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ANNA HRYNIEWICK A*

WSPOMNIENIE PROFESORA ADAMA FRACZKA (1935-2020)

18 pazdziernika 2020 r. zmart Profesor Adam Fraczek — wybitny psycholog
spoteczny specjalizujacy si¢ w problematyce agresji, psychopatologii i zaburzen
socjalizacji mtodziezy, wieloletni nauczyciel akademicki i1 rektor Akademii Pe-
dagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej, pracownik Polskiej Akademii
Nauk, Instytutu Psychologii i Wydzialu Pedagogicznego Uniwersytetu War-
szawskiego, dziatacz organizacji krajowych i miedzynarodowych. Czlowiek
o niezwyktej osobowosci, wielkiej inteligencji 1 kulturze oraz ujmujacym spo-
sobie bycia.

Profesor Adam Stanistaw Fraczek urodzit si¢ w 1 listopada 1935 r. w Pode-
grodziu, wsi gminnej potozonej w potudniowej Polsce w wojewddztwie mato-
polskim, w centrum Kotliny Sadeckiej. Tam spedzit pierwsze lata zycia w $ro-
dowisku inteligencji wiejskiej. Tam rowniez uczeszczal do szkoty podstawowe;.
Jak wynika z zapisu na §wiadectwie ukonczenia klasy III, w tym czasie miesz-
kat w jednej z najstarszych osad kolonistow niemieckich na Sadecczyznie, jaka
byly graniczace z Podegrodziem Stadta. Jego rodzice, Jozefa z d/Korczynska
(1901-1977) oraz Jozef Fraczek (1890—1954), otrzymali w Stadtach poniemiec-
ki dom jako rekompensate za utracone pod koniec II wojny §wiatowej mienie.
Jedno z bardziej dramatycznych wydarzen w Zyciu tej trzyosobowej rodziny
wigzalo si¢ z pozarem, wznieconym w 1945 r. przez uciekajgcych z Polski Niem-
coéw, w wyniku ktorego sptonagt rodzinny dom wraz z dobrze prosperujacym,
prowadzonym przez ojca, sklepem.

W 1949 r., po zakonczeniu szkoty podstawowej, Profesor Adam Fraczek
podjat nauke w jednej z najlepszych szkot w rejonie Sadecczyzny, w stynnym
Panstwowym Liceum Pedagogicznym w Starym Saczu, ktorego tradycje peda-
gogiczne siggaty czasow poprzedzajacych wybuch I wojny swiatowej. Powsta-
to ono po wyzwoleniu, w styczniu 1945 r., w miejsce dawnego Seminarium
Nauczycielskiego. Owczesny dyrektor liceum, Ignacy Kwiecinski, jako jedyny
w okolicach Podegrodzia posiadajacy wyzsze wyksztalcenie, bardzo zachgcat
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6 Anna Hryniewicka

absolwentow szkot srednich, aby nie rezygnowali z dalszej nauki. Wsrod licz-
nych uczniow tej szkoty znalazl si¢ rowniez Profesor Adam Fraczek, ktory
za przyktadem swej matki, nauczycielki zbiorczej szkoty powszechnej w Po-
degrodziu, zdecydowatl si¢ na wybor pedagogicznego kierunku ksztatcenia.
Droge do liceum, oddalonego od miejsca zamieszkania o ok. 10 km, zmu-
szony byt pokonywac pieszo, czasem tylko przy dobrej pogodzie, korzysta-
jac z mozliwosci przeprawy promem przez Dunajec. Pomimo wspomnianych
trudnos$ci, znajdowat czas nie tylko na pogiebianie wiedzy, lecz takze na roz-
wijanie wlasnych zainteresowan. Na §wiadectwie maturalnym ze wszystkich
przedmiotow uzyskatl bardzo dobre oceny, dzicki czemu zostat przez swego
wychowawce i1 jednoczes$nie nauczyciela wychowania fizycznego — Tadeusza
Smiatka — skierowany na studia. Rozpoczat je w 1953 r. w Sekcji Psycholo-
gii na Wydziale Pedagogicznym Uniwersytetu Warszawskiego, a zakonczyt
w 1958 1. obrong pracy magisterskiej na temat psychologicznej charakterysty-
ki konfliktow migdzy dorastajacag mtodziezg a rodzicami, ktoérej promotorem
byta prof. Maria Zebrowska.

Stopien doktora nauk humanistycznych w zakresie psychologii uzyskat na
Wydziale Pedagogicznym Uniwersytetu Warszawskiego w 1965 r. za rozprawe
doktorska Emocje i schematy jako regulatory zachowania si¢ po niepowodze-
niach przygotowang pod kierunkiem é6wczesnego kierownika Katedry Psycholo-
gii Ogolnej — prof. Tadeusza Tomaszewskiego. Dzigki temu znalazt si¢ w grupie
takich pierwszych absolwentow psychologii, jak Janusz Reykowski, Jan Strelau,
Jozef Kozielecki, Stanistaw Mika czy Andrzej Jurkowski, ktorzy dos¢ ,,szybko
zajeli poczesne miejsce w polskiej psychologii, inicjujac nowe dziedziny wiedzy
1 przygotowujac nowe pokolenia swoich nastepcow” (http:/psych.uw.edu.pl/o-
nas/historia/, dostep: 26.10.2020).

Z kariera naukowg Profesora Adama Fraczka wigzato si¢ Jego doswiadczenie
zawodowe, nabywane stopniowo juz od poczatku studidow, podczas ktorych pod-
jat prace w niepelnym wymiarze najpierw jako kurator sadowy ds. nieletnich,
a nastgpnie jak wychowawca w Domu Dziecka im. Martyny Falskiej. Na krotko
przed otrzymaniem dyplomu, w styczniu 1958 r., zostat zatrudniony w charak-
terze asystenta w Katedrze Psychologii Ogolnej Wojskowej Akademii Politycz-
nej, gdzie pod kierunkiem przez prof. Jakuba Wachtla pracowal do 1961 roku.
W latach 1961-1962 byt starszym asystentem prof. Tadeusza Tomaszewskiego
w Zaktadzie Psychologii Ogolnej Wydziatu I Polskiej Akademii Nauk, skad po
jego reorganizacji stuzbowo zostat przeniesiony do Katedry Psychologii Ogolnej
Wydzialu Pedagogicznego Uniwersytetu Warszawskiego, w ktorym pracowat
do roku 1971, poczatkowo na stanowisku starszego asystenta, a po uzyskaniu
doktoratu — na stanowisku adiunkta, taczac t¢ pracg w latach 1963-1966 z do-
datkowym zatrudnieniem w charakterze psychologa klinicznego i konsultanta
w Klinice Psychiatrycznej Akademii Medycznej w Warszawie. W roku akade-
mickim 1967/1968 Profesor Adam Fraczek miat wyjatkowa, jak na tamte czasy,

CNS nr 4(50) 2020, 5-11



Wspomnienie Profesora Adama Frqczka (1935-2020) 7

mozliwo$¢ odbycia stazu naukowego z zakresu eksperymentalnej psychologii
klinicznej w Psychological Laboratory Downtown Medical Center New York
State University, kierowanego przez prof. Hermana Witkina, oraz z zakresu eks-
perymentalnej psychologii spotecznej w Departament of Psychology University
Wisconsin, Madison, kierowanego przez prof. Leonarda Berkowitza. Nawigza-
nie wspolpracy z tak waznymi postaciami §wiatowej psychologii zaowocowato
nowymi pomystami badawczymi, ktore od 1971 r. realizowal w Panstwowym
Instytucie Pedagogiki Specjalnej, najpierw jako kierownik Pracowni Psycho-
logii Klinicznej, a po przeksztatceniu uczelni w 1976 r. — w Wyzszej Szkole
Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej jako kierownik Zaktadu Nauk
Psychologicznych oraz w Instytucie Psychologii Uniwersytet Warszawskiego,
w ktorym w 1972 r. ponownie zostat zatrudniony w niepelnym wymiarze go-
dzin jako kierownik Zespolu Badawczego Psychologicznych Mechanizmow
Czynnosci Agresywnych. W roku 1975 odbyl, pod kierunkiem prof. Seymoura
Feshbacha, kolejny szesciomiesi¢czny staz naukowy w Departament of Psycho-
logy University of California w Los Angeles. W 1977 r. Centralna Komisja Kwa-
lifikacyjna ds. Kadr Naukowych przy Prezydium Rady Ministrow zatwierdzita
Uchwate Rady Naukowej Instytutu Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego
o nadaniu Profesorowi Adamowi Fraczkowi stopnia naukowego doktora habi-
litowanego nauk humanistycznych w zakresie psychologii (Arch. APS, sygn.
24/10/9, poz. 41).

W roku akademickim 1979/1980 Profesor Adam Fraczek zrezygnowat z pra-
cy w Instytucie Psychologii, przenoszac si¢ do Instytutu Profilaktyki i Reso-
cjalizacji Uniwersytetu Warszawskiego, w ktorym powierzono Mu kierowanie
Zaktadem Oddziatywan Psychokorekcyjnych. Po roku zostal stuzbowo przenie-
siony do nowo powotanego z inicjatywny prof. Janusza Reykowskiego Zaktadu
Psychologii Wydziatu I Nauk Spotecznych Polskiej Akademii Nauk, gdzie row-
niez powierzono mu obowiazki kierowania Pracownia Psychologii Socjalizacji.
Funkcje te petnit do 1995 roku. W latach 1983-2002 pracowat rowniez w Insty-
tucie Psychiatrii i Neurologii, a w latach 19962002 — na Wydziale Pedagogicz-
nym Uniwersytetu Warszawskiego.

Najsilniej jednak byt zwigzany z Akademiag Pedagogiki Specjalnej im. Marii
Grzegorzewskiej w Warszawie. Od momentu, kiedy jesienig 1971 r. rozpoczat
prace w Panstwowym Instytucie Pedagogiki Specjalnej, do chwili przejscia
na emerytur¢ mineto 47 lat, z ktérych 31 lata Profesor Adam Fraczek poswie-
cit rozwojowi tej wlasnie Uczelni. W Jubileusz 90-lecia Akademii skonstato-
wal: ,,To szmat czasu, jesli mierzy¢ go perspektywa indywidualnego zycia,
a w przypadku naszego kraju, takze wielkos$cig i waga systemowych przemian
spotecznych” (Fraczek, 2012, s. 36). We wspomnianych latach Profesor wy-
roznit trzy okresy wplecione w dzieje Uczelni: od pazdziernika 1971 r. do
sierpnia 1982 r., od grudnia 1990 r. do wrzes$nia 1993 r. i od wrze$nia 2001 r.
do pazdziernika 2018 roku.

CNS nr 4(50) 2020, 5-11



8 Anna Hryniewicka

Pierwszy okres zwigzany byt z przeksztalceniem Panstwowego Instytutu Pe-
dagogiki Specjalnej z jednostki ksztatcacej pedagogdw specjalnych w systemie
dwu- i trzyletnim w jednostke z pelnymi uprawnieniami akademickimi. Ro-
zumiejgc konieczno$¢ wprowadzenia zmian w systemie ksztatcenia, Profesor
Adam Fraczek, jako kierownik nowo powstatego Zaktadu Psychologii, zadbat
o wzmocnienie kadry nauczycielskiej, zatrudniajac kilkoro nowo wypromowa-
nych w Instytucie Psychologii UW magistrow (Paule Sawicka, Barbarg Weigl,
Marka Ignaczaka oraz Adama Klodeckiego), ktorych aktywnos$¢ przyczynita
si¢ do powstania ,,poszerzonych co do zakresu ksztatcenia, nowych programéw
przedmiotow psychologicznych” oraz opracowania materialdow pomocniczych
do nauki psychologii (tamze, s. 39—40). Ponadto w porozumieniu z Instytutem
Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego i PIPS-em powotatl Miedzyuczelnia-
ny Zespot Badawczy Psychologicznych Mechanizméw Czynnosci Agresyw-
nych, kontynuujacy program badawczy realizowany pod Jego kierunkiem. Zor-
ganizowal wspotinansowang przez Uniwersytet Warszawski i Wyzszg Szkole
Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej miedzynarodowg konferencje
poswiecong psychologii agresji, w ktorej uczestniczyto wielu wybitnych pol-
skich i zagranicznych naukowcow. Nawigzal kontakt z Instytutem Pedagogiki
Specjalnej w Budapeszcie oraz ze srodowiskiem pedagogéw specjalnych uczel-
ni niemieckich. Podejmowal liczne inicjatywy zwigzane z psychologicznym
ksztatceniem i poglgbieniem akademickiej tozsamosci studentéw pedagogiki.
Ten etap pracy zakonczyl si¢ niespodziewanie w sierpniu 1982 r. w zwigzku ze
zmiang sytuacji politycznej w Polsce. Mimo ze pod koniec 1980 r. wtadze Uczel-
ni uznaty dotychczasowg aktywno$¢ i dokonania naukowe Profesora Fraczka za
wystarczajagce do uruchomienia procedury nadania mu tytulu profesora, ,,nie
zdotano jednak wysta¢” w tej sprawie wniosku do ministerstwa przed wprowa-
dzeniem stanu wojennego (tamze, s. 45). W pazdzierniku 1981 r., po uzyskaniu
akceptacji przez resortowego ministra, przeniost si¢ do Polskiej Akademii Nauk
(przy zachowaniu posady w WSPS), skad otrzymat zgode na wyjazd do Insty-
tutu Badan Spotecznych Uniwersytetu w Michigan w USA celem uczestnic-
twa w realizacji ,,mi¢gdzynarodowego programu badan nad skutkami ogladania
przez dzieci przemocy i agresji w TV” (tamze, s. 45). Mimo zlozonej prosby do
witadz WSPS o urlop naukowy, nastgpnego dnia po wyjezdzie Profesora Adama
Fraczka, zostat on dyscyplinarnie zwolniony z pracy przez powolanego w trybie
,wojennym” rektora. I cho¢ Terenowa Komisja Odwotawcza przy Naczelniku
Dzielnicy Warszawa-Ochota uznala wspomniang decyzj¢ za prawnie nieuzasad-
niona, Profesor Adam Fraczek nie zdecydowat si¢ na powr6t do tego srodowiska.
Stad otrzymanie aktu nominacji profesorskiej nastgpito dopiero w 1987 roku
(Arch. APS. 24/10/9, poz. 99).

Okres drugi byt czasem ,,po rozpoczgciu transformacji zaznaczonej w szkol-
nictwie wyzszym nowg ustawg przywracajgca uczelniom autonomie¢, m.in.
w zakresie wyboru wiladz [...] oraz daleko idgcymi zmianami w merytorycz-
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Wspomnienie Profesora Adama Frqczka (1935-2020) 9

nych programach studiéw, zwlaszcza na kierunkach nauczycielsko-pedago-
gicznych” (tamze, s. 47). Po otrzymaniu propozycji objegcia funkcji rektora,
Profesor Adam Fraczek zdecydowat si¢ na zderzenie z nowa rzeczywistoscia.
Mimo sprzeciwu czgsci ,,mocno upartyjnionej kadry akademickiej”, podjat idee
lezace ,,u podstaw utworzenia PIPS” (tamze, s. 48). Zdaniem Profesora Adama
Fraczka w tym zakresie kluczowym wyzwaniem bylo m.in. pokazanie zalez-
nosci migdzy pedagogika specjalng a pedagogika spoteczna oraz polityka spo-
teczng. Rowniez wprowadzenie do ksztalcenia ogdlnego elementow niezbednej
wiedzy z filozofii, etyki, socjologii, skoncentrowanej w szczego6lnosci na pro-
blematyce praw cztowieka i praw dziecka miato stuzy¢ zmianom w obszarze
ksztalcenia ogolnego (tamze). Celem spetnienia tego postulatu, Profesor Adam
Fraczek podjal probe stworzenia srodowiska naukowego nie ograniczajgcego si¢
wylacznie do wykonywania zadan dydaktycznych. W zwiagzku z tym poszerzyt
kadrg akademicka o samodzielnych pracownikéw nauki oraz stworzyt warunki
do miedzynarodowej wspotpracy w obszarze pedagogiki specjalnej. Z jego ini-
cjatywy wprowadzono w 1992 r. WSPS do Europejskiego Towarzystwa Peda-
gogiki Specjalnej, nawigzano wspotprace z Laboratorium ds. Badan i Innowacji
Edukacyjnych OECD w Paryzu, kontynuowano wspotprace z Wyzsza Szkota
Pedagogiczng w Malmo w Szwecji, z Katedrg Pedagogiki Specjalnej Instytutu
Pedagogiki Uniwersytetu Justusa Liebiega w Gisen (w RFN) oraz z Instytutem
Defektologii Akademii Nauk Pedagogicznych ZSRR. W trakcie Jego kadencji
udalo si¢ rowniez zakonczy¢ budowe nowego gmachu Uczelni, dostosowujac
go do potrzeb studentéw z niepetnosprawnosciami, uruchomi¢ nowa bibliote-
ke oraz pozyskac dla celow dydaktycznych budynek szkolny w Rembertowie.
Oceniajac po latach przemiany zachodzace w Uczelni oraz efektywnos¢ swo-
jej dziatalnosci, Profesor Adam Fraczek nie kryt rozczarowania, ktore ilustruje
nastgpujaca wypowiedz: ,,W miar¢ uptywu czasu od rozpoczecia kadencji ob-
serwowatem coraz wyrazniej narastajacy wsrod znacznej czgsci dawnej kadry
profesorskiej opor wobec proponowanych pomystow i zmian” (tamze, s. 52). Po
kolejnym sporze §wiadczacym o braku akceptacji Jego inicjatyw, ztozyt Senato-
wi WSPS dymisje. Przywrocony decyzja ministra do pracy, doczekat do konca
kadencji, a po urlopie wrocit do Instytutu Psychologii Polskiej Akademii Nauk,
kontynuujac jednoczesnie prace w Instytucie Psychiatrii i Neurologii. Po kilku
latach zatrudnit si¢ na Wydziale Pedagogicznym Uniwersytetu Warszawskiego,
w ktorym stworzyt Katedrg Psychologii Edukacyjne;.

Trzeci okres rozpoczal sic po dwoch latach od zmiany formalnego statusu
Uczelni, ktora w zwigzku z przeksztalceniem w Akademi¢ Pedagogiki Specjal-
nej im. Marii Grzegorzewskiej uzyskata wprawdzie uprawnienia do nadawania
stopnia doktora nauk humanistycznych w zakresie pedagogiki i pedagogiki spe-
cjalnej, jednak decyzja Komitetu Badan Naukowych nie uzyskata wyzszej kate-
gorii. Piastujac w latach 2002—-2008 godnos¢ rektora Akademii, Profesor Fraczek
zadbat przede wszystkim o jej rozwdj oraz wzmocnienie jej pozycji wsrdd in-
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nych uczelni pedagogicznych zar6wno w wymiarze naukowo-badawczym, jak
i dydaktyczno-praktycznym. Wymagalo to zmian organizacyjno-formalnych,
w zakresie wzmocnienia kadry profesorskiej, budowania jej pozytywnej iden-
tyfikacji spotecznej z miejscem pracy, modyfikacji programdéw nauczania oraz
dostosowania organizacji procesu dydaktycznego do wymagan systemu bolon-
skiego. Jednocze$nie podjete zostaty dziatania organizacyjno-formalne, w tym:
oddzielenie ,,zakreséw uprawnien organéw stanowiacych (Senat i Rady Wydzia-
tu); przyjecie nazwy «Wydziat Nauk Pedagogicznychy, poprawnie oddajacej ob-
szary zadan i funkcje realizowane przez t¢ jednostke; powotanie i uruchomienie
w APS Wydziatu Stosowanych Nauk Spotecznych jako jednostki autonomiczne;j,
ale i umozliwiajacej rozwijanie wsparcia naukowego dla praktyki pedagogiczne;;
uporzadkowanie wewnetrznej struktury jednostek wydziatlowych przez usta-
nowienie instytutow kierunkowych i katedr, badz zaktadéw przedmiotowych”
(tamze, s. 57). Wsrod tych zmian przedmiotem szczegdlnej chluby Profesora
Adama Fraczka bylo poszerzenie kierunkéw studiow o edukacje artystyczng
w dziedzinie plastyki, psychologie, socjologi¢ i prace socjalng oraz zakonczenie
w planowanym terminie budowy nowego obiektu administracyjno-dydaktyczne-
g0 wyposazonego w nowoczesny sprzet audiowizualny i modernizacja dawnego
domu akademickiego dla potrzeb Instytutu Edukacji Artystyczne;.

Dokonania naukowe Profesora Adama Fraczka ogniskowaty si¢ wokot pro-
blematyki agresji i innych zjawisk z zakresu patologii spotecznej i psychopa-
tologii. Jak podkreslono, we wniosku o nadanie tytutu naukowego profesora
nadzwyczajnego nauk humanistycznych z zakresu psychologii, Profesor Adam
Fraczek opracowat ,nie tylko podstawowe zatozenia merytoryczne i metodolo-
giczne psychologicznych zatozen badan nad agresjg interpersonalna, ale takze
przedstawit wlasng klasyfikacje form tych czynnosci i okreslit funkcje roznych
mechanizmow psychologicznych w regulacji tego rodzaju zachowania si¢. W ten
sposOb stworzony zostat zarys psychologicznej teorii agresji interpersonalne;.
Zgodnie z opiniami recenzentow dorobek ten sprawit, ze doc. dr hab. jest uzna-
wany za wybitny autorytet w skali krajowej i migdzynarodowej w zakresie psy-
chologii agresji — wyrazem tego sg zaro6wno jego publikacje w monograficznych
zbiorach wydawanych w zbiorach wydawanych za granica, jak tez inne formy
uczestnictwa w migdzynarodowym zyciu naukowym. Wykonane pod kierun-
kiem doc. dr hab. Fraczka prace i oparte o nie publikacje pozwalaja odnotowac,
ze dzieki jego dorobkowi i koncepcjom formuje si¢ specyficzna szkota psycholo-
gicznych studiow agres;ji interpersonalnej” (Arch. APS, sygn. 24/10/9, poz. 85).
Uzupelniajac t¢ opini¢, nalezy dodac, ze Profesor Adam Fraczek dynamicznie
uczestniczyt w migdzynarodowym zyciu naukowym, ,,odbywatl staze i wizyty
naukowe oraz wyktadat jako profesor wizytujacy na wielu uczelniach zagra-
nicznych, m.in. na Uniwersytecie w Kalifornii, Los Angeles, Illinois, Michigan,
Ann Arbor (USA), Enschede (Holandia), Saarlandes i Saarbriiken (Niemcy).
[...]. Kierowal lub wspoétkierowat 10 programami badawczymi o charakterze
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ogolnopolskim lub migdzynarodowym, wspieranymi przez granty takze z in-
stytucji poza Polskg. Nalezat do wielu polskich i migdzynarodowych organi-
zacji 1 stowarzyszen naukowych. Wielokrotnie byt wyrézniony za osiagniecia
naukowe i dziatalno$¢ organizacyjng na rzecz nauki i szkolnictwa wyzszego”
(Hryniewicka, 2012, s. 201). Wspomniang dzialalnos¢ kontynuowat takze po
wygasnieciu kadencji rektorskiej, przygotowujac liczne publikacje, promujac
doktorow, prowadzac zajecia dydaktyczne dla studentow psychologii. W tym
tez czasie jako kurator kierowat pracami powotanej z Jego inicjatywy w 2004 r.
uczelnianej Katedry UNESCO im. Janusz Korczaka.

Profesor Adam Fraczek pozostawil po sobie §lad widoczny we wspomnie-
niach wielu o0sob, ktore spotkaty Go na swojej drodze zawodowej lub prywatne;.
Jego dziatalnos¢ byla, jest i moze by¢ zroédtem inspiracji nie tylko dla §rodowi-
ska psychologow i pedagogdéw specjalnych.
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Wprowadzenie

Historia zycia (life story), autobiografia, ,,biograficzna opowies$¢”, zdaniem
Agnieszki Bron (2017) stanowi cze$¢ biografii cztowieka. Na te historie sktada
si¢ wiele narracji opowiedzianych w pewnym czasie i miejscu, dostarczajacych
informacji o tym, jak ludzie interpretuja wydarzenia swojego zycia. Autonarra-
cja podmiotu pozwala poznaé znaczenia, motywy, przekonania, wartosci, daze-
nia i cele zyciowe, pragnienia, preferencje czy wierzenia, przeswiadczenia na-
tury moralnej oraz swiatopogladowej (Drozka, 2014). Daje rowniez sposobno$é
uzyskania wiedzy o srodowisku zycia danej osoby, poszczegolnych kregach jej
spotecznego uczestnictwa (Chodkowska, 2014).

Wskazane w tytule opracowania pojecie historii zycia bedzie rozumiane
W sposob szeroki, a zatem z jego ujeciem jako metody badan biograficznych
osadzonych w paradygmacie interpretacyjnym, jak i koncepcji wsparcia osob
z niepetnosprawnos$cig, majacej odniesienie do paradygmatu humanistyczne-
g0, spolecznego, normalizacyjnego czy emancypacyjnego. W polskiej literatu-
rze przedmiotu zauwaza si¢ zainteresowanie metoda autobiograficzng i narra-
cjg 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng (m.in. Bartniczak, 2017; D¢bska,
Szemplinska, 2011; Rzeznicka-Krupa, 2009; 2013; Pawelczak, 2013). Teoretycz-
ne oraz empiryczne dociekania majg zmierza¢ do odkrycia potencjatu metod
opartych na relacjonowaniu wiasnych doswiadczen czy tez ich wykorzystania
w poznawaniu roznych aspektéw zycia tej grupy niepetnosprawnych.

Celem podjetych tu rozwazan jest okreslenie znaczenia historii zycia (au-
tonarracji) w kontek$cie indywidualnym — czlowieka z niepelnosprawnoscia
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intelektualng oraz grupowym — subpopulacji os6b reprezentujacych t¢ niepet-
nosprawnos$¢; kompetencji, ktore sg wazne w ich realizacji oraz potencjalnych
trudnosci i sposoboéw przeciwdziatania ze strony badacza. W artykule podjeto
rowniez zagadnienie uzyteczno$ci stosowania historii zycia oséb z niepel-
nosprawnoscig intelektualng (NI) w organizacji opieki i rehabilitacji dla tej
grupy beneficjentow.

Potencjal historii zycia

Potencjal metody biograficznej nalezy rozpatrywa¢ w kontekscie zatozen
paradygmatu interpretacyjnego. Jolanta Rzeznicka-Krupa (2009) wskazuje na
mozliwo$¢ odkrywania kulturowych znaczen niepelnosprawnosci oraz jej do-
$wiadczania na poziomie indywidualnym. Dostrzega emancypacyjny wymiar
metod jako$ciowych sktadajacych si¢ na podejscie interpretacyjne, wyrazajacy
si¢ w ,,umozliwieniu zabrania glosu tym, ktdrzy na co dzien zyja na margi-
nesie zycia spotecznego” (tamze, s. 74). W autorskiej kategoryzacji podejsé¢
ujmujacych zjawisko niepetnosprawnosci intelektualnej badaczka wymienia
orientacj¢ biograficzno-narracyjna, traktujaca t¢ niepeinosprawnos¢ jako ,,fe-
nomen egzystencjalny”, w ktorym zawarte sa indywidualne i spoteczne jej
znaczenia (Rzeznicka-Krupa, 2013, s. 95; por. Smith, Sparkes, 2008). W orien-
tacji biograficzno-narracyjnej niepelnosprawnos¢ intelektualna nadaje charak-
terystyczny rys do§wiadczeniom zyciowym cztowieka oraz narracjom, w kto-
rych sg one relacjonowane.

W tabeli 1 wskazano, jakie znaczenie maja historie zycia oraz, na podstawie
przyktadow wybranych eksploracji, dokonano ich odniesienia do populacji osob
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Podstawg przeprowadzonej analizy beda
funkcje badan autobiograficznych, zaproponowane przez Elzbiete Dubas (2017).

Aspekt autoedukacyjny historii zycia przejawiajacy si¢ w procesie budowania
czy rekonstruowania wlasnej tozsamosci jest jednym z najczeéciej wskazywa-
nych. Mowi si¢ o ,,uczeniu si¢ z wtasnej biografii”, ,,autokreacji”” (Dubas, 2017,
s. 66, 68); posrednim uczeniu si¢ dokonujacym si¢ w odroczonej perspektywie
czasowej (Ecarius, 2017). Podstawg sg tutaj doswiadczenia, pozytywne i nega-
tywne, zwlaszcza wazne wydarzenia zyciowe, ktore stwarzajg sposobnosé¢ do
odkrywania nowych znaczen, sensu zycia, mogg sta¢ si¢ momentami przetomo-
wymi wyzwalajgcymi zmiany w zakresie funkcjonowania cztowieka (Wegtow-
ska-Rzepa, 2011). W wyniku przepracowania takich do§wiadczen nastgpuja
,rekonstrukcje tozsamosci, w tym transformacje dotychczasowych schematow
i perspektyw poznawczych, pozwalajace na akceptacje siebie [...] oraz na po-
dejmowanie nowych decyzji zyciowych pozwalajacych zy¢ bardziej satysfak-
cjonujaco” (Dubas, 2017, s. 67; por. Bamberg, 2010). Zaktada si¢, ze naturalna
sktonnos$¢ czlowieka do strukturyzowania do§wiadczen (tworzenia schematdéw
narracyjnych) pozwala efektywniej radzi¢ sobie z wydarzeniami zyciowymi
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Tabela 1. Potencjat w badaniach historii zycia 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna: rodzaj
funkcji realizowanych w toku autonarracji, przejawy realizacji funkcji (uktad chronologiczny)

Funkcja reminiscencyjna: przypominanie, wydobywanie z rezerwuar6w niepamieci,
utrwalanie w pamigci, ¢wiczenie pamieci

W kazdym z przedstawianych tu przyktadowych projektow mozna moéwic o realizacji wspo-
mnianej funkcji. Bywa ona umacniania przez zastosowanie §rodkow, jak dzienniki (zapiski),
zdjecia, przedmioty

Funkcja autoformacyjna: samopoznanie, autokreacja, autotransformacja; mozliwo$¢
zrozumienia wiasnych decyzji i podejmowanych dziatan, skuteczniejsze kierowanie wlasnym
zyciem; zwiekszenie refleksyjnosci (biograficzne uczenie si¢);
budowanie/rekonstrukcja tozsamosci; poczucie dowartosciowania

Wykorzystanie historii zycia dla wspierania osoéb z niepelnosprawnoscia intelektualng
w procesie deinstytucjonalizacji: zwigkszenie poczucia bezpieczenistwa (w zwiagzku ze
zmianami), zdolno$ci dokonywania $wiadomych wybordéw, podejmowania decyzji doty-
czacych biezacego i przysztego funkcjonowania, radzenia sobie z negatywnymi emocjami
zwigzanymi ze stratg (Hussain, Raczka, 1997).

Uswiadomienie sobie wtasnych stanow, pragnien i potrzeb (ttumionych przez otoczenie):
milos$ci, posiadania partnera i dzieci, samotno$ci, oraz mozliwo$¢ ich werbalizacji i podzie-
lenia si¢ nimi; umocnienie seksualnej tozsamosci (Johnson i in., 2001).

Zmiana tozsamosci z biernych ofiar systemu opresji na osoby §wiadome zewngtrznych
ograniczen oraz ujawniajace tendencje emancypacyjne (Atkinson, 2004).

Wzmocnienie poczucia tozsamosci grupowej w toku projektu pozwalajacego dzieli¢ sig
doswiadczeniami zycia w réznych krajach oraz przedstawiac je osobom zainteresowanym
problematyka (Hreinsdottir i in., 2006).

Ujawnienie sily i energii, pragnien, stanéw afektywnych samotnej matki z niepet-
nosprawnos$cia intelektualng widocznych w jej przeciwstawianiu si¢ spotecznej opresji
w przebiegu zycia (Roets, Reinaart, Van Hove, 2008).

Ujawnienie zdolnos$ci emancypacyjnych cztowieka z niepetnosprawnoscia intelektualna,
przejawiajacych si¢ w zdolnosciach przeciwstawiania si¢ roznym formom ograniczania zycio-
wej autonomii i pozbawiania praw do realizacji potrzeb czlowieka dorostego (Cytowska, 2012).

Satysfakcja z mozliwos$ci dzielenia si¢ po raz pierwszy w zyciu doswiadczeniami (Elder-
toniin., 2013).

Zyskanie sposobnosci do zrozumienia wiasnych traumatycznych doswiadczen, ujawnie-
nie resilience 1 zdolno$ci przeciwstawiania si¢ przeciwnosciom (Horn, Moss, 2014).

Wzbudzenie §wiadomos$ci ograniczen zewnetrznych zwigzanych z zatrudnieniem, prze-
jawow wykluczenia, wyrazanie opinii na temat potrzebnych zakreséw i sposobow dziatan
wspierajacych aktywnosé zawodowa. Wzmocnienie §wiadomosci w zakresie osobistych za-
sobow, jak odporno$é, motywacja. Wzrost zdolno$ci samostanowienia i tendencji emancy-
pacyjnych (Smith-Candler, Swart, 2014).

Funkcja sensotworcza: odnajdywanie i wzmacnianie poczucia sensu zycia, polaczone
z rekonstrukcjami i modyfikacjami tozsamosci

Wzmocnienie tozsamosci poprzez poznanie wlasnych korzeni (np. rodzinnych), zrozumienie
sensu negatywnych do§wiadczen i dostrzezenie znaczenia ich relacjonowania dla innych (At-
kinson, 2004).

Udzial w wywiadzie jako ,,przestrzen” dla nadania sensu historii swojego zycia, z jej nega-
tywnymi aspektami i zasobami osobistymi (Horn, Moss, 2014).
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Tabela 1. cd.

Funkcja genetyczna: wnioskowanie na temat przyczyn ludzkich zachowan, postaw
1 wybor6ow jednostki oraz 0sob z jej otoczenia

Pokazanie znaczenia do§wiadczen zyciowych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng dla
zobrazowania trajektorii ,,uposledzania” (Koscielska, 2000).

Wykorzystanie historii zycia dla wspierania osob niepetnosprawnych intelektualnie w procesie
deinstytucjonalizacji — zrozumienie zachowan zwigzanych z procesem (Hussain, Raczka, 1997).

Pokazanie znaczenia spotecznych uwarunkowan dla seksualnego funkcjonowania osob z nie-
petnosprawnoscia intelektualng — konieczno$¢ ukrywania swoich preferencji i potrzeb z powodu
spotecznej opresji (Johnson i in., 2001).

Ujawnienie sposobow rozumienia niepetnosprawnosci intelektualnej w kontekscie opiekun-
czym oraz jego znaczen dla organizowania dziatan wspierajacych, stawianych ograniczen i wy-
magan aktywizujacych potencjat (Kumaniecka-Wisniewska, 2006).

Ujawnianie czynnikow socjalizacji istotnych (pozytywnych i negatywnych) dla autonomii
i emancypacji osob niepelnosprawnych intelektualnie, w tym znaczenia podejmowanych 1ol zy-
ciowych i zadan (Cytowska, 2012).

Pokazanie znaczacej roli zasobow srodowiskowych, w tym wsparcia, dla zréznicowanych zdol-
no$ci samostanowienia osob niepetnosprawnych intelektualnie (Zyta, Cwirynkato, w druku).

Funkcja temporalna: integrowanie doswiadczen przeszlosci, terazniejszosci z przysztoscia

Wykorzystanie historii zycia dla wspierania osob niepelnosprawnych intelektualnie w proce-
sie deinstytucjonalizacji (Hussain, Raczka, 1997).

Pokazanie znaczenia do§wiadczen socjalizacyjnych (w tym rodzinnych) dla budowania okre-
slonej tozsamosci osobistej cztowieka z niepetnosprawnos$cia intelektualng (Kumaniecka-Wi-
$niewska, 2006).

Poszukiwanie znaczenia doswiadczen zwigzanych z zawodowa biografia (lub jej brakiem)
dla obecnego zycia 0s6b niepetnosprawnych oraz ich perspektywy przysztosci (Koenig, 2011).

Pokazanie znaczenia do§wiadczen socjalizacyjnych dla autonomii osoby niepetnosprawne;j
oraz jej poczucia odpowiedzialno$ci (Cytowska, 2012).

Funkcja historyczno-kulturowa: zdobywanie wiedzy o czynnikach spoteczno-kulturowych
warunkujacych zycie jednostek i grup

Poznanie spotecznej opresji w warunkach instytucjonalnych, zidentyfikowanie jej wspol-
nych form w dwoéch krajach (Hreinsdottir i in., 2006).

Okreslenie znaczenia uwarunkowan spoteczno-kulturowych dla tworzenia tozsamosci czto-
wieka niepelnosprawnego (Kumaniecka-Wisniewska, 2006).

Pokazanie spotecznej opresji wobec kobiety niepetnosprawnej intelektualnie bedacej samot-
ng matka (Roets, Reinaart, Van Hove, 2008).

Pokazanie przejawow silnej opresji w warunkach szpitali psychiatrycznych, przed zainicjo-
waniem procesu deinstytucjonalizacji (Marshall, Tilley, 2013).

Poznanie ograniczen zyciowych starszej generacji osob z NI wynikajacych z uwarunkowan
spoteczno-kulturowych (Olsen, 2015).

Funkcja formacyjna: oddziatywanie historii Zycia badanej osoby na badacza i innych jej
odbiorcow

Dostarczenie podstaw dla zmniejszenia nasilenia tendencji postrzegania populacji osob nie-
petnosprawnych jako jednorodnej; udowodnienie, ze trajektorie zycia oraz mozliwosci podej-
mowania rél sg zdeterminowane czynnikami spoteczno-kulturowymi, a nie deficytami zwigza-
nymi z samg niepetnosprawnoscia (Kumaniecka-Wisniewska, 2006).

Poznanie zdolnosci osoby niepetnosprawnej do oceny znaczenia we wlasnym zyciu praktyk
spotecznych, takich jak uprzedmiotowienie i upodmiotowienie (Cytowska, 2012).
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Zmiana postaw bytych pracownikéw szpitali psychiatrycznych w kierunku uznania wlasnej
winy oraz podjecia prob zado$éuczynienia bytym pensjonariuszom (Marshall, Tilley, 2013).

Zwigkszenie §wiadomosci badacza na temat potrzeb, mozliwosci i aspiracji zyciowych 0sob
niepelnosprawnych intelektualnie (Bjoérnsdottir i in., 2014).

Wzbudzenie refleksji badacza, jako reprezentujacego ,.tych z zewnatrz” — osoby, ktore two-
rzyly srodowisko deprecjonujace niepetnosprawnych (Horn, Moss, 2014).

Pokazanie indywidualnych mozliwosci cztowieka z NI, przetamanie stereotypu zaktadajace-
go niezdolnos¢ do rél spotecznych (Olsen, 2015).

Zrodto: opracowanie wihasne.

o roznym stopniu trudnosci (Mazurek, 2017). Z perspektywy psychologicznej
zauwaza si¢ przydatno$¢ narracji jako metody poznania osobowosci jednostki.
,,Osobista narracja, integrujaca historia zycia, ktora nadaje zyciu spdjnos¢, sens
i cel” stanowig poziom najglebszego poznania cztowieka — poziom tozsamosci
narracyjnej (Cieciuch, 2011, s. 115). To wazne znaczenie narracji dla poznania
cztowieka taczy si¢ z jej wykorzystaniem jako formy terapii. ,,Terapeutyczny po-
tencjal” narracji bedzie si¢ wyrazat w tym, zZe staje si¢ ona sposobem wyjasnia-
nia i rozumienia rzeczywistosci, siebie oraz wilasnej biografii, ponadto genezy
zachowan innych ludzi (Mazurek, 2017, s. 110).

Dokonujac uogoélnienia mozliwych znaczen odnajdywanych w zakresie kon-
struowania i badania historii Zycia 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng,
mozna stwierdzi¢, ze b¢da one usytuowane w co najmniej dwoch obszarach:
(1) jednostkowym: narratora oraz badacza; (2) sSrodowiskowym: 0séb z niepet-
nosprawnoscig jako grupy, cztonkow ich §rodowiska zycia, edukacji i rehabili-
tacji, spotecznosci badaczy. W kazdym z tych obszarow, z r6znym odniesieniem
do reprezentujacych je podmiotow, zwlaszcza samych zainteresowanych oraz
jednostek zaangazowanych w opieke, edukacje i rehabilitacje, mozna wska-
za¢ na funkcje aktywizujaca oraz terapeutyczng i integracyjng (Chodkowska,
2014). Obie z nich zauwazalne sg w zaprezentowanym zestawieniu (tabela 1).
Nalezy zauwazy¢, ze pozostaja one ze soba w Scistej wspotzaleznosci. Osoba
z niepetnosprawnoscia relacjonujaca histori¢ swojego zycia (najczesciej w od-
niesieniu do wybranego jego aspektu czasowego czy Srodowiskowego) ma
szanse¢ ,,spojrze¢ na wlasne zycie z pewnego dystansu, zobaczy¢ je w szerszym
kontekscie catoksztattu zdarzen stanowigcych uwarunkowania badz konse-
kwencje ograniczen wtasnej sprawnosci” (Chodkowska, 2014, s. 137). W tym
m.in. b¢dzie si¢ zawiera¢ reminescencja, o ktorej wspomina Dubas (2017), ale
takze autoformacja, funkcja genetyczna czy sensotworcza. Relacja jednostki
o zyciowych do$wiadczeniach, odwotujaca si¢ do ich srodowiskowego kontek-
stu, umozliwia osobom pozostajacym z nig w okreslonych zwigzkach (w tym
badacza) poznanie osobistych i spotecznych problemow, zwigksza motywacje
do dziatan ukierunkowanych na zmiang. Pozwala rowniez odkry¢ uwarunko-
wania spoteczno-kulturowe jednostkowych i generacyjnych sposobow zycia

CNS nr 4(50) 2020, 13-37



18 Monika Parchomiuk

(np. generacji osob starszych z niepelnosprawnoscia intelektualng), co moze
si¢ przyczyni¢ do zrozumienia zmian koniecznych do przeprowadzenia czy
realnie zachodzacych na przestrzeni czasu. Upublicznianie probleméw w $ro-
dowisku oséb z niepetnosprawnos$cia, dokonujace si¢ w toku badan partycy-
pacyjnych, moze by¢ czynnikiem zwigkszajacym tendencje emancypacyjne,
zaré6wno na poziomie indywidualnym, jak i zbiorowym (Parchomiuk, 2014).
Mozna méwi¢ tutaj o funkcji historyczno-kulturowe;.

Wskazuje si¢ na wspolne trajektorie zycia 0sob z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna, ktore, jako subpopulacja, egzystujag w podobny sposob, jesli chodzi
o style i miejsca zycia oraz (nie)podejmowane role spoteczne i zadania (At-
kinson, Walmsley, 1999). Agnieszka Kumaniecka-Wisniewska (2006, s. 65)
pisze, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, podlegajac formalnej ka-
tegoryzacji i wchodzac w system opieki spolecznej, tracag mozliwo$¢ kontro-
lowania wtasnego zycia, ,,s3 zawlaszczane” przez ten system, w konsekwencji
»powielajg schematy biograficzne”. Wspdlnota doswiadczen osoéb z niepetno-
sprawnos$cig zaznacza si¢ przede wszystkim w dziataniach opresyjnych, ogra-
niczajacych mozliwosci realizacji indywidualnego potencjatu, pozbawiajgcych
dostepu do pewnych rol i zadan, ale takze w wyznaczonych z géry miejscach
i sposobach zycia (Parys, 2017). W tej wspolnocie zauwazalne sg jednak bio-
grafie ludzi, na ktore sktadajg si¢ specyficzne, indywidualne doswiadczenia.
Historie zycia poszczegolnych osoéb pozwalaja ostabi¢ spoteczne przekonania
zakladajace, ze przedstawiciele grupy niepetnosprawnych intelektualnie sg do
siebie podobni, maja te same deficyty i mozliwo$ci wynikajace z przypisanego
im stopnia niepetnosprawnosci. W tych historiach zawarte sg reakcje na oso-
biste ograniczenia czy trudnos$ci oraz ich znaczenie dla osobowosci cztowie-
ka z niepetnosprawnoscia (Goodley, 1996). Badania biograficzne z udziatem
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng pokazuja, ze opowiedziana i dzie-
lona z innymi historia zycia staje si¢ czynnikiem uruchamiajgcym proces
rozwijania postawy aktywnej, z probbami przeciwstawienia si¢ niekorzystnym
czynnikom spolecznym. Mabel Cooper, ktorej historia zycia powstata w for-
mie pisanej we wspotpracy z Dorothy Atkinson (2004, s. 697), wyrazila si¢
nastepujaco: ,,Moja historia i wiele innych pomoze ludziom z trudno$ciami
w uczeniu si¢ [w Wielkiej Brytanii termin ten jest stosowany na okreslenie
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng — przyp. M.P.] i, mam nadzieje, ze
nauczy ich opowiada¢ o tym, co si¢ z nimi stalo. Inni ludzie rdwniez moga
si¢ z tego uczy¢, jak ludzie, ktorzy przyszli na nasze warsztaty w Kent [dla
praktykow — przyp. M.P.]. Uczg sig, co si¢ dzialo przez te wszystkie lata i ucza
si¢ zmienia¢: stuchaja i uczg si¢” (tamze) oraz ,,JesteSmy rzecznikami, ktérzy
prowadzg warsztaty na temat «opowiadania historii zycia» dla oséb z trud-
nosciami w nauce. Obie [tj. M. Cooper i druga z uczestniczek badan — przyp.
M.P.] otrzymaty$my wsparcie w pisaniu wlasnych historii zyciowych i chcemy
pomagac innym” (tamze, s. 698).
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Kompetencje narratora

W literaturze przedmiotu wskazuje si¢ na kompetencje niezbedne do podej-
mowania aktywno$ci autobiograficznej: poczucie wlasnej odrgbnosci, indywi-
dualno$ci; zdolnos¢ do refleksji (osobowo$¢ autorefleksyjna); zdolno$¢ do narra-
cji; potencjal intelektualny; wiedza (Drozka, 2014; Dubas, 2017). Wymienione
kompetencje pozostajg indywidualnie zréznicowane, co zalezy od uwarunko-
wan osobistych (osobowosciowych, intelektualnych) i sSrodowiskowych. W opi-
nii przedstawicieli naturalizmu narracja stanowi podstawe proceséw poznaw-
czych, wrodzona dyspozycje organizujacg ludzkg percepcje oraz rozumienie
(za: Urbaniak-Zajac, 2017). Takie zatozenie reprezentuje Jerzy Trzebinski (2005,
s. 67), ktory pisze o narracji jako ,,sposobie rozumienia rzeczywistosci”. Z dru-
giej strony przedstawiciele temporalizmu (jak Paul Riceour, za: Urbaniak-Zajac,
2017) zaktadaja kulturowa geneze narracji, ujmujac ja jako forme¢ doswiadczenia
cztowieka ksztattowang za posrednictwem kodow kulturowych, stuzaca porzad-
kowaniu $wiata. W tym przypadku niezbg¢dne jest obcowanie jednostki z ,,opo-
wiesciami kultury” (tamze, s. 56).

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng sa zdolne do osiggania wymie-
nionych kompetencji w r6znym stopniu, co w znacznej mierze zalezy od po-
ziomu ich procesow poznawczych i emocjonalnych, ale rowniez stymulujacych
badz deprywujacych uwarunkowan srodowiskowych, w ktérych funkcjonujg na
przestrzeni zycia. W charakterystyce tych jednostek wskazuje si¢ na réozny sto-
pien nasilenia problemow z pamig¢cia, uwaga, mowa i mysleniem. Trzeba pod-
kresli¢, ze wlasciwosci tych procesow, ich ograniczenia i mozliwosci, zalezg nie
tylko od stopnia niepelnosprawnosci intelektualnej, lecz takze poziomu danej
sprawnosci (procesu poznawczego). W ogélnych charakterystykach jednostek
z niepetnosprawnoscig okresla si¢ cechy procesow poznawczych, zaznaczajac
ich istotne obnizenie w stosunku do normy, czy tez dokonuje si¢ hierarchizacji
w odniesieniu do stopni niepetnosprawnosci. Tego rodzaju dane daja jedynie
0goblng orientacj¢ co do jakosci funkcjonowania 0sob z niepetnosprawnoscig in-
telektualng. Wskazuje si¢ np. na poziom pamigci mechanicznej oraz logicznej,
pomijajac zwykle pozostate jej rodzaje. Ewa Zasgpa (2016) pisze o znaczeniu
pamigci niejawnej (nieswiadomej, implicite) oraz jawnej (Swiadomej, explicite).
Obie z nich majg r6zna jakos$¢ u 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Przy-
puszczalnie dla odtwarzania narracji szczegolnie istotne znaczenie ma ta druga,
zwiazana z wysitkiem intelektualnym, intencjonalnym przypominaniem, roz-
poznawaniem doswiadczen i informacji. Jest ona, jak mozna sadzi¢, kluczowa
dla aktywnej postawy narratora. W jej zakresie obserwuje si¢ problemy w kaz-
dym ze stopni niepetnosprawnosci intelektualne;.

Potencjalne trudnosci oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng w realizo-
waniu historii zycia mogg wynikac rowniez z deficytow myslenia, w tym trud-
nos$ci w ujmowaniu zwigzkéw przyczynowo-skutkowych czy poszukiwaniu
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sensu zdarzen i sytuacji, ponadto w organizowaniu nowych doswiadczen. Oso-
by z niepetnosprawnoscig intelektualng mogg ujawnia¢ tendencje do skupiania
si¢ na mniej waznych szczegotach oraz pomijania istotnych zagadnien (tamze).
Ocena ich wagi musi by¢ jednak podejmowana z perspektywy samej osoby nie-
petnosprawnej, catoksztaltu jej do§wiadczen, badz tez szczegdlnie waznych ele-
mentow jej historii zycia, o czym begdzie mowa dalej. Tim Booth i Wendy Booth
(1996), nawigzujac do dwoch funkcji narracji — referencyjnej wyrazajacej si¢
w rekonstrukeji przesztych wydarzen w okreslonym porzadku chronologicznym
oraz funkcji oceniajacej, ktorej wyrazem jest zdolno$¢ wigzania przesziosci z te-
razniejszoscig, dokonywania refleksji nad znaczeniem przesztosci dla obecnego
zycia — wskazujg na ograniczenia tej ostatniej wynikajace z dominacji myslenia
konkretnego. Problemy z porzadkowaniem i odtwarzaniem doswiadczen moga
by¢ konsekwencja trudnosci w zakresie ujmowania czasu oraz tendencji do kon-
centrowania si¢ na terazniejszosci. Wspomniani autorzy piszg (tamze, s. 57), ze
te wskazane tendencje majg podstawy nie tylko w funkcjach poznawczych, lecz
takze w specyfice zycia 0sob z niepelnosprawnoscia, w ktérym brakuje ,,wielu
kamieni milowych, jakie ludzie wykorzystuja do uporzadkowania swojej prze-
sztosci”. Chodzi tutaj o wazne wydarzenia, jak egzaminy konczace etap edu-
kacyjny, rozpoczecie pracy, zawarcie zwigzku matzenskiego, narodziny dzieci,
przej$cie na emeryture. Autorzy wskazuja rowniez na brak rzeczowych wskaz-
nikéw takich wydarzen, ktore zwykle sa uzywane dla ich utrwalania, porzad-
kowania i przypominania, jak zdjecia, albumy, certyfikaty itd. Te elementy sg
istotne dla datowania wydarzen z zycia, dzigki czemu ustalane sg punkty orien-
tacyjne uktadajgce do§wiadczenia chronologicznie w pamigci autobiograficzne;
(Maruszewski, 2016). W jednym z badan zastosowano osie czasu (linie zycia)
obrazujace wazne punkty w egzystencji osoby badanej z niepelnosprawnoscia
intelektualng (Van Heumen, 2015). Zostaty one przygotowane przez badacza
na podstawie zebranych informacji. Opracowane dla kazdego respondenta osie
stuzyty jako ramy odniesienia dla usytuowania relacjonowanych do$wiadczen
1 byly pomocne w sytuacji, kiedy miat on trudnosci z ich czasowym osadzeniem.

Poziom jakosci proceséw poznawczych i funkcji wykonawczych zmienia si¢
z wiekiem, pod wplywem oddzialywan terapeutycznych i stymulujacych wa-
runkoéw srodowiskowych, lecz rowniez w procesie starzenia si¢ (Zasepa, 2016).
Biorac pod uwage indywidualne zr6znicowanie potencjatu ,,wypracowanego”
w toku zycia, trudno przesgdza¢ z gory o poziomie kompetencji autonarracyj-
nych osoby, jakkolwiek nalezy krytycznie podejs¢ do tych propozycji, ktore wy-
kazuja duzy optymizm co do mozliwosci udziatu osob z glebokim stopniem
niepetnosprawnosci intelektualnej (Pawelczak, 2013). Wydaje si¢, ze opanowa-
nie ograniczonych srodkéw komunikacji w postaci prostych gestow czy mimiki,
jakkolwiek niezwykle wazne dla jakosci zycia tych osdb, nie jest wystarczajace
dla realizacji autonarracji. Mamy tu bowiem do czynienia z powaznymi zabu-
rzeniami proceséw intelektualnych, ktére uniemozliwiajg nie tylko zdolnosé

CNS nr 4(50) 2020, 13-37



Historie Zycia 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng 21

odtwarzania doswiadczen, lecz takze ich porzadkowania czy rejestrowania (co
nie oznacza, ze doswiadczenia zyciowe, pozytywne i negatywne, nie maja tutaj
znaczenia dla rozwoju i funkcjonowania cztowieka w roznych sferach). Wskaza-
ne ograniczenia dotyczace stosowania autonarracji nie przekreslaja mozliwosci
udziatu oso6b z gleboka czy znaczng niepetnosprawnos$cia, w tym intelektualna,
w badaniach ukierunkowanych na sprawdzenie ich preferencji czy potrzeb (Par-
chomiuk, 2019a, 2019b).

Nalezy zauwazy¢, ze poziom funkcjonowania oso6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng bedzie zréznicowany w poszczegdlnych sferach. Stad podkresla
si¢ konieczno$¢ calosciowego jego ujmowania, nie tylko z uwzglednieniem za-
kresow kryterialnych dla niepelnosprawnosci, jak poziom intelektualny oraz
poziom zachowania przystosowawczego, lecz takze wlasciwosci osobowoscio-
wo-motywacyjnych, potrzeb, motywow dziatania, celow (Zasgpa, 2016). Zasepa
(tamze, s. 142) pisze: ,,takie cato§ciowe spojrzenie na osoby z niepelnospraw-
nos$cig intelektualng umozliwia nie tylko zblizenie si¢ do ich subiektywnego
$wiata, ale tez docenienie ich staran polegajgcych na tym, aby zy¢ dobrze mimo
niepelnosprawnosci i trudnych do§wiadczen”. Badacze zwracajg uwage na suge-
stywnos¢ i sktonnos¢ do ,,potakiwania” u 0sob z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng (Finlay, Lyons, 2001, 2002; Flynn, 2019). Nalezy zauwazy¢, ze obie te cechy
sa wynikiem niekorzystnych doswiadczen i majg charakter nabyty, podobnie
jak silna zalezno$¢ od autorytetow, niski poziom autonomii i wyuczona bezrad-
no$¢. W poznawaniu historii zycia 0os6b z niepetnosprawnos$cig intelektualng
kluczowe jest zatem uwzglednianie wymienionych aspektow funkcjonowania,
przy $wiadomosci istotnej, jednak nie determinujgcej, roli kompetencji intelek-
tualnych i1 adaptacyjnych.

