobowym, to ogromny wy-
sifek zar6wno terapeutéw, jak i samych o0séb z niepetnosprawnoscig i ich
wielki sukces. Nie jest bowiem obojetne czy np. w ramach przyjetego dla
uposledzenia umystowego w stopniu umiarkowanym IQ, mieszczacym
si¢ w granicach 35-54 w skali Wechslera (WHO, 1994), osoba z upofle-
dzeniem umystowym uzyskala wynik IQ blizszy dolnej (35), czy gornej
(54) granicy uposledzenia. Tak samo wazne dla pedagoga specjalnego sa
bodaj najmniejsze efekty postepu rozwojowego w zakresie funkcji po-
znawczych, umiejetnosci praktycznych, spotecznych i wszystkich innych,
ktére pomagaja cztowiekowi z niepelnosprawnoscia sta¢ si¢ maksymalnie
niezaleznym i realizowa¢ siebie w optymalnym stopniu. To wlasnie pe-
dagogika specjalna wypracowala metody, oprocz czysto pedagogicznych
form nauczania, ktérych moze takze nauczy¢ sie i stosowac psycholog, ale
najczesciej s3 one podstawowym narzedziem pracy pedagoga specjalne-
go. Co wiecej — pedagodzy specjalni, konczac studia, posiadaja juz bardzo
obszerng wiedze na temat metod pracy z osobami z niepelnosprawno-
$cig, chociaz nie wszystkie moga stosowa¢ samodzielnie w praktyce: wiele
z nich wymaga certyfikatu autoréw i ukonczenia odpowiednich kurséw,
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co pedagodzy specjalni czynig nagminnie, doskonalac swoj warsztat pra-
cy z osobami niepelnosprawnymi. Warto tu takze wspomnie¢, ze prawie
podczas kazdych studiéw w zakresie pedagogiki specjalnej, studenci ucza
si¢ jezyka migowego oraz alfabetu Braillea, co okazuje si¢ bardzo przy-
datne w bezposrednim kontakcie z osobami niestyszacymi czy w procesie
przekazywania wiedzy dzieciom niewidzgcym. Podczas kurséw psycholo-
gii rehabilitacji ze studentami psychologii, bardzo cz¢sto mam zapytania
o mozliwos¢ nauki jezyka migowego, prosby o alfabet Braillea, ktory chca
opanowac, co bardzo dobrze rokuje dla rozwoju zainteresowania psycholo-
gia rehabilitacji, ale przy okazji zwigksza populacje ludzi, ktérzy sa gotowi
na wiasciwg realizacje idei inkluzji w codziennych - niekoniecznie profe-
sjonalnych - kontaktach z osobami niestyszacymi, czy niewidzacymi.

Ze wzgledu na interdyscyplinarny charakter stosowanych przez peda-
gogow specjalnych metod terapeutycznych, warto przyblizy¢ Czytelnikowi
te najbardziej popularne i angazujace wigcej, niz jedna funkcje organizmu
do aktywizacji dzialania.

1.3.1. Wybrane metody terapii pedagogiki specjalnej

Zapoznajac si¢ z metodami terapii stosowanymi przez pedagogdw spe-
cjalnych, nie sposob nie zauwazy¢, ze tworcami wiekszosci z nich nie byli
psycholodzy, ale pedagodzy specjalni, instruktorzy tanca, fizjoterapeuci
czyli osoby, ktére poszukujac metod wspomagajacych rozwoj dzieci z nie-
prawidlowo$ciami rozwoju, wykorzystywali swojg teoretyczng wiedze np.
na temat genezy funkcji motorycznych w rozwoju osobniczym, albo/i zna-
jomo$¢ neurofizjologicznych wlasciwosci centralnego ukltadu nerwowego,
jako podloza wszelkiej aktywnosci: zar6wno psychicznej, jak i fizyczne;.

Terapia Integracji Sensorycznej (SI)

Tworczynig teorii integracji sensorycznej jest Jean Ayres — psycholog i te-
rapeuta, pracownik naukowy Uniwersytetu Kalifornijskiego. Integracja
sensoryczna rozpoczyna si¢ w okresie ptodowym i trwa do okolo 7 r.z.:
nierozwiniecie okreslonych umiejetnosci w kolejnych stadiach rozwoju po-
woduje powstawanie trudnosci w funkcjonowaniu i zachowaniu dziecka
(Ayres, 1973, 1981).

W latach 60. XX wieku J. Ayres sformulowala hipotezy, wskazujace
na zwigzek procesu uczenia si¢ z procesami integracji sensorycznej (Ay-
res, 1970, 1971, 1972, 1972a) i skonstruowala testy, mierzace procesy le-
zace u podstaw uczenia sie (Ayres, 1989). Teoria integracji sensoryczne;j
zostala wykorzystana i jest z powodzeniem stosowana przez terapeutow
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dzieci majacych trudnosci z organizacja proceséw ruchowych, sensorycz-
nych i intelektualnych. Przez zabawe, zwang ,,zabawg naukowg” dokonuje
si¢ integracja bodzcoéw zmystowych, docierajacych do centralnego uktadu
nerwowego, co pozwala na lepsza organizacje dziafan.

Zadania stawiane przed dzieckiem wykorzystujg zasade strefy najbliz-
szego rozwoju L. Wygotskiego, bo nie s3 ani za trudne, ani za fatwe, ale kaz-
de z nich stanowi wyzwanie dla ukladu nerwowego dziecka. Takie balanso-
wanie na granicy mozliwosci dziecka sprawia, ze uklad nerwowy wyzwala
wiecej reakcji adaptacyjnych i wplywa na procesy uczenia sie. Metoda SI
jest kierowana gléwnie do dzieci z trudno$ciami w uczeniu sig, ale mozna
ja stosowac takze wobec dzieci z zaburzeniami rozwoju intelektualnego,
ruchowego, w autyzmie i innych zaburzeniach. Wspomaga takze proces
uczenia si¢ u dzieci pelnosprawnych, bo wszystkie informacje docierajace
z wlasnego ciala i otoczenia tworzg baze wiedzy o sobie samym, o potoze-
niu poszczegdlnych czesci ciala, o swoim polozeniu wzgledem innych oséb
i przestrzeni wokot siebie. Daje to wigkszg kontrole nad wlasnymi ruchami,
lepsza koordynacje zmystowo-ruchowa bez wzgledu na to, czy wszystkie
zmysty dziatajg prawidlowo, czy sg uszkodzone.

NDT - Neurodevelopmental Treatment - inaczej: Metoda K. i B. Bobath
Londynska fizjoterapeutka Berta Bobath zaobserwowala w latach 40. XX
wieku znaczenie doswiadczen czuciowych dla wyzwalania i uczenia sie
prawidlowych reakcji ruchowych. Pracujac z pacjentami z uszkodzenia-
mi centralnego uktadu nerwowego (CUN) zauwazyla, Ze nieprawidiowe
wzorce ruchowe zaburzajg réwniez odbior wrazen czuciowych. Na pod-
stawie tych obserwacji i poréwnywanie prawidlowego i patologicznego
rozwoju psychomotorycznego u noworodkéw oraz dzieci, opracowata
wraz z mezem - neurofizjologiem, metode wspomagajaca rozwdj dzieci
z dysfunkcjg CUN. B. Bobath przyjeta zalozenie, ze kazdy ruch ciata powo-
duje zmiang polozenia wzgledem podloza i dlatego wymaga wilasciwego
przemieszczania $rodka cigzkosci ciala, aby utrzymac réwnowage. Stan ten
mozna uzyskaé poprzez jednoczesne z wykonywaniem ruchu zaangazo-
wanie zmystoéw, gtéwnie receptoréw czucia wewnetrznego (propriocep-
tywnego) i réwnowagi. W ten sposéb cialo przygotowuje si¢ do zmiany
pozycji i pod kontrolg CUN tworzy odpowiednie wzorce ruchowe. W roz-
woju dziecka z uszkodzonym CUN ten mechanizm przebiega inaczej, bo
bodzce ruchowe dajg inne, znieksztalcone odczuwanie wlasnego ciala,
poniewaz zaburzenia w napieciu miesni (nieréwnomiernie zresztg rozlo-
zone w roznych czesciach ciata), powodujg powstawanie innych wzorcow
ruchowych, ktdre zostajg zapamietane przez CUN i w ten sposob majg
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tendencje do utrwalania sie. Wczesne rozpoczecie stymulowania ruchow
poprzez uciskanie przez terapeute wlasnymi rekoma punktéw kontroli ru-
chu (tzw. stref wyzwalania): glowy, obreczy barkowej i obreczy biodrowej,
ulatwia dziecku prawidiowe kierowanie ruchem i wspomaga jego czucie.
W latach 50. XX wieku metoda ta zostala zmodyfikowana i rozwinela si¢
dzieki wspdlpracy szwajcarskiej lekarki pediatrii — E. Kong z fizjoterapeut-
ka M. Quinton i przyjeta nazwe Neurodevelopmental Treatment (NDT).
W Polsce pierwszy kurs metody NDT-Bobath dla terapeutéw odbyt sie
w 1988 roku i od tej pory jest to jedna z podstawowych metod rehabilitacji
dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym (MPD) i innymi uszkodze-
niami centralnego ukladu nerwowego. Metoda ta jest nadal modyfikowana
i unowocze$niana.

Metoda ,, MNRI - Masgutova Method of Reflex Integration” -
Neurosensomotoryczna Integracja Odruchéw

Svetlana Masgutova uzyskata tytut doktora nauk w dziedzinie psycholo-
gii rozwojowej i edukacyjnej (1988), a nastepnie stopien naukowy docenta
w Rosji (1992) ukonczyta takze trzyletnie studia medyczne i szkole masa-
zu terapeutycznego. Na akademii medycznej w Polsce specjalizowata si¢
w dziedzinie klinicznego neurorozwoju mowy. Jest kreatorka programu
MNRI, znanego w ponad 40 panstwach. Program przeznaczony jest dla
dzieci i dorostych z MPD (mézgowe porazenie dzieciece) i uszkodzeniem
mozgu, z autyzmem, problemami rozwoju mowy, zespolem choréb gene-
tycznych i innych.

Celem terapii jest uruchomienie naturalnych genetycznych mechani-
zméw samoregulacji oraz wsparcie réznych umiejetnoéci poznawczych
i uczenia si¢. Program zaklada prace nad: rozluznieniem i aktywizacja mie-
$ni twarzy, szyi oraz calego ciala; nad mechanizmami symetrii i integracji
odruchéw; nad aktywizacjg systemu prioprioceptywnego i doprowadzenie
do samoregulacji ciala. Program MNRI zawiera nastgpujace terapie:

- Terapia neurostrukturalna;

- Terapia NeuroTaktylna;

- Integracja Odruchéw Ustno-Twarzowych;

- Terapia wzrokowo-stuchowa (audiowizualna);

- Archetypy Rozwoju Ruchowego;

- Repatterning i Integracja Odruchéw Dysfunkcjonalnych i Patologicz-
nych.

W Polsce terapia jest prowadzona w ramach Miedzynarodowego Insty-
tutu dr Svetlany Masgutovej i wiecej informacji na ten temat mozna znalez¢é
na odpowiednich stronach internetowych.
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Terapia Interakcji Kierowanej F. Affolter
Felicja Affolter jest szwajcarskim nieslyszacym psychologiem, ktory pra-
cujac w klinice w Valence z pacjentami z ciezkim uszkodzeniem moézgu
(z dzie¢mi z glebokim uposledzeniem umystowym i dorostymi po urazach
mozgu i wylewach), zauwazyla, Ze majg oni ogromne trudnosci z wyko-
nywaniem codziennych zadan. Jako osoba niestyszaca, sama nawigzywa-
ta kontakt ze swoimi pacjentami przez bezposredni dotyk i odkryta jego
znaczenie dla poznawania rzeczywistosci i aktywnego dziatania. Jedno-
cze$nie bedac wychowanka J. Piageta, zastosowala w praktyce jego teorie
o rozwoju intelektualnym, nawigzujgc do okresu sensoryczno-motorycz-
nych doznan. Zalozyta, ze rozwiazywanie codziennych zadan i poznawanie
otoczenia przez osoby z uszkodzeniem mdézgu moze odbywac si¢ poprzez
doznania dotykowo-czuciowe. Narzedziem poznania rzeczywistosci byla
dlon prowadzona przez terapeute, ktory kladzie swoja dlon na zewnetrznej
powierzchni dfoni podopiecznego, co pozwala pacjentowi czu¢ si¢ spraw-
cg dzialania. W ten sposéb dlon staje si¢ nosnikiem sygnatu i zarazem
komunikatu miedzy $wiatem otaczajagcym a umystem. Za dlonia zazwy-
czaj podaza wzrok, a wiec dokonuje sie koordynacja wzrokowo-ruchowa
i z czasem poznanie wielozmystowe. Im wiecej doswiadczen czuciowych
ma pacjent, tym sprawniej wykonuje rézne czynnosci. Etapy Terapii Inte-
rakeji Kierowanej prowadzg przez:
- przekazanie informacji czuciowej;
- pofaczenie doznan wzrokowych i dotykowych;
- poddanie doznan wzrokowych i dotykowych organizacji czasowej;
- ograniczenie lub zaprzestanie prowadzenia rak pacjenta przez terapeute
(Affolter, 1997).

Metoda Ruchu Rozwijajgcego W. Sherborne

Weronika Sherborne byla z wyksztalcenia nauczycielkg wychowania fi-
zycznego i fizjoterapeutka. Studiowala takze w Art of Movement Studio
w Manchester i wowczas zdecydowala si¢ pracowaé jako nauczycielka
tanca. Podczas nauczania zetknela sie z pracownikami Centrum Rehabi-
litacji Withymead i podjeta prace jako terapeuta ruchu wsrdd pacjentow
z zaburzeniami nerwicowymi. Przelomowym momentem w jej karierze
zawodowej byt udziat w kursie dla oséb, ktdre chcialy pracowac z dzie¢mi
z uposledzeniem umystowym. Wowczas Sherborne zaczeta rozwija¢ wia-
sna metode oddzialywania na dzieci i ponad 30 lat zycia poswiecita ksztal-
ceniu nauczycieli pracujacych z dzie¢mi i osobami dorostymi z uposledze-
niem umystowym. Propagowata swoja metode w wielu krajach, osobiscie
prowadzac kursy w Norwegii, Belgii USA i kilkakrotnie w Polsce. W latach
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60. XX wieku opracowata metode pod nazwa Ruch Rozwijajacy (Sher-
borne, 2018). Cwiczenia maja na celu stworzenie okazji do poznania wia-
snego ciala przez dziecko, usprawnienia motoryki, poczucia sity wlasnej,
sprawnosci i wlasnych mozliwosci ruchowych. Przy okazji dziecko poznaje
przestrzen i oswaja sie z nig, a kiedy przestrzen przestaje by¢ zagrozeniem,
bezpieczniej si¢ w niej porusza. Wazne jest, ze w ¢wiczeniach, ktére odby-
waja si¢ w parach lub grupowo, moga uczestniczy¢ takze rodzice, co daje
dziecku szczegoélne poczucie bezpieczenstwa. Na tej podstawie wyksztalca
sie $wiadoma kontrola ciata i jego ruchéw. Cwiczenia prowadzace do po-
znania wlasnego ciala to ¢wiczenia polegajace na tzw. wyczuwaniu.

Obecnie jest to bardzo popularna metoda, stosowana przez wiele o$rod-
kéw terapeutycznych.

Metoda Knillow

Malzenstwo: Marianna i Christofer Knillowie sg twdrcami Programu
Aktywnosci, ktérego celem jest otwarcie si¢ na drugg osobe (Knill, Knill,
1997). Malzonkowie polgczyli swoje zawodowe umiejetnosci w celu opra-
cowania programow usprawniajacych dzieci, mlodziez i dorostych z cigz-
kimi zaburzeniami w rozwoju ruchowym, poznawczym i spofecznym.
Zanim Marianna Knill rozpoczeta wspélprace z Norweskim Instytutem
Edukacji Specjalnej, ukonczyla wcze$niej Akademie Muzyczng w Oslo,
a potem studiowala w Guildhall School of Music and Drama w Londynie.
Natomiast Christofer Knill byt absolwentem Uniwersytetu w Leeds i pra-
cownikiem Norweskiego Instytutu Edukacji Specjalnej oraz konsultantem
i superwizjerem programéw pracy z osobami niepelnosprawnymi w An-
glii i krajach skandynawskich. Opracowanemu przez nich programowi to-
warzyszy muzyka jako podstawa kontaktu i komunikacji z osobami z po-
waznymi niepelnosprawno$ciami. Metoda ta okazata sie bardzo pomocna
w pracy z dzie¢mi wycofanymi, autystycznymi, ale takze agresywnymi.
Pozwala na prace grupows i indywidualng, przeznaczona jest dla dzieci,
mlodziezy i dorostych. Podstawowym zalozeniem jest, ze dotyk stanowi
pierwsze wrazenie, jakiego doznajemy, a wiec od wrazliwosci dotykowej
zalezy umiejetnos$¢ nawigzywania i podtrzymywania kontaktu oraz komu-
nikacja z otoczeniem. Zaburzone postrzeganie wlasnego ciata i brak kon-
troli nad ruchami jest przyczyna trudnosci w komunikacji. Aby je przefa-
ma¢, Knillowie wprowadzili muzyke, ktdra poprzez odpowiednio dobrane
i stale w czasie programu powtarzane sygnaly, pomaga orientowac si¢ w sy-
tuacji, rozpoznawac poczatek i kolejne etapy przebiegu zaje¢ i w ten spo-
sob stymuluje kontrole nad ruchami. Ponadto w czasie zaje¢ podopieczni
tacza procesy uczenia si¢ z okreslong aktywnoscig i koncentracja uwagi.
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Terapeuta takze stymuluje zachowanie uczestnikéw zaje¢ wlasnym glosem:
$piewa, mowi wyraznie i melodyjnie.

»Program Aktywnosci sklada sie z 6 czgsci:

- Programu Wprowadzajacego;

- Programu Specjalnego dla dzieci ze znaczng niepelnosprawnoscia ru-
chows;

- Programu Pierwszego, koncentrujacego si¢ na ¢wiczeniach gornej par-
tii ciala;

- Programu Drugiego, koncentrujacego si¢ na ¢wiczeniach dolnej partii
ciala;

- Programu Trzeciego wymagajacego od uczestnika wigkszej sprawnosci

i koordynacji ruchowej, a takze uwagi;

- Programu Czwartego - najtrudniejszego — gdzie duza role odgrywa juz

wlasna inicjatywa dziecka (np. taniec)” (Bozek, 2004, s. 88).

Wsrdéd odbiorcéw terapii nie ma ograniczen intelektualnych ani fi-
zycznych, a Programy Aktywnos$ci mogg by¢ stosowane réwnie dobrze dla
wspomagania rozwoju dzieci bez zadnych deficytéw rozwojowych oraz dla
dzieci ze sprzezonymi zaburzeniami i brakiem rozwoju komunikacji wer-
balne;j.

Metoda Kinezjologii Edukacyjnej P. Denissona

Chociaz metoda znana jest jako Metoda Kinezjologii Edukacyjnej P. De-
nissona, przy jej tworzeniu udzial brala jego Zona — Gail Denisson (Denis-
son, Denisson, 2003).

Paul Denisson, amerykanski pedagog cierpiat na dysleksje i opracowat
dla siebie zestaw ¢wiczen, ktére pomogly mu przezwyciezy¢ dolegliwos¢.
Nastepnie zastosowal swojg metode wobec innych. Opracowat takze ze-
staw procedur Pracy Mozgu, a metode oparl na badaniach z zakresu psy-
chologii rozwojowej i eksperymentalnej Uniwersytetu Poludniowej Ka-
lifornii. Zwolennicy idei kinezjologii edukacyjnej zaktadaja, ze ludzie sa
z natury uzdolnieni, ale nie wykorzystujg wszystkich mozliwosci mézgu,
poniewaz w zwigzku z lateralizacja dominuje u nich jedna pétkula mézgo-
wa. Denisson zaklada, ze dzigki ¢wiczeniom z zakresu gimnastyki mézgu
powstang nowe polfaczenia miedzy dwoma pétkulami i bilateralne funkcje
ciala zostang ,wlaczone” do ,,calosciowego myslenia” Podstawowy zakres
¢wiczen obejmuje:

— Cwiczenia na przekroczenie linii $rodkowej (podnoszg koordynacje
prawa-lewa, do1-gora);

~ Cwiczenia wydluzajace (pomagaja rozluzni¢ napiecia, ktére gromadza
sie¢ w mig$niach i ciegnach);
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— Cwiczenia energetyzujace i poglebiajace postawe (pomagajg odtworzy¢
polaczenia nerwowe migdzy cialem a mozgiem).

Metoda Paula Denissona jest wspomaganiem naturalnego rozwoju
czlowieka bez wzgledu na jego wiek poprzez ¢wiczenia ruchowe, ktére
prowadza do integracji obu potkul mézgu. Terapia jest pomocna dla dzieci
dyslektycznych, dysortograficznych, z dysfunkcjami wynikajacymi z réz-
nych wad rozwojowych. Pozwala na rozladowanie stresu i napiecia, ulatwia
komunikacje z innymi ludzmi (Hanaford, 1998; Zwolenska (red.), 2002).

Kinezjologia Edukacyjna P. Denissona jest uznang w USA i 80. in-
nych krajach (m.in. w Szwajcarii, Austrii, Francji) metodg wspierajacg
uczenie sie.

Metoda le Bon Départ - Metoda Dobrego Startu

Metoda le Bon Départ znana byta we Francji w latach 60. XX wieku jako
aktywizujaca rozwoj funkeji psychomotorycznych i ich integracji, w formie
¢wiczen przygotowujacych dziecko do podjecia nauki czytania i pisania, ale
znalazla takze zastosowanie w usprawnianiu zaburzonych funkeji psycho-
motorycznych. Poczagtkowo zainteresowani nig byli lekarze-neuropsychia-
trzy i za ich posrednictwem dotarla ona do Polski. Jednak jej inicjatorka
byla Holenderka Thea Bugnet-van der Voort. W latach 60. ubiegtego stu-
lecia z metoda tg zetknela si¢ takze prof. Halina Spionek podczas swojego
stypendium naukowego w Paryzu (1957), ktéra w ramach psychologii kli-
nicznej dziecka zajmowala si¢ deficytami parcjalnymi, zaburzeniami tem-
pa i rytmu rozwoju oraz zaburzeniami dynamiki proceséw nerwowych,
ktore — wedlug prowadzonych pod jej kierunkiem badan - byly najczest-
sza przyczyna niepowodzen szkolnych uczniéw (Spionek, 1970, 1972).
Ostatecznie w Polsce Metode Bon Départ rozpowszechnita prof. Marta
Bogdanowicz pod nazwg Metoda Dobrego Startu (1965), ktéra pierwotng
metode udoskonalila i uzupetnita o dodatkowe ¢wiczenia (Bogdanowicz,
1965, 2006). Metoda Dobrego Startu usprawnia dziatanie analizatora wzro-
kowego, stuchowego i koordynacje kinestetyczno-ruchows, koordynuje
czynnosci wzrokowo-stuchowo-ruchowe i harmonizuje wszystkie funkcje
psychomotoryczne. W metodzie Dobrego Startu stosowane sg trzy rodza-
je ¢wiczen: ruchowe, ruchowo-stuchowe i ruchowo-stuchowo-wzrokowe.
Dzieci wykonuja ¢wiczenia w takt muzyki i $piewajac piosenki, koordynu-
jac jednoczes$nie ruchy ze $piewanym tekstem.

Terapia metodg Marii Montessori
Tworczynia metody jest Maria Montessori, ktéra pochodzila z wloskiej
rodziny inteligenckiej; w 1890 roku podjeta na Uniwersytecie Rzymskim
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studia matematyczne i przyrodnicze, a po dwoch latach w 1892 roku roz-
poczeta studia medyczne, ktére ukonczyla w 1896 roku otrzymujac tytut
»Dottoressa” w dziedzinie psychiatrii. Podjeta prace jako wolontariuszka
w Klinice Psychiatrycznej, w ktorej prowadzita obserwacje dzieci uposle-
dzonych umystowo. Opiekujaca si¢ nimi pielegniarka twierdzila, ze dzieci
te sg bardzo takome, bo ledwie zjedza, zaczynajg interesowac sie okruchami
na podlodze. Montessori jednak byta wstrzaénieta faktem, ze w tym pokoju
nie bylo absolutnie nic, co te dzieci moglyby wzia¢ do reki. Gdy w 1898
roku jedzie na Narodowy Kongres Pedagogiczny w Genewie: Montessori
mowi o wloskich szkotach, gdzie dzieci s3 przyttoczone karami i przesla-
dowaniami, nic ze szkoly nie wynoszac. Kolejne dwa lata poswiecita na
doksztalcanie si¢ w dziedzinie pedagogiki, studiowanie dziel z pedagogiki
specjalnej oraz prace badawcza.

W tym samym czasie rzymscy psychiatrzy z Sante De Sanctisem na cze-
le (wloski psychiatra i psycholog, ktéry wprowadzit do psychiatrii pojecie
dementia praecocisima), zaczynajg interesowac si¢ ,metoda fizjologiczng”
Eduarda Seguin’a, ktéry byl wychowawca gluchych i nie méwiacych oséb,
w tym Victora z Aveyron, znanego jako ,,Dzikie dziecko”. Okoto 1840 roku
zalozyl pierwsza prywatna szkole w Paryzu, poswiecong edukacji oséb
z niepelnosprawnoscig umystows, a w 1846 roku opublikowal Traitement
Moral, Hygiéne et Education des Idiots, ktdra to praca jest uwazana za naj-
wczesniejszy podrecznik, opisujacy potrzeby dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Po rewolucjach europejskich w 1848 roku wyemigrowat do
USA, gdzie stworzyl sie¢ szkot dla uposledzonych umystowo dzieci i mlo-
dziezy, starajac si¢ rozwija¢ u nich niezaleznos¢ i uczac poprzez taczenie
zadan fizycznych i intelektualnych.

M. Montessori w pracy z dzie¢mi wykorzystywata pomoce naukowe
opracowane przez Edouarda Séguina oraz materiat dydaktyczny wlasnego
pomystu. Wyniki jej pracy dydaktycznej z dzie¢mi uposledzonymi umy-
stowo byly imponujace, a w czasie egzamindw, jej podopieczni — mimo
stwierdzonych zaburzen rozwoju i niepelnosprawnosci umystowej otrzy-
mali wyzsze noty od swoich typowo rozwijajacych sie rowiesnikow.
6 stycznia 1907 roku Maria Montessori otworzyla pierwszy Casa dei Bam-
bini w rzymskiej robotniczej dzielnicy San Lorenzo. Uczeszczalo do niego
okolo 50 dzieci w wieku 2-6 lat. Porzucita prace lekarza oddajac si¢ wy-
tacznie pracy pedagogicznej i wychowawczej. W 1909 roku Maria Montes-
sori wydala pierwsza ksigzke opisujacg nowatorska koncepcje przedszkola
i zarys metody pracy z dzie¢mi w przygotowanym otoczeniu. Nota bene,
w 1913 roku zostala ona przetlumaczona na jezyk polski i wydana przez
Drukarni¢ Naukowg z ul. Mazowieckiej w Warszawie pod tytulem: Domy
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dziecigce. Metoda pedagogiki naukowej stosowana w wychowaniu naj-
miodszych dzieci. Lata 1910-1952 to okres popularyzacji metody i rozwdj
montessorianskiej teorii pedagogicznej: odbyto si¢ 28 narodowych i mie-
dzynarodowych kurséw (Europa, Ameryka, Azja), 9 miedzynarodowych
kongresow, wydano wiele ksigzek Montessori.

W metodzie Marii Montessori bierze si¢ pod uwage fakt, ze kazde
dziecko rozwija si¢ we wlasnym tempie, a poniewaz ma mozliwos¢ wyboru
i czuje sie odpowiedzialne za to, co robi, pracuje z prawdziwg przyjemno-
$cig. Obserwacja rozwoju czlowieka przez Marie Montessori od urodzenia
do wieku dorostego doprowadzila do podejscia edukacyjnego, ktére wspie-
ra naturalny rozwdj dzieci, dostarczajgc umiejetnosci, aby w petni wyko-
rzystaé w zyciu swoj potencjal.

W Polsce metoda M. Montessori jest bardzo popularna zaréwno wobec
dzieci z niepelnosprawnoscig, jak i wobec dzieci pelnosprawnych, ale we jej
rodzimej Italii jest niedoceniana.

Préba analizy skutecznosci metod prezentowanych terapii nie jest
zadaniem latwym i obawiam si¢, Ze nie bedzie do konca wiarygodna, ale
warto ja podja¢, aby pokaza¢ przed jak trudnym zadaniem stojg praktycy,
kiedy muszg zdecydowa¢, ktdra z tych metod jest najbardziej adekwatna
w odniesieniu do konkretnego pacjenta. Niezaleznie od tego, czy twor-
ca metody terapeutycznej byl psycholog, fizjoterapeuta, neurolingwista,
lekarz, czy pedagog specjalny, kazdy z nich posiadal wiedze na temat ge-
nezy podstawowych neurologicznych mechanizméw integracji funkcji
ruchowych, zmystowych i intelektualnych. Ich podopiecznymi byty gtéw-
nie dzieci z zaburzeniami funkcjonowania ruchowego i intelektualnego,
z uszkodzeniami mézgu, z zaburzeniami mowy i komunikacji, ale réwniez
mlodziez i osoby doroste z podobnymi zaburzeniami. Z pewnoscig przy-
$wiecal im jeden cel: znalez¢ najbardziej przystepny sposob przetamania
blokady organizmu i wyzwoli¢ naturalne sily, pozwalajace przezwycigzy¢
trudnos$ci w panowaniu nad wlasnym cialem i umystem. Dzisiaj te wlasci-
wosci cztowieka nazywamy rezyliencjg i wiele z prezentowanych metod ma
na celu wyzwolenie tkwigcych w organizmie sit.

Jean Ayres siega do najwczesniejszych doswiadczen w rozwoju onto-
genetycznym czlowieka zakladajac, ze okres sensytywny dla integracji
sensorycznej rozpoczyna sie¢ w zyciu ptodowym, a konczy okoto siddme-
go roku zycia. Jesli w tym czasie nie rozwing si¢ okreslone umiejetnosci,
to w kolejnych stadiach rozwoju pojawig si¢ trudnosci w funkcjonowaniu
i zachowaniu dziecka. Ayres zwrdcita uwage na zwigzek procesu uczenia
si¢ z procesami integracji sensorycznej i w tym celu skonstruowala sze-

»

reg ¢wiczen, ktdére nazwata ,,zabawg naukowq”. Zadania stawiane dziecku
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wykorzystujg zasade ,,strefy najblizszego rozwoju” Wygotskiego, tym sa-
mym zmuszajac dziecko do podejmowania wysitku nie przekraczajacego
jego aktualnych mozliwosci, ale wykraczajacych poza opanowane umiejet-
nosci. Stymulowane przez zabawe bodzce zmystowe docierajac do central-
nego ukladu nerwowego, organizuja lepsza koordynacj¢ zmystowo-rucho-
w3 ilepszg kontrole nad wlasnym cialem oraz jego potozeniem w stosunku
do otaczajacej przestrzeni.

Podobne zalozenie przyjeta Montessori, wedtug ktérej prowokowanie
rozwoju poprzez faczenie zachowan fizycznych i intelektualnych, wspiera-
ne poprzez odpowiednie materialy dydaktyczne, miato prowadzi¢ (i w jej
terapii prowadzilo) do maksymalnego wykorzystywania potencjalu umy-
stowego tkwigcego w kazdym cztowieku — nawet z glebokim uposledze-
niem umystowym.

Laczenie bodzcow dotykowo-czuciowych ze zmystowymi bylo trakto-
wane jako stymulator rozwoju umystowego w terapii Affolter i Sherborn,
a laczenie doznan czuciowo-dotykowo-ruchowych z muzyka pojawia sie
w terapii Knilléw i metodzie Bon Départ.

W metodzie Bobath i Masgutovej odnajdujemy wspdlne odwolanie si¢
do naturalnych genetycznych mechanizméw samoregulacji i o nich bezpo-
$rednio méwi Masgutova, natomiast Bobath wskazuje na nieprawidtowe
bodzce prioprioceptywne przy zmianach polozenia ciala, kiedy uszkodzo-
ne sg struktury centralnego ukladu nerwowego. Terapia polega na sztucz-
nym wywolaniu bodzcéw, ktdre skoryguja niewlasciwe czucie wewnetrzne
i przekaza do centralnego uktadu nerwowego nowy wzorzec ruchowy, kto-
ry nie mogt powsta¢ w sposob naturalny.

Najwiecej kontrowersji budzi w ostatnich latach skutecznos¢ terapii
Denissona, czesciej stosowana w edukacji jako panaceum na trudnosci
W uczeniu sig, a ostatnio jako metoda pobudzajaca ucznia do gimnastyki
mozgu, ktérego mozliwosci przecietny cztowiek nie wykorzystuje w 90%.
Denisson glosi, ze dzigki odpowiednim ¢wiczeniom powstang nowe po-
faczenia miedzy dwoma pétkulami moézgu, co pozwoli na ,wiaczenie”
bilateralnych funkgji ciala i wykorzystanie calego potencjatu czlowieka
podczas uczenia si¢. Przekonanie o dychotomizacji funkcji péotkul mo-
zgowych moze wynika¢ z niepoprawnie interpretowanych danych na te-
mat asymetrii anatomicznej potkul mézgu (Geschwind, Levitsky, 1968).
Badania wykorzystujace techniki obrazowania pracy mézgu potwierdza-
ja, ze podczas wykonywania wiekszosci zadan pétkule wspotpracuja ze
sobg (Mercer, 2010), a gléwnym kanatem transferu informacji miedzy
nimi jest spoidto wielkie (Alferink, Farmer-Dougan, 2010; Herzyk, 2006;
Walsh, Darby, 2008). Zalozenie Denissona, ze dzigki ¢wiczeniom mdzgu
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powstang nowe polaczenia miedzy dwoma poétkulami nie ma zadnych
naukowych podstaw, bowiem nie ma dowodéw na to, ze w ciggu zycia
powstaja nowe wlokna w spoidle wielkim, ani na to, ze ich liczba wply-
wa na szybko$¢ transmisji informacji. O tym decyduje grubos¢ widkien
i ostonki mielinowej (Korab, 2008). Podejmowanie dziatan majacych na
celu ,,synchronizacje potkul mézgowych” jest sprzeczne z wiedzg na te-
mat moézgu i jego aktywnosci (Beyerstein, 1999), podobnie jak zalozenie,
ze czlowiek wykorzystuje tylko 10% potencjalnych mozliwosci mdzgu
W procesie uczenia si¢. Mozg stanowiac 2% masy ciala zuzywa okoto 20%
tlenu i 20-25% glukozy zuzywanych przez caly organizm, stad niemoz-
liwe jest, aby w toku ewolucji powstat tak energochlonny organ, ktérego
90% jest niewykorzystywane! (Fix, 1997).

Obecnie metoda Denissona jest bardzo popularna w polskich przed-
szkolach, nauczaniu wczesnoszkolnym i w terapii psychologiczno-pedago-
gicznej. R. Borowiecka (2008) zwrécita uwage, ze ten sam zestaw ¢wiczen
jest adresowany zaréwno do dzieci rozpoczynajacych nauke szkolng, jak
i do dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi oraz z zaburzeniami
zachowania, co jest calkowicie sprzeczne z zasadg indywidualizacji pracy
z dzieckiem. Jednak samo uczestniczenie w sesjach ,,gimnastyki moézgu”
moze przynies¢ pozytywne efekty wynikajace z dzialania czynnikéw nie-
specyficznych takich jak: pozytywny wplyw ruchu na ogélne funkcjono-
wanie jednostki, rozwéj spoleczny dzigki uczestnictwu w grupie, wzrost
motywacji do wykonywania ¢wiczen (Grabowska, 2008).

Kazda z tych metod poszukuje sposobu na zastgpienie nieprawidto-
wo wytworzonych mechanizméw czuciowo-zmystowo-ruchowych przez
takie, ktére w naturalnych warunkach u prawidtowo rozwijajacego si¢
czlowieka powstajg samoistnie. Wszystkie zakladajg takze istnienie za-
leznosci miedzy rozwojem intelektualnym a sensoryczno-motorycznym,
nawiazujac do piagetowskiej teorii rozwoju poznawczego.

Ktodra jest najbardziej skuteczna? — Nie ma na to pytanie jednoznacz-
nej odpowiedzi, poniewaz o wyborze metody terapii decyduje nie tylko
stan zdrowotny pacjenta, ale takze jego wiek, przebyte juz doswiadcze-
nia z innymi rodzajami terapii, kompetencje terapeuty do stosowania
konkretnej metody, poziom komunikacji z pacjentem, rodzaj wspodtpra-
cy z rodzicem/opiekunem, ewentualne przeciwwskazania medyczne do
stosowania konkretnej terapii, intensywnos$¢ terapii, motywacja pod-
opiecznego, wspotwystepowanie innych form oddzialywania terapeu-
tycznego i rehabilitacyjnego i wiele jeszcze innych, nie zawsze dajacych
sie zdefiniowa¢ czynnikow, ktore razem wziete decyduja o powodzeniu
rehabilitacji.
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1.4. Niepetnosprawnos¢ w medycynie

Jedli za podstawe rozumienia niepelnosprawnosci przyjmie si¢ medyczny
(biologiczny) model zdrowia zaproponowany przez WHO, to niepetno-
sprawnos¢ jest naruszeniem stanu zdrowia. Dotyczy ono funkcjonowania
organizmu w zakresie budowy i zdolnosci czynno$ciowych wszystkich
organéw i narzadéw ciala ludzkiego. Wobec tego teoretycznie, czlowiek
z niepelnosprawnoscia moze stac si¢ pacjentem lekarza z takg specjalno-
$cig, ktora dotyczy uszkodzonego organu, lub narzadu. Przy oczywistym
zaburzeniu funkeji konkretnego narzadu w pierwszej kolejnosci diagnoze
stawia — w zaleznosci od rodzaju niepelnosprawnosci: okulista, laryngo-
log, ortopeda, neurolog. Jesli niepelnosprawnos¢ dotyczy dziecka, to leka-
rzem pierwszego kontaktu, kierujacym do specjalisty, jest pediatra, a jesli
cztowieka dorostego - to lekarzem pierwszego kontaktu jest zazwyczaj in-
ternista. Dla 0oséb w wieku starszym takim lekarzem podstawowej opieki
medycznej bywa geriatra.

Niekiedy niepetnosprawno$¢ sama w sobie nie wymaga szczegoélnych
konsultacji medycznych - tak jest np. w przypadku niepelnosprawnosci
intelektualnej, ale ten rodzaj niepelnosprawnosci niesie ze sobg ryzyko nie-
prawidfowosci wielonarzadowych i — w zaleznosci od objawéw — wymaga
bezposredniego udzialu, badz stalego nadzoru lekarza kardiologa, diabe-
tologa, audiologa, foniatry, alergologa, urologa, chirurga i wielu innych
stosownie do konkretnego problemu zdrowotnego pacjenta. Niepelno-
sprawnos¢ sensoryczna (wzrokowa, stuchowa), jesli jest znaczna, na ogot
nie angazuje specjalisty po postawieniu diagnozy, zwlaszcza jesli jest to stan
stabilny, a wspdlczesna medycyna nie dysponuje jeszcze metodami przy-
wrocenia utraconej sprawnosci. Dla lekarza pacjent, ktéremu nie moze
pomoc, jest pacjentem nie przynoszacym mu zawodowej satysfakeji i tak
tez najczesciej sg traktowane osoby niewidzace, czy niestyszace. Nie jest to
jednak najbardziej korzystna sytuacja dla 0séb z niepelnosprawnoscig, bo
w niesprawnym organie mogg przebiega¢ inne procesy chorobowe, ktore
sa dokuczliwe dla osoby zdiagnozowanej ostatecznie np. podwyzszone ci-
$nienie srodgatkowe, zmiany nowotworowe, ktore wezesnie wykryte moga
zapobiec amputacji gatki ocznej, czy tez przerzutom do innych organéw.
Dla wigkszosci okulistéw pacjent niewidzacy nie musi juz przychodzi¢
na zadne konsultacje, bo skoro nie widzi, to po co? W ten sposéb osoby
niewidome pozostaja czasem zupelnie bezradne wobec oczywistych dole-
gliwosci z niefunkcjonujacego narzadu, a kiedy w koncu trafiajg do okuli-
sty — bywa za p6zno, aby im poméc. Z punktu widzenia medycznego taka
pomoc i tak niewiele zmienia poza ulzeniem w ewentualnym bélu, piecze-



74 1. Réznorodnos¢ ujmowania problematyki niepetnosprawnosci

niu, swedzeniu, czy suchosci galki ocznej, ale czesto jest tak, ze diagnoza
»hiewidomy” nie jest jednoznaczna z niemoznoscig reagowania na $wiatto
(tylko 4% os6b na $wiecie uznanych oficjalnie za niewidomych ma tzw.
czarng $lepote, to znaczy nie reaguja nawet minimalnie na wiatto!). Dla le-
karza to i tak nic nie oznacza, ale z psychologicznego punktu widzenia jest
to bardzo duzo, bo reakcja na $wiatlo umozliwia prawidlowg orientacje np.
w porach dnia, umozliwia odréznienie pogodnego, stonecznego poranka
od pochmurnego, a co za tym idzie, sugeruje temperature i sposob ubrania
sie, w koncu ufatwia orientacje przestrzenna i utatwia samodzielne poru-
szanie si¢ w przestrzeni. Dla oséb, ktdre nie znajg szczegélowo problematy-
ki rehabilitacji tyflologicznej — a niestety dla lekarzy okulistow sg to sprawy
obce - tak ograniczone widzenie nie jest warte specjalistycznej uwagi: jesli
nawet ulegnie pogorszeniu, to w zakresie diagnozy medycznej, nic to nie
zmienia. Podobnie zresztg jest z resztkami stuchu i chociaz nie mozna na
tej bazie oczekiwa¢ komunikacji werbalnej, to w wymiarze jednostkowym,
s3 to bardzo wazne podstawy funkcjonowania indywidualnego.

Nie zapominajmy jednak, ze oprocz ewidentnej niepelnosprawnosci,
kazdy cztowiek moze w kazdym momencie swego zycia zachorowac i sta¢
sie pacjentem wymagajacym nie tylko diagnozy i terapii farmakologicz-
nej, ale czesto leczenia szpitalnego. I tu zaczyna si¢ problem podwdjny:
jeden dotyczy samego pacjenta, a drugi — lekarza/lekarzy i calego perso-
nelu medycznego oraz pomocniczego. Pacjent — w zaleznosci od rodzaju
i stopnia niepelnosprawnosci nie zawsze jest w stanie w odpowiednim
momencie dotrze¢ do lekarza, przekaza¢ w komunikatywny sposéb, co
mu dolega, zalatwi¢ formalnosci zwigzane z dostaniem si¢ do odpowied-
niego specjalisty i swobodnie przemieszczac¢ sig. Jesli jest dzieckiem albo
pozostaje pod stalg opieka, to wowczas opiekun jest odpowiedzialny za
wyzej wymienione dziatania, ale i jemu niejednokrotnie nie jest tatwo.
Wystarczy, ze mamy do czynienia z matkg - stalym opiekunem doroste-
go niepelnosprawnego dziecka, ktére wymaga nieustannej opieki i jest
niesamodzielne. Najczesciej staly opiekun jest juz sam w wieku starszym
i oprocz typowych dla swego wieku choréb (ktére najczesciej ignoruje
ze wzgledu na brak czasu!), nie jest w stanie dzwigac¢, czy pcha¢ wozek
z niepelnosprawnym podopiecznym, nierzadko reagowa¢ na tylko jemu
zrozumiale sygnaly komunikacyjne swojego dziecka, czy hamowac¢ jego
nieadekwatne do aktualnej rzeczywistosci zachowanie (jak w przypad-
ku glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej). Postronny obserwator
moze zauwazy¢: przeciez mozna wzigé taksowke — sg takie przewozace
osoby niepelnosprawne! — Ale transport nie jest za darmo, a wiekszos¢
rodzin z osoba niepelnosprawna, wymagajaca statej rehabilitacji i lekow
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w celu utrzymania w jako takiej kondycji fizycznej — jest w bardzo zlej sy-
tuacji materialnej i kazdy nieprzewidziany wydatek jest niejednokrotnie
niemozliwy do zrealizowania.

Wydawaloby sie, ze osoby samodzielne, pelnosprawne intelektualnie,
ale z niepelnosprawnoscia sensoryczng, czy ruchowg sa w duzo lepszej
sytuacji. Na pewno w lepszej, ale nawet calkowicie sprawna osoba w mo-
mencie powaznej choroby staje si¢ nieporadna i nie zawsze ma wystar-
czajaco duzo sily, aby samodzielnie i$¢ do lekarza. Wezwanie pogotowia
ratunkowego jest dobrym wyjsciem, ale nie dla osoby gluchej, dla ktorej
komunikacja telefoniczna - aczkolwiek dostepna —sprawia wiele kfopotow
w momencie silnego stresu, czy dotkliwego bdlu.

W lepszej komunikacyjnie sytuacji jest osoba niewidzaca, ale dla niej
samodzielne dotarcie do rejestracji i gabinetu lekarza, poruszanie si¢ po
korytarzach pogotowia, czy przychodni, albo szpitala jest zupelnie nie-
wykonalne. Personel medyczny - zwlaszcza podczas ostrego dyzuru - nie
zajmuje si¢ osobg niewidzaca, ale nawet jesli zauwazy bialg laske, to wyda-
je zyczliwe polecenia typu: prosze tam sobie usig$¢ i czeka¢ jak pana/pani
numerek bedzie wzywany (sic!). Tylko gdzie to jest ,tam’, jak bedzie wzy-
wany ten numerek? — jesli przez glosnik, to jest szansa na uslyszenie, ale
niekoniecznie na szybkie zareagowanie i kolejka ,,minie’, ale jesli jest tylko
wyswietlany na monitorze, to mozna czeka¢ w nieskonczonos¢. Na pomoc
innych pacjentow, takze cierpigcych, rzadko mozna liczy¢. Nie lepiej jest na
oddziale szpitalnym, kiedy pacjenta niewidzacego kladzie si¢ w tézku i nie
informuje ani gdzie jest tazienka, ani jak wezwa¢ pomoc (dzwonek ,,gdzies”
powinien by¢, tylko gdzie?), ktéredy dojs¢ do toalety. Inni pacjenci takze sa
chorzy i nie mozna od nich oczekiwa¢, ze wielokrotnie przemierza z osoba
niewidzacg korytarze oddzialu, pokazujac przy tym odpowiednie punkty
orientacyjne (co to wymaga profesjonalnej wiedzy), aby osoba niewidzgca
sama mogla wreszcie trafi¢ na przyklad do fazienki lub toalety.

Niektorzy samodzielnie probuja poznawaé otoczenie, ale wowczas sg
strofowani przez personel, ze albo w ich stanie zdrowia tego nie wolno ro-
bi¢, albo, ze przeszkadzaja, albo, ze nie wolno, bo nikt nie bedzie brat od-
powiedzialnosci, jesli im si¢ co$ stanie. Stuchatam kiedys$ opowiesci mlodej
niewidomej mamy, ktdra kilka razy — bez zadnej zapowiedzi — byta prze-
noszona z sali do sali na oddziale porodowym. Nawet jesli juz nauczyla si¢
samodzielnie trafia¢ do tazienki, to inna sala zawsze poczatkowo wyma-
gala nauczenia si¢ jej lokalizacji w stosunku do poprzedniej. Ciekawe przy
tym, Ze im bardziej samodzielna jest osoba z niepelnosprawnoscia, tym
mniej jest w otoczeniu checi poznania jej rzeczywistych potrzeb i utrud-
nien. Czyzby dla 0séb petnosprawnych byt to ,,problem z glowy”, bo w ich
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mniemaniu nie musza sami uczestniczy¢ w niewygodnej dla siebie sytu-
acji? (por. Konarska, 2008, 2015).

Osoba na wozku inwalidzkim wobec wlasnej choroby bywa najbardziej
nieporadna, zwlaszcza jesli dolegliwo$ciom towarzyszy utrata sity fizycz-
nej. Samodzielne przemieszczenie si¢ z t6zka na wozek inwalidzki wyma-
ga ogromnego wysitku fizycznego, koordynacji dtugo ¢wiczonych ruchéw
i koncentracji uwagi. Poniewaz sam widok wozka inwalidzkiego wzbudza
respekt wobec osoby na nim siedzacej, dlatego kiedy w konicu osoba nie-
pelnosprawna ruchowo dotrze do placéwki zdrowotnej, znajda sie tam
ludzie, ktorzy pomagaja jej przemieszczaé sie, ale jak ja wreszcie poloza
w szpitalu, to niech sobie lezy: mamy basen, umyjemy, podamy do 16zka
jes¢, a na zabiegi i badania zawieziemy. Calkowicie przedmiotowe trak-
towanie, bez respektowania ludzkich potrzeb, nie méwigc juz o poszano-
waniu godnosci! Ale wszystko odbywa si¢ w imi¢ dobra i bezpieczenstwa
pacjenta. A jesli pacjentem jest osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu znacznym i glebokim? — Tu proces bezposredniej komunika-
cji jest na ogot albo zaburzony, albo wiarygodno$¢ wypowiedzi pacjenta
jest poddawana w watpliwos¢. Pacjent taki jest najczesciej traktowany jak
ubezwlasnowolniony, bo fakt, ze zgode na hospitalizacje i zabiegi podpisu-
je jego prawny opiekun jakby usprawiedliwial jego dalsze przedmiotowe
traktowanie. A ,,najlepiej’, zeby byt leczony na oddziale psychiatrycznym,
bez wzgledu na rodzaj dolegliwosci.

Padto duzo przykrych stéw pod adresem personelu medycznego, kto-
ry — nie tak zresztg rzadko - styka si¢ z osobami niepelnosprawnymi. Dla
usprawiedliwienia tego zachowania trzeba powiedzie¢, ze spoleczenstwo,
w jakim wigkszo$¢ z nas wychowywala si¢ i w dalszym ciagu funkcjonu-
je, nie ulatwia ani samodzielnego zycia osobom z niepelnosprawnoscia,
ani nie uczy bezposrednich z nimi relacji. Na studiach medycznych, czy
pielegniarskich takze wiedza na ten temat — jesli nawet jest — to jest bar-
dzo skapa i nie zawsze przekazywana przez osoby kompetentne, a mam tu
na mysli psychologéw rehabilitacyjnych, ktérych brak. Dlatego tak waz-
ne jest wlaczenie w program studiéw medycznych i pielegniarskich bloku
zaje¢ przyblizajacych przysztym lekarzom i pielegniarkom/pielegniarzom
specyficzne potrzeby pacjenta z niepelnosprawnosciag w zaleznosci od
rodzaju i stopnia dysfunkeji oraz sposobu udzielania im kompetentne;j
pomocy w sytuacji, gdy napotykaja bariery, ktorych nie posiadaja osoby
pelnosprawne.

Oproécz niepelnosprawnosci w zetknieciu z praktyczna strong bycia pa-
cjentem jest jeszcze inny, nie mniej wazny aspekt relacji miedzy medycyng
a niepelnosprawnoscig. Dotyczy on badan naukowych na temat przyczyn
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konkretnego rodzaju niepelnosprawnosci, na temat sposobu jej zapobie-
gania, przywracania sprawnosci, czy tagodzenia skutkéw niepetnospraw-
nosci. Cze$¢ z tych badan jest rzeczywiscie zwigzana z okreslonymi dzie-
dzinami wiedzy medycznej np. genetyka, mikrochirurgia, neurochirurgia,
ortopedia, okulistyka, laryngologia i foniatrig, ale wiele podejmowanych
badan jest coraz czgsciej prowadzona w wielodyscyplinarnych zespotach
naukowych. Potaczenie wiedzy z réznych dziedzin daje zaskakujace wy-
niki i prowadzi do nieoczekiwanych postepéw w rozwoju mozliwosci
medyczno-rehabilitacyjnych. Nalezy wspomnie¢ tu o nieprzewidywalnej
wrecz uzytecznosci dynamicznie rozwijajacej sie informatyki i zwigzanej
z nig techniki. Z jednej strony ma juz ona ogromny udzial w bezposrednim
zastosowaniu w zabiegach medycznych, wyreczajac zbyt mato precyzyj-
ne oko i reke chirurga, a takze zbyt inwazyjna aparature w bezposredniej
ingerencji w organizm czlowieka. Z drugiej - mamy nieoceniony udzial
informatyki w tworzeniu wszelkiego rodzaju protez, ktérych juz dzisiaj
protezami w doslownym znaczeniu nawet nazwa¢ nie mozemy. Tak jest
z ,czytajagcymi” komputerami dla oséb niewidzacych, z implantami stu-
chowymi dla 0séb niestyszacych, z protezami konczyn, ktdrych sprawnos¢
jest niekiedy lepsza od naturalnych, co bylo powodem zakwestionowania
udziatu Oskara Pistoriusa w igrzyskach nie tylko paraolimpijskich, ale tak-
ze w konkurencji z pelnosprawnymi sportowcami. Nie oznacza to oczy-
wiscie, Ze osoby z niepelnosprawnoscia nie odczuwaja braku wtasnego
naturalnie funkcjonujacego organu, kiedy naucza si¢ (czesto z ogromnym
wysitkiem) korzystac z protezy.

Wspdlczesna nauka stawia dzisiaj przed teoretykami i praktykami
bardzo trudne zadanie, bo niewiele juz mozna osiagna¢ w izolacji, a po-
step w zadnej dziedzinie nauki nie jest mozliwy bez interdyscyplinarnego
wspoldziatania. Dlatego czasem trudno jest oddzieli¢ osiagniecia, przypi-
sujac je konkretnej specjalnosci, zwlaszcza jesli naleza one do tego samego
obszaru nauk, albo sg pokrewne. Czasami zupelnie inne intencje badacza
prowadza do wykorzystania jego wynikéw naukowych przez specjalistow
z odleglej nieraz dyscypliny, a w kregu nauk pokrewnych jest to prawie
regula. Tak wlasnie dzieje si¢ z psychologia rehabilitacyjna, kliniczng spo-
teczng, pedagogika specjalng i medycyng. Medycyna z kolei bardzo duzo
zawdziecza rozwojowi nauk $cistych i techniki. A ich osiagniecia — posred-
nio przez medycyne - trafiajg do psychologii klinicznej i rehabilitacyjne;.

Jesli przyjrzymy sie poczatkom psychologii rehabilitacji i przeanalizu-
jemy zainteresowania badawcze psychologéw, ktorzy polozyli podwaliny
pod te specjalnos¢, to musimy wymieni¢ W.E. Fordyce, ktory wszedt do
srodowiska rehabilitacji klinicznej z doswiadczeniem w zakresie oceny
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osobowosci (jego wczesne publikacje dotyczyly MMPI — Minnesota Mul-
tiphasic Personality Inventory). To wlasnie Fordyceowi zawdzieczamy
jedno z najwczesniejszych badan empirycznych dotyczacych osobowosci
i niepelnosprawnosci. W swojej pionierskiej pracy (Fordyce, 1964) zba-
dat profil osobowosciowy starannie dobranej grupy oséb z uszkodzenia-
mi rdzenia kregowego. Praca ta dostarczyla dowodow, ze pacjenci, ktérzy
doznali uszkodzenia rdzenia kregowego przejawiaja osobowosciowo uwa-
runkowane tendencje do zachowan ryzykanckich, zagrazajacych zdrowiu.
Fordyce zastosowal takze teori¢ uczenia si¢ behawioralnego w celu wyja-
$nienia dynamiki zdarzen warunkujacych i wzmacniajgcych ,,zachowanie
bdlowe” (1971) i cierpienie z powodu niepelnosprawnosci (1988), nato-
miast jego ksiazka pt. Behavioral methods for chronic pain and illness (1976)
stala sie klasyka w psychologii rehabilitacji i psychologii zdrowia. W jego
koncepcji zachowania bélowe sg uwarunkowane przez srodowisko inter-
personalne i spoleczne pacjenta, a te reakcje sSrodowiskowe stuza utrzyma-
niu lub zwiekszeniu zachowan bélowych. Fordyce zwrécit takze uwage na
niekorzystne nastepstwo przyjmowania lekéw traktowanych jako koniecz-
ne w leczeniu bdlu: zalecal stosowanie tzw. harmonograméw czasowych
przyjmowania lekow przeciwbdlowych, aby zapobiec nabywaniu dezadap-
tacyjnych wzorcéw behawioralnych. Proponowany przez Fordycea model
harmonograméw czasowych miat takze znaczenie w rehabilitacji bélu
u 0s6b niepelnosprawnych ruchowo, ktdre obnizaty poziom aktywnosci
ruchowej w poczatkowej fazie rehabilitacji, poniewaz odbieraty zwigkszo-
ny bol w kategoriach ,,kary”, co moze przyczynia¢ si¢ do wadliwych wzor-
cow uczenia si¢ i obnizonych pozioméw aktywnosci, ktore nagradzaja za-
chowanie bolu z biegiem czasu.

Fordyce opieral si¢ w teorii rehabilitacji na psychologicznych modelach
warunkowania, ale inni psychologowie, ktorzy zajmowali si¢ adaptacja do
niepelnosprawnosci, za podstawe swoich teoretycznych rozwazan przyje-
li psychoanalize. J. Siller ttumaczyl stan po utracie funkeji ruchowej lub
po amputacji konczyny jako poczucie ,kastracji’, a przezycia towarzysza-
ce niepelnosprawnosci jako cios dla nieodfacznego narcyzmu jednostki.
Dlatego u wiekszo$ci oséb po nabyciu niepelnosprawnosci obserwuje sie
mechanizm zaprzeczenia, ktdry z czasem zostaje zastapiony przez depresje.
Osoby o dostatecznie silnym ,,ego” radza sobie z zaprzeczeniem i depresja
zastepujac je akceptacja wlasnego stanu (Siller, 1969, 1988).

Duzy wplyw na rozwdj psychologii rehabilitacji mialy do$wiadczenia
psychofizjologow, ktorzy tworzyli modele zachowania sie zwierzat. Ich za-
interesowania i eksperymenty z pogranicza fizjologii, psychologii i medy-
cyny prowadzily do odkry¢ i wnioskéw, ktdre nie moglyby zaistnie¢, gdyby
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nie wielodyscyplinarno$¢ zespoléw badawczych. Podczas takich ekspery-
mentdw zespot badaczy: N. Miller, B. Brucker i L. Ince (Brucker, Ince, 1977;
Ince, Brucker, Alba, 1978; Miller, Brucker, 1979) odkryt mozliwos¢ zasto-
sowania teorii warunkowania klasycznego i instrumentalnego do badania
odruchéw trzewnych i reakcji motorycznych, co dato wystarczajace pod-
stawy do stwierdzenia wystepowania biologicznego sprze¢zenia zwrotnego
(biofeedback). Z kolei odkrycie mechanizmu biofeedbeck’u stworzyto eks-
perymentalng baze dla jego zastosowania w rehabilitacji 0séb z niepetno-
sprawnoscia.

Biofeedback dostarcza pacjentowi sygnatéw zwrotnych o zamianach
jego stanu fizjologicznego, co powala na $wiadome kontrolowanie i mo-
dyfikowanie funkgji, ktére normalnie nie podlegaja $wiadomej kontroli
np. napiecie miesni, opdr galwaniczny skory, czy fale mézgowe. Biofeed-
back jest stosowany w psychologii, medycynie, a nawet w sporcie i biznesie.
Jako metoda zwrotnej swiadomej kontroli wlasnego zachowania jest catko-
wicie bezpieczna dla pacjenta, dlatego stosowana jest w celu poprawienia
skutecznosci funkcjonowania w réznych zakresach takze u osob catkowi-
cie zdrowych np. dla polepszenia koncentracji uwagi, dla panowania nad
emocjami, czy dla relaksacji. Obecnie jest to jedna z najnowocze$niejszych
technik rehabilitacji oséb z niepelnosprawnoscia réznego pochodzenia,
pomagajaca $wiadomie sterowac reakcjami, ktore wczesniej uwazano za
autonomiczne, a prace nad rozszerzeniem mozliwosci zastosowania biofe-
edbecku w rehabilitacji nadal sg kontynuowane. W zwigzku z powyzszym
mozna wyro6znic kilka rodzajow biofeedbeck’u ze wzgledu na jego specy-
ficzne formy kontrolowania funkcji organizmu i umiejscowienia sygnaléow
zwrotnych. W ten sposéb powstal neurofeedback (EEG - Elektro-Encefa-
lo-Grafia), ktéry ma szerokie zastosowanie w diagnozowaniu i wspomaga-
niu leczenia padaczki, ADHD, 0s6b po urazach mézgu, w leczeniu nerwicy
natrectw i innych zaburzen o podlozu neurologicznym. Moze by¢ takze
traktowany jako metoda wspomagajaca leczenie farmakologiczne. Inny ro-
dzaj biofeedback’'u, to EMG (Elektro-Mio-Grafia) - metoda wykrywajaca
napiecie w miesniach ramienia i czaszki, ktore jest przeksztatcane na for-
me zrozumialg dla pacjenta, czyli umowny sygnal, informujacy o napigciu
lub braku odpowiedniego napiecia miesni. Kolejny rodzaj biofeedbecku to
GSR (reakcja skérno-galwaniczna) lub EDR (Elektro-Dermal-Respon-
se) — mierzy elektryczne przewodzenie skory i jest stosowane w wariogra-
fach (wykrywaczach kltamstwa), a w medycynie stuzy do leczenia nadci-
$nienia, dychawicy oskrzelowej, nadmiernego pocenia si¢. Biofeedback
HEG (Hemo-Encephalo-Graphy) stuzy do badania ilosci tlenu we krwi,
a Biofeedback HRV (Heart Rate Variability) — do badania rytmu serca. Jest
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tez biofeedback oddechowy do badania rytmu i diugosci wydechéw, po-
mocny pacjentom z padaczka, chorobami ukladu krazenia i uktadu odde-
chowego. Biofeedback RSA (Respiratory Sinus Arrhythmia) pozwala oce-
ni¢ i skutecznie korygowac stan zaburzonych funkeji wegetatywnych (por.
wspomniane wczesniej prace N. Miller, B. Brucker i L. Ince). Biofeedback
SCP, umozliwiajacy trening wolnych potencjaléw moézgowych jest pomoc-
ny w terapii ADHD, padaczki i innych stanéw nieprawidtowej dynamiki
proces6w nerwowych.

Wykrycie sposobu diagnozowania i §$wiadomego sterowania procesa-
mi mdzgowymi stanowi ogromny postep w neuronauce, a prace E. Taub
i G. Uswatte (Taub, Uswatte, 2000) oparte na zwierzecym modelu zacho-
wania spowodowaly wypracowanie specjalnej terapii dla 0séb z ogranicze-
niami ruchowymi (CIMT - constraint-induced movement therapy). Ich ba-
dania laboratoryjne i kliniczne majg olbrzymie znaczenie dla zrozumienia
istoty neuroplastycznosci mézgu, a wykraczaja daleko poza ramy srodo-
wiska rehabilitacyjnego (za: Elliot, Rath, 2001, s. 687). Warto zauwazy¢, ze
strategia biofeedback’u jak i oparte na nim programy rehabilitacji np. bélu
przewleklego sa wdrazane przez multidyscyplinarny zespot terapeutyczny
a nie jedynie przez psychologéw rehabilitacyjnych. Kazdy z istniejacych
rodzajow biofeedbecku wymagat skonstruowania odpowiedniego — nieraz
bardzo skomplikowanego, a najczesciej — opartego na technice kompute-
rowej — urzadzenia. Wobec tego udzial twércéw tych urzadzen, ich mysl
techniczna i umiejetno$¢ budowy oraz obstugi urzadzen stuzacych medy-
cynie - i nie tylko - byt i jest nadal niezbedny.

Czgsto postep w nauce jest uzalezniony od bezposredniego zaintereso-
wania osoby/grupy oséb catkowicie nie zwigzanych ani z medycyna, ani
z psychologia rehabilitacji, a jesli jeszcze ogdlna polityka finansowa jakie-
gos resortu panstwowego, czy prywatnego koncernu sprzyja zauwazeniu
problemu i korzysci wynikajacych ze wspierania badan naukowych, to
efekty sg czesto rewelacyjne.

Tak wlasnie stalo sie za sprawg wspodlpracy Leonarda Dillera (neu-
ropsychologa, uczestnika pierwszej konferencji psychologii rehabilitacji
w Princeton) z Tamarg Dembo, takze uczestniczka tej samej konferencji -
dzisiaj jednym z czolowych psychologéw rehabilitacyjnych, a wéwczas
reprezentantem psychologii spofecznej. To Dembo wlasnie wraz z inny-
mi uczestnikami konferencji w Princeton pomogla Dillerowi rozwingé
jego koncepcje neuropsychologicznej rehabilitacji. L. Diller odegral klu-
czowa role w opracowywaniu kazdorazowo §wiadomego, dostosowanego
do indywidualnych potrzeb sposobu interwencji rehabilitacyjnej, maja-
cego na celu pomoc pacjentom z nabytymi uszkodzeniami mézgu, a ich
rodziny wspiera¢ poprzez przyblizanie wiedzy z zakresu problematyki
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niepelnosprawnosci i towarzyszacych jej proceséw psychospolecznych.
W tym samym czasie NIH (National Institutes of Health) — amerykanska
instytucja rzadowa zajmujaca sie¢ badaniami biomedycznymi i zwigza-
nymi ze zdrowiem, (cze$¢ Departamentu Zdrowia i Opieki Spoteczne;j
Stanéw Zjednoczonych), zdecydowata sie na finansowanie grantéw z de-
partamentu edukacji oraz innych publicznych i prywatnych agencji. To
wlasnie L. Diller prowadzit seri¢ nowatorskich programéw badawczych,
ktore poszerzyly wiedze na temat natury zaburzen poznawczych, ktdre
zwykle nastepuja po uszkodzeniu mézgu i innych neurologicznych ura-
zach (np. problemy z uwaga, uczeniem si¢, pamigcia, planowaniem, or-
ganizacja, samoregulacja emocjonalng i innymi umiejetnosciami natury
~wykonawczej”). Te badania empiryczne doprowadzily do opracowania
i zastosowania klinicznych strategii majacych na celu ztagodzenie deficy-
tow i poprawe funkcji, znanych obecnie jako rehabilitacja poznawcza i re-
mediacja kognitywna stosowane w schizofrenii i autyzmie (Ben-Yishay,
Diller, 1983; Gordon, Hibbard, 1991). Z biegiem lat, neuropsychologia
wniosta ogromny wkitad do psychologii rehabilitacji. Uszkodzenia mézgu
i udary moézgu prowadzg do najczestszych rodzajéw niepelnosprawnosci
w spoleczenstwie, wiec zrozumiale jest, ze wielu psychologéw spotyka sie
z pewng formg deficytu wiedzy w praktyce klinicznej. Stad tez konieczne
jest wprowadzenie psychologii rehabilitacji do ksztalcenia na poziomie
uniwersyteckim.

Chociaz pierwsi psycholodzy mieli wyksztalcenie medyczne i najbar-
dziej znane postacie z psychologii klinicznej, to psychiatrzy, dzisiaj ich
rola w dalszym ciaggu jest znaczna zwlaszcza jako cztonkéw wielodyscy-
plinarnych zespotéw rehabilitacyjnych, gléwnie w psychologii klinicznej
i psychologii rehabilitacji oraz w neuropsychologii, ktéra balansuje na po-
graniczu psychologii klinicznej i rehabilitacyjnej. Bardzo czgsto psycholog
rehabilitacyjny wspomaga leczenie farmakologiczne aplikowane przez psy-
chiatre, ale takze réwnie czgsto pomaga pacjentowi uwolni¢ sie od uzalez-
nienia od lekéw o charakterze psychotropowym.

W latach 90. XX wieku trwata burzliwa dyskusja naukowa w psycholo-
gii klinicznej i rehabilitacyjnej na temat zasadnosci prawa do przepisywa-
nia niektorych srodkéw farmakologicznych przez psychologéw amerykan-
skich. Wielu z nich (Rosenbaum, 1988; Bogner, 1994, 1996; Sanua, 1995,
1996) dowodzito, ze leki psychotropowe nie zawsze i nie w kazdym przy-
padku s3 wlasciwg forma terapii i mozna sie zgodzi¢, ze w depresji wywo-
tanej niepelnosprawnoscia nabyta lepsze rezultaty mozna osiagnaé przez
psychoterapie, a zwlaszcza przez zmiany w systemie warto$ci, niz przez
dzialanie — nawet wspomagajace — lekéw antydepresyjnych. Ponadto wielu
pacjentow nie uczestniczylo wowczas aktywnie we wlasnej psychoterapii,
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czekajac biernie na cudowne dzialanie leku. Takie efekty zazwyczaj byly
przez nich odczuwane, podobnie jak odczuwali negatywne skutki zanie-
chania terapii farmakologicznej, ale zgodnie ze wspolczesng wiedza na te-
mat wlasciwych kazdemu czlowiekowi zdolnosci rezyliencyjnych (resilien-
ce), leki psychotropowe moga mie¢ dzialanie rozregulowujace naturalne
sity organizmu do regeneracji zaréwno fizycznej, jak i psychicznej. Ponadto
mozliwo$¢ wspomagania psychoterapii przez leki poniekad zwalniafa nie-
ktorych psychologéw od odpowiedzialnosci za skutecznosé¢ psychoterapii,
ktdra bylaby stosowana jako jedyna, a pacjent niecierpliwie oczekujacy po-
prawy samopoczucia moze doznawac takiego stanu szybciej po lekach, niz
po samej psychoterapii. Z ekonomicznego punktu widzenia — psycholog
szybciej przynoszacy ulge jest lepszym od tego, u ktérego terapia trwa diu-
zej, ale etyka zawodowa podpowiada inne rozwigzanie.

Wspdlne cele badawcze w zakresie rehabilitacji psychologicznej i me-
dycznej widoczne sg w realizowanych przez psychologéw i lekarzy pracach
naukowych i w ich publikacjach w wysoko punktowanych czasopismach
o miedzynarodowym zasiegu. Wystarczy wymieni¢ takie czasopisma jak:
»Rehabilitation Counseling Bulletin’, ,,Journal of Rehabilitation”, ,,Rehabi-
litation Psychology”, ,Rehabilitation and Disability”, ,,Journal of Applied
Rehabilitation Counseling’, ,,Archives of Physical Medicine and Rehabili-
tation” i wiele innych, ktorych tytuly $wiadczg o ich interdyscyplinarnym
charakterze.

1.4.1. Medycyna fizykalna i niepetnosprawnos¢

Termin ,,medycyna fizykalna” pojawia sie¢ w ostatnich latach obok trady-
cyjnych metod leczenia, zwlaszcza w odniesieniu do 0séb ze schorzenia-
mi narzadu ruchu, neurologicznymi, psychicznymi. Jest stosowana jako
uzupelnienie leczenia farmakologicznego oraz leczenia operacyjnego
i obejmuje: wodolecznictwo, balneoterapie, klimatoterapie, aerozolotera-
pie, masaz leczniczy, kinezyterapie, ultrasonoterapie, swiattolecznictwo,
cieplolecznictwo, elektoroterapi¢. Metody te usprawniajg i pobudzaja fizjo-
logiczne i naturalne mechanizmy samoobrony organizmu, oraz aktywuja
organizm do walki z chorobg. Dzisiaj taka zdolnos$¢ organizmu jest znana
jako zjawisko rezyliencji i nikt z psychologdéw ani lekarzy nie watpi w jej
istnienie, chociaz mechanizm takiej niezwyklej mobilizacji sif nie jest nadal
do konca poznany (Curtis, Cichetti, 2003; Cicchetti, Walker (eds.), 2003;
Granger, Dreschel, Shirtcliff, 2003; Gatkowski, 2006).

Medycyna fizykalna jest uznawana za dzial medycyny konwencjonalnej,
o czym $wiadczy jej obecnos$¢ prawie na wszystkich tych uniwersytetach,
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gdzie istnieja Wydzialy Nauk o Zdrowiu, a takze na Akademiach Medycz-
nych. W ramach struktury tych wydzialéw istniejg samodzielne instytuty,
lub katedry, w nazwach ktérych wyszczegélnione jest okreslenie ,,medy-
cyna fizykalna”. Definicja medycyny fizykalnej wskazuje na jej zwigzek
z innymi dziatami medycyny: jest to dzial medycyny, majacy zastosowanie
w fizjoterapii, aczy w sobie zagadnienia metod fizycznych wykorzystywa-
nych w celach leczniczych, zapobiegawczych i diagnostycznych. Dziedzina
ta pozostaje w $cistym zwigzku z teoretycznymi oraz klinicznymi osiagnie-
ciami innych dzialéw medycyny oraz wielu pobocznych dziedzin - fizyki,
techniki i nauk przyrodniczych (https://pl.wikipedia.org/wiki/Medycyna_
fizykalna- [dostep: 5.06.2018]; Kochanski, Kochanski, 2009; Straburzynski,
Straburzynska-Lupa, 2003).

Wobec 0s6b z niepelnosprawnos$cig ruchowa medycyna fizykalna ma
zastosowanie przede wszystkim podczas zabiegdéw fizykoterapeutycznych,
ktére s3 podstawowa forma bezposredniej ingerencji terapeuty w orga-
nizm. Jest to bardzo duza grupa oséb, dla ktdrych takie zabiegi sa nie-
zbedne, a nawet stanowia podstawe oddzialywan medycznych. Wsrod pa-
cjentow fizykoterapeuty sg zaréwno dzieci i mtodziez, jak i osoby doroste
i w wieku starszym. U dzieci mamy do czynienia ze schorzeniami narzagdu
ruchu jako wyizolowanymi jednostkami chorobowymi stosunkowo rzad-
ko, ale czesciej jest to jeden z wielu objawdw innego schorzenia, albo skutek
niepelnosprawnosci zupelnie nie zwigzany z narzadem ruchu (np. wady
postawy, zwyrodnienia stawow i $ciegien wskutek drastycznego ogranicze-
nia lub zahamowania dziecigcej aktywnosci ruchowej przy braku wzroku).

Kazdy rodzaj choroby przewlektej lub niepelnosprawnosci w wieku
dziecigcym jest powaznym zagrozeniem dla rozwoju ruchowego ze wzgle-
du na ograniczenie motywacji do dzialania (poczucie zagrozenia, brak lub
niepelne poznanie sensoryczne, dyskomfort zwigzany z bélem, nadopie-
kunczo$¢ rodzicéw, ograniczenie potrzeb poznawczych, trudnosci ko-
munikacyjne, nieumiejetno$¢ przewidywania skutkéw wlasnego i cudze-
go dzialania przy niepelnosprawnosci intelektualnej, brak akceptacji ze
strony otoczenia dla niekonwencjonalnego sposobu zaspokajania potrzeb
i wiele innych powigzanych ze sobg czynnikéw, niekiedy trudnych do wy-
odrebnienia).

Szczegdlne znaczenie w procesie rehabilitacji 0sob ze schorzeniami na-
rzadu ruchu ma balneoterapia, masaz leczniczy, kinezyterapia, laserotera-
pia i wszelkie inne formy bezposredniego zastosowania wiedzy medycznej
i fizycznej dla wspomagania zdrowia i sprawnosci. Korzystaja z dobro-
dziejstwa medycyny fizykalnej takze osoby po operacjach ortopedycznych,
z urazami kregostupa, przewleklymi chorobami reumatycznymi a wiek-
sz0$¢ z nich, to osoby w wieku wczesnej dorostosci i adolescencji, ktore
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staly sie ofiarami wypadkéw. Druga duza grupe pacjentéw korzystajacych
z medycyny fizykalnej stanowig osoby starsze, ktore wskutek wieloletnich
i wielorakich schorzen staly si¢ osobami niepelnosprawnymi. Dla nich tego
typu zabiegi przynosza zmniejszenie dolegliwosci bélowych, czasami po-
prawe komfortu wykonywania podstawowych czynnos$ci ruchowych, a to
podnosi subiektywne poczucie jakosci zycia.

Poczatki medycyny fizykalnej wcale nie zapowiadaly tak wielkiego
i wielostronnego jej rozwoju. Kojace dzialanie wody znane jest od zamierz-
chlych czaséw, a kapiele wodne — zwlaszcza cieple - byly zabiegiem nie
higienicznym, ale wlasnie leczniczym. W celu podtrzymania zdrowia i od-
pornosci zalecano kapiele zimne.

W starozytnej Grecji, Rzymie, czy w krajach Dalekiego Wschodu cu-
downe dzialanie wody i zrodet o wlasciwos$ciach leczniczych byto tajemnicg
wielu sukcesow 6wczesnych medykow. Hipokrates takze docenial dzialanie
hydroterapii, czemu dal wyraz w jednym ze swoich dziet pt. O klimatach,
wodach i miejscach (Hipokrates, 2015).

W czasach wspolczesnych wodolecznictwo rozwineto sie¢ w koncu XIX
i w poczatkach XX wieku za sprawg protestanckiego duchownego z Nie-
miec — Sebastiana Kneippa, ktory poczatkowo zajmowal sie ziotolecz-
nictwem i glosil, ze codzienne zwyczaje i nawyki czlowieka powinny by¢
powiazane z jego naturalnym srodowiskiem. Bylo to jedno z pierwszych
holistycznych podejs¢ do zdrowia i leczenia. Ten propagowany przez Kne-
ippa sposdb leczenia: kapiele, gorace kompresy wodne, naprzemienne zim-
ne i cieple natryski, to dzisiaj Zadna rewelacyjna wiedza, a jednak nieco po-
nad sto lat temu byto to niemal rewolucyjne odkrycie, ktérego skutecznosé
znajdowalo potwierdzenie w 6wczesnej (kontynuowanej takze dzisiaj)
praktyce leczenia sanatoryjnego.

Poniewaz dotychczas Ameryka byla pafnstwem wiodgcym w kwestii
rehabilitacji 0s6b z niepelnosprawnoscia, dlatego stata sie tez ona prekur-
sorem zmian w podejsciu do nowo powstajacych form rehabilitowania
i w koncu lekarze-praktycy doprowadzili do powstania nowej specjalnosci
medycznej. W pierwszej potowie XX wieku funkcjonowaly dwie nieoficjal-
ne specjalnosci: medycyna fizyczna i rehabilitacja, ale obie one leczyly pa-
cjentdw z niepelnosprawnoscig, gtéwnie poszkodowanych podczas II woj-
ny $wiatowej. W roku 1947 powstala w Stanach Zjednoczonych Ameryki
oficjalnie ustanowiona przez American Board of Medical Specialties nieza-
lezna Rada Medycyny Fizycznej, a w 1949 roku pod naciskiem dr Howarda
A. Rusk i innych lekarzy, powstata nowa specjalizacja pod nazwa ,,medycy-
na fizykalna i rehabilitacja” (Dillingham, 2002; Verville, 2009).

Gléwnym problemem zwigzanym z medycyng fizykalng i rehabilita-
cja byto przywrécenie zdolnosci pacjenta do optymalnego funkcjonowa-



1. Réznorodnos¢ ujmowania problematyki niepetnosprawnosci 85

nia w zakresie ograniczen powstatych w wyniku niepelnosprawnosci lub
procesu chorobowego, w przypadku ktérego nie ma znanego leku. Nacisk
ktadziony jest nie na pelne przywrdcenie do poziomu przedoperacyjnego,
ale na optymalizacje jakosci zycia osdb, ktére nie s3 w stanie osiggna¢ pet-
nej sprawnosci. Zwracano uwage, aby proces dochodzenia do maksymal-
nej sprawnosci byt sterowany przez zespot specjalistow w zakresie choréb
przewlektych. Kompleksowg rehabilitacje zapewniali specjalisci, ktorzy
dziatali jako facylitatorzy, kierownicy zespoldw i eksperci medyczni w za-
kresie rehabilitacji.

Poczatkowo w rehabilitacji, zesp6t opieki klinicznej czesto stosowal wy-
znaczanie celow, aby zapewni¢ specjalistom i osobie poddawanej rehabi-
litacji przywrdcenie zdolnosci do pracy. Bardzo rzadko brano pod uwage
fakt, ze wyznaczanie celéw moze dotyczy¢ takze podniesienia jakosci zy-
cia osoby z niepelnosprawnoscig (Rusk, Taylor, 1953; Levack, Weatherall,
Hay-Smith, Dean, McPherson, Siegert, 2015).

Od fizjoterapeuty oczekuje sig, ze nie tylko musi mie¢ wiedze medycz-
ng na temat stanu pacjenta, ale takze mie¢ odpowiednig praktyczng znajo-
mos¢ takich kwestii jak: dostosowanie typu woézka inwalidzkiego do stanu
pacjenta i jego preferencji osobistych, rodzaj protezy, ktéra mu odpowiada,
aktualne warunki w rodzinie oraz inne zyciowe sprawy, ktore utatwiajg lub
utrudniajg pacjentowi dochodzenie do stanu maksymalnej niezaleznosci.
W Stanach Zjednoczonych szkolenie w zakresie medycyny fizycznej i re-
habilitacji trwa cztery lata. Specjalisci zdobywaja wiedze i kompetencje
w zakresie opieki szpitalnej, zajmujgc sie wieloma rodzajami rehabilita-
cji, w tym: urazem rdzenia kregowego, urazowym uszkodzeniem mozgu,
udarem, ortopedia, rakiem mozgu, porazeniem moézgowym dzieciecym,
oparzeniem, rehabilitacjg dziecigcg i innymi urazami powodujgcymi nie-
pelnosprawnos¢. Sg réwniez przygotowani do pracy w ambulatorium, aby
wiedzie¢ jak dba¢ o przewlekte schorzenia pacjenta po pobycie w szpitalu.
Potrafig prawidlowo wykonywac¢ szereg procedur diagnostycznych, ktére
obejmujg badania elektromiograficzne i badania przewodnictwa nerwowe-
go, a takze procedury, takie jak wstrzykniecia stawowe i zastrzyki bezpo-
srednio do punktéw zapalnych (Lee, 2011).

1.5. Technika i informatyka a niepenosprawnos¢

Rehabilitacja 0s6b z niepelnosprawnoscia we wspotczesnym rozumieniu
oznacza nie tylko usprawnienie uszkodzonych funkcji organizmu poprzez
szeroko pojete oddzialywania medyczne, ale takze dbalos¢ o wlasciwy roz-
woj osobowosci - w przypadku dziecka z niepelnosprawnoscig wrodzona,
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czy nabyta w okresie wczesnego dziecinstwa, a w odniesieniu do mtodzie-
zy, dorostych i 0sdb starszych, ktore staly sie niepetnosprawne w ktéryms
okresie swojego zycia — niedopuszczenie do rozpadu juz uksztaltowanej
osobowosci poprzez doprowadzenie do koniecznych zmian w systemie
warto$ci. Ani w przypadku matych dzieci, ani w przypadku oséb w wieku
pdzniejszym niz dziecinstwo nie jest to proces prosty i zawsze uwieniczony
sukcesem ani krotkotrwaly, jednak jego powodzenie jest bardziej prawdo-
podobne, jesli wszyscy specjalisci zaangazowani w jednostkowy proces re-
habilitacji potrafig i moga skorzysta¢ ze wsparcia technologicznego, ktére
oferujg firmy produkujace sprzet rehabilitacyjny adresowany do konkret-
nej grupy osoéb z niepelnosprawnoscia. Poczatkéw mysli technologicznej,
ktorej ideg przewodnig byto ulzenie losowi oséb z niepelnosprawnoscia
mozna doszukiwaé sie¢ w pierwszych bardzo prymitywnych - aczkolwiek
na owe czasy skutecznych i tatwych do wyprodukowania —urzadzeniach
wspomagajacych codzienng aktywno$¢. W ten sposéb powstaly laski dla
ludzi z niepelnosprawnoscia ruchows, drewniane protezy amputowanych
konczyn, ktére wprawdzie nie do konca spelnialy swojg role, ale — praw-
dopodobnie przy okazji — tagodzily psychiczne skutki okaleczenia ciata
i wplywaly na spoleczne spostrzeganie oprotezowanej osoby, ktéra w po-
réwnaniu z kims bez protezy, wypadata bardziej pozytywnie - takze w oce-
nie jej potencjalnych mozliwosci.

Podobna mys$l przewodnia towarzyszyta zapewne stworzeniu pierwszej
bialej laski dla 0sob niewidzacych, ktora zastepowata kij, brany odruchowo
do reki przez osoby niewidome udajace si¢ samodzielnie w droge w po-
szukiwaniu $rodkéw do zycia. Prawdopodobnie stad wzieto sie powiedze-
nie ,kij zebraczy”, bo wiele 0s6b niewidomych w zamierzchtych czasach
utrzymywalo si¢ z zZebractwa, ale byla tez spora grupa takich, ktorzy wy-
korzystywali swoje nienaruszone brakiem wzroku zdolnosci intelektualne
i trafiali na dwory krolewskie, albo szukali moznych protektoréw w zamian
za pelnienie roli nadwornego piesniarza, poety, czy (przy odrobinie sprytu
i fantazji) proroka lub wrdzbity. Zresztg osoby niewidome - zapewne dzie-
ki samoistnie uruchamianym mechanizmom kompensacyjnym, w ktérych
ogromna role odgrywa aktywizacja funkgji intelektualnych — zawsze byli
grupg uprzywilejowana wsréd innych os6b z niepetnosprawnoscia, z czego
oczywiscie skwapliwie korzystali.

W o wiele gorszej sytuacji byli ludzie niestyszacy, ktorzy nie mogac ko-
rzysta¢ ani biernie, ani czynnie z mowy werbalnej byli poréwnywani ra-
czej do zwierzat, niz do ludzi, ktérym ,,obce bylo stowo boze”. Poniewaz
rozwdj mowy i rozwoj intelektualny sg od siebie wspotzalezne i stanowig
jednos¢, chociaz nie tozsamos¢, dlatego juz male niemdwigce dzieci trafialy
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do zakladéw psychiatrycznych z orzeczeniem ,,idiotyzmu”. Intuicyjne po-
stugiwanie si¢ przez ludzi gluchych gestami i mimika bylo zrozumiate tylko
najblizszemu otoczeniu pod warunkiem, ze mieli oni che¢ na taka ,,rozmo-
we”. Najczesciej nawet najblizsi izolowali si¢ od gtuchych i uposledzonych
umystowo czlonkéw rodziny, bo posiadanie dziecka z niepelnosprawno-
$cig byto naznaczone cigzkim przewinieniem wobec Boga, a nikt przeciez
nie chcial afiszowac si¢ ze swoimi grzechami. Uwzgledniajac religijne i spo-
teczne predyktory genezy oraz skutkéw niepelnosprawnosci, trudno bylo
zorganizowac sensowng pomoc dla oséb z najci¢zszymi formami niepet-
nosprawnosci, nawet przez ludzi, ktérzy rozumieli istote niepelnospraw-
nosci w sposéb zblizony do wspotczesnego i mieli che¢ chroni¢ najbardziej
bezbronnych. Na poczatku udawato si¢ to osobom duchownym (przytutki
dla uposledzonych umystowo, pierwsze szkoly dla dzieci gltuchych i nie-
widomych), poniewaz ich idee i dziatania wpisywaly sie w chrzescijaniski
obowigzek pochylenia sie nad biednym, chorym i potrzebujacym.

Brak wzroku, ktéry nie implikowal izolacji spotecznej ani nie ograniczat
rozwoju intelektualnego w takim stopniu jak gtuchota, pozwolil samym
osobom niewidomym na dostosowywanie $wiata do ich mozliwosci per-
cepcyjnych i tym samym dawal im wigksza niezalezno$¢. Na przestrzeni
wiekow, nieporeczny kij stuzacy do ostrzegania przed niebezpieczenstwem
podczas samodzielnego poruszania si¢ przeksztalcit si¢ w laske, a jej biaty
kolor stal si¢ sygnalem informujacym innych o tym, ze trzyma jg osoba nie
mogaca szybko zareagowa¢ w razie naglego niebezpieczenstwa i potrzebna
jej pomoc.

Z czasem biata laska zaczela takze pelni¢ funkcje poznawczo-dotyko-
w3 jako przedtuzenie reki osoby niewidzacej i dlatego dzigki niej mozna
znalez¢ i zidentyfikowaé punkty orientacyjne podczas samodzielnego
przemieszczania sie¢ w duzej przestrzeni. Sprawny umyst, stosunkowo
dobre wyksztalcenie w poréwnaniu z innymi grupami oséb z niepetno-
sprawnoscig (réwniez wyzsze) i bardzo dobre kompetencje komunika-
cyjne sprawiajg, ze osoby niewidzace nie tylko same ulepszaja urzadzenia,
ktérymi sie postuguja, ale réwniez potrafia niezle komunikowaé swoje
potrzeby innym, ktérzy chca zaangazowac si¢ w prace koncepcyjne i pro-
dukcyjne specjalistycznego sprzetu stuzacego osobom niewidomym. Biata
laska, chociaz bardzo prosty, ale niezbedny sprzet jest ciagle udoskona-
lana: zamiast z metalu, ktéry meczy reke, jest produkowana z poliwegla-
nu, bywa zakonczona kulkg, Zeby nie zahacza¢ o nieréwng powierzchnie,
najnowsze s3 wyposazone w urzadzenie GPS, ale to daje dodatkowy cie-
zar i niechetnie takie laski s3 uzywane przez osoby niewidome. Co cieka-
we — wedlug uzytkownikow takiej laski, GPS - chociaz zwigksza poczucie
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bezpieczenstwa — odbiera prywatno$¢. Orientacja w duzej przestrzeni jest
nadal wyzwaniem dla tych, ktorzy poszukuja urzadzenia w maksymalnym
stopniu zastepujgce oko. To wyzwanie podjeli specjalisci, ktorzy tacza neu-
ronauke z neurotechnikg, bo sama wiedza techniczna, ani informatyczna
nie wystarczy. Ale o tym w nastepnym podrozdziale.

Tymczasem przed osobami chcgcymi ulzy¢ osobom niewidomym stoi
jeszcze mndstwo wyzwan techniczno-informatycznych, ktérym - trzeba
przyzna¢ - w ostatnich latach podotano z powodzeniem. Narzad wzroku
jest chyba najbardziej skomplikowanym zmystem nie tylko pod wzgledem
swojej budowy anatomicznej i przeznaczonej mu funkcji, ale takze dlatego,
ze jednocze$nie w kilka sekund daje tyle informacji o poznawanym wzro-
kowo obiekcie, ile nie daje zaden inny zmyst. To powoduje, ze zastapie-
nie go przez dotychczas dostepne i nadal opracowywane urzadzenia jest
jeszcze niemozliwe. Natomiast bardzo dobrze poradzili sobie informatycy
z przetwarzaniem plaskich obrazéw wzrokowych na wypukle dotykowe,
z transpozycja pisma czarno-drukowego na dzwieki mowy przy pomocy
syntezatoréw mowy, a polaczenie tych funkeji z odpowiednim oprogramo-
waniem komputerowym umozliwito w ostatnim dwudziestoleciu dostep
do wszystkich biezgcych informacji, komunikatoréw stacjonarnych i prze-
nosnych, otworzylo wrota niektorych dyscyplin naukowych nieosiggalnych
dla czlowieka niewidzacego, poszerzylo przestrzen aktywnosci zawodo-
wej, towarzyskiej, kulturalnej. Dzisiaj, wielu niewidzgcych informatykow
(w tym naukowcéw) pracuje nad urzadzeniami, ktérych przeznaczenie
najlepiej rozumieja, bedac jednoczesnie ich kreatorami i odbiorcami.

Do standardowego wyposazenia osoby niewidzacej nalezy dzi§ kom-
puter stacjonarny - nadal firmy Microsoft z systemem operacyjnym Win-
dows, do ktdrego trzeba dokupi¢ program odczytu ekranu (screenreader)
i syntezator mowy. Sg to urzadzenia drogie, ich cena przekracza ceng zaku-
pu samego komputera, a jeszcze do tego, aby osoba niewidoma mogta ko-
rzysta¢ z komputera, musi przej$¢ odpowiednie szkolenie, podczas ktérego
nauczy sie obstugiwa¢ go bezwzrokowo: zamiast myszki — tylko klawiatu-
ra; zamiast czytania z ekranu — mozolne odczytywanie tresci za pomocg
mowy syntetycznej. Réwniez telefon mobilny jest obecnie statym ekwi-
punkiem os6b niewidomych, ale powoli popularna Nokia firmy Microsoft
jest wypierana przez komorki z systemem operacyjnym iOs firmy Apple -
wprawdzie trudniejszym do opanowania przez osoby pozbawione wzroku,
niz oferowane przez Microsoft, ale o wiele bogatsze, a osoby niewidome,
ktore opanowaly te programy, nie chcg juz zadnych innych. Poza tym Ap-
ple rozwija od dawna oprogramowanie w kierunku mozliwosci uzywania
go przez osoby niewidome, z niesprawnoscia ruchows i gluche, ktére -
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dzieki wbudowanym funkcjom ulatwient dostepu (Accessibility) — zapew-
nia dostarczenie ustug dla uzytkownikéw o specjalnych potrzebach. Do
telefonow z systemem operacyjnym Microsoft, osoby niewidome musiaty
dodatkowo kupi¢ oprogramowanie glosowego odczytu ekranu — Talks, czy
wezesniejszy — Mobile Speak. Jedyny mankament polega na tym, Ze iPhone
jest drozszy od telefonéw Nokia, z ktdrych i tak tylko w niektorych mode-
lach byla mozliwos¢ zainstalowania specjalnego oprogramowania dla os6b
niewidzacych.

Wspdlczesny czlowiek niewidzacy jest prawie catkowicie uniezaleznio-
ny od wiedzy zakletej w czarnych kreskach, kropkach, kéteczkach, lasecz-
kach i przecinkach, ktérych przeciez i tak wzrokiem nie ogarnia. Bedac
w sklepie moze sobie przeczyta¢ nazwe produktu, jego date waznosciiinne
informacje z kodu kreskowego, przystawiajac do towaru MAINSTON, czy-
li dekoder kodéw paskowych. W tym samym urzadzeniu znajduje si¢ tez
COLORTEST, a takze czujnik natezenia $wiatla, ktdre kilka lat wczesniej
byly osobnym sprzetem. ORCAM MY READER czyta np. rozklad jazdy
autobusow, restauracyjne menu, rozpoznaje twarze osob (wczesniej trzeba
go ,nauczy¢’, kto jest kim). BLIND SQUARE, to program, ktdry pracuje
z Iphopnem. Jest to nawigacja do przestrzeni zewnetrznych i wewnetrz-
nych, reklamowana przez App Store, w ktérym mozna jg naby¢: ,\Wiedz,
gdzie jeste$, wiedz, dokad zmierzasz, podrézuj z ufnoscig”. Za posrednic-
twem strony: bemyeyes.com/taptapseeapp.com mozna kupic¢ i zapoznac sie
z aplikacjg do Iphona, ktéra pozwala korzysta¢ z pomocy wolontariuszy
z calego $wiata, stuzacych jako przewodnik w terenie (,,be my eyes” = ,,badz
moimi oczami”). Ustuga ta jednak dostepna jest tylko w jezyku angielskim,
ale dla wiekszo$ci mtodych ludzi, to zaden problem.

Jak szybki i jak wielki jest postep w rozwoju mysli informatyczno-tech-
nicznej, mozna si¢ zorientowa¢ poréwnujac opisywany przez autorke no-
woczesny wowczas sprzet wspomagajacy osoby niewidzace przed szescio-
ma laty (Konarska, 2012a) i zaprezentowany obecnie.

A co dla oséb z niesprawnoscig ruchowa? Tu gléwnie pochwali¢ sie
moga protetycy, ktorzy wytwarzajg sztuczne konczyny. Po okresie patrze-
nia na proteze pod katem czysto uzytkowym, zaczeto takze zwracaé uwa-
ge na estetyczne wiasciwosci konczyn, az w koncu przyszia pora na ich
usprawnianie funkcjonalne. Zanim rozwinela si¢ informatyka, rozwigza-
nia byly czysto mechaniczne, ale juz one pozwalaly przeksztalci¢ np. atrape
reki w uzyteczne chwytne palce, chociaz ich estetyka pozostawiala wiele do
zyczenia. Noga, poczatkowo sztywna w stawie kolanowym, zaczynala by¢
wygodniejsza, kiedy staw kolanowy mozna byto zgina¢, a amortyzacja ko-
lana i stopy za pomocg rozwigzan technicznych stala si¢ mozliwa kosztem
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powrotu do konstrukeji raczej nie przypominajacej ciata. Ale noge mozna
schowa¢ pod spodniami, chociaz dzisiaj mato kto z posiadaczy takiej wyso-
ce funkcjonalnej protezy przejmuje sie tym, czy jest podobna do naturalnej
konczyny, czy nie (mezczyzni i w upalne dni paradujg po ulicach w krot-
kich spodenkach, chociaz kobiety z proteza nogi raczej ubrane s3 w dlugie
spodnie). Innego rodzaju ,,protezg” dla 0séb z niesprawnoscig ruchows sa
wozki inwalidzkie, ale i one przeszty swoista metamorfoze, a w zaleznosci
od trybu zycia, indywidualnych potrzeb i jednostkowej aktywnosci, pro-
dukowane s3 rézne rodzaje tego wehikutu: od popychanych przez druga
osobe, poprzez wozki aktywne, do wozkéw z elektrycznym napedem.

Hitem ostatnich lat jest zastosowanie egzoszkieletu rehabilitacyjnego
przywracajacego umiejetnos$¢ chodzenia osobom z réznymi schorzeniami
neurologicznymi, takimi jak sclerosis multiplex (SM), niecalkowite oraz
calkowite uszkodzenie rdzenia kregowego, udar mézgu. Egzoszkielet jest
urzadzeniem przenosnym i praktycznie stuzy kazdemu pacjentowi z nie-
dowladem koniczyn dolnych. Umozliwia ruchy wstawania, siadania, wy-
konywanie ruchéw nasladujacych naturalne chodzenie z prawidlowym
przenoszeniem obcigzenia miedzy konczynami, wspomagajac utracone
funkcje nerwowo-miesniowe. Umozliwia wstawanie i chodzenie ludziom
po catkowitym porazeniu z minimalng sprawnoscig przedramion.

Dla pacjentéw ze schorzeniami neurologicznymi stosowany jest sys-
tem wirtualnej rzeczywisto$ci BTS Nirvana, dzieki ktéremu na poczatku
rehabilitacji okresla si¢ kompleksowo stan pacjenta, po czym nastepuje
okreslenie deficytéw ruchowych i innych oraz planowanie programu re-
habilitacji z uwzglednieniem zabieg6éw terapeutycznych, analiza postepow
i koncowa ocena kliniczna stanu pacjenta. W sktad zestawu rzadzen sys-
temu BTS Nirvana wchodzi miedzy innymi zrobotyzowany st6t do pioni-
zacji BTS Anymov.

REHA - Technology G-EO System, to pochodzacy ze Szwajcarii naj-
bardziej zaawansowany na $wiecie sprzet do rehabilitacji chodu, umozli-
wiajacy prace z pacjentem, ktory juz zaczyna chodzi¢, posiadajacy zauto-
matyzowany trening wchodzenia i schodzenia po schodach, mozliwo$¢
czesciowego treningu faz chodu i mozliwo$¢ stymulowania dowolnego
ruchu koniczyn dolnych podczas chodzenia. System ten posiada tez modut
przeznaczony dla pacjentéw pediatrycznych.

Do kompleksowej terapii gornej czesci ciala przystosowane sg takie
urzadzenia jak: 3D Tutor przeznaczony do czynnych ¢wiczen glowy, tu-
tfowia, biodra i konczyn; Amadeo®, pozwalajacy odzyskac utracone funk-
cje motoryczne palcoéw i dloni, przeznaczony dla pacjentéw juz od 7-8
lat; Armon Edero - system podtrzymania reki dla oséb z ograniczong sita
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w ramionach i dtoniach po urazach rdzenia kregowego, dla pacjentéw z ze-
spotem RSI, po urazie mézgu i cierpigcych na schorzenia mig$niowe; na-
lezacy do sprzetu z serii REHA - Technology Armotion TM, pozwalajacy
na trening konczyny goérnej z biofeedbackiem; ArmTutor™, wykorzystujacy
koncepcje sprzg¢zenia zwrotnego, co umozliwia dostosowanie intensywno-
$ci ¢wiczen do mozliwo$¢ pacjenta; Diego®, umozliwiajacy zastosowanie
w terapii przez zabawe; HandTutor™ do ¢wiczen czynnych przeznaczony
dla pacjentéw po udarze,, z chorobg Parkinsona, stwardnieniem rozsianym
(SM), mézgowym porazeniem, spastycznoscig, ataksjg i atetoza, zlama-
niach, uszkodzeniach nerwéw i mie$ni; interaktywny stét do rehabilitacji
konczyn gérnych. Sprzetu rehabilitacyjnego, ktéry wykorzystuje najnow-
sza wiedz¢ informatyczna i technologiczng jest bardzo duzo, ale nie jest on
tani i jesli pacjent nie moze mie¢ rehabilitacji refundowanej przez stuzbe
zdrowia, to jego pelna skuteczna rehabilitacja pozostaje pod znakiem za-
pytania.

Dlugo niewiele si¢ dzialo w zakresie urzadzen protetycznych dla
0s0b niestyszacych i przez wiele dziesiecioleci przystawiana do ucha tuba
w ksztalcie trabki, wyltapujaca i skupiajaca dZzwieki z otoczenia byta najbar-
dziej skuteczng forma wspomagania styszenia raczej dla oséb bardzo nie-
dostyszacych, niz calkowicie gluchych i to tylko dla tych, ktérzy wczesniej
styszeli. Aparaty stuchowe pojawity si¢ dopiero po wynalezieniu mikrofo-
nu w 1861 roku, a kiedy cztery lata pozniej wynaleziono pierwszy telefon,
mozna juz byto wzmacniaé i przenosi¢ dzwigki bezposrednio do ucha. Pro-
dukcje pierwszych aparatéw stuchowych rozpoczeto w Niemczech w 1904
roku, potem przez lata je tylko ulepszano, przechodzac od aparatéw we-
glowych, poprzez lampowe i tranzystorowe do wspdlczesnych aparatéow
cyfrowych (Pietralik, Lagan, 2011). Jednak, mimo ciagle uzywanych coraz
bardziej doskonalonych aparatow stuchowych, nie wszystkim takie rozwia-
zanie stuzy, a neuroprotetyka staje si¢ coraz bardziej powszechna metoda
przywracania, badz polepszania stuchu.

1.5.1. Neuroprotetyka

Spektakularny wrecz w ostatnich dziesigcioleciach rozwdj neuronau-
ki stworzyl odpowiednia baz¢ nie tylko dla diagnostyki wielu schorzen
o podlozu neurologicznym, ale takze wiedz¢ o nieznanych wczesniej bio-
chemicznych i bioelektrycznych procesach zachodzacych w mézgu kazde-
go cztowieka, o mozliwosci regeneracji niektérych neuronéw, o przyroscie
aksonow, a wigc o zmianach nie tylko funkcjonalnych, ale takze anatomicz-
nych, bedacych w pewnym sensie zaprzeczeniem tendencji do biologiczne;j
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degeneracji organizmu wraz z wiekiem. Prawie do konca XX wieku istnialo
mocne przekonanie potwierdzone zresztg wiodgcymi badaniami nauko-
wymi, ze u 0s6b dorostych w osrodkach nerwowych ,,...szlaki nerwowe sg
ustalone, zakonczone, nie do zmienienia. Wszystko moze umrze¢, nic si¢
nie zregeneruje” (Ramon y Cajal, 1928 za: Kossut, 2014). Dopiero w latach
70. XX wieku pojawily sie pierwsze prace nad funkcjonalnymi zdolnoscia-
mi moézgu, ktére majg wlasciwosci rozwojowe. J. Konorski te wlasciwosci
mozgu nazwal plastycznoscia mozgu i zdefiniowal jako trwalg zmiang
wlasnosci neuronéw zachodzacg pod wpltywem dos$wiadczenia: ,,plastycz-
nos¢ ukladu nerwowego - zdolno$¢ uktadu nerwowego lub jego czesci do
zmian nieodwracalnych, bedacych podlozem uczenia si¢” (Konorski, 1969,
s. 505). Kolejnym odkryciem byto udowodnienie, ze w dorostym mdzgu
ludzkim powstaja nowe neurony (Eriksson, Perfilieva, Bjork-Eriksson, Al-
born, Nordborg, Peterson, Gage, 1998). Zmianom plastycznosci mézgu to-
warzyszg zmiany wlasciwosci synaps, ich liczby, zmiany wlasciwosci btony
neuronu, powstawanie nowych dendrytéw i zmiany ich morfologii, rozrost
aksondéw i zmiany ich mielinizacji. Najwieksza zdolnos¢ do plastycznej
reorganizacji polaczen neuronalnych ma moézg w stanie rozwoju i nawet
duze jego uszkodzenie moze by¢ w ten sposéb kompensowane.

»Prawdopodobnie wielka labilno$¢ cytoszkieletu neuronéw, jaka wyste-
puje w tym okresie, polgczona z wigksza zdolnoscig do wzrostu aksonéw,
dendrytow i filopodiow, stwarza warunki sprzyjajace powstawaniu nowych
polaczen. W pdzniejszym okresie Zycia spada ekspresja genéw sterujacych
procesami wzrostowymi, a ro$nie poziom bialek substancji pozakomor-
kowej utrudniajgcej kontakt pomiedzy neuronami i bialek hamujacych
wzrost neurytow” (Kossut, 2014).

Bardzo ciekawe s3 doniesienia z badan nad przeksztalceniami w obre-
bie wzrokowego pola gnostycznego, ktore znajduje sie w czesci potylicznej
mozgu. Okazuje sie, Ze nawet usuniecie mézgowych struktur wzrokowych
powoduje samoistne skierowanie widkien nerwu wzrokowego do jader
podwzgorza odpowiadajacych za przetwarzanie informacji stuchowych,
a kora stuchowa zaczyna reagowa¢ na bodzce wzrokowe (Frost, 1982;
Amedi, Raz, Pianka, Palach, Zohary, 2003). U 0séb niewidomych od uro-
dzenia do kory wzrokowej docierajg bodzce werbalne, co prawdopodobnie
jest zwigzane z przetworzeniem znakéw alfabetu Braillea na dzwieki mowy
(Sadato, Pascual-Leone, Grafman, Ibafiez, Deiber, Dold, Hallett, 1996).
Zreszty juz wczesniej J. Konorski scharakteryzowal liczne asocjacje mie-
dzy korowa gnozja wzrokowa a gnozja stowno-stuchowa réwniez wéwczas,
gdy nie wystepuja Zadne zaktdcenia w pracy gnostycznego pola wzrokowe-
go ani stuchowego (Konorski, 1969, s. 228-231).
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Chociaz na tle rozwoju sprzetu rehabilitacyjnego dla 0séb niewidzacych
i z uszkodzonym narzagdem ruchu protetyka stuchowa jawila sie jak uboga
krewna, to wraz z rozwojem neurotechniki, dzisiejszych osiagnie¢ w dzie-
dzinie wczesnego diagnozowania i implantologii moga niestyszacym po-
zazdrosci¢ wszyscy inni ludzie z niepelnosprawnoscig. Aparaty stuchowe
zazwyczaj nie przynosza korzysci w obustronnym glebokim niedostuchu
odbiorczym i gluchocie, bo ubytki stuchu typu odbiorczego uniemozliwia-
ja prawidlowe przetwarzanie sygnatu akustycznego nawet wzmocnionego
przez aparat stuchowy, Wowczas jedyng szansg jest bezposrednia stymu-
lacja nerwu stuchowego poprzez zastosowanie implantu slimakowego.
Implanty $limakowe poczatkowo byly przeznaczone dla dorostych, ktorzy
utracili stuch. Za sprawg kilku przelomowych wydarzen, aparaty stuchowe
przestaly by¢ jedynym ratunkiem dla osdb niestyszacych.

W 1957 roku powstala pierwsza neuroproteza aparatu stuchowego.
Stworzyt ja francuski otochirurg Charles Eyries we wspolpracy z fizykiem
medycznym André Djourno. Ch. Eyriés wszczepil dorostemu pacjentowi
urzadzenie, ktore nie pozwolilo jeszcze na rozumienie mowy, ale dawato
poczucie dzwigkow z otoczenia. Wskutek niezadowolenia pacjenta, prote-
ze usunieto. Jednak niepowodzenie nie wstrzymato prac nad implantami
stuchowymi: zainspirowany przez badania francuskie prof. William F. Ho-
use z Uniwersytetu w Los Angeles wszczepil w 1961 roku dwom pacjentom
elektrody umozliwiajace stymulacje nerwu stuchowego. Wspétpracownik
prof. Housa - John Doyle w 1964 roku po raz pierwszy wprowadzit elektrode
do wnetrza slimaka. Od 1972 roku W. Hous wprowadzit leczenie gluchoty
za pomocg seryjnie produkowanych implantéw slimakowych. W Europie
podobny program zainspirowal w Paryzu Claude-Henri Chouard i w 1975
roku - Kurt Burian w Wiedniu. W Polsce pierwszg operacje wszczepienia
implantu §limakowego przeprowadzono w 1992 roku w Katedrze i Klinice
Otolaryngologii Akademii Medycznej w Warszawie (obecnie Warszaw-
skiego Uniwersytetu Medycznego). Operacja zostata wykonana przez prof.
H. Skarzynskiego u doroslego pacjenta z obustronnym glebokim niedo-
stuchem odbiorczym. Dzien pdzniej implant slimakowy wszczepiono nie-
styszacemu dziecku. Wraz z uplywem czasu i rosngcym doswiadczeniem
implanty $limakowe zaczeto wszczepiac¢ takze dzieciom z obustronng glu-
chota. Obecnie implanty slimakowe s3 wszczepiane nawet niemowletom,
bowiem jest to zabieg wkomponowany w proces wczesnego wspomagania
rozwoju i wezesng rehabilitacje dzieci z uszkodzonym stuchem. Z uwagi
na wielkie znaczenie jak najwczesniejszego odbioru bodzcéw werbalnych
i umozliwienie opanowania mowy, implantowanie dzieci jest bardzo wazng
czescig calego procesu kompleksowego leczenia. Jednak kwalifikacja dzieci
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do implantowania jest bardzo wnikliwa i obejmuje ocen¢ audiologiczna,
logopedyczna, psychologiczng, badania obrazowe ucha wewnetrznego pod
katem spelnienia anatomicznych i funkcjonalnych warunkéw powodzenia
implantowania. Minimalne wymagania w tym wzgledzie dotycza stanu
budowy slimaka kostnego i zachowania tacznosci §limaka z nerwem stu-
chowym. Tomografia komputerowa (CT) kosci skroniowych daje ocene
technicznych mozliwosci umieszczenia implantu w uchu wewnetrznym,
a rezonans magnetyczny (MR) dodatkowo diagnozuje ewentualne poten-
cjalne zaburzenia nerwu $limakowo-przedsionkowego i tkanek osrodko-
wego ukladu nerwowego. Wobec dzieci dodatkowo bierze sie pod uwage
stan rozwoju mowy i stopien ewentualnego jej opdznienia, gotowos¢ rodzi-
ny do wspétudzialu w dlugotrwatej rehabilitacji i oceng postepéw dotych-
czas prowadzonej rehabilitacji stowno-jezykowej dziecka.

