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ARTYKULY I ROZPRAWY

MICHAEL L. WEHMEY ER*

SELF-DETERMINATION AND CREATING
A SOCIETY FOR ALL

Introduction — Self-Determination and Creating a Society for All

The intent of this monograph is to present interdisciplinary perspectives
on the phenomenon of disability in various thematic contexts, including self-
determination, identity, subjectivity, well-being, self-fulfillment, normaliza-
tion, inclusion, lifestyle, social belonging, and quality of life. The premise
undertaken in this publication is to examine how to create a society that is,
genuinely, for all people. Accordingly, the intent of this paper is to suggest that
at the heart of such efforts must be a focus on the self-determination of people
with disabilities.

The guidelines for what such a just society — a society for all — would look
like are laid out, I would suggest, in the General Principles of the United Nations
Convention on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD), which state that:

The principles of the present Convention shall be:

1. Respect for inherent dignity, individual autonomy including the freedom to
make one’s own choices, and independence of persons;

2. Non-discrimination;

. Full and effective participation and inclusion in society;

4. Respect for difference and acceptance of persons with disabilities as part of
human diversity and humanity;

5. Equality of opportunity;

. Accessibility;

7. Equality between men and women;

(98]
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6 Michael L. Wehmeyer

8. Respect for the evolving capacities of children with disabilities and respect
for the right of children with disabilities to preserve their identities (United
Nations, 2006).

Certainly, each of these principles are important in their own right. But I am
going to suggest that the first principle — respectfor inherent dignity, individual
autonomy including the freedom to make one’s own choices, and independence
of persons — is listed first because, in many ways, it undergirds every other
principle and forms a foundational principle for the statement for a convention
pertaining to rights and, I believe, for the establishment of a society for all peo-
ple. That, fundamentally, at the core of ensuring and obtaining dignity, respect,
value, autonomy, and opportunity for all people, and particularly people with
disabilities, are efforts to promote self-determination.

Self-Determination

Self-determination is a construct with multiple implications and meanings
that is also applied to the disability context. One such meaning is as a national
or political construct referring to the rights of nations or of groups of people to
self-governance. Heater (1994) noted that the 20th Century notion of a national
or political self-determination reflected the belief that people should have the
right and opportunity to determine their own government, an idea that today is
a principal of international justice. As the disability rights movement emerged in
the late 20" century, this political or national sense of the construct was adopted
to articulate the right of people with disability, as a group, to self-governance
(Stroman, 2002).

In the early 20% Century, the discipline of social work and social welfare
applied the ‘principle’ of self-determination, drawn from the aforementioned po-
litical or national sense of the term, as a basic right of clients that guided the way
in which services should be provided by social workers. More than just a right of
groups of people, the construct’s application in social work embodies a respect
and value for their rights, to make choices and decisions and to, in essence, live
autonomous lives.

So, social welfare, as a field, took a principle formulated to refer to the rights
of nations or groups of people to self-governance and employed it as a principle
applied to individuals and as reflecting a respect for the rights of each individual
person to self-governance; the right to make choices, decisions, and live au-
tonomously. We get closer here to the intent and language of the CRPD General
Principles. Just societies (e.g., societies for all) have the respect for individual
autonomy and freedom to make one’s own choices.

This idea, in which self-determination refers to the ‘right’ of individuals to
make choices and decisions, act autonomously, and self-govern was echoed in the
earliest application of the self-determination construct to the disability context.

CNS nr 3(41) 2018, 5-14



Self-determination and creating a society for all 7

In 1972 Swedish philosopher Bengt Nirje authored a chapter titled The Right to
Self-Determination, and, in the opening paragraph of that chapter, stated:

[...] the choices, wishes, desires, and aspirations of a handicapped person have
to be taken into consideration as much as possible in actions affecting him. To
assert oneself with one’s family, friends, neighbors, co-workers, other people,
or vis-a-vis an agency is difficult for many persons. It is especially difficult for
someone who has a disability or is otherwise perceived as devalued. But in the
end, even the impaired person has to manage as a distinct individual, and thus
has his identity defined to himself and to others through the circumstances and
conditions of his existence. Thus, the road to self-determination is both difficult
and all important for a person who is impaired (p. 177).

Nirje’s understanding of the self-determination construct was rooted in 17"
and 18" century philosophical discussions about free will and determinism.
Determinism, as a philosophical doctrine, suggests that behavior is caused in
some way; that action is an effect of preceding causes. Self-determination refers
to self-, versus other-caused action. Nirje’s call to action was a combination of
a rights-focused understanding of the construct and of the philosophical idea
that humans, at their core, express agency; they act with the freedom to do so
volitionally. In the 1940s, psychologists took this idea to propose that human
beings are autonomous, where autonomous refers to being self-governed, and
that a major focus of understanding human personality and development was
to understand self- versus other-caused action (autonomous determinism versus
hetero-determinism) (Angyal, 1941).

This proposal that human beings were agentic and were actors in their own
environments and not just pawns in the game of life reflects an organismic per-
spective on human behavior, meaning that people are active contributors to, or
“authors” of their behavior, where behavior is defined in terms of self-regulated
and goal-directed actions (Little, Snyder, Wehmeyer, 2006). This organismic
perspective was an organizing theme in the application of the self-determination
construct to theory of motivation. Deci and Ryan (1985, 2000) proposed Self-
Determination Theory (SDT) as a means to explain why people are motivated to
act in ways that are, in essence, volitional and autonomous. SDT proposes that
optimal human development involves“the interaction between growth-striving
humans and their social environment in which basic psychological needs are
either supported or thwarted” (Adams et al., 2017, pp. 48—49). SDT proposes
three such basic psychological needs: the needs for competence, autonomy, and
relatedness (Deci, Ryan, 2000; Ryan, 1995).

The need for autonomy is satisfied when an individual experiences choice and
volition in their action, and perceives themselves to be the origin of their actions.
The need for competence reflects humans’ desire to effectively master their
environment and experience a sense of competence in it. Finally, the need for

CNS nr 3(41) 2018, 5-14



8 Michael L. Wehmeyer

relatedness is associated with social belonging: it is a satisfaction derived from
a sense of connectedness with others; to care and be cared for by others. When
social environments support the satisfaction of these needs, optimal growth and
positive development occur.Action to meet these three basic psychological needs
energizes the development of autonomous motivation, consisting of intrinsic mo-
tivation (doing an activity because it is enjoyable) and/or internalized extrinsic
motivation (doing an activity because it leads to a valued consequence separate
from the activity itself) (Deci, Ryan, 2012, p. 88).

This, in turn, brings us to the broader application of the self-determination
construct in the disability context. In the late 20" century, as discussed previously,
the disability rights movement began to demand the right to self-governance and
self-determination. These calls for equal opportunity, dignity, and respect resulted
not only in societal recognition through legal and legislative guarantees of equal
access and opportunity, but also in efforts to promote and enhance the individual
self-determination of people with disabilities through education (Wehmeyer,
1992). Through the 1990s, these efforts documented that people with disabilities
had far fewer opportunities to make choices and express preferences (Stancliffe,
Wehmeyer, 1995; Wehmeyer, Metzler, 1995), and were less hopeful (Palmer, We-
hmeyer, 1998) and less autonomous (Wehmeyer, Kelchner, 1995) than others. At
the same time, research determined that enhanced self-determination was related
to more positive quality of life and life satisfaction for people with disabilities
(Wehmeyer, Schwartz, 1998), and that people could become more self-determined
if provided opportunities to live more fully in their community (Wehmeyer, Bold-
ing, 1999) and greater opportunities to learn skills, such as goal setting, problem
solving or self-advocacy (Algozzine, Browder, Karvonen, Test, Wood, 2001).

Causal Agency Theory

In more recent years, evidence from disability research focused on self-de-
termination, motivation research focused on intrinsic motivation, and research
from positive psychology (Ryan, Deci, 2000) has converged to provide means of
describing the development of self-determination for all children and youth, in-
cluding children and youth with disabilities (Wehmeyer, Shogren, Little, Lopez,
2017). Shogren et al. (2015) proposed Causal Agency Theory as a means to ex-
plain “how people become self-determined; that is, how they define the actions
and beliefs necessary to engage in self-caused, autonomous action (e.g., causal
action) in response to basic psychological needs and autonomous motivation, as
well as contextual and environmental challenges” (Shogren, Wehmeyer, Palmer,
2017). Like Self-Determination Theory, Causal Agency Theory approaches self-
determination from an organismic perspective in which agentic people seek to be
the origin of their actions (Little, Hawley, Henrich, Marsland, 2002). In Causal
Agency Theory, self-determination is defined as a:

CNS nr 3(41) 2018, 5-14



Self-determination and creating a society for all 9

[...] characteristic manifested as acting as the causal agent in one’s life. Self-
determined people (i.e., causal agents) act in service to freely chosen goals.
Self-determined actions function to enable a person to be the causal agent is
his or her life (Shogren et al., 2015, p. 258).

Within Causal Agency Theory, self-determination is conceptualized as
a dispositional characteristic, which refers to “an enduring tendency used to
characterize and describe differences between people” (Shogren et al., 2015,
p- 258). Self-determined people generally behave in ways that enable them to act
as causal agents in their lives, though there are certainly contextual variances in
such actions. Causal agency implies that people are agentic; they act volitionally,
with intent, to make things happen in their lives.

Causal Agency Theory proposes three essential elements of self-determi-
nation action: volitional action, agentic action, and action-control beliefs. Voli-
tional actions involve the actions that enable the person to initiate and activate
causal actions. These include choice-making, goal setting, problem solving, and
decision-making skills, planning skills. Agentic action refers to actions that en-
able someone to sustain causal action toward a desired goal or outcome and to
modify one’s goal or plan as necessary to achieve the goal or attain the desired
outcome. These include goal attainment, self-management, problem-solving,
and self-advocacy skills.

Finally, action-control beliefs involve the person’s beliefs about his or her
capacity, causality, and efficacy to act as a causal agent. There are three types
of action-control beliefs: beliefs about the link between the self and the goal
(control expectancy; “When I want to do |, I can”); beliefs about the link
between the self and the means for achieving the goal (capacity beliefs; “I have
the capabilities to do ”); and beliefs about the utility or usefulness of
a given means for attaining a goal (causality beliefs; “I believe my effort will
lead to goal achievement” vs. “I believe other factors — luck, access to teachers
or social capital — will lead to goal achievement™). Positive action-control beliefs
function to enable a person to act with self-awareness and self-knowledge in an
empowered, goal-directed manner (Shogren et al., 2015).

Causal Agency Theory has framed our research and intervention work
pertaining to the education of adolescents with disabilities and enables us to
examine factors that mediate or moderate causal action and self-determination.
In addition, it has also been used in tandem with SDT to present a model of the
development of self-determination (Shogren, Little, Wehmeyer, 2017).

The Development of Self-Determination

Our model of the development of self-determination, as depicted in Figure 1,
begins with the person’s basic psychological needs for autonomy, competence,
and relatedness proposed by Self-Determination Theoryas discussed previously.

CNS nr 3(41) 2018, 5-14



10 Michael L. Wehmeyer

Satisfaction of these needs leads to autonomous motivation, defined as intrinsic
motivation and well-internalized extrinsic motivation (Deci, Ryan, 2012, p. 88).
The causal action sequence is initiated as people seek to fulfill each of the basic
psychological needs, triggering a causal action sequence. Action-control beliefs
about the link between the self and the goal (control expectancy beliefs) and
about which specific means are most effective for reaching one’s goals (causal-
ity beliefs), and the links between the self and the means that are available for
use to address a challenge (agency beliefs) (Little et al., 2002, p. 396) interact
with and mediate volitional and agentic actions (employing causal and agentic
capabilities), resulting in causal agency. Repeated experiences with the causal
action sequence leads to multiple experiences with causal agency and, as a re-
sult, enhanced self-determination.

Basic
Psychological _
Needs Motivation Causal Action
Autonom Action-Control
y Beliefs
) v
Aut SELF-
Competence Volitional Action Causal Agency - DETERMINATION
) v
Relatedness Agentic Action

Figure 1. Model of the Development of Self-Determination (reprinted with permission from
Shogren, Wehmeyer, 2016)

Research in Self-Determination and Disability

Before returning to the link between self-determination and the creation of
societies in which all people belong, it is worth briefly highlighting what research
in self-determination and disability tells us to inform efforts to create societies
for all. First, there is clear evidence that young people with disabilities are less
self-determined than their non-disabled peers, but that if provided opportunities,
can acquire skills that lead to enhanced self-determination (Algozzine et al.,
2001; Wehmeyer et al., 2017). There is also evidence that these opportunities are
restricted for people with disabilities (Wehmeyer et al., 2017).

That such opportunities are limited does not reflect the relative importance of
promoting the self-determination of people with disabilities, as multiple studies
have linked such opportunities to enhanced self-determination. In a randomized
trial, control group design (RCT) study, Wehmeyer, Palmer, Shogren, Williams-
Diehm, and Soukup (2012) found that students who received interventions to
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Self-determination and creating a society for all 11

promote self-determination showed significantly higher levels of growth in their
self-determination than did students with disabilities who did not receive inter-
ventions to promote self-determination. Also using an RCT design, Wehmeyer,
Shogren et al. (2012) studied the impact of instruction with a model to promote
self-regulated goal setting on the self-determination of students with cognitive
disabilities, finding that students who received the intervention showed signifi-
cantly more positive gains in self-determination.

Research shows that young people with disabilities can become more self-
determined if provided the opportunity. Multiple RCT and meta-analytic studies
have established that interventions to promote self-determination and enhanced
student self-determination result in improved educational outcomes (Lee,
Wehmeyer, Shogren, 2015; Lee, Wehmeyer, Soukup, Palmer, 2010; Shogren,
Palmer, Wehmeyer, Williams-Diehm, Little, 2012). Additionally, research has
shown that students who demonstrate more self-determination are more likely to
be involved in their educational planning process (Williams-Diehm, Wehmeyer,
Palmer, Soukup, Garner, 2008). Third, higher self-determination results in more
positive outcomes in adult life. In a study examining employment and commu-
nity inclusion outcomes for students with disabilities from Wehmeyer, Palmer
et al. (2012), Shogren, Wehmeyer, Palmer, Rifenbark and Little (2015) found
that youth who received interventions to promote self-determination and who, as
aresult, left school as more self-determined young people, achieved significantly
better employment and community access outcomes one and two years post-
high school.

Finally, as a useful segue back to the issue of self-determination and inclusive
societies, research has linked enhanced self-determination to more positive qual-
ity of life and life satisfaction outcomes for people with disabilities (Lachapelle
et al., 2005; Nota, Ferrari, Soresi, Wehmeyer, 2007; Shogren, Lopez, Wehmeyer,
Little, Pressgrove, 2006; Wehmeyer, Schwartz, 1998).

Self-Determination and Societies for All

I return now to my premise that self-determination is at the center of efforts
to promote societies for all. Clearly, if we are to achieve the vision established
by the CRPD of “respect for inherent dignity, individual autonomy including
the freedom to make one’s own choices, and independence of persons,” we must
focus on enabling and promoting self-determination. Societies for all people “re-
spect” a person’s dignity, autonomy, and freedom to make choices by ensuring
that people have the opportunities and supports to live self-determined lives.
Research has also clearly established that enhanced self-determination is linked
to more positive school and community outcomes, including more positive em-
ployment and community inclusion outcomes for young adults with disabilities.
Again, equal access to meaningful work and to the community are hallmarks
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12 Michael L. Wehmeyer

of just societies, and promoting self-determination is a means to achieve such
outcomes.

In the end, however, perhaps the most compelling arguments in favor of self-
determination as a gateway to just societies come from people with disabilities
themselves. [ will close with a quote from Robert Williams (1989, p. 16), a na-
tional leader in the disability rights effort in the U.S. and a man with a disability,
who stated:

But, without being afforded the right and opportunity to make choices in our
lives, we will never obtain full, first class American citizenship. So we do not
have to be told what self-determination means. We already know that it is
Jjust another word for freedom. We already know that self-determination is
Jjust another word for describing a life filled with rising expectations, dignity,
responsibility, and opportunity.
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SELF-DETERMINATION AND CREATING A SOCIETY FOR ALL
Abstract

Just societies — societies for all — are established based upon principles such as those articula-
ted in the United Nations Convention of the Rights of Persons with Disabilities, including “respect
for inherent dignity, individual autonomy including the freedom to make one’s own choices, and
independence of persons,” as stated first in the CRPD general principles. This article asserts that
at the heart of achieving principles such as these and, ultimately, to achieve just and inclusive
societies, we must focus on enabling and empowering people with disabilities to become self-
-determined. The article provides an overview of the use of the self-determination construct, its
application in the disability context, its development, and briefly examines research pertaining
to self-determination and youth and young adults with disabilities. The chapter concludes with
areturn to why self-determination is important to establish societies for all.

Key words: self-determination, autonomy, causal agency, choice, preference, decision-making

SAMOSTANOWIENIE I TWORZENIE SPOLECZENSTWA DLA WSZYSTKICH
Abstrakt

Spoteczenstwa sprawiedliwe, czyli spoleczenstwa dla wszystkich, opieraja sa na zasadach
okreslonych w konwencji ONZ o prawach 0séb niepetnosprawnych, m.in. na artykule trzecim,
w ktorym okreslone sa jej ogélne zasady, takie jak ,,poszanowanie przyrodzonej godnosci,
autonomii osoby, w tym swobody dokonywania wyboréw, a takze poszanowanie niezaleznosci
osoby”. W prezentowanym artykule przedstawiona jest opinia, ze u podstaw tego typu zasad oraz
budowy spoteczenstwa sprawiedliwego 1 wlaczajacego lezy upodmiotowienie i aktywizacja osob
z niepetnosprawnoscia, tak aby byly niezalezne i mogty decydowac o sobie. Tekst opisuje koncep-
cje samodeterminacji, jej uzycie w kontekscie niepetnosprawnosci, rozwéj, jak rowniez badania
dotyczace samodeterminacji i mtodych 0séb z niepetnosprawnoscig. We wnioskach okreslone
jest, dlaczego samodeterminacja jest tak wazna przy tworzeniu spoleczenstwa dla wszystkich.

Stowa kluczowe: samodeterminacja, autonomia, sprawczo$¢, wybor, preferencja, podejmow-
anie wyboru
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PRACTICES IN THE SOCIAL AND EDUCATIONAL
SERVICES FROM THE SYSTEMS PERSPECTIVE

Introduction

One of the concepts which has received much attention over the last decades
is intellectual disability (ID). The changes in the ninth (1992), tenth (2002) and
eleventh (2010) edition of the ID definitions developed by the American As-
sociation on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) have been
translated into new and better approaches towards diagnosis, classification, and
provision of supports and services in different contexts (Verdugo, Schalock,
2010). According to AAIDD, ID is “a disability characterized by significant
limitations in both intellectual functioning and in adaptive behavior which cov-
ers many everyday social and practical skills. This disability originates before
the age of 18 years” (Schalock et al., 2010, p. 1).

Apart from this operative definition, which specifies the limits of the condition
of ID and its diagnosis, AAIDD specifies a constitutive definition of ID, which is
related to professional practice. The constitutive definition of ID is characterized
by the multidimensionality of human functioning, the Supports Paradigm, and
the personal desired outcomes linked to quality of life (QOL) (Amor, Verdugo,
Calvo, Navas, Aguayo, 2018).

The model of multidimensionality of human functioning specifies that a per-
son’s functioning may be understood in terms of 5 dimensions, which are me-
diatized by the presence/absence of supports. In this sense, the importance that
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different factors may have in human functioning, such as intellectual abilities,
adaptive behavior, health, participation, and context, will depend on the pres-
ence or absence of the appropriate supports (Verdugo, Schalock, 2010). Hence,
their weight of these factors in human functioning will be more important if the
supports are not present, while if the supports are present their weight will be
shifted.

Second, the supports paradigm is based on the socio-ecological approach
towards disability, understanding ID as an incompatibility between environ-
mental demands and a person’s abilities. This incompatibility creates the need
for supports, a psychological construct that reflects what kind and degree of
supports a person with ID may need to enable them to participate in activities
characteristic of typical human functioning (Thompson et al., 2009). The solu-
tions for addressing this mismatch are the individualized supports understood as
resources and strategies that promote the development, education, interests and
well-being of people with ID (Verdugo, Schalock, 2010). The supports must not
be understood as isolated support, but within a system of supports, which incor-
porates the planned and integrated use of the individualized support strategies
and the resources that accompany the multiple features of human functioning in
different contexts (Schalock et al., 2010).

Last, the supports paradigm is directly related to the QOL model developed
by Schalock and Verdugo (2002, 2007, 2012), because the supports are aimed at
improving not only personal functioning, but also at achieving desired personal
outcomes linked to QOL (Verdugo, Amor, Fernandez, Navas, Calvo, 2018).

Based on these fundaments, the aims of this work are (a) to present the QOL

model as a framework that incorporates the paradigm shifts in the disability
field, and that is used for needs assessment and provision of supports in persons
with ID in the social services under a systems perspective, (b) to discuss the
necessity of the QOL model implementation within education, in order to strive
towards inclusive education of students with ID, and (c) to present the role of this
model in the development of evidence-based practices, which are critical in the
development of this field of study.

The Quality of Life Model

Before presenting the use of the QOL model as a framework in the social
and educational services, it is important to properly describe this concept and
provide evidence on its structure and usefulness.

Quality of Life may be understood as a multidimensional phenomenon com-
posed of core domains that constitute personal well-being (Schalock, Verdugo,
Gomez, Reinders, 2016). This model has been developed after a long QOL-related
research and its practical application, which has spanned over 20 years. Accord-
ing to Schalock and Verdugo (2002, 2007, 2012), summarized in Schalock et al.
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(2016), QOL can be conceptualized as being composed of eight core domains
that were initially synthesized and validated through an extensive review of the
international QOL literature across the areas of ID, special education, behavior
and mental health, and aging. The QOL domains are: personal development,
self-determination, interpersonal relations, social inclusion, rights, emotional
well-being, physical well-being, and material well-being. Table 1 provides a de-
scription on each QOL domain.

Table 1. Quality of Life Domains (Schalock, Verdugo, 2002, 2007, 2012)

QOL Domain Description
Personal development Having the possibility of learning different things, accessing
(PD) knowledge and having the possibility of self-realization.
Self-determination Being able to self-decide and having the opportunities to choose the
(SD) things that one considers relevant, choosing one’s life, employment,

leisure time, living, and the people to be with.

Interpersonal relations | Having relations with different people, having friends and getting on

(IR) well with others.
Social inclusion (SI) Going to different places in the city or neighborhood where other
people go and participating in different activities with other people.
Rights (R) Being considered and treated equally with other people and being
respected (i.e., personality, opinions, wishes, privacy, etc.).

Emotional wellbeing Feeling safe, without worries, relaxed.

(EW)
Physical wellbeing Being healthy, feeling fit, having good eating habits.

rw)

Material wellbeing Having enough money to buy whatever one needs and/or wants,
(MW) having a proper household or workplace

Different studies aimed at shedding light on the QOL construct have been
conducted. Gomez, Verdugo, Arias, and Arias (2011) tested, by confirmatory
factor analyses, five models that were commonly pointed out by scientific lit-
erature in explaining QOL structure: (a) An unidimensional model of QOL,
(b) a QOL model that consisted of eight inter-correlated domains proposed by
Schalock and Verdugo (2002); (¢) a model composed of these eight first-order
factors and one second-order factor; (d) a model in which QOL consisted of
eight first-order factors and three second-order factors (personal wellbeing,
empowerment, and physical and material wellbeing); (¢) a model that under-
stood QOL as a construct that consisted of 8 first-order factors and 3 second-
order factors (independence, social integration, and personal wellbeing). The
results of the analysis of the various models fit used in this study concluded
that the model in which QOL is understood to be unidimensional did not show
evidences of data fit (model a); the model in which QOL consisted of 8 first-
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order factors and 1 second-order one (Quality of Life) also did not show data fit
(i.e., model c); there was a fit that could be considered acceptable in the model
d; there was a fit that could be considered suitable with the model €; and the
best data fit found by far was with the multidimensional model considered by
Schalock and Verdugo, which stipulates that QOL is composed of 8-first-order
correlated factors (i.e., model b).

The cross-cultural validation of the etic (i.e., universal) properties of these
eight domains has been reported by different authors in different contexts (see
Schalock et al., 2016) and in different populations (see, e.g., Fernandez, Ver-
dugo, Gémez, Aguayo, Arias, 2017). Finally, if the QOL domains are the factors
composing personal well-being the model also incorporates quality indicators
that are understood as QOL-related perceptions, behaviors, and conditions that
give an indication of a person’s well-being. The measurement of QOL is based
on assessing the perceived status (based on self-report or report of others) of the
quality indicators. Figure 1 presents a breakdown of Schalock’s and Verdugo’s
model (2002, 2007, 2012) from the general construct to the observable indicators:

QOL Construct

PD «—> SD <> IR [<«—> S| |« R [« EW PW MW
Indicators: Indicators: Indicators: Indicators: Indicators: Indicators: Indicators: Indicators:

Perceptions| |Perceptions| |Perceptions| |Perceptions| |Perceptions| |Perceptions| |Perceptions| |Perceptions
Behaviors Behaviors Behaviors Behaviors Behaviors Behaviors Behaviors Behaviors

Conditions Conditions Conditions Conditions | |Conditions Conditions Conditions Conditions

Figure 1. Quality of Life’s construct structure

As the figure shows, the model offers not only a theoretical framework, but
also enables evidence gathering, because the indicators are observable and
measurable (see section Quality of Life and its role in the development of best
practices and evidence-based practices).

Quality of Life as a framework for support services in the social and
educational field from the system perspective

With the changes of paradigm in the field of ID, the QOL model is consist-
ently used as a basis for needs assessment and provision of supports in the social
services from the systems perspective (see, e.g., Schalock et al., 2010). There
are also attempts to start using it as schools (Amor et al., 2018; Pazey, Schalock,
Schaller, Burkett, 2016). Nowadays this model is understood as the reference
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framework for redefining professional practices and the organizations’ manage-
ment (Verdugo, Schalock, Arias, Gomez, Jordan de Urries, 2013).

Before discussing the QOL as a framework in the social and educational
services form the systems perspective, it is necessary to define this approach.
The systems perspective regards the social system as composed by three levels:
microsystem, mesosystem, and macrosystem. The microsystem applied to the
disability field is understood as the immediate social context, like the family,
household, peers or workplace, that directly influence the person’s QOL. The
mesosystem refers to the neighborhood, community, agencies and organizations
that provide services that directly affect the microsystem. Finally, the macrosys-
tem or wider cultural patterns, refers to the socio-political trends, economic
systems and other factors related to society that directly affect our values, beliefs
and the meaning of words and concepts (Verdugo et al., 2013).

The QOL model has practical implications for each of the system levels. Due
to the specificities of the social and educational services, and to the differences
in the application of the model in those fields, the implications of QOL model
as a framework are described separately for the social and educational services,
always bearing in mind the systems perspective.

Quality of Life as a framework in the social services

Applied to the social services, the QOL Model (Schalock, Verdugo, 2002,
2007, 2012) highlights the importance of improving desired personal outcomes
in people with ID. Hence, it is necessary to focus on the intervention purposes
(i.e., assessment and provision of supports). Thus, it is critical to start from an
interdisciplinary assessment of the person’s needs, using both qualitative and
quantitative strategies that lead to the development of an Individualized Sup-
ports Plan (ISP), implemented via Person-Centered Planning methodologies, and
that show positive results assessed using valid scientific procedures.

The logic of starting with a qualitative and quantitative assessment comes
from the importance of knowing the starting point on each QOL’s domain. While
the importance of applying valid scientific procedures to determine the results
of the supports’ implementation comes from the need of providing evidence on
the impact that the systems of supports have on the person’s outcomes (Schalock,
Verdugo, 2012). Thus, if a relationship between the supports and the changes in
the personal outcomes is found then professionals can talk about the evidence
on the supports’ effectiveness. In section Quality of Life and its role in the de-
velopment of best practices and evidence-based practices we will discuss best
practices, evidence-based practices, and the role of the QOL model in achieving
evidence-based practices.

From the systems perspective this model has important implications for the
social services. An essential point at the microsystem level is that the eight QOL’s
domain serve as a reference point for the development of ISP’s. The integral as-
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sessment of the support needs of a person with ID requires an organizing structure,
like the QOL model, in order to properly manage diverse information, coming
from different professionals and people who participate as active supports.

At mesosystem level, the organizations providing supports play the central
role. For the operation of these organizations, it is vital to take into account
information about the QOL results and desired outcomes of people who use
their services. Based on this information all the strategies and supports aimed at
organizational change and improvement are developed. QOL assessment results
are essential for the ongoing improvement of the quality of the services these
organizations provide, and for the organizations’ redefinition. The best available
strategy for organizations’ improvement is making the comparison between the
organization’s outputs through time, between different kinds of organizations’
outputs (i.e., intra and inter outputs comparisons), as well as between different
services and units (Verdugo et al., 2013).

The application of the QOL model at the macrosystem level allows for the de-
velopment of a new method of social policies’ planning and assessment. Hence,
substituting vague general statement by the systematic assessment of the applied
policies, is the best way to analyze the implemented actions. Figure 2 shows
a flow chart of QOL model from the systems perspective.

Quality of Life

ORI

Individual Organizational

Integral assessment
of a person’s
needs
Individualized
Supports Plan
Advances in personal
outcomes

General information about
personal outcomes
of social actions

Comparison with scales

Decision making
for the improvement
of QOL

Proposal of activities
or support
strategies
Supplier Profiles
Comparison between
organizations and services

Organizational New social policies

Person Centered change/en Guidance
Planning hancement and training
strategies of professionals

Figure 2. Quality of Life model role from the systems perspective
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Finally, the personal and group QOL outcomes in each of the QOL’s domain
and at the general level must be understood as dependent variables from the ev-
idence-based practices’ perspective. Thus, this model is used at the institutional
level to evaluate the impact of various interventions (i.e., programs and services).

Quality of Life as a framework within educational services

The QOL model has not yet been adopted as a base within educational systems,
like it has been in the social services (Amor et al., 2018). Educational system is
more rigid than social services (Verdugo et al., 2018) and the implementation of
the QOL model there is a challenge. Therefore, it is important to offer a proper
rationale on why the QOL model is not used within schools, why it should be
adopted, and how to apply it.