W analizie postaw 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w odniesie-
niu do wilasnych doswiadczen zyciowych przydatna jest kategoryzacja Dubas
(2017), odwotujaca si¢ do uwarunkowan spoteczno-kulturowych. Autorka pisze
0 postawie pasywnej i aktywnej. Ta pierwsza obejmowaé moze kompetencje
zapamigtywania do$wiadczen mimowolnie i pod§wiadomie, takze ich odtwa-
rzania w sposob faktograficzny, z zachowaniem chronologii. Postawa aktyw-
na wobec wiasnej biografii odzwierciedla subiektywny odbior rzeczywistosci,
wyraza swoiste jej przepracowanie. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektual-
ng, zachowujac czgsto pamie¢ mechaniczng, moga by¢ zdolne do odtwarzania
wydarzen zycia, by¢ moze nie zawsze w sposob uporzadkowany i zgodny z ich
realnym przebiegiem (Flynn, 2019). Dubas (2017, s. 67) pisze, ze postawa pa-
sywna ksztattuje si¢ ,,w spoteczenstwach tradycyjnych, gdzie oczekiwane sa
biografie typowe”, w ktérych bieg jednostkowego zycia jest regulowany przez
spoleczne normy i wartosci. Odnoszac si¢ do zycia 0séb z niepetnosprawno-
$cig intelektualna, mozna sgdzi¢, ze postawa pasywna bedzie charakterystyczna
w tych srodowiskach, w ktorych miejsca, warunki i sposoby zycia sg narzucone,
w ktorych jednostki z niepetnosprawnoscia pozbawione sg mozliwosci samosta-
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nowienia, ,,zyja wedlug planu innych”, a ich schematy biograficzne s3 ograni-
czane przez narracje innych osob (Kumaniecka-Wisniewska, 2006). Zgodnie ze
spolecznymi oczekiwaniami realizujg one pewien schemat rél i zadan mieszcza-
cych si¢ w granicach ich mozliwosci, nie majac sposobnosci pokazania swojego
potencjatu wykraczajacego poza etykiete stopnia niepelnosprawnosci. Druga
z postaw — aktywna — moze si¢ u wielu z nich nie ujawnia¢, nie tylko z powo-
du ograniczen poznawczych, lecz takze specyficznych spoteczno-kulturowych
uwarunkowan ich egzystencji. W odniesieniu do przedstawicieli tej populacji
adekwatne moze by¢ stwierdzenie: ,,s3 ludzie, ktérzy nie majg narracyjnej toz-
samos$ci. Zyjac w naturalnych warunkach i spotecznosciach, w ktorych role
1 zadania sg z gory okres$lone, nie podejmujg wysitku tworzenia historii zycia”
(Oles, Puchalska-Wasyl, 2005, s. 55). Osoby z niepetnosprawnos$cia intelektu-
alna najczesciej sa postrzegane jako takie, ktore ,,nie maja nic ciekawego do
powiedzenia, a ich opinii stucha si¢ dopiero wtedy, kiedy zostang zapytane”
(Cytowska, 2012, s. 153; rowniez Koscielska, 2000). Z drugiej jednak strony, jak
dowodzg badania historii zycia oraz projekty ukierunkowane na ich wykorzy-
stanie w rehabilitacji i opiece, dziatania te moga wyzwala¢ potencjat cztowieka
z niepetnosprawnoscia.

Autonarracje, zgodnie z perspektywa kulturowa, jakkolwiek zawierajg do-
$wiadczenia indywidualne, sg organizowane zgodnie z pewnymi wzorcami o ge-
nezie spofeczno-kulturowej. Analizowanie historii Zycia, obok odkrywania zna-
czen indywidualnych, pozwala opisac aspekty zycia spoteczno-kulturowego z ich
osadzeniem w okreslonej perspektywie historycznej (Smith, Sparkes, 2008).

Nie mozna odpowiedzie¢ jednoznacznie na pytanie o zdolnos¢ osob z niepet-
nosprawnoscia intelektualng do aktywnego udzialu w autonarracji. Potencjat kaz-
dej jednostki jest zréznicowany, co w duzej mierze, jak pisano, jest rezultatem
uwarunkowan $rodowiskowych, ktore sprzyjaja jego utrwalaniu i wzbogacaniu
badz tez nasilaja ograniczenia kryterialne dla tej niepetnosprawnosci. Jaime Hele-
na Horn i Duncan Moss (2014) wykazali w swoich badaniach z udziatem niepet-
nosprawnej intelektualnie kobiety, Ze jej styl autonarracji przyjmowat dwie formy:
argumentacji oraz raportowania. Ten pierwszy, polegajacy na poszukiwaniu uza-
sadnien i zajmowaniu okreslonego stanowiska, stosowata w relacjach dotyczacych
kwestii 0 mniejszym zaangazowaniu emocjonalnym. Drugi styl, raportowanie,
wystepowat w zakresie trudnych wspomnien z dziecinstwa, ktorym towarzyszyty
negatywne emocje, jak gniew i bol. Mozna zatem skonstatowac, ze styl autonarra-
cji zalezy nie tylko od kompetencji osoby z niepetnosprawnoscia, lecz takze tresci,
jakie relacjonuje. O zréznicowanych kompetencjach narracyjnych respondentéw
z niepetnosprawnoscia intelektualng pisze Beata Cytowska (2012, s. 152), zauwa-
zajac, ze byli wérdd nich tacy, ktorzy ,,potrafili opowiadac¢ z duzym zaangazowa-
niem o wybranych przez siebie zdarzeniach biograficznych czy przezytych do-
$wiadczeniach” oraz ci, ktorym brakowato swobody w budowaniu narracji. Miata
ona mniej spojny i ptynny charakter.
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Ograniczenia i trudnosci w realizacji historii Zycia

Stosowanie metody biograficznej, jak pisze Maria Chodkowska (2014, s. 139),
jest pracochtonne, a jednocze$nie wiaze si¢ ,,ze stosunkowo niewielka przewi-
dywalno$cig efektow oraz brakiem w srodowisku badaczy zainteresowania jej
upowszechnieniem”. Takie stwierdzenie autorka formutuje gtéwnie w kontek-
scie rzadkiego stosowania metody pamigtnikarskiej, majacej duzy potencjat po-
znawczy, jednak pracochtonnej czy kosztownej w realizacji. Dominujgcg meto-
da pozyskiwania materiatu historii Zycia staja si¢ obecnie wywiady poglebione
(narracyjne). Znajdujg one powszechne zainteresowanie w badaniach z udziatem
0s0b z niepetnosprawnos$cia intelektualng. Duzy optymizm i entuzjazm towa-
rzyszacy ich stosowaniu nie zawsze potgczony jest z refleksja nad potencjalny-
mi ograniczeniami realizacyjnymi, rola badacza czy znaczeniem pozyskanego
materiatu w kontekscie jednostkowym i zbiorowym. Nie wszystkim badaniom
z udziatem o0so6b z niepetnosprawnoscia intelektualng towarzyszy staranne roze-
znanie w zakresie ich mozliwo$ci narracyjnych czy tez, w przypadku przepro-
wadzenia takowego, wysuniecie konkretnych wnioskéw opisujacych podjecie
dzialan modyfikujacych sama procedure.

Na problem zbaczania z tematu waznego dla badacza z perspektywy podje-
tego przez niego celu zwraca uwage wielu autoréow (Debska, Szemplinska, 2011;
Bjornsdottir, Goodley, Bjorg Sigurjonsdottir, 2014). Przyjecie najprostszego wy-
jasnienia, tj. niskich kompetencji intelektualnych podmiotu z niepelnospraw-
nos$cig intelektualng, moze prowadzi¢ do nierozpoznania waznych znaczen
1 aspektow historii zycia. Nalezy zauwazyc, ze opisana tendencja, przejawiajaca
si¢ w pozornym braku wspotpracy badanego z badaczem, moze wystepowac
rowniez w projektach narracyjnych z udzialem osob pelmosprawnych. Na ta-
kie zjawisko zwraca uwagg Barbara Czarniawska (za: Chase, 2014), ktora pisze,
opierajac si¢ na wiasnych poczatkowych doswiadczeniach, o swoim dazeniu
do nakierowywania badanego na ,wlasciwy tor” poprzez dodatkowe pytania.
Wigksze doswiadczenie w pracy badawczej pozwolito jej zrozumieé, ze wy-
powiedzi badanych jedynie pozornie nie byly zwigzane z tematem. Wnikliwa
analiza cato$ci wywiadu prowadzita do konkluzji, ze poruszane zagadnienia
byty niezwykle istotne z perspektywy badanych osob. Najwazniejsze znaczenie
ma zrezygnowanie przez badacza z postawy dyrektywnej i uznanie prymatu
badanego w jego opowiesci o zyciu. Jest to niewatpliwie trudne w pracy z oso-
ba niepetnosprawng, ktora jest postrzegana jako mato kompetentna i obdarzona
wlasciwosciami potencjalnie zaburzajacymi narracje. Wazna jest otwarto$¢ ba-
dacza, kluczowa we wszelkich jego poczynaniach, nie tylko w kontekscie pracy
z osobami z niepetnosprawnoscig. Moze by¢ ona potraktowana jako jeden z ele-
mentow refleksyjnosci, polegajacej na krytycznym ustosunkowaniu do wlasnych
przekonan i wartosci, zastanowieniu nad tym, w jakim stopniu odzwierciedla-
ja one wptywy spoteczno-kulturowe (Owens, 2007; por. Van Heumen, 2015).
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Tabela 2. Specyfika realizacji metody historii zycia w grupie 0séb z niepetnosprawnos$cia

intelektualng

Czynniki istotne
dla realizacji

Interpretacja i sposoby dostosowania przez badacza

wZbaczanie
z tematu” podjetego
przez badacza

Zmgczenie osoby z niepelnosprawnoscia, brak zainteresowania podje-
tym zagadnieniem w danym momencie, koncentrowanie si¢ na innych
aspektach (nadawanie im wigkszego znaczenia), rozbieznos$¢ ,,intere-
sow” badacza i badanego; kwestie emocjonalne w sytuacji podejmowa-
nia zagadnien trudnych; niezdolno$§¢ werbalizacji doswiadczen zwigza-
nych z tematem (ré6wniez z powodu ich emocjonalnego tadunku).

Staranne przygotowanie badacza, z wcze$niejszym zebraniem informa-
cji na temat zycia osoby z niepelnosprawnoscia, z wykorzystaniem wie-
lu dostepnych zrédet; konfrontacja informacji pochodzacych z réznych
zrodet. Zastosowanie srodkow wizualnych wzmacniajgcych koncentra-
cje, wzbudzajacych zainteresowanie, aktywizujacych procesy poznaw-
cze (zdjgcia, pamiatki rzeczowe, filmy). Empatyczne stuchanie, spraw-
dzanie watkow podejmowanych przez badanych. Zapewnianie przerw,
organizowanie kilku spotkan. Nawigzanie zyczliwej relacji z badanym.

Fragmentarycznos¢,
chaotycznos$é
wypowiedzi,

brak udzielania
odpowiedzi na

Niezdolno$¢ werbalizacji do§wiadczen. Ograniczenia pamigci. Trud-
nosci ze zrozumieniem pytan.

Lek przed byciem ocenionym, obawa o ujawnienie intymnych danych.
Trudnosci emocjonalne zwiagzane z kwestiami wrazliwymi.
Poszukiwanie mozliwych przyczyn ograniczen, zdobycie informa-

badanego i badacza

pytania cji ze zrodel pozwalajacych poznaé realne kompetencje osoby. Wy-
korzystanie konkretnych przedmiotow przypominajacych miejsca,
osoby, zdarzenia.
Sprzeczno$¢ Oczekiwanie ze strony osoby z niepetnosprawnoscia osobistego wkta-
mintereséw” du w zmiang sytuacji wlasnej i innych.

Ze strony badacza koncentrowanie si¢ na temacie badan oraz mozliwo-
Sciach jego wykorzystania dla osobistych korzysci zawodowych.
Zwickszenie zakresu partycypacji 0sob z niepetnosprawnos$cig inte-
lektualng na kazdym etapie procesu badawczego.

Przedstawianie fak-
téw wymyslonych,
nieistniejacych
w realiach zycia
badanego,
sprzecznosci

Problemy z pamigcia, tendencja do ,,uzupetniania luk pamigciowych”
zmysleniami. Uruchamianie mechanizméw obronnych w sytuacjach
emocjonalnie trudnych (relacjonowania trudnych doswiadczen).

Stworzenie kontekstu dla interpretacji wypowiedzi osoby z niepetno-
sprawnoscia, sigganie do wielu zrodet informacji. Zadawanie dodatko-
wych pytan, bez proby udowodnienia osobie zmyslen czy niespdjnosci.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie analizy literatury.

Kristin Bjornsdottir, Dan Goodley i Hanna Bjorg Sigurjonsdottir (2014) poka-
Zuja w swojej pracy, jakie znaczenie mogg mie¢ osobiste nastawienia badacza
dla realizacji wywiadu, w tym przypadku dotyczace seksualnosci, prokreacji
i rodzicielstwa osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng. Przekonanie o braku
potrzeb i mozliwosci w tym zakresie spowodowato pominigcie w narracji istot-
nej kwestii, o ktorej méwita badana osoba, a ktora wydata si¢ badaczowi nie
zwigzana z zasadniczym tematem.

CNS nr 4(50) 2020, 13-37




Historie Zycia 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng 25

Kluczowe znaczenie w rozwigzywaniu wspomnianych trudnosci ma wiedza
badacza o osobie z niepetnosprawnoscig. Susan E. Chase (2014, s. 33) pisze:
,,Gdy badacz ma pojecie o najogolniejszych parametrach historii, jakg narrator
ma do opowiedzenia — o tym, co jest warte opowiedzenia, bioragc pod uwagg spo-
feczne umiejscowienie narratora w jego kulturze, spotecznosci i/lub kontekscie
organizacyjnym — moze przygotowac si¢ do wywiadow narracyjnych poprzez
stworzenie bardzo ogoélnego pytania, ktore zaprosi druga osobg do opowiedze-
nia jego lub jej historii”. W przypadku osob z niepelnosprawnoscia intelektualng
przydatne moze by¢ rozeznanie w stylach i formach zycia, jakie sa im dostepne
w okre§lonym konteks$cie spoteczno-kulturowym i organizacyjnym (np. Srodo-
wisko instytucji opiekunczych). Daje to mozliwo$¢ nawigzania do kwestii, ktore
mogg by¢ wazne dla do§wiadczen (np. mozliwo$ci samostanowienia) oraz inter-
pretowania watkow podejmowanych przez badanego. Analiza zgromadzonej do-
kumentacji formalnej oraz dokumentow nieformalnych, w tym wywiadow i roz-
moéw prowadzonych z osobami znaczacymi, zwigkszy przypuszczalnie szanse
na trafng interpretacj¢ wypowiedzi badanego oraz jego zachowania w odnie-
sieniu do stawianych mu pytan. Takie dziatania byly stosowane m.in. w bada-
niach podjetych przez Beat¢ Cytowska (2012), Lieke Van Heumen (2015) czy
Agnieszke Zyte i Katarzyne Cwirynkato (w druku), w ktorych autorki odwotaty
si¢ do 0sob znaczacych, jak rodzice i terapeuci. Materiat od nich pozyskany
pozwolit nie tyle dokona¢ konfrontacji informacji, ile zrozumie¢ do§wiadczenia
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktore ksztaltowaty si¢ w kontekscie
tworzonym przez jednostki dla nich znaczace (kontekst socjalizacji w rodzinie,
zamieszkiwania ze starzejgcymi si¢ rodzicami, zatrudnienia i rehabilitacji).

Odwotujac si¢ do whasciwosci pamigci autobiograficznej, rejestrujacej indy-
widualne doswiadczenia zyciowe, nalezy zauwazy¢, ze to, co dana osoba naj-
tatwiej z niej odtwarza jest zbiezne z jej strukturg ogoélnych przekonan na swoj
temat. Jesli postrzega ona siebie w sposéb niekorzystny, w autonarracji moga
ujawniac si¢ te doswiadczenia, ktore to potwierdzajg (Maruszewski, 2016). Nie
odnaleziono badan, ktore weryfikowatoby te prawidlowosci w populacji 0séb
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Nie ma jednak podstaw, aby sadzi¢, ze nie
maja one tutaj miejsca. Stad wazny jest postulat dazenia do doglebnego pozna-
nia cztowieka, ktory dzieli si¢ z badaczem swoja historig zycia.

Rozwazajac zagadnienie nalezy zwroci¢ uwagg na to, ze w pracy badawczej
z osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng bardzo trudno jest zastosowac
wywiad narracyjny w jego formie klasycznej, w ktorej stawia si¢ pytanie otwie-
rajace narracje osoby badanej (Konarzewski, 2000), pozostawiajac jej swobodg
w zakresie wyboru tresci dotyczacej historii wlasnego zycia. Przy zachowaniu
takiej formy badany nie opisuje wszystkich epizodéw zyciowych, lecz wybiera
te, ktore z jego punktu widzenia sg warte opowiedzenia, inne pomija badz prze-
milcza (Mazurek, 2017). W badaniach z osobami z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng mamy do czynienia z r6znym stopniem organizacji wywiadu, tgcznie
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z jego formami okreslanymi jako wywiad cze$ciowo czy w peini ustrukturyzo-
wany, w ktorych wicksza aktywnos§¢ w zakresie wyboru tresci ma badacz, kie-
rujacy si¢ pytaniami zawartymi w przygotowanym kwestionariuszu. Stad istnie-
je duze prawdopodobienstwo, ze dazac do realizacji wlasnego tematu, podejmie
on watki mniej wazne dla badanego z perspektywy jego historii zZycia i tego, co
z niej cheiatby odkry¢ w swojej narracji.

Niski poziom aktywnosci osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, wy-
razajacy si¢ w nieodpowiadaniu na pytania, badz tez wypowiadaniu si¢ w spo-
sob bardzo ubogi tresciowo, moze by¢ blednie zinterpretowany jako niecheé
do dzielenia si¢ doswiadczeniami i do wspotpracy. Wspomniani juz T. Booth
i W. Booth (1996) pisza o inarticulatness, ktéra w przypadku oséb z niepetno-
sprawnos$cig intelektualng ma oznacza¢ niezdolno$¢ ptynnego porozumiewa-
nia si¢ za pomoca slow. Jest ona zjawiskiem majacym ztozone przyczyny, jak
ograniczone kompetencje jezykowe pozostajagce w zwiazku z niskg samooceng,
postawa wyuczonej bezradnos$ci, sugestywnoscia, spoteczng izolacjg i samotno-
$cig. Autorzy opisuja przyktad wywiadu realizowanego z mlodym mezczyzna
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Poziom aktywnos$ci badanego byt bardzo
niski, wiele pytan ze strony badacza pozostato bez odpowiedzi, a wigkszos¢
z udzielonych ograniczata si¢ do pojedynczych stow. Poszukujac mozliwych
przyczyn, autorzy zwrocili uwage na wiele aspektow charakteryzujacych rela-
cj¢ z badaczem, ponadto kompetencje i cechy badanego. Przeanalizowali jego
emocjonalne nastawienie w nawiazanej relacji, motywacje¢, zdolnosci mowienia
1 rozumienia pytan oraz mozliwe reakcje wobec kwestii trudnych.

W realizacji projektow z osobami majacymi wigksze ograniczenia poznaw-
cze przydatne moze by¢ zastosowanie pomocy rzeczowych, jak zdjgcia, symbo-
le oznaczajace ulubione czynnosci, positki, zwierzgta (Marshall, Tilley, 2013).
Nalezy zauwazy¢, ze zroéznicowane umiejetnosci komunikacyjne bedg rowniez
dotyczy¢ przedstawicieli populacji 0sob petnosprawnych. Krzysztof Konarzew-
ski (2000, s. 119) pisze: ,,Nie wszyscy rozmowcy dobrze si¢ czuja w sytuacji,
w ktorej badacz stawia jedynie pytania inicjujace i oczekuje rozwinietych od-
powiedzi. Jedni stajg si¢ lakoniczni [...] Inni stajg si¢ gadatliwi: gubig si¢ w dy-
gresjach, powracaja do tych samych watkow, pomijaja szczegoty, bez ktorych
narracja jest niezrozumiata itp.” Wobec tak niejednorodnych kompetencji, zada-
niem badacza jest wybor wywiadu o optymalnym stopniu standaryzacji (tamze).

Praca z osobami o ograniczonych kompetencjach komunikacyjnych, zda-
niem Dana Goodley’a (1996, s. 345), naktada na badacza koniecznos¢ przyjecia
roli ,thumacza” i ,,biografa”. Janine Owens (2007), majac na wzgledzie osoby
z ograniczonymi kompetencjami w zakresie autonarracji, znacznie poszerza za-
kres zadan badacza, wskazujac, ze nalezy do nich nie tylko uwazne stuchanie,
lecz takze wyrazanie stowami tego, co jego zdaniem badany chciatby powie-
dzie¢ oraz sprawdzanie i weryfikowanie doktadnos$ci zrozumienia i interpreta-
cji whasnej. Zakres tych zadan obejmuje zard6wno osoby uzywajgce mniejszego
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zasobu stéw czy niezdolne do budowania dtuzszych wypowiedzi, jak i osoby
niezdolne do artykulacji. Trzeba jednak zauwazy¢, ze zdolno$¢ mowienia i zdol-
no$¢ rozumienia to dwie kompetencje, ktore mogg by¢ osiagnigte w ré6znym
stopniu. Niekiedy moze brakowac¢ ich obu. Urszula Debska i Anna Szemplinska
(2011, s. 290), opisujac wyniki badan wiasnych z udziatem osob z glgbszg nie-
petnosprawnoscia intelektualng skupionych we wspolnocie Arka (trudno méwic
w tym przypadku o doborze losowym, o czym piszg autorki), formutuja wnio-
sek méwiacy o ,,wspottworzeniu narracji” z osobami badanymi, przy czym, jak
mozna sadzi¢ na podstawie opisu badaczek, przejawia si¢ ono w stosowaniu
przez badacza pytan ,,sterownikdéw”, pytan naprowadzajacych, niekiedy pod-
trzymujacych temat. Autorki wspominajg o ,,typach dialogowania”, ktére w tym
przypadku zastepuja swobodne narracje i opowiesci. Tego rodzaju udziat bada-
cza, bedacy wskaznikiem nierownowagi mocy w stosunku do osoby z niepet-
nosprawnoscig (kompetencji), niesie ryzyko narzucenia przez niego wlasnych
zatozen, rozumien czy warto§ciowan pewnych kwestii (por. Rzeznicka-Krupa,
2009; Flynn, 2019). W takich przypadkach niezbgdna jest wspomniana reflek-
syjnos¢, ale rowniez poglebianie zagadnienia poprzez odwolywanie si¢ do wie-
Iu Zrodet informacji o osobie badanej. Dodatkowe pytania porzadkujace, uzu-
pelniajace, upewniajace badacza co do jego sposobu rozumienia przekazanych
tresci sg uzasadnione w koncowej czesci wywiadu narracyjnego, na ostatnim
spotkaniu badacza z osoba badang (Konarzewski, 2000), o ile przyjeta metoda
rzeczywiscie obejmuje tego typu wywiad.

Osoby z niepetlnosprawnoscia, zwlaszcza te, ktore wykazujg wyzszy poziom
kompetencji spotecznych, oczekuja, ze ich otwarcie si¢ wobec badacza w trakcie
opowiadania historii wlasnego zycia, w tym traumatycznych wydarzen i trud-
nych do$wiadczen, bedzie mialo znaczenie dla innych osob, reprezentujacych
grupe niepelnosprawnych intelektualnie (Swain, 1998). Podobne oczekiwania
moga towarzyszy¢ petnosprawnym narratorom. Chase (2014, s. 42) wspomina
o ,,potrzebie opowiedzenia swojej historii po to, aby ustyszeli ja inni ludzie”.
Pojawia si¢ pytanie, w jakim stopniu badacz jest w stanie zrealizowa¢ potrze-
be narratora i czy podejmuje wysilek w tym kierunku? Ta kwestia, ktora ma
wymiar etyczny, jest wazna w kazdych badaniach. Laczy si¢ z nig problem za-
chowania prawa do niedzielenia si¢ doswiadczeniami, zwtaszcza tymi, ktore sg
trudne emocjonalnie. Jednym z aspektow, ktore pozwalaja obnizy¢ jej negatyw-
ny wymiar jest dazenie do uzyskania §wiadomej zgody osoby badanej. Nalezy
pamietac, ze ta zgoda w przypadku historii zycia dotyczy zwykle kwestii upo-
wszechnienia historii. Nawet jesli pozostaje ona anonimowa, staje si¢ przedmio-
tem osadow i subiektywnych interpretacji potencjalnych czytelnikow (Swain,
1998). Na temat udzielania zgody przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektu-
alng na udziat w badaniach pisano w innym opracowaniu (Parchomiuk, 2019a).

Agnieszka Bron (2017) zauwaza, ze krytyczne stwierdzenie odnoszace si¢
do probleméw pamigciowych narratora i mozliwosci fabularyzowania, nie jest
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zasadne w odniesieniu do badan biograficznych. Fakty nie stanowig tu bowiem
kluczowych elementow, wazne sg subiektywne doswiadczenia jednostki. Obraz
tych doswiadczen, ktory chce przedstawi¢ narrator, moze stabo odzwierciedlaé
rzeczywistos¢, w jakiej funkcjonowat i jaka zapamietat; prawdopodobne s3 ce-
lowe jej zmiany, zmierzajace do pokazywania siebie w korzystniejszym $wietle:
,harracje nie stanowig lustrzanego odbicia rzeczywistosci i przesztosci, zawie-
rajag w sobie ich wspomnienie i osobistg interpretacj¢” (Mazurek, 2017, s. 110).
Zauwaza si¢, ze o uzytecznosci narracji decyduje interpretacja wydarzen, a nie
ich reprodukcja. Wnikliwo$¢ i doktadnos$¢ autonarracji nie sa kryterium oceny
pozyskanego materiatu, jest nim raczej jej adekwatnos$¢ do percepcji i przezy¢
narratora (Kumaniecka-Wisniewska, 2006; Chodkowska, 2014). Biorac pod
uwage te stwierdzenia, nalezy zaznaczy¢, ze zadaniem badacza, ktéry wykorzy-
stuje narracj¢ w pracy z osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng, jest nie
tyle dazenie do oceny kompetencji pamigciowych badanego, ile wspomaganie
go w mozliwos$ciach ujawniania doswiadczen. W sytuacji kiedy w wypowie-
dzi badanego wystepuja wyrazne sprzeczno$ci czy nawet brak logiki faktow,
ze strony badacza pojawia si¢ naturalna tendencja do ich wyjasnienia. Zdaniem
Kathy Ellem i wspotautorow (2008) drazenie zagadnienia w celu wyjasnienia
watpliwych kwestii, moze by¢ odbierane przez osobe z niepelnosprawnoscia
jako zagrozenie osobistej warto$ci i zaprzeczanie kompetencjom.

Implikacje praktyczne

Wywiad narracyjny (narracja) w przypadku osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng bedzie czesciej przyjmowac postac krotkiej, tematycznej historii
o jakims$ szczegolnym wydarzeniu i jego okoliczno$ciach niz szerszej opowiesci
o waznym aspekcie zycia czy jego catosci (Chase, 2014). Kazda z tych form
moze mie¢ swojg wartos¢, w zaleznosci od projektowanego celu. Nalezy jed-
nak zauwazy¢, ze Chase (tamze) mianem historii zycia okresla jedynie t¢ forme
narracji, ktora obejmuje jego cato$¢ badz znaczng czg¢sé. Jak jednak pisano we
wstepie tego opracowania, istnieja rowniez stanowiska zaktadajace, ze histo-
ria zycia sklada si¢ z wielu narracji opowiedzianych w ré6znym czasie (Bron,
2017). Kluczowe jest ich zintegrowanie, co w tym przypadku nalezy do zadan
badacza. Dazac do takiej integracji, zmierzajgcej w efekcie do poznania catosci
czy znacznej czesci historii zycia osoby z niepetnosprawno$cig, moze on sie-
ga¢ do réznych zrodet informacji, pozyskanych nie tylko w drodze wywiadow
o réznym stopniu strukturyzacji. Material obrazujacy histori¢ zycia cztowie-
ka z niepetnosprawnoscia intelektualng czy samg histori¢ przez niego odtwa-
rzang mozna zdoby¢ przez zastosowanie wielu metod i technik, w zaleznosci
od kompetencji osoby badanej, lecz rowniez umiejetnosci badacza. Wywiady
realizowane z osobami znaczgcymi, dobrze znajacymi obiektywne zdarzenia
z historii zycia, moga by¢ cennym materiatem uzupetniajgcym dane pozyskane

CNS nr 4(50) 2020, 13-37



Historie Zycia 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng 29

bezposrednio od osoby z niepetnosprawnoscia, pozwalajacym lepiej je zrozu-
mie¢ czy zinterpretowaé. W przypadku osob niezdolnych do dzielenia si¢ swo-
imi do$wiadczeniami bgda stanowi¢ wazny material poznania historii ich zycia
w perspektywie zewnetrznego obserwatora (Di Terlizzi, 1994). Mamy tutaj do
czynienia z opowiescia o zyciu (life history), a nie opowiescig (historig) zycia
(life story) (Kazimierska, 2013). Opowies$¢ o zyciu moze stanowi¢ Zrddto infor-
macji pozwalajgcych zrozumie¢ zachowanie czlowieka z niepelnosprawnoscia
oraz jego przyczyny, co z kolei daje cenny materiat dla praktycznych aspektow
opieki i rehabilitacji. Takie informacje wykorzystywano m.in. w procesie po-
dejmowania decyzji dotyczacych terapii w sytuacji choroby terminalnej osob
ze ztozong gleboka niepelnosprawnoscia (Watson, Voss, Bloomer, 2019). Hi-
storie o zyciu utrwalone w pamigci 0so6b znaczacych oraz przez nie udokumen-
towane, obrazujace momenty inwazyjnych terapii oraz zachowan i reakcji oso-
by, ktora byla jej poddawana, dostarczaty podstaw dla oceny pozamedycznych
aspektow stosowania dzialan ratujacych zycie czy podtrzymujacych przy zyciu,
z uwzglednieniem jego jako$ci (Watson, Wilson, Hagiliassis, 2017).

W literaturze przedmiotu podejmujacej zagadnienie instytucjonalizacji 0s6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng wskazuje si¢ na zaniedbania w groma-
dzeniu i systematyzowaniu informacji personalnych. Brak tego typu danych,
»idacych za cztowiekiem”, obrazujacych m.in. preferencje osoby, poziom jej
kompetencji w r6znych obszarach zycia, znacznie zakloca efektywnos¢ dzia-
tan ukierunkowanych na organizacje otoczenia. O tym problemie pisze Michele
Di Terlizzi (1994), odnoszac si¢ do historii o Zyciu kobiety ze ztozong niepet-
nosprawnoscig, wobec ktorej w kolejnych miejscach zamieszkania stawiano
wymagania nieadekwatne do poziomu jej funkcjonowania, pozbawiajac ja tym
samym mozliwo$ci podtrzymywania wyuczonych kompetencji czy zachowania
cho¢by minimalnego poziomu samostanowienia. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze
tego rodzaju dokumenty przygotowywane z perspektywy specjalistow — ,,histo-
rie przypadku” — nie mogg zastapic atrybutow zwigzanych z historig zycia czto-
wieka, jak wszelkiego rodzaju pamiatki rzeczowe, zdjecia, miejsca. Te ostatnie
shuzg podtrzymaniu osobistej tozsamosci i integralnosci w perspektywie czasu
1 przestrzeni. Maureen Gillman, John Swain i Bob Heyman (1997, s. 683) pi-
sz3: ,,0soby, ktore nie maja historii lub ktérych historia jest «wlasnoscia» in-
nych os6b, moga by¢ tatwo postrzegane i traktowane jako jednorodna grupa.
Charakteryzuje je niepelnosprawnos$¢ i problemy z zachowaniem, a ich wyjat-
kowo$¢ mozna przeoczy¢ lub zignorowac”. Historia o zyciu cztowieka z niepet-
nosprawnoscig w postaci formalnych dokumentéw moze obejmowaé w duzej
mierze kwestie istotne dla specjalistow, wskazujace na problemy, braki i trudno-
$ci, czyli te aspekty funkcjonowania jednostki, ktore powoduja, Ze staje si¢ ona
przedmiotem specjalnych oddziatywan. W praktyce edukacyjnej i rehabilitacyj-
nej przydatne moze by¢ konstruowanie wspodlnie z osobg z niepetnosprawnoscia
intelektualng ksigzki opowiadajacej histori¢ jej zycia (Atkinson, 2004; Bigby,
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2010). Jest to szczegolnie wazne dla tych jednostek, ktore doswiadczyty zmian
miejsca egzystencji. Ksigzka, zawierajgca informacje zebrane od 0sob znacza-
cych (opiekunéw, 0s6b wspierajacych), zdjecia i zapiski z osobistych wspomnien,
ma pomagac w ,,odzyskaniu utraconej historii” (Gillman, Swain, Heyman, 1997,
s. 687). W przypadku osob, ktoére nie komunikujg si¢ werbalnie moze by¢ na-
rzedziem przekazywania osobom z otoczenia waznych informacji o cztowieku
z niepetnosprawnoscia, jego potrzebach, preferencjach, potencjale. Ksigzka zy-
cia (ksigzka pamigci) jest dokumentem przygotowywanym przez osob¢ z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng we wspotpracy z osobami znaczacymi, w tym
krewnymi badz specjalistami. Jej uktad moze by¢ zaréwno chronologiczny, jak
1 tematyczny (Meininger, 2006). Do$wiadczenia stosowania historii zycia oraz
ksiazek o zyciu 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w placowkach opieki
pokazaty, ze sa one pozytywnie oceniane przez specjalistow jako narzedzia shu-
zace poznaniu uzytkownikow ustug w kontekscie zyciowych do§wiadczen oraz
srodowisk pozainstytucjonalnych (rodziny i przyjaciot), dostrzezeniu ich poten-
cjatu 1 indywidualnej tozsamosci (tamze). Ksigzki historii zycia, obok innych
srodkow, jak wizyty i wycieczki do znanych miejsc, prezentacje materiatow
osobistych, spotkania grupowe (dzielenie si¢ doswiadczeniami) oraz zbieranie
informacji od opiekundw, byly wykorzystywane w programie terapeutycznym
zaprojektowanym dla osob starszych z niepetnosprawnoscig intelektualng (life
story work program) (Bai i in., 2014). Istotg programu life story work byta ,,kon-
strukcja lub rekonstrukcja historii zycia jednostki zmierzajaca do integracji pro-
cesOW wewngtrznych, relacji 1 warto$ci rodzinnych, spotecznych i kulturalnych,
w ktorych jednostka si¢ rozwijata” (tamze, s. 1865). Zweryfikowano pozytywne
znaczenie programu dla jako$ci zycia uczestnikow, wzmocnienia ich kompeten-
cji spotecznych, podtrzymywania zainteresowan i pozytywnych doznan.
Analizujac zagadnienie, nalezy zwroci¢ uwage na uzyteczno$¢ spoteczng
badan historii zycia 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng, o ktorej wceze-
$niej juz wspominano. Mogg one przyczyni¢ si¢ do wzmocnienia grupowej
tozsamosci oraz podwyzszenia kompetencji self-adwokackich osob z nie-
pelnosprawnoscig (Dias i in., 2012). W zakresie tych ostatnich istotne jest
poznanie i zrozumienie form opresji oraz sposobow przeciwstawiania si¢ im
poprzez dziatania spoteczne oraz instytucjonalne (z wykorzystaniem prawa).
Nie wszystkie badania stwarzajg jednak takie mozliwosci. Joanna Bornat i Jan
Walmsley (2008) podaja kryteria uzyteczne w ich ocenie w formie trzech py-
tan: (1) Kto inicjuje badania i z jakich powodow? (2) Kto interpretuje wyniki
1 pisze raport z badan? (3) Do kogo naleza wyniki zebrane w toku badan?
Mamy tutaj do czynienia z r6znym zakresem partycypacji osob z niepetno-
sprawnoscia, ktore moga wystepowac na kazdym z etapoéw, badz wystepowaé
jedynie w roli respondentéw. W literaturze przedmiotu czesto nawigzuje si¢
do badan Roberta Edgertona, uwazanych za jedne z pierwszych, w ktérych
osoby z niepelnosprawnosciag mogty zabra¢ glos i same opowiedzie¢ swoje
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historie (zwigzane z instytucjonalizacja i deinstytucjonalizacja). W istocie, na
co zwraca si¢ uwage wspolczesnie, glos 0sob z niepetnosprawnoscig nie zostat
wystuchany przez badacza, a zebrany przez niego materiat postuzyt do przed-
stawienia wlasnych przekonan (Walmsley, 2001).

Oceniajac uzytecznos¢ badan historii, mozna postawic¢ kolejne kwestie pro-
blemowe: jakie znaczenie beda miaty badania dla jakosci zycia os6b z niepetno-
sprawnoscig intelektualng? Czy spowoduja pozytywne zmiany w tym zakresie,
na poziomie indywidualnym i spotecznym (grupowym)? Czy udziat w bada-
niach moze przynie$¢ negatywne konsekwencje dla uczestnikow? (Lewis, Por-
ter, 2004). Przypuszczalnie zwigkszenie udziatu oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w przebiegu takich badan na kazdym z ich etapow moze zabezpie-
czy¢ interesy przedstawicieli grupy, jednak kluczowg role¢ ma staranie badacza
o $wiadomy udziat narratora oraz mozliwos¢ zrezygnowania z autonarracji w do-
wolnym momencie. Analizujgc aspekt konsekwencji, nalezy wzia¢ pod uwage
fakt, o ktorym wspominano, ze materiat przepracowany przez badacza, nawet
majgcego najlepsze intencje, jest obcigzony jego subiektywnymi przekonania-
mi. Ostateczne efekty badan w postaci opracowan docierajg do zréznicowane-
go grona czytelnikow, ksztattujac w jakis sposob ich §wiadomos¢ problematyki
niepetnosprawnosci intelektualnej. Pokazaty to przytaczane badania Edgertona,
w ktorych obraz niepelnosprawnych intelektualnie byt dla nich niekorzystny,
a sformutowane wnioski zawieraty swoistg gloryfikacje wysitkow wkladanych
przez pracownikoéw tradycyjnych instytucji w opieke nad pensjonariuszami (za:
Bogdan, 1997). W swoich interpretacjach historii zycia jednostek z niepeino-
sprawnos$cig intelektualng uczestniczacych w procesie deinstytucjonalizacji
autor zauwazatl, ze osoby te po§wiecaja wiele czasu i energii na to, aby pod po-
zorem posiadanych kompetencji ustrzec si¢ przed spotecznym etykietowaniem
oraz ukry¢ swoja niepelnosprawnosé. Kazde relacje §wiadczace o nieuswiada-
mianiu sobie niepetnosprawnosci czy jej zaprzeczaniu Edgerton (za: Bogdan,
1997) traktowat jako konfabulacje, usprawiedliwienia czy racjonalizacje; objaw
niemoznosci poradzenia sobie z wlasnym uposledzeniem. Autor nie zrozumiat
istoty przekazu respondentdw z niepetnosprawnoscia, poddat go subiektywnej
interpretacji, postugujac si¢ kryteriami badacza-specjalisty majacego wytaczna
wiedzg/wladze (Parchomiuk, 2014).

Badania eksperymentalne dowodza, ze osobom z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng tatwej jest rozpoznawacé zapamigtany materiat niz go odtwarzac (przy-
pominac) (Zasgpa, 2016). Ten fakt moze by¢ istotny dla organizowania historii
zycia z wykorzystaniem wszelkich pomocy wizualnych obrazujacych wazne
wydarzenia (fakty z zycia). Chodzi tutaj o materiaty w postaci zdje¢, pamiatek
rzeczowych, filmow, odwiedzanych miejsc badz osob (Atkinson, 2004), o czym
juz wspomniano. Tego typu pomoce niosa ze soba przypuszczalnie okreslone
emocje, co moze sprzyja¢ przypominaniu doswiadczen o zbieznej walencji (Do-
linski, 2016).
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Zakonczenie

Obserwuje si¢ znaczny wzrost zainteresowania projektami badawczymi po-
$wigconymi historiom zycia 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Badacze
doswiadczeni w pracy z tymi jednostkami podkreslajg konieczno$¢ gruntowne-
go przygotowania do ich realizacji (Cytowska, 2012). Oprocz tego bardzo waz-
ny jest namyst nad sposobem analizy pozyskanego materiatu oraz interpretacji
wynikow, dokonanie refleksji nad znaczeniem osobistych przekonan, wartosci
i dotychczasowych doswiadczen na polu poczynan badawczych czy tez prak-
tycznych w relacjach z osobami z niepelnosprawnoscia (Van Heumen, 2015).

Wydaje si¢, ze w wielu badaniach opartych na historiach zycia punkt cigz-
kosci potozony jest czgsciej na perspektywie badacza, ktory zmierza do pozy-
skania warto$ciowego materiatu, rzadziej samych oséb z niepelnosprawnoscia
oraz ich subiektywnej perspektywie korzysci wynikajacych z tego typu metod.
Rozwazajac znaczenie udziatu w badaniach narracyjnych, trzeba zwroci¢ uwa-
ge, ze dostarczaja one przede wszystkim danych dla samego badacza, pozwa-
lajac rozwigzac zaprojektowane przez niego problemy. Tego typu eksploracje
majg swoja warto§¢ poznawcza, umozliwiaja odkrycie probleméw zycia osob
z niepelnosprawnoscia w danym kontekscie spoteczno-kulturowym, ale nade
wszystko pokazujg spektrum ich osobowosci. W wigkszosci przypadkoéw w tego
typu projektach trudno jest jednak okresli¢, w jakim stopniu sama autonarracja
przyczynia si¢ do okreslonych zmian w osobie narratora, zwtaszcza w dtuzsze;j
perspektywie czasu. Nie wszyscy badacze podejmuja trud wskazania ograni-
czen swoich analiz opartych np. na wywiadach narracyjnych, nie wszystkim
réowniez towarzyszy refleksja nad wtasnym udziatem w procesie badawczym.
Kaja Kazimierska (2013), reprezentujaca srodowisko socjologdw, pisze o bted-
nym przypisywaniu przez badaczy statusu wywiadu narracyjnego tej formie,
ktora w istocie ma charakter swobodny. Uwagi krytyczne mozna formutowaé
w odniesieniu do zatozen badawczych, doboru metod czy sposobu analizy mate-
riatu, jak pisze Kazimierska (tamze), dalekiego od hermeneutyki uznanej w ba-
daniach biograficznych. Wydaje sie, ze ta uwaga powinna by¢ przedmiotem re-
fleksji badaczy siegajacych po metode wywiadu narracyjnego.

Prace badawcze poddane analizie w prezentowanym opracowaniu nie wy-
czerpuja zasobow. Skoncentrowano si¢ na tych badaniach, ktore pozwalaty
odkry¢ okreslony potencjat historii zycia wedlug przyjetej kategoryzacji. Jak
wczesniej sygnalizowano, nie wszystkie prace aspirujgce do realizacji metody
biograficznej dostarczajg materiatu pozwalajacego okresli¢ realizacje funkcji
z perspektywy narratora, badacza czy ich srodowiska.

Wydaje sig, ze oprocz kolejnych projektow podejmujacych historie zycia os6b
z niepetnosprawnos$cig intelektualng, wartoSciowe poznawczo bytyby prace
meta analityczne oraz systematyczne prace przegladowe. Nie odnaleziono ta-
kich na gruncie polskim. Ich potencjalnej wartosci nalezatoby szukaé¢ w zobra-
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zowaniu tendencji tematycznych, ocenie poprawnosci i uzasadnienia zatozen,
sposobu realizacji oraz poszukiwania potencjatu, tak z perspektywy samych
niepelnosprawnych, jak i 0so6b dla nich znaczacych. Tego typu prace, podobnie
jak prace oryginalne, bytyby rowniez uzyteczne w ksztalceniu studentow, przy-
sztych specjalistow, dziatajacych w zakresie edukacji, rehabilitacji 1 wsparcia
0s0b z niepelnosprawnoscia.
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HISTORIE ZYCIA OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
Abstrakt

W artykule podjeto zagadnienie historii Zycia 0séb z niepetnosprawnos$cia intelektualna,
analizujac ich znaczenie z perspektywy jednostkowej oraz grupowej. Wskazano potencjat tej
metody, odnoszac si¢ do wybranych badan z udziatem os6b z niepetnosprawnoscig intelektual-
na. Analizujac taki potencjat, wykorzystano jako podstawe funkcje wyznaczone przez Elzbiete
Dubas. Przeanalizowano kompetencje istotne w realizacji historii zycia, majac na wzgledzie
ich mozliwe ograniczenia u 0sob z niepetnosprawnos$cia. Skoncentrowano si¢ nie tylko na wia-
$ciwosciach procesOw poznawczych, lecz takze wskazano na potrzebe ujmowania kompetenc;ji
osobowosciowych. Zwrocono uwage na kwestie mozliwych trudnosci realizacyjnych z udzia-
tem tej grupy niepetnosprawnych oraz na sposoby ich ograniczania. Pokazano uzytecznosé
zastosowania historii zycia oraz historii o zyciu w praktyce opieki i rehabilitacji osob z niepet-
nosprawnoscia intelektualng.

Stowa kluczowe: historie zycia, autonarracje, niepelnosprawnos$¢ intelektualna, czynniki spo-
teczno-kulturowe, doswiadczenia

LIFE STORIES OF PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITIES
Abstract

The article addresses the issue of life stories of people with intellectual disabilities, analys-
ing their importance from an individual and group perspective. The potential of this method
was highlighted referring to selected studies of people with intellectual disabilities. Functions
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designated by Elzbieta Dubas were used as the basis for the analysis. Competences relevant
to the implementation of life stories have been considered, taking into account their possible
limitations in people with disabilities. The focus was on the properties of cognitive processes,
but personality competences were also recognized. Potential difficulties related to implementa-
tion in this group were noted and ways of overcoming them were suggested. The usefulness of
life stories and life histories for the practice of care and rehabilitation of people with intellectual
disabilities has been shown.

Keywords: life stories, self-narrations, intellectual disability, socio-cultural factors, experiences
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Wprowadzenie

W calej dotychczasowej historii, osobom z niepetnosprawnoscia przypisywa-
no okreslone role spoteczne (np. chorego czy zebraka), a jednoczes$nie wyklucza-
no je z petnienia innych (np. rodzica, partnera, dyrektora) (Asch, Rousso, Jeffe-
ries, 2001, za: Nario-Redmond, 2010, s. 474). W wyjasnieniu tych prawidlowosci
mozna postuzyc¢ si¢ koncepcja stereotypu, ktora w swojej klasycznej postaci od-
nosi si¢ gléwnie do ,,spotecznie podzielanych przekonan na temat atrybutow
okreslonej grupy ludzi” (Katz, Braly, 1933; Gilbert, 1951, za: Winiewski, Ha-
ska, 2012, s. 3). Przekonania na temat mozliwosci i ograniczen osob z niepetno-
sprawnoscig sg na tyle powszechne, ze bez trudu mozemy zidentyfikowacé cechy,
ktore sg wykorzystywane w ich opisie, nawet przez tych sposrod uczestnikow
badan, ktorzy nigdy ich nie poznali i nie mieli z nimi zadnych kontaktow. W la-
tach 70. XX w. stereotyp zaczyna by¢ rozumiany ,,jako specyficzna struktura
poznawcza zawierajagca schematyczne, uogolnione przekonania na temat atry-
butéow okreslonej grupy ludzi” (Winiewski, Haska, 2012, s. 3). Podejscie takie
reprezentujg Richard D. Ashmore i Frances K. Del Boca (1981, za: Nario-Red-
mond, 2010, s. 471, 484), ktorzy definiujg stereotyp jako zestaw przekonan, ktore
sa podzielane tylko dlatego, ze dotycza pewnej grupy ludzi. Wprawdzie osobiste
przekonania poszczegolnych jednostek mogg si¢ r6zni¢, jednak wiekszos$¢ osob
wlgcza stereotypy do zasobow ogoélnej wiedzy o otoczeniu spotecznym.
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Badania dotyczace stereotypdw stanowia istotne zrodto informacji na temat
poznawczego komponentu postaw interpersonalnych. Zwlaszcza w odniesieniu
do grup mniejszo$ciowych i izolowanych, moga one pomaga¢ w odkrywaniu
barier ograniczajgcych ich szanse na spoleczng integracje. Wystepuje bowiem
duze ryzyko ulegania tym zgeneralizowanym i nieprawdziwym informacjom
w rozwoju oczekiwan i podejmowaniu decyzji obcigzonych stronnicza oceng
spoteczng (por. Kunesh, Noltemeyer, 2019, s. 472).

Wedhug Stanistawy Byry (2018, s. 174), ,,niepetnosprawnos¢ jako zjawisko
podlega ocenie w trzech wymiarach: obiektywnym (zgodnie z kryteriami orze-
kania przyjetymi w danym kraju), subiektywnym (perspektywa osoby, ktora
jej doswiadcza) oraz spotecznym (warto$ciowanie w mniejszym lub wigkszym
stopniu oparte na procesach stereotypizacji)”. Czesto btednie zaktada sig, ze nie-
petnosprawno$¢ jest bardziej zwigzana z biologicznymi zaburzeniami w funk-
cjonowaniu czlowieka (np. problemami z widzeniem, styszeniem lub porusza-
niem si¢), niz z niewlasciwym postrzeganiem spolecznym oraz oczekiwaniami
odnosnie do pelnionych rdl (por. Gill, 2001, za: Nario-Redmond, 2010, s. 471).
Klasyfikacja ICF proponuje strukture porzadkujaca, ktéra ukazuje niepeino-
sprawno$¢ jako zjawisko wielowymiarowe obejmujace nastgpujace sktadniki:
(1) funkcje i struktury ciata; (2) aktywnos¢ i uczestniczenie; (3) czynniki $ro-
dowiskowe i (4) czynniki osobowe. W rezultacie uznania tych ptaszczyzn/wy-
miarow, ,,funkcjonowanie i niepetnosprawnos$¢ danej osoby postrzegane sg jako
dynamiczna interakcja pomiedzy stanem chorobowym (choroby, zaburzenia,
uszkodzenia, urazy itp.) a tzw. czynnikami kontekstowymi” (Migedzynarodo-
wa Klasyfikacja..., 2009, s. 8). Istotne dla rozwazan podejmowanych w kon-
tekscie stereotypizacji jest twierdzenie, ze ,,czynniki srodowiskowe wchodza
w interakcje ze wszystkimi sktadnikami cze$ci 1 klasyfikacji «Funkcjonowanie
i niepetnosprawno$é» [obejmujacej funkcje i struktury ciata oraz aktywnos$é
i uczestnictwo — przyp. Z.K.]. Podstawowa idea czynnikow srodowiskowych
jest ulatwiajacy lub utrudniajacy wplyw $wiata fizycznego, spotecznego i sys-
temu postaw” (tamze). Ponadto, ,,ICF nie klasyfikuje ludzi, ale opisuje sytuacje
kazdej osoby w sieci dziedzin zdrowia lub dziedzin powigzanych ze zdrowiem.
[...] opis [ten — przyp. Z.K.] powstaje zawsze w konteksScie czynnikow §rodo-
wiskowych i osobowych” (tamze). Wyjasnienia zawarte w Migedzynarodowej
Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia, ukazujg zwigzek,
jaki zachodzi migdzy niepelmosprawnoscia a ,,§wiatem spotecznym”, do ktérego
przynalezg m.in. postawy, uprzedzenia, dyskryminowanie, marginalizowanie
czy stereotypy.

Zmiana zatozen w sposobie definiowania niepetnosprawnosci nie jest ,,wy-
tacznie ¢wiczeniem z semantyki”, lecz ma daleko idace konsekwencje spoteczne
(Mitra, 2006, s. 236). Rozpatrywanie niepelnosprawnosci w ujeciu spotecznym
konceptualizuje niepetnosprawnos¢ jako niedopasowanie zdolnosci poszcze-
golnych 0séb (uposledzenie jednostki) oraz srodowiskowych i/lub spotecznych
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oczekiwan wobec jednostki (Meyer, Asbrock, 2018, s. 3). Stereotypy moga wigc
by¢ uznane za biorgce aktywny udziat w kreowaniu zaréwno samej niepetno-
sprawnosci, jak i jej skutkow. Moga nasila¢ konsekwencje zaburzen biologicz-
nych, ustanawiajac dopuszczalne formy aktywnosci (np. aktywnosci w czasie
wolnym czy zwigzane z pracg zawodowa), wskazujac w zwigzku z przynalez-
nos$cig grupowa na najlepsze formy i tresci ksztalcenia, wrecz sugerujac najbar-
dziej pozadane zainteresowania (np. zwigzane z rehabilitacj).

Nawet stereotypy, w ktorych wykorzystuje si¢ okreslenia o charakterze po-
zytywnym nie mogg by¢ uznane za korzystne. Na przyktad w badaniach Nan-
cy Weinberg (1976, za: Nario-Redmond, 2010, s. 474), stwierdzono, ze osoby
z niepelnosprawnoscig fizyczng zostaly opisane jako bardziej sumienne, mo-
ralne i odwazne w porownaniu do 0sob petnosprawnych. Natomiast Catherine
S. Fichten i Rhonda Amsel (1986, za: Nario-Redmond, 2010, s. 474) podaja, ze
uczniowie niepetnosprawni fizycznie byli postrzegani, jako spokojni, uczciwi
i skromni, w przeciwienstwie do ich petnosprawnych réwiesnikow, opisywa-
nych raczej jako gadatliwych, wymagajacych i aroganckich. Takie spojrzenie
na osoby z niepetnosprawnoscig, pomimo dobrych intencji, w dalszym ciagu
pozostaje obcigzone eksponowaniem odmienno$ci oraz sugerowaniem zwigzku
cech charakteru badz zachowania z faktem wyst¢powania niepelnosprawnosci.
W ten sposob istota niepetnosprawnosci staja si¢ spoteczne i ekonomiczne kon-
sekwencje bycia innym niz wigkszo$¢ (Stubbins, 1988, s. 24).