Polska jest jednym z wiodacych w $wiecie krajéw w zakresie diagno-
zowania i leczenia gluchoty oraz powaznych wad stuchu, a szczegélnie
w zakresie bardzo wczesnego wykrywania uszkodzenia narzgdu stuchu juz
u noworodkéw i wezesnego implantowania. Od 2012 roku w Kajetanach
pod Warszawa dziata Swiatowe Centrum Stuchu zalozone z inicjatywy
i prowadzone przez prof. H. Skarzynskiego.

Obecnie implantowanie §limakowe jest powszechnie stosowang chirur-
giczng metoda leczenia glebokich wad stuchu, a na calym $wiecie funk-
cjonuje ok. 200 réznych programéw klinicznych, w ktérych stosuje sie
innowacyjne rozwigzania w zakresie implantologii w otochirurgii. Polska
pod tym wzgledem jest jednym z wiodacych krajéw: 13 marca 2017 roku
prof. Skarzynski zaprosil ponad 250 czolowych otochirurgii z calego §wiata
na pokazowe operacje z wykorzystaniem nowego zestawu implantu ucha
srodkowego typu Vibrant Soudbridge ze sprzegaczem LP-Coupler, ktéry
pozwala leczy¢ nowe grupy pacjentéw (whe.ifps.org.pl [dostep: 8.06.2006]).

Odrebng grupa osob, ktére korzystaja z dobrodziejstwa neuronauki
s3 pacjenci po amputacjach konczyn. Ich sztuczne koniczyny - protezy sa
juz bardzo dalekie od pierwotnych atrap, w najlepszym przypadku przy-
pominajgcych prawdziwe konczyny kolorem, ksztattem i cialopodobnym
materialem, z ktdérego zostaly wykonane. Poprzez wszczepienie chipa do
odpowiedniej czesci moézgu i polaczenie go ze szczatkowymi sprawnymi
nerwami oraz mie$niami pozostalymi po amputacji, mozna uzyskac efekt
otwierania i zamykania si¢ dloni, chwytnych palcéw, czy umiejetnos¢ zgi-
nania protezy w tokciu i nadgarstku. Ruch tych protez jest kontrolowany
przez sygnal EMG (elektromiogram powierzchniowy) ze szczatkowych
mie$ni. W ostatnich latach zbadano techniki szacowania zamiaru ru-
chéw oparte na EMG w celu kontroli ruchéw protezy (Kundu, Kiguchi,
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Horikawa, 2008; Lenzi, Lipsey, Sensinger, 2016; Menon, Caterina, Lakany,
Petropoulakis, Conway, Soraghan, 2017; Naik, Selvan, Arjunan, Acharyya,
Kumar, Ramanujam, Nguyen, 2018). Poniewaz metoda wykorzystujaca sy-
gnaly EMG jest inwazyjna, dlatego coraz czgsciej do kontroli ruchéw pro-
tezy wykorzystuje si¢ sygnaly EEG (elektroencefalogram). Bandara, Arata,
Kiguchi (2018) zaproponowali nowe podejscie do kontroli prototypowe;j
protezy wielofunkcyjnej z uwzglednieniem intencji ruchu uzytkownika
w oparciu o sygnaly EEG. Badania przebiegaly w trzech etapach: iden-
tyfikacja intencji ruchu oparta na EEG, zbieranie informacji o ruchu od
zdrowych oséb w celu stworzenia bazy danych i ocena ruchu protezy na
podstawie ruchu konczyn resztkowych. Intencja ruchu zostata przewidzia-
na dla dwdéch gléwnych funkcji konczyny gornej: podnoszenia ramienia
i wyciagania reki. Na podstawie predykcji intencji ruchu i kata ubytku kon-
czyn mozna zrealizowa¢ odpowiedni ruch protezy ramienia.

Inna grupa pacjentéw, dla ktorych elektrostymulacja mézgu jest wyba-
wieniem, to osoby sparalizowane. W czerwcu 2004 roku w New England
Sinai Hospital w stanie Massachusetts wykonano pionierski zabieg przy
uzyciu urzadzenia pod nazwa ,,Brain Gate”, czyli ,wrota mézgu”. Do czasz-
ki pacjenta na jego czubku glowy zostato zamontowane pudetko wielkosci
pudetka od zapalek. W jego wnetrzu byl elektroniczny uklad scalony o po-
wierzchni 4mm kwadratowych. Z chipa biegnie okoto 100 pottoracenty-
metrowych, cienkich jak wlos elektrod, ktére wnikaja do mézgu pacjenta
na glebokos¢ 1 milimetra. Po okresie nauki korzystania z chipa, pacjent
mogt za pomocg mysli przesuwaé kursor na ekranie komputera, podla-
czonego do urzadzen domowych i w ten sposéb mogt wlacza¢ i wyltaczaé
telewizor, zmienia¢ kanaly, regulowa¢ gtosnos¢, gra¢ w gry komputerowe,
korzysta¢ z poczty elektronicznej, gasi¢ $wiatlo w swoim pokoju. Oprécz
tego mogl nauczy¢ sie jak zaciskac palce specjalnej neuroprotezy, lezacej
obok, ktora jest sztucznym ramieniem: wystarczy pomysle¢ np. ,teraz
otworze dfon” i dfoni neuroprotezy otwiera sie. Takie wspotdziatanie mie-
dzy proteza a mozgiem jest mozliwe, poniewaz w wiekszosci przypadkow
u 0s6b sparalizowanych uszkodzeniu ulega tylko czes¢ drogi eferentnej,
ktora sygnaly ruchowe biegng z moézgu do konczyn, a najczesciej dotyczy
fragmentu rdzenia kregowego. Kora ruchowa odpowiedzialna za tworze-
nie i przekazanie impulsu ruchowego do okreslonej czesci ciala wcigz jest
nienaruszona, a dzieki elektronicznemu ukladowi scalonemu mozliwe
staje sie odczytanie i analizowanie sygnalu generowanego w moézgu, do-
tyczacego wykonania okreslonego ruchu. Cieniutkie elektrody w postaci
nitek o grubosci wlosa pelnia role bacznego obserwatora tego, co dzieje si¢
w centralnym os$rodku ruchowym az do momentu, dopoki nie powstanie
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wyobrazenie ruchu np. podnoszenia reki. Wowczas informacje z elektrod
biegng poprzez odbiornik umieszczony na powierzchni czaszki do kom-
putera, ktory moze by¢ podlaczony do sztucznej reki lub urzadzenia ste-
rujacego sprzetem domowym. Zastosowanie takiej neuroprotezy ma sens
jedynie u 0sdb, ktdre wezesniej, przed sparalizowaniem miaty umiejetno$é
wykonywania przetwarzanych przez mikroprocesor ruchéw. Jego dziala-
nie opiera si¢ o powstalg wczesniej w mdzgu pamie¢ okreslonych ruchéw
i to daje mozliwo$¢ sprowokowania wyobrazenia ruchu za pomocg my-
$li. Opisana neuroproteza zostata zaaprobowana przez amerykanska Food
and Drug Administration, ktdra jest czescig United States Department of
Health and Human Services jako pomocna nie tylko po amputacjach, ale
takze w leczeniu drzenia samoistnego, dystonii i choroby Parkinsona (Leu-
thardt, Schalk, Moran, Ojemann, 2006).

Najbardziej skomplikowanym i dotad niemozliwym do zastgpienia
organem jest ludzkie oko. Oko dostarcza réwnoczesnie rézne informa-
cje o réznych modalnosciach: ksztalt, wielkos¢, barwa, polysk, gtad-
kos¢-szorstko$¢, gra $wiatla na ogladanym obiekcie, a posrednio moze
wnioskowaé o cigzarze, temperaturze, wymiarach ogladanego obiektu,
odleglosci od niego. Dodatkowo jednym spojrzeniem mozna ogarnaé
obiekty réznego rodzaju, a ich liczba zalezy od zdolno$ci akomodacyjnej
oka i szerokosci pola widzenia.

Najlepsze rezultaty osiggane sa obecnie w terapii jaskry, gdzie wyko-
rzystuje si¢ nowe strategie terapii oparte o neuronauke. Podstawg terapii
jaskry jest obnizanie ci$nienia wewnatrzgalkowego, a jedli ci$nienie obnizy
si¢ nawet o ImmHg, to ryzyko progresji choroby zmniejsza si¢ 0 10%. Stata
redukeja ci$nienia wewnatrzgatkowego zapobiega powstawaniu ubytkow
w polu widzenia. Neuroprotekcja w tym wypadku polega na niedopuszcze-
niu do kaskady proceséw prowadzacych do dalszej neurodegradacji zajete-
go procesem chorobowym nerwu wzrokowego i ma za zadanie ogranicze-
nie czynnikéw ryzyka (m.in. obnizenie ci$nienia wewnatrzgatkowego oraz
wydluzenie czasu przezycia komorek zwojowych siatkowki. W tym celu
wykorzystuje si¢ neuroprotektany, czyli srodki hamujgce naptyw wapnia do
komorek (np. nimodipine, flunaryzyne), srodki zmniejszajace poziom wol-
nych rodnikéw (EGB-761, tokoferol, selegilina) oraz inne $rodki uznane
za neuroprotektany: ,,...antagonisci receptorow NMDA i innych glutami-
nianergicznych (np. MK-801, dextrometorpan, nitrogliceryna, memanty-
na), antagonisci neuronalnego tlenku azotu, blokery syntetazy tlenku azotu
(NOS 1II) - aminoguanidyna, nerotropiny, a takze pewne leki stosowane
miejscowo (gtéwnie -blokery: betaxolol, metipranolol i a-2 agonisci - bri-
monidyna)” (Kuprjanowicz, Karczewicz, 2007, s. 26). Neuroprotekcja jest
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takze w przypadku jaskry wszczepienie rogéwki, implanty twardéwkowe,
naczyniowkowe, czy ogdlna poprawa ukladu immunologicznego (tamze).

W ostatnich latach trwajg intensywne prace nad neuroproteza oka,
chociaz zadna z nich nie jest w stanie da¢ tyle wrazen réwnoczeénie, ile
zywy organ. Jednak proby te i tak majg na celu utatwienie funkcjonowa-
nia 0s6b niewidzacych, bo przywrdcenie chociaz jednej z wymienionych
wyzej funkcji pozwala na lepszg kompensacje zmystowo-intelektualng, niz
catkowity brak wrazen wzrokowych. Podobnie jak w neuroprotezach kon-
czyn, gléwnym elementem sztucznego oka jest chip wszczepiony w tylng
cze$¢ galki ocznej. Proteza taka jest w stanie przywréci¢ wzrok osobom
z degeneracjg siatkéwki. Chip jest polaczony z okularami-minikamerg
i w ten sposob obrazy wychwytywane przez minikamere trafiajg do chipa,
a stamtad przez pobudzane komorki siatkéwki do kory potylicznej, gdzie
znajduje sie wzrokowe pole gnostyczne. Impulsy tam analizowane i prze-
twarzane pozwalajg zinterpretowac ,widziany” obraz. Oczywiscie bedzie to
obraz daleki od rzeczywistego i osoby, ktore wezesniej widzialy beda mogly
nauczy¢ sie go wlasciwie interpretowac.

A co z tymi, ktdrzy urodzili sie jako niewidomi? Korzystajac z wiedzy
psychologii rozwoju czlowieka, mozemy przypuszczaé, ze nauczenie si¢
wlasciwej interpretacji bodzcéw wzrokowych bedzie mozliwe tylko do
pewnego wieku, czyli zanim dziecko przekroczy okres krytyczny (sensy-
tywny) dla opanowania danej funkcji. W rozwoju osobniczym czlowie-
ka mdzg osiaga pewien stopien dojrzalosci do opanowania okreslonych
umiejetnosci i jest to tak zwany okres sensytywny dla danej funkcji. Przed
okresem sensytywnym i po nim, nauczenie si¢ czego$ jest niemozliwe
lub znacznie utrudnione. Jednostka moze nauczy¢ sie danej rzeczy tylko
w okresie krytycznym. Eksperyment z okresem krytycznym dla zmystu
wzroku wykonano na dwoch kotach, ktére po urodzeniu umieszczono
w ciemnym pokoju, pozbawiajac je tym samym bodzcéw wzrokowych.
Oba koty rozwijaly si¢ bardzo wolno. Na jedng godzine dziennie jednego
kota umieszczano w walcu z pasami pionowymi, a drugiego - z pasami
poziomymi. Koty po powrocie do normalnego srodowiska nie potrafity
wlasciwie zachowac sie w sytuacji, ktdrej wzrokowo nie doznaty we wcze-
snym okresie rozwojowym. Kot, ktérego umieszczano w walcu z pasami
pionowymi nie umiat wdrapac sie na schody, ale doskonale wspinal sie po
drzewie. Natomiast kot, ktérego umieszczano w walcu z pasami poziomy-
mi nie umial wspinac¢ si¢ na drzewo i widziat tylko obiekty poziome (Bla-
kemore, Cooper, 1970).

Trudno robi¢ tego typu doswiadczenia na ludziach, ale obserwacje oséb
niewidomych od urodzenia, ktére odzyskaly wzrok potwierdzaja, ze nie
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potrafig rozrézniaé ryséw ludzkiej twarzy, ze majg trudnosci z oceng od-
leglosci i nie ufajg zmystowi wzroku do konca, potwierdzajac wzrokowe
doznania takze poprzez inne zmysty dotad wykorzystywane w procesie
kompensacji zmystu wzroku. Czlowiek jednak ma wieksze umiejetnosci
kompensacji zmystu wzroku, niz zwierzeta i w zasadzie po odzyskaniu
wzroku moze postrzega¢ normalnie dzieki integracyjnej dziatalnosci mo-
zgu w procesie kompensacji, chociaz drobne zaburzenia wzrokowe moga
nadal wystepowac. Przyjmuje sie, Ze dla wzroku okresem sensytywnym sg
pierwsze trzy lata zycia. Na razie implanty wzrokowe sg bardzo niedosko-
nate nawet w odniesieniu do jednostkowych funkgji, ktore majg spetnia¢
i potrzeba jeszcze wielu badan, zeby je ulepszac. Prace takie sg prowadzone
w kilku o$rodkach naukowo-badawczych na $wiecie jednocze$nie. W la-
tach 60. XX wieku brytyjski fizjolog Giles Skey Brindley skonstruowat
i opatentowal pierwsza na $wiecie neuroproteze wzroku. Dokonal wszcze-
pienia elektrod na powierzchni mézgu u czterech niewidzacych oséb, ale
dalsze eksperymenty zostaly przerwane ze wzgledu na ich nieopfacalnos¢.

Prace nad neuroproteza wzroku podjat brytyjski National Institute of
Health umieszczajac ciensze od wlosa elektrody polgczone przewodem
o $rednicy 25-50 um (mikrometra) z korg wzrokowa w czesci potylicznej
mozgu. Na Uniwersytecie w Tiibingen zesp6t naukowcow pod kierownic-
twem profesora Eberharda Zrennera skonstruowali chip umieszczany pod
siatkowka oka (Zrenner, 2002; Zrenner i in., 2011). Badania weryfikowa-
ne na zwierzetach przeszly pomyslne testy. Podobne prace sg prowadzone
na Uniwersytecie w Bonn w zespole profesora Rolfa Eckmillera. Interdy-
scyplinarna grupa badawcza pod nazwg ,Retina Implant” tworzy uklad
elektroniczny, bedacy replika fotoreceptordéw i calej sieci nerwowej. System
przetwarzania danych ma by¢ zainstalowany w okularach pacjenta: sygnaty
z nadajnika umieszczonego w okularach bedg przesytane do odbiornika
w galce ocznej, a stamtad impulsy elektryczne beda przesytane bezposred-
nio do komoérek nerwowych. Dzieki temu ukladowi mozliwe bedzie rozpo-
znawanie ksztaltu duzych obiektéw. Celem tych badan jest przywrdcenie
wzroku pacjentom z uszkodzong siatkowka, ale z nienaruszonym nerwem
wzrokowym.

Bardzo zaawansowane prace trwaja na Uniwersytecie Stanforda w Ka-
lifornii we wspoélpracy z naukowcami z krakowskiej AGH. Od 2001 roku
dr inz. P. Hottowy z Katedry Oddziatywan i Detekecji Czastek na Wydziale
Fizyki i Informatyki Stosowanej AGH jest ze strony polskiej kierownikiem
projektu badawczego: Elektryczna stymulacja siatkowki oka z rozdziel-
czoscig pojedynczych komorek zwojowych w eksperymentalnym modelu
in-vitro zaawansowanej protezy dla niewidzacych. Implant, nad ktérym
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trwajg prace umozliwi przywrdcenie wzroku osobom z chorobami siat-
kowki takimi jak retinopatia barwnikowa, czy zwyrodnienie plamki z6ttej,
pod warunkiem jednak, ze komorki zwojowe siatkowki i nerw wzrokowy
sg nadal czynne. Nalezy zdawac sobie sprawe, ze implant wzrokowy — przy-
najmniej w takiej formie, nad ktorg trwajag obecnie prace — nie przywro-
ci wzroku np. chorym na jaskre, bo w tym przypadku komoérki zwojowe
siatkowki ulegaja zanikowi jako pierwsze. Dla tych chorych istnieje jednak
nadzieja w tomografii komputerowej i neuroprotekcji. Tomografia optycz-
na siatkéwki nalezy do najnowoczesniejszych metod diagnozujacych stan
siatkowki i umozliwia wezesng neuroprotekeje, zapobiegajaca lub spowal-
niajaca $mier¢ komorek zwojowych siatkéwki. Neuroprotekcja komorek
zwojowych polega na niedopuszczeniu do uruchomienia kaskady proce-
séw prowadzacych do eliminacji komoérek uszkodzonych w wyniku dzia-
tania czynnika pierwotnego. Degeneracja komorek zwojowych siatkdwki
jest poréwnywana do degeneracji komoérek mézgowych w chorobie Alzhe-
imera: ,,...jaskra jest neuropatig, a wlasciwie neurodegeneracyjna, tak jak
np. choroba Alzheimera” (Kuprjanowicz, Karczewicz, 2007).

Wielu badaczy (Ramrattan, Wolfs, Panda-Jonas, Jonas, Bakker, Pols
i in., 2001) przypuszcza, ze jaskra moze by¢ oczng odmiang choroby Al-
zheimera.

Imponujgcy rozmiar prac nad neuroproteza oka budzi szacunek do
wszystkich naukowcéw zaangazowanych w projekty badawcze, ale rodzi
sie pewna obawa, ktdrej dzis jeszcze nikt rozwiaé nie potrafi. Wszczepienie
chipa wiaze si¢ z bezposrednig ingerencja w osrodkowy uklad nerwowy
i choc¢by byl najmniejszy, to jednak jest to cialo obce, ktdre w jakis spo-
s6b musi uciska¢ komorki nerwowe. Jaki to bedzie mialo wplyw na ogdlne
zdrowie pacjentéw? Czy nie spowoduje zmian, ktére beda w przysztosci
ogniskami chorobotwoérczymi? To sa watpliwosci, ale w zadnym wypadku
nie mogg one zahamowac prac nad implantami wzrokowymi.

1.6. Niepetnosprawnos¢ w socjologii

Odkad ludzie zaczegli dostrzega¢ w osobach z niepelnosprawnoscia inne
cechy niz dewaluujacg odmiennos¢, odkad zaprzestano traktowac niepet-
nosprawnos$¢ jako kare za grzechy i odkad pedagogika specjalna stworzyta
podwaliny pod ksztalcenie dzieci z niepelnosprawnosciami, tym samym
udowadniajac, ze oprocz ewidentnych stabosci, dzieci te majg takze zdolno-
$ci, odtad problemy socjologiczne zaczely by¢ stale obecne we wszystkich
dyscyplinach traktujacych o niepelnosprawnosci. W dobie powszechnej
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interdyscyplinarnosci, powstala nawet subdyscyplina socjologii, ktora nosi
nazwe ,socjopedagogika specjalna”. Powstajg takze uniwersyteckie zespo-
ly badawcze o tej samej nazwie, ktorych inicjatorami i koordynatorami sg
socjolodzy od lat zajmujacy si¢ spotecznym aspektem niepelnosprawnosci.

Jest to bardzo interesujace spojrzenie na niepelnosprawnos¢, ktore 1a-
czy sie takze z psychologia spoleczng, a nieuwzglednianie pewnych praw
rzadzacych podswiadomym zachowaniem ludzi wobec nietypowych sy-
tuacji spotecznych skutkuje wycigganiem nieprawidtowych wnioskéw.
Przyktadem takiego krzywdzacego osoby z niepelnosprawnoscig stanowi-
ska w nauce bylo zalozenie, Ze osoby z niepelnosprawnoscig maja specy-
ficzne cechy osobowosci, co w skrocie nazywano ,,osobowoscig inwalidy”.
Az do poczatku lat 80. XX wieku w psychologii poszukiwano takich cech
u 0s6b z niepelnosprawnoscia, z gory zakltadajac w badaniach naukowych,
jakich cech nalezy sie spodziewac. Nie byty to cechy pozadane spolecznie,
a krzywdzace te grupe ludzi wnioski kladg cien na stosunki spofeczne jesz-
cze do dnia dzisiejszego. Problem polega na tym, Ze opierano si¢ w nauce
na irracjonalnych przestankach o podtozu uprzedzen spotecznych i na -
niestety potwierdzajacych te uprzedzenia — obserwacjach relacji interper-
sonalnych os6b niepelnosprawnych i petnosprawnych. Nie brano jednak
zupelnie pod uwage faktu, ze inicjatorami antyspolecznych zachowan lu-
dzi z niepelnosprawnoscia byly prawie zawsze osoby pelnosprawne z ich
otoczenia, a nieakceptowane reakcje osob niepelnosprawnych byly jedynie
odpowiedzig na zachowania innych. Odpowiedzig niosgcg w sobie zna-
miona agresji, braku checi do dalszych kontaktéw albo obojetnosci. Dla
0s6b pelnosprawnych zawsze byt to dowdd na niemoznos¢ ,,normalnego”
wspolistnienia i oczywiscie — zachowanie nie do zaakceptowania. Z kolei
osoby z niepelnosprawnoscia nauczone wlasnym do$wiadczeniem, albo
w oparciu o relacje innych osob (takze petlnosprawnych w najblizszym
otoczeniu), nie mialy najmniejszych watpliwosci co do tego, ze w opinii
otoczenia naleza do gorszej, mniej wartosciowej klasy spotecznej. Jesli nie
chcieli si¢ naraza¢ na przykrosci, to najlepszym - bo akceptowanym spo-
tecznie zachowaniem - bylo wycofanie sie z zycia spofecznego. Niestety
i takie zachowanie bylo uznawane jako bezposredni skutek niepelnospraw-
nodci i tylko potwierdzalo powszechne przekonanie o niepelnej wartosci
tych ludzi, z ktérymi nie mozna ,,normalnie” zy¢.

W pewnym sensie ta ,,niepelna warto$¢” czesto wystepowala jako sa-
mopotwierdzajace si¢ znamie spoleczne 0sob z niepetnosprawnoscia. Spo-
teczenstwo oczekuje bowiem, Ze osoba z niepelnosprawnoscia bedzie sie
zachowywala w okreslony sposob (Kowalik, Brzezinki, 1991), zwlaszcza
jesli chodzi o zdolnosci, mozliwosci edukacyjne itp. W tym wzgledzie



1. Réznorodnos¢ ujmowania problematyki niepetnosprawnosci 101

przypisuje sie ludziom niepelnosprawnym mniejsze kompetencje w wie-
lu zakresach i czesto te przekonania potwierdzaja sie. Osoby z niepelno-
sprawnoscig sa czesto mniej wyksztalcone (zwlaszcza starsze), bo segre-
gacyjny system edukacji nie dawal im wigkszych szans na osiagniecie
wysokich kwalifikacji zawodowych, ani wyzszego wyksztalcenia. To z kolei
implikowalo ograniczone mozliwosci zatrudnienia, a powszechna opinia
o mniejszych zdolnosciach 0s6b z niepelnosprawnoscig mimowolnie po-
twierdzala sie. Tyle tylko, ze juz nikt - tgcznie z naukowcami - nie zadawat
sobie trudu, aby dotrze¢ do istoty i genezy cech dewaluujacych czlowie-
ka z niepelnosprawnoscia. Celowo uzylam tu okreslenia ,,cztowieka’, bo
kazdorazowo gloszenie takiej opinii wymaga analizy jednostkowego zycia
i nie moze stanowi¢ podstawy uogdlnienia. Sprobujmy wiec przeanalizo-
wac jedng z mozliwych jednostkowych sytuacji, ktére prowadza do tego, ze
czlowiek z niepelnosprawnoscia nie moze wykazac si¢ pelnig swoich po-
tencjalnych mozliwosci.

Zalézmy, ze rodzi si¢ dziecko z niepelnosprawnoscig, a jego stan jest za-
wsze wielkg traumg dla rodzicéw, dziadkow i tych czlonkéw rodziny, kto-
rzy zdaja sobie sprawe z tego, ze dziecko bedzie miato trudnosci w rozwoju
i funkcjonowaniu. W zaleznosci od umiejetnosci radzenia sobie ze stre-
sem i od wsparcia rodzinnego, rodzice zaczynaja lepiej lub gorzej wypet-
nia¢ swoja rodzicielskg powinnos$¢ wobec dziecka. Niestety — bez wsparcia
profesjonalnego, ktére rzadko pojawia si¢ wraz z informacja o niepetno-
sprawnosci dziecka - rodzice nadal targani emocjami, wyrazajacymi na
przemian milto$¢, troske, obawy i lek o przysztos¢ dziecka, nie potrafig by¢
dla niego ostoja bezpieczenstwa emocjonalnego. Ich zachowanie cechu-
je zmienno$¢ nastrojow, czasem gwalttownos¢ ruchéw, niepokdj w glosie
i ogolnie nienaturalno$¢ w relacjach z malenstwem, ktéra rodzice dzieci
pelnosprawnych czerpig z samej radosci posiadania dziecka i z oczekiwa-
nych postepéw w jego rozwoju. Bardzo szybko okazuje sie, ze jedno z ro-
dzicéw - najczesciej matka — musi ograniczy¢ swoje plany zawodowe, lub
calkowicie zrezygnowac z pracy na rzecz opieki nad dzieckiem, a ojciec,
ktory musi zapewni¢ rodzinie warunki materialne - staje si¢ z konieczno-
$ci coraz mniej obecny w zyciu rodziny (takze dzieci pelnosprawnych), nie
ma kiedy uczestniczy¢ w rehabilitacji dziecka, ani cieszy¢ sie jego poste-
pami, czy interesowa¢ trudnosciami. Relacje miedzy malzonkami takze
ulegaja modyfikacji, co jednak nie zawsze oznacza pogorszenie. W tej sytu-
acji wielkich zmian, rozluznienia wiezi wewnatrzrodzinnych z braku cza-
su na wspodlne radosne przebywanie, koniecznosci modyfikacji tradycyj-
nych rodzicielskich rdl spotecznych, bardzo trudno zachowa¢ réwnowage
psychiczng i nie popelnia¢ bledéw wychowawczych, ktére w przypadku
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dziecka z niepelnosprawnoscia sg o wiele bardziej brzemienne w skutki,
niz popelniane wobec dziecka pelnosprawnego. Jesli trauma rodzinna trwa
dluzszy czas, a rodzice oraz rodzenstwo doznajg stygmatyzacji spolecznej
z powodu niepelnosprawnosci cztonka rodziny, to naturalnym odruchem
obronnym jest unikanie tych, ktorzy sprawiajg przykro$¢. Powoli moze to
doprowadzi¢ do izolacji spolecznej, nieufnosci wobec obcych, a posrednio
do przekazywania tych informacji dziecku z niepelnosprawnoscig i odru-
chowego chronienia go przed przykrosciami. Jednak wczesniej, czy pdzniej,
to dziecko staje wobec koniecznosci bezposredniego zetkniecia sie z tym
»wrogim” §wiatem, a uzbrojone w nieufnos¢, obawe i moze lek, z gory spo-
dziewa sie, ze inni wyrzadza mu przykro$¢. Czesto uprzedza bieg wydarzen
i samo staje si¢ nieprzystepne, jego reakcje na naturalng dzieciecy cieka-
wos¢ kolegow wywolujg agresje albo placz. Dla réwiesnikow - i niestety
takze dla ich rodzicow, a czasem tez nauczycieli — taka reakcja jest tylko
dowodem na nieumiejetno$¢ wspoélzycia, na ,,trudny charakter” i wszystko
to, co $wiadczy o nieumiejetnosci wspotzycia osob z niepelnosprawnoscia
w tak zwanym ,,$wiecie 0s6b pelnosprawnych” A czy taki $wiat napraw-
de istnieje? Czy nie jest to jeden wspdlny $wiat, w ktorym jest miejsce dla
wszystkich 1 wszyscy jestesmy odpowiedzialni za jego atmosfere? — Nie-
stety takie pytanie zadaja sobie tylko nieliczni, ale w tym tunelu jest matle
$wiatelko, ktdre nosi nazwe integracja i inkluzja: droga do niego jest jeszcze
bardzo daleka.

Stosunek ludzi pelnosprawnych do chorych i niepetnosprawnych od
dawna byt spostrzegany jako inny, niz we wzajemnych relacjach oséb bez
niepelnosprawnosci, ale az do lat 50. XX wieku nie byl przedmiotem na-
ukowych dociekan. Lata pie¢dziesigte minionego wieku przyniosty zainte-
resowanie osobami z niepelnosprawnoscia w psychologii, co zaowocowalo
wylonieniem si¢ psychologii rehabilitacyjnej, ale poniewaz jej prekursora-
mi byli psychologowie o specjalnosci klinicznej, pracy, spolecznej i socjo-
logowie, dlatego wspolne wysitki — zwlaszcza psychologéw spotecznych
i socjologéw — doprowadzity do wylonienia tego obszaru zagadnien, kto-
ry zainteresowal obie grupy badaczy. Stad tez jednym z gléwnych nurtéow
badawczych w psychologii spolecznej i socjologii byto poznanie i wyja-
$nienie stosunkéw miedzy osobami pelnosprawnymi i niepelnosprawny-
mi, a zwlaszcza znalezienie zrodel nieukrywanej niecheci os6b zdrowych
do niepelnosprawnych i chorych. Dla psychologéw spolecznych prace
E. Aronsona (1995), w ktorych autor klasyfikuje przyczyny uprzedzen
okreslonych grup spolecznych wobec mniejszosciowych grup rasowych
czy religijnych, byly zrédlem inspiracji do podjecia badan nad zrédtami
uprzedzen wobec 0sdb niepetnosprawnych, ktére mozna - ze wzgledu na
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ich odrgbnos¢ i mniejszos$ciowy charakter — potraktowac jak grupe mniej-
szo$ciows. Jako przyczyny uprzedzen wyodrebnil Aronson rywalizacje
ekonomiczng i polityczng, przemieszczona agresje, potrzeby osobowoscio-
we i konformizm wobec istniejacych norm spotecznych (tamze, s. 389).

Dla socjologéw natomiast, punktem odniesienia byta praca E. Goff-
mana (2009), w ktdrej analizowal sposoby rozwigzywania codziennych
trudnos$ci w kontaktach z ludZzmi uznanymi wedlug opinii spotecznej za
napietnowanych, a do nich zaliczal osoby z widocznym defektem fizycz-
nym, albo posiadajacych taka ceche¢/cechy, ktore czynily czlowieka od-
miennym od partnerdw interakcji spotykanych na co dzien. W rezultacie
Goffman uznaje, ze rola stygmatyzowanego i ,,normalnego’, to cze$¢ tego
samego ukladu, ale stygma sklania do myslenia kategoriami wyodrebnio-
nych zbioréw jednostek podzielonych na dwie czesci: normalnych i styg-
matyzowanych.

Zaréwno psychologowie, jak i socjolodzy do dzisiaj probuja wyjasni¢
mechanizmy pietnowania oséb nie nalezacych do spolecznej grupy wiek-
szo$ciowej, szukajac ich nie tylko w uprzedzeniach, ale takze w cechach
osobowosci (Sekowski, 1994), a ostatnio doszukujgc si¢ ich takze w posta-
wach 0s6b z niepelnosprawnos$ciag wobec pelnosprawnych, postrzeganych
jako wrogich. Zachowaniem obronnym ze strony oséb z niepetnospraw-
noscig jest wycofywanie si¢ z interakcji, ktdre a priori sa postrzegane jako
zagrazajace i w ten sposob same osoby niepelnosprawne sg prowokatorami
krzywdzacych opinii, bo nie dopuszczaja do wzajemnego poznania i kory-
gowania ewentualnych uprzedzen. Jest to zresztg bardziej ztozony problem,
ktory ma podioze we wczesnych oddzialywaniach wychowawczych wobec
dzieci z niepelnosprawnos$cia w najblizszej rodzinnie i z postawami rodzi-
cow wobec nich.

Trzeba jednak zwroci¢ uwage na to, Ze rodzicom wcale nie jest tatwo
unikng¢ bledéw wychowawczych wobec swoich dzieci z niepelnospraw-
noscig i czesto sami nie s3 w stanie pokona¢ dystansu komunikacyjnego
z wlasnymi dzie¢mi, co skutkuje dystansem spotecznym w przysztosci (Ko-
narska 2007a, 2012d; Palak, 2012; Szczupal, 2012). Socjologowie zwracaja
réwniez uwage na zréznicowanie srodowiskowe w postawach wobec inno-
$ciiniepelnosprawnosci. Badania zespotu M. Chodkowskiej w §rodowisku
wiejskim ukazuja zlozonos¢ sytuacji kobiet z niepelnosprawnoscia, gdzie
oczekiwania otoczenia, uprzedzenia i mniejsza przydatnos¢, albo wyklu-
czenie z prac przy gospodarstwie warunkuje nieprzychylny stosunek do
0s6b z niepelnosprawnoscia, a i same badane kobiety czuly sie gorsze, bo
nie posiadaly cech cenionych w $rodowisku wiejskim, ktdre sg pozadane
w ich grupie spolecznej (Chodkowska, 1993).
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Do ciekawych wnioskow doszta A. Ostrowska (1994), ktora stwierdza,
ze w stereotypowym postrzeganiu osoby z niepetnosprawnoscia kojarza
si¢ raczej z niepowodzeniem, niz z sukcesem, a wobec tego zastuguja na
wspolczucie i pomoc. Jednak wcale nie jest tak, ze ten rodzaj niepelno-
sprawnosci, ktéry wedlug opinii spolecznej uchodzi za najcigzszy, wywotu-
je najwiekszy dystans spoleczny (tamze, s. 43-45).

Mimo bardzo wielu pozytywnych zmian, ktére dokonujg si¢ w my-
$leniu 0séb pelnosprawnych, niepelnosprawno$¢ ciagle jest otoczona
pewnym nimbem tajemniczosci, ktéry sami tworzymy nie chcgc mysle¢
o rzeczach przykrych i podswiadomie odsuwajac od siebie i naszych bli-
skich ,,nieszczescie”. Szerzej ten mechanizm spolecznego oporu wobec
wiedzy o niepelnosprawnosci zostal opisany w osobnej publikacji (por.
Konarska, 2008).

Na szczescie coraz czesciej osoby z niepelnosprawnoscig uczestnicza
w zyciu spolecznym, majg od wielu lat zapewniony pelny udzial w mozli-
wosciach edukacyjnych takze na poziomie uniwersyteckim i swoja wlasng
determinacjg udowadniaja, ze sg ludzmi o takich samych predyspozy-
cjach, jak ich petnosprawni koledzy, wspolpracownicy, czy nawet rywale.
Coraz czgsciej sg doceniani jako wartosciowi pracownicy we wszystkich
mozliwych zawodach, tacznie z wymagajacymi najwyzszych kwalifikacji
i wiedzy.

Przynalezno$¢ psychologii i socjologii do dziedziny nauk spofecznych
ukazuje jak bardzo zagadnienia poruszane przez jedng z tych dyscyplin sa
powigzane z drugg. Granice miedzy psychologia, zwlaszcza psychologia
spoleczng a socjologia sa ptynne, a przeciez nie mozna rozpatrywac jakosci
zycia jednostki bez uwzglednienia jego spotecznego tta. Stad najstuszniej-
sza wydaje si¢ wspotpraca miedzy psychologami i socjologami wszedzie
tam, gdzie rozpatrujemy ksztaltowanie si¢ i przebieg proceséw psychicz-
nych, ktérych w rzeczywisto$ci nie ma bez kontekstu spotecznego. Podob-
nie zresztg — nie ma proceséw spolecznych bez jednostkowych proceséw
psychicznych.

Wspdlczesna psychologia rehabilitacji, pedagogika specjalna i socjo-
pedagogika specjalna podkreslaja koniecznos¢ wydobywania z cztowieka
z niepelnosprawnoscig i akcentowania jego pozytywnych stron, opartych
na potencjale rozwojowym w miejsce uwypuklania cech, ktére decydujg
o0 jego odmiennosci z gory skazanej na negatywna ocen¢. Po raz kolejny
okazuje sie, Ze wiedza o niepelnosprawnosci nie moze ograniczac si¢ do
jednej dyscypliny, a jest to takze podejscie zgodne z zalozeniami psycholo-

gii pozytywne;j.
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1.7. Niepetnosprawnosc a sztuka i kultura

»Sztuka’, ,kultura’, to stowa, ktore wzbudzaja respekt i wydaje sie, ze jest
to rodzaj aktywnosci zarezerwowany dla wybrancow, zwlaszcza jesli to
oni sg tworcami. Co z tym wspdélnego moze mie¢ niepelnosprawnosc?
A jednak...

Najbardziej rozpowszechniona forma wprowadzania oséb z niepel-
nosprawnoscia w $wiat sztuki — niezaleznie od wieku - jest arteterapia,
prowadzona w réznej postaci i przeznaczona dla 0s6b z réznym rodzajem
i stopniem niepelnosprawnosci. Wiasciwie nie ma przeciwwskazan do
stosowania tego rodzaju terapii, ktora jest raczej dziataniem wspierajacym
profesjonalne oddziatywania rehabilitacyjne i jak dotad — nikt nie wykazat
negatywnych skutkéw takiej dziatalnosci. To prawda, ze nie zawsze zajecia
artystyczne sa prowadzone przez przygotowane do tego osoby, ale — jesli sa
to ludzie, ktérzy sami majg zdolnosci artystyczne i jeszcze do tego chcg oraz
potrafia poprzez uprawiang przez siebie aktywno$¢ nawigza¢ pozytywne
relacje z osobami z niepelnosprawnoscig, to na pewno w wymiarze cho¢by
spotecznej rehabilitacji, jest to dzialanie zastugujace na pozytywna ocene
i rozpowszechnienie.

Nie zawsze uczestnictwo w kulturze i sztuce wigze si¢ z tworczoscig
w tym zakresie, bo bierne uczestnictwo polegajace na obcowaniu z rzecza-
mi pieknymi, ktore sg wytworem innych ludzi, czy dzielem natury ma tak-
ze walory rehabilitacyjne. Poza tym nie wszystkie osoby z niepelnospraw-
nos$ciag wymagaja wprowadzania w $wiat wartosci kulturowych: spora czes¢
nich, to osoby bardzo wrazliwe, a takze uzdolnione, ktdre na zasadach po-
dobnych do populacji ludzi pelnosprawnych — majg potrzebe obcowania ze
sztuka i kultura. Jedynie dostep do obiektow, w ktdrych moga swoje zainte-
resowania realizowa¢, moze stanowi¢ problem badz architektoniczny, badz
spoleczny. Jak wykazaly badania prowadzone wsréd mlodziezy z niepelno-
sprawno$cig wzrokows, aktywnos¢ poznawcza, skierowana na obcowanie
z wytworami artystycznymi: sztuka plastyczng, muzyka (w tym klasyczna
i popularng), che¢ brania udzialu w imprezach kulturalnych i sportowych
oraz w wydarzeniach im towarzyszacych jest taka sama jak u ich widzacych
réwiesnikow, ale dostepnos¢ do obiektdw, w ktérych te potrzeby mozna
realizowac jest niewystarczajaca (Konarska, 2017a).

Dobrym zwiastunem nadchodzacych zmian w tym zakresie sa po-
dejmowane w ostatniej dekadzie prace teoretyczne i badawcze na temat
audiodeskrypcji, ktéra umozliwia osobom niewidzacym ,,zobaczy¢” do-
tychczas niedostepne droga pozawzrokowq tresci przekazu, takie jak
malarstwo, duze rzezby, konstrukcje architektoniczne, ale réwniez opisy
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krajobrazu, emocji wyrazanych mimika i gestami w sztukach teatralnych,
czy filmach. Okazalo sie, ze to, co pierwotnie miato stuzy¢ osobom niewi-
dzacym, wspomaga i ukierunkowuje takze rozwoj dzieci, a audiodeskrypcja
stala si¢ przedmiotem zainteresowania pedagogéw, psychologéw, jezyko-
znawcow, a ostatnio takze translatoréw zajmujacych sie przekladem na je-
zyk polski filmow realizowanych w innych jezykach (Schmeidler, Kirchner,
2001; Walter, 2007; Tomaszkiewicz, 2008; Gielzak-Chudziak, 2010; Krejtz,
Szarkowska, Walczak, Krejtz, Duchowski, 2012; Krejtz, Krejtz, Duchowski,
Szarkowska, Walczak, 2012a; Szymanska, 2013; Zabrocka, 2014a,b,c).

Coraz czesciej osoby niewidzace moga korzysta¢ ze srodkéw audiowi-
zualnych wspomagajacych odbidr tresci wizualnych, a ten sposéb przeka-
zu staje sie popularny na $wiecie i pozostaje w zgodzie z migdzynarodo-
wa Convention on the Rights of Persosns with Disabilities (www.un.org/
disabilities/convention/convoptprot-e-pdf) ogtoszona 13.12.2006 roku
przez ONZ, a ratyfikowang przez Polske jako Konwencja o Prawach Oséb
Niepelnosprawnych w 2012 roku (Dz.U. 2012, poz. 1169). W kinach wy-
swietlane sg filmy z audiodeskrypcja dedykowane osobom niewidzacym,
telewizory s3 wyposazone w specjalne programy z audiodeskrypcja, ktére
mozna dowolnie wlgczaé, muzea oferujg przewodnikéw dla 0séb niewido-
mych, ktérzy nie tylko wspomagaja si¢ audiodeskrypcja, ale takze pozwa-
lajg zwiedzajacym dotyka¢ wiekszo$¢ eksponatdw, aby ich doznania byly
mozliwie najpelniejsze.

Oproécz ogromnej rzeszy osob z niepelnosprawnoscia, ktore w sposob
bierny uczestnicza w sztuce i kulturze jako odbiorcy, jest stosunkowo nie-
wielka grupa profesjonalistow reprezentujacych takie dziedziny kultury
jak muzyka (wokalisci, instrumentalisci, kompozytorzy), plastyka (arty-
$ci rzezbiarze i malarze malujgcy ustami lub stopami). Bycie profesjonal-
nym muzykiem, czy plastykiem niezaleznie od sprawnosci fizycznej, czy
jej braku, wymaga okreslonych nieprzecietnych zdolnosci w danej dzie-
dzinie sztuki i jeszcze wlasciwego wyksztalcenia, o ktére o tyle trudno,
ze najczesciej potencjalni instruktorzy/nauczyciele (w szkole plastycznej,
lub muzycznej) nie zawsze wiedza, jak pracowaé z uczniem z niepelno-
sprawnoscig. Brak znajomosci mechanizméw kompensacyjnych, dzieki
ktérym mozna oming¢ uszkodzone funkcje organizmu, zastepujac je in-
nymi, ale nietypowymi dziataniami, prowadzi do obopélnego zniechece-
nia i - niestety - do marnowania potencjatu ucznia.

Jednak nie tylko profesjonalne uprawianie sztuki ma walory terapeu-
tyczne, chociaz to pierwsze ma znaczenie takze dla spotecznej i zawodowe;j
integracji. Ludzie tworzg dobra kulturalne réwniez po to, zeby sie nimi ota-
czaé, aby sprobowac swoich sit, aby podnie$¢ poczucie wlasnej wartosci,
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aby zaimponowac¢ innym, aby czyms$ przyjemnym zapelni¢ nadmiar czasu
iz wielu innych nie do konca uswiadomionych powodéw. Generalnie robig
to dla wlasnej przyjemnosci, chociaz uwaga o zapelnieniu nadmiaru czasu
ma szczeg6lne znaczenie dla 0s6b z niepelnosprawnoscig, ktore nie moga
pracowaé zawodowo ze wzgledu na stan zdrowia, a ograniczona aktyw-
nos$¢ ruchowa daje subiektywne poczucie nadmiaru czasu (zob. Gatkowski,
2006).

Najlepiej zorganizowana forma rehabilitacji przez sztuke jest uprawiana
w ramach warsztatow terapii zajeciowej przeznaczonej dla oséb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng, gdzie aktywnos$¢ ruchowa realizowana przez
tworzenie malych form plastycznych jest czgscig programowo realizowanej
rehabilitacji. Oprocz usprawniania ruchowego (zwtaszcza w obrebie ,,ma-
tej motoryki”), usprawnienie obejmuje koordynacje wzrokowo-ruchowas,
ksztaltowanie wyobrazni, kompetencje spoleczne w ramach wspdtpracy,
wzmacnia wiare we wlasne sily i skuteczno$¢ dziatania, zwigksza poczucie
wlasnej wartosci, daje sSwiadomos¢ ,,pracy’, czyli robienia czego$ uzytecz-
nego, co mozna sprzedac i za co otrzymuje si¢ wynagrodzenie. W dalszej
kolejnosci jest to trening dysponowania wlasnymi srodkami finansowymi,
trening dzielenia si¢ z innymi posiadanym dobrem (robienie prezentéw za
zarobione pienigdze, lub dedykowane wytwory pracy). Kazdy z uczestni-
kow warsztatow terapii zajeciowej ma indywidualnie dobrany do swoich
mozliwoéci program dzialania: czasem jest to rzeczywiscie samodzielnie
wykonana praca od poziomu zamystu poczawszy, a skonczywszy na go-
towym produkcie. Czgsciej jednak — ze wzgledu na fakt, ze tego rodzaju
terapia dotyczy gléwnie 0s6b z umiarkowanym i glebszym uposledzeniem
umystowym - w pracach tych jest duzy udzial terapeuty, ale i tak dbaltos¢
o to, by kazdy uczestnik warsztatéw mogl si¢ wykaza¢ inwencja tworcza
i wyraznie zdefiniowanym zakresem pracy, powoduje, ze w ten sposdb re-
alizowany proces rehabilitacji przynosi pozytywne rezultaty. Do spofeczne-
go wymiaru niwelowania barier miedzy osobami pelnosprawnymi i z nie-
pelnosprawnoscia nalezy zaliczy¢ coraz czesciej organizowane kiermasze
sztuki, na ktorych - zwlaszcza w okresie przed$wigtecznym - sg prezento-
wane wytwory pracy osob z réznymi niepelnosprawnosciami. Czesto sg
to dziela wyjatkowe, jednostkowe i rzadko dostepne dla nabywcow poza
okazjonalng sprzedaza.

Obecnie realizowana tendencja holistycznej terapii wobec 0séb z nie-
pelnosprawnoscig i chorobami przewlektymi znajduje swoj wyraz w co-
raz czesciej stosowanej terapii zajeciowej, w ramach ktorej prowadzone sg
miedzy innymi muzykoterapia i teatroterapia. Jednak prowadzenie zaje¢
terapeutycznych rézni sie¢ od podobnych zaje¢ realizowanych w formie
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amatorskich teatrow, czy zespoléw muzycznych, chociaz i te spelniaja role
edukacyjng, czasem kompensacyjng wobec pewnych blokad psychicznych,
ale sg skierowane przede wszystkim do 0sob zdrowych, a ich organizato-
rzy nie muszg posiada¢ innej wiedzy, niz zwigzanej z uprawiang dziedzing
sztuki. Jednak wobec ograniczonej liczby specjalistow w zakresie terapii
zajeciowej o prowadzenie muzykoterapii lub teatroterapii proszeni sg cze-
sto aktorzy, albo osoby umiejace gra¢ na jakims instrumencie. Wobec tych
ostatnich - trzeba przyzna¢ - pojawila si¢ wieksza swiadomos¢, bo kilka
wyzszych uczelni muzycznych prowadzi dla swoich absolwentéw podyplo-
mowe studia muzykoterapii, gdzie przekazywana jest im wlasciwa wiedza
na temat zastosowania muzyki w formie terapii wobec 0séb z niepelno-
sprawnoscig i przewlekle chorych.

1.7.1. Muzykoterapia

Muzykoterapia zdecydowanie wyro6znia si¢ sposrod innych form terapii
przez sztuke, bowiem jej jezyk nie wymaga tlumaczenia, a muzyka jest
najbardziej komunikatywna i bezposrednia, bo omija werbalne techniki
porozumiewania si¢ i tym samym unika kontroli intelektualnej przeka-
zywanych tresci. Pomimo $§wiadomos$ci muzykoéw, iz nie wystarczy grac
na instrumencie, aby zosta¢ muzykoterapeuta, czesto rzeczywisto$¢ mija
sie z praktyka, a w Polsce dopiero w 2012 roku powstalo Polskie Stowa-
rzyszeni Muzykoterapeutow (PSMT), ktére posiada certyfikat Swiatowej
Federacji Muzykoterapeutéw (World Federation of Music Therapy) na
lata 2017-2020. Prezes Polskiego Stowarzyszenia Muzykoterapeutéw za-
siada w zarzadzie World Federation of Music i jednocze$nie pelni funkcje
przewodniczacego Komisji Akredytacji i Certyfikacji Swiatowej Federa-
cji Muzykoterapii (Acreditation & Certification Commission, WFEMT),
definiujacej jakich kompetencji oczekuje si¢ od muzykéw uprawiajacych
»~muzykoterapi¢”. W sumie dopiero od niedawna rozpoczely si¢ prace nad
doprowadzeniem do sytuacji, zeby poziom kompetencji polskich muzyko-
terapeutow nie odbiegt od swiatowych wzorcow i zeby polscy muzykote-
rapeuci byli rekomendowani na forum migdzynarodowym. Tymczasem -
podobnie jak w wypadku pierwszych zdecydowanych krokéw w kierunku
wylonienia sposrdd specjalnosci psychologicznych dyscypliny psychologia
rehabilitacji — tak tez wobec muzykoterapii réwniez prym wiedzie Ame-
ryka, gdzie w 1950 roku powstal National Association for Music Therapy
(NAMT). Dzialo si¢ to mniej wiecej w tym samym czasie, kiedy przed-
stawiciele roznych specjalnosci zdecydowali o interdyscyplinarnym, holi-
stycznym traktowaniu cztowieka z niepelnosprawnoscia.
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Waznym miejscem do rozpowszechniania badan nad muzykoterapia
jest ,Journal of Music Therapy” - czasopismo naukowe o zasigegu $wia-
towym, ale wiele badan nad muzykoterapia znajduje si¢ w publikacjach
medycznych, w tym poswigconych opiece pielegniarskiej, rehabilitacji
i neuropsychologii. Muzykoterapeuci publikujg takze w czasopismach
edukacyjnych i ksigzkach, w tym w specjalnych publikacjach z dziedzi-
ny psychologii i psychoterapii oraz w innych dziedzinach interdyscy-
plinarnych.

Bruscia (2005) sugeruje, ze istnieja trzy gtéwne obszary tematyczne
badan nad muzykoterapig: badania dyscyplinarne, badania dotyczace za-
wodu i badania fundamentalne. Badania dyscyplinarne obejmujg wszyst-
kie te studia, ktore dotyczg praktycznych aspektéw muzykoterapii. W kre-
gu tych zainteresowan znajduja si¢ kwestie kliniczne, takie jak: okreslenie
celu, leczenie i ewaluacja (tamze, s. 81). Te obszary sg oczywiscie podsta-
wa muzykoterapii. Definicja terapii muzycznej AMTA (American Music
Therapy Association) brzmi: ,kliniczne i oparte na dowodach wykorzy-
stanie interwencji muzycznych w celu osiagnigcia zindywidualizowanych
celow terapeutycznych przez dyplomowanego specjaliste, ktéry ukonczyt
zatwierdzony program terapii muzyky” (AMTA, 2014). Poniewaz muzy-
koterapia jest dyscypling stosowang, wiekszos¢ badan nad muzykotera-
pia jest zwigzana z badaniami klinicznymi lub translacyjnymi (Nunes,
Carroll, Bickel, 2002).

Oprocz tego badania naukowe w obszarze muzykoterapii dotycza sa-
mego zawodu muzykoterapeutéw i obejmuja zagadnienia zwigzane z pro-
mowaniem muzykoterapii jako ustugi opieki zdrowotnej, ale takze koncen-
truja sie na psychologicznych, socjologicznych, politycznych i prawnych
aspektach muzykoterapii jako zawodu (Bruscia, 2005, s. 81).

Badania fundamentalne obejmujg wszystkie te studia, ktére odnosza
sie cze$ciowo, ale nie catkowicie do dyscypliny lub zawodu muzykoterapii.
Sa to tematy emanujace z pokrewnych dziedzin (na przyklad psychologia,
muzyka, medycyna, edukacja), ale majace wazne implikacje dla muzykote-
rapii (tamze). Wiele studiéw, ktore odbywaja sie w dyscyplinach poza mu-
zykoterapia, bez bezposredniego zwigzku z muzyka, moze by¢ podstawa
do muzykoterapii. Do nich nalezg prowadzone w ramach psychologii mu-
zyki badania nad percepcjg i poznawaniem muzyki. Podobnie - badania
nad reakcjami ludzi na muzyke, w tym fizjologiczne, behawioralne, emo-
cjonalne, poznawcze i estetyczne, a takze badania nad procesami neuronal-
nymi towarzyszacymi przetwarzaniu muzyki znajdujg si¢ rdwniez w ob-
szarze zainteresowania muzykoterapeutéw. Muzyka i mozg, to zagadnienia
szczegolnie aktualne. Mozna réwniez uwzgledni¢ badania osobowosci
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i spofecznych zachowan ludzi. Kazda dziedzina badan psychologicznych
moze by¢ potencjalnie podstawg terapii muzyka.

Z kolei badania z zakresu medycyny s3 jednymi z podstawowych dla
muzykoterapeutéw, prowadzacych zajecia dla pacjentéw z konkretnymi
schorzeniami takimi jak: choroby nowotworowe, kardiologiczne, problemy
ukfadu oddechowego, zaburzenia neurologiczne, czy z pacjentami przed-
operacyjnymi z dolegliwo$ciami bélowymi i lekiem przedoperacyjnym.

Wzgledem edukacji, zar6wno w wychowaniu tradycyjnym, jak i w pe-
dagogice specjalnej, zastosowanie zaje¢ z uwzglednieniem chocby elemen-
tow muzykoterapii przynosi wymierne, potwierdzone badaniami efekty
(Wheeler, 2016, s. 849). Muzykoterapia jawi si¢ wiec jako interdyscyplinar-
ne przedsigwziecie, jako dobrze zorganizowana pod wzgledem zdefiniowa-
nia przedmiotu i przygotowania profesjonalistow dzialalno$¢, ktora staje
sie coraz czesciej integralng forma rehabilitacji. Poniewaz badania nauko-
we nadajg range kazdej dziedzinie, dlatego badacze réwniez przyjrzeli sie
szerokiemu spektrum interesujgcych i waznych tematéw w muzykoterapii.

Istnieje ogromna literatura kliniczna dotyczaca muzykoterapii przezna-
czona dla dzieci ze spektrum autyzmu (ASD, np. Alvin, Warwick, 1991;
Nordoff, Robbins, 2007), a badania ostatnich lat, uzasadniajace stosowa-
nie muzykoterapii wobec 0s6b z ASD (Brown, Jellison, 2012) wykazaly, ze
wsrod badan nad stosowaniem muzykoterapii wobec dzieci z niepelno-
sprawnoscia, 23% dotyczylo dzieci ze spektrum autyzmu.

Geretsegger, Elefant, Mossler i Gold (2014) dokonali przegladu badan,
w ktorych poréwnuja terapeutyczne efekty uzyskane dzieki muzykotera-
pii dodanej do standardowej terapii, oraz efekty uzyskane jedynie przez
standardowg opieke. Okazalo sie, ze dodanie muzykoterapii powoduje, iz
efekty sa lepsze, niz przy standardowej opiece w takich obszarach jak: in-
terakcje spoteczne, niewerbalne i werbalne umiejetnosci komunikacyjne,
inicjowanie zachowan o charakterze wymiany emocjonalno-spoleczne;.
Starsze przeglady systematyczne zawieraja metaanalize¢ Whipple (2004),
ktora wykazata, ze wszystkie interwencje muzyczne, bez wzgledu na cel
czy implementacje, byly skuteczne dla dzieci i nastolatkéw z autyzmem, ale
byly tez takie (Ball, 2004), ktére kwestionowaly role muzykoterapii wobec
dzieci z autyzmem. Z kolei w systematycznym przegladzie badan Wigram
i Gold (2006) uznajg, ze istotne efekty, ktore zostaly znalezione, sg waz-
ne, poniewaz ukazaly potencjal medium muzyki dla dzieci z autyzmem.
Simpson i Keen (2011) przeprowadzili przeglad narracyjny dotychczaso-
wych badan, w celu zebrania bazy dowodoéw, uzasadniajacych wykorzy-
stanie muzyki w celach terapeutycznych u dzieci z autyzmem. Znaleziono
20 artykutéw spelniajacych zalozone przez nich kryteria analizy. Doszli do
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wniosku, Ze istniejg ,,ograniczone dowody na poparcie tezy, ze zastosowa-
nie muzykoterapii ...poprawia kompetencje spoleczne, komunikacyjne
i behawioralne u matych dzieci z autyzmem” (tamze, s. 1507). Badania ilo-
sciowe nad muzykoterapia i ASD obejmujg kilka randomizowanych badan
kontrolowanych RCT). Kim, Wigram i Gold (2008) przeprowadzili RCT,
aby zbada¢ efekty improwizowanej muzykoterapii podczas sesji z dzie¢-
mi w wieku przedszkolnym z autyzmem. Analizy sesji zasadniczo prze-
mawialy za skuteczno$cig muzykoterapii w poprawie koncentracji uwagi
uczestnikow. Ci sami autorzy (2009) badali réwniez spoleczno-motywa-
cyjne aspekty interakcji muzycznej miedzy dzieckiem a terapeutg w im-
prowizowanej muzyczne;j terapii i odkryli, Ze dzigki interwencji muzycznej
pojawia si¢ znacznie wiecej i dluzej trwajacych reakeji radosci, emocjonal-
nej synchronizacji, inicjowania zachowan angazujacych dzieci, niz przy
zwyktych zabawach. Gattino, Riesgo, Longo, Leito i Faccini (2011) podjeli
badanie RCT, aby zbada¢ wplyw terapii muzyka na werbalng, niewerbal-
ng i spoleczng komunikacje dzieci z ASD. Tym samym problemem zajeli
sie Geretsegger, Holck i Gold (2012). Badano, czy zmiana dawki leczenia
(liczba sesji muzykoterapii na tydzien) wplywa na wynik leczenia oraz na
okreslenie optacalnosci tej metody wobec poniesionych kosztéw. Ich bada-
nie, w ktérym wzieto udzial 300 dzieci, potwierdzito wplyw muzykoterapii
improwizowanej na umiejetnosci komunikacyjne dzieci z ASD.

Inni badacze (Allgood, 2005; Warren, Nugent, 2010) wykorzystali me-
tody jako$ciowe do zbadania oceny muzykoterapii przez rodzicéw, na pod-
stawie informacji uzyskanych od rodzicéw za pomoca wywiadéw i ankiet.
Thompson i McFerran (2013) analizowali opisy zmian w relacji rodzic-
dziecko przez matki matych dzieci z ASD. Matki odkryty zmiany w jakosci
zwigzku, zmiany w postrzeganiu dziecka przez siebie i we wlasnych reak-
cjach na dziecko.

Liczne badania i przeglady badan dotycza muzykoterapii stosowanej
wobec pacjentéw z problemami neurologicznymi, takimi jak: udar mézgu,
urazowe uszkodzenia mdzgu, choroba Parkinsona, porazenie mézgowe.
Bradt, Magee, Dileo, Wheeler i McGilloway (2017) prowadzili badania
skutecznosci terapii muzyka wobec pacjentéw z nabytymi problemami
neurologicznymi. Wyniki dwoch badan, w ktérych uzyskano niskie ryzyko
wyniku punktowego, sugeruja, ze neurologiczna terapia muzyczna (NMT)
rytmicznej stymulacji stuchowej (RAS) moze by¢ korzystna dla poprawy
parametréw chodu u pacjentéw po udarach. Nie bylo wystarczajacych da-
nych, aby zbada¢ wplyw terapii muzyka na inne efekty.

Weller i Baker (2011) przeprowadzili systematyczne badania efektow
muzykoterapii w rehabilitacji ruchowej i odniesli konsekwentnie pozytyw-
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ne i istotne statystycznie wyniki potwierdzajace jej skuteczno$¢ w rehabili-
tacji wiekszo$ci parametréw chodu oraz w zakresie ,,duzej motoryki”. Au-
torzy sugeruja, ze muzyka pomogta zwiekszy¢ motywacje, zapewnic celowe
i zorganizowane interwencje rehabilitacyjne oraz skroci¢ czas rehabilitacji.

Niektére doniesienia (Thaut, 2005), dotyczace neurologicznej muzyko-
terapii (NMT) opieraja sie na wynikach badan empirycznych, ktére wyka-
zaly wplyw muzyki na mowe i trening jezykowy oraz trening kognityw-
ny, ale w szczegélnosci na trening sensomotoryczny. Badania te stanowig
model integrujacy badania naukowe nad biologicznymi efektami muzyki
z rownolegtymi modelami terapii nie muzycznych. Neurologiczna muzy-
koterapia ma na celu zbudowanie systematycznej $ciezki od podstawowych
badan naukowych do réznych etapéw badan translacyjnych i klinicznych.
NMT zostala zaakceptowana, jako udowodniona skuteczna interwencja
dla pacjentéw neurologicznych.

Badania jako$ciowe umozliwiajg badaczom zbadanie niektdrych obsza-
réw, ktérych nie mozna bada¢ za pomocg badan ilosciowych. Magee i Da-
vidson (2004), w oparciu o otwartg analiz¢ kodowania, znalezli dowody na
efekty terapii muzyka u dorostych z przewlektym, postepujacym stward-
nieniem rozsianym, umozliwiajac wglad w to, w jaki sposéb muzykotera-
pia moze pomoc w przezwyciezeniu emocjonalnych konsekwencji nabytej
niepelnosprawnosci. Magee (2007) wykorzystala zmodyfikowang teorie
podstawowg do rozrézniania tematdw, ktére pozwolily jej poréwnac uzy-
cie piosenek i improwizacji w muzyce z dorostymi, ktorzy przezyli nabyta
i przewlekla chorobe. Wyniki jej badan sugeruja, ze wstepnie skompono-
wane utwory moga by¢ uzyteczne w pracy z osobami, ktére maja trudnosci
z rozpoznaniem i badaniem swoich uczu¢ w obliczu utraty i $mierci, a im-
prowizacja moze zapewni¢ aktywno$¢ fizycznag, dzieki ktorej ludzie moga
dokona¢ zmian w funkcjonowaniu fizycznym, co prowadzi do wigkszego
poczucia kontroli i pozytywnych zmian tozsamosci.

Uedaa, Suzukamoa, Satoa i Izumia (2013) przeprowadzili badania nad
wplywem muzykoterapii na poprawe funkcji poznawczych i czynnosci
zycia codziennego u pacjentéw z demencja. Ich wyniki wskazuja, ze tera-
pia muzyczna miala duzy wplyw na redukeje leku, ale pod warunkiem, ze
trwala ponad 3 miesigce. Wall i Duffy (2010) przeprowadzili systematycz-
ny przeglad badan w celu okreslenia wptywu muzykoterapii na zachowania
0sob starszych z demencjg i odkryli, Ze terapia muzyka poprawia komu-
nikacje miedzy opiekunami a pacjentami. Doszli do wniosku, ze terapia
muzyczna moze zmniejszy¢ zaburzone zachowania pacjentéw, zmniejszy¢
lek i agresywne zachowania, przywrdci¢ funkcje poznawcze i ruchowe oraz
poprawi¢ jako$¢ zycia pacjentow.
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McDermott, Crellin, Ridder i Orrell (2013) przeprowadzili analize nar-
racji na temat muzykoterapii w demencji. Naukowcy wyodrebnili bada-
nia skupiajace si¢ na (a) aspektach behawioralnych i psychologicznych, (b)
zmianach hormonalnych i fizjologicznych oraz (c) aspektach spotecznych
i relacyjnych. Doszli do wniosku, ze istnieja dowody na krétkotrwalg po-
prawe nastroju i zmniejszenie zaburzonych zachowan, jednak nie byto wy-
sokiej jakosci badan podiuznych, ktére wykazalyby dlugofalowe korzysci
z muzykoterapii (tamze, s. 781). Else i Wheeler (2010) zauwazyli, ze rézne
wnioski ptynace z badan wynikaja z dokonywanych metodologicznych.

Ahonen-Eerikdinen, Rippin, Sibille, Koch i Dalby (2007) wykorzystali
jakosciowe metody badawcze w celu zrozumienia, w jaki sposob terapia
muzyka wplyneta na jako$¢ zycia pacjentéw z demencja. Byli zaintereso-
wani korzy$ciami w terapii indywidualnej i grupowej. Przeprowadzono
wywiady z pacjentami demencyjnymi, czlonkami ich rodzin i pracowni-
kami, a wywiady zostaly poddane analizie jakosciowej w celu uzyskania
informacji z perspektywy kazdej z tych grup. Naukowcy byli w stanie lepiej
zrozumie¢, co pacjenci zyskali dzieki muzykoterapii na przestrzeni czasu.

W dwoch mieszanych badaniach analizowano wykorzystanie muzy-
koterapii u 0séb z otgpieniem skroniowo-czolowym. Ridder i Aldridge
(2005) wykorzystali $piew terapeutyczny, w ktérym znane utwory zapew-
niajg strukture i pomagaja regulowaé pobudzenie. Badania polegaly na
studium przypadku i obejmowaly jakosciowgq analize tresci zdarzen, kto-
re mialy miejsce w sesjach terapii muzycznej wraz z analizg fizjologicz-
ng krzywej bicia serca. Ridder, Wigram i Ottesen (2009) przeprowadzili
badania pilotazowe dla planowanych pézniejszych badan. Ze wzgledu na
szczegoblng grupe osob (z otepieniem skroniowo-czotowym) w badaniu pi-
lotazowym wziely udzial tylko dwie osoby, ktore uczestniczyly w sesjach
muzykoterapii i wobec ktérych stosowane bylty metody mieszane, w tym
testy pozwalajace na ilociowy pomiar jakosci zycia, pomiary pobudzenia
i objawdw neuropsychicznych oraz analiza danych jako$ciowych w postaci
wywiadéw i filméw wideo.

Przeprowadzono wiele badan z zastosowaniem analizy wariancyjne;j
Cochrana nad skutecznoscig muzykoterapii wobec pacjentéw z réznymi
problemami medycznymi. Miedzy innymi sprawdzano, czy muzykotera-
pia poprawia stan psychiczny i laboratoryjne wyniki pacjentéw z nowo-
tworami (Bradt, Dileo, Grocke, Magill, 2011), czy zmniejsza, lub niweluje
lek przedoperacyjny (Bradt, Dileo i Shim, 2013), czy zmniejsza stres i lek
w chorobie niedokrwiennej serca (Bradt, Dileo, 2009) oraz jak wply-
wa na stan pacjentéw pozostajacych w opiece paliatywnej (Bradt, Dileo,
2010). Byly tez badania nad zastosowaniem muzykoterapii w ogélnych
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problemach medycznych, réwniez u pacjentéw pediatrycznych (Standley,
Whipple, 2003), oraz w intensywnej opiece neonatalnej (Standley, 2002).
Wszyscy wskazywali, ze muzyka i muzykoterapia moga zapewni¢ pozy-
tywne korzysci w leczeniu, ale zwrdcili takze uwage na problemy metodo-
logiczne w niektdrych badaniach w tych obszarach.

Muzykoterapia nalezy do takich dziatan o charakterze leczniczym, kto-
re muszg korzysta¢ z osiggnie¢ innych dziedzin i dyscyplin naukowych,
a w szczegolnosci - jesli dotyczy oséb z niepelnosprawnoscig lub choro-
bami przewleklymi - psychologiczne badania nad percepcja i poznawa-
niem muzyki sg dla muzykoterapii fundamentalne. Podobnie badania nad
reakcjami ludzi na muzyke, w tym reakcje fizjologiczne, behawioralne,
emocjonalne, poznawcze i estetyczne, czy szczegdlnie aktualne badania
nad neuroobrazowaniem muzyki. W zasadzie kazda dziedzina badan psy-
chologicznych moze by¢ potencjalnie podstawa terapii muzyka. Natomiast
badania medyczne i wiedza na temat specyfiki przebiegu, objawdw oraz re-
habilitacji konkretnych schorzen sg podstawg dla muzykoterapeutow, kto-
rzy pracuja z pacjentami, takimi jak pacjenci onkologiczni, kardiologiczni,
majacy problemy ukladu oddechowego, zaburzenia neurologiczne i inne.
Niebagatelne sa kwestie zwigzane z opieka medyczng w takich sytuacjach,
jak cierpienie bolu, doznawanie leku przed operacja i praca z rodzing. Ba-
dania nad réznymi rodzajami muzyki moga by¢ réwniez podstawg terapii
muzycznej: analiza konkretnego utworu przez muzykologa moze by¢ przy-
datna dla lepszego doboru i zrozumienia funkcji muzyki w wykorzystywa-
nej w terapii.

Aby uzmystowi¢ sobie, jak wiele wspdlnego maja zagadnienia poru-
szane w muzykoterapii z niepelnosprawnoscia, wystarczy wymieni¢ kilka
tytuléw publikacji opracowanych przez czolowych swiatowych badaczy
tego problemu: Music therapy in hospice and palliative care: a review of the
empirical data (Hilliard, 2005), Music in the treatment of neurological lan-
guage and speech disorders: a systematic review” (Hurkmans i in., 2012),
A systematic review of music therapy practice and outcomes with acute adult
psychiatric in-patients (Carr, Odell-Miller, Priebe, 2013), Music research
with children and youth with disabilities and typically developing peers: a sys-
tematic review (Brown, Jellison, 2012), A systematic review on the neural
effects of music on emotion regulation: implications for music therapy prac-
tice (Moore, 2013), czy Music therapy in dementia: a narrative synthesis
systematic review (McDermott, Crellin, Ridder, Orrell, 2013). W tych pu-
blikacjach znajdziemy systematyczny przeglad badan i czytelne kryteria,
okreslajace, kiedy nalezy wlacza¢ muzyke do terapii wybranych schorzen
i jakie sg lecznicze efekty muzykoterapii.
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1.7.2. Arteterapia jako szczegolny rodzaj terapii zajeciowej

W modelu terapii zajeciowej MOHO (Model of Human Occupation) Ga-
ryego Kielhofnera zwraca si¢ uwage na holistyczne podejscie do czlowieka,
a ludzkie zajecia opisywane sa jako wykonywanie pracy, zabawy lub co-
dziennych aktywnos$ci w ramach kontekstu czasowego, fizycznego i spo-
teczno-kulturowego. Wazne s3 interaktywne zachowania miedzy osoba
poddang terapii zajeciowej a jej sSrodowiskiem. W modelu tym rozwijane
s3 umiejetnosci trzech kategorii: umiejetnosci motoryczne stosowane do
wyrazenia ruchu, jako celu samego w sobie; umiejetnosci procesualne, czy-
li myslenie i planowanie dzialania pomagajace w jego zorganizowaniu lub
zaadaptowaniu si¢ do niego (dla 0s6b o obnizonych mozliwosciach inte-
lektualnych); oraz umiejetnosci komunikacyjne i interakcyjne ujawniajace
sie w postaci zwerbalizowania potrzeb i intencji, ktore sg czescig zachowan
spofecznych (Kielhofner, Burke, 1980).

Wprawdzie opisana wyzej muzykoterapia nalezy do jednego z rodzajow
terapii zajeciowej, a tym samym nalezy do jednej z wielu metod artetrapii,
to dzieki bardzo rozbudowanym podstawom teoretycznym i specyficznej
ztozonej funkgji, ktéra petni, nalezato poswieci¢ jej duzo wiecej uwagi. Nie
oznacza to wcale lekcewazenia innych form arteterapii, ale jedynie muzy-
koterapeuci muszg legitymowac sie uprawnieniami zawodowymi, aby roz-
pocza¢ prace z osobami z niepelnosprawnoscig i przewlekle chorymi.

Arteterapia moze by¢ uprawiana w postaci rysunku, malarstwa, gra-
fiki, rzezby, oméwionej juz muzykoterapii, ale réwniez jako zdobnictwo
i dekoratorstwo (dekoracje, ikebany, kompozycje kwiatowe itp.), albo two-
rzenie sztuki uzytkowej (witraze, plakaty, collage itp.). W kazdej z tych
metod zawarte s elementy sztuki jak réwniez elementy innych rodzajow
terapii zajeciowej, migdzy innymi ergoterapii i socjoterapii. Bardziej wyra-
finowanymi formami arteterapii sg biblioterapia, filmoterapia, choreotera-
pia i teatroterapia, ktdrej po$wiecone zostanie wiecej uwagi. Tymczasem
w choreoterapii odnajdujemy pewne elementy muzykoterapii, ale z zaan-
gazowaniem 0s6b poddanych terapii w ¢wiczenia muzyczno-ruchowe,
improwizacje ruchowe przy muzyce lub taniec - a to juz pofaczenie muzy-
koterapii z terapig ruchem, ktéra nalezy do metod socjoterapeutycznych.
Zresztg w kazdym rodzaju terapii zajeciowej odnalezé mozna mieszane
elementy réznych rodzajéw i metod, podobnie jak w kazdej aktywnosci
ludzkiej przewijaja si¢ elementy pracy, zabawy, twdrczosci i uczenia sie.

Wr6émy jednak do teatroterapii, ktdra oprdcz funkeji ludycznej pelni
takze role tworcza wobec otaczajacej rzeczywistosci, ale co najwazniejsze
wobec samego wykonawcy. Z psychologicznego punktu widzenia mozna
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mowi¢ o kreowaniu wizji siebie, ktdra w rzeczywistosci nie istnieje albo
o katharsis (gr. oczyszczenie), czyli o uwolnieniu od cierpienia, odreago-
waniu zablokowanego napiecia, sttumionych emocji, skrepowanych my-
8li i wyobrazen. Wszystkie te efekty mozna takze uzyskaé przez rodzaj
psychoterapii, zwany psychodrama. Poniewaz przedstawienia teatralne
dokonuja si¢ w grupie spolecznej, wymagaja zsynchronizowania dziafan,
wspOlpracy, sygnalizowania zamiardw, potrzeb, ustepstw, wyjasnien, dlate-
go teatropterapia pomaga réwniez w nabywaniu kompetencji spotecznych
oraz zmienia negatywne postawy wobec innych, a takze wobec siebie w re-
lacjach z innymi. W pewnym sensie teatroterapi¢ mozna traktowaé, jak
rodzaj terapii grupowej, odmiane psychodramy, chociaz psychodramg nie
jest, ale ma z nig bardzo wiele wspolnego. Metode psychodramy stworzyt
J.L. Moreno, syn zydowskich emigrantéw z Hiszpanii, ktéry studiowal me-
dycyne i psychiatri¢ w Wiedniu, a w latach 1910-1914 gromadzil wokoét
siebie dzieci w wiedenskim parku i podsuwal im tematy, ktére odgrywaty
improwizujac. Potem podobnie eksperymentowal z prostytutkami, a pod-
czas wojny - z emigrantami. W 1922 roku otwiera w Wiedniu teatr oparty
na podobnych zasadach, gdzie widzowie inscenizujg i improwizuja na do-
wolne tematy. Poczatkowo Moreno zamierzal osiggna¢ efekt jedynie arty-
styczny, ale wkrotce odkrywa terapeutyczne walory takiej zabawy. Kiedy
w 1952 roku przeniost sie do USA, opracowuje swojg terapeutyczng meto-
de pod nazwg psychodramy (Kratochvil, 1974, s. 218-245).

Zarébwno w psychodramie i w teatroterapii zaklada sie bezposred-
ni aktywny udzial osob, na ktore skierowana jest psychoterapia z tym, ze
w psychodramie to wlasnie aktorzy sg inicjatorami zdarzen dokonujgcych
si¢ na scenie: mogg by¢ jedynymi aktorami, a pozostali cztonkowie grupy
terapeutycznej s3 widzami/stuchaczami, ale réwniez moga w dowolnym
zaimprowizowanym przez siebie momencie wlaczy¢ sie do przedstawienia
i odgrywac narzucone im przez gtéwnego bohatera role, lub samorzutnie
wcielaja sie¢ w role 0séb, o ktérych opowiada gléwny aktor. W zaleznosci
od kompetencji jezykowych i checi bohatera odgrywanej sceny moze to
by¢ monolog, dialog, wymiana wypowiedzi w szerszym kregu, albo panto-
mima, gdzie stowa sg nieuzywane, albo dzwigki (niekoniecznie werbalne)
pojawiaja sie tylko sporadycznie.

W teatroterapii stosowanej wobec 0sdb z niepelnosprawnoscig i reali-
zowanej w ramach terapii zajeciowej jako jedna z metod arteterapii, na ogot
mniejsza jest spontaniczno$¢ aktoréw (chociaz dozwolona), a wiekszy jest
udzial rezysera, bedacego jednoczesnie terapeuts. To on tworzy utwory
sceniczne, dopasowujac ich dtugo$¢, tres¢ i poziom jezykowy do mozli-
wosci odtworczych i - jesli teatroterapia dotyczy osdb z upo$ledzeniem



1. Réznorodnos¢ ujmowania problematyki niepetnosprawnosci 117

umystowym - takze intelektualnych. Teatroterapia rézni sie od psycho-
dramy takze tym, ze stwarza pozory prawdziwego amatorskiego zespolu
teatralnego, bo nie zawsze chodzi w nim o ,wyrzucenie” z siebie negatyw-
nych emocji i napig¢, ale bardziej o nauke i utrwalenie wielu umiejetnosci,
ktorym w zabawowej swobodnej formie towarzyszy wieksza motywacja do
aktywnosci, a to taczy sie z lepsza koncentracja uwagi, sprawniejszym zapa-
mietywaniem, poprawg artykulacji, nawigzaniem relacji interpersonalnych
z widzami i zacie$nieniem wi¢zi emocjonalnych ze wspotaktorami poprzez
poczucie wspolnej odpowiedzialnosci za poziom przedstawienia. To wia-
$nie sg bardzo czesto umiejetnosci, ktére trudno w inny sposob skutecznie
wycéwiczy¢ i zachowania prospoleczne, ktdre dotychczas nie mialy warun-
kéw dla zaistnienia.

Drugim - nie mniej waznym - efektem teatroterapii jest uzyskanie
efektu doswiadczania réznych rél spotecznych, ktdre w rzeczywistosci nie
byly, a moze nawet nie bedg nigdy mozliwe do pelnienia w warunkach na-
wet pelnej integracji spolecznej w przyszlosci. Takie same doswiadczenia
majg przeciez zawodowi pelnosprawni aktorzy, ktorzy wcielajac sie w roz-
ne odtwarzane role, nigdy w Zyciu nie dos§wiadczaja ich bezposrednio. Cze-
sto o tym mowig i bardzo sobie cenig takie doswiadczenia, tym bardziej
ze wczesniej muszg si¢ takich rél nauczy¢: to znaczy nie tylko je odegra¢,
ale dowiedzie¢ si¢ jak najwiecej o ludziach, ktérych odgrywaja, a ktorzy
w rzeczywisto$ci istniejg. To samo musza zrobi¢ aktorzy w czasie zajec te-
atroterapeutycznych, tyle tylko, Ze ich rados¢ z doswiadczania bycia kim$
innym jest autentyczna i nieraz duzo wieksza, poniewaz zdaja sobie sprawe
z wlasnych ograniczen. Swiadomo$¢, ze chociaz wypelniana ,,na niby” rola
ma wiele mankamentéw spowodowanych niezaleznymi od nich czynni-
kami i Ze w rzeczywistosci nigdy nie bedzie im dane by¢ tym, kim s3 na
scenie daje okazje do glebokich, niepowtarzalnych przezy¢. Zdarza sig jed-
nak, ze te role odtwarzajg perfekcyjnie i dopiero wowczas pelnosprawni
widzowie dowiadujg sig, ze osoba z konkretng niepelnosprawnoscig moze
sie sprawdzi¢ w takiej samej roli w realnym zyciu. Jest rowniez element
kreatotworczy wobec widzow, ktorzy jako potencjalni pracodawcy, opinio-
dawcy i wspolobywatele czesto inspirowani blednymi przekonaniami na
temat osob z niepelnosprawnoscia, nie dopuszczaja ich do pelnienia wielu
rdl spolecznych i zawodowych, ktére z powodzeniem mogliby pelnic.

Obecnie teatroterpia jest jedng z chetnie stosowanych metod terapii
zajeciowej wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia (zwlaszcza intelektualng),
wobec 0s6b przewlekle chorych, oséb starszych i wobec dzieci jako $rodek
korygujacy ich zaburzenia zachowania, czy rozwoju, a takze ksztattujacy
pozadane nawyki spoleczne.
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O teatroterapii we wstepnych stowach swojej ksigzki pieknie powiedzial
Walter Orioli (2006): ,,Aktywnos¢ teatralna jest $wietnym narzedziem, aby
wspiera¢ $wiadomos$¢ w nas samych i w relacji ze $wiatem, aby odpowie-
dzie¢ na pytania o fundamentalnym znaczeniu dla zycia kazdego czlowie-
ka: kim jestem? skad przebylem? dokad zmierzam? jaki jest sens zycia, mo-
jego zycia?” (Orioli, 2006, Introduzione).

Polaczeniem teatroterapii i muzykoterapii jest choreoterapia, czyli te-
rapia tancem. Taniec od pradziejow wspottowarzyszyt waznym wydarze-
niom w zyciu cztowieka niezaleznie od kontynentu i ewolucyjnego etapu
rozwoju ludzkosci. Przez taniec wyrazano rados¢, gniew, wrogos¢, uwiel-
bienie, respekt, tanicem odtwarzano wazne wydarzenia, utrwalajac je w pa-
mieci pokolen i nadajac im range rytuatu. Taniec pomagat przezwycigzy¢
lek przed wojna i zagrzewal ducha walki, taniec ,wyganial” zte duchy z cia-
ta pomagajac w chorobie, taniec towarzyszyl narodzinom i $mierci, sam
w sobie mial nadprzyrodzong moc.

Tancem wreszcie mozna wprowadzi¢ w trans, powodujac zawezenie
$wiadomosci, a stan ten niejednokrotnie celowo wywolywany przez kogo$
pelnigcego wazng role w hierarchii spofecznej, stuzyl osiggnieciu konkret-
nego celu zdrowotnego i dzisiaj mozemy w nim odnalez¢ elementy psy-
choterapii.

Wspolczesne spojrzenie na aktywnos¢ osob z niepelnosprawnoscia po-
zwala uczestniczy¢ w taicu nawet takim osobom, ktére nie moga korzystaé
z konficzyn gérnych lub dolnych, bo sg calkowicie, lub czesciowo porazo-
ne, albo ich po prostu brak. To wcale nie przeszkadza, aby tworzy¢ uklady
choreograficzne dla ludzi poruszajacych si¢ na wozku inwalidzkim, aby
z pojedynczych konczyn dwoch osob stworzy¢ taneczny uklad, imitujacy
ruchy tych konczyn wykonywane przez jedng osobe. Istota tanica nie jest
przeciez przebieranie nogami w rytm muzyki, ani poruszanie calym cialem
w sposob ogodlnie przyjety: istota tanca jest rados¢ z przebywania z innymi,
wspodlna zabawa przy udziale muzyki, wyzwalanie swobody ruchéw w spo-
sob dowolny i wyzwolony z wszelkich narzuconych konwenanséw. Dzieki
takiemu podejsciu do niepelnosprawnosci i przejawdw ludzkiej aktywno-
$ci mogty powsta¢ zespoly taneczne ztozone gléwnie z oséb z niepetno-
sprawnoscig ruchows, gdzie tancerze poruszajacy si¢ na wozkach potrafia
przezwyciezy¢ stereotypowe myslenie o taficu i tanczac dajg rado$¢ innym,
ale przede wszystkim sobie.

Kilka lat temu goscit w Polsce zesp6t cyrkowcow chinskich, w ktérym
akrobaci byli osobami pozbawionymi konczyn gérnych, albo dolnych,
ale potrafili tworzy¢ niesamowicie trudne i niebezpieczne ukltady akroba-
tyczno-taneczne, w ktorych caly zespdt stawal si¢ jednym wspdlnym cia-
tem, caloscig zlozong z bardzo precyzyjnie wykonanych ruchéw kazdego
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czlonka zespotu. Podziw budzita nie tylko ta ogromna precyzja, estetyczne
wizualnie figury, ale przede wszystkim $§wiadomo$¢ ogromnej odpowie-
dzialnosci kazdego za kazdego. Przeciez najmniejszy btad jednego czlowie-
ka mogt grozi¢ $miercig kilku pozostatych!

Pewnie nie wszystkim odpowiada ogladanie tanczacych ludzi bez rak,
ndg, na wozkach inwalidzkich i nie wszyscy chcg podziwia¢ akrobatéow
z niepelnosprawnoscig, ale takze nie wszyscy lubig kino, teatr, czy balet,
wiec jesli nie chca, to nie chodza tam i nie interesuja sie oferowanym re-
pertuarem. Gorzej, jesli ogladaja spektakl baletowy, akrobatyczny, czy te-
atralny w wykonaniu oséb z niepelnosprawnoscig dlatego, ze gtéwnym
powodem ich obecnosci na przedstawieniu byla ciekawos¢ ,,czy to w ogéle
mozliwe?” i ,,jak oni to robig?”. Ciekawos$¢ sama w sobie nie jest szkodliwa,
ale jesli byta jedynym motywem uczestnictwa w wydarzeniu artystycznym
i jej efektem bedzie krytyka, obrzydzenie, szyderstwo, to lepiej, zeby takich
widzéw wcale nie bylo na tak szczegdlnych spektaklach. Oni i tak niczego
nie zrozumieli, nie przezywali i watpliwe, zeby kiedykolwiek byli do tego
zdolni. Oczywiscie, mozna stawia¢ pod znakiem zapytania artystyczne
walory takiego przedstawienia, ale zwykle z géry wiemy, ze - z wyjatkiem
nielicznych - na ogdt sa to prezentacje amatorskie. Ich poziom jest taki
jaki jest — nie jest to najwazniejszy aspekt oceny, ale aktorzy daja z siebie
wszystko, a to oznacza, ze przekraczajg granice swoich mozliwosci nawet
tego nie zauwazajac, chociaz kosztuje to ich wiele wysitku, samozaparcia,
pracy. Za to ich terapeuci zauwazaja przetom, jaki dokonuje si¢ w ich pod-
opiecznych i doceniajg to. Jak? — Tworzac dla nich nowy indywidualny plan
terapii, ktory znowu stwarza warunki do przekraczania granic. Jest to takze
dla rehabilantéw dowod na sensownos¢ ich pracy, a przy tym zapobiega
wypaleniu zawodowemu.

Innym, chociaz realizowanym na mniejsza skale, sposobem terapii
przez sztuke jest uprawianie jej w sposob profesjonalny. Wowczas artetera-
pia spelnia réwniez funkcje zawodowej rehabilitacji, jest rodzajem autote-
rapii i sposobem samorealizacji. Niestety — podobnie jak w odniesieniu do
0so0b pelnoprawnych - ta forma aktywnosci artystyczno-zawodowej od-
nosi si¢ do stosunkowo niewielkiej grupy utalentowanych artystéw, a po-
niewaz kazdy talent trzeba profesjonalnie hotubic i ksztalci¢, dlatego — jesli
nawet osoby z niepelnosprawnos$cia majg wyjatkowe uzdolnienia - jest im
o wiele trudniej zaistnie¢ na arenie artystycznej, niz ich pelnosprawnym
kolegom. Powodéw takiego stanu rzeczy jest wiele, ale dwa z nich sg szcze-
gblnie czeste: rzadko nawet najblizsze otoczenie dostrzega niezwykty talent
w dziecku z niepetnosprawnoscia, bo jego aktywno$¢ wlasna jest ukierun-
kowana na rozwijanie funkcji uposledzonych, czy opdznionych przez nie-
pelnosprawno$¢. W tym ukladzie dziecko nie ma szansy na probowanie
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réznorodnych form aktywnosci i samo nie zawsze znajduje czas na robie-
nie czego innego, niz nakazuja mu rehabilitanci. Z kolei — nawet jesli jego
specjalne zdolnosci zdolajg si¢ ujawnic, to ich ksztalcenie zostaje zanie-
dbane, kiedy wazniejsze jest ksztaltowanie tych funkeji, ktérych realizacja
jest zakldcona, czy uniemozliwiona przez niepelnosprawnosé. W dodat-
ku znalezienie profesjonalisty, ktory zechcialby, albo nie boi si¢ pracowaé
z dzieckiem z niepelnosprawnoscia jest niezwykle trudne i czesto konczy
sie niepowodzeniem.

Przy opisie niezwyklych uzdolnien oséb z niepelnosprawnoscig odwo-
tanie si¢ do wieku dziecigcego byto celowe, bo wigkszos¢ uzdolnien specjal-
nych ujawnia si¢ juz w okresie dziecinstwa i w tym czasie nalezy podja¢ ich
ksztaltowanie, rozwijanie oraz otoczy¢ dziecko specjalng troska ze wzgle-
du na jego wyjatkowe wlasciwosci. Tymczasem w potocznym rozumieniu
termin ,,dziecko specjalnej troski” kojarzy sie z niepelnosprawnoscia, wiec
jesli dziecko jest rzeczywiscie z jakas dysfunkcja i samo przez sie jest ta-
kim ,,dzieckiem specjalnej troski’, to specjalne traktowanie go w podwdjny,
pozornie wykluczajacy sie sposob jest nie lada wyzwaniem dla rodzicow
i pedagogow.

A mimo wszystko (od czasu do czasu) mamy okazje ustyszec o arty-
stach uprawiajacych rozne rodzaje sztuki, przypadkowo odkrywamy, ze
autorem czego$ jest osoba z niepetnosprawnoscia. Kiedy dowiadujemy sie
o niesprawnosci czlowieka dopiero potem, kiedy juz na jego temat wyro-
biliémy sobie zdanie przez pryzmat jego tworczosci, wowczas najczesciej
jestesmy pelni podziwu nie tylko dla jego sztuki, ale gléwnie dla samo-
zaparcia, dowiadujemy si¢ o nietuzinkowym sposobie realizacji sztuki i to
staje si¢ powodem naszego uznania. Jesli jednak kolejnos¢ jest odwrotna,
to znaczy z gory wiemy, ze idziemy na wernisaz, koncert, czy inny wystep
artysty z niepelnosprawnoscig, to naprzéd poddajemy w watpliwos¢ arty-
styczng wartos$¢ jego wytworu, zachowujemy sie sceptycznie i powsciagli-
wie z opiniami na temat dzieta sztuki realizowanego przez osobe z niepet-
nosprawnoscia i najczesciej oceniamy pozytywnie nie sztuke, ale jej tworce,
czego nigdy nie robimy wobec artysty pelnosprawnego. Na artyste zwykle
splendor spada dzigki wysokiej ocenie i dobrym recenzjom jego wytworu
(obrazu, rzezby, kompozycji utworu muzycznego lub sposobu jego wy-
konania), ale efekt pracy artysty z niepelnosprawnoscig ocenia sie przez
prymat stosunku do jego autora. Dlatego czesto takiemu artyscie o wie-
le trudniej zaistnie¢ w tej hermetycznie zamknietej na inno$¢ przestrzeni
krytykéw, nauczycieli a takze odbiorcow sztuki.

Mozna z réznego punktu widzenia oceniaé twoérczos¢, czy czynny
udzial w kulturze i sztuce 0séb z niepelnosprawnoscia, ale nikt przeciez
nie musi by¢ widzem, czy wizytatorem wystaw, ktérych gtéwnymi bohate-
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rami sg osoby z niepetnosprawnoscia. Jesli kto$ z gory zaklada, ze spotka-
nie z innoscig jest dla niego nieprzyjemne, ze widok i kontakt z osobami
z niepelnosprawnoscia rani jego uczucia estetyczne, to niech po prostu nie
idzie tam, gdzie sam takze z takimi przekonaniami nie jest mile widziany.
Sympatie i antypatie dziataja w dwie strony, a osoby pelnosprawne z ne-
gatywnym nastawieniem do niepelnosprawnosci s3 ,,persona non grata”
w $rodowisku zyczliwych sobie nawzajem ludzi.

Obecnos¢ problematyki niepelnosprawnosci zaznacza si¢ takze w sztu-
ce w inny sposodb i jest to aktualnie najbardziej powszechna forma uka-
zywania szerokiej publicznosci osiagniec i potencjalnych mozliwosci oséb
z niepelnosprawnoscia. Najczesciej sg to filmy dokumentalne, méwigce
o zyciu, drodze do sukcesu i prezentacja nieprzecietnych osiagnie¢ osob,
ktére mimo niespotykanych wsrdd ludzi petnosprawnych trudnosci, wy-
trwale dazyli do wyznaczonego sobie celu, pokonujac bariery psychiczne
wlasne i przelamujac stereotypy myslowe spoleczenstwa. W fabularnych
telenowelach ciagnacych sie latami takze czgsto pojawia si¢ osoba z nie-
pelnosprawnoscig, na ktorej przykladzie mozna przesledzi¢ proces jej po-
stepow w kierunku spolecznej i zawodowej integracji ze srodowiskiem,
a popularno$¢ tego rodzaju odcinkowych filméw sprawia, ze informacje
o mozliwo$ciach osob z niepelnosprawnoscia sa przemycane do $wiado-
mosci spoleczenstwa systematycznie i w sposdb wzbudzajacy sympatie do
bohateréw. Takie ujmowanie rzeczywistosci, w ktorej znajduje si¢ godne
miejsce dla oséb z niepelnosprawnoscig, zmienia postawy spoteczne wo-
bec tej grupy ludzi. Wprawdzie od wielu lat mozna spotkac w literaturze
rodzimej i $wiatowej bohateréw z niepelnosprawnoscia, ale ich prezentacja
byla zgodna z éwczesng wiedzg (a raczej niewiedza), wychodzita naprze-
ciw przesagdom i religijnym wyjasnieniom na temat genezy odstepstwa od
normy i zawierata przestanie, ze takich ludzi nalezy unika¢, czesto piet-
nowac, skoro wczesniej zrobit to Bég. Nikomu nie przychodzito na mysl,
ze zadawane jest dodatkowe cierpienie osobom z niepelnosprawnoscia, bo
przeciez zgodnie z dwczesnymi zasadami religii musieli oni odpokutowaé
za wlasne lub rodzinne grzechy dokonane w obecnym, albo wczesniejszym
zyciu. Takie podejscie do niepelnosprawnosci kreowane przez autorytety
nie mogly przeciez przynies¢ innego, niz wrogi, a w najlepszym wypadku -
obojetny stosunek do 0séb z niepelnosprawnoscia i samego zjawiska nie-
pelnosprawnosci. To byla niesprzyjajaca atmosfera do podejmowania ba-
dan naukowych nad niepelnosprawnoscia, a pierwsze proby ulzenia losowi
0sob (zwlaszcza dzieci) z niepelnosprawnoscia spotykaly sie z niezrozu-
mieniem i byly traktowane jako dziwactwo pojedynczych dobroczyncow.






2. Programy badan nad niepetnosprawnoscig
i kierunki dziafan podejmowane niezaleznie
przez wielu specjalistow

Niepelnosprawnos¢ w wymiarze jednostkowym jest osobista tragedig lu-
dzi, ktorych ona bezposrednio dotkneta i cztonkéw ich najblizszej rodziny.
W zaleznosci od wieku, w ktorym stwierdzono niepelnosprawnos¢, sposob
adaptacji do zycia wymaga odrebnego postepowania przy udziale takich
specjalistow, ktorzy potrafia zajac si¢ cztowiekiem adekwatnie do jego wie-
ku i aktualnych potrzeb. Sg to wiec — poczawszy od wieku niemowlecego
i w zaleznosci od wystepujacych problemoéw - lekarze, fizjoterapeuci, logo-
peda, pedagog specjalny, psycholog i inni w danym momencie niezbedni
specjalisci. Wobec dziecka najbardziej zaangazowani sa pedagodzy spe-
cjalni, ktérzy prowadza wczesng rehabilitacje, wykorzystujac odpowiednie
metody terapeutyczne opisane w poprzednim rozdziale. Kiedy dziecko sta-
je si¢ uczniem, pedagog specjalny jest ta osobg, ktéra dostosowuje sposoby
przekazywania i weryfikowania wiedzy z uzyciem odpowiednio dobranych
do danego rodzaju niepelnosprawnosci metod dydaktycznych.

W zaleznosci od specjalistow zaangazowanych w proces rehabilitacji
pojawiajg si¢ pytania, watpliwosci, niezbadane jeszcze obszary wiedzy nie-
zbednej dla podniesienia efektow pracy specjalistow lub zglebiajace nowe
obszary oddziatywan terapeutycznych, ktére uwzgledniaja w przelozeniu
na praktyke nowe odkrycia naukowe. W $lad za nimi idg nowe problemy
badawcze, coraz czgsciej wymagajace wielodyscyplinarnosci, a to z ko-
lei rodzi nowe problemy natury badawczej i etycznej, bowiem bardzo fa-
two wowczas przekroczy¢ kompetencje przynalezne do jednej dyscypliny
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naukowej i w sposdb nieuprawniony wkroczy¢ w obszar badan, czy meto-
dologii dyscypliny pokrewne;j.

Realizowane wieloplaszczyznowe badania niekoniecznie majg na
wzgledzie niepelnosprawnos¢ i wszystkie wynikajace z niej problemy, ale
w konsekwengji stuza one cztowiekowi, a to juz zmienia postac rzeczy, kie-
dy rezultaty naukowych rozwazan odnoszone s3 do rzeczywistosci. Dlate-
go wystarczy uswiadomic sobie chocby fakt przedluzania zycia ludzkiego,
co oznacza, ze wiele os6b osiagnie wiek bliski 100 lat. Przy obecnym stanie
wiedzy medycznej nie mozna jeszcze unikng¢ zmian chorobowych nara-
stajacych wraz z wiekiem, chociaz wiele proceséw degeneracyjnych udaje
sie opdznié. To jednak nie wystarcza, aby doprowadzi¢ do takiej jakosci zy-
cia, w ktorej aktywno$¢ zyciowa nie bedzie ustepowata koniecznosci dtuz-
szego wypoczynku, a sily fizyczne pozostang na stalym, zadowalajagcym
poziomie. Z tym problemem ludzkos¢ radzi sobie stosunkowo nieZle, two-
rzac roboty wykonujace najbardziej energochtonne i niebezpieczne prace,
a sztuczna inteligencja komputerowa pokonuje wszelkie limity czasowe
przy wykonywaniu trudnych operacji umystowych, minimalizujgc ludzki
wysilek intelektualny. Jednak nawet przy tak wielkim wsparciu nowocze-
snej techniki i informatyki, polepszajacej jakos¢ zycia spoteczenstw korzy-
stajacych z tych dobrodziejstw nowoczesnosci, ciagle jeszcze nie mozna
zlikwidowa¢ wielu problemow, kreujacych jakos¢ zycia jednostki.

Wobec tego psychologia, a w szczegdlnosci psychologia kliniczna i re-
habilitacyjna poszukuje odpowiedzi na wiele pytan zwigzanych z psycho-
spotecznymi korelatami dobrostanu psychicznego, satysfakcji zyciowej,
sensu zycia, odporno$ci na stres i umiejetnosci radzenia sobie w sytuacjach
trudnych, samotnosci i osamotnienia. Psychologowie staraja si¢ jednocze-
$nie znalez¢ najbardziej skuteczne sposoby zapobiegania powstaniu powi-
kfan o charakterze psychicznym, majacych zwigzek z sytuacjg zdrowotna,
spofeczng, ekonomiczng i prawng osob z niepelnosprawnoscia w kazdym
okresie Zyciowym, a jesli juz one wystapia — staraja si¢ umiejetnie je fago-
dzi¢ albo eliminowac. Oczywiscie nie lezy to w gestii jedynie psychologdw,
bo zbadanie stanu prawnego 0s6b Zyjacych na pograniczu obowiazujacych
norm zycia spolecznego, wykluczanych z aktywnosci zawodowej jedynie
z racji warunkow zdrowotnych, to zadanie dla prawnikéw i to oni doko-
nujg uregulowan prawnych, dajacych réwne szanse wszystkim czlonkom
spoleczenstwa bez wzgledu na wiek, niepelnosprawno$¢, czy inne wskaz-
niki moggce by¢ przyczyng dyskryminacji.

Jesli mowa o dyskryminacji, to nie sposéb nie zwrdci¢ uwagi na role
badan socjologicznych, a takze z pogranicza socjologii i psychologii spo-
tecznej, w ktorych analizowane sa szeroko pojete postawy, ich geneza, uwa-
runkowania i stereotypy poznawcze. Pordwnanie sposobu odnoszenia si¢
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do 0s6b z niepetnosprawnoscia do sposobu postrzegania spotecznych grup
mniejszosciowych jest ciggle obecne w badaniach socjopsychologicznych
i mimo ogromnych juz przemian w mentalnosci spolecznej, nadal spora
cze$¢ 0sob z niepelnosprawnoscig, czy chorobami przewleklymi doswiad-
cza dyskryminacji na tle mniejszosciowym.

Takze ekonomia jako nauka ma swoj udzial w polepszaniu jakosci zycia
i aktywizacji zawodowej oséb z niepelnosprawnoscig poprzez podejmo-
wanie badan nad wykluczeniem spolecznym, wskazujac jak mozna zredu-
kowa¢ koszty utrzymania niesamodzielnej osoby z niepelnosprawnoscia,
aktywizujac ja zawodowo i tworzac miejsca pracy dostosowane do specy-
ficznych potrzeb konkretnych pracownikéw z niepetnosprawnoscig. W ba-
daniach ekonomistéw znajduja si¢ takze informacje na temat spotecznego
wymiaru kosztow ponoszonych przez pelnosprawng czg$¢ spoteczenistwa
na rzecz pelnosprawnych opiekunéw osob z niepelnosprawnoscia, ktorzy
nigdy nie mogli podja¢ pracy zarobkowej ze wzgledu na obcigzenie statg
odpowiedzialnoscia za bliskg osobe.

Te wszystkie badania zmierzaja do opracowania modelu opieki nad
osobami z niepelnosprawnoscia i nad seniorami, ktérzy wymagaja pomocy
w czynnosciach dnia codziennego z racji stanu swojego zdrowia. Ekono-
misci wskazali, Ze tansze jest udzielenie wszelkiej pomocy osobom z nie-
pelnosprawnoscig i starszym w ich wlasnych lokalnych srodowiskach, niz
umieszczanie ich w instytucjach do tego przeznaczonych. To czysta ekono-
mia, ale o wiele wigksze znaczenie ma ogoélnoludzki wymiar pozostawiania
0s0b z niepelnosprawnoscia w ich naturalnym srodowisku. Na ten aspekt
rehabilitacyjny juz dawno zwracali uwage psychologowie, ale przy braku
mocnych finansowych argumentéw na poparcie swoich racji, przez wiele
dziesigcioleci organizatorzy zycia spolecznego uznawali, Ze osobom z nie-
pelnosprawnoscig - niezaleznie od wieku - bedzie lepiej tam, gdzie sg sku-
pieni specjalisci od leczenia, uczenia i rehabilitacji. Argumenty, ze jest to
dzialanie wbrew naturalnym potrzebom kazdego cztowieka nie mialy racji
bytu, dopdki nie zostaly poparte mocnymi dowodami ekonomicznymi.

W organizacje i realizacj¢ bardzo skomplikowanych programoéw, pozo-
stajacych w zgodzie z nowym sposobem postrzegania niepetnosprawnosci,
zaangazowane s3 stuzby spoteczne, ale i one opieraja si¢ na badaniach spe-
cjalistycznych, ktore weryfikujg zalozenia teoretyczne. Eksperymentalnie
wprowadzane nowe formy opieki i rehabilitacji z aktywnym udzialem $ro-
dowiska lokalnego oraz wolontariuszy maja odpowiedzie¢ na pytanie, czy
i jakie korzysci przynosza wprowadzane zmiany.

W wymiarze spolecznym prowadzone badania nad niepelnospraw-
noscig skupiajg sie gtéwnie na zmianach $§wiadomosci ludzi, wéréd ktd-
rych kazdej chwili moze si¢ znalez¢ osoba z niepelnosprawnoscig. Trzeba
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wiedzie¢, jakie realne ograniczenia wiazg si¢ z konkretng niepelnospraw-
noscig, ale takze - i przede wszystkim - jakie mozliwosci posiada kazda
jednostka z punktu widzenia jej indywidualnych predyspozycji i potencjal-
nych mozliwosci. W ten sposéb nie dojdzie do ograniczenia w wypetnia-
niu rdl spolecznych przez osoby z niepelnosprawnoscia tylko dlatego, ze
takie sg przekonania w jej otoczeniu. Wiedza ta jednoczesnie zapobiegnie
dyskryminowaniu i marginalizowaniu 0sé6b o odmiennych sposobach
funkcjonowania i zaspokajania niektérych potrzeb z racji niedoskonatosci
organizmu. Umiejetno$¢ partnerskiego wspodlzycia spolecznego — mimo
odmiennosci - jest uwarunkowana wartosciami i przekonaniami spotecz-
nymi, a te tworzg si¢ przez pokolenia i bardzo trudno doprowadzi¢ do po-
zadanych zmian na przestrzeni kilku lat. Tego typu zagadnienia rozwiazy-
wane s3 w ramach badan socjologicznych.

Zalozmy, ze zmiany w $wiadomosci spoleczenstwa udato sie uzyskaé
dzieki odpowiedniej edukacji na réznych poziomach wiekowych (to z ko-
lei zadnie dla pedagogéw i badan naukowych majacych znalezé najsku-
teczniejsze sposoby osiagania zatozonych celéw edukacyjnych), to jeszcze
pozostaje sprawa uregulowan prawnych, zezwalajacych na wprowadzenie
w zycie zmian likwidujacych dotychczasowe bariery natury legislacyjne;j.
Bez prawnikow i ich zainteresowania losem stosunkowo niewielkiej grupy
spotecznej, jak réwniez bez rozpoznania dotychczasowego prawa, blokuja-
cego wiele aktualnych inicjatyw — nie byloby mozliwe wprowadzenie w zy-
cie zadnych zmian.

Kiedy przyjrzymy sie wymienionym wyzej dyscyplinom naukowym,
ktorych zaangazowanie w sprawy niepelnosprawnosci jest niezbedne, aby
pobudzi¢ rozwdj wiedzy medycznej i technicznej w imi¢ humanitarnej idei
uznania zycia i zdrowia ludzkiego za warto$¢ najwyzsza, fatwo zauwazy¢,
ze wszystkie one nalezg do dziedziny nauk spotecznych. Tym samym nie
mozna juz negowa¢ prawa do rozwoju, samorealizacji i samostanowienia
jednostek stabszych w spoleczenstwie tylko dlatego, Ze nie pasuja do nie-
ktérych dawniej lansowanych idei o ewolucyjnym, naturalnym procesie
eliminowania osobnikéw stabszych ze spolecznosci, w ktdrej nieproszo-
nym zrzadzeniem losu si¢ znalazly. Nikt rozsgdny nie dorabia dzis$ zadnej
idei ,wyjasniajacej” pojawienie sie na $wiecie dziecka z niepelnosprawno-
$cig, zachorowania na chorobe terminalng lub konczacg si¢ trwalg niepel-
nosprawnoscia. Kazdy czlowiek, bez wzgledu na posiadanie, czy brak nie-
ktorych czesci ciala, bez wzgledu na prawidiows, czy nie, prace zmystow,
ukfadu nerwowego, pokarmowego, endokrynologicznego, szkieletowo-
-mig$niowego, czy kostno-stawowego ma prawo do zycia nie tylko w sen-
sie biologicznym, ale takze do korzystania z pelni praw przystugujacych
kazdemu cztowiekowi.
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2.1. Obszar pedagogiki specjalnej i psychologii rehabilitacji
w badaniach naukowych

Poniewaz pedagogika specjalna wyprzedza psychologie i medycyne w po-
dejmowaniu praktycznych i teoretycznych wyzwan, jakie niesie niepel-
nosprawnos$¢, dlatego moze si¢ ona poszczyci¢ najwiekszym dorobkiem
naukowym skoncentrowanym na czlowieku z niepelnosprawnoscia. To
wlasnie pedagodzy - dzi§ nazywani pedagogami specjalnymi - pierw-
si podjeli proby ,ucztowieczania” i ,,przywracania Bogu” dzieci bozych
»opetanych przez diabla” Poprzez mozolne proby i trud skierowany na
wybranych szczesliwcow, ktorzy okazali sie nie tylko wyuczalni w sensie
nasladownictwa, ale takze inteligentni, majacy wlasne mysli, emocje i po-
trzeby - dokonywano niemal niemozliwego. Powoli, dzi¢ki uporowi i mo-
zolnej pracy pedagogdw udato si¢ dowies¢, ze to nie tylko niektdre dzieci sa
wyuczalne, ale wszystkie chore i z niepelnosprawnoscig nie tylko ruchows,
ale takze sensoryczng a nawet intelektualng.