Why the QOL model is not used within educational system? In a recent study,
Amor et al. (2018) highlighted the importance of the traditional perspective on
the Special Educational Needs (SEN), which is still predominant in Europe and in
Latin American countries. This perspective has created an outdated framework
for understanding ID in schools, regarding the needs of the students as derived
from the disability, instead of adopting a socio-ecological paradigm. This has
created different barriers towards the implementation of supports aimed at the
improvement of desired personal outcomes in students with ID, such as the lack
of knowledge in professionals regarding students’ needs, outdated procedures of
support needs assessment and planning, and the focus of education providers on
“curricular” outcomes, neglecting the desired personal outcomes linked to QOL.

These limitations coexist with the inclusive education approach, which
is a right of individuals with ID (United Nations, 2006). However, a right for
inclusive education does not translate directly into the development of frame-
works which would allow for the implementation of inclusive practices (Amor,
Hagiwara, et al., 2018). Then, in order to answer the second question (i.e., why
to adopt this model), it is necessary to provide an updated understanding of in-
clusive education, and see the role that QOL model can play in the development
of inclusive education.

Based on this rationale, Amor, Hagiwara, et al. (2018), provided an updated
vision of inclusive education, identifying the common core aspects of inclusive
education for all students, taking into account the UNESCO’s perspective (in
The Declaration of Salamanca of 1994 and in the 48" UNESCO’s conference of
2008), the United Nations’ view (2006, 2016), and the research tradition in the
field of inclusive education. From this perspective, the crucial underpinnings of
inclusive education can be summarized in three points: (a) the socio-ecological
approach which understands the needs of students with ID as a mismatch be-
tween students’ capabilities and environmental demands; (b) the understanding
of inclusive education as something broader than curricular achievement, stress-
ing the desired personal outcomes, linked to personal development and social
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inclusion; and (c) the importance of adopting inclusive policies, cultures and
practices (Amor, Hagiwara, et al., 2018).

These three essential features of inclusive education are also included in the
QOL model, as has been mentioned before. Hence, it makes sense to implement the
QOL model within schools, since it is a valid and reliable framework that allows
for addressing the fundamentals of inclusive education. This model can be used in
schools to aid the development of inclusive practices focused on the improvement
of desired personal outcomes from the socio-ecological perspective (i.e., microsys-
tem for the assessment and provision of supports in the direct practice with the
student with ID), the improvement of schools’ outputs (i.e., mesosystem, chang-
ing schools organizations and leadership), and the development and evaluation of
public educational policies at macro level (Amor et al., 2018).

However, apart from the rationale on why the QOL model should be adopted
in schools, it is necessary to discuss the adoption process. In order to apply this
model, it is necessary to start from the common understanding of inclusive edu-
cation and QOL in schools. Inclusive education must be regarded as the focus
on the socio-ecological approach, personal outcomes, and systems perspec-
tive. QOL must be understood as a framework for achieving desired personal
outcomes linked to inclusion (i.e., personal development and social inclusion,
among others), and for organizing the information at different levels. This is
only possible by adopting a new perspective, leaving behind the left-to-right ap-
proach, and adopting the right-to-left approach. Hence, if the vision of inclusive
education is to impact students’ desired outcomes, and not only their academic
outcomes, the right-to-left logic model should start with the outcomes that ought
to be improved in the inclusive education, and not from the resources that are
available or a pre-determined set of supports. A proposal of the logic model
within schools could look like this:

Input Throughput Outcomes
Right to inclusive education Support needs assessment Personal desired outcomes to
(United Nations CDPD, and provisions of systems achieve = maximum
article 24). of supports development,

self-determination, personal
development and social
inclusion

Rights Perspective Supports Model Quality of Life Model

How the QOL outcomes are changed by the system
of supports = evidences

A

Figure 3. Right to left thinking logic

This model also allows for gathering evidence on the kinds of support strate-
gies in inclusive education that impact the personal outcomes, making it possible
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to identify, not only best practices but also evidence-based practices, aimed at
improving inclusion outcomes linked to QOL. On the other hand, obtained evi-
dence may allow for leaving behind pre-determined supports assumed as valid,
which in reality do not contribute to students’ inclusion in terms of the inclusive
outcomes,such as personal development or social inclusion. This model has a po-
tential to impact even the resources’ allocation level (re-allocate resources and
promote those systems which have demonstrated their effectiveness in inclusive
outcomes), something which is critical when facing an economic recession.

Nevertheless, the attempts toapply the QOL model within mainstream
schools still remain scarce. Walker, DeSpain, Thompson and Hughes (2014)
provide an example of this at micro level using the socio-ecological perspective.
In this study the SNAP process (i.e., Support Needs Assessment and Planning)
is defined as the best method for linking the supports paradigm and the QOL
model within the school framework. The logic the authors provide is simple.
The educational reform should consider the student from the socio-ecological
approach, recognizing that the educational context is one of the most important
environments for students’ development. Hence, the needs that arise from the
mismatch between student’s capabilities and school context should not be re-
garded only as educational needs, but also as needs in such important spheres as
social interaction, self-advocacy or health and safety(i.e., broader understanding
of the curriculum). In this sense, the provision of supports should not only be
aimed at academic outcomes, which are linked to learning and participation,
but also at personal development and other important desired personal outcomes
linked to QOL (Walker et al., 2014).

Quality of Life and its role in the development of best practices
and evidence-based practices

When we look into a field of study, its development usually relies on the
ability to measure the key concepts and constructs (Thompson et al., 2009). In
this sense, the QOL model is often used as a framework for the development
of evidence-based practices (Verdugo et al., 2013). In this work, we have used
concepts such as, best practices and evidence-based practices. Before describing
the role of the QOL model as a framework for the development of evidence-
based practices, it is important to point out the differences between best and
evidence-based practices.

Applied to the field of ID, best practices are characterized by incorporating
current models of human functioning; emphasizing human potential, social
inclusion, empowerment, equity, and self-determination; using individualized
supports to enhance personal outcomes; and evaluating the impact of interven-
tions, services and supports on personal outcomes and using that information
for multiple purposes that include reporting, monitoring, evaluation, and quality
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improvement (Schalock, Verdugo, Gomez, 2011). Best practices can come from
research-based knowledge, professional values and standards, and empirically-
based clinical judgement, or be derived from a rigorous process of peer review
and evaluation indicating effectiveness in improving outcomes (Schalock,
Gomez, Verdugo, Claes, 2017).

Evidence-based practices, however, imply a step ahead. Evidence-based prac-
tices are practices which are validated, that is, there is a demonstrated evidence of
the relation between specific practices and measured outcomes (Schalock et al.,
2017). As Schalock et al. (2017) point out issues that are critical for the operational
definition of the evidence-based practices. Thus, it is important to understand evi-
dence, which: (a) is defined as the available body of facts or information indicating
whether a belief or preposition is true or valid; (b) can be viewed from different
perspectives; and (c) is evaluated on the basis of its quality, robustness, and rel-
evance. Also, if a practice is to be used as an independent variable to establish
evidence-based practices, it needs to be defined operationally and measured. The
demonstrated relation is, perhaps the most difficult element to achieve. A demon-
strated relation can be inferred if (a) there is substantial evidence that the outcome
is caused by the practice, (b) it has been demonstrated that the intervention clearly
leads to the desired outcome, or (c) there is a significant correlation between a spe-
cific practice and the measured outcomes. By outcomes, within the evidence-based
practice framework, we understand specific indicators of the benefits derived form
a program by its recipients, that is, from the practice(s) (i.e., support or service) em-
ployed. The outcomes indicators (a) are perceptions, behaviors, and/or conditions
that give an indication of the person’s progress in achieving targeted outcomes, and
are obtained via self-report or reports of others (see section 2); and (b) need to be
based on a clearly articulated and valid conceptual measurement model, reliably
assessed, and showed to demonstrate the effectiveness of the aforementioned prac-
tices (Schalock et al., 2017). To study the development of a systematic approach for
establishing evidence-based practices, we highly recommend the readers to go to
Schalock et al. (2017).

The QOL model is suitable for the development of evidence-based practices
because: (a) this model offers indicators which are observable and measurable;
(b) the model offers reliable and valid tools in order to assess the impact on in-
dividuals’ outcomes in different populations (i.e., intellectual disability, elderly,
substance abuse, brain injury, etc.), based on self-report and report of others;
and (c) the model is a clearly articulated, valid, and has gathered international
evidence for its structure, tested in various conditions. Hence, the QOL model,
as a framework towards the development of evidence-based practices, relies on
its role as a dependent variable, making possible the assessment of the impact
that the supports, systems of supports, and services have in the observed (and as-
sessed) outcomes, contributing to gathering evidence from a multidisciplinary,
valid, and reliable perspective at multiple system levels.
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Discussion

The aim of this work is to present an updated overview of the QOL model
stressing its role in professional practices, as well as in the development of
evidence-based practices. This model has an important role in social services, as
well as in the evidence-based practices, and should be applied in the educational
context.

Future research should test and build upon the QOL model and the perspec-
tive of evidence-based practices in order to develop a new logical model, which
aligns the perspective embodied in the United Nation’s CRPD (input), the sup-
ports paradigm (throughput) and the QOL framework (outcomes, evidence-based
practices), so as to reach a new understanding of “inclusive education” practices,
cultures, and policies, leaving behind the traditional, academic/curricular per-
spective of SEN.
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QUALITY OF LIFE AND ITS ROLE FOR GUIDING PRACTICES IN THE SOCIAL
AND EDUCATIONAL SERVICES FROM THE SYSTEMS PERSPECTIVE

Abstract

The Quality of Life model has been established as a critical framework in the field of intel-
lectual disability on different levels. From a system-perspective, this model has had a huge impact
on the ways that the supports are planned and provided and on the way that the organizations have
changed. This concept also offers a comprehensive framework for the public policy development
and evaluation. In this article we present an updated overview of the Quality of Life model, the
evidence on its structure and its role for guiding practices in the social and educational services
from a systems perspective, as well as its impact on the development of evidence-based practices
in the field of intellectual disability. The main challenges towards the implementation of this
model within schools are discussed and directions for further research and practice are presented.

Key words: quality of life, supports, social services, educational services, evidence-based
practices
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ROLA KONCEPCJI JAKOSCI ZYCIA W KIEROWANIU I PLANOWANIU PRACY
OPIEKI SPOLECZNEJ ORAZ OSRODKOW OFERUJACYCH USEUGI EDUKACYJNE
Z PERSPEKTYWY PODEJSCIA SYSTEMOWEGO

Abstrakt

Koncepcja jako$ci zycia (QOL) jest waznym narze¢dziem krytycznym w dziedzinie badan nad
niepelnosprawnoscig intelektualng. W podejéciu systemowym model ten miat istotny wptyw na
to w jaki sposob strategie wsparcia sa planowane i wdrazane w zycie, oraz na to jak zmienity si¢
organizacje oferujace wsparcie, a takze stanowi podstaw¢ dla rozwoju i ewaluacji publicznych
strategii postepowania w tej sferze. W artykule omoéwiona jest aktualna koncepcja jakosci
zycia (QOL) oraz rola jaka odgrywa ona w kierowaniu dziataniami z zakresu opieki spolecznej
i ustug edukacyjnych, jak rowniez jej wptyw na rozwoj praktyk opartych na dowodach (EBP),
w kontekscie niepetnosprawnosci intelektualnej. W tekscie opisane sg gtdéwne wyzwania, ktore
pojawiaja si¢ przy wprowadzaniu modelu QOL w szkotach, ponadto przedstawione sag mozliwe
kierunki dla dalszych badan i dziatan.

Stowa kluczowe: jakos$¢ zycia, wsparcie, opieka spoteczna, edukacja, praktyka oparta na
dowodach
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I KONSTRUKTU TEORETYCZNEGO DO PROJEKTOWANIA
ETAPOW I PROCEDUR BADAWCZYCH

Wprowadzenie

Istniejg obszary, zjawiska zycia spotecznego, ktore z tatwosciag poddaja si¢
schematom myslenia, stereotypom, czy tez przesadom. Jednym z nich jest
niepetnosprawnos¢ cztowieka. Nie odwotujac si¢ nawet do bardziej odlegtych
czasow, mozna stwierdzi¢, ze przez wickszg cze$¢ XX w. niepelnosprawnosé
byla gléwnie utozsamiana z zaburzeniem, uszkodzeniem, defektem ciala czy
umystu. Takie podejécie determinowalo postrzeganie niepetnosprawnosci jako
indywidualnego problemu osoby do$wiadczajacej tego stanu. Sprowadzalo si¢
to do rozpatrywania niepetnosprawnosci w kategoriach tragedii osobistej, ale
jednoczesnie cigzaru spolecznego. W dziataniach rehabilitacyjnych dominowat
model przystosowania osoby do utraconej przez nig sprawnosci. Owo skupie-
nie na przystosowaniu nazbyt czgsto skutkowato ignorowaniem do$wiadczen
0s0b z niepetnosprawnoscia, a nierzadko takze pomijaniem kontekstéw ich zy-
cia w srodowisku spotecznym, uczestnictwa w kulturze, czy tez zaangazowania
w sfere gospodarcza, ekonomiczng.

Wiek XX i poczatek nowego stulecia to okres, w ktorym dokonaty si¢ zna-
czace zmiany zarowno w zabezpieczaniu prawnym i socjalnym oséb z niepeino-
sprawnoscia, jak i w ksztattowaniu §wiadomosci spotecznej dotyczacej niepeinej
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sprawnosci czlowieka. Jednocze$nie niepelnosprawnos$¢ stata si¢ przedmiotem
poglebionych badan naukowych. Co najmniej w trzech ostatnich dekadach
mozna odnotowac coraz intensywniejsze zainteresowanie przedstawicieli nauk
spolecznych i humanistycznych zagadnieniami niepetnosprawnos$ci, rozpatry-
wanymi w $wietle: normalizacji, samostanowienia, jako$ci zycia, dobrostanu,
autonomii, samorealizacji, czy tez integracji i wlaczania spotecznego.

Przenikanie wspomnianych idei i koncepcji badawczych stato si¢ zrodlem
wylonienia nowej kategorii pojeciowej: autorstwo wlasnego zycia osoby z nie-
petnosprawnosciq (AWZ-0zN) (Gtodkowska, 2014a, 2014d). Nadawanie wta-
snemu zyciu wymiardéw autorskich nabiera szczegdlnego charakteru i znaczenia
w przypadkach roznych ograniczen, w tym takze niepelnosprawnosci. Znacza-
cych inspiracji tej koncepcji nalezy upatrywacé réwniez w utworzeniu w roku
2016 w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej nowej jed-
nostki naukowo-dydaktycznej, jaka jest Katedra Interdyscyplinarnych Studiow
nad Niepetnosprawnoscia. Skupia ona badaczy, ktérzy podejmuja zagadnienie
niepetnosprawnosci w $§wietle humanistycznych idei, nawigzujacych do nurtu
Disability Studies. Szczegdlnym faktem dydaktycznym tworzenia koncepcji au-
torstwa wlasnego zycia osoby z niepetnosprawnoscia byto poszerzenie oferty
edukacyjnej uczelni przez uruchomienie w roku 2016 pierwszego takiego w Pol-
sce kierunku studiow — interdyscyplinarne studia nad niepetnosprawnoscia.
Wydarzenia zaréwno naukowe, jak i dydaktyczne z ostatnich lat zaowocowaty
przegladowymi opracowaniami fenomenu niepetnosprawnosci w §wietle Dis-
ability Studies (Glodkowska, Gasik, Pagowska, 2016; Glodkowska, Pagowska,
2017; Glodkowska, Gasik, 2017). Dzicki miedzynarodowej wspotpracy badaczy
z dziesigciu panstw (Bosnia i Hercegowina, Wegry, Rosja, Hiszpania, Tajwan,
Ukraina, Irlandia, Jamajka, Stany Zjednoczone, Polska) zostata przygotowa-
na monografia pt. Studies on Disability — International Theoretical, Empirical
and Didactics Experiences (Glodkowska, Gasik, Pagowska, 2017). Zawiera ona
opracowania specjalistow z zakresu Disability Studies, dotyczace zardéwno ob-
szaru badawczego, jak i dydaktycznego. Rozpatrywane sg istotne zagadnienia,
w tym m.in.: historyczne i wspotczesne podejscie do niepelnosprawnosci, ogolne
wspotczesne trendy — formutowanie paradygmatow, badania nad niepetnospraw-
noscig — dyscyplina naukowa, badania nad niepetnosprawnoscig — kierunek
studiow, interdyscyplinarna empiryczna analiza zjawiska niepelnosprawnosci,
badania w orientacji pozytywistycznej, badania w orientacji humanistycznej,
wybrane konstrukty rozpoznawania zjawiska niepelnosprawnosci, perspekty-
wy normalizacji zycia 0sob z niepelnosprawnoscia, ksztatcenie wyzsze przygo-
towujace do pracy z osobami z niepelnosprawnoscia.

We wszystkie wymienione aktywno$ci 1 zdarzenia naukowe oraz dydak-
tyczne, a takze dotychczasowe analizy teoretyczne i empiryczne, wpisuje si¢
opracowanie koncepcji autorstwa wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia
(Glodkowska, 2014a, 2014d, 2015). Celem tego artykutu jest zaprezentowa-
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nie teoretycznych podstaw i wyltonienie kontekstoéw znaczeniowych koncepcji
AWZ-0OzN oraz sformulowanie ustalen metodologicznych zwigzanych z projek-
towaniem etapéw badawczych.

Zrédla, podstawy teoretyczne, definicja, niektére implikacje

Koncepcja autorstwa wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia czerpie
z wieloletnich i wielowatkowych analiz, rozpatrujacych fenomen niepetnospraw-
nosci w aspektach diagnostycznych, edukacyjnych, rehabilitacyjnych i terapeu-
tycznych. Studia nad fenomenem niepetnosprawnosci skupiaty si¢ m.in. na: (1)
zjawisku, procesie i ruchu spotecznym zwigzanym z normalizacjg Zycia 0sob
z niepelnosprawnoscia, (2) wspotczesnym modelu rehabilitacji i podmiotowym
paradygmacie wsparcia, (3) warunkach zapewnienia osobom z niepelnospraw-
noscig ich niezaleznego zycia, (4) pozytywnym wizerunku osoby z niepetno-
sprawnoscia, (5) personalistycznym ujeciu niepetnosprawnosci, czy tez (6) idei
dobrostanu wpisujacej si¢ w fenomen niepelnosprawnosci (m.in. Gtodkowska,
2003, 2005, 2012, 2013, 2014a, 2014b, 2014c, 2014d, 2015, 2017).

Ponowione odczytywanie idei normalizacji w $wietle psychologii pozytywnej
oraz filozofii witalistycznej pozwolito skupi¢ si¢ na tym, co sprzyja rozkwitowi
dobrostanu cztowieka i ludzkiemu zyciu nadaje sens podstawowy (Glodkow-
ska, 2014a). Konkluzja tych rozwazan bylo stwierdzenie, ze normalizacja zycia
nie oznacza bycia normalnym, lecz daje szans¢ bezwarunkowej przynaleznos$ci
osoby z niepelnosprawnoscig do spoleczenstwa. Jest takze skutecznym narze-
dziem ksztaltowania osobowej oraz spotecznej tozsamosci niepetnosprawnego,
wyzwolonej z pigtna, stygmatu i naznaczenia. Nalezy jednoczesnie podkreslic,
ze aksjologia wspotczesnego modelu rehabilitacji stawia sobie za cel przygoto-
wanie 0sob z niepetnosprawnoscia do egzystencji upodmiotowionej. W niej wy-
raza si¢ takze idea nadawania wlasnemu zyciu wartosci autorskich. Wazne jest,
ze wspolczesnie formulowany paradygmat wsparcia — w poroOwnaniu z trady-
cyjnymi systemami ustug — jest projektem tworzenia podmiotowych warunkow
zycia 0sOb z niepetnosprawnoscia, a w szczegolnosci rozwijania ich poczucia
wlasnej tozsamosci, samostanowienia, dobrostanu, sprawstwa, samodzielnosci
1 autonomii — czyli ksztattowania réznych aspektow autorstwa wiasnego zycia
(Glodkowska, 2012, 2013, 2014d).

W konsekwencji pogtebionych i systematyzujgcych analiz zostata zbudowana
koncepcja autorstwa wlasnego zycia w sytuacji doswiadczania niepetnej spraw-
noéci (Glodkowska, 2015). Systematycznie rozwijana idea AWZ-OzN zostata
ujeta w strukturze pojeé¢, w odniesieniach teoretycznych i nabrata charakteru in-
terdyscyplinarnej koncepcji (tamze). Jest ona wynikiem wzajemnego przenika-
nia si¢ roznych teorii cztowieka, budowanych na podstawach nauk humanistycz-
nych i spotecznych, a glownie psychologii, pedagogiki, socjologii oraz filozofii.
Elementami podstawowymi koncepcji AWZ-OzN uczyniono pie¢ aspektow:
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(1) eudajmonistyczny, (2) personalistyczny, (3) funkcjonalny, (4) temporalny
i (5) pomocowy. Staly si¢ one swoistymi horyzontami wyjasniania tego poje-
cia. Szczegdlowa interpretacja pozwolita przyjaé, ze aspekt eudajmonistyczny
AWZ-OzN ukierunkowuje rozpoznawanie dobrostanu, dobrego zycia i — jak
nazywa psychologia pozytywna — rozkwitu osoby z niepetnosprawnoscig. Wy-
miar personalistyczny AWZ-OzN jest ujmowany m.in. w takich aspektach, jak
podmiotowos¢ cztowieka i jego tozsamos$C. Niezalezno$¢ i zaradnos$¢ zyciowa
sa rozpatrywane ze wzgledu na aspekt funkcjonalny AWZ-OzN. Realizacja za-
dan wlasciwych dla wieku zycia jest przejawem wymiaru temporalnego. Aspekt
pomocowy AWZ-OzN jest rozpatrywany w kategoriach wsparcia spotecznego.
Interpretacja poszczego6lnych aspektow autorstwa wlasnego zycia osoby z nie-
petnosprawnoscia byta inspirowana teoretycznymi podstawami psychologii po-
zytywnej, personalizmu pedagogicznego, teorii optymalnego funkcjonowania,
koncepcji zadan rozwojowych, teorii wsparcia spotecznego (tamze).

Dotychczasowe analizy pozwolity sformulowaé definicje pojecia: ,,autor-
stwo wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia (AWZ-OzN) jest wielowy-
miarowym konstruktem identyfikujacym jej (1) podmiotowe doswiadczenia,
(2) dobrostan, (3) niezaleznos¢, (4) satysfakcjonujaca realizacj¢ zadan rozwo-
jowych oraz (5) skuteczne wykorzystywanie wsparcia spotecznego” (zob. tam-
ze, s. 116). Nalezy zauwazy¢, ze opracowana koncepcja nabiera coraz bardziej
uniwersalnego charakteru. Wyraznie wpisuje si¢ w dalsze analizy teoretyczne,
w tym m.in. w sformulowane kanony wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
(Glodkowska, 2017) oraz aksjologiczne filary wspotczesnej pedagogiki specjal-
nej (Glodkowska, 2018). Opracowane kanony wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka to uogolnienia, swoiste wzorce i reguty. Podjeta generalizacja pozwolila
nada¢ szczeg6lng rangg temu najcenniejszemu okresowi w rozwoju cztowieka
— od narodzin do szo6stego roku zycia. Mozna jednocze$nie sadzi¢ za Thoma-
sem Kuhnem (2011, s. 413), ze ,,potega dyscypliny ro$nie w miarg przybywa-
nia symbolicznych uogoélnien, jakimi dysponujg cztonkowie danej wspolnoty”.
Uogolnienia bowiem uaktywniajg naukowe skupienie i poznawczy oglad, pro-
wadzac w konsekwencji do rozpoznan empirycznych oraz inspirujacych inter-
pretacji. Na podstawach koncepcji AWZ-OzN zostaly wyodrebnione kanony
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, a mianowicie kanon: (1) szczesliwe-
go dziecinstwa, (2) podmiotowego traktowania, (3) bezpiecznego Srodowiska,
(4) rozwojowego sukcesu, (5) interwencyjnego profesjonalizmu. Nie ulega jed-
nak watpliwosci, ze kazdy z tych obszarow istnieje we wzajemnym powigzaniu
z pozostalymi, dajac cato$ciowy obraz ingerencji we wczesny zaburzony rozwoj
dziecka (Gtodkowska, 2017).

Jak zostato wspomniane, koncepcja autorstwa wlasnego zycia osoby z niepet-
nosprawnoscig stata si¢ takze inspiracjg do opracowania aksjologicznych filarow
wspotczesnej pedagogiki specjalnej. Sa one rozpatrywane jako idee objasniaja-
ce zdarzenia i tendencje naukowego ujmowania weztowych zjawisk zwigzanych
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z niepetnosprawnosciag — akcentuja kluczowe obszary wspolczesnej pedagogiki
specjalnej. Zgodnie z zamierzeniem filary te majg sens zar6wno poznawczy, jak
1 implikacyjny do zastosowania w konkretnych dziataniach edukacyjnych, reha-
bilitacyjnych, terapeutycznych czy tez resocjalizacyjnych. Przeprowadzone ana-
lizy pozwolily wyodrebni¢ pie¢ aksjologicznych filarow wspotczesnej pedago-
giki specjalnej — filar: (1) samostanowienia, (2) dobrostanu, (3) normalizacji, (4)
podmiotowosci i (5) tozsamosci naukowej. Filar samostanowienia wyjasniany jest
m.in. w zagadnieniach ksztaltowania tozsamosci Innego i pozbawione;j pi¢tna jego
spotecznej przynaleznosci. W filarze dobrostanu podkresla si¢ zagadnienie jako-
$ci zycia oraz dynamizowania potencjatu rozwojowego osoby z niepetlnospraw-
nos$cig. Filar normalizacji ujeto w kategoriach tworzenia spotecznej przestrzeni
integrujacej 1 wlaczajacej. W filarze podmiotowos$ci zaakcentowano zagadnienie
wyzwalania autorstwa wlasnego zycia osoby z niepetnosprawnoscia. Filar tozsa-
mosci naukowe;j stat si¢ inspiracja do skupienia si¢ na pedagogice specjalnej jako
obszarze naukowego poznawania i formutowania paradygmatow, budowania ka-
nondéw oraz ustalania specyfiki metodologicznej. Nalezy zauwazy¢, ze bardziej
poglebione wyjasnienie filarow prowadzi do stwierdzenia, ze w kazdym z nich
(w wigkszym lub mniejszym stopniu) jest zawarta idea autorstwa wlasnego zycia
osoby z niepetnosprawnoscig. Jednakze najbardziej wyraznie mozna jg odczytaé
w filarze samostanowienia i podmiotowosci. Nabywanie poczucia niezaleznosci,
umiejetnosci dokonywania wyboréw i odkrywanie w sobie podmiotu bezposred-
nio wigze si¢ z istotnymi zmianami osobowosciowymi, ktére wyzwalajg intencjo-
nalnos$¢ i sprawstwo. W ten sposob osoba nadaje wtasnemu zyciu cechy autorskie,
staje si¢ autorem swojego zycia. Bezcenna jest wartos¢ zaistnienia tych procesow
w osobach z niepetnosprawnoscia i warto$¢ uswiadamiania ich sobie przez osoby
co najmniej z najblizszego otoczenia spotecznego.

Zmiany w osobie z niepelnosprawnoscia, prowadzace do nabywania poczucia
podmiotowosci, sprawczosci, niezaleznosci, stajg si¢ dla niej wyzwaniem i czgsto
trudng w realizacji powinno$cia tych wszystkich, ktorzy sa obecni w jej zyciu.
Mozna powiedzie¢, ze w sytuacji zapewnienia autorskich wymiarow zycia osoba
z niepelnosprawnoscia nie jest przedmiotem rehabilitacji, ale przy pomocy innych,
na miar¢ swoich mozliwosci, sama uaktywnia procesy rehabilitacyjne w autoreha-
bilitacji, autorewalidacji (Kosakowski, 1997). Ksztattowanie autorstwa wlasnego
zycia osoby z niepelnosprawnosciag wymaga stworzenia takich warunkow rehabi-
litacji, ktore zapewnia autonomig, niezalezno$¢, do§wiadczanie poczucia wlasnej
warto$ci oraz mozliwosci skutecznego, sprawczego dziatania.

Autorstwo wlasnego Zycia osoby z niepelnosprawnoscig — konteksty
znaczeniowe i konstrukt teoretyczny

Pytanie, co to znaczy by¢ autorem wtasnego zycia, stato si¢ kanwg do sformu-
fowania istotnych przestanek, ktore nakreslaja konteksty znaczeniowe aspektow
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autorstwa wlasnego zycia. Pozwalaja one rozpatrywac to zagadnienie i interpre-
towac je w perspektywie pieciu stwierdzen. Sa one wynikiem dotychczasowych
analiz teoretycznych, zglebiajacych koncepcje AWZ-OzN (Glodkowska, 2015).
By¢ autorem wiasnego zycia oznacza zatem: (1) mie¢ poczucie podmiotowosci
(2), mie¢ poczucie dobrostanu (3), by¢ niezaleznym, (4) z satysfakcja realizowac
zadania rozwojowe, (5) umie¢ korzysta¢ ze wsparcia spotecznego. Szczegdtowe
wyjasnienie sformutowanych tez nadaje konkretne znaczenie pigciu aspektom
autorstwa wilasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia, wytonionym w ramach
konceptualizacji zagadnienia (tamze).

Aspekty AWZ-OzN oraz przyjete w tym artykule konteksty znaczeniowe
staly si¢ postawa opracowania konstruktu teoretycznego (zob. rysunekl). Stano-
wi on pewng abstrakcyjng strukture, ztozong z poje¢ usytuowanych w réznych
powigzaniach, w zalezno$ciach przyczynowo-skutkowych wyjasniajacych kon-
cepcje autorstwa wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia.

ASPEKT PERSONALISTYCZNY ASPEKT EUDAJMONISTYCZNY
P

PODMIOTOWOSC DOBROSTAN

\/

[ASPEKT FUNKCJONALNYJ AUTORSTWO [ ASPEKT POMOCOWY ]

NIEZALEZNOSC WLASNEGO ZYCIA

WSPARCIE

r N

v

[ ASPEKT TEMPORALNY ]

REALIZACJA ZADAN
ROZWOJOWYCH

Rysunek 1. Autorstwo wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia — konstrukt teoretyczny

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie Glodkowska, 2015.