Tradycyjne klasyfikacje zwigzane z niepetnosprawno$cig opieraja sic¢ na
diagnozie medycznej i1 psychologicznej. Specjalistyczne urzadzenia i testy po-
zwalaja na ocen¢ stopnia zdolnosci oséb badanych do wykonania okreslonych
zadan, dajac podstawe do orzekania w sprawie ich ,,normalnosci”. Postrzega-
nie niepelnosprawnosci w kontekscie pelnienia rél spotecznych i zawodowych
nie jest zjawiskiem powszechnym. Jak zauwazaja Agnieszka Cwirlej-Sozanska
i Anna Wilmowska-Pietruszynska (2015, s. 11), ,,w rzeczywistosci niepetno-
sprawno$¢ nadal rozpatruje si¢ w przewazajacej mierze z medycznego punktu
widzenia. Postrzega si¢ ja jako problem wymagajacy odpowiedniej opieki me-
dycznej w celu poprawy stanu zdrowia i funkcjonowania organizmu”.

W badaniach nad stereotypami dotyczacymi osob z niepelnosprawnoscia,
trzeba si¢ liczy¢ z trudnosciami dotyczacymi okreslenia stereotypow odnosza-
cych si¢ do réznych kategorii niepelnosprawnosci. Potwierdzaja to wyniki ba-
dan, ktore przeprowadzili Dominic Abrams, Debra Jackson i1 Lindsay St. Clare
(1990, za: Nario-Redmond, 2010, s. 475). Badaczom tym, udato si¢ ustali¢, ze
dzieci w wieku szkolnym moga mie¢ trudnosci z odréznieniem charakterystycz-
nych cech opisujacych ,,uposledzonych fizycznie” i ,,uposledzonych umystowo”.
Okazato si¢ bowiem, ze obie etykiety byly w podobnym stopniu kojarzone z ta-
kimi cechami, jak: przyjazny, ghupi, posiadajacy zaburzenia mowy oraz prze-
jawiajacy problemy z chodzeniem, podczas gdy osoby petnosprawne uzyskaty
znacznie bardziej korzystne oceny. Wyniki te wydaja si¢ potwierdzac, ze dzieci
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maja naturalng tendencje do klasyfikowania swoich rowiesnikow, w tym osob
posiadajacych niepetnosprawno$¢ intelektualng, gtownie w kategoriach ,,nor-
malne” lub ,,nienormalne”. Stwierdzono réwniez, ze dzieci w szkole podstawo-
wej majg trudno$ci z rozréznieniem migdzy niepelnosprawnoscia intelektual-
ng a innymi rodzajami niepelnosprawnosci. Pam Maras i Rupert Brown (1996,
za: Nario-Redmond, 2010, s. 475) nie zauwazyli w wynikach badan wtasnych
zadnych réznic w ocenach, jakie wystawili uczniowie petnosprawni osobom
z niepetnosprawnoscia fizyczng, z trudno$ciami w uczeniu si¢ i niedostyszacym
w zakresie zdolno$ci biegania, styszenia i myslenia.

W badaniach, jakie przeprowadzity Iliana Magiati, Julie E. Dockrell i Ana-
stasia-Eleni Logotheti (2002, s. 409), wykazano, ze dzieci w wieku 8—11 lat
w r6znym stopniu identyfikujg szczegétowe rodzaje niepetnosprawnos$ci. Bada-
ne dzieci najlepiej rozumialy niepelnosprawnos$¢ sensoryczng i fizyczna, a na-
stepnie trudnosci w uczeniu si¢. Ich wiedza na temat dysleksji i nadpobudliwosci
byta ograniczona, natomiast pojecia autyzm nie znato zadne dziecko.

Pomimo tych problemow w zakresie identyfikacji roznych rodzajow niepet-
nosprawnosci, zwlaszcza przez mtodsze dzieci, w wielu badaniach podkresla
sig, ze integracja osob z niepetnosprawnoscig intelektualng stanowi najwigksze
wyzwanie, gdyz wskazniki akceptacji spotecznej i integracji w srodowiskach
edukacyjnych sg znacznie nizsze w przypadku dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng niz w przypadku dzieci prawidtowo rozwijajacych si¢ (Mu, Sie-
gel, Allinder, 2000; Nowicki, Sandieson, 2002; Solish, Perry, Minnes, 2010;
Townsend, Wilton, Vakilirad, 1993, za: Beaulieu-Bergeron, Morin, 2016, s. 514).
Dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng rowniez czesciej do§wiadczajg od-
rzucenia (Heiman, 2000; Heinrichs, 2003; Siperstein, Leffert, Widaman, 1996,
za: Beaulieu-Bergeron, Morin, 2016, s. 514) i samotnosci (Heiman, Margalit,
1998; Watson, Keith, 2002, za: Beaulieu-Bergeron, Morin, 2016, s. 514) niz dzie-
ci pelmosprawne.

We wszystkich spoteczno$ciach, jakie zbadali Mary T. Westbrook, Varoe
Legge i Mark Pennay (1993, s. 615), osoby z astma, cukrzyca, chorobami serca
i zapaleniem stawow byly najbardziej akceptowane, a osoby z AIDS, uposledze-
niem umystowym, choroba psychiczng i porazeniem mozgowym byty najmniej
akceptowane wérdd grup osob niepetnosprawnych.

Zr6znicowane reakcje na niepelnosprawnos¢ potwierdzaja takze badania,
ktore przeprowadzity Bernadette Cairns i Kirstie McClatchey (2013, s. 125-126,
128). W trakcie ich trwania, uczestnikom zadano m.in. pytanie o to, jak by to
byto mie¢ w klasie dziecko z niepetnosprawnoscia? Dzieci mialy do wyboru ro-
wiesnikow z roznymi ograniczeniami: porazenie mozgowe, brak stuchu, zespot
Downa, autyzm i niepetnosprawnos¢ narzadu ruchu. W badaniach uczestniczy-
fo 82 uczniéw w wieku od 8 do 11 lat. Do badan wybrano dwie szkoty: duza
szkote integracyjna (400 uczniéw, w tym 8% z duzymi potrzebami w zakre-
sie dodatkowego wsparcia) i znacznie mniejsza szkole (225 ucznidéw), do ktorej
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uczeszczalo niewielu uczniow z powaznymi potrzebami edukacyjnymi (poni-
zej 2%). Najwigcej pozytywnych wyboréw w obu typach szkoét odnosito si¢ do
chtopca na wozku inwalidzkim.

Jak zauwaza Wtadystaw Dykcik (2009, s. 40), ,,etykieta uposledzenia umy-
stlowego jest stereotypem spotecznym, czyli tkwigcym w §wiadomosci spo-
tecznej obrazem tego rodzaju zaburzenia rozwojowego, opartym na niepelne;j,
niepewnej, a nawet fatszywej wiedzy utrwalonej w spolecznym przekazie”.
Zdaniem Marca W. Golda (1973) osobe z niepelnosprawnoscia intelektualng
nalezatoby charakteryzowaé przede wszystkim ze wzgledu na jej potrzeby
W procesie nauczania i wychowania, a nie ograniczenia w tym, czego moze
si¢ nauczy¢. O tym, jak wysoki poziom funkcjonowania udaloby jej si¢ osig-
gnac¢, decydowataby dostgpnosé¢ technologii nauczania i ilo§¢ zasobow, jakie
spoteczenstwo jest sktonne przeznaczy¢ na ten cel, a nie ograniczenia biolo-
giczne (tamze).

Niestety to wiasnie ograniczenia 0so6b z niepetnosprawnos$ciag intelektualng
kreuja ich negatywny wizerunek spoteczny. Badania sugeruja, ze niektore cechy
zwiazane z niepetnosprawnoscig intelektualng mogg ograniczac¢ zdolno$¢ dzieci
z niepetnosprawnoscig intelektualng do rozwijania przyjazni (Koster i in., 2010;
Newton, Horner, 1993; Rothlisberg, Hill, Damato, 1992; Solish i in., 2010, za:
Beaulieu-Bergeron, Morin, 2016, s. 514-515). Cechy te obejmujg uposledzenie
komunikacji (Grove i in., 1999, za: Beaulieu-Bergeron, Morin, 2016, s. 514-515)
oraz trudno$ci w interpretacji sprzecznych informacji spotecznych (Leffert,
Siperstein, Widaman, 2010, za: Beaulieu-Bergeron, Morin, 2016, s. 514-515).
Ograniczenia zwigzane z umiejetnosciami spotecznymi i budowaniem przyjaz-
ni, z ktorymi muszg zmierzy¢ si¢ dzieci niepelnosprawne intelektualnie, moga
takze cze$ciowo przyczynic si¢ do negatywnych postaw, ktore inni okazuja wo-
bec nich (Cook, Semmel, 1999; Guralnick, 1999, za: Beaulieu-Bergeron, Morin,
2016, s. 514-515).

W badaniach przeprowadzonych przez Mari¢ Chodkowska i Beate Szabate
(2012, s. 82), szczegdtowo analizowano stereotyp osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng w kilku zakresach: ,,wygladu zewngtrznego, sposobu bycia, wzmo-
zonego reagowania emocjonalnego, funkcjonowania matzensko-rodzinnego,
szans edukacyjno-zawodowych, jakosci kontaktow spotecznych, zaleznosci od
innych, stwarzania zagrozenia dla innych, niskiej przydatnosci w wykonywaniu
zadan, seksualno$ci i irracjonalnego naznaczania”. W badaniach uczestniczyla
m.in. mtodziez szkolna w wieku 16—19 lat uczeszczajaca do szkot srednich (120
0s0b, w tym 66 kobiet i 54 mezczyzn).

Wyniki uzyskane przez badanych ucznidow osiggaja najwyzsza warto$¢
M=140 w przypadku stereotypéw dotyczacych sposobu bycia, a najniz-
sza w przypadku stereotypéw dotyczacych stwarzania zagrozenia dla innych
(M = 1,08). Jesli za najkorzystniejsze uznamy wyniki srednie w okolicach warto-
sci 1,0 (co w tych badaniach oznaczato, ze analizowana cecha wystepuje w popu-
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lacji 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng podobnie czgsto jak w populacji
0s0b petnosprawnych), to mozemy stwierdzi¢, ze badana mtodziez w niewiel-
kim stopniu wykazuje tendencje do stereotypizacji tej grupy osob. Jednoczesnie
tendencja ta jest istotnie wyzsza niz w przypadku starszych respondentéw biora-
cych udzial w badaniu — studentéw i nauczycieli (tamze, s. 104—105).

Tabela 1. Stereotypy dotyczace spotecznego funkcjonowania oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w opinii mtodziezy badanej przez Chodkowska i Szabate

Nazwa skali M SD
Stereotypy dotyczace wygladu zewnetrznego 1,27 0,72
Stereotypy dotyczace sposobu bycia 1,40 0,59
Stereotypy dotyczace wzmozonego reagowania emocjonalnego 1,29 0,60
Stereotypy dotyczace funkcjonowania matzensko-rodzinnego 1,17 0,61
Stereotypy dotyczace szans edukacyjno-zawodowych 1,20 0,58
Stereotypy dotyczace jakos$ci kontaktow spotecznych 1,17 0,56
Stereotypy dotyczace zaleznosci od innych 1,34 0,54
Stereotypy dotyczace stwarzania zagrozenia dla innych 1,08 0,58
Stereotypy dotyczace niskiej przydatnosci w wykonywaniu zadan 1,32 0,54
Stereotypy dotyczace seksualnos$ci 1,10 0,89
Stereotypy dotyczace irracjonalnego naznaczania 1,31 1,00

Zrodto: Chodkowska, Szabata, 2012, s. 103-104.

Rebecca Beaulieu-Bergeron i Diane Morin (2016) zaplanowaty badania obej-
mujace poznawcze, afektywne 1 behawioralne elementy postaw wobec niepetno-
sprawnosci intelektualnej. Uczestniczylo w nich 39 uczniow (14 chlopcow i 25
dziewczat) klas V i VI szkoty podstawowej. Wigkszos¢ (82,00%) uczniéw byla
w wieku od 10 do 11 lat, a srednia wieku wynosita 10,8 (SD — 0,74) (tamze, s. 514,
516). W badaniach wykorzystano wywiad w grupach fokusowych. Komponent
poznawczy postaw badano dwukrotnie: (1) analizujac indywidualne opisy opraco-
wane przez dzieci na poczatku badania i (2) analizujgc wyniki dyskusji grupowej
(harmonogram wywiadu obejmowal opisy dwojga dzieci o roznych poziomach
niepelnosprawnosci intelektualnej). Wyniki badan prezentuje tabela 2.

Przed sesja dyskusyjna kazde dziecko samodzielnie opisato niepetnospraw-
no$¢ intelektualng. Jak pokazano w tabeli 2, 10% (N =4) dzieci nie potrafito
podac¢ opisu niepetnosprawno$ci intelektualnej. Dziesigcioro dzieci (26%)
napisalo, Ze niepetnosprawnos¢ intelektualna wigze si¢ z problemem w mozgu,
a 18% (N =7) stwierdzito, ze niepetnosprawnos¢ intelektualna obejmuje pro-
blemy fizyczne lub sensoryczne. Wreszcie 15% (N = 6) wspomnialo w swoich
opisach o trudnosciach w zrozumieniu lub nauce. Natomiast podczas dysku-
sji grupowej 23% (N =9) dzieci zglosito, ze niepetnosprawnos¢ intelektualna
wigze si¢ z problemami mézgu. Okolo ¥5 dzieci (33%; N = 13) stwierdzita, ze
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Tabela 2. Komponent poznawczy postawy wobec 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng

Wersja indywidualna We rsja grupowa .
- P . (wyniki dyskusji grupowej
(opis niepelnosprawnosci intelektualnej . P
przed dyskusja) opartej na przygo.towany’m wezesniej
zestawie pytan)
Odpowiedzi N (%) Odpowiedzi N (%)

problem w mézgu 10 (26) | trudnosci w nauce 13 (33)

problem fizyczny lub sensoryczny 7 (18) | uposledzenie komunikacji 11 (28)

trudno$ci w nauce lub zrozumieniu 6 (15) | problem fizyczny 11 (28)

niepetnosprawnos¢ intelektualna, problem w mézgu 9 (23)

uposledzenie lub opdznienie 4 (10) | problem psychiczny 7 (18)

potrzeba pomocy 4 (10) | problem sensoryczny 6 (15)

nieokreslony problem 4 (10) | réznica migdzy wiekiem

nieznany 4 (10) | fizycznym a psychicznym 6 (15)

wrodzone 3(8) | odrzucenie 5(13)

problem inteligencji 3 (8) | problem behawioralny 4 (10)

uposledzenie komunikacji 3(8) | potrzeba pomocy 3(8)

réznica migdzy wiekiem fizycznym napady ztoSci 3(8)

a psychicznym 2 (5) | rézne poziomy niepetnosprawnosci
intelektualnej 3(8)
wrodzone 3(8)

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badan Beaulieu-Bergeron i Morin (2016).

niepetnosprawno$¢ intelektualna dotyczy trudnosci w nauce. Mniej niz '3 dzieci
(28%; N = 11) wspomniata o problemach komunikacyjnych zwigzanych z nie-
petnosprawnosciag intelektualng. Niektore dzieci (28%; N = 11) stwierdzity, ze
niepetnosprawnos¢ intelektualna wiaze si¢ z problemem fizycznym. Wreszcie
15% dzieci (N = 6) stwierdzilo, Zze osoby niepelnosprawne intelektualnie wydaja
si¢ mtodsze niz one (Beaulieu-Bergeron, Morin, 2016, s. 519-520). Ustalenia te
wskazuja, ze niektore dzieci posiadajg dos¢ trafne wyobrazenia na temat niepet-
nosprawnosci intelektualnej (np. trudnosci w nauce), inne za$ maja niedoktadna
wiedze na ten temat.

Zaprezentowane wyniki kilku wezesniej przeprowadzonych badan, wskazuja
na warto$¢ naukowg i praktyczng podejmowania eksploracji probleméw zwig-
zanych z wystepowaniem stereotypow i zachecaja do ich kontynuowania oraz
systematycznego weryfikowania.

Cel i problematyka badan

Badania dotyczace niepetnosprawnosci jako konstrukeji spotecznej zapoczatko-
wala Beatrice Wright i jej wspotpracownicy ze szkoty Psychologii Spotecznej Kurta
Lewina w latach 40. XX w. (Gill, 2001, za: Nario-Redmond, 2010, s. 472). Od tego
czasu pojawia si¢ zainteresowanie pozycja 0sob z niepetnosprawnoscia w grupie
spotecznej oraz podejmowane sa proby jej wyjasnienia. Jednym z kierunkow tych
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poszukiwan sg badania dotyczace stereotypow. Petniejsze ich poznanie moze do-
starczy¢ waznych implikacji teoretycznych i poszerzy¢ rozumienie wyzwan zwia-
zanych z integracja edukacyjng dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Celem badan bylo poznanie réznic migdzyptciowych w zakresie natezenia
stereotypu osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng u mtodziezy licealne;.
Glowny problem badan sformutowano w postaci pytania: Jakie rdznice w ste-
reotypie osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng wystepuja miedzy kobie-
tami i mgzczyznami uczeszezajacymi do szkol srednich? W celu poglebienia
analizy wynikéw badan wykorzystano dodatkowo trzy pytania szczegotowe:

1. Jakie sa stereotypy badanych kobiet i m¢zczyzn na temat zagrozenia ze stro-
ny rowiesnikow z niepetnosprawnoscia intelektualng?

2. Jakie sg stereotypy badanych kobiet i me¢zczyzn na temat braku odpowie-
dzialno$ci 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng?

3. Jakie sg stereotypy badanych kobiet i m¢zczyzn na temat niezdolnosci osob

z niepetnosprawnoscia intelektualng do interakcji spotecznych?

Szczegdlowe problemy badawcze wyodrebniono po przeprowadzeniu analizy
czynnikowej. Okazalo si¢, ze wyniki badan grupuja si¢ wyraznie w trzy wymiary:
dostrzeganie zagrozenia ze strony rowiesnikow z niepelnosprawnoscia intelektual-
ng, brak odpowiedzialnosci u 0séb z niepelnosprawnosciag intelektualng i niezdol-
nosci 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng do interakcji spotecznych. Takie
uporzadkowanie obszernej listy twierdzen dotyczacych analizowanej kategorii,
utatwia analizowanie wynikow badan, a takze stanowi oryginalng propozycje ich
prezentowania. Przedmiotem analizy sg wigc stereotypy na temat osob z niepetno-
sprawnoscig intelektualng, a nie niepelnosprawnosci intelektualnej per se.

W zwiazku z tym, ze w badaniach, ktore przeprowadzil Michelle R. Nario-
-Redmond (2010), stwierdzono niewielkie zroznicowanie miedzy stereotypami
niepelnosprawnych kobiet i m¢zczyzn, co odpowiada utrwalonemu wizerunko-
wi spotecznemu o0séb z niepetnosprawnoscig jako jednostek aseksualnych (tam-
ze, s. 483), w badaniach wlasnych zrezygnowano z oddzielnego analizowania
stereotypu kobiety i m¢zczyzny z niepetnosprawnoscia intelektualng.

Metoda, techniki i narzedzia badan

W badaniach wykorzystano metod¢ sondazu diagnostycznego, ktéra uznano
za odpowiednia ze wzgledu na potrzeby okreslone w celu badan i gwarantujgca
uzyskanie odpowiedzi na sformutowane pytania badawcze. Technikg badawcza
uczyniono ankietowanie, a w konstrukcji narz¢dzia badan postuzono si¢ Kwestio-
nariuszem Stereotypowego Postrzegania Osoby z Uposledzeniem Umystowym
(KSPOUU) autorstwa Chodkowskiej i Szabaty (2012, s. 81) oraz Kwestionariu-
szem Demograficznym. W badaniach postugiwano si¢ oryginalng wersjg Kwe-
stionariusza Stereotypowego Postrzegania Osoby z Upo$ledzeniem Umystowym,
w ktorym autorki postugiwaty si¢ terminem ,,uposledzenie umystowe”. Zmiana
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terminu na ,,niepetnosprawnos¢ intelektualna” mogtaby wptyna¢ na otrzymane
wyniki oraz ograniczytaby mozliwosci ich porownywania. Wyniki KSPOUU
poddano analizie czynnikowej i na tej podstawie ustalono trzy wymiary postrze-
gania 0soOb z niepelnosprawnoscig intelektualna: 1. Stereotyp zagrozenia ze strony
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualnag; I1. Stereotyp braku odpowiedzialno$ci
0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng i III. Stereotyp niezdolnosci do inte-
rakcji spotecznych 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng. Wystepowanie tych
trzech wymiaréw zobowigzuje do uwzglednieniach ich w dalszych analizach (por.
Antonak, Livneh, 2000, s. 220). W prezentowanych badaniach przeksztatcono in-
deks reakcji badanych za pomoca KSPOUU na typowa skale typu Likerta.

Charakterystyka grupy badanej

W badaniach uczestniczylo 394 uczniéw, w tym 258 kobiet (65,48%) oraz 136
mezezyzn (34,52%) uczeszezajacych do klas I, 11 lub III szkot srednich. Uczniow
do 16 r.z. bylo 101 (25,64%), w wieku 17 lat — 135 (34,26%) oraz 158 (40,10%)
w wieku 18 lat i wiecej. Srednia wieku badanych wynosita 17,02. Badani reprezen-
towali trzy typy srodowiska zamieszkania: wies (N = 167; 42,39%), mate miasto
(N =173; 18,53%) i duze miasto (N = 154; 39,09%). Wychowywali si¢ w rodzinach
petnych (N = 353; 89,59%) badz niepetnych (N = 41; 10,41%). Wskazniki procen-
towe odnoszace si¢ do rodzin niepelnych uzyskane w badanej grupie sa wyraznie
nizsze od wskaznikow ogolnopolskich. Matki badanych uczniéw posiadaty najcze-
sciej wyksztatcenie wyzsze (41,62%), a ojcowie — zawodowe (35,28%). Wiekszos¢
rodzicéw pracowala zawodowo (81,47% matek 1 92,64% ojcow). Zdecydowana
wigkszo$¢ badanych uczniéw miata rodzenstwo (86,80%), podczas gdy wigkszos¢
rodzin w Polsce ma tylko jedno dziecko. Wigkszo$¢ badanych uczniow (87,06%)
wychowywala si¢ w rodzinach, ktére w swojej strukturze nie posiadajg osob
z niepelnosprawnoscig. Obecnos¢ takich osdb w swoich rodzinach potwierdzito
natomiast 12,94% badanych. Proporcje te pokrywaja si¢ z ustaleniami Narodowe-
go Spisu Powszechnego z 2011 r., ktore wskazuja, ze populacja osob z niepetno-
sprawnoscig w Polsce stanowi 12,20% ogoétu ludnosci. Analizujagc do§wiadczenia
badanych uczniéw w zakresie kontaktow z osobami z niepetnosprawnoscia in-
telektualng, stwierdzono, ze od ok. 17,50% do 19,00% badanych zadeklarowato
wystepowanie takich kontaktow w srodowisku szkolnym badz lokalnym.

Analiza wynikéw badan

Stereotypy ujawniajg swoje zroznicowanie ze wzglgdu na cechy demo-
graficzne badanej grupy. Ple¢ jest zmienna demograficzng, ktora odgrywa
podstawowa rol¢ w réznicowaniu wynikéw wielu badan nad postawami in-
terpersonalnymi. Richard F. Antonak, Hanoch Livneh (2000, s. 220) zalecaja
uwzglednienie czynnikéw socjodemograficznych, w tym pici, w badaniach
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nad komponentami postaw wobec 0sOb z niepetnosprawnoscia. Zwlaszcza
w przypadku prowadzenia badan nad sytuacjg oséb wymagajacych wsparcia
i szczegodlnej pomocy, mozna spodziewac si¢ wystgpienia roznic miedzy mez-
czyznami i kobietami. Nawet w badaniach postaw dzieci wobec rowiesnikow
z niepelnosprawnoscia intelektualng, mozna zauwazy¢ réznice miedzy dziew-
czetami i chltopcami. Na przyktad Maria Georgiadi, Efrosini Kalyva, Elias
Kourkoutas i Vlastaris Tsakiris (2012, s. 539), badajac dzieci w wieku 9-10
lat, stwierdzili, ze dziewczeta wybieraty bardziej pozytywne przymiotniki do
opisu ucznidw z niepelnosprawnoscia intelektualna niz chtopcy.

W tej czgsci artykutu przedstawione zostang wyniki analizy stereotypowego
postrzegania osob z niepetnosprawno$cig intelektualng uwzgledniajace ple¢ ba-
danej mtodziezy. Wprawdzie postawy maja znacznie bardziej ztozong strukture
i nie mozna ich redukowa¢ wylacznie do posiadanej wiedzy, jednak nie mozna
wykluczy¢, ze kulturowo przekazywana rola spoteczna, stanowi czynnik mody-
fikujacy postrzeganie niepetnosprawnosci. A co za tym idzie, oddziatywac takze
na réznicowanie stereotypow odnoszacych si¢ do osob, u ktorych ona wystepuje.

Tabela 3. Statystyki opisowe odnoszace si¢ do stereotypow badanej mlodziezy na temat
réwiesnikoéw z niepetnosprawnoscia intelektualna

Statystyki opisowe
Zmienna Dolny | Gérny
M Me | kwar- | kwar- | SD
tyl tyl

1. Stereotyp zagrozenia ze strony 0sob z niepeino-

o 2,17 | 2,07 1,63 2,67 0,69
sprawnoscia intelektualna

II. Stereotyp braku odpowiedzialno$ci 0sob z nie-

. 2,64 | 2,63 2,26 3,00 | 0,63
petnosprawnoscig intelektualng

III. Stereotyp niezdolnosci do interakcji spolecz-

nych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng 2,94 | 3,00 2,65 3,23 0,58

Zrodto: badania wlasne.

Badania stereotypowego postrzegania osob z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng ukazuja, ze najwyzsza warto$¢ §redniej odnosi si¢ do stereotypu niezdol-
nosci do interakcji spolecznych (M = 2,94). Poziom akceptacji tego stereotypu
sugeruje, ze badani na og6t nie majg pewnosci, czy nalezatoby zaakceptowac,
czy tez moze raczej odrzuci¢ takie opinie na temat 0oséb z niepetnosprawno-
$cig. Ten stan moze takze sugerowac brak wiedzy o obiekcie stereotypizacji,
badz przekonanie o tak duzym zréznicowaniu mozliwosci poszczegolnych osob
z niepetnosprawnoscia intelektualng, Ze rozstrzygnigcie, czy dana cecha jest ty-
powa staje si¢ dla badanych zadaniem niewykonalnym.

Mniej watpliwosci towarzyszy stereotypom braku odpowiedzialnosci i za-
grozenia ze strony osob z niepelnosprawnos$cia intelektualng. Szczegdlnie
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w przypadku tego drugiego, mozna zaobserwowa¢ najwicksza sktonno$¢ do
odrzucenia. Nie jest to wprawdzie poziom zdecydowanego negowania trafnosci
opinii sktadajacych si¢ na ten wymiar stereotypowego postrzegania osob z nie-
petnosprawnoscia intelektualng, lecz warto$ci §redniej 1 mediany wskazuja, ze
mamy tutaj do czynienia z kwestionowaniem ich prawdziwosci.

Tabela 4. Wyniki badan stereotypow kobiet i mgzczyzn na temat rowiesnikow
z niepetnosprawnoscia intelektualng

Kobiety Mezczyzni
Zmienna VA D
M SD M SD

I. Stereotyp zagrozenia ze strony 0sob z niepet-

2,07 | 0,64 | 2,36 | 0,74 | -3,677 | 0,000
nosprawnoscia intelektualna

II. Stereotyp braku odpowiedzialnosci osob

. 2,56 | 0,59 | 2,81 | 0,68 | —3,287 | 0,001
z niepetnosprawnoscig intelektualng

III. Stereotyp niezdolnosci do interakcji spo-
fecznych osob z niepetnosprawnoscig intelek- | 2,90 | 0,57 | 3,02 | 0,59 | —1,863 | 0,062
tualng

Zrbdto: badania wiasne.

Uwzglednienie plci badanych ucznidow pozwala stwierdzié, ze istotnie wick-
sza sktonnos¢ do odrzucania stereotypow deklaruja kobiety. Dotyczy to zarow-
no stereotypu zagrozenia ze strony osob z niepelmosprawnoscia intelektualng
(p =0,000), jak i stereotypu braku odpowiedzialnosci tych oséb (p = 0,001).
W odniesieniu do stereotypu niezdolnosci do interakcji spotecznych natomiast
badane kobiety i me¢zczyzni nie r6znig si¢ istotnie statystycznie. A wigc bez
wzgledu na pteé, stereotyp niezdolnosci do interakcji spotecznych jest w po-
dobnym stopniu uznawany za prawdziwy (p = 0,062) przez badanych mezczyzn
(M =3,02) i kobiety (M = 2,90).

Analizujgc stereotypowe przekonania badanej mtodziezy na temat zagroze-
nia ze strony rowiesnikéw z niepelnosprawnoscia intelektualng, wyodrgbniono
sady o najwyzszym poziomie akceptacji w grupie badanych kobiet (M powyzej
2,32) i megzczyzn (M powyzej 2,55). Wysoki poziom akceptacji w obu grupach
uzyskaty twierdzenia opisujace osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng jako
jednostki agresywne, niebezpieczne dla otoczenia, wulgarne, prymitywne, cho-
re psychicznie i niezwiagzane ze spolecznos$cia lokalng. Jednoczesnie wystapity
bardzo duze rozbieznos$ci w przekonaniach na temat tych osob miedzy badany-
mi kobietami i m¢zczyznami, potwierdzone 18 roznicami istotnymi statystycz-
nie (p <0,05), wskazujacymi na me¢zczyzn, jako grupge w wigkszym stopniu
reprezentujaca stereotypowy sposob postrzegania osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng w poréwnaniu z kobietami.
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Tabela 5. Wyniki badan stereotypow kobiet i m¢zczyzn na temat zagrozenia ze strony
rowiesnikow z niepetnosprawnoscia intelektualna

Zmienna: Stereotyp zagrozenia ze strony Kobiety | Mezezyzni 7

0s6b z niepelnosprawnos$cia intelektualna M| sp| M| sp P
Upogledzem umystowo sg niebezpieczni dla oto- 250 | 100 | 273 | 115 | 1719 | 0,086
czenia
Uposledzepl umys.iowo powinni by¢ leczeni 216 | 1,09 | 240 | 1,14 | -1.997 | 0,046
w zaktadzie zamknigtym
Rehabilitacja zawodowa upos$ledzonych umy-
stowo jest bez szans, bo nie przynosi zadnych | 2,08 | 1,00 | 2,50 | 1,14 | -3,538 | 0,000
efektow
V4 up.osrledzonym umystowo nie mozna si¢ poro- 210 | 1,02 | 227 | 1,01 | —1.911 | 0,056
zumieé
qusledzem umystowo sa balastem dla spote- 215 | 110 | 233 | 117 | -1.367 | 0.172
czenstwa
Uporsledzen.l umyslowo moga zarazi¢ swoim 147 | 1,00 | 1.85 | 118 | -3.992 | 0,000
uposledzeniem
Przebywajqc z uposlefl;onyrp umystowo, zaczy- 153 | 0,90 | 1.87 | 115 | -2.936 | 0,003
namy si¢ zachowywac jak oni
Kszt.alcc.anu.e uposledzonych umystowo to marno- 171 | 094 | 222 | 115 | -4.535 | 0,000
wanie pienigdzy
Uposledzeni umystowo nie maja poczucia humoru | 1,98 | 0,97 | 2,51 | 1,11 | —4,636 | 0,000
Upo‘sledzernle qmysif)wc? jest kara za grzechy 156 | 1,02 | 1.89 | 1,17 | -3.216 | 0.001
swoje badz swoich bliskich
Uposledz.e?n_l umystowo sa ztymi ludzmi, lubig 1.63 | 0.96 | 2,00 | 1.25 | 2.919 | 0,004
krzywdzi¢ innych
Uposledzeni umystowo sg prymitywni 2,36 | 1,03 12,69 | 1,07 | -2,842 | 0,004
Uposledzem' umysh,),wo niszcza przedmioty, kto- 237 | 094 | 2.55 | 1,08 | -1.335 | 0.182
re ,,wpadng im rgce
Uposledzeni umystowo sa przebiegli i podstepni | 2,13 | 0,98 | 2,33 | 1,11 | 1,611 | 0,107
Uposledzeni umystowo nie sg zdolni do myslenia | 2,18 | 1,01 | 2,58 | 1,08 | 3,665 | 0,000
Up0§ledzen} umystowo nie sg zdolni do okazy- 192 | 1,08 | 2.25 | 117 | -2.943 | 0,003
wania uczuc
Uposledzeni umystowo sa wulgarni 2,44 10,94 | 2,64 | 1,05 | —1,444 | 0,149
Przed uposledzonymi umystowo lepiej uciekad 2,11 | 1,07 { 2,29 | 1,19 | -1,337 | 0,181
.qu1.edz1 uposledz.em umystowo stanowia zagro- 215 | 100 | 233 | 1,14 | 1346 | 0.178
zenie dla otoczenia
Up0§lefize:’m umystowo to po prostu nieobliczal- 201 | 1,04 | 218 | 1.22 | ~1,009 | 0313
ne ,,Swiry
Upotsledzem umystowo sg potencjalnymi zabdj- 196 | 1,04 | 2,14 | 122 | —1.067 | 0.286
cami
Uposledzonym umystowo nie mozna wierzy¢ 2,37 11051247 | 1,10 | -0,760 | 0,447

CNS nr 4(50) 2020, 39-57




Stereotypy 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng w percepcji uczniéw szk6t srednich - 51

Zmienna: Stereotyp zagrozenia ze strony Kobiety | MezczyZni

0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng M | sp| M| sp

Uposledzeni umystowo nie sg zdolni do przyjazni | 1,97 | 0,98 | 2,28 | 1,17 | 2,463 | 0,014

Uposledzeni umystowo sg chorzy psychicznie 2,40 | 1,16 | 2,58 | 1,15 | -1,413 | 0,158

Uposledzeni umystowo przynosza wstyd rodzinie | 1,97 | 1,02 | 2,33 | 1,12 | -3,242 | 0,001

Uposledzeni umystowo nie maja szans na popra-

. . . 2,20 | 1,02 | 2,55 | 1,08 | =3,281 | 0,001
we swojego funkcjonowania

Uposledzeni umystowo nie sg zwigzani ze spo-

g 2,43 10,99 | 2,68 | 1,04 | 2,009 | 0,045
lecznos$cig lokalng

Uposledzeni umystowo nie majg zadnych zain-

, 1,88 | 0,96 | 2,25 | 1,11 | -3,253 | 0,001
teresowan

W stosunku do uposledzonych umystowo nalezy
stosowa¢ ubezwlasnowolnienie catkowite

Uposledzeni umystowo sg agresywni 2,50 10,99 | 2,76 | 1,03 | -2,282 | 0,023

1,841 0,97 | 2,30 | 1,22 | 3,684 | 0,000

Zrodlo: badania wiasne.

Stereotyp braku odpowiedzialno$ci 0séb z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng uzyskal przecigtnie wyzsza warto§¢ w porownaniu ze stereotypem za-
grozenia. W przypadku tego stereotypu, kobiety istotnie roéznity si¢ od mez-
czyzn w postrzeganiu osob z niepetnosprawnoscig intelektualna, jako osob
nienadajacych si¢ do pracy, pozbawionych prawa do zawierania matzenstw,
nieodpowiedzialnych, rodzacych niepelnosprawne intelektualnie dzieci, nie
dbajacych o wtasng higieng, niesamodzielnych w prowadzeniu domu, pozba-
wionych prawa do prowadzenia pojazdow, niepotrafiacych sprawowac opieki
nad innymi, mowiacych ,,0d rzeczy” i nieposiadajagcych wiasnych pogladow.
Przy czym bardziej negatywne opinie wyrazali badani me¢zczyzni. Obie
badane grupy szczegodlnie negatywnie oceniaja zdolno$¢ osob z niepetno-
sprawnoscig intelektualng do kierowania pojazdami, ich mozliwo$ci komu-
nikacyjne oraz perspektywe zawarcia zwigzku matzenskiego. W przypadku
mezczyzn, srednia we wszystkich tych sytuacjach przekracza wartosé¢ 3,00.
Oznacza to, ze badani me¢zczyzni czgsto pozytywnie odnosili si¢ do przed-
stawionych twierdzen.

Ostatnim analizowanym wymiarem byla niezdolno$¢ osob z niepetnospraw-
nos$cig intelektualng do interakcji spotecznych. Stereotyp ten uzyskat najwyzsze
wartosci srednich zarowno w grupie badanych mezczyzn, jak i kobiet. Podobnie
jak poprzednio, takze tutaj wystepuja istotne roznice w deklaracjach badanych
kobiet i mgzczyzn (w siedmiu twierdzeniach), ale jest ich wyraznie mniej niz po-
dobienstw. Najwyzsza wartos$¢ §redniej uzyskano w odniesieniu do twierdzenia
,uposledzeni umystowo lepiej czujg si¢ migdzy sobg” (M w przypadku kobiet
1 mezczyzn wynosita 3,24).
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Tabela 6. Wyniki badan stereotypow kobiet i m¢zczyzn na temat braku odpowiedzialno$ci osdb
z niepetnosprawnoscia intelektualng

Zmienna: Stereotyp braku odpowiedzialnosci | IKobiety | MezezyZni

0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng M| sp| M| sp

Uposledzeni umystowo nie nadaja si¢ do pracy

. 2,43 10,96 | 2,71 | 1,07 | -2,496 | 0,013
zawodowej

Uposledzonych umystowo powinno pozbawié si¢

. : . 1,91 | 1,09 | 2,48 | 1,38 | =3,966 | 0,000
prawa do zawierania matzenstw

Uposledzeni umystowo sg nieodpowiedzialni 2,49 10,99 | 2,88 | 1,07 | —3,699 | 0,000

Dziecko uposledzonego umystowo tez bedzie

. 2,551 1,02 | 2,84 | 1,18 | -2,216 | 0,027
uposledzone

Uposledzeni umystowo nie sa zdolni do samo-

. . 2,74 11,08 | 2,91 | 1,17 | -1,351 | 0,177
dzielnego zycia

Uposledzeni umystowo nie potrafia zadbac

. . 2,39 1 0,92 | 2,66 | 1,18 | —2,062 | 0,039
0 SW0jg czystosé

Uposledzeni umystowo czujg si¢ bezkarnymi 2,60 | 1,11 | 2,71 | 1,03 | -0,996 | 0,319

Uposledzeni umystowo sg niezdolni do podejmo-

. .. . 2,641 1,07 | 2,79 | 1,12 | 1,393 | 0,164
wania decyzji o sobie

Uposledzeni umystowo sa ztosliwi 2,37 1096 | 2,54 | 1,03 | -1,455 | 0,146

Uposledzeni umystowo nie moga samodzielnie

prowadzi¢ sobie domu 2,63 11,021292| 1,13 |-2,515| 0,012

Uposledzonych umystowo powinno pozbawié sig

. ; 2,15 | 1,07 | 2,43 | 1,37 | 1,535 | 0,125
prawa do posiadania potomstwa

Uposledzeni umystowo nie maja poczucia kontro-

; . . 2,85 (1,04 291 1,02 -0,629 | 0,529
li nad swoim zachowaniem

Uposledzeni umystowo ubieraja si¢ niemodnie 2,7310,99 | 2,88 | 1,01 | 1,268 | 0,205

Uposledzonym umystowo nalezy zabroni¢ kiero-

L . 3,181 1,21 | 3,49 | 1,22 | 2,361 | 0,018
wania pojazdami

Uposledzeni umystowo nie potrafia zaopiekowac

a . 2,72 | 1,02 | 3,05 | 1,07 | —2,847 | 0,004
si¢ innymi

Uposledzeni umystowo moéwia ,,od rzeczy” 2,80 | 0,95 | 3,06 | 0,94 | 2,650 | 0,008

Uposledzeni umystowo nie posiadaja wiasnych

. 2,33 10,98 | 2,62 | 1,16 | 2,214 | 0,027
pogladow

Uposledzeni umystowo nie sa zdolni do odnosze-

. . 2,29 | 1,01 | 2,47 | 1,08 | —1,530 | 0,126
nia sukceséw zawodowych

Uposledzeni umystowo powinni pozostaé w sta-

. 2,76 | 1,00 | 3,01 | 1,22 | 1,895 | 0,058
nie wolnym

Zrddto: badania wilasne.
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Tabela 7. Wyniki badan stereotypow kobiet i m¢zczyzn na temat niezdolnos$ci 0sob
z niepetnosprawnoscig intelektualng do interakcji spotecznych

Zmienna: Stereotyp niezdolnosci do interakcji | Kobiety | MezczyZni

spolecznych os6b z niepelnosprawnoscia VA )/
intelektualna M | SD | M | SD

Uposledzeni umystowo $miejg si¢ bez przyczyny | 2,90 | 1,01 | 2,82 | 1,03 | 0,949 | 0,343
Uposledzeni umystowo sg glosni, hatasliwi 3,04 10,99 12,99 1,00 | 0,565 | 0,572
Uposledzeni umystowo sa zamknigci w sobie 3,00 109212991099 | 0,235 | 0,814

Uposledzeni umystowo moga wykonywa¢ tylko
proste prace fizyczne

2,72 | 1,08 | 2,99 | 1,08 | -2,270 | 0,023

Uposledzeni umystowo s3a ocigzali, powolni

. - . 2,79 | 1,01 | 2,96 | 1,02 | -1,414 | 0,157
w wykonywaniu czynno$ci codziennych

Uposledzeni umystowo maja trudnosci z porusza-

. . 2,671096 | 293 |1,07|-2110| 0,035
niem si¢

Uposledzeni umystowo zaczepiajg innych na ulicy | 2,86 | 0,99 | 2,78 | 1,06 | 0,917 | 0,359

Uposledzeni umystowo nie moga by¢ wiarygod-

. S 2,77 | 1,08 | 297 | 1,20 | -1,613 | 0,107
nymi partnerami w interesach

Uposledzeni umystowo lepiej czujg sic miedzy soba | 3,24 | 1,01 | 3,24 | 1,04 | 0,082 | 0,935

Uposledzeni umystowo sa nieufni 2,80 | 1,08 | 2,90 | 1,03 | —0,640 | 0,522
Uposledzeni umystowo sg nieprzewidywalni 2,97 | 1,03 | 3,22 | 1,07 | 2,297 | 0,022
Uposledzeni umystowo sa drazliwi 3,00 | 1,01 | 3,22 | 0,98 | -1,976 | 0,048
Uposledzeni umystowo sa matomoéwni 2,86 10,96 | 294 | 0,96 | -0,819 | 0,413
Uposledzeni umystowo sg uparci 3,03 | 1,01 | 3,04 | 0,95 | -0,055| 0,956
Uposledzeni umystowo sg lekliwi 3,11 | 0,98 | 3,13 | 0,97 | 0,023 | 0,981
Uposledzeni umystowo sg leniwi 2,57 10,92 | 2,81 | 1,01 | -1,986 | 0,047
Uposledzeni umystowo sg bierni 2,76 10,91 | 3,03 | 0,91 | 2,622 | 0,009
Uposledzeni umystowo sg dziecinni 3,05 | 1,04 | 3,11 | 1,05 | -0,498 | 0,618
Uposledzeni umystowo sg podejrzliwi 2,82 10,97 | 3,05 (0,94 | -2,132 | 0,033
Uposledzeni umystowo sg skryci 3,13 11,01 | 3,23 | 1,01 | -1,158 | 0,247

Zrodlo: badania wlasne.

Zakonczenie

Jak podajg Gretchen B. Sechrist i Charles Stangor (2001), identyfikacja za-
wartosci stereotypow jest szczegolnie wazna ze wzgledu na ich negatywne kon-
sekwencje w zakresie opinii na temat mozliwo$ci petnienia rol spolecznych czy
plandéw dotyczacych przystosowania obiektéw uzytecznosci publicznej (por. An-
derson, Kitchin, 2000, za: Nario-Redmond, 2010, s. 472). Takze Connie T. Wolfe
i Steven J. Spencer (1996, s. 181-182), wskazuja na znaczne konsekwencje po-
siadanych przez uczniéow stereotypow i podkreslajg znaczenie dziatan zmierza-
jacych do ich przezwycigzania.
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Odpowiadajac na problem badawczy dotyczacy stereotypdw badanych kobiet
i mg¢zczyzn na temat zagrozenia ze strony rowiesnikow z niepelnosprawnoscia
intelektualna, stwierdzono, ze poziom nat¢zenia wspomnianych stereotypow byt
nizszy niz w przypadku pozostatych dwoch wymiarow. Jednocze$nie ustalono,
ze opiniami wyréznionymi w obu badanych grupach, byly te dotyczace zagro-
zenia dla otoczenia ze strony osob z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz ich
agresywnosci. Z kolei analiza stereotypu badanych kobiet i m¢zczyzn na temat
braku odpowiedzialno$ci 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng wykazata,
ze ksztattuje si¢ on wokot takich cech, jak niska ocena osiagnig¢, niewielkie
zdolnosci komunikacyjne i brak odpowiedzialnosci. Wyniki uzyskane przez
badanych w obszarze niezdolnosci do interakcji spotecznych, uzupelniajg ten
wizerunek, stwierdzeniem, ze ,,Uposledzeni umystowo lepiej czuja si¢ migdzy
sobg”. Uzyskano wigc prawdopodobny — przynajmniej u cze$ci badanych osob —
zbidr przekonan, ktore, wychodzac od postrzegania oséb z niepetnosprawno-
$cig intelektualng jako stanowigcych zagrozenie dla otoczenia, przez negatywna
ocen¢ efektow podejmowanego wobec nich oddzialywania wychowawczego,
ostatecznie prowadzg do uzasadnienia praktyk segregacyjnych.

Wyniki uzyskane w odniesieniu do stereotypu zagrozenia ze strony rowie-
$nikow z niepelnosprawnoscia intelektualng uzyskaty niskg wartos¢, co cze-
$ciowo potwierdza wczesniejsze ustalenia Chodkowskiej 1 Szabaty (2012), ktore
stwierdzity najnizszg wartos¢ §redniej w odniesieniu do stereotypow dotycza-
cych stwarzania zagrozenia dla innych. W zwiazku z przyjeta przez nie zasada
udzielania odpowiedzi oznaczato to, ze analizowana cecha wystepuje w popu-
lacji 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng podobnie czesto, jak w populacji
0so0b petnosprawnych. Natomiast w tych badaniach warto$¢ $redniej oznacza,
ze osoby badane maja watpliwosci, czy jest to cecha, ktorg nalezy uwzgledni¢
w charakterystyce osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng i sg najczesciej
sktonne uzna¢, ze ,,raczej nie”. Jednoczesnie okazuje si¢, ze opinia, iz ,,Uposle-
dzeni umystowo sa niebezpieczni dla otoczenia” uzyskuje jedng z najwyzszych
wartosci sredniej w obu badanych grupach obok stwierdzenia, ze ,,UpoSledzeni
umystowo sg agresywni”. O ile wigc na podstawie badan Chodkowskiej i Sza-
baty mozna byto uznaé, iz opinie badanych nie generuja negatywnego wizerun-
ku osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng jako stanowigcej zagrozenie dla
innych, o tyle zastosowana zmiana sposobu udzielania odpowiedzi sprawita, ze
nie mozna tego wykluczy¢.

Jesli chodzi o dotychczasowe ustalenia na temat postrzegania 0s6b z niepetno-
sprawnoscia, zauwazono, ze jednym z najczgsciej wykorzystywanych deskryp-
toréw jest niekompetencja (Coleman i in., 2015, za: Meyer, Asbrock, 2018, s. 4).
Zaprezentowana w tych badaniach analiza stereotypu braku odpowiedzialnosci
0sOb z niepelnosprawnoscia intelektualng, wydaje si¢ w pelni je potwierdzac.
Szczegolnie niska ocena kompetencji do kierowania pojazdami, komunikowa-
nia si¢ i petnienia ro6l wynikajacych z zawarcia zwiazku malzenskiego kreuje
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wizerunek cztowieka, ktory funkcjonuje znacznie ponizej oczekiwan formuto-
wanych wobec petnosprawnych cztonkdéw spoteczenstwa.

Wyzsze wyniki w zakresie stereotypy niezdolnosci oséb z niepetnospraw-
nos$cig intelektualng do interakcji spotecznych, moga sugerowac sktonnos¢ ba-
danych do dystansowania si¢. Badana mtodziez jest gotowa zaakceptowaé dzia-
tania prowadzace do tworzenia §rodowisk zapewniajacych przede wszystkim
interakcje migdzy osobami z taka niepelnosprawnoscia, jako zupelnie naturalne
1 zgodne z ich potrzebami. Analizy odnoszace si¢ do tego wymiaru dowodza, ze
wszelkie interwencje oparte na spolecznym modelu niepetnosprawnosci musza
dotyczy¢ §rodowiska (Meyer, Asbrock, 2018, s. 3).

Najwazniejsze rekomendacje, wynikajgce z przedstawionego w tym artykule
stereotypowego wizerunku o0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng, bylyby
wigc nastgpujace:

1) uwolnienie mtodziezy od leku przed kontaktem z osobami z niepelno-
sprawnoscig intelektualna;

2) ukazanie indywidualnych mozliwosci rozwojowych i ich uwarunkowan
w r6znych obszarach funkcjonowania 0sob z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna;

3) przekonanie mtodziezy o podobienstwie potrzeb 0sdb z niepetnosprawno-
$cig intelektualng i petnosprawnych w zakresie kontaktow spotecznych, plano-
wania przyszto$ci i niezaleznosci.

Badania wskazaty takze, ze ple¢ jako zmienna socjodemograficzna, moze
okaza¢ si¢ cechg silnie rdoznicujgcg interakcje miedzy osobami z niepelnospraw-
nos$cig intelektualng i petnosprawnymi réwiesnikami. Nalezatoby wiec rozwa-
zy¢ projektowanie programow modyfikacji stereotypow zwigzanych z osobami
z niepetnosprawnoscia intelektualng, ktore uwzgledniatyby tg zmienna.
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STEREOTYPY OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
W PERCEPCJI UCZNIOW SZKOL SREDNICH

Abstrakt

Artykut prezentuje wyniki analizy réznic migdzy kobietami i mezczyznami w zakresie na-
tezenia stereotypowych przekonan na temat osob z niepetnosprawnoscia intelektualna. W bada-
niach wykorzystano metod¢ sondazu diagnostycznego, a w konstrukcji narzedzia badan postu-
zono si¢ Kwestionariuszem Stereotypowego Postrzegania Osoby z Uposledzeniem Umystowym
(KSPOUU) autorstwa Marii Chodkowskiej i Beaty Szabaty (Osoby z uposledzeniem umystowym
w stereotypowym postrzeganiu spotecznym, 2012). W badaniach uczestniczylo 394 ucznidw,
w tym 258 kobiet (65,48%) oraz 136 mezczyzn (34,52%) uczgszczajacych do klas I, II lub III
szkoty $redniej. W rezultacie przeprowadzonych analiz ustalono, ze wprawdzie poziom natg¢zenia
stereotypow w badanej grupie nie byt wysoki, jednak nie wystgpito takze ich zdecydowane od-
rzucenie. Ponadto okazato si¢, ze wyniki uzyskane przez kobiety sugeruja, ze ich przekonania na
temat 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng sa w mniejszym stopniu obcigzone stereotypami
niz przekonania me¢zczyzn. Badania potwierdzity wigc, ze pte¢ moze by¢ istotna zmienng w ana-
lizie postrzegania 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Stowa kluczowe: stereotyp, niepelnosprawnos$¢ intelektualna, mtodziez, ptec¢
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STEREOTYPES OF PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITIES
IN THE PERCEPTION OF HIGH SCHOOL STUDENTS

Abstract

The article presents the results of the analysis of differences between men and women in terms
of the intensity of stereotypical beliefs about people with intellectual disabilities. In the research,
a diagnostic survey method was used, and in the construction of the research tool the Question-
naire of Stereotypical Perception of a Person with Mental Handicap (KSPOUU) by Maria Chod-
kowska and Beata Szabata (Osoby z uposledzeniem umystowym w stereotypowym postrzeganiu
spolecznym, 2012) was used. The research involved 394 students, including 258 women (65.48%)
and 136 men (34.52%) attending grades I, II or III of high school. As a result of the analyses car-
ried out, it was found that although the level of intensity of stereotypes in the examined group was
not high, they were not strongly rejected either. In addition, it turned out that the results obtained
by women suggest that their beliefs about people with intellectual disabilities are less burdened
with stereotypes than the beliefs of men. Research has confirmed that gender can be an important
variable in analysing the perception of people with intellectual disabilities.

Keywords: stereotype, intellectual disability, youth, gender
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PRZENOSZENIE UCZNIOW Z GLEBSZA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA ZE SZKOL
SPECJALNYCH. BADANIA WSTEPNE ROZPATRY WANE
W KONTEKSCIE UCZNIOWSKIEGO OPORU

Wprowadzenie

Analiza zjawiska zwigzanego z przenoszeniem uczniéw z glgbszg niepetno-
sprawnoscig intelektualng (w stopniu umiarkowanym i znacznym) ze szkot spe-
cjalnych do os$rodkow rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawczych (OREW)
stala si¢ przyczynkiem do podjecia tej problematyki. W literaturze przedmiotu
oraz w raportach badawczych najczesciej globalnie sa uymowane przyczyny prze-
noszenia uczniow, bez szczegdétowego omawiania kwestii ich przezy¢, stanow
emocjonalnych, zachowan, do§wiadczen, niepowodzen czy innych towarzysza-
cych okolicznosci (Grzyb, 2013; Grzelak, Kubicki, Orlowska, 2014; Dudzinska,
Roszewska, 2016). Decyzja o zmianie srodowiska szkolnego nalezy w glownej
mierze do rodzicow, lecz z pewnoscig podyktowana jest wieloma niekorzystny-
mi czynnikami i zdarzeniami, ktore majg swoje umiejscowienie w czasie i prze-
strzeni szkolnej. Sytuacja ta jest zatem dodatkowym obcigzeniem dla rodzicow,
poniewaz proces wychowywania dziecka z glebsza niepelnosprawnoscia jest
stresogenny i wymaga podejmowania wielu wysitkow zwigzanych z radzeniem
sobie z zyciowymi troskami, rehabilitacja, edukacja, terapig oraz z planowaniem
przysztosci dziecka (Pisula, 1998). Z kolei opor ucznidow z niepetnosprawnoscia
intelektualng wobec szkoly jest zjawiskiem zaniedbanym i rzadko podejmowa-
nym w pedagogice specjalnej. Istotne jest wiec podjecie szczegdlowych badan
dotyczacych poznania wspomnianej kwestii, zwtaszcza w kontekscie przenosze-
nia ucznidéw ze szkot specjalnych do osrodkéw rewalidacyjno-wychowawczych
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(Gumienny, 2018). O taki wymiar badawczy postuluje Amadeusz Krause (2013),
twierdzac, ze krytyczne spojrzenie na proces ksztalcenia uczniow z niepetno-
sprawnoscig intelektualng (NI) umozliwia dotarcie w glab pedagogiki specjal-
nej, w jej skomplikowang, ambiwalentng rzeczywisto$¢ spoteczng, w dziatania
ukryte, pozornie sprzyjajace i dedykowane osobom z niepetnosprawnoscia,
w procesy edukacyjne, w tym dziatania samych pedagogow.

