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ARTYKULY I ROZPRAWY

JOANNA GLODKOWSKA, JUSTYNA MARIA GASIK*

STUDIES ON DISABILITY - POLISH EXPERIENCE
OF TEACHING IN THE EDUCATION OF LEADERS,
SPECIALISTS, AND RESEARCHERS

Introduction

Basic information about the country. Poland is a country with over a thou-
sand years of history. Poland (Republic of Poland — RP) is located in Central
Europe. Polish administrative area is over 312 thousand km? (70th place in the
world and 9th in Europe). Density of population in Poland is 123 people per
1 km? (as of 1 January 2015). The estimated population in 2015 was over 38.5
million. The population of Poland is 34th in the world and 6th in the European
Union (as of 1 January 2015). It was in Poland that one of the oldest universities
in Europe, the Academy of Cracow, was founded (1364). In 1773, the Commis-
sion of National Education was appointed as a central educational authority, the
first ministry of education in the world, which carried out a profound reform of
education. In the 2014/2015 academic year, there were 434 universities of dif-
ferent types in Poland. According to the data of the Central Statistical Office,
1,405,133 people studied in Poland in the 2014/2015 academic year.

Current status of higher education. In 2013, the Report on the State of
Higher Education was developed by the Ministry of Science and Higher Edu-
cation. Its details were based on the statistical sources of the Central Statistical
Office (GUS) and the Integrated Information System for Science and Higher
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6 Joanna Glodkowska, Justyna Maria Gasik

Education (POL-on). The data indicate the changes that occurred in the higher
education system over the years 1990-2011. One of the key changes in the
Polish System of Higher Education is an exceptionally large increase in the
number of students. While in the 1990/1991 academic year, there were 390,409
students (the net schooling rate in higher education was 9.8), in the 2011/2012
academic year, there were 1,764,060 students (the coefficient of schooling
was 40.6). This situation was mainly the effect of the Higher Education Act,
introduced in 1990, which allowed the existence of non-state universities and
recognized them as an equal part of the Polish System of Higher Education.
At the same time, the report calls attention to demographic factors — the most
rapid increase in the number of students took place between 1990 and 2005,
when the higher education schooling rate increased from 9.8 to 38.0. From
2005 to 2011, the increase is much less marked, and since 2009, a slight de-
crease (from 40.9 to 40.6) has been recorded. This situation is mainly due to
demographic changes like the declining number of young people. The authors
also hazarded a forecast for the total number of students for the 2035/2036
academic year. Taking into account demographic factors and the relatively
constant net schooling rate of individual age groups, it was assumed that the
total number of students in Poland would decline steadily until the 2025/2026
academic year, followed by a slight increase.

According to statistical data, the university with the largest number of stu-
dents in 2011 was the University of Warsaw (52,101 people, representing 3%
of the total number of students). Students preferred faculties related to social
sciences, economy and law (37% of students), while the least popular were ag-
ricultural faculties (1.7% of students). At the same time, trends observed since
2007 indicate a gradual decline in interest in pedagogical, social, administrative,
and legal faculties, and an increasing interest in science and technical ones.

An important trend — especially in the face of the Bologna Treaty signed
by Poland — is an increasing number of foreign students. From 2004 to 2011,
the number of people from abroad studying in Poland almost tripled. The au-
thors note that at the same time, the number of foreign students of Polish origin
changed very little, which indicates the increasing attractiveness of Poland as an
academic center.

In 2015, the report Diagnosis of Higher Education was produced. It includes
a program for the development of higher education by 2020. The document de-
scribes overall higher education in Poland, taking into account the international,
legal and economic situation of schooling and higher education, also referring to
demographic trends. Particular attention is devoted to the implementation of the
Bologna Process, Framework for Higher Education Qualifications and analysis
of the situation of Poland in the European Higher Education Area. On the basis
of the report’s findings, the Strategy for the Development of Higher Education
for the years 2010—2020 was developed.

CNS nr 2(36) 2017, 5-24
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Strategy for the Development of Higher Education. Work on the develop-
ment of a strategy for higher education started after the publication of the OECD
(Organization for Economic Co-operation and Development) 2007 report on
higher education, which found lack of a development strategy for higher educa-
tion. In Poland, the Strategy for the Development of Higher Education for the
vears 2010-2020 was formulated and adopted by a consortium of rectors of Pol-
ish universities.

As the authors state, “The Strategy is a comprehensive document of a bold but
realistic character” (p. 17), noticing not only the need for internal changes in the
Higher Education System, but also taking into account changes of an external
nature, concerning both the domestic situation and the place of Poland in the
European Union. Proposals for action under the Strategy are based on a stable
foundation which is an “academic tradition and appeal to the ethos of higher
education and the university values” (p. 16).

The Strategy for the Development of Higher Education adopted for the years
2010-2020 indicates the following as priority directions of development:

1. Ensuring equal opportunities and universal access to higher education and
the required quality of studies;

2. Achieving an international position adequate to the potential of Poland by
higher education, confirmed in a measurable way;

3. Introducing new systemic and institutional solutions to higher education to

achieve these objectives (p. 9).

The implementation of these measures concerns four separate areas: (1) edu-
cational activities of universities, (2) scientific and research and development ac-
tivities of universities, (3) cooperation of universities with their environment, (4)
higher education system. In each of these areas, strategic objectives have been
designated defining areas of change as well as operational objectives defining
the directions of actions. For each purpose, specific tasks have been developed
to achieve implementation of strategic objectives.

In the area of Educational Activities of Universities, the strategic objectives
are: adapting the Educational System to the changing needs of education and
improving the quality of education in terms of its mass production. The activities
planned in this area focus on finding and implementing solutions to better adapt
universities to the changing reality. The main aim in the Scientific and Research
and Development Activities of Universities area is to increase the effectiveness
of scientists’ research. In the Cooperation of Universities with Their Environ-
ment area, the strategic objectives are: to expand universities’ servient role to
society, to increase the degree of internationalization of Polish higher education,
and to improve the position of Polish universities on an international scale. Ac-
tions related to these objectives include universities’ activities in the surrounding
reality at the local, national, and international level. There are actions of both
a systemic (concerning the institution) and personal nature (concerning higher
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education staff, students, and other people not connected with the area of higher
education). The only goal formulated in the Higher Education System field is the
need to improve systemic solutions for higher education. The actions specified
in this area include a variety of issues concerning the internal functioning of
higher education (i.e., from legal solutions to specific budgetary and economic
issues). The systemic solutions proposed refer also to the place of autonomous
universities in the broadly understood system of higher education.

Education and rehabilitation of people with disabilities

Historical Overview. The beginnings of education for individuals with dis-
abilities on Polish lands are associated with the education of deaf and deaf-mute
children. Earlier efforts towards children with disabilities or “morally neglected”
children were limited mostly to care-providing actions. Typically, these tasks
were performed by institutions related to the Catholic Church — congregations
and parishes (Grochowski, 1990). In the sixteenth century, there were three types
of specialist institutions in Poland intended for taking care of children and youth.
These were: orphanages for orphaned children, establishments for foundlings,
and educational institutions for morally neglected youth, called cuchthauzy
(Grochowski, 1990, p. 10). The role of shelters for abandoned and crippled chil-
dren was often performed by hospitals, sometimes appointed especially for this
purpose (Grochowski, 1990, p. 15).

The origins of special education are related to the education of deaf and deaf-
mute children. In 1805, priest Anselm Zygmunt, after passing the examination
entitling him to work with deaf children, began to teach a deaf-mute boy. He also
developed the first Polish finger alphabet. He is credited with the formulation of
guidelines for a school for deaf children in Vilnius. However, the project was
not carried out. During that time, attempts were made to create a school for the
deaf in Volyn (Grochowski, 1990; Kulbaka, 2012). Establishing the Institute for
the Deaf in Szczuczyn in 1816 turned out to be the most important event in the
education of deaf children (the Institute was transferred to Warsaw in 1817). Its
founder and first rector was Rev. Jakub Falkowski, today considered to be the
precursor of education for the deaf on Polish soil. An important event in the
history of the Institute was the start of education for blind children. Initially,
they were taught in classes with deaf students, and in 1942, a branch for blind
boys was launched at the Institute. Then the Institute was officially renamed the
Institute for the Deaf and the Blind.

The person inextricably linked to the care and education of blind children
in Poland is Roza Czacka. In 1910, she founded the Warsaw Asylum for Blind
Women. In the same year, she created the Society for the Blind. She organized
shelters for children, hostels for blind old women, and summer camps. She had
a significant impact on the spread of Braille in Poland. After World War I, she
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founded the Congregation of Franciscan Sisters Servants of the Cross, whose
main priority was serving blind children.

The first Polish School for Children with Intellectual Disabilities was estab-
lished in 1897 in Poznan. It was attended by students with milder forms of mental
retardation. Children with profound intellectual disabilities remained in special
isolation wards at psychiatric hospitals. The first classroom for more profoundly
mentally handicapped children in Poland was established in 1907 at a psychiatric
institution in Owinska, near Poznan (Gasik, 1990b, p. 76—104). The formation
of more schools and centers for children with disabilities in a way necessitated
actions aimed at special training for teachers.

Present day. The legal basis for the education of students with disabilities is
defined by the Act on the System of Education of September 7, 1991 (as amended)
and relevant regulations issued by the Ministry of Education. This means that the
education of this group of students — as well as non-disabled students — comes
under the Ministry of National Education. Detailed rules define the scope and
form of the implementation of support for students with disabilities. The educa-
tion system provides, among others:

— realization of the right of every citizen of the Republic of Poland to education
and the right of children and young people to education and care appropriate
to the age and development;

— adjustment of the content, methods and organization of education to the psy-
chophysical abilities of students as well as the possibility of using psychologi-
cal, pedagogical and special teaching aids;

— the possibility of receiving education in all types of schools by children and
youth with disabilities and socially maladjusted children and youth according
to the individual developmental and educational needs and predispositions;

— care of students with disabilities by allowing the implementation of an indi-
vidualized education process, forms, programs of education and rehabilita-
tion activities (Dz. U. of 2004. No. 256, item 2572 as amended).

A child with disability may be subject to appropriate forms of assistance
and support once disability has been detected till he or she starts school (in the
framework of early intervention) and during schooling at all stages of education.

Under the regulation of July 24, 2015, education, upbringing or care cover:
students with disabilities like students with impaired hearing, students who are
hard-of- hearing, blind or visually impaired, students with physical disabilities,
including aphasia, students with mild, moderate and severe intellectual disabili-
ties, students with autism, including Asperger syndrome, students with multiple
disabilities, and students who are socially maladjusted or at risk of social mal-
adjustment (Regulation of the Minister of National Education of July 24, 2015).
On the basis of this document, rules and forms of education for children with
these disabilities are defined. According to the Act on the System of Education,
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children and youth with disabilities have the right to study in any school, and the
decision about school choice is to be made by the child’s parents or guardians.
Students with disabilities and students who are socially maladjusted or at risk
of social maladjustment can receive compulsory education until the end of the
school year in which they turn: 18 (primary school), 21 (middle school), and
24 (secondary school). School is responsible for developing an Individualized
Education and Therapy Program (IPET) for students with statements of special
educational needs, which should define, among others: the scope and method of
adjustment of the educational program to the child’s psychophysical abilities,
recommended methods and forms of work, and actions supporting students’
families (Regulation of the Minister of National Education of July 24, 2015).
Children with disabilities who have not started school are provided with a range
of early intervention service. They include comprehensive measures aimed at
stimulating the child’s psychomotor and social development (Regulation of the
Minister of National Education of October 11, 2013). As part of early interven-
tion, a team composed of a special educator, psychologist, speech therapist, and
other specialists is responsible for developing and implementing an individual
program of early intervention (including work with children and activities sup-
porting their families) as well as cooperation with relevant entities to provide
children with rehabilitation or therapy corresponding to their needs (Regulation
of the Minister of National Education of October 11, 2013).

Separate rules govern the educational situation of children and adolescents
with profound intellectual disabilities from 3 to 25 years of age. For them, reme-
dial education activities are organized which are focused in particular on: com-
munication, networking, independence, developing interest in the environment,
shaping the skills of teamwork, and learning purposeful actions (Regulation of
the Minister of National Education of April 23, 2013).

Academic training preparing for work with people with disabilities

The origins and some representatives. The forerunner of the scientific ap-
proach to disability was Maria Grzegorzewska (1888—1967), who formulated the
timeless maxim “There is no cripple, there is a person.” In 1922, she established
the Institute of Special Education in Warsaw, which took up research activities
in the field of special education and preparing teachers to work with students
with disabilities. Maria Grzegorzewska was the first one in Poland who cre-
ated the scientific basis of disability and undertook systematic research on all
subdisciplines of special education, particularly on issues relating to people with
visual impairments (i.e., education of people with visual impairments and psy-
chology of people with visual impairments). Her achievements greatly fit into
global special education and international research on disability. Between 1958
and 1960, she was a professor at Poland’s first Department of Special Education
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at the University of Warsaw. The academic status of special education in Poland
dates back to that time.

At this point, we mention some already deceased researchers, meritorious for
special education. Jozefa Joteyko (1866—1928) was a psychologist, educator, and
exercise physiologist, president of the Belgian Neurological Society and a multi-
ple winner of the Paris Academy of Sciences. Janina Doroszewska (1900—-1997)
was a professor at the National Institute of Special Education and at the Univer-
sity of Warsaw. She dealt with the issues of therapeutic pedagogy, prevention and
medical, psychological, and pedagogical treatment. Aleksander Hulek (1916—
1993) was a strong supporter and promoter of social integration, a proponent of
Polish rehabilitation in the international arena. Wiadystaw Dykcik (1942-2013)
was a special teacher; he published numerous titles in the field of special educa-
tion, social education, and sociology of education. Jan Panczyk (1937-2007) is
the author of numerous scientific, theoretical, and research works. He helped to
organize Polish terminology in special education. He was a significant figure in
laying the foundation for the theory and practice of special education in Poland.

Current professional training. In the Polish education system, teachers are
trained in the higher education sector (first- and second-cycle programs, long-
cycle master’s degree programs and postgraduate programs). According to the
latest legislation, bachelor’s degree programs prepare teachers for work in pre-
schools and elementary schools, while master’s degree programs — for work in all
types of schools (including middle schools and upper secondary schools). Apart
from general and content-area training, teacher education requires pedagogical
preparation. Teachers need to improve their qualifications to have professional
achievements and to participate in the professional advancement system, in
which they need to present documents testifying to their professional develop-
ment activities (postgraduate studies, training courses or seminars).

Students with special educational needs require essential teaching conditions
to be able to successfully follow the core curriculum. One of these conditions is
to prepare competent teaching staff to organize and coordinate special education.
In Poland, teachers can acquire qualifications to work with students with differ-
ent types of disabilities as part of: (1) specialties that prepare students for work
with people with one type of disability (e.g.: a teacher of people with intellectual
disabilities, a teacher of people with hearing impairments, a vision teacher or an
educator-therapist), (2) specialties that prepare students for work in integrated
and inclusive education programs (a special educator/teacher). Teacher education
at the higher education level takes place in the higher education sector in first-
and second-cycle programs and postgraduate programs.

Teachers who are involved in special education are the teachers of activities
or subjects who have completed a master’s/bachelor’s degree programs and are
prepared to work with a specific group of students with disabilities. Universities
also prepare teachers for integrated and inclusive education. The special educa-
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tor profession was included in the job classification list in 2015 (Regulation of
the Minister of Labor and Social Policy on the classification of professions and
professional specialties for the needs of the labor market and the scope of its use).
A special educator is a specialist who has the knowledge and skills to work with
students with various disabilities in mainstream and integrated preschools and
schools (or classes). The special educator’s tasks include: co-organizing inte-
grated and inclusive education, coordinating the activities of the team of teachers
and other specialists and conducting rehabilitation activities in accordance with
his or her qualifications.

Teachers have various opportunities for training and professional development.
Universities organize postgraduate programs, courses, and training sessions that
enable them to gain suitable gualifications or develop their professional com-
petence to work with students requiring special educational services. Various
forms of training are addressed to teachers of special, integrated, and mainstream
schools. Since 2012, the Maria Grzegorzewska University — as the first higher
education institution in Poland — has been offering the Integrated and Inclusive
Education specialty, which prepares mainstream and integrated education teachers
for work with students with special educational needs. This specialty is offered in
the second circle and in postgraduate programs (see no. 1 in netography).

Faculties and specialties. Students in the Faculty of Special Education more
frequently choose education of people with intellectual disabilities (also known
as the education and rehabilitation of people with intellectual disabilities or oli-
gophrenopedagogy) and rehabilitation (rehabilitation pedagogy, resocialization
pedagogy with social prevention, judicial resocialization, etc.). Increasingly,
universities are opening specialties connected to work with people with autism,
integrated and inclusive education, early intervention, vocational counseling,
and work with the elderly (gerontopedagogy, or education of old people), all of
which are the response of higher education to public demand and the changing
reality. Also speech therapy and pedagogical therapy are popular, but it is worth
mentioning that these two specialties are of interest to both education and special
education, so it happens that they are provide as part of these two fields of study.
Specialties rarely opened by universities are those connected with the therapy
of a specific group of people with disabilities (education of people with hearing
impairments, education of people with visual impairments, education of people
with chronic illness). It is probably due to a very narrow specialization within
the framework of these studies, making it difficult for graduates to later find their
place in the labor market (despite the common practice to combine two special-
ties within a single course of study).

At The Maria Grzegorzewska University, all specialties related to support-
ing people with disabilities are provided at the faculty of Special Education.
Currently (2016/2017 academic year), the following programs are provided at
the undergraduate level: education and rehabilitation of people with intellectual

CNS nr 2(36) 2017, 5-24



Studies on disability — Polish experience of teaching in the education of leaders... 13

disabilities, resocialization pedagogy, education of people with hearing impair-
ments, early intervention, pedagogical therapy, speech therapy, medical and
therapeutic pedagogy, education of people with visual impairments, and social
prevention with resocialization (see no. 2 in netography). Second-cycle programs
include: education and rehabilitation of people with intellectual disabilities and
autism, speech therapy, education of people with hearing impairments with
pedagogical therapy, integrated and inclusive education, pedagogical therapy,
vision rehabilitation in people with visual-impairments, rehabilitation of peo-
ple with multiple disabilities, resocialization pedagogy with social prevention,
socio-professional rehabilitation, medical and therapeutic pedagogy, and social
prevention with judicial rehabilitation.

Disability studies as a field of study or specialization. Disability studies as
an interdisciplinary study of disability is a field of study provided at The Maria
Grzegorzewska University in Warsaw. It is Poland’s first such a course of study,
which has been implemented since the 2016/2017 academic year.

Disability Studies at The Maria Grzegorzewska University

The history of the university and the present day. A breakthrough for edu-
cating Polish special educators in Poland was the establishment of the National
Institute of Special Education (PIPS). The Institute was subject to the Ministry of
Religion and Public Education. Among the PIPS lecturers, there were outstand-
ing educators: Jozefa Joteyko, Janusz Korczak, or Tytus Benni. The director of
the PIPS was Maria Grzegorzewska, who served this function until her death (up
to 1967, with a break during World War II). The PIPS trained special educators
in four teacher specializations: mentally retarded, deaf-mute, blind, and morally
neglected. Three groups were able to study at the Institute: elementary and sec-
ondary school teachers (several years of practice were required), special school
teachers, and people with higher education (with no teaching practice). People
without teaching practice or higher education were not admitted (Gasik, 1991,
p. 83). Considering the fact that the students already had basic pedagogical train-
ing, the curriculum of the PIPS was dominated by methodical subjects, focused
on working with students with specific disabilities (Gasik, 2010, p. 69). Special
attention was paid while the practical classes. Until the outbreak of World War 11,
660 teachers graduated from the PIPS (Kulbaka, 2012, p. 24) — about 75% of
them were teachers of children with mental disabilities (Gasik, 1990a, p. 170).

During World War II, the PIPS’ activities were initially suspended and then
resumed in the form of several secret courses for inspectors of special education
at the turn of 1943 and 1944. During the war, at least 64 people associated with
the Institute, including Janusz Korczak, Halina Jankowska, Wiestaw Sterling,
and Jakub Segal died (Kulbaka, 2012, p. 25). After the war, at the end of 1945,
the PIPS resumed its activities. A new specialty was introduced: the education
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of chronically ill and disabled children. The creation of such a specialty was
planned in the interwar period; however, it did not happen until after the end of
World War I1. We can guess that the creation of this specialization was related to
the new realities of social life (i.e., a large number of crippled and sick children
as a result of military actions).

In 1950, the PIPS was transformed into the National College of Special Edu-
cation. Its primary intention was to train teachers, while the research activities
were limited. An important event in the history of special education teachers
in Poland was the publication of the course book Special Education by Maria
Grzegorzewska (1957) as the first Polish comprehensive elaboration of special
education issues.

In the post-war period, the PIPS ceased to be the only Polish educational
special educators. In 1958, the institution for Special Education Department was
opend at the Faculty of Education at the University of Warsaw (initially directed
by Maria Grzegorzewska). Teacher training programs for teachers of schools
and special centers were also launched at: Gdansk University, the University of
Silesia (Katowice), Jagiellonian University (Cracow), Maria Curie-Sktodowska
University (Lublin), Wroctaw University, Adam Mickiewcz University (Poznan)
and in a number of higher education schools, e.g.: in Bydgoszcz, Czgstochowa,
Cracow, and Szczecin (Gasik, 1990a, p. 277).

In 1976, the National Institute of Special Education was transformed into
Maria Grzegorzewska Higher School of Special Education (WSPS). Since then,
the course of study at the WSPS lasted four years, and since 1981 — five years.
In 1989, the WSPS earned the right to become an institute and to conduct PhDs
and confer the title of Doctor of Humanities. Responding to the changing social
needs, the offer of specialties taught in the WSPS was constantly widened. In
1989, they were: education of people with intellectual disabilities, education of
people with hearing impairments, therapeutic pedagogy, correction education,
education of people with visual impairments, speech therapy, resocialization
pedagogy, educational psychology of creativity, school educator, and computer-
aided learning process.

In 2000, Higher School of Special Education was transformed into Maria
Grzegorzewska Academy of Special Education (now: The Maria Grzegorzewska
University, APS). Currently, the APS is a two-faculty university (Faculty of Edu-
cational Sciences and the Faculty of Applied Social Sciences), which instructs,
besides special educators, also psychologists, social workers, and sociologists.

Among the greatest strengths of the university can be mentioned: a highly
qualified teaching staff, diversified curricula, and study conditions. Currently,
the APS teaches about 7,000 students, both in full-time and part-time programs.
At the same time, the University conducts a number of postgraduate courses,
which may complement and extend the students’ knowledge in the field of spe-
cial education.
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The programs of study offered at the APS focus on educating teachers and
therapists to work with children, youth, and adults with intellectual problems,
impaired hearing, speech or vision, motor disabilities, and emotional and be-
havior disorders. Studies are designed to prepare students for work in schools
(special education teacher, teaching assistant), as well as in other special cent-
ers (therapist, teacher, guardian). An important area of education provided at
the APS is also the activity in the field of social pedagogy like family support,
cultural activities in the community, adult education, vocational counseling or
psychopedagogy of creativity.

A separate field of study is Artistic Education in the field of visual arts. Stu-
dents who take this course are trained in the field of fine arts to work in educa-
tional and therapeutic institutions.

The Faculty of Applied Social Sciences educates students in the field of Social
Work, Sociology, and Psychology. The APS is the first university that introduced
a full-time degree program in Social Work. The program of study is designed for
the social needs of the growing population of elderly, disabled, and chronically
ill people who need professional care and support.

In the 2007/2008 academic year, a five-year uniform degree in Psychology
was opened at the Faculty of Applied Social Sciences. This faculty has two
specializations: clinical psychology and applied psychology. The first prepares
students for the role of a diagnostician, therapist, and clinical psychologist, while
the second focuses on business consulting, training, and coaching.

Study programs available at the APS in the Polish language are: Psychology,
Sociology, Pedagogy, Special Education, Social Work, Artistic Education, and
Interdisciplinary Disability Studies (see no. 3 in netography).

Characteristics of Interdisciplinary Disability Studies. The Interdiscipli-
nary Disability Studies program is run in accordance with the humanistic ideal
of the University’s patron, the creator of special education in Poland, Maria
Grzegorzewska, which is expressed in the message: “There is no cripple, there
is a person.”

The major closely corresponds to the mission of the APS as a university
which declares its academic character and conducts both scientific research and
teaching and puts into practice the idea of supporting communities that need
help. The program combines the University’s research and teaching tradition,
which is over ninety years old, with a modern approach to disability and social
support system development.

The Interdisciplinary Disability Studies course is an innovative, autonomous
second-cycle program — the first such in Poland. The program provides students
with interdisciplinary knowledge, skills and social competence that are neces-
sary to understand and explain disability, and to act for the welfare of people with
disabilities and their families. The curriculum gives students the opportunity to
design practical actions for people with disabilities and their communities. It also
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prepares them to carry out research on disability issues from the interdiscipli-
nary perspective of social sciences (including pedagogy, sociology, psychology,
media studies, public policy studies, and cognitive studies and social communi-
cation) and the humanities (including philosophy and family studies). The cur-
riculum introduces students to theoretical, methodological and implementation
approaches to disability at an individual, interpersonal and cross-social level.
The results of research studies will help to make recommendations for develop-
ing support systems for people with disabilities in society.

The master’s degree Interdisciplinary Disability Studies program enables
students to acquire knowledge of various dimensions of disability, including
personal, social, cultural, legal, and economic ones. At the same time, it gives
students the opportunity to start a critical discourse on the place of the Other in
society and on the role of society in ensuring equal opportunities for all of its
citizens.

The general academic profile of the Interdisciplinary Disability Studies pro-
gram includes six modules (i.e., theoretical, methodological, research, language,
teaching, and optional modules), which address the issues formulated based on
current knowledge in the field of the humanities, social sciences, and medicine.
The issues studied as part of the theoretical module include: (1) rudiments of dis-
ability studies, (2) sociological, ethical and legal aspects of the discourse on dis-
ability, (3) anthropological and historical approach to disability, (4) psychological
and medical aspects of disability, and (5) pedagogical and strategic contexts of
disability. The theoretical module ends up with classes that are conducted via
tutoring and that orient and inspire students, developing their cognitive potential
and motivating them to further investigate the subject matter on their own.

The curriculum was developed in connection with theoretical studies and
scientific research on disability conducted in the APS. As part of the Interdisci-
plinary Disability Studies program, teachers and students jointly engage in the
development of implementation projects on support systems for disabled people
and their environments, and research projects on topics related to various issues
concerning disability. In this way, majoring in Interdisciplinary Disability Stud-
ies creates the possibility of individual student development, and also strength-
ens the relationship between teaching and learning.

The Interdisciplinary Disability Studies program is addressed to the gradu-
ates of social, humanistic, medical, artistic, and technical faculties who want to
link their career aspirations to comprehensive actions in support of people dis-
abilities or who intend to embark on an academic career in the area of research
on disability and want to proceed to a third-cycle program.

To complete the second-cycle Interdisciplinary Disability Studies program,
students write and defend their master’s theses. At the same time, they build their
portfolio (in electronic and paper form) throughout the two years of the program,
which is one of the conditions necessary to complete the course. The portfolio is
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a collection of credit papers assembled during the study period. The portfolio is

evidence of students’ achievements, the source of their knowledge and reflection,

and a tool to systematize, acquire and increase their professional skills and to
gain expertise.

General information about the program and the characteristics of the
graduate profile. The significant increase in social movements for the welfare
of people with disabilities and the growing need to initiate, design and imple-
ment consolidated support systems require that professionals, leaders, specialists
and researchers be prepared. The competence acquired in the Interdisciplinary
Disability Studies program will enable graduates to effectively carry out multi-
faceted actions oriented at people with disabilities and their communities, for
example, to perform such roles as: an advocate defending the rights of people
with disabilities, a leader who struggles for the place of people with disabilities
in society and for the change of social attitudes and is involved in preparing the
media to promote people with disabilities, or a specialist active in local com-
munities. The Interdisciplinary Disability Studies program will also enable
students to acquire the knowledge and skills necessary to undertake and carry
out research on the personal, social, political, economic, and cultural situation of
people with disabilities.

The Interdisciplinary Disability Studies program enables first-cycle graduates
in social sciences, humanities, medicine, art, and technology who are interested
in exploring disability issues to continue their education.

Detailed objectives include:

1. preparation for professional tasks in public service related to disability;

2. acquisition of broader and deeper knowledge, skills, and social competence in
designing and conducting research on disability issues in connection with the
humanities, social, and medical sciences;

. preparation for further education in third-cycle programs;

4. developing the skill of improving knowledge and acquiring new competence
with the use of modern methods and means of gathering, organizing, and
analyzing data;

5. improvement of competence for lifelong learning;

6. deepening ethical sensitivity and improving a reflective and responsible at-
titude when undertaking and carrying out activities for the welfare of people
with disabilities and research projects on disability.

Social demand gives Interdisciplinary Disability Studies graduates broad
and attractive opportunities for the development of their careers. The program
provides students with substantive and methodological tools to design and carry
out complex and multi-range activities for people with disabilities. It provides
students with the competencies needed to perform expert and opinion-forming
activities in the field of disability issues as well as to act as a leader in managing
the implementation of projects, to actively participate in social marketing in sup-

W
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port of people with disabilities, and to research into sociocultural, political, and
legal issues of disability.

Interdisciplinary Disability Studies graduates have a broader and deeper
knowledge of disability in the context of interdisciplinary explanations of the
humanities and social and medical sciences. The program enables students to get
familiar with tradition and contemporary social movements in support of people
with disabilities, the sociodemographic situation of disabled people in Poland
and in the world, the historical conditions of research on disability, the most
important currents in this research, its current trends, and leading representa-
tives. The graduates have a rich and extensive knowledge of interpersonal and
social communication processes, they know the properties of those processes
and disorders that might occur, and ways to communicate with people with vari-
ous disabilities. The key concepts of the human being and human development
(including, among others, philosophical, psychological, sociological, educational
and medical concepts) explored during the Interdisciplinary Disability Studies
program provide students with theoretical constructs to design support systems
for people with disabilities and their communities and to initiate research on
specific issues concerning disability. The program introduces students to the
issues relating to the creativity of people with disabilities, their quality of life,
lifestyle and well-being and also to the application of normalization principles in
view of social inclusion.

Graduates know traditional and modern trends in research on disability and
present advanced knowledge and skills to conduct research on the issue. They
can design their own path of development, are able to work in a team and per-
form different roles on the team, and have organizational skills that enable them
to accomplish goals related to planning and carrying out professional activities,
including managerial ones.

Graduates also have an established knowledge of ethical principles and
standards, and are able to follow them in performing professional activities;
they perceive and analyze ethical dilemmas associated with activities in support
of people with disabilities and their community. They are aware of the ethical
dimension of research and are able to apply ethical principles and standards in
the research procedure.

The Interdisciplinary Disability Studies program educates students to be
reflective, competent advocates of the disabled, professionals in the field of de-
signing support systems, and scientists interested in studying the phenomenon of
disability. Graduates have the necessary knowledge and abilities to work, study,
speak, and write about disability in an individual and social dimension.

Apart from the competences and skills aforementioned, Interdisciplinary
Disability Studies graduates have the competence to perform professional tasks
in governmental and non-governmental organizations and the mass media. They
are also prepared for an academic career. A graduate obtains a master’s degree
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and is prepared to act as a spokesman for the disabled, a specialist in the field
of designing support systems, a scientist interested in the topic of research on
disability, and is also prepared to undertake doctoral studies in the field of hu-
manities and social sciences as far as the specific conditions of recruitment do
not contain any limiting clauses.

Previous academic experience and prognosis. The department was cre-
ated by the decision of the APS Senate on January 20, 2016. In the 2016/2017
academic year, the first year of the two-year study program began in this de-
partment. What present activities of the University prove its involvement in the
introduction of Interdisciplinary Disability Studies?

Here are a few justifications. The tradition of the APS and the continuity
of the idea of Maria Grzegorzewska build the mission of the University in the
scientific exploration of people with disabilities and in seeking opportunities
to provide them with appropriate rights as the ones held by other members of
society. The University undertakes more intensive cooperation with foreign
research centers and universities whose focus is to recognize the phenomenon
of disability and prepare professionals to work with people with disabilities.
For many years, the APS Institute of Special Education has been taking the
initiative of a personalistic and interdisciplinary recognition of disability. Since
2003, regular international “PERSON” conferences have been organized. The
conferences are scientific meetings whose purpose is a multifaceted discus-
sion and exchange of experiences in the field of studying the phenomenon of
disability. In 2016, the participants discussed the issue of early intervention
and early support for the development of children with various disorders.
Researchers are focused on a personalistic recognition of the phenomenon of
disability (Gtodkowska, 2015). In 2005, the University created the scientific
journal Man — Disability — Society, which tackles the issue of disability from
an interdisciplinary perspective. In 2013, the portal Forum of Special Educa-
tion was created as a tool to document and spread knowledge in the area of
disability (see no. 4 in netography). The university promotes the idea of the in-
tegration and social inclusion of people with disabilities by both extending the
choice of education as well as carrying out numerous research projects under
an interdisciplinary perspective. There are analyses of subjectivity, identity,
normalization, integration, social support, family life, rights and dignity of
people with disabilities as well as social exclusion.

We believe that the Interdisciplinary Disability Studies course in our uni-
versity is an enterprise with potential for growth, giving ample opportunities of
research and teaching. We think it is extremely important to conduct interdis-
ciplinary and collaborative research on the phenomenon of disability with the
involvement of researchers from other universities in Poland and abroad.

University activities undertaken for the benefit of people with disabilities.
Implementing the mission of the university expressed in Maria Grzegorzewska’s
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words: “There is no cripple, there is a person,” the APS conducts a number of
activities aimed at promoting people with disabilities. These are continuous,
cyclical, and incidental activities.

Continuous actions also constitute the expression of the implementation of
the Convention on the Rights of People with Disabilities, and they center around
three main tasks: providing students with disabilities to fully participate in di-
dactical activities, taking action to adapt the architecture of the APS to the possi-
bilities of people with disabilities, and developing appropriate attitudes towards
people with disabilities (see no. 5 in netography). In order to allow students to
fully participate in classes, academics were provided with documents which
contain tips on working with students with visual, hearing and speech disabili-
ties. At the same time, under the Provisions of November 15, 2007, concerning
alternative solutions used for APS students with disabilities, there are opportu-
nities for additional support for students with disabilities. These solutions are
not content-related, but they only refer to adjustments to the environment and
formal requirements to meet the needs of students. Depending on the needs of
students, they may include consent to the recording of activities, providing a sign
language interpreter, increasing the number of allowable absences in classes, or
exemption from physical education classes. Separate solutions can be applied
during examinations: the duration of the test can be extended, it is possible to use
necessary technical equipment and to change the place of examination, and if
necessary, a third party can be present during the test (sign language interpreter,
assistant, see no. 7 in netography).

Cyclical activities are carried out in form of various events activating and en-
couraging the cooperation of children, youth, and adults with disabilities. Exam-
ples of such activities may be the OSPAR Festival and Knowledge Competition
for Students with Disabilities. The OSPAR, which is the National Stage of Artistic
Performance Presentation has been organized since the 1996 Festival of Creativ-
ity. It involves children and young people with various disabilities from all over
Poland. The creators of the OSPAR do not impose the form of presentation on
participants, so every year, they impress the jury and the audience with their crea-
tivity and capabilities. An event of a more scientific nature is organized every three
years with the National Knowledge Competition for young people with disabilities,
in which they can face each other in a positive competition in the field of science.

One time activities are organized as needed, often as a response to public
demand.

Conclusion

Scientific recognition of disability in Poland dates back to the twenties of the
twentieth century. Since then, special education has been intensively developing,
building an image of people with disabilities and preparing professional staff to
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work in the area of education, rehabilitation, and therapy. Universities meet the
needs of people with disabilities and labor market demand with their educational
offers. Evidence of these changes is seen in universities’ involvement in creat-
ing new courses and specializations, taking on new topics of research and the
development of international cooperation. We believe that the new department
of Interdisciplinary Disability Studies, established at The Maria Grzegorzewska
University, referring to international mainstream Disability Studies programs, is
an obvious example of the process. It clearly indicates the move away from the
perception of disability from the angle of limitations, defects, and abnormalities,
to the perception and appreciation of the value of each person, the search for
each person’s potential, and the recognition of differences as inherent human
traits. We hope that Interdisciplinary Disability Studies, built on the foundations
of teaching, will be an important basis for the broadening and deepening of
comprehensive, holistic research on the phenomenon of disability.
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STUDIES ON DISABILITY — POLISH EXPERIENCE OF TEACHING IN THE
EDUCATION OF LEADERS, SPECIALISTS, AND RESEARCHERS

Abstract

The article presents the new course offered by the Maria Grzegorzewska University — Inter-
disciplinary Disability Studies — against the Polish higher education system with special emphasis
on issues relating to the historical and modern organization of teacher training for special educa-
tors. The Interdisciplinary Disability Studies course is a unique program in Poland that is based
on a new, positive and multifaceted approach to and understanding of disability. The authors
analyze the legal foundations of the new program, explain the need to open the program, describe
the graduate’s profile and refer to the curriculum. They describe the history of Polish special
education: from the beginning of systemic teacher training for special educators through Maria
Grzegorzewska’s activities to modern times. They show the place of Interdisciplinary Disability
Studies in Polish special education and in worldwide Disability Studies in that context.

Key words: Disability Studies, Interdisciplinary Disability Studies, The Maria Grzegorzewska
University, Maria Grzegorzewska, Strategy for the Development of Higher Education, Polish
teacher training system for special educators

STUDIA NAD NIEPEENOSPRAWNOSCIA — POLSKIE DOSWIADCZENIA
DYDAKTYCZNE W KSZTALCENIU LIDEROW, SPECJALISTOW ORAZ BADACZY

Abstrakt

Artykut prezentuje nowy, prowadzony w Akademii Pedagogiki Specjalnej kierunek ksztatce-
nia — Interdyscyplinarne Studia nad Niepelnosprawnoscia, na tle polskiego systemu szkolnictwa
wyzszego, ze szczegdlnym uwzglednieniem zagadnien zwiazanych z historyczng i wspoélczesna
organizacja procesu ksztalcenia pedagogdéw specjalnych. Interdyscyplinarne Studia nad Niepet-
nosprawnoscia sa unikalnym w Polsce kierunkiem ksztalcenia, skonstruowanym wokot nowego,
pozytywnego, wieloaspektowego ujmowania i rozumienia fenomenu niepetnosprawnosci. Autor-
ki analizuja podstawy prawne powolania nowego kierunku, wyjasniaja potrzebe jego stworzenia,
przywotuja sylwetke absolwenta, odwotuja si¢ do programu ksztatcenia. Jednoczesnie opisuja
histori¢ polskiej pedagogiki specjalnej, od poczatkow organizacji systemowego ksztalcenia pe-
dagogdéw specjalnych, poprzez dziatalno$¢ Marii Grzegorzewskiej az po czasy wspotczesne. Na
tym tle wskazuja na miejsce Interdyscyplinarnych Studiéw nad Niepelnosprawnoscia w polskiej
pedagogice specjalnej oraz ogélnoswiatowym nurcie Disability Studies.

Stowa kluczowe: Disability Studies, Interdyscyplinarne Studia nad Niepetnosprawnoscia,
Akademia Pedagogiki Specjalnej, Maria Grzegorzewska, Strategia Rozwoju Szkolnictwa Wyz-
szego, polski system ksztalcenia pedagogéw specjalnych

CNS nr 2(36) 2017, 5-24






,,CZLOWIEK — NIEPEENOSPRAWNOSC — SPOLECZENSTWO” ISSN 1734-5537

DOI: 10.5604/01.3001.0010.5199
CNS nr 2(36) 2017, 25-42

STANISEAWA BYRA, MONIKA PARCHOMIUK*

COURTESY STIGMA AND SELF-CONCEPT IN PARTNERS
OF INDIVIDUALS WITH PHYSICAL DISABILITIES

Introduction

Disability and caregiving relationships

Studies among spouses of people with acquired physical disabilities showed
occurrence of certain changes in marital relationships, where bonds became more
based on friendship and liking rather than on intimacy. The person who used to
be a dominant decision-maker in the family becomes dependent on the caregiver
(Chan, 2000). Caring for a disabled person involves giving up (or reduced use of)
other important forms of life activity; however, the provision of care usually fails
to successfully compensate for those shortcomings. Care is the source of physical
and mental burden, especially in situations where insufficient support is given. In
the process of fulfilling this role, feelings of guilt may appear due to subjectively
perceived negligence, resulting in the disabled person’s health complications (e.g.
in urologic problems) (Chan, 2000; Post et al., 2005). The specificity of caregiving
partner relationships may be manifested in the lack of preparation to the new role,
indefiniteness in time, which results in limited coping resources (Dickson et al.,
2010); also, in the nature of the (emotional) bond, the type of expectations and
specific needs to be satisfied in the relationship (Chan, 2000; Post et al., 2005).
Assuming the role of a caregiver of a person with disability after the onset of
disability or establishing a relationship with a disabled person is an important
life event which requires adjustment to new life conditions, modification of the
previous lifestyle and consideration of traits directly related to the performance
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of the caregiving function in one’s self-concept. Consequently, we speak about
the phenomenon of losing oneself in the adopted role of a caregiver as a result
of being excessively burdened with the role (Post et al., 2005). Experiences of
being a caregiver to a physically disabled person (with acquired disability) are
diversified; however, as shown by empirical evidence, they are more often negative
(O’Brien, 1993; Manigandan et al., 2000; Blanes et al., 2007, Ebrahimzadeh et al.,
2013). Factors indicated here include in particular a higher level of stress and many
sources thereof resulting from changes in one’s life situation, overloading with
care, a lower quality of life, and occurrence of health problems. Courtesy stigma
may be one of the factors determining these experiences and having significance
for the relationship with the disabled individual (Mak, Kwok, 2010).

The author’s own research addresses the question of the link between courtesy
stigma and the characteristics of self-concept in partners (spouses) of individuals
with physical disabilities.

Courtesy stigma

The idea of courtesy stigma was introduced by Erving Goffman, the author
of the most renown and innovative academic paper on stigmatization (2007).
Goffman (quote from: McRae, 1999, p. 55) stated that stigma tends to extend
from the person directly affected by it to people who are closely related to the
stigmatized one: “when an individual is related to the stigmatized person in the
social structure, he or she is likely to be treated by the community in the same
manner as the stigmatized person.”

The conceptualization of stigma, based on abundant empirical evidence
obtained especially during studies on patients with mental illness, allows to
recognize this phenomenon as an intricate combination of labeling, stereotypi-
zation, discrimination and rejection (Link, Phelan, 2001). One may speak about
stigmatization when the following components converge: 1) distinguishing and
labeling differences between individuals; 2) connecting, as a result of prevailing
cultural beliefs, labeled individuals with unwanted traits — negative stereotypiza-
tion; 3) labeled individuals are put into separate categories — separating “us”
from “them” to a certain extent; 4) labeled individuals experience loss of status
and discrimination.

