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ARTYKULY I ROZPRAWY

DANA ROTH, IVAN BROWN*

RODZINY WYCHOWUJACE DZIECKO

Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA — CZYNNIKI SPOLECZNE,
KULTUROWE ORAZ POLITYCZNE: RODZINY
ZYDOWSKIE I ARABSKIE MIESZKAJACE W IZRAELU

Wprowadzenie

Jakos$¢ zycia rodziny to obszar badan z zakresu tematyki niepetnosprawnosci
intelektualnej 1 rozwojowe;j, ktéremu od 15 lat poswieca si¢ wiele uwagi. Kwestii
badan dotyczacych jako$ci zycia rodziny oraz rozwojowi poje¢ z tej dziedziny
dotyczy w calosci jedna ksigzka (Turnbull, Brown, Turnbull, 2004), dwa numery
czasopisma (Kober, Wang, 2011, 2012) oraz liczne artykuly w periodykach i roz-
dzialy w ksigzkach. To zainteresowanie wynika glownie z faktu, ze na przestrzeni
ostatnich dziesigcioleci §wiadczenia edukacyjne i socjalne na catym $wiecie sta-
waty si¢ coraz bardziej ogolne, organizowane lokalnie, gdzie rodzina przejmuje
wigkszg czes$¢ codziennych obowiazkéw zwigzanych z opieka nad dzieckiem czy
dorostym niepelnosprawnym intelektualnie (Brown, Brown, 2014).

Dotychczasowe badania nad jakoscig zycia rodziny dowodzg, ze wazne
jest, by ocena oraz oddziatywania w ramach $wiadczen socjalnych opieraty si¢
na podejsciu uwzgledniajacym calg rodzing, oraz ze trudnosci doswiadczane
przy zaspokajaniu specjalnych potrzeb dziecka niepetnosprawnego wywieraja
wplyw na zycie rodziny jako catosci. Podejscie oparte na catej rodzinie uznaje
réznice kulturowe i wychodzi im naprzeciw, poniewaz moze by¢ dopasowane do
specyficznych potrzeb kazdej pojedynczej rodziny (Chack-Kie, Kwong-Leung,
Shengquan, 2011; Mottaghipour i in., 2006; Singh, Curtis, 2000). W literaturze
przedmiotu wida¢ to by¢ moze najwyrazniej w niezwyklym podobienstwie ro-
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6 Dana Roth, Ivan Brown

dzin na catym $wiecie pod wzgledem odpowiedzi na te same pytania w Kwestio-
nariuszu jakosci zycia rodziny (Brown, 2010). Kwestionariusz ten, ktory prze-
thumaczono na kilka jezykow i wykorzystano do zbierania danych w ponad 25
projektach zrealizowanych w 20 krajach, zostal takze wykorzystany w Polsce
(Ho 1 in., 2013). Te niedawno przeprowadzone badania potwierdzaja, ze sta-
nowisko relatywistow kulturowych mozna zrownowazy¢ docenieniem tego, co
jednoczy ludzi, ich wspolnych obaw, aspiracji i nadziei, ktére wykraczajg poza
wptywy kultury (Geisinger, 2003).

Badania nad jakoscig zycia rodziny w szczegdlnosci dazg do przeksztatce-
nia tych zatozen w rzeczywisto$¢, opisujac powtarzajace si¢ wszedzie wspolne
elementy zycia rodzinnego, uwzgledniajgc jego rozne wymiary prowadzace do
realizacji tych samych celow, okreslajac jego cechy, ktore pozytywnie przyczy-
niaja si¢ do jakos$ci zycia rodziny, i takie, ktore jej szkodza, oraz proponujac spo-
soby poprawy pewnych jego aspektow, by podnies¢ ogoélng jakos¢ zycia rodziny.
Pomocne jest takze glgbsze 1 bardziej szczegdtowe zrozumienie roznic kulturo-
wych w odniesieniu do jakos$ci zycia rodziny, zwlaszcza ze wykazano obecno$¢
roznic kulturowych w innych obszarach zycia rodzinnego. Istniejg badania nad
jakoscia zycia rodziny przeprowadzone w Izraelu, z ktorych wynika, ze pewne
aspekty kultury moga wplywac na postrzeganie tej pierwszej, a dokladniej, ze
zamieszkiwanie w mie$cie oraz bardziej swieckie podejscie do religii skutkuja
wyzsza 0golng jakoscig zycia rodziny (Schertz in., 2016).

Zrozumienie charakteru i znaczenia nadawanych w ro6znych kulturach za-
réwno radosciom, jak i cierpieniom zyciowym jest czesto skomplikowane, jako
ze kazda kultura przypisuje specyficzne znaczenia i wartosci pozytywnym i ne-
gatywnym wplywom rodzinnym. W ten sposéb mozna podejs¢ do réznic kul-
turowych miedzy Zydami i Arabami mieszkajacymi w Izraelu, a takze do roz-
nic kulturowych miedzy Zydami aktywnie praktykujacymi a $wieckimi. Aby
zapewni¢ szerszy kontekst dla rozwazan nad potencjalnym wptywem roznic
kulturowych na jako$¢ zycia rodziny, w dalszej czesci przedstawiono pokrotce
kwestie zwigzane konkretnie z wychowywaniem dziecka niepetnosprawnego
w Izraelu oraz z funkcjonowaniem w tym panstwie jako mniejszosc.

Wychowywanie dziecka z niepelnosprawnoscia w Izraelu

Dziecko niepelnosprawne stanowi czesto powazne obcigzenie dla funkcjo-
nowania rodziny. W zwiazku ze swoja sytuacja zdrowotng potrzebuje licznych
$wiadczen, np. medycznych. Prawie kazde wymaga pomocy z powodu trudnosci
szkolnych czy potrzeb emocjonalnych.

Uzyskanie potrzebnych $wiadczen to olbrzymie wyzwanie dla wielu rodzin,
a trudnoséci w ich zdobyciu w jeszcze wickszym stopniu szkodza jako$ci ich
zycia. Nurit Strosberg, Avital Sandler-Loef oraz Denise Naon (2000) prezentuja
potwierdzajace to dane, ktére wydaja si¢ niewiele zmienia¢ w minionych la-
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tach. Autorki zwracajg uwage, ze w Izraelu 85% dzieci niepelnosprawnych wy-
maga statych swiadczen od przynajmniej jednego swiadczeniodawcy, podczas
gdy faktycznie otrzymuje je jedynie 40%. W przeprowadzonym przez siebie
badaniu ocenialy kwesti¢ odpowiedniej opieki dla dzieci z niepelnosprawnoscia
rozwojow3 i ustality, ze ok. polowa rodzicow zglasza trudnosci z uzyskaniem
swiadczen i leczenia badz ich niedostateczng jako$¢ czy wymiar. Rodziny, ktore
usitowaty zapewni¢ swoim niepetnosprawnym dzieciom pomoc, czgsto musia-
ty si¢ mierzy¢ ze sztywna, skomplikowang biurokracja, niedogodnymi godzi-
nami pracy $wiadczeniodawcow i trudno$ciami z przemieszczaniem si¢. Lista
probleméw obejmuje takze dtugi czas oczekiwania na realizacje $wiadczenia,
brak pomocy przy poszukiwaniu specjalistow, brak kompetentnych ekspertow,
a takze odpowiednich ram socjalnych i edukacyjnych dla dzieci z okreslonymi
dysfunkcjami.

Oprocz trudnosci z dostepem do potrzebnych swiadczen rodziny wychowujace
dzieci niepelnosprawne czesto do§wiadczaty tez trudnosci finansowych. Badanie
pokazuje, ze 25% badanych przypadkow kwalifikowato si¢ do uzyskania pomocy
finansowej, jednak otrzymywato ja zaledwie 9% (tamze). Sama walka o potrzeb-
ne $wiadczenia bylta czgsto obcigzeniem dla rodziny i stawiala ja w niepewnej
sytuacji finansowej. Jesli z jakichs wzgledow dziecko nie miato prawa ubiegac
si¢ 0 $wiadczenia, rodzina musiata pokry¢ ich koszt prywatnie. Nawet wtedy, gdy
dane $wiadczenie byto dostepne, rodziny czesto byly obciazane wysokimi wspot-
ptatnosciami (tamze). Dodatkowo rodzice czesto musieli rezygnowaé z pracy za-
wodowej badz ja ogranicza¢, odmawia¢ awansu wiazacego sie z wieksza odpo-
wiedzialnoscig i wyzsza pensja czy odktadac swoje dalsze ksztatcenie.

Oprocz napie¢ zwigzanych z wychowywaniem dziecka niepetnosprawnego ro-
dziny mieszkajace w Izraelu doswiadczajg wielu presji pozarodzinnych, takich jak
nastawienie lokalnej spotecznosci czy stygmatyzacja, ktoére dodatkowo je obcigza-
ja (Struch i in., 2007). Muszg si¢ takze mierzy¢ z takimi samymi czynnikami stre-
sogennymi jak kazda inna rodzina izraelska. Najtragiczniejszy jest stres, ktorego
doswiadczaja w zwiazku z wojna, terroryzmem czy niestabilnoscig polityczno-
-ekonomiczng. Sytuacje te wystawiajg na probe funkcjonowanie rodziny, praktyki
zwigzane z wychowywaniem dziecka i jej ogolny dobrobyt (Younes, 2007). Po-
wodujg takze ,,zbiorowe cierpienie”, przenikajace wszystkie strefy spolecznosci
izraelskiej, zardwno zydowskiej, jak i niezydowskiej (Efrat i in., 1998).

Sytuacja mniejszosci arabskiej w Izraelu

Izrael to multikulturowa, pluralistyczna spoteczno$¢ obejmujaca szereg roz-
maitych grup etnicznych i religijnych oraz spoteczno$ci miejskie 1 wiejskie.
Mieszkajacy w Izraelu Zydzi pochodzg z ponad 70 krajow od Afganistanu czy
Etiopii po Angli¢ czy Argentyng. Wedtug danych izraelskiego Gtéwnego Urze-
du Statystycznego (Israel Central Bureau of Statistics, 2015) populacja Izraela

CNS nr 4(38) 2017, 5-21



8 Dana Roth, Ivan Brown

wynosi 8,345 mln 0sob (74,9% stanowia Zydzi, 20,3% — Arabowie, a 4,3% —
chrzescijanie o pochodzeniu innym niz arabskie). Populacja arabska jest inte-
gralng czgscig gospodarki izraelskiej, a takze izraelskiego systemu polityczne-
go 1 prawnego. Cho¢ istnieje kilka zintegrowanych miast, Arabowie izraelscy
mieszkajg glownie w miejscach, gdzie stanowig wickszos¢.

Podobnie jak ludnos¢ zydowska, populacja Arabow izraelskich nie jest mo-
nolityczna. Sktada si¢ ona z wielu roznych elementéw. Sg w niej zarowno pro-
wadzace potkoczowniczy tryb zycia plemiona beduinskie, jak i tradycyjni wie-
$niacy, a takze pozostajace pod wptywem kultury zachodniej rodziny miejskie.
Jesli chodzi o wyznawane religie, 82% to muzulmanie, 9% — chrzescijanie i 9%
— druzowie. Te rozbieznos$ci geograficzne, religijne i kulturowe tworzg tozsamo-
Sci catkowicie si¢ od siebie roznigce.

Dominujacy model realizacji $wiadczen, ktory powstat, by zaspokaja¢ po-
trzeby rodziny zydowskiej i jej kultury, czesto ktoci si¢ z potrzebami i kultu-
rg izraelskiej rodziny arabskiej (Amara, Schnell, 2004; Ben-Ari, Aziza, 1996).
W efekcie Arabowie mieszkajacy w Izraelu czgsto muszg si¢ ubiegac¢ o §wiad-
czenia w instytucji, gdzie nie mowi si¢ w ich jezyku i gdzie nie ma zrozumienia
dla uznawanych przez nich struktur wtadzy w rodzinie, uktadu rél, praktyk do-
tyczacych wychowywania dzieci, rytuatdéw czy wartosci. Jest to wyzwanie dla
panstwa, ktore zobowigzane jest do skutecznego dbania o potrzeby catego spo-
leczenstwa (Amara, Schnell, 2004; Ben-Ari, Aziza, 1996). Aby odpowiedzie¢
na specyficzne potrzeby rodzin wywodzacych sie z réznych kultur, trzeba znaé
zakres oraz rodzaje tych potrzeb 1 wiedzie¢, w jaki sposob orientacja religijna/
kulturowa spotecznosci na nie wptywa. Kazda grupa nienalezaca do kultury
dominujgcej moze stana¢ wobec dodatkowych barier, zwlaszcza jesli jednym
z jej cztonkdw jest osoba niepelnosprawna.

Stad marginalizujace spotecznos¢ Arabow izraelskich sity kulturowe i reli-
gijne majg powazne konsekwencje dla rodziny. Stanowia wyzwanie dla rodziny
arabskiej na roznych etapach interakcji ze spoltecznoscia dominujaca, zwlaszcza
w kwestiach zwigzanych z realizacjg $wiadczen socjalnych. Dotyczy to szcze-
golnie realizacji $wiadczen socjalnych dla rodzin wychowujacych dziecko nie-
petnosprawne (Bailey i in., 1999; Tropp i in., 2006).

Niniejsze opracowanie ma na celu przesledzic i przedstawi¢ wyniki badania
porownujacego jakos$¢ zycia rodzin zydowskich oraz arabskich mieszkajacych
w Izraelu i wychowujacych niepelnosprawne dziecko. Tym samym wnosimy
swoj wktad do istniejacej literatury dotyczacej jakosci zycia rodziny (np. Brown,
2015; Kober, Wang, 2011, 2012; Zuna, Brown, Brown, 2014), badajac wptyw kul-
tury oraz religii na postrzeganie jakos$ci zycia rodziny w ramach jednego kraju.
Naszym celem jest odkrycie i opisanie wszelkich szczegdlnych roznic miedzy
dwiema odmiennymi kulturowo grupami oséb mieszkajacych w takiej samej
rzeczywistosci politycznej, a mimo to mogacych dos§wiadczac specyficznej dla
siebie rzeczywistosci spolecznej i kulturowe;.

CNS nr 4(38) 2017, 5-21
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Metoda

Udziat w badaniu byt dobrowolny, a uczestnikom zapewniono anonimowos¢
i poufno$¢ udostepnionych informacji. Badanie zostato zaakceptowane przez
Komisje ds. Etyki Badan Naukowych przy Beit Issie Shapiro w Raananie.

Uczestnicy

Uczestnicy badania stanowili wybrang probe sktadajaca si¢ z mieszkajacych
w Izraelu 105 glownych opiekunow dzieci arabskich z niepetnosprawnoscia
rozwojowa oraz 158 gtownych opiekunéw dzieci zydowskich z niepetnospraw-
noscig rozwojowa. Wszystkie rodziny otrzymywaty $wiadczenia w zwigzku
z potrzebami wynikajacymi z niepetnosprawnosci dziecka, realizowane w roz-
nych miejscach przez rézne organizacje w Izraelu. Sposrod oséb poproszonych

Tabela 1. Charakterystyka uczestnikow

Liczba Procent
Stopien pokrewiefistwa Rodz. Rodz. Rodz. Rodz.
z niepetnosprawnym dzieckiem zydowskie | arabskie | zydowskie | arabskie
n=158 n=105 n=158 n=105
Matka 18 31 11,4 29,5
Ojciec 135 61 85,4 58,1
Siostra/brat/babcia/dziadek/inny 5 13 3,2 12,4
Sytuacja rodzinna
Rodzina niepetna 11 11 7 10,5
Rodzina petna 127 88 80,4 83,8
Inna 12 6 7,6 5,7
Pte¢ dziecka
Chtopiec 107 60 67,7 57,1
Dziewczynka 50 45 31,6 429
Wiek niepetnosprawnego dziecka
0-12 88 56 55,7 53,3
12,1-21 37 20 234 19
21 lub starsze 13 20 8,2 19
Niepetnosprawnos¢ dziecka (gtowna)
Niepetnosprawnos¢ intelektualna 71 40 44,9 38,1
Spektrum autystyczne 43 7 27,2 6,7
Mozgowe porazenie dziecigce 8 10 5,1 9,5
Podwojne rozpoznanie 2 9 1,3 8,6
Inne 26 38 16,5 36,2

CNS nr 4(38) 2017, 5-21



10 Dana Roth, Ivan Brown

o udzial w badaniu za posrednictwem instytucji, z ktorej otrzymywaly §wiad-
czenia, zgode wyrazito 89%.

Gltownych opiekunow tworzacych probe wygodna poproszono, by na pytania
odpowiadali w imieniu swojej rodziny jako catosci — takg metode zastosowa-
no w prawie wszystkich badaniach nad jakoscig zycia rodziny przeprowadzo-
nych do tej pory. W tabeli 1 przedstawiono charakterystyke 263 uczestnikow.
Wiekszos¢ respondentow w obu grupach stanowity matki (85,1% w rodzinach
zydowskich i 58,1% w rodzinach arabskich). Sredni wiek niepetnosprawnych
dzieci arabskich wynosit 16 lat (SD = 15,8), natomiast dzieci zydowskich — 10,8
lat (SD =7,9). W obu grupach — podobnie jak w calej populacji — wiecej bylo
chtopcow niz dziewczynek (68,8% w grupie zydowskiej i 57,1% w grupie arab-
skiej), a przewazajacg diagnozg gldwng byta niepetnosprawno$¢ intelektualna
(48,4% wsrod dzieci zydowskich 1 38,5% wsrod dzieci arabskich). W obu gru-
pach wiekszo$¢ stanowily rodziny petne (> 80%).

Postegpowanie

W badaniu wykorzystano przettumaczong wersje FOQOL Survey-2006 (Kwe-
stionariusz jakosci zycia rodziny) (FQOLS-2006; Brown i in., 2006). Doktadny
opis FQOLS-2006 przedstawiono w innej publikacji (Isaacs i in., 2007). Szcze-
gotowa charakterystyka podstawowych dziedzin oraz kryteriow, wedlug kto-
rych wybrano ostateczng wersj¢ pytan pojawiajacych si¢ w kwestionariuszu,
znajduje si¢ w publikacji autorstwa Ivana Browna i in. (20006).

Zaréwno hebrajska, jak i arabska wersja jezykowa kwestionariusza uzyte
w tym badaniu byly wczes$niej z powodzeniem wykorzystywane w innych bada-
niach (Neikrug, Roth, Judes, 2011; Niekrug i in., 2014). Kwestionariusz dostar-
czono uczestnikom za posrednictwem ich $wiadczeniodawcow w zaklejonych
kopertach. Wypetniony zwracali w dotaczonej wczesniej, zamknigtej kopercie.

Narzedzie

Dane zebrano za pomocg Kwestionariusza jakosci zycia rodziny (FQOLS-
2006), ktoéry opiera si¢ na koncepcjach stanowiacych podtoze wigkszos$ci pozycji
w literaturze poswigconej jakosci zycia. Przyjete dla narzedzia zasady pomiaru
podobne sa do tych w narzgdziach do pomiaru jako$ci zycia — zgodnie z tym,
co proponuja Miguel A. Verdugo i wspotautorzy (2005). Zastosowano tu szesé¢
wymiaréw oceny w odniesieniu do dziewigciu podstawowych dziedzin sktada-
jacych si¢ na jakos$¢ zycia rodziny, ktore pojawiaja si¢ powszechnie w literatu-
rze poswigconej jakosci zycia (Cummins, 1997; Felce, 1997, Stark, Faulkner,
1996). Wspomniane sze$¢ wymiarow to: znaczenie — jak wazna jest dla rodziny
dana dziedzina zycia; realizacja — jak duzo udato si¢ osiggnaé¢ w danej dzie-
dzinie; satysfakcja — jak bardzo rodzina czuje si¢ usatysfakcjonowana tym, co
zrealizowata; mozliwo$ci — jak rodzina postrzega mozliwosci poprawy realizacji
i satysfakcji w przysztosci; inicjatywa — podejmowane przez rodzing wysitki,
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by poprawic realizacje i satysfakcje; stabilizacja — czy wedlug rodziny sytuacja
w przyszlo$ci poprawi sie, czy tez pogorszy. Dwa z wymienionych wymiarow:
realizacja i satysfakcja, uwazane sg za gldowne miary wyniku. Natomiast znacze-
nie, mozliwo$ci, inicjatywa oraz stabilizacja to zmienne objasniajace (Werner
i in., 2009). Dziewig¢ podstawowych dziedzin zycia uwzglednionych w Kwe-
stionariuszu jakosci Zycia rodziny to: zdrowie rodziny, sytuacja finansowa, rela-
cje rodzinne, wsparcie innych 0sob, wsparcie §wiadczeniodawcdw — instytucji
zapewniajacych §wiadczenia zwigzane z niepetnosprawnoscia, system wartosci,
praca zawodowa i przygotowanie do pracy zawodowej, czas wolny oraz kontak-
ty z lokalng spotecznoscig. Kazda z wymienionych dziedzin oceniana jest w od-
niesieniu do szeSciu wymiaréw oceny. Kwestionariusz jakosci Zycia rodziny za-
wiera takze liczne pytania dotyczace kwestii demograficznych oraz §wiadczen.

Odpowiedzi na pytania zaznacza si¢ na pigciostopniowej skali Likerta, gdzie
(1) oznacza oceng najnizsza, a (5) — najwyzszg. Mimo ze w omawianym badaniu
uczestnicy odpowiedzieli na wszystkie pytania w kwestionariuszu dotyczace
kwestii demograficznych oraz $wiadczen, wigkszo$¢ z nich nie zostata tu pod-
dana analizie.

Na koncu narzedzia znajduja si¢ dwa wskazniki jakos$ci zycia rodziny skta-
dajace si¢ z pojedynczych pozycji, rowniez uwzglednione w analizie: w pierw-
szym pytaniu uczestnika prosi si¢ o ocen¢ ogélnego poziomu jakosci zycia swo-
jej rodziny, a w drugim — ogoélnego zadowolenia z jakosci zycia swojej rodziny.

Analizy

Analizy przeprowadzono za pomoca SPSS (wersja 22). Grupy zydowska
i arabska poréwnano z uzyciem testow t dla prob niezaleznych. Do zbadania
relacji migdzy wybranymi zmiennymi wykorzystano tez wspotczynnik korela-
cji Pearsona badZ wspotczynnik korelacji rang Spearmana. Wspolczynnik alfa
Cronbacha, badajacy rzetelnos¢ narzedzia, byt bardzo wysoki (o = 0,93).

Wyniki

By sprawdzi¢, czy migdzy dwoma grupami wystepuja réznice wynikajace
ze zmiennych socjodemograficznych (wiek i pte¢ dziecka oraz rodzaj niepeino-
sprawnosci), przeprowadzono test Manna-Whitneya oraz test t dla prob nieza-
leznych, ktore nie wykazaty zadnych statystycznie istotnych roznic.

Jakosé¢ Zycia rodziny — miary ocen

Ogolne oceny opiekunow arabskich i zydowskich (Srednie ze wszystkich dzie-
wigciu dziedzin zycia rodziny) poréwnano za pomoca testu t pod wzgledem szesciu
wymiarow oceny jakosci zycia rodziny uwzglednionych w kwestionariuszu (zob.
tabela 2). Znaczenie oceniono najwyzej w obydwu grupach, przy czym rodziny
arabskie ocenity ten wymiar nieco wyzej niz rodziny zydowskie (#(260) = (-2,95);
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p <0,01). Dwie glowne miary wyniku, realizacj¢ oraz satysfakcje, wyzej oceni-
fa grupa opiekundéw zydowskich — realizacja (#(260) = 6,35; p < 0,01); satysfakcja
(#(261) = 8,73; p < 0,01) — co wskazuje na wyzsza 0golng oceng jakosci zycia swej
rodziny w grupie zydowskiej. Rodziny zydowskie ocenity wyzej takze swoje
mozliwosci (#(260) = 8,98; p <0,01) oraz inicjatywe (#(225) = 3,37, p <0,01), co
moze $wiadczy¢ o tym, ze maja one dostep do wigkszych mozliwosci niz rodziny
arabskie oraz ze czesciej podejmuja inicjatywe poprawy swojego zycia. Ostatni
wymiar, stabilizacje, grupa zydowska rowniez ocenita wyzej niz grupa arabska
(#(226) = 6,59; p <0,01), co wskazuje na to, ze rodziny zydowskie w wickszym
stopniu niz arabskie przewiduja poprawe swojej sytuacji w przysztosci.

Tabela 2. Ogolne $rednie szesciu wymiaré6w oceny i odchylenia standardowe dla jakos$ci
zycia rodziny u mieszkajacych w Izraelu rodzin zydowskich (n = 158) i arabskich (n = 105)
z niepetnosprawnym dzieckiem

Wymiary oceny

Znaczenie | Realizacja | Satysfakcja | Mozliwos$ci | Inicjatywa | Stabilizacja

Rodz. 4,08(0,93) |3,37(1,04)** | 3,40(1,09)** | 3,42(1,0)** | 3,40(1,08)** | 3,33(0,68)**
zydowskie

Rodz. 4,20(0,73)** | 3,01(0,92) 3,17(0,87) 2,69(0,85) 3,17(0,77) 2,94(0,77)
arabskie

** Istotnie wyzsze, p < 0,01

Wplyw ocen poszczegolnych dziedzin na ogolne tendencje

Podane wyzej wyniki nasuwajg pytanie, czy pewne dziedziny miaty wickszy
wplyw niz inne na ogdlne tendencje obserwowane w badaniu. Aby zbadaé te
kwestie, obliczono $rednie oraz odchylenia standardowe dla kazdego z szesciu
wymiaréw w kazdej z dziewigciu dziedzin (zob. tabela 3).

Do wyzszej ogdlnej oceny znaczenia u rodzin arabskich przyczynity si¢ na-
stepujace dziedziny: zdrowie rodziny, sytuacja finansowa, wsparcie Swiadcze-
niodawcow oraz czas wolny, natomiast kontakty z lokalng spotecznoscig miaty
wplyw odwrotny. Ogolna ocena realizacji i satysfakcji byta wyzsza u rodzin
zydowskich w poréwnaniu z arabskimi i tu takze miato na to wptyw kilka dzie-
dzin, a mianowicie: zdrowie rodziny, wsparcie $wiadczeniodawcow, praca za-
wodowa i czas wolny w przypadku realizacji oraz zdrowie rodziny, sytuacja
finansowa, relacje rodzinne, praca zawodowa i czas wolny w przypadku satys-
fakcji. Z kolei wsparcie innych 0s6b podniosto ogdlng oceng satysfakcji u rodzin
arabskich. Ogoélnie mozliwos$ci, inicjatywe oraz stabilizacje takze ocenily wy-
zej rodziny zydowskie. W przypadku mozliwo$ci wszystkie dziedziny oprocz
wsparcia innych 0s6b oceniono istotnie wyzej; w przypadku inicjatywy istotnie
wyzej oceniono zdrowie rodziny, sytuacje finansowa, relacje rodzinne, prace
zawodowga oraz czas wolny, cho¢ wsparcie innych osob opickunowie zydowscy
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Tabela 3. Srednie szesciu wymiaréw oceny i odchylenia standardowe dla dziewigciu dziedzin
zycia sktadajacych si¢ na jakos¢ zycia rodziny u mieszkajacych w Izraelu rodzin zydowskich

(n=158) i arabskich (n = 105) z niepetnosprawnym dzieckiem

Wymiary oceny
Dziedziny
Znaczenie | Realizacja | Satysfakcja | Mozliwosci | Inicjatywa | Stabilizacja
Zdrowie rodziny

Rodz. zydowskie 4,3(0,64) 3,9(0,8)** 3,2(1,1)** 3,9(1,1)** 3,2(1,1)** 3,3(0,7)**

Rodz. arabskie 4,6(0,7)** 3,2(0,9) 2,4(0,9) 2,6(0,1) 2,4(0,9) 2,7(0,8)
Sytuacja finansowa

Rodz. zydowskie | 4,4(0,78) 3,2(0,9) 3,1(1,1)%* 3,3(1)** 311,15 | 3,2(0,7)**
Rodz. arabskie 4,8(0,5)** 2,6(1,2) 2,9(1) 2,3(0,9) 3,0(0,1) 2,4(0,9)

Relacje rodzinne

Rodz. zydowskie | 4.7(0,63) | 4.1(0,93) 4,0(0,9)* 4,10097)* | 4,0(0,96)* 3,3(0,6)
Rodz. arabskie 4,6(0,7) 4,1(1) 3,5(1) 3.4(1) 3,5(1) 3,2(0,8)
Wsparcie innych

0sob

Rodz. zydowskie 3,6(1,3) 2,7(1,3) 2,7(1,2) 2,9(1,3) 2,7(1,2) 3,2(0,7)

Rodz. arabskie 37(L,1) 2,9(1) 3,1(0,8)* 2,9(1,1) 3,1(0,8)* 3,000,7)
Wsparcie $wiadczeniodawcow

Rodz. zydowskie 4,2(0,97) 2,8(1,1)** 3,7(1,1) 3,0(1,1)** 3,7(1,1) 3,3(0,7)
Rodz. arabskie 4.4(1)* 2,1(0,9) 3,5(0,9) 2,2(0,9) 3,5(0,9) 3,2(0,8)
System wartosci

Rodz. zydowskie | 4,2(0,94) 3,8(1,1) 3,4(1,2) 3,5(1,8)* 3,4(1,2) 3,4(0,7)
Rodz. arabskie 4,3(0,6) 3,9(0,6) 3,4(0,8) 2,7(0,8) 3,3(0,8) 3,4(0,6)
Praca zawodowa

Rodz. zydowskie 4,2(1) 3,6(1,1)* 3,8(1,1)* 3,5(1,2)* 3,8(1,1)* 3,6(0,7)*
Rodz. arabskie 4,4(0,71) 2,9(0,9) 3,4(0,8) 2,8(0,9) 3,4(0,8) 2,9(0,9)

Czas wolny

Rodz. zydowskie | 4,2(0.91) 3,3(1)** 3,709 | 33(L1** | 3,70,9y* | 3,4(0,7)**

Rodz. arabskie 4,7(0,6)* 2,4(1,1) 3,4(0,9) 2,3(1,1) 3,4(0,9) 2,6(0,9)
Kontakty z lokalng spotecznos$cia

Rodz. zydowskie 3,0(1,2)* 2,9(1,1) 3,0(1,2) 3,3(1)* 3,0(1,1) 3,3(0,6)*

Rodz. arabskie 2,3(0,7) 3,000,7) 2,9(0,7) 3,00,81) 2,9(0,7) 3,1(0,5)
Wszystkie dziewig¢ dziedzin

Rodz. zydowskie | 4.08(0,93) |3,37(1,04y** | 3.40(1,09)** | 3,42(1,17)** |3,40(1,08)** | 3,33(0,68)**

Rodz. arabskie 4,20(0,73)** | 3,01(0,92) 3,17(0,87) 2,69(0,85) | 3,17(0,77) 2,94(0,77)

* Istotnie wyzsze, p < 0,05

** Istotnie wyzsze, p < 0,01
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ocenili znacznie nizej niz opiekunowie arabscy. Jesli chodzi o stabilizacjg, ro-
dziny zydowskie istotnie wyzej ocenity zdrowie rodziny, sytuacje finansowa,
prace zawodowa, czas wolny oraz kontakty z lokalna spotecznoscia.

Wzgledna sita ocen uwzglednionych dziedzin

Warto zwroci¢ uwage na wzgledng site dziedzin w obrgbie sze$ciu wymia-
row, jako ze maja one wazne konsekwencje dla programéw wsparcia. Zaréwno
w przypadku rodzin zydowskich, jak i arabskich srednie oceny dotyczace rela-
cji rodzinnych byly réwnie wysokie badz znacznie wyzsze niz oceny pozosta-
tych o$miu dziedzin w odniesieniu do wszystkich wymiarow oprocz stabiliza-
cji. Z drugiej strony, u rodzin zydowskich najnizsze $rednie oceny dotyczyty
wszystkich wymiarow oprocz stabilizacji w odniesieniu do wsparcia innych
0s6b i kontaktow z lokalng spotecznos$cia, a nieco nizsze $rednie oceny w wielu
badanych wymiarach w odniesieniu do wsparcia $wiadczeniodawcOw oraz sy-
tuacji finansowej. U rodzin arabskich wida¢ byto inny wzorzec. Zwtaszcza reali-
zacja oraz mozliwosci plasowaty si¢ nizej niz ogdlna $rednia w przypadku sy-
tuacji finansowej, wsparcia $wiadczeniodawcow oraz czasu wolnego. Podobnie
nisko oceniano satysfakcje, mozliwosci oraz inicjatywe w odniesieniu do zdro-
wia rodziny. Analiza wzglednej sity srednich ocen w ramach poszczegolnych
dziedzin w odniesieniu do kazdego z szesciu wymiaréw pokazuje, ze w oby-
dwu grupach znaczenie oceniono najwyzej w odniesieniu do relacji rodzinnych,
a najnizej — w odniesieniu do wsparcia innych 0sob i zwtaszcza kontaktow z lo-
kalng spotecznoscia. W przypadku rodzin zydowskich zdrowie rodziny, relacje
rodzinne oraz system wartosci podniosty oceny realizacji, natomiast wsparcie
innych osob, wsparcie $§wiadczeniodawcow oraz kontakty z lokalng spotecz-
no$cig obnizyly je. Nieco inny wzorzec pojawit si¢ u rodzin arabskich, gdzie
to relacje rodzinne oraz system warto$ci podniosty oceny realizacji, natomiast
obnizyly je wsparcie $wiadczeniodawcow oraz czas wolny. Jesli chodzi o satys-
fakcje, rodziny zydowskie byty szczegolnie zadowolone z relacji rodzinnych,
a najbardziej niezadowolone ze wsparcia innych 0soéb oraz kontaktow z lokalng
spotecznos$cia. U rodzin arabskich oceny satysfakcji zblizone byly do $redniej
we wszystkich dziedzinach oprécz zdrowia rodziny, gdzie ocena byla znacz-
nie nizsza. W przypadku mozliwosci takze widoczne sg réoznice migdzy grupa
zydowska a arabskg. Rodziny zydowskie oceniajg swoje mozliwosci wyzej niz
wynosi ogdlna $rednia w przypadku zdrowia rodziny oraz relacji rodzinnych,
ale ponizej warto$ci sredniej w przypadku wsparcia innych osdb oraz wspar-
cia $wiadczeniodawcow. Takze rodziny arabskie swoje mozliwoséci w zakresie
relacji rodzinnych ocenity wyzej niz wynosi ogolna Srednia, ale ocen¢ nizszg
uzyskaly sytuacja finansowa, wsparcie swiadczeniodawcow oraz czas wolny.
Jesli chodzi o inicjatywe, rodziny zydowskie ocenity ja wyzej niz wynosi ogol-
na $rednia w przypadku relacji rodzinnych i pracy zawodowej, natomiast nizej
w przypadku wsparcia od innych osob. Nieco zaskakujacy jest w tym wymiarze
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wynik rodzin arabskich, ktore zdrowie rodziny ocenity ponizej ogolnej sredniej,
podczas gdy pozostate dziedziny znalazly si¢ relatywnie blisko wartosci $red-
niej. W przypadku stabilizacji zadna z dziedzin nie odbiegata wyraznie od ogol-
nej $redniej u rodzin zydowskich, a u rodzin arabskich tylko sytuacje finansowa
oceniono pesymistycznie.

Dwa jednopytaniowe wskazniki jakosci ycia rodziny

Na koncu kwestionariusza znajdujg si¢ dwa ogdlne pytania. W jednym re-
spondent proszony jest o ocen¢ ogolnego zadowolenia z jakoSci zycia swojej
rodziny, w drugim — ogolnej jakosci zycia swojej rodziny.

W badaniu najpierw poréwnano odpowiedzi dwoch grup na kazde z pytan.
Odpowiedzi na pierwsze pytanie roznity si¢ istotnie w obu grupach. U rodzin
zydowskich satysfakcja z jakosci zycia rodziny plasowata si¢ blisko oceny ,,za-
dowolony” (M = 3,3 (w skali od 1 do 5); SD = 1,02), natomiast u rodzin arabskich
byta istotnie nizsza (M = 2.,7; SD = 0,912) (#(215) = 6,79; p < 0,01). W drugim py-
taniu, dotyczacym oceny jakos$ci zycia swojej rodziny, oceny rodzin zydowskich
(M =37, SD =0,99) takze byly znaczaco wyzsze niz oceny rodzin arabskich
(M =24; SD=1,14) (t(214) = 6,14; p < 0,01).

Nastepnie obliczono wspotczynniki korelacji, by zbadac, czy istnieje zwigzek
miedzy ocenami podanymi w kazdym z dwoch pytan a dwoma miarami wyni-
ku: ogdlng satysfakcja (Srednia z dziewigciu dziedzin) oraz og6lng realizacja
(Srednia z dziewigciu dziedzin), a takze realizacja i satysfakcja tacznie (zob. ta-
bela 4). Korelacja miedzy nimi byta silna (p < 0,01), chociaz niewysokie wspot-
czynniki wskazujg na to, ze omowione dwie metody obliczania ogdlnej oceny
jakosci zycia rodziny sa tylko umiarkowanie podobne. Wyjatkiem sg tu dotycza-
ce dziewigciu dziedzin oceny satysfakcji i realizacji tacznie, ktore bardzo silnie
korelowaty z ocenami zadowolenia z jako$ci zycia swojej rodziny mierzonego
jednym pytaniem zaréwno u rodzin zydowskich, jak i arabskich.

Tabela 4. Korelacje migdzy dwoma jednopytaniowymi wskaznikami jakos$ci zycia rodziny:
og6lnym zadowoleniem z jakoS$ci zycia swojej rodziny oraz 0golng oceng jako$ci zycia
swojej rodziny a wynikami wymiaréw: ogolnej satysfakcji, ogdlnej realizacji oraz satysfakcji
i realizacji tacznie

Ocena zadowolenia z jakoSci Ocena jako$ci zycia
zycia swojej rodziny swojej rodziny
Dziewieé dziedzin Rodz. Rodz. Rodz. Rodz.
¢ zydowskie arabskie zydowskie arabskie
Satysfakcja 0,651%* 0,653** 0,646%* 0,471%*
Realizacja 0,520%* 0,569%* 0,595%* 0,401%*
Satysfakcja/realizacja 0,946%* 0,967** 0,620%* 0,649%*

# p<0,01
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Dyskusja

Opisywana praca jest czgscig miedzynarodowego projektu badania jakosci
zycia rodziny, w ramach ktorego zagadnienie to rozpatrywano z wykorzysta-
niem Kwestionariusza jakosci zycia rodziny (FQOL Survey-2006) w co naj-
mniej 20 krajach (Ho i in., 2013) stosujacych podobne metody. Wyniki badania
analizowanego w opracowaniu uzupetniajg wnioski z badan przeprowadzonych
w innych krajach bioracych udziat w projekcie, jak rowniez powstajacy wzorzec
wynikow (Brown, 2010, 2015).

Rodziny wysoko ocenily dziedziny zycia uwzglednione w kwestionariuszu,
z wyjatkiem kontaktow z lokalng spotecznoscia, pod wzgledem ich znaczenia
dla jakosci ich zycia. Podnosi to trafnos$¢ fasadowsg instrumentu w tym sensie, ze
wskazane dziedziny s rzeczywiscie glownymi obszarami determinujacymi jako$é
zycia rodziny, 1 uzasadnia uwzglednienie ich w narzedziu. Dane uzyskane w oma-
wianym badaniu potwierdzajg poglad, iz realizacja oraz satysfakcja to miary wy-
niku, jako Ze sg one w sposob istotny zwigzane z ogélnym zadowoleniem z jakosci
zycia swojej rodziny oraz z ogdlng oceng jakosci zycia swojej rodziny. Kiedy te
dwa wymiary (satysfakcje i realizacje¢) rozpatruje si¢ facznie, ich zwiazek z ogol-
nym zadowoleniem z jakosci zycia swojej rodziny jest niezwykle silny. Obserwacja
ta wskazuje na to, ze — na potrzeby badan — najlepszg miarg wyniku dla jako$ci
zycia rodziny sg oceny dotyczace realizacji i satysfakcji tacznie. Jednakze dla prak-
tyki 1 polityki jako$ci zycia rodziny cenny jest calty pomiar, poniewaz realizacja
i satysfakcja nie zawsze uzyskuja takie same oceny, a tego typu réznice dostarczaja
niezbednych informacji na temat zyczen, potrzeb czy mocnych stron rodziny.

