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ARTYKULY I ROZPRAWY

IVAN BROWN#*

SOCIAL INCLUSION, QUALITY OF LIFE,
AND CHILDREN WITH DISABILITIES

Introduction

Social Inclusion is an ideological principle that has wide acceptance within
our field, in the scholarly literature, in social policy, and in service practice
(Brown, 2012a). Quality of life has been a frequently addressed topic in the in-
tellectual disability literature over the past three decades (e.g., Brown, Brown,
2003; Schalock, 1996, 1997; Schalock, Verdugo, 2002; Turnbull, Brown, Turn-
bull, 2004). Various conceptualizations, measurement methods, and applications
have been described and applied in numerous theoretical and research-based
articles (for a bibliography, see Adams, Samuel, 2015). Although quality of life
and social inclusion have often been identified as allied concepts (Brown, Schal-
cok, Brown, 2009), the relationship between the two has not been made explicit
in the literature to date. The purpose of this paper is to summarize how our field
understands quality of life and social inclusion at the present time — focusing on
children with disabilities and their families to exemplify the broader issue — and
to put forward some ideas about the relationship between the two concepts, with
a view to helping improve life for families and children with disabilities.

The Road to Social Inclusion and Quality of Life

When we think about what we are doing today to support families and children,
it is a good idea to start by going back in time. It was only a few decades ago that
the most common practice was to place children with disabilities in institutions,
away from their families and away from their communities, to be raised by stran-
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6 Ivan Brown

gers in places that were apart from the world. This was the accepted way of doing
things, and it was thought to be what was best for the children and for the families
(Brown, 2014; Brown, Radford, 2015). For example, the first large government-
built institution in Ontario, the province of Canada where I live, was built in 1876
outside a town named Orillia, so the institution was named the Orillia Asylum for
Idiots. That name was changed a few times over the years, and in the 1970s and
1980s people began to move out to be relocated in communities, but the institution
itself continued to function until it finally closed in 2007.

There were many good reasons why this and all the other institutions in On-
tario closed, and one reason was overcrowding. In fact, in many institutions, the
beds were lined up side by side and many children lived throughout their days on
their beds. It was their living space. Those of us in the field of disabilities would
like to say today that such places no longer exist in the world, but they do. Many
children with disabilities, in many countries, still live in crowded conditions like
this, and have never experienced a family environment, nor known the love of
parents or siblings. But the mainstream thinking in our field has changed, and
today we value children growing and developing with their families and in their
family environments. It will take some time, but in the future our goal is for all
children to grow up in healthy and rich family environments.

With the move from thinking children with disabilities are best off in an
institution to thinking children are best off with the families, other ideas have
changed. Especially, we think that developing independence in thinking and
behaviour is better than being dependent throughout childhood and throughout
life. We think that it is better to be part of society — communities, schools, places
of recreation and many others — rather than to be isolated from society and set
apart. We think it is better to teach children with disabilities to develop their own
ideas about what interests them and how they can behave best, rather than to
have their behaviour and their lives controlled by others. And we think it is better
to provide a broad range of opportunities from which children with disabilities
can learn and grow, rather than limiting their activities to just a few things that
remain the same day after day.

To help us achieve these things, our field turned in the 1990s to the concept
of Quality of Life, and a little later, to the concept of Social Inclusion as the path
that we need to follow to reach a good quality of life. Let us think about quality
of life first, then we will return to social inclusion.

Quality of Life

Assessing Individual Quality of Life

There are several ways you can think about quality of life, such as having
a satisfying life, or enjoying well-being. If other people are looking at your life,
or if other people are looking at the lives of large groups of people, they often
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Social inclusion, quality of life, and children with disabilities 7

think of quality of life as having good life conditions such as good income, good
health, good education, good housing, and a safe and stable environment. Such
things are, in general, able to be easily measured for all people, and thus are use-
ful for comparisons over time and comparison among countries or populations
within countries (Brown, Hatton, Emerson, 2013).

For individuals, though, we need to modify these fairly broad measures. Indi-
viduals and families value some aspects of life more than others, because some
aspects of life are important to them and others are not. One woman may highly
value her education, but not care very much about where she lives. One family may
be highly concerned with its health, but not be very concerned about its level of
income. Individuals, then, show unique profiles within any list of aspects of human
life that might be assessed for quality of life. For this reason, we think of quality of
life at the individual level as being happy with the things in life that are important
to you (Renwick, Brown, Rootman, Nagler, 1996). This way of looking at quality of
life focuses on aspects of life that are common to all people, and thus can be meas-
ured for all people, although to varying degrees at the individual level. But there are
other aspects of life that are not common to all people, but are unique to individuals
(Brown, 2012b). These also need to be assessed if they are central and important
aspects of an individual’s life. A hobby, a deep interest, and even a job may add
such an enormous amount of joy or satisfaction to a person’s life that her quality
of life should not be considered without assessing it. Some of these things can be
quite small, such as a gardener’s love for growing seeds, and others can be very
large, such as an architect’s love for designing tall buildings. Sometimes, the unique
things that are important to people are dominant and driving forces in people’s lives
(Brown, Raphael, Renwick, 1997). The freedom to express oneself may be central
to an artist’s life, and producing music may be a dominant force in a musician’s life.
A professional athlete may be driven to achieve in his sport. To most of us, these
things are so little a part of our lives that it would not be appropriate to consider
them in an assessment of our quality of life, but to others they are central. Thus, the
unique interests and activities of individuals further shape their overall quality of
life as assessed by aspects of life they hold in common with all other humans. Our
unique interests can become very important to us, and when we are happy with our
unique interests, our personal quality of life increases very much.

Family Quality of Life

Family quality of life needs to be assessed in the same way. That is, we should
start with aspects of family life that are important to all families everywhere
and that all families share. This assessment first needs to be modified by the
degree to which these common aspects of family life are important to individual
families and are valued by them. This assessment then needs to be further modi-
fied by a consideration of aspects of family life that are unique and particularly
important to individual families.

CNS nr 3(37) 2017, 5-14



8 Ivan Brown

Our research on family quality of life in more than 20 countries around the
world shows that the one thing that families everywhere — all ages, all cultures —
value more than anything else is positive relationships among family members
(Brown, 2012a). Positive relationships are primarily achieved by sharing activi-
ties together — by taking an active part in their communities and by engaging
in activities in which they can all participate and work together, such as leisure
or household chores. Positive relationships appear, above all, to be a product of
members of the family having fun doing things together that are interesting and
important to all members of the family. Other aspects of family life are important
to families everywhere too, particularly family health, finances, shared values,
and seeking career goals (Brown, Brown, 2014).

Social Inclusion

Now let us return to the concept of social inclusion. The meaning of the term
is self-evident: that people with disabilities are fully included in the social fab-
ric of their wider cultures, including jobs, leisure, community amenities, and
interpersonal activities. Because social inclusion opens up full opportunities for
people with disabilities to enjoy all aspects of life that are available to the broader
population, it provides opportunities for people with disabilities to enhance and
enjoy their quality of life. It is the contention of this paper that social inclusion
can be considered the main pathway to achieving quality of life.

Social inclusion begins by making people with disabilities visible in com-
munities. Visibility is not enough to guarantee inclusion, but it can be a first
goal and worthwhile because it has value in itself. In Canada, and probably in
Poland as well, adults with disabilities using scooters set an excellent example.
The scooter is a relatively inexpensive and individual means of transportation
that allows people who have mobility problems to travel around their communi-
ties easily and independently. People using scooters were a visible reminder to
all of us that there are some people who have difficulty walking and need the
help of something like a scooter to get around. But more than just a travel aid
for other people, the scooter sent a deeper message to us all: that people with
mobility problems are members of our community too, that they have as much
right as any of us to use the resources that are in the community we share. They
belong in this community, and are not ashamed to show that belonging by using
their scooters. There was no stigma to using a scooter, and instead it was seen as
a liberating vehicle and as a way to ensure that people of all physical abilities can
participate in their shared communities.

The pathway to acceptance for young children with disabilities has not been
quite so easy. We have developed many new devices that help children to achieve
better mobility, and interesting new ones are being invented every year. These
help immensely. They have allowed a way for children with disabilities to be vis-
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Social inclusion, quality of life, and children with disabilities 9

ible in our communities — and especially to be able to take part in our preschool
and school programs. Accompanying this practical side, policies have been es-
tablished and programs have been set up in most of the more affluent countries of
the world to include children with special needs. Being visible in these programs
assures us all that they belong there and can participate successfully.

But we need to go beyond this first step of making disability visible in our
communities and our education programs. The second step — and the one that is
a challenge to parents and to educators in many countries at the present time — is
to ensure that disability is an integral part of all programs and that children with
disabilities are fully conceptualized as belonging to the spectrum of children
in our community. We know the advantages of doing this (Turnbull, Turnbull,
Wehmeyer, 2013).

Two Main Advantages of Social Inclusion of Children with Disabilities

One advantage of including children with disabilities is that children learn
from one another. They learn information, behaviours, and attitudes. When
young children are together and are guided by a wise parent or educator, they
copy a great deal from one another, and learn how to interact socially with other
children to their mutual advantage. Thinking back to the children lined up in
beds in the institutions, we realize that they simply had no opportunity to learn
these things. Today, both research and practice have shown us that there are
tremendous advantages to having children with disabilities learn positive life
skills from their peers.

A second advantage to including children with disabilities is that all children,
including children with disabilities, need a rich environment that encourages
them to learn. Research and best practice have both spoken loudly that all chil-
dren develop best in environments that have a wide variety of new and inter-
esting features within the comfortable routine of daily life, because the human
brain grows new neural pathways to allow us to incorporate new knowledge,
new attitudes and values, new emotions, and new behaviours toward everything
in our environments. In fact, the purpose of education, beginning in very early
life, if possible, is to stimulate the brain into developing pathways to knowledge,
values, emotions, and behaviour that will be helpful to the child’s physical, intel-
lectual, social, psychological, and moral development throughout life.

But, as we know, social inclusion of children with disabilities does not work
perfectly in our societies, and we still have some way to go in learning how to do
it so that children develop to their fullest, and so that they and their families can
work toward enjoying good quality of life. Some children experience frustra-
tion with learning. Others feel alone and shunned by their peers. Considerable
vigilance needs to be taken to keep a sharp focus on social inclusion of children
with disabilities.

CNS nr 3(37) 2017, 5-14



10 Ivan Brown

Four Ways to Increase Social Inclusion

Here, we consider four key things we need to do better in order for social
inclusion of young children with disabilities to be effective: first, we have to
continue to change our old conceptualization of disability and adopt new con-
ceptualizations that fully recognize disability as one aspect of the human condi-
tion we all share; second, we need to ensure that policies and funding that are
supportive of social inclusion are in place; third, we need to make sure there are
sufficient supports for parents at home and for teachers in inclusive classrooms
to be able to parent and teach effectively; and fourth, we need to expect learning
from our children with special needs and we need to set and evaluate realistic
learning goals for every child who takes part in every lesson.

Changing our conceptualization of disability. Too often today, in our societies
and in our professions, we still look at disability as a disadvantage, a lacking of
something, a misfortune, and as something wrong with the child. Some people
even still think of disability as an abnormality. These views were widely held in
the past, but are seen today as not being helpful. They create stigma for children
with special needs and lead to them being treated as “different” and sometimes
ignored and not included, physically, socially, and psychologically. What is
needed is to deconstruct how we have conceptualized disability in the past and
to reconstruct it in new and more helpful ways. This involves abandoning the
idea that children with disabilities are “others” and embracing the idea that all
children are included in the human spectrum of abilities and disabilities. Chil-
dren are children. There is no normal. There is no better or worse. Children, like
adults, have different capabilities and talents, but all are citizens of our culture
and residents of our communities. There are no borders that separate some of our
children from others. Professionals, and even parents, are coming to accept this
reconstructed view, but there is some reluctance, some hesitation, and we need to
keep working toward helping adults understand that the old conceptualizations
perpetuate outdated myths and unhelpful stigma, and that new conceptualiza-
tions of disability need to be adopted.

Such a change of conceptualization should be particularly helpful for families.
If we view the child with the disability as an “other” and we think of a disability
as unfortunate or abnormal, then, by extension, we think of the whole family
that way. We start to think there is something unusual or abnormal about the
whole family — parents and siblings. A reconstruction of disability as part of the
human spectrum teaches us to think that all families might have some form of
disability at one time or another, in one generation or another, and that is to be
expected and accepted — it is part of the natural way human beings as individuals
and families are. What has made life so difficult for families that include dis-
ability in the past, and what has detracted so much from their quality of life, is
the broader communities’ negative views of them, views that had led to stigma,
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Social inclusion, quality of life, and children with disabilities 11

marginalization, and often open discrimination. In disability studies worldwide,
it is recognized that this needs to change, and the international disability move-
ment has done much to lead the way in this change.

Ensure inclusive policies and funding. A second key thing we can do better
to ensure social inclusion of young children with disabilities and improve their
quality of life is to ensure inclusive policies and the funding to support them are
in place. Setting quality of life as the goal of policy and service, and establish-
ing social inclusion as the key pathway to reach that goal are good solid ideas,
and excellent starts, but they are ideals and need concrete application before
they can work. Policies are commitments to carrying out something, and in this
case policies that support social inclusion are commitments to the change of the
structures that we have in our societies — such as schools, hospitals, daycare,
professional support for parents, and many others — so that social inclusion can
occur easier and more effectively. Some policies can work to achieve their in-
tended purpose with current resources and current levels of funding, but often
new funding needs to be introduced or old funding needs to be reallocated for
policies to work well.

Policies that support social inclusion, and ultimately improve quality of life,
work indirectly rather than directly. For example, a policy to make children with
disabilities a priority for preschool programs, as is the policy in Canada and
elsewhere, opens an opportunity for families to have their young child with
a disability enrolled in a preschool program and, when this works well, improved
family quality of life can be a result. For the child, opening such an opportunity
provides the possibility of the child developing and learning in a social situation
that is enriching, and, as research tells us, this is beneficial for most children’s
learning as well as their social and emotional development.

Provide adequate support to parents and to educators. A third key thing we
can do better to ensure social inclusion of young children with disabilities is to
provide adequate support to parents and to educators. First, regarding parents,
research on family quality of life in many countries sends us a clear message:
almost all parents are willing to take on the responsibility of raising their child
with a disability, often with little help from others, but they feel very burdened
by this role. This is especially the case for women, many of whom have to give up
careers and social relationships because of the demands of a child with disability.

Adequate support for families has to take a comprehensive approach, and
the most important aspects of it are to: 1) provide information and training for
parents, as not all parents know about the disabling condition and many are
not skilled at finding ways to live with the condition, to deal with associated
behaviours, and to foster development in the best way; 2) provide relief in the
form of practical help, respite, and empathy (a listening ear), as many parents
feel overburdened and need both assistance and breaks to refresh themselves;
3) support the needs of siblings, who very often take on a part time caregiving
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role, and who may feel that disability has a disproportionately strong emphasis
in the family at the cost of their own interests and development; and 4) provide
supportive programs in the communities where the families live that give both
family members and children with disabilities opportunities for social and com-
munity involvement. These four types of support are each advantageous on their
own, but best practice tells us that we get the best results when they work in
combination, when they all work together.

Next, regarding the need to provide adequate support for social inclusion to
educators in schools and preschools, the academic literature contains a great
many articles that describe the disadvantages of inclusive education. These in-
clude, among others: children with disabilities disrupting the class with their
bad behaviour, lack of peers for the children with disabilities, lessons that are
not at the learning level of the children with disabilities and that result in noth-
ing learned, children with disabilities being physically in the classroom but not
engaged in the class activities, and insufficient support staff to assist children
with disabilities in completing their work in inclusive classes. These and other
problems are real, and in some cases they can be serious concerns for the school,
for the teacher, and for the other students. They can detract, sometimes quite
markedly, from the quality of school life. If we have a commitment to social
inclusion and to inclusive education, we need to seriously address these issues in
a comprehensive way and find solutions to them. If we do not, we risk a future
trend toward removing children with disabilities from classrooms of their age
peers and placing them in segregated spaces again.

Expect and evaluate learning goals. A fourth and last key thing we can do better
to ensure social inclusion of young children with disabilities is to expect and evalu-
ate learning goals. Too often in the past, children with disabilities were excused
from achieving learning because, after all, they have a disability. A realistic chal-
lenge is that all children, whether at home or at school, should go to bed at night
having learned something they did not know or could not do when they woke up in
the morning. For children with severe disabilities, the learning goals might have to
be more modest, but, in education, we understand that gaining new knowledge and
new skills is the very essence of development. All children with disabilities need
to experience this daily, and need to be expected to experience it. Within families,
professionals can teach parents the skill of understanding what their child knows
and can do, then thinking of how to take the next small step toward expanding
that. It can be a piece of knowledge, a physical skill, a behaviour, a verbal expres-
sion, or other things. Parents and siblings also need to be taught the importance of
recording new learning so that they can celebrate it and plan yet new learning for
the child with disability. Within schools, teachers and teaching assistants need to
be taught the same skills, and required to put them into practice. Each child with
a disability should learn something new from each inclusive education segment,
and this should be recorded and used to help determine learning goals for future

CNS nr 3(37) 2017, 5-14



Social inclusion, quality of life, and children with disabilities 13

classroom segments. If a child with disability is included in a regular classroom for
one lesson only, such as science or physical education, a goal needs to be set for the
child at the beginning of the class and evidence of successful learning needs to be
recorded after the class. This need not be formal or complicated, as it often has to
be completed quickly by the teacher or teaching assistant in the course of carrying
out many other duties.

The overall point here is that children with disabilities often face a barrier to
their own learning, and perhaps to their quality of life if they fall behind other
children too much, because we do not always expect them to learn very much,
and much too often we do not even record what they are learning. How can we as
educators determine what can be taught next if we do not pay attention to what
is being learning in the present?

Summary

In summary, then, quality of life needs to be thought of in terms of what we
share with other people and the unique aspects of life that are important to us
as individuals. The current trend of social inclusion has been put forward as the
best pathway to achieving better quality of life. Social inclusion can be a useful
way for children with disabilities to achieve better quality of life because chil-
dren learn from one another and children need an ongoing rich environment for
healthy development. Finally, it has been suggested that four aspects of improv-
ing social inclusion, and ultimately quality of life are to: change our conceptu-
alization of disability, ensure policies and funding that support social inclusion,
support family members and educators, and expect and evaluate learning goals
for children with disabilities. We need to do not just one or two of these things,
but all them together to achieve our family and educational goals.
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SOCIAL INCLUSION, QUALITY OF LIFE, AND CHILDREN WITH DISABILITIES
Abstract

The article discusses the term social inclusion and the quality of life of children with dis-
abilities. It presents the road to social inclusion in the context of quality of life, and also the main
categories for assessing individual quality of life. This article also presents four ways to improve
social inclusion for children with disabilities.

Key words: social inclusion, quality of life, assessment of quality of life, children with dis-
abilities

INTEGRACJA SPOLECZNA, JAKOSC ZYCIA A DZIECI
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Abstrakt

W artykule zostalo omdowione pojecie integracji spoteczne;j i jakosci zycia w odniesieniu do
dzieci z niepetnosprawno$cig. Ukazano droge do integracji spotecznej w kontekscie osigganej
jakosci zycia, jak tez wskazano gtowne kategorie stuzace do oceny indywidualnej jakosci zy-
cia. W artykule przedstawiono rowniez cztery sposoby usprawniania spolecznej integracji dzieci
z niepetnosprawnoscia.

Stowa kluczowe: integracja spoteczna, jako$¢ zycia, ocena jakosci zycia, dzieci z niepelno-
sprawnoscia
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Introduction

Strong positive social relationships contribute to the health and wellbeing of eve-
ryone at this conference. Positive relationships improve our ability to handle stress,
motivate healthy habits, and increase our life span. In contrast, the lack of social
support may result in loneliness, depression, health problems, and a shorter life.

Relationships are significant for people of all ages. The Harvard Grant Study,
one of the longest running longitudinal studies, began in 1938 with 268 Harvard
undergraduate men and is still going on. A key finding of this study is that warm
relationships are a strong predictor of health and happiness throughout adult-
hood and into old age (Valliant, 2012).

At the other end of the life cycle, The Center on the Developing Child also at
Harvard University (2008, 2016) emphasizes the benefits of responsive caregiving
relationships on early brain development; and the protective attribute of nurturing
relationships against toxic stress (such as emotional and physical neglect or abuse).
Thus science reveals the significance of responsive and stable caregiving environ-
ments for a child’s emotional wellbeing and overall development.

Throughout this paper the term “family” refers to a group of people who view
themselves as a family, are closely connected to one another, and are committed
to each others’ care (Hanson, Lynch, 2013). Caregivers refer to primary people
in a family or program who are responsible for and involved with the child’s care.
The caregiving environment refers to the child’s home, child-care situation, and
other settings in which the child participates and is nurtured.

* Deborah Chen; California State University, Northridge at 18111 Nordhoff Street, Northridge,
CA 91330; tel. + 001 818 6774604; e-mail: deborah.chen@csun.edu
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Theoretical Framework related to Early Intervention

The transactional model of development views a child’s developmental outcome
as a consequence of the reciprocal interactions between the child (including bio-
logical traits, abilities, needs, and temperament) and the caregiving environment
(that is the physical and social aspects of the child’s surroundings) (Sameroff,
2009). Not only does the environment affect the child, but also the child influ-
ences the environment in many ways. Consider how a family’s responses to the
child influence the caregiving environment. Families vary in their reactions to
the diagnosis of their child’s disability, and their feelings change over time, as
do the needs and interests of their child. The child’s diagnosis, medical needs,
and developmental interventions all interact with the environment. Early interven-
tion professionals make home visits and collaborate with families to develop and
implement interventions within the daily routine. Some very young children may
require prolonged and frequent hospitalizations that interrupt the natural interac-
tions and daily activities with their families, and their homes may be filled with
life-sustaining equipment. Moreover, the family’s culture, structure, values, roles,
responsibilities, and practices all influence the caregiving environment and de-
termine who takes care of the child, where, when, and how. Thus, the caregiving
environment is influenced by the complex characteristics of the family and also of
the child, and the bidirectional and dynamic interactions between these variables.

When the features and expectations of the caregiving environment match the
child’s learning abilities and needs, there is “a goodness of fit,” and this child is
likely to have an optimal developmental outcome. For example, if the caregiving
environment of a deaf child supports the use of amplification devices, listening
and spoken language, and also communication through sign language, then this
child is likely to be successful in school and in life. In contrast, when there are
numerous discrepancies between the child’s developmental and learning needs
and what the environment offers, a “poor goodness of fit” results, and less than
optimal outcomes are likely (Chen, 2014; Thomas, Chess, 1977). Consider the
dire circumstances of a deaf child who does not have access to understandable
means of communication at home or school.

Family-Professional Relationship

Although this paper focuses primarily on selected early intervention practices
that promote the caregiver-child relationship, there are two important concepts
that will help professionals build an understanding of family perspectives. Pro-
fessionals should consider the ripple effects of the diagnosis of a child’s disability
and use of reframing to build a positive attitude towards families.

Ripple effects. Professionals in early intervention meet families and their
children with disabilities at a most stressful, overwhelming, and confusing
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period. Families are learning about their children’s diagnoses; figuring out
how to manage medical, intervention, and financial needs; and finding out how
to negotiate an unfamiliar system of services. A ripple effect refers to a series
of things that happen as a result of a particular action or event. The diagno-
sis of a child’s disability and resulting interventions will change a family’s
worldview. These changes include alterations in emotions, beliefs, hopes, re-
lationships, self-concepts, environments, finances, and resources (Reichman,
Corman, Noonan, 2008). Professionals must be compassionate, patient, sup-
portive, and helpful as families encounter and adjust to ripple effects triggered
by their child’s disability.

Reframing. Reframing is a helpful strategy that professionals may use to
develop an understanding of family experiences and perspectives. Our frame of
reference is the complex lens though which we view situations. Reframing refers
to changing our view of situations, emotions, what someone says or does, to find
more a positive underlying meaning (Woolfson, 2003). Consider possible posi-
tive meanings or functions of a family’s comments, behaviors, or attitudes that
may appear “resistant” or “difficult” to professionals. Try to find the “flip side”
of a seemly “negative” behavior and adopt a strengths-based perspective. For
example, parents may disagree with a professional recommendation, because
they really want to be careful and informed consumers and need more time and
information before they can make a decision.

Like the Transactional Model of Development, the quality of the family-
professional relationship is determined by the bidirectional interactions between
the characteristics of the family and the characteristics of the program or agency
and professional. Current recommended practices in early intervention are likely
to create a goodness of fit in the family-professional relationship.

Comparison of Current Recommended Practice with Traditional Clinical
Practice

Over the last 30 years, the field of early intervention in the United States
has evolved from a traditional clinical model in which the professional as-
sumes the role of the powerful expert. Current recommended practices are
based on research evidence that interventions that promote strong family-
professional relationships and support family-child relationships are the most
productive for positive child and family outcomes (Campbell, Sawyer, 2007,
Chen, 2014b; Lynch, Hanson, 2013; McWilliam, Scott, 2001; Workgroup on
principles and practice in natural environments). The following comparison
of current recommended practices with traditional clinical practices outlines
key aspects of the philosophy and goal of early intervention services, charac-
teristics of interventions, and the professional’s role and the caregiver’s role
in these practices.
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Table 1. Comparison of Current Recommended Practices and Traditional Clinical Practices
in Early Intervention Services

Aspect Current Recommended Practice Traditional Clinical Practice
Philesophy Family-centered e Child-centered
Culturally-responsive ¢ Directed by professional
Relationship-based
Goal To support family in facilitating child’s | ¢ To promote child’s
development development in specific skill
To address child’s special needs area
To build caregiver competence and e To address child’s special
confidence needs
Interventions Promote caregiver-child interactions e Designed activities that focus
Identify activities that build on primarily on child’s deficits
caregiver-child strengths, interests and | ¢ Implemented by professional
preferences during direct instruction with
Embed learning opportunities child in a contrived situation
within caregiver-child activities and e Use toys and materials that
routines that occur naturally at home, the professional introduces for
playgroups, and community settings the planned activity (toy bag
Use materials that are available in the approach)
environment or leaves materials for
family to use
Professional’s Serves as a consultant to family e Engages child in planned
role Observes routines and gathers activity to practice target skill
information from caregiver while the caregiver observes
Focuses on caregiver-child interactions | ¢ May provide information and
Uses explicit explanation, modeling, specific plan for caregiver to
coaching and problem solving implement strategies
strategies
Collaborates with caregiver on ways to
generalize interventions across settings
Provides informational, material, and
emotional supports
Caregiver’s Participates in activities with child e May observe professional’s
role Implements selected strategies activities with child
Evaluates and provides feedback on e May practice strategies
interventions if encouraged to do so by
professional

As shown in Table 1, the philosophy of early intervention should be family
centered; this means valuing the primary role of the family in the child’s life,
acknowledging the family’s expertise and concerns about their child, respecting
the family’s cultural and linguistic diversity, and developing a collaborative rela-
tionship with the family to promote positive family-child interactions. This ap-
proach requires the professional to gather information about the child and family
and to identify ways to build a partnership for the benefit of the child. On the
other hand, the philosophy of traditional clinical practice was to focus primarily
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on the work of the professional with the child, with the goal of addressing the
child’s special needs by promoting development in a specific skill area, for ex-
ample, in motor development. In contrast, the current goal of early intervention
should be to support the family in facilitating the child’s development (e.g., help
the family use ways to promote the child’s motor skills), to address the child’s
special needs, and to build caregiver confidence and competence. This current
focus acknowledges and promotes the essential role of the family in the child’s
intervention and throughout life.

To meet this goal, current interventions should promote caregiver-child inter-
actions; identify activities that build on caregiver and child strengths, interests,
and preferences; embed learning opportunities within family routines and activi-
ties; and use materials that are available in the home environment. Traditionally,
interventions were designed activities that focus primarily on the child’s deficits,
they were implemented by the professional, and used materials in the clinic or
that the professional brought to the home — so called “toy bag” approach. These
toys would be packed up and taken away at the end of the home visit, so interven-
tion was limited to the time that a professional spent with the child. Furthermore,
family members may have the false impression that specific toys were needed for
intervention, and that only professionals had the expertise to support the child’s
development.

The professional’s traditional role was to engage the child in the planned activ-
ity while the caregiver observed and perhaps the professional gave the caregiver
a plan to implement observed strategies. The current role of early intervention
professionals should be to serve as a consultant; observe family routines; gather
information; focus on caregiver-child interactions; use explanation, modeling,
coaching, and problem-solving strategies; collaborate with the family on the
generalization of strategies in different settings; and provide informational,
material, and emotional supports. With support of and information from the
professional, the caregiver assumes an active and significant role in implement-
ing intervention strategies to promote the child’s development during everyday
activities.

Traditionally, the caregiver’s role was to observe the professional work with
the child and practice strategies before the next session, if encouraged to do
so by the professional. Currently, caregivers are encouraged and expected to
assume a more active role by identifying priorities and concerns about the child,
participating in activities, implementing specific strategies, and evaluating and
providing feedback on interventions. As this comparison demonstrates, current
early intervention practices should endeavor to build the family’s confidence and
competence in promoting their child’s development through a shared balance of
power between families and professionals.

Evidence Base. Research provides the evidence base for current recom-
mended early intervention practices. In particular, several meta-analyses of
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studies with caregivers and young children by Dunst and colleagues (Dunst,
Dempsey, 2007; Dunst, Trivette, 2009; Dunst, Trivette, Hamby, 2007; Trivette,
Dunst, Hamby, 2009) have identified interventions that are needs and strengths
based, provide social support, and build the capacity of families as most likely
to be effective. For example, a meta-analysis of eight studies with 910 infants,
toddlers, and preschoolers with and without developmental delays or disabilities
by Trivette and colleagues (2010) found that help-giving practices that build the
family’s capacity have a positive influence on parent-child interactions and child
developmental outcomes.

Another meta-analysis by Dunst and Kassow (2008) of 81 studies of high risk
infants and mothers — almost 8,000 parent-infant dyads -found that the caregiv-
er-child relationship was enhanced through interventions that helped caregivers
recognize, interpret, and respond to the child’s communicative intents. Moreo-
ver, caregiver contingent (immediate) social responsiveness was strongly related
to secure infant attachment. Interventions that targeted specific ways to promote
caregiver awareness, sensitivity, and responsiveness to their child’s behavior are
related to positive child outcomes. For example, the use of videos to demonstrate
responsive interactions increased the effectiveness of interventions. Several
other studies by different researchers with caregivers and their young children
with a variety of disabilities, including those with developmental delays, visual
impairments, and multiple disabilities, indicate that a caregiver’s responsiveness
to a child’s signals is associated with the child’s security of attachment; early
social, communicative, and cognitive development; as well as the caregiver’s
sense of confidence and competence (Chen, Klein, Haney, 2007; Chen, Klein,
Minor, 2008; Dote-Kwan, 1995; Dunst, Kassow, 2008; Mahoney, 2009).

In conclusion, the conceptual framework of the transactional model highlights
the need to identify features of the environment that support caregiver-child in-
teractions, and the importance of understanding how the child’s characteristics
influence and interact with the environment and family, and significance of the
family-child relationship. Moreover, only through a strong collaborative relation-
ship and shared balance of power between families and professionals can high
quality early intervention services be implemented. As we have all experienced,
positive relationships are very complicated, require open communication, and
take much work. However, the rewards and benefits of strong relationships are
extraordinary and long lasting, so well worth the effort.
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THE SIGNIFICANCE OF RELATIONSHIPS IN EARLY INTERVENTION SERVICES
FOR YOUNG CHILDREN AND THEIR FAMILIES

Abstract

This article discusses the problem of the importance of relationships between young children
and their families in the process of early intervention. The author presents the theoretical basis of
early intervention and also compares current practices with traditional clinical practices within
this field.

Key words: relationship, child, family, early intervention, clinical practices, ripple effect

ZNACZENIE RELACJI W PROCESIE WCZESNEJ INTERWENCJI DLA MALYCH
DZIECI I ICH RODZIN

Abstrakt

Artykul podejmuje kwesti¢ znaczenia relacji matych dzieci i ich rodzin w procesie wczesnej
interwencji. Autorka przedstawia teoretyczne podstawy wczesnej interwencji, a takze dokonuje po-
réwnania obecnych praktyk z tradycyjnymi praktykami klinicznymi w analizowanym obszarze.

Stowa kluczowe: relacja, dziecko, rodzina, weczesna interwencja, praktyki kliniczne, efekt do-
mina
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Introduction — Early Intervention Team Models

The complexity of these children’s developmental and learning needs requires
an interdisciplinary team approach where professionals from relevant disciplines

Interdisciplinary Team Model
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Figure 1. Interdisciplinary Team Model
Zrodto: opracowanie whasne.
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collaborate on assessments, share strategies, and work with the child and family.
Specific members on the child’s team will depend on the developmental learning
needs of the child.

Some states in the U.S. have implemented a primary service provider/trans-
disciplinary team model where one team member visits the family but consults
with other disciplines regarding the child’s learning needs. This model is con-
sidered recommended practice because professionals share their expertise across
disciplines, services are integrated, and there are fewer professionals visiting the
family’s home. However, if professionals are not employed by a single agency,
then the transdisciplinary team model is difficult to implement because of logis-
tic issues and financial considerations. Given the complicated early intervention
system in California, few programs have implemented the transdisciplinary
team model.

Transdisciplinary Team Model

Team Team
Member } Member

Figure 2. Transdisciplinary Team Model

Home-Based Family-Centered Intervention

The main purpose of home-based intervention is to help families promote
the development of their children with disabilities. The home is the most
natural environment of the child and family and it facilitates family-centered
services to address the family’s concerns and priorities related to the child’s
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development. Practices must be tailored to the family’s strengths, unique fam-

ily system — that is to the family’s beliefs, culture, language, composition, and

socioeconomic level, and attitudes towards disability (Hanson, Lynch, 2013).

The child’s daily routine is used to provide learning opportunities within eve-

ryday situations. Family-centered services begin with gathering information to

understand family concerns and perspectives. The following questions (Chen,
2014a; Chen, Calvello, Friedman, 2015) are intended to guide conversations
with families:

1. What have doctors and other specialists told you about your child’s disabili-
ties? Sometimes parents have questions about reports or diagnoses or may be
very knowledgeable about the child’s conditions.

2. What are your main concerns? Parents may have medical, social, or emotional
questions or concerns.

3. What goals do you have for your children? Try to understand the parents’
hopes and dreams for their child.

4. How has your family reacted to your child’s special needs? This is an impor-
tant question to find out about family support and emotional issues.

5. What activities do you enjoy with your child? Find out what makes these
activities enjoyable and whether any features may be used to support less
enjoyable tasks for the family.

6. What activities are challenging for you to do with your child? To problem
solve and identify ways, if any, to make these tasks easier to accomplish.

7. Ask parents to complete the two following phrases:

First, “It will make a big difference when my child can ...” (For example, if

a parent says “talk” or “walk” and from the professional perspective these goals

may seem impossible for the child — acknowledge the importance of communi-

cation and mobility goals and offer some ways that this child may learn to com-
municate (e.g., through eye gaze, gestures, pictures, manual signs or a speech
output device) or move around (e.g., wheel chair, walker).

Second, “During this year, I would like my child to learn how to ...” will help
to identify short term goals.

Routines-Based Interventions

It is most important for professionals to explain the multiple benefits of
routines to families. Routines provide repeated learning opportunities during
everyday activities, have a clear beginning and end, provide a predictable se-
quence of how activities occur, make meaningful use of materials in the home,
and promote functional outcomes for children and families (Chen, Klein, Haney,
2007; Keilty, 2010).

To develop family-centered routines-based interventions, professionals should
gather information on the following:
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. Find out about family’s routines and activities through observation and con-

versation.

. Identify family priorities (most important areas to work on) and concerns

about child’s development.

. Select and individualize intervention strategies to support child’s develop-

ment in areas of family concern (#2) within daily activities.

Model use of intervention strategies with child for caregiver.

Coach caregiver’s use of intervention strategies with child.

After caregiver has implemented strategies at home, obtain his/her feedback
on how strategies worked, responses of child, and whether any adaptations
are required.

If needed, problem solve with caregiver to decide on any new or adapted
strategies to try.

Repeat modeling and coaching sequence (Chen, Klein, 2008; Keilty, 2010).
From the perspective of their individual disciplines, professionals on the

team should share their own observations of the child’s abilities and needs
with each other and the family. Through this process, family’s concerns are
addressed and learning opportunities are identified within the daily routine.
Intervention strategies are tailored to reflect the expertise of each discipline
(Chen, Klein, 2008).

General Intervention Strategies

The following strategies (Chen, Calvello, Friedman, 2015) should be tailored

to fit the individual child’s learning needs, the family’s routine, and the car-
egiver’s preference:

L.