Opor w badaniach pedagogicznych odnosi si¢ do szeroko pojetej kultury
szkoty, czyli miejsca nie tylko reprodukcji kultury dominujacej, lecz takze miej-
sca, w ktorym istnieja m.in. ukryte oraz pozorowane programy, nuda, podpo-
rzadkowanie, wladza, przemoc symboliczna, sprawcy i ofiary. Fenomen oporu
nalezy do watkdw badawczych poruszanych przez takich autorow, jak: Tomasz
Szkudlarek, 1993, 2010; Peter McLaren, 1994; Zbigniew Kwiecinski, 1995;
Zbyszko Melosik, 1995; Lech Witkowski, 1998, 2007; Ewa Bilinska-Suchanek,
2003, 2013; Bogustaw Sliwerski, 2008; Henry A. Giroux, 2010; Ewa Bielska,
2013; Stawomir Pasikowski, 2014; Anna Babicka-Wirkus, 2019.

Podjete badania rozpatrywane w paradygmacie pedagogiki krytycznej, jak
rowniez krytycznej emancypacji, umozliwiajg orientacyjne rozpoznanie czyn-
nikow, zjawisk, dziatan utrudniajacych prawidtowe funkcjonowanie uczniow
w srodowisku szkolnym. Teoria krytyczna propaguje teori¢ roznicy, ktéra od-
rzuca patologizacj¢ i egzotyzacje Innego, a jednoczesnie sprzyja analizowaniu
rzeczywistosci szkolnej i podejmowaniu odpowiednich zmian (Bilinska-Su-
chanek, 2003; Szkudlarek, 2004; Czerepaniak-Walczak, 2006; Giroux, Wit-
kowski, 2010).

Celem artykutu jest analiza wst¢pnych badan dotyczacych poznania sytuacji
zwigzanych z przenoszenia uczniow ze szkot specjalnych do OREW. Podjecie
proby badawczej wynika z dostrzezenia przez autorke niepokojacych zjawisk,
ktore sg niewystarczajaco omawiane w literaturze przedmiotu. Poruszenie tema-
tyki ukonstytuowanej w obszarze krytyki emancypacyjnej sprawia, ze koncep-
cja ta petni funkcje informacyjng i inspirujaca do podejmowania wnikliwszych
badan naukowych (Bauman, 2006, s. 196). W opracowaniu badawczym przy-
jeto perspektywe ucznidw, ktorzy zostali przeniesieni ze szkoly specjalnej do
OREW — niepublicznych placowek prowadzonych przez Polskie Stowarzyszenie
na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscia Intelektualng (PSONI).

Zjawisko przenoszenia uczniow — przeglad badan

Badania w zakresie omawianej problematyki najczesciej dotycza kwestii
zwigzanych z przenoszeniem uczniéw ze szkot ogoélnodostepnych i integra-
cyjnych do specjalnych, rzadko ze szkot specjalnych do innych placowek np.
do osrodkow rewalidacyjno-wychowawczych (Grzyb, 2013; Grzelak, Kubic-
ki, Ortowska, 2014; Gumienny, 2014; Dudzinska, Roszewska, 2016; Kubicki,
2016). Znaczng przeszkoda w identyfikacji obecnych probleméw ksztatcenia
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specjalnego jest to, ze szkolnictwo specjalne jest tematem ,,niezbyt modnym”
i rzadziej podejmowanym, zarowno w opracowaniach teoretycznych, jak i em-
pirycznych (Gajdzica, za: Zamkowska, 2011, s. 170). Z kolei Aneta Makowska
(2013), opisujac modele rezerwatow (kolonizatorski, ochronny i kontrkulturo-
wy) ukazuje wybrane elementy do§wiadczania szkoly specjalnej, jako miejsca
zamknigtego, kontrolowanego, czesto oddalonego od centrum miasta i trudno
dostegpnego. Na podstawie opinii badanych nauczycieli autorka (tamze, s. 29)
wnioskuje, ze ,,szkota ta jest specjalng wsrod specjalnych, czyli ta, do kto-
rej kierowani sg uczniowie z innych placéwek, w ktorych nie poradzono sobie
z nimi”. Atmosfera szkoly wyzwala instytucjonalng opresje¢, ktora rozpoczyna
si¢ od orzecznictwa o potrzebie ksztatcenia specjalnego, a koniczy na codzien-
nych praktykach dyscyplinujacych, ktorych celem jest utrzymanie porzadku
1 postuszenstwa (tamze, s. 28-29). Zaznaczy¢ nalezy, ze omawianie podjgtego
zagadnienia nie ma na celu dyskredytacji tego srodowiska, a jedynie odstonig-
cie pewnych strategii, praktyk i relacji, ktore rodza niezgodg oraz zachgcaja do
refleksji. Poczynione zatem eksploracje wymagaja spojrzenia w glab zjawiska,
poniewaz decyzje rodzicow o przeniesieniu swojego dziecka do innej placowki
musiaty by¢ poprzedzone pewnymi symptomami, okolicznosciami oraz trud-
nosciami, ktore wystepowaty podczas realizacji obowigzku szkolnego przez
uczniow z glebszg NI. W zwigzku z tym trudne zamierzenie badawcze pozwala
na odtworzenie sytuacji poprzedzajacych przeniesienie uczniow, ktorych gtos
mogl by¢ wezesniej ,,niestyszalny”, a zachowania nieprawidtowo zinterpreto-
wane. W takim uje¢ciu badacz przyjmuje perspektywe grup pokrzywdzonych
i pozbawionych pelni przystugujacych im praw.

Badania dotyczace $ciezek edukacyjnych uczniéw z niepetnosprawnosciami
oraz sytuacje zwigzane z przenoszeniem uczniow mozna odnalez¢ np. w rapor-
cie z roku 2014. Sposréd grupy ucznidow z niepetnosprawnosciami wyselekcjo-
nowano 23% uczniéw z NI w stopniu umiarkowanym i znacznym (z lekkim
stopniem — 41% oraz inne). Do glownych przyczyn zmiany, np. szkoly pod-
stawowej specjalnej, naleza: zmiana miejsca zamieszkania, nieporadnos¢ (nie-
powodzenia), ,,namawianie” rodzicow przez dyrekcje i nauczycieli do zmiany
szkoty, dyskomfort uczniow w grupie rowiesniczej, niezadowalajace wyniki
w nauce, nieakceptowane zachowania. Autorzy raportu (Grzelak, Kubicki, Or-
towska, 2014, s. 48—49) wnioskuja, np. Ze: ,,Do$¢ czesto wymieniang przyczyna
zmiany szkoty jest [...] otrzymanie nowego orzeczenia o potrzebie ksztatcenia
specjalnego. Nalezy zwroci¢ uwage, ze jest to motyw opuszczenia nie tylko
szkot ogolnodostepnych czy integracyjnych, ale takze specjalnych, i to wcale
nie rzadziej”. Niestety, brakuje konkretnych informacji wskazujacych, gdzie ba-
dani uczniowie rozpoczynaja kolejny etap ksztatcenia. Wiadomo, ze opuszczaja
szkole specjalng, lecz nie wskazano, w jakiej placowce kontynuuja obowigzek
szkolny. Mozliwe tez, ze dalsze ksztatcenie odbywa si¢ w osrodkach rewalida-
cyjno-wychowawczych lub w domu, w ramach indywidualnego nauczania.
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Bardzo wazna rolg w procesie rekwalifikacji pelnia nauczyciele i ich dyskurs,
bowiem to oni czgsto rozpoczynaja procedure dotyczaca zmiany szkoty. Proce-
dura ta zostaje uruchomiona w przypadku uczniéow z niskimi umiejetno§ciami
poznawczymi czy sprawiajgcymi trudnos$ci wychowawcze. Stusznie zauwaza
Beata Cytowska (2012, s. 119), ze nauczycielskie oceny, etykiety, opinie i ustne
okreslenia dostrzegalnych trudnos$ci ucznia determinuja zjawisko naznaczenia.
Wedtug Barbary Grzyb (2013) zjawisko przenoszenia ,,trudnych” uczniéw z jed-
nych szkét do drugich wyzwala mechanizmy towarzyszace, na ktore sktada si¢
proceder selekcji miedzyszkolnej zwanej tez selekcjg niewygodna. W przyto-
czonych badaniach autorka stwierdza, ze najliczniejsza grupe rekwalifikowa-
nych stanowili wtasnie uczniowie z NI w stopniu umiarkowanym i znacznym
(53,8%; N = 104 osoby). Najczestsze przyczyny przenoszenia uczniow do szkot
specjalnych to: trudnosci szkolne (niski poziom wiedzy, problematyczne i trudne
zachowanie), niespetnienie oczekiwan stawianych uczniom przez placowke, nie-
zadowolenie demonstrowane przez uczniow, negatywne relacje z rowiesnikami,
odrzucenie przez petnosprawnych réwiesnikow (tamze). Dla potrzeb prezento-
wanego artykutu konieczne jest spojrzenie na sytuacj¢ tuz po zmianie szkoty, tj.
w czasie funkcjonowania ucznidéw w szkole specjalnej. Ot6z badani przejawiali
zachowania, ktore zostaly rozpoznane przez nauczycieli jako niewlasciwe: agre-
sja stowna i fizyczna, niezdyscyplinowanie, wulgaryzmy, zaburzenia zachowa-
nia, upartos¢, niska samoocena, klamstwa, wybuchowos$¢, biernos¢, labilnosc,
ptaczliwosé, wycofanie i inne. Odnotowano réwniez wagarowanie uczniow,
przeszkadzanie na lekcjach, odmowe wypetniania zadan i polecen. Nie zaobser-
wowano wysokich wskazan dotyczacych zachowania antyspolecznego uczniow,
jedynie ujawniono ,wystepowanie sytuacji budzacych niepok6j wychowaw-
cow, ktore dotyczyly w szczegdlnosci reakcji agresywnych i przeciwstawiania
si¢ uczniow” (tamze, s. 126—133). Ponadto autorka, analizujac indywidualne
przypadki uczniéw z glebsza NI, zauwaza, ze manifestowali oni zachowania
opozycyjne. Cechy oporu badanych mozna zidentyfikowa¢ ze wzglgedu na przy-
pisywane im nast¢pujace zachowania: manifestacja niezaleznosci, upartos¢, po-
datnos$¢ na okazywanie niezadowolenia, konsekwencja uczniow w zaspokajaniu
swoich potrzeb, ambiwalencja zachowan. Z opinii badanych nauczycieli szkoty
specjalnej wynika, Ze najistotniejszymi problemami wychowawczymi uczniéw
z glebsza NI jest upor, nikle zaangazowanie w lekcje i obojetnos¢. Zdarza sig,
ze uczen wezwany do odpowiedzi bardzo czgsto nie reaguje, nieruchomieje i po
chwili udziela krotkiej odpowiedzi. ,,Nietrudno zauwazy¢, ze podporzadkowa-
nie si¢ ucznia podczas zaj¢¢ jest pozorne” (tamze, s. 247-276).

Inna sytuacja, dostrzegana jako niewygodna selekcja uczniow z glebsza
NI dotyczy przenoszenia uczniéow ze szkoét ogodlnodostgpnych, integracyjnych
i specjalnych do OREW. Badania wtasne autorki (na podstawie opinii rodzi-
cow) informuja, ze do przyczyn zmiany szkotly zalicza si¢: konflikty z rowie-
$nikami, poczucie osamotnienia i odrzucenia, odmowe uczg¢szczania do szkoty,
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przeszkadzanie na lekcji, odmowg udziatu w zajgciach, nieumiej¢tne podejscie
nauczycieli, nieadekwatne metody i formy nauczania, zbyt trudny program na-
uczania, niewystarczajace zajecia indywidualne oraz niekorzystne warunki lo-
kalowe szkot, tj.: bezwzgledne godziny lekcyjne, dzwonki, sztywne przerwy,
przemieszczanie si¢, hatas, niedopracowany system pracy specjalistow. Ponadto
czeste informowanie rodzicow o negatywnym zachowaniu dziecka i wzywanie
ich z prosba o wczesniejsze zabranie ucznia ze szkoty (Gumienny, 2014).

Na podstawie zasygnalizowanych wynikow badawczych mozna przypusz-
czaé, ze prezentowane przez ucznidow zachowania moga wynikac z oporu wo-
bec szkoly, z oporu, ktory jest niezidentyfikowany przez nauczycieli. Uczniowie
z glebsza NI w starciu z pedagogicznym autorytetem wtadzy nie majg wigkszych
szans, dlatego sa postrzegani jako ci nieprzystosowani, wycofani, przeszkadza-
jacy, trudni i niegrzeczni. Z pewnos$ciag omawiana sytuacja koreluje z niskimi
kompetencjami komunikacyjnymi uczniow, ktérzy wykazuja duze zréznicowa-
nie: ,,0d nieintencjonalnej komunikacji pozawerbalnej do intencjonalnej komu-
nikacji werbalnej, co wynika nie tylko z indywidualnych cech rozwojowych,
lecz takze z doSwiadczen i uwarunkowan zewnetrznych, w tym jakos$ci $rodo-
wiska, w ktorym przebiega rozw6j” (Marcinkowska, 2013, s. 45).

Fenomen oporu — szKkic problematyki

Opor ucznidow wobec szkoly moze przybiera¢ rézne formy — od oporu twor-
czego, po autodestrukcyjny gniew, wycofanie, prezentowanie zachowan agre-
sywnych czy niepozadanych (Bilinska-Suchanek, 2003, s. 9). Fenomen oporu
rozpatrywany jest w literaturze przedmiotu jako kategoria aktywnosci i prze-
ciwstawiania si¢ (opozycja, sprzeciw) zewngtrznym oddzialywaniom i wpty-
wom (w odniesieniu do kogo$ lub do czegos) (Hollander; Einwohner, 2004).
Opor rozumiany jest rowniez jako dziatanie umiejscowione w konkretnym
czasie, w konkretnych okoliczno$ciach (relacjach miedzyludzkich) i przestrze-
ni (Johansson; Vinthagen, 2014). Opor jest wartosciowym konstruktem teo-
retycznym i ideologicznym, umozliwiajacym dokonywanie analizy zwiazku
miedzy szkota i szerszym spoteczenstwem. Ponadto wglad w zjawisko oporu
pozwala stwierdzi¢, Ze to nie uczen jest zrodlem niepowodzen, lecz szkola,
w ktorej funkcjonujg grupy podporzadkowane. Opdér w tym ujeciu zmienia
identyfikacje przyczyn wielu niepowodzen oraz zachowan opozycyjnych
ucznidow (Giroux, 2010).

Typy oporu uczniowskiego wobec szkoty wedtug Ewy Bilinskiej-Suchanek
(2003) sa (w zarysie) nastepujace:

— opdr transformatywny, wynikajacy z zaangazowania krytycznego wobec
szkoty, ukierunkowany jest na zmiang. Ten typ oporu jest dziataniem trans-
gresyjnym, a mozliwy jest wowczas, gdy cztowiek osiggnie etap myslenia
hipotetyczno-dedukcyjnego;
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— opor akomodacyjny usytuowany jest mi¢dzy konformizmem a zachowaniami
opozycyjnymi. Uczen przejawia nikle zaangazowanie w opor (w zaleznosci
od sytuacji, w ktorej si¢ znajduje), stosunek wobec szkoty jest chwiejny, reak-
cje zewnetrzne za$ posiadajg charakter adaptacyjny. Ten typ oporu okreslany
jest jako taktyka buntu pozornego (,,lojalna opozycja”);

— opor bierny (wewngtrzny) charakteryzuje niski poziom zaangazowania si¢
w dziatania oporne, uczen przyjmuje postawe bierng i obojetng. Przezywane
niepowodzenia powoduja unikanie wielu aktywnosci, dominuje nieche¢ do
szkoty, wycofanie. Opdr jest czgsto skutkiem wczesniejszych niekomforto-
wych i przykrych doswiadczen;

— opoOr agresywny (zewngtrzny) nalezy do intensywnych, czynnych form
zaangazowania w opor przeciwko szkole. Uczniowie prezentujg agresje fi-
zyczng (uderzenie, bicie, szarpanie, uszkodzenia, niszczenie mienia szkoty,
osobistych dobr nauczyciela lub uczniow i innych osob) lub agresj¢ stowng
(wySmiewanie, przezywanie, wulgaryzmy, insynuacje, obrazanie, grozby,
kiétnie, oskarzanie). Opér agresywny moze wystapi¢ na skutek blokady po-
trzeby uznania spotecznego, akceptacji srodowiska, poczucia niskiej warto-
$ci, godnosci.

Na zjawisko oporu w §rodowisku szkolnym mozna spojrze¢ z kilku pespek-
tyw: determinantow, skutkow edukacyjnych, psychoemocjonalnych, funkcjo-
nalnych; oraz kierunkow rozwoju: aktywnosci, biernosci, agresji, bezradnosci,
wykluczenia i marginalizacji, opresji, odpowiedzialno$ci, moralno$ci, prawa,
humanizmu i powinnosci nauczycieli, w tym nauczycieli — pedagogow specjal-
nych (Gumienny, 2018, s. 251). Tomasz Szkudlarek (2004) zauwaza, ze badania
w zakresie oporu dzieci i mlodziezy w obszarze edukacji powinny stanowic¢
jeden z zasadniczych obszarow pedagogiki, celem rozpoznania rzeczywistych
barier rozwoju spotecznego i indywidualnego oraz diagnozowania skutecznych
i nieskutecznych strategii ich przekraczania. W odniesieniu do omawianej pro-
blematyki kluczowa role stanowi wiec przyjeta perspektywa i dyskurs dotycza-
cy znaczen, schematow, ocen, diagnozy, warto§ciowania, oczekiwania i postrze-
gania 0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng.

Proba identyfikacji oporu uczniow z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualng — analiza literatury

Analiza dost¢pnych badan umozliwia identyfikacj¢ oporu, jednak, jak juz
wspomniano, podejmowana problematyka sensu stricto nie dotyczy istoty tego
fenomenu w przestrzeni osob z glebsza NI. Akty oporu uczniéw z niepetno-
sprawnos$cig intelektualng mozna odnie$¢ do ogodlnie zdefiniowanych i czesto
okreslanych w literaturze zachowan problemowych czy trudnych. ,,Trudne za-
chowanie jest to kazde zachowanie, ktore ma niekorzystny wplyw na poznaw-
czy, emocjonalny i spoteczny rozwoj dziecka, stwarza zagrozenie dla dziecka
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i innych osob, jest czynnikiem wysokiego ryzyka dla wystapienia pdzniejszych
problemoéw spotecznych i niepowodzen szkolnych” (Lew-Koralewicz, 2017,
s. 56). Warto wigc rozpatrze¢ znaczenia nadawane zachowaniom trudnym, ktore
inaczej beda traktowane przez dziecko-ucznia, inaczej przez nauczyciela-doro-
stego, a jeszcze inaczej przez rowiesnikow. W zwigzku z tym istotne sg nie tyle
przejawiane zachowania, ile perspektywa, z ktorej sg one rozpatrywane. Przyj-
mujac pespektywe ucznia z glebszg NI, nalezy uznaé, ze prezentowane przez
niego zachowania zazwyczaj co$ sygnalizuja, o czym$ informuja, do czego$
zmierzajg. Innymi stowy ,,ujmowanie zachowan problemowych jako zachowan
co$ sygnalizujacych ma te zalete, ze pozwala lepiej rozumie¢ psychologiczng
funkcje, jakg dane zachowanie petni”, jakie trudnosci dziecko wyraza, co za po-
mocg swego zachowania pragnie osiggnac itp. (Obuchowska, 1983, s. 148). Irena
Obuchowska (2008, s. 241) uwaza, ze czeste niepowodzenia szkolne, lekcewa-
zace traktowanie dziecka przez dorostych, naruszanie jego poczucia godnosci,
czgste poczucie braku bezpieczenstwa, poczucie zagubienia sg to czynniki
ksztattujgce spoteczne zachowania dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng.
Podkresla réwniez, ze jako$¢ zachowan dziecka ksztattuje si¢ na podstawie jego
do$wiadczen (tamze).

Jolanta Rzeznicka-Krupa (2007) zauwaza, ze w odniesieniu do osob z gieb-
sza NI problem zachowan staje si¢ bardzo istotny, a szczegdlnie w sytuacjach,
w ktorych nalezy poznac i zglebi¢ kwestie postrzegania, rozumienia, interpre-
towania ré6znorodnych form zachowaniowych i dziatan. Autorka, powotujac si¢
m.in. na Philipa Fergusona, ttumaczy: juz sam zakres podejmowanych badan
stwarza pewne trudnosci, poniewaz fizjologia i uszkodzenia biologiczne zdaja
si¢ przestania¢ w pelni kontekst spoteczny. Przyczyny takiego stanu upatruje
wiasnie w podejsciu, zaktadajacym, ze osoby ,,uposledzone umystowo” to istoty
niezdolne do wlasciwej oceny sytuacji i podejmowania odpowiednich dziatan,
dlatego tez ich zachowania nazwane sg jako: chaotyczne, beztadne i bezcelowe.
Tej spotecznej percepcji towarzysza swoiste przesady dotyczace ich nie§wiado-
mosci 1 nieracjonalnego dzialania oraz brak wiedzy (tamze). Elzbieta Zakrzew-
ska-Manterys (2010, s. 94) twierdzi, ze sytuacja osob uposledzonych jest niejed-
norodna, bowiem z jednej strony ,,moga funkcjonowac jako pozatowania godni
odmiency lub jako «petnigcy obowigzki normalnych» beneficjenci programow
integracji i inkluzji spotecznej. W pierwszym przypadku budza wspodlczucie,
w drugim zazenowanie, w obydwu — niechec”.

Przytaczane w literaturze opisy zachowan uczniow z glebsza NI czesto po-
siadaja cechy negatywne, jednak warto zauwazy¢, ze zaistniala sytuacja nie
wynika tylko z samego zachowania, lecz przede wszystkim z tego, ze takie re-
akcje wywotuja silne emocje zardwno u dzieci z niepetnosprawnos$cig intelek-
tualng, jak i u nauczycieli oraz pozostatych swiadkéw zdarzenia. Wystepuja
wowczas intensywne emocje: lek, bezradnos¢, zaklopotanie, uczucie wstydu,
niepokoju, zazenowania. Przyczyny ztozonych okoliczno$ci moga réwniez od-
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nosi¢ si¢ do dysfunkcyjnej struktury placéwki, ktora bywa miejscem nieprzy-
jaznym dla rozwoju uczniow z glebsza NI, zaburzajac ich zachowania (Kielin,
2016). Dysfunkcje emocjonalne bywaja przyczyna biernosci uczniow z glgb-
szg NI, ich niezdolnosci do wspotpracy z nauczycielem i prezentowanego
przez nich oporu, zwtaszcza wobec stawianych wymagan (Olechnowicz, 2012,
s. 382). Btedy pedagogdéw specjalnych (profesjonalistow) oraz niesprzyjajaca
przestrzen szkoty stanowig kategori¢ abstrakcyjnej inwigilacji umiejgtnosci
ucznioéw jako zasady stanowiagcej o tym, ze niski poziom intelektualny deter-
minuje ich niekompetencje. W zwigzku z tym negatywny dyskurs nauczycieli
(specjalistow) porownywany jest do abstrakcyjnej ramy zbudowanej z etykiet,
a stanowiacej kontury funkcjonalne uczniow z glebsza NI. Negatywny dys-
kurs odnosi si¢ do tych uczniow, ktorzy sg nieumiejetne diagnozowani, a ich
kompetencja i komunikacja symboliczna jest nieprawidtowo interpretowana.
Zjawisko to okreslono jako pesymizm towarzyszacy niepetnosprawnosci inte-
lektualnej, ktory wyzwala lokowanie problemdéw po stronie ucznia, bez roz-
patrywania znaczenia oddzialywan nauczyciela (Kliewer, Biklen, Kasa-Hen-
drickson, 2006).

Kluczowym czynnikiem wystgpowania oporu uczniow z glgbsza NI sa nie
tylko btedy diagnostyczne, lecz takze bariera komunikacyjna, tzn. zakodowana
komunikacja, czesto nierozumiana przez najblizsze otoczenie. Barbara Marcin-
kowska (2013, s. 41) stwierdza, ze wiele sytuacji problemowych i konfliktowych
wynika z nieadekwatnego procesu diagnozy zachowan uczniow z glebsza NI.
Przyczyn btgdow diagnostycznych upatruje w niskim poziomie kompetencji pe-
dagogow specjalnych, w braku zrozumienia i wyrazania gotowo$ci do poznania
drugiego cztowieka. Z kolei Hanna Olechnowicz (1999), zglebiajac aspekt rozum-
nej komunikacji pedagogéw specjalnych z dzie¢mi z glgbszg NI, prezentujacymi
trudne i nietypowe zachowania, zauwazyta, ze zrédtem tych zachowan jest po-
trzeba zwrdcenia na siebie uwagi oraz konieczno$¢ uniknigcia nieprzyjemnych
sytuacji. Dzieci czesto uzywajg ,,zaszyfrowanych” komunikatow zachowanio-
wych, jednak zachowania te nie posiadaja znamion patologii i nie sg czyms$ do
zwalczania, ttumienia, karania czy potgpienia. Z badan Wiadystawy Pileckiej
(2001) wynika, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sg bardziej ,,wy-
czulone” na sytuacje frustracyjne, lecz stan badan naukowych nie pozwala jed-
noznacznie stwierdzi¢, ze np. zachowania o zabarwieniu agresywnym sg skorelo-
wane z obnizong sprawnoscig intelektualng. Emocjonalne podtoze reakeji gniewu
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng to nadmierne pobudzenie wewngtrzne,
powodujace niespokojne, ruchliwe zachowanie oraz nieumieje¢tno$¢ radzenia so-
bie z nadekscytacjg. Natomiast w sytuacji doswiadczania braku zainteresowania
i zyczliwoS$ci osoby te probujg swoja pozycj¢ poprawi¢ poprzez akty autodestruk-
cji lub agres;ji selektywnej. Ich agresja nosi znamiona reakcji defensywnych czy
odwetowych, a w mniejszym stopniu ma charakter samodzielnie inicjowanych
aktow; wynika glownie z koniecznosci obrony przed atakami innych (tamze,
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s. 9-34). Sposrdd uczniowskich zachowan nalezy zwrdci¢ uwage na te, ktore ce-
chujg sie jaskrawoscia, przesada, nadmiarem lub odwrotnie bezbarwnos$cig i wy-
ciszeniem (Obuchowska, 1983, s. 153), spektrum zachowan wyrazajacych opor
wobec placowki edukacyjnej moze bowiem by¢ jawny, czynny, jak rowniez mil-
czacy, nieformalny i nieu§wiadomiony (Witkowski, 2010, s. 394).

Jolanta Rzeznicka-Krupa (2007), badajac m.in. ,,dokumentarng tozsamosc¢”
dzieci w wieku od 3 do 9 lat (w wigkszosci z glebsza NI), stwierdza, ze zapisy
w dokumentach (diagnozy, opinie) odnoszace si¢ do cech dzieci, stanowia jedna
z technik dyscyplinowania, stajgc si¢ tym samym narze¢dziem kontroli, manife-
stujagcym dominacje i wladze 0sob je sprawujacych (nauczycieli, specjalistow).
Zjawisko to jest charakterystyczne dla wielu instytucji edukacyjnych, w tym dla
instytucji specjalnych, ktére tworza ,,grube teczki akt”, konstruujgc antropo-
logi¢ niepetnosprawnosci. Sposrod opisow cech osobowosci, odnoszacych si¢
do zachowan dzieci wymienia okreslenia o negatywnych konotacjach: agresja,
autoagresja, ataki ztosci i humordéw, upér i odmowa wspotpracy (dziecko jest
uparte, a wiec ,,niedobre”, dlatego, ze nie chce wykonywa¢ narzucanych czyn-
nosci), robienie balaganu, niegrzeczne zachowania w postaci trzaskania drzwia-
mi i rzucania przedmiotow oraz nadmiernej ruchliwosci. Natomiast dyskurs
tworzony przez dzieci postrzegany jest jako dziwaczny, niesprawny, nieakcep-
towany, wykluczany z gléwnego nurtu kultury, posiadajacy ceche ,,uposledze-
nia umystowego”. Dziecko jest traktowane jako jednostka niepetnowarto$ciowa,
ktora musi by¢ znormalizowana, a jesli nie, fakt ten potwierdza jedynie jej nie-
normalnos$¢ 1 pogtebia mechanizm wykluczania (tamze).

Jak wynika z przywotanych informacji, naukowcy czgsto zwracajg uwage na
charakter pedagogicznego dyskursu tworzonego ,,do i wokol” osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng, na jezyk etykiety, globalne opisy trudnych zachowan
oraz brak podawania zrdédta i okolicznos$ci zaistnienia tych zachowan. Mozna
pokusi¢ si¢ o pytanie: dla kogo zachowania uczniéw sa trudne? Jesli w probie
odpowiedzi wskaze si¢ nauczycieli, to jakie konsekwencje ponosza ,.trudni”
uczniowie? Nietatwo jest odnalez¢ w literaturze konkretne tresci dotyczace nie-
prawidtowych oddziatywan specjalnego srodowiska edukacyjnego. Trudno tez
powota¢ si¢ na wnioski badawcze dotyczace problematyki oporu w pedagogice
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng, stad prezentowane badania sg wste-
pem do przysztych, poglebionych przedsiewzieé badawczych.

Metodologia badan

Podejscie skoncentrowane na koncepcji krytycznej emancypacji pozwala na
,,dostrzezeniu teorii, czy choéby pomystow, ktore nie mieszcza si¢ w ramach
istniejgcego paradygmatu. Jest wykraczaniem poza krytyke adaptacyjng, umoz-
liwiajac dostrzezenie tego, co nowatorskie w stosunku do istniejacej wiedzy,
ale rownoczesnie nie pozwala na odrzucenie kontrowersyjnych pomystow tylko
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dlatego, ze nie ma mozliwosci wlaczenia ich w istniejacy system twierdzen”
(Bauman, 2006, s. 197). Badanie zjawiska przenoszenia uczniow ze szkot spe-
cjalnych do OREW oraz przyjecie perspektywy uczniow sprawia, ze ten rodzaj
eksploracji posiada charakter wstgpny. Badania te bazujg na symptomach, po-
szukuja przyczyn zaistniatego problemu, ponadto stluzg prognozowaniu i mo-
dyfikowaniu problemow dydaktyczno-wychowawczych oraz wzbogacaja teori¢
i praktyke pedagogiczng (Guzik-Tkacz, 2011). Waznym przestaniem empirycz-
nym bylo poszukiwanie odpowiedzi na pytania, ktére wedtug Stanistawa Palki
(2017) sa kluczowymi pytaniami poznawczymi (,,Jak byto”; ,,Dlaczego”; ,,Jak
jest tuiteraz?”). W zwiazku z tym przyjeto koncepcje badawczg zgodna z zato-
zeniami Palki i sformutowano nastepujace problemy:

Problem gléwny: Jakie przyczyny i okolicznosci towarzyszyly zjawisku
przenoszenia uczniow z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualng ze szkot
specjalnych do osrodkow rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawczych?

Problemy szczegoélowe: Jakie przyczyny zdeterminowaty decyzje rodzicow
o zmianie placowki edukacyjnej? Czy prezentowane przez uczniow zachowania
byty przyczyng zmiany placowki edukacyjnej? Czy zachowania te wskazywaty
na istnienie uczniowskiego oporu wobec szkoty? Jakie zachowania prezentuja
uczniowie po zmianie placowki edukacyjnej?

Przedmiotem badan uczyniono opinie dyrektorow OREW na temat bada-
nego zjawiska oraz sytuacji przeszlej i obecnej wychowankow z glebsza NI,
ktorzy zostali przeniesieni ze szkot specjalnych. Dyrektorzy, przyjmujac ucznia
do placowki, przeprowadzili wywiad z rodzicami, zaznajomili si¢ z biografia
ucznia, posiadali stosowng dokumentacje (orzeczenia, oceny, diagnozy specjali-
stow) oraz dysponowali informacjami nt. przeszlego i obecnego funkcjonowania
dziecka w placowce. W badaniach wykorzystano metode sondazu diagnostycz-
nego, technike ankiety oraz kwestionariusz ankiety wtasnej konstrukcji jako
narzedzie badawcze. Kwestionariusz, oprocz danych metrykalnych placowki
i ucznia, zawierat cztery czesci uszczegotowione pytaniami. Cze$¢ zasadnicza
odnosita si¢ do poznania faktu wskazujacego na istnienie zjawiska przenosze-
nia uczniéw, nastepnie do przyczyn zwigzanych z decyzjg rodzicow o zmianie
placowki z uwzglednieniem charakterystyki prezentowanych przez uczniow za-
chowan w szkole i w o§rodku (po zmianie placéwki).

Grupe badawczg stanowili dyrektorzy 18 osrodkow (OREW) z nastepujacych
wojewodztw: §laskie, dolnoslaskie, lubuskie, malopolskie, podkarpackie, war-
minsko-mazurskie, pomorskie, lubelskie (w celu zachowania tajemnicy danych
identyfikujacych placowki, nie podaje nazw miejscowosci). Do analizy badaw-
czej zakwalifikowano sytuacj¢ 56 wychowankow: 20 dziewczat i 36 chlopcow,
ktorzy w ostatnich trzech latach zmienili placowke edukacyjng z powodu pre-
zentowania ,,trudnych zachowan”. Badania zrealizowano na przelomie grudnia
2017 i stycznia 2018 roku.
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Konteksty przenoszenia uczniow ze szkél specjalnych — badania wstepne

Na podstawie uzyskanych wynikow nalezy stwierdzi¢, ze istnieje zjawisko
przenoszenia uczniéw z glebsza niepelnosprawnosciag intelektualng ze szkot
specjalnych (przeznaczonych dla uczniow z lekka, umiarkowang i znaczng NI)
do OREW. Najliczniejsza grupe stanowili uczniowie szkot podstawowych — 30
uczniéw na poziomie nastepujacych klas: I — 7 oséb; I1 — 2 osoby; 11T — 4 osoby;
IV -9 0s06b; V —2 osoby; VI—5 0s6b; VII — 1 osoba. Na poziomie szkoty gimna-
zjalnej odnotowano natomiast przeniesienie uczniow z nast¢pujacych klas: I — 13
0s6b; I — 7 0s6b; 111 — 6 0s6b, razem 26 0sob.

Wspomniane wyniki nie tylko potwierdzaja przenoszenie uczniow, lecz tak-
ze potwierdzaja selekcyjng funkcje szkoty, ktora wspotksztattuje tozsamosé
uczniow z glebszg NI. Znane sg przeciez tendencje dotyczace zmiany szkoty
w zwigzku z poszukiwaniem przez rodzicéw optymalnego srodowiska eduka-
cyjnego dla ich niepetnosprawnych dzieci, zwlaszcza w okresie przekraczania
progow edukacyjnych. W literaturze najczgsciej przytaczane sg badania doty-
czace przenoszenia uczniow z edukacji inkluzyjnej 1 integracyjnej do szkot spe-
cjalnych, rzadko odnotowywane sg zmiany szkoty specjalnej. Iwona Chrzanow-
ska (2009) dostrzega braki i niedomagania w zakresie zaspokajania specjalnych
potrzeb edukacyjnych ucznidéw, zwtaszcza w procesie diagnozy, dostosowania
pomocy dydaktycznych i specjalistycznych, planowania odpowiednich dziatan,
barier architektonicznych, podrgcznikéw, indywidualnych programow, rewali-
dacji itd. W obliczu przytoczonych badan mozna przypuszczac, ze niedomaga-
nia te dotycza réwniez szkot specjalnych, poniewaz ujawniono wystepowanie
dziatan pozorowanych np. w obszarze edukacji, terapii, rehabilitacji, wsparcia
(Gajdzica, 2013; Parys, 2014; Zaorska, 2014).

Przyczyny determinujace przenoszenie uczniéw

Przyczyny, ktore zdaniem dyrektorow zdeterminowaty decyzje rodzicow
o zmianie placowki oswiatowej wynikaja przede wszystkim z pogarszajacego
si¢ funkcjonowania ich dziecka w roli ucznia. Zachowania, ktore niegdys byty
incydentalne, sygnalowe z czasem zaczgly si¢ intensyfikowac i przybiera¢ forme
Ltrwatych niepowodzen edukacyjnych”. Gléwne trudnosci tkwily w obszarze
komunikacji i relacji: nauczyciele-uczniowie oraz w prezentowanych zachowa-
niach uczniéw, zidentyfikowanych jako opér wobec szkoty, nieche¢, wzmozona
agresywno$¢ lub wycofanie. Na podstawie uzyskanych wynikéw mozna skate-
goryzowac zachowania, ktore sg charakterystyczne dla fenomenu oporu: czyn-
nego (agresywnego) i biernego (odmowa, wycofanie).

Zachowania uczniéw wskazujace na opor czynny (liczby wskazuja uczniow)
s3 nastepujace:
— wzmozone zachowania agresywne (stlowne, fizyczne): w stosunku do: na-

uczycieli — 21; rowiesnikéw — 11; rodziny — 10; przedmiotow — 8;
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— narastajace trudno$ci wychowawcze okreslane bezposrednio jako opozycja,

opor, bunt — 21;

— uczen stale napigty, rozdrazniony, negatywistycznie nastawiony do wszelkich

oddzialywan ze strony nauczycieli — 18;

— odmowa uczeszczania do szkoty, brania udziatu w lekcjach, zajeciach — 16;

— trudnosci z nawigzywaniem kontaktu z uczniem i wypetnianiem przez niego
polecen — 16;

— zachowania okre$lone jako nadpobudliwos$¢ psychoruchowa — 12;

— odmowa wejscia do autobusu szkolnego, ataki zto$ci podczas drogi do szko-

by —12;

— reakcje nieproporcjonalne i nieadekwatne do bodzca — 8.

Zachowania ucznidéw wskazujace na opor bierny to:

— trudnosci w komunikowaniu si¢ ucznia, z nawigzaniem kontaktu i wypelnia-

niem polecen — 28;

— wycofanie, unikanie, obnizenie poziomu aktywnosci — 21;
— regres w zakresie funkcjonowania poznawczego i spotecznego — 18;
— wysoki poziom leku, znacznie ograniczajacy funkcjonowanie w otocze-

niu — 17;

— labilno$¢ emocjonalna — wahania nastroju ($miech-ztos¢-krzyk-ptacz) — 17;

— wzmozone objawy somatyczne typu: bol brzucha, gtowy, nudnosci, natarczy-
we korzystanie z toalety — 10;

— niski poziom relacji z réwiesnikami — 10.

Zdaniem respondentdw, trwajace dosy¢ dlugo i nasilajace si¢ zachowania
uczniow, niesatysfakcjonujgca wspotpraca rodzicow ze szkotg oraz brak ocze-
kiwanych przez nich rezultatow edukacyjnych, przyczynily si¢ do podjecia
decyzji o przeniesieniu dzieci ze szkoty specjalnej do OREW. Identyfikacja
zachowan uczniéw z glgbsza NI wskazuje na istnienie zjawiska oporu wobec
szkoty, wyrazonego w formie zachowan czynnych lub biernych. Najczgstszym
determinantem wyzwalajacym opor jest czynnik interakcyjny, komunikacyjny
oraz bledy pojawiajace si¢ w procesie edukacji i wychowania. Potowa uczniow
postuguje si¢ specyficznym kodem komunikacyjnym (werbalnym i pozawerbal-
nym), co zostato okreslone jako ,,problemy w zakresie komunikacji uczniow”.
Mozna przypuszczaé, ze problem tkwi raczej w rozszyfrowaniu i zrozumieniu
przez nauczycieli zachowan i kodow komunikacyjnych, a nie samej komunikacji
uczniéw. W zwiazku z tym konsekwencjg nieodczytanej komunikacji moga by¢
niepozadane i trudne dla pedagogéw zachowania uczniow, ktorzy w mozliwy
dla siebie sposob sygnalizuja swoje potrzeby i stany emocjonalne. Uzyskane wy-
niki badan wtasnych potwierdzaja doniesienia naukowe, wskazujace, ze wiele
trudnych sytuacji czgsto wynika z nieumiej¢tnego rozpoznania kodéow komuni-
kacyjnych osob z glebsza NI lub tez ze stereotypowego ich postrzegania (Olech-
nowicz, 2012; Marcinkowska, 2013). Zaprezentowane dane budza niepokdj,
poniewaz szkota specjalna jest miejscem tylko dla uczniéow z niepetnosprawno-
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$cig intelektualng, z pewnos$ciag wielu uczniom towarzyszy niepetnosprawnosé
sprzezona, wielu tez nie posiada petni zdolnosci werbalnych, a przeciez szkota
zatrudnia wyspecjalizowanych nauczycieli i powinna tworzy¢ dogodne warunki
edukacji, jak rowniez realizowa¢ programy komunikacji wspomagajace;.

Odnoszac si¢ do literatury, mozna przypuszczac, ze przeciwstawianie si¢ au-
torytetowi nauczycieli jest w przypadku grupy uczniow z glebsza NI prawie nie-
mozliwe, poniewaz, jesli nawet si¢ buntuja, to jest to odbierane jako nieradzenie
sobie z emocjami, jako problem, zaburzenie, dysfunkcja, deficyt, co nierzadko
wymaga interwencji terapeutycznej o charakterze medycznym (Plichta i in.,,
2017, s. 58). Olechnowicz (1999, s. 13) zrodia tych zachowan upatruje w checi
zdobycia uwagi przez dzieci, ktére w danym momencie daza do unikni¢cia nie-
przyjemnych sytuacji, a nie potrafiag w sposob akceptowany spotecznie zakomu-
nikowa¢ swoich potrzeb.

Z uzyskanych informacji wynika, ze rodzice uczniéw uczeszczajacych do
szkoty specjalnej byli czesto informowani telefonicznie o ,,ztym i nagannym”
zachowaniu dziecka i jednoczes$nie proszeni o wczesniejsze odbieranie go ze
szkoty (w trakcie zaje¢ lekcyjnych lub swietlicowych). Mozna przypuszczac, ze
proces naznaczania ,,niewygodnych i niepodporzadkowanych” uczniéw z cza-
sem doprowadzit do ekskluzji ich ze $rodowiska szkolnego. Marginalizacje
1 wykluczanie uczniow z zaje¢ edukacyjnych czy opiekunczo-wychowawczych
nalezy zatem zaliczy¢ do procederu opresji szkolnej. Trwajace i powtarzajace
si¢ w czasie marginalizacyjne mechanizmy doprowadzity do ,,skrajnej formy
przejawiajacej si¢ w wypchnieciu dzieci i mtodziezy z procesu edukacji. Za-
obserwowac to mozemy na przyktadzie zjawiska odpadu szkolnego (drop ouf)”
(Babicka-Wirkus, 2019, s. 134). Jedng z przyczyn wypadnigcia z systemu edu-
kacji jest przejawiany przez uczniow opor (tamze). Nalezy zauwazyc, ze nie-
chlubne praktyki wskazujg na famanie prawa, poniewaz: ,,Szkota czgsto wzywa
telefonicznie rodzicéw do niezwlocznego przybycia, gdy nie radzi sobie danego
dnia z niepetnosprawnym uczniem, rozlicza rodzicéw z odrabiania lekcji przez
dziecko, z nieprzygotowania do zaj¢¢, ze stabych postepéw w nauce, z jego za-
chowania w szkole itp. Budzi w rodzicach poczucie winy i odpowiedzialno$ci.
Opornym rodzicom grozi si¢ czesto nauczaniem indywidualnym [...]” (Dudzin-
ska, 2011, s. 4).

Zachowania uczniéw, ktore nie zostaly zdiagnozowane przez nauczycieli
jako opor wobec szkoty, przybraty etykiet¢ zachowan trudnych, agresywnych
i niebezpiecznych. Mozna przypuszczaé, ze w takiej sytuacji wing obarczono
zaréwno uczniéw, jak i rodzicow. Tym samym jedni i drudzy stali si¢ bezrad-
nymi ofiarami systemu edukacyjnego. W obliczu nasilajacej si¢ opresji rodzi-
ce zostali zmuszeni do poszukiwania innej placowki dla swojego potomstwa.
Prawdopodobnie §rodowisko szkoty specjalnej nie udzielito nalezytego wspar-
cia dzieciom i rodzicom, a przeniesienie uczniow §wiadczy o nieefektywnej
wspotpracy i utracie przez rodzicow zaufania do pedagogow. Przyjecie perspek-
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tywy uczniow ,trudnych, agresywnych lub wycofanych” pozwala na stwierdze-
nie, ze szkota stanowila dla nich miejsce nieprzyjazne, stresujace, wyzwalajace
samotno$¢, a prezentowanie oporu byto jedng z wielu reakcji na przezywanie
niekorzystnych i frustrujgcych interakc;ji.

Sytuacja uczniow po zmianie Srodowiska szkolnego

Sytuacje problemowe sg wpisane w funkcjonowanie kazdej instytucji, kwe-
stig nadrzedng jest zdolno$¢ zapobiegania i adekwatnego reagowania na powsta-
e trudno$ci. Odnoszac si¢ do badan wlasnych pragne przytoczy¢ wypowiedz
jednego z dyrektorow: ,,Bardzo wazna jest atmosfera w pracy. Personel jest po-
zytywnie mobilizowany do otwartosci na nowosci, doksztalcanie si¢, absolutnie
nie jest ograniczony w dzialaniach. Mile widziane i szybko wdrazane sg nowe,
dobre pomysty otwierajace mozliwosci dotarcia do wychowanka, czy poszerza-
jace jego mozliwosci” (D. 1, woj. slaskie).

Fenomen oporu jest formg protestu oraz przeciwstawieniem si¢ sile domina-
cji, co w efekcie stanowi wyraz krytyki istniejgcego stanu rzeczy. Ewa Bilifi-
ska-Suchanek (2003, s. 68) podkresla, ze tendencja do przywracania wolnosci
wywotuje zmiany w zachowaniu, a charakteryzuje si¢ dazeniem do podejmo-
wania dziatania zagrozonego eliminacjg oraz do podejmowania dziatania wo-
bec zagrozenia wolno$ci (tamze). W zwigzku z tym zapytano dyrektorow, czy
zachowania uczniéw prezentowane w szkole specjalnej nasilaly si¢ w osrodku
tzn. czy wychowankowie nadal prezentujg agresywne i bierne formy oporu oraz
jakie strategie postepowania przyjmuje placowka. Uzyskane wyniki wskazuja,
ze przeszto potowa wychowankow z glebsza NI (53%) zupetnie inaczej funk-
cjonuje w OREW, niz w $rodowisku szkoty specjalnej, poniewaz zachowanie
wychowankow zostato ocenione bardzo wysoko (czas pobytu minimum sze$¢
miesigcy). Grupa wychowankow liczaca 43% funkcjonuje na poziomie przecigt-
nym, a tylko 5% nadal wykazuje niestabilnos¢ w zakresie petnienia roli wycho-
wanka i kolegi. Zapytano wigc respondentow, co przyczynito si¢ do poprawy
zachowan, jakie zmiany wprowadzono, jakie sg efekty i jak pedagodzy reaguja
W sytuacji prezentowania zachowan trudnych czy oporowych. Sposrod licznych
wypowiedzi warto odnotowac najczesciej przytaczane: poznanie kodow komu-
nikacyjnych, zastosowanie komunikacji wspomagajacej; diagnoza i opracowa-
nie I[PET stosownie do potrzeb; analiza zachowan wychowanka, opracowanie
strategii postgpowania w osrodku i w domu; wprowadzenie czytelnych zasad
dla wychowankow (ustalenie planu dnia); podazanie za wychowankiem; przy-
jazna atmosfera i sposob prowadzenia zaje¢; edukacja na miarg potrzeb i moz-
liwosci; wzmacnianie pozytywnych zachowan i zapewnienie sytuacji sprzyja-
jacych doswiadczaniu sukcesu i sprawstwa wychowankow; respektowanie praw
do samostanowienia; wspotpraca zespolow specjalistow i1 przestrzeganie strate-
gii postgpowania (spdjnos¢ oddziatywan nauczycieli, specjalistow, pomocy na-
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uczyciela i rodzicow); poznanie i zrozumienie sytuacji rodzinnej wychowanka;
wspotpraca z rodzing, wzmacnianie roli wychowawczej rodziny.

Oprocz strategii postgpowania wobec wychowanka 1 jego rodziny wsrod
istotnych determinantow wyzwalajgcych korzystne zmiany w zachowaniu, dy-
rektorzy wymienili: matg liczebno$¢ grupy edukacyjnej; zapewnienie poczu-
cia bezpieczenstwa w kazdej sytuacji, organizacj¢ i dostosowanie przestrze-
ni edukacyjno-terapeutycznej do specjalnych potrzeb wychowanka (np. brak
dzwonkow); bogata oferte zaje¢ edukacyjnych, rehabilitacyjnych, logopedycz-
nych, psychologicznych; zajgcia relaksacyjne; organizacj¢ dodatkowych zajec
(np. sportowe, basen, muzyczne, teatralne, rekreacyjne, kulturalne, wycieczki).
,,Poprzez zastosowane metody pracy wychowanek jest bardziej otwarty, tatwiej
nawigzuje kontakty z rowiesnikami, chetniej uczestniczy w zajgciach”; ,,Odcia-
zenie rodzicéw z poczucia winy 1 wstydu za zachowanie dziecka” (D. 4, woj.
matopolskie). Na szczegolng uwage zastuguje autentyczna pomoc oferowana ro-
dzicom w postaci organizacji dla nich grupy wsparcia.

Podsumowanie

Analiza badan wskazuje, ze istnieje zjawisko przenoszenia uczniow z gleb-
sz3 niepetnosprawnoscia intelektualng ze szkot specjalnych do niepublicznych
placowek oswiatowych tj. do osrodkow rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowaw-
czych. Mozna wigc uzna¢, ze analiza wstepnych badan odstonita zupetnie inng
perspektywe, a mianowicie perspektywe uczniow, ktorzy w toku swojej edu-
kacji doswiadczyli opresji, marginalizacji, naduzycia wltadzy, a w konsekwencji
wykluczenia. Uzyskane wyniki potwierdzajag wnioski Grazyny Mikotajczyk-
-Lerman (2016, s. 125), ktora, powolujac si¢ na wypowiedzi rodzicoéw, pisze:
,Niestety mam wrazenie, ze nawet w szkole specjalnej nie wszyscy pedagodzy
potrafig pracowaé z dzieckiem niepetnosprawnym” oraz: ,,Programy powinny
by¢ pisane indywidualnie dla kazdego dziecka (tak mowia pedagodzy), ale tak
nie jest”.

Krytyczny dyskurs badanego zjawiska, pozwala na odstonigcie kurtyny, za
ktorg skrywane sg dzialania pozorowane wptywajace na wykluczanie i mar-
ginalizowanie uczniow z glebsza NI. Zidentyfikowane zachowania i reakcje
uczniéw nie sa w srodowisku szkolnym interpretowane jako opor, lecz jako za-
chowania trudne o znamionach agresji, wycofania, nieprzystosowania do wa-
runkow szkoty lub jako niepowodzenie edukacyjno-wychowawcze. Osoby te,
w odbiorze srodowiska szkolnego to uczniowie niegrzeczni, trudni, niedosto-
sowant, leniwi, niepodporzgdkowani, a wigc nierokujacy na stabilng i aktywna
przysztosé. Zjawisko to okreslane jest mianem przemocy symbolicznej, a sto-
sowane mechanizmy opresji polegaja wiasnie na przypisywaniu etykiet, ktore
prowadza do przeksztatcef tozsamosci 1 do zachowania si¢ w zgodzie z przykle-
jonag tatkg (Young, 2004, za: Babicka-Wirkus, 2019, s. 138). Glownym powodem
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selekcji miedzyszkolnej sa nieakceptowane przez nauczycieli szkot specjalnych
zachowania uczniéw, ponadto niski poziom komunikacji uczniowskiej, regres
w funkcjonowaniu spoleczno-edukacyjnym oraz nawarstwione problemy, kto-
re w efekcie powoduja niezadowolenie i niezgode rodzicoéw na niesprawiedli-
we traktowanie. Nieprzyjazne i niekorzystne warunki panujace wokot uczniow
wzbudzily wzmozony Iek i troske rodzicow o los wlasnych dzieci, czego efek-
tem byla ich decyzja o zmianie placowki o§wiatowej. Mozna wnioskowac, ze
»hiegrzeczni” uczniowie prezentowali w $rodowisku szkoty specjalnej opor
czynny (agresywny) i bierny (odmowa, wycofanie). Pierwszy typ oporu charak-
teryzuje osoby o stabo rozwinigtej komunikacji, lecz z kreatywnym potencja-
fem. Uczniowie funkcjonujacy w otoczeniu represyjnym, bez pomocy i wsparcia
nauczyciela, skazani sg na marginalizacj¢ wewnetrzng — w przestrzeni szkoty,
jak 1 zewngtrzng — przeniesienie do innej placowki. Z kolei uczniéw prezentu-
jacych opor bierny charakteryzuje wysoki poziom marginalizacji i wycofania,
nie wystepuje u nich kompetencja emancypacyjna, za to brak im predyspozy-
cji tworczych i innowacyjnych (na podstawie klasyfikacji Bilinskiej-Suchanek,
2003). Uczniowie z gtebsza NI podlegajacy wiadzy szkolnej nie sg w stanie za-
bra¢ gltosu w swojej wlasnej sprawie i adekwatnie reagowac na formy ucisku
i niesprawiedliwosci, a jedyng forma reakcji sg ich zachowania. Kluczem do
odszyfrowania potrzeb i mozliwosci ucznia o specjalnych potrzebach edukacyj-
nych jest jezyk komunikacji ukryty zarowno w mowie werbalnej, jak i niewer-
balnej (np. ekspresja ciala, gesty, mimika, zachowania).