Konkretnym celem omawianego badania byto poréwnanie jako$ci zycia
mieszkajacych w Izraelu rodzin zydowskich i arabskich wychowujacych nie-
petnosprawne dziecko. Zgodnie z oczekiwaniami zebrane dane potwierdzaja,
ze rodziny z dzieckiem niepetlnosprawnym zmagaja si¢ z wieloma wyzwania-
mi, a rodziny o statusie mniejszo$ciowym (w tym przypadku izraelskie rodziny
arabskie) mierza si¢ z dodatkowymi trudno$ciami. Na tej podstawie mozna za-
ktadac, ze rzeczywistos¢ spoteczna, polityczna i kulturowa wigkszosci zydow-
skiej w Izraelu r6zni si¢ od rzeczywistosci mniejszosci arabskiej i ze w konse-
kwencji czynniki spoteczne, polityczne i kulturowe wywieraja rézny wplyw na
jakos$¢ zycia ich rodzin. Niektore dziedziny Zycia przyczyniajg si¢ do tych roz-
nic w wigkszym stopniu niz inne. Udzial poszczegélnych dziedzin w ogdlnym
dziewigciodziedzinowym wskazniku wskazany w tabeli 3 dostarcza przydat-
nych wstepnych informacji na temat konkretnych obszaréow, ktore pozytywnie
wplywaja na jakos¢ zycia rodziny, oraz tych, ktére ja pomniejszaja. Pomocne
beda dalsze badania bazujace na tych informacjach, by zglebi¢ przyczyny wyja-
$niajace, dlaczego niektore dziedziny majg bardziej pozytywny wplyw na zycie
rodzinne w jego najwazniejszych obszarach — dzigki nim zaréwno decydentom,
jak 1 $wiadczeniodawcom tatwiej bedzie odpowiedzie¢ na potrzeby rodzin.
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Roéznice migdzy rodzinami zydowskimi a arabskimi w przypadku dwoch
gtéwnych miar wyniku (realizacji i satysfakcji) — obydwu ocenionych istotnie
wyzej przez grupe zydowska — mozna przynajmniej czgSciowo wyjasnié po-
dobnymi réznicami w wartosciach zmiennych objasniajacych (mozliwosci, ini-
cjatywa i stabilizacja). Mimo ze dane przedstawione w tabeli 3 nie dajg jedno-
litego obrazu, zdecydowanie wida¢ ogolna tendencjg, zgodnie z ktdrg rodziny
zydowskie istotnie wyzej oceniaja swoje mozliwosci, inicjatywe oraz stabiliza-
cje w odniesieniu do dziedzin, ktdore ocenity istotnie wyzej takze pod wzgledem
realizacji i/lub satysfakcji. Jasno to ilustruje przyktad dziedziny wolnego czasu.
Mimo ze rodziny arabskie oceniajg jej znaczenie znaczaco wyzej, oceny reali-
zacji oraz satysfakcji z wolnego czasu sg istotnie wyzsze u rodzin zydowskich,
prawdopodobnie dlatego ze mozliwo$ci oraz inicjatywa (ktore bardzo mozliwe,
ze s3 powigzane) takze oceniane sa znacznie wyzej, stad tez i stabilizacja plasuje
si¢ wyzej. Podobnie, wsparcie ze strony $wiadczeniodawcow punktowane jest
znacznie wyzej pod wzgledem znaczenia przez rodziny arabskie, ale rodziny
zydowskie oceniajg je istotnie wyzej pod wzgledem realizacji, by¢ moze dlatego
ze swoje mozliwo$ci w tym zakresie oceniajg rowniez znaczaco wyzej.

Omawiane badanie ma pewne istotne ograniczenia. Po pierwsze, wykorzy-
stana proba byla proba wygodna, a nie losowa, dlatego wyniki mogg si¢ nieco
r6zni¢ w odniesieniu do catej populacji rodzin mieszkajacych w Izraelu. Jednak-
ze relatywnie duza liczba uczestnikow badania pobierajacych rozne §wiadcze-
nia od r6znych §wiadczeniodawcoéw rozszerza probe. Po drugie, podobnie jak
w innych dostgpnych w literaturze przedmiotu badaniach, tu takze odpowie-
dzi na pytania o oceng jakosci zycia w imieniu calej rodziny udzielali gtéwni
opiekunowie — w wigkszosci matki. Wyzwaniem dla przysztych badan bedzie
opracowanie metod, ktore w sposob rzetelny zbiera¢ beda dane od wszystkich
cztonkéw rodziny. Po trzecie, podobnie jak w wigkszosci badan nad jakoScig
zycia, prezentowane tu wyniki opierajg si¢ na rodzinnej ,,migawce” obejmujacej
dany moment w czasie, a zycie rodziny jest dynamiczne. W roznym czasie rozne
aspekty zycia nabieraja wickszego lub mniejszego znaczenia w zyciu rodziny.
W danym momencie jakos¢ zycia rodziny w duzym stopniu zaleze¢ moze od
jednego wymiaru, a potem, w jednej chwili, jego miejsce zajmuje inny i staje si¢
najwazniejszym problemem do rozwigzania, jesli rodzina ma dalej prowadzi¢
wysokiej jakosci zycie (Neikrug i in., 2004). Po czwarte, badania miedzykultu-
rowe stwarzaja wyzwania ttumaczeniowe, dotyczace zardwno aspektéw jezyko-
wych, jak i thumaczenia poje¢, ktore to procesy muszg podlega¢ cigglej ocenie,
jesli tego typu badania maja by¢ kontynuowane.

Wedhug wiedzy badaczy jest to pierwsze badanie porownujace populacje wigk-
szo$ciowg z mniejszosciowa. Ciekawe byloby odtworzenie go gdzie indziej, by
ustali¢, czy w innych krajach jako$¢ zycia wigkszosci 1 mniejszo$ci ma wspol-
ne cechy. Opisywane badanie przedstawia obraz r6znic miedzy grupami arabska
a zydowska mieszkajacymi w Izraelu, ktory odzwierciedla tendencje podobne do
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tych udokumentowanych w wielu badaniach oraz raportach ekonomicznych i spo-
fecznych poswieconych izraelskim grupom kulturowym. To takze potwierdza
traftho$¢ Kwestionariusza jakosci Zycia rodziny jako narzgdzia pomiarowego.
Szczegolnie aspekt kulturowy omawianego badania przemawia za przydatno-
$cig ram zintegrowanego procesu poprawy jakosci zycia proponowanych przez
Alice Schippers, Ning Zung i Ivana Browna (2015) jako rozwinigcie koncepcji
autorstwa Roberta L. Schalocka i Miguela A Verdugo (2012). We wspomnianych
ramach wymienia si¢ m.in. praktyki, warto$ci oraz przekonania kulturowe jako
aspekty odgrywajace wazng role w koordynacji dziatan systemow i organizacji
oraz zycia rodziny i jednostki, jak rowniez utrzymuje sie¢, ze taka koordynacja
powinna prowadzi¢ do poprawy jakosci zycia rodziny i jednostki. Co wigcej,
wyniki opisywanego badania potwierdzajg znaczenie uj¢cia rodziny w szer-
szym kontekscie jej otoczenia — elementow spotecznych, politycznych i innych
majacych na nig silny wptyw, na co takze wskazywali Schippers, Zuna i Brown
(2015). Obserwacje z zaprezentowanego badania moga takze znalez¢ bezpo-
$rednie zastosowanie w takich ramach, jako ze okres$lajg one doktadnie aspekty
zycia rodzinnego, ktorymi muszg si¢ zaja¢ zarowno polityka (np. sytuacja finan-
sowa, zdrowie), jak i praktyka (np. dostepnos¢ §wiadczen, mozliwosci spedzania
wolnego czasu). Istnieje ryzyko, ze dziatania te bedg realizowane oddzielnie, co
obnizy ich skuteczno$¢, natomiast sita ram zintegrowanego procesu jest to, ze
gdy wprowadzana jest jedna zmiana, wymagaja one koordynacji dziatan, aby
wspolnym wysitkiem sprzyja¢ przemianom podnoszacym jako$¢ zycia.
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RODZINY WYCHOW UJACE DZIECKO Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA — CZYNNIKI
SPOLECZNE, KULTUROWE ORAZ POLITYCZNE: RODZINY ZYDOWSKIE
I ARABSKIE MIESZKAJACE W IZRAELU

Abstrakt

Rzeczywisto$¢ spoteczna, polityczna i kulturowa wywiera wptyw na wszystkich cztonkow
spoteczenstwa. Jednak rodzina wychowujaca dziecko z niepetnosprawno$cia musi mierzyc¢ si¢
z dodatkowymi wyzwaniami. Natomiast rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym, ktora nalezy do
mniejszo$ci, ma tych wyzwan jeszcze wigcej. W prezentowanym badaniu poréwnano jakos¢ zy-
cia rodzin wychowujacych dziecko niepetnosprawne w spotecznosciach zydowskich i arabskich
mieszkajacych w Izraelu. Kwestionariusz jakosci zycia rodziny, ktéry poddaje procesowi opera-
cjonalizacji jakos$¢ zycia rodziny jako konstrukt obejmujacy sze§¢ wymiarow oceny w dziewigciu
podstawowych dziedzinach zycia rodziny, wypetnili glowni opiekunowie dzieci niepetnospraw-
nych ze 158 rodzin zydowskich i 105 rodzin arabskich mieszkajacych w Izraelu. W wymiarze
ogblnym izraelskie rodziny zydowskie zgtaszaty wyzsza jakos$¢ zycia swoich rodzin niz rodziny
arabskie. Mimo ze osiem z dziewigciu dziedzin zycia wskazanych w kwestionariuszu oceniono
wysoko w wymiarze znaczenia, glowne miary wyniku, czyli realizacje i satysfakcje, oceniono ni-
zej w przypadku prawie wszystkich dziedzin. Niektore badane obszary zycia przyczyniaty si¢ do
ogo6lnych réznic w wigkszym stopniu niz inne. Takze wzorzec wynikow wygladat inaczej w przy-
padku rodzin zydowskich i arabskich. Status spoteczny, kulturowy i polityczny rodziny powinien
by¢ brany pod uwage przez decydentow oraz praktykow jako czynnik mogacy mie¢ wplyw na
rodzing z niepetnosprawnym dzieckiem. Istnieje potrzeba prowadzenia dalszych badan w celu
opracowania modeli do zastosowania w odpowiedzi na potrzeby mniejszo$ci przy projektowaniu
programoéw dla powszechnego systemu realizacji $wiadczen.
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Stowa kluczowe: dzieci z niepetnosprawnoscia, rodziny o statusie mniejszosciowym, jakos§¢
zycia rodziny, czynniki spoteczne, kulturowe, polityczne

FAMILIES RAISING A CHILD WITH DISABILITY — SOCIAL AND CULTURAL
AND POLITICAL CONSIDERATIONS: ISRAELI JEWISH AND ARAB FAMILIES

Abstract

Social, political, and cultural realities have an effect on all members of society. For family
with a child with disability there are additional challenges. Being a minority family with a child
with a disability adds to the challenges. This studycompares the family quality of life (FQOL) of
families with a child with disability in Jewish and Arab communities in Israel. Main caregivers
ofchildren with disabilitiesof 158 Jewish and 105 Arab Israeli responded to the Family Quality of
Life Survey, which operationalizes FQOL as a construct of sixmeasurement dimensions in nine
core family life domains. Overall, Jewish families in Israel reported higher FQOL than Arab
families. Although eight of the nine domains were rated highly for Importance, the main outcome
measures Attainment and Satisfaction were rated lower for almost all domains. Some domains
contributed to overall differences more than others. The patterns also differed for the Jewish and
Arab families. Social/cultural/political status of families are important for policy and practice
professionals to consider as having possible impact on the family of a child with a disability.
Further research is needed to develop application models for addressing the needs of minority
populations in designing programs into the general service delivery system.

Key words: children with disability, families in minority status, family quality of life, social,
cultural, political considerations
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ZAGADNIENIE NIEPEENOSPRAWNOSCI
INTELEKTUALNEJ W PERCEPCJI LWA WYGOTSKIEGO

Wprowadzenie

Lew S. Wygotski (1896-1934) to jeden z najwybitniejszych psychologow
XX w., uczony, ktory pozostawil po sobie istotny dla rozwoju wspotczesnej
psychologii i pedagogiki dorobek naukowy (teoretyczny, empiryczny, prak-
tyczny), koncepcje socjokulturowego rozwoju czlowieka i ludzkosci, relacji
pomiedzy rozwojem mowy i myslenia, ksztattowania §wiadomosci i jej powia-
zan z funkcjonowaniem psychicznym. Wielu wspotczesnych naukowcow zaj-
mujacych si¢ pogladami Wygotskiego na szeroko zdefiniowany problem roz-
woju oraz ksztaltowania psychiki, z uwagi na wielokontekstowy, wieloznaczny
styl pisarstwa naukowego, stosowanej terminologii, niejednoznacznos¢ pro-
ponowanych odniesien, wieclowatkowos$¢ stawianych tez twierdzi, ze niektore
idee wymagaja wlasciwego odczytania, reinterpretacji czy nawet nadania im
rzeczywistego, adekwatnego do intencji, odmiennego od dotychczas przyjete-
go znaczenia (np. poglady na rozwdj dziecka, ktore z racji czaséw, w ktorych
zyt Wygotski, musiaty by¢ przedstawione tak, aby nie narazaty ich autora na
sankcje ze strony 6wczesnych wtadz) (Lifanowa, 2003; Leontiew, 2003; Zaor-
ska, 2008, 2012). W przeogromnym bogactwie osiggni¢¢ Wygotskiego znaj-
dujg si¢ opracowania odnoszace si¢ nie tylko do zagadnienia niepetnospraw-
nos$ci generalnie, lecz takze do konkretnych jej typdw: niepetnosprawnosci
sensorycznych, sprzezonych, ruchowych, psychicznych, niepetnosprawnosci
intelektualnej. Jednakze ze wzgledu na przyjeta w danym tekscie tematyke
bardziej szczegdlowej charakterystyce bedzie poddana recepcja dylematu nie-
petnosprawnosci intelektualnej z punktu widzenia Wygotskiego, tak z powo-
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du niewatpliwej jej oryginalnosci i tworczego charakteru, jak i ze wzgledu na
fakt majgcej miejsce w roku 2016 rocznicy 120-lecia urodzin tego wybitnego
psychologa, uczonego i cztowieka.

Krytyczna analiza wezesniejszych koncepcji na temat istoty
niepelnosprawnosci intelektualnej (intelektualistycznej i dynamicznej)

W opinii Wygotskiego zagadnienie niepetnosprawnosci intelektualnej nalezy
do szczegodlnie istotnych kwestii poznawania szerzej zdefiniowanej problema-
tyki sprawnosci umystowej czlowieka; po raz pierwszy artykul Wygotskiego
pt. ,,Problem niepelnosprawnosci intelektualnej” zostat opublikowany w mono-
grafii: Dziecko niepelnosprawne intelektualnie (Wygotski, Danitowski, 1935).
Niepetnosprawni intelektualnie lokujg si¢ bowiem w grupie osob najbardziej
stygmatyzowanych, nawet w sensie terminologicznym. Okreslani sg jako upo-
$ledzeni umystowo, ograniczeni intelektualnie, oligofreniczni, czy wregcz ghupi.
To za$ oznacza, ze zwraca si¢ uwage wylacznie na jedng z cech takich osob, tj.
nizsze niz przecig¢tne mozliwosci umystowe; pozostate elementy ich osobowosci
pomija si¢, marginalizuje, traktuje jako wtorne i podrzedne. Na przyktad po-
mija si¢ substytuty afektywnosci czy wolicjonalne oraz ich powigzanie z funk-
cjonowaniem tych substytutow u dzieci pelnosprawnych i dzieci z niepetno-
sprawnos$cig intelektualng. Sygnalizowanemu podejSciu przeciwstawiato si¢
wielu badaczy niepetnosprawnoéci intelektualnej, w tym m.in. Edouard Séguin,
ktory twierdzil, Ze najpowazniejszym problemem w niepelnosprawnosci inte-
lektualnej jest funkcjonowanie woli 0sob z danym typem niepetnosprawnosci.
Zgodnie z opinig Séguina, ktorg cytuje i analizuje Wygotski, to o wiele istotniej-
sze zaburzenie niz pozostate zaburzenia fizjologiczne i psychologiczne tacznie.
Wola bowiem stanowi podstawe wszelakich aktywnosci i dziatan ludzkich, jest
komponentem, jest fundamentem scalajgcym zewngtrzne i wewnetrzne cechy
ludzkiej psychiki. Rozwijanie i doskonalenie woli to wyzwanie, a rownocze$nie
niepodwazalny cel ksztalcenia oraz wychowania dzieci i mlodziezy. Zdaniem
Wygotskiego, Séguin, moéwiac o powaznych zaburzeniach woli, a nawet jej bra-
ku u 0sob z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna, ma na mysli nie tylko
bardziej ztozone komponenty, np. intelektualny czy moralny, lecz takze te bar-
dziej podstawowe, mniej skomplikowane, czyli te elementy, ktére sa fundamen-
tem psychiki. To komplikuje aktywizacje wartosciowych, nieuszkodzonych Iub
nie w pelni uszkodzonych funkcji umystowych. Osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng nie potrafia wigc korzysta¢ z mozliwosci pozwalajacych na ope-
rowanie symbolika oderwana od konkretu i zwigzana z moralno$cig. Dziecko
niepetnosprawne intelektualnie z powodu niepetnosprawnosci nie moze z czy-
sto fizycznego punktu widzenia wykona¢ okreslonych czynnosci, z umystowe-
go — nie wie, jak je wykona¢, a z psychicznego — nie chce ich wykona¢. By¢
moze mogloby by¢ ich realizatorem, gdyby wiedziato, jak je realizowac i gdyby
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chcialo je realizowa¢. Problem jednak w tym, Ze nie chce by¢ aktywne. Przy-
czyna jest niedorozwdj komponentow woli, zaréwno tych bardziej ztozonych,
jak i tych nizszych, mniej ztozonych, stanowigcych punkt wyjscia do rozwijania
woli (Wygotski, 2003, s. 321-322).

W opinii Wygotskiego opisane poglady byly mato znane bardziej licznej
grupie uczonych, stad nie wplywaty na rozwoj wiedzy o niepetnosprawnosci
intelektualnej. Ponadto podstawa przyjetych tez bylo uznanie niepetnospraw-
nosci intelektualnej za zrodto i1 praprzyczyne zaburzen woli lub nawet jej bra-
ku. Sygnalizowana koncepcja postuluje tezg o zaburzeniach afektywnych jako
podstawowym problemie niepelnosprawnosci intelektualnej i osob intelektu-
alnie niepetnosprawnych. Koncepcja ta ma dwojakie zrodta. Pierwsze dotyczy
stale poszerzajacej si¢ wiedzy na temat czasowego ograniczenia sprawnosci
umystowych i mozliwosci powrotu do nawet petnej sprawnosci przy odpowied-
nim leczeniu okreslonych chordb, np. epilepsji, schizofrenii, zapalenia opon
moézgowych, malarii, demencji — uswiadomiono sobie, ze niepelnosprawnosé
intelektualna jest nie tylko wysoce zrdéznicowana, lecz takze nie mniej wyso-
ce zindywidualizowana. Drugie zroédto wigze si¢ z rozwojem eksperymentalnej
psychologii, szczegdlnie z wynikami badan na temat powigzan afektu z dziata-
niem, praw rzgdzgcych rozwojem psychiki oraz znaczenia afektu i woli w rozwo-
ju osobowosci, w tym w rozwoju umystowym, z ukierunkowaniem poszukiwan
wyjasniajacych istote niepetnosprawnosci intelektualnej nie tylko w powigzaniu
z faktem uszkodzenia o§rodkowego uktadu nerwowego, lecz takze z wptywami
aktywnos$ci wlasnej 1 otoczenia zewnatrzpochodnego. W rezultacie zaistniata
potrzeba ustalenia zalezno$ci pomigdzy uszkodzeniem i zaburzeniami w funk-
cjonowaniu psychicznym, zasadniczo w obszarze zaburzen afektywnych (tam-
ze, s. 322-323).

Zdaniem Wygotskiego, odzwierciedlenie potgczenia wynikéw badan psy-
chiatrii klinicznej i psychologii eksperymentalnej obecne jest w pracach oraz
w dynamicznej teorii autorstwa Kurta Lewina, ktoéra wlacza krytyczne podej-
cie do juz opisanych koncepcji Séguina, a takze sygnalizuje koniecznos¢ ba-
dania niepetnosprawnosci intelektualnej w ujeciu systemowym, holistycznym.
Niepetnosprawnos¢ intelektualna nie jest bowiem wyizolowanym schorzeniem
intelektu, lecz zaburzeniem dotyczacym calej osobowosci. Minusem tej koncep-
cji jest twierdzenie, ze uszkodzenie stanowi najmniejszy problem, ze jest kwestig
podrzedng, w niewielkim stopniu i zakresie wptywa na rozwoj psychiczny osoby
niepetnosprawnej intelektualnie, oraz to, ze charakterystyka funkcjonowania in-
telektualnego jest realizowana jedynie z punktu widzenia ograniczen, trudnosci,
niemoznos$ci, negatywow. Dana teoria zostata zaproponowana na podstawie sys-
temowych koncepcji niemieckiej psychologii oraz wynikow badan Freda S. Kel-
lera, przeprowadzonych na matpach czlekoksztaltnych. Badacz ustalit, ze istota
aktow uznanych za intelektualne (inteligentne) polega na zmianach w strukturze
pola percepcji, gdzie obserwowane obrazy sg poczatkowo postrzegane w postaci
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izolowanej, a dopiero potem tworza calosciowa, ale tez wyizolowang struktu-
e, faczg si¢ z innymi wyizolowanymi strukturami, konstruujac w ten sposob
okreslone catosci o nowych cechach, w tym o nowych cechach strukturalnych.
Inaczej méwigc, taczenie sie obrazéw przebiega skokowo, po czym nastepuje ich
pogrupowanie wewnetrzne. Sprowadzajagc w zwigzku z tym akty intelektualne
do zagadnienia zmiany ich struktury, omawiana teoria prowadzi do wnioskow
o identycznosci aktow intelektualnych u dzieci pelnosprawnych i niepetnospraw-
nych intelektualnie. Niepetnosprawny intelektualnie percypuje przeciez obrazy,
dokonuje ich strukturyzacji, a to prowadzi do powstania powigzan migdzy nimi.
Intensywnos¢ procesow intelektualnych jest takze identyczna i identycznie wy-
razana. Moze nawet by¢ bardziej intensywna, a akt intelektualny polega zasad-
niczo na zmianie elementdéw struktury w polu percepcji. Zgodnie z analizowang
koncepcja istnieja jedynie dwa czynniki réznicujace intelekt pelnosprawny od in-
telektu osoby niepetnosprawnej umystowo. Pierwszym (zewnetrznym) jest to, ze
zmiana struktury aktow intelektualnych u 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng odbywa si¢ w innych warunkach niz u osob pelnosprawnych, w czasie wy-
konywania latwiejszych, mniej skomplikowanych zadan. Drugim — jako$ciowym
— jest to, ze cztowiek niepetnosprawny intelektualnie mysli bardziej konkretnie
i obrazowo. Tak wigc teoria ta prawie calkowicie odstepuje od tezy o wpltywie
uszkodzenia na rozwoj osoby niepetnosprawnej intelektualnie, postulujac brak
roznic w funkcjonowaniu intelektualnym osoby petnosprawnej i niepetnospraw-
nej intelektualnie oraz w istocie przebiegu procesow intelektualnych. Wnioskuje
o potrzebie poszukiwania mozliwosci wyjasnienia specyfiki niepetnosprawno-
$ci intelektualnej w afektywnej dziatalnosci aktoéw umystowych. W porownaniu
do koncepcji ttumaczacej niepetnosprawnos¢ intelektualng z punktu widzenia
uszkodzenia intelektu jako uszkodzenia pierwotnego i dziatalnosci afektywnej
oraz jako zaburzenia wtornego nowa teoria w centrum analiz stawia zaburzenia
afektywne, ktorych pobocznym Zrddtem jest niepelnowartosciowy intelekt. Po-
dobnie rzecz si¢ ma z kwestig woli, ktora nie odgrywa istotnej roli przy zaburze-
niach intelektu (tamze, s. 325).

Biorac pod uwage wskazane koncepcje, Wygotski podkresla nie tylko ich
przeciwstawny charakter, lecz takze przeciwstawne podejscie do istoty nie-
pelnosprawnosci intelektualnej. Jesli pierwsza upatruje jej podstaw w uszko-
dzeniach intelektualnych, to druga — w zaburzeniach afektywnych. Oznacza
to, ze na pytanie o zrodla niepelnosprawnosci intelektualnej uwzgledniaja one
dwie odmienne, oderwane od siebie mozliwosci. To prowadzi do spierania si¢
przedstawicieli oraz zwolennikéw okreslonej koncepcji, a w rezultacie do nie-
uwzgledniania innych mozliwosci, np. proponujacych poznanie zalezno$ci oraz
relacji pomigedzy komponentem uszkodzen intelektualnych i afektywnych oraz
ich wptywu na rozwdj i funkcjonowanie 0sob, a szczegdlnie dzieci z niepel-
nosprawnoscig intelektualng. Dlatego w opinii Wygotskiego teza o potrzebie
ustalenia zasygnalizowanych relacji powinna ukierunkowywaé poszukiwania
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naukowe, ktorych celem bedzie zblizenie si¢ do rzeczywistego i prawdziwego
poznania niepetnosprawnosci intelektualnej jako stanu i zjawiska mogacego
W sposob wysoce zroznicowany ograniczac, jak roéwniez modyfikowac rozwoj
cztowieka. Drogg stuzgca poznaniu ma by¢ krytyczna analiza wiedzy teoretycz-
nej oraz wynikow prowadzonych badan eksperymentalnych (tamze, s. 326).

Zdaniem uczonego, z uwagi na to, ze koncepcja pierwsza, ktora definiuje jako
intelektualistyczng, jest do$¢ powszechnie znana, nalezy bardziej wnikliwie
przyjrzec¢ si¢ koncepcji drugiej, antyintelektualistycznej, zaproponowanej przez
Lewina. To teoria, ktora stara si¢ zglebi¢ istote niepetnosprawnosci intelektu-
alnej droga posrednia, nie poprzez analizy stanu umystu 0séb niepetnospraw-
nych intelektualnie, lecz poprzez eksperymentalne badania ich woli 1 potrzeb.
Jej celem jest ustalenie wielorakich, wielowymiarowych i wieloaspektowych
zalezno$ci w ksztattowaniu si¢ osobowosci, odkrywanie rzeczywistych przy-
czyn stanowigcych o niepetnosprawnosci intelektualnej. Koncentruje si¢ ona na
kwestii wptywu niezaspokojonych potrzeb na proces zastepowania ich dziata-
niami alternatywnymi. Jeden z eksperymentow zrealizowanych w grupie dzie-
ci z niepetnosprawnoscia intelektualng w wieku 8—11 lat dowodzi, ze przebieg
1 szybkos$¢ procesow psychicznych oraz realizowanych aktywnos$ci nie rozni si¢
zasadniczo od pelnosprawnych rowiesnikdéw, co oznacza, ze dzieci z niepetno-
sprawnoscig intelektualng sa identycznie aktywne i zdolne do wysitku. Roznice
dotycza przebiegu czynnosci aktywnych. Dzieci niepetnosprawne intelektual-
nie cechuja si¢ wickszg liczbg przerw w czasie wykonywanych czynnosci oraz
obecnoscig czynnosci dodatkowych, pobocznych, ktérych przyczyng jest kon-
flikt pomiedzy checig kontynuacji czynnosci a jej nasyceniem. Dzieci takie albo
sa catkowicie pochlonigte wykonywanym dziataniem, albo je natychmiastowo
przerywaja, albo zastepuja inng aktywnoscig. Dzieci pelnosprawne zachowuja
si¢ inaczej oraz inaczej reagujg na wskazany konflikt, tj. bardziej spokojnie, sub-
telnie, plastycznie, nie przerywaja realizowanej czynnosci w sposob zdecydowa-
ny i nagly. Znajduja rozwiazania bardziej kompromisowe, tagodne, a to blokuje
reakcje natychmiastowego zakonczenia wykonywanej czynnosci. Zachowanie
dzieci niepelnosprawnych jest inne, bardziej radykalne, na zasadzie: ,,to lub to”.
Stad fundamentalna réznica w zachowaniu dzieci niepetnosprawnych intelektu-
alnie polega na funkcjonalnej opieszatosci, skrepowaniu oraz napigciu w wyko-
nywanych przez nie czynnos$ciach (tamze, s. 327).

Wygotski, omawiajac réoznice w zachowaniu dzieci petnosprawnych i niepet-
nosprawnych intelektualnie, przedstawia wyniki badan eksperymentalnych do-
tyczacych ich reakcji na sytuacje, gdy wykonywana przez nie czynnos¢ zostaje
z roznych wzgledow przerwana i zastgpiona inng. Zaréwno jedne, jak i drugie
wykazuja che¢ powrotu do przerwanej czynnos$ci, potrzebe jej zakonczenia.
Jednakze tendencja zamknigcia niedokonczonej czynnosci u dzieci z niepeino-
sprawnoscig intelektualng przejawia si¢ w bardziej zauwazalny sposob. Uczony
przywotuje wyniki badan Marii Ovsiankinej mowiace o tym, ze az 100% dzieci

CNS nr 4(38) 2017, 23—45



28 Marzenna Zaorska

z niepetnosprawnoscia intelektualng wykazuje potrzebg powrotu do przerwanej
czynnosci i 80% dzieci petnosprawnych. Dowodzi to, ze analizowana tendencja
w grupie dzieci niepelnosprawnych intelektualnie obecna jest w znacznie wigk-
szym nasileniu niz u ich petnosprawnych rowiesnikéw (tamze, s. 237-238).

W swoich rozwazaniach na temat creda niepelnosprawnosci intelektualnej
Wygotski przywotuje ustalenia jeszcze innych badan eksperymentalnych, tj.
badan oceniajacych tzw. dziatania zastgpcze u dzieci petnosprawnych i dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Okazuje si¢, ze dzieci petnosprawne po
przerwaniu wykonywanej przez nie czynno$ci i zastgpieniu kolejng, zblizong
do tej przerwanej, nie wykazuja potrzeby powrotu do czynnosci przerwanej, za-
dowalajg si¢ realizacjg czynnosci zastgpionej przez czynnos$¢ przerwang. Nato-
miast dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng cechuja nastepujace tendencje:
(1) w sytuacji, gdy u dzieci pelnosprawnych przerwano wykonywane przez nie
dziatanie i zastgpiono je dzialaniem zblizonym, ktore byto przez nie realizowa-
ne do konca, tendencja powrotu do wykonania dziatania przerwanego spadia
z 80% do 23%. U dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng uzyskano nieco
inne dane: spadek ze 100% do 94%; (2) w grupie dzieci z niepetnosprawno-
$cig intelektualng mozliwo$¢ zastapienia przerwanej czynnos$ci inng czynnoscia
praktycznie nie istnieje, co oznacza, ze takie zastgpienie moze by¢ mozliwe je-
dynie wtedy, kiedy dziatanie przerwane i nastgpujace sa prawie identyczne. Na
przyktad przerwana czynno$¢ polegajaca na narysowaniu zadanego zwierzecia
moze by¢ zastgpiona czynno$cig ponownego narysowania tego samego zwierze-
cia lub przerwane polecenie zbudowania mostu z kamieni moze by¢ zastapione
poleceniem zbudowania takiego mostu jeszcze raz. W podanych przyktadach
tendencja powrotu do przerwanej czynnos$ci maleje ze 100% do 86%. W zwiaz-
ku z tym sygnalizowana tendencja u dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng
wykazuje obecne ograniczenia i stabo$ci w porownaniu z ich petnosprawnymi
rowiesnikami (tamze, s. 328).

Zdaniem Wygotskiego, opisane wyniki badan eksperymentalnych na tle ob-
serwacji zachowania dzieci z niepetnosprawnos$cia intelektualng w zwyktych
sytuacjach codziennych zar6wno potwierdzajg ustalenia empiryczne, jak i im
zaprzeczaja. Istniejg bowiem takie dzialania, gdy analizowane dzieci wykazuja
dazno$¢ do powrotu do przerwanego im wczesniej dziatania, i sg tez sytuacje,
kiedy zadowalaja si¢ w pelni wylacznie tymi elementami przerwanej czynnosci,
ktore zdotaty wykona¢. Uczony odwotuje si¢ do wynikéw badan Kurta Gott-
schaldta, w ramach ktérych okreslono, ze dzieci niepetnosprawne intelektualnie
zadowalaja si¢ dziataniami mniej skomplikowanymi, jesli dzialanie wczesniej-
sze, to przerwane, okazato si¢ nazbyt skomplikowane. A to z kolei dowidzi, ze
z jednej strony wykazuja tendencje ku realizacji dziatan tatwiejszych, z drugiej
za$, ze nie objawiajg checi dokonczenia czynnosci niedokonczonej. Tak wiec
mozna wnioskowa¢ o indywidualizacji, indywidualnych réznicach w osobowo-
$ci dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng (tamze, s. 329).
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Przywotujac tezy na temat indywidualnych réznic w osobowosci cztowieka,
Wygotski podaje nastepujace: (1) réznice zwigzane ze strukturg oraz budowa
osobowosci. Ich cechg jest, po pierwsze, nietozsama dyferencjacja poszczegol-
nych struktur osobowos$ci. Dziecko w poréwnaniu z osobg dorosta cechuje si¢
nizszym poziomem dyferencjacji poszczeg6lnych sfer psychiki oraz elementow
budujacych jego osobowosé. Osoba dorosta natomiast, w poréwnaniu z dziec-
kiem, wykazuje dynamike w tych aspektach osobowosci, ktore z jej wiekiem sg
zwigzane, np. w aspekcie aktywnosci rodzinnej, zawodowej i innych. U dziecka
te aspekty sa mniej plastyczne, mniej aktywne i mniej dynamiczne. Po drugie,
réznice dotyczace budowy osobowosci sugerujg, iz mimo tego, ze ogdlna struk-
tura osobowosci przejawia harmonijny charakter, rozne sfery moga by¢ ze soba
W rozny sposob zalezne, w r6zny sposob potaczone i w rézny sposob roztaczone.
Dla struktury osobowosci nie bez znaczenia jest bowiem, jaki charakter ma roz-
graniczenie istniejgce pomigdzy okreslonymi wymiarami psychiki, w ktorych
zakresach jest ono bardziej obecne, a w ktérych mniej. Przyktadem jest sytu-
acja rozdwojenia jazni. (2) Roznice obejmujace zawartos¢, sktad osobowosci
oraz stan sktadajacych si¢ na osobowos¢ systemdéw psychicznych. Sktad oso-
bowosci jest poddawany zjawisku dyferencjacji strukturalnej, co powoduje, ze
u r6znych os6b wykazuje rozne cechy co do stopnia migkkosci, twardosci, ela-
stycznosci, aktualnosci. Na przyktad niemowle rézni si¢ od osoby doroslej nie
tylko nizszym poziomem dyferencjacji, lecz takze cechami struktury psychiki,
szczegblnie w kontekscie mickkosci czy skrajnej aktualizacji. W kolejnych la-
tach zycia nastepujg stosowane zmiany, takze dotyczace kwestii wykazywanych
napi¢¢ psychicznych. Ponadto cechy poszczegolnych elementow sktadajacych
si¢ na osobowo$¢ sa niejednorodne w poszczeg6lnych systemach psychiki. Na
przyktad w zakresie irrealnosci wystgpuje wysoki stopien zmiennosci i dynami-
ki, podobnie jak w przypadku relacji pomigdzy starszymi i mlodszymi sferami
psychiki. (3) Roznice uwzgledniajagce zawarto$¢ oraz znaczenie poszczegdlnych
komponentow osobowosci. Na przyktad przy identycznej strukturze i budowie
oraz identycznej zawartos$ci, sktadzie osobowosci, identycznym stanie sktadaja-
cych si¢ na osobowos¢ systemdéw psychicznych zawartos$¢ i znaczenie poszcze-
golnych komponentow osobowosci u dziecka wywodzacego si¢ z Chin i1 Rosji
sg rozne, nieidentyczne, majg charakter historyczno-kulturowy. Moga dotyczy¢
preferowanych ideatow, celow, obszarow aktywnosci (tamze, s. 329-330).

W opinii Wygotskiego, aby wyjasni¢ istote niepelnosprawnosci intelektual-
nej, biorac pod uwage wyniki badan eksperymentalnych oraz istniejace na dany
temat stanowiska teoretyczne, nalezy przede wszystkim zastanowi¢ si¢ nad
roznicami w funkcjonowaniu osobowosci dzieci petnosprawnych i dzieci z nie-
petnosprawnoscia intelektualng. Przede wszystkim dziecko niepelnospraw-
ne intelektualnie cechuje nizszy poziom dyferencjacji poszczegdlnych funkcji
psychicznych, co egzemplifikuje si¢ w stwierdzeniu, ze jego wiek inteligencji
lokuje si¢ na znacznie nizszym poziomie, w zachowaniu wykazujagcym cechy
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wigkszego prymitywizmu i infantylizmu oraz w funkcjonowaniu przypomina-
jacym funkcjonowanie dzieci mtodszych niz wskazuje na to wiek zycia (infan-
tylizm Lewin definiuje jako niewlasciwa, zaburzong dyferencjacje aktywnosci
psychicznej). Ponadto dziecko niepelnosprawne intelektualnie cechuje, z jed-
nej strony, do$¢ niski poziom dynamiki i zwinno$ci systemow psychicznych,
W czym przewyzsza petnosprawnego rowiesnika, z drugiej zas§ — ich sztywnos¢
oraz szybka tamliwo$¢. Tak oto analizowane dziecko, z uwagi na poziom dy-
ferencjacji, przypomina dziecko petnosprawne mtodsze od siebie, a ze wzgle-
du na cechy osobowosci, psychiki, przypomina dziecko starsze. Na podstawie
opisanych prawidtowosci Lewin okresla cechy specyficzne takich dzieci, np.
sugeruje, ze pedantycznos$¢ oraz fiksacja na okreslonym celu wynikaja z niz-
szego poziomu aktywnosci psychicznej, z nizszej szybkosci przebiegu proce-
sOw psychicznych. Stad wyplywa mozliwo$¢ wyjasnienia stosunku danej gru-
py dzieci do czynnosci zastepczych w okolicznosciach, gdy wczesniej podjeta
czynno$¢ okazala si¢ nazbyt skomplikowang w realizacji. Dodatkowo pojawia
si¢ inna specyfika, polegajaca na tym, ze decydujace znaczenie w zastgpowa-
niu czynnosci przez dziecko z niepetnosprawnos$cig intelektualng ma nie tyle
istota zastgpowanej czynnosci, ile charakter przej$cia z czynnos$ci przerwanej
do czynnosci zastgpujacej czynno$¢ niezrealizowang. Dlatego przywotane wy-
niki badan eksperymentalnych de facto dowodza, ze dziecko niepetnospraw-
ne intelektualnie jest zagubione wobec zadania wymagajacego elastycznosci,
zmienno$ci, przegrupowania relacji migdzy jego elementami strukturalnymi.
Zadania takie natrafiajg na sztywno$¢ wobec bgdacych w doswiadczeniu dzie-
ci umiejetnosci oraz nieelastycznos¢ w funkcjonowaniu psychicznym. Dziecko
z niepetnosprawnoscia intelektualng posiada bardziej trwale, bardziej skostniate
struktury zachowan w poroéwnaniu z dzieckiem pelnosprawnym. W taki wigc
sposob zaburzenie dynamiki w przebiegu funkcji psychicznych doprowadza do
probleméw w powstawaniu struktur nowych, niemajgcych trwalego charakteru
(tamze, s. 333-334).

Wygotski podkresla, ze zaburzenia w obszarze dyferencjacji osobowosci sta-
wiajg dziecko niepetnosprawne intelektualnie w sytuacji dziecka petnospraw-
nego, ale znacznie mtodszego wraz z cecha sposobu myslenia takiego dziecka.
Problemy, ktorych doswiadcza w zakresie myslenia abstrakcyjnego, nie ustepuja
i sg obecne, mimo ze biorgc pod uwage wiek, konkretny charakter myslenia
nie powinien by¢ juz dominujgcy. Myslenie konkretne analizowanego dziecka
oznacza wigc, ze kazda rzecz, kazde zdarzenie majg okreslone znaczenia i sg
kojarzone z sytuacja, w ktorej zostaly zapamigtane. Dziecko z niepelnospraw-
nos$cig intelektualng nie jest w stanie zroznicowac tych faktow jako samodziel-
nych elementow niezwigzanych z sytuacja, w ktorej byty one obecne. Dlatego
tak trudno mu przychodzi abstrahowanie, uogolnianie. Wymaga ono przeciez
oderwania od okoliczno$ci ich zapamietania, uchwycenia cech bedacych wspol-
nymi, a takze oderwania od konkretu, wigkszej wyobrazni, bardziej szerokiego
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zasobu pojeciowego i zachowania irrealnego (tamze, s. 334). Wygotski przy-
wotuje poglady Lewina w ktorych, najistotniejsza cecha dziecigcej niepetno-
sprawnosci intelektualnej jest zaburzenie, a nawet brak wyobrazni, aczkolwiek
pamie¢¢ konkretna moze by¢ uksztaltowana na stosunkowo wysokim poziomie.
Rownocze$nie myslenie wykazuje znaczace uszkodzenie wyobrazni z powo-
du uszkodzenia aktywnosci i plastycznosci w przebiegu réznych operacji psy-
chicznych, ktore sg warunkiem funkcjonowania wyobrazni. Badania wyobrazni
dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng wykonane skalg Hermanna Rorscha-
cha (test plam atramentowych) potwierdzaja tez¢ o powaznych ograniczeniach
w sferze ich wyobrazni, poniewaz zarowno myslenie, jak i wyobraznia wyma-
gaja stalej aktualizacji oraz elastycznosci roznych systeméw psychiki — stad ich
niedorozwdj (tamze, s. 334).