In order to explain the essence of courtesy stigma, attention should be paid to
the classifications introduced. The types distinguished include: enacted stigma,
felt stigma; courtesy stigma and affiliate stigma, or public stigma and self-stigma.
The terms “enacted stigma” and “felt stigma” are used most often in theoretical
and empirical analyses devoted to direct stigma. Enacted stigma encompasses
current stigmatization episodes in which the individual participates, which most
often involves discrimination by other individuals, groups or institutions. Felt
stigma is conceptualized as stigma-related shame and obsessive fear of stigma-
tizing reactions (Jacoby, 2002, p. 13). This term is intended to reflect the essence
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of internalized stigma and as such, it may be used interchangeably with the term
self-stigma. A similar division is made with regard to courtesy stigma, that is
stigma perceived as attributed to oneself as a person related to the bearer of
a specific stigma (or attributed to a specific group pertaining to it for this reason)
and felt as a result of internalizing (working through) certain experiences related
to affiliate stigma (Mak, Kwok, 2010). The essence of affiliate stigma is based
on a complex process involving awareness of social stereotypes through which
one is perceived (concerning the group to which one belongs due to a specific
relation with the stigma bearer), acknowledging them as correct (adequate in re-
lation to oneself), experiencing social discrimination and consequences of these
stereotypes in the form of negative impressions. Empirical evidence shows that
in this process, experiences related to perceiving stigma attributed to a person
with illness/disability may also be significant (Green, 2003; Phelan et al., 2011).
Studies conducted to date have focused on various subjects, especially parents
bringing up children with mental disabilities, children with autism, epilepsy and
other health and physical fitness disorders (Gray, 2002; Jacoby, 2002; Green, 2003;
2004; Craig, Scambler, 2006; Mak, Kwok, 2010); informal caregivers to people
with mental disabilities and mental illness (Angermeyer et al., 2003; Schulze, An-
germeyer, 2003; Stengler-Wenzke et al., 2004; Corrigan et al., 2006; Chou et al.,
2009), people with Alzheimer’s disease (McRae, 1999; Andren, Elmstahl, 2008;
Werner, Heinik, 2008; Tan et al., 2012); members of families (informal caregivers)
of people with physical disabilities, including spinal cord injury and multiple sclero-
sis (Rivera et al., 2006; Arango-Lasprilla et al., 2010; Phelan et al., 2011), members
of families of patients with AIDS/HIV (Wight et al., 2006; Surkan et al., 2010).
The results of available studies indicate that courtesy-stigma/affiliate stigma
may cause unfavorable changes in self-concept, lower one’s self-esteem, change
identity in family caregivers of children and adults with disabilities (Leszkowicz-
Baczynska, 2001; Gray, 2002; Angermeyer et al., 2003; Phelan et al., 2011).

Stigma and self-concept

Self-concept is a multidimensional structure of identify which includes
self-esteem, group identify, self-knowledge and self-efficacy. It is an important
component of the personality structure playing an integrative and stabilizing
role, also in the process adaptation (Judge et al., 2002). Self-concept has been
operationalized as the confluence of optimism and self-esteem. Optimism is the
belief that one will generally experience positive, as opposed to negative, out-
comes in life (Scheier, Carver, 1985); and self-esteem, the evaluative component
of self-concept, reflects self-evaluation and attitudes about the self (Ben-Zur,
2002). These elements speak comprehensively to many aspects of the individual
human experience. Self-concept is also construed as a construct that integrates
an individual’s life experience, supplying both continuity and meaning to life’s
constituent feelings and events (Diehl et al., 2001).
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Based on empirical premises/evidence, it is suggested that self-concept may
undergo changes as a result of suffering a sudden injury that disturbs the previous
structure of self-knowledge (failures, chronic illness), or evolutionary changes
emerging over a lifetime (Ferro, Boyle, 2013). The majority of studies among
individuals stigmatized due to their disability, illness, race and other factors,
found negative interactions between self-esteem and stigma or self-stigma (Abra-
ham et al., 2002; Jacoby, 2002; Moses, 2009; den Heijer et al., 2011). According
to researchers, one of the predictors of self-esteem is the conviction that one is
respected and accepted by others (Smart Richman, Leary, 2009). Ridding oneself
of such beliefs may lead to lowered self-esteem, especially in people particularly
sensitive to signals of negative social responses, and individuals with low and
unstable self-esteem theoretically belong to this group (den Heijer et al., 2011,
Leary et al., as cited in Dwyer et al., 2013; Noyman-Veksler et al., 2013). The sig-
nificance of other aspects of self-concept, including the transparency, consistency
and stability of self-esteem was confirmed in other research among individu-
als with mental illness (Noyman-Veksler et al., 2013). Individuals with a clear,
stable and consistent self-concept are more resistant to changes in self-concept
emerging as a result of negative information coming from the outside; they use it
less frequently and they handle negative experiences (such as stigmatization) in
a more constructive way. These properties of self-concept, together with higher
self-esteem and self-acceptance, as well as an expected stronger sense of social
acceptance, comprise resources in the face of emerging stigmatizing experiences
treated as specific stressors (Smart Richman, Leary, 2009). However, this should
mean that the extent of such experiences, and additionally the nature of the in-
dividual’s relationships with people affixing the stigma is highly important. In
addition, other resources held by the individual such as social support, perceived
control, empowerment and a sense of coherence should be taken into account
(Lundberg et al., 2009; den Heijer et al., 2011). For it has been stressed that indi-
viduals are not passive in the face of stigma and they have personally determined
abilities to launch their coping mechanisms (Miller, Major, 2008). The study by
Nario-Redmond et al. (2013) has shown interactions between specific methods
of coping with stigma and self-esteem. One method may involve rebuilding the
knowledge of the self to make the stress-inducing meaning of stigmatization have
less harmless implications for the self, e.g. by lowering the value of this stigma-
tizing aspect of functioning (Miller, Major, 2008).

The indicated characteristics of self-concept and other coping resources
constitute one of many complex factors determining different degrees of inter-
nalization of stigmatization-related experiences and triggering a set of responses
referred to as self-stigma (Dagnan, Waring, 2004). Patrick Corrigan and co-
authors (2005) pointed to two processes underlying self-stigma and showing its
relationship with the self (lowered self-esteem and self-acceptance): 1) avoiding
contacts due to expected social rejection leading to social isolation, limitation of
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one’s abilities (e.g. professional ones) and a deteriorated life situation; 2) finding
the devaluing opinions true. Researchers investigating the issue of adjustment to
acquired disability argue that there is a conflict evoked by the need to align the
held self-concept with others’ internalized opinions being the essence of self-
stigma (Martz, 2004). In some people, the stigmatizing characteristic becomes
the foundation of their self-concept which prevails over other aspects, becoming
the arranging factor that impinges on one’s perception of one’s possibilities and
limitations. The significance of factors differentiating the emergence of these
changes should be stressed, however. Empirical findings show a kind of paradox
consisting in the maintenance or even improvement of self-esteem in stigmatized
individuals (Nelson, 2003; Corrigan et al., 2005; Riisch et al., 2005). Significance
ascribed by the individual to the disturbed aspect of functioning may prove es-
sential — just as the power of identification with the stigmatized group to which
one belongs (e.g. people with mental illness), and consequently the knowledge of
stereotypes associated with the group, their justification and the degree of their
internalization (Crocker, Major, 1989; Crocker, Quinn, 2008; Riisch et al., 2005).

Among many studies investigating the issue of self-concept (self-esteem) and
stigma, few have attempted to verify the question in reference to courtesy stigma.
In the emergence of affiliate stigma, which is a complex process involving aware-
ness of stereotypes concerning oneself (or the group to which one belongs due to
specific affiliation with the stigmatized), finding them legitimate and adequate with
regard to oneself, experiencing social discrimination and emergence of outcomes
in the form of negative impressions, significant mechanisms may include evoking
guilt and a sense of responsibility for the situation of the stigmatized, stress due
to inability to protect the stigmatized against the manifestations and outcomes of
stigmatization (especially discrimination in different life areas), a sense of helpless-
ness (Green, 2003; Phelan et al., 2011; Riisch et al., 2005). The results of previous
studies have shown that earlier trends pertaining to self-esteem (self-image) and
stigma as well as self-stigma may occur in the case of courtesy stigma-related
experiences. In explorations among family members of individuals with mental ill-
ness, of individuals with brain damage and of volunteers working for organizations
helping people with AIDS, significant negative interactions between self-esteem
and affiliate stigma, perceived discrimination and expected courtesy stigma were
found (Angermeyer et al., 2003; Werner, Heinik, 2008; Phelan et al., 2011; Dwyer
etal., 2013; Chang et al., 2015). The moderating role of this variable (self-esteem) in
the relationship between the anticipated and actual manifestations of stigmatization
was confirmed (Dwyer et al., 2013). In the study among family caregivers (mainly
mothers) of children with various types of disabilities, self-esteem together with
social support was found to play a significantly moderating role in the interaction
between affiliate stigma and well-being (Werner, Shulman, 2013).

Considering researchers’ previous findings, as well as the essence of mecha-
nisms underlying courtesy stigma, negative interactions between courtesy stigma
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and the characteristics of self-concept in partners of individuals with physical dis-
abilities as regards the positive aspects of self-concept (among others: global self-
esteem, partial evaluations, self-acceptance, coherence of self-image) and positive
interactions with respect to negative aspects (self-criticism, lack of coherence) may
be expected. We should bear in mind, however, that there are numerous differenti-
ating factors referred to the above, to mention for instance the initial characteristics
of self-concept or the degree of affiliate stigma comprising a specific equivalent
of self-stigma. These include among others situational factors, that is variables
describing the characteristics of the disability and the partner (marital) or caregiver
relationship, and their aspects such as visibility of the disability or its cause (dimen-
sions of stigma) (Feldman, Crandall, 2007), the functional status of the person with
disability, satisfaction from the relationship and burdening with care. The study by
Feldman and Candall (2007) showed ‘ambivalent’ stigma attached to individuals
with physical disabilities and their caregivers. It is a combination of social discom-
fort and liking felt towards a person. Aspects of stigma, such as its discredited
nature, lack of guilt linked to the cause of disability, predictability of symptoms,
retained (intellectual) potential enabling one to take on socially acknowledged roles
and tasks, may be of crucial importance for the ambivalence of social responses.
Those individuals’ non-disabled partners may be widely perceived as sharing some
negative attributes linked to the person with disability, but also as exceptionally
tolerant or agreeable due to their willingness to maintain close relationships with
such individuals (Neuberg et al., as cited in Goldstein, Johnson, 1997).

Assumptions of the authors’ own research

Researchers adopted many different indicators of courtesy/affiliate stigma,
which has brought about difficulties in constructing more general theories, and
to a certain mixing of the manifestations and results of stigmatization (if such
a specification may be made at all). Particular doubts at the empirical level are
raised by the possibility of performing analyses of perceived courtesy stigma
and affiliate stigma. Any attempts at diagnosing the phenomenon from the point
of view of an individual must be connected with his or her subjective image,
with a kind of transformation of reality he or she perceives (e.g. behaviors and
reactions of others) through his or her personal evaluations and expectations.
Therefore, we are dealing here with a kind of internalization of reality resulting
from the affixing of stigma. It appears that perceived stigma may be more ac-
curately referred to only in relation to the perception of reactions and behaviors
towards an external subject (spouse/partner with disability), stressing, however,
that also in this process, we should expect subjective distortions in the person’s
perception which are larger in the case of emotional relationship with the stig-
matized. In the authors” own research, it was found that courtesy stigma has two
dimensions: perceived and affiliate stigma. The first dimension involves obser-
vation of manifestations of specific experiences evoked in the disabled spouse
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by negative social responses. The second refers to experiences manifested by the
non-disabled individual as a result of social responses observed towards oneself
due to being in a relationship with a disabled individual.

Detailed courtesy stigma indicators were adopted:

a) perceived stigma

— a cognitive component: the spouse’s beliefs concerning others’ behav-
iors and reactions towards the disabled individual;

— an affective component: emotions observed by the spouse in the disa-
bled individual as an outcome of specific social experiences;

— a behavioral component: specific behaviors of the disabled individual
perceived by the spouse as the outcome of others’ negative reactions
and behaviors;

b) affiliate stigma

— acognitive component: beliefs concerning others’ behaviors and reac-
tions towards the spouse of the disabled individual,

— an affective component: emotions evoked during contacts with others
due to being the spouse of a disabled individual;

— a behavioral component: specific behaviors declared by the spouse of
the disabled individual as the outcome of others’ negative reactions and
behaviors.

The main aim of the study is to analyze the relationship between courtesy
stigma and self-concept in spouses of individuals with acquired physical dis-
abilities. This shall bring us closer to the answer to the following question: To
what extent does courtesy stigma account for the variance of specific dimen-
sions of self-concept (self-criticism, identity, acceptance, behavior, physical self,
moral self, personal self, family self and social self)?

Methods

Materials and methods

The sample consists of 85 spouses of individuals with mobility disabilities.
Sociodemographic characteristics of the sample are presented in Table 1.
Research material was collected using the following tools:

Courtesy Stigma Questionnaire (KSP) by Stanistawa Byra and Monika Par-
chomiuk, developed on the basis of the Affiliate Stigma Scale (Mak, Cheung,
2008). It is a 29-item scale addressing three components of stigmatization:
cognitive, affective and behavioral. The questionnaire allows to determine the
degree of affiliate stigma felt by the spouse of a disabled person and stigmatiza-
tion of a person with a physical disability, manifested in the attitudes of others.
Cronbach’s alpha for perceived stigma is 0.93, and 0.98 for affiliate stigma.

Tennessee Self-Concept Scale (TSCS) by William H. Fitts, translated into Pol-
ish and adjusted by Janusz Kirenko. It is a 100-item scale developed to describe
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Table 1. Sample characteristics

Characteristics Descriptor
Sex n (%)
Men 60 (70.59)
Women 25(29.41)
Place of residence 7 (%)
City (capital of region/province) 32 (37.65)
City (capital of district/county) 30 (35.29)
Town 16 (18.82)
Rural areas 7 (8.23)
Education n (%)
Primary 4 (4.70)
Vocational 11 (12.94)
Vocational secondary 13 (15.29)
General secondary 22 (25.88)
College 3(3.53)
Incomplete higher 2 (2.35)
Higher 30 (35.29)
Age M SD 47.82 8.58
Age of the spouse with disability M SD 4537 8.17
Type of the spouse’s disability 7 (%)
Multiple sclerosis 31(36.47)
Spinal cord injury 34 (40.00)
Stroke 17 (20.00)
Lower extremity amputation 3 (3.53)
Years of marriage M SD 22.67 6.82
Point of contracting marriage n (%)
Before onset of disability 64 (75.29)
During first manifestations of disease being the cause of disability 12 (14.12)
After onset of disability 9 (10.59)

various components of self-concept. It allows to evaluate self-esteem according
to the following aspects: self-criticism, identity, acceptance, behavior, physical
self, moral self, personal self, family self and social self.

The questionnaire developed by the authors investigated the characteristics of
the respondents (sociodemographic ones, subjective evaluation of one’s health)
and their spouses with physical disabilities (objective disability parameters).

The research was conducted thanks to the assistance of associations and organi-
zations working for the disabled (among others: Foundation for Active Rehabilita-
tion [FAR] and Family Welfare Centre [MOPR]) and the contribution of healthcare
professionals (primarily visiting nurses). After being properly trained, individuals
representing those institutions helped conduct the study. Collected data was stored
in line with binding provisions for personal data protection. Participants were in-
formed about the purpose of research and they provided verbal consent.
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Procedure

Data was analyzed using Statistica 7.0 software. Firstly, descriptive statistics
for considered variables, i.e. (perceived and affiliate) courtesy stigma and self-
concept were calculated. Next, correlation analysis was performed to investigate
the relationship between self-esteem and the courtesy stigma dimensions. Fi-
nally, stepwise regression analysis was performed to determine the contribution
of self-esteem in accounting for courtesy stigma in the sample.

Results
Levels of (perceived and affiliate) courtesy stigma and self-concept

Table 2 presents descriptive statistics for perceived and affiliate stigma (gen-
eral score and specific components: cognitive, affective and behavioral) and self-
concept. In order to compare the levels of the specific components of perceived
and affiliate stigma, the total score obtained for each dimension was divided by
the number of items. The respondents reported a significantly higher level of
perceived stigma compared to affiliate stigma (7'=2.92, p <.004). The level in
the specific components: the cognitive, affective and behavioral ones is similar,
with the affective dimension slightly prevailing.

Relationships between self-concept and courtesy stigma

Table 3 presents correlation coefficients for self-concept scales and (perceived
and affiliate) courtesy stigma. The results point to positive, although usually
minor, correlations between the considered components of perceived stigma and
the aspects of self-concept. Only in the case of acceptance and family self, no
significant correlations were found with courtesy stigma.

The next stage of the analyses involved checking whether perceived and af-
filiate stigma plays a predictive role for specific aspects of self-concept. For this
purpose, stepwise regression analysis was applied. The results are presented in
Table 4.

The regression equation developed for Self-criticism including the behavioral
component of affiliate stigma accounts for 19% of the variance of this aspect
of self-concept. However, higher levels of this type of stigma are associated
with lower self-criticism in the respondents. In the case of Identity, variables
from the regressive model account for 23% of the variance. This aspect of self-
concept is better accounted for by the affective component of affiliate stigma.
Stronger identification with the self may be expected in the case of stronger
emotional responses to the spouse’s disability, and also in the case of observ-
ing stigmatizing social behaviors towards the spouse. The regressive model for
Acceptance is made up of two components of affiliate stigma: the affective and
behavioral ones, which jointly account for 19% of the variance. Their contribu-
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Table 2. Descriptive statistics for the variables

KSPP
M SD M per item SD
Cognitive component 19.13 10.46 213 1.16
Affective component 26.18 14.42 218 1.20
Behavioral component 16.54 9.79 2.07 1.22
General score 60.91 33.48
KSPO
M SD M per item SD
Cognitive component 17.83 10.62 1.98 1.18
Affective component 24.64 14.45 2.05 1.20
Behavioral component 1521 9.85 1.90 1.23
General score 57.34 34.10
TSCS
M SD
Self-criticism 31.21 5.25
Identity 91.99 9.79
Acceptance 95.40 12.34
Behavior 93.56 15.30
Physical self 55.56 7.04
Moral self 5576  6.27
Personal self 55.86  7.52
Social self 56.34  8.07
Family self 58.22  7.90

KSPP — perceived stigma; KSPO — affiliate stigma; TSCS — self-concept

tion to accounting for this variable varies, however. Higher self-acceptance in
the respondents is to some extent linked to stronger stigma experienced at the
emotional level (sense of inferiority, shame, helplessness due to the spouse’s
disability) but at the same time to minor manifestations in the behavioral com-
ponent (e.g. limiting social contacts due to being the spouse of a disabled per-
son). In the case of Physical self, the behavioral component of perceived stigma
accounts for 26% of the variance. This means that noticing stigmatizing social
behaviors towards the disabled spouse in the environment is associated with
paying greater attention to one’s body, health and appearance. The variance of
Moral self is accounted for through minor, 17%-contribution of the affective
component of both perceived and affiliate stigma. And the significance of these
components of courtesy stigma for moral self-concept varies. For this trend of
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Table 3. Correlations between courtesy stigma and self-concept

SC T A V4 JF JE-M JO JR JS

SP-P 3oxEE 31 A4 ] 33%k | 43%xx | 21%* J38Fxx |15 27*%
SP-A Khioa 34k 6 | 34%E | 41FFx | 26* A4FEEE 18 31
SP-B 32k AlERE |14 | 32%% | 45k | DR* A6%FHFE 118 26%
SP-WO | .37%** 36%* 15 4%k | 44xEx | D5* AZFEE 1T | 20%*
SO-P 32 39#EE 21 6% | 4e%EE | 30%F | 46%E | 20 | 30%*
SO-A 31 35k 15 5%k | 44xEx | DT ASFEE 15 26%
SO-B 23% J7EEE 06 | 32%F | 40%FE | 24% A7FEE 10 |19
SO-WO | .30%* Khiou 15 S35k | 45%xx | DR* A7FEE 16 | 26%

SC — self-criticism; T — identity; A — acceptance; Z — behavior; JF — physical self; JE-M — moral self;
JO — personal self; JS — social self; JR — family self; SP-P: cognitive component of perceived stigma;
SP-A: affective component of perceived stigma; SP-B: behavioral component of perceived stigma;
SP-WO: perceived stigma general score; SO-P: cognitive component of affiliate stigma; SO-A: affec-
tive component of affiliate stigma; SO-B: behavioral component of affiliate stigma; SO-WO: affiliate
stigma general score

* p <.05; % p<.01; ¥** p<.001

regarding oneself as a person guided by moral values is linked to more frequent
experiences of negative emotions in relation to the spouse’s disability. At the
same time, this trend is linked to less frequent observations of others’ nega-
tive attitudes towards the spouse’s limitations. The variance of Personal self
is accounted for in 27%, using the affective component of perceived stigma.
This means that more frequent negative social responses to the disabled spouse
observed by the respondents are linked to their lower self-esteem and a less
positive attitude towards themselves. Social self is accounted for by courtesy
stigma only to a minor extent. It was found that a higher level of this aspect is
linked to stronger stigma experienced at the emotional level. The results of the
regression analysis show that courtesy stigma fails to account for two aspects of
self concept: Behavior and Family self.

Discussion

The aim of this study was to measure the contribution of (perceived and affili-
ate) courtesy stigma in accounting for the variability of self-concept in spouses
of people with physical disabilities. The results confirmed the predictive role of
courtesy stigma for this variable only partially. What is important, in accounting
for the variance of specific aspects of self-concept, the affective component pre-
vailed, both in the case of perceived and affiliate stigma. The affective component
of courtesy stigma was found especially significant for the considered self-concept
aspects (moral, personal or social self). Excessive emotional responses to situations
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Table 4. Results of stepwise regression analysis

Aspect of self-concept: Self-criticism
Predictors R =0.43; R*=0.19; Adjusted R*=0.12 F(6.75) =2.88 p <.014
B SEB p t(75) )/
SO-B —-0.38 0.20 —-0.69 -1.90 0.050
Predictors R=0.48; R* = oézszl:;ef\td?fl:iggznie(ﬁ:svlfff:.t;;y) =5.82p<.001
B SEB p t(75) )/
SP-B 0.59 0.30 0.59 1.99 .050
SO-A 0.61 0.27 0.89 2.28 .025
Aspect of self-concept: Acceptance
Predictors R =0.43; R*=0.19; Adjusted R*=0.15 F(4.77) = 4.53 p <.002
B SEB p t(77) )/
SO-A 1.14 0.30 0.52 1.80 ,001
SO-B -1.31 0.37 -0.37 -1.53 .001
Aspect of self-concept: Behavior
R =0.37; R*=0.13; Adjusted R*>=0.07 F(6.75) = 1.96 p < .082
Aspect of self-concept: Physical self
Predictors R =0.51; R*=0.26; Adjusted R>=0.20 F(6.75) =4.42 p <.001
B SEB p t(75) )/
SP-B 0.43 0.21 0.60 2.05 .044
Aspect of self-concept: Moral self
Predictors R =0.41; R*=0.17; Adjusted R*>=0.10 F(6.75) = 2.50 p <.029
B SEB p t(75) )/
SP-A -0.38 0.17 —-0.86 -2.25 .027
SO-A 0.40 0.18 0.90 2.21 .030
Aspect of self-concept: Personal self
Predictors R =0.52; R*=0.27; Adjusted R*=0.22 F(6.75) =4.74 p <.001
B SEB p t(75) )/
SP-A —-0.38 0.19 -0.72 -2.02 .047
Aspect of self-concept: Family self
R =0.37; R*=0.13; Adjusted R*>=0.07 F(6.75) = 1.95 p <.083
Aspect of self-concept: Social self
Predictors R =0.41; R*>=0.17; Adjusted R* = 0.11 F(6.75) = 2.61 p <.024
B SEB p t(75) )
SO-A 0.45 0.23 0.79 1.93 .054

SO-A: affective component of affiliate stigma; SO-B: behavioral component of affiliate stigma; P-A:
affective component of perceived stigma; SP-B: behavioral component of perceived stigma
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linked to the spouse’s disability may therefore impact the perception of oneself as
a person acting contrary to certain established moral standards, low self-esteem
and an absence of self-acceptance. The found contribution of the affective com-
ponent of affiliate stigma in accounting for the moral self shows that experiencing
negative emotions due to involvement in a relationship with a disabled spouse may
strengthen the perception of the self as a moral person, who despite some life
limitations is able to find his or her place in this specific marital relationship. This
type of stigma may also contribute to building a positive image of the self in social
interactions. To some extent, it may contribute to counteracting the social stig-
matizing pressure. By presenting their social attractiveness, spouses of disabled
individuals may put down stereotypical (negative) beliefs concerning them.

Apart from the emotional component, the behavioral component of courtesy
stigma is highly significant for some aspects of self-concept. The relationship ob-
served by the researchers between the spouse’s disability and stigmatizing social
behaviors appears to shift the attention of the non-disabled spouses to their own
bodies and ability. The results partially confirm the theses of the courtesy stigma
theory stipulating that stigma visibility evokes negative dispersed reactions and
that it is also directed to the closest environment of the stigmatized person. The
observed strong link between physical appearance and social approval may in-
crease the non-disabled spouses’ criticism of their appearance, fitness, physical
abilities, etc. This corresponds to other results pointing to, among others, higher
self-acceptance in the case of weaker affiliate stigma in the behavioral dimension.

The results obtained in the authors’ own study pointing to positive correla-
tions between courtesy stigma and the components of self-concept (e.g. referring
to Identity) are not consistent with researchers’ previous findings (Angermeyer et
al., 2003; Werner, Heinik, 2008; Phelan et al., 2011; Dwyer et al., 2013; Chang et
al., 2015). The findings suggest that perceived and affiliate stigma may reinforce
some areas of self-esteem. As explained by the researchers investigating the is-
sue, personal outcomes of stigma including changes in self-concept (especially
lowered self-esteem) depend, to a considerable extent, not only on awareness
of negative stereotypes about the stigmatized or a person affiliated to the stig-
matized, but also on believing they are true (Corrigan et al., 2005; Riisch et al.,
2005). If an individual does not accept stereotypical beliefs, we cannot talk about
affiliate stigma as this fails to comply with the indicators set out in the definition
(Green, 2003; Riisch et al., 2005; Phelan et al., 2011). On the other hand, the
complexity of human psychosocial functioning and the resources such as higher,
coherent and stable self-esteem determine the variability of personal outcomes
as regards the consequences of courtesy stigma (cf. Lundberg et al., 2009; Smart
Richman, Leary, 2009; den Heijer et al., 2011; Werner, Shulman, 2013).

The results obtained provide grounds to believe that stigmatizing behaviors
observed toward the spouse with disability and experiencing negative emotions
due to stigmatization-related experiences may give rise to favorable circumstanc-
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es for stronger identification with one’s self, determining higher expectations for
oneself and building one’s image based on one’s dispositions. A non-disabled
spouse may therefore strive to emphasize his or her own self, contrary to social
trends of transferring certain qualities related to the spouse’s disability. It may
be suggested that we are dealing here with the paradox of self-stigma (Riisch et
al., 2005). The experiences are clearly related to positive qualities regarding self-
concept, revealing an individual’s specific self-development, possibly connected
with his or her building coping resources during functioning with a disabled
individual. The sample characteristics — a relatively long marriage and the fact
of contracting marriage before the onset of disability — may play an indirect sig-
nificant role. Although the paradox has been described in reference to disabled
individuals, in a sense being an indicator of adjustment to disability, it cannot
be excluded that a similar phenomenon occurs in their spouses going through
the process of adjustment (Feigin, 1994; Isaksson et al., 2008). This argument
needs to be further verified, however, due to inconsistent trends observed in the
authors’ own research — among other things, the observed higher self-acceptance
in the case of weaker affiliate stigma in the behavioral aspect.

In reference to the inconsistencies found in the trends with the results ob-
tained by other authors, it should be noted that the majority of explorations
considered the global self-esteem indicator, which is not a simple sum of partial
self-evaluations, but it reflects the aspect of self-concept which is of the highest
significance for the individual. Different levels of specific aspects of self-concept
and their varied importance for the individual in building global self-perception
may result in different significance of stigma for his or her development.

The study revealed a number of interesting issues not revealed (or not clearly
highlighted) in previous findings. Firstly, stronger courtesy stigma when com-
pared to affiliate stigma in spouses of individuals with physical disabilities sug-
gests certain typical characteristics of courtesy stigma. Secondly, the relationship
between courtesy stigma and self-concept is a complex issue determined, among
other things, by the stigma dimension (perceived, affiliate) and its components
(cognitive, affective, behavioral). In this place, no contribution of the cognitive
component of courtesy stigma in explaining self-concept in spouses of individuals
with physical disabilities found in previous studies should be stressed. Thirdly,
some aspects of self-concept in this group of individuals may be expected not to
depend on courtesy stigma (e.g. Behavior, Family self). Also, some components of
self-concept are accounted for by the considered aspects of stigma only to a minor
extent (Self-criticism, Moral self, Social self). Fourthly, a heterogenic sample com-
posed of spouses of individuals with disabilities of various degrees of visibility and
severity may diversify both the power of courtesy stigma, the specific components
of self-concept, and result in different relationships between these variables.

The study constitutes only an initial exploration of issues that need to be in-
vestigated in further research. The results obtained, though interesting, are not
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free from limitations. These include a relatively small, heterogenic sample and
lack of verified significance of characteristics linked to disability for the relation-
ships between courtesy stigma and self-concept. Low variance scores indicate
the need to consider other variables likely to better account for the variability of
self-concept in spouses of individuals with physical disabilities. Based on em-
pirical findings, it is suggested that courtesy stigma may exert a smaller impact
on the indicators of psychosocial functioning in families of disabled individuals,
pointing to a significant, direct and indirect, role of the ‘burdening with duties’
variable (cf. Green, 2003; Tan et al., 2012).
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COURTESY STIGMA AND SELF-CONCEPT IN PARTNERS OF INDIVIDUALS WITH
PHYSICAL DISABILITIES

Abstract

The article analyzes the relationship between (perceived and affiliate) courtesy stigma and
self-concept among spouses of individuals with physical disabilities. The sample consisted of 85
spouses of individuals with physical disabilities. The data was collected using the Courtesy Stigma
Questionnaire by Stanistawa Byra and Monika Parchomiuk and the Tennessee Self-Concept Scale
by William H. Fitts. The respondents reported significantly higher results for perceived stigma
compared to affiliate stigma. Courtesy stigma manifestations are similar in the cognitive, affec-
tive and behavioral aspects. The study found significant relationships between the dimensions of
courtesy stigma and self-concept aspects. The highest contribution in accounting for the specific
aspects of self-concept (e.g. moral self, personal self, social self) is presented by the affective com-
ponent of courtesy stigma. Statistically significant, although minor, contribution is also presented
by the behavioral component, especially for the physical self, self-criticism and identity scales.
The cognitive component of courtesy stigma was found not to account for the self-concept of the
spouses in any way.

Key words: courtesy stigma, spouses, physical disability, self-concept

STYGMATYZACJA PRZENIESIONA A OBRAZ SIEBIE U MALZONKOW OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA RUCHOWA

Abstrakt

Artykut zawiera analiz¢ zwigzku migedzy stygmatyzacja przeniesiona (postrzegana i odczu-
wang) a obrazem siebie u malzonkoéw o0sob z nabyta niepelnosprawnoscig ruchowa. Przebada-
no 85 wspotmatzonkéw 0sob z nabyta niepetnosprawnoscia ruchowa. Dane zebrano za pomoca
Kwestionariusza Stygmatyzacji Przeniesionej (KSP) Stanistawy Byry i Moniki Parchomiuk oraz
Skali Samooceny (TSCS) Williama H. Fittsa. Dokonana analiza ujawnita istotnie wyzsze wyniki
w stygmatyzacji postrzeganej niz odczuwanej. Przejawy stygmatyzacji przeniesionej sa zblizone
na plaszczyznie poznawczej, afektywnej i behawioralne;j. Istnieja istotne zwigzki miedzy wymia-
rami stygmatyzacji przeniesionej a sktadnikami obrazu siebie. Najwigkszy udzial w wyjasnianiu
nasilenia poszczegdlnych elementéw obrazu siebie (m.in. ja etyczno-moralnego, ja osobistego, ja
spolecznego) badanych ma afektywny wymiar stygmatyzacji przeniesionej. Istotne, cho¢ mniej-
sze, znaczenie ma rowniez wymiar behawioralny, szczegdlnie dla poziomu ja fizycznego, samo-
krytycyzmu, tozsamosci. Nie stwierdzono udzialu wymiaru poznawczego stygmatyzacji przenie-
sionej w wyjasnianiu obrazu siebie badanych malzonkow.

Stowa kluczowe: stygmatyzacja przeniesiona, matzonkowie, niepetnosprawnosc¢ ruchowa, ob-
raz siebie
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PAMIETNIK WARSZAWSKIEGO INSTYTUTU
GLUCHONIEMYCH I OCIEMNIALYCH ZRODLEM
WIEDZY O ZAGRANICZNYCH INSTYTUCJACH
KSZTALCENIA SPECJALNEGO

Wprowadzenie

Wiek XIX to czas, w ktorym tworzono teoretyczne podstawy pedagogiki
specjalnej. W Polsce poczatki opieki i ksztatcenia osob z niepetnosprawnos$cia-
mi wigzg si¢ z zalozeniem w 1817 r. Warszawskiego Instytutu Gtuchoniemych
i Ociemniatych (dalej: Instytut, WIGO). Od poczatku powstania placowka ta
byta wiodacym osrodkiem ksztatcenia i wychowania ghluchoniemych i ociem-
niatych, a takze instytucja ksztalcaca pedagogdéw specjalnych. Nalezy pod-
kresli¢, ze w 2017 r. Instytut obchodzi jubileusz 200-lecia swojej dziatalno$ci
i z tego powodu warto przypomnie¢ o jego wkladzie w rozwoj polskiej peda-
gogiki specjalnej. Jednym ze znaczacych dziatan Instytutu i wktadem w budo-
wanie teoretycznych podstaw polskiej pedagogiki specjalnej byto wydawanie
wlasnego czasopisma. To wazne przedsiewzigcie zbieglto si¢ w czasie z bardzo
trudna sytuacja polityczna Polski 1 jej bezwzgledna rusyfikacja. Dazenia rusy-
fikacyjne omingty Instytut bezposrednio po upadku powstania styczniowego,
ale dosiegly go z duza sita w okresie pozniejszym. W 1864 r. Instytut przeszedt
spod nadzoru Rady Gloéwnej Opiekunczej Szpitali 1 Instytutéw Dobroczynnych
pod opiecke Komisji Rzadowej Wyznan Religijnych i Oswiecenia Publicznego.
W tym okresie placowka kierowat Jan Paptonski, ktory swoja funkcje petnit
przez 20 lat, tj. od roku 1864 do 1885 (Nurowski, 1983). To wtasnie z inicjatywy
Paptonskiego zaczeto wydawaé Pamietnik Warszawskiego Instytutu Gtuchonie-
mych i Ociemniatych (dalej: Pamietnik WIGO). Publikacje rocznika rozpoczeto
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w roku szkolnym 1869/1870. Zdotano opublikowa¢ jedynie 17 toméw tego cen-
nego dla historii Instytutu i pedagogiki specjalnej wydawnictwa. Ciekawostka
jest to, ze Pamietnik WIGO byt drukowany przez uczniow Instytutu w drukarni
stanowigcej miejsce ksztalcenia zawodowego wychowankow. Pamietniki WIGO
wspominajg liczni wspotczesni autorzy i, dokonujac szerszej czy to skromniej-
szej charakterystyki tego czasopisma, oceniaja je jako periodyk znaczaco przy-
czyniajacy si¢ do rozwoju teorii, jak i praktyki tej dyscypliny naukowej w Polsce
(Karpinska, 1967; Lipkowski,1967; Manczarski, 1929; Nowicki, 1918).

Pamietnik WIGO zbudowany byt wedtug okreslonego schematu. W pierw-
szej kolejnosci publikowano w nim opracowania o charakterze naukowym
i dydaktycznym. Podnosily one wiele waznych kwestii dla teorii i praktyki
pedagogiki specjalnej i zasadniczo miaty charakter doskonalacy. Kolejno, za-
mieszczano dziat ,,Rozbiory i krytyki”, gdzie dokonywano oceny publikacji,
w tym podrecznikow, z zakresu surdopedagogiki i tyflopedagogiki. We wspo-
mnianym dziale ogtaszano rowniez bibliografi¢ najnowszych, polskich i za-
granicznych, publikacji po$wigconych ksztatceniu oséb niepetnosprawnych
i opiece nad nimi. Dalsza cze$¢ czasopisma zawierata dziat ,,Rozmaito$ci” oraz
,Kronike”, gdzie publikowano informacje o najwazniejszych osiagnigciach na
polu pedagogiki specjalnej, a takze wydarzeniach z zycia szkot i zakladow
specjalnych, tak z terenu ziem polskich, jak i zagranicy. Catos¢ zamykato rok-
roczne sprawozdanie z dziatalnos$ci Instytutu i sprawozdanie finansowe. Ta
czg$¢ czasopisma dla wspotczesnych badaczy stanowi bogate zrodto wiedzy
o najstarszej polskiej placowce ksztalcgcej uczniéw z niepetnosprawnosciami.
Nalezy podkresli¢, ze znaczenie tego czasopisma zwickszato to, ze w XIX w.
z zakresu pedagogiki specjalnej nie bylo wielu podrecznikéow i szerszych
opracowan, z ktorych mogliby korzysta¢ nauczyciele pracujacy w szkolach
specjalnych. W tej sytuacji prace publikowane w Pamietniku WIGO byty nie-
zmiernie wazne dla tworzacego si¢ w Polsce srodowiska pedagogéw specjal-
nych. Czasopismo sprzyjato rowniez integracji srodowiska nauczycielskiego.
Swoje prace publikowali tam bowiem nie tylko pracownicy WIGO, lecz takze
nauczyciele z innych placowek ksztatcacych uczniow ghuchoniemych i niewi-
domych, np. ze Lwowa i Poznania.

Artykuly, opracowania i sprawozdania

Wsrdd publikacji zamieszczanych na famach Pamietnika WIGO znajdowaly
si¢ m.in. materialy po§wiecone osiggnigciom placowek zagranicznych w zakre-
sie teorii 1 praktyki pedagogiki specjalnej. W artykutach dotyczacych szkol-
nictwa specjalnego w innych krajach odnoszono si¢ do tak waznych kwestii,
jak ustawodawstwo o§wiatowe, obowigzek szkolny, organizacja systemu ksztat-
cenia specjalnego, metody nauczania, programy ksztatcenia, materialty dydak-
tyczne 1 ksztalcenie kadr na potrzeby tego szkolnictwa. Warto podkreslic, ze
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autorzy publikacji wizytowali opisywane zagraniczne placowki, uczestniczyli
w zajeciach, mieli wglad w prowadzong dokumentacje.

Juz w pierwszym tomie Pamigtnika WIGO Paptonski opublikowat ,,Sprawoz-
danie o zaktadach dla gtuchoniemych i ociemniatych w niektérych Panstwach
Europy Zachodniej” zlozone ministrowi o$wiecenia publicznego hrabiemu
Dmitrijowi Totstojowi. Przedstawione w publikacji zaktady zwiedzatl na polece-
nie ministra w styczniu i lutym 1869 r. Szczegotowo opisat zaktady dla glucho-
niemych w Wiedniu, Linzu, Monachium, Nancy, Paryzu, Brukseli, Hildesheim,
Berlinie, Lipsku oraz Dreznie. Wsrod zaktadow dla ociemniatych poczynit ob-
serwacje w placowkach w Wiedniu, Linzu, Monachium, Stuttgarcie, Paryzu,
Brukseli, Hanowerze, Berlinie, Dreznie, Lipsku i Wiessenfels. W wyniku jego
doswiadczen zagranicznych na tamach Pamietnika WIGO znalazto si¢ obszerne
sprawozdanie, w ktorym opisat wiodace europejskie zaktady dla gluchoniemych
i ociemniatych. W swojej analizie koncentrowal si¢ gtéwnie na ich organizacji
oraz zasadach opieki i ksztatcenia podopiecznych. Dokonat tez szczegdtowej
analizy i krytyki programéw i metod nauczania oraz warsztatow ksztalcenia
zawodowego. Oceniajac organizacj¢ placowek, odnosit si¢ do zaktadow otwar-
tych i zamknigtych oraz wspolnej nauki dziewczat z chtopcami. Nalezy pod-
kresli¢, ze oceniajac zaktady zagraniczne, dokonywat poréwnania z Instytutem
(Paptonski, 1870). W podsumowaniu napisat: ,,Celem podrozy mojej za granice
bylo obejrze¢ zaktady naukowe dla gluchoniemych i ociemniatych, azeby po
powrocie zaprowadzi¢ w Instytucie warszawskim te ulepszenia, z jakich tak
si¢ chetpi cywilizacja zachodnia. W catym sprawozdaniu staratem si¢ wykazaé
roznice pomigdzy Instytutem warszawskim i zaktadami zagranicznymi i sgdzg,
ze wniosek z tego poréwnania na naszg korzy$¢ wypas¢ moze” (tamze, s. 118).