Przypuszczam, ze w $rodowisku szkoty specjalnej wystepuja zaniedbania
w zakresie prowadzenia komunikacji wspomagajacej, diagnozy funkcjonal-
nej, terapii, metodyki nauczania, wychowania i opieki. Kluczowym btgdem
interakcyjnym moze by¢ niedostosowany poziom komunikacji nauczycieli
(lub/i specjalistow i pracownikéw petnigcych funkcje pomocy nauczycieli)
z uczniami, a tym samym nieadekwatne rozumienie ich sygnatow i kodow
komunikacyjnych. Na podstawie zauwazalnej zmiany zachowan ucznidow (po
przeniesieniu do OREW) mozna wnioskowaé, ze w szkotach specjalnych wy-
stepuja réwniez zaniechania w zakresie rewalidacji indywidualnej, pomocy
psychologiczno-pedagogicznej i wspélpracy z rodzicami. Istotnym czyn-
nikiem wyzwalajacym przenoszenie uczniow sa konsekwencje wynikajgce
z btedoéw diagnostycznych i wychowawczych nauczycieli zwlaszcza w zakre-
sie rozpoznawania zachowan uczniowskich oraz podejmowania wlasciwych
strategii postgpowania. Temat przenoszenia uczniow jest cichym procederem
selekcji w edukacji specjalnej, dotykajacym bezposrednio ucznidow oraz po-
srednio rodzicow, ktorzy staja si¢ ofiarami systemu edukacji specjalnej, bo-
wiem narazeni sg na odczuwanie stresu, lgku, bezradnosci, poczucia winy,
niemocy 1 wstydu.

Zasygnalizowanie sytuacji uczniéw przenoszonych ze szkot specjalnych
wyzwala krytyke w zakresie moralnos$ci, odpowiedzialnos$ci i tamania praw
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uczniow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Z pewnos$cig zagadnienie
oporu osob z NI w perspektywie pedagogiki krytycznej sktania do prowa-
dzenia wnikliwszych badan naukowych, zwlaszcza w zakresie doswiadczen
grup podporzadkowanych. Fenomen oporu w pedagogice osob z niepetno-
sprawno$cig intelektualng jest nieobecnym i zaniechanym dyskursem, dlate-
go tez niezbg¢dne jest dynamiczne poznawanie tego obszaru na rzecz rozwoju
naukowo-praktycznego.
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PRZENOSZENIE UCZNIOW Z GLEBSZA NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA ZE SZKOL SPECJALNYCH. BADANIA WSTEPNE
ROZPATRY WANE W KONTEKSCIE UCZNIOWSKIEGO OPORU

Abstrakt

W artykule zaprezentowano wstepne badania autorki dotyczace zjawiska przenoszenia
ucznidow z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng ze szkot specjalnych do osrodkow re-
habilitacyjno-edukacyjno-wychowawczych. W badaniach uczestniczyli dyrektorzy osrodkow
z o$miu wojewodztw, ktorzy opiniowali sytuacje uczniow, w tym przyczyny zmiany placowki.
Prezentowane analizy umozliwiaja wyodrgbnienie kategorii zachowan uczniéw okreslanych
w literaturze przedmiotu jako opor wobec szkoty. Prezentowane opracowanie ulokowano w pa-
radygmacie pedagogiki krytycznej, jak rowniez krytycznej emancypacji, ktora pozwala na
rozpoznanie elementdw, zjawisk, dziatan utrudniajacych prawidtowe funkcjonowanie uczniow
w Srodowisku szkolnym.

Stowa kluczowe: edukacja specjalna, przenoszenie uczniow, gigbsza niepelnosprawnos¢ inte-
lektualna, opor wobec szkoty
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TRANSFERRING PUPILS WITH PROFOUND INTELLECTUAL DISABILITIES
FROM SPECIAL SCHOOLS. PRELIMINARY STUDIES CONSIDERED IN THE
CONTEXT OF PUPIL RESISTANCE

Abstract

The article presents the author’s preliminary research on the phenomenon of transferring pupils
with profound intellectual disability from special schools to rehabilitation, education and upbring-
ing centres. Directors of centres from eight voivodships took part in the study, giving opinions on
the situation of pupils, including the reasons for changing the institution. The presented analyses
enable the identification of categories of pupil behaviour defined in the literature as resistance to
school. This study is located in the paradigm of critical pedagogy, as well as critical emancipa-
tion, which allows the recognition of elements, phenomena and activities that impede the proper
functioning of pupils in the school environment.

Keywords: special education, transferring students, profound intellectual disability, resistance
to school
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Wprowadzenie

Prezentowany artykul ma na celu przedstawienie podsumowania ewaluacji
programu profilaktyki stosowania substancji psychoaktywnych przez mlodziez
z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim. Czg$¢ pierwsza tek-
stu zawiera kluczowe wnioski z kwerendy literatury, w tym uzasadnienie dla
wdrozenia samego programu. Kolejne dwie czgsci to omowienie zatozen pro-
gramu profilaktycznego i ewaluacji, stanowigcej jego integralng czgs¢. Wreszcie
w czwartej, najobszerniejszej sekcji przedstawiono wyniki badania skuteczno-
$ci oddzialywan profilaktycznych oraz zgeneralizowanej percepcji programu.

Uzasadnieniem dla wyboru tematu jest jego do$¢ stabe rozpoznanie od stro-
ny naukowej. Problematyka uzywania substancji psychoaktywnych przez osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim w polskiej literaturze jest
podejmowana bardzo rzadko; nieco czesciej pojawia si¢ w tekstach anglojezycz-
nych. Autorzy wskazuja na wage tematu i podejmuja proby usystematyzowa-
nia istniejacej wiedzy (zob. przeglad w: Jewdokimow, 2018, s. 10; Jewdokimow,
2017, s. 26-27).

W Polsce specjali§ci zajmujacy si¢ problemem niepetnosprawnosci w kon-
tekscie uzaleznien zwracajga uwage na szczego6lnie trudng sytuacje osob z nie-
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petnosprawnos$cia intelektualng. Iwona Wojtczak-Grzesinska (za: Redziak,
2012) stwierdza, ze w przypadku tej grupy do typowej dla pelnosprawnych
0s6b ,,listy przyczyn uzaleznien dochodzi [...] stabsza wydolno$¢ systemu ner-
wowego oraz jego uszkodzenia, a co za tym idzie — wigksza podatno$¢ na
uzaleznienie od uzywek. — Osoby te maja niski poziom myslenia przyczyno-
wo-skutkowego, nie widza zalezno$ci pomigdzy swoim zachowaniem a jego
skutkami. Poza tym czesto cierpig na wzmozong impulsywnos$¢, nadmierng
ufnos¢, sg stabsi w relacjach interpersonalnych i tez chca byé¢ akceptowani
spotecznie”. Obserwacje te znajduja potwierdzenie w statystykach udzielania
pomocy osobom niepetnosprawnym z problemem narkotykowym przez pu-
bliczne poradnie i placowki catodobowe — wsrod zglaszajacych sig tam 0s6b
z niepetnosprawnoscia, najwigksza grupe stanowia osoby z niepetnosprawno-
$cig intelektualng (tamze).

Polscy autorzy (Grzyb, Ulewicz-Adamczyk, 2014) zwracaja uwage na nie-
dobor badan z zakresu problemu niepetnosprawnosci w konteks$cie uzywania
i naduzywania substancji psychoaktywnych oraz problematyki uzaleznien.
Opinie eksperckie wskazujace na nadreprezentacj¢ osob uzaleznionych od al-
koholu w populacji 0os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng (Jewdokimow,
2017, s. 6-7), nie sa oparte na reprezentatywnych badaniach lecz na doswiad-
czeniach terapeutycznych, mogg by¢ zatem projekcja przypadkow skrajnych.
Niemniej badania omawiane w literaturze anglojezycznej (zob. Didden, 2017,
s. 95) wskazujg na osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng jako grup¢ pod-
wyzszonego ryzyka, cho¢ caty czas empiryczne podstawy dla tego twierdzenia
sg przedmiotem debaty (tamze). Jak zauwaza Robert Didden, problemy z okre-
$leniem charakterystyki i etiologii przedmiotowego zjawiska wynikaja z wie-
lu czynnikéw, w szczegolnosci braku jednolitej definicji operacyjnej badanej
grupy, niestosowania spojnej listy substancji psychoaktywnych przez réznych
badaczy oraz niedostosowania narz¢dzi badawczych do specyficznych potrzeb
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng (zob. takze van der Nagel i in., 2011;
van der Nagel i in., 2013). Osobnym czynnikiem jest kontekst spoteczno-kul-
turowy, w ktorym z jednej strony osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna
sa stygmatyzowane, co moze sprzyja¢ ukrywaniu przypadkoéw zachowan ry-
zykownych, a z drugiej — wzrasta §wiadomos¢ opiekunow co do ryzyka zwia-
zanego z substancjami psychoaktywnymi, co z kolei sprzyja ujawnianiu takich
przypadkdéw (tamze). Na wplyw stygmatyzacji zwrocita uwage rowniez Johan-
na Elisabeth Laetitia van der Nagel (2016), analizujac przypadki kliniczne. Au-
torka (tamze, s. 10) dochodzi do wniosku, ze objawy naduzywania substancji,
rowniez skrajnie wplywajacego na funkcjonowanie jednostki, sg czesto igno-
rowane przez rodzing, przyjaciot i opiekunow. Van der Nagel do problemow
zwigzanych z diagnozg skali i charakterystyki zjawiska uzywania substancji
psychoaktywnych przez osoby z niepelnosprawnos$cia intelektualng dodaje
brak badan na ogdlnokrajowych, reprezentatywnych probach oraz nieidenty-
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fikowanie w badaniach na calych populacjach rodzajéw niepetnosprawnosci.
Przyktadem moga by¢ duze projekty badawcze prowadzone rowniez w Polsce,
np. ESPAD (tamze, s. 14).

Badania prowadzone w USA wskazuja, ze substancji psychoaktywnych nad-
uzywa migdzy 0,5 a 2% populacji oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
(Sturmey i in., 2003). Z kolei analiza rejestrow medycznych na duzej, ponad
dziesigciotysiecznej probie Amerykandw ze zdiagnozowang niepetnosprawno-
$cig intelektualna data odsetek 2,6% o0sob poddanych terapii uzaleznien (Slayter,
2010). Nie jest jasny wiek inicjacji, lecz prawdopodobnie ekspozycja na srodki
psychoaktywne ma miejsce w dos¢ mtodym wieku (Didden, 2017, s. 96).

Z punktu widzenia profilaktyki kluczowa wydaje si¢ konstatacja Roberta
Diddena, ktory zauwaza, ze osoby z niepelnosprawnosciag intelektualng sa na
0got postrzegane przez pryzmat niepetnosprawnosci, podczas gdy poziom ry-
zyka i skutecznos¢ dziatan profilaktycznych zalezy zarowno od adekwatnosci
diagnozy, jak i cech osobowosciowych pojedynczych klientow. Mowigc inaczej,
wida¢ tendencje do postrzegania tej grupy jako jednorodnej, co obniza efek-
tywnos¢ dziatan (tamze, s. 97). Skuteczne programy musza by¢ dopasowane do
potrzeb tej specyficznej grupy, poprzez uproszczenie komunikacji, zastosowanie
komunikacji wizualnej, dopasowanie formy i dtugosci sesji (tamze).

Polscy badacze (Grzelak, Kubicki, Orlowska, 2014) analizujacy Sciezki
edukacyjne oséb z niepetnosprawnoscia (badania przeprowadzono w latach
2013-2014) zauwazaja ,,stopniowe przechodzenie z edukacji wigczajacej do se-
gregacyjnej, co moze wskazywac na narastajace bariery edukacyjne” (tamze,
s. 8). Oznacza to réwniez wzrost znaczenia szkolnictwa specjalnego kosztem
integracyjnego. W tym samym badaniu zwrdcono uwage na znaczacg role szko-
ty jako preferowanej przez rodzicow instytucji wspierajacej uczniow z niepet-
nosprawnos$cig. Badacze podkreslali, ze czgsto, w opiniach rodzicow, szkotly
byly definiowane jako jedyne placéwki, w ktérych ich dzieci otrzymujg profe-
sjonalne wsparcie (tamze). Tej tendencji towarzyszy brak powszechnie stosowa-
nych, opartych na naukowych podstawach, programéw profilaktyki stosowania
substancji psychoaktywnych, ktore bylyby adresowane do uczniow z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim (Sochocki, 2018, s. 10—16). Takze
w ramach ogolnopolskiego ,,Systemu rekomendacji programoéw profilaktycz-
nych i promocji zdrowia psychicznego” (Radomska i in., 2010) do tej grupy nie
jest adresowany zaden program z zakresu profilaktyki uniwersalnej dotyczacy
srodkow odurzajacych, nowych substancji psychoaktywnych i §rodkow zastep-
czych, co — biorac pod uwage zwigkszone ryzyko stosowania substancji oraz
konieczno$¢ dostosowania przekazu do mozliwosci tej specyficznej grupy — jest
niepokojacym zjawiskiem. Reasumujac, zjawisko siggania po substancje psy-
choaktywne przez mlodziez z niepetnosprawnoscia intelektualng nie wzbudzi-
to, jak na razie, duzego zainteresowania badaczy i profilaktykow, a przynajmniej
nie jest ono odzwierciedlone w literaturze przedmiotu i podejmowanych dzia-
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faniach. Omawiany w tym artykule program oraz jego ewaluacja maja pomoc
w wypelnieniu tej luki.

Zalozenia ewaluowanego programu

Program profilaktyczny ,,Moje zycie, mdj wybor” (Sochocka, Van Laere,
2017a, 2017b, 2017c) zostat przygotowany i wdrozony w 2017 r. przez zespot
Fundacji Poza Schematami w ramach realizacji zadania dofinansowanego ze
srodkow Funduszu Rozwigzywania Probleméw Hazardowych, pozostajacych
w dyspozycji Ministra whasciwego do spraw zdrowia. Srodki na projekt przy-
znano w ramach konkursu przeprowadzonego przez Krajowe Biuro ds. Prze-
ciwdziatania Narkomanii. Program ,,Moje Zycie, moj wybor” adresowany jest
do uczniow w wieku 13—-16 lat z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu
lekkim oraz ich rodzicow (opiekunéw prawnych) i ma na celu przekazanie ele-
mentarnej wiedzy oraz doskonalenie umiejetnosci zapobiegajacych stosowaniu
substancji psychoaktywnych i srodkow zastepczych.

Realizacja projektu zostala podzielona na cztery etapy: (1) przeprowadzenie
kwerendy literatury i jakosciowych badan eksploracyjnych; (2) przygotowanie
pilotazowej wersji programu oraz przeprowadzenie ewaluacji formatywnej;
(3) wdrozenie pilotazowej wersji programu i przeprowadzenie ewaluacji suma-
tywnej (10 klas); (4) opracowanie ostatecznej wersji programu. Program sktada
si¢ z polgodzinnego spotkania informacyjnego, dziewigciu godzinnych, coty-
godniowych spotkan dla mlodziezy, trzygodzinnego warsztatu dla rodzicow
1 czterogodzinnego spotkania podsumowujacego dla ucznidéw, rodzicow/opieku-
néw oraz prowadzacych.

Program odwotuje si¢ do pozytywnej koncepcji profilaktyki (Ostaszewski,
2009, s. 64), tzn. zapobieganie zachowaniom ryzykownym opiera si¢ przede
wszystkim na wzmacnianiu czynnikow chronigcych. Program wykorzystuje
dwie wiodace strategie profilaktyczne:

— ksztattowanie umiejetnosci zyciowych (Richard Jessor);

— rozwijanie umiej¢tnosci wychowawczych rodzicow i opiekundw, zgodnie
z zalozeniami teorii przywigzania Johna Bowlby’ego i teorig rozwoju spo-
tecznego Davida R. Hawkinsa i Josepha Weisa (por. Okulicz-Kozaryn, Pisar-
ska, 2007, s. 69—74; Ostaszewski, 2016, s. 117-120).

»Moje zycie, moj wybor” wykorzystuje takze uzupelniajace strategie profi-
laktyczne: informacyjna (przekazywanie wiedzy) oraz ksztattujaca odpornosé
na wplywy spoteczne.

Zaplanowane dziatania majg prowadzi¢ do wzmocnienia wiedzy odbiorcéw
i ksztattowania odpornosci na wplywy zewnetrzne oraz wzmacnia¢ czynniki
chroniace, takie jak: pozytywny obraz siebie, stabilno$¢ emocjonalna, konstruk-
tywne relacje z rowiesnikami, umiejetno$¢ poprawnej komunikacji, konstruk-
tywne spedzanie czasu wolnego, okazywanie wsparcia przez rodzicow badz
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opiekunéw, otrzymywanie wsparcia od nauczycieli. Jednoczesnie dziatania sa
nakierowane na zminimalizowanie nast¢pujacych czynnikéw ryzyka: deficyty
kontroli nad zachowaniami impulsywnymi, niska samoocena, poczucie osamot-
nienia, odrzucenie rowiesnicze, pochodzace ze $§rodowiska rodzinnego lub ro-
wiesniczego negatywne wzory zachowan zwigzanych z zazywaniem substancji
psychoaktywnych, brak kompetencji psychospotecznych w radzeniu sobie ze
stresem, niskie kompetencje wychowawcze rodzicow lub opiekunéw, wyrazaja-
ce si¢ w nieumiejetnosci wyznaczania granic i braku spdjnosci w postepowaniu
wobec dziecka.

Mtodzi adresaci programu charakteryzuja si¢ duza rozpigtoscia wiekows, jak
na osoby uczgce si¢ w tych samych oddziatach, co wynika z ré6znego czasu roz-
poczynania nauki w szkole i drugorocznosci. Od strony metodycznej oparto si¢
na cyklu ksztalcenia eksperymentalnego Kolba. Obok mini-wykladow zaplano-
wano liczne aktywne techniki oddziatywan, angazujace uczestnikow, realizo-
wane tak w grupach, jak i indywidualnie.

Nota metodologiczna

Podczas pierwszego etapu wdrazania projektu, jeszcze przed opracowa-
niem pierwszej wersji programu ,,Moje zycie, mdj wybor”, przeprowadzono
badania jakos$ciowe, ktorych podstawowym celem byla eksploracja wiedzy,
postaw 1 do$wiadczen uzywania $rodkow odurzajacych, nowych substancji
psychoaktywnych i §rodkéw zastepczych przez mtodziez z niepetnospraw-
nos$cig intelektualng w stopniu lekkim w wieku 13—16 lat. Badanie skoncen-
trowano wokot wiedzy adolescentow na temat substancji psychoaktywnych,
przekonan normatywnych z tego zakresu, wzoréw konsumpcji (okolicznosci,
funkcji spotecznych) oraz doswiadczen mtodych ludzi z zakresu profilakty-
ki. Kolejne cele, realizowanego podczas pierwszego etapu, badania dotyczyty
poznania opinii nauczycieli uczacych mtodziez z grupy docelowej na temat
potrzeb uczniow odnoszacych si¢ do profilaktyki uniwersalnej z zakresu uzy-
wania $§rodkow odurzajacych, nowych substancji psychoaktywnych i srodkow
zastepczych. Zalezalo nam rowniez na pozyskaniu materiatu pozwalajgcego na
identyfikacje podstawowych potencjatow i ograniczen dotyczacych praktycz-
nego wymiaru wprowadzania programow profilaktycznych w spotecznosciach
szkolnych. W ramach diagnozy przeprowadzono dwa zogniskowane wywiady
grupowe z adolescentami z grupy docelowej i dwa z nauczycielami uczacy-
mi mtodziez z tej grupy. Badania zrealizowano w dwdch miejskich szkotach
specjalnych. Wzieto w nich udziat 16 nastolatkéw (w tym cztery uczennice)
oraz 13 nauczycielek. Wywiady z adolescentami oprocz moderatora prowadzit
takze ko-moderator. Podstawowym zadaniem ko-moderatora bylo podejmo-
wanie ewentualnej interwencji w trakcie wywiadoéw lub po ich zakonczeniu,
w przypadku gdyby doszto do pojawienia si¢ trudnych sytuacji, zwigzanych
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np. z reakcja emocjonalng, zwigzanych z poruszanymi podczas badan temata-
mi. Sytuacje takie nie miaty jednak miejsca.

W ramach ewaluacji prowadzonej w trakcie drugiego etapu wdrazania projek-
tu, przeprowadzono badania z wykorzystaniem dwoch wywiadéw grupowych:
jednego z nauczycielami uczacymi mtodziez z niepetnosprawnoscia intelektual-
ng w stopniu lekkim w wieku 1316 lat, drugiego — z rodzicami dzieci z tej grupy.
Zadaniem wywiadu z nauczycielami bylo dostosowanie tresci opracowywanych
materiatow ,,Moje zycie, moj wybor” do potrzeb adolescentow z grupy docelo-
wej oraz realizatorow, a takze warunkow wdrozeniowych w szkolach specjal-
nych. Probe stanowito 8 kobiet — nauczycielki ze szkot specjalnych (pedagozki
specjalne) pracujace z adolescentami w wieku 13—16 lat z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim. Z kolei glownym celem wywiadu z rodzicami
byto dostosowanie opracowywanego programu do potrzeb rodzicéw/opiekundow
adolescentow w wieku 13—16 lat z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
lekkim i ich dzieci. W badaniu uczestniczyto pi¢¢ kobiet — matek/opiekunek
adolescentow z grupy docelowe;.

Ewaluacja przeprowadzona podczas trzeciego etapu realizacji projektu
byta dwuczesciowa. Podstawowym zadaniem czg$ci pierwszej bylo opty-
malne dopasowanie realizacji celow programu ,,Moje zycie, moj wybor” do
warunkow szkolnych. Badania stuzyty analizie poszczegdlnych wdrozen pod
katem mozliwo$ci wprowadzenia udoskonalen zarowno w warstwie meryto-
rycznej, jak i organizacyjnej. Zastosowano ewaluacj¢ ex post: wszyscy reali-
zatorzy — bezposrednio po zakonczeniu poszczegdlnych zaje¢ — wypekniali
arkusze realizacji zaje¢, na koniec zas, po wdrozeniu projektu we wszystkich
klasach, przeprowadzono jeden zogniskowany wywiad grupowy ze wszyst-
kimi realizatorami.

Celem czgs$ci drugiej byto sprawdzenie, czy i ewentualnie w jakim stop-
niu udziat w programie przyczynia si¢ do zaktadanych przez autorki programu
profilaktycznego zmian w wiedzy i postawach uczniéow. Tak zdefiniowany cel
jest charakterystyczny dla ewaluacji wynikéw (inaczej — konkluzywnej, suma-
tywnej), jednak w tym przypadku cel ten nabieral formatywnego charakteru,
gdyz zmiany w postawach (lub ich brak) analizowane by¢ miaty pod katem
mozliwo$ci wprowadzenia ewentualnych modyfikacji podnoszacych jakos¢
programu. Badania przeprowadzono w schemacie quasi-eksperymentalnym
bez grupy kontrolnej (pomiary bezposrednio przed zajeciami i bezposrednio
po ich zakonczeniu, dokonywane przez realizatoréw). Zastosowang technikg
badawcza byly audytoryjne pomiary ankietowe wsrod uczniéw. Respondenci
informowani byli o dobrowolno$ci udziatu w ewaluacji i anonimowosci odpo-
wiedzi. Narzgdzie badawcze zostato dostosowane do specyfiki uczniow z nie-
petnosprawnoscia intelektualng.

Ponadto zadaniem ewaluacji bylo poznanie zgeneralizowanych opinii
uczniéw na temat catego cyklu zaje¢. W tym przypadku zastosowano sche-
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mat ex post (dodatkowe pytania w kwestionariuszu wypeinianym po zakon-
czeniu projektu).

W pomiarach uczestniczyto 85 uczniow, w tym 31 dziewczat i 54 chtopcow.
Wszystkie wymienione badania zrealizowano w 2017 roku. Z uwagi na obje-
tos$¢ zebranego materiatu, w artykule przedstawiamy wybrane pod katem jego
tytutu rezultaty.

Badanie skutecznosci programu

Jak wczesniej wspomniano, badanie skuteczno$ci programu ,,Moje zycie,
mdj wybor” (etap III) prowadzono postugujgc si¢ dwoma pomiarami. Pierwszy
przeprowadzono przed rozpoczgciem programu, drugi — po jego zakonczeniu.
Badaniem objeto wszystkich uczestnikow programu. Schemat badawczy nie za-
wieral grupy kontrolnej, niemniej krotki okres dzielacy obydwa pomiary (trzy
miesigce) pozwala przyjaé, ze na poziomie catej grupy nie powinna byla zajs¢
istotna zmiana wynikajaca z czynnikow innych niz oddziatywanie programu,
np. zwigzana z procesami socjalizacji uczniow. Wskazniki zostaly zgrupowane
wokot nastepujacych wymiarow, ktore odpowiadajg podstawowym obszarom
oddziatywania programu:

1) poziom wiedzy na temat negatywnych konsekwencji (zagrozen) zwiazanych

z uzywaniem substancji psychoaktywnych;

2) poziom kompetencji spotecznych odnoszacych si¢ komunikacji, w tym doty-
czacych sfery emocji;

3) poczucie wlasnej warto$ci — pozytywny obraz siebie;

4) zakres destruktywnych sposobow radzenia sobie ze stresem — roztadowywa-
nia emocji i wzrostu wiedzy na temat sposoboéw uspokajania sig;

5) gospodarowanie czasem wolnym.

Ponadto zebrano subiektywne oceny uczestnikow w odniesieniu do zainte-
resowania zajeciami i sposobu prowadzenia spotkan, a takze zgeneralizowana
opini¢ ucznidéw na temat programu.

Z uwagi na poziom pomiaru (wszystkie wskazniki miaty charakter po-
rzadkowy) analizg przeprowadzono za pomocg testu znakow rangowanych
Wilcoxona. Z uwagi za$ na specyfike badanej grupy zastosowano do$¢ mate
baterie wskaznikow.

Jesli chodzi o poziom wiedzy na temat zagrozen zwigzanych z uzywa-
niem substancji psychoaktywnych, miedzy dwoma pomiarami nastgpit istotny
(p <0,05) przyrost wiedzy o mozliwosci uzaleznienia od marihuany (z = -2,17;
p = 0,03), natomiast nie zaobserwowano zmian w poziomie wiedzy o alkoholu
i,,dopalaczach”. Po zakonczeniu programu niemal jedna dziesigta (9,9 p.p.) ba-
danych zmienita swoje postrzeganie ryzyka uzaleznienia od marihuany. Wsrod
badanych 61,2% uczniéw w drugim pomiarze, w poréwnaniu z 51,3% w pierw-
szym, wskazalo, ze od tego $rodka mozna si¢ uzalezni¢. Warto zauwazyc¢, ze
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o 17,3 p.p. wzrost udzial wskazan na skrajnie afirmatywna odpowiedz. Brak
istotnej statystycznie zmiany w odniesieniu do pozostaltych wskaznikow moze
wynika¢ z wysokiego poziomu wiedzy przy pierwszym pomiarze. Niespelna
85% badanych wskazalo woéwczas poprawne odpowiedzi.

Tabela 1. Wiedza na temat zagrozen zwigzanych z zazywaniem substancji psychoaktywnych

£ @
35 22
sz S22 g
2| « o - w | S E g *e
28 S=| £
T 18
Y— “ o
Po wypiciu test n | 55 4 13 4 3 5 84
s re-tes
Jednego P % | 655| 48| 155 | 48| 36| 60| 100
1wa mozna
[l))ezpiecznie n | 60 3 6 7 4 5 85 |—042
iezdzié ost-test
N ;if)‘:vzgze P % | 706 | 35| 71| 82| 47| 59| 100
n | 34 5 3 7 6 | 27 82
Od pre-test
marihuany % | 415 61| 37| 85| 73]329] 100 |
nie mozna n | 50 1 1 6 6 | 21 85 ’

si¢ uzalezni¢ | post-test =/ 88 12| 12| 71| 71| 247 ] 100

Ufyl:v.azie n | 57 6 6 3 ) 0 03
narl?otlck()w pre-test
| Y% | 6871 721 721 36| 241108 100
»dopalacze” 4
Jest n|64 | 6 | 1 |6 |3 | 5 | 8
bezpieczne post-test
dla zdrowia % | 753 | 71| 12| 71| 35| 59| 100

* test znakow rangowanych Wilcoxona; ** istotne na poziomie p < 0,05

Zrddto: badania wilasne.

W odniesieniu do kompetencji spotecznych, waznych w relacjach z otoczeniem
réwie$niczym, mozna zaobserwowac istotng zmian¢ jednego z trzech wskazni-
kow. O 10 p.p. wiecej uczestnikow zadeklarowato umiejetnos¢ zachowania aser-
tywnego, lecz zgodnego z normami grupowymi (z =-2,11; p = 0,035). Biorac po
uwage, ze umieje¢tnosc ochrony siebie w sytuacji presji rowiesniczej, nalezy do ele-
mentéw budowania prozdrowotnej postawy adolescentéw, to odnotowana zmia-
na w deklaracjach uczniow nabiera szczegolnego znaczenia. Wzrost przekonania
0 mozliwosci wyrazania swojego zdania wobec innych stanowi czynnik, ktory
moze sprzyjac¢ podejmowaniu zachowan asertywnych w sytuacjach ekspozycji.
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Tabela 2. Kompetencje spoteczne
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si¢ nikogo nie | Post-test
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* test znakow rangowanych Wilcoxona; ** istotne na poziomie p < 0,05

Zrbdto: badania wiasne.

W trakcie programu wzrost poziom samooceny uczniow — wszystkie trzy
wskazniki zmienily si¢ istotnie (p < 0,05) in plus. Podczas post-testu o ponad
10 p.p. respondentow wigcej wskazato, ze dostrzegalo u siebie duzo dobrych
cech (z=-3,14; p = 0,002), o 26 p.p. wzrdst odsetek ucznidow uznajacych, ze sa
warto$ciowymi osobami (z=-3,77; p <0,001), a poziom uogdlnionej samoak-
ceptacji zwigkszyl si¢ o prawie 15 p.p. (z =-3,23; p = 0,001).

Podobnie wyraznej zmianie ulegl obszar kontrolowania emocji — istotnie
zmienily si¢ dwa z trzech wskaznikow. Odsetek uczniow deklarujacych, ze
potrzebuja duzo czasu na uspokojenie si¢ spadt o pie¢ punktéw procentowych
(z=-2,08; p=10,037). Niemniej w dalszym ciggu wigcej niz potowa (54,8%)
badanych zauwazala, ze musi mie¢ duzo czasu na opanowanie emocji. Ponadto
wzrosta wiedza uczniéw — o 17 p.p. wigcej wskazalo, ze zna rdzne sposoby na
to, aby si¢ uspokoi¢ (z =-3,73; p < 0,001).
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Tabela 3. Poczucie wlasnej wartosci
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dobrych cech n 8 6 6 7 15 41 83
post-test

% 9,6 721 7,2 84 | 18,1 | 49,4 | 100

Jestem osobg n |16 6 15 14 12 22 85
wartoSciowa, | pre-test

przynajmnie] % | 188 | 71| 17,6 16,5 | 141 | 259 | 100

,3 ’77***

W tym samym n| 6 316 |12 |26 |32 85
stopniu post-test

co inni % 7,1 351 7,1 | 14,1 | 30,6 | 37,6 100

n | 14 5 4 14 7 39 83
pre-test

Ogolnie % | 169 | 60| 48169 | 84 [ 470 | 100

. . . 73,23 sfesksk

lubig siebie n| 5 |3 |3 |12 |21 |40 84
post-test

% 6,0 36| 3,6 143 | 25,0 | 47,6 100

1 — nie zgadzam si¢ catkowicie, 6 — zgadzam si¢ catkowicie

* test znakow rangowanych Wilcoxona; ** istotne na poziomie p < 0,05; *** istotne na poziomie

£<0,001

Zrddto: badania wilasne.

W odniesieniu do sposobow spedzania czasu wolnego nie zaobserwowano
istotnej zmiany — roznice miedzy dwoma pomiarami dla obydwu uzytych tu

wskaznikow pozostaja nieistotne statystycznie (p > 0,05).

Doda¢ nalezy, ze czynnikiem w ograniczonym stopniu moderujagcym oddzia-
tywanie programu jest pte¢ ucznia. Analiza istotno$ci zmian miedzy pre-testem
a post-testem pokazuje, ze pte¢ jest istotnym czynnikiem w przypadku kompe-
tencji spotecznych i kontrolowania emocji:
— ,,0gdlnie lubi¢ siebie” oraz ,,Umiem stanowczo wyraza¢ swoje zdanie”— tu

istotny przyrost mial miejsce w odniesieniu do chtopcow (z = -2,88; p = 0,004

dla pierwszej pary; z = —1,96; p = 0,05 dla drugiej pary).
— ,,Gdy si¢ zdenerwujg, to przestaje nad soba panowac i wybucham” oraz ,,Gdy

si¢ zdenerwuje, to duzo czasu potrzeba, aby si¢ uspokoi¢” — tu z kolei istotny
przyrost miat miejsce wylacznie wsrod dziewczat (odpowiednio z =-2,07;

p=0,039iz=-2,65p=0,008).
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Tabela 4. Radzenie sobie ze stresem

g
— ~ 3] < n o N %
&
Gdy sie n |14 4 5 (12 |11 |36 82
i re-test
zdenerwuje, | P % | 17,1 | 49| 61 | 146|134 | 43,9 | 100
to przestaje 17
nad soba n 9 15 12 12 15 20 83 ’
panowa¢é post-test |
i wybucham % | 10,8 | 18,1 | 14,5 | 14,5 [ 18,1 | 24,1 | 100
Gdy sie n | 10 2 21 |11 7 131 82
. re-test
zdenerwuje, P % [ 122 | 241256 |134| 85|37,8 | 100
to duzo czasu —2,08**
potrzeba, aby n| 8 13 (17 |16 |13 |17 84
. > =77 | post-test
si¢ uspokoi¢ % | 9,5 | 155202 (19,0 | 155 | 20,2 | 100
cest " 15 5 4 |18 g8 |32 82
£ re-tes
Znam rézne P % | 183 | 61| 4,9 22,0 9,8 39,0 | 100
sposoby, Zeby 3 0o |7 |14 |12 |47 5]
sie uspokoié post-test n
% | 3,6 | 00| 84169 |14,5| 56,6 | 100

1 — nie zgadzam si¢ catkowicie, 6 — zgadzam si¢ catkowicie
* test znakow rangowanych Wilcoxona; ** istotne na poziomie p < 0,05; *** istotne na poziomie p < 0,001

Zrodto: badania whasne.

Tabela 5. Czas wolny
£
D
— ~ ] <t wn ° N %o
&
Zwykle nie n | 14 4 9 9 8 41 85
brakuje mi | pre-test
pomysléw, % | 16,5 | 47 | 106 |10,6% | 94 | 482 | 100
jak ~1,69
spedzaé n | Il 2 4 11 10 47 85
swéj wolny | post-test
czas % | 129 | 24 | 47 [129 | 11,8 | 553 | 100
st 1130 3 5 (10 9 28 85
re-tes
Po szkole | P % | 353 | 35 | 59 [11,8 | 106 |329 | 100
czesto sig 30 | 11 5 8 11 20 5 | 7
n
nudze post-test
% | 353 | 129 | 59 | 94 | 129 [235 | 100

1 — nie zgadzam si¢ catkowicie, 6 — zgadzam si¢ catkowicie
* test znakow rangowanych Wilcoxona

Zrodlo: badania wlasne.
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Ogoélna ocena programu

Zdecydowana wigkszo$¢ uczestnikow (83% z 84 odpowiedzi udzielonych
na to pytanie) pozytywnie ocenita zajgcia prowadzone w ramach programu.
Sposrod respondentéw 14% pytanych wybrato ocen¢ neutralna, 2% (dwie
osoby) — negatywna.

0,
14,3% 2.4%

I:l negatywna
- neutralna
- pozytywna

Wykres 1. Ocena zainteresowania zajgciami

Zrédto: badania wilasne.

4,8%

I:l negatywna
. neutralna

Wykres 2. Ocena sposobu prowadzenia zaje¢

Zrddto: badania wilasne.
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Postrzeganie sposobu prowadzenia zaj¢¢ przez nauczycieli bylo jeszcze bar-
dziej pozytywne — zaden z respondentéw nie wskazat negatywnej oceny, do-
minujgca wickszo$¢ (95% z 84 badanych) zadeklarowata oceng pozytywna, 5%
(cztery osoby) — neutralng.

Uczestnicy poproszeni o ocen¢ programu na szesciostopniowej skali, analo-
gicznej do skali ocen szkolnych, najczesciej wskazywali na oceng celujaca (51%
odpowiedzi z 81 waznych wskazan). L.acznie na noty ,,dobra” i wyzsze przypa-
dty prawie 93% wypowiedzi. Skrajnie negatywne oceny wskazato 2,5% bada-
nych (dwoch uczniow).

60%
50,6%

50%
40%

309% 29,6%
0
20%

12,3%
10%
0,
2.5% 1.2% 3,7%
0%
1- 2 3 4 5 6 — celujgca

niedostateczna

Wykres 3. Ogodlna ocena
Zrédlo: badania whasne.

Oceny wlasnego zainteresowania, sposobu prowadzenia zajec¢ i ogélne po-
strzeganie programu nie zalezg istotnie (p > 0, 05) od plci respondenta.

Podsumowanie i rekomendacje

Podsumowujac, dane zebrane wsroéd uczniéw biorgcych udziat w programie
,»,Moje zycie, mdj wybor” wskazuja na wysoka ocen¢ wiasnego zainteresowania
omawianymi tre$ciami, sposobu prowadzenia zaje¢ przez nauczycieli i ogolnej
warto$ci programu. Niemniej warto zwroci¢ uwage, ze nie byt to pomiar wy-
konywany przez zewngetrznych ewaluatoréw lecz realizatoréw (ewaluacja we-
wnetrzna), wystepujacych dodatkowo w roli nauczycieli badanych, co w oczy-
wisty sposob moze zwigkszy¢ efekt ankieterski.
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Analiza wskazuje na korzystne, istotne zmiany w nast¢pujacych obszarach:
— zwickszenie wiedzy na temat zagrozen zwiazanych z sieganiem po sub-

stancje psychoaktywne (dwa z trzech pytan);

— podniesienie kompetencji spolecznych w zakresie komunikacji, w tym doty-
czacych emocji. Podobnie jak poprzednio, tak i tutaj uzyskano istotng zmia-
n¢ in plus dla dwoch z trzech zmiennych wskaznikujacych te strefe;

— przyrost poczucia wlasnej wartosci (dla wszystkich trzech wskaznikow
uwzglednionych w tym obszarze);

— zmniejszenie zaangazowania w destruktywne metody radzenia sobie ze
stresem i rozladowywania emocji (zmianie ulegt jeden z dwoch wskazni-
kow) 1 zwigkszenie wiedzy na temat sposobow uspokajania sie. Program
dziata tu selektywnie przede wszystkim na uczennice, w podprobie uczniow
nie zaobserwowano istotnej statystycznie zmiany.

Nie odnotowano ponadto istotnie statystycznych zmian dotyczacych lepszego
gospodarowania czasem wolnym.

Przedstawione rezultaty wskazuja, na to, ze program ,,Moje zycie, moj wy-
bor” potencjalnie moze by¢ skutecznym narzedziem w dziataniach profilaktycz-
nych skierowanych do mtodziezy z niepetnosprawnoscig intelektualng w stop-
niu lekkim (z tym wszakze zastrzezeniem, ze nie dotyczy to jednego z jego
obszaréw — zagospodarowywania czasu wolnego). Nalezy jednak podkreslic,
ze zaprezentowane wyniki maja wstgpny charakter i wymagaja potwierdzenia
w kolejnych badaniach. W dalszych ewaluacjach mozna tez podda¢ analizie roz-
wo0j samooceny i asertywnosci oraz kontroli ze wzgledu na ple¢ uczniow, szuka-
jac przyczyn ewentualnych réznic.

Biorac pod uwagg pionierski charakter i krotki czas trwania programu, uzy-
skane efekty uznac nalezy za zadowalajace, stad program ,,Moje zycie, moj
wybor” mozna rekomendowac¢ do stosowania w dziataniach profilaktycznych
skierowanych do mlodziezy z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lek-
kim. Wydaje si¢, ze moze on stanowi¢ inspiracje dla innych, podobnych przed-
sigwzig¢. Zwazywszy na brak dzialan nakierowanych na t¢ grupe, a jednocze-
$nie, dotyczace 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, podwyzszone ryzyko
naduzywania substancji psychoaktywnych, upowszechnienie programu i dalszy
jego rozwoj wydaja sie kluczowym wnioskiem z ewaluacji.
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SKUTECZNOSC PROFILAKTYKI STOSOWANIA SUBSTANCIJI
PSYCHOAKTYWNYCH PRZEZ MLODZIEZ Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA W STOPNIU LEKKIM. DOSWIADCZENIA PROJEKTU
,MOJE ZYCIE, MOJ] WYBOR”

Abstrakt

Jak pokazuje kwerenda, zarowno w polskiej, jak i Swiatowej literaturze tematyka profilaktyki
stosowania substancji psychoaktywnych przez mlodziez z niepelnosprawnoscia intelektualna jest
zdecydowanie niedoreprezentowana. Tymczasem badania pokazuja wysokie zapotrzebowanie na
dziatania profilaktyczne w tej grupie. Artykut zawiera prezentacj¢ zalozen pionierskiego progra-
mu profilaktycznego adresowanego do mtodziezy z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
lekkim ,,Moje zycie, mdj wybor” oraz omowienie wynikow jego ewaluacji. Analiza skoncentro-
wana jest w szczego6lnosci na skutecznosci podjetych dziatan oraz postrzeganiu poszczegoélnych
elementoéw programu przez odbiorcow. Zebrane dane wskazuja na skuteczno$¢ programu w czte-
rech z pieciu obszarow, jak roéwniez istotno$¢ selektywnych oddziatywan profilaktycznych.

Stowa kluczowe: profilaktyka stosowania substancji psychoaktywnych, mtodziez z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim, ewaluacja, skuteczno$¢ dziatan profilaktycznych

THE EFFECTIVENESS OF THE PREVENTION OF PSYCHOACTIVE SUBSTANCE
ABUSE AMONG ADOLESCENTS WITH A MILD COGNITIVE IMPAIRMENT.
THE EXPERIENCES FROM “MY LIFE, MY CHOICE” PROJECT

Abstract

The subject of prevention of the use of psychoactive substances by young people with intellec-
tual disabilities is definitely underrepresented, if at all present, both in Polish and world literature.
Meanwhile, research shows a high demand for preventive measures in this group. The current
article presents the assumptions of the pioneering preventive program “My life, my choice”, ad-
dressed to young people with intellectual disabilities and discussion of the results of its evaluation.
The analysis focuses in particular on the effectiveness of the actions taken and the perception
of individual elements of the program by the recipients. The collected data indicate a significan
effectiveness of the program in four of the five areas, as well as the importance of selective preven-
tive interactions.

Keywords: prevention of the use of psychoactive substances, youth withmild intellectual dis-
abilities, formative evaluation, effectiveness of preventive actions
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TOZSAMOSC W CIENIU GLEBOKIEJ
NIEPEENOSPRAWNOSCI INTELEKTUALNEJ —
O POTRZEBIE WSPIERANIA, MAPOWANIA
PROBLEMATYKI I ROZWAZAN NAUKOWYCH

Wprowadzenie

Uzasadnieniem podjecia rozwazan nad tozsamoscig osoby z gleboka niepet-
nosprawnoscia intelektualng w potaczeniu ze wsparciem jest wspolczesna rze-
czywisto$¢ spoteczna, w tym ta, w ktorej funkcjonujg osoby z glteboka niepet-
nosprawnos$cig intelektualng, co znajduje analogic do spotecznej i kulturowej
diagnozy rzeczywisto$ci Clifforda Geertza (2003). Zdaniem autora koncepcji,
jest ,,$wiatem w kawatkach”, czy tez ,,postrz¢pionym $wiatem”, w ktérym na-
stepuje rozpad struktur spojnosci (pozornych spdjnosci) na stabo potaczone
mnigjsze fragmenty. Od lat widoczne jest zainteresowanie badaczy problematy-
ka tozsamosci psychospolecznej (osobistej 1 spotecznej) 0sob z niepelnospraw-
noscig intelektualng zar6wno w Polsce (m.in. Brzezinska, Rekosiewicz, 2011;
Mroéz, 2018; Stelter, 2007), jak i na $wiecie (m.in. Arnett, 2000; Branco, Ramos,
Hewstone, 2019; Chalk, 2016). W tych opracowaniach nie ma jednak miejsca
na tozsamos¢ osoby z glgboka niepetnosprawnoscig intelektualng. Rzadko po-
dejmowane sg rozwazania na temat osobowosci jednostek z gleboka niepeino-
sprawnoscig intelektualng, poczucia ich wtasnego sprawstwa (Green, Raid, 1999;
Kopec¢, 2008). Majac na uwadze, ze tozsamos$¢ zardwno osobista, jak i spoteczna
ksztattuje si¢ od urodzenia, nalezy wskaza¢ na miejsce osoby z gleboka niepet-
nosprawnoscig intelektualng w przestrzeni spotecznej, ktére charakteryzuje sig:
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1) nieobecnoscia — przyktadem moze tu by¢ odmawianie, az do 30 stycznia
1997 r., miejsca w przestrzeni edukacyjnej osobom z gleboka niepetnospraw-
no$cig intelektualng. Tego dnia weszlo w zycie pierwsze rozporzadzenie
MEN w sprawie organizacji zaj¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla oséb
z glebokim uposledzeniem umystowym (Dz.U. 1997, nr 14, poz. 76 ze zm.);

2) matg liczebnos$cig 0sob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna, kto-
rzy stanowig 5% ogotu osob z niepetnosprawnoscia intelektualng. Glgboka
niepelnosprawnos¢ intelektualna wystepuje w skali 6 na 10 000 osob petno-
sprawnych (Arvio, Sillanpii, 2003). Swiatowe statystyki wystepowania nie-
petnosprawnosci wskazuja, ze jej skala zalezy m.in. od uznanych w konkret-
nym panstwie definicji niepetnosprawnosci;

3) trudnoscia w znalezieniu 0sob wspierajgcych proces ksztaltowania si¢ tozsa-
mosci jednostek z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng, m.in.: wolon-
tariuszy, fundacji i stowarzyszen swiadczacych wsparcie nie tyle od strony
wypetnienia dnia czy organizacji terapii, ile od strony wsparcia we wiaczaniu
0sob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng do szeroko rozumianej
spolecznosci. Nie sposob zaprzeczy¢ temu, ze w Polsce dziata wiele organiza-
cji i wolontariuszy wspierajacych osoby z niepetnosprawnoscia, takze osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualna, lecz, jak pokazujg badania, nie zawsze
dotyczy to 0sob z giebokim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej (Ak-
samit, 2019). Czynnikdéw warunkujacych taki stan rzeczy moze by¢ wiele, sa
to m.in.: ztozonos¢ funkcjonowania osob z gleboka niepetnosprawnoscia in-
telektualna, gdzie w mniejszym lub wigkszym zakresie wszystkie sfery funk-
cjonowania sg zaburzone; wspotwystepujace choroby, np. padaczka, co moze
budzi¢ lek u 0s6b wspierajacych (m.in. Frohlich, 1998; Olechnowicz, 1998;
Piszczek, 2004; 2006; 2008; Vliegen, 2006; Fornalik, Kope¢, 2010; Marcin-
kowska, 2013; Kielin, 2014; Van der Linde, 2014; Kielin, Klimek-Markowicz,
2016; Poppes i in., 2016);

4) trudno$cig w prowadzeniu studiow empirycznych dotyczacych osob z gle-
boka niepetnosprawnosciag intelektualng. W badaniach podejmowanych
w grupie osob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng Danuta Kopec
(2013) wskazuje na trudnosci: organizacyjne, konceptualne, specyfike funk-
cjonowania w tym wspotwystepujace niepelnosprawnosci, ktore utrudniaja
znalezienie odpowiedniej perspektywy badawczej, znalezienie i dobranie
ram teoretycznych, ktére pomoga w analizie materiatu. Brak réwniez wy-
standaryzowanych narzedzi, ktore mogltyby postuzy¢ ocenie calosciowego
funkcjonowania osob z glgboka niepelnosprawnoscia intelektualng, w tym
szczegolnie ocenie trudnosci komunikacyjnych badacza z badanym. Nalezy
wskazac rowniez na charakter doboru metodologii badan, gdyz: ,,Prowadze-
nie badan w perspektywie ilo$ciowej, przy zatozeniu chociazby koniecznosci
doboru jednorodnej grupy badawczej oraz przy jednoczesnym minimalnym
wymaganiu liczebno$ciowym i bardzo nielicznej grupie oséb gleboko nie-
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rozumianych nie jest zadaniem prostym. Rodzi si¢ tez pytanie o znaczenie

wynikow takich badan, jezeli nie ma mozliwo$ci ich uogodlnienia” (Marcin-

kowska, 2017, s. 139).

Wymieniono tu kilka wybranych czynnikow, ktéore mogg warunkowac
miejsce 0sob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng w dyskursie na-
ukowym, spotecznym, ale co najwazniejsze moga maskowac znaczenie pro-
blematyki tozsamosci w odniesieniu do opisywanej grupy osob.

Analiza konstruktu pojeciowego tozsamosci

Tozsamo$¢ jest jednym z najwazniejszych poje¢ dla rozwoju cztowieka oraz
dla jego zdrowia psychicznego. Jest ujmowana jako: ,,ja”, ,,ego”, ,.koncepcja sie-
bie”, ,,jazn” (Grochmal-Bach, Pachalska, 2004). Powinno by¢ ono interpreto-
wane w relacji z otoczeniem, w ktoérym dana osoba funkcjonuje. Sformutowa-
nie ,,tozsamo$¢” jest czesto uzywane w mowie potocznej oraz w publicystyce
(Bokszanski, 1989, 2006; Brzezinska, 2006). W Stowniku pojec socjologicznych
(Pacholski, Stabon, 2001, s. 74) tozsamos¢ jest opisywana jako: ,,zespot wzajem-
nie powigzanych ze sobg cech, ktore jednostka przypisuje sobie samej. Jest to
wizerunek wlasnej osoby; to za kogo kto$ si¢ uwaza (autodefinicja)”. W podej-
mowanych przez lata badaniach nad tozsamoscia nalezy wskaza¢ na dwie gltow-
ne tradycje badawcze. W pierwszej tozsamo$¢ definiowano jako ,,istote”, ktora
jest ukryta w cztowieku — ta interpretacja wigze si¢ z nazwiskami Immanuela
Kanta i Kartezjusza. Natomiast w drugiej, tozsamos¢ jest uymowana jako ,,kon-
strukt” — co$, co cztowiek buduje przez decyzje, ktore sam podejmuje, oraz cele,
ktore przed sobg stawia — zwigzana jest z nazwiskami Friedricha Nietzschego
1 Martina Heideggera. Mimo Ze s3 to dwie rozne tradycje, istnieje wspolne pole,
ktore je taczy, a mianowicie przedstawianie tozsamo$ci jako kategorii nadane;j
jednostce przy urodzeniu (za: Pasamonik, 1999).

W opracowaniach naukowych wyodrebniono dwa aspekty pojecia tozsamo-
Sci: osobowg (czyli osobistg) i spoteczng. Pierwszy rodzaj mozna uja¢ jako re-
lacje cztowieka z samym soba, drugi natomiast jako relacje i stosunki z ludz-
mi, kontakty spoteczne (Bokszanski, 1989; Giddens, 1991; Luyckx, Goossens,
Soenens, 2006). W pojeciu ,,ja” albo inaczej w pojeciu tozsamosci osobowej
miesci si¢ wiele sktadnikow, wsrod ktorych mozemy wymienié: cechy biolo-
giczne, spoleczne, samoocene, charakter, temperament, petnione role spoteczne,
przekonania, postawy, wartos$ci. Jest to pewnego rodzaju skrzynia, ktorej zawar-
tos¢ cztowiek zdobywa poprzez do§wiadczenia, lecz tez z czgscig tej zawartosci
przychodzi na §wiat. Tozsamo$¢ spoleczna jest uwarunkowana i uzalezniona od
struktury spolecznej, ktoéra zmienia si¢ zgodnie z wydarzeniami i ciggltym roz-
wojem jednostki oraz spotecznosci, do ktorej nalezy. Ta plaszczyzna tozsamo-
$ci obejmuje cechy, ktore inne osoby przypisuja cztowiekowi (w jaki sposob go
postrzegaja) i ktére chca w nim dostrzega¢. Potwierdza to wigc, ze tozsamos¢
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spolteczna to nie tylko relacje konkretnej jednostki z innymi osobami albo przy-
nalezno$¢ do konkretnej grupy spotecznej, lecz takze cechy fizyczne i psychicz-
ne, jakie postrzega w nim najblizsza spoteczno$¢ i jakie mu przypisuje. Pawet
Boski (1992), tozsamo$¢ osobowg przedstawia jako potrzebeg jednostki do bycia
kims$ unikalnym i niepowtarzalnym, natomiast tozsamos$¢ spoteczna interpretu-
je jako potrzebe przynaleznos$ci do grupy, spotecznosci, w ktorej cztowiek prze-
bywa. Piotr Sztompka (2004, s. 187), definiujac pojecie tozsamosci, wyroznia
tozsamos$¢ indywidualna jednostki i definiuje jg jako ,,swoiste wlasciwosci ciata
i umyshu: wyglad, urode, dziedziczony i unikalny kod genetyczny, osobowos$¢
bedaca zapisem niepowtarzalnych doswiadczen zyciowych, wiedzg jaka posia-
damy, nasze poglady, przekonania, wartosci, jakie wyznajemy, to, w co wierzy-
my, to, czego si¢ boimy i czym si¢ cieszymy, kogo kochamy i kogo nienawidzi-
my”. Polaczenia dwdch pojgé: tozsamosci osobistej i spolecznej mozna szukad
w interpretacji, jakg podaje Hanna Malewska-Peyre (1981), ktora taczy te dwa
rodzaje tozsamos$ci na plaszczyznie obustronnych relacji cztowieka z innymi.
Autorka nazywa to tozsamoscia psychospoteczna, ktdra jest rezultatem integra-
cji do§wiadczen osoby z jej funkcjonowaniem w grupie.

Wydawatoby si¢, ze wieloznaczeniowos¢ pojgcia tozsamo$ci ma utatwiaé
jego interpretacje. Jednakze w kontekscie rozwazan nad tozsamos$cig osoby
z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng jest to ciagle temat niezbadany —
plaszczyzna ,,niewidzialna” od strony naukowej, praktycznej. Uzasadnione jest
wigc zastanowienie si¢ nad wsparciem procesu ksztaltowania si¢ tozsamosci
0so0b z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna, tak aby tozsamos$¢ omawia-
nej grupy osob — wyszla z cienia — i stata si¢ tematem aktualnym, waznym
naukowo i spotecznie.