W rozwazaniach na temat niepetnosprawnosci intelektualnej Wygotski po-
dejmuje tez kwesti¢ postrzegania w okolicznosciach niepelnosprawnosci inte-
lektualnej na podstawie pogladow Lewina, ktory twierdzi, ze nieprawidlowosci
w dyferencjacji funkcji psychicznych doprowadzaja nie tylko do konkretyza-
cji 1 wrecz prymitywizacji myslenia, lecz takze do zaburzen w dyferencjacji
postrzeganego i percypowanego. Podzielnos¢ i1 dyferencjacja funkcjonowania
psychiki sg za$ podstawa do opanowania i korzystania z réoznych sposobow
postrzegania przez osobowos¢ ludzka. Przy zaburzeniach w zakresie dyferen-
cjacji wymiar postrzegania oraz przezy¢ i emocji u dzieci z niepetnosprawno-
$cig intelektualng staje si¢ bardziej jednorodny, skostniaty i sztywny. Wszystko
to z powodu istnienia funkcjonalnej zaleznosci migdzy stopniem dyferencjacji
a aktywnosciag i plastycznosciag cech osobowosci. Méwiac inaczej, charakter
wyobrazania rzeczywistosci decyduje o charakterze podejmowanych dziatan
wobec tej rzeczywistosci (tamze, s. 335). Dziecko petnosprawne ma mozliwos¢
dowolnosci w dokonywaniu zmian w polu swojej percepcji, w zakresie tego,
co postrzega. Wigze si¢ to z umiejetnoscig koncentracji uwagi na wybranych
elementach i cechach percypowanego. Zaburzenia dyferencyjne w osobowosci
dziecka niepetnosprawnego intelektualnie powoduja zaburzenia uwagi dowol-
nej. W takich okolicznosciach problemy z funkcjonowaniem uwagi maja nawet
wieksze znaczenie niz inne cechy jego osobowosci. Z czasem problemy z dyfe-
rencjacja struktur osobowosci okazujg si¢ jeszcze bardziej znaczace w pordwna-
niu z cechami osobowos$ci. Dowodem moze by¢ to, ze wraz z wiekiem dziecko
z niepelosprawnoscia intelektualng uzyskuje wigkszg aktywnos¢ w przebiegu
funkcji psychicznych, skoro rozwija si¢ mozliwo$¢ dyferencjacji struktur jego
osobowosci (chociaz nie w tozsamym zakresie i tozsamej sprawnosci jak dziec-
ko petnosprawne), ale cechy psychiki nie zmieniajg si¢ z identyczng szybkoscia
jak mozliwosci dyferencjacji (tamze, s. 335).

W opinii Wygotskiego dynamiczna teoria niepetnosprawnosci intelektualnej
wprowadza wiele dobrego w badanie oraz interpretacj¢ zagadnienia niepeino-
sprawnosci intelektualnej. W poréwnaniu z teorig intelektualistyczna: poszarza
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zakres realizowanych analiz, lokujac dyskurs w ogélnym polu funkcjonowania
psychicznego. Mimo powaznych watpliwosci co do obecnych w niej tez, kon-
struuje podstawy do opracowania jeszcze bardziej szerokich i bardziej wnikli-
wych koncepcji identyfikacji istoty tego typu niepelnosprawnosci. Kamieniem
wegielnym jest tu twierdzenie o powigzaniu miedzy intelektem i afektem w roz-
woju dziecka pelnosprawnego i1 niepetnosprawnego intelektualnie, aczkolwiek
nie do konca rozwinigte i uzasadnione zaréwno z teoretycznego, jak i ekspe-
rymentalnego punktu widzenia. Pozytywy, ale tez negatywy danej teorii do-
tycza jej generalnej, wskazanej wyzej tezy. Pozytywne jest to, ze przywolana
teza w ogole zostata wyartykutowana, negatywne zas to, ze nie jest wyjasniona
w petlnym zakresie, doprowadzona do racjonalnego oraz logicznego zamknig-
cia. Nadrzedny zarzut dotyczy realizacji dyskursu nad niepelnosprawnoscia
intelektualng z pozycji antydialektycznych, metafizycznych, poza idea rozwo-
ju czlowieka. Najbardziej tendencja analizy niepetnosprawnosci intelektualnej
z pozycji antydialektycznych, metafizycznych jest zauwazalna w rozwazaniach
dotyczacych zagadnienia intelektu. Lewin zadowala si¢ bowiem wynikami ba-
dan Kellera uzyskanymi przy badaniu intelektu matp cztekoksztattnych. To po-
woduje, ze intelekt omawiany jest na podstawie jego pierwotnych, bardziej pry-
mitywnych form, z pominigciem form rozwinietych na wyzszych poziomach.
Ponadto charakterystyka intelektu prowadzona jest z wykorzystaniem tych form
podstawowych i przyjmowana jest za baze do okreslania istoty myslenia. Kwe-
stie mozliwosci, bogactwa rozwoju intelektu pozostaja poza polem analiz teore-
tycznych. Dodatkowo natura dziataf, czynnosci intelektu z zalozenia jest stalg
i nie podlega zmianie. Tak wigc wszystko to, co cechuje naturg, istote intelektu
W jego pierwotnej postaci, u podstaw jego rozwoju, z pomini¢ciem wptywu hi-
storycznego rozwoju ludzkosci, w zoologicznej wrecz postaci jest traktowane
jako niezmieniajaca si¢ cecha intelektu, ktory zawsze jest identyczny i niezmien-
ny na poszczegolnych etapach rozwoju cztowieka i ludzkos$ci. Takie postawienie
problemu oznacza, ze w rozwoju my$lenia ludzi z historycznego punktu widze-
nia, od chwili, kiedy czlowiek wypowiedzial pierwsze stowo do bardziej skom-
plikowanych form rozwoju myslenia pojeciowego, nic si¢ nie zmienito w natu-
rze dzialalnosci intelektualnej i nic nie bylo wniesione w te nature. Definicja
intelektu zaproponowana przez Lewina, zdaniem Wygotskiego, w identycznym
stopniu odnosi si¢ do szympansa, dziecka, jak i osoby doroslej. Chociaz zasadna
wydaje si¢ sytuacja, kiedy w analizach intelektu poszukuje si¢ cech wspolnych,
jesli takie cechy zostang ustalone, to i tak beda korelujgcymi z tymi obecny-
mi u szympansa, dziecka, osoby dorostej, dziecka z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng. A przeciez nie trzeba specjalnie przekonywa¢ o wyzszosci intelektu
dziecka niepetnosprawnego intelektualnie nad intelektem matp czlekoksztatt-
nych. Jednakze Zzrodta analiz zagadnienia intelektu, proponowane przez Lewina,
przecza takiemu wnioskowi. Mimo ze zaktada sig, iz funkcjonowanie intelektu
dziecka niepetnosprawnego intelektualnie oraz dziecka petnosprawnego co do
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jego istoty nie mozna uzna¢ za tozsame, to w pomiarze tego funkcjonowania
za kryterium jego oceny przyjmuje si¢ intelektualne funkcje malpy. Tak wiec
Lewin postawit tezy, ktorych nie zamierzat stawia¢. Chcial pokaza¢ identyczng
natur¢ rozwoju intelektu dziecka pelnosprawnego i niepetnosprawnego intelek-
tualnie, a pokazatl, ze intelekt dziecka niepetnosprawnego intelektualnie w swo-
ich cechach og6lnych nie rézni si¢ od intelektu matp cztekoksztattnych. Kolejna
kontrowersja jest teza o niezmiennos$ci natury intelektu w rozwoju cztowieka,
tak dziecka pelnosprawnego, jak i niepetnosprawnego — sugeruje brak podstaw
do porownywania rozwoju intelektualnego takich dzieci, skoro natura intelektu
jest identyczna i od poczatku istnienia danej osoby wigcza wszystkie jego cechy.
Podany wniosek staje si¢ jeszcze bardziej widoczny, gdy Lewin omawia zagad-
nienia intelektu i afektu, szczegdlnie w kontekscie nieidentycznos$ci przyjetych
zatozen teoretycznych oraz wnioskowania wynikajacego z tych zatozen. Kiedy
wiec dokonuje analiz kwestii afektu, przyjmuje droge podziatu jego cech, struk-
tury, obecnych procesow, ich aktywnosci (dynamiki), relacji miedzy okreslony-
mi komponentami strukturalnymi i procesami, to rdwnoczesnie intelekt traktuje
globalnie, sumarycznie, jako jednolitg cato$¢, homogeniczna i niepodzielng. Po-
nadto — jako cato$¢ nieulegajaca transformacji, nierozwijajaca sig, nieposiada-
jaca podziatow wewnetrznych, chociazby z uwagi na ztozong i skomplikowana
nature intelektualnego funkcjonowania ludzi (tamze, s. 337-338).

W opinii Wygotskiego w tym momencie Lewin pomija podstawowe ustale-
nia, ktore byty uwzglednione w wynikach badan Kellera, ze intelektualng dzia-
falno$¢ szympansoéw cechuje wysoki poziom podatnosci na reakcje afektywne,
a przyczyng jest zalezno$¢ miedzy reakcjg intelektualng a aktualnoscia reakcji
afektywnej. Odwotuje si¢ do eksperymentow Kurta Koffki, ktory biorac pod
uwagg badania Kellera, dochodzi do wniosku, ze dziatan prowadzonych przez
matpy nie mozna definiowac jako powigzanych z wola, lecz raczej z reakcja-
mi instynktownymi. Stawia pytanie: czy w ogole ma sens okreslanie zachowan
matpy jako wolicjonalne? Odpowiada na nie na podstawie wnioskow uzyska-
nych przez Koffke: reakcje wolowe znajduja si¢ w pozycji przeciwstawnej do
reakcji $wiadomych, a ponadto bardziej prymitywne formy funkcjonowania in-
telektualnego ludzi moga by¢ powiazane z dziataniami afektywnymi i wolicjo-
nalnymi. Takiej zaleznosci nie uwzglednial Keller, utozsamiajgc istot¢ dziatan
matpy z istota dziatan ludzkich oraz wplywem umiejetnosci postugiwania si¢
narze¢dziami pracy na te umiejetnosci. Tak wiec klaruje si¢ tu wniosek, ze w cza-
sie rozwoju ludzi ulega zmianie i doskonali nie tylko funkcjonowanie intelektu-
alne czlowieka, lecz takze relacje miedzy intelektem i afektem (tamze, s. 338).

Wygotski pisze, ze Lewin omawia i analizuje kwestie afektu w sposob bar-
dziej drobiazgowy i szczegdotowy w porownaniu z kwestig intelektu, ale jedno-
czes$nie czyni to z pozycji metafizycznych i antydialektycznych. Dzialania afek-
tywne jako rezultat potrzeb naturalnych i nienaturalnych (quasi-potrzeb) oraz
powigzane z nimi potrzeby, ktore cechuja si¢ okreslona dynamika pobudzenia,
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rozumiane s3 przez Lewina jako podstawa aktywnosci niepotaczona z funkcjo-
nowaniem psychicznym. Uwzglednia on wytacznie powigzania jednostronne.
Jego zdaniem, wszystko, co si¢ dzieje w zyciu psychicznym cztowieka, zalezy
od dynamiki, stanowigcej podstawe ludzkiej aktywnosci. Nie zauwaza inngj
zaleznos$ci: dynamika ulega zmianie w czasie rozwoju, szczegdlnie rozwoju fi-
zycznego, 1 wykazuje zalezno$¢ od réznych zmienionych poprzez rozwoj cech
$wiadomosci. Nie uwzglednia tezy dialektyki, ze w rozwoju przyczyna i jej sku-
tek zamieniajg si¢ miejscami, a powstate na bazie inicjacji dynamicznej wyzsze
funkcje psychiczne wptywajg przeciwstawnie na procesy, ktore je wywotaty;
w rozwoju to, co funkcjonuje na nizszym poziomie, z czasem zaczyna funk-
cjonowa¢ na wyzszym poziomie; w rozwoju zmianie ulegajg nie tylko funkcje
fizjologiczne, lecz przede wszystkim zwiazki, relacje migdzy nimi, relacje mie-
dzyfunkcjonalne, migdzy poszczegdlnymi procesami, w tym miedzy afektem
i intelektem. Lewin ujmuje afekt poza polem rozwoju, poza relacjami z innymi
elementami psychiki. Stoi na stanowisku, ze znaczenie i miejsce afektu pozo-
staje stale oraz niezmienne w rozwoju ludzi. Zapomina, ze podstawe wszelkich
analiz rozwoju powinny stanowi¢ relacje istniejagce miedzy afektem i intelek-
tem. To za$ sprawia, ze osnowa rozwoju czyni takie wlasnie relacje i to relacje
odniesione do podstawowych, najbardziej prymitywnych jego etapdéw. Definiuje
sygnalizowane relacje jako prawo rzadzace rozwojem cztowieka (tamze, s. 339).

Zdaniem Wygotskiego, nalezy zgodzi¢ si¢ z teza Lewina, ze u podstaw roz-
woju intelektu znajduja si¢ zalezno$ci afektu i intelektu, jednakze nie mozna
identyfikowac jego istoty na podstawie form elementarnych, nie mozna relacji
afektu i intelektu obecnych na poczatkowych etapach rozwoju przyjmowac za
state, za charakteryzujace cato$¢ rozwoju, a wigc wszystkie jego okresy. Popiera
wnioski Kellera, ze sam intelektualizm nie jest w stanie wyjasni¢ natury intelek-
tu, ze nie definiujg tej natury takze zalezno$ci afektu i intelektu oraz ze nature
intelektu mozna okresli¢, badajac sam intelekt. Podkresla, Ze stanowisko Kellera
uwzglednil Lewin, probujac zdefiniowac intelekt z punktu widzenia afektu. Jed-
nakze przy takim podej$ciu ujawniaja si¢ dwa zasadnicze btedy metodologicz-
ne, w tym bledy dotyczace zagadnienia rozwoju myslenia. Prawda jest, ze nie
mozna uchwycic istoty intelektu, biorgc za podstawe badanie jego rozwoju, ze
jest zbudowany i funkcjonuje na innych podstawach oraz zasadach niz myslenie,
poniewaz nie powstaje jako wytwor ludzkiej mysli, lecz stanowi naturalnie roz-
wijajacag si¢ funkcje moézgu, funkcje ludzkiej swiadomosci. ROwnoczes$nie nie
mozna ignorowac — twierdzi Wygotski — specyfiki rozwoju oraz funkcjonowa-
nia myslenia i traktowac tych faktéw jako nieztozonych, jako lustrzanych odbi¢
praw rzadzacych rozwojem substytutu afektywnego. Tak wigc Lewin, unikajac
zarzutu uwiktania w intelektualizm, wpada w sie¢ zarzutu woluntaryzmu. Kel-
ler twierdzil, ze nie mozna poznac¢ intelektu, tkwigc w intelektualizmie, ale nie
mozna tez zdefiniowa¢ intelektu, bedac uwiktanym w woluntaryzm. Podobnie
jak nie mozna wyjasni¢ natury myslenia, bazujac wytacznie na rozwoju mysle-
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nia, nie zauwazajac kwestii historii jego rozwoju, systeméw zaleznosci, powia-
zan i relacji miedzy jego elementami — nie mozna wyjasni¢ natury woli, biorgc
pod uwage wytacznie samg wolg, ignorujac Swiadomos$¢ oraz wielowymiarowe
sytuacje i okoliczno$ci, w ktdrych pojawia si¢ i rozwija wola ludzi. Przyczyna
opisanych sytuacji jest podejscie metafizyczne. Grzechem intelektualizmu jest
to, ze intelekt definiuje jako byt podstawowy, niezmieniajacy si¢, funkcjonujacy
sam w sobie, znajdujacy si¢ poza realna historig jego rozwoju i poza realnymi
warunkami jego funkcjonowania. Grzech woluntaryzmu jest tozsamy. Interpre-
tuje wole, bedaca podstawowa strukturag dynamiczng aktywnos$ci psychicznej,
jako byt oderwany, istniejacy sam w sobie, funkcjonujgcy automatycznie, jako
byt wyizolowany z realnych warunkow rzeczywisto$ci, niezmieniajacy si¢ na
poszczegolnych etapach rozwoju. Wobec przedstawionych zarzutéw pojawia si¢
whniosek, ze podejscie do niepelnosprawnosci intelektualnej, zar6wno z punktu
widzenia intelektualizmu, jak i woluntaryzmu, nie wyjasnia danego problemu.
Aczkolwiek w twierdzeniu Lewina oraz w zrealizowanych przez Lewina bada-
niach eksperymentalnych znajduje si¢ bardzo cenna mys$l o powigzaniu proce-
sow intelektualnych i afektywnych, ktora nie tylko przybliza do zdefiniowania
niepetnosprawnosci intelektualnej, lecz takze rozwija naukowe podejscie do
tego zagadnienia, nie cofajac go do podej$¢ juz odrzuconych jako historyczne
1 zawierajgce powazne niescistosci logiczne oraz metodologiczne. Aby to uczy-
ni¢, nalezy odnie$¢ si¢ krytycznie do tezy o relacjach afektu i intelektu. Mozna
to uczyni¢, odwotujgc si¢ do stwierdzen Lewina na temat myslenia konkret-
nego jako cechy specyficznej, charakteryzujacej funkcjonowanie intelektualne
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Doda¢ tu nalezy, ze teza ta zosta-
ta ustalona przez Lewina na podstawie interpretacji wynikow wilasnych badan
eksperymentalnych co do istoty i przebiegu proceséw afektywnych. Twierdzi
on bowiem, ze systemy dynamiczne 0sob z niepetnosprawnoscig intelektual-
ng roéznig si¢ w poréwnaniu z osobami pelmosprawnymi nizszym poziomem
aktywnosci 1 wyzszym poziomem trwatosci. Taki wniosek daje podstawy dla
tezy o tendencji do myslenia konkretnego. To wniosek zasadny, ale postulujacy
proste, jednostronne zaleznosci migdzy intelektem i afektem. Prawda jest, ze
konkretny charakter myslenia i zaburzenia wewnetrznej dynamiki przebiegu
funkcji psychicznych sg ze sobg $cisle powigzane, ze nie stanowig zaleznosci
przypadkowej, a zaleza od siebie wzajemnie. Konkretnos¢ myslenia takich osob,
a szczegoOlnie dzieci, oznacza bowiem, ze kazda rzecz, kazde wydarzenie uzy-
skuja tozsame im znaczenie w kontek$cie sytuacyjnym, sg nier6znicowanymi
jego elementami. Stad problemy w abstrahowaniu. Wszystko co jest powigzane
z pojeciami, wyobrazeniami, z irrealnoscig sprawia trudnosci. Jednakze rzeczy-
wiste powigzania danych trudno$ci nie sg tak jednostronne i oczywiste. Funk-
cjonuje przeciez zalezno$¢ przeciwstawna. Juz sam Lewin przyznal, ze systemy
afektywne powstaja w obszarze, gdzie przecinajg si¢ i naktadajg okreslone sy-
tuacje i okreslone potrzeby, tzn. w momentach kontaktu z rzeczywistoscig. Od

CNS nr 4(38) 2017, 23—45



36 Marzenna Zaorska

tego, w jaki sposob dana sytuacja jest uswiadamiana, znaczaca, uogolniana za-
lezy to, jakie cechy bedzie posiadac pojawiajaca si¢ w jej rezultacie reakcja afek-
tywna. Wobec tego z wnioskow teoretycznych oraz eksperymentalnych Lewina
wynika jedynie fakt wewnetrznych powigzan, wewngtrznej tacznosci migdzy
specyfika funkcjonowania dynamicznego i intelektualnego. Nie ma natomiast
uzasadnienia, aby uzna¢ afekt za substytut niezalezny, a intelekt za substytut
zalezny od powigzan wewngtrznych i w tych powiazaniach. Mozna wobec tego
powiedzie¢, ze tacznos$¢ oraz powigzanie intelektu oraz afektu ma specyficzng
argumentacj¢ i do momentu, kiedy taczno$¢ ta jest chroniona, chroni si¢ rowniez
cechy tej tacznos$ci. Kiedy zaczyna si¢ dzielenie tej tacznosci na detale, to traci
cechy specyficzne dla owej tacznosci oraz mozliwos$ci zdefiniowania tych cech.
Jednostronne przyjmowanie afektu jako czynnika decydujacego o specyfice in-
telektu moze zobrazowa¢ sytuacja wptywu tlenu na interpretacj¢ cech charak-
teryzujacych wodor jako element specyficzny dla wody. Gdy zaistnieje potrzeba
wyjasnia, dlaczego woda gasi ogien, bezpodstawne bedzie dzielenie wody na
elementy sktadowe, a nawet spowoduje to wniosek, ze wodor pali sig, tlen zas§ —
podtrzymuje ogien. Stad wytacznie w okolicznosciach, gdy analize dzielgca ca-
to$¢ na elementy zamienimy na analize¢ réznicujaca elementy ztozone, stanowia-
ce same w sobie okreslong jednosc¢ i catos¢, na jednostki bardziej elementarne
juz niedajace si¢ podzieli¢, ale bedace takze okreslonymi cato§ciami i jednoscia,
nasze postepowanie doprowadzi do osiggniecia zaktadanego celu. Zadaniem jest
okreslenie niedajacej si¢ juz podzieli¢ jednostki intelektu i afektu. Mozna tego
dokona¢, wprowadzajac pewna korekte w twierdzenia Lewina, Ze istnieje dyna-
mika dwoch rodzajow. Pierwsza: biezgca, swobodna, aktywna; druga: skostnia-
ta, zalezna, napigta. Podobnie jak istnieja dwa rodzaje dziatan: pierwszy stanowi
myslenie, drugi — realne dziatanie prowadzone w konkretnej, aktualnej sytuacji
(tamze, s. 342-344).

W percepcji Wygotskiego wspomniane dwie postaci procesow dynamicznych
istniejg niezaleznie od intelektu, jak i wymienione dwa rodzaje aktywnosci —
istnieja niezaleznie od procesow dynamicznych. Oznacza to, ze te dwie postaci
procesow dynamicznych moga ze sobg si¢ taczy¢, wigza¢ w przerdznych kon-
figuracjach. Wowczas mieliby$my do czynienia z r6znymi rodzajami procesow
dynamicznych i intelektualnych uzaleznionych od jakie$ cechy, a procesy dyna-
miczne i funkcjonalne wchodzityby w ich sktad, cho¢ nie bytyby interpretowa-
ne jako okreslony substytut cato$ciowy, wytwor globalny. Tak jednak nie jest
i zasugerowang sprzeczno$¢ powinien zauwazy¢ Lewin. Myslenie w wigkszym
stopniu cechuje dynamika biezaca i szybko zmieniajaca si¢ w poréwnaniu z dy-
namika dziatania w realnej sytuacji. Jednakze dana teza ma nie absolutny, lecz
wzgledny charakter. Dowodzi, ze niezaleznie od absolutnej, maksymalnie moz-
liwej szybkosci dynamiki jej wzgledna szybkosc¢ jest zawsze wigksza 1 wyzsza
w sferze myslenia w porownaniu ze sfera dziatania. Stad zaburzenia procesow
dynamicznych u dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng charakteryzuja si¢
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tym, ze np. zaburzenia dynamiczne w wigkszym stopniu obecne sg w sferze my-
slenia niz dziatania. Dlatego kwestie relacji intelektu i procesow dynamicznych
u dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng wygladaja zupelnie inaczej niz in-
terpretuje i przestawia je Lewin. Istnieja nie dwie postaci procesow dynamicz-
nych niezaleznych od funkcji, ktore aktywuja te procesy, i nie dwa rodzaje dzia-
tania niezaleznych od znajdujacych si¢ u ich postaw systemow dynamicznych,
lecz dwa nierozwalane, stanowiace tagczna jednos¢, catos¢, funkcje dynamiczne:
myslenie oraz realna rzeczywisto$¢. Zarowno jeden, jak i drugi typ dziatan ma
wlasne, specyficzne cechy dynamiczne. Myslenie jako okreslona postaé aktyw-
nosci cechuje si¢ dynamika adekwatng danej aktywnosci, tozsamymi tej aktyw-
nosci rodzajami i typami proceséw dynamicznych. Identycznie realne dzialanie
ma wlasny system wsrod innych systemow dynamicznych, takze o okreslonym
rodzaju i cechach. Poza konkretnym rodzajem dziatalno$ci nie funkcjonuja dwa
rodzaje, typy dziatan dynamicznych. Abstrahujac, teoretycznie mozemy dokonaé
ich oddzielenia od zwigzanych z nimi rodzajow dziatalnosci, jednakze w takich
okolicznos$ciach nalezy pamigtaé, ze jest to wylacznie dzielenie intelektualne.
Obiektywnie bowiem aktywnos$¢ dynamiczna nie istnieje poza funkcja, ktorg
aktywizuje. Rownocze$nie wiadomo, ze te dwa rodzaje dziatan: myslenie i real-
ne dziatanie nie tworza drastycznie rozgraniczonych sfer i obszarow. W rzeczy-
wisto$ci nastepuje przejscie mysli w dziatanie i dziatania w mysl. To za$ sprawia,
ze te dwa systemy aktywno$ci, bardziej aktywny — zwigzany z mysleniem, oraz
mniej aktywny — zwigzany z dziataniem nie znajduja si¢ pomigdzy sobg w izo-
lacji. Nastepuje przejscie z biezacej dynamiki myslenia w konkretng i stabilng
dynamike dziatania i na odwrdt — przejscie opieszatej, skrepowanej dynamiki
dzialania w biezaca dynamike¢ myslenia. Przyktadow na potwierdzenie tej tezy
jest kilka. Pierwszy stanowi postulat Lewina ujmowany jako nadrzedny, cho¢
w rzeczywistosci pelnigey funkcje podrzedne, o zaleznosci myslenia od proce-
sow afektywnych i dynamicznych. Ogolna dynamika pola psychicznego, dzigki
ktorej ludzie myslg i dziatajg, zawsze stanowi podstawe wszystkich procesow
psychicznych. Jesli ludzkie dziatania pojawiaja si¢ jako rezultat okreslonej przy-
czyny i sg realizowane na podstawie proceséOw dynamicznych, potrzeb i pobu-
dzenia afektywnego, to takze ludzkie myslenie jest w okreslony sposob moty-
wowane, zasadne z psychologicznego punktu widzenia, wynika z adekwatnego
pobudzenia afektywnego, dzigki ktoremu jest uruchamiane oraz ukierunkowy-
wane w wyznaczonym kierunku. Myslenie niemajace swojego dynamicznego
uzasadnienia nie istnieje, podobnie jak nie istnieje dziatanie niemajace swojej
przyczyny. Zdaniem Wygotskiego, juz Spinoza okreslil afekt jako to, co powiek-
sza lub pomniejsza mozliwosci ludzkiego ciala do dziatania i zmusza myslenie
do przemieszczania si¢ w wyznaczonym celu. Wobec tego dynamika cechuje
zardwno myslenie, jak i dziatanie. Aczkolwiek pobudzenia dynamiczne w sferze
myslenia r6znig sie, jak zauwaza sam Lewin, wickszym przeptywem biezacym.
Mysli cechuje znaczna swoboda i szybko$¢ w przebiegu proceséw dynamicz-

CNS nr 4(38) 2017, 23—45



38 Marzenna Zaorska

nych, specyfika istniejacych miedzy nimi powigzan, zastgpowanie jednej druga
(w komunikacji miedzy jej elementami i sktadajacymi si¢ na nig pobudzeniami
afektywnymi), poniewaz w mysli w taki czy inny sposob odzwierciedla si¢ rze-
czywistos$¢ otaczajaca cztowieka, sg gromadzone zaréwno pozytywne, jak i ne-
gatywne doswiadczenia na temat postrzeganych przedmiotow, doswiadczonych
sytuacji i zdarzen. Wygotski przywoluje poglady Eugeniusza Minkowskiego,
ze istniejg takie sprawy, o ktorych ludzie nie sg w stanie czesto myslec¢, oraz
rzeczy, za pomoca ktorych nie realizuja okres§lonych dziatan, poniewaz znajduja
si¢ w sprzecznosci z afektem, ktéry rzeczy te i sprawy w ludziach powoduja. Na
przyktad ludzie nie myslg ustawicznie o $§mierci lub o rzeczach wywotujacych
odraze. Afekty zwigzane z sygnalizowanymi rzeczami wiaczane sg do mysli
w postaci bardzo ostabionej w kontekscie ich sity i wywotywanych reakeji. Cy-
tujac Fredricha Schillera, Wygotski podkresla, ze mysli ludzkie moga tatwo si¢
ze soba wigzac, ale tez mija¢ lub spotykac, nie wigzac. Dlatego, kiedy dziecko
w okreslonej sytuacji aktualnej zaczyna mysleé¢, oznacza to nie tylko zmiang
tej sytuacji i jej znaczenia w polu dzialalnosci dziecka, lecz takze zmiang jej
dynamiki. Dynamika realnej sytuacji, po przejsciu w dynamike aktualnego my-
$lenia, pokazuje i wyzwala nowe cechy, nowe mozliwosci przebiegu dalszego
dziatania, nowe mozliwos$ci taczenia i komunikacji pomiedzy pojawiajacymi si¢
systemami dynamicznymi. Jednakze prosty przebieg proceséw dynamicznych
od sytuacji aktualnej do mysli bylby catkowicie bezzasadny i niepotrzebny, je-
$li nie istniatby zwigzek odwrotny, tj. przemiany dynamiki myslenia biezacego
w twardy 1 sztywny system dynamicznych dziatah realnych. Trudnosci zwigza-
ne z przedstawionymi przemianami zasadniczo dotyczg okolicznosci, w ktorych
dynamike mysli biezacych nalezy przetworzy¢ w dynamike realnego dziatania.
Wyniki przeprowadzonych badan eksperymentalnych na temat przejscia z dy-
namiki dziatania do dynamiki mysli wskazuja, ze w danym procesie obecne sg
trzy fazy, ktérym odpowiadaja trzy podstawowe kwestie dynamiki afektywne;:
(1) przemiany dynamiki pola psychologicznego, dynamiki sytuacji i dynamiki
myslenia, (2) przemiany rozwoju, rozwijania proceséw dynamicznych w mysle-
niu oraz ich przemiany w dynamike dzialania, (3) dzialania przetamane przez
pryzmat mysli, polegajace na przeniesieniu realizowanego dziatania w inne dzia-
fanie — uswiadomione, sensowne, swobodne, tworcze, zwigzane z odmiennym,
nowym stosunkiem do sytuacji i nieprzemieszczone przez drogg przemieszczen
wskazanych powyzej (tamze, s. 344-347).

Innym odniesieniem Wygotskiego do koncepcji Lewina w perspektywie
analityczno-krytycznej jest konkluzja, ze ten drugi oddziela kwestie dynamiki
od kwestii intelektu i nie zauwaza istniejacych miedzy nimi zaleznosci. To,
zdaniem Wygoskiego, powazny btad metodologiczny. Przenosi si¢ nie tylko na
dynamiczna koncepcje niepetnosprawnosci intelektualnej, lecz takze na teorie
afektu 1 woli. Lewin za znaczacg uznaje mozliwos¢ swobodnego poddawania
si¢ pojawiajacym zamiarom, nawet tym niemajacym jakiegokolwiek sensu oraz
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adekwatnym do tych zamiaréw potrzebom dynamicznym. To cecha, ktora dys-
ponuje dorosty cztowiek kulturalny. Dysponuje ta cechg rowniez dziecko (dys-
ponowat nig tez cztowiek prymitywny), cho¢ jest aktywna w znacznie mniej-
szym stopniu w pordwnaniu z osobg dorostg. Ponadto réznicuje cztowieka od
$wiata bliskich cztowiekowi gatunkowo zwierzat w o wiele bardziej powaz-
nym stopniu niz wyzszos¢ intelektualna. I rzeczywiscie, mozliwo$¢ realizacji
przez cztowieka dziatan sensownych i swobodnych wyodrebnia go ze §wiata
przyrody. Wysoka sprawnos¢ intelektualna nie miataby szczegdlnego znacze-
nia w zyciu konkretnych ludzi oraz w historyczno-cywilizacyjnym rozwoju
ludzkosci, jesli nie bytaby powiazana z realizacja bardziej skomplikowanych
dziatan. Nie moglby si¢ takze rozwija¢ ludzki intelekt poza dziataniami spe-
cyficznymi wylgcznie dla ludzi, w tym szczegodlne poza dziatalnoscig obejmu-
jaca prace. Bledem Lewina jest przeciwstawienie dziatan ludzkich ludzkiemu
mys$leniu. Swoboda woli bowiem jest w istocie swej czynno$cig §wiadoma,
gwarantem panowania nad $wiatem przyrody. W badaniach dotyczacych wyz-
szych funkcji psychicznych przeprowadzonych przez Wygotskiego ustalono, ze
swiadome i aktywne zapamigtywanie i koncentracja uwagi sa identycznymi
aktywnosciami, tylko ujetymi z réznych punktéw widzenia. W identyczny spo-
sob jak mowi si¢ o uwadze dowolnej i pamigci logicznej, méwi si¢ o logicznej
uwadze i dowolnej pamigci, a wyzsze funkcje psychiczne to funkcje intelek-
tualizacji intelektu i woli jako catosci. Tak wiec swiadomos¢ i dziatanie wy-
kazujg identyczne tendencje. Credo teorii o wyzszych funkcjach psychicznych
stanowi zatozenie o jedno$ci §wiadomych systemow dynamicznych. Funkcja
swiadoma to taka, w ktorej uswiadamiane sg inne i nowe mozliwos$ci realizacji
réznorodnych dziatan. Uswiadomi¢ sobie okreslone dziatanie oznacza réwno-
czes$nie po czesci opanowac to dziatanie. Wyzsze funkcje psychiczne cechuje
swoista intelektualna specyfika, podobnie jak swoista specyfika afektywna.
Myslenie i afekt sg elementami ludzkiej $wiadomosci stanowiacej jednolita ca-
tos¢. Przerdzne rzeczy nie zmieniajg si¢ dlatego, ze ludzie o nich mysla, ale
afekt oraz powigzane z tymi rzeczami ich funkcje zmieniaja si¢ pod wptywem
tego, ze sa uswiadamiane. Sg w podanych okolicznosciach lokowane w innych
zalezno$ciach ze swiadomoscig i nowych afektach, a tym samym zmienia si¢
ich relacja wobec catosci afektu jako jednolitej struktury. Stad, przywotujac
zacytowany przyktad o powigzaniach myslenia konkretnego z zaburzeniami
dynamicznymi, mozna powiedzie¢, ze okreslonemu poziomowi rozwoju my-
$lenia odpowiada adekwatny poziom rozwoju dziatan afektywnych lub inaczej:
okreslony poziom rozwoju psychicznego cechuje tozsama z tym poziomem
struktura systemow dynamicznych i §wiadomosciowych jako catosci jedno-
litej 1 niepodzielnej. Zaburzenia systemow dynamicznych przekladajg si¢ na
mozliwo$¢ myslenia abstrakcyjnego, operowania ztozonymi pojeciami, na ich
powigzanie z dziataniami sytuacyjnymi, doprowadzaja do myslenia konkretne-
g0, obrazowego. Identycznie mys$lenie konkretne, zaburzenia w abstrahowaniu
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i rozumienie pojeciowym przektadaja si¢ na skostniato$¢ i zaburzenie procesow
dynamicznych (tamze, s. 347-349).

Wygotski odwotuje si¢ do nastepujacej analizy: jesli w realnej sytuacji i w re-
alizowanym w tej sytuacji dziataniu obserwuje si¢ biezaca aktywnos$¢ jego dy-
namiki, to ta wlasnie dynamika cechuje sposob myslenia o uczestniczeniu w re-
alizowanym dziataniu. Udziat myslenia w dziataniu wyraza si¢ w identycznym
stopniu, w jakim dynamika wyraza takie swoje cechy, jak aktywnos¢ i obecny
przebieg realizowanego dzialania. I na odwrét: udziat dziatania w procesie my-
$lenia, jego konkretny i obrazowy charakter wyraza si¢ w identycznym stopniu,
w jakim intelekt ujawnia cechy skostniatosci i zaburzen przebiegu procesow
dynamicznych. Dynamika my$lenia nie odwzorowuje w sposob lustrzany dy-
namiki realnego dziatania. Gdyby myslenie nie dokonywato Zadnych zmian
w przebiegu proceséw dynamicznych, to byloby zbedne. Zycie ludzkie okresla
swiadomos¢ i to ona konstruuje rézne jego momenty. Ale tez myslenie okresla
ludzkie zycie, a mowigc bardziej precyzyjnie — mys$lace zycie okresla si¢ i sie-
bie poprzez swiadomos¢ i w §wiadomosci. Jesli nastapi oderwanie mys$lenia od
zycia, od dynamiki, potrzeb, jakiejkolwiek aktywnosci, to ludzkos¢ zamknie
sobie mozliwosci ustalenia i wyjasnienia cech i roli myslenia, okreslenia obrazu
i istoty zycia, zachowania ludzi, zmian w ludzkich dziataniach, zasad ukierun-
kowywania i uwalniania tych dzialan z ograniczen konkretnej sytuacji. Badania
naukowe dowodza, ze poziom rozwoju cztowieka cechuje poziom przeksztatca-
nia dynamiki afektu, dynamiki dziatan realnych w dynamike myslenia. Droga
do uzyskania myslenia abstrakcyjnego i dzigki temu mysleniu do dziatalnos$ci
praktycznej, to droga zmiany skostniatosci i oporu dynamiki sytuacji w aktyw-
ng, biezaca dynamike myslenia oraz zmiany tej ostatniej w rozumna, celowa,
swobodng dynamike dziatalnosci praktycznej (tamze, s. 349).

Wygotski przywotuje wyniki badan wiasnych ilustrujgcych teze o jednosci
dynamiki systemow $wiadomosci i przechodzenia dynamiki myslenia w dyna-
mike dziatania i na odwrét, zrealizowanych w grupie dzieci petnosprawnych
oraz dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng. Odnosi si¢ do trzech serii eks-
perymentdw, ktore odpowiadajg eksperymentom przeprowadzonym przez Le-
wina z tg r6znicg, ze podjeto probe nie tylko poznania afektywnej, lecz takze
intelektualnej aktywnosci w czasie wykonywania konkretnych zadan ekspery-
mentalnych. W serii pierwszej, identycznie jak u Lewina, celem bylo poznanie
nat¢zenia dzialan dzieci w zadanych sytuacjach, ale podstawg analiz byt sens
tych sytuacji. W czasie eksperymentu pozwolono dzieciom w pelni nacieszy¢ si¢
zadanym dziataniem do momentu, az dziecko samo tego dziatania nie przerwa-
fo. Nie bylo celem mierzenie czasu trwania dziatania (cho¢ byt on fiksowany) czy
zamkniecie badan w momencie przerwania dziatania. To wtasnie w momencie
przerwania dziatania zaczynato si¢ rzeczywiste badanie eksperymentalne. Pole-
galo na swoistym przymuszaniu dziecka do kontynuacji przerwanego dziatania,
na obserwacji jego zachowan afektywnych zwigzanych z przeciwstawianiem si¢
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takiej sytuacji, reakcji negujacych, po to, by ustali¢, co pozwala na osiagnig-
cie efektu kontynuacji przerwanego dziatania w okolicznosciach przymuszenia.
Okazalo si¢, ze dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng wymagaja zmiany
sytuacji, wprowadzenia elementu lub elementéw novum, aby negatywny cha-
rakter sytuacji zmienit si¢ w pozytywny. W czasie eksperymentu zastgpowano
kredke koloru czarnego kredka koloru czerwonego, niebieskiego, zatem zesta-
wem kilku kolorow kredek, a nast¢pnie — zestaw kilku koloréow kredek farbami
1 pedzelkiem, za$ zestaw farb i pedzelek — kreda, aby dziecko kontynuowato
zadang aktywnos$¢. Dziecku petnosprawnemu wystarczata sama zmiana sensu
sytuacji, aby spowodowac jej kontynuacje, mimo wczesniejszego nasycenia sy-
tuacja wyjsciowa. Dziecku, ktére przerwato zlecone mu zadanie, skarzacemu
si¢ na bol reki i méwigcemu o niemozliwosci kontynuowania rysowania r6zy lub
zamku, wystarczyto zakomunikowaé, by postarato si¢ dopracowac swoj rysunek
po to, aby pokaza¢ innemu dziecku, jak nalezy te rzeczy rysowacé. W takich
warunkach dziecko petnosprawne przyjmowalo rolg¢ nauczyciela, instruktora,
a sens sytuacji uzyskiwal inne znaczenie. Kontynuowato dotychczasowe dzia-
tanie, ale w okolicznos$ciach odmiennej sensownosci realizowanych czynnosci
oraz sytuacji, w ktorej po jej modyfikacji si¢ znalazto. Przy takim postepowaniu
mozna bylo sukcesywnie zastgpowac niebieska krede biata, a potem czerwona;
farby zastgpi¢ kolorowymi kredkami, a kolorowe kredki — kredkg czerwona,
niebieska, by taka kredke zamieni¢ na czarng i na koniec na dowolng kredke, ale
zniszczong 1 mato atrakcyjng. Opisana sytuacja wywotuje dziatania afektywne,
niezaleznie od tego, ze stopniowo byta pozbawiana elementow atrakcyjnosci,
zrodtem ktorych byly rzeczy oraz skorelowane z nimi dziatania. Mozliwo$¢
wplywu na sytuacje i realizowane przez dziecko w tej sytuacji dzialania nie byta
osiggalna w przypadku dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng. Wniosek
z pierwszej serii badan eksperymentalnych: specyfika mys$lenia znajduje swoje
adekwatne odzwierciedlenie nie tylko w skostniatosci dzialan dynamicznych,
lecz takze skostniato$¢ dziatan dynamicznych znajduje si¢ w bezposredniej za-
leznos$ci od mys$lenia (tamze, s. 250-251).