W konstrukcie teoretycznym zamieszczono pi¢¢ aspektow autorstwa wilasne-
g0 zycia osoby z niepetnosprawnoscig w odpowiednim wyjasnieniu ich kontek-
stow znaczeniowych. Wezesniejsza konceptualizacja pojecia (tamze) i wylonio-
ne aspekty oraz konteksty znaczeniowe AWZ-OzN sg interpretowane w $§wietle
odpowiednich teorii. Tak tez aspekt personalistyczny (w kontekscie znaczenio-
wym: ,,mie¢ poczucie podmiotowo$ci”’) wyraznie wynika z personalizmu peda-
gogicznego. Aspekt eudajmonistyczny (,,mie¢ poczucie dobrostanu’) ukierunko-
wuje na idee psychologii pozytywnej. Aspekt funkcjonalny (,,by¢ niezaleznym™)
zostat ujety z punktu widzenia teorii optymalnego funkcjonowania. Aspekt tem-
poralny (,,realizowac zadania rozwojowe”) wskazuje na zasadno$¢ interpretacji
na podstawie teorii zadan rozwojowych. Aspekt pomocowy (,,umie¢ korzystac
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ze wsparcia spolecznego”) pozwala wyjasnia¢ AWZ-OzN w perspektywie teorii
wsparcia spotecznego. Wskazane aspekty i konteksty znaczeniowe konstruktu
oraz teoretyczne horyzonty ich interpretacji nakreslajg i eksponuja te wymiary
funkcjonowania osoby z niepetnosprawnoscia, ktére wyjasniaja afirmujace, po-
zytywne przejawy jej zycia (zob. tamze).

Opracowanie konstruktu teoretycznego AWZ-OzN bylo zainspirowane zmiang
paradygmatyczna, ktorej autorem jest Robert L. Schalock. Badacz ten wypraco-
wat paradygmat niepetnosprawnosci (emerging paradigm of disability) uwzgled-
niajacy pozytywny wizerunek osoby z niepetnosprawnoscia, jej zasoby osobo-
we, dobrostan i mocne strony funkcjonowania (Schalock, 2004). Liczni autorzy
z przekonaniem uznajg, ze od roku 2004 dokonata si¢ zmiana paradygmatyczna
w obszarze niepetnosprawnosci. Data ona wyrazny impuls zarowno do prowa-
dzenia badan naukowych, jak i do praktycznego ksztattowania korzystniejszych
warunkow zycia 0sob z niepetnosprawnoscig (m.in. Dagnan, Sandhu, 1999; Keith,
Schalock, 2000; Wehmeyer i in., 2003; Wehmeyer, Garner, 2003; Zekovic, Ren-
wick, 2003; Lachapelle i in., 2005; Wehmeyer, 2005; Dykens, 2006; Nota i in.,
2007; Shogren i in., 2006; Miller, Chan, 2008; Schalock i in., 2008; Schalock
iin., 2010b; Verdugo i in., 2011; Morissei in., 2013; Shogren i in., 2006; Niemiec,
Shogren, Wehmeyer, 2017; Wehmeyer i in., 2017).

U podstaw opracowania konstruktu teoretycznego autorstwa wlasnego zycia
osoby z niepetnosprawnoscig lezy wspomniana zmiana paradygmatyczna. Na-
lezy zauwazy¢, ze z punktu widzenia paradygmatu niepetnosprawnosci moga
by¢ interpretowane poszczegdlne aspekty konstruktu teoretycznego AWZ-OzN.
W aspekcie eudajmonistycznym AWZ-OzN mozna rozpatrywaé osobowy do-
brostan uwzgledniony w paradygmacie, ale takze w powigzaniu z nim indy-
widualne wsparcie (aspekt pomocowy AWZ-OzN), indywidualne kompetencje
i zdolnoéci adaptacyjne (aspekt funkcjonalny AWZ-OzN oraz aspekt temporal-
ny AWZ-OzN). Jednoczesnie szczegétowa analiza aspektow autorstwa wlasne-
go zycia osoby z niepetnosprawnoscia pozwala uznaé, ze sa one wzajemnie ze
sobg powigzane, dajac istotne przestanki do rozpatrywania niepelnosprawnosci
w $wietle zmiany paradygmatycznej i holistycznej perspektywie zarowno psy-
chologii pozytywnej, personalizmu pedagogicznego, jak i teorii optymalnego
funkcjonowania, koncepcji zadan rozwojowych i wsparcia spotecznego.

Autorstwo wlasnego Zycia osoby z niepelnosprawnoscia — projektowanie
etapow badawczych

Prezentacje etapéw badawczych autorstwa wlasnego zycia osoby z niepet-
nosprawnoscig rozpoczniemy od przyblizenia swoistej filozofii podejmowa-
nia badan w tym zakresie. Sadzimy bowiem, Ze rozpoznawanie AWZ-OzN
wymaga szczegolnego ukierunkowania myslenia badawczego i us§wiadomie-
nia sobie faktu: nie ma wiarygodnych badan w zakresie autorstwa wlasnego
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zycia, jesli zostanie w nich pominigty (takze jako autor) gldowny ich podmiot
— osoba z niepelnosprawnoscia. Fakt ten wymaga innego podejs$cia metodo-
logicznego, zwigzanego z wlaczeniem badanej osoby w proces diagnostycz-
ny. Takie podej$cie metodologiczne w Polsce zostato wyrazone na poczatku
ubiegtego stulecia w nurcie socjologii humanistycznej Floriana Znanieckiego
(1922). Autor sformulowal zasade wspotczynnika humanistycznego, ktory
wskazuje, ze zblizenie si¢ badacza do $wiata badanych i jego jak najwierniej-
sze poznanie 1 wyjasnienie wymaga uwzglednienia w procesie badawczym
doswiadczen i interpretacji samych badanych. Wniknigcie w §wiat znaczen
innej osoby wymaga zaréwno okreslonych umiejetnosci, jak i metod, ktore
pozwola 6w $wiat mozliwie rzetelnie poznawac. Uznajemy, ze w badaniu au-
torstwa wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia zasadne jest przyjecie
takze idei wspotczynnika humanistycznego do zaprojektowania komplekso-
wej procedury badawcze;j.

W tym miejscu odwotujemy si¢ do wyraznej zmiany metodologicznej,
zwigzanej z pojawieniem si¢ paradygmatu partycypacyjnego badan (Normana
Denzina i Yvonny S. Lincoln, 2009). Poczatek badan partycypacyjnych laczy
si¢ z pracami Kurta Lewina (1946), ale w ostatnich dekadach daje si¢ zauwa-
zy¢ ich szczegblny rozwoj. Badania w paradygmacie partycypacyjnym to nie
metoda, lecz bardziej ogolne podejscie badawcze, swoista filozofia projekto-
wania 1 realizacji badan z wykorzystaniem metod zarowno ilosciowych, jak
i jako$ciowych (Laws, Harper, Jones, Marcus, 2003). W ostatnich latach nurt
tych badan wyraznie dotyczy takze rozpoznawania fenomenu niepetnospraw-
nosci. Mozna wiec odwotac¢ si¢ do badan wtaczajacych z udzialem osob z nie-
petnosprawnoscia intelektualng (inclusive research with people with intellec-
tual disabilities), zwanych takze wspolnymi badaniami (co-researching). Jak
twierdza badacze, zyskuja one coraz bardziej na znaczeniu (French, Swain,
1997; Kiernan, 1999; O’Brien, McConkey, Garcia-Iriarte, 2014; Bigby, Fraw-
ley, Ramcharan, 2014; Puyalto i in., 2016; Fullana i in., 2017). Jednak, jak za-
uwazaja Patricia O’Brien, Roy McConkey i Edurne Garcia-Iriarte (2014), nie-
wielu badaczy je stosuje i sprawdza ich wykonalno$¢. Badania zaprezentowane
przez O’Brien i wspolpracownikéw ukazaly mozliwosci utworzenia wspol-
noty badaczy (community of researchers), ktora prowadzi wtasgnie wspolne
badania. Angazuje zaréwno pracownikoéw uniwersyteckich, ktorzy dzielg sie
swoimi umiej¢tno$ciami badawczymi, jak 1 osoby z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng, ktore dzielg si¢ swoim doswiadczeniem, jak to jest zy¢ z niepetno-
sprawnoscig (tamze; Garcia-Iriarte, O’Brien, Chadwick, 2014). W tym miejscu
mozna rowniez przytoczy¢ informacje o innych probach zastosowania badan
wlaczajacych, w ktorych szczegdétowo opracowano ich strategie, a takze zi-
dentyfikowano charakter doradztwa, przebieg badan i kontrolowanie wszyst-
kich etapow, tworzenie i zaangazowanie uczestnikow — badaczy akademickich
i badaczy z niepetnosprawnoscig intelektualng (Bigby, Frawley, Ramcharan,
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2014; Strnadova i in., 2014). Nalezy zauwazy¢, ze wlaczanie w badania osob
z niepelnosprawnos$cia zmienia szczegodlnie rolg badanego, ktéry niejako staje
si¢ autorem rozpoznawania siebie i swojego zycia. Stad tez zrozumienie osoby
z niepetnosprawnoscia, takze przez rozpoznanie autorstwa jej wlasnego zy-
cia — zgodnie z zatozeniami wspolnych badan — wymaga wykorzystania czyn-
nej, partnerskiej relacji badawczej i odrzucenie hegemonicznej, autorytarne;j
roli badacza-eksperta. Jak twierdzi Debbie Pushor (2008), badania powinny
by¢ prowadzone nie nad ludzmi, ale z ludzmi. Jednocze$nie proces badawczy
to proces dialogiczny, w ktorym zaréwno badacz, jak i badany wnoszg wlasng
wiedze i umiejetnoscei, a rezultat badania jest wynikiem wspotdziatania.

Uznajemy, ze zatozenia paradygmatu partycypacyjnego sa jedng z perspek-
tyw opracowania koncepcji badawczej w zakresie autorstwa wilasnego zycia
osoby z niepetnosprawnos$cig. W projektowanych badaniach AWZ-OzN wazne
jest, jak autorstwo wlasnego zycia oceniaja zarowno badane osoby, jak i osoby
z najblizszego otoczenia spotecznego. Korzystajac z zatozen paradygmatu par-
tycypacyjnego, nalezy podkresli¢, ze wniknigcie w §wiat znaczen innej osoby
(osoby z niepetnosprawnoscig) wymaga zastosowania metod, ktoére pozwolg 6w
$wiat mozliwie rzetelnie pozna¢. Kierujac si¢ paradygmatem partycypacyjnym,
dialogicznymi zatozeniami badan wilaczajacych z udzialem osoéb z niepeino-
sprawnos$cig, mozna uznac, ze istnieje mozliwos¢ blizszej eksploracji $wiata
znaczen fenomenu autorstwa wlasnego zycia osoby z niepetnosprawnoscia. Stad
tez w pewnej czesci tych badan, zgodnie z ogdlnymi zatozeniami badawczymi,
zostang uwzglednione takze zatozenia paradygmatu partycypacyjnego.

Analizy konstruktu teoretycznego oraz przyjecie swoistej filozofii projekto-
wania badafh w zakresie AWZ-OzN doprowadzity do okre$lenia etapéw wraz ze
wskazaniem procedur badawczych (zadania, obszary, grupy badawcze, orienta-
cja postgpowania empirycznego; zob. rysunek 2).

Kierunek prowadzenia kompleksowych badan w zakresie autorstwa wiasne-
g0 zycia osoby z niepelnosprawnoscia jest wyznaczany zadaniami badawczymi,
realizowanymi w pieciu etapach: (1) weryfikacji konstruktu teoretycznego i mo-
delu badawczego, (2) opracowania narzedzi pomiaru, (3) diagnozy, (4) rozpozna-
nia uwarunkowan, (5) dokonania normalizacji narzedzi pomiaru.

Na etapie pierwszym (weryfikacja konstruktu teoretycznego i modelu badaw-
czego) zadania obejmuja:

— opracowanie modelu badawczego AWZ-OzN (ocena subiektywna AWZ-
-OzN, ocena obiektywna AWZ-OzN, ocena warunkéw AWZ-OzN);

— rozpoznanie rozumienia pojecia AWZ-OzN przez osoby z rézng niepetno-
sprawnos$cig (niepetnosprawno$¢ wzorkowa, stuchowa, ruchowa, intelektu-
alna);

— rozpoznanie rozumienia pojecia AWZ-OzN przez rodzicow osob z niepel-
nosprawnoscig oraz osoby pracujace z niepetnosprawnymi (profesjonalisci)
1 osoby niemajace z nimi bezposredniego kontaktu (nieprofesjonalisci);
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Rysunek 2. Autorstwo wlasnego zZycia osoby z niepetnosprawnoscig — projekt etapow i procedur
badawczych

Zrédto: opracowanie wilasne.

rozpoznanie uwarunkowan AWZ-OzN w wyniku przegladu rezultatéw do-

tychczasowych badan;

weryfikacja konstruktu teoretycznego i modelu badawczego AWZ-OzN przez

zasilenie go informacjami ptyngcymi z eksploracji jako$ciowej i rozpoznania

uwarunkowan AWZ-OzN.

Na etapie drugim (opracowanie narzedzi pomiaru) zadania obejmuja:

opracowanie baterii narzedzi pomiaru AWZ-OzN: (a) subiektywnej oceny

AWZ-0zN, (b) obiektywnej oceny AWZ-OzN, (c) oceny warunkéw AWZ-

-OzN;

— dokonanie standaryzacji narzedzia pomiaru AWZ-OzN (a, b, ¢) przez dosto-
sowanie do 0s6b z r6znymi rodzajami i stopniami niepetnosprawnosci;

— ocena wartoéci psychometrycznych baterii narzedzi pomiaru AWZ-OzN

(a, b, 0);

wprowadzenie modyfikacji wynikajacych z rezultatow oceny rzetelnosci

i trafnosci narzgdzi pomiaru.
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Na etapie trzecim (diagnoza AWZ-OzN) zadania obejmuja:

— rozpoznanie subiektywnej oceny AWZ-OzN sformutowanej w badaniach ja-
kosciowych przez osoby z niepetnosprawnoscig oraz w badaniach ilo$cio-
wych z wykorzystaniem narz¢dzia pomiaru (a);

— rozpoznanie obiektywnej oceny AWZ-OzN w wyniku badania rodzicow
0s0b z niepetnosprawnoscia oraz profesjonalistow z wykorzystaniem narze-
dzia pomiaru ilosciowego (b);

— ocena warunkow zapewniajacych ksztattowanie AWZ-OzN z wykorzysta-
niem narzedzia pomiaru ilosciowego (c).

Na etapie czwartym (rozpoznanie uwarunkowan AWZ-OzN) zadania obej-
muj3:

— rozpoznanie wielowymiarowych uwarunkowan i powigzan AWZ-OzN
z czynnikami osobowymi w wyniku badania 0séb z niepetnosprawnoscia
i ich rodzicow oraz profesjonalistow zaangazowanych w edukacje, rehabili-
tacje i terapie;

— rozpoznanie wielowymiarowych uwarunkowan i powigzan AWZ-OzN
z czynnikami spoteczno-ekonomicznymi i kulturowymi w wyniku badania
0s6b z niepetnosprawnoscia 1 ich rodzicéw oraz profesjonalistow;

— rozpoznanie wielowymiarowych uwarunkowan i powigzan AWZ-OzN
z czynnikami kulturowymi w wyniku badan migdzynarodowych.

Na etapie pigtym (dokonanie normalizacji narzedzi pomiaru AWZ-OzN) za-
dania badawcze obejmuja:

— przeprowadzenie badan w celu normalizacji narzedzi pomiaru AWZ-OzN
(a, b);

— opracowanie procedur diagnostyczno-rehabilitacyjnych wykorzystujacych
profile AWZ-OzN do konstruowania indywidualnych programéw wspoma-
gajacych autorskie wymiary zycia osoby z niepetnosprawnoscia.

Zgodnie z wczesniejsza deklaracja realizacji wybranych aspektow zardéw-
no badan ilosciowych, jak i jakosciowych, na przyjetych etapach badawczych
zostang uwzglednione zatozenia paradygmatu partycypacyjnego, zwigzanego
z uczestniczeniem w badaniach osob z niepetnosprawnoscia na zasadach part-
nerskiej relacji badawcze;.

Bardziej szczegdtowa prezentacja przetozenia konstruktu teoretycznego
AWZ-0zN na model badawczy AWZ-OzN zostanie przeprowadzona w odreb-
nym artykule. W nim zostanie przedstawiona strategia diagnostyczna i model
badawczy.

Zakonczenie

Zmiany w $wiadomosci spotecznej na temat niepetnosprawno$ci cztowie-
ka ksztattujg si¢ pod wptywem roznych okoliczno$ci, a takze indywidualnych
doswiadczen. Bez watpienia sg takze wynikiem przenikania do $wiadomosci
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spotecznej idei, koncepcji, czy cho¢by wizji nauk zajmujacych si¢ tym zjawi-
skiem. Przelamanie stereotypu niepelnosprawnosci wymaga wprowadzenia
w $wiadomos$¢ spoteczng nowych informacji, na tyle silnych, znaczacych, war-
tosciowych, ze beda one budowaly nowe spojrzenie i ksztattowaty nowe pogla-
dy na zycie tych osob. Beda takze wzmacniaty przekonanie, ze mimo swojej
niepelnosprawnosci, majg one co§ waznego do zaoferowania Swiatu, a ich zycia
nie mozna sprowadza¢ tylko do ograniczen, zaburzen i deficytow. Wieloletnie
zglebianie takich zagadnien stalo si¢ przyczynkiem do opracowania koncepcji
autorstwa wlasnego zycia osoby z niepetnosprawnoscia (AWZ-OzN).

Tematyka zaprezentowanego artykutu konsekwentnie rozwija te koncepcje
przez wskazanie kontekstow znaczeniowych i opracowanie konstruktu teore-
tycznego oraz wstepne zaprojektowanie etapow i procedur badawczych. Opra-
cowanie to, jak sadzimy, stanowi istotny etap prowadzacy do dalszych krokow
postepowania metodologicznego i empirycznego w zakresie rozpoznawania au-
torstwa wlasnego zycia 0sob z niepetnosprawnoscia.

Spojrzenie na osobe¢ z niepetnosprawnoscia w perspektywie autorstwa jej zy-
cia to kompleksowy projekt diagnostyczno-rehabilitacyjny, ktory: (1) akcentuje
przede wszystkim mozliwosci, a nie (czasem nawet gtdwnie) deficyty; (2) daje
mozliwo$¢ rozpoznawania funkcjonowania osoby nie fragmentarycznie, lecz
wieloaspektowo; (3) wnika w zlozone konteksty i powigzania réznych uwarun-
kowan; (4) daje podstawy do zbudowania kompleksowego modelu badawczego;
(5) zglebia realne zycie osoby w jej subiektywnej percepcji; (6) stwarza uzasad-
niong mozliwo$¢ uczestniczenia w badaniach os6b z niepetnosprawnoscia na
prawach partnerskiej relacji badawczej; (7) dostarcza istotnych rekomendacji do
projektowania systemow wsparcia i programow rehabilitaci.

Docelowym dzialaniem w zakresie autorstwa wilasnego zycia osoby z nie-
petnosprawnoscia jest zbudowanie modelu diagnostyczno-rehabilitacyjnego,
ktorego celem bedzie zapewnienie optymalnego indywidualnego wsparcia wy-
znaczanego podmiotowoscig tych osob, niezaleznoscig oraz satysfakcja rozwo-
jowa. Model 6w bedzie konstruowany na rozpoznanych zasobach osobowych
i z uwzglednieniem wielowymiarowych uwarunkowan. Sadzimy, ze zapropono-
wany konstrukt teoretyczny autorstwa wlasnego zycia osoby z niepetnospraw-
noscig, bedgc nawigzaniem do wspomnianej w tym artykule zmiany paradyg-
matycznej, mozna uzna¢ za swoiste uzupelnienie i ponowiona interpretacje
paradygmatu niepetnosprawnos$ci (Schalock, 2004). Akcentuje on pozytywne
aspekty rozwoju cztowieka w roznych przejawach jego zycia, wskazujgc na kon-
teksty znaczeniowe — poczucie podmiotowosci, dobrostan, niezaleznos¢, reali-
zacj¢ zadan rozwojowych, korzystanie ze wsparcia spolecznego.

Przewidujemy, ze dalsze opracowania metodologiczne i empiryczne autor-
stwa wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnos$cia stworza znaczaca podstawe
formutowania rekomendacji dla praktyki rehabilitacyjnej. Uzyskane rezultaty
moga by¢ cenne zaréwno dla diagnostyki, jak i oddzialywan rehabilitacyjnych.

CNS nr 3(41) 2018, 2945



Autorstwo wlasnego Zycia osoby z niepetnosprawnoscig (AWZ-OzN)... 41

W szczegolnoscei za$ dostrzegamy warto$¢ tego projektu w tworzeniu podstaw
teoretyczno-metodologicznych do konstruowania indywidualnych profili AWZ-
-OzN. Sadzimy, ze informacje diagnostyczne, bedace ich zrédtem, pozwolg na
wielowatkowe analizowanie, interpretowanie, projektowanie i weryfikowanie
skutecznos$ci dziatan rehabilitacyjnych z punktu widzenia dobrostanu i zasobow
osoby z niepetnosprawnos$cia. Diagnostyka profilowa stwarza szans¢ opracowy-
wania programu rehabilitacyjno-terapeutycznego, dostosowanego do indywidu-
alnych potrzeb i mozliwos$ci osoby oraz jej srodowiska. Jednocze$nie chcemy
podkresli¢ szczegdlnag sytuacje. Diagnozujac autorstwo wlasnego zycia w celach
rehabilitacyjno-terapeutycznych, stwarza sic wyjatkowa okoliczno$¢ — osoba
z niepetnosprawnoscia staje si¢ nie tylko odbiorcg i realizatorem ustalonego dla
niej programu pomocowego, lecz takze realnie uczestniczy w jego tworzeniu,
stajgc si¢ zrodlem istotnych informacji diagnostycznych, w tym réwniez auto-
rem planowanych dla niej dziatan.

Autorstwo wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia, jako humanistyczna
koncepcja diagnozy i rehabilitacji, nalezy do nurtu kreujacego w spoteczenstwie
pozytywny, sprawczy wizerunek osoby z niepetnosprawnoscia. Stad tez mozna
sadzi¢, ze promocja idei postrzegania niepelnosprawnos$ci przez pryzmat autor-
stwa zycia stwarza rOwniez szans¢ osobie z niepetnosprawnoscig innej percepcji
samej siebie. Dzieje si¢ bowiem tak, ze niekiedy (a moze czgsto) cztowiek po-
strzega siebie z punktu widzenia innych i oczekiwan otoczenia. Mamy nadzieje,
ze podjetym teoretyczno-empirycznym projektem w jakims stopniu przyczy-
niamy si¢ do budowania w $§wiadomosci spotecznej pozytywnego wizerunku
osoby z niepelnosprawnoscig, ktora chce i moze by¢ autorem wilasnego zycia.
Zaproponowany w tym artykule konstrukt teoretyczny AWZ-OzN oraz wstepne
ustalenia etapow i procedur badawczych ukierunkowuja dalsze opracowywania
zaré6wno metodologiczne, jak i empiryczne. Z przekonaniem sadzimy, ze kon-
cepcja autorstwa wlasnego zycia umozliwia ponowiong rewizj¢ perspektyw po-
strzegania fenomenu niepelnosprawnosci, wyraznie akcentujagc podmiotowos¢,
dobrostan, niezaleznos¢, realizacje zadan rozwojowych, korzystanie ze wsparcia
spotecznego — istotnie aspekty osobowe autorskiego tworzenia siebie 1 wlasnego
zycia.
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AUTORSTWO WEASNEGO ZYCIA OSOBY Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA (AWZ-OZN) —
OD ZRODEL [ KONSTRUKTU TEORETYCZNEGO DO PROJEKTOWANIA ETAPOW
I PROCEDUR BADAWCZYCH

Abstrakt

Celem tego artykutu jest zaprezentowanie teoretycznych podstaw i wylonienie kontekstow
znaczeniowych koncepcji autorstwa wtasnego zycia osoby z niepetnosprawnosécia (AWZ-OzN)
oraz wstepne sformutowanie ustalen metodologicznych zwigzanych z projektowaniem etapow
i procedur badawczych. W artykule zostato zdefiniowane pojecie autorstwa wlasnego zycia osoby
z niepetnosprawnoscia (AWZ-0zN) w kategoriach wielowymiarowego konstruktu identyfikuja-
cego: (1) podmiotowe doswiadczenia, (2) dobrostan, (3) niezaleznos$¢, (4) satysfakcjonujaca reali-
zacj¢ zadan rozwojowych oraz (5) skuteczne wykorzystywanie wsparcia spotecznego. Za podsta-
we do opracowania koncepcji AWZ-OzN uznano zmiane paradygmatyczng niepelnosprawnosci
pierwszej dekady XXI w. oraz holistyczna, interdyscyplinarna perspektywe ujmowania osoby
z niepelnosprawnoscig. W artykule odwotano si¢ roéwniez do zmiany metodologicznej zwigza-
nej z pojawieniem si¢ paradygmatu partycypacyjnego badan. Wstepnie sformutowano zadania
badawcze, realizowane w pigciu etapach. Podkreslono, ze autorstwo wlasnego zycia osoby z nie-
petnosprawnoscia jest humanistyczna koncepcja diagnozy i rehabilitacji oraz nalezy do nurtu
kreujacego w spoteczenstwie pozytywny, sprawczy wizerunek osoby z niepelnosprawnoscia.

Stowa kluczowe: autorstwo wlasnego zycia osoby z niepetnosprawnoscia, fenomen niepeino-
sprawnosci, podmiotowos$¢, niezalezno$é, dobrostan, zadania rozwojowe, wsparcie, paradygmat

partycypacyjny
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THE AUTHORSHIP OF THEIR OWN LIVES IN PEOPLE WITH DISABILITIES (AOL-
PWD) — FROM THE SOURCES AND THEORETICAL CONSTRUCT TO THE DESIGN
OF RESEARCH STAGES AND PROCEDURES

Abstract

The purpose of this article is to present a theoretical basic and identify meaning contexts for
the authorship of their own lives in people with disabilities concept (AOL-PwD) as well as to
provide preliminary methodological arrangements related to designing research stages and pro-
cedures. The article defines the authorship of their own lives in people with disabilities concept
(AOL-PwD) in terms of a multidimensional construct that identifies: (1) subjective experiences,
(2) wellbeing, (3) independence, (4) satisfying performance of developmental tasks, and (5) ef-
ficient use of social support. The paradigmatic change regarding disability that took place in the
first decade of the 21 century and a holistic, interdisciplinary perspective in the approach to
people with disabilities were considered a basis for developing the AOL-PwD concept. The article
also refers to the methodological change relating to the occurrence of a participatory paradigm
in research. A preliminary formulation of research tasks carried out in five stages is made. The
article emphasizes that the authorship of their own lives in people with disabilities is a humanistic
concept of assessment and rehabilitation and forms part of the trend that creates a positive, causa-
tive image of people with disabilities in society.

Key words: authorship of their own lives in people with disabilities, phenomenon of disability,
subjectivity, independence, wellbeing, developmental tasks, support, participatory paradigm
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Wprowadzenie

Osoba niepetnosprawna, ktora doswiadczyta zdarzenia prowadzacego do
trwalej dysfunkcji organizmu, staje przed nowymi wyzwaniami i zupetnie zmie-
niong dla niej rzeczywistoscig. Z poczatku towarzyszy jej poczucie zyciowej
tragedii, wytracenia z dotychczasowego trybu zycia, a takze poczucie zerwania
z tym, co do tej pory byto oczywiste 1 brane za pewnik. Mato kto mysli przeciez
o tym, jak moze wygladac jego zycie w sytuacji, gdy stanie si¢ niepetnosprawny.
By¢ moze dlatego tak wielu ludzi nie bierze pod uwage konsekwencji swoich
czyndw, ktore bezposrednio moga doprowadzi¢ do stanu niepetnej sprawnosci.
Oczywiscie nie w kazdym przypadku niepelnosprawnos¢ jest wynikiem dziatan
badz zaniechan lezacych po stronie tychze oséb, ale sytuacje takie nie naleza
do rzadkosci. Przy czym, zarowno osoby, ktore same doprowadzity do powsta-
nia uszczerbku na wlasnym zdrowiu, jak i te, ktore bezposrednio si¢ do tego
nie przyczynity, zazwyczaj obwiniajg za zaistnialg sytuacje kogo$ innego lub
przenosza ci¢zar odpowiedzialnosci na blizej nieokreslone czynniki, jak los czy
fatum. Okres nastepujacy po wydarzeniu powodujacym niepelnosprawnos¢ to
takze czas, w ktorym nastepuje zatamanie systemu warto$ci, co nierzadko obja-
wia si¢ utratg wiary w ludzi, Boga czy sens zycia w ogole. Jest to czas niezwykle
trudny zarowno dla danej osoby, jak i catego jej otoczenia. Warto podkreslic, ze
to takze okres ,,przepracowywania” swojej aktualnej sytuacji zyciowej. Wigze
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si¢ z przemianami w sferze autonarracji i postrzegania siebie samego przez pry-
zmat osoby z niepelnosprawnoscig. Oznacza to, ze czlowiek z niepetnosprawno-
$cig w sposob bardziej badZz mniej §wiadomy zmienia swoj oglad rzeczywistosci
i samego siebie. Natomiast dysfunkcja wlasnego ciata moze rzutowaé na catos¢
autodefinicji odnoszacych si¢ do roznych 1ol i kontekstow spotecznych, takich
jak rodzina, praca czy po prostu rozmaite relacje z innymi ludzmi.

W zwigzku z tym w prezentowanym tekscie analizie zostang poddane obiek-
tywne wyznaczniki postrzegania swojego ciala w kategoriach nieadekwatno-
$ci oraz spoleczne konsekwencje takiego sposobu percypowania cielesnosci.
W tym kontek$cie nieodzowne jest spojrzenie na ciato jako na element tozsa-
mosci, stygmat, obiekt wlasno$ci oraz miejsce kontroli spolecznej (Kowal, 2012,
s. 164). Przy czym gtéwny ciezar analizy polozony zostal na uchwycenie pro-
cesualnego wymiaru przemian zachodzacych w sposobie postrzegania siebie
samych przez osoby, ktore na skutek roznego rodzaju losowych wydarzen staty
si¢ niepetnosprawne.