O mozliwos$ciach i ograniczeniach wspierania procesu ksztaltowania
sie tozsamosci psychospolecznej osob z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng

Proces ksztaltowania si¢ tozsamosci ma charakter ztozony: wiaze si¢ z mozli-
woscig reagowania i odbierania §wiata, ze zdolno$cig do podejmowania réznych
dziatan, a u oséb z glebokim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej jest
to czesto utrudnione. Stad tez znaczaca rolg w tym procesie powinny odgrywac
inne $rodowiska, w ktorych dana jednostka funkcjonuje (Beckett, Campbell,
2015; Glodkowska, Pagowska, 2019). Przyjmuje, Ze na proces ksztaltowania si¢
tozsamosci osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng oddziatujg: (1)
zasoby wewngtrzne — ona sama z catym bagazem indywidualnych mozliwo-
$ci, doswiadczen (bez wzgledu na towarzyszace jej uszkodzenia, zaburzenia);
(2) zasoby zewngtrzne — §rodowisko w ktorym funkcjonuje. Najblizszym $ro-
dowiskiem jednostki z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng jest rodzi-
na (matka, ojciec, pozostali jej cztonkowie). Wydaje sig, ze z powodu specyfiki
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funkcjonowania 0sob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng (potrzeba
catodobowej opieki, nieustanna pielegnacja: karmienie, przewijanie, noszenie),
znaczacy filar wsparcia powinien mie¢ miejsce rowniez poza najblizszym S$ro-
dowiskiem (Aksamit, 2017). Jest to wsparcie mieszczace si¢ i pochodzace z za-
sobow zewngtrznych Srodowisk, w ktoérych dana jednostka funkcjonuje i na-
wigzuje ono do paradygmatu systemowo-ekologicznego i nalezacej do niego
bioekologicznej teorii systemow Urie Bronfenbrennera (1995; Bronfenbrenner,
Ceci, 1994). Zgodnie z dang koncepcja, osoba z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng znajduje si¢ w centrum calego systemu. Jest to mikrosystem, ktory
otaczajg inne systemy (makro-, mezo-, chronosystem). Wszystkie wymienione
systemy oddziatujg na jednostke z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng —
na proces ksztaltowania si¢ jej tozsamosci.

W omawianej grupie osob szczegodlnie wazne wydaje si¢ rozrdznienie, czym
jest tozsamosé, a czym poczucie tozsamosci. Jest to szczegolnie istotne dla osob
wspierajacych, aby dazyty one do ksztattowania poczucia tozsamosci jednostek
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna.

Rozwaza¢ o poczuciu tozsamosci mozna na réznych ptaszczyznach, m.in.
poprzez: rozmy$lanie o poczuciu odrgbnosci czy cigglosci i spojnosci w réznym
czasie 1 miejscu (Craig i in., 2002; Ricoeur, 2005). Przyjmuje, Ze osoby wspie-
rajace jednostki z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng powinny w szcze-
gblnosci dazy¢ w swoich dziataniach do poczucia odrebnosci osoby z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng od otoczenia — wyodrgbnienie siebie. Wy-
stepuja zatem dwa poczucia odrebnosci: psychiczne i fizyczne (Beart, Hardy,
Buchan, 2005; Brzezinska, 2017). Poczucie odrgbnosci fizycznej umozliwia od-
czucie wlasnej cielesno$ci, a poczucie tozsamosci w sensie psychicznym stwarza
mozliwo$¢ rozpoznawania wlasnych emocji i potrzeb, co jest szczeg6lnie trudne
dla os6b z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng. Poczucie ciaglosci wia-
snego ,,ja” wystepuje wtedy, kiedy jednostka doswiadcza siebie w roznych sytu-
acjach, odgrywa wybrane role spoteczne, w ktorych zawsze wystepuje jedno i to
samo rdzenne ,,ja”’. W poczuciu wewnetrznej spojnosci duze znaczenie ma styl
zycia i funkcjonowania danej osoby, ktory zdominowany jest gtownie cechami
osobowymi, sytuacja, w jakiej si¢ znajduje z powodu swojej niepetnosprawno-
$ci (nieustajace badania, czgste pobyty w szpitalu, brak zrozumienia ze strony
otoczenia, ale rowniez zaburzone mozliwosci rozumienia otoczenia w ktorym
funkcjonuje itd.). Zaktadam, ze jednym z dostgpnych narzedzi w dazeniu do po-
czucia odrgbnos$ci wlasnego ,,ja”, ksztaltowania jego ciaglosci w tej grupie osob
jest wsparcie. Stanowi ono swoisty bufor negatywnych skutkéw krytycznej, pro-
blemowej sytuacji, w jakiej znajduja si¢ czesto osoby z gleboka niepetnospraw-
noscig intelektualng. Wsparcie (bez wzgledu na rodzaj i charakter) speinia swo-
je zadanie, kiedy zarowno obdarowujacy, jak i obdarowywany czuja sie¢ w tej
relacji bezpiecznie i komfortowo (Campbell, Oliver, 2013). Pojecie wsparcia
ma zlozone znaczenie, zawiera wiele rodzajow i plaszczyzn. Oméwione zosta-
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ng wybrane rodzaje wsparcia, ktore moga okaza¢ si¢ znaczacymi narzedziami
w procesie ksztattowania si¢ tozsamos$ci osob z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng. Migdzy innymi:

wsparcie emocjonalne — przekazywanie emocji podtrzymujacych, wyrazaja-
cych troske, zrozumienie, akceptacje, wspolczucie, odzwierciedlajacych po-
zytywne nastawienie w stosunku do osoby z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng i cztonkdw jej rodziny. Jest to utworzenie takiej relacji, dzieki
ktorej osoby z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng beda mogty uwol-
ni¢ si¢ od nadmiernego napiecia, stresu i negatywnych uczug;

wsparcie informacyjne (poznawcze) — wymiana informacji z rodzicami lub
prawnymi opiekunami. Pozwala na lepsze poznanie i zrozumienie sytuacji,
w jakiej znajduje si¢ osoba z gleboka niepetlnosprawnoscia intelektualna.
W tym rodzaju wsparcia wazne sg rowniez informacje zwrotne na temat efek-
tywnosci podejmowanych dziatan oraz dzielenie si¢ wlasnymi przezyciami,
spostrzezeniami, wlasnym do$wiadczeniem przez osoby, ktore przezywaja
badz przezywaly podobne trudne sytuacje (np. rodzice, prawni opiekunowie,
wolontariusze, czlonkowie stowarzyszen i organizacji dziatajacych na rzecz
0s0b z niepetnosprawnoscia);

wsparcie instrumentalne — przekazywanie swego rodzaju instruktazu o kon-
kretnych sposobach dziatania na rzecz szeroko rozumianego wspierania.
Moze to by¢ réwniez forma ksztattowania pewnych efektywnych zachowan
odnoszacych si¢ posrednio do 0s6b z gleboka niepetnosprawnoscig intelektu-
alna, a bezposrednio — do ich rodzicéw lub prawnych opiekunéw;

wsparcie warto$ciujace — okazywanie akceptacji, szacunku i potwierdzanie
warto$ci osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, uznania dla ich
rodzicow i prawnych opiekunow;

wsparcie duchowe — bycie razem, bez wzgledu na przejawiane zachowania
problemowe o0s6b z glgboka niepetnosprawnoscig intelektualng, wspotodczu-
wanie, podjecie proby zrozumienia sytuacji, w ktorej si¢ znalazty (Forber-
-Pratt, Zape, 2017; Kacperczyk, 2006; Luyckx, i in., 2008; Rutkowska, 2012;
Sek, Cieslak, 2004);

wsparcie spoteczne — w ujeciu funkcjonalnym mozna okresli¢ jako: ,,rodzaj
interakcji spotecznej, ktora zostaje podjgta przez jednego lub obu uczestni-
kow w sytuacji problemowe;j, trudnej, stresowej lub krytycznej” (S¢k, Cie-
slak, 2004, s. 18). W czasie tej interakcji nastepuje przeptyw emocji, informa-
cji, dobr materialnych, moze to by¢ wymiana jedno- lub dwustronna i moze
mie¢ kierunek od dawcy do biorcy staty lub zmienny. Skuteczno$¢ wsparcia
zalezy od adekwatnosci potrzeb odbiorcy wzgledem rodzaju i zakresu otrzy-
mywanego wsparcia.

Wymienione rodzaje wsparcia mogg pochodzi¢ z réznych zrodet, m.in. ze:

(1) wsparcia osobistego, ktorym jest rodzina, przyjaciele, znajomi; (2) wsparcia
formalnego udzielanego przez organizacje charytatywne; (3) wsparcia profesjo-

CNS nr 4(50) 2020, 95-108



Tozsamos¢ w cieniu glebokiej niepetnosprawnosci intelektualnej ... 101

nalnego, czyli specjalistycznych poradni, lekarzy, terapeutow, psychologéw oraz
specjalnie powotanych grup wsparcia (Kacperczyk, 2006). Zaleznie od potrzeb
danej osoby oraz potozenia, w jakim ta osoba si¢ znalazta, zrodta wsparcia moga
si¢ pokrywac, a efekty ich dziatania — naktadac si¢ na siebie nawzajem (Glod-
kowska, 2014). Szeroko rozumiane wspieranie 0sob z gleboka niepelnospraw-
noscig intelektualng odbywa si¢ m.in. przez realizacj¢ zalozen wielowymiaro-
wych systemow, modeli wsparcia, ktore czesto nie uwzgledniaja jednostkowych
potrzeb omawianej grupy osob i ich rodzin (Aksamit, 2019; Motl, McAuley,
Snook, 2007). Roznego rodzaju programy organizacji spotecznych, pozarza-
dowych, w tym projekty, oferuja wsparcie czesto obwarowane kryteriami pro-
gramu, ktory osoba wspierajgca ma realizowa¢, m.in. czasu, konkretnej liczby
godzin, ktore powinna spedzi¢ z rodzing czy jednostka z niepetnosprawnoscia.
Kiedy beneficjentem jest osoba z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna,
tego rodzaju zalozenia nie przynoszg oczekiwanych efektéw. Wynika to z tego,
Ze nim rozpocznie si¢ realizacje zatozonego programu, uptynie wiele dni, tygo-
dni, zanim nastapi wzajemne poznanie, akceptacja i interakcja miedzy osoba
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng a osobg wspierajaca. Wydawatoby
si¢, ze skoro mamy wypracowane teoretyczne podstawy wspierania 0s6b po-
trzebujacych, to powinny one by¢ mozliwe do zastosowania rowniez w sytuacji
0sob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna. W tym wypadku sytuacja
jest jednak nieco bardziej skomplikowana. Uczestniczagc w rdéznych sytuacjach
spolecznych, jak podaje Agnieszka Wotowicz-Ruszkowska (2013, s. 66), czto-
wiek ,,moze operowac perspektywa indywidualng albo spoteczna”, co jest pro-
blematyczne w odniesieniu do 0sob z gleboka niepelnosprawnoscig intelektual-
ng. Perspektywa indywidualna glosi o koncentracji i §wiadomosci bycia kim$
niepowtarzalnym, bycia unikalng jednostka, natomiast spoteczna: o przynalez-
nosci do grupy. Osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng sg grupa
czgsto marginalizowang, niechciang spotecznie, nawet izolowang, jak wynika
z subiektywnych wypowiedzi ich matek (Aksamit, 2019). Specyfika rozwoju
0sob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng wyraza si¢ m.in. w bardzo
duzym zrdéznicowaniu ich funkcjonowania w obszarach: intelektualnym, spo-
tecznym 1 fizycznym. Osoby te czesto osiagajg dojrzatosé fizyczng (w tym tak-
ze seksualng), podczas gdy ich funkcjonowanie intelektualne i spoteczne jest
porownywane do poziomu funkcjonowania odpowiednio: 2-3- i 4-5-letniego
dziecka (Bobinska, Pietras, Gatecki, 2012; Kielin, 2014; Kostrzewski, 1981). Ce-
chy ro6znigce mogg prowadzi¢ do procesu kategoryzacji, w ktérym ,,my” zostaje
zmienione na ,,inni” przez cztonkow grupy, w ktorej funkcjonuje osoba z glgbo-
ka niepetnosprawnoscig intelektualna. Mozna zatem opisa¢ ten proces nastepu-
jaco: kategoryzacja polega na okresleniu przez innych, do jakiej kategorii nalezy
cztowiek lub przedmiot (Cantor, Mischel, 1993). Percepcja ,,innych” oséb moze
przebiega¢ dwojako: przez branie pod uwage cech indywidualnych jednostki
oraz przez kategorie spoleczne. To ostatnie wystepuje powszechnie i ma tresé
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negatywng szczegélnie w odniesieniu do grupy osob z gleboka niepelnospraw-

nos$cig intelektualng — jako do grupy ,,niewidzialnej spotecznie”. Jest to proces

arbitralnie prosty, poniewaz podejmuje si¢ minimalny wysitek poznawczy, a ka-
tegoryzacja i tak dostarcza pewnych informacji. Przyktadem moze tu by¢ osoba

z zespolem Downa, o czym $wiadcza charakterystyczne rysy twarzy. W takim

przypadku obserwator dokonuje tzw. wstepnej kategoryzacji. Kontynuowanie

obserwacji powoduje sprawdzanie pozostatych atrybutow danej jednostki. Prze-
biegac¢ to moze dwojako:

1) jednostka bez dtuzszego zastanowienia si¢ taczy pozostate atrybuty z ufor-
mowang kategoria, co powoduje powstanie stereotypu;

2) przebieg procesu bgdzie inny, jezeli obserwator okresli, ze pozostate atrybuty
nie pasuja do uformowanej kategorii, co spowoduje proces rekategoryzacji.
Polega on na tym, ze jednostka bierze pod uwage inne atrybuty, aby moc
skategoryzowac albo sklasyfikowa¢ obserwowany podmiot. Kiedy rekatego-
ryzacja nie przynosi efektu, a obserwator nadal jest zaciekawiony, to zaczyna
analizowa¢ obserwowany obiekt bardzo skrupulatnie i nastgpuje ,,przetwa-
rzanie atrybucyjne” (Fiske, Taylor, 1991).

Opisujac proces kategoryzacji, nie sposdb nie wspomnie¢ o znaczeniu stereo-
typow, uprzedzen, ktore mogg warunkowa¢ przebieg procesu ksztaltowania si¢
tozsamosci 0sob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna:

— stereotypy, rozumie si¢ jako uproszczone schematy poznawcze (Kaminska-
-Feldman, 1994). Moga one réznie wptywaé na jednostke z gieboka niepet-
nosprawnoscig intelektualng: przez negatywne postawy spoleczne, niechec,
strach, zal wobec niej;

— uprzedzenie jest definiowane jako: ,,wroga, nieuzasadniona, nieracjonalna,
silna i bardzo trwata postawa wobec grupy lub osoby, wylacznie z powodu
przynaleznosci cztowieka do danej grupy” (Hamer, 2005, s. 143).
Uprzedzenia charakteryzujg si¢ tym, ze moga dotyczy¢ rzeczy, zjawisk,

przedmiotow, a nawet pojec, ktore dla wielu os6b nie majg najmniejszego zna-

czenia w zyciu. Nalezy zaznaczy¢, ze kategorie spoteczne, stereotypy, uprze-

dzenia moga doprowadzi¢ do spolecznej stygmatyzacji. Erving Goffman (1963,

s. 4) w swojej koncepcji podaje nastepujace typy stygmatow: ,,utomnosci ciala,

zwigzane z widocznymi deformacjami; nieakceptowalne cechy charakteru (np.

uzaleznienie od narkotykow, alkoholu, homoseksualizm, sktonno$¢ do samo-
bojstw) oraz cechy zwigzane z rasg, narodowoscia i religia, ktore sg przenoszo-
ne na wszystkich cztonkow rodziny”. Warto jednak zauwazy¢, ze wspotczesnie
stygmatyzacja nie przejawia si¢ fizycznym napigtnowaniem, tylko proces ten
dokonuje si¢ przez symbolizacj¢, naznaczanie wybranych osob — stygmatyzacje

(Goffman, 2005). Jest ona wyrazana poprzez interakcje, ktore maja charakter

symboliczny, poniewaz, postugujac si¢ stereotypami, ludzie naznaczaja oso-

by, ktorych nie moga zaliczy¢ do kategorii ,,my’”, a zaliczaja do grupy ,,oni”.

W odniesieniu do 0séb z gleboka niepelnosprawnoscia czesto padaja zakorze-
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nione w naszym spoteczenstwie sformutowania: ,,wieczne dzieci”, ,,przeros$nicte
dzieci”, ,,rosliny”, ,,nierokujacy” (Aksamit, 2019). Jest to grupa oséb odbierana
spolecznie przez pryzmat pewnych ich cech, co prowadzi¢ moze do stygma-
tyzacji. Atrybuty rdznigce spoleczenstwo od obserwowanej osoby nazywane
sa pietnem, inaczej — atrybutem dyskredytujacym (Goffman, 2005). Badania
w grupie matek dorostych osob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng
wskazuja, ze czgsto odczuwajg one brak zainteresowania wolontariuszy osobg
z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng, szczegolnie gdy chodzi o osobe
dorosta (Aksamit, 2019, s. 143):

Wolontariusze sg cudowni, jest mnostwo wspaniatej mtodziezy, ale oni chodzg tam,
gdzie moga z osobg z niepetnosprawnoscia porozmawiaé, pogra¢ czy co$ razem po-
robi¢; ale musi by¢ kontakt. Ale z takim nieméwigcym, niewidzacym, no to co?
[Helena]

Sa wszelkie imprezy u nas w mie$cie z wolontariuszami, super, ze s3. Ale do Patrycji
rzadko podchodza. Dzieci gleboko uposledzone stoja z boku, z rodzicami. Ja si¢ nie
dziwe tym mlodym ludziom, oni si¢ boja. Dlatego tez ja staram si¢ podjac inicjaty-
we, biore wozek podchodzg i prosze. | to dziata, chwile zagadam. To nie ma tak, ze
ktos przyjdzie i odciazy, tylko to powinien wilasnie rodzic. [Celina].

Rozwdj 0sob z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualna, jest czesto catko-
wicie uzalezniony od dzialan drugiej osoby, z uwagi na jego ztozong specyfike,
m.in. poprzez: zaburzone zdolno$ci spostrzegania przedmiotow, czynnosci, Sy-
tuacji; ograniczong koncentracje uwagi; brak zdolnosci postugiwania si¢ mowa
do porozumiewania si¢ 2- lub 3-wyrazowymi zdaniami oraz rozumienia pro-
stych polecen, zadan; trudng do zidentyfikowania zdolno$¢ do wyrazania pod-
stawowych potrzeb biologicznych do wyraznie okazywanych potrzeb psychicz-
nych; zachowania problemowe, trudne: bicie, szarpanie, plucie, autoagresja;
ograniczone umiejetnosci w zakresie samoobstugi: jedzenie, rozbieranie, mycie,
toaleta (Kielin, 2014; Kielin, Klimek-Markowicz, 2016; Piszczek, 2004, 2006,
2008; Wrona, 2011). Ztozonos$¢ funkcjonowania osob z gieboka niepetnospraw-
noscig intelektualng moze generowac wobec 0sob wspierajacych dodatkowe wy-
magania, do ktérych mozna zaliczy¢ m.in.: dokonywanie mozliwie wszechstron-
nej oceny poziomu funkcjonowania danej osoby w Srodowisku; wypracowanie
indywidualnego stownika komunikacji np. poprzez: oddech, sygnaty ptynace
z ciala, wyraz oczu, mimike, postawe ciala, gestykulacj¢, odglosy nieartyku-
towane; wysitek fizyczny: przenoszenie, pozycjonowanie, czynnosci pielegna-
cyjne; zrozumienie specyficznych zachowan: okrzykow, nieartykutowanych
dzwigkow, potrzeby ciaglej bliskosci fizycznej, ktore wynikaja ze ztozonosci
glebokiej niepetnosprawnosci intelektualnej. Wskazano jedynie kilka trudnosci
charakteryzujacych osoby z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng i wy-
magan, jakim czesto musi sprosta¢ osoba wspierajaca. Zaktadam, ze moze to
stanowic przestanke do budowania wielowymiarowego procesu wspierania 0s6b
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z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna, nie tylko w wybranych obszarach
ich funkcjonowania, lecz takze catosciowo, z uwzglednieniem podmiotowosci,
indywidualno$ci, niepowtarzalno$ci, i co najwazniejsze, miejsca osoby z glebo-
ka niepetnosprawnoscig intelektualng we wspotczesnym $wiecie.

Zakonczenie

Pomimo wielu ustawowych zmian podejmowanych dla polepszenia sytu-
acji 0osob z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualna, inicjatyw spotecznych,
badan naukowych, zauwazam, ze nie zawsze znajduje w nich miejsce osoba
z glebokag niepelnosprawnoscig intelektualng. Przyblizone rozwazania nie wy-
czerpuja problematyki tozsamos$ci osob z gleboka niepelnosprawnoscia inte-
lektualng jako procesu ksztaltujgcego si¢ w czasie. Sa jedynie mapowaniem
problematyki jako obszaru wymagajacego analiz naukowych, skutecznych
rozwigzan na szczeblu panstwa. Nalezy jednak wskazac, ze tozsamos$¢ jed-
nostki jest procesem indywidualnym, na ktory sktadaja si¢ m.in.: stan zdrowia
analizatoréw, sprawno$¢ motoryczna, funkcjonowanie poznawcze, funkcjono-
wanie emocjonalno-spoteczne, ale rowniez procesem spolecznym, na ktory
sktadaja si¢ m.in.: polityka panstwa wobec 0s6b z niepetnosprawnos$cia inte-
lektualng w stopniu gtebokim, dostepnos¢ i jakos¢ stuzby zdrowia, dostepnosé
i jako$¢ systemu oswiaty, dostepnosé i jakos¢é pomocy spolecznej, zakorzenio-
ne stereotypy dotyczace jednostki z gleboka niepetnosprawnoscia intelektu-
alng. Stad tez, wazne jest, by podja¢ dziatania majace na celu propagowanie
,nhiewidzialnej” problematyki tozsamosci osoby z gleboka niepetnosprawno-
Scig intelektualng — by kazdy uczestnik zycia spotecznego, czut si¢ petnopraw-
nym jego cztonkiem. Jak pisat Martin Buber (1992, s. 56), ,,Czlowiek staje si¢
JA w kontakcie z TY”.
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TOZSAMOSC W CIENIU GLEBOKIEJ NIEPELNOSPRAWNOSCI INTELEKTUALNE] —
O POTRZEBIE WSPIERANIA, MAPOWANIA PROBLEMATYKI I ROZWAZAN
NAUKOWYCH

Abstrakt

Kazdy cztowiek ma prawo do uczestniczenia w zyciu spolecznym bez wzgledu na sytuacje
osobistg, poziom psychospotecznego funkcjonowania, pte¢, ras¢ czy tez rodzaj niepetnosprawno-
sci. Nieodtacznym warunkiem kontaktow miedzyludzkich, odbywajacych si¢ w przestrzeni spo-
lecznej 1 stanowiacych podstawe zycia spolecznego, jest chg¢ nawiazywania relacji spotecznych
i postrzeganie innego uczestnika tego procesu jako wyjatkowego, oryginalnego elementu. Stad
kazdy cztowiek ma prawo do bycia czescig zycia spotecznego jako ,,ja” w celu tworzenia ,,my”.
Celem artykutu jest podjecie dyskusji i propagowanie rozwazan naukowych na temat mozliwo-
$ci i ograniczen wspierania procesu ksztaltowania si¢ tozsamosci (osobistej i spotecznej) 0sob
z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna. Artykut ma charakter analityczny, jest pewnego ro-
dzaju mapowaniem problematyki tozsamosci osob z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng
w opracowaniach naukowych i praktycznych. Wyodrgbnione zostaty obszary i rodzaj wsparcia,
ktory postuzy rozwojowi tozsamosci psychospolecznej 0sob z gleboka niepetnosprawnoscia inte-
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lektualng. Przedstawione zostaty czynniki wynikajace ze specyfiki gitgbokiej niepetnosprawnosci
intelektualnej, mogace utrudniac¢ proces wspierania 0sob z danym stopniem niepetnosprawnosci
intelektualnej przez podmioty wspierajace.

Stowa kluczowe: osoba, tozsamo$¢, glgboka niepetnosprawno$¢ intelektualna, wsparcie

IDENTITY UNDER THE SHADOW OF PROFOUND INTELLECTUAL DISABILITY —
ON THE NEED FOR SUPPORT, MAPPING OF ISSUES AND SCIENTIFIC
CONSIDERATIONS

Abstract

Everyone has the right to participate in social life regardless of personal situation, level of psy-
chosocial functioning, gender, race or type of disability. The inherent condition of interpersonal
contacts, taking place in the social space and constituting the basis of social life, is the desire to
establish social relations and perceiving another participant in this process as an exceptional,
original component. According to this, every person has the right to participate actively in social
life, to be a part of it as “I” in order to create “we”. The aim of the article is to discuss and propa-
gate scientific considerations about the possibilities and limitations of supporting the process of
shaping the identity (personal and social) of people with profound intellectual disabilities. The
article has an analytical character and aims to map the identity of people with profound intel-
lectual disabilities in scientific and practical studies. It identifies areas and the type of support
that will contribute to the development of the psychosocial identity of individuals with profound
intellectual disabilities. It also presents factors resulting from the specificity of profound intel-
lectual disabilities which may hinder the process of carrying out assistance for the given group by
the supportinstitutions.

Keywords: person, identity, profound intellectual disability, support
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Wprowadzenie

Achondroplazja to zaburzenie rozwojowe o podtozu genetycznym spowodo-
wane mutacjg jednego z gendw. Statystycznie dotyka ono jedno na 25 000-35 000
urodzonych dzieci i z tego powodu jest zaliczane do choréb rzadkich, czyli takich,
ktorych wystepowanie w populacji jest nie mniejsze niz pie¢ osob dotknietych
chorobg na 10 000 (Regulacja (EC) N°141/2000 Parlamentu Europejskiego i Rady
z 16 grudnia 1999 r. dotyczaca sierocych produktow medycznych).

Najbardziej charakterystyczng cecha osob zmagajacych si¢ z achondroplazja
jest niskorostos¢. Jak dotad nie wdrozono leku, ktéry skutecznie przeciwdziatat-
by achondroplazji. Jednakze, poza charakterystyczng budowg ciala, osoby takie
sa w pelni sprawne intelektualnie i, jesli w okresie dziecinstwa otrzymaty nale-
zyte wsparcie, moga prowadzi¢ samodzielne zycie i prawidlowo funkcjonowaé
W spoleczenstwie.

W artykule zostang omoéwione biologiczne przyczyny niskorosto$ci, dziedzi-
czenie oraz inne charakterystyczne cechy dziecka dotknictego achondroplazja.
Nastepnie omoéwimy problemy, jakie napotyka ono w codziennym zyciu, a takze
mozliwo$ci wspierania jego rozwoju przez rodzicow, nauczycieli w przedszkolu
i szkole, aby bylo jak najbardziej samodzielne oraz jak najlepiej odnajdywato si¢
w rodzinie oraz grupie rowiesnicze;j.
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Przyczyny achondroplazji

Przyczyng achondroplaz;ji jest mutacja w genie kodujacym receptor dla czyn-
nika wzrostu fibroblastow FGFR3 (Farrel, Breeze, 2018). Aby zrozumie¢ zalez-
nos¢ migdzy zmutowanym genem a rozwojem achondroplazji, omoéwimy kolej-
no etapy wzrostu kosci na dtugo$¢ oraz role receptora FGFR3 w tym procesie.

Tkanka kostna moze powstawac na bazie tkanki tgcznej lub tkanki chrzest-
nej. Zawigzki kosci dtugich cztowieka pojawiaja si¢ w okoto 12. tygodniu zy-
cia ptodowego; komorki osteoblastow, czyli komorek kosciotworczych, formuja
trzon ko$ci na bazie tkanki lgcznej. Pozniej kos¢ ulega wydtuzeniu (zob. ry-
cina 1) na bazie chrzastki nasadowej, miejscem wzrostu jest zas tzw. ptytka

nasadowa, zwana takze ptytka wzrostu (Laederich, Horton, 2012; Setiawati,
Rahardjo, 2018).
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Rycina 1. Schemat wzrastania ko$ci na dtugos¢

Zrédto: opracowanie na podstawie Leaderich, Horton (2012), grafika wlasna.

CNS nr 4(50) 2020, 109-123



Drziecko z achondroplazjq — ujecie interdyscyplinarne z perspektywy biologii... 111

Najblizej nasady kos$ci znajduje si¢ strefa spoczynku, utworzona przez ko-
morki tkanki chrzgstnej — tzw. chondrocyty, ktore nie ulegaja podziatom; tworza
one tzw. strefe spoczynkowa. Dalej, znajduje si¢ strefa proliferacji (rozrostu). Jak
sama nazwa wskazuje, w strefie tej chondrocyty ulegaja podzialom. W trakcie
powickszania swojej liczby, chondrocyty wytwarzaja biatka FGFR3, czyli re-
ceptory czynnika wzrostu fibroblastow, ktore, po przylaczeniu ligandow, czyli
czasteczek czynnika wzrostu fibroblastow (FGF — ang. fibroblast growth factor),
aktywuja szlaki sygnalowe prowadzace do zaprzestania podziatéw komorko-
wych (Laederich, Horton, 2012) (rycina 1).

Wrécimy do tego etapu w dalszej czesci rozdziatu. Nastepnie chondrocyty
przestaja si¢ dzieli€ i intensywnie pobieraja substancje odzywcze (strefa przed —
i hypertroficzna). Ulegajg przy tym tzw. koncowemu réznicowaniu, powick-
szajac swoja objetos¢ i1 uktadajac si¢ w rownolegle rzedy. Nastepnie ulegaja
wysyceniu solami wapnia, gldwnie fosforanami, co utrudnia dalsza dyfuzj¢ sub-
stancji odzywczych. Powoduje to apoptozg (programowang $mier¢) chondrobla-
stow, otaczajaca je macierz ulega za$ dalszemu wysyceniu solami wapnia (strefa
wapnienia). Komorki ko§ciotworcze — osteoblasty, wytwarzajg cze$¢ organiczng
macierzy kostnej — osseing. Zawiera ona wtokna kolagenu, jak réwniez biatka
niekolagenowe. Osseina ulega mineralizacji, wspomnianymi wcze$niej solami
1 przeksztalca si¢ w blaszki kostne (strefa kostnienia).

Wro¢my do receptora czynnika wzrostu fibroblastow (FGFR3). Biatko
FGFR3 nalezy do rodziny receptorowych kinaz tyrozynowych. Kinazy tyrozy-
nowe sg to enzymy, ktore przenosza reszte kwasu fosforowego (PO,’) z donora
(najczgsciej ATP) na tyrozyng — jeden z aminokwasow w tancuchu biatkowym.
Proces ten nazywa si¢ fosforylacja (Manning i in., 2002). W jego wyniku, kon-
formacja, czyli uktad przestrzenny biatka, zmienia si¢, co moze wplywa¢ na
aktywnos$¢ biatek enzymatycznych lub zdolnos¢ danego biatka do interakcji
z innymi. Tak wigc biatko FGFR3 jest jednocze$nie receptorem oraz enzymem
(kinaza tyrozynow3) (rycina 2).

Gdy do domeny zewnatrzkomorkowej receptora FGFR3 nie jest przylaczo-
ny ligand, wewnatrzkomorkowa domena jest w stanie autoinhibicji (samoza-
hamowania), czyli jej uktad przestrzenny uniemozliwia aktywnos¢. Czynniki
wzrostu fibroblastow (FGR) obecne w przestrzeni migdzykomorkowej, wigza
si¢ do zewnatrzkomorkowej domeny receptora FGFR3, co indukuje zmiany kon-
formacyjne receptora, prowadzace do laczenia receptorow w dimery (Farrell,
Breeze, 2018). Dimeryzacja receptoréw umozliwia ich wzajemna fosforylacje
(tzw. transfosforylacje) w resztach tyrozynowych w obrgbie domen wewnatrz-
komorkowych. Przylaczenie reszty fosforanowej do tyrozyny powoduje akty-
wacj¢ domeny kinazowej (KD) — jest to tzw. transaktywacja. Ufosforylowane
reszty tyrozyny dzialaja jak kotwica lub haczyk, tj. s3 miejscem przylaczania
innych biatek, bedacych substratami dla aktywnej kinazy tyrozynowej (Lem-
mon, Schlessinger, 2010) (rycina 2). Biatka te aktywuja poszczegélne szlaki
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prawidowa domena = domena transmembranowa receptora
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Rycina 2. Schemat aktywacji receptora FGFR3

Aktywnos¢ receptora jest regulowana przez przylaczanie czynnika wzrostu fibroblastow FGF.
Powoduje to wzajemna fosforylacje czasteczek receptora, po czym przylaczenie innych biatek do
ufosforylowanych reszt aminokwasowych. Aktywowane sa wowczas szlaki hamujace proliferacje
chondrocytow. W nieprawidlowej formie receptora, ktora jest wynikiem mutacji jego genow w tekscie
fragment (zaznaczonej na czarno), receptor jest konstytutywnie aktywny, niezaleznie od czynnika
FGF. Proliferacja chondrocytow jest wiec stale zahamowania. Wiecej szczegotow w tekscie. FGFR3
—receptor czynnika FGF (czynnika wzrostu fibroblastow), KD — domena kinazowa.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie literatury opisanej w tekscie.

sygnatowe, czyli sekwencyjnie ulozone biatka, ktoére drogg enzymatyczna lub
poprzez zmiang konformacji, ,,przekazuja sobie sygnal” w sposob kaskadowy,
wplywajac na aktywno$¢ czynnikow transkrypcyjnych (Wojda, 2012). Czyn-
niki transkrypcyjne wigzac si¢ do DNA, regulujg pierwszy etap ekspresji, czyli
wyrazania si¢ genu (tj. transkrypcje, czyli powstawanie mRNA, po ktorym ma
miejsce dojrzewanie transkryptu — etap drugi, oraz synteza biatka — etap trzeci).
W tym przypadku, mozna powiedzie¢, ze czynniki transkrypcyjne aktywuja
geny, ktérych produkty biatkowe hamujg podziaty chondrocytow.

W achondroplazji ma miejsce mutacja genu biatka FGFR3 (Rousseau i in.,
1994; Shiang i in., 1994). Polega ona na zamianie jednego nukleotydu (podsta-
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wowej jednostki budujacej kwas dezoksyrybonukleinowy) na inny. Jedna z cech
kodu genetycznego jest jego trojkowos¢. Oznacza to, ze sekwencja (kolejnos¢)
trzech nukleotydow w DNA, koduje wstawienie do rosnacego tancucha biatkowe-
go konkretnego aminokwasu. W duzym uproszczeniu gen, sktada si¢ z kolejnych
,trojek’” nukleotydow. W procesie syntezy bialek, czyli translacji, rybosom, prze-
suwa si¢ wzdluz mRNA, ktory powstal na matrycy genu, kolejnos¢ tych ,,trojek
jest zas ,,thumaczona” na sekwencje aminokwasoéw w biatku (Krebs, Goldstein,
Kilpatrick, 2018). Wskutek mutacji punktowej w genie, czyli zamiany jednego
nukleotydu na inny, dana trdjka nukleotydow moze nie$¢ informacj¢ o wstawie-
niu innego aminokwasu do syntetyzowanego biatka, czyli biatko moze mie¢ inne
wlasciwosci (tamze). Najczestsza mutacjg punktowg wykrywana u osob z achon-
droplazja jest zamiana nukleotydu w pozycji 1138, co skutkuje tym, ze kodowane
przez taki gen biatko w pozycji 380 tancucha, zamiast aminokwasu glicyny (G),
bedzie miato wbudowang argining (R). Taka substytucj¢ oznacza si¢ jako G380R
(Bellus i in., 1995; Rousseau i in., 1994). Pozycja 380 receptora FGRF3 jest mapo-
wana w rejonie transmembranowym i skutkuje tym, ze receptor FGFR3 jest stale
aktywny, niezaleznie od przylaczenia ligandu. Innymi stowy ma miejsce konsty-
tutywna aktywacja szlakoéw, powodujacych zahamowanie proliferacji chondrocy-
tow. Tak wiec zaburzony zostaje wzrost kosci na dtugos¢ (Farrell, Breeze, 2018).

Podsumowujac, dzielace si¢ chondrocyty produkuja biatko FGFR3, ktore
zostaje zakotwiczone w ich blonie komoérkowej i pelni funkcje receptora. Po
zwiazaniu ligandu — FGF, nastgpuje szereg interakcji biatko-biatko, w tym reak-
cje enzymatyczne, co powoduje przekazanie sygnatu do zaprzestania podziatu
chondrocytéw. W achondroplazji wskutek mutacji genu, jego produkt, czyli re-
ceptor FGFR3, jest caly czas aktywny i stale hamuje podzialy chondrocytow.
Ustaje zatem przyrost kosci na dtugoscé.

Dziedziczenie achondroplazji

Komorki somatyczne cztowieka posiadajg 22 pary chromosomow autoso-
malnych i jedng parg ptciowych, czyli lacznie 23 pary. Gen kodujacy receptor
FGFR3 znajduje si¢ w dystalnej (dalszej) cze¢$ci ramienia krotkiego chromoso-
mu 4, jego pozycje okresla si¢ jako 4p16.3. Komorki rozrodcze (komorki jajo-
we 1 plemniki) otrzymujg losowo po jednej z kazdej pary chromosomoéw. Allel
(jedna z wersji genu) dominujacy okresla si¢ wielka litera (np. A), natomiast
recesywny — mala (a). Mutacja w genie kodujagcym FGFR3 jest dominujaca.
Oznacza to, ze cztowiek, ktory od jednego rodzica otrzymat allel dominujacy,
kodujacy nieprawidlows form¢ FGFR3 (A), a od drugiego rodzica allel koduja-
cy prawidtowa forme receptora FGFR3 (a), czyli o genotypie Aa, bedzie chory
na achondroplazje, poniewaz jego komorki wskutek dominacji A nad a, beda
produkowaty nieprawidlowg forme receptora (Drewa, Ferenc, 2011; Weglenski,
2006). Dalej, prawdopodobienstwo, ze dziecko tej osoby (tj. o genotypie Aa,
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przy zalozeniu, ze drugi rodzic jest zdrowy) bedzie chore na achondroplazje,
wynosi 50%, poniewaz potowa jego komorek rozrodczych bgdzie miata allel A.
W przypadku dwojga rodzicow chorych na achondroplazje, tj. o genotypie Aa
i Aa, potowa komorek kazdego z nich begdzie miata allel A, druga potowa za$
allel a. Mozliwosci genotypu powstatego zarodka sa wigc nastepujace (tabela 1).

Tabela 1. Mozliwosci taczenia si¢ gamet rodzicéw dotknigtych achondroplazja

2 N
rodzicow
A AA Aa
a Aa aa

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie literatury opisanej w tekscie.

Jak wida¢, w przypadku dwojga chorych na achondroplazj¢ rodzicow, istnieje
25% prawdopodobienstwo, ze ich dziecko bedzie tzw. homozygota o genotypie
(aa), czyli bedzie zdrowe i az 75%, ze nie. Przy czym jest 50% prawdopodobien-
stwo, ze urodzi si¢ dziecko z achondroplazjg (genotyp Aa) oraz 25% szans, ze
powstaty zarodek bedzie tzw. homozygota (AA). Mutacja w obu allelach, czyli
AA jest letalna, osobniki o takim genotypie umierajg w okresie noworodkowym
(Pauli i in., 1983).

Okoto 80% przypadkow achondroplazji jest skutkiem mutacji spontanicz-
nych, tzn. taki odsetek 0s6b ma rodzicow o prawidtowej budowie ciata. Istotne
znaczenie ma tu wiek ojca, bowiem spontaniczna mutacja zachodzi w sperma-
togoniach, czyli meskich komorkach praptciowych (Orioli i in., 1995). To z nich
w drodze mitozy powstajg kolejne komorki, w tym spermatocyty I rzedu, ktore
nastepnie ulegajg podzialom mejotycznym, wytwarzajac haploidalne spermato-
cyty Il rzedu, z ktorych rozwijaja si¢ kolejno spermatocyty i plemniki. Mutacja
spontaniczna w spermatogoniach, moze dotyczy¢ miodych m¢zczyzn. Jednak-
ze, z niewiadomego dotad powodu, spermatogonia, w ktérych zaszla mutacja,
sa ,,faworyzowane”, ulegaja podziatom cze¢sciej niz prawidlowe komorki. Stad
z czasem, me¢zczyzna produkuje coraz wigcej plemnikow z dominujgcg mutacja
w genie kodujacym FGFR3, czyli wzrasta prawdopodobienstwo, ze jego potom-
stwo odziedziczy ten dominujacy allel (Maher, Goriely, Wilkie, 2014). Fakt ten
wyjasnia, dlaczego jeden mezczyzna o prawidlowej budowie ciala, moze mieé
wigcej niz jedno dziecko dotknigte achondroplazja (Natacci i in., 2008).

Dziecko z achondroplazja w rodzinie, przedszkolu i szkole

Wickszos¢ przypadkow achondroplazji diagnozuje si¢ krotko po narodzeniu
dziecka. Jednakze charakterystyczne zmiany w budowie ciala widoczne sg juz
W trzecim trymestrze trwania cigzy i mozna je dostrzec podczas badania USG
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(Stratbucker, DeVos, 2010). Jak wcze$niej wspomniano, choroba ta moze po-
jawi¢ si¢ jako mutacja de novo, czyli dziecko jest pierwsza niskorosta osoba
w rodzinie, lecz mozliwe jest takze jej dziedzicznie. Jesli jedno z rodzicéw (lub
oboje) zmaga si¢ (zmagaja si¢) z tym zaburzeniem, istnieje uzasadnione wska-
zanie do wykonania szczegotowej diagnostyki prenatalnej (np. amniopunkcji).

Informacja o genetycznie uwarunkowanym zaburzeniu rozwoju dziecka jest
zawsze trudna, wrgcz szokujgca dla jego najblizszych. Czesto podawana jest
przez personel medyczny w brutalny sposob, w obecno$ci 0s6b postronnych,
bez uprzedniego przygotowania i szacunku dla stanu emocjonalnego rodzica.
Dodatkowym problemem jest niski poziom wiedzy lekarzy na temat chordb
rzadkich, sposobow ich leczenia czy rokowan. Taka sytuacja powoduje dezin-
formacje rodzicow, co poglebia ich lgk 1 zagubienie. Niestety czesto skazani
sa oni na samodzielne poszukiwanie informacji o achondroplazji w literaturze
medycznej, czy po prostu w Internecie. Odkrywaja grupy wsparcia lub sami je
organizujg. Ze wzgledu na nieczeste wystgpowanie tego zaburzenia, w wielu
migjscach brak jest klubow dla rodzicéw czy grup samopomocowych. Dzieki
sieci internetowej rodzice moga odnalez¢ osoby bedace w podobnej sytuacji
i komunikowa¢ si¢ z nimi, wykorzystujac nowoczesne media (rodzice dzieci
z achondroplazjg mogg znalez¢ cenne informacje na stronie internetowej Funda-
cji Rodzic Nie Peka, a takze Klubu Nieduzi — dawniej Polskie Stowarzyszenie
Oséb Niepelnosprawnych Niskiego Wzrostu).

Pelng diagnoze¢ dziecka rodzice otrzymuja dopiero po konsultacji z poradnia
genetyczng i po badaniu DNA. Juz w pierwszym miesigcu zycia mozna prze-
prowadzi¢ badanie radiologiczne. Co prawda nie potwierdzi ono wystepowania
zaburzenia w stu procentach, tak jak ma to miejsce w przypadku badan ge-
netycznych, jednak stanowi wskazowke (https:/www.orpha.net/data/patho/PL/
achondroplazja-Plpl AbsID148.pdf/, dostep: 08.08.2020).

Po pierwszych trudnych doznaniach, rodzice orientujg si¢, ze chociaz achon-
droplazja jest trwatym zaburzeniem genetycznym (czyli nie ma na razie moz-
liwosci wyleczenia go), to nie musi przektada¢ si¢ ono na funkcjonowanie
umystowe ich dziecka i nie musi pociggac¢ za sobg istnienia skomplikowanych
wad rozwojowych wymagajacych intensywnego leczenia (Trotter, Hall, 2005).
Dziecko moze z powodzeniem uczegszcza¢ do ztobka i przedszkola (ogélnodo-
stepnego lub integracyjnego), cho¢ moze si¢ borykaé z niewielkim op6znieniem
w obszarze motoryki duzej (wymaga wtedy rehabilitacji ruchowej). Wspomnia-
ny problem nie dyskwalifikuje go z uczestnictwa w ogolnodostgpnej edukacii,
a takze z podejmowania satysfakcjonujgcej aktywnosci spotecznej. Rodzice nie
sg obarczeni nieustanng opiekg nad dzieckiem i moga powrdci¢ do pracy. Jed-
nak muszg liczy¢ si¢ z tym, ze ze wzgledu na specyfike zaburzenia, zwlaszcza
w okresie wezesnego dziecinstwa, dziecku towarzyszy¢ beda czesto nawracaja-
ce infekcje ucha, ktore niejednokrotnie leczy si¢ chirurgicznie (koniecznos$¢ za-
tozenia drenow). W zwiazku z tym bedzie ono potrzebowato czestszych konsul-
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tacji laryngologicznych, ale takze opieki neurologa, przede wszystkim z powodu
zwezenia kanatu kregowego i ewentualnego ryzyka wodoglowia (https:/www.
orpha.net/data/patho/PL/achondroplazja-Plpl AbsID148.pdf/, dostep: 8.08.2020).

Ponadto nieprawidlowosci towarzyszace achondroplazji, o ktérych zaréwno
rodzice, jak i pedagodzy powinni wiedzie¢ (zaprezentowane w tabeli 2), wy-
magaja kontroli ze strony ortopedy, ortodonty, logopedy, a takze psychologa
(szczegodlnie w przypadku dzieci starszych, ktore borykajg si¢ z trudnosciami
z akceptacjg swojego wygladu). Dodatkowe koszty (nie tylko finansowe) zatem,
zwigzane z wystapieniem achondroplazji, si¢ pojawia. Cho¢ oczywiscie beda
one nizsze, niz ma to miejsce w przypadku wielu innych zaburzen.

Oprécz postgpowania diagnostycznego i leczniczego rodzice dzieci z achon-
droplazja w pewnym momencie Zycia dziecka zetkna si¢ z koniecznoscig doko-
nania zmian w najblizszym otoczeniu czy w mieszkaniu. Co prawda wszyscy
rodzice maluchéw maja na uwadze niski wzrost swoich dzieci i starajg si¢ wyjs¢
im naprzeciw, kupujac podnozki, stotki, naktadki sedesowe, meble dopasowane
do wzrostu przedszkolaka. Zazwyczaj 6—7-latek radzi sobie sam, jest juz wy-
starczajgco wysoki, by dosiegnaé do kranu, stotu, blatu, czy biurka — w kon-
cu przestaje potrzebowac utatwien. Natomiast dzieci z achondroplazja rosna
zdecydowanie wolniej, a w dorostosci osiagajag wzrost 120—130 cm (to tyle, ile
mierzy dziecko w wieku 5-9 lat). Zmiana w organizacji domu powinna by¢
zatem trwala, gdyz bez tego dziecko, bez wzgledu na wiek, bedzie miato kto-
poty z komfortowym funkcjonowaniem i dostepem do podstawowych urzadzen
1 przedmiotow. Jednocze$nie z badan wynika (Trotter, Hall, 2005), ze dzieci
z achondroplazja juz w wieku siedmiu lat, dobrze radza sobie z wykonywaniem
codziennych czynnosci, a w sytuacji trudniejszej potrafia same sobie pomoc
(np. podstawiajac stotek). Majac zatem na uwadze ich kompetencje zwigzane
z samodzielno$cia, nie odbiegaja one od poziomu rozwoju zdrowych réwiesni-
kéw. Jedyna przeszkoda dla nich moze by¢ niski wzrost, ale poniewaz nie trudno
o przybory (drabinki, bezpieczne podesty), ktore utatwiaja funkcjonowanie, ich
domowe Zycie moze by¢ bardzo komfortowe. W mieszkaniach mozna zainstalo-
wac urzgdzenia regulowane pilotem, obnizy¢ wysoko$¢ wiacznikéw i klamek,
a wielko$¢ mebli mozna dostosowac do potrzeb dziecka/nastolatka tak, by nie
przeszkadzato to w ich uzytkowaniu calej rodzinie, ale jemu ulatwiato zycie
(pomysty na przystosowanie mieszkania i ciekawe ulatwienia sg opisane na
stronie: https://nieduzi.org/o-nas/zycie-w-rozmiarze-xs/, dostgp: 4.11.2019). Po-
dobnie jest w przedszkolu — dzieci korzystajg z wyposazenia dostosowanego do
wzrostu 3—6-latkow, nie potrzebuja wigc dodatkowej pomocy. Poza tym niski
wzrost nie stanowi jeszcze problemu widocznego dla réwiesnikow.

Nieco wiecej trudnosci moze pojawic¢ si¢ w szkole, cho¢ wielu uczniow
z achondroplazjg radzi sobie dobrze. Przy odpowiedniej pracy i uwadze nauczy-
cieli mogg bez przeszkdd funkcjonowaé w klasie szkolnej. Zyskuja sympatie
rowiesnikow, ucza si¢ pokonywaé codzienne przeszkody zwigzane z niskim
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Tabela 2. Cechy morfologiczne i anatomiczne dziecka z achondroplazja

Cecha

Uwagi

Niskorostosé

Rozmiar glowy prawidtowy, tym samym zaburzone
proporcje ciata

Kroétkie rgce i nogi

Szczegodlnie skrocone ramiona i uda, krotkie palce. Na
ramionach mozna zaobserwowac faldy zb¢dnej skory.

Stosunkowo duza glowa, tzw.
makrocefalia. Zmieniona budowa
twarzy

Czoto jest wypukle, cofnicta zas§ sSrodkowa czg¢$¢ twarzy;
ptaski grzbiet nosa.

Ze wzgledu na zmieniong budowg twarzy obserwuje si¢
wady zgryzu.

Male zebra

Skutkiem jest mata klatka piersiowa.

Pogtebiona kifoza piersiowa

Wygiecie kregostupa, skolioza w odcinku piersiowym,
nieobecna przy urodzeniu, lecz powstajaca w trakcie
rozwoju dziecka.

Pogtebiona lordoza

Zbyt duze wygigcie kregostupa w czesci ledzwiowe;j
i szyjnej.

Maty i sztywny staw tokciowy

Skutkiem jest ograniczony zakres ruchu. Sztywnos¢
stawu moze poglebiac si¢ z wiekiem.

Krotkie palce i zmieniona
konfiguracja dtoni

Duza odlegto$¢ migdzy 3 i 4 palcem (liczac od strony
kciuka).

Zmieniona budowa stawow

Hipermobilne biodra, kolana i nadgarstki.

Nogi tukowato wygiete na zewnatrz. Wygigcie jest
poczatkowo niewidoczne, poglebia si¢ zas z wiekiem.
Obserwuje si¢ charakterystyczne wykrzywienie kolan.

Hipotonia mig$niowa

W potaczeniu z hipermobilnoS$cig sprawia, ze dziecko
wydaje si¢ bardzo ,,migkkie”, elastyczne.

Zdeformowany tzw. otwor
potyliczny wigkszy, co skutkuje
jego zmniejszeniem

Moze to powodowac, cho¢ rzadko, bezposredni ucisk na
rdzen kregowy. Czesciej jednak moze si¢ zdarzy¢, ze nie-
kontrolowany ruch gtowy spowoduje ucisk na naczynia
krwionosne w obrebie potaczenia czaszkowo-szyjnego,
powodujace niedotlenienie centralnych osrodkéw oddecho-
wych. Mozliwe problemy z oddychaniem powoduja pod-
wyzszone ryzyko naglej $mierci noworodka, szczegodlnie
miedzy 3 a 11 miesigcem zycia (tzw. $mier¢ t6zeczkowa).
Ryzyko $mierci dziecka z achondroplazja w pierwszym
roku zycia wynosi 7,5%. Mozna je zmniejszy¢ poprzez
stabilizacje szyi dziecka, szczegolnie podczas przewijania,
w fotelikach samochodowych oraz podczas snu.

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie: Horton i in., 1978; Hecht i in., 1987; Hunter i in., 1995;
Pauliiin., 1997; Wynn i in., 2007; Shelmerdine i in., 2016; Pauli, 2019.

wzrostem: korzystajg z mniejszych i Izejszych plecakow lub dzielg podrgczniki
na mniejsze czesci, by tatwiej bylo je nosi¢. Coraz mniej klopotow jest z naby-
ciem stosownej odziezy i butdw. Muszg natomiast si¢ zmaga¢ z przedmiotami
codziennego uzytku, ktore sg dopasowane do przecigtnego wzrostu osoby do-
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rostej. W Srodowisku szkolnym czgsciej takze doswiadczaja przykrych sytuacji
spotecznych, nietolerancji i szykan. Z jakiego powodu tak si¢ dzieje? Przeciez
wzrost jest mocno zrdéznicowany w populacji, a jednak osoby wyraznie nizsze
spotykaja si¢ z odrzuceniem (podobne doswiadczenia maja osoby bardzo wy-
sokie, otyte, nadzwyczaj szczupte). Spoleczenstwo preferuje osoby wysokie
(ale takze o odpowiedniej wadze i harmonijnej budowie ciata). Z badan lekarzy
pierwszego kontaktu wynika, ze polowa z nich (55%) uwaza, ze wzrost ponizej
trzeciego centyla ma istotny wplyw na pogorszenie dobrostanu emocjonalnego
mtodych pacjentow. Jednoczesnie 32% badanych jest przekonanych, ze zwick-
szenie wzrostu poprzez terapi¢ hormonem wzrostu polepszytoby jakos¢ zycia
dzieci niskich, niewykazujacych deficytéw hormonalnych. Stad leczeniu podda-
wane sg nawet te dzieci, ktore nie borykajg si¢ z bardzo nikim wzrostem (Zie-
niewicz, 2010). Wyrazne odstgpstwa od przyjetych norm sprzyjaja reakcjom od-
rzucenia. W tym miejscu pojawia si¢ pole do dziatan edukacyjnych. To rodzice,
nauczyciele, opiekunowie, terapeuci swym oddziatywaniem moga wptywac na
najblizsze srodowisko dziecka, wskazujac jego mocne strony i ukazujac je jako
osobe wartosciowg spotecznie.