Manage distractions and sensory input — use quiet, animated vocal intona-
tion; if possible, reduce noise (turn off the television or radio); dim lights if
needed.

. Position child — support child’s body securely (e.g., arms, chair) as needed so

he/she can use vision and use hands, if possible.

. Position self — to see child’s face and body responses (especially body part

over which the child has the most control — could be the feet) and support
child’s participation in activity.

. Get child’s attention before interaction — call child’s name; use light to illumi-

nate visual targets (to encourage child to look); introduce materials (e.g., touch
baby on lip with spoon before putting in mouth); use rhyme or song to engage
child’s attention; if child gets upset, calm him/her with rocking motion; some
babies calm and feel secure when swaddled (wrapped in baby blanket).

. Help child to visually and/or tactilely explore materials — give time for child

to look at or touch materials (e.g., person’s face, food, toys, clothing, etc.),
provide one thing at a time for the child to explore.

CNS nr 3(37) 2017, 23-33



Early intervention home visit practices with families and their young children... 27

6. Name materials and activities — identify people and things that the child
looks at and/or touches (e.g., “that’s papa,” “here’s your bottle”’) and activi-
ties (“bath time”) that the child is experiencing to support the child’s lan-
guage development.

7. Support child’s participation — use sound or verbal, visual, and tactile
prompts/cues to engage child; and wait for child’s response.

Promoting Learning Through Active Interaction

Now, [ will describe strategies from a three-year project that was funded
by the U.S. Department of Education, Office of Special Education Programs.
This project involved early intervention professionals, caregivers/families, and
their very young children with multiple disabilities. The goal of the Promot-
ing Learning through Active Interaction (PLAI) project was to assist caregivers
in reading and responding to their child’s cues, to embed interventions within
the daily routine, and to promote development of early communication (Klein,
Chen, Haney, 2000). These strategies were field tested with early interventionists
(mostly teachers with credentials in early childhood special education, visual
impairment, hearing loss, or deaf-blindness) working with caregivers (mainly
parents and a grandmother in one case) and 27 children (ages one to four years)
with multiple disabilities — visual impairments, hearing loss, medical conditions,
physical disabilities, and developmental delays in California and Utah (Chen,
Klein, Haney, 2007).

In a subsequent project, the curriculum strategies were implemented with
another population of caregivers and their children with multiple disabilities
by 86 early interventionists (representing a variety of disciplines, including
speech language therapy, occupational therapy, deafness, visual impairment,
severe disabilities, early childhood special education, and child development)
(Chen, Klein, Minor, 2008). Findings from both projects indicate that goal of
the project was accomplished and that strategies were effective. Video clips
will demonstrate specific strategies for our observation and discussion in this
seminar.

First, early interventionists worked with caregivers to understand the child’s
cues and signals. They observed and documented typical daily routines, the
child’s behavioral states, what happened before (antecedents) the child’s reaction
or behavior and what happened after (consequence); how the child got the car-
egiver’s attention and expressed states and feelings. Table 1 shows an example
of how caregivers completed a daily activity chart and identified what the child
liked and disliked and they interpreted his behaviors. Table 2 illustrates how
a caregiver noted how the child obtained attention.

Caregivers were also asked to note the times of day and in what situations
their children demonstrated any of the following behavioral states:
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Table 1. Typical Daily Activities

Time Activity Likes | Dislikes How do you know?
7-8 am Get Dante up v He gets excited and
moves his hands
89 am Feed him v Takes a long time
Difficult to feed
9-10 am Bathe him He squirms
10-11 am | Physiotherapy (PT) on Monday v Very fussy when the PT
Early intervention (EI) on and EI work with him
Wednesday

Table 2. Getting Attention

Situation How chlld.got my | What is chllq trying to Date
attention communicate?
Max in crib He makes noise “Come and pick me up” June 3, 2016
I'm cooking lunch; He hits tray “I want to eat” July 9, 2016
Max sitting in high chair

Behavioral states

Active and alert: Child attempts to interact with other people (e.g., looks at
mother’s face, vocalizes) or with the environment (e.g., reaches for a toy,
bangs the table) using vision, hearing, sounds, or touch.

Crying or agitated: Child vocalizes intensely, cries, or screams. May frown
or grimace with or without intense vocalization, increased body tension or
movement.

Dazed or tuned out: Child is awake but does not attend to sights, sounds, or
touches. Eyes may appear glassy or dull. He or she may move his or her limbs
or body a little or startle slightly.

Drowsy: Child’s eyes are open but eyelids appear heavy; or eyes may open
and close repeatedly. Child may vocalize.

Repetitive or stereotypical behavior: Child is actively engaged in movements
that are stereotypical, repetitive, or thythmic (e.g., head movements, waving
arms, sucking or mouthing objects, rocking body, or flapping hands).

Fussy or irritable: Child’s sounds or facial expression have a complaining or
uncomfortable quality, but child is not yet crying.

Quiet and alert: Child’s eyes are open with some focusing on sights, sounds,
or touches. May move his or her limbs or body a little or startle slightly.
Recognition of their children’s behavioral states helped caregivers iden-

tify when a child was ready for interaction, and when that child needed to be

C

almed, or have some time alone. Next, early interventionists asked the family

to identify the child’s preferences. The child’s brother or sister often shared
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ideas about what the child liked or disliked, and they also conducted little
experiments offering and then removing items to see how the child reacted.
Caregivers were asked to note the child’s likes and dislikes so these prefer-
ences could be used to motivate the child’s interactions and communication
development.

Likes and dislikes

e Activities
e Persons
e Objects

Reaction to presentation and removal

e Objects
e Persons
e Sensory events

Schedule of daily events

Caregivers were asked to document the child’s daily activities to identify
a predictable sequence (as shown previously in Table 1) and then subroutines
within the daily routine. Subroutines involve the usual sequence of a particular
routine. For example, the bath time routine may be composed of the following
subroutines: getting undressed, being washed, drying off, and getting dressed.
Once caregivers identified daily routines and subroutines, they were encouraged
to use selected anticipatory cues so that the child could anticipate the upcoming
activity. Anticipatory cues were composed of a variety of sensory cues, which
were meaningful and accessible to the child. Families reported the use of con-
sistent sensory cues and prompts was most helpful because they could see the
difference that cues and prompts made in the child’s responses and participation
in activities (Chen, Klein, Haney, 2007). In addition, families reported that they
taught these cues and prompts to other family members and caregivers so that
the child would know what to expect in their interactions with various people in
different settings.

Anticipatory sensory cues

e Visual cues: Use of pictures, objects, color, contrast, or lighting (e.g., show
child a spoon before feeding him or her).

e Touch cues: Touching the child to let him/her know what is about to happen
or to encourage participation (e.g., touching the child’s mouth before feeding
him or her).

e Auditory (sound) cues: Using exaggerated intonation, saying words, making
sounds with parts of body or items, tapping items (e.g., tapping the spoon on
the bowl or saying “Yummy applesauce” before feeding the child).
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¢ Movement cues: Handling and positioning associated with an upcoming ac-
tivity (e.g., holding and rocking the child in your arms before putting him or
her in a rocking chair).

e Olfactory (smell) cues: Use smells associated with objects and people (e.g.,
holding a bar of soap close to the child’s nose before bathing him or her).

e Object cues: objects or parts of objects that provide concrete cues to help the
child anticipate or request familiar activities (e.g., showing a baby the nipple
of the bottle before feeding him or her).

Caregivers were also encouraged to use selected prompts to support their
children’s participation in activities. These prompts included physical guidance,
hand-over-hand, and hand-under-hand guidance (Chen, Downing, 2006) as de-
fined below:

e Physical guidance: Guiding child’s hands to touch materials or do an action
through hand-over-hand or hand-under-hand guidance.

e Hand-over-hand guidance: Physically guiding a child’s hand through an ac-
tion or activity. This strategy should be used cautiously as it may be intrusive
and the child may become dependent on this prompt (e.g., adult places his or
her hand over the child’s to push the switch to activate a musical toy).

e Hand-under-hand guidance: Placing your hand under a child’s hand to help
the child experience what you are doing. This strategy may be difficult to use
with an infant who has a very small hand (e.g., placing the child’s hand on top
of the adult’s hand when the adult pushes the switch to activate a musical toy).
As you can see, the first three sets of strategies: Understand child’s cues &

signals, Identify child preferences, and Establish predictable routines with use
of anticipatory cues and prompts require careful observation of the child and use
of specific ways to structure the child’s participation. The next two sets of strate-
gies: Establish turn taking and Encourage communicative initiations provide
ways to elicit the child’s expressive communication to participate in activities.

Establish turn taking

Turn taking is the basis of early conversations with very young children who
are preverbal or nonverbal. The following strategies promote turn taking:

e Encourage the request for “more” (of an activity or interaction) by pausing
and waiting for the child’s response in a preferred activity.

e Identify and extend turn taking — imitating the child’s sounds and actions.

e Encourage new turn taking games — create new possibilities.

e Generalize turn taking games (across people and places, e.g., with big sister
or at grandmother’s house).

The interrupted routine or pause and wait strategy is a very powerful way to
elicit a child’s response. This strategy has been used widely and effectively with
very young children and older children with severe and multiple disabilities.
Specific procedures (Chen, 2014b) involve the following steps:
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Identify a favorite activity (e.g., swinging).

Engage child in activity (e.g., place the child in the swing and push the swing
three times).

Pause or interrupt the activity (e.g., stop pushing the swing and wait for it to
stop).

Wait for the child’s request behavior and “speak for the child” (e.g., look for
the child’s body movements [“] see you bouncing”] or vocalizations [“You
said maa”] and interpret them “Oh you want more swing.” If the child does
not make an obvious “request behavior,” help him or her by wiggling his foot
or body).

Resume the activity (e.g., push the swing again and repeat sequence).
Another strategy, progressively matched turn taking developed by MacDon-

ald and Gillette (1986), provides a sequence for imitating and extending a child’s
vocalizations and actions, and shaping a child spoken language. The sequence
follows:

If a child does not communicate intentionally, the adult should imitate the
child’s sounds and actions. For example, the child says “ma-ma,” then the
adult imitates “ma-ma” or the child pats the adult’s hand, then the adult pats
the child’s hand.

If a child uses gestures and sounds, the adult should imitate and provide
words. For example, the child points to a cookie and says “00-00,” then the
adult also points and says “cookie.”

If a child uses words, then the adult should provide the standard form of the
word and add a bit more information. For example, the child says “coo-ee,”
then the adult says “Yummy chocolate cookie.”

Once a child can participate in turn taking, the next strategy is to encourage

communication initiations through the following ways:

Encouraging expression of rejection (i.e., offer the child a disliked item);
Using delay procedures (i.e., set familiar situation and wait for child to make
a request);

Encouraging initiation of games (i.e., of preferred turn taking games);
Encouraging getting attention (i.e., wait for child to vocalize or do an action).

Delay procedures involve the following:

Setting up situation for a familiar and favorite activity;
Waiting for child to signal anticipation of activity;
Interpreting child’s request behavior and “speak for the child;”
Beginning the activity.

Conclusion

In conclusion, this seminar has focused on specific field tested strategies that

early interventionists have found effective in promoting caregiver interaction
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with young children who have multiple disabilities during a family’s daily rou-
tines. These strategies provide practical ways to begin home-based early inter-
vention with this population of children.

Home visiting is a complicated practice for early intervention professionals.
We must understand that families may be overwhelmed by emotional, social,
and financial challenges so we must be empathic and compassionate. Problem
solve with families. Celebrate their achievements — no matter how small. Build
your own professional knowledge and skills about the children and families
you serve. Home visiting is filled with complexities and may be isolating for
the home visitor. So obtain reflective supervision and create a community of
practice to share and obtain collegial support. Continue to participate in pro-
fessional development opportunities to keep current with recommended and
evidence-based practices.
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EARLY INTERVENTION HOME VISIT PRACTICES WITH FAMILIES AND THEIR
YOUNG CHILDREN WHO HAVE MULTIPLE DISABILITIES

Abstract

This text focuses on evidence-based home visit practices with families and their young chil-
dren who have multiple disabilities. These include children with two or more of the following
diagnoses: developmental delay, intellectual disability, autism, physical disabilities, hearing loss
and medical conditions (such as seizure disorders, hydrocephaly or microcephaly, gastrostomy
tube or tracheostomy tube). I will describe field tested strategies for encouraging these children’s
early interactions and communication.

Key words: early intervention, children, home visits, family, disability

WIZYTY DOMOWE W RAMACH WCZESNEJ INTERWENCIJI DLA DZIECI
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA SPRZEZONA I ICH RODZIN

Abstrakt

Tekst dotyczy opartych na danych z badan naukowych praktyk w zakresie wizyt domowych
u dzieci z niepetnosprawnoscia sprz¢zona i ich rodzin. Sa to dzieci z dwoma lub wigcej wadami:
opdznienia w rozwoju, zaburzenia intelektualne, autyzm, niepelnosprawnosc¢ fizyczna, utrata shu-
chu lub choroby (jak np. padaczka, wodogtowie, malogltowie, sonda gastrostromijna, rurka tra-
cheostomijna). Omoéwig tu przetestowane strategie zachgcajace te dzieci do wezesnych interakcji
i komunikacji.

Stowa kluczowe: wczesna interwencja, dzieci, wizyty domowe, rodzina, niepetnosprawnosc
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WCZESNEGO WSPOMAGANIA ROZWOJU DZIECKA

Wprowadzenie

Naukowe studiowanie rozwoju cztowieka to odkrywanie wciaz na nowo nie-
wiadomych i poszukiwanie odpowiedzi na ponawiane pytania o przebieg tego
rozwoju, jego uwarunkowania czy tez skuteczno$¢ dzialan wspomagajacych.
Nieustannie zglebiana wiedza w tym zakresie to niejako wedrowka po $ciezkach
koncepcji, teorii, w $wietle wynikow badan empirycznych, ale takze w kregu
pojawiajacych sie problemdéw. Rozwazania pedagoga nad rozwojem dziecka
nieuchronnie prowadza go do poszukiwania wyjasnien, ktoérych zrodlem sa
takze rozne nurty psychologiczne. Ich koncepcje pozwolily mi m.in. konstato-
wac: ,,dzieci do§wiadczaja $wiata i nad nim panujg”, ,,rozwoj dzieci wpisuje si¢
w ekologiczny model rzeczywistosci”, ,,dzieci tworza skrypty i plany”, ,,sche-
maty poznawcze to typowa struktura znanego doswiadczenia”, ,,dzieci spetniaja
zadania rozwojowe”, ,,uwaga i aktywnos$¢ dzieci sa warunkiem ich motywa-
cji do uczenia si¢”. Przywolujac pierwsze z tych stwierdzen, odniostam je do
nurtu konstruktywistycznego, ktorego przedstawiciele ujmujg rozwoj dziecka
w kategoriach procesu badania, eksperymentowania oraz eksploracji otocze-
nia. Dziecko dzien po dniu gromadzi nowe doswiadczenia, konstruuje w swoim
umysle struktury poznawcze, rozwija umiejetnos¢ logicznego rozumienia §wia-
ta, by z czasem naby¢ zdolno$¢ operacyjnego rozwigzywania problemow. W ten
sposob tworzy umystowe narzedzia przekraczania kolejnych etapéw swojego
rozwoju umystowego. Opierajac si¢ na teorii i dowodach empirycznych przywo-
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tanych wczesniej innych nurtéw psychologicznych, mozna wnikliwiej i réznych
punktéw widzenia postrzega¢ dziecigcy rozwdj w kontekscie jego wielorakich
uwarunkowan. Bardziej rozbudowane analizy mozna znalez¢é w monografii:
Gtodkowska, 2012, w poszczeg6lnych rozdziatach: ,,Dzieci doswiadczajg swia-
ta i nad nim panujg. Wybrane poglady konstruktywistow” (s 27-36), ,,Rozwoj
dzieci wpisuje si¢ w ekologiczny model rzeczywistosci. Rozpoznawanie kontek-
stow rozwoju cztowieka” (s. 36—41), ,,Dzieci tworzg skrypty i plany. Schematy
poznawcze jako typowa struktura znanego doswiadczenia” (s. 41-46), ,,Dzieci
spetniajg zadania rozwojowe. Warunki i wskazniki doswiadczania przez dziec-
ko otoczenia (s. 46—49), ,,Dzieci skupiaja uwage i przejawiaja aktywno$é. Zrodta
motywacji dziecka do uczenia si¢” (s. 49-52).

Psychologiczne teorie i koncepcje rozwoju cztowieka nie tylko wyjasniajg
przebieg rozwoju prawidtowego, lecz takze sa istotnym zrédlem diagnozowania
i prognostycznego interpretowania rozwoju zaburzonego. Szczegélnie wazng
rolg odgrywaja w najwczesniejszym okresie — od narodzin do 6. roku zycia.
Rzetelna wiedza o dziecku w tym czasie jest kluczem diagnozowania jego roz-
woju i rozpoznawania potrzeby interwencji specjalistycznej. Skupienie si¢ na-
ukowcow i praktykéw na najwczesniejszych latach zycia czlowieka jest obiecu-
jaca prognoza dla zapewnienia mu mozliwie optymalnych warunkow rozwoju.
Podjeta odpowiednio wezesnie 1 profesjonalnie interwencja w sytuacjach zabu-
rzen w okresie od narodzin do 6. roku zycia jest szansa pomys$lnego rozpoczecia
i realizacji nauki szkolne;j.

Celem tego artykutu jest wielowatkowe zaprezentowanie sformutowanych
przeze mnie kanondéw wczesnego wspomagania rozwoju dziecka (Gtodkowska,
2017) przez ugruntowanie ich w kontekstach zaréwno teoretycznych, jak i empi-
rycznych. Sadzg, ze wskazanie istotnych uogolnien dla danego obszaru poznania
petni funkcje promujaca 6w obszar oraz zaswiadczajaca o jego dojrzatosci po-
znawczej, godnej podejmowania poszukiwan intelektualnych, ktore pozwalaja
odkrywac prawidtowosci, wzorce czy wlasnie kanony.

Najcenniejszy okres zycia czlowieka w Swietle kontestualizmu
rozZwojowego

Aktualnie cenne jest rozpatrywanie rozwoju w nawigzaniu do neorealistycznej
perspektywy poznawczej, jaka jest kontekstualny model rozwoju. Zgodnie z tym
modelem rozw¢j czlowieka analizowany jest w kategoriach systemu dynamicz-
nych powigzan migdzy cigglymi zmianami zewngtrznymi (otoczenie) i zmianami
wewngtrznymi (fizycznymi, biologicznymi, psychicznymi). Jednym z kluczo-
wych zatozen kontekstualizmu jest uznanie, ze zadna zmiana nie istnieje i nie
daje si¢ zrozumie¢ poza kontekstem, w jakim wystepuje. Stad tez poszukiwania
naukowe powinny dotyczy¢ nie tyle wiedzy o uniwersalnych i niezmiennych re-
gutach zachowania w roznych sytuacjach i w ré6znym czasie, ile raczej zrozumie-
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nia procesow lezacych u podstaw funkcjonowania jednostki i jej rozwoju. Nalezy
zatem bada¢ procesy bedace uwarunkowaniami ludzkiego funkcjonowania i roz-
woju, ktore ,,sg sterowane specyficznymi zasadami” oraz ,,wykazuja tendencje do
nieprzewidywalno$ci poza specyficznymi, ograniczonymi warunkami” (Magnus-
son, Stattin, 2006, s. 403). Sadze, ze model kontekstualny rozwoju moze wydatnie
wzmacnia¢ rozumienie najwczesniejszego okresu rozwoju cztowieka i interwe-
niowania w sytuacjach rozwoju zaburzonego.

Craig T. Ramey i Sharon Landesman Ramey (1998) dowodza, ze od czterech
dekad (mozna jednak uzna¢, ze takze aktualnie) wzrasta intensywnos¢ w po-
dejmowaniu zagadnien wczesnej interwencji, co przynosi korzysci zaré6wno
poznawcze, naukowe, jak i praktyczne, spoteczne. Autorzy buduja koncepcje
wczesnej interwencji na bazie wspomnianego modelu kontekstualizmu rozwo-
jowego, wywodzacego si¢ z ekologii spolecznej, teorii systemow rozwojowych,
epidemiologii rozwojowej 1 neurobiologii rozwojowej. Twierdza, ze tylko in-
tegralna, wszechstronna perspektywa pozwala uzyska¢ miarodajne rezultaty
w zakresie wczesnej interwencji. Badacze formutuja nast¢pujace jej zasady:
(1) zasada wyczucia czasowego (principle of developmental timing), (2) zasa-
da intensywnosci programu (principle of program intensity), (3) zasada bezpo-
sredniego (posredniczacego) dostarczania doswiadczen w zakresie uczenia si¢
(principle of direct [vs. Intermediary] provision of learning experiences), (4)
zasada zakresu i elastycznos$ci programu (principle of program breadth and fle-
xibility), (5) zasada indywidualnych ro6znic w korzysciach programu (principle
of individual differences in program benefits), (6) zasada dominacji ekologicznej
i podtrzymywania rozwoju srodowiska (principle of ecological dominion and
environmental maintenance of development). Zaproponowane przez Craiga Ra-
meya i Sharon Ramey ujecie wczesnej interwencji moze by¢ inspiracja zar6wno
dla teoretykow, jak i praktykow.

Czas do 6. roku zycia badacze uznajg za najcenniejszy w rozwoju cztowie-
ka, majacy decydujace znaczenie dla jego dalszego rozwoju psychicznego (m.in.
Bloom, 1964). Do$wiadczenia i zachowania z wczesnego dziecinstwa maja ten-
dencje do utrwalania si¢. Jednoczesnie pobudzenie rozwoju umystowego we
wcezesnym okresie zycia przyczynia si¢ do wzrostu mozliwos$ci intelektualnych
w okresie pozniejszym. Te stwierdzenia ugruntowujg perspektywe pedagogicz-
ng, ktora wyrazi$cie podkreslaja stowa Antoine de Saint-Exupéry (2012, s. 94):
,,Powierzylem wam ludzkie dzieci nie po to, zeby kiedy$ ocenic¢, ile wiedzy zdo-
taliscie im przekazac, ale po to, zeby radowac si¢ widzac, jak wstepuja wzwyz”.

Z przekonaniem podjetam dociekania nad swoistymi wzorcami, ogolny-
mi regutami, ktore okreslitam jako kanony wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka. W ten sposob, generalizujac, cheialam nadac szczegélng range temu
najcenniejszemu okresowi w rozwoju cztowieka. Sadze bowiem, ze uogodlniaja-
ce podejscie do zagadnienia uaktywnia naukowe skupienie, poznawczy oglad,
rozpoznania empiryczne oraz inspirujgce interpretacje. Sformutowatam zatem
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pie¢ kanonow wczesnego wspomagania rozwoju dziecka: (1) kanon szczgsliwe-
go dziecinstwa, (2) kanon podmiotowego traktowania, (3) kanon bezpiecznego
srodowiska, (4) kanon rozwojowego sukcesu, (5) kanon interwencyjnego pro-
fesjonalizmu (Glodkowska, 2017). W tym artykule kanony te poddam bardziej
wnikliwej teoretyczno-empirycznej interpretacji, tym samym nadajac im sil-
niejszg rang¢ koncepcyjna.

Osoba z niepelnosprawnos$cia w ,,ludzkim centrum aksjologicznym”

Teza: ,,0soba z niepelmosprawnoscia w ludzkim centrum aksjologicznym”
W sposob naturalny sytuuje rozwazania w kregu mysli personalistycznej. W za-
tozeniach tego nurtu filozofii i kultury XX w. zawarta jest madros¢, maksyma
aksjologiczna o najwyzszej wartosci czlowieka, jego najwyzszej wartosci jako
osoby (osoba, tac. persona). Personalizm staje w obronie godnosci, niepowta-
rzalnosci i1 niezaleznosci kazdego czlowieka. Konsekwentnie manifestuje jego
autonomi¢ i podmiotowos¢. Przedstawiciele mysli personalistycznej uwaza-
li osobe¢ za najpetniejszy dostgpny cztowiekowi sposob istnienia, personalizm
za$ — za najlepsza filozofi¢ osoby. W ujeciu francuskiego tomisty Jacques’a Ma-
ritaina (1988, s. 331-338), osoba wyraza w cztowieku wszystko, co przekracza
wiasna pojedynczos¢, zatem aspiruje do zycia duchowego oraz wspolnotowego,
zapewniajac tym samym jej naturalng sktonnos¢ do zycia spotecznego. W nur-
cie personalizmu nietomistycznego Emanuel Mounier (1964, s. 10) utozsamiat
osobe z ludzkim centrum aksjologicznym, w akcie mitosci otwartym na inno$c¢.
Interesujace spojrzenie w tym wzgledzie prezentuje socjolog Anthony Giddens,
ktory przekonuje, ze istnienie wspotczesnego czlowieka charakteryzuje si¢ eto-
sem odkrywania wlasnego ,,ja”. W porzadku pdznej nowoczesnosci ,,ja” staje
si¢ ,,refleksyjnym projektem”, a ,,tozsamos¢ jednostki nie jest po prostu czyms
danym jako wynik cigglosci jej dzialania, ale czyms, co musi by¢ rutynowo wy-
twarzane i podtrzymywane przez refleksyjnie dziatajaca jednostke” (Giddens,
2001, s. 74). Charakterystyka ta wyraznie wskazuje na istotng ceche¢ czlowieka,
jaka jest jego podmiotowo$¢ i ustawiczne poszukiwanie wlasnej tozsamosci jako
»jednostkowej istoty samego siebie” (Taylor, 2001, s. 342). Jozef Tischner wniost
oryginalny wklad w filozofi¢ cztowieka, budujac koncepcje osoby, ktorej cen-
trum stanowi ,,Ja-aksjologiczne”. Teza Tischnera sprowadza si¢ do przekonania,
ze Ja jest wartoscia, z ktorej wylaniajg si¢ dwie formy zycia duchowego czto-
wieka: jedna jest duchowa ,,negacja” tego zycia, druga stanowi prawdziwe two-
rzenie, trwanie i rozwdj. Duchowg negacje tworzg takie doznania, jak: strach,
trwoga, nostalgia, rozpacz, poczucie samotnosci i winy. Druga forme Ja stanowi
wewnetrzne tworzenie czlowieka i przycigganie wartosci pozytywnych. ,,Ja-ak-
sjologiczne” jest zrodlem poczucia bycia soba, ktore konstytuuje cztowieka, jest
warto$cig otwierajgca w jednostce jej wymiar czlowieczenstwa. Tischner alego-
rycznie okresla $wiat wokot cztowieka jako krajobraz rzezbiony przez wartosci.
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Owa przestrzen wyrzezbionych wartos$ci otacza czlowieka i ksztattuje jego Ja od
samego poczatku, od narodzin. Buduje w nim nadziejg, dobro¢, zyczliwos¢, ale
takze niepokdj i rozpacz.

Personalistyczna madro$¢ o najwyzszej wartosci cztowieka, kazdego czto-
wieka, takze sytuowanie osobe z niepetnosprawnos$ciag w ludzkim centrum ak-
sjologicznym ukazuje jej godno$é, niepowtarzalnos$¢ i niezaleznos¢. Nie ulega
watpliwosci, ze idee te sg fundamentami pedagogiki specjalnej od samego po-
czatku jej istnienia. Maria Grzegorzewska, tworczyni polskiej pedagogiki spe-
cjalnej, najdobitniej je wyrazita w ponadczasowym przestaniu: ,,nie ma kaleki,
jest cztowiek™.

Nalezy odnotowac, ze w drugiej potowie XX w. i na poczatku nowego stulecia
w koncepcjach nauk spotecznych zrodzit si¢ nurt kluczowej zmiany w postrze-
ganiu osoby z niepetnosprawnoscia. Szczegdlny impuls data, zrodzona w latach
60. XX w. w krajach skandynawskich i Stanach Zjednoczonych, idea normali-
zacji. Nabrzmiate spotecznie zjawiska pigtna, stygmatyzacji, wykluczenia zna-
lazty swojg przeciwwage w nowym postrzeganiu osob z niepetnosprawnoscia,
gtéwnie uposledzonych umystowo, i ich miejsca w spoleczenstwie. W swoich
zatozeniach przedstawiciele normalizacji podkreslali konieczno$¢ uznania pra-
wa 0s0b z niepelnosprawnoscig do traktowania ich z szacunkiem takim samym
jak wobec innych cztonkéw spoleczenstwa i do umozliwienia im, dzigki odpo-
wiedniemu wsparciu i ksztatceniu, maksymalnie normalnego Zycia. Spoteczny
etos normalizacyjny wyraza si¢ w bezwarunkowym poszanowaniu godnosci
kazdego cztowieka, jego prawa do zycia i przynaleznosci do §rodowiska spo-
fecznego (m.in. Wolfensberger, 1972; Bronston, 1976; Dagnan, Sandhu, 1999;
Goffman, 2005; Emerson, Hatton, 2008; Lachapelle i in., 2005).

Inspirujacym i cennym zZroédtem tworzenia wspotczesnego wizerunku osoby
z niepelnosprawnoscia jest psychologia humanistyczna, a w szczeg6lnosci psy-
chologia pozytywna. Przedstawiciele tego nurtu podejmuja zadanie niezwykte:
wyzwalanie cztowieka z jego ograniczen, zaburzen i gloryfikowanie jego mozli-
wosci, dobrostanu oraz dazenia do rozkwitu i szcze$cia. Psychologia pozytywna
ludzkiemu dobremu zyciu nadaje wartos¢ podstawowa, ktorej przyporzadko-
wane zostaje wszystko inne. W tym miejscy nalezy podkresli¢, ze w polskiej
pedagogice specjalnej juz na poczatku XX w. Grzegorzewska odkrywata dobro,
pickno i site osoby z niepetnosprawnos$cia i dowodzita, ze ma ona, tak jak kazdy
cztowiek, punkt archimedesowy, swoja site i moc, dzigki ktorym moze si¢ reali-
zowac¢ w ro6znych obszarach zycia. Cztowiek to osoba szukajaca dobra, szcze-
$cia, podmiot autorsko tworzacy swoje zycie.

Celem tego opracowania jest rozpoznanie wybranych teoretyczno-empirycz-
nych zrodet dla szczegdlnego rodzaju uogdlnien — kanonéw wczesnego wspo-
magania rozwoju dziecka — wynikajacych z personalistycznego fenomenu nie-
petnosprawnosci, jaki byt przedmiotem moich wielowatkowych analiz (m.in.
Glodkowska, 2004, 2009, 2014a, 2014b, 2014c, 2014d, 2015). Przyjety punkt
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widzenia pozwolit mi sformutowa¢ kanony, swoistego rodzaju algorytmy wcze-
snej interwencji, wezesnego wspomagania rozwoju dziecka (Glodkowska, 2017).
W tym artykule, analizujac znaczenia tych kanonéw, nadam im glgbsze ugrun-
towanie teoretyczne i empiryczne.

U zrédel formutowania kanonéw wezesnego wspomagania rozwoju dziecka

Podstawg sformutowania kanonow wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
sa dwa opracowane juz przeze mnie konstrukty: (1) fenomen niepetnosprawno-
$ci (m.in. Glodkowska, 2004, 2014a, 2014b, 2014c, 2014d, 2015), (2) autorstwo
wlasnego zycia osoby z niepetnosprawnoscig (Glodkowska, 2015). Nadatam im
role glownych idei w zdefiniowaniu wspomnianych kanonow.

Konstrukt fenomenu niepelnosprawnos$ci tworzyt si¢ w moim za-
mysle przez lata, bym mogta w roku 2004 nada¢ mu bardziej konkretny ksztatt.
Przyjetam, ze fundamentalng kategoriag w owym konstrukcie jest OSOBA, ktore
to pojecie stato si¢ dla mnie zwerbalizowanym wyrazeniem fenomenu niepet-
nosprawnosci. W ten sposob chcialam zaakcentowa¢ humanistyczng, personali-
styczng ide¢ w postrzeganiu 0sob z niepetnosprawnoscia, usytuowac je — na co
wskazywat Mounier — w ,,Judzkim centrum aksjologicznym”. Traktujac termin
OSOBA jako akronim, rozwingtam mojg idee w pojeciach: Osobowos¢, Samore-
alizacja, Odpowiedzialnos¢, Bezpieczenstwo, Autonomia (Gtodkowska, 2004).

Identyfikacja znaczeniowa tego konstruktu literowego ewoluowata w za-
leznosci od tematyki podejmowanych przeze mnie analiz fenomenu niepel-
nosprawnosci. Tak tez kategorie Osobowosc¢ rozpatrywalam w odniesieniu do
punktu archimedesowego osoby z niepelnosprawnoscia i jej sity rozwojowe;j,
by z czasem mowi¢ o podmiotowosci i tozsamos$ci, normalizacji 1 wsparciu
spotecznym (Gtlodkowska, 2014a, 2014b, 2014c, 2014d). Samorealizacje po-
strzegatam jako ekspresje osobistego potencjatu niepetnosprawnych, ich opty-
mizmu zyciowego 1 przejawianej nadziei (Glodkowska, 2015), ale takze jako
swiadectwo kreatywnych inspiracji pedagogicznych (Gltodkowska, 2010, 2012).
Odpowiedzialnosc to co najmniej rzetelnos¢ diagnostyczna stuzaca skuteczne-
mu konstruowaniu programow edukacyjnych i rehabilitacyjnych (Gtodkowska
2000a, 2000b, 2012), ale takze ksztattowanie odpowiedzialno$ci osoby z niepet-
nosprawnoscig za wlasny rozwdj w procesie autorehabilitacji. Bezpieczenstwo
odnosilo si¢ gtownie do relacji w przestrzeni spotecznej (Glodkowska, 2014a,
2014b, 2014c, 2014d). Kategoria Autonomia akcentowata podmiotowosc¢, tozsa-
mos$¢ i samostanowienie osoby z niepetnosprawnos$cia oraz nadawanie jej zyciu
cech autorskich (Glodkowska, 2014a, 2014b, 2014c, 2014d). W ostatnich latach
konstrukt OSOBA 1 wynikajgce z niego inspiracje poznawcze staly si¢ zrodtem
bardziej wnikliwego namystu nad personalistycznym ujeciem fenomenu niepet-
nosprawnosci, co stato si¢ postawg stworzenia koncepcji ,,autorstwa wlasnego
zycia osoby z niepelnosprawnoscia” (Gtodkowska, 2015).
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Konstrukt autorstwa wtasnego zycia osoby z niepetnospraw-
nos$cig definiowany zostat przez dobrostan — kluczowe pojecie psychologii po-
zytywnej. Inspiracja byt sformutowany przez Roberta Schalocka (2004) nowy
paradygmat niepetnosprawnosci, ktory koncentruje si¢ na osobie z niepetno-
sprawnoscig jako podmiocie, podkreslajac jej dobrostan oraz mocne strony roz-
woju. Jednocze$nie niezastgpionym zrédlem budowania szczegélnej perspek-
tywy postrzegania niepetnosprawnosci i osoby z niepelnosprawnoscig staty si¢
zasygnalizowane wczesniej w tym artykule idee i teorie nurtu personalistycz-
nego. Bezposrednim za§ impulsem stworzenia konstruktu autorstwa wtasnego
zycia osoby z niepelnosprawnoscia byta opracowana przez Johna Swaina i Sal-
ly French (2000) koncepcja afirmujacego modelu niepelnosprawnosci. Autorzy
eksponujg w tym modelu ide¢ uznawania r6znic mi¢dzy ludzmi jako istotnych
warto$ci. Jedna z nich jest sprawno$¢ cztowieka. Afirmacja réznic daje szanse
dobrego zycia wszystkich, sprawnych i niepelnosprawnych. Z przekonaniem do-
wodza, ze osoby niepelnosprawne nie tylko potrzebujg potwierdzenia, w czym
i jak si¢ r0znig od sprawnych, lecz takze oczekujg uznania ich osobowej natu-
ry, akceptacji ich stylu i jako$ci zycia oraz szanowania ich tozsamosci (tamze,
s. 577). Afirmujacy model niepelnosprawnosci wyrazniej eksponuje jej osobowy
wymiar i, co wazne, podkresla, a nawet ,,celebruje réznice” (celebrate the dif-
ference), jakie istnieja migdzy sprawnoscig i niepelnosprawnoscia, zyciem 0sob
sprawnych i niepetnosprawnych. Jak manifest brzmiag stowa autoréw wyrazajace
przekonanie, ze osoby z roznymi ograniczeniami nie powinny czuc si¢ gorsze,
lecz moga by¢ dumne z faktu, ze r6znig si¢ od wigkszosci spoleczenstwa.