Uciele$niona tozsamos$¢ — przypadek oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa

W Polsce stowo ,,niepelnosprawny” w oficjalnej nomenklaturze pojawito si¢
w latach 70. XX w. (Zakrzewska-Manterys, 2010, s. 46). Wczesniej postugiwa-
no si¢ terminami ,,kaleka”, ,,inwalida” na oznaczenie os6b utomnych fizycznie.
Jednakze bez wzglgdu na sposob definiowania, niepetnosprawnos¢ zawsze byta
okreslana jako co$ nienaturalnego, odbiegajacego od przyjetych standardow,
a ludziom z niepelnosprawnosciag zwykle przypisywano rézne cechy negatyw-
ne. W ten sposob wytwarzat si¢ dos¢ wyrazisty spoteczny obraz osob, u ktérych
dostrzegalne byly pewne niedyspozycje przybierajace ucielesniong postac. Wy-
nikato to z tego, ze wielka wage przywiazywato si¢ do oznak ,,normalno$ci”
ujawniajacych sie¢ w zachowanych i1 wygladzie ludzi. Na przestrzeni wiekow
zmienialy si¢ kanony pigkna i brzydoty, normalnosci i odstepstw od niej, ale
zawsze istnialy do$¢ wyrazne granice okreslajace, co jest, a co nie jest zgodne
z powszechnie obowigzujacymi standardami legitymizowanymi przez przedsta-
wicieli danej spotecznosci w okreslonym czasie i okres$lonej przestrzeni (Kowal,
2012, s. 164). Rowniez cielesno$¢ cztowieka odnoszono do takich kryteriow.
Stanowita ona obszar kontroli i oceny spolecznej jako wytwor cywilizacji. Dzie-
je sie tak, gdyz ciato w znaczacy sposob okresla to, kim jestesmy, w jaki sposob
postrzegamy siebie i jak postrzegaja nas inni. Determinujac w coraz bardziej
znaczgcy sposob ludzka tozsamos$¢, musi ono rowniez wyznaczaé nasze miejsce
w hierarchii spotecznej (tamze, s. 182).

Tozsamo$¢ obejmuje zatem zardwno personalne, psychiczne, niepowtarzalne
dla innych ludzi elementy, jak i te stanowiace efekt dziedziczenia biologiczne-
go, odnoszace si¢ do wygladu, pici, rasy, etnicznosci, wieku, doswiadczenia,
pozycji spotecznej. Jest czyms, co ksztattuje osobowos¢ i biografie spoteczng
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cztowieka. Tozsamo$¢ wyrasta na gruncie §wiadomosci wlasnej fizycznej i psy-
chicznej potencji, jest tworem powstajacym w procesie ewolucji, wigze si¢ ze
zdolnoscia cztowieka do rozwoju, postepu, adaptacji do otaczajacego go $wia-
ta, do jego zmiany, ulepszania i doskonalenia warunkow zyciowych (Paleczny,
2009, s. 26). Jak pisze Katarzyna Rosner (2006, s. 23), ,,tozsamos¢ nie jest dana,
lecz konstruowana poprzez refleksje, samorozumienie towarzyszace egzystencji
cztowieka, osadzone w ramach narracji jako struktury poznawczej i czasowej,
ktorej podstawowg funkcja jest nadawanie catoSciowego sensu i kohernecji splo-
tom wydarzen, zamierzen, czynom, nieprzewidzianym okoliczno$ciom”.

Widoczne defekty ciala, deformacje, cechy wygladu odbiegajace od normy,
takie jak niepetnosprawnos¢, nadajg tozsamosci cztowieka odmiennych tresci.
Tozsamo$¢ ma bowiem bardzo wyrazny i widoczny zwigzek z fizycznym wy-
gladem, biologiczna charakterystyka cztowieka. Nie zmienia zasadniczo kultu-
rowej orientacji, Swiatopogladu, ale czesto sytuuje cztonkdéw grupy uwazanych
za odmiennych ze wzgledu na wyglad lub cechy psychiczne na marginesie zycia
grupowego, stygmatyzuje ich, naznacza pi¢tnem, skazuje na zycie na margine-
sie lub na prawach szczegolnego statusu (Paleczny, 2009, s. 79). W konsekwencji
osoby takie same definiujg siebie w kategoriach stygmatu, co nierzadko pro-
wadzi do odczuwania przez nie Igku czy obaw, zwlaszcza ze z powodu swojej
odmiennosci mogg by¢ dyskryminowane i wykluczone (Czykwin, 2008, s. 19).
Jesli bowiem ludzie oczekuja, ze osoby majace pewne cechy, ktoére sa postrzega-
ne jako dezawuujace, beda si¢ uwazaty za gorsze, doprowadzi to do obnizenia
poczucia wtasnej wartosci tych osob (Rusaczyk, 2008, s. 252). Stad centralng
kategoria pojeciowa stygmatyzacji jest ,,poczucie wlasnej godnosci” (self-es-
teem) 1 samoocena osob stygmatyzowanych (Czykwin, 2007, s. 44).

W kategoriach analizy Ervinga Goffmana osoby stygmatyzowane maja
,,uszkodzonag tozsamos¢” (spoiled identity), poniewaz naznaczenie pigtnem pro-
wadzi do ich spotecznego odrzucenia ze wzglgdu na posiadanie cechy, ktora
dyskwalifikuje je jako ludzi w oczach innych. Problem oséb majacych stygmat
wigze si¢ z pragnieniem bycia taka osobg jak kazda inna, a wigc ,,normalna”,
co skutkuje permanentnym negocjowaniem przez osoby stygmatyzowane ob-
razu siebie migdzy identyfikacja z przekonaniami spoteczenstwa i powszech-
nie przyjetymi stereotypami osob z okre$lonym pigtnem, a faktem bycia po-
siadaczem tego naznaczenia i jego konsekwencji (tamze, s. 189—198). Goffman
(2005) wskazuje, ze stygmaty sg konstruktami spotecznymi, a nie wtasciwo-
$ciami aktoréw spotecznych, poniewaz rozgraniczenie ludzi na ,,normalnych”
czy ,,stygmatyzowanych” jest tylko i wylacznie perspektywa, ktora wylania si¢
w toku reakcji ludzi na jakie$ cechy osob napietnowanych. Wedtug Goffmana
obcigzenie stygmatem powoduje, ze tozsamos$¢ danej osoby odbiega w nieko-
rzystny sposob od tozsamosci oczekiwanej, a wigc pewnego spolecznie pozada-
nego modelu ,,normalno$ci” (Sajkowska, 1999, s. 163; Goffman, 2005, s. 32-35;
Niedzwiedzinski, 2010, s. 173; Golczynska-Grondas, 2014, s. 144). Stygmaty-
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zacja stanowi wigc okreslony typ naznaczenia symbolicznego, a jednoczesnie
wymusza status, ktéremu taka osoba podlega. Tym samym zmniejsza gotowos¢
cztowieka z niepetnosprawnoscia do podejmowania jakichkolwiek dziatan, nie
mowiac juz o skutecznej obronie przed negatywnym spotecznym postrzeganiem
ich sytuacji. W ten sposéb osoby z niepelnosprawnoscia doswiadczaja glebo-
kiej, czgsto nieodwracalnej socjalizacji, wskutek czego nabywaja nizszy status
spoteczny, ale rowniez wytwarzajg w sobie dewiacyjny obraz samego siebie.
W efekcie moze to prowadzi¢ do dalszej degradacji spotecznej przyjmujacej po-
sta¢ automarginalizacji, czyli samoograniczania si¢ 0sob z niepelnosprawnoscia
w widzeniu swoich szans, perspektyw, a takze w wyznaczaniu celow zyciowych
1 dgzeniu do nich (zob. Ostrowska, 1994). To z kolei powoduje rozziew mi¢dzy
oczekiwang spotecznie tozsamoscia danej osoby a jej tozsamoscig rzeczywista.

Inspiracje teoretyczne i podstawy metodologiczne badan

Jako perspektywe poznawczg w tym artykule przyjeto symboliczny interak-
cjonizm oraz Goffmanowska teori¢ stygmatyzacji, zakorzenione w paradyg-
macie interpretatywnym. Natura rzeczywistosci spolecznej ma tutaj wymiar
procesualny, zmienny i dynamiczny (Prus, 1999, s. 68-71). Ludzie za$ nie sa
odtworcami schematow dziatan, lecz tworczo reagujacymi podmiotami dosto-
sowujacymi si¢ do danej sytuacji i okoliczno$ci. Dzialanie ma bowiem charakter
zachowania konstruowanego przez cztowieka, nie za$ jego reakcji bedacej wy-
nikiem okres$lonych czynnikow zewnetrznych (takich jak bodzce fizjologiczne,
popedy, potrzeby, uczucia, postawy, normy, wartosci itp.), niezaleznych od dane;j
osoby (por. Wendland, 2011). Czlowiek nie reaguje biernie na pragnienia, uczu-
cia, dziatania innych, wymogi czy oczekiwania wobec niego, lecz robi to w spo-
sob rozmyslny, zaprzegajac do tego celu swoja jazn i umyst (Blumer, 2007, s. 52).

Interakcjonisci symboliczni (podobnie jak Goffman) sktaniajg si¢ zatem ku
postrzeganiu ludzi jako aktywnych aktoréw spotecznych, stale i na biezgco re-
konstruujacych w trakcie interakcji z pozostatymi cztonkami danej zbiorowosci
obraz rzeczywisto$ci oraz ich miejsca w tak wyobrazonej przestrzeni zycio-
wej. Robert Prus i Scott Grills (2003, s. 19) uwazaja, ze symboliczna interakcja
,»moze by¢ postrzegana jako badanie sposobow, w jaki ludzie codziennie nadaja
sens swoim sytuacjom zyciowym i oddajg si¢ aktywnosci w relacji z innymi”.
Herbert Blumer (2007, s. 51) stwierdza natomiast, ze ,,proces interakcji z samym
sobg stawia istot¢ ludzka wobec $wiata, a nie w jego obrebie, przez co pociaga
za sobg koniecznos¢ radzenia sobie z nim za pomocg procesu definiowania, a nie
po prostu reagowania nan”. Aby jednak sta¢ si¢ obiektem dla siebie, musimy naj-
pierw stac si¢ obiektem dla innych (Amsterdamska, 1992, s. 142). Stosujac me-
taforyczne poréwnanie, mozna powiedzie¢, ze potrzebne jest nam lustro w po-
staci innych ludzi, w ktorym przegladajac sig, stawiamy siebie samych w ich roli
(role-talking) (Krzeminski, 1986, s. 47).
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Bioragc pod uwage wskazane odniesienia teoretyczne, w badaniach stano-
wigcych podstawe prezentowanego opracowania odwotano si¢ do subiektyw-
nej perspektywy badanych, czynigc ich wlasny punkt widzenia podstawa do
konstruowania uogoélnien teoretycznych (Wtodarek, Ziotkowski, 1990, s. 55).
Z tego wzgledu wykorzystany materiat badawczy stanowig osobiste doswiad-
czenia osob, ktore na skutek roznego rodzaju zdarzen losowych utracity pet-
ni¢ sprawnosci ruchowej. W ramach badan przeprowadzone zostaty wywiady
swobodne mato ukierunkowane oraz wywiady narracyjne. Stosujac triangulacje
danych, w badaniach wykorzystano takze zapisy z obserwacji poczynionych
podczas spotkan poswigconym terapii oraz konsultacjom medycznym. Badania,
ktore postuzyty do napisania tego artykutu, stanowig cze¢$¢ wickszego projektu
dotyczacego osob z niepetnosprawnoscig ruchowa, realizowanego przez autora
artykutu w ramach projektu finansowanego przez Narodowe Centrum Nauki,
SONATA 9 (nr projektu 2015/17/D/HS6/00184).

Przestanki, ktore staty za wyborem wspomnianych technik, wynikaja, po
pierwsze, z przyjetych zalozen ontologicznych (ludzkie do$wiadczenia, inter-
pretacje, wiedzg, oceny, interakcje uznaje si¢ za znaczace wlasciwosci rzeczy-
wisto$ci spotecznej) i epistemologicznych (prawomocnym sposobem generowa-
nia danych na podstawie tych zalozen ontologicznych sg: interakcja, rozmowa
z ludzmi, stuchanie opowiesci i uzyskanie dostepu do wiedzy, ocen, wrazen
jednostek). Po drugie, uzyskane dane maja dzigki temu charakter calosciowy
i pogtebiony, co zgodne jest ze stowami Herbert J. Rubin i Irene S. Rubin (1997,
s. 205), wedtlug ktorych ,,badania jakosciowe stosuje si¢ w odniesieniu do zagad-
nien wymagajacych glebszego zrozumienia, ktéremu najlepiej stuza szczegoto-
we przyklady i rozbudowana narracja”.

Analiza materiatu badawczego prowadzona jest zgodnie z zasadami meto-
dologii teorii ugruntowanej (Konecki, 2000). Motywem wyboru wskazanych
metod byla potrzeba poznania ,,faktycznych” sposobow zycia, dziatan jed-
nostkowych, procesow tworzenia znaczen, a zatem pragnienie zblizenia nauki
do ,,zycia” 1 ,,poznawania rzeczywistosci spotecznej z punktu widzenia two-
rzacych te rzeczywistos¢ podmiotow” (Wyka, 1993, s. 34). Ponadto biografie
1 ich konstruowanie w czasie musi uwzgledniaé¢ perspektywe zycia cztowieka
(Melchior, 1990, s. 237). Jednoczesnie kazdy materiat autobiograficzny sta-
nowi potencjalne zrédto danych na temat tozsamosci opowiadajacej o swo-
im zyciu osoby, ktéra wchodzi w interakcje ze stuchaczem/czytelnikiem jako
aktor spoteczny obdarzony okreslonym zestawem autodefinicji (Golczynska-
-Grondas, 2014, s. 25).

Dobor kolejnych przypadkow miat charakter teoretyczny i opieral si¢ na
metodzie cigglego poréwnywania, co oznacza, ze kolejne przypadki dobierane
byly na podstawie biezacych ustalen analitycznych, nie za$§ ustalonych przed
badaniem zatozen (Glaser, Strauss 1967, s. 45). Stosujac si¢ do metody ciagtle-
go porownywania, w poszukiwaniu kolejnych danych do poréwnan starano si¢
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dobiera¢ zaréwno bardzo rézne, jak i podobne do siebie przypadki, po to, aby
uchwyci¢ maksymalnie duzo warunkoéw réznicujacych wystepowanie katego-
rii oraz ich wzajemnych powigzan. Byly wsrdd nich osoby z porazeniem czte-
ro- 1 dwukonczynowym, porazeniem mozgu, a takze po amputacjach konczyn
dolnych. Lacznie grupa badawcza sktadata si¢ z 60 oso6b. Wsrdd nich znalazto
si¢ 25 kobiet 1 35 me¢zczyzn w wieku od 16 do 55 lat. Dobor przypadkow trwat
natomiast do czasu osiggniecia teoretycznego nasycenia (theoretical saturation)
wygenerowanych kategorii analitycznych.

Stawanie si¢ niepelnosprawnym — wymiar procesualny

Osoby, ktore w wyniku réznego rodzaju nieszczesliwych okolicznosci staty
si¢ niepetnosprawne, muszg si¢ zmagac z licznymi trudno$ciami, zarowno fi-
zycznymi, jak 1 natury spotecznej oraz psychicznej. Wypadek, bez wzgledu na
to, czy byl on zawiniony, czy nie, przynosi ze sobg istotne zmiany w dotychcza-
sowej, wydawaloby si¢ niezmiennej i stabilnej, rzeczywistosci. O przysztosci
cztowieka moze decydowa¢ moment, utamek sekundy, ktéry bedzie miat swoje
daleko idgce konsekwencje i ktory nie pozostanie bez wptywu na dalszy bieg
zycia osoby, a takze ludzi z jej najblizszego otoczenia. Od tej chwili zachodza
niezwykle wazne i1 ztozone przemiany w cyklu zycia cztowieka, ktore mozna
wyrazi¢ w sposob procesualny, wydzielajac fazy zwigzane z okreslonymi do-
$wiadczeniami i towarzyszgcymi im stanami psychicznymi danej osoby (por.
McEver, 1972; Fink, 1967; Kerr, 1977, Larkowa, 1987). Nalezg do nich:

1) faza przed zdarzeniem powodujacym utrate wladz fizycznych;

2) faza tuz po zdarzeniu, gdy osoba jest w stanie ,,szoku” powypadkowego i nie
do konca orientuje si¢ w zaistnialej sytuacji;

3) faza, w ktorej do osoby dociera prawda o zaistnialej sytuacji, a takze towa-
rzyszace temu wydarzeniu negatywne emocje i nierzadko stany depresyjne;

4) faza poszukiwania winnych, przenoszenia frustracji na osoby trzecie;

5) faza zagubienia, poczucia bezsilnosci przechodzacej w zto$¢, nienawis¢ do
innych, samego siebie;

6) faza zamknigcia i alienacji lub inaczej kostnienia i zapasci (poddania si¢)

— w tej fazie osoba moze pozostawac dtuzej, a w niektorych przypadkach

w ogoble z niej nie wychodzi¢, co moze prowadzi¢ do stopniowego, coraz

wickszego wylaczania si¢ z zycia spolecznego i pograzania we wlasnym we-

wnetrznym, zamknietym §wiecie;

7) faza drobnych wylomoéw, a wigc pierwszych oznak powolnych zmian pod
wptywem bodzcoéw zewnetrznych (Srodowiskowych);

8) faza reinterpretacji, czyli stopniowych przemian w sposobie myslenia, spo-
wodowanych istotnymi dla czlowieka wydarzeniem,;

9) faza odnajdywania si¢ w zmienionej sytuacji, dojrzewania do akceptacji ist-
niejagcego stanu rzeczy;
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10) faza wzmocnienia psychicznego i stopniowego budowania wiary w siebie;
11) faza samoakceptacji, pogodzenia si¢ z istniejacg sytuacja.

Zaprezentowane fazy odnosza si¢ do ,kariery” percepcyjno-adaptacyjnej
osoby z nabyta niepelnosprawnoscia, co oznacza, ze nie koncentrujg si¢ wy-
tacznie na dziataniach prowadzgcych do przemian fizycznych i sprawnoscio-
wych, lecz takze na tych zwigzanych z przemiang w sposobie postrzegania sie-
bie (por. Hughes, 1997). Poczatkowo sg to przezycia traumatyczne, nierzadko
zwiazane z silnie negatywnymi emocjami, poczuciem dezorganizacji wlasnego
zycia, dekonstrukcji tozsamosci i dezintegracji ciata. Dopiero po pewnym cza-
sie 1 pracy nad osobg z niepelnosprawnoscia wykonywanej przez specjalistow,
najblizsze otoczenie oraz samego niepelnosprawnego, mozna mowic o powrocie
do wzglednej egzystencjalnej harmonii i stabilizacji zyciowej. To wowczas do-
chodzi do stopniowego zaadaptowania si¢ osoby do nowych warunkow i wypra-
cowania odpowiednich dla niej racjonalizacji oraz neutralizacji obecnej sytuacji
tak, aby zapanowa¢ nad negatywnymi emocjami i przej$¢ od poczucia bezsilno-
$ci i rozczarowania do odnalezienia sensu zycia.

Osoby z niepelnosprawnos$cia majg zatem silng potrzebe akceptacji wasnej
niepetnosprawnosci i oczekuja takiej akceptacji ze strony innych osob. Stosunek
otoczenia spotecznego do osoby z niepelnosprawnos$ciag ma dla niej niezwykle
istotne znaczenie w procesie przystosowania si¢ do nowych okolicznosci wy-
nikajgcych z utraty petni sprawno$ci. Zdaniem Piotra Majewicza (2012, s. 39),
zwiazek migdzy stanem fizycznym a przystosowaniem nie jest bezposredni.
Obecne sg pomigdzy nimi zmienne posredniczace, gldownie w postaci postawy
wobec wlasnej niepelnosprawnosci, ktora z kolei ma réwniez uwarunkowania
spoteczne (tamze, s 39). Dlatego tez nie nalezy rozpatrywaé procesu przysto-
sowywania si¢ do niepetnosprawno$ci w izolacji od czynnikow natury psycho-
spolecznej, co migdzy innymi wykazata Beatrice A. Wright (1983), postulujac
konieczno$¢ uwzglednienia w procesie adaptacji 0sob z niepelnosprawnosciami
czynnikéw natury podmiotowej i spolecznej oraz ich wzajemnych interakc;ji.
W jeszcze petniejszy sposob interakcyjny charakter psychospotecznej adaptacji
0s0b z niepetnosprawnosciami przestawia Aleksander Hulek (1993), wskazujac
na wielokontekstowe uwarunkowania i powigzania mi¢dzy szeregiem czynni-
kéw w procesie edukacji specjalnej, rehabilitacji, a w efekcie psychospotecznej
adaptacji.

Reprezentowane przez przywotanych badaczy interakcyjne ujecie psycho-
spolecznej adaptacji 0osob z niepetnosprawnosciami jest obecne w polskiej pe-
dagogice specjalnej od lat 70. ubieglego wieku, kiedy dostrzezono znaczenie
uwarunkowan otwartego srodowiska spotecznego i postaw otoczenia w ramach
omawianego procesu (Majewicz, 2012, s. 41). Jednoczes$nie owo dostrzezenie
uwarunkowan otwartego $rodowiska spotecznego wigze si¢ z ujgciem syste-
mowym, zgodnie z ktorym warunkiem odnalezienia wlasnego miejsca w prze-
strzeni zyciowej przez osobe¢ z niepetnosprawnos$cia jest osiagniecie niezbed-
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nego poziomu akceptacji, adaptacji i socjalizacji (Wojciechowski, 2007). W ten
sposob mozliwe jest utrzymanie dynamicznej rownowagi w relacji jednostka—
—srodowisko. Stanowisko to podziela Roman Ossowski (1999), ktory podkresla,
ze W opiece, terapii, rehabilitacji, edukacji a takze resocjalizacji wspomniangj
grupy osob konieczne sg projekty i programy wymagajace ujecia systemowego,
w tym podmiotowego, kompleksowego, a wigc wielokontekstowego i interdy-
scyplinarnego (zob. Majewicz, 2012, s. 52). Rowniez Wiadystaw Dykcik (2005,
s. 94-95) zaznacza, ze ,,zlozone problemy rehabilitacji medycznej, psycholo-
gicznej, spotecznej i zawodowej nalezy rozpatrywaé wielowartosciowo, wielo-
stronnie, z uwzglednieniem aspektéw informacyjno-organizacyjnych, technicz-
no-technologicznych, ekonomiczno-prawnych, etycznych, demograficznych,
edukacyjnych itd.”.

Przy czym w prezentowanym artykule skoncentrowano si¢ na tej czesci proce-
su stawania si¢ niepetnosprawnym, w ktdrej dana osoba doswiadcza negatywnych
konsekwencji utraty sprawnosci organizmu, co rzutuje na przemiany dokonujace
si¢ w sferze jej psychiki. W zwigzku z tym w dalszej czgsci tekstu przedmiotem
analizy uczyniono strategie (nie)radzenia sobie z niepetnosprawnoscia (por. Ko-
walik, 2007, s. 62—66). W podsumowaniu wskazano za$ na skutki powstania nie-
petnej sprawnos$ci organizmu w obszarze ucielesnionej tozsamosci danej osoby.

Strategie (nie)radzenia sobie z niepelnosprawnoscia

Pierwsza ze strategii, ktorg udato si¢ wytoni¢ na podstawie przeprowadzo-
nych badan, bylo zaprzeczanie, oznaczajace sytuacj¢ niedopuszczania przez
dang osobe¢ mysli, ze jej stan uleglej przemianie polegajacej na trwatlej utracie
pelnej sprawnosci organizmu. Osoba taka stara si¢ za wszelka ceng utrzymac
mysli o swojej czasowej niedyspozycji, ktéra jednak z czasem minie, pozwala-
jac jej cieszy¢ si¢ petnig zycia. Przede wszystkim jednak poszukuje wszelkich
mozliwych argumentow, ktore pozwolityby jej odseparowac si¢ od koniecznos$ci
zaakceptowania nieuniknionego faktu nabycia trwatej dysfunkc;ji ciata.

Wydawato mi sig, ze moze to jakis straszny sen, koszmar i Ze jak sie obudze, to
wszystko bedzie ok. Miatem takq nadzieje, ze to po prostu nie jest rzeczywiste
i nie jest to prawda, a ja musze si¢ tylko obudzi¢ i wszystko minie. Tak sobie
wyobrazatem to, co si¢ stato [...]. A moze wlasnie wolatem snié, ze jestem
zdrowy, Ze robig to wszystko, co robitem do tej pory. Teraz jak o tym mysle,
to wydaje mi sie, ze bylo tak, ze z jednej strony to chciatem, zeby to byt kosz-
marny sen, z ktorego sie obudze, ale z drugiej strony, to kiedy zasypiatem,
Snitem chyba o tym, zZe jestem nadal sprawny, tak jak dawniej, i Ze robig to co
zwykle, ze nic sie nie zmienito [...]. Nie wiem, pewnie to moja podswiadomos¢
takie mi dziwne rzeczy serwowata [...] (fragment wypowiedzi osoby z niepet-
nosprawnoscia).
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Wspomniana kategoria tozsama jest ze znanym w psychologii mechanizmem
obronnym — zaprzeczaniem, zgodnie z ktorym nieprzyjemne fakty sg ignorowane,
realistyczna interpretacja tego, co si¢ dzieje, zostaje za$ zastgpiona tagodniejsza,
cho¢ nieprawdziwg (Kowalik, 2007, s. 78). Zaprzeczanie moze dotyczy¢ zar6wno
uczu¢, jak i faktow (por. Kortte, Wegener, 2004). Bywa pomocne w przypadku
sytuacji zagrazajacych zyciu czy w innych ekstremalnych okolicznosciach. Me-
chanizm ten pozwala na stopniowe oswajanie si¢ z trudng sytuacja. Jednak po
pewnym czasie potrzebne jest uznanie obecnosci bolesnych uczué, aby uniknaé
pojawienia si¢ dalszych problemow natury psychologicznej czy emocjonalne;.

Podobnie jest z drugg ze strategii (nie)radzenia sobie z niepelnosprawnoscia,
a wigc obwinianiem (poszukiwaniem winnych). Takze w jej wypadku mozna
si¢ doszukac paraleli z obecnym w nurcie psychodynamicznym mechanizmem
obronnym, jakim jest przemieszczenie (Howe, 2011, s. 45). Laczy si¢ ono z przy-
pisywaniem winy za spowodowanie sytuacji prowadzacej do wystgpienia trwa-
tej dysfunkcji organizmu bezposrednio sobie samemu, cho¢ nie ma to racjonal-
nego uzasadnienia, ani tez nie potwierdzaja tego zadne obiektywne przestanki.
Mimo to, taka osoba uporczywie stoi na stanowisku, ze jest odpowiedzialna
za jej obecny stan zdrowia i kondycji fizycznej, pograzajac si¢ tym samym co-
raz bardziej w stan emocjonalnego rozchwiania, co z kolei moze wzmagac¢ sta-
ny depresyjne. Jednocze$nie mechanizm obwiniania moze dotyczy¢ sytuacji,
w ktorej odpowiedzialno$¢ za powstata niepelnosprawnos¢ dana osoba stara si¢
przerzuci¢ na otoczenie, m.in. na najblizszych, a wigc rodzing oraz przyjaciot.
Mozna tutaj wyrdzni¢ dwa zasadnicze schematy dziatania. Pierwszy, w ktorym
probuje sie odsung¢ od siebie wszelkie zrodta i przyczyny powstatej dysfunkcji
ciata, cho¢ istniejg przestanki, ktore wtasnie wskazuja na bezposredni zwigzek
dziatania osoby z niepelnosprawnoscia z jej obecng sytuacjg. Drugi schemat
postepowania gczy si¢ natomiast z czysto wyimaginowanym i niemajacym zad-
nego uzasadnienia przypisywaniem winy innym osobom, podczas gdy nie ma
zadnych racjonalnych przestanek, ktore moglyby taki stan rzeczy potwierdzic.
Przy czym w tym przypadku réwniez trudno jest doszukac¢ si¢ jakis bezposred-
nich zwigzkow pomiedzy zdarzeniem, ktore spowodowalo niepetnosprawnosée
u danej osoby, a dziataniem jej samej. Zazwyczaj sg to wowczas czynniki, ktore
okresli¢ mozna jako losowe, zbiegi nieszczesliwych okoliczno$ci czy po prostu
niedajgce si¢ w racjonalny sposob wyjasni¢ okolicznosci.

Przez pewien czas, zwlaszcza na samym poczqtku, to znaczy po wypadku,
kiedy tylko odzyskatem swiadomosc¢ tego, co si¢ ze mng stato, miatem do
wszystkich pretensje, ze mnie nie powstrzymali, nie powiedzieli, zebym nie
robit tego, co zrobitem, bo to glupie. Tak, dokiadnie, miatem pretensje do
innych o to, co sam zrobitem. Teraz wydaje mi si¢ to naiwne i glupie wiasnie,
ale wtedy to inni byli winni, nie ja (fragment wypowiedzi osoby z niepetno-
sprawnoscia).
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Kolejng strategia jest pograzanie si¢ danej osoby w przeszlosci, kiedy to
byla ona w pelni sit i reprezentowata grupg ludzi sprawnych. Jest to sytuacja,
w ktorej nie akceptuje si¢ aktualnego stanu swojego zdrowia ani wigzacych si¢
z nim okolicznosci, co uwydatnia si¢ w ,,ucieczkach w przeszto$¢” (kod in vivo),
wspominaniu dotychczasowego zycia i wypieraniu w ten sposob obecnej i nie-
dajacej si¢ zaakceptowac niepelnosprawnosci.

Dtugo nie mogtem si¢ pogodzi¢ z myslg, ze teraz bedzie, bo musi, by¢ inaczej.
Po prostu nie bytem w stanie. Nie bardzo tez potrafitem sobie wyobrazic, jak
to teraz bedzie, jak bede zyt z dnia na dzien, jak zmieni sie moje Zycie [...].
Robitem takie ucieczki w przesztos¢, mowitem i myslatem raczej o tym, co
byto przed wypadkiem, rozpamietywatem moje zycie i siebie (fragment wy-
powiedzi osoby z niepelnosprawnoscia).