Wspieranie dziecka z achondroplazja, jego rodzicow i nauczycieli

Dziecko z achondroplazjg realizuje obowigzek szkolny, uczgszczajac do pla-
cowek ogolnodostepnych lub integracyjnych (przedszkoli i szkot). Ze wzgledu
na prawidtowy poziom rozwoju umystowego realizuje takie same zadania, jak
jego rowiesnicy. W zasadzie jedyne ograniczenia moga pojawic¢ si¢ podczas
zaje¢ z wychowania fizycznego w przypadku, gdy lekarz widzi uzasadniona
konieczno$¢ unikania pewnych ¢wiczen lub wykonywania w zamian innych,
ktore zleci. Przeciwwskazania dotycza najczesciej dzieci z cigzkimi neurolo-
gicznymi powiklaniami.

Juz od momentu wykrycia niepetnosprawnosci, dziecku i jego rodzinie przy-
stuguje prawo do dzialan majgcych na celu wezesne wspomaganie rozwoju. Roz-
porzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 pazdziernika 2013 r. w spra-
wie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (Rozporzadzenie
Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 pazdziernika 2013 r., Dz.U. 2013, poz.
1257) okresla warunki organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci,
majacego na celu pobudzanie psychoruchowego i spotecznego rozwoju dziecka od
chwili wykrycia niepetnosprawnosci do podjecia nauki w szkole. Wezesne wspo-
maganie moze by¢ organizowane w przedszkolu i szkole podstawowej, w tym
specjalnej, w innych formach wychowania przedszkolnego, w publicznej i niepu-
blicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej, w tym poradni specjalistycznej,
a takze na terenie domu niepelnosprawnego dziecka. Zajgcia w ramach wczesnego
wspomagania organizuje si¢ w wymiarze od 4 do 8 godzin w miesigcu, w zalezno-
sci od mozliwos$ci psychofizycznych i potrzeb dziecka.
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Z tego typu pomocy mozna korzysta¢ az do momentu rozpoczecia przez
dziecko edukacji szkolnej. Co wazne, pomocy udziela si¢ takze rodzinie dziecka
w postaci instruktazu, porad oraz konsultacji w zakresie pracy z nim, a tak-
ze pomocy w przystosowaniu warunkéw w §rodowisku domowym do potrzeb
dziecka oraz w pozyskaniu i wykorzystaniu w pracy z dzieckiem odpowied-
nich §rodkow dydaktycznych i niezbednego sprzetu, o ile istnieje taka potrzeba.
Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka (WWRD) polega na pobudzaniu jego
psychoruchowego i spotecznego rozwoju od chwili wykrycia niepetnosprawno-
$ci do czasu podjecia przez nie nauki w szkole. Zakres tego oddzialywania moze
by¢ bardzo r6zny, w zaleznosci od zdiagnozowanych przez specjalistow deficy-
téw rozwojowych. Moze on obejmowac:

— usprawnianie ruchowe;

— rozw0Oj mowy i innych sposobow komunikowania sig;

— usprawnianie zmystu wzroku i stuchu;

— stymulacje wielozmystowa;

— trening umiejetnos$ci samoobstugi i funkcjonowania spolecznego w grupie

(Rafal-Luniewska, 2017, s. 21).

Wezesne wspomaganie rozwoju jest bezptatng, kompleksowg forma pomo-
cy skierowang do najmtodszych dzieci z niepelnosprawnoscia. Jesli istnieje po-
trzeba organizacji pomocy w postaci WWRD, rodzice powinni uzyska¢ opini¢
0 potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju, ktora jest wydawana przez zespot
orzekajacy poradni psychologiczno-pedagogiczne;.

Rodzic moze ubiega¢ si¢ takze o wydanie orzeczenia o niepetnosprawnosci
dziecku, ktore nie ukonczyto jeszcze 16. roku zycia. Daje ono prawo do pobiera-
nia zasitku, $wiadczenia pielegnacyjnego, a takze uzyskania prawa do tzw. karty
parkingowej. Po ukonczeniu 16. r.z. dana osoba moze samodzielnie ubiegac si¢
0 orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci. Poza wymienionymi juz korzyscia-
mi, jego posiadanie pozwala réwniez na zatrudnienie w zaktadzie pracy chro-
nionej, rehabilitacji, uzyskanie dofinansowania do sprzetu specjalistycznego.

Kolejnym rozwigzaniem systemowym jest pomoc psychologiczno-pedago-
giczna organizowana w przedszkolach i szkotach (Rozporzadzenie Ministra
Edukacji Narodowej z dnia 30 kwietnia 2013 r., Dz.U. 2013, poz. 532). To roz-
wigzanie stanowi wsparcie dla dziecka, jego rodzicow i nauczycieli. Polega ono
na rozpoznawaniu oraz zaspokajaniu indywidualnych potrzeb rozwojowych
i edukacyjnych dziecka, a takze na wspieraniu rodzicéw i1 nauczycieli w rozwi-
janiu ich umiejetnosci wychowawczych, w tym rozwigzywaniu problemow wy-
chowawczych i dydaktycznych. W przypadku, gdy nauczyciel, rodzic lub samo
dziecko uznaja, ze tego typu pomoc jest potrzebna, mozna powotaé zespot, kto-
ry zajmie si¢ problemami ucznia.

Dla dziecka z achondroplazja organizacja wczesnego wspomagania rozwo-
ju i pomoc psychologiczno-pedagogiczna sg szczegdlnie potrzebne nie tylko ze
wzgledu na pewne trudno$ci wynikajace z ograniczen motoryki duzej, lecz tak-

CNS nr 4(50) 2020, 109-123



120 Iwona Wojda, Anna Mikler-Chwastek

ze problemoéw emocjonalnych zwigzanych z charakterystyczng budowg ciata.

Szczegodlnie czesto:

— czujg si¢ niedostosowane i sg zalezne od rodzicow;

— maja niskie poczucie wlasnej wartosci;

— obwiniajg siebie za swoj niski wzrost;

— wykazuja symptomy leku i depresji;

— maja nizsze wyniki w dobrym przystosowaniu;

— majg silnie rozwinigte i utrwalone mechanizmy obronne typu hiperkompen-
sacji 1 zaprzeczania;

— ich osiagniecia szkolne sg stabsze od osiggnie¢ dzieci prawidtowego wzrostu;

— czeSciej cierpig z powodu fobii spotecznej (Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-
-Kluczynska, 2008; Zieniewicz, 2010).

Jednoczesnie osoby te sa mniej agresywne, bardziej wrazliwe, sumienne
i kontrolujace si¢ takze po zakonczeniu okresu dziecinstwa (Zieniewicz, 2010).
Dziecko niskie jest traktowane przez dorostych, jako znacznie mtodsze niz jest
w rzeczywisto$ci 1 wedtug nich nie posiada odpowiednich do wieku do$wiad-
czen. Bywa ono czasem wykluczane z grupy réwiesniczej i zycia spolecznego
(Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczynska, 2008).

Dla czgsci rodzicow wsparcie udzielane przez nauczycieli, terapeutow czy
psychologdow, a takze cata gama rozwigzan technicznych, nie sg wystarczajace.
Chca podjaé jeszcze jakie$ kroki, by dziecko mogto lepiej funkcjonowaé. Sciez-
ki wiodg ich do specjalistow zajmujacych si¢ wydtuzaniem kosci. Podejmujg sta-
rania i proby dodania kilkunastu centymetréw do obecnego wzrostu, by dziecku
zylo si¢ wygodniej, ale takze, by nie wyrdzniato si¢ tak bardzo na tle innych.

Udowodniono, ze w przypadku achondroplazji leczenie hormonem wzrostu
najczesciej nie przynosi pozadanych skutkdéw, gdyz problem nie lezy w niepra-
widlowym jego wydzielaniu, lecz genetycznie uwarunkowanych zaburzeniach
wzrostu szkieletu. Czg$¢ rodzicow decyduje si¢ zatem na poddanie dziecka wy-
dhuzaniu kosci metoda rosyjskiego lekarza Gawriita Ilizarowa. Na podstawie
wielu badan ustalono, ze:

— najwyzsza czgstos¢ powiktan wydtuzania kosci obserwuje si¢ w grupie osob
z idiopatyczna niskorostoscia, najmniejszg zas u 0sob chorych na achondro-
plazje;

— najszybsze wydtuzenie konczyny o jeden centymetr wystepuje u 0séb cho-
rych na achondroplazjg;

— w grupie 0s6b chorych na achondroplazj¢ nastepuje istotnie wigkszy przyrost
wzrostu po zabiegu wydtuzania kosci w porownaniu do pozostatych bada-
nych grup (Ordak, 2019).

— w grupie osob z achondroplazja znajda si¢ zwolennicy, jak i przeciwnicy wy-
dtuzania kosci. Z jednej strony taki zabieg moze poprawic¢ jakos¢ i komfort
zycia, z drugiej strony nie jest sposobem na wyleczenie. Sami chorzy uwaza-
Jja, ze najwazniejsza jest akceptacja wiasnego ciata.
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Podsumowanie

Achondroplazja, jako zaburzenia o charakterze genetycznym, jest trwata
inie poddaje si¢ wyleczeniu. Towarzyszace dysfunkcje chorobowe leczy si¢ ob-
jawowo, natomiast metody powickszenia wzrostu nie sg spektakularne i wielu
pacjentow rezygnuje z takiej formy terapii. Dzigki postgpom technologicznym
fatwiej im funkcjonowa¢ w codziennosci i dopasowac najblizsze otoczenie do
swoich potrzeb. Moga w pelni korzysta¢ z dostepnych form edukacji zaréwno
ogolnodostepne;j, jak i integracyjnej, a takze catego systemu wsparcia, ktore ofe-
ruje polski system oswiaty.

Jednak trzeba pamigta¢ o tym, ze bardzo niski wzrost moze sta¢ si¢ powaz-
nym problemem i przeszkoda w spolecznym funkcjonowaniu. Dzieje si¢ tak,
gdy dziecko nie otrzyma odpowiedniego wsparcia ze strony rodzicow, nauczy-
cieli czy terapeutdw, albo zetknie si¢ z nieakceptujaca grupa roéwiesnicza. W tym
przypadku wiele zalezy od dorostych opiekunow. To dzigki ich oddziatywaniom
wychowawczym, postawie, pogladom na niepetnosprawno$¢ miody cziowiek
moze poczu¢ si¢ dobrze w srodowisku przedszkolnym lub szkolnym.
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DZIECKO Z ACHONDROPLAZJA — UJECIE INTERDYSCYPLINARNE
Z PERSPEKTYWY BIOLOGII I PEDAGOGIKI

Abstrakt

Artykut jest proba catosciowego i interdyscyplinarnego spojrzenia na achondroplazj¢ — cho-
robe rzadka (dotyczy ok. 1 na 25 000 osob), uwarunkowang genetycznie (spowodowana muta-
cja w genie kodujacym receptor FGFR3). Podjeto w nim probg opisania biologicznych przyczyn
achondroplazji, poruszajac te zagadnienia dotyczace biologii cztowieka, ktdre sa niezbgdne do
zrozumienia powodéw niskorostosci. Opisano réwniez sposoby dziedziczenia tej choroby. Ponad-
to dokonano charakterystyki niskorostego dziecka i jego fizycznych mozliwosci, co moze by¢ po-
mocne zarowno dla rodzicow, jak i pracownikoéw placowek wychowawczo-oswiatowych. Dzieci
te, poniewaz nie majg wskazan do nauczania indywidualnego, moga dobrze funkcjonowac w $ro-
dowisku przedszkolnym i szkolnym. Jednakze mogg borykac si¢ z trudnos$ciami o podtozu spo-
teczno-emocjonalnym, gdyz niski wzrost bywa przyczyna ktopotéw z samoocena, a takze moze
okaza¢ si¢ barierg w budowaniu relacji rowiesniczych. Stad calosciowe spojrzenie na dziecko do-
tknigte achondroplazja jest wazne, by rzetelnie zaja¢ si¢ wspieraniem jego rozwoju oraz edukacja.

Stowa kluczowe: achondroplazja, choroba rzadka, wspieranie rozwoju

A CHILD WITH ACHONDROPLASIA — INTERDISCIPLINARY APPROACH FROM
THE PERSPECTIVE OF BIOLOGY AND PEDAGOGY

Abstract

The current work is an attempt to look at the problem of achondroplasia in a holistic and thus
interdisciplinary way. Achondroplasia is a genetically determined disease caused by a mutation
in the gene encoding the FGFR3 receptor. We have attempted to describe the biological causes
of achondroplasia, addressing those issues in human biology that are necessary to understand
the reasons for short stature. We also describe the chances and mechanisms of inheriting this
disease. In addition, the description of the structure of a small child and his or her physical abilities
which is included in the article will be helpful for the parents and in educational institutions. The
children can function well in pre-school and school environments, as there are no indications for
individual teaching. However, they may struggle with social and emotional difficulties, as short
stature may cause problems with self-esteem, and may also be a barrier in building peer relation-
ships. A holistic view of a child affected by achondroplasia is important to honestly support their
development and education.

Keywords: achondroplasia, rare disease, development support
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Introduction

Basic information about the country. Ukraine is a country with over a thou-
sand years of history. Ukraine is located in Eastern Europe and partly in Central
Europe. Ukrainian administrative area is 603,628 km, if the temporarily oc-
cupied territory of the Crimea is taken into account (1% place in Europe and 46"
place in the world). The population density in Ukraine is 75,4 people per km? (as
of 2001). The estimated population in 2001 was over 48,4 million if we take into
account the population of the temporarily occupied territory of the Crimea (8"
in Europe and 31% in the world as of 2015).

The mention of the first university in Ukraine was fixed in documents of
1576, though the exact year of its foundation is still unknown. Ostroh Acad-
emy is considered to be the first institution of higher education in Ukraine, it is
situated in Ostroh city (currently Rivne region) and has become a stronghold of
enlightenment for young people. In the year 2014/2015 there were 769 higher
educational institutions (universities, academies, institutes, conservatories, col-
leges and technical schools) in Ukraine according to the Unified State Electronic
Database on Education.

* Institute of Information Technologies and Learning Tools of NAES of Ukraine, Kyiv, Ukraine

D Tekst pochodzi z ksiazki Studies on disability. International theoretical, empirical and
didactics experiences (2017) pod redakcja Joanny Glodkowskiej, Justyny Marii Gasik, Marty
Pagowskiej (s. 161-198). Warszawa: Wydawnictwo APS.



126 Mariya Leshchenko, Yuliya Nosenko

Strategy for the development of education. According to the National Strat-
egy of Development of Education in Ukraine for 2012-2021 years (approved in
2013), the priority areas of education are the following: updating the regulatory
framework of the educational system according to the requirements of moder-
nity; reformation based on the philosophy of “Human-centrism”; modernization
of educational content on the basis of competence approach; provision of op-
portunities for the implementation of alternative educational models, forms and
tools; development of health-saving environment; ensuring the availability and
continuity of lifelong learning; improvement of teachers’ social status; informa-
tization and maintaining relevant material and technical base; and development
of research and innovation in education.

In Ukraine, the European vector of higher education reforming is defined,
that was marked in signing of the Bologna Agreement (2005) and the develop-
ment of the new Law on Higher Education (2014). The active work on the
introduction of new educational levels and degrees, the implementation of the
new list of majors, updating of higher education standards, the introduction of
quality assurance system, and creating conditions for fair competition in the
education market is conducted.

The activity aimed at the reforming of pre-school, secondary, vocational and
non-formal education in accordance with modern requirements, is held. Accord-
ing to the renovated Law on Education regarding the accessibility of persons
with special educational needs to educational services (adopted in May, 2017)?,
the following strategic areas of education development are defined: in pre-school
education, introduction of new models such as inclusive education; in secondary
education optimizing the network of schools in rural areas through the creation
of basic schools; taking measures for training managers of schools and teach-
ing staff working with students with special educational needs; ensuring the
integration of children with disabilities in secondary education space by cre-
ating inclusive and special classes, etc.; strengthening and diversifying forms
and methods of national-patriotic education of children and youth; providing
services of psychological and social support for children affected by military
action; in vocational education, taking action to solve the problems of funding
institutions; approving regional plans for development of vocational education;
and, in non-formal education, ensuring the conditions for the development of
creative abilities of children and their skills of independent scientific knowledge,
self-education and self-realization.

Forming and implementation of state policy for persons with disabilities is
based on: the provisions of the Constitution of Ukraine; the Laws of Ukraine:

2 http://loippo.lviv.ua/news/Pedagogichna-konferentsiia-shchodo-pidsumkiv-rozvytku-
doshkilnoi--zagalnoi-serednoi--pozashkilnoi-ta-profesiino-tekhnichnoi-osvity-u-2015-2016-na-
vchalnomu-rotsi-ta-zavdannia-na-2016-2017-navchalnyi-rik-publication/.
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On the basis of social protection of disabled persons in Ukraine (1991), On so-
cial services (2003), On the rehabilitation of the disabled persons in Ukraine
(2005); the concept of the development of inclusive education (2010); the State
target program National action plan to implement the Convention on the rights
of disabled persons until 2020, and renovated Law on Education regarding the
accessibility of persons with special educational needs to educational services,
adopted in May, 2017) and others regulating acts, which total amount is more
than 2,000. Although the legal framework of Ukraine contains many positive
steps towards solving the numerous problems of the people with disabilities, they
are still mainly declarative, not provided with material resources and mecha-
nisms of implementation and management (Kravchenko, 2010).

The national reports documenting the phenomenon of disability. If
relatively recently the established term used in the legal field of Ukraine was
“invalid” (in documents of the Ministry of Social Policy of Ukraine, the Verk-
hovna Rada of Ukraine, the State Statistics Service of Ukraine and others), now
there is a shift to a more humanistic term “person with disabilities™. Among
the terms most frequently used by scientific community should be mentioned:

9 cc 9% ¢

“person with special needs”, “person with functional limitations”, “person with
limited capacity”, “person with developmental disabilities”, “disabled person”,
etc. It should be noted that the scientific sphere of Ukraine still has no commonly
accepted term people with disabilities.

Statistical information on the situation of persons with disabilities is collected
and processed each year using annual indicators (statistical editions: “Labor of
Ukraine”, “The population of Ukraine”, “Children, women and the family in
Ukraine”, “Protection of children who need special attention of the society”,
“Social protection of population in Ukraine”, etc.). According to reports of the
State Statistics Service of Ukraine® and statistics of the Ministry of Health of
Ukraine®, the number of persons with disabilities has increased significantly
in recent years. If at the beginning of 1990 the total number of persons with
disabilities was 1.5 million people (3% of the total population), as of 2015 their
number increased to 2,568,532 people (5.98% of total population).

The National Report of the Ministry of Social Policy of Ukraine (2013)%
highlighted the main positive features and weaknesses of social policy in relation
to people with disabilities. As it was indicated in the report, improving the situa-
tion of these people requires the following aspects: the introduction of universal
design measures to enhance employment of disabled persons, providing material
aid, social and rehabilitation services and health care.

3 http://zakon5.rada.gov.ua/laws/show/1490-viii.
4 http://www.ukrstat.gov.ua.

) http://medstat.gov.ua/ukr/statreports.html.

9 http://mlsp.kmu.gov.ua/document/174635/1.doc.
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A positive improvement should be considered the Convention on the Rights
of Persons with Disabilities signed by Ukraine in 2008, which was ratified in
2009. During the 14" session of the UN Committee on Rights of the Disabled
(1920 August 2015) Ukraine introduced the first periodic report on the im-
plementation of the provisions of the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities which marked the transition from a medical approach to disability
to a rights-based approach, in accordance with the requirements of the Conven-
tion”. Despite some improvements (especially in terms of harmonization of
Ukrainian legislation with the Convention), the UN Committee noted a number
of issues that need completion and revision, including the emphasis on the need
to improve the regulatory framework, provision of humanitarian aid, evacua-
tion and protection of persons with disabilities affected by the armed conflict in
eastern Ukraine.

An important role in solving the problems of persons with disabilities was
played by international and local civil society initiatives. Among the most sig-
nificant are worth to be noted:

— Project Second Social Safety Net Modernization on development of regional
action plan for transforming residential care for children with disabilities,
creation of adequate conditions for the development of alternative care, and
modernization of the system of social services for children with disabilities”
(2014, Funded by World Bank)®,

— A range of initiatives aimed at improvement of the quality of life of persons
with disability through changes of policy and legislation, supporting non-gov-
ernmental service providers as well as stimulating the involvement of civil
society in the field of care and education (since 2006, joined SOFT Tulip and
Socires international foundation, Netherlands)?;

— Project Inclusive Education for Children with Disabilities in Ukraine aimed
at strengthening of civil society and improving policies to establish, support
and advance inclusive education for children with disabilities and their fami-
lies (2008-2013, joined Canada-Ukraine project)'?;

— All-Ukrainian scientific-pedagogical project Social adaptation and integra-
tion of children with special needs into society through the organization of
their education in secondary schools, aimed at forming a new philosophy
of public policy for children with special needs, implementation and dis-
semination of integrated education model in secondary schools, provision of
regulatory and educational framework in accordance with the Convention

7 http:/tbinternet.ohchr.org/_layouts/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD
%2FC%2FUKR%2FQ%2F1%2FAdd.1&Lang=ru.

® http://documents.worldbank.org/curated/en/754601468314069899/text/846720PADOP1280
10Box385226B000UO090.txt.

9 http://www.softtulip.nl/Archive/ST2014/AnnualReport2014.pdf.

10 http://disabilitystudies.ca/wp-content/uploads/2010/08/Inclusive-Education-Direction.pdf.
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on the rights of the child (2001-2007, joined project of the All-Ukrainian

Foundation Step by Step, MES of Ukraine, Institute of special pedagogy of

NAES of Ukraine)'V.

The notable is the work of the National Assembly of People with Disabilities
of Ukraine (2002), a nationwide voluntary non-profit association, which aims to
unite civic organizations which members are people with disabilities; coordinate
and consolidate the efforts to improve the situation of people with disabilities in
Ukraine; protect their constitutional rights; improve their social status and role
in society, and safeguard the common interests of its members!?.

Today the main task of Ukrainian society in the aspect of improving lives of
people with disabilities is to create mechanisms of interaction between govern-
ment, public sector and society, development of the holistic and integrated state
policy on improving living conditions of people with disabilities.

Historical and contemporary approach towards disability

Facts — leading representatives

Training and education of people with disabilities in Ukraine has a long his-

tory and includes 5 basic periods:

— church charity (till the X century);

— monastic (X century — middle of the X VIII century);

— medical (XVIII-XIX centuries);

— medical-educational (XX century);

— modern stage (90s of the XX—XXI centuries) (Sachok, 2011).

Period of church charity (till the X century). The very first official document
which stated on the assistance for indigent people is dated from the late X cen-
tury, when Kyiv Prince (knyaz’) Volodymyr Svyatoslavovych with the Decree
of 996 ordered the church to take care of persons with disabilities, as well as
orphans and the poor. At this time, it was mostly about the care and humane
treatment. The state and the community showed tolerance and care for those
ones in need in general, without singling out certain categories (Sachok, 2011).

Monastic period (X century — middle of the XVIII century). The period is
characterized by intense opening of special institutions that not only took care of
children with special needs, but also were engaged in their learning and sociali-
zation, including teaching the elements of literacy, painting, singing and various
crafts. Such the first shelter was opened in the beginning of the XI century in
the Kiev-Pechersk Lavra (founded in 1051 by monk Antony and his disciple
Theodosius (Theodosius) near Kyiv). In the XV-XVII centuries the “almshouse
hospitals” became widespread in Ukraine that represented specific forms of as-

D http:/www.ussf.kiev.ua/ie_scientific_pedagogical experiment/.
12 http://naiu.org.ua/.
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sistance to the sick and disabled citizens (Massi, 2015). Ukrainian charity could
impress by its spread. Contemporaries noted that such a scale was not seen even
in the homes of the richest Europeans and Americans (Kovalenko, 2003). Such
generosity was due to religious and cultural factors. For example, noting the
ascetic life of Ivan Mazepa, A. Makarov said that he measured his own achieve-
ments through the things he made for the society, but not through the value of his
personal property (Makarov, 1991).

Medical period (XVIII-XIX centuries). In the second half of the XVIII century
state support for people with disabilities became much more activated, mainly
due to the initiatives of the Russian Empress Catherine the Great (1729-1796).
Among them — the creation of Ordinance of Public Contempt (1775), which was
a hybrid of state agency and public organization, and guided by charitable insti-
tutions and humility houses (Mashtakova, 2010).

It should be mentioned a significant work of Victor Fleury, who was the author
of the first work in Surdo-Pedagogy (The deaf, viewed in relation to their sta-
tus and methods of education, that are the most inherent of their nature, 1835).
Among others, he proved that deafness does not deprive a person of the mental
abilities and is not an obstacle to moral development (Taranchenko, 2006).

In Chernihiv province in 1893, a meaningful event was the creation of special
education institution for training people with visual impairment. The initiative
was promoted by the Empress Maria Alexandrovna (1853—1920), who paid great
attention to the House of the Blind, took care of material resources. In 1897 the
first tests were conducted, according to which students of the school showed
excellent learning outcomes (Rudenyuk, 2002).

Medical-educational period (XX century). In the early twentieth century the
first medical educational institutions and auxiliary classes for disabled children
were founded. In 1904 in Kyiv with the participation of professor, psychiatrist,
and social activist Ivan Sikorski the private Medical-educational institute for
mentally underdeveloped, backward and nervous children was created. Activi-
ties of the institution were targeted at training, education, treatment of children,
consulting parents and studying the causes of developmental impairments (Se-
letsky, 1987).

In 1921 professor M. Tarasevich proposed the concept of psychophysical de-
velopment of a child with disability and one of the first scientific classifications
of children with mental and physical disorders (Taranchenko, 2006).

Adoption of Law on Compulsory Education (“Vseobuch”) (1927-1935) deter-
mined the path of Soviet and Ukrainian special pedagogy, marked the creation of
differentiated network of special schools, intensive development of methodology
and content of special education for various categories of children, setting up
staff training (defectologists).

In 1930 at the initiative of I. Sokolyansky in Kharkiv the Institute of
Physical Defectiveness was founded, whose task consisted in conducting
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research and methodological activities, and cultivation of education content
for students considering the peculiarities of their psychophysical development
(Taranchenko, 2006).

In 1940 in Ukraine the first school for students with hearing impairment was
opened. And as of 1941, there were already 128 special schools operating in
the country, which enrolled 14,100 children. Among them: 84 special schools
for deaf children (10,000 students) (Yarmachenko, 1975), 25 auxiliary schools
(3,019 students) (Yeremenko, 1973), 17 schools for blind children (967 students)
and 2 schools for the visually impaired children (115 students) (Svyrydyuk,
Groza, Rans’ka, 1999).

In 1968 the Minister of Education of the USSR issued Order On measures
to further improvement of the work of special schools in Ukrainian SSR which
identified successes and weaknesses of special education in Ukraine (Shypit-
syna, Nazarova, 2001).

In the early 80s of the XX century in Ukraine a new phase of political and
socio-economic development began, conditioned by spread of the ideas of society
democratization. It should be noted that the educational reform Main directions
of the reform of secondary and vocational schools (1984), aimed at improving
the quality of education for children and youth, and at a better training for life
and professional activity (Taranchenko, 2006).

Modern stage (90s of the XX—XXI centuries). After gaining independence
since the early 90s the necessity in the development of the national education
system, reforming, updating content and national standards appeared. This led
to the creation of appropriate academic institutions and departments, including
the Institute of Defectology of Academy of Pedagogical Sciences of Ukraine in
1993 (since 2001 — the Institute of Special Pedagogy of National Academy of
Educational Sciences of Ukraine). Under the guidance of Academician V. Bond-
ar (the first director of the Institute of Special Education of NAES of Ukraine)
since 1990s a scientific school called Theory and history of special education
was founded. Studies of V. Bondar and his followers contributed to overcom-
ing stereotypes in understanding the problems of education and development of
children with mental and physical disabilities, departing from the focus on the
disorders. Currently the Institute of Special Education of NAES of Ukraine is
the leading national scientific institution that defines the strategic directions of
development of special education and psychology, and carries out fundamental
and applied researches on the issues of education of children with special needs.

In the structure of the National Academy of Educational Sciences of Ukraine
(NAES of Ukraine) the range of other research institutions exist, and each of
them has contributed to the development of the theory and practice of education,
including in terms of disability issues.

It is necessary to mention the activity of the Institute of Information Tech-
nologies and Learning Tools of NAES of Ukraine (founded in 1999). The use of
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ICT offers great opportunities to improve the quality of education and its acces-
sibility for children with disabilities, promoting equal access to information and
educational services, fulfill social integration. At the Institute the relevant stud-
ies are conducted. Thus, M.P. Leshchenko and her scientific school developed
theoretical and methodological principles of digital humanistic pedagogy — the
science about creating a positive integrated educational reality as a result of the
convergence of physical and virtual (created by using ICT) training environ-
ments. The current areas of studies in the field of digital humanistic pedagogy
cover problems of realizing educational and didactic, organizational and creative
functions of ICT: the expansion of channels of transmission and reception of
information; the promotion and development of cognitive processes; the achieve-
ment of democratization, transparency, personalization, interactivity, flexibility
and access to learning, creative self-realization, and self-identity (Bykov, Lesh-
chenko, 2016; Tymchuk, 2014). Studying the peculiaritis of the use of ICT for
health keeping education does not lose its relevance. The scientific research is
intended to identify the effective ways to resolve the issues outlined: the use
of ICT to enhance cognitive processes; the development of creative skills and
coordination of all subjects of health keeping education (teachers, students, par-
ents, and professionals); and the use of ICT in teaching children with special
needs (Leshchenko, Yastrebov, 2016). In some experimental schools, a model
of inclusive education has been implemented (in private school Charivny Sweet
(“Magic World”) in Poltava since 2001). Achieved results will become the basis
for the realization of inclusive education throughout the country:.

Theoretical and methodological foundations of computer-oriented support
of inclusive education in secondary school are developed by Yu.H. Nosenko
(Yu. H. Zaporoshchenko) and are aimed at: defining didactic and psychological
peculiarities of ICT use in teaching children with special needs; the identifica-
tion of the ways and opportunities of ICT used by teachers in inclusive educa-
tion (Zaporozhchenko, 2013; Nosenko, Yatsyshyn, 2015). Issues of multimedia
technology implementation in inclusive preschool education are studied by
Yu.H. Nosenko and Zh.V. Matyukh and are aimed at the development of ap-
propriate methodical bases; the creation of the Bank of multimedia resources
that would integrate free on-line sources (multimedia presentations, computer
games, cartoons) for preschool educators (Nosenko, Matyukh, 2015; Nosenko,
Bogdan, Matyukh, 2016; Matyukh, 2016).

General current trends — formulating paradigms

The historical development of society and social attitude to disability in
Ukraine took stages associated with the prevalence of the three paradigms: care
(as providing basic assistance to support elementary life functions), social exclu-
sion (segregation of individuals with disabilities, their isolation within specific
establishments), social inclusion (integration of persons with disabilities in so-
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ciety as its equal members) (Fudorova, 2012, p. 116). Nowadays the system of
special education of Ukraine faces a crisis associated with critical rethinking of
its traditional value foundations, financial support difficulties, and the forma-
tion of special educational assistance which is currently behind the new social
needs. A national system of special education built on the trends of segregation
of children with disability, cannot fully meet the needs of society, and needs the
paradigmatic updating.

Researcher L.F. Obukhova (1996) based on Vygotsky’s position on the fun-
damental differences between biologizing and cultural-historical approaches
to development, stresses the need of separation and the co-existence of two
paradigms in terms of studying child’s development: natural-scientific and cul-
tural-historical paradigm. (1) Natural-scientific paradigm reflects naturalistic
approach to human development. Its main characteristics are: understanding
of the development as a process of socialization; underlining the role of heredi-
tary factors in the development (i.e., talent, inclinations, and abilities appear as
given by nature); considering the environment as a condition of development;
interpreting development as child’s adaptation to the environment. The famous
soviet scholar L.S. Vygotsky criticized the natural-scientific paradigm, noting
that apart from all its undoubted advantages, yet it showed failure in matters of
research of “top” (highest) psychological phenomena, such as a value, sense,
experience and so on. (2) Cultural-historical paradigm founded in studies of
L.S. Vygotsky and continued by his followers (L.A. Venher, D.B. El’konin,
O. Leont’yev, A. Zaporozhets, P. Zinchenko, P.Ya. Hal’perin et al.). L.S. Vy-
gotsky was one of the first who introduced historical method in the field of
child psychology. The researcher examined the historical method as the use
of the category of development in studying phenomena. In his opinion, study-
ing something historically, meant the study in motion, dynamics (Vygotsky,
1983). L.S. Vygotsky and his followers departed from the established under-
standing of child development from the perspective of the natural paradigm
(i.e. departure from the understanding of development as a transition from
the individual state to the social existence, socialization). The researcher was
strongly against such an interpretation and stressed the need to consider the
development as a transition from social-level to the individual one: the highest
psychical functions arise initially as a form of collective behavior, as a form of
cooperation with other people and only later they become the individual func-
tions of the child. Thus, according to the cultural-historical paradigm, social
environment and surrounding people naturally create a necessary condition
for human development. The child is initially included in public relations; and
the younger the child is, the more social creature he/she is. For L.S. Vygotsky
and his followers, adult acted as an intermediary between the child and the cul-
ture, as an abstract “carrier” of symbols, norms, and ways of life. Despite the
general recognition of the role of communication with an adult in the mental
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development of children, the process of communication is not investigated in
the framework of cultural-historical approach.

Besides natural-scientific and cultural-historical paradigms, modern
researchers emphasize the need for the introduction of humanistic, person-
oriented, humanitarian approaches in education, particularly towards children
with disability. As noted by the famous Ukrainian researcher, the pedagogue
V.0. Sukhomlyns’kyy, the child who is underprivileged by nature should not
know that his/her mind and force are weak. The education of such a child should
be in a hundred times tenderer, more sensitive, and more careful. A. Kolupayeva
(2009) underlines the need to develop a new paradigm of special education,
which would include the following areas: humanization (inclusion of a person in
broad social relationship with taking into account his/her personal development
and individual needs); fundamentalization (rethinking and clarifying key provi-
sions regarding problems, differences, and anomalies in human development;
philosophical and categorical analysis of norm and pathology, that would set
the general parameters of distinction between them); integration (expression in
various forms of joint training and education of children with disability and their
peers; presence of integration trends in the system of educational institutions for
children with disability and in content of special education).

Researcher O. Stavyts’kyy (2011) notes that for assurance of psychological
and physical well-being of persons with disability it is necessary to introduce
concepts and paradigms of deinstitutionalisation, integration and normaliza-
tion. Deinstitutionalisation provides “transition” of people with disabilities from
segregated institutional environment into a healthy environment to meet their
specific needs in an open society. This involves the integration of persons with
disabilities in the least restrictive environment, which increases the possibility of
their optimum, and normalized development (2011).

Modern education in Ukraine is in a transitional stage of installation of
humanistic educational paradigm, whose theoretical foundations were laid by
national researchers and educators (H. Skovoroda, K. Ushyns’kyy, S. Rusova,
I. Bekh, S. Honcharenko, 1. Zyazyun, Yu. Mal’vanyy et al.). Soviet scholar
Sh. Amonashvili determines formula of humanistic paradigm as follows: ac-
cept — understand — help — love — compassion — enjoy the success of a child
— inspire (Amonashvili, 2002). An outstanding Ukrainian researcher, S. Hon-
charenko, noted that the humanization of education is a central element of the
new pedagogical thinking, which involves review, and the re-evaluation of all
components of the educational process in the light of human-creating function.
Humanization of education means the respect for the personality, credibility,
acceptance of personal goals, needs and interests; and the creation of favorable
conditions for the discovery and development of one’s abilities and talents,
for full life and self-determination at any age. The essence of the educational
humanized process is personal development. The means of humanization in-
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clude: forming cooperative relationships between participants of educational
process; education of the younger generation in moral and emotional culture
of human relations; forming emotionally valuable experience of human mutual
understanding — sincere, benevolent, compassionate, with a developed sense
of dignity and respect for the dignity of another person (Honcharenko, 1997).
Humanistic paradigm determines the implementation of such activities, that
are occupied by educational support and teaching assistance in the field of self-
assertion and self-identity. Important place belongs to diagnosis of students’
life situation as a mean of understanding of the child. Joint children and adult
community is among the top priorities that builds the initial experience, makes
development of students’ reflection, and makes them gain independence (Mel-
nyk, 2012). Modern humanistic paradigm of education is based on the ideas of
personal-oriented education, organization of individual creativeness and value
activities. According to this approach, the society is obliged to enable each
child in realization of his/her potential, to benefit to society, to become its full
member regardless of individual limitations.

Implementation of humanistic paradigm involves the implementation of in-
clusive education, which is an evolutionary step after medical (segregation) and
integration models of special education. Today in Ukraine implementation of
an inclusive approach to education of persons with disability is considered in
the context of prospects and opportunities for further development of special
education, renewal of forms and methods, and the implementation of the model
of “education for all, school for all”, which has already begun to be implemented
at national level (developing an appropriate regulatory framework) and local
levels (launching inclusive groups and classes in preschools, schools and higher
educational institutions).

Disability studies — scientific discipline, field of study

Disability Studies in Ukraine can be viewed from several positions: as a sci-
entific specialty, as a direction of research, as a profession for which applicants
are trained in higher education, and as a direction of advanced training (updater
training) of teachers.

As a scientific specialty, Disability Studies are reflected in two directions:
“13.00.03 — Correctional Pedagogy” and “19.00.08 — Special Psychology”. Both
scientific specialties involve researches for the degree of PhD and Doctor of
Science. Studies in the field of correctional education in Ukraine are aimed at
researching the patterns and characteristics of education, training, and prepara-
tion for independent living as a condition for successful integration into society
of persons with impairments of mental and physical development.

Studies in the field of special psychology address the psychological charac-
teristics of children and adults with disabilities, whose impairments are caused
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by organic brain damage (mentally retarded); analyze the violation and severe
speech disorders while maintaining the hearing (of deaf, hearing impaired,
visually impaired, and deaf and blind); clarifies the changes in mental processes
compared to the norm, their causes and mechanism and also develop special
methods of correcting anomalies.

As a direction of research, disability studies in Ukraine are implemented
within the framework of collective researches at the National Academy of Edu-
cational Sciences of Ukraine, research units of the universities, and research
units of the MES of Ukraine. Flagship in this area is the Institute of Special Edu-
cation of NAES of Ukraine, whose experts carry out fundamental and applied
researches on the education of children with disability; and develop scientific
and theoretical foundations, innovative technologies, and models of remedial
education for children with disability.

As a profession, for which applicants are trained in higher education, Disabil-
ity Studies are implemented at the universities of Ukraine, which are licensed to
implement training in this area. The total number of such institutions is 18 (as of
2016). According to the new list of disciplines and specialties of MES of Ukraine
(2015), disability studies correspond to branch of knowledge “Education” (code
01), specialty “Special education” (code 016). Training on Bachelor and Master
Degree for a number of educational programs (specializations) is held: Speech
Therapy, Special Psychology, Oligophrenia Pedagogy, ASL pedagogy, and
Typhlopedagogy (methods of teaching the blind). In addition, since 2013, all
educational institutions of higher education introduce range of relevant subjects
(courses): Fundamentals of Inclusive Education, Fundamentals of Correctional
Pedagogy, Inclusive Education, or Didactics of Inclusive Education.

For teachers it is possible to enhance their own skills and enrich experience
through passing advanced training (refresher courses) at the Regional Insti-
tutes of Postgraduate Pedagogical Education. Each teacher of Ukraine must
pass these courses every 5 years. Since 2013 the curricula of update courses
include discipline “Fundamentals of inclusive education”. It should be noted
that number of hours and specific disciplines differ in each institution, and
therefore we can conclude the absence of common approaches and consistency
in terms of training teachers, and the development of their competence and
readiness to work in an inclusive learning environment. Along with the imple-
mentation of advanced training for teachers, institutions of postgraduate peda-
gogical education also act as regional research centers engaged in scientific
and experimental work, and implement the results in practice of local schools.
Today, almost every postgraduate institution has a department responsible for
studying the problems of inclusive education, and disseminates information on
the results obtained in the region.

Established practice in Ukraine is to disseminate knowledge by conduct-
ing specialized training on inclusive education for teachers. These trainings
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are conducted free of charge, including the initiative of the Institute of Special
Education of NAES of Ukraine (in stationary form and via webinars), and the Re-
gional Institutes of Postgraduate Pedagogical Education. In 2016 by the initia-
tive of Marina Poroshenko (wife of the President of Ukraine Petro Poroshenko)
launched a social program called /nclusive education — the level of conscious-
ness of the nation. Experience. Perspectives. Result, which includes a series of
trainings. Currently heads of educational institutions from 5 regions (Vinnytsia,
Kyiv, Zaporizhia, Kharkiv and Zhytomyr regions) are involved in studying the
inclusion implementation. The next step will be the conducting training sessions
for teachers who work directly within inclusive classes.

Interdisciplinary empirical analysis of the phenomenon of disability
Research analysis in the positivist orientation

The study of different aspects of the problems of people with disability, and
determining practical ways of solving them requires a multidisciplinary ap-
proach, involving theoretical and empirical knowledge from different fields of
science. In Ukraine, the problems of rehabilitation, training and development,
full integration into society, and improving the quality of life of people with
disability are studied by experts in philosophy, psychology, sociology, pedagogy,
medicine and other scientific fields.

As noted by O.M. Dikova-Favors’ka, sociological approach is based on
currently-known postulate that individual physiological processes are in close
relationship with social processes — way of life and its level, opportunities for
health, social and other services, environmental situation, nature of the relation-
ship in the close social environment, etc. In sociology, there is a wide range of
methodological approaches and techniques that allow studying health and social
problems of disability, thanks to a set of research techniques ranging from quan-
titative to qualitative. Thus, the researcher emphasizes the feasibility of combin-
ing traditional sociological approaches (i.e., structural functionalism, symbolic
interactionism, conflict theory, post-structuralism, postmodernism, and gender
theory) that let to study comprehensively, and to identify and differentiate more
fully the peculiarities of life of persons with disability in the aspects of self-
reflection (the inner world of a person, self-concept), their reflections on social
environment, and the main problem factors of society’s reaction to the phenom-
enon of disability. O.M. Dikova-Favors’ka substantiates the idea that making the
array of correctly received and correctly interpreted information will actually
approach the proper protection of rights of persons with disability in all areas
and sectors of political, social, economic, and cultural life of the country, includ-
ing areas of productive employment to obtain a decent income; will lead to free
access to integrated education, treatment and rehabilitation, social and other ser-
vices, and infrastructure objects; will lead to active participation in third sector
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organizations that gradually lead to the minimization of problem of social exclu-
sion, narrowing it to a non-system individual cases (Dikova-Favors’ka, 2011).

VV. Moskalenko considers the problem of disability, as a combination of
macro-, meso, and microsystem, and explores the relationship between different
sectors of life, the environment of persons with disability, and the impact of
political, economic and legal environment for their vital activity (Moskalenko,
2005). A number of papers of Ukrainian researchers show data of sociological
surveys on a wide range of disability issues, including the practice of social work
with children with disabity (Levin, 2003), professional employment of young
people with disability (Yaremenko, Bondarchuk, Komarova, 2003) etc.

The field of sociology includes studies of the problem of social integration of
people with disability, which is a process of social identity formation and enables
further socialization and self-affirmation. The researcher O.M. Fudorova notes
that socialization (both initial and secondary) is to provide continuous personal
growth. This integration can be considered as successful if the individual de-
velops the necessary social role, learns values, social norms, and patterns of
behavior approved in the society and social community. This is a complex,
contradictory, and dynamic process, which is accompanied by crises, acting
as a crisis of personal growth, and dissatisfaction with one’s social or personal
status, especially in the case of persons with disability. It appears the inacces-
sibility of desired identity, and the unsustainability to be as required by a society
or social group. Unreachable level of self-identity of people with disability can
generate profound disappointment and a conflict with society, social group, and
with oneself. Often, functions and roles actually performed by a person with
disability in society, do not match, and that requires scientific study to further
settlement (Fudorova, 2012).

Disability issues are also studied by Ukrainian scholars within perspective
of psychology. As remarked by M.I. Mushkovych, the task of psychologists who
work with people with disabilities, is the development of personality of a person
with disability who is able, despite physical impairments, to take a full place in
society (Mushkevytch, 2009). In the context of study of psychological conditions
of self-realization of persons with disability modern researchers (Barna, 2009;
Serdyuk, 2007; Tytarenko, 2003; Khoroshaylo, 2005) emphasize self-becoming.

More accurately, the emphasis is on the positive self-becoming, that is one
of the prerequisites for a successful self-identity, as the specifics of individual
attitude to oneself plays a regulating influence on almost all aspects of human
life. This is reflected in the establishment of interpersonal relations, in the way
that people set up and achieve goals, in the methods of forming and solving
situation of crisis, and in the appropriate inclusion of the subject in various ac-
tivities promoting the disclosure of internal capacity and capability. Depending
on valence of self-attitude (positive or negative), not only the image of the world
but also the dominant strategy of fulfillment is built. The foundation for creating
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a positive self-attitude of the person with disability, above all, consist in adequate
self-esteem and self-acceptance that emanate from an understanding of one’s
own advantages as well as imperfections, flaws, limitations, and awareness of
personal value, dignity, and worth of human life.

For people with disability, which by their nature are unique, a psychological
condition necessary for effective self-realization is individualization as a founda-
tion to build a personal strategy. In this regard it is worth to mention the research
of T.M. Titarenko, who considers any deviation from the norm as a platform for
establishing identity. The researcher notes that consideration of the individual
as a complex open system, which is self-developing, provides attitude to any
disruption of its development, deviations, and pathological abnormalities as the
basis for the nascence of something fundamentally new in the individual and
human history. Personal disharmony can be seen as a mechanism to generate
uncertainty, reserves for variability, without which further development of the
living world would not be possible (Tytarenko, 2003).

Modern Ukrainian scholars, including M.V. Barna, pay special attention to
freedom that provides people with disabilities with the opportunity to indepen-
dently and freely disclose of their inner potential. The ability to choose one’s
own solution and take responsibility for it, which are given by freedom to a large
extent, influences the process of self-realization and determines the line of indi-
vidual strategy development. This is a responsible freedom of a person with dis-
ability that would enable him/her to form an effective strategy of self-realization
not only through self-reliance on someone, but also by considering the personal
potential, and would allow the individual to feel as a complete person. The con-
cept of freedom necessarily implies a reflection, as one of the mechanisms of de-
velopment and organization of the cognitive, intellectual and creative individual
development, forming with it an indissoluble functional unity (Barna, 2009).

The issue of activity/inactivity in the context of self-realization of people with
disability becomes of current importance. It is known that passive behaviors
cause problems in the process of self-realization (i.e., difficulty in communica-
tion, expression of one’s own thoughts, emotions, negative feelings of loneliness,
anxiety, depression, etc.). On the contrary, having an active personality involves
individual resources to realize his/her capabilities and potential, making efforts
for the disclosure of his/her inner self, and overcomes obstacles to self-realiza-
tion. The scientists (Horak, Berezko, Nikolayenko, 2001) state that the active
life and the ability to direct one’s efforts in the right channel are the necessary
psychological conditions for personal development, the sources, and the driving
forces behind effective self-realization of a person with disability.

It is worth noting the fact that the family plays very important social and psy-
chological roles in the development of strategies of self-realization of people with
disability, because it is an institution of learning, education and personal develop-
ment, and also a set of dominant factors influencing the person. It is grounded in
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the study of I.B. Ivanova that structural adjustment of parents to child’s disability,
above all, means that following such a situation, you need to create favorable
conditions for the child to normalize his/her life and socialization. Therefore, a fa-
vorable psychological climate in the family is the basis for a positive development.
Instead, disruption of family life affects negatively the development of the child
with disability, and increases the risk of secondary symptoms of disability (both
mental and emotional disorders) (Ivanova, 2000, p. 39).

Among other social-psychological conditions for successful self-identity of
people with disability, Ukrainian scientists distinguish: social adaptability (Hrebe-
nyuk, 2001; Komar, 2004; Polyovyk, 2011; Skrypnyk, 2006); identifying the ways
of self-identity, and its humanistic orientation (Nesterenko, 2004); and dynamic,
functional unity where the image of the world and the image of one’s self are bal-
anced by an adequate understanding of their place (Losyeva, 2004). Availability of
the necessary psychological conditions provides a solid foundation for building an
effective strategy for personal fulfillment of the individual with disability.

Self-realization of people with disability is largely conditioned by the educa-
tional aspect. As noted by M.V. Barna (2009), being developed in conditions and
under the influence of the educational environment, personality goes beyond
his/her own self and fulfills in different directions offered by educational es-
tablishment, including the context of cooperation with the microenvironment,
which acts as a catalyst for self-realization process. The degree of integration of
the educational environment is important for people with disability. According
to L.B. Ivanova (2007, pp. 188—189), the integrated educational environment is
the most adapted one to the special needs of persons with disability. Ukrainian
researchers (Talanchuk, Kol’chenko, Nikulina, 2004) consider the integrated
educational environment as a micro-model of social environment, and declare
that such form of learning would contribute to the fullest realization of equal
rights for education for students with disability alongside healthy peers, and
also requires policies of maintenance of equal opportunities. According to
L.Z. Serdyuk (2007, p. 357), learning and the specifics of communication in the
integrated environment, activate restructuring of the consciousness of people
with disability closer to the consciousness of healthy peers adapted to life, who
are striving for self-realization. And this is the favorable situation for correction
of deformities of a subjective picture of a person’s life.

According to N.I. Ashitok (2012) the introduction of new educational models
that would provide an opportunity to “special” children to study together with
“ordinary” ones is rather current for persons with disabilities who could become
active participants of social life. The model of inclusive education is one of the
ways. This model aims to create conditions for active participation in the edu-
cational environment and proper training for self-realization in various spheres
of any and all, including persons with disability. In recent years in Ukraine,
the active study of various aspects of implementation of inclusive education are
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conducted, among which: strategies on planning, organization and implementa-
tion of the educational process in inclusive class (Danilavichyutye, Lytovchenko,
2012); implementing a differentiated approach in inclusive class (Taranchenko,
Nayda, 2012); monitoring and assessing students’ achievements in inclusive
class (Sak, 2011); developing recommendations of inclusive tools for teachers
(Dyatlenko, Sofiy, Martynchuk, Nayda, 2015; Kolupayeva, Danilavichyutye,
Lytovchenko, 2012; Kolupayeva, Taranchenko, 2010; Kolupayeva, 2007; Sophiy,
2015); and developing recommendations for parents of children with special
needs (Zayerkova, Treytiak, 2016; Support Yourself — Support the Child, 2015;
Kolupayeva, 2010).

Research analysis in the humanistic orientation

Humanistic values are fundamental ones and should be considered as the pri-
mary social structure of a modern democratic society. The level of their develop-
ment depends on the accumulated human experience on the implementation of
the trans-cultural norms of joint living, respect for the law, honesty, coopera-
tion, charity, and tolerance for others. The leading trend of modern pedagogy in
Ukraine is its shift to the human personality and personal development, revival
of humanistic tradition, humanistic educational philosophy, and methodology of
humanistic pedagogy.

V.L. Ortyns’kyy in his study notes that the essence of the methodology of
humanistic pedagogy consists in unity of dialogue, personality, and activity-
based approaches. Implementation of these approaches requires the development
of educational paradigm, focused primarily on the development of spiritual and
creative nature of a person. The main objective of educational practice becomes
not only learning the laws of nature and society, but also activity-mastering hu-
manistic methodology of creative transformation of the world, harmonization of
relations in the system “man — nature — society” (Ortyns’kyy, 2009).

As noted by V. Astakhova (Astakhova, 1998), the main humanistic line of all
educational work is the formation of intelligence that is not determined by the
level of knowledge and skills, but by the level of general culture that accommo-
dates a culture of communication and way of life, behavior and coexistence, and
the fidelity to the “high idea” of serving the society, that must be above all. The
humanistic approach to education is seen as necessity and possibility of over-
coming the prejudice of educational institutions to the participants of learning
process and, most importantly, a fundamental change in goal-setting activities
of the school in general, creating conditions for the satisfaction of human needs
in cultivation, nurturing of their knowledge and culture. On the other hand, the
humanistic approach is seen as fundamental changes in the content of education,
rejection of the technocracy and environmental ignorance, and the recognition
of humanitarian culture priority.

CNS nr 4(50) 2020, 125-159



142 Mariya Leshchenko, Yuliya Nosenko

By definition of I. Zyazyun (Zyazyun, 1995), humanitarization is a phenom-
enon of basic direction that causes the formation of individuality. Humanistic
values of education involve changes in the authoritarian education model for
the personality-oriented one. The purpose of personal-oriented education is the
formation and development of the child’s personal values. They are the ones
that due to their essential indicators are able to conduct function of the highest
criterion for targeting individual education and support aimed at personal self-
determination (Bekh, 1998).

O. Stolyarenko in a research aimed at studying the methodology of transfor-
mation of education on the basis of evolution of the humanism ideas (Stolyarenko,
2014), notes that humanistic path for education upgrading is to play a decisive
role in its reformation, so it would be able to free society from the archaic and
conservatism. The researcher justifies the need for special pedagogical condi-
tions aimed at upbringing the spiritual-moral attitudes on the basis of common
values, development of students’ need to self-determination and self-identity,
and the recognition of value attitude to every person as a leading factor in the
formation of a human personality.

In the study of L.V. Tomarzhevs’ka (2007) the psychological humanization
principles of training of students with disability are studied. The researcher
determines the specificity of personal problems of students with disability, that
appear in their typical restraint in interpersonal contacts, complications in inter-
acting with other people, propensity to self-blaming and feeling guilty, high level
of anxiety, insecurity, isolation, dependence on the mood, weak emotion, and
behavior control. All these factors adversely affects their training and personal
development. The study substantiates that humanistic attitude is the one that
enables young people with disability to develop their skills, to feel no just an ob-
server but the real author of their lives and the entity responsible for his/her ac-
tions, as the purpose of humanizing of vocational education is to support a person
and lay the mechanism of self-development and self-realization, fo destroy and
to compensate the defect. 1V. Tomarzhevs’ka uses a person-oriented approach
as a methodological one, based on the principles of holistic understanding of
the person with disability, a comprehensive study of individual psychological
characteristics and problems (one’s ability to communication, orientation, self-
awareness, experience, intelligence, personality traits and physiological charac-
teristics of the individual), and the harmonization in the process of humanistic-
oriented psychological support. Education facilitation, psychological assistance
and support of students with disability provide harmonization and activation of
their individual development, psychological strengthening of their personality,
correction of disharmony, and contribute to the development of professionally
important qualities: communication skills, tolerance, empathy, ability to solve
psychological problems, optimization of mental behavior and emotional states,
enhancing personal development, as well as team integration.
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I. Ya. Ivanyuk (2009) stresses that working with students with disability
needs to implement a number of approaches, including individual and personal-
humanistic ones. The researcher proves that the organization of integrated educa-
tion for persons with disability should take into account the general and specific
principles of humanistic pedagogy and psychology, the most important of which
are: social orientation; personal development in activities and communication;
stimulation of internal activity of the individual; humanism combined with high
standards; taking into account the individual features of age; training in a team;
unity and coordination of requirements, efforts and actions of teachers, fami-
lies and the public; legality of education and inclusion of people with disability
and guarantee of human rights; accessibility; reliance on human potential and
maximization of social resources; combination of assistance and self-assistance;
voluntariness in help acceptance; and responsibility of social officers for the
preservation of ethnic and legal norms.