Czesto autorami literatury zaliczanej do pedagogiki specjalnej sa psy-
chologowie, ktérzy - pozostajac nadal psychologami - specjalizowali sie
w specyficznych problemach rozwojowych, wychowawczych i klasyfikacji
potrzeb, ktorych realizacja jest utrudniona, badz niemozliwa ze wzgledu
na niepelnosprawnos$¢, pozostawiajac jednak pedagogom znalezienie pa-
naceum na wskazane niedogodnosci braku sprawnosci. W ten sposéb nie
przekraczali swoich kompetencji, a majac wigcej wystandaryzowanych na-
rzedzi diagnostycznych, siegali do zrédet opisywanych zjawisk, znajdujac
i opisujac powigzania miedzy nimi, korelacje i zwiazki przyczynowo-skut-
kowe. Uprawiana przez nich dyscyplina wiedzy, to wtasnie psychologia re-
habilitacji, ale w krajach europejskich nie doczekala si¢ naleznego sobie
miejsca w klasyfikacji dyscyplin naukowych, totez wielu psychologdw re-
prezentujacych ten watek zainteresowan naukowo-badawczych decyduje
sie na realizacje swoich prac naukowych w ramach dyscypliny pedagogi-
ka, w zakresie pedagogiki specjalnej. Na szczedcie zaréwno pedagogika,
jak i psychologia pozostaja w obrebie tej samej dziedziny naukowej, czyli
w dziedzinie nauk spolecznych, wiec pozostaje tylko mie¢ nadzieje, ze wzo-
rem krajoéw anglojezycznych i u nas psychologia rehabilitacji uzyska nalez-
ne jej miejsce w kolejnej klasyfikacji dyscyplin naukowych.

W naukach spolecznych kierunek dociekan badawczych wyznaczajg
zmiany dokonujjgce si¢ na biezaco w spoleczenstwie, ktére mozna trak-
towac jako swoisty zywy organizm zbiorowy. Ten organizm przechodzi
metamorfozy, ktérych Zrédet mozna szuka¢ w zjawiskach nie tyle czy-
sto spolecznych, ile ekonomicznych, politycznych, prawnych i wreszcie
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zdrowotnych. Te ostatnie, bedac odbiciem obiektywnych warunkéw zy-
cia jednostki, mozna poréwna¢ do soczewki, skupiajacej wszelkie luksusy
i niedogodnosci zycia. W wymiarze subiektywnym mozemy méwic o zma-
ganiu si¢ z chorobg, niepetnosprawnoscia, cierpieniu fizycznym i psychicz-
nym, stresie, uczestniczeniu w sytuacjach trudnych, a to wlasnie s3 zagad-
nienia, ktore szczegélnie interesujg psychologéw. Na ogét duzo tatwiej jest
zdiagnozowa¢, nazwac i opisa¢ problem zdrowotny jednostki, a nawet zna-
lez¢ zaleznosci przyczynowo-skutkowe miedzy obserwowanymi dymensja-
mi niz skutecznie zaradzi¢ konkretnym problemom. Psycholog dysponuje
bardzo dobrym warsztatem badawczym, psycholog kliniczny i rehabili-
tacyjny potrafi prowadzi¢ terapie indywidualng i grupows. Ale niejedno-
krotnie sama interwencja psychologiczna, a nawet interdyscyplinarna wo-
bec jednostki nie wystarcza, aby zapobiega¢ ponawiajacym sie zjawiskom
kryzysu funkcjonowania pewnych grup osob, charakteryzujacych sie tym
samym mechanizmem powstawania zaburzen w realizacji ogélnoludzkich
potrzeb. Dlatego wlasnie tak cenne s badania i spostrzezenia przedstawi-
cieli innych dziedzin naukowych, niz nauki spoteczne, chociaz i te - jesli
dotycza tego samego obszaru zainteresowania — sg bardzo potrzebne.

Nie tylko czysto naukowe opracowania sg zrodlem czerpania wiedzy
przydatnej do proponowania nowych rozwigzan o charakterze wasko-dys-
cyplinarnym Opracowania urzedow statystycznych mdwiace np. o stalej
tendencji do wydtuzania si¢ wieku zycia w wigkszosci krajow dobrze sy-
tuowanych ekonomicznie, niesie automatycznie pytania o stan zdrowia
starzejacego si¢ spoleczenstwa, o sposoby zapobiegania chorobom wieku
starszego, o zapewnienie opieki tym, ktdrzy bezposrednio ponosza skutki
schorzen wielorakich, o jako$¢ zycia cztonkéw ich rodzin, o zapewnienie
takiego sytemu opieki prawnej i pozainstytucjonalnej, albo instytucjonal-
nej, ktére uwzglednig szczegoélne potrzeby osob chorych, niesamodziel-
nych, z niepelnosprawnoscia. Tak tez nalezy interpretowaé doniesienia
réznych stuzb spolecznych, informujacych o biezgcym stanie faktycznym
ludnosci zamieszkalej w danym panstwie, na pewnym obszarze planety
Ziemia, czy okreslonym regionie §wiata. Uniwersalnych rozwigzan raczej
nie mozna oczekiwac, ale takich, ktére uwzgledniaja warunki okreslonego
obszaru - jak najbardziej — tak. Wazne, aby naukowcy i praktycy potrafi-
li wyluskac z wielosci informacii te, z ktérych mogg skorzysta¢ w ramach
swojej dyscypliny naukowe;.

Wedlug prognozy amerykanskich psychologéw rehabilitacyjnych (Sche-
rer, Blair, Banks, Brucker, Corrigan, Wegener, 2004, s. 801) w najblizszych
latach nastgpig zasadnicze zmiany w oczekiwaniach skierowanych wobec
psychologéw rehabilitacyjnych, co wigze si¢ z nowymi wyzwaniami, ktére
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niesie obecna rzeczywisto$¢. Autorzy — powolujgc si¢ na raport Departa-
mentu Zdrowia i Opieki Spotecznej USA z 2010 roku (US Department of
Health and Human Services, 2000) to nie jest pozycja bibliograficzna tylko
nazwa departamentu, a informacje wziete z Scherer, Blair, Banks, Brucker,
Corrigan, Wegener, 2004, s. 801) Zwracaja uwagge, ze nastepuje wiek starze-
nia si¢ wyzu demograficznego w amerykanskim spoleczenstwie, a liczba
0s0b zyjacych z chronicznymi schorzeniami w spoteczenstwie amerykan-
skim stale rosnie w ciagu ostatnich 50 lat. Wzrost ten wynika po czesci
z podniesienia stanu opieki medycznej w naglych wypadkach oraz postepu
technologii, dzieki czemu zwiekszylo sie prawdopodobienstwo przezycia
po wypadkach drogowych, aktach przemocy i innych formach traumy.
Niektére choroby, takie jak HIV / AIDS lub borelioza, wynikajg z proce-
séw zakaznych, ale inne choroby przewlekle (np. nadcisnienie, choroby
serca i cukrzyca) czgsto wiazg sie z predyspozycjami genetycznymi, ktére
moga zwieksza¢ podatno$¢ na zachorowanie, a ryzyko podnosza czynniki
behawioralne i spoteczne. Poza tym postepy farmakologii majg radykalny
wplyw na wydluzenie Zycia, pozwalajac pacjentom radzi¢ sobie z objawa-
mi i ogranicza¢ postep choroby. Podobnie - zaawansowane technologie
medyczne zwigkszyly dlugos¢ zycia 0sob z nabytymi i wrodzonymi niepet-
nosprawno$ciami fizycznymi.

Wydaje sie, ze opisany trend amerykanski nie stanowi specyfiki tego
kraju, ale sg to wskazniki charakteryzujace wiekszo$¢ rozwinietych krajow
$wiata, a tendencja do wydtuzania zycia wraz ze wszystkimi tego faktu kon-
sekwencjami jest obecna réwniez w Polsce (por. Rutkowska, 2013).

Osoby z przewleklymi schorzeniami zdrowotnymi czesciej korzystaja
z przepisywanych im lekéw. Koszty leczenia ponosi w duzej mierze pan-
stwo, a wraz z nim - cale spoteczenistwo. Te same osoby maja wyzszy od
przecietnego, wskaznik hospitalizacji i wizyt w gabinetach lekarskich.
Pomijajac ich stan subiektywny, mozemy méwic¢ o dalszym generowaniu
kosztéw spolecznych.

Wobec tendencji wydluzania si¢ zycia, osoby, ktére wczesniej nabyty
niepetnosprawnos¢ fizyczng wskutek urazéw kregostupa, udaréw moézgu
itp., czgsto oczekuja, badz wrecz wymagaja od rodziny deklaracji pelnienia
obowigzkow opiekunczych (Lollar, Crews, 2003). Pojawia si¢ w zwigzku
z tym kolejny problem: zdrowia i dobrego samopoczucia opiekunéw ro-
dzinnych - a takze pdzniejszej zdolnosci do pomocy im samym przez na-
stepne pokolenia. W wigkszosci krajow Europy i Ameryki takie stawianie
kwestii zdrowotnej w zakresie zdrowia publicznego staje si¢ priorytetem,
z ktérym wecale nietatwo sobie poradzi¢ gléwnie ze wzgledu na wielos¢ pro-
blemdw, wobec ktdrych staja rzady poszczegolnych panstw. Wiele z tych
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kwestii pomaga rozwigza¢ psychologia rehabilitacji, ujmujac je interdyscy-
plinarnie i bardzo szeroko po to, by w koncu skoncentrowac si¢ na jednost-
ce, jej aktualnych problemach i pomocy (Elliott, Warren, 2007).

Obecnie wiele krajow dostrzega pilng konieczno$¢ podejmowania spo-
tecznych inicjatyw w celu promowania zdrowia i jako$ci zycia 0séb z nie-
pelnosprawnoscig i ich rodzinnych opiekundéw.

W zwigzku z toczacymi si¢ aktualnie konfliktami zbrojnymi w wielu
rejonach $wiata, coraz wigksze jest ryzyko, ze powracajacy z operacji wo-
jennych mtodzi ludzie bedg doznawali stresu pourazowego, beda mieli
objawy depresji, a czes¢ z nich pozostanie osobami niepelnosprawnymi
wskutek odniesionych na wojnie obrazen. Takie udokumentowane ze-
spoly chorobowe notuje sie w USA wsrdd powracajacych uczestnikow
konfliktéw zbrojnych w Iraku i Afganistanie, ktérzy w wiekszosci beda
wymaga¢ dozywotniej pomocy ze strony serwisu opiekunczego i stuzb
medycznych. Objawy depresji i PTSD (posttraumatic stress disorder) wy-
stepuja jako dodatkowy skutek nabytych urazéw mézgu doznanych przez
weterandw w czasie dzialan wojennych: depresja jest czestym powikla-
niem nabytego urazu moézgu, a wysoki odsetek PTSD wspdlistniejacego
z uszkodzeniem moézgu u powracajacego personelu jest bez preceden-
su w istniejacej literaturze. Urazom tym czesto towarzyszy zwiekszony
gniew, pobudzenie, zmeczenie i impulsywnos$¢. Zaburzone funkcjono-
wanie weterana i zwiekszona niestabilnos¢ emocjonalna moga by¢ zré-
dfem ogromnego stresu dla rodzin, z kolei utrata stabilizacji i poczucia
bezpieczenstwa w oparciu o rodzing moze poszerzy¢ krag oséb potrzebu-
jacych pomocy ze strony systemu opieki zdrowotnej (Stern, 2004; Eibner,
2008; Tanielian, 2009).

Jak twierdzi Johnson (2008, s. 182) czynniki te, w polaczeniu ze sta-
rzeniem si¢ pokolenia wyzu demograficznego i dwiema wojnami, moga
~wykreowa¢ najwieksza populacje osob niepelnosprawnych w tym stule-
ciu” (tamze). Trzeba zauwazy¢, Ze nie jest to zjawisko ograniczone do tery-
torium Stanéw Zjednoczonych Ameryki, bo wspolczesne ogniska zapalne
konfliktéw zbrojnych pojawiajg sie sukcesywnie w wielu rejonach $wiata
i stanowia globalne zagrozenie dla pokoju. Stad dzialania wojsk NATO,
w ktorych udzial bierze takze Polska i inne kraje sojuszu sa w takim sa-
mym stopniu narazone na rychle pojawienie si¢ dylematu opieki i leczenia
zwiekszonej liczby mlodych oséb, ktérym trzeba bedzie zapewni¢ opieke
i zadba¢ o jakos¢ zycia do konca ich dni. Mozna si¢ spodziewaé, ze po-
dobnie jak w Ameryce, tak i w innych krajach, zapotrzebowanie na spe-
cjalistow z doswiadczeniem w zakresie rehabilitacji psychicznej, zawodo-
wej, funkcjonalnej i spotecznej oraz w specjalistycznej opiece zdrowotnej
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przekroczy obecne mozliwosci ustugowe specjalistow. Aby sprosta¢ tym
wyzwaniom, wielu psychologéw rehabilitacyjnych moze przyja¢ szersza
perspektywe dziatan terapeutycznych, obejmujaca réwniez osoby z post-
traumatycznymi zaburzeniami psychicznymi i chorobami chronicznymi
(Elliott, Kurylo, Rivera, 2002).

McKnight, Sechrest, McKnight (2005, s. 559) sugeruja, ze badania
z zakresu psychologii rehabilitacyjnej w polaczeniu z psychologia biznesu
i zarzadzania moga przyczynic sie do stworzenia systemu informacyjne-
go i decyzyjnego w wykreowaniu nowej polityki prozdrowotnej, zwlaszcza
wowczas, gdy mozna — wykorzystujac potencjat spoleczny — dokonac sen-
sownych zmian w polityce spotecznej i zastapi¢ stosunkowo drogie oraz
czasochlonne terapie typu face-to-face innymi rodzajami ustug.

W innym miejscu badan nad rekonstrukcja systemu opieki i rehabilita-
cji skierowanych do 0s6b z niepelnosprawnoscia i chorobami przewlekty-
mi sugerowane s3 kompleksowe rozwigzania pomocy, ktéra w pelni obej-
muje rzeczywisto$¢, z uwzglednieniem faktu, ze indywidualny styl zycia
i codzienne wybory - oraz bezposrednie czynniki spoteczne wplywajace
na te zachowania — maja wigkszy wplyw na przebieg rekonwalescencji i re-
habilitacji, niz ustugi oferowane przez pojedynczych specjalistow (Glass,
McAtee, 2006). Bedzie to wymagalo swiadomego odejscia od zorientowa-
nego na pacjenta ,paternalistycznego” medycznego modelu $wiadczenia
ustug do tego, ktéry promuje ,etyke partycypacyjng’ (Mechanic, 1998,
s. 283). Etyka ta jest uznawana za niezbedng w rozwijaniu partnerskiej
wspolpracy z osobami zyjacymi z niepelnosprawnosciami i innymi chro-
nicznymi problemami zdrowotnymi, poniewaz uznaje i stara si¢ wzmocni¢
ich aktywng role w utrzymaniu zdrowia i dobrostanu na stalym poziomie
(Izrael, Schulz, Parker, Becker, 1998). Skuteczny program i rozwdj polityki
dla 0séb niepelnosprawnych i ich rodzin moze by¢ realizowany, gdy osoby
te zostang uznane za ekspertéw w zakresie ich zapotrzebowania na ustugi
i beda korzysta¢ z prawa wyboru, kontroli i kierunku $wiadczenia ustug
(Kosciulek, 2000; Turnbull, Stowe, 2001). Programy te beda redukowa¢
ograniczenia natozone przez srodowisko, ktdre przyczyniaja si¢ do niejed-
nolitych $wiadczen zdrowotnych kierowanych do 0séb z niepelnospraw-
noscig (Lollar, 2008).

Rola psychologii rehabilitacji w placowkach medycznych prawdopo-
dobnie pociagnie za sobg koniecznos¢ znajomosci zagadnien i praktycz-
nych umiejetnosci z zakresu neuropsychologii. Umiejetnosci te sg juz
cenione w placdwkach medycznych, a wielu psychologéw rehabilitacyj-
nych posiada juz wiedze¢ i umiejetnosci praktyczne w zakresie neuropsy-
chologii. W przegladzie rehabilitacji neuropsychologicznej B.A. Wilson
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potozyt duzy nacisk na praktyke neuropsychologiczng z niewielkim lub
zadnym odniesieniem do psychologii rehabilitacji (Wilson, 2008), cho-
ciaz historycznie promowany zakres tematyczny psychologii rehabilita-
cji (np. Wright, 1972) jest niezwykle podobny, do proponowanego przez
Wilson.

Psychologowie rehabilitacyjni, ktérzy koncentrujg sie na podejsciu tra-
dycyjnym i ci, ktérzy identyfikujg si¢ z pewnymi specjalizacjami medycz-
nymi, mogg mie¢ rézne reakcje na coraz bardziej popularng rekonceptuali-
zacje niepelnosprawnosci zdefiniowang w Miedzynarodowej Klasyfikacji
Funkcjonowania (WHO, 2001). ICF definiuje niepelnosprawnos¢ jako
nadrzedne pojecie, ktére odnosi sie do wszelkich uposledzen, ograniczen
aktywnosci lub ograniczen uczestnictwa w zyciu spolecznym, jako ,,rezul-
tat ztozonego zwigzku pomiedzy stanem zdrowia danej osoby a czynnika-
mi osobistymi oraz czynnikami zewnetrznymi, reprezentowanymi przez
warunki w jakich jednostka zyje” (WHO, 2001, s. 17). Ta perspektywa
ktadzie wigkszy nacisk na dezaktywujace cechy srodowiska oraz interakcji
czlowiek-srodowisko w sposéb zgodny ze spolecznym dziedzictwem psy-
chologicznym psychologii rehabilitacji i jest catkowicie zgodna z poglada-
mi wiekszo$ci znawcow problematyki niepelnosprawnosci (Pledger, 2003).

Psychologowie, ktorzy sa zwigzani ze specjalnosciami medycznymi, za-
réwno w badaniach naukowych, jak i w praktyce, w sposéb wyrazny pro-
mujg model medyczny, ktéry wspiera oceng, diagnoze i ustugi uznane za
istotne przez medycyne. Jednak dla czlowieka, zmagajacego sie z niepetno-
sprawnoscig, wieksze znaczenie ma akcentowanie zwigzku samopoczucia
z warunkami $rodowiskowymi i wazniejsze jest preferowanie ustug, ktére
sg znaczace dla jego codziennego zycia.

Wraz z rosnacy tendencja naptywu neuropsychologéw do placéwek
rehabilitacyjnych jest prawdopodobne, ze ci psychologowie prawdopo-
dobnie przejma wickszo$¢ obowiazkéow psychologa rehabilitacyjnego
w placéwkach medycznych i beda wspomagac rehabilitacje medyczng. Na-
tomiast psychologowie, ktérzy maja bardziej interdyscyplinarne podejscie
w zakresie perspektyw i kompetencji, beda czedciej uczestniczy¢ w progra-
mach rehabilitacji realizowanych w ramach otwartych placéwek zdrowia
publicznego oraz w gabinetach prywatnych. Beda réwniez zajmowac sie
promowaniem zdrowia i dobrego samopoczucia 0séb z niepelnosprawno-
$cig, zamieszkalych w spotecznosci lokalnej. Ta dychotomia niewatpliwie
uksztaltuje kolejng identyfikacje zakresu kompetencji w ramach psycholo-
gii rehabilitacji.
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2.2. Niepemnosprawnos¢ jako szczegolny watek
w antropologii spotecznej

Siegajac do badan z zakresu antropologii spolecznej nadal znajdujemy sie
w obszarze nauk spotecznych, ktére — jak wczesniej zauwazono — maja
najwigkszy udzial w podejmowaniu problematyki niepelnosprawnosci.
Wspdlczesny trend badan interdyscyplinarnych doskonale wpisuje sie
w prezentowane tresci i niejednokrotnie bardzo trudno przydzieli¢ pozy-
skiwane informacje jednej konkretnej dyscyplinie naukowe;j. Tak dzieje si¢
z wiekszoscia doniesient naukowych lub popularnonaukowych, albo czysto
praktycznych, ktére odnosza si¢ do kwestii niepelnosprawnosci. Jednak
trzeba przyznac, ze wszystkie te opracowania s oparte o badania naukowe,
siegaja do informacji migdzynarodowych, widoczne jest w nich staranie
o ciagla aktualizacje danych, a jednoczesnie o mozliwosci aplikacji rozwia-
zan wypracowanych przez miedzynarodowe zespoly badawcze.

Swiatowa Organizacja Zdrowia stale prezentuje raporty o niepetno-
sprawnosci, a najnowszy, pochodzacy z 2011 roku (World Report on Disa-
bility, 2011) zawiera informacje na temat sytuacji osob z niepetnosprawno-
$cig na $wiecie, klasyfikuje ich potrzeby i bariery, ktore utrudniaja im pelng
partycypacje w zyciu spofecznym i zawodowym. Pomimo ogromu prac,
ktére wykonywane sg przez wielu ludzi zbierajacych dane o osobach z nie-
pelnosprawnoscia na calym $wiecie, we wstepie World Report on Disability
stwierdza sie, ze ciggle brak badan naukowych na temat niepelnosprawno-
$ci, nie ma jednolitych definicji, co uniemozliwia obiektywne poréwnanie
na poziomie migdzynarodowym informacji na temat rozkladu i tendencji
w zakresie wystepowania niepelnosprawnosci. Jezeli uswiadomimy sobie,
ze wedlug szacunkéw ponad 380 ekspertéw opracowujacych raport i re-
prezentujacych ponad 70 panstw, 15% populacji $wiata, to ludzie z niepel-
nosprawnoscia, problem ten przestaje by¢ marginalny i dotyczacy tylko
samych osob z niepelnosprawnoscia, ewentualnie ich rodzin i sgsiadow.
Konkretne liczby sg jeszcze bardziej przyttaczajace, bo te 15% stanowi po-
nad miliard ludzi na $wiecie, a to oznacza, ze jedna na 7 0séb jest z niepel-
nosprawnoscia. Wsrod badanych na $wiecie oséb z niepelnosprawnoscia
stwierdza si¢ gorszy stan zdrowia niz w calej populacji, nizsze osiagniecia
edukacyjne, mniejszy udzial w gospodarce, wyzsze wskazniki ubdstwa oraz
zwiekszong zaleznos¢ i zmniejszone uczestnictwo w zyciu. World Report
on Disability zawiera rekomendacje przekrojowe w celu poprawy sytuacji
0s0b z niepelnosprawnoscig i zmniejszenia barier. Akcentowane sg takie
kwestie jak:
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1. Dostepnos¢ do wszystkich podstawowych ustug, systeméw i swiadczen;

2. Inwestowanie w konkretne programy i $wiadczenia dla oséb z niepet-
nosprawnoscia;

3. Przyjecie narodowej strategii i planu dzialania uwzgledniajacych nie-

pelnosprawnos¢;

Angazowanie 0s6b z niepelnosprawnoscia;

Doskonalenie zasobdw ludzkich zdolno$ci;

Zapewnienie odpowiedniego finansowania i przystepnosci finansowej;

Zwiekszenie swiadomosci spolecznej i zrozumienia niepetnospraw-

nosci;

8. Intensyfikacja i wspieranie badan nad niepelnosprawnoscia.

Ad 1. Podstawowym zalozeniem jest stwierdzenie, ze osoby z niepetno-
sprawnoscig majg te same potrzeby w zakresie zdrowia i dobrego samopo-
czucia, bezpieczenistwa ekonomicznego i spotecznego, edukacji i rozwija-
nia umiejetnosci oraz zycia w swoich spofecznosciach. Te potrzeby moga
i powinny by¢ spetnione w gtéwnych programach i ustugach. Wiaczanie
do gléwnego nurtu zycia jest nie tylko realizacjg praw czlowieka z niepet-
nosprawnoscia, ale jest to proces, za pomoca ktérego rzady i inne zainte-
resowane strony zapewniajg, ze osoby z niepelnosprawnoscia uczestnicza
w réownych czedciach z innymi osobami w dziataniach i ustugach przezna-
czonych dla ogétu spoleczenstwa, takich jak edukacja, zdrowie, zatrudnie-
nie i ustugi spoleczne. Bariery uczestnictwa musza zosta¢ zidentyfikowane
i usuniete, co moze wymaga¢ zmian w przepisach, ustugach, instytucjach
i w $rodowisku.

Ad 2. Oproécz ustug gléwnego nurtu niektdre osoby z niepetnospraw-
noscig mogg wymagac dostepu do okreslonych srodkéw, takich jak reha-
bilitacja, ustugi wsparcia lub szkolenia. Rehabilitacja - w tym technologie
wspomagajace, takie jak wozki inwalidzkie, aparaty stuchowe i biate laski -
poprawiajg funkcjonowanie i niezaleznos¢. Szereg dobrze uregulowanych
ustug pomocy i wsparcia we wspolnocie moze zaspokoi¢ potrzeby opieki,
umozliwiajac ludziom niezalezne zycie i uczestniczenie w zyciu gospodar-
czym, spoltecznym i kulturalnym ich spofecznosci. Rehabilitacja zawodowa
i szkolenia mogg otworzy¢ mozliwosci rynku pracy.

Chociaz istnieje zapotrzebowanie na wigcej ustug, istnieje réwniez
potrzeba lepszych, bardziej dostepnych, elastycznych, zintegrowanych
i dobrze skoordynowanych ustug wielodyscyplinarnych, w szczegdlnosci
w okresie przej$ciowym, na przyklad miedzy ustugami dla dzieci i dla os6b
dorostych. Istniejace programy i ustugi muszg zosta¢ poddane przeglado-
wi, aby oceni¢ ich dzialanie i wprowadzi¢ zmiany, aby poprawi¢ ich za-
sieg, skuteczno$¢ i wydajno$¢. Zmiany powinny by¢ oparte na solidnych

NGk
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dowodach, odpowiednich pod wzgledem kultury i innych lokalnych kon-
tekstach, a takze przetestowane lokalnie.

Ad. 3. Zaleca si¢ przyjecie narodowej strategii w sprawie niepetnospraw-
nosci i planu dzialania. Narodowa strategia dotyczaca niepelnosprawnosci
okresla skonsolidowang i kompleksowa dlugoterminowa wizje poprawy
dobrostanu o0s6b z niepelnosprawnoscia i powinna obejmowaé zaréwno
gléwne obszary ustug i programéw, jak i specjalne ustugi dla oséb z nie-
pelnosprawnoscig. Opracowanie, wdrozenie i monitorowanie krajowej
strategii powinno skupia¢ szerokie grono zainteresowanych stron, w tym
odpowiednie ministerstwa rzadowe, organizacje pozarzadowe, grupy za-
wodowe, osoby z niepelnosprawnoscia i ich reprezentatywne organizacje,
0gol spoteczenstwa i sektor prywatny.

Strategia i plan dzialania powinny by¢ oparte na analizie sytuacji, biorac
pod uwage takie czynniki, jak wystepowanie niepetnosprawnosci, potrzeby
w zakresie ustug, status spoleczny i gospodarczy, skutecznos¢ i luki w bie-
zacych ustugach oraz bariery srodowiskowe i spoleczne. Strategia powin-
na ustala¢ priorytety i mierzalne rezultaty. Plan dzialania operacjonalizuje
strategie w krotkim i srednim okresie, okreslajac konkretne dzialania i ter-
miny realizacji, definiujac cele, wyznaczajac odpowiedzialne agencje oraz
planujac i lokujac potrzebne zasoby.

Potrzebne jest wypracowanie osobnych mechanizméw, aby jasno okre-
8li¢, gdzie lezy odpowiedzialnos¢ za koordynacje, podejmowanie decyzji,
regularne monitorowanie i sprawozdawczos¢ oraz kontrole zasobow.

Ad. 4. Osoby z niepelnosprawnoscia czgsto majg unikalny wglad w swo-
ja niepelnosprawnos$¢ i sytuacje. Przy formutowaniu i wdrazaniu polityki,
praw i ustug, osoby z niepelnosprawnoscia powinny by¢ aktywnie zaanga-
zowanymi konsultantami. Organizacje os6b z niepelnosprawnoscia moga
potrzebowa¢ budowania potencjatu i wsparcia w celu wzmocnienia pozycji
swoich czlonkéw oraz propagowania ich potrzeb. Osoby te odpowiednio
przygotowane i finansowane, moga réwniez same by¢ ustugodawcami, na
przyklad w zakresie dostarczania informacji, czy wsparcia rowiesnikom
w podejmowaniu niezaleznego zycia. Na poziomie indywidualnym osoby
z niepelnosprawnoscig maja prawo do sprawowania kontroli nad swoim
zyciem i dlatego nalezy si¢ z nimi konsultowa¢ w kwestiach, ktdre ich do-
tycza bezposrednio — w zakresie zdrowia, edukacji, rehabilitacji lub Zycia
spotecznego. Wspierane podejmowanie decyzji moze by¢ konieczne, aby
umozliwi¢ niektérym osobom komunikowanie swoich potrzeb i wyboréw.

Ad. 5. Postawy i wiedza os6b pracujacych na przyklad w zakresie edu-
kacji, opieki zdrowotnej, rehabilitacji, ochrony socjalnej, pracy, egzekwo-
wania prawa i mediow sg szczegolnie wazne dla zapewnienia niedyskrymi-
nacji i uczestnictwa.
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Zasoby ludzkie mozna zwigkszy¢ dzieki skutecznej edukacji, szkole-
niom i rekrutacji. Przeglad wiedzy i kompetencji personelu w poszczegol-
nych sektorach ustug moze stanowi¢ punkt wyjscia do opracowania sposo-
béw ich poprawy. Odpowiednie szkolenia w zakresie niepelnosprawnosci,
ktore uwzgledniajg zasady dotyczace praw czlowieka, powinny zosta¢ wia-
czone do obecnych programéw nauczania i programéw akredytacyjnych.
Nalezy zapewni¢ szkolenia zawodowe dla biezacych praktykow swiadcza-
cych i zarzadzajacych ustugami. Na przyklad wzmocnienie potencjatu pra-
cownikow podstawowej opieki zdrowotnej i zapewnienie w razie potrzeby
wyspecjalizowanego personelu przyczynia si¢ do skutecznej i przystepnej
opieki zdrowotnej dla oséb z niepelnosprawnoscia.

Wiele krajow ma zbyt malo pracownikéw pracujgcych w takich dzie-
dzinach jak rehabilitacja i edukacja specjalna. Opracowywanie standar-
dow szkolen dla réznych typéw i pozioméw personelu rehabilitacyjnego
moze pomoc w rozwigzaniu probleméw zwiazanych z zasobami ludzkimi.
Brakuje rowniez pracownikéw opieki i thumaczy jezyka migowego. Srodki
majace na celu poprawe kompetencji personelu moga by¢ istotne w niektd-
rych obszarach i sektorach.

Ad. 6. Ustugi publiczne dla 0séb z niepelnosprawnoscia s czgsto nie-
wystarczajaco finansowane, co wplywa na dostepnos¢ i jakos¢ takich ustug.
Konieczne jest odpowiednie i trwale finansowanie publicznie $wiadczo-
nych ustug, aby zapewni¢ dotarcie do wszystkich docelowych beneficjen-
tow oraz zapewni¢ wysoka jakos$¢ ustug. Zawieranie umoéw o $wiadczenie
ustug, wspieranie partnerstwa publiczno-prywatnego, w szczegdlnosci
z organizacjami non-profit, oraz przekazywanie budzetu przeznaczonego
dla oséb z niepetnosprawnoscia na opieke ukierunkowang na konsumenta,
moze przyczynic sie do lepszego $wiadczenia ustug.

Podczas opracowywania krajowych strategii w sprawie niepelnospraw-
nosci i zwigzanych z nimi planéw dzialania nalezy rozwazy¢ przystepnos¢
cenowg i trwalos¢ proponowanych srodkéw oraz odpowiednie ich finanso-
wanie za pomocg odpowiedniego budzetu docelowego. Koszty programu
i wyniki powinny by¢ monitorowane i oceniane, aby opracowac i wdrozy¢
bardziej optacalne rozwigzania.

Czesto osoby z niepelnosprawnoscig i ich rodziny ponosza nadmierne
wydatki z wlasnych zasobow. Aby poprawi¢ przystepno$¢ cenowg towaréw
i ustug dla oséb z niepetnosprawnoscia oraz zrekompensowaé dodatkowe
koszty zwigzane z niepelnosprawnoscia, w szczegdlnosci dla oséb ubogich,
nalezy rozwazy¢ rozszerzenie ubezpieczenia zdrowotnego i ubezpiecze-
nia spolecznego, zapewniajac tym osobom réwny dostep do publicznych
ustug socjalnych. Dodatkowo osoby ubogie i bedace w trudnej sytuacji
powinny korzysta¢ z programéw sieci bezpieczenstwa ukierunkowanych
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na pokonywanie ubdstwa oraz wprowadzajacych zwolnienia z optat, obni-
zone taryfy przewozowe oraz obnizone podatki i cta na import technologii
wspomagajacych.

Ad. 7. Wzajemny szacunek i zrozumienie przyczyniajg si¢ do integracji
spoleczenstwa, dlatego wazne jest, aby poprawia¢ w spoleczenstwie zrozu-
mienie niepelnosprawnosci, konfrontowa¢ si¢ z negatywnymi postawami
i rzetelnie informowag, z jakimi problemami wigze sie niepelnosprawnos¢.
Na przyktad wladze o$wiatowe powinny zadba¢ o to, by szkoly byly in-
tegracyjne i realizowaly etos wartosciowania réznorodnosci. Pracodawcy
powinni by¢ zachecani do akceptowania pracownikéw z niepelnospraw-
noscia.

Zbieranie informacji na temat wiedzy, przekonan i percepcji niepetno-
sprawnos$ci moze pomoc zidentyfikowa¢ luki w powszechnym rozumieniu
problemo6w niepetnosprawnosci, ktére uda sie wyeliminowac poprzez edu-
kacje i informacje publiczne. Rzady, organizacje wolontariackie i stowarzy-
szenia zawodowe powinny rozwazy¢ prowadzenie spotecznych kampanii
marketingowych, ktére zmieniaja postawy stygmatyzujace réwniez wobec
takich zjawisk jak HIV, choroba psychiczna i trad. Zaangazowanie mediow
ma kluczowe znaczenie dla powodzenia tych kampanii i zapewnienia roz-
powszechnianie pozytywnych informacji o osobach z niepelnosprawno-
$cig i ich rodzinach.

Ad. 8. Na szczeblu miedzynarodowym nalezy opracowywac i testowaé
miedzykulturowo metodologie gromadzenia danych dotyczacych oséb
z niepelnosprawnoscig i konsekwentnie je stosowaé. Dane muszg by¢ wy-
standaryzowane i poréwnywalne na poziomie miedzynarodowym w celu
analizy poréwnawczej i monitorowania postepow w zakresie polityki doty-
czacej niepelnosprawnosci, a takze w zakresie wdrazania Konwencji o Pra-
wach Osdb Niepelnosprawnych na poziomie krajowym i miedzynarodo-
wym.

W skali kazdego kraju niepelnosprawnos¢ powinna by¢ uwzgledniona
w gromadzeniu danych. Jednolite definicje niepelnosprawnosci, oparte na
ICE, mogg umozliwi¢ uzyskanie danych poréwnywalnych miedzynarodo-
wo. Poznanie liczby oséb z niepelnosprawnoscig i ich sytuacji moze po-
prawi¢ wysitki danego kraju na rzecz usuniecia barier uniemozliwiajacych
aktywne uczestnictwo w zyciu i zapewni¢ odpowiednie ustugi dla oséb
z niepetnosprawnosciami. Pierwszym krokiem jest gromadzenie danych
o narodowym spisie ludnosci zgodnie z zaleceniami Grupy Waszyngton-
skiej ds. Niepelnosprawnosci i Komisji Statystycznej Organizacji Narodéw
Zjednoczonych. Efektywne pod wzgledem kosztéw i efektywne podejscie
obejmuje pytania o niepelnosprawno$¢ — lub modut niepetnosprawnosci -
w istniejacych badaniach reprezentacyjnych, takich jak krajowe badanie
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gospodarstw domowych, krajowe badanie zdrowia, ogélne badanie spo-
teczne lub badanie sily roboczej. Dane muszg by¢ skategoryzowane wedlug
cech populacji, takich jak wiek, ple¢, rasa i status spoteczno-ekonomiczny
w celu odkrycia wzorcéw, trendéw i informacji na temat podgrup oséb
z niepelnosprawnoscia.

W dedykowanych badaniach niepelnosprawnosci mozna réwniez uzy-
ska¢ bardziej wyczerpujace informacje na temat powszechnosci wystepo-
wania niepelnosprawnosci, warunkéw zdrowotnych zwigzanych z niepet-
nosprawnoscia, a takze na temat korzystania z ustug i zapotrzebowania na
rehabilitacje. Zbieranie danych administracyjnych moze by¢ uzytecznym
zrodlem informacji o niepetnosprawnosci, jej rodzajach, liczbie 0sob z nie-
pelnosprawnoscig i kosztach ustug, jezeli uwzglednione sg standardowe
identyfikatory niepetnosprawnosci.

Ad. 9. W $wiatowym raporcie o niepelnosprawnosci zalecono kilka ob-
szarow badan nad niepelnosprawnoscia, w tym:

- wplywu czynnikéw srodowiskowych na niepelnosprawnos¢ i sposobu
ich pomiaru;

- jakosci zycia i samopoczucia ludzi z niepelnosprawnosciami;

- barier wobec gtéwnego nurtu i specyficznych ustug oraz sposobéw ich
pokonania;

- dostepnosci i powszechnosci programéw adresowanych do oséb o ni-
skich dochodach;

- interakcji miedzy czynnikami srodowiskowymi, stanem zdrowia i nie-
pelnosprawnoscig oraz miedzy niepelnosprawnoscia a ubdstwem;

- kosztéw niepelnosprawnosci oraz oplacalnosci wydatkéw publicznych
na programy dotyczace niepelnosprawnosci.

Badania wymagaja skoncentrowanych inwestycji w potencjal ludzki
i techniczny, szczegélnie w krajach o niskich i $rednich dochodach. Ko-
nieczne jest przygotowanie wyszkolonych badaczy zajmujacych si¢ nie-
pelnosprawnosécia w ramach réznych dyscyplin: epidemiologii, zdrowia
i rehabilitacji, edukacji specjalnej, polityki spotecznej, socjologii i polityki
publicznej. W raporcie sugeruje si¢ podjecie miedzynarodowej wspotpracy
badawczo-naukowej miedzy uniwersytetami w krajach rozwijajacych sie
z uniwersytetami z krajow o wysokich i srednich dochodach (World Re-
port on Disability, 2011, s. 264-268).

W raporcie znalazlo si¢ wspolczesne wyjasnienie pojecia niepelno-
sprawnoéci, w ktérym nacisk ktadzie sie na czynniki srodowiskowe. Srodo-
wisko osoby ma ogromny wplyw na subiektywne doswiadczanie i stopien
niepetnosprawnosci. Niedostepne $rodowiska poteguja niepelnospraw-
nos¢, tworzac bariery dla uczestnictwa i integracji. Przykladem mozliwe-
go negatywnego wplywu $rodowiska na funkcjonowanie osoby z niepet-
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nosprawnoscia jest niedostepnos¢ ttumacza jezyka migowego dla osoby
nieslyszacej, budynek bez dostepnej tazienki lub windy dla osoby na woz-
ku inwalidzkim, czy brak specjalnego oprogramowania komputerowego,
umozliwiajacego przeksztalcanie znakow graficznych wzrokowych w do-
tykowe, czy dzwiekowe dla osoby niewidzacej.

Czynniki $rodowiskowe wplywaja takze na zdrowie, a do nich nalezg
takie jak: bezpieczna woda i urzadzenia sanitarne, sposdb odzywiania,
ubostwo, warunki pracy, klimat lub dostep do opieki zdrowotnej. Jak do-
wodzi Komisja Swiatowej Organizacji Zdrowia (Commission on Social
Determinants of Health, 2008) srodowisko moze zosta¢ zmienione w celu
poprawy warunkéw zdrowotnych, zapobiegania uposledzeniom i poprawy
warunkow osob z niepelnosprawnoscia. Zmiany takie moga by¢ spowodo-
wane ustawodawstwem, zmianami polityki, rozwojem technologicznym,
polepszeniem dostepnosci do ustug medycznych, rehabilitacji i edukaciji,
rozszerzeniem mozliwosci pracy i zatrudnienia dla 0s6b z niepelnospraw-
noscia.

Jesli chodzi o rozumienie pojecia ,niepetnosprawnos¢’, to Miedzynaro-
dowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICF)
(2001) ulatwita zrozumienie i pomiar niepetnosprawnosci. Definicja zosta-
ta opracowana z udzialem pracownikéw akademickich, klinicystow i - co
wazne — 0sob z niepetnosprawnoscia. ICF kfadzie nacisk na czynniki $ro-
dowiskowe w tworzeniu niepetnosprawnosci, co stanowi gléwna réznice
miedzy tg nowg klasyfikacja a poprzednia - Miedzynarodowg Klasyfikacja
Uszkodzen, Niepelnosprawnosci i Uposledzen (The International Classifi-
cation of Impairments, Disabilities, and Handicaps - ICIDH, 1980).

W aktualnej definicji niepelnosprawnosci obowigzujacej na $wiecie,
problemy z funkcjonowaniem czlowieka sg podzielone na trzy wzajemnie
powigzane obszary:

- uszkodzenie zwigzane jest z funkcjonowaniem organizmu lub zmiana-

mi w strukturze ciala: na przyklad paralizem lub $lepota;

- ograniczenia aktywnoéci, to trudnosci w wykonywaniu czynnosci: na
przyklad chodzenie lub jedzenie;

- ograniczenia uczestnictwa sg problemami z zaangazowaniem w jakiej-
kolwiek dziedzinie zycia: na przyktad w obliczu dyskryminacji, w za-
trudnieniu lub transporcie.

2.2.1. 7 badan nad genderowym aspektem niepetnosprawnosci

Wobec coraz wigkszego zainteresowania réznymi sposobami przejawiania
czlowieczenstwa przez jednostke, takze i w kontekscie niepelnosprawnosci
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pojawily sie badania nad sposobem realizacji rél przypisanych kulturowo
okreslonej plci. Wiele dyskusji i badann naukowych dotyczy kwestii praw
reprodukeyjnych i prawa do intymnosci osob z niepelnosprawnoscia in-
telektualng (Aunos, Feldman, 2002; Chodkowska, 2012; Ostrowska 2007;
Lockhart, Guerin, Shanahan, Coyle, 2008; Kijak 2011, 2013), ale takze sek-
sualnosci 0séb z uszkodzeniem rdzenia kregowego (Kirenko, 1995, 2012),
czy 0so6b z niepelnosprawnoscig sensoryczng (Szczepankowski, 2007).

Najobszerniejsza literatura naukowa porusza problemy seksualno-
$ci i mozliwosci pelnienia rol spotecznych oraz rodzinnych przez osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng, zwlaszcza glebsza. Bardzo trudne jest
uswiadomienie dorastajacej mtodziezy z niepelnosprawnoscia intelektual-
ng, ze zwiazek intymny dwojga ludzi plci przeciwnej nie polega na wspot-
zyciu seksualnym traktowanym instrumentalnie jako doznawanie przy-
jemnosci i okazywanie sobie bliskosci fizycznej, ale musi by¢ dopelniony
przez emocjonalng wiez i rozumienie wzajemnych zobowigzan. Zdarza sie,
ze dwoje ludzi z niepelnosprawnoscia intelektualng zostaje rodzicami i nie
wiedza, skad wzielo sie na $wiecie to malenstwo, nie moéwigc juz o rozu-
mieniu powinnosci rodzicielskich wobec dziecka. Rodzice, sami bedac nie-
zdolni do podejmowania odpowiedzialnosci prawnej za siebie, tym bardziej
nie mogg by¢ prawnymi opiekunami wlasnego dziecka. Jesli ich rodzice sa
w pelni wladz umystowych, czasami adoptujg wlasne wnuki, ale to nie jest
gwarancja stworzenia nowo narodzonemu dziecku wlasciwych warunkéw
rozwoju. Kiedy$ bedzie musialo si¢ dowiedzie¢, kim sg jego rodzice i moze
powsta¢ problem odrzucenia ich przez dziecko, a w subiektywnym odczu-
ciu takze zal lub zlo$¢ za brak odpowiedzialnosci i zyciowa niefrasobliwos¢.
Jesli ktorego$ dnia okaze sig, ze po $mierci dziadkéw to wlasnie doroste juz
dziecko bedzie musialo zosta¢ opiekunem prawnym wiasnych rodzicow -
trudno przewidzie¢, jak bedzie sprawowalo te powinnos$¢. Nie mozna tez
zapominac o ryzyku przekazania materiatlu genetycznego implikujacego
réwniez niepelnosprawno$¢ umystowg dziecka.

Trudniejsza sytuacja powstaje, gdy niepelnosprawnos¢ majaca podlo-
ze genetyczne jest przekazywana nastepnym pokoleniom. Jesli rodzice sa
$wiadomi nosicielstwa genetycznego ryzyka, a sami sg zdrowi, to oni stoja
przed dylematem moralnym, etycznym a przede wszystkim emocjonal-
nym i nie ma takiej wiadzy, prawa, ani moralnego przyzwolenia, aby zabro-
ni¢ tym osobom zosta¢ rodzicami. To oczywiscie jest bardzo duze ryzyko
i dylemat ludzi, ktérzy decyduja si¢ na potomstwo, swiadomie podejmujac
ryzyko, ale to takze pdzniejszy ich dramat osobisty i zmaganie sie z niepel-
nosprawnoscia przez ich dziecko w przysztosci.

Wré¢émy jednak do genderowego wymiaru niepelnosprawnosci w kon-
tekscie pelnienia rdl spolecznych. Kazda kobieta i kazdy mezczyzna ma
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zwyczajowo i kulturowo przypisane sobie role, ktére kolejno, realizujac po-
dejmowane zadania zyciowe, przyjmuje na siebie. Sposéb wypelniania rél
zmienia si¢ wprawdzie w kolejnych epokach a nawet pokoleniach, ale i tak
oczekiwania spoleczne sg do$¢ jasno zdefiniowane, a z istotg tych rél zapo-
znajemy sie juz od dziecka, kiedy dziewczynki i chtopcy bawig sie w zaba-
wy tematyczne i na niby ¢wicza przyszle swoje kobiece i meskie role. Jesli
dziecko jest od urodzenia, badz wczesnego dziecinstwa niepelnosprawne,
wowczas nie do konca zdaje sobie sprawe z ograniczen, z ktérymi w przy-
sztoéci przyjdzie mu sie zetkna¢ - chyba, ze juz w dziecinstwie nie jest
w stanie sprosta¢ przyjeciu rol w zabawie, albo juz zdazyto dozna¢ odrzu-
cenia przez réwiesnikow z racji niepetnosprawnosci. Jesli nie, to problem
powrdci w okresie dojrzewania, kiedy zacznie krytycznie oceniaé swoje
mozliwosci i obiektywnie rozwazaé szanse na realizacje wszystkich zycio-
wych zadan, przed ktoérymi stojg jego rowiesnicy, a ktore wydaja mu sie
nieosiggalne wobec barier, ktdre teraz dostrzega.

W zaleznosci od dotychczasowych osobistych doswiadczen i kondycji
psychicznej, mlody mezczyzna, czy kobieta podejmujg ryzyko konfronta-
cji z rzeczywistoscig. Dobrze, jesli dzieki dotychczasowemu procesowi re-
habilitacji i mgdremu wychowaniu rehabilitujgcemu w domu rodzinnym,
mlody czlowiek nie zyt pod specjalng ochronag najblizszych i doznawal juz
w zyciu niepowodzen, ktdre jednak nie pozostawily trwalego §ladu w psy-
chice w postaci obnizenia poczucia wartosci wlasnej i braku wiary w sku-
teczno$¢ wlasnego dziatania. Do$wiadczanie niepowodzenia jest jednym
z naturalnych przejawéw dojrzewania do podejmowania wysitkow w celu
przezwyciezenia aktualnych ograniczen, jakie niesie niepelnosprawnos¢,
ale jesli przy tym mozna bylo liczy¢ na pomoc i wsparcie oséb bliskich,
to nic ztego si¢ nie dzieje. Badania and grupa miodych oséb z niepetno-
sprawnoscig wzrokowa dowodza, ze sg oni bardziej odporni na frustracje
i radza sobie lepiej w sytuacjach trudnych, niz ich pelnosprawni réwiesnicy
(Konarska, 2002).

Przed szczegélnie trudnym dylematem staja mlode kobiety z niepelno-
sprawnoscia, pragnace — jak wiekszos¢ przedstawicielek ich plci — znalez¢
partnera zyciowego, dla ktérego nie jej wyglad fizyczny, ani sprawnos¢, ale
cechy charakteru bedg decydujace i z ktérym chciataby zatozy¢ rodzine,
a potem mie¢ dzieci. Pierwszg przeszkoda, z jaka prawdopodobnie sie zde-
rzy bedzie trudno$¢ w nawigzaniu bliskich relacji z przedstawicielem plci
przeciwnej, a jesli juz taki si¢ znajdzie, istnieje zagrozenie zbyt pochopnego
zaangazowania emocjonalnego i zyczeniowego uznania wigzi przyjaciel-
skich za wi¢Zz o charakterze partnerskim. Dopdki nie ma rozméw o pla-
nowaniu wspélnego zycia, dopoty wydaje sig, ze relacje miedzy dwojgiem
ludzi rozwijajg si¢ przyjmujac oczekiwany przez osobe z niepelnospraw-
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noscig kierunek. Niestety zyczeniowe myslenie zaburza takze umiejetnos¢
trzezwej oceny rzeczywistosci i moze sie okaza¢, ze rozczarowanie bedzie
na tyle bolesne, a doznany zawdd na tyle upokarzajacy, ze w przysztosci
mloda kobieta rezygnuje z ponownej proby zaspokojenia swoich natu-
ralnych potrzeb matzenskich, czy partnerskich. Tym samym - jako kon-
sekwencja uprzednich do$wiadczen - rezygnuje takze z macierzynstwa
i doswiadczania pelni kobiecosci. Moze jednak by¢ tak, ze kobieta lub mez-
czyzna z niepelnosprawnoscig odnajdg si¢ nawzajem w zwigzku partner-
skim, ale — nawet gdy jedno z nich jest pelnosprawne — nie decyduja sie na
posiadanie dzieci badz z obawy - czesto niestusznej — o dziedziczenie nie-
pelnosprawnosci, badz ze wzgledu na obawy przed podjeciem wyzwania,
jakie niesie opiekunstwo i rodzicielstwo, zwlaszcza wobec niemowlecia.

Generalnie tatwiej mezczyznie z niepelnosprawnoscia zatozy¢ wlasng
rodzing, a zwigzek pelnosprawnej kobiety z niepelnosprawnym mezczy-
zng jest spolecznie bardziej akceptowany, niz zwigzek odwrotny. Mniejszej
akceptacji spolecznej mozna si¢ spodziewa¢, gdy dwoje ludzi z niepetno-
sprawnoscig decyduje si¢ na wspodlne zycie. Wowczas zwigzek taki jest od-
bierany jako ,,powielanie niepelnosprawnosci’, a jesli jeszcze pojawiaja sie
dzieci, a co gorsza — dzieci z niepelnosprawnoscia jednego z rodzicéw —
wowczas nadzor i pietno spoleczne sg stalym doswiadczeniem. Bardziej
konstruktywna bylaby tu deklaracja pomocy, ale to rzadka postawa, do
ktorej jeszcze wiekszo$¢ spoleczenstwa polskiego nie dojrzata.

Jest jeszcze jedna trudno$¢ w mozliwo$ciach samorealizacyjnych zwia-
zanych z zyciowym partnerstwem. Trzeba pamietaé, ze przestrzen zycio-
wa 0s6b z niepelnosprawnoscia jest ograniczona nie w sensie dostownym
(chociaz i tak bywa przy niepelnosprawnosci ruchowej), ale w sensie ko-
munikacyjnym i spotecznym (Gatkowski, 2006). Mlodym pelnospraw-
nym, czesto bardzo inteligentnym i urodziwym ludziom trudno znalez¢é
swoja »druga poléwke’, chociaz ich aktywno$¢ i przestrzen zyciowa nie
jest prawie niczym ograniczona. Prawdopodobienstwo spotkania kogos,
kto moze by¢ zyciowym partnerem osoby z niepelnosprawnoscia jest duzo
mniejsze, niz prawdopodobienstwo spotkania wybranca/ wybranki Zycia
przez osobe petnosprawng. Wspolczesne osiagniecia techniki i informaty-
ki oraz dostepnos¢ ustug komputerowych wilasciwie dla wszystkich grup
0s0b z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci, dajg olbrzymig, nieznang
dotad szanse osobom z niepelnosprawno$ciami na nawigzanie relacji inter-
personalnych poprzez Internet. W ten sposob wielu z nich zaspokaja swoje
potrzeby towarzyskie, ale réwniez potrzeby bliskich wiezi emocjonalnych.
Dowiodly tego badania mtodych oséb z niepelnosprawnoscia rézna, dla
ktorych cyberprzestrzen stata si¢ bezpieczng formg realizowania swoich
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potrzeb nawigzania bliskich wi¢zi emocjonalnych i nadziejg na spelnienie
marzen o zyciu w partnerstwie. Na postawione respondentom pytanie, czy
uwazaja, ze mozliwe jest spotkanie przyszlego partnera zyciowego w Inter-
necie, 97,2% odpowiada twierdzaco, a na pytanie, czy mogliby si¢ zwigzaé
uczuciowo z kim$ poznanym w Internecie twierdzaco odpowiada 89,2%
respondentéw (Konarska, 2017b).

Dobrze, ze wzrastaja mozliwosci zyciowe 0sb z niepelnosprawnoscia
we wszystkich zakresach, bo przeciez Internet nie stuzy tylko celom towa-
rzyskim. Jest to réwniez ogromne zrddlo informacji i - co wazne - daje
mozliwos¢ pracy zdalnej, a wiec jest to jeszcze jeden sposdb samorealizacii,
niezalezny od plci. Ponadto, jesli mlode pelnosprawne matki moga wy-
konywa¢ swdj zawdd zdalnie, pielegnujac przy tym dziecko, to dla matki
z niepelnosprawnoscig jest to takze doskonale rozwigzanie i to nie tylko
w okresie niemowlectwa jej dziecka.

Macierzynstwem kobiet z niepelnosprawnosciami ruchu, wzroku i stu-
chu zajeta sie grupa pracownikéw naukowych Instytutu Socjologii Uni-
wersytetu Jagiellonskiego (Ciaputa, Krol, Migalska, Warat, 2014). Autor-
ki powoluja si¢ na istniejace w spoleczenstwie stereotypy rol kobiecych,
a zwlaszcza gloryfikacje roli ,,matki Polki”, ktdrej z racji plci i obowigzkow
malzenskich jest przypisana rola reproduktorki. Odmowa macierzynstwa
jest powszechnie dezaprobowana, a wicksza odwaga w tym wzgledzie ce-
chujg si¢ kobiety lepiej wyksztalcone, niezalezne finansowo, nie obarczo-
ne ciezarem wartosci wyniesionych z rodzinnego domu, czy religijnych.
To one decyduja o sobie, swoim ciele i jego przeznaczeniu, o seksualnosci.
W koncu spoleczenstwo uznaje ich prawo wyboru.

Z kolei obecne w spoleczenstwie stereotypy dotyczace kobiet z niepet-
nosprawnoscia stawiaja je w bardzo niekorzystnym s$wietle genderowym,
bowiem charakteryzowane s3 jako aseksualne, nieatrakcyjne, samotne,
bierne, zalezne od innych, a wiele kobiet z niepelnosprawnoscig rzeczywi-
$cie ulegajac presji spotecznej, staje si¢ coraz bardziej wyalienowana i stop-
niowo zmniejsza poczucie wlasnej warto$ci w kwestiach damsko-meskich.
Najprawdopodobniej juz nie majg sity walczy¢ z barierami spolecznymi
i tracg stopniowo odpornos¢ psychiczng na ciagly stres. Czes¢ z tych ko-
biet jest rzeczywiscie wykorzystywana emocjonalnie i seksualnie, narazone
s3 na przemoc (gléwnie psychiczng) i manipulacje, co stanowi zagrozenie
nie tylko dla nich samych, ale takze dla ich potomstwa. Niektérym z nich
wrecz odmawia sie prawa do macierzynstwa usitujac przekonad, ze istnie-
je realne zagrozenie dziedziczeniem niepelnosprawnosci przez dziecko.
A. Krol twierdzi, ze kobiety z niepelnosprawnosciami ,w wiekszym stop-
niu odczuwajg ciezar nalozonych na nie rél rodzinnych, bez doswiadczania



144 2. Programy badan nad niepelnosprawnoscia i kierunki dziafan...

wynikajacych z nich przywilejow” (tamze, s. 205). Wobec mezczyzn nie
przyjmuje sie¢ tak silnego identyfikowania ich z rolg z perspektywy meza
i ojca (Titkow, 2013, s. 31-44).

Wisréd barier utrudniajgcych kobietom z niepelnosprawnoscia wy-
pelnianie ich rél, w tym roli Zzony i matki, s bariery normatywne, ktore
materializujg si¢ w postaci ograniczonego dostepu do ustug spotecznych
i instytucji wspierajacych macierzynstwo oraz bariery infrastruktury.

Ponadto brak jest edukacji seksualnej dostepnej dla 0sdb niestyszacych,
na wozkach inwalidzkich, czy niewidzacych, co wynika z gory przyjetego
zalozenia o aseksualnosci kobiet z niepelnosprawnoscig, wiec wychodze-
nie naprzeciw ich potrzebom, ktérych w zasadzie nie powinny mie¢ - mija
sie z celem. Jest to ciag dalszy tabuizacji seksualnosci - i tak dos¢ silne-
go zwyczaju w generalnie pruderyjnym spoleczenstwie. Kobieta ci¢zarna
z niepelnosprawnoscia raczej nie moze liczy¢ na pomoc i zyczliwo$¢ nawet
w placéwkach stuzby zdrowia. Za to zachowania nacechowane sympatia
i gotowoscig do daleko idacej pomocy s3 wrecz manifestowane wobec
cigzarnych kobiet pelnosprawnych. Znamienny jest fragment wypowie-
dzi jednej z uczestniczek badania (Ciaputa, Krol, Migalska, Warat, 2014,
s. 210), ktora bedac w cigzy czekata w kolejce do lekarza: ,,Zamiast dba¢
o siebie, bo jest na wozku to jeszcze si¢ jej cigzy zachciato!”.

Warto zauwazy¢ jeszcze jedna, dos¢ nagminng forme ignorowania
0s6b z niepelnosprawnoscia bez wzgledu na plec. U lekarza, w urzedzie,
w sklepie, wszedzie istnieje nawyk zwracania si¢ do asystenta osoby z nie-
pelnosprawnoscig i wypowiadania si¢ w trzeciej osobie o pacjencie, czy
kliencie, zamiast bezposredniego zwracania si¢ do osoby zainteresowane;.
Jedyne usprawiedliwienie dla takiego zachowania wystepuje wéwczas, gdy
potrzebne jest ttumaczenie na jezyk migowy lub inng forme porozumie-
wania si¢ alternatywnego. W kazdym innym wypadku jest to naruszenie
godnosci osobistej cztowieka z niepelnoprawnoscia.

Role meskie nie sg tak wyraziscie okreslone w spoleczenstwie, jak role
zenskie i dlatego jesli jaki§ mezczyzna nie moze lub po prostu nie chce wpi-
sa¢ si¢ w wykreowany przez spoleczenstwo wzdér meskosci, nie czeka go
za to potepienie, ani nawet otwarcie wyrazana krytyka. Najczesciej jest to
ciche przyzwolenie na takie zycie, jakie prowadzi. Jesli jest to osoba z nie-
pelnosprawnoscig, to raczej od jego pelnosprawnej partnerki oczekuje sie
wigkszego dla niego wsparcia i pomocy. Nawet w wypowiedziach kobiet
z niepelnosprawnoscig (Ciaputa, Krdl, Migalska, Warat, 2014) pojawia
sie zdanie: ,,...mezczyzna idzie do pracy i wraca do domu i méwi ze jest
zmeczony, a kobieta wraca z pracy i musi ugotowac obiad, pozmywac, po-
sprzata¢, w miedzyczasie wrzucié pranie i jeszcze p6j$¢ na wywiadowke, bo
z reguly to mamusie chodzg” (tamze, s. 218).
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2.2.2. Regionalne inicjatywy stuzb spotecznych ukierunkowane
na problematyke niepetnosprawnosci

Badania naukowe, w ktérych analizuje si¢ warunki zycia oséb z niepel-
nosprawnoscia, pozwalaja pozna¢ bariery utrudniajace im dostep do ofe-
rowanych ustug, organizacje¢ instytucjonalnego i pozainstytucjonalnego
wsparcia, polityke spoleczng realizowang wobec 0s6b zagrozonych wyklu-
czeniem, do ktdrych zaliczane sg takze osoby z niepelnosprawnoscia; sa
to watki najczesciej podejmowane przez socjologdéw. Celem takich badan
jest zazwyczaj stworzenie modelu, a raczej wielu modeli wzorcowych, za
pomoca ktérych mozna realizowac polityke wlaczania oséb wymagajacych
wsparcia w nurt zycia spofecznego bez obcigzania ich pigtnem innosci,
czy co gorsza — niepelnowartosciowosci. Stuzg temu nie tylko badania, ale
gléwnie powstale na ich bazie programy dedykowane osobom z niepetno-
sprawnoscig. Mozna nawet powiedzie¢, ze tego rodzaju badan naukowych
jest wiecej, niz badan psychologicznych, bo socjologia bada zewnetrzne
fakty, klasyfikuje je, analizuje, poréwnuje i nie musi do tego celu bezpo-
$rednio angazowac samych 0séb z niepelnosprawnoscia.

Psycholog, aby poznac¢ potrzeby jakiejs grupy osob, jej szczegélne trud-
nosci, oczekiwania, czy przezycia, musi dotrze¢ bezposrednio do tych,
ktorych opisuje, a to czesto wnikanie w bardzo osobiste sprawy, badania
zalezne od wyrazenia na nie zgody przez potencjalnych respondentéw
i zadnymi oficjalnymi zarzadzeniami nie mozna si¢ zastania¢, zeby wyko-
na¢ takie badania. Socjolog korzysta np. z udostepnionych mu przez an-
kieteréw danych pochodzacych z okresowego spisu ludnosci. Zgode na
ankietowanie wyraza prawie kazdy dorosty mieszkaniec kraju, bo jest to
swego rodzaju obowigzek obywatelski. Nie ma nigdy takiego oficjalnego
powodu dla przeprowadzenia badania z osobami z niepelnosprawnoscia,
z wyjatkiem sytuacji, gdy jest to pacjent, ktéry dobrowolnie zglosit si¢ do
placéwki stuzby zdrowia, bo co§ mu dolega. Jednak i tam zakres i tematyka
pytan zadawanych pacjentowi nie moze wykraczaé poza ramy wyznaczone
konkretnym problemem zdrowotnym.

Jest jeszcze jedna trudnos¢ i jednoczesnie roznica w badaniach socjo-
logicznych i psychologicznych. Socjolog moze postuzy¢ si¢ odpowiednio
wyszkolonymi ankieterami i chocby z tego tylko faktu wynika mozliwos¢
dotarcia do duzej liczby oséb i otrzymania bardzo obszernego materialu
badawczego. Psycholog musi dotrze¢ do oséb badanych osobiscie, sam
przeprowadzi¢ badanie i — zwazywszy na specyfike grupy — najczesciej sa
to badania indywidualne, a wigc bardzo czasochlonne. O ile o spotecznych
problemach, w ktére uwiklane sa osoby z niepelnosprawnoscia mozemy
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rozmawiac z osobami petnosprawnymi, o tyle w badaniach psychologicz-
nych docieranie do informacji o osobie badanej za posrednictwem oséb
trzecich jest niemozliwe, z wyjatkiem dzieci, gdy rodzice bywaja nieocenio-
nym zrédlem pewnych informacji. Jednak w koncu i tak trzeba zdiagno-
zowa¢ pacjenta/klienta. No i wreszcie ostatnia bardzo wazna rzecz, ktéra
ogranicza psychologa w analizie materiatu, to tajemnica zawodowa, ktéra
musi respektowac i niektére nawet bardzo cenne informacje — musi zacho-
wac¢ dla siebie.

Tak wigc zaréwno psycholog, jak i socjolog maja nieco inne zadania,
chociaz oczywiscie wykorzystanie wynikéw badan, a nawet wczesniej-
sze ustalenie wspolnych celéw badawczych jest jak najbardziej wskazane.
Zreszty niektore problemy si¢ zazebiajg i kazdy: psycholog, czy socjolog
moze ujmowac te same zjawiska ale z innej perspektywy, co daje wigksze
mozliwosci praktycznych rozwigzan. Chodzi przeciez nie o podziat nauki,
ale o normalizacje zycia tej grupy osob, ktéra nie zawsze bez pomocy z ze-
wnatrz moze korzysta¢ z dobr materialnych i niematerialnych przeznaczo-
nych dla wszystkich cztonkéw spoteczenstwa.

Wracajac do badan socjologicznych nad niepelnosprawnoscia, nalezy
stwierdzi¢, ze nie s3 one podejmowane przez kazdego socjologa, ale przez
tych, ktérzy potrafig zdefiniowac i rozumieja podstawowe pojecia zwigza-
ne z niepelnosprawnoscia, wiedza, ze sg rézne jej rodzaje, rozne stopnie
irézny sposob jej powstania, co ma niebagatelnie znaczenie dla organizacji
zycia spolecznego z uwzglednieniem os6b z niepelnosprawnoscia.

Dobrze si¢ dzieje, ze socjologowie zajmuja si¢ spoteczng §wiadomoscia
niepelnosprawnosci jako faktu i jako zmieniajacego si¢ podejscia do funk-
cjonalnosci 0séb z niepelnosprawnoscia, czyli tego, co moga raczej, a nie
tego, czego nie moga, jak sugerowalo tradycyjne podejscie do niepetno-
sprawnosci.

Za $wiadomoscig spoleczng idzie prawo do uczestnictwa w zyciu spo-
tecznym i wszystkich jego formach, albo negacja tego prawa. Socjologo-
wie zauwazajg znaczne zmiany w tym zakresie w $wiadomosci spotecznej
i w spolecznej percepcji oraz wskazujg na zaleznosci miedzy tymi proce-
sami. Dawne, na szcze$cie przechodzace juz do historii, traktowanie osdb
z niepelnosprawnoscia, czy z zaburzeniami psychicznymi polegalo na
dostarczeniu im ze strony panstwa (a glownie przez instytucje publiczne)
zaopatrzenia w $rodki materialne i finansowe, ktére miaty im zapewni¢
przezycie, ale takze na organizowaniu instytucji, w ktérych mialy sie zna-
lez¢ osoby niesamodzielne, albo za takie uznane. W spoteczenstwie ist-
niata $wiadomos$¢ podziatu na ,,my” i ,,oni’, czyli na ,,my normalni” i ,,oni
nienormalni’, bowiem wszystko, co w mniejszos$ci musi by¢ nienormalne.
Norma - réwna si¢ wigkszos¢. Od oséb z niepelnosprawnoscig wymaga-
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to sie dostosowania do warunkéw zycia, w ktérych dominujaca wigkszos¢
ustalala prawa i reguly dzialania, a jesli kto$ nie umial temu sprostac, byt po
prostu umieszczany tam ,,gdzie mu bedzie najlepiej” to znaczy w jakiejs in-
stytucji. Niepelnosprawnos¢ wiec byta traktowana i rozumiana jako sprawa
jednostki, ktora albo dostosuje si¢ i wowczas jako tako bedzie akceptowana,
a nawet moze si¢ spodziewa¢ dostepu do niektérych débr powszechnych,
takich jak edukacja w szkole masowej, pracy wérod petnosprawnych, ale
i tak raczej nie na partnerskich zasadach; albo nie potrafi sprosta¢ stawia-
nym przed nig zadaniom i wtedy rozwigzania prawno-spoteczne pozwalaly
na jej alienowanie (Oliver, 2009).

W rezultacie polityka spoleczna opierala si¢ na modelu kompensowa-
nia tym osobom mozliwo$ci normalnego funkcjonowania poprzez swiad-
czenia finansowe lub zinstytucjonalizowane formy opieki. Poniewaz osoby
te rowniez nie mogly doréwnac standardowym wymogom wynikéw w na-
uce i pracy, ktdre to standardy byly dostosowane do mozliwosci oséb pet-
nosprawnych bez uwzglednienia warunkéw, w ktérych osoby z niepetno-
sprawnoscig moglyby osiaga¢ poréwnywalne do petnosprawnych wyniki,
dlatego uznawano je za niezdolne do wlasciwego spefniania obowigzkow
obywatelskich. Stad juz tylko krok do wykluczenia w majestacie prawa.
Podstawg takiej polityki socjalnej byto przyjecie medycznego modelu nie-
pelnosprawnosci, ktory nie tylko prowadzit do wykluczenia spotecznego,
ale efektem wykluczenia bylo nizsze wyksztalcenie, trwale ubostwo, zalez-
no$¢ finansowa od pomocy instytucjonalne;.

Proba odejscia od tego modelu traktowania niepelnosprawnosci byla
koncepcja normalizacji, oparta na przeniesieniu punktu ciezkosci we
wspieraniu 0s6b z niepelnosprawnoscig z instytucji publicznych na wspol-
noty rodzinne, sasiedzkie, spoleczno$¢ lokalng (Wolfensberger, 1983;
1998). Wprawdzie idea ta zaowocowata w praktyce lepsza orientacjg co do
faktycznych mozliwosci i ograniczen oséb z niepelnosprawnoscis, ale i tak
najwazniejszg nierozwigzang sprawg pozostalo usamodzielnienie 0séb
z niepelnosprawnoscia i zapewnienie im uczestnictwa we wszystkich sfe-
rach zycia publicznego na zasadach partnerskich. Mimo podjecia krokéw
w kierunku normalizacji zycia 0séb z niepelnosprawnoscia, nadal oczeki-
wano, ze to osoby z niepelnosprawnoscia dostosuja si¢ do warunkéw zycia
ze wsparciem $rodowiskowym, ale nie robiono nic, aby poznac i usuna¢
bariery utrudniajace pelng adaptacje.

Dopiero przyjecie modelu niepelnosprawnosci, w ktérym nie uszko-
dzenie ciala, czy jego dysfunkcjonalnos¢ sa bezposrednia przyczyna
niemoznos$ci uczestnictwa i aktywnosci spolecznej, ale wlasnie z gory
przyjmowane zalozenie, ze niepelnosprawno$¢ dyskwalifikuje cztowieka
w podjeciu petnej aktywnosci zZyciowej, doprowadzito do wlasciwej analizy
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przyczyn wykluczenia. Zauwazono, ze podobny mechanizm dziala wobec
grup mniejszosciowych, wobec tego nalezato przewartosciowac podejscie
do grup mniejszo$ciowych, w tym do niepelnosprawnodci i przyjac za im-
peratyw dazenie do zapewnienia rownych praw wszystkim ludziom nieza-
leznie od ich cech specyficznych. Takie zalozenie znalazlo wyraz w Kon-
wencji o Prawach Osob Niepelnosprawnych podpisanej przez wiekszo$é
panstw na $wiecie, w tym przez Polske (Dz.U. 2012, poz. 1169). Sprawg
dyskusyjna jest nadal respektowanie tych praw.

W ten sposob powstal socjomedyczny sposob ujmowania niepelno-
sprawnosci, ktdry jest przyjety przez WHO od 1980 roku (ICE, 1980). Roz-
réznienie i zdefiniowanie trzech podstawowych poje¢ okreslajacych niepet-
nosprawnos¢ jako calo$¢ zjawiska, dalo pelny obraz samego uszkodzenia
biologicznego, jego konsekwencji funkcjonalnych i spolecznych. Od tego
momentu takie pojecia jak niesprawno$¢ (impairment), niepelnospraw-
no$¢ (disability) i uposledzenie w pelnieniu rol spofecznych (handicap)
weszly na stale do $wiadomosci specjalistow, ktorzy zajmuja sie problema-
tyka niepelnosprawnosci, a ze stownictwa potocznego w wielu podstawo-
wych jezykach uzywanych na $wiecie zniknelo pojecie ,,inwalidztwo™: jako
pejoratywnie negatywne okreslenie czlowieka z dysfunkcjg organizmu.

Wobec tego wedtug takiego rozumienia niepelnosprawnosci, niepetno-
sprawng jest osoba, ,ktora nie moze samodzielnie, czesciowo lub catko-
wicie zapewni¢ sobie mozliwosci normalnego zycia indywidualnego i spo-
tecznego na skutek wrodzonego lub nabytego uposledzenia sprawnosci
fizycznej lub psychicznej” (Gaciarz, 2014, s. 27).

Takie rozumienie niepelnosprawnosci spowodowalo, ze zmienifa sie
perspektywa postrzegania oséb z niepelnosprawnoscia, zauwazono, ze
majg potrzeby takie same jak inni, a jesli majg jeszcze dodatkowe potrzeby;,
wynikajace z niesprawno$ci organizmu, to nie $wiadczy to o ich dziwac-
twie, czy inno$ci zakodowanych w osobowosci, ale s3 to dodatkowe warun-
ki ich aktywnosci, ktére muszg by¢ spelnione, aby realizowac typowe ludz-
kie potrzeby i osigga¢ poréwnywalne z innymi rezultaty swoich dzialan.
W konsekwencji stworzenie takich warunkéw przypadto w udziale organi-
zatorom zycia spotecznego w regionach, gdzie mieszkajg osoby z niepetno-
sprawnoscia, a ze zyja generalnie wszedzie, dlatego stuzby socjalne wziety
na siebie obowigzek zorientowania sie, kto i jakiej pomocy wymaga wsrod
mieszkancow na danym terenie i jaka forma pomocy bedzie najbardziej
skuteczna, aby osoby z niepelnosprawnoscia, z chorobami przewlektymi,
czy starsze z wielorakimi schorzeniami mogty nadal by¢ maksymalnie
aktywne mieszkajac, uczac si¢ i pracujgc w swoim lokalnym $rodowisku.
Wiedza ta musi by¢ poprzedzona badaniami nie tylko opierajacymi sie na
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spisie ludnosci, ale réwniez badaniami naukowymi socjologicznymi, skie-
rowanymi do grupy docelowej. Takie badania s3 podejmowane i najcze-
$ciej dotyczg okreslonych rejonéw kraju, bo wowczas uzyskane informacje
s3 bardziej szczegotowe i ujmuja specyfike danego regionu, a wspoltpraca
z regionalnymi o$rodkami pomocy spolecznej réwniez staje si¢ utatwio-
na. Sa tez badania podejmujace ogdlne zagadnienia dotyczace wszystkich
0s0b z niepelnosprawnoscia na terenie Polski. Czesto na podstawie anali-
zy polozenia spoleczno-ekonomicznego socjologowie konkluduja o jako-
$ci Zycia osOb z niepelnosprawnoscia, ale dla psychologéw to tylko jeden
aspekt jakosci zycia, ktéry w wystandaryzowanych testach psychologicz-
nych mierzacych jako$¢ zycia czlowieka zaliczany jest do jednego z wielu
komponentéw kreujacych jako$¢ zycia i zazwyczaj okreslany jest jako so-
cjo-ekonomiczny wskaznik jakosci zycia (Raphael, Renwick, Brown, Root-
man, 1996; Renwick, Brown, Nagler, 1996; Reburn, Rootman, 1996).

Swiatowa organizacja Zdrowia (WHO) definiuje jako$¢ zycia jako ,,in-
dywidualne postrzeganie (...) pozycji zycia w kontekscie kultury i systemu
warto$ci (...) w odniesieniu do (...) celéw, oczekiwan i standardow” (za:
Karski, Stoniska, Wasilewski, 1991, s. 20-23). Badacze zajmujacy sie jako-
$cig zycia osob chorych wyrézniajg komponent, ktory w testach okreslany
jest jako HRQL (Health Related Quality of Life) i odnosi si¢ do osoby lub
postrzegania wplywu choroby i leczenia na jako$¢ zycia i funkcjonowanie
jednostki. HRQL sktada si¢ z trzech komponentéw: spolecznego, psychicz-
nego, fizycznego (tamze).

WHO okresla jakos¢ zycia jako pelny dobrostan psychiczny i spotecz-
ny, a nie jedynie jako, brak choroby (WHO Special Raport,1993), dlatego
warunki mieszkaniowe, zatrudnienie, poczucie bezpieczenstwa osobistego
i rodzinnego, wzajemnych relacji, edukacji raz wypoczynku, stanowia nie-
odlgczny element badania warunkow zycia. Najczesciej pelnej analizy jako-
$ci zycia dokonujg facznie socjolodzy i psychologowie, podejmujac badania
interdyscyplinarne. Najblizszy obiektywnej prawdy obraz sytuacji zyciowej
oraz jakosci Zycia osob z niepelnosprawnoscig dajg pordwnawcze badania
danych pochodzacych z réznych zrédel: informacji urzedowych, danych
GUS, raportéw Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Osob Niepelnosprawnych,
z polskich i europejskich badan sondazowych. Pewne trudnos$ci w poréw-
nywaniu danych sprawia fakt, ze zbierane s3 one w oparciu o trzy zbli-
zone, chociaz réznigce si¢ definicje niepelnosprawnosci. Definicja prawna
zwigzana jest z orzeczeniem o niepelnosprawnosci wydanym przez od-
powiednie organy administracyjne; definicja stosowana przez GUS opie-
ra sie na deklaracji bycia niepelnosprawnym tylko w stopniu znacznym
i umiarkowanym (bez lekkiego) albo na posiadaniu orzeczenia; z kolei
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w badaniach europejskich decydujace jest kryterium niepelnosprawnosci
lub dlugotrwalej choroby ograniczajacej funkcjonowanie w zyciu codzien-
nym i to unijne kryterium obejmuje najszerszy zakres niepelnosprawnosci
(Bartkowski, 2014, s. 45-46). Niezaleznie jednak od sposobu badania i od
przyjetego kryterium niepelnosprawnosci widoczna jest tendencja wzro-
stowa jesli chodzi o liczebno$¢ oséb z niepelnosprawnoscig w Polce a takze
w Europie. Jest to zwigzane z postepujacym sie starzeniem spoleczenstw
we wszystkich krajach europejskich i pojawiajagcymi sie z wiekiem choro-
bami przewleklymi oraz prowadzacymi do niepelnosprawnosci. Osoby
niepetnosprawne od urodzenia, czy wczesnego dziecinistwa stanowig bar-
dzo maly procent ogdtu oséb z niepelnosprawnoscia i podobnie — niepet-
nosprawno$¢ powypadkowa jest o wiele rzadsza, niz powstata w wyniku
diugotrwalej choroby. Wobec tego wsréd oséb z niepelnosprawnoscia
najwiekszy procent stanowig ci, ktorzy nabyli niepelnosprawno$¢ w wieku
dojrzatym.

Badania prowadzone przez zespot badawczy pod kierownictwem Anny
Brzezinskiej (Brzezinska, Kaczan, Rycielska, 2010) wykazaly, ze pojawienie
si¢ niepelnosprawnosci jest zazwyczaj poprzedzone dlugotrwala choroba,
ajej symptomy widoczne wczesniej byly lekcewazone. Poza niepetnospraw-
noscig intelektualna, ktorej naby¢ nie mozna, rozwdj choréb poprzedzaja-
cych niepetnosprawnos¢ przypada na wiek 20-30 lat, dalszy rozwdj choroby
trwa przez nastepne 10-20 lat, a stan niepelnosprawnosci pojawia si¢ powy-
zej 40. roku zycia. Autorzy badania zwracaja dodatkowo uwage na fakt, ze
pojawienie sie niepelnosprawnosci w wieku starszym nie sprzyja radzeniu
sobie z nig jako z sytuacjg trudna. Ponadto wraz z wiekiem rosnie odsetek
0s6b z niepelnosprawnoscia w danej grupie wiekowej: powyzej 80 r.z. przy-
najmniej potowa oséb jest niepetnoprawnych (dane GUS, 2012 rok).

Nieciekawie z punktu widzenia jakosci zycia przedstawia sie sytuacja
rodzinna oséb z niepelnosprawnosécia. Badania z uwzglednieniem da-
nych PFRON z 2006 roku wskazuja, Ze osoby z niepelnosprawnoscia zy-
jace w rodzinach sg bardziej zadowolone z zycia, a rodzina jest gléwnym
oparciem dla osoby z niepelnosprawnoscia, daje jej poczucie przynalez-
nosci i bezpieczenstwa (Janocha, 2008). Jednak wedlug GUS z 2011 roku
wiegkszo$¢ 0sob z niepelnosprawnoscig jest w formalnych zwigzkach, ale
wsréd mtodych osob w wieku produkeyjnym wigkszosé, to osoby samot-
ne (10,6%) podczas, gdy pelnosprawnych oséb samotnych w tym samym
wieku byto 5,5%.

Badanie Aktywnosci Ekonomicznej Ludnosci (BAEL) realizowane
przez GUS pokazato w IV kwartale 2010 roku, ze wérdéd samotnych oséb
z niepelnosprawnoscia 91,5% bylo biernych zawodowo, a pracowalo tylko



2. Programy badan nad niepelnosprawnoscia i kierunki dziatan... 151

6,6%, a badanie budzetéw domowych wykazalo, ze sytuacja materialna sa-
motnych oséb z niepelnosprawnoscia jest najgorsza, a na drugim miejscu
byly pary z jednym partnerem z niepelnosprawnoscia lub samotne matki
z dzieckiem niepelnosprawnym.

Ciekawe wyniki uzyskano w ramach Europejskich Badan Jakosci Zy-
cia w 2010 roku (EQLS, 2007), ktére wskazuja, ze osoby z niepelnospraw-
noscig majg wiecej dzieci (Srednio 2,1), niz osoby pelnosprawne ($rednio
1,49).

Do kolejnych pozamedycznych wskaznikéw jakosci zycia nalezy wy-
ksztalcenie, ktére taczy si¢ z zatrudnieniem i wynagrodzeniem. Badanie
BAEL w IV kwartale 2011 roku wykazato, ze 49,5% 0s6b z niepelnospraw-
noscig, majacych wyzsze wyksztalcenie jest czynnych zawodowo, podczas
gdy tylko 14,4% osdb z wyksztalceniem nie wyzszym, niz gimnazjum bylo
czynnych zawodowo. Oczywiscie wraz ze wzrostem wyksztalcenia, wzra-
stajg takze zarobki, a jednoczesnie maleje korzystanie ze $wiadczen spo-
tecznych. Poza tym osoby z wyzszym wyksztalceniem czesciej korzystaja
z kursow doszkalajacych, niz pozostate osoby z niepetnosprawnoscia (ba-
dania PFRON, 2006, za: Kutylo, Krenz, Zub, 2009, s. 107-108). Niepoko-
jace jest jednak to, ze wiekszo$¢ 0sdb z niepelnosprawnosciag obniza swo-
je aspiracje zawodowe pod wplywem przekonania, ze dla nich dostepne
sg oferty pracy mniej atrakcyjne pod wzgledem zawodowym i placowym
(za: Kolaczek, 2002, s. 123-155). Chociaz z drugiej strony wiadomo, ze
w 2006 roku (PFRON, 2006) gotowos¢ do pracy deklarowalo 31% oséb
z niepelnosprawnoscig, ale faktycznie poszukiwalo jej tylko 10%. Sytuacja
ta nie zmienila sie w nastepnych badaniach z 2010 roku (Golinowska, 2012,
5.91-92).

Dodatkowo stwierdzono u 0s6éb z niepelnosprawnoscig przekonanie
o uprzedzeniu pracodawcow. Badania w wojewodztwie lubelskim (Kutyto,
Krenz, Zub, 2009) wskazujg ze az 75% badanych obawialo sie, ze praco-
dawcy nie zechcg ich zatrudni¢, kiedy dowiedzg sie o niepelnosprawnosci,
a w podobnych badaniach z 2006 roku w czterech wojewodztwach 35% nie
wierzylo w znalezienie jakiejkolwiek pracy, natomiast 60% z nich w ogoé-
le jej nie poszukiwato (Kutylo, Niedoszewska, Stronkowski, 2009; Kutyto,
Stronkowski, Woliniska, Zub, 2009).

W rezultacie, analizujac zadowolenie z Zycia i biorgc pod uwage wy-
ksztalcenie i zatrudnienie, od ktorych z kolei zalezy sytuacja materialna,
okazuje sie, ze praca wplywa pozytywnie na dobrostan, a najnizsze zado-
wolenie z zycia deklarujg bezrobotni (badania PFRON, 2006 i EQLS, 2007).

Generalnie osoby z niepelnosprawno$cig maja nizsze poczucie satys-
fakeji i zadowolenia z zycia, niz osoby pelnosprawne i nie widza szansy na
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poprawe jakosci Zycia: dotyczy to oceny zaréwno komponentéw jakosci
zycia, jak i zadowolenia z zycia w ogdle (Bartkowski, 2014). Wynik ten jest
potwierdzony wielokrotnie w niezaleznych badaniach (EQLS, 2007; GUS,
20091 2011).

2.2.2.1. Badania regionalne z uwzglednieniem potrzeb osob
z niepetnosprawnoscia

Badania naukowe prowadzone przez socjologéw przy wspdétudziale psy-
chologéw spolecznych przyczyniaja sie do lepszego poznania psychospo-
tecznych mechanizméw utatwiajacych i utrudniajacych osiaganie mak-
symalnego poziomu integracji oséb z niepelnosprawnoscig w lokalnych
spolecznosciach, w pracy zawodowej i w kazdej innej dziedzinie zycia.
O ile w miastach — zwlaszcza duzych - sytuacja jest w miare dobrze mo-
nitorowana przez stuzby spoleczne, o tyle w matych miasteczkach i na wsi
problem zatrudnienia a tym samym osiggniecie statusu materialnego za-
pewniajacego przyzwoity, niezalezny od zewnetrznych form pomocy po-
ziom zycia stoi pod znakiem zapytania. Dlatego cenne wydajg sie badania
i idace za nimi propozycje aktywizacji zawodowej 0s6b z niepelnospraw-
no$cig — mieszkafcdw miasteczek i wsi.

Najczesciej rozpoznanie szczegdlowej problematyki danego regionu
jest zlecane lokalnym o$rodkom pomocy spolecznej, nierzadko sg to zin-
tegrowane programy badawczo-wdrozeniowe wspoétfinansowane ostatnio
przez Unie Europejska. Wedlug wynikéw Narodowego Spisu Powszech-
nego Ludnosci i Mieszkan z 2011 roku (www.stat.gov.pl) w Polsce zyje
3,2 miliona 0s6b z niepelnosprawnoscig w wieku produkcyjnym, z czego
1,05 mln osdb, to mieszkancy wsi. Wskaznik zatrudnienia tych oséb jest
najnizszy w poréwnaniu z ogotem spoleczenstwa (22,8% wg danych BAEL,
2014, www.stat.gov.pl), a takze daleki od standardéw panujacych w krajach
Unii Europejskiej (47% —www.aktywizacja.org.pl). Jako przyczyne takiego
stanu rzeczy autorzy raportu wskazujg scentralizowany system wsparcia
0sob z niepelnosprawnosci, ktory nie uwzglednia rzeczywistych lokal-
nych potrzeb i mozliwosci zatrudnienia 0séb z niepetnosprawnoscia. Po-
nadto w matych miejscowosciach i na wsiach jest ograniczona liczba miejsc
pracy, a dodatkowo utrudniony jest dostep do placéwek edukacyjnych, co
sprawia, zZe osoby z niepelnosprawnoscia maja nizsze wyksztalcenie i nizsze
kwalifikacje zawodowe, niz ich réwiesnicy z duzych osrodkéw miejskich.
Nie mozna takze przemilcze¢ matej wiedzy potencjalnych pracodawcéw na
temat mozliwosci 0s6b z niepelnosprawnos$ciami i uprzedzen, ktére nadal
w srodowisku matomiasteczkowym i wiejskim sg barierg aktywizacji os6b
z niepelnosprawnoscig. Dodatkowe bariery architektoniczne utrudniajg



2. Programy badan nad niepelnosprawnoscia i kierunki dziatan... 153

dostepnos¢ do wielu miejsc, w ktorych mogtaby dokonywac si¢ integracja
nie tylko zawodowa, ale po prostu miedzyludzka. Kazdy z tych czynnikow
osobno biorac nie jest jeszcze tak trudny do pokonania, jak ich konglome-
rat, ktory tworzy lacznie bariery fizyczne (te sg najtatwiejsze do zniwelo-
wania), ale gléwnie bariery istniejace w mentalnosci ludzkiej, implikujace
postawy i przekonania oparte na domniemaniu, a nie rzetelnej informacji.
Te z kolei bariery kreujg niektére cechy osobowosci 0sdb z niepelnospraw-
noscig, ktore zyjac w takich zamknietych enklawach i doswiadczajac ciaglej
dyskryminacji, czasem lito$ci bez mozliwosci wykazania si¢ wlasng inicja-
tywa, nabierajg przekonania, ze wszelkie ich wysitki zmierzajace do zmiany
sytuacji i tak spelzng na niczym, wiec stopniowo obnizajg swoje aspiracje,
a doznajac wigcej niepowodzen niz sukcesdw, majg poczucie coraz mniej-
szej warto$ci wlasnej - stajg si¢ rozgoryczeni, czasem roszczeniowi, bo do-
$wiadczenie nauczylo ich, ze tylko w ten sposob mogg zrealizowa¢ niektére
swoje potrzeby. Oczywiscie to zachowanie osob z niepelnosprawnoscia jest
tylko ,,wodg na mlyn” i tak juz istniejacych uprzedzen lokalnych.

Obiektywnie raporty z badan stwierdzajg malg skuteczno$¢ i stabos¢
systemu wspierajacego osoby z niepelnosprawnoscia z terendéw wiejskich
i malomiasteczkowych. Powstaja lokalne programy typu ,,Postaw na Pra-
c¢” (www.aktywizacja.org.pl), w ktérych zaktada si¢ aktywizacje spoleczng
przy udziale prawnikéw i psychologéw (zwigkszanie kompetencji spo-
tecznych), podnoszenie kwalifikacji zawodowych (szkolenia IT, zawodo-
we, w zakresie przedsigbiorczosci i spoldzielczosci socjalnej). Aktywizacje
zawodowg (doradztwo zawodowe, posrednictwo pracy, staze, praktyki za-
wodowe, wsparcie trenera pracy) oraz wsparcie pracodawcow (w zakresie
zatrudniania, posrednictwa pracy, wsparcie w procesie rekrutacji, wsparcie
trenera pracy w poczagtkowym okresie zatrudnienia), wsparcie lokalnych
partnerstw (dostarczanie know-how, szkolenia, transfer wiedzy).

S to konkretne propozycje oparte na znajomosci potrzeb i warunkow
lokalnych, ktore jednak nie dadzg efektéw natychmiastowych, a poniewaz
wymagaja czasu dla zmiany postaw ludzkich, dlatego powinny by¢ réwniez
dzialaniami cigglymi, a nie pojedynczymi akcjami pojawiajacymi sie wow-
czas, gdy kto$ opracuje program i znajdzie fundatoréw dla jego realizacji.

Programy sg kierowane nie tylko do oséb z niepelnosprawnoscia ale
takze do otoczenia rodzinnego oséb z niepelnosprawnoscia oraz pracodaw-
cow. Otoczenie rodzinne bardzo czgsto ogranicza wlasng aktywnos¢ osoby
z niepelnosprawnoscig, poniewaz tworzy wokot niej bariere ochronna, ale
jest tez druga strona medalu - opiekunowie, zwlaszcza rodzice, korzystaja
z renty inwalidzkiej jako jedynego Zrédla utrzymania rodziny. Nie jest to
bynajmniej wykorzystywanie osoby z niepelnosprawnoscig, ale sytuacja
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zawodowa rodzicéw (gldwnie samotnych matek, ktére nie mogly podjac¢
pracy zawodowej ze wzgledu na opieke nad niepetnosprawnym dzieckiem)
jest naprawde dramatyczna. Mozna wigc przypuszczad, ze jesli te lokalne
programy nie zakladajg konstruktywnego, dlugofalowego rozwigzania tego
trudnego dylematu, faktyczny stan zatrudnienia oséb z niepelnosprawno-
$cig niewiele sie zmieni.

Oprocz programéw aktywizujacych osoby z niepelnosprawnoscia, re-
alizowanych na obszarze calego kraju w wybranych regionach pod wzgle-
dem liczby ludnosci i miejsko-wiejskiej struktury, sg tez programy bardziej
lokalne, dedykowane konkretnym miastom i miejscowosciom i te wyda-
ja sie by¢ bardziej skuteczne. Oparte s3 one na rzetelnej analizie potrzeb
i mankamentéw tych miejsc z uwzglednieniem infrastruktury architekto-
niczno-urbanizacyjnej, analizy potencjalnych miejsc zdobywania edukacji,
szkolen specjalnych i ewentualnych miejsc pracy. Dzialania takie sg skiero-
wane bezposrednio do najbardziej prawdopodobnych odbiorcéw interesu-
jacych ich informacji, a mozliwos¢ bezposredniego kontaktu z nimi przed
opracowaniem lokalnego programu, tworzy niepowtarzalne warunki dla
kontynuowania juz rozpoczetej nieformalnej wspotpracy.

Zgodnie z zalozeniami Konwencji o Prawach Oséb Niepelnospraw-
nych, Polska i inne kraje sg zobligowane do realizacji zawartych w niej po-
stanowien, dlatego jest ,,zielone $wiatlo” dla badan i dzialan zmierzajacych
do normalizacji sytuacji os6b z niepelnosprawnoscig. Efektem ratyfiko-
wania przez Polske Konwengji jest duza liczba powstajacych regionalnych
propozycji, ktérych realizacja rozlozona jest najczesciej na kilka lat, co jest
dowodem, ze twdrcy programéw maja coraz lepsza $wiadomos$¢ podejmo-
wanych dziatan, ktorych nie mozna zrealizowa¢ w czasie roku, czy dwoéch.
Stad proponowane programy sa najczesciej pigcioletnie i szczegdtowo
okreslaja zadania nierzadko podzielone na etapy. Jednym z takich pozytyw-
nych przykladéw lokalnego programu jest Powiatowy Program Dzialan na
Rzecz Oséb Niepelnosprawnych w Powiecie Radziejowskim na lata 2015-
2020, w ktdry juz na etapie tworzenia byty zaangazowane odpowiednie jed-
nostki, wskazujace na interdyscyplinarng wspoétprace roéznych specjalistow
zatrudnionych w jednostkach organizacyjnych powiatu. Oprécz Wydziatu
Polityki Spotecznej, Spraw Obywatelskich i Promocji Powiatu, w tworzenie
i realizacje programu zaangazowane s3: Powiatowe Centrum Pomocy Ro-
dzinie, Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna w Radziejowie, Powiatowy
Urzad Pracy, Powiatowy Zespo6t ds. Orzekania o Niepelnosprawnosci, Sa-
modzielny Publiczny Zaktad Opieki Zdrowotnej w Radziejowie. Pogram
ma na celu ,,zminimalizowanie skutkéw niepelnosprawnosci we wszyst-
kich obszarach zycia. W programie uwzgledniona jest wszechstronnos¢
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dziatan, bo obejmuje rehabilitacje spoleczna, zawodowa, medyczng oraz
dbatos¢ o przestrzeganie praw os6b z niepelnosprawnoscia (Projekt Powia-
towego Programu Dzialan na Rzecz Oséb Niepetnosprawnych w Powiecie
Radziejowskim na lata 2015-2020, s. 4).

Rehabilitacja spoteczna ma by¢ realizowana poprzez tworzenie wa-
runkéw do pelnego indywidualnego zaspokajania potrzeb oséb z niepet-
nosprawnos$cia na kazdym etapie zycia i we wszystkich sferach oraz ak-
tywizacje spoleczng i zawodowg realizowane poprzez eliminowanie lub
zmniejszanie wszelkich barier.

Rehabilitacja zawodowa bedzie realizowana poprzez wsparcie ukie-
runkowane na pomoc w aktywnym poszukiwaniu pracy oraz zdobywa-
nie i podnoszenie kompetencji zawodowych, subsydiowanie zatrudnienia
i wspieranie przedsiebiorczosci 0sob z niepetnosprawnoscia.

Przestrzeganie praw oséb z niepelnosprawnoscia bedzie realizowane
poprzez podnoszenie $wiadomosci spoteczenistwa na temat praw, potrzeb
i mozliwosci 0sob z niepelnosprawnoscia, poprzez stymulowanie i wzmac-
nianie potencjatu oséb z niepelnosprawnoscig, profilaktyke i doskonalenie
form wsparcia oraz umozliwienie osobom z niepelnosprawnoscia petnego
udzialu we wszystkich sferach zycia.

W zakresie dostgpu do ustug medycznych i rehabilitacyjnych przewi-
dziane sg calodobowe $wiadczenia zdrowotne.

Bardziej szczegétowe plany wobec 0s6b z niepelnosprawnosciami moz-
na zauwazy¢ w programach wielkich miast, ktére takze podejmujg bar-
dzo konkretne dzialania, oparte na dokladnym rozpoznaniu sytuacji oséb
z niepelnosprawnoscig na terenie swojego miasta.

Jezeli infrastruktura miasta i jego finanse pozwalaja, zalozenia progra-
mow zakltadajg szybszg ich realizacje niz 5 lat.

Przyktadem takiego programu jest Powiatowy Program Dzialania na
Rzecz Oséb Niepelnosprawnych na lata 2015-2018 realizowany przez
Rade Miasta Krakowa (2015). Program ten jest kolejng inicjatywa miasta
Krakowa na rzecz normalizacji warunkow zycia 0séb z niepelnosprawno-
$ciami. Wczesniej, w latach 2004-2006 podjeto dziatania w celu zapew-
nienia warunkéw mozliwie petnego funkcjonowania oséb niepelnospraw-
nych w spolecznosci lokalnej Gminy Miejskiej Krakow, a prace te polegaly
przede wszystkim na sporzadzeniu diagnozy potrzeb $rodowiska osob
z niepelnosprawnoscig i stworzeniu listy zadan do realizacji w kolejnych
latach. Nastepny program przewidziany byt na lata 2007-2010 i realizo-
wany byt przez sze$¢ priorytetow: ksztaltowanie $wiadomosci spotecznej
na temat osob z niepelnosprawnoscia, przeciwdziatanie ich marginaliza-
cji spolecznej i zawodowej, rehabilitacja spoleczna i zawodowa, integracja
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spoleczna, wspotpraca z organizacjami pozarzadowymi dzialajagcymi na
rzecz 0sOb z niepelnosprawnoscia, wsparcie 0sob z niepelnosprawnoscia
iich rodzin w zaspokajaniu niezbednych potrzeb. Te dziatania byty prowa-
dzone dwutorowo: na poziomie aglomeracji i na poziomie dzielnic. War-
to wspomnie¢ o oddanej do uzytku w 2010 roku ,,Drogi Krdlewskiej dla
niepetnosprawnego turysty” z 12 makietami najbardziej znanych obiek-
tow przeznaczonych dla os6b niewidomych i stabowidzgcych, umieszczo-
nych albo na terenie prezentowanych obiektow (Wzgoérze Wawelskie) albo
w najbardziej uczeszczanych miejscach krakowskiego Srédmiescia. Jest to
projekt innowacyjny na skale swiatowg, ktory stal sie poczatkiem budowy
kompleksowego produktu turystycznego dla oséb niewidomych w sktad
ktorego wchodzi: mapa Starego Miasta dla niewidomych i stabowidzacych,
przewodnik ,,Krakéw na widelcu”, gdzie znajduja si¢ informacje na temat
dostepnosci restauracji dla 0sdb z niepetnosprawnoscia. W niektorych re-
stauracjach krakowskich sg tez przygotowane zestawy menu w alfabecie
Braill€a. Réwniez w ramach tego samego programu zrealizowano spo-
sOb zwiedzania miasta Krakowa poprzez merytoryczny opis trasy w for-
mie tekstu audio i GPS. We wszystkich krakowskich $rodkach masowego
transportu jest takze stowna informacja o kolejnych przystankach tramwa-
jowych i autobusowych. Z mysla o osobach niepetnosprawnych ruchowo
i niewidzacych, na prawie wszystkich newralgicznych skrzyzowaniach -
nie tylko w Srédmiesciu - s3 przejécia z obnizonymi kraweznikami dla
0sob na wodzkach inwalidzkich i jednoczesnie z wyczuwang pod stopami
strukturg dla os6b niewidzacych, wspomagane $wiattami dzwigkowymi.

Konsekwentnie realizowane plany i realne korzysci pozwalajace oso-
bom z niepelnosprawnoscig coraz lepiej samodzielnie funkcjonowaé
w przyjaznym dla wszystkich jego mieszkancéw i turystéw Krakowie, za-
owocowaly przyznaniem Krakowowi II nagrody w konkursie ogloszonym
przez Unie Europejska ,, Access City Award” (,Miasto Dostepne”) w 2012
roku. Pierwszg nagrode otrzymal austriacki Salzburg. Sukces, aczkolwiek
bardzo czasochlonny, powala takze przeznacza¢ coraz wigksze $rodki fi-
nansowe na realizacje zalozonych zadan, a w poréwnaniu z pierwszym
rokiem krakowskiego programu na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia
w 2007 roku, w 2013 roku wydano na realizacj¢ zadan sume dwukrotnie
wyzszg (tamze, s. 7).

Kolejnym przykladem dbalosci miasta o swoich mieszkancow z niepet-
nosprawnoscig jest szczecinski Miejski Program Dziatant na Rzecz Oséb
Niepelnosprawnych na lata 2016-2021. To réwniez jest kolejna inicjatywa
Rady Miasta Szczecin na rzecz 0séb z niepelnosprawnoscia. Weze$niejsza
obejmowala lata 2002-2015, w ramach ktorej realizowano podobne cele,
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jak w pozostalych prezentowanych wyzej programach, a wigc: ksztattowa-
nie $wiadomosdci spolecznej w celu dostrzegania i rozumienia probleméw
0s6b z niepelnosprawnoscia, zwigkszenie dostepu do ustug medycznych,
likwidacja barier infrastruktury miejskiej i barier w komunikowaniu sie,
zapewnienie dostepu do dobr i ustug, do obiektéw kultury, sportu, rozryw-
ki i rekreacji, wyréwnanie szans edukacyjnych, zwiekszenie aktywnosci
zawodowej, zapewnienie konsultacji spolecznej wszystkich dzialan doty-
czacych oséb z niepelnosprawnoscia juz w fazie planowania. Szczegdlnie
ten ostatni punkt dotyczacy szerokiej konsultacji spotecznej w Szczecinie
rzeczywiscie odgrywa wazng role w my$l zasady: nic o nas bez nas. By¢
moze inne programy takze zakltadaly takie konsultacje, ale o nich nie bylo
wzmianki jako o czyms tak oczywistym. Drugim elementem wyré6zniajg-
cym szczecinski program jest zaproszenie do udziatu w programie eksper-
tow — pracownikéw naukowych z duzym doswiadczeniem praktycznym
i wiedza teoretyczng na temat os6b z niepelnosprawnoscia. Swiadczy to
o zywej wspolpracy organéw administracji panstwowej z osrodkami na-
ukowymi z danego terenu. To tez jest praktyka warta nasladowania, ktéra
jednoczes$nie dowodzi swiadomosci ztozonosci problemu i méwi o poczu-
ciu wielkiej odpowiedzialnos$ci za planowane i realizowane dzialania.
Adresatami programu realizowanego w latach 2012-2015 bylo okoto
38 tysiecy mieszkancow Szczecina z niepelnosprawnoscig. Jesli wezmie-
my pod uwage, ze Szczecin zamieszkuje okolo 410 tysigcy mieszkancow
ze stalg tendencja spadkowa (Wikipedia [dostep: 2.01.2019]), to oséb
z niepelnosprawnoscia jest w nim zaledwie 10% i pewnie dla wielu nie
znajacych wagi problemu nie bylby to powdd do wydawania publicznych
pieniedzy. Stad zwykle we wszystkich tego typu projektach na pierwszym
miejscu znajduje sie ksztaltowanie i rozwijanie $wiadomosci spoleczne;j
w tym wzgledzie. Dobra praktyka szczecinska jest tez przyznawanie ,,Cer-
tyfikatow dla obiektow przyjaznych osobom niepelnosprawnym’, ktore
zastagpiono w 2010 roku bardziej spersonalizowanym tytulem ,,Mecenas
0s0b niepelnosprawnych’, a nazwiska laureatéw sa upubliczniane (Miejski
Program Dzialan na Rzecz Oséb Niepelnosprawnych na lata 2016-2021,
s. 8). Wprawdzie tytul ten otrzymujg osoby, ktore sg dobrze znane jako
dzialajgce od lat na rzecz osdb z niepelnosprawnoscig, to podanie ich na-
zwisk do publicznej wiadomosci powoduje, ze mieszkancy zaczynajg zda-
wac sobie sprawe z tego iz nie dziatalno$¢ charytatywna zastuguje na za-
szczytne tytuly ale faktyczne dziatania umozliwiajace integracje. Szczecin
przystapil w 2012 roku do realizacji pilotazowego programu pod nazwa
»Aktywny Samorzad”. Program ten podjat dzialania polegajace na prze-
znaczeniu $rodkéw pozyskanych z Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
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Osdb Niepelnosprawnych na konkretne formy wsparcia 0séb z niepelno-
sprawnoscia, wspomagajac likwidacje barier ograniczajacych uczestnictwo
beneficjentdw w zyciu spolecznym, zawodowym i w dostepie do edukacji.
Szczegblnym zainteresowaniem cieszyt si¢ Modut II programu ,, Aktywny
Samorzad”, zwigzany z dofinansowaniem kosztow uzyskania wyksztalcenia
na poziomie wyzszym. Duzym zainteresowaniem cieszy! si¢ zakup sprzetu
komputerowego i/lub jego oprogramowania, z czego skorzystato 50 oséb.
Mozna si¢ spodziewad, ze to wsparcie docelowe spowoduje, iz absolwenci
szkot wyzszych z niepelnosprawnoscig nie zasily w przysztosci szeregow
0s0b bezrobotnych na terenie Szczecina.

Weszystkie te programy przyjmuja wspolczesne podejscie do niepetno-
sprawnosci okreslone w modelu ICF z 2001 roku, w ktérym termin niepel-
nosprawnos¢ (disability) jest uzywany dla oznaczenia wielowymiarowego
zjawiska wynikajacego ze wzajemnego ukladu oddziatywan ludzi z ich fi-
zycznym i spotecznym otoczeniem. Jest to ukfad dynamiczny, a uznanie,
ze czlowiek jest biopsychospoteczng caloscig powoduje spostrzeganie go
nie w kategoriach wad, czy choroby, ale w kategoriach jego potencjalnych
mozliwosci. W ten sposob zmienia si¢ podejscie do oferowanej pomocy
udzielanej osobom z niepelnosprawnoscia, gdyz odchodzi sie od polityki
dzialan charytatywnych w istocie blokujacych integracje, na rzecz tworze-
nia spofeczenstwa otwartego i dostepnego dla wszystkich jego czlonkéw.
Wigkszos¢ inicjatyw jest skierowanych na likwidacje barier fizycznych
i spolecznych, a nie na same osoby z niepelnosprawnoscia, ktérym jedynie
trzeba stworzy¢ sprzyjajace warunki do realizacji takich samych potrzeb,
tylko czasami w nieco inny sposéb. Jesli natomiast chodzi o srodowisko
ludzi pelnosprawnych, to duzy nacisk ktadzie si¢ na likwidacje barier men-
talnych, ktére prowadza do dyskryminacji i marginalizacji oséb z niepet-
nosprawnoscia.

W badaniach eksplorujacych potrzeby dorostych oséb z niepelno-
sprawnos$cig dominujg sprawy zatrudnienia i kwalifikacji zawodowych,
a stosunkowo rzadko dotycza one aktywnosci kulturalnej i barier zwig-
zanych z jej dostepnoscia. Badania takie byty przeprowadzone pod kie-
rownictwem autorki w latach 2014-2015 w grupie mlodziezy niewidzacej
(Konarska, 2017a). Okazuje si¢, ze nie ma wigkszych réznic w zaintereso-
waniu rodzajami aktywnosci kulturalnej miedzy mltodzieza widzaca i nie-
widzacg, ale uczestnictwo w niektorych formach aktywnosci kulturalnej
jest w wypadku braku wzroku ograniczone. Dotyczy to gtéwnie galerii
obrazéw i wystaw muzealnych nie dlatego, Zze mlodziez nie interesuje si¢
tymi dziedzinami sztuki, ale dlatego, Ze organizatorzy wystaw nie dbaja
o ich dostepnos¢ dla osob niewidzacych, to znaczy brak jest przewodnikow
w alfabecie Braille’a, brak audiodeskrypcji, nie mozna dotyka¢ eksponatow.
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Dobra zapowiedzig wiekszego zainteresowania wystawcow dziet artystycz-
nych, czy chocby dystrybutorow filmoéw z audiodeskrypcja sa podejmowa-
ne w ostatnim dziesiecioleciu prace badawcze na temat audiodeskrypcji
dedykowanej dzieciom (w celu uwypuklenia niektérych zdarzen i pomocy
w rozumieniu treéci) a takze osobom z niepelnosprawnoscig wzrokowa. Sa
to powazne prace naukowe uwzgledniajace wiek odbiorcéw, ich poziom
wiedzy i szczegélne potrzeby - jak w wypadku oséb niewidzacych (Za-
brocka, 2014, 2014a, 2014b, 2017, 2018).

Inng szczegolng forma aktywnosci zapelniajaca czas wolny jest aktyw-
nos¢ sportowa osob z niepetnosprawnoscia i temu zagadnieniu poswigco-
nych jest nieco wiecej publikacji tym bardziej, ze paraolimpiady i réznego
rodzaju zawody sportowe przeznaczone dla 0séb z niepelnosprawnoscia-
mi s coraz bardziej popularne na calym $wiecie (por. Konarska 2017c¢;
Sikorska, Gerc, Pawtowski, 2017).