Wielokrotnie zglebiajac ideg konstruktu autorstwa wilasnego zycia osoby
z niepelnosprawnoscia, z zachwytem zauwazalam jego wartosci inspirujace do
podejmowania réznych analiz, rozpoznan czy wyjasnien. Elementami podsta-
wowymi tego konstruktu uczynitam pie¢ wymiardéw: eudajmonistyczny, perso-
nalistyczny, funkcjonalny, temporalny, pomocowy (Glodkowska, 2015). Staty
si¢ one swoistymi horyzontami interpretacji konstruktu, dajagc mozliwos¢ afir-
mujgcego ujecia osoby z niepelnosprawnos$cia i jej zycia. Szczegdlowa inter-
pretacja pozwolila mi przyja¢, ze wymiar eudajmonistyczny konstruktu jest
zrodtowym wskazaniem dla rozpoznawania dobrostanu i dobrego zycia osoby
z niepetnosprawnoscig. Wymiar personalistyczny widze co najmniej w takich
aspektach zycia, jak podmiotowos¢, tozsamos¢ czy tez relacje z otoczeniem
spolecznym. Jakos$¢ zycia i samostanowienie rozpatrywane sg ze wzgledu na
wymiar funkcjonalny konstruktu. Realizacja zadan wiasciwych dla wieku zycia
jest operacjonalizacja wymiaru temporalnego. Element pomocowy konstruktu
rozpatruje¢ w kategoriach wsparcia spotecznego i stosowanych strategii radze-
nia sobie w rdéznych sytuacjach zyciowych. Wyjasnianie i interpretacja poszcze-
gblnych wymiaréw konstruktu byly inspirowane teoretycznymi podstawami
psychologii pozytywnej, personalizmu pedagogicznego, teorii optymalnego
funkcjonowania, koncepcji zadan rozwojowych, teorii wsparcia spotecznego.
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Definiujac, uznatam, ze ,,autorstwo wlasnego zycia osoby z niepetnosprawno-
$cig jest podmiotowym modelem jej afirmujgcego zycia i optymalnego funkcjo-
nowania, odnoszonym do zadan rozwojowych spetnianych przez te osobg oraz
uzyskiwanego przez nig wsparcia spotecznego” (tamze).

Bytam przekonana, ze opracowane konstrukty fenomenu niepetnosprawnosci
i autorstwa wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnos$cia moga postuzyé nowym
analizom czy tez nowym ujeciom innych obszarow teoretyczno-badawczych.
Tak tez zrodzit si¢ pomyst przetransponowania ich na inny krag zagadnien, ja-
kim jest wczesne wspomaganie rozwoju dziecka.

Wymiar eudajmonistyczny, personalistyczny, funkcjonalny, temporalny
i pomocowy wczesnego wspomagania rozwoju dziecka

Wezesne wspomaganie rozwoju dziecka jest obszarem wyraznie interdyscy-
plinarnym (m.in. Ramey, Ramey, 1998). Teoretyczne zatozenia siggajg zrodet
zaré6wno nauk medycznych, humanistycznych, jak i spotecznych. Wystepuje tu
wyjatkowo silne powigzanie migdzy medycyna, socjologia, naukami o rodzinie,
filozofia, psychologia czy tez pedagogika. Stad w ramach wczesnego wspoma-
gania rozwoju dziecka budowane sa modele, ktore centralnym punktem odnie-
sienia czynig dziecko i jego rozwoj, ale takze rodzing, otoczenie spoteczne czy
tez system $wiadczonych ustug.

Wskazane w tym artykule podstawy teoretyczne, rowniez przywotane autor-
skie konstrukty, pozwolily mi uczyni¢ krok dalszy — zbudowac¢ kanony wcze-
snego wspomagania rozwoju dziecka, w ktorych wyraznie zaakcentowana jest
idea personalistyczna, sytuujaca dziecko w ,,ludzkim centrum aksjologicznym”.
W ten sposob widze cigglosé podejmowanych przeze mnie analiz i opracowan.
Konstrukt fenomenu niepetnosprawnosci i konstrukt autorstwa wlasnego zy-
cia osoby z niepetnosprawnoscig umozliwity mi sformutowanie kanonéw, da-
jac tym samym mozliwo$¢ prowadzenia interpretacji 1 wyjasnien bezposred-
nio zwigzanych z dziecinstwem i procesem wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka. W $wietle przeprowadzonej wczesniej argumentacji rozpoznaje kanony
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka w bezposrednim nawigzaniu do pie-
ciu wymiarow autorstwa wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia: eudaj-
monistycznego, personalistycznego, funkcjonalnego, temporalnego, pomocowe-
go (Gtodkowska, 2015, s. 117). Uczynitam je kanwg formutowania uogdlnien
dla tego najcenniejszego okresu w rozwoju cztowieka, od narodzin do 6. roku
zycia. W ten sposob sformutowalam pie¢ kanondow wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka: (1) kanon szczesliwego dziecinstwa (wymiar eudajmonistycz-
ny), (2) kanon podmiotowego traktowania (wymiar personalistyczny), (3) kanon
bezpiecznego $rodowiska (wymiar funkcjonalny), (4) kanon rozwojowego suk-
cesu (wymiar temporalny), (5) kanon interwencyjnego profesjonalizmu (wymiar
pomocowy).
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Interpretacja i operacjonalizacja sformutowanych kanonow wczesnego wspo-
magania rozwoju dziecka pozwala wskaza¢ na szczegdtowe kategorie, ktore sa
egzemplifikacja zarowno aspektow konstruktu, jak i teorii je wyjasniajgcych.
W dalszej czesci artykutu zaprezentuje interpretacje poszczegolnych kanonéw,
ktore odnoszg si¢ do wielospecjalistycznych, kompleksowych i intensywnych
dziatan majacych na celu pobudzanie, stymulowanie psychoruchowego i spo-
tecznego rozwoju dziecka od chwili wykrycia pierwszych sygnalow nieprawi-
dtowego funkcjonowania do podjecia nauki w szkole podstawowej (0—6 lat) (Cy-
towska, Winczura, 2006).

() Kanon szcze¢$§liwego dziecinstwa — wymiar eudajmonistyczny
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka

Kanon szczgsliwego dziecinstwa wpisuje si¢ w eudajmonistyczny wymiar
ujmowania wczesnego wspomagania rozwoju dziecka. Eudajmonia to idea filo-
zoficzna siggajaca czasow Arystotelesa, ktora zaktada, ze cztowiek doswiadcza
prawdziwego szczescia, kiedy w indywidualnym doswiadczeniu satysfakcjonu-
jaco pielegnuje cnoty dobrego zycia i osigga swoje osobiste i wazne cele (Ryan,
Deci, 2001). Wspomniany kanon wyraznie odwotuje si¢ do idei psychologii po-
zytywnej, ktora gloryfikuje dobrostan cztowieka i jego osobisty rozkwit (Selig-
mann, 2011, s. 47-48). Ten nurt psychologii, koncentrujac si¢ na zagadnieniu
dobrostanu (well-being), wyrdznia dobrostan eudajmonistyczny. Tak okreslone
pozytywne zasoby cztowieka odnosza si¢ do jego poczucia sensu zycia i potrze-
by samorealizacji, optymalnego funkcjonowania, realizacji szcz¢$liwego zycia
i dazenia do osobistego rozkwitu (Ryan, Huta, Deci, 2013; Ryff, Boylan, 2016;
Seligman, 2012). Definiujac osobisty rozkwit, Seligman (2011, s. 48) opisuje go
w kategoriach ,,cech zasadniczych” (pozytywne emocje, pochtonigcie i zain-
teresowania, poczucie sensu i celowosci) oraz ,,cech dodatkowych” (poczucie
wlasnej wartosci, optymizm, odpornos¢, witalno$¢, samostanowienie, pozy-
tywne zwiazki z innymi). Autor podkresla, ze wymienione kategorie i cechy
szczegdlowe czlowieka nie sg wrodzone, a takze nie rozwijajg si¢ samoistnie.
Sa wynikiem dtugotrwatego i ztozonego procesu rozwojowego, obejmujgcego
rozne sfery, a rozpoczynajacego si¢ juz w zyciu plodowym. Carol D. Ryff (2013)
zauwaza, ze eudajmonistyczne poczucie rozkwitu cztowieka chociaz nie jest
wrodzone, to ma podtoze biologiczne i powigzane jest z optymalnym funkcjono-
waniem neurologicznych i fizjologicznych systemow organizmu. Stad tez nalezy
przyjaé, ze zapewnienie dziecku z zaburzeniami rozwojowymi eudajmonistycz-
nego poczucia rozkwitu — zgodnie z zatozeniami psychologii pozytywnej — wy-
maga zagwarantowania mu takiego wsparcia rozwojowego, aby osobowy roz-
kwit dziecka mogt nastapic.

Czy 1 jak zarysowany w $swietle psychologii pozytywnej aspekt eudajmoni-
styczny mozna interpretowa¢ w odniesieniu do dzieci najmtodszych, w wieku
od narodzenia do 6. roku zycia? Wyjasnieniem sg dla mnie szczegdtowe jego

CNS nr 3(37) 2017, 35-58



44 Joanna Glodkowska

kategorie, ktore skupiam wokot eujamonistycznego szczesliwego dziecinstwa,
przywotujac jego wartosci, zdaje si¢, najwazniejsze — milosé, radosé, opty-
mizm (Glodkowska, 2017).

W konwencje eudajmonistyczng kanonu szczesliwego dziecifstwa wy-
raznie wpisuje si¢ teoria przywigzania opracowana przez Johna Bowlby’ego
(1953, 2005), ktory stwierdzit, ze osiggnigcie zdrowia psychicznego wyma-
ga, aby niemowle 1 mate dziecko doswiadczylo cieplej i nieprzerwanej relacji
z matka (lub innym opiekunem). Autor definiuje przywigzanie jako instynk-
towna, opartg na mechanizmach biologicznych, gleboka wiez uczuciowg mie-
dzy dzieckiem a osobg bliska, opickunem. Wiez ta wyksztatca si¢ w 1. roku
zycia 1 warunkuje przebieg pdzniejszych relacji spotecznych (Rutter, 1973).
Dziecko ksztattuje w sobie wewnetrzne modele operacyjne zwigzkow przy-
wiazaniowych, ktore powstaja na bazie interakcji z osoba bliska, opiekunem.
Za posrednictwem tych modeli dziecko reguluje swoje uczucia i zachowa-
nia, a takze przewiduje reakcje i nastawienie otoczenia. Badania dowodza,
ze atmosfera rodziny jest bezposrednio powigzana z dobrym samopoczuciem
dziecka, a w szczegdlnosci niekorzystna jakos¢ relacji miedzy matka a ojcem
moze wyzwala¢ problemy zwigzane z zachowaniem dziecka. Aktualne bada-
nia potwierdzaja istotny fakt, ze korzystna dla rozwoju dziecka jest sytuacja
mieszkania razem z obojgiem biologicznych rodzicow, miedzy ktérymi sg po-
zytywne relacje (Goldberg, Carlson, 2014).

Bezpiecznie przywigzane dziecko jest szczgsliwsze 1 bardziej nagradzajace
dla opiekuna oraz stawia mu mniejsze wymagania. Dziecko, ktore z r6znych po-
wodow nie spetnia oczekiwan, moze wywolywaé negatywne reakcje opiekuna
1 w ten sposob powstaje btedne koto samopodtrzymujacego si¢ wzoru negatyw-
nych zachowan i reakcji przywigzaniowych (Bowlby, 2005). Z punktu widzenia
wymiaru eudajmonistycznego wezesnego wspomagania rozwoju dziecka waz-
ne jest uswiadamianie sobie roli wzorcow przywigzaniowych dziecka z r6ézny-
mi zaburzeniami rozwojowymi. Nie jest trudno przewidywac, ze niespetnione
oczekiwania rodzicéw wobec takiego dziecka moga wyzwalaé negatywne reak-
cje rodzicow, w tym takze odrzucenie, nieche¢ czy unikanie. W takiej sytuacji
w umysle dziecka powstaje obraz §wiata, ktory jest przez nie odrzucany, unika-
ny, nie wigze si¢ z pozytywnymi uczuciami i nie zapewnia poczucia bezpieczen-
stwa, a wrecz wyzwala poczucie zagrozenie. Analiza wiezi dziecka z osobami
znaczgcymi pozwala lepiej zrozumie¢ podatnos$¢ dziecka na niekorzystne dzia-
fanie roznych czynnikow otoczenia, w tym takze zwigzane z negatywnymi po-
stawami rodzicéw czy opiekunow. Pozwala takze, jak wykazuja badacze, wyja-
$nia¢ mozliwosci dziecka radzenia sobie w sytuacjach trudnych (Kraemer, 1992;
Cassidy, Shaver, 2002; Roskam i in., 2014). Nalezy takze mie¢ na uwadze wyniki
innych badan, ktére dowodza, ze nie zawsze dzieci o poczatkowo nieutnej wigzi
z rodzicami czy opiekunami sg skazane na gorszy rozwoj. Badania dowodza,
ze dzieci dos$wiadczajace ufnego przywigzania pod wpltywem pézniej zmienio-
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nych relacji z rodzicami, rowiesnikami, nauczycielami i lokalnym otoczeniem
spotecznym takze mogg przejawiac trudnosci w przystosowaniu (Golberg, 1991;
Greenberg, Speltz, DeKlyen, 1993; Grossmann, Grossmann, Kindler, 2005).

Badania z lat 30. XX w. wskazywaty rowniez, ze deprywacje srodowiskowe,
ktore ograniczaja lub blokujg rozwdj dziecka, moga dotyczy¢ takze sfery jego
emocji, poczucia bezpieczenstwa. Ich konsekwencja moga by¢ deficyty w roz-
nych obszarach funkcjonowania dziecka. Badania wspotczesne, bedace wyni-
kiem postgpu medycyny, ukazuja skutki niekorzystnych rozwojowo wczesnych
srodowisk zycia dziecka, ktore wptywaja na rozwdj neuronalny i jego mecha-
nizmy. Autorzy rozwijaja koncepcje, ktore dotyczg nieszcze$¢ doswiadczanych
przez dzieci w powigzaniu z ich rozwojem neuronalnym, a takze rozpatruja
organiczne skutki deprywacji srodowiskowych i doswiadczanych przez dzieci
zagrozen bezpieczenstwa (McLaughlin, Sheridan, Lambert, 2014). Liczne wy-
niki badan dowodza, ze ubogie srodowisko rozwojowe wczesnego dziecinstwa
(ymowane w kategoriach zaniedbania §rodowiskowego) moze skutkowa¢ zabu-
rzeniami w rozwoju dziecka — takze ograniczeniami jego ogolnych mozliwosci
poznawczych, intelektualnych, emocjonalnych czy adaptacyjnych (m.in. O’Con-
nor, Rutter, 2000; Perry, 2002, 2009; McDermott i in., 2013; Koss i in., 2014;
Fletcher, Gallichan, 2016).

(2) Kanon podmiotowego traktowania — wymiar personalistyczny
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka

Kanon podmiotowego traktowania dziecka rozpatruje w $wietle wymiaru
personalistycznego wczesnego wspomagania rozwoju dziecka. W ten sposob ak-
centuje prawdg aksjologiczna, ktora przywotatam w teoretycznym uzasadnieniu
podjetego zagadnienia, ze najwyzsza wartoscia jest cztowiek jako podmiot. Per-
spektywa podmiotowa wiodta mnie w rozpatrywaniu fenomenu niepetnospraw-
nosci w kategoriach osoby o niepowtarzalnych, unikatowych cechach, ktéra ma
prawo by¢ autorem wtasnego zycia (Gtodkowska, 2005, 2014a, 2014d, 2015).

Odkrycie i zaakceptowanie podmiotowosci dziecka z zaburzeniami rozwojo-
wymi nie jest tatwe, ale jest powinnoscig wszystkich, ktorzy uczestnicza w jego
zyciu. Zapewnienie warunkéw podmiotowego traktowania dziecka z zaburze-
niami we wczesnym okresie jego rozwoju mozna uzna¢ zaréwno jako cel, jak
i §rodek interwencji specjalistycznej. W sytuacji podmiotowej dziecko niejako
samo ma podja¢ wlasng rehabilitacj¢ na miar¢ swoich mozliwo$ci. Otoczenie
obserwuje, stucha i reaguje na znaczace sygnaty, jakie dziecko przekazuje, kto-
re $wiadcza o jego potrzebach, oczekiwaniach, czy tez Igkach i niepokojach.
W wyniku zapewnienia dziecku we wczesnym okresie zycia warunkow pod-
miotowego rozwoju 1 wsparcia ksztattowane sg w nim potrzeby, a takze mozli-
wosci do§wiadczania autonomii i sprawstwa. W uszczegdlowieniu kanonu pod-
miotowego traktowania wskazuje na: autonomie, sprawczo$é, niezalezno$é
(Gtodkowska, 2017).
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W interpretacje kanonu podmiotowego traktowania mozna wilaczy¢ ideg re-
lacji ,,Ja—Ty” filozofii spotkania Martina Bubera (1992). Podmiotowos$¢ relacji
»Ja—Ty” przejawia si¢ w tym, ze otoczenie chce i stara si¢ stuchaé i zrozumieé
sygnaty, niekiedy nikle komunikaty, jakie przekazuje dziecko. Opiekunowie nie
tylko méwig do niego, lecz takze rozmawiajg z nim, stuchajg i obserwuja, pie-
legnuja i darza szacunkiem. Relacja ,,Ja—Ty” moze by¢ zastepowana przez rela-
cje ,,Ja—Ono”. Jest szczegdlnie widoczna w sytuacjach braku czy ograniczenia
porozumiewania werbalnego i niemozno$ci odczytywania komunikatow nie-
werbalnych. Skoro nie ma dialogu, porozumienia, czgsto osoba sprawna — opie-
kun — przejmuje funkcje dominujaca i spetnia te powinnosci, ktoére wydaja sie
jej najwazniejsze. Wowczas — jakby powiedziat Buber — pozostaje tylko obstu-
ga ,,Onego”, a odczucie przecigzenia psychicznego czy tez poczucie wypalenia
sit moga spowodowac, ze coraz mniej chetnie podejmowane sa proby wnikania
w $wiat dziecka i zrozumienia jego potrzeb. Taka postawa, trudna do zaakcep-
towania, ale mogaca si¢ pojawi¢, wyraznie przeczy idei kanonu podmiotowego
traktowania wczesnego wspomagania rozwoju dziecka.

Badania longitudinalne w rodzinach socjalnego ryzyka od narodzin dziecka
do okresu dojrzewania, prowadzone przez Karlen Lyons-Ruth (2015), daty wie-
le cennych informacji wyjasniajgcych takze kanon podmiotowego traktowania
dziecka. Niektore z wynikow byty interpretowane w odniesieniu do wczesniej-
szych ustalen badaczy nurtu psychoanalitycznego. Wykazaty, ze dezorganizacja
zachowan w dziecinstwie (disorganised attachment behaviours) jest waznym
predykatorem pojawienia si¢ w przyszitosci symptomdéw zaburzen adaptacyj-
nych, prowadzac takze do zachowan dysocjacyjnych (dissociative symptoma-
tology). Jednoczesnie wykazaty, ze brak poczucia bezpieczenstwa we wcze-
snym okresie zycia wptywa na wzorce komunikacji uczuciowej rodzic—dziecko,
szczegoblnie nasilajgc emocjonalng niedostgpnosé, a takze trudno$ci radzenia
sobie z sytuacja pozostania samemu. Pozytywne, wczesne relacje z dzieckiem
wplywajg przede wszystkim na wyksztatcanie si¢ w dziecinstwie jego pozytyw-
nych mechanizméw obronnych, a takze stwarzaja szans¢ zbudowania trwate;j,
dialogowej wigzi miedzy rodzicami a dzieckiem.

Jean Ann Summers i wspotpracownicy (2014) przeprowadzili interesujace
badania w zakresie strategii stosowanych we wczesnym dziecinstwie przez ro-
dzicow dzieci z niepetnosprawnoscig w celu wyksztatcenia umiejetnosci samo-
stanowienia. Wyniki dotyczyty takich umiejetnosci jak: dokonywanie wyboru,
samokontrola, zaangazowanie. Autorzy badan uznali, ze wymienione umiejet-
nosci beda prowadzi¢ do uksztattowania samostanowienia, niezaleznosci tych
dzieci. Przeprowadzone zostaly badania jakoSciowe z wykorzystaniem wywia-
dow poglebionych i ankiet. Rezultaty wykazaty, ze rodziny deklaruja stosowa-
nie zroznicowanych strategii ksztattowania samostanowienia u swoich niepet-
nosprawnych dzieci. Autorzy zasugerowali, ze interesujace byloby wykazanie,
na ile stosowane przez rodzicow strategie realnie wyksztaltcaja umiejetnosé sa-
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mostanowienia ich dzieci. Rezultaty tych badan sa obiecujace dla projektowania
przestrzeni rozwojowej dzieci z niepetnosprawnos$cig, ktora zapewni uksztatto-
wanie w nich autonomii, sprawczosci i niezaleznos$ci. Mozna réwniez wskazaé
na opracowanie przez Karrie A. Shogren i Michaela L. Wehmeyera (2015, s. 18)
koncepcji wspomaganego podejmowania decyzji (Supported Decision Making,
SDM), ktora ukierunkowana jest na praktyke i wyjasnia, w jaki sposéb SDM
mozna rozumie¢ i stosowa¢ w kontekscie planowania wsparcia i spoleczno-
-ekologicznego modelu niepetnosprawnos$ci. Autorzy wymieniajg trzy kompo-
nenty SDM: (1) czynniki kontekstowe zwigzane z podejmowaniem decyzji, (2)
wymagania srodowiskowe w zakresie podejmowania decyzji oraz (3) wsparcie
potrzebne do podejmowania decyzji. Uwzgledniajgc rozumienie i operacjonali-
zujagc wymienione komponenty, mozna — zdaniem autoréw — opracowac syste-
my wspierania podejmowania decyzji, ktore ulatwiaja rozwoj samostanowienia
oraz wzajemne dopasowanie specyficznych wymagan srodowiska, cech osobo-
wosciowych i potrzeb wsparcia kazdej osoby. Wspierane podejmowanie decyzji
zostato zauwazone jako istotny $rodek do§wiadczania przez osoby z niepeino-
sprawnos$cig autonomii, samostanowienia i decydowania o swoim zyciu. Dalsze
analizy rozwijaly zagadnienie wsparcia zarbwno w sensie teoretycznym, jak
i empirycznym (Shogren i in., 2017). Nie ulega watpliwosci, ze podjgte przez
Shogren i Wehmeyera zagadnienie inspiruje zar6wno koncepcyjnie, jak i dia-
gnostycznie, takze w najcenniejszym okresie rozwoju, w zakresie wczesnej in-
terwencji, wezesnego wspomagania.

(3) Kanon bezpiecznego srodowiska — wymiar funkcjonalny wczesne-
go wspomagania rozwoju dziecka

Kanon bezpiecznego $rodowiska rozpatruj¢ w wymiarze funkcjonalnym
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka. Nalezy odnotowac, ze przez ostatnie
lata intensywnie wzmacnia si¢ ekologiczno-systemowe podejscie do rozwoju
cztowieka. Frances Degan Horowitz (1988) opracowata model rozwoju dziecka
w systemie prewencyjnym. Wskazuje w nim na istnienie efektow wzajemnego
oddzialywania $rodowiska i organizmu cztowieka. Srodowisko w tym mode-
lu opisywane jest w kategoriach rodzaju, wielko$ci, intensywnosci 1 czgstosci
bodzcéw oddziatujacych na receptory dziecka. Autorka stwierdza, ze Srodowi-
sko moze by¢ niedopasowane wielko$cia stymulacji do zapotrzebowania rozwo-
jowego dziecka. Mowi o przecigzeniu lub deprywacji jako czynnikach ryzyka
zaktocen w rozwoju. Zaktada, ze wzajemne relacje srodowisko—organizm nie
maja charakteru liniowego. Rzadko zdarza si¢ pojedynczy czynnik ryzyka za-
burzen rozwojowych, ktérego efektem jest pojedynczy rezultat powodujacy za-
burzenie jednej sfery rozwoju dziecka. Czynniki ryzyka raczej wzmacniajg si¢
wzajemnie, prowadzac do ztozonych postaci zaburzen rozwojowych. Horowitz
(tamze) twierdzi, ze ich skutki moga by¢ tagodzone w wyniku wczesnej inter-
wengcji lub zmiany srodowiska rozwojowego dziecka.

CNS nr 3(37) 2017, 35-58



48 Joanna Glodkowska

W studium dotyczacym rozwoju umyshu czlowieka Stanley 1. Greenspan
i Beryl L. Benderly (2000, s. 306) wskazuja na siedem ,,niezbywalnych potrzeb
dziecinstwa”, ktorych zaspokojenie uznaja za fundamenty rozwoju. Autorzy za-
uwazaja, ze wszystko, co wartosciowe w rozwoju dziecka, rodzi si¢ na podtozu
zaspokojenia jego potrzeb, w tym potrzeby: (1) posiadania bezpiecznego $rodo-
wiska podstawowego reprezentowanego przez stabilnego opiekuna; (2) posia-
dania bezpiecznego srodowiska najblizszego (pozostawanie w stalym wycho-
wawczym zwigzku z tymi samymi opiekunami); (3) doswiadczania trwatych,
bogatych, wieloplaszczyznowych interakcji; (4) posiadania srodowiska lokalne-
go, ktore pozwala dziecku (i rodzinie) na przechodzenie przez stadia rozwojowe
we wlasnym stylu i czasie; (5) eksperymentowania (do§wiadczania zaangazo-
wania i przezwyciezania trudnosci); (6) posiadania regut i wyraznych granic
zachowania; (7) stabilnej, empatycznej, sprzyjajacej systemowi rodzinnemu
spotecznosci lokalnej).

Analizujac kanon bezpiecznego $rodowiska wymienitam szczegdtowe jego
komponenty: bezpieczenstwo, poSredniczenie, zaangazowanie. Kategorie te
uznatam za najwierniej oddajgce thumaczenie wymiaru funkcjonalnego wcze-
snego wspomagania rozwoju dziecka (Gtodkowska, 2017).

W rozwoju relacji wzajemnych migdzy dzieckiem a dorostym Reuven Feuer-
stein 1 jego wspotpracownicy (1981, 2002) upatrujg znaczenia waznego procesu,
jakim jest posredniczace uczenie si¢. Proces ten pozwala dziecku rozwijac sig,
doswiadcza¢ $wiata zewnetrznego i budowaé jego obraz we wlasnym umysle.
Dorosty w procesie tym odgrywa rol¢ glowna, ,,uposrednia” znaczenia wszyst-
kiego, czego dziecko do$wiadcza w otoczeniu, buduje dla niego bezpieczne
1 warto$ciowe rozwojowo srodowisko zycia. Jak twierdzi Feuerstain, ,,poktady
diamentu sg w czlowieku, nalezy tylko zmies¢ piasek, aby ujrzaty swiatto” (cy-
tat z filmu The Transformers — Reuven Feuerstein, https://www.youtube.com/
watch?v=isnmUN4Ifx A, dostep: 14.02.2017). Ta pickna metaforyczna mysl do-
skonale tlumaczy kanon bezpiecznego $srodowiska, w ktérym dorosty, znajac
swoja posredniczacg rolg, tworzy dla dziecka otoczenie, w ktorym ono czuje si¢
bezpiecznie, doswiadcza Swiata zewnetrznego i z zaangazowaniem ksztaltuje
go w swoim umysle.

Posredniczenie w procesie uczenia si¢ dziecka to nie tylko pomoc w pozna-
waniu obiektow $wiata, lecz takze uczestniczenie w przetamywaniu roéznych
opordw, lekéw i w pokonywaniu pojawiajacych sie trudnosci. Posredniczenie
W procesie uczenia si¢ jest rowniez zwigzane z rozbudzaniem w dziecku po-
trzeby emocjonalnego oznakowania otoczenia, nadawanie znaczen obiektom:
dobry, zty, szczgsliwy, nieszczesliwy, serdeczny, nieczuly. Mozna przyjac, ze
poznawanie $wiata i emocje temu towarzyszace to podstawowe procesy i stany
umystu, emocji dziecka rozpoczynajacego, jak powiedziata Maria Montessori,
dtuga i ciezka prace rozwoju. Feuerstain (tamze) konstatuje: ,,Nie mozna zostaé¢
czlowiekiem bez posredniego uczenia si¢”. Prawdziwymi, naturalnymi posredni-
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kami sa rodzice. Jednak oni z réznych powodéw funkcje t¢ oddaja innym (nian-
kom, wychowawcom, instytucjom) i zwigzki migdzy dzieckiem a rodzicem sg
coraz luzniejsze. Rodzice rezygnuja ze swoich naturalnych uprawnien i niestety
nie zdaja sobie sprawy, ze rezygnuja z czego$ bardzo waznego. W przypadku
dzieci z niepetnosprawnoscia te funkcje posredniczenia najczgsciej przejmuje
nauczyciel, terapeuta, rehabilitant. Jak twierdzi Feuerstain, aby ja dobrze peknit,
musi mie¢ wlasciwy rodzaj przekonania — musi wierzy¢, ze kazde dziecko, nie-
zaleznie od stopnia niesprawnosci, moze si¢ rozwijac¢. Dorosty musi réwniez by¢
przekonany, ze ludzi mozna zmienia¢ niezaleznie od poziomu ich funkcjonowa-
nia i1 od etiologii zaburzenia. Feuerstein wzbogaca uczenie si¢ dziecka tak, aby
pomoc mu odkrywac wszystko to, co jest najcenniejsze, i do§wiadczaé procesu
najpigkniejszego, jakim jest jego wlasny rozwo¢j. Badania pokazuja, Ze zastoso-
wanie programow wzbogaconego uczenia si¢ opracowanych przez Feuersteina
zwieksza szanse rozwojowe dzieci w wieku przedszkolnym i jest realnym pre-
dykatorem ich osiagni¢¢ szkolnych (m.in. Anderson i in., 2003; Barnett, 2011;
Blok i in., 2005; Protzko, Aronson, Blair, 2013).

4) Kanon rozwojowego sukcesu — wymiar temporalny wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka

Kanon rozwojowego sukcesu interpretuj¢ w kategoriach wymiaru temporal-
nego wezesnego wspomagania rozwoju dziecka i analizujg¢ go w $wietle teorii
zadan rozwojowych Roberta Havighursta (1972). Zgodnie z ta koncepcja rozwoj
zachodzi w wyniku zmian cyklicznych, ktére w kolejnych etapach zycia zwigza-
ne sg z wykonywaniem odpowiednich zadan rozwojowych. Pomyslna realizacja
owych zadan pozwala na zdrowe i satysfakcjonujace funkcjonowanie cztowieka
w danym $rodowisku. Natomiast niespetnienie prowadzi do poczucia osobiste;j,
indywidualnej przegranej, dezaprobaty ze strony spoleczenstwa oraz trudnosci
w spetnieniu nastepnych zadan. Nalezy podkresli¢ uzytecznos$¢ diagnostyczna
modelu Havighursta, ktory rozw6j ujmuje wieloaspektowo, a obserwowane spo-
soby wypetniania zadan przez jednostke sg reprezentacja zmian wewngetrznych,
czyli dojrzewania somatycznego i psychicznego czlowicka. Uwzglednienie re-
alizacji zadan rozwojowych w wymiarze temporalnym kanonu rozwojowego
sukcesu pozwala rozpoznawac¢ funkcjonowanie optymalne dziecka, a w sytuacji
zaburzen rozwojowych — uaktywnia¢ dziatania wspomagajace jego rozwo;.

Postep badan nad rozwojem mozgu pozwolil zrozumiec¢, jak istotny wptyw
na powstawanie i utrwalenie $ciezek neuronowych wywierajg wezesne doswiad-
czenia dziecka (Kotulak, 1996). Badania ostatnich lat dowiodty, ze pozytywny
jest wptyw bogatych doswiadczen w najwczes$niejszym dziecinstwie na naby-
wanie pierwszego jezyka, umiejetnosci analitycznych czy rozwigzywania pro-
blemow, nawigzywania zdrowych relacji z rowiesnikami i osobami dorostymi
(Park, Peterson, 2003). Od chwili urodzenia, a nawet od momentu poczecia, do
ukonczenia pierwszych lat zycia, dzieci rozwijaja si¢ w sposob, ktoérego nie moz-

CNS nr 3(37) 2017, 35-58



50 Joanna Glodkowska

na poréwnac z zadnym po6zniejszym okresem (Phillips, Shonkoff, 2000). Odwo-
tujac sie do klasycznych juz teorii, warto ponownie przywotac teze Benjamina
S. Blooma (1964), ze do 6. roku zycia to najcenniejszy okres rozwojowy, kiedy
to dziecko zdobywa znaczaca cze¢s¢ swoich zdolnosci poznawczych. Pierwsze
lata zycia dziecka sg tak wazne rowniez dlatego, ze szkody powstate na tym
etapie rozwoju moga niekorzystnie skutkowa¢ w dalszych okresach zycia. Trud-
ne jest, a niekiedy niemozliwe nadrabianie straconych mozliwosci, a wczesne
wspomaganie rozwoju, ingerujac w rozwoj zaburzony, stwarza szans¢ sukcesu
r0ZWOojowego.

Kanon rozwojowego sukcesu mozna rozpatrywac w zakresie mozliwosci wy-
konywania zadan rozwojowych przez dziecko z zaburzeniami, a takze realnych
osiggni¢¢ dziecka. Stad tez kanon ten szczegdlowo postrzegam w kategoriach:
rozwoj, satysfakcja, nadzieja.

Badania wykazuja, ze niespelnianie przez dziecko gotowos$ci szkolnej w sto-
sunku do swoich réwiesnikow ma skutki w dalszej jego edukacji i w dalszym zy-
ciu. W wieku szkolnym dzieci te maja nizsze osiagnigcia edukacyjne i czgsciej
sa umieszczane w szkolach specjalnych. Jako osoby doroste sg mniej wydajne
W pracy, przejawiaja liczne problemy adaptacyjne w §rodowisku spotecznym,
maja problemy z podejmowaniem bardziej odpowiedzialnych i ztozonych zadan
(Blair, Diamond, 2008; Lengua, Honorado, Bush, 2007). Sadze, ze wyniki po-
glebionych badan w zakresie realizacji zadan rozwojowych kanonu wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka mogg by¢ cennymi informacjami poznawczymi,
stuzacymi takze praktyce rehabilitacyjne;.

(5) Kanon interwencyjnego profesjonalizmu — wymiar pomocowy
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka

Kanon interwencyjnego profesjonalizmu postrzegam w wymiarze po-
mocowym wczesnego wspomagania rozwoju dziecka. Wczesna interwencja
i wspomaganie rozwoju matego dziecka to jeden z kluczowych obszarow za-
interesowania teoretykow i praktykéw. Obszar ten uznano takze za jedno z pol
tematycznych w ramach europejskiego programu Helios I1 (1993, 1996). Podczas
jego realizacji uzyskano wiele cennych informacji, waznych zaréwno dla ujecia
medycznego, jak 1 pedagogicznego wczesnego wspomagania rozwoju dziecka.
Dokumenty, opracowania naukowe, opublikowane na przestrzeni ostatnich 30
lat w Europie i na $wiecie, obrazuja zachodzacy w tej dziedzinie intensywny
rozwoj. Nalezy podkresli¢ interdyscyplinarny charakter podejmowanych ana-
liz teoretycznych i empirycznych, zréznicowane perspektywy badawcze, war-
tosciowe wskazania dla praktyki. Generalnie nalezy podkresli¢c dwie istotne
sprawy. Po pierwsze, wypracowano nowa koncepcje wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka, ktora zaktada bezposrednie zaangazowanie stuzby zdrowia,
o$wiaty, nauk spotecznych, a takze psychologii. Po drugie, wskazano na odej-
$cie od interwencji skupionej gtdéwnie na dziecku na rzecz interwencji szeroko
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zakrojonej, w ktorej uwaga obejmuje takze jego rodzing i srodowisko (Peteran-
der, 2000; Blackman, 2002).

W Polsce byty realizowane co najmniej trzy duze programy, ktore daty mia-
rodajne informacje o stanie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka (m.in.
pilotazowy program rzadowy na lata 2005-2007 ,,Wczesna, wielospecjalistycz-
na, kompleksowa, skoordynowana i ciggta pomoc dziecku zagrozonemu niepet-
nosprawnosciag lub niepelnosprawnemu oraz jego rodzinie”, www.men.gov.pl;
Program PFRON , Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu’ realizowany
w latach 2008-2012 WWKSC).

Kanon interwencyjnego profesjonalizmu w wymiarze pomocowym wczesne-
g0 wspomagania rozwoju interpretuj¢ w kategoriach: poradnictwo, rehabilita-
cja, terapia.