W trzecim numerze czasopisma opublikowano kolejny material Paptonskiego,
w ktorym przyblizyt Szkote Gluchoniemych i Instytut Ociemniatych w Petersbur-
gu. Pierwsze kwestie, na ktore zwrdcit uwage, to organizacja placowki i zasady
pracy nauczycieli. Oceniajac instytucje rosyjska, pisat: ,,System nauczania przy-
jeto rotacyjny, to jest kazda osoba nauczajaca prowadzi klase od chwili przyjecia
dzieci do szkoty az do ich odejscia. Na kazdej z tych osob spoczywa podwojny
obowigzek nauczania i wychowania, totez zatrudnieni sa w zaktadzie nie jako
nauczyciele ale jako wychowawcy. Kazdy wychowawca jest ciagle ze swoimi
wychowankami i codziennie, nie wylgczajac $wiat i wakacji z nimi przebywa.
Dyzury zorganizowano w taki sposob, ze starsi wychowawcy spedzaja czas z pod-
opiecznymi od 8 do 3 a mtodsi od trzeciej do rana. Wychowawcy nie majg wicc
wakacji, dopiero po zakonczeniu przez podopiecznych o$mioletniego kursu maja
trzy miesigce wolnego, do przybycia kolejnych dzieci. Wychowawcy odpowiadaja
za higiene dzieci, ich czas wolny a takze za przygotowanie do lekcji” (Paptonski,
1872, s. 44). Poréwnujac placowki polska i rosyjska, Paptonski ocenit, ze tak war-
szawski, jak 1 petersburski system pracy nauczycieli majg swoje zalety, jednakze
nasz system uznat za dogodniejszy. Natomiast poréwnujac programy ksztalcenia,
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uznat, ze w szkole petersburskiej nie uczy si¢ wymowy, na co w Warszawie kla-
dzie si¢ duzy nacisk. Ponadto, jego zdaniem, szkota warszawska miata bogatszy
program ksztatcenia rzemiost. W przypadku ksztatcenia niewidomych podkreslit
to, ze zaktad rosyjski sktadat si¢ z dwu form organizacyjnych: zaktadu wychowaw-
czego i przytutku. W przytutku przebywali dorosli ociemniali, nazywani ,.kwar-
tirantami”, ktorzy mieli catkowite utrzymanie w zaktadzie i gléwnie zajmowali
si¢ rzemiostem, najczesciej gra na instrumentach. Trzecig cze$¢ swojego zarobku
oddawali na potrzeby zaktadu, jedna trzecig zostawiali dla siebie, a reszte wptacali
na wlasng ksigzeczke oszczednosciowa. Zachowywano proporcje 15 lokatorow na
30 uczacych sie. Obowigzkiem dorostych byta pomoc nauczycielom w opiece nad
dzie¢mi oraz udzielanie uczniom zaktadu korepetycji z muzyki (tamze). Dokonu-
jac oceny programu nauczania tej placowki, Paplonski podkreslit, ze w szkole pe-
tersburskiej zaniechano nauki rzemiost z wyjatkiem muzyki. Zaprezentowat wigc
wytwory pracy wychowankow Instytutu, ktore zyskaty duze uznanie wsrod grona
pedagogicznego petersburskiej szkoty. Wiadze tej placowki postanowily przemy-
sle¢ potrzebe poszerzenia programu ksztatcenia zawodowego. W kwestii nauki
czytania i pisania Paptonski réwniez dostrzegt roznice miedzy szkota polska i ro-
syjska, gdzie uczono wychowankéw czytania, lecz pisania juz nie. Zreferowat
wigc sposob i rodzaje pisma stosowane w szkole warszawskiej 1 udostepnit szkole
petersburskiej modele czcionek oraz wzory pisma. Osiagnigcia Instytutu w tym
zakresie rowniez znalazly uznanie u dyrekcji i nauczycieli wizytowanej placowki
(tamze). Wyrazem docenienia przez strong rosyjska osiggnie¢ polskich w zakresie
pracy dydaktycznej z osobami niewidomymi byto wystanie do Warszawy Eudok-
sji Bogolubowej, przysztej nauczycielki niewidomych dziewczat. W WIGO miata
ona podnies¢ swoje kwalifikacje, aby podja¢ prace w nowo tworzonym instytu-
cie dla ociemniatych panien przy szkole zenskiej, tzw. Iwanowskiej. Bogolubowa
przebywata w Instytucie dziewig¢ dni, zaznajamiajac si¢ z organizacja oddziatu
dla niewidomych, programem nauczania i metodami pracy (tamze).

Kolejng publikacja poswigcong ksztalceniu ghluchoniemych i niewidomych
za granicg byta ,,Wycieczka do Lwowa w miesigcu lipcu 1877 roku” autorstwa
ks. Teofila Jagodzinskiego. Lwow, znajdujacy si¢ w tym czasie na terenie zaboru
austriackiego, zostal potraktowany jako miasto zagraniczne. Sam autor w swo-
jej publikacji napisat: ,,Otrzymawszy nader uprzejme zaprosiny do Lwowa [...]
z mitg checig udatem sie do tego stotecznego grodu potaczonych krolestw Gali-
cji i Lodomerii” (Jagodzinski, 1877, s. 116).

Jagodzinski w swojej publikacji opisal zaklady specjalne dziatajace na terenie
miasta Lwowa, tj. Zaktad dla Gtuchoniemych, Zydowski Zaktad dla Gtuchonie-
mych, Zaktad dla Ciemnych oraz Stowarzyszenie Gluchoniemych ,,Nadzieja”.
Przyblizyt organizacje wizytowanych placowek, stosowane tam metody naucza-
nia i pomoce dydaktyczne oraz przygotowanie nauczycieli. Uczestniczyt w po-
pisach wychowankow Zaktadu dla Ciemnych, bardzo pozytywnie oceniajac
efekty pracy nauczycieli. Podkreslit rowniez dobra organizacj¢ Stowarzyszenia
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»Nadzieja” oraz zasady funkcjonowania i formy pomocy, jakie ta organizacja
niosta swoim podopiecznym. ,,Zapewniano mnie, ze od czasu zatozenia Stowa-
rzyszenia wielka pomiedzy ghuchoniemymi we Lwowie zamieszkatymi zaszla
zmiana [...].Nalezac do Stowarzyszenia, czuje swoja godno$¢ osobistg i umie
uszanowac ja w kazdym z wspotbliznich. Wptyw jednych na drugich jest nie-
zmiernie skutecznym. Uszlachetniajg si¢ wzajemnie i jednocza w celach wspdl-
nego dobrobytu. Czes¢ tym, ktorzy tak pigkng temu dali inicjatywe. Oby i u nas
znalezli godnych siebie nasladowcoéw” (tamze, s. 157). Wizyta Jagodzinskiego
we Lwowie pokazata, ze migdzy polskimi placowkami ksztalcenia specjalnego
istniata wspotpraca, mimo trudnych warunkoéw politycznych.

Jednym z obszerniejszych opracowan, ukazujgcych dziatalno$¢ placowek za-
granicznych, jest publikacja Marcelego Brzeskiego (1879) pt. ,,Dwanascie instytu-
tow ktore zwiedzil i opisat Marceli Brzeski, nauczyciel Instytutu Gtuchoniemych
w Poznaniu”, ogloszona w 10. roczniku czasopisma. Juz w pierwszych zdaniach
autor artykutu okreslit powdd wizytowania zagranicznych zaktadow: ,,0d czasu,
jak specjalnie nauka ghtuchoniemych si¢ zajmuje, jednym z najgoretszych zyczen
moich bylo zwiedzenie znamienitszych Instytutéw ghluchoniemych i poinfor-
mowanie si¢ osobiScie, jakiej procedury w takowych si¢ trzymajg, porownanie
takowej z wlasnym zapatrywaniem a tem samem przyswojenie sobie najlepszej
metody” (tamze, s. 52). W publikacji bardzo szczegdtowo scharakteryzowat funk-
cjonowanie takich zaktadow, jak: Prywatny Instytut Gluchoniemych w Pradze,
Instytut w Brnie, Zydowski Zaklad Gluchoniemych w Wiedniu, Cesarsko-Kro-
lewski Instytut Gluchoniemych w Wiedniu, Prywatny Zaktad Gluchoniemych
w Linzu, Krolewski Centralny Instytut Gluchoniemych w Monachium, Prywatny
Instytut Gluchoniemych i Niewidomych w Zurichu, Prywatny Instytut Gtucho-
niemych w Riehen koto Bazylei, Prywatny Instytut ,,.L’ecole de Pereire” w Paryzu,
Narodowy Instytut Gtuchoniemych w Paryzu, Cesarski Zaktad Gtuchoniemych
w Metz oraz Prywatny Instytut Gtuchoniemych we Frankfurcie. Omawiajac po-
szczegolne zaktady, koncentrowal si¢ na takich kwestiach, jak organizacja tych
placowek, warunki lokalowe i baza dydaktyczna. Szczegdlng uwage przyktadat
do programéw ksztalcenia, stosowanych metod i pomocy dydaktycznych, jak
1 do przygotowania zawodowego wychowankow. Opisujac programy ksztalcenia,
odnosit si¢ do kazdego przedmiotu, przedstawiajac zakres tresci realizowanych
w jego ramach, podrecznikéw oraz metod stosowanych do poszczegodlnych za-
dan podejmowanych w ramach przedmiotu. W przypadku Instytutu w Brnie opi-
sat bardzo szczegdtowo program ksztalcenia rozpisany na kazdg klasg. Odnosit
si¢ przy tym do pracy nauczycieli, analizujac ich wyksztatcenie, do§wiadczenie
w pracy z dzie¢mi ghluchoniemymi, stosowane metody dydaktyczne i wychowaw-
cze, a takze ich cechy osobowosci. Jako ciekawostke mozna podaé spostrzeze-
nie Brzeskiego dotyczace pracy kobiet jako nauczycielek osob ghluchoniemych
w Instytucie w Pradze: ,,Na pytanie moje, czemu dyrektor wtasnie do tak waznej
a przytrudnej pracy tak staba pte¢ obral, odpowiedziat mi tenze [...], ze przy pracy
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podobnej pte¢ zenska daleko wigcej objawia¢ moze cierpliwosci, pobtazliwosci
i wytrwalosci, niz me¢zczyzni. Pomimo, ze wywodow tych w catej swej zupetnosci
akceptowac bezwzglednie nie mogg, to przeciez z wszelkim uznaniem wyrazi¢
mi si¢ wypada o poznanych w podrozy kilku nauczycielkach, gdzie [...] mnie
pod wzgledem taktu swego pedagogicznego, zrecznosci dydaktycznej i rezulta-
tow w szkole w podziw wprawity” (tamze, s. 58). Kolejnymi kwestiami, ktore
podniost, analizujac prace nauczycieli, byly warunki zatrudnienia, prawa eme-
rytalne, tygodniowe obcigzenia dydaktyczne oraz dodatkowe obowigzki zlecane
im przez dyrektorow. Za wazne uznatl organizowanie przez wtadze placowek tzw.
konferencji, w trakcie ktorych nauczyciele dyskutowali o aktualnych problemach
dydaktycznych i wychowawczych, a takze przygotowywali i referowali materiaty
o doskonalagcym charakterze, a odnoszace si¢ do ksztalcenia gluchoniemych. War-
to zaznaczy¢, ze Brzeski, analizujac elementy procesu ksztalcenia i wychowania
oraz opisujgc prace nauczycieli w placowkach zagranicznych, niejednokrotnie po-
rownywal je z osiagnigciami polskimi. Jego zdaniem to poréwnanie wypadato
na korzys¢ placéwki warszawskiej, ktéra w niczym nie ustegpowata placéwkom
zagranicznym, a niejednokrotnie nawet je przewyzszala.

Inng publikacja na tamach Pamietnika WIGO poswigcong sprawom pedago-
giki specjalnej za granicg byla praca Paptonskiego (1881) pt. ,,Zaktady dla ghu-
choniemych, ociemniatych i idiotow w krajach skandynawskich”. Autor przed-
stawit w niej charakterystyke zaktadow w Norwegii, Szwecji, Danii, Finlandii.

Pierwsza cze$¢ publikacji poswigcona zostata danym statystycznym ukazu-
jacym stan gtuchych, niewidomych i niepetnosprawnych intelektualnie w oma-
wianych krajach oraz stan placowek przeznaczonych na potrzeby opieki i ksztat-
cenia uczniow z niepelnosprawno$ciami. Autor juz na wstepie zaznaczyl, ze
podajac tak doktadna statystyke zaktaddéw oraz statystki dotyczace osob ghu-
choniemych, niewidomych i niepetnosprawnych intelektualnie, pragnat podkre-
$li¢ znaczenie pomocy panstwa w organizowaniu ksztatcenia ludzi z niepetno-
sprawno$ciami, w tym w tworzeniu prawa o§wiatowego, niepomijajacego dzieci
niepetnosprawnych. ,,Kraje skandynawskie, Szwecja, Norwegia, Dania i Finlan-
dia zyskaly sobie w ostatnich czasach najchlubniejszg stawe, o jaka glownie
wszystkie narody ubiegac¢ si¢ winny. Jest to stawa z rozpowszechnienia o§wiaty
migdzy ludem przez zaktadanie szkotek poczatkowych, przez wydawanie odpo-
wiednich ksigzek, przez nauke obowiazkowa, ktérej poddac si¢ musza dzieci juz
od 7 roku zycia. Prawu temu podlegajg zar6wno gluchoniemi i ociemniali jak
i pelnozmystowi: nawet idioci z pod prawa tego nie sg wytaczeni. Stad pocho-
dzi ta nadzwyczajna ilo$¢ zaktadéw naukowo-wychowawczych, jaka zaden inny
kraj w Europie poszczyci¢ si¢ nie moze?” (tamze, s. 16).

W dalszej czgsci artykutu Paptonski przedstawit organizacje zaktadow skan-
dynawskich, a zwlaszcza realizowanych w nich programoéw ksztatcenia. Prezen-
tujac osiggniecia Szwecji w zakresie ksztatcenia specjalnego, naszkicowat dzia-
talnos¢ Krolewskiego Instytutu dla Gluchoniemych i Ociemniatych w Manilli
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pod Sztokholmem. W zaktadzie przebywato 200 gtuchoniemych wychowankow
1 60 niewidomych. Gtuchoniemi uczniowie podzieleni byli na dwie grupy, ktore
roznity si¢ stosowang metoda nauczania. W pierwszej grupie wykorzystywa-
no metod¢ ustng, a w drugiej metode migowa. Przytoczony podziat wynikat
7 tego, ze do zaktadu przyjmowano wszystkich chetnych, nie stosujgc kryterium
wieku. Dlatego tez u cze$ci wychowankow, zwlaszcza starszych, wystgpowaty
problemy medyczne z narzadem glosu, co utrudniato, a wrecz uniemozliwiato
stosowanie metody glosowej. Czas nauki dla pierwszej grupy wychowankoéw
obejmowat szes$¢ lat, zas dla drugiej grupy — pie¢ lat. Wychowankowie byli po-
dzieleni na klasy, ktore nie mogtly liczy¢ wigcej niz 12 ucznidow. Program na-
uczania, jaki realizowano w szwedzkiej placowce, byl bardzo zblizony do war-
szawskiego programu nauczania, jednak, jak zauwazyt Paptonski (tamze, s. 32),
byt ,,skromniejszy o trzy przedmioty”. Podobnie, program ksztatcenia niewi-
domych byt zblizony do warszawskiego. Roznice wystepowatly przy nauczaniu
muzyki. Zaktad w Manilli miat tylko dwa fortepiany i dwoch nauczycieli mu-
zyki, podczas gdy w Warszawie, gdzie wszyscy uczniowie uczyli si¢ gry na for-
tepianie, korzystano z o$miu fortepianow, a uczniéw przygotowywato osmioro
nauczycieli i czworo korepetytorow. Natomiast Paptonski docenit ilos¢ pomocy
naukowych, ktorymi dysponowano w zaktadzie szwedzkim, jak rowniez dobrze
zorganizowane zaj¢cia gimnastyczne, ktorych realizowano trzy godziny w ty-
godniu. Jeden z przyrzadow gimnastycznych — koto, wokoét ktérego przebiegali
niewidomi, aby nabra¢ pewnos$ci w samodzielnym poruszaniu si¢ — uznat za tak
pomocny, ze po powrocie do Polski wprowadzit go w Instytucie. W dalszej czg-
$ci swojej publikacji Paptonski przedstawit stan szkolnictwa w Danii, gdzie obo-
wigzek nauczania wszystkich osob gltuchoniemych wprowadzono krélewskim
rozporzadzeniem juz w 1817 r. Dziatata tam specjalnie powotana komisja, ktorej
zadaniem bylo klasyfikowanie ludzi gluchoniemych do siedmiu tzw. kategorii:
»jedni z nich sg istotnymi czyli wlasciwymi gtuchoniemymi, ktorzy nie mowig
dlatego ze nie stysza, drudzy stysza, lecz nie mowia lub tez mowia, ale nie stysza
wskutek choréb zapalnych, ktorym nie w wieku niemowlecym ulegli; trzeci —
gtuchoniemi a procz tego stabi na umysle; te dwie kategorie nazwano gtucho-
niemymi niewlasciwymi; czwartg kategorie stanowili idioci zupetni, podlegli
procz tego epilepsji; piata kategorie stanowili ghluchoniemi z zamozniejszych
rodzin, szostg dzieci przed 8 rokiem zycia; siddma na koniec, dziewczeta, ktore
po ukonczeniu nauk w instytucie nie byly jeszcze gotowe zapracowac na swe
utrzymanie” (tamze, s. 26). Na potrzeby ksztalcenia gluchoniemych zorgani-
zowano w Danii pig¢ zaktadow. Co wazne, we wszystkich realizowano ten sam
program nauczania, a takze organizowano oddzialy dla uczniow gtuchoniemych
uposledzonych umystowo. Za wazng inicjatywe Paplonski uznat utworzenie Za-
ktadu pracy dla gtuchoniemych kobiet. Placowke powotano w 1869 r. i przeby-
wato w niej 21 podopiecznych. Glownym zadaniem zaktadu bylo przygotowanie
miejsc pracy dla kobiet, co realizowano w rézny sposob, zaleznie od mozliwosci
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podopiecznych. Dla cze¢sci kobiet poszukiwano pracy u rzemie$lnikéw, innym
organizowano prac¢ zlecong w domu, a dla cze$ci organizowano przyuczanie
do zawodu Iub pozwalano na zamieszkanie w zaktadzie i prac¢ na rzecz jego
utrzymania. Co istotne, w Danii funkcjonowatl rowniez podobnie zorganizowa-
ny Dom Schronienia i Pracy dla ociemniatych kobiet. Duze zainteresowanie Pa-
ptonskiego wzbudzit odwiedzany przez niego Zaktad dla idiotéw. Jednakze jego
zdaniem dziatania wychowawcze i dydaktyczne podejmowane z osobami nie-
petnosprawnymi intelektualnie nie przynosity zamierzonych efektow. Chociaz
podawal w watpliwos¢ efektywnos¢ ksztatcenia tej grupy ludzi niepetnospraw-
nych, przekazat o zwiedzanej placowce dos¢ szczegdtowe informacje z nadzieja,
ze podobny zaktad powstanie takze w Polsce. Natomiast prezentujac osiggnie-
cia Norwegii w zakresie ksztalcenia gtuchoniemych, podkreslit, ze w tym kraju
funkcjonowato az sze§¢ zaktadow dla gtuchoniemych. Opisujac ich osiagnigcia,
docenil gownie organizacje ksztatcenia zawodowego, a zwlaszcza to, ze wycho-
wankowie opuszczali zaktady z tytulem czeladnika.

Na zakoniczenie swojej publikacji dokonal poroéwnania sytuacji niepetno-
sprawnych w Polsce i krajach skandynawskich. Za braki polskiego ksztatcenia
niepelnosprawnych uznat przede wszystkim zbyt mata, niezaspokajajaca po-
trzeb, liczbe miejsc dla wszystkich che¢tnych gluchoniemych. Oceniat takze, ze
zbyt matg pomocg obejmuje si¢ opuszczajacych zaktad. Problem ten dotyczyt
zwlaszcza kobiet. Podkreslit rowniez brak opieki i ksztalcenia osob z niepeino-
sprawnoscig intelektualna.

Konferencje, zjazdy i sympozja naukowe

Duza warto$¢ dla czytelnikow Pamigtnika WIGO mialty obszerne sprawoz-
dania z zagranicznych zjazdow, konferencji i sympozjow naukowych. Prezento-
waty bowiem ich przebieg i podjete na nich ustalenia. O znaczeniu tych nowych
w omawianym okresie form wspotpracy §rodowiska pedagogéw specjalnych
napisat Paptonski. W opublikowanym na tamach Pamietnika WIGO obszernym
sprawozdaniu pt. ,,O kongresie odbytym dnia 3—8 sierpnia 1873 roku w Wiedniu
w sprawie wychowania ociemnialych” pisat: ,,Kongresami nazywaja si¢ dzi$
zjazdy jedno lub roznoplemiennych specjalistow w celu podniesienia, przez
wzajemng mys$li i spostrzezenia, jakiejkolwiek gatezi wiedzy ludzkiej” (Papton-
ski, 1874, s. 225). Jednakze sam, dostrzegajac pewne braki w efektach takich
kongresow, pozostat zwolennikiem osobistego zapoznawania si¢ w dziatalnosci
instytucji dla 0sob ghuchych i ociemniatych. ,,Jest sposéb lepszy niz kongresy,
mianowicie osobiste zwiedzanie roznych zakladow w tym celu aby przyswa-
jac sobie od nich to, co pozyteczne i zgodne warunkami miejscowymi” (tamze,
s. 227). W omawianym przez Paplonskiego kongresie uczestniczyli dyrektorzy
wiodgcych zakladéw z Europy i Stanow Zjednoczonych. Gtéwnym tematem
obrad byty refleksje nad naukowymi i metodycznymi osiggnigciami w sprawie
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nauczania i wychowania ludzi ociemnialych. Dyskusje toczyly si¢ wokot ta-
kich zagadnien, jak: przyczyny $lepoty, statystyki dotyczace ludzi niewidomych
w krajach europejskich, systemy wychowania 0s6b ociemniatych (petersburski,
wiedenski, praski, drezdenski, edynburski, amerykanskie zaktady dla ociem-
niatych). Uwage poswigcono takze kwestiom ksztatcenia. Oceniano programy
nauczania, szczegolng wage przykladajac do dwoch zagadnien: ksztalcenia
1 przygotowania muzycznego osoéb niewidomych oraz przygotowania w zakre-
sie pisania i czytania. W kwestii nauki czytania i pisania na kongresie uznano,
ze obie umiejetnosci sa dla ludzi niewidomych konieczne. Nie znaleziono kon-
sensusu dla okreslenia najlepszej metody osiggniecia tego celu. Z prezentacji
uczestnikow kongresu wynikato, ze placowki zagraniczne uzywaty r6znych me-
tod nauki czytania i pisania, nie zawsze uznajac za warto$ciowe pismo Braille’a.
Przy wyborze metod czgsto kierowano si¢ zasada, wedtug ktorej osoby z otocze-
nia powinny umie¢ odczyta¢ bez specjalnego przygotowania to, co przekazy-
waty im osoby niewidome (tamze). Analizie poddawano metody wychowawcze
stosowane wobec ludzi niewidomych, zycie codzienne w zaktadzie i internacie,
anawet kwestie dotyczace matzenstw ociemniatych — bytych wychowankow za-
ktadow. Podniesiono takze kwesti¢ wydawania czasopisma poswigconego spra-
wom o0sob niewidomych, ktore byloby dostepne we wszystkich zainteresowa-
nych krajach. Jak zauwazyl Paptonski, zagraniczne instytucje ksztatcace ludzi
niewidomych miaty rozne podejscie do kwestii edukacji muzycznej. W jednych
nie ksztalcono w tym zakresie wcale, w innych — uczono muzyki wszystkich,
niezaleznie od zdolnosci. Zdaniem Paptonskiego nalezato bra¢ pod uwage gtow-
nie zdolnos$ci dzieci oraz uwarunkowania lokalne, od ktorych zalezato znalezie-
nie przez bylych wychowankéw pracy w zawodzie muzyka. Uwazal, ze wazne
byto ksztalcenie 0sob niewidomych réwniez w innych rzemiostach, ktore dawa-
tyby mozliwos¢ ich zatrudnienia. Za wzor tej idei stawial Instytut.

Cecha szczegolng sprawozdania Paplonskiego jest krytyczne podej$cie do
poszczegodlnych prezentacji oraz porownywanie innych zaktadéw, ich organi-
zacji 1 metod pracy z Instytutem. Warto podkresli¢, ze w kongresie brato udziat
siedmiu przedstawicieli polskich zaktadow specjalnych. Warszawski Instytut
Gtuchoniemych i Ociemniatych reprezentowali: Jan Paptonski, Filip Szyman-
ski, Kazimierz Michalski i Wtadystaw Nowicki, a Lwowski Zaktad dla Ciem-
nych: ks. Jerzy Czartoryski, Marek Makowski oraz Jozef Topolnicki. W trakcie
obrad podjeto decyzje, ze ponowne spotkanie odbedzie si¢ za trzy lata w Drez-
nie, co Paplonski (tamze, s. 278) podsumowat do$¢ optymistycznie: ,,Przysztos¢
medrsza od przesztosci, do§wiadczenie przyprowadzi by¢ moze do bardziej sta-
nowczych rezultatow”.

W ,Sprawozdaniu z IV kongresu odbytego we Frankfurcie nad Menem
w dniach 24-28 lipca 1882 roku w sprawie polepszenia losu ociemniatych” pod-
kreslono udzial w spotkaniu przedstawicieli innych dyscyplin naukowych. Wsrod
wygloszonych referatow znalazly si¢ wystapienia psychologa, odnoszace si¢ do
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psychologicznych podstaw nauczania i wychowania ociemniatych, a takze leka-
rza, mowiace o przyczynach slepoty oraz znaczeniu profilaktyki i prewencji w jej
zapobieganiu. Wigkszo$¢ pozostatych wystapien koncentrowata si¢ na zagad-
nieniach zwigzanych z doskonaleniem metod pracy, np. poprzez wprowadzenie
metod froeblowskich w zaktadach dla os6b niewidomych oraz o nauczaniu mu-
zyki. Uwage poswiecono rowniez sprawom opieki i wsparcia dla tych ludzi nie-
widomych, ktorzy opuscili mury zakladow. Przy okazji wspomnianych rozwazan
zwrdcono uwage na problem przygotowywania osob ociemniatych do zawodu na-
uczyciela w szkole specjalnej. Kwestia ta wywotata zywa dyskusje, a zgromadzeni
prezentowali r6zne poglady na to zagadnienie. Ostatecznie przyjeto wniosek, ze
,»ksztatcenie do stanu nauczycielskiego ociemniatych, w takim tylko razie nastg-
pi¢ moze, jezeli sa pewne widoki do pomieszczenia ich w swoim zaktadzie” (Szy-
manski, 1882, s. 279). Tak wigc ustalono, ze osoba niewidoma moze by¢ nauczy-
cielem, ale tylko w swoim zaktadzie, ktorego jest absolwentem. W trakcie zjazdu
miato miejsce zdarzenie niezbyt przyjemne dla Polski. Podczas referatu na temat
sytuacji niewidomych w Rosji, gloszonego przez Aleksandra Skrebickiego, przed-
stawiciela szkoty w Petersburgu, padto okreslenie, ze Instytut ,,nie moze dotad
samodzielnie si¢ rozwing¢”. Na te stowa zareagowat Filip Szymanski, przedstawi-
ciel WIGO, ktory zaprotestowat przeciw tak krzywdzacej niesprawiedliwosci oraz
nieznajomosci Instytutu i wyglosit w krétkich zarysach jego stan i cele (tamze).
Na tamach 16. numeru Pamigtnika WIGO zamieszczono obszerne sprawoz-
danie ukazujace ,,Pigty miedzynarodowy kongres w sprawach ociemniatych
w Amsterdamie”. Uczestniczyli w nim reprezentanci niemal wszystkich kra-
jow europejskich oraz Brazylii i Stanow Zjednoczonych. Wsrdd uczestnikow
obrad byli przedstawiciele wtadz o§wiatowych, jak rowniez 10 osob niewido-
mych, reprezentujgcych $rodowisko ludzi z niepelmosprawnos$cia wzrokowa.
Zgromadzeni na zjezdzie jednoglosnie uznali, Ze najtrudniejsze i najwazniejsze
kwestie w sprawie pedagogiki ociemniatych powinny by¢ rozwigzywane tylko
za pomocg osobistej] wymiany zdan i my$li. Takze wykorzystywanie pomocy
naukowych, zwlaszcza ksiazek, map geograficznych, materiatow piSmiennych
powinno by¢ konsultowane na wspolnym forum. Materiaty te powinny by¢ zba-
dane, udoskonalone, a wyniki ich stosowania powinny by¢ porownywane przy
wspotdziataniu zaktadéw dla ociemniatych. Uznano, ze pomys$lnos¢ rozwoju pe-
dagogiki specjalnej zalezy od stosowania si¢ nauczycieli do zasad pedagogicz-
nych, a najznamienitsi z nich i1 najbardziej dos§wiadczeni powinni publikowaé
rezultaty swej dziatalnosci jako pomoc dla innych. Jednakze obrady koncentro-
waty si¢ gtéwnie wokot zagadnien zwigzanych z ksztatlceniem i wychowaniem
0s0b niewidomych. Zwrocono uwage na naukowy aspekt tych kwestii, a wigc
rozwoj teorii ksztatcenia niewidomych z wigkszym zaangazowaniem osiggniec
z dziedziny psychologii, higieny i statystyki. Uznano, ze rozwoj teorii wpty-
nie znaczaco na program nauki, metody dydaktyczne, pomoce naukowe oraz
na ksztalcenie zawodowe. Inng kwestig podjeta w tracie zjazdu byly starania

CNS nr 2(36) 2017, 4358



Pamietnik warszawskiego Instytutu Gluchoniemych i Ociemnialych Zrédlem wiedzy... 53

o poprawe losu ludzi ociemniatych przez lepsza organizacj¢ zaktadéw ksztatca-
cych i internatow, prowadzenie szkoét przygotowawczych i kursow dodatkowych
dla ociemniatych, propagowanie wychowania dzieci niewidomych w rodzinie
i szkotach powszechnych, a takze opieka nad ludzmi ociemniatymi, ktorzy opu-
scili zaktady. Konferencji towarzyszyty liczne wystawy pomocy naukowych
i prac wychowankoéw (Aderkas, 1885).

Takze w 17. numerze Pamietnika WIGO, przypadajacym na rok szkolny
1885/1886, zamieszczono sprawozdanie: ,,Sprawy ghuchoniemych poruszone na
ostatnich konferencjach i kongresach nauczycielskich w Niemczech, Szwajcarii
i Francji”. Wiladystaw Nowicki (1886) przedstawit w nim najwazniejsze tezy,
jakie podjeto na konferencji we Frankfurcie nad Menem w 1884 r., kongresie
w Berlinie w 1884 r., konferencji w Arau w 1885 r., kongresie w Paryzu w 1885 1.
oraz na konferencjach w Gmund i w Halberstadt, ktére miaty miejsce w 1886 r.
O tych migdzynarodowych spotkaniach pisat: ,,donioslego sg znaczenia i nie bez
korzysci dla nauki konferencje, zjazdy, kongresy, roznych grup specjalistow, sa
one jakby igrzyskami, turniejami nowozytnymi. Sg one czyms wigcej nawet,
albowiem sg ostatnim wyrazem wiedzy, przez probe biegtych stwierdzonej, sa
wiedza zbiorowa, prawdy najblizsza” (tamze, s. 128). Konferencja we Frank-
furcie zdominowana byla przez analizowanie i ocenianie niemieckiej metody
nauczania osob ghuchoniemych, uznanej za najlepsza i stosowang przez wigk-
szo$¢ zakladow europejskich. Natomiast na kongresie w Berlinie zgromadzo-
nym udato si¢ wypracowac postulaty, ktoérych realizacje uznano za priorytetowe
w obszarze ksztatcenia ludzi gluchoniemych. Wérdd nich znalazty sig:

— zaprowadzenie obowigzku szkolnego od 7. roku zycia,
— wprowadzenie obowigzkowych o$miu lat nauki,
— unormowanie liczby wychowankéw przypadajacych na nauczyciela w sto-

sunku 1 do 10,

— zwigkszenie sit nauczycielskich w klasie,

— oddzielenie uczniow stabych od zdolniejszych,

— dostosowanie programu nauki do mozliwosci ucznia,
— gruntowne przygotowanie nauczycieli.

Dyskutowano takze takie kwestie, jak znaczenie i zadania ksigzki jako obo-
wigzkowej lektury w szkole dla osob gluchoniemych oraz znaczenie metody
pogladowej we wspomnianej szkole. Podobnie, konferencja w Arau poswigcona
byta dyskusji nad metodami nauczania ludzi gluchoniemych, zwlaszcza nauce
mowienia. Dyskutowano m.in. nad sposobami zwickszenia motywacji wycho-
wankow 1 rozbudzaniem checi do méwienia, co niejednokrotnie wptywato na
sukces pracy dydaktycznej i wigkszg samodzielno$¢ wychowankow.

Konferencje w Paryzu, Gmund i Halberstad réwniez byly zdominowane
przez kwestie dotyczace metod nauczania. W Paryzu np. dyskutowano o ujed-
noliceniu metod nauczania gluchoniemych, rezygnacji z migéw na rzecz mowy
ustnej, postulowano stosowanie takich samych programow nauczania oraz tych
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samych podrgcznikow, a takze wykorzystywanie czasopism dla osob niewido-
mych w procesie ksztalcenia. Rozmawiano m.in. o potrzebie doktadniejszego
diagnozowania podopiecznych i oddzielania dzieci zdolniejszych od mniej zdol-
nych. W Gmund obok dyskusji nad metodami nauczania skoncentrowano si¢
na zagadnieniu potrzeby ksztattowania mowy potocznej u oso6b ghuchoniemych
jako narzedzia niezb¢dnego do komunikowania si¢ z innymi ludzmi, przypi-
sujac w tym zakresie duze znaczenie stosowaniu w szkolach mowy glosowe;.
Natomiast na kongresie w Halberstad zgromadzenie pedagogow specjalnych
oceniato przyrzady i pomoce naukowe, a takze analizowato sposoby wparcia
i opieki nad dorostymi osobami gluchoniemymi. Odniesiono si¢ réwniez do
kwestii gimnastyki w programach ksztatcenia gluchoniemych i uznano ja za
konieczng dla wlasciwego rozwoju wychowankow. Wskazano tez na potrzebe
specjalnego przygotowania nauczycieli do prowadzenia takich zaje¢ (tamze).

Komunikaty i ogloszenia

Nalezy podkresli¢, ze w Pamigtniku WIGO wiele wiadomos$ci o najwaz-
niejszych wydarzeniach w obszarze pedagogiki specjalnej z kraju i zagranicy
prezentowano w dziale ,,Rozmaitosci”. Byly to najczesciej krotkie informacje
i znajdowaly si¢ w kazdym numerze pisma. Dla przyktadu, w roczniku 10.
z 1879 r. podano dane statystyczne dotyczace ludzi gluchoniemych w Krole-
stwie Polskim, dane statystyczne na temat liczby osob gluchoniemych i niewi-
domych oraz zaktadow dla nich przeznaczonych w Wielkiej Brytanii i Irlandii,
Austro-Wegrzech, Hiszpanii, Niemczech, Stanach Zjednoczonych, Kanadzie.
W dziale tym informowano tez o r6znych wydarzeniach z zycia zaktadow, o no-
wych towarzystwach wspierajacych ludzi z niepetnosprawnosciami, a takze
o nowosciach technicznych wspierajacych ich (,,Rozmaitosci”, 1879). Jeszcze
wiegcej informacji dotyczacych teorii praktyki pedagogiki specjalnej za grani-
ca podano w ,,Rozmaitosciach” w roczniku 12. Obok krotkiego opracowania
Henryka Trojanowskiego ,,Prawa cywilne dla gtuchoniemych za czaséw Justy-
niana” znalazty si¢ tu informacje podajace statystyki gtuchoniemych i zakta-
doéw dla nich przeznaczonych we Wtoszech i Cesarstwie Austriackim (wsrod
ktorych wymieniono zaktad dla Gluchoniemych we Lwowie) oraz statystyki
0sob niewidomych i zaktadow dla nich przeznaczonych w Niemczech. Podkre-
$lono jednoczesnie wprowadzenie obowigzku nauki szkolnej dla ludzi gtucho-
niemych we Wtoszech. Podano réwniez informacje o kongresie w Mediolanie
(1880) 1 kongresie geograficznym w Wenecji (1880), na ktéorym zaprezentowano
mapy przydatne w nauczaniu 0sob niewidomych. Wérod innych informacji zna-
lazty sie krotkie noty na temat nowego prywatnego zaktadu dla gtuchoniemych
w Hutteldorfie pod Wiedniem, opinia psychologa o mowie za pomoca gestow,
a takze przedstawiony zostat audyfon (wzmacniajacy odbior dzwigku) jako osia-
gni¢cie medycyny i techniki. Na koncu opublikowano recenzje zagranicznych
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prac naukowych i popularnonaukowych o ksztatceniu ludzi niewidomych i ghu-
choniemych, a nawet dziet literackich przeznaczonych dla os6b niewidomych.
Omoéwiono czasopisma specjalistyczne dotyczace nauczania ludzi z niepetno-
sprawnoscig intelektualng oraz czasopisma przeznaczone dla osob niewidomych
(,,Rozmaitosci”, 1881). Podobnie, w ,,Rozmaitosciach” w 15. numerze czaso-
pisma podano szereg informacji o najwazniejszych wydarzeniach w obszarze
pedagogiki specjalnej. Zamieszczono tu krétkie sprawozdanie z trzeciego mig-
dzynarodowego kongresu nauczycieli instytutéw dla gluchoniemych w Brukseli
oraz informacje¢ o planowanym pigtym mi¢dzynarodowym kongresie nauczy-
cieli instytutow dla ociemniatych. Opublikowano statystyki odnoszace si¢ do
stanu gltuchoniemych w Belgii oraz dane na temat organizacji i funkcjonowania
Instytutu Ociemniatych w Kairze. Podano takze informacje na temat toczacych
si¢ dyskusji dotyczacych samodzielno$ci 0sob ociemniatych po opuszczeniu za-
ktadow, sposobow zarobkowania przez ludzi ociemniatych czy przyczyn gtu-
choty. Informowano o planowanych jubileuszach, koncertach i nagrodach dla
zastuzonych na polu surdopedagogiki i tyflopedagogiki (,,Rozmaitosci”, 1884).
Natomiast material opracowany przez Wiadystawa Nowickiego, zamieszczony
w ,,Rozmaitosciach” pt. ,,Sprawy gltuchoniemych i ociemniatych” w Pamigtniku
WIGO z roku szkolnego 1884/1885, przedstawia sytuacje szkolnictwa dla ghu-
choniemych w Niemczech. W tym kraju prowadzono dyskusj¢ na temat ujedno-
licenia szkolnictwa specjalnego oraz szkét srednich. Jednolito$¢ ta miataby si¢
odnosi¢ nie tylko do organizacji szkolnictwa, lecz takze do stosowanych me-
tod nauczania 1 wychowania, za czym goraco optowali nauczyciele. Apelowa-
no m.in. o0 wprowadzenie przymusu szkolnego dla dzieci gtuchoniemych oraz
okreslenie obowigzkowego czasu ich nauki. Podkreslano mozliwo$¢ nauczania
dzieci ghuchoniemych w szkotach powszechnych: ,,Dla czegéz by (dlaczegoz by)
takiego dziecka nie mial przyjaé nauczyciel najblizszej szkotki, w ktorej takich
rzeczy jak pisania, rysunkow, arytmetyki itp. uczy¢ si¢ moglo razem z inny-
mi, pozostatych za$ nauk na lekcjach pozaplanowych w miare czasu i uzdolnien
nauczyciela” (Rozmaitosci, 1885, s. 32). Natomiast, zdaniem 6wczesnych nie-
mieckich dydaktykow i teoretykéw, dobrze zorganizowany internat powinien
by¢ gwarancja wickszej skutecznosci edukacji. Podobnie jak odpowiednia liczba
uczniéw w klasie, okreslana na 10—12 osoéb, prowadzonych przez jednego na-
uczyciela w klasach mtodszych, a w starszych przez nauczycieli specjalistow,
w ramach uktadu przedmiotowego. Ksztatcenie nauczycieli byto rowniez bardzo
wazng kwestig. Postulowano, aby przygotowanie nauczycieli odbywato si¢ w za-
ktadach i byto polaczone z praktyka, nawet dwuletnia, i konczyto si¢ egzaminem
specjalizacyjnym. Warto doda¢, ze w podejmowanej dyskusji nad szkolnictwem
dla osob ghluchoniemych pochylano si¢ takze nad problemem wychowankow
opuszczajacych zaktady. Podkreslano, ze byli podopieczni opuszczajacy placow-
ke majg prawo do tacznosci moralnej z zaktadem i jego pracownikami. Dlatego
tez problem utrzymywania zwigzku dorostych ludzi gtuchoniemych ze szkota,
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w ktorej otrzymywali edukacje, uwazano za jeden z pilniejszych do rozwigza-
nia. W omawianym materiale Nowicki odnidst si¢ réwniez do sytuacji ociem-
niatych. Przedstawit statystyke zaktadoéw ksztatcacych ludzi niewidomych
na $wiecie. Opisal takze w sposob weztowy najwazniejsze kwestie dotyczace
nauczania i wychowania osob niewidomych na zorganizowanych dotychczas
miedzynarodowych konferencjach i sympozjach poswigconych sprawom ludzi
ociemniatych (,,Rozmaitosci”, 1885).

W Pamietniku WIGO zamieszczono takze dzial pod tytutem ,,Bibliografia”.
W dziale tym prezentowano najnowsze publikacje naukowe i dydaktyczne po-
swiecone ksztatceniu i wychowaniu 0sob z niepetnosprawno$ciami. Dla przy-
ktadu, w Pamigtniku WIGO z roku szkolnego 1886/1887 Nowicki opracowat
zestawienie 50 pozycji bibliograficznych, ktoére zostaty opublikowane w okre-
sie dwoch lat wraz z ich krotka charakterystyka. Wsréd wymienionych pozycji
znajduja si¢ prace naukowe, dydaktyczne oraz historie placéwek i zyciorysy za-
stuzonych dla rozwoju pedagogiki specjalnej (,,Bibliografia”, 1887, s. 155—170).

Zakonczenie

Przedstawiona analiza opublikowanych na tamach Pamietnika WIGO arty-
kutow ukazujacych stan szkolnictwa specjalnego w innych krajach pozwala na
przyjecie pewnych wnioskow i uogolnien. Z pewnoscia fakt publikowania infor-
macji o sytuacji szkolnictwa specjalnego za granica $wiadczy o zainteresowaniu
ta tematyka srodowiska polskich pedagogéw specjalnych. Dzieki tym publika-
cjom upowszechniano ide¢ oraz osiggnigcia w zakresie ksztatcenia 0sob z nie-
pelnosprawnosciami. Pokazujac wage przyktadang przez inne kraje do opieki
i ksztalcenia ludzi z niepetnosprawno$ciami, wzmacniano starania polskich pe-
dagogow specjalnych o rozwdj tej dyscypliny w Polsce.

Ponadto, w omawianym czasie zdobywanie wiedzy i wykorzystywanie do-
$wiadczen innych o$rodkow w zakresie ksztatcenia osob z niepetnosprawno-
$ciami i opieki nad nimi byto jedng z form doksztatcania nauczycieli oraz do-
skonalenia pracy dydaktyczno-wychowawczej w polskich placowkach. Szereg
tresci przedstawionych w tych publikacjach pozwala na szczegélowe przesle-
dzenie rozwoju praktyki specjalnopedagogicznej, a wiec stosowanych metod
pracy, planow i programow ksztatcenia, podrgcznikdéw czy pomocy naukowych.
Dlatego mozna stwierdzi¢, ze zdobywanie wiedzy o osiggnieciach placowek
zagranicznych ksztalcenia specjalnego miato duze znaczenie w sytuacji, kiedy
tworzono teoretyczne i praktyczne postawy polskiej pedagogiki specjalne;.