Druga seria badan eksperymentalnych: identycznie jak Lewin, badano ten-
dencje powrotu do przerwanego dzialania, kiedy nie zostato zamknigte pobudze-
nia afektywne. Uzyskano wnioski tozsame tym, ktore pozyskat Lewin. Tenden-
cja, o ktorej mowa, pojawia si¢ zarowno u dzieci pelnosprawnych, jak i u dzieci
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Roznica polega na tym, ze w grupie dzieci
petnosprawnych wystepuje ona niezaleznie od ekspozycji w polu widzenia wy-
korzystywanych w dziataniach przedmiotoéw, w grupie dzieci z niepetnospraw-
noscig intelektualng zas zalezy od ich sprawnosci intelektualnej. Tak wiec pro-
cesy przypominania, wyobrazenia, myslenia o przerwanym dzialaniu stwarzaty
mozliwo$¢ pamigtania o nim oraz o taczacym si¢ z nim pobudzeniu afektyw-
nym. Dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng w opisywanej sytuacji byto,
obrazowo rzecz ujmujac, niewolnikiem swojego pola sensorycznego. Powracato
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do przerwanego dziatania wytacznie wtedy, kiedy sytuacja pobudzata, ukierun-
kowata i wymuszata takie zachowanie (tamze, s. 352).

Trzecia seria badan eksperymentalnych polegata na ustaleniu specyfiki za-
stepowania tendencji afektywnych w dziataniach przerwanych przez dzieci pel-
nosprawne i niepetnosprawne intelektualnie. Badanie polegato na propozycji
ulepienia pieska, przy czym w pierwszym wariancie zadanie bylo przerywa-
ne i zastagpione zadaniem zblizonym do wyj$ciowego (narysowania pieska na
szkle), a w drugim byto zadaniem potaczonym z wyjsciowym ze wzgledu na
charakter wymaganych dziatan — ulepienia szyn do wagoniku stajacego na stole.
Wyniki badan ujawnity istotne réznice w grupie badanych dzieci. U wigkszosci
dzieci petnosprawnych zadanie analogiczne z uwagi na jego sens (narysowania
pieska) wystepowalo w znaczaco spotggowanej checi na jego dokonczenie w po-
réwnaniu do zadania analogicznego ze wzgledu na jego charakter (ulepienie
szyn). U dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng byto odwrotnie. Zadanie
analogiczne z uwagi na jego sens nie miato szczegdlnego znaczenia, zadanie
analogiczne za$ ze wzglgdu na jego charakter cieszylo si¢ uwaga i zainteresowa-
niem (tamze, s. 352).

Zdaniem Wygotskiego, ustalona przez Lewina zalezno$¢ migdzy intelek-
tem i afektem ujawnia jedynie potowiczny, jednostronny stan rzeczy. Istnieje
bowiem zalezno$¢ odwrotna: afektu od intelektu. Stad wszelkie analizy, kto-
rych celem jest poznanie niepetnosprawnosci intelektualnej, powinny zawie-
ra¢ zatozenie o nierozerwalnym, wzajemnym, obopolnym powigzaniu sensu
systemoéw dynamicznych, afektu od intelektu oraz o mozliwosci dokonywania
zmian w tych zaleznos$ciach i w relacjach migdzy nimi. Procesy intelektual-
ne i afektywne stanowig generalna cato$¢. To catos¢ podlegajaca zmianom,
transformacjom, rozwojowi i doskonaleniu. Dlatego w rozwoju psychicznym
dzieci tak wazne jest ukierunkowanie na rozwdj zaleznosci migdzy afektem
i intelektem. Nie zrozumie si¢ sensu oraz istoty rozwoju dzieci¢cego intelektu
i dzieciecego afektu, jesli nie uwzgledni tego, ze w czasie rozwoju zmieniaja
si¢ nie tyle cechy i konstrukcja intelektu i afektu, ile relacje migdzy nimi.
Zmiany w afekcie oraz intelekcie znajduja si¢ w bezposredniej zaleznosci
od zmian w powigzaniach i relacjach migdzy-funkcjonalnych oraz zaleza od
miejsca, ktore zajmujg w Swiadomosci na poszczegoélnych etapach rozwoju.
Badania dzieci petnosprawnych i niepetnosprawnych dowodza, ze réznice
migdzy dzie¢mi obejmujg nie tyle cechy ich intelektu i afektu, ile specyfike
relacji migdzy tymi sferami psychiki oraz drog rozwoju, ktére réznicuja rela-
cje procesow afektywnych i intelektualnych. Myslenie moze by¢ niewolnikiem
przezy¢, ich stuga, ale tez moze by¢ ich wtadcg. Systemy mozgowe, ktore tacza
si¢ z dziatalno$cig afektywna, posiadajg wymierng specyfike: ulokowane sg na
otwarciu i zamknigciu mozgu, sg zarOwno najnizszymi, pierwotnymi, najstar-
szymi, jak i najwyzszymi, najpdzniej powstatymi, specyficznymi wytacznie
dla ludzi. Wyniki badan naukowych $§wiadcza, ze funkcjonowanie afektywne
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dziecka, poczawszy od form najbardziej prymitywnych do najbardziej ztozo-
nych, zalezy od zmian relacji migdzy afektem i intelektem. Dotychczasowe
stanowisko psychologii, zdaniem Wygotskiego, akceptowato jednorodnos$¢
$wiadomosci oraz powigzan pomiedzy wszystkimi funkcjami psychicznymi.
Roéwnoczesnie postulowato nadrzednos¢ §wiadomosci, nadrzgdnosé jednorod-
nosci §wiadomosci i jej struktury nad strukturg poszczegolnych, konkretnych
funkcji. Swiadomo$é jest bowiem stata, nie podlega zmianom — zaréwno co do
rozwoju konkretnych funkcji, jak 1 ich wzajemnych relacji, i w zwigzku z tym
moze zosta¢ wylgczona poza ogdlng dziatalno$¢ psychiki jako kryterium ba-
dania tych funkcji. Takie stanowisko jest w gruncie rzeczy bezzasadne. Postu-
luje mozliwo$¢ oddzielania $wiadomosci od jej funkcji, mozliwo$¢ analizowa-
nia funkcji psychicznych jako izolowanych i niezaleznych. W rzeczywistosci
sedno rozwoju dziecka petnosprawnego i niepetnosprawnego intelektualnie
polega na zmianach w potgczeniach miedzy réznymi funkcjami psychicznymi
oraz w relacjach miedzy nimi, a takze na przebudowie struktury §wiadomo-
$ci w ukierunkowaniu na powstawanie nowych zalezno$ci pomiedzy funkcja-
mi psychicznymi. Identycznie jest z relacjami miedzy afektem i intelektem.
Zmiany dotycza zar6wno relacji migdzy nimi, jak i struktury osobowosci. Na
takich zmianach bazowata historia rozwoju afektywnego i intelektualnego lu-
dzi. Aby wigc zrozumie¢ istote niepetnosprawnosci intelektualnej, nalezy nie
tylko przenie$¢ punkt odniesienia na uszkodzenia w sferze afektywnej. Nalezy
przede wszystkim wznies¢ si¢ ponad tendencje metafizycznej analizy zagad-
nienia, polegajaca na izolowanym podejsciu do intelektu i afektu jako tworow
oddzielnych, przyzna¢ ich wewnetrzne powigzanie, jedno$¢ samych w sobie
oraz pomigdzy soba, ich powigzanie ze $wiadomos$cia, powigzanie kazdego
z nich ze $wiadomoscig i powigzanie obecne pomigdzy nimi ze $wiadomoscia.
Ponadto trzeba odrzuci¢ spojrzenie mechaniczne na dane zaleznosci, a szcze-
goblnie na zaleznos$ci miedzy mys$leniem i odczuciami. To oznacza potrzebe
przewrocenia podej$cia proponowanego przez Johanna Friedricha Herbarta,
ktory natur¢ odczuwania uzalezniat od rozwoju myslenia. Nowe podejscie za-
sadza sie na tezie méwigcej o potrzebie poznawania relacji migdzy afektem
1 intelektem nie instrumentalnie, rzeczowo, lecz jako procesow stale zmienia-
jacych si¢ zaleznosciowo i konstelacyjnie (tamze, s. 352—354).

Zakonczenie

Podsumowujac rozwazania nad pogladami Wygotskiego na zagadnienie nie-
petnosprawnosci intelektualnej, nalezy przede wszystkim zauwazy¢ laczenie
w nich zarowno koncepcji intelektualistycznych (ktorych przedstawicielem byt
m.in. Alfred Binet), jak i dynamicznych (reprezentowanych przez Kurta Lewina).
Novum dotyczy dialektycznego spojrzenia na dane zagadnienie, gdzie przyczy-
na niepetnosprawnosci intelektualnej poprzez wywotanie jej okreslonych skut-
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kow i za przyczyna tych skutkéw zmienia zjawisko, ktore wywotuje, tj. zjawisko
niepetnosprawnosci intelektualnej. Dlatego niepetnosprawnos¢ intelektualna
nie jest i nie moze by¢ stanem zastanym i niezmiennym. Podlega ré6znorodnym
transformacjom i modyfikacjom pod wptywem rozwoju fizycznego i psychicz-
nego oraz srodowiska spotecznego otaczajacego osobe niepetnosprawng intelek-
tualnie, szczegolnie relacji z tym Srodowiskiem i przekazywanego przez to $ro-
dowisko dorobku wlasnego i wpisanego w ten dorobek historyczno-kulturowego
i cywilizacyjnego dorobku ludzkosci.
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ZAGADNIENIE NIEPELNOSPRAWNOSCI INTELEKTUALNEJ W PERCEPCII
LWA WYGOTSKIEGO

Abstrakt

W artykule przestawiono poglady jednego z najwybitniejszych psychologéw XX w. Lwa
S. Wygotskiego na temat zjawiska i stanu niepetnosprawnosci intelektualnej. Zasadniczo, zosta-
ly one naswietlone w kontekscie dyskusji ich autora z koncepcja zaproponowang przez innego
znakomitego psychologa danego okresu Kurta Lewina. Istota wizji niepetnosprawnosci intelek-
tualnej reprezentowanej przez Wygotskiego jest jej dialektyczny oraz historyczno-kulturowy cha-
rakter. Niepelnosprawnos¢ intelektualna jest wige stanem zmiennym, rozwojowym, zaleznym od
uwarunkowan biologicznych, psychologicznych i spotecznych. Stanowi odzwierciedlenie mody-
fikacji tego stanu oraz modyfikacji historyczno-cywilizacyjnego dorobku ludzkosci tak ze strony
samej osoby niepetnosprawnej intelektualnie, jak i otoczenia spotecznego. W czasie relacji in-
terpersonalnych, intrapersonalnych i przy uwzglgdnieniu podanych wyzej uwarunkowan mozna
okresli¢ istotg analizowanej niepetnosprawnosci oraz istote tej niepetnosprawnosci u konkretne;j
osoby niepetnosprawne;j.

Stowa kluczowe: pelnosprawno$é¢, niepetnosprawnosé, niepetnosprawnosé intelektualna,
afekt, intelekt, funkcje psychiczne
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THE PROBLEM OF INTELLECTUAL DISABILITY AS PERCEIVED
BY LEV VYGOTSKY

Abstract

The article presents the approach of Lev S. Vygotsky, one of the most outstanding psycholo-
gists of the twentieth century, to the phenomenon and the state of intellectual disability. Basically,
it is presented in the context of Vygotsky debating the concept proposed by another outstanding
psychologist — Kurt Lewin. The essence of Vygotsky’s vision of intellectual disability is its dia-
lectical, historical, and cultural character. Intellectual disability is thus a variable, evolving state
dependent on biological, psychological, and social determinants. It also reflects the modification of
this state and the modification of the historical and civilization achievements of mankind both on
the part of people with intellectual disabilities and their social environment. During interpersonal
and intrapersonal interactions, and taking into account the above, it is possible to determine the
nature of the disability and the nature of the disability in a particular person with disability.

Key words: nondisability, disability, intellectual disability, affect, intellect, mental function
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»ROZBITE LUSTRO” JAKO NAJWCZESNIEJSZY
OBJAW ZABURZEN ZE SPEKTRUM AUTYZMU -
PRZEGLAD WYBRANYCH BADAN

Wprowadzenie

Autyzm to odmienny sposéb myslenia i przetwarzania informacji, ktory
utrudnia dzieciom komunikacje¢ z innymi ludZmi oraz nawiazywanie kontaktow
ze $wiatem zewnetrznym. Dzieci z autyzmem nie odbierajg sygnatéw niewer-
balnych (mowa ciata, mimika, ton glosu), podczas gdy prawidtowo rozwijajace
si¢ dzieci w procesie uczenia nabywaja tej zdolnosci (Pisula, 2016). Z czego to
wynika? Ot6z problem tkwi w brakujacych potaczeniach synaptycznych, kto-
re uniemozliwiaja rozumienie niewerbalnych sygnatéw (Ball, 2016). Natomiast
odkrycie neurondéw lustrzanych (mirror neurons, Mns) to ogromny przetom
w dziedzinie neurofizjologii oraz psychologii. Przypadkowego odkrycia neu-
ronow lustrzanych dokonal na przetomie lat 80. i 90. ubieglego wieku wioski
naukowiec Giacomo Rizzolatti wraz ze swoimi wspotpracownikami (Leonardo
Fogassi i Vittorio Gallese). Profesor Rizzolatti prowadzit badania nad dziata-
niem kory ruchowej w mozgu, obserwujac proste czynnosci wykonywane przez
matpy z rodziny makakéw. Dostrzegl rowniez aktywnos¢ tych samych komorek
moézgu w momencie, kiedy matpa obserwuje ten sam ruch wykonywany przez
inng malp¢. Analogicznie odkryto takie same grupy neuronéow u ludzi (Iacobo-
ni, Dapretto, 2006). Wniosek — nasz mozg interpretuje obserwowane zachowanie
i pozwala nam na automatyczne odtworzenie zachowania drugiej osoby. Ponadto
neurony lustrzane powoduja, ze uczymy si¢ przez nasladowanie, nawigzujemy
kontakty interpersonalne i mamy umiejetno$¢ odczuwania tych samych emocji
co inne osoby (Gallese, Rizzolatti, Fogassi, 2006). ,,Bez neuronéw lustrzanych
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nie bylaby mozliwa wigkszos$¢ ludzkich relacji. Nie mogliby$Smy zrozumiec¢ sie-
bie nawzajem” (Rizzolatti, za: Romanowska, 2015, s. 78).

Na podstawie dokonanego w artykule przegladu badan mozna wyraznie zo-
baczy¢, ze koncepcja neuronow lustrzanych spotkata si¢ nie tylko z duzym entu-
zjazmem, lecz takze z szeroka falg krytyki.

Naukowcy, m.in. Antonia Hamilton (2013) oraz Valeria Gazzola, Lisa Aziz-
-Zadeh i Chrystian Keyser (2006), uwazaja, ze neurony lustrzane odgrywaja
bardzo duzg role w przejawianiu empatii oraz zachowan prospotecznych. Po-
nadto, jezeli odpowiadaja takze za mechanizm nasladowania, to mozna wnio-
skowaé, ze u dzieci z autyzmem neurony lustrzane nie funkcjonujg prawidtowo
(tzw. hipoteza rozbitego lustra). Pierwszych dowoddéw na poparcie tej hipotezy
dostarczylta na podstawie badan wlasnych Mirella Dapretto (Iacoboni, Dapretto
2006) — profesor psychologii rozwojowej i nauk biobehawioralnych pracujaca
na University of California w Los Angeles. Dapretto uwaza, ze ludzie dotknie-
ci autyzmem potrafig zidentyfikowaé na twarzach innych niektére uczucia, np.
smutek czy zlo$¢, a nawet je nasladowac, ale nie rozumiejg ich znaczenia. Z ko-
lei dziatanie neuronéw lustrzanych jest podstawa teorii umystu (Szwajda, 2014).
Teoria umystu (Theory of Mind Mechanism, TMM) to wrodzona umiejetnosé
przypisywania sobie i innym przekonan, pragnien oraz intencji. Najprosciej
mozna j3 zdefiniowa¢ jako wyobrazanie sobie, o czym drugi cztowiek mysli
i czego potrzebuje. Zdolnos¢ czytania w umysle (mind-reading) potrzebna jest
do zrozumienia humoru, sarkazmu, przenos$ni czy ktamstwa (Howlin, Baron-
-Cohen, Hadwin, 2010). U dzieci prawidtowo rozwijajacych si¢ taka umiejgtnosé
pojawia si¢ catkowicie spontanicznie podczas kontaktow spotecznych i nie wy-
maga specjalnej stymulacji (tamze). Teoria umystu pozwala szybko orientowac
si¢ w $wiecie relacji z ludzmi, uczy¢ si¢ o skomplikowanych umiejetnosciach in-
terpersonalnych, a takze rozwija¢ kompetencje komunikacyjne. Czytanie umy-
stu jest wlasciwoscig rozwojowg i1 ksztaltuje si¢ miedzy pierwszym a czwartym
rokiem zycia. Dwulatki potrafig w sposob spontaniczny bawi¢ si¢ w udawanie,
np. nadaja one inng funkcje przedmiotom niz w rzeczywistosci. Trzy-, cztero-
latki wiedza, ze emocje moga by¢ wywolane przez okreslong sytuacje, np. mita,
przyjemna sytacja wywotuje rados¢. Z kolei pieciolatki potrafig zrozumiec, ze
takze przekonania mogg wptywac na emocje, np. dziecko mysli, Ze nie dostanie
tego, co chce, wigc staje si¢ smutne (tamze). Koncepcja teorii umystu to jeden
z najciekawszych nurtéw badajacych przyczyny autyzmu. Uwaza sig, ze triada
zaburzen w autyzmie moze by¢ manifestacjg niezdolnosci rozumienia umystow
innych ludzi, jak i wlasnego.

Celem artykutu jest dokonanie aktualnego przegladu wybranych badan eks-
perymentalnych i neuroobrazowania strukturalnego w autyzmie na podstawie
najnowszych doniesien naukowych. Badania te dowodza wzajemnej zaleznosci
migdzy autyzmem, neuronami lustrzanymi a teorig umystu oraz inspirujg do
podejmowania badan.
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Koncepcja neuronow lustrzanych

Przypadkowe odkrycie przez wloskiego neurofizjologa Giacomo Rizzolattie-
g0 1 jego zespot neurondw lustrzanych (wspominany eksperyment na makakach)
spowodowato przetom w dziedzinie neurofizjologii oraz psychologii. Od tamtej
pory ,,znaczna wigkszos¢ badan nad neuronami lustrzanymi skupita si¢, i nadal
skupia, nie na tej klasie komorek u makakow, a na zastosowanych teorii neuro-
now lustrzanych u ludzi. Wiele z tych teorii nadal za punkt wyjscia przyjmuje,
ze neurony lustrzane makakoéw lezg u podloza rozumienia dziatania” (Hickok,
2016, s. 335). W 2008 r. Marco lacoboni, neurobiolog z University of California
w Los Angeles, dowiodl, ze neurony lustrzane sa obecne rowniez w ludzkim mo-
zgu. Za pomoca rezonansu magnetycznego obserwowal aktywnos¢ mozgu stu-
dentow, ktorych poprosit, aby wykonywali ruchy palcami, a nastepnie przygladali
si¢, jak robig to inne osoby. Wynik byl powtarzalny: za kazdym razem aktywne
byty doktadnie te same komorki nerwowe, umiejscowione gtownie w korze czo-
fowej i1 ciemieniowej (Romanowska, 2015). Rozentuzjazmowany [acoboni wypo-
wiadat si¢ nastepujgco na temat neurondw lustrzanych: ,,Te mate cuda wspieraja
nas przez caty dzien. Stanowig istot¢ tego, w jaki sposob idziemy przez zycie.
Neurony lustrzane niewatpliwie po raz pierwszy w historii dostarczaja prawdopo-
dobnego neurofizjologicznego wyjasnienia skomplikowanych form poznania spo-
fecznego 1 interakcji z innymi” (za: Hickok, 2016, s. 14). Z kolei zesp6t dr. Icchaka
Frieda z tej samej uczelni postanowit potwierdzi¢ istnienie neuronow lustrzanych,
badajac grupe pacjentow cierpiacych na cigzka posta¢ padaczki. Badani mieli
wszczepione elektrody do wybranych obszarow moézgu. Dzigki temu naukowcy
mogli bezposrednio odczytywac, co dzieje si¢ w komorkach lustrzanych. Osoby
poddane eksperymentowi w pierwszej kolejnosci ogladaty film, na ktorym ludzie
wykonuja rozne czynnosci. Nastepnie na ekranie ukazywalo si¢ stowo okreslajace
czynno$¢. Badani mieli je tylko odczyta¢. Natomiast naukowcy przez caly czas
rejestrowali aktywno$¢ komorek nerwowych i doszli do wniosku, ze neurony lu-
strzane byty bardzo aktywne zaréwno wowczas, kiedy pacjenci wykonywali kon-
kretng czynnos¢, jak i wtedy, gdy obserwowali ja u kogos$ innego (Romanowska,
2015). Inni badacze, m.in. Hamilton (2013) oraz Gazzola, Aziz-Zadeh i Keysers
(2016), uwazaja, ze neurony lustrzane sg podstawowym mechanizmem powsta-
wania reakcji empatycznej. W zwiazku z tym osoby dotknigte autyzmem majg
takze klopoty z odczytywaniem cudzych emocji (neurony lustrzane dziatajg wa-
dliwie — hipoteza rozbitego lustra). Dapretto wraz ze swoimi wspotpracownikami
z University of California w Los Angeles podczas swojego eksperymentu popro-
sifa grupe mtodych pacjentéw dotknietych autyzmem oraz osoby niewykazujace
cech autystycznych, aby ogladaly r6zne miny wyrazajace emocje i probowaty je
nasladowa¢. W tym czasie obserwowala aktywno$¢ ich mézgu. Zauwazyta, ze
u ludzi z autyzmem mniej aktywne niz w grupie kontrolnej sa neurony lustrzane,
jak rowniez osrodki odpowiedzialne za emocje — wyspa, cialo migdalowate (Da-

CNS nr 4(38) 2017, 47-55



50 Dorota Predkiewicz

vies 1 in., 2011). Inny badacz — Atsushi Senju z Birkbeck College w Londynie wy-
kazal, ze osoby z autyzmem nie tylko nie potrafig wczu¢ si¢ w potozenie innych,
lecz takze nie ,,zarazajg si¢” ziewaniem. Uczony przeprowadzit eksperyment, na
poczatku ktorego postawit hipotezg, ze wszyscy na widok ziewajacej osoby za-
czynaja rowniez ziewac, bo potrafia zrozumiec jej odczucia. Do badania zaprosit
dzieci sprawne i z autyzmem. Pokazat im film, na ktérym ludzie ziewali. Okazato
sig, ze dzieci sprawne dwa razy czesciej ziewaly niz te dotkniete autyzmem. Wo-
bec tego badacz wysnut wniosek, ze dzieci z autyzmem sa pozbawione empatii
(Romanowska, 2015).

W przegladzie badan $wiatowych na temat dziatania neuronéw lustrzanych
znajdujg si¢ rowniez doniesienia polskich badaczy, ktérzy dowodza, ze ,,ak-
tywnos¢ systemu lustrzanych neuronéw lezy u podtoza komunikacji migdzy
ptodem a matka. Czgsto$¢ oraz intensywno$¢ i ztozono$¢ form tej komunikacji
wzrasta w okresie cigzy rownolegle z rozwojem mozgu ptodu. Noworodek tuz
po urodzeniu przejawia pewne formy nasladownictwa i wzajemnosci, czyli ru-
dymentarne formy komunikacji” (Rostowski, Rostowska, 2014, s. 51). Andrew
Meltzoff — amerykanski psycholog z University of Washington uzasadnia dzia-
tanie neuronéw lustrzanych u noworodkow tym, ze dziecko nie widzi wlasne-
go jezyka, tak wigc nie moze wykorzysta¢ wzrokowego sprzgzenia zwrotnego
oraz mechanizmow korekty btedu, aby sie takiej czynnosci nauczyé. Wobec tego
w jego mdzgu musi istnie¢ zaprogramowany mechanizm stuzacy do odwzoro-
wania wygladu twarzy drugiej osoby i ,,przettumaczenia” na neurony zarzadza-
jace ruchem (Meltzoff, 2016). Z kolei amerykanski uczony Michael Arbib wraz
ze swoim wspolpracownikiem Erhanem Oztopem (obszar neuronauki oblicze-
niowej) sa zdania, ze wzrokowa informacja zwrotna jest wazna dla kontroli mo-
torycznej. Dlatego w tym celu rozwingly si¢ neurony lustrzane (Hickock, 2016).

Neurony lustrzane sa odpowiedzialne m.in. za jezyk, teori¢ umystu, rozu-
mienie intencji 1 celow oraz za zdolno$¢ odczytywania emocji u innych ludzi.
Neurony lustrzane stanowig neuronalng podstawe postrzegania siebie, jak i in-
nych ludzi, ich dziatanie pokazuje, w jaki sposob rozumiemy innych (Bauer,
2008). Skoro wspomniane zdolnosci sg zaburzone w autyzmie, to taka postaé
rzeczy stanowi niezbity dowod na poparcie hipotezy rozbitego lustra. Jednakze
Gregory Hickock z Cognitive Sciences School of Social Sciences oraz kilko-
ro innych badaczy, m.in. Antonia Hamilton, Morton Ann Gernsbacher, Cecylia
Heyes poddaja powyzsza teori¢ bardzo ostrej krytyce. Dla przyktadu: Hamil-
ton, psycholog z Uniwersytetu Londynskiego, dokonujac analizy wynikow do-
stepnych badan na temat zachowan osob z autyzmem, wnioskuje, ze autyzm
nie jest wywolany wadliwie dziatajagcymi neuronami lustrzanymi. Powotuje si¢
na wyniki wlasnego eksperymentu, ktory przeprowadzita wraz ze wspodtpra-
cownikami: poprosila dzieci z autyzmem, aby dopasowaly rozne uktady rak do
obrazkow przedstawiajacych dziatanie (np. prasowanie koszuli). Rece 0sob wy-
konujacych dany ruch nie byly widoczne. Dzieci z autyzmem poradzity sobie
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lepiej niz dzieci z grupy kontrolnej — niemajace zaburzen ze spektrum auty-
zmu (tamze). Z kolei inna badaczka — Gernsbacher, psycholog z University of
Wisconsin-Madison, rowniez krytycznie odniosta si¢ do teorii rozbitego lustra.
Dokonata wnikliwej analizy badan i na tej podstawie uwaza, ze osoby z auty-
zmem sg w stanie §wietnie zrozumie¢ nie tylko intencje wlasnych dziatan, lecz
takze intencje dzialan innych osob. Ponadto odniosta si¢ w sposob krytyczny
do wynikéw badan neuroobrazowania, ktore opisywaty zaburzong aktywnos¢
neurondéw lustrzanych u osob z autyzmem. Podata w watpliwo$¢ wyniki badan,
ktore zostaty opublikowane w takich czasopismach, jak The New York Times,
Nova, Scientific American. Po wnikliwej analizie wykazata, ze wyniki te nie
byty powtarzalne w kilku innych, p6zniejszych badaniach (tamze). Uwazam, ze
wspomniane wyniki badan (pomimo duzej krytyki) dowodza, iz w dalszym cig-
gu nalezy poszukiwa¢ naukowych dowodow na poparcie hipotezy rozbitego lu-
stra jako jednego z najwczesniejszych objawow zaburzen ze spektrum autyzmu.
Na podstawie przeprowadzonych badan (m.in. neuroobrazowania) odkryto, ze
u 0sOb z autyzmem system neuronow lustrzanych dziatat stabiej (jakby z opdz-
nieniem) niz u oséb, ktére nie majg autyzmu. Dlatego nalezy opracowac takie
terapie, ktore ukierunkowane zostang na pomoc autystycznemu mozgowi we
wzmacnianiu i rozwijaniu prawidlowych funkcji spotecznych (Keysers, 2017).

Teoria umyshu

Zastanowmy si¢ przez chwile nad zasadniczym pytaniem: jakie korzysci daje
dziecku umiejetno$¢ czytania umystu? Amerykanski filozof Daniel Dennett byt
jednym z pierwszych, ktory stwierdzil, ze czytanie umystu odgrywa ogromng
role w rozumieniu ludzi (Howlin, Baron-Cohen, Hadwin, 2010). Czytanie umy-
stu pelni dwie zasadnicze funkcje: rozumienie zachowan spolecznych oraz ro-
zumienie komunikacji. Jednakze nalezy réwniez wspomnie¢ o innych funkcjach
czytania umystu, np. oszukiwanie (spowodowanie, aby kto$ nabral przekonania,
ze cos$ jest prawdziwe, gdy w rzeczywistosci jest falszywe), empatia (zrozumienie
stanu emocjonalnego drugiej osoby) czy wptywanie na zmiang czyjego$ zdania za
pomoca perswazji (tamze). Simon Baron-Cohen,Alan Lesly i Uta Frith z Medical
Research Council’s Cognitive Development Unit w Londynie zbadali, jaki proces
poznawczy odpowiada za autyzm. Na podstawie badan wiasnych stwierdzili, ze
objawy autyzmu wigzg si¢ z teoria umystu, nazywang tez procesem mentalizacji,
czyli przypisywaniem innym stanéw mentalnych. Baron-Cohen uwaza, ze oso-
ba ze spektrum autyzmu nie odczytuje pragnien i mysli innych. Koncepcje teorii
umystu bada si¢ za pomocg tzw. zadan fatszywych przekonan (false belief task).
W literaturze przedmiotu wymienia si¢ dwa najbardziej znane testy fatszywych
przekonan: test niespodziewanej zmiany i test zwodniczego pudetka. Tworcy te-
stow to Heinz Winner i Josef Perner. Jednakze testy te miaty zar6wno swoich zwo-
lennikéw (m.in. Simon Baron-Cohen, Uta Frith, Alan Lesly), jak i przeciwnikow
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(m.in. Paul Bloom i Tim German), ktérzy w swoich badaniach wysungli ciekawe
argumenty przeciwko stosowaniu testu Sally-Anne jako narzedzia w badaniu teo-
rii umystu. Bloom i German zauwazaja, ze aby rozwigzacé test Sally-Anne, dziec-
ko musi $ledzi¢ losy dwoch bohaterow opowiesci, zapamigtac, gdzie pitka byla,
a gdzie jest teraz, wzig¢ pod uwage czasowg nieobecnos¢ Sally oraz precyzyjnie
zrozumiec¢ polecenie. Zadanie jest zbyt trudne dla dzieci trzyletnich, ktore potrafia
zrozumiec, ze przekonania innych moga by¢ fatszywe, ale problem tkwi w ich pro-
cesie przetwarzania informacji. Deborah Zaitchik (Bloom, German, 2000) opraco-
wala test falszywej fotografii (analogiczny do testu Sally-Anne): maluch widzi, jak
aparatem polaroidowym robiona jest fotografia, np. pitki w pudetku. Podczas gdy
zdjecie jest wywotywane, na oczach dziecka do pudetka jest wrzucona lalka, a pit-
ka zostaje zabrana. Badajacy, wskazujac palcem na jeszcze niewywotane zdjecie,
pyta, co bedzie na nim przedstawione. Okazalo sig, ze trzylatki maja taki sam
problem z rozwigzaniem tego zadania jak z testem fatszywych przekonan. Zatem
trudno$ci mtodszych dzieci z testem fatszywych przekonan nie sg ograniczone
do specyficznych probleméw z rozumowaniem na temat stanow mentalnych, lecz
stanowig bardziej ogdlne trudno$ci z rozumieniem reprezentacji. Ponadto Zait-
chik zaobserwowata nastepujaca prawidtowosé: wérod badanych dzieci znalazty
si¢ maluchy, ktére bez problemu rozwigzywaty test falszywej fotografii, natomiast
nie radzity sobie z testem falszywych przekonan (u tych dzieci zdiagnozowano
autyzm). Wobec tego rzeczywistym problemem wsrod tej grupy dzieci jest brak
wnioskowania o stanach mentalnych innych oséb, a nie samo narzedzie, jakie zo-
stato wykorzystane.

Wedtug Christiana Keysersa (2017) rodzimy si¢ z mézgiem, ktory zdolny jest
do wczuwania si¢ w innych, niejako czujemy, co dzieje si¢ w innych umystach.
Neurony lustrzane buduja most miedzy umystami dwoch oséb, co pokazuje,
7e jestesmy istotami spolecznymi. Natomiast osoby z autyzmem inaczej prze-
twarzajg bodzce spoteczne. Za ten stan rzeczy odpowiada cialo migdatowate
(umiejscowione w ptlacie skroniowym). Naukowcy za pomocg neuroobrazowa-
nia strukturalnego zbadali dziatanie systemu lustrzanego u 0sob z autyzmem,
jak i bez autyzmu (dalsza czes$¢ artykutu).

Badania neuroobrazowania strukturalnego

W badaniach neuroobrazowania strukturalnego na podstawie obrazu mézgu
0sob z autyzmem uzyskanego podczas badania MRI (rezonansu magnetycznego)
stwierdzono w porownaniu z grupa kontrolna, ze sg one od 2% do 10% wicksze
(Manning-Courtnej i in., 2003). W Filadelfii przeprowadzono badania mézgu nie-
mowlat w wieku sze$ciu miesiecy z grupy podwyzszonego ryzyka, u ktorych au-
tyzm rozwinat sie, i u tych dzieci, u ktérych autyzm nie rozwinat si¢. Wynik badan
byt zaskakujacy. Ot6z roznice w funkcjonowaniu mozgu pojawity si¢ znacznie
wczesniej, zanim zaobserwowano behawioralne symptomy zachowan niemow-
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lecia. Wywnioskowano na tej podstawie, ze autyzm nie pojawia si¢ nagle, lecz
rozwija si¢ wraz z okresem niemowlecym (Brynska, 2012). Wedtug najnowszych
doniesien naukowych dr Heather Hazlett (2017) i wspotpracownicy (University
of North Carolina at Chapel Hill, USA) przebadali metodami neuroobrazowania
mozg u 148 niemowlat, w tym 106 dzieci znajdujacych si¢ w grupie podwyzszo-
nego ryzyka oraz 42 niemowlat z grupy niskiego ryzyka wystapienia zaburzen.
Badane dzieci znajdywaty si¢ w przedziale wiekowym miedzy szostym a dwuna-
stym miesigcem zycia. Okazalo si¢, ze z 8l-procentowq trafnoscia przewidziano
wystgpienie zaburzen ze spektrum autyzmu (dotad diagnoze autyzmu stawiano
po 24. miesigcu zycia). Naukowcy wykazuja, ze u dzieci z grupy podwyzszonego
ryzyka stwierdzono zwigkszone tempo wzrostu kory mézgu (ré6znica wynosi ok.
szesciu miesigey, czyli potroczne niemowle ma kore moézgowa jak u dwunastomie-
sigcznego niemowlecia). Z kolei wezesny przerost kory u dzieci z grupy wysokiego
ryzyka wigze si¢ z zaburzeniami spotecznymi. W 2015 r. zwrocili uwage na ten
fakt amerykanscy naukowcy z Marcus Autism Center, Children’s Healthcare of
Atlanta oraz Emory University School of Medicine, ktdrzy obserwowali u dzieci
umiejetnos¢ skupienia wzroku na ludzkiej twarzy lub jej brak. Dzieci podzielono
na dwie grupy: o wysokim oraz niskim ryzyku wystapienia zaburzenia. Maluchy
z pierwszej grupy mialy rodzenstwo, u ktérego juz zdiagnozowano autyzm, na-
tomiast cztonkowie drugiej z grup takiego rodzenstwa nie mieli. Badacze, korzy-
stajac ze specjalistycznego sprzetu, mierzyli ruchy gatek ocznych dzieci, ktorym
pokazywano nagranie wideo przedstawiajgce ich opiekuna. Nastepny krok to pro-
centowe obliczenie czasu, w ktorym niemowle skupiato wzrok na trojkacie twarzy.
Dzieci poddawano badaniu dziesi¢¢ razy w okresie od drugiego do dwudzieste-
go czwartego miesiaca zycia. Po zebraniu danych i ich analizie wywnioskowano,
ze dzieci z autyzmem w wieku niemowlecym zdecydowanie krocej (Srednio dwa
razy) skupiaty swoja uwage na kontakcie wzrokowym z dorostym w stosunku do
swoich rowiesnikow prawidtowo rozwijajacych sig. Obserwacje byty zaskakujace,
poniewaz jak dotad uwazano, ze dzieci z autyzmem nie przejawiaja zadnych za-
chowan spotecznych. Naukowcy zacheceni wynikami badan oferuja nowe, proste
narzedzie diagnostyczne, ktore pozwoli na bardzo wczesne wykrycie autyzmu
oraz wdrozenie wczesnej interwencji terapeutyczne;.

Zakonczenie

Nieprawidlowo dzialajace neurony lustrzane, tzw. hipoteza rozbitego lu-
stra, pomimo ze spotkata si¢ z duzg krytyka w srodowisku naukowym (o czym
wspomniatam w tym artykule), moze by¢ odpowiedzialna za niektore objawy ze
spektrum autyzmu, m.in. brak zaangazowania w interakcje spoteczne, zaburze-
nia komunikacji (Pisula, 2016).

Wielu naukowcdw jest zgodnych co do tego, ze dzigki neuronom lustrzanym
uczymy si¢ poprzez nasladownictwo, potrafimy odczyta¢ emocje innych. Po-
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nadto neurony lustrzane odgrywaja rowniez duzg role w przejawianiu zachowan
prospotecznych. Dlatego u 0s6b z autyzmem moéwi sie o ich nieprawidtowym
dziataniu (hipoteza rozbitego lustra). Na podstawie badan naukowych uzyskano
dowody, ze osoby z autyzmem rzadziej kieruja swoja uwage w strong §wiata
spolecznego. Zatem cztowiek z autyzmem staje si¢ stabiej ,,potagczony” spotecz-
nie, a jego system lustrzany jest opozniony. Taki stan dodatkowo pogarszany
jest przez samych rodzicéw dzieci z autyzmem, ktdrzy ,,sfrustrowani brakiem
reakcji, majg mniejsza motywacj¢ do angazowania si¢ w gry imitacyjne z dziec-
kiem. W rezultacie dostarczaja oni mniejszej ilosci doswiadczen edukacyjnych,
podczas gdy w rzeczywistosci dziecku potrzeba ich wiecej” (Keysers, 2017,
s. 253). Wiele zespoldw naukowych na catym $wiecie wcigz poszukuje odpo-
wiedzi na intrygujaca zagadke autyzmu. Uzyskana wiedza pozwala na opraco-
wanie i wdrazanie terapii pomocnych w rozwoju i prawidlowym funkcjonowa-
niu spotecznym dzieci z autyzmem. Natomiast koncepcja neuronéw lustrzanych
(hipoteza rozbitego lustra) zastuguje na dalsza szanse¢ i uwage w oczekiwaniu na
kolejne, rzetelne badania naukowe.
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,ROZBITE LUSTRO” JAKO NAJWCZESNIEJSZY OBJAW ZABURZEN
ZE SPEKTRUM AUTYZMU — PRZEGLAD WYBRANYCH BADAN

Abstrakt

W artykule przedstawiono przeglad wybranych badan eksperymentalnych i neuroobrazowa-
nia strukturalnego w autyzmie na podstawie najnowszych doniesien naukowych. Wielu badaczy
jest zgodnych co do tego, ze dzigki neuronom lustrzanym uczymy si¢ poprzez nasladownictwo,
potrafimy odczyta¢ emocje innych, jesteSmy ,,istotami spotecznymi”. Ponadto dziatanie neuro-
néw lustrzanych powigzane jest z teorig umystu, tzw. mentalizacji. Wobec tego nalezy sadzi¢,
ze u 0s6b z autyzmem neurony lustrzane nie dziataja prawidtowo, tzw. hipoteza rozbitego lustra.
Pomimo iz koncepcja neurondéw lustrzanych spotkata si¢ z ostra krytyka w $wiecie naukowym, to
zashuguje na dalszg szanse¢ i uwage w oczekiwaniu na kolejne, rzetelne badania naukowe.