Michael J. Guralnick (2013) dowodzi, ze aktualne programy profilaktyczne
wczesnej interwencji wobec dzieci z ryzykiem zaburzen wydatnie wykorzystuja
osiggnigcia naukowe. Guralnick (2001) argumentuje, ze badania przeprowadzo-
ne w latach 70. ubieglego wieku wykazaty ogolna skuteczno$¢ i ekonomicznos¢
programéw wczesnej interwencji w odniesieniu do dzieci z grup ryzyka oraz
tych, u ktorych stwierdzono jaki$ rodzaj niepetnosprawnosci. Zdaniem autora,
potrzebne sg dalsze badania, ktore okreslityby, jakie formy interwencji stuza
danej populacji, jakie warunki powinny by¢ spetnione i jakie cele nalezy wyzna-
czy¢. Guralnick podkresla role wszystkich stron zaangazowanych w ten proces.
Mowi zatem o dziecku i jego postepach rozwojowych, o rodzinie dziecka i jej
satysfakcji z przebiegu procesu wspomagania rozwoju dziecka, o specjalistach
prezentujacych okreslony poziom satysfakcji i kompetencji. Wskazuje takze na
srodowisko i korzysci, jakie moze ono uzyskac dzigki pomocy udzielanej dziec-
ku i jego rodzinie.

W $wiatowych systemach profesjonalnego oddzialywania w ramach wcze-
snego wspomagania rozwoju dziecka Guralnick (2013) odwotuje si¢ do trzech
programéw: (1) Ziglerowska Szkota XXI Wieku (Zigler School of the 2I*' Cen-
tury), (2) Program Lepsze Poczatki, Lepsze Przysztosci (The Better Beginnings,
Better Futures), (3) program Model Edukacyjnej Opieki (Educare Model). Re-
zultaty tych programéw moga by¢ znaczace dla podejmowania i realizacji inge-
rencji w zaburzony rozwoj dziecka, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka.

Wymiar pomocowy wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i kanon inter-
wencyjnego profesjonalizmu mozna wyjasnia¢ w $wietle teorii ,,psychologicz-
nego rusztowania”. Pojecie rusztowania (scaffolding) po raz pierwszy zostato
uzyte przez Davida Wooda, Jerome S. Brunera i Gail Rossa (1976). Odpowiada
asymetrycznym relacjom: dziecka z dorostym, ucznia z nauczycielem. Budo-
wanie rusztowania jest procesem ztozonym i opiera si¢ na wzajemnych interak-
cjach otoczenia, sytuacji oraz osob uczestniczacych — wspierajgcych i wspiera-
nych. Celem rusztowania, udzielanego wsparcia jest doprowadzenie do sytuacji,
gdy osoba wspierana staje si¢ coraz bardziej niezalezna i odpowiedzialna za po-
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dejmowane zadania i ich realizacj¢. Z czasem rusztowanie przestaje by¢ osobie
wspieranej potrzebne, co mozna postrzegac jako przejscie od ,,form spotecznej
aktywnosci do form czynno$ci indywidualnych” (Wygotski, 1978, s. 32-39).
Zindywidualizowane wsparcie jest jednym z komponentow wskazanych przez
Schalocka (2004) w definicji ,,wschodzacego paradygmatu niepelnosprawno-
$ci”. Autor, powotujac si¢ (tamze) na opracowanie Ruth Luckasson i wspotpra-
cownikow (2002, s. 145), okresla wsparcie jako ,,zasoby i strategie, ktore maja
na celu promowanie rozwoju, edukacji, intereséw i osobiste dobre samopoczucie
osoby i poprawe w roznych obszarach jej funkcjonowania”. Od lat 80. XX w.
w planowaniu 1 ewaluacji programéw wsparcia dla 0sob z niepetnosprawnoscia
podkresla si¢ poziom i intensywnos$¢ udzielanego wsparcia, co dopiero moze za-
pewni¢ osobowy rozwdj i wzmocni¢ potencjat rozwojowy. Model wsparcia osob
z niepetnosprawnoscia, zgodnie z koncepcja Luckasson i wspotpracownikow
(tamze) oraz Schalocka (2004), obejmuje pig¢ kluczowych aspektow. Jednym
z nich jest ekologiczne podej$cie w rozumieniu zachowania, uwzgledniajace
oceng rozbieznosci miedzy zdolno$ciami i umiej¢tnosciami osoby oraz jej kom-
petencjami niezbednymi do funkcjonowania w danym $rodowisku a wymaga-
niami owego Srodowiska w okreslonych obszarach (rozwoj, edukacja, zycie co-
dzienne, zycie spoteczne, zatrudnienie, zdrowie i bezpieczenstwo, zachowania
spoleczne oraz ochrona i obrona siebie 1 innych) oraz intensywnos$cig wsparcia.
Schalock (tamze, s. 207) podkresla, ze pozadane rezultaty osobowych osig-
gnie¢ obejmuja zwigkszenie niezaleznosci, relacje migdzyludzkie, wspotprace,
szkofe i uczestniczenie spoteczne oraz osobiste dobre samopoczucie (mierzone
w o$miu podstawowych wymiarach jakosci zycia). W proponowanym dla osoby
niepetnosprawnej systemie wsparcia zaktada szczegolng dbatos¢ o jakos¢ jej zy-
cia oraz wskazuje na potrzebg stosowania coraz korzystniejszych modeli wspar-
cia, zapewniajacych do§wiadczanie poczucia szczgscia i pomyslnosci zyciowej
(Schalock 1 in., 2010, s. 111). Program owego wsparcia winien by¢ z precyzja
i rzetelnie opracowany szczegolnie w sytuacji matego dziecka z zaburzeniami
rozwojowymi w ramach wczesnego wspomagania rozwoju dziecka.

Na zakonczenie — przyklad implikacji kanonéw wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka

Chociaz sformutowane kanony stanowig odrgbne uogélnienia wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka, warto podkresli¢ ich integralno$¢ i spojnos¢ za-
rOwno poznawcza, jak i praktyczng. Wyodrgbnienie wymiar eudajmonistyczne-
go, personalistycznego, funkcjonalnego, temporalnego i pomocowego wczesne-
go wspomagania rozwoju dziecka ma znaczenie systematyzujace, uogolniajace,
ale takze daje perspektywy podejmowania dzialan empirycznych. Badania
moga obejmowaé wyodrebnione kanonami obszary: szczesliwego dziecinstwa,
podmiotowego traktowania, bezpiecznego Srodowiska, rozwojowego sukce-
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su, interwencyjnego profesjonalizmu. Nie ulega jednak watpliwosci, ze kaz-
dy z tych obszarow istnieje we wzajemnym powigzaniu z pozostatymi, dajac
holistyczny obraz wczesnego wspomagania rozwoju dziecka. Tak tez aspekty
szczegdlowe kanondw mozna rozpatrywac oddzielnie (np. w kanonie bezpiecz-
nego srodowiska analizowaé¢ bezpieczenstwo, posredniczenie, zaangazowanie),
a takze w powigzaniach wewnetrznych (np. w kanonie podmiotowego traktowa-
nia powigzania miedzy aspektami: autonomia, sprawczos¢, niezalezno$¢) oraz
w zaleznos$ciach migdzy poszczegdlnymi kanonami (np. wyznaczniki kanonu
szczesliwego dziecinstwa a wyznaczniki bezpiecznego srodowiska).

Interpretacja i operacjonalizacja sformutowanych kanonéw wczesnego wspo-
magania rozwoju dziecka pozwala wskaza¢ na szczegotowe kategorie, ktore sa
egzemplifikacjg zarowno aspektéw konstruktu, jak i teorii je wyjasniajgcych.

Urzeczywistnieniem nowego podej$cia do wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka jest wizja szkoty XXI w. Edwarda Ziglera i Matii Finn-Stevenson (1997,
2007), o ktorym wspomniatam wczesniej, odwotujac si¢ do opracowania Gu-
ralnicka (2013). Zgodnie z wyobrazeniem Ziglera i Finn-Stevenson skuteczna
edukacja nie rozpoczyna si¢ od przedszkola i szkoty, lecz juz od momentu naro-
dzin dziecka. Na uniwersytecie w Yale w roku 1988 profesor Edward Zigler zre-
alizowat swojg ide¢ Szkoty XXI Wieku (The School of the 2ist Century), ktora
jest przyktadem skutecznej wezesnej opieki i edukacji w systemie szkot publicz-
nych. Szkota XXI Wieku jest modelem edukacji skierowanym na optymalny
wzrost 1 rozwoj dzieci poczawszy od ich narodzin. Od powstania Szkoty XXI
Wieku jej idea 1 program zostaty wdrozone w 1300 szkotach w réznych rejo-
nach Stanoéw Zjednoczonych. Program szkoty zostat opracowany po uprzednim
rozpoznaniu potrzeb wspotczesnych rodzicow w zakresie opieki i wychowania
swoich dzieci. W projekt Szkota XXI Wieku byli zaangazowani nauczyciele, dla
ktorych wyzwaniem bylo zapewnienie uczniom odpowiedniej jako$ci nauczania
warunkujacego sukcesy szkolne.

Ten edukacyjny projekt realizuje sze$¢ programéw: (1) porady i wsparcie dla
rodzicow (wieloprofilowa pomoc, skierowana do rodzicow dzieci w kazdym
wieku, od narodzin do 5 lat i w wieku szkolnym), (2) informacje i ustugi (wspot-
praca z organizacjami stowarzyszeniami), (3) sie¢ wsparcia i szkolenia dla opie-
kunow dziecka (wzmacnianie jako$ci lokalnej opieki nad dzieckiem), (4) ustugi
zdrowotne i edukacyjne (opieka zdrowotna, zywienie, o$wiata, ustugi stoma-
tologiczne, zdrowie psychiczne, opieka nad dzie¢mi o specjalnych potrzebach
rozwojowych), (5) opieka przed szkota i po niej(organizowanie czasu wolnego),
(6) wczesna opieka i edukacja (dostarczanie przez profesjonalistow wysokiej
jakosci ustug rozwojowo odpowiadajacych dzieciom od 3 do 5 lat). Programy
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka sa glownie skierowane na skuteczne
przygotowanie dzieci z ryzyka rozwoju do podjecia nauki szkolnej. Jednocze-
$nie przeglad oceny skutecznosci dotychczasowych programow wskazuje, ze
przyszty postep w tej dziedzinie bedzie zaleze¢ od rozwoju wiedzy naukowe;j,
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ktorej ustalenia stworza odpowiednie konstrukcje teoretyczne dla zastosowan
praktycznych w zakresie wyjasniania przyczyn i symptomow rozwoju zaburzo-
nego i budowania programéw wspomagajacych rozwdj dziecka i otaczajacych
opieka jego rodzing.

Bibliografia

Anderson, L.M., Shinn. C., Fullilove,M.T., Scrimshaw, S.C., Fielding, J.E., Normand, J., Carande-
Kulis, V.G. (2003). The effectiveness of early childhood development programs: A systematic
review. American Journal of Preventive Medicine, 24(3), 2—46.

Barnett, W.S. (2011). Effectiveness of early educational intervention. Science, 333, 975-978.

Blackman, J.A. (2002). Early intervention: A global perspective. Infants & Young Children, 15(2),
11-19.

Blair, C., Diamond, A. (2008). Biological processes in prevention and intervention: The promotion
of self-regulation as a means of preventing school failure. Development and Psychopathology,
20, 899-911.

Blok, H., Fukkink, R., Gebhardt, E., Leseman, P. (2005). The relevance of delivery mode and other
programme characteristics for the effectiveness of early childhood intervention. International
Journal of Behavioral Development, 29, 35—47.

Bloom, B.S. (1964). Stability and Change in Human Characteristics. New York: Wile.

Bowlby, J. (1953). Some pathological processes set in train by early mother-child separation. The
British Journal of Psychiatry, 99(415), 265-272.

Bowlby, J. (2005). A Secure Base: Clinical Applications of Attachment Theory. T. 393. Taylor &
Bronston, W.G. (1976). Concepts and theory of normalization. W: R. Koch, J.C. Dobson (red.),
The Mentally Retarded Child and His Family: A Multidisciplinary Handbook (s. 490-516).
New York: Brunner/Mazel Francis.

Buber, M. (1992). Ja i Ty. Wybor pism filozoficznych. Warszawa: PAX.

Cassidy, J., Shaver, P.R. (red.). (2002). Handbook of Attachment: Theory, Research, and Clinical
Applications. New York: The Guildford Press.

Cytowska, B., Winczura, B. (red.). (2006). Wezesna interwencja i wspomaganie rozwoju matego
dziecka. Krakow: Oficyna Wydawnicza Impuls.

Dagnan, D., Sandhu, S. (1999). Social comparison, self-esteem and depression in people with
intellectual disability. Journal of Disability Research, 43, 372-379.

Emerson, E., Hatton, Ch. (2008). People with Learning Difficulties in England Centre for Dis-
ability Research. Lancaster: Lancaster University.

Feuerstein, R., Miller, R., Rand, Y.A., Jensen, M.R. (1981). Can evolving techniques better mea-
sure cognitive change? The Journal of Special Education, 15(2), 201-219.

Feuerstein, R., Falik, L.H., Feuerstein, R.S., Rand, Y. (2002). The Dynamic Assessment of Cog-
nitive Modifiability. The Learning Propensity Assessment Device: Theory, Instruments and
Techniques. Jerusalem: The ICELP Press.

Fletcher, H.K., Gallichan, D.J. (2016). An overview of attachment theory: Bowlby and beyond.
Attachment in Intellectual and Developmental Disability: A Clinician’s Guide to Practice and
Research, 8-32.

Giddens, A. (2001). Nowoczesnos¢ i tozsamosc. ,,Ja” i spoleczenstwo w epoce poznej nowocze-
snosci. Warszawa: WN PWN.

Glodkowska, J. (2000a). Uwarunkowania wrazliwosci edukacyjnej uczniow klasy pierwszej szko-
ty specjalnej dla uposledzonych umystowo w stopniu lekkim. Psychologia Wychowawcza, I,
43-57.

Glodkowska, J. (2000b). Pomozmy dziecku z uposledzeniem umystowym doswiadczac przestrzeni.
Orientacja przestrzenna w teorii, diagnozie, rozwoju dziecka. Warszawa: Wydawnictwo APS.

CNS nr 3(37) 2017, 35-58



Dziecko w ,, ludzkim centrum aksjologicznym” — rozne perspektywy wyjasnienia... 55

Glodkowska, J. (2004). Zatozenia i kontekst procesu rehabilitacji 0sob z niepetnosprawnoscia inte-
lektualnag (s. 8—17). W: J. Gtodkowska, A. Girynski (red.), Osobowos¢, samorealizacja, odpowie-
dzialnos¢, bezpieczenstwo, autonomia — teoria, empiria i praktyka w rehabilitacji 0sob z niepel-
nosprawnoscig umystowq od dziecinstwa do poznej dorostosci. Warszawa: Wydawnictwo APS.

Glodkowska, J. (2005). Optymizm czy pesymizm w stylu wyjasniania stosowanym przez mto-
dziez z lekka niepetnosprawnoscia intelektualng. Cztowiek — Niepetnosprawnosé¢ — Spoteczen-
stwo, 1, 153—179.

Glodkowska, J. (2009). Wyobraznia dzieci niepelnosprawnych intelektualnie w stopniu lekkim
i dzieci w normie intelektualnej. W: J. Glodkowska, A. Girynski (red.), Kreatywnosé osob
z niepelnosprawnosciq intelektualng — czy umiemy myslec¢ inaczej? (s. 43—65). Krakow: Wy-
dawnictwo Naukowe Akapit.

Gtodkowska, J. (2010). Kolory w analizie kompetencji pedagoga specjalnego. W: J. Glodkowska
(red.), Dydaktyka specjalna w przygotowaniu do ksztalcenia uczniow ze specjalnymi potrzeba-
mi edukacyjnymi (s. 279-288). Warszawa: Wydawnictwo Akademii APS.

Glodkowska, J. (2012). Konstruowanie umystowej reprezentacji swiata. Diagnoza, mozliwosci
rozwojowe i edukacyjne dzieci z lekkq niepetnosprawnosciq intelektualng — w aspekcie stato-
Sci i zmiennosci w pedagogice specjalnej. Krakéw: Wydawnictwo Naukowe Akapit.

Glodkowska, J. (2014a). Autorstwo Zycia a niepetnosprawnos¢ — ponawiane odczytywanie idei
normalizacji. Czlowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoleczenstwo, 1, 75-97.

Glodkowska, J. (2014b). Rozwazania o podmiotowosci a niepelnosprawnos¢ — u zrodet wspotcze-
snego uje¢cia i w perspektywie interdyscyplinarnej. Cziowiek — Niepetnosprawnosc¢ — Spote-
czenstwo, 2, 91-109.

Glodkowska, J. (2014c). Podmiotowo$¢ a do§wiadczanie zalezno$ci przez osoby z niepetnospraw-
nos$cia — normalizacja jako narzg¢dzie ideowe rehabilitacji podmiotowej. Czlowiek — Niepetno-
sprawnos¢ — Spoleczenstwo, 3(25), 87-106.

Gtodkowska, J. (2014d). By¢ podmiotem i stawac si¢ autorem swojego zycia — paradygmat wspar-
cia w przygotowaniu 0sob z niepetnosprawnosciag do budowania wlasnej tozsamosci i wzboga-
cania dobrostanu. Czlowiek — Niepetnosprawnosé — Spoleczenstwo, 4(26), 9—44.

Glodkowska, J. (2015). Autorstwo wlasnego zycia osoby z niepetnosprawnoscia — konceptuali-
zacja w perspektywie dobrostanu, podmiotowos$ci, optymalnego funkcjonowania i wsparcia.
W: J. Glodkowska, Personalistyczne ujecie fenomenu niepetnosprawnosci (s. 110-135). War-
szawa: Wydawnictwo APS.

Glodkowska, J. (2017). Dziecko Osoba — personalistyczne odczytywanie kanonéw wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka. W: J. Glodkowska, Interdyscyplinarne konteksty wczesnej in-
terwencji, wezesnego wspomagania rozwoju dziecka (w druku).

Goftman, E. (2005). Pigtno. Rozwazania o zranionej tozsamosci. Gdansk: GWP.

Goldberg, J.S., Carlson, M.J. (2014). Parents’ relationship quality and children’s behavior in stable
married and cohabiting families. Journal of Marriage and the Family, 76(4), 7162—777.

Goldberg, S. (1991). Recent developments in attachment theory and research.Canadian Journal of
Psychiatry, 36, 393—400.

Greenberg, M.T., Speltz, M.L., Deklyen, M. (1993). The role of attachment in the early develop-
ment of disruptive behavior problems. Development and Psychopathology, 5, 191-213.

Greenspan, S.I., Benderly, B.L. (2000). Rozwdj umystu. Emocjonalne podstawy inteligencji. Po-
znan: DW REBIS.

Grossmann, K., Grossmann, K.E., Kindler, H. (2005). Early care and the roots of attachment
and partnership representation in the Bielefeld and Regensburg Longitudinal studies. W: K.E
Grossmann, K. Grossmann, E. Waters (red.), Attachment from Infancy to Adulthood: The Ma-
Jjor Longitudinal Studies (s. 98—136). New York: Guilford Press.

Guralnick, M.J. (2001). A developmental systems model for early intervention. Infants & Young
Children, 14(2), 1-18.

Guralnick, M.J. (2013). Developmental science and preventive interventions for children at envi-
ronmental risk. Infants and Young Children, 26(4), 270-285.

CNS nr 3(37) 2017, 35-58



56 Joanna Glodkowska

Havighurst, R.J. (1972). Developmental Tasks and Education. New York: McKay.

Horowitz, F.D. (1988). The Concept of Risk: A Re-evaluation, Presented at the Society for Re-
search in Child Development. Kansas City, Missouri.

Koss, K.J., Hostinar, C.E., Donzella, B., Gunnar, M.R. (2014). Social deprivation and the HPA axis
in early development. Psychoneuroendocrinology, 50, 1-13.

Kotulak, R. (1996). Inside the Brain: Revolutionary Discoveries of How the Mind Works. Kansas
City MO: Andrews & McMeel.

Kraemer, G.W. (1992). A psychobiological theory of attachment. Behavioral and Brain Sciences,
15(3), 493-511.

Lachapelle, Y., Wehmeyer, M.L., Haelewyck, M.C., Courbois, Y., Keith, K.D., Schalock, R.,
Verdugo, M.A., Walsh, P.N. (2005). The relationship between quality of life and self-determi-
nation: An international study. Journal of Intellectual Disability Research, 49, 740-744.

Lengua, L.J., Honorado, E, Bush, N.R. (2007). Contextual risk and parenting as predictors of ef-
fortful control and social competence in preschool children. Journal of Applied Developmental
Psychology, 28, 40-55.

Luckasson, R., Borthwick-Duffy, S., Buntinx, W.H.E., Coulter, D.L., Craig, E.M., Reeve, A.,
Schalock, R.L., Snell, M., Spitalnik, D.M., Spreat, S., Tasse, M.J. (2002). Mental Retardation:
Definition, Classification, and Systems of Supports. Washington, DC: American Association
on Mental Retardation.

Lyons-Ruth, K. (2015). Dissociation and the parent—infant dialogue: A longitudinal perspective
from attachment research. Attachment, 9(3), 253-276.

Magnusson, D., Stattin, H. (2006). The person in context: A holistic- interactionistic approach.
R.M.Lerner, W. Damon (red.), Handbook of Child Psychology (s. 400—464). New York: Wiley.

Maritain, J. (1988). Pisma filozoficzne. Krakow: Znak.

McDermott, J.M., Troller-Renfree, S., Vanderwert, R., Nelson, C.A., Zeanah, C.H., Fox, N.A.
(2013). Psychosocial deprivation, executive functions, and the emergence of socio-emotional
behavior problems. Frontiers in Human Neuroscience, 7, 167.

McLaughlin, K.A., Sheridan, M.A., Lambert, H.K. (2014). Childhood adversity and neural devel-
opment: Deprivation and threat as distinct dimensions of early experience. Neuroscience &
Biobehavioral Reviews, 47, 578-591.

Mounier, J. (1964). Wstep do egzystencjalizmow. Krakow: Znak.

O’Connor, T.G., Rutter, M. (2000). Attachment disorder behavior following early severe depri-
vation: Extension and longitudinal follow-up. Journal of the American Academy of Child &
Adolescent Psychiatry, 39(6), 703-712.

Park, N., Peterson, C. (2003). Early intervention from the perspective of positive psychology.
Prevention and Treatment, 6(1), 2—8.

Perry, B.D. (2002). Childhood experience and the expression of genetic potential: What childhood
neglect tells us about nature and nurture. Brain and Mind, 3(I), 79-100.

Perry, B.D. (2009). Examining child maltreatment through a neurodevelopmental lens: Clinical
applications of the neurosequential model of therapeutics. Journal of Loss and Trauma, 14(4),
240-255.

Peterander, F. (2000). The best quality cooperation between parents and experts in early interven-
tion. Infants & Young Children, 12(3), 32—-45.

Phillips, D.A., Shonkoff, J.P. (red.). (2000). From Neurons to Neighborhoods: The Science of Early
Childhood Development. Washington, DC: National Academies Press.

Protzko, J., Aronson, J., Blair, C. (2013). How to make a young child smarter: Evidence from the
database of raising intelligence. Perspectives on Psychological Science, 8, 25-40.

Ramey, C.T., Ramey, S.L. (1998). Early intervention and early experience. American Psychologist,
53(2), 109-120.

Roskam, I., Stievenart, M., Tessier, R., Muntean, A., Escobar, M.J., Santelices, M.P., Pierrehum-
bert, B. (2014). Another way of thinking about ADHD: The predictive role of early attachment

CNS nr 3(37) 2017, 35-58



Dziecko w ,, ludzkim centrum aksjologicznym” — rozne perspektywy wyjasnienia... 57

deprivation in adolescents’ level of symptoms. Social Psychiatry and Psychiatric Epidemiol-
ogy, 49(1), 133-144.

Rutter, M. (1973). Maternal deprivation. Handbook of Parenmting, 14, 181-202.

Ryan, R.M., Deci, E.L. (2001). On happiness and human potentials: A review of research on he-
donic and eudaimonic well-being. Annual Review of Psychology, 1(52), 141-166.

Ryan, R.M., Huta, V., Deci, E.L. (2013). Living well: A self-determination theory perspective on
eudaimonia. W: Delle Fave, A. (red.), The Exploration of Happiness (s. 117-139). Dordrecht:
Springer Netherlands.

Ryff, C. (2013). Psychological well-being revisited: Advances in the science and practice of eudai-
monia. Psychotherapy and Psychosomatics, 83(1), 10-28.

Ryff, C.D., Boylan, J.M. (2016). Linking happiness to health: Comparisons between hedonic and
eudaimonic well-being. Handbook of Research Methods and Applications in Happiness and
Quality of Life, 53-70.

Saint-Exupéry, A., de (2012). Twierdza. Warszawa: Wydawnictwo Muza SA.

Schalock, R.L. (2004). The emerging disability paradigm and its implications for policy and prac-
tice. Journal of Disability Policy Studies, 14, 204-215.

Schalock, R. i in. (2010). Intellectual Disability. Definition, Classification, and Systems of Sup-
port. 11" Edition. Washington: American Association on Intellectual and Developmental Dis-
abilities.

Seligman, M.E. (2011). Pelnia zycia. Nowe spojrzenie na kwesti¢ szczescia i dobrego Zycia. Po-
znan: Media Rodzina.

Seligman, M.E. (2012). Flourish: A Visionary new Understanding of Happiness and Well-being.
Simon and Schuster.

Shogren, K.A., Wehmeyer, M.L. (2015). A frame-work for research and intervention design in
sup-ported decision-making. /nclusion, 3, 17-23.

Shogren, K.A., Wehmeyer, M.L., Lassmann, H., Forber-Pratt, A.J. (2017). Supported decision
making: A synthesis of the literature across intellectual disability, mental health, and aging.
Education and Training in Autism and Developmental Disabilities, 52(2), 144—157.

Summers, J.A., Brotherson, M.J., Erwin, E.J., Maude, S.P., Palmer, S.B., Haines, S.J., Stroup-
Rentier, V., Wu, H.Y., Peck, N.F., Zheng, Y.Z. (2014). Family reflections on the foundations of
self-determination in early childhood. Inclusion, 2(3), 175-194.

Swain, J., French, S. (2000). Towards an affirmation model of disability. Disability and Society,
15, 4,569-582.

Taylor, Ch. (2001). Zrédla podmiotowosci. Narodziny tozsamosci nowoczesnej. Warszawa:
WN PWN.

Wolfensberger, W. (1972). The Principles of Normalization in Human Services. Toronto: National
Institute on Mental Retardation.

Wood, D., Bruner, J.S., Ross, G. (1976).The role of tutoring in problem solving. Journal of Child
Psychology and Child Psychiatry, 17, 89—-100.

Wygotski, L.S. (1978). Narzedzie i znak w rozwoju dziecka. Warszawa: PWN.

Zigler, E.F., Finn-Stevenson, M., Stern, B.M. (1997). Supporting children and families in the
schools: The School of the 21st Century. American Journal of Orthopsychiatry, 67(3), 396—407.

Zigler, E., Finn-Stevenson, M. (2007). From research to policy and practice: The school of the 21st
century. American Journal of Orthopsychiatry, 77, 175—181.

CNS nr 3(37) 2017, 35-58



58 Joanna Glodkowska

DZIECKO W ,,LUDZKIM CENTRUM AKSJOLOGICZNYM” — ROZNE
PERSPEKTYWY WYJASNIENIA KANONOW WCZESNEGO WSPOMAGANIA
ROZWOIJU DZIECKA

Abstrakt

Tematyka artykutu jest skoncentrowana na rozpoznaniu i teoretycznym uj¢ciu kanondow be-
dacych specyficznymi uogoélnieniami, dotyczacymi obszaru diagnostyczno-rehabilitacyjnego,
jakim jest wczesne wspomaganie rozwoju dziecka. Opracowanie odwotuje si¢ do interdyscy-
plinarnych koncepcji teoretycznych i analiz empirycznych: psychologii pozytywnej, personali-
zmu pedagogicznego, teorii optymalnego funkcjonowania, koncepcji zadan rozwojowych, teorii
wsparcia spotecznego. W ich §wietle ugruntowania teoretyczno-empirycznego nabierajg kanony:
(1) kanon szczgsliwego dziecinstwa, (2) kanon podmiotowego traktowania, (3) kanon bezpiecz-
nego $rodowiska, (4) kanon rozwojowego sukcesu, (5) kanon interwencyjnego profesjonalizmu.
Ich sformutowanie wskazuje, ze istnieja juz w tym obszarze bogate zrodta umozliwiajace syste-
matyzowanie tego — uznawanego za najcenniejszy — etapu rozwoju cztowieka, jakim jest okres od
narodzin do 6. roku zycia.

Stowa kluczowe: kanony wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, konstrukt fenomenu nie-
petnosprawnosci, autorstwo wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia, kanon szczesliwego
dziecinstwa, kanon podmiotowego traktowania, kanon bezpiecznego $rodowiska, kanon rozwo-
jowego sukcesu, kanon interwencyjnego profesjonalizmu

THE CHILD IN THE “HUMAN AXIOLOGICAL CENTER” — VARIOUS
PERSPECTIVES IN EXPLAINING THE CANONS OF EARLY CHILDHOOD
DEVELOPMENT SUPPORT

Abstract

The article’s focus is to identify and theoretically present canons that are specific generaliza-
tions about the assessment and rehabilitation area constituted by early childhood development
support. It refers to the following interdisciplinary theoretical concepts and empirical analyses:
positive psychology, pedagogical personalism, optimal functioning theory, developmental task
concept, and social support theory. In the light of the above concepts and analyses, the following
canons become theoretically and empirically anchored: (1) a happy childhood canon, (2) a subjec-
tive treatment canon, (3) a safe environment canon, (4) a developmental success canon, and (5)
an intervention professionalism canon. Their framing suggests that there exist already substantial
resources in this area that make it possible to systematize this stage of human development con-
sidered the most precious one that is the period from birth to 6 years of age.

Key words: canons of early childhood development support, construct of the phenomenon
of disability, authorship of their own lives in people with disabilities, happy childhood canon,
subjective treatment canon, safe environment canon, developmental success canon, intervention
professionalism canon
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Wprowadzenie

Problematyka dotyczaca funkcjonowania rodzicow dzieci z niepetnospraw-
nos$ciami zmienia si¢ w miar¢ wzbogacania dorobku psychologii, pedagogiki
1 innych nauk wspotpracujacych z nimi o nowe teorie wyjasniajace istote nie-
petnosprawnosci oraz przystosowania do zycia z nig. Szczegolne znaczenie pod
tym wzgledem majg zatozenia wypracowane na gruncie psychologii pozytyw-
nej, ktore stanowia swoistg przeciwwage dla perspektywy skoncentrowanej na
stracie i jej przezywaniu (m.in. model pracy zatoby, ang. grief work). Przykta-
dem takich zatozen jest model stresu-radzenia sobie, szeroko eksplorowany od
lat i stosunkowo dobrze poznany w konteks$cie funkcjonowania rodziny z dziec-
kiem niepelnosprawnym, oraz stabiej opracowany, zwlaszcza na gruncie pol-
skim, model nadawania sensu traumie (Lis-Turlejska, 1997, s. 45 i n.). Ten ostat-
ni mozna potraktowac jako bardzo szeroki konstrukt, zaktadajacy kluczowe
znaczenie poszukiwania i nadawania sensu traumatycznemu zdarzeniu. Proces
poszukiwania i nadawania sensu zmierza do odbudowania u cztowieka istotnych
przekonan, zalozen i oczekiwan, naruszonych na skutek traumatycznych do-
$wiadczen. Dotyczg one wlasnej osoby, innych ludzi i $wiata, dostarczajg poczu-
cia koherencji, kontroli i sensu. Stanowig podstawe dla pozytywnej samooceny
oraz maja dla cztowieka znaczenie adaptacyjne (tamze, s. 54—56). Mozna sadzic,
ze wskazany model pozytywny dostarczyt podstaw dla rozwoju teorii znanych
jako wzrost potraumatyczny (posttraumatic growth), teoria warto§ciowania or-
ganizmicznego (organismic valuing theory) czy teoria transformacji rodzicow
(parents transformation).

* Monika Parchomiuk, Instytut Pedagogiki UMCS w Lublinie, ul. Narutowicza 12, 20-004
Lublin; tel. +48 81 5376336; e-mail: monika.parchomiuk@poczta.umcs.lublin.pl
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Zgromadzony material empiryczny dowodzi, ze rodzice z dzieckiem nie-
petnosprawnym doswiadczaja sytuacji stresowych wynikajacych z relacji
niepetnosprawnosci dziecka z osobistymi i Srodowiskowymi zasobami, ja-
kimi dysponuja, oraz konfrontacji jego specjalnych potrzeb ze spotecznym
otoczeniem. W literaturze przedmiotu wspomina si¢ o traumie diagnozy oraz
stresujacych dos§wiadczeniach towarzyszacych wychowaniu dziecka z niepet-
nosprawnoscig, majacych wieloraka geneze¢ (ograniczenia funkcjonowania
dziecka, zwiazane z tym specjalne potrzeby, czynniki spoleczne, np. postawy
wobec dziecka i rodziny). W bogatym materiale empirycznym w zakresie refe-
rowanej problematyki znajdujemy wyniki obrazujace wyzsze nasilenie stresu
u rodzicéw z dzieckiem niepelnosprawnym w poréwnaniu do grupy matek
i ojcow wychowujacych dzieci pelnosprawne (m.in. Cho, Singer, Brenner,
2000, s. 242-243; Ketelaar i in., 2008, s. 827; Dabrowska, Pisula, 2010, s. 272-274;
Mount, Dillon, 2014, s. 75 i n.; Smith i in., 2014, s. 76—78; Minnes, Perry,
Weiss, 2015, s. 555; Chouhan, Singh, Kumar, 2016, s. 502). Badania ilo$ciowe
dowodzg wystepowania u rodzicéw dzieci niepetnosprawnych i przewlekle
chorych wzrostu potraumatycznego (rozwoju postresowego — okreslenie wpro-
wadzone przez Crystal L. Park i wspotautorow [Park, Cohen, Murch, 1996,
s. 72-73; Park, Fenster, 2004, s. 196] odnoszace si¢ do pozytywnych zmian
wystepujacych w efekcie doswiadczen stresowych. Autorzy w wyjasnieniu
istoty zmian opierajg si¢ na koncepcjach innych badaczy, w tym teorii wzrostu
potraumatycznego oraz radzenia sobie ze stresem.) czy transformacji, ponadto
ich zlozonych powigzan ze zmiennymi osobowosciowymi i sSrodowiskowymi,
W tym wsparciem spolecznym, uogoélniong i rodzicielskg samoskutecznoscig,
nadzieja podstawowa, strategiami zaradczymi, resilience, poczuciem koheren-
cji. Liczba analiz w tym zakresie jest jednak stosunkowo niewielka, zwlaszcza
na gruncie polskim (Znoj, 1999, s. 5; 2006, s. 187; Slosky, 2013, s. 52; Zhang
iin., 2013, s. 32; Motagheti, Haddadian, 2014, s. 34; Stecker, Hazetwood, Sha-
kespeare-Finch, 2014, s. 5; Scott, Loepp, 2015, s. 31; Turner-Sack i in., 2015,
s. 52; Oginska-Bulik, Ciechomska, 2016, s. 106; Rodriguez-Rey i in., 2016,
s. 499; Smith, 2016, s. 39; Byra, Parchomiuk, niepublikowane). Ztozonos¢
problematyki i wielo§¢ wyjasnien teoretycznych utrudniajg formutowanie jed-
noznacznych wnioskow, ktore moga by¢ niezwykle przydatne z perspektywy
praktyki psychologicznej i pedagogicznej. Weryfikacja pozytywnych aspek-
tow ,.trudnego” rodzicielstwa, rozumianego w odniesieniu nie tylko do choro-
by czy niepetnosprawnosci dziecka, lecz takze do jego zagrozonego rozwoju
(np. na skutek wezesniactwa), sytuacji osierocenia rodzicow w wyniku $mierci
dziecka, jest niezbedna do okreslenia petnego obrazu rodzicielskich doswiad-
czen, a w konsekwencji podejmowania specjalistycznych dziatan wspieraja-
cych. Prezentowane opracowanie jest proba zebrania najwazniejszych ustalen
w zakresie referowanej problematyki i ich uporzadkowania oraz inspiracjg do
dalszego poglebiania tego zagadnienia.
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Celem opracowania bedzie opisanie pozytywnych zmian zachodzacych
u cztowieka w wyniku do$wiadczania wydarzen traumatycznych/stresowych
w kontekscie wymienionych we wstepie teorii. Waznym celem bedzie réwniez
analiza takich zmian dokonana w odniesieniu do do§wiadczen rodzicow z dziec-
kiem niepelnosprawnym. Analiza rodzicielskich doswiadczen bedzie przebie-
ga¢ z wykorzystaniem wynikow dostepnych badan jakosciowych. Zaktada sig,
ze dostarczy ona szczegotowych danych na temat istoty zmian, jakie zachodza
w wybranych obszarach funkcjonowania matek i ojcow w rezultacie zmagania
si¢ z sytuacjami o r6znym stopniu stresowosci, oraz stworzy mozliwos¢ ich od-
niesienia do kontekstu sytuacyjnego.