Warto podkresli¢, ze przyjeta w Pamietniku WIGO praktyka upowszechnia-
nia wiedzy o zagranicznych placowkach byta kontynuowana w okresie dwudzie-
stolecia miedzywojennego, gtownie na tamach czasopisma Szkola Specjalna.
Swiadczy to o nieustannym poszukiwaniu dobrych praktyk w obszarze peda-
gogiki specjalne;.
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PAMIETNIK WARSZAWSKIEGO INSTYTUTU GLUCHONIEMYCH
1 OCIEMNIALYCH ZRODLEM WIEDZY O ZAGRANICZNYCH INSTYTUCJACH
KSZTALCENIA SPECJALNEGO

Abstrakt

Wraz z organizacja w XIX w. instytucjonalnych form opieki i ksztalcenia 0sob z niepetnospraw-
nos$ciami pojawita si¢ potrzeba tworzenia teorii w tym zakresie. Konsekwencja tworzenia si¢ prak-
tycznych 1 teoretycznych podstaw pedagogiki specjalnej stata si¢ koniecznos¢ ich popularyzacji.
W Polsce tego zadania podjeto si¢ na tamach Pamigtnika Warszawskiego Instytutu Gluchoniemych
i Ociemniatych. W prezentowanym materiale przedstawiono zagadnienie upowszechniania osig-
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gnie¢ placdwek zagranicznych w zakresie teorii 1 praktyki pedagogiki specjalnej. Podstawe stano-
wig artykuly zamieszczone na famach wszystkich, tj. 17, numeréw tego czasopisma. W artykutach
dotyczacych szkolnictwa specjalnego w innych krajach odnoszono sig¢ do takich waznych kwestii,
jak ustawodawstwo oswiatowe, obowiazek szkolny, organizacja systemu ksztalcenia specjalnego,
metody nauczania, programy ksztalcenia, materialty dydaktyczne i ksztalcenie kadr na potrzeby
tego szkolnictwa. Publikacje te byty wynikiem wiasnych do$wiadczen autorow, ktorzy wizytowali
opisywane zagraniczne placowki, i byty niezmiernie wazne dla tworzacego si¢ w Polsce srodowiska
pedagogéw specjalnych. Nie tylko bowiem miaty charakter informacyjny, lecz takze stanowity for-
me doskonalenia nauczycieli szkot 1 zaktadow specjalnych.
Stowa kluczowe: ksztalcenie gtuchoniemych i niewidomych, historia pedagogiki specjalnej

DIARY OF THE WARSAW INSTITUTE FOR THE DEAF AND THE BLIND AS
A SOURCE OF KNOWLEDGE ABOUT FOREIGN SPECIAL EDUCATION
INSTITUTIONS

Abstract

In the nineteenth century, along with the organization of institutional care and education for
people with disabilities, there emerged a need to create theories in this field. Following the forma-
tion of practical and theoretical foundations of special education, it became necessary to popular-
ize them. In Poland, this task was taken on in the Diary of the Warsaw Institute for the Deaf and
the Blind. The material presented shows the problem of the dissemination of foreign institutions’
achievements in the area of special education theory and practice. The basis are articles published
on the pages of all the seventeen issues of this magazine. Articles concerning special education in
other countries referred to such important issues as educational legislation, compulsory education,
organization of the special education system, teaching methods, curricula, teaching materials and
teacher training for special education. These publications were the result of the authors’ own
experiences, who visited foreign institutions, and were extremely important for the creation of
special educators’ community in Poland. They were not only informative but also constituted
a form of teacher development for teachers in schools and special centers.

Key words: education of the deaf and the blind, history of special education
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Wprowadzenie

Problematyka seksualnos$ci jest zazwyczaj podejmowana w odniesieniu do
populacji zdrowej, 0sob sprawnych. Tymczasem znaczacy odsetek spoleczen-
stwa stanowia osoby z réznymi niepelnosprawnosciami — w Polsce to ponad
12% ludnosci (Dane demograficzne...), totez trudnosci, jakie przezywaja te 0so-
by, powinny czesciej by¢ przedmiotem refleksji naukowe;.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sg szczeg6lnie narazone na nie-
moznos¢ prowadzenia satysfakcjonujacego zycia seksualnego. Stereotypowe
postrzeganie takich ludzi, nazywanych czesto ,,duzymi dzie¢mi”, sprawia, ze
W niepisany sposob odmawia im si¢ prawa do odczuwania i wyrazania potrzeb
seksualnych, nawigzywania relacji intymnych, wchodzenia w bliskie zwiazki,
posiadania dzieci. W literaturze przedmiotu sg opisywane postawy wobec sek-
sualnosci 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng — sa one najczesciej nega-
tywne. Polegaja na zaprzeczaniu, ignorowaniu, rzadko za$ akceptowaniu fak-
tu, ze niepetnosprawnos¢ intelektualna nie oznacza uposledzenia seksualnego,
a potrzeba kontaktow seksualnych, czutosci, mitosci i intymnosci nie jest zalez-
na od poziomu inteligencji.
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Znaczenie seksualnosci w zyciu czlowieka

Seksualno$¢ stanowi jedng z podstawowych sfer ludzkiej natury. Wedtug
Swiatowej Organizacji Zdrowia seksualno$é stanowi centralny aspekt funkcjo-
nowania cztowieka. Obejmuje pte¢ biologiczng, identyfikacj¢ z rolami plcio-
wymi, orientacj¢ seksualng, erotyzm, poczucie intymnosci w zwiazku z druga
osobga, zadowolenie z zycia seksualnego oraz reprodukcje (Parchomiuk, 2013a).
Jak podkresla Alicja Dtugotecka (2006), seksualnos¢ jest zjawiskiem wielowy-
miarowym, powigzanym z innymi sferami funkcjonowania cztowieka, zaréwno
wptywajacym na ich ksztatt, jak i zaleznym od nich. Ma wymiar:

— behawioralny — obejmujacy zachowania i czynnosci seksualne;

— psychoseksualny — odnoszacy si¢ do tozsamosci plciowej, postrzegania sie-
bie, uczu¢ wyzszych (mitosci, intymnosci i in.);

— spoteczno-seksualny — obejmujacy zwigzki z innymi osobami, przystoso-
wanie spoteczne i seksualne, kompetencje pozwalajace na nawigzywanie

1 utrzymywanie zwigzkow interpersonalnych.

Zbigniew Lew-Starowicz (2002) podkresla zwigzek seksualnosci z jakosScia
zycia cztowieka, zauwazajac, ze pelny rozwoj tej pierwszej jest niezbedny do
osiggniecia dobrostanu psychicznego, fizycznego i spolecznego. Udane zy-
cie seksualne jest jednym z najwazniejszych czynnikow dobrej jakosci zycia.
Funkcje petnione przez seksualno$¢ sg bardzo zrdznicowane. Wyznacza ona
gatunkowa odmienno$¢ plci i zwigzane z nig role spoteczne, wptywa na cechy
wygladu, réznice w fizjologii i anatomii. Stanowi zrodto energii witalnej, spra-
wiajac, ze czlowiek dazy do bliskiego, intymnego kontaktu z druga osobg, aby
zaspokoi¢ potrzebe mitosci, bezpieczenstwa, czutosci, ekspresji uczué. Stanowi
takze naturalne podtoze instynktu opiekowania si¢ potomstwem. Jak zauwa-
za Matgorzata Koscielska (2004), seksualno$¢ wyznacza przeogromny obszar
ludzkich dziatan, dazen, mysli i uczué, a bez jej zrozumienia nie da si¢ w ogole
mowic o cztowieku.

W Deklaracji Praw Seksualnych z 2002 1. opracowanych przez Swiatowa Or-
ganizacj¢ Zdrowia podkreslono, ze seksualno$¢ stanowi niezbywalng cze$¢ 0so-
bowosci kazdego cztowieka, a prawa seksualne naleza do uniwersalnych praw
cztowieka i sg wyprowadzane z idei wolnos$ci, godnosci i réwnosci wszystkich
ludzi. Wérdd 11 praw seksualnych znajduja si¢ m.in.: prawo do wyrazania petni
potencjatu seksualnego (wolnos$ci seksualnej), podejmowania swobodnych de-
cyzji co do zycia seksualnego, odczuwania satysfakcji seksualnej, dostepu do
edukacji seksualnej i opieki zdrowotnej, decydowania o posiadaniu potomstwa.
Prawa te powinny by¢ uznawane, promowane i szanowane przez spoteczenstwa
w odniesieniu do wszystkich jego czlonkow. Niestety nie zawsze sa one prze-
strzegane. Catym grupom ludzi ogranicza si¢ prawo do wyrazania i realizowa-
nia wlasnej seksualnosci lub wrecz im si¢ go odmawia (Izdebski, 2005). Do ta-
kiej kategorii mozna zaliczy¢ m.in. osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.
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Seksualno$¢ osob z niepelnosprawnoscia intelektualna

Definicja niepetnosprawnosci przez lata podlegata wielu modyfikacjom.
Rowniez aktualnie brak jednolitej, powszechnie obowiazujacej wykladni tego
pojecia. Przez wiele lat niepetnosprawno$¢ kojarzona byta z pewnego rodzaju
»wada” ciala lub umystu, a osoby, ktore jej doswiadczaty, nazywano inwalida-
mi czy uposledzonymi. Dzi$ uzywa si¢ termindéw ,,0soba niepetnosprawna’ lub
,,0s0ba z niepetnosprawnos$cia”, przy czym to drugie okreslenie jest uwazane za
mniej stygmatyzujace i podkreslajace godnos¢ osoby jako takie;.

Niepetnosprawnos$¢ jest zjawiskiem wielowymiarowym, w ktorym mozna
wyrézni¢ nie tylko aspekt medyczny, lecz takze psychologiczny i spoleczny,
wplywa ona bowiem na catoksztalt funkcjonowania cztowieka. Swiatowa Or-
ganizacja Zdrowia, okreslajac, czym jest niepetnosprawnosé, wskazuje na pod-
stawowe pojecie, jakim jest uszkodzenie (impairment), bedace wynikiem utraty
czynnosci lub powstania wady anatomicznej, fizjologicznej lub psychicznej. Na-
stepstwem uszkodzenia jest niepelnosprawnos$¢ (disability), oznaczajaca ogra-
niczenie, oslabienie lub brak zdolno$ci do wykonywania czynnosci w sposob
uznawany za normalny. Z kolei wynikiem niepelnosprawnosci jest uposledze-
nie (handicap) jako ograniczenie lub uniemozliwienie realizacji rol spotecznych.
Takie rozumienie niepetnosprawnosci ktadzie nacisk na sytuacje psychologicz-
ng i spoteczng osoby oraz ograniczenia jej relacji spotecznych (Stelter, 2009).

Jedng z najpetniejszych, a zarazem przydatnych w pedagogice specjalne;j,
stworzyta Maria Grzegorzewska (za: Tylewska-Nowak, Buschnat, 2012). Opi-
suje ona nie tylko wtasciwosci rozwoju osoby z niepetnosprawnoscia, lecz takze
ustanawia uposledzenie umystowe kategorig nadrzedng dla oligofrenii 1 otepie-
nia. Po raz pierwszy takze proponuje dynamiczne ujecie niepelnosprawnosci in-
telektualnej jako cechy, ktora cho¢ determinuje w okreslony sposéb mozliwosci
umystowe cztowieka, to jednak nie uniemozliwia jego rozwoju w zadnej sferze
zycia. W tak ujetym rozumieniu niepetnosprawnosci mozna zatem dostrzec po-
tencjat rozwojowy, ktoéry moze zosta¢é wyzwolony na drodze rewalidacji i po-
zwoli¢ osiggna¢ maksimum mozliwosci.

Wyrodznia si¢ wiele rodzajow niepetnosprawnosci, przy czym, jak zauwaza
Zaneta Stelter (tamze), sposrod osob niepetnosprawnych najmniej znane wydaja
si¢ nam osoby niepelnosprawne intelektualnie. To w stosunku do nich najczgsciej
odczuwamy niezrozumienie. W powszechnym odczuciu faktycznie tatwiej zaak-
ceptowac niepetnosprawnos$¢ wynikajaca np. z dysfunkcji narzadu wzroku czy
ruchu, trudniej za$ zrozumie¢ ograniczenie umystowe i zwigzane z nim trudnosci.

Problemy seksualnosci osob z niepetnosprawnosciq intelektualng

Dziatem pedagogiki specjalnej, ktory w szczegdlny sposob zajmuje si¢ funk-
cjonowaniem 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna, jest oligofrenopedago-
gika. Jednakze nawet w podrecznikach tej dyscypliny naukowej problemowi
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seksualnosci os6b z uposledzeniem poswigca si¢ malo miejsca, w skrajnych
przypadkach — w ogdle nie jest on podejmowany (Wyczesany, 2007). Dobrze
oddaje to ogdlne nastawienie spoleczne do wspomnianego problemu — osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng sg postrzegane jako jednostki aseksualne,
a ich potrzeby w tej sferze sg ignorowane i deprecjonowane. Tymczasem rozwoj
seksualnosci u 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng przebiega podobnie
jak u 0sob sprawnych, cho¢ stadia rozwojowe (seksualno$¢ dziecigca, mlodzien-
cza, dojrzata, starcza) moga pojawiac si¢ z opoznieniem w stosunku do wieku
biologicznego, zatrzymac si¢ na pewnym etapie bez przechodzenia w kolejne
stadium, by¢ zle ukierunkowane czy przezywane w sposob nadmiernie zazna-
czony lub niepelny. U dzieci z niepetnosprawnoscia ksztattuje si¢ tozsamosé¢
plciowa, ktéra obejmuje obraz siebie jako dziewczynki/chtopca, wiedze o wia-
snej plciowosci i jej akceptacje (lub brak akceptacji), stosunek wobec pici od-
miennej, wyobrazenie o rolach spotecznych zwigzanych z plciag. Seksualnos¢
dziecigca to gldwnie potrzeba wigzi z osobg dorosty, odnajdowanie w mitosci
do innych wtasnej wartosci i akceptacji swojej cielesnosci. Okazywanie dziecku
mitosci 1 zapewnianie mu poczucia bezpieczenstwa jest niezbedne do dalszego
prawidlowego ksztaltowania si¢ jego seksualno$ci. Jak zauwaza Stelter (2009),
takie przejawy ,.ktopotliwej” seksualnosci u dorostych z niepelnosprawnoscia
intelektualna, jak dazenie do stalej, fizycznej bliskosci z osoba dorosta, labilnosé¢
emocjonalna, przyleganie fizyczne, obtapianie, tulenie si¢, obnazanie, ograni-
czona $wiadomo$¢ zréznicowania sfer wlasnego ciata dostepnych dla oséb ob-
cych i bliskich (w tym sfer erogennych), moga by¢ $wiadectwem spdznionej
dzieciecej seksualnosci i deprywacji potrzeb. Wnioski z badan Moniki Parcho-
miuk (2013b) pokazuja bardzo duze réznice w stopniu tolerancji wobec potrzeb
seksualnych oséb z niepetnosprawnosciami. Najwyzsze wyniki, informujgce
o najsilniejszym poziomie akceptacji, odnotowano w zakresie przekonan, kto-
re okreslono mianem normalizacji seksualnos$ci oraz dostrzegania wielosci jej
uwarunkowan. Z kolei najnizszy poziom akceptacji badanych uzyskaty te prze-
konania, w $wietle ktorych osoby z niepetnosprawnosciami nie maja potrzeb
seksualnych, badz tez ich seksualno$¢ jest pozbawiona wartos$ci.

Z badan Izabeli Fornalik (2002), przeprowadzonych wsréd 100 niepetno-
sprawnych chtopcow i dziewczynek w wieku 11-21 lat, wynika, ze 73% z nich
wykazywalo zainteresowanie tematyka seksualng (np. wygladem nagiej oso-
by plci przeciwnej, zmianami zwigzanymi z dojrzewaniem, poczeciem, cigza,
wspotzyciem seksualnym). Ponad potowa chtopcow (52%) 1 32% dziewczynek
przejawiato zachowania seksualne, takie jak masturbacja, petting, a 13% do-
swiadczyto petnego wspotzycia seksualnego. Dane te jasno wskazuja, ze mtode
osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, podobnie jak ich pelnosprawni r6-
wiesnicy, czesto wbrew oczekiwaniom otoczenia spotecznego, odczuwaja po-
trzeby seksualne i podejmuja zachowania typowe dla seksualnos$ci w tym okre-
sie ToZwoju.
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Doroste osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng przejawiaja che¢ zdo-
bycia partnera seksualnego, pragna mie¢ potomstwo. Z zasady majg jednak
ograniczone mozliwo$ci wchodzenia w bliski zwigzek (np. nie pozwalajg na to
rodzice, obawiajacy sie, ze to na nich spadnie utrzymywania partnera ich dziec-
ka 1 wychowywania wnukow). Niepelnosprawnosci intelektualnej towarzyszy
takze czesto obnizony poziom $wiadomego zaspokajania potrzeb seksualnych
i odpowiedzialnosci za jej skutki.

W publikacjach poswigconych seksualnosci 0oséb z niepetnosprawnosciami
wymienia si¢ specyficzne dla tej grupy zjawiska dotyczace sfery seksu. Zbi-
gniew Lew-Starowicz (2005) zalicza do nich:

1) stany frustracji wynikajgce z niepetnosprawnosci, zmiany obrazu wtasnego
,»ja”, obnizone poczucie wlasnej wartosci;

2) niezrozumienie dla potrzeb seksualnych i ekspresji seksualnosci ze strony
rodzicow, opiekunéw, otoczenia; bagatelizowanie, ignorowanie sfery seksu-
alnej;

3) wyzszy niz u 0séb pelnosprawnych poziom potrzeby bezpieczenstwa, afilia-
cji, czutosci, doznawania opieki przy jednoczesnym osamotnieniu;

4) zaburzenia seksualne wynikajace z niepelnosprawnosci oraz z reakcji na nia;

5) ryzyko zwigzane z wykorzystaniem seksualnym,;

6) stereotypowe postrzeganie osob niepetnosprawnych przez spoteczenstwo,
nieuzasadnione obawy, brak wiedzy.

Wedlug Matgorzaty Koscielskiej (2004) zjawiskami typowymi dla tej popula-
cji jest brak harmonii (zréwnowazenia) migdzy tempem rozwoju biologicznego,
umystowego, uczuciowego, duchowego i behawioralnego. Autorka zauwaza, ze
u 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng wystepuje szereg zachowan seksu-
alnych, ktore sg przez otoczenie nieakceptowane, ignorowane lub zakazywane,
budza niech¢¢, a w skrajnych przypadkach wrecz obrzydzenie. Nalezy do nich
nasilona masturbacja, ktéra w normalnych warunkach jest sposobem redukcji
popedu seksualnego, jednak w tej specyficznej populacji bywa jedyna dostepna
formg roztadowania napigcia i moze by¢ uprawiana w sposob nasilony, prze-
sadny, w obecnosci innych osob. Moze by¢ formg prowokacyjnego zwracania
na siebie uwagi, redukcji leku, dostarczania sobie wrazen w ubogim poznawczo
i percepcyjnie srodowisku. Inng forma psychopatologicznego zachowania jest
rozerotyzowanie, okreslane jako ,,seks w miejscu pustki”, czyli taka forma psy-
chicznej i fizycznej aktywnosci seksualnej, ktora przybiera nadmiernie nasilone
formy kosztem realizacji innych form aktywnos$ci. Moze si¢ taczy¢ z rozhamo-
waniem, czyli trudno$cig w kontroli impulsow, przejawiajaca si¢ np. w prezen-
towaniu wobec opiekunow zachowan seksualnych (prob catowania, dotykania
miejsc intymnych, obnazania si¢), a w skrajnych przypadkach — wymuszaniu
seksu na osobach stabszych w warunkach zamieszkiwania w internacie czy
specjalnym osrodku. Koscielska (tamze) podkresla jednak, ze tzw. klopotliwe
zachowania polegajace na obtapianiu, calowaniu, dotykaniu miejsc intymnych,
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przesadnym tuleniu si¢ do opiekundéw nie musza swiadczy¢ ani o nasilonej sek-
sualnosci, ani o uszkodzeniu mechanizmoéw kontroli zachowan, lecz wskazywac
na istnienie wrodzonej potrzeby kontaktu z drugim cztowiekiem, nieuformowa-
nej przez odpowiedni trening spoteczny i oddziatywania edukacyjne.

W przypadku osob z niepetnosprawnoscia intelektualna szczegolnie dotkliwe
sa konsekwencje braku edukacji seksualnej. Moga one przybra¢ posta¢ (Stelter,
2009):
— reagowania Igkiem, stresem, agresja na przejawy wlasnej seksualnosci,

— manifestowania zachowan seksualnych w miejscach publicznych w sposob
nieakceptowany spotecznie,

— nadmiernego angazowania si¢ w relacje seksualne,

— zwigkszonego ryzyka niechcianej ciazy, chorob przenoszonych droga plcio-
wa,

— nieswiadomego narazania si¢ na wykorzystanie seksualne.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, ze wzgledu na ograniczone moz-
liwo$ci poznawcze, majg mniejsze szanse samodzielnego pozyskania wiedzy na
temat r6znych aspektéw seksualnosci. Dlatego szczegolnie wymagajg one edu-
kacji seksualnej, dostosowanej do ich mozliwos$ci. Powinna by¢ ona podejmowa-
na w jak najmtodszym wieku, w jak najszerszym zakresie potencjalnych relacji
spotecznych, w naturalnych okolicznosciach. Poczatek edukacji seksualnej to
bliski kontakt cielesno-dotykowy z rodzicem; stad wyptywa potrzeba uswia-
damiania rodzicom odpowiednich zachowan zwigzanych z pielggnacja dziecka,
reakcjg na przejawy jego seksualno$ci. Zadanie wezesnej edukacji seksualne;
to ksztattowanie $wiadomos$ci wlasnego ciata, uczenie szacunku do wilasnej
i cudzej intymnosci, dostarczanie wiedzy i ksztaltowanie nawykow zgodnych
z normami spotecznymi i chronigcych przed niepozgdanymi zachowaniami sek-
sualnymi ze strony innych osob.

Rola i postawa pedagoga wobec seksualno$ci 0s6b z niepelnosprawnoscia
intelektualna

Maria Grzegorzewska okreslita zrédto powodzenia pracy z dzieckiem w oso-
bie nauczyciela (1996). Jej zdaniem to nauczyciel w duzym stopniu formuje oso-
bowos¢ dziecka, dlatego tez musi posiada¢ wysokie morale i wyzwalajaca po-
stawe. Zaréwno rola pedagoga specjalnego, jak i terapeuty stanowig powotanie
do stuzby spotecznej o niezwykle wysokiej godnosci (Olszak, 2001). Specyfika
pracy z dzie¢mi z niepelnosprawnos$ciami wymaga posiadania przez pedago-
ga specjalnego postawy wspierajacej, duzej odpornosci psychicznej, w glownej
mierze odpornos$ci na stres, szczegolnie gdy oddziatywanie wychowawcze skie-
rowane jest na dziecko z utrudnionym kontaktem psychicznym.

W ujeciu Czestawa Kosakowskiego (2002) najwazniejszymi wyznacznikami
efektywnosci pracy pedagoga specjalnego sa: odpowiednie rozwigzania legislacyj-
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ne; dobre warunki materialne; obecnos$¢ innych specjalistow, ktorzy wspomagaja

proces ksztalcenia dzieci niepetnosprawnych; odpowiednie warunki dydaktycz-

no-wychowawcze, ale takze wlasciwe przygotowanie nauczycieli (merytoryczne,
metodyczne i osobowosciowe). A co za tym idzie wiedza na temat potrzeb osob

z niepetnosprawnosciami i praca w §rodowisku na rzecz zmiany odbioru spotecz-

nego tych osob. Uzasadnionym zatem jest badanie postaw samych pedagogow

iich stopnia akceptacji potrzeb seksualnych (tak naturalnych dla kazdego cztowie-
ka!) 0sob z niepetnosprawnoscig zardwno intelektualng, jak i fizyczna.

Postawa to pojecie wywodzace si¢ z psychologii spotecznej. Oznacza wzgled-
nie trwalg tendencje do pozytywnego lub negatywnego warto$ciowania jakiego$
obiektu (osoby, przedmiotu, zjawiska). Wartosciowanie to moze mie¢ charakter
zaré6wno emocjonalny, jak i oceniajacy, ma przy tym okreslony znak (pozytyw-
ny lub negatywny) i nat¢zenie (wigksze badz mniejsze). Psychologiczne koncep-
cje postaw uwzgledniajg takze wymiar behawioralny, tzn. tendencj¢ do okreslo-
nych zachowan wobec obiektu postawy (Wojciszke, Dolinski, 2015). Znaczenie
postaw polega na tym, ze wptywaja one na percepcje, myslenie i zachowania
cztowieka, okreslaja stosunek do innych osob i zjawisk, mogg prowadzi¢ do
nawigzywania przyjaznych relacji z innymi, lub przeciwnie — dyskryminacji,
uprzedzen, agresji. Wedtug Koscielskiej (2004) postawy wobec seksualnosci
0sOb niepetnosprawnych intelektualnie sg na ogét negatywne, przy czym wy-
roznia kilka ich rodzajow:

1. Seksualno$¢ ignorowana — polega na ,,niedostrzeganiu” réznych aspektow
seksualnosci. W przypadku dzieci, u ktoérych ujawnia si¢ cigzka choroba,
wada genetyczna czy niepetnosprawnos¢ rozwojowa, ich rodzice calg uwa-
ge poswiecaja problemom diagnozy, leczenia, rehabilitacji. Dziecko przestaje
by¢ postrzegane jako osoba dysponujgca atrybutem ptci. Wizja jego rozwoju
staje si¢ nieokreslona — nie wyro$nie z niego ani ,,prawdziwa” kobieta, ani
»prawdziwy” mezczyzna, totez rodzice §wiadomie i nieSwiadomie hamuja
swoje dziatania ukierunkowane na wzmacnianie tozsamos$ci seksualnej nie-
petnosprawnych dziewczynek i chtopcow. Rodzice nie maja wizji roli seksu-
alnej swego dziecka i obawiajg si¢ rozbudzania w nim erotyzmu, ciekawosci
zwiazanej z plcia przeciwng (lub tg sama). Przejawia si¢ to m.in. w stylu ubie-
rania niepelnosprawnych dzieci, ktory jest nieatrakcyjny (to zwykle dresy),
odmawianie dziecku pewnych zabaw nacechowanych stereotypowo pojmo-
wang rolg plciowa; §wiadczy o tym np. wypowiedz matki dziewczynki z nie-
petnosprawnoscig intelektualng: ,,Ja sic nawet boje pokazywac jej na lalce,
jak matka karmi dzidziusia, bo przeciez ona nigdy matka nie bedzie”. Wobec
niepetnosprawnych dorostych ich rodzice czgsto stosuja zabieg infantylizacji,
podkreslajac, ze sa ,,jak dzieci”, i negujgc ich potrzeby seksualne. Rowniez
u opiekunow, nauczycieli, terapeutéw 0sob niepetnosprawnych mozna zaob-
serwowac postawe ignorowania seksualno$ci podopiecznych. Takie podejscie
moze wynikaé, po pierwsze, z mechanizméw obronnych — latwiej jest mie¢
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pod opieka (przynajmniej teoretycznie) osoby okreslane jako ,,duze dzieci”

niz mlodych dorostych pragnacych realizowa¢ swa seksualnos¢. Po drugie

za$ — z niedostatku edukacji, braku wiedzy dotyczacej prawidtowosci rozwo-
ju seksualnosci 0sob z niepetnosprawnoscia.

2. Seksualno$¢ udaremniana — to postawa totalnej nieakceptacji seksualnosci
0sob niepetnosprawnych i aktywnego przeciwdziatania. Przejawia si¢ w niezgo-
dzie na wszelkie blizsze kontakty miedzy osobami plci przeciwnej, a w skraj-
nych wypadkach (jak np. w Wielkiej Brytanii do lat 70. XX w.) — w sterylizacji
0s6b z uposledzeniem. Zapobieganie prokreacji osob niepetnosprawnych moze
wynika¢ zardwno z nieuzasadnionego czesto przekonania o genetycznym pod-
fozu niepelosprawnosci, jak 1 z wyobrazenia o niewydolnosci wychowawczej
takich osob, niemoznosci podjecia przez nich roli rodzicow.

3. Seksualno$é tolerowana — polega na swiadomosci potrzeb i przejawow
seksualnosci u niepelnosprawnych dzieci czy tez podopiecznych, ale bez
nalezytej troski o wspomaganie ich rozwoju seksualnego i staran, by nadac
mu optymalny charakter. Przyktadem takiej postawy jest akceptacja tego,
ze podopieczni calymi godzinami onanizujg si¢ — przyzwalanie na to przy
jednoczesnym braku wspierajacej edukacji. To pozorna tolerancja polaczona
z brakiem adekwatnej opieki i nauki.

4. Seksualno$¢ akceptowana — to postawa polegajaca na uznaniu seksualnosci
0s0b niepetnosprawnych nie tylko za normalny atrybut bycia czlowiekiem,
lecz takze za przejaw czego$ dobrego, pozadanego. Rodzice lub opiekunowie
prezentujacy taka postawe cieszg si¢ z atrakcyjnego wygladu wychowankow,
interesujg si¢ ich zdrowiem, kondycja fizyczng, przemianami zwigzanymi
z dojrzewaniem ptciowym. Potrzeby seksualne sg traktowane jako normalne
1 oczywiste, a rodzice wyrazaja zyczenie, by doroste niepetnosprawne dzieci
weszty w bliski zwiazek 1 moglty w nim realizowa¢ swdj poped plciowy, do-
znawac bliskosci 1 mitosci.

Postawy nauczycieli 1 opiekunéw wobec seksualnosci 0sob z niepetnospraw-
no$cig intelektualng maja szczegoélne znaczenie w kontekscie organizowania
srodowiska funkcjonowania oséb z uposledzeniem. Rozumna akceptacja i ade-
kwatne wsparcie ze strony specjalistow pozwolityby osobom niepetnosprawnym
w wickszym zakresie korzysta¢ z przystugujacych im, jak wszystkim ludziom,
praw seksualnych i w pelniejszy sposob przezywac wlasne cztowieczenstwo.

Metodologia badan wiasnych

Badania byly prowadzone w 2016 r. w szkotach specjalnych i specjalnych
osrodkach szkolno-wychowawczych w wojewodztwie mazowieckim. Zwraca-
no si¢ z prosbg do pedagogéw zatrudnionych w tych placowkach o wyrazenie
zgody na udziat w badaniu dotyczacym seksualno$ci 0sdb z niepetnosprawno-
Scig intelektualng. Zapewniano przy tym, ze badanie ma charakter dobrowolny
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i calkowicie anonimowy, a jego wyniki zostang wykorzystane wylacznie w ce-
lach naukowych. Po wyrazeniu zgody osoba badana otrzymywata kwestiona-
riusz wraz z metryczka. Wypetniata go samodzielnie, w odosobnionym miejscu.
Wypelnianie kwestionariusza trwalo przecigtnie ok. 10 minut. Kazdy badany
otrzymat podzigckowanie oraz zapewnienie o mozliwo$ci otrzymania informacji
zwrotnej po zakonczeniu badan o ogdlnych wynikach badania.

Cel badan i hipotezy badawcze

Badanie zostato przeprowadzone wérdd pedagogow zatrudnionych w szko-
fach specjalnych i specjalnych os$rodkach szkolno-wychowawczych i miato
na celu okreslenie postaw pedagogdéw wobec seksualnosci osob z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim i glebszym. Nauczyciele, terapeu-
ci 1 opiekunowie zatrudnieni w szkotach specjalnych i specjalnych osrodkach
szkolno-wychowawczych majg kwalifikacje z zakresu pedagogiki specjalnej, na
co dzien pracujg z osobami niepetnosprawnymi, znajg ich potrzeby. Postawy
pedagogdéw w duzym stopniu wptywaja na to, w jaki sposob osoby niepetno-
sprawne postrzegaja swa seksualnos¢, ale takze — jaki stosunek ma do tej kwe-
stii reszta spoteczenstwa. Pedagodzy specjalni, jak zadna inna grupa spoteczna,
maja mozliwosci ksztaltowania spolecznego odbioru seksualnosci osob niepet-
nosprawnych, swoistej demitologizacji tej kwestii i wypracowania praktycznych
sposobdw realizowania przez osoby niepetnosprawne przystugujacych im praw
seksualnych. W badaniu poszukiwano odpowiedzi na nastgpujace pytania:

1. Jakie postawy wobec seksualnosci 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng
prezentujg pedagodzy pracujacy z takimi osobami?

2. Czy istnieje r6znica pod wzgledem postaw wobec seksualnosci 0sob z niepet-
nosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim i glebszym?

3. Czy istnieje zwigzek migdzy postawami wobec seksualnosci 0séb z niepet-
nosprawnoscia intelektualng a wiekiem i stazem pracy pedagogow?

Jako wstepne koncepcje odpowiedzi na przytoczone pytania sformutowano
nastgpujace hipotezy:

1. Pedagodzy wykazuja akceptacje i zrozumienie wobec seksualno$ci osob
z niepetnosprawnoscia intelektualng i uznaja przystugujace im w tym zakre-
sie prawa.

2. Postawy wobec seksualnosci osob z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu lekkim sg bardziej pozytywne niz wobec seksualnosci 0sob z nie-
petnosprawnoscig intelektualng w stopniu giebszym.

3. Wraz z wiekiem i wydtuzaniem stazu pracy zwieksza si¢ akceptacja i zrozu-
mienie dla seksualnos$ci 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Narzedzia badawcze

Do pomiaru postaw wobec seksualnosci 0sob niepelnosprawnych intelektualnie
zastosowano Skale Istoty Seksualnosci Osob z Niepetnosprawnoscig Intelektualng
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(Parchomiuk, 2013a). Zgodg¢ na uzycie narzedzia uzyskano bezposrednio od autor-
ki. Skala sktada si¢ z dwoch czgsci (wedtug stopnia uposledzenia: lekkie i glgbsze),
obejmujacych po 24 twierdzenia. Zadaniem osoby badanej jest ustosunkowanie si¢
do kazdego twierdzenia poprzez zaznaczenie jednej z odpowiedzi: od 0 —,,zupetnie
si¢ nie zgadzam”, do 5 — ,,calkowicie si¢ zgadzam”. Przewidziano réwniez odpo-
wiedz ,,nie potrafi¢ odpowiedzie¢, nie mam dostatecznej wiedzy w tym zakresie”.

Wynik w kwestionariuszu oblicza si¢ zgodnie z kluczem, usredniajac odpowiedzi

z twierdzen wchodzacych w poszczegdlne podskale. Wyrodznia si¢ cztery podskale

w przypadku niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu lekkim:

— seksualnos¢ dewaluowana — polegajgca na negatywnym postrzeganiu roz-
nych aspektow seksualnosci,

— seksualnos¢ racjonalizowana i normalizowana — uznajaca prawa osob niepet-
nosprawnych do wyrazania i realizowania potrzeb seksualnych, podobnie jak
w przypadku oséb pelnosprawnych,

— seksualnos¢ nadmierna — polegajgca na wyolbrzymianiu seksualnych zacho-
wan osob niepelnosprawnych, braku kontroli,

— deseksualizacja — postrzeganie 0sob niepelnosprawnych jako pozbawionych
seksualnosci.

W przypadku niepetnosprawnosci intelektualnej w stopniu gltebszym wyr6z-
nia si¢ dodatkowo podskale:

— seksualnos¢ negatywnie determinowana przez niepelnosprawnos¢ intelek-
tualng — odnoszacg si¢ do postrzegania tej sfery przez pryzmat deficytow
intelektualnych.

Badani wypelniali ponadto metryczke, w ktorej podawali informacje o wie-
ku, pfci, wyksztalceniu, stanowisku i stazu pracy.

Osoby badane

W badaniu wzigto udziat 56 osob, w tym 47 kobiet i 9 mezczyzn. Badani byli
w wieku od 25 do 63 lat. Srednia wieku wyniosta 42 lata (x = 42,61, sd = 9,43). Staz
pracy wynosit od 2 do 35 lat (x = 17,8, sd = 9,6). Siedemnascie osob mialo staz pra-

Tabela 1. Stanowisko pracy os6b badanych

Stanowisko pracy Liczba os6b Procent
Nauczyciel przedmiotu 34 60,7%
Nauczyciel wspierajacy 6 10,7%

Pedagog/psycholog szkolny 3 5,4%
Terapeuta zajgciowy 2 3,6%
Wychowawca w internacie 6 10,7%

Dane w tabeli nie sumuja si¢ do 100%, poniewaz pi¢¢ osob nie udzielito odpowiedzi na pytanie o sta-
nowisko pracy.

Zrodto: opracowanie wlasne.
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cy do 10 lat, réwniez 17 0s6b — od 11 do 20 lat, za$ 21 os6b pracowato dtuzej niz
20 lat. W tabeli 2 przedstawiono dane dotyczace stanowiska pracy respondentow.

Z danych przedstawionych w tabeli 2 wynika, ze wéréd oséb badanych
najwiecej byto nauczycieli przedmiotu, po niecale 11% stanowili nauczyciele
wspierajacy i wychowawcy w internatach, najmniej byto pedagogéw/psycholo-
gow szkolnych oraz terapeutow zajgciowych.

Wryniki

Opis statystyczny badanych zmiennych

Pierwszy etap analizy danych stanowito dokonanie opisu statystycznego po-
staw wobec seksualnosci 0sob niepetnosprawnych. Zostaty wyznaczone podsta-
wowe miary statystyczne, takie jak: minimum, maksimum, $rednia i odchylenie
standardowe. W tabeli 3 przedstawiono wyniki tej analizy dla postaw wobec
seksualnosci 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim.

Tabela 2. Statystyki opisowe dla postaw wobec seksualnosci 0osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim

Postawa wobec seksualnosci | Minimum Maksimum Srednia Odchylenie
standardowe
Seksualno$¢ dewaluowana 0,60 4,60 2,06 0,85
Seksualno$¢ racjonalizowana 1,86 5,29 3,72 0,82
i normalizowana
Seksualno$¢ nadmierna 0,75 5,25 3,02 1,14
Deseksualizacja 0,00 3,67 1,81 0,82

Zrbdlo: opracowanie wlasne.

W kazdej podskali mozna byto osiagna¢ wynik w granicach od 0 do 6 punk-
tow. W tym kontekscie mozna stwierdzi¢ raczej pozytywne nastawienie pedago-
gow do seksualnosci 0sob z niepetnosprawnoscia w stopniu lekkim. Najwyzszy
sredni wynik zostat osiggniety w podskali: seksualno$¢ racjonalizowana i nor-
malizowana, ktora odnosi si¢ do akceptacji i zrozumienia potrzeb i zachowan
seksualnych i traktowania ich na réwni z potrzebami os6b w normie intelektual-
nej. Mozna jednak zauwazy¢ tendencje do postrzegania seksualnosci osob nie-
petnosprawnych jako nadmiernej, silniejszej niz u oso6b petnosprawnych. Niski
wynik badani osiagnegli w podskali odnoszacej si¢ do dewaluacji seksualnosci,
najnizszy za§ w podskali odnoszacej si¢ do deseksualizacji, postrzegania 0sob
niepetnosprawnych jako aseksualnych.

W przypadku osob z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu gltebszym
najwyzsze wyniki pedagodzy osiagneli w podskali odnoszacej si¢ do seksu-
alnosci negatywnie determinowanej przez niepetnosprawnos¢ intelektualna,
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Tabela 3. Statystyki opisowe dla postaw wobec seksualnosci 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glgbszym

Postawa wobec seksualno$ci Minimum | Maksimum Srednia Odchylenie
standardowe
Seksualno$¢ nadmierna 0,50 5,33 2,45 1,01
i wymagajaca kontroli
Seksualnos¢ racjonalizowana 1,83 5,17 3,36 0,82
i normalizowana
Seksualno$¢ negatywnie 1,50 5,33 3,55 0,82
determinowana przez
niepetnosprawnos$¢ intelektualng
Deseksualizacja 0,00 3,67 1,76 0,96
Seksualno$¢ dewaluowana 0,00 6,00 2,52 1,38

Zroédlo: opracowanie wlasne.

oznaczajgcej, ze ta sfera zycia jest postrzegana przez pryzmat deficytow intelek-
tualnych. Stosunkowo wysoki wynik badani osiggngli w podskali odnoszacej
si¢ do seksualnos$ci racjonalizowanej i normalizowanej, wyrazajacej postawe
akceptacji i zrozumienia. Najnizszy wynik dotyczy podskali deseksualizacji, co
oznacza, ze pedagodzy nie wykazuja tendencji do postrzegania oséb niepetno-
sprawnych jako aseksualnych, pozbawionych potrzeb seksualnych.

Weryfikacja hipotez

Za pomoca testu t-Studenta dla prob zaleznych poréwnano nasilenie postaw
pedagogow wobec seksualnosci 0sob z niepelnosprawnoscia w stopniu lekkim
i glebszym. Otrzymano nast¢pujgce wyniki:

— seksualnos¢ dewaluowana: #(55) = 3,43; p < 0,01;

— seksualnos¢ racjonalizowana i normalizowana: #(55) = 4,46; p < 0,001;
— seksualnos¢ nadmierna: #(55) = 4,06; p < 0,001;
— deseksualizacja: #(55) = 0,43; p > 0,05.

Istotne r6znice ujawnily sie¢ w zakresie seksualnosci dewaluowanej, racjona-
lizowanej i normalizowanej oraz nadmiernej. Przedstawiono je na rysunku 1.

Postawa pedagogow wobec 0sob z niepetnosprawnoscig w stopniu lekkim jest
bardziej akceptujaca niz w przypadku osob z niepelnosprawnosciag w stopniu
glebszym 1 w mniejszym stopniu polega na dewaluacji. Natomiast seksualno$¢
0s0b z niepetnosprawnoscia w stopniu lekkim jest postrzegana jako silniejsza niz
w przypadku osob z glebsza niepelnosprawnoscia i trudno poddaje si¢ kontroli.

W celu zbadania zalezno$ci migdzy postawami wobec seksualnosci a wie-
kiem i stazem pracy pedagogoéw wyznaczono wspotczynniki korelacji r-Pearso-
na. Przedstawiono je w tabelach 4 i 5.

Istotng korelacje stwierdzono jedynie migdzy wiekiem pedagogow a postawag
deseksualizacji 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim. Im
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SD SR SN

M lekka niepetnosprawnos¢ O gtebsza niepetnosprawnosc

SD — Seksualno$¢ dewaluowana; SR — Seksualnos$¢ racjonalizowana i normalizowana;
SN — Seksualnos$¢ nadmierna

Rysunek 1. Srednie nasilenie postaw wobec seksualno$ci 0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim i glgbszym

Zroédto: opracowanie wilasne.