Stowa kluczowe: autyzm, mozg, neurony lustrzane, teoria umystu

“BROKEN MIRROR” AS THE EARLIEST SYMPTOM OF AUTISM SPECTRUM
DISORDERS — A REVIEW OF SELECTED RESEARCH REPORTS

Abstract

The article presents a review of selected experimental studies and studies on structural neu-
roimaging in autism based on the latest scientific reports. Many researchers agree that thanks
to mirror neurons, we learn through imitation, we are able to read the emotions of others, we
are “social beings. ” Also, the action of mirror neurons is associated with theory of mind, the
so-called mentalization. Therefore, it should be assumed that mirror neurons do not work properly
in people with autism, which is called the broken mirror hypothesis. Despite the fact that the
concept of mirror neurons met with severe criticism in the scientific world, it deserves a chance
and attention in anticipation of further, reliable research.

Key words: autism, brain, mirror neurons, theory of mind
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ZASOBY OSOBISTE I SPOLECZNE
CZL.OWIEKA W SYTUACJI DOSWIADCZANIA
CHOROBY PRZEWLEKLEJ

Wprowadzenie

Aktualnie w wielu naukach, takich jak psychologia, socjologia czy pedago-
gika, analizowana jest kwestia funkcjonowania osoby egzystujacej w sytuacji
przewleklego stresu. Ma to zwiazek z rodzacymi si¢ przeobrazeniami kulturo-
wo-spolecznymi, zmianami warunkéw bytowania i indywidualnymi doswiad-
czeniami, ktore bardzo czesto przenikaja kazdy aspekt zycia. Niewatpliwie ta-
kim do$wiadczeniem dla cztowieka jest choroba przewlekta.

Choroba jest sytuacja szczegolng, ktora stawia przed cztowiekiem okreslone
wymagania, narzuca zmiang stylu zycia, wptywa na zachowanie, moze prowa-
dzi¢ do niepetnosprawnosci, a niekiedy do $mierci. W efekcie okresla to kon-
tekst dzialania otoczenia, w ktorym aktualnie przebywa osoba, jak i jej cechy
ujawniane w konkretnych sytuacjach, ktére z jednej strony moga wspierac jej
dziatania, z drugiej za$ utrudniaé¢ zaspokojenie wiasnych potrzeb, osiggania
celow zyciowych oraz realizacji poszczegolnych zadan rozwojowych. Zasoby
oraz determinanty ryzyka w chorobie tworza niekiedy zlozony i skomplikowany
uktad, ktéry wptywa na proces zdrowia. Zasoby okreslaja odporno$¢ w sytuacji
stresu i maja korzystny wplyw na proces przystosowania do zmieniajgcych si¢
warunkow, deficyty za$ redukuja odpornos¢, przez co traktowane sg jako czyn-
niki ryzyka (Heszen, S¢k, 2007).

Sytuacja 0sob z choroba przewlekla na kazdym etapie zycia jest trudna pod
wieloma wzgledami. Zmiany zachodzace w obszarze rozwoju indywidualnego,
jak tez catosciowej struktury spolecznej mogg stanowi¢ dla cztowieka istotny
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element utrudnien w jego zyciu. Dodatkowo sam fakt choroby przewlektej wiaze
si¢ z licznymi obcigzeniami w codziennym funkcjonowaniu cztowieka, jak tez
w realizacji okre$lonych zadan rozwojowych charakterystycznych dla danego
okresu zycia.

W artykule podejme probe analizy zasobow wptywajacych na zdrowie czlo-
wieka w sytuacji doswiadczania choroby przewleklej. Zostang przedstawione
wybrane definicje pojecia zasobow, kategorie ich podziatu oraz ukazane bedzie
znaczenie wybranych zasobow dla funkcjonowania cztowieka w chorobie. Klu-
czowa kwestig wydaje sig¢ to, jakie zasoby sg konieczne, aby osoba miata poczu-
cie jak najlepszego przystosowania si¢ do zycia z choroba.

Analizujgc proces zdrowia i choroby cztowieka, mozna wykorzysta¢ wiedzg
o stresie, potencjale osoby, jej zasobach i niedostatkach tkwigcych w niej samej,
jak i w jej otoczeniu. Te dwa procesy rozpatrywane sg w odniesieniu do $rodo-
wiska, aktualnej sytuacji, w ktorej znalazt si¢ cztowiek, a przede wszystkim do
jego zasobow w radzeniu sobie w sytuacji choroby.

»Multidyscyplinarno$é¢” zasobéw osobistych i spolecznych

Zainteresowanie wielu badaczy problematyka zasobow ma niezwykle zto-
zony i multidyscyplinarny charakter (Ziarko, 2014). Jak czytamy u Heleny
Sek (2012), w naukach spotecznych zasoby analizowane sg w kontekscie ba-
dan nad stresem i czynnikami wptywajacymi na przebieg transakcji stresowe;.
Analizujac literature przedmiotu, mozna doj$¢ do wniosku, ze wielu badaczy
jest zgodnych co do tego, iz zasoby sa wlasciwosciami, ktore majg korzystny
wptyw na przebieg transakcji stresowej (Antonovsky, 1995; Hobfoll, 2006; He-
szen, Sek, 2007).

W psychologii pozytywnej zasoby ujmowane sg jako czynniki, ktére maja
sprzyja¢ podtrzymywaniu pozytywnych emocji (standw emocjonalnych), po-
czucia zadowolenia i satysfakcji z zycia (m.in. Czapinski, 1994; Seligman i in.,
2003). Pojecie zasobdw analizowane jest takze na gruncie psychologii zdrowia
i psychologii rozwojowej najczesciej w kontekscie zmiennych, ktore maja pomoc
w realizacji poszczeg6lnych zadan rozwojowych i utrzymywac¢ dobre zdrowie
w roznych etapach zycia cztowieka (Heszen, Sek, 2007).

Sek (2012) proponuje ujmowanie zasobow w waskim i szerokim znacze-
niu. Podziat ten przede wszystkim jest podyktowany rolg zasobéw w roéznych
ujeciach empirycznych. Szerokie ujecie zasobow obejmuje czynniki, ktore sa
uznawane za konieczne do przezycia. Poszukujac przyktadow szerokiego ujecia
zasobow osoby, warto wzia¢ pod uwage prace Stevena Hobfolla (2006), w kto-
rych znajdujemy szczegdlowa analizg stresu w ujgciu spoleczno-kulturowym,
co w konsekwencji pozwolito mu stworzy¢ teori¢ zachowania zasobow. W uje-
ciu tym zasoby to przedmioty, warunki, cechy osobowosci i magazyny energii,
ktore sg cennymi dyspozycjami samymi w sobie umozliwiajagcymi przetrwanie
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lub tez moga stuzy¢ do zdobycia zasobow koniecznych do przetrwania (Hobfoll,
2006, za: Ziarko, 2014, s. 148).

Waskie ujecie zasobow obejmuje, jak czytamy u Michata Ziarko (2014), mo-
dyfikatory roznych procesow psychicznych. Ukierunkowane jest ono na wysitek
zrozumienia procesow majacych miejsce w trakcie doswiadczanie sytuacji wy-
wotujacej stres psychologiczny. Jest to ujecie, ktore mozemy znalez¢é w pracach
Aarona Antonovsky’ego (1979), gdzie badacz stara si¢ wyjasni¢, dlaczego osoby
mimo zroznicowanych obcigzen potrafig utrzymac¢ dobre zdrowie i funkcjono-
waé w sposob satysfakcjonujacy. Zastuge te przypisal posiadanym przez czto-
wieka zasobom, szczeg6lnie zasobom odporno$ciowym, czyli wlasciwosciom
jednostki, grup spotecznych, srodowiska lub kultury, ktére wyr6zniaja si¢ cechg
funkcjonalna, pozwalajaca unika¢ stresoréw i/lub usprawniajaca dawanie sobie
rady z wymaganiami w sposob, ktory powoduje, ze osoba nie doswiadcza prze-
wlektego stresu (Antonovsky, 1995; Sek, 2012, za: Ziarko 2014, s. 148). Perspek-
tywa ta obejmuje wiele wlasciwosci cztowieka i jego otoczenia, ktore pozwalajg
przeciwdziata¢ stresorom. W ujeciu rozwojowym zasoby te bedace w posiadaniu
cztowieka 1 umiejetno$¢ korzystania z nich pozwalajg doswiadczac jej pozytyw-
nych przezy¢ w zwigzku z radzeniem sobie z sytuacja stresowa. W konsekwencji
wzmacnia to lub powoduje pojawienie si¢, zdaniem Antonovskiego (za: Pasikow-
ski, 2000; Heszen, S¢k, 2007), zasobu czlowieka — poczucia koherencji. Waskie
ujecie zasobow, wedtug Ziarko (2014), znajdujemy rowniez w pracach Lazarusa
i Raymonda Launiera (1978), ktorzy procesy oceny wtornej w transakcyjnym
ujeciu stresu tgcza z szacowaniem przez osob¢ posiadanych przez nig zasobow.

Sek (2003, za: Ziarko, 2014, s. 149) stwierdza, ze ,,za zasoby mozna uznac
cechy $wiata zewnetrznego, interpersonalnego i personalnego (podmiotowego),
ktore w dynamice procesow konfrontacji czlowieka z wymaganiami petnig po-
trojng regulacyjna i prozdrowotng funkcje: zapobiegaja pojawienia si¢ streso-
row; powoduja blokade przejscia napigcia stresowego w chroniczny stres oraz
sprzyjaja skutecznemu dawaniu sobie rady z doswiadczanym stresem”. Zasoby
s zatem specyficznymi wlasciwosciami cztowieka i jego otoczenia, odnoszacy-
mi si¢ do tego, co jest w nim samym i jego relacji z innymi.

W literaturze przedmiotu nie spotykamy jednego spojnego sposobu systema-
tyzowania zasobow. Za najbardziej spojna, a zarazem najbardziej wieloptasz-
czyznows klasyfikacje zasobéw mozna uzna¢ te autorstwa Stevena Hobfolla
(2006). Badacz ten zasoby ujmuje w trzech wyznacznikach, ktére odnoszg si¢
do: pochodzenia (analiza relacji zasobu do ,,Ja” jednostki), rodzaju, a takze zna-
czenia zasobOw w sytuacji przetrwania. To stato si¢ predyktorem podziatu zaso-
bow na zasoby zewnetrzne i wewnetrzne.

Wsrdod zasobow wewngtrznych, jak czytamy u Ziarko (2014), mozna wskazac
wszelkie istotne dla procesu adaptacji strukturalne i funkcjonalne cechy ,,Ja”. Au-
tor wyrodznia tu poczucie tozsamosci, poczucie umiejscowienia kontroli, poczucie
wiasnej skutecznosci, a takze kompetencje poznawcze (inteligencja, elastycznose,
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refleksyjnos¢, tworcze nastawienie, otwarto$¢ i abstrakcyjnos¢ struktur poznaw-
czych), emocjonalne (inteligencja emocjonalna, zdolno$¢ do rozpoznawania, rozu-
mienia i wyrazenia emocji; wykorzystywanie ich oraz kierowanie nimi w wyko-
nywaniu zadan i osigganiu celow, radzenie sobie z trudnosciami) i interpersonalne
(zespot kompetencji, ktory peini funkcje zasobéw; ich brak moze stanowi¢ duze
ryzyko dla zdrowia), jakie posiada osoba. Peter Salovey i in. (2005), jak czytamy
dalej (tamze, s. 164), opisuje inteligencje emocjonalng w czterech obszarach: (1)
spostrzeganie, ocenianie 1 wyrazanie emocji; (2) utatwianie procesu myslenia za
pomocg emocji; (3) rozumienie i analizowanie informacji emocjonalnej i postugi-
wanie si¢ wiedzg o emocjach; (4) regulacja emocji.

Dodatkowo warto wspomnie¢, ze Antonovsky (1995) uznaje poczucie kohe-
rencji za zas6b wewnetrzny, ale o strukturze zlozonej — tzw. metazasob, kto-
ry odgrywa znaczacg rolg w procesie adaptacji do zmiany i stanowi ,.klucz do
zdrowia” (Heszen, S¢k, 2007). Jack Block i Adam M. Kremen (1996, za: Ziarko,
2014) do metazasobow zaliczajg takze sprezysto$é psychiczng. Metazasoby sg
traktowane jako uktad zdolnosci lub orientacji psychologicznej, ktore umozli-
wiajg jednostce ochrone przed stresem i skuteczne radzenie sobie z nim. Przy-
czyniaja si¢ one do tego, ze cztowiek potrafi wykorzysta¢ wszystkie dostepne
zasoby wewnetrzne 1 zewnetrzne.

Irena Heszen i Helena S¢k (2007) podaja, ze posiadanie przez osobg zasobow
wewngtrznych stanowi jej kapital, ktory pomaga adaptowac si¢ do sytuacji trud-
nych, osiaga¢ zadowalajacy dobrostan, jak tez utrzymac¢ dobre zdrowie. Czto-
wiek jednak musi mie¢ poczucie, ze posiada zasoby wewngtrzne, ktore w do-
wolny sposob moze wykorzystywac¢ w zaleznosci od danej sytuacji. Za zasoby
zewngtrzne uznaje si¢ z kolei wlasciwosci srodowiska (biologicznego, fizyczne-
g0, materialnego, informacyjnego, spotecznego i kulturowego), w ktorym bytuje
czlowiek.

W odniesieniu do ogdlnych koncepcji modeli interakcyjnych zwraca si¢ uwa-
ge na kwestie zwigzane z potencjatem rozwojowym o0séb z chorobg oraz posia-
dane przez nie zasoby do dawania sobie rady (Kirenko, Byra, 2011). Choroba
przewlekta w sposéb istotny obniza sprawnos$¢ cztowieka i przyczynia si¢ do
zatamania jego zdrowia, co bezposrednio ma wptyw na dysponowanie przez
niego zasobami. Warto podkresli¢, ze zakres posiadanych zasobéw zmienia si¢
w wyniku do§wiadczania choroby. Takze pewne trudnosci pojawiaja si¢ w sytu-
acji mozliwosci ich wykorzystania; dotyczy to zarowno zasobdw wewnetrznych,
jak i zewnetrznych.

Biorac pod uwagg kolejne kryterium klasyfikacji zasobow wedlug Hobfolla
(2006, za: Zairko, 2014), jakim jest ich rodzaj, mozemy wyrdznic cztery katego-
rie: zasoby materialne (dostepne obiekty fizyczne umozliwiajace przezycie, np.
dom lub/i pewne elementy, ktére moéwig o statusie spotecznym jednostki), za-
soby osobiste (cechy osobowosci, kompetencje osoby, ktore pozwalajg jej efek-
tywnie funkcjonowaé w $wiecie, np. poczucie wlasnej skutecznosci, optymizm,
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umiejetnosci interpersonalne), zasoby stanu (ich celem jest ulatwianie dostgpu
do innych zasobow, obliguja do inwestowania innych zasobow w ich posiadanie
1 utrzymanie), zasoby energetyczne (podlegaja one wymianie na zasoby z pozo-
stalych trzech grup, np. pieniagdze, wiedza).

Ostatnie kryterium wedtug Hobfolla (2006, za: Ziarko, 2014) odnosi si¢ do
podzialu zasobdéw ze wzgledu na znaczenie ich przetrwania. Wyrdznia si¢ tu
zasoby pierwotne (sg to zasoby, ktore pozwalajg przetrwaé, np. materialne wa-
runki zycia, takie jak mieszkanie, pozywienie, ubranie, dostep do dobr), zasoby
wtorne (przyczyniaja si¢ do uzyskiwania zasobow pierwotnych i majg zwigzek
z funkcjonowaniem jednostki w $wiecie spotecznym, np. wsparcie spoteczne,
pozycja w grupie, poziom optymizmu, nadziei), zasoby trzeciorzedowe (dzieki
ich posiadaniu osoba moze uzyskaé¢ zasoby pierwotne oraz wtdrne).

Z uwagi na to, ze nie jest mozliwe zaprezentowanie dzialania wszystkich
zasobow, w artykule tym zostang przedstawione zasoby podmiotu i wybrane
cechy srodowiska spotecznego, ktore w duzym stopniu wptywaja na dziatania
innych grup zasobow w warunkach do§wiadczanego stresu w sytuacji choroby.

Czlowiek w sytuacji doSwiadczania choroby przewleklej a zasoby
sprzyjajace zdrowiu

Choroby przewlekte, biorac pod uwage ich zréznicowang etiologi¢, powo-
duja, ze osoba w odmienny sposob postrzega znaczenie doswiadczanych strat.
Ich zréznicowany charakter ujawnia si¢ w wielu ptaszczyznach funkcjonowa-
nia. Rysujace si¢ roznice zmieniajg swoje zabarwienie na skutek postepowania
choroby lub jej stabilizacji. Choroba, kiedy jest w fazie stabilnej, powoduje, ze
osoba ma mozliwo$¢ wypracowania wzglednie statych taktyk w zakresie co-
dziennego funkcjonowania, nazwania i wypracowania nowych umiejetnosci
niezb¢dnych do tego, by optymalizowa¢ swoje codzienne czynno$ci oraz od-
grywane role. W przypadku osob, u ktérych choroba postepuje stopniowo, ale
wigze si¢ z utratg sprawnosci do samodzielnej egzystencji, zaznacza si¢ wyzsze
poczucie braku kontroli nad swoim zyciem, a takze mniejszy zakres planowania
swoich dziatan i wyznaczania celow w przysztosci. Brak mozliwosci przewidy-
wania procesu zwigzanego z postepem choroby, co w sposéb bezposredni wigze
si¢ z ograniczeniem zdrowotnym i sprawnosciowym, jest stymulatorem niekie-
dy utrzymujacej si¢ przez dtuzszy czas labilnosci emocjonalnej (Larkowa, 1987;
Gatuszka, 2005; Byra, 2012).

W wielu badaniach, a takze z perspektywy postrzegania zdrowia somatycz-
nego i psychosomatycznego, wskazuje si¢ na istotno§¢ uktadéw odpornosci
biologicznej, ktore sg monitorowane przez uktad nerwowy. Dlatego tez wsrod
grupy zasobow niezwykle istotnych dla zdrowia osoby sa jej cechy psychiczne,
ktore, jak czytamy u Heszen i Sek (2007), sa nazywane zasobami odpornoscio-
wymi i traktowane jako potencjat zdrowia lub tez zdolnos$¢ zdrowotna. Do tych
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cech zalicza si¢ okreslone cechy osobowosci, ktore maja Scisty zwigzek z tempe-
ramentem. Moze on by¢ predyktorem w sytuacji powrotu do zdrowia, ale takze
ryzykiem. Ma to zwigzek z okre§lonym typem osobowosci.

W literaturze przedmiotu czesto wskazywane sa wsrod grup zasoboéw osobi-
stych cechy struktury ,,ja”, ktore stanowia regulator procesow adaptacji w sytu-
acji doswiadczania choroby przewlektej. Jak czytamy (tamze, s. 163), sg to cechy
takie jak: samoakceptacja i optymalna samoocena, poczucie tozsamosci, spraw-
stwa i wplywu na zdarzenia, a takze rozmaite formy kontroli zdarzen i samo-
kontrola oraz poczucie wiasnej skutecznosci. Do istotnych osobistych zasobow
zalicza si¢ rowniez kompetencje zyciowe wplywajace na skuteczne rozwigzy-
wanie zadan oraz oddziatujace na srodowisko jednostki. Nie sposob tu pomingé
kompetencji poznawczych. Ich niski poziom moze mie¢ wplyw na adaptacje
czlowieka do choroby i wynikajacych z niej ograniczen. Szczegolnie podkresla
si¢ wptyw takich cech poznawczych, jak: mata ztozono$¢ poznawcza, postrze-
ganie $wiata w czarno-biatych barwach, nadmierna konkretno$¢ oraz stereo-
typowa sztywnoS$¢ strategii poznawczych. Dodatkowo istotng role odgrywaja
kompetencje emocjonalne. Ich niski poziom moze mie¢ wplyw na pojawienie
si¢ symptomow choroby szczeg6lnie o podtozu psychosomatycznym. Do ztozo-
nych zespotow kompetencji, ktore petnig funkcje zasobow, a ich brak stanowi
czynnik ryzyka dla zdrowia, zalicza si¢ kompetencje spotecznie. Sg to werbal-
ne i niewerbalne umiejetnosci, ktore wplywaja na skuteczno$¢ dawania sobie
rady z zadaniami zyciowymi w réznych sytuacjach spotecznych. Moga one mie¢
charakter wrodzony, jak i umiejetnosci, ktore nabywamy w kontakcie z innymi
osobami. Do grupy tych kompetencji zalicza si¢ takze kompetencje komunika-
cyjne, umiejetnos¢ stosowania zasad jasnego precyzowania swoich potrzeb. Ma
to szczegolne znaczenie w sytuacji dzielenia si¢ z innymi osobami swoim bolem
i cierpieniem w wyniku do$wiadczania choroby. Umiej¢tno$¢ wyrazania swoich
doznan ma szczegdlne znaczenie w sytuacji doswiadczania bolu przez dzieci.
Jak wiadomo, bol jest odczuciem subiektywnym i dla wielu dzieci tematem nie-
zwykle trudnym do wyrazenia w sposob werbalny (Konieczna, 2013).

Prezentowane w literaturze przedmiotu zasoby spetniaja rozmaite funkcje
i majg wptyw na funkcjonowanie 0sob z choroba, a takze jako$¢ ich zycia. Ana-
lizujac zasigg poszczegdlnych zasobow dla funkcjonowania cztowieka w sytu-
acji choroby przewlektej, Ziarko (2014) sugeruje branie pod uwagg tych zasobow,
ktore jego zdaniem w znacznym stopniu moga aktywizowac osoby z choroba do
dawania sobie rady z wymaganiami narzucanymi przez chorobe. Wskazuje tutaj
na poczucie koherencji, sprezystos¢ psychiczna, poczucie umiejscowienia kon-
troli zdrowia oraz poczucie wlasnej skutecznosci.

Poczucie koherencji (SOC) jest pojeciem wprowadzonym przez Antonovskie-
go w 1979 r. Stanowi metazasob i obok uogolnionych zasobéw odpornoscio-
wych jest kluczowym terminem w podejsciu salutogenetycznym. Odgrywa tez
kluczowa rol¢ w procesie radzenia sobie ze stresem i podtrzymywania zdrowia
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w warunkach zagrozenia. Poczucie koherencji jest ,,globalng orientacja cztowie-
ka, ktora wyraza stopien, w jakim cztowiek ma dominujace, trwale i dynamicz-
ne poczucie pewnosci, ze (1) bodzce napltywajace w ciggu zycia ze Srodowiska
zewngtrznego i wewngetrznego majg charakter ustrukturowany, przewidywalny
i wytlumaczalny; (2) dostepne sg zasoby, ktore pozwalaja sprosta¢ wymaganiom
stawianym przez bodzce; (3) wymagania te sg dla niego wyzwaniem wartym
wysitku i zaangazowania” (Antonovsky, 1995, s. 34). W poczuciu koherencji zo-
staly wyrdznione trzy elementy o charakterze poznawczym, instrumentalnym
oraz poznawczo-emocjonalnym (poczucie zrozumienia, zaradnos$ci i sensowno-
$ci). Poczucie zrozumienia odnosi si¢ do ,,stopnia, w jakim cztowiek spostrze-
ga bodzce z ktorymi si¢ styka. Sg one sensowne poznawczo, jako informacje
uporzadkowane, spdjne, ustrukturowane i jasne, a nie jako szum informacji
chaotycznych, losowych, nieuporzadkowanych, przypadkowych i niewyttu-
maczalnych. Poczucie zrozumienia wigze si¢ z dokonywang oceng poznawczg,
rozumieniem, jak tez przewidywaniem rzeczywistosci oraz proceséw w niej za-
chodzacych” (tamze, s. 32). Kolejny komponent, poczucie zaradnosci, odnosi
si¢ do przekonania, Ze osoba posiada zasoby, ktore pozwolg jej poradzi¢ sobie
ze stresem. Poczucie zaradnoSci ma charakter instrumentalny. Jest to ,,stopien,
w jakim cztowiek postrzega dostepne zasoby, jako wystarczajace, aby sprostaé
wymogom, stawianym przez bombardujace go bodzce” (tamze, s. 33). Poczucie
sensownosci jest to ,,stopien, w jakim cztowiek czuje, ze Zycie ma sens z punktu
widzenia emocjonalnego, ze przynajmniej cze¢s¢ problemow i wymagan, jakie
niesie zycie, warta jest wysitku, poswigcenia i zaangazowania” (tamze, s. 34).
Sprezysto$¢ psychiczna jest definiowana jako ,,adaptacyjna elastycznosc,
przejawiajaca si¢ zdolnoscia do stosowania poziomu kontroli impulséw do wy-
magan sytuacji” (Letzring, Block, Funder, 2005, za: Ziarko, 2014, s. 158). Pod-
stawowg funkcjg sprezystosci psychicznej jest zarzadzanie aktywnoscig osoby,
co w sposob bezposredni wigze si¢ z wyborem strategii dawania sobie rady czy
ujawnianiem zachowan zdrowotnych w sytuacji doswiadczania choroby prze-
wlektej. Ma ona rowniez wplyw na jako$¢ wykonywanych zadan, gdyz wigze
si¢ z optymalng mobilizacjg przed wykonaniem jakiego$ dziatania, co w konse-
kwencji wptywa na racjonalne gospodarowanie i kierowanie dostepnymi zaso-
bami (Kaczmarek, 2009). Sprezystos¢ psychiczna jest w wielu pracach trakto-
wana jako zasob sprzyjajacy do§wiadczaniu pozytywnych emocji, jak tez zasob
wspomagajacy uniwersalny dobor srodkéw pomagajacych dac sobie rade w od-
niesieniu do wymagan konkretnej sytuacji. Podejscie to znajdujemy w badaniach
na temat funkcjonowania dorostych oséb z RZS oraz z cukrzyca (Kaczmarek,
Sek, Ziarko, 2011; S¢k i in., 2012), chorobami endokrynologicznymi (Dunkel
Schetter, Dolbier, 2011), a takze mtodziezy z nowotworem ko$ci (Smorti, 2012).
Kolejnym zasobem istotnym dla zmagania si¢ z chorobg przewlekta wska-
zywanym przez Ziarko (2014) jest poczucie umiejscowienia kontroli zdrowia.
Jest to ,,specyficzna forma poczucia umiejscowienia kontroli odnoszaca si¢ do
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sytuacji zdrowotne;j. Istniejg trzy wymiary poczucia umiejscowienia kontroli
zdrowia: ,,wewnetrzny (wigze si¢ z przekonaniem, ze zdrowie zalezy gtownie od
wlasnego zachowania), zewngtrzne poczucie umiejscowienia kontroli zdrowia
(wiaze si¢ z przekonaniem, ze czynnikiem decydujacym o poziomie zdrowia jest
udzial innych o0sob z wigkszymi mozliwosciami i kompetencjami, np. lekarza,
pielggniarki), zewnetrzne poczucie umiejscowienia kontroli zdrowia, w ktorym
zdrowie zalezy przede wszystkim od losu czy przypadku” (Wallston, Wallston,
DeVellis, 1978, za: Ziarko, 2014, s. 161). Wérod funkcji, jakie przypisuje si¢ po-
czuciu umiejscowienia kontroli zdrowia, wskazuje si¢ na postrzeganie sytuacji
zdrowotnej przez osobe jej doswiadczajacej jako mozliwej lub niemozliwej do
zmiany w wyniku indywidualnych dziataf (tamze, s. 154).

Poczucie wlasnej skutecznosci jest zasobem, ktory definiuje si¢ jako ,,prze-
konanie”, ze osoba posiada zdolnos$ci, ktore jej umozliwiaja uzyskanie poprzez
wiasne dzialanie pozadanych rezultatow zwigzanych z realizacja ustalonych
celow (Schwarzer, 1992; Juczynski, 1998, za: Ziarko, 2014, s. 154). Ptaszczy-
zng, w ktorej osoba z chorobg dokonuje tzw. wtornej oceny w zakresie uczest-
niczenia w wyznaczaniu reakcji na sytuacje stresowg, wedtug Stanistawy Byry
(2012, s. 112) jest warto$ciowanie mozliwosci w odniesieniu do realnego efektu
w dawaniu sobie rady w sytuacji choroby. Poczucie wtasnej skutecznosci (self-
-efficacy) okresla przekonania osoby w zakresie zasobow umozliwiajacych jej
satysfakcjonujace radzenie sobie z napotkang sytuacjg (Juczynski, 2001).

Przekonanie o wlasnej skutecznos$ci jest subiektywnym prze§wiadczeniem
cztowieka o jego zdolnosci w zakresie aktywnego dzialania w pewnych sytu-
acjach skutecznego radzenia sobie z zadaniami (Bandura, 1997, za: Byra, 2012).
Jak czytamy dalej (tamze), ma ono charakter poznawczy i zawiera indywidualng
oceng osoby odnosnie do posiadania umiejetnosci wykonywania zadan i zma-
gania si¢ z problemami. Ksztattuje postrzeganie siebie w kategoriach osoby sku-
tecznej lub tez nieefektywnej w dawaniu sobie rady w wyniku do$wiadczania
sytuacji trudnych. Uogolnione przekonanie na temat wtasnej skutecznosci, jak
podaje Ryszard Poprawa (2001), mozemy uzna¢ za wazny zasob osobisty w pro-
cesach radzenia sobie ze stresem.

Wsrod zasobow majacych wptyw na proces radzenia sobie osoby w sytuacji
choroby przewlektej wskazuje si¢ wsparcie spoleczne. Jak podaje S¢k (2001, za:
Ziarko, 2014, s. 154), jest to pewien rodzaj interakcji spotecznej, ktora podejmuja
uczestnicy sytuacji trudnej w celu wymiany informacji, emocji, instrumentow
dziatania, a takze dobr materialnych. Jak czytamy dalej (tamze), wsparcie spo-
teczne jest zasobem relacyjnym, ktory ma za zadanie mobilizowa¢ osob¢ do
angazowania si¢ w dane dziatanie, majace sprzyja¢ dobremu funkcjonowaniu jej
w chorobie przewleklej, a takze zapewni¢ pomoc w trakcie realizowania okre-
slonych celow zwigzanych z chorobg. Prezentowane tu zasoby majg charakter
podmiotowy. Wsparcie spoteczne balansuje na granicy zasobow o charakterze
osobistym, jak i spotecznym (Heszen, S¢k, 2007).
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Sek (2001, s. 14) podaje, ze wsparcie spoteczne moze by¢ okreslane jako
wsparcie strukturalne i funkcjonalne. W pierwszym ujeciu zaznacza si¢ istote
ulokowania osoby w obiektywnie istniejacych i dostepnych sieciach spotecz-
nych, gdzie w wyniku istnienia wigzi 1 szczegélnych rodzajow relacji spotecz-
nych fakt przynaleznosci wyraza si¢ poprzez funkcje pomocng w odniesieniu
do czlowieka, ktory jest w sytuacji trudnej. Drugie ujecie koncentruje si¢ na
wsparciu spotecznym ujmowanym jako przedmiot wymiany miedzy osobami
bedacymi w sytuacji trudnej, co daje podstawe do wymienienia réznych rodza-
jOW wsparcia:

e wsparcie emocjonalne — ma wptyw na kondycje psychiczng jednostki. Wy-
raza si¢ ono poprzez troske i1 zrozumienie, a takze odzwierciedlanie emocji
ujawnianych przez cztowieka bedacego w sytuacji trudnej;

e wsparcie informacyjne — polega na wymianie informacji i ich zdobyciu w celu
lepszego rozumienia swojego potozenia zyciowego, podejmowania dzialan
w celu szukania rozwigzan swojej sytuacji, a takze otrzymywanie zwrotnych
informacji na temat ich skutecznosci;

e wsparcie instrumentalne — ma wymiar instruktazu, etapow tego, co jednostka
powinna zrobi¢, by skutecznie radzi¢ sobie z dang sytuacja;

e wsparcie materialne — odnosi si¢ do osoby, ktdra potrzebuje pomocy material-
nej, rzeczowej oraz finansowej;

e wsparcie duchowe — wigze si¢ zrozumieniem sensu i nadawania znaczenia
okreslonej sytuacji (Heszen, Sek, 2007).

Warto zaznaczy¢, ze we wsparciu funkcjonalnym akcentowane jest osobiste
znaczenie osoby i jej ustosunkowanie si¢ do danej sytuacji. Nadrzedng funkcja
wsparcia w tym ujeciu jest dopasowanie go do potrzeb i oczekiwan cztowie-
ka znajdujacego si¢ w sytuacji trudnej. W zwigzku z tym mozna wyrézni¢ po-
strzeganie wsparcia spotecznego w kategoriach: poszukiwania, mobilizowania
i otrzymywania. Postrzeganie odnosi si¢ do tego, na kogo jednostka moze liczy¢
w sytuacji dla niej trudnej, a takze gdzie moze uzyskac¢ konieczng dla niej po-
moc. Poszukiwanie wsparcia to gotowos¢ 1 umiejetno$é odnajdywania pomocy
w danej sytuacji. Mobilizowanie to umiejetnos¢ poszukiwania, a potem dbania
o relacje spoleczne, otrzymywanie za§ wigze si¢ ze stanem faktycznym wspar-
cia otrzymywanego (S¢k, 2001; Heszen, Sek, 2007).

Z zagadnieniem wsparcia spotecznego ma zwigzek to, w jaki sposob poszcze-
gblne osoby go poszukuja, co jest wsparciem przez nie pozagdanym w okreslo-
nych sytuacjach oraz czy otrzymywane wsparcie jest faktycznie pozadang przez
nie formg pomocy w sytuacji choroby, az wreszcie — jaki wplyw ma wsparcie
spoteczne w kategoriach jednostkowych loséw ludzkich na funkcjonowanie
1 zdrowie 0sob bedacych w sytuacji trudne;.
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Zasoby sprzyjajace radzeniu sobie ze stresem w sytuacji choroby
przewleklej

Zmiana stanu zdrowia (pogorszenie si¢), a nawet jego stopniowa utrata wiaza
si¢ ze stresem. Na szczeg6lne podkreslenie zastuguje to, ze zdrowie traktowane
jest jako najcenniejszy zasob czlowieka, dzigki ktoremu moze on wykonywaé
okreslone zadania, funkcjonowaé w przestrzeni spotecznej, realizowaé okreslo-
ne cele 1 zadania wynikajace z petnionych przez niego rol. To zdrowie decyduje
o jakosci zycia osoby. Pojecie zasoboéw najczesciej stosowane jest w kontekscie
radzenia sobie cztowieka ze stresem. Dotyczy pewnych stabilnych czynnikow
osobowych (np. wiek, wyksztalcenie, cechy charakteru)i spotecznych, (np. sie¢
wsparcia, relacje z innymi osobami) ktore przyczyniaja si¢ do stosowania spo-
sobow dawania sobie rady z wydarzeniami zyciowymi, ktore wywotuja stres.
Niewatpliwie takim wydarzeniem zyciowym jest choroba przewlekla.

W literaturze przedmiotu odnoszacej si¢ do stresu i dawania sobie z nim rady
czesto poruszane sg kwestie dotyczace przebiegu procesu radzenia sobie i kon-
sekwencji analizowanych w kontekscie wptywu wielu czynnikéw (dotyczacych
konkretnej osoby, zakresu jej kompetencji, jak tez otoczenia, w ktérym zyje).
Jak czytamy u Richarda Lazarusa i Susan Folkman (1984), czynniki te okreslane
sa jako zasoby sprzyjajace radzeniu sobie ze stresem.

Analizujac radzenie sobie ze stresem w sytuacji choroby przewleklej, a takze
szerszej perspektywy przystosowania si¢ do zycia z choroba przewlekla, zauwa-
za sig, ze gtdwnym paradygmatem badawczym jest interakcja czlowieka i srodo-
wiska, w ktorym zyje. Osoba z chorobg jest narazona na do§wiadczanie sytuacji
trudnych, ktore aktywizuja ja do zastosowania zachowania zaradczego, jako
rezultatu niekiedy niezgodno$ci miedzy istniejagcymi wymaganiami otoczenia
a jej zasobami. Jako sytuacje trudna (stresor) okresla si¢ sam moment zachoro-
wania, jak tez ograniczenia z niego wynikajace, stanowigce dla osoby trudnos$ci
w niemal wszystkich obszarach jej funkcjonowania. Ramy tych konsekwencji
wynikaja z rodzaju i stopnia posiadanych dysfunkcji (White, Richter, Fry, 1992,
za: Byra, 2012).

Wystepujacy u osoby stres wigze si¢ z reakcjg na do§wiadczany stresor i ma
bezposrednie przelozenie na zaburzenie rownowagi fizjologicznej, psychicznej
i spotecznej. Stresor, jakim jest choroba, powoduje u cztowieka reakcje, ktora
zmusza go do okres$lonego zachowania, podejmowania aktywnos$ci zmierzaja-
cych do reaktywacji utraconej rownowagi (Heszen, S¢k, 2007).

Zachowania, ktore ujawnia osoba, sg podyktowane jej subiektywna perspek-
tywa 1 zazwyczaj majg zréznicowany charakter. Mogg obejmowac sekwencje
zachowan pozadanych i niewskazanych. Wptyw na to majg r6zne zmienne,
a kluczowg role odgrywa radzenie sobie. Na podkreslenie zastuguje to, ze czto-
wiek nie jest w stanie w pelni przystosowac si¢ do roli osoby z choroba. Kluczo-
wa kwestig jest poszukiwanie optymalnych zasobéw w zakresie przystosowania
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do odgrywane;j roli, aby odczuwac satysfakcje z siebie i z zycia mimo posiada-
nych trudnosci.

Sposob dawania sobie rady postrzegany jest jako proces, styl i strategia
(Wrzesniowski, 2004; Losiak, 2008; Byra, 2012). Jak czytamy u Byry (2012,
s. 81), styl radzenia sobie okreslany jest jako cecha osobowosciowa, dyspozycyj-
na, wzglednie trwata, odzwierciedlajgca si¢ w tendencji do zachowania si¢ w pe-
wien sposob w sytuacji stresowej. Bywa, ze jest rozpatrywany w kategoriach
indywidualnego nawykowego zachowania si¢ wobec do§wiadczanych stresorow
(Heszen, S¢k, 2007). Styl radzenia sobie jest jedng ze zmiennych, ktore wptywa-
ja na zachowanie zaradcze cztowieka (Wrzesniowski, 2004).

Strategia radzenia sobie jest zwigzana z okreslong sytuacja trudna i jest do
niej dostosowana. Nalezy podkresli¢, ze okreslone strategie zaradcze bedace
kompatybilne z warunkami okreslonych trudno$ci nie musza by¢ w zgodzie
z preferowanym indywidualnym stylem radzenia sobie (Carver, Scheier, 1994;
Whitmarsh, Koutantij, Sidell, 2003; Jakubowska-Winecka, 2004; Losiak, 2008;
Terelak, 2008; Byra, 2012).

Radzenie sobie i jego procesualny przebieg tacza si¢ z dziataniami podej-
mowanymi przez osobe, ktorych celem jest pomniejszenie zakresu pomiedzy
wymogami otoczenia a jej mozliwo§ciami, moggcymi by¢ zrédtem dyskomfortu
1 zaktocaé wiasciwe funkcjonowanie. Aby zminimalizowacé ta rozbieznos¢, czto-
wiek podejmuje réznorodne, niekiedy uzupetniajace si¢ sposoby zaradcze, ktore
jednoczesnie sg strategiami w odniesieniu do zaistniatych zmian sytuacyjnych
(Wrzesniowski, 2004).

Efektywnos$¢ radzenia sobie z trudno$ciami jest szczego6lnie wazna w dtu-
gotrwalym stresie. Choroba przewlekla stanowi nie tylko zagrozenie dla zycia
dziecka, lecz przede wszystkim ma wplyw ograniczajacy na funkcjonowanie
w r6znych obszarach osoby z chorobg. W zwiazku z tym wiaze si¢ z dtugotrwa-
tym stresem. Przedstawiciele wspolczesnej psychologii zajmujacy si¢ problema-
tyka stresu zwracajg uwage, jak czytamy u Anity Gatuszki (2005), na radzenie
sobie z sytuacja stresowa.