Wiréd naukowych badan analizujgcych czytelnictwo 0séb z niepetno-
sprawnoscig warto zwrdci¢ uwage na publikacje M. Fedorowicz z Uniwer-
sytetu Torunskiego, ktéra analizuje sposéb zaspokajania potrzeb czytel-
niczych os6b z niepelnosprawnoscig i chorych w wybranych placowkach
bibliotek publicznych na terenie calej Polski. Sg to os$rodki czytelnictwa
przeznaczone dla oséb z niepelnosprawnos$ciami i chorych, ktére nosza
rézne nazwy, ale nie o nazwe tu chodzi, lecz o sposéb, w jaki stuzg grupie
docelowej. Autorke interesowaly wylgcznie te placowki, ktore oprocz zbio-
réw czytelniczych oferowaly osobom z niepelnosprawnoscig szersza dzia-
talnos$¢ na ich rzecz. Popularyzacji czytelnictwa osrodki biblioteczne reali-
zujg poprzez spotkania z autorami ksigzek, lektorami ksigzek méwionych,
wydawcami, ttumaczami, dyrektorami bibliotek. W niektérych placow-
kach sg Kluby Dyskusyjne czytelnikéw z niepelnosprawnoscia. W Os$rod-
ku Czytelnictwa Niepelnosprawnych w Grudzigdzu pedagodzy prowadza
zajecia o charakterze biblioterapeutycznym dla dzieci autystycznych, z po-
razeniem moézgowym dzieciecym i zajecia komputerowe dla dzieci ze szkot
specjalnych. Na terenie Tréjmiasta regularnie s organizowane (trzy razy
w tygodniu!) zajecia z dzie¢mi niewidomymi, z niesprawnoscia intelektu-
alng i z niesprawnymi ruchowo, podczas ktorych dzieci zdobywajg umie-
jetno$¢ wspoldziatania w grupie, wyzbywaja sie niesmialosci, podnosza
samoocene. Podczas tych zaje¢ wykorzystuje sie tez muzykoterapie, arte-
terapie i elementy psychodramy, prowadzone sg zajecia relaksacyjne oraz
socjoterapia. Osrodki czytelnicze dla 0sob z niepelnosprawnoscia sg cze-
sto miejscem spotkan integracyjnych, a prawie wszystkie z nich promuja
tworczo$¢ artystyczng oséb z niepelnosprawnoscia. Najstarszy tego typu
os$rodek — Torunski Osrodek Czytelnictwa Chorych i Niepetnosprawnych
pelni role wiodaca wobec innych podobnych placéwek, udzielajac pomocy
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organizacyjno-merytorycznej, organizujac spotkania, szkolenia i semina-
ria o charakterze miedzywojewddzkim, krajowym i miedzynarodowym
(Fedorowicz, 2003).

Z pewnoscia takie regionalne, waskie pod wzgledem zasiggu teryto-
rialnego programy sa bardziej skuteczne, niz ogoélnopolskie, ale dla ich
zaistnienia i mozliwosci realizacji musialy wczesniej powsta¢ ogdlniejsze
zalozenia, aby polityka aktywizacji i inkluzji oséb z niepelnosprawnoscia
mogla przybra¢ forme konkretng w regionach i zarazem spdjna z calg eu-
ropejska politykg wyréwnywania szans osob z niepelnosprawnosciami
i chorobami przewleklymi.

2.2.3. Wykorzystanie badan socjologicznych w praktyce

Badania socjologiczne: naukowe i raporty regionalne majg bardzo duze
znaczenie zaréwno teoretyczne, jak i praktyczne. Zreszta naukowe docie-
kania nie bylyby wiele warte, gdyby nie prowadzily do wysnuwania prak-
tycznych wnioskow i nie stuzyty konkretnym rozwigzaniom zyciowych
sytuacji. Stad tak szerokie wykorzystanie badan, stad wspotudzial naukow-
cow jako ekspertow przy wdrazaniu i planowaniu programéw lokalnych
wspierajacych aktywizacje osob z niepelnosprawnoscia, stuzace normali-
zacji ich zycia i normalizacji zycia 0s6b pelnosprawnych, ktérzy nie potra-
fig jeszcze czud si¢ naturalnie w towarzystwie 0sob z niepelnosprawnoscia.

Socjologowie uznajg, ze jednym z kluczowych przejawow integracji
spolecznej jest korzystanie z uslug oferowanych wszystkim obywatelom
danego panstwa. Dla 0s6b z niepelnosprawnoscig oznacza to, ze nie sg
dyskryminowane pod zadnym wzgledem, Ze maja nieograniczony poprzez
niepetnosprawnos¢ dostep do ustug publicznych, swiadczonych przez in-
stytucje publiczne i przez nie finansowane. Do takich ustug naleza: o$wiata,
ochrona zdrowia, opieka i pomoc spoleczna, transport, tacznos¢, dzialal-
nos$¢ kulturalna i wychowawcza. Oprocz tego istniejg ustugi komercyjne,
ktérych dostepnos¢ dla 0séb z niepelnosprawnoscia réwniez nie powin-
na podlega¢ dyskusji, a sg to wszelkie swiadczenia dostarczane odplatnie
na zasadach rynkowych przez sektor prywatny (np. handel, gastronomia,
o$wiata, ochrona zdrowia, rehabilitacja) i przez podmioty komunalne oraz
panstwowe. Dzigki korzystaniu z ustug cztowiek staje si¢ aktywny, a korzy-
stanie z nich umozliwia normalne funkcjonowanie we wszystkich wymia-
rach Zycia i jest jednym ze wskaznikow jakosci zycia. W badaniach prezen-
towanych przez zespdt socjologow (Gaciarz, Grewinski, Rudnicki, Geletta,
2014) pytano bezposrednio osoby z niepelnosprawnoscig o dostepnos¢ do
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takich ustug publicznych i komercyjnych, ktére w innych krajach (Irlandia,
Holandia, Kanada, USA, Wielka Brytania i kraje skandynawskie) sg nie tyl-
ko oferowane osobom z niepelnosprawnoscig, ale ich zasieg wykracza da-
leko poza minimalny zakres ustug opiekunczych. Do ustug tych nalezaty:
opieka medyczna w lecznictwie otwartym i zamknietym oraz rehabilitacja;
dostarczanie sprzetu wspomagajacego i dostosowanego do niepelnospraw-
nosci sprzetu domowego; edukacja szkolna i nauczanie indywidualne oraz
asysta szkolna; ksztalcenie i szkolenia zawodowe; posrednictwo pracy,
doradztwo i asysta w miejscu pracy; ustugi w zakresie biznesu dla przed-
sigbiorcow z niepelnosprawnoscia; ustugi mieszkaniowe dostosowane
dla oséb z niepelnosprawnoscia; ustugi transportowe z dofinansowaniem
ustug prywatnych; turystyka i rekreacja; bankowos¢ i ubezpieczenia; ustugi
telekomunikacyjne; asysta w sytuacjach tego wymagajacych. Odpowiedzi
60 badanych osdb swiadczyly o pozytywnych zmianach w ostatnich latach
w dostepnosci do wielu ustug publicznych i komercyjnych, chociaz nadal
istnieje wiele barier. Najpowazniejsza barierg jest cena oferowanych ustug
przez sektor prywatny. Sa to ustugi niszowe, na ktére popyt jest niewiel-
ki, a oferuje je niewielka liczba ustugodawcéw. Stad horrendalne, niczym
nieuzasadnione ceny, a klient z niepelnosprawnoscia jest traktowany jako
»problem” a nie czlowiek, ktéry chce naby¢ potrzebng mu rzecz, czy ustuge.
Znamienna jest cytowana przez autoréw badan wypowiedz: ,Jezeli buty
dla dziecka niepelnosprawnego z problemem ortopedycznym kosztujg 800
zl, to sie uméwmy, ze ten prywaciarz za duzo na tych butach zarabia (...).
Jezeli buty kosztujg 800 zi, to co to jest za but. Czy on jest tytanowy? Z cze-
go on jest? Potowa tej ceny bytaby za duzo” (Gaciarz, Grewinski, Rudnicki,
Geletta, 2014, s. 223). Podobnie sprawa si¢ ma ze sprzetem komputero-
wym, czy zwyklymi aparatami komérkowymi, do ktérych niezbedne jest
specjalne oprogramowanie, aby osoby np. niewidzace mogly z niego korzy-
stac. Sprzet gospodarstwa domowego wymagajacy niewielkich modyfikacji
w celu zaadaptowania go dla uzytkownikéw z niepelnosprawnoscia takze
kosztuje duzo wigcej, niz ten sam sprzet bez modyfikacji, koszt tych zmian
nie usprawiedliwia ceny. Jednak mimo wszystko osoby z niepelnosprawno-
$cig zauwazajg te pozytywne zmiany, ale nie majg pomystu jak ten problem
rozwigzaé. Czesto zglaszane bylo przez respondentéw zjawisko pozornego
dostosowania, to znaczy, zZe podana jest oficjalna informacja o dostepnosci
obiektu, a na miejscu okazuje sie, ze np. nie ma toalety dla 0s6b z niepelno-
sprawnoscia, albo w kinie jest za mato miejsca, aby swobodnie przesias¢ sie
z wozka na fotel, lub na konferencji brak ttumacza migowego itp.

Poza niedogodnos$ciami ustugowymi i rzeczowymi respondenci wska-
zywali na utrzymujace si¢ stereotypy i dystans spoteczny.
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Jako dobre rozwigzanie sygnalizowanych przez osoby z niepetnospraw-
noscig probleméw, badacze proponujg zastosowanie sprawdzonych juz
w innych krajach uregulowan prawnych dostosowanych do potrzeb oséb
z niepelnosprawnoscia. Na poczatku lat 90. XX wieku przyjeto przyjazne
osobom z niepelnosprawnoscig rozwigzania prawne w Stanach Zjednoczo-
nych, Australii i Nowej Zelandii, a w Europie - w Wielkiej Brytanii (1995),
Irlandii (2000), Niemczech (2002) i Hiszpanii (2003) (Gooding, Casserley,
2005).

Autorzy opracowania (Gaciarz, Grewinski, Rudnicki, Geletta, 2014),
analizujg przyczyne stosunkowo matej dostepnosci ustug dla oséb z nie-
pelnosprawnoscig w Polsce i dochodza do wniosku, ze niekorzystny jest
system przyznawania prawa do ustug. Panstwo polskie przyjeto model
kompensacyjny polityki spolecznej, a to oznacza, ze osobom z niepelno-
sprawnoscig s3 wyplacane $wiadczenia kompensacyjne i dostarczane ustu-
gi opiekuncze umozliwiajace zaspokajanie potrzeb na poziomie minimal-
nych standardéw. Poza tym Panstwo odgornie szczegélowo decyduje jakie
ustugi i w jakim standardzie bedzie $wiadczylo osobom z niepetnospraw-
noscig. Jest to jednak — mimo zapewne innych intencji - forma depersona-
lizacji osdb z niepelnosprawnoscia i ubezwlasnowolnienia, skoro sami nie
moga decydowac kiedy, w jakim standardzie jakosci i jak wielu ustug oraz
towardw potrzebuja.

Propozycja zmiany polityki spolecznej w tym zakresie sugeruje ,,akty-
wizujacy model polityki spotecznej’, w ktdrym osoba z niepelnosprawno-
$cig dazy do uzyskania zdolnosci do pelnego lub czgsciowego samoutrzy-
mania oraz bierze odpowiedzialno$¢ za sposdb korzystania z oferowanych
jej ustug, w tym — ma mozliwos¢ decydowania o sposobie wydatkowania
przyznanych srodkéw pienieznych. Rozwigzanie takie przyczynitoby sie
takze posrednio do wigkszego zatrudnienia oséb z niepelnosprawnoscia,
bo biurokratyzacja zwigzana z wypelnianiem wnioskéw o dofinansowa-
nie sprzetu rehabilitacyjnego, zasitkéw pienieznych, analiza dokumentéw
o dochodzie na kazdego czlonka rodziny itp., dotyka nie tylko konkretne
osoby z niepelnosprawnoscia starajgce si¢ o wsparcie, ale takze pracodaw-
cow, ktorzy aplikujg o dofinansowanie miejsc pracy z PFRON. Jest jeszcze
jedna, aczkolwiek bardzo wazna bariera utrudniajaca decyzje o podjeciu
pracy przez osoby z niepelnosprawnoscig: osoby zarabiajace powyzej okre-
$lonej odgoérnie (wedtug standardéw minimalnych potrzeb!) kwoty, mu-
szg zwrdci¢ cze$¢ zasitku lub renty. Problem ten jest od dawna znany pod
nazwg ,,pulapki rentowej”. Zniecheca to osoby z niepelnosprawnoscig do
podejmowania jakiejkolwiek aktywnosci w kierunku poszukiwania pracy,
bo ta jawi si¢ jako niepewne zZrédto dochodu wobec comiesi¢cznej niskiej,
ale stafej renty.
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»Aktywizujacy model polityki spolecznej” sugerowany przez badaczy
(tamze) nawigzuje do do$wiadczen niektorych krajow Europy Zachodniej
oraz USA, Australii i Kanady, w ktérych to krajach na poczatku XXI wie-
ku dokonala si¢ komercjalizacja ustug opiekunczych i rehabilitacyjnych.
Oznacza to, Ze osoby z niepelnosprawnosciag mogg samodzielnie wybra¢
dostarczyciela ustug opiekuniczo-zdrowotnych, za ktére samodzielnie pla-
ca, ale czes¢ tych platnosci jest refundowana przez odpowiednie struktury
panstwowe. W niektdrych krajach osoba z niepelnosprawnoscig moze za-
trudni¢ na umowe o prace cztonka rodziny, sasiada, przyjaciela, ptacagc mu
za ustugi z tak zwanego ,,budzetu personalnego’, ktorego tylko czes¢ jest
przeznaczona na oplacenie opiekuna, a o wydatkowaniu reszty decyduje
sama osoba z niepelnosprawnoscia i nie musi nikomu thumaczy¢ sie z tego,
na co wydala przeznaczone dla niej pienigdze. Takie podmiotowe trakto-
wanie 0s6b z niepelnosprawnoscia powoduje, Ze stajg sie coraz bardziej
odpowiedzialne, zaradne i majg poczucie kierowania wlasnym zyciem.
Jedynie w wypadku, gdy osoba z niepelnosprawnoscia nie jest w stanie
samodzielnie decydowac o sobie i o priorytecie swoich potrzeb, dopusz-
czalne jest decydowanie za nig przez prawnie ustanowionego kuratora lub
rodzica.

Na koniec rozwazan o mozliwosci zmian w zakresie dostepnosci ustug
dla os6b z niepelnosprawnoscig, autorzy opracowania (tamze) stwierdzaja,
ze nie ma zadnych przeszkod, aby w Polsce wprowadzi¢ metode bezpo-
srednich ptatnosci i budzetéw indywidualnych.

Jednym z waznych aspektoéw przyszlej partycypacji oséb z niepetno-
sprawnoscig w zyciu spolecznym, a zwlaszcza czynnego udziatu w zyciu
zawodowym, jest wyksztatcenie. W Polsce stosunkowo dobrze jest rozwig-
zana sprawa edukacji dzieci, poczawszy od przedszkola, poprzez szkolnic-
two podstawowe i ponadpodstawowe, ale na poziomie szkolnictwa wyz-
szego nie ma rozwigzan systemowych i w zasadzie kazda uczelnia niemal
intuicyjnie dostosowuje si¢ do wspotpracy ze studentami z niepelnospraw-
noscig. Efekt tej nieco partyzanckiej dzialalnosci jest réznie oceniany przez
studentdw, ale poniewaz oni sami od poczatku podjecia studiow liczyli sie
z nieoczekiwanymi trudnosciami, dlatego na ogdt koncza studia w termi-
nie, osiagaja niezle rezultaty uczenia si¢ i milo wspominajg swoje studenc-
kie lata. Niemniej jednak ciekawe wydaja sie wnioski, ktére mozna wysnu¢
na podstawie ich wypowiedzi.

Pedagodzy interesujg si¢ glownie motywami podjecia studiéw przez
osoby z niepelnosprawnoscia, omawiajg ich funkcjonowanie psycho-
spoteczne w roli studenta, ich relacje z kolegami i postawy wobec nich,
a takze wskazujg na podwyzszanie samooceny poprzez fakt studiowania
i perspektywe znalezienia pracy w przyszlosci. W badaniach nacisk jest
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polozony raczej na salutegenna funkcje samego procesu studiowania i na
postulaty kierowane do wyktadowcéw oraz wtadz uczelni, dzigki ktérym
zostang usuniete lub ztagodzone niektoére bariery i utrudnienia w procesie
studiowania, a przy okazji poprawig wizerunek uczelni (por. Cierpiatow-
ska, 2009). Pedagodzy podejmuja takze watek osamotnienia studentéw
z niepelnosprawnoscia, chociaz sg to raczej rozwazania teoretyczne, niz
badawcze, w ktorych - analogicznie do eksperymentalnych danych do-
tyczacych osamotnienia dzieci i mtodziezy szkolnej z réznymi rodzajami
niepelnosprawnosci, zaklada si¢ z gory, ze osamotnienie towarzyszy takze
studentom (Szczupat, 2016).

W badaniach socjologicznych mniejszy nacisk polozony jest na pro-
blemy natury dydaktycznej i rozwazania teoretyczne, dotyczace kon-
cepcji rozwojowych, wedlug ktérych opisywane sg zjawiska spotecznych
i psychologicznych zmian dokonujacych si¢ podczas doswiadczania bycia
studentem, a bardziej eksponowane jest pragmatyczne ujecie problemu
(Giermanowska, Kumaniecka-Wisniewska, Raclaw, Zakrzewska-Mante-
rys, 2014). W badaniach tych przede wszystkim stwierdza si¢ na podstawie
danych statystycznych, ze odsetek 0sob z wyzszym wyksztalceniem wsrod
ludzi z niepelnosprawnoscig jest nizszy, niz wérdd pelnosprawnych (Wo-
lan-Nowakowska, 2013), a to samo w sobie jest przyczyng nizszych kwali-
fikacji zawodowych dorostych obywateli z niepelnosprawnoscia, ktérych
mozliwosci zatrudnienia s3 miedzy innymi z tego powodu mocno ograni-
czone. Poza tym psychologowie spoleczni (Brzezinska, Piotrowski, 2008)
podnosza problem niskiej satysfakcji zawodowej 0s6b z niepelnospraw-
noscig, ktorzy po ukonczeniu studiéw podejmujg prace ponizej swoich
kwalifikacji, poniewaz jak podaje B. Gaciarz ,,przypisywane im przez spo-
teczenstwo role spoleczne i cele Zyciowe nie zawierajg kariery edukacyjne;j
i zawodowej jako prawomocnego, wysoko ocenianego skladnika ich osia-
gniec zyciowych” (Gaciarz, 2010, s. 16).

Jednoczesnie socjologowie zauwazaja, ze niepracujacy miodzi ludzie
z niepelnosprawnoscig i wysokimi kwalifikacjami zawodowymi albo pra-
cujacy ponizej swoich kwalifikacji, to - poza indywidualnym wymiarem
rozgoryczenia — ogromna strata kapitatu ludzkiego, a ekonomisci doda-
liby pewnie jeszcze straty finansowe. Zreszta w kategoriach niewyko-
rzystanego potencjatu ludzkiego mozna w tej sytuacji mnozy¢ mndstwo
czynnikow, ktérych skutek zespdt naukowcow z Instytutu Stosowanych
Nauk Spotecznych Uniwersytetu Warszawskiego (Giermanowska, Kuma-
niecka-Wisniewska, Raclaw, Zakrzewska-Manterys, 2014) opisuje jako
niedokonczong emancypacje. Emancypacja - jest to termin coraz czesciej
uzywany wobec 0sob z niepelnosprawnoscia, bo ,,gdy méwimy o integra-
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¢ji 1 inkluzji, akcentujemy gtéwnie zewnetrzne w stosunku do osoby nie-
pelnosprawnej warunki, ktére muszg by¢ spelnione, aby niepelnospraw-
no$¢ nie byla czynnikiem dyskryminujgcym. Kiedy natomiast zaczynamy
mowic¢ o emancypacji — zgodnie z etiologig tego stowa — oczekujemy, ze
ciezar dzialan na wiasng rzecz bedzie lezat na barkach samych oséb z nie-
pelnosprawnoscig i ze to one bedg wykazywaly najwieksza aktywnos¢
w kwestii wlasnej emancypacji” (Konarska, 2015a, s. 54). Tego rodzaju ak-
tywno$¢ wykazujg wlasnie osoby z niepelnosprawnoscig, ktére podejmuja
trud ukonczenia studiéw wyzszych, niekiedy osiggania kolejnych stopni
naukowych, a przede wszystkim starajg sie bra¢ los we wlasne rece i mie¢
kontrole nad swoim Zyciem. W badaniach Giermanowskiej i wspotpra-
cownikoéw (Giermanowska, Kumaniecka-Wisniewska, Raclaw, Zakrzew-
ska-Manterys, 2014) wzieto udziat 60 studentéw z calej Polski z orzeczona
umiarkowang i znaczng niepelnosprawnoscia réznego rodzaju, w tym 30
kobiet i 30 mezczyzn. Obiektywnie jest to niewielka grupa, ale specyfika
badan z udziatem oséb z niepelnosprawnoscig wymaga uwzglednienia tak
wielu uwarunkowan, aby dobra¢ reprezentatywna grupe, dotrze¢ do niej
ijeszcze uzyskac zgode respondentéw na przeprowadzenie ankiet i wywia-
dow, ze tylko badacze tej problematyki wiedza, ile trudu wymaga przy-
gotowanie terenu badan i ich przeprowadzenie. Ze statystycznego punktu
widzenia jest to wystarczajaca probka badawcza, aby wyciaga¢ uogélnio-
ne - cho¢ ostrozne wnioski. Tak wiec dowiadujemy sie, ze niemal wszyscy
studenci z niepelnosprawnoscig kierowali sie zainteresowaniami i ambi-
cja wybierajac kierunek studiéw, a nie tym, czy one sa tatwe czy trudne.
Zdecydowana wigkszo$¢ traktuje nauke bardzo powaznie, poswiecajac
jej duzo czasu, réwniez ze wzgledu na dodatkowa prace zwiagzang np. ze
skanowaniem notatek kolegéw tak, aby mogty by¢ dostepne dla oséb nie-
widzacych po zastosowaniu odpowiedniej aplikacji w komputerze osobi-
stym. Jesli rzadko biorg udziat w imprezach studenckich, to nie dlatego,
ze nie s3 tam zapraszane albo nie majg na to ochoty, ale gléwnie dlate-
go, ze przygotowanie si¢ do zaje¢ lub egzamindw zabiera im o wiele wie-
cej czasu, niz przecietnemu pelnosprawnemu koledze. Nie bez znaczenie
jest takze odlegto$¢ uczelni od miejsca zamieszkania i to gtéwnie decyduje
o trybie studiowania: stacjonarny/ niestacjonarny. Wigkszo$¢ oséb studiu-
je niestacjonarnie ze wzgledu na konieczno$¢ pomocy w dojazdach, a tu
zaangazowani s najczesciej rodzice, ktérzy w weekendy nie pracuja. Stu-
denci nie zglaszajg specjalnych trudnosci ze strony wladz uczelni, wykla-
dowcdw, czy kolegdw, a raczej podkreslaja ich dobrg wole i pomocg, i tylko
czasem muszg podpowiedzie¢ na czym ta pomoc, czy ulatwienie ma pole-
ga¢, co nazywaja drobnymi trudno$ciami ,,technicznymi”. Badacze (tamze)
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odwolujg si¢ do wczesniejszych badan (Babka, 2004), z ktorych wylania sie
bardzo pesymistyczny obraz sytuacji Zyciowej osob z niepetnosprawnoscia
ruchows, odczuwajacych lek przed przyszloscia, brak wiary we wtasne sity,
niskie aspiracje zawodowe, ale ich badania wcale nie potwierdzily takiego
stanowiska studentdéw z niepelnosprawnos$cia ruchowa: wrecz przeciwnie,
byly to osoby ambitne z ogromnym hartem ducha, a wéréd studentéw jez-
dzacych na wozkach inwalidzkich stwierdzono najmniej réznic miedzy
nimi a studentami pelnosprawnymi i brak dystansu spolecznego (tamze,
s. 193). Generalnie badania wykazaly, ze mtodzi ludzie nie tylko sg coraz
bardziej zainteresowani podnoszeniem swoich kwalifikacji zawodowych
i osobistym rozwojem poprzez studia wyzsze, ale takze zauwazajg, Ze jest
dla nich coraz wiecej udogodnien zwigzanych z postegpem w informatyce
i dostepnoscig do obiektow uczelnianych - zwlaszcza w nowo budowanych
szkotach prywatnych, podczas, gdy stare budynki nawet renomowanych
uczelni pozostawiaja wiele do zyczenia pod tym wzgledem. Jest jeszcze
jedno cenne spostrzezenie, mianowicie zaréwno badacze, jak i studenci
stwierdzajg, ze nie mozna ,,ubiera¢” form wsparcia uczelnianego w jakie$
standardy, bo ono musi by¢ dostosowane kazdorazowo do konkretnej oso-
by i jej konkretnych potrzeb, a takie wlasnie wsparcie stalo si¢ faktem re-
alizowanym dzieki dobrej woli spolecznosci akademickiej, ktéra — jak na
poczatku stwierdzono - dziala intuicyjnie, ale jesli bez uprzedzen, to nie
nalezy naprawiac tego, co zepsute nie jest.

Mimo tak optymistycznego raportu na temat przebiegu studiow i wa-
runkow studiowania 0séb z niepelnosprawnosciami, pozostaje nadal nie-
rozwigzana kwestia emancypacji. Jest ona emancypacja niedokoniczong
w obliczu wielu barier natury gtéwnie spolecznej, ale takze finansowej
i niektérych uregulowan prawnych (pulapka rentowa) i tym wlasnie nale-
zaloby sie zaja¢, aby te pieknie rozpoczeta przez ambitne osoby z niepelno-
sprawnoscig emancypacje zakonczy¢ sukcesem.

2.2.3.1.Rzad wobec kwestii niepetnosprawnosci

Wiele sposrdd przedstawionych powyzej badan byto finansowanych, dofi-
nansowanych lub wspétfinansowanych przez instytucje rzadowe, jesli doty-
czyly regionu Polski, albo UE, jesli zakladaly wspotprace miedzynarodows.
Czesta praktyka jest zlecanie naukowcom opracowania jakiego$ problemu
w celach poznawczych i na tej podstawie powstaja rzadowe dyrektywy
organizacyjne, prawne, wykonawcze. Jesli sa zamieszczone w Dzienniku
Ustaw, majg moc obowigzujacego nakazu, ale zanim to sie stanie, czesto
poprzedzane s3 jakimi$ zatozeniami, programami dzialan, ktére majg na
celu wdrazanie innowacji — takze w zakresie zasad wspolzycia spofecznego.
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Oczywiscie, wprowadzane innowacje nie mogg kolidowac z juz obowigzu-
jacym prawem, a czesto poprzedzajg prawne usankcjonowanie podjetych
wezedniej dzialan. Tak tez nalezy traktowa¢ Krajowy Program Dziatan na
Rzecz Réwnego Traktowania na lata 2013-2016 opublikowany przez Petno-
mocnika Rzadu do Spraw Réwnego Traktowania. We Wprowadzeniu znaj-
duje si¢ stwierdzenie, ze jest to dokument zgodny z ustawa z dnia 3 grudnia
2010 roku o wdrozeniu niektérych przepiséw Unii Europejskiej w zakresie
réwnego traktowania (Dz.U. 2010, Nr 254, poz. 1700 z pdzn. zm.). Za reali-
zacje zadan réwnego traktowania odpowiedzialni s Pelnomocnik Rzadu
do Spraw Réwnego Traktowania i Rzecznik Praw Obywatelskich, a sam
program stanowi podstawe realizacji zadan panstwa w zakresie rdwnego
traktowania i niedyskryminacji.

Dokument nie jest dedykowany osobom z niepelnosprawnoscig, ale
poniewaz naleza do grupy mniejszosciowej w spoleczenstwie, dlatego —
podobnie jak wobec innych - réwniez wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia-
mi s stosowane praktyki dyskryminacyjne. Nie sg one juz tak ostentacyjne
jak kilkadziesigt lat temu, a nawet s3 zle widziane w spoteczenstwie, ale
nadal istniejg.

Dzialania antydyskryminacyjne sa czescia tzw. Dtugookresowej Strate-
gii Rozwoju Kraju ,,Polska 2030. Trzecia faza nowoczesnosci”. Za dyskry-
minacj¢ uznane jest ,,nierdwne traktowanie ze wzgledu na okreslong ceche
osoby (pte¢, wiek, niepelnosprawno$¢, wyznanie itp.), nie za$ kazde zrézni-
cowane traktowanie ludzi. Nie jest dyskryminacja, kiedy pracownik gorzej
wyksztalcony, mniej doswiadczony lub mniej zaangazowany dostaje nizsza
pensje. Natomiast jesli mimo dobrej pracy dostaje mniej, bo jest kobietg
lub osobg starszg, mamy do czynienia z dyskryminacjg” (Krajowy Program
Dzialan..., s. 4). W dalszej czesci programu znajduje si¢ wyjasnienie, ze
dyskryminacja moga by¢ dotknigte rézne osoby, czy grupy spoteczne z réz-
nym nasileniem, w zalezno$ci od czasu trwania dzialann podejmowanych
na rzecz ktérej$ z nich. Dlatego mamy do czynienia ze zréznicowanym sto-
sunkiem wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia, grup etnicznych, wyznanio-
wych, czy 0s6b o odmiennej orientacji seksualnej. Chociaz mozna dysku-
towac co do do$wiadczenia bycia kobietg w spoteczenstwie i bycia kobietg
z niepelnosprawnoscig w tym samym spoleczenstwie.

Wydaje sie, ze problem dyskryminacji ze wzgledu na ple¢ w naszym
kraju nie istnieje albo jest marginalny, a jednak, jesli na ulicy spotyka si¢
kobiete z niepelnosprawnoscig u boku pelnosprawnego mezczyzny, to po-
jawiaja sie komentarze typu: jaki to musi by¢ wspanialy czlowiek, ze wziat
sobie niepelnosprawng za zone! Jeszcze wiekszg chwalg cieszy sie przystoj-
ny mezczyzna, a przy okazji zyczliwi zastanawiajg si¢, co ona moze mie¢
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w sobie takiego, ze wzbudzila zainteresowanie sobg ,takiego mezczyzny”:
moze jest bogata?, a moze to tylko brat albo kuzyn? O uczuciu miedzy tymi
dwojgiem nikt nie wspomina, a najczesciej jeszcze przed polaczeniem sig
w pare pelnosprawnego mezczyzny z kobietg z niepelnosprawnoscig rozni
doradcy i komentatorzy odwodza go od takiego pomystu. Bardziej zyczli-
wym okiem spoglada spoteczenstwo na pelnosprawng kobiete i mezczy-
zne z niepelnosprawnoscia, usprawiedliwiajgc ich zwigzek domniemanym
weczesniejszym zawodem milosnym kobiety z pelnosprawnym batamutem
albo przypisujac jej bardzo ,,dobre serce”. I w tym wypadku jakos miltos¢
nie pasuje do wizerunku nietypowej pary. Podobne sytuacje nazywane sg
dyskryminacjg krzyzowg, w ktdrej doswiadczanie dyskryminacji z powodu
réznych przestanek nie sumuje sie, ale staje si¢ nowg formg dyskryminacji.
W rzeczywisto$ci w opisanej pierwszej sytuacji kobieta nie jest dyskrymi-
nowana ani z racji swojej plci, ani z racji niepelnosprawnosci, ale kiedy
taczy obie te cechy z rolg przypisywang zwyczajowo kobietom pelnospraw-
nym - to juz jest trudne do zaakceptowania.

Do zdiagnozowania problemoéw nieréwnego taktowania i dyskrymina-
cji postuzono si¢ w Krajowym Programie Dziatan na Rzecz Réwnego Trak-
towania miedzy innymi raportem z badan sondazowych realizowanych
w ramach projektu ,Réwne Traktowanie Standardem Dobrego Rzadzenia”
przez Uniwersytet Jagiellonski i Szkote Gléwng Handlowa (CEAPP, 2012).
Badano stosunek Polek i Polakéw do grup narazonych na nieréwne trakto-
wanie, w tym do 0s6b z niepelnosprawnoscia. 1/3 obywateli miata osobisty
kontakt z osobg zle potraktowang ze wzgledu na swojg niepelnosprawnos¢,
co stanowi 34% badanych. Po grupie oséb Zle traktowanych ze wzgledu
na kolor skory, czy pochodzenie narodowe, z ktora bezposrednio zetkne-
to sie 40% respondentéw, osoby dyskryminowane ze wzgledu na niepet-
nosprawnos¢ znajduja sie na drugim miejscu. Mniej os6b zadeklarowalo
znajomo$¢ z dyskryminowanymi ze wzgledu na wyznaniowos¢/bezwyzna-
niowo$¢ (32%), duzo mniej - ze wzgledu na wiek powyzej 50 lat na rynku
pracy (13%), a najmniej — z osobami dyskryminowanymi ze wzgledu na
orientacje seksualng lub tozsamos$¢ (11%). Wyniki te moga by¢ mylace, bo
nie mozna ich utozsamia¢ z odsetkiem oséb dyskryminowanych z powo-
du wymienionych wlasciwosci, a raczej z widocznoscig cech, ktore byly
przyczyna nieréwnego traktowania. Koloru skory i pochodzenia narodo-
wego raczej nie udaje si¢ ukry¢, podobnie jak niepelnosprawnosci i dlatego
odsetek osob ktore majg kontakt z ludZmi o wyrdzniajacych ich cechach
jest wiecej. Niepokoi jedynie fakt, ze doznajg oni upokorzen ze wzgledu
na odmienno$¢, a mozna przypuszczal, ze jest ich wiecej, niz ci, ktoérzy
spotkali badanych. Dyskryminacji ze wzgledu na wiek zabrania w naszym
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kraju prawo, a poza tym wiele 0osb w wieku powyzej 50 lat, ktérzy na-
dal chcg by¢ czynni zawodowo, to pracownicy z duzym doswiadczeniem
oraz kwalifikacjami, i raczej poszukiwani na rynku pracy, dlatego odnosny
wskaznik procentowy jest niski. Natomiast z orientacja seksualng z reguly
nikt oficjalnie si¢ nie obnosi i stad takze niski wskaznik procentowy oséb,
ktore znajg dyskryminowanych z tego powodu. Wracajac jednak do oséb
z niepelnosprawnoscig w badaniach ujawniono, ze ponad polowa tej gru-
py (szacowana na 10-15% ogoétu populacji) czuje si¢ dyskryminowana. To
zdecydowanie duzo! Takze badanie przekonan obywateli na temat wyste-
powania gorszego traktowania ze wzgledu na poszczegolne cechy wskazuje,
ze 12% uwaza, iz osoby z niepelnosprawnoscia fizyczng sg zle traktowane,
ale jeszcze gorsze polozenie przypisuja osobom chorym psychicznie (17%
obywateli uwaza, Ze osoby te sg gorzej traktowane). Wobec tych danych
liczbowych niezrozumiale jest deklarowanie najmniejszego dystansu spo-
tecznego wobec 0séb z niepelnosprawnoscia, w tym w najlepszym potoze-
niu s3 osoby niewidome, nastepnie niestyszace i poruszajace si¢ na wozku
inwalidzkim. Prawdopodobnie wynika to z faktu, ze nie ma bariery ko-
munikacyjnej z niewidomymi i osobami na wozkach inwalidzkich, a wiele
0s6b niestyszacych postuguje sie mowa werbalng i odczytuje ja z ust, albo
posiada resztki stuchu.

Mozna uznaé, ze co najmniej kilkunastoletnie dziatania organizacji
panstwowych i pozarzagdowych, wladz o$wiatowych i ustanowienia praw-
ne spotkaly sie z pozytywnym oddzwiekiem spoleczenstwa polskiego, bo
az 67% Polek i Polakéw deklaruje, ze rzad powinien podejmowac wie-
cej dzialan na rzecz réwnego traktowania. Zdaniem 84% respondentéw
zasady réownego traktowania powinno si¢ wpaja¢ dzieciom juz w szkole
przez ksztaltowanie wlasciwych postaw spolecznych od najmlodszych lat.
Jednak pomimo tego, ze programy ksztalcenia zawieraja elementy anty-
dyskryminacyjnej edukacji, zalozenia te nie s w wigkszos$ci szkot reali-
zowane. 81% Polakéw uwaza, ze rzad powinien zadba¢ takze o inne for-
my propagowania zachowan antydyskryminacyjnych (poprzez kampanie
informacyjne u$wiadamiajace obywateli), a takze monitorowa¢ sytuacje
nieprzestrzegania zasady réwnego traktowania (80% Polek i Polakéw).
Taki sam odsetek obywateli twierdzi, ze nalezy szkoli¢ pracownikéow ad-
ministracji panstwowej, aby zapobiega¢ aktom dyskryminacji w urzedach
(z raportu CEAPP, 2012).

82% Polakow uwaza, ze rzad powinien podejmowac dzialania antydy-
skryminacyjne wobec 0s6b z niepelnosprawnoscis, ale juz mniej, bo tylko
64% opowiada si¢ za takimi samymi dzialaniami wobec 0s6b z chorobami
psychicznymi. Wobec deklarowanego najnizszego dystansu spolecznego
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do grupy oséb z niepelnosprawnoscia, pojawia sie wysokie oczekiwanie
spoleczne, ze rzad podejmie dzialania zmierzajace do likwidacji nieréwno-
$ci wobec tej grupy mniejszo$ciowej poprzez budowanie tolerancji, akcep-
tacji i podejmowanie konkretnych krokéw zmierzajacych do wyréwnywa-
nia szans. Spoleczenstwo daje rzagdowi duze przyzwolenie na inicjowanie
tego rodzaju dziatan. W tej atmosferze oczekiwan spolecznych polityka na
rzecz réwnego traktowania moze by¢ realizowana wspdlnie przez instytu-
cje publiczne, organy panstwowe, organizacje pozarzadowe i organizacje
dzialajgce bezposrednio na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami.

2.2.4. Kosciot wobec niepetnosprawnosci 1 innych przejawéw
niedoskonatosci ludzkiej

Opisujac rézne dzialania skierowane na organizowanie pomocy osobom
z niepelnosprawnosciami i chorym, nie mozna ignorowac szerokiej, wielo-
wiekowej dziatalnosci Kosciota katolickiego, obejmujacego pomocy ludzi
nazywanych dawniej i dzi$ ,,stabymi”. Kim sg stabi w pojeciu duchownych,
organizacji koscielnych i 0sob $wieckich zwiazanych z tymi organizacjami?

Poniewaz udzielanie pomocy ludziom ,,stabym” ma w Kosciele trady-
cje, ktora zaczela si¢ jeszcze w pierwszych wiekach chrzescijanstwa, dlatego
pojecie ,,czlowiek staby” ma tu wielorakie i bardzo szerokie znaczenie. Do
»stabych” naleza generalnie osoby, ktére nie dajg sobie rady w trudach co-
dziennego zycia, albo z powodu konkretnych przyczyn lezacych po stronie
samego niewydolnego organizmu - i tu wskazuje sie chorych, osoby z nie-
pelnosprawnoscig, ale takze dzieci - sieroty i osoby starsze, nie nadajace sie
juz do pracy z powodu utraty sil, ktére aby przezy¢ musza zebrac.

W kontekscie stabosci organizmu mozna moéwi¢ o dwdch kryteriach
kwalifikujgcych do oséb stabych: choroba lub niepelnosprawnos¢ i wiek.
Do drugiej kategorii osob ,,stabych” nalezg ubodzy, zaniedbani moralnie,
niedostosowani spofecznie. Przyczyna ich ,,stabosci” s3 wobec tego warun-
ki zewnetrzne lub niesprzyjajace zdarzenia losowe, ktdre tych ludzi dopro-
wadzily do obecnego stanu i ktére nadal nie pozwalajg im si¢ podnies¢.

Wprawdzie trudno moéwi¢ o szczegolnych badaniach naukowych, czy
statystykach prowadzonych przez organizacje koscielne i osoby z nimi
zwigzane, ale z pewnoscig statystyki koscielne istniejg, cho¢by poprzez
dane zbierane w parafiach — w przeciwnym wypadku niemozliwa bylaby
organizacja dobrze rozbudowanej sieci osrodkéw pomocowych, tworzo-
nych przez instytucje koscielne. Tego typu wiedza prawdopodobnie nie
jest i nie byla gromadzona systematycznie, a jesli jest utrwalona w formie
jakichkolwiek nos$nikéw, to raczej niedostepna dla przecigtnego zainte-
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resowanego i pewnie trudnodost¢pna dla naukowcoéw niezwigzanych
z uczelniami wyznaniowymi. Jednak nie mozna odméwi¢ tym danym
(jakiekolwiek byly zebrane) rzetelnosci i obszernosci. Jest to na pewno
ogromy i warto$ciowy material, ktéry daje rozeznanie, jakiego wsparcia
i komu nalezy udzieli¢ oraz w jakich regionach kraju. Temu samemu ce-
lowi stuza raporty §wiatowe, spisy ludnosci, warunkéw zyciowych w go-
spodarstwach domowych wiejskich i miejskich, rejestracja medyczna
0s6b z niepetnosprawnosciami i chorobami metabolicznymi, czy psy-
chicznymi oraz wiele innych informacji, ktore zwykle trafiaja do réznych
resortow gospodarki panstwowej. Dane koscielne moze nie sg az tak do-
kfadne i rzetelne, ale z kolei poprzez wigkszg uniwersalnos¢, rejonizacje
ich zbierania i archiwum historii wiedzy, jakiej zadna instytucja swiecka
nie posiada - sg bardzo cenne, a konkretni ludzie dziatajacy w imie za-
opiekowania si¢ ,,stabymi” okazujg sie czesto ekspertami nie tylko prak-
tykami, ale takze naukowcami. Podobnie jak dzisiaj osoby duchowne obu
plci studiujg i zdobywajg kwalifikacje w wielu zawodach, tak tez daw-
niej — na co wskazuje historia - byli to ludzie §wiatli, wyksztalceni, umie-
jacy tworzy¢ w praktyce miejsca nauki, leczenia, pomocy duchowej i ma-
terialnej, a opisujac swoje doswiadczenia i powstale w wyniku ich analizy
nowe pomysty na doskonalenie dzialan praktycznych - tworzyli teore-
tyczng wiedze, z ktdrej przez pokolenia korzystano i z ktérej korzystamy
do dzisiaj. Czesto dzieki takim teoretyczno-praktycznym rozwazaniom
powstawaly dziela, wyjasniajace praktyczne problemy oraz szukajace dla
nich rozwigzania. Tak powstawata réwniez teoria niektérych zjawisk do-
tyczacych konkretnych rodzajow niepetnosprawnosci, choréb psychicz-
nych, zaburzen zachowania, psychopatii i socjopatii. Dzisiaj dzielo to jest
kontynuowane przez pracownikdéw naukowych zwigzanych z uniwersy-
tetami chrzescijanskimi na caltym $wiecie, gdzie idea pochylenia si¢ nad
»stabszym” jest ciagle Zywa.

Dzigki chrzescijaniskiej idei mitosierdzia realizowanej przez osoby du-
chowne i zamoznych protektoréw Kosciota, powstawaty pierwsze ochronki
dla dzieci opuszczonych przez najblizszych czesto z powodu ich utomnosci
fizycznej lub psychicznej. Od V wieku fachowg - jak na owe czasy opieka —
otaczano starcow, chorych i osoby z niepelnosprawnoscig fizyczng w klasz-
torach benedyktynow i cysterséw. Do konca XV wieku opieka nad ludzmi
»stabymi” byla dobrowolna i niezorganizowana, najczesciej realizowana
pod postacig jalmuzny, czy ,,dobrych uczynkéw” (Kustra, 2008). Dopie-
ro XIX wiek przyniost bardziej konstruktywne zmiany. Powstaly pierwsze
osrodki szkolne dla dzieci z niepelnosprawnos$ciami. I tak w Austrii w Hal-
lein zostata zlozona pierwsza szkota dla dzieci uposledzonych umystowo.
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W ¢lad za nig powstaly szkoly dla dzieci gtuchych, ktére dotad nazy-
wano gluchoniemymi, uznajac, Ze skoro nie stysza, to nigdy nie naucza
sie mowy ,ludzkiej”, a wobec tego nie sa do konca ,dzie¢mi bozymi’,
bo mowa jest tym, co odrdznia cztowieka od zwierzecia. Niestety, wiek-
sz0$¢ z tych dzieci wskutek niemoznosci porozumienia si¢ z otoczeniem
wykazywala zachowania nieakceptowane spotecznie, a skoro same byly
traktowane nie jako istoty ludzkie, czesto okazywaly agresje wobec os6b
wyrzadzajacych im krzywde. Uznawane wigc byly za chore psychicznie
i umieszczane w zakladach psychiatrycznych razem z dorostymi. Ni-
komu woéwczas nie przychodzito do glowy, ze przejawy agresji niesty-
szacych dzieci s tylko odpowiedzig na traktowanie ich odmiennie, niz
traktowane byly dzieci w ich otoczeniu, uznane za ,dzieci boze” dzigki
»darowi mowy”.

W 1760 roku Charles-Michel de LEpée, francuski ksiadz i pedagog,
zalozyt w Paryzu pierwszg szkote dla gluchych, dostepna takze dla ubo-
gich, poniewaz nie zamierzat bogacic¢ si¢ na nauczaniu stworzonego przez
siebie jezyka migowego. Poniewaz L'Epée zajmowal sie przede wszystkim
osobami gluchymi mieszkajacymi na przedmiesciach Paryza, dlatego -
w przededniu rewolucji francuskiej — nie byly to dobrze oceniane zain-
teresowania przez 6wczesne wladze zaréwno koscielne, jak i $wieckie.
W tym samym czasie LEpée miat rywala w postaci protegowanego przez
moznych innego nauczyciela gluchych - Portugalczyka Jacoba Pereira,
nauczyciela gluchych dzieci arystokratéw, pobierajacego za to ogromne
sumy pieniedzy. Tym sposobem, to Pereira, a nie CEpée zostat przedsta-
wiony krolowi Ludwikowi X V1, a jego metoda alfabetu palcowego opra-
cowana dla gluchego syna, zostala powszechnie zaakceptowana. Mimo
pozostawania w cieniu Pereiry, to LEpée jest dzisiaj uznawany za ,,0jca
edukacji gtuchych” A Swiatowa Federacja Gtuchych (World Federation
of the Deaf) czyni starania o przeniesienie jego prochéw do paryskiego
Panteonu, tak jak wczes$niej - w 1952 roku - przeniesiono do Panteonu
prochy Luisa Braillea. UEpée w 1778 roku wydal ksigzke pod tytulem
Ksztalcenie gluchoniemych z wykorzystaniem metody znakéw (Institution
des sourds-muets par la voie des signes méthodiques), a osiem lat pozniej
wydat nastepng ksiazke Prawdziwy sposob na edukacje gtuchoniemych po-
twierdzony dtugoletnim doswiadczeniem (La véritable maniére d’instruire
les sourds et muets, confirmée par une longue expérience). Dopiero dwa
lata po $mierci UEpée porewolucyjne wladze Francji nadaly paryskiej
szkole status Narodowego Instytutu dla Gluchoniemych (Institution Na-
tionale des Sourds-Muets).

Wzorem szkoly francuskiej, powstaty takze szkoty dla gluchych dzieci
w Austrii, a w 1817 roku - w Stanach Zjednoczonych Ameryki. Na zie-
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miach Polski, bedacej wéwczas pod zaborami, pierwsza szkota dla ,,glu-
choniemych™ byla w Romanowie na Wotyniu (1803). Program szkoty
przedlozony 6wczesnemu wizytatorowi nadzwyczajnemu szkoét wotyn-
skich - Tadeuszowi Czackiemu byt tak optymistyczny, ze po kilku mie-
sigcach wyslano do Instytutu (tak wéwczas w Europie nazywano szkoly
dla ,,gluchoniemych”) wizytatora, ktéry stwierdzil, ze szkota nie realizuje
programu, ktéry przedtozyla wladzom o$wiatowym, a zatrudnieni tam
nauczyciele nie maja zadnego przygotowania ani doswiadczenia w pracy
z dzie¢mi gluchymi. Instytut w 1811 i 1812 roku byt takze wizytowany
przez samego Tadeusza Czackiego i kazdorazowo uzyskiwal negatywna
opinig¢ o efektach nauczania. Po pewnym czasie wladze zaczely kierowa¢
do Instytutu dzieci zaniedbane i opuszczone, ale nie gluche, traktujac
obiekt jak zwykly przytulek, ktory formalnie funkcjonowal jeszcze przez
20 lat (Kierzek, 2012).

Powyzszy przyklad odzwierciedla ducha czaséw, w ktérych powinnosci
wobec doktryny Kosciota popychaly moznych ludzi do bardzo chwaleb-
nych czyndw, ale nie zawsze dobre checi i pieniagdze szly w parze z wiedzg
fundatoréw osrodkow dla ,,stabych”.

Nastepna nieudana préba pomocy dzieciom gluchym miala miejsce
w 1804 roku w Wilnie. Byla ona takze efektem zauroczenia sie piekna ideg
pomocy potrzebujacym dzieciom. Dzialo si¢ to za sprawa duchownego -
biskupa wilenskiego — Jana Nepomucena Korwina-Kossakowskiego, ale
tym razem biskup znalazl ksiedza, ktérego wystal na roczne studia surdo-
pedagogiki do Wiednia i zamierzal uczyni¢ go nauczycielem w planowa-
nej przez siebie szkole. Jednak dowiedziala si¢ 0 nim caryca-matka jako
o pierwszym i jedynym specjaliscie od nauczania dzieci ,,gluchoniemych”
Na terenie ziem polskich, ale réwniez w Rosji, wczesniej nikogo takiego nie
bylo. Poniewaz na dworze matki 6wczesnego cara Aleksandra I w Pawlow-
sku przebywat gluchy chlopiec — syn dowddcy garnizonu, caryca postano-
wila stworzy¢ szkole dla gtuchych dzieci nie w Wilnie, ale w Pawlowsku
i tam $ciggneta jedynego specjaliste. Kiedy po czterech latach ze wzgledow
zdrowotnych ksigdz-surdopedagog musial wréci¢ do Wilna, rozpoczete
starania o zalozenie szkoly dla gluchych nie powiodly sie ze wzgledu na
zawirowania wojenne (Szczepankowski, 2017).

Takze trzecia proba zalozenia szkoly dla dzieci gtuchych w Ksigstwie
Warszawskim, podjeta w 1809 roku z inicjatywy Towarzystwa Krolewskiego
Przyjaciot Nauk w Warszawie, nie powiodla si¢, mimo ze pokladano wiel-
kie nadzieje w mtodym ksiedzu pijarze - o. Jakubie Falkowskim, ktdry miat

*  Obecnie nie uzywa si¢ terminu ,,gtuchoniemy”, poniewaz gluchota nie implikuje

niemoty.
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odpowiednie przygotowanie i doswiadczenie w pracy z gtuchym chlopcem.
O faktycznych kompetencjach tego ksiedza-surdopedagoga swiadczy fakt,
ze nie zglosit sie on do organizowanego w 1809 roku konkursu na utwo-
rzenie w Warszawie instytutu dla ,,gluchoniemych”, poniewaz nie czut si¢
na sitach podota¢ takim obowigzkom. Dopiero w 1816 roku powstata klasa
dla ,,gtuchoniemych” przy szkole w Szczuczynie, gdzie uczyl o. Falkowski,
a po roku klase te przeniesiono do Warszawy, gdzie w 1817 roku powstat
Instytut dla Gluchoniemych pod kierownictwem o. Jakuba Falkowskiego
(tamze).

Wiecej szczescia mialy dzieci niewidome, dla ktorych pierwsza szkota
powstala w Paryzu w 1791 roku zalozona przez Valentin Haily - pedago-
ga, pioniera ksztalcenia niewidomych, tworce pisma wypuktego, czytanego
dotykiem. W 1785 roku szkofa ta przybrala nazwe Narodowy Instytut dla
Mtodych Niewidomych (I'Institut National des Jeunes Aveugles).

Za sprawg Haily podobne placoéwki powstaly w pierwszych latach XIX
wieku w St. Petersburgu w Rosji, Berlinie w Niemczech, w Anglii, Austrii.
Holandii. Danii, Szwajcarii. Do paryskiej szkoly dla niewidomych w 1819
roku przybyt Luis Braille.

Wrazliwos¢ Valentin Haiiy miata swoje zrodlo w chrzescijanskiej wraz-
liwosci, ktdra obudzita w nim che¢ ulzenia doli niewidomych ludzi, z kto-
rymi po raz pierwszy zetknat si¢ na jarmarku ulicznym, gdy grupa niewido-
mych - podopiecznych przytutku dla niewidomych Quinze-Vingt, udajaca
orkiestre byla wySmiewana przez ttum stuchaczy. Wartosci chrzescijanskie
oraz dbalos¢ o intelektualny rozwdj musialy by¢ silne w rodzinnym domu
Hatiy, skoro jego brat — ksigdz René-Just poswiecit sie kaptanstwu i nauce:
byt tworca mineralogii.

Najbardziej znany polski osrodek ksztatcenia dzieci niewidomych takze
jest silnie zwigzany z katolicyzmem i do dzisiaj — oprdcz oséb $wieckich -
trzon zatrudnionej kadry stanowig siostry zakonne. Zalozycielkg obecnego
Osrodka Szkolno-Wychowawczego dla Dzieci Niewidomych byla ociem-
niata hrabianka Rdza Czacka, ktéra po wstapieniu do zakonu franciszka-
nek przybrala imi¢ Elzbieta i znana jest jako Matka Elzbieta Czacka.

Roéza Czacka byla prawnuczks Tadeusza Czackiego - tego samego,
ktory wizytowal i w koncu negatywnie ocenil dzialalno$¢ pedagogiczna
pierwszej szkoty dla gtuchych na ziemiach polskich w Romanowie. Rdza
Czacka zanim stracita wzrok w wieku 22 lat otrzymala bardzo staranne
i wszechstronne wyksztalcenie, a juz nie widzac i podrézujac po Szwajcarii,
Niemczech i Francji poznawata metody pracy z niewidomymi, aby prze-
nies¢ je potem do Polski i poswieci¢ sie pracy z osobami niewidomymi.
Sama réwniez opracowala przystosowanie francuskich znakéw brajlow-
skich do alfabetu polskiego.
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Za kontynuacje wczesnochrzescijaniskiej tradycji pomagania stabszym
mozna uzna¢ wspolczesny ruch pomocy charytatywnej i wolontariackiej
skierowanych do wszystkich potrzebujacych na calym swiecie. Wsrod
potrzebujacych sg takze osoby z niepelnosprawnoscia w réznym wieku.
W odréznieniu do dawnych, spontanicznych aktéw pomocowych, dzisiej-
sze dziatania charytatywne i wolontariackie przyjely forme bardziej zorga-
nizowang, a miedzynarodowa wspdlpraca miedzy nimi jest na porzadku
dziennym. Wystarczy poda¢ takie hasta jak ,lekarze bez granic’, czy ,,Ca-
ritas’, a nawet osoby, ktére nie angazuja si¢ w zadng pomoc potrzebujacy
wiedza, czym zajmuja si¢ te organizacje.

Caritas jest najbardziej znang organizacja niesienia pomocy potrze-
bujacym, a oficjalna jej nazwa pojawila si¢ w koncu XIX wieku. Jednak
powstanie jej bylo kontynuacja niesienia pomocy zapoczatkowanego na
przelomie XVI i XVII wieku przez $w. Wincentego a Paulo, ktéry bedac
proboszczem jednej z parafii w diecezji Lyon odwiedzat chorych, starych
i niepelnosprawnych, stuzac im pomocs. Zorganizowal Bractwo Milosier-
dzia, z ktérego powstato w roku 1638 zenskie Zgromadzenie Siéstr Milo-
sierdzia, znane pod nazwg ,,siostry szarytki”. Wincenty a Paulo czuwat nad
dziatalno$cig zakonu przykazujac, aby do wychowania dzieci ,,uposledzo-
nych” kierowac¢ najbardziej wartosciowe zakonnice, poniewaz s to miejsca
pracy dla ludzi o wyjatkowo wysokich kwalifikacjach moralnych (Piszkal-
ski, 1975, s. 209). Kiedy w 1833 roku Antoine-Frédéric Ozanam organizo-
wal konferencje charytatywne nawigzujace do dziatalnosci $w. Wincentego
a Paulo, dzieki staraniom duchownych i $wieckich kontynuatoréw dziela
zapoczatkowanego przez a Paulo, powstala instytucja o nazwie ,Caritas”
(Kustra, 2008, s. 264).

Mniej znanym, ruchem charytatywnym, aczkolwiek takze rozpo-
wszechnionym na calym $wiecie i to nie tylko w kregach chrzescijanskich,
jest organizacja pod nazwa Focolari (twdrczynia i pomystodawczynia tego
ruchu wolantariackiego byla Wloszka Silvia Lubich, ktéra bardziej zna-
na jest pod przybranym imieniem jako Chiara Lubich. Po drugiej wojnie
$wiatowej, widzac wokdt siebie ofiary bombardowan Trydentu, z ktérego
pochodzita i ludzi pozostajacych bez dachu nad glowa, bez $rodkéw do
zycia, czesto okaleczonych przez dzialania wojenne, postanowita stworzy¢
ruch o nazwie ,Volontari di Dio” (Wolontariusze Boga). Jednoczyta ludzi
zagubionych po dzialaniach wojennych, dajac im dach nad glowa, srodki
do Zycia, prace i poczucie jednosci duchowej, zmierzajac do rozprzestrze-
nienia swego dzieta na wszystkie kraje $wiata niezaleznie od wyznania i do
stworzenia ,jednosci rodziny ludzkiej”. Domy, ktére tworzyta nazywala
Focolari (wl. ogniska), nawigzujac do ogniska domowego i ta nazwa jako
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nieoficjalna (Ruch Focolare — wt. Movimento dei Focolari) jest bardziej
znana na $wiecie, niz oficjalna - ,,Dzieto Maryi” (Opera di Maria). Pozo-
stala osobg $wieckg, ale zostala tercjarkg zakonu $w. Franciszka, to znaczy
$wiecka zakonnicg. Obecnie na $wiecie jest okoto 2,5 miliona cztonkdéw ru-
chu Focolari i tyle samo sympatykéw. W latach 1997-1998 Chiara Lubich
poswigcila si¢ sprawom dialogu miedzyreligijnego. Byla zapraszana przez
mniszki buddyjskie do Tajlandii, przez czarnych muzutmanéw do Nowego
Jorku i wspolnote zydowska do Buenos Aires w Argentynie. Proces beaty-
fikacyjny Chiary Lubich rozpoczat si¢ 27 stycznia 2015 roku (https/pl./wi-
kipedia.org/wiki/Chiara_Lubich [dostep: 19.12.2018]).

W wielu ko$ciofach katolickich - i nie tylko - jest bardzo rozpowszech-
niona przyparafialna dziatalno$¢ charytatywna na rzecz oséb starszych
i 0s6b z niepelnosprawnosciag w réznym wieku. Szczegélnie duzo uwagi
poswiecaja wolontariusze mlodym osobom z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng w stopniu glebszym i osobom z niepelnosprawnosciag ruchowa na
wozkach inwalidzkich, ktdrzy z racji wielu ograniczen natury architekto-
nicznej i spotecznej sa mato aktywni i wickszo$¢ swojego zycia spedzaja za-
mknieci w czterech $cianach wlasnych domoéw. Bardzo zaangazowani w te
dziatania sg studenci, skupieni w duszpasterstwach akademickich i szcze-
gblnie w duzych osrodkach akademickich aktywnos$¢ wolontariuszy tego
typu jest widoczna.

I w tym miejscu powinno si¢ znalez¢ — obok rzeczywistego uznania dla
idei powstawania tego typu aktywnos$ci wolontariackiej — kilka gorzkich
stow krytyki. Animatorami przykoscielnych ruchéw wolontriackich sg naj-
cze$ciej osoby duchowne, ktére niewatpliwie majg bardzo dobre intencje
i racje intelektualne przemawiajace za inicjowaniem i kontynuowaniem
oferty skierowanej do 0séb z niepelnosprawnoscig. Niestety, opiekunowie
wolontariuszy, bedac duszpasterzami, nie zawsze majg odpowiednie przy-
gotowanie, to znaczy wiedz¢ psychologiczng, pedagogiczng, medyczng do
udzielania wsparcia ,,duchowego” - jak to czesto jest nazywane — osobom
z niepelnosprawnoscig. Przede wszystkim najwiekszym bfedem, a nawet
dziataniem wplywajacym destruktywnie na psychike jest zalozenie, ze
skoro sie jest osoba z niepelnosprawnoscia, to faktowi temu towarzyszy
cierpienie. Wobec tego najlepszym, co moze zrobi¢ chrzescijanski wolon-
tariusz, to ulzy¢ w cierpieniu. Wprawdzie bardzo czesto przynoszenie ulgi
jest realizowane poprzez aktywizowanie podopiecznych, takie jak angazo-
wanie ich we wspdlne wyjscia do kina, teatru, na inne imprezy, albo orga-
nizowanie wycieczek i piknikéw, ale samo przeswiadczenie o tym, ze ktos,
kim sie opiekujemy nieustannie cierpi psychicznie, wyzwala nieuswiado-
mione paternalistyczne zachowania, dajace osobie z niepelnosprawnoscia
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odczug, ze jednak jest niepelnowartosciowa, bo zalezna od pomocy innych.
To prawda, ze jesli czes¢ z tych osob rzeczywiscie byla odizolowana od gru-
py réwiesniczej i nie brata udziatu w zyciu spolecznym poza swoja rodzina,
to rodzina juz wcze$niej uksztaltowata poczucie zaleznosci i niepetnowar-
to$ciowosci, wiec zainteresowanie kogos z zewnatrz i zaproszenie do §wiata
pozarodzinnego bedzie odebrane jako przyjemna nowos¢ i atrakcja. Osoba
ta nawet nie zauwazy czego$ niezwyklego w opiekunczym, czasem infan-
tylizujacym zachowaniu wolontariusza. Wolontariusz tez nie ma pojecia,
ze jego zachowanie moze by¢ niewlasciwe, bo to jest rola opiekujacego
sie duszpasterza, aby takze wolontariuszy uzbroi¢ w podstawowg wiedze
psychologiczng, obejmujacg przygotowanie do pracy z osobami nie ,,do-
$wiadczonymi przez los”, ale nieco innymi ze wzgledu na trudnosci w kon-
wencjonalnym sposobie zaspokajania wiekszosci swoich potrzeb, jednak
takimi samymi jak ci, ktérzy im pomagaja.

Spora czes¢ mlodych osob z niepelnosprawnoscia, to dzisiaj ludzie
wyksztalceni przynajmniej na poziomie $rednim, a wielu z nich ma takze
dyplomy ukoniczenia uczelni wyzszych. Niestety, nie pracujg i to jest osob-
ny problem, zwigzany z oczekiwaniami i obawami potencjalnych praco-
dawcow. Te osoby czesto same szukajg kontaktu z wolontariatem i to wia-
$ciwie oni s3 inicjatorami pozniejszych spotkan i uczestniczenia w Zyciu
wspdlnoty parafialnej. O takich energicznych parafianach duszpasterze na
ogot dobrze wiedzg i wystarczy, ze poinformuja ich o inicjatywie spotkan,
a reszte juz zalatwiajg same osoby z niepelnosprawnoscig. Tylko dlaczego
réwniez o nich mysla w kategoriach zalozonego nieodlacznego cierpienia?
Ci - najczesciej mlodzi ludzie nie cierpig i glosno o tym przekonuja tych,
ktorzy tak myslg, ale ci niestety nie chcg w to uwierzy¢, bo w przekonaniu
przecietnego czlowieka bez specjalistycznego przygotowania, to przeciez
catkowicie niemozliwe, to demonstrowana na zewnatrz poza! Jest to typo-
we myslenie poprzez projekcje, czyli rzutowanie wlasnych potencjalnych
odczu¢ w hipotetycznej analogicznej sytuacji. Jedli jednak kto$ naprawde
cierpi z powodu swojej niepelnosprawnosci lub z jakiegokolwiek innego
powodu, to od niesienia mu pomocy w cierpieniu jest psycholog, a nie
ksigdz ani wolontariusz, chyba, Ze ma wyksztalcenie psychologiczne i po-
trafi to robi¢ profesjonalnie.

Tymczasem czlowiek z niepelnosprawnoscia swiadomy swoich ograni-
czen, ale takze $wiadomy swoich aktualnych i potencjalnych mozliwosci
nie oczekuje pomagania w tym, czego nie doznaje, to znaczy w cierpieniu,
ale pomocy w osiaggnieciu tego, co samodzielnie trudno mu doznawa¢ -
w osigganiu radosci zycia, poczucia réwnosci i partnerstwa, podejmowania
ryzyka, ktore jest udziatem wszystkich pelnosprawnych réwnolatkéw, ale
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w poczuciu asekuracji i pelnej aprobaty dla jego czasami niewiarygodnych
pomystoéw, zwazywszy na ograniczenia, jakie niesie niepelnosprawnos¢
w wymiarze tylko biologicznym. W przekonaniu niektérych, pelnych do-
brych checi duchownych - opiekunéw wolontariatéw, uczestnictwo w wo-
lontariacie dla 0s6b z niepelnosprawnoscia jest tak atrakcyjng forma spe-
dzania wolnego czasu, Ze wrecz nie moga zrozumie¢, gdy niektérzy - mimo
aktywnego uczestnictwa w obrzedach religijnych na terenie parafii - z wia-
snej woli odmawiajg udzialu w aktywnosci wolontariatu dla 0séb z niepel-
nosprawnoscia. Kiedy$ bylam $wiadkiem rozmowy pomiedzy niewidoma
studentkg, a ksiedzem, ktory okazat si¢ duszpasterzem niewidomych w jej
miescie. Poinformowal jg o istnieniu duszpasterstwa niewidomych i dziata-
jacym przy nim wolontariacie, a kiedy ona podziekowala za informacje, ale
odmowila uczestnictwa w duszpasterstwie dla niewidomych, bo jest w in-
nej grupie duszpasterskiej ze studentami petnosprawnymi, ksigdz obruszyt
si¢ iz agresja w glosie zapytal: to co, gardzisz niewidomymi? Odpowiedzia-
fa: - nie. Na co ksigdz dalej: a jak spotkasz niewidomego, to mu noge pod-
stawisz? Studentka grzecznie, acz z pewnym przekasem odpowiedziata: nie
podstawig, bo nie bede widziala, w ktérym miejscu, ale jak bede mogta, to
mu jeszcze pomoge. Ta krotka wymiana zdan przede wszystkim wyraznie
wskazuje, ze samo powolanie do czynienia dobra wedlug wlasnego prze-
konania nie wystarczy, zwlaszcza jesli nie towarzyszy temu przynajmniej
ogélna wiedza o niepelnosprawnosci, a dodatkowo o specyfice potrzeb
i mozliwosci 0s6b z konkretnymi rodzajami niepelnosprawnosci. Ponadto
jest to dowod na to, ze nie wszystkie osoby z niepelnosprawnoscig maja
potrzebe zrzeszania si¢ wokot ludzi, ktorzy z zatozenia maja nies¢ im po-
moc lub ,,ulzy¢ w cierpieniu”. Moze sami daja sobie wystarczajaco dobrze
rade, korzystajac z pomocy innych tylko wéwczas, gdy to jest naprawde
niezbedne i tylko w takim zakresie, w jakim sami uznajg za stosowne? Poza
tym, jesli czuja si¢ dobrze w srodowisku ludzi petnosprawnych, to moga
mie¢ $wiadomo$¢, ze korzystanie z pomocy wolontariuszy w ich wypadku
byltoby nieuczciwe wobec tych, ktérym ta pomoc jest bardziej potrzebna
i wobec samych wolontariuszy, ktdrym zabieraliby niepotrzebnie czas i an-
gazowali ich sily. To nie jest wyraz pogardy dla innych oséb z niepetno-
sprawnoscig, ani brak akceptacji wlasnego stanu, rodzaj zaprzeczenia. To
naprawde petna dojrzato$¢, aprobata dla wlasnego stanu i dobra znajomosé
nie tylko swoich ograniczen, ale i mozliwosci, jak réwniez zaufanie do tych,
ktorzy w razie koniecznosci wyciggna pomocna dton.

Jest jeszcze jeden rodzaj wolontariuszy, ktdrzy musza sie¢ wykazywaé
ogromng empatig, ale takze ogromng odpornoscia psychiczna. Sg to osoby
towarzyszace terminalnie chorym, wsrdd ktorych sg rowniez mate dzieci,
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rozumiejgce duzo wiecej, niz powinny zwazywszy na ich wiek i ich rodzice.
Choruja ludzie w réznym wieku umierajg - takze zbyt mlodo, a towarzy-
szenie im w tej drodze; starszym, czy mlodszym, wymaga wielkiego taktu
i dojrzatosci, ktdra zawsze wydaje si¢ zbyt mata wobec dojrzalosci czlowie-
ka $wiadomie zblizajacego si¢ do kresu zycia. Jesli jest to osoba wierzaca,
wtedy szuka bliskosci z Bogiem, a osoba duchowna, lub wolontariusz z nig
wspolpracujacy wydajg sie by¢ kompetentni do bycia powiernikiem dla
mysli i odczué, ktérych inni nie s3 w stanie zrozumie¢. Tym razem cier-
pienie umierajacego moze by¢ realne: to cierpienie fizyczne, obiektywnie
stwierdzalne, ale temu czesto towarzyszy cierpienie psychiczne, wynikajace
z poczucia bezradnosci w samoobstudze i z empatii dla najblizszych, ktorzy
bezsilnie patrza na kochang konajaca osobe¢. To réwniez ci, ktorym ulge
moga przynies¢ wolontariusze. W tej grupie najtrudniejszego wolontaria-
tu jest wiecej ksiezy i zakonnic, niz osob $wieckich, ale tu nikt nie trafia
z przypadku, ani bez uprzedniego przygotowania i $wiadomie podjetej de-
cyzji niesienia pomocy wlasnie tym potrzebujacym.

Pomimo kilku uwag krytycznych trzeba uczciwie stwierdzi¢, ze wo-
lontariat wobec tych, ktérych w kregach koscielnych okresla si¢ mianem
»stabych” jest cenng i bardzo wartosciowg formg zblizania ludzi ku sobie,
tworzenia jednosci i poczucia solidarnosci miedzy wszystkimi bez wzgledu
na ich réznorodnos¢.

2.3. Koniecznos¢ koordynacji celow badawcezych terminologii,

zakresu kompetencji

Poniewaz niepelnosprawnosc jest zjawiskiem wieloaspektowym i jako taka
dotyczy nie tylko jednostki ludzkiej wraz ze wszystkimi jej konsekwencja-
mi, ale takze obszaréw aktywnosci czlowieka z niepelnosprawnoscig, a te
wymagaja odpowiedniego ustosunkowania si¢ do sposobu rozumienia
istoty niepelnosprawnosci, a takze ujednolicenia termindéw uzywanych dla
okreslenia osob dotknietych niepelnosprawnoscia, jak réwniez tych zja-
wisk spolecznych, ekonomicznych, prawnych, ktére majg zwigzek z podej-
mowanymi badaniami w obszarze niepelnosprawnosci.

Z jednej strony ufatwi to komunikacje miedzy réznymi specjalistami,
ktorym problematyka niepelnosprawnosci jest bliska, a z drugiej — po-
moze skoordynowac cele badawcze podejmowane przez interdyscyplinar-
ne zespoly naukowcow. W tym zakresie obserwuje sie juz duzy postep,
bowiem niepelnosprawnos¢ jako obszar interdyscyplinarnych badan na-
ukowych zajmuje poczesne miejsce w dziedzinie nauk spotecznych. Do
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tej dziedziny naukowej zaliczane sg takie dyscypliny jak: socjologia, psy-
chologia, pedagogika, ekonomia, prawo, i wszystkie one badaja zjawisko
niepelnosprawnosci albo jako przyczyne, albo jako skutek interesujacych
ich proceséw spolecznych, a takze wszystkie staraja sie zapobiegac nie-
korzystnym procesom, szukajac srodkéw zaradczych. Nauki medyczne
natomiast zajmujg si¢ biologicznym aspektem niepelnosprawnosci, ale
poniewaz ten odgrywa decydujaca role w prognozowaniu powodzenia
konkretnych terapii i rehabilitacji kompleksowej, dlatego osiagniecia tej
dziedziny naukowej musza by¢ bezwzglednie brane pod uwage przy in-
nych opracowaniach. Nie mozna takze ignorowac osiagnie¢¢ informatyki
i prowadzonych w jej zakresie badan naukowych ukierunkowanych na
doskonalenie metod diagnostycznych w medycynie oraz - i tu trzeba pod-
kresli¢ szczegolne zastugi informatyki — na tagodzenie skutkéw niepelno-
sprawnosci poprzez wysoko wyspecjalizowane urzadzenia umozliwiajgce
dostep osobom z okreslonymi niepelnosprawno$ciami do ustug i aktyw-
nosci niemozliwych bez tego sprzetu.

Co najmniej od kilkudziesieciu lat obecna jest na $wiecie tendencja do
zaniechania nazywania 0séb z niepelnosprawnoscig okresleniami opar-
tymi na terminologii medycznej, uwypuklajacej defekt anatomiczny lub
funkcjonalny organizmu. Nawet w mowie potocznej prawie we wszystkich
jezykach uzywanych w kregu kultury amerykanskiej i europejskiej za nie-
taktowne uchodzi méwienie o osobach z niepelnosprawnoscia ,,inwalida’,
»kaleka’, ,uposledzony”, ,,slepy”, ,.kulawy” itp. W jezyku naukowym unika
sie takze terminu “gluchy”, zastepujac go stowem ,,niestyszacy’, ale ostatnio
specjaliSci skfaniajg si¢ do pozostawienia tej nazwy jako oficjalnej wobec
tej grupy osob, poniewaz w jezyku migowym osoby nieslyszace same siebie
tak okreslajg, a nawet sa dumne z przynaleznosci do spolecznosci gtuchych,
ktora tworzy wlasng kulture i posiada wlasny funkcjonujacy jezyk migowy.
Mimo wszystko nie jest bledem, jesli powiemy o osobie gluchej - ,0soba
niestyszaca” w odréznieniu od stowa ,,gtuchoniemy”, bo po pierwsze ghu-
chota nie implikuje niemoty, a po drugie - jezyk migowy, to tez sposob
komunikacji. Mowa werbalna nie moze by¢ i nie jest uznawana za jedyna
forme komunikacji miedzyludzkie;j.

Jeszcze w polowie XX wieku na problem pejoratywnego negatywnego
znaczenia stowa ,,inwalida” zwrécita uwage Beatrice Wright (1965) - jedna
z prekursorek psychologii rehabilitacji — proponujac zastapieniem go zwro-
tem ,,0soba z inwalidztwem’, gdzie ,,inwalidztwo” byloby rozumiane jako
jedna z cech osoby bez jej dominujacego znaczenia. Z czasem termin ,,in-
walidztwo” zaczal by¢ stopniowo zastepowany terminem ,,niepelnospraw-
nos$¢, a jednoczesnie to okreslenie zaczeto definiowaé w ten sposéb, zeby
wyjasnienie implikowato potrdjne znaczenie zjawiska niepetnosprawnosci:
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jako po czesci faktu medycznego, po czesci spotecznych jego skutkéw i po
czesci jego subiektywnego, psychologicznego odczuwania przez sama oso-
be z niepelnosprawnoscig. Dopiero takie ujecie niepelnosprawnosci jako
wspolistnienie wszystkich razem wzietych jej wymiaréw pozwala na zro-
zumienie, czym tak naprawde boryka si¢ czlowiek z niepelnosprawnoscig
jako jednostka, ale réwniez pozwala na zrozumienie, ze niepelnospraw-
nos¢, to nie jest indywidualna sprawa konkretnego cztowieka, ale sprawa
(nie problem!) calego spofeczenstwa i panstwa. Osoby z niepelnospraw-
noscig byly zawsze, od zarania ludzkosci i beda, dlatego nie mozna tego
faktu usuwac ze $wiadomosci spolecznej, a panistwo jako organizator zy-
cia spotecznego jest odpowiedzialne za uwzglednienie tego faktu w aktach
normujacych zycie. Obecnie obserwuje si¢ duza dbalos¢ o stosowanie wia-
$ciwej terminologii wobec 0sdb z niepelnosprawnoscia nie tylko w pracach
naukowych, ale takze w oficjalnych pismach rzadowych. Czego dowodem
jest cytat zaczerpniety z Krajowego Programu Dzialan na Rzecz Réwnego
Traktowania na lata 2013-2016 opublikowanego przez Pelnomocnika Rza-
du do Spraw Réwnego Traktowania (s. 15):

»Zgodnie z przyjeta w Programie zasada postugiwania si¢ jezykiem
réwnosciowym, pomimo funkcjonowania w systemie prawnym terminu,
«osoba niepelnosprawna» zastosowano sformulowanie «osoba z niepel-
nosprawnoscig». Takie okredlenie zmienia optyke postrzegania niepet-
nosprawnos$ci oraz osob z niepelnosprawnoscia powodujac, ze niepel-
nosprawno$¢ przestaje by¢ dominujgca dla okreslenia tozsamosci tych
o0so6b. Niemniej, w przypadku, gdy w Programie nastgpuje odwolanie do
konkretnych aktéw prawnych zastosowano okreslenia zgodne z uzywang
w nich terminologig”

To ostatnie zdanie zwraca uwage na istniejacy jeszcze barak spojnosci
w nazewnictwie kluczowych poje¢, a tym samym niedostosowanie jezy-
ka prawnego do wspolczesnych tendencji o znaczeniu spolecznym. Jezyk
bowiem ksztaltuje sSwiadomos¢ i jesli wiele dzialan oficjalnych stuzb spo-
tecznych oraz rzadowych zmierza do uswiadomienia spoteczenstwu, czym
w rzeczywistosci jest niepelnosprawno$¢, z jakimi trudnosciami boryka sie
osoba z niepelnosprawnoscig i jaka role w fagodzeniu lub niwelowaniu ba-
rier, utrudniajgcych normalng aktywnos¢ odgrywa kazdy z osobna czlonek
spoleczenstwa, to pozostawanie w prawodawstwie przy archaicznej termi-
nologii nie ulatwia egzekwowania prawa, jesli jest ono ewidentnie nieprze-
strzegane wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia.

Podobne zastrzezenia mozna zglosi¢ wobec terminologii uzywanej
w naukach medycznych, aczkolwiek tutaj moze by¢ to czasami uzasad-
nione tym, Ze teksty medyczne sg kierowane do lekarzy, stuza wyjasnie-
niu anatomicznych i/lub fizjologicznych nieprawidlowosci, sposobom ich
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leczenia, przyczyna powstawania i jezyk ten — przeznaczony dla waskiej
grupy specjalistow — musi by¢ zrozumiaty dla nich bez wdawania si¢ w za-
wile stowotworcze znaczenia. Terminologia medyczna jest bardziej $cista
i wezsza znaczeniowo, niz terminologia prawnicza, a do tego postuguje si¢
nig zwykle waskie grono specjalistow, dlatego w imie wyzszych racji mozna
pogodzi¢ sie z tym, ze jezyk medyczny musi pozosta¢ precyzyjny w zna-
czeniu medycznym. Zresztg — jesli poddamy analizie znaczenie stowa ,,nie-
pelnosprawnosc¢’, a zwlaszcza jego czlon odnoszacy si¢ do funkeji biolo-
gicznych, to trudno dyskutowa¢ z medycyna, ktéra wlasnie tym aspektem
niepelnosprawnosci sie zajmuje.

Pozostawmy réznice terminologiczne w obrebie dziedzin odrebnych,
a przejdzmy do bardziej niebezpiecznego zjawiska braku precyzyjnosci
i tworzenia niezbyt jasnych zwielokrotnianych poje¢ stosowanych w ra-
mach dyscyplin pokrewnych, takich jak np. psychologia rehabilitacji i pe-
dagogika specjalna. Psychologia rehabilitacji — jako subdyscyplina psycho-
logii zakorzeniona mocno w psychologii klinicznej i spolecznej raczej nie
tworzy poje¢, ktore bytyby niespdjne z terminologia medyczng, zwlaszcza
w neurologii (w ramach psychologii klinicznej istnieje przeciez neurop-
sychologia) i w socjologii, gdzie zwyczajowo podejmowane s3 wspdlne
przedsiewziecia badawcze.

Natomiast pedagogika specjalna, zwlaszcza polska pedagogika specjal-
na, tworzy pojecia, ktére nie tylko sg zawezone w stosunku do ogélnie przy-
jetych, ale takze nie wystepuja w migdzynarodowej terminologii. Jednym
z nich jest ,,rewalidacja’ czgsto zamiennie uzywana z ,,rehabilitacjg ,, 1 ,.te-
rapig’*. ,Rewalidacja” jest pojeciem wezszym wobec ,,rehabilitacji’, a dzia-
tania usprawniajace sg skierowane jedynie na osobe z niepelnosprawnosciag
i poszukiwanie metod przekazania jej tresci edukacyjnych, otrzymania
zwrotnej informacji o skutecznosci nauczania, tworzenie mechanizméw
kompensacyjnych; ale to jest takze zadanie innych terapeutéw, ktorzy ta-
kie dzialania okreslaja mianem rehabilitacji. Dlatego pojecie ,,rewalidacja’
powinno ustgpi¢ miejsca bardziej uniwersalnemu i szerszemu pojeciu ,,re-
habilitacja”, co jednoczesnie bedzie wyjsciem naprzeciw wlasciwej komu-
nikacji miedzy specjalistami i $wiadomosci, ze interdyscyplinarna, wielo-
aspektowa pomoc osobie z niepelnosprawnoscig nie moze ograniczac si¢
do dzialan skupionych na niej samej, ale w takim samym stopniu musi
obejmowac inne osoby z jej otoczenia, tgcznie z indywidualng terapia tych-
ze 0s6b w miare potrzeby. Rehabilitacja poza tym posiada miedzynarodo-

* W tresci zostaly wykorzystane fragmenty publikacji autorki z 2016 roku pt. Wielo-
znacznos¢ pojec i wielorakos¢ zadan w analizie psychospotecznego kontekstu dojrze-
wania z niepetnosprawnoscig.



2. Programy badan nad niepelnosprawnoscia i kierunki dziatan... 183

wy odpowiednik - ,rehabilitation’, ktéry w odniesieniu do oddzialywan
medycznych przyjmuje nazwe ,medical rehabilitation” (Konarska, 2016a,
s. 8-9). Jesli mamy wspdldziala¢ na arenie miedzynarodowej z innymi spe-
cjalistami, to nie mozna tworzy¢ nazewnictwa tylko na uzytek lokalny.

Jednak najbardziej niebezpieczne jest obserwowane w ostatnich la-
tach nagminne przekraczanie kompetencji przez pedagogéw specjalnych
w dzialaniach praktycznych, a co gorsza — w badaniach naukowych. To
prawda, Ze czgsto zagadnienia psychologiczne i pedagogiczne zazebiajg sie
i nie mozna ich opisywa¢, bada¢ ani wyjasniac nie siegajac do wiedzy z dys-
cypliny pokrewnej. Jest to jak najbardziej pozytywne zjawisko, zgodne ze
wspolczesnymi tendencjami w catej nauce, ale wyrazne granice kompeten-
cji powinny by¢ przestrzegane. Nie ma mowy o tym, Ze s3 one niewyraz-
nie oznaczone i niezdefiniowane, bo to nieprawda. Zaréwno pedagogika
specjalna, jak i psychologia, to nauki z juz dobrze ugruntowang pozycja
teoretyczng i wiadomo, czym konkretnie si¢ zajmuja. Chociaz pedagogika
specjalna pierwsza pochylila sie nad cztowiekiem z niepelnosprawnoscia,
to nie upowaznia nikogo do uzurpowania sobie uprawnien w zakresie dia-
gnozowania procesow czysto psychologicznych i do tego jeszcze metodami
zastrzezonymi wylacznie dla psychologéw. Nie twierdze, ze wszyscy peda-
godzy specjalni przekraczaja swoje kompetencje w tym zakresie, ale ostat-
nio panujgca moda na badania interdyscyplinarne wydaje si¢ usprawiedli-
wia¢ poczynania niektérych mtodych pracownikéw nauki do siggania po
metodologie dla nich nie przeznaczong nie dlatego, ze jest za trudna do
stosowania, czy psychologowie zazdrosénie strzega swoich metod, ale dla-
tego, ze brak podstaw wiedzy teoretycznej zwigzanej z okreslong metoda
badawczg powoduje nieumiejetng, niepelnowartosciows i bledng interpre-
tacje otrzymanych wynikéw badan. Opieranie si¢ tylko na czgsto bardzo
zaawansowanych obliczeniach statystycznych jest dobre, ale niewystarcza-
jace dla rzetelnego opracowania uzyskanych danych, z ktérych psycholog
wydobedzie duzo wigcej, niz tylko liczby. Prowadzi to do publikowania
wiedzy opartej na niewystarczajacych przestankach, czesto zawierajacej
bledne wnioski, a powielanie ich w innych publikacjach staje si¢ niebez-
pieczne dla nauki i praktyki — zwlaszcza praktyki, bo na koncu tej procedu-
ry zawsze stoi czlowiek.

Faktem jest, ze psychologia wypracowata wigcej metod diagnostycz-
nych, niz pedagogika i ze kazdy test musi by¢ rzetelny, trafny, obiektywny,
znormalizowany i wystandaryzowany. To podstawowe pie¢ cech kazdego
testu psychologicznego, ktére kazdy student psychologii juz od pierwszego
roku studiow powtarza jak mantre, rozumiejac jednoczesnie co oznacza
kazda z tych cech.
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Tymczasem pedagogika zajmuje si¢ teoretyczng dyskusja nad tym, co
mozna nazwac technikg, metods, albo narzedziem badawczym, a i tak po-
wszechne mylenie nazw niektérych metod badania i tworzenie ich dziw-
nych kalamburéw jest na porzadku dziennym. Wystarczy podaé takie
przyklady nagminnie uzywanych nazw jak: ,kwestionariusz ankiety”, czy
»kwestionariusz wywiadu’, co kazdego psychologa doprowadza do irytacji.
Dobrg, aczkolwiek bardzo rzadko stosowang przez pedagogéw specjalnych
praktyka byloby zapraszanie do wspolnych badan psychologéw, ktérzy
majg prawo uzywa¢ metody badawcze niedozwolone dla pedagogéw, ale
w takim uktadzie nic nie staloby na przeszkodzie w podejmowaniu auten-
tycznie interdyscyplinarnych wyzwan na pograniczu pedagogiki specjalnej
i psychologii rehabilitacyjnej, spotecznej, klinicznej.

W tym miejscu trzeba odda¢ nalezne uznanie socjologom, ktérzy bar-
dzo intensywnie zajmujac si¢ spolecznym wymiarem niepelnosprawnosci,
$cisle wspolpracuja z psychologami spotecznymi, chociaz psychologowie
tworzac ankiety i kwestionariusze jako metody badawcze, wzorowali sie
na metodach badawczych stosowanych wczesniej przez socjologdéw. Moze
wiasnie dlatego, ze jedni i drudzy zauwazajg subtelne réznice w stosowanej
przez siebie metodologii, nikt nie przekracza swoich kompetencji, a w sy-
tuacjach bardziej obszernych badan, zgodnie ze soba wspdtpracuja.

Prawdopodobnie po paru latach, kiedy wspolnie podejmowane wysitki
wielu naukowcow i przedstawicieli organéw rzadowych, a takze pozarza-
dowych, dzialajacych na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia stang sie bar-
dziej spdjne, znikng sygnalizowane wyzej problemy terminologiczne i me-
todologiczne, ale samo zagadnienie jest wazne ze wzgledu na wlasnie teraz
tworzone podstawy wiedzy o niepelnosprawnosci w wielu jej aspektach,
a ta musi by¢ jak najbardziej rzetelna.



3. Plaszczyzna psychologiczno-pedagogiczna:
dzieci i miodziez z niepelnosprawnoscig
a rodzice, rodzenstwo i terapeuci

Jednym z podstawowych celéw wieloaspektowej, to znaczy medycznej,
psychologicznej, pedagogicznej, spotecznej i zawodowej rehabilitacji czlo-
wieka z niepelnosprawnoscig jest doprowadzenie go do stanu, w ktérym
bedzie maksymalnie wykorzystywal wlasne predyspozycje i bedzie mial
umiejetnos¢ uczestniczenia w zyciu spolecznym, zawodowym, rodzinnym
w stopniu dajagcym mu poczucie satysfakcji osobistej oraz poczucie przy-
naleznosci do spolecznosci, w ktdrej zyje. Tak zorganizowana rehabilitacja
wymaga interdyscyplinarnego wspoéldzialania specjalistow, w ktérym nie
mozna ustali¢ sztywnych ram zakresu dziatania kazdego z nich, ani okresu
czasu, w ktérym powinni podja¢ dzialania rehabilitacyjne lub je zakonczy¢.

Wiek osoby z niepelnosprawnoscia wyznacza koniecznos¢ intensyfi-
kowania pewnych dziatan specjalistycznych, ktére nie zawsze sg tylko od-
powiedzig na juz zaistnialy stan organizmu, ale majg takze na celu prze-
ciwdziatanie pos$rednim skutkom niepetnosprawnos$ci. Do takich dziatan
nalezy wsparcie (profesjonalne i nieprofesjonalne) dla rodzicéw nowona-
rodzonego dziecka z niepelnosprawnoscia, czy interwencja medyczna (cza-
sem chirurgiczna), zapobiegajaca rozwojowi podstawowej jednostki choro-
bowej, bedacej przyczyna niepelnosprawnosci, lub tagodzaca istniejacy stan
rzeczy. Wezesnie podjeta terapia psychopedagogiczna, wykorzystujaca od-
powiednie techniki usprawniania dziecka z niepelnosprawnoscia przynosi
skutek w postaci zapobiegania rozwojowi dodatkowych anomalii, ale row-
niez niesie zmiany w zachowaniu samego dziecka, jego najblizszego otocze-
nia i stwarza warunki do prawidtowego ksztattowania dojrzalej osobowosci.
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Ta z kolei jest niezbednym warunkiem powodzenia rehabilitacji i integracji
psychospotecznej. Jednak droga do uksztaltowania cztowieka odnoszacego
si¢ w sposob dojrzaly do swojej niepelnosprawnosci i swojego miejsca w zy-
ciu jest bardzo dtuga i trudna, co nie oznacza, ze niemozliwa.

W momencie pojawienia si¢ na $wiecie dziecka z niepelnosprawnoscia,
szok rodzicow jest tak wielki, Ze najczesciej nie pozwala im konstruktyw-
nie mysle¢ o przysztosci dziecka, o wlasnej — zupelnie nietypowej — roli
wobec niego, a ¢z dopiero o jego samodzielnosci i dorostosci! Dorostos¢
dziecka najczesciej jawi sie jako niezidentyfikowana daleka i bardzo trudna
przyszlos¢, ktora kreuja w wyobrazni rodzicéw przede wszystkim negatyw-
ne emocje: raz dotyczace ich samych i wlasnego stosunku do dziecka, raz
dotyczace dziecka i jego umiejetnosci, a raczej nieumiejetnosci, niepetno-
sprawnosci, trudnosci, a wszystko to ogarnia dominujaca trwoga o dziec-
ko. Poniewaz w takim stanie rodzice - mimo najlepszych intencji — nie
s3 zdolni do podjecia konstruktywnych dziatan rehabilitacyjnych z dziec-
kiem, czasem nie potrafig zapewni¢ dziecku atmosfery stabilizacji emo-
cjonalnej i poczucia bezpieczenstwa, dlatego to im, a nie ich dzieciom po-
trzebna jest w pierwszej kolejnosci profesjonalna pomoc psychologiczna,
jakiej udziela sie¢ w stanach kryzysu psychologicznego. O potrzebie takiej
autorka juz niejednokrotnie pisata (Konarska, 1998, 2003a, 2010), ale jest
jeszcze inny aspekt konieczno$ci udzielenia takiej pomocy rodzicom.

Osobami, ktére spedzajg najwiecej czasu z maltym dzieckiem sg rodzice
i to oni, a nie rehabilitanci-specjali$ci beda gtéwnymi rehabilitantami nie-
pelnosprawnego dziecka. Specjalisci petnig role inicjatora i koordynatora
dzialan rehabilitacyjnych, ktore dokonuja sie gtéwnie w domu rodzinnym
dziecka. Stad w dwdch ostatnich monografiach autorki traktujacej o ma-
lym dziecku niewidzacym (Konarska, 2010, 2013) pojawilo si¢ okreslenie
~wychowanie rehabilitujace”, bo wychowanie dziecka niepetnosprawnego
nigdy nie jest poréwnywalne do typowego wychowania dziecka petno-
sprawnego. Jesli mamy uksztaltowac¢ czlowieka, ktory jako dorosta osoba
jest zdolny do wykorzystywania wszystkich nienaruszonych niespraw-
noscig funkcji wlasnego organizmu, realizowaé samodzielnie wlasne cele
i potrzeby, to jego wychowanie zawsze bedzie nosito cechy rehabilitacji
wplecionej w naturalne relacje dziecko - rodzice, dziecko - rodzenstwo,
dziecko - réwiesnicy.

3.1. Dzieciimiodziez z niepetnosprawnoscia w systemie edukacji

Chociaz Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej gwarantuje wszystkim
obywatelom réwne prawa i prawa te dotycza takze dostepu do edukacji,
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to przez cale lata prawo to nie bylo realizowane wobec dzieci z niepelno-
sprawno$ciami. Wyrazna dyspozycja, mowigca o tym, ze kazdy obywatel
ma prawo do nauki, bezplatnego ksztalcenia w szkole publicznej, prawo
wyboru szkoly oraz powszechny i réwny dostep obywateli do szkoly, zo-
stala uzupelniona ustawg o systemie o$wiaty z dn. 7 wrze$nia 1991 roku
(Dz.U. 2004, Nr 256, poz. 2572 z pozn. zm.), w ktorej nadal zapewnione jest
prawo kazdego obywatela, dzieci i mtodziezy do wychowania i opieki odpo-
wiednich do wieku i osiggnietego rozwoju, a w najnowszym rozporzadze-
niu Ministra Edukacji Narodowej z dn. 27 sierpnia 2012 roku (Dz.U. 2012,
poz. 977), ktére dopiero jest sukcesywnie wdrazane, uwzglednione sg tresci
dotyczace poszanowania godnosci cztowieka, réownosci praw, a wsrdd nich
wskazano jako cel gléwny - przeciwdzialanie wszelkim przejawom dyskry-
minagji i nietolerancji. Jednak badania M. Abramowicz (2011) wskazuja,
ze praktyki dyskryminacyjne w szkotach nadal sg stosowane. Mimo ustawy
z dnia 7 wrzesnia 1991 roku umozliwiajacej uczniom z niepelnosprawno-
$cig ksztalcenie w systemie integracyjnym, proces ten do dzisiaj nastepuje
z duzymi oporami zar6wno ze strony rodzicéw, jak i nauczycieli. W zwigz-
ku z tym stale s3 wprowadzane nowe rozporzadzenia, ktére majg na celu
ulatwienie podjecia ksztalcenia w systemie zintegrowanym.

W strategii Unii Europejskiej na lata 2010-2020 zostaly okreslone glow-
ne obszary, cele i dzialania na rzecz 0sdb z niepelnosprawnoscig, w tym
dotyczace ksztalcenia (Komunikat Komisji do Parlamentu Europejskie-
go, Rady Europejskiego Komitetu Ekonomiczno-Spotecznego i Komitetu
Regionéw, Europejska Strategia w Sprawie Niepelnosprawnosci, 2010),
stwierdzajace, ze ,,Osoby niepelnosprawne, a w szczegdlnosci dzieci, musza
by¢ w odpowiedni sposéb integrowane w ogdlnym systemie edukacyjnym
i w ich najlepszym interesie lezy zapewnienie im indywidualnego wspar-
cia”. Jednak raport M. Abramowicz (2011) stwierdza nadal istnienie barier
architektonicznych, co powoduje, ze dzieciom tym jest przyznawane na-
uczanie indywidualne bez wtasciwego powodu. Poza tym w szkotach bra-
kuje materialow edukacyjnych i pomocy dostosowanych do okreslonych
rodzajéw niepelnosprawnosci. Z bezposrednich kontaktéow z nauczyciela-
mi - pedagogami specjalnymi zatrudnionymi w szkotach masowych lub
integracyjnych wynika, ze ich kwalifikacje nie s3 w wystarczajacym stopniu
wykorzystywane przez dyrekcje szkot, albo — przeciwnie — wymaga si¢ od
nich, aby w tym samym czasie na lekcji zajmowali si¢ rOwnocze$nie ucznia-
mi z réznymi niepelnosprawnosciami, wymagajacymi odmiennych metod
nauczania, do ktdrych stosowania nie zawsze majg uprawnienia. Stad pe-
dagodzy specjalni — nauczyciele zdobywaja na studiach podyplomowych,
albo kursach doskonalgcych uprawnienia wszystkich mozliwych specjalno-
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$ci pedagogiki specjalnej, to znaczy: tyflopedagoga, surdopedagoga, oligo-
frenopedagoga, byle tylko nie straci¢ miejsca pracy. Dyrektorzy stawiajacy
nauczycielom takie wymagania nie zdaja sobie sprawy, Ze niemozliwo$cig
jest udzielenie pomocy na tej samej lekcji uczniom wymagajacym zrézni-
cowanych specjalnych metod, zwigzanych z ich konkretng niepelnospraw-
noscig. Pozostaje jeszcze kwestia dyskryminacji w tym momencie uczniéw
pelnosprawnych w tej samej klasie, na ktdrych nauczyciel juz kompletnie
nie ma czasu i chociaz zwykle pedagog specjalny jest nauczycielem wspo-
magajacym — obok nauczyciela wiodacego, to ten réwniez nie moze reali-
zowa¢ nauczania wedlug zasady realizacji zindywidualizowanych potrzeb.
Nie mozna zapominac¢, ze w klasach bywaja takze uczniowie wybitnie zdol-
ni i tym takze trzeba zapewni¢ warunki optymalnego rozwoju.

Jesli chodzi o dzieci z niepelnosprawnoscig, to w Polsce nadal wielu
uczniéw - zwlaszcza na poziomie szkoly podstawowej — realizuje obo-
wigzek szkolny w szkofach specjalnych. Jest to ciag dalszy jawnej dyskry-
minacji pod pozorami stworzenia lepszych warunkéw do nauki dzieciom
wymagajacym specjalnej troski. Nawet jesli szkota specjalna jest w miejscu
zamieszkania ucznia, to i tak odczuwa on izolacj¢ od swojego naturalnego
srodowiska ,,podwdrkowego’, i tak musi chodzi¢ do innej szkoty, niz jego
rodzenstwo i sgsiedzi. Nierzadko musi duzo wczesniej wychodzi¢ z domu,
zeby zdazy¢ do odleglej szkoty i tak samo duzo pdzniej z niej wracac.
O wiele gorzej maja dzieci, ktdre musza zamieszka¢ w internacie przyszkol-
nym i tym dzieciom nikt nigdy nie zwréci straconego dla nawigzania wie-
zi rodzinnych czasu dziecinstwa, nikt nie dotrze do przezy¢ wynikajacych
z poczucia porzucenia i osamotnienia, nikt nie naprawi zerwanych i roz-
luznionych wiezi z rodzenstwem i rodzicami. Poniewaz w szkofach specjal-
nych, zwlaszcza na poziomie $rednim nie zawsze mozna wybra¢ kierunek
ksztalcenia zgodny z zainteresowaniami, dlatego uczniowie ksztalcg sie
w zawodach oferowanych przez osrodek szkolny, do ktérego uczeszczaja
i w ktérym czujg sie bezpieczne. Generuje to skutki w postaci nizszego
wyksztalcenia, braku zainteresowania podjeciem pracy w zawodzie nie-
chcianym i w rezultacie dalsza izolacje¢ od spoleczenstwa, a pod wzgledem
materialnym - uzaleznienie od pomocy panstwowej. W wymiarze indywi-
dualnym - poczucie niskiej jakosci Zycia. Nieliczni, ktérym udaje sie zdo-
by¢ upragniony zawdd i realizowa¢ wyksztalcenie na poziomie wyzszym,
to przyklady osob, ktére muszg charakteryzowac si¢ niezwyklym hartem
ducha, ale najczesciej mieli tez wsparcie w rodzinie lub inne sprzyjajace
okolicznosci zyciowe.

Wezesna izolacja edukacyjna dzieci skutkuje tez niskim poziomem wie-
dzy spoteczenstwa na temat mozliwos$ci 0s6b z niepelnosprawnosciami, na
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temat ich realnego funkcjonowania i umiejetnosci zaspokajania potrzeb
codziennych. Taka wiedze powinno si¢ zdobywac¢ jak najwczesniej i jesli
to mozliwe, to jeszcze w przedszkolu, bawigc sie i uczac razem z réwie-
$nikami z niepelnosprawnoscig. Wzrastanie w naturalnych warunkach
z osobami odmiennymi nie powoduje uprzedzen, ale wzbudza u dzieci na-
turalng w tym wieku ciekawo$¢ i cheé nauczenia sie, w jaki sposéb mozna
na przyklad czyta¢ nie widzac, albo moéwic nie styszac, czy tez nie bac sie
szybko jezdzi¢ na wozku inwalidzkim. Brak takiej bezposrednio zdobywa-
nej wiedzy o niepelnosprawnosci jest odczuwalna dzisiaj nie tylko wsrod
obywateli w wieku $rednim i starszym, ale réwniez w pokoleniu mtodych
rodzicow dzieci rozpoczynajacych nauke szkolng. Nierzadko rodzice, kto-
rzy dowiaduja sie, ze w klasie ich dziecka jest uczen z niepelnosprawnoscia,
zadaja pedagogom pytanie: czy na pewno moje dziecko nie zarazi si¢ tym?

Bariery architektoniczne, a nawet prawne sg stosunkowo latwe do
przetamania i mozna przewidywac¢, kiedy przestang istnie¢, ale nie mozna
zaklada¢ czasu dokonania zmian w $wiadomosci ludzi, ktorzy przestang
jawnie, czy tez w sposob ukryty dyskryminowa¢ osoby z niepetnospraw-
noscig, bo na to potrzeba duzo wigcej czasu i lepsze rezultaty mozna osig-
gna¢ ksztaltujac sSwiadomos¢ mlodego pokolenia w odpowiedni sposéb niz
zmieniajac przekonania oséb juz uksztattowanych pod wzgledem osobo-
woS$ciowym.

Mimo wszystko dobrym zwiastunem podatnos$ci na zmiany w przeko-
naniach sg prezentowane w poprzednich podrozdziatach wyniki badan so-
cjologicznych, $wiadczace o istnieniu najmniejszego dystansu spotecznego
miedzy osobami pelnosprawnymi i z niepelnosprawnoscia, w poréwnaniu
z innymi grupami mniejszosciowymi oraz o bardzo duzym, bo 82% przy-
zwoleniu spoteczenstwa na dzialania rzadowe zmierzajace do niwelowania
marginalizacji i dyskryminacji oséb z niepelnosprawnoscia.

Chce wierzy¢, ze te zmiany w $wiadomosci dokonuja sie¢ pod wptywem
réznorodnych dziatan edukacyjnych, ale gdzies z tytu glowy peta si¢ natret-
na mysl, ze roénie takze swiadomo$¢ niebezpieczenistwa stania si¢ osobg
z niepelnosprawnoscig wskutek wzmozonej technologizacji Zycia, wskutek
jego przedluzania si¢ i postepéw w medycynie, ktore pozwalajg przezy¢
niemowletom wczesniej skazanym na $mier¢, ale kosztem Zycia z choro-
ba lub niepelnosprawnoscig. Moze to wlasnie swiadomos¢, ze kazdy moze
doswiadczy¢ niepelnosprawnosci sprzyja tym pozytywnym zmianom?
Niezaleznie jednak od zrodet pozytywnych postaw wobec niepelnospraw-
nosci — dobrze, ze taka tendencja istnieje obiektywnie.
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3.2. Pelnosprawne rodzenistwo os6b z niepetnosprawnoscia

Rodzenstwo, to nastepny bardzo wazny element rehabilitacji, ale nie tyl-
ko dziecka z niepelnosprawnoscia, a takze pelnosprawnego brata/siostry.
Uzycie okreslenia ,,rehabilitacja” wobec pelnosprawnego cztonka rodziny
moze si¢ wydawa¢ nadgorliwoscig, albo pomylka, ale nie jest ani jednym,
ani drugim. Najczg$ciej w rodzinie z osobg z niepelnosprawnoscig — nieza-
leznie od jej wieku - przynajmniej na poczatku cata uwaga cztonkéw rodzi-
ny skupiona jest wlasnie na tej osobie, na zapewnieniu jej opieki, pomocy
w realizacji codziennych potrzeb i czynnosci. Tak dzieje sie w stosunku do
0s6b dorostych, ktére niepelnosprawnos¢ nabyly i w pewnym momencie
nastepuje normalizacja sytuacji, wszyscy przyzwyczajaja si¢ do pewnych
ograniczen czlonka rodziny, do koniecznosci pomocy, ale w koncu kazdy
generalnie moze zaja¢ si¢ wlasnymi sprawami.

Kiedy jednak dziecko przychodzi na $wiat z niepelnosprawnoscia, ze
wzgledu na sam fakt, ze dzieci stale si¢ zmieniajg, co jest zgodne z prawami
rozwojowymi i oczekiwaniami otoczenia, nigdy pelnej stabilizacji w rodzi-
nie nie ma. Pelnosprawne dziecko stale ,,dyktuje” rozktad dnia rodzicom,
potem obowiazki szkolne i tryb zaje¢ dziecka takze ustawiaja rytm i tempo
obowiazkow rodzicielskich wzgledem dziecka. Jednak przy dziecku petno-
sprawnym wiekszos$¢ tych obowigzkéw mozna przewidziec, a co wigcej —
one w przewidywalnym czasie, zgodnie z kalendarzem wiekowym dziec-
ka - konczg si¢ i rodzice nie sg juz tak bardzo zaabsorbowani dzieckiem.

Inaczej jest, gdy dziecko przychodzi na $wiat z niepelnosprawnoscia
lub nabywa ja jeszcze w czasie, kiedy nie jest samodzielne. Obwiazki spa-
dajace na rodzicéw s3 tak obcigzajace ich emocjonalnie, ze czgsto nie s3
w stanie im podotag, a jakby naturalnym biegiem rzeczy do ich pelnienia
i udzielania pomocy zaréwno rodzicom, jak i dziecku z niepelnospraw-
noscia sg wciggane pelnosprawne dzieci w rodzinie. Zwlaszcza, jesli sg to
dzieci starsze od dziecka z niepelnosprawnoscig. Dzieci pelnosprawne nie
tylko nie s3 przygotowane na taka sytuacje, podobnie jak ich rodzice, ale
jeszcze do tego muszg si¢ uporac z obecnodcia nowego czlonka rodziny,
ktéry zwykle powoduje, Ze starsze rodzenstwo jest nieco odsuwane na plan
dalszy. Tyle tylko, Ze tym razem to nie jest ,zwykle” odsuniecie na plan
dalszy, ktore jest udzialem wiekszosci dzieci, ale ogromna koncentracja na
nowo narodzonym braciszku czy siostrzyczce, ktorej konca nikt przewi-
dzie¢ nie jest w stanie. To, ze starsze dzieci zwykle pomagaja przy opiece
nad mlodszym rodzenstwem nie jest niczym nadzwyczajnym, ani ztym, ale
jesli rodzice przestaja dostrzega¢ potrzeby dzieci pelnosprawnych, wow-
czas sytuacja staje si¢ grozna. Dziecko nadal jest dzieckiem i potrzebuje
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od swoich rodzicéw tyle opieki i uwagi, ile zwykle dzieci w tym samym
wieku otrzymujg. A rodzice nadmiernie obcigzeni fizycznie i psychicznie
zapewnieniem jak najlepszych warunkéw rozwoju dziecku z niepelno-
sprawnoscia, uczestniczacy w jego badaniach, rehabilitacji pozadomowej
i w domu, czesto juz nie majg sily zaja¢ sie tymi dzie¢mi w rodzinie, ktore
w poréwnaniu z dzieckiem z niepelnosprawnos$cia doskonale sobie radza
same. Radzg sobie, bo muszg, ale majg poczucie odrzucenia, probujg ry-
walizowa¢ z rodzenstwem z niepelnosprawnoscia, chociaz bez wiekszych
szans, czasem buntuja si¢ przejawiajac ukryta, badz jawna wrogos¢ wobec
rodzenistwa z niepelnosprawnoscia a takze wobec rodzicéw. Nie potrafig
odnalez¢ si¢ w sytuacji, ktorej nie znaja z doswiadczen swoich kolegdw,
a niejednokrotnie wstydzg sie o tym rozmawia¢ z kimkolwiek. Bywa, ze
s3 odrzucane przez réwiesnikow tylko dlatego, ze ich brat lub siostra sa
odmienne. Doznajg wiec nie tylko dyskryminacji, ale odczuwajg to jako
upokorzenie, za ktore odpowiedzialny jest brat z niepelnosprawnoscig lub
siostra (por. Konarska, 2012). To wlasnie sg sytuacje, ktére wymagaja bez-
wzglednej bezposredniej pomocy psychologicznej skierowanej na pelno-
sprawne rodzenstwo 0séb z niepelnosprawnoscia i to jeszcze w wieku dzie-
ciecym, aby zapobiec uksztaltowaniu si¢ cech osobowosci utrudniajacych
zapoczatkowanie i utrzymanie zdrowych relacji z otoczeniem spotecznym,
a takze miec¢ wlasciwy stosunek do samego siebie.

3.3. Rodzice i terapeuci - dysonans zadan i oczekiwan

Od pewnego czasu nie moéwi sie juz tylko o wczesnej interwencji, kto-
ra miafa znamiona krétkotrwalych intensywnych dzialan kryzysowych,
ale 0 wczesnym wspomaganiu rozwoju dziecka z niepelnosprawnoscia
i - co wazne - o rownoczesnej specjalistycznej rehabilitacyjnej pomocy
jego rodzinie. Tego rodzaju kompleksowe dzialania skierowane na dziec-
ko zagrozone w rozwoju i jego najblizszych wymagaja ujecia probleméw
rehabilitacyjnych w kontekscie szerzej pojetych dzialan psychopedago-
gicznych. Nikt nie oczekuje, Ze pedagog specjalny zajmie si¢ bezposrednio
psychoterapia rodzicéw, czy rodziny, bo jest to zadanie dla psychologa,
ale pedagog swoim postepowaniem wobec dziecka i sposobem rozmowy
z rodzicami moze zapobiec kumulowaniu si¢ negatywnych informacji
iodczug, co samo w sobie daje poczucie bezpieczenstwa i stabilizuje formy
oddzialywania rodzicéw na dziecko oraz pozostalych cztonkéw rodziny.
Dzialania takie nie wymagaja od pedagoga specjalnego zastosowania spe-
cjalistycznych technik pracy z dzieckiem, czy rodzing i nie przekraczaja
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jego kompetencji. Sg one oparte o psychologiczng wiedze oraz swiado-
mos¢ wspotdziatania i wspdtwystepowania okreslonych ciagéw patogen-
nych mechanizmoéw, ktore wiaza sie z faktem posiadania dziecka z niepet-
nosprawnoscig. Warto wobec tego przeanalizowa¢ ten wzajemny uklad
miedzy terapeutami, rodzicami i dzie¢mi pod katem ich wzajemnych
oczekiwan i nadziei, ktére nie zawsze sg zgodne, co skutkuje wzajemnymi
pretensjami i brakiem zaufania, a najbardziej poszkodowane jest dziecko
wymagajgce pomocy.