Tabela 4. Korelacje miedzy postawami wobec seksualnosci 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim a wiekiem i stazem pracy pedagogow

Postawy wobec seksualnosci Wiek Staz pracy
Seksualno$¢ dewaluowana 0,11 -0,03
Seksualno$¢ racjonalizowana i normalizowana -0,24 -0,10
Seksualnos¢ nadmierna 0,01 -0,04
Deseksualizacja 0,27* 0,17

* p<0,05

Zroédto: opracowanie wiasne.

Tabela 5. Korelacje miedzy postawami wobec seksualnosci osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym a wiekiem i stazem pracy pedagogow

Postawy wobec seksualnosci Wiek Staz pracy
Seksualno$¢ nadmierna i wymagajaca kontroli 0,02 -0,09
Seksualno$¢ racjonalizowana i normalizowana -0,11 -0,05
Seksualno$¢ negatywnie determinowana przez —-0,05 -0,14

niepelnosprawnos¢ intelektualng
Deseksualizacja 0,31* 0,11
Seksualnos¢ dewaluowana 0,22 0,06

* p<0,05

Zrodto: opracowanie wihasne.
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starsi s3 pedagodzy, tym silniejsza przejawiaja tendencj¢ do postrzegania 0sob
niepetnosprawnych jako aseksualnych, pozbawionych potrzeb seksualnych.

Podobnie jak w przypadku osob z lekka niepetnosprawnoscia, istotng korela-
cje¢ stwierdzono jedynie migdzy wiekiem pedagogdéw a postawa deseksualizacji
0s0b z niepetnosprawnoscig glebsza. Wraz z wiekiem wzmacnia si¢ u pedago-
gow tendencja do postrzegania osob niepelnosprawnych jako pozbawionych po-
trzeb seksualnych.

Podsumowanie

Analiza literatury przedmiotu oraz wynikoéw badan wiasnych pozwolita na
osiagnigcie zasadniczego celu pracy, jakim bylo okreslenie postaw pedagogow
wobec seksualnosci 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim
i glebszym.

Potwierdzona zostata hipoteza, ze pedagodzy wykazujg akceptacje i zrozu-
mienie wobec seksualnosci 0osob z niepelnosprawnoscia intelektualng i uznaja
przystugujace im w tym zakresie prawa. Taka postawa pedagogow jest bardzo
cenna, nie jest bowiem powszechne uznawanie osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng za istoty seksualne, co wigcej, nieraz odmawia im si¢ prawa do
milosci, wchodzenia w zwigzki intymne czy posiadania potomstwa. Pedago-
dzy uznajg sfere seksualng osob niepetnosprawnych, podobnie jak w przypadku
0sOb z normg intelektualng, za ,,normalng”, a potrzeby i zachowania seksualne
swoich podopiecznych — za poddajace si¢ racjonalizacji.

Zgodnie z drugg hipoteza stwierdzono, ze postawy wobec seksualnosci 0sob
z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim sg bardziej pozytywne
niz wobec seksualno$ci 0so6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebszym. Niepetnosprawnosci intelektualnej w stopniu glebszym towarzyszy
czesto szereg deficytow w zakresie rozwoju emocjonalnego, spotecznego i fi-
zycznego, co prawdopodobnie sprawia, ze seksualnos¢ tych oséb jest w wiek-
szym stopniu deprecjonowana. W tym zakresie wskazane byloby podjecie dzia-
tan edukacyjnych i rozwigzan praktycznych, zmierzajacych do nadania tej sferze
ludzkiego zycia wlasciwego miejsca i wartosci.

Nie zostata natomiast potwierdzona hipoteza, ze wraz z wiekiem i wydtu-
zaniem stazu pracy pedagogoéw zwicksza si¢ akceptacja i zrozumienie dla sek-
sualnos$ci 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng. Przeciwnie, stwierdzono,
ze starsi nauczyciele i terapeuci wykazuja wigksza tendencje do postrzegania
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng w kategoriach aseksualnych, trakto-
wania ich jako pozbawionych potrzeb i praw seksualnych. By¢ moze wigze si¢
to z niedostateczna wiedza dotyczaca tego aspektu funkcjonowania osob niepet-
nosprawnych. Moze to by¢ rowniez przejaw braku odpowiednich programow
edukacyjnych, szkolen tematycznych, ktore mogtyby by¢ pomocne dla pedago-
gow 1 terapeutow. Ustalenia te sg w pewnym stopniu zbiezne z wynikami badan
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Moniki Parchomiuk (2013a), ktéra stwierdzila, ze najmniej korzystne postawy
prezentuja pedagodzy specjalni z najdtuzszym stazem, co autorka wigze z wy-
paleniem zawodowym, rezultatem swoistego zderzenia wiedzy teoretycznej na
temat niepetnosprawnos$ci z wynikami jej realnego zastosowania.

Podsumowujac, obraz postaw pedagogoéw wobec seksualnosci oséb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng jest generalnie pozytywny, cechuje si¢ akceptacja
i zrozumieniem dla potrzeb i zachowan seksualnych, wlasciwych wszystkim
ludziom, bez wzgledu na to, czy reprezentuja norme intelektualng. Byloby bar-
dzo pozadane, aby tego typu postawy byly rozpowszechnione spotecznie i przy-
czynialy si¢ do traktowania osob niepetnosprawnych jako majacych prawo do
wyrazania potrzeb wlasciwych wszystkim ludziom — godnosci, mito$ci, czuto-
$ci, zawierania intymnych zwigzkéw i posiadania potomstwa. Prawa seksualne
przystuguja wszystkim ludziom, zaréwno tym, ktérzy pozostaja w normie inte-
lektualnej, jak i prezentujacym deficyty w tym zakresie.
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SEKSUALNOSC OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA W OPINII
NAUCZYCIELI I TERAPEUTOW

Abstrakt

Celem pracy bylo poznanie opinii nauczycieli i opiekunéw na temat seksualnosci oséb z nie-
petnosprawnoscig intelektualng. Pedagodzy pracujacy z osobami niepetnosprawnymi intelektu-
alnie w szkolach specjalnych i osrodkach szkolno-wychowawczych, dziatajac w ramach instytu-
cjonalnych, realizuja okreslony model wsparcia 0s6b niepelnosprawnych, wynikajacy zaréwno
z oficjalnych uregulowan, jak i osobistych norm i warto$ci. Od ich wiedzy i przekonan w duzym
stopniu zalezy, czy srodowisko, w jakim funkcjonuja osoby niepelnosprawne, bedzie miato wia-
Sciwosci ograniczajace i represyjne czy wspomagajace i kompensujace rozwdj i wyrazanie seksu-
alno$ci 0sob niepetnosprawnych.

Wyniki badania wskazuja, ze pedagodzy wykazuja akceptacj¢ i zrozumienie wobec seksual-
nos$ci 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng i uznajg przystugujace im w tym zakresie prawa.
Wykazano, ze postawy wobec seksualnosci 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim sg bardziej pozytywne niz wobec seksualno$ci 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu glgbszym. Ponadto stwierdzono, ze starsi nauczyciele i terapeuci wykazuja wigksza
sktonno$¢ do postrzegania 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng w kategoriach aseksualnych
i traktowania ich jako pozbawionych potrzeb i praw seksualnych.

Stowa kluczowe: niepetnosprawnos$¢ intelektualna, seksualnos¢, nauczyciele, terapeuci

SEXUALITY OF INDIVIDUALS WITH INTELLECTUAL DISABILITIES:
TEACHERS’ AND THERAPISTS’ PERSPECTIVE

Abstract

The aim of the study was to investigate teachers’ and therapists’ attitudes towards the sexuality
of people with intellectual disabilities. Teachers working with people with intellectual disabilities
in special schools and residential special needs schools act within the institutional framework —
according to a specific model of support based on official regulations as well as their personal
standards and values. Their knowledge and beliefs determine to a large extent whether the envi-
ronment of people with disabilities will have a supportive or repressive and restraining influence
on the development and expression of sexuality in people with disabilities.

The results of the study indicate that teachers and therapists show acceptance and understand-
ing towards the sexuality of people with intellectual disabilities. They respect their rights in this
area. The attitudes towards the sexuality of people with mild intellectual disabilities are more
positive than towards the sexuality of people with severe intellectual disabilities. Moreover, older
teachers and therapists are more likely to perceive people with intellectual disabilities in more
asexual terms and treat them as people without sexual needs or rights.

Key words: intellectual disability, sexuality, teachers, therapists
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RELACJE MALZENSKIE W OPINII RODZICOW
ADOPCYJNYCH I ZASTEPCZYCH WYCHOWUJACYCH
DZIECKO Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Wprowadzenie

Systemowa teoria rodziny nakazuje spojrze¢ na rodzing jako na zlozony
i dynamiczny uktad wzajemnie oddzialujacych na siebie elementow. W takim
ujeciu nie mozna osobno analizowaé poszczego6lnych jej cztonkow. Nalezy wi-
dzie¢ ich w konteks$cie calego systemu rodzinnego. W systemie tym z kolei
tworzone sa podsystemy, np. malzonkow, rodzicow, rodzenstwa. Podsystem
matzonkow (a pozniej takze rodzicéw) jest podstawa catego systemu rodzinne-
go. Relacje w diadzie maz—zona stanowig fundament budowania catej rodziny.
Zaburzenie w tej relacji powoduje zachwianie w catym systemie rodzinnym
(Goldenberg, Goldenberg, 2006; Namystowska, 2000). Jednakze nie nalezy
pomija¢ wptywow innych elementow systemu na podsystem rodzicow — one
rowniez go ksztattuja.

Podjete badania dotycza relacji miedzy rodzicami adopcyjnymi/zastgpczymi,
ktorzy wychowuja dziecko z niepetnosprawnoscia. Badany typ rodzicielstwa
jest specyficzny z dwoch powoddw: nie wystepujg w nim naturalne wigzi bio-
logiczne oraz jest ono sprawowane wobec dziecka z niepetnosprawnoscig. Oba
aspekty nalezy uwzglednia¢, analizujgc relacj¢ rodzicéw zastepczych/adopcyj-
nych dziecka z niepetnosprawnoscia.
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Relacje miedzy rodzicami adopcyjnymi/zastepczymi

W poréwnaniu do zagadnienia relacji pomiedzy rodzicami adopcyjnymi/za-
stepczymi a dzie¢mi, kwestia relacji pomigdzy samymi rodzicami adopcyjnymi/
zastepczymi rzadziej bywa przedmiotem analiz badawczych. Nawet jesli podmio-
tem badan sg cale rodziny, to czgsto najwazniejszym elementem analiz jest relacja
rodzice—dzieci lub w ogole sytuacja dziecka w rodzinie (np. Winogrodzka, 2007;
Bartnikowska, Cwirynkato, 2014a, 2014b, 2015a, 2015b, 2016; Cwirynkato, 2013;
Bartnikowska, 2013; Cwirynkato, Bartnikowska, 2012). Tymczasem pojawienie
si¢ dziecka w rodzinie, niezaleznie od tego, czy jest to dziecko biologiczne czy tez
przyjete do rodziny adopcyjnej/zastepczej, stwarza nie tylko koniecznos¢ przyje-
cia (nowej) roli rodzica (kolejnego) dziecka, lecz takze powoduje pewne zmiany
w rozktadzie rodzicielskich obowiazkéw 1 modyfikacje panujacych miedzy part-
nerami stosunkow. Antonina Gutowska (2008, s. 45—47) na podstawie literatu-
ry przedstawia wszechstronno$¢ wptywu przyjetego dziecka na rodzing (m.in.
wytworzenie poczucia wzajemnej przynaleznosci, oddziatywanie na strukture
rodziny, wchodzenie w nowe role, ksztaltowanie tozsamosci cztonkow rodziny).
Zmiany w aktywno$ci matzonkéw po adopcji dziecka (przerwanie/kontynuowa-
nie pracy zawodowej, korzystanie z urlopu, zmiana trybu zycia rodziny, uczestnic-
two w kulturze) ukazuja badania Iwony Kuzlan (1992, s. 189-209).

Co wiecej, relacja miedzy rodzicami adopcyjnymi/zastepczymi moze prze-
chodzi¢ zawirowania jeszcze przed pojawieniem si¢ dziecka w rodzinie. Jezeli
para do$wiadcza nieptodnosci, jest to pierwszy kryzys, ktory wystawia relacje na
duzg probe. ,,Pogodzenie si¢ z wlasng nieptodnoscig jest pierwszym i niezwykle
waznym aspektem akceptacji siebie. [...] Wazng jakosciowa zmiang w podejsciu
malzonkéw do problemu niezamierzonej nieptodnosci jest skupienie si¢ juz nie
na sobie, ale na dziecku” (Wasinski, 2006, s. 55-59). Pokazuje to, jak dtuga droge
muszg przebyc¢ rodzice zmagajacy si¢ z nieptodnoscig. Druga proba jest sama pro-
cedura adopcyjna, ktora zawiera duzo biurokracji i jednoczesnie jest bardzo inge-
rujagca w zycie rodzinne matzonkow. Kolejna sprawa dotyczy obaw i niepewnosci
zwigzanych z ,,dopasowaniem” dziecka do konkretnych rodzicéw przez ludzi za
to odpowiedzialnych. Ostatnim trudnym elementem rodzicielstwa adopcyjnego/
zastepczego jest poradzenie sobie z informacjami dotyczacymi przesztosci dziec-
ka, zrozumienia jego specjalnych potrzeb i przyczyn negatywnych zachowan, oraz
wyzwanie, jakie staje przed rodzicami, ktorzy musza pomdc dziecku zmagajace-
mu si¢ z traumg zwigzang z odrzuceniem (Santona, Zavanttini, 2005, s. 309-322;
Bartnikowska, Cwirynkalo, 2013, s. 169—173; Bartnikowska, 2013, s. 3-8).

Jak pisze Maria de Barbaro (1999, s. 45-44), przyjécie na §wiat dziecka
(a pozniej zmiany zwigzane z jego rozwojem, dorastaniem, odchodzeniem od
rodziny) powoduje, zZe przemianom ulega w strukturze rodziny takze podsystem
rodzicow. Takie zmiany zachodzg réwniez w przypadku przyjecia dziecka do
rodziny adopcyjnej/zastepczej. Podejmowanie nowych zadan (zwigzanych np.
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z opieka nad dzieckiem, jego rehabilitacja) nie powinno przestania¢ potrzeby
wzajemnego wsparcia matzonkow (partnerow). Nalezy wytyczy¢ nowe gra-
nice, ktore, z jednej strony, dopuszcza¢ bedg dziecko do kazdego z rodzicow,
a z drugiej — pozwala¢ zachowa¢ integralno$¢ podsystemowi matzenskiemu.
Rola rodzicow zmienia si¢ w zaleznosci od wieku i potrzeb dzieci (od ochrony
i opieki do ,,przewodzenia” i kontroli), a konieczno$¢ przystosowania do nowej
sytuacji zwigzana jest z potrzeba dostosowania funkcjonowania podsystemu
matzenskiego (tamze). Sytuacja rodzicow adopcyjnych/zastgpczych moze by¢
specyficzna z uwagi na wiek przyjmowanego do rodziny dziecka, jak réwniez
czesto pojawiajace si¢ u takich dzieci zaburzenia, charakterystyczne dla osob,
ktore doznaly wceze$niej zaniedbania lub przemocy.

Badania (Goldberg, Smith, Cashy, 2010, s. 221-232) wskazuja, ze wszystkie
pary w pierwszym roku po adopcji odczuwaja spadek jakosci zycia matzenskiego.
Z kolei Jozef Szopinski (1982, s. 18—22) w swoich badaniach, ktérymi objat pary
malzenskie przed adopcja i po niej, dowiddt, ze wigz matzenska u par badanych po
adopcji jest nizsza niz u par przed adopcja. Potwierdza to, ze wazna jest potrzeba
uwzglednienia tego faktu w procesie wspierania rodzicéw przed i po przyjeciu
dziecka. Na dodatek wielu rodzicow odczuwa brak w tym okresie fachowej po-
mocy z zewnatrz, np. z osrodkow zajmujacych si¢ procedura adopcyjna. Brakuje
wsparcia, ktore pomogtoby poradzi¢ sobie ze stresem (Daniluk, Hurtig-Mitchell,
2003, s. 389-399), cho¢ temat wptywu stresu i potrzeba wspierania rodzin sg zna-
ne i podejmowane (Stelmaszuk 1999, s. 163—184). Jak zauwazaja badacze (McKay,
Ross, Goldberg, 2010, s. 125-144), relacja migdzy rodzicami adopcyjnymi/zastep-
czymi po przyjeciu dziecka do rodziny nie zostata na tyle wystarczajgco zbadana
1 opisana, jak to jest w przypadku stania si¢ rodzicem biologicznym. Inne badania,
przeprowadzone przez Ewe Milewska, obejmujg zagadnienia takie, jak funkcjo-
nowanie matzenstw adopcyjnych, uwzgledniaja jednak tylko rodziny bedace na
etapie starania o adopcje (Milewska, 2003) badz teoretyczne refleksje dotycza-
ce etapu po adopcji (Milewska, 2000). Natomiast badania Beaty Skwarek (2005,
s. 35-39, 2006, 2010, s. 105-109) dotycza matzenstw po adopcji. Autorka badata
jakos¢ malzenstw, ktore przysposobity dziecko, i wykazata, ze w wyniku adopcji
odczucie wyzszej jakosci 1 satysfakeji ze zwigzku wzrosto u kobiet (badane pary
miaty wysokie poczucie jakosci matzenstwa przed adopcja i po nigj).

Podejmowanie badan adaptacji rodzicow do nowych rdl jest wazne, ponie-
waz prowadzi do stworzenia odpowiedniego systemu wsparcia umozliwiajagcego
efektywne wypetnianie 1ol rodzicielskich.

Relacje miedzy rodzicami dziecka z niepelnosprawno$cia
Sytuacja rodzicéw zastepczych/adopcyjnych dziecka z niepetnosprawnoscia
pod pewnymi wzgledami rézni si¢ od sytuacji rodzicow biologicznych dziec-

ka z niepetnosprawnoscia, ale tez pod wieloma wzgledami jest bardzo podobna.
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Wsrod réznic mozna odnotowaé np. konieczno$¢ poradzenia sobie z szokiem po
uzyskaniu diagnozy (Zalewska, 1998; Twardowski, 1999), co omija rodzicéw adop-
cyjnych/zastepczych, jezeli do rodziny §wiadomie zostato przyjete dziecko z nie-
petosprawnoscia. Jednakze czgs¢ doswiadczen i przezy¢ rodzicow biologicznych
dzieci z niepetnosprawnos$ciami staje si¢ udziatem réwniez rodzicow adopcyjnych/
zastepczych dziecka z niepelnosprawnoscia. Do nich naleza np. konieczno$¢ po-
$wiecenia czasu na rehabilitacje dziecka w domu czy dojazdy na spotkania ze
specjalistami, intensywniejsze leczenie dziecka, pogorszenie sytuacji materialnej
rodziny, doswiadczanie izolacji i osamotnienia, a czasem tez naznaczania ze wzgle-
du na niepetnosprawnos$¢ dziecka, do§wiadczanie sytuacji stresowych zwigzanych
np. z rodzajem zaburzen wystepujacych u dziecka i ich natezeniem, nietypowymi
zachowaniami, temperamentem dziecka, problemami powigzanymi z danym wie-
kiem i picig dziecka (Pisula, 1998; Borowicz, 2012; Muszynska, 1999).

Zalozenia badan wlasnych

Przedmiotem badan podjetych w ramach szerszego projektu (Bartnikowska,
Cwirynkato, 2013) byta relacja matzefiska rodzicow adopcyjnych/zastepczych
dziecka z niepetnosprawnoscig. Celem badan bylo okreslenie subiektywnej
oceny wptywu na zwigzek malzenski adopcyjnego/zastgpczego rodzicielstwa.
(Pewne réznice dotyczg takze rodzin adopcyjnych w poréwnaniu do rodzin za-
stepczych, co wynika z umocowania prawnego obu tych form. Gtéwne réznice
polegaja na dodatkowych zobowigzaniach rodzin zastgpczych — kontakt z ro-
dzing biologiczng dziecka, poddawanie si¢ kontroli urzednikéw, réznych form
dodatkowego wsparcia tych rodzin — finansowe, szkoleniowe. Odmienne sg row-
niez perspektywy dotyczace przysztosci — rodziny adopcyjne tworzone sg jako
trwate formy pomocy dziecku, rodziny zastepcze moga by¢ rozwigzywane, a re-
lacja rodzicielska z prawnego punktu widzenia ustaje w chwili osiggnigcia przez
dziecko peoletnio$ci. Jednak w podjetych badaniach jako czynnik najwaz-
niejszy potraktowano wychowywanie dziecka nie-biologicznego obarczonego
niepelnosprawnoscig — rodzaj niepetnosprawnosci zostat potraktowany bez roz-
roéznienia na rodzaj czy glebokos¢.) Badania zostaty osadzone w paradygmacie
interpretatywnym, w ktorym uznaje sie, ze ,,nie ma jednej «wlasciwej» wersji
opowiesci o wydarzeniu. Kazda opowies¢, jak swiatto oswietlajace krysztat,
odzwierciedla inng perspektywe zdarzenia” (Denzin, Lincoln, 2009, s. 19-62).
Badania zrealizowano w procedurze jakosciowej. Problemy badawcze zostaty
sformutowane nastgpujaco:

— Jak badane osoby postrzegaja relacj¢ matzenska?
— Jak oceniajag wplyw utworzenia rodziny adopcyjnej/zastepczej na jako$¢ two-
rzonego zwigzku matzenskiego?

Prezentowane doniesienie stanowi wynik analizy wywiadow poglebionych
przeprowadzonych z 20 rodzinami (brali w nich udziat oboje badz jedno z ro-
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dzicow), w ktorych przysposobiono lub przyjeto do rodziny zastepczej dziecko
z niepelnosprawnoscig. W niektorych przypadkach przeanalizowano rowniez
dokumentacje udostgpniong przez rodzicéw (dotyczyta ona gléwnie niepeino-
sprawnosci dziecka oraz jego do§wiadczen przed przyjeciem do rodziny, np. do-
znawanej przemocy i zaniedbania ze strony rodziny biologicznej). Rodzin adop-
cyjnych biorgcych udziat w badaniu byto 11, natomiast zastepczych — 9. Dzieci
byly w wieku od 2 do 27 lat. Niepetnosprawnosci, ktorych do§wiadczaty dzieci
w badanych rodzinach, to m.in. uszkodzenie stuchu, niepelnosprawnos¢ intelek-
tualna, powazna choroba przewlekta, Plodowy Zespot Alkoholowy, méozgowe
porazenie dziecigce, autyzm. Metoda doboru oséb badanych oparta byta na za-
sadzie maksymalnego zrdéznicowania przypadkow (Flick, 2012, s. 59-60), ktore
to zrdéznicowanie obejmowalo: staz matzenski rodzicow, ich staz rodzicielski,
niepetnosprawno$¢ dziecka, jego wiek w chwili przyjecia do rodziny i obecny,
pokrewienstwo lub nie z dzieckiem. Jedynym kryterium bylo tworzenie rodziny
zastepczej/adopeyjnej dla dziecka z niepetnosprawnoscia.

Przeprowadzone badania i ich analiza stanowig czgs$¢ szerzej zakrojonego
projektu badawczego dotyczacego sytuacji rodzin adopcyjnych i zastepczych
wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia.

Wyniki badan wlasnych

Analiza wypowiedzi badanych rodzicow pozwala na stworzenie czterech
scenariuszy dotyczacych historii formalnych zwigzkow badanych osob ze swo-
imi partnerami:

1) para bedgca w zwigzku matzenskim, ktéra tworzy dla dziecka rodzing adop-
cyjna/zastepcza i nadal pozostaje w tym samym zwigzku;

2) osoba bedaca w zwigzku matzenskim, ktora podejmuje wspdlnie ze wspot-
matzonkiem decyzje o stworzeniu dla dziecka rodziny adopcyjnej/zastepcze;,
w przypadku ktoérej dochodzi do rozpadu matzenstwa, dziecko pozostaje
z jednym rodzicem;

3) osoba bedaca w zwiazku matzenskim, podejmujaca wspolnie ze wspdtmat-
zonkiem decyzje o stworzeniu dla dzieci rodziny zastepczej, w ktorej naste-
puje $mier¢ wspdtmatzonka i przyjete do rodziny dzieci wychowywane sa
przez osobg¢ samotna;

4) osoba samotna (nieb¢dgca w zwigzku matzenskim), podejmujgca decyzje
o zatozeniu rodziny zastgpczej 1 wychowujaca dziecko. Sytuacja ta dotyczy
dwoch respondentek i nie bedzie uwzgledniana.

Najliczniejsza grupe tworzg respondenci, ktorzy wpisuja si¢ w pierwsza
z wyroznionych grup. Jest to oczywiste ze wzgledu na wymagania osrodkow
adopcyjnych badz centréw pomocy rodzinie — preferowane sg zwigzki matzen-
skie, szczegolnie z dtuzszym stazem. Jednakze ta pierwsza grupa w przypadku
badanych oséb nie jest jednorodna pod wzgledem oceny relacji (w tym tez ich
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zmieniajacego si¢ w czasie charakteru) miedzy matzonkami. Mozna tu wyrdz-

ni¢ nastgpujace grupy osob:

la — respondenci dobrze oceniajacy swoje relacje matzenskie przed zatozeniem
rodziny adopcyjnej/zastepczej, ale rowniez dostrzegajacy ich poprawe po
stworzeniu rodziny adopcyjnej/zastepczej i wykazujacy z nich obecnie
(w momencie badania) zadowolenie;

1b — respondenci nie w pelni zadowoleni ze swoich relacji ze wspotmatzonkiem
przed zatozeniem rodziny adopcyjnej/zastepczej, ale odczuwajacy poprawe
w tych relacjach po zatozeniu rodziny adopcyjnej/zastepczej;

Ic — respondenci dos¢ dobrze oceniajacy swoje relacje matzenskie przed zatoze-
niem rodziny adopcyjnej/zastepczej i pozniej, ale wskazujacy na réozne sytu-
acje, ktore te relacje zaburzaja;

1d — respondenci (do$¢) dobrze oceniajacy swoje relacje matzenskie przed zato-
zeniem rodziny adopcyjnej/zastepczej i dostrzegajacy pewne ostabienie wiezi
matzenskich (przez jakis czas — np. w momencie trudnym, ktérym mogto byc
ujawnienie si¢ niepelnosprawnosci dziecka) po stworzeniu rodziny adopcyj-
nej/zastepcze;.

Z narracji zdecydowanej wigkszosci z nich wylania si¢ obraz, w ktérym przy-
jecie nowego dziecka / nowych dzieci i opieka staja si¢ elementem scalajagcym
matzenskie wigzi (grupy la i 1b). Matzonkowie ci uwazaja przyjecie dziecka,
opieke nad nim i jego wychowanie za element wzmacniajacy rowniez ich wig-
zi w podsystemie matzenskim: ,,Nasze matzenstwo dzigki temu scalato. Zro-
bito si¢ stabilne” (Anna, matka adopcyjna dziewczynki z FAS). Niektorzy po
stworzeniu rodziny adopcyjnej/zastepczej zauwazyli u wspotmatzonka zmiany
w zachowaniu, ktore odbierajg bardzo pozytywnie: ,,Jak kiedys, kiedys, zanim
Kamil jeszcze si¢ pojawit, to mgz mdj czasem w kieliszek zagladatl za duzo. Ale
odkad Kamil si¢ urodzit, tak maz si¢ od tamtej pory zmienit i w ogoéle nie pije,
nie pali, pracuje. Wszystko na plus. Naprawde” (Krystyna, spokrewniona matka
zastepcza chlopca autystycznego).

W wigkszosci rodzin z grup lai 1b charakterystyczng cecha jest to, ze otrzy-
mang przed zalozeniem rodziny adopcyjnej/zastgpczej informacje o przyjmo-
wanym dziecku/dzieciach rodzice uwazali za do$¢ petna i $§wiadomie oraz
wspoélnie podejmowali si¢ nowej, trudniejszej (bo zwigzanej z wychowaniem
dziecka z zaburzeniami) roli. Zdanie sobie sprawy z glebokosci zaburzen
u dzieci dopiero w pdzniejszym okresie (juz po zatozeniu rodziny zastepczej)
miato miejsce tylko w jednej rodzinie z grupy la (Reginy i Ryszarda). W kaz-
dym jednak przypadku bardzo waznym elementem $wiadczacym o wzajemnej
bliskosci miedzy partnerami byto poczucie bycia wspieranym przez matzon-
ka. Tlustruje to wypowiedz Moniki (niespokrewniona matka zastepcza): ,,Ona
dtugo nie mowila, ale Mariusz mnie pocieszat: nie zrobisz wigcej niz mozna,
nie wydusisz z niej tego, czego by¢ moze w niej nie ma. On mnie tak uspoka-
jat, zebym nie byta taka rozczarowana, ze tyle trace, ze duzo robi¢ i nie widac
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efektow. Ona nie mowila, ale szybko rozumiata niewerbalng mowe, jak jej si¢
cos chcialo powiedziec¢”.

Wyrazem poczucia bycia wspieranym byt réwny, w oczach respondentow,
podziat obowigzkoéw zwigzanych z petnieniem roli rodzica (podejscie I). Dos¢
czesto jednak poczucie to wystepowalo takze wowczas, gdy wigkszo$¢ obowigz-
kow zwigzanych z opieka nad dzieckiem i jego rehabilitacjg spoczywato na jed-
nym tylko rodzicu (w badanych rodzinach byly to najczesciej matki). W takiej
sytuacji rola partnera w innych zakresach (np. zapewnienie odpowiedniego bytu
materialnego rodzinie) byta przez respondentdw doceniana, stwarzajac pewne
poczucie rownowagi w podejmowanych obowiazkach (podejscie I). Oto przy-
ktady ilustrujace podejscie I: ,,Najczesciej to ja [zajmuje¢ si¢ dzieckiem — przyp.
aut.], tylko ja. Antek musi pracowac po godzinach, zarabia. Dzi¢ki niemu dobrze
si¢ nam zyje” (Anna, matka adopcyjna).

Z kolei podejscie 11 dotyczy sytuacji, w ktorej oboje rodzicow w partnerski
sposob dzieli si¢ obowigzkami zwigzanymi z wychowaniem dzieci. Obrazuje to
podejscie wypowiedz Ireny (matka adopcyjna): ,,Razem z megzem jestesSmy juz
na emeryturze, wiec razem opiekujemy si¢ dzie¢mi. Teraz zostata nam juz tylko
Iwonka i Irek. Czgsto dzielimy si¢ obowiazkami, raz ja prowadzg Irka do szkoty,
innym razem maz. Caty czas teraz mozemy poswieci¢ naszym dzieciom. Cho-
dzimy razem z nimi na zaj¢cia z konmi, na basen, odprowadzamy i odbieramy
syna ze szkoty”. W dotychczas cytowanych wypowiedziach przebija wspolne
podejmowanie wysitkow przez oboje matzonkéw. W swoich badaniach z uzy-
ciem procedury jako$ciowej John Mooradian i wspotautorzy (2011) pokazuja,
ze ok. 25% par w sytuacji przyjecia dziecka do rodziny adopcyjnej/zastepczej
dzieki wspolnemu wysitkowi przystosowuje si¢ do nowych wyzwan. Badacze
podkreslajg wsparcie me¢zow dla inicjujacych dziatan zon, ktore podejmuja pro-
by sprostania wyzwaniom zwigzanym z potrzebami dziecka. Badania Judith
Daniluk i Joss Hurtig-Mitchell (2003) z kolei pokazuja, ze wiele rodzicow adop-
cyjnych odbiera ostatecznie swoje rodzicielstwo jako satysfakcjonujace rowniez
z racji tego, ze jest ono wigkszym wyzwaniem. Dzigki niemu czujg si¢ bardziej
dojrzali 1 $wiadomi swoich rodzicielskich powinnosci.

Nie w kazdej rodzinie, pomimo tego, ze formalnie partnerzy tworzg zwiagzek
matzenski od dtuzszego czasu, respondenci oceniajg panujagce w podsystemie
matzenskim napiecie (1c). Ostre lub przewlekle napiecie nie musi jednak prowa-
dzi¢ do powaznego zachwiania stabilno$ci rodziny. Badani rodzice uruchamiajg
w tych okresach r6zne mechanizmy, ktore decyduja o panujacych miedzy nimi
relacjach: mobilizuja wspolnie sity, szukaja kompromisow (modyfikujac swo-
je zachowania w sposob odpowiadajacy partnerowi), oddalajg si¢ od siebie lub
wchodzg w bardziej otwarty konflikt.

Lidia (matka adopcyjna) tak opisuje swoje matzenstwo przed stworzeniem
rodziny adopcyjnej: ,,Chyba nie mogtabym sobie wyobrazi¢ zycia bez mojego
meza. Ale nie powiem, ze zawsze byto idealnie. Jestem pewna, ze Ludwik mnie
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tez kochat, nadal zreszta tez, ale to nie znaczy, ze nie dosi¢gaja nas kryzysy.
Wynikaly z r6znych przyczyn — ja na przyktad chciatam, zeby Ludwik wigcej
domem si¢ zajmowatl, on chciat wiecej wolnosci...”. Zatozenie rodziny adop-
cyjnej dla Laury nie okazato si¢ lekarstwem na problemy. Wregcz przeciwnie,
pewne negatywne w oczach respondentki cechy meza staty sie jeszcze bardziej
widoczne: ,,Maz oczywiscie kocha Laurke ponad zycie, ale te pierwsze momen-
ty po adopcji to byty takie, ze ja przychodzitam z pracy, a pracowalam na dwoch
etatach w tym czasie, przychodzitam z pracy np. o godzinie 5 albo 6 i to nie byt
czas, kiedy mogtam sobie odpoczaé, posiedziec, tylko zmeczony maz moéwit mi,
7e juz nie moze wytrzymac i wychodzi, i wracat po trzech godzinach. Ja bytam
w tym czasie sama z dzieckiem. Wiasciwie kazdg wolng chwile, kazdy wolny
dzien to byt czas, ktory spedzatam razem z dzieckiem. O to chyba mam jakis zal
do meza — bo dalej podstawowe obowigzki naleza do mnie. Kocham go, ale mam
poczucie jakiej$ niesprawiedliwosci. Mimo wszystko nie wyobrazam sobie zy-
cia bez m¢za. On na pewno tez — moze juz taka moja rola Matki Polki?” (Lidia).
W przypadku matzenstwa Lidii i Ludwika stosowane mechanizmy radzenia so-
bie z napigciem pozwalaja na utrzymanie wiezi taczacych partneréw. Przypusz-
cza¢ mozna, ze rozne napiecia (i stosowane mechanizmy radzenia sobie z nimi)
pojawiaja si¢ takze u innych par, nie kazdy jednak wykazuje si¢ wystarczajaca
otwarto$cig w rozmowie na temat swojego zwiazku.

Ostatnig z wyroznionych w tej kategorii grupie (1d) stanowig badani, kto-
rzy (do$¢) dobrze oceniaja swoje relacje matzenskie przed zatozeniem rodziny
adopcyjnej/zastepczej, jednak dostrzegaja pewne oslabienie wigzi z partnerem
po stworzeniu rodziny adopcyjnej/zastgpczej. Momentem facylitujgcym owo
ostabienie wigzi stawa¢ mogto si¢ napigcie zwigzane z diagnoza niepetnospraw-
nosci u dziecka. Za przyktad postuzy¢ moze matzenstwo Oliwii i Olafa. Partne-
rzy przed utworzeniem rodziny adopcyjnej oczekiwali, ze ich przyszte dziecko
bedzie sprawne (,,Dtugo szukali§my wymarzonego dziecka. [...] Po Olku nie
wida¢ byto zadnych zaburzen w rozwoju i zachowaniu, byl normalnym, zdro-
wym chlopcem” — powiedziata w czasie wywiadu Oliwia). Pojawiajgce si¢ mniej
wigcej rok po przysposobieniu pierwsze problemy w funkcjonowaniu dziecka,
a wreszcie diagnoza autyzmu, spowodowaty wystapienie powaznych napieé
w rodzinie: ,,Na poczatku bylisSmy bardzo szczgsliwi z adopcji Olka, jednak gdy
pojawity si¢ pierwsze objawy autyzmu, zatamalismy si¢, w koncu tak bardzo
pragnelismy 1 wyczekiwalismy synka, a on przestawat si¢ z nami w jakikolwiek
sposob komunikowac. Nie wiedzieli$my, jak mozemy mu pomoc [...] Bylismy
przerazeni, moment ostatecznej diagnozy, ze to autyzm, do dzi§ budzi nieprzy-
jemne emocje” (Oliwia). Wzajemne wsparcie, jak rowniez wsparcie pochodzace
z zewnatrz, od dalszej rodziny, pozwolito na zachowanie stabilnosci rodziny
1 panujagcych w podsystemie matzenskim wiezi.

W innej rodzinie, czynnikami, ktére, zdaniem respondentki, negatywnie
wplywaly na panujace migdzy malzonkami relacje, byty: powazna niepetno-
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sprawnos¢ dziecka oraz koncentracja badanej na przyjetych dzieciach kosztem
relacji z matzonkiem i dzie¢mi biologicznymi. ,,Powiem szczerze, ze to pogo-
towie to wykonczylo 1 mnie, i ten najmlodszy syn tez na tym ucierpiat, bo byt
niedopilnowany. Bo chcac, zeby tu wszystko jako§ unormowac, zeby jakos to
wszystko funkcjonowato, po to cztowiek bierze tamte dzieci, zeby im pomoc,
zeby one si¢ wdrozyly, ale przy tym traci cala rodzina. Nie bylo mi tatwo pod-
jac te decyzje [0 stworzeniu rodziny zastepczej dla Zuzi z autyzmem i niepet-
nosprawnos$cia intelektualng. Nawet jak przesztam to szkolenie” (Zofia, mat-
ka zastepcza). Zofia odczuwala brak wsparcia meza, ktory nie angazowat si¢
wczesnie] w opieke nad dzie¢mi z pogotowia opiekunczego, ale rozumiat jej
konieczno$¢ (jako zrédta dochodu rodziny) i nie akceptowal samodzielnej decy-
zji Zofii o zatozeniu rodziny zast¢pczej dla jednego tylko dziecka. W zwigzku
z zaistnialg sytuacja Zofia do tej pory odczuwa dyskomfort, nie lokalizuje tu
jednak winy wytacznie po stronie meza, ale tez po swojej — wciaz nie jest pew-
na, czy postapila stusznie, po§wiccajac si¢ dziecku ,,kosztem” swojej rodziny.
Przypadek tej rodziny pokazuje, jak wazne jest wsparcie plynace od partnera
oraz jak trudnym i wymagajacym (czasu, naktadu sit) zadaniem moze okazaé
si¢ wychowanie dziecka z niepetnosprawnoscia bez takiej pomocy.

W jednej z badanych rodzin historia formalnych zwigzkéw z partnerem przy-
brata drugi z wyréznionych na wstepie scenariuszy (para malzenska podejmuje
wspolnie decyzje o stworzeniu dla dziecka rodziny adopcyjnej, zaktada jg, a na-
stepnie dochodzi do rozpadu matzenstwa po adopcji i dziecko pozostaje z jed-
nym rodzicem). Malzenstwo F. (Felicja i Franciszek) wspdlnie podjeto decyzje
dotyczacg adopcji dziecka, cho¢, jak mowi Felicja, byt to jej pomyst, a mgz ,,za-
reagowal bez entuzjazmu. Ciagle tylko powtarzat, Ze to nie bedzie jego dziecko,
a on chce wiasne, jak mogltby pokocha¢ jakies obce dziecko, czy jest w stanie
pokocha¢ je jak whasne itp. Dos$¢ dtugo to rozwazaliSmy, namawialam me¢za bar-
dzo mocno i bardzo dtugo. Ten temat pojawial si¢ codziennie. Ostatecznie pod-
jelismy decyzje, ze chcemy i jesteSmy gotowi na adopcje dziecka, maz w troche
mniejszym stopniu niz ja. Zapewniat, ze bedzie si¢ starat i to mi wystarczyto”.
Zarowno Felicja, jak i jej maz nie zaktadali mozliwos$ci przyjecia do swojej ro-
dziny dziecka z niepetnosprawnoscia. Zaadoptowali dziewczynke, a z jej ,,do-
kumentacji medycznej wynikato, ze przebieg cigzy i pordd byt prawidtowy. Stan
dziecka po urodzeniu byt dobry — 10 punktow w skali Apgar. Dowiedzielismy
sig, ze od pierwszych dni zycia [...] nic nie budzito niepokoju co do [...] rozwo-
ju”. Pierwsze momenty i lata spedzone wspolnie z me¢zem i dzieckiem Felicja
wspomina bardzo dobrze: ,,Z tamtego okresu [po poznaniu dziecka — przyp.
aut.] pamietam, ze wszystko uktadato si¢ bardzo dobrze. Byto to dos¢ dawno
temu, ale doktadnie pamictam, ze byl to bardzo, bardzo szczesliwy czas dla
mnie i me¢za. Na poczatku przez pierwszych pig¢ lat razem z m¢zem zajmowali-
$my si¢ dzieckiem [...]. Jak Frania byta mata, wspolnie z mezem chodziliémy na
spacery, place zabaw, odwiedzali$my znajomych, ktorzy tez mieli mate dzieci.

CNS nr 2(36) 2017, 75-88



84 Urszula Bartikowska, Katarzyna Cwirynkato

Urzadzalismy male wycieczki. Kiedy troche podrosta, miata ok. pieciu lat, maz
zabierat ja na ryby” (Felicja). Momentem, ktory Felicja uznaje za przelomowy
w funkcjonowaniu swojej rodziny i jej oraz dziecka relacji z Franciszkiem, byto
pojawienie si¢ (lub bardziej — dostrzezenie) u Frani zaburzen rozwojowych. Jak
mowi, wszystko bylo dobrze, ,,do kiedy nie okazato si¢ niepelnosprawne, potem
rozstaliSmy si¢ i od tamtej pory ja zajmuje¢ si¢ Franig”. Reakcja meza na proble-
my dziecka wptynela na jakos$¢ kontaktow ojca z dzieckiem i ostatecznie spo-
wodowata decyzje¢ Felicji dotyczaca rozwodu: ,,0d kiedy zaczgty si¢ te problemy
w zerowce kontakt meza i dziecka bardzo si¢ pogorszyt z jego strony. Zwlaszcza
gdy Frania nie poradzila sobie w klasie pierwszej i musiala jg powtarza¢. Na
nas tez si¢ to odbito. Teraz sama wychowuje¢ Frani¢ i staram si¢ wynagrodzi¢
jej te przykre chwile. Pomimo problemow, nie zatuj¢ tej decyzji. Moge teraz tak
powiedzie¢, bo minglo juz pare lat i jest nam dobrze” (Felicja). Rozstanie nie
bylo dla Felicji tatwa decyzjg. Tak wspomina okres mu towarzyszacy: ,,Roz-
stanie z mgzem naprawde byto najgorszym okresem w moim zyciu i to dlatego,
ze nasze dziecko okazalo si¢ niepelnosprawne. Zdecydowatam si¢ na rozstanie
dla dobra Frani, stwierdzitam, ze po co jej ojciec, ktory odtracit ja z takiego
powodu, ona nie jest przeciez temu winna [...] Adopcja otworzyta mi oczy i po-
kazata, ze zwigzalam si¢ z nieodpowiednim mezczyzng, ktory mimo zapewnien
nie byl gotowy na bycie ojcem, czasami zastanawiam sig¢, czy gdybym urodzita
niepetnosprawne dziecko, tez by tego nie zaakceptowal jak w przypadku Frani”
(Felicja). W tym przypadku stosowane zapewne przez matzonkéw mechanizmy
redukowania napi¢cia doprowadzity do rozpadu zwigzku. Z perspektywy czasu
Felicja ocenia swoj zwigzek jako satysfakcjonujacy do pewnego momentu, do-
strzega jednak pewne cechy meza, ktére powinny ja zaniepokoi¢ juz wezesniej
(przed diagnoza niepelmosprawnosci intelektualnej u dziecka) — byla to przede
wszystkim niedojrzatos¢ do roli ojca.