Strategia radzenia sobie jest poznawczym i behawioralnym wysitkiem, jaki
podejmuje cztowiek w sytuacji stresowej. Stuzy ona ochronie i obronie zasobow
osoby (Gatuszka, 2005). Wedtug Lazarusa i Folkman (1988, za: Czapinski, 1994,
s. 167) radzenie sobie obejmuje poznawcze i behawioralne wysitki zmierzajace
do sprostania specyficznym wymogom zewnetrznym i/lub wewnetrznym, ktore
w ocenie osoby nadwyrezaja mozliwosci, jakimi ona dysponuje. Proces radzenia
sobie jest rozpatrywany jako cigg zmieniajacych si¢ w czasie strategii, co ma
zwiazek ze zmianami sytuacyjnymi i roznicami stanu psychofizycznego czto-
wieka (Wrzesniowski, 1996, za: Gatuszka, 2005, s. 20).

Wedtug Lazarusa i Folkman (1985), jak czytamy u Janusza Czapinskiego
(1994, s. 168), cztowiek dysponuje dwiema strategiami radzenia sobie w sytu-
acjach trudnych. Moze on albo probowaé zmieni¢ sytuacje wywotujacg stres
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(strategia zorientowana zadaniowo), albo swoj wewnetrzny stan stresu (strategia
zorientowana emocjonalnie). Podzial ten znajduje swoj poczatek w psychologii
zwierzat (wyuczone formy zachowan zwickszaja prawdopodobienstwo prze-
zycia jednostki w zagrazajacych warunkach) i psychologii ego (mechanizmy
obronne zmniejszaja Iek i1 inne stany emocjonalne wynikajace z zagrozenia ego
jednostki), a obie te strategie mogg mie¢ rozne szczegdtowe formy czy techniki
realizacji. Strategia zadaniowa moze mie¢ charakter konfrontacyjny (obstawa-
nie przy swoim i walka o to, co si¢ chce osiggnaé; czynienie odpowiedzialnym
kogo$ innego za zmian¢ wtasnej decyzji) i interpersonalny (planowane rozwig-
zanie problemu, przygotowywanie planu dziatania i jego realizacja). Strategia
zorientowana na emocje obejmuje za$ dystansowanie si¢, ucieczke-unikanie (np.
natogi), samoobwinianie, samokontrole, poszukiwanie wsparcia spolecznego
oraz pozytywne przewartosciowanie.

Te dwa gldwne sposoby radzenia sobie opisane wczesniej sa definiowane po-
przez okreslenie, czy ich celem jest bezposrednie zmierzenie si¢ z problemem
— radzenie sobie zorientowane na problem, czy tez zmniejszenie dyskomfortu
zZwigzanego ze stresem — radzenie sobie zorientowane na emocje. Strategia sta-
wiania czota sytuacjom problemowym jest okreslana jako ,,branie byka za rogi”
(Billings, Moos, 1982, za: Gerrig, Zimbardo, 2006). Podejscie to, jak czytamy
(tamze, s. 409), obejmuje wszystkie strategie, ktore zmierzajg do bezposrednie-
go poradzenia sobie ze stresorem, albo poprzez bezposrednie dziatanie, albo
poprzez podjecie dziatan ukierunkowanych na rozwigzanie problemu. Cztowiek
koncentruje si¢ na problemie, z ktorym trzeba sobie poradzi¢, oraz na czynniku,
ktory wywotat stres. Wysitki te sa ukierunkowane na rozwigzaniu problemu
w przypadku radzenia sobie ze stresorami podlegajacymi kontroli — stresorami,
ktore cztowiek moze zmieni¢ lub wyeliminowac za pomocg swoich dziatan.

Podejscie zorientowane na emocje jest uzyteczne w radzeniu sobie z wptywem
stresorow niepodlegajacych kontroli. Jak podaje Ann Masten (2001, za: Gerrig,
Zimbardo, 2006, s. 410), niektore osoby reaguja na stresory z okreslonym stop-
niem elastycznosci. Potrafig one osiagnac pozytywne wyniki pomimo powaznego
zagrozenia ich dobrostanu. Cecha ta charakteryzuje takze dzieci. Moga one pozo-
stawac¢ skoncentrowane na zadaniach (co umozliwia radzenie sobie zorientowane
na problem) oraz kontrolowa¢ swoje reakcje emocjonalne (co umozliwia radzenie
sobie zorientowane na emocje) w sposob zwigkszajacy ich zyciowe osiggniecia.

Do strategii zadaniowej i emocjonalnej Czapinski (1994) dodaje jeszcze trze-
cig strategie — ucieczkowg. Natomiast Norman S. Endler i James D.A. Parker (za:
Wrzes$niowski, 1996) w swoim wielowymiarowym ujeciu stylu radzenia sobie
wyodrebnili forme skoncentrowang na unikaniu — strategi¢ unikowa. Unik jest
pewna technika stosowana w walce, stawianiu czota trudno$ciom. Natomiast
ucieczka odnosi si¢ do odsuwania si¢ od sytuacji trudne;.

Sposoby radzenia sobie stosowane przez osobe¢ z choroba czesto w literatu-
rze analizowane sg w konteks$cie hierarchii skoncentrowanej na pokazaniu ich
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waznosci zarowno z perspektywy subiektywnej, jak i obiektywnej w procesie
rehabilitacji (Chronister, Chan, 2007). Wykorzystywane sposoby zaradcze
stosowane przez osobe w jej codziennym zyciu zmuszaja ja do radzenia sobie
z biezacymi trudno$ciami, ktore wymagaja od niej ujawniania okreslonego ro-
dzaju aktywnos$ci. Wiaze si¢ to z poszukiwaniem badz unikaniem pewnych in-
formacji, zaleznosci badz unikania pewnych dziatan i czynno$ci medycznych,
stosowaniem badz niestosowaniem dzialan profilaktycznych oraz mechanizméw
obronnych w okreslonych sytuacjach. W kontekscie doswiadczanych postepuja-
cych i trwatych ograniczen na skutek choroby przewlektej proces radzenia obej-
muje okreslony ciagg podejmowanych przez cztowieka strategii zaradczych, kto-
re s3 uzaleznione od przebiegu stresujacej sytuacji, jej zmiennego lub stabilnego
rodzaju oraz czasu nie tylko w kontekscie jej trwania, lecz takze wieku osoby,
ktorej dotyczy.

Stosowanie zmiennos$ci w zakresie sposoboéw dawania sobie rady jest cha-
rakterystyczne dla 0sob z choroba przewlekta. Wiaze si¢ to z ujeciem choroby
jako procesu zmieniajgcego si¢ w czasie od chwili zachorowania. Wowczas czto-
wiek staje przed duzym wyzwaniem odnalezienia si¢ w nowej dla niego sytuacji
trudnej, czgsto naglej i nieoczekiwanej, o nieznanym charakterze. Osoba z cho-
roba w nowej dla niej sytuacji zyciowej poczatkowo korzysta ze znanych jej
wezesniejszych sposoboéw radzenia sobie w sytuacji trudnej. Podejmujac proby
odnalezienia rozwigzan okreslonych sytuacji, bada efektywnos$¢ stosowanych
dotad konkretnych strategii zaradczych. W kontekscie ich weryfikacji mobili-
zuje si¢ do walki z nowymi dla niej wyzwaniami cho¢by w zakresie wykony-
wania najprostszych czynnosci codziennych, ktore przed choroba nie stanowily
dla niej zadnego problemu, zaczyna korzysta¢ z odmiennych sposobow dawania
sobie rady z do§wiadczanymi trudno$ciami w nowym kontek$cie zycia (tam-
ze). Stosowanie zrdéznicowanych, a zarazem indywidualnych strategii wynika
ze zmienno$ci sytuacji chorobowej oraz przenikania jej w rozmaite plaszczy-
zny funkcjonowania, co w konsekwencji wymusza na osobie z chorobg coraz to
nowe sposoby poszukiwan strategii najbardziej skutecznych do pokonania ist-
niejgcych ograniczen. Wplyw na to ma takze rodzaj choroby, wtérne komplika-
cje, stabilny lub zmienny charakter okreslonych objawow i dolegliwosci, a takze
subiektywna ocena ograniczen oraz ich konsekwencji w codziennym funkcjo-
nowaniu i szeroko pojmowane zasoby radzenia sobie ulokowane wewnatrz i na
zewnatrz jednostki (Heszen-Niejodek, 2000; Livneh, Martz, 2007).

Wsrod zasoboéw majacych wptyw na zdrowie cztowieka Zygfryd Juczynski
i Nina Oginska-Bulik (2003) wskazuja na zlozone uktady czynnikéw osobowo-
sciowych, dyspozycyjnych, a takze poznawczych, ktore zaliczane sg do obszaru
zmiennych majacych wplyw na dawanie sobie rady ze stresem. Wskazujg tu
wlasciwosci biologiczne, psychologiczne, spoleczne i kulturowe, ktore sg zaso-
bami wzmacniajgcymi i podtrzymujacymi zdrowie osoby, sprzyjajac jego polep-
szeniu i zapobiegajac chorobie. W wielu ujeciach teoretycznych pojecie zasobow
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ujmowane jest w kategoriach czynnikéw sprzyjajacych pozytywnej adaptacji do
sytuacji choroby przewlekte;.

Wplyw na sposob radzenia sobie z chorobg przewlekta oraz na wypracowanie
indywidualnych strategii, ktére pozwalaja przystosowac si¢ do zycia z choroba,
maja rozmaite zasoby osobiste i spoteczne. Zasoby odnoszace si¢ do wilasci-
wosci jednostki, a zatem zasoby biologiczne, psychologiczne i interpersonalne,
wiasciwosci sieci spotecznych (wigzi grup odniesienia, grup wsparcia, a takze
cechy $rodowiska fizycznego, przyrodniczego i cywilizacyjnego) wspotwarun-
kuja poziom zdrowia jednostki, co podkresla si¢ zarowno w modelu socjoekolo-
gicznym, jak i w modelu salutogenetycznym. Zasoby te, jak czytamy u Heszen
1 Sek (2007), pozwalaja unika¢ stresordw, usprawnia¢ proces radzenia sobie
7z wymaganiami, przyczyniajac si¢ do profilaktyki przeksztalcenia napiccia
w stres 1 towarzyszace mu procesy patologiczne, jak tez w sposob bezposred-
ni wplywaja na zdrowie oceniane zaréwno w kategoriach subiektywnych, jak
i obiektywnych.

Zakonczenie

Problematyka zasobow jest kwestia nadal otwartg z uwagi na to, ze kazdy
cztowiek w sposob indywidualny odkrywa posiadanie okreslonych zasobow
tkwiacych w nim samym, a takze ujawnia indywidualne strategie korzystania
z nich w sytuacji trudnej, jaka niewatpliwie jest choroba przewlekta. Przeglad
literatury pozwala zgromadzi¢ informacje na temat procesow sterujacych za-
chowaniem, a doktadniej — majacych wptyw na funkcjonowanie osoéb beda-
cych w sytuacjach stresowych. Pomimo to istniejacy stan wiedzy uniemozli-
wia wycigganie wnioskow na poziomie szczegdtowym, ktére ujawniajg procesy
wplywajace na funkcjonowanie osob z chorobg. Probujgc zrozumiec, czym tak
naprawde sg zasoby?, nalezaloby wprowadzi¢ podziat na zasoby faktyczne i za-
soby potencjalne. Za zasoby faktyczne mozna uzna¢ to wszystko, co ma zwia-
zek z realizacja okreslonych celow i potrzeb danej osoby, a do czego w dangj
chwili i samo$§wiadomosci ma ona bezposredni dostep. Zasoby potencjalne maja
wymiar, ktory cztowiek moze uzyskac lub odzyska¢ w przysztosci. Jest to ta
grupa zasobdow, ktore powinny by¢ rozwijane przez specjalistow (np. lekarzy,
psychologow, pedagogéw). W bezposrednim kontakcie z osobg z chorobg prze-
wlekla moga oni w trakcie podejmowania specjalistycznych dziatan pomoc jej
adaptowac si¢ do nowych warunkow i odkrywac wlasne zasoby, pozwalajace na
budowanie lub modyfikacje indywidualnych strategii radzenia sobie w otacza-
jacej rzeczywistosci. Bywa, ze zasoby postrzegane jako dostepne $rodki zale-
73 w duzej mierze od realizowanych celéw, ktére osoba postrzega jako wazne.
Analizujac zasoby w wymiarze jednostkowym (indywidualnym), mozemy dojs¢
do wniosku, ze zasobem staje si¢ to jedynie w relacji do okreslonej potrzeby
lub celu ujawnianego przez dang osobg. Mozna zatem uznaé, ze aby cztowiek
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postrzegat okreslone zasoby osobiste, musi mie¢ okreslong potrzebe lub sfor-
mutowany cel, a takze w jego percepcji musi by¢ ,,co$”, co ma dla niego pewna
warto$¢ 1 znaczenie w radzeniu sobie z dang sytuacjg. Dodatkowo dana osoba
musi wiedzie¢, ze to ,,co$” istnieje 1 moze by¢ w jej zasiegu, wreszcie — musi wi-
dzie¢ relacje migdzy ,,tym czyms$” a mozliwoscia zaspokojenia swojej indywi-
dualnej potrzeby lub grupy potrzeb w kontekscie danej sytuacji. Na zakonczenie
nalezatoby zasygnalizowac, ze zasoby majg charakter relatywny z uwagi na to,
iZ 0 tym, czy ,,co$8” zasobem jest, w duzej mierze decyduje aktualna potrzeba
jednostki lub cel, ktory chce ona osiggnac.

Biorac pod uwage kryterium ograniczonosci badz jej braku w kategoriach
zasobow 1 potrzeb czlowieka w chorobie, nalezaloby podja¢ probe sformutowa-
nia pewnych przypuszczen, co moze prowadzi¢ do odmiennych konsekwencji
w zakresie specyficznych sposobow funkcjonowania oraz radzenia sobie w sy-
tuacjach trudnych. Osoba moze zatem ujawnia¢ przekonania na temat tego, ze
jej zasoby sa ograniczane, lecz potrzeby nie. Inna konfiguracja jej sposobu po-
strzegania zasobow moze odnosic si¢ do tego, ze zardwno potrzeby, jak i zasoby
sa przez nig uyjmowane jako ograniczone lub/i nieograniczone. Wreszcie, moze
ona ujmowac swoje zasoby jako nieograniczone, potrzeby za$ z uwagi na fakt
choroby mogg by¢ przez nig postrzegane jako ograniczone. Ujecie fenomeno-
logiczne w tym znaczeniu akcentuje to, ze zasoby, jakimi dysponuje czlowiek
i wykorzystuje je do radzenia sobie w sytuacji choroby, powinny zawsze by¢
analizowane w konteks$cie jednostkowych loséw ludzkich i subiektywnych do-
$wiadczen, przede wszystkim z uwagi na to, ze kazda osoba w wyniku zmaga-
nia si¢ z chorobg przewlekta moze ujawnia¢ roznorodne reakcje.
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ZASOBY OSOBISTE I SPOLECZNE CZLOWIEKA W SYTUACJI DOSWIADCZANIA
CHOROBY PRZEWLEKLE]

Abstrakt

W artykule podjeto probe analizy zasobow wptywajacych na zdrowie cztowieka w sytuacji
doswiadczania choroby przewleklej. Zostaty przedstawione wybrane definicje pojecia zasobow,
kategorie ich podziatu oraz ukazano znaczenie wybranych zasobow dla funkcjonowania cztowie-
ka w chorobie. Kluczowa kwestig wydaje si¢ to, jakie zasoby sa konieczne do tego, aby dana osoba
miata poczucie jak najlepszego przystosowania si¢ do zycia z choroba.

Stowa kluczowe: zasoby, zasoby osobiste, zasoby spoteczne, choroba przewlekta, cztowiek
z choroba, stres, radzenie sobie

PERSONAL AND SOCIAL RESOURCES OF A PERSON IN A SITUATION
OF CHRONIC ILLNESS

Abstract

This article will attempt to analyze the resources affecting the individual’s health in a situation
of chronic illness. The definitions of the resources, the categories of their distribution, and the
importance of selected resources for human functioning in illness will be presented. The key
issue seems to be which resources are needed for the individual to feel well adapted to life with
the disease.

Key words: resources, personal resources, social resources, chronic illness, person with ill-
ness, stress, coping
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WSPARCIE DZIECKA Z ZESPOLEM LEIGHA
NA ETAPIE STABILIZACJI CHOROBY ORAZ
W REGRESIE. STUDIUM PRZYPADKU

Wprowadzenie

Zespot Leigha (ZL) jest choroba neurodegeneracyjng, progresywna, kto-
ra charakteryzuje si¢ wystepowaniem symetrycznych ognisk martwiczych
w strukturach podkorowych, pniu mézgu oraz rdzeniu krggowym. Na poczat-
ku rozwdj dziecka przebiega prawidlowo, z czasem nastepuje regres (Bielak,
2011). Dzieci czesto nie dozywaja wieku nastoletniego. Poziom jakosci zycia
oraz funkcjonowania 0sob jest zréznicowany i moze by¢ uzalezniony m.in. od
mutacji okreslonego genu czy uczestnictwa w terapii eksperymentalne;j. Jest to
terapia w fazie badan, ktora nie zostata jeszcze powszechnie uznang metoda, jest
stosowana, gdy standardowe procedury leczenia sa nieskuteczne (Community-
-Based Services...). Dotychczasowe proby dotyczace stosowania lekow, ktore
mogtyby utrzymaé odpowiednig jako$¢ zycia dzieci z ZL, ograniczaty si¢ do
podawania koenzymu Q10. Grupa osob z ZL — w Polsce jest ich ok. 30 — jest
zroéznicowana pod wzgledem wieku, jak i nasilenia objawow choroby. Niektore
dzieci sg objete opiekg hospicyjnag, inne posiadajg orzeczenie o zajeciach rewa-
lidacyjno-opiekunczych lub uczeszczaja do szkot z oddzialami integracyjnymi.
Jednak u wigkszosci z nich — jak wspomniano wczesniej — choroba ma przebieg
ostry, progresywny, odbierajacy w szybkim tempie nabyte wczes$niej umiejetno-
$ci 1 sprawnosci. Dotychczas zespot Leigha byt przede wszystkim w kregu zain-
teresowania lekarzy, ktorzy publikowali prace kazuistyczne dotyczace funkcjo-
nowania somatycznego dzieci przebywajacych na oddziale szpitalnym. Wsrod
nich mozna wymieni¢ artykut Joanny Bielak (2011) ,,Zesp6t Leigha u dwojki
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dzieci oraz wspotczesne poglady na temat diagnostyki i leczenia tego zespotu”
poruszajacy zagadnienie diagnostyki dziecka z ZL, ktory ukazat si¢ na tamach
Przeglgdu Medycznego Uniwersytetu Rzeszowskiego 1 Narodowego Instytutu
Lekow w Warszawie, czy prace Doroty Piekutowskiej-Abramczuk i wspotauto-
row (2008) oraz Macieja Pronickiego i wspotautorow (2000), opisujace podtoze
genetyczne tej choroby. Na temat zespotu Leigha powstala takze praca licen-
cjacka (2012) oraz magisterska autorstwa Adriany Kowalskiej (2015). Opis tej
choroby mozna takze znalez¢ na blogu chorobyrzadkie.blogspot.com autorstwa
Katarzyny Ziai oraz Igi Zdanowskiej. Niewielka liczba publikacji naukowych
dotyczacych o0sob ze zdiagnozowanym zespotem Leigha sugeruje, ze ten obszar
badawczy pozostawal zaniedbany.

Zespotl Leigha jako choroba ultrarzadka

Obecnie w Polsce ok. 30 0os6b ma zdiagnozowany zesp6t Leigha. Sa to dane
Stowarzyszenia Dzieci z Miopatiag Mitochondrialng pod postacia Zespotu Le-
igha ,,Mali Bohaterowie” w Wieliczce (zob. https:/pl-pl.facebook.com/pg/Ma-
li-Bohaterowie-101572330021697/about/?ref=page internal) — jedynego ktore
zrzesza rodzicow dzieci z ta choroba. Trudno jednak oszacowac realna liczbe
chorych, bo tak jak w przypadku kazdej choroby ultrarzadkiej pojawiajg si¢ r6z-
nego rodzaju trudnosci diagnostyczne (m.in. zdarzajg si¢ sytuacje, gdy diagnoza
jest nieprawidlowo postawiona lub dziecko otrzymuje zaswiadczenie o zdia-
gnozowaniu choroby genetycznej o nieznanej etiologii). Orzeczenie choroby
ultrarzadkiej niesie za sobg trudnos$ci zwigzane z leczeniem, co bezposrednio
przektada si¢ na rodzaj/typ terapii, poziom dostgpu do niej, rehabilitacje, jak
i edukacje dziecka. Pdzna diagnoza niesie ze sobg takze zagrozenie w postaci
niepewnosci procesu leczenia i braku sposobnosci prognozowania dalszego roz-
woju. Podsumowujac, nie do konca opisany przebieg procesu choroby przektada
si¢ na brak mozliwosci jej prognozowania, okreslenia mozliwosci dziecka, jego
ograniczen oraz obszaréw w jego rozwoju, ktore wymagaja wsparcia terapeu-
tycznego zarowno pedagogicznego, jak i psychologicznego. Mozna stwierdzic,
ze w przypadku choroby ultrarzadkiej obszar wiedzy medycznej bezposrednio
krzyzuje si¢ z obszarem pedagogiki specjalnej, psychologii rehabilitacji oraz
szeroko rozumianego wsparcia rozwoju dziecka nie tylko w momentach trud-
nych, lecz takze na etapach, gdy jego stan zdrowia jest stabilny.

Badania wlasne

Celem prowadzonych badan byto nakres$lenie obszaréw wsparcia dziecka
z zespotem Leigha na etapie regresu rozwoju. Gtowny problem badawczy brzmi:
Ktore ze sfer rozwoju dziecka ulegly regresowi na skutek choroby? Zostaty tak-
ze sformutowane pytania szczegotowe: Jakie zmiany nastapity w sferze psycho-
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motorycznej u dziecka po ujawnieniu si¢ choroby? Jakie zmiany nastapily w sfe-

rze mowy na skutek choroby? W jaki sposob mozna wspiera¢ dziecko na etapie

regresu spowodowanego postepem choroby oraz na etapie jej stabilizacji? Jakie
metody terapeutyczne i dziatania moga byc¢ realizowane w terapii z dzieckiem?

Badania zostaly osadzone w podejsciu jakoSciowym. Zastosowano metode
studium przypadku z wykorzystaniem techniki wywiadu otwartego poglebione-
go z rodzicami dzieci, analize dokumentacji medycznej oraz obserwacje uczest-
niczaca dzieci. Wybor orientacji badawczej oraz metody jest podyktowany nie-
liczng grupg osob chorych uniemozliwiajaca zastosowanie badan ilo$ciowych,
jak 1 tym, ze rozwdj dzieci jest zdeterminowany przebiegiem choroby progre-
sywnej, ultrarzadkiej spowodowanej mutacjami w obrebie roznych genow.

W prowadzonych badaniach mozna wyszczeg6lni¢ pig¢ etapow:

1. Poszukiwanie osob do badan. Wyslanie informacji drogg elektroniczng o pro-
wadzonych badaniach do fundacji, ktoére maja pod opieka dzieci z zespotem
Leigha. Nawigzanie kontaktu ze Stowarzyszeniem Dzieci z Miopatig Mito-
chondrialng pod postacig Zespotu Leigha ,,Mali Bohaterowie” w Wieliczce.

2. Indywidualne rozmowy z rodzicami dzieci z zespotem Leigha. Spotkania od-
bywaly si¢ w miejscu zamieszkania uczestnikow badan (wojewodztwo ma-
zowieckie).

3. Analiza m.in. dokumentacji medycznej oraz orzeczen wydanych przez po-
radni¢ psychologiczno-pedagogiczng, opinii terapeutow oraz obserwacja
uczestniczgca dzieci.

4. Analiza zebranych materiatow. Ponowne rozmowy z rodzicami.

5. Autoryzacja przez rodzicow opracowanych materiatow.

Ze wzgledu na grozace dzieciom infekcje w okresie zimowym oraz pojawie-
nie si¢ czynnikéw mogacych spotegowac objawy choroby (np. stres) badania (od
nawigzania kontaktu, przez analiz¢ dokumentow az do przeprowadzenia wy-
wiadow) trwaty prawie dwa lata. Udzial w badaniu byt dobrowolny, na kazdym
etapie opiekun miat mozliwo$¢ odmowienia uczestnictwa w eksploracjach oraz
autoryzacji zebranych materiatow.

Badaniami zostato objetych dwoje dzieci (Zuzanna i Michat) z zespotem Le-
igha, ktore nie byly poddane terapii eksperymentalnej, leczeniu koenzymem Q10
ani zadnymi lekami sierocymi (,,leki sieroce sg stosowane w leczeniu chorob,
ktore sg na tyle rzadkie, ze sponsorzy niechetnie odnosza si¢ do prowadzenia
badan na normalnych zasadach rynkowych, poniewaz ze wzgledu na niewielki
rynek, jaki reprezentuja, nie sg w stanie zamortyzowac kosztow poniesionych na
badania naukowe i produkcj¢”, Orphanet...).

Zuzanna

Dziewczynka urodzita si¢ w 2010 roku. Byta to druga cigza matki o prawidto-
wym przebiegu. Waga urodzeniowa wynosita 3600 graméw, dziecko otrzymato
10 punktow w skali Apgar. Jedyng anomalig stwierdzong po narodzinach Zuzan-
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ny byta polidaktylia w postaci dodatkowych zawiazkow palcéw przy lewej rece
oraz nodze. Do 24 miesigca zycia rozwd¢j dziewczynki przebiegat prawidtowo.
Pozniej z powodu zbyt niskiej masy ciata, braku jej przyrostu oraz opdznienia
rozwoju psychomotorycznego i oczoplasu zostata hospitalizowana. Przeprowa-
dzone wowczas badanie rezonansu magnetycznego ujawnito zmiany w jadrach
podstawy mozgu o typie zespotu Leigha. Wykonano takze badania genetyczne,
ktore wykazaty, ze podtozem molekularnym choroby dziewczynki jest mutacja
w genie SURF 1 w formie homozygotycznej, ktorej bezobjawowymi nosicie-
lami sa obydwoje rodzicow. W wieku czterech lat dziewczynka zostata pod-
dana zabiegowi gastrostomii endoskopowej. Z powodu trudnosci oddechowych
w 2015 r. zostata przetaczona na oddech za pomocg respiratora.

W roku szkolnym 2016/2017 Zuzia otrzymatla orzeczenie o potrzebie indywi-
dualnego obowigzkowego rocznego przygotowania przedszkolnego.

W dniu badania dziewczynka miata skonczone 80 miesiecy (6 lat i 8 miesigcy).

Michat

Chtopiec urodzit si¢ w 2013 roku. Byta to pierwsza cigza matki, rozwigzana
przez cesarskie cigcie z powodu zagrazajacej zamartwicy. Waga urodzeniowa
wynosita 3100 graméw, dziecko otrzymato 10 punktow w skali Apgar. Z po-
wodu pojawienia si¢ szmeru nad sercem chtopiec zostal skierowany w szoéstym
tygodniu zycia do poradni kardiologicznej z podejrzeniem kardiomiopatii. Na
podstawie przeprowadzonych badan zdiagnozowano kardiomiopati¢ przerosto-
wa ze znacznym przerostem catego migsnia sercowego, glownie przegrody mie-
dzykomorowej z zawezaniem drogi odptywu z obu komoér. W 2015 1. rodzice
zglosili si¢ na wizyte do szpitala z powodu regresu rozwoju, nadmiernej senno-
$ci, apatii oraz pogorszenia kontaktu z chtopcem. W tym samym roku chtopiec
miat zlecone badania genetyczne w kierunku zespotu Leigha (zidentyfikowano
warianty ¢.<626C>T i ¢.994C>T w genie MTFMT). W wieku 20 miesiecy miat
operacj¢ z powodu wnetrostwa prawostronnego. Wowczas lekarze wykonali pra-
wostronng orchidopeksje. Dziecko w stanie dobrym zostato wypisane do domu.
Po tej operacji objawy choroby nasilily sie.

W roku szkolnym 2016/2017 Michat otrzymal orzeczenie o potrzebie zajgc
rewalidacyjno-wychowawczych. Zespot orzekajacy wydat orzeczenie na pod-
stawie analizy dokumentow medycznych oraz wywiadu z matka.

W dniu badania Michat nie ukonczyt 48 miesiaca zycia.

Rozwéj psychomotoryczny dziecka z zespolem Leigha

Dziecko z choroba ultrarzadka — zespotem Leigha — wymaga kompleksowej
opieki zaréwno medycznej, jak i terapeutycznej (zob. rysunek 1).

Jest to podyktowane tym, ze wiele dysfunkcji pojawia si¢ zar6wno w sfe-
rze somatycznej, jak i w sferze psychicznej. Analizujac rozwoj dziecka z ZL
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dziecko z zespotem Leigha

/ \

opieka medyczna: opieka psychologiczno-pedagogiczna:
» pediatryczna, » specjalistéw z zakresu wczesnego
* neurologiczna, wspomagania rozwoju,
» kardiologiczna, * neurologopedyczna,
» ortopedyczna, » terapia pedagogiczna, rewalidacyjna.
 fizjoterapeutyczna, rehabilitacyjna,
» paliatywna.

Rysunek 1. Kompleksowa opieka nad dzieckiem z zespolem Leigha

Zrodto: opracowanie wihasne.

w aspekcie pedagogiczno-psychologicznym, mozna zauwazy¢ obszary, ktore
w toku jego zycia ulegajg regresowi. Sg to: motoryka duza i mata, mowa oraz
procesy poznawcze.

Rozwazania na temat sprawnosci ruchowej dziewczynki/chtopca najczg-
Sciej dotycza powigzan migdzy motoryka a funkcjami poznawczymi (rozwdj
psychomotoryczny). Wyszczegolnienie etapow nabywania wlasnie sprawnosci
ruchowej we wczesnym stadium rozwoju ma ogromne znaczenie w aspekcie
terapeutycznym, jak i diagnostycznym. Czesto opdznienia w obrebie rozwo-
ju motorycznego moga $wiadczy¢ o opdznieniach w rozwoju poznawczym,
emocjonalnym oraz spotecznym (Cieszynska, Korendo, 2007). Zatem deficyty
W rozwoju motorycznym mogg by¢ dla rodzicow pierwszym sygnalem do wigk-
szej obserwacji funkcjonowania dziecka i poszukania rady u lekarzy i innych
specjalistéw. Rozwdj motoryczny badanych dzieci przebiegal prawidlowo pra-
wie do drugiego roku zycia. Wtasnie po tym czasie u Zuzi zauwazono opoznie-
nie rozwoju psychomotorycznego, wiotko$¢ naprzemiennie z duzym napigciem
migsniowym i drzenie raczek. P6t roku wczesdniej nie przybierata juz na wadze,
zacze¢ta si¢ przewracac i miata trudnosci w utrzymaniu réwnowagi, pojawiala
si¢ takze duza meczliwo$¢ i nadmierna sennos$¢. Michat juz w wieku 20 mie-
sigcy mial obnizone napi¢cie mi¢$niowe, pojawila si¢ u niego takze zaburzona
ptynnos¢ ruchu. Jednakze chlopiec jeszcze umial przejs¢ z pozycji siedzacej do
czworaczej 1 sta¢ przy porgczy. Po przebytej operacji wngtrostwa te umiejet-
nosci zanikty. Tak, jak w przypadku Zuzi, u chlopca rodzice rowniez zwrocili
uwage na duzg meczliwos$¢ i nadmierng sennos¢. U obydwojga dzieci rozwoj
motoryczny zostal zahamowany przed trzecim rokiem zycia w momencie ujaw-
nienia si¢ pelnych objawdw choroby (zob. tabela 1).

W przebiegu ZL dzieci tracg wczesniej osiagnigte w rozwoju kamienie milo-
we, dlatego przestajag m.in. chodzic i siedzie¢ samodzielnie. Obecnie Zuzia i Mi-
chal nie chodza, nie siedza, utrzymuja glowe w réwnowadze, zaciskaja pigstki
na palcu po podaniu reki. Zabawki, ktore otrzymuja, bardzo krotko trzymaja
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Tabela 1. Rozwdj motoryczny dziecka z zespotem Leigha

iy wybrane umiejt;tfméc‘i . Zuzanna Michat
E z zakresu motoryki duzej
>
'QE -; -§ siadanie 6 mc 9 mc
82 S petzanie 9-10 mc 10-11 mc
(5]
-‘E stanie przy porgczy 12 mc 20 me
=
chodzenie z pomoca 12 mc 20 mc
2z siadanie brak brak
- ; g petzanie brak brak
=
= E 'i stanie przy porgczy brak brak
=@ chodzenie z pomoca brak brak

Zro6dlo: opracowanie wlasne.

w reku, po chwili je upuszczaja, samodzielnie nie chwytajg przedmiotéw. Nie
potrafig obrécic si¢ z plecow na brzuch. Aktualnie sg objeci opieka fizjoterapeu-
tyczng. Jednak nie moga uczestniczy¢ w zbyt intensywnej rehabilitacji, ponie-
waz duzy wysitek fizyczny powoduje nasilenie si¢ objawow choroby.

Mowa dziecka z zespolem Leigha

Drugim obszarem, w ktérym mozna zauwazy¢ regres, jest mowa. Mowa
werbalna cztowieka opiera si¢ na kompleksowym planowaniu oraz okreslonej
koordynacji zar6wno narzadéw mowy, glosu, jak i uktadu oddechowego (Ob-
rgbowski, 2017). Za pojawienie si¢ zespotu Leigha odpowiedzialne sg mutacje
w genie SURF1, LRPPRC i MT-ATP6. Dzieci z mutacja SURF 1 majg ogromne
problemy oddechowe i sg z czasem przetaczane na oddech z pomoca respiratora.
Stad jako$¢ mowy moze by¢ takze uzalezniona od genu, ktory ulegt mutacji.

Mowa badanych dzieci rozwijata si¢ prawidtowo do momentu ujawnienia
si¢ choroby. Wraz z pierwszymi symptomami zespotu dzieci przestaty mowic,
z czasem zanikty takze odruchy: ssania, potykania (odruch byt jeszcze aktywny,
gdy dzieci byly karmione sondg, a zanikt, gdy wprowadzono zywienie pozajeli-
towe 1 zalozono PEG) oraz zucia.

Zuzia przed uaktywnieniem si¢ choroby méwita petnymi zdaniami (,,Amel-
ka chodzi do szkoty”). Wraz z ujawnieniem si¢ pierwszych symptomow mowa
u niej zanikta. Dziewczynka jest otwarta na komunikacje¢. Poczatkowo odczu-
wala stres podczas spotkania. . Zuzanna dopiero, gdy poczuta si¢ bezpiecznie
w towarzystwie, podejmowala proby komunikacji. Zamknigciem oczu i ozy-
wionymi ruchami ciata odpowiadata ,,tak” na konkretnie sformulowane i zadane
pytania. W trakcie prowadzonych eksploracji dziewczynka nie miata wprowa-
dzonej zadnej metody komunikacji alternatywnej. To byla jedna z tych sytuacji,
ktora uswiadamia badaczowi, ze dziecko z chorobg rzadka jest nieodkrytym
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potencjatem zakamuflowanym za aparaturg medyczna, ktéra moze powodowac
btedny osad jego mozliwosci.

Michat pierwsze stowa (mama, tata, baba) wypowiedziat w 12. miesiacu zy-
cia. Kiedy chtopiec ukonczyt 18 miesigcy, przez okres trzech miesiecy zaczat
krzycze¢ przez sen. Obecnie, pomimo braku komunikacji werbalnej, nie zostata
wprowadzona zadna metoda komunikacji alternatywnej. Chlopiec nawigzuje
kontakt wzrokowy. Dodatkowo jest nadwrazliwy na dzwieki.

Zuzanna oraz Michal nie mieli zdiagnozowanego ubytku stuchu. Nie potra-
fig nasladowac ustyszanych dzwigckow. Brak takze wokalizacji oraz wyrazen
dzwigkonasladowczych. Podczas rozmowy nawiazuja kontakt wzrokowy, wy-
daje si¢ — co potwierdza takze orzeczenie wydane przez poradni¢ psychologicz-
no-pedagogiczng — ze rozumiejg mowe. Reaguja ptaczem, gdy co$ ich niepokoi,
oraz okazuja zadowolenie na widok osob bliskich. Zaréwno Michat, jak i Zu-
zanna potrafig nawigza¢ z nimi kontakt. Umiejg krotko skupi¢ wzrok na wy-
raznych bodzcach wzrokowych, jak np. wlaczona w telewizorze ulubiona bajka.
Obydwoje miewaja bezdechy. Obydwoje tez maja orzeczong niepeinosprawnosé¢
intelektualng w stopniu glebokim. U osob, ktore maja tego typu niepetnospraw-
no$¢, mozna zauwazyc¢, zaleznie od glgbokosci niepelnosprawnosci, duza roz-
pictos¢ w rozwoju w zakresie zarowno sprawnosci, jak i funkcji:

— ,,0d braku percepcji do zdolnosci spostrzegania przedmiotow, czynnosci, sy-
tuacji,

— od braku koncentracji uwagi mimowolnej do zdolnosci skoncentrowania
uwagi mimowolnej przez pewien czas,

— od braku zdolnosci postugiwania si¢ mowa do porozumiewania si¢ 2- lub 3-
wyrazowymi zdaniami oraz rozumienia prostych polecen, zdan,

— od braku zdolnosci wyrazania podstawowych potrzeb biologicznych do wy-
raznie okazywanych potrzeb psychicznych, w tym przynaleznos$ci i mitosci,

— od niezdolnosci opanowania jakiejkolwiek umiejetnosci — do sprawnego wy-

konywania r6znych czynno$ci” (Domarecka-Malinowska, 2005, s. 94).

Grupa 0so0b z niepetnosprawnos$cia intelektualng w stopniu glebokim jest
bardzo zroznicowana. Zuzanna i Michat majg trudnos$ci z utrzymaniem przez
dtuzszy czas wzroku na obrazku czy twarzy, jednak maja zdolno$¢ krotkotrwa-
tej koncentracji uwagi mimowolnej. Nie postuguja si¢ mowa i nie sygnalizuja
potrzeb fizjologicznych. Nawigzujg kontakt wzrokowy i okazujg emocje swoim
bliskim. Nie potrafig bez pomocy wykona¢ zadnych czynnosci.

Terapia dziecka z zespolem Leigha

Zuzanna i Michat sg objeci terapig neurologopedyczng i terapig pedagogicz-
ng. Celem zajec jest stymulacja rozwoju psychoruchowego dostosowana do ich
indywidualnych mozliwosci, ktore sg uzaleznione od obecnego stanu zdrowia.
W prowadzonych zajeciach nalezy dostarcza¢ dzieciom jak najwiecej bodzcow
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z najblizszego otoczenia oraz wiedzy o najblizszym §wiecie poprzez adekwatng

aranzacje np. domowej przestrzeni. Najwazniejsze w catym procesie terapeu-

tycznym jest zaspokojenie u Zuzanny i Michata poczucia bezpieczenstwa, czu-
osci i mitosci, gdyz odczuwanie przez nich stresu moze nasili¢ objawy choroby.

Kotysanie, stymulacja dotykowa ciala zarowno dziecka zdrowego, jak i z nie-
petnosprawno$cia moze je uspokajac i rozluzniaé. Kontakt poprzez dotyk pod-
czas zaje¢ umozliwia doswiadczenie doznan kinestetycznych i poznanie wlasne-
go ciata. Pozwala na odbieranie pozytywnych emocji od dorostej osoby i daje
poczucie bezpieczenstwa. W przypadku, gdy méwimy o kontakcie matka—
dziecko, jego czestos¢ i roznorodnos¢ sprzyja ksztattowaniu sie u dziewczynki/
chtopca postawy komunikacyjnej (Piszczek, 1997). Jedng z metod terapeutycz-
nych wykorzystujacych dotyk sa programy aktywnosci Marianny i Christophe-
ra Knilléw. Elementy tych programow mozna wykorzysta¢ w zajgciach terapeu-
tycznych z dzieckiem z zespotem Leigha, gdyz umozliwiajg one prace z osoba,
u ktorej zdiagnozowano zaburzenia w sferze umystowej, emocjonalne;j, spotecz-
nej, jak i ruchowej na poziomie bardzo glgbokim. Proponowane w nich zaje-
cia pozwalajg na ksztattowanie schematu wtasnego ciata, postrzeganie go jako
okreslonej catosci, wyodrebnienie swojej osoby z otoczenia, budowanie relacji
ja—otoczenie, jak i modelowanie poczucia sprawstwa i ksztattowania praksji
(Knill, 1997; Kruk-Lasocka, 1999). Programy opracowane przez Knilléw sg pro-
pozycja dziatania terapeutycznego z cztowiekiem, ktérego prawidtowy rozwoj
zostat zaburzony lub zahamowany. Jego zaleta jest przede wszystkim zabawowa
forma muzyczno-ruchowa. Kazdy wykonany ruch jest prosty i ma ustalony cel,
charakteryzuje si¢ okreslong dlugoscia i charakterem (Gut, 1997). Omawiane
programy moga by¢ uzywane jako metoda, ktéra m.in.:

— przywraca doznania zmystowe, ktoére byty ¢wiczone w zyciu ptodowym. Mo-
wimy tu o doznaniach, ktére miaty na celu poznanie wlasnego ciata i pozwa-
laty na kontakt z otoczeniem,

— prowokuje dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebokim
do podjecia aktywnosci, jak i wspotdziatania,

— pomaga diagnozowac i usprawnia¢ dzieci, ktoérych rozwoj jest nicharmonijny
(tamze, s. 81).