Opisana strategia stuzy do utworzenia swoistej ,,bezpiecznej przystani”, do kto-
rej starajg si¢ dotrze¢ osoby z niepetnosprawnos$cig, majace trudnosci z zaadap-
towaniem si¢ do zycia z niepetng sprawnoscig organizmu. W ten sposob osoba
z niepetnoprawnos$cia probuje si¢ przeciwstawi¢ negatywnemu mysleniu, a jedno-
czesnie zwigkszy¢ koncentracje na dobrze znanych i kojarzonych z pozytywnymi
emocjami dzialaniach, ludziach czy przedmiotach (Kirenko, 1995, s. 27-28).

Innym przyktadem strategii (nie)radzenia sobie z niepelnosprawnoscia przez
osobg, ktora nabyta okreslona dysfunkcje ciata, jest tzw. dramatyzowanie (ina-
czej okreslane jako tragizowanie badz rozpamigtywanie). Sprowadza si¢ ono
przede wszystkim do zaprzeczania celowosci i znaczenia dalszej egzystencji
w zmienionych okoliczno$ciach, w ktorych do konca zycia pozostawato si¢
bedzie w stanie niepelnej sprawnosci. Widoczna jest koncentracja na utracie
integralno$ci wlasnego ciata, powstatym uszczerbku na zdrowiu, ale takze nie-
uchronno$ci zmian, jakie beda si¢ wigzaty z koniecznoscia dostosowania si¢ do
aktualnej sytuacji. Osoba taka nie jest w stanie pogodzi¢ si¢ z mysla o bezpow-
rotnosci dawnego stylu zycia. Przy czym niepetnosprawnos$¢ nie musi od razu
oznacza¢ catkowitej rezygnacji z okreslonego sposobu funkcjonowania na co
dzien, lecz raczej pewne dostosowanie si¢ do tego, jak moze wygladac dalsze zy-
cie takiej osoby. Niemniej jednak, cztowiek, ktory stosuje tego rodzaju strategie,
nie dostrzega zlozonosci, wieloaspektowosci, a przede wszystkim mozliwosci
realizowania si¢ i rozwoju na réznych ptaszczyznach, a $wiat i swoje zycie widzi
w czarno-bialych barwach, co oznacza, ze nadmiernie gloryfikuje przesztosc,
a jednoczesnie akcentuje negatywne strony zycia z niepetnosprawnoscia.

Jakos nie mogtem i nie potrafitem mysle¢ o przysztosci, a przesztos¢ z po-
wodu tego, co utracitem, bolata jeszcze bardziej. Tak naprawde, to ani nie
moglem spokojnie mysle¢ wstecz, ani do przodu, bo wszystko wydawato mi
sie bez sensu, pozbawione znaczenia, tak jak moje zycie. Bo tak wowczas my-
Slatem (fragment wypowiedzi osoby z niepelnosprawnoscia).
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Wspominany sposob radzenia sobie z poczuciem straty pelni sprawnosci
czlowieka wigze si¢ z poczuciem wstydu, ponizenia, ciggtego lamentowania
nad wlasnym losem. Takie przyjmowanie straty wywoluje szereg negatyw-
nych konsekwencji. Poza wstydem moze si¢ pojawi¢ nadmierna koncentracja
na opiniach 1 ocenach innych, wycofanie si¢ z zycia spolecznego czy ciaggle
uzalanie si¢ nad wlasnym losem. W efekcie taka osoba konstruuje poczucie
wlasnej wartosci na podstawie stopniowo utrwalanych, negatywnych skoja-
rzen, co w pewnym sensie odpowiada opisywanemu w psychologii mechani-
zmowi substytucji (Dembo, 1964).

Emocjonalny szantaz to kolejna z mozliwych strategii stosowana przez oso-
be¢ z nabyta niepelnosprawnoscia. Jej zasadniczym celem jest wzbudzenie okre-
slonych emocji, a w dalszej kolejnosci — wywotanie reakcji, ktore beda ukie-
runkowane na niepetnosprawnego. Dana osoba zachowuje si¢ oraz wypowiada
si¢ w sposob, ktory powoduje, ze jej najblizsze otoczenie nie tylko koncentruje
si¢ na niej, lecz takze, co wazniejsze, odczuwa swoisty lek co do ewentualnych
dziatan z jej strony (por. Kohl, 1984). Osoba z niepelnosprawnoscia stara si¢
zwroci¢ uwage innych, akcentujac swoje negatywne nastawienie do zycia, jak
réwniez przejawia autodestrukcyjne zachowania (badz przynajmniej stara si¢
takie pozorowac).

Nic wiaSciwie nie mogtem z tym zrobic¢, bo te mysli wcigz mnie dreczyly, a ja
z kolei dreczytem nimi innych. Miatem wrazenie, zZe to koniec i ze moja droga
dobiegta konca. Stawiatem znak rownosci pomiedzy tym, co mnie spotkato,
a koncem zZycia. Ale jednak jeszcze nie umartem, przynajmniej tak do konca.
Dlatego bardzo duzo myslatem, zeby ze sobq skonczyc¢, bo to i tak nie ma
sensu. A najgorsze z tego wszystkiego to chyba to, ze mowitem, a wlasciwie
straszylem tym moich bliskich, tak, ze myslatem, ze mnie bedq zatowad, sam
nie wiem, czy zeby czuli si¢ gorzej, skoro ja si¢ tak wlasnie czuje, no nie wiem
(fragment wypowiedzi osoby z niepetnosprawnoscia).

Opisywana strategia wigze si¢ zatem z silnym oddziatywaniem osoby z nie-
pelnosprawnoscia na otoczenie poprzez wywieranie nacisku, a nawet presji na
najblizszych. W ten sposob cztowiek z niepetnosprawnoscia stara si¢ §wiadomie
wplywac na ksztattowanie jego relacji interpersonalnych z innymi (zob. Ko-
walik, Kwiek, Szychowiak, 1989). Siegajac do teorii interakcyjnych w naukach
spolecznych, mozna zatem powiedzie¢, ze jest to sytuacja, w ktorej dochodzi
do ciagu przeplatajacych si¢ aktywnosci oddziatujacych na siebie ludzi, wspot-
tworzacych srodowiskowe warunki zycia kazdego z aktoréw spotecznych (Sta-
nik, 1994). Przy czym w opisywanym wypadku dominujaca role odgrywa osoba
z niepetnosprawno$cia, w pewnym sensie narzucajagca reguty, na jakich budo-
wane sg wzajemne relacje zaangazowanych w ten proces ludzi.

Pojawiajgcg si¢ wsérod badanych przypadkow strategia (nie)radzenia sobie
z niepetnosprawnos$cig jest rowniez stosowanie réznego typu ,,uSmierzaczy”
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(kod in vivo), a wigc sigganie po alkohol czy $rodki psychoaktywne. W ten spo-
sob cztowiek z niepetnosprawno$cig podejmuje probe ,,ucieczki” przed rzeczy-
wisto$cia, ktora wywotuje u niego stany lgkowe oraz jest zrédtem trudnych do
zaakceptowania emocji.

Kiedy wrocitem do domu po pobycie w szpitalu, to nie wiedziatem, co mam ze
sobg zrobic. Czlowiek jakos to zycie juz sobie zdgzyt troche pouktadac, jakies
tam plany miat na przysztos¢, jakies marzenia, a tu bach i po sprawie. No
to ja przede wszystkim lezalem i gapitem si¢ w sufit, ale ile tak mozna. Tym
bardziej, ze mnie nosito, no bo mysli miatem takie, ze lepiej nie mowic. I tak
sie meczytem i nie moglem wytrzymac z tym wszystkim, wiec zaczqtem catymi
dniami oglgda¢ telewizje, glupoty jakies przede wszystkim i, co u mnie nigdy
wczesniej sie nie zdarzato, siegatem po jakies piwo, a nawet cos mocniejsze-
go. Niby nie powinienem, ale kto mi mial zabronié. Wiec sie tak coraz bardziej
zanurzatem w tym i tak staratem si¢ zapomniec, nie myslec o tym, jakos sobie
radzi¢, bo psychicznie czutem sie strasznie w tamtym czasie (fragment wypo-
wiedzi osoby z niepetnosprawnoscia).

Opisywany mechanizm jest w pewnym zakresie tozsamy z obecnym w psy-
chologii ttumieniem, gdyz zarowno stosowanie ,,usmierzaczy”, jak i wspomnia-
ne thumienie sg zwigzane z dzialaniem polegajacym na zaghluszaniu negatyw-
nych emocji (zob. Kowalik, 2007, s. 75—77). Innymi stowy, przykre uczucia sg
wcigz dostgpne, jednak z wyboru ignorowane lub tez zagluszane dziataniami
danej osoby (np. uzywkami).

Ostatnig ze strategii wylonionych w toku analizy danych jest samooszuki-
wanie przejawiajace si¢ w snuciu nierealistycznych, zludnych i niemozliwych
do realizacji planéw badz marzen, co bezposrednio lub posrednio wynika z fak-
tu nabycia okreslonej dysfunkcji organizmu. Osoba, ktora stata si¢ niepeino-
sprawna, nie jest w stanie zaakceptowac nieodwracalno$ci powstatej dysfunkcji,
traktujac jg jako przejsciowa niedyspozycje. W niektorych przypadkach takie
przeswiadczenie bywa dodatkowo wzmacniane przez inne osoby, zwlaszcza ro-
dzing i bliskich, ktorzy (podobnie jak osoba z niepelnosprawnoscia) moga miec¢
trudnosci z akceptacja tej sytuacji. Czasami takze sam personel medyczny pod-
trzymuje tego rodzaju opini¢, czynigc to albo ze wzgledu na pewien (nawet nie-
wielki) stopien szansy na poprawe stanu zdrowia takiej osoby, albo z uwagi na
jej stan psychiczny; informowanie o bezwzglednej utracie sprawnosci mogtoby
wywota¢ dodatkowe, traumatyczne przezycia, rzutujace niekorzystnie na dalszy
przebieg procesu rekonwalescencji 1 adaptacji.

Przez pewien czas po wypadku miatam takg nadzieje, ba, nawet przekonanie,
ze to wszystko minie, jak choroba, ktora da si¢ wyleczyé. Po prostu jestem
teraz w troche gorszej kondycji, ale to przejdzie. Kurczowo trzymatam sie
tej mysli i za wszelkq cene chciatam, zeby potwierdzili jg lekarze. Zresztq to
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wlasnie oni [lekarze — przyp. J.N.] dali mi takie swiatetko w tunelu, ze moze
byé jeszcze roznie i ze trzeba czekaé [...]. Chociaz jak teraz sobie o tym mysle,
to dochodze do przekonania, ze lekarze po prostu starali sie mi przekazac
w sposob jak najbardziej spokojny i bez wzbudzania dodatkowego stresu, ze
trzeba sie liczy¢ z faktami, a chcieli mi te informacje przekazywac stopniowo,
tak, Zebym si¢ powoli z tq myslg oswajata (fragment wypowiedzi osoby z nie-
pelnosprawnoscia).

Samooszukiwanie oznacza skierowanie energii zwigzanej z nieakceptowa-
nym impulsem na taki, ktory jest bardziej akceptowalny. Tym sposobem stru-
mien energii zyciowej moze znalez¢ ujscie w innych dziataniach badz zachowa-
niach. Podobne do opisywane;j strategii sa takie mechanizmy, jak kompensacja,
uwzgledniajaca podejmowanie ponadprzecigtnych staran, by pokonaé poczucie
nizszosci, oraz stosowanie humoru (zartu, ironii) jako sposobu radzenia sobie
z trudno$ciami. Jednoczesnie, odwotujac si¢ do teorii kontekstow swiadomosci
Barneya Glasera i Anselma Straussa (1964), mozna ten rodzaj strategii (nie)ra-
dzenia sobie z niepelnosprawnoscig okresli¢ jako bliski kontekstowi udawania.
Zaréwno bowiem sama osoba z niepetnosprawnoscia, jak i jej otoczenie zdaja
sobie sprawe¢ z ograniczen oraz barier, jakie wynikaja z dysfunkcji organizmu,
a takze niemoznos$ci przeciwdzialania im znanymi i dostepnymi obecnie $rod-
kami (np. medycznymi), jednak staraja si¢ nie deprecjonowa¢ mato realistycz-
nych planéw osoby z niepetnosprawnoscig. W ten sposob, cho¢ wszystkie strony
wiedza, ze nie ma mozliwo$ci zmiany zaistnialej sytuacji, dyskurs niepeino-
sprawnos$ci prowadzony jest w taki sposob, jakby to, co niecodwracalne, byto
sytuacja przejsciowa, mozliwg do zmiany czy naprawienia.

Whioski

Osoby z niepetnosprawnoscig ruchowa, ktore braty udziat w badaniu, odczu-
waty wyrazny dyskomfort zaréwno fizyczny, jaki i psychospoteczny zwigzany
z dysfunkcyjnoscia wlasnego ciata. Wedtug ich relacji ciato z dysfunkcjami (fi-
zycznymi defektami) utrudniato, a w niektorych przypadkach po prostu unie-
mozliwiato im w miar¢ samodzielne i ,,normalne” funkcjonowanie. Co wigcej,
cialo dysfunkcyjne jawito si¢ badanym jako zrédto cierpienia z powodu jego
ograniczen. W odczuciu badanych to wtasnie cialo przejeto nad nimi wiadze,
a jej formy okreslat stawiany przez nie opér widoczny w rozmaitych czynno-
$ciach dnia codziennego. Jak pisze Kowal (2012, s. 170), ,,cztowiek cierpigcy
z powodu utomnosci fizycznych ciata, jest przede wszystkim swoim ciatem. Po-
strzega i definiuje siebie nade wszystko w kategoriach cielesnych”. W ten sposob
ograniczenia cielesne sprowadzajg badanych do ich cial, a tym samym uciele-
$niajg ich ,,Ja”. Wigza¢ si¢ to moze z samg utratg ,,poczucia normalnosci” lub
niemoznoscia jej poznania, ale takze posiadaniem spotecznie przyswojonych
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wzorcow istnienia owej ,,normalnosci” i §wiadomosci odbiegania od niej w ten
czy inny sposob. Wedtug przywotanej juz Kowal (tamze, s. 170) ciato niepel-
nosprawne, gubigc uciele$nione schematy, staje si¢ cialem widocznym. W ten
sposob jest ono stale obecne w zyciu cztowieka, dajac o sobie zna¢ nie tylko
w sensie stricte fizycznym, przy okazji niemozno$ci wykonywania okreslonych
czynnosci, lecz takze istnieje w wymiarze metafizycznym jako $wiadomos¢ ,,in-
nosci”. Niekompletne, niesprawne badz znieksztatcone ciato badanych narusza
poprzez swoja dysfunkcjonalnosé i,,zeszpecenie” obowigzujace normy spotecz-
no-kulturowe dotyczace cielesnosci. W tym kontekscie warto tez przywotac sto-
wa Thomasa Osborne’a (1997), twierdzacego, ze tym, co nie pozwala zapomnie¢
o ciele, jest stygmat, ktory jako cielesne memento przeszkadza w uwolnieniu si¢
od ciala, co staje si¢ gtlbwnym problemem 0s6b z niepetnosprawnosciami. Styg-
matem nie jest natomiast niepetnosprawne ciato jako takie, ktore cho¢ nazna-
czone niepetnosprawnoscia, pozostaje dla badanych pigtnem przede wszystkim
w tych relacjach spotecznych, w jakich staje si¢ ono powodem dyskryminacji.
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DEKONSTRUKCJA TOZSAMOSCI OSOBY Z NABYTA DYSFUNKCJA RUCHOWOWA
ORGANIZMU - SOCJOLOGICZNA ANALIZA PROCESU (NIE)RADZENIA SOBIE
Z NIEPELNOSPR AWNOSCIA

Abstrakt

Celem artykutu jest okreslenie, w jaki sposob powstanie trwatej dysfunkcji organizmu po-
woduje istotne przemiany w sposobie postrzegania samego siebie przez czlowieka dotychczas
cieszgcego si¢ petnig wladz nad swoim ciatem.

Artykut porusza kwestie przemian dokonujacych si¢ w zyciu osoby sprawnej, ktéra w wyni-
ku zdarzenia losowego nabyla niepetnosprawnosé. W tekscie wykazano istniejacag paralele po-
mig¢dzy kryzysem ciata wynikajacym z utraty jego peinej sprawnosci a kryzysem na poziomie
tozsamosci, ktorego objawem sa tytutowe sytuacje (nie)radzenia sobie z wejsciem w role osoby
z niepetnosprawnoscia ruchowa. Jednoczesnie starano si¢ podkreslic, ze nabycie dysfunkcji ciata
przyczynia si¢ do zmian sposobu postrzegania siebie samego, co skutkuje dezorganizacja egzy-
stencjalnego tadu i destabilizacja autodefinicji danej osoby.

W badaniach wykorzystane zostaty dane jako§ciowe zdobyte za pomoca techniki pogltgbione-
go wywiadu swobodnego przeprowadzonego wsrod osob z niepetnosprawnoscia ruchowa. Ana-
liza i interpretacja materialu badawczego prowadzona byta zgodnie z procedurami metodologii
teorii ugruntowane;j.

Stowa kluczowe: niepetnosprawno$é, tozsamosé, kryzys, stygmat, badania jakosciowe

DECONSTRUCTION OF IDENTITY OF A PERSON WITH ACQUIRED BODY
DYSFUNCTION — SOCIOLOGICAL ANALYSIS THE PROCESS OF (NOT)DEALING
WITH DISABILITY

Abstract

Purpose of the article is to find out how emergence of a permanent body dysfunction causes
significant transformations in self-perception by a man that previously had full control over their
body.

The article raises the notions of transformations taking place in a disabled person’s life, who
became disabled as a result of a random event. In the paper I make an attempt to prove the existing
parallel between the body crisis that results from loss of capacity, and the identity crisis, which
becomes apparent in the title situations of (not)dealing with the new role of a physically disabled
individual. At the same time, I try to highlight that acquisition of a body dysfunction contributes
to changes in self-perception, leading to disorganization of existential order and destabilization of
an individual’s self-definition.

There are qualitative data used in the research, collected through a technique of an in-depth
free interview and observations, conducted among the disabled individual. Analysis and interpre-
tation of the research material is performed in accordance with procedures of the grounded theory.

Key words: disability, identity, crisis, stigma, qualitative research
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Wprowadzenie

Upowszechnienie badan w zakresie psychologii pozytywnej miato swoje zna-
czace implikacje na gruncie problematyki niepetnosprawnosci. Mozna mowié
nie tylko o wigkszym zainteresowaniu badaczy pozytywnymi aspektami funk-
cjonowania 0so6b z niepelnosprawnoscia, lecz przede wszystkim o zmianach
koncepcyjnych w ujmowaniu jej istoty. Robert L. Schalock (2004, s. 205) sadzi,
ze zatozenia psychologii pozytywnej stanowia element ,,nowego paradygmatu
niepelnosprawnosci”, z uwagi na jej znaczace implikacje dla konceptualizowa-
nia dobrostanu 0so6b z niepetnosprawnosciag. W ,,nowym paradygmacie” (roz-
wijajagcym si¢ w drugiej potowie XX w.), wyrazajacym ,,nowy sposob myslenia
o niepetnosprawnosci” (tamze, s. 204), kluczowe znaczenie ma spoteczno-eko-
logiczna perspektywa niepelnosprawnosci, dgzenie do umozliwiania i wzmac-
niania samostanowienia 0sob z niepetnosprawnosciami, ich empowermentu czy
self-adwokatury; zwickszenie $wiadomosci skutkéw marginalizacji 1 dyskry-
minacji. Punktami kluczowymi staja si¢ funkcjonalne ograniczenia, osobisty
dobrostan, indywidualne wsparcie, osobiste kompetencje oraz przystosowanie
(tamze, s. 204). Implikacje ,,nowego paradygmatu” dotycza w sposob szczegol-
ny osob z niepetnosprawnoscia intelektualng (NI). Jest to widoczne w sposo-
bie jej definiowania nawigzujacego do funkcjonalnej koncepcji niepetnospraw-
nosci (Migdzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci
i Zdrowia — ICF, 2001). Niepetnosprawnos¢ oraz NI sa rozumiane jako wynik
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interakcji migdzy osobistymi ograniczeniami i Srodowiskowymi warunkami
(wspierajgcymi i utrudniajacymi), w ktorych osoba funkcjonuje. Diagnozo-
wanie trudnos$ci czlowieka i jego mozliwosci musi zatem by¢ podejmowane
w konteks$cie srodowiska (szczegdtowe rozwazania poswigcone konceptualiza-
cji ,,kontekstu” oraz jego znaczenia dla funkcjonowania 0sob z niepelnospraw-
noscig mozna znalez¢ w pracy Karrie A. Shogren, Ruth Luckasson i Roberta
L. Schalocka, 2014), w tym dostgpnych systemow wsparcia (Schalock i in., 2007;
Zyta, 2014). W konsekwencji, jak pisze Michael L. Weymeyer (2012), nastepuje
zmiana perspektywy badawczej z zainteresowania deficytami przypisywanymi
osobie na poszukiwanie powigzan jakosci jej funkcjonowania ze §rodowiskiem
zycia, edukacji, pracy i zabawy (odpoczynku) oraz réwnoczes$nie identyfikowa-
nie i projektowanie wsparcia skierowanego na optymalizowanie tych zwigzkow.
Implikacja ,,nowego paradygmatu” w zakresie wspolczesnego konceptualizo-
wania niepetnosprawnosci intelektualnej jest rowniez koncentracja na zasobach
i mozliwo$ciach cztowieka z NI. Kazdy cztowiek, bez wzgledu na wiek i poziom
sprawnosci, jak pisat Martin Seligman (za: Shogren, Weymeyer, 2006), powi-
nien by¢ postrzegany jako zdolny do podejmowania decyzji, dokonywania wy-
boréw, wyrazania preferencji, dysponujacy mozliwoscia doskonalenia, zwigk-
szania swojej efektywnosci. Weymeyer rozwinat w konsekwencji tych zatozen
konstrukt samostanowienia, dokonujac jego aplikacji m.in. na gruncie eksplora-
cji z udziatem os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Ta ztozona dyspozycja
wyrazajaca si¢ w wolicjonalnych dziataniach cztowieka ksztaltuje si¢ w toku
socjalizacji na podstawie zdobywanych kompetencji, takich jak zdolno$¢ pode;j-
mowania decyzji, rozwigzywania problemow, dokonywania wyborow, ustala-
nia celéw 1 ich osiagania — self-adwokatur¢ oraz umiejetnosci kierowania sobg
(Weymeyer, 2012). Badania Weymeyera wniosty znaczacy wktad w upowszech-
nianie zalozen o istotnej roli czynnikoéw kontekstowych dla budowania potencja-
tu cztowieka z NI, chociaz nie byty jedynymi, ktore realizowano w nawigzaniu
do psychologii pozytywnej. Nalezy zauwazy¢, na co wskazuje praca przeglado-
wa Karrie A. Shogren i wspotautoréw (2006), ze badania osadzone w konteks$cie
zatozen psychologii pozytywnej, w odniesieniu do oso6b z NI, prowadzono od
kilkudziesieciu lat. Tego rodzaju eksploracje byty podstawa dla przeformutowa-
nia istoty rozumienia tej niepetnosprawnosci.

Badania osadzone w konteks$cie psychologii pozytywnej mozna znalez¢ row-
niez na polskim gruncie. Maja one charakter zarowno ilo$ciowy, jak i jako$cio-
wy. Zgodnie z zatozeniami specyficznymi dla obu podej$¢ badawczych te pierw-
sze s ukierunkowane na analiz¢ okreslonych zmiennych, przyktadowo obrazu
siebie 0s6b z NI, w szczegolnosci samoakceptacji; satysfakcji zyciowej, jakosci
zycia, podmiotowosci 1 autonomii. Prace jako§ciowe wskazuja kategorie wazne
w do$wiadczeniach zyciowych osob z NI, pokazujgc znaczenie relacji miedzy-
ludzkich (mitosci i przyjazni), pracy zawodowej, rodziny; mozliwosci i potrze-
by cztowieka z NI (odpowiedzialno$¢, empatie, autonomi¢). Oba rodzaje badan
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obrazuja potencjal zyciowy osoby z NI, czesto niewykorzystany i zaniedbany
w procesie edukacji i rehabilitacji. Mozna wskaza¢ tutaj na dwa rodzaje tego za-
niedbania: (1) niewzmacnianie potencjatu w procesie przygotowania do doroste-
go zycia (wazny cel socjalizacji); (2) niewykorzystanie (zaniechanie) potencja-
tu w dorostym zyciu (wazny cel rehabilitacji, normalizacji), przede wszystkim
w odniesieniu do rol i zadan przypisywanych cztowiekowi dorostemu. Osobiste
talenty i zasoby sg kluczowe na drodze do osiggnigcia szczgscia, ,,dobrego zy-
cia” (w sensie subiektywnym i obiektywnym, a zatem spotecznie cenionym)
oraz ,,zycia sensownego” (Seligman, za: Dykens, 2006, s. 188). Kazda z tych ka-
tegorii zycia jest potencjalnie dostepna osobom z NI. Jak pisze Elisabeth M. Dy-
kens (2006, s. 191), sa dowody potwierdzajace, ze ,,osoby z NI moga osiagac
stan przyjemnos$ci w zyciu oparty na pozytywnych emocjach, mogg wies¢ dobre
zycie, korzystajagc z posiadanych zasobow, nie mamy jednak wystarczajacych
dowodow na stwierdzenie, czy ich zycie jest sensowne, w rozumieniu wycho-
dzenia poprzez swoje dziatania poza interes wlasny, stuzenia innym, realizo-
wania wyzszych wartosci”. Brakuje zaawansowanych badan w tym zakresie,
jednak pojedyncze dane dostarczajg informacji potwierdzajacych to zalozenie.
Celem dokonanych tutaj analiz przegladowych bedzie wskazanie na tego typu
potencjal cztowieka z NI, swiadczacy o prowadzeniu zycia sensownego, opar-
tego na cenionych wartosciach ogélnoludzkich, zycia uzytecznego dla innych,
podejmowaniu dziatan, ktoérych znaczenie ma nie tylko wymiar indywidualny,
lecz takze szerszy.

Badacze problematyki niepelnosprawnosci oraz niepelnosprawnosci intelek-
tualnej, nawigzujacy do zatozen psychologii pozytywnej, podkreslajg koniecz-
nos¢ integrowania doswiadczen naukowych w ramach réznych dyscyplin, tak
aby miaty one nie tylko warto$¢ teoretyczng, lecz przede wszystkim praktyczng
(Shogren i in., 2006). Mozna znalez¢ wiele prac, ktore realizuja ten postulat
poprzez odniesienie zatozen i implikacji wypracowanych na gruncie badan osa-
dzonych w psychologii pozytywnej i ,,nowym paradygmacie niepetnosprawno-
$ci”, do edukacji i rehabilitacji 0sob z niepelnosprawnoscia, w tym intelektualna
(Weymeyer, 2012; Glodkowska, 2017). Efektem dokonanego przegladu dostep-
nych eksploracji, ukierunkowanego na wspomniany cel, bedzie proba ustalenia
w ogolnym zarysie zatozen dla praktyki edukacyjnej i rehabilitacyjne;j.

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w rolach ,,niestandardowych”

Wolf Wolfensberger wiele lat temu opracowal koncepcje ,,waloryzacji roli
spolecznej”. Miala ona stanowi¢ jego odpowiedz na skandynawska propozycje
normalizacji zycia os6b z niepetnosprawnoscia (za: Lemay, 1995, s. 515). Kon-
cepcja ta zakladata ,,formalne i nieformalne dziatania majace na celu umoz-
liwienie petnienia cenionych spotecznie r6l osobom wykluczonym z udziatu
w zyciu spotecznym lub zagrozonym wykluczeniem” oraz zastosowanie dwoch
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strategii: (1) poprawienia spolecznego wizerunku i (2) zwigkszenia kompetencji
jednostki (Wolfensberger, za: Zotkowska, 2013, s. 53). Rola spoleczna byta defi-
niowana przez autora koncepcji jako ,,spotecznie oczekiwane wzory zachowan,
obowigzki i1 sposoby ich realizacji oraz przywileje” (za: Lemay, 1995, s. 516).
Nalezy odnotowaé dwojakiego rodzaju sytuacje, bioragc pod uwagg role spotecz-
nie cenione: z jednej strony, przypisywanie czlowiekowi lub oczekiwanie od
niego realizacji pewnych rol, bez wzgledu na to, czy ma stosowne kompetencje,
z drugiej — brak takiego oczekiwania nawet w sytuacji, gdy osoba ma odpo-
wiednie kompetencje (tamze, s. 516). U oséb z NI mamy do czynienia z sytu-
acja drugiego rodzaju. Niepodejmowanie cenionych spotecznie rél, przy niedo-
strzeganiu potencjatu pozwalajgcego na ich realizacj¢, powoduje, Ze osoby te nie
sa pozytywnie oceniane, ale rowniez nie wykorzystujg i nie rozwijaja swoich
mozliwosci. W przypadku osob niepetnosprawnych intelektualnie mozna takze
mowic o nieprzygotowaniu do petnienia rol w sensie nierozwijania w procesie
socjalizacji niezbednych kompetencji. Opisane tendencje sa dokumentowane
licznymi badaniami, ale tez potocznymi obserwacjami prowadzonymi w $ro-
dowisku rodzinnym, szkolnym, szerzej — instytucjonalnym (na poziomie insty-
tucji $wiadczacych opieke, wsparcie i ustugi rehabilitacyjne). Wnikliwa analiza
eksploracji pozwala jednak wytoni¢ przyktady zaprzeczajace tym tendencjom.

W tabeli 1 zestawiono wyniki analizy dostepnych eksploracji, pokazujac
funkcjonowanie 0s6b z NI w rolach ,,niestandardowych”. Termin ten przyjeto
jako adekwatny do rdl, ktére nie sa przypisywane tej grupie na mocy spotecz-
nych uzgodnief ugruntowanych w tradycji 1 spotecznych stereotypach. Role te
sa wykluczone z zycia NI na podstawie oceny ich niekompetencji, czy nawet
jednostkowej (z perspektywy osoby z NI) i spotecznej szkodliwosci (negatyw-
nych konsekwencji).