Kolejny (trzeci) z wyrdznionych scenariuszy odnosi si¢ do osoby, ktora be-
dac w zwigzku matzenskim, podjeta wspolnie ze wspoétmatzonkiem decyzje
o stworzeniu dla dzieci rodziny zastepczej, lecz $mieré matzonka spowodo-
wala, ze przyjete do rodziny dzieci wychowywane sa przez badang samotng.
Z sytuacja tego typu musiata zmierzy¢ si¢ Ewa, ktora wspoélnie z biologiczng
matka dzieci (swoja synowa, ktorej ograniczono prawa rodzicielskie z uwagi
na niepetnosprawnos¢) wychowuje (tworzac rodzing zastgpcza spokrewniong)
dla dziewigciorga dzieci swojego zmartego syna. Ewa nie planowata zaktada-
nia rodziny zast¢pczej, jednak nie widziata z me¢zem innej mozliwosci. Opisu-
jac swoje relacje z mgzem, Ewa kilkakrotnie podkreslata jego ,,przydatnosé”
jako mezczyzny — ojca w wychowaniu dzieci i prowadzeniu gospodarstwa:
»Brak jest mocnej reki mezezyzny, cigzko jest wychowywacé siedmioro chto-
pakoéw, dwie dziewczynki. Trzeba mie¢ oczy dookota glowy [...] ciagle jest
cigzko, brakuje mezczyzny w domu, ktory pomdgtby nam, chtopaki wykonuja
rézne prace w domu, ktore pewnie robilby mdj maz lub syn, pomagali przy
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remoncie domu, dojeniu krow” (Ewa). Braku me¢za badana nie opisuje w kate-
goriach uczu¢ (mitosci czy tgsknoty), ale przedstawiajac reorganizacje réznych
rol, ktora musiata nastapi¢ w wyniku $mierci m¢za (teraz Ewa i dzieci wyko-
nujg pewne prace, ktorych wykonanie byto wczesniej obowigzkiem meza).

Podsumowanie

Radzenie sobie z rolami rodzicielskimi moze by¢ istotnym czynnikiem za-
dowolenia z malzenstwa i wysokiej oceny jego funkcjonowania. Ponadto dobra
relacja matzenska jest jednym z wazniejszych elementow dzialania catego sys-
temu rodzinnego, a tym samym dobrego (na miar¢ indywidualnych mozliwosci)
funkcjonowania dziecka z niepelnosprawnoscia. Z kolei samo rodzicielstwo za-
stepcze/adopcyjne sprawowane wobec dziecka z niepetnosprawnoscia jest zada-
niem skomplikowanym i wymagajacym. Dobre relacje z malzonkiem stanowig
tez czynnik ochraniajacy przed wypaleniem, depresja, utatwiajg radzenie sobie
ze stresem. Tego typu rodzicielstwo jest ogromnym wyzwaniem, ale nie moz-
na liczy¢ na to, ze wszyscy podejmujacy si¢ go spontanicznie sobie poradza
ze wszelkimi pojawiajgcymi si¢ problemami. Badacze w swoich dociekaniach
pokazuja, ze rodziny te wymagaja wsparcia i wzmocnienia. Momentem szcze-
golnie zagrazajacym wigzi malzenskiej jest pozniejsze zdiagnozowanie niepet-
nosprawnosci u dziecka. Diagnoza jest elementem zagrazajacym rozpadem wic-
zi w przypadku rodzin biologicznych dziecka z niepetnosprawnoscia, ale tam
czynnikiem ochronnym moze by¢ odczuwanie biologicznej wiezi. Tutaj takiej
nie ma, wigc wspomniane rodziny wymagaja szczegdlnej ochrony i wsparcia,
zeby nie dopuscic do ich rozpadu i kolejnych negatywnych doswiadczen dziec-
ka, dla ktérego rodzina adopcyjna/zastepcza jest szansg na optymalny rozwoj
mimo niepetosprawnosci.

Podobnie jak w przypadku rodzicow biologicznych posiadajacych dziecko
z niepelnosprawnoscia (Cwirynkato, Zyta, 2014), spora cze$¢ badanych rodzin
dobrze radzi sobie ze stresami i pojawiajacymi si¢ kryzysami, aktywizujac wia-
sne zasoby (szczegdlnie zwigzane z relacjami malzenskimi i rodzinnymi) oraz
zasoby $rodowiskowe. Zgadza si¢ to z przywotang przez llon¢ Kotbik (1999,
s. 31-44) koncepcja Murraya Bowena, wedtug ktorego w przypadku napigcia
w matzenstwie matzonkowie moga zareagowac na cztery sposoby:

— mogg oddali¢ si¢ od siebie — zastosowany dystans (fizyczny lub psychiczny)
stuzy zredukowaniu leku lub dyskomfortu, a potrzeby ,,bycia razem” sg kie-
rowane na zewnatrz;

— moga wej$¢ w konflikt — partnerzy w matzenstwie konfliktowym sa w cia-
glej pres;ji i ataku, w okresach oddalenia typowe jest przekonanie, ze wspot-
matzonek zachowuje si¢ wobec nich niewlasciwie, z kolei w okresach ,,bycia
razem” wystepuje intensywna bliskos$¢, ale 1 pragnienia, by partner wyjasnit
swoje zachowanie;
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— jeden z matzonkow moze zrezygnowaé ze swojego sposobu funkcjonowania
dla ratowania harmonii zwigzku — dochodzi do ustepowania partnera lub poj-
$cia na kompromis z partnerem;

— malzonkowie moga zespoli¢ si¢ wokot wspdlnej troski, np. o dziecko.
Jednakze badane osoby otwarcie mowity o tym, jak wielkie to byto wyzwa-

nie i jak wazne bylo otrzymane wsparcie, szczegolnie w relacji matzenskie;j,

w zwiazku z czym postulat tworzenia adekwatnego systemu wsparcia, pozwala-

jacego zwyciesko przechodzi¢ przez sytuacje trudne, nadal pozostaje aktualny.
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RELACJE MALZENSKIE W OPINII RODZICOW ADOPCYJNYCH I ZASTEPCZYCH
WYCHOWUJACYCH DZIECKO Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Abstrakt

Wychowywanie dziecka z niepetnosprawnoscia jest wyzwaniem dla wielu rodzicow. Podob-
nie — wychowywanie dziecka w rodzinie zastgpczej/adopcyjnej. W obu przypadkach rodzice mu-
sza radzi¢ sobie z nietypowymi sytuacjami, ktore moga ostabia¢ lub wzmacnia¢ ich wzajemna
relacj¢. Radzenie sobie z wypetnianiem roli rodzica zastgpczego/adopcyjnego dziecka z niepetno-
sprawnoscia stanowi¢ moze wyzwanie, ktore wpltywa na relacje miedzy matzonkami. Dostgpna
literatura nie dostarcza jednak wielu poglgbionych informacji na temat rodzin zastgpczych wy-
chowujacych dzieci z niepetnosprawno$cig. W artykule przedstawione zostaty rezultaty jakoscio-
wych badan, ktorych celem byto ukazanie relacji miedzy rodzicami adopcyjnymi/zast¢pczymi
wychowujacymi dziecko z niepetnosprawnoscia. Badaniom poddano rodzicéw z 20 rodzin adop-
cyjnych i zastgpczych.

Stowa kluczowe: rodziny adopcyjne, rodziny zastgpcze, relacje matzenskie

MARITAL RELATIONSHIP AS VIEWED BY ADOPTIVE AND FOSTER PARENTS
RAISING CHILDREN WITH DISABILITIES

Abstract

Raising a child with a disability is a challenge for many parents. So is raising a child in a foster/
adoptive family. In both cases, parents have to deal with unusual situations that may weaken or
strengthen their relationship with each other. Dealing with fulfilling the role of a foster/adoptive
parent of a child with a disability can be a challenge which may affect the relationship between
the spouses. Available literature does not provide, however, much in-depth information on foster
families raising children with disabilities. The article presents the results of qualitative research
whose aim was to show the relationship between adoptive/foster parents raising children with
disabilities. The study involved parents from 20 adoptive and foster families.

Key words: adoptive families, foster families, marital relationship
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OJCOWIE WOBEC OPIEKI NAD DZIECMI Z GLEBOKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA I ICH
EDUKACJI - STUDIUM ETNOGRAFICZNE

Wprowadzenie

W Polsce, tak jak w innych krajach §wiata, od lat prowadzone sg badania nad
sytuacja rodzin wychowujacych dzieci z niepetnosprawnosciami (np. Obuchow-
ska, 1999; Dobson, Middleton, Beardsworth, 2001; Seligman, Darling, 2007; Woj-
ciechowski, 2007; Sekutowicz, 2013). Roznicuje sie t¢ problematyke ze wzgledu
na rodzaj niepetnosprawnosci dziecka i tu gtéwne miejsce zajmujg badania doty-
czace rodzin/rodzicow wychowujacych dzieci z autyzmem (np. Dumas i in., 1991;
Sharpley, Bitsika, Efremidis,1997; Bleszynski, 2005; Pisula, 2007, 2012), z ze-
spotem Downa (Fidalgo, Pimental, 2004; Zyta, 2011), z mézgowym porazeniem
dzieciecym (Button, Piata, Marvin, 2001; Parchomiuk, 2007), z niepelnospraw-
noscig intelektualng (Brown, Schalock, Brown, 2009; Bakiera, Stelter, 2010; Stel-
ter, 2013). Natomiast z perspektywy cztonkéw rodzin obarczonych trudem opieki
nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia najwigcej uwagi poswigcono dotagd matkom
(Koscielska, 1998; Sekutowicz, 2000; Karwowska, 2007; Ryan, Runswick-Cole,
2008), coraz czesciej wspomina sie o rodzenstwie (McHugh, 2002; Zyta, 2004),
natomiast ojcowie dopiero od niedawna stanowig sedno dyskursu naukowo-ba-
dawczego we wspomnianym obszarze. By¢ moze stato si¢ tak z powodu rozpatry-
wania kryzysu ojcostwa w generalnym wymiarze, za$ trudnosci zdrowotne i roz-
wojowe przezywane przez dziecko s3 z pewnoscig tylko jednym z czynnikéw,
ktory wyzwala 1 potgguje zatamanie roli ojca w rodzinie.

W dotychczasowych opracowaniach zwrécono uwage na potrzeby ojcow wy-
chowujacych dzieci z r6znymi niepetnosprawnosciami (Carpenter, Towers, 2008),
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ich problemy psychologiczne i emocjonalne (Twardowski, 2009; Bostrom, Broberg,
2014), wskazywano na znaczenie udzielania im pomocy i wsparcia (West, 2000).

W prezentowanym artykule podjeto problematyke stabo jeszcze zbadang
1 opisang w rozprawach naukowych, a mianowicie dotyczaca ojcéw dzieci z gle-
boka niepelnosprawnoscig intelektualng (ang. profound intellectual and multiple
disability, pimd). Jedna z przyczyn wskazanej luki w badaniach jest z pewno-
$cig niska liczebnos¢ tej populacji. Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne
podaje, ze niepelnosprawnos$¢ intelektualna dotyka 1% populacji, z tego 85% to
przypadki lekkiej postaci. Sposrdd pozostatych 15%, pimd stanowia mniej niz
1% (www.psychiatry.org/patients-families/intellectual-disability/what-is-intel-
lectual-disability, dostep: 15.07.2017).

W Polsce t¢ grupe formalnie okresla si¢ zgodnie z nomenklaturg zalecang
przez ICD-10, czyli dzieci otrzymuja diagnoz¢ niepelnosprawnos$ci intelek-
tualnej w stopniu glebokim Iub w uproszczeniu — w zwigzku z koniecznoscia
skracania dtugiej nazwy — glebokiej niepetnosprawnosci intelektualnej. Wsrod
badaczy i praktykow popularne jest tez okreslenie ,,glgboka wieloraka niepeino-
sprawno$¢” wprowadzone na grunt polski za posrednictwem ksigzki Andreasa
Frohlicha (1998) pt. Stymulacja od podstaw. Wedtug tego autora (tamze, s. 11)
gleboka wieloraka niepelnosprawnos¢ oznacza ,,skrajne trudnosci we wszyst-
kich aspektach zycia, niezaleznie od dziedziny. Osoby nig dotknicte zyja na po-
graniczu tego, co w naszych stosunkach migdzyludzkich uwazane jest jeszcze
za normalne [...] ograniczenia odnosza si¢ do wszystkich mozliwosci [...]. Jej
[osoby — przyp. aut.] rozwdj emocjonalny, poznawczy i fizyczny jest wyraz-
nie ograniczony lub znieksztalcony. To samo dotyczy zachowan spolecznych
1 umiejetnosci porozumiewania si¢”.

Trudno$ci zwigzane z opieka nad dzie¢mi z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng i wychowaniem ich wiazg si¢ z podtozem tej niepelnosprawnosci
oraz funkcjonowaniem codziennym osob nig dotknigtych. Najczestsza przyczy-
ng doswiadczanych problemoéw wspomnianej populacji sa zmiany neurologiczne
powstate na skutek organicznych uszkodzen centralnego uktadu nerwowego, do
ktorych moze dojs¢ pod wplywem traumatycznych czynnikdéw prenatalnych,
perinatalnych i postnatalnych. Owe uszkodzenia prowadza do dysfunkc;ji cate-
go uktadu nerwowego, takze narzagdow zmystow, dlatego w omawianej grupie
przewazaja osoby z zaburzeniami sprz¢zonymi, np. niepetnosprawnosc¢ intelek-
tualna w najciezszej postaci wspotwystepuje z niepetnosprawnoscia ruchowa,
wzrokowg lub stuchowg. Stad uzywanie okreslenia ,,glcboka wieloraka niepet-
nosprawnosc¢” (profound intellectual and multiple disability) jest ze wszech miar
uzasadnione (Pawlyn, Carnaby, 2008).

Typowym zespolem objawow o podtozu organicznym laczacym ze sobg
wspomniane zaburzenia jest mozgowe porazenie dziecigce (mpdz) w ciezszych
postaciach; zdecydowana wigkszo$¢ 0sob z gleboka niepetnosprawnoscig inte-
lektualng doznata mpdz. Druga grupa przyczyn ma zgota inny charakter, gdyz
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wiaze si¢ z czynnikami genetycznymi, a wérdd nich wyr6zni¢ mozna cata game
wrodzonych wad rozwojowych dotyczacych centralnego uktadu nerwowego,
ktorych przyczyng moga by¢ nieprawidlowosci w przekazie materiatu genetycz-
nego od rodzicéw lub réznego typu aberracje chromosomowe pojawiajgce si¢
w trakcie zaptodnienia i/lub pierwszych podziatéw komoérkowych. (Cytowska,
Drzazga, 2013, s. 340; Jankiewicz, Skrypnik, Skrypnik, 2014, s. 223).

Funkcjonowanie psychomotoryczne osob z gleboka niepetnosprawnoscia in-
telektualng — pomimo uptywu czasu — zwykle nie wykracza poza wczesny okres
rozwoju, wedtug okreslenia Jeana Piageta: sensoryczno-motoryczny. Powazne
ograniczenia ruchowe i problemy z percepcja skutkuja ciggla zaleznoscig od po-
mocy i opieki drugiej osoby, dlatego tez osoby te maja ktopoty z wyodrebnie-
niem siebie z otoczenia, co nie sprzyja rozwojowi tozsamosci. Cztowiek, ktory
nie odréznia ,,ja” od ,,nie-ja”, stabo rozumie siebie i swoje potrzeby, dlatego
potrzebuje bliskosci fizycznej, aby dostrzec innych, aby doswiadczy¢ bodzcow
7 otoczenia, by nawigza¢ kontakt ze swoim $rodowiskiem i czu¢ si¢ zrozumia-
nym bez stow (Frohlich, 1998; Pawlyn, Carnaby, 2008).

Przytoczona krotka charakterystyka podtoza glebokiej niepetnosprawnosci
intelektualnej oraz funkcjonowania osob nig dotknigtych uzasadnia dramatur-
gie ich zycia, ztozonos¢ probleméw, z ktorymi codziennie mierza si¢ rodziny
wychowujace dzieci z pimd, a takze doswiadczanie kryzysoéw przez poszczegol-
nych czlonkow wspodlnoty rodzinne;.

Cel i problematyka badan

Gtownym celem tego opracowania, jak i podjetych badan, jest ukazanie wy-
branych postaci ojcow w kontekscie opieki nad dzieckiem z gleboka niepetno-
sprawnosciag intelektualng oraz jego edukacji w jednym z osrodkow ku temu
powolanym. Nalezy doda¢, ze w Polsce dzieci i mlodziez z gleboka niepet-
nosprawnoscig intelektualng objete sa obowigzkiem szkolnym realizowanym
w ramach zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (zasady organizacji zajec¢ re-
walidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mtodziezy z gigboka niepetnospraw-
no$cig intelektualng okresla rozporzadzenie MEN z dnia 23 kwietnia 2013 r.
w sprawie warunkow i sposobu organizowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowaw-
czych dla dzieci i mtodziezy z uposledzeniem umystowym w stopniu giebokim,
Dz.U. z 2013 r., poz. 529). We wspomnianym osrodku na zajecia w roku szkol-
nym 2015/2016 uczeszczato 68 osob (w wieku od 3 do 25 lat) przydzielonych do
17 zespotdow, od 2 do 4 uczniéw (w zblizonym wieku) w grupie, ktéra edukuje
1 opiekuje si¢ nauczyciel wraz ze wspierajagcym go opiekunem.

Przystepujac do badan, majac na uwadze zatozony cel, postawitam szereg py-
tan, ktore pozwolity mi szczegdlowo analizowaé zebrany material. W odniesie-
niu do gléwnego problemu badawczego — jakie podejscie do opieki nad dzie¢mi
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng i ich edukacjg w o$rodku, w kto-
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rym realizuja obowiazek szkolny w zespolach rewalidacyjno-wychowawczych

prezentujg badani ojcowie? — postawitam nastepujace problemy szczegotowe:

— Jak zachowujg si¢ badani ojcowie wobec swoich dzieci i kadry nimi opieku-
jacej sig?

— Jak ojcowie reaguja na zachowanie swoich dzieci i kadry o$rodka w sytu-
acjach typowych dla zycia placéwki?

— Jakie interakcje zachodzg pomigdzy ojcami i ich dzie¢mi (na terenie osrod-
ka)?

— Jak ojcowie si¢ komunikuja ze swoimi dzie¢mi?

— Jak ojcowie si¢ wyrazaja o swoich dzieciach w rozmowach o nich?

— Jak opisuja lub opowiadajg o swojej roli w opiece nad dzieckiem i w jego
edukacji?

— Jakie interakcje zachodza pomigdzy ojcami a kadra nauczycielska i opiekun-
czg w o$rodku?

Jako wieloletni pracownik tej placowki miatam mozliwo$¢ prowadzenia swo-
bodnej (naturalnej, a takze uczestniczacej) obserwacji, rozméw (codziennych,
ale réwniez zwigzanych z sytuacjami problemowymi i doradztwem) oraz ana-
lizy dokumentow (wytworzonych i zastanych). Podjetam zatem probe opisania
zachowan ojcow podopiecznych uczgszcezajacych do zespolow rewalidacyjno-
-wychowawczych zorganizowanych we wspomnianej placowce, ich reakcji na
napotykane problemy oraz sposobow komunikacji z dzieckiem i o dziecku.

Metoda

Zbieranie i analiza danych, ktore pozwolg odpowiedzie¢ na postawione pro-
blemy badawcze, odniostam do etnograficznego rejestrowania zycia toczacego
si¢ w okreslonym $rodowisku, dotyczacego danej grupy. Na podstawie zacho-
dzacych wydarzen, podejmowanych dziatan i wyrazonych intencji badacz zaan-
gazowany 1 uczestniczgcy w zyciu srodowiska moze zarejestrowac zachodzace
tam procesy oraz wnikng¢ w ich kontekst. Badany $wiat moze by¢ na tyle intere-
sujacy, ze badacz dostrzega wszystko. Pojawiajg si¢ pytania i wtedy poszukiwa-
nia mogg si¢ zogniskowa¢ na wybranych elementach (Angrosino, 2015).

W przedstawionym teks$cie skupitam si¢ na ojcach, chociazby ze wzgledu na
obiegowe twierdzenia, ze nie radza sobie oni z doswiadczanym kryzysem i od-
chodzg od rodziny, ze nie wlaczaja si¢ w opieke nad dzieémi i ich wychowanie,
ale tez z powodu, o ktérym juz wspomniatam, czyli braku badan dotyczacych
ojcow dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng. Prowadzone studium
etnograficzne polegato na opisie ,,ludzkich czynnosci, jak i fizycznych scenerii,
w ktoérych te czynnosci odbywaja si¢” (Angrosino, 2015, s. 129). Nie byly to
zachowania, interakcje czy dzialania wywotane czy prowokowane przez obser-
watora (co mogtoby zosta¢ poddane ocenie etycznej), mialy charakter natural-
ny, wynikajacy z codziennych badz powtarzajacych si¢ okresowo praktyk zycia
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spotecznego placowki. Badacze w strategii etnograficznej zauwazaja pewna nie-
oczywisto$¢ znaczenia do§wiadczenia i obserwacji w badaniach, gdyz zalezy
ona od starcia pomiedzy interpretacjg i definicja owego do§wiadczenia, zas to,
co nazywamy informacja, zawsze nosi w sobie element ludzkiego osadu zawarty
w akcie interpretacyjnym (Kincheloe, McLaren, 2002).

Gromadzac dane w latach 2013-2015 (notki terenowe, dziennik osobisty), po-
stepowatam zgodnie z zalozeniami etnografii — jednoczes$nie je analizowatam i
stawiatam nowe, bardziej szczegotowe pytania. Opisywalam swoje mysli i uczu-
cia, ktore pojawiaty si¢ podczas obserwacji i rozmdw, nasuwajace si¢ pomysty
interpretacyjne, watpliwosci, a takze podjete decyzje. ,,Postepowanie badawcze
w etnografii jest wigc otwarte, elastyczne 1 zasadza si¢ na cigglym redefinio-
waniu problemow na podstawie zebranych faktow” (Konarzewski, 2000, s. 84).

Etnografia jako opis zdarzen, analiza dziatan i interpretacja proceséw taczy
si¢ z metodologia teorii ugruntowanej. Taki zwigzek ulatwia badaczowi przy-
znanie priorytetu badanemu zjawisku, nie za$ opisowi badanego miejsca, oraz
tworzenie konceptualnych interpretacji dostrzeganych dziatan. Wedlug strategii
teorii ugruntowanej nalezy odszuka¢ dane, opisa¢ obserwowane wydarzenia, od-
powiedzie¢ na podstawowe pytania na temat tego co si¢ dzieje, nastgpnie stwo-
rzy¢ kategorie teoretyczne w celu zrozumienia danego zdarzenia (Charmaz, 2009,
s. 38). Bezposrednie uczestnictwo w $wiecie badanych aktoréw (tu ojcoéw) oraz
dzielenie z nimi pewnych doswiadczen pozwolito doglebniej zrozumie¢ ich sytu-
acje, dziatanie, zachowanie, a zarazem uzyskac perspektywe do wnikliwej analizy
1 interpretacji otrzymanego materialu. Zebrane informacje i spostrzezenia zosta-
ty wykorzystane do opisu portretow ojcow, ktorym nadano kategorie wytonione
z danych zawartych w notkach terenowych i dzienniku osobistym. Kolejnym eta-
pem byto ,teoretyzowanie interpretacyjne”, ktore wykracza poza indywidualne
sytuacje i bezposrednie interakcje, a polega na abstrakcyjnym ujeciu tego co we-
wnatrz i na zewnatrz (kontekst) badanego $wiata (tamze, s. 166—167).

Aby zachowa¢ maksimum anonimowo$ci, nie podano miejsca prowadzonych
badan, a imiona przywolywanych osob zostalty zmienione. Obserwowani ojco-
wie nie zostali powiadomieni o badaniach, aby nie doszto do zaktécen w spon-
tanicznosci reakcji i zachowan. Ze wspomnianych powodow opisywane studium
etnograficzne pomija fakty i zdarzenia, ktore moga zostac¢ przypisane konkret-
nym osobom.

Etnograficzne studium obrazu ojcéw w konteks$cie opieki nad dzieckiem
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng i jego edukacji

Funkcjonowanie osrodka oraz zatrudnionej w nim kadry stanowi tto obser-
wowanych sytuacji, zdarzen, odnotowanych faktow, toczacych si¢ rozmow, in-
terakcji itp. Tak jak kazda placowka edukacyjna, osrodek ma pewng strukture
przestrzeni, czasu i 0s6b w nim przebywajacych. Ze wzgledu na specyfike pod-

CNS nr 2(36) 2017, 89-112



94 Beata Cytowska

opiecznych przestrzega si¢ tu rytuatéw i schematow, ktore zapewniaja dzieciom
i mtodziezy z glgboka niepelnosprawnoscia intelektualng poczucie bezpieczen-
stwa i przewidywalnos¢ toczacych sie zaje¢. Kazdy dzien ma swoja strukture,
kazda lekcja/zajecie ma swoj schemat. Podopieczni uczeszczajg przez caly rok
szkolny do tej samej, malej (2—4 osobowej) grupy, ktéra zajmuje si¢ staly na-
uczyciel i opiekun. Zajecia pedagogiczne trwaja 4 godziny dziennie, a pozostaty
czas pobytu ucznia w placowce zagospodarowany jest przez dodatkowe zajecia
swietlicowe. W trakcie obecnosci w osrodku jego wychowankowie otrzymu-
ja wsparcie psychologa, fizjoterapeuty, logopedy, muzykoterapeuty, kynotera-
peuty, tyflopedagoga, moga korzystac z sali do§wiadczenia $wiata oraz ogrodu
sensorycznego. Wszyscy uczniowie majg przygotowane indywidualne progra-
my zaje¢, w ktorych — na podstawie diagnozy funkcjonalnej i zalecen poradni
psychologiczno-pedagogicznej — stawiane sa cele do osiggniecia w trakcie roku
szkolnego. Rodzice moga wiaczaé sie¢ w przygotowywanie programow (sa do
tego zachg¢cani), natomiast zobowigzani sg do ich zaakceptowania.

Kadra pedagogiczna i specjalistyczna ma uprawnienia i wysokie kompetencje
do pracy z osobami z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng. Dla wszyst-
kich zatrudnionych w placowce najwazniejsze jest dobro ucznidow, ktore stanowi
warto$¢ podstawowa, sami zas uczestnicy zespotow rewalidacyjno-wychowaw-
czych nigdy nie podlegaja warto$ciowaniu i ocenie negatywne;.

Wiekszos$¢ podopiecznych jest dowozonych i odwozonych do/z placowki
transportem gminnym. Os$rodek, co prawda jest placowka niepubliczna prowa-
dzong przez organizacj¢ pozarzadowa, jednak rodzice nie musza uiszcza¢ zad-
nych optat.

Ta krotka charakterystyka miejsca prowadzonych badan oraz osob towarzy-
szacych tam dzieciom i mlodziezy z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng
pozwoli, jak sadze, na lepsze zrozumienie opisywanych sytuacji i zdarzen.

Rozpoczynajac analize zebranego materiatu, podjetam probe zmierzenia si¢
z potocznymi (cho¢ czgsciowo tez udowodnionymi) twierdzeniami dotyczgcymi
ojcodw dzieci z niepetnosprawnosciami. Pierwsze dotyczy odejscia od rodziny i od-
rzucenia dziecka niespetniajgcego oczekiwan. Dane liczbowe w przypadku rodzin
wychowujacych dzieci i mtodziez uczeszczajace do osrodka nie potwierdzaja tych
czesto powielanych sformutowan. Wérod 66 rodzin podopiecznych, tylko 16 byto
niepetnych, w tym cztery sg juz szczgsliwie zrekonstruowane (cho¢ nie wszystkie
zostaly sformalizowane), w dwoch przypadkach ojcowie zmarli, jeden przypadek
dotyczy rodziny zastepczej, w kolejnym odeszta matka, zas tylko 8 rodzin jest nie-
pelnych ze wzgledu na rozwdd 1 odejscie ojca — to zaledwie 12%, przy wskazniku
ogolnopolskim siegajagcym niemal 40% (Chrzanowska, 2015). By¢ moze wyjatko-
wo trudna sytuacja (w kazdej sferze rozwoju) dzieci z glebokg niepetnosprawno-
Scig intelektualng obliguje ich ojcow do wigkszej odpowiedzialnosci.

Druga teza dotyczy postrzegania ojca jako rodzica trzymajgcego si¢ na uboczu
rodziny, nieangazujacego si¢ w opieke i wychowanie dziecka z niepelnospraw-
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noscig. Zanim dokonam poglebionej analizy stanowigcej sedno konstruowanej
teorii, odwotam si¢ do danych liczbowych. Sposrod 51 petnych rodzin i jednej nie-
petnej z powodu odejscia matki (rolg opiekuna petni ojciec) 21 ojcéw nie pojawito
si¢ w placéwce ani razu. Oczywiscie to nie §wiadczy o braku ich zaangazowania
w wychowanie dziecka, jednak nie mogtam zaobserwowac¢ ich zachowan i sposo-
bu komunikowania si¢ z synami i corkami, o niektorych ich dziataniach swiadcza
dokumenty oraz wypowiedzi matek (czyli ich partnerek) i psychologa odwiedza-
jacego rodziny. Nalezy doda¢, ze wigkszos¢ tych ojcoOw pracuje, a ich Zzony nie,
stad w naturalny sposob to one sg oddelegowane do kontaktu z osrodkiem — taka
tendencje obserwuje si¢ generalnie w relacjach szkota—dom.

Pozostatych 30 ojcéw odwiedza placowke z r6zng czestotliwoscia: od co-
dziennego kontaktu wynikajacego z przywozenia i/lub odwozenia dziecka na
zajecia, do sporadycznych wizyt zwigzanych z uroczystosciami szkolnymi lub
wywiadéwkami. Nalezy jednak doda¢, ze wickszo$¢ podopiecznych jest dowo-
zona transportem gminnym, wigc dzieci, ktore sa przywozone/odwozone przez
ojcow lub matki, naleza do mniejszosci; pozostaja dtuzej w placoéwce lub sg
w niej szybciej od innych uczniéw, a ponadto dotyczy to sytuacji, gdy oboje
rodzice pracuja.

W badaniach uwzglednitam tylko tych ojcow, ktorzy ,.dali si¢ zauwazyc”,
czyli w znaczacy sposob zaistnieli w placowce (opis dotyczy 19 najbardziej cha-
rakterystycznych postaci). Na podstawie analizy roznic i podobienstw w zacho-
waniu, dziataniu, interakcjach, komunikacji wsroéd badanych mezczyzn wyltoni-
tam poszczegdlne portrety ojcow.

Ojciec wie najlepiej...

Ojcowie Asi 1 Basi cierpliwie uczyli opiekunéw i1 nauczycieli, jak karmic¢ ich
corki, ktore miaty ogromny problem z przyjmowaniem positkow. Kontrolowa-
li pilnie ilo§¢ spozywanych pokarmoéw. Obaj (cho¢ w innych okoliczno$ciach)
uznali, ze ,,bardziej poj¢tne” sg nauczycielki niz osoby pracujace w charakterze
pomocy nauczyciela. Oponuja przed zmiang grupy, a wigc rowniez nauczyciela.
Ich matzonki nie sg tak restrykcyjne w swoich opiniach i dgzeniach.

Ojciec Asi obawia sig, ze jej niedowaga doprowadzi do koniecznosci zatoze-
nia PEG-a (przezskorna gastrostomia endoskopowa), a to przeciez zabieg inwa-
zyjny. Ponadto wizja karmienia endoskopowego sprawia, ze obraz dziecka staje
si¢ trudniejszy, gdyz wydaje sie, iz utraci ono swojg podstawowg umiejetnose.
Nie tylko ojciec Joanny ma Igk i opdr przed takim rozwigzaniem niedoborow
wagowych wynikajacych z trudno$ci z przyjmowaniem positkow przez dziecko.
Wiasciwie dotyczy to wszystkich rodzicow, ktorym przychodzi zmierzy¢ si¢
z takim problemem.

Bardzo ciekawa jest relacja dziewczynek z ojcami. Cho¢ obie maja problemy
z widzeniem, to bardzo szybko rozpoznaja zblizajacych si¢ ojcow i z radoscig ich
witajg. U starszej Basi pojawia si¢ uroczy usmiech, mtodsza za$§ Asia, sprawniej-
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sza fizycznie, reaguje ozywieniem ruchowym i wydaje radosne dzwigki. Nawet
sytuacje, w ktorych ojciec (pierwszej lub drugiej dziewczynki) podniesie glos
do stanowczego tonu, gdy dziecko grymasi przy przelykaniu lub wypluwa po-
sitek, to efekt jest zaskakujacy — corka podporzadkowuje sie¢ woli ojca. Wazna
jest tez druga strona interakcji: obaj mezczyzni, cho¢ kazdy na swoj sposob,
przychodzac do sali zajeciowej po swoje dzieci , s3 uSmiechnieci, zartuja, doty-
kajg ich czule, jednak maja zdecydowane ruchy przy ubieraniu, wydaja komendy
i instruuja, co teraz bedzie zakladane i jak one majg pomagac w kolejnych czyn-
nosciach. Nauczyciele i opiekunowie o ojcu Joanny wyrazaja ostrozne sady, np.:
»jest wymagajacy”, ,.trudno go przekonaé, bo wie najlepiej”, ,,denerwuje sig, ze
nie potrafimy nakarmi¢ corki”, ale z drugiej strony przyznaja, ze ,,Asia $wiata
poza nim nie widzi”, ,,dziecko jest dla nich [rodzicow — przyp. aut.] bardzo waz-
ne”, ,,podejmuja tyle dziatan, zeby znalez¢ lek na jej padaczke™.

Niestety obaj ojcowie skupiaja si¢ przede wszystkim na opiekunczych zada-
niach placowki, edukacja ich corek ma charakter stymulacji bazalnej, dlatego
uwazana jest za dodatek i uzupelnienie opieki. Pewnym uzasadnieniem takiej
postawy moze by¢ ciagly lek o zdrowie, a czasami wrecz zycie dzieci. Ponie-
waz w domu potrzeby dziewczynek sa rozpoznawane, mniejsze znaczenie dla
rodzicoéw ma ich mozliwo$¢ porozumiewania si¢ z innymi ludzmi. Mniej istotne
wydaje si¢ tez poszerzanie wiedzy o otaczajacym Swiecie, stwarzanie doswiad-
czen, ktore mogtyby rozwija¢ umiejetnosci dzieci.

Inny przyktad ojca, rowniez dziewczynki — obecnie 14-letniej, dotyczy
trudniejszej sytuacji opiekunczo-pielggnacyjnej, a mianowicie cewnikowa-
nia. Uczennica ma rozszczep kregostupa i polowiczy niedowtad, ktory wigze
si¢ z problemami z uktadem moczowym, pecherz nie jest w stanie oczyscic si¢
z moczu — migsnie si¢ nie kurcza, nie pracuja, sam za$ organ jest maly i wy-
maga czgstego oprozniania. Dziewczynka nie mogla przebywaé zbyt diugo
w placéwce, gdyz trzeba bylo oproznia¢ regularnie pecherz. W koncu zostata
podjeta decyzja (wzajemna: rodzicow i kadry — pielegniarki, pedagoga, opie-
kuna) o przejeciu czynno$ci cewnikowania w osrodku, aby uczennica mogla
dtuzej korzysta¢ z zaje¢. To wlasnie ojciec nauczyl wspomniang grupe pra-
cownikow, jak wykonaé te czynnos$¢. Takze w domu dzieli z matka podobne
prace pielggnacyjne. Oboje pracuja, ale jego obowigzki zawodowe sa bardziej
elastyczne 1 wigcej czasu poswieca opiece nad corkg. To z nim majg codzienny
kontakt pedagodzy i opiekunowie pracujacy z Emilka. Zauwazaja, ze rodzic jest
w ciggtym pospiechu, ale od czasu, kiedy cewnikowaniem corki zajeta sie piele-
gniarka, czeka na koniec zaje¢, aby uczennica mogta ze wszystkimi kolezanka-
mi i kolegami uczestniczy¢ w ostatnim wspolnym momencie pobytu w grupie,
czyli rytuale pozegnania i podsumowania dnia. Emilka jest jedng z nielicznych
podopiecznych, ktorzy uzywaja pojedynczych stow i prostych zdan. Na widok
ojca wota go: ,.tato, jestes” lub ,,tato, idziemy”, a potem wtula si¢ w jego ramiona
i razem wedruja do samochodu.
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Przedstawig jeszcze jeden obraz ojca (niestety juz niezyjacego), ktory prze-
jal calkowita opieke nad corkg. Matka odrzucita dziecko tuz po porodzie, nie
poradzita sobie emocjonalnie z trudem wychowawczym, z opieka i pielggnacja,
szczegblnie obcigzajacymi, gdyz dziewczynka doznata czterokonczynowego
mozgowego porazenia dziecigcego, ktoremu, co z czasem okazato si¢, towa-
rzyszy gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna. Kobieta nie opuscita rodzi-
ny, jednak nie nawigzata wiezi z corka, nigdy tez nie pojawita si¢ w placowce.
Do kontaktow z kadra osrodka oddelegowany zostat ojciec. Gdy dziewczynka
byta mtodsza, mial on duze wymagania wobec procesu rehabilitacji — instruowat
opiekundéw i nauczycieli, jak uktada¢ dziecko w r6éznych pozycjach, kontrolo-
wal, czy corka wszystko zjadta, wymuszat na personelu prowadzenie treningu
czystosci (nocnikowanie). Z czasem stal sic mniej restrykcyjny, tracit sity i za-
angazowanie, komunikowat, ze nie radzi sobie z pewnymi czynnosciami u do-
rostej juz kobiety, dlatego aby go wspomoc, niektore zabiegi higieniczne wyko-
nywane byly w placowce. Wzajemna interakcja ojca i corki byla ciepta, pelna
troski z jego strony, ona z kolei zawsze usmiechata si¢ na widok ojca. Miedzy
nauczycielka i opiekunka a ojcem zrodzito si¢ zaufanie, ale tez zrozumienie jego
obcigzen i trudnosci w opiece nad dorosta dziewczyna. Mezczyzng niewiele in-
teresowaty starania wlozone w edukacj¢ corki, co nauczycielka ze zrezygnowa-
niem podsumowata: ,,On juz taki jest, ale kocha Eweline, a to najwazniejsze. My
jej obetniemy paznokcie, umyjemy twarz po porannym $nie, zmienimy pieluche,
bo wazny jest jej komfort, nie bedziemy go (ojca) ktopota¢ zarzutami o braki
w pielggnacji, i tak ma cigzko. Edukacja Eweliny nie jest dla niego wazna”.

Ojciec do zadan specjalnych

Nazwatam tak grupe¢ ojcow, ktorzy aktywizujg si¢ pod wptywem impulsu ze
strony matki, jakby w odpowiedzi na jej nieradzenie sobie z problemem albo po-
trzebg wsparcia w kontakcie z placowka. Zwykle chodzi o sprawe do szybkiego
rozwigzania.

Ojciec Karola w trosce o wygode syna w trakcie podrézy do placowki i z po-
wrotem zwrocit uwage na dyskomfort chtopca wynikajacy z miejsca usytuowa-
nia jego wozka w busie (z tytu za siedzeniami, podobnie jak w innych przy-
padkach). Przyszed! na rozmoweg wraz z matka, nastawienie mial wojownicze,
gdyz uwazal, ze w ten sposob wymusi zmian¢ dotychczasowego rozwigzania.
Rozmowa potoczylta si¢ inaczej, miato na to wpltyw wiele czynnikéw (m.in.
nikle mozliwos$ci ingerencji osrodka w rozwigzania proponowane przez prze-
woznika, szczegblnie gdy nie stanowig zagrozenia dla dobrostanu podopiecz-
nych, co dotyczylo rowniez opisywanej sytuacji), jednak najistotniejsze w jej
przebiegu byto ukierunkowanie na inne kwestie. Zatroskany ojciec, a wlasciwie
oboje rodzice, wskazali nie§wiadomie, ze ich zdenerwowanie i napi¢cie ma inne
zrodlo, dotyczace najmtodszego dziecka, niemowlecia, u ktorego wykryto po-
wazng wad¢ wymagajacg interwencji chirurgicznej. Konwersacja z rodzicami
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(z dominujaca rolg ojca) przeciagnela si¢ i trwata ponad dwie godziny, mozna
byto odczu¢ potrzebe rodzicow, aby zrozumiec ich trudng, obcigzajaca psycho-
emocjonalnie sytuacje.

Jednakze po pewnym czasie problem powrocit. Ojciec ponowit probe zmia-
ny sposobu przewozenia syna — nie na wozku, lecz na siedzeniu. Wyjasnienia,
ze chlopak jest duzy, jego cigzar utrudnia przekladanie go z wozka na siedze-
nie samochodu i stanowi spore obcigzenie fizyczne dla opiekunoéw pracujacych
w $wietlicy oraz opiekunki towarzyszacej uczniom w trakcie podrozy, nie od-
nosity skutku. W koncu przewoznik wziat na siebie petng odpowiedzialnos¢ za
umieszczenie Karola w busie (na siedzeniu) oraz za opieke w trakcie przewozu.
Mozna by rzec, ze determinizm ojca przyniost efekt, jednak szereg przykrych
sytuacji ukazal tez inne jego oblicze. Nieprzyjemny sposob komunikacji z do-
tychczasowa opiekunka podrézujaca wspolnie z podopiecznymi dla zapewnie-
nia im bezpieczenstwa, grozby wobec przewoznika i zatrudnionego przez niego
kierowcy — trudno okresli¢ podloze emocjonalne kierujace postgpowaniem ojca
— czy wynikato z troski o syna, czy jednak byto zwigzane z bardziej skompliko-
wang wigzankg dychotomicznych uczuc?