Analizujagc zalecenia z orzeczen o potrzebie ksztalcenia specjalnego dzieci
z zespotem Leigha, mozna jeszcze wskaza¢ inne metody terapii rekomendowane
przez poradnie psychologiczno-pedagogiczne, takie jak zooterapia, hortiterapia
oraz chromoterapia.

W ramach zooterapii (terapia z udzialem zwierzat) mozna wyszczegdlnié
m.in.: kynoterapig/dogoterapi¢ (terapia z udzialem psa), felinoterapi¢ (terapia
z udziatem kota), hipoterapie (terapia z udziatem konia), delfinoterapi¢ (terapia
z udziatem delfina) czy alpakoterapie (terapia z udziatem alpak).

Delta Society (za: Bartkiewicz, 2008, s. 45-46) nakreslito cele terapii z udzia-
tem zwierzat, odnoszace si¢ do obszaru:
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— fizycznego, a w nim do:

e usprawniania funkcji motorycznych,

e usprawniania umiejetnosci poruszania si¢ na wozku,

e usprawniania poczucia rownowagi;
— zdrowia psychicznego, a w nim do:

e usprawniania komunikacji,

e usprawniania umiej¢tnosci z zakresu koncentracji uwagi,

e necutralizowania leku,

e obnizenie poziomu poczucia samotnosci;
— edukacyjnego, a w nim do:

e zwickszenia zasobu stownictwa,

e (¢wiczenia pamigci krotko- i dlugterminowej,

e ksztaltowania pojec takich, jak kolor, wielkos¢ itp.;
— motywacyjnego, a w nim do:

e ulatwienia funkcjonowania w grupie,

e usprawnienia interakcji z innymi,

e gotowosci do podejmowania ¢wiczen.

Analizujac ogodlne cele terapii ze zwierzgtami mozna zauwazyc¢, ze wigkszos$¢
z nich nie jest mozliwa do realizacji z badanymi dzie¢mi. Jednakze takie cele, jak
usprawnianie funkcji motorycznych, koncentracji uwagi oraz komunikacji sg waz-
ne w terapii dziewczynki/chtopca z ZL. Pozostate obszary, takie jak edukacyjny
czy motywacyjny, wymagaja zindywidualizowania i dostosowania do aktualnych
mozliwosci poznawczych dziecka. Kynoterapia ulega ciaglej profesjonalizacji
i stanowi metodg, ktora systematycznie jest badana i opisywana przez naukowcow
z roznych dziedzin, stad pojawia si¢ coraz wigcej programow kynoterapeutycz-
nych, ktore uwzgledniaja specyfike funkcjonowania dzieci z réznymi zaburzenia
w rozwoju. Jezeli dziecko nie ma alergii na siers¢, sline lub naskoérek zwierzecia
i nie boi si¢ tych zwierzat (np. nie ma kynofobii), moze uczestniczy¢ w takich za-
jeciach. Oprocz tego przeciwskazaniami moga by¢ takze: choroby skory, choroby
infekcyjne, pasozyty, podwyzszona temperatura (Drwigga, Pietruczuk, 2015).

Kynoterapia moze by¢ realizowana w trzech postaciach: SP, EP i TP. Pierwsza
znich (SP) jest to spotkanie z psem, ktdre opiera si¢ na wspdlnej zabawie, dotyku
oraz spontanicznej potrzebie kontaktu dziecka ze zwierzeciem. Drugi typ (EP)
to edukacja z psem. Zajgcia maja na celu usprawnianie i rozwoj zaréwno sfery
intelektualnej, jak i poznawczej dziewczynki/chlopca. Trzeci — TP — to terapia
z psem, ktora ma okreslony plan dziatania majacy na celu polepszanie/uspraw-
nienie obszaréw zwigzanych z funkcjonowaniem fizycznym, spotecznym i emo-
cjonalnym dziecka. Tutaj pies stanowi cze¢$¢ ztozonego procesu leczenia (Ko-
kocinska, Kaleta, Lewczuk, 2016). Dziecko z zespotem Leigha — w zalezno$ci
od poziomu funkcjonowania — moze uczestniczy¢ w kynoterapii realizowanej
w formie SP i TP. Dobor ¢wiczen bedzie zdeterminowany aktualnym stanem
jego zdrowia i mozliwosciami, np. w ramach programu kynoterapeutycznego
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moga by¢ realizowane ¢wiczenia rozwijajace sprawnos¢ ruchowa i koordynacje
ruchowo-wzrokowsg, wspomagajace myslenie przyczynowo-skutkowe czy umie-
jetno$¢ klasyfikacji, gdy dziecko nie ma ostrej postaci choroby, lub ¢wiczenia
relaksacyjne, w ktorych (po odpowiednim dostosowaniu) moga takze uczestni-
czy¢ osoby majace wigksze ograniczenia w funkcjonowaniu.

Badane dzieci nie realizowaty zaje¢ z zooterapii, hortiterapii ani z chromo-
terapii ze wzgledu na przeciwskazania w postaci: leku przed kontaktem z psem
oraz nadwrazliwosci sensoryczne;j.

Jezeli chodzi o delfinoterapi¢ — w przypadku badanych dzieci — jest rowniez
niewskazana, gdyz oboje majg zalozona rurke tracheostomijng. Dodatkowo Zu-
zia jest przetaczona na oddech wspomagany respiratorem.

Hortiterapia (ogrodolecznictwo) jest to forma terapii okreslana jako niekon-
wencjonalna i wykorzystuje si¢ w niej rosliny do poprawy kondycji zaréwno
psychicznej, jak i fizycznej cztowieka. W Polsce nie jest ona oficjalnie uznana za
forme terapii i rehabilitacji. Hortiterapia moze by¢ realizowana w sposéb bier-
ny (spacerowanie, ogladanie, dotykanie i wachanie ro$lin) lub czynny (uczest-
nictwo w pracach ogrodniczych, takich jak sadzenie ro$lin, pielenie chwastow,
podlewanie, a nawet zbieranie owocow, warzyw i wyhodowanych kwiatow). Tak
jak kazda forma terapii, powinna by¢ prowadzona przez osobe, ktora jest przy-
gotowanym terapeuta, i odbywac si¢ w odpowiednio przystosowanych ogrodach
oraz parkach. Kontakt z naturg powoduje u cztowieka uwalnianie przez mozg do-
paminy — hormonu szcze¢scia, ktory jest odpowiedzialny za koncentracje uwagi,
jak 1 dobre samopoczucie (Zawislak, 2015). Grazyna Zawislak (tamze, s. 25-26),
dokonujac analizy literatury z zakresu hortiterapii oraz pogladow licznych ba-
daczy na temat korzysci, jakie moga mie¢ ludzie z kontaktu z natura, nakreslila
cztery obszary funkcjonowania cztowieka, na ktore wtasnie ogrodolecznictwo
ma pozytywny wpltyw. Wérdd nich wymienita sfery:

1) fizyczng, w tym:

a) poprawe kondycji fizycznej,

b) wytrzymatos¢,

¢) usprawnienie motoryki;

2) spoleczna, w tym:

a) zachete do utrzymania kontaktow migdzyludzkich,

b) zwigkszenie samodzielnosci, zaradnosci zyciowej,

¢) budowanie dobrych nawykow przydatnych do pracy;

3) psychologiczng, w tym:

a) zmniejszenie podatnosci na stres, lgk,

b) zwigkszenie optymizmu,

¢) stymulacj¢ zmystow;

4) poznawcza, w tym:
a) poprawe koncentracji,
b) umiejetnos¢ planowania,
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€) umiejetnos¢ rozwigzywania probleméw,

d) ¢wiczenie pamigci.

Wszystkie wspomniane obszary wymagaja rowniez usprawniania u dziecka
z zespotem Leigha i moga by¢ realizowane poprzez ogrodolecznictwo, ale tylko
w formie biernej. Jednak ta forma terapii nie jest dostepna dla kazdego, gdyz nie
w kazdym miescie jest specjalnie przygotowany obiekt do jej realizacji. Dodatko-
WO jest obcigzona zastrzezeniami, takimi jak np. alergia dziecka. Z powodu braku
uznania hortiterapii za metodg terapii rodzice, decydujac si¢ na nig, powinni szcze-
g0Ing uwage zwroci¢ na osobg prowadzaca zajecia, aby unikng¢ pseudoterpeutow.

Chromoterapia (koloroterapia) to z kolei wiedza o leczeniu choréb kolorami.
Celem stosowania tej terapii w pracy z dzieckiem z niepetnosprawnos$cig inte-
lektualng w stopniu glebokim jest pobudzenie zmystow oraz dziatanie poprzez
stymulowanie polisensoryczne. Jedna z metod, ktéra wykorzystuje elementy chro-
moterapii jest ,,Poranny krag”. Jej celem jest ,,spotkanie terapeuty z dzieckiem
oraz dzieci z sobg nawzajem; spotkanie, ktorego istotg jest budowanie zaufania
i poczucia bezpieczenstwa, a wszystko z wykorzystaniem i dostarczaniem pewnej
liczby bodzcow o okreslonej jakosci” (Moczia, Godawa, 2009, s. 104). Praca z bar-
wa/kolorem w trakcie zaje¢ ,,Porannego kregu” jest realizowana poprzez zmiang
wystroju sali terapeutycznej. Kolor jest uzalezniony od pory roku.). Przeciwska-
zaniami do udziatu w zajeciach z wykorzystaniem elementéw chromoterapii sg
m.in.: choroby serca i krazenia, przezigbienia, przykurcze mig$niowe, paralize,
niedowlady, ospatos¢, niepokdj wewnetrzny. Brakuje badan naukowych potwier-
dzajacych skutecznos¢ tej terapii w przypadku dzieci z chorobg rzadka.

Badane dzieci nie realizowaty zaje¢ z zooterapii, hortiterapii ani z chromote-
rapii ze wzgledu na przeciwskazania w postaci: Igku przed kontaktem z psem,
braku dostgpu do specjalnie przygotowanych obiektow (ogrodolecznictwo) oraz
z powodu pojawienia si¢ chorob serca i krazenia, przykurczy migsniowych i etc.
(chromoterapia).

Analizujac rozwdj dziecka z zespotem Leigha i uwzgledniajac okres stabili-
zacji choroby, mozna nakresli¢ ogélne zasady, ktorych nalezy przestrzegac pod-
czas zajec terapeutycznych. Wsérod nich mozna wymieni¢ nastepujace reguty:

— terapeuta nie moze prowadzi¢ zaje¢, gdy jest chory Iub Zle si¢ czuje, poniewaz
kazda infekcja moze przyczyni¢ si¢ do pogorszenia stanu zdrowia dziecka;

— niezbedne jest stworzenie przyjaznej atmosfery i uzyskanie ze strony dziecka
akceptacji wlasnej osoby, gdyz stres rowniez jest czynnikiem mogacym nasi-
li¢ objawy choroby;

— ze wzgledu na meczliwo$¢ oraz senno$é, ktora mozna zauwazy¢ u badanych
dzieci, nalezy poziom aktywnos$ci podczas zaje¢ dostosowac do aktualnego
samopoczucia dziecka i nie nalezy ,,sztywno” trzymac si¢ zalozonych celow
i czasu ich realizacji;

— niezbedna jest systematyczno$¢ zajec, chociaz w porze zimowej moze ona
by¢ utrudniona ze wzgledu na duza zachorowalnos¢;

CNS nr 4(38) 2017, 75-88



86 Agnieszka Kamyk-Wawryszuk

— mimo ograniczen fizycznych (np. wiotko$¢, niemozno$¢ utrzymania przed-
miotu w rgce przez dtuzszy czas, brak chwytu pensetkowego, trudnosci z wy-
konaniem ruchu celowego, trudnosci ze skupieniem wzroku na okreslonym
przedmiocie), jakie przejawia dziecko, nie powinno si¢ rezygnowac z zajec
wymagajacych m.in. manipulowania (np. zajgcia plastyczne), ktore dziecko
moze wykonywaé razem z pomoca terapeuty czy rodzica, poniewaz daja one
ogromna satysfakcje i poczucie sprawstwa;

— jezeli dziecko wyraza che¢ do podejmowania komunikacji, a ze wzgledu na
swoj stan zdrowia nie postuguje si¢ mowa werbalng, warto wprowadzi¢ ele-
menty metody komunikacji alternatywne;j;

— warto wprowadza¢ takze zajgcia, ktore majg na celu poznanie przez dziecko
materiatow/przedmiotdow o roznej fakturze i wielkosci oraz prowokowanie do
proby trzymania ich;

— mozna wprowadzac¢ elementy metod terapeutycznych — w zaleznosci od po-
ziomu funkcjonowania dziecka — takich, jak programy aktywnos$ci Knillow,
metoda Weroniki Sherborne, kynoterapia.

Co najwazniejsze, systematyczna praca w przyjaznej atmosferze pozwoli do-
strzec mozliwosci i zasoby dziecka bez wzglgdu na jego widoczne ograniczenia.

Zakonczenie

Brakuje publikacji dotyczacych metodyki pracy z dzieckiem z zespotem Le-
igha oraz proponowanych metod terapii. Nieliczna grupa chorych o zréznicowa-
nym poziomie funkcjonowania determinuje podejmowanie badan w orientacji
jakosciowej, z wykorzystaniem metody studium przypadku. Istotne wydaje si¢
opisanie kazdego przypadku dziecka, gdyz umozliwi to zdobycie wiedzy na temat
dostosowania procesu edukacji i terapii do jego mozliwosci psychomotorycznych,
jak 1 uwrazliwi na momenty w rozwoju dziewczynki/chtopca, ktore beda decy-
dowaty o poziomie jako$ci zycia dziecka w najblizszym czasie. Pozwoli to takze
pracownikom poradni psychologiczno-pedagogicznych, specjalistom z zakresu
wczesnego wspomagania rozwoju, terapeutom, logopedom na zdobycie wiedzy
na temat funkcjonowania dziecka, ktore ma ostrzejszy przebieg zespotu Leigha.

Badane dzieci sg przedszkolakami, u ktérych w wieku ok. 24 miesiecy ujaw-
nifa si¢ choroba. Analiza dokumentacji oraz wywiady przeprowadzone z rodzi-
cami pozwolily na nakreslenie obszar6w w rozwoju, ktore ulegly regresowi.
Umozliwito to zaproponowanie i dostosowanie adekwatnych metod terapii (np.
programy aktywnosci Knilléw) oraz wyszczegolnienie zasad pracy terapeuty
z dzieckiem.

Zespot Leigha jest choroba progresywna, neurodegeneracyjng, ktéra spowo-
dowata u Zuzanny i Michata zanik osiaggnigtych umiejetnosci. Oboje przestali
chodzi¢, siada¢, mowi¢ oraz sygnalizowa¢ potrzeby fizjologiczne. Regres tych
umiejetnosci nie prowadzi jednak do zaprzestania podejmowania prob doboru,
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dostosowania metod terapii do aktualnych mozliwosci dziecka i nie zwalania
terapeutow z poszukiwan nowych droég majacych na celu wsparcie dzieci na tym
etapie zycia, na jakim obecnie si¢ znajduja. Nie ma tu znaczenia, czy jest one
pod opieka hospicjum i objete opieka paliatywna, czy majg realizowane naucza-
nie indywidualne w domu, czy uczeszczaja do klasy integracyjnej. Ze wzgledu
na specyfike choroby okazalo si¢ niezbedne unikanie czynnikéw, ktore moga
powodowac nasilenie choroby, dlatego podczas prowadzonych zaje¢ niezbgdna
jest przyjazna atmosfera i porozumienie migdzy dzieckiem a terapeuty. Czas,
gdy corka/syn traci nabyte umiejetnosci jest takze dla rodzicéw trudnym do-
swiadczeniem, dlatego oni rowniez wymagaja wsparcia podczas terapii dziecka.
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WSPARCIE DZIECKA Z ZESPOLEM LEIGHA NA ETAPIE STABILIZACJI CHOROBY
ORAZ W REGRESIE. STUDIUM PRZYPADKU

Abstrakt

Zespot Leigha jest chorobg ultarzadka, progresywna. Badaniami objeto dwoje dzieci w wieku
przedszkolnym, ktore wskutek choroby przestaty chodzi¢, siada¢, mowic i obecnie sg objete opie-
ka hospicyjna oraz realizujg zajgcia terapeutyczne w domu. Z powodu matej liczby chorych ba-
dania zostaly osadzone w podejsciu jakosciowym z zastosowaniem metody studium przypadku.
Brakuje publikacji opisujacych mozliwosci i ograniczenia ucznia z taka diagnoza oraz zasad pra-
cy z nim. Dlatego rodzg si¢ pytania: jak przebiega regres rozwoju psychomotorycznego dziecka?
W jaki sposob mozna wspiera¢ dziecko na etapie regresu spowodowanego postepem choroby oraz
na etapie jej stabilizacji? Jakie metody terapeutyczne i dziatania moga by¢ realizowane w terapii
z dzieckiem?

Stowa kluczowe: dziecko z chorobg ultrarzadka, zespot Leigha, regres w rozwoju, wsparcie

SUPPORT FOR A CHILD WITH LEIGH SYNDROME DURING DISEASE STABILITY
AND WHEN THERE IS REGRESSION. A CASE STUDY

Abstract

Leigh syndrome is an ultra-rare, progressive disease. The study included two preschool-age
children who stopped walking, sitting, and talking due to the disease and who are in hospice care
at present and receive treatment at home. The study adopted a qualitative approach and a case
study was used due to the small number of patients. There is a lack of publications that would
describe the potential and limitations of students with the condition as well as guidelines on work-
ing with them. Therefore, questions arise: How does psychomotor regression proceed? How to
support the child during regression caused by disease progression and during disease stability?
What therapeutic methods and interventions can be used for the child?

Key words: child with an ultra-rare disease, Leigh syndrome, developmental regression, sup-
port
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Wprowadzenie

Wspolczesnie postawy wobec 0sob z niepetnosprawnosciami ulegajg ciggtym
przemianom. Mozna stwierdzi¢, ze czynnikami, ktore determinujg owe zmia-
ny postaw spotecznych wobec 0sob z niepetnosprawno$ciami sg m.in. polityka
socjalna panstwa, normy spoteczne obecnie obowigzujace, przekonania panu-
jace w danym spoteczenstwie, poziom kultury, a takze warunki ekonomiczne,
okreslajace poziom zycia jednostek. Wszystko to oddziatuje na postawy spo-
teczne przyjmowane przez spoleczenstwo wobec 0sob z niepetnosprawnoscimi.
Na przestrzeni wiekow przyznano im prawo do rozwoju i nauki, a takze pracy
w instytucjach do tego stworzonych. Przypisuje si¢ ogromng rol¢ relacjom inter-
personalnym nie tylko w zakresie osiggania zatozonych rezultatow ksztatcenia,
lecz takze szeroko pojetego ksztattowania si¢ osobowosci ludzi. Ten wplyw jest
wzajemny, przebiega w obu kierunkach relacji osobowych. Relacja interper-
sonalna, ewoluujac, przebiega w obu kierunkach uczestniczacych w niej osob,
wypetniajac swg przestrzen poszukiwaniem, odkrywaniem, doskonaleniem
oraz urzeczywistnieniem warto$ci. Poznawanie §wiata i aktywno$¢ w §wiecie
mogg zosta¢ narazone na ograniczenie. Jak pisze Andreas Frohlich (1998, s. 22):
»Suma wszystkich wrazen zmystowych, wszystkich przezytych sposobow do-
swiadczania wlasnego ciata, a takze doznan z innymi osobami sktada si¢ na to,
kim jestesmy”.

Ide¢ ksztalcenia przez cale zycie, zwang obecnie ideg ksztatcenia ustawicz-
nego, zawarl w Pampaedii Jan Amos Komenski. Wyréznit on siedem szkot:
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narodzin, chlopigctwa, wieku dojrzewania, wieku mtodzienczego i szczeg6lnie
wazng dla andragogiki szkole mezczyzn, szkole starosci oraz szkole $mierci.
Znaczna role w edukacji dorostych przypisywat refleksji nad wtasnym, codzien-
nym do$wiadczeniem, a w szkole starosci upatrywat szczytow madrosci, ,tak
jak dla catego rodu ludzkiego caly $wiat jest szkota, tak dla poszczegoélnych
ludzi cale ich zycie jest szkota, od kolebki az do grobu, kazdy wiek jest odpo-
wiedni do uczenia si¢” (Komenski, 1973, s. 21).

Edukacja ustawiczna jest to proces trwajacy cale zycie, a jego gtdéwnym ce-
lem jest rozwoj cztowieka. Kluczowym pojeciem dla wspotczesnej koncepcji
rozwoju czlowieka jest pojecie interakcji — ,.trzecia sita” — aktywnos¢ wilasna
cztowieka. Istnieje silny zwigzek miedzy dziatalno$cig osob dorostych a po-
mnazaniem roznorodnych zasobow spotecznosci (edukacyjnych, kulturowych,
ekonomicznych). Charakterystyczng dla tego okresu jest rosnaca swiadomos$é
uptywajacego czasu, ktorag mozna zaakceptowac i tworczo wykorzystaé, badz
zatowac¢ minionych lat (Piaget, 1969, s. 518-528). Za wskaznik dobrej adapta-
cji ludzi starszych do zycia w zmienionej dla nich sytuacji spotecznej mozna
przyjaé: poczucie wlasnej wartosci, uzytecznosci i waznosci, cele na przysztos§é
1 postawy zyciowe (Stochmiatek, 2010, s. 55-59).

Uczenie si¢ ma miec, jak to okreslit Bogdan Suchodolski (1982, s. 10), ,,cha-
rakter procesOw uczestniczenia wszystkich uczacych si¢ we wszystkim”. Pod-
staweg tak rozumianego uczenia si¢ stanowig cztery filary edukacji: uczy¢ sie,
aby zy¢ wspolnie, uczy¢ sie, aby wiedzie¢, uczy¢ si¢, aby dziatac, uczy¢ sie, aby
by¢. Szczescie cztowieka polega nie tylko na tym, aby stuzy¢ cywilizacji, lecz
takze na tym, by umie¢ w niej zy¢ (Stopinska-Pajak, 2009, s. 13—17). By umie¢
zy¢ w Swiecie, w ktorym niepewno$¢ i ryzyko sg powszechne, a bezpieczenstwo
ma bardzo kruche podstawy, potrzebujemy nadziei jako impulsu do zaangazo-
wania, do innowacyjnej ingerencji w zdarzenia. Erich Fromm uznaje jg za pod-
stawowy warunek bycia cztowiekiem, a Eric H. Erikson — za najwazniejsza cno-
te, nieodtaczng od stanu pozostawania przy zyciu. Nadzieja, jak pisze Erikson,
jest fundamentem calego rozwoju ontogenetycznego i procesu wychowawczego.
Prazaufanie to kamien wegielny zdrowej osobowosci oraz podstawowy czynnik
duchowego zdrowia, ktore nalezy ugruntowac juz w najwczesniejszym dziecin-
stwie. Nadzieja jest ontogenetycznym fundamentem wiary, ktora dojrzewa wraz
z osobowoscig. Poza konfliktem migdzy ufnoscia a nieufnosciag u dziecka budzi
si¢ nadzieja, ktora jest najwczesniejszg forma tego, co stopniowo staje si¢ wiarg
dorostych (Erikson, 1997, s. 59—-63).

Znaczenie edukacji permanentnej w podnoszeniu jakoS$ci Zycia kwalifikacji
zawodowych pracownikéw z niepelnosprawnoscig

W dobie postepu nauk humanistycznych i $cistych, cywilizacji oraz techniki,
a takze powszechnej informatyzacji zagadnienie edukacji permanentnej zaczeto
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nabiera¢ coraz wigkszego znaczenia dla spotecznosci badaczy i praktykow edu-
kacji. Dlatego stwarza to pole do refleksji nad edukacja ustawiczna, jej podsta-
wowymi zatozeniami metodologicznymi i zastosowaniem w codziennej prakty-
ce edukacyjnej. Zmiany w trybie zycia cztowieka wspotczesnego, tj. dotyczace
form 1 sposobow komunikacji interpersonalnej, wptywaja w znacznym stopniu
na proces edukacji.

Wyznacznikiem sukcesu rehabilitacji zawodowej jest nie tylko podjecie ak-
tywnosci zawodowej przez osoby niepetnosprawne, ale rowniez poprawa ich
stanu zdrowia. Osiggnieciem jest tez zmiana postawy wobec pracy u osob
z ograniczeniami sprawnosci, ktore zaczynajg postrzegac si¢ przez pryzmat
kwalifikacji, nie za$ niepetnosprawnosci. Osoby te podejmujg dzialania, ktore
nawet jesli nie sg zwigzane bezposrednio z zatrudnieniem, to jednak $wiadcza
o ich rozwoju indywidualnym (np. kursy prowadzace do uzyskania dodatko-
wych kwalifikacji, terapia indywidualna). Osoby uczestniczace w warsztatach
1 grupach wsparcia czeg$ciej wykazuja wlasng aktywnos¢, wole samostanowie-
nia, a takze gotowo$¢ do zmiany 1 wspolpracy; czuja si¢ wspotodpowiedzialne
za swoje zycie, co daje im wigksze niz dotychczas poczucie osobistej satysfakeji
i zadowolenia z zycia, a takze stanowi wyznacznik zdrowego przystosowania
do sytuacji. Dbatos¢ o rozwoj intelektualny, przyktadanie duzej wagi do kwestii
ustawicznego ksztatcenia i uzupetniania kwalifikacji jest najlepszym sposobem
na planowanie i samodzielne decydowanie o rozwoju wtasnej $ciezki kariery
zawodowej (Miklewska, 2013, s. 137). Wszelkie instytucje promujace edukacje,
powinny wspiera¢ osoby z niepetnosprawnosciami, by chetnie podejmowaly
wyzwania w zakresie ksztalcenia ustawicznego, poszerzania lub podnoszenia
kwalifikacji. Nalezy bra¢ pod uwagg to, by potencjalne korzysci przewyzszaty
ponoszone koszty.

Wozrastajgca dynamika przemian spotecznych wymusza w spoteczenstwie
aspirujagcym do miana spoteczenstwa wiedzy koniecznos¢ cigglej edukacji i po-
stepu w technologii ksztatcenia ludzi dorostych z niepelnosprawnoscia. Jak po-
daje Jozef Kargul (2009, s. 55): ,,[...] istota edukacji ustawicznej jest nieprze-
rwanie trwajace, stale realizowane, planowane i racjonalne oddzialywanie na
rozwo0j cztowieka na kazdym etapie jego zycia. Oznacza ona, ze po uptywie
jednej fazy przedtuza si¢ ono na nastgpne, stojagce na merytorycznie wyzszym
poziomie”. Podobnego zdania jest Tadeusz Aleksander, ktory pisze, ze edukacja
jest intencjonalnym, catozyciowym i nieprzerwanym aktem, ktorego nie mozna
zamkna¢ w jednym okresie rozwoju ontogenetycznego. Jest to idea edukacyj-
na o humanistycznym charakterze, wymagajacym, aby kazdemu cztowiekowi
stworzy¢ optymalne warunki do calozyciowego uczenia si¢ (za: tamze, s. 56).
Obydwaj badacze zauwazaja istotne znaczenie edukacji permanentnej dla roz-
woju dorostego z niepetnosprawnoscia, zyjacego w XXI w., czyli nieprzerwany,
dobrowolny i §wiadomy dobor tresci edukacyjnych, niezbednych do przetrwa-
nia w dynamicznie zmieniajgcej si¢ rzeczywistosci oraz otwartym rynku ustug
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edukacyjnych. Zgodnie z tym rozumieniem kazdy cztowiek od drugiego roku
zycia az do $mierci jest zobligowany do podjecia trudu edukacji calozyciowe;j,
poprzez edukacje formalng i nieformalng. Edukacja ustawiczna jest wiec forma
zwickszania kwalifikacji zawodowych oraz umiejgtnosci zarzadzania wiedza
pracownikow, jak réwniez podtrzymaniem wysokiej jakosci zycia w okresie
poOzniej starosci.

Bogustaw Sliwerski (2001, s. 54) proponuje jeszcze inne ujecie edukaciji usta-
wicznej, piszac, ze ,,jest to stata aktualizacja i doskonalenie kwalifikacji z za-
kresu wiedzy ogolnej i zawodowej”. Jest to wspotczesny model edukacji zakta-
dajacy calozyciowe ksztalcenie cztowieka. Edukacja permanentna jest w tym
ujeciu forma ksztalcenia majgcego na celu podtrzymanie i rozwdj wiedzy spe-
cjalistycznej (zawodowej) i ogolnej (humanistycznej). Ogromna role w eduka-
cji ustawicznej osob dorostych odgrywa rola swiadomosci i dobrowolnosci, po-
niewaz osoba dorosta nabylta juz pozadanych spotecznie wzorcoéw kulturowych
oraz dany poziom formalnego wyksztalcenia — edukacja w tym ujgciu ma na
celu podwyzszenie kwalifikacji oraz podtrzymanie nabytych juz umiej¢tnosci
0s6b dorostych. Przez pojecie edukacji badz o§wiaty dorostych nalezy rozumieé
»[...] catoksztalt formalnych i nieformalnych proceséw ksztatcenia, stanowia-
cych przedtuzenie lub uzupetnienie wyksztatcenia nabytego w szkotlach, jak
rowniez ksztatcenie praktyczne, ktoremu dorosli zawdzigczaja rozwdj umiejet-
nos$ci, wzbogacanie wiedzy, doskonalenie kwalifikacji zawodowych czy nabycie
nowych kwalifikacji oraz wzbogacenie zycia osobistego a zarazem mozliwos¢
brania udziatu w socjalnym, ekonomicznym i kulturalnym rozwoju spoteczen-
stwa” (Okon, 1981, s. 217). Fundamentalne cele i zadania edukacji dorostych
ulegaly zmianom wraz z postepem naukowo-technicznym oraz rozwojem tech-
nologii ksztatcenia osob dorostych. Gtowny cel ksztalcenia, jakim byto przeka-
zanie wiedzy, potrzebnej do obstugi coraz bardziej skomplikowanych narzedzi
pracy, ulegl przeksztatceniu w doskonalenie wiedzy ogdlnej i specjalistycznej,
tak aby dostosowac si¢ do zmieniajacej si¢ rzeczywistosci.

Mozna wyodrebni¢ dwie glowne funkcje, jakie dzi$ petni o§wiata dorostych:
1) zastgpcza — polegajacg na przekazaniu ludziom dorostym wiedzy meryto-

rycznej oraz umiejetnosci, dyspozycji moralnych i psychicznych, ktérych nie

zdobyli w trakcie obowigzkowego cyklu szkolnego;

2) whasciwa — polegajaca na statej aktualizacji i uzupetnianiu wiedzy oraz umie-
jetnos$ci z zakresu: ekonomii, ideologii, techniki, sztuki oraz wszystkich dzie-
dzin nieobjetych programem formalnej edukacji, a niezbednych do ksztatto-
wania $wiadomych postaw spotecznych ludzi dorostych wobec istniejacych
1 stale zmieniajacych si¢ potrzeb edukacji, aktywnosci zawodowej, rodzinnej
i spotecznej (Wujek, 1996, s. 357).

W odniesieniu do tej klasyfikacji Tadeusz Wujek zwraca uwage na dwojakie-
go rodzaju role, jaka odgrywa o§wiata dorostych, tj. kompensacje i aktualizacje
wiedzy osoby. Jednakze warto te dwa elementy uzupetnic¢ o formacje duchowg
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(pomijang przez badaczy edukacji dorostych z niepetnosprawnoscia) — dopiero
tak pojmowana edukacja jest przyczynkiem do holistycznego rozwoju cztowie-
ka dorostego.

Edukacja permanentna oso6b z niepelnosprawnos$cia w ponowoczesnosci

Edukacja i globalizacja do dwa istotne zjawiska spoteczne, odgrywajace
wcigz gtdwna role w procesie ksztattowania zdrowych relacji interpersonalnych.
Sa one ze sobg Scisle powigzane kategoriami spotecznymi, gospodarczymi, po-
litycznymi i kulturowymi. Wyksztatcenie jest istotnym elementem procesu glo-
balizacji, determinuje jego rozwdj i stanowi przygotowanie osoby do poruszania
si¢ w zglobalizowanym $wiecie. Zmiany spoteczne determinowane przez dyna-
miczny rozwoj zglobalizowanej gospodarki, wzmozona potrzeba nowego mo-
delu cztowieka, ktory rozwija si¢ calozyciowo, nadaja nowy wymiar procesom
edukacyjnym. Jak podaje Elzbieta Walkiewicz (2008, s. 42), ,,[...] edukacja te-
razniejszosci i przysztosci winna uwzglednia¢ przemiany spoteczne i gospodar-
cze jak rdbwniez powinna by¢ nastawiona na poszukiwanie sposobow za pomoca
ktorych mozna rozwigzywaé badz ostabiac¢ procesy globalne, takie jak: grozba
zagtady, katastrofa nuklearna, polaryzacja bogactwa i nedzy”. Multikulturo-
wos¢ 1 wielos¢ problemow globalizacji stawia przed wspotczesnymi badacza-
mi edukacji koniecznos$¢ stworzenia takich programéw i kursow, ktore pozwolg
wyksztatci¢ ludzi dorostych do zycia w §wiecie bez granic. Do naczelnych zadan
oswiaty dorostych w dobie ponowoczesnos$ci nalezy kreowanie spoteczenstwa
obywatelskiego, tj. nowego modelu cztowieka znajacego swoja wartos¢, szanu-
jacego tradycje patriotyczne i wlasng godnos$¢, a zarazem szanujgcego godnosé
innego cztowieka. W takim rozumieniu spoteczenstwo obywatelskie ksztattuje
wspolczesnego Europejczyka uznajacego wiasng autonomi¢ i odmienno$¢ in-
nych osob.

W obecnej sytuacji priorytetem stajg si¢ edukacja i wychowanie zgodne
z wymogami demokratycznymi, oparte na dialogu i consensusie, niezaleznie
od opcji $wiatopogladowych, spotecznych i politycznych. Wychowanie takie
mozna okresli¢ mianem wychowania podstawowego. Gltéwne zadanie edukacji
w obszarze aksjologicznym stanowi ksztattowanie umiejgtnosci samodzielnego,
tworczego oraz krytycznego myslenia — jest to niezbedne, aby cztowiek dorosty
z niepetnosprawnosciag mogt samodzielnie dobiera¢ niezbedne mu tresci ksztat-
cenia. Wspotczesna edukacja nie jest tylko informacja, lecz przede wszystkim
stanowi swoistg formacj¢ dojrzatych osobowosci z wlasna, indywidualng moty-
wacja, zdolnych do wspotpracy z osobami inaczej myslacymi (szczegodlnie do-
tyczy to dorostych z zespolem Aspergera i autyzmem wysokofunkcjonujgcym).

Wzmozone procesy globalizacyjne przyczyniaja si¢ do aksjologicznych
zmian, ktore na piedestale stawiajg cztowieka, jego wolno$¢, indywidualnos¢,
samorealizacje. Odchodzi si¢ od klasycznych koncepcji pedagogicznych na
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rzecz idei nowego porzadku — idei edukacji bez barier. W XX w. zwigzek mig-
dzy ksztalceniem mtodziezy (w tym roéwniez niedoceniong o$wiatg ludowsg)
a ksztalceniem ludzi dorostych byt niezdefiniowany i1 ptynny. Zwiazek miedzy
ksztatceniem ludzi dorostych a mlodziezy stawat si¢ coraz bardziej luzny, byt to
efekt profesjonalizacji metod nauczania i rozwoju teorii pedagogiki — uwzgled-
niajacych specyfike poszczegolnych etapow uczenia si¢ oraz osoby dorostej jako
adepta w procesie ksztatcenia. Na wielu uczelniach wyzszych powstaty oddziel-
ne katedry i zaktady zajmujace si¢ procesem ksztalcenia 0osob dorostych oraz
nowego pokolenia andragogow. Owe zmiany byly wynikiem zwigkszonego za-
potrzebowania przemyshu i rozwoju technologii w krajach Europy Zachodniej
1 USA. W wielu zachodnich panstwach ksztalcenie zawodowe nie bylo trak-
towane jako forma o$wiaty dorostych. W Niemczech po Il wojnie $wiatowej
zamiast o§wiaty ludowej zaczety powstawaé mobilne punkty o$wiaty dorostych
(bedace odpowiednikami wspotczesnych Ochotniczych Hufcow Pracy) — dopie-
ro wtedy o$wiata zawodowa zaczeta by¢ identyfikowana z oswiatg dorostych
(Pachocinski, 1998, s. 9).

Osoba z niepetnosprawnos$cig jako aktywny uczestnik projektujacy swoja
Sciezke rozwoju zawodowego musi posiadac tatwy dostep do kierowanej do niej
oferty. W swoim rozwoju zawodowym powinna moc liczy¢ na wsparcie zarow-
no instytucji rynku pracy, jak i profesjonalistow zwigzanych ze stuzbg zdro-
wia (rehabilitanci, psycholodzy), biznesem (mentorzy, coachowie) badz pomoca
spoleczng (asystenci rodziny). Celowe wydaje si¢ rozszerzenie probnych form
pracy, ktére umozliwiajg zapoznanie si¢ z przysztymi obowigzkami i ich nauke
bez obcigzen wynikajacych z umowy o prace (Sinior, Ksztalcenie ustawiczne
dorostych, 2013).

Dynamiczny wzrost o§wiaty dorostych jako zjawisko globalne nastagpit po
IT wojnie $wiatowej. Nieskomplikowane i waskie zréznicowane umiejgtnosci
i kwalifikacje zawodowe, ktore byly niezbgdne w spoteczenstwie przemysto-
wym, przestaty wystarczac. Sporo na tym zyskata oswiata dorostych. W tej no-
wej rzeczywistosci olbrzymie znaczenie zaczeta mie¢ formacja intelektualna.
Jak podaje Zbigniew Kwiecinski (2001, s. 15-16): ,,Uprzejrzystnienie perspek-
tywy 1 pomyslne pokonywanie trudno$ci w zasadniczym utadzaniu nowych
ram i norm naszego zbiorowego zycia, nigdy nie bylo tak zalezne od o$wiecenia
umystow, rozbudzania motywacji i kompetencji ludzi do solidarnych dziatan,
czyli do edukacji”. Nigdy wczesniej solidarno$¢ i motywacja nie odgrywaty tak
duzej roli w o$wiacie dorostych z niepetnosprawnoscia. Bardzo istotna jest tutaj
réwniez czesto zaniedbywana formacja duchowa i dziatalno$¢ mentora — bez
tych dwoch fundamentalnych elementow o$wiata dorostych jest wybrakowanym
i niepelnym tworem.

Nalezy zaznaczy¢, ze oswiata dorostych zaczyna si¢ w momencie, kiedy oso-
by sa dobrowolnymi uczestnikami kurséw, szkolen, studiow podyplomowych
organizowanych przez placowki ksztatcace ludzi dorostych. W tym ujeciu doro-
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sto§¢ winna by¢ rozumiana jako wypetnianie spotecznych rél przez czlowieka

cechujacego si¢ dojrzaloscia fizyczng i psychiczng oraz §wiadomoscia istnienia

kapitatu spotecznego zaufania, bedacego podstawa rozwoju gospodarczego kra-

Ju.

Do wykonywanych przez andragogéw specjalnych postulowanych zadan za-
liczamy:

1) wypracowanie efektywnych technik i metod zarzadzania wiedza oraz pla-
cowka ksztalcenia dorostych (profil specjalny);

2) odpowiednig organizacje procesu uczenia si¢, nauczania i samoksztalcenia
0s6b dorostych;

3) wypracowanie odmiennych i kreatywnych metod i technik/programéw nauki
dla danych grup osob dorostych (pakiety korporacyjne, pakiety ustug eduka-
cyjnych dla matych i §rednich przedsigbiorstw);

4) wychowanie nowego typu cztowieka, charakteryzujacego si¢ tworczym i dy-
namicznym stosunkiem do zycia i kultury; cztowieka, ktory potrafi doskona-
li¢ siebie, zmienia¢ warunki zycia, ulepszac je dla dobra spoteczenstwa;

5) promocje idei edukacji bez barier i spotecznej odpowiedzialno$ci biznesu
oraz samodzielno$¢ rozumienia (cecha osobowosci wyrazajaca si¢ w swia-
domym i niezaleznym od naciskow wewnetrznych i zewnetrznych mysleniu
i dziataniu).