Pozytywne zmiany zwiazane z do§wiadczaniem sytuacji
stresowych/traumatycznych

W tabeli 1 przedstawiono podstawowe zatozenia teorii wyjasniajacych pozy-
tywne zmiany nast¢pujace w wyniku do§wiadczania przez czlowieka sytuacji
stresowych/traumatycznych. Nalezy dodac, ze skoncentrowano si¢ na teoriach,
ktore zaktadaja zmiany w systemie poznawczym czltowieka. Inne teorie wyja-
$niajace zjawiska pozytywne po doznaniu sytuacji stresowych/traumatycznych
prezentuje Nina Oginska-Bulik (2013, s. 37 i n.).

W kazdej z wymienionych teorii (zob. tabela 1) zawarte jest zalozenie o trans-
formacji czlowieka, jaka moze zachodzi¢ w wyniku do$wiadczenia wydarzenia
traumatycznego/ stresujgcego. Charakter zmian pozwala moéwi¢ o nabyciu no-
wej jakosci funkcjonowania, istotnie odmiennej od tej, jaka istniata przed zda-
rzeniem. W procesie transformacji nastepuje przebudowanie systemu przekonan
1 zatozen dotyczacych siebie, innych ludzi i §wiata, czego efektem jest powsta-
nie nowych, zawierajacych elementy przezytego doswiadczenia (Oginska-Bu-
lik, Juczynski, 2010, s. 130; Jayawickreme, Blackie, 2014, s. 315). Mozna tutaj
mowic o procesie akomodacji, zachodzacym w sytuacji, gdy istniejgca struktura
znaczen nie moze pomiesci¢ nowych doswiadczen, co wymaga radykalnej jej
przebudowy. Wynikiem tego procesu jest ,,nowy sposob istnienia w $wiecie”.
Sama asymilacja nowych do$wiadczen oraz ich interpretowanie przez pryzmat
istniejgcych struktur nie prowadzg do zaistnienia istotnych zmian postresowych/
potraumatycznych (King, Eells, Burton, 2007, s. 38). Nalezy jednak zaznaczy¢,
ze proces akomodacji moze mie¢ charakter negatywny i prowadzi¢ do ksztalto-
wania przekonan zwigkszajacych podatnos¢ na objawy stresu czy tez rozwijanie
poczucia bezradno$ci, np. przekonanie o niemoznosci zapobiegania negatyw-
nym wydarzeniom (Joseph, 2009, s. 339).

Istote procesu mozna uja¢ w nastgpujacy sposob:

1) zniszczenie posiadanego systemu przekonan, zalozen dotyczacych siebie,
innych ludzi i §wiata, naruszenie dotychczasowego porzadku w sposobie
interpretowania pewnych zjawisk w odniesieniu do posiadanych przekonan
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Tabela 1. Teorie wyjasniajace pozytywne zmiany zachodzace u cztowieka w zwiazku

z doswiadczaniem sytuacji stresowych/traumatycznych

Nazwa teorii,
autor/autorzy

Podstawowe zalozenia

Teoria wzrostu
potraumatycznego,
R.G. Tedeschi,
L.G. Calhoun

Wzrost potraumatyczny to pozytywne zmiany psychiczne doswiadczane
w rezultacie zmagania si¢ z silnie wymagajacymi zyciowymi
okoliczno$ciami.

Wzrost ten wyraza si¢ w trojakiego rodzaju zmianach: w percepcji
siebie, relacjach z innymi ludzmi, filozofii zyciowej. Catkowite zburzenie
dotychczas posiadanego systemu przekonan i zalozen dotyczacych
wlasnego zycia wymaga radykalnej ich przemiany, co prowadzi do
osiagnigcia stanu funkcjonowania odmiennego od tego, jaki byt udziatem
osoby przed wydarzeniem.

Zwiazek migdzy odczuwaniem stresu zwiazanego ze zdarzeniem/
sytuacja a wzrostem jest krzywoliniowy, co oznacza, ze zaré6wno niski,
jak 1 wysoki poziom stresu (indywidualne réznice) moze nie sprzyjac
osigganiu wzrostu. Wzrost jest wynikiem radzenia sobie osoby ze stresem
(traumatycznym), jednak nie moze by¢ z nim utozsamiany.

Teoria
warto$ciowania
organizmicznego,
S. Joseph,

P.A. Linley

Ludzie dysponuja wrodzong zdolnoscig do rozpoznania, co jest dla nich
najwazniejsze i co jest konieczne dla zycia dajacego poczucie spetnienia
(,organizmiczna tendencja do samourzeczywistnienia”). Trauma
powoduje zmiany w znaczeniach, schematach osobowosci oraz zwigzkach
miedzyludzkich. W jej wyniku mozliwe sg trojakie konsekwencje: stagnacja,
pogorszenie oraz wzrost. Wydarzenie traumatyczne narusza system
posiadanych przekonan, uruchamiajac procesy potraumatyczne, w wyniku
ktorych przekonania te zostaja poddane gruntownej weryfikacji — nastepuje
potwierdzenie badz zaprzeczenie ich stusznosci i celowos$ci. Skutkiem
zaprzeczenia jest jeden z proceséw: asymilacja, negatywna lub pozytywna
akomodacja. Wzrost przebiega w drodze pozytywnej akomodacji.

Teoria
transformacji,

K. Scorgie

i wspoélautorzy;
oparta na
koncepcji osobistej
transformacji

G. Wade

Teoria opracowana na podstawie analiz funkcjonowania rodzicow
z dzieckiem niepetnosprawnym. U jej podstaw lezy zalozenie, ze trudne
wydarzenia zyciowe moga budzi¢ przekonanie o nieuzytecznosci
i nieadekwatno$ci posiadanych dotychczas sposobéw myslenia
i dziatania. Rodzi to do$wiadczenie zachwiania réwnowagi 1 poczucie
nieokreslono$ci wlasnej sytuacji, prowadzace do aktywnego poszukiwania
nowych sposobdéw myslenia i dziatania, w konsekwencji nowej jakosci
definiowania siebie. Istotg jest wzrost samo$wiadomos$ci. W przypadku
rodzicow wydarzeniem uruchamiajagcym proces transformacji moze byé
diagnoza niepelnosprawnosci dziecka; ma ona znaczenie dezorientujace,
zaklocajace dotychczasowy porzadek i naruszajace posiadany system
przekonan. W wyniku jej do§wiadczen pojawiaja si¢ pytania o trajektorig¢
dalszego zycia, zawierajace kwestie osobistej tozsamosci; pytania
zwigzane z poszukiwaniem sensu i znaczenia oraz odnoszace si¢
do osobistych i rodzinnych wyborow, jakie moga by¢ podejmowane
w konteks$cie nowej sytuacji. Kiedy stawiane pytania kwestionuja
podstawowe zatozenia dotyczace siebie i §wiata, w wyniku trudnego
procesu poszukiwania na nie odpowiedzi, uruchomione zostaja procesy:
zmiana obrazu siebie, zmiana znaczen oraz podejmowanie decyzji.

Zrodto: opracowanie wlasne na podst. Wade, 1998; Znoj, 1999; 2006; Scorgie, Wilgosh, Sobsey, 2004;
Tedeschi, Calhoun, 2004, 2007; Calhoun, Tedeschi, 2006; Joseph, Linley, 2005, 2007; Joseph, 2009;

Oginska-Bulik, 2013;

Oginska-Bulik, Juczynski, 2010; Jayawickreme, Blackie, 2014.
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(Richard G. Tedeschi i Lawrence G. Calhoun — 2004, s. 5 —uzywaja metafory
trzesienia ziemi); pojawianie si¢ pytan egzystencjalnych zwigzanych z wta-
sng tozsamoscig, warto$cig posiadanych relacji, przysztoscia;

2) podejmowane proby odbudowania; przetwarzanie poznawcze o charakte-
rze ,,nadawania sensu, rozwigzywania problemu, wydobywania wspomnien
i formutowania oczekiwan” (Oginska-Bulik, Juczynski, 2010, s. 130), co pro-
wadzi do konkluzji o nicadekwatnosci dotychczasowych przekonan i celow.
Tedeschi i Calhoun (2007, s. 237) uzywaja okreslenia ,,adaptacyjna rezygna-
cja z celow 1 podstawowych przekonan oraz zatozen, ktére nie moga by¢ dtu-
zej utrzymywane”’;

3) tworzenie nowych schematow i celow w kierunku uwzglednienia obecnej
sytuacji po doswiadczeniu traumy/stresu; nadawanie sensu aktualnym oko-
liczno$ciom (proby zrozumienia sekwencji zdarzen prowadzacych do obec-
nego stanu) oraz sprawom istotnym, ktore pojawity si¢ w zwigzku z nowa
sytuacja postresowa/potraumatyczng (zmiana szerszych i bardziej abstrak-
cyjnych przekonan, w tym egzystencjalnych dotyczacych znaczenia sytuacji
zZyciowej);

4) otwieranie si¢ na innych w celu ujawnienia wewngtrznych procesow;

5) zmiana sposobu rozumienia siebie i wlasnego zycia (tamze, s. 237; Oginska-
-Bulik, Juczynski, 2010, s. 130 i n.). Proces zmian potraumatycznych, zdaniem
Tedeschiego 1 Calhouna (2007, s. 237), moze by¢ dtugotrwaty i niekoniecz-
nie zakonczony pozytywnymi efektami psychicznymi. Kate Scorgie i wspot-
autorzy (2004, s. 96) pisza, ze mozliwosci rodzicow w zakresie osiggania
pozytywnych wynikow zaleza od ich zdolnoéci adaptowania si¢ do zmian,
w tym zmian w obrazie sobie i postrzegania swojej przysztosci, ale rowniez
od okoliczno$ci diagnozy.

Dla wszystkich teorii wspoélne jest zatozenie, ze doswiadczenie traumy/stresu
samo w sobie nie jest wystarczajace do zaistnienia pozytywnych zmian (Tede-
schi, Calhoun, 2004, s. 5; 2007, s. 235; Jayawickreme, Blackie, 2014, s. 315).
Decydujacy jest proces zmagania si¢, w ktorym wazne znaczenie majg strategie
emocjonalno-unikajgce, w tym zaprzeczanie, koncentracja na emocjach (Znoj,
2006, s. 189).

Przejawem wzrostu/transformacji jest szereg subiektywnie dostrzeganych
zmian, ktorych wskaznikami sg: poczucie nowych (wigkszych) sit i mozliwo-
$ci, zwigzane z tym poszukiwanie nowych celéw i form zyciowej aktywnosci
(obszar zmian w percepcji siebie); poczucie silniejszych wiezi z innymi, oparte
na wigkszej wrazliwo$ci 1 wspotczuciu, zwigkszenie poczucia autonomii w spo-
tecznych relacjach, otwartosci i ,,wolnosci bycia sobg” (obszar zmian w rela-
cjach z innymi); poglebienie i dojrzatos¢ zyciowej filozofii, z wicksza zdolnoscia
ustalania zyciowych priorytetow, silniejszym docenianiem zycia i odczuwaniem
jego sensu, celowosci i satysfakcji oraz wigksza samoswiadomoscia, mozliwo-
$cig zmiany przekonan egzystencjalnych (religijnych) (obszar zmian w Zycio-
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wej filozofii) (Scorgie, Wilgosh, Sobsey, 2004, s. 96; Tedeschi, Calhoun, 2004,
s. 6—8; Calhoun, Tedeschi, 20006, s. 5-6; Oginska-Bulik, Juczynski, 2010, s. 130).

Istotnym zalozeniem teorii wyjasniajacych pozytywne zjawiska postresowe/
potraumatyczne jest uznanie, ze nie muszg one wspotwystepowaé z wyzszym
poczuciem dobrostanu oraz wzrostem zyciowej satysfakcji (jakkolwiek ta ostat-
nia jest wymieniona jako jeden z elementow wzrostu). Odwotujac si¢ do modelu
Carol D. Ryff (1989, za: Jayawickreme, Blackie, 2014, s. 314), zaktadajgcego
dwojako$¢ obszarow dobrostanu (subjective i eudaimonic), mozna powiedziec,
ze w wyniku traumatycznych/stresowych doswiadczen osoba zyskuje silniej-
sze przekonanie o mozliwo$ci opanowania wyzwan stawianych w $rodowisku
spotecznym i podejmowania relacji, a takze poczucie autonomicznego dziatania
zgodnego z osobistymi wartosciami. Doznaje wzrostu w zakresie samoakcep-
tacji, poczucia sensu zycia, zdolnosci panowania nad §rodowiskiem (mastery),
autonomii oraz pozytywnych relacji spotecznych. Nie zawsze obecne sg przy
tym pozytywne stany afektywne czy poczucie wzrostu satysfakcji z zycia (Te-
deschi, Calhoun, 2007, s. 234; Joseph, Butler, 2010, s. 3; Joseph, Linley, 2005,
za: Jayawickreme, Blackie, 2014, s. 314). Calhoun i Tedeschi (2006, s. 7) pisza,
Ze wzrost potraumatyczny nie musi by¢ korzystny z ,,perspektywy utylitarnej” —
nie zawsze towarzyszy mu wigksze poczucie dobrostanu i mniejszy stres. Wzrost
ten jest wskaznikiem wzbogacenia zycia osoby, przynajmniej z jej subiektyw-
nego punktu widzenia, przezywania go jako petniejszego, bardziej sensownego,
niemniej jednak ,,bogatsze zycie moze by¢ ceng za dyskomfort, jaki wigze si¢
z tragedia 1 stratg” (Calhoun, Tedeschi, 2006, s. 7). Badania potwierdzaja nie-
zalezno$¢ obu zjawisk, tj. pozytywnego wzrostu/transformacji oraz dobrostanu,
poczucia jako$ci zycia czy odczuwanego zdrowia fizycznego. Wskazuja rowniez
na brak istotnych zwigzkow z negatywnymi aspektami, jak poczucie lgku, de-
presji, doznawanie objawdw stresu potraumatycznego (Jayawickreme, Blackie,
2014, s. 317-318). Podkresla sie, ze wzrost potraumatyczny/postresowy nie jest
wskaznikiem przystosowania osobistego, odzwierciedlajacego optymalne dopa-
sowanie do srodowiska socjobiologicznego, dobrostan czy emocjonalng stabil-
nos¢ (Znoj, 20006, s. 184; Jayawickreme, Blackie, 2014, s. 318). Nalezy zauwazyc,
ze samo podtrzymywanie zmian powzrostowych moze wymagaé ponownego
wspominania wydarzenia, w trakcie czego dochodzi do konfrontacji poczucia
straty z subiektywnie doznawanymi zyskami (Tedeschi, Calhoun, 2007, s. 234).

Pozytywne zmiany postresowe/potraumatyczne u rodzicéw dzieci
niepelnosprawnych

Zawarte tu analizy begda si¢ opiera¢ na wynikach dostepnych badan jakoscio-
wych. Calhoun i Tedeschi (2006, s. 5) pisza, ze ,,badania jakoSciowe i wyjasnie-
nia osob przezywajacych traume dostarczajg dobrych zrodet, z ktéorych mozna
wyprowadzi¢ gtéwne wymiary do§wiadczania wzrostu”. Zebrany na podstawie
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badan jakosciowych materiat empiryczny dotyczacy funkcjonowania rodzicow
jest stosunkowo bogaty, a same wyniki rzadko sg interpretowane w odniesie-
niu do opisywanych wczesniej teorii. Badania jakosciowe dostarczajg szerszego
wgladu w istote przezy¢ i przekonan z uwzglednieniem ich procesualnosci oraz
kontekstu.

W tabeli 2 zestawiono wskazniki pozytywnych zmian postresowych/potrau-
matycznych ustalone u rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciag na podstawie
analizy wynikéw badan jakosciowych. W ich kategoryzacji wykorzystano trzy
grupy zmian okreslone w teorii Tedeschiego i Calhouna.

Charakter zmian, jakich doznaja rodzice, opisywany jest przez nich samych
czy tez badaczy jako transformacja i osobisty wzrost (poczucie wzrostu) (Cho,
Singer, Brenner, 2000, s. 244; Green, 2007, s. 158; Crown, 2009, s. 78; Lee, Park,
Recchia, 2015, s. 3670; Park, Chung, 2015, s. 925; Mitchell, Lashewicz, 2016,
s. 9; Takataya, Yamazi, Mizuno, 2016, s. 548). Lorraine Wilgosh i Kate Scorgie
(2006, s. 216), analizujac wypowiedzi rodzicow, pisza, ze niektorzy z nich oce-
niaja, jakoby ich dzieci z niepelnosprawnoscia byty ,,katalizatorami” radykalne;j
osobistej transformacji. Zdarza si¢, ze postrzegaja ten proces jako integralnie
powigzany ze zmianami zachodzacymi w dziecku (wzrost dzieci jako plaszczy-
zna dla zaistnienia wzrostu rodzicéw) (Lee, Park, Recchia, 2015, s. 3670, 3672).

Jak wczesniej wspomniano, Scorgie 1 wspotautorzy (2004, s. 93) zaktadaja,
ze czynnikiem uruchamiajgcym proces transformacji u rodzicow jest diagnoza
niepelnosprawnosci dziecka. W zaleznos$ci od okolicznosci czy charakteru jej
znaczenie mozna postrzega¢ wielorako, m.in. jako potwierdzenie przewidywan
i obaw zwigzanych z obserwowanymi nieprawidtowosciami, kazdorazowo sta-
nowi ona jednak wydarzenie stresujgce, ktore wymaga uruchomienia procesow
zaradczych i aktywizowania badZ poszukiwania zasobow. Sytuacja stresowg
jest rowniez pojawienie si¢ niepetnosprawnosci w przebiegu zycia na skutek
choroby czy wydarzenia losowego. W badaniach doswiadczenia rodzicow to-
warzyszace sytuacjom diagnozy/pojawienia si¢ niepetnosprawnosci u dziec-
ka sg opisywane jako poczucie szoku, straty, zalu, glebokiego bolu, krzywdy
i leku, niesprawiedliwos$ci, wewnetrznej ,,dewastacji”’, bezradnosci i bezsilnosci
(m.in. Graungaard, Skov, 2006, s. 301; Wilgosh, Scorgie, 2006, s. 214; Green,
2007, s. 155; Crown, 2009, s. 73-74; Nelson Goff i in., 2013, s. 451; Whittin-
gham i in., 2013, s. 1449; Mount, Dillon, 2014, s. 77; Mitchell, Lashewicz, 2016,
s. 11). W narracjach rodzicéw wyraznie zaznacza si¢ przetomowe znaczenie dia-
gnozy, wyrazajace si¢ w koniecznosci definitywnej zmiany perspektyw zycia
oraz planow. Nina Oginska-Bulik (2013, s. 40) zauwaza, ze ,,podwazone zosta-
je przede wszystkim zatozenie o kontrolowalnosci i przewidywalnosci swiata,
a takze przekonanie o sensie wilasnej egzystencji”. Uwidacznia si¢ to w rela-
cjach rodzicoéw; ojciec dziecka z niepetnosprawnos$cig intelektualng wskazat
na ,,niepelnosprawnos¢ dziecka jako jedyng rzecz wymykajacg si¢ doktadnie
zaplanowanemu przebiegowi wydarzen zyciowych” (Bostrom, Broberg, 2014,
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Tabela 2. Wskazniki pozytywnych zmian postresowych/potraumatycznych w doswiadczeniach
rodzicow dzieci niepetnosprawnych

Zmiany w percepcji siebie

e poczucie osobistego wzbogacenia, zyskania madrosci i sity — transformacja osobista;

e poczucie rozwoju (zyskania nowych kompetencji) w roli rodzicielskiej, w tym wzmocnienie
zdolnosci osobistej refleksji w odniesieniu do tej roli;

e znalezienie nowych form zyciowej aktywnosci (w tym zwigzanej z pomoca osobom
potrzebujacym), dostarczajacych gratyfikacji i wzmacniajacych samooceng;

e wigksza zdolnos¢ zaakceptowania whasnych ograniczen;

e odczucie integracji w odniesieniu do roznych obszaréow osobistego funkcjonowania.

e Osoby badane: matki dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu — ZSA (w tym jedna
autoanaliza), rodzice os6b zzespotem Williamsa (dzieci, mlodziezy i dorostych), ojcowie dzieci
z niepetnosprawnos$cig intelektualna, rodzice 0séb z réznym rodzajem niepetnosprawnosci
(m.in. niepetnosprawnoscia intelektualna, autyzmem, zaburzeniami sensorycznymi, w tym
dzieci, mtodziezy i dorostych).

Zrédta danych: G. Hornby (1992, s. 370); K. Scorgie, D. Sobsey (2000, s. 203); N.J. Crown
(2009, s. 78); T. Stainton, H. Besser (2008, s. 65); N. Caruso (b.r.w., s. 14); S. Scallan i in. (2011,
s. 185); A.S. Nurullah (2013, s. 422);P.K. Bostrém, M. Broberg (2014, s. 815).

Zmiany w relacjach z innymi

® wzrost znaczenia wig¢zi, wyzsze warto§ciowanie relacji z innymi, w tym wspotmatzonkiem,
dziadkami, przyjaciotmi, sasiadami;

¢ poglebienie i wzmocnienie relacji matzenskich;

e rodzinna integracja;

e wzrost empatii, akceptacji i zrozumienia wobec innych;

o wigkszaswiadomo$¢roznicindywidualnych(,,wzrastajacaswiadomoséniepetnosprawnosci’);

e poszerzenie perspektywy w postrzeganiu innych (,,zdolno$¢ patrzenia na ludzi poza ich
fizycznymi cechami i zaburzeniami”);

e wicksza troska i cierpliwo$¢, slabszy egoizm;

¢ wicksza zdolno$¢ emocjonalnej ekspresji w relacjach z wlasnymi dzie¢mi;

e integracja z osobami doswiadczajacymi podobnych strat i urazoéw — rodzicami innych dzieci
z niepetnosprawnoscia;

e wzrost aktywnos$ci w tworzeniu nieformalnej i formalnej sieci wsparcia w spotecznosci;

e poszerzenie spolecznej sieci;

e podejmowanie dziatan na rzecz innych oséb w podobnej sytuacji (wzrost zaangazowania
w wybranych obszarach zZycia spolecznego); wzrost $wiadomosci spolecznej
niesprawiedliwosci (obserwowanej wobec 0so6b niepetnosprawnych).

e Osoby badane: matki dzieci z ZSA (w tym jedna autoanaliza), rodzice 0sob z zespolem
Williamsa (dzieci, mtodziezy i dorostych), ojcowie dziecizZS A, matkiosob zréznymrodzajem
niepetnosprawnos$ci (dzieci, mlodziezy, dorostych), rodzice 0séb z niepelnosprawnos$cia
intelektualng (dzieci, mlodziezy, dorostych), matki dorostych osob z zespotem Downa,
rodzice dzieci z r6znymi zaburzeniami (m.in. niepetnosprawnoscia intelektualna, autyzmem,
zaburzeniami stuchu), rodzice oso6b z réznym rodzajem niepetnosprawnosci (m.in.
niepetnosprawnoscia intelektualna, autyzmem, zaburzeniami sensorycznymi, w tym dzieci,
mtodziezy i dorostych).

Zrodta danych: G. Hornby (1992, s. 370); S-J. Cho, G.H. Singer, M. Brenner (2000, s. 245);
K. Scorgie, D. Sobsey (2000, s. 203); L. Wilgosh, K. Scorgie (2006, s. 216); S.E. Green (2007,
s. 158); T. Stainton, H. Besser (2008, s. 63); N. Caruso (b.r.w., s. 14); S. Scallan i in. (2011,
s. 185); A. Zyta (2011, s. 98; 129); A.S. Nurullah (2013, s. 422); Y-J. Lee, H.J. Park, S.J. Recchia
(2015, 5. 3671); W. Zhang i in. (2015); C.A. Potter (2016, s. 957).
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Zmiany w zyciowej filozofii

e silniejsze docenianie zycia;

e zmiana priorytetow i wartosci, w tym ograniczenie przywiazania do kwestii materialnych,
zmniejszenie znaczenia zawodowej kariery; zmiana kryteriow oceny zyciowego sukcesu;
wicksza orientacja na zycie rodzinne (zmiana zyciowej perspektywy);

e wzmocnienie wiary (wzrost religijnosci);

e rozwijanie pozareligijnych form aktywnosci duchowej (wzrost duchowy).

¢ Osoby badane: matki dzieci z ZSA (w tym jedna autoanaliza), rodzice osob z zespotem Wil-
liamsa (dzieci, mtodziezy i dorostych), matki dzieci z r6znym rodzajem niepetnosprawno-
$ci, rodzice dzieci z ré6znymi zaburzeniami (m.in. niepelnosprawnoscia intelektualna, auty-
zmem, zaburzeniami stuchu), rodzice 0séb z r6znym rodzajem niepetnosprawnosci (m.in.
niepetnosprawnoscia intelektualna, autyzmem, zaburzeniami sensorycznymi, w tym dzieci,
mtodziezy i dorostych).

Zrodla danych: S-J. Cho, G.H. Singer, M. Brenner (2000, s. 245); K. Scorgie, D. Sobsey (2000,

s. 203); L. Wilgosh, K. Scorgie (2006, s. 216); T. Stainton, H. Besser (2008, s. 63); N. Caruso
(b.rw., s. 17); S. Scallan i in. (2011, s. 185).

Zrddlo: opracowanie wlasne.

s. 815). Zgodnie z koncepcja transformacji sytuacja diagnozy i towarzyszace
jej okolicznosci (reakcje spoleczne) rodza pytania o jej znaczenie w zyciu, ale
rowniez sens niepelnosprawnosci dziecka, o kierunek dalszych dziatan oraz
perspektywe przysztosci. Pytania dotyczg rowniez tozsamosci dziecka oraz toz-
samosci rodzicielskiej. U ich podstaw moze leze¢ wspomniane poczucie straty,
winy (réwniez wzbudzane przez otoczenie), leku i niezawinionego losu (Scorgie,
Wilgosh, Sobsey, 2004, s. 91; Graungaard, Skov, 20006, s. 301; Wilgosh, Scorgie,
2000, s. 215; Tait i in., 2016, s. 1174; Takataya, Yamazi, Mizuno, 2016, s. 545).
Przezywanie rodzicielskiej transformacji dokonuje si¢ z udziatem zarowno
pozytywnych, jak i negatywnych doznan (z wypowiedzi matek: ,,Bycie matka
mojej corki zmienito mnie w sposob zaréwno bolesny, jak i gleboko poruszaja-
cy, afirmujacy i wzbogacajacy”; Crown, 2009, s. 78). Wazng role w tym procesie
ma kategoria do§wiadczen ocenianych jako wyzwania i wymagania. Tego typu
do$wiadczenia mogg odnosi¢ si¢ w sposob istotny co najmniej do trzech katego-
rii przekonan: na temat istoty rodzicielstwa oraz siebie jako rodzica (powinno$ci
i obowiazkow rodzicielskich, sposobdw ich realizacji oraz wlasnych kompeten-
cji), na temat wtasnego zycia i porzadku $wiata oraz na temat innych ludzi.
Rodzice dokonuja przeformutowania przekonan dotyczacych istoty rodziciel-
stwa, wilaczajac w ich nowy system specjalne potrzeby dziecka. Zakres zadan,
ktore wykonuja na przestrzeni zycia z dzieckiem moze znaczaco wykraczaé
poza ten, jaki spoczywa na rodzicach dzieci petnosprawnych. Rodzice podejmu-
ja ,,role niestandardowe” — terapeutow, adwokatéw interesow dziecka, liderow
grup rodzicielskich, prelegentow na konferencjach, nauczycieli, cztonkéw grup
doradczych w réznych instytucjach i organizacjach — rozwijajace ich kompeten-
cje, wzmacniajgce poczucie samooceny w odniesieniu do tej roli oraz poczucie
sprawczosci (Caruso, b.r.w., s. 13; Scorgie, Sobsey, 2000, s. 203; Bostrom, Bro-
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berg, 2014, s. 815). W zwiazku ze specjalnymi potrzebami dziecka (zmiennymi
na przestrzeni czasu) rodzice dostosowuja dotychczasowe oczekiwania wobec
wspolnych form aktywnos$ci (np. spedzania wolnego czasu), mozliwych osig-
gni¢¢ dziecka (np. okreslonego poziomu edukacji) czy stylow interakcji (Nu-
rullah, 2013, s. 429; Bonsall, 2016, s. 8; Mitchell, Lashewicz, 2016, s. 10—11).
Transformacja wyraza si¢ w zdolno$ci rekonstruowania znaczenia rodziciel-
stwa w konteks$cie nowych zadan czy rol, co wymaga poglebionej refleks;ji oraz
poszerzonych zdolno$ci w wymiarze meta-rodzicielstwa (Lee, Park, Recchia,
2015, s. 3672).

Wydaje sig, ze w przypadku rodzicéw mozliwa jest rowniez zmiana prze-
konan dotyczacych niepetnosprawnosci. Probujg oni zrozumie¢ istotg tego zja-
wiska oraz jego konsekwencje dla osobistego funkcjonowania, zycia dziecka
i calej rodziny. W tym procesie mogg rozwija¢ sposoby interpretowania niepet-
nosprawnosci odwotujace sie¢ do oceny postepow i osiagnie¢ dziecka, badz tez
oparte na spotecznych kryteriach (sugerowane przez specjalistow) (Patric-Ott,
Ladd, 2010, s. 81). Istotnej zmianie moze ulega¢ ich osobista koncepcja niepet-
nosprawnosci jako ogolnego zjawiska, uksztattowana na bazie wcze$niejszych
wlasnych doswiadczen socjalizacyjnych (Scorgie, Wilgosh, Sobsey, 2004, s. 96).
Niepelnosprawnos¢ dziecka dla niektdrych staje si¢ czynnikiem motywujacym
do poznania istoty konkretnego zaburzenia (Bostrom, Broberg, 2014, s. 817).
Tego typu aktywnos$¢ rodzicow, ukierunkowana zadaniowo, sprzyja ksztattowa-
niu ich otwartej postawy wobec trudno$ci zwigzanych z wychowaniem dziecka
oraz wlaczaniu zaburzenia w jego cato§ciowy obraz, bez nadawania mu znacze-
nia priorytetowego. Daje to mozliwo$¢ dostrzegania pozytywnych wlasciwosci
dziecka, zarowno osobistych, warunkowanych jego indywidualnym potencja-
fem, jak i towarzyszgcych okreslonemu zaburzeniu (np. uczciwos$¢, poczucie
humoru, zdolnosci intelektualne wskazywane przez ojcow dzieci z ZSA; Potter,
2016, s. 953). Zmiana postrzegania niepetnosprawnosci w kierunku uznania jej
za zjawisko w pewnym stopniu naturalne, wielorako uwarunkowane, stanowig-
ce wyraz ludzkiej réznorodnosci potrzeb, mozliwosci i ograniczen, moze by¢
u rodzicoéw istotna dla obnizenia poczucia winy, odpowiadania na spoteczne
negatywne reakcje wobec dziecka i siebie jako jego rodzicow (radzenia sobie ze
stygmatyzacjg), ponadto budowania satysfakcji z rodzicielstwa (,,proces oswaja-
nia si¢ z byciem niedoskonatym i pozwolenie dziecku na bycie niedoskonaltym™;
Patric-Ott, Ladd, 2010, s. 84). Rodzice sg zdolni nada¢ sens niepetnosprawno-
Sci, ktora pojawila si¢ w ich i dziecka zyciu (Takataya, Yamazi, Mizuno, 2016,
s. 548).

Kate Scorgie i Dick Sobsey (2000, s. 205) odnotowali, ze rodzicielska trans-
formacja moze zachodzi¢ w zakresie nastepujacych relacji (zwigzkéw): rodzin-
nych, adwokackich (stowarzyszenia), przyjacielskich, ponadto szerzej — w ob-
szarze postaw wobec ludzi. W obszarze rodzinnym zauwazono pogtebienie
relacji matzenskich oraz nasilenie postaw cementujacych zwiagzek, jak empatia
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czy otwarto$¢ komunikacji. Zjawisko takie rodzice wigzali bezposrednio z obec-
noscig dziecka niepelnosprawnego oraz konieczno$cig poszukiwania rozwia-
zan ztozonej sytuacji czy zwickszonej potrzeby wspotdziatania, co z kolei wy-
magato pogtebionej komunikacji partnerskiej. Zauwazali ponadto pozytywne
zmiany w odniesieniu do innych dzieci w rodzinie (wigksza otwartos$¢ rodzicow
i zdolnos$¢ wsparcia). Niepelnosprawno$¢ dziecka byta czynnikiem rozwijania
u matek i ojcoOw postawy ukierunkowanej na obrong intereséw innych osob nie-
petnosprawnych, co z kolei dawato rodzicom poczucie osobistego wzbogacenia.
Rodzice dzieci niepetnosprawnych relacjonujg utrate czy ostabienie wig-
zi w posiadanych relacjach spotecznych. Niepetnosprawnos$¢ dziecka staje si¢
czynnikiem ,,sprawdzajagcym warto$¢” pewnych osob oraz zmieniajagcym prze-
konania na temat ich roli w zyciu rodzicow. Nie jest to tozsame ze spotecznym
odrzuceniem. Sytuacja rodzicow moze ich sktania¢ do poszukiwania i umac-
niania nowych relacji, bardziej przydatnych w warunkach zycia z dzieckiem
niepelnosprawnym, ktérych jako$¢ jest oceniana korzystniej (Stainton, Besser,
2008, s. 63; Caruso, b.r.w., s. 14). Tego typu tendencje, polegajaca, z jednej stro-
ny, na utracie dotychczasowych zwiazkow, z drugiej za§ — na odczuwanym po-
szerzeniu sieci spolecznej, odnotowali Scorgie i Sobsey (2000, s. 205). Zmiana
przekonan na temat innych ludzi, a przy tym ksztattowanie wtasciwosci osobo-
wosciowych sprzyjajacych umacnianiu wiezi, mogg by¢ czynnikami wzmac-
niajagcymi podejmowanie nowych rdl i zadan spotecznych (jak angazowanie
si¢ w dzialalno$¢ organizacji pozarzadowych, udziat w wolontariacie). Z badan
wynika, ze niemozno$¢ realizacji dotychczas uznawanych celéw czy tez istot-
nych zyciowych aktywnosci, jak np. zawodowe;j, sktania rodzicéw do ponownej
oceny swoich priorytetow. Moze to prowadzi¢ do fundamentalnych zmian, np.
mniejszej orientacji na kariere, przyktadania wigkszej wartosci do wspierania
rozwoju dziecka i skoncentrowania na rodzinie (Caruso, b.rw., s. 12).
Stosunkowo najmniej zmian zaznacza si¢ w przypadku zycia religijnego i du-
chowego, niewielu rodzicow spontanicznie wskazuje na rozw6j w tym zakresie
czy poglebienie zaangazowania religijnego. Badania jako$ciowe dowodza, ze
nie zawsze tego typu zmiany sg bezposrednio wigzane z niepelnosprawnoscia
dziecka (Stainton, Besser, 2008, s. 63). Po cz¢sci thumaczy to fakt, dlaczego
rzadko pojawiajg si¢ one w relacjach rodzicow obrazujacych ich doswiadczenia
zycia z dzieckiem (Zhang i in., 2015, s. 32). Zmiany takie moga by¢ trudniejsze
do autoobserwacji, a by¢ moze rowniez stabsze w kontekscie innych transfor-
macji. Niekiedy jednak rodzice wyraznie uznajg niepetnosprawne dziecko za
warto$¢ wzmacniajacg ich Zycie duchowe (Zyta, 2011, s. 88). Scorgie i Sobsey
(2000, s. 305) zauwazaja, na podstawie badan z udziatem rodzicow, ze nie na-
stapity u nich zasadnicze zmiany w zakresie zycia religijnego czy duchowego,
ale jesli te aspekty byly wczesdniej istotne, uleglty poglebieniu. Duchowos¢ czy
religijnos¢ sa potwierdzonymi czynnikami determinujacymi jako$¢ zmian po-
stresowych, w tym pozytywnych. Ich nasilona obecno$¢ sprzyja podejmowaniu
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aktywno$ci i wzmacnianiu poczucia sensu zycia, wolnosci i odpowiedzialno$ci
(Juczynski, za: Oginska-Bulik, 2013, s. 65).