Niewatpliwie wskazane role nie wyczerpuja mozliwych przyktadéw. Ich
empiryczne wskazniki majg szeroki zakres, rézne sa w konsekwencji mozli-
wosci opisania charakteru rol. W literaturze przedmiotu najwigcej informacji
mozemy znalez¢ na temat rol rodzinnych oséb z NI, najmniej pozostatych,
zwlaszcza zawodowych czy zwigzanych z dziatalnoscig spoteczng (jak self-
-adwokatura). Petnienie rél rodzinnych, jak malzenska czy rodzicielska, przez
osoby z NI opiera si¢ nie tylko na nieformalnych opiniach, lecz takze ma swoje
umocowanie w przepisach prawnych (jak Kodeks prawa kanonicznego, Ko-
deks rodzinny i opiekunczy). Tego typu role, ze wzgledu na spoteczne konse-
kwencje, budzg najwigkszy sprzeciw. Sg uwiktane w catoksztatt pogladow od-
noszacych si¢ do psychoseksualnego funkcjonowania cztowieka z NI. Badania
pokazuja tez, ze osoby z NI wysoko cenia sobie role rodzinne zwigzane z ro-
dzing prokreacji. Motywacja do podejmowania takich rol wynika z potrzeb
naturalnych dla kazdego cztowieka, rozwijajacych si¢ w toku zycia, niezwia-
zanych bezposrednio ze stopniem jego psychofizycznej kondycji, a raczej oso-
bowoscig i doswiadczeniami. W przypadku oséb z NI role rodzinne stajg si¢
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Tabela 1. Osoby z NI w rolach ,,niestandardowych”

Rodzaj roli

Charakter/znaczenie roli

Badania,

w ktorych
rola zostala
przedstawiona
(przykladowe
opracowania)

Rola matki/ojca

Znaczny stopien koncentracji na potrzebach dziecka,
bezwarunkowa mitos¢ rodzicielska, dziecko jako
zrodto szczescia; poczucie odpowiedzialnosci za
dziecko, troska o przysztos¢ dziecka.

Trudno$ci instrumentalne w realizacji obowigzkow
zwigzanych z rolg.

Trudnosci w realizacji roli wynikajace z uwarunko-
wan srodowiskowych, a nie ograniczen poznawczych
rodzicow (znaczenie posrednie).

Zdolno$¢ do autooceny rodzicielstwa.

Satysfakcja z roli czerpana m.in. w zwiazku z obser-
wowanymi postepami rozwojowymi dziecka.
Poczucie sensu wlasnego zycia czerpane z rodziciel-
stwa.

Ehlers-Flint, 2002
Mayes, Llewellyn,
McConnell, 2006
Starke, 2011
Kijak, 2016
Parchomiuk, 2017

Rola partnera
(meza/zony)

Przyjazn, mito$¢, wiernos¢ jako podstawa zwiazkow,
deklarowana i realizowana w dziataniach.
Wzajemnos$¢ opieki i odpowiedzialno$ci.

Satysfakcja ze zwigzkow, poczucie szczescia czerpa-
ne z relacji z partnerem.

Zdolno$¢ oceny jakosci zwiazkow z perspektywy
potrzeb witasnych.

Fornalik, 2007
Arias, Ovejero,
Morentin, 2009
Krzeminska, 2012
Lafferty,
McConkey,
Taggart, 2013
Kijak, 2014, 2016

Rola opiekuna
(nalezy
zaznaczy¢, ze
role rodzicielskie
réwniez
zawieraja
funkcje
opiekunczo-
-zabezpiecza-
Jaca)

Podejmowanie dziatan opiekunczych wobec starszych
rodzicow, przekonanie o koniecznos$ci odwzajem-
nienia opieki, ktora rodzice sprawowali w okresie
dziecinstwa.

Dziatania opiekuncze wobec innych cztonkow rodzi-
ny (np. dzieci rodzenstwa, dziadkow) o charakterze
zaplanowanym, oparte na zaufaniu oraz przekonaniu
o posiadaniu stosownych kompetencji.

Pomoc innym osobom spoza rodziny (chorym, nie-
petnosprawnym fizycznie; dzieciom i dorostym),

w tym w ramach dziatalno$ci wolontaryjnej i zawo-
dowej.

Wsparcie emocjonalne: okazywanie empatii wobec
potrzeb i trosk osoby, towarzyszenie.

Wsparcie instrumentalne: czynnosci pielggnacyjne,
przygotowanie prostych positkow, pomoc w prze-
mieszczaniu si¢; podawanie lekow (w tym zastrzy-
kow), przypominanie o koniecznosci zastosowania
lekéw, troska o diete, poszukiwanie pomocy w sytu-
acjach zagrozenia zdrowia.

Williams,
Robinson, 2001
Heller i in., za:
Haley, Perkins,
2004

Cytowska, 2012
Yoong, Koritsas,
2012

Hole, Stainton,
Wilson, 2013
Perkins, Haley,
2013
Dorozenko,
Roberts, Bishop,
2015

Wicki, Meier,
2016
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Rodzaj roli

Charakter/znaczenie roli

Badania,

w ktorych
rola zostala
przedstawiona
(przykladowe
opracowania)

Potrzeba pomagania, postrzegane trudnosci w jej
realizacji wynikajace z wlasnej niepelnosprawnosci
(ograniczenia narzucone przez innych).

Satysfakcja z pomocy udzielanej innym, z dziatalno-
$ci uzytecznej, z jej pozytywnych skutkow wskazuja-
cych na wtasne kompetencje.

Rola pracownika

Motywacja do pracy postrzeganej jako dziatalnosé
uzyteczna, przeciwdziatajaca biernosci i bezproduk-
tywnosci; postrzeganie pracy jako ,,normalnej” formy
aktywnosci dorostego cztowieka, tj. dostepnej dla
innych (pelnosprawnych).

Postrzeganie siebie jako ,,zywiciela rodziny”; satys-
fakcja z finansowych korzysci, prestiz.

Rozny zakres i poziom obowigzkow.

Inicjatywa w poszerzaniu spektrum wykonywanych
dzialan.

Dostrzegane trudnosci wynikajace z relacji spotecz-
nych oraz wlasnych mozliwosci i ograniczen (zdol-
nos¢ refleksji nad soba jako pracownikiem).
Zdolnos¢ wyrazania satysfakcji z petnione;j roli.

Cytowska, 2012
Dorozenko,
Roberts, Bishop,
2015

Hall, 2017

Rola self-
-adwokata

Swiadomosé praw 0sob z NI

Potrzeba spolecznego dziatania na rzecz innych nie-
petnosprawnych, zmiany ich sytuacji oraz wizerun-

ku, deklarowana i realizowana.

Potrzeba zwigkszania spotecznej §wiadomosci w za-

Parchomiuk, 2012
Hall, 2017
Parchomiuk,
Stepien
(niepublikowane)

kresie problemoéw NI, deklarowana i realizowana.

Zrodto: opracowanie wilasne.

rowniez sposobem zamanifestowania ,,normalnos$ci” czy realizacji potrzeby
autonomii. Trzeba zauwazy¢, ze jako$¢ 1ol rodzicielskich 0séb z NI jest r6zna,
zwlaszcza w aspekcie podejmowania przypisanych im zadan, niekiedy bardzo
niska (Zawislak, 2003; Malacrida, 2007; Lizon-Sztapowska, 2009; Mclntyre,
Stewart, 2011; Kijak, 2014, 2016). Niekorzystne tendencje stwierdzone w ba-
daniach potwierdzaja niejako spoteczne negatywne oczekiwania w tym zakre-
sie, stanowigc dowod ,,niekompetencji” oso6b z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng. Nalezy jednak zauwazy¢, ze powinny one przede wszystkim budzi¢
refleksje nad czynnikami lezagcymi u podstaw trudnos$ci oraz wystarczalnoscia
udzielonego wsparcia. Zadna rodzina nie funkcjonuje w spotecznej prozni,
a kazde rodzicielstwo na jakims etapie jego realizacji wymaga mniej czy bar-
dziej zaawansowanej pomocy. Badania pokazuja, ze rodzicielstwo 0sob z NI
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podlega dziataniu tych samych czynnikéw co macierzynstwo i ojcostwo 0sob
petmosprawnych (Koscielska, 2000).

Badania poswigcone relacjom opiekunczym w rodzinach dorostych z NI po-
kazaty tendencje $wiadczace o wzajemnosci opieki, a tym samym pozwolity
podwazy¢, przynajmniej na poziomie teorii, zatozenie méwiace o tym, ze osoby
z NI moga by¢ tylko jej odbiorcami. Niestety ta problematyka jest bardzo stabo
rozpoznana, zarowno na gruncie polskim, jak i obcym. Istniejace badania do-
wodza, ze wzajemno$¢ opieki ma w znacznym stopniu charakter symboliczny,
wyrazajacy si¢ w towarzyszeniu oraz ekspresji emocji i uczu¢, w mniejszym
stopniu materialny (pomoc finansowa), co moze by¢ zrozumiate z uwagi na niski
status socjoekonomiczny os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Opieka ze
strony tych os6b moze mie¢ réwniez charakter instrumentalny (pomoc w obo-
wigzkach domowych, pielegnacja, $wiadczenie pomocy doraznej w naghych sy-
tuacjach), w réznym zakresie i stopniu, co przypuszczalnie zalezy od ich spraw-
nosci fizycznej, ale takze samodzielnosci, ktora zostata uksztattowana w toku
catozyciowych doswiadczen.

Dykens (2006, s. 191) przytacza wspomnienia Roberta Edgertona dotycza-
ce 0sob z NI w instytucjach opiekunczych w poczatkowym okresie deinsty-
tucjonalizacji. Badacz relacjonowat dziatania opiekuncze podejmowane przez
osoby sprawniejsze w sposob dobrowolny wobec mniej sprawnych (lezacych
oraz wymagajacych stalej pomocy). Dziatania te przyjmowaly charakter za-
réwno instrumentalny (karmienie, mycie), jak 1 emocjonalny (gladzenie, cato-
wanie, mowienie, §piewanie). Udziat tych osob w opiece nad mniej sprawnymi
mieszkancami byt tak znaczacy, ze kiedy jako pierwsi opuscili instytucje, pet-
nosprawny personel odczuwal deficyt zasoboéw ludzkich.

Badania dziatalnosci wolontaryjnej podejmowanej przez osoby z NI (asysto-
wanie osobom z niepetnosprawnosciag wzroku; $swiadczenie pomocy w domu
opieki oraz w schronisku dla zwierzat) pokazuja wieloraki charakter motywa-
cji, w tym potrzebg pomagania (,,motywacja dla wigzi spotecznych”) oraz ,,za-
stosowania wlasnych kompetencji w celu wniesienia wktadu w zycie spolecz-
ne” (Wicki, Meier, 2016, s. 322-323). Osoby z NI angazujace si¢ w dziatania
,Z Innymi i na rzecz innych” poszukuja relacji spotecznych, w ktorych mogg si¢
uczy¢, rozwija¢ i pomagac. Ich do§wiadczenia pokazuja, ze wolontariat redukuje
poczucie braku powazania i koncentracj¢ na wlasnych ograniczeniach (tamze).
Badania dowodzg jednak, ze w malym stopniu jest wykorzystywany potencjat
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w tego typu dziatalno$ci spotecznie
uzytecznej, co w znacznej mierze jest powodowane brakiem zaufania i roze-
znania w jego sile i charakterze. Ta tendencja zaznacza si¢ rowniez w sferze
zatrudnienia jednostek z NI. Wickszo$¢ z nich (mowa tutaj o grupie zatrud-
nionych, ktéra w perspektywie populacji ogélnej jest bardzo nieliczna) podej-
muje zatrudnienie w dziedzinach niezwigzanych z ustugami (McDaniels, 2016,
s. 20-21). Analizy jakosciowe pokazuja jednak, ze osoby z NI moga prowadzi¢
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profesjonalnie dziatania zwigzane z opieka, pielggnacja, towarzyszeniem (np.
w tzw. respitecare, ktdra oznacza planowane lub biezagce ustugi opiekuncze re-
alizowane wobec dzieci badZ dorostych, stuzace np. wsparciu cztonkow rodzi-
ny; na stanowisku bus para-educator, do ktérego obowigzkoéw nalezy pomoc
w pilnowaniu dzieci ze specjalnymi potrzebami w trakcie transportu szkolnego;
praca opiekuna w dziennym centrum aktywno$ci) (Hall, 2017, s. 863).

Self-adwokatura na poziomie jednostkowym oznacza zespdt pewnych
sprawnos$ci, umigjetnosci, wiedzy (kompetencji), majacych wazne implikacje
dla funkcjonowania w wielu obszarach zycia 0s6b niepetnosprawnych. Wsrod
podstawowych jej komponentéw wymienia si¢ umiejetnosci autooceny, roz-
wigzywania probleméw, wypowiadania si¢ we wlasnym imieniu, nawigzywa-
nia relacji spolecznych, stanowienia celéw, kierowania grupa, identyfikowanie
1 znajomo$¢ problemow spotecznych oraz zasobow. Przejawem self-adwokatury
jest zdolnos¢ wyboru miejsca pracy, zycia, przyjaciot, formy i miejsca edukacji;
praca w zespole dla uzyskania wspolnych celow; udziat w dziataniach ukierun-
kowanych na walke o swoje przekonania, obrone potrzeb i uzyskanie pozadane-
go poziomu niezalezno$ci (Wehmeyer, Bersani, Gagne, 2000, s. 113—114). Osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng podejmuja dziatania z zakresu self-adwo-
katury, wchodzac w role o réznym poziomie standaryzacji. Jako cztonkowie
zrzeszen 1 grup walczacych o prawa osob z niepetnosprawnos$cig intelektualng
wypowiadaja si¢ w swoim imieniu oraz innych ludzi z niepelnosprawnoscia,
wystepujac na konferencjach i zgromadzeniach, wspotuczestniczg w badaniach,
wspotoceniajg projektowane rozwigzania, wspoldziataja w przygotowaniu pu-
blikacji (Garcia-Iriarte i in., 2009; Kramer i in., 2011; Bigby, Frawley, Ramcha-
ran, 2014; Johnson i in., 2014). Doskonatym przykladem funkcjonowania w roli
self-adwokata jest Ake Johansson, niepetnosprawny intelektualnie lider ruchu
self~adwokatow ze Szwecji (Parchomiuk, 2012). Urzeczywistnianie kompetencji
self-adwokatury dokonuje si¢ takze w mniej ustrukturowanych rolach, poprzez
udzial w lokalnych wspoélnotach koscielnych i grupach §wieckich, w ktorych
osoby z NI maja sposobno$¢ bycia liderami (Hall, 2017, s. 864), czy poprzez
dziatania tworcze. W tych ostatnich ludzie z niepetnosprawnoscia intelektualng
maja okazje do podejmowania wysitku grupowego w toku procesu tworzenia, co
skutkuje narodzinami specyficznej spotecznej tozsamosci ,,tworcéw niepetno-
sprawnych”. Tego typu tozsamo$¢ wyraza si¢ w ocenie spotecznego znaczenia
dziatalnosci grupy. Dziatalnos$¢ ta, skierowana do osob petnosprawnych, daje
sposobno$¢ prezentacji samej niepelnosprawnosci, ale rowniez kompetencii,
zdolnosci 1 zainteresowan, ktore jej towarzysza, pokazywania ,,normalnosci po-
trzeb”, a przez to zmiany spotecznych nastawien w kierunku uznania praw oraz
zaakceptowania spotecznego uczestnictwa osob z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng (Parchomiuk, Stepien, niepublikowane).

Pelnienie 16l spotecznych daje cztowiekowi z NI sposobnos¢ wzmacniania
wlasnej tozsamosci i poszerzania jej zakresu, zaspokajania potrzeby autonomii
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1 spotecznej uzyteczno$ci, rozwijania odpowiedzialnosci i zdolnosci autore-
fleksji, wreszcie — samostanowienia. Relacje oparte na pozytywnych doswiad-
czeniach 1 pelnione ,,pozadane spolecznie” role stwarzaja kontekst dla wzbo-
gacenia obrazu siebie o nowe ,,ja” (zawodowe, rodzinne, spoleczne). W takiej
sytuacji znaczenie niepetnosprawnosci dla definiowania swojej tozsamosci (kim
jestem?) moze stabna¢ (Dorozenko, Roberts, Bishop, 2015). W badaniach wy-
kazano, ze realizacja roli matki umacnia status dorostego i pozwala zmniejszy¢
negatywny spoleczny wydzwiek etykiety ,,niepetnosprawnego intelektualnie”
(Edmonds, za: Shewan i in., 2012). Pozwala réwniez wzmocni¢ poczucie ko-
biecosci (Walsh-Gallagher, Sinclair, McConkey, 2012). Beata Cytowska (2012,
s. 351) pisze o narodzinach u 0sdb pracujacych ,,tozsamosci osoby przydatne;j”.
Aktywno$¢ zawodowa niesie r6zne doswiadczenia, zar6wno pozytywne, jak
i negatywne. Wymaga konfrontacji spotecznej, w toku ktorej cztowiek uczy sie
funkcjonowania w relacjach spotecznych. Relacje takie sg zrodtem poznania
siebie. Podejmowanie dziatan na rzecz innych oraz mozliwos¢ doswiadczania
pozytywnych skutkéw z tego wynikajacych sg istotne dla rozwijania poczucia
odpowiedzialnosci za siebie i, w pewnym zakresie, za innych. Cytowska (tamze,
s. 242 in.) zauwaza, ze osoby pracujace dzicki obowigzkom zawodowym rozwi-
jaja samodzielnosc i ,,0dpowiedzialnos¢ pracowniczg”. Kompetencje te ulegaja
rozszerzeniu na inne obszary zyciowej aktywnos$ci. Rodzi si¢ samodzielno$é
w codziennych dziataniach, odpowiedzialnos¢ za siebie, wtasne zdrowie, zacho-
wanie, zwiagzki, czas wolny. U niektorych osob obserwuje si¢ ,,rodzace si¢ zrgby
odpowiedzialnosci za druga osobe — matke, ojca, dziadka, dziewczyneg, kolezan-
ke, stabszych wspotpracownikow — i niesienie im pomocy w imi¢ odczuwanych
zobowigzan” (tamze, s. 353). W eksploracjach realizowanych przez Kelly Shaw,
Collen Cartwright i Jocelyn Craig (2011) ustalono, ze dorosli z niepetnospraw-
nos$cig intelektualng sg bardzo zaangazowani w opieke nad rodzicami, maja
w tym wzgledzie duze poczucie odpowiedzialnosci i sg swiadomi swojej roli
w zyciu starzejgcych sie rodzicow.

Zebrany material pozwala pozna¢ w pewnym zakresie, jaki jest spoleczny
odbior rol petnionych przez osoby z NI. Kate P. Dorozenko, Lynne D. Roberts
i Brian Bishop (2015) piszg o uproszczonym obrazie dorostych z NI jako za-
leznych i stanowigcych obcigzenie dla innych; o giebokim spolecznym zako-
rzenieniu zatozenia o ich niekompetencji, wynikajacym z biologicznego ujecia
niepetnosprawnosci intelektualnej. Powoduje ono, ze angazowanie si¢ 0sob
z niepetnosprawnoscia intelektualng w ,,normalne” formy aktywnos$ci jest
widziane jako wyjatek i przejaw wybitnosci danego cztowieka. Praca osob
z NI jest postrzegana przez ich spoteczne otoczenie gtownie w wymiarze in-
dywidualnym, zwigzanym z realizacja projektowanych celow rehabilitacji,
przede wszystkim rozwoju. W niskim stopniu zaznacza si¢ wymiar jej spo-
tecznej przydatnosci (Cytowska, 2012). Otoczenie nie uznaje statusu opiekuna
u osoby z NI, jakkolwiek ta kwestia zostata zweryfikowana przede wszystkim
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w kontekscie relacji z rodzicami. Starzejacy si¢ rodzice, nawet kiedy potwier-
dzajg udzial swoich dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng w dziataniach
opiekunczych oraz doceniajg ich warto$¢ w zyciu osobistym, nie sg sktonni do
zaakceptowania relacyjnosci opieki oraz zrezygnowania z wlasnej wytacznej
roli w tym zakresie (Williams, Robinson, 2001). Nawet kiedy stajag w obli-
czu wlasnych niedomagan i stabosci wynikajacych z wieku i utraty sprawno-
$ci, zachowujg petne prawo do ponoszenia odpowiedzialnosci za osobe z NI,
kierowania nig w codziennym zyciu, do decydowania o réznych aspektach
jej funkcjonowania (finansowym, towarzyskim, seksualnym) (Walmsley, za:
Williams, Robinson, 2001). Nalezy rowniez zauwazy¢, cho¢ nie dysponujemy
szerszymi danymi na ten temat, ze same osoby z NI nie przyznajg sobie roli
opiekuna w relacjach rodzinnych. Ta rola nie jest uswiadamiana, pojawia si¢
W sposoOb naturalny, nie ma mozliwosci jej wyboru, podobnie zrezygnowania
z niej (najczesciej), poniewaz osoba z NI nie ma alternatywnej oferty sposobu
i miejsca zycia. Zdarza si¢ tez, ze forma alternatywna jest mniej korzystna
(zamieszkanie w domu opieki spotecznej). Wazne znaczenie dla braku uznania
siebie za opiekuna w odniesieniu do zaleznych fizycznie cztonkow rodziny ma
takze wspomniana zachowana przez rodzicow decyzyjnos¢ i odpowiedzial-
nos¢, niekiedy noszgca znamiona nadmiernego ograniczania, np. zabraniania
relacji partnerskich (Williams, Robinson, 2001).

Implikacje dla praktyki edukacyjnej i rehabilitacyjnej

Przestrzen rehabilitacyjna osob z NI, zdaniem Joanny Glodkowskiej (2003)
powinna uwzglednia¢ wykonywanie zadan rozwojowych, wspieranie rozwoju,
ksztaltowanie kompetencji, sprawnosci i zdolno$ci adaptacyjnych adekwatnie do
wieku czlowieka, dynamizowanie 1 wzmacnianie sit rozwojowych przy zacho-
waniu zasad podmiotowosci, kompleksowosci, optymizmu, plastycznosci dzia-
fan oraz podejécia skoncentrowanego na osobie. W tej przestrzeni jest miejsce
na normalizacje 1 spoteczne wlgczanie. W tak wyznaczonej przestrzeni mozna
usytuowac ogélne wskazania kierowane do podmiotdéw spotecznych o statusie
nieformalnych (jak rodzina) i formalnych (jak instytucje rehabilitacji spoteczno-
-zawodowej, opiekuncze, stowarzyszenia i organizacje). Niektore z nich stano-
wig powtdrzenie postulatow, od lat obecnych w literaturze przedmiotu, jednak
wcigz w stabym stopniu realizowanych.

Kluczowe znaczenie w konteks$cie poruszanej problematyki ma $rodowisko
rodzinne, majace najwigksze mozliwosci rozpoznania mozliwosci i ograniczen
dziecka, jego talentow, zainteresowan. Nalezy jednak zauwazy¢, ze czynnikiem
warunkujacym jest otwarto$¢ na jego potrzeby, zdolnos¢ cato$ciowego postrze-
gania i optymizm. Erik W. Carter, Matthew E. Brock i Audrey A. Trainor (2014;
Carter i in., 2013a) pisza, ze rodzice, obserwujac swoje dzieci w codziennych
sytuacjach, maja najwigksza mozliwos¢ stwierdzenia, w jakim zakresie sg one
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zdolne do dokonywania wybordéw, rozwigzywania problemow, obrony wta-
snych interesow, wchodzenia w spoteczne relacje, a zatem jaki jest ich potencjat
w zakresie samostanowienia. W odpowiedzi na to mogg tworzy¢ Srodowisko
sprzyjajace umacnianiu tych kompetencji, ktore sg wazne dla funkcjonowania
w rolach spotecznych. Nalezy jednak pamietac, ze potencjat cztowieka z NI jest
bardzo zréznicowany indywidualnie, ale réwniez dynamiczny (zmienny w cza-
sie 1 przestrzeni uwarunkowan sytuacyjnych). W konsekwencji niezbedna jest
dtugotrwatos¢ i1 systematyczno$¢ dziatan, wspieranie w sytuacji niepowodzen
z zachowaniem optymistycznego podejscia oraz spojnos¢ oddziatywan, ktoéra
implikuje Scista wspolprace z instytucjami edukacji i rehabilitacji.

W procesie edukacji oséb z NI nalezy podkresli¢ momenty kluczowe, zwia-
zane z zakonczeniem pewnego etapu i przejsciem do nastepnego. Z perspekty-
wy analizowanej problematyki trzeba odnies¢ si¢ do przygotowania uczniow
do zycia po ukonczeniu nauki. W tradycji wielu krajow ten etap ma swoje
umocnienie w postaci planu tranzycji, ujmujacego wielostronne potrzeby oso-
by niepetnosprawnej w zakresie pracy, zamieszkania, zwigzkow, czasu wol-
nego i innych waznych obszaréw zyciowej aktywnosci (Carter i in., 2013b).
Ukierunkowanie $ciezki zyciowej mtodziezy moze by¢ poprzedzone udzia-
tem w zajeciach dodatkowych i klubach zainteresowan, dziataniach wolon-
taryjnych, elementach praktyk z udziatem trenera (asystenta), poglebionym
rozeznaniem w §rodowiskowej ofercie miejsc pracy i form spedzania wolnego
czasu. Nalezy podkresli¢, ze charakter czynnosci oferowanych w ramach zajeé¢
dodatkowych, klubéw zainteresowan, wolontariatu, powinien by¢ adekwatny
do wieku, réznorodny, uwzgledniajacy prace ustugowa i opieckunczg. Istotne
znaczenie ma wspolpraca specjalistow 1 0sob z roznych srodowisk, z kluczowa
rola psychologa, doradcy edukacyjno-zawodowego, przedstawicieli lokalnych
stowarzyszen (m.in. self-adwokackich) i wspolnot, instytucji rynku pracy, po-
mocy spotecznej. By¢ moze w szkotach na poziomie ksztalcenia mlodziezy
warto zwigkszy¢ zakres form aktywizujacych i ksztattujacych kompetencje
self-adwokackie oraz potencjalnie poglebiajacych jej spoteczne uczestnictwo
(np. organizacje stowarzyszenia, udziat w badaniach i projektach na rzecz lo-
kalnego $rodowiska). Wsparcie w podejmowaniu réznych do§wiadczen jest
niezbedne dla zwigkszania mozliwosci zyciowych i preferencji (Curryer,
Stancliffe, Dew, 2015), ale jednoczesnie ich racjonalizowania w kontekscie
posiadanych ograniczen. Kluczowe znaczenie dla realizacji wskazanych dzia-
tan maja kompetencje specjalistow, w tym nauczycieli, obejmujgce umieje¢tno-
$ci identyfikowania zasobow, preferencji mtodziezy oraz projektowania celow
uwzgledniajacych kontekst srodowiskowy (Carter i in., 2009). Z tej perspek-
tywy dostrzega si¢ potrzebe okreslonego ukierunkowania ksztatcenia przy-
sztych pedagogoéw, z podstawowym dla profilu zapoznaniem ze wspodlczesny-
mi paradygmatami samostanowienia i autonomii, normalizacji i spotecznego
uczestnictwa, funkcjonalnego ujmowania niepetnosprawnosci i innych.
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Implikacje praktyczne w odniesieniu do procesu rehabilitacji zawodowej do-
tycza przede wszystkim starannego i wnikliwego poznania osoby z NI w pro-
cesie doradczym, ze szczeg6lnym rozpoznaniem zainteresowan i kompetencji
(Otrgbski, 2007), co w zatozeniu dokonuje si¢ w toku przygotowania indy-
widualnego planu dziatania. Do§wiadczenia pokazujg, ze spektrum mozliwo-
$ci zatrudnienia NI jest szersze niz si¢ powszechnie uwaza (Cytowska, 2012).
Nalezy podkresli¢ potrzebe wigkszego wykorzystania potencjatu zwigzanego
z pracami ustugowymi i opiekunczymi, np. w domach pomocy spotecznej dla
osob starszych, przewlekle chorych oraz oséb z niepetnosprawnoscig (w tym
dzieci 1 dorostych), domach dziecka, opiece Srodowiskowej, hospicjach czy
schroniskach dla zwierzat. Przykladem jest inicjatywa podjeta w roku 2015
przez Uniwersytet Warszawski (Lider), Stowarzyszenie Rodzin i Opiekunow
Oso6b z Zespolem Downa Bardziej Kochani oraz dwa domy pomocy spotecz-
nej w Warszawie, ,,Pomocna Dton”, ktorej celem byto sprawdzenie mozliwosci
zatrudnienia 0sob z glebsza NI w sektorze ustug opiekunczych, z wykorzysta-
niem wsparcia osobowego.

Koncepcja waloryzacji roli spotecznej zaktadata konieczno$¢ dziatan $ro-
dowiskowych, tj. nieukierunkowanych wylacznie na sama osobe z NI (Wol-
fensberger odnosit swoja teorie¢ do wszystkich spotecznie wykluczonych badz
zagrozonych wykluczeniem), lecz majgcych na celu zmiane¢ spotecznych po-
staw w strong wigkszej wrazliwosci i tolerancji wobec roznic i ograniczen oraz
poczynienie niezbednych dostosowan srodowiskowych (Lemay, 1995). Z per-
spektywy podjetej problematyki nalezy wskaza¢ na postawy rodzicoéw 1 opie-
kunow oraz specjalistow, ktore stanowig kontekst rozpoznawania i umacniania
kompetencji oraz cech osobowosciowych cztowieka z NI. Z punktu widzenia
podejmowania rol pracowniczych: ,,Istotne jest uwiarygodnianie mozliwosci
tkwigcych w osobach z NI wsrod pracodawcow. Stereotyp okreslajacy je jako
wymagajace opieki z pewnosciag temu nie stuzy” (Cytowska, 2012, s. 214).
Mozliwo$¢ samostanowienia i ponoszenia odpowiedzialno$ci w dziataniach
spolecznie uzytecznych oraz rolach spotecznie pozadanych wymaga ,,ztago-
dzenia mocy dziatania stereotypu opisujacego osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng jako infantylne, skupione na sobie, niezdolne zadba¢ o siebie,
latwo si¢ denerwujace, wigc niezdolne do dokonczenia zadania, jednym sto-
wem — nieodpowiedzialne” (tamze, s. 353).