Drugi ojciec, dziewczynki, pojawia si¢ rowniez jakby na zyczenie matki,
aby wesprze¢ ja wtedy, gdy ma roszczenia wobec opieki nad corka w placowce.
Dziewczynka (obecnie 10-letnia) jest powaznie obcigzona zdrowotnie, dlatego
wiaczona zostata do grona podopiecznych domowego hospicjum dla dzieci. Kar-
miona jest przez PEG-a, wymaga tez szczeg6lnych zabiegéw w zakresie oczysz-
czania gérnych droég oddechowych (m.in. oklepywanie, odsysanie w sytuacji
krztuszenia si¢ wydzieling). Matka miata swojg wizj¢ wykonywania czynnosci
pielegnacyjnych i karmienia dziecka, dtugo trwalo zanim zaufata pielggniarce
i nauczycielowi oraz opiekunce pracujagcym z dzieckiem bezposrednio w grupie.
Rola ojca sprowadzata si¢ do rozjemcy lub adwokata, ktory probowat tagodzi¢
napigcie zony, a zarazem thlumaczy¢, ze majg troche inny obraz dziecka w domu,
co potwierdzita psycholog zatrudniona w placéwce, ktoéra realizuje program
wsparcia rodzin oraz ulatwia wspolprace migdzy rodzing a o$rodkiem. Ojciec
co jakis czas dzwoni do placowki, wyjasniajac spokojnie stanowisko zony oraz
przyczyny jej zdenerwowania.

W podobnych okoliczno$ciach zapoznatam si¢ z ojcem kolejnego podopiecz-
nego (obecnie 13-letniego chtopca). Na poczatku kontakty miaty charakter
rozméw telefonicznych sygnalizujacych dyskomfort chlopca podczas podrozy
powrotnej z osrodka do domu. W konicu doszlo do konfrontacji z obojgiem ro-
dzicow 1 wyjasnienia podloza problemow. Obie strony — osoby odpowiedzialne
za ucznia w placowce i rodzice — zapewnity, ze beda wspotpracowaé dla zapew-
nienia dobrostanu Janka w trakcie transportu do placowki i z powrotem. Zarzu-
ty dotyczace jakosci opieki, braku uwaznosci kadry przygotowujacej chtopca
do dtugiej (niemal pottoragodzinnej) podrozy powrotnej do domu, a z drugiej
strony stabe zainteresowanie postgpami w rozwoju i w edukacji nadwyrezyly
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wczesniej poprawne relacje pomiedzy dwoma $rodowiskami. Ojciec chtopca
wskazywal swoja dobrag wolg wspotpracy oraz porozumienia si¢ z nauczycie-
lami i opiekunami. Niestety styl czynionych uwag wzbudzat nieche¢ kadry.
W odczuciu pracownikoéw uczynili oni wszystko, co mogli, aby Ja$ nie cierpiat
w trakcie dojazdu do domu. Nalezy doda¢, ze chtopiec ma stwierdzone mpdz,
jego stopy sa zdeformowane (nie uzywa ich do poruszania si¢), staw biodrowy
za$ ulegl zwichnigciu i wymagat korekty chirurgicznej, ktora pomogta czasowo.
Wydaje sie, ze chlopiec znow odczuwa bol, ptacze i krzyczy w chwilach przyj-
mowania niewygodnej pozycji lub gdy zbyt dtugo przebywa w jednej z przybra-
nych lub wspomaganych przez fizjoterapeutow. Stan biodra wymaga specjalnego
ustawienia, aby dziecku ulzy¢ w niewygodzie i zniwelowa¢ bolesnos¢, dokonuja
tego zwykle nauczyciele. W obliczu podejmowanych staran pracownicy placow-
ki maja poczucie niesprawiedliwej oceny przez rodzicow.

Trzej opisani ojcowie w sytuacji trudnej pojawiali si¢ u boku matzonek, aby
je wspierac, tagodzi¢ ich zdenerwowanie, probowac negocjowaé wspdlne stano-
wisko. Znani sg nie tylko z opisanych sytuacji. Dwaj z nich przychodzg tez na
uroczystosci szkolne, chetnie biorg udziat w corocznym pikniku rodzinnym, na
ktory przyprowadzaja tez swoje pozostale dzieci. W tych nieformalnych sytu-
acjach wiaczaja si¢ w opieke nad dzie¢mi, naturalnie reaguja na ich potrzeby,
bez podziatu obowiazkow zgodnie z czestym oddelegowaniem: matka do dzieci
chorych i z niepelnosprawnoscia, ojciec do pozostatych. Jednakze mniej intere-
suja ich postepy w edukacji dzieci, mozna odnie$¢ wrazenie, zZe najwazniejsze sa
dla nich opieka, pielegnacja i bezpieczefistwo syna czy corki.

Zwykta powinnos¢ ztozenia podania i innych dokumentéw wymaganych
przy przyjeciu ucznia do szkoty realizowana jest najczesciej przez matki. Opi-
sani ojcowie podejmujg t¢ aktywnos$¢ w sytuacji, w ktorej nie mogta tego zrobic¢
matka albo (w ich odczuciu) to jej si¢ nie powiodto.

Ojciec Michata pojawil si¢ w placowce po rozpoczeciu roku szkolnego, nie
byto juz wolnych miejsc, o czym zostal powiadomiony w trakcie rozmowy te-
lefonicznej poprzedzajacej wizyte. Zdeterminowany mezczyzna przybyt, aby
uzyskac¢ wigcej informacji. Sytuacja rodziny byta do$¢ skomplikowana. Michat,
trzecie dziecko, urodzit si¢ w czasie, gdy matka byta leczona na nowotwor, co
mogto stanowi¢ przyczyne jego problemow rozwojowych, a z czasem niepet-
nosprawnos$ci. Matka musiata szczegdlnie uwazac na swoje zdrowie, nie mogla
przecigzac sig, nie tylko fizycznie. Chlopca przyjeliSmy dopiero w drugim pot-
roczu, gdy zwolnito si¢ miejsce, proponujac w tym czasie inne, ambulatoryjne
rozwigzanie terapii i wsparcia.

Ten ojciec pojawia si¢ sporadycznie w placowce, jednak pierwszy kontakt
z nim wskazatl, ze ma zadaniowe podejscie do swojej roli. Poczucie odpowie-
dzialnos$ci wobec rodziny nakazalo mu — z jego perspektywy — walczy¢ o jak
najlepsze rozwigzanie trudnej sytuacji, cho¢ bez jego interwencji chlopiec i jego
rodzina uzyskaliby takie samo wsparcie.
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Takze ojciec Agatki dal si¢ pozna¢ w sytuacji poszukiwania miejsca edukacji
dla swojej corki. ,,Moje dziecko musi by¢ przyjete, bo oboje z Zong pracujemy
i mamy jeszcze dwoje dzieci [oprocz Agaty — przyp. aut.]” — stwierdzit mezczy-
zna, nie przyjmujac do wiadomosci, ze jest juz pazdziernik (placowka pracuje
w systemie szkolnym) i nie ma wolnych miejsc w osrodku. W drugim pétro-
czu szkolnym zwolnito si¢ miejsce w zespole rewalidacyjno-wychowawczym,
i dziewczynka zostata wlgczona do grona wychowankow osrodka. Od tego cza-
su opiekun dat si¢ pozna¢ jako ,,0jciec do zadan specjalnych”. To on kontaktuje
si¢ zwykle z pedagogiem w sprawie edukacji i opieki nad dziewczynka. Kiedy
jest blisko corki, wida¢ jego opiekunczos¢ i troske. Cieszy si¢, gdy na spotka-
niu z nauczycielem styszy o swoim dziecku pozytywne opinie. Pedagogowie
i opiekunowie uskarzajg si¢ jednak na pewng ,,niefrasobliwos¢” rodzicéw w po-
dejsciu do leczenia dziewczynki, u ktorej stwierdzono epilepsje¢ i wodoglowie.
Ojca draznig sugestie opiekunow (podyktowane obserwowanymi zmianami
w zachowaniu dziecka) o konieczno$ci kontroli medycznej. Takze kilkakrotne
wezwanie pogotowia w zwiazku z przedtuzajgcym si¢ napadem padaczkowym
doprowadzito do nerwowych reakcji mezczyzny, z pewno$cig uwarunkowanych
lekiem o zdrowie Agatki, ale takze klopotliwoscia catej sytuacji (zwolnienie si¢
z pracy, koniecznos¢ towarzyszenia corce w drodze do szpitala), ktorg mozna
spuentowac jego stowami: ,,A nie dato si¢ inaczej?”.

Ojciec Pawtla to posta¢ wyjatkowa. Poznatam go, gdy wkroczyt do gabine-
tu z poczuciem dezorientacji. Przyszedt po poradg, jak rozwigzac ich problem
(sw6j 1 malzonki) ,,zaniedbania” realizacji obowigzku szkolnego przez syna. Nie
wiedzieli, ze ,,.takie dzieci” maja obowiazek uczeszczania do szkoty. Zaabsor-
bowani leczeniem i terapig chtopca, zostali zaskoczeni wezwaniem do wyja-
$nienia zaistnialej sytuacji. Nie czuli si¢ jednak gotowi, zeby uwolni¢ go spod
opiekunczych skrzydet i przywozi¢ na codzienng edukacje w zespole rewalida-
cyjno-wychowawczym. Przez pewien czas Pawel byt nauczany indywidualnie
w domu, a kiedy trafit do osrodka w charakterze podopiecznego zespotu rewa-
lidacyjno-wychowawczego, mozna byto lepiej zauwazy¢, jak bardzo ojciec jest
z nim zzyty. M¢zczyzna ma duzo starszego syna z pierwszego zwiagzku, z kto-
rym utrzymuje dobre kontakty. O zdrowie i dobrostan drugiego potomka musi
wcigz zabiegaé. Syn prawie nie widzi, nie moéwi, jeszcze wcigz samodzielnie
si¢ nie porusza. Jednakze powoli rozwija si¢, robi drobne postepy, ktore ciesza
rodzicow. Chcieliby zrobi¢ dla niego jak najwiecej. Ojciec wydaje si¢ poswiecad
dziecku duzo czasu, jest z nim w bliskim kontakcie. Po chlopcu wida¢, ze czuje
si¢ na rekach opiekuna bezpiecznie, wtulony w niego wstuchuje si¢ w otoczenie.
Matka pobtazliwie okresla te relacje ,,nicodcigta pepowing”.

Byle samo ojca, co i matki

Otwierajac charakterystyke tej grupy ojcow postuzytam si¢ sformutowaniem
uzytym przez Violette Bedkowska-Haine (2007, s. 69), ktéra w ten sposob okre-
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slita jeden z wzorcow opiekundw przystosowanych do swej roli zwigzanej z wy-
chowaniem dziecka przewlekle chorego. Wsrdd ojcow réwnie aktywnie biora-
cych udzial w zyciu corki czy syna z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia
jak ich matki jest kilku, o ktérych warto opowiedziec.

Ojciec Kuby i Radka, braci obcigzonych wodoglowiem wrodzonym (uwa-
runkowanym genetycznie), jest zawsze usmiechniety, aktywny, czesto obecny
w placowce — na zebraniach rodzicow, uroczystosciach szkolnych, czasami, zeby
odebra¢ synow ze szkoty (zwykle przywozeni i odwozeni sg transportem zorga-
nizowanym przez gming). Cho¢ ciezko pracuje, zeby utrzymac piecioosobowa
rodzing, stanowi dla swojej zony olbrzymie wsparcie w trudach wychowywania
dwodch synow z niepetnosprawnoscia. Oboje rodzice sa bardzo aktywni w or-
ganizowaniu chlopcom rehabilitacji, terapii i wypoczynku. Razem wyjezdzaja
na turnusy rehabilitacyjne. Ojca Kuby i Radka znam od 16 lat, wtedy trzyletni
Jakub zostal przyjety do osrodka. Kiedy chtopiec przezywat trudniejszy okres
(zwigzany z dojrzewaniem), nie mogt spaé, krzyczal i ptakal przez cate noce,
a matka tracila cierpliwos¢, siggala po leczenie psychiatryczne dla syna, wtedy
ojciec czegsciej towarzyszyt swojej zonie w osrodku. Szczegolnie bardziej zywio-
towy Radek nawotywatl ojca ,,tata” i jest to jedno z niewielu pojedynczych stow
wypowiadanych przez dziecko. Oboje rodzice sa z radoscia witani przez synow,
jednak ojciec wyzwala wigcej pozytywnych emocji, nawet bardziej zamknie-
ty w sobie Jakub wzdycha i u§miecha si¢. Rodzice i dzieci tworzg pozytywny
wizerunek, sa ze soba zzyci, co nalezy do rzadkosci wsérdd rodzin obcigzonych
dwojka dzieci z niepetnosprawno$cig w najglebszym stopniu.

Ojciec Macka, juz dorostego mezczyzny z zespotem Downa, jest usytuowany
w tle relacji rodzinnych, cho¢ to on od paru lat opiekuje si¢ synem, gdy mat-
ka wyjezdza za granic¢ do pracy. Najczesciej przybywaja do placowki razem,
usmiechnigta para ludzi w $rednim wieku. Matka dominuje w komunikacji z na-
uczycielem 1 opiekunami, ojciec stucha, potakuje. Kilka epizodéw, w ktorych
obserwowatam ojca, ukazato obraz czlowieka bardzo wrazliwego, skupionego
na synu, na tym, co z nim si¢ wtasnie dziato. Oto jeden z nich. Jasetka: Maciek —
przebrany za Jozefa — stoi za wozkiem, na ktorym siedzi kolezanka grajaca role
Marii. Chlopiec jest niewidomy, dotykiem odszukuje glowe dziewczyny i za-
czyna jg delikatnie gladzi¢, jakby rozumial, Ze gra role opiekuna Marii 1 dzie-
cigtka. Ojciec byl wzruszony, pokazywat matce to, co zaobserwowat, razem
$miali si¢ niemal do tez, robili zdjecia.

Ojciec Marka jest postacig zdominowang przez aktywng i zywiotowa zone.
Stanowi niejako przeciwwage dla jej temperamentu. Marek go uwielbia. Jest ich
jedynym dzieckiem, robi powolne, ale systematyczne postepy. Cho¢ nie widzi
(retinopatia wczesniacza), to zaczyna si¢ porusza¢ z asysta dorostego. Mgzczy-
zna przychodzi z zong na zebrania dla rodzicow, stara si¢ wlacza¢ w dziatania na
rzecz placowki. Nalezy do rady rodzicéw. Syn jest dla niego wazny, potrafi z nim
1 z niego zartowa¢ — wydaje si¢, ze Marek $mieje si¢ z ustyszanych dowcipow.
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Kiedy ojciec bierze dziecko na rgce, zaczyna migdzy nimi panowaé porozumie-
nie: chlopiec przestaje ptaka¢, usmiecha si¢ 1 gltadzi ojca po twarzy. Nauczycielka
od lat zajmujaca si¢ Markiem ma dobre relacje z obojgiem jego rodzicow, jednak
zawsze podkresla, ze z ojcem podopiecznego ,,mozna si¢ tatwiej dogadac”, cho¢
mezczyzna unika konfrontacji w kwestiach spornych z ekspansywng zona.

Ojciec samotnie wychowujqcy dziecko

Do tej pory w placowcee byty dwa przypadki samotnego ojcostwa (ktore doty-
czyly wychowywania chtopcoéw — synow). Jeden — na skutek $mierci matki, dru-
gi — w zwiazku z odejsciem kobiety. Jak to zwykle bywa w takich sytuacjach,
ojcowie zostali zmuszeni przez okoliczno$ci do wigkszej aktywnosci w opiece
nad potomkiem i wychowywaniu go.

Ojciec Lukasza pojawit si¢ po raz pierwszy w placéwcee, zeby zapisac chlopca,
gdy ten miatl 15 lat. To p6zno, jednak wczesniej syn byt umieszczony w domu
pomocy spotecznej (DPS), poniewaz matka, ktéra go samotnie wychowywata,
zmarla. Ojciec w zwigzku z leczeniem psychiatrycznym mial ograniczone prawa
rodzicielskie. Dtugo trwaty jego starania o przywrécenie mu pelnych praw, do-
piero gdy wykazal, ze zapewni chtopcu wlasciwe warunki do codziennego funk-
cjonowania oraz realizacje obowigzku szkolnego w odpowiedniej placéwce, mogt
zabra¢ syna z DPS. Ojciec byl bardzo przejety swoja rola, tym bardziej ze syn
wykazywatl wiele dodatkowych trudnosci zaktdcajacych jego zachowanie. Niewi-
domy chtopiec poruszajacy si¢ samodzielnie jedynie w znanym mu $rodowisku,
mial problemy ze snem 1 wiele sensoryzmoéw. Jadt tylko wybrane i rozdrobnione
pokarmy, uderzat si¢ w gltowe, szczypat w kark, gryzt rgce. Ojciec wspotpraco-
wat z terapeutami, pedagogami, opiekunami i wspolnie udato si¢ wyeliminowaé
najtrudniejsze zaktdcenia. Potrafit jednak uparcie trwaé przy niektorych swoich
metodach postgpowania z synem, np. pokarm, za ojcem nazwany ,,jadtem”, i spo-
sOb jego przygotowania pozostaty niezmienione. Mgzczyzna nie wyrazit zgody na
uczestnictwo w warsztatach dla rodzicow dotyczacych seksualnosci oséb z glgbo-
ka niepelnosprawnoscia intelektualng, twierdzac, ze jego syn nie wykazuje w tym
obszarze zadnych problemow, wigc ,,szkoda czasu”. Natomiast, ku zaskoczeniu
kadry placowki, zgodzit si¢ na udziat Lukasza w zielonej szkole. Byt jednym z nie-
licznych rodzicéw podejmujacych walke o systemowe rozwigzania w opiece nad
dorostymi osobami z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia. Jak kazdy rodzic,
szczegolnie samotnie wychowujacy dziecko z tego rodzaju obcigzeniem, przezy-
wa lek przed przyszioscia swojg i syna. Kiedy przychodzit do placowki, lubit po-
rozmawiac z kazdym, kto prowadzit zajecia z udziatem Lukasza, nie $pieszyt sig,
pouczal jak postepowac z synem, ale tez zadawat pytania. Obecnie chtopak, skon-
czywszy 25 lat, jako absolwent zespotu rewalidacyjno-wychowawczego uczgszcza
do $rodowiskowego domu samopomocy (SDS).

Ojciec Mateusza musial si¢ nauczy¢ radzenia sobie z synem niewidomym
i z mpdz. Chlopiec, obecnie 17-letni, porusza si¢ podtrzymywany za reke, wy-
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kazuje — podobnie jak Lukasz — wiele zachowan zaktocajacych, jednak podaza-
jacych raczej w kierunku agresji wobec innych (czgsto wyzwalanej przez zanie-
pokojenie, lek i ztos¢). Duzo piszezy i krzyczy, gryzie reke, potrafi zaatakowaé
stojaca obok osobe. Ojciec twierdzi, ze w domu radzi sobie lepiej z otoczeniem,
ktore nie jest tak zmienne jak w osrodku i bardziej przewidywalne. Postepowa-
nie z chlopcem wymaga pamigtania przez wszystkich zajmujacych si¢ nim o za-
powiadaniu podejmowanej aktywnosci, o okreslaniu miejsca i osoby, z ktora
bedzie miat do czynienia.

Ojciec Mateusza wykazuje duzg cierpliwos¢, ale takze konsekwencje w wy-
chowaniu. Zgodnie ze wspodlnie podjetymi ustaleniami postepuje z synem tak,
aby komunikaty skierowane do niego byty krotkie i rzeczowe. Kiedy nastepuje
eskalacja ztego nastroju u chtopca, me¢zczyzna stanowczo okresla granice. Co
wazne, zapewnia synowi duzo ruchu, twierdzi, ze ,,chtopak musi by¢ aktywny,
musi si¢ wyzy¢, zeby nie miat sity do brojenia”. Podobne postgpowanie z Ma-
teuszem w domu 1 w placéwce przynosi coraz lepsze rezultaty. Ojciec angazuje
si¢ w zycie osrodka, np. zorganizowal pokaz motocykli, na ktérych nasi pod-
opieczni mogli usigs¢, zatozy¢ kask, odczu¢ wibracje silnika i ustysze¢ dzwigk
klaksonu, sami go nacisnaé. To dato im olbrzymig frajde. Mezczyzna przygoto-
wal materiaty popularyzujace dziatalnos¢ placowki, jak sam twierdzi to jest jego
sposob na odwdzieczenie si¢ za opieke nad synem.

Ojciec sterujgcy matkg

Taki ojciec, co prawda nieobecny w placowce, jednak ciagle pojawiajacy si¢
w wypowiedziach matki, jako jej partner decyduje o strategii opiekuncze;j i te-
rapeutycznej wobec dziecka, nakresla styl rehabilitacji, rodzaj terapii i leczenia,
a przede wszystkim zakres obowigzkow matki. Kobieta niepracujgca zawodowo
uzaleznia si¢ w kazdej sferze swojego zycia od partnera, ktory zarabia, wymusza
na niej pewne zachowania, wytwarza lek o ciaglo$¢ zwiazku, o dobro rodziny.

Ojciec Ewy nigdy nie pojawit si¢ w placowce, jednak kazdy pracownik, ktory
sprawowatl nad dziewczynka opieke, rehabilitacje, terapi¢ czy zajmowat sig¢ jej
nauczaniem, dzigki matce dziecka, doskonale zna zasady obowiazujace w ich
domu. Matka dziata zgodnie z zaleceniami ojca. Do niedawna w domu prowa-
dzona byla intensywna codzienna rehabilitacja dziewczyny (metoda Domana)
po jej powrocie z osrodka. Od pewnego czasu uczennica ma szczegodlnie trudnag
sytuacje zdrowotna, liczne zabiegi chirurgiczne, ktérym zostala poddana, nie
przyniosty oczekiwanych rezultatow. Jest cierpigca i obecnie czesto opuszcza
zajecia. Sytuacja zdrowotna dziewczyny wptyneta na ztagodzenie tempa i cze-
stotliwosci jej terapii.

Ojciec Kasi poswieca swojemu jedynemu dziecku wiele uwagi. Dziewczynka
obcigzona jest wada genetyczng o podtozu metabolicznym, ktéra ma postepuja-
cy charakter. Dziecko stabnie z kazdym rokiem. Rodzice zgtosili je do programu
leczenia, ktére nieco spowolnito destrukcyjny charakter choroby. Ojciec dziata
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aktywnie na rzecz dzieci i rodzin do$wiadczajacych podobnego problemu. Kasia
gtéwnie zajmuje si¢ matka, gdyz nie pracuje. Ojciec wlacza si¢ w opieke po po-
wrocie do domu. Z wypowiedzi matki wynika, ze to on wykazuje wiecej cierpli-
wosci 1 konsekwencji w postgpowaniu z dzieckiem. Stawia tez wymagania mat-
ce. Z obrazu opiekuna zarysowanego przez zon¢ oraz z rozmow telefonicznych
wynika, ze to me¢zczyzna decyduje o wielu aspektach opieki, terapii i leczenia
dziecka. Ostatnio wyznacza tez nauczycielce i opiekunowi zakres postepowania
z dziewczynka w zwigzku z jej stabngca aktywnoscia fizyczna (notatki w zeszy-
cie do korespondencji). Stan corki uruchomit u niego, a co za tym idzie, réwniez
u matki, postawe roszczeniowa, wigze si¢ ona ze stawianiem zarzutéw kadrze za
stabe zaangazowanie, niedopilnowanie dziecka, przypisywaniem ztych intencji.
Swiadomo$¢ zblizania si¢ do kresu $miertelnej choroby z pewnosciag wyzwala
lek, zto$¢, a wrecz nienawis¢ do $wiata, stad zwigkszona liczba roszczen i ata-
kéw wobec placowki. To trudna sytuacja, wlasciwie dla wszystkich pracowni-
kow, wymagajaca zrozumienia emocji rodzicow, a z drugiej strony radzenia so-
bie z ich agresja, gtéwnie ojca ,,Smiertelnie chorej corki” (stowa z ostatniej, tym
razem osobistej wizyty w osrodku, brzmiaty: ,,Kto$§ skrzywdzit mojg $mier-
telnie chorg corke”). Nalezy jednak dodac, Ze tego ojca interesuje wszystko, co
dzieje si¢ z jego corka. Rodzice cieszg si¢, styszac, ze Kasia co§ wykonata samo-
dzielnie, gdy wykazuje jakgkolwiek inicjatywe w dziataniu, gdy ma przebtyski
zainteresowania zadaniem, czynnos$cig. Namiastka jej dawnej kondycji psycho-
motorycznej dodaje otuchy, wzbudza nadzieje, ze jeszcze nie wszystko stracone.

Ojciec odsuniety od dziecka przez matke

Matka Krystiana sama przyznaje, ze zawtadneta zyciem swojego jedynego
syna, gdyz wydawato jej sie, ze potrafi najlepiej si¢ nim opiekowac. Nie poznali-
$my ojca naszego podopiecznego, chociaz rodzina stanowi spojng catos¢. Z opo-
wiadan matki wiem, ze tonuje jej emocje, ze p6zno wraca do domu po pracy, ze
pracuje przy komputerze, wtedy czasami syn mu towarzyszy. Z relacji psycho-
loga wynika, ze pomiedzy chtopcem i ojcem istnieje pozytywna wiez. Ojciec
jest tagodng osoba, ciepto zwraca si¢ do syna, co stanowi przeciwwage do ciagle
rozdraznionej, smutnej i rozzalonej matki. Wyglada to tak, jakby zrezygnowat
z ingerowania w ten obszar ich wspolnego zycia, w ktorym matka realizuje swoj
plan terapeutyczny i opiekunczy wobec syna. Psycholog okreslita jego sytu-
acje jako ,,odsuniecie na margines rodziny”, matki za§ — jako ,,zawlaszczenie
pola opieki nad dzieckiem”. Badacze z kolei nazywajg ten stan ,,niewyréwna-
niem”. Nastepuje on, gdy rodzic wykazuje nadmierna koncentracje na dziecku
lub w rodzinie istnieje nierdéwny podzial obowigzkéw zwigzanych z dzieckiem.
Niewyrownanie pojawiac si¢ moze tez w diadzie matzenskiej, gdy jedno z rodzi-
cow catkowicie poswigca si¢ opiece nad dzieckiem, rezygnujac z waznych dla
siebie potrzeb i aspiracji, a tym samym wywotujac stan niewyrdéwnania w relacji
z partnerem (Jagieta, Jagieta, 2003).
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Podobnie podporzadkowat si¢ woli zony ojciec Karolinki. To ona ma plany
wobec dziewczynki, organizuje jej dodatkowg terapie i rehabilitacje, przemecza-
jac dziecko nadmiarem aktywnosci. Sugestie ojca nie sg brane pod uwagg, matka
ma wiele argumentow na usprawiedliwienie swojej racji. Poniewaz dziewczyn-
ka jest mtodsza od obecnie 22-letniego Krystiana, ojciec probuje od czasu do
czasu interweniowac. Jednakze nie odnoszac efektow, chyba — jak to stwierdzita
nauczycielka — ,,odpuszcza”, czyli poddaje si¢ dla spokoju i harmonii w rodzinie,
zeby nie komplikowaé zycia domowego. Czy to rezygnacja, czy wygoda nim
kieruje, trudno stwierdzic.

QOjcowie w obliczu opieki i edukacji swoich dzieci z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualna — dyskusja i interpretacja

Przytoczone portrety ojcow ukazujg ich zachowania, podejmowane dziata-
nia, reakcje, interakcje z wlasnymi dzie¢mi, nauczycielami oraz opiekunami
dostrzegane w procesie opieki nad dzie¢mi z glgboka niepetnosprawnoscig inte-
lektualng oraz ich edukacji w zespotach rewalidacyjno-wychowawczych.

U wielu ujetych w opisach ojcow zauwaza si¢ poczucie kompetencji w co-
dziennych czynnosciach pielggnacyjno-opiekunczych. Wigkszo$¢ przytacza-
nych wynikéw badan ukazuje ojcéw jako rodzicow oddajacych matkom pole
dziatania w tym obszarze (generalnie), a szczegdlnie, gdy potomek wymaga
specjalistycznego podej$cia, nawet jesli matka pracuje (MacDonald, Hastings,
Fitzsimons, 2010). Z badan Elaine MacDonald i wspotautorow (2010) wynika,
ze ojcowie, ktorzy podejmowali dzialania opiekuncze (codzienne, pielggnacyj-
ne) wobec dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng (takze z autyzmem), mie-
li wickszy wplyw na proces ich socjalizacji, czuli si¢ bardziej zaangazowani
W swoja role, a zarazem nastgpowala u nich poprawa zadowolenia z ojcostwa
oraz zmniejszenie cierpienia rodzicielskiego z powodu bezradno$ci wobec nie-
petnosprawnosci doswiadczanej przez dziecko. Wydaje sig, ze cze$¢ ukazanych
postaci ojcow koresponduje z przytoczonymi wnioskami.

Zaprezentowane relacje zachowan ojcow i ich reakeji na sytuacje trudna, na
bezradno$¢ zony (bardziej sugerowang niz realng), mozna probowac usytuowac
w kontekscie do$wiadczania stresu. W ostatnich dekadach podejmowane ba-
dania nad stresem rodzicielskim wynikajacym z wychowywania dzieci z nie-
petnosprawnosciami coraz czesciej uwzgledniajg specyfike sytuacji ojcow. Na
przyklad dostrzezono zalezno$¢ pomiedzy napigciem emocjonalnym doswiad-
czanym przez ojcoOw a jako$cig opieki zapewniang dziecku z niepetnosprawno-
$cig. Ojcowie odczuwajg presj¢ otoczenia, gdy wystepuja braki w opiece, a oni
nie s3 w stanie znalez¢ dodatkowego (ptatnego) wsparcia (Warfield, 2005).

Podobnie, w badaniach przeprowadzonych nad profilem stresu u ojcéw dzieci
z zespotem Downa, okazalo si¢, ze odczuwaja oni duze obciazenie, szczegolnie
w zwigzku z negatywnymi postawami otoczenia wobec dziecka, a takze czu-
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ja sie przecigzeni odpowiedzialno$cia, rowniez finansowa, za status materialny
rodziny, podejmuja dodatkowe prace, przez co spedzaja w domu mato czasu,
nierzadko musza rezygnowac ze swoich osobistych planéw i dazen (Zyta, 2011).
Wptlywa to na ich relacje z dzie¢mi i prowadzi do dos§wiadczania poczucia winy.
W rezultacie ojcowie majg powazne trudnosci z okresleniem swoich emocji wo-
bec dziecka. Szczegdlnym stresorem jest dla nich niepewna przysztos¢ potom-
ka. Ojcowie reaguja takze wickszym niz matki stresem na tzw. trudne zacho-
wania dziecka, problemy zdrowotne oraz ktopoty ze snem (McConachie, 1994).
Poniewaz zgodnie ze spotecznymi oczekiwaniami to oni odpowiadaja za ,,dys-
cyplinowanie” dziecka, problemy w zachowaniu mogg by¢ dla nich szczegolnie
obcigzajace. Dostrzezono rowniez fakt, ze stres ojcow ma wigkszy niz u matek
zwigzek ze stygmatyzacja (Pisula, 2007).

Z kolei z rozwazan Lucyny Bakiery i Zanety Stelter (2010) wynika, ze spe-
cyficznym doswiadczeniem rodzicielstwa ojcow dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng jest poczucie utraty czesci siebie, co z pewnoscia poteguje wiele
uczu¢ negatywnych i niezgode na przypisywanie przez otoczenie spoteczne roli
ojca niepetnego, innego oraz tozsamosci rodzica dziecka nie w pelni wartoscio-
wego. Wysoki poziom odczuwanego stresu koresponduje tez z niska satysfakcja
z zycia, zarowno 0jcow, jak i matek (Basinska, Wedzinska, 2014).

Opieka nad dzie¢mi i mlodziezg z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng
przysparza rodzicom zdecydowanie wiecej stresu niz w przypadku, gdy ich po-
tomstwo do$wiadcza innych niepelnosprawnosci. Opisane w artykule czynniki
1 argumenty nalezy zwielokrotni¢ i nada¢ im moc obcigzajaca psychofizycznie
obojga rodzicow. Nakladajace si¢ na siebie problemy zwigzane z niepelnospraw-
noscig i ze zdrowiem dziecka (o ktorych pisatam we Wprowadzeniu) poteguja
u opiekundéw stres i nadajag mu charakter permanentny. Szybko doprowadzaja do
sytuacji wypalenia sit fizycznych i psychicznych, co wiaze si¢ z obcigzeniami
zdrowotnymi i depresja (Sekutowicz, 2013).

Radzenie sobie z trudno$ciami wynikajacymi z opieki nad dzie¢mi z nie-
petnosprawno$ciami i ich wychowania zalezy od wielu czynnikéw, m.in. od
interpretacji sytuacji, jej poznawczej oceny i wlasnych doswiadczen (Suwalska-
-Barancewicz, Malina, 2013). Biorac pod uwage kontekst (spoteczny, kulturo-
wy, polityczny, gospodarczy) funkcjonowania polskich rodzin wychowujacych
dzieci z niepelnospawno$ciami, mozna lepiej zrozumie¢ ich doswiadczenia
w zderzeniu z politykg spoleczng panstwa, opieka zdrowotng, postawami spo-
lecznymi. Cho¢ wiele si¢ zmienia na korzys¢ takich rodzin, to wcigz jeszcze
trudno mowi¢ o zadawalajacej sytuacji rodziny obcigzonej opieka nad dzie¢mi
ze specjalnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi.

Jednym ze stylow radzenia sobie z trudnos$ciami jest podejScie zadaniowe,
ktore zauwaza si¢ takze u przedstawionych ojcow. Monika Parchomiuk (2007),
badajac rodzicow dzieci z mozgowym porazeniem dzieciecym, stwierdzita, ze
postawa zadaniowa sprzyja budowaniu relacji z dzieckiem. Ojcowie uskarzaja
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si¢ na stabg komunikacj¢ ze specjalistami, dla ktorych zdecydowanie wazniej-
sze sg kontakty z matkami. Kiedy brakuje im przypisania zadan w rehabilitacji
potomka, czuja si¢ niepotrzebni i marginalizowani jako nieobecni, zapracowani.
W koncu oddalaja si¢ od dziecka, od rodziny, od zony. Okreslani sg mianem
0jcoOw nieobecnych, satelitow, niezaangazowanych, stabych (Braun-Gatkowska,
2001). Jesli opiekunowie wiedza, co powinni robi¢ i maja okazj¢ do dziatania,
wowczas ich udzial w wychowaniu dziecka z niepelnosprawnos$cia wzrasta.
Zmieniaja swe wczesniejsze, czesto nierealistyczne oczekiwania wobec syna
badz corki, zaczynaja lepiej rozumiec ich trudnosci i dostrzega¢ mozliwosci,
przede wszystkim za$ zaczyna si¢ ksztattowac¢ wiez emocjonalna migdzy ojcem
a dzieckiem (Towers, Swift, 2006; Twardowski, 2009; Zyta, 2011).

Niektorzy obserwowani ojcowie wykazuja zainteresowanie postepami
w rozwoju swoich dzieci, potrafiag wspotpracowac¢ z nauczycielami w osigganiu
celow rehabilitacyjnych czy szeroko rozumianej edukacji. Dotyczy to tych opie-
kunoéw, ktorych dzieci funkcjonuja na nieco wyzszym poziomie, a ich niepet-
nosprawnos$¢ nie wykazuje znamion zaburzen szczeg6lnie skomplikowanych,
taczacych si¢ z problemami zdrowotnymi. Trudno takie spostrzezenia odniesé¢
do wynikow innych badan, gdyz takie nie byty dotad prowadzone. Natomiast
stosunek ojcow do edukacji ich corek i synow, abstrahujac od ich sprawnosci
intelektualnej, wiaze si¢ z oczekiwaniem na osiggni¢cia potomkdow, ktére przy-
niosg zadowolenie, dumg z dziecka. Niektorzy ojcowie dzieci i mlodziezy z gle-
boka niepelnosprawnoscia intelektualng dostrzegajg praktyczny wymiar ich
edukacji, jednak dla wigkszos$ci respondentow to jedynie podnoszenie jakos$ci
pobytu dziecka w placowce, sprawianie synowi/corce przyjemnosci, tagodzenie
jego/jej dolegliwosci ptynacych z ciata. Dlatego dostrzega si¢, ze rodzice wigk-
sze znaczenie przypisuja fizjoterapii niz pozostatym zajeciom.

Z opisu ojcow zaangazowanych w proces wychowania dzieci wytania si¢
troskliwos$¢, adekwatnos$¢, aktywnos¢ oraz przejawy uczué pozytywnych wo-
bec swoich corek i synow. Taka postawa sprzyja rozwijaniu wiezi bliskosci
1 mitosci, co dato si¢ zaobserwowac¢ we wzajemnych interakcjach pomigdzy
ojcami i ich dzie¢mi. Co prawda opisywani mgzczyzni nie wartosciowali swo-
jego ojcostwa, jednak te grupe mozna okresli¢ dobrymi ojcami. Badania longi-
tuidalne prowadzone przez Petr¢ Bostrom i Malin Broberg (2014) ukazuja do-
$wiadczenia ojcow dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng na kontinuum
pomiedzy otwarto$cig a unikaniem. Reakcje ojcOw i strategie podejmowane
przez nich zostaty ujete w trzech tematach: przerwana $ciezka — niepewnosc,
radzenie sobie z nieoczekiwanym oraz bycie dobrym ojcem. Wigkszos$¢ ba-
danych ojcéw (wywiady przeprowadzane byly z nimi kilkakrotnie w odste-
pach czasu) przechodzita przez wspomniane $ciezki, ich ojcostwo ewoluowato
w kierunku bycia dobrym ojcem, niemal wszyscy uwazali, ze sg coraz bardziej
otwarci na potrzeby swoich dzieci i coraz lepiej je rozumieja. Tylko jeden tata
okreslil swoja postawe jako unikanie probleméw. Badani przyznaja, ze proces

CNS nr 2(36) 2017, 89-112



108 Beata Cytowska

dojrzewania do wymagajacego ojcostwa nie byt liniowy i nawet gdy juz uzna-
li, Ze sg przystosowani, to — jak sami twierdzili — nieoczekiwany zwrot sytu-
acji dziecka, a co za tym idzie rodziny, wyzwalat panike oraz che¢é ucieczki
i unikania konfrontacji z problemem.

Nalezy zwroci¢ uwage na kwesti¢ podejmowana przez niemal wszystkich ba-
daczy problematyki ojcostwa: m¢zczyzni unikaja sytuacji konfrontacji, oceny,
eksponowania doswiadczanych trudnosci, dlatego zwykle w badaniach uczest-
niczg ojcowie, ktorzy poradzili sobie z sytuacjg kryzysowa i uzyskali pewng
rownowage w systemie rodzinnym, w zwigzku z tym nie obawiajg si¢ negatyw-
nej oceny spolecznej, mogg bez zazenowania ,,patrze¢ w oczy” prowadzacemu
wywiad (takich stéw uzyt jeden z badanych mezczyzn). O podobnych spostrze-
zeniach pisala Agnieszka Zyta (2011), prowadzac wywiady z ojcami dzieci i do-
rostych 0sob z zespotem Downa.

Na koniec podjetej dyskusji cheiatabym odnie$¢ si¢ do zréwnowazonej ade-
kwatnoS$ci w opiece nad dzieckiem z glecboka niepelnosprawnoscia intelektualng
obojga rodzicow. Portrety ojcow okreslone jako ,.tyle samo ojca, co matki” ukaza-
ty sytuacje tylko kilku wybranych opiekunow, ktérych moglam czesciej obserwo-
wac w placowce, porozmawiaé¢ z nimi w trakcie ich wizyt (zebrania rodzicéw, uro-
czystosci szkolne, przypadkowe spotkania). Takich ojcow jest wigcej, najczesciej
w rodzinach, w ktorych matki pracuja, pozostate dzieci (jesli sa) uczeszcezaja do
ztobkow, przedszkoli, szkot. Czasami do opieki nad dzie¢mi zatrudniane sg opie-
kunki. Dziecko z niepelnosprawnoscig jest dowozone do osrodka i z powrotem
do domu transportem gminnym. To coraz powszechniejszy obraz wspotczesnych
rodzin wychowujacych dzieci z niepelnosprawnosciami.

Christine Towers i Paul Swift (2006), prowadzac wywiady z ojcami dzie-
ci z niepetnosprawno$ciami, wskazali na ich dgzenie do dzielenia z matka
opieki nad potomkiem, ale takze na rozumienie konieczno$ci wiaczania si¢
w prace domowe, gdy partnerka (zona) pracuje na peiny etat. Trzeba przy-
zna¢, ze przemiany spoteczno-kulturowe oraz gospodarczo-polityczne (jedne
wyznaczaja drugie na zasadzie sprz¢zenia zwrotnego), ktorych doswiadczy-
o srodowisko rodzinne, sprzyjaja (a moze wrgcz je wymuszajg) partnerstwu
w opiece nad dzieckiem (kazdym) oraz réwnowadze w systemie matzenskim
i rodzinnym. Tomasz Sosnowski (2011, s. 208—209) opracowal cztery mode-
le ojcostwa w odniesieniu do tradycji kulturowej; jeden z nich dotyczy ojca
o cechach, ktore tradycja kulturowa przypisuje kobietom. Ten model ukazu-
je opiekunow zainteresowanych tworzeniem — dla dzieci — korzystnych wa-
runkow opiekunczych, wychowawczych oraz kulturalnych. Nie wstydza si¢
zachowan opiekunczych w stosunku do wilasnych potomkow, gdyz dajg im
poczucie spelnienia (Lamb, 2004, za: Carpenter, 2007), cho¢ nie ukrywaja, ze
ich zaangazowanie w proces wychowawczy odbywa si¢ kosztem realizowane]
przez nich funkcji materialnej rodziny. Dzi$§ nie budzi watpliwosci fakt, ze ta
funkcja jest wypetniana wspolnie przez ojca i matke.
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Obserwujac rodziny podopiecznych uczeszczajacych do osrodka od momen-
tu powotania placowki do chwili powstania tego artykutu (18 lat), mozna réw-
niez zauwazy¢ ogromna zmiang ich obrazu. Wickszo$¢ matek pracuje, ojcowie
wlaczaja sie w zycie rodziny, w opieke nad dzie¢mi, a poniewaz obserwuja po-
stawy innych opiekundéw/ojcow, dostrzegaja, ze dziela z nimi doSwiadczenia,
wiec zaczynajg uznawaé swoje ojcostwo za by¢ moze inne, ale nie nienormalne
czy wstydliwe. Uroczystosci organizowane w placowce gromadza obecnie cale
rodziny, ktore tworzg swoistg wspolnote. Ojcowie potrafiag wzigé urlop w pracy,
aby przyby¢ do placowki i wspolnie swigtowac. Niegdys$ pojawiato si¢ kilka ma-
tek, tych niepracujacych.