Tych pig¢ postulatow powinno stanowi¢ podstawowe punkty odniesienia
dla spotecznosci badaczy i praktykow edukacji. Wypracowanie odpowiednich
metod i technik zarzadzania placowka ksztalcenia dorostych pozwoli stworzy¢
wzorcowy model centrum ksztatcenia ustawicznego dla mtodziezy chcacej zdo-
by¢ wyksztalcenie zawodowe oraz wypracowa¢ metody i techniki zarzadza-
nia wiedzg — ze szczegolnym uwzglednieniem roli systemow aksjologicznych.
Odpowiednia organizacja procesu uczenia si¢, ksztatcenia i samoksztatcenia
pozwoli wykorzysta¢ najbardziej efektywne metody, tak aby czlowiek doro-
sty mogt swiadomie dobierac tresci edukacyjne oraz podejmowaé wysitek sa-
moksztalcenia. Wypracowanie odmiennych, kreatywnych metod i programow
ksztatcenia dorostych jest sztandarowym postulatem, poniewaz obecnie wdra-
zane pakiety ustug szkoleniowych dla korporacji, matych 1 $rednich przedsie-
biorstw wymagajg usprawnienia oraz obiektywnej informacji zwrotnej od ustu-
gobiorcow. Z kolei wyprowadzenie wspotczesnego wzorca cztowieka dorostego
jest czyms, co do tej pory nie udalo si¢ zadnemu badaczowi zajmujacemu si¢
edukacjg dorostych — stagd tak ogromne znaczenie ma wzorzec bedgcy podstawa
do wyprowadzania pozostaltych wzorcow kulturowych cztowieka dorostego.

Wreszcie, olbrzymig rolg¢ odgrywa promocja znaczenia idei humanistycznych
oraz etyki w biznesie. Edukatorzy zajmujacy si¢ dziatalno$cig szkoleniowa cze-
stokro¢ nie maja wyksztatcenia pedagogicznego, zwlaszcza ukonczonych stu-
diéw ze specjalnoscia edukacja dorostych (andragogika) — stad jakos$¢ procesu
dydaktycznego i szkolen prowadzonych przez ,,znachoréw” pedagogiki pozo-

CNS nr 4(38) 2017, 89-101



96 Natalia Maria Ruman

stawia wiele do zyczenia. Warte odnotowania jest rowniez to, ze nikt ze wspot-
czesnych andragogow i pedagogéw pracy nie podjat si¢ trudu przeprowadzenia
badan nad jako$cig szkolen i seminariow prowadzonych przez praktykow legity-
mujacych si¢ dyplomem studidw niepedagogicznych i niefilozoficznych.

W zwigkszaniu jakosci procesu dydaktycznego duzg role odgrywa dialog
spoteczny. Jak podaje Maria Ledzinska (2000, s. 111): ,,dialog spoteczny jest, byt
i pozostaje jedynym z warunkow transformacji ustrojowej. Demokracja wcigz
nie jest mozliwa bez prowadzonych prob dialogu i wspotpracy, na wszystkich
szczeblach drabiny spotecznej”. Istnieje pewnego rodzaju zgoda co do tego, ze
dialog jest mozliwy, aczkolwiek jak pokazuje praktyka edukacyjna, jest on nie-
bywale trudny — zwtaszcza gdy wystepuja duze réznice kulturowe i aksjologicz-
ne (szkolnictwo zawodowe i szkolnictwo wyzsze 0sob z niepetnosprawnoscia).
Dialog jest fundamentem postgpujacej transformacji kulturowej i aksjologicznej —
to wlasnie badacze i praktycy edukacji dorostych z niepetnosprawnoscia maja
duzy wplyw jako konstruktorzy i wykonawcy programow na formutowanie po-
zadanych wzorcow wyksztatcenia oraz modelu wspotczesnego cztowieka.

Dorosli z niepelnosprawnoscia — refleksja andragogiczna

Cztowiek dorosty z niepetnosprawnoscig ma inne oczekiwania, gdyz inne
wymagania stawia mu najblizsze §rodowisko, w ktorym zyje. Wedtug Erik-
sona fazg $redniej dorostosci (30/35—60/65 lat) charakteryzujg rézne zadania
rozwojowe, m.in. przygotowanie do zycia, prowadzenie domu, dbanie o rozwoj
zawodowy. Dochodzg do tego kryzysy: generatywnosci, w zyciu osobistym
i zawodowym. Cztowiek dorosly powinien wypracowac takie mechanizmy
przystosowawcze, ktore utatwiag mu przejscie w okres starosci. Generatywno$¢
wyraza si¢ poprzez zdolno$¢ aktywnego konstruowania siebie, rozwijania wia-
snej tozsamosci, dbania o swoj wszechstronny rozwdj oraz rozbudowanie zycia
wewnetrznego, duchowego (Wolan-Nowakowska, 2016, s. 423—427). Moze ono
by¢ zroédlem szeregu psychospoteczny — stagnacja oraz zagrozenia dla rozwo-
ju: menopauza; doroéli i ich starzejacy si¢ rodzice (Erikson, 1997, s. 33). Okres
srodkowej dorostosci okreslany jest przez Eriksona jako stadium zyciodajnosci
zasobow: doswiadczenie, dojrzatosé struktury osobowosci, ktore sa potrzebne
w spotkaniu si¢ ludzi w ré6znym wieku i o ré6znym poziomie kompetencji i roz-
woju psychofizycznym (Witkowski, 2000, s. 71). Okres $rodkowej dorostosci
zmusza do glebokiej refleksji nad sensem swego dotychczasowego zycia, roz-
strzygniecia o jako$ci i konsekwencji realizacji okreslonych zadan, ktore od-
powiedzialne sg za ksztalt poczucia wlasnej wartosci. Gdy pojawia si¢ postawa
depresyjna, to zanizony obraz siebie skutkuje deficytem konstruktywnych stra-
tegii radzenia sobie w kolejnym stadium rozwojowym i moze by¢ zrédtem za-
burzen adaptacyjnych (Brzezinska, 2002, s. 11-23). Cztowiek dorosty powinien
wypracowaé takie mechanizmy przystosowawcze, ktore utatwig mu przejscie
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w okres starosci. Generatywno$¢ wyraza si¢ poprzez zdolnos¢ aktywnego kon-
struowania siebie, rozwijania wlasnej tozsamosci, dbania o swdj wszechstron-
ny rozwoj oraz rozbudowanie zycia wewnetrznego, duchowego (Kielar-Turska,
2000, s. 317-322). Przez wychowanie ludzi dorostych — wedtug Lucjana Turosa
(1993) — rozumiemy proces ksztaltowania u nich tych cech intelektu i charak-
teru, zdolnosci i inteligencji, ktore umozliwiaja im lepsze, spotecznie bardziej
wartosciowe wykonywanie zawodowych, spolecznych oraz rodzinnych obo-
wiazkow i1 zadan, utatwiajgc im indywidualny awans.

Za wskaznik dobrej adaptacji ludzi starszych do zycia w zmienionej dla nich
sytuacji spotecznej mozna przyjaé: poczucie wilasnej wartosci, uzytecznosci
1 waznosci, cele na przyszto$¢ i postawy zyciowe. W funkcjonowaniu rodzin-
nym oraz instytucjonalnym wazna jest dziatalno$¢ aktywizujaca, ktora spetnia
wiele pozytywnych funkcji. Wérod nich sa:

e funkcja profilaktyczna — odraczanie niedomagan fizycznych i psychicznych,
e funkcja terapeutyczna — przywracanie do zdrowia,

e funkcja kompensacyjna — wyréwnywanie szans, zaspokajanie potrzeb psy-
chicznych, np. akceptacja, szacunek, uznanie,

funkcja integracyjna — umacnia stosunki senioréw z réwiesnikami,

funkcja ksztalcaca,

rekreacyjno-rozrywkowa,

funkcja duchowa (Stochmiatek, 2010, s. 55-57).

Znaczenie etyki w edukacji dorostych z niepelnosprawnoscia

Etyka pelni zasadniczg funkcje¢ w edukacji ustawicznej oséb dorostych,
wyznacza nowe kierunki rozwoju oraz stawia czlowieka dorostego oraz jego
mentora przed punktami granicznymi. Egzystencja cztowieka dorostego prze-
biega w okreslonej rzeczywistosci spotecznej i edukacyjnej — pelnej przed-
miotow materialnych i obiektow majacych swoistg wartos¢. Odwotujac si¢ do
ideatu homo creatore, mozemy stwierdzic¢, ze osoba jest kreatorem i konsu-
mentem wytwarzanych tresci i wzorcow kulturowych. Jak podaje Max Sche-
ler (za: Bierdiajew, 2006, s. 52), w poznaniu istoty bytu czlowiek jest osobng
realnoscig — nieb¢dacg w opozycji do innych realnosci. W tym ujeciu cztowiek
jako przedmiot poznania jest jednocze$nie bytem poznajacym. Powstaje tutaj
paradoks, problem cztowieka nie moze by¢ bowiem zastgpiony przez problem
podmiotu bedacego wyrazem swiadomosci transcedentalne;j, tj. przez problem
istnienia duszy i §wiadomo$ci w naukach humanistycznych. Z kolei zdaniem
Mikotaja Bierdiajewa (tamze, s. 53), czlowieka i jego zdolnos$ci poznawcze
mozna rozpatrywac¢ jedynie poprzez jego $wiatopoglad i okreslony system
warto$ci, ktory determinuje zdolno$ci poznawcze i proces samoksztatcenia.
Bierdiajew odwotuje si¢ do etyki prawostawnej, czerpiac jednoczesnie z twor-
czosci Schelera, niemniej jest bardzo watpliwe, aby preferowana etyka deter-
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minowala zdolnosci poznawcze oraz proces samoksztatcenia. Jest to sprzeczne
ze wspotczesnymi badaniami nad psychologia motywacji oraz edukacja 0sob
dorostych. Antropologia prawostawna w centrum stawia nauke¢ o podobien-
stwie cztowieka do Istoty Wyzszej (tamze, s. 54). Czlowiek w tej etyce jest
istota tragiczng, skrajnie nieprzystosowang do egzystencji, targang ciagtym
konfliktem aksjologicznym, ktory najbardziej jest widoczny w obrebie prze-
strzeni wolnos$ci, w poszukiwaniu szcze$cia i dobra.

Futurystyczne antropologie, ktore pozwalaja rozszerzy¢ zdolnosci poznaw-
cze cztowieka, stajg realne. Jednoczesnie typ przyrodoznawczej nauki antropo-
logicznej, widzacy w osobie produkt ewolucji §wiata zwierzgcego, jest w Swietle
wspotczesnej nauki skrajnie nieprzekonujacy. W polemike z Schelerem wchodzi
Karol Wojtyta, ktory podaje, ze wartosci moralne mozna znalez¢ w zasiggu in-
tencjonalnych aktéw danej osoby, nie uniemozliwia to jednak realizacji warto-
$ci moralnych (Wegrzecki, 2009, s. 21). Wojtyta wyraznie zaznacza, ze nalezy
skupi¢ si¢ na dziataniu cztowieka w kontek$cie wartosci moralnej, tym samym
czyniac jg przedmiotem aktu woli. Jednakze Scheler i Wojtyla nie przedstawia-
ja w sposob satysfakcjonujacy kwestii doskonalenia si¢ cztowieka w procesie
ontogenezy. Aby to zrozumie¢, nalezy za Leszkiem Kotakowskim (1962, s. 34)
wskaza¢ dwa komplementarne zatozenia teologiczne:

1) wobec wszelkiej nieodwracalnosci wszystkich intencjonalnych czynéw ludz-
ko$¢ zostata juz substancjonalnie i zasadniczo zbawiona;

2) wcielenie i odkupienie bedgce fundamentalnym zalozeniem antropologii
chrzescijanskiej jest juz faktem dokonanym, bieg historii jest za$§ rozstrzy-
gniety w sposob jednoznaczny.

Interpretacja scenariuszy rzeczywistosci, ktora przedstawia Kotakowski,
znacznie ktoci si¢ z wizjg ptynnej granicy ponowoczesnosci, wyraznie wska-
zujac punkt graniczny, ktorego nie wolno przekroczy¢. Ptynno$¢ ponowocze-
sno$ci oraz multikulturowos$¢ sg gtdéwna przyczyna konfliktow w spoteczno-
$ci badaczy edukacji. Doskonata egzemplifikacje stanowi problem edukacji
seksualnej i wypracowania jednolitej strategii edukacji dorostych z niepet-
nosprawnoscia w krajach cztonkowskich Unii Europejskiej (Krauze, 2004,
s. 111). Ze szczegdlng troska i zainteresowaniem w tej szalonej wizji nowej,
zdehumanizowanej rzeczywistosci nalezy si¢ pochyla¢ nad losem o0sob do-
rostych z niepetnosprawnoscia. Oczywiscie idealnym rozwigzaniem byloby,
gdyby wzajemna interakcja osoby petnosprawnej z osoba z niepelnosprawno-
$cig wynikata z refleksyjnych przemyslen o podtozu humanistycznym, jednak-
Ze wymaga to siggnie¢cia po przedwojenny wzorzec cztowieka kultury, bedacy
dla zwolennikow nowego porzadku zbyt duzym wyzwaniem intelektualnym.
Do podobnych wnioskow doszedt Adam Szahaj, ktory pisze: ,,szybko okazato
si¢ ze pozadajaca porzadku i czystosci (rasowej, klasowej, narodowej, $wiato-
pogladowej, moralnej etc.) ogrodnicza kultura nowoczesnos$ci okazata si¢ by¢
bezlitosna dla mniejszos$ci — ktére wymykaty si¢ procesom ujednolicenia” (za:
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Krauze, 2004, s. 112). Ogrodnicza kultura nowoczesno$ci istnieje zakamuflo-
wana réwniez w ponowoczesnosci, mimo pozornej idei tolerancji dla mniej-
szos$ci odrzucajgc te osoby, ktére nie pasuja do wizji idealnego porzadku. Po-
twierdza to Zygmunt Bauman (za: tamze, s. 111) nast¢pujacymi stowami: ,,jak
dtugo zbiorowym i indywidualnym dziataniem kieruje potrzeba tadu, rozu-
mianego jako nieobecnosci, tak dtugo bedzie mu towarzyszyta nietolerancja —
nawet jesli kryje si¢ ona wstydliwie pod maskg dobrodusznego przyzwole-
nia na odmienno$¢”. Autor upatruje przyczyn nietolerancji w dobrodusznym
przyzwoleniu na istnienie niektorych mniejszosci, zgodnych z ideg poprawno-
$ci oswiatowej. Niepokojacy jest brak kompleksowych rozwigzan wzgledem
organizacji 1 zarzgdzania edukacjg ustawiczng oséb z niepelnosprawnoscia-
mi, a przeciez prawo do edukacji tej grupy jest zgodne z podstawowym para-
dygmatem pedagogiki specjalnej. W obliczu ponowoczesnego dyskursu peda-
gogicznego w spolecznosci badaczy istnieje spora trudno$¢ w definiowaniu
istoty i zakresu ponowoczesnos$ci, zwlaszcza ze ma ona podloze wieloczynni-
kowe. Stad tak duza trudno$¢ w rozumieniu dyskursu postmodernistycznego
oraz okreslenia pedagogicznego pojecia dobra i zta, ktore w tych dyskursach
sg zbyt wieloznacznie 1 zagmatwane.

Whioski koncowe

Edukacja permanentna dorostych z niepetnosprawnoscia odgrywa olbrzymia
role w tak rozlegtej problematyce, jak studia nad niepetnosprawnoscig w krajach
cztonkowskich Unii Europejskiej. W dalszym ciggu nie ma wypracowanego jed-
nolitego programu ksztatcenia andragogdw specjalnych, specjalistow ds. orzecz-
nictwa 0s6b z niepelnosprawnoscig (problem orzecznictwa i ksztatcenia lekarzy
orzekajacych o danym stopniu niepetnosprawnosci), a takze modelu adaptacji
niepelnosprawnych absolwentow szkét wyzszych do otwartego rynku pracy.
Doskonatym rozwigzaniem bytoby utworzenie:

a) punktow konsultacyjnych dla dorostych z niepetnosprawnoscia,

b) specjalistycznych poradni andragogicznych,

c) centréw integracji i aktywizacji senioro6w z niepetnosprawnoscia,

d) specjalistycznych prywatnych osrodkow/instytutow badawczych, kierun-
kow zamawianych (specjalnos¢: andragogika specjalna, edukator doro-
stych z niepetnosprawnoscig),

e) interdyscyplinarnej (mi¢dzynarodowej) sieci badaczy edukacji dorostych
z niepetnosprawnoscia.

Konkludujac: Polske i pozostale ,,nowe” kraje Unii Europejskiej czeka wiele

lat dtugiej i mozolnej pracy, aby stworzy¢ uniwersalny system edukacji calozy-
ciowej dorostych z niepetnosprawnoscia.
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PODNOSZENIE JAKOSCI ZYCIA I KWALIFIKACJI ZAWODOW YCH DOROSEYCH
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA — REFLEKSJA ANDRAGOGICZNA

Abstrakt

Edukacja catozyciowa dorostych z niepetnosprawnoscia jest jedynym gwarantem przetrwa-
nia tej specyficznej grupy w zyciu publicznym i na otwartym rynku pracy. Obecnie naczelnym
zadaniem ksztalcenia ustawicznego jest wspieranie proceséw przechodzenia spoteczenstw i go-
spodarek krajow cztonkowskich Unii Europejskiej z ery postprzemystowej do ery cyfrowej go-
spodarki i spoteczenstwa informacyjnego (Post-pc era). Istote ksztatcenia ustawicznego najlepie;j
oddaje poglad, ze nalezy rozpatrywac je w kontekscie idei uczenia si¢ przez cale zycie (Life Long
Learning — LLL). Idea LLL na poziomie metodologicznym zaktada absolutng réwnos$¢ wszyst-
kich 0sob (bez wzgledu na ple¢, stopien niepelnosprawnosci, wyksztatcenie, wiek, reprezentowa-
na klase¢ spoteczna itp.). Artykut stanowi interdyscyplinarng probg odpowiedzi na pytanie o zna-
czenie edukacji permanentnej w podnoszeniu jakosci zycia i kwalifikacji zawodowych dorostych
z niepetnosprawnoscia.

Stowa kluczowe: edukacja dorostych, edukacja permanentna 0sob z niepelnosprawnoscia, po-
nowoczesnos$é, filozofia edukacji

IMPROVING THE QUALITY OF LIFE AND VOCATIONAL QUALIFICATIONS
OF ADULTS WITH DISABILITIES - ANDRAGOGICAL REFLECTION

Abstract

Lifelong education for adults with disabilities is the only guarantee for this unique group’s
survival in public life and in the open labor market. At present, the principal task of continuing
education is to support processes where EU societies and economies make a transition from the
postindustrial era to the digital economy and information society era (Post-PC era). The essence
of continuing education is best reflected in the view that it should be considered in the context of
lifelong learning. At the methodological level, the idea of lifelong learning presupposes absolute
equality among people (regardless of gender, severity of disability, education, age, social class,
etc.). The article is an interdisciplinary attempt to answer the question about the importance of
permanent education in improving the quality of life and vocational qualifications of adults with
disabilities.

Key words: adult education, permanent education of people with disabilities, postmodernity,
philosophy of education
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Poradnictwo w oddziatywaniach ortopedagogicznych.
Wybrane problemy. Krakow: Oficyna Wydawnicza Impuls

Z wielkg przyjemnoS$cig zapoznalem si¢ z publikacjg Franciszka Wojcie-
chowskiego i Sylwii Opozda-Suder, w ktdérej w sposob wielowatkowy zostal
przedstawiony problem poradnictwa i oddziatywan ortopedagogicznych. Trze-
ba na wstepie zaznaczyé, ze na rynku polskim korzystalismy przede wszystkim
z literatury obcoj¢zycznej, jak rowniez ttumaczen. Obecnie mozemy czerpac
z dorobku rodzimego, ktory wypetnia te luke.

Za wielkg zalete tej pozycji trzeba uzna¢ zwigzto$¢, konkretnos¢ i wielo-
plaszczyznowe przedstawianie problematyki. Autorzy prowadzg swoje rozwa-
zania w sposob na wskros$ przemyslany i wynikowy, skupiajac si¢ na wsparciu
srodowiska rodzinnego i instytucjonalnego (przedszkola, szkoty, osrodkéw, pra-
cowni terapeutycznych itd.).

W pierwszym rozdziale przedstawiono zatozenia, skupiajgc si¢ na zrodtach
wspotczesnych kontekstow poradnictwa ortopedagogicznego do poszukiwania
nowych inspiracji. Dokonano analizy pojecia niepetnosprawnosci, wychodzac
ze spotecznego paradygmatu, wyprowadzono paradygmat stymulacyjno-moty-
wacyjny, w ktorym zwrocono uwage na indywidualizm i model spoteczny. Ta-
kie ujecie problemu pozwolito na zdefiniowanie poradnictwa ortopedagogiczne-
go (s. 30) jako aktywizujacego proces wychowania i rehabilitacji z jednorodnym
wzmacnianiem jego podmiotowosci.

Wychowanie jest tu ujete jako zinstytucjonalizowana pomoc oparta na inicja-
tywnie wychowawcow (s. 32) — redukujaca trudnosci (a wiec wystepujacy efekt)
zaburzajace caty proces wychowania, osadzajaca proces w humanistycznym
nurcie poradnictwa, odnoszaca si¢ rowniez do podejscia personalistycznego,

* Jacek J. Bleszynski; Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Toruniu, ul. Lwowska 1, 87-100 To-
run; tel. +48 56 6114845; e-mail: jacekble@umk.pl
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nastawionego na samowychowanie, samostanowienie. Podobnie, rehabilitacja
jest tu ujeta jako dziatanie ,,zmierzajace do przywrocenia zdrowia i sprawno-
$ci” (s. 32), co zndw ogranicza grupe petentdw, ktorym nie mozna przywrocié
umiejetnosci, ktorych nigdy nie posiedli (np. niepetnosprawnos¢ intelektualna,
stuchowa, wzrokowa). Na kolejnych stronach autorzy odniesli si¢ do koncepcji
Stanistawa Kowalika, wskazujac, ze ukazany tu zostaje szeroki aspekt rehabili-
tacji jako wspierania rozwoju i integracji spotecznej w dazeniu do samostawania
si¢. Tak ujety proces wychowawczy nakierowany jest na osobe ze specjalnymi
potrzebami i jest czym$ wiecej anizeli rehabilitacja (s. 33), przyblizajac istote
oddziatywania pedagogicznego w pedagogice specjalne;j.

Catozyciowo$¢ procesu pomocowego w ortopedagogice stanowi kolejne po-
szerzenie perspektywy oddziatywania skierowanego na osoby z niepelnospraw-
nosciami. Za Otto Speckiem wskazany jest cel poszukiwania konstruktywnego
sensu zycia w powigzaniu z uspotecznieniem z poszanowaniem innosci kazdego
cztowieka (s. 42 i 45). Ciekawe w tym podejsciu jest ukazywanie biografii czto-
wieka jako wyznacznika zadan pomocowych — tu przyblizone schematycznie
w zaprezentowanych okresach rozwoju. Celem podejmowanych dziatan pomo-
cowych ,,jest utrzymanie adekwatnego obrazu siebie, przez stwarzanie takich
uktadoéw odniesienia, ktore majg pozytywne konotacje” (s. 65). To przedstawie-
nie problematyki dorastania z niepetnosprawnoscia, ktorej istotng wartoscig jest
zabezpieczenie godnego zycia z zachowaniem komplementarnych zasad row-
nosci, inkluzji i autonomii (jak powotuja si¢ autorzy na Toma Shakespeare’a
1 Nicholasa Watsona, s. 73). To tworzenie perspektywy bycia w spoleczenstwie
i jego wspottworzenia poprzez wspieranie poradnictwem wyboréw zyciowych,
zawodowych i przelamywania barier.

Ortopedagogiczne poradnictwo staje na strazy przeciwdziataniu ograniczeniom
czestnictwa (s. 95) o0sob niepelnosprawnych w zyciu spotecznym. Powazny pro-
blem wykluczenia zostat tu ukazany w wielu aspektach i wymiarach: odmienno-
$ci, samostygmatyzacji — zatuje, ze nie zostat poglebiony o wtorny efekt samowy-
kluczenia. Mysle jednak, Ze to problem do podejmowania i analizowania rowniez
w wielu wymiarach. W tym miejscu ksigzki wskazano na wypracowanie integral-
nego powiazania relacji migdzy ciatem i psyche — o jakiej wspomina rowniez w in-
nym kontekscie Piotr Blajet i in. Wszystkie przywotane dziatania maja zmniejszy¢
dystans spoteczny, kreowaé aktywizacj¢ 1 partycypacje w zyciu spotecznym.

W nurcie tym wazng role przypisano srodowisku rodzinnemu, poszerzajac
tym samym oddziatywanie instytucjonalne. Podkresli¢ nalezy za autorami, ze
rodzina moze oddziatywa¢ stymulujaco lub hamujaco. Swoja wage ma rowniez
srodowisko. Jako kulminacyjne rozwigzanie problemu doradztwa uznaj¢ na-
wigzanie do transakcyjnego modelu rozwoju Bronistaw Urbana, ktory ,,ujmuje
rozwo0j jako wynik cyrkularnych wymian zachodzacych w czasie migdzy ce-
chami dziecka a czynnikami rodzicielskimi, zwrotno$¢ i powtarzalno$¢ takich
wzajemnych ustosunkowan przyczyniaja si¢ do pozytywnego rozwoju” (s. 137).
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To model, ktéry mozemy z petng odpowiedzialnosciag opisa¢ jako osiagnigcia
szkoty krakowskiej ukierunkowane na rozwigzywanie probleméw w sposob
kompromisowy.

Metodyczne wskazowki dla poradnictwa ortopedagogicznego to rozwinigcie
ukazanych teorii, ktore doprecyzowuje si¢ w tej pozycji, jako ,,proces poznania
czlowieka znajdujacego si¢ w trudnej sytuacji wyznaczonej przez niepetnospraw-
nos$¢” (s. 170). Oparcie si¢ na kompetencjach, jakie sg warunkiem profesjonalnego
poradnictwa, staje si¢ wyjsciem do podejmowanych oddziatywan. Wskazania de-
kalogu diagnosty, jak i zadan kompetentnego doradcy ortopedagogicznego zostaty
poglebione w rozdziale poswieconym etyce i deontologii w poradnictwie.

Ksigzka jest waznym przedsigwzigciem, ktore przede wszystkim uczy dobre-
go warsztatu badawczego, opartego na solidnych podwalinach wiedzy. Nie kaz-
dy musi si¢ zgadza¢, uznawac ortopedagogike za preferowany nurt pedagogiki
0s0b z niepetnosprawnosciami. Po wielu probach wprowadzenia mysli ortope-
dagogicznej do Polski (np. Makowski, 1992, 1997; Mikrut, 2009) powstata po-
zycja, w ktorej przedstawiony zostat istotny element prowadzenia dziatan tera-
peutycznych i pomocowych, jakim jest poradnictwo. Wprowadzenie mysli Otto
Specka (2015, 2013, 2005a, 2005b) do polskiej literatury pozwala na aktualizacje
i podejmowanie wspolnych dzialan w obrebie polskiej mysli pedagogiki specjal-
nej. Prezentacja szkoty krakowskiej, ukazanie jej w pryzmacie transakcyjnego
modelu rozwoju Urbana, pozwala na wdrazanie idei ortopedagogicznych — jako
dziatu pedagogiki ,,obejmujgcego zagadnienia zwigzane z wychowaniem i le-
czeniem osob nieprzystosowanych do zycia w spoleczenstwie” (Hasto: ortope-
dagogika) w szerokim ujeciu (nie tylko dotyczagcym niedostosowania spoleczne-
go, resocjalizacji) — wychodzacego naprzeciw idei inkluzji.

Polecam te¢ ksigzke pedagogom, psychologom, socjologom, zaréwno studen-
tom, jak i nauczycielom akademickim, ktorzy wiele wyniosg z lektury tej pozy-
cji. A przede wszystkim poznajg wspotczesng mysl pedagogiki.
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Marie Delaney (2016). Special Educational Needs. Oxford: OUP

Special Educational Needs, ksiazka autorstwa Marie Delaney wydana
w 2016 r. przez Oxford University Press w ramach serii ,,Into the Classroom”,
to przede wszystkim metodyczna, dydaktyczna, ale i poradnikowa publika-
cja z wyraznie okreslong grupa odbiorcow, tj. nauczycieli jezyka angielskiego
w klasach inkluzyjnych. Autorka stara si¢ w klarowny sposob, wykorzystujac
przyktady codziennej pracy pedagoga, przedstawi¢ praktyke nauczania jezyka
obcego uczniéw z wybranymi specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SPE).

Ksigzka sktada si¢ ze wstgpu, czesci wlasciwej podzielonej na trzy obsza-
ry: 1. ,,Podstawowe zasady nauczania specjalnych potrzeb edukacyjnych”; II.
,»Rodzaje pracy z uczniami ze SPE”; III. ,,Typy SPE — informacja i praktycz-
ne strategie nauczania” oraz zalacznikow, stowniczka poje¢, a takze wykazu
przydatnych stron internetowych z zakresu SPE. We wstepie autorka okresla
cele 1 adresatow publikacji. Wedtug Delaney ksigzka ma stuzy¢ jako pomoc dla
nauczycieli jezyka angielskiego w szkotach podstawowych i $rednich, ktorzy
chca wlaczy¢ uczniéw ze SPE w zajgcia, ale nie wiedza jak, poniewaz nie odbyli
specjalistycznego szkolenia w tym zakresie”. Monografia Special Educational
Needs ma zatem stanowi¢ odpowiedz na potrzebe profesjonalnego wsparcia na-
uczycieli prowadzgcych zajecia w ramach panstwowych programoéw spoleczne;j
i edukacyjnej inkluz;ji.

W czgéci I Delaney dokonuje przegladu SPE oraz omawia gltdéwne zasady
nauczania uczniow ze SPE w ogolnodostepnej klasie, w nastgpujacych trzech
rozdziatach: ,,Czym jest SPE, inkluzja, klasa inkluzyjna, zarzadzanie klasa”;
»Iypologia: gtowne kategorie SPE, identyfikacja SPE”; ,,Podstawowe obszary
problemowe — praca z pamie¢cig, komunikacja, samoocena”. Cz¢s¢ Il rowniez
sktada si¢ z trzech rozdzialow: ,,Zréznicowane nauczanie™; ,,Praca wspolna: ak-

* Kiriakos Chatzipentidis; Uniwersytet Wroctawski, ul. Dawida 1, 50-527 Wroclaw;
tel. +48 71 3672001; e-mail: k.chatzipentidis@gmail.com
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ceptacja SPE, praca z rodzicami i opiekunami, plan dla calej szkoty, praca z in-
nymi specjalistami” oraz ,,Dzialania wspierajace”. W tej czesci opisano podsta-
wowe potrzeby uczniow ze SPE oraz dokonano przegladu technik promujacych
inkluzje i radzenie sobie z najczesciej wystepujacymi problemami. Szczegolnie
cieckawy wydaje si¢ ostatni z wymienionych rozdziatow, w ktorym oméwiono
zasady, planowanie i organizacj¢ wsparcia w zakresie czytania i pisania, zapa-
migtywania i uzywania Internetu. Czegs¢ 111, zaopatruje czytelnika w szczego-
fowe informacje na temat nastepujacych typow SPE, opisanych w poszczegdl-
nych rozdzialach: ,,Dysleksja”; ,,Dyspraksja”; ,,ADHD”; ,,Trudnosci spoleczne,
emocjonalne i behawioralne”; ,,Zaburzenia ze spektrum autyzmu’; ,,Zaburzenia
mowy ije¢zyka”; ,,Uczniowie uzdolnieni”. Wigkszo$¢ z wymienionych trzynastu
rozdziatéw cechuje typowo poradnikowa struktura. W tekscie umieszczone sg
nastepujace, wyrozniajace si¢ graficznie, elementy: 7ry This — konkretna wska-
zowka; Getting it hight — podsumowanie najwazniejszych wiadomosci w formie
zalecen i porad; Why this Works — informacje, dlaczego warto stosowaé dang
strategie. Ksigzka zawiera takze przydatne grafiki, miejsce na notatki, tabele
z komentarzem oraz propozycje formularzy oceny i ewaluacji. W rozdziatach
czesci 111 znajduja sie rowniez dziaty Classroom Management zawierajace prak-
tyczne informacje z zakresu zarzgdzania klasg. Nalezy przyznaé, ze wszystkie
te elementy pomagaja odbiorcy w przyswojeniu tresci. Dzigki temu ksigzka sta-
je sie cennym narzgdziem wspierajacym nabywanie wiekszej pewnosci siebie
w korzystaniu z nich w pracy dydaktyczne;.

Delaney w kompetentny sposob wyjasnia potrzeby uczniow ze SPE 1 przed-
stawia praktyczne strategie nauczania jezyka angielskiego w szkole podstawowej
i $redniej. Autorka zapewnia rowniez czytelnika, ze wszystkie techniki zostaly
wyprébowane w trakcie zaje¢ z uczniami w r6znym wieku. Prezentowane propo-
Zycje pracy z uczniem sprawiajg wrazenie przemyslanych, a co najwazniejsze —
mozliwych do przeprowadzenia. Tym samym mozna uznac, ze cel postawiony
przez Delaney we wstepie recenzowanej ksigzki niewatpliwie zostal osiagniety.
Nalezy jednak wspomnie¢ o paru obszarach, o ktore warto bytoby uzupetnic tresci
zawarte w Special Educational Needs. Chociaz autorka publikacji deklaruje, ze
opisuje jedynie te rodzaje SPE, ktore najczesciej pojawiaja si¢ w klasie ogdlno-
dostepnej, uzasadnione bytoby poszerzenie tego katalogu o wymieniane w litera-
turze przedmiotu (zob. Olechowicz, 2016) nastepujace specjalne potrzeby eduka-
cyjne: uszkodzenie stuchu, uszkodzenie wzroku, niedostosowanie spoteczne lub
zagrozenie niedostosowaniem spotecznym, choroba przewlekta, inne niz dyslek-
sja specyficzne trudnosci w uczeniu si¢, sytuacje kryzysowe lub traumatyczne,
niepowodzenia edukacyjne, zaniedbania srodowiskowe zwigzane z sytuacja by-
towa ucznia 1 jego rodziny, sposobem spedzania czasu wolnego i kontaktami §ro-
dowiskowymi, trudnos$ci adaptacyjne zwigzane z réznicami kulturowymi lub ze
zmiang Srodowiska edukacyjnego, w tym wczesniejszym ksztalceniem za granica.
Dodanie tych rodzajow SPE zdecydowanie wzbogacitoby recenzowang publikacje
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1 pozwolilo nauczycielom na lepsze przygotowanie wzgledem wyzwan edukacyj-
nych, z jakimi mogg si¢ spotka¢ w pracy pedagogicznej. W czesci 111 pomocne
mogloby si¢ okaza¢ réwniez wyrazne umiejscowienie przedstawionych strategii
nauczania w typologii metod i technik stosowanych powszechnie (zob. Flanczew-
ska-Wolny i in., 2012, s. 10) w praktyce nauczania jezyka obcego uczniéw z SPE,
tj. TPR (Total Physical Response) — metoda reagowania calym ciatem, ALM (Au-
dio-Lingual Method) — metoda audiolingwalna oraz CLT (Communicative Langu-
age Teaching) — podejscie komunikacyjne. Bardziej szczegdtowe odniesienie si¢
do teorii nauczania jezykow obcych z pewnoscia pomogtoby usystematyzowac
prezentowane formy pracy z uczniem z SPE.

Nalezy zwroci¢ uwage na obecng sytuacje nauczycieli w obliczu edukacji
wlaczajacej. Kultura srodowiska szkolnego szkot ogolnodostepnych stoi przed
zadaniem przeksztalcenia si¢ w kierunku inkluzji (Zaremba, 2014, s. 8). Pedago-
dzy wcigz nie sag w petni przygotowani do pracy z dzie¢mi o specjalnych potrze-
bach edukacyjnych, brakuje im profesjonalnego przygotowania w tym zakresie
(Husak, Bielkina-Kowalczuk, 2014), a bez specjalistycznych szkolen szanse na
odpowiednie poprowadzenie klasy z uczniem ze SPE maleja (Lejzerowicz, 2016,
s. 137). Konieczno$cig wydaje si¢ zatem zapewnienie nauczycielom metod i ma-
teriatow dydaktycznych do pracy z uczniami ze SPE, aby mogli oni tworzy¢
m.in. autorskie programy nauczania (Cytlak, 2013, s. 183). Special Educational
Needs bez watpienia moze stanowi¢ odpowiedz na potrzebe fachowych publi-
kacji z zakresu metodyki i dydaktyki nauczania jezyka angielskiego uczniow ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, a tym samym wzbogaci¢ praktyke pra-
cy pedagogicznej nauczycieli jako material szkoleniowy i cenna pomoc. Ksigzke
poleci¢ mozna nie tylko anglistom, lecz w pewnym zakresie takze nauczycielom
innych jezykow obcych, poniewaz wiedza na temat przedstawionych w niej me-
tod 1 technik, a takze stosowanie ich w sposob systematyczny, zdecydowany
i $wiadomy, moga zdecydowanie wesprze¢ dzialania inkluzyjne na poziomie
szkot podstawowych i $rednich.
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Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie
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Informacje na temat sylwetek laureatow dostepne sg na stronie internetowe;:
http:/www.aps.edu.pl/uczelnia/doktorzy-honoris-causa.
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Podzigkowanie za udzial w obchodach 95-lecia
; Akademii Pedagogiki Specjalnej
e im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie

Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w 2017 r. ob-
chodzi 95. rocznicg swojego istnienia. Fakt ten inspiruje do namystu nad tym,
czym sg czas, przemijanie i zamiennos¢, czy istnieje i jak si¢ przejawia ciggtosé
migdzy terazniejszo$cig, przeszlosciag 1 przysztoscig. W jaki sposob zachodza
w czasie relacje migdzy rzeczami, zdarzeniami i podmiotowymi aktorami cza-
soprzestrzeni — ludzmi, zaangazowanymi uczestnikami zdarzen. Nie bez przy-
czyny ,.czas” jest jednym z najbardziej podstawowych poje¢, jakie uzywane sa
zaré6wno w jezyku potocznym, jak i w jezykach wielu roznych dyscyplin nauko-
wych. W tym kontekscie rodzi si¢ takze pytanie o to, w jaki sposob czas okresla
los cztowieka, jego aktywnos¢, czy tez jego oddanie sprawie, ktora wypetnia
jego zycie — zgodne z hastem Jubileuszu: Z PRZESZEOSCI W PRZYSZEOSC.

Prawie sto lat rozwoju pedagogiki specjalnej w Polsce jako obszaru teore-
tycznego, empirycznego i praktycznego, przemiany, jakich jestesmy $wiadka-
mi, sg zrodlem ponawianych dyskurséw nad obszarami istotnymi i wiodgcymi.
Maria Grzegorzewska, wprowadzajac pedagogike specjalng na poziom akade-
micki, ustalita rowniez przestrzen naukowa, ktora obejmuje obszary zwigzane
z niepetnosprawnoscia i dysfunkcjami spotecznymi. Ustawicznie podejmowane
przez badaczy opracowania terminologiczne, definicyjne, metodologiczne i em-
piryczne staja si¢ silnym atutem tozsamos$ci pedagogiki specjalnej, ktorej zrodta

* Joanna Glodkowska; Akademia Pedagogiki Specjalnej, ul. Szczeséliwicka 40, 02-53 Warsza-
wa, tel. +48 22 5893600; e-mail: jglodkowska@aps.edu.pl
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w Polsce siggaja roku 1922 — roku utworzenia Panstwowego Instytutu Pedagogi-
ki Specjalnej (PIPS) w Warszawie. Uczelni, ktora w 1976 r. zostala przeksztat-
cona w Wyzsza Szkote Pedagogiki Specjalnej (WSPS), a nastepnie w 2000 r.
—w Akademie Pedagogiki Specjalnej (APS).

W imieniu Komitetu Organizacyjnego Obchodow Jubileuszu Akademii Pe-
dagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie dzigkuje za udziat
we wspolnym $wietowaniu tych dni tak waznych dla naszej spotecznosci aka-
demickie;.
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INFORMACJE DLA AUTOROW

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

Nadsylane materialy powinny by¢ zapisane za pomoca 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¢ artykulow i rozpraw:

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

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

m praca powinna zawieraC streszczenia w jezyku polskim i1 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 opisana 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¢ odnosza) nalezy umieszcza¢ w oddzielnych plikach, podajac
nazwy programu, za pomoca ktdrego zostaty wykonane;

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

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

Sporzadzanie bibliografii
Pozycje bibliograficzne musza by¢ petne, w porzadku alfabetycznym, pisane
z doktadnym przestrzeganiem kolejnosci poszczegdlnych 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 dyplomowe;j, referatu
lub raportu,
(a) ksigzka: miejsce wydania i nazwa wydawnictwa,
(b) rozdziat: redaktor(zy), tytut ksigzki, strony, miejsce wydania, wydawca,
(c) artykul: tytul 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 seksualnoséc. 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