W procesie rehabilitacji pojawiaja si¢ naturalne formy interakcji mie-
dzyludzkiej, ktore obejmujg terapeutéw, rodzicow i dzieci. Jesli terapia
odbywa si¢ na terenie o$rodka wspomagajacego rozwdj, to w zajeciach na
ogo6t dzieciom towarzysza inne dzieci wraz z ich rodzicami. Wobec tego
wytwarza sie kilka rodzajow relacji miedzy uczestnikami procesu rehabili-
tacji, ktore mozna uja¢ nastepujaco:

1. Rodzic/rodzice — dziecko;

2. Terapeuta/terapeuci — dziecko;

3. Dziecko - inne dzieci: podczas terapii grupowej;

4. Drziecko - terapeuta - rodzic: podczas zajec z obecnoscig/udzialem ro-
dzica;

5. Dziecko - inne dzieci - terapeuta —rodzic — rodzice innych dzieci;

6. Rodzic/rodzice - terapeuta/ terapeuci.

Taka mnogo$¢ relacji rodzi wiele wzajemnych, czesto sprzecznych ocze-
kiwan, a ich znajomos¢ pozwoli na unikniecie nieporozumien, znalezienie
wspolnego mianownika, ktérym zawsze jest dobro dziecka i skutecznos¢
oddzialywan terapeutycznych.

Jednak akceptacja dziecka z niepelnosprawnoscig nie jest atwa, bo
rodzice przed narodzinami zazwyczaj nie biorg pod uwagg, ze ich dziec-
ko moze by¢ obcigzone niepelnosprawnoscia albo jakgkolwiek inng nie-
prawidlowoscig rozwojowa, czy chorobg. Owszem, majg $wiadomos¢, ze
takie rzeczy sie zdarzajg, ale przeciez nie im! Jesli rzeczywistos¢ staje sie
okrutna, to pierwszym etapem zmagania si¢ z nig jest wypracowanie rela-
cji miedzy dzieckiem a rodzicami i to do rodzicéw nalezy glos decyduja-
cy w tej sprawie. To oni, poprzez demonstrowane wobec dziecka postawy
ksztattujg wlasny stosunek emocjonalno-poznawczo-behawioralny wobec
dziecka, a ono - dopiero w odpowiedzi na zachowanie rodzicéw - uczy sie
wiasciwych reakeji i rozumienia sygnatéw przekazywanych droga werbal-
ng i pozawerbalng przez rodzicow. Ten szyfr jest bardzo skomplikowany
i uwarunkowany postawami rodzicielskimi.

Relacja rodzic/rodzice - dziecko charakteryzuje podstawowa wiez
miedzy bohaterami dzialan terapeutyczno-rehabilitacyjnych i zawiera
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sie we wzajemnym zwigzku emocjonalno-poznawczo-behawioralnym,
ktory mozna zdefiniowad jako postawe rodzica wobec dziecka. Postawa
dziecka wobec rodzica/rodzicéw ksztaltuje si¢ pod wplywem postaw ro-
dzicielskich. Postawy rodzicielskie wymieniane w literaturze nie w pelni
odzwierciedlajg stosunek do dziecka z niepelnosprawnoscig. Wielokrot-
nie usilowatam dostosowac istniejace a literaturze charakterystyki postaw
rodzicielskich do sytuacji rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia w celu
dokonania diagnozy psychologicznej i badan naukowych. Istniejace testy
parametryczne stuzace do pomiaru postaw rodzicielskich nie odpowiada-
ja specyfice relacji rodzic-dziecko, kiedy to dziecko jest przewlekle chore
lub z niepelnosprawnoscia. Najlepiej charakteryzuje postawy rodzicielskie
wobec dzieci z niepelnosprawnoscia Vita Sommers (1944), ktora scharak-
teryzowala postawy matek wobec dzieci niewidomych, ale poniewaz majg
one charakter uniwersalny, dlatego mozna je zaadaptowa¢ wobec rodzicow
dzieci z innymi niepelnosprawnosciami, a takze wobec rodzicow dzieci
z chorobami przewleklymi. Niestety autorka nie sporzadzila adekwatne-
go do swojej charakterystyki postaw narzedzia badawczego. Prezentowane
przez rodzicéw postawy, to:
1. Akceptacja dziecka wraz z jego niepelnosprawnoscia;
Akceptacja dziecka, ale brak akceptacji dla jego niepelnosprawnosci;
Postawa nadmiernej opiekunczosci;
Postawa ukrytego odrzucenia;
Postawa jawnego odrzucenia.
Sposrod wymienionych wyzej postaw tylko pierwsza: akceptacja dziec-
ka wraz z jego niepelnosprawnoscig stwarza optymalne warunki dla roz-
woju dziecka i dla rozwoju jego relacji z matka/rodzicami. Poprzez odpo-
wiedni stosunek do dziecka, uwzgledniajacy jego stan faktyczny, ale takze
nasycony pozytywnymi emocjami skierowanymi na dziecko bez wzgledu
na to, czy spelnia wczesniejsze oczekiwania/marzenia rodzicow, czy nie,
rodzice traktujg dziecko jako oddzielny byt, jako Cztowieka, ktéremu na-
lezy sie szacunek i bezwarunkowa mito$¢, ktorymi zreszta je darza. Akcep-
tacja dziecka wraz z jego niepelnosprawnoscia jest jedyna postawa, ktéra
pozwala na akceptacje siebie przez dziecko, na rozwoj potencjalnych moz-
liwosci, na poznanie wlasnych ograniczen, skuteczne uczenie si¢ funkcji
zastepczych i samodzielne kreowanie mechanizméw kompensacyjnych
w obrebie procesdw poznawczych, w relacjach spotecznych i w funkcjono-
waniu praktycznym.

Druga spo$réd wymienionych postaw sama w sobie stanowi powazne
zagrozenie dla rozwoju dziecka, a czesto jest przyczyna niepodejmowania
zadnych krokéw w kierunku wspomagania rozwoju dziecka i rehabilita-
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cji. Jest to po prostu negowanie obiektywnie stwierdzalnego stanu orga-
nizmu, ktdéry sygnalizuje niepelnosprawnos¢, chorobe przewlekla, czy
jakiekolwiek podtoze zagrozenia rozwoju. Rodzice tacy nie przyjmuja do
wiadomosci faktu, ze ich dziecko moze by¢ niezdrowe, czy z niepelno-
sprawnoscig. Nie jest fatwo utrzymywac taka postawe wobec dziecka, jesli
niepelnosprawnos¢, czy choroba sg widoczne, a ich skutki nie pozwalajg na
funkcjonowanie poréwnywalne do réwiesnikéw. Pokusa ignorowania sy-
gnalow swiadczacych o niepelnosprawnosci jest wieksza, gdy ta niepetno-
sprawnosc jest 1zejszego stopnia i nie stygmatyzuje dziecka przy pierwszym
luznym kontakcie. Wowczas rodzice ulegaja ztudzeniu, ze ,,to” si¢ wyréwna
w miare rozwoju, ze dziecko z ,tego” wyrosnie, a kiedy okazuje sie, ze tak
sie nie dzieje, maja pretensje do dziecka, Ze za malo si¢ stara, aby doréwnac
réwiesnikom, nierzadko uzywajac argumentu szantazu emocjonalnego.
Jest to bardzo niebezpieczna i brzemienna w negatywne skutki postawa ro-
dzicielska, bo rodzice, ignorujac obiektywne trudnosci dziecka i stan jego
organizmu, stawiaja mu wymagania, ktérym nie moze sprostaé, czuje, ze
nie spelnia oczekiwan rodzicéw, a oni daja mu sygnaly, ze sg zawiedzeni,
niezadowoleni; te sygnaly dziecko moze odbiera¢ jako brak mitosci, bo nie
jest dobrym dzieckiem i nie zastuzylo na t¢ milos¢. Taka postawa nie tylko
nie daje najmniejszych szans na podjecie rehabilitacji, ale powoduje bardzo
powazne negatywne skutki w rozwoju osobowosci: brak wiary we wlasne
sity, poczucie niskiej wartosci, brak samoakceptacji, syndrom wyuczonej
bezradnosci, zaburzenia emocjonalne i zaburzenia relacji interpersonal-
nych z najblizszymi, a potem z innymi cztonkami spoteczenstwa. Czasem
jako mechanizm obronny pojawia si¢ autoagresja lub agresja skierowana
na otoczenie.

Wreszcie postawa, ktora brzmi niewinnie: postawa nadmiernej opie-
kunczosci. Postawa ta jest powszechnie aprobowana spolecznie wobec
dzieci z niepelnosprawnoscia, a nawet oczekiwana przez blizsze i dalsze
otoczenie dziecka, zwlaszcza przez kochajacych dziadkéw ktorzy gotowi sa
do daleko idacej pomocy rodzicom pod warunkiem, ze nie beda ,,ztymi’,
wymagajacymi ,,od biednego dziecka” wysitku ponad miare. Konsekwen-
cja w egzekwowaniu nawet najbardziej starannie dobranych do mozliwo-
$ci dziecka wymagan spotyka si¢ takze z krytyka postronnych i przypad-
kowych obserwatoréw, u ktérych milosierdzie jest gleboko zakorzeniong
forma wspomagania os6b stabszych a zwlaszcza dzieci z niepelnosprawno-
$cig, nad ktérymi ,,pastwig si¢” zbyt wymagajacy rodzice. W tej sytuacji nie
ulec pokusie nadmiernej opiekunczosci jest dosy¢ trudno. A co dzieje si¢
z dzieckiem? - korzysta ono do maksymalnych granic z plaszcza ochron-
nego tych, ktérzy go nim otulaja, wykorzystuja niekonsekwencje wycho-
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wawczg poszczegdlnych cztonkéw rodziny i cieszac si¢ ze szczegdlnych
praw, rosng na nieporadnego, oczekujacego zewszad pomocy dorostego
czlowieka. Wykazujg przy tym postawe typowego ,,biorcy’, za ktdra przyj-
dzie im kiedys stono placi¢. Rodzice réwniez ponosza koszty tej postawy,
bo wyreczajac stale dziecko, nie stawiajac mu zadnych wymagan, nie majac
sprecyzowanych oczekiwan, co do jego rozwoju, sa przemeczeni wskutek
nadmiernego obcigzenia fizycznego i psychicznego, co skutkuje pogor-
szeniem ich zdrowia fizycznego i psychicznego, brakiem nadziei i obawa
o przyszto$¢ dziecka. Czesto psujg sie relacje z pelnosprawnymi dzie¢mi
w rodzinie, od ktdrych rodzice takze wymagaja poswigcenia sie niepelno-
sprawnemu bratu/siostrze. Jesli pelnosprawne dzieci buntuja sie, wowczas
moze takze dochodzi¢ do manipulacji psychologicznej ze strony rodzicow.

Dwie ostatnie postawy manifestujg si¢ odrzuceniem dziecka z niepet-
nosprawnoscia przez rodzicéw, ale zroznicowany jest sposob, w jaki to
odrzucenie si¢ dokonuje. Postawa ukrytego odrzucenia wynika z ambiwa-
lentnych uczu¢ wobec dziecka: z jednej strony jest swiadomos¢, ze wia-
sne dziecko nalezy kocha¢, a z drugiej - istnieje emocjonalny opér wobec
tej powinnosci, kiedy dziecko nie spelnia wczesniejszych oczekiwan albo
przekroczone s3 umiejetnosci rodzicéw do zajmowania si¢ wlasnym dziec-
kiem, lub przekroczone s3 ich zdolnosci adaptacyjne do zaistnialej sytuacji.
Czgsto wystepujace pozorne zachowania ,,dla dobra dziecka”, polegajace na
oddaniu go pod opieke dziadkom, to najlepsze dla dziecka rozwigzanie,
ale dalszy jego rozwodj zalezy od postaw dziadkow, ich sit, zdrowia i wie-
dzy. Gorszym rozwigzaniem ze wzgledu na deficyt emocjonalny dziecka
jest umieszczenie go w zakladzie opiekunczo-leczniczym, z ktérego juz ni-
gdy nie powréci do domu rodzinnego. Do niedawna istniejacy obowigzek
edukacji dzieci z niepelnosprawnoscig w szkotach specjalnych sprzyjat ka-
muflowaniu przez rodzicéw ich postawy ukrytego odrzucenia przez pozo-
stawianie dzieci w szkofach z internatem. Oczywiscie nie wszystkie dzieci,
ktore musiaty by¢ w takich szkotach i w internatach mialy rodzicow, ktorzy
prezentowali wobec nich postawe ukrytego odrzucenia!

Najbardziej dramatycznym rozwigzaniem ,,problemu’, jakim jest dziec-
ko z niepelnosprawnoscig jest jego jawne odrzucenie przez rodzicéw. Po-
stawa ta przynosi dziecku brak przynalezno$ci emocjonalnej, co skutkuje
chorobag sierocg, a w polaczeniu z niepelnosprawnoscig dziecko ma mizer-
ne szanse na zaakceptowanie go i pokochanie przez kogo$, kto zastapi mat-
ke. Porzucenie dziecka zamyka mu droga do podjecia wezesnej rehabilitacji
i poddania jakiejkolwiek formie rehabilitacji, tym bardziej, Ze na niepel-
nosprawno$¢ bardzo szybko natozg sie skutki porzucenia przez rodzicow.
Powstaje pytanie, czy rodzice rzeczywiscie poczujg ulge, jesli najszybciej
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jak tylko sie da pozbeda sie dziecka ze swojej rodziny? — By¢ moze bedzie
to chwilowe poczucie zadowolenia, ale u normalnie rozwinigtego doroste-
go czlowieka, nawet jesli w chwili podejmowania tak dramatycznej decyzji
wobec wlasnego dziecka nie byt gotowy do rodzicielstwa, wcze$niej, czy
pOzniej pojawi sie pamie¢ dokonanego czynu, a wraz z nig trauma i poczu-
cie winy, oraz stata Swiadomos¢ ,,istnienia gdzie§” wlasnego dziecka.

Zaréwno w poprzednim, jak i w tym przypadku odrzucenia rodzice
wykazuja niedojrzalos¢ emocjonalng, lub spoleczng, albo jedna i druga do
pelnienia roli rodzica. W obu sytuacjach potrzebna im jest pomoc psycho-
logiczna natychmiast po stwierdzeniu niepelnosprawnosci dziecka.

Czy rodzice oczekuja pomocy dla siebie? — Trudno odpowiedzie¢ jedno-
znacznie na powyzsze pytanie. Na pewno stwierdzenie niepelnosprawno-
$ci dziecka jest wielka trauma dla rodzicow, stawia ich w sytuacji, do ktorej
nie sg przygotowani i wobec probleméw, ktére ich przerastajg. To wszystko
sprawia, ze obiektywnie rzecz biorgc, oni sami potrzebuja natychmiastowej
ingerencji psychologa w ich zycie. Niestety, nie otrzymuja jej ,,z urzedu’, ale
dopiero wowczas, gdy o nig poprosza. Kogo jednak prosi¢, skoro sg zagu-
bieni? A jesli pochodzg z matej miejscowosci, z dala od wielkich osrodkéw
miejskich, gdzie nawet o podstawowa pomoc medyczng jest trudno, to czy
majg $wiadomos¢, ze istnieje potencjalnie jakakolwiek forma pomocy dla
nich? I wreszcie - je$li ich dziecko jest z niepetnosprawnoscia, to czy szuka-
ja pomocy dla siebie, czy w pierwszym rzedzie dla dziecka? Wreszcie — kto
moze i powinien by¢ pomocny?

Tak wiele pytan wskazuje na wage i réznorodnos¢ problemow.

Niezaprzeczalnym osiaggni¢ciem pedagogiki specjalnej jest propagowa-
nie wiedzy wsrdd lekarzy na temat mozliwosci wezesnego wspomagania
rozwoju dziecka z nieprawidlowosciami rozwojowymi, co skutkuje infor-
mowaniem rodzicéw przez pediatréw, ze mogg i powinni szuka¢ pomocy
dla dziecka i to bardzo wcze$nie. Informacja taka jest dla rodzicow pierw-
szym $wiatetkiem w dlugim tunelu procesu rehabilitacyjnego, ale moze
ona zapobiec emocjonalnemu zatamaniu rodzicow i uksztaltowaniu sie
niewlasciwych postaw wobec dziecka. Potrzeby dziecka przestaniajg po-
trzeby rodzicéw, a nadzieja na pomoc dziecku nie czyni ich bezradnymi.
W ten sposéb ich wlasne przezycia chwilowo zepchniete sg na plan dalszy,
a poczucie sprawczosci pozwala im na przezwyciezenie pierwszego kryzy-
su. Kiedy w koncu trafiaja do osrodka wspierajacego rozwdj dziecka, czuja
si¢ bardziej bezpieczni, dowiaduja si¢ od specjalistow, na czym polega nie-
pelnosprawnos¢ ich dziecka, uczg si¢ jak mu pomoc, aby doprowadzi¢ do
osiggniecia przez nie maksymalnych umiejetnosci — na jaki$ czas zapomi-
naja o sobie, chociaz niepewnos¢, lek o przysztos¢ dziecka, przemeczenie
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fizyczne i psychiczne s3 nieodtgcznym towarzyszem. Na razie stoja przed
wyzwaniem, ktére narzuca im terapeuta/terapeuci ich dziecka. Otrzymuja
zadania do ,,odrobienia” ich w domu z dzieckiem, bo od ich staranno$ci
i systematycznosci zalezg postepy dziecka. Pelni nadziei i zapalu zabierajg
sie do pracy, ale ta praca okazuje sie bardziej zmudna niz si¢ spodziewali,
mniej efektywna, bardziej wyczerpujaca.

Tymczasem terapeuci takze maja swoje oczekiwania wobec rodzicow.

W przerwach miedzy zajeciami w osrodkach terapeutycznych terapeu-
ci oczekuja, ze rodzice bedg skrupulatnie wypelnia¢ ich zadania i ¢wiczy¢
z dzieckiem w domu. Rodzice deklaruja, ze beda konsekwentnie realizowa¢
zalecenia terapeutéw, ale rzeczywisto$¢ czesto niesie nieoczekiwane inne,
niz rehabilitacja dziecka zadania i chociaz rodzice bardzo si¢ staraja, ich
praca domowa z dzieckiem nie jest ani tak intensywna, ani tak systema-
tyczna jak poczatkowo zamierzali i jak nakazywatl terapeuta. Obowigzki
domowe, koniecznos¢ zajecia si¢ pozostalymi pelnosprawnymi (czasem
mlodszymi) dzie¢mi nie pozwala na skrupulatng realizacje zadan wobec
dziecka z niepelnosprawnoscig.

Jeszcze trudniej jest by¢ systematycznym i stanowczym wobec dziecka,
kiedy ¢wiczenia dotyczg zajec fizjoterapeutycznych, a ich realizacji towa-
rzyszy bol. Wowczas dziecko broni si¢ przed ¢wiczeniami, a matka — bo
ona najczesciej jest realizatorka procesu terapeutycznego w domu - cier-
pi razem z dzieckiem i skraca czas wykonywania ¢wiczen, albo zmniejsza
wymagania lub catkowicie rezygnuje z czesci ¢wiczen. Efektem jest brak
rezultatow, albo bardzo wolno postepujaca poprawa. Terapeuta na zaje-
ciach w o$rodku wini za to matke, zarzuca jej brak stanowczosci w egze-
kwowaniu zadan rehabilitacyjnych, skupiajac si¢ na dziecku i osigganych
przez nie efektach, a zupelnie ignorujac stan psychiczny matki i jej sytu-
acje rodzinng. Terapeutom potrzebne jest wsparcie rodzicow w dziata-
niach poza osrodkiem rehabilitacyjnym, ale - jak pokazujg badania (Ko-
narska, 2011) - zajecia z udziatem specjalistow odbywaja si¢ zbyt rzadko,
aby mogli oni dostarczy¢ dziecku taka dawke zaje¢ rehabilitacyjnych, ktéra
nie bedzie juz wymagata od rodzicéw dodatkowych ¢wiczenn domowych.
Woéwczas rodzice mogliby skupi¢ sie na budowaniu wigzi emocjonalnej
z dzieckiem, na tworzeniu atmosfery domowej sprzyjajacej rozwojowi
dziecka z niepelnosprawnoscig i pozostalymi domownikami, a matka — bo
to ona najczesciej ponosi ciezar bezposredniej odpowiedzialnosci za dziec-
ko z niepelnosprawnoscig — nie musialaby rezygnowac z wlasnych ambicj,
marzen i zainteresowan. Sami terapeuci tego problemu nie rozwiazg, bo
jest zbyt mato o$rodkéw wczesnego wspomagania na terenie kraju (por.
tamze), co sprawia, ze odlegto$¢ od miejsca zamieszkania do osrodka
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terapeutycznego jest tak duza, iz wymaga specjalnej wyprawy i reorganiza-
cji zycia rodzinnego w dniu wyjazdu matki z dzieckiem. Najlepszym roz-
wigzaniem byloby systematyczne prowadzenie kompleksowej rehabilitacji
dziecka z niepelnosprawnoscia w domu rodzinnym, co z powodzeniem od
lat jest praktykowane w wielu krajach europejskich i w USA, a w Polsce
prekursorem w tym zakresie jest Maltariskie Centrum Pomocy Niepelno-
sprawnym Dzieciom i ich Rodzinom.

Jesli chodzi o oczekiwania rodzicéw, to poczatkowo pragna tylko skon-
taktowac sie z kimkolwiek, kto potrafitby wzbudzi¢ w nich nadzieje na po-
lepszenie stanu dziecka, wyjasni¢, na czym polega jego niepelnosprawnos¢,
jakie ma faktyczne ograniczenia rozwojowe, czy mozna mu w jaki$ sposob
pomoc i czy jest jakakolwiek nadzieja na polepszenie stanu dziecka. Naj-
cze$ciej przepelnieni rozpaczg i niewiedzg widzg przysztos¢ dziecka w zbyt
czarnych barwach, albo - przeciwnie — wierza w tak wielki postep medycy-
ny, ze cala swoja energie kieruja na poszukiwanie odpowiedniego lekarza,
ktory potrafi przywrdci¢ dziecku sprawnosé. Jest to o tyle niebezpieczne,
ze taczy sie z postawg braku akceptacji dla dziecka takim jakim ono jest,
bo nadzieja na jego wyzdrowienie nie pozwala na zawracanie sobie glowy
»przejsciowym” problemem. Rodzice s3 wowczas glusi na apel specjalistow,
ktorzy zwracaja uwage na rozpoczecie jak najwczesniej dziatan rehabilita-
cyjnych i nie nawolujg do zaprzestania poszukiwania pomocy medycznej,
ale akcentuja wage pierwszych etapéw rozwoju i stosowanie takich metod
wspomagajacych rozwdj, ktére uwzgledniajg aktualne trudnosci dziecka,
bazujac jednoczesnie na jego zasobach.

Kiedy minie pierwszy szok, a rodzice w koncu pogodza si¢ z faktem
niepetnosprawnosci dziecka, zaczyna si¢ zmudna droga zabiegéw popra-
wiajgcych stan zdrowotny i sprawno$¢ dziecka. Poniewaz kazda niepelno-
sprawnos¢, to stwierdzalny obiektywnie nieprawidlowo funkcjonujacy, czy
uszkodzony biologicznie organizm, dlatego zawsze diagnoza medyczna jest
niezbedna, a jesli zabiegi medyczne moga pomoc, to kontakt z lekarzem-
-specjalistg jest oczywisty. Nie nalezy jednak przecenia¢ mocy medycyny
i to wlasnie terapeuci muszg na samym poczatku uswiadomi¢ rodzicom.
W niepelnosprawnosci wieksze szanse na stworzenie warunkéw do prawi-
diowego rozwoju i uzyskanie polepszenia stanu sprawnosci ogdlnej maja
pedagodzy specjalni, fizjoterapeuci, logopedzi, psycholodzy, niz lekarze i to
w nich muszg uwierzy¢ rodzice. Jednoczesnie muszg mie¢ $wiadomos¢, ze
bez udzialu samych rodzicoéw caly wysiltek specjalistow-terapeutéw bedzie
malo efektywny, ale nie wolno obarcza¢ rodzicoéw wing za male postepy
dziecka, kiedy stwierdzi sie, ze rodzic za malo pracuje z dzieckiem w domu.
Jest to czesta praktyka terapeutéw, a rodzic zamiast czu¢ sie bezpiecznie
w otoczeniu specjalistow, czuje si¢ osaczony, kontrolowany i oskarzany.
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Osrodki wczesnego wspomagania rozwoju dziecka maja réwniez w swojej
nazwie drugi czlon, ktéry zapowiada niesienie pomocy rodzinie, a o tym
czesto zapominajg specjalisci. Wedtug przeprowadzonych przez autorke
badan (Konarska, 2011) najstabszym ogniwem kompleksowej rehabilita-
cji dziecka jest pomoc psychologiczna udzielana matkom. Nawet jesli jest
ona przez o$rodki terapeutyczne oferowana, to zbyt rzadko w skali roku,
rzadziej — miesigca, a najczesciej — wcale. Rodzice — mimo ze uzyskujac
pomoc dla swoich dzieci - po poczatkowym odczuciu ulgi, nadal sa zagu-
bieni i powracaja emocje z wczesnego okresu po diagnozie dziecka, z kto-
rymi nadal sobie nie radza. Jakie wobec tego sa oczekiwania rodzicow?
Ich nadzieja na profesjonalng pomoc dziecku zostala spelniona, ale nie-
pokdj o jego przysztos¢ ciagle trwa. Rodzice nie majg wiekszego wyboru
w doborze specjalistow, bo trafiaja do najblizszego osrodka terapeutyczne-
go, a i tak jest on czesto oddalony od domu 10-50 km, a czasem - ponad
50 km. Taka podroz z dzieckiem do o$rodka to i tak ogromna wyprawa
i poswigcenie rodzicéw, nie méwiac o fizycznych barierach dotarcia gdzie-
kolwiek z dzieckiem z niepelnosprawnoscig. Rodzice (czesto same matki)
chca jak najszybciej dotrze¢ na miejsce i wrocié. Jednak mozna wykorzy-
sta¢ ich czas pobytu w o$rodku takze dla ich wsparcia i to powinien robi¢
psycholog.

Rodzice oczekuja, ze nie pozostang sami ze swoimi problemami, po-
jawiajacymi sie w czasie terapii dziecka pytaniami i watpliwosciami. Po-
trzebuja pewnosci, ze nie s3 zostawieni sami sobie, a w sytuacji kryzysu
psychicznego — otrzymaja profesjonalne wsparcie. Nie powinno by¢ przy
tym ograniczenia mozliwosci korzystania ze wsparcia dla rodzicéw do
czasu uczeszczania dziecka na terapie w osrodku. Wsparcie dla rodzicow
jest niezbedne bez ograniczenia wieku dziecka oraz tak dlugo i czesto, jak
rodzicom jest to potrzebne. Takze osoba z niepelnosprawnoscia powinna
mie¢ zapewniong rehabilitacje przez cale zycie, jesli tego potrzebuje. Swia-
domos¢ rodzicow, ze w pewnym momencie zaréwno ich dziecko, jak i oni
sami zostang pozostawieni sami sobie, nie utatwia adaptacji do i tak trud-
nej sytuacji zyciowej. Rodzice oczekujg pewnosci, ze nawet po ich $mierci
ich dziecko, ktére nie bedzie moglo funkcjonowaé samodzielnie, bedzie
mialo odpowiednig pomoc i wsparcie profesjonalne. Ten niepokdj o przy-
szlo$¢ dziecka jest zazwyczaj przyczyng permanentnego stresu rodzicéw,
z ktérym nie potrafig sobie poradzic.

Kiedy rodzice w konicu trafiajag do specjalistow, bedacych w stanie po-
moc dziecku, chcg wierzy¢, ze s3 to osoby kompetentne i to (wedlug cy-
towanych wczesniej badan) jest deklarowane przez rodzicéw, ktorzy ge-
neralnie terapeutow oceniajg dobrze, a w przewazajacej mierze — bardzo
dobrze. Rodzice oczekujg takze rzetelnej wiedzy na temat ograniczen, ale
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takze mozliwosci rozwojowych swojego dziecka. Takie informacje takze
otrzymujg od terapeutdw juz w poczatkowym etapie rehabilitacji dziecka,
a wiedza ta pelni funkcje terapeutyczne wobec rodzicéw. Razem z infor-
macj3 o mozliwosciach rozwojowych dziecka sg oni wlaczani do procesu
terapii i wyrazajg gotowos¢ uczestniczenia w nim, ale jesli nie widzg ocze-
kiwanych postepow u dziecka - zalamuja sig. Jesli do tego otrzymuja od
terapeutéw sygnal, ze to ich wina, bo za malo pracuja z dzieckiem, wow-
czas powstaje niekorzystna dla dziecka atmosfera braku zaufania miedzy
rodzicami i terapeutami; dochodzi do podwazania kompetencji terapeu-
tow przez rodzicow. Nie majgc jednak wyboru, rodzice nadal korzystajg
z ustug tych samych terapeutdw, ale ich wspotuczestnictwo w procesie re-
habilitacji pozostaje pod znakiem zapytania. W tym momencie zalamuje
sie takze ich poczucie sprawczosci wobec dziecka, ktéremu chcg poméc,
ale wobec zaistnialej sytuacji — stajg si¢ bezradni. To znowu jest moment,
w ktorym oczekuja pomocy, ale nie pomocy, ktorej beda szuka¢ na wlasna
reke i oczekiwa¢ w dlugiej kolejce na jej uzyskanie, a pomocy, ktéra jest
im oferowana w tym samym osrodku terapeutycznym natychmiast, gdy
tego potrzebuja. Jest to o tyle skuteczne rozwigzanie, ze wspotuczestniczacy
w kompleksowej rehabilitacji dziecka terapeuci moga przedyskutowac za-
istnialg sytuacje i znalez¢ rozwigzanie, ktore bedzie satysfakcjonowato ro-
dzicow, ale przede wszystkim bedzie uwzglednialo stan i potrzeby dziecka.
Tego wlasnie oczekujg rodzice, bo bezradnos¢ jest stanem paralizujacym
wszelkg aktywno$¢ i dziatania na rzecz dziecka oraz rodziny.

3.3.1. Propozycje programu naprawczego

Kiedy mamy pozorny konflikt intereséw, bardzo trudno jest znalez¢ takie
wyjécie z sytuacji, aby przystowiowa owca byta cala i wilk syty. Rodzice
w momencie otrzymania informacji o niepelnosprawnosci dziecka s zagu-
bieni, przerazeni, bezradni. W tym stanie spada jeszcze na nich obowigzek
szukania pomocy dla dziecka, a poniewaz od lekarzy nie otrzymuja zadnej
informacji na ten temat, ich poszukiwania sg dlugotrwale i czynione ,,po
omacku” Tymczasem czas dziecka ucieka i cenne dni, miesigce poswie-
cone na poszukiwanie pomocy s3 bezpowrotnie stracone dla ich podsta-
wowej rehabilitacji, ktora wiaze si¢ z nawigzaniem relacji emocjonalnych
miedzy dzieckiem a rodzicami. Dzieje si¢ tak dlatego, ze lekarze takze nie
wiedza, jakie formy pomocy s mozliwe dla dzieci z niepelnosprawnoscia
i oprocz ewentualnie wskazania specjalisty — lekarza wigcej nie potrafia po-
moc. Taka sytuacja nie moze trwac w nieskoniczonos¢ i najwyzszy czas, aby
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powstaly systemowe rozwigzania, obejmujgce natychmiastowa obowiazko-
wa opiekg rodzicéw z nowo narodzonymi dzie¢mi z niepelnosprawnoscia.
Istniejace obecnie formy pomocy dziecku z zagrozonym rozwojem i jego
rodzinie powstaly wskutek spontanicznych dziatan specjalistow — w tym
prym wioda pedagodzy specjalni i nieliczna grupa psychologéw, ktérzy
znali problematyke zaburzen rozwojowych malego dziecka, a poniewaz
wsrod takich dzieci trafialy sie takze dzieci z niepelnosprawnoscig rozne-
go rodzaju, to one takze znalazly pomoc w takich osrodkach. Poczatkowo
byly to poradnie w miastach akademickich, ale z czasem wyspecjalizowaly
sie tez inne placéwki. Ci prekursorzy wczesnej pomocy dzieciom spowo-
dowali powstanie pierwszej ustawy o wczesnym wspomaganiu i warun-
kach jego organizowania ogloszonej w Dzienniku Ustaw z dnia 7 wrze$nia
1991 roku. Nastepne zmiany (Dz.U. z 2004 r. Nr 256, poz. 2572 z pdzn.
zm. i Dz.U. z 2009 r. Nr 23, poz. 133) pozwalaja na tworzenie osrodkow
wczesnego wspomagania w publicznych i niepublicznych poradniach psy-
chologiczno-pedagogicznych, przedszkolach i szkofach. Nietrudno zauwa-
zy¢, ze — oprocz wczesnego wspomagania w placowkach typu poradnia,
szanse na wczesne, to znaczy jeszcze w wieku niemowlecym, wspomaganie
rozwoju dzieci byly raczej nikle. Jedynym administracyjnym utatwieniem
jest powstale w 2013 roku Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej
z dnia 11 pazdziernika 2013 roku w sprawie organizowania wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci, ktére w pkt 5 § 5.1 dopuszcza: ,,Zajecia w ra-
mach wczesnego wspomagania, w szczegélnosci dzieci, ktore nie ukonczy-
ly 3 r.z., moga by¢ prowadzone takze w domu rodzinnym” (Dz.U. z 2013 r.,
poz. 1257). Najnowsze prawo w Dz.U. 2 2017 r. w art. 127, poz. 59 dopraco-
wuje zasady realizacji wskazan zawartych w opinii o wezesnym wspomaga-
niu rozwoju i uécisla, ze opinie te majg prawo wydawac wylgcznie zespoly
opiniujace dziatajagce w publicznych poradniach psychologiczno-pedago-
gicznych, w tym specjalistycznych.

Tyle prawo, ale czy rodzic je zna, zanim zetknie si¢ bezposrednio z nie-
pelnosprawnoscia swojego dziecka? Czy nawet znajac te przepisy wie do-
kad i$¢, pod jaki adres najblizej jego miejsca zamieszkania, aby dalej sprawy
toczyly si¢ juz bez absorbowania go w sprawy administracyjne? Ten obo-
wigzek nie tylko informowania, ale takze pokierowania rodzicami i ufa-
twienia im dotarcia do odpowiedniej placéwki powinny wzig¢ na siebie
poradnie dziecigce, do ktdrych rodzice zglaszajg si¢ z dzieckiem zaraz po
porodzie. To byloby rzeczywiscie wyjscie naprzeciw oczekiwaniom rodzi-
cow, ale takze skuteczne zapobieganie pdzniejszym komplikacjom rozwo-
jowym u dziecka. Byloby to takze dziatanie ulatwiajgce prace terapeutom,
ktorzy rozpoczynaliby ja z dzieckiem najwczesniej jak tylko sie da, a przez
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to mozna zapobiec komplikacjom rozwojowym, wynikajacym z nie$wia-
domego zaniedbania.

Pozostaje jeszcze kwestia zadan, czekajacych rodzicow i terapeutow. Te-
rapeuci s profesjonalistami i wiedzg, jak postepowa¢ z dzieckiem, ale nie
zawsze wiedza, jak pomdc rodzicom, jedli nie sg psychologami. Nie wy-
starczy jednak ta wiedza psychologiczna, ktéra pozwala na prowadzenie
psychoterapii z osobami pozostajacymi w kryzysie ze wzgledu na inne za-
wirowania zyciowe, niz niepelnosprawnos¢ dziecka. Podtoze tego kryzysu
jest zupelnie inne, a jego przyczyny nie da si¢ usuna¢, czy zneutralizowaé —
ona bedzie trwala przez cale zycie dziecka i rodzicéw, dlatego psycholog
musi posiadac wiedzg z zakresu psychologii rehabilitacyjnej, a tej nie otrzy-
muje w polskich osrodkach akademickich poza wyjatkami, kiedy nieliczne
uczelnie sporadycznie organizujg kursy psychologii niepelnosprawnosci
i rehabilitacji dla swoich stuchaczy. Nie jest to jednak specjalnos¢ akade-
micka, ale lepsza taka wiedza, niz zadna.

Rodzice natomiast majg do zrealizowania wobec dziecka wiele zadan,
ktérych charakter zmienia si¢ wraz z postepami rozwojowymi dziecka
i z jego wiekiem. Cze$¢ z tych zadan jest standardowymi zadaniami kaz-
dego rodzica, ale wigkszos¢ musi uwzglednia¢ specyficzny rodzaj potrzeb
i sposobow ich realizacji, a takze postepy w rehabilitacji dziecka, facznie
z zadaniami wskazanymi przez terapeutéw. Rola rodzica dziecka z niepet-
nosprawnoscia jest o tyle trudna, Ze wymaga nauczenia si¢ nietypowych
reakeji dziecka i zrozumialych dla niego zachowan wiasnych, ktére nie-
ustannie pobudzajg je do aktywnosci ukierunkowujacej jego rozwoj. Jest
to szczegdlna forma interakcji z dzieckiem, ktdrg autorka niniejszej mono-
grafii nazywa wychowaniem rehabilitujagcym. To ogromne obcigzenie nie
tylko psychiczne, ale takze fizyczne i czasowe, jednak nikt nie jest w stanie
zastapic¢ rodzicéw w ich szczegélnej roli.

M. Sekulowicz (2013) podejmuje problem wypalania sit rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscia, ale oni nie moga sie wypali¢ (chociaz to si¢
zdarza), bo s3 niezastgpieni, a zapobieganie temu nalezy do odpowiednio
przygotowanego psychologa. To wobec rodzicéw ma on najwigksze zada-
nie do spelnienia.

Psycholog musi takze towarzyszy¢ rodzicom woéwczas, gdy pozor-
nie wydaje sie, Ze juz nie potrzebuja pomocy ani oni, ani ich dorastajgce
dziecko, a tymczasem niebezpieczenistwo kryzysu rodzicielskiego nadal
pozostaje realne (Konarska, 2014a). Kiedy rodzice potrafig przeksztalci¢
swoj udzial w wychowaniu na pobudzanie kreatywnosci i samodzielnosci
dziecka, kiedy razem z nim realizujg zadania wykraczajace poza jego do-
tychczasowe umiejetnosci i kiedy potrafig traktowac swoje dziecko, jako
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odpowiedzialnego coraz dojrzalszego czlowieka, wowczas mozna by¢
spokojnym o przyszto$¢ dziecka, a rodzicom nie grozi wypalenie sil. Za-
daniem terapeutdw jest wpojenie rodzicom przekonania, ze muszg takze
zadbac o swoj rozwdj indywidualny, o rozwijanie i kontynuowanie zainte-
resowan, o wlasny dobrostan, w tym o zdrowie fizyczne. Ich dziecko, majac
przy sobie rodzica umiejgcego czerpac z zycia rado$¢, nauczy sie takze tego
samego, a co bardziej dodaje sil rodzicom, niz widok szczesliwego dziecka?

A czego oczekuje dziecko od rodzicéw? — chce mie¢ mame i tate, na kto-
rych moze zawsze liczy¢, chce mie¢ kochane rodzenstwo, z ktéorym umie
sie bawi¢, ktéremu moze powierzy¢ swoje sekrety i dla ktérego staje sie
réwnoprawnym partnerem, chce mie¢ babcie i dziadka, a nade wszystko
chce by¢ kochane. - To nic innego, niz chcg wszystkie dzieci na calym $wie-
cie, bo ich niepelnosprawnos¢ jest tylko przypadloscia, z ktdrg sie urodzili,
ale kochajgce osoby wokol nauczg, jak z nig zy¢ i jak ja stopniowo pokonac.






4. Plaszczyzna psychologiczno-socjologiczna:
otoczenie 1 aktywnos¢ spoteczno-zawodowa

Wprawdzie juz wielokrotnie byly sygnalizowane zaleznosci migedzy warun-
kami Zycia spolecznego, gtéwnie organizowanymi przez rzagdowe i poza-
rzagdowe instytucje do tego powolane, a mozliwoscig realizacji podstawo-
wych zadan zyciowych i potrzeb 0séb z niepelnosprawnoscia, ale analiza
tych zaleznosci byla dokonywana gléwnie z pozycji badan socjologicznych.
Dla psychologa interesujacy jest wglad w psychospoleczne mechanizmy
odpowiedzialne za ksztaltowanie osobowosci czlowieka, ktorego sytuacji
spolecznej i psychologicznej nie mozna sprowadzi¢ do tych samych czyn-
nikow, ktdre ksztalttujg osobowos¢ cztowieka petnosprawnego. Co wigcej —
o ile prawidlowosci rozwoju cztowieka pelnosprawnego sa szczegdtowo
opisane w licznych podrecznikach, traktujacych o psychologii rozwoju
czlowieka w biegu zycia, o tyle takich ogélnych praw rozwojowych nie
mozna stosowaé wobec wszystkich 0sob z niepelnosprawno$ciami. Latwiej
jest bada¢ i opisywa¢ rozwdj czlowieka na poszczegdlnych szczeblach roz-
wojowych z okreslonym rodzajem i stopniem niepelnosprawnosci i takie
podreczniki s rzeczywiscie bardzo cennym zrodltem wiedzy dla oséb zaj-
mujacych sie psychologig rehabilitacji, czy pedagogika specjalng. Chociaz
kazdy cztowiek, z pelnosprawnoscig, czy bez, z chorobami przewleklymi
i nieprawidlowosciami rozwojowymi wywolanymi innymi, niz choroba
lub niepelnosprawnos¢ przyczynami, podlega ogolnym prawom rozwojo-
wym, to rozwdj jednostki jest zawsze uwarunkowany splotem czynnikéw
natury biologicznej, spotecznej i psychologicznej. Dlatego czesciej w od-
niesieniu do 0séb z niepelnosprawnosciag moéwi si¢ o specyfice rozwoju
konkretnego rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci niz o ogdlnych prawach
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rozwojowych. Te oczywiscie s3 uwzglednianie, ale najczesciej wymagaja
stworzenia odrebnych warunkéw, aby mogly rozpoczaé swoj bieg.

W psychologii amerykanskiej sprawami skomplikowanych relacji mie-
dzy warunkami zycia i doswiadczeniami emocjonalnymi oséb z niepelno-
sprawnosciami, a ich psychologicznym aspektem zajmowali si¢ prekurso-
rzy psychologii rehabilitacji (Dembo, Wright, Cutsforth, Russell). W konicu
lat 80. XX wieku bardzo usystematyzowang probe analizy psychologicz-
nych problemdw 0sdb z niepelnosprawnoscia podjeta H. Larkowa (1987),
wychodzac z zalozenia, ze wigkszos¢ sytuacji, w ktérych cztowiek z niepet-
nosprawnoscia jawi si¢ jako aktywna jednostka, to sytuacje trudne i doko-
nuje szczegoélowej analizy zwigzku miedzy sytuacja, w ktorej znajduje si¢
czlowiek z niepelnosprawnoscia a jej psychologicznymi skutkami. Poda-
Zajac za tokiem zainicjowanych przez moich znamienitych poprzednikow
rozwazan, przyjrzyjmy sie blizej zaréwno psychologicznym, jak i socjolo-
gicznym mechanizmom nie tylko funkcjonowania oséb z niepelnospraw-
nosécig w sytuacjach trudnych, ale takze zawilym zalezno$ciom miedzy
sytuacja jednostki i sytuacja jej otoczenia spolecznego, rozumianych jako
splot wzajemnych uwarunkowan.

Analizujac warunki zycia i aktywnosci oséb z niepelnosprawnoscia,
mozna znalez¢ duze podobienstwo do innej grupy - takze narazonej na
marginalizacje i dyskryminacj¢ — mianowicie do oséb z chorobami prze-
wlektymi. Dlatego tez ponizsze rozwazania beda obejmowaly tacznie pro-
blematyke 0sob z niepelnosprawnosciami i z chorobami przewlektymi,
jednakze z wyrdznieniem jednej z tych grup, jedli zajdzie taka potrzeba.

4.1. Spofeczna percepcja niepetnosprawnosci i choroby
oraz jej psychologiczne aspekty

Spostrzeganie niepelnosprawnosci oraz postawy wobec 0séb z niepelno-
sprawnoscig byty od lat przedmiotem wielu badan i rozpraw z pogranicza
psychologii spofecznej, rehabilitacyjnej i socjologii; czasem omawiany byt
stosunek do niepelnosprawnosci jako zjawiska globalnego (Oliver, 2009;
Ostrowska, 1994; Sekowski, 1994), czasem badania uwzglednialy okreslone
rodzaje niepelnosprawnosci (Banach, 2016; Palak, 2012), wiek oséb z nie-
pelnosprawnoscia, pte¢ (Chodkowska, 1993; Obuchowska, 1991; Rudek,
2012), rodzaj ich niepetlnosprawnosci lub wszystko razem (Tomaszewski,
Bargiel-Matusiewicz, Pisula (red.), 2015), a w badaniach socjologicznych
najczesciej analizowano wiek badanej populacji spoteczenstwa udzielajacej
odpowiedzi na pytania ankietowe, wyksztalcenie, grupy zawodowe, miej-
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sce zamieszkania itp. Jak wida¢, zagadnienie to ujmowane jest z perspekty-
wy zjawiska traktowanego jako pewien mechanizm spofeczny - jesli bierze
si¢ pod uwage opiniodawcéw - i jako psychologiczny aspekt odpowiedzi
jednostki na okreslony rodzaj doswiadczen spotecznych.

W badaniach interdyscyplinarnych pojawia sie takze watek wyklucze-
nia i marginalizacji 0séb z niepelnosprawnoscia, zwlaszcza w kontekscie
zatrudnienia, co posrednio — poprzez kwestionowanie kompetencji osdb
z niepelnosprawnoscia — odnosi si¢ takze do ich spotecznej percepcji
(Frackowiak, 2008; Chrzanowska, 2013).

Jednym z coraz cz¢$ciej podejmowanych watkéw sg rozwazania na
pograniczu filozofii, etyki i psychologii w odniesieniu do spotecznego
spostrzegania niepelnosprawnosci i choroby przewleklej, co w pewnym
stopniu wyznacza postawy wobec tego zjawiska spotecznego. Méwiac ,,zja-
wisko spoleczne” mam na mysli przemiany spoleczne, jakie dokonaly sie
w ostatnim dziesigcioleciu w wigkszosci krajow, w tym w Polsce, poniewaz
obowigzujace przepisy prawne obliguja panstwa, instytucje i obywateli do
zaniechania praktyk dyskryminacyjnych wobec jakichkolwiek oséb, grup
0s6b réznigcych si¢ pod jakimkolwiek wzgledem od ogétu i do udzielania
im wszechstronnej pomocy w celu pozytywnej integracji. Wsréd tych osob
znajduja sie takze osoby z niepelnosprawnos$ciami i chorobami przewle-
ktymi. Stad tez badanie opinii spolecznej i postaw wobec cierpienia wpisuje
si¢ w aspekt psychologiczno-spoleczno-filozoficznych rozwazan na temat
niepetnosprawnosci i choréb (Gerc, 2007; Kluzowa, 2007; Kowalik, 1998,
2007a, 2007b; Makielto-Jarza, Gajda, 2007).

S.Kowalik (1998, 2007a) podejmuje watek cierpienia jako konsekwencje
odczuwania bolu rzeczywistego lub fantomowego i stad rzeczywiste cier-
pienie fizyczne oraz psychiczne, gléwnie w niepelnosprawnosci ruchowe;.
Cierpienie, zwlaszcza w wymiarze psychologicznym, mozna jeszcze do-
datkowo rozumie¢ jako $wiadomos¢ ograniczen jednostki (rzeczywistych
i wyimaginowanych), bo przeciez jest to doznanie subiektywne. Oprécz
tego oczywiscie nie mozna ignorowac faktu, ze obiektywne, fizjologiczne
odczuwanie bolu moze wspoéttowarzyszy¢ niepelnosprawnosci i ono takze
jest cierpieniem, ale tym razem, o wyraznym podiozu organicznym. Nie-
mniej jednak za pewien rodzaj cierpienia jestem sktonna uzna¢ doswiad-
czanie tego, co S. Kowalik nazywa ,,strefg utraconego rozwoju” (Kowalik,
2007). Osoba, ktéra doznala niepelnosprawnosci, w ktérym$ momencie
swojego zycia, w zaleznosci od stopnia i rodzaju uszczerbku na zdrowiu,
w zalezno$ci od uprzednio osiagnietej fazy rozwoju, w zaleznosci od pozy-
cji ekonomicznej, a nawet od mozliwosci rehabilitacyjnych w kraju, z kto-
rego pochodzi, obiektywnie ma wigksze lub mniejsze szanse przezwyci¢ze-
nia skutkéw niepelnosprawnosci. Subiektywnie - takze w mniejszym lub
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wiekszym stopniu zdaje sobie sprawe z sytuacji, w ktorej si¢ znalazla, ze
skutkéw niepelnosprawnodci nie tylko w obszarze fizycznych ograniczen,
ale gléwnie w obszarze utrudnien i uniemozliwien dotyczacych samo-
rozwoju, ambicji i realizacji wczesniejszych planéw. I ten wlasnie aspekt
niepelnosprawnosci moze by¢ subiektywnie odbierany jako cierpienie.
Podobnym w swej istocie cierpieniem bywaja obarczeni rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscig od urodzenia, bo jak pisze A. Twardowski, strefa
utraconego rozwoju nie dotyczy dzieci z niepelnosprawnoscig od urodze-
nia, ale dotyczy ich rodzicow (Twardowski, 1995, 1995a). W ten sposdb
doznawanie cierpienia psychicznego rozciaga sie na najblizsze otoczenie
osoby z niepelnosprawnoscig. Chociaz — moim zdaniem - w pewnym mo-
mencie dziecko tez zaczyna cierpie¢, ale z powodu stanu rodzicéw. Nigdy
nie zapomne rozmowy z dziesigcioletnig bardzo inteligentng dziewczynka
niewidzaca, ktéra powiedziala mi nagle podczas badania: ,a wie pani, ja
mysle, Ze moja mama bedzie szczesliwsza jak ja sie zabij¢”. Ta przerazajaca
logika dziecka, ktore odczuwajac cierpienie matki spowodowane jego nie-
pelnosprawnoscia, wskazuje na empatyczne cierpienie samej dziewczynki,
u ktdrego zrédel lezy jej wlasna niepelnosprawnos¢.

W. Tatarkiewicz (1962) cierpienie uwaza za immanentny sktadnik ludz-
kiego losu, chociaz ludzie réznia si¢ miedzy sobg intensywnoscia i spo-
sobami jego przezywania. Cierpienie, jako przeciwienstwo szczescia, jest
stanem fizycznym lub duchowym (psychicznym), wywolujagcym u przezy-
wajacego go poczucie dyskomfortu. Istniejg takie zdarzenia losowe, ktdre
powszechnie sg uznawane za przyczyne psychicznego cierpienia i do nich
nalezy np.: $§mier¢ bliskich osob, brak poczucia bezpieczenstwa, utrata mie-
nia, dobrego imienia, pracy, poczucia bezpieczenstwa, sensu zycia. Nato-
miast w wymiarze fizycznym cierpienie wigze sie z zagrozeniem podstawo-
wych wartosci, takich jak: zycie i zdrowie, choroba, zwtaszcza przewlekta
i nieuleczalna oraz niepelnosprawnos$¢ i rézne obrazenia ciata. Z badan
CBOS (Boguszewski, 2006) wynika, ze dla Polakéw ranga zdrowia jako
warto$ci rosnie wraz wiekiem, ale spada wraz z poziomem wyksztalcenia.
Szczegdlnie emeryci podkreslaja wartos¢ zdrowia (moze to jest efekt do-
$wiadczania nasilajacych sie wraz z wiekiem dolegliwosci zdrowotnych?),
slabiej — przedstawiciele innych kategorii spoteczno-zawodowych, a naj-
rzadziej — uczniowie, studenci i prywatni przedsiebiorcy.

W badaniach OBOP (2002) dotyczacych percepcji 0soéb z niepelno-
sprawnosciami i chorobami zauwazalne jest spostrzeganie tych grup oséb
w kategoriach przypisywania im ,,nieszczeécia’, czy ,cierpienia”. I tak oso-
by z widoczng niepelnosprawnoscig (na wézkach inwalidzkich, niewidza-
ce czy z uposledzeniem umystowym) najczesciej okreslane sa wspolnym
mianem ,,niepetnosprawni” i mysli sie o nich jako o ,ludziach nieszczesli-
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wych” (4%), albo okresla dobrotliwym mianem ,,nieborak” (3%). Jesli cho-
dzi o uzywanie okreslenia ,,niepelnosprawny’, to jest ono czesciej uzywane
przez ucznidw i studentéw (79%) oraz nastolatkow (69%). Stowo ,,inwali-
da’; chociaz od dawna lansowane jest w srodkach masowego przekazu jako
niewlasciwe, pojawia si¢ najczesciej w odpowiedziach robotnikéw (20%),
przy czym czesciej uzywaja go mezczyzni (20%), niz kobiety (13%). Wsrod
0s6b starszych: emerytow (22%), osob w wieku 60 lat i powyzej (21%) oraz
piecdziesieciolatkéw i rencistow (po 19%) dominuje stowo ,,kaleka”. Okre-
Slenie ,,sprawny inaczej” uzywane jest najczesciej przez rolnikéw (18%)
oraz osoby ze §rednim wyksztalceniem (15%).

Generalnie wszystkie powyzsze okreslenia przypisywane osobom z nie-
pelnosprawnos$ciami sg zabarwione pozytywnymi emocjami, nawet jesli sg
niepoprawne z punktu widzenia ich pejoratywnego charakteru. Nie mozna
tego samego powiedzie¢ o stosunku do ludzi chorych psychicznie (tam-
ze), chociaz w ostatnim dziesigcioleciu nastgpita poprawa w tym wzgle-
dzie i wobec 0sdb chorych psychicznie uzywa si¢ okreslen neutralnych.
Niemniej jednak w 2005 roku 60% badanych twierdzi, ze w ich otoczeniu
w stosunku do 0séb chorych psychicznie uzywa sie okreslen pejoratyw-
nych. Dotyczy to gtéwnie srodowisk robotniczych, gdzie 15% robotnikéw
niewykwalifikowanych wymienia terminy neutralne, a 70% pejoratywnie
negatywne. Natomiast w srodowisku robotnikéw wykwalifikowanych 24%
wskazuje na terminy neutralne — 73% pejoratywne.

Termindéw neutralnych wobec 0sob chorych psychicznie uzywaja
w wiekszosci osoby lepiej wyksztatcone, zajmujace wyzszg pozycje zawodo-
w3, lepiej sytuowane materialnie oraz mieszkajace w wigkszych miastach.
Pozytywnie pod tym wzgledem wyrdzniajg si¢ rolnicy, ktérzy uzywaja
okreslen neutralnych prawie tak czesto jak przedstawiciele kadry kierow-
niczej i inteligencja. Autorzy komunikatu badan CBOS - B. i ]. Wciérka -
twierdzg, ze ,,r6znorodnos$¢ i czestos¢ wystepowania okreslen pejoratyw-
nych, odleglych od rzeczywistych trudnosci oséb chorych psychicznie lub
sprzecznych z nimi, czesto funkcjonujacych wylacznie w roli degradujace-
go epitetu, Swiadczy nie tylko o ignorancji i niechetnym stosunku do takich
0s0b, lecz réwniez o stabym zakorzenieniu w potocznym jezyku okreslen
rzeczowych i neutralnych. Za szczegdlnie szkodliwe nalezy uzna¢ uzywa-
nie w publicznych i politycznych sporach negatywnych okreslen jako de-
nuncjujgcych, deprecjonujacych lub dyskwalifikujgcych sprawy, osoby czy
poglady (,,schizofreniczna ustawa’, ,,psychole od ojca R, ,X to istny dom
wariatow”) (B. i J. Wcidrka, 2005, s. 13). Popularyzacji tego typu okreslen
sprzyja jezyk powszechnie uzywany w $rodkach masowego przekazu.

Jak bardzo niebezpieczne s3 epitety, ktorymi ,,obdarowywane” sg oso-
by z niepelnosprawnosciami i chorobami psychicznymi, $wiadczg wypo-
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wiedzi badanych w sondazach OBOP i CBOS zaczerpnigte z opracowania
K. Kluzowej (2007). Oto spora lista tych, ktore sg uzywane dla okreslenia
odmiennosci: ,down, mongot, wariat, §wir, czubek, oblgkany, pomylony,
zbzikowany, bzik, furiat, paranoik, stukniety, walniety, odbito mu, ma nie-
réwno pod sufitem, brak mu (jednej lub piatej) klepki, dekiel, szajbus, ma
fiola, ma ptoka, werbiel, palant, gacek, korki, przypal, utomek, kukuta, mo-
tyl, hublej, smok, zboczeniec, co$ z nim «nie tak», koliber, crazy, fis, sruby,
wesolek, rysa, mysiginiec, szpliny, sfizo, pojeb, majaki, ma hejkum-pejkum;
albo poprzez negatywnie oceniane cechy zachowania lub reagowania: nie-
bezpieczny dla otoczenia, nieprzewidywalny, nieodpowiedzialny, nawie-
dzony, nie kontroluje si¢, niemajacy kontroli nad cialem i umyslem, nie
wie, co robi” (tamze, s. 76).

Przy takiej liczbie i réznorodnosci epitetow powszechnie uzywanych
dla okreslenia innosci spowodowanej chorobg, badz niepelnosprawnoscia,
liczba pozytywnych, powszechnie akceptowanych stéw kierowanych do
0s6b z odchyleniami od tego, co powszechnie uznawane jest za norme, jest
znikoma. Wydawaloby sie, ze w takim razie z zapamietaniem ich i przy-
swojeniem nikt nie powinien mie¢ ktopotow.

4.2. Niepetnosprawnos¢ i choroba przewlekla
jako dwustronna sytuacja trudna

Kiedy maly czlowiek nabywa umiejetnos¢ komunikowania si¢ z najbliz-
szym otoczeniem - jeszcze zanim nauczy sie mowi¢ — przekazywane mu
s3 pierwsze pozawerbalne zasady zachowania, ktdre z zalozenia sg czytelne
dla wszystkich cztonkéw spoleczenstwa w danym kregu kulturowym. Juz
pod koniec pierwszego roku zycia dziecko wie, Ze na pozegnanie wykonuje
sie okreslony ruch raczka, a doroéli dodaja do tego werbalny desygnat ,,pa-
-pa’. Podobnie jest z wyrazaniem oznak radosci, czy aplauzu poprzez gest
»kosi-kosi”, ruchy przeczace, czy twierdzace gtowa i inne, ktére w przyszto-
$ci takze bedg mialy identyczne znaczenie i mogg, ale nie muszga towarzy-
szy¢ wypowiedziom stownym: mogg je takze nadal zastegpowaé - wedlug
uznania jednostki. Te oczekiwane przez najblizsze otoczenie dziecka formy
zachowania sg nagradzane, albo nietolerowane - ganione i w rezultacie
dziecko bardzo wczesnie zdobywa wiedze na temat tego, co wolno, a czego
nie wolno. W wieku okolo trzech lat na tej podstawie zaczyna sie¢ ksztalto-
wac jeden z najbardziej ztozonych aspektow ludzkiej osobowosci oparty na
mechanizmach emocjonalnych, poznawczych i motywacyjnych - poczucie
wlasnej wartosci.
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Dzigki powtarzalnosci sytuacji spolecznych cztowiek tworzy swoistg
»~mape umystowq’, gdzie zapisane s wzorce zachowan, a wiedza ta pozwa-
la na przewidywanie skutkéw wlasnych i cudzych dziatan. Powtarzalno$¢
sytuacji i mozliwo$¢ przewidywania ich przebiegu niesie poczucie bez-
pieczenstwa, a ono jest warunkiem aktywnosci wlasnej. Jednak interakcje
miedzyludzkie nie majg charakteru statycznego, a sygnaly wysyltane przez
uczestnikow interakcji spolecznej nie zawsze sg jednoznaczne: sposéb od-
bioru i interpretacji zalezy od osobowosci 0séb bedacych w stanie interak-
cji, od ich aktualnego samopoczucia, wzajemnej pozycji spotecznej i wielu
nie zawsze mozliwych do zidentyfikowania czynnikéw zaktocajacych ko-
munikacje. Mimo wszystko ludzie czujg sie bezpieczni we wzajemnych re-
lacjach i przejawiajg che¢ komunikowania sie, bo nabyte juz dos§wiadczenia
niosg informacje, ze taka sytuacja jest normalna.

Niepokdj i dezorientacja zaczynajg sie¢ wowczas, gdy pewne elementy
dotychczas w miare stabilnej sytuacji spolecznej sa na tyle nowe, ze nie da
si¢ ich dopasowa¢ do zadnego dotychczasowego doswiadczenia. Tak sig
dzieje, gdy cztowiek staje w obliczu konieczno$ci nawigzania relacji komu-
nikacyjnej z osobg w jakims$ stopniu rézniacg si¢ od ogétu znanych ludzi,
z ktoérymi dotychczas wchodzit w uklad komunikacyjny. Moze to by¢ oso-
ba niestyszaca, niewidzaca, z niepelnosprawnoscig intelektualna, na wézku
inwalidzkim, z oszpecong twarzg, zachowujaca si¢ nienaturalnie (np. stale
wykonujgca ruchy natretne) i kazda inna, ktéra nie pasuje do wytworzo-
nego wzorca osoby, z ktorg wiadomo jak komunikowac si¢ i co do ktorej
mozna z grubsza przewidzie¢ efekt komunikacji. Jesli zapas wyuczonych
wzorcow zachowan spolecznych nie pasuje do konkretnej nowej sytuacji,
wowczas zardwno osoba pelnosprawna, jak i z niepelnosprawnoscia czuje
sie niepewnie. Jest to dla obu stron sytuacja trudna.

Nie zawsze kontakt z osobami réznigcymi sie pod wzgledem wygladu,
budowy ciata, czy zachowania od dotychczas spotykanych bedzie barierg
przed nawigzaniem znajomosci. Szybko postepujace zmiany demograficz-
ne, ekonomiczne, postep technologiczny przyczyniaja si¢ do wiekszej mo-
bilnosci ludzi na catym $wiecie i dlatego coraz bardziej prawdopodobne
jest spotkanie bezposrednie z osobami o innym wygladzie, sposobie zacho-
wania, ubiorze, postugujacymi si¢ innym jezykiem, a w takim przypadku
nawet nie mozna by¢ pewnym, ze wyuczone i utrwalone w jednej kulturze
pozawerbalne komunikatory oznaczajg to samo dla osobnikéw pochodza-
cych z innego kraju i innego kregu kulturowego. Wszyscy stoimy przed
wyzwaniem nauczenia sie¢ akceptacji réznorodnosci i nie traktowania jej
jako zjawiska pozanormatywnego.

W wigkszosci przypadkéw nowos¢ sytuacji spolecznej jest czynnikiem
zachecajagcym do poznania i nie wywoluje reakcji antyspolecznych ani
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negatywnych emocji. Mniej tolerancyjni jestesmy wowczas, gdy mamy
pods$wiadome poczucie zagrozenia najwazniejszych dla kazdego cztowieka
warto$ci: zdrowia i zycia. U cztowieka bez doswiadczenia i wiedzy na temat
0s0b z niepelnosprawnoscig, bezposredni kontakt lub nawet widok takiej
osoby moze wywota¢ pod$wiadome reakcje obronne nakazujace oddale-
nie sie z miejsca, gdzie jest osoba w widoczny sposéb odmienna. Kontakt
z taka osoba wywala nieprzyjemne mysli na temat potencjalnych mozliwo-
$ci zachorowania, utraty sprawnosci przez osoby bliskie lub osobe bedaca
w obecnosci ,,ludzkiego nieszczescia”. To nie sg reakcje wrogie wobec 0s6b
chorych, czy z niepelnosprawnoscia, ale raczej reakcje unikowe, a te — po-
dobnie zresztg jak wrogie — nie ulatwiaja nawigzania bezposrednich relacji
i zdobycia wiedzy wzajemnej o sobie.

Stereotypowy sposob myslenia o osobach z niepelnosprawnoscia, opar-
ty na bezkrytycznie przejmowanej w okresie dziecinstwa wiedzy od tzw.
autorytetéw (rodzicéw, nauczycieli, kolegéw), nie mial wielkich szans na
zmiane, poniewaz przez wiele lat osoby z niepelnosprawnosciami, w tym
mate dzieci, byly w rézny sposob izolowane od bezposrednich kontaktow
z pelnosprawng i zdrowa czescig spoleczenstwa. Dzisiejszy model spote-
czenstwa inkluzyjnego zaktada pelne uczestnictwo we wszystkich aspek-
tach Zycia osob z niepelnosprawnosciami i chorobami, ale w praktyce jest
jeszcze daleka droga do osiagniecia tego etapu dojrzalosci spotecznej.

Jesli wigksza, pelnosprawna i zdrowa czes¢ spoteczenstwa czuje sie nie-
swojo w bezposrednim kontakcie z osobami z niepelnosprawnoscia, to jak
czujg sie ,,sprawcy” tego zamieszania? — Oni s3 w duzo gorszej sytuacji, bo
nie majg dokad uciec. Jest to ICH sytuacja w odréznieniu od identycznych
cech sytuacji dla 0s6b petnosprawnych i zdrowych: ci majg wybdr, a wia-
$ciwie mnostwo wybordw, aby obiektywna sytuacja spotkania z kims ,,in-
nym’ nie byla ich udzialem, a wigc - zgodnie z definicja ,,sytuacji” T. To-
maszewskiego (1982) — nie byla sytuacja, w ktdrej si¢ znajduja. Nie musza
nawet zbytnio sie wysila¢, aby tak sie stato, bo wystarczy uda¢, ze nie widzi
sie osoby z niepelnosprawnoscig — nawet, jesli atrybuty jej niepetnospraw-
nosci sg widoczne (biata laska, wozek inwalidzki, kule, aparat stuchowy).
Wystarczy stang¢ troche dalej od osoby na wozku inwalidzkim, lub odwré-
ci¢ sie do niej tylem itp. Mozliwosci jest tak wiele, jak wiele pomystéw na
unikanie nieprzyjemnych spotkan.

Takich wybiegéw nie moze uzy¢ osoba z niepelnosprawnoscia, tym
bardziej, ze zwykle kosztuje ja bardzo wiele wysitku fizycznego dotarcie do
miejsc publicznych w celu najzwyklejszego w $wiecie uczestnictwa w zy-
ciu spotecznym lub zalatwienia wlasnych spraw prywatnych. Jesli juz jest
wérdd ludzi, to czesto musi skorzysta¢ z ich pomocy, a wobec ignorancji
innych jest to albo bardzo trudne, albo w ogéle niemozliwe. I to jest nie
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tylko trudna sytuacja, ale czesto upokarzajgca, co czyni jg podwdjnie trud-
ng. To fakt, Ze osoby z niepelnosprawnos$cig muszga czesciej liczy¢ na po-
moc innych i czedciej o nig prosi¢, ale to nie znaczy, Ze inni sg calkowicie
samowystarczalni. Ludzie, zyjac w srodowisku spotecznym w réznym cza-
sie i w roznym zakresie korzystaja z ustug pomocowych innych cztonkéw
spoleczenstwa i nikt we wspolczesnym $wiecie nie jest samowystarczalny.
Klopot polega na tym, ze jesli nie potrafimy odwzajemnia¢ uprzejmosci
ludzkiej i stosowa¢ zasady wymiany: ty mnie dzis - ja tobie jutro, a jesli nie
tobie, to innemu czlowiekowi, wtedy zaden cztowiek niezaleznie od spraw-
nosci, czy jej braku nie bedzie sie czul w spoteczenstwie dobrze i w pew-
nym momencie jego tez inni zaczng unikac.

A co moze da¢ czlowiek chory czy z niepelnosprawnoscia innemu czto-
wiekowi? To jest zadanie dla rodzicow, wychowawcdow, rehabilitantéw. Jesli
potrafimy pokaza¢, ze warto$¢ czlowieka tkwi w nim samym, w jego oso-
bowosci i sposobie bycia, wowczas bez trudu znajdzie w sobie to, co moze
da¢ innym. W efekcie nie bedzie spostrzegany jako natarczywy ,,biorca’, nie
bedzie mial postawy roszczeniowej wobec najblizszych cztonkéw rodziny
i dalszych oséb z ktérymi nawigze trwalg lub przypadkowa nawet relacje.
Bedzie wiedzial, Ze zasada wzajemnodci i zyczliwosci jest od wiekow po-
wszechnie istniejacym sposobem wspolzycia spotecznego, a jesli czasem
sie nie sprawdza, to nie znaczy, ze odmiennos¢ jest jej przyczyng. W swietle
pokazanych w poprzednim podrozdziale sposobow reagowania na niepet-
nosprawno$¢ i chorobe psychiczng nie mozna by¢ wielkim optymista, ale
pejoratywnie negatywny stosunek do 0oséb chorych i z niepelnoprawnoscia
dyskryminuje nie tych, do ktérych sg one adresowane, ale tych, ktorzy takie
postawy prezentuja. Bez wzgledu na interpretacje, sytuacja jest obustron-
nie trudna.

4.3. Alienacja i osamotnienie w sieci barier

Niepelnosprawnos¢ i choroba przewlekla staje si¢ czgsto powodem wy-
kluczenia z wielu form zycia spofecznego, kulturalnego, zawodowego i to
nie tylko dlatego, ze obiektywnie - ze wzgledu na dysfunkcje organizmu -
pewnych czynnosci wykonac sie nie da, ale gléwnie ze wzgledu na wyima-
ginowane bariery spofeczne. Nagminne jest niedopuszczanie do pelnienia
wielu rél spotecznych 0sdb w réznym wieku z niepelnosprawnoscia z poda-
niem jako powodu - troski o ich bezpieczefistwo. Zadne obiektywne argu-
menty przemawiajace za bezzasadnoscia tych obaw nie skutkuja, bo zwykle
decydenci wiedzg lepiej. Ale jak maja ,,wiedzie¢ lepiej’, kiedy najczesciej po
raz pierwszy stykaja sie z osobg w okreslonej sytuacji zdrowotnej i na ogét
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nie maja pojecia albo bardzo mglista, naznaczong uprzedzeniami wiedze
o ograniczeniach (i gtéwnie ograniczeniach!) oséb z niepetnosprawnoscia
lub chorobg przewlekly. Domniemana dbalo$¢ o bezpieczenstwo jest ra-
czej dbaloscig o unikanie ewentualnej wlasnej odpowiedzialnosci za mato
prawdopodobne przyszle zdarzenia. W ten sposéb dzieci z niepelnospraw-
nosciami nawet w szkofach integracyjnych sa wykluczane z zaje¢ wychowa-
nia fizycznego, a w najlepszym przypadku - z wiekszosci ¢wiczen, tak jakby
magister wf-u nie mégt dla konkretnego dziecka wymysle¢ specjalnie dla
niego dobranych ¢wiczen, bedacych jednoczesnie fizjoterapeutycznymi.
Jesli ich nie zna, to niech si¢ nauczy, albo poprosi o pomoc kolege-specjali-
ste, tak jak to powinien czyni¢ kazdy nauczyciel, kiedy uczen wymaga jego
pomocy. Powinien - ale czy czyni?

Dorosli nie moga podja¢ pracy w zawodach, do ktérych maja przygo-
towanie, bo zaklad pracy nie zamierza korzysta¢ z doptat PFRON-u i woli
placi¢ kary za niezatrudnianie 0s6b z niepelnosprawnoscig, albo zatrud-
nia¢ osoby z niepelnosprawnoscig w stopniu lekkim. Powody sg tyle samo
nieuzasadnione, co prozaiczne: pracodawca boi si¢ duzej absencji w pracy
0s0b z niepelnosprawnoscig, boi sie, ze tempo ich pracy bedzie nieefek-
tywne, boi si¢ zmian zwigzanych z zakupem specjalistycznego wyposaze-
nia stanowiska pracy, a zwlaszcza nierentownosci takiego przedsigwziecia.
I tu - niestety racja jest po stronie pracodawcy, bo PFRON refunduje wy-
posazenie tylko jednego stanowiska pracy, wychodzac z zalozenia, Ze jesli
jest kilka os6b o tych samych potrzebach, to moga pracowac na wspolnym
sprzecie.

K. Kluzowa (2007) twierdzi, ze powodem dystansowania si¢ spolecz-
nego od 0s6b z niepelnosprawnoscia, czy z chorobami psychicznymi jest
ich werbalna stygmatyzacja, ktéra wplywa na postawy spoleczne. Dlatego
tez osoby stygmatyzowane werbalnie najczedciej sa odrzucane jako poten-
cjalni realizatorzy rol spolecznych. Nawet — jesli ogolna postawa wobec
konkretnej osoby jest pozytywna, to, zwazywszy na jej niepelnosprawnosc¢,
albo chorobe przewlekla, nie s3 to stosowni kandydaci do pelnienia roli
opiekunki dzieci lub nauczycielki, jako synowa/zie¢, przelozony w pracy,
lekarz prowadzacy, burmistrz, wojt, proboszcz itp. A wiec eksponowane
stanowiska, cieszgce si¢ duzym zaufaniem spotecznym i role z nimi zwigza-
ne s3 bardzo trudno osiggalne dla 0séb z niepelnosprawnoscig i chorobami
przewlektymi. A jednak niektérym si¢ udaje, tylko jakim kosztem? Czy tak
powinno by¢, kiedy powszechne sg hasta o dziataniach w kierunku juz nie
tylko integracji, ale inkluz;ji?

Jesli chodzi o pracodawcow, to mimo oficjalnych deklaracji, w rzeczy-
wisto$ci okazuja si¢ mniej otwarci do przyjmowania 0s6b z niepelnospraw-
noscig jako pracownikdow, na co wskazujg badania R. Maciejewskiej (2011),
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chociaz poziom zaufania do pracownikéw z niepelnosprawnoscig rosnie
wraz z do$wiadczeniem w ich zatrudnianiu. Nie tylko postawy pracodaw-
cow i ich male doswiadczenie sg za to odpowiedzialne, ale autorka badan
wskazuje, ze istniejace ulgi nie s3 wystarczajace i potrzebne sa dodatkowe
uregulowania prawne zabezpieczajace interesy pracodawcow. Najwiek-
sze obawy pracodawcéw wywoluje niepokdj o trudnosci z rozwigzaniem
umowy o prace z osoba z niepelnosprawnoscia, nawet wowczas, gdy nie
wywigzuje si¢ ona nalezycie ze swoich obowigzkéw. Ponadto pracownicy
z niepelnosprawnoscia s3 spostrzegani jako przynoszacy potencjalne stra-
ty, a pracodawcy obawiajg sie braku ich akceptacji przez pozostatych pra-
cownikow. Te same zjawiska sprzyjajace marginalizacji i wykluczeniu os6b
z niepelnosprawnoscia na rynku pracy sygnalizuje Z. Wozniak (2007).

W rezultacie osoby z niepelnosprawnos$cia doznajgc od najmlodszych
lat przynajmniej rezerwy wobec swojej osoby, jesli nie otwartego braku
zaufania do ich kompetencji, majg prawo czu¢ si¢ niepewnie, kiedy apli-
kujg o miejsce w spoleczenstwie, ktdre osobom zdrowym i pelnospraw-
nym nalezy si¢ bezwarunkowo, bez zadnych specjalnych zabiegéw. Osoba
z niepelnosprawnoscig od najmlodszych lat jest poddawana nieformalnym
»probom’: czy bedziesz grzecznym przedszkolakiem? czy dasz rade by¢
uczniem w szkole/klasie integracyjnej, zamiast we ,wlasciwej” dla ciebie
szkole specjalnej?, czy podolasz trudom nauki w szkole $redniej, a potem
na uczelni wyzszej?, czy nie bedziesz zbyt ucigzliwym pracownikiem? Oso-
by, ktdre mimo wszystko podejmuja te nieréwna rywalizacje z pelnospraw-
nymi rowiesnikami, doskonale wiedza, jak bardzo wyczerpujace fizycznie
i psychicznie jest ciagle udowadnianie, ze ich miejsce jest takze w srodo-
wisku, do ktdrego naleza pelnosprawni obywatele tego samego panstwa.
Powolywanie sie na przepisy prawne moze by¢ skuteczne tylko na etapie
poczatku walki o pelnoprawne uczestnictwo, a potem kazde potkniecie -
nawet takie samo, jakie jest udziatem osdb pelnosprawnych - jest inter-
pretowane, jako majace zwigzek z niepelnosprawnoscig. Pozostaje wiec
tylko udawanie, ze jest si¢ silniejszym i bardziej odpornym psychicznie od
innych, ze pokonywanie barier fizycznych jest tylko kwestig wprawy i nie
trzeba w szkole, czy w pracy wydawac pieniedzy na adaptacje przestrzeni,
ze odleglos¢ od miejsca zamieszkania i czas oraz sposéb pokonywania tej
drogi, to fraszka itd., itp.

Jesli otoczenie przyzwyczai sie juz do tak wspanialego cztowieka z nie-
pelnosprawnoscig, to w ogole przestaje zauwazac, ze moze mie¢ jakiekol-
wiek trudnosci, a wczesniejsze obawy i niewiedze zamienia w zachwyt.
Czgsto sltysze od tak dobrze zintegrowanych oséb z niepetnosprawnoscia
stowa: ,wolalbym, zeby mniej si¢ mng zachwycali, a bardziej traktowali po
partnersku, bo nie jestem zadnym dziwolagiem. Moze wtedy zauwazyliby,
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ze czasem przydalaby sie jakas pomoc”. Albo: ,mam juz do$¢ udawania, ze
wszystko moge. Nie moge by¢ sobg”. Rzeczywiscie, zachwyt czesto przera-
dza si¢ w ,zwolnienie z empatii’, a stad juz krok do poczucia osamotnienia,
mimo pozornej inkluzji.

Bardzo czesto osoby z niepelnosprawnoscia sg izolowane od spotkan
towarzyskich, bo zanim zostang zaproszone na impreze, pojawia si¢ pro-
blem: a kto po niego/po nig pojedzie?, kto odwiezie do domu?, kto bedzie
towarzyszyl podczas spotkania? Nawet jesli w miejscu pracy, czy nauki
wszyscy traktujg osobe z niepelnosprawnoscig po partnersku, to juz w sy-
tuacji, gdy trzeba poswieci¢ swoj czas, wzig¢ odpowiedzialno$¢ za druga
osobe — chetnych na ogét nie ma.

O zmianach w trybie Zycia w zwigzku ze zwigkszajacym sie tempem
zycia i wszechobecng technologizacja oraz informatyzacja spoleczenstwa,
gdzie ginie pojedynczy czlowiek, pisze B. Szczupal (2005, 2006, 2016). Au-
torka podaza tokiem wywodéw Z. Dolegi (2003), ktdra twierdzi, ze samot-
nosci cztowiek doznaje w kazdym momencie swojego zycia, poczawszy od
zerwania biologicznej symbiozy z matka po urodzeniu, i jest to stan, ktéry
pojawia sie przez cale zycie w rdznej formie. Nie mozna przyjaé, ze jest to
stan zawsze destruktywny i nieprzyjemny, poniewaz zdarza sie, ze ludzie
szukajg samotnosci, aby w skupieniu oddac¢ si¢ jakim$ myslom, rozwigza¢
problem i jest to tak zwana samotno$¢ celowa, ktéra stuzy pozytywnym
zmianom w osobowosci (Chalas, 2005). Jednak wigkszos¢ psychologow
i pedagogow specjalnych taktuje samotnos¢ jako stan nie tylko nieprzy-
jemny ale takze niechciany i destruktywny (Rembowski:1992 Lake:1993,
Dolega: 2003).

Samotno$¢ jest to doznanie czgsto towarzyszace osobom z niepelno-
sprawnoscia, albo chorobami, ktére w jaki§ sposob stygmatyzuja i wy-
kluczajg ze wzgledu na zmiany w wygladzie, budowie, czy funkcjach ciata
(Lipowska, Bidzan, Mazurkiewicz, 2015). Znieksztalcone cialo jest swego
rodzaju naznaczeniem i samo przez si¢ powoduje alienacje poprzez poczu-
cie wyraznej odmiennosci. W chorobach somatycznych i dermatologicz-
nych, zwlaszcza u mlodych kobiet, ktdre sg odbierane przez otoczenie przez
pryzmat kanonéw urody, taka stygmatyzacja obniza parametry poczucia
jakosci zycia, wywoluje poczucie wstydu, a takze obniza poczucie wlasnej
wartosci, a wérdd nastolatkdw brak atrakcyjnosci fizycznej przyczynia sie
do ograniczania relacji interpersonalnych (tamze: Lipowska, Bidzan, Ma-
zurkiewicz, 2005), co w sumie daje wycofywanie si¢ z gtéwnego nurtu zycia
i duze prawdopodobienstwo osamotnienia.

Podobnie w badaniach dzieci i mlodziezy z otyloscig (Wisniowiecka,
Szewczyk, 2001) stwierdzono poczucie osamotnienia w relacjach z rowie-
$nikami, ale w kontaktach z rodzicami wskazany jest silny zwigzek emocjo-
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nalny, a nawet nadmierna od nich zaleznos¢, co czyni czasem te dzieci zbyt
niedojrzalymi spotecznie. Jesli natomiast dzieci i mlodziez otyta nie majg
oparcia w rodzinie, wowczas czujg si¢ bardzo odtracone, a poczucie malej
atrakcyjnosci fizycznej i odtracenie przez grupe réwiesnicza czesto skutku-
ja catkowitym wykluczeniem.

Analizujac zycie cztowieka w kategoriach filozoficznych, mozna i raczej
trzeba dokonaé rozréznienia ,,samotno$ci” i ,,osamotnienia”, co J. Szcze-
panski nazywa odmiennymi stanami i postaciami ludzkiego bytowania:
osamotnienie jest opisane jako brak kontaktu z innymi ludZzmi oraz sobg
samym, a samotnos¢ jest stanem, w ktorym cztowiek kontaktujac sie z soba
samym koncentruje si¢ na wlasnych sprawach (Szczepanski, 1984).

Wydaje si¢, ze w odniesieniu do samotnosci i osamotnienia jakiego
doznajg osoby z niepelnosprawnoscia i chorobami wskutek zachowania
pewnej czedci spoleczenstwa i bardziej lub mniej ostentacyjnego wskazy-
wania miejsca tym, ktorzy réznig sie od wiekszoéci — rozrdznienie filozofa
nie znajduje potwierdzenia. Samotno$¢ w rozumieniu filozoficznym jest
stanem przyjemnym, stanem z wyboru, stanem stuzacym chwilowym ego-
istycznym pobudkom. O takim wyborze, kiedy w gre wchodzi wyalieno-
wanie i marginalizacja spoleczna z powodu niewiedzy i uprzedzen - nie
moze by¢ mowy. To nie wybor jednostki jest przyczyng jej samotnosci,
a osamotnienie nie jest stanem braku kontaktu z sobg samym. Kontakt
z sobg samym jest podtrzymywany i dodatkowo jest przyczyng cierpienia
przez zrozumienie, co si¢ dzieje wokdt. To poczucie odtracenia przez in-
nych daje poczucie osamotnienia pofaczonego z bezsilnoscia, bezradno-
$cig, niesprawiedliwoscig i — przynajmniej chwilowa — demobilizacja sil,
ktore stale musza by¢ w gotowosci do walki o prawo do miejsca w zyciu.

Na zwigzek miedzy osamotnieniem a stanami depresyjnymi dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng zwrécit uwage J. Rola (2005) a ponad-
to nawigzal do cierpienia z powodu poczucia opuszczenia. W jego bada-
niach wystgpita silna korelacja miedzy osamotnieniem i depresja badanych
dzieci.

W innych badaniach dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu lekkim A. Girynski (2004) wykazal zwiazek miedzy postawami
rodzicéw a poczuciem dystansu spolecznego, natomiast A. Mikrut (2014)
doszukiwal si¢ u mlodziezy z tym samym poziomem rozwoju intelektual-
nego zwigzku miedzy samotnoscig a poczuciem leku.

Osamotnieniem 0sob z niepelnosprawnoscig ruchows, jej uwarunko-
waniem i zwigzkiem z jakoscig zycia zajmowala si¢ wielokrotnie B. Szczu-
pal (2005, 2006, 2016). Stwierdzita ona ciekawg zbiezno$¢ miedzy tym,
co laczy mlodziez z niepelnosprawnoscig ruchowa z mlodziezg pelno-
sprawna, ktora takze deklaruje samotnos$¢. W obu tych grupach badanych
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mlodziez faczyta swojg samotnos¢ z izolacjg od oséb bliskich, brakiem za-
ufania i intymnych wiezi, a przyczyn samotnosci doszukuje si¢ w swojej
fizycznosci i w takich cechach osobowosci, jak niesmiato$¢, matomdownosé
i niskie poczucie wlasnej wartosci. Mlodziez z niepelnosprawnoscig widzi
dodatkowo przyczyne swojej samotnosci w relacjach z rowiesnikami, po-
stawach spotecznych i zagrozeniach wspolczesnego $wiata. Po raz pierwszy
w badaniach tego typu udato si¢ uzyska¢ wypowiedzi pozytywne na temat
samotnosci: obie grupy badanej mlodziezy twierdza, ze samotno$c¢ czasami
pozwala im rozwigza¢ wlasne problemy (tamze).

Patrzac na problem samotnosci i osamotnienia 0sdb z niepelnospraw-
noscig, nie mozna doszukac sie¢ w tych stanach pozytywnych wtasciwo-
$ci, a jesli na takie wskazala czes¢ badanych, to znaczy, ze stany te bywaja
udzialem wszystkich nastolatkéw jako naturalny przejaw dojrzewania oso-
bowego i dlatego w badaniach B. Szczupal pojawil si¢ ten fenomen. Jed-
nak we wszystkich badaniach doznawanie samotnosci i osamotnienia bylto
czestsze w grupach oséb z niepelnosprawnoscia i chorobami przewleklymi,
ajesli to jest wyroznik tych osdb, to znaczy, ze niepelnosprawnos¢ ma zwig-
zek z czestotliwo$cia wystepowania samotnosci. Koniecznie jednak trzeba
podkresli¢, ze to nie niepelnosprawnos¢ sama w sobie przyczynia sie do
samotnosci, ale warunki zewnetrzne, a gtéwnie bariery natury spoteczne;j
sprzyjaja stanom poczucia alienacji i w konsekwencji osamotnienia.

Potrzeba przynaleznosci spofecznej jest jedng z najwczesniejszych i naj-
bardziej podstawowych potrzeb czlowieka i dlatego nie mozna ignorowaé
faktu, Ze z jej realizacjg osoby z niepelnosprawnoscig i chorobami przewle-
ktymi miewaja powazny problem. Izolacja od spoleczenstwa jest traktowa-
na jako kara (np. wiezienie) i jedynie na psychopatach nie robi wigkszego
wrazenia, dlatego odtracenie spoleczne 0séb z powodu ich odmiennosci
nie moze nie pozostawia¢ zadnych §ladéw w psychice.

Z doniesien 125 Annual Convention of American Psychological As-
sociation (3.08.2017) dowiadujemy sie, ze okolo 42,6 miliona dorostych
Amerykanéw powyzej 45 roku zycia doswiadcza chronicznej samotnosci,
a dane te sg o tyle niepokojace, Ze w badaniach nad samotnoscia, w ktérych
wzieto udziat ponad 3,4 miliona mieszkancéw Ameryki Pétnocnej, Europy,
Australii i Azji wykazano iz samotno$¢, poczucie izolacji spolecznej i zycie
w pojedynke w rdwnym stopniu przyczynia si¢ do ryzyka przedwczesnej
$mierci, wiekszego nawet niz z powodu otylosci.

A. Krause (2009) probuje wyjasni¢ zjawisko marginalizacji spotecznej
0s0b z niepelnosprawnoscia, przenoszac cze$¢ odpowiedzialnosci za izo-
lacje ze srodowiska na samg jednostke doznajacy alienacji. Nawigzuje do
postawy osoby z niepelnosprawnoscig wobec wlasnego stanu i swojej oso-
by, do koniecznosci adaptacji do zaistnialej sytuacji nie przez poddanie si¢
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i biernos¢, ale przez aktywna mobilizacje wszystkich mozliwych zasobow
jednostki w celu poszukiwania i realizacji celéw zyciowych. Tymczasem
cze$¢ 0sob z niepelnosprawnoscig poddaje si¢ nie tyle swojemu losowi, ile
wyobrazeniom spolecznym na temat roli, jaka powinien pelni¢ czlowiek
z niepelnosprawnoscia, co mu wolno, a czego nie powinien prébowa¢, bo
i tak mu sie nie uda, co mu wypada, a czego nie wypada, co potrafi, a czego
nigdy sie nie nauczy itp.

Repertuar ograniczen dotyczacy oséb z niepelnosprawnoscia rekla-
mowany najczesciej przez tych, ktérzy nigdy nie mieli do czynienia z nie-
pelnosprawnoscia jest przeogromny i dlatego niektére osoby z niepet-
nosprawnoscig — zwlaszcza te, ktére nie maja wystarczajacego wsparcia
w najblizszych - rezygnuja z walki o nalezne im miejsce i powoli zaczynaja
poddawac sie wyobrazeniom spotecznym na swoj temat. W pewnym sen-
sie tak jest fatwiej, bo — jak zauwazyt swego czasu amerykanski niewidomy
psycholog Cutsfoth (1972) - ludzie tatwiej akceptuja i pomagaja tym oso-
bom z niepelnosprawnoscia, ktérzy zachowuja si¢ zgodnie z oczekiwania-
mi spofecznymi. A. Krause takie dobrowolne wycofywanie sie z zycia spo-
tecznego i zgode na biernos¢ nazywa automarginalizacja. Bardzo mozliwe,
ze cze$¢ osOb, ktore nie sg w stanie znies¢ ciagltego wyznaczania im miejsca
w spofeczenstwie i nieustannego cenzurowania ich zachowania rezygnuja
z walki o zabieganie o prawo do takiego samego Zycia, jakie przystuguje
kazdemu pelnosprawnemu obywatelowi i czynig to nawet kosztem (cze-
$ciowej przynajmniej) rezygnacji z zachowania poczucia godnosci wlasne;j.

Kiedy przytaczalam wypowiedzi bardzo aktywnych oséb z niepelno-
sprawnoscia, ktorzy narzekali, ze sg juz zmeczeni ciggtym pokazywaniem,
jak pieknie pokonujg wszelkie trudnosci i nie chcg juz udawac tych, kto-
rymi nie s3, to znaczy ludzmi, ktérzy nie majg probleméw typowych dla
swojej niepelnosprawnosci - wskazalam jedno ze Zrdédel osamotnienia
tych wspaniale zintegrowanych oséb. Oni byli w pelni akceptowani przez
otoczenie, ale dlatego, ze nie sprawiali ktopotéw typowych dla ich grupy
»inwalidzkiej”, co w opinii spolecznej oznacza, ze nadal sg spostrzegani
jako ,,inni’, tylko nietypowi dla tej jednak innej grupy, do ktérej przynaleza
z racji niepelnosprawnosci. To mimo wszystko nie jest inkluzja i dlatego
nie mozna si¢ dziwi¢, ze cze$¢ sposrod nawet dobrze funkcjonujacych spo-
tecznie oséb, w pewnym momencie nie wytrzymuje tego, Ze nie ma prawa
przyzna¢ sie do stabosci. Cze$¢ z nich z pewnoscig nie wytrzymuje tej presji
psychicznej i usuwa sie ze sceny aktywnosci spolecznej, czyli dokonuje au-
tomarginalizacji. Inna sprawa, Ze jesli juz tak duzo osiagneli, to zadaniem
wspoltworcow takiego sukcesu: rodziny, przyjaciol, pedagogéw, psycholo-
gow jest nie dopusci¢ do zatamania i zaprzepaszczenia wieloletniego ze-
spotowego trudu.
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Druga grupa potencjalnych kreatoréw automarginalizacji jest do niej
przygotowywana od dziecinstwa przez nadmiernie opiekunczych rodzi-
cow, ktorzy nie tylko nie wychowuja dziecka z niepelnosprawnoscig do
samodzielnosci, ale wrecz uczg go, ze jest tak pokrzywdzone przez los, ze
w zamian moze od tego losu domagac si¢ rekompensaty. A co jest tym lo-
sem, ktory skrzywdzil? —nikt tego nie definiuje, za to najblizsi akceptuja
postawe roszczeniows, a dziecko dorastajgc staje si¢ roszczeniowe wobec
coraz szerszego grona osob, z ktorymi si¢ styka, wreszcie wobec panstwa,
ktore ma go chroni¢ i zapewnic¢ to, co sobie wymysli — nie zawsze pozosta-
jac w zgodzie z obowigzujacymi wszystkich i normami Zycia spofecznego.
Jesli tego nie otrzymuje, jako dorosty staje si¢ dokuczliwy, niezadowolony,
a przede wszystkim bierny wobec jakiejkolwiek proby podjecia aktywnej
rehabilitacji. Nic dziwnego, ze w tej sytuacji ludzie odwracaja si¢ od takie-
go czlowieka i to nie dlatego, ze jest niepelnosprawny, ale dlatego, ze jest
nieprzyjemny, kl6tliwy i wiecznie niezadowolony. To jest automarginaliza-
cja na wlasne zyczenie, ale automarginalizacja celowo, cho¢ nieswiadomie,
wychowana.

L. Marszalek (2006) poréwnuje¢ automarginalizacje do wyuczonej bez-
radnosci i nawigzuje do teorii Seligmana, wedltug ktérej osoby przekona-
ne o utracie kontroli nad wlasnym zyciem doznaja deficytu poznawczego,
motywacyjnego i emocjonalnego i ten ostatni wymieniony deficyt, bedacy
konglomeratem dwoch pierwszych, sprawia ze czlowiek wycofuje sie¢ z zy-
cia spolecznego, doznaje apatii, leku, bezradnosci (tamze s.52). To bledne
kolo zatacza coraz szersze kregi, bo odnosi si¢ nie tylko do subiektywnego
doznawania braku kontroli nad wlasnym zyciem. Wycofywanie si¢ z wszel-
kiej aktywnosci nie pozwala cztowiekowi mierzy¢ sie z wyzwaniami zycio-
wymi zgodnie z prawami rozwoju czltowieka w biegu zycia. A wigc - nie
pozwala réwniez na podjecie nauki ponad konieczne wyksztalcenie, nie
moéwigc juz o snuciu jakich$ planéw edukacyjnych, czy zawodowych. Brak
wyksztalcenia przeklada si¢ na niskie kwalifikacje zawodowe i dlatego nic
dziwnego, ze wedlug doniesien Krajowej Izby Gospodarczo-Rehabilitacyj-
nej (za: Paszkowicz, 2008, s. 158-159) ,,zdolnos$¢ do zatrudnienia” osdb
z niepelnosprawnoscig jest oceniana zdecydowanie nizej, niz oséb petno-
sprawnych. Ich automarginalizacja jest potwierdzana przez zdarzenia loso-
we i przez opinie spoleczna, bedace czesciowo rezultatem biernosci oséb
z niepelnosprawnoscia.

A. Ostrowska i J. Sikorska (1996) charakteryzujg cztowieka zmargina-
lizowanego, jako wyrazajacego zgode na poddanie si¢ kreowanemu przez
spoleczenstwo obrazu ,ja” jako osoby niepelnowarto$ciowej, o nizszym
statusie spotecznym i chociaz przez ostatnie 20 lat bardzo wiele zmienilto
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sie w postawach spoleczenstwa wobec niepelnosprawnosci, to trzeba przy-
znaé, ze i wérdd oséb z niepelnosprawnoscig sg tacy, ktorzy nie ulatwiajg
zmiany postaw ludziom petnosprawnym, jesli dla wtasnego konformizmu
wybieraja automarginalizacje.

4.3.1. Kilka refleksji i sugestii

Przeciwienstwem automarginalizacji jest lansowana ostatnio w rehabilita-
cji emancypacja i autorehabilitacja. Emancypacja, dryfujac od starozytnego
pojecia — oznaczajacego wyzwalanie si¢ syna spod wladzy ojcowskiej — ku
pedagogice, znalazta swoje nowe miejsce w pedagogice specjalnej, gdzie
zmierza do okre$lenia dazen oséb z niepelnosprawnoscia do wyzwolenia
sie spod presji spolecznej, nakladajacej na osoby z niepelnosprawnoscia
jarzmo zaleznos$ci od innych. Wspdlczesne podejscie emancypacyjne do
0s0b z niepelnosprawnos$cig ma na celu nie tylko wyzwolenie zdolnosci
adaptacyjnych do wymogoéw $rodowiska, ale przede wszystkim kladzie
nacisk na personalne wyzwolenie jednostki i rozwdj jej osobowosci nie-
zaleznie od organicznych wiasciwosci; na jej podmiotowo$é, prawo do
dokonywania wyboréw, tacznie z odpowiedzialnoscig za konsekwencje
tych wyboréw. W ten sposéb jednostka ludzka, niezaleznie od sprawnosci
cielesnej, czy mentalnej jest kreatorem wilasnego Zycia i wlasnego modelu
uczestnictwa w zyciu. Takie podejscie emancypacyjne jest wspdlne dla ca-
tej pedagogiki i dla pedagogiki specjalnej takze (Podgorska-Jachnik, 2015).

Emancypacja tak rozumiana powinna by¢ wlaczona w proces reha-
bilitacji psychologicznej, gdzie dbatos¢ o uksztaltowanie zdolnosci do
transgresji i autorehabilitacji, uswiadomienie prawa kazdej jednostki do
samorealizacji i dokonywania wybordw, za ktére kazdy osobiscie ponosi
odpowiedzialnos$¢ - to zadanie dla rodzicéw, pedagogéw i psychologow
(por. Konarska, 2015).

Emancypacja, to gléwnie przyznanie osobom z niepelnosprawnoscia
prawa do samostanowienia i takie uksztattowanie swiadomosci w procesie
wychowania, aby kazda osoba z niepelnosprawnoscia potrafita dazy¢ do
decydowania o sobie a przynajmniej wspdotdecydowania, jesli w niektoérych
kwestiach nie moze by¢ do konca niezalezna. Duzg role odgrywaja osoby
z roznymi niepelnosprawnosciami, ktore stajg si¢ najbardziej kompetent-
nymi rzecznikami praw 0séb z niepetlnosprawnoscia. Coraz czesciej nazy-
waja sie self-adwokatami, ale walczac o siebie, otwierajg takze innym droge
do uzyskiwanych praw i staja sie dla nich wzorem do nasladowania.

Autorehabilitacja natomiast jest to pewna wlasciwo$¢ osobowosci czlo-
wieka, ktora — podobnie jak kazda predyspozycja psychiczna - jest ksztal-
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towana przez wiele lat od najwczesniejszego dziecinstwa, aby w koncu
ujawnic¢ si¢ jako zdolno$¢ do podejmowania wyzwan zmuszajacych do
przekraczania aktualnych mozliwo$ci. W odniesieniu do czlowieka pelno-
sprawnego taka zdolno$¢ nazywamy za J. Kozieleckim (1987) transgresja,
ale dla czlowieka z niepelnosprawnoscia, to co$ wiecej niz transgresja. Au-
torehabilitacja wymaga umiejetnosci zachowania transgresyjnego i jeszcze
dodatkowo mobilizacji wszelkich predyspozycji psychicznych i fizycznych,
tacznie z wykorzystaniem sil rezyliencyjnych, aby umie¢ nie tylko sprostac
wyzwaniom przed ktorymi staje jednostka, lecz rowniez te wyzwania pro-
wokowac¢ (por. Konarska, 2014b).

Partnerskie kontakty interpersonalne miedzy osobami pelnosprawny-
mi i z niepelnosprawnoscia sg efektem wczesnodzieciecych doswiadczen
obu stron relacji. Osoby pelnosprawne reaguja w sytuacjach nieznanych im
w sposdb stereotypowy, oparty na domniemanej wiedzy intuicyjnej, ktora
nie zawsze wywoluje wrogie nastawienie do nieznanych obszaréw rzeczy-
wisto$ci. Natomiast osoby z niepelnosprawnoscig wnosza w nowe relacje
spoleczne caty bagaz swoich dotychczasowych doswiadczen spolecznych.
W zaleznosci od rodzaju tych doswiadczen, potrafig zachowac sie adekwat-
nie do sytuacji i w sposob akceptowany spolecznie, albo tego nie potrafia.
Jesli zachowanie osoby z niepelnosprawnoscia odbiega od ogélnie przyje-
tych norm, wyzwala to poczucie dyskomfortu w obu partnerach interakeji
spolecznej i albo nastepuje przerwanie kontaktu, albo préba sil, polegajaca
na udowadnianiu swoich racji, w ktorej zawsze jedna ze stron musi by¢
przegrana.

Moze si¢ zdarzy¢, ze osoba z niepelnosprawnoscia jest tak dobrze przy-
stosowana do Zycia w spoleczenstwie, ze swoim zachowaniem famie ogol-
nie akceptowane stereotypy na temat osoby z niepelnosprawnoscig. W tej
sytuacji tylko na poczatku kontaktu nie zyskuje ona pelnej aprobaty spo-
tecznej, bo u 0séb petnosprawnych wyzwala sie dysonans poznawczy, ktory
chwilowo blokuje mozliwo$¢ akceptacji osoby z niepelnosprawnoscig ta-
kiej jaka jest. Poniewaz jednak dysonans poznawczy ma charakter progre-
sywnych zmian rozwojowych, ludzie dos¢ szybko wlaczaja nowa wiedze
w dotychczasowe schematy poznawcze i wowczas dalsze relacje interper-
sonalne przebiegaja bez pejoratywnych tendencji oceniania czlowieka pod
katem jego niepetnosprawnosci. Wydaje sie, ze wystarczy zadbac o spelnie-
nie kilku warunkéw w procesie rehabilitacji 0séb z niepelnosprawnoscig
i w procesie wychowania dzieci pelnosprawnych, ktore w koncu stang sie
dorostymi cztonkami wlasnego spoteczenstwa, tworzacymi normy prawne
i obyczajowe, aby mozliwe bylo harmonijne wspélistnienie oséb pelno-
sprawnych i z niepelnosprawnoscia. Oto sugestie:
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1. Natychmiastowa pomoc rodzicom w sytuacji kryzysowej, ktdrg jest na-
rodzenie si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia.

2. Wczesna dbalos¢ o relacje rodzice — dziecko z niepetnosprawnoscia.

3. Dbaloé¢ o réznorodnos¢ doswiadczen spolecznych w §rodowisku ro-
dzinnym i réwiesniczym dziecka, a w razie konfliktu - uczenie spotecz-
nie akceptowanych sposobéw zachowania.

4. Inkluzja osoby z niepelnosprawnoscig ze srodowiskiem na wszystkich
szczeblach jej rozwoju i aktywnosci.

5. Programowe dzialania oficjalne i powstate z inicjatywy spotecznej
w celu poznania potencjalnych mozliwosci funkcjonowania, ale takze
realnych trudnosci w realizacji celéw przez osoby z niepetnosprawno-
$cig.

6. Wspolpraca miedzyresortowa w celu koordynacji dziatan rehabilitacyj-
nych zaleznych od wieku osoby z niepelnosprawnoscia.

7. Jednolite miedzynarodowe akty prawne i rozwigzania ekonomiczne,
ktore pozwola na swobodng wymiane doswiadczen przekraczajacych
granice jednego panstwa.






5. Long-lifetime rehabilitation,
czyli rehabilitacja przez cale zycie

Spektakularny w ostatnich kilku dziesigcioleciach postep w medycynie,
genetyce, technice, informatyce i innych dziedzinach wspierajacych wza-
jemnie swoje odkrycia doprowadzit takze do przedtuzenia Zycia, co staje
sie zauwazalne w kazdym nowym pokoleniu w poréwnaniu z poprzednim.
Moéwig o tym réwniez niezalezne dane statystyczne. Analiza GUS spo-
rzadzona w 2013 roku zawiera bardzo interesujace dane na temat zmian
w dlugosci zycia kobiet i mezczyzn zaréwno w Polsce, jak i w Europie
(Rutkowska, 2013). Bezposrednio po drugiej wojnie $wiatowej poziom
umieralno$ci w Polsce byt bardzo wysoki: dane z 1950 roku donosza, ze
kobiety zyly prawie 62 lata, a mezczyzni nieco ponad 56 lat. W nastepnych
30. dekadach nastepowal stopniowy wzrost parametréw dlugosci zycia,
chociaz dtugos¢ zycia mezczyzn prawie nie ulegla zmianie i okresowo no-
towano nawet jej spadek, to zycie kobiet przedtuzylo si¢ o 3 lata. Dekada
lat 90. przyniosta wyrazna zmiang i do 2000 roku $rednia diugos¢ zycia
kobiet wydtuzyla si¢ o 5,9 lat, a mezczyzn - o 6,8 lat. Tak znaczny wzrost
ttumaczy sie obnizeniem umieralnosci zaréwno mezczyzn, jak i kobiet,
a analiza obejmuje takze statystyke umieralnosci niemowlat plci meskiej
i zenskiej. Przecigtna dlugos¢ zycia systematycznie rosnie dla wszystkich
analizowanych grup wiekowych (0, 15, 30, 45 i 60 lat) zaréwno dla kobiet,
jak i dla mezczyzn; w 2012 roku przecietna przewidywana dltugos¢ zycia
owczesnych szes¢dziesieciolatkdw dla mezczyzn wynosita 78 lat i 6 mie-
siecy, a dla kobiet — 83 lata i 8 miesiecy. Istnieje takze zrdznicowanie dtu-
gosci zycia na wsi i w mie$cie: mezczyzni w miescie Zyja $rednio 8 miesie-
cy dluzej, a kobiety - tylko o 1 miesigc dluzej. GUS wskazuje réwniez na
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regiony, w ktérych zyje si¢ dluzej i krdcej, co zwigzane jest prawdopodobnie
z warunkami ekologicznymi (zanieczyszczenie powietrza) oraz z rodzajem
wykonywanej pracy; co prawdopodobnie ma tez zwigzek z warunkami
ekonomicznymi, z poziomem wyksztalcenia i $wiadomoscia tak zwanego
»zdrowego zycia” i prawidlowego odzywiania si¢. Poréwnanie w 2012 roku
dlugosci zycia w podregionach Polski wskazuja, Ze najkorzystniejsze pa-
rametry trwania zycia odnotowano w Krakowie, Trojmiescie i w Warsza-
wie, a najbardziej niekorzystne w Lodzi i regionie katowickim (tamze, dane
sporzadzono na podstawie analizy tabel, s. 18-28).

Dlugos¢ zycia w krajach europejskich i na $wiecie jest mocno zréznico-
wana, a nawet w samej Europie sg regiony, gdzie przeci¢tna dlugos¢ zycia
jest wieksza i dotyczy to krajow wysoko rozwinigtych potozonych glow-
nie na zachodzie Europy oraz skandynawskich, gdzie ludzie zyja o kilka lat
dtuzej, niz w krajach Europy Srodkowej. Najdtuzej zyja mezczyzni w Islan-
dii (80,7 lat) i Skandynawii (80,5 lat), a najkrécej w Rosji (63 lata). Wsrod
kobiet Francuzki, Hiszpanki i Wloszki mozna uzna¢ za dlugowieczne (zyja
co najmniej 85,3 lata), a najkrocej w Europie zyja Rosjanki (74,7 lat) i Mot-
dawianki (75 lat). W krajach pozaeuropejskich najdiuzej wsrod kobiet zyja
Japonki (86 lat), a najdluzej zyjacy mezczyzni mieszkaja w Katarze i San
Marino (powyzej 80 lat). Wedlug WHO najkrdcej zyja mieszkancy Sierra
Leone i Republiki Srodkowoafrykanskiej (mezczyzni dozywajg odpowied-
nio 46 i 47 lat; kobiety — 47 i 50 lat) (tamze, s. 28-30).

Wraz z umiejetno$cia zapobiegania wczesnej $miertelnosci noworod-
kéw i matych dzieci, pojawia si¢ ryzyko nieprawidlowego rozwoju i cho-
réb dzieci, ktére w mniej zaawansowanych medycznie warunkach bylyby
ofiarami naturalnej selekcji. Wiele z tych dzieci posiada réznego rodzaju
i stopnia niepelnosprawnos¢, ktéra mozna stwierdzi¢ juz w bardzo wcze-
snym dziecinstwie, albo ktéra moze by¢ zdiagnozowana dopiero po kilku
latach. Jesli sg to dzieci z wrodzonymi wadami narzagdéw wewnetrznych, to
wysokie jest prawdopodobienstwo, ze w ktéoryms momencie swojego Zycia
dolaczg do grupy oséb, wobec ktérych orzeczono niepelnosprawnosc.

Wraz z przedluzaniem trwania Zzycia ze wzgledu na polepszajaca si¢
jego jakos¢, nie mozna ignorowa¢ charakterystycznych zmian ekonomicz-
nych, ktére prowadza do rozwoju techniki, w tym motoryzacji, a ludzie na
calym $wiecie podejmujg nowe formy aktywnosci, takiej jak uprawianie
modnych sportéw ekstremalnych, podréze w rézne regiony $wiata nie za-
wsze sprawnymi technicznie srodkami lokomocji. To takze zwigksza ryzy-
ko niepelnosprawnosci.

Wiele dzieci, a takze dorostych 0sdb w réznym wieku pada ofiarg dzia-
tan wojennych, toczacych si¢ w réznych regionach $wiata i to jest takze
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duza grupa ludzi z potencjalng niepelnosprawnoscig. Nie mozna takze za-
pominad, ze w kazdym roku na calym $wiecie przybywaja osoby, ktdre stajg
si¢ niepelnosprawne wskutek wypadkéw drogowych, przy pracy, w czasie
zaje¢ sportowych, czy rekreacyjnych. To osoby z niepelnosprawnoscia na-
byta, a stworzenie odpowiednich warunkéw do ich rehabilitacji zalezy od
wieku, w ktérym nabyli niepelnosprawnos$¢, od jej rodzaju i stopnia, od
miejsca zamieszkania tych osdb, warunkéw ekonomicznych, w jakich zyja,
sytuacji politycznej ich kraju, dostepu do stuzby zdrowia itp. Wszystkie te
uwarunkowania wymagaja innego podejscia do rehabilitacji, stworzenia
indywidualnych programéw dla konkretnych panstw, grup oséb z niepet-
nosprawnoscig i wprowadzenia uregulowan prawnych, albo korzystania ze
wsparcia spotecznego, czy organizacji humanitarnych.

Nie ma jednego idealnego rozwigzania, ktére mozna byloby zastosowa¢
jako wzorcowe: tak jak kazdy czlowiek jest inny i tylko dla niego musi by¢
stworzony indywidualny program rehabilitacji, tak dla kazdego kraju musi
by¢ wprowadzony i uaktualniony jednostkowy program rehabilitacyjny,
uwzgledniajacy konkretne miejsce na $wiecie i konkretng sytuacje lokalna.