Zakonczenie

W zaprezentowanym opracowaniu zarysowano problematyke dotycza-
ca funkcjonowania oséb z NI w cenionych rolach spotecznych. Dokonana
charakterystyka nie jest precyzyjna i nie wyczerpuje prezentacji wszystkich
aspektow roli, jednak nie zawsze byto to mozliwe z uwagi na niedostatek da-
nych empirycznych. Pokazujac mozliwosci cztowieka z NI, ale rowniez jego
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potrzeby i motywy, ponadto znaczenie indywidualne tego typu rol, nalezy
mie¢ $wiadomos¢ wielu ograniczen i trudnosci. Funkcjonowanie osob z NI
w analizowanych tu rolach zalezy od wielu czynnikéw kontekstowych, tak
osobistych, jak i spoteczno-ekologicznych, oraz od istotnych interakcji miedzy
nimi. Uwzglednienie spotecznej konstrukeji tej niepelnosprawnosci oraz jej
spoleczno-ekologicznych uwarunkowan, a przy tym aspektéw pozytywnych,
bedzie sprzyjalo zmianie wizerunku osoby z niepelnosprawnoscig z uznaniem
zasobow, ktore nalezy rozwija¢ i wykorzystywac, oraz ich kontekstualnych
uwarunkowan. Uznanie roli kontekstu moze spowodowac, ze ocena cztowicka
bedzie zmienna — kontekst bedzie bowiem sprzyjal posiadanym przez niego
kompetencjom badz utrudniatl ich ujawnianie. Jak piszag Dorozenko, Roberts
i Bishop (2015, s. 1357): ,,zaktada si¢ stereotypowo, ze osoby z NI moga by¢
cieple i przyjazne w spolecznym funkcjonowaniu, jednak nie dostrzega si¢ ich
szczegolnych umiejegtnosci i zdolnosci oraz potrzeby rozwoju i bycia spotecz-
nie uzytecznym”.

Przedstawione tu rozwazania majg implikacje dla spolecznego uczestnictwa
0s6b z NI. Wymaga ono aktywnego zaangazowania w dziatania, ktére dokonuja
si¢ w srodowisku zycia. Wskaznikiem takiego zaangazowania jest posiadanie
rownego statusu, wspolne dziatanie na rzecz osiggania ustanowionych celow
oraz odnoszenie korzysci (Craig, Bigby, 2015). Dla 0s6b z NI wazne jest stwo-
rzenie ustrukturowanych i bezpiecznych (tj. opartych na koniecznym wsparciu)
sposobow zastosowania posiadanych zasobow w dziataniach na rzecz spotecz-
nos$ci (Niemiec, Shogren, Wehmeyer, 2017).

Poszukujac implikacji badawczych zarysowanej tu ogolnie problematyki,
mozna wskaza¢ na potrzebe eksplorowania obszaréw w stabym stopniu roz-
poznanych, szczegdlnie udziatu osob dorostych w szeroko rozumianej opiece
rodzinnej, analizowania skali wolontariatu oraz dokonywania jego jako$ciowej
oceny z perspektywy doswiadczen osob z NI, ale rowniez poglebiania zagadnie-
nia spotecznego znaczenia pracy zawodowej tych osob czy weryfikowania ich
kompetencji self-adwokackich.
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POTENCJAL OSOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA,.
IMPLIKACJE DLA EDUKACIJI I REHABILITACJI SPOLECZNO-ZAWODOWE]

Abstrakt

W artykule przeanalizowano wybrane zagadnienia pokazujace potencjat 0sob z niepeino-
sprawnoscig intelektualng w zakresie realizowania rél spotecznych. W analizie przegladowej wy-
korzystano wyniki dostgpnych badan podejmowanych w Polsce oraz za granica, pokazujacych
m.in. udziat tych oséb w rolach opiekunczych (wynikajacych ze stosunkéw rodzinnych, dzia-
falnosci wolontaryjnej i zawodowej) oraz funkcjonowanie w rolach rodzicielskich, partnerskich,
zawodowych i self-adwokackich. Tego rodzaju zagadnienia, obrazujace potrzeby, mozliwosci, sa-
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tysfakeje, ale rowniez trudnos$ci niepetnosprawnych intelektualnie, sa wazne zaréwno dla procesu
rodzinnej socjalizacji, jak i projektowania zatozen edukacji i rehabilitacji.

Stowa kluczowe: role spoteczne, niepetnosprawnos$¢ intelektualna, pozytywne aspekty niepet-
nosprawnosci, teoria waloryzacji roli spotecznej

POTENTIAL OF PERSON WITH INTELLECTUAL DISABILITY. IMPLICATION FOR
EDUCATION AND SOCIAL AND VOCATIONAL REHABILITATION

Abstract

The article presents an analysis of selected issues pointing to the potential of people with in-
tellectual disabilities in fulfilling social roles. The author reviews results of research conducted
in Poland and abroad exploring i.a. how these individuals function in care giving (resulting from
family relationships, volunteering and professional activities), parental, partner, professional and
self-advocating roles. Issues such as needs, opportunities, satisfaction, but also the difficulties of
persons with intellectual disability are important both for the process of family socialization and
as the basis for designing education and rehabilitation.

Key words: social roles, intellectual disability, positive aspects of disability, social role valo-
risation theory
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ZNACZENIE SPUSCIZNY NAUKOWEJ PROFESOR
IRENY OBUCHOWSKIEJ DLA WSPOLCZESNEJ
POLSKIEJ PEDAGOGIKI SPECJALNEJ

Wprowadzenie

Profesor Irena Obuchowska ukonczyta w roku 1956 studia psychologiczne
w zakresie psychologii klinicznej na Uniwersytecie im. Adama Mickiewicza
w Poznaniu. Jeszcze w trakcie studidw, w roku 1955, podjeta prace na oddziale
nerwic dziecigcych w Panstwowym Sanatorium dla Nerwowo Chorych w Ko-
$cianie. Po ukonczeniu studiow przez siedem lat pracowata w Poradni Zdrowia
Psychicznego w Poznaniu. W roku 1964 przyjeta propozycje profesora Andrzeja
Lewickiego i przeszta do Katedry Psychologii Klinicznej, wiazac si¢ juz na state
z Uniwersytetem im. Adama Mickiewicza. Poprzedzenie pracy naukowej prak-
tyka zaowocowalo zaréwno interdyscyplinarnym podejsciem profesor Ireny
Obuchowskiej do badan, jak tez znaczeniem, jakie przypisywata analizom jako-
sciowym. Jej dziatalno$¢ naukowa byta umiejscowiona na pograniczu czterech
dyscyplin naukowych: psychologii klinicznej dziecka, psychologii rozwojowej,
psychologii wychowawczej oraz pedagogiki specjalne;.

Spuscizna naukowa profesor Ireny Obuchowskiej jest imponujaca. Opubliko-
wata 193 znaczgce prace naukowe, w tym: 5 ksigzek, 28 rozdziatow w ksigzkach
oraz 160 artykutéw. Wiele rozdzialow i artykutéw ukazato si¢ w jezykach ob-
cych — gléwnie niemieckim i angielskim. Ponadto napisata 7 ksigzek oraz 400
felietondw o charakterze popularnonaukowym. Wygtosita ponad 100 referatéw
na mi¢dzynarodowych konferencjach naukowych, w kraju i za granica. Pod jej
kierunkiem przygotowato i obronito prace magisterskie 450 osob. Profesor Irena
Obuchowska wypromowata 15 doktoréow psychologii oraz pedagogiki. Pigciu

* Andrzej Twardowski; Uniwersytet im. Adma Mickiewicza w Poznaniu, ul. Szamarzews-
kiego 89, 60-568 Poznan; tel. +48 61 8292334; e-mail: ajt@amu.edu.pl
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sposrdd nich jest dzi§ samodzielnymi pracownikami nauki, w tym jeden profe-
sorem tytularnym.

Celem artykutu jest ukazanie tych elementéw bogatego dorobku naukowego
profesor Ireny Obuchowskiej, ktore nie tylko przyczynity si¢ do rozwoju pol-
skiej pedagogiki specjalnej, lecz nadal maja dla niej istotne znaczenie. Autor,
w prowadzonych analizach, korzystal zaréwno z prac profesor Ireny Obuchow-
skiej, jak 1 osobistych do§wiadczen, poniewaz przez 30 lat miat mozliwos¢ ob-
serwowania jej dziatalno$ci — najpierw jako student, a p6zniej wspotpracownik.

Koncepcja diagnozy pozytywnej

Koncepcje diagnozy pozytywnej profesor Irena Obuchowska zaprezentowa-
ta w ksiazce Dynamika nerwic. Psychologiczne aspekty zaburzen nerwicowych
u dzieci i mtodziezy, opublikowanej w roku 1976. Zdaniem autorki, na gruncie
psychologii klinicznej dziecka ,,proces diagnozowania prowadzi do wyjasnienia
zaburzenia, tzn. do ustalenia jego przyczyn, mechanizméw i skutkéw” (Obu-
chowska, 1976, s. 97). Jednakze wyja$nienie zaburzenia nalezy traktowac jako
pierwszy etap procesu diagnozowania, poniewaz zgromadzone dane maja cha-
rakter jednostronny, tzn. negatywny. Z tego powodu Irena Obuchowska propo-
nuje ten etap diagnozy nazwac ,,diagnoza negatywna”. Jak slusznie zauwaza,
wiedza zawarta w takiej diagnozie nie wystarczy do zaprogramowania postepo-
wania terapeutycznego. ,,Do tego potrzebna jest realizacja etapu drugiego. Jest
nim diagnoza «pozytywow», ktora nazwiemy «pozytywng» — bedaca wynikiem
czynnosci nastawionej na wyszukiwanie tych wtasciwosci psychicznych, me-
chanizméw osobowosci oraz wplywéw srodowiskowych, ktore majg lub moga
mie¢ pozytywne dla danego dziecka znacznie, spetniajac role korekcyjng wobec
zaburzenia badz kompensujacg wobec jego skutkow” (tamze, s. 98). Brak eta-
pu diagnozy pozytywnej prowadzi do niepowodzen terapeutycznych, poniewaz
bezposrednie przechodzenie od wyjasniania zaburzen do oddziatywan terapeu-
tycznych uniemozliwia uwzglednienie tych wlasciwosci dziecka oraz jego sytu-
acji, ktore nadatyby terapii wlasciwy sens. Przedmiotem diagnozy pozytywnej
powinny by¢: wlasciwosci dziecka, mechanizmy jego osobowosci oraz wptywy
srodowiskowe, ktorym podlega. Wsrod wiasciwosci dziecka najwazniejsze sa:
(I) sprawnos$ci o wysokim poziomie (np. sprawnos¢ fizyczna lub manualna),
(2) specyficzne uzdolnienia (np. artystyczne), (3) zainteresowania oraz (4) pro-
spoteczne wtasciwosci zachowania. Sposréd mechanizmdéw osobowosci nalezy
uwzgledni¢ mechanizmy przystosowawcze oraz aktywne mechanizmy regula-
cji psychicznej nastawione na pokonywanie trudnos$ci, a nie omijanie ich. Na-
tomiast w obrgbie wplywow srodowiskowych nalezy uwzglednié: specyficzne
wlasciwosci osobowosciowe 0sob z roznych §rodowisk dziecka, warunki kul-
turowe 1 bytowe, przedmioty materialne oraz warunki umozliwiajace dziecku
odpoczynek i odprezenie.
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Z czasem profesor Irena Obuchowska doprecyzowata koncepcje diagnozy,
nazywajac ja ,,diagnoza ukierunkowang na rozwdj”. Zdaniem autorki, proces
diagnostyczny powinien by¢ poprzedzony szczegdlng refleksja. Osoba prze-
prowadzajaca diagnoz¢ powinna odpowiedzie¢ sobie na nastgpujace pytania:
kogo diagnozuje?, po co diagnozuje?, co diagnozuje?, jak diagnozuje? oraz: kto
diagnozuje? Ostanie pytanie dotyczy autorefleksji diagnosty, czyli zastanowie-
nia si¢: kim jestem w stosunku do diagnozowanej osoby?, z jakiej pozycji ja
traktuje?, jakie uczucia wywotuje we mnie diagnozowana osoba?, czy potrafi¢
te uczucia okresli¢ i1 kontrolowac¢? Sama diagnoza powinna mie¢ charakter dy-
namiczny, tzn. by¢ wpleciona w proces rehabilitacji i powinna by¢ ustawicznie
weryfikowana. Tym samym diagnoza dla rozwoju nigdy nie jest ostateczna, ale
zawsze ,,w drodze”. Ponadto, ,,diagnoza dla rozwoju powinna zawsze zawieraé¢
wskazania do dalszego postgpowania zarowno ze strony terapeuty, jak i samej
diagnozowanej osoby” (Obuchowska, 2002, s. 43).

Koncepcja diagnozy zaproponowana przez profesor Irene Obuchowska po-
zwolita pedagogom specjalnym odej$¢ od koncentracji na tym, co u dziecka ,,nie
funkcjonuje”, na rzecz poszukiwania jego ,,mocnych stron”. Wczesniej diagno-
za byla nastawiona na wyjasnianie zaburzen, czyli ustalanie ich przyczyn, me-
chanizmoéw i1 skutkow. Z kolei terapia byta skoncentrowana na kompensowaniu
deficytow oraz tagodzeniu, korygowaniu i eliminowaniu zaburzen. Obecnie za-
rowno teoretycy, jak i praktycy sa zgodni, ze nie mozna poprzesta¢ na diagnozie
negatywnej i nalezy przeprowadzi¢ diagnoz¢ pozytywna. Jak zauwazyla pro-
fesor Irena Obuchowska, jest rzecza oczywista, ze majac do czynienia z nie-
petnosprawnoscia, musimy ja dobrze poznac. Dlatego pytamy o rodzaj i zakres
brakow i dysfunkcji oraz o ich dynamike. Jednakze ,,wazniejsze od wymienio-
nych pytan bytyby pytania o to, jakimi sprawno$ciami dysponuje dziecko, w ja-
kich warunkach si¢ one ujawniajg, a w jakich sa blokowane i co zrobic, aby je
odblokowac?” (Obuchowska, 1987, s. 30). Diagnoza pozytywna pozwala okre-
sli¢ zasoby, jakimi dysponuje dziecko, czyli to, co stanowi wartos¢ w obrebie:
wlasciwosci psychofizycznych, mechanizmoéw psychologicznych oraz wpltywow
srodowiska, w tym srodowiska rodzinnego, réwiesniczego i szkolnego. Ma to
wielkie znaczenie, poniewaz zasoby w znacznie wigkszym stopniu decyduja
o rozwoju i dalszym losie niepetnosprawnego dziecka niz wystepujace u niego
ograniczenia i deficyty. Bez watpienia koncepcja diagnozy Ireny Obuchowskiej
przyczynita si¢ do tego, ze ,,pedagogika wyréwnywania brakow” ustapita miej-
sca ,,pedagogice wspierajacej rozwoj”.

Poszukiwanie teoretycznych podstaw pedagogiki specjalnej
W potowie lat 80. ubieglego wieku profesor Irena Obuchowska zwrocita sig
ku teoretycznym problemom pedagogiki specjalnej. Stwierdzita, ze pedagogika

specjalna nie ma wlasnego, zwartego systemu pogladow i dlatego w coraz wigk-
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szym stopniu korzysta z watkow teoretycznych powstalych na gruncie innych
nauk. Nie asymiluje owych watkow, lecz przyjmuje je w sposob przypadkowy,
a niekiedy wewngtrznie sprzeczny (Obuchowska, 1984). Ponadto, ,,nawet te
koncepcje teoretyczne, ktore powstaly na gruncie samej pedagogiki specjalnej,
cechuje niespdjnos¢ powstata z braku uogdlnien, a co rownie wazne — brakuje
w nich wyraznego rozroznienia tego, co ma charakter poznawczy (jest wiec
nowg ideg, opisem, wyjasnieniem), od tego, co ma charakter wartosciujacy”
(tamze, s. 3). A przeciez ,.,koncepcje pedagogiki specjalnej sg wyznaczone nie
tylko przez cele, jakie sobie stawiamy, i sposoby ich osiggania, ale takze przez
zatozenia teoretyczne i modele, ktore przyjeliSmy i ktore wptywaja na takie
badz inne rozumienie niepetnosprawnosci, takie badz inne rozumienie rehabili-
tacji oraz zagadnien z tymi podstawowymi pojeciami zwigzanych” (Obuchow-
ska, 1987, s. 29). Profesor Irena Obuchowska nie poprzestata na stowach krytyki,
lecz w licznych publikacjach przedstawita wlasne propozycje.

Przede wszystkim zaproponowata odejscie od medycznej koncepcji niepet-
nosprawnosci na rzecz koncepcji funkcjonalnej, podkreslajacej mozliwosci oso-
by z niepelnosprawnos$cig. Profesor Irena Obuchowska stwierdzita: ,wprawdzie
funkcjonalne rozumienie normy zostato praktycznie wprowadzone do polskiej
pedagogiki specjalnej przez Mari¢ Grzegorzewska, do Swiadomosci spotecznej
jednak nie przenikngto, o czym mozemy si¢ przekonaé, niestety, zbyt czgsto”
(Obuchowska, 1984, s. 6). Jej zdaniem, pojecie niepelnosprawnosci wyraza idee,
ze istnieja ludzie, ktorzy nie sg catkowicie sprawni, co jest prawda, ale jedno-
czesnie zaklada istnienie tych innych — catkowicie sprawnych. ,,A to juz prawda
nie jest, poniewaz ludzie r6znig si¢ zakresem i stopniem sprawnosci, czy tez —
ujmujac problem z przeciwnego bieguna — niesprawnosci. Dlatego ,,sprawnos¢
i niepetnosprawnos¢ kazdej ludzkiej czynnosci mozna rozpatrywac na kontinu-
ach, ktore sg dynamiczne, zalezne zarowno od faz zycia, jak i wlasciwosci indy-
widualnych uwarunkowanych biologicznie, spotecznie czy wrecz sytuacyjnie”
(Obuchowska, 1993, s. 12). Niestety, tak w praktyce diagnostycznej, jak i §wia-
domosci spotecznej dominuje norma statystyczna. Oceniajac czyjes sprawnosci,
poréwnujemy je ze sprawnosciami innych ludzi w danym wieku i $rodowisku.
Oznacza to, ze spoteczenstwo samo produkuje tzw. norme, a nast¢pnie, uzywa-
jac swoich ocen, wywiera nacisk, aby osoby ,,spoza normy” dostosowaty si¢ do
niej samodzielnie lub przy pomocy specjalistow. Zatem konsekwencjg oceniania
ludzi z punktu widzenia normy jest dopasowywanie ich do niej, a takze dazenie
do selekcji i segregacji. Sg to dziatania naruszajace podmiotowos¢ i godnosé czto-
wieka. Bowiem to ,,nie cztowiek jest uposledzony czy op6zniony w taki czy inny
sposob. On sam w istocie swojego cztowieczenstwa jest nienaruszony; utrudnio-
ny jest jego rozwoj” (Obuchowska, 1984, s. 4-5). Zdaniem Ireny Obuchowskie;j,
bardziej humanistyczna od normy statystycznej jest norma funkcjonalna, ktéra
odnosi si¢ do indywidualnych mozliwo$ci konkretnego cztowieka i pozbawiona
jest zarowno funkcji nacisku, jak i stygmatyzacji (Obuchowska, 1991).
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Jak slusznie zauwazyta profesor Irena Obuchowska, nie ma 0sob zawsze
i pod kazdym wzgledem niesprawnych, jak i sprawnych. Jest bowiem wiasciwo-
$cig natury ludzkiej, ze zakres i poziom sprawnosci u réznych ludzi sa rozmaite
i dzieki temu nasze zycie spoleczne staje si¢ bardziej roznorodne. ,,I jest tez
prawda, ze pomimo réznych niesprawnosci i ograniczen, ludzie potrafig przezy-
wac zycie pozytecznie i z poczuciem sensu realizujgc rozne jego warianty. Istot-
ne w zyciu ludzkim jest bowiem nie to, w co natura wyposazyla czlowieka, ale
to, co ze swoim — lepszym czy gorszym — wyposazeniem zrobi, co jest dla niego
wazne, jakich dokona wyborow” (Obuchowska, 1991, s. 10). Zacytowane stano-
wisko, sformutowane przez prof. Ireng Obuchowska ponad ¢wier¢ wieku temu,
pozostaje nadal aktualne. Na przyktad Elzbieta Zakrzewska-Manterys w nie-
dawno opublikowanym tekscie dotyczacym niepelnosprawnosci intelektualne;
zawarla nastgpujacy poglad: ,,uposledzenie umystowe nie musi by¢ traktowane
jako brak czy dysfunkcja, lecz moze by¢ — zgodnie z polityka roznorodnosci —
traktowane jako rownoprawny sposob bycia cztowiekiem, r6zny od sposobu
manifestowania si¢ czlowieczenstwa wsrdd statystycznej wiekszosci obywateli,
niemniej odznaczajacy si¢ swoistg specyfika i picknem” (Zakrzewska-Mante-
rys, 2015, s. 95).

Nadal aktualny jest postulat profesor Ireny Obuchowskiej o pilnej potrzebie
dokonania syntezy mysli teoretycznej, stanowiacej dorobek wiasny pedagogiki
specjalnej, z koncepcjami teoretycznymi, ktore pedagogika specjalna wykorzy-
stuje. Owa synteza powinna umozliwi¢ udzielenie odpowiedzi na trzy kluczowe
pytania: (1) co posiadana przez nas wiedza wnosi do rozumienia zasad i metod po-
stepowania z osobami niepelnosprawnymi?, (2) w jakim stopniu metody te przy-
czyniajg si¢ do uruchomienia wlasnych mechanizméw psychicznej aktywnosci
0s0b niepetnosprawnych? oraz (3) jaki model cztowieka prezentuja przyjmowane
koncepcje teoretyczne i czy jest on spojny z modelem, na ktérym jest oparte poste-
powanie rewalidacyjne pedagogow specjalnych? (Obuchowska, 1984).

Koncepcje autonomii, autorewalidacji i integracji spolecznej osob
niepelnosprawnych

Zagadnieniem, ktoremu profesor Irena Obuchowska poswigcita wiele uwagi,
byta autonomia niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy. W licznych pracach udo-
kumentowata tezg, ze rowniez dziecko z niepelnosprawnoscia mozna wychowy-
wac ku psychicznej autonomii poprzez stwarzanie mu mozliwosci dokonywania
wyborow i podejmowania decyzji. Wezesniej samodzielnos¢ uznawano za waz-
ny cel rehabilitacji, ale nie traktowano jej jako umiejetnosci dokonywania sa-
modzielnych wybordow, lecz jako samodzielne wykonywanie cudzych polecen.
Dominowato bowiem przekonanie, ze gldéwnym celem rehabilitacji jest dobre
przystosowanie niepetnosprawnego dziecka do warunkow i wymagan $rodowi-
ska spotecznego. A przeciez tak rozumiane przystosowanie zazwyczaj prowadzi

CNS nr 3(41) 2018, 81-92



86 Andrzej Twardowski

do spotecznej zaleznosci 1 zwigksza zewnatrzsterownos$¢ dziecka z niepetno-
sprawnoscia. W opozycji do wezesniejszego podejscia profesor Irena Obuchow-
ska zaproponowata wychowanie ku autonomii rozumianej jako samostanowienie
w ramach norm. Jej zdaniem, nie tylko nie ma sprzecznosci miedzy autonomia
a wychowaniem, lecz wrecz autonomia wyznacza skuteczno$¢ wychowania.
Swoja teze uzasadnia nastepujaco: ,,Wychowanie jest oddzialywaniem (inten-
cjonalnym lub nie) na osobowosciowe dyspozycje dziecka. Z kolei dyspozycje
osobowosciowe rozwijaja si¢ lub zmieniajg jedynie poprzez wlasng aktywnosé
konkretnej jednostki. Mozna wigc powiedzie¢, ze autonomia dziecka jest wa-
runkiem wychowania” (Obuchowska, 1993, s. 21). Wychowanie ku autonomii to
dtugi proces. Rozpoczyna si¢ od zapewnienia dziecku mozliwos$ci uczestnicze-
nia w podejmowaniu r6znych decyzji. Nastepnie, polega na stopniowym pozwa-
laniu mu na podejmowanie wlasnych decyzji. Innymi stowy — najpierw dziecko
wspotdecyduje, a nastgpnie zaczyna decydowaé samodzielnie (Obuchowska,
1990). Opiekunowie powinni zachecaé je do dokonywania wyborow i utatwiaé
ich realizacje. Powinni tez uczy¢ dziecko wlasciwego oceniania wlasnych moz-
liwosci 1 brania odpowiedzialno$ci za podejmowane decyzje.

Irena Obuchowska ostrzegala, ze wychowanie ku autonomii nie jest zada-
niem latwym, zwazywszy na to, ze w naszej kulturze wystepuje tendencja do
podporzadkowywania sobie osoby stabszej, uzalezniania jej od siebie. Tak opi-
sala psychologiczny mechanizm uzalezniania 0sob z niepelnosprawnoscia od ich
opiekunow: ,,Gdy okreslona osoba pomaga nieumiejetnie, tzn. «robi zamiasty,
wowczas dochodzi do paradoksu — osoba niepetnosprawna wzmacnia pomaga-
jacego, gdyz jest wobec niego w pozycji pasywnej, akceptujac jego dominacjg.
Budzi to u pomagajacego poczucie satysfakcji, wskutek czego w jeszcze wigk-
szym stopniu dazy — czesto nieswiadomie — do uzaleznienia od siebie osoby
niepelnoprawnej. W konsekwencji niepetnosprawna osoba pozostaje w «ukta-
dzie dziecigcej zaleznosci», niekiedy przez cale zycie. Ponadto, «im wigksza jest
zalezno$¢ osoby niepelnosprawnej, tym mniejsze ma ona pole wolnosci i tym
bardziej staje si¢ obiektem dla innych ludzi, a takze dla instytucji»” (Obuchow-
ska, 1994, s. 115-116).

Wkrétce po ogloszeniu koncepcji autonomii profesor Irena Obuchowska
zajela si¢ problemem autorewalidacji. Jej zdaniem, proces autorewalidacji jest
ukierunkowanym, ale nierownomiernym procesem mobilizacji potencjatow
rozwojowych niepetnosprawnej jednostki. Przebiega on na trzech poziomach:
emocjonalnym, behawioralnym i $wiadomosciowym. Na pierwszym z wymie-
nionych pozioméw autorewalidacja polega na wzbudzeniu pozytywnego stanu
emocjonalnego, jako uogolnionej postawy wobec wilasnej rewalidacji. Utatwia
to ,,przechodzenie przez negatywne stany emocjonalne, czyniac z nich krot-
kotrwate przeszkody do pokonania” (Obuchowska, 1991a, s. 49). Na poziomie
behawioralnym autorewalidacja obejmuje szeroki wachlarz zachowan — od pro-
stych czynno$ci motorycznych do zachowan zlozonych. Wsrod tych ostatnich
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szczegolna rola przypada zachowaniom prospotecznym, poniewaz sg one zro-
dtem osobistej satysfakcji, pewnosci siebie i poczucia wlasnej wartosci. Autore-
walidacja na poziomie §wiadomosci polega na werbalizowaniu wlasnych mysli,
pragnien i uczu¢. Prowadzi to do lepszego samopoznania, a w konsekwencji — do
zbudowania koncepcji samego siebie (tamze, s. 51). Poglady Ireny Obuchowskiej
na temat autorewalidacji sa niezwykle aktualne. Pedagogika specjalna wypra-
cowata wiele sprawdzonych i cennych metod oddziatywania na osoby niepet-
nosprawne — uaktywniania, korygowania, usprawniania oraz kompensowania.
,Ale przeciez osoby niepelnosprawne, w tym rowniez niepelnosprawne dzieci,
potrafig wypracowa¢ wiasne, indywidualne i dla siebie najbardziej skuteczne
strategie adaptacyjne. Potrafig wykorzysta¢ posiadane umiejetnosci jako punkt
wyjscia do opanowywania kolejnych. Postuguja si¢ tymi pierwotnymi, stabo
uksztattowanymi umiej¢tnosciami jako swoista trampoling umozliwiajaca im
nabycie nowych i bardziej ztozonych” (Twardowski, 2006, s. 37).

Jak zauwazyta Irena Obuchowska, ,,w procesie autorewalidacji bedagcym
procesem autokreacji osoby niepetnosprawnej istotnie miejsce przypada dzia-
talnosci pedagoga specjalnego — dziatalnosci tworczej, a zarazem niezwykle
subtelnej” (Obuchowska, 1991a, s. 52). Osoba z niepetnosprawnos$cia nie moze
by¢ biernym odbiorca oddzialywan ,,wyposazajacych” ja w okreslone umie-
jetnosci i sprawnos$ci. Nie moze by¢ obiektem spetniania zawodowych funkcji
0s0b, ktore si¢ nig zajmuja. Przeciwnie — osoba z niepelnosprawnoscia powinna
by¢ partnerem specjalistow, poniewaz brak wspotdziatania z jej strony zmniej-
sza skuteczno$¢ udzielanej pomocy. Dzisiaj nikt nie kwestionuje tezy, ze osoba
z niepelnosprawnosciag powinna uczestniczy¢ w procesie wilasnej rehabilitacji
i bra¢ za 6w proces taka odpowiedzialnos¢, jakiej potrafi sprostaé. Postepujac
tak, staje si¢ podmiotem prowadzonych oddziatywan i ma mozliwos¢ wytycze-
nia wlasnej drogi ku ,,poradzeniu sobie”. Profesor Irena Obuchowska uwazata,
ze autorewalidacja powinna ,,w coraz wigkszym stopniu zastepowac orienta-
cj¢ na sterowanie dzieckiem, kierowanie nim, przystosowywanie go. Dopiero
bowiem autorewalidacja zapewnia dziecku jego podmiotowo$¢” (Obuchowska,
1993, s. 24).