Niewiele badan jako$ciowych uwzglednia kontekst czynnikéw facylituja-
cych pojawianie si¢ pozytywnych zmian u rodzicéw. Wei Zhang i wspotauto-
rzy (2015, s. 32) na podstawie wywiadow z matkami dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu wskazali na: postrzegane wsparcie spoteczne, przyktad ro-
wiesnikow oraz style radzenia sobie w postaci poréwnywania w dot (zestawia-
nie wilasnej sytuacji z subiektywnie oceniang gorsza sytuacjg innych osob) oraz
dziatan skupionych na problemie. Agnieszka Zyta (2011, s. 87) wykazala, ze
matki dzieci z zespotem Downa stosuja mechanizm poréwnywania w dot, ma-
jac za odniesienie sytuacje rodzin z dzieckiem ze zlozong niepetnosprawnoscia
(modzgowe porazenie dziecigce). Istotg takiego mechanizmu jest nie tylko odna-
lezienie pozytywnych aspektow wlasnej sytuacji (np. wigksza samodzielno$é
zyciowa dziecka, wigksza zdolno$¢ opanowania spotecznych kompetenciji), lecz
takze, przypuszczalnie, wzmocnienie poprzez pozytywny przyktad oséb zma-
gajacych si¢ z trudniejszymi problemami (postrzeganymi jako takie) (Oginska-
-Bulik, 2013, s. 58).

Jak wczesniej pisano, jednym z etapéw przebiegu transformacji (pozytyw-
nego wzrostu) jest dgzenie do poglebionych relacji z innymi ludzmi. Jego ce-
lem jest ujawnienie wlasnych do§wiadczen. Przyjmuje ono postaé¢ mowionych
badz pisanych komunikatow (narracji; Slosky, 2013, s. 23). Otoczenie spoteczne
moze odgrywac istotng rol¢ w uruchamianiu procesé6w poznawczych zmierza-
jacych do odbudowania systemu przekonan. Jego facylitujgce dziatanie wyraza
si¢ w umozliwianiu i zachgcaniu do wyjawiania mysli i uczu¢ zwigzanych z sy-
tuacja traumatyczna/ stresowg oraz ich akceptowaniu. Jesli otoczenie zniechgca
i blokuje ich ujawnianie procesy poznawcze moga ulec zahamowaniu (Ogin-
ska-Bulik, Juczynski, 2010, s. 131). Wazny jest stopien, w jakim perspektywa
sytuacji osoby oraz sposob odpowiadania na nig sg zgodne z tymi, jakie cechuje
jej otoczenie (Calhoun i Tedeschi, 2000, s. 13). Silne zaangazowanie w proce-
Sy poznawczego przetwarzania, ale bez mozliwosci ujawniania jego przejawow
i efektow w otoczeniu spolecznym, niesie ryzyko rozwoju u czlowieka reakcji
dysforycznych jako skutku traumy (Tedeshi, Calhoun, 2007, s. 239). Odnoszac te
rozwazania do do§wiadczen rodzicow dzieci niepetnosprawnych, nalezy wspo-
mnie¢ o znaczeniu zaré6wno osob bliskich (cztonkdéw rodziny), jak i1 specjalistow.
Wydaje sig, ze szczegdlnie istotne moga by¢ przekonania otoczenia dotyczace
samej niepetnosprawnosci, jej genezy, nastgpstw oraz roli rodzicow. Badania
dowodza, jak wspomniano, ze rodzice moga rozwija¢ wlasne zalozenia na ten
temat bedace wynikiem specyficznych doswiadczen. Czesto sa one odmienne
od tych, ktére uznaja osoby z otoczenia. Dla rodzicow ich niepetnosprawne
dziecko jest istotag o wlasnej dynamice rozwoju i potencjale, ktoérego charakter
moze nie odpowiada¢ wtasciwo$ciom przypisywanym okreslonej kategorii nie-
petnosprawnoséci (Kearney, Griffin, 2001, s. 586; Gallagher i in., 2002, s. 2 i n,;
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Graungaard, Skov, 2006, s. 302-303). W rodzicielskim systemie przekonania na
temat niepelnosprawnosci zostaja skonfrontowane z realnymi kompetencjami
ich dziecka, a wyobrazenia o istocie rodzicielstwa z tym, jakimi sg rodzicami
w kontekscie realizowania jego potrzeb. Otoczenie wymaga od rodzicéw przy-
stosowania, ,,pogodzenia si¢ ze stratg”, a zatem osiggni¢cia pewnego ostateczne-
go poziomu funkcjonowania (Gallagher i in., 2002, s. 2 i n.). Zycie z dzieckiem
niepelnosprawnym przynosi kolejne wyzwania i wymagania, ktére nierzadko
ponownie naruszajg posiadany obraz siebie, zycia 1 $wiata, wymagajac od nich
ponownego przezywania traumy (Scorgie, Sobsey, 2000, s. 204; Lee, Park, Rec-
chia, 2015, s. 3668-3669; Pryce i in., 2015, s. 5).

Zakonczenie

Wyniki badan jakosciowych dowodza wystepowania pozytywnych zmian
postresowych/potraumatycznych u rodzicow z dzieckiem niepetnosprawnym,
z r6znym rodzajem niepetnosprawnosci, w tym intelektualng, sensoryczna, za-
burzeniami ze spektrum autyzmu czy tez zaburzeniami ztozonymi. Nalezy réw-
niez zauwazy¢, ze badane grupy obejmowaty rodzicow dzieci w réznym wieku,
w tym mlodziez czy dorostych (z niepetnosprawnoscia intelektualng). W pew-
nym stopniu moze to $wiadczy¢ o niezaleznosci tego rodzaju zmian (przynaj-
mniej w ich warstwie jakosciowej) od czynnikéw kontekstowych, obejmujacych
specyfike zaburzen, ich funkcjonalne konsekwencje oraz zmienno$¢ na prze-
strzeni czasu. Przypuszczenie to wymaga jednak potwierdzenia w badaniach
ilosciowych. Badane dotychczas grupy rodzicoéw obejmowaly matki i ojcow,
jednak zakres analiz z udzialem tych ostatnich jest stosunkowo mniejszy.

Relacjonowane przez rodzicéw pozytywne zmiany odnosily si¢ do réznych
obszarow, w tym ,,ja”, relacji z innymi oraz zyciowej filozofii. W tym ostatnim
zakresie relatywnie stabiej zaznaczajg si¢ zmiany obejmujace zycie duchowe czy
religijne, co potwierdzaja wyniki eksploracji ilosciowych (Motaghedi, Hadda-
dian, 2014, s. 34; Byra, Parchomiuk, niepublikowane).

Wyniki dowodza, ze diagnoza niepetnosprawnosci dziecka jest czynnikiem
dynamizujgcym zmiany, a charakter i sita towarzyszacych jej doswiadczen po-
zwalaja nada¢ jej status wydarzenia traumatycznego. Mozna zasugerowac, ze
podstawowymi kategoriami do§wiadczen (przypuszczalnie niewyczerpujagcymi
wszystkich mozliwych), waznymi dla uruchomienia i osiagnigcia pozytywnych
zmian, jest przekonanie o nieprzewidywalnos$ci zycia (losu), zatamaniu projek-
towanej ,,linii zycia”, konieczno$¢ podejmowania wyzwan i sprostania wyma-
ganiom zwigzana z nowymi rolami, zadaniami i sytuacjami oraz do§wiadczenia
interpersonalne (skoncentrowane wokot niepelnosprawnosci dziecka).

Badania jakosciowe w niewielkim zakresie ujmuja czynniki kontekstowe
wazne dla uruchomienia proceséw zmian. Analizujgc zakres i sit¢ zmian, na-
lezy jednak mie¢ na uwadze zarowno wlasciwosci osobowosciowe rodzicow
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(w tym poziom nadziei podstawowej, optymizm, uogoélniong i rodzicielskg sa-
moskutecznosc), jak i elementy spoteczne (w tym wsparcie), stanowiace pewne-
go rodzaju zasoby (Scorgie, Wilgosh, Sobsey, 2004, s. 96, 105; Oginska-Bulik,
2013, s. 58—73). W kategorii tych ostatnich istotng rol¢ odgrywaja postawy spe-
cjalistow, majace znaczenie rdéznicujgce doswiadczenia diagnozy, a potencjal-
nie proces zmian postresowych/potraumatycznych. Wilgosh i Scorgie (2006,
s. 215) sugeruja, ze rola specjalistow jest rozwijanie pozytywnej perspektywy
przez dostarczanie realistycznych informacji o niepetnosprawnosci, ale rowno-
czes$nie niepozbawiajacych nadziei, skoncentrowanie na poszukiwaniu zasobéw
dziecka i rodziny, wspieranie rodzicielskiej samoskuteczno$ci. W procesie pracy
z dzieckiem i rodzicami istotne jest wspieranie matek i ojcow w poszukiwaniu
nowych sposobow myslenia, odczuwania i dziatania, wzmacnianie procesow
przepracowania sytuacji diagnozy (zmierzajacych do nadawania jej znaczen),
z mozliwoscig przeksztalcania posiadanego systemu przekonan tak, aby obej-
mowaty one nowe znaczenia i tozsamosci. Przeklada si¢ to na ukierunkowa-
nie w zakresie konkretnych poczynan oraz wsparcie w ich realizacji (Scorgie,
Sobsey, 2000, s. 216; Crown, 2009, s. 75). W literaturze przedmiotu opisywane
sa przyktady terapeutycznych dzialan psychologicznych realizowanych z udzia-
fem osob doswiadczajgcych traumatycznych wydarzen (Oginska-Bulik, 2013,
s. 213) czy tez konkretnych wskazowek dla pracownikow socjalnych swiadcza-
cych wsparcie takim osobom, wykorzystujacych koncepcj¢ pozytywnych zmian
(McMillen, 1999, s. 462). Obejmujg one przykladowo takie zakresy, jak umoz-
liwienie dokonywania samooceny sytuacji zyciowej z uwzglgednieniem zdarzen
stresujgcych/traumatycznych oraz konkretyzowania i artykutowania potencjal-
nych korzysci obserwowanych w odniesieniu do wlasnego zycia (przy jednocze-
snym rozwazeniu negatywnej wagi zdarzen), ponadto planowania pozytywnych
zmian (McMillen, 1999, s. 463—464). Potencjalnie maja one zastosowanie w pra-
cy ukierunkowanej na wsparcie rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym. Istotne
znaczenie w tym kontek$cie ma umozliwienie rodzicom poszukiwania znaczen
dla sytuacji, w jakiej si¢ znalezli w zwiazku z niepetnosprawnoscia dziecka,
pomoc w zrozumieniu istoty niepetnosprawnosci oraz jej mozliwych konse-
kwencji, ale rowniez uznanie rodzicielskich przekonan tworzonych na podsta-
wie do$wiadczen zycia z dzieckiem, bez poddawania ich jednoznacznej ocenie
krytyczne;.

Jak wczedniej pisano, pozytywne zmiany nie sg tozsame z adaptacja, a u ro-
dzicow doznajacych takich zmian mozna zaobserwowac rowniez wystgpowanie
negatywnych do$wiadczen. W toku wychowania dziecka niepetnosprawnego, na
roéznych etapach jego zycia, rodzice doznajg poczucia straty, leku, zalu, bezrad-
nosci, poczucia wyczerpania i obcigzenia, depresji (Scorgie, Sobsey, 2000, s. 204;
Patric-Ott, Ladd, 2010, s. 79—-80; Nurullah, 2013, s. 425 i n.; Lee, Park, Recchia,
2015, s. 3668-3669). Niezwykle wazne jest zatem badanie ich sytuacji i jakoSci
funkcjonowania w odniesieniu do obu plaszczyzn, pozytywnej i negatywne;.
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RODZICE Z DZIECKIEM NIEPELNOSPRAWNYM. DOSWIADCZANIE
POZYTYWNYCH ZMIAN

Abstrakt

Dotychczas zrealizowane liczne eksploracje funkcjonowania rodzicow z dzieckiem niepetno-
sprawnym nawigzywaty w znacznym zakresie do perspektywy negatywnej. Rozwoj teorii skon-
centrowanych na pozytywnych doswiadczeniach zycia z niepetnosprawnos$cia przyczynit si¢ do
poszerzenia analiz rodzicielskiego funkcjonowania. W obszarze zainteresowania badaczy znaj-
duja si¢ coraz cze¢sciej zjawiska, ktére §wiadczg o istotnych zmianach pozytywnych w osobistym
i spotecznym funkcjonowaniu matek oraz ojcéw dzieci niepetnosprawnych, zwiazanych ze stre-
sem. Tego typu zmiany wyjasniane sg w licznych teoriach. W tym opracowaniu skoncentrowano
si¢ na wybranych, jak wzrost potraumatyczny/postresowy, teoria warto$ciowania organizmiczne-
go oraz teoria transformacji. Autorzy tych teorii koncentrujg si¢ na zmianach w kluczowych dla
funkcjonowania cztowieka systemach przekonan, jak przekonania na temat ,,ja”, innych ludzi oraz
porzadku $wiata. Przedmiotem artykutu jest analiza podstawowych zatozen tych teorii oraz ich
odniesienie do rodzicéw z dzieckiem niepelnosprawnym. Korzystajac z wynikéw dostepnych ba-
dan jako$ciowych pokazano, jakiego typu pozytywne zmiany zwigzane z wychowaniem dziecka
z niepetnosprawnoscia sa udziatem rodzicow oraz jakie moga by¢ czynniki lezace u ich podstaw.

Stowa kluczowe: wzrost potraumatyczny, teoria warto$ciowania organizmicznego, teoria
transformacji rodzicow, pozytywne zmiany, dos§wiadczenia, rodzice dzieci z niepelnosprawno-
$cia

PARENTS WITH CHILDREN WITH DISABILITIES. EXPERIENCE OF POSITIVE
CHANGES

Abstract

Numerous explorations of how parents with children with disabilities function have to date
largely adopted a negative perspective. The development of theories focusing on positive expe-
riences of living with disability extended the analysis of parental functioning. Researchers are
showing more interest in phenomena which suggest significant positive stress-related changes
in the personal and social functioning of mothers and fathers of children with disabilities. Such
changes are explained in various theories. This study examines selected topics, such as posttrau-
matic/stress-related growth, organismic valuing process, and transformation theory. The authors
of these theories focus on changes in key belief systems, such as beliefs about self, other people,
and the world. The basic assumptions of these theories are analyzed and related to parents with
a child with disability. Referring to the results of the available qualitative research, the author
shows positive changes connected with raising children with disabilities experienced by parents
and suggests what their underlying factors may be.

Key words: posttraumatic growth, organismic valuing theory, parent transformation theory,
positive changes, experiences, parents of children with disabilities
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Wprowadzenie

Rozwazajac kwestie praw i wolnosci 0sob z niepelnosprawnoscia, nie sposob
poming¢ zapisow zawartych w przyjetej 13 grudnia 2006 r. przez Zgromadze-
nie Ogodlne Organizacji Narodéow Zjednoczonych Konwencji o prawach osob
niepetnosprawnych (rezolucja 61/106), ratyfikowanej przez prezydenta nasze-
go kraju 6 wrzesnia 2012 r. i podanej do wiadomosci publicznej w Dzienniku
Ustaw Rzeczypospolitej Polskiej (Dz. U. 2012, poz. 1169). Co prawda nie jest to
pierwszy dokument prawny o migdzynarodowym charakterze dotyczacy rze-
czonych praw i wolnos$ci — wystarczy wspomnie¢ chociazby o przywolanych
w preambule Konwencji (lit. ) Standardowych zasadach wyrownywania szans
0sob niepetnosprawnych ustalonych w trakcie Zgromadzenia Ogoélnego ONZ
w 1993 1. (rezolucja 48/96) czy wczesniejszych dokumentach sporzadzonych pod
egidg tejze organizacji, a mianowicie Deklaracji praw osob niepetnosprawnych
z 1975 1. oraz Deklaracji praw osob uposledzonych umystowo z 1971 r. (zob.
Mrugalska, 2008, s. 6) — jednak jak zaden inny ze wskazanych dokumentéw ma
on, co wyraznie podkresla Piotr Pawlowski (2007, s. 2), realne szanse kreowania
oczekiwanych przez osoby z niepelnosprawnoscia godnych warunkow ich zycia.
Takie postrzeganie roli Konwencji ma zrodta co najmniej w dwu przestankach.
Przestanki te tkwig, po pierwsze, w samym charakterze tego dokumentu jako
umowy miedzynarodowej, ktora — w odréznieniu od deklaracji bedacej raczej
zobowigzaniem natury etycznej — naktada na wladze panstw formalnie wiagza-
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cych si¢ z jej ustaleniami obowiazek dokonania takich zmian w wewngtrznym
porzadku prawnym, aby odpowiadal on duchowi owych ustalen. Ponadto, sko-
ro omawiana Konwencja zostata ratyfikowana przez nasz kraj po wczesniejszej
zgodzie sejmu i senatu, to — jak tlumaczy rzecznik praw obywatelskich (Kon-
wencja o prawach osob niepetnosprawnych. Poradnik RPO..., s. 10) — stanowi
element naszego wewnetrznego porzadku prawnego, a nawet jej zapisy maja
pierwszenstwo wtedy, gdy wewnetrzne regulacje ustawowe sg z nimi sprzeczne.
Po drugie — szans na realny wptyw postanowien zawartych w Konwencji na
jako$¢ zycia 0sob z niepetnosprawnoscig upatrywac nalezy roéwniez w tym, ze
»---] daje gotowe rozwiagzania legislacyjne, jakie nalezy wprowadzac¢ do aktow
prawnych poszczegolnych panistw, aby postrzeganie osoby niepelnosprawne;j
miato prawidlowe podstawy. Chodzi o traktowanie niepetnosprawnego cztowie-
ka jako pelnoprawnego obywatela, ktory ma takie same prawa i obowiazki jak
osoba sprawna” (Pawlowski, 2007, s. 2-3).

Mozna domniemywac, ze Pawtowski, autor przytoczonego cytatu, uzywajac
sformutowania ,,takie same prawa i obowigzki”, odwotywatl si¢ do tych frag-
mentow Konwencji, w ktorych pojawiaja si¢ pojecia roéwnosci i niedyskrymi-
nacji. Spotykamy je w roznych miejscach rozpatrywanego dokumentu, jednak
W sposob szczegolny zaakcentowane zostaty w ramach art. 5. Stanowi on, ze
Panstwa Strony uznaja wszystkich ludzi za rownych wobec prawa, stad tez bez
jakichkolwiek przejawow dyskryminacji powinni korzysta¢ oni z jednakowej
ochrony prawnej i jednakowych korzysci, ktére z niego wynikaja (art. 5, pkt 1),
oraz ze ,,[...] zakazg jakiejkolwiek dyskryminacji ze wzgledu na niepetnospraw-
nos$¢” 1 zagwarantujg osobom obarczonym owg niepelnosprawnoscig skutecz-
ng, jednakowa dla wszystkich, ochrone w tym wzgledzie, rowniez wtedy, gdy
nierowne traktowanie tych osob dyktowane bedzie innymi jeszcze wzgledami
(art. 5, pkt 2). Warto w tym miejscu podkresli¢, ze autorzy Konwencji wyraznie
dostrzegaja przyczyny utrudnien w zakresie rownego uczestnictwa spoteczne-
go w interakcji ,,[...] miedzy osobami z dysfunkcjami a barierami wynikaja-
cymi z postaw ludzkich i srodowiskowych” (Preambuta, lit. e). To wlasnie te
bariery sprawiaja — w myS$l powyzszej tezy — ze osoby z zaburzeniem struktu-
ry i/lub funkcji organizmu klasyfikowane sa jako niepetnosprawne. Wszelkie
rozwazania o niepelnosprawnosci uwzgledniajace pozaindywidualne bariery,
ograniczenia i utrudnienia w wypetnianiu zadan i rél spotecznych na poziomie
oczekiwanym przez spoleczne otoczenie zgodne jest z trescig aktualnej Mie-
dzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia
(ICF) przyjetej w trakcie 55. Zgromadzenia WHO w dniu 22 maja 2001 roku
(rezolucja WHO 54.21). Zgodnie z owa Klasyfikacjq w procesie diagnostyczno-
-orzekajacym nalezy uwzglednia¢ takie dwie kategorie, jak: Funkcjonowanie
i Niepelnosprawnosé oraz Czynniki Kontekstowe Srodowiskowe i Osobowe.
Niepetnosprawno$¢ wedtug tej koncepcji konstytuujg zatem ,,[...] zmiany funk-
cji lub struktury ciata, takie jak utrata lub istotne odchylenie od stanu prawi-
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dlowego” oraz trudnosci, ,,[...] jakie dana osoba moze mie¢ w podejmowaniu
dzialan” i angazowaniu si¢ ,,[...] W sytuacje zyciowe”, bedace kolejno przeja-
wami probleméw w zakresie aktywnoS$ci i uczestnictwa. Wymienione czyn-
niki wchodzg w relacje z rozmaitymi elementami fizycznego i spotecznego
srodowiska danej osoby (zmienne $§rodowiskowe), przy czym stopien i charak-
ter wzajemnej interakcji migdzy owymi czynnikami modyfikowany jest takze
przez zmienne osobowe, np. pte¢, wiek czy sprawnos¢ fizyczna z jednej strony,
z drugiej za$ — wychowanie, wyksztatcenie czy ,,[...] wyobrazenia na temat
zdrowia i choroby oraz powiazane z nimi strategie radzenia sobie z problemami
zdrowia” (Wilmowska-Pietruszynska, Bilski, 2013, s. 10, 14).

Aktualnemu pojmowaniu niepetnosprawnosci poswigcono nieco wiecej miej-
sca po to, aby uwydatni¢ kwesti¢ roli spotecznego otoczenia w zakresie takiej or-
ganizacji przestrzeni funkcjonowania 0sob z owa niepetnosprawnoscia, aby z po-
wodzeniem mogly podejmowac rdzne, nawet najbardziej eksponowane zadania,
funkcje 1 role. Stworzenie ku temu sprzyjajacych warunkow wymaga — jak pisze
Stawomira Sadowska (2005, s. 31) — zaréwno wyeliminowania wszelkiej dys-
kryminacji, jak i tzw. dziatan pozytywnych sprzyjajacych spotecznemu wiacze-
niu. W tym kontekscie wskaza¢ mozna uwzglednione w Konwencji ,,racjonalne
usprawnienie” i ,,uniwersalne projektowanie” (art. 2). Tak okreslone dziatania wy-
magaja nie tylko zaangazowania intelektualnego, lecz takze finansowego, po to,
aby byly mozliwie najbardziej adekwatne do potrzeb i oczekiwan osob z niepel-
nosprawnoscig. Zdaja sobie z tego sprawe tworcy rozpatrywanego dokumentu, za-
ktadaja bowiem, ze ,,[...] konieczne i odpowiednie zmiany i dostosowania” (art. 2)
zapewniajgce tym osobom mozliwo$¢ korzystania ze wszystkich praw czlowieka
w takim samym stopniu, w jakim korzystaja z nich inni ludzie, nie powinny nie-
proporcjonalnie i nadmiernie uszczupla¢ mozliwosci realizacji innych zadan i zo-
bowigzan przyjetych w danej spotecznosci jako wazne, uzasadnione i niezbedne
z punktu widzenia uznawanego standardu zycia. Ponadto nie wykluczajg oni, ze
nawet wspomniane ,,uniwersalne projektowanie” zmierzajace do tego, aby wszel-
kie produkty, ustugi, programy i warunki ,,[...] bytly uzyteczne dla wszystkich,
w mozliwie najwigkszym stopniu, bez potrzeby adaptacji lub specjalistycznego
projektowania” (art. 2) nie eliminuje sytuacji, w ktorych niektérym grupom oséb
z niepetnosprawnos$cig potrzebna jest dodatkowa pomoc techniczna.

Na podstawie tych rozwazan rodzi si¢ pytanie o przekonujgce uzasadnienie
wszelkiego wysitku ukierunkowanego na dokonanie takich zmian w sposobie
myslenia poszczegolnych ludzi, grup spotecznych, instytucji i organow wia-
dzy, ktore bytoby wyrazem nie tylko deklarowanej akceptacji mozliwie pelnego
udziatu tych oséb we wszelkich przejawach funkcjonowania swojego otoczenia,
lecz takze rzeczywistego zaangazowania si¢ w aktywno$¢ na rzecz takiego roz-
wigzania, wymagajacego w wielu przypadkach — jak juz wiemy — uszczuplenia
wiasnych, jak i srodowiskowych zasobow, w tym rowniez materialnych (Mikrut,
2015; w druku a).
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Krétkie rozwazania o naukowej argumentacji rozwigzan integracyjnych

Osobom, ktore naukowo parajg si¢ problematyka ludzkiej niepelnosprawno-
$ci, w pierwszej kolejnosci na mysl przychodzi zapewne argumentacja natury
poznawczej. W tym kontekscie nie sposob nie wspomnie¢ koncepcji ,,wspolnych
1 swoistych zagadnien w rehabilitacji” autorstwa Aleksandra Hulka. Przekonuje
on (Hulek, 1980a, s. 494), ze migdzy osobami z r6znymi rodzajami zaburzen
i odchylen od normy i osobami o prawidtowym rozwoju istnieje ,,[...] wigcej po-
dobienstw niz roznic”, co w sposob logiczny sktania do konkluzji, Ze te pierwsze
mimo pewnych probleméw w zakresie biologicznego, psychicznego i/lub spo-
tecznego funkcjonowania s3 w gruncie rzeczy osobami normalnymi, poniewaz
»[...] nawet znaczne odchylenie od normy ma w stosunku do catoksztattu struk-
tury bio-psycho-spolecznej charakter raczej czastkowy i wycinkowy” (tamze,
s. 494). Podobienstwo to sprawia — jak wyjasnia autor — ze osoby obarczone
takim czy innym rodzajem niepetnosprawnosci reaguja na swoja sytuacje¢ po-
dobnie jak kazda inny cztowiek, ktory uwiktany jest w sytuacje trudng. Owo po-
dobienstwo reakcji uzasadnia teze¢ o istnieniu wspolnych elementow taczacych
»[-.-] T0Zne kategorie uposledzonych, oraz uposledzonych ze zdrowymi” (Hulek,
1980D, s. 465; zob. takze: Firkowska-Mankiewicz, Szumski, 2009, s. 331). Teze
te Hulek potraktowal jako naukowa podstawe integracji spotecznej 0séb z nie-
petnosprawnoscia. Kontynuacje tej mysli spotka¢ mozna w pracach innych wy-
bitnych badaczy tego zagadnienia. Czestaw Kosakowski (2003, s. 25) sugeruje,
aby zamiast ro6znic, ktore dzielg ludzi o r6znej kondyc;ji biologicznej, emocjonal-
nej, spotecznej czy poznawczej, podkresla¢ taczace ich podobienstwa i trakto-
wac je jako zachowane mozliwosci w dazeniu do ,,[...] peini zycia z uszkodze-
niem 1 mimo niego”. Podobny poglad wyraza Witadystaw Dykcik (1997, s. 57),
wedlug ktorego wspotczesna pedagogika specjalna rezygnuje z akcentowania
wspomnianych rdznic na rzecz eksponowania tych przymiotow i cech, ktore sg
wspolne u wszystkich cztonkéw danego kregu spoteczno-kulturowego.

Omawiana tutaj koncepcja ,,wspdlnych i swoistych zagadnien w rehabilita-
cji” nie zostala jednak — co podkreslaja Anna Firkowska-Mankiewicz i Grze-
gorz Szumski (2009, s. 332) — ,,[...] ani w pelni rozwinigta, ani wykorzystana
przez polskich pedagogéw specjalnych”. Sam Hulek (1980a, s. 494) podkreslat,
ze w $wiadomosci spotecznej obraz 0sob z niepetnosprawnoscia zbudowany jest
z tego, co u nich zaburzone, odchylone od normy czy chore, a nie z tego, co
»[...] normalne, na co ich sta¢”. Zmiana takiego wizerunku omawianej kategorii
0s6b nie jest tatwym zadaniem, wspomniane odchylenia i zaburzenia rozwojowe
stanowig bowiem tres¢ stygmatu ,,uposledzenie”, a ten jako stereotyp spolecz-
ny (Kowalik, 1989, s. 108) charakteryzuje si¢ duzg trwaloscia i z trudem ulega
zmianom (Szymczak, 1981, s. 332). W tym miejscu warto przypomnie¢, ze kon-
cepcja naznaczenia spolecznego byta — jak pisze m.in. Gordon Stobart (2000,
s. 55) — szeroko wykorzystywana jako naukowe uzasadnienie spotecznej inte-
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gracji 0osob z niepelnosprawnos$cia. Zaktadano bowiem, ze izolowanie owych
0s0b od reszty spoleczenstwa w roznego rodzaju instytucjach specjalnych,
a wigc przypisywanie im etykiety ,,uposledzonych”, prawdopodobnie obniza ich
samooceng na skutek ogolnie nieprzychylnych postaw otoczenia spolecznego
wobec jednostek stygmatyzowanych. Cytowany autor dosy¢ sceptycznie odno-
si si¢ do tego rodzaju uzasadnienia, wskazujac, iz badania dowodza, ze wspo-
mniane postawy spoleczne uwarunkowane sg wieloma czynnikami, przy czym
zachowanie 0s6b z takim czy innym rodzajem niepelnosprawnosci jest w tym
wzgledzie czynnikiem bardziej znaczacym niz sama etykieta. W tym kontek-
scie koniecznie wskazaé nalezy — o czym Stobart nie wspomina — Ze owo za-
chowanie osdb z niepetnosprawnoscig wplywajace na postawy otoczenia moze
by¢, w mysl koncepcji spolecznego naznaczenia, efektem otrzymanej etykiety.
Najlepiej oddaje to Zbigniew Welcz (1985, s. 66), piszac o reakcji osoby nazna-
czongj: ,,[...] skoro inni nazywaja mnie dewiantem, to powinienem speini¢ ich
oczekiwania i zachowywac si¢ jak dewiant”. Inng przywotang przez Stobarta
(2000, s. 52) naukowa podstawa dziatan o charakterze integracyjnym jest hipo-
teza kontaktu sformutowana przez Gordona Allporta. Ogolnie méwigc zaktada
ona, ze pomys$lnym stosunkom mie¢dzyludzkim taczacym przedstawicieli roz-
nych grup sprzyjaja takie czynniki, jak rowny status spoteczny i normy sprzy-
jajace takim kontaktom, wspotpraca oraz wspoldziatanie oraz nieformalne i za-
daniowe kontakty umozliwiajagce wzajemne poznanie swoich cech i zachowan.
Weryfikacja owych zalozen na gruncie szkolnym rzeczywiscie wykazata — jak
donosi cytowany autor — ze sposrod dwoch rodzajow srodowisk edukacyjnych,
tj. opartych albo na rywalizacji, albo na wspolpracy, jedynie to drugie sprzyjato
integracji. Inna sprawa, ze — jak podkresla Stobart (tamze, s. 53) — nadal nie
bardzo wiadomo, po pierwsze, ,,[...] jak przezwyciezy¢ poczatkowe nierownosci
pozycji w grupie rowiesniczej, wynikajace ze zrdéznicowanego poziomu kom-
petencji”’, po drugie za§ — ,,[...] na czym polega znaczenie kontaktow niefor-
malnych z poréwnaniu z formalnymi”. Wydaje sig, ze watpliwosci jest wigcej.
Wystarczy przywola¢ badania Sadowskiej (2005, s. 96), z ktorych jasno wynika,
ze uczniowie szkot integracyjnych, a wigc ci, ktorzy mieli staty kontakt z ro-
wie$nikami obarczonymi réznego rodzaju zaburzeniami rozwoju, zdecydowa-
nie czgsciej anizeli uczniowie szkot ogolnodostepnych uzywali przy okreslaniu
sytuacji spotecznej niepetnosprawnych kolezanek i kolegéw okreslen typu: ,,jest
ona wyzywana”, ,,okradana”, ,bita”, ,,wytykana palcami”, ,,wy$miewana”. Moz-
liwe — jak sugeruje autorka — ze tego typu skojarzenia sg wynikiem obserwacji
rzeczywistosci klasowej, w ktorej by¢ moze tego typu akty spotecznej deprecja-
cji faktycznie majg miejsce.

Stobart (2000, s. 53—54) dostrzega rowniez pewne stabosci w sposobie inter-
pretacji teorii spotecznego uczenia si¢ ukierunkowanym na naukowe uzasad-
nienie integracji. Zostala ona — jak sadzi autor — znacznie uproszczona przez
zwolennikow integracji, zwlaszcza nauczycieli i rodzicow. Przyjeli oni bowiem
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zatozenie — abstrahujac od rzeczywistych warunkow jej skutecznosci, ktore sa
w gruncie rzeczy bardzo ztozone — ,,[...] jakoby sam kontakt dzieci o specjal-
nych potrzebach ze zdrowymi rowiesnikami wystarczyt do wyksztalcenia si¢
u nich «normalnychy» zachowan” (tamze, s. 53), co w efekcie wzajemnie upodob-
ni obie rozpatrywane zbiorowosci jednostek. Okazuje si¢ jednak, ze aby cel taki
osiagnac, nalezy tych pierwszych odpowiednio, a przede wszystkim wczesnie;j,
przygotowac na drodze stosownych instrukcji, ¢wiczen i wzmocnien. Dziatania
takie sila rzeczy wymagaja precyzyjnego wyodrgbnienia ¢wiczonych i nagra-
dzanych zachowan, co skutkuje ich ograniczonym zakresem, w konsekwencji
za$ brakiem mozliwosci przejawiania w klasie rozbudowanego repertuaru za-
chowan oczekiwanych przez kolezanki i kolegéw o prawidtowym rozwoju. Fakt
ten oddala zatozony cel, a wigc rodzi watpliwosci co do takiej argumentacji
dziatan antysegregacyjnych.

W konkluzji swoich wywodéw Stobart doszedt do wniosku, ze zadna z przy-
wotanych koncepcji nie dostarcza przekonujacych przestanek ku temu, aby roz-
wigzania integracyjne traktowac¢ jako bezdyskusyjnie korzystne dla wszystkich
uczestnikow tego procesu. Trudno zatem spodziewac sie, aby koncepcje te sta-
nowity jedyna argumentacj¢ promowania i urzeczywistniania idei integracji spo-
fecznej osdb z niepetnosprawnoscia i wystarczajacy motyw do podejmowania
przez pojedynczych ludzi, grupy, instytucje i organa wladzy wzmozonego wy-
sitku w tym zakresie; wiadomo juz, ze nie tylko mentalnego i organizacyjnego,
lecz takze finansowego. Odetykietowanie, modelowanie i spoteczna stycznos¢ nie
sg zatem — jak wyjasnia cytowany autor (tamze, s. 51) — magicznymi formutami
w sposob automatyczny implikujacymi sukces integracyjny, aczkolwiek moga one
po bardziej rygorystycznym podejsciu i koniecznych modyfikacjach w samych
teoriach, jak i sposobie ich praktycznej aplikacji 6w sukces przyblizyc.

O prymarnym znaczeniu etycznych przestanek dla pelnej partycypacji
spolecznej os6b z niepelnosprawnoscig

W jakich obszarach szuka¢ zatem innych jeszcze, poza naukowymi, argumen-
tow na rzecz budowania klimatu aprobaty dla mozliwie pelnego uczestnictwa
spolecznego 0séb z niepetnosprawnoscia? Mozna czerpac je ze: ,,[...] wspotgra-
nia racji moralno-politycznych i naukowych” (Booth, za: Stobart, 2000, s. 49),
przy czym rola psychologii jest w tym kontekscie ,,[...] dostarczanie «rzeczy-
wistych argumentow» ex post, juz po podjeciu konkretnych decyzji” (tamze)
na podstawie przekonan politycznych i moralnych. W podejsciu takim kryje si¢
jednak niebezpieczenstwo, ze kreowanie praktycznej polityki spoteczne;j li tylko
w oparciu o przekonania moralne moze doprowadzi¢ to tego, ze polityka owa
popadnie w dogmatyzm (tamze, s. 50). Warto przypomnie¢, ze w podobnym
duchu wypowiada si¢ Otto Speck (2005, s. 391), wskazujac, ze wzgledy natury
etycznej, bedace czesto areng sporu migdzy nieprzejednanymi opiniami i po-
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gladami, moga w skrajnych przypadkach przerodzi¢ ide¢ integracji w ideologie
zadajaca totalnego wilaczenia spotecznego wszystkich, bez wyjatku, osob z nie-
petnosprawnoscig niezaleznie od rodzaju i stopnia tejze niepetnosprawnosci.
Nalezy dba¢ zatem o to, by promujgc i urzeczywistniajac ide¢ spotecznej party-
cypacji 0sob z niepelnosprawnoscia, rozsadnie wazy¢ rozmaite argumenty, aby
ostatecznie ,,[...] wzajemne oddziatywanie ideologii, emocji i wiedzy zapewnito
maksymalne korzysci” wszystkim uczestnikom rozwazanego procesu (Stobart,
2000, s. 50). Wedlug przekonania autora niniejszego tekstu, gloszonego juz
w innym miejscu (Mikrut, 2010), sposrod racji o réznym charakterze prymarne
znaczenie powinny mie¢ jednak przestanki natury etycznej. Niebezpieczenstwo
wspomnianej dogmatyzacji polityki spotecznej wyraznie oslabiajg przeciez za-
pisy zawarte w przywolanej na wstepie Konwencji. Jej tworcy piszg bowiem,
ze Panstwa Strony zapewnia, iz ,,[...] stosowane beda skuteczne $rodki zindy-
widualizowanego wsparcia w srodowisku, ktore maksymalizuje rozwoj eduka-
cyjny i spoteczny, zgodnie z celem petnego wiaczenia” (art. 24, pkt 2, lit. e).
W odniesieniu do 0s6b z najglebszymi deficytami, zwlaszcza w zakresie rozwo-
ju intelektualnego, srodowiskiem takim sg placoéwki wysoko wyspecjalizowane
(Mikrut, w druku b), a wiec takie, ktore z natury rzeczy nie maja charakteru
ogolnodostepnego.