5.1. Niepetnosprawnos¢ wrodzona
i zaistniata we wezesnym dziecinstwie

Literatura psychologiczna stosunkowo rzadko podejmuje problem niepet-
nosprawnos$ci matych dzieci w okresie niemowlecym, wezesnodzieciecym,
czy wezesnoszkolnym, a jesli tak, to najczesciej poruszanym tematem jest
umiejetno$¢ radzenia sobie ze stresem przez ich rodzicow i to gtéwnie mat-
ki (rzadziej przez pozostalych cztonkéw najblizszej rodziny), poziom satys-
fakeji zyciowej, jakosci zycia. Tymczasem psychologowie zapominajg, ze
dziecko dotknigte niepelnosprawnoscia, takze potrzebuje pomocy psycho-
logicznej w celu wytworzenia w nim poczucia wartosci, ktére nie bedzie
podatne na obnizenie wskutek oceny przez pryzmat niepelnosprawnosci,
ze trzeba w nim wytworzy¢ motywacje do przezwycigzania trudnosci w re-
alizacji potrzeb, ktdre takze nalezy systematycznie wzbudza¢ i ktore wcale
nie powinny zasadniczo rézni¢ si¢ od potrzeb réwiesnikow. Poza tym wy-
tworzenie i akceptacja obrazu siebie w sytuacji nieraz znacznej anatomicz-
nej i na pewno funkcjonalnej réznicy w stosunku do oséb petnosprawnych
jest wyzwaniem dla wszystkich uczestnikéw rehabilitacji i to wyzwaniem,
ktore trwa latami, modyfikuje sie wraz z dojrzewaniem psychicznym i co-
raz wiekszg $wiadomoscig odmiennosci, ale takze rosngcg swiadomoscig
obiektywnych trudnosci, ktdre niesie niepetnosprawnos¢.
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Dzieciom o wiele wigcej uwagi po$wiecaja pedagodzy specjalni i to oni
rzeczywiscie sg prekursorami pomocy specjalistycznej skierowanej bezpo-
$rednio na dziecko. Nie moga oni jednak zastepowac psychologéw, bo tak
samo jak psycholog nie zna i nie musi zna¢ pedagogicznych technik od-
dzialywania terapeutycznego na dziecko z niepelnosprawnoscia, tak samo
pedagog specjalny nie zna, nie musi zna¢ i czgsto nie moze bez wyksztal-
cenia psychologicznego stosowa¢ odpowiednich terapii psychologicznych.
To kolejny argument za niezbednoscig interdyscyplinarnych dziatan wobec
problemoéw zwigzanych z niepelnosprawnoscig.

Najbardziej zaniedbanym obszarem oddziatywan psychologicznych jest
pomoc psychologiczna skierowana do rodzicéw dzieci z niepelnosprawno-
$cig. Pedagodzy w pierwszym okresie ,,oswajania si¢” rodzicow z niepel-
nosprawnoscig dziecka pelnia niezastgpiona role, bo to oni stosuja wobec
dziecka bezposrednie techniki terapeutyczne wspomagajace rozwdj, a rola
psychologa ogranicza sie¢ w tym czasie do postawienia diagnozy rozwojo-
wej. I na tym na razie mozna poprzesta¢ pod warunkiem, ze aktywno$¢
psychologa bedzie teraz skierowana na rodzicéw, dziadkéw i pelnospraw-
ne rodzenstwo dziecka z niepelnosprawnoscia.

O ile adresatami pomocy psychologicznej coraz czesciej staja sie rodzi-
ce, bo rosnie ich $wiadomo$¢, bo sie¢ osrodkéw wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka i pomocy rodzinie jest coraz gestsza i coraz bardziej aktyw-
nie wychodzi naprzeciw potrzeb rodziny, to pozostali czlonkowie rodziny
s3 pozostawieni sami sobie. Tymczasem w najbardziej niekorzystnej sytu-
acji jest pelnosprawne rodzenstwo, ktdre czesto zupelnie bez woli i $wia-
domosci pozostalych czlonkéw rodziny bywa zepchnigte poza margines
rodzinnych wydarzen, a z czasem oczekuje si¢ od niego o wiele wiekszej
dojrzatoéci psychicznej i odpowiedzialnosci, niz wynika to z wieku. Takie
traktowanie dzieci czesto skutkuje obarczaniem ich tak wielkimi obo-
wigzkami, ktérym moga podola¢ jedynie kosztem rezygnacji z wlasnego
dziecinstwa. Jesli w bezposrednim zyciu rodziny uczestniczg dziadkowie,
to zadaniem psychologa jest réwniez zaangazowanie ich w proces rodzin-
nej rehabilitacji dziecka, ale czesto i im potrzebne jest wsparcie psycho-
logiczne wobec przezywanych negatywnych emocji, podobnych do tych,
ktorych doznaja rodzice. Poza tym psycholog powinien wskaza¢ rodzicom
i dziadkom wyrazng granice miedzy kompetencjami rodzicielskimi i kom-
petencjami dziadkéw, ale i tak dla kazdego w jego roli rodzinnej znajdzie
sie niezastgpione i bardzo wazne miejsce. Czesto mamy powazny dylemat
w rodzinach z dzieckiem niepelnosprawnym, gdzie pomoc dziadkéw jest
nieoceniona, ale przekraczajac swoje kompetencje i powolujac si¢ na au-
torytet wobec wiasnych dzieci oraz zyciowe doswiadczenie, sami stajg si¢
problemem rodzinnym. Z kolei w obawie przed utratg ich wsparcia, rodzi-
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ce dziecka nie majg odwagi przeciwstawic si¢ czesto bardzo despotycznym
wlasnym rodzicom.

Osobnym i mocno zaniedbanym aspektem pomocy rodzinom z dziec-
kiem niepelnosprawnym jest niechciane i niezauwazane zaniedbanie ich
pelnosprawnego rodzenstwa. Ani pedagodzy, ktdrzy z racji swojej profesji
powinni mie¢ wzglad na wszystkie bez wyjatku dzieci i ich problemy, ani
psychologowie, ktérzy z racji swojego wyksztalcenia powinni rozumie¢
skale psychospolecznych powigzan niepelnosprawnosci i relacji wewnatrz-
rodzinnych, nie ujmuja w swoich programach rehabilitacji pelnosprawne-
go rodzenstwa dzieci z niepelnosprawnoscig. W rezultacie dzieci te - nie-
wazne czy starsze, czy mlodsze - kazde z nich przezywa po swojemu, ze
brat lub siostra nie sg takimi samymi dzie¢mi, jak ich koledzy i ze z tego
powodu oni sami musza czeka¢ w kolejce na podzielenie sie z rodzicami
swoimi troskami i rado$ciami. Nierzadko sg wlaczani w pomoc rodzinie
przy pielegnacji rodzenstwa (réwniez pozostalego pelnosprawnego) i na-
ktadane na nich obowigzki sg coraz wigksze, a skoro dajg sobie rade, to
problem nie istnieje? — A problem narasta podstepnie, poniewaz przyzwy-
czajanie dziecka do podejmowania obowigzkow, ktérych nie majg jego ro-
wiesnicy postepuje stopniowo, wiec dziecko si¢ nie buntuje, bo rozumie, ze
sytuacja w jego domu jest inna, niz w domach kolegéw, ale réwniez wstydzi
sie rozmawia¢ o tym z innymi, a rodzicom nie chce przysparzac jeszcze
wigcej klopotow. W koncu odbija si¢ to na jego nastroju: jest przemeczone
i smutne, coraz bardziej stroni od kolegéw, poniewaz nie ma czasu na za-
bawe i nie moze pochwali¢ si¢ nowymi zabawkami (w rodzinie najczesciej
srodki materialne sg w pierwszej kolejnosci przeznaczane na zaspokojenie
potrzeb leczniczych i rehabilitacyjnych dziecka z niepelnosprawnoscia).
Przemeczenie skutkuje brakiem koncentracji uwagi, a stad juz prosta droga
do gorszych ocen. Takiego obrotu sprawy rodzice nie przewidywali, wiec
zaczynajg mie¢ pretensje do dziecka, ktore dotad dobrze si¢ uczylo a te-
raz - jakby mato bylo klopotéw w rodzinie - jeszcze nim si¢ trzeba specjal-
nie zajmowac. W dziecku narasta poczucie winy, ale tez zalu do rodzicéw,
bezradnosci, zagrozenia, osamotnienia. To juz powazne zaburzenia, ktére
moga by¢ poczatkiem nerwicy psychogenne;.

O swoich problemach méwig badani przez autorke dorosli ludzie, kto-
rzy majg brata lub siostre z niepelnosprawnoscig rézng: intelektualng, sen-
soryczng, ruchowa (zob. Konarska, 2012). Wigkszos$¢ uzyskanych informa-
cji pokrywa sie z wnioskami uzyskanymi przez A. Zyta (2004), ktéra swoja
monografie poswiecita rodzenstwu oséb z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualng. Postulaty obu autorek skierowane do psychologéw w osrod-
kach wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i pomocy rodzinie pod-
kreglaja wage dzialan prewencyjnych wobec pelnosprawnego rodzenstwa
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0sob niepelnosprawnych z kazdym rodzajem i stopniem niepelnospraw-
nosci, chociaz w konkretnych programach skierowanych do rodzenstwa te
réznice majg znaczenie i powinny by¢ uwzglednione.

Co do samych dzieci z niepelnosprawnoscig, one bedac od urodzenia
takimi jakie s3, nie majg pojecia, ze mozna by¢ innym, bo nigdy tego nie
doswiadczyly. Dopoki nie zaczng obserwowac $wiata i dopdki nie zauwa-
23 roznicy miedzy niemoznoscig wykonania pewnych dzialan na zasadzie
nasladownictwa, nie zdajg sobie sprawy, ze w ich zyciu bedzie coraz wie-
cej sytuacji, w ktdrych muszg zmierzy¢ si¢ ze swoja niepelnosprawnoscig.
W zaleznosci od reakcji rodzicow na te trudnosci dziecka, w zaleznosci od
ich wiedzy i przygotowania, ktére powinno by¢ efektem wczesniejszych
kontaktéw z psychologiem, lekarzem wiodacym i terapeutami bioragcymi
bezposredni udzial w usprawnianiu dziecka, beda oni reagowa¢ na jego
zachowanie albo tworczo, zachecajgc do pokonywania przeszkdd i akcen-
tujac jego postepy, albo nazbyt opiekunczo, lub histerycznie, co bedzie dla
dziecka wyraznym sygnalem, ze jest z nim co$ nie w porzadku.

Pierwszymi i najwazniejszymi rehabilitantami dziecka sg jego rodzice
bo ich kontakt z dzieckiem jest najbardziej intensywny i to od ich kompe-
tencji zaleza gléwnie postepy w rozwoju i rehabilitacji dziecka z niepetno-
sprawnoscia. Ich rola nie konczy si¢ nigdy, nawet kiedy dziecko jest doroste
i samodzielne - wowczas — tak jak wszyscy rodzice wobec swoich doro-
stych dzieci - powinni by¢ dla nich wsparciem, przyjacielem, partnerem,
ale nie przejmowac¢ odpowiedzialnosci za zycie swojego dorostego dziecka,
nie podejmowac za niego decyzji i nie sterowa¢ nim. To wymaga dojrza-
tosci 1 madrosci zyciowej, ale taka jest rola wszystkich rodzicéw dorostych
dzieci. Tyle tylko, Ze trudniej jest ja realizowa¢ w takiej formie rodzicom,
ktorych wieksza czes¢ zycia byta podporzadkowana doprowadzeniu dziec-
ka z niepelnosprawnosciag do maksymalnej dla niego sprawnosci. Dla nich
nauka madrego rodzicielstwa zaczyna si¢ od narodzin dziecka nie przez
miedzypokoleniowy przekaz, ale przez kontakt z psychologiem i — w ra-
zie konieczno$ci — odpowiednia psychoterapie (por. Konarska, 2014a). Ten
poziom partnerstwa rodzicow i samodzielnosci dziecka nie moze by¢ osia-
gniety jedynie przy glebszej niepelnosprawnosci intelektualnej, lub przy
takiej postaci niepelnosprawnosci fizycznej, ktora uniemozliwia zaspoka-
janie podstawowych potrzeb zyciowych bez uczestnictwa innych oséb. Jed-
nak i w tym przypadku rodzice pelnig codziennie role osoby, ktorej relacje
z dzieckiem (bez wzgledu na jego stan i wiek) powinny zawiera¢ w sobie
elementy rehabilitacji psychologicznej i ten rodzaj relacji autorka niniejsze-
go opracowania nazwala i zdefiniowata wczesniej jako ,wychowanie reha-
bilitujace” (Konarska, 2010, 2013).
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Profesjonalng rehabilitacja dziecka, w jego wczesnym okresie rozwojo-
wym zajmuja si¢ gldwnie terapeuci, ktérzy sg czlonkami zespotu rehabilita-
cyjnego zorganizowanego docelowo dla konkretnego dziecka i w wigkszo-
$ci krajow rozwinietych jest to dobrze lub coraz lepiej funkcjonujaca forma
profesjonalnego wsparcia dzieci z trudnosciami rozwojowymi, chorobami
przewlektymi i niepelnosprawnoscig. W ramach terapii dziecka powin-
ni korzysta¢ takze z pomocy rodzice i pozostali cztonkowie rodziny, ale
ten rodzaj wsparcia nie zawsze i nie wszedzie funkcjonuje zadowalajgco,
o czym byla mowa wyzej. Zanim dziecko pdjdzie do szkoly i zetknie sie
z wigkszg grupa réwiesnikow, z ktérymi bedzie przebywalo dluzsza czes¢
dnia, na ogét nie ma probleméw z zaakceptowaniem siebie takim jakim
jest. Nawet jesli chodzi do przedszkola, to dzieci przedszkolne kazdg innos¢
traktujg jeszcze jako naturalny przejaw réznic rozwojowych i nie ma w tym
srodowisku probleméw dyskryminacyjnych.

Pierwsze powazne problemy z akceptacjg siebie i z akceptacjg dziecka
przez rowiesnikéw moga (chociaz wcale nie musza!) pojawic si¢ w szkole,
gdzie zaczyna si¢ prawdziwa rywalizacja o oceny, osiagniecia, ale nie zawsze
na warunkach uwzgledniajacych na wystarczajacym poziomie specyficzne
potrzeby edukacyjne dzieci z niepelnosprawnoscia. Niestety nawet z pozo-
ru przyjazna dzieciom z niepetnosprawnoscig forma edukacji w szkotach,
czy klasach integracyjnych nie spelnia ani zatozen, ani oczekiwan jej twor-
cow, o czym niezbicie donosi szereg badan (Konarska, 2006, 2012b, 2013a,
2014; Lechta, 2012; Lechta, Kudldcova, 2013).

Stosunkowo rzadko male dzieci w §rednim i péznym dziecinstwie na-
bywaja niepelnosprawnos¢ wskutek choroby, czy wypadku, ale jesli nawet
tak si¢ dzieje, to glownymi osobami, ktérym natychmiast nalezy udzieli¢
wsparcia profesjonalnych rehabilitantéw - tu zazwyczaj psychologa — sa
rodzice. Dziecko ze swej strony jest poddawane zabiegom medycznym
i nie bardzo rozumie, Ze jego stan jest nieodwracalny, ale reakcje rodzicow
moga przyczynic¢ si¢ do poczucia braku bezpieczenstwa emocjonalnego,
dezorientacji, poczucia zagrozenia, ktérego zrédlo niejasno tacza ze swoim
stanem zdrowia, chociaz nie wiedzg jeszcze co oznacza ich przyszla nie-
pelnosprawnos¢. To rodzice powinni powoli w odpowiedni sposéb i w do-
godnych chwilach uswiadamia¢ dziecku, co si¢ stalo, ale dawa¢ mu przy
tym poczucie bezpieczenstwa. Poniewaz to dla rodzicow jest najtrudniej-
sze, dlatego wlasnie oni powinni by¢ otoczeni troskliwg opieka psycholo-
giczng, analogicznie do opieki wskazanej dla dzieci urodzonych z niepet-
nosprawnoscia.

Wraz z koncem kazdego etapu ksztalcenia, dokumentacja kazdego
ucznia jest tworzona na nowo, a dotychczasowa zostaje przez jakis czas
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w archiwach danej placéwki edukacyjnej i w koncu ulega zniszczeniu. To
samo dzieje si¢ z dokumentacjg uczniéw z niepelnosprawnoscig i jest to
sytuacja bardzo niekorzystna dla kontynuowania jego rehabilitacji, zakla-
dajac, ze szkota jest takze miejscem, w ktdrym uczen w kazdej chwili miat
do kogo zwrdcic si¢ ze swoimi problemami, otrzymujac w zamian profe-
sjonalng pomoc i wsparcie. Mozna liczy¢ na taka pomoc w szkolach se-
gregacyjnych, ale nie w szkolach integracyjnych, a juz na pewno nie ma
takich rozwigzan w szkole masowej, gdzie jest wlasciwe miejsce dla kazde-
go ucznia - tego z niepelnosprawnoscia tez. Nie ma wigc mowy o tym, ze
szkota jest placowka rehabilitujacg dziecko z niepelnosprawnoscig i poza
faktem - bardzo jednak istotnym - przebywania w naturalnym srodowisku
réwiesniczym - samym przebiegiem procesu inkluzji szkota si¢ nie przej-
muje (por. Konarska, 2013a, 2014, 2016; Lechta, Kudld¢ova, 2013; Gajdo-
Sikova-Zeleiova, 2016).

Aby realizowa¢ zalozenia rehabilitacji przez cale zycie powinna by¢
powolana miedzyresortowa placowka, ktéra prowadzi dokumentacje dia-
gnozy, rehabilitacji i wszelkich form wsparcia dla kazdej osoby z niepel-
nosprawnos$cia od urodzenia, badZ momentu zaistnienia niepelnospraw-
nosci, az do jej $mierci. Wowczas rehabilitacja bedzie rzeczywiscie petna
i kompleksowa, bedzie mogla obejmowac nie tylko konkretng osobe, ale
takze jej rodzine, ingerowa¢ w miejscu nauki, czy pracy, aby cztowiek z nie-
pelnosprawnoscig mial takze poczucie bezpieczenstwa i tozsamosci. Nie
jest to takie trudne, a jesli na przeszkodzie stojg koszty takiej organizacji
rehabilitacji, to wystarczy skorzysta¢ z odpowiednich raportéw zajmuja-
cych sie¢ kosztami rehabilitacji w obecnej formie, aby obliczy¢, ze z ekono-
micznego punktu widzenia ,,najtaiiszy” jest cztowiek z niepelnosprawno-
$cig maksymalnie samodzielny, dobrze wyksztatcony i pracujacy. Korzysci
z perspektywy humanitarnej s oczywiste.

5.2. Niepelnosprawnos¢ nabyta w okresie dorastania

Okres dorastania/adolescencji jest w psychologii rozwoju cztowieka uzna-
wany za czas najbardziej intensywnych i waznych dla ksztaltujacej sie
osobowosci przemian. Jest to czas poznawania siebie, swoich mozliwosci
i ograniczen, czas tworzenia planéw na przyszlos¢, kreowania wlasnej toz-
samosci, weryfikacji mozliwosci z marzeniami, zderzenia rzeczywisto$ci
z ideami. Dla miodego czlowieka, ktéry od dziecinstwa mierzy sie z trud-
nosciami w zaspokajaniu najbardziej podstawowych potrzeb, w realizacji
najbardziej przyziemnych planéw, moze to by¢ okres bardzo trudny ze
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wzgledu na wzmozong reaktywno$¢ emocjonalng i wysublimowany samo-
krytycyzm.

W okresie adolescencji mlodziez zmienia szkole, a wraz z nig zmie-
nia czesto srodowisko rowiesnicze, z ktérym byly zawigzane pewne wiezi,
moze powstaly przyjaznie, ktore jednak jeszcze w tym okresie rozwojowym
nie sg zbyt trwale, a zmiana §rodowiska nie sprzyja ich zaciesnieniu. Mlody
czlowiek musi na nowo zmierzy¢ si¢ ze sposobem odbierania jego inno-
$ci przez nauczycieli, kolegdw i ich rodzicow, ktorzy nalezac do pokolenia
nienawyktego do integracji edukacyjnej, maja swoje niepodwazalne opinie
na temat 0s6b z niepelnosprawnoscig, a te opinie nie§wiadomie sg prze-
kazywane dzieciom. To oczywiscie wplywa na sposdb patrzenia na nie-
pelnosprawnos¢ kolegi/kolezanki. Wprawdzie ocena przez pryzmat nie-
pelnosprawnosci moze si¢ zmienic¢ i na ogét zmienia si¢ na korzys¢ osoby
z niepelnosprawnoscig, ale pierwsze wrazenie w relacjach interpersonal-
nych jest bardzo wazne i odciska pietno na niedojrzalej jeszcze osobowo-
$ci mlodych ludzi. Zdarza sie, ze tego zderzenia z nowym $rodowiskiem
adolescent nie wytrzymuje i potrzebna mu pomoc psychologiczna. Rola
psychologa jest wowczas wyjasnienie mechanizmu tworzenia sie wiezi
miedzyludzkich z udzialem stereotypéw i podswiadomie uruchamianych
mechanizméw obronnych z obu stron: zaréwno petnosprawnych kolegow
i czasem nauczycieli, jak i nowo przybytego ucznia z niepelnosprawnoscia.

Czas szkoly $redniej jest decydujagcym okresem zycia dla dalszych wy-
bordéw i jest to czas doswiadczen emocjonalnych, ktére w duzym stopniu
podlegaja intelektualnej interpretacji. Pomimo typowej dla okresu dora-
stania nadwrazliwo$ci emocjonalnej, nabyte juz doswiadczenie spoteczne
nie pozwala na afektywne reakcje w momentach trudnych, a budowanie
relacji interpersonalnych i wlasnego wizerunku opiera si¢ na coraz bardziej
rozsadnej i obiektywnej analizie sytuacji.

W tym czasie najczesciej dobrze radzacy sobie z ocenami szkolnymi
uczen z niepelnosprawnoscig nie stanowi problemu dla kadry pedago-
gicznej i nie znajduje si¢ pod niczyja opieka merytoryczng ze wzgledu na
swoja niepelnosprawnos¢. To, ze moze mie¢ osobiste problemy, dylematy
rozwojowe, uwazane jest za jego prywatng sprawe na zasadzie niepisanego
prawa, ze skoro chcesz by¢ zintegrowany, to pokaz, ze potrafisz. Tyle tyl-
ko, ze ,potrafisz” jest rozumiane jako ,,dostosuj si¢ do nas, wiekszosci, bo
my nie musimy”. W tej sytuacji pomoc psychologa bytaby jak najbardziej
wskazana jako moderatora stosunkow interpersonalnych i - jesli trzeba -
osobistego trenera zachowania w sytuacjach konfliktowych dla nastolatka
z niepelnosprawnoscia. Jesli potrzebna bedzie pomoc w kreowaniu wlasnej
tozsamodci i planéw na przyszto$¢, to takze psycholog powinien uczestni-
czy¢ w tych wyborach. Nie moze to by¢ jednak przypadkowy psycholog, ale
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ten, ktéry od dawna zna osobe z niepelnosprawnoscig, wczesniej uczest-
niczyl w rozwigzywaniu réznych probleméw na etapie opanowywania
umiejetnosci samoobstugowych, a potem dorastania do samodzielnosci.
Niestety — w polskim systemie ochrony praw oséb z niepelnosprawnoscia,
to raczej utopia i wlasnie to nalezy w pierwszej kolejnosci zmieni¢: cho-
dzi o ciaglo$¢ procesu rehabilitacyjnego, zapewniajacego plynny przekaz
pelnej dokumentacji i staly dostep do pomocy psychologicznej — w miare
mozliwosci tego samego psychologa.

Jesli nie ma uposledzenia umystowego, utrudniajacego samodzielne
kreowanie siebie, rehabilitacja powinna polega¢ na poddaniu odpowiednio
dostosowanych propozycji, z ktérych osoba z niepetnosprawnoscia mogta-
by wybiera¢ najbardziej przyjazng dla siebie. Nie wystarczy jednak propo-
nowac — trzeba stworzy¢ i zorganizowa¢ infrastrukture do realizacji tych
propozycji, czyli trzeba stworzy¢ wielozadaniowy bardzo szeroki i dobrze
logistycznie przygotowany program skierowany do konkretnej grupy osob
z niepelnosprawnoscig. Tylko w ten spos6b mozna realnie dostosowac pro-
pozycje do potrzeb i mozliwosci 0séb z okreslonym rodzajem i stopniem
niepelnosprawnosci. Mozliwo$ci wykreowania takiego programu i wpro-
wadzenia go w zycie funkcjonuja w wielu krajach dobrze rozwinietych, a na
terenie Europy — we wszystkich krajach Unii Europejskiej. Utatwiajg to i re-
guluja akty prawne, rezolucje, traktaty, w ktérych zgodnie podkresla sie
prawo o0s6b z niepelnosprawnoscia do réwnego traktowania z pozostatymi
czlonkami spoleczenstw; wprowadzane sg projekty wyréwnywania szans,
likwidujace wszelkiego rodzaju bariery w dostepie do rehabilitacji, edu-
kacji, pracy, uczestnictwa w zyciu spolecznym, kulturalnym, sportowym
i w kazdej innej formie aktywnosci (por. Szczupal, 2008).

W zakresie rehabilitacji Konwencja o Prawach Osdb Niepelnospraw-
nych okresla obowigzki Panstw stron, ktére ratyfikowaly jg na terenie wia-
snego Panstwa, a Polska nalezy do jednego z tych krajow. W artykule 26
Konwenciji istnieje zapis:

»...Panstwa strony zorganizuja, wzmocnia i rozwing ustugi i programy
w zakresie wszechstronnej rehabilitacji, w szczegolnosci w obszarze zdro-
wia, zatrudnienia, edukacji i ustug socjalnych, w taki sposdb, aby ustugi
i programy:

(a) byly dostepne od mozliwie najwczesniejszego etapu i byly oparte na
multidyscyplinarnej ocenie indywidualnych potrzeb i potencjaltu,

(b) wspieraly udzial i integracje w spoleczenstwie oraz wiaczenie we
wszystkie aspekty zycia spoleczenstwa, byly dobrowolne i dostepne dla
0sob niepetnosprawnych mozliwie blisko spolecznosci, w ktérych zyja,
w tym na obszarach wiejskich..” (Dz.U. 2012, poz. 1169).
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Ze wzgledu na ogromny udzial w naszym zyciu réznorakich urzadzen
mechanicznych, elektrycznych, zautomatyzowanych form pomocy w co-
dziennych czynnosciach kazdego cztowieka, istnieje potencjalnie wigk-
sze zagrozenie doznania urazéw i wypadkéw, niz w czasach, gdy wiek-
sz0$¢ prac wykonywana byta gléwnie w oparciu o fizyczne sily czlowieka.
Aktywnos¢ sportowa, czy rekreacyjna, na ktorg wspoélczesny czlowiek
ma czas i $rodki finansowe, rowniez moze stwarza¢ niebezpieczenstwo
uszczerbku zdrowia i sprawnosci. Dlatego kazdego roku przybywa w kaz-
dym kraju jaki$ procent os6b w réznym wieku, ktdre sg ofiarami wypad-
kow. W skali globalnej nalezy tez uwzgledni¢ osoby z rejondw $wiata
objetych dzialaniami wojennymi i konfliktami politycznymi, w ktérych
wiekszo$¢ ludzi z niepelnosprawnoscia — zaréwno dzieci, jak i mlodziez
oraz dorosli w réznym wieku - to ofiary dziatan zbrojnych Niesprawnos¢
nabyta, ktora jest ich efektem, wymaga zupelnie innej strategii rehabili-
tacyjnej, niz wobec 0séb z niepelnosprawnoscig powstala we wczesnym
okresie dzieciecym.

Jesli sprawnos¢ traci dziecko, a ze wzgledu na wiek jeszcze nie bardzo
rozumie, co si¢ stalo, to jego trauma - poza bélem, zabiegami medycznymi,
hospitalizacja itp. nie siega tak daleko, aby zdawalo sobie sprawe z pdzniej-
szych skutkow urazu. Jemu przed wszystkim jest potrzebna pieczolowita
opieka medyczna i rodzicielska, ktére dajg poczucie bezpieczenstwa, a za
pomoca srodkow farmakologicznych — ztagodzenie bdlu. Za to jego ro-
dzice doznajg traumy psychicznej, bo maja wieksza swiadomos¢ skutkow
wypadku (niewazne w tym momencie, czy sg one rzeczywiste, czy wyol-
brzymione) i to ich przede wszystkim trzeba obja¢ opieka psychologiczna,
bo ich stan jest analogiczny do tego, jakiego doznaja rodzice dzieci uro-
dzonych z niepelnosprawnoscia. Taka tez powinna by¢ podjeta wobec nich
psychoterapia. To rodzice muszg umie¢ wspiera¢ dziecko, wiedzie¢ gdzie
szuka¢ dla niego pomocy medycznej, pedagogicznej i ewentualnie psy-
chologicznej, co w rezultacie jest przygotowaniem rodzicéw do aktywnego
uczestnictwa w kompleksowej rehabilitacji dziecka.

W mniej korzystnej sytuacji pod wzgledem psychologicznym jest mfo-
dy czlowiek w okresie adolescencji, lub péznego dziecinstwa, ktéry doznat
urazu. Wowczas jest wicksza §wiadomos¢ zagrozenia niepelnosprawno-
$cig i wieksza swiadomos¢ (bardziej lub mniej prawdziwa) jej skutkow.
Jest to tez okres wzmozonej wrazliwosci emocjonalnej i wigkszej inten-
sywnosci przezy¢ traumatycznych, ktore w polaczeniu z ksztaltujacym sie
wlasnie obrazem siebie samego i krystalizowania planéw na przyszlos¢
moga doprowadzi¢ do standéw depresyjnych i niecheci do wspolpracy z te-
rapeutami. Atrakcyjnos¢ fizyczna i sprawnos¢ sa w tym wieku cenionymi
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warto$ciami, a ich utrata jest osobistg tragedia dla dojrzewajacego czlo-
wieka. Jest to takze okres budzacego si¢ zainteresowania plcig przeciwna,
marzen o wlasnej rodzinie, dzieciach, a powstajacy obraz siebie wyklucza
mliodego czlowieka ze $wiata, ktéry sam sobie tworzy. Nierealne czgsto
stajg sie takze plany zawodowe, a wymuszona stanem fizycznym przerwa
W nauce niweczy czasem wczesniejszy wysilek skierowany na osiagnie-
cie wysokich ocen i dostania si¢ na wymarzony kierunek studiow. Czesto
zreszta niemozliwe jest kontynuowanie wczesniej obranej drogi ksztalce-
nia. W tej sytuacji dzialania psychoterapeutyczne skierowane bezposred-
nio na osobe poszkodowang w wypadku s3 jak najbardziej celowe, ale
czas ich podjecia musi uwzgledni¢ okresy adaptacji do zaistnialej sytuacji
poprzez przejscie szoku, w czasie ktérego zadna terapia i zadna rozmo-
wa z osobg cierpigcg nie moze doj$¢ do skutku. Na szczescie ten okres
trwa stosunkowo krétko, poniewaz sam w sobie jest zagrozeniem dla zycia
(towarzysza mu zaburzenia snu i faknienia) i po kilku dniach przechodzi
w stan depresji i tu juz powinien psycholog wraz z rodzing towarzyszy¢
(ale jeszcze nie ingerowac) osobie niepelnosprawne;.

Dopiero w fazie pozornej adaptacji do zaistnialej sytuacji mozna pod-
ja¢ wlasciwe dziatania psychoterapeutyczne, ktére kolejno beda zmierzaty
do zmian w systemie wartosci osoby z nowo nabyta niepelnosprawnoscig
(Wright, 1965, s. 124-153). Poniewaz jednak stan, ktérego doswiadcza
osoba z nowo nabytg niepelnosprawnoscia zawiera elementy emocjonal-
ne (ktére na razie przewazaja) i poznawcze (najczesciej nieadekwatne do
faktycznego stanu organizmu i wyolbrzymiajace skutki niepetnosprawno-
$ci), dlatego psycholog zajmujacy si¢ tego rodzaju terapig powinien by¢
kompetentny w zakresie psychologii rehabilitacyjnej. Dramatyczne reak-
cje na nagle doznanie niepelnosprawnosci od dawna opisywane sg szero-
ko w literaturze psychologicznej i medycznej (Wright, 1965; Hulek, 1969;
Kulczycki, 1971; Neff, 1971; Jankowski, 1975).

Oczywiscie rodzina takze nie powinna by¢ pozostawiona sama sobie,
bo skutki niepelnosprawno$ci wymagaja reorganizacji zycia rodzinnego,
ale takze reorganizacji psychicznej w zaleznosci od stopnia i rodzaju po-
krewienstwa oraz pelnionej w rodzinie roli. W ostatecznym rozrachun-
ku to osoba, ktéra doznata niepelnosprawnosci ponosi bezposrednie jej
konsekwencje i bedzie musiata nauczy¢ si¢ z nig zy¢, a wchodzac w nowe
role spoleczne moze potrzebowaé diugofalowej pomocy psychologa re-
habilitacyjnego. Dobrze bytoby, gdyby to byt ten sam terapeuta, ktéry zna
osobe, jej zmagania z kolejnymi etapami przystosowania si¢ do niepel-
nosprawnosci i jest osobg zaufang. To znowu jest postulat, ktory rzadko
jest realizowany tak w formie objecia dlugotrwalg opieka psychologiczna
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czlowieka, ktérego pierwsza rehabilitujaca go instytucja uzna za wyreha-
bilitowanego, jak i w formie ciaglo$ci personalnej opieki.

5.3. Wezesna i srednia dorostos¢ z niepetnosprawnoscia

O ile w okresie wczesnego, sredniego dziecinstwa, a nawet jeszcze w okre-
sie dorastania mozna bylo wyodrebni¢ pewne symptomy rozwoju, ktére
stanowily powtarzajace si¢ przejawy dojrzewania w danych granicach wie-
kowych, o tyle koniec adolescencji i poczatek wczesnej dorostosci jest ra-
czej umowng granicg niz wyznaczong przejawami wyraznie zmieniajacych
sie cech charakterystycznych dla mlodziezy w cechy typowe dla czltowieka
dorostego. Wieloaspektowos¢ dorastania skutkuje brakiem wyraznych kry-
teriow charakterystycznych dla wszystkich mlodych ludzi w okresie doj-
rzewania, ktoére mialyby si¢ zakonczy¢ wraz z nastaniem dorostosci. Na-
wet — wydawaloby si¢ — uniwersalne kryterium dojrzewania biologicznego
nie jest jednoznaczne i nie stanowi podstawy wyodrebnienia czasu przej-
$cia od dziecinstwa do adolescencji, tym bardziej, ze w réznych warunkach
klimatycznych pierwsze przejawy dojrzewania biologicznego pojawiaja sie
w réznym czasie.

Rozwdj, to nie tylko strona biologiczna, ale takze bardzo zlozone prze-
miany psychiczne, na ktére skladaja sie procesy zachodzace w sferze po-
znawczej, emocjonalno-motywacyjnej, spolecznej, a to wszystko uwarun-
kowane jest jeszcze indywidualnym doswiadczeniem determinowanym
niezaleznymi od jednostki warunkami spotecznymi, ekonomicznymi, kul-
turowymi, politycznymi. Im cztowiek starszy i bardziej niezalezny w za-
spokajaniu swoich potrzeb, tym bardziej $ciste zaleznosci sa miedzy jego
poziomem, tempem i jako$cia rozwoju, a warunkami, w ktdrych zyje.

Jak wobec tego wyodrebni¢ okresy rozwoju czlowieka i czy one sg po-
trzebne? Odpowiedzi na te dylematy udziela psychologia rozwoju czlowie-
ka w biegu zycia (life-span psychology) - juz nie ,,psychologia rozwojowa’,
ktora przez dziesieciolecia przyjmowala, ze rozwdj czlowieka konczy sie
okolo polowy jego zycia wraz z nabyciem dojrzalosci psychicznej utozsa-
mianej ze stabilnym przystosowaniem do $wiata zewnetrznego (Stras-Ro-
manowska, 2001). Wczesna i $rednia dorostos¢ jest wiec czasem nie tylko
utrwalania si¢ nabytych juz wczesniej wlasciwosci psychicznych, ale row-
niez czasem ich mian w kierunku coraz lepszej adaptacji poprzez zmiany
strukturalne w calej psychice cztowieka, w wyniku ktorych jedne wtasci-
wosci sg utrwalane a inne ulegaja rozpadowi i restrukturyzacji w oparciu
o nowe zalozenia, doswiadczenia i w rezultacie - inng jako$¢ ujmowania
zjawisk we Wszechswiecie.
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Osoby z niepelnosprawnoscig fizyczna (ruchowy i sensoryczng) prze-
chodza przez wszystkie etapy dojrzewania psychicznego, podobnie jak
ich pelnosprawni réwie$nicy. Dla nich takze przyjmowanie i wypelnianie
nowych rol spotecznych jest naznaczone rysem nowosci i niesie podobne
ryzyko odpowiedzialnosci. Roznica tylko moze (chociaz wcale nie musi!)
polega¢ na tym, ze osoby z niepelnosprawnos$cia napotykaja trudnosci
z podjeciem po raz pierwszy kolejnej roli spolecznej nie ze wzgledu na
swoja niepelnosprawnosc, ale ze wzgledu na niezalezne od nich czynniki,
ktorych czes¢ lezy po stronie spoleczenstwa i jego uprzedzen. W swoich
kilkudziesieciu latach bezposrednich kontaktéw z osobami zaliczanymi
do niepelnosprawnych nie spotkalam ani jednej osoby, ktéra cho¢ raz
nie stanela przed sytuacja braku zaufania do jej kompetencji, wiedzy, czy
umiejetnosci. Najczesciej nie byly to otwarcie wyrazane opinie np. przy
aplikowaniu o stanowisko pracy, ale w bardzo zawoalowany sposdb wy-
razane odmowy, w ktdrych za powdd podawano np. obawe o bezpieczen-
stwo przyszlego pracownika z niepelnosprawnoscia, wskazywano rzekome
utrudnienia w wypelnianiu obowigzkéw stuzbowych, ktére nagle przyjmo-
waly posta¢ czestych wyjazdow poza miejsce zamieszkania, albo wprowa-
dzano podczas rozmowy kwalifikacyjnej dodatkowe kwalifikacje oczeki-
wane od kandydata. Czgsto okazywalo sie, ze w stosunku do przyjetego
na to samo stanowisko cztowieka pelnosprawnego nie zgtaszano potrzeb
wyjazdowych, ani nie oczekiwano od niego niczego wiecej ponad to, co
bylo w ogtoszeniu.

Pozornie w lepszej sytuacji s3 mlode osoby z niepelnosprawnoscia
nabyta, bo albo majg juz ukonczone ksztalcenie w obranym wczesniej za-
wodzie, albo podczas rehabilitacji zostaly przekwalifikowane zawodowo
i tym samym sa gotowe do podjecia pracy. Nie we wszystkich rodzajach
niepelnosprawnosci nabytej proces rehabilitacji jest tak kompleksowy jak
przy utracie sprawnosci ruchowej, ale tez ten rodzaj niepelnosprawnosci
najczesciej pojawia si¢ nagle, a wiec sam w sobie jest zwigzany z ogrom-
nym szokiem, a poza tym z traumg psychiczng i fizyczng, towarzyszaca
cierpieniu fizycznemu. W tym przypadku rehabilitacja jest diugotrwala,
czesto kilkuletnia, a poniewaz najczesciej dochodzi do utraty tozsamosci
cielesnej (oprocz psychicznej), dlatego rehabilitacja od samego poczatku
jest kompleksowa i interdyscyplinarna. Jest to jak najbardziej uzasadnione,
bowiem skutkiem urazu bywa czesto amputacja konczyny/konczyn, albo
niedowlad catkowity czesci ciala, co wigze sie z uzaleznieniem od innych
nawet w najbardziej podstawowych i intymnych czynnosciach.

Utrata wzroku lub stuchu rzadko jest nagla i najczesciej jest to rezul-
tat trwajacej dluzszy czas choroby, a wiec cztowiek ma czas, aby oswoi¢
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sie z myslg o niepelnosprawnosci, bo sprawnos¢ traci stopniowo. Jednak
w kazdym przypadku calkowita utrata funkcji, ktére pelnily w zyciu wazng
role i tak jest mocno stresogenna, a pomoc psychologa i rehabilitacja zawo-
dowa jest zawsze niezbedna.

Zazwyczaj po przejsciu rehabilitacji osoby z niesprawnoscig nabytg sa
gotowe do ponownego wejscia na scene zycia spolecznego, a ich dotych-
czasowe doswiadczenia w relacjach interpersonalnych sa na tyle pozy-
tywne, ze perspektywa powrotu do poprzedniego srodowiska jest tylko
kolejnym krokiem w normalizacji ich Zycia. Jezeli czego$ si¢ obawiaja, to
moze zbytniej troski rodziny i przyjaciol, przejawiajacej si¢ w tendencji do
wyreczania, ale wezesniej nabyte umiejetnosci skutecznego przekazywania
swoich zyczen i egzekwowania swoich praw w sposob akceptowany spo-
tecznie, pozwalajg na tagodny powrét do pelnego uczestnictwa w zyciu.
Z pewnoscig czlowiek z nabytg niepelnosprawnoscig bedzie mial pewne
ograniczenia w realizacji swoich potrzeb, marzen, pragnien, ale po rehabi-
litacji potrafi oceni¢ obiektywnie swoje mozliwosci i rezygnacja z niektd-
rych planéw nie jest tragedia, bo wcze$niej, w okresie pelnej sprawnosci
takze bywaly podobne dylematy. Rezygnacja zatem nie musi by¢ taczona
z niepelnosprawnoscis, a jesli nawet ma z nig zwiazek, to zycie juz zdazyto
nauczy¢, ze wszystkim zdarzajg si¢ niepowodzenia.

Sg jednak sytuacje, ktdre trudno zaakceptowac, a ktére maja bezposred-
ni zwigzek z niesprawnoscig nabytg. Do nich nalezg relacje interpersonalne
iich zaburzenie, gdy niektdre kontakty bezpowrotnie si¢ urywaja, a inne -
nowe nie moga by¢ nawigzane, albo ich charakter nie spetnia oczekiwan
osoby z niepelnosprawnoscia. Szczegdlnie trudne jest znalezienie partnera
zyciowego, zatozenie rodziny, a tym samym realizacja jednej z najbardziej
podstawowych potrzeb w okresie wczesnej dorostosci.

Okres sredniej dorostosci, to zazwyczaj kontynuacja tego, co miafo po-
czatek we wczesniejszych okresach rozwojowych, ale jesli w jakimkolwiek
momencie zycia pojawi si¢ niepelnosprawnos¢, zawsze stanowi powazne
zagrozenie dla kontynuacji uprzednio obranej drogi zyciowej. Dlatego czas
wystapienia niepelnosprawnos$ci w wiekszym stopniu, niz jej rodzaj, sta-
nowi wyzwanie zaréwno dla rehabilitantéw, jak i dla samej osoby niepel-
nosprawnej. Wszystko wiaze sie z wielorakimi uwarunkowaniami sytuacji
zyciowej, w ktorej w danym momencie znalazla si¢ osoba dotad pelno-
sprawna. Jesli jest to czlowiek o ustabilizowanej sytuacji rodzinnej i zawo-
dowej, a rodzaj i stopien niepelnosprawnosci pozwala w perspektywie po
rehabilitacji powrdci¢ do dawnego zycia, jesli jest wsparcie rodziny i moz-
liwos¢ kontynuowania pracy w dotychczasowym miejscu, to motywacja do
pokonania ograniczen zwigzanych z niepelnosprawnoscia sprzyja poste-
pom rehabilitacji.
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W gorszej sytuacji sa osoby, ktore np. byty jedynymi Zywicielami ro-
dziny, a to oznacza, ze pracowaly bardzo duzo, moze w kilku miejscach
naraz i dla nich niepelnosprawno$¢ oznacza nie tylko osobisty tragedie
ale jest potegowana przez troske o bliskich, poczucie odpowiedzialnosci,
ktéremu nie beda mogli sprosta¢, moze poczucie winy, lek, bezradnos¢.
W tej sytuacji szybki kontakt z psychologiem jest niezbedny, gdyz chodzi
o zapobieganie wtérnym psychologicznym skutkom niepelnosprawnosci
fizycznej. Rzeczowa, rzetelna informacja o ograniczeniach spowodowa-
nych niesprawnoscig oraz o mozliwosciach, tacznie z perspektywa prze-
kwalifikowania zawodowego lub nabycia nowych kwalifikacji w procesie
rehabilitacji, to konieczne i bardzo pomocne dzialanie. Rola psychologa
w takiej sytuacji nie powinna ogranicza¢ si¢ do dziatan skierowanych na
osobe z nowo nabytg niepelnosprawnoscia, ale obejmowac¢ takze dotych-
czasowe Srodowisko pracy danego czlowieka w taki sposéb, zeby przygoto-
wa¢ pracodawce, wspotpracownikéw i samg osobe z niepelnosprawnoscia
do powrotu na to samo stanowisko, jesli tylko jej niepelnosprawnos¢ na to
pozwala. To chyba najtrudniejsze zadanie nie ze wzgledu na samg osobe
z niepelnosprawnoscia, ale ze wzgledu na sztywno$¢ myslenia wielu jeszcze
ludzi w naszym spoleczenstwie.

W obliczu kazdej diametralnej zmiany w rodzinie, osoby ja tworzace
zdaja swoisty egzamin zyciowy. Jedna z takich sytuacji jest niepelnospraw-
nos¢ bliskiej osoby, a jesli dotknela kogos dotychczas catkowicie zdro-
wego, wymaga wielkiego taktu i dojrzalosci psychicznej od pozostalych
czlonkdéw rodziny. Zazwyczaj rodziny wychodzg z takiej opresji ,obronng
reka’, ale dotyczy to tych rodzin, w ktorych wiezi emocjonalne byly i nadal
sg silne. Gorzej, jesli osoba z nabytg niepelnosprawnoscia jest samotna,
albo, jesli w jej rodzinie wiez miedzy bliskimi sobie osobami jest rozluz-
niona, lub panuje niezdrowa rywalizacja albo wrogos¢. Wéwczas nawet
powazniejsza choroba, ktéra nie pozostawia dtugotrwatych skutkow jest
przykrym przezyciem i negatywnym emocjonalnie doswiadczeniem dla
chorujacego, a c6z dopiero trwata utrata sprawnosci! W takiej sytuacji
wsparcie zewnetrzne od znajomych, z miejsca pracy, od sgsiadéw - pel-
ni role podobng jak wsparcie rodzinne, daje poczucie przynaleznosci do
grupy spolecznej i pobudza motywacje¢ do wspdtpracy z profesjonalistami
w trakcie rehabilitacji.

Rehabilitacje otrzymuje kazdy, kto ulegt wypadkowi, bo temu sprzyjaja
procedury medyczne i prawne podejmowane w takim przypadku. Jedynie
czesto pod znakiem zapytania pozostaje czas objecia opieka osoby poszko-
dowanej, oferowany wachlarz ustug rehabilitacyjnych najblizej miejsca
zamieszkania i zwigzana z tym mozliwo$¢ korzystania z pomocy w spo-
sob realny (transport). Niestety mieszkancy malych miejscowosci sg pod
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tym wzgledem na ogoét w gorszej sytuacji (chociaz to zalezy od polityki
lokalnej), a zakres oferowanych im ustug medycznych, rehabilitacyjnych
i przekwalifikujacych zawodowo nie zawsze odpowiada preferencjom
nowo poszkodowanego na zdrowiu. Poza tym osiaggane nowe kwalifikacje
zawodowe nie gwarantujg nigdy otrzymania pracy, bo wolny rynek eko-
nomiczny tego nie zapewnia, a proby znalezienia miejsca dla siebie czgsto
koniczg si¢ fiaskiem nie z powodu braku kompetencji osoby z niepelno-
sprawnoscig, ale z powodu wszechobecnych uprzedzen, a w najlepszym
wypadku - rezerwy wobec 0s6b nie w pelni sprawnych. Chociaz prawnie
takie praktyki sg zabronione, bo oficjalnie kazdy kraj UE obowiazuje Kon-
wencja Praw Oséb Niepetnosprawnych (Convention on the Rights of Per-
sons with Disabilities, 2006), odpowiedzialnos¢ za jej nierespektowanie
jest tylko moralna, bo nie istnieja Zadne administracyjne sposoby egze-
kwowania praw oséb z niepelnosprawnoscia. Jest to niewatpliwie ogrom-
ne utrudnienie dla realizacji programu long-lifetime rehabilitation, ale
z drugiej strony ten sam program zaklada wszechstronna, podjeta moz-
liwie najwczesniej edukacje 0sdb pelnosprawnych, poczynajac od dzieci
przedszkolnych, a koniczgc na dorostych w kazdym wieku. Jesli kiedys taka
edukacja przyniesie pozadane skutki, to sytuacja osob niepelnosprawnych
diametralnie si¢ polepszy, a praca sama w sobie i przebywanie we wta-
snym $rodowisku spolecznym z poczuciem przynaleznosci do niego jest
dla kazdego dorostego rodzajem rehabilitacji.

5.4. Skutki schorzen i zmian degeneracyjnych w okresie
poznej dorostosci

Chociaz nadal sporna jest kwestia poczatku poznej dorostosci, ktora we-
dlug WHO jest nazywana okresem staro$ci, to tym bardziej - ze wzgledu
na coraz dluzszy $redni wiek zycia — trudno wiarygodnie odnie$¢ si¢ do pe-
riodyzacji starosci dzielonej na kolejne okresy - juz bez konkretnej nazwy.
Pozostajac w zgodzie z koncepcja life-span psychologii — przyjmuje si¢ za
poczatek starosci granice wiekowe 60-74 lata (staro$¢ wczesna), nastepnie
75-89 lat (staro$¢ zaawansowana) i 90 oraz powyzej 90 lat, ktory to czas jest
nazywany staroscig sedziwg, lub wlasciwg i jest oznaka dtugowiecznosci.
Ostatnio istnieje tendencja w psychologii nie uzywania terminu ,,staro$¢”
ze wzgledu na duzg réznorodnos¢ aktywnosci, ktorg przejawiaja osoby
powyzej 60 r.z. Nie oznacza to jednak, ze w organizmie cztowieka powy-
zej 60 r.z. zatrzymuja si¢ procesy metaboliczne na jednym poziomie, ale
réwniez tempo starzenia si¢ organizmu zalezy od bardzo wielu czynnikéow.
Sinclair i Guarente (2006) podaja rézne czynniki i hipotezy starzenia sie
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zwigzane z genetycznym uwarunkowaniem, ale wskazuja rowniez na $ro-
dowiskowe czynniki starzenia si¢, konkludujac, ze starzenie si¢ to proces
wieloprzyczynowy.

Starzenie sie jest jednym z kolejnych etapow rozwoju czlowieka i dlate-
go — tak jak w poprzedzajacych je okresach rozwojowych — okreslamy wiek
chronologiczny (kalendarzowy i socjoekonomiczny), biologiczny i psycho-
logiczny. Migdzy tymi kryteriami nie ma pelnej synchronizacji, dlatego nie
mozna dokonac spoistej charakterystyki czlowieka starego w okreslonym
wieku chronologicznym. Zaréwno procesy rozwojowe przebiegajace na
poziomie biologicznym, jak i psychologicznym podlegaja swoistym pra-
wom, a osoba bardzo schorowana i niedolezna fizycznie moze zachowac
pelnie sprawnosci intelektualnej i petnie wiadz umystowych. Doskonatym
przykladem takiej dysproporcji jest niedawno zmarty w wieku 76 lat ge-
niusz umystowy — Stephen Hawking, ktdry cierpial na stwardnienie zani-
kowe boczne.

Dokonujace si¢ w organizmie czlowieka stale zmiany degeneracyjne nie
s wcale widoczne do wczesnej, a nawet $redniej dorostosci, bo postepujace
zmiany rozwojowe sg przewazajace i to one nadajg cechy wygladu zewnetrz-
nego oraz decyduja o samopoczuciu. Jednak z biegiem lat maleje wydol-
nos¢ ukladu krazenia, oddechowego i wydalniczego, pojawia si¢ kruchos¢
kosci, sprzyjajaca urazom, ztamaniom i osteoporozie. Zmiany w uktadzie
kostno-stawowym moga prowadzi¢ do choréb reumatoidalnych w obre-
bie konczyn gornych i dolnych oraz w kregostupie, a to juz zagrozenie po-
stepujaca degeneracja i w rezultacie utratg sprawnosci. Zmniejszajace sie
napiecie mie$ni jest tylko elementem sprzyjajacym znacznemu obcigzeniu
stawow konczyn dolnych i kregostupa. Czgstym zjawiskiem jest mnoga pa-
tologia (Krzyminski, 1993), czyli wystepowanie réwnoczesnie kilku zmian
chorobowych: np. cukrzycy i uposledzenia wzroku, a gorsze samopoczucie
fizyczne i do tego zauwazalne zmiany w wygladzie (utrata urody) moga
implikowa¢ zaburzenia depresyjne. Wedlug A. Andruszkiewicz i M.A. Ba-
sinskiej (2016) u 80-85% ludzi po 60. roku zycia wystepuje co najmniej
jedna (z reguly przewlekla) choroba, u 30% nastepuje znaczne pogorszenie
stuchu, u 20% - wzroku a takze wzrasta prawdopodobienstwo chordb psy-
chicznych. Wedlug autorek (tamze) ,,...w potowie XXI wieku osoby w wie-
ku 60 lat i powyzej beda stanowity 25% calej ludnosci, przy czym - jak
wynika z doniesien $wiatowych - najbardziej zauwazalny wzrost dotyczy¢
bedzie krajow rozwijajacych sie. Wzrosnie zatem takze liczba 0s6b chorych
przewlekle i problemow, ktére im towarzyszg” (tamze, s. 1002). Nalezy sie
spodziewac, ze wigkszo$¢ tych osob, ktore beda cierpialy na choroby prze-
wlekle, to potencjalne osoby z niepelnosprawnoscia.
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Jak mozna pomdc osobie z niepelnosprawnoscig w wieku podesztym,
jak zorganizowa¢ instytucjonalng rehabilitacje, kiedy stuzba zdrowia od
wielu lat cierpi na niedostatek lekarzy, $redniego personelu medycznego,
aparatury podtrzymujacej zycie, ma braki w sprzecie wspomagajacym
diagnoze? Czlowiek starszy jest traktowany przez lekarzy pierwszego kon-
taktu jako uciazliwy pacjent, bo oczekuje, ze lekarz go wystucha nie tylko
w kwestiach bezposrednio zwigzanych ze zdrowiem fizycznym, ale takze
ukoi jego samotnos¢, obawy, zwyczajnie porozmawia. Tymczasem lekarz
ma na pacjenta przeznaczone przepisowe 15 minut, w czasie ktorych musi
zbada¢, postawic¢ diagnoze, wypisac recepte i uzupelnic karte choroby. Nie-
rzadko myslami jest juz w nastepnej przychodni, czy szpitalu, sam przezy-
wa stres wynikajacy z ciaglego pospiechu i przemeczenia. Lekarz geriatra
bylby tu bardziej pozadany, niz lekarz pierwszego kontaktu, bo i ma od-
powiednie przygotowanie do pracy z osobami starszymi, i ma wiedz¢ na
temat choréb wieku podeszlego oraz sposobu ich specjalistycznego a za-
razem kompleksowego leczenia i — co nie jest bez znaczenia — sam bywa
osobg starsza, a przez to lepiej rozumie swoich pacjentdw, potrafi znalez¢
z nimi wspolny jezyk i budzi zaufanie. Czasami juz sama wizyta przynosi
ulge w cierpieniu, ktérego podloze jest psychiczne, ale nie kwalifikuje si¢
do leczenia psychiatrycznego.

Powolna utrata sprawnosci daje wprawdzie czas na wyuczenie si¢ no-
wych sposobow funkcjonowania i zaakceptowanie swojego stanu pod
warunkiem, Ze proces ten jest na tyle powolny, iz zmiany adaptacyjne
w obszarze psychiki nadazaja za zmianami fizycznymi. Jednak oprdcz
stanu fizycznego na procesy adaptacyjne wplywaja takze warunki srodo-
wiskowe, a do nich przede wszystkim nalezy sytuacja rodzinna, warunki
ekonomiczne, a te zazwyczaj sg na tyle ciezkie, ze nie pozwalajg na zakup
sprzetu rehabilitacyjnego, czy innych urzadzen ulatwiajacych wykonywa-
nie codziennych czynnosci, albo cho¢by na skorzystanie z odplatnych form
transportu lub pomocy 0séb trzecich. W rezultacie starszy niepelnospraw-
ny czlowiek jest zdany na pomoc rodziny, czuje si¢ niezrecznie jako osoba
uzalezniona, czasem doznaje upokorzenia, zwlaszcza jesli takze ma niewy-
starczajgce $rodki finansowe do pokrycia najbardziej potrzebnych wydat-
kow na zdrowie i rehabilitacje. Rehabilitacja bowiem — mimo Ze teoretycz-
nie bezplatna - zawsze wymaga sporych $rodkéw finansowych, poniewaz
nie wszystko jest refundowane przez stuzbe zdrowia. Nalezy wspomnie¢
réwniez o czasie oczekiwania nawet na proste zabiegi rehabilitacyjne, nie
wspominajac o bardzo odleglym czasie oczekiwania na wizyte u lekarza-
-specjalisty, od ktorego dopiero pacjent jest kierowany na zabiegi. Jesli pro-
cesu tego nie mozna przyspieszy¢, korzystajac z ustug prywatnych, pacjent
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moze nie dozy¢ ktdregos z etapow wlasnej rehabilitacji. Nie jest to optymi-
styczna perspektywa, a nie mozna przy tym ignorowac faktu, ze stan zdro-
wia fizycznego i psychicznego nieleczonego i nierehabilitowanego pacjenta
pogarsza sie bardzo szybko.

Co mozna zmienic¢? Z pewnoscig na starcie dobrym rozwigzaniem by-
loby, aby starsze osoby mogty korzysta¢ z ustug geriatréw, jesli tego po-
trzebuja, ale oczywiscie nie moze to wykluczy¢ pomocy lekarza pierwsze-
go kontaktu, ktéry zazwyczaj dobrze zna swoich pacjentéw, najczesciej od
wielu lat. Ta wiedza jest bardzo cenna i dlatego lekarz rodzinny powinien
wspolpracowaé z wybranym przez pacjenta geriatra, aby przekaza¢ mu
niezbedne informacje, ale takze w celu ustalenia wspdlnego frontu terapii
medycznej, a jesli trzeba — udziatu innych specjalistow — zwlaszcza fizjo-
terapeutéw. To moze i powinna by¢ ustuga zintegrowana, ukierunkowana
na konkretnego pacjenta z opracowaniem indywidualnego toku postepo-
wania wobec niego. Jesli pacjent ma rodzine, jej czlonkowie: wspotmatzo-
nek, dzieci, moze doroste wnuki, wszyscy oni powinni by¢ poinformowani
o stanie pacjenta (oczywiscie za jego zgoda), o zaleceniach terapeutycz-
nych, zagrozeniach i rokowaniach. Moze warto rozwazy¢ powstanie spe-
cjalistycznych przychodni, gdzie nie tylko osoby starsze, ale takze doroste
(wczesna i $rednia dorostos¢), ktore sg osobami z niepelnosprawnoscia
moga uzyska¢ kompleksowa pomoc i cale zycie trwajaca rehabilitacje. Nie
jest istotne w tym momencie, czy beneficjentami takiej przychodni beda
osoby z niepelnosprawnoscig nabyta w ktoryms okresie zycia, czy z niepet-
nosprawnoscig od urodzenia lub wczesnego dziecinstwa. Ideg przewod-
nig powinno by¢ stworzenie przyjaznego miejsca dla wszystkich dorostych
0s6b z niepelnosprawnoscig, ktére w obecnym systemie gdzies ,,gubia si¢”
po drodze i pozostajg poza marginesem jakiejkolwiek formy pomocy spe-
cjalistycznej. Byloby to jednoczes$nie miejsce docelowe ich kompletnej do-
kumentacji medyczno-psychologiczno-fizjoterapeutycznej i kazdej dodat-
kowej, uwzgledniajacej specyfike i stopien niepelnosprawnosci.

5.5. Przyklady dobrych praktyk rehabilitacyjnych

Na tle 0séb z niepelnosprawnoscia ruchows i sensoryczng, osoby z niepet-
nosprawnoscia intelektualng, zwtaszcza w stopniu umiarkowanym i znacz-
nym znajduja si¢ w o wiele gorszym polozeniu, przede wszystkim dlatego,
ze nigdy — nawet gdy sg objete najbardziej troskliwg opieka terapeutyczna —
nie beda w pelni samodzielne. Wynika to z faktu ograniczenia ich maksy-
malnego poziomu rozwoju umystowego do okreslonych granic, wyznaczo-
nych czynnikami biologicznymi. Jednak i w tym kierunku mozna poczynic¢
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kroki, pozwalajace na maksymalne wykorzystanie (a wcze$niej rozwoj)
wszystkich zdolnosci intelektualnych i kompetencji spolecznych, jakie
udato si¢ wypracowac przy okreslonym stopniu uposledzenia umystowego.
Nie ma zadnych przeszkdd, aby osoby z uposledzeniem umystowym trak-
towa¢ podmiotowo, aby respektowac ich zyciowe wybory i dostosowac je
do kompetencji danej jednostki. Utarlo sie jednak w powszechnym mnie-
maniu, ze opiekunowie, nauczyciele i kazdy kto chce, moze podejmowa¢
decyzje za osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, zakladajac z gory,
ze one same nie bardzo wiedza czego chca i co moga chcie¢. Tymczasem
najwiekszy problem lezy w tym, Ze otoczenie nie stucha wypowiedzi ludzi
z niepelnosprawnoscia intelektualng, w ktorych wyrazaja swoje opinie i zy-
czenia (Lausch, 2010), a gdy stucha - nie traktuje ich powaznie, co przeja-
wia si¢ w nagminnym zwracaniu si¢ do dorostych o0séb z niepelnospraw-
nodcig intelektualng ,per ty” i co wskazuje, ze dorosli sg traktowani jak
dzieci, a wiec osoby nie majgce petnych praw spolecznych.

5.5.1. Lebenshilfe, czyli rehabilitacja zintegrowana przez cale zycie

Doskonatym przykladem realizowania koncepcji rehabilitacji przez cale
zycie wobec 0s6b z uposledzeniem umystowym i jednoczesnie wlaczania
ich w nurt zycia spotecznego jest inicjatywa podjeta przez rodzicow w 1962
roku w jednym z krajéow zwigzkowych Niemiec — Nadrenii Péinocnej-
-Westfalii (Krause, 2000).

W zalozeniu tego systemu pomocowego lezy wlasnie opieka przez cale
zycie, ale to nie znaczy, ze nie s3 uznawane prawa podopiecznych do samo-
stanowienia. W sklad systemu wchodzg kolejno struktury i formy dziata-
nia, zmierzajace konsekwentnie do maksymalnego wykorzystania poten-
cjalnych mozliwosci kazdej jednostki ludzkiej z osobna. Zaczyna si¢ od
punktu wczesnego poradnictwa, nastepnie ptynnie dziecko przechodzi do
przedszkola integracyjnego i dalszych form edukacji. Osoby glebiej upo-
sledzone przejmuje osrodek opieki nad glebiej uposledzonymi. Pozostali,
w zaleznosci od czasu ukonczenia edukacji, rozpoczynajg prace w warszta-
cie pracy chronionej, ktéry podlega twardym prawom rynku, facznie z nie-
wyplacalnoscia. Na terenie zaktadu pracy znajduja sie 2 dzialy produkeyjne
zwigzane z obrobka metalu, pakowaniem gotowego produktu, segregowa-
niem, etykietowaniem. Oprocz tego jest pralnia z dostepnoscig odptatnych
ustug dla okolicznych mieszkancéw oraz kuchnia wydajaca kilkaset po-
sitkéw dziennie dla pracownikéw i ludnosci okolicznej. Dla 0s6b nie ra-
dzacych sobie jeszcze z pracg jest zaprogramowana tymczasowo, badz na
stale terapia ruchowo-zajeciowa, a dla bezrobotnych - przygotowanie do
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pracy zawodowej. Dla wszystkich - zajecia plastyczne, wycieczki, festyny.
Osoby zatrudnione mieszkaja w kompleksie pigciu grup mieszkalnych ulo-
kowanych na terenie calego miasta po 8-10 osdb, a opiekunowie pracuja
w systemie dwuzmianowym, co oznacza, ze w nocy mieszkancy sg sami.
Na terenie swojego miejsca zamieszkania maja prawa i obowiazki, takie jak
w rodzinie z uwzglednieniem ich indywidualnych predyspozyciji i zyczen.
Osoby objete programem Lebenshilfe osiagaja bardzo dobre efekty reha-
bilitacyjne, poniewaz majg wyrobione poczucie obowigzku pracy i dumy
z powodu bycia pozytecznym spolecznie; zarabiajg wlasne pienigdze i za-
bezpieczajg sobie materialng przyszto$¢ (od zarobkéw sa odprowadzane
skladki emerytalne i ubezpieczeniowe), uczg si¢ dysponowa¢ wlasnymi
pieniedzmi (m.in. ponosza oplaty mieszkaniowe); indywidualizujg wlasne
potrzeby: zakupy, planowanie urlopu, wizyta u fryzjera, urzagdzanie pokoi —
ich zycie nabiera cech normalnosci, co takze przeklada sie na pelng inte-
gracje z mieszkanicami osiedla (spotykaja sie na zakupach, $wiadczg innym
ustugi w ramach wykonywanej pracy, sa sgsiadami). W okresie urlopu,
$wiat i dni wolnych od pracy moga odwiedza¢ znajomych, jecha¢ do ro-
dziny, a wigc prowadza normalny tryb zycia, a realizatorzy programu dbaja
o to, by wiezi rodzinne byly podtrzymywane na normalnych partnerskich
zasadach, bez przejawéw nadopiekunczosci ze strony rodziny. Seniorzy —
emeryci nadal majg prawo do mieszkania w dotychczasowym miejscu.

Najwazniejszym elementem programu Lebenshilfe jest zapewnienie
ciggtodci opieki od wczesnej diagnozy, przez stymulacje rozwoju (przed-
szkole, o$rodki wspomagania) az po staro$¢. Dbalos¢ o podtrzymywanie
kontaktéw z rodzing poprzez uczestnictwo w uroczystosciach rodzinnych
i obecnos¢ na $wigta jest bardzo rzadko uwzglednianym elementem pro-
gramow rehabilitacji i tym bardziej zastuguje na podkreslenie. Poprzez
wspolne zamieszkanie nastepuje takze naturalna integracja ze $rodowi-
skiem, a posiadanie wlasnych pieniedzy sprzyja korzystaniu z kawiarni, re-
stauracji, bywaniu w kinie, gdzie dodatkowo zachodzi uczenie si¢ funkcjo-
nowania w otwartym dla wszystkich $rodowisku spotecznym. Uczestnicy
tego programu pozostaja w nim az do $mierci, co tez jest godne podkresle-
nia (za: Krause, 2000, s. 73-82).

5.5.2. Holenderski program dla senioréw

W wielu krajach wskutek postepujacego procesu starzenia si¢ spofe-
czenstwa, powstajg programy opieki nad starszymi ludzmi schorowany-
mi i z niepelnosprawnoscig. Przy realizacji potrzeb tej grupy wiekowe;j
uwzgledniane sg nie tylko oczekiwania 0séb starszych, ale rdwniez racje
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ekonomiczne. Okazalo si¢, Ze o wiele mniej kosztowne dla panstwa i spofe-
czenstwa jest udzielanie wsparcia i wszelkiej — nawet wyspecjalizowanej —
pomocy medycznej oraz opiekunczej w dotychczasowych naturalnych wa-
runkach zycia. Oznacza to, ze czlowiek mieszka samodzielnie we wlasnym
mieszkaniu/domu tak dtugo jak tylko moze, przy maksymalnym zrézni-
cowanym wsparciu ze strony organizacji panstwowych, pozarzadowych,
prywatnych, wolontariackich i wszelkich mozliwych inicjatyw lokalnych.

Dobrym przykladem zaawansowanego systemu opieki i wsparcia dla
starszych os6b mieszkajacych samodzielnie, a nie dajacych juz rady eg-
zystowaé bez pomocy jest holenderski system ,,Jinca’, ktdry z powodze-
niem opdznia a nawet przekresla perspektywe umieszczenia osoby star-
szej w domu pomocy spolecznej. W realizacje systemu zaangazowana jest
stuzba medyczna wraz z caltym zorganizowanym zapleczem monitoringu
podopiecznych os6b. W prywatnych domach klientéw objetych takim sys-
temem zainstalowane sg urzadzenia, pozwalajace kontrolowa¢, czy osoba
przyjmuje regularnie o okreslonym czasie porcje lekdw ze specjalnego elek-
tronicznie kontrolowanego dozownika, a jeli tego nie zrobi, to pojawia si¢
przypominajacy alarm dzwiekowy lub $wietlny, albo kombinowany, zalez-
nie od stanu sprawnosci wzrokowej, czy stuchowej. Taki sam alarm przy-
pomina o naladowaniu baterii w urzadzeniu, albo zmianie akumulatora.
Jesli podopieczna osoba wyrazi na to zgode, to w pomieszczeniu — naj-
czesciej sypialnym - jest zainstalowana kamera, a w centrum monitoringu
pojawia si¢ alarm i podglad wtedy, gdy przez pewien czas brak jest infor-
magcji o przemieszczaniu si¢ klienta w pokoju, albo pozostaje zbyt diugo
w bezruchu we wczesniej uzgodnionym miejscu. Jesli préba skontaktowa-
nia si¢ z klientem jest zakoniczona niepowodzeniem, to zaalarmowana zo-
staje wczesniej wskazana osoba z rodziny, albo sgsiedztwa, ktdra moze do-
stac¢ sie do mieszkania i sprawdzi¢, co si¢ dzieje, a nastepnie poinformowac
centrale o stanie osoby starszej. Dysponent w centrum monitoringu decy-
duje, albo reaguje na prosbe osoby bedacej w mieszkaniu i wysyta karet-
ke z personelem dedykowanym konkretnej osobie, bo automatycznie ma
wglad w histori¢ choroby. Do systemu zdalnej opieki medycznej — oprécz
przychodni, w ktérej mozna uzyska¢ dorazng pomoc, albo skontaktowa¢
sie z lekarzem prowadzacym - sg wlgczone takze placowki szpitalne i jesli
zachodzi taka konieczno$¢, pacjent jest hospitalizowany.

Oprocz tego samotng osobe starsza mozna wyposazy¢ w urzadze-
nie z zainstalowanym GPS-em i systemem przyzywowym, co pozwala
na natychmiastowe wezwanie pomocy w naglym przypadku, niezaleznie
od miejsca pobytu, a GPS umozliwia dokladng lokalizacje wzywajacego.
Wprawdzie urzadzenia takie i przynaleznos¢ do tak zorganizowanej sieci
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opieki nie sg tanie, ale $rodki finansowe zabezpiecza czg$ciowo panstwowa
stuzba zdrowia, czg¢$ciowo firmy ubezpieczeniowe, czg$ciowo lokalne or-
ganizacje pozarzagdowe i nie jest to bynajmniej dzialalno$¢ charytatywna,
bo rzetelny rachunek ekonomiczny pokazuje, ze nawet dofinansowywanie
tego typu opieki nad samotnie mieszkajacymi osobami przewlekle chorymi
i i niepelnosprawnymi (niekoniecznie seniorami) jest optacalne. Poza tym
s3 to dzialania zgodne z Konwencja o Prawach Os6b Niepetnosprawnych
(Convention on the Rights of Persons with Disabilities) przeciwdzialajace
wykluczeniu, a wrecz sprzyjajace inkluzji. Program ,,Jinca” jest dedykowa-
ny osobom starszym mieszkajagcym samotnie, ale takze prowadzacym sa-
modzielny tryb zycia osobom w kazdym wieku z niepelnosprawnoscig lub
chorobami przewlektymi, ktore chcg nadal pozostawaé w dotychczasowym
miejscu zamieszkania i nie chcg korzystac z opieki zinstytucjonalizowane;.

System ,,Jinca” nie jest regionalng inicjatywa, ale rozwigzaniem,, ktére
znajduje zastosowanie na calym obszarze Holandii, a wladze panstwowe
sg zainteresowane rozbudowg i doskonaleniem dotychczas oferowanych
ustug, poniewaz obniza to w znacznym stopniu koszty utrzymania oséb
wymagajacych systematycznej opieki i jest alternatywa wobec wszelkiego
rodzaju doméw opieki. W dodatku brane jest pod uwage samopoczucie
0s6b starszych i 0s6b z niepelnosprawnoscia, ktdre chca i - przy zorganizo-
wanej pomocy - jeszcze moga funkcjonowaé w dotychczasowym miejscu
zamieszkania. Tego typu rozwigzanie wplywa na ich dobrostan i podnie-
sienie poziomu jakosci zycia.

Zorganizowanie tak skomplikowanej infrastruktury i zsynchronizo-
wania wielu rodzajow urzadzen zdalnego sterowania oraz przypisanie im
okreslonych informacji, a takze zaangazowanie wielu ludzi wymagato nie
tylko dobrej woli i — oczywiscie — znalezienia zrddel finansowania - ale
przede wszystkim wiedzy i to thumaczy, dlaczego idea tego systemu powsta-
ta przy wspoétpracy naukowcow z politechniki w Eindhoven, gdzie znajdu-
je sie centrum innowagcji technicznej, skupiajace naukowcoéw-zapalencow
ogarnietych ideg tworzenia ustug na najwyzszym z mozliwych poziomie.

5.5.3. Matopolski Tele-Aniot

Przynalezno$¢ Polski do Unii Europejskiej procentuje miedzy innymi ta-
twym dostepem do innowacji naukowo-technicznych i nigdy dotad nie-
spotykang skalg miedzynarodowej wspdlpracy z mozliwoscia dofinanso-
wania wspdlnie opracowanych projektéw. Jedna z takich okazji zostata
wykorzystana w celu poprawy jakosci zycia 0s6b niesamodzielnych po-
przez realizacje dziatan na rzecz rozwoju ustug opiekunczych i sgsiedzkich
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w miejscu zamieszkania, wraz z wykorzystaniem nowoczesnych techno-
logii informacyjno-komunikacyjnych. Celem programu jest umozliwienie
osobom niesamodzielnym jak najdluzsze pozostanie w ich $rodowisku.
W ten sposéb takze Polska wpisuje sie w ogolnoeuropejski trend deinty-
tucjonalizacji opieki nad osobami wymagajacymi trwalej pomocy w wy-
konywaniu czynnosci dnia codziennego. Projekt ,,Matopolski Tele-Aniol”
jest wspotfinansowany z Europejskiego Funduszu Spolecznego w ramach
Regionalnego Programu Operacyjnego Wojewddztwa Malopolskiego na
lata 2014-2020. Program ,Malopolski Tele-Aniol” zostal uruchomiony
w maju 2018 roku i potrwa trzy lata. Jest to pierwsza taka inicjatywa w Pol-
sce, skierowana do osob przewlekle chorych, starszych, Zyjacych samot-
nie oraz niepelnosprawnych. Celem programu jest poprawa jakosci zycia
i zapewnienie bezpieczenstwa tym osobom z wykorzystaniem pomocy
sasiedzkiej i nowoczesnych technologii informacyjno-komunikacyjnych.
Podobnie jak w Holandii - takze w tym programie — wykorzystano urza-
dzenie skonstruowane przez naukowcodw w jednej z najwiekszych polskich
spotek informatycznych — Comarch.

Urzadzeniem zapewniajacym faczno$¢ miedzy seniorem a centrum po-
mocy, gdzie znajduje si¢ ratownik medyczny, zapewnia ,,bransoletka zycia”
Jest to podobna do elektronicznego zegarka opaska z regulowanym zapie-
ciem, ktéra mozna zalozy¢ na przegub reki. W niej znajduja si¢ przyciski:
SOS, przycisk wezwania wczesniej wskazanych osob, przycisk odbierania
lub zakonczenia polaczenia. W bransoletce ponadto znajduje sie czujnik
tetna i modul GPS. Zainstalowanie modutu GPS zapewnia posiadaczowi
»bransoletki zycia” umiejscowienie go wéwczas, gdy np. opusci mieszka-
nie, zaslabnie w miescie, czy jakimkolwiek innym miejscu w zasiegu sy-
gnalu GPS. Wéwczas wystana do niego karetka pogotowia moze dotrze¢
w mozliwie najkrotszym czasie. Osoba, ktora uzywa ,bransoletki zycia”
musi jedynie pamieta¢, Ze trzeba jg zabrac ze sobg, gdy wychodzi z domu.

»Bransoletka zycia” - jak kazde urzadzenie wymagajace zasilania, moze
przestaé pracowac i narazi¢ uzytkownika na niebezpieczenstwo braku facz-
nosci z centralg. Takiemu zdarzeniu zapobiega jeszcze jeden modut zain-
stalowany w urzadzeniu, ktéry przypomina o natadowaniu baterii.

Pacjent znajduje si¢ pod calodobowg zdalng opieka Centrum Zdalnego
Monitoringu, ktdre jest czescig Centrum Medycznego iMed24. Jesli star-
sza osoba poczuje si¢ zle, moze wezwa¢ pomoc korzystajac z opcji przy-
wolania kogo$ zaufanego (np. czlonka rodziny, sgsiada), albo skorzysta¢
z przycisku SOS, co powoduje natychmiastowg reakcje Centrum Zdalnej
Opieki Medycznej, ktére weryfikuje zgtoszenie i wprowadza dalsze proce-
dury. Jesli pacjent nie odpowiada na prébe skontaktowania si¢ z nim za
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posrednictwem wcze$niej uzgodnionego srodka Iacznosci, ratownik me-
dyczny prébuje skontaktowac sie z jego najblizszymi, a jedli i taka proba
jest nieskuteczna, do pacjenta wysylana jest karetka pogotowia ratunkowe-
go. W zaleznosci od stwierdzonego przez lekarza stanu pacjenta, jest mu
udzielana pomoc ambulatoryjna i odwozony jest do domu, albo pozostaje
w szpitalu.

Osoba posiadajgca ,,bransoletke zycia” znajduje si¢ pod opieka Cen-
trum Zdalnej Opieki medycznej 24 godziny na dobe, siedem dni w tygo-
dniu takze w dni $wigteczne.

Oferta zdalnej pomocy medycznej realizowana na terenie Malopolski
nie jest — niestety — rozwigzaniem proponowanym seniorom w catej Polsce.
Obecnie objetych jest zdalng opiekg 10 tysiecy mieszkancéw Malopolski.
Poza tym program unijny przewiduje finansowanie akcji do 2021 roku,
a dalej - to juz zalezy od wladz regionalnych, czy znajda zZrédta finansowa-
nia i zechcg nadal kontynuowac te jakze humanitarng idee. Sg przestanki
ku temu, ze dzialania podejmowane na rzecz osob starszych, schorowanych
i niepetnosprawnych - niezaleznie od ich wieku - bedg nie tylko kontynu-
owane, ale réwniez pojawiaja si¢ rownolegte nowe dzialania - takze przy
wsparciu funduszy unijnych - ktdre wdrazaja w zycie zalozenia zawarte
w Konwencji o Prawach Oséb Niepelnosprawnych.

5.5.4. Mieszkania wspomagane
dla 0sb z niepetnosprawnoscia sprzezong

Proba zapelnienia luki w ciggtej rehabilitacji wobec 0séb dorostych z nie-
pelnosprawnoscig jest realizowana obecnie malopolska inicjatywa zorga-
nizowania i wyposazenia mieszkan treningowych i wspieranych dla oséb
z okreslonymi rodzajami niepelnosprawnosci sprzezonej. Jest to bardzo od-
wazny i pionierski projekt ze wzgledu na fakt dedykowania wspomnianych
mieszkan osobom z niepelnosprawno$ciami sprzezonymi, bowiem nawet
w Europie, na ktdrej wzorujemy si¢ — takich mieszkan jest bardzo niewie-
le i rzadko ktore panstwo podejmuje tak wielkie wyzwanie. W Polsce jest
to pierwsza inicjatywa tego typu, chociaz w kilku regionach s3 mieszkania
wspomagane, ale dedykowane niepelnosprawnym osobom z jedna dys-
funkcja: najczesciej z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim
i/lub w stopniu umiarkowanym, albo osobom z chorobami psychicznymi.

W tym miejscu nalezatoby wyjasni¢, co to s3 mieszkania wspomagane,
bowiem jest to termin uzywany przez pracownikéw stuzb socjalnych i jest
zdefiniowany, podobnie jak pojecie ,,mieszkanie wspierane” i ,,mieszkanie
treningowe”.
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Mieszkanie wspomagane, to ustuga spoteczna $wiadczona w spotecz-
nosci lokalnej w postaci mieszkania lub domu, przygotowujacego osoby
w nim przebywajace pod opieka specjalistow do prowadzenia samodziel-
nego zycia lub zapewniajacego pomoc w prowadzeniu samodzielnego zy-
cia. Ma to by¢ zdeinstytucjonalizowana forma opieki $wiadczona na pozio-
mie lokalnych spolecznosci, a zgodnie z komunikatem Ministra Rozwoju
i Finansow z dnia 4 stycznia 2018 roku w sprawie realizacji przedsiewzie¢
w obszarze wlgczenia spolecznego i zwalczania ubdstwa z wykorzystaniem
srodkéw unijnych, organizowanie i prowadzenie ustug w ramach mieszkan
wspomaganych moze by¢ finansowane ze srodkéw Europejskiego Fundu-
szu Spolecznego i Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego na lata
2014-2020 (Dz.U. z 2017 r. poz. 1460, 1475 i 2433).

Mieszkanie wspomagane moze przybra¢ forme mieszkania wspiera-
nego, w ktérym rodzaj i zakres $wiadczonych ustug jest ukierunkowany
na osiggniecie maksymalnego poziomu sprawnosci i niezaleznosci przez
osobe z niepelnosprawnosécia w ramach treningu umiejetnosci praktycz-
nych takich jak: czynnosci dnia codziennego (pranie, sprzatanie, uzywanie
sprzetu gospodarstwa domowego), trening kulinarny, trening higieny oso-
bistej, trening finansowy, trening kompetencji interpersonalnych, trening
autonomii decyzyjnej, zarzadzanie mieszkaniem, nabywanie umiejetnosci
samodzielnego rozwigzywania probleméw zyciowych, umiejetnos¢ spe-
dzania wolnego czasu, uzyskanie niezaleznosci finansowej i przygotowanie
zawodowe, wzmocnienie psychicznych wlasciwosci umozliwiajacych nie-
zalezno$¢ i integracje spoteczna.

Ing forma mieszkania wspieranego jest mieszkanie treningowe, w kto-
rym pobyt jest przyznawany na $cisle okreslony czas i moze by¢ traktowa-
ne jako forma przejsciowa do zamieszkania w mieszkaniu wspierajgcym.
Mieszkania treningowe s3 przeznaczone dla osdb, ktére sa mniej samo-
dzielne, niz osoby kwalifikujace si¢ do mieszkan wspieranych, a zakres
skierowanych do nich ustug specjalistycznych jest szerszy.

W obu formach mieszkan wspomaganych chodzi o wypracowanie ta-
kiego sposobu udzielania wszechstronnej niezbednej pomocy osobom
z niepelnosprawnoscia, lub niesamodzielnym z innych wzgledow, dzieki
ktorej zapobiega si¢ ich wykluczeniu spolecznemu, a podejmowane dziata-
nia w spolecznosci lokalnej dodatkowo sprzyjaja pelnej inkluzji i zapobie-
gaja koniecznosci objecia tych oséb w przyszlosci opieka instytucjonalng.
Jest to zgodne z ogdlnoeuropejskim trendem wspolczesnym, a przezna-
czone na ten cel unijne $rodki finansowe pomagaja krajom UE podnosi¢
standardy Zycia 0sdb z niepelnosprawnoscia, przewlekle chorych i niesa-
modzielnych z innych wzgledow.
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Wspomniana na wstepie inicjatywa Regionalnego O$rodka Pomocy
Spotecznej w Krakowie jest skierowana do 0séb z niepetnosprawnoscia-
mi sprzezonymi zamieszkalymi na terenie Malopolski, a jej realizacja
rozpoczeta sie w kwietniu 2018 roku i bedzie trwata do konca marca
2022 roku.

Pierwszy etap prac nad wdrozeniem projektu polega na opracowaniu
modelu w zakresie ustug mieszkalnictwa wspomaganego dla oséb z nie-
pelnosprawnosciami sprzezonymi jako formy zdeinstytucjonalizowanej,
w tym:
dla 0so6b z niepelnosprawnoscia ruchows i intelektualna;
dla oséb gltuchoniewidomych;
dla 0s6b niewidomych z niepetnosprawnoscia ruchows;
dla 0s6b chorujacych psychicznie z niepelnosprawnoscia ruchowa.
Zadaniem gtéwnym, ktére nalezy do eksperta gtéwnego, koordynujace-
go i nadzorujacego prace czterech podzespoléw, odpowiadajacych czterem
rodzajom niepelnosprawnosci sprzezonych, jest wypracowanie jednego
standardu ustug mieszkalnictwa wspomaganego (z uwzglednieniem jego
form: mieszkania wspierane i mieszkania treningowe) jako wzorca uni-
wersalnego. Dodatkowe doposazenie i drobne zmiany w standardowym
mieszkaniu bedg mozliwe do wprowadzenia dla konkretnej grupy oséb
z uwzglednieniem specyficznych potrzeb grupy docelowej — zakwalifiko-
wanych przyszltych mieszkancow.

Projekt jest bardzo szczegdtowy, bo musi uwzgledniac:

- zasady uniwersalnego projektowania mieszkan dla oséb z niepetno-
sprawnoscia;

- rekomendowa¢ pozadane warunki lokalowe (lokalizacje, sprzet i wypo-
sazenie mieszkania);

- rodzaj i zakres ustug wspierajacych;

- kadre wraz z opisem jej zadan oraz kwalifikacji/kompetencji;

- jako$¢ $wiadczonych ustug (zasady dbalosci o utrzymanie ustug na wy-
sokim poziomie);

- zasady pobytu w mieszkaniu.

Nastepny, prawie trzyletni okres obejmuje wprowadzanie modelu ustug
w zycie, testowanie, a pod konie calego programu dokonywanie ewentual-
nych zmian. Po tym okresie model ten ma by¢ realizowany standardowo
takze w innych rejonach Polski, obejmujac caly kraj.

Warto wspomnie¢ jeszcze o waznej, przewidzianej w ramach projektu,
aktywnosci. Poniewaz potencjalnymi uzytkownikami mieszkan wspoma-
ganych beda doroste osoby z niepelnosprawnosciami sprzezonymi, ktére
osobiscie wyraza che¢ nabycia umiejetnosci pozwalajacych im w przyszio-
$ci mieszka¢ samodzielnie, dlatego eksperci przewiduja obawy, a nawet
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opor ze strony tych cztonkow rodziny, ktérzy dotychczas pelnili role opie-
kunéw niesamodzielnych 0séb z niepelnosprawnoscia. Najczesciej beda to
rodzice, ktdrzy z jednej strony chcieliby, a z drugiej — nie do korica wierza
w mozliwo$¢ samodzielnej egzystencji swoich dorostych juz dzieci. Ponad-
to — czesto przyjmujgc postawy nadopiekuncze — nie ufajg proponowane;j
formie rehabilitacji, niejednokrotnie majac juz doswiadczenia z nieefek-
tywnymi formami rehabilitacji. By¢ moze brak powodzenia dotychczaso-
wych dzialan rehabilitacyjnych wynikal z faktu wspélnego zamieszkania,
czego jednak rodzice nie chcg przyznac. Pojawia si¢ wobec tego powazny
problem oddzielnych specjalistycznych dziatan skierowanych do rodzicow
i do dotychczasowych opiekunéw, ale réwnoczesnie nalezy uwzgledni¢
fakt, Ze osobne zamieszkanie czlonka rodziny czesto wigze si¢ z pozbawie-
niem podstawowego zrédla utrzymania tychze opiekunéw, ktérzy dotad
nie pracowali zarobkowo, bo zajmowali si¢ niepelnosprawnym dzieckiem
i korzystali z jego renty inwalidzkiej. Dla tych opiekunéw sg przewidziane
w programie takze dzialania wspierajace, np. podjecie przez nich aktywno-
$ci zarobkowej, a takze wsparcie finansowe w pierwszej fazie adaptacji do
nowej rzeczywistosci.

Jak wida¢, jest to bardzo ambitny i trudny do realizacji program ze
wzgledu nie tylko na rodzaje niepelnosprawnosci, ale takze ze wzgledu na
wielorakie uwarunkowania powodzenia calego przedsiewziecia, w ktérym
aktywnie zaangazowanych musi by¢ wielu specjalistow wspélpracujacych
ze sobg. Ogromnym wyzwaniem dla twércéw i realizatoréw projektu jest
takze zabezpieczenie calego zaplecza logistycznego tej operacji.

Opisany projekt realizowany przez Regionalny Osrodek Pomocy Spo-
tecznej w Krakowie nosi nazwe ,,Sami-Dzielni! Nowe standardy mieszkal-
nictwa wspomaganego dla 0séb z niepelnosprawnosciami sprz¢zonymi”
i ta wlasnie nazwa budzi pewne refleksje. W stusznym zalozeniu pomy-
stodawcy projektu daza do urzeczywistnienia prawa kazdego czlowieka
do samostanowienia i godnosci osobistej, a czlon nazwy ,,Sami-Dzielni”
infantylizuje osoby, do ktérych projekt jest adresowany i dla ktorych jest
podejmowany.

5.6. Kilka refleksji dotyczacych rehabilitacji przez cale zycie

Najwiekszym mankamentem jest brak ciggtosci procesu rehabilitacyjnego,
poniewaz osoba z niepelnosprawnoscia — w zaleznosci od wieku i sposobu
nabycia niepelnosprawnosci - podlega réznym niezaleznym instytucjom,
ktore nie prowadzg ze sobg zadnego dialogu, ani nie przekazujg sobie do-
kumentacji podopiecznych oséb. W efekcie nie istnieje jeden zintegrowany
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diugofalowy program rehabilitacyjny przeznaczony dla konkretnej osoby;,
lub grupy oséb i kazda nowa placéwka zaczyna prace od ponownej diagno-
zy (co akurat jest niezte) i nowego poznawania podopiecznego, jego rodzi-
ny i sytuacji zyciowej. W tak osobliwej dlugoterminowej rehabilitacji, gdzie
liczy si¢ bezposredni kontakt i wzajemne zaufanie do terapeutéw, ciagta ich
zmiana i przechodzenie ,,z rgk do rgk” nie jest wskazane i zaburza ptynnos¢
oddzialywan terapeutycznych.

Najczesciej jednak po zakonczeniu szkoly, albo jeszcze w trakcie jej
trwania, mlody czlowiek z niepelnosprawnoscia pozostaje poza kre-
giem jakichkolwiek dzialan rehabilitacyjnych, a zasada ,,radZ sobie sam”
nie zawsze przynosi pozytywne efekty osobiste, spoleczne i ekonomicz-
ne. Wowczas, w przypadku trudnosci ze startem w samodzielne doroste
zycie, wkraczajg rodzice wraz z caltym bagazem skumulowanego zalu do
réznych instytucji, od ktérych powinni otrzymac wsparcie i wraz z nagro-
madzonym negatywnym do$wiadczeniem, zwigzanym z osamotnieniem
w zmaganiu si¢ z niepelnosprawnoscig cztonka rodziny, przejmujac spra-
wy »w swoje rece”. W wigkszosci przypadkéw wyglada to tak, ze stajg sie
nadopiekunczy, powracajac do juz dobrze znanej sobie roli sprzed lat, a ich
dorosty potomek otrzymuje w zamian poczucie bezpieczenstwa i przeko-
nanie, ze moze liczy¢ tylko na rodzicow.

Tylko Ze nie o taki scenariusz chodzi w zalozeniu, ze kazdy cztowiek
z niepelnosprawnoscig jest pelnoprawnym obywatelem, a docelowym
efektem uprzednich (niestety przerwanych i nie kontynuowanych w doro-
stosci) zadan rehabilitacyjnych byla petna inkluzja. Ubocznym skutkiem
takiego stanu rzeczy jest niezamierzone utwierdzanie oséb petnospraw-
nych w przekonaniu, ze mimo wszelkich staran i pomocy, osoby z niepet-
nosprawnos$cia zawsze pozostang niepelnowartosciowe. A dalej? - to juz
tylko konsekwencja tego przekonania w postaci barier przy zatrudnianiu,
gdzie mozna spotkac raczej kryptodyskryminacje, niz jawne odrzucenie ze
wzgledu na niepelnosprawnos¢, to izolacja towarzyska i w koficu osamot-
nienie jednostki, a takze catych grup ludzi z niepelnosprawnoscia.

Istnieje pilna potrzeba wypracowania takiego systemu ciaglej rehabi-
litacji, ktéra dalaby gwarancje otrzymania wsparcia psychologicznego,
specjalistycznej pomocy medycznej, czy konkretnej terapii usprawniajgcej
w kazdym momencie Zycia, kiedy tylko czlowiek bedzie tego potrzebowal.
To gwarantuje kazdemu obywatelowi Konstytucja RP i Karta Praw Osoby
Niepelnosprawnej, ktorg Polska ratyfikowata.

Nie da si¢ wypracowa¢ wspdlnego modelu long-lifetime rehabilitation
dla wszystkich krajow na $wiecie, ani nawet krajow zrzeszonych, upra-
wiajacych wspdlng polityke spoteczng, bo kazdy z nich ma inne dotych-
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czasowe doswiadczenia, inne juz wypracowane sposoby opieki i pomocy
ludziom z niepelnosprawnoscia, inne systemy organizacji stuzby zdrowia,
edukacji, stuzb socjalnych, akty prawne. Niemniej jednak, jesli mozna sko-
rzystac z pozytywnych do$wiadczen jednego kraju i przenies¢ rozwigzanie
problemu z pewnymi modyfikacjami do innego panstwa, to wlasnie takie
postepowanie wydaje si¢ najbardziej efektywne i uzasadnione.

Pozytywne przykltady dzialan, majacych na celu przede wszystkim de-
instytucjonalizacje opieki nad osobami z niepelnosprawnoscia sa dowo-
dem na zmieniajacg si¢ wokot nas rzeczywisto$¢, na ukazujace sie szanse
stawania si¢ i pozostawania maksymalnie dtugo samodzielnym, zintegro-
wanym z lokalnym srodowiskiem czltowiekiem, ktory przy niewielkiej, ale
dobrze przemyslanej i zorganizowanej pomocy moze czu¢ sie potrzebnym
i bezpiecznym obywatelem swojego kraju, obywatelem Europy, $wiata.
Dzialania takie sprzyjaja rowniez zmianom w psychice osdb, ktére badz
z niewiedzy, badz z ignorancji nie wchodzity w blizsze lub jakiekolwiek
relacje z osobami z niepelnosprawnos$cig nawet, jesli to byli ich sasiedzi,
czy czlonkowie rodziny. W koncu jest to uswiadomienie sporej grupie
spoleczenstwa, ze zdrowie, pelnosprawnos¢ i mlodos¢ nie sg przywilejem

niezbywalnym.






6. Niepetnosprawnos¢ nabyta

Niepelnosprawnos¢ nabyta najczesciej jest definiowana jako stan catkowi-
tej lub czesciowej, stalej lub dtugotrwatej niezdolnosci do pracy lub nauki,
wywotlany chorobg, badz zdarzeniem losowym. Encyklopedyczny stownik
rehabilitacji (1986) podaje krotka definicje, postugujac sie jeszcze niedo-
zwolong dzi$ terminologig: ,,inwalidztwo nabyte: inwalidztwo powstale na
skutek przebytych choréb, lub doznanych urazéw” (s. 102) i dalej wyszcze-
golnione s3 choroby, ktére moga przyczynic si¢ do nabycia niepelnospraw-
nosci, a wérdd nich wymienione sg choroby ukladu krazenia, powodujace
wady serca i naczyn krwionosnych, ktére sg jedng z najczesciej wystepuja-
cych przyczyn niezdolnosci do pracy z powodu choroby wienicowej. Inne
przyczyny niepelnosprawnosci nabytej, powstalej wskutek choréb uktadu
krazenia, to choroba nadci$nieniowa z powiklaniami narzagdowymi, choro-
by plucne, ktdrych bezposrednia przyczyng jest ,,zmniejszenie czynnoscio-
wych rezerw oddechowych z nastepowymi zaburzeniami krazenia, gruzli-
ca pluc oraz ropne choroby ukladu oddechowego..” (tamze, s. 102-103).
Choroby zwyrodnieniowe stawéw biodrowych, kolanowych i kregostupa,
choroby nerwowo-miesniowe, choroby demielinizacyjne, ktérych wspolng
cechg jest rozpad ostonek mielinowych w o$rodkowym ukladzie nerwo-
wym, udar mdzgu, urazy czaszkowo-mdzgowe, urazy rdzenia kregowego,
to najczesciej wystepujace przyczyny powstawania trwatego uszczerbku na
zdrowiu, prowadzace do niepelnosprawnosci. Wielu z tych choréb udaje
sie dzisiaj unikng¢ dzieki wiekszej swiadomosci spoleczenstwa na temat
zdrowego trybu Zycia, w tym - odzywiania, wielu skutkom choréb prze-
wleklych mozna zapobiega¢ dzieki postepowi nauk medycznych, ale i tak
pozostaje duzy margines choroéb i zdarzen losowych, ktérych ani prze-
widzie¢, ani unikng¢ nie mozna. Wsroéd przyczyn niepelnosprawnosci
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nabytej wymieniane tez sg choroby zawodowe ,,spowodowane rodzajem
wykonywanej pracy (zawodu) lub warunkami, w ktdrych jest ona wyko-
nywana. Niektére choroby zawodowe zwigzane sa z dlugotrwatym wyko-
nywaniem okreslonych zawodéw, np. zylaki i ptaskostopie u 0sob, ktérych
praca wykonywana jest w pozycji stojacej, pylica weglowa u gérnikéw, za-
¢ma u hutnikéw” (tamze, s. 46) te choroby zwykle majg charakter przewle-
kty i prowadzg do niepelnosprawnosci.

Ze wzgledu na wielorakos¢ przyczyn niepelnosprawnosci nabytej, trud-
no znalez¢ w literaturze przedmiotu i aktach prawnych jej spdjng defini-
cje. Najczesciej pojawiajg si¢ proby scharakteryzowania, a nie definiowania
tego, z czym wigze si¢ niepelnosprawno$¢ nabyta i jakie rodzaje uszko-
dzen/urazéw lub dysfunkcji mozna uzna¢ za niepelnosprawnos¢ nabyta,
a w dalszym ciagu staja si¢ one podstawa wydawania orzeczen o niezdol-
nosci, badz ograniczonej zdolnosci do pracy.

Jak podaje Disabled-World (www.disabled-world.com) - niezalezne
zrodlo informacji o zdrowiu i niepelnosprawnosci: ,,nabyta” niepelno-
sprawnos¢ jest niepelnosprawnoscia, ktora rozwineta sie w ciagu zycia da-
nej osoby - jest wynikiem wypadku lub choroby, a nie niepelnosprawno-
$ci, z ktorg sie urodzita osoba. Wsrod prawdopodobnych przyczyn nabytej
niepelnosprawnosci wymieniane sg urazy zwigzane z wypadkami takie jak:
uraz glowy, urazy kregostupa, utrata wzroku, utrata stuchu, uszkodzenie /
utrata konczyn. Ponadto wymieniane s3 choroby, w wyniku ktérych moz-
na stac¢ si¢ osobg z niepelnosprawnoscia, a do nich naleza: udar moézgu,
stres pourazowy, stwardnienie rozsiane, artretyzm, choroby nerwéw ru-
chowych, choroby psychiczne. To samo zrédlo informacji donosi, ze nie
ma ostatecznej listy nabytych niepelnosprawnosci, jak réwniez, ze moga
one by¢ widoczne i niewidoczne.

Z powodu tak wielu mozliwosci nabycia niepetnosprawnosci i tak nie-
przewidywalnych skutkéw powiklan chorobowych, ktére moga, ale nie
muszg prowadzi¢ do niepetnosprawnosci, klasyfikowanie i definiowanie
choréb, ktére mozna uzna¢ lub nie - za niepelnosprawnos¢ nabyta, jest
raczej dowolne i zalezne od ustalen poszczegolnych panstw, ktére lepiej,
niz organizacje ponadpanstwowe znaja swoje lokalne zagrozenia urazami,
wypadkami i chorobami prowadzacymi do niepelnosprawnosci nabyte;.

Pozostaje jeszcze kwestia wieku, od ktérego powstanie/stwierdzenie
niepelnosprawnosci wigze si¢ z definiowaniem jej jako niepetnosprawnos¢
nabyta. Tutaj réwniez nie ma jednoznacznego stanowiska, poniewaz czgs¢
specjalistow uwaza za niepelnosprawnos¢ nabytg wszelkie jej przejawy
zaistniale po pigtym roku Zycia, a czg$¢ — po trzecim roku Zycia. Skad te
rozbieznosci i czy majg one jakiekolwiek znaczenie? — Tu odpowiedz jest
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takze niejednoznaczna, bo zalezy od tego, kto jej udziela i jakimi przestan-
kami sie kieruje. Dla lekarzy i psychologéw rehabilitacyjnych o orienta-
¢ji medycznego ujmowania niepetnosprawnosci oraz dla fizjoterapeutéw
podstawowym kryterium wiekowym w tym wzgledzie jest pamig¢ okresu
sprzed zaistnienia niepelnosprawnosci. Twierdzg oni, ze dopiero po piatym
roku zycia dziecko zapamietuje fakty zwigzane z uprzednig sprawnoscig
i innym funkcjonowaniem i dlatego nie moze doznawa¢ przezy¢ charakte-
rystycznych dla 0sdb z niepelnosprawnoscig nabyta. Jednakze biorgc pod
uwage wspolczesng wiedze dotyczaca rozwoju pamieci u matych dzieci,
ignorowanie $§ladéw pamieciowych w centralnym ukladzie nerwowym,
ktore umozliwiaja np. ruch konczyn podczas chodzenia, byloby wielkim
nieporozumieniem.

Nie ma najmniejszych podstaw do przypuszczenia, ze dziecko, ktdre
w wieku miedzy trzecim a pigtym rokiem zycia utracito zdolno$¢ samo-
dzielnego poruszania si¢ nie zdaje sobie z tego sprawy i nie rozumie, co
utracito. Poruszanie sie od strony mechanicznej, to jedno, a wszystkie do-
znania o charakterze emocjonalno-poznawczym, ktére byly mozliwe dzieki
samodzielnemu poruszaniu sie, to druga rzecz i tego absolutnie nie mozna
ignorowac. Podobnie z utratg wzroku, ktdry jest zrodlem najwigkszej ilosci
doznan o charakterze poznawczym i orientacyjnym; ktory zapewnia stale
poczucie bezpieczenstwa dzieki kontroli otoczenia, wzrok, ktéry dostar-
cza wiele doswiadczen estetycznych i jednoczesnie emocjonalnych, ktory
jest pierwotna baza wartosciowania zjawisk otaczajacego $wiata nie moze
by¢ traktowany jako jedynie rejestrowanie statycznych przedmiotéw, osob
i ruchu. To takze wywalanie rozwoju umystowego, a wigc tworzenie niezli-
czonej liczby polaczen miedzymoézgowych, ktére nie ging z dnia na dzien
tylko dlatego, ze dziecko przestato widzie¢.

Podobnie zreszta jest z utratg stuchu, poniewaz trzyletnie dziecko ma
juz na tyle dobrze opanowana mowe, aby sie nig swobodnie i skutecznie
porozumiewa¢, a niemozno$¢ kontrolowania wypowiedzi innych oséb jest
z pewnoscig trauma, podobng do kazdej innej zwigzanej z ograniczeniem
aktywnosci wlasnej.

Osobiscie stoje na stanowisku, ze wszystkie zdarzenia, ktore zaistnialy
po trzecim roku Zycia i doprowadzily do niepelnosprawnosci mozna uzna¢
za niepelnosprawnos$¢ nabyta. Jest to uzasadnione nie tylko istnieniem §la-
doéw pamieciowych zdarzen uprzednich u dziecka trzyletniego, ale takze
faktem, ze ich pamie¢ mozna i trzeba maksymalnie wykorzystywa¢ w jak
najszybciej podjetej rehabilitacji kompleksowej dziecka. Odwolywanie
sie do $ladéw pamieciowych opartych o wrazenia i spostrzezenia z czasu,
kiedy nieczynny narzad lub funkcja byly sprawne, utatwia komunikacje
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z dzieckiem w czasie rehabilitacji, w codziennych relacjach i jest baza two-
rzenia poje¢ oraz umiejetnosci, u podstawy ktdrych zwykle lezg doswiad-
czenia lat wcze$niejszych.

Jedynie przezycia emocjonalne dziecka, ktére utracito sprawno$¢ (i to
niezaleznie czy powyzej trzeciego, czy piatego roku zycia) mogg i najcze-
$ciej nie s3 poréwnywalne do przezy¢ osob starszych: nastoletnich czy do-
rostych. Dziecku poczucie bezpieczenstwa w zdrowiu i chorobie, zapew-
niajg rodzice, a ono samo - im mlodsze - tym mniej zdaje sobie sprawe
z tego co sie stalo, co dzieje si¢ z jego organizmem i nie potrafi przewidzie¢
diugofalowych skutkéw swojej niepelnosprawnosci. Dziecko tak daleko
w przyszios¢ nie wybiega myslami, a jego stan emocjonalny jest $cisle
zwigzany z emocjami, ktére manifestujg rodzice w jego obecnosci i z wy-
powiedziami, opiniami, obawami, ktére styszy na temat swojego stanu
i siebie w przysztosci. Te niekontrolowane zachowania rodzicéw, lekarzy
i innych dorostych w otoczeniu dziecka sg bardziej grozne dla jego samo-
poczucia i przebiegu rehabilitacji, niz sama §wiadomos¢ — ktérg w koncu
nabedzie — Zze rozni si¢ od swoich réwiesnikow i te roznice nie sg wcale
powodem do dumy.

Dla teorii niewielkie znaczenie ma to, czy jako niepetnosprawnos¢ na-
byta uznamy zaistnienie jej przed, czy po pigtym roku zycia, a o wiele waz-
niejszy jest pragmatyczny aspekt wykorzystywania §ladéw pamigciowych
w procesie rehabilitacji dziecka. Krotko moéwiac, dziecko w taki sposdb
radzi sobie ze swojg nabytg niepelnosprawnoscig, jak radza sobie jego ro-
dzice i najblizsi.

W tym momencie wkraczamy w obszar problemu udzielania natych-
miastowego psychologicznego wsparcia wlasnie rodzicom dziecka z nie-
pelnosprawnoscia nabyta, podobnie jak to nalezy czyni¢ w przypadku
rodzicow dzieci urodzonych z niepelnosprawnoscia, ale nie mozna takze
utozsamia¢ stanu psychicznego rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia
ze stanem rodzicodw dzieci z chorobg terminalng. Sg to diametralnie inne
przezycia i wymagaja zupelnie odmiennego sposobu oddziatywan psycho-
terapeutycznych kierowanych do rodzicow, a takze do samych dzieci, ktore
niejednokrotnie rozumiejg wiecej, niz komukolwiek sie wydaje.

W psychologii rehabilitacji szeroko opisywane sa stany psychicz-
ne typowe dla osob z niepelnosprawnoscig wkrétce po jej nabyciu (albo
stwierdzeniu) i proces przystosowywania si¢ do niepelnosprawnosci. Sg to:
szok i zaprzeczanie, gniew, targowanie si¢, depresja/rezygnacja i wreszcie
akceptacja i okres konstruktywnego przystosowania sie do zycia z niepet-
nosprawnoscia (Jankowski, 1975; Kulczycki, 1976; Larkowa, 1987). Jedno-
cze$nie kazda utrata zdrowia i sprawnosci jest uznawana za przelomowe
wydarzenia w zyciu i wielkg traume (Lukowski, 2008). Brak umiejetnosci
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poradzenia sobie z nowo zaistnialg trudng sytuacja Zyciowg moze skutko-
waé pojawieniem sie nastepnej niepelnosprawnosci, zakwalifikowanej do
zaburzen psychicznych, jako zespol stresu pourazowego (PTSD).

Zespol polskich naukowcoéw pod kierownictwem prof. A. Brzezinskiej
podjat w latach 2008-2010 badania dotyczace diagnozy i charakterystyki
sytuacji osob z niepelnosprawnoscig w Polsce pod katem opracowania re-
komendacji dla projektu zatrudnienia i integracji spolecznej oséb z niepet-
nosprawnoscia. Program badawczy pt. ,,Ogélnopolskie badanie sytuacji,
potrzeb i mozliwosci 0sob niepelnosprawnych” zaowocowal powstaniem
trzynastu publikacji, z ktérych kazda poddawala analizie wazne z punktu
widzenia zalozen badawczych cele. Jedna z nich, autorstwa P. Wolskiego
(2010) jest poswiecona osobom z niepelnosprawnoscia nabyta i sposobom
radzenia sobie przez nie na rynku pracy. Autor dokonuje przegladu mie-
dzynarodowych aktéw prawnych, regulujacych rézne aspekty zycia osob
z niepelnosprawnoscig, w tym ich aktywizacje zawodowa (tamze, s. 14),
z ktérego to przegladu wyraznie widac, ze chociaz po II wojnie $wiatowej
po raz pierwszy uwzgledniono osoby z niepelnosprawnoscia jako godne
dostgpienia zaszczytu poszanowania ich praw jako praw czlowieka (Po-
wszechna Deklaracja Praw Czlowieka, ONZ, 1948), to wlasciwie az do
roku 1982 nic nie wskazywalo na szczegdlne zainteresowanie grupa osob
z niepelnosprawnoscia.