Badania nad autonomig i autorewalidacja doprowadzity profesor Iren¢ Obu-
chowska do sformutowania wilasnej koncepcji spotecznej integracji osob nie-
petnosprawnych. Nalezy w tym miejscu przypomnie¢, ze w ksztattowaniu si¢
idei integracji mozna wyrozni¢ cztery etapy. Pierwszy, przypadajacy na lata 60.
ubieglego wieku, to dziatania pod hastami normalizacji i deinstytucjonalizacji.
Drugi, charakterystyczny dla lat 70. XX w., to dziatania pod hastem wspolne-
go nurtu, ktére mozna potraktowac jako poszerzong wersje normalizacji. Etap
trzeci, dominujacy w latach 80. XX w., to dzialania zmierzajace do spotecznej
integracji osob z niepetnosprawnoscia poprzez ksztattowanie akceptujacego sto-
sunku wobec nich ze strony 0sob petnosprawnych. Niestety okazalo sig, ze ,,in-
tegracja polegajaca tylko na tworzeniu integracyjnych instytucji i domaganiu si¢
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akceptacji 0s6b niepetnosprawnych na podstawie tego, ze sa one poszkodowane
przez los, nie rozwigzata problemu dyskryminacji tych osob” (Kowalik, 2001,
s. 44). Koncepcja profesor Ireny Obuchowskiej, rozwijana w latach 90. XX w.,
zapoczatkowata czwarty, najnowszy etap ksztattowania si¢ idei integracji spo-
tecznej 0so6b z niepetnosprawnoscig. Etap ten mozna okresli¢ jako ,,rozwijanie
mozliwosci samostanowienia o wlasnym losie”. ,,Dla 0s6b niepetnosprawnych
ich samostanowienie, ich autonomia, wydaje si¢ mie¢ zasadnicze znaczenie tak
dla ich aktywnego stosunku do rehabilitacji, jak i dla ich poczucia wtasnej warto-
$ci, dla ich sity przebicia przez gaszcz trudnosci zyciowych. Niepetnosprawnosé¢
jest bowiem zawsze — z racji ograniczen, jakie powoduje — zwigzana z mniejszg
czy wigksza zaleznos$cig jednostki od jej otoczenia spotecznego” (Obuchowska,
1994, s. 113). Istotg integracji jest zatem stwarzanie osobom z niepetnosprawno-
$cig warunkow do samostanowienia (Obuchowska, 1990, 1996, 2005).

Oryginalnos¢ podejscia profesor Ireny Obuchowskiej do problemu integracji
spolecznej 0s6b z niepetnosprawnoscia polega na stwierdzeniu, Ze moga one
same przyczyni¢ si¢ do zniesienia dyskryminacyjnych nastawien wobec nich,
intensywnie pracujagc nad ograniczeniem skutkéw posiadanej niepelnospraw-
nosci. Tylko wowczas moga zyskaé szacunek spoteczny, a majac go, moga si¢
przyczyni¢ do wyeliminowania segregacyjnych praktyk, jakich doswiadczaja,
takich jak dystansowanie si¢ i dewaluowanie. W konsekwencji miejsce, jakie
osoba z niepetnosprawnos$cia zajmie w zyciu spolecznym, nie bedzie jej ,,taska-
wie ofiarowane” ani wyznaczone przez innych. Bedzie to miejsce zdobyte sa-
modzielnie, dzieki wtasnej aktywnosci. Profesor Irena Obuchowska wyrazita to
nastepujaco: ,,nalezy odejs¢ od przekonania, ze oddziatywania wychowawcze,
opiekuncze 1 rehabilitacyjne sg wystarczajgce na rzecz rozumienia, ze wlasna
aktywnos$¢ 0sob niepetnosprawnych, ich dgzenie do samodzielnego pokonywa-
nia trudno$ci, tworzone przez nich grupy samopomocy i stowarzyszenia, po-
dejmowane formy przekonywania i nacisku — majg decydujgce znaczenie dla
jakosci ich zycia” (Obuchowska, 1995, s. 588).

Model postepowania rehabilitacyjnego oraz koncepcja wspomagania
rozwoju

Duze znaczenie dla pedagogiki specjalnej ma zaproponowany przez profesor
Irenge Obuchowska model postgpowania rehabilitacyjnego. Autorka zdefiniowa-
ta rehabilitacje jako ,,pomoc zorientowana personalnie, majaca na celu ochrong
przed niepetnosprawnoscia, jej usuniecie, jej ztagodzenie oraz przeciwdzialanie
jej skutkom osobistym i spotecznym, a takze przygotowanie jednostki do radzenia
sobie ze skutkami niepetnosprawnosci” (Obuchowska, 2001, s. 47). Jej zdaniem,
o skuteczno$ci procesu rehabilitacji decyduje wybor odpowiednich metod. Ale je-
$li wybdr ten ma by¢ wlasciwy, to musi by¢ poprzedzony refleksja nauczyciela
dotyczaca kolejno: (1) koncepcji niepetnosprawnosci, (2) strategii postgpowania
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rehabilitacyjnego, (3) planu postgpowania rehabilitacyjnego oraz (4) metod po-
stepowania rehabilitacyjnego. Koncepcja niepetnosprawnosci obejmuje model
niepetnosprawnos$ci oraz osobisty stosunek nauczyciela do niej. Model niepetno-
sprawnos$ci zawiera si¢ w odpowiedziach na nastepujace pytania: na czym polega
dana niepelnosprawnosc?, jakie sa jej przyczyny, objawy i skutki?, czym jest ona
dla konkretnej osoby, dla jej funkcjonowania osobistego i spotecznego? Na tres¢
modelu niepetnosprawnosci wptywa nie tylko wiedza nauczyciela — ta fachowa
i ta o konkretnych osobach dotknictych dang niepetnosprawnos$cia — lecz takze
jego doswiadczenie zyciowe, ktore czasami przybiera postaé falszywych sadow.
Dlatego w koncepcji niepelnosprawnosci musi si¢ znalez¢ miejsce na osobisty sto-
sunek nauczyciela do niej. Stosunek ten zawiera si¢ w odpowiedzi na nastgpuja-
ce pytanie: czym jest dla mnie dana niepetnosprawno$¢? ,,Dla mnie, czyli osoby
z brakiem tego typu doswiadczen, ktore sag — lub moga by¢ — udziatem konkret-
nej osoby niepetnosprawnej lub niepetnosprawnoscia zagrozonej” (Obuchowska,
2001, s. 49).

Z koncepcji niepelnosprawnosci wynika strategia postepowania rehabilita-
cyjnego, ktorg profesor Irena Obuchowska poréwnata do mostu taczacego dwa
brzegi rzeki: brzeg stanu aktualnego oraz brzeg stanu oczekiwanego. Stan ak-
tualny zawarty jest w diagnozie ujmowanej w dwoch aspektach — negatywnym
1 pozytywnym. Stan oczekiwany zawarty jest w celach postepowania rehabili-
tacyjnego. Przejscie od tego, co jest, ku temu, co ma by¢, utatwia mocna porgcz.
Sa nig podstawy teoretyczne pozwalajace na wybor okreslonej strategii. Po usta-
leniu strategii nalezy przemysle¢ taktyke, czyli plan postgpowania rehabilitacyj-
nego. Plan powinien uwzglednia¢ konkretne kroki, zarbwno w odniesieniu do
poszczegodlnych dysfunkcji, jak i tzw. mocnych stron dziecka. W koncepcji po-
stepowania rehabilitacyjnego profesor Ireny Obuchowskiej wybor metod naste-
puje na koncu. Poprzedza go refleksja nad koncepcja niepetnosprawnosci oraz
namyst nad strategig i taktyka postepowania. W konsekwencji, rehabilitacja
moze by¢ dziatalno$cig dobrze zorganizowang i tworcza, ,,ktorej korzenie tkwig
wprawdzie w wiedzy naukowej, jednak galezie praktyki rosng samodzielnie,
przerastajac korzenie swoimi rozmiarami oraz urodg” (tamze, s. 56).

Profesor Irena Obuchowska opracowata rowniez autorska koncepcje wspo-
magania rozwoju dziecka. Wedtug niej wspomaganie rozwoju jest pojgciem
interdyscyplinarnym oraz zbiorczym, jest procesem profesjonalnego oddziaty-
wania na osoby bedace w tzw. wieku rozwojowym w celu wzmocnienia lub
rozbudzenia okreslonych funkcji rozwoju psychicznego i spolecznego. Au-
torka odnosi termin ,,wspomaganie” tylko do tych elementow, ktore obejmu-
je diagnoza pozytywna. Stwierdza: ,,przypisuj¢ wspomaganiu wytacznie role
wzmacniania (utrzymania, utrwalania) tego, co juz wystepuje i co uznajemy za
dobre (czy w innym ujeciu za korzystne), a takze poszukiwania nowych moz-
liwosci 1 wiaczania ich w sktad juz istniejagcych” (Obuchowska, 1997, s. 36).
Istotg wspomagania rozwoju jest ,,wzmocnienie pozytywnie warto§ciowanych
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wlasciwosci psychicznych dziecka, mechanizmoéw jego osobowosci oraz wpty-
wow §rodowiska” (tamze). Natomiast dokonywanie zmian w zyciu psychicznym
typu eliminowania i przeksztalcania nalezy, w jej przekonaniu, do wychowania
1 psychoterapii. Profesor Irena Obuchowska uwaza, ze wspomaganie rozwoju
nie odnosi si¢ jedynie do dzieci o zakléconym rozwoju lub rozwoju zagrozo-
nym zakldceniem, lecz moze mie¢ zastosowanie do kazdego dziecka, gdy jego
rodzice lub ono samo zwroci si¢ o profesjonalng pomoc, a takze, gdy specjalista
uzna profilaktyczne wspomaganie za niezbedne lub chocby tylko pozadane ze
wzgledu na dobro dziecka. W koncepcji profesor Ireny Obuchowskiej szczegol-
nie istotny jest postulat, aby wspomagajace oddziatywania byly oparte na inte-
rakcjach z dzieckiem, a przede wszystkim na interakcjach dziecka z osobami,
ktore ono kocha. Tradycyjny poglad, ze dziecko pod wptywem oddziatywan
opiekunéw lub specjalistéw stopniowo ,,napetnia si¢” wiedza i umiejetnoscia-
mi, jest juz nieaktualny. Dziecko jest podmiotem procesu wspomagania i jego
aktywnym uczestnikiem (Twardowski, 2014). Duze znaczenie dla wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciami ma réwniez teza o jego
interdyscyplinarnym charakterze oraz o zacieraniu si¢ granic miedzy specjali-
zacjami. Profesor Irena Obuchowska zauwazyla, ze wspotczesnie ,,uwaga [spe-
cjalistoéw — przyp. A.T.] w coraz wigkszym stopniu skupiona jest na problemach,
a w coraz mniejszym na podziatach kompetencyjnych, ktére ponadto traca na
jasnosci. Ten proces wzajemnego naktadania si¢ specjalnosci nie jest tak wyraz-
ny w opracowaniach naukowych, jak to mozna obserwowac w praktyce” (Obu-
chowska, 2003, s. 7). Obecnie wczesne wspomaganie rozwoju jest prowadzone
przez interdyscyplinarne zespoty specjalistow. Sukcesy ich dziatan zalezg od
jakosci wspotpracy, ktora polega nie tylko na wymianie informacji i koordyna-
cji dziatan, lecz takze na wspdlnym wypracowywaniu programow dziatan oraz
wlaczaniu w ich realizacje rodzicéw i innych cztonkéw rodziny.

Zakonczenie

Nie sposob w ramach jednego, krotkiego opracowania przedstawi¢ wszyst-
kich osiagnie¢ naukowych profesor Ireny Obuchowskiej. Dlatego wybratem
kilka, w moim przekonaniu najwazniejszych, aby na ich przyktadzie ukazac,
jak wielki wplyw na rozwoj polskiej pedagogiki specjalnej wywarta ta uczona.
Pragne doda¢, ze w dzialalno$ci naukowej profesor Ireny Obuchowskiej najcen-
niejsze bylo to, do czego wielu badaczy dazy, ale niewielu osiaga. Mianowicie
fakt, ze wszystkie sformutowane przez nig koncepcje teoretyczne mogag by¢ wy-
korzystane w praktyce rehabilitacyjnej. Dlatego uwazam, ze spuscizne naukowsa
profesor Ireny Obuchowskiej najlepiej opisuje znane powiedzenie Kurta Lewi-
na: ,,nie ma niczego bardziej praktycznego niz dobra teoria”. Wtasnie takg, do-
bra teori¢ profesor Irena Obuchowska nam pozostawita. Warto z niej korzystac,
chociazby po to, aby niec wywazac juz otwartych drzwi.
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ZNACZENIE SPUSCIZNY NAUKOWEJ PROFESOR IRENY OBUCHOWSKIEJ
DLA WSPOLCZESNEJ POLSKIEJ PEDAGOGIKI SPECJALNE]

Abstrakt

Celem artykutu jest ukazanie tych elementéw bogatego dorobku naukowego profesor Ireny
Obuchowskiej, ktore nie tylko przyczynity si¢ do rozwoju polskiej pedagogiki specjalnej, lecz
nadal maja dla niej istotne znaczenie. W pierwszej czesci artykutlu przedstawiono koncepcje
diagnozy pozytywnej oraz propozycje dotyczace teoretycznych podstaw pedagogiki specjalne;j.
Nastepnie przeanalizowano trzy koncepcje profesor Ireny Obuchowskiej dotyczace: autonomii,
autorewalidacji i integracji spoltecznej 0sob niepetnosprawnych. W koncowej czg¢sci artykutu udo-
kumentowano, ze poglady profesor Ireny Obuchowskiej na temat modelu postgpowania rehabili-
tacyjnego oraz wspomagania rozwoju dziecka sg nadal aktualne.

Stowa kluczowe: pedagogika specjalna, osoby z niepetnosprawnoscia, diagnoza pozytywna,
autonomia, autorewalidacja, integracja spoleczna, model rehabilitacji, wspomaganie rozwoju
dziecka

THE SIGNIFICANCE OF THE SCIENTIFIC LEGACY OF PROFESSOR IRENA
OBUCHOWSKA FOR CONTEMPORARY POLISH SPECIAL PEDAGOGY

Abstract

The aim of the article is to show these elements of the rich scientific academic achievements of
professor Irena Obuchowska, which not only contributed to the development of Polish special edu-
cation, but still have significant meaning for it. The first part of the article presents the concept of
positive diagnosis and proposals regarding the theoretical foundations of special education. Next,
three concepts of professor Irena Obuchowska regarding: autonomy, self-revalidation and social
integration of disabled people were analyzed. In the final part of the article, it was documented that
the views of professor Irena Obuchowska on the subject of the rehabilitation treatment model and
child development support are still valid.

Key words: special pedagogy, people with disabilities, positive diagnosis, autonomy, self-
-revalidation, social integration, rehabilitation model, supporting child development
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Odzyskiwanie obecnosci. Niepetnosprawnos¢ w teatrze i performansie to
ksigzka, ktorg na polskim rynku wydawniczym mozna uzna¢ za przetomowa.
Cho¢ wspomnie¢ nalezy, ze poprzedzila jg publikacja Spektakl jako wydarzenie
i doswiadczenie z 2013 r. pod redakcja Ireny Jajte-Lewkowicz, Joanny Micha-
towskiej i Agnieszki Piaseckiej, ktéra otworzyta przestrzen naukowych rozwa-
zan o relacjach niepetnosprawnosci i teatru zawodowego, jednak — jak sie zdaje —
nie zyskata ona szczeg6lnej uwagi, a dodatkowo — jest trudno dostepna. Wydana
pie¢ lat pdzniej monografia zredagowana przez Eweling Godlewska-Byliniak
1 Justyne Lipko-Konieczng nie podziela tych trudnosci, przez co ma zdecydo-
wanie wigksze szanse na wlaczenie w szerszy dyskurs spoteczny i moze stac
si¢ istotnym zbiorem tekstow otwierajacym namyst nad spoteczno-kulturowym
wymiarem niepetnosprawnosci. Niewykluczone, ze odstep czasowy dzielacy
obydwa wydania jest najbardziej znaczagcym czynnikiem, zwigzanym nie tyl-
ko z rozwojem studiow nad niepelnosprawnoscia (disability studiem) jako nowa
dyscypling naukowa skoncentrowang wokél niepetnosprawnosci, lecz takze
z dynamicznymi przemianami dotyczacymi teatru. W ostatnich pigciu latach
polski teatr jako instytucja artystyczna w sposob szczegolnie widoczny otworzyt
si¢ na zjawisko niepelnosprawnosci, zarowno pod wzgledem organizacyjnym
1 infrastrukturalnym, jak i poprzez zainteresowanie tworcow fenomenem nie-
petnosprawnosci jako tematem artystycznego obrazowania.

Odpowiedzialne za wybor tekstow Godlewska-Byliniak i Lipko-Koniecz-
na stanowig zespot 1aczacy podejscie akademickie z doswiadczeniem praktyki
teatralnej (takze z osobami z niepetnosprawno$ciami) i z zakresu pedagogiki

* Aleksandra Mazurek (https://orcid.org/0000-0002-0391-4524); Akademia Pedagogiki Spe-
cjalnej, ul. Szczgsliwicka 40, 02-353 Warszawa; tel. +48 22 5893600; e-mail: amazurek@aps.edu.pl
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teatru. Wszechstronno$¢ perspektyw znajduje odzwierciedlenie w zestawieniu
tresci dokonanym przez redaktorki. Czytelnicy zostaja zaproszeni do lektury
zaréwno tekstow zagranicznych, jak i artykutéw polskich autoréw w podziale na
rozdziaty konstruowane na binarnych zestawieniach: Widzialne/Niewidzialne,
Fikcyjne/Realne, Jezyk/Ciato, Obecnosé/Nieobecnosé, Inkluzja/lluzja. Te opo-
zycyjne wzgledem siebie pojecia, odnoszace si¢ wprost do opresyjnego i wy-
kluczajacego traktowania odmiennosci w przestrzeni publicznej, tutaj stanowig
ramy dla kontinuum wyznaczanego przez dwie, poddawane cigglym renegocja-
cjom, kategorie mogace wspotistnie¢ w dyskursie spotecznym.

Posrod ttumaczen z publikacji obcojezycznych znalazty sie wypowiedzi Pe-
try Kuppers (Dekonstrukcja obrazow: performatywnos¢ niepetnosprawnosci)
czy Tobina Siebersa (Niepefnosprawnos¢ jako forma maskarady), ktore weszty
do kanonu badan nad niepetnosprawnoscia w jej kulturowym wymiarze. Zosta-
ly one uzupetnione w pierwszej czesci przektadami Rosemarie Garland-Thom-
son (esej o dynamice relacji wzrokowych w performansie z udziatem artystek
z niepetnosprawno$cig) i Ann Cooper Albright (o niepetnosprawnym ciele
w tancu i strategiach sprawnos$ci). Ponadto w ksigzce zawarte zostaty artykutly
poswigcone konkretnym realizacjom teatralnym, dziataniom performatywnym,
a takze rozwazania krytyczne wokot tzw. normalnosci i ustanawiania normy, sa-
modzielnosci i uciele$niania/obrazowania niepelnosprawnosci w réznych dzie-
dzinach sztuki. Cato$¢ uzupetniaja rozmowy z twdrcami z niepetnosprawno-
$ciami (Rafat Urbacki) i wspotpracujacymi z osobami z niepetnosprawnosciami
(Michat Borczuch), ktére dopetniajg perspektywe podmiotowa w omawiane]
publikacji.

Wspolnym watkiem tgczacym poszczegolne sktadowe monografii jest namyst
nad fenomenem niepelnosprawnosci i poszukiwanie oraz negocjowanie zna-
czen, ktore sa mu przypisywane, szczegdlnie gdy odrzuci si¢ autoreferencyjny
charakter uobecniania niepetnosprawnosci. Konstrukcja publikacji pozwala na
dialogiczne odniesienia pomigdzy narracjami. Autorzy komplementarnych arty-
kuléw niemal zgodnie zwracaja uwage na nieadekwatno$¢ istniejacych kategorii
opisu, tak niepetnosprawnosci w jej spotecznym wymiarze, jak réwniez jezy-
ka (takze jezyka krytyki teatralnej), ktory jest niewystarczajacy do omawiania
dziatan z udziatem oso6b z niepetnosprawnosciami, badz traktujacych o niepel-
nosprawnosci. Co warte podkreslenia, w omawianej monografii nie znajdziemy
gotowych rozwigzah. Autorzy w swoich poszukiwaniach dalecy sg od cato$cio-
wych i uogdlnionych twierdzen, probuja rozpozna¢ pewien wycinek rzeczywi-
stosci ze §wiadomoscig efemerycznosci i nieuchwytnosci badanego zjawiska.

Potaczenie mysli autorow polskich i zagranicznych, podejscia badawczego,
akademickiego, praktycznego i artystycznego, stanowi zbidr wzajemnie uzu-
pelniajacych sie perspektyw, pozwalajacy na wszechstronny namyst nad nie-
petnosprawnoscia w sztuce 1 w zyciu spolecznym w ogodle. Wydaje si¢ wigc,
ze monografia Odzyskiwanie obecnosci. Niepetnosprawnosc w teatrze i perfor-
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mansie moze nie tylko dokumentowac¢ stan dotychczasowych rozwazan wokot
uobecniania fenomenu niepetnosprawnosci w teatrze i performansie, lecz takze
moze si¢ sta¢ niejako motorem napgdowym dla kolejnych tworcoéw teatralnych
i badaczy.

Jakkolwiek powoli, niepetnosprawnos¢ coraz silniej przenika do przestrzeni
teatralnej (a szerzej: spoteczno-kulturowej) i cho¢ ro$nie akademickie zaintere-
sowanie zjawiskiem niepelnosprawnosci, to warto mie¢ swiadomos¢, ze wiele
pozostaje jeszcze do rozpoznania. Odzyskiwanie obecnosci. Niepetnosprawnosé
w teatrze i performansie nie tylko wypetia luke w przestrzeni krytycznych
badan teatralnych, lecz takze stanowi przetomowa publikacje z nurtu disability
studies, ktory na polskim gruncie wcigz si¢ dopiero rozwija. Jest publikacja,
ktora mozliwie wyczerpujaco przedstawia zagadnienie uobecniania niepeino-
sprawnosci w przestrzeni kultury, a ktora jednoczesnie moze pozostawic czytel-
nika z uczuciem niedosytu i chgcig dalszej eksploracji tematu.
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KOMUNIKATY, KRONIKA

KONGRES ROZWOJU SYSTEMU EDUKACJI

10 wrzesnia 2018 r. na Stadionie PGE Narodowym odbedzie si¢ Kongres
Rozwoju Systemu Edukacji (KRSE). Idea przedsigwziccia organizator — Funda-
cja Rozwoju Systemu Edukacji (FRSE) — uczynit podkreslenie wptywu jakosci
ksztalcenia na poziom kompetencji Polakéw i ich konkurencyjno$¢ na rynku
pracy. Wsrod tematow pojawia si¢ m.in. kwestie europejskich i §wiatowych tren-
doéw dotyczacych ksztaltowania kompetencji i organizowania systemow eduka-
cji; restytucji szkolnictwa zawodowego (branzowego) w Europie, w szczegdl-
nosci w Polsce; zalozen unijnego programu edukacyjnego, ktory realizowany
bedzie latach 2021-2027. Poruszone zostana zagadnienia zwigzane nie tylko
z kompetencjami istotnymi w przestrzeni zawodowej, lecz takze w zyciu pry-
watnym oraz w aktywnosci spotecznej i obywatelskiej.

Zaproszeni goscie dyskutowali beda o tym, jak wspotczesna szkota powinna
wkroczy¢ w rewolucje 4.0. Wspolnie poszukiwana bedzie odpowiedz na pyta-
nie, co powinny umiec¢ i wiedzie¢ osoby ksztalcace si¢, a co — ksztatcgce innych.
Uwaga poswigcona zostanie zarowno edukacji formalnej, jak i uczeniu si¢ poza-
formalnemu i nieformalnemu, na r6znych etapach zycia.

Wigcej informacji mozna znalez¢ na stronie internetowej: https:/kongres.
frse.org.pl/o-kongresie.
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INTERDYSCYPLINARNE STUDIA
NAD NIEPELNOSPRAWNOSCIA

pierwszy w Polsce taki kierunek ksztalcenia

na stacjonarnych studiach magisterskich (II stopnia)
realizowany

w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej
w Warszawie

dla absolwentow studiow licencjackich z zakresu:

pedagogiki specjalnej
pedagogiki

socjologii

filozofii

nauk o rodzinie
administracji publiczne;j
nauk o zdrowiu
resocjalizacji
kulturoznawstwa

nauk o mediach

nauk o polityce

oraz dla wszystkich tych, ktorzy pracujg Iub planuja podja¢ prace z osobami
z niepetnosprawnosciami.

Jesli cheesz:

e pozna¢ osoby z niepetnosprawnosciami i ich srodowisko

e naby¢ umiejetnosci niezbedne w pracy z osobami z niepetnosprawnosciami

e odby¢ praktyki w organizacjach pozytku publicznego, placowkach pomoco-
wych, terapeutycznych i medycznych

e by¢ na biezaco z najnowszymi nurtami w naukach spotecznych, humani-
stycznych i medycznych dotyczacymi niepetnosprawnosci

e uczestniczy¢ w krajowych i migdzynarodowych projektach badawczych, wy-
darzeniach naukowych i spotecznych dotyczacych niepetnosprawnosci
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e doswiadcza¢ indywidulanego podejscia, przyjaznej atmosfery i wielu mozli-
wosci realizowania wlasnych pomystow przy wsparciu Uczelni

e ukonczy¢ nowatorski w Polsce kierunek ksztatcenia w zakresie nauk spotecz-
nych

e uczestniczy¢ w dzialaniach Studenckiego Kota Naukowego Disability Studies

e studiowa¢ w uczelni pedagogicznej z tradycjami,

to podejmij studia na kierunku ksztalcenia Interdyscyplinarne studia nad nie-
petnosprawnosciqg w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzew-
skiej w Warszawie. Wigcej informacji na: https://isnn.aps.edu.pl/studia.

Co bedziesz studiowal?

Program ogolnoakademickiego kierunku ksztatcenia Interdyscyplinarne studia
nad niepetnosprawnoscig uwzglednia aktualng wiedze z zakresu nauk spo-
tecznych, humanistycznych i medycznych.

Nabegdziesz m.in. wiedzg i umiejetnosci z zakresu podstaw funkcjonowania osob
z niepetnosprawnosciami i ich rodzin z perspektywy pedagogiki specjalne;j,
socjologii, psychologii, etyki i bioetyki.

Poznasz problematyke niepelnosprawnosci w ujeciu antropologicznym, kulturo-
znawczym, historycznym i prawnym.

Poznasz metody i systemy wsparcia oraz nabywa umiejetnosci praktyczne
w projektowaniu dziatan na rzecz osob z niepetnosprawno$ciami i ich rodzin.

Uzyskasz kompetencje z zakresu konstruowania i realizacji projektow badaw-
czych oraz przygotowywania tekstow naukowych.

Doskonali¢ bedziesz znajomos¢ jezykdéw obeych.

Rozwija¢ bedziesz umiejetnosci interpersonalne niezbedne w pracy na rzecz
0s6b z niepetnosprawnosciami i ich srodowiska rodzinnego.

Co po ukonczeniu studiow?

Bedziesz mogt podjaé prace w:

e fundacjach

e stowarzyszeniach

e administracji publicznej (np. urzedy gminne, powiatowe, wojewodzkie,
Osrodki Pomocy Spotecznej, Powiatowe Centra Pomocy Rodzinie, Osrodki
Interwencji Kryzysowej, Regionalne Osrodki Polityki Spotecznej, Powiato-
we Urzedy Pracy)

e organizacjach rzadowych (np. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych, Polski Zwigzek Niewidomych, Polski Zwiazek Gthu-
chych, Narodowy Fundusz Zdrowia)

e jednostkach samorzadu terytorialnego (np. domy pomocy spotecznej, §rodo-
wiskowe domy samopomocy, osrodki terapeutyczne)

e Srodkach masowego przekazu.
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INFORMACJE DLA AUTOROW

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

Nadsylane materialy powinny by¢ zapisane za pomoca typowego edytora tekstu
(preferowany edytor: MS WORD). Tekst nalezy przygotowac¢ 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. znakow (0,5 arkusza wydawniczego),

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

m praca powinna zawiera¢ 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). Zawartos¢ wersji elektronicznej powinna by¢
identyczna z przestanym wydrukiem;

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

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

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

Sporzadzanie bibliografii
Pozycje bibliograficzne musza by¢ peine, z DOI, w porzadku alfabetycznym,
pisane z dokladnym przestrzeganiem kolejnosci poszczegdlnych sktadnikow,
z jednolitg interpunkcjg. Kolejnos$¢ zapisu bibliograficznego jest nastepujaca:
(1) autor(zy) — wszyscy, niezaleznie od liczby,
(2) rok wydania pozycji,
(3) tytut ksigzki, rozdziatu, artykutu, dysertacji, pracy dyplomowej, referatu
lub raportu,
(@ ksigzka: miejsce wydania i nazwa wydawnictwa,
(b) rozdziat: redaktor(zy), tytut ksigzki, strony, miejsce wydania, wydawca,
(c) artykul: tytul czasopisma, tom (vol.) i strony,
(d) praca dyplomowa (dysertacja): wydziat (instytut), uczelnia (instytucja)
1 miejscowose,



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

Kursywa piszemy: tytul ksiazki, réwniez ksiazki, w ktorej znajduje si¢ odpo-
wiedni rozdzial, tytut czasopisma i jego tom, tytut 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 — mate).

Ksigzki
(a) polska

Koscielska, M. (2004). Niechciana seksualnos¢. 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.

Rozdzialy w ksigzkach
(a) publikacja polska

Sidor, B. (2001). Ojciec w rodzinie z dzieckiem z niepetnosprawnosciag 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 upo$ledzeniem 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, Wydzial 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, Wydziatl 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 wygloszony na II 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 mfodziezy 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 redakeji o wydruko-
wanie pracy w czasopismie Czfowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoteczenstwo,
zamieszcza informacj¢ o zatrudnieniu, podaje swoj tytut naukowy, ORCID,
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 zaktadce Informacje dla autorow.

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

Rzetelno$¢ naukowa

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

Wszelkie wykryte przejawy nierzetelnosci naukowej (ghostwriting — brak
ujawnienia wktadu innych os6b w powstawanie publikacji, guest authorship —
sytuacje, gdy udziat autora/wspotautora w powstanie publikacji jest znikomy
lub nie miat miejsca) beda dokumentowane i naglasniane, wigcznie 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 $lepa 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
znajduja 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 nadsylaé¢ na adres:

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

ul. Szczesliwicka 40

02-353 Warszawa

redakcjacns@aps.edu.pl