O jakie zatem przestanki chodzi? Te mianowicie, ktore mozna wywies¢
z ludzkiej godnosci. Pojecia ludzkiej godnosci w zadnym wypadku nie mozna
traktowac 1i tylko jako abstrakcyjnej kategorii obecnej w filozoficznych dys-
kursach, pojawia si¢ ono bowiem niemal powszechnie w rozmaitego rodzaju
dokumentach prawnych o lokalnym i migdzynarodowym charakterze regu-
lujacych sposoby traktowania cztowieka. Stanowi ono m.in. gtéwny element
zalozen teleologicznych wspomnianej wczesniej Konwencji o prawach 0sob
niepetnosprawnych. Juz w art. 1. owego dokumentu zapisano bowiem, ze jego
celem jest ,,[...] popieranie poszanowania ich (0s6b z niepetnosprawnosciag —
przyp. A.M.) przyrodzonej godnosci”. Nie sposob nie wskazaé przy tej okazji
na obecno$¢ tego terminu w Powszechnej Deklaracji Praw Czlowieka z 1948 1.,
do ktorej odnosi si¢ wiele innych umow o globalnym zasiegu, w tym réwniez
przywotana Konwencja (zob. Preambula, lit. b). W art. 1. Deklaracji zapisa-
no, ze: ,,Wszyscy ludzie rodzg si¢ wolni i réwni pod wzgledem swej godnosci
i swych praw. Sg oni obdarzeni rozumem i sumieniem i powinni postgpowac
wobec innych w duchu braterstwa”, we wprowadzeniu zas, iz: ,,[...] uznanie
przyrodzonej godnos$ci oraz rownych i niezbywalnych praw wszystkich czton-
kow wspolnoty ludzkiej jest podstawa wolnosci, sprawiedliwosci i pokoju
swiata”, Podobne tresci odnajdziemy rowniez w Konstytucji Rzeczypospolitej
Polskiej (Dz. U. z dnia 16 lipca 1997, nr 78, poz. 483). Art. 30. glosi bowiem,
ze: ,,Przyrodzona i niezbywalna godnos$¢ cztowieka stanowi zrodto wolno-
$ci i praw cztowieka i obywatela. Jest ona nienaruszalna, a jej poszanowanie
i ochrona jest obowiagzkiem wtadz publicznych”.

CNS nr 3(37) 2017, 77-93



84 Adam Mikrut

Uwagi wymaga pewne sformutowanie zastosowane w cytowanym frag-
mencie Powszechnej Deklaracji Praw Czlowieka, to mianowicie, ze ludzie sa
obdarzeni rozumem i sumieniem. Nie sposob nie dostrzec w nim elementéw
personalistycznej mysli o naturze cztowieka, zwtaszcza tej prezentowanej przez
przedstawicieli jej chrzescijanskiego nurtu. Mozna mniemac, ze takie okresle-
nie ludzkich przymiotéw w ostatecznej wersji przywotanej Deklaracji wynika
z faktu, ze w pracach nad jej ksztaltem brat udzial wybitny reprezentant tego
nurtu, francuski filozof Jacques Maritain. Personalisci, jak wiadomo, swoje roz-
wazania koncentrujg wokot kategorii osoby ludzkiej. Ich zdaniem kazdemu, bez
wyjatku, czlowiekowi przystuguje status osoby z uwagi na fakt, ze jest bytem
fizyczno-duchowym, tzn. Ze nalezy nie tylko do §wiata przyrody, lecz takze do
$wiata ducha. Osobg czyni go przynaleznos¢ do drugiego z tych porzadkow.
Przekracza on (transcenduje) granice materialnego bytu wlasnie dzigki rozum-
nosci i wolnosci. Zatem to w duchowym wymiarze jego ontycznej struktury
upatrywac nalezy godnosci osobowej. Ta ostatnia przystuguje kazdemu czto-
wiekowi jako osobie ludzkiej tylko dlatego, ze istnieje on, ze jest. Skoro kazdy
z nas rodzi si¢ jako osoba, to oznacza, ze rodzi si¢ z godnos$cig osobowg. God-
nos¢ osobowa jest — jak z tego wynika — godnoscia przyrodzona, naturalna.
Sprawia ona — jak wyjasnia Maritain (za: Mazurek, 2001, s. 117) — ze kazdy
z ludzi ze swojej natury ,,[...] posiada prawo do szacunku i jest podmiotem pra-
wa, posiada prawa. Sg rzeczy, ktore nalezg si¢ czlowiekowi przez to wlasnie, ze
jest cztowiekiem”.

Z racji posiadania godnosci przyrodzonej kazdemu z nas przystuguja zatem
wszystkie prawa cztowieka, w tym najwazniejsze — prawo do zycia. Prawo do
zycia rozumie¢ nalezy w dwojaki sposob, tzn. nie tylko jako prawo do fizycznej
egzystencji, lecz takze znacznie szerzej (co okresla termin ,,prawa zycia”) — jako
prawo do godnych warunkéw bytowania, w tym do $rodowiska sprzyjajacego
rozwojowi (Mazurek, 2001, s. 230-240). Sposobem realizacji prawa 0s6b z nie-
petnosprawnoscia, niezaleznie od stopnia i zakresu tej niepetnosprawnosci, do
istnienia i zycia w warunkach gwarantujacych zaspokojenie istotnych i waznych
potrzeb jest — jak wyjasnia Matgorzata Koscielska (1996, s. 15) — ich udzial we
wspolnocie ogdlnoludzkiej, a wigc mozliwie petne uczestnictwo we wszystkich
przejawach i obszarach jej funkcjonowania. Aby jednak wywiedzione z godno-
$ci osobowej prawa nie miaty jedynie charakteru teoretycznego, musza zostaé
zaaplikowane na grunt praktycznej polityki spotecznej. Na drodze ku takiemu
rozwigzaniu poczesne miejsce zajmujg wspomniane dokumenty prawne, zwtlasz-
cza te, ktore na wladze publiczne naktadaja konkretne zobowiazania do takich
czy innych dziatan, czego przyktadem jest rozpatrywana Konwencja o prawach
0sob niepetnosprawnych.

Do tej pory rozwazania o godnos$ci ludzkiej jako zrddle etycznego impera-
tywu wigczenia wszystkich ludzi, niezaleznie od ich poziomu biologicznego,
psychicznego czy spotecznego funkcjonowania, skupiono w gtéwnej mierze na
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podejsciu charakterystycznym dla personalizmu chrze$cijanskiego. Mozna by
zatem odnie$¢ wrazenie, ze jest to jedyna opcja natury etycznej uzasadniajgca
spoleczng integracje, a wiec niejako z natury rzeczy adresowana jedynie do lu-
dzi o takiej wlasnie orientacji §wiatopogladowej. W rzeczywistosci tak nie jest.
Ludzka godnos¢ — jak stusznie zauwaza Halina Ciach (2013, s. 132) — stanowi
bowiem podstawowa kategori¢ koncepcji $wigtosci zycia, a ta wcale nie wywo-
dzi si¢ jedynie z kregow chrzescijanskich (tamze, s. 131). Jako przyktad cytowa-
na autorka podaje fragment przysi¢gi Hipokratesa, w ktorej na trzy wieki przed
Chrystusem zapisano stowa $wiadczace, by¢ moze nie wprost, o tym, ze zycie
i zdrowie kazdego cztowieka powinny stanowi¢ najwyzsze warto§ci wyznawane
przez lekarza. Intencje taka zawiera — jej zdaniem (tamze, s. 132) — chociazby ta-
kie sformutowanie, jak: ,,Do jakiegokolwiek wejde domu, wejde don dla pozytku
chorych, nie po to, zeby $wiadomie wyrzadzi¢ krzywde lub szkodzi¢ w inny
sposob [...].”

Zasada $wictosci zycia — jak wyjasnia Ciach (tamze, s. 127) — stanowi, ,,[...] Zze
kazde zycie obdarzone jest szczegdlng wartoscia; jest w pewnym sensie «§wie-
te»”. Nakazuje ona, aby szanowac zycie i zdrowie kazdego cztowieka, niezalez-
nie od etapu jego rozwoju, kondycji biologicznej, psychicznej i spotecznej czy
cigzaru, jaki dla innych stanowi stan jego organizmu. Zatem, wedtug omawianej
zasady, kazde zycie ludzkie obdarzone jest owa ,,$wigtoscia”, w jednakowym
stopniu; zadne z nich nie moze by¢ oceniane jako bardziej wartosciowe od in-
nego, ,,[...] nawet najbardziej obiecujace, najlepiej rozwinigte nie jest lepsze niz
najbardziej ograniczone, beznadziejne i niedojrzale” (tamze, s. 127).

Katolicka etyka §wictoSci zycia, w ktora w calej pelni wpisuja si¢ rozwaza-
nia Maritaina o przyrodzonej godnosci cztowieka, nawiazuje do tego, ze — po
pierwsze — zycie cztowieka wywodzi si¢ od Boga, jest darem przez Niego prze-
kazanym, po drugie za$ — ze cztowiek zostat stworzony na Jego obraz. W akcie
stworzenia Bog wyposazyt go w cechy, ,,[...] ktore w swej doskonatej formie
postrzegane sa jako atrybuty samego Boga” (Chanska, 2009, s. 28). Stworca na-
peit ludzi — wedtug Ksiggi Madrosci Syracha —,,[...] wiedzg i rozumem, o ztu
i dobru ich pouczyl” (za: tamze, s. 28), zatem dat im takie wtadze duchowe, ktore
czynig kazdego z nich najbardziej wartosciowg istotg na Ziemi.

Nakreslona wyzej narracja o §wigtosci zycia nie jest — jak juz wspomniano —
jedyna obecna w dyskursie o godnosci ludzkiej. Na inne jeszcze wskazuje Wero-
nika Chanska (2009, s. 30—47), poddajac analizie poglady Alberta Schweitzera
i Ronalda Dworkina.

Schweitzer, teolog i duchowny luteranski, stworzyl tzw. etyke czci dla zycia
(tamze, s. 30-35). Punktem wyjscia swoich rozwazan uczynit krytyke cywili-
zacji, ktora zamiast oSwiecenia i postepu przyniosta ludziom poczucie upadku
1 utraty sensu zycia, o ktorych swiadczg chociazby doswiadczenia II wojny $wia-
towej. Stad tez — zdaniem tworcy omawianej koncepcji (za: tamze, s. 31) — ludzie
oczekuja nowego swiatopogladu, ktorego istota bylaby afirmacja §wiata i zycia,
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a wiec takiego, ktory akcentowatby etyczny aspekt zycia. Przyczyn dotychczaso-
wych niepowodzen w zakresie kreowania takiej wizji Swiata upatruje on w tym,
ze probuje si¢ ja tworzy¢ na podstawie wiedzy. W praktyce okazuje si¢ jednak, ze
wiedza co najwyzej stuzy¢ moze opisywaniu oraz kontrolowaniu zdarzen i natu-
ralnych procesow zachodzacych w Swiecie, nie ma jednak mocy, aby §wiatu temu
nada¢ sens. W zewnetrznym $wiecie, mozliwym do poznania, nie mozna odkry¢
»[...] zadnych przejawow sensownej ewolucji, dzigki ktorej nasze dziatania zy-
skatyby znaczenie” (Schweitzer, za: tamze, s. 31). Etyczng warto$¢ ludzkiemu
dziataniu — zdaniem Schweitzera (1974, s. 9) — nadaje takie postgpowanie, ktore
wyraza zainteresowanie si¢ ,,[...] nie tylko naszym wlasnym dobrem, lecz row-
niez dobrem innych, a takze dobrem catej ludzkosci”. Motywow takiego postepo-
wania nalezy zatem szuka¢ w oddaniu pierwszenstwa ,,pogladowi na zycie” nad
uksztaltowanym na podstawie wiedzy ,,pogladem na $wiat”. Podstawa owego
»pogladu na zycie” jest — wedlug autora — ,wola zycia”. Jawi si¢ ona w naszej
swiadomosci w kazdym momencie naszego istnienia w postaci elementarnego
mys$lenia i dos§wiadczenia o tresci: ,,Jestesmy zyciem, ktore chce zy¢, posrod zy-
cia, ktore chce zy¢” (tamze, s. 28). Etyka czci dla zycia nakazuje konsekwencje
w okazywaniu szacunku dla zycia w tym sensie, ze z rowng gorliwoscia przeja-
wia¢ nalezy go w stosunku do zycia wlasnego, jak Zzycia innych istot, bowiem —
jak pisze Schweitzer (tamze, s. 28) — ,,Tajemnica mojej woli zycia polega na tym,
ze czuje sie zmuszony do wspotczucia wobec kazdej woli zycia znajdujacej si¢
obok mojej w bycie. Istota dobra jest zycie utrzymywac, zyciu sprzyjac, zycie
wnosi¢ na jego najwyzszy stopien. Istota zla jest zycie unicestwia¢, zyciu szko-
dzi¢, a takze zycie hamowac¢ w jego rozwoju” (tamze, s. 28).

Tworca koncepcji nadaje etyce czci dla zycia charakter absolutny, nie dopuszcza
w tym wzgledzie zadnych kompromiséw, co oznacza, ze zawsze obarczeni jeste-
$my wing za sprzeniewierzenie si¢ zasadzie poszanowania zycia, nawet wowczas,
gdy w zaden sposob nie mozemy si¢ przed takg sytuacjg ustrzec. A w sytuacji
takiej zycie stawia nas raz po raz. Wynika to z tragizmu ludzkiego istnienia wy-
razajacego si¢ w koniecznosci ,,[...] niszczenia zycia i szkodzenia zyciu”, bowiem
zycie kazdego z nas, nasze szczgscie ,,[...] zbudowane jest na ciggu strat wspot-
cztowieka” (Schweitzer, za: Chanska, 2009, s. 34). Omawiana etyka odnosi si¢ nie
tylko do ludzi, lecz takze do wszystkich innych istot zywych. ,,0 ile dalej byliby-
$my juz — pisze autor (tamze, s. 25) — gdyby ludzie troszczyli si¢ o dobro stworzen
1 wyrzekli wszelkiego zta, ktore im bezmyslnie wyrzadzaja”, czego przyktadem
sa, jego zdaniem, walki bykow na arenie i polowanie z nagonkg. Na koniec warto
podkresli¢, ze z uwagi na to, iz §wiat ,,[...] przedstawia rozpaczliwe widowisko
przejawdéw woli zycia bezustannie kierujacych si¢ przeciw sobie” (tamze, s. 26),
kazdy cztowiek powinien wykorzysta¢ sposobno$é¢, aby nies¢ pomoc i wsparcie
wszelkim istotom zywym, ktore tego potrzebuja, i w ten sposéb w pewnym stop-
niu ztagodzi¢ wing za przypadki nieuniknionej koniecznos$ci ztamania zasady czci
dla zycia (tamze, s. 24-25).
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Z kolei Dworkin, amerykanski filozof prawa i polityki, w zasadzie nie uzur-
puje sobie prawa do autorstwa jakiej$§ zwartej i systematycznej koncepcji $wig-
tosci zycia, a raczej — jak pisze Chanska (2009, s. 35) — stawia sobie za cel przed-
stawienie powszechnych ludzkich przekonan w tej kwestii. Tkwia one bowiem
w ludzkiej §wiadomosci i w znaczacy sposob wptywaja na przebieg i efekty
wielu polemik o etycznym i politycznym charakterze. Tre$s¢ owych przekonan
mozna uja¢ — zdaniem autora — w forme tezy, ze zycie jest Swicte (za: tamze,
s. 41), poniewaz ma wewnetrzng wartosc, stad tez: ,,Wierzymy, ze jest rzecza
godng pozatowania, kiedy ludzkie zycie, raz rozpoczete, konczy si¢ przedwcze-
snie” (Dworkin, za: tamze, s. 36).

Chcac wyjasni¢ istote wartosci zycia jako wartosci tkwigcej w nim samym,
Dworkin analizuje r6zne rodzaje waloréw rzeczy: instrumentalne, subiektywne
oraz takie, ktore wynikaja z faktu, ze cos ,,jest wazne samo w sobie”. Sadzimy —
jak wyjasnia autor (Dworkin, za: tamze, s. 36) — ze niektore rzeczy powinnismy
podziwiac i dbac o nie, ,,[...] gdyz same w sobie sg wazne, nie za$ dlatego, ze my
sami czy inni ludzie pragng czerpac z nich rados$¢”.

Zdaniem Dworkina, zycie ludzkie jest wlasnie tym ostatnim rodzajem warto-
$ci. Ponadto jest wartos$cig ,,nie-przyrostowa”, co oznacza, ze cenimy je nie dla-
tego, iz zaktadamy, ze taki stosunek do niego sprawi, iz wartos¢ to begdzie coraz
bardziej powszechna, lecz dlatego ze jest, ze juz istnieje, a skoro ,,[...] ludzkie zy-
cie si¢ juz zaczeto, bardzo wazne jest, aby si¢ rozwijalo i nie zostato zmarnowane”
(Dworkin, za: tamze, s. 38).

Ludzie r6znig si¢ — wedtug Dworkina — co do sposobu interpretowania istoty
swietosci ludzkiego zycia. Wynika to z odmiennosci tradycji, ktorym podlegaja.
Jedna z nich owg szczegdlng warto$¢ zycia lokuje w kreatywnosci natury, tj.
w przekonaniu, ze jest ono dzietem natury lub Boga, druga za§ — w kreatyw-
nosci ludzkiej, ktora sprawia, ze zycie tworzy pewng biografi¢ sktadajaca sie
z rozmaitych wydarzen: dziatan, decyzji czy motywow. Tradycje owe wywieraja
wplyw na sposob okazywania szacunku dla zycia, respektowania jego $wigto-
sci. Ci, ktorzy pozostaja w obszarze oddziatywania pierwszej z nich, opowiadaja
si¢ za okazywaniem szacunku do kazdego zycia, za jego bezwzgledna ochrong
niezaleznie od jego jakosci, inni za$ sktonni sg uznac, ze w niektorych przypad-
kach to $wiadome przerwanie jego biegu jest wyrazem szacunku wobec §wigto-
$ci, ktora ono jest (Chanska, 2009, s. 41).

Chociaz scharakteryzowane koncepcje swietosci zycia przywolywane sa
w glownej mierze w trakcie dyskursu odnoszacego si¢ do spraw moralnych
zwigzanych z takimi zjawiskami, jak eksperymenty genetyczne czy aborcja
i eutanazja, to przywotanie ich w rozwazaniach o integracji spotecznej osob
z niepetnosprawnos$cia ma gleboki sens. Wyjasniajac takie przekonanie, warto
przytoczy¢ tezg, jakg Ciach (2013, s. 140) sformutowata na koncu polemicznego
podejscia do ,.koncepcji jakosci zycia” w ujeciu Petera Singera. Autorka napisata
mianowicie, ze: ,,Jam gdzie nie ma zycia, nie ma i jako$ci”. Nie mozna mowié
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o krzewieniu i urzeczywistnianiu idei mozliwie petnego uczestnictwa w zyciu
spolecznym wszystkich osob z zaburzeniem struktury lub/i funkcji organizmu
w sytuacji, gdy zycie ludzkie podlega ocenie ze wzgledu na pragmatyczne wa-
lory, a niskie warto$ciowanie w tym wzgledzie moze w skrajnych przypadkach
usprawiedliwia¢ jego przerwanie w kazdej fazie trwania. Niewatpliwie warto
w tym miejscu przywota¢ przynajmniej ,,pierwsze nowe przykazanie” tzw. no-
wej etyki Petera Singera. Otdz jego zdaniem owo przykazanie powinno zastgpi¢
»pierwsze stare przykazanie” nakazujace traktowac ,,[...] wszelkie ludzkie zy-
cie jako majace takg samg warto$¢” (Singer, 1997, s. 208) i przyjac¢ brzmienie:
,»Uznaj, ze warto$¢ ludzkiego zycia si¢ zmienia” (tamze, s. 208). Przykazanie
owo — jak wyjasnia autor — kaze traktowac ludzi odpowiednio do pewnych cech
majacych etyczne znaczenie; jedne z nich naleza do samej natury czltowieka,
inne za$ maja charakter relacyjny. Pierwsza kategori¢ cech stanowig takie, jak:
»[. -] $wiadomos$¢, zdolno$¢ do nawigzywania kontaktow fizycznych, spolecz-
nych i intelektualnych z innymi istotami, $wiadoma wola trwania Zycia i ciesze-
nie si¢ pewnymi przezyciami” (tamze, s. 209), drugg natomiast takie np., jak: po-
siadanie krewnych, ktorym zalezy na zyciu bliskiej im osoby i beda optakiwaé
jej $mier¢, lub pozycja spoteczna, ktora sprawi, ze $mierc¢ ta wywota u innych
niepokdj o zycie wlasne (tamze, s. 209). Deficyty w zakresie wymienionych cech
powoduja, ze w §wietle etyki jakosci zycia cztowiek taki nie jest osoba, lecz je-
dynie istotg ludzka. To oddzielenie faktu bycia osobg od faktu bycia istotg ludz-
ka jest kwintesencjg pogladow Singera. Pozwolito mu ono — jak ttumaczy Ciach
(2013, s. 113) — na wygloszenie znamiennej tezy, ze niektorzy przedstawiciele
gatunku Homo sapiens, np. ludzkie embriony, nienarodzone jeszcze dzieci, 0so-
by obarczone niepelnosprawnoscig intelektualng czy niedotezni starcy, nie spet-
niaja tego jedynego ,,wygorowanego” warunku, ktorym dla bytu okreslanego
terminem ,,0soba” jest przede wszystkim samo§wiadomos¢, tj. $wiadomos¢ sie-
bie jako odrgbnej catosci ze swoja temporalng charakterystyka, a wiec ze swoja
przesztoscig 1 przysztoscig. Kiedy zatem Singer (tamze, s. 114) mowi o osobie,
to ma na mysli — co podkresla cytowana autorka — kogo$ kto: ,,1) [...] jest ra-
cjonalng i samoswiadoma istotg posiadajacg zrozumienie dla samej siebie jako
ciala istniejgcego w okreslonym przedziale czasowym, 2) jest istotg posiadajaca
pragnienia i uktadajaca plany na przysztos¢, 3) [...] pragnie kontynuacji swojego
zycia, 4) jest istotg autonomiczng”.

Danuta Kope¢ (2013, s. 122—123), rozpatrujagc wymienione cechy w odnie-
sieniu do 0sob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng, doszta do drama-
tycznego w swojej wymowie wniosku, ze z punktu widzenia etyki jako$ci zycia
nie sg one osobami, lecz jedynie istotami ludzkimi. Konstatacja taka implikuje
bardzo powazne konsekwencje nie tylko dla tych, ktorych pozbawia ona przy-
nalezno$ci do grona osob, lecz takze dla tych, ktorzy pozostajg z nimi w bliskim
kontakcie, zwtaszcza rodzicow i terapeutdow (zob. takze: Mikrut, 2014, s. 20).
Sa one m.in. nastepstwem faktu, ze umniejszenie statusu osoby staje si¢ czyn-
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nikiem usprawiedliwiajacym redukcj¢ stopnia ich ochrony i spotecznej troski
(Ciach, 2013, s. 115). Mozliwe jest w takim przypadku nawet zaniechanie ochro-
ny zycia w jego biologicznym wymiarze. I nie chodzi tylko o to, ze zyjemy
w czasach legalnej aborcji jako przyjetego sposobu postepowania lekarskiego,
z pewnymi ograniczeniami czasowymi lub nawet bez owych ograniczen, w tych
przypadkach, gdy diagnostyka prenatalna wykaze ryzyko urodzenia si¢ dziecka
z powaznymi wadami rozwojowymi — co sam Singer (1997, s. 103) okreslit jako
pierwsze zwyciestwo etyki jakosci zycia nad etyka jego $wigtosci — lecz takze
o to, ze praktyka ta daje asumpt do wprowadzenia innych zmian w zakresie po-
stepowania medycznego wobec beznadziejnie chorych pacjentow, np. niepodej-
mowania terapii wobec noworodkéw obarczonych glebokimi wadami wrodzo-
nymi. Skoro mozna zgodnie z prawem pozby¢ si¢ zagrozonego ptodu, to c6z stoi
na przeszkodzie — w mysl etyki jakosci zycia — aby uczyni¢ to w stosunku do juz
narodzonego dziecka z powaznymi zaburzeniami rozwoju i funkcjonowania.
Pisze o tym sam Singer (tamze, s. 96), stawiajgc pytanie: ,,Czy jakas etyka zdo-
fataby uzasadni¢ odmienny sposéb traktowania narodzonych i nienarodzonych
istot ludzkich?”.

Narracja, w trakcie ktorej dychotomizuje si¢ ludzkie zycie na bardziej lub
mniej wartosciowe, stwarza warunki do arbitralnych rozstrzygnie¢ w zakresie
decydowania o losie poszczeg6lnych jednostek, zwlaszcza wowcezas, gdy gore
biorg wzgledy natury materialnej, ekonomicznej czy innego interesu spotecz-
nego. Proces taki — co podkresla Kope¢ (2013, s. 123) — ,,[...] raz zainicjowany,
moze nigdy si¢ nie skonczy¢, a jego konsekwencje nie sa do przewidzenia”. Hi-
storia ludzko$ci nie jest przeciez wolna od przypadkéw zabijania osob w taki
czy inny sposob niepetnosprawnych. Kazimierz Kirejczyk (1981, s. 11-12)
wskazuje, ze na przestrzeni dziejow stosunek poszczegdlnych spoteczenstw do
0s0b z odchyleniami od normy rozwojowej uzalezniony byt (i jest nadal) od wie-
lu czynnikow. Istotng rol¢ odgrywaty materialne i ekonomiczne warunki zycia
wspolnot ludzkich. W krancowo ztych okoliczno$ciach — jak pisze autor — ta-
kich, jak wojny czy klgski gtodu, osoby z powaznymi deficytami rozwojowymi
byly unicestwiane jako nienadajace si¢ do realizacji trudnych wyzwan i stano-
wiace duze obcigzenia dla reszty spoteczenstwa. Z takim traktowaniem tej ka-
tegorii os6b mieliSmy do czynienia prawdopodobnie juz w najwczesniejszych
wspolnotach rodowych i plemiennych. Wyzwania przyrody i koniecznos¢ walki
o byt z innymi plemionami powodowaly, ze osoby z gltebokimi zaburzeniami
rozwoju i funkcjonowania szybko ginely albo usuwane byty ze wspolnot, row-
niez poprzez odbieranie im zycia. Pewniejsze dane na ten temat odnosza si¢ do
starozytnej Grecji, zwlaszcza Sparty. Dotyczg one organizowania w imi¢ narodu
1 panstwa akcji pozbawiania zycia tych dzieci, ktore tuz po urodzeniu zdradza-
ty r6znego rodzaju kalectwa, deformacje czy uposledzenia. Na pot legendarny
zatozyciel Sparty, krol Likurg, nakazywat w swoim ustawodawstwie, aby osoby
takie ,,[...] «jako niepotrzebne chwasty na niwie spolecznej» usuwac ze spo-

CNS nr 3(37) 2017, 77-93



90 Adam Mikrut

teczenstwa, topiac, zrzucajac z gor i oddajac dzikim zwierzetom na pozarcie”
(tamze, s. 14). Nawet Arystoteles, wielki filozof grecki (ok. 384322 p.n.e.), od-
nosil si¢ do argumentacji ekonomicznej, zalecajac, aby prawo okreslato surowe
sankcje za sprzeniewierzenie si¢ zasadzie profilaktyki spotecznej o brzmieniu:
»---] co si¢ tyczy wychowania i zywienia noworodkow, to ma obowigzywaé
prawo, zeby nie chowac¢ zadnej kaleki” (za: Lipkowski, 1981, s. 51). Istnieja prze-
stanki, aby twierdzi¢, ze rowniez w starozytnym Rzymie stosowano praktyke
odbierania zycia ludziom ,,niegodnym zycia”. Seneka Mtodszy (ok. 3 p.n.e. —
65 n.e.) pisat mianowicie: ,,My zabijamy potworki i topimy te dzieci, ktore rodza
si¢ stabowite, cherlawe i znieksztatcone. Postgpujemy tak nie z zapamigtania
w gniewie i zmartwienia, lecz kierujemy si¢ rozumem: oddzieli¢ niezdatno$¢ od
zdrowia” (za: Kirejezyk, 1981 s. 14).

Podobne zjawisko, tj. absolutna dominacja interesu panstwa i narodu nad za-
sadami etycznymi, miato miejsce w hitlerowskich Niemczech. Zgodnie z zasa-
dami tzw. eugeniki negatywnej ograniczano tam reprodukcje 0sob ,,mniej war-
tosciowych”, ,,podludzi”, do ktoérych zaliczano osoby z niepetnosprawnoscia,
zwlaszcza intelektualng (Bobinska, Gatecki, 2012, s. 24). Fizyczna likwidacja
tych osob miata zapewnic¢ czysto$¢ niemieckiej krwi, ostatecznie zas — udosko-
nali¢ ras¢ panow. Te okrutng praktyke ,,usprawiedliwiato” — zgodnie z omawia-
ng ideologia — réwniez to, ze przeszkadzaty one w realizacji planu panowania
rasy ,,nadludzi” nad §wiatem i prowadzeniu zmierzajgcej do tego celu wojny
(Kirejezyk, 1981, s. 14). ,,Cigzkie obcigzenie stanowi armia tych — uzasadniat
sam Adolf Hitler (za: Balcerek, 1990, s. 230) — ktérzy obarczeni dziedzicznie
rodza si¢ po negatywnej stronie zycia. Tu panstwo jest zmuszone si¢gac¢ do srod-
kow rewolucyjnych — trzeba zapobiec temu, aby milionom zdrowych odbierano
to, co jest najbardziej do zycia potrzebne, aby miliony uposledzonych utrzymy-
wac sztucznie przy zyciu”.

Szacuje sie, ze w programie eliminacji ,,zycia niewartego zycia” okreslanym
jako Aktion T4 (T4 — od adresu centrali programu: Tiergartenstrale 4 w Ber-
linie) lub E — Aktion (E — od eutanazji, czyli ,,dmierci z aski”) tylko w latach
1940-1941 wymordowano okoto 70 tysigcy oséb chorych i niepelnosprawnych
(za: Bobinska, Galecki, 2012, s. 24). Eksterminacji poddawano réwniez chorych
psychicznie, niepetnosprawnych i nieuleczalnie chorych na terenie ziem oku-
powanych przez wojska hitlerowskie. Akcje te — jak podaje Marian Balcerek
(1981, s. 171) — rozpoczeto na terenach rdzennie polskich. ,,Pacjentow zaktadow
psychiatrycznych glodzono, a potem rozstrzeliwano lub truto w samochodach
gazem” (tamze, s. 171). Takie i podobne dziatania miaty réwniez miejsce poza
centralng koordynacja E — Aktion. Laczna liczba ofiar eutanazji na terenie oku-
powanej Polski siggneta — zdaniem Tadeusza Bilikiewicza (za: tamze, s. 172) —
10 tysigcy, przy czym okoto 35% tej liczby stanowity dzieci.
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Zamiast zakonczenia

Czy przytoczone przyklady — zwlaszcza ten dotyczacy eugeniki negatyw-
nej — nie kazg wycigga¢ wnioskow z lekcji historii 1 watpi¢ w wiarg, jakg przeja-
wia Singer (1997, s. 166—167), ze doswiadczenia holenderskie wynikajace z lega-
lizacji eutanazji na zyczenie nie dostarczaja podstaw, aby obawiac¢ si¢ zjawiska
tzw. rowni pochytej wyrazajacego si¢ w tym, ze zgoda na tego typu zabiegi
sprawi, iz: ,,[...]Jw koncu dojdziemy do zabdjstw, ktérych nikt sobie nie zyczy”?

Tego typu obawy stracg swoja moc wowczas, gdy efektem Scierania si¢ etyki
swigtosci zycia 1 etyki jakos$ci zycia bedzie wskazanie tej pierwszej nie tylko
jako prymarnej, lecz takze wystarczajacej. Konsekwencja takiego rozstrzygnig-
cia bedzie zarowno bezwarunkowa ochrona fizycznego bytu kazdego cztowie-
ka, niezaleznie od jego kondycji biologicznej, psychicznej i/lub spotecznej, jak
i— co szczegolnie wazne z punktu widzenia rozpatrywanej tutaj problematyki —
dbatos¢ o ochrong i urzeczywistnianie jego praw zycia wynikajacych z przyro-
dzonej godnosci (osobowej). Przypomnijmy raz jeszcze, ze wsrod owych praw
jest prawo do srodowiska zapewniajacego warunki do petnego rozwoju, a ich
podstawa jest — jak wezesniej wspomniano za Koscielska (1996, s. 15) — udziat
we wspolnocie ogoélnoludzkiej. Szczegdlne akcentowanie przestanek natury
etycznej nie oznacza jednak, ze zupelnie pomijamy te o innym charakterze.
Warto w tym miejscu powrocic¢ do roli nauki. Jest ona oczywiscie niezmiernie
wazna w tym sensie, ze powinna ona obmyslac i weryfikowaé sposoby urzeczy-
wistniania idei integracji spotecznej, tak ,,[...] aby praktyka spoteczna w tym
wzgledzie byla wyrazem [...] uwspolnienia i upodobnienia zycia 0s6b niepet-
no- i petnosprawnych w takim zakresie 1 stopniu, na ile jest to tylko mozliwe”
(Mikrut, 2015, s. 26).
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O ETYCZNYCH PRZESEANKACH POPIERANIA, OCHRONY
1 URZECZYWISTNIANIA PRAWA OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
DO PARTYCYPACIJI SPOLECZNE]

Abstrakt

Autor tekstu podziela spotykany w literaturze przedmiotu poglad, ze argumenty na rzecz pel-
nego uczestnictwa osob z niepetnosprawnoscia w zyciu spolecznym powinny rownowazy¢ racje
o rozmaitym charakterze, w tym naukowym i etycznym, jednak tym drugim nadaje pierwszo-
planowe znaczenie. Kierujac si¢ takim przekonaniem, podjat probe wskazania tych przestanek
natury etycznej, ktore wywies¢ mozna z ludzkiej godnosci jako podstawowej kategorii ,,koncepcji
swigtosci zycia”.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, godnos¢ osoby ludzkiej, ,,$wigto$¢ zycia”, spoleczna
partycypacja

ETHICAL REASONS FOR PROMOTING, PROTECTING AND IMPLEMENTING THE
RIGHT OF PEOPLE WITH DISABILITIES TO PARTICIPATE IN SOCIETY

Abstract

The author of this text shares the view found in the literature of the subject that arguments
for the full participation of people with disabilities in social life should balance the reasons of all
kinds, including scientific and ethical ones, whereas the latter should be given priority. Guided
by this conviction, he attempts to indicate these ethical premises that can be derived from human
dignity as the primary category of the “sanctity of life concept.”