Wrtasnie w 1982 roku powstat Swiatowy Program Dziatati na Rzecz Os6b
Niepelnosprawnych uchwalony przez ONZ i od tej pory widoczna jest co-
raz wieksza aktywnos¢ ustawodawcza ukierunkowana na osoby z niepetno-
sprawnoscig. W roku 1993 réwniez w ONZ zostaty uchwalone Standardo-
we Zasady Wyréwnywania Szans Oséb z Niepelnosprawnoscig, nastepnym
powaznym krokiem w sprecyzowaniu tego, co wlasciwie na catym $wiecie
powinno si¢ uwazac za niepelnosprawnos¢ byto ogloszenie nowej Miedzy-
narodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia
(ICF) w 2010 roku przez WHO. Wraz z wprowadzeniem nowego sposobu
klasyfikowania i rozumienia pojec ,,zdrowie’, ,,choroba” i ,,niepetnospraw-
nos$¢” dokonano bardzo waznego kroku w kierunku zmiany calosciowego
podejscia do niepelnosprawnosci. W zakresie diagnozy i prognozowania
postepow rehabilitacji definicja zawiera element medyczny, dotyczacy sta-
nu anatomicznego i funkcjonalnego organizmu; element spoleczny, odnosi
si¢ do relacji cztowieka z niepelnosprawnoscia i jego srodowiska, a element
psychologiczny, odwoluje si¢ do subiektywnego stanu odczucia stopnia
niepelnosprawnodci i jego zlozonych skutkéw biologicznych, psycholo-
gicznych i spotecznych. Takie rozréznienie daje zupelnie inny obraz osoby
z niepelnosprawnoscia, w ktorej dostrzega si¢ zaréwno jej ograniczenia,
jak i potencjalne mozliwosci i one stajg si¢ punktem wyjscia do dalszych
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postanowien zwigzanych z inkluzjg os6b z niepelnosprawnoscia. Rok p6z-
nej Swiatowa Organizacja Pracy ustanawia Kodeks Postepowania - zarza-
dzanie niepelnosprawnoscig w miejscu pracy, a w 2006 roku Rada Europy
podjeta dtugofalowy Plan Dziatan Rady Europy dla Promocji Praw i Pelne-
go Uczestnictwa Osob Niepelnosprawnych w Spoteczenstwie: poprawianie
jakosci zycia 0s6b niepetnosprawnych w Europie 2006-2015. W tym sa-
mym roku powstata Konwencja Praw Os6b Niepetnosprawnych (The Con-
vention on the Rights of Persons with Disabilities) podpisana przez Polske
w 2012 roku. Od tego momentu w Polsce podejmowane s3 rézne badania
naukowe i programy krajowe, regionalne oraz lokalne majace na wzgledzie
poprawe jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawno$cia w najwazniejszych -
diagnozowanych wczesniej w badaniach naukowych — obszarach.

Dzigki tym aktom prawnym sytuacja oséb z niepelnosprawnoscig od
polowy XX wieku diametralnie zmieniala si¢ sukcesywnie na lepsze, ale
réwniez podejmowane praktyczne rozwigzania, idgce w $lad za ustale-
niami miedzynarodowymi, prowadzily do poszukiwania najlepszych lo-
kalnych rozwigzan. Réwnoczes$nie wzrastala i wzrasta nadal swiadomo$¢
spoteczenstw w kierunku prawa do egzekwowania praw, a z drugiej strony
ta sama $wiadomos¢ spoteczna zwigkszala swiadomos¢ odpowiedzialnosci
obywatelskiej za los innych i za wlasny. To bardzo przydalo sie osobom
z niepelnosprawnoscia, przez wiele lat byli bowiem marginalizowani i nie
mieli czesto pojecia, ze chroni ich jakiekolwiek prawo, poza zwyczajowo
przypisywanym im miejscom w spoleczenstwach. Oczywiscie, dokonujgce
sie zmiany mentalnosci cze$¢ 0sOb z niepelnosprawnoscig nadmiernie wy-
korzystywala, zwlaszcza ci, ktérzy pod wplywem nadopiekunczego wycho-
wania przyjmowali postawy roszczeniowe wobec spoleczenstw i oni zwy-
kle pierwsi wiedzieli ,,co im si¢ nalezy”. Ale takich 0séb jest duzo mniej od
tych, ktorzy raczej czuli si¢ zepchnieci poza margines swoich mozliwosci,
bo spoteczenstwo nie dopuszczalo ich do edukacji na innym, niz zwycza-
jowo przypisanym im poziomie, do miejsc pracy zgodnych z umiejetno-
$ciami i wyksztalceniem, do pelnienia wielu ro6l spotecznych i rodzinnych,
ktore dzis§ wiekszo$¢ osob z niepelnosprawnoscia z powodzeniem pelni.

Rozpoczete i prowadzone w ramach unijnych dofinansowan praktyki,
zmierzajace do zmiany polozenia 0sob z niepelnosprawnoscig przyniosty
juz oczekiwane rezultaty, ale niestety wiekszo$¢ z tych dziatan miata charak-
ter regionalny, badz lokalny i nie znalazla kontynuacji w postaci projektow
ogoélnopolskich. Wyjatek stanowi niedawno realizowany Krajowy Program
Dzialan na rzecz Réwnego Traktowania na lata 2013-2016, ktory jest cze-
$cig szerszych dzialan zaplanowanych do 2030 roku pod nazwa Dlugookre-
sowa Strategia Rozwoju Kraju ,,Polska 2013. Trzecia faza nowoczesnosci”
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6.1. Roznorodnos¢ probleméw zwigzanych
z niepetnosprawnoscia nabyta

Jak juz wiemy, niepelnosprawnos¢ nabyta wigze si¢ z przejéciem od stanu
czlowieka pelnosprawnego, do stanu niechcianego, trudnego do zaakcep-
towania, bo burzacego dotychczas w miare stabilny sposéb zaspokajania
potrzeb, uczestnictwa w zyciu spofecznym, zawodowym, kulturalnym,
a nade wszystko mocno nadwereza poczucie wlasnej wartoéci, ktére na-
wet u kilkuletniego dziecka zalezne jest od samodzielnosci w dziataniu i od
podporzadkowania si¢ oczekiwaniom 0s6b znaczacych, co do sposobu
i poziomu wykonywania czynnosci dnia codziennego.

Dziecko od trzeciego roku zycia tworzy sobie na tej podstawie podwali-
ny pozniejszego obrazu siebie i samooceny, ale i tak juz na tym pierwszym
etapie samoswiadomosci ma poczucie odrebnosci wlasnego ciala i nieja-
sny, ale pewna $wiadomos¢ swojego odrebnego ,,ja’ psychicznego. Taki
poziom samoswiadomosci wystarcza dziecku, aby réwniez mie¢ poczucie
sprawczo$ci wlasnej, opartej na stopniowo doskonalonych funkcjach or-
ganizmu. Dlatego juz nawet trzylatek, pozbawiony samodzielnosci, ktd-
ra uprzednio osiagnat czuje, ze stalo sie co$, co sprawia mu co najmniej
niewygode i krepuje dotychczasowa swobode dziatania. Im dziecko jest
starsze, tym bardziej dotkliwie odczuwa przyhamowanie jego aktywnosci,
ktéra w wieku dzieciecym charakteryzuje si¢ przede wszystkim ekspansja
ruchows.

Jesli nabyta niepelnosprawnos$¢ dotkneta bezposrednio narzadéw ru-
chu, wéwczas niemoznos¢ wytadowania energii w znany dziecku sposéb
jest odczuwana bardzo negatywnie. Sfera ruchowa — nawet jesli nie jest
bezposrednig przyczyna niepelnosprawnosci, zawsze jest uposledzona
przez kazdy rodzaj niepetnosprawnosci.

Przy utracie wzroku cztowiek traci catkowicie poczucie bezpieczenstwa
W przestrzeni, orientacj¢ wobec otaczajacego go Swiata, a takze traci prawie
wszystkie umiejetnosci dnia codziennego, poniewaz w wigkszosci oparte
s3 one na koordynacji wzrokowo-ruchowej. Co wigcej — nauczenie si¢ no-
wych sposobow dziatania w poczatkowej fazie niepelnosprawnosci nabytej
jest niemozliwe, poniewaz wypracowane nieraz zmudnymi ¢wiczeniami
precyzyjne czynnosci, ktére nadal wymagaja kontroli wzrokowej, przestaty
miec racje bytu z dnia na dzien. Dawne wyuczone polaczenia intermodal-
ne w mézgu przestaly istnie¢, a nowe jeszcze sie nie wytworzyly. Czlowiek
jest jakby w prézni poznawczej i czynno$ciowej. Oprocz tego nie rozumie
znaczenia innych, pozawzrokowych sygnaléw, ktdére do niego docieraty za-
wsze, ale wobec dominujacego znaczenia wzroku, nie sg rejestrowane jako
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niosgce istotne informacje. Im czlowiek starszy i bardziej samodzielny,
tym bardziej odczuwa skutki utraty wzroku, bo wraz z nim stracil prawie
wszystkie umiejetnosci praktyczne, umozliwiajagce mu normalne funkcjo-
nowanie w zyciu codziennym. Stracil takze poczucie bezpieczenstwa, bo
ogarniajgca go przestrzen jest nierozpoznawalna, nawet jesli byta mu znana
uprzednio, jest nieprzewidywalna i niebezpieczna, i to w sensie dostow-
nym: schody we wlasnym domu prowadzace w dot sg niewyczuwalne, za-
nim si¢ na nie nie wejdzie, ale widzgac, inaczej wchodzimy na rozpoczyna-
jacy sie ciag schodéw, niz chodzimy po powierzchni plaskiej. Jest to realne
zagrozenie upadkiem w doét schodéw. Idac bez kontroli wzrokowej w gore
schodéw, mozna sie na nich o najwyzej potkna¢. Bardzo dotkliwa jest tez
zaleznos¢ od pomocy os6b innych woéwczas, gdy czlowiek ma §wiadomos¢,
ze dotychczas taka pomoc mu byta niepotrzebna. Obraz wtasnej osoby
tworzony przez lata rozpada sig¢, a poczucie wlasnej wartosci, zaufanie do
siebie i wiara we wlasne sity ulega degradacji.

Jesli niepelnosprawno$¢ dotyka osobe mloda, wowczas dodatkowym
czynnikiem traumatyzujacym jest przeswiadczenie o koniecznosci rezy-
gnacji z wielu planéw zyciowych, o niemoznosci realizacji wczesniej za-
mierzonych celéw i brak orientacji, co moze by¢ w zamian. Najbardziej
dotkliwie konieczno$¢ zmiany planéw zyciowych przezywa mtlodziez ze
$wiezo nabytg niepelnosprawnoscia i osoby w okresie wczesnej dorostosci.
Przed nimi $wiat jeszcze stal otworem i nadal stoi, chociaz w poczatkowej
fazie niepelnosprawnosci kompletnie tego nie dostrzegaja: widza natomiast
wszystko, co stracili w wyolbrzymionych rozmiarach i nie chcg zaakcepto-
wac siebie w nowej wersji, bo przeciez dopiero niedawno przyzwyczaili si¢
do takiego obrazu siebie, ktory mogli zaakceptowac i ktdry polubili.

Powstaje problem tozsamosci wtasnej i rozpadu osobowosci o bardzo
jeszcze niedojrzalym poziomie integracji. Powaznym problemem dla psy-
chologéw pracujacych nad reintegracja osobowosci tych mlodych ludzi
jest ich nieche¢ do nauczenia si¢ od nowa zaspokajania potrzeb w sposob
odmienny od dotychczasowego, a typowy dla 0séb z posiadang dysfunkeja.
Wigze sie to z brakiem akceptacji siebie w takim stanie, w jakim sig jest, a to
powoduje odrzucanie wszelkich sposobéw funkcjonowania stygmatyzuja-
cych dany rodzaj niepelnosprawnosci.

Utrata stuchu rzadko jest przypadioscia osob miodych, ale w kazdym
wieku czlowiek traci orientacje w otoczeniu i poczucie bezpieczenstwa, de-
kodowane wczesniej za pomocg bodzcow dzwiekowych. Niemoznos¢ sty-
szenia mowy werbalnej nie tylko ogranicza komunikacje¢ interpersonalna,
ale zmienia uklad stosunkow spotecznych, ogranicza krag oséb, z ktérymi
czlowiek wchodzi w relacje spofeczne i rodzi poczucie osamotnienia ze
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wszystkimi jego nastepstwami. Podobnie jak w wypadku braku wzroku, tak
i wwypadku braku stuchu, oba rodzaje zmystow sg zrodlem wiedzy o swie-
cie, kanatem informacyjnym za pomocg ktérego dzieci, mlodziez i dorosli
doskonalg swoje zdolnosci intelektualne, wigc i w tym wzgledzie skutki
niepelnosprawnosci moga przynies¢ powazne zagrozenie. Z obiektywnego
punktu widzenia, te trudnosci przy wspoélczesnych osiagnieciach techniki
i informatyki, a takze medycyny i szeroko pojetej protetyki wysokiej klasy,
s3 do pokonania, a coraz wigcej mlodych osdb potrafi z nich korzystaé,
tym samym nie odstaje pod wzgledem wyksztalcenia i samodzielnosci zy-
ciowej od pelnosprawnych réwiesnikow. Jednak sa to urzadzenia bardzo
drogie i nie kazda osoba z okreslong niepelnosprawno$cia moze mie¢ do
dyspozycji wlasnej wszystko, czego jej potrzeba dla utatwienia nauki, co-
dziennej aktywnosci i pracy. Jest to rowniez — obok przyczyn wskazanych
w rozdziale 3 i 4 - powdd nizszego wyksztalcenia niektérych mtodych oséb
z niepelnosprawnoscig i ich nizszych kwalifikacji na rynku pracy.

O ile niepelnosprawnos¢ wzrokowa, czy stuchowa nie znieksztalca wy-
gladu ciala i na pierwszy rzut oka jest nierozpoznawalna, o tyle niepetno-
sprawno$¢ ruchowa jest widoczna, a osoba z tg dysfunkcja ma swiadomosé
innego wygladu. Ten ,,inny” wyglad niekoniecznie w niepelnosprawnosci
ruchowej jest wynikiem anatomicznego znieksztalcenia ciatla, ale koniecz-
nos¢ uzywania widocznego sprzetu (kule, wozek inwalidzki) stajg si¢ nie-
zbednym instrumentem wspomagajacym cialo, ktére jako samodzielnie
funkcjonujace ma przy sobie nieodlgczny atrybut niepelnosprawnosci.
W dodatku tego stygmatyzujacego urzadzenia nie moze si¢ ani na chwile
pozbyé¢, tak jak osoba niewidzaca, ktéra moze zlozy¢ bialg laske i schowa¢
do torebki, a osoba niestyszaca moze si¢ po prostu nie podejmowac rozmo-
wy. Jest to problem estetycznych odczu¢ zwigzanych z wygladem ludzkiego
ciala, pojeciem urody i jej braku, a zewnetrzne cechy wygladu rzutuja na
ocene czlowieka przy pierwszym z nim kontakcie. Doswiadczenia tego ro-
dzaju pozostajg w $cistym zwigzku ze spostrzeganie wlasnej atrakcyjnosci
fizycznej wedtug dos¢ precyzyjnie ustalonych kanonéw piekna i brzydoty.

Jesli juz jesteSmy przy doznaniach estetycznych, to nie sposéb nie na-
wigza¢ do nich w kontek$cie omawiania nabytej niepelnosprawnosci wzro-
kowej i stuchowej. Nie dla wszystkich, ale dla czesci osob niewidzacych,
dla ktérych wzrokowe doznania estetyczne byly wazne i ktérzy charakte-
ryzowali si¢ wzmozong wrazliwoscig w tym wzgledzie, utrata wzroku jest
dodatkowo silnie traumatycznym do$wiadczeniem.

Podobne doznania mozna przypisa¢ osobom po utracie stuchu, kto-
rzy byli wrazliwi muzycznie i chociaz ta wrazliwo$¢ w nich nadal istnieje,
nie moga zaspokaja¢ swoich potrzeb melomana w dotychczasowy sposéb.
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Takze osoby bardzo towarzyskie, ktére cenily sobie bezposredni kontakt
werbalny z innymi ludZmi beda utrate stuchu odczuwaly o wiele bardziej
dotkliwie, niz osoby, ktére wolaly np. zaszy¢ sie gdzie§ samotnie z ksigzka —
co dalej mogg czynic.

Osoby z powazng dysfunkcjg ruchowa maja jeszcze inny bardzo powaz-
ny powod do trudnosci w zaakceptowaniu swojego stanu — powod, ktéry
nie jest az tak istotny, albo wcale nie wystepuje w innych rodzajach nie-
pelnosprawnosci. Chodzi o koniecznos$¢ towarzyszenia osob postronnych
przy najbardziej intymnych czynnosciach, ktdrych samodzielnie wykona¢
nie mozna. Takie same potrzeby majg niektére doroste osoby z niepelno-
sprawnoscig ruchowa od urodzenia, badz wezesnego dziecinstwa, ale wow-
czas zazwyczaj ta sama osoba (najczesciej jeden z rodzicéw) towarzyszy od
dziecka w czynnosciach intymnych i nastepuje pewien rodzaj przyzwycza-
jenia do koniecznosci, a z czasem wypracowanie takich zachowan, ktére
jak najmniej krepujg obie strony. W przypadku niepelnosprawnosci rucho-
wej nabytej w okresie dorostosci, kiedy cztowiek posiada wtasng rodzine
i czynno$ci wspomagajace podejmuje wspotmalzonek lub inny cztonek ro-
dziny - sytuacja jest bardziej krepujaca i w subiektywnym odczuciu osoby
z niepelnosprawnoscia — uwlaczajaca jej godnosci osobistej. Jednak innego
rozwigzania nie ma, ale mozna zadbac¢ o to, by obie strony zachowywaly sie
dyskretnie i taktownie wobec siebie.

6.1.1. Osoba dorosta z niepetnosprawnoscig nabyta

Dzieci i mlodziez stanowig stosunkowo niewielki procent oséb z niepet-
nosprawnoscia nabyta, poniewaz dzieci albo najczesciej rodza si¢ z niepet-
nosprawnoscia, albo ich nabyta niepelnosprawno$¢ we wczesnych latach
rozwojowych jest nastepstwem podzniej ujawniajacych si¢ chordb gene-
tycznych. Mlodziez jest bardziej narazona na utrate sprawnosci, zwlaszcza
w wieku zblizajacym si¢ do dorostosci, poniewaz uprawia réznego rodzaju
sporty, w tym — ekstremalne - a ch¢¢ zaimponowania réwiesnikom niejed-
nokrotnie prowadzi do pomystow, ktdrych realizacja grozi niebezpieczen-
stwem inicjatorowi takich zabaw, podobnie jak i jego uczestnikom. Kaz-
dego roku w porze letniej wszystkie srodki masowego przekazu ostrzegaja
przed kapieliskami niestrzezonymi i zwlaszcza przed skokami do wody ,,na
glowe”. Sa to najczestsze przyczyny powaznych urazéw kregostupa, koncza-
ce sie trwalg niepelnosprawnoscia ruchowsa.

Niepelnosprawnos¢ wzrokowa nabyta jest czesciej nastgpstwem to-
czacego sie w organizmie procesu chorobowego gatki ocznej, albo nowo-
tworow ocznych lub mdzgowych. Zazwyczaj jest to proces dlugotrwaly,
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ktorego poczatek bywa niezauwazalny ani przez sama osobe chorujaca, ani
przez jej najblizszych az do momentu, kiedy zaczynaja si¢ subiektywnie
dostrzegalne, niewinnie wygladajace pierwsze przejawy trudnosci z widze-
niem. Wowczas wizyta u lekarza okulisty (czasem musi ich by¢ wiecej ze
wzgledu na koniecznos$¢ przeprowadzenia badan specjalistycznych) pro-
wadzi do diagnozy i uséwiadomienia, ze schorzenie grozi utratg wzroku.
Wezesna diagnoza - tak jak w wielu innych chorobach - pozwala czasem
na podjecie terapii medycznej, ktéra zapobiega calkowitej utracie wzroku
i zatrzymuje proces chorobowy, ale nie zawsze jest to mozliwe.

Perspektywa utraty wzroku jest bardzo silnym czynnikiem stresogen-
nym i dlatego juz po stwierdzeniu takiego zagrozenia pacjent powinien
by¢ skierowany do odpowiedniego osrodka psychoterapeutycznego i ra-
zem z najblizszymi cztonkami rodziny powinien otrzymac psychologiczne
wsparcie, a w razie potrzeby — by¢ poddany psychoterapii. Niestety taka
procedura nie jest w Polsce praktykowana, a ma to zwiazek z sygnalizowa-
nym w rozdziale 5. deficytem programu rehabilitacyjnego, wychodzacego
naprzeciw osobom z niepelnosprawnoscia przez cate ich zycie. Wczesnie
udzielona pomoc - zwlaszcza osobom mtodym, pomoze im szybko opa-
nowa¢ nowoczesne techniki komputerowe bardzo dzisiaj wspomagajace
proces adaptacji do warunkoéw zycia, nauki i pracy bez mozliwosci korzy-
stania ze wzroku. W ten sposéb mlodziez nie musi rezygnowac z konty-
nuowania nauki w obranym wczesniej kierunku i zakonczenia ksztalcenia
na etapie nizszym, niz planowata wczesniej, a mtody czlowiek, ktéry juz
pracuje w swoim zawodzie, nie musi przekwalifikowywa¢ sie zawodowo
i nie mie¢ w przysztosci satysfakcji z pracy wykonywanej z koniecznosci,
a nie z zamilowania.

Pomijajac psychologiczny aspekt wczesnej kompleksowej rehabilitacji,
nalezy zwrdci¢ uwage na mniejsze straty ekonomiczne, kiedy czlowiek
po nabyciu niepelnosprawnosci i przejsciu rehabilitacji nadal moze wy-
korzystywa¢ swoje wyuczone umiejetnosci, nadal jego status materialny
jest poréwnywalny do czasu sprzed zaistnienia niepelnosprawnosci, wiec
nie musi korzysta¢ ze wsparcia finansowego panstwa. Dodatkowym atu-
tem tak zorganizowanej rehabilitacji jest jej wymiar spoteczny, bo czlowiek
z nowo powstala niepelnosprawnoscia nie bedzie musial zmienia¢ swojego
otoczenia spotecznego i nie czuje si¢ alienowany, a jego poczucie wiasnej
wartosci nie ulegnie degradacji. Sfowem - istnieje mozliwo$¢, aby czlowiek
z niepelnosprawnoscig nabytg mogl powrdci¢ do spoteczenstwa jako pet-
nowartosciowy obywatel w znaczeniu ekonomicznym, spotecznym i psy-
chologicznym.

Obecnie wszystkie noworodki w Polsce w pierwszej dobie zycia sg pod-
dawane przesiewowemu badaniu stuchu i mito stwierdzi¢, ze Polska jest



268 6. Niepetnosprawnos¢ nabyta

pod tym wzgledem wiodacym krajem na $wiecie, dzieki Fundacji Wielkiej
Orkiestry Swigtecznej Pomocy, ktéra jako zadziwiajaca $wiat spontanicz-
na akcja wolontariuszy trwa juz od 27. lat. Genetyczne wady stuchu moga
ujawnic sie po paru latach i wowczas nagle, bez wyraznej przyczyny dziec-
ko zaczyna gorzej stysze¢. Nie pomagaja ani leki, ani zabiegi operacyjne,
a wada prowadzi do trwalej niepelnosprawnosci stuchowe;j. Jesli powsta-
ta ona zanim dziecko nauczylo sie¢ mowy werbalnej, szybka interwencja
w osrodkach wczesnej interwencji jest konieczna i - trzeba przyznaé -
Polski Zwigzek Gluchych dziala w tym wzgledzie bardzo skutecznie. Male
dzieci tracgce stuch bardzo szybko trafiajg pod opieke specjalistow, a roz-
poczeta szybka rehabilitacja przynosi oczekiwane rezultaty i przygotowuje
dzieci do nauki, komunikacji spolecznej i zycia samodzielnego. Niestety,
nie mozna tego samego powiedzie¢ o interwencji wobec matych dzieci
niewidzacych, chociaz zauwazalny jest postep w tej materii.

Wad wrodzonych bedacych przyczyng niedostuchu jest niewiele, ale
wiekszo$¢ klopotdw ze stuchem pojawia sie pdzniej. Wplywa na to styl zy-
cia wspdlczesnych dzieci i mlodziezy, ktorzy nie rozstajg sie ze stuchawka-
mi w uszach, stuchajac gtosnej muzyki, a apele lekarzy, ze jest to proszenie
sie o utrate stuchu, na niewiele si¢ zdajg. Podobny styl zycia prezentujg ich
rodzice, ktérzy stale stuchaja glosnej, agresywnej muzyki i nie widzg nic
ztego w takim samym zachowaniu swoich dzieci.

Inng przyczyng nabytej w wieku dzieciecym niepelnosprawnosci stu-
chowej bywa niewinny katar przebiegajacy z zapaleniem gardla i migdat-
koéw, ktore posrednio wywolujg infekcje uszu. Kiedy choroba podstawowa
ustepuje, infekcja uszu nadal si¢ rozwija, nie dajac zadnych widocznych
objawdw, a male dziecko przy badaniu pierwotnej infekcji nie potrafi do-
ktadnie pokaza¢, co je boli. Niepokdj rodzicow wzbudzajg dopiero pierw-
sze przejawy niedostuchu, zwlaszcza kiedy trzyletnie dziecko ma wyrazne
objawy opoZnienia mowy i trudnosci artykulacyjne. Niestety, nawet leka-
rze pediatrzy czesto ignoruja te sygnaly, jesli dziecko pod kazdym innym,
stwierdzalnym medycznie wzgledem, rozwija si¢ prawidlowo. Mit o tym,
ze dziecko zacznie samo z siebie moéwi¢, bo jest bardzo dobrze rozwiniete
ruchowo i calg energie¢ kieruje wlasnie na te sfere rozwoju, jest najczesciej
propagowany przez rodzine dziecka, a nierzadko w gabinetach lekarskich.
Zaniedbanie tych pierwszych sygnaléw choroby uszu moze przynies¢ nie-
odwracalne skutki.

Inng przyczyng uszkodzenia stuchu u malych dzieci jest ich mecha-
niczne podraznienie przez wkladanie do ucha matych koralikéw i innych
niewielkich przedmiotéw, poniewaz dziecko traktuje ucho, wlasng bu-
zi¢ i inne otwory w ciele, tak jak kazde miejsce, gdzie co§ mozna wlozy¢,
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¢wiczac w ten sposob koordynacje wzrokowo-ruchows i precyzje ruchow
manipulacyjnych. Rodzice muszg by¢ bardzo wyczuleni na to, by w zasiegu
aktywnosci malego dziecka w wieku do trzeciego roku Zycia nie znalazly
si¢ male, kuszace nowoscia, czy atrakcyjnosciag wygladu luzne przedmioty.

Starsze dzieci dzieki swej aktywno$ci ruchowej i nieumiejetnosci prze-
widywania do konca skutkéw swoich dziatan, sg narazone na urazy gtowy
np. podczas jazdy na rowerze, czy zabawach na placach zabaw (hustawka,
drabinki, labirynty). Nie zawsze kask ochronny pasuje do miejsca aktyw-
nosci ruchowej, dlatego rodzice nie majg zwyczaju im go zaktadac, ale jesli
dziecko jest nadmiernie ruchliwe, warto z takiej ochrony skorzysta¢. Urazy
glowy nie zawsze daja natychmiastowe objawy uszkodzen, a dopiero po
pewnym czasie dziecko moze si¢ skarzy¢ na bol glowy, czy ucha, lub gorzej
stysze¢.

Niepelnosprawnos¢ stuchowa moze si¢ pojawi¢ w pdzniejszym wieku
u osob catkowicie zdrowych, nie przejawiajacych zadnych symptomow
przyszlej gtuchoty. Przyczyn takiego stanu rzeczy nalezy szuka¢ w takich
schorzeniach jak osteoporoza, dlugotrwale przebywanie w halasie (np.
ze wzgledow na wykonywany zawdd), przewlekle zapalenie uszu, uszko-
dzenie wirusowe (odra, $winka, potpasiec). Przypadloscig niewyjasniong
jest nagla gtuchota o niejasnym pochodzeniu, ktéra tylko w niektdérych
wypadkach pozwala na jej zlagodzenie pod warunkiem natychmiastowej
interwencji medycznej. Jednak zte rokowania przy tych naglych utratach
stuchu sa wzgledem osdb starszych, a do powaznej grupy ryzyka zaliczaja
sie osoby chorujgce na cukrzyce, z nadci$nieniem tetniczym, sklonnoscia
do zatordw i zakrzepicy oraz osoby starsze, dla ktorych sam wiek jest czyn-
nikiem niesprzyjajacym leczeniu (Porter, Kaplan, Homeier, 2010).

Jesli niepelnosprawnos¢ nabyta jest udzialem osoby dorostej w wieku
sredniej dorostosci i pozniej, wowczas boryka sie ona z innymi problema-
mi natury psychicznej i spolecznej, niz dzieci, mlodziez, czy osoby w okre-
sie wezesnej dorostosci, ktore w zasadzie mogg liczy¢ na ,,parasol ochron-
ny” rodzicéw i rodzice s3 tym buforem, ktéry przyjmuje na siebie pierwsze
uderzenie szoku i czgsto informacji o niepelnosprawnosci dziecka.

Osoby w pelni samodzielne, niezalezne finansowo, dajacy poczucie bez-
pieczenstwa zalozonej przez siebie rodzinie, nie majg takiego ,,komfortu
psychicznego” - chociaz to sformutowanie nie bardzo pasuje do sytuacji —
poniewaz zwykle dowiaduja si¢ bezposrednio od lekarzy o stanie wlasne-
go organizmu, a wiec o niepelnosprawnosci. Swiadomos¢, ze nie moga juz
chroni¢ wlasnej rodziny: wspoimatzonka, dzieci, czasem starzejacych sie
rodzicéw, ze teraz sami beda wymagali pomocy i opieki w najprostszych
czynnosciach jest dla nich nieraz nie do zniesienia. Do tego dochodzi lgk
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o egzystencj¢ materialng rodziny, poniewaz kontynuowanie pracy zawo-
dowej bedzie niemozliwe. To zwykle ,,czarny scenariusz”, ktdry pojawia sie
u wszystkich dorostych 0séb z nabyta niepelnosprawnoscig i ten nattok
nieuporzadkowanych mysli - a nie niepelnosprawnos¢ sama w sobie — jest
gléownym powodem podwazania diagnozy, poszukiwania lepszych specja-
listéw, tworzenia pozoréw posiadania mocy sprawczej wobec wlasnego zy-
cia tak, jak to bylo przed stwierdzeniem niepelnosprawnosci; obwinianie
siebie za obecny stan, szukanie winnych w innych osobach lub nieprzyja-
znym losie — ale s3 to wszystko etapy powolnej adaptacji do zaistniatego
stanu rzeczy.

Podobnie jak wobec malych dzieci z niepelnosprawnoscig, tak i w tej
sytuacji kazdemu cztowiekowi, ktory dowie sie o zaistnialej u niego niepel-
nosprawnosci, powinna by¢ zaoferowana natychmiastowa kompleksowa,
zorganizowana i skierowana konkretnie do danej osoby pomoc. Niestety,
taki rodzaj dziatan na rzecz osob z niepelnosprawnoscig powstala w obo-
jetnym okresie zycia cztowieka, nie doczekal si¢ jeszcze zadnego rozwia-
zania systemowego w Polsce. Dlatego doswiadczanie niepelnosprawnosci
nabytej, zwlaszcza przez osoby w sile wieku produkcyjnego sa tak dotkliwe,
ze czasami doprowadzajg do zaburzen psychicznych z powodu dtugotrwa-
tego stresu o wielorakim podlozu i wéwczas rzeczywiscie bardzo trudno
jest im wydoby¢ sie z tej juz zlozonej sytuacji wielorakiej niepetnospraw-
noéci fizyczno-psychicznej. Stajg si¢ wiec autentycznie ciezarem dla swojej
rodziny, dla spoleczenstwa i dla siebie samych, a to s ostatnie rzeczy, kto-
rych sobie zyczyli po uslyszeniu diagnozy i jednoczesnie pierwsze, ktére
przychodzily im na mysl i s3 odpowiedzialne za powstajacy zespot stresu
pourazowego.

A tak by¢ nie musi i mimo braku oferty kompleksowej rehabilitacji,
mozna znalez¢ specjalistyczng pomoc w zakresie przywracania do spote-
czenstwa i aktywnosci zawodowej, ale najpierw trzeba psychicznie uzna¢
siebie za osob¢ z niepelnosprawnoscia. Jesli czlowiek po urazie dlugo
przebywa w leczeniu szpitalnym, wéwczas na ogoél jest tam zatrudniony
psycholog, ktérego wczesniej, czy pozniej pacjent zaakceptuje i zechce
przyjac jego pomoc, a wychodzac ze szpitala jest juz nieco ustabilizowa-
ny emocjonalnie. W tym momencie zostaje w prézni pomocowej i moze
liczy¢ jedynie na rodzine i bliskich, ale jesli zwrdci si¢ do organizacji, czy
stowarzyszenia, ktére zajmujg si¢ osobami z niepelnosprawnoscig, ktorej
sam doswiadcza, wowczas pomoc moze przyj$¢ szybciej i rehabilitacja jest
zwykle uwienczona sukcesem. W najlepszej, bo profesjonalnie zorganizo-
wanej pomocy rehabilitacyjnej sg osoby z powaznymi urazami kregostupa,
ktore wymagajg dtugotrwalej rehabilitacji medycznej, czesto powtarzanych
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zabiegow chirurgicznych, a zesp6t psychoterapeutéw i innych niezbednych
specjalistow jest na miejscu. Poniewaz przebywanie w takim centrum re-
habilitacyjnym jest dtugotrwale, czasem roczne, a czasem dluzsze, dlatego
wazna role rehabilitacyjng odgrywa réwniez bezposredni kontakt z osoba-
mi tak samo poszkodowanymi na zdrowiu, ale juz pod koniec rehabilitacji
wlasnej i oni s3 Zywym dowodem na skuteczno$¢ wysitkow zmierzajacych
do osiagnigcia maksymalnej niezaleznosci.

Jednak nawet najlepsza rehabilitacja nie wyklucza zetkniecia sie z ba-
rierami, ktore bardziej lub mniej ograniczajg samodzielno$¢ oséb z nie-
pelnosprawnoscig. Wiegkszo$¢ barier jest sukcesywnie likwidowana,
zwlaszcza te, ktdre nalezg do architektonicznych, ale niektdre pojawiajg sie
sporadycznie np. przy nagle zmieniajacych si¢ warunkach atmosferycz-
nych i tych na czas ani usuna¢, ani przewidzie¢ nie mozna. Do nich nalezy
np. $nieg pokrywajacy punkty orientacyjne dla oséb niewidzacych samo-
dzielnie poruszajacych si¢ z bialg laska, albo ten sam $nieg, ktéry utrudnia
przemieszczanie si¢ osobom poruszajagcym sie na wozkach inwalidzkich,
albo uzywajacym kul. Uswiadomienie podczas procesu rehabilitacji, ze
$wiat nie bedzie zawsze taki rozowy, chociaz wczesniej — przed zaistnie-
niem niepelnosprawnosci tez taki nie byt, jest tylko czynnikiem mobi-
lizujacym do inicjowania nowych sposobow adaptacji do zmienionych
warunkow zycia, a nie straszeniem przyszto$cia. Jest to rdwniez uczciwe,
partnerskie traktowanie osob z niepelnosprawnoscia, bo przeciez nikt nie
chce, zeby go oszukiwano, nawet kierujac si¢ najlepszymi intencjami.

Whasciwie wedlug psychologéw rehabilitacyjnych bariera nazywane
s3 nadmierne wymagania stawiane osobom z niepelnosprawnoscia przez
otoczenie i oczekiwanie, ze to one dostosuja si¢ do $wiata, ktéry nie musi
liczy¢ sie z potrzebami niektorych, kiedy wiekszo$¢ dyktuje inne warunki
(Seelman, 1955; Kowalik, 2007, 2007a). Biorac jednak pod uwage powyz-
szy przyktad i uwzgledniajac wspoélczesne tendencje oraz realne dzialania
zmierzajace do maksymalnego zlagodzenia, a jesli to mozliwe — zlikwi-
dowania barier architektonicznych, niewiele mozna zaradzi¢ przypadkom
losowym, nie do konca przewidywalnym. Nadmiar $niegu staje si¢ okre-
sowo barierg dla kazdego, komu sprawia trudnos¢ (np. kierowcy musza
odsnieza¢ swoje samochody) lub zagrozenie dla poruszania si¢ (slisko).
Tak wigc nie ma sensu wyolbrzymianie problemu, kiedy go tak napraw-
de nie ma i osoby z niepelnosprawnoscia, a takze pelnosprawne, musza
niektore fakty zaakceptowaé: nie ma sensu stwarza¢ mitdw w miejsce
typowych dla wiekszosci ludzi barier. Rzeczywista rehabilitacja powin-
na doprowadzi¢ do zdolnos$ci do autorehabilitacji, a wowczas wiele ba-
rier — nawet obiektywnych - bedzie spostrzegane jako sytuacje, w ktorych
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kazdy moze si¢ znalez¢ bez wzgledu na stan funkcjonalny organizmu (por.
Konarska, 2014b, 2015b).

O wiele trudniej zapanowa¢ nad przyczynami wewnetrznych negatyw-
nych przezy¢ 0séb z niepelnosprawnoscia, bo te pojawiajg si¢ nie wiadomo
kiedy i nawet te same do$wiadczenia kazda osoba moze odebra¢ inaczej,
a wiec i doznania emocjonalne im towarzyszace dla jednych beda drama-
tyczne, dla innych - nie. Subiektywny odbidr i interpretacja Zyciowych zda-
rzen jest zalezna od indywidualnego spostrzegania wlasnej sytuacji przez
osobe z niepelnosprawnoscig. W tym wypadku rola rodziny, jej struktura
i wewnatrzrodzinne relacje emocjonalne s3 nie do przecenienia.

Osoba, ktdra byla dotychczas gléwnym gwarantem statusu materialne-
go rodziny, w momencie, gdy staje si¢ cztowiekiem z niepetnosprawnoscia,
ma ogromny natlok mysli, ktére same w sobie sg nieprzyjemne. Jej prze-
zycia s3 moze w poczagtkowym momencie zaistnienia niepelnosprawnosci
zwigzane z wlasnym samopoczuciem, ale poczucie odpowiedzialnosci za
rodzing, za dzieci, bedace jeszcze na utrzymaniu rodzicéw, niejasne wy-
obrazanie sobie najbardziej niedorzecznych scenariuszy z przyszlego zycia
rodziny bez mozliwosci zaspokojenia jej podstawowych potrzeb, to wizja
przerazajaca i ona staje sie glowna przyczyna trudnosci z zaakceptowaniem
siebie jako osoby z niepelnosprawnoscia.

Akceptacja swojego obiektywnego stanu jest tymczasem niezbednym
warunkiem do podjecia rehabilitacji, a im szybciej si¢ to stanie, tym krot-
szy czas ubocznych skutkéw niepelnosprawnosci. Na pewno nie wszystko
powrdci do stanu sprzed niepelnosprawnosci, ale stabilizacja sytuacji ro-
dzinnej na pewno jest osiggalna. Nie mozna jednak wykluczy¢ pewnych
»ofiar” za strony rodziny, bo najczesciej wspdtmalzonek stara sie uzupetni¢
nadwerezony budzet rodzinny wlasna dodatkowa praca, a jesli s dzieci,
wymagajace jeszcze dogladania obojga rodzicéw, to one réwniez stajg sie
potencjalnymi poszkodowanymi przez niepelnosprawnos¢ jednego z ro-
dzicow. Nie jest przy tym wazne, czy jest to matka, czy ojciec, chociaz
w konkretnej rodzinie moze to mie¢ zasadnicze znaczenie ze wzgledu na
poprzedni uklad relacji wewnatrzrodzinnych i podzialu rél. W kazdym
wypadku dla dzieci rodzice bedg mieli mniej czasu, ale i pieniedzy, bo je-
$li nawet obiektywnie stan finansowy rodziny nie zmieni si¢ diametralnie,
to kazda choroba diugotrwala i kazda niepelnosprawnos¢ wymaga wiek-
szego nakladu finansowego na lekarstwa, opatrunki, sprzet rehabilitacyj-
ny, korzystanie z ustug wyspecjalizowanych (np. transportowych) albo
rozwazenie innych optacanych ze srodkéw wlasnych rozwigzan praktycz-
nych. Pieniadze, ktére wczesniej bywaly przeznaczane na przyjemnosci,
teraz musza by¢ zuzyte dla zaspokojenia podstawowych nowych potrzeb
osoby z niepelnosprawnoscia. Posrednie skutki zubozenia rodziny moga
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odczuwa¢ dzieci w wieku szkolnym bezposrednio na sobie, bo nie beda
zapraszane na imprezy kolezenskie, kiedy nie bedzie ich mial kto na nie
zawiez¢, nie beda mogty pochwali¢ si¢ kolegom markowym ubraniem ani
sprzetem komputerowy otrzymanym pod choinkg z okazji §wiat.

Dzieci - jak dzieci — oceniajg innych wedlug sobie znanych powierz-
chownych kryteriow, a kto im nie doréwnuje, jest odsuwany na dalszy plan.
W ten sposéb dziecko osoby z nabytg niepelnosprawnosciag moze doznaé
alienacji z powodu oznak zubozenia, albo dlatego, ze ma obowiazki wzgle-
dem osob bliskich, ktorych wczesniej nie mialo i nie moze uczestniczy¢
w zabawach proponowanych przez réowiesnikéw. O tych sprawach sie nie
moéwi i badan naukowych na ten temat takze jest bardzo niewiele (Shew-
chuk, Elliott, 2000). Z drugiej strony jest to bardzo dobra lekcja dla czton-
kow rodziny, w tym dzieci, poniewaz uczg si¢ w naturalny sposdb wspotzy-
cia z osobg z niepelnosprawnoscia, ale ta lekcja bywa nieraz okupiona zbyt
wielkimi wyrzeczeniami.

Sposobami radzenia sobie z utratg sprawnosci zajat si¢ P. Wolski (2010,
s. 42-63) w ramach kompleksowych badan w projekcie pt. ,Ogélnopol-
skie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwosci 0sdb niepelnosprawnych’, re-
alizowanych przez wspomniany zespdl prof. A. Brzezinskiej. Interesowata
go aktywno$¢ zawodowa o0s6b z nabyta niepelnosprawnoscig. Charakte-
ryzujac typowe etapy godzenia si¢ z niepelnosprawnoscig nabyta, autor
stwierdza, ze powrdt do aktywnosci zawodowej nastepuje od etapu pogo-
dzenia si¢ ze swojg stratg i zaakceptowaniem stanu, w ktérym osoba sie
znajduje. Poniewaz motywacja do pracy moze na tym etapie pojawi¢ sie
z pobudek zewnetrznych, albo wewnetrznych, dlatego P. Wolski podkre-
$la role narzedzi aktywizacyjnych na kazdym etapie przejscia do stanu po-
godzenia si¢ z aktualng sytuacja, a najwazniejsze jest niedopuszczenie do
fiksacji na ktoryms z etapow przechodzenia przez proces akceptacji siebie.
W tym celu niezbedna jest diagnoza psychologicznych mechanizmoéw, kto-
re majg wplyw na przebieg procesu godzenia si¢ z niepelnosprawnoscia,
jak réwniez zaproponowanie okreslonych metod wsparcia adekwatnych
do aktualnego stanu osoby z niepelnosprawnoscig. Jest to projekt dziatan
adresowany do konkretnych oséb w oparciu o bezposredni z nimi kontakt
i przeprowadzong rzetelng diagnoze. To wlasnie jest atut dziatan zapro-
ponowanych w tym projekcie, bo ogélne zatozenia dotyczg koniecznosci
przeprowadzenia diagnozy, ale szczegdétowe dzialania odnosza si¢ do kon-
kretnej jednostki, a nie do grupy oséb o tym samym stopniu zaawansowa-
nia procesu rehabilitacji.

Ogromnym walorem tej pracy jest zestawienie narzedzi badawczych,
ktére z powodzeniem mozna zastosowaé do diagnozowania wybranych
aspektow psychologicznych godzenia si¢ z niepelnosprawnosciag i przy-
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pisanie ich do poszczegélnych etapéw przejsciowych. Oprocz tego autor
prezentuje i szczegdtowo opisuje autorskie narzedzia badawcze takie jak:
Kwestionariusz Oceny Ustugi Aktywizacji Zawodowej (KOUAZ), Kwestio-
nariusz Radzenia Sobie ze Strata (KRSS) oraz skategoryzowany Wywiad
dotyczacy historii radzenia sobie ze strata sprawno$ci. Bardzo waznym
spostrzezeniem wszystkich czlonkéw zespolu badawczego zaangazowa-
nych w projekcie jest dynamiczne ujmowanie niepelnosprawnosci naby-
tej, to znaczy nie w kategoriach: ,jest sprawno$¢ sprawnos$¢” - ,,nie ma
sprawnosci’, ale jako proces, dla ktérego charakterystyczne sa pewne etapy,
poréwnywalne do takich traumatycznych wydarzen zyciowych jak $mier¢
bliskiej osoby (por. Wright, 1965, s. 124-179).

Radzenie sobie z niepelnosprawnoscia nabyta wymaga zmiany jakosci
zycia osoby, ktdra utracita sprawnos¢, jak rowniez jej bliskich. Rola rodziny
i przyjaciot jest nieoceniona, bo oprdcz postawy nacechowanej wyrozu-
mialoscig, najblizsi moga i powinni stawia¢ osobie z niepelnosprawno-
$cig wymagania na miare jej mozliwo$¢ wykonawczych i respektowac jej
autonomie. Tak wiec problem akceptacji niepelnosprawnosci, to réwniez
zgoda na nowa jakos$¢ zycia, ktére moze nie jest tak atrakcyjne jak jego
poprzednia forma, ale mozna mu nada¢ warto$¢, mimo tak ewidentnych
przej$ciowych przejawdw samopoczucia, na ktére zwraca uwage P. Wolski,
jak: osamotnienie, brak planéw edukacyjnych i zawodowych, niewidocz-
nych dolegliwosci zwigzanych bezposrednio z niepelnosprawnoscia (Wol-
ski, 2010, 5. 57).

Z badan powyzszych zostaly wyciagniete bardzo ciekawe i warto$ciowe
wnioski, ktére moga i powinny zainteresowa¢ wszystkich bezposrednio za-
angazowanych w proces rehabilitacji 0sob z niepelnosprawnoscig nabyta.
Badani byli pytani o to, jaki rodzaj ustug skierowanych do nich uwazaja
za pomocny w procesie adaptacji do nowo powstalej niepelnosprawnosci.
Wezesdniej, wszystkie rodzaje ustug, ktére proponowano osobom badanym
byly dokladnie zdefiniowane, a dodatkowo mozna bylo zadawa¢ pytania,
aby dowiedzie¢ si¢ o szczegdty W ten sposdb wiadomo bylo, ze zaréwno
badacze, jak i osoby badane méwig o tym samym. Wsrod oferowanych
osobom badanym ustug byty: indywidualne doradztwo prawne, indywidu-
alne porady prawne, indywidualne porady psychologiczne, udzial w szko-
leniach zawodowych, udzial w grupach wsparcia, udzial w warsztatach
aktywizacji zawodowej, udzial w warsztatach psychologicznych, udzial
w zajeciach Klubu Pracy, korzystanie z pomocy trenera pracy, posrednic-
two pracy, udzial w stazach i/lub korzystanie z innych form subsydiowa-
nego zatrudnienia, warsztaty terapii zajeciowej, korzystanie z informacji
o systemie wsparcia zatrudnienia. Po posortowaniu wypowiedzi oséb
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badanych mozna bylo stwierdzi¢, ktdre z oferowanych ustug i na jakim eta-
pie adaptacji do niepetlnosprawnosci osoby badane cenily najwyzej.

Faza zmagania si¢ z niepelnosprawnoscia jest okresem, w ktérym ba-
dani juz wykazuja pewne zainteresowanie oferowanymi im ustugami, ale
jeszcze nie s gotowi do korzystania z tych informacji w petni, dlatego po
badaniach wysnuto wniosek, ze osobom z nowo nabytg niepelnospraw-
noscig mozna podawac pewne ogélne informacje o tym, Ze sa sposoby ich
wspierania i instytucje to czyniace, ale bez wdawania si¢ w szczegoly. Jest
ot dzialanie zmniejszajace niepokdj o przyszlos¢ i dezorientacje oraz dajace
zaczatek poczucia bezpieczenstwa w nowej sytuacji.

W fazie depresji najbardziej potrzebny jest psycholog i indywidualne
porady psychologiczne znalazly sie w tej fazie na bardzo wysokiej pozycji.

Natomiast najbardziej zainteresowane oferowanymi ustugami kiero-
wanymi do 0séb z niepelnosprawnoscig nabytg byli respondenci, ktérzy
osiagneli faze akceptacji niepelnosprawnosci. Oni podobnie jak wczesniej
bedac w okresie depresji, bardzo cenili indywidualne porady psychologicz-
ne, ale takze udzial w warsztatach aktywizacji zawodowej, udzial w szkole-
niach zawodowych, staze i inne formy subsydiowanego zatrudnienia oraz
posrednictwo pracy, gdzie — warto zaznaczy¢ — szukali ofert zgodnych ze
swoim wyksztalceniem, kwalifikacjami i kompetencjami. Jest to niezbity
dowdd na bardzo realistyczng ocen¢ siebie samego, bez zanizania swoich
mozliwosci, ale i bez oznak postawy roszczeniowej. W tej fazie interesujgce
byty dla badanych takze wszelkie informacje o systemie wsparcia zatrud-
nienia, a wiec o systemie edukacji, rehabilitacji, ulgach, uprawnieniach,
orzecznictwie, prawie.

Faza depresji nalezy do czasu, kiedy czlowiek jest bardziej skoncen-
trowany na sobie i swoich przezyciach niz na tym, co niesie przyszios¢,
ktora i tak jawi sie jako niejasna i nieakceptowana, podobnie jak nieak-
ceptowany jest fakt niepelnosprawnosci jako wlasciwos¢ osoby zmagajacej
sie z niepelnosprawnoscig. W tym okresie - jak wczesniej wspomniano —
najbardziej oczekiwane byly indywidualne porady psychologiczne, udziat
w grupach wsparcia i udzial w warsztatach psychologicznych. Wyniki tych
badan niezbicie $wiadcza o potrzebie szkolenia psychologéw w zakre-
sie psychologii rehabilitacji i ogromnym zapotrzebowaniu na te specjali-
styczne ustugi wéréd oséb z nabyta niepelnosprawnoscia. Problem warto
rozwazy¢ w kontekscie oferowanych studentom psychologii specjalnosci
zdobywanych na etapie magisterskiego ksztalcenia akademickiego. Os6b
z niepelnosprawnoscia - jak podajg statystyki swiatowe - stale przybywa
ze wzgledu na wydtuzajacy sie $redni wiek zycia, ze wzgledu na postepy
medycyny, zapobiegajace $miertelnosci noworodkéw kosztem zdrowia
i sprawnosci, ze wzgledu na wiekszy zasieg ofiar konfliktéw zbrojnych itp.
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Natomiast mozna spokojnie zrezygnowac z oferowania ustug, ktére nie
znajdujg zainteresowania wsrdd badanych oséb na zadnym etapie ich ada-
ptacji do niepelnosprawnosci. Do nich nalezy korzystanie z pomocy trene-
ra pracy, udzial w zajeciach Klubu Pracy i warsztatach terapii zajeciowe;.

Jest jeszcze jedno wazne spostrzezenie po badaniach, ktére wskazuje na
to, iz fakt nabycia niepelnosprawnosci lepiej znosza osoby mtode w prze-
dziale wieku miedzy 18 a 38 rokiem Zycia: majg oni silng tendencje do
zmagania si¢ z niepelnosprawnoscia, przetamywania barier, wyznaczania
i osiggania nowych celéw rozwojowych (Wolski, 2010, s. 27).

We wszelkich dziataniach wspierajacych sytuacje osdb z niepelno-
sprawnos$cig na rynku pracy nie znajdujemy rozréznienia miedzy tymi
osobami, ktére zmagaja sie z niepelnosprawnoscia od urodzenia, lub na-
byly ja przed 16. rokiem zycia, kiedy to mozliwe jest uzyskanie orzeczenia
o niepelnosprawnosci, a tymi, ktdre nabyly niepelnosprawno$¢ juz w okre-
sie dorostosci. Statystyki zwiazane z zatrudnieniem os6b z niepelnospraw-
noscig ujmujg wszystkich razem i w rezultacie trudno stwierdzi¢, jaki pro-
cent 0s6b z nabytg niepelnosprawnoscig wraca po okresie rehabilitacji do
pracy, a jaki procent pozostawiony jest poza marginesem aktywnosci za-
wodowej. Odwolujac si¢ do badan P. Wolskiego mozna przypuszczaé, ze
wiekszo$¢ 0sob z niepelnosprawnoscia nabyta ponizej 38 roku zycia jest
zainteresowana powrotem na rynek pracy, ale wobec jeszcze istniejacych
barier i wskazywanych w raportach pozornych dzialaniach pracodawcow
na rzecz niedyskryminowania osdb z niepelnosprawnoscig, mozna watpic¢,
czy rzeczywiscie niepelnosprawnos$¢ — nawet po najlepiej zakonczonym
procesie adaptacji do swojego stanu i najlepszych efektach rehabilitacji -
przynosi sukces w postaci pelnej inkluzji tacznie z aktywnoscig zawodows.

W prowadzonych przez autorke badaniach nad niepelnosprawnoscia
nabyta (Konarska, 2003), w ktdrej $ledzono tez losy 0séb z nabyta niepet-
nosprawnos$cia wzrokowg i ruchows, okazalo sie, Ze sam proces rehabilita-
cji — chociaz konczacy si¢ najlepszym rezultatem i gotowoscia do podjecia
w pelni samodzielnego, aktywnego zawodowo Zycia — wcale nie konczy sie
sukcesem, kiedy czlowiek wraca do realiéw Zycia poza osrodkami rehabi-
litacji. Okazalo sie, Ze najwicksza bariera do pelnego wlaczenia si¢ osob
z nabyta niepelnosprawnoscig tkwi nie w nich samych, ale w mentalnosci
spoleczenstwa, ktdre — pozornie akceptujac wspdlne zycie z osobami z nie-
pelnosprawnoscia, de facto nie potrafig pozby¢ sie stereotypdéw myslowych.
Badaniami autorki byly objete mlode osoby z niepelnosprawnoscia naby-
ta w wieku miedzy 18 a 35 lat, a wiec w przedziale wiekowym, o ktérym
P. Wolski méwi, ze s3 to osoby, ktore najszybciej radza sobie ze skutkami
niepelnosprawnosci nabytej. To potwierdzatoby sie w obu badaniach, ale
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réwniez wyniki obu badan méwig o rzeczywistej malej aktywnosci zawo-
dowej tych mlodych oséb. Miedzy tymi badaniami jest rdznica czasowa
okolo 7 lat, a jednak to nie wystarczylo, aby dokonaly si¢ zmiany w spo-
sobie spostrzegania niepelnosprawnosci przez spoleczenstwo. Malo tego,
okazuje sig, ze i trzy lata pdzniej, kiedy zostal ogloszony Krajowy Program
Dziatan na Rzecz Réwnego Traktowania na lata 2013-2016 (2013), juz po
nowelizacji ustawy z dnia 21 listopada 2008 roku o stuzbie cywilnej (Dz.U.
z 2008 r. Nr 227, poz. 1505 z pdzn. zm.), na podstawie ktorej zapewniono
pierwszenstwo dla 0séb z niepetnosprawnoscia przy ubieganiu si¢ o prace
w stuzbie cywilnej, okazalo sie, ze liczba zatrudnionych w urzedach pan-
stwowych i samorzadach pracownikéw z niepelnosprawnoscia jest nizsza
niz 6%. Praktyka pokazuje, ze dostep do tych miejsc pracy jest ograniczony
z powodu barier architektonicznych wystepujacych w tych urzedach (!), ale
grozniejsza jest kryptodyskryminacja oséb z niepelnosprawnoscia. Okazu-
je sig, ze sa one dyskryminowane juz na etapie rekrutacji, gdzie np. w oglo-
szeniu zaznacza si¢ konieczno$¢ $wiadczenia pracy na pietrze budynku bez
windy (Krajowy Program Dzialan..., 2013, s. 66).

Chociaz od wielu lat konsekwentnie s3 podejmowane wszelkie ad-
ministracyjne wysitki, aby ulatwi¢ osobom z niepelnosprawnoscia petng
inkluzje w miejscu nauki, pracy i dostep do wszystkich mozliwych form
aktywnosci zyciowej, to nadal - mimo widocznych pozytywnych zmian —
nie mozna méwic¢ o normalizacji. Dlatego dobrze, ze stale s3 wprowadzane
nowe programy dziatan nie tylko na szczeblu krajowym, ale takze regional-
nym, bo latwiej jest wprowadza¢ zmiany na ograniczonym obszarze i kon-
trolowa¢ ich przebieg, niz obja¢ kontrolg caty kraj. Wielokrotnie w tych
programach powtarza si¢ nakaz réwnego traktowania na rynku pracy grup
narazonych na dyskryminacje ze wzgledu na wiek, niepelnosprawnos¢,
pochodzenie narodowe i etniczne, orientacj¢ seksualng oraz migrantek
i migrantéw. Praktyka pokazuje jednak, ze samo ogloszenie zalecen praw-
nych nie wystarcza, tym bardziej, ze przepisy te nie przewiduja zadnych kar
(a jedli — to niewysokie pieni¢zne) za nieprzestrzeganie zasad antydyskry-
minacyjni. Zasady z reguly przestrzega sie, gdy sa one zgodne z systemem
wartosci i przekonaniami oséb je gloszacych i respektujacych. Jak wida¢ -
w tym wzgledzie wiele jeszcze jest do zrobienia.






7. Geriatria i niepetnosprawnos¢

Geriatria, to dziedzina medycyny, ktéra zajmuje si¢ schorzeniami wie-
ku podesztego. Chociaz geriatria w tym ujeciu nie bedzie przedmiotem
naszych rozwazan, to sam fakt, ze dotyczy czlowieka starszego, wiaze ja
z psychologia rozwoju czlowieka, a takze ze wszystkimi zdrowotnymi, psy-
chologicznymi i spolecznymi uwarunkowaniami jakosci zycia cztowieka
w wieku starszym.

Kiedy wobec tego zaczyna si¢ ten ,wiek starszy” czy ,wiek podeszly”?
W tym miejscu napotykamy pierwsza trudnos¢, bo w zasadzie nie ma wy-
raznej granicy wiekowej, od ktdérej mozna przyja¢é, ze kto$ juz jest, albo/
nie jest w ,wieku podeszlym”. Zresztg tego terminu raczej w psychologii
rozwoju czlowieka w biegu zycia nie uzywa sie, zastepujac go terminami
zblizonymi i mniej pejoratywnymi w znaczeniu negatywnym. Najczesciej
mowi sie o poznej dorostosci albo wieku starzenia sie, ale samo pojecie
»staro$¢” jako okreslenie wyraznego przedzialu wiekowego w zyciu czto-
wieka nie wystepuje. Psychologia rozwojowa zaczeta interesowac si¢ pro-
cesami rozwojowymi czlowieka po okresie dziecinstwa i adolescencji do-
piero w latach 70. XX wieku, kiedy w Wirginii (USA) odbyta si¢ pierwsza
konferencja naukowa psychologii biegu zycia — psychologii life span. Po raz
pierwszy jasno zostalo powiedziane, ze cztowiek konczy swoj rozwoj do-
piero w chwili $mierci, a nie w jakimkolwiek wczesniejszym okresie Zycia
i dlatego wszystkie procesy w nim zachodzace sg procesami rozwojowymi.
Oczywiscie w dialektycznym rozumieniu pojecia ,,rozwdj”: jako zmiany
progresywne i jako zmiany degeneracyjne.

Juz wedtug raportu WHO w 1999 roku stwierdzono, ze na §wiecie zyje
580 milion6w ludzi powyzej 60 r.z., a przewiduje sie, ze w roku 2020 ogdlna
liczba ludzi po 60 r.z. przekroczy 1 miliard, w tym ponad 700 milionéw
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w najbogatszych krajach $wiata, czyli 30% calej populacji (za: Stras-Roma-
nowska, 2008, s. 263). Wiek 60 lat jest wedtug WHO wiekiem granicznym,
od ktdrego uznaje si¢, ze nastepuja takie zmiany w organizmie i psychice
czlowieka, ktére moga powodowa¢ zte samopoczucie, ogranicza¢ poru-
szanie sie, kontakty z innymi ludZzmi oraz zwiekszy¢ zalezno$¢ od otocze-
nia. Poniewaz zmiany te sg niejednoznaczne i nie wystepujg u wszystkich
w takim samym nasileniu w tym samym wieku albo dlugo nie wystepuja
w ogole, dlatego jedynie wiek kalendarzowy stat si¢ umownym okresem
wchodzenia czlowieka w okres starzenia sie, a i ten okres zostal podzielony
na podokresy: 60 (65) — 74 r.z., to wczesna staro$¢, 75-89 r.z. to staro$¢
zaawansowana, a dopiero powyzej tego wieku, to pdzna staros¢ i jeszcze
wyroznia sie wiek ponad 90 lat, ktory dopiero nazywany jest staroscig wia-
$ciwg albo dtugowiecznoscia.

Zaréwno od strony medycznej, jak i psychologicznej istnieje duza
trudno$¢ z uchwyceniem wyraznych symptomoéw starzenia sie, ktore wy-
stepowalyby wszystkie naraz i mogly by¢ podstawg bardziej $cistego okre-
$lenia granic starzenia si¢ i wystepujacych w nim podokreséw. Umownie
po 60 r.z. zaczyna sie starzenie, ale podane sg tu ,widetki: 60 (65) r.z. jako
poczatek wchodzenia w wiek starzenia sie, potem jest takze mato precyzyj-
ny okres powyzej 90 lat, ktory konczy sie $miercig. Rownoczes$nie zauwa-
zalny jest stale rosnacy trend wydtuzania si¢ zycia ludzkiego, a o tym, czy
czlowiek jest stary, czy nie decyduje jego stan zdrowia i samopoczucia oraz
rodzaj interakcji miedzy jednostka a jej otoczeniem. Wiek kalendarzowy
przestaje mie¢ znaczenie w tym wzgledzie. Duzo prostsze zadanie maja
socjologowie, ktorzy uznaja koniec aktywnosci zawodowej za okres wcho-
dzenia w wiek starczy, chociaz i to jest klopotliwe, bo wiele oséb, ktorych
wiek wskazuje na pasywnos¢ zawodowg, nadal jest aktywnych, a sg nawet
tworczy” (Andruszkiewicz, Basinska, 2016).

Ze wzgledu na podjeta tematyke, dla nas interesujacy bedzie zwiazek
okresu starzenia si¢/staroéci z procesami chorobowymi, ktére prowadza
do niepelnosprawnosci. Jak podaje S. Krzyminski (1993), Coni, Davison
i Webster (1994) u 80-85% ludzi po 60 r.z. wystepuje co najmniej jedna
choroba przewlekta, 30% cierpi na zaburzenia stuchu, 20% skarzy si¢ na
uposledzenie wzroku i generalnie obniza si¢ sprawnos¢ fizyczna. Maleje
wydolnos¢ ukiadu krazenia, oddechowego, wydalniczego, zmniejsza sie
napiecie miesni, pojawia si¢ kruchos¢ kosci, a mnoga patologia pogarsza
ogélne samopoczucie fizyczne i psychiczne. Do tego jakosciowego kry-
terium, czyli do samopoczucia odwoluje sie¢ Rilley, wyrdzniajac staros¢
dobra, pomyslng, ktdrg charakteryzuje zdrowie, aktywno$¢ i integracja ze
wspolnotg oraz staros¢ zia, ucigzliwg, o ktdrej jakosci przesadzajg choro-
by, staba kondycja fizyczna i psychiczna, koniecznos¢ opieki (Riley, 1987,
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1988). Trudnosci w ustaleniu progu i stadiéw starosci wynikajg z réznic
co do kryteriow charakteryzujacych ten okres. Najmniej sporne jest kry-
terium biologiczne i socjoekonomiczne, ale na te dwa kryteria naktada si¢
kryterium psychologiczne i ono jest trudne do zdefiniowania: polega na
przeobrazeniach w sferze proceséw psychicznych, osobowosci i w subiek-
tywnych doswiadczeniach. Biologiczny wymiar starzenia si¢ jest najmniej
dyskusyjny i on jest odpowiedzialny za zmiany, ktére moga doprowadzi¢ do
niepelnosprawnosci, a na pewno do mniejszej wydolnosci fizycznej i pro-
cesow chorobowych, ktére w sumie prowadzg do pogorszenia samopoczu-
cia psychicznego. Wowczas juz mozna mowic¢ o potrzebie przynajmniej
pomocy, jesli nie opieki ze strony innych oséb, a wiec o niepelnej samo-
dzielnosci zyciowej. Taki stan osoby mozna uznac¢ za niepelnosprawnos¢.
Chociaz starzenie si¢ kojarzone jest z utratg zdolnosci umystowych, to nie
ma dowoddéw na zmiany degeneracyjne w mézgu. Badania z wykorzysta-
niem neuroobrazowania wskazuja, ze mdzgi oséb starszych kompensuja
braki w stwierdzonych u niektdrych zdolno$ciach poznawczych, poprzez
angazowanie wigkszych obszaréw mozgu (Cabeza, Anderson, Locantore,
McIntosh, 2002; Tomanek, Helmuth, 2002).

Wedlug oficjalnych doniesient NIK (nik.gov.pl, 2013), w Polsce braku-
je lekarzy o specjalnosci geriatrycznej. Geriatria jest dziedzing medycyny
i zajmuje sie przebiegiem i leczeniem choréb wieku podesztego, a ponie-
waz najczesciej jest to wspolistnienie wielu chordb naraz, dlatego ocena
geriatryczna musi by¢ interdyscyplinarna, aby leczenie bylo bardziej sku-
teczne. Pojeciem zwigzanym z geriatrig jest gerontologia, ktéra jest nauka
o procesach starzenia sie, a procesy chorobowe wieku podeszlego naklada-
ja sie na naturalne procesy starzenia si¢ organizmu - z drugiej strony - s
czesto nastepstwem tych procesow.

W Polsce zainteresowanie geriatrig nastagpilo poézniej niz w innych
krajach europejskich ze wzgledu na nizsze parametry starzenia si¢ demo-
graficznego i dopiero w latach 60. XX wieku powstala w Opolu pierwsza
klinika geriatryczna. Jednak nadal brak jest specjalistow — lekarzy geria-
trow, a takze naukowcdw, ktorzy rozwijaliby te dziedzine wiedzy na po-
ziomie poréwnywalnym do $wiatowego. Od lat w stuzbie zdrowia doko-
nujg sie reformy, ktore z zalozenia majg stuzy¢ poprawie resortu zdrowia
w Polsce, ale tak sie nie dzieje i posrod wielu chaotycznie wymyslanych
i wprowadzanych koncepcji poprawy stanu opieki zdrowotnej, zaintereso-
wanie osobami w wieku starszym i przygotowaniem odpowiednich specja-
listéw staje si¢ sprawa marginalng. Tymczasem spoleczenstwo starzeje sie,
a spoleczenstwo polskie nalezy do jednego z najszybciej starzejacych sie
spoleczenstw w Europie. Seniorzy cierpia na wiele wspdlistniejacych scho-
rzen, przyjmujg rézne leki przepisywane przez kolejnych specjalistow od
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posiadanych schorzen, ale leki te moga wchodzi¢ ze sobg w niekorzystne
interakcje i zagraza¢ zdrowiu, a nawet zyciu. Lekarz-geriatra powinien by¢
tym, ktdry potrafi leczy¢ te choroby nie szkodzac pacjentowi, ale zaintere-
sowanie geriatrig wérdd lekarzy jest niewielkie.

Raport NIK o opiece geriatrycznej w Polsce zostal sporzadzony po spo-
tkaniu Komisji Ekspertéw ds. Oséb Starszych przy Rzeczniku Praw Oby-
watelskich przez prof. dr hab. med. B. Bien — Konsultanta Wojewodzkiego
ds. Geriatrii i jednocze$nie Kierownika Kliniki Geriatrii Uniwersytetu Me-
dycznego w Biatymstoku (Bien, 2018) i ukazuje, ze w poréwnaniu z rokiem
2014 procent oséb w wieku ponad 80 lat wzro$nie do roku 2050 ponad
dwukrotnie i bedzie dotyczyl 32,7% spoleczenstwa. Miedzy 65 a 84 rokiem
zycia trudnosci w wykonywaniu czynnoéci dnia codziennego wykazuje
jeszcze niewielki procent ludzi starszych a najwigksze trudnos$ci maja oni
z chodzeniem (24,5% respondentéw) i wykonywaniem ci¢zkiej pracy fi-
zycznej (28,8% respondentow), ale juz powyzej 85 r.z. wszystkie codzienne
czynnosci zwigzane z samoobstuga sprawiajg znaczng trudnos¢ wiekszosci
respondentdw, przy czym najmniejszy jest wzrost procentowy osob, ktore
wskazujg na trudnosci w wykonywaniu czynnosci angazujacych procesy
umystowe (Bien, 2018 za: Kane, Ouslander, Resnick, Malone, 2018). Kie-
dy pacjentem z wielorakimi chorobami przewleklymi zajmuje sie lekarz
podstawowej opieki zdrowotnej, wowczas koncentruje sie na pojedynczej
chorobie/chorobach, ale gdy pacjentem zajmuje si¢ geriatra, wowczas kon-
centruje si¢ na przebiegu wielu chordb, na ich wzajemnych interakcjach,
interakcjach miedzy przyjmowanymi lekami, a takze na psychologicznym
aspekcie fizycznego cierpienia oraz na jakosci Zycia pacjenta. Geriatrzy
zwracajg uwage na koniecznos¢ kompleksowego leczenia i organizacje sze-
roko pojetej opieki zdrowotnej dla oséb starszych. Poza tworzeniem od-
dzialéw geriatrycznych, ktérych ciagle jest za malo, wazne miejsce w stabi-
lizowaniu jakosci Zycia i podniesieniu bezpieczenstwa zdrowotnego oséb
starszych zajmuje opieka domowa. Prof. B. Bien (tamze) powoluje si¢ na
badania, z ktorych wynika, ze wobec oséb starszych w Polsce dominuje
rodzaj opieki domowej, ale — co trzeci opiekun jest rowniez osobg starsza!
Raport konczy sie apelem, zeby urzeczywistni¢ rozporzadzenie Ministra
Zdrowia z dn. 21 maja 2009 roku w sprawie uznania dziedzin medycznych
za priorytetowe, gdzie wyszczegdlniona zostala geriatria jako jedna z dzie-
dzin priorytetowych. Wobec braku zintegrowanej polityki senioralnej, po
spotkaniu Komisji Ekspertow ds. Oséb Starszych przy Rzeczniku Praw
Obywatelskich, zostaly sformulowane postulaty, ktére moga poprawic stan
opieki geriatrycznej. Po pierwsze postuluje si¢ zwiekszenie sieci szpita-
li geriatrycznych i za niewlasciwe podejscie uznano odsylanie pacjentow
geriatrycznych do lekarzy rodzinnych. Poki jednak nie ma wystarczajacej
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liczby specjalistow, edukacja lekarzy rodzinnych w zakresie geriatrii jest
niezbedna. Poza tym postuluje sie zintegrowanie sektora pomocy spotecz-
nej z medycznym i rozwijanie skoordynowanych ustug rehabilitacyjnych,
opiekunczych i socjalnych.

Dobrym zwiastunem nadchodzacych zmian sg rozpoczete w ramach
Narodowego Programu Zdrowia na lata 2016-2020 prace nad schematem
opieki geriatrycznej. Ministerstwo Zdrowia planuje usprawnic¢ diagnostyke
ileczenie pacjentéw po 60 r.z. na oddziatach szpitalnych. Dziatania te majg
by¢ poprzedzone edukacja personelu medycznego w szpitalach pilotazo-
wych zaangazowanych w te procedure. Trwaja tez prace nad wprowadze-
niem $wiadczen gwarantowanych z zakresu geriatrii w ramach procedury
leczenia jednego dnia i powstaniem Geriatrycznych Zespoléw Konsultacyj-
nych oraz rehabilitacji geriatrycznej stacjonarnej. Celem tak organizowa-
nej opieki geriatrycznej nie jest wyleczenie pacjenta, bo jest to niemozliwe,
ale doprowadzenie go do takiego stopnia usprawnienia, ktére umozliwia
rehabilitacje, a nastepnie powr6t do swojego Srodowiska, w ktérym bedzie
mogt duzo lepiej funkcjonowaé, pomimo posiadania nadal wielu choréb
(por. Riley, Foner, Waring, 1988, s. 243-290).

7.1. Geriatria i gerontologia w Polsce na tle krajow europejskich

Gerontologia jako nauka zajmujaca sie procesami starzenia i wszystkimi jej
uwarunkowaniami oraz skutkami jest nauka interdyscyplinarng. Wedlug
definicji WHO z 2004 roku, geriatria jest specjalistyczng dziedzing medy-
cyny, zajmujaca si¢ zdrowiem i chorobami oraz opieka i pomocg osobom
w podeszlym wieku. Gerontologia natomiast to ,wielodyscyplinarny kie-
runek naukowy dotyczacy wszystkich aspektoéw starzenia, wlaczajac w to
czynniki zdrowotne, biologiczne, socjologiczne, psychologiczne, ekono-
miczne i Srodowiskowe” (Derejczyk, Bien, Kokoszka-Paszkot, Szczygiel,
2008, s. 149-150). Dokonujac tego rozrdznienia oczywistym staje sie, ze
psychologia rehabilitacji ma wigkszy zwiazek z gerontologia, niz z geriatrig
jako taka, bo chociaz nie mozna ignorowa¢ biologicznego stanu zdrowot-
nego, ktdry zazwyczaj lezy u podtoza stanu psychicznego osoby starszej, to
samo leczenie farmakologiczne nie lezy w gestii psychologa.

Prognozy demograficzne dla Europy wskazuja na postepujacy proces
»siwienia kontynentu” jak nazwano stalg tendencje do starzenia si¢ eu-
ropejskiego spoleczenstwa. Oceniajac zdolnos¢ do opieki nad osobami
starszymi wedlug obecnego wieku oséb bliskich seniorom, ocenia sie, ze
tzw. wspoltczynnik potencjatu pielegnacyjnego rodzin drastycznie zmale-
je w calej Europie (tamze). Zwazywszy, ze w Polsce opieke nad starszymi
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bliskimi sprawuje gléwnie rodzina i taki zresztg jest model mentalnego
funkcjonowania naszego spoleczenstwa, nalezy liczy¢ si¢ z tym, Ze obecne
corki i synowie 0s6b starszych, za chwile sami bedg potrzebowali pomocy
przy wykonywaniu zbyt juz ciezkich dla nich czynnosci opiekunczych wo-
bec rodzicéw. W dodatku nadmiar obowigzkéw — zwlaszcza wobec bliskiej
osoby z niepelnosprawnoscia — nie pozwalal na znalezienie czasu, a nawet
ochoty na zajecie sie wlasnym zyciem poza zawodowym i zalozenie rodzi-
ny. W takim razie te samotne dzi§ osoby w wieku $rednim czeka réwniez
samotna staro$¢, w ktorej nie beda mogly liczy¢ na pomoc swoich wspoét-
malzonkoéw i dzieci, bo ich po prostu nie majg. Jest to zblizajacy si¢ bardzo
szybko problem ogélnospoleczny i — chociaz w bogatszych krajach euro-
pejskich zostal juz czesciowo rozwiazany, a intensywne dzialania uspraw-
niajace trwaja nadal — Polska jest dopiero na poczatku drogi przemian spo-
tecznych, organizacyjnych, prawnych i mentalnych.

Zmiany demograficzne wymuszaja nie tylko podejmowanie szybkich
decyzji i wdrazanie rozwigzan rozwijajacych sie¢ ustug diagnostycznych,
terapeutycznych, pielegnacyjno-opiekunczych i ustugowo-pomocowych,
ale rowniez szukanie zZrédet finansowania tej sfery dziatan.

W wielu krajach europejskich resort zdrowia i resort opieki spotecznej,
to osobno finansowane struktury rzagdowe i ze wzgledu na rézne zrédla ich
finansowania, bardzo trudno pogodzi¢ interesy zglaszane przez te resor-
ty osobno. Jednak w wielu krajach (przyktadem niech bedzie Holandia)
taka wspolpraca jest mozliwa i przynosi oczekiwane widoczne rezulta-
ty, zwlaszcza, ze sg do tego wlaczane organizacje lokalne i pozarzadowe.
W Szwecji, Wielkiej Brytanii i Francji pomocg spoleczng zajmuja si¢ samo-
rzady lokalne i one finansujg dostgpnos¢ do ustug srodowiskowo-socjal-
nych (Lamura, Melchiore, Quattrini, Balducci, Bien, 2004).

Wedlug orzeczen Komisji Lekarskich ds. Inwalidztwa i Zatrudniania
Osdb Niepelnosprawnych z 2002 roku (w obecnym stanie prawnym ko-
misje te juz nie dzialajg, a w zamian orzecznictwem do celéw rentowych
i poza rentowych zajmuja sie Zespoly ds. Orzekania o Niepelnosprawno-
$ci) liczba 0sob w wieku 65 lat i starszych z orzeczong niepelnosprawnoscia
wynosita 2 050 000 (Skretowicz, Gorczyca, 2004; Skretowicz, 2004).

Sposrdd tych osob, szacujac wedtug danych rocznika demograficzne-
go GUS (2003) mozna si¢ spodziewac, ze okoto 2,2 miliona oséb powy-
zej 65 r.z. bedzie potrzebowalo pomocy opiekuna przynajmniej w jedne;j
czynnosci dnia codziennego. Skala Activity of Dialy Living (ADL) zawiera:
kapanie sie, ubieranie, korzystanie z toalety, poruszanie si¢, kontrolowane
wydalanie moczu i stolca, jedzenie. Niesamodzielno$¢ przynajmniej w za-
kresie jednej z tych czynnosci uwazana jest za uzaleznienie osoby od po-
mocy i opieki. Tymczasem - jak podaje Derejczyk i wspotautorzy (2008)
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w 2003 roku w Polsce bylo tylko 80 tysiecy miejsc w zakladach opieki
diugoterminowej. W roku 2008 korzystalo ogotem z zaktadowej dlugo-
terminowej opieki 77 214 0s6b (Augustyn, 2010), ale wylaczajac z ogdlnej
liczby o0s6b korzystajacych z tej formy pomocy dzieci i mlodziez, ktérych
w 2008 roku byto 13 242, pozostaja 63 972 osoby doroste w dtugotermino-
wej opiece. To ciagle za malo wobec ponad dwéch milionéw potrzebuja-
cych, chociaz opieka instytucjonalna nie jest najlepsza formg dozywania
reszty zycia przez osoby starsze, tylko dlatego, Ze nie s3 w pelni samodziel-
ne i nie ma kto zaja¢ sie¢ nimi w domu. Najrozsagdniejszym rozwigzaniem
byloby zorganizowanie i zapewnienie takiej opieki we wlasnym $rodowi-
sku senioréw, gdzie czuliby si¢ bezpiecznie nie tylko ze wzgledu na dzia-
tania pomocowe i opiekunicze, ale gtéwnie dlatego, ze pozostaja w swoim
rodzinno-sasiedzkim srodowisku i tam wykorzystuja przy dobrze zorgani-
zowanym wsparciu wszystkie swoje mozliwosci samodzielnego zycia, do-
poki moga. Nie trzeba mowic, ze takie rozwigzanie wplywa na subiektywne
odczucie dobrostanu psychicznego i poprawia ogélny wskaznik jakosci zy-
cia. Ekonomiczne korzysci zostaly juz dawno zweryfikowane przez kraje,
ktore takie rozwigzanie stosujg od wielu lat.

Tradycyjny sposob spostrzegania starosci sprowadza si¢ do obrazu
czlowieka niedoleznego, uzaleznionego od pomocy innych, schorowane-
go, niemajacego pelnej orientacji co do zmian zachodzacych we wspolcze-
snym mu $wiecie, nie nadgzajacego za nowinkami technicznymi, majacego
ktopoty z komunikacjg migdzyludzky ze wzgledu na niedostuch lub luki
w pamieci itp. Zjawiska towarzyszace staro$ci mozna mnozy¢ w nieskon-
czonos$¢ i wigkszos¢ z nich rzeczywiscie charakteryzuje ludzi w wieku
starszym, ale najczesciej nie wystepujg wszystkie naraz. Poza tym takie
przeswiadczenie o niedoleznosci czltowieka starego ma wiele wspolnego
z prze$wiadczeniami na temat osob z niepelnosprawnoscia, a dalej jest juz
doznawanie skutkéw przyznawania miejsca w spoteczenstwie nie wedlug
faktycznego stanu, ale wedlug nieuzasadnionego przekonania o stusznosci
swoich racji. R. Hugman (1994) zauwazyl, ze cho¢ starzenie si¢ jest pro-
cesem biologicznym i psychologicznym, to nadal pozostaje etapem Zycia
i tworzy okreslong konstrukcje spoleczng. Biologiczne oznaki starzenia
si¢ s3 generalnie niezalezne od jakichkolwiek staran czlowieka, aby je spo-
wolni¢, chociaz mozemy si¢ tudzi¢, ze jedzac niezmodyfikowane gene-
tycznie pozywienie zapobiegamy wczesnemu starzeniu si¢ organizmu, ze
nie przemeczajac si¢ fizycznie, dbajac o wyglad skory, stan kosci i migéni,
opdznimy starzenie sie, ale w rzeczywisto$ci mozemy jedynie opdznic ze-
wnetrzne oznaki starzenia sie i nie dopusci¢ do powstania niektérych cho-
réb zwanych cywilizacyjnymi. Organizm i tak poddawany jest dziataniu
czasu. Troche wigksze mozliwosci wladania wlasnym organizmem mamy
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w zakresie jego psychologicznego i spotecznego wymiaru, ktére zresztg sa
od siebie wspotuzaleznione.

Istnieja socjologiczne teorie staroéci i starzenia sie, ktore dos¢ jasno
ttumacza te zaleznosci (Dowd, 1975; Cox, 2009; Bengtson, Settersten,
2016). Najczesciej przywolywana teoria jest teoria wycofywania sie (disen-
gagement theory), wedlug ktorej jednostka stopniowo wycofuje si¢ z zycia
biezacego, co skutkuje dwustronnie zmniejszonymi relacjami interperso-
nalnymi. Stad pewnie tak czesto przypisywane osobom starszym miejsce
w spoleczenstwie, dzigki ktéremu osoby starsze sg pozbawione presji spo-
tecznej, a wycofujgc sie z aktywnos$ci zawodowej pozostawiaja wolne miej-
sce dla mlodszych. Jest to migdzypokoleniowa wymiana, ktéra gwarantuje
przetrwanie systemowi spofecznemu, ale w wymiarze jednostkowym bywa
nie do zaakceptowania, zwlaszcza wéwczas, gdy czlowiek starszy czuje sig
jeszcze fizycznie i psychicznie dobrze i nie ma zamiaru przechodzi¢ na wy-
muszong emeryture. Ten wycofany styl zycia bywa nazywany stylem ,,buja-
nego fotela” (rocking chair style).

Druga teoria - teoria aktywnosci (activity theory) jest bardziej przyja-
zna dla 0sob starzejacych sie, ktorych stan zdrowotny jest relatywnie dobry.
Zaklada ona utrzymanie aktywnosci typowej dla wieku sredniego tak dlu-
go, jak tylko sie da. To podejscie uwzglednia stabilng relacje miedzy oso-
bowoscig jednostki a systemem spolecznym, a osoba starsza jest oceniana
wedlug kryteriéw oceny os6b w wieku srednim. Jesli jednak starzejacy sie
czlowiek w pewnym momencie nie moze doréwna¢ standardom wieku
$redniego, wowczas narazony jest na frustracje, poczucie winy, mniejszej
wartosci, obniza aspiracje, wypada z obiegu cenionych specjalistow. Sto-
wem - czeka go moment, ktéry jest malo przyjemny i ktéry w koncu zmusi
go do rewizji swojego zycia.

Kontynuacja stylu zapoczatkowanego przez teori¢ aktywnosci jest teo-
ria ciaglosci (continuity theory). Zaktada ona wykorzystywanie zasobow
wypracowanych w ciggu catego zycia w wieku starszym i chociaz okres
emerytalny wigze si¢ z brakiem mozliwo$ci kontynuacji poprzedniego sty-
lu zycia, to jednostka stara sie utrzymac ten styl jak diugo sie da, az wreszcie
podejmie adaptacje do rzeczywistego stanu rzeczy. Poniewaz w spoleczen-
stwie brak jest norm charakteryzujacych role i przypisywanie rol spolecz-
nych osobom w wieku emerytalnym, dlatego trudno takze okresli¢ oczeki-
wania spoleczne wobec osoby starszej i jej roli w spolteczenstwie.

Inaczej do rdl spotecznych podchodzi M. Riley (1987), ktora zaktada, ze
wiek, podobnie jak klasa spoteczna, stanowi podstawe réznicowania ludzi,
a wiec mozna sklasyfikowa¢ czlowieka ze wzgledu na jego wiek: dziecko,
nastolatek, dorosly, dojrzaly dorosly i starszy. W zaleznosci od tradycji kul-
turowych osobom starszym w spoleczenstwie przypisuje sie rozne miejsce
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i rézne role. Nasze spoleczenstwa w krajach rozwinietych nie wyrdzniajg
w szczegllny sposob 0séb starszych jako tych, ktdre s3 wzorem do nasla-
dowania, posiadajg tajemna wiedze, czy sg traktowane jako mentorzy. Nie
traktuje sie osob starszych ze szczegodlng atencja jako grupy spotecznej,
chociaz niektore jednostki doswiadczaja takiego zaszczytu. Brak wzorcow
wedlug ktoérych mozna byloby oczekiwac¢ od 0sob starszych jakiego$ blizej
okreslonego charakterystycznego zachowania, aktywnosci zyciowej i rol
spolecznych powoduje, ze ludzie starsi zachowuja si¢ tak, jak dyktuje im
intuicja i pozwala stan zdrowia fizycznego oraz psychicznego, liczac na to,
ze zostanie to zaakceptowane przez pokolenie mltodsze i rowiesnikow. Nie
zawsze jednak tak sie dzieje, zwlaszcza wowczas, gdy wyglad zewnetrzy nie
pasuje do sposobu zachowania i ubierania sie. Jezeli dobrze czujacy sie psy-
chicznie czltowiek starszy nie chce by¢ w konflikcie z opinig spofeczenstwa,
od ktérego - zdaje sobie z tego sprawe — bedzie wezesniej, czy pozniej bar-
dziej zalezny, wbrew sobie — godzi si¢ na przypisywana mu spofecznie role
osoby wycofanej z zycia, majacej mniejsze niz faktycznie potrzeby, czyli
zachowuje si¢ zgodnie ze stereotypowq etykietg czlowieka starszego.

Wydtuzanie si¢ zycia ludzkiego, a wraz z nim takze polepszanie czasu
trwania fizycznej i psychicznej wydolnosci (co z kolei jest impulsem do
zachowania jak najdtuzej aktywnosci we wszystkich mozliwych sferach
dzialania, w tym aktywnosci zawodowej) ma powazne implikacje dla go-
spodarki i calego spoteczenstwa. Wéréd osob w wieku starszym sg takie,
ktore przyjmuja model aktywnosci zyciowej i czuja si¢ z tym $wietnie,
chociaz z punktu widzenia ekonomicznego nie jest to dobra widomos¢ dla
mlodych ludzi, ktérym starsi blokujg najbardziej ciekawe i intratne miejsca
pracy. Ich styl zycia - czesto podyktowany rodzajem wykonywanej pracy -
tez nie zyskuje aplauzu w spoleczenstwie, a nawet u najblizszych. Majg oni
inne oczekiwania wobec swoich starszych rodzicéw, np. opieka nad nie-
letnimi wnukami, dlatego czesto osoby w wieku emerytalnym rezygnuja
z pracy zawodowej, chociaz nie muszg, aby zaja¢ sie sprawami rodzinnymi.
Jesli to ich dobrowolny wybdr, a nie naciski rodziny wymuszajace podda-
nie si¢ stereotypowemu wzorcowi osoby starszej, to nadal beda aktywni
i zadowoleni z zycia. Jesli jednak jest to decyzja podjeta w wyniku presji
spolecznej, to bardzo szybko ich obnizone samopoczucie psychiczne od-
zwierciedli si¢ w samopoczuciu fizycznym i z osoby pelnej energii, stang si¢
one osobami wstuchujacymi sie¢ w swdj organizm, ktdry coraz czgsciej daje
o sobie zna¢ dolegliwo$ciami, ktérych wczesniej nie bylo.

Sa jednak i takie osoby, ktdre jeszcze bedac aktywnymi zawodowo od-
czuwali rézne dolegliwosci, chorowali na choroby przewlekle, ktérych ob-
jawy nasilajg sie wraz z wiekiem i jest to potencjalna grupa oséb starszych
z nabytg niepelnosprawnoscia. Sygnalizowany wczesniej brak przemysla-
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nej, zintegrowanej opieki geriatrycznej nie sprzyja rozwigzaniu powaznego
problemu spotecznego, wobec ktdrego stoja starzejace si¢ spoleczenstwa.
Powszechnemu przekonaniu, Ze opieka geriatryczna jest bardzo kosztow-
na, przeczg badania prowadzone w Slagskim Oddziale Wojewddzkiego
Narodowego Funduszu Zdrowia w latach 2004-2006 (Derejczyk, Paszkot-
-Kokoszka, Szczygiel, 2007, s. 157), gdzie stwierdzono, ze wsrdd bylych
pacjentow oddzialéw internistycznych koszty opieki zdrowotnej przy-
padajace na jedng osobe w ciagu roku ulegaja znacznemu zmniejszeniu
w kolejnych starszych grupach wiekowych, podczas, gdy koszty poniesione
na jednego byltego pacjenta oddziatu geriatrycznego w kazdej grupie wie-
kowej oscyluja wokot sredniej dla wszystkich pacjentéw. Wyniki te prze-
czg powszechnemu przekonaniu, ze wraz z wiekiem rosng koszty opieki
zdrowotnej pacjentow, a opieka geriatryczna kosztuje wiecej niz tradycyjna
medycyna.

W roku 2012 przy ONZ powstata grupa robocza, ktéra ma przygotowac
tzw. madrycka Konwencje o prawach osob starszych, ale obecnie polski
rzad nie wlacza si¢ w te prace, stojac na stanowisku, ze przede wszystkim
realizuje krajowa polityke wobec 0sdb starszych.

Jesienig 2012 roku odbyta sie tez w Lizbonie konferencja ministerialna
na temat osob starszych, ktora miafa na celu ocen¢ wdrazania Madryckie-
go Planu dzialania na rzecz starzejacych si¢ spoleczenstw. Konferencja za-
konczyla sie przyjeciem przez panstwa cztonkowskie Europejskiej Komi-
sji Gospodarczej ONZ deklaracji lizbonskiej pod nazwg ,,Zréwnowazone
Spoteczenistwo dla wszystkich pokolen. Swiadomos¢ potencjatu dtugiego
zycia. Biorgca w tym wydarzeniu udzial delegacja z Polski takze przygo-
towala raport pt. ,Informacja na temat podejmowanych w Polsce dziatan
na rzecz osob starszych — Realizacja madryckiego planu dziatania na rzecz
0s0b starszych w okresie 2012-2016”.

W zalozeniach przygotowywanego europejskiego dokumentu przede
wszystkim chodzi o to, by nie dopuszcza¢ do rozpowszechniania krzyw-
dzacych ludzi starszych stereotypdw odnoszacych si¢ do wieku (tzw. age-
izm). Osoby starsze sg postrzegane jako niesprawne, problematyczne, zbyt
stare, aby w nie inwestowa¢ (edukacja, praca, leczenie) a poza tym sg oce-
niane jako matlo aktywne i niechetne do podejmowania uczenia si¢ czy ak-
tualizacji swoich kompetencji.

Doznawana przez osoby starsze dyskryminacja ze wzgledu na wiek
utrudnia im badz ogranicza dostep do wielu débr i ustug, a ich gorsze trak-
towanie powoduje nie wykorzystywanie w dostateczny sposob, albo wecale,
ich ogromnego potencjalu wiedzy i doswiadczenia. Szczegélnie narusze-
nie praw osobistych dotyka osoby starsze, ktore nie s juz samodzielne, sg
schorowane, czy z niepelnosprawnoscia/niepelnosprawnosciami. Ich stan
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nie pozwala im na ubieganie si¢ o dostep do ustug, ktdére im si¢ prawnie
nalezg, a nawet nie maja sily lub ze strachu przed pogorszeniem swojej
i tak juz trudnej sytuacji, upomnie¢ si¢ o godne traktowanie przez osoby
bezposrednio je pielegnujace. Nagminna forma zwracania sie przez ,ty”
w szpitalach, czy osrodkach statego pobytu oséb starszych, zniedoleznia-
tych fizycznie przez chorobe, jest absolutnie niedopuszczalng praktyka.
Chociaz godne traktowanie i respektowanie wszystkich praw ludzkich bez
wzgledu réwniez na wiek jest gwarantowane w Powszechnej Deklaracji
Praw Cztowieka, to jednak ze wzgledu na specyficzne potrzeby oséb star-
szych, potrzebny jest dokument, ktéry bedzie dopelnieniem powyzszego
i dopelnieniem Konwencji o Prawach Oséb Niepelnosprawnych.

7.1.1. Opieka nad osobg starsza

Obecnie istnieje tendencja odchodzenia od opieki instytucjonalnej nad
osobami, ktdre ze wzgledu na wiek, niepelnosprawnos¢ i niesamodzielno$¢
wymagaja pomocy przy wykonywaniu codziennych czynnosci na rzecz in-
nych form sprawowania nad nimi opieki. Najprezniej rozwijajacg si¢ forma
w Polsce sg ustugi opiekuricze sprawowane w miejscu zamieszkania osoby
potrzebujacej przez lokalne stuzby socjalne. Korzysta¢ z nich moze osoba,
ktora niekoniecznie mieszka samotnie, ale zamieszkujacy wspolnie czton-
kowie rodziny (malzonek, dzieci, wnuki) nie s3 w stanie zapewnic jej po-
mocy w zaspokojeniu codziennych potrzeb zyciowych. Wéwczas do domu
osoby potrzebujacej pomocy kierowany jest pracownik socjalny, ktory co-
dziennie, kilka razy dziennie (najczesciej dwa razy), albo raz na kilka dni
wykonuje takie czynnosci jak: sprzatanie, pranie, zakupy, przygotowywa-
nie positkow, pomoc przy myciu i ubieraniu. Rodzaj tych ustug jest dosto-
sowany do szczegdlnych potrzeb wynikajacych z rodzaju schorzenia lub
niepelnosprawnosci i $wiadczone sg przez osoby z odpowiednim przygo-
towaniem zawodowym. Ustugi te sg czesciowo odplatne, ale czasem gmina
moze zwolni¢ z odptatnosci.

Specjalna formga ustug opiekunczych i bytowych s rodzinne domy po-
mocy organizowane przez osoby nie zwigzane z podopiecznymi w ramach
ich dziatalnosci gospodarczej. Korzystanie z tej formy pomocy wiaze sie
jednak z przeprowadzka osoby niesamodzielnej do domu organizatora
»rodzinnego domu pomocy’, bo taka nazwe przyjely te familijne osrodki
pomocy. Kierowane tam sg osoby wymagajace calodobowych ustug opie-
kunczych i bytowych. Nadzoér nad dzialalnoscig takiego rodzinnego domu
opieki sprawuje kierownik osrodka pomocy spolecznej wlasciwy ze wzgle-
du na usytuowanie tego domu. Jednak jak sie¢ okazato po ponad dziesigciu
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latach doswiadczen, ta forma pomocy nie rozwija si¢ najlepiej, gtéwnie
ze wzgledu na niech¢¢ gmin do zwierania uméw z osobami prywatny-
mi. Gminy zarzucajg tym o$rodkom opiekunczym, ze nie s3 dostosowane
architektonicznie do potrzeb 0séb z niepelnosprawnoscig i nie spelniajg
standardow sanitarnych. Z obiektywnego punktu widzenia mozna uzna¢
te zastrzezenia jako nie do konca uzasadniajgce malg popularnos¢ takiej
formy opieki, bo przeciez w wielu nawet panstwowych domach opieki -
molochach - warunki sanitarne s3 duzo ponizej norm krajowych, nie mé-
wigc juz o europejskich, a bariery architektoniczne w starych budynkach
sa codziennoscia. To raczej proba pozbycia si¢ ,,klopotu” z organizatora-
mi matych doméw rodzinnych, ktérzy by¢ moze domagaja si¢ dotacji do
modernizacji wprawdzie swoich prywatnych domoéw, ale udostepnionych
potrzebujacym i odciazajacych gminy od obowiagzkéw na nich cigzacych.
Poza tym pobyt w rodzinnym domu pomocy, w ktérym jest 3-8 mieszkan-
cow jest nieporéwnanie lepszg ofertg skierowana do 0séb starszych i z nie-
pelnosprawnosci, niz osrodki, w ktorych cztowiek tam przebywajacy traci
swoja tozsamos¢, bo jest jednym z wielu wsrdd personelu, ktérego jest za
malo, aby mie¢ czas na zwyklg rozmowe, czy zainteresowanie si¢ miesz-
kancem jak cztonkiem rodziny.

Najstabiej rozwinieta forma pomocy dla 0sob starszych, potrzebujacych
pomocy ze wzgledu na posiadane schorzenia czy niepelnosprawnosc¢, jest
zdalna opieka i pomoc medyczna oraz pomoc w zalatwianiu codziennych
spraw, wzorem takich krajow jak Holandia, kraje skandynawskie czy Niem-
cy. W kazdym z nich lokalne rozwigzania sg dostosowane do istniejacego
prawa, ale takze do tradycji i do$wiadczenia. W duzej mierze pomoc ta —
poza medyczna - jest $wiadczona przez sasiadow, rodzine i bliskie miejscu
zamieszkania punkty opieki medycznej. Jesli trzeba — osoba starsza trafia
na pare godzin lub dni do szpitala w celu uzyskania szybkiej pomocy, cza-
sem diagnozy i ustalenia dalszego sposobu terapii, za ktéry odpowiedzial-
ny jest lekarza domowy. Ta nazwa jest adekwatna do obowigzkéw lekarza,
bo chociaz przyjmuje takze swoich pacjentéw w przychodni, zawsze, kiedy
osoba nie moggaca lub bojaca sie wyjs¢ z domu prosi o wizyte domowa- ta
wizyta jest dostepna. Podany w rozdziale 5.5.3. przyklad zdalnej opieki nad
seniorami w Malopolsce jest zwiastunem podobnych rozwigzan, ktére —
jesli juz spelniaja swoje zadanie — moga z powodzeniem sta¢ si¢ gléwnym
sposobem sprawowania zdalnej opieki nad osobami starszymi w calej Pol-
sce. O korzysciach ekonomicznych przekonaly si¢ kraje od dawna stosujace
takie formy pomocy osobom niesamodzielnym jak rodzinne domy pomo-
cy i zdalna opieka wspomagana najnowszymi rozwigzaniami techniczno-
-informatycznymi. Akurat pod wzgledem rozwoju informatyki Polska jest
jednym z najlepiej spostrzeganych krajéw $wiata i dlatego warto pomysle¢
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jak ten ludzki i techniczny potencjal zaprzac do pomocy starzejacemu sie
spoleczenstwu.

Domy pomocy spoteczne, to ostateczno$¢, ktora jest jednak w Polsce
najbardziej rozpowszechniong forma udzielania dlugoterminowej pomocy
osobom starszym i niesamodzielnym, a ich powszechna krytyka zmusza
do poszukiwania bardziej sprzyjajacych czlowiekowi rozwigzan. Coraz
wiecej wspierajacych te zmiany rozwigzan prawnych daje zielone $wiatlo
do ich wprowadzania.

Problem organizacji i sprawowania opieki dlugoterminowej nad oso-
bami starszymi jest wyzwaniem nie tylko w Polsce, ale we wszystkich kra-
jach wysoko rozwinietych, w ktorych tempo starzenia sie spoteczenstwa
jest wieksze, niz przyrost naturalny. Juz obecnie wystepuje dysproporcja
pomiedzy osobami aktywnymi zawodowo, ktdre pracuja zaréwno na swoje
emerytury jak i na emerytury senioréw, zwlaszcza w krajach, w ktérych -
jak w Polsce - polityka emerytalna byla niejasna, a §rodki odkladane przez
obecnych emerytow na wlasne pdzniejsze utrzymanie nie do konca sg po-
liczalne. W efekcie bardzo wielu emerytdw zyje z zasobami finansowymi
zaledwie wystarczajagcymi na pokrycie podstawowych bardzo skromnych
potrzeb, ale juz nie wystarczajagcymi na lekarstwa i rehabilitacje, nie mo-
wigc o przyjemnosciach. Szybkie tempo wydluzania si¢ zycia powoduje
dodatkowo uszczuplanie si¢ zasobow emerytalnych przewidzianych do
wyplaty dla krétszego okresu zycia emerytow. To wszystko sprawia, ze
panstwa podejmujg wysitki w celu znalezienia jak najbardziej optymal-
nego rozwigzania sprzyjajacego utrzymaniu dobrej jakosci zycia senioréw
i dalszego wydluzania ich Zycia w mozliwie najlepszej kondycji zdrowotne;j.
Takie dlugofalowe dzialania i pozytywne myslenie o starosci zaprocentuje
za kilka lat wielokrotnie a i dzi$ - jak obliczajg specjalisci - sg to rozwigza-
nia przynoszace wymierne efekty nie tylko ludzkie, ale takze ekonomiczne.
W zwigzku z tym w wigkszosci panstw europejskich politycy i eksperci wy-
razajg pelng troske o senioréw i dlugoterminowsa opieke nad nimi.

Zmienia sie¢ styl zycia rodzin i juz od dawna nie s3 to rodziny wielo-
pokoleniowe, w ktorych w naturalny sposob opieke nad starzejagcymi sie
rodzicami przejmowaly doroste dzieci, a nad nimi - ich dzieci. Ludzie
przemieszczajg si¢ w poszukiwaniu lepszej pracy, lepszych warunkow
zycia i to juz nie w skali jednego kraju, ale w skali globalnej. Pojawil si¢
nieznany wczeéniej stan osamotnienia ludzi starszych, ktorzy nawet ma-
jac zabezpieczone niezle warunki materialne, majac zdalny, bo interne-
towy czesty kontakt ze swoimi dzie¢mi i wnukami, w rzeczywistosci sg
samotne, a w stanach pogorszenia zdrowia nie majg poczucia bezpieczen-
stwa. Wobec takich przemian spotecznych istnieje potrzeba zastgpienia
wiezi rodzinnych wieziami w spoleczno$ciach lokalnych, a tego niefatwo
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dokona¢, poniewaz musi si¢ zmieni¢ sposdb myslenia o tradycyjnych
funkcjach rodziny. O ile fatwo do wszystkich zmian zyciowych przysto-
sowujg si¢ ludzie mtodzi, o tyle osoby w wieku starszym potrzebuja na to
wiecej czasu. Jesli nie bedzie stworzonej w srodowisku lokalnym bazy dla
zapewnienia poczucia bezpieczenstwa osobom starszym w zamian za roz-
luzniajace si¢ wigzi rodzinne, wszelkie administracyjne dziatania moga nie
przynies¢ oczekiwanych efektow. Warto wobec tego skorzysta¢ z doswiad-
czen innych krajow w tym wzgledzie.

Wedtug raportu z badan w 2008 roku (Kotowska, Wéycicka, 2008, s. 172)
zyto w Polsce samotnie ponad 2 miliony osob niesamodzielnych w wieku
starszym. Z raportu przedstawionego przez Kozierkiewicz i Szczerbinska
(2007) wynika, ze oferta ustug dla oséb niezdolnych do samodzielnej eg-
zystencji z racji wieku, chordb czy niepelnosprawnosci jest bardzo uboga
i nieadekwatna do potrzeb, a mimo duzych naktadéw finansowych - nie-
skuteczna.

Korzystanie z do$wiadczen innych krajéw nie polega na bezkrytycz-
nym przenoszeniu wzorcow — chocby najlepszych — na teren naszego kra-
ju. Trzeba tez zwraca¢ uwage na mozliwos¢ zastosowania takich rozwigzan
w innym kraju i zgodno$¢ z istniejacym w danym kraju ustawodawstwem,
a takze tradycjami i stanem zastanym. Nie wszystkie zreszta wzorce sg
catkowicie pozbawione wad i te réwniez trzeba umie¢ zauwazy¢, zeby nie
powiela¢ bledéw innych krajéw. Dlatego mozna jedynie przyjrze¢ sie jak
wyglada opieka diugoterminowa nad osobami starszymi i wymagajacymi
pomocy ze wzgledu na niesamodzielno$¢ spowodowang chorobami czy
niepelnosprawnoscig.

Polska ma zblizony do Niemiec system dysponowania pieniedzmi prze-
znaczonymi na opieke nad ludzmi starszymi, to znaczy, ze pienigdze na ten
cel pochodza nie z budzetu centralnego, ale z budzetéw lokalnych. W po-
czatkach lat 90. XX wieku w Niemczech wprowadzono obowigzkowe ubez-
pieczenie pielegnacyjne oplacane ze sktadek osob pracujacych, odciazajac
w ten sposob swiadczenie ustugi dtugoterminowej opieki przez lokalne
fundusze zdrowotne. System dlugoterminowej opieki w Niemczech jest tez
finansowany z innych Zrédet, ale - chociaz finansowanie ustug jest bardzo
wazne — skoncentrujemy si¢ na samej organizacji dlugoterminowej opie-
ki i ewentualnych jej dobrych stronach. Wsrdéd oséb, ktérym przyznano
w Niemczech $§wiadczenia dlugoterminowej opieki jest ponad 80% $wiad-
czeniobiorcow w wieku powyzej 65 lat, chociaz uprawnienie do $wiad-
czenia nie zalezy od wieku. Podstawg przyznania prawa do $wiadczenia
jest stwierdzenie potrzeby pomocy w przynajmniej dwdch podstawowych
i jednej instrumentalnej aktywnosci w zyciu codziennym przez okres co
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najmniej 6 miesiecy. Wyrdznia si¢ 3 stopnie niesamodzielnosci. Pierwszy,
gdy pomoc jest potrzebna przynajmniej dla wykonania dwoch czynnosci
higienicznych, odzywiania i poruszania si¢ (przynajmniej raz dziennie)
i prac domowych (przynajmniej kilka razy w tygodniu z przecietnym cza-
sem trwania pomocy 90 minut dziennie). Drugi stopien niesamodzielno-
$ci stwierdza si¢ wowczas, gdy pomoc jest potrzebna przynajmniej 3 razy
dziennie z przecigtnym jej trwaniem minimum 3 godziny dziennie. Trzeci
stopienn niesamodzielnosci jest wowczas, gdy pomoc potrzebna jest caly
czas, przynajmniej 5 godzin dziennie. To, co jest w Niemczech pozytywne,
to podmiotowe traktowanie $wiadczeniobiorcy, ktdre gwarantuje dowolny
wybdr ustug i §wiadczen — moze on otrzymane srodki pieni¢zne przezna-
czy¢ na opieke domowg dzienng lub nocng albo tez domy opieki. Swiadcze-
nia pieniezne sg przekazywane bezposrednio do osoby potrzebujacej po-
mocy i moze ona przeznaczy¢ je nawet na oplacenie czlonkéw rodziny, ale
nie musi. Swiadczenia pieniezne i $wiadczenia ustugowe moga by¢ Iaczone,
a jedne nie wykluczaja drugich. Np. mozna skorzysta¢ z czasowej opieki
(do 1 miesigca) profesjonalnej, jesli np. staly opiekun pojechal na wakacje,
a opiekun taki jest optacany nie przez swiadczeniobiorcg, ale ze specjalnego
funduszu przeznaczonego na ten cel. Dla nieprofesjonalnych opiekunéw
z funduszu ubezpieczeniowego finansowane sg kursy, a takze jest im opla-
cana skfadka ubezpieczeniowa. Jednak - jak wida¢ — kwestie finansowania
s wazne ze wzgledu na dostepno$¢ do ustug osob, ktére majg czes¢ z tych
ustug, albo wszystkie gwarantowane. Dowolnos¢ dysponowania przyzna-
nymi $wiadczeniami pienieznymi i dowolno$¢ w decydowaniu o formie
$wiadczenia ustugowego spowodowaly, ze w 2002 roku 635 tysigcy osdb
korzystalo z opieki instytucjonalnej, a dwukrotnie wiecej (1,4 mln) oséb
korzystalo z opieki domowej i to nalezy do sukceséw tak zorganizowanej
opieki dlugoterminowej wobec 0s6b starszych w Niemczech.

W Wielkiej Brytanii poczatkowo wszystkie $wiadczenia diugotermi-
nowej opieki (pomoc w czynno$ciach domowych i ustugi pielegniarskie)
byly zagwarantowane w systemie zabezpieczenia spolecznego w ramach
pomocy spolecznej i ochrony zdrowia. Obecnie — podobnie jak w Niem-
czech - $wiadczenia spoleczne zostaly przeniesione do pomocy spoleczne;j
swiadczonej na poziomie lokalnym, ktéra finansowana jest z podatkéw
pobieranych na szczeblu centralnym oaz lokalnym. Jednak znaczna czes¢
opieki dlugoterminowej jest finansowana ze srodkéw prywatnych.

Obecnie, wszystkie osoby, ktore ukonczyly 65 rok zycia s3 uprawnio-
ne do $wiadczenia opiekunczego przeznaczonego dla oséb fizycznie lub
umystowo niepetnosprawnych. Dostepne sg zaréwno ustugi swiadczone
w domach, jak i w zakladach opieki. Ustugi pielegniarskie natomiast sg
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$wiadczone niezaleznie w ramach systemu ochrony zdrowia. Osoba
uprawniona moze otrzymac $wiadczenie pieniezne zamiast ustugi i nie ma
obowigzku zatrudnia¢ pomocy platne;j.

Najwazniejsze sg jednak ustugi dla os6b mieszkajacych w swoich do-
mach i do nich naleza: opieka domowa lub pomoc w opiece domowej,
srodowiskowe ustugi pielegniarskie, opieka dzienna w os$rodkach, positki
dostarczane do domu. Dla senioréw sa przewidziane 3 rodzaje opieki insty-
tucjonalnej: domy pobytu (residential homes), domy opieki (nursing homes)
i szpitale dlugiego pobytu (long stay hospitals). Domy pobytu $wiadcza po-
moc osobisty, domy opieki - pomoc osobistg i opieke pielegniarska, a szpi-
tale dtugiego pobytu sa czgscig systemu ochrony zdrowia.

Bardzo istotnymi podmiotami $wiadczacymi ustugi opiekuncze sg sa-
siedzi i rodzina. Instytucja prywatnego ubezpieczenia takze istnieje, ale
oferowane przez sektor zdrowia i socjalny ustugi na tyle dobrze zaspokajaja
zapotrzebowanie spoleczenstwa brytyjskiego, ze zainteresowanie sektorem
prywatnych ubezpieczen jest bardzo niewielkie.