Podobne spostrzezenia majg inni polscy badacze (Pisula, 2007; Parchomiuk,
2007; Plutecka, 2013; Stelter, 2013). Zaczeto docenia¢ znaczenie 0jcOW W roz-
wijaniu osobowosci i tozsamosci dziecka z niepetnosprawnoscia, ksztaltowaniu
jego dobrostanu i samopoczucia, wspieraniu rozwoju fizycznego, emocjonalne-
g0 1 poznawczego oraz zwigkszaniu kompetencji spotecznych.

Zaprezentowana interpretacja uzyskanych danych o niewielkim zasiegu sta-
nowi probe przedstawienia badanego do$wiadczenia zakorzenionego w szer-
szych i czesto ukrytych postawach, sieciach i relacjach (Charmaz, 2009).
Ukazana konstruktywistyczna teoria ugruntowana wpisuje si¢ w tradycje inter-
pretacyjng. Dostrzezone zachowania, reakcje, interakcje ojcow z dzie¢mi z gle-
boka niepetnosprawnoscia intelektualng i ich nauczycielami oraz opiekunami
poddano analizie, ukazujac kontekst opieki i edukacji nad ta populacja, czyli
czas, miejsce, sytuacje, wartosci oraz kulturowo-spoteczne odniesienie (tamze).
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OJCOWIE WOBEC OPIEKI NAD DZIECMI Z GELEBOK A NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA IICH EDUKACIJI - STUDIUM ETNOGRAFICZNE

Abstrakt

Ojcostwo stanowi tematyke podejmowang coraz czesciej przez wspolczesnych badaczy i teo-
retykéw. Podkresla si¢ znaczenie ojca we wszystkich obszarach rozwoju dziecka, takze obarczo-
nego niepetnosprawnoscia. W niniejszym tekscie przedmiotem dociekan naukowo-badawczych
uczyniono szczegbdlny rodzaj ojcostwa, realizowanego wobec dziecka z gleboka niepetnospraw-
noscia intelektualng.

W artykule zostato przedstawione studium etnograficzne ukazujace zachowania, dziatania,
reakcje, interakcje ojcow ukierunkowane na proces opieki i edukacji dzieci i mtodziezy uczesz-
czajacych do zespolow rewalidacyjno-wychowawczych w placowce ku temu powotane;.

Efektem analizy zebranego materiatu usytuowanego w konteks$cie spotecznym oraz zesta-
wionego w dyskusji z wynikami uzyskanymi przez innych badaczy jest teoria $Sredniego zasiggu
odnoszaca si¢ do kompetencji opiekunczych, zaangazowania w proces wychowania, zadaniowego
stylu radzenia sobie z trudno$ciami przez opisywanych ojcéw, pomimo do$wiadczanego stresu
oraz negatywnych emocji towarzyszacych ich rodzicielstwu.
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Stowa kluczowe: ojciec, ojcostwo, kryzys, dzieci, gigboka niepetnosprawnos¢ intelektualna,
zespoty rewalidacyjno-wychowawcze, stres, studium etnograficzne, opieka, edukacja, kompeten-
cje opiekuncze, zaangazowanie w wychowanie, styl zadaniowy

FATHERS IN THE FACE OF CARE AND EDUCATION OF THEIR CHILDREN
WITH PROFOUND INTELLECTUAL DISABILITIES AND THEIR EDUCATION —
AN ETHNOGRAPHIC STUDY

Abstract

Fatherhood is a subject discussed more and more often by contemporary researchers and theo-
rists. The importance of the father in all areas of child development, including the development of
children with disabilities, is emphasized. The research presented in this article is devoted to a spe-
cial kind of fatherhood — that is being the father of a child with profound intellectual disability.

The article presents an ethnographic study showing fathers’ behaviors, actions, reactions, and
interactions focused on the process of care and education for children and youth in rehabilitation
and education groups in special settings.

The collected material placed in a social context was analyzed, discussed and compared with
other researchers’ findings. The result was middle-range theory relating to the fathers’ care-pro-
viding skills, involvement in upbringing, and task-oriented coping despite the stress and negative
emotions they experience in their parenthood.

Key words: father, fatherhood, crisis, children, profound intellectual disability, rehabilitation
and education groups, stress, ethnographic study, care, education, care-providing skills, involve-
ment in upbringing, task-oriented coping
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AGNIESZKA WOLOWICZ-RUSZKOWSK A*

Anna Odrowaz-Coates (2015). Fatamorgana saudyjskiej przestrzeni
spoleczno-kulturowej kobiet. Plynne horyzonty socjalizacyi,
edukacji i emancypacji. Krakow — Warszawa: Oficyna Wydawnicza
Impuls, Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalne;j

Anna Odrowaz-Coates przez dwa lata przebywala w Arabii Saudyjskiej, pro-
wadzac badania dotyczgce nierownosci spotecznych, a w szczegdlnosci sytuacji
saudyjskich kobiet. Efektem tych badan jest opublikowana naktadem Oficyny
Wydawniczej Impuls i Wydawnictwa Akademii Pedagogiki Specjalnej praca
Fatamorgana saudyjskiej przestrzeni spoteczno-kulturowej kobiet. Phynne hory-
zonty socjalizacji, edukacji i emancypacji. To pionierskie studium etnograficzne
jest fascynujacg poznawczo pozycja o ztozonej, wieloptaszczyznowej sytuacji
kobiet mieszkajacych w Arabii Saudyjskiej. Wyrozniona w konkursie Polskiego
Towarzystwa Pedagogicznego na wybitng monografi¢ naukowg z zakresu nauk
pedagogicznych lub nauk pokrewnych, ksigzka Odrowgz-Coates wypetnia luki
istniejagce w dyskursie nauk spotecznych i humanistycznych.

Pierwsza luke stanowi niewiedza na temat sytuacji kobiet w krajach arab-
skich. Istnieje wprawdzie wiele opracowan na temat walk o prawa kobiet, toczo-
nych od potowy XVIII w. Ich gtéwne postulaty obejmowaly m.in. dostep kobiet
do o$wiaty, ich prawo do wyksztatcenia, rownouprawnienia ekonomicznego czy
obywatelskiego. Sa jednak miejsca, gdzie zmiany spoteczno-polityczne nie do-
konaty sig, a idea rownouprawnienia nie znajduje miejsca ani w systemie wie-
rzen, ani w tradycji kulturowej. Arabia Saudyjska podawana jest w dyskusjach
o prawach kobiet jako przyktad panstwa ekstremalnie ograniczajgcego ich swo-
body polityczne, spoteczne i ekonomiczne. Przekonanie o koniecznosci segrega-
cji plci jest w spoteczenstwie saudyjskim zjawiskiem powszechnym, a swobo-

* Agnieszka Wotowicz-Ruszkowska; Zaktad Edukacji Integracyjnej i Rehabilitacji Spotecz-
nej Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej, ul. Szczgsliwicka 40, 02-353
Warszawa; tel. +48 22 5893600; e-mail: awolowicz@aps.edu.pl
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da kobiet jest ograniczana bardziej przez specyficzne normy moralne niz przez
ograniczenia o charakterze prawnym. W swojej ksigzce autorka przedstawia
czynniki wpltywajace na postrzeganie rdl spolecznych. Jest to zatem pozycja
obowigzkowa dla 0sob chcacych zrozumie¢, w jaki sposéb oczekiwania kultu-
rowe wplywaja na pozycje grup marginalizowanych, w tym kobiet.

Druga luka dotyczy braku gtosu samych zainteresowanych w dyskusji o pra-
wach kobiet. Praca Odrowgz-Coates wypelnia rowniez ja. Jest to bardzo waz-
ny przyktad badan partycypacyjnych. Autorka podjeta udang probe uzyskania
wiedzy odzwierciedlajacej subiektywna percepcje rzeczywistosci, nadawanie
jej znaczenia, ocenianie jej z perspektywy potrzeb, mozliwosci i ograniczen
wynikajacych z samego faktu bycia kobieta — mieszkankg Arabii Saudyjskie;.
Badacze cze¢sto promuja idee wiaczania i obywatelskosci, jednak w swoich do-
ciekaniach zwykle traktuja rozmowcow jako przedmioty (nie podmioty) oddzia-
tywan. Prowadzi to do sytuacji, w ktorej podejmowana w pracach badawczych
problematyka nie zawsze jest wazna dla samych zainteresowanych, zwtaszcza
w okreslonym konteks$cie spoteczno-kulturowym czy sytuacyjnym, a przez to
prowadzone empiryczne obserwacje niekoniecznie przynoszg wymierne ko-
rzy$ci podmiotom, ktorych dotycza. Prezentowany przez autorke typ podejscia
badawczego jest egzemplifikacjg podmiotowego myslenia o osobach badanych
i zapewnia dotarcie do podmiotowej wiedzy.

Na uwagg zastuguje praktyczne zastosowanie analizy intersekcjonalnej,
umozliwiajacej zbadanie wzajemnych oddziatywan ptci i pochodzenia etnicz-
nego. Autorka koncentruje si¢ na grupie kobiet majacych wspodlne markery toz-
samosci (pte¢ 1 miejsce zamieszkania). Metoda intersekcjonalna pozwala zaob-
serwowac sposob, w jaki r6zne markery tozsamosci przenikajg si¢ wzajemnie
w ramach pojedynczej podmiotowosci; niektore moga zatem nie by¢ udzialem
wszystkich badanych podmiotoéw. Przeciwnie, intersekcjonalne badania grup
moga wykaza¢ zréznicowanie w obrebie badanej grupy. Jedne z markeréw toz-
samosci beda wspolne, podczas gdy inne — nie. Kobietom badanym przez Od-
rowgz-Coates zostata przekazana (za posrednictwem systemu szkolnego oraz
demonizowania wizerunku obcych wartosci) fundamentalistyczna interpretacja
islamu. To wptynelo na postrzeganie wyznaczonej saudyjskim kobietom drogi
zyciowej jako jedynie stusznej. Niektore z tych kobiet czasami przyjmujg stawia-
ne im oczekiwania, inne — konfrontuja si¢ z nimi. Przyktadem mogg by¢ kobiety
doswiadczajace kultury zachodniej, ktore prezentuja bardziej niejednoznaczne
podejscie do swoich praw, inne traktujg narzucone im normy jako rodzaj gry,
w ktorej muszg uczestniczyc.

Prezentowana ksigzka jest rowniez wazna z perspektywy problemow wyste-
pujacych wspotczesnie w Europie. Po pierwsze, autorka opisala czynniki wpty-
wajace na postawy rasistowskie, wrogie wobec innych nacji i religii, przedstawi-
fa takze relacje migdzy skrajnym etnocentryzmem oraz indoktrynacja religijng
a dyskryminacjg osob postrzeganych jako inne, obce. Po drugie, pokazata, ze
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zachowania kreowane przez reprezentantow saudyjskiego spoteczenstwa, frag-
mentaryczne postrzeganie problemoéw wystepujacych w innych kulturach, po-
garda dla panstw mniej rozwinietych oraz ich mieszkancéw — sa niepokojaco
zbiezne z obrazami ludzi postrzeganych jako innych w europejskich spoteczen-
stwach. Tym samym dowiodta, Ze rasizm, ksenofobia, nietolerancja religijna sa
problemami ogoélnoludzkimi.
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KASPER SIPOWICZ, TADEUSZ PIETRAS*

Bernd Ahrbeck, Stephan Ellinger, Oliver Hechler, Katja
Koch, Gerhard Schad (2016). Evidenzbasierte Pidagogik.
Sonderpddagogische Einwdnde. Stuttgart: Verlag W. Kohlhammer

Coraz wigcej uwagi w migdzynarodowym dyskursie naukowym poswigca si¢
evidence-based science, czyli nauce opartej na dowodach. Ow trend wywodzi
si¢ z medycyny, w ktorej od lat podstawg dzialan lekarzy sa dowody nauko-
we uzyskane na drodze wiarygodnych, reprezentatywnych badan. Badania te
przeprowadzane s3 na odpowiednio duzych probach (badania randomizowane)
za pomocg metody tzw. podwdjnej Slepej proby (zaréwno pacjent, jak i lekarz
nie maja informacji, czy w badaniu wykorzystywany jest aktualnie lek, czy tez
placebo). Jesli zastosowanie tej metody nie jest mozliwe, wowczas stosuje si¢
metaanalize wigkszej liczby badan przeprowadzonych na mniejszych probach.
Od wielu juz lat daje si¢ zaobserwowac¢ implementacje evidence-based science
w naukach spotecznych. Rzecz jasna nie sposob tu mowi¢ o metodzie podwdjnej
$lepej proby, jednak z powodzeniem znajduje zastosowanie metoda pojedynczej
slepej proby (badanie ocenia naukowiec z osrodka zewngtrznego, ktory nie wie,
czy osoba biorgca udziat w badaniu nalezy do grupy kontrolnej, czy tez ba-
danej). Rowniez przedstawiciele anglosaskiej i niemieckoj¢zycznej pedagogiki
i pedagogiki specjalnej zwrocili si¢ w kierunku nauki opartej na dowodach. Nie
mamy tu jednak do czynienia z bezrefleksyjnym nasladownictwem. Pojawiaja
si¢ rowniez glosy krytyczne, czego wyraz stanowi recenzowana ksigzka.

Monografia Bernda Ahrbecka, Stephana Ellingera, Olivera Hechlera, Katji
Koch i Gerharda Schada pt. Evidenzbasierte Pddagogik. Sonderpddagogische
Einwdnde ukazata si¢ w 2016 r. w Niemczech naktadem wydawnictwa Kohl-

* Kasper Sipowicz; Katedra Interdyscyplinarnych Studiéw nad Niepetnosprawnoscia Aka-
demii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie, ul. Szczgsliwicka 40,
02-353 Warszawa, tel. +48 22 5893600; e-mail: ksipowicz@aps.edu.pl

Tadeusz Pietras; Zaktad Farmakologii Klinicznej Uniwersytetu Medycznego w Lodzi,
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hammer. Warto w tym miejscu przyblizy¢ polskiemu czytelnikowi sylwetki
naukowe autoréw. Bernd Ahrbeck jest emerytowanym profesorem pedagogiki
Uniwersytetu Humboldta w Berlinie, psychologiem i psychoanalitykiem. Ste-
phan Ellinger to profesor pedagogiki specjalnej, socjolog i teolog, kierownik Ka-
tedry Pedagogiki i Trudnosci w Uczeniu si¢ Uniwersytetu Juliusa Maximiliana
w Wiirzburgu. Oliver Hechler jest doktorem pedagogiki specjalnej, pracuje na
stanowisku adiunkta w Katedrze Pedagogiki i Trudnosci w Uczeniu si¢ Uni-
wersytetu Juliusa Maximiliana w Wiirzburgu. Katja Koch, profesor pedagogiki
specjalnej, kieruje Katedrg Wczesnego Wspomagania Rozwoju Uniwersytetu
w Rostocku. Gerhard Schad zas$ jest doktorem pedagogiki specjalnej, emeryto-
wanym kierownikiem Katedry Pedagogiki Zaburzen Zachowania na Uniwersy-
tecie Juliusa Maximiliana w Wiirzburgu.

Omawiana praca sktada si¢ ze zwigztego wstgpu oraz pigciu zasadniczych
rozdziatéw. Juz we wstepie autorzy przedstawiajg czytelnikowi cel monografii,
a mianowicie ,,konfrontacj¢ z rosngcym w site wptywem nauki opartej na dowo-
dach na teorie i praktyke pedagogiki i pedagogiki specjalnej” (s. 6). Jako glowny
zarzut przeciwko temu trendowi Ahrbeck, Ellinger, Hechler, Koch i Schad wy-
suwajg argument, ze stanowi on de facto nic innego, jak subsumcje, tj. ,,podpo-
rzadkowanie pojecia mniej ogélnego pojeciu bardziej ogdélnemu” (http:/sjp.pwn.
pl/slowniki/subsumcja.html; dostep: 07.06.2017). Owa subsumcja przejawia sig,
zdaniem autoréw recenzowanej publikacji, w bardzo niebezpiecznym zalozeniu,
7e ,,poznanie jednej osoby daje nam wiedzg o pozostatych” (s. 6).

Pierwszy rozdzial: ,,Ankunft im Alltag — Evidenzbasierte Pidagogik in
der Sonderpiddagogik” traktuje o pedagogice opartej na dowodach w codzien-
nej pracy pedagoga specjalnego. Katja Koch rozpoczyna swoje rozwazania od
przedstawienia genezy pedagogiki opartej na dowodach w ujgciu zarowno mig-
dzynarodowym, jak i krajowym. Nast¢pnie opisuje skutki wynikajace z interak-
cji miedzy pedagogika oparta na dowodach, teorig i praktyka badan naukowych
a pedagogika specjalng. W drugim rozdziale: ,.Von der verlorenen Kunst des
Erziehens” Oliver Hechler dokonuje pozycjonowania pedagogiki jako dyscy-
pliny naukowej ze szczegdlnym uwzglednieniem jej mozliwosci, ale i ograni-
czen. Autor wiele miejsca poswigca takze temu, na ile pedagogika oparta na
dowodach odnosi si¢ do pedagogiki jako dyscypliny naukowej, a na ile — do
wychowania jako nieodtacznego elementu praktyki zawodu pedagoga. Kolejny
rozdziat: ,,ADHS und Evidenzbasierung” Bernda Ahrbecka traktuje o zaburze-
niach uwagi (ADHD) i hiperaktywnos$ci w kontekscie pedagogiki opartej na
dowodach z perspektywy praktykow szkolnych — nauczycieli. Ahrbeck kon-
statuje, ze przezycia pedagogow i motywy, ktorymi si¢ kieruja w swojej pracy
z uczniami z ADHD, sg w pelni niemierzalne. Zdaniem tego autora, wykorzy-
stywanie metod wypracowanych przez pedagogike oparta na dowodach w na-
uczaniu dzieci i mtodziezy z zaburzeniami zachowania wypacza i marginalizuje
dzialanie pedagogiczne. Nie mozna zgodzi¢ si¢ z tym argumentem, poniewaz
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ocena skuteczno$ci oddziatywania pedagogicznego na osoby z ADHD wymaga
lat obserwacji. Badania longitudinalne sa podstawg planowania systemow tera-
peutycznych i pedagogicznych osob z okreslonymi dysfunkcjami lub odmien-
nosciami psychicznymi oraz somatycznymi. W czwartym rozdziale: ,,Okono-
misierung + Inklusion = Evidenzbasierte Pidagogik?” Stephan Ellinger stawia
teze, ze pedagogika oparta na dowodach powstata w katedrach uniwersyteckich
i jedynie poprzez forsowanie jej przez politykow i decydentéw zdobyta popu-
larno$¢. Ponadto Ellinger wskazuje na liczne ,,grzechy” pedagogiki jako kie-
runku studidow wyzszych w Niemczech. Zalicza do nich system bolonski, ktory
W jego mniemaniu obniza poziom ksztalcenia oraz zbytnio kladzie nacisk na
praktyczny aspekt wiedzy, pozbawiajac tym samym studentow nalezytej podbu-
dowy teoretycznej. Monografi¢ konczy rozdziat ,,Miniaturen” Gerharda Schada
stanowigcy probe filozoficznych rozwazan na temat nauki i badan naukowych
oraz ich wptywu na takie dziedziny zycia ludzkiego, jak kultura, sztuka, system
szkolnictwa i wychowanie. Warto podkresli¢, ze uwaga autora na temat systemu
bolonskiego jest, naszym zdaniem, stuszna. Studia medyczne, stomatologiczne,
farmaceutyczne, psychologiczne, prawnicze oraz aktorskie oparly si¢ w Polsce
systemowi bolonskiemu. Zapewnia to, wedtug niektorych, wysoki poziom na-
uczania na tych kierunkach.

Po lekturze monografii nasuwa si¢ refleksja, ze pedagogika oparta na dowo-
dach poddana jest w niemieckim obszarze jezykowym krytyce. Wigze si¢ ona
z wielo$cig paradygmatow i podejs¢ wobec pedagogiki. Spor ten jest rowniez
obecny w polskim dyskursie dotyczacym aksjologicznych i metodologicznych
podstaw pedagogiki.
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1922{1 2017\-2?2.22 Zaproszenie
iy e e Rektora i Senatu
oraz Samorzadu Studentow
Akademii Pedagogiki Specjalnej
im. Marii Grzegorzewskiej
w Warszawie

na Swieto Uczelni 26 maja 2017
Program

10.00
Uroczyste posiedzenie Senatu — aula im. Janusza Korczaka
12.30
TROJBOJ — Starcie Tytandw — sala gimnastyczna (1059)
13.30
Sesja plenarna Towarzystwa Absolwentow 1 Przyjaciot APS — sala 3310
15.00
Finaty konkurséw Rektora na najlepsza prace dyplomowa
Studenckie nagrody za najlepiej prowadzone zajecia
Nagrody Rektora dla studentow — aula im. Janusza Korczaka
16.00
PIKNIK INTEGRACYINY
e  WYSYPISKO”- przeglad piosenki studenckiej

Goscinnie wystapi Meski Chor Kameralny Chrze$cijanskiej Akademii
Teologicznej pod dyrekcja Profesora Wlodzimierza Wotosiuka

MURAL w bramie! — studenci Instytutu Edukacji Artystycznej pod
kierownictwem dr. Jaremy Drogowskiego — przejscie pod budynkami A i B
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PRZEMYSEAW RADWANSKI*

MUZEUM MARII GRZEGORZEWSKIEJ I AKADEMII
PEDAGOGIKI SPECJALNEJ W WARSZAWIE

Muzeum Marii Grzegorzewskiej i Akademii Pedagogiki Specjalnej sktada
si¢ z dwoch sal. Pierwsza poswigcona jest zalozycielce 1 patronce Panstwowego
Instytutu Pedagogiki Specjalnej (PIPS), obecnie Akademii Pedagogiki Specjal-
nej im. Marii Grzegorzewskiej (APS) w Warszawie, druga — rozwojowi Uczelni.

W tekscie przyblizono Muzeum przez pryzmat tworczyni polskiej pedagogi-
ki specjalnej — Marii Grzegorzewskie;j.

Maria Grzegorzewska. Osoba

Maria Grzegorzewska (18.04.1888, Wotucza k. Rawy Mazowieckiej —
7.05.1967, Warszawa), pedagog, teoretyk pedagogiki specjalnej. Po ukonczeniu
prywatnej pensji oraz Szkoty Pauliny Hewelke w Warszawie (1907) podjeta stu-
dia na Wydziale Przyrodniczym UJ. Od 1913 r. studiowata na migdzynarodowym
Fakultecie Pedagogicznym w Brukseli, a nastgpnie na Sorbonie, gdzie w 1916 r.
otrzymata tytut doktora. W 1919 r. powrocila do kraju i calq swq dziatalnosé¢
naukowq skoncentrowata na pedagogice specjalnej (www.efps.pl).

Szeroko$¢ umystu i sprawczos¢. Intelektualistka, humanistka, sufrazystka

W 1913 r., majac za sobg okres studiow na Uniwersytecie Jagiellonskim, Ma-
ria Grzegorzewska wyjezdza do Brukseli (gdzie Jozefa Jotejko prowadzi Fakul-
tet Pedologiczny). Nastepnie studiuje w Londynie, skad przenosi si¢ do Paryza
na Sorbong. Tam broni prace doktorska Essai sur le developpement du senti-

* Przemystaw Radwanski; Instytut Edukacji Artystycznej Akademii Pedagogiki Specjalnej
im. Marii Grzegorzewskiej, ul. Spiska 16, 02-302 Warszawa; tel. +48 22 4191804; e-mail:
przemko@aps.edu.pl
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Mata Maria z bliskimi. Po lewej brat Wtadystaw stoi przy ojcu Adolfie, dalej matka Felicja, przy
drzewie Celina Medynska, drugi brat, Zenon, w mundurze, obok niego (w prawo) corki brata
matki Marii; na hustawce Michniewska, linke trzyma Wanda Stonska, oparta o drzewo Maria
Relenewicz

Kilkunastoletnia Maria Grzegorzewska (siedzi z kwiatami na podlodze po lewej) z rodzing
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Maria Grzegorzewska w 1914 r. — Bruksela

Maria Grzegorzewska w 1916 r. — Paryz

ment esthétique — recherches d’esthétique expérimentale faites sur les éléves des
écoles de Bruxelles (Studium na temat rozwoju uczuc estetycznych — badania
z zakresu estetyki eksperymentalnej przeprowadzone wsrod uczniow szkot bruk-
selskich), planujac reszte zycia poswieci¢ wychowaniu estetycznemu i sztuce.
Jednak, w ramach wycieczki akademickiej, trafia do szpitala Bicétre, uznanego
za pierwszy, w ktérym — juz w 1793 r., za sprawg Philippe’a Pinela — wprowa-
dzono humanistyczne podejscie do chorych psychicznie. Podczas dtugich go-
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Maria Grzegorzewska okoto 1930 r.

dzin wedrowki migdzy salami z chorymi o r6znym stopniu niepetnosprawnosci
intelektualnej — od najglebszego do najlzejszego — podjeta zyciowa decyzje: be-
dzie zajmowac si¢ pedagogika specjalng. Kolejne dwa lata poswigca zglgbianiu
tego zagadnienia w Paryzu, by na poczatku 1919 r., w dwa miesiace po odzy-
skaniu przez Polske niepodlegtosci, wroci¢ do kraju i rozpoczaé prace w Mini-
sterstwie Wyznan Religijnych i O$wiecenia Publicznego (MWRiOP). Trzy lata
pozniej, w 1922 r., otwiera Panstwowy Instytut Pedagogiki Specjalnej (PIPS)
w Warszawie.

Trudno jest dzisiaj przeceni¢ wagg tego wydarzenia. Trzeba pamigtac, ze sta-
to si¢ to w kraju po ponad 120 latach zaboréw, w ktorym powszechng praktyka
byto trzymanie os6b z niepetnosprawnoscig w skrajnej izolacji, cierpieniu, bez
mozliwo$ci rozwojowych, a pedagogika specjalng zajmowat si¢ jedynie pionier-
ski Instytut Gluchoniemych i Ociemniatych w Warszawie. [ oto kobieta — w cza-
sach jeszcze tak bardzo patriarchalnych — w ciggu trzech lat organizuje placow-
ke naukowo-dydaktyczng w randze instytutu panstwowego, w obszarze niemal
w kraju nieznanym.

Profesor dr hab. wszechnauk lekarskich Jozefa Joteyko, cztonkini Komitetu
Organizacyjnego szostego Migdzynarodowego Kongresu Psychologii Fizjolo-
gicznej w Genewie w 1909 r.; 1906—1914 wyktadowczyni psychologii pedago-
gicznej w seminarium nauczycielskim w Mons oraz Charleroi; 1916 — wykta-
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Spotecznosé¢ PIPS (1925/1926). W drugim rzg¢dzie od lewej strony siedza: Aleksander
Manczarski, J. Skalska-Raczynska, Tytus Benni, Michal Wawrzynowski, T. Stefanowiczowa,
Maria Grzegorzewska, W. Weychert-Szamanowska, Janusz Korczak, Tadeusz Jaroszynski,
Wtiadystaw Jarecki, Wtadystaw Sterling, Jakub Segat. Grzegorzewska stworzyta zespot,

w ktorym pracowalo wielu luminarzy éwczesnej pedagogiki, a takze psychiatrii.

dowczyni pedologii i psychologii eksperymentalnej na Sorbonie, gdzie przyjeto
ja w poczet wyktadowcow paryskiego Collége de France. W 1918 r. wyktadow-
czyni pedologii i psychologii eksperymentalnej na uniwersytecie w Lyonie.
W 1919 r. obejmuje Katedrg Psychologii Ogolnej i Pedagogicznej w Panstwo-
wym Instytucie Pedagogicznym w Warszawie. Od 1922 — w PIPS. Od 1926 r.
wyktadowczyni psychologii pedagogicznej i pedagogiki eksperymentalne;
w Wolnej Wszechnicy Polskiej w Warszawie (Lipkowski, 1968).

Tytus Benni, wspotzatozyciel PIPS. W budynku Instytutu Gtuchoniemych
i Ociemniatych przy pl. Trzech Krzyzy w Warszawie, decyzja dyrektora Ben-
niego, PIPS znalazl swa pierwszg siedzibe.

Natalia Han-Ilgiewicz, absolwentka Wydziatu Prawa i Nauk Spotecznych
Uniwersytetu w Tomsku, 1920-1921 cztonkini Komisji Zwalczania Przestep-
czos$ci Nieletnich w Irkucku, od 1926 r. kierowata szkolg specjalng bedaca miej-
scem ¢wiczen dla studentow Panstwowego Instytutu Pedagogiki Specjalnej, wy-
ktadata tez w nim kryminologie nieletnich. Instytut ,,spetniat wazng role w tym
okresie jej zycia. Utwierdzit ja w poczuciu stuszno$ci dotad raczej intuicyjnych
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Tytus Benni

Jozefa Joteyko Tytus Benni

Natalia Han-ligiewicz

Natalia Han-Ilgiewicz
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pogladow na wychowanie, poglebit wiadomosci z dziedziny psychologii, przede
wszystkim za$ stat si¢ tg placowka, do ktérej mozna byto zawsze, w kazdej wat-
pliwosci i rozterce natury pedagogicznej czy ogdlnej zwrocic sie po rade i wska-
zowke” (Uminska-Tyton, 1995, s. 36).

ODWAGA I ODDANIE. WIEZ PONAD ZYCIE

Dzigki niezwyktym cechom swej osobowos$ci Grzegorzewska uksztattowata
zreby pedagogiki specjalnej w Polsce i zdeterminowata ksztatt Instytutu — dzisiej-
szej Akademii Pedagogiki Specjalnej. Cechowata ja szczegdlna odwaga i spraw-
czo$¢, cho¢ zaréwno dynamika rozwoju pedagogiki specjalnej w bardzo twérczym
dla Instytutu okresie miedzywojennym, jak i wojenne losy jego pracownikow
wymownie $wiadczg o tym, ze obie cechy charakteryzowaty takze ich dzialania.
Laczyla ich nie tylko jako$¢ i szeroko$¢ humanistycznego myslenia, lecz przede
wszystkim — poczucie misji. Lata okupacji, czas panowania nazistowskiej ideolo-
gii, odmawiajacej prawa zycia wszystkim ich podopiecznym, udato si¢ przezy¢
zaledwie. .. dwojgu, sposrdd catego zespotu pracownikéw Instytutu.

Janusz Korczak byl wspotpracownikiem Marii Grzegorzewskiej. Najprawdopodobniej byta ona
ostatnig osobg spoza getta, z ktora si¢ spotkat.
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W czasie wojny Instytut ulegt katastrofalnemu wprost zniszczeniu. Lokal
zbombardowany, bogaty ksiggozbior, pomoce naukowe, instalacje pracowni, bo-
gate zbiory materiatéw naukowych, muzeum szkolnictwa specjalnego, cate urza-
dzenie Instytutu i szkoty ¢wiczen — wszystko przepadto bez sladu. Prawdziwy
jednak tragizm dziejow Instytutu w okresie wojny kryje si¢ dopiero w ponurym
losie tych wszystkich, ktorzy go tworzyli i o wartosci prac jego stanowili. Zgi-
ne¢li bowiem prawie wszyscy z pigknie zharmonizowanego zespotu profesorow
1 innych pracownikoéw, ktorzy wartoscig swej pracy wieloletniej w Instytucie
zawazyli na jego rozbudowie, wplyneli tworczo na rozwoj prac i na ich poziom”
(Maria Grzegorzewska — fragment pierwszego jej artykutu opublikowanego po
wojnie w ,,Szkole Specjalnej”). Nastepnie Grzegorzewska wymienia nazwiska
i przyczyny $mierci 15 osob eksterminowanych w obozach koncentracyjnych,
Katyniu, tapankach lub zmartych z wyczerpania opresja. Sa to: dr Halina Jan-
kowska, dr Janusz Korczak, Zygmunt Kurletto, dr Witold Luniewski, Tadeusz
Mayzner, Aleksander Manczarski, dr Stanistaw Rychlinski, dr Jakub Segat, dr
Stanistaw Siedlaczek, Michal Wawrzynowski, Stanistaw Bytnar, Konrada Ro-
miszewska, Maria Szubertowa, Jerzy Laskowski, Jan Dombek.

Halina Jankowska, wybitna psychiatra, bliska wspotpracownica Grzego-
rzewskiej w PIPS. W okresie migdzywojennym wraz z prof. Janem Mazurkie-
wiczem, kierujacym szpitalem w Tworkach, prowadzila pionierski program

Halina Jankowska
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srodowiskowej opieki nad pacjentami oddziatéw psychiatrycznych. W sierpniu
1944, odméwiwszy opuszczenia pacjentow wobec kontynuowanego przez hitle-
rowcoéw bombardowania Szpitala §w. Jana Bozego, zgineta wraz z chorymi pod
gruzami (Falkowska, 1980).

SERDECZNE CIEPLO, BEZPOSREDNIOSC, OTWARTOSC

Trudno bylo doréowna¢ Grzegorzewskiej w serdecznym, cieptym stosunku
do dzieci, 0s6b potrzebujacych, jak i 0s6b zaangazowanych w prace na rzecz
tychze. Mimo jej protestow powszechnie nazywana byta ,,mamg”. Odzwiercie-
dlato to sytuacje, w ktorej (w czasach, gdy bardzo podkreslano réznice stano-
wisk i statusu) kazda niemal relacj¢ formalng: profesor—student, dyrektor—pra-
cownik, autorytet, profesor i dyrektor — petent, profesor—profesor, zamieniata na
relacje osobistej przyjazni. Wszystkie jej gabinety i miejsca pobytu zapetnione
byty niezliczonymi zdjeciami przyjaciot: dzieci, studentow, potem absolwentow
pracownikow, naukowcow z potowy Europy. Szklane — jakby nieistniejace —
drzwi do Muzeum symbolizujg to, ze drzwi jej gabinetu byly zawsze otwarte
dla wszystkich, bez roznicy statusu czy funkcji, szczegdlnie dla tych, ktorzy
potrzebowali pomocy. Jej stowa wypisane na murach Akademii: ,,nie ma kaleki,
jest cztowiek™ dla postronnych wspotczesnych niejednokrotnie sg picknym slo-
ganem. Dla Grzegorzewskiej byty fundamentem moralnym, podstawa myslenia
1 postepowania, czyms absolutnie oczywistym. Cho¢, jak pamigtamy, dla oto-
czenia bynajmniej takim nie bylo.

Maria Grzegorzewska wsrdd nauczycieli szkot sanatoryjnych
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PRAKTYCZNE PODEJSCIE I NIEZAWODNOSC

Szeroko$¢ myslenia, holistyczng perspektywe Grzegorzewska laczyla z nie-
zwykle praktycznym widzeniem spraw. Nigdy nie podejmowata decyzji doty-
czacych metod edukacji nie sprawdziwszy, jaka jest sytuacja — rodzinna, ekono-
miczna, zdrowotna dziecka, czy przypadkiem nie jest gtodne lub chore. Dopiero
wtedy zajmowata si¢ jego rozwojem, gdy zadbala wczesniej o zaspokojenie jego
podstawowych potrzeb, powr6t poczucia bezpieczenstwa i dobrej formy.

Ten zmyst praktyczny odzwierciedlit si¢ w strukturze studiow PIPS-u. Na-
uczyciele przychodzili do Instytutu na rok, by zdoby¢ podstawy wiedzy i po-
wroci¢ do swych $rodowisk pracy. Dopiero tam zbierali do§wiadczenia i ma-
teriaty, by po uptywie roku lub kilku powrdci¢ na uczelni¢ na rok dyplomowy
(przez wickszos¢ okresu migdzywojennego i wiele lat powojennych, do 1970 r.,
studia w Instytucie trwaly dwa lata). Zatem dydaktyka w Instytucie oparta byta
na praktyce edukacyjnej i zarowno metodyka, jak i teoria tej praktyce byty pod-
porzadkowane i jg budowaty.

We wszystkich siedzibach Instytutu Grzegorzewska tworzyla swoiste mu-
zeum pedagogiki specjalnej zapelnione niezliczonymi wynalazkami—pomoca-
mi w pracy z osobami z najrézniejszymi niepelnosprawnosciami (zbiory te nie
przetrwaty, zniszczone w latach 70. XX w.).

Dediela az:émdéa/wry Ubranie”

Muzeum Pedagogiki Specjalnej w Instytucie — fragment ekspozycji
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Otwartos$¢ i praktyczne podejscie wida¢ bylo rowniez w gabinetach Grze-
gorzewskiej. Zawsze obok biurka stato krzesto dla goscia, a na dyrektorskim
biurku zawsze mozna bylo zobaczy¢... co najmniej kilka dziecigcych zaba-
wek. Nie byly to jednak zwykte zabawki, lecz pomoce diagnostyczne. Dzigki
nim profesor w krotkim czasie byta w stanie zaobserwowac, jak dziatajg zmy-
sty matego goscia, czy jest cieckawy $§wiata, jak jest sprawny intelektualnie,
manualnie itd.

Maria Grzegorzewska z s. Emanuelg Jezierska oraz niewidzacg i niestyszaca Krystyna
Hryszkiewicz; Laski 1956

Ten gleboko praktyczny stosunek do swojej pracy okazywata rowniez w inny
sposob. Niezmiennym atrybutem jej biurka byly pigtrzace si¢ na nim stosy li-
stow. Zazwyczaj byly to dwa stosy: jeden — listow czekajacych na odpowiedz,
drugi — z kopertami opatrzonymi skrotem ,,odp.” (odpowiedziatam).

Skad takie stosy listow? Nasuwa si¢ prosta odpowiedz: skoro miata tylu przy-
jaciol... Ale to odpowiedz ztudna. Wigkszos¢ listow pochodzita od ludzi, kto-
rzy wyprobowawszy bez skutku rézne drogi zatatwienia sprawy czy uzyskania
pomocy, zwracali si¢ do niej jako do ostatniej instancji. Byly tez listy od osob,
ktore od razu zwracaty si¢ do niej. Bo wszystkim wiadomo byto, ze dla niej nie
ma spraw nie do zatatwienia. Zatem postawienie wspomnianych trzech liter na
kopercie w wigkszosci nie byto sprawg banalng. Skreslenie kilku zdan odpowie-
dzi poprzedzaty telefony, rozmowy, korespondencja, niejednokrotnie i osobiste
interwencje. A bywato — i to pono¢ nierzadko — ze Grzegorzewska po przeczy-
taniu listu w odpowiedzi wysytata wsuniete do koperty banknoty. Zadnego listu
nie pozostawiala bez odpowiedzi.
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ESTETKA. ZNAWCZYNI SZTUKI

Decyzja o zmianie kierunku dziatalno$ci z wychowania estetycznego na pe-
dagogike specjalng w zaden sposdb nie zmniejszyta zamitowania Grzegorzew-
skiej do sztuki. Nie zmniejszyla zainteresowania sztuka i potrzeby z nig obco-
wania. Rowniez tego, jak Grzegorzewska czuta tworczo$¢ artystyczng i potrafita
wykorzystywaé jej niepowtarzalny potencjal. Profesor zawsze powtarzata, ze
cztowieka nie nalezy popychaé¢ do rozwoju, trzeba go do niego przyciggaé —
otwierajgc przed nim przestrzen. Dlatego tworczo$¢, dzialania artystyczne byly
dla niej zawsze nieodzownym narzedziem dydaktycznym, czynnikiem urucha-
miajagcym motywacje, otwierajagcym horyzonty, uruchamiajacym zmysty. Zie-
mig Obiecang rozwoju i wolnosci.

Jednym z ulubionych symboli stosowanych przez Grzegorzewska byt frag-
ment fresku Michata Aniota Stworzenie Adama z Kaplicy Sykstynskiej. Jest
ilustracja mozliwosci przekazywania tchnienia zycia, dawania ludziom czego$
istotnego, co pozwoli im samodzielnie podja¢ zycie. Inne dzielo sposrod naj-
chetniej przytaczanych przez Mari¢ Grzegorzewska to Nike. Skrajnie okaleczo-
na postac, ktora porywa, inspiruje i zachwyca. I jest uniwersalnym symbolem
ZwWycigstwa.

Oczywiscie mitos¢ do sztuki miata dla niej i wymiar praktyczny. Procz tego,
ze systematycznie bywala w teatrze i uczestniczyta w innych wydarzeniach ar-
tystycznych, we wszystkich miejscach otaczata si¢ dzietami sztuki. Czasem byty
to podarowane jej oryginalne dzieta, ale najcz¢sciej — reprodukceje lub prostu...
oprawione w ramy wycinki z gazety. Nie miata dla niej wielkiego znaczenia
jakos¢ reprodukcji. Znata te dzieta z osobistego kontaktu z nimi w europejskich
muzeach sztuki. Reprodukcje po prostu przyblizaly jej te dzieta, pozwalaty na
co dzien z nimi obcowac.

STRUKTURA UCZELNI JAKO ODBICIE UMYSEOWOSCI JEJ TWORCZYNI

Minat niemal wiek od powstania PIPS-u. Wydawatoby si¢, ze czas zaciera
kontury. I ze cechy ludzi, ktorzy powotali go do istnienia, sa juz tylko dru-
gorzednymi, historycznymi szczegdtami. Jesli jednak przyjrzymy si¢ Uczelni,
w strukturze i sposobie dziatania zobaczymy portret jej tworczyni. Wspomniana
struktura obejmuje palete nauk spotecznych (m.in. pedagogika, pedagogika spe-
cjalna, psychologia, socjologia, praca socjalna, wczesne wspomaganie rozwoju,
edukacja artystyczna), ktore sa rozwinigciem mysli Marii Grzegorzewskiej i od-
powiedzig na rozne potrzeby cztowieka.

W tekscie zaprezentowano wybrane zdjecia z Muzeum, ktére znajduje sie
w APS w Warszawie przy ul. Szczgsliwickiej 40 (Budynek A).
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INFORMACJE DLA AUTOROW

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

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

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

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

m objetos¢ artykutow i rozpraw:

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

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

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

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

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

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

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

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



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

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

Ksigzki
(a) polska

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

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

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

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

Rozdziaty w ksigzkach
(a) publikacja polska

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

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

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

Nieopublikowane dysertacje i prace magisterskie

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

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



Referaty wygloszone na konferencjach i innych spotkaniach

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

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

Raporty z badan

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

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

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

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

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

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

Rzetelnos$¢ naukowa

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

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



Recenzowanie

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

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

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

Materialy nalezy nadsyla¢ na adres:

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

ul. Szczesliwicka 40

02-353 Warszawa

redakcjacns@aps.edu.pl