Key words: disability, human dignity, “sanctity of life,” social participation
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Ksigzka Moniki Skury zashuguje na uwage. Nie bez znaczenia jest tematyka,
ktora wynika wprost z zainteresowan naukowych autorki, a nie znajduje si¢ na
peryferiach jej dzialalno$ci badawczej, co pozwolito na rzetelng eksploracje in-
terdyscyplinarnego ujecia innosci. Nie po raz pierwszy autorka odwotuje si¢ do
filozofii, by spojrze¢ na spoleczne postrzeganie niepelnosprawnosci. W dziesig¢
lat po analizie Gadamerowskiej hermeneutyki (Skura, 2006) spoglada na kon-
cepcje Innego w ujeciu Emmanuela Lévinasa. W mysli francuskiego fenome-
nologa poszukuje zrodta postrzegania odmiennosci i, podazajac za Lévinasem,
postuluje, by odejs¢ od przemocowego poswiecenia réznorodnosci w dgzacym
do homogenicznosci $wiecie 1 spojrze¢ na niepetnosprawnos¢ jako roéznice sta-
nowigcg warto$¢, mozliwos¢ zbudowania w spotkaniu z Innym wtasnej niezalez-
nosci i drogi do wyjscia z Tozsamosci, odej$cia od samego siebie 1 otworzenia si¢
na transcendentny $wiat.

Interesujagcym sednem rozwazan autorka uczynita analiz¢ do§wiadczenia re-
lacji z Innym — czlowiekiem niepetnosprawnym — przez osoby z niepetnospraw-
no$cig ruchowa: od deprywacji, odrzucenia i strachu zwigzanego z kulturg im-
manencji do autentycznego spotkania twarza w twarz opartego na gotowosci
nawigzania miedzypodmiotowej relacji i poznania /nnego.

Pod wzgledem formalnym konstrukcji monografii nie mozna zarzuci¢ wigk-
szych uchybien. Tekst zostat zredagowany starannie, poprawnie pod wzgledem
jezykowym, a uktad publikacji jest proporcjonalnie rozplanowany. Rozlegle na-
wigzania bibliograficzne §wiadczace o rzetelnym przygotowaniu teoretycznym
autorki sg reprezentatywne, merytorycznie uzasadnione oraz wskazujg na biegta
orientacje w literaturze przedmiotu.
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Struktura ksigzki jest spdjna i logiczna. Autorka, wychodzac od teorii wpty-
wu spolecznego i interakcjonizmu symbolicznego, prowadzi czytelnika przez
ujecia psychologiczne, socjologiczne i filozoficzne. O$ teoretyczng stanowi kon-
cepcja Innego Lévinasa, ktorg z godng podziwu rzetelnoscig opisuje i wskazuje
na adekwatnos$¢ jej zastosowania w kontekscie niepelnosprawnosci. Wspomnieé
nalezy, ze odwotania do filozofii s prowadzone przez autorke w sposob upo-
rzadkowany, klarowny i — cho¢ pisane jezykiem nietatwym dla czytelnika stro-
nigcego od rozpraw filozoficznych — sg komunikatywne i ograniczaja si¢ do tre-
$ci niezbednych dla zrozumienia zasadno$ci zastosowania wybranej koncepcji.
Skura nie pomija w swoich rozwazaniach specyficznych doswiadczen zwigza-
nych z niepelnosprawnoscig i wynikajacych z niej trudnosci zarowno w kontek-
$cie spotecznym, jak i jednostkowym.

W czgsci trzeciej prezentowana jest metodologia badan wiasnych, w ktorych
autorka postuzyta si¢ metoda sondazu, wykorzystata test przymiotnikowy ACL
Harrisona B. Gougha i Alfreda B. Heilbruna oraz przeprowadzita zogniskowany
wywiad grupowy. Uzasadniajgc wybrane metody, Skura odwotuje si¢ m.in. do
Mieczystawa Lobockiego i Jerzego Pilcha. Wsrdd zastosowanych technik zna-
lazty si¢ badania ankietowe, ktorych kwestionariusz powstal na bazie wywia-
dow fokusowych oraz zweryfikowany zostat w badaniach pilotazowych. Wyniki
uzyskane podczas badania FGI uzupetnity takze analize wynikow koncowych.
Triangulacja metod jest niewatpliwym atutem badan autorki. Przyj¢ta metodolo-
gia umozliwita wzajemng weryfikacje danych pochodzacych z poszczegdlnych
technik badawczych oraz pozwolita na uzyskanie rzetelnych wynikow.

Pytania badawcze skoncentrowane sag wokdl wptywu powszechnego wize-
runku 0sob z niepetnosprawnosciami na relacje z osobami z odmiennym rodza-
jem niepelnosprawnosci, znaczenia do§wiadczenia wlasnej niepelnosprawnosci
W postrzeganiu $wiata i 0s6b z inng niepetnosprawnoscia oraz tendencji segre-
gacyjnych badz integracyjnych przejawianych przez osoby z niepelnosprawno-
$cig ruchowa wobec ludzi z innymi rodzajami niepetnosprawno$ci. Zmienng
zalezng autorka uczynila kwesti¢ ,,doswiadczenia w relacjach odmiennosci
drugiej osoby przez ludzi z niepetnosprawnoscia ruchowa” (Skura, 2016, s. 67).
W odniesieniu do pytan badawczych skonstruowane zostaly nastepujace zmien-
ne niezalezne: ,,znaczenie wizerunku osob niepelnosprawnych”, ,,znaczenie
przezywania dysfunkcji wiasnego ciata” i ,,wystepowanie w relacjach tendencji
integracyjnych lub separacyjnych” (tamze).

Analiza wynikow w rozdziale czwartym rozpoczyna si¢ od prezentacji
spotecznego postrzegania niepelnosprawnosci i zwigzanego z tym wizerunku
0s0b z niepetnosprawnosciami. Osig tego fragmentu Skura czyni poszukiwanie
w przekonaniach respondentéw nastawienia na Lévinasowska niepowtarzal-
no$¢, sobos¢ drugiego czlowieka w opozycji do uznawania powszechnych ste-
reotypow wsrdd osob z do§wiadczeniem wiasnej niepetnosprawnos$ci ruchowe;.
W kolejnym podrozdziale autorka poddaje uzyskane wyniki analizie, biorac
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pod uwage specyfike doswiadczanej przez osoby badane niepelnosprawnosci.
Punktem wyjscia byla proba ustalenia wplywu obrazu siebie i przystosowania
do ograniczen wlasnego ciata na ch¢¢ nawigzywania interakcji z osobami z in-
nymi rodzajami niepelnosprawnosci. Trzecia czg¢$¢ analiz odnosi si¢ do dziatan
pomocowych i integracyjnych, co jest logicznym nastgpstwem wczesniejszego
fragmentu.

Mozna podja¢ dyskusje z kilkukrotnie powtérzonym przez Skure twierdze-
niem o wylacznie negatywnym ujeciu /nnego w naukach spotecznych. Jakkol-
wiek pejoratywne konotacje zwigzane z Innym wcigz dominuja, to przywotac
w tym miejscu nalezy cho¢by nurt edukacji migdzykulturowej, w ktorym wia-
$nie w spotkaniu z Innym — obcym, odmiennym — oraz w uznaniu jego pod-
miotowosci 1 autonomicznej wartosci dostrzegana jest szansa na dialog oraz
mozliwo$¢ rozwoju (por. Golka, 2010; Grzybowski, 2008; Nikitorowicz, 2009).
Podobnie /nnego postrzegal réwniez Ryszard Kapuscinski (2006), takze poda-
zajacy za koncepcja Lévinasa, reportazysta tak chetnie cytowany przez wielu
socjologow 1 pedagogow. Racje natomiast ma autorka, wskazujac na schema-
tyczne, stereotypowe i prowadzace do opresji spotecznej nastawienie do Innosci,
w tym niepelnosprawnosci, ktora budzi Igk, narzuca okreslony sposob podste-
powania i budowania (czy czgsciej — uciekania od) interakcji. Skura identyfikuje
niepelnosprawnos$¢ jako narzucony system znaczen zwigzany z przemocg sym-
boliczng i automatycznym wrecz zaklasyfikowaniu si¢ osoby z doswiadczeniem
niepelnosprawnosci jako podporzadkowanej, napietnowanej, czesto wykluczo-
nej i usytuowanej w okreslonej roli spotecznej wylaczenie ze wzgledu na nie-
petnosprawnos¢. Znajduje to rowniez potwierdzenie w wynikach badan autorki.

Podsumowujac, mozna stwierdzi¢, ze monografia jest warto§ciowa i interdy-
konotacjach. W ksigzce zawarte zostaty wazne zagadnienia, stad niewatpliwie
moze ona stanowi¢ inspiracje do dalszych analiz, szczegdlnie dla teoretykow
i badaczy zainteresowanych tematyka niepelnosprawnosci oraz wptywem figu-
ry Innego na interakcje spoteczne.
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Ztozonos$¢ ponowoczesnego Swiata zaskakuje 1 zachwyca. W wielowatkowej
rzeczywistosci, zdominowanej przez postgpujaca globalizacje, kulture kon-
sumpcyjng i kryzys ekonomiczny, zyje mlody cztowiek. Nieustannie poszukuje
on swojej tozsamosci, jest zagubionym indywidualista. Czy jego odroczony start
w dorosto$¢ to przejaw braku pomystu na siebie i che¢ wygodnego zycia, czy tez
wynik $wiadomej kalkulacji ryzyka wynikajacego z przejecia odpowiedzialno-
$ci za wlasng przyszlo$¢? Mierzy si¢ on ze spolecznymi oczekiwaniami, wyma-
ganiami, ale tez z pojawiajacymi si¢ mozliwosciami. Jakie sg jego plany, relacje
z innymi? Jak wyglada i jak moze wyglada¢ jego droga ku dorostosci?

Wieloptaszczyznowe rozwazania na temat mtodych dorostych podejmuja
w monografii Wcigz jeszcze w gniezdzie rodzinnym? Socjologiczne spojrzenie
na mtodych dorostych Mariola Bienko, Anna Kwak i Magdalena Rosochacka-
-Gmitrzak. Zostata ona wydana naktadem Wydawnictwa Akademii Pedagogiki
Specjalnej w 2017 roku. Wspotinansowania publikacji podjal si¢ Instytut Nauk
Spotecznych Uniwersytetu Warszawskiego. Praca zostata zrecenzowana przez
prof. dr hab. Henryka Cudaka i dr hab., prof. UW Beat¢ Laciak — autoréw licz-
nych opracowan naukowych, ktdrzy zajmujg si¢ m.in. analizg przemian spotecz-
no-kulturowych i problematykg zagrozen dla rodziny wynikajacych z transfor-
macji ustrojowych.

Autorki ksigzki to osoby koncentrujace swoje zainteresowania naukowe wo-
kot socjologii rodziny w odniesieniu do rzeczywisto$ci ponowoczesnej, geronto-
logii spotecznej, przemian zachodzacych w matzenstwach i rozwoju alternatyw-

* Weronika Krzywicka; studentka Interdyscyplinarnych Studiow nad Niepelnosprawnoscia
w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej, ul. Szczgsliwicka 40, 02-353 War-
szawa; e-mail: wukrzywicka@gmail.com



Recenzje i polemiki 99

nych form zwiazkow. Sa takze ekspertkami w projektach naukowo-badawczych
dotyczacych wiezi spotecznych i intymnosci w do§wiadczeniach zycia rodzin-
nego. Interesujace z punktu widzenia oceny monografii sa wiedza i doswiadcze-
nia kazdej z nich. Pozwolity im one wspolnie przygotowac publikacje o wyso-
kiej jakosci merytorycznej, przedstawiajacg spojrzenie na miodych dorostych
z wielu perspektyw.

Przemyslenia w recenzowanej ksiazce sg prowadzone na podstawie badan
wiasnych autorek, jak i innych prac badawczych. Na uwage zastuguje trafny do-
bor i sposob wykorzystania zrodet. Naleza do nich monografie, artykuty i zrodta
internetowe. Przytoczenie ich wynika ze $wiadomosci, ze media, a zwlaszcza
Internet, sg wspotczesnie bardzo waznym nos$nikiem informacji. Przygotowanie
pracy czerpigcej z dorobku autoréw zagranicznych i polskich pozwala na ujgcie
tresci w wielowymiarowe i bogate refleksje tworzace spojna i logiczng catosc.

Przejrzysta struktura monografii zdecydowanie pomaga w jej odbiorze. Wy-
odrebnienie trzech czesci pozwala czytelnikowi w zorganizowany sposéb poru-
sza¢ si¢ w przestrzeni wielowatkowych rozwazan dotyczacych mtodych doro-
stych mieszkajacych z rodzicami. Rzetelne wprowadzenie daje odbiorcy szanse
na stopniowe wdrozenie si¢ w problematyke recenzowanej ksiazki. Doskonale
przygotowane zakonczenie umozliwia nie tylko wyczerpujace podsumowanie
przedstawionych tresci, lecz takze inspiruje do poszukiwan w obszarach zwig-
zanych z przemianami zachodzacymi w zmieniajgcej si¢ rzeczywistosci.

Publikacja zostata przygotowana w sposob przemyslany. Uporzadkowany
spis tresci informuje czytelnika o strukturze monografii. Umieszczenie biblio-
grafii po kazdym z rozdzialow czyni prezentacje zrodet przystepna, a szata gra-
ficzna przycigga uwage, ale nie przytlacza. Ogromna zaleta ksiagzki to naukowy
i jednoczes$nie zrozumialy jezyk. Dzigki temu tekst jest tatwy w odbiorze i za-
checa do dalszego czytania. Uwydatnia rowniez merytoryczng warto$¢ recen-
zowanej pracy.

Interesujgcy warsztat badawczy autorek — wywiady z 42 mlodymi osobami
z Warszawy — to niezwykle warto$ciowy material (jednakze w kontekscie tak
szerokich rozwazan, liczniejsza proba zwigkszytaby jakos¢ prezentowanych ba-
dan). Pokazuje, jak wiele roznych aspektow wptywa na jakos§¢ zycia mtodych
ludzi i podejmowane przez nich decyzje. Badani zostali zapytani m.in. o swoje
pasje, plany, nastawienie do matzenstwa, zwigzkoéw kohabitacyjnych, o relacje
z matka, ojcem,, partnerem i o przewidywania dotyczace zjawiska ,,gniazdowa-
nia” (zamieszkiwania mtodych dorostych z rodzicami) w przysztosci. Na pod-
stawie tych refleksji autorki podjety probe zarysowania obrazu dorostych dzieci
mieszkajacych z rodzicami.

Model spoteczenstwa tradycyjnego narzucatl mtodym ludziom okreslony spo-
sob realizacji 6l spolecznych. Terminowe wykonywanie zadan rozwojowych,
do jakich nalezy m.in. wchodzenie w dorostos¢ w ustalonym wieku, pozwala
wpisa¢ si¢ w wyznaczone normy kulturowe i sprosta¢ wymaganiom spotecz-
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nym. W spoleczenstwie tradycyjnym czyms$ naturalnym bylo zycie wedlug
pewnego schematu. Tymczasem w ponowoczesnej rzeczywistosci — w dobie
wspomnianej globalizacji, konsumpcjonizmu i kryzysu ekonomicznego — za-
istniata koniecznos$¢ poznania tego, w jaki sposob mtodzi ludzie definiuja doro-
stos¢ i jakie widza przed soba zadania i trudnos$ci. Zmiany spoteczno-kulturowe,
technologiczne i ekonomiczne wiazg si¢ calosciowo z ich cyklem zycia. Ztozo-
nos$¢ 1 zmienno$¢ wspolczesnego swiata powoduje watpliwosci i dezorientacje
prekariuszy, ktorzy niczego nie sg juz pewni.

Autorki poszukuja odpowiedzi na pytanie, czy opdznienie wejscia w doro-
stos¢ to wynik ,,wygodnictwa” mtodych ludzi, czy sygnal, ze w zmieniajagcym
si¢ $wiecie to wymagania spoteczne stajg si¢ nieadekwatne do ich potrzeb. Przy-
blizaja obraz mtodego cztowieka — zorientowanego indywidualistycznie, jednak
poszukujacego trwalych relacji z innymi. Czlowieka pragnacego stac si¢ nieza-
leznym i samodzielnym, lecz petnego watpliwosci i kalkulujacego, jakie decyzje
mu si¢ optacaja. Wskazuja jednoczesnie na koniecznos¢ nowego zdefiniowania
dorostosci w kontekscie zachodzacych zmian na $wiecie, co jest inspirujgcym
i waznym watkiem prowadzonych rozwazan.

Przytoczona wypowiedz jednego z uczestnikow badania obrazuje obawy
zwigzane z podejmowaniem wyzwan wspolczesnego $wiata: ,,.Ja wiem, ze to
bedzie si¢ utrzymywac, to jest biedny kraj, biedni ludzie, smutni ludzie, czasem
warto pochodzi¢ po miescie i popatrze¢ na te smutne twarze. Beznadzieja [...],
bedzie coraz gorzej. Doczotgamy si¢ do tego 67. roku zycia i jak go dozyjemy,
mozna si¢ spodziewac propozycji nie do odrzucenia: ludzie, rzady zdecyduja si¢
na przymusowe eutanazje, nikt nie bedzie myslat o jakis domach starcow, tylko
zastrzyk i cyk. Mozna si¢ z tego $mia¢, ale to jest bardzo mozliwe. Moze warto
umrze¢ mtodo” (s. 216). Jak tyrania sukcesu i presja bycia coraz lepszym wpty-
nie na zjawisko dorostosci?

Monografia Wciqz jeszcze w gniezdzie rodzinnym. Socjologiczne spojrzenie
na mtodych dorostych to ksigzka wazna, prezentujaca wysoki poziom meryto-
ryczny. Uzupetnia istniejace dane na temat mtodych dorostych w spoteczenstwie
ponowoczesnym. Jest wezwaniem do myslenia o cztowieku jako podmiocie re-
alizujacym siebie 1 pragnacym znalez¢ wlasng tozsamo$é w zmieniajacej si¢
rzeczywistosci. Bogaty aparat naukowy, przejrzystos$¢ struktury i zrozumiato$¢
jezyka pomaga w odbiorze publikacji. Czyni ja uniwersalng i godna polecenia
zaréwno pracownikom naukowym i studentom, jak i innym osobom zaintereso-
wanym tg tematykg. Zachecam do jej przeczytania wszystkich tych, ktorzy cheg
poglebi¢ swoja wiedzg na temat szans i zagrozen pedzacej ponowoczesnosci.
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Towarzystwo Absolwentéw i PrzyjaciéotAkademii Pedagogiki Specjalnej
im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie

Zamyst utworzenia Towarzystwa powstal w czasie | Zjazdu Absolwentow,
ktory odbyt sie 29 wrzesnia 2003 r. w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Ma-
rii Grzegorzewskiej w Warszawie. Inicjatorem tego pomystu byt 6wczesny Rek-
tor Uczelni, prof. dr hab. Adam Fraczek, ktory patronowal pracom honorowe-
go 1 organizacyjnego komitetu Zjazdu. Towarzystwo Absolwentdéw i Przyjaciot
Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej zostato zarejestro-
wane 12 pazdziernika 2004 r.

Celem Towarzystwa jest kultywowanie idei prof. Marii Grzegorzewskiej w za-
kresie ksztalcenia pedagogoéw specjalnych, zapoczatkowanego w 1922 r. w Pan-
stwowym Instytucie Pedagogiki Specjalnej, oraz wspomaganie Uczelni w prowa-
dzeniu prac naukowo-badawczych, wydawniczych i popularyzatorskich w obszarze
pedagogiki specjalne;.

Z okazji obchodoéw 95-lecia powstania Uczelni, 26 maja 2017 r., zorganizo-
wano III zjazd Towarzystwa. Il zjazd odbyt si¢ w maju 2012 r. i byt polaczony
z obchodami 90-lecia Uczelni.

Towarzystwo jest organizatorem cyklu spotkan z absolwentami Uczelni, kto-
rZy W znaczacy sposob przyczyniaja si¢ do poprawy jakosci zycia 0sob z niepet-
nosprawnosciami. Pierwsze spotkanie z tego cyklu odbylo si¢ 16 marca 2017 r.
Gosciem byl Marek Michalak — Rzecznik Praw Dziecka. Kolejne spotkanie za-
planowano na 30 listopada 2017 r. Gosciem bedzie Katarzyna Nowak-Zawadz-
ka — laureatka konkursu NAUCZYCIEL ROKU 2015.

Zapraszamy Absolwentow i Przyjaciot Akademii Pedagogiki Specjalnej im.
Marii Grzegorzewskiej w Warszawie do wspotpracy.

Wigcej informacji na stronie: http:/www.aps.edu.pl/uczelnia/absolwenci/to-
warzystwo-absolwentow.
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Badanie losow zawodowych absolwentéow Akademii
Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej
w Warszawie
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2 \\avs&‘
1922-2017 - 2022

Akademia Pedagogiki Specjalnej
— im. Marii Grzegorzewskiej —

Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie
zgodnie z ustawg z dnia 27 lipca 2005 r. Prawo o szkolnictwie wyzszym (Dz. U.
Nr 164, poz. 1365, z p6zn. zm.) prowadzi badanie loso6w absolwentow, ktérego
glownym celem jest poznanie tego, w jaki sposob ksztattuje si¢ kariera zawo-
dowa absolwentow APS. Umozliwi to dostosowanie programoéw studiow do po-
trzeb rynku pracy.

Zapraszamy do aktualizacji swoich danych kontaktowych (szczegdlnie ad-
resu e-mail) oraz wypetnienia deklaracji zgody na udziat w badaniu na stronie
internetowej: http:/www.absolwenci.aps.edu.pl.
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PRZEGLAD CZASOPISM

CZASOPISMA AKADEMII PEDAGOGIKI SPECJALNEJ
IM. MARII GRZEGORZEWSKIEJ W WARSZAWIE

Szkola Specjalna

ISSN 0137-818X
Dwumiesig¢cznik, posiada punktacje MNiSW — 10 punktow w kategorii B
http:/www.szkolaspecjalna.aps.edu.pl/

Czasopismo Szkofa Specjalna stworzone przez Mari¢ Grzegorzewska uka-
zuje sic od 1924 r. Jest jednym z pierwszych w Europie periodykow poswigco-
nych badaniom nad rozwojem, wychowaniem i nauczaniem dzieci i mtodziezy
ze specjalnymi potrzebami.

Procesy rehabilitacji, resocjalizacji, rewalidacji i terapii analizowane s3
w aspektach teoretycznym i empirycznym, prawnym i metodycznym. W centrum
uwagi znajduja si¢ takze zagadnienia funkcjonowania, ksztalcenia i wspierania
dorostych 0séb z niepelnosprawnosciami oraz niedostosowanych spotecznie. Pre-
zentowane sg rowniez wydarzenia naukowe o zasiggu krajowym i zagranicznym,
wymieniane do§wiadczenia, zwlaszcza z dobrej praktyki pedagogiczne;.

Czlowiek — Niepetnosprawnosé — Spoleczenstwo

ISSN 1734-5537
Kwartalnik, posiada punktacje MNiSW — 10 punktow w kategorii B
http:/www.cns.aps.edu.pl/

Czasopismo Cztowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoleczenstwo istnieje od 2005 1.
Jest indeksowane w CEJSH, ERIH PLUS, IC Journal Master List i WCOSJ. Po-
czatkowo wydawane bylo jako potrocznik. Od 2012 r. ukazuje si¢ jako kwartalnik.

Publikowane w nim sg materiaty interdyscyplinarne z pogranicza nauk spo-
feczno-pedagogicznych, psychologicznych, filozoficznych, medycznych i praw-
nych. W centrum uwagi znajduja si¢: osoba z niepelnosprawnoscia, jej mozli-
wosci w wykonywaniu zadan rozwojowych, perspektywy i sposoby realizacji
potrzeb, a takze ocena jakosci zycia w obszarze indywidualnym, miedzyludz-
kim oraz ogdlnospotecznym. Zagadnienia te s3 omawiane na ptaszczyznie teo-
retycznej, metodologicznej i empirycznej.
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Problemy Opiekunczo-Wychowawcze

ISSN: 0552-2188

Miesigcznik, posiada punktacje MNiSW — 8 punktoéw w kategorii B
http://www.aps.edu.pl/uczelnia/wydawnictwo/czasopisma/problemy-
opiekunczo-wychowawcze/

Problemy Opiekunczo-Wychowawcze ukazuja si¢ od 1961 r. Kompleksowo
przedstawiaja aktualne problemy opieki, wychowania i wsparcia spolecznego,
z uwzglednieniem ich aspektow teoretycznych, rezultatow badan i diagnoz, pro-
pozycji praktycznych oraz zweryfikowanych doswiadczen.

Na lamach miesigcznika prezentowane sg nowe — rodzime i zagranicz-
ne — idee, koncepcje oraz rozwigzania opiekuncze i wychowawcze dotyczace
funkcjonowania dzieci i mlodziezy we wszystkich §rodowiskach ich zycia.
W ostatnich latach szczegolnie wiele miejsca zajmuja w czasopismie zagadnie-
nia zwigzane z reforma systemu pomocy dziecku i rodzinie, doradztwem psy-
chologiczno-pedagogicznym oraz wzmacnianiem opiekunczo-wychowawczej
funkcji szkoty i innych instytucji edukacyjnych. Wspomniana problematyka
zostanie poszerzona o rozpoznanie szans i zagrozen wychowawczych zwia-
zanych z funkcjonowaniem dzieci i mlodziezy w wirtualnych $rodowiskach
spotecznych.

Praca Socjalna

ISSN 0860-3480
Dwumiesig¢cznik, posiada punktacje MNiSW — 8 punktéw w kategorii B
http:/www.aps.edu.pl/uczelnia/wydawnictwo/czasopisma/praca-socjalna/

Praca Socjalna ukazuje si¢ od 1986 1. i od poczatku stata si¢ forum debaty
nad teorig oraz praktyka pracy socjalnej. Czasopismo porusza problemy zwig-
zane z funkcjonowaniem instytucji pomocy spolecznej w ujeciu teoretycznym
i praktycznym w kraju i za granica.

Na tamach dwumiesigcznika prezentowane sg wyniki najnowszych badan
o charakterze monograficznym, przyktady dobrych praktyk, doniesienia z kon-
ferencji i seminariow oraz recenzje publikacji ksiazkowych. Ponadto rozwijane
sg kwestie zjawiska przemocy w rodzinie, definiowania tozsamos$ci zawodowej,
zobowigzan etycznych, zagrozen stresem i wypaleniem zawodowym, doswiad-
czen zagranicznych pracy socjalnej. Nas§wietlane sa tez zagadnienia gerontolo-
giczne, integracji spolecznej 0séb z niepetnosprawnosciami, wolontariatu i or-
ganizacji pozarzadowych w pomocy spoteczne;.
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Psychologia Wychowawcza

Potrocznik, posiada punktacje MNiSW — 7 punktow w kategorii B
https://e-psychologiawychowawcza.pl

Psychologia Wychowawcza to naukowe czasopismo psychologiczne, otwarte
na spojrzenie interdyscyplinarne, taczace problematyke psychologii wychowa-
nia i rozwoju z rozwazaniami z zakresu kultury zycia spotecznego, sfery warto-
$ci i przemian wspotczesnosci.

Na tamach potrocznika ukazuja si¢ zarowno artykuly naukowe z zakresu
psychologii wychowawczej (teoretyczne, przegladowo-krytyczne, oryginalne
prace empiryczne) autorow polskich i zagranicznych, jak i mysli o wychowaniu
przyblizone z perspektywy dyscyplin pokrewnych, takich jak filozofia, nauki
o kulturze, religioznawstwo, antropologia, biologia, socjologia, pedagogika, hi-
storia. Publikowane sa réwniez sprawozdania z biezacych, waznych inicjatyw
naukowych lub spolecznych, raporty, recenzje, prace badawcze.

International Journal of Pedagogy, Innovation and New Technologies

ISSN: 2392-0092
http://ijpint.com

International Journal of Pedagogy, Innovation and New Technologies
(IJPINT) will focus on comparative studies that lead to new insights that have
potential for policy impact and challenge orthodox theories. It stresses the im-
portance of appreciating the interplay of local, national, regional and global
contexts and dynamics, in shaping pedagogy and innovation.

IJPINT will provide a platform for researchers and academics to impart
and share knowledge in the form of high quality empirical and theoretical
research papers, focusing on education and innovation, embracing a wide
range of topics including but not limited to: experimental teaching, social capi-
tal, developments in special education, progressive methods of research and
analysis, innovative leadership, human factors, new media, and technological
advancement.

Studies in Global Ethics and Global Education

ISSN: 2392-0890
http://sgege.aps.edu.pl

Studies in Global Ethics and Global Education addresses problems that be-
long to the area of broadly conceived globalization studies, in particular:

e issues related to ecology and environmental ethics, including anthropogenic
dangers for the biosphere;
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¢ analysis of the economic, social, political, and technological problems and
dangers of global nature, i.e., all those aspects of contemporary civilization,
which expansion makes the development of humanity dynamic and unlim-
ited, and simultaneously, unpredictable and dangerous;

e reflection grasping globalization as a phenomenon taking place in the the-
atrum of mass culture, raising the question of multicultural relations and
multiculturalism, as well as the discussion and critique of that perspective in
the name of defining humanistic and universal values, which are to integrate
humanity around new challenges;

e analysis of tensions appearing at the interface between locality and globality,
i.e., the problems focused around the term “glocalization,” including particu-
lar, practical solutions adopting the ideas of sustainable development for local
conditions.

We wish to subject this complex and thematically broad scope of interests to

a clear programme policy of the journal, which principal characteristic is defined

by the two headwords present in the title, namely, ethics of global responsibility

and global education. The indicated directions will play the role of the poles
orientating the discussion undertaken in Studies in Global Ethics and Global

Education.
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INFORMACJE DLA AUTOROW

Redakcja kwartalnika Czlowiek — Niepelnosprawnosc — Spoteczenstwo przyj-
muje do opublikowania oryginalne, recenzowane prace naukowe, artykuty pole-
miczne, recenzje, sprawozdania z wydarzen naukowych, przeglady czasopism.

Nadsytane materiaty powinny by¢ zapisane za pomocg typowego edytora tekstu
(preferowany edytor: MS WORD). Tekst nalezy przygotowa¢ zgodnie z nastepujacy-
mi zasadami:

m wydruk pracy na papierze formatu A4 z marginesem 3,5 cm z lewej strony;

m tekst — 30 wierszy na stronie i ok. 60 miejsc znakowych w wierszu, nie powi-
nien zawiera¢ poprawek;

m objetos¢ artykutow i rozpraw:

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

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

m praca powinna zawieraC streszczenia w jezyku polskim i angielskim (maksy-
malnie po 200 stéw tacznie z tytutem w kazdym jezyku) oraz stowa kluczowe
(key words);

m tekst nalezy dostarczy¢ w postaci wydruku komputerowego (dwa egzempla-
rze) wraz z opisang ptyta (CD). Zawarto$¢ wersji elektronicznej powinna by¢
identyczna z przestanym wydrukiem;

m wykresy, ilustracje (ponumerowane i opatrzone informacja, do ktérego miej-
sca w tekscie si¢ odnoszg) nalezy umieszcza¢ w oddzielnych plikach, podajac
nazwy programu, za pomoca ktorego zostaty wykonane;

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

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

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



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

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

Ksigzki
(a) polska

Koscielska, M. (2004). Niechciana seksualnosé. O ludzkich potrzebach osob nie-
petnosprawnych intelektualnie. Warszawa: Jacek Santorski & Co.
(b) polska, redagowana

Strelau, J., Ciarkowska, W., Necka, E. (red.). (1992). Roznice indywidualne. Moz-
liwosci i preferencje. Wroctaw: Zaktad Narodowy im. Ossolinskich.
(c) obcojezyczna, redagowana

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

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

Rozdziaty w ksigzkach
(a) publikacja polska

Sidor, B. (2001). Ojciec w rodzinie z dzieckiem z niepetnosprawnoscia umystows.
W: D. Kornas-Biela (red.), Oblicza ojcostwa (s. 381-389). Lublin: Towarzystwo
Naukowe KUL.
(b) publikacja obcojezyczna

Greenberg, M.T. (1999). Attachment and psychopathology in childhood. W: J. Cas-
sidy, P.R. Shaver (red.), Handbook of Attachment: Theory, Research and Clinical
Implication (s. 469—-496). New York: The Guilford Press.

Artykuty w czasopismach
Koscielska, M. (1993). Koncepcja osoby z uposledzeniem umystowym jako
uczestnika zycia spotecznego. Przeglgd Psychologiczny, 3, 341-353.

Nieopublikowane dysertacje i prace magisterskie

Jackowska, E. (1976). Wplyw srodowiska rodzinnego na przystosowanie spotecz-
ne dziecka w mtodszym wieku szkolnym. Nieopublikowana rozprawa doktor-
ska, Wydziat Filozoficzno-Historyczny, Uniwersytet Jagiellonski, Krakow.

Domurad, M. (1996). Efektywnos¢ rozwoju umiejetnosci czytania u dziecka
uposledzonego umystowo w stopniu lekkim za pomocq ,,metody basniowych
spotkan”. Nieopublikowana praca magisterska, Wydziat Rewalidacji i Reso-
cjalizacji, Wyzsza Szkota Pedagogiki Specjalnej, Warszawa.



Referaty wygloszone na konferencjach i innych spotkaniach

Jackowska, E. (1997). Poczucie jakosci Zycia u kobiet i mezczyzn po przebytym
urazie mozgu. Referat wygtoszony na Il Sympozjum Opieki Paliatywnej —
Hospicyjnej, Lublin.

Dosen, A. (1997). Etiology, specific onset mechanisms of mood disorders among
people with intellectual disablement and prelevance. Referat wygloszony na
European Course on Mental Retardation, Nunspeet, The Netherlands.

Raporty z badan

Strelau, J., Oniszczenko, W., Zawadzki, B. (1994). Genetyczne uwarunkowania
i struktura temperamentu miodziezy i dorostych. (Raport KBN 1108.91.02).
Warszawa: Uniwersytet Warszawski, Wydziat Psychologii.

Wykaz literatury nie powinien zawiera¢ informacji prywatnych, prac w przygo-
towaniu. Odwotanie si¢ do takich zrodet moze wystepowac jedynie w tekscie (bez
przypisow dolnych i koncowych).

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

1) prosbe wraz z podpisem, w ktorej autor zwraca si¢ do redakcji o wydruko-
wanie pracy w czasopismie Czfowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoteczenstwo,
zamieszcza informacje o zatrudnieniu, podaje swoj tytul naukowy, zajmowane
stanowisko, adres, numer telefonu, adres e-mailowy;

2) pisemne oswiadczenie, Ze praca nie byla dotad publikowana i nie zostata ztozona
w innej redakcji. Druk o$wiadczenia znajduje si¢ na stronie www.cns.aps.edu.pl
w zakladce Informacje dla autorow.

Zmiany i odstepstwa od podanych zasad nalezy uzgadnia¢ z cztonkami Komite-
tu Redakcyjnego. Redakcja nie zwraca nadestanych materiatow i zastrzega sobie
prawo do dokonywania zmian w tekstach, bez ingerencji w tres¢ merytoryczng.

Rzetelnos$¢ naukowa

Autorzy sg zobowigzani do ujawnienia wkiadu poszczegolnych autorow
w powstanie publikacji (z podaniem ich afiliacji oraz kontrybucji, tj. informacji,
kto jest autorem koncepcji, zatozen, metod itp. wykorzystywanych przy publika-
cji) oraz zrodla finansowania publikacji, wktadu instytucji naukowo-badaw-
czych, stowarzyszen i innych podmiotow (financial disclosure). Za nieujawnie-
nie wyzej wymienionych danych odpowiedzialno$¢ ponosza autorzy zglaszajacy
manuskrypt.

Wszelkie wykryte przejawy nierzetelnosci naukowej (ghostwriting — brak
ujawnienia wktadu innych osob w powstawanie publikacji, guest authorship —
sytuacje, gdy udziat autora/wspotautora w powstanie publikacji jest znikomy
lub nie miat miejsca) beda dokumentowane i naglagniane, wtacznie z powiado-
mieniem odpowiednich podmiotow. Dotyczy to takze tamania i naruszania za-
sad etyki, ktore obowigzujg w nauce.



Recenzowanie

Artykuly recenzowane sg poufnie i anonimowo (,,podwojna Slepa recenzja”)
przez dwoch zewnetrznych ekspertow niepozostajacych w konflikcie interesow
z autorem/autorami manuskryptu zgodnie z ,,Dobrymi praktykami w procedu-
rach recenzyjnych w nauce” (2011) opracowanymi przez MNiSW.

Procedura recenzowania oraz etapy obiegu pracy zgloszonej do opublikowania
znajdujg si¢ na stronie: www.cns.aps.edu.pl w zaktadce Zasady recenzowania.

Lista recenzentéw publikowana jest w czasopiSmie raz w roku w numerze
czwartym.

Materialy nalezy nadsyla¢ na adres:

Redakcja czasopisma Cztowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoteczenstwo
Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej

ul. Szczesliwicka 40

02-353 Warszawa

redakcjacns@aps.edu.pl