Za jakos¢ $wiadczonych ustug odpowiada Krajowa Komisja Standar-
dow Opiekuniczych (National Care Standards Commiccion), ktora powsta-
ta w 2002 roku i oprécz doméw opieki, kontroluje jakos$¢ ustug w opiece
domowe;j.

To, co jest juz faktem w Wielkiej Brytanii, a takze w Niemczech, war-
to zastosowa¢ wobec 0s6b uzaleznionych od stalej pomocy w Polsce. Gdy
czlowiek nie moze wykona¢ wokot siebie najprostszych czynnosci, gdy
musi by¢ zdany na pomoc nawet w najbardziej intymnych sytuacjach, wca-
le nie usprawiedliwia traktowanie go jak ubezwlasnowolnionego, ktéry nie
wie, co dla niego jest dobre, a co zfe. Ten cztowiek nadal ma swoje preferen-
cje wobec 0s6b opiekujacych sie nim, ma osobisty smak, gust i jakie$ pla-
ny co do siebie. Jest to ciagle czlowiek, ktdrego podmiotowos¢ jest rzecza
najwazniejsza.

Wisréd pozytywnych stron analizowanych rozwigzan nalezy podkre-
sli¢ indywidualne podejscie do ustugobiorcy, nastawienie na koordynacje
i ciaglos¢ opieki z punktu widzenia indywidualnych, konkretnych po-
trzeb. Sukcesem w obu krajach jest zwigkszenie liczby osob korzystajacych
z opieki domowe;j.

Hiszpania jest krajem, w ktorym dopiero w 2006 roku wprowadzono
prawo promujgce niezalezng egzystencje i pomoc osobom jej potrzebuja-
cym, a poniewaz proces starzenia si¢ spoleczenstwa dotyczy réwniez Hisz-
panii, dlatego jest to grupa, do ktdrej przede wszystkim jest adresowana re-
forma. Dotychczas osoby starsze, ktére nie mogty po pobycie w szpitalach
wroci¢ do domu, bo nie mial im kto zapewni¢ wlasciwej opieki i pomocy,
zajmowaly przez dlugi czas tézka szpitalne. Zjawisko to nazywane bylo
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blokowaniem 16zek szpitalnych przez pacjentéw, ktorzy wymagali raczej
opieki, niz leczenia. Jednak brak systemu odpowiednich ustug opiekun-
czych nie pozostawial wyboru. Nowa ustawa wprowadzita prawo do po-
wszechnego dostepu do opieki diugoterminowej opartej na przestankach
subiektywnych. Oznacza to, ze nie specjalne komisje ustalajg warunki, kto-
re muszg by¢ spetnione, aby czlowiek mogt ubiegac si¢ o pomoc i dtugoter-
minowg opieke. Natomiast stwierdzenie, Ze dana osoba nie jest si¢ w stanie
samodzielnie obstuzy¢ i potrzebna jej pomoc jest wystarczajacym warun-
kiem, aby te pomoc otrzyma¢. Kryterium przyznawania pomocy odbywa
si¢ wedlug okreslenia stopnia ,,niedolestwa’, ktorych jest trzy. W pierwszej
kategorii znajduja si¢ osoby, ktére wymagaja pomocy w jednej dziatalno-
$ci zyciowej przynajmniej raz dziennie. W drugiej kategorii — 2 do 3 razy
dziennie, ale jeszcze mozliwe jest funkcjonowanie niezaleznie od stalej
obecnosci opiekuna. W wypadku trzeciej kategorii opieka potrzebna jest
w ciagu calego dnia. Dodatkowo w ramach kazdej kategorii przewiduje si¢
dwa stopnie w zaleznosci od intensywnosci potrzeb. Oceny ,,niedotestwa”
dokonuje rada regionalna. Przewidziana jest pomoc w postaci profesjonal-
nych ustug, ale réwniez pomoc w domu lub dostep do dziennej albo in-
stytucjonalnej pomocy albo pomoc pieni¢zna. System ten jest dopiero we
wstepnej fazie weryfikacji i skierowany jest gléwnie do 0os6b powyzej 65 lat.

W Polsce obserwowane s3 systemy oferowanej pomocy zagranicznej,
poréwnywane z mozliwosciami wykorzystania niektorych z nich, analizo-
wana jest takze ich zgodno$¢ z obowigzujacymi przepisami prawnymi oraz
definicjami stuzacymi sprecyzowaniu komu takie ustugi si¢ naleza. Do tej
pory nie ma definicji ,niedolgstwa” i mimo niezbyt przyjaznie brzmigcego
terminu jest to okreslenie bardziej pasujace do 0sob starszych, ktore jeszcze
nie s3 osobami z niepelnosprawnoscia, ale u ktérych degeneracyjne zmia-
ny starcze spowodowaly zubozenie mozliwo$ci wykonawczych organizmu.

7.1.2. Aktywnos¢ senioréw

Nawigzujac do teorii adaptacji do starosci mozna $mialo stwierdzi¢, ze za-
chowanie aktywnosci w wieku starszym, udzial w zyciu spotecznym, pet-
nienie rol spotecznych a nawet aktywno$¢ zawodowa, mimo osiggnietego
ustawowo wieku emerytalnego, przyczyniaja si¢ do zmniejszenia proble-
mow organizacyjnych panstwa, skierowanych na zapewnienie obywatelom
starszym opieki. Aktywno$¢ sprzyja zachowaniu dobrego samopoczucia
nie tylko w sferze psychicznej, ale rdwniez zapobiega wielu schorzeniom,
ktorych przyczyng jest zmniejszona aktywno$¢ ruchowa cztowieka. Obec-
ny styl zycia sprzyja zachowaniu przez dlugie lata dobrej kondycji fizyczne;j
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i aktywnosci zyciowej osdb rozpoczynajacych swoja przygode z wiekiem
starszym. Sposo’b ubierania sie, zachowania, zainteresowanie §wiatem, zna-
jomos¢ nowoczesnych urzadzen technicznych i umiejetnos¢ postugiwania
sie nimi sprawia, ze mlodzi ludzie, zwlaszcza w okresie wczesnej i $redniej
dorostosci, nie widzg niczego niestosownego w tym, ze kto§ niewatpliwie
starszy od nich, potrafi i chce jeszcze bawi¢ sie, $miaé, bywaé w towarzy-
stwie, tanczy¢, uprawiaé sport. Poniewaz wiele sposrod tych rodzajow
aktywnosci jest takze ich udzialem, dlatego traktuja po kolezensku oso-
by starsze, zachowujace si¢ bez przystowiowego ,zrzedzenia’, pouczania
i krytykowania. Umiejetnos$¢ znalezienia wspélnego jezyka z miodszymi
procentuje takze w relacjach wewnatrzrodzinnych, gdy dorastajace dzieci
rozmawiajg po partnersku i po przyjacielsku z wlasnymi rodzicami. Kon-
flikt pokolen wowczas nie wystepuje.

Dopdki stan zdrowia pozwala na prowadzenie zycia w sposob, ktory
przypomina poprzednie etapy zyciowe, istnieje nie tylko przyzwolenie na
pelnienie nadal wielu rél spotecznych bez ograniczen, ale nawet oczeki-
wanie, Ze te role bedg przyjmowane, a wynikajace z nich oczekiwania spo-
teczne realizowane. W pewnym momencie jednak wiek moze da¢ o sobie
zna¢ i od czasu do czasu pojawia sie silniejsze niz wczesniej zmeczenie po
niewielkim wysitku fizycznym lub nieprzespanej nocy spedzonej na wy-
konywaniu terminowej pracy. Presja spoleczna moze sta¢ sie uciazliwa,
a pozory dobrego wygladu (,,nie na swoje lata”) i usposobienia dajg wraze-
nie, ze czlowiek jest mtodszy, niz w rzeczywisto$ci. Aktywnos¢ cztowieka
w wieku starszym lub jej brak zaleza jednak — oprocz kondycji fizycznej -
takze od innych czynnikéw, takich jak status i pozycja spoteczna, poziom
wyksztalcenia i kompetencje zawodowe oraz idgce za tym mozliwosci kon-
tynuowania pracy, wiek osob w najblizszym otoczeniu. Osoby starsze sg
grupg bardzo zréznicowana réwniez dlatego, ze jest to bardzo diugi okres
zycia cztowieka, w ktorym nie mozna uchwyci¢ wyraznych etapéw, infor-
mujacych o przejsciu do nastepnej fazy starzenia sie, a wiek kalendarzo-
wy takze nie jest tu zadnym istotnym wskaznikiem. Mamy wobec tego do
czynienia z dwoma wzajemnie wykluczajgcymi sie postawami wobec 0sob
w wieku starszym. Jedna - polega na dyskryminowaniu ze wzgledu na wiek
i ta postawa jest manifestowana w stosunku do oséb, ktérym zdrowie nie
dopisuje, a samopoczucie psychiczne nakazuje wycofa¢ si¢ z dotychczaso-
wej aktywnosci lub mocno jg ograniczy¢. Druga postawa przejawiana jest
wobec 0sdb, ktore nadal czujg sie mlodo, chociaz nie zaprzeczajg, ze maja
wiek, jaki maja i jest to dla nich powodem do zadowolenia, a nawet dumy;,
ze nie poddaja si¢ uptywowi czasu. Jedli tylko mogg, to pracujg nadal za-
wodowo, a to ma wymierny oddzwigk ekonomiczny, bo nikt nie pracuje
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na ich emeryture — nawet jesli ja juz réwnolegle pobierajg i to oni pracuja
na $wiadczenia dla swoich rowiesnikow, a takze na przyszlych emerytow —
w tym wlasne dzieci. Nie jest to jednak powodem do jakich$ osobistych
dylematdw, a zyski gospodarcze (pafistwowe i prywatne) sa oczywiste.

Mozna w tym miejscu zastanawiac sie, czy wobec limitowanych miejsc
pracy utrzymywanie si¢ na stanowisku, mimo wieku emerytalnego, jest
etyczne. A z takiej perspektywy pewnie czes¢ mlodych osob spoglada na
starszych rywali do stanowisk pracy. Jednak trudno zgodzi¢ sie z takim
widzeniem sprawy. Bo jesli osoba starsza nadal jest zatrudniana i jesli do
poziomu wykonania przez nig zadan zawodowych nie ma zastrzezen, to
znaczy, ze mlody, niedoswiadczony pracownik aplikujgcy na to samo sta-
nowisko jej nie doréwnuje ani pod wzgledem wiedzy, ani pod wzgledem
umiejetnosci. Doswiadczenie zdobywa sie latami i nie mozna go przeka-
za¢ tylko stowami. Poza tym na ogo6t pracodawcy zatrudniaja swoich daw-
nych pracownikoéw, ktorych cenig i znaja ich zalety, a wiec nikomu miejsca
pracy nie zajmuja, bo to jest jakis$ — z reguty wysoki — szczebel w karierze
zawodowej. Sg to zawody, ktore wymagaja stalego uczenia si¢ i do tej gru-
py zawodowej naleza np. naukowcy, ktérzy wyzyny swoich umiejetnosci
osiagaja duzo pdzniej, niz to si¢ dzieje w innych zawodach. Nie ma poza
tym zadnych naukowych dowodéw na to, ze mozg czlowieka starego jest
niewydolny i przyjmuje oraz przetwarza nowe informacje mniej sprawnie
niz mézg czlowieka mlodszego. Jesli nie tocza si¢ w nim zadne procesy
chorobowe - jego inteligencja jest bez zarzutu.

Warto zauwazy¢, ze wedtug wszelkich prognoz, globalna sifa robocza
w krajach rozwinietych starzeje sie i bedzie starze¢ si¢ coraz bardziej w cia-
gu najblizszych 50 lat (Ageing in the twenty-first century..., 2012, s. 50).
W niektorych panstwach pod naciskiem zwiazkéw zawodowych obniza si¢
wiek emerytalny obywateli, ale jest to dzialanie bardzo krétkowzroczne.
W wiekszoéci panistw jest tendencja odwrotna, ale z drugiej strony trzeba
bra¢ pod uwage jednak zmniejszajace sie sily witalne oséb starszych, ktére
powyzej pewnego, rozsadnie ustalonego wieku, nie powinny by¢ do pracy
przymuszane odsuwanym ponad rozsadny okres wiekiem emerytalnym.

Czy osoby starsze powinny wiec pracowac, czy odejs$¢ na zastuzony wy-
poczynek, a ich miejsce powinni zajg¢ ludzie mtodzi? Na to pytanie nie ma
jednoznacznej odpowiedzi, a decyzja o wycofaniu si¢ z aktywnosci zawo-
dowej zazwyczaj jest podejmowana indywidualnie i nie prowadzi do naglej
bezczynnosci osoby starszej, pod warunkiem, ze nadal zdrowie jej dopisu-
je. Jesli cztowiek przechodzacy na emeryture ma plany na przysztos¢ i ma
wiele plandéw, na ktorych realizacje dotad nie miat czasu, wowczas bedzie
nadal aktywny i bedzie mial komfort dostosowywania tempa zycia do ak-
tualnych mozliwosci.



298 7. Geriatria i niepetnosprawnos¢

Wirdd ludzi bedacych na granicy wieku starszego, ale jeszcze miesz-
czacych sie w grupie $rednio dorostych, sa osoby miedzy 50. a 60. rokiem
zycia. Ze wzgledu na staly postep techniczny i drozejacg site robocza, pra-
codawcy coraz bardziej ograniczaja liczbe zatrudnionych oséb, zastepujac
ich maszynami albo komputerami. Pierwszymi, ktdérzy ida na grupowe
zwolnienia sg osoby po 50. roku Zycia, bez kwalifikacji, ktore da sie zasta-
pi¢ przez urzadzenia techniczno-informatyczne. Jak wynika z danych GUS
w latach miedzy 2010-2012 w Polsce wzrost odsetek oséb bezrobotnych,
z ktdérych wigkszos¢ stanowily kobiety w wieku 55-59 lat i to jest glow-
ny problem 0sdb po 50. roku zycia. Sytuacja zawodowa 0s6b po 55 roku
zycia jest jeszcze trudniejsza, bo pracodawcy nie chcg zatrudnia¢ nikogo
w wieku przedemerytalnym. Mimo zakazu, 73% kandydatéw do pracy juz
na etapie wstepnym jest pytanych o wiek, a z ogdlnopolskich badan Bilans
Kapitatu Ludzkiego (BKL, 2012) wynika, ze pracodawcy preferuja kandy-
datéw w wieku okoto 40 lat bez wzgledu na zawéd.

Jesli takie problemy z zatrudnieniem ze wzgledu na wiek maja osoby
pelnosprawne, to osoby z niepelnosprawnoscia, ktore z reguly osiaga-
ja swoje wyksztalcenie w wieku nieco pdzniejszym niz ich pelnosprawni
réwiesnicy, rowniez podzniej zdobywaja wysokie kwalifikacje zawodowe.
W takim ukladzie nalezg do grupy wiekowej osob, ktére albo sg zwalniane
pod roznymi pretekstami, kiedy zblizaja sie¢ do wieku emerytalnego, albo
przekroczyly juz 40. rok zycia, kiedy aplikujg o dobra, zgodng z wysokimi
kwalifikacjami prace. Mozna si¢ zastanawia, czy osoby z niepelnospraw-
noscig nie przechodzg wczesniej na rente, a problem po6znej aktywnosci za-
wodowej ich nie dotyczy. Jesli méwimy o tych osobach z niepelnosprawno-
$cig, ktdre utracily sprawnos¢ w wieku dorostym, to z pewnoscig jest wsrod
nich spora grupa piec¢dziesiecio- i szes¢dziesieciolatkow, a jesli dotychczas
praca byta dla nich wazna i po rehabilitacji mogg powrd¢ do wezedniej wy-
konywanego zawodu, to jedynie mozna ich za to podziwia¢. Niestety rynek
pracy nie jest taki taskawy i dla nich na ogoét miejsca tam nie ma. Z ko-
lei osoby, ktére urodzily si¢ z niepelnosprawnoscia, albo nabyly ja jeszcze
w wieku szkolnym, to najczesciej ludzie, ktdrzy — jesli pracuja i sg z pracy
zadowoleni, podobnie jak inni w ich sytuacji — nie korzystajg z przywileju
wczedniejszego przejécia na rente, ale nadal sg i chcg by¢ aktywni. Oni sg
w podobnym polozeniu jak inne osoby w wieku starszym, ktdre prace trak-
tuja jak bardzo wazny element swojego Zycia, tyle tylko, ze jeszcze czesciej,
niz osoby pelnosprawne sg narazone na wczesniejsze zwolnienia. Ale badz-
my sprawiedliwi — nie wszyscy. Tylko ze jest to niewielki margines bardzo
dobrych, niemal niezastagpionych fachowcow, ktorzy przeszli autentyczny
proces inkluzji.
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Praca zawodowa jest jedng z najwazniejszych form aktywnosci Zycio-
wej czlowieka doroslego, ale niekoniecznie czlowieka w wieku starszym.
Ze wzgledu na rézne omawiane wczesniej uwarunkowania aktywnosci
w wieku senioralnym, nie mozna postawy aktywnej gloryfikowa¢, ale moz-
na stwierdzi¢, Ze jest ona pozytywna postawa wobec swojego wieku i ze ten
okres zycia niesie do$wiadczenia podobne do tych, ktére cztowiek miewat
na wczesniejszych etapach rozwojowych. Osoby w wieku powyzej 60/65
lat nawet jesli fizycznie czujg si¢ dobrze, nie moga unikna¢ pewnych zda-
rzen losowych ktore niesie Zycie, a ktore wlasnie w tym wieku pojawiajg sie
czedciej niz wezesniej. Prawdopodobienstwo $mierci kogo$ bliskiego jest
powyzej sze$¢dziesigtego roku zycia bardziej realne, niz wezedniej i z kaz-
dym rokiem ro$nie. Jesli odchodzi wspétmalzonek, przyjaciele i rowiesnicy
w gronie rodzinnym, to $mier¢ taka nie jest poréwnywalna z doswiadcze-
niem $mierci bliskich 0s6b starszych od siebie. Czlowiek starszy po kazdym
odejsciu czuje si¢ coraz bardziej opuszczony, samotny i to nie tylko w sfe-
rze uczué, ale takze w sferze intelektualnej. Tematy rozmoéw, ktore toczyt
w towarzystwie rdwnolatka lub osoby bliskiej w zblizonym wieku nikogo
mlodszego nie interesuja, albo nie ma na nie czasu. Dlatego nawet wlasne
doroste dzieci zajmujg si¢ zupelnie innymi sprawami dla nich istotnymi niz
osoby w wieku starszym. Z kolei powolna utrata kontaktu intelektualnego
z najblizszymi ludZmi w otoczeniu, skutkuje wycofywaniem si¢ z realiow
biezacego zycia, co skutkuje lukami w informacjach, potegowanymi jeszcze
przez trudnoéci w czytaniu i stuchaniu, spowodowane zmianami degene-
racyjnymi zmystow. Coraz mniej wiedzy o $wiecie daje skutek w postaci
coraz mniejszego nim zainteresowania, a ewidentny brak rozeznania w ak-
tualiach $wiata odsuwa jeszcze bardziej od kontaktow z tymi, ktorzy jeszcze
s3 w otoczeniu. Powstaje powolny stan apatii i przede wszystkim poczucie
osamotnienia, niezrozumienia, a w koncu czlowiek zaczyna czu¢ si¢ niko-
mu niepotrzebny a nawet przeszkadzajacy. Przy tym, wszystkim nadal jest
tak samo wrazliwy emocjonalnie jak wczesniej i od poziomu tej wrazliwo-
$ci zalezy intensywnos$¢ przezy¢ po kolejnych $mierciach wokotl. Sposéb
radzenia sobie z aspektem emocjonalnym zalezy od osobowosci danego
czlowieka, okolicznosci $mierci partnera oraz od sytuacji w jakiej ta osoba
sie obecnie znalazta (Coni, Davison, Webster, 1994).

Kiedy umieraja réwiesnicy, nie ma takiej sily, ktéra zapobieglaby my-
slom o wlasnej $mierci. To nie lek przed $miercig powoduje spowolnienie
zycia i dalsze wycofywanie si¢ z niego, ale potrzeba refleksji i przygotowania
sie do ostatecznego pozegnania ze $wiatem. Czasem cztowiek potrzebuje
takiego wyciszenia dla duchowego przygotowania si¢ do odejécia, a czasem
potrzebuje przemysle¢, co jeszcze musi w zyciu zatatwié, aby nie sprawi¢



300 7. Geriatria i niepetnosprawnos¢

ktopotu bliskim. Moze na przyktad porzadkowaé dokumenty, moze przy-
gotowa¢ wnukom albumy ze starymi zdjeciami, ktdre opisze albo zrobi¢
dla potomnych drzewo genealogiczne. Kazda z tych aktywnosci jest lepsza,
niz bezczynno$¢ i ,,czekanie na $mier¢”

A co wowczas, gdy czlowiek starszy — nawet jesli wezesniej byl bardzo
aktywny — nie umie znalez¢ sobie zadnej formy nowej aktywnosci? Wow-
czas doskonalg propozycja sg kluby senioréw albo uniwersytety trzeciego
wieku, ktore pozwalajg na spotkania z rowiesnikami, ,,zarazajg” entuzja-
zmem i zmuszajg do zycia na takim poziomie i w takim tempie, ktory
odpowiada stanowi ciata i umystu. Czlowiek, ktory spotyka si¢ z innymi
musi tez zadbac o swoj wyglad zewnetrzny, wigc wykonuje czynnosci, dzie-
ki ktérym jego ubrania sa schludne, wlosy uczesane, broda ogolona, rece
zadbane itp. Sg to zwykle czynnosci higieniczne, a jednak ich wykonanie
zabiera teraz duzo wigcej czasu i energii. Ten czas trzeba zaplanowac¢, pa-
mietaé, co jest do zrobienia, czyli przy okazji ¢wiczony jest umyst, a nie wy-
magajace sily fizycznej prace zwigzane z wlasng toalets, albo utrzymaniem
wokot siebie porzadku sg doskonalym ¢wiczeniem drobnych ruchéw rak,
stawow i migsni, zapobiegajac ich zesztywnieniu i deformacjom. Oczywi-
$cie dotyczy to gléwnie tych oséb, ktore jeszcze sg samodzielne i ktére nie
majg choréb reumatycznych czy innych, uniemozliwiajacych samoobstuge
i prowadzacych do znieksztalcen w obrebie rak, nég czy kregostupa.

W ostatnich latach na wielu uczelniach powstal kierunek studiow zwig-
zany z ksztalceniem potencjalnych towarzyszy oséb z niepelnoprawnoscia,
w tym takze starszych i niekoniecznie samotnych, ktorym przyznawana jest
jakas forma opieki diugofalowej. Mowa w tym miejscu o asystencie osoby
niepelnosprawnej, ktory to zawdd w 2001 roku zostal dodany do oficjal-
nej klasyfikacji zawoddw w naszym kraju. Asystent osoby niepelnospraw-
nej nie jest jej opiekunem, nie jest pielegniarzem ani terapeuta, ale osoba
wspomagajaca czlowieka starszego lub z niepelnosprawnoscig wowczas,
gdy tego potrzebuje. Moze to by¢ pomoc w codziennych czynnosciach: za-
kupy, placenie rachunkéw, przygotowanie positkéw i porcji lekow, ale tak-
ze czytanie dla przyjemnosci, pdjscie na spacer, do kina, czy na spotkanie
towarzyskie. Stowo ,,asystent” wyjasnia, ze nie chodzi tu ani o opiekuna,
ani o osobe do porzadkéw domowych, tylko o towarzystwo i pomoc, ktdra
ma charakter asystowania przy samodzielnej aktywnosci, a nie wyreczania
osoby starszej czy z niepelnosprawnoscia.

Rola osoby wyksztalconej pod wzgledem umiejetnoéci niesienia po-
mocy osobie niepelnosprawne;j i jej bliskim w trudnych sytuacjach zycio-
wych nie powinna sprowadza¢ si¢ jedynie do bezposredniego kontaktu
z podopiecznymi. Z racji wiedzy i zdobytych umiejetnosci, asystent osoby
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niepelnosprawnej powinien takze zna¢ aktualne przepisy prawne doty-
czace wszystkich kwestii zwigzanych z zatrudnieniem, udzielaniem roz-
nych form pomocy w postaci wsparcia finansowego czy rehabilitacyjnego,
wiacznie z mozliwoscig zastosowania sprzetu elektronicznego i kompute-
rowego w celach rehabilitacyjnych.

W 2010 roku w ramach prac badawczych prowadzonych pod nauko-
w3 opieka autorki niniejszej monografii nad rola i oczekiwaniami réznych
grup os6b — w tym starszych — wobec asystenta osoby niepelnosprawnej
stwierdzono, ze osoby starsze (badani byli w wieku 65-85 lat) uskarzaja sie
przede wszystkim na choroby (100% respondentéw), nastepnie na samot-
nos¢ (83,3% respondentéw), a w dalszej kolejnosci jest niepetnosprawnosé
(63% respondentéw) i utrudniony dostep do ustug opiekunczych (56,6%
respondentéw). 70% badanych uskarza si¢ na ubostwo i biede i to jest bar-
dzo niepokojace, bo brak pienigdzy blokuje dostep do ptatnych ustug reha-
bilitacyjnych, czesci lekow seniorzy po prostu nie wykupuja, a na spotkania
towarzyskie nie majg juz funduszy, co poglebia ich nie najlepszy stan psy-
chiczny i poczucie samotnosci. Co najmniej potowa badanych wyraza che¢
korzystania z ustug asystenta osoby niepelnosprawnej (73% ma trudnosci
z wykonywaniem niektérych codziennych czynnosci), a kolejne 73% bada-
nych Zyczyloby sobie, aby bylo wiecej miejsc dla 0sdb starszych, w ktérych
mogliby spedzac czas. Te wyniki méwig, ze samotnos$¢ tak licznie deklaro-
wana nie jest dobrowolnym wyborem, ale raczej brakiem miejsc spotkan.
A jednak spo$rdd tych samych badanych, ktérzy czuja sie samotnie, 93,3%
spotyka si¢ z rodzing, chociaz to nie znaczy, ze ich subiektywne odczu-
cie samotnosci zmienia si¢: rodzina moze absorbowa¢ swoimi problema-
mi, a nie interesowac si¢ tym, co ma do powiedzenia senior. Zaskakujace
jest tez, ze 83,3% badanych spotyka si¢ z przyjacioimi, a to by znaczylo, ze
umieralno$¢ os6b miedzy 65 a 85 rokiem zycia nie jest tak wysoka, aby
pozbawiala ich kontaktu z réwnolatkami. Trzeba jednak wzig¢ pod uwage,
ze chociaz grupa badanych oséb w wieku starszym byta reprezentatywna
ilosciowo, to nie byty to badania prowadzone na terenie calego kraju, tylko
na terenie Malopolski, a to jest region Polski o jednych z najlepszych para-
metréw zyciowych mieszkancow.

Niezle w tych badaniach wyglada korzystanie z pomocy sasiedzkiej
(50% badanych) i rodzinnej (93,3% badanych). Jest to niezta baza do two-
rzenia nowych zasad dltugoterminowej pozainstytucjonalnej opieki dla se-
nioréw w ich wlasnych domach.

Ciekawostkg jest tez, ze osoby badane chcialyby w wiekszosci, aby asy-
stent osoby niepelnosprawnej byl mtodszy od nich (70% respondentéw),
a 30% wrecz stwierdzito, ze lubi kontakt z bardzo mtodymi ludzmi. Nikt
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nie chcial mie¢ asystenta w wieku zblizonym do swojego, przy czym ple¢
asystenta nie odgrywala roli*.

Wycofywanie si¢ z Zycia nie jest procesem wylacznie negatywnym.
Starsi ludzie mogg doskonale podejmowac¢ czynnosci dotychczas dla nich
niedostepne, moga powraca¢ do swych zainteresowan i hobby, ktére po-
rzucili z réznych przyczyn, we wczesniejszym okresie zycia. Wycofywaniu
sie z niektorych obowigzkéw moze towarzyszy¢ podejmowanie nowych
zaje¢ i nowe zaangazowanie (Bromley, 1969 s. 84). Bardzo ciekawg forma
spedzania wolnego czasu jest Uniwersytet Trzeciego Wieku, ktdry jako pla-
cowka zajmujaca sie ksztalceniem i wychowaniem oséb starszych odgrywa
ogromna role w stymulowaniu do aktywnosci umystowej senioréw. Daje
takze mozliwo$¢ konstruktywnego zorganizowania czasu wolnego, pozwa-
la podnies¢ poczucie wlasnej wartosci i osiagna¢ pelng dojrzatos¢. Uczest-
nictwo w procesie ksztalcenia osob starszych, to réwniez okazja do zmiany
srodowiska, spotkania z innymi ludzmi, nawigzywania nowych kontaktéw
(Fabis, 2005, s. 89-102).

Uniwersytety Trzeciego Wieku sg osrodkami dydaktycznymi dziataja-
cymi na rzecz osob starszych. Na ich powstanie i rozwoj wplynat proces
przemian demograficznych oraz potrzeba wlaczenia si¢ 0s6b starszych do
systemu ksztalcenia ustawicznego. Wzrost $redniej dtugosci zycia, przyrost
liczby o0s6b starszych, liczne przemiany cywilizacyjne, ktore sprawiaja, ze
ludzie starsi czujg si¢ zagubieni i bezradni, to kolejne argumenty przema-
wiajace za utworzeniem Uniwersytetu Trzeciego Wieku (Steuden, 2011,
s. 93). Europejski ruch Uniwersytetow Trzeciego Wieku narodzit si¢ we
Francji. Pierwszy w Europie Uniwersytet Trzeciego Wieku powstat w 1973
roku w Tuluzie. Jego zalozycielem byt socjolog i prawnik prof. Pierre Vellas
(Leszczynska-Rejchert, Kantowicz, 2012, s. 57). Postanowit on wprowadzi¢
na uniwersytet ludzi doswiadczonych Zyciowo, ktére nie mialy mozliwosci
uczenia sie w mlodosci, a zawsze pragnely studiowac. Kolejnym powodem
utworzenia uniwersytetow trzeciego wieku byla che¢ wykorzystania bazy
funkcjonujacych uczelni oraz prowadzenia badan na temat starosci i pro-
cesu starzenia si¢. Zadaniem uniwersytetow trzeciego wieku — oprdcz ba-
dan naukowych - jest prowadzenie dziatalno$ci edukacyjnej, rozpowszech-
nianie o$wiaty sanitarnej, aktywnosci fizycznej, umystowej i artystyczne;j
(Szatur-Jaworska, Bledowski, Dziegielewska, 2006, s. 169-170). Udziat
0sob starszych w UTW przyczynia si¢ takze do rozwoju ich osobowosci,
nawigzywania i umacniania relacji spolecznych, rozwoju wiedzy i zaintere-

* W tym miejscu wykorzystano wyniki badan niepublikowanej pracy dyplomowej
S. Porebskiej pt. Oczekiwania 0sob starszych wobec asystenta osoby niepetnospraw-
nej, UP, Krakéw 2010.
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sowan, zapewnia dalszy aktywny udzial w Zyciu spotecznym oraz przekaz
wlasnych doswiadczen zyciowych innym ludziom (tamze, s. 171-172).

W Polsce funkcjonujg dwa typy UTW. Pierwszy typ reprezentuja pla-
cowki bedace integralng czescia uczelni wyzszych, kierowane przez pel-
nomocnika rektora danej uczelni. Tego typu UTW dziatajag w Katowicach,
Krakowie i Wroctawiu. Do drugiego typu nalezg uniwersytety ktore sa luz-
no zwigzane z uczelnig wyzszg, powstajace jako samodzielne stowarzysze-
nia (Poznan, £.6dz) lub przyjmuja forme dzialania innego stowarzyszenia,
ale pracujg pod nadzorem uczelni wyzszej (np. Lublin). Uniwersytety trze-
ciego wieku powoluja takze swoje oddzialy w srodowiskach oddalonych od
centréw akademickich. Pomagaja w ten sposob aktywizowac osoby starsze
z mniejszych miejscowosci (Hrapkiewicz, 2009, s. 120).

Aktywizacja stuchaczy odbywa sie poprzez formy zajec, takie jak: se-
minaria, wyklady, dyskusje, lektoraty jezykéw obcych, zwiedzanie muze-
ow, zabytkéw, pomnikdow, ciekawych miejsc. Z badan przeprowadzonych
wsrdd uczestnikéw uniwersytetu wynika, iz udzial w tego typu organizacji
realizuje potrzebe poznawcza senioréw, wptywa na ich poczucie przyna-
leznosci grupowej oraz dbalos¢ o swéj wyglad, wyréwnuje braki w wie-
dzy i wyksztalceniu, sprzyja rozwojowi osobowosci poprzez pobudzanie
do refleksji nad zyciem, zwieksza samooceng i poczucie wlasnej wartosci,
uaktywnia nowe zainteresowania. Edukacja w okresie staro$ci stanowi
szczegolna forme aktywnosci spolecznej, ¢wiczy umyst, sprawia satysfakcje
oraz jest pewnego rodzaju nowym przezyciem zyciowym (Steuden, 2011,
5. 95-96).

Edukacja senioréw wplywa pozytywnie na proces starzenia sie, daje im
mozliwos¢ odkrywania nowej jakosci zycia. Umozliwia realizacje plandw,
na ktore we wczesniejszych okresach zycia nie bylo czasu. Najczestszym
wedlug os6b starszych powodem ich uczestnictwa w UTW jest che¢ posze-
rzenia wiadomosci oraz mozliwos¢ spotkan z réznymi ludzmi bedgcymi
w podobnej sytuacji co oni sami (tamze, s. 79).

Jedna z wazniejszych funkgji, ktdre spetnia uniwersytet trzeciego wieku
jest zapobieganie poczuciu osamotnienia. Na uniwersytecie trzeciego wie-
ku mozna studiowac przez wiele lat, nie ma koniecznosci bycia na wszyst-
kich zajeciach, nie ma egzaminéw, a na zakonczenie otrzymuje si¢ sym-
boliczne $wiadectwo (Szatur-Jaworska, Bledowski, Dziegielewska, 2006,
s. 173). Program uniwersytetow wychodzi naprzeciw potrzebom psycho-
spolecznym i zdrowotnym senioréw. Nie zawsze zaspokojenie podstawo-
wych potrzeb oséb starszych gwarantuje ich dobre samopoczucie. Row-
nie istotna dla ludzi starszych jest realizacja potrzeb wyzszego rzedu, jak
np. potrzeba wiedzy, piekna czy twoérczosci (Szwarc, 1988, s. 55) dodane
na zo6ltym tle. Za najciekawsze zajecia osoby starsze uwazaja te na ktoérych
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realizowane s tematy zwigzane ze zdrowiem, historig, kulturg oraz sztuka.
Roéwnie ciekawe dla senioréw sg wyklady z elementami dyskusji. Kontakty
wsrod uczestnikéw sg na poziomie partnerskim, stuchacze majg $wiado-
mos¢ realizacji wspdlnych zadan. Oferowane przez Uniwersytety Trzeciego
Wieku formy aktywnosci zaspokajaja réznorodne potrzeby oséb starszych,
podnoszac ich samooceng oraz burza funkcjonujace na ich temat nega-
tywne stereotypy spoleczne (Steuden, 2009, s. 79). Aktywno$¢ edukacyj-
na senioréw pozwala im zachowa¢ dobrg kondycje psychiczng i fizyczna,
warunkujgcg utrzymanie kontaktu z otoczeniem. Zapewnia im poczucie
bezpieczenstwa, umozliwia kontakty spoleczne oraz udzial w zyciu kultu-
ralnym. Proces rozwoju czlowieka trwa przez cale zycie, a ustawiczne do-
skonalenie si¢ i wzbogacanie osobowosci jest warunkiem niezbednym jego
czlowieczenstwa. Jak wiadomo zmian w procesie starzenia sie nie mozna
unikng¢, ale z pewnoscig da si¢ je op6znic¢ w czasie (Jabtonko, 2011, s. 103).
Uniwersytety trzeciego wieku stwarzajg osobom starszym mozliwos¢ god-
nego, tworczego oraz satysfakcjonujacego spedzenia okresu starosci. Petnig
wazne zadanie w nowych warunkach spoleczno-ekonomicznych. Poprzez
aktywizacje, edukacje ustawiczng, profilaktyke gerontologiczng oraz zaspo-
kajanie potrzeb poznawczych i miedzyludzkich, przygotowuja osoby star-
sze do funkcjonowania w nowych, szybko zmieniajacych si¢ warunkach.
Dzieki temu, spoleczenstwo ludzi starszych staje si¢ grupa wszechstronnie
wyksztalcona, ktora ma wplyw na ksztaltowanie otaczajacej ja rzeczywisto-
$ci (Lubryczynska, 2007, s. 218).

W ramach wspomnianych wcze$niej prac badawczych pod kierunkiem
naukowym autorki, byly tez przeprowadzone badania senioréw - stu-
chaczy uniwersytetu trzeciego wieku. Szczegélnie interesujace bylo, czy
uczestnictwo w Uniwersytecie Trzeciego Wieku pomaga w radzeniu sobie
z akceptacjg zmian zachodzacych w okresie staro$ci i jakie korzysci widzg
stuchacze w uczestnictwie w tej formie aktywnosci. Piecdziesieciu bada-
nych stuchaczy uniwersytetu trzeciego wieku w wieku 61-80 lat odpowia-
dalo na pytania specjalnie skonstruowanej ankiety. Ciekawostka jest, ze
cze$¢ osob nie chciato podac swojego wieku, co oznacza, ze moga czu¢ si¢
i wyglada¢ mlodziej, niz na to wskazywalby wiek metrykalny, a poza tym
jest to zachowanie typowe dla oséb raczej mlodszych. 84% respondentéw
mieszkalo miescie, a 16% — na wsi. Ich zawody byly bardzo zréznicowane,
jednak wskazywaly na posiadanie wyksztalcenia wyzszego i tylko niekie-
dy - $redniego.

Jako motywy podjecia aktywnosci na Uniwersytecie Trzeciego Wieku
podawano najczesciej che¢ poszerzenia wiedzy i bycia aktywnym spo-
tecznie. Wsrdd osobistych korzysci wymieniano spotykanie sie z ludzmi,
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nawigzywanie nowych znajomosci, organizacja nadmiaru wolnego czasu,
a takze podwyzszenie poczucia wlasnej warto$ci poprzez uznanie spolecz-
ne dla uczestnictwa w tej formie ksztalcenia. Zwracano takze uwage na
uboczne skutki wlasnej aktywnosci, ktore powodowaly zmiany w postrze-
ganiu starosci przez otoczenie. Zresztg wiekszo$¢ badanych osob nigdy nie
kierowala si¢ w swoich dzialaniach stereotypowymi opiniami spolecznymi
na temat starosci.

Wazne zmiany dokonywatly si¢ wedlug badanych senioréw w ich psy-
chice: zwiekszala si¢ pewno$¢ siebie, powstawalo poczucie przynaleznosci
do grupy, poczucie posiadania prestizu spolecznego, bycia potrzebnym
innym, a nade wszystko poczucie mozliwosci dziatania mimo podeszie-
go wieku. Co ciekawe — wszyscy postugiwali si¢ komputerem i korzystali
z aplikacji internetowych - gtéwnie Skype i portali spotecznosciowych jak
Facebook czy Nasza Klasa. Nikt z badanych starszych oséb nie zamierzat
rezygnowac z aktywnego stylu zycia.

W tych samych badaniach skierowano specjalng ankiete do wybra-
nych losowo przedstawicieli spofeczenstwa, ktdrzy mieli si¢ wypowiedzie¢
na temat postrzegania osob starszych. Za wiek rozpoczynajacy staros¢
wiekszo$¢ 0sob wskazata 70 lat (!), a wérdd twierdzen charakteryzujacych
osoby starsze na pierwszym miejscu znalazta si¢ madros¢ zyciowa (70%),
potem - ,wnoszg duzo ciepta w nasze zycie” (46,7%), ,,s3 cierpliwe i wy-
rozumiale” (10%), a o tym ze wymagaja opieki i nie radza sobie we wspot-
czesnym $wiecie wspomnialo odpowiednio 26,7% oraz 13,3%. Marginalne
byly wypowiedzi negatywne na temat osob starszych. Znamienne jest, ze
reprezentanci spoleczenstwa absolutnie nie uwazali, Ze osoby starsze po-
winny rezygnowac z wlasnych planéw, aby poméc swoim dzieciom (93,3%
wypowiedzi)*.

Inng formg aktywizacji osob starszych sg Kluby Seniora, znane w Euro-
pie od zakonczenia II wojny $wiatowej, ktore od lat 60. XX wieku zaczely
powstawac rdwniez w Polsce. Sg to placowki cieszace sie duzg popularno-
$cig, ale przeznaczone s3 dla zdrowych osdb starszych, sprawnych ruchowo
i zamieszkalych w miastach. Kluby Seniora przeciwdzialaja poczuciu osa-
motnienia, marginalizacji spofecznej, a przede wszystkim wspieraja moz-
liwosci intelektualne 0séb starszych. W Polsce Kluby Seniora funkcjonujg
w dwdch rodzajach: kluby zakltadowe zlokalizowane przy zakladach pracy
i kluby $rodowiskowe dziatajace przy klubach, osiedlach i domach kultury.
Roznica miedzy nimi polega na tym, ze pierwsze gromadzg osoby starsze

*

Wykorzystano wyniki badan niepublikowanej pracy magisterskiej E. Karplewicz
pt. Uczestnictwo w Uniwersytecie Trzeciego Wieku jako antidotum na dolegliwosci
wieku starszego, UP, Krakow, 2015.
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z okreslonego zakladu pracy, z kolei drugie skupiaja osoby zamieszkujace
te samg okolice.

Kluby Seniora gromadzg zazwyczaj ludzi samotnych, mieszkajacych
w najblizszej okolicy, bywa, ze s3 to osoby ubogie. Tradycyjnie cztonkowie
spotykaja sie co roku na wieczerzy wigilijnej, $niadaniu wielkanocnym oraz
uroczyscie obchodza Dzien Seniora (Szarota, 2004, s. 76). Dziatalno$¢ klu-
boéw opiera si¢ na planowaniu i organizowaniu réznych aktywnosci: kul-
turalnej, fizycznej, spotecznej. Oferuja takie formy dziatalnosci jak: kursy
edukacyjne, kola zainteresowan i hobbystyczne, prelekcje, odczyty, spotka-
nia z ciekawymi ludZmi, amatorski ruch artystyczny, organizacja wystaw
prac cztonkéw klubu (tamze, s. 75). Dzieki aktywnosci w klubach osoby
starsze maja gdzie i z kim spedza¢ przyjemnie czas, nawigzujg nowe zna-
jomosci, podtrzymuja stare. W ramach dziatalnosci klubéw organizowane
sg takze wyjscia do teatru, muzeum, kina, a okazjonalnie s3 organizowa-
ne spotkania $wigteczne, wieczory taneczne oraz wycieczki i pielgrzymbki.
Wszystkie rodzaje podejmowanej przez senioréw aktywnosci sg dobrowol-
ne i zalezne od ich sily oraz checi. To oni sami inicjujg nowe formy aktyw-
nosci, a koordynatorem ich dziatan jest kierownik klubu.

Przytoczone wyniki badan by¢ moze wskazuja, na poczatek nowej ery
w sposobie postrzegania osob starszych, poniewaz jest ich wokoét nas co-
raz wigcej. Ponadto oni sami, zachowujgc dtuzej zdrowie niz poprzednie
pokolenia ludzi starszych i majgc $wiadomos¢, ze ich zycie bedzie praw-
dopodobnie dluzsze niz zycie ich rodzicow i dziadkdw, bo taki jest trend
sekularny, starajg sie jak najlepiej wykorzysta¢ czas, ktéry maja, zwlaszcza,
gdy zdrowie im dopisuje. Sposdb zycia wspotczesnych senioréw przyczynia
sie do tamania stereotypéw myslowych na temat osob starszych, a uznanie
kogo$ za czlowieka starego przesuwa granice wiekowa coraz wyzej. W do-
datku sposob bycia 0s6b starszych pomaga im utrzymac dtuzej dobre re-
lacje z mlodszym pokoleniem i pewnie dlatego w ocenie przypadkowych
badanych reprezentantéw spoleczenstwa prawie nie pojawialy sie opinie
negatywne o cechach charakteru lub zachowania os6b starszych w rodzaju:
zgryzliwy, wszystko wiedzacy, zlosliwy, wiecznie majacy pretensje.

7.1.3. Wolontariat jako szczegolna dwukierunkowa
aktywnos¢ seniorow

Za wolontariusza uwaza si¢ osobe, ktdra z wlasnej woli dziala na rzecz
innych, nie pobierajac za to Zadnej oplaty. Stowarzyszenie Centrum Wo-
lontariatu w Warszawie definiuje wolontariat jako bezptatne, dobrowolne,
swiadome dziatanie na rzecz innych, wykraczajace poza wigzi rodzinno-
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-kolezensko-przyjacielskie.

Od 2003 roku ,wolontariat” i ,wolontariusz” staly sie pojeciami praw-
nymi. Ustawa z 2003 roku definiuje wolontariusza jako osobe fizyczna,
ktéra wykonuje $§wiadczenia dobrowolnie i bez gratyfikacji materialnej
na rzecz organizacji pozarzadowych, organéw administracji publicznej
i podleglych im jednostek organizacyjnych (Dz.U. z 29 maja 2003 r. Nr 96,
poz. 873 i poz. 874). Nie ujeta w tej definicji jest dobroczynna dziatalno$¢
osoby na rzecz innej osoby, bo tego typu spontaniczne dzialania nie moga
i nie powinny by¢ ujmowane w zadne ramy prawne. Stracg wowczas swoj
charakter, gdyz elastycznos¢ formy i czasu trwania udzielanej pomocy jest
kazdorazowo dopasowywana do konkretnej sytuacji i konkretnego czlo-
wieka/ludzi.

Pojeciem szerszym, czesto pojawiajacym sie w kontekscie dziatan wo-
lontariackich jest ,wsparcie spoleczne’, ktore jest udzielane jednostce w sy-
tuacjach trudnych (Jaworska-Oboj, Skuza, 1986, s. 733; Sek, Kowalik, 1999).
Rzeczywiscie najczedciej wolontariusze pojawiajg si¢ tam gdzie sytuacje
mozna nazwac trudng. Niezaleznie od tego, czy sa to kataklizmy przyrod-
nicze, spowodowane konfliktami zbrojnymi czy wypadkiem, zawsze po-
szkodowanymi sg ludzie i zawsze w tych miejscach jako jedni z pierwszych
zjawiajg si¢ wolontariusze, aby nies¢ pomoc. Ich ofiarno$¢ i odwaga znane
s3 na calym $wiecie. O akcjach wolontariuszy na wielka skale jest zazwy-
czaj bardzo glosno na calym $wiecie. O wiele skromniejsze, ale nie mniej
doniosle s3 dokonania wolontariuszy, ktéry swiadcza swoje ustugi wobec
malej grupy niewiele w spoleczenstwie znaczacych oséb, a nawet wobec
jednego cztowieka. Nie jest przy tym istotne czy jest to pomoc dtugotrwala
czy nie, bo nawet jednorazowe dobrowolne podanie reki komus, kto w su-
biektywnym odczuciu sam sobie nie poradzi, jest dziataniem dobroczyn-
nym. Czesto taki sporadyczny gest przeradza si¢ w staly kontakt i jesli nie
permanentne udzielanie pomocy, to bycie w gotowosci, kiedy trzeba. To
niejednokrotnie wystarcza, aby jednostka zebrala sity wlasne do stawienia
czola przeciwienistwom losu. Jednak nie kazdy, kto bezinteresownie po-
maga innym jest wolontariuszem, ale kazdy moze si¢ nim sta¢. Co o tym
decyduje? Prawdopodobnie duza wrazliwos¢ na cudze potrzeby polaczona
z umiejetnoscig radzenia sobie z wlasnym stresem oraz z opanowaniem
w sytuacjach zagrazajacych cenionym wartosciom wilasnym i cudzym. Na
czele tych warto$ci stoi zdrowie i zycie.

Jest wielu ludzi, ktérzy przez dtuzszy okres pomagaja w prostych zy-
ciowych sprawach osobom starszym, niepelnosprawnym, zagubionym i to
s3 wlasnie wolontariusze, chociaz sami siebie tak nie nazywaja i moze nie
majg $wiadomosci, Ze ich postawe tak nalezy traktowa¢. Nie jest wazne, do
jakiej grupy wiekowej, spolecznej, narodowosciowej, wyznaniowej i jakiej-
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kolwiek innej jest skierowana pomoc. Dla wolontariusza liczy sie cztowiek
i tylko on.

Najczesciej to ludzie mlodzi $wiadcza pomoc osobom starszym od sie-
bie, wyjatkiem sg dzieci, wobec ktérych nie kazda pomoc mozna uzna¢
za wolontariacka. Jesli dziecko jest chore albo z niepelnosprawnoscig i je-
$li w zaspokojeniu jego zyciowych potrzeb musi by¢ udzial innej osoby, to
kazdy, kto nie jest cztonkiem rodziny a zobowigzat si¢ takg pomoc $wiad-
czy¢ nieodplatnie - jest wolontariuszem.

Osoby starsze, ktore z racji ograniczonych mozliwosci nie moga samo-
dzielnie w pelni uczestniczy¢ w aktywnosci zyciowej i potrzebuja pomocy
w czynnosciach dnia codziennego sg najczesciej $wiadczeniobiorcami, kto-
rzy korzystaja z ustug wolontariuszy. Nie zawsze jest to tak nazywane, ani
nawet obie strony: $wiadczeniobiorca i $wiadczeniodawca nie muszg zda-
wac sobie z tego sprawy, ale to jest wolontariat. Wolontariuszem jest sasiad,
lub kilkunastoletnie dziecko sasiada, ktérzy z wlasnej i nieprzymuszone;j
woli pomagaja, kiedy trzeba osobie/osobom nie dajacym sobie rady samo-
dzielnie. Nie jest wolontariuszem mlodsze dziecko, ktore robigc codziennie
drobne zakupy dla rodziny w ramach stalego obowiazku, pyta sasiada, czy
czego$ nie potrzebuje ze sklepu, bo tak mu podpowiedzieli rodzice. Jest
to oczywiscie godne pochwaly zachowanie, ale inicjatywa pomocy wyszta
od rodzicéw, chociaz jest to dobry krok w kierunku pdzniejszej samorzut-
nej gotowosci do pomocy, ktdra juz bedzie nosita znamiona wolontariatu.
Zresztg gotowos¢ do pomagania innym wynika po czesci z ogélnych zasad
postepowania altruistycznego wobec innych. W filozofii i religii chrzesci-
janskiej jest to jedna z fundamentalnych zasad wspolistnienia, a pomaga-
nie - zwlaszcza stabszym - jest szczegélnie nagradzane uznaniem spotecz-
nym i obietnicg nagrody posmiertnej. Z pewnoscig nikt, kto pomaga nie
mysli $wiadomie w ten sposob, ale nawykli do otrzymywania moralnej na-
grody - czynigc tak zwane dobro, nie oczekujemy niczego w zamian.

Mnoga patologia, ktéra jest nastepstwem choréb wielorakich u oséb
starszych i moze prowadzi¢ do niepelnosprawnosci jest najczesciej przy-
czyng zapotrzebowania na dlugotrwaly, cho¢ nie systematyczng i nie
udzielang codziennie pomoc. Czasem nawet mniej chodzi osobom star-
szym o konkretne czynnosci, a bardziej o swiadomos¢, ze jest kto$ kto nie
zawiedzie i do kogo w razie potrzeby mozna sie zwréci¢. To czasem wiecej,
niz konkretna pomoc, bo taka swiadomo$¢ daje poczucie bezpieczenstwa
i wiekszo$¢ czynnosci samoobstugowych osoby starsze starajg sie wykony-
wa¢ samodzielnie. Z punktu widzenia podtrzymywania aktywnosci wia-
snej jest to bardzo dobre podejscie do swoich mozliwosci, zapobiegajace
bezczynnosci, apatii, a takze zmianom deformacyjnym w obrebie stawow
konczyn dolnych, biodrowych i drobnych stawéw dloni. Bezczynno$¢ lub
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w duzej mierze ograniczona ruchomos¢ stawdéw w tym wieku sprzyja po-
glebianiu si¢ deformacji.

Osobami $wiadczgcymi pomoc o charakterze wolontariackim ludziom
starszym sg najczesciej sasiedzi. Na wykorzystywaniu sasiedzkich relacji
miedzyludzkich oparte sa wspdlczesne wszystkie europejskie programy
aktywizacji oséb starszych z zalozeniem, ze pozostaja w swoich dotych-
czasowych miejscach zamieszkania, ale wokot nich zorganizowana jest sie¢
wsparcia z wykorzystaniem lokalnego potencjatu ludzi dobrej woli. Bardzo
czesto takie sgsiedzkie wspolistnienie z osobami starszymi przeobraza sie
we wczesniej nieprzewidywalne formy, kiedy mtodzi ludzie stale czuwaja-
cy nad starszym samotnym sgsiadem ktoregos dnia otrzymuja propozycje,
aby ich dziecko mogto po szkole przyj$¢ do sasiada i pod jego opieka oraz
czasem przy jego pomocy odrobi¢ zadanie domowe. Taka bezinteresowna
wymiana ustug jest coraz czgéciej praktykowanym sposobem odwdzigcze-
nia si¢ 0sOb starszych za pomoc otrzymywang w lokalnym $rodowisku.

Jest jeszcze inny aspekt tej interakcji. Osoby starsze nie czujg si¢ skrepo-
wane proszac o pomoc, sgsiedzi coraz czesciej takze prosza o drobne ustu-
gi, bedace w zakresie mozliwosci seniora i zacie$niaja si¢ migdzy nimi wiezi
emocjonalne, ktorych bardzo czesto juz brak samotnym osobom starszym.
Relacje miedzy mieszkancami stajg sie podobne do relacji w rodzinie,
a dzieci traktujg osoby starsze jak wlasnych dziadkéw, uczac sie jednocze-
$nie poprzez obserwacje i uczestnictwo w ich zyciu, kiedy i w czym nalezy
pomagac. Aspekt edukacyjny takiego wspdlistnienia nie moze by¢ niezau-
wazony, a proces integracji i inkluzji dokonuje si¢ samoczynnie.

Kiedy juz wiemy, ze osoby starsze takze moga swiadczy¢ pewne ustugi
na rzecz innych —-réwniez mtodszych, to warto opisac juz dobrze zakorze-
niona w Europie forme wolontariatu osob starszych na rzecz oséb z niepet-
nosprawnoscia — najczesciej mtodych. Specyfika tego wolontariatu oséb
starszych jest to, ze moga sobie wybra¢ grupe ludzi, ktérym chca poswieci¢
swodj wolny czas i dopisujace jeszcze zdrowie. Daje to im ten komfort, ze
moga wybra¢ odpowiadajacy im wiek osoby potrzebujacej, pte¢, okresli¢
jaki rodzaj ustug sa w stanie swiadczy¢ i jakie majg ograniczenia zdrowotne
albo czasowe. Te wszystkie informacje kierujg do regionalnego centrum
wolontariackiego, czasem sg to centra wyspecjalizowane w udzielaniu po-
mocy okreslonej grupie osob, stad powstaje jeszcze dodatkowa mozliwos¢
wyboru wedlug wiasnych preferencji. Najczedciej osoby starsze wybieraja
miodych ludzi, ktérym chcg pomagac i to takich, wobec ktérych nie musza
spozytkowac sity fizycznej, ktdrej juz nie majg. W najlepszej sytuacji, jesli
chodzi o liczbe zglaszajacych si¢ potencjalnych wolontariuszy, s osoby nie-
widzgce, niestyszace (tu jednak czasami sg potrzebne specjalne umiejetno-
$ci komunikacyjne wolontariusza) oraz osoby z powaznymi schorzeniami
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metabolicznymi, ale nie lezagce. Wobec tych 0s6b z niepelnosprawnoscia —
zwlaszcza wobec niewidzgcych — nie trzeba mie¢ ani sily, ani specjalnych
umiejetnosci, a najczesciej pelnig oni role przewodnika lub ttumacza jezyka
migowego. Korzys¢ jest obopdlna, bo mtode osoby z niepetnosprawnoscia
zyskuja czlowieka doswiadczonego, ktory jest nie tylko oczami w wypadku
0sob niewidzacych lub posrednikiem w komunikacji miedzyludzkiej dla
o0so6b gluchych, ale takze potrafi doradzi¢ w wielu sprawach urzedowych,
wie jak i gdzie co$ zalatwi, a przed wszystkim ma czas na kolejki.

Dla osoby starszej — wolontariusza — tez z takiego kontaktu plynie ko-
rzys$¢. Jesli jest to osoba samotna, to ma powdd, zeby wyjs¢ z domu, zeby
spotkac sie z kims, kogo najczesciej juz lubi, zeby czu¢, ze moze by¢ nadal -
mimo zakonczenia kariery zawodowej — uzyteczna, a z czasem miedzy
wolontariuszem a jego podopiecznym zawiazujg si¢ wigzi przyjacielskie —
mimo réznicy wieku. Zazwyczaj jest tak, ze wolontariusza kieruja z centrali
tam, gdzie jest aktualnie potrzebny i nie musi to by¢ stale ta sama osoba. Ale
wolontariusze majg ten przywilej, ze w kazdym momencie moga zglosi¢, ze
juz nie chcg $wiadczy¢ ustug, nie podajac zadnego powodu. Stosunkowo
czesto sie zdarza, ze jakas napotkana przypadkowo osoba z niepelnospraw-
noscia jest na tyle sympatyczna, a sympatia jest obustronna, ze rezygnuje
z oficjalnej formy wolontariatu i staje si¢ ,,osobistym wolontariuszem” swo-
jego wybranca. Nie czyni tym krzywdy innym, bo wolontariuszy w krajach
o takim systemie pomocy jest zazwyczaj sporo. Jesli obie strony czerpig
osobista, niematerialng korzys¢ z tej relacji, to w pewnym momencie moz-
na uzna¢, ze wolontariusz jest zarazem $wiadczeniodawcg, jak i swiadcze-
niobiorcg. I nie ma w tym nic niestosownego! Wrecz przeciwnie - to bar-
dzo dobrze, jesli ludzie sa sobie bliscy i moga sobie ufac.

Kiedys, zapytalam ponad osiemdziesigcioletniego starszego pana — wo-
lontariusza mlodej osoby niewidzacej, dlaczego to robi. Wiedzialam, ze jest
czlowiekiem majetnym, ze moglby czas i pieniadze poswieci¢ na przyjem-
nosci, np. podréze, ze ma dzieci, z ktérymi jest w statym kontakcie, cho-
ciaz mieszka osobno, ze ma zaufang pomoc domowg, ktéra wczesniej byta
nianig jego dzieci i Ze jest wdowcem. Nie potrzebowal towarzystwa, bo je
mial, a dobre jeszcze zdrowie i kondycja fizyczna pozwalala mu na utrzy-
mywanie kontaktow z przyjacioimi. Pracowal na wysokim stanowisku jako
inzynier w jednym z najbardziej znanych na $wiecie przedsigbiorstw. Cze-
go mu brakowalo? Dlaczego przyjal na siebie obowigzek, bo przeciez wo-
lontariat, to tez obowigzki, z ktérych trzeba si¢ wywiaza¢. Odpowiedzial mi
w dwdch zdaniach: mialem pigkne, bogate i szczesliwe zycie, ktére nadal
moge wies¢, ale dotad tylko bytem w nim biorcg. Mam wewnetrzng po-
trzebe dania z siebie czego$ innym. To wszystko. Tak niewiele — a tak duzo!



8. Pomoc spofeczna,
organizacje pozarzgdowe i wolontariat

Zanim pomoc spoleczna przybrala wspoélczesng instytucjonalng postac,
mozna wyodrebni¢ kilka faz tej dzialalnosci: dobroczynno$¢ publiczna,
opieka spoleczna i wreszcie pomoc spolteczna. Dziatalno$¢ dobroczynna
prywatnych oséb byta zapewne realizowana zawsze, ale dotyczyta spora-
dycznych aktéw bogatszych na rzecz biedniejszych albo potrzebujacych
jakiejs formy pomocy materialnej lub rzeczowej. Z niej zrodzil si¢ z czasem
zwyczaj brania przez moznych w dlugoterminowg opieke 0séb z jakims ta-
lentem, ktéry mozna bylo wykorzysta¢ i chwali¢ si¢ nimi przed swiatem.
Wiréd utalentowanych i biednych zdarzali sie tez ludzie z jaka$ mniej lub
bardziej widoczng niepelnosprawnoscia i oni rowniez miewali szczescie
dostgpi¢ zaszczytu dobrodziejstwa. W koncu, na szerszg skale zaczal inte-
resowac sie losem 0s6b biednych, chorych i niepelnosprawnych oraz sierot
Koscidt katolicki, ale nie tylko, bo we wczesnych czasach chrzescijanstwa
dziatalno$¢ dobroczynna byla zgodna z przykazaniami milosci blizniego.
Kosciot katolicki odegral w tym wzgledzie znaczaca role na ziemiach pol-
skich, a pod koniec XV wieku, w 1496 roku, powstaly statuty piotrkowskie
kréla Jana Olbrachta, ktére wprowadzity podzial ubogich i zebrakéw na
zdolnych i niezdolnych do pracy. Zdolni do pracy byli przymusowo zatrud-
niani, a niezdolni do pracy mieli prawo do korzystania z dobroczynnosci.
Rozwdj instytucjonalnych form pomocy rozpoczat si¢ w XVIII wieku. Zo-
staly powolane organy panstwowe do opieki nad potrzebujacymi, a pan-
stwo rozpoczelo finansowanie opieki spotecznej (Lopato, 1982). Sposrod
krajow europejskich najwczes$niej uregulowano prawnie sposéb udziela-
nia pomocy spolecznej w siedemnastowiecznej Anglii, kiedy to w prawie
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ubogich zapisano obowigzek przyjscia z pomocg osobom pozbawionym
opieki ze strony rodziny na hrabstwa (Scharf, 2005). Potem byto prawo dun-
skie z 1849 roku, a w Polsce ustawg z 2 grudnia 1817 roku przyznano prawo
do pomocy spolecznej ze strony gmin osobom ubogim i niezdolnym do
pracy, ale urodzonym na terenie danej gminy (Sierpowska, 2007, s. 14-15).
Gminy mogly uchwala¢ i wprowadza¢ na swoim terenie obowiazek po-
wszechnej sktadki na cele dobroczynne. Oczywiscie réwnolegle — podob-
nie zresztg jak do tej pory - funkcjonowata dobroczynnos¢ prywatna. Po
uzyskaniu przez Polske niepodlegtosci, 16 sierpnia 1923 roku uchwalono
ustawy o opiece spotecznej (Dz.U. Nr 92, poz. 726 z p6zn. zm.). W okresie
miedzywojennym system opieki spoltecznej byt na wysokim poziomie jak
na warunki éwczesnego panstwa (tamze). Po IT wojnie $wiatowej byto kilka
nowelizacji prawa o opiece spotecznej, ale stale byl to temat obecny w poli-
tyce spolecznej PRL. Szczegélnie utrzymywano przepisy prawne dotyczace
opieki nad , kalekami” (Dekret Rady Ministréw z 22 pazdziernika 1947 r.
art .4). Jednak w wytycznych ustrojowych PRL przewidywano zanik opieki
spolecznej (za: Nitecki, 2008, s. 21). Istotne zmiany w prawie o opiece spo-
tecznej rozpoczely sie w 1989 roku, by uchwaleniem ustawy 12 marca 2004
roku zakonczy¢ kilkakrotng modyfikacje tego prawa (tamze, s. 29).

Obecnie nie moéwi sie o opiece spolecznej, ale o pomocy spolecznej,
ktdry to termin ma szersze znaczenie i obejmuje takze swoim znaczeniem
pojecie opieki spotecznej. Jednak nie kazda pomoc spoteczna bedzie opie-
ka spoteczng (por. art. 1 ust. 1 ustawy z 9 listopada 1990 r. o pomocy spo-
tecznejiart. 2 ust. 1 ustawy z 12 marca 2004 r. o pomocy spolecznej).

S. Nitecki (2008, s. 31) definiuje: ,,...pomoc spoteczng mozna ujmo-
wac jako instytucje polityki spolecznej panistwa, za pomocg ktdrej organy
panstwa i jednostek samorzadu terytorialnego realizujg nieekwiwalentne
$wiadczenia na rzecz oséb i rodzin znajdujacych sie w trudnej sytuacji zy-
ciowej, ktorej nie s3 w stanie przezwyciezy¢, wykorzystujac wlasne zasoby;,
mozliwosci i uprawnienia”

Wartosciami aksjologicznymi lezagcymi u podstaw prawa do korzysta-
nia ze $wiadczen pomocy spolecznej sa: godno$¢, wolnoéé, réwnosé, spra-
wiedliwos¢ i solidarnosc¢.

Jedna z przestanek uzasadniajgcych przyznanie $wiadczenia jest niepet-
nosprawnos¢. Wyszczegolniono sze$¢ sytuacji, w ktérych niepelnospraw-
nos¢ $wiadczeniobiorcy lub czlonka jego najblizszej rodziny uprawnia do
uzyskania pomocy spolecznej. Do zasitku i dodatku rodzinnego (rodzaj
wsparcia jest zalezny od dochodu) majg prawo rodzice dziecka z niepet-
nosprawnoscia, ale takze osoba dorosla, ktéra kontynuuje nauke, ale nie
dluzej niz do 2 roku zycia. Opiekunowie 0s6b z niepelnosprawnoscia majg
prawo do zasiltku pielegnacyjnego, ktéry przystuguje niepelnosprawnemu
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dziecku, a takze osobie z niepelnosprawnoscia w wieku powyzej 16 r.z.
0 znacznym stopniu niepelnosprawnosci oraz osobie powyzej 16 r.z.,
o umiarkowanym stopniu niepelnosprawnosci, powstalej przed 21 rokiem
zycia. Takze $wiadczenie przystuguje seniorom, ktérzy ukonczyli 75 rok
zycia. Osoby legitymujace si¢ pelng niezdolnoscig do pracy moga stara¢
sie o rente socjalng jesli sg pelnoletnie, a ich niezdolno$¢ do pracy powsta-
ta przed ukonczeniem 18 roku Zycia lub w trakcie nauki do ukonczenia
25 roku zycia. Poza tym sg zasilki state i okresowe, a takze inne - niefi-
nansowe formy wsparcia w postaci ustug, np. nieodptatny ttumacz jezyka
migowego. Pomoc spoleczng $wiadcza réwniez rézne organizacje, np. Pan-
stwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych (PFRON). Dzieki
jego wsparciu mozna otrzymac dotacje do sprzetu rehabilitacyjnego, nawet
bardzo wyrafinowanego i drogiego. PFRON réwniez dofinansowuje miej-
sca pracy dla 0séb z niepelnosprawnoscia, organizuje i finansuje w calosci
badz w czesci turnusy rehabilitacyjne dla dorostych i dla dzieci razem z ich
opiekunem. Jest rzeczywiscie bardzo duzo inicjatyw, ktére podejmowane
s3 wspolnie ze stowarzyszeniami dziatajacymi na rzecz osdb z konkretny-
mi niepelnosprawnos$ciami i takie dziatania s bardziej sensowne niz zapla-
nowane odgornie o uniwersalnym charakterze, chociaz i takie sg potrzebne
i spelniaja swoja role. Nie sposob ich wszystkich wymieni¢.

Oprocz tego podejmowane s3 inicjatywy regionalne, tworzone sg
kota i zwigzki czy stowarzyszenia o niewielkim zasiegu dzialania, ale one,
dziatajgc w bliskiej sobie spolecznosci, maja najwieksze rozeznanie komu
i w czym oraz jak pomoc.

Tego typu dzialalno$¢ pomocowa, ktéra bierze swoéj poczatek z potrze-
by serca lokalnych spofecznosci jest najbardziej trafiong formg pomocy
spotecznej. Czasem inicjatorem organizacji pozarzadowej bywa osoba star-
sza, ktdra jeszcze moze w ten sposob pomaga¢ innym starszym od siebie
i bardziej schorowanym, czasem osoba z niepelnosprawnoscig, ktora sama
przeszla pomyslnie proces inkluzji, doskonale wie, jaka droga kroczyta
i czego moga spodziewac si¢ jej nasladowcy, czasem rodzice dzieci z nie-
pelnosprawnoscia, tworzac kluby rodzicow dzieci z okreslong niepelno-
sprawnoscia, a czasem ksigdz w pobliskiej parafii, ktory zauwazyl potrzeby
parafian, takze tych starszych, ale i mtodszych, ktérym trudniej czerpa¢
rado$¢ z przywilejow wieku, bo niepelnosprawnos¢ izoluje ich od zycia
spotecznego.

Kiedy obserwujemy dziatalnos$¢ niezliczonej liczby pozarzadowych or-
ganizacji, ktére w rézny sposob oferuja i udzielaja pomocy osobom potrze-
bujacym, nie tylko chorym, z niepelnosprawnoscig, starszym, ale wszyst-
kim, ktdrzy sa zagrozeni wykluczeniem, mozna zastanawia¢ sie, czy to
jeszcze pomoc spoleczna czy juz wolontariat. Czgsto granica miedzy nimi
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jest bardzo cienka albo niemozliwa do ustalenia, ale czy to wazne? Nieza-
leznie od tego jak nazywa si¢ miejsce, z ktérego plynie ludzka pomoc do
drugiego czlowieka, kazde z tych miejsc, kazda z tych organizacji, to impuls
ludzkiego serca, wrazliwosci i solidarnosci.

Na $wiecie bardzo popularne sg ruchy wolontariackie, niekoniecznie
czekajace na wielkie kataklizmy przyrodnicze, aby dziala¢, ale takie, ktore
oferuja swa pomoc codziennie, skromnie, bez rozglosu. Tak czynia np. ,,Le-
karze bez Granic’, tak czynig ludzie, ktorzy wyjezdzajg na misje do krajow,
o ktérych istnieniu niewielu styszato, zeby leczy¢, uczy¢, karmic¢ dzieci i do-
rostych zapomnianych przez konsumpcyjnie nastawiony swiat.

Polska nie jest krajem, w ktorym wolontariat jest rozwinieta forma po-
magania, chociaz zawsze byli wérdd naszego narodu darczyncy, wrazliwi
na cudza krzywde. Moze nasza pogmatwana historia spowodowala, ze
bardziej interesowalismy sie¢ jako naréd odzyskaniem niepodleglosci niz
pomaganiem innym, ale i woéwczas obojetnos¢ wobec potrzebujacych byta
mocno pietnowana spolecznie, podobnie zresztg jak i teraz. Obecnie nale-
zymy do kraju §rednio zamoznego, a to oznacza, ze mamy czym dzieli¢ si¢
z innymi i juz czas, aby$my rozejrzeli si¢ blisko siebie i stali bardziej wraz-
liwi na cudze potrzeby.

Z raportu z badan nad wolontariatem i filantropig Polakéw (Gumkow-
ska, 2005), wynika, Ze jesteSmy narodem wrazliwym i sklonnym do pomocy
innym, ale w ramach zorganizowanego wolontariatu, a ten jest skierowany
na pomoc migdzynarodowa albo do konkretnych instytucji czy organiza-
cji, badz grup ludzi (tamze). Wedtug autorki przytoczonego raportu, naj-
wigkszg grupe wolontariuszy stanowi mlodziez, ktéra poszukuje nowych
doswiadczen w zyciu. Obserwuje si¢ takze w Polsce tendencje, ktora juz od
dawna istnieje w wielu krajach europejskich — wzrost liczby wolontariuszy
wsrod osob dojrzatych wiekowo i czynnych zawodowo, ktdrzy swoj wolny
czas poswiecajg na pomoc innym. Kiedy jednak przyjrzymy si¢ zakresowi
dzialan podejmowanych dobrowolnie na rzecz drugiego czlowieka, to oka-
zuje sie, ze tylko niewielki procent dziatalno$ci wolontariackiej jest skie-
rowany na organizacje, udzielajagce pomocy osobom poszkodowanym na
zdrowiu, z niepelnosprawnoscia, wymagajacym rehabilitacji.

Zaledwie 1,2% w latach 2003 i 2004 oraz 1,4% oséb w roku 2005 za-
deklarowalo udzial w organizacji zdrowia lub rehabilitacji oséb z niepet-
nosprawnos$cia (w tym wspieranie placowek medycznych). Jest niewielka
wzmianka o dzialalno$ci wolontariackiej na rzecz m.in. 0séb z niepetno-
sprawnoscig w ramach ruchdéw i organizacji samopomocowych (np. ano-
nimowych alkoholikéw, bezrobotnych, z niepelnosprawnoscia itp.), gdzie
swoj udzial zadeklarowato 0,6% Polakéw w roku 2003, 0,2% w roku 2004
10,3% w roku 2005 (Konarska, 2008b).
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Procent wolontariuszy zaangazowanych w pomoc osobom chorym
i niepelnosprawnym jest poréwnywalny z odsetkiem tych, ktérzy zajmuja
sie pomocg humanitarng niesiona ofiarom klesk zywiotowych w kraju i za-
granicg. Chociaz pomocy humanitarnej ofiarom klesk zywiolowych udzie-
la si¢ raczej sporadycznie, to i tak liczba wolontariuszy zaangazowanych
w obie omawiane formy pomocy jest znikoma.

Poréwnujgc dane na temat wolontariatu w Polsce i w innych krajach
trafiamy na rozne sposoby definiowania wolontariatu, dlatego trudno jest
te dane zestawia¢. Na przyklad wolontariat w USA obejmuje wszystkie do-
browolne dziatania zaréwno na rzecz instytucji czy organizacji, dzialania
bezposrednie i posrednie, wlaczajac dziatania na rzecz rodziny i przyjaciot.
Pojeciami bliskoznacznymi i noszacymi pewne znamiona wolontariatu
sg: filantropia i dobroczynnos¢. Filantropia moze by¢ dzialalnoscig osoby
fizycznej, ale takze instytucji. Polega ona na bezinteresownym udzielaniu
pomocy finansowej lub materialnej potrzebujacym i w takim znaczeniu
bywa uzywana zamiennie z terminami: dobroczynno$¢ lub dziatalno$é
charytatywna.

Badania przeprowadzone w Europie przez European Social Survay
(ESS) uwzgledniajg wspolne ,wskazniki obywatelskosci”, wedlug ktérych
oceniano zaangazowanie badanych w danym kraju w dziatania wolonta-
riackie. Kategoria, ktorg w 2002 roku Polska przewyzszyla $rednig euro-
pejska byla filantropia, bowiem Polacy czesciej niz obywatele pozostatych
15 z badanych 20 krajéw deklarowali, Ze wspierajg finansowo organizacje
i ugrupowania polityczne. W badaniach w 2004 roku zrezygnowano z py-
tan o filantropie i okazalo sig, ze Polacy przejawiajg nizsza niz srednia euro-
pejska gotowos¢ do podejmowania dziatan obywatelskich.

Jednym z czynnikéw decydujacych o sile i czestosci podejmowanych
inicjatyw spolecznych jest wedtug ESS poziom ogélnego zaufania mi¢dzy
czlonkami spotecznosci przejawiajacy sie miedzy innymi w przekonaniu,
ze wigkszosci ludzi mozna ufa¢. W Polsce uwaza tak tylko 30% badanych
(por. Konarska, 2008b).

Jednak w Polakach s3 duze rezerwy potencjalnych wolontariuszy, bo
z badan M. Gumkowskiej (2005) wynika, ze 15,4% Polakow twierdzi, iz nie
jest zaangazowana w zadng dzialalno$¢ wolontariacka, ani filantropijna,
poniewaz nikt ich o to nie prosil. Wydaje si¢ takze, ze staba jest informacja
o mozliwo$ciach zaangazowania w ruchach wolontariackich, o czym méwi
kolejne 4,7% spo$réd nigdzie nie zaangazowanych, a nastepnych 7% nie
zaangazowanych w wolontariat nie spotkalo dotad zZadnej interesujacej ich
grupy. 6,2% badanych Polakéw ma na tyle mate zaufanie do siebie, ze nie
wiedza, czy sa zdolni do pomocy innym, a 5,1% nie wie, czy podotaja obo-
wigzkom fizycznie.
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Jesli zsumujemy procent tych wszystkich niezaangazowanych z réznych
powodow, to razem mamy spory odsetek (38,4%) Polakéw — potencjalnych
wolontariuszy, ktérych pomoc mozna byloby ukierunkowaé na osoby
z niepelnosprawno$cia w réznym wieku, w tym na osoby starsze. Trzeba
ich tylko sprowokowa¢ do tego, aby tkwigcy w nich potencjal spozytkowali
dla dobra innych. Nalezy tez zastanowic si¢ jak energie tych potencjalnych
wolontariuszy skierowa¢ ku osobom z niepetnosprawnoscia. Wydaje sig, ze
najbardziej stusznym rozwigzaniem byloby zaangazowanie w akcje infor-
macyjng profesjonalistow, ale takze wszelkich edukatoréw w szkotach $red-
nich, bo - jak wynika raportu M. Gumkowskiej — mtodziez jest najbardziej
otwarta na niesienie pomocy innym.



9. Prawny aspekt niepetnosprawnosci

Chociaz wspomniana w rozdziale 2.3. rozbiezno$¢ miedzy terminologia
prawna oraz niespojng wspolczesng terminologia uzywang w naukach
spofecznych utrudnia interpretacje i egzekwowanie prawa ustanowionego
dla ochrony praw 0sdb z niepetnosprawnoscia, trzeba przyznac, ze ustawo-
dawstwo polskie — zwlaszcza odkad Polska stata si¢ cztonkiem Unii Euro-
pejskiej — jest przyjazne osobom z niepelnosprawnoscia i wszystkim gru-
pom mniejszo$ciowym, zagrozonym dyskryminacja oraz marginalizacja.
Poniewaz osoby z niepelnosprawnoscia, jak wszystkie grupy mniejszo-
$ciowe, s zagrozone alienacjg, dlatego wszystkie przepisy mowigce o nie-
réwnym traktowaniu znajduja zastosowanie takze wobec 0sb z niepelno-
sprawnoscig. Ponadto — poniewaz jednak niepelnosprawnos¢ wymaga od
panstw i spoleczenstw zabezpieczenia pewnych specyficznych warunkoéw,
aby mozna bylo stosowac przepisy o niedyskryminacji, dlatego powota-
no do zycia réwniez szczegdtowe przepisy, majace na wzgledzie potrzeby
i mozliwosci, ale takze bariery napotykane przez osoby z niepelnospraw-
noscig. Bariery, ktdre same w sobie ograniczajg aktywnos¢ zyciowa osdb
z niepelnosprawnoscig, nie sg traktowane jako integralna cecha osobowo-
$ci cztowieka z niepelnosprawnoscig - jak to sie dzialo do lat 80. XX wie-
ku - ale jako zewnetrzne warunki, ktére utrudniajg funkcjonowanie i tylko
czasem mozna je taczy¢ bezposrednio ze stanem fizycznym organizmu.
Utrudnianie jednak nie moze by¢ utozsamiane z uniemozliwianiem, bo
trudno$¢ polega najczesciej na koniecznosci uzycia nietypowego sposobu
wykonywania pewnych czynnosci (np. przy braku obu konczyn gérnych
jedzenie odbywa si¢ przy pomocy konczyn dolnych) i problem nie lezy po
stronie samej osoby z niepelnosprawnoscig, ale po stronie oséb, ktére nie
s3 na tyle otwarte na réznorodno$¢, aby akceptowac sposéb zachowania,
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ktory nie jest powszechnie przyjety. Zgoda - to normalne, ze nie mozna
godzi¢ si¢ na zachowanie nieakceptowane spolecznie, jedli to zachowanie
szkodzi drugiemu cztowiekowi, ale czy jedzenie stopami komus moze za-
grazac? Najwyzej moze ,rani¢” czyje$§ poczucie estetyki, wigc ten kto$ nie
musi by¢ zapraszany do wspolnego stotu. Jesli jednak nie zaprosi si¢ do tego
stotu osoby z niepelnosprawnoscig - to jest to wykluczanie i dyskrymino-
wanie. Niestety prawo nie ma innych sposobéw zapobiegania takim przeja-
wom nietolerancji niz same akty prawne, ani nie ma skutecznych narzedzi
egzekwowania istniejacych przepiséw. Poza tym osoba pelnosprawna ma
prawo ignorowac niewygodne zjawiska, ludzi, zdarzenia w swoim otocze-
niu, zachowujac przy tym réwnowage psychiczng i samozadowolenie, ale
takiego wyboru na ogoét nie ma osoba z niepelnosprawnoscia. Zaleznos¢ ta
zostala omdéwiona doktadnie w rozdziale 4.

Niemniej jednak prawo dobrze jest zna¢ i dotyczy to nie tylko osob
z niepelnosprawnoscia, ktére i tak rzadko odwoluja si¢ do niego w spra-
wie egzekwowania swoich spraw, bo wolg podejmowac syzyfowy trud udo-
wadniania sobie i innym, ze daja rade ze wszystkim. Bardziej przydataby
si¢ znajomo$¢ prawa chronigcego osoby z niepelnosprawnoscia szerszemu
gronu spoleczenstwa, aby przeciwdziata¢ dyskryminacji i marginalizowa-
niu nie ze wzgledu na czyjes ,widzi mi si¢’, ale dlatego, ze to jest powazna
sprawa, ktdra dotyczy nas wszystkich.

Zanim powstalo jasne prawo ograniczajace samowole w interpretowa-
niu przepiséw o niepelnosprawnosci przez kazdego, kto chcial interpreto-
wac je po swojemu, trzeba byto podja¢ trud precyzyjnego zdefiniowania
termindw, ktérymi prawo postugiwalo si¢, w tym jednoznacznej definicji
niepetnosprawnosci. Z tym jednak przez dtugie lata byt problem, bo kazde
panstwo stosowalo wlasne kryteria niepelnosprawnosci, a poza tym wie-
loznaczno$¢ terminologii pozwalata na dowolnos¢ interpretacji przepisow
prawnych dotyczacych oséb z niepelnosprawnoscig. Do dzisiaj nie jest
z tym najlepiej (por. rozdz. 2.3.), ale przynajmniej jest coraz wieksza $wia-
domos¢, ze taki problem istnieje i dobra wola, aby te sprawy uregulowac.

Bardzo pomocne okazaly sie prace wielu specjalistow na forum miedzy-
narodowym, ktorzy te kwestie czesciowo rozwiazali, chociaz nie bylo to fa-
twe, o czym $wiadczg kolejne definicje niepelnosprawnosci prezentowane
przez WHO. Najnowsza wydaje si¢ najbardziej obiektywna, a takze przyja-
zna osobom z niepelnosprawno$ciami i chorobami, poniewaz zawiera oce-
ne zdrowia i sprawnosci nie tylko ze wzgledu na biologiczne wlasciwosci
czlowieka, ale réwniez ze wzgledu na jego wlasciwosci funkcjonalne i takze
ze wzgledu na warunki spofeczne, w ktérych realizuje si¢ jego aktywno$¢.

Tak wigc wspolczesne przepisy prawa miedzynarodowego odwoluja sie
do tej najnowszej definicji zdrowia i niepelnosprawnosci. To prawo obo-
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wigzuje wszystkie panistwa $wiata, ktére godzg si¢ je respektowac, a szcze-
gblnie obowigzuje w panstwach, ktére naleza do wspdlnot panstwowych,
tak jak Polska do Unii Europejskiej. Parlament UE, w ktérym zasiadajg
przedstawiciele wszystkich krajow cztonkowskich, wyraza wspolng wole
narodéw europejskich przy ustalaniu ogélnoeuropejskiego prawa, nieza-
leznie od praw poszczegdlnych panstw, starajac si¢ jednak uwzgledniaé
W nowo tworzonym prawie przepisy tworzone przez parlamenty naro-
dowe. Jesli jednak prawa panstw jednostkowych sa sprzeczne z prawem
unijnym, to na panstwo takie naktada si¢ obowigzek dostosowania prawa
panstwowego do przepiséw unijnych, ktére sa nadrzedne. Tak tez dzialo sie
z prawami dotyczacymi mozliwie wszystkich sfer Zycia i dziatalnosci oséb
z niepelnosprawnoscia albo grup oséb, ktérych interesy byty wspélnie za-
grozone np. dyskryminacja.

Po II wojnie §wiatowej zostala utworzona Rada Europy, ktora jest orga-
nizacja miedzyrzadows, majaca na celu propagowanie m.in. praworzad-
nosci, demokracji, praw cztowieka i rozwoju spolecznego. W ramach prac
Rady Europy powstala Europejska Konwencja o Ochronie Praw Czlowieka
i Podstawowych Wolnosci, ktéra w art. 14 zakazuje dyskryminacji. Zo-
stala ona otwarta do podpisu przez panstwa czlonkowskie Rady Europy
w 1950 roku, a weszta w Zycie w 1953 roku. Polska przystgpita do Rady
Europy w 1991 roku, a z przepisami Konwencji o Ochronie Praw Czlo-
wieka i Podstawowych Wolnosci zwigzala si¢ w 1993 roku (Dz.U. 1993,
Nr 16, poz. 284). W art. 1 ust. 2 protokotu nr 12 do Konwengji zakazuje si¢
dyskryminacji wynikajacej z takich powodow jak ple¢, rasa, kolor skory,
jezyk, religia, przekonania polityczne lub inne, pochodzenie narodowe lub
spoleczne, przynalezno$¢ do mniejszosci narodowej, majatek, urodzenie
lub z jakichkolwiek innych przyczyn. Mozna si¢ jedynie domyslac, ze te
»inne przyczyny” to miedzy innymi niepetnosprawnos¢. Ale dopdki w pra-
wie nie ma wyraznego sformulowania, dotad z zapisami prawa mozna dys-
kutowaé. Wyrazny zakaz dyskryminowania z powodu niepetnosprawnosci
zostal zawarty dopiero w 2006 roku po uchwaleniu Konwencji o Prawach
Osdb Niepelnosprawnych, ktorg Polska podpisala sze§¢ lat pozniej jako
obowigzujgce w naszym kraju prawo (Dz.U. 2012, poz. 1169).

Konwencja o Prawach Osob Niepelnosprawnych jest niewatpliwie naj-
wazniejszym dokumentem miedzynarodowym poniewaz jest pierwszym
miedzynarodowym aktem prawnym odnoszgcym si¢ kompleksowo do
0s0b z niepelnosprawnoscia.

Celem Konwengji jest popieranie, ochrona i zapewnienie réwnego ko-
rzystania z praw cztowieka oraz podstawowych wolnosci przez wszystkie
osoby z niepelnosprawnoscig, naruszong sprawnoscig intelektualng, umy-
stows, fizyczng, w zakresie zmystow, co moze w oddzialywaniu z rozny-
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mi barierami utrudnia¢ pelny i skuteczny udzial w Zyciu spotecznym na
zasadzie rownosci z innymi osobami. W preambule Konwencja potwier-
dza powszechno$¢ i niepodzielno$¢ wszelkich praw czlowieka i podsta-
wowych wolnoéci oraz potrzebe zagwarantowania osobom z niepelno-
sprawnoscig petnego z nich korzystania, bez jakiejkolwiek dyskryminacji.
Ponadto uznaje dyskryminacj¢ za pogwalcenie godnosci i wartosci czlo-
wieka. W Konwencji zwrécono uwage na zagrozenie dla kobiet i dziewczat
z niepelnosprawnoscig wieloraka i wzmozong dyskryminacjg. W art. 23
Konwencji o Prawach Osdb Niepelnosprawnych zostal zawarty zakaz dys-
kryminacji we wszystkich sprawach dotyczacych malzenstwa, rodziny,
rodzicielstwa, adopcji, prawa do zawarcia malzenstwa i zalozenia rodzi-
ny, podejmowania decyzji o liczbie i czasie urodzenia dzieci, dostepu do
informacji dotyczacych prokreacji i planowania rodziny oraz uzyskania
odpowiedniej pomocy w wykonywaniu obowigzkéw zwigzanych z wycho-
waniem dzieci. W art. 27 Konwencji o Prawach Oséb Niepelnosprawnych
zostal potwierdzony zakaz dyskryminacji ze wzgledu na niepelnospraw-
nos$¢ we wszystkich sprawach dotyczacych zatrudnienia, warunkéw pracy,
praw zwigzkowych, ustug instytucji rynku pracy i szkolenia zawodowego.
Przepis art. 29 Konwencji o Prawach Oséb Niepelnosprawnych wyraza za-
sade rownosci oraz gwarancje udzialu w zyciu politycznym i publicznym,
korzystania z czynnego i biernego prawa wyborczego, petnienia wszelkich
funkcji publicznych na wszystkich szczeblach rzadzenia, w tym poprzez
ulatwianie korzystania ze wspomagajacych i nowych technologii.

Sposrod aktow Unii Europejskiej istotne znaczenie prawne ma Traktat
Amsterdamski, w ktéorym punkt 13 odnosi sie do zakazu dyskryminacji
takze ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ oraz Traktat Lizbonski, do ktérego
zostata dofaczona Karta Praw Podstawowych Unii Europejskie;j.

Przyjeto zalozenie, ze zjawisko niepelnosprawnosci moze si¢ zdarzy¢
w kazdym kraju i niesie podobne skutki w kazdym kraju cztonkowskim
Unii, a poniewaz kraje te s jak naczynia polaczone, dlatego w interesie
wszystkich krajow czlonkowskich jest wypracowanie wspolnych zatozen
i wspolnych regulacji prawnych, obejmujacych jak najszerzej wszystkie
problemy zwigzane z niepelnosprawnoscig. Do probleméw tych nalezy za-
réwno polityka zdrowotna, jak i edukacja, zatrudnienie, opieka spoleczna,
ale i postawy spoleczenstwa wobec niepelnosprawnosci. Tego wszystkiego
nie mozna uregulowac jedynie za posrednictwem unormowan prawnych,
ale podstawowym zatozeniem polityki unijnej wobec niepelnosprawnosci
jest zalozenie, Ze osoby z niepelnosprawnoscig majg takie same prawa jak
ludzie petnosprawni.

Istotnym aktem prawnym, ktéry wyrazal dbalo$¢ o pozycje spoteczng
0sob z niepelnosprawnoscig bylo Rozporzadzenie Komisji Europejskiej



9. Prawny aspekt niepelnosprawnosci 321

zdnia 12 grudnia 2002 roku w sprawie stosowania artykulu 87 i 88 Traktatu
o0 niesieniu pomocy panstwa w zakresie zatrudnienia osobom znajdujagcym
sie w szczegolnie trudnej sytuacji (Rozporzadzenie Komisji nr 2204/2002).
Komisja Europejska jest to organ wykonawczy Unii Europejskiej odpowie-
dzialny za biezaca polityke UE, posiada wylaczng inicjatywe legislacyjna
w zakresie prawa unijnego, jest uprawniona do wydawania rozporzadzen
wykonawczych, nadzoruje prace wszystkich agencji unijnych i zarzadza jej
funduszami. Tworzac ramy tego rozporzadzenia Komisja zaleca udzielanie
wsparcia przez panstwo osobom z niepelnosprawnoscig na rynku pracy.

W 2008 roku Rozporzadzenie Komisji nr 2204 zastagpiono nowym Roz-
porzadzeniem, w ktorym uznaje sie niektore rodzaje pomocy udzielane na
rynku pracy osobom znajdujacym sie w trudnej sytuacji, w tym osobom
z niepelnosprawnoscia, za zgodne ze wspolnym rynkiem pracy i regulu-
je zasady udzielania wsparcia przedsiebiorcom, ktorzy zatrudniajg osoby
z niepelnosprawnoscia. Poprzednia wersja tego rozporzadzenia byla nie-
dopracowana i pojawialy sie sugestie, ze faworyzuje wybrane branze i ob-
szary aktywnosci gospodarczej, ktére beda zatrudnialy osoby z niepetno-
sprawnoscig. Mimo dokonanych zmian w nowym rozporzadzeniu pojawit
sie punkt 65 dokumentu o tresci:

»Pomoc na zatrudnianie pracownikéw niepelnosprawnych w formie
subsydiow placowych moze by¢ obliczana na podstawie szczegdlnego
stopnia niepelnosprawnosci danego pracownika niepelnosprawnego lub
przewidziana jako kwota ryczattowa, pod warunkiem Ze zadna z tych me-
tod nie prowadzi do uzyskania pomocy przekraczajacej maksymalng in-
tensywno$¢ pomocy dla kazdego z danych pracownikéw indywidualnych”
(Eur-Lex Dz.U. L 214 2 9.08.2008, s. 3-47).

Rozporzadzenia Komisji Europejskiej obejmujg wszystkie mozli-
we zagadnienia Zycia mieszkancow, wiec warto zwroci¢ takze uwage na
Rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego i Rady Europy nr 1107/2006
w sprawie praw osob z niepelnosprawnoscig i praw oséb o ograniczonej
sprawnosci ruchowej podrézujacych droga lotniczg. W punkcie 1 ustawy
stwierdza sie:

»Jednolity rynek ustug lotniczych powinien przynosi¢ korzys¢ ogétowi
obywateli. Dlatego tez osoby z niepelnosprawnoscig oraz osoby o ograni-
czonej sprawnosci ruchowej spowodowanej wiekiem lub jakimkolwiek in-
nym czynnikiem, powinny mie¢ mozliwo$ci podrézowania droga lotnicza
poréwnywalne z mozliwosciami innych obywateli. Osoby niepetnosprawne
oraz osoby o ograniczonej sprawnosci ruchowej maja takie samo jak wszy-
scy inni obywatele prawo do swobodnego przemieszczania si¢, do wolnosci
wyboru oraz do niedyskryminacji. Dotyczy to podrézy lotniczych, podob-
nie jak innych dziedzin zycia” (Eur-Lex Dz.U. L 204 z 26.07.2006, s. 1-9).
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Dalej w dokumencie s3 opisane zasady udzielania pomocy osobom
z niepelnosprawnos$cia podczas przemieszczania si¢ na lotnisku, podczas
podrozy lotniczej, zasad finansowania tej pomocy, szkolenia personelu li-
nii lotniczych. Jednak ta ogélna regulacja jest w poszczegolnych krajach
unijnych dostosowywana do regionalnych definicji niepelnosprawnosci,
poniewaz kraje te stosujg inne kryteria oceny niepelnosprawnosci prze-
znaczone dla roznych celow: rehabilitacji spolecznej, zawodowej, zatrud-
nienia, opieki medycznej, edukacji.

Chociaz proponowana rzez WHO definicja niepelnosprawnosci stara
sie uwzglednia¢ jak najwiecej aspektow funkcjonowania czlowieka w sfe-
rze biologicznej, spolecznej i psychologicznej, to i tak nie istnieje jedna
definicja niepelnosprawnosci. W Polsce inaczej orzeka si¢ dla celow me-
dycznych, a inne kryteria niepelnosprawnosci brane sa pod uwage przy
orzekaniu do celéw rentowych. W Niemczech orzeka si¢ biorgc pod uwa-
ge procentowy wskaznik niepelnosprawnosci, ktéry nie jest precyzyjny
i obiektywny: stosuje si¢ skale od 20-100%. Osoba ci¢zko poszkodowana
na zdrowiu, to ta, ktorej wskaznik obnizenia sprawno$ci wynosi co naj-
mniej 50%. We Francji dzialaja komisje w poszczegdlnych departamen-
tach, ktore — podobnie jak w Polsce - orzekajg o trzech stopniach niepel-
nosprawnosci: znacznym, umiarkowanym i lekkim. W Hiszpanii ustala
sie stopien obnizenia zdolnosci do pracy, a za osobe niezdolng do pracy
uznaje si¢ osobe, ktérej zdolnos¢ zostala obnizona przynajmniej o 33%
(Kancelaria Senatu RP, 2014, s. 8).

Niezaleznie od praw miedzynarodowych, ktdre Polska respektuje i od
praw regulujacych poszczegdlne sfery Zycia osob z niepelnosprawnoscia na
arenie miedzynarodowej, a takze w kazdym kraju osobno, punktem wyj-
$cia dla zdefiniowania i respektowania praw obywateli Rzeczypospolitej
Polskiej jest Konstytucja RP. W artykule 30 Konstytucji czytamy: ,,Przy-
rodzona i niezbywalna godno$¢ cztowieka stanowi Zrédto wolnosci i praw
czlowieka i obywatela. Jest ona nienaruszalna, a jej poszanowanie i ochrona
jest obowigzkiem wladz publicznych” Artykul 32, p. 2 zapewnia, ze: ,,Nikt
nie moze by¢ dyskryminowany w zyciu politycznym, spotecznym lub go-
spodarczym z jakiejkolwiek przyczyny”.

W artykule 68 Konstytucji znajdujemy dodatkowo zapis, ze wiladze
publiczne s3 zobowigzane do zapewnienia szczegdlnej opieki zdrowotnej,
m.in. osobom z niepelnosprawnoscig. A w mysl artykutu 69 osobom z nie-
pelnosprawnoscig wladze publiczne udzielaja pomocy w zabezpieczeniu
egzystencji, przysposobieniu do pracy oraz komunikacji spofeczne;.

Ciekawostkg jest, ze w polskim ustawodawstwie w 1982 roku pojawilo
sie pojecie ,,osoba niepelnosprawna” (do dzisiaj w ustawodawstwie nie uzy-
wa sie jeszcze okreslenia ,,osoba z niepelnosprawnoscig”’) w uchwale Sejmu
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w sprawie ,,inwalidow i 0s6b niepelnosprawnych”. Potem prébowano wie-
lokrotnie zdefiniowa¢ to pojecie az w 1996 roku powstala definicja, ktéra
brzmi: ,Niepelnosprawna jest osoba, ktdrej stan fizyczny lub psychiczny
trwale kub okresowo utrudnia lub uniemozliwia wypelnianie zadan zycio-
wych i rél spofecznych zgodnie z przyjetymi normami prawnymi i spotecz-
nymi’”. Jest to prawie dostownie brzmigca definicja prof. Aleksandra Hulka!
(por. Hulek, 1992, s. 24).

Odkad Polska zaczela naleze¢ do grona panstw wspottworzacych jed-
nos$¢ europejska, pojawia si¢ coraz wiecej aktow prawnych sporzadzanych
przez konkretne resorty ministerialne, regulujace rézne obszary zycia go-
spodarczego i spolecznego, w tym odnoszace si¢ do 0s6b z niepelnospraw-
noscig. Bardzo duzo uwagi od konca lat 90. XX wieku poswigca sie edukacji
i sytuacji zdrowotnej dzieci z niepelnosprawnoscig i chorobami przewle-
ktymi, ich leczeniu i rehabilitacji, a szczegdlnie przepisom umozliwiajacym
dzieciom z niepelnosprawnoscig pobieranie nauki razem z pelnosprawny-
mi réwiesnikami. Dziatania takie wpisujg si¢ w miedzynarodowe przepisy
prawne o niedyskryminacji ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ (Konwencja
o Prawach Oséb Niepelnosprawnych), ale mieszczg sie takze w zaleceniach
Konwencji o Ochronie Praw Czlowieka i Podstawowych Wolnosci, gdzie
wyraznie zakazuje si¢ dyskryminacji ze wzgledu na wiek.

Pozornie te oba przepisy nie majg ze sobg zadnego zwigzku, ale jesli
wezmiemy pod uwage istniejace od czaséw powojennych do poczatku
lat 90. XX wieku sposoby realizowania obowigzku szkolnego przez dzie-
ci z niepelnosprawnosciami, to dyskryminacja dokonywala si¢ w calym
majestacie obowigzujacego prawa edukacyjnego. Dla dzieci z niepetno-
sprawnoscig byly przeznaczone szkoly specjalne (owszem - stosunkowo
niezle wyposazone i z dobrg kadrg nauczycielska), szkoly z internatami, dla
kazdego rodzaju niepelnosprawnosci osobno, a usytuowane byty gtéwnie
w wigkszych miastach i czasem bywalo tylko kilka szkot specjalnych o da-
nym profilu w calej Polsce.

Dzieci z niepelnosprawnosciami mialy oczywiscie zagwarantowane
prawo do nauki, ale w specjalnych osrodkach szkolno-wychowawczych, do
ktorych trafialy z odgérnego przydziatu i nie zawsze nawet w tym regionie
Polski, w ktorym mieszkaly, bo przeciez byly internaty. Nikt nie pytat ani
dzieci, ani ich rodzicéw o to, czy chca jako siedmiolatki (moze czasem 2-3
lata starsze, jesli byly opdznione w rozwoju) wyjecha¢ z domu rodzinnego
i juz praktycznie na zawsze opusci¢ ukochanych rodzicow, dziadkéw, ro-
dzenstwo, kolegéw i nigdy juz wiecej nie méc nawigzac z nimi prawdziwie
bliskich relacji.

Majac kontakt z takimi matymi dzie¢mi, ktore w internatach cierpiaty
z powodu ogromnej tesknoty za rodzicami, a reakcje nerwicowe objawiaty
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sie moczeniem nocnym, czesto styszalam zdanie, ze czujg si¢ karane za to,
Ze s3 niepelnosprawne, ze nie majg nic do powiedzenia w swojej sprawie,
a i tak zresztg nikt ich nie wystucha. Wiedza, ze musza si¢ uczy¢, a innego
wyjscia nie ma. Czy wowczas ktokolwiek z tworcow segregacyjnych szkot
zastanawial sie nad odczuciami dzieci? - nie! Wszystko jednak byto robio-
ne pod hastem ich dobra, tylko poniewaz nikt ich nie pytal o zdanie, byta
to jawna dyskryminacja ze wzgledu na wiek. Wobec tych dzieci popelniano
réwniez drugie pogwalcenie ich praw - segregacja szkolna, to dyskrymi-
nacja ,,z jakichkolwiek innych przyczyn’, co jest zapisane w Europejskiej
Konwencji o Ochronie Praw Czlowieka i Podstawowych Wolnosci. Kiedy
jednak to sie dziato, Polska nie byta sygnatariuszem zadnego z tych aktow
prawnych.

Przyjeta w dniu 20 listopada 1989 roku przez Zgromadzenie Ogolne
ONZ Konwencja o Prawach Dziecka zostala ogloszona przez prezyden-
ta Rzeczypospolitej Polskiej w Dzienniku Ustaw z dnia 23 grudnia 1991
roku. W preambule jest odwotanie do Powszechnej Deklaracji Praw Czlo-
wieka i innych miedzynarodowych paktéw oraz zapis, ze ,,...dziecko dla
pelnego i harmonijnego rozwoju swojej osobowosci powinno wychowy-
wac sie w srodowisku rodzinnym, w atmosferze szczescia, mitosci i zrozu-
mienia..., a w artykule 1 czesci pierwszej jest kolejny zapis, odnoszacy sie
miedzy innymi do niepelnosprawnosci. Artykul ten w calosci brzmi: ,,Pan-
stwa-Strony w granicach swojej jurysdykcji beda respektowaly i gwaran-
towaly prawa zawarte w niniejszej konwencji wobec kazdego dziecka, bez
jakiejkolwiek dyskryminacji, niezaleznie od rasy, koloru skory, pici, jezyka,
religii, pogladéw politycznych, statusu majatkowego, niepelnosprawnosci,
cenzusu urodzenia lub jakiegokolwiek innego tego dziecka albo jego rodzi-
cow badz opiekuna prawnego”

Wriasciwie w tym prawie zostalo wszystko zawarte, co pozwolilo na
tworzenie krajowych rozporzadzen, zmierzajacych do ulatwienia dzieciom
z niepelnosprawnoscig pobierania nauki szkolnej razem z pelnosprawny-
mi réwiesnikami.

Juz samo ustanowienie Konwencji o Prawach Dziecka poskutkowalo
w Polsce ogloszeniem ustawy o systemie o$wiaty z dnia 7 wrzesnia 1991
roku (Dz.U. 1991, Nr 95, poz. 425) i kolejnej w 2004 roku (Dz.U. 2004,
Nr 256, poz. 2572 z p6zn. zm.), gdzie system o$wiaty zapewnia dzieciom
z niepelnosprawnoscig: mozliwos¢ pobierania nauki wspélnie z pelno-
sprawnymi réwiesnikami; uwzglednianie ich indywidualnych potrzeb
wynikajacych z niepelnosprawnosci; realizacje indywidualnego sposobu
nauczania; dostosowanie metod i tresci nauczania do mozliwosci psycho-
fizycznych dziecka.
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W dniu 3 lutego 2009 roku (Dz.U. 2009, Nr 23, poz. 133) Minister
Edukacji Narodowej nakazuje osobnym rozporzadzeniem stwarzanie od-
powiednich warunkéw do wczesnej i wszechstronnej rehabilitacji dzieci
z niepelnosprawnoscia oraz ponownie przywotuje prawo dzieci z niepet-
nosprawnoscia do korzystania z ksztalcenia w §rodowisku naturalnym ra-
zem z pelnosprawnymi réwie$nikami.

W $wietle tych praw wydaje sie, ze sytuacja szkolna dzieci z niepetno-
sprawnoscig jest unormowana i wlasciwie to stowo ,,unormowana” jest tu
bardziej na miejscu niz ,realizowana”. Poki co, realizowana jest dwuto-
rowo$¢ w edukacji dzieci z niepelnosprawno$ciami, co oznacza, ze obok
jeszcze istniejacych szkot i osrodkow specjalnych, powstajg szkoly i kasy
»integracyjne’, w ktérych uczg si¢ razem dzieci pelnosprawne i z niepet-
nosprawnoscia. Jednak badania naukowe pokazujg, ze tak realizowana
integracja nie przynosi oczekiwanych rezultatéw, bo faktycznej integracji
miedzy uczniami nie ma, a przeciez coraz cze¢$ciej mowi sie, ze to powinien
juz by¢ nastepny etap integracji spolecznej, czyli inkluzja. Polska nie jest
osamotniona z tym problemem, bo taki sam lub podobny sposéb realizacji
integracji edukacyjnej stosuja tez inne kraje europejskie i wszedzie poja-
wiaja si¢ glosy, ze nie jest to skuteczna forma integracji (por. rozdz. 3.1.).

O prawa ludzi konczacych edukacje zadbata inna ustawa ,,0 rehabili-
tacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu 0séb niepelnosprawnych”
(Dz.U. 1997, Nr 123, poz. 776). Art. 7 rozdz. 3 ustawy wyjasnia, Ze re-
habilitacja 0s6b niepetnosprawnych (termin oryginalny ustawy) oznacza
zespol dzialan, w szczegdlno$ci organizacyjnych, leczniczych, psycho-
logicznych, technicznych, szkoleniowych, edukacyjnych i spotecznych,
zmierzajacych do osiaggniecia, przy aktywnym uczestnictwie tych oséb,
mozliwie jak najwyzszego poziomu ich funkcjonowania, jakosci zycia
i integracji spoleczne;j.

Znowelizowana w grudniu 2002 roku ,,ustawa o rehabilitacji” (taka jej
nazwa przyjeta si¢) wprowadza w punkcie 8 artykulu 2 pojecie przystoso-
wanego stanowiska pracy osoby niepelnosprawnej. W artykule 3 wyrdz-
nione s3 trzy stopnie niepelnosprawnosci, ktore zdefiniowano dla celow
zatrudnienia w artykule 4 (Dz.U. 2003, Nr 7, poz. 79). W kolejnych arty-
kulach (7-10F) ustawa zawiera przepisy dotyczace rehabilitacji osob z nie-
pelnosprawnoscig, a art. 9 ustep 2 méwi o $rodkach stuzacych rehabilitacji
spolecznej 0séb z niepelnosprawnoscig. W dalszej kolejnosci opisane sa
niektore formy rehabilitacji jak: warsztaty zajeciowe, turnusy rehabilita-
cyjne. Podczas turnuséw rehabilitacyjnych akcent polozony jest na dosko-
nalenie umiejetnosci wykonywania czynnosci dnia codziennego, budowe
relacji i wspolpracy z innym osobami i na poprawe kondycji psychofizycz-
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nej. Ustawa reguluje réwniez zasady dofinansowywania warsztatow zaje-
ciowych i turnuséw rehabilitacyjnych osobom znajdujacym sie¢ w trudne;j
sytuacji materialne;j.

W 4 rozdziale ustawy o rehabilitacji znajdujg si¢ przepisy dotyczace
uprawnien bezrobotnych o0s6b z niepelnosprawnoscig. Uprawnionymi do
korzystania ze srodkéw aktywizacji zawodowej zagwarantowanych ustawa
jest zarejestrowanie sie¢ w urzedzie pracy jako osoba bezrobotna. Zareje-
strowany moze wowczas korzystac ze stazy, szkolen, prac interwencyjnych,
przygotowania zawodowego w przysztym miejscu pracy itp. Uprawnienia
obejmujg takze korzystanie z bezzwrotnych kredytéw dla oséb z niepetno-
sprawnoscia, ktore rozpoczng dzialalno$¢ gospodarczg (art. 12a).

Osobom ze znacznym lub umiarkowanym stopniem niepelnospraw-
nosci przystuguje dodatkowy urlop wypoczynkowy w wymiarze 10 dni.
Poniewaz obowigzek dofinansowania tych uprawnien pracowniczych spa-
da gtownie na pracodawce, dlatego sa oni niechetni do zatrudniania oséb
z niepelnosprawnoscia i mimo przyjaznych dla tej grupy oséb przepiséw,
ich sytuacja zawodowa jest niestabilna. Jednak ze swej strony Panstwo
wspiera przedsiebiorcow, ktorzy zdecydowali si¢ zatrudnic osoby z niepet-
nosprawnoscia przez zwrot kosztow poniesionych na stworzenie stanowi-
ska pracy dla osoby z niepelnosprawnoscig.

Przepisy prawne chroniace osoby z niepelnosprawnoscig przed wyklu-
czeniem i dyskryminacjg w sposob wyrazny odwotujg sie do praw czlo-
wieka, przypominajac, ze cztowiekowi z niepelnosprawnoscia prawa te
réwniez przystuguja bez zadnych ograniczen. Czasem w celu ulatwienia
wprowadzenia w Zycie niektdrych praw trzeba ustanowi¢ pewne przywileje
dla os6b z niepelnosprawnos$ciami i stad dodatkowe rozporzadzenia, ktore
nie s3 prawem miedzynarodowym, a dotycza poszczegdlnych krajow i do-
stosowuja zastany stan prawny do nowego. Zaktadajac, ze normy prawne
s3 w pelni respektowane, niepelnosprawnos¢ sama w sobie nie powinna
by¢ przeszkoda w realizowaniu wszelkich zadan zyciowych wynikajacych
z wieku, ale wobec niektdérych oczekiwan spotecznych kierowanych nie-
wiedza i uprzedzeniami, osoby z niepelnosprawnoscig bywaja zupelnie
bezradne.
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