In the study of E.A. Danilavichyutye and S.V. Lytovchenko (2012) the concept of
humanistic pedagogical interaction as the basis of teaching strategies in inclusive
classrooms is revealed. The scientists substantiate that for humanistic pedagogical
interactions such properties are inherent as dialogicality, focus on personality, and
creativity that makes this interaction unique. Its basis is the paradigm of human-
ism, based on the ideal of limitless creative possibilities of identity and its freedom
that allows people to live up to fundamental values. Humanistic paradigm helps
to understand the meaning of one’s own existence, creates an internal feeling that
makes correlation between behavior and the duty to humanity, and leads people
to altruism. Accordingly, humanistic pedagogical interaction, based on the best
humanistic ideas, is the perfect basis for successful organization of inclusion.

A.A. Kolupayeva notes that during the process of democratization of Ukrain-
ian society, the ideas of humanizing education and individual priorities acquire
a sizeable spread. In their study (Kolupayeva, 2010) the researchers substantiate
the importance and priority of establishing partnerships among parents and all
professionals who work at school and assist children with disability. The relation-
ships between parents of healthy children and parents of children with disability
should be equal, as the recent studies show that inclusive environment offers the
opportunities for personal improvement to ordinary students above all. Thus,
they start a better understanding of people who are unlike others; they have an
opportunity to help those in need; they learn to empathize and evaluate things
from the standpoint of humanity.

Methodological pluralism

Disability studies due to their complexity and multidimensionality require
various forms of scientific knowledge. Using modern methodology as a set of
theoretical principles, logical and specific methods of scientific cognition allows
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studying complex and multifaceted phenomenon of disability systematically and
comprehensively. Thus, methodological pluralism makes it possible to under-
stand the deep nature of these problems, consider them under interdisciplinary
approach, and allows to create a flexible program of methodological strategies,
whose main characteristic is the complementarity of situational and perspec-
tive methods. However, as I. Omelchuk says (2012), we must first consider that
the potential of pluralism methodology appears in the “care” about quality, not
quantity of its views, opinions or principles postulated. In other words, the meth-
odological pluralism has to result to programs that would be able to optimize the
proposed alternatives, but not multiply them artificially and infinitely (qualita-
tive characteristics, as opposed to quantitative ones).

The current stage of development of scientific thought in Ukraine shows
examples of theoretical and empirical research and practical implementation
of their results in different areas of working with people with disability, based
on the medical, social, political and legal models and models of cultural plural-
ism. As .D. Zvereva and [.B. Ivanova notice (Zvereva, Ivanova, 1995), today,
within the medical model, the work with children with disability includes:
home nursing; health care; provision of medicines; sanatorium treatment; and
implementation of benefits guaranteed by the state. As it is said in the study
of O.V. Bezpalko (2003, p. 91), the core of social model is the relationship
between a person with a disability and society, rather than deviations in health
and development. Limited opportunities are understood as a consequence of
social conditions that narrow the possibilities of self-realization of children
with disability (i.e. such children are considered more as a discriminated group
than abnormal). To overcome this, it is necessary to organize the integration
of people with disability in society through the creation of conditions for their
maximum self-fulfillment, not by their adaptation to the norms and rules of
healthy people life. The task of political-legal model is to protect the rights
of children with disability that should be enshrined in law and implemented
through the standardization of regulations and rules in all spheres of child’s
activity. A task of model of cultural pluralism consists in training society in
tolerance towards children with disability.

In her study, O.M. Dikova-Favors’ka (2009) based on the methodology of
social sciences, studies sociological conceptualization of integrated educa-
tion of persons with disabilities. By using heuristic potential of sociological
approaches to the study of people with disability, the researcher reveals the
essence of the limited health in sociological terms; reveals the functions of
social constraints; analyzes the social limitation as a set of social and cultural
rules and behavior models; reveals substantial aspects of the new sociological
direction — sociology of disability, and offers authorial integrated model of
inclusive education for young people with disability; and describes the com-
ponents of a comprehensive program of social support for training and educa-
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tion in integrated environment (medical, psychological, informational, social,
pedagogical, communication).

VV. Onikiyenko (2013), exploring disability issues from the perspective of
demographic science, determines the socio-economic problems of persons with
disability, and justifies the social orientation of the labor market and social pro-
tection as a necessary condition and key attributes of a socially-oriented market
economy. The researcher identifies factors and preconditions of socialization of
the labor market, methodologically justifies its essence and performance evalu-
ation; analyzes the dynamics and quality of economic development at the stage
of reforming the social-economic system of Ukraine in terms of impact on the
labor market, employment, living standards, and social protection, including the
economic situation of persons with disability; justifies the concept of modern-
izing of social protection, based on a comprehensive target-oriented approach;
and determines the system of the necessary measures to ensure full and effective
involvement of persons with disability in the political, economic and social life
to expand their individual capabilities, and realize their potential and life-long
well-being.

In HV. Davydenko study, (2015) a retrospective and comparative analysis
of inclusive education in Ukraine and the European Union is conducted. The
researcher theoretically grounded and developed a model of effective transfer
of the main achievements of inclusive education systems of the European Union
universities in the area of Ukrainian realities. It is established that one of the
major theoretical and practical issues of inclusion is to determine the effective-
ness of inclusive education, which involves multifaceted (i.e., didactic, educa-
tional, financial, social) statistical measurements. And through application of
integral-differential equations, it is possible to conduct mathematical forecasting
and measurement of interplay among healthy students and students with special
educational needs.

L.Z. Serdyuk’s papers present (2007, 2013, 2014) the psychological study on
personality of students with disability, who are studying at the Open University
of Human Development “Ukraine” in conditions of integrated education. The
work conducted made it possible to accumulate considerable empirical material,
whose analysis allows to draw conclusions regarding personal organization of
this category of people, their adaptation to life, behaviors in everyday situations,
and orientations for the future. The value of psychological researches carried out
with the participation of people with disability, is to analyze from the standpoint
of modern psychology how their system of self-regulation and self-determina-
tion is organized, what are reserves and tools of transferring of defect in the
advantage, and explore opportunities to assist both people with disability and
people who are considered to be “healthy” for optimizing their fulfillment in the
personal sphere and professional work.
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Selected constructs of recognition of the phenomenon of disability

Personalistic perspective

The basis of development of subject category in Ukraine was S.L. Rubin-
stein’s concept of human, who formulated the classical definition of the subject
as the initiator of activity and added it with definition of self-determination, self-
development, and self-improvement (Rubinstein, 2007). The principle of subjec-
tivity supposes considering a person not as a set of separate mental functions,
cognitive parameters and behavior characteristics, but as a coherent whole with
all his/her individual differences and expressions, when he/she (as a subject) de-
velops, organizes, and supervises his/her own activity. Subjectivity assumes the
position of the creator of one’s own life path, initiates all kinds of human activi-
ties and contributes to its effectiveness, regardless of individual characteristics
and physical abilities. While this is not an innate human characteristic and not
characteristic only of outstanding individuals, it may develop in every person.
The latter provision was the starting point when considering the possibility of
forming the subject of self-development (Kuzikova, 2011). Subjective activity is
expressed in forms of life activity, where the person is free and demonstrates the
will. The will expression is determined through subjective experience, variety
of personally meaningful goals, values and constructed picture of the world in
which the person lives. Subjectivity is a special quality of life, which provides
the ability for independent life creativity, ability to change the world and, most
importantly, to change oneself.

Ukrainian researchers consider subjectivity as a central formation of human
reality that appears in a certain level of personality development and integrates
its characteristics such as activity, reflexivity, initiative, creativity, moral matu-
rity, self-determination, self-regulation, mindfulness, independence, and others.
Personality can be characterized as the subject in the extent to which it uses its
intelligence, abilities, subordinates lower needs to higher ones, and builds its
life according to its values and principles. A higher level and quality of life of
the subject can be indicated through the ability of the individual to organize and
regulate his/her life path as a whole, to subordinate it to his/her goals and values
(Kuzikova, 2013; Tatenko, 1995; Chayka, 2011). Subjectivity as personal prop-
erty acts as a functional entity that, according to S. Kuzikova, provides solving
three basic life tasks that are constantly updated: a) agreeing personal needs,
abilities, expectations with the requirements and conditions of the activity; b)
building a life in accordance with one’s goals and values; c) the constant pursuit
of excellence through resolving contradictions (Kuzikova, 2013).

The development of the individual as the subject is minor relatively self-
movement of one’s activities in the social relations (Tatenko, 1995). As noticed
by the famous Soviet and Ukrainian researcher, psychologist S.L. Rubinstein,
the original specificity of the person and human existence is that the overall
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determination of being includes not by consciousness itself, but a human as such,
who is conscious of the world and is the subject not only of awareness, but also of
action (Rubinstein, 2007). For the development of subjective properties a certain
role is played by the environment in which a person is growing and educated.
V.A. Tatenko notes that the problem of “authorship” in mental development that
goes into the problem of mental development of the “author” cannot be resolved
without consideration of the social nature of the human individual, and without
significance for his development of interaction with the social environment, sys-
tem of social relations, and institutions of socialization. But these factors are not
decisive in the development of the psychics; they are the background, the condi-
tion of the individual’s development as the subject of mental activity. V.A. Ta-
tenko offers the paradigm of subjective mental activity: from the beginning the
child is recognized as a subject of his/her own mental development determined
“from the inside” that enters into an active, initiative interaction with the social
environment from the perspective of actual and potential levels of development
(Tatenko, 1995). Thus, the formation of subjectivity is conducted only through
self-development. During the self-development the “Self-Developmental” man-
ages the development (i.e. quality, directed, irreversible change) of “Self-Object”.
And personal self-development is seen as a conscious, purposeful and self-gov-
erning activity of the individual, whose goal consists in self-transformation in
a positive direction that provides personal growth and self-improvement.

Complete self-actualization and self-realization in the educational process are
the reliable prerequisites for the formation of a fully developed, confident per-
sonality. As subjectivity is a system-creative feature of a person, the educational
process that maximum promotes subjectivity can be called personality oriented
(Podmazin, 1997). According to the academician A. Savchenko (1997), the
most important features of the personal-oriented education are poly-variability
techniques and technologies, ability to organize training simultaneously at dif-
ferent levels of complexity, strengthening by all means the value of emotional
well-being, and positive attitude to the world (i.e. intrinsic motivation). With the
realization of person-oriented approach the functions of the educational process
are changing radically: instead the priority positions of learning the develop-
mental and self-developmental ones are put forward. In this sense, education
really becomes humanized as it comprehensively promotes human protection
and development, promotes the intellectual, spiritual, and physical enrichment,
non-violent socialization in terms of teaching and learning activities. Within
person-oriented approach, humanistic attitude is formed that allows a person
with disability to develop his/her skills, to feel no an observer but the real author
of his/her live, a life-creative entity responsible for own actions, as the goal of
humanization of education is to develop “a human in a human”, to support his/
her and lay a mechanism of self-realization, to destroy and to compensate the
defect (Tomarzhevs’ka, 2007).
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In a process of person-oriented learning the subjective experience of each in-
dividual, his/her socialization in terms of education and the educational system
is acquired. The prominent Ukrainian psychologist and educator H. Vaschenko,
who incorporates the centuries-old Ukrainian pedagogy, said that the main in
man consists not in knowledge as it is, not even in its regularity and depth, but
in character and good will that determine the direction of human’s forces to high
goals (Vaschenko, 2000). Thus, activities within the person-oriented education
are the tool of development based on an active dialogue, mutual understanding,
and self-management that implies subject-subject relationship between partici-
pants of educational interaction. Among the main objectives of such learning,
Ukrainian researchers distinguish the following ones: 1) to develop individual
cognitive abilities of each person; 2) to identify, initiate, use, and “ameliorate”
individual (i.e., subjective) experience of the individual as much as possible; 3)
to help a person to cognize his(her)-self, to self-determinate and self-realize, not
to form a predetermined features; 4) to form a culture of life activity that will
help to build productive everyday life, to determine the life line (Husak, 2008).

The implementation of person-oriented approach to teaching children with
special needs requires appeal of psychological and pedagogical science and prac-
tice to a certain idea of personified (individualized) and differentiated learning,
and the development of new methods of its organization. In order to define the
right of every person to be individuality, education should provide the students
with an opportunity to move their own way in the learning process. The solution
of this problem depends primarily on the prioritization in the selection of forms
and means of implementing of learning personalization and differentiation.
H. Vaschenko (2000) noted that as each of the students has natural properties, it
is necessary for effective school education to investigate individual inclinations
and abilities of each student and assure both their overall development and the
individual specific skills. At the same time, well-known Ukrainian psychologist
G.S. Kostyuk, argues that individual approach is not only adaptation of learn-
ing to existing individual children’s characteristics, but the direction and the
provision of further development of their mental powers in the most favorable
direction for students (Kostyuk, 1989).

The psychological researches of V.E. Chudnovsky are important as the issue
of individual approach to personality. Among others, the author notes that this
approach is embodied the most effectively in the concept of individual style of
activity, based on the typological properties of the nervous system. V.E. Chud-
novsky expresses an important idea: the study of children’s individual style of
activity allows setting specific tasks to individual approach to a child (Chud-
novsky, 1988). S.U. Honcharenko (1997) determines individualized learning as
a process in which the choice of methods, techniques, and tempo of learning,
take into account the individual differences of students, the level of their ability
to learn. The researcher points out that individualization of the learning process
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should be based on a thorough knowledge of the teacher aptitudes and interests
of students, their attitude to learning, and individual characteristics.

Thus, learning of people with disability should be based on the subjectivity
of the individual as the subject of learning, recognition of his/her right to self-
determination, and self-realization in the learning activity that involves adapting
the learning environment to his/her and not vice versa. This requires fundamen-
tal changes in the purpose and value orientations of the educational process,
updating the semantic component, its humanization, modernization of educa-
tional technologies and their humanization, democratization, changing teachers’
methods, the introduction of cooperation technology, and adjusting character of
educational activity of the individual as the subject of the educational process.
The purpose of such learning consists in harmonious formation and compre-
hensive development of the individuals, acquiring their own unique “Self”, full
disclosure of the creative forces regardless of individual characteristics.

Perspective of normalization of life of people with disabilities

Since the 60s till the 90s of the XX century in Ukraine, as in many countries,
normalization (integration) concept is becoming widely spread, that defines the
policy in relation to people with disability. During this period integration of
children with special needs in the environment of common peers is becoming
the norm. Integration in this context is seen as a process of assimilation, which
requires adoption by individuals of rules specific to the dominant culture. The
concept of normalization is based on the idea that: (a) everyday life of people with
disability should be close as much as possible to conditions and lifestyle of the
society in which they live; (b) society must change its attitude towards persons
with disability, to ensure the protection of their rights and interests; (c) society
must determine the ability of persons with disability to the development of differ-
ent activities; and (d) persons with disability must accept conditions and lifestyle
of the society in which they live and adapt to them. The concept of normalization
also means that (1) a child with special needs has common to all children needs,
most important of which is the need for love and an atmosphere that encourages
the development; (2) the child should lead a life as close to normal as possible;
(3) all children can learn, no matter how severe their developmental disorders
are, that’s why everyone should have equal access to educational services.

The theory of normalization (social relatedness) is consonant with the teach-
ings of L. Vygotsky, who promoted awareness of the compensatory nature of
human capabilities, its social orientation and laid the basis for determining the
theory of social relatedness. Back in the 30’s the scientist noted that the general
idea of child defectiveness in the scientific literature and in practice was primar-
ily associated with biological causes, and social aspects were minor considered,
though they are the primary and main ones (Vygotsky, 2003, p. 101). Singling
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out the social aspect of compensatory ability, L. Vygotsky observed that a physi-
cal defect causes social dislocation, quite similar to bodily dislocation when
human’s body (arm or leg) is damaged and out of joint, when usual ties break
roughly and functioning of the organ is accompanied by inflammation. If bod-
ily defect psychologically means social dislocation, the educationally raise child
means to direct him/her to life as if it was reduce of dislocated body of a patient
(Vygotsky, 2003, pp. 100—101).

Normalization consisted of new ideas, opening up broad prospects for the
child with disability, based on educating according to cultural norms of the so-
ciety in which he/she lived (Kolupayeva, 2009). This normalization of life did
not mean that a person with impairments became normal (i.e., a person without
disabilities). It meant that life of such person became normal, the same as life of
other members of society. Normalization of life as a principle of correctional and
educational work, is not intended to change the child, but corrects the effect of
environment on child’s behavior and life. One of the main objectives of normali-
zation is to teach the child to use the tools of interaction and communication that
meet his/her individual needs.

In addition to the concept of normalization, during the past 20 years in
Ukraine, the concept of inclusion or social model is developing that aims to
change society so it could ensure equal participation of all citizens in the ful-
fillment of their rights and give them the opportunity for this (Sophiy, Nayda,
2007). Unlike normalization, inclusion is based on recognition and respect for
individual human differences. Fundamental to this concept is that no person has
to adapt to social and economic relations, but vice versa — the society must create
conditions to meet the specific needs of each individual (Martynchuk, 2011).
According to A.A. Kolupayeva, inclusion is based on recognition and respect
for individual human differences and provides the preservation of the relative
autonomy of every social group. Along with this, ideas and behavior style typical
for traditionally dominant group should be modified on the basis of pluralism of
opinions and customs (Kolupayeva, 2009). At the same time individual char-
acteristics should not be perceived as something extraordinary, doomed, and
the existence of impairment should not result marginality of human life course.
The focuses of this model of social behavior, according to scientists, are: (1) au-
tonomy; (2) participation in social activities; creating a system of social relations;
(3) adoption of each individual by the society (Kolupayeva, 2009).

It is worth noting that modern society (in the broad sense) came to recognizing
and upholding the rights of persons with disability to fully participation in public
life and is trying to realize the need to create conditions for full implementation
of these rights. Obviously, today the emphasis is shifted from the human adapta-
tion to the environment towards adapting the environment to meet human needs.

Theoretical and practical concept of inclusion has become fundamental in
the development of modern models of education of children with disability
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based on their complete socialization. Ukrainian scientists consider individual
diversity not as a source of difficulties, but rather as an attribute of reality that
is necessary to be accepted and, moreover, appreciated. With this approach we
object definition of norm, as something homogeneous and stable. Instead we
see a norm in variety. The existence of different categories of students, each
with unique educational needs, is the basis on which modern pedagogy should
be built (Danilavichyutye, Lytovchenko, 2012; Kolupayeva, 2009; Taranchenko,
Nayda, 2012, et. al).

Thus, inclusion aims to provide a framework for the social integration of
persons with disability. It takes into account the characteristics and needs of
different age groups of people with disability resulting their inclusion in all
social systems, social relationships, preparation for complete self-realization,
professional self-fulfillment, and disclosure them as individuals. At the same
time, the effectiveness of social inclusion depends on the normalization and
quality of life. Normalization guarantees social benefits to people with dis-
ability on an equal basis with others. Quality of life emphasizes the needs
of the individual with the disability and his/her right to be provided with the
conditions for full satisfaction of those needs. Quality of life is measured not
only in terms of meeting the needs of individuals, but also in the quality of life
of their families: the smaller the family feels the consequences of disability, the
higher the level of life quality is.

Cultural construct

Socio-cultural progress, as the process of humanization of relations between
the individual and the society, aims to preserve the spiritual inheritance of human
relationships, requires a special focus to the least socially protected segments of
the population, including people with disability. Modern Ukrainian scientific
community considers a person with disability not only as an object of social and
educational assistance and care, but also as an active subject of the society, which
should create conditions for his/her maximum possible self-fulfillment and social
integration. To O. Khoroshaylo’s opinion (2006), a fundamentally new approach
to the problem of people with disability is related with: (1) the transition of soci-
ety to post-industrial stage of development; (2) the turn of social consciousness
from utility culture to dignity culture. Given this, the search for optimal ways of
learning, cultural, and social integration of people with disability is one of the
priorities of pedagogical (educational) science and subject of interdisciplinary
studies and practical researches.

Today a human with disability is often seen as a cultural group in various
spheres of society. Culture of disability can recognize and welcome the lives of
people with disabilities, arguing that this is not necessarily related to something
tragic, and they should not be considered as less-valuable. Groups of people with
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disability within the community can have a common social and cultural history.
Some groups have a common language, such as sign language, Braille, or even
some special terms that they use to talk about disability or about themselves.
They often share customs and traditions, such as the celebration of the Enlight-
enment in issues of disability and dignity.

Young people with disability do not always have the opportunity to participate
actively in the cultural life of society at the local or national level due to physical
and psychological barriers. Among the physical barriers there are the absence of
universal design (no special transport or physical access to the various buildings)
or the lack of information in an accessible format. Among the psychological
barriers there is a fear of a potential unavailability of desirable objects which are
difficult or impossible to reach on their own. A significant psychological barrier
is identity that means that people perceive themselves as disabled or as members
of minority. Some people with disabilities do not want to see themselves as a mi-
nority, as this has a negative hidden meaning to them. Others do not consider
themselves persons with disabilities and see themselves as members of specific
linguistic and cultural minorities..

Disability in Ukraine often creates handicap complex, which is the attribute
of the individual influenced by awareness of disability that destroys life, mak-
ing no sense, and accompanied by negative emotions, destructive estimations of
oneself and society (Stavyts’kyy, 2014). From the psychological point of view
this concept is explained as a condition where a combination of physical, mental,
psychological, and social qualities complicates the process of adaptation, not
allowing people with disability to achieve an optimum level of development
and operation. L.S. Vygotsky (1995, p. 73) called this phenomenon complete
imperfection or social disabilities. The handicap complex is a personal, internal
self-rejection of a person with disability, a deformed image of Self as a result of
negative influences of social attitudes. The basis for the development of persons’
with disability handicap complex is “handicapism”, which is a social phenome-
non that is updated by the negative perceptions of people with disabilities (linked
to the concepts of discrimination, xenophobia, and stigmatization). Such views
are in the public consciousness and are at the unconscious level as the collective
unconscious (archaic stereotypes) (Stavyts’kyy, 2011, 2014). Today the handicap
problem in Ukraine is in the initial phase of scientific reasoning (Stavyts’kyy,
2011, 2012, 2013, 2014).

The scientific community of Ukraine is converging on the opinion that people
with disabilities are entitled to social assistance, regardless of their potential
contribution to society. The inclusion of people with disabilities also requires
the introduction of policies and programs that would remove barriers and could
guarantee the fulfillment of civil, cultural, economic, political, and social rights.
An important role in shaping public attitude to people with disability is played
by mass-media.
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As noticed by A. Stavitskiy (2012), the public awareness about disability,
about its different states has been increasing steadily due to mass-media that
contribute to see how much perseverance and determination are exerted by peo-
ple with disabilities to live a full life. In Ukraine the social and media project
“Strong spirit” (“Syl’'ni dukhom”) has been held almost for 10 years, which aims
at informing the public about authentic life of people with disability, strength-
ening tolerance towards these groups of citizens. The main strategies towards
this objective achievement are defined as follows: forming the image of a person
with disability and his/her environment, as successful, optimistic, strong spirit
personalities; social integration of people with disability; forming the society
tolerant attitude towards people with disability, neutralization of social incom-
prehension, indifference and phobias; and drawing the attention of state and
civil organizations to disability issues (Bondarenko, 2014). Such projects have
great potential and are edge of importance because, the society of Ukraine still
faces severely the problem of intolerance to ethnic, religious groups, hatred and
violence towards social minorities, including people with disability. Ukrainian
researchers emphasize the need for changes to the public relations to phenom-
enon of disability, forming public tolerance to persons with disability (Hryva,
2008; Dobrovitska, 2010; Rudenko, 2014; Sokolov, 2007; Stavyts’kyy, 2012).
Along with this, it is helpful to avoid extremes when people with disability are
represented as very poor or in need of pity or honor as heroes who dare to live.
This image only contributes to unconstructive attitudes. Instead, it is advisable
understand that people with disability form a group that is such interesting and
diverse as any other group in society.

An important link between society culture and the inner world of the in-
dividual, including persons with disability, is the development of spiritual and
moral values, which are internal philosophical beliefs, form opinions and prin-
ciples, vital position, and human behavior. Ukrainian researchers (Bekh, 1997,
2006, 2012; Khoroshaylo, 2005; Shevchenko, 2004) argue that development of
spiritual and moral values will form understanding of the absolute value of every
person, the priority of his/her rights to full realization of individual abilities and
interests, regardless of individual characteristics. This will allow, on the one
hand, to develop a tolerant attitude of the society towards people with a dis-
ability, and, on the other hand, people with disability to get rid of the destructive
self-concept, to overcome handicap complex, to direct sphere of values towards
self-development and social integration.

People with disability, as a particular social group, which has its social and
cultural characteristics, require special conditions of life and integration into so-
ciety. Thus, the appropriate use of modern methods of social adaptation, such as
art-therapy, is advisable. The method of art-therapy has recently acquired a favor
of Ukrainian teachers and psychologists, researchers and practitioners. Possibili-
ties of using different forms of art-therapy (literature therapy, kinesiotherapy,
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music therapy, vocals therapy, imago-therapy, drawing therapy, tale therapy,
sand therapy, etc.) in education, rehabilitation, social work, and its healing prop-
erties are studied today by many Ukrainian researchers (Voznesenska, 2005;
Kondrytska, 2005; Korotchuk, 2006; Omelchenko, Fediy, 2005; Pidlypyshyna,
2009; Rosik, 2007; Soroka, 2008). The researchers argue that the use of differ-
ent forms of art-therapy contributes to improving social adaptation, overcoming
psychological barriers, fears and emotional traumas, development of creativity,
consciousness expansion, improvement of interactions with the environment, the
successful integration of the individual in the cultural and social space.

Conclusion

This article presents the phenomenon of disability in the context of historical,
contemporary, and interdisciplinary analysis. Multi-directional theoretical and
empirical recognition of different aspects of life of people with reduced abilities
reflected in studies of Ukrainian scientists and practitioners were presented.

Evolutional moving forward from medical (segregation) model of organiza-
tion of life of people with disability to integrated one demonstrates the pro-
gress of Ukrainian society on democratic, humanistic, and man-centrist basis.
Currently in Ukraine the implementation of inclusive approach to education
of persons with disability is considered in the context of the prospects and
opportunities for further development of special education, renewal forms and
methods, and the implementation of the model of “education for all”, which
has already begun to be implemented at national level (developing an appropri-
ate regulatory framework) and local levels (launching of inclusive groups and
classes in preschools, secondary schools and higher education institutions).
Representatives of various scientific fields in Ukraine are common in belief
that the education of persons with disability should be based on the subjectiv-
ity of the individual as the subject of learning, recognition of his/her right to
self-determination and self-realization, forming a harmonious and comprehen-
sive development, acquisition of unique personality, and full disclosure of the
creative forces regardless of individual limitations.

However, today the problem and the important task of Ukrainian society
in terms of improving the lives of people with reduced abilities is to develop
mechanisms of interaction between government, civil society, and the public;
development of integrated public policies to improve the living conditions of
persons with disabilities; public awareness and its readiness to adoption of social
inclusion; involvement of the potential of new technologies and tools (including
ICT) to diversify methods of communication, and to support the educational
process. A key foundation of these processes should become studies on disability
conducted by Ukrainian scientific community in different research areas.
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I. Introduction

A. Basic information About the United States

The United States declared independence from Great Britain in 1776, and
after the Revolutionary War, which lasted from 1775 to 1883, the United States
Constitution was signed in 1787 (“U.S. History and Historical Documents | US-
AGov”, n.d.). The 3,531,905.43 square miles of land that comprises the United
States, whose 50 States stretch from the Atlantic to the Pacific Oceans in central
North America and also include the States of Hawaii in the mid Pacific Ocean
and Alaska at the Northwest tip of Canada, is the 4th largest nation in the world
(“The World Factbook — Central Intelligence Agency”, n.d.). European settlers
have occupied what is now the United States from the early 1500s, though the
land has been settled by Native Americans for thousands of years. The current
population of the United States is 321, 418, 820 people, with a density of 87.4
people per square mile (“Population estimates, July 1, 20157, n.d.). This number
is 4.1% higher than the population was in 2010. Of the current population, 13%
are foreign born, 29% have a Bachelor’s of Arts or Higher, and 8.5% of people
under the age of 65 have a disability.

* Center on Disability Studies, University of Hawaii at Manoa

D Tekst pochodzi z ksiazki Studies on disability. International theoretical, empirical and
didactics experiences (2017) pod redakcja Joanny Glodkowskiej, Justyny Marii Gasik, Marty
Pagowskiej (s. 296-314). Warszawa: Wydawnictwo APS.


https://paperpile.com/c/7JGNQM/LFWf
https://paperpile.com/c/7JGNQM/LFWf
https://paperpile.com/c/7JGNQM/vXwU
https://paperpile.com/c/7JGNQM/vJfp

162 Megan A. Conway

The first College to be established in the United States was Harvard Col-
lege, which graduated its first 9 students in 1636 (Rudolph, Thelin, 1962). The
original focus of Harvard College, as well as the Colleges of Yale and of William
and Mary that followed, was on training men for the ministry, with a sub-focus
on liberal arts education. In 20092010 there were 6,742 colleges and universi-
ties in the United States, 1,989 of which were public institutions and the rest
private (“Digest of Education Statistics, 2015”, n.d.). These institutions enrolled
16,545,130 students in the 2009—2010 school year (“Digest of Education Statis-
tics, 2015, n.d.).

B. Current Status of Higher Education

The Morrill Act of 1862 provided for land grants to States to establish public
colleges for the purposes of education in agriculture and the mechanical arts.
These institutions are known as Land Grant Colleges (Council, 1995). Today
there is at least one Land Grant College in each State and several U.S. Territo-
ries, with numerous States having more than one Land Grant College for a total
of 175. The establishment of Land Grant Colleges was important to extending
higher education opportunities to a wider range of students. Over the years most
Land Grant Colleges have evolved into Universities that offer a wide range of
fields of study. In 1890, the Second Merrill Act established Federal funding to
support Land Grant Colleges and also ruled that colleges could not discriminate
on the basis of race in their student admissions processes. States could, however,
establish separate colleges for students of different races, hence the origin of
Historically Black Colleges in the United States.

The Higher Education Act (HEA) of 1965, last reauthorized in 2008 as the
Higher Education Opportunities Act (HEOA), provided financial support for
colleges and Universities through the establishment of federal grant programs
including the provision of low-interest student loans (“Higher Education Op-
portunity Act — 20087, 2010). Rulemaking for the HEOA is overseen by the Of-
fice of Postsecondary Education (OPE) of the U.S. Department of Education.
Re-authorization of the HEA, which is required every 5 years, has been used
to advance federal policy agendas in higher education. The HEOA of 2008, for
example, included specific funding for advancing opportunities for Black and
Hispanic students. The HEOA also has provisions related to access for students
with disabilities and teacher training. Some of these provisions have been imple-
mented and have had a positive impact, others remain unfunded and so far have
had little impact. The National Council on Disability issued a briefing paper
in 2015 that outlined these provisions (“Briefing Paper: Reauthorization of the
Higher Education Act [HEA]: The Implications for Increasing the Employment
of People with Disabilities | NCD.gov”, n.d.). Provisions that have made a posi-
tive impact include:
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¢ Funding to improve transition to and participation in higher education for
students with intellectual disabilities.

e Definition of Universal Design for Learning (UDL) and encouragement of
cross-disciplinary teacher training in the application of UDL.

o Inclusion of disability statistics in postsecondary data collection.

Provisions that remain unrealized include:

e Funding for demonstration programs to improve campus access and instruc-
tional programs, including access to distance education, better support ser-
vices, and promotion of disability related careers.

e Creation of a national technical assistance center focused on students with
disabilities of all ages, types of disability and level of education.

The 2015 NCD report also stated that the percentage of students with disabilities
in higher education in the U.S. has risen dramatically in the past two decades,
increasing from 6% in 1999 to 11% in 2012. By contrast, the percent of foreign
born students enrolled in U.S. institutions was only 3% in 2015 (“Comparative In-
dicators of Education in the United States and Other G-20 Countries: 20157, n.d.).

For higher education in general, there are a number of current issues that
continue to challenge institutions (“National CrossTalk — Vol. 19 / No. 1 — May,
20117, n.d.). Increasingly, funding is a challenge, both in terms of programmatic
resources from the federal and state governments, and individual resources to
fund a postsecondary education when the cost of tuition is steadily rising. Ac-
cess to postsecondary education is still a greater challenge for racial minority
and disabled people then it is for white and non-disabled people. Whites are
twice as likely to enroll in postsecondary education than are Blacks and Hispan-
ics (“National CrossTalk — Vol. 19 / No. 1 — May, 20117, n.d.), and while students
with disabilities are as likely to enroll in college as their non-disabled peers they
are 32% less likely to graduate (“Briefing Paper: Reauthorization of the Higher
Education Act (HEA): The Implications for Increasing the Employment of Peo-
ple with Disabilities | NCD.gov”, n.d.). Despite changes in national demographics
and the increasing importance of a postsecondary degree to remain competitive
in the job market, the curriculum and structure of many colleges and universities
is still focused on addressing the needs of white, middle-class, higher-achieving
students (“College Affordability and Completion: Ensuring a Pathway to Op-
portunity | U.S. Department of Education”, n.d.).

C. Strategy for the Development of Higher Education

A 2015 statement by the U.S. Department of Education outlined a number
of strategies and initiatives to improve higher education outcomes, affordability
and access (“College Affordability and Completion: Ensuring a Pathway to Op-
portunity | U.S. Department of Education”, n.d.). Proposed initiatives include:

e Funding for community colleges and minority serving institutions to de-
creased costs for underrepresented students.
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e Expanding access to student financial aid and loan programs.

e Creating incentives for institutions that improve retention and graduation
rates for low income students and students of color.

e Providing funding to lower costs of completing technical education in fields
of high demand.

The National Council on Disability also offered suggestions for improving
access to higher education for students with disabilities in the next reauthoriza-
tion of the Higher Education Act (“Briefing Paper: Reauthorization of the Higher
Education Act (HEA): The Implications for Increasing the Employment of Peo-
ple with Disabilities | NCD.gov”, n.d.). These include:

Fully fund a technical assistance center and demonstration projects.

Provide funding for model student support programs.

Improve information about the provision of financial aid.

Create long-term data reporting systems.

Address previously generated commission reports.

Expand initiatives to increase postsecondary participation of students with
intellectual disabilities.

Overall, there is clearly a need to improve access to, the affordability of, and
the quality of higher education for a wider range of the U.S. population than is
currently being served.

I1. Education and Rehabilitation of People with Disabilities

A. Historical Overview

Starting in the early 1800’s and through the mid 1900’s children with dis-
abilities in the United States were educated, if at all, primarily in segregated
institutions. The first such institution was the American School for the Deaf,
which was founded in 1817 in Hartford, Connecticut (Wikipedia contributors,
2016). The New England Asylum for the Blind, now known as the Perkins School
for the Blind, opened in Boston in 1832 (“Deafblind”, n.d.). Children with de-
velopmental and intellectual disabilities during this same time period usually
were placed in asylums where they received little or no education (Center for
International Rehabilitation Research Information & Exchange, n.d.). In the mid
1800’s reformers began advocating for better treatment of people housed in such
asylums, and Perkin’s school for the Blind set up a separate wing of the school
for individuals with intellectual disabilities. The first state to mandate educa-
tion for individuals with intellectual disabilities was New Jersey, which passed
a law to this effect in 1911. The first college for people with disabilities in the
world was established in the United States in 1864 as the Columbia Institute for
the Instruction of the Deaf and Dumb and the Blind, now known as Gallaudet
University (Wikipedia contributors, 2016).
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Rehabilitation services for individuals with disabilities came to national atten-
tion with the return of veterans from World War I, starting with the Smith-Sears
Veterans Rehabilitation Act in 1918 (Wikipedia contributors, 2016). In 1935
the Social Security Act provided funds to States to assist blind individuals and
disabled children, and also extended rehabilitation services beyond just serving
veterans. In the area of higher education, the first support program for postsec-
ondary students with disabilities was founded in 1948 at the University of Illinois
at Galesburg. In 1962 Edward Roberts, who had quadriplegia, won a lawsuit to
gain admittance to the University of California at Berkeley, becoming the first
student with a severe disability to attend Berkeley and founding support services
for students with disabilities on that campus. Roberts went on to eventually serve
as the first disabled Director of Rehabilitation Services for the State of California
(“Ed Roberts — California Museum”, n.d.).

The 20th Century saw the passage of numerous laws and decisions on signifi-
cant court cases that established civil rights protection, access to public education,
and rehabilitation services for individuals with disabilities in the United States.
The 1954 Supreme Court case Brown vs. Board of Education, though primarily
impacting segregation on the basis of race, paved the way for future cases involv-
ing segregation on the basis of disability (Esteves, Rao, 2008). Section 504 of the
Rehabilitation Act, passed in 1973, states that individuals with disabilities cannot
be denied benefit from programs receiving federal funds (“Rehabilitation Act, 29
U.S.C.A. § 701 et seq”, n.d.). This Act was followed in 1975 by passage of the Edu-
cation for All Handicapped Children Act, now known as the Individuals with Dis-
abilities Education Act, which mandates a “free and appropriate” public education
for children with disabilities “in the least restrictive environment” (“Individuals
with Disabilities Education Act (IDEA) — Disability.gov”, n.d.). The passage of the
Americans with Disabilities Act in 1990 represented the most comprehensive civil
rights legislation on behalf of individuals with disabilities in the United States.
One important court case stemming from this Act is Olmstead, which stated that
it is discriminatory to deny people with disabilities services in the most integrated
setting possible (“The Right to Community Integration for People with Disabili-
ties Under United States and International Law”, 2012). Numerous other laws in
the United States pertain to the rights of individuals with disabilities and include
the Fair Housing Act, the Air Carrier Access Act, the Assistive Technology Act,
the Telecommunications Act, and the Voting Accessibility for the Elderly and the
Handicapped Act (“Disability Rights Laws — Overview”, n.d.).

B. Present Day

Today most students with disabilities in the United States are educated in
regular schools rather than specialized schools. However, problems still remain.
These problems include the amount of time students actually spend in a regular
school classroom versus a segregated classroom, overrepresentation of students
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of color in special education, and the low number of students who graduate with
a high school diploma versus an alternative certificate or who drop out of school
altogether.

As of the 2012-2013 school year, there were 6.4 million students between
the ages of 3-21 receiving Special Education services under the Individuals
with Disabilities Education Act (IDEA) (“Digest of Education Statistics, 20157,
n.d.). This number represents 12.9% of the total school population. 35% of these
students are labeled as having “specific learning disabilities”. The number of
students receiving Special Education services as a whole has doubled since 1976.

Most students with disabilities in the United States today are educated in
regular public schools. However, almost half of students with intellectual and
multiple disabilities still spend most of their time in a special classroom (“Digest
of Education Statistics, 20157, n.d.). In 2013, 95% of students with disabilities
were placed in regular schools, and 61.8% of them spent at least 80% of their
time in the regular classroom. 49% of students with intellectual disabilities and
46% of students with multiple disabilities spent less than 40% of their time in
a regular classroom. Of the 2.9% of students with disabilities who attend seg-
regated school most are deafblind or have multiple disabilities. Only a small
number of students with disabilities attend private schools and receive special
education services under IDEA (1%).

The overrepresentation of students of color (students who are not white)
in Special Education is a continuing problem. In 2013 the percent of students
receiving special education services in the United States categorized by race
(“Digest of Education Statistics, 2015”, n.d.) compared to the percent of the total
population school categorized by race (“Digest of Education Statistics, 20157,
n.d.) is as follows:

A high school diploma is a requirement for entrance to most postsecond-
ary programs in the United States and is also increasingly important for be-
ing competitive in the workplace. Yet many special education students receive
an alternate certificate rather than a diploma, presenting a significant barrier
to postsecondary education and employment. There are also racial disparities
in whether or not a student with a disability graduates from high school with
a regular diploma or an alternative certificate (“The Condition of Education —
Participation in Education — Elementary/Secondary — Children and Youth With
Disabilities — Indicator May [2016]”, n.d.). For example, 72% of white students
who graduate from high school and receive special education services graduate
with a diploma, while only 55% of black students graduated with a diploma.

Vocational Rehabilitation Services (VR) in the United States appears to be
meeting the directive outlined in the Vocational Rehabilitation Act to provide em-
ployment preparation and placement services to individuals with the most severe
disabilities. However, most clients of V'R are not successful at finding competitive
employment. VR had 1.3 million clients in 2013, 94% of whom had “significant”
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Table 1. Percent of Total Public School Population Compared to Special Education Population

by Race
Race Total Public School Special Education
Population (%) Population (%)

White 50 13
Black 16 15
Hispanic 25 12
Asian 5* 6
Native American or Alaska Native 1 17
Native Hawaiian or Pacific Islander 5% 11
Mixed Race 3 12

Source: Self-elaboration. *Asian/Pacific Islander is combined in total school population statistics.

disabilities (U.S. Department of Education, 2013). Of the 30% of clients who left
V'R in that same year, only 10% were placed in competitive employment.

There are some encouraging trends in the field of education that hopefully
will translate to better education and employment outcomes for people with
disabilities in the future. These include Universal Design for Learning (UDL),
Response to Intervention (RTI), and Disability Studies in Education (DSE). Uni-
versal Design for Learning is gaining acceptance as a means of addressing the
learning needs of both students with and without disabilities. One model of UDL
proposes “network appropriate teaching methods” that support the various “net-
works” or neurological pathways through which students learn (ASCD, n.d.). For
example, teachers can support students’ “diverse recognition networks” through
strategies such as “providing multiple examples” and “providing multiple media
and formats.” Response to Intervention involves screening all children for their
learning needs, regardless of disability, and providing various levels of and in-
tensities of intervention depending on the specific needs of each child (Network,
2011). Likewise, Disability Studies in Education seeks to abandon the “special
education” and “medical model” approach to disability in the education field in
favor of a “social model” approach (“Disability Studies in Education SIG 143,”
n.d.). The DSE Special Interest Group of the American Education Research As-
sociation (AER A) outlines several practical goals in the application of DSE:

o Disability primarily recognized and valued as natural part of human diversity,

Disability and inclusive education,

Disability culture and identity as part of a multicultural curriculum,

Disability Rights Movement studied as part of the civil rights movement,

Disability history and culture and the contributions of disabled people as in-

tegral to all aspects of the curriculum, and

o Supporting disabled students in the development of a positive disability iden-
tity.

CNS nr 4(50) 2020, 161-178


https://paperpile.com/c/7JGNQM/jJ3q
https://paperpile.com/c/7JGNQM/ZnLL
https://paperpile.com/c/7JGNQM/9blv
https://paperpile.com/c/7JGNQM/9blv
https://paperpile.com/c/7JGNQM/5KBF
https://paperpile.com/c/7JGNQM/5KBF

168 Megan A. Conway

III. Academic Training Preparation for Working with People with
Disabilities

A. Origins and Some Representatives [Origins and Examples]

Teacher education in the United States in general was not formalized until the
twentieth century (“A Brief History of Teacher Professionalism — White House
Conference on Preparing Tomorrow’s Teachers”, 2005). Prior to the mid-nine-
teenth century, teachers were not even required to pass a test of their academic
capabilities, rather, teachers had only to prove their “moral character” to local
school boards. During the early twentieth century, teaching became more profes-
sionalized and higher education programs in teacher training gradually emerged.

With the establishment of education-focused institutions for children with
disabilities in the mid to late nineteenth century, the education of these chil-
dren came into focus. Early leaders in the field of special education included
Samuel Gridley Howe, Thomas Hopkins Gallaudet, and Dorothea Dix (“Special
Education — Current Trends, Preparation Of Teachers, International Context”,
n.d.). With the emergence of psychology as a field in the early twentieth century,
educators turned their focus to “slow learners” (learning disabilities) as well as
children with physical and intellectual disabilities. The Council for Exceptional
Children, currently the largest special educator professional organization in the
United States, was founded in 1922, The University of Illinois opened up the
first research center on “exceptional children” in 1951. By the 1960’s, special
education was more fully developed with established theories of education and
development of children with disabilities. The passage of special education leg-
islation in the mid 1970’s heralded the further professionalism and growth of
special education as a field.

B. Current Professional Training

The focus of both Special Education and Rehabilitation in the United States
has long been on “fixing” or “normalizing” children and adults with disabili-
ties based upon their specific disability and its perceived negative impact on
functioning. Thus professional training is built largely on a foundation of highly
specialized sub-professional categories. For example, teachers or rehabilitation
counselors might be trained to work specifically with individuals with learning
disabilities, intellectual disabilities, sensory disabilities, etc. (“Job Profiles in
Special Education”, n.d.). There are also a large number of “paraprofessional”
jobs outside of teaching devoted to addressing specific functional tasks such as
that of physical therapist, speech-language pathologist, orientation and mobility
specialist, and behavior modification specialist. There are hundreds of special
education (NCATE.org, n.d.) and rehabilitation (“Accredited Programs | Council
on Rehabilitation Education”, n.d.) professional training programs nationwide.
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More recently, however, people with disabilities, parents and educators have
begun to question the over-focus of special education and rehabilitation on
identifying and separating out people with disabilities based on a defect-driven
model. As will be discussed in more detail below, the emergence of Disability
Studies as a field has impacted special education and rehabilitation, calling for
an inclusive and normative approach.

C. Faculties and Specialties [Faculty Specializations]

The specializations of higher education faculty in Special Education and
Rehabilitation in the United States is reflective of the specializations of teacher
and professional training. This is not surprising since most teacher and reha-
bilitation professional training programs require faculty to have experience and
certification as teachers and rehabilitation professionals. Most faculty special-
ties are centered around specific etiologies of disability, age groups, or types
of interventions. For example, a disability-specific specialization might be on
“mild/moderate” or “severe” disabilities. Age-specific specializations include
“early intervention”, “elementary”, “secondary”, “postsecondary” and “elderly.”
Intervention-specific specializations might include “identification”, “assess-

99 ¢

technology”, “employment support”, and “Applied Behavior Analysis.”

9 ¢

ment’,

D. Disability Studies As a Field of Study or Specialization

Disability Studies can inform education and rehabilitation practices, but it is
an interdisciplinary field that is distinct from Special Education and Rehabilita-
tion. In some ways, Disability Studies is actually a reaction to the deficit-driven
models prevalent in special education and rehabilitation. Disability Studies
emerged at around the same time in both the United States and Western Europe,
but the most concrete evidence of its emergence as a field in the United States
was with the formation of the Society for Disability Studies (SDS) by founders
Daryl Evans, Nora Groce, Steve Hey, Gary Kiger, John Seidel, Jessica Scheer,
and Irving Kenneth Zola in 1982. According to the SDS website:

The Society for Disability Studies (SDS) is a non-profit organization that promotes
the study of disability in social, cultural, and political contexts. Disability Studies
recognizes that disability is a key aspect of human experience, and that the study
of disability has important political, social, and economic implications for society
as a whole, including both disabled and nondisabled people. (Mission and History,
2016)

Another important development in the emergence of Disability Studies as
a field was the establishment of academic University programs devoted to re-
searching disability as an interdisciplinary sociological phenomena, and training
both academics and professionals in this approach. Syracuse University, in New
York State, launched a Disability Studies program in 1994 under the leadership
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of Steven Taylor, which grew out of the Center on Human Policy (Foley, n.d.).
The University of Chicago is credited with starting the first Disability Studies
doctoral program.

One of the first and still most prevalent Disability Studies models is the Social
Model, first articulated by British academics such as Tom Shakespeare at the
University of Leeds (Shakespeare, 2016). The Social Model proposes that dis-
ability is not a medical “problem”, but a societal categorization driven by the
perception that disabled people are deficient and in need of fixing so that they
can be as “normal” as possible. In the United States, similar models emerged but
took on a more political and civil rights flavor (Baynton, 2013). The various Civil
Rights Movements in the United States, i.e. for African Americans, women,
people with disabilities, tended to focus on issues of “majority” or “dominant”
groups versus “minority” or “disempowered” groups. Thus the problem faced by
people with disabilities is seen as resulting from the stigma that is placed upon
them by people without disabilities and the resulting exclusion and disenfran-
chisement from public life.

An article published by the late David Pffeifer in 2002 identified nine models
of Disability Studies at the time (Pfeiffer, 2002). They included: “(1) the social
constructionist version as found in the United States, (2) the social model version
as found in the United Kingdom, (3) the impairment version, (4) the oppressed
minority (political) version, (5) the independent living version, (6) the post-
modern (post- structuralist, humanist, experiential, existential) version, (7) the
continuum version, (8) the human variation version, and (9) the discrimination
version.” In the nearly fifteen years since, Disability Studies has blossomed both
in the United States and around the world, with new models emerging every
year. Recent additions include the cultural model, the postcolonial model, criti-
cal disability studies, intersectionality, the policy legitimacy model, and perhaps
most importantly to the development of Disability Studies as a field, models that
question and incorporate elements of multiple theoretical frameworks.

IV. Disability Studies at the University of Hawaii

A. The History of the University and the Present Day

The University of Hawaii at Manoa was founded in 1907 and is the flagship
campus of the University of Hawaii system. The University of Hawaii system is
a Land Grant University, and Manoa is one of 10 University of Hawaii campuses
statewide. Located on the island of Oahu, the University of Hawaii at Manoa
encompasses 320 acres, with a population of 13.689 undergraduate and 5,176
graduate students. A majority of these students are from the State of Hawaii
(66%), but students also come from the U.S. Mainland (28%) and Internationally
(6%) (“University of Hawaii at Manoa: About UH Manoa”, n.d.). The campus is
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known as one of the most ethnically diverse Universities in the United States.
The motto of the University of Hawaii is Maluna a‘e o na lahui a pau ke ola ke
kanaka (Above all nations is humanity).

The Center on Disability Studies (CDS) is a research unit of the College of
Education at the University of Hawaii at Manoa (“Center on Disability Studies
| University of Hawaii at Manoa”, n.d.). CDS was established in 1987 as the Ha-
waii University Affiliated Program, with grants from both the Hawaii State De-
partment of Health and the U.S. Administration on Developmental Disabilities.
The mission of CDS is fo promote diverse abilities across the lifespan through
interdisciplinary training, research, and service.

In 1997 the program was designated a University Center of Excellence in
Developmental Disabilities (UCEDD) and was renamed as CDS. There are cur-
rently 67 UCEDDs in the United States, with at least one in every State and
Territory. Established as a network of University-based research centers in 1963,
the UCEDDs work to accomplish a shared vision that foresees a nation in which
all Americans, including Americans with disabilities, participate fully in their
communities. Independence, productivity, and community inclusion are key
components of this vision (AUCD — UCEDDs, n.d.).

The CDS holds 35 grant-funded projects in 2016, and employs over 100 faculty
and staff. Projects are multidisciplinary and address the inclusion of people with
all kinds of disabilities, from birth to old age, in a wide variety of educational,
health, and community contexts. Many projects at CDS also focus on aspects
of diversity, including the needs of Native Hawaiian populations. In order to
address its mission of education, the CDS administers a Disability and Diversity
Studies Certificate Program and other coursework in Disability Studies.

B. Characteristics of Disability Studies at the University of Hawaii

The Disability and Diversity Studies (DDS) Graduate Certificate Program at
the University of Hawaii is 15 credit, 5 course sequence, that attracts students
from a wide variety of disciplines including social work, education, rehabilita-
tion, law, sociology, urban planning, political science, medicine and the humani-
ties. The DDS program is overseen by the CDS and was approved by the Univer-
sity of Hawaii in 2004, with the purpose of educating modern professionals in
a wide variety of fields to work effectively and respectfully with individuals with
disabilities. Students participate in interdisciplinary experiences with the goal
of acquiring skills in joint planning, decision-making, goal setting and under-
standing contemporary disability issues, research, and effective practices from
a social, political, cultural and historical context.

The core philosophical construct of the DDS program is Disability Studies,
thus courses do not focus on conditions, impairments, treatments and interven-
tions as is common in other fields such as Special Education and Rehabilitation,
but on sociological responses to disability. Rather than looking to treat or cure
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people with disabilities, our students consider and examine the complex interac-
tions of disability with educational, medical, social and environmental systems.
The ultimate goal is for students to view disability as a normal part of human
diversity, and to work to include individuals with disabilities in the fabric of
society. These tenets fit well with the CDS’s mission to promote diverse abilities
and the University of Hawaii’s mission to address the needs of an indigenous and
diverse state population.

Since its inception in 2004, the Disability Studies program at the CDS has
blossomed into 7 graduate and 3 undergraduate course offerings, with plans to
grow these courses into a Master’s program and an Undergraduate Minor in
Disability and Diversity Studies as well. CDS has a long history of professional
development and training prior to, and in addition to, the DDS Certificate Pro-
gram. As aresearch center CDS has received federal and state grants to conduct
professional development in areas of need such as in-service teacher training in
inclusive education practices, paraprofessional training in supporting individu-
als with developmental disabilities, postsecondary faculty development in meet-
ing the needs of students with disabilities, and building the capacity of health
professionals to address the needs of children with neurological disabilities.

C. General Information About the Program and Characteristics of Graduate
Profiles [General Information About the Program and Its Graduates]

A significant aspect of the DDS program at the University of Hawaii is that all
courses are offered entirely online using both synchronous (live) and asynchro-
nous (self-paced) distance education platforms. Thus the program attracts many
non-traditional students who may have significant obligations or challenges in
addition to their studies, such as disability, work, family, or living in a rural com-
munity. Approximately 200 students per year take Disability Studies courses.

Students who take Disability Studies courses hail from an incredible range of
disciplines. Although by far the greatest numbers of students are also studying
social work or education, courses are well attended by students from other social
sciences, the humanities, law, medicine, library sciences and technology. Many
students studying Disability Studies at the University of Hawaii are from Hawaii,
but a number of students are also from the U.S. mainland and countries outside
of the United States such as Japan, Taiwan, Germany, Columbia and Canada.

Students enrolled in the DDS Certificate Program go through the program in
small cohorts of about 15 students per year. They are required to take 5 courses
for a total of 15 credits (“Disability and Diversity Studies Courses at the Univer-
sity of Hawaii at Manoa | Center on Disability Studies”, n.d.). Four core courses
are required:

1. Introduction to Disability and Diversity Studies, which introduces students
to Disability Studies concepts and the interdisciplinary nature of Disability

Studies.
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2.

3.

Multicultural Issues and Disability, which explores the ways in which disabi-
lity and cultural values and practices intersect.

Interdisciplinary Team Development, which focuses on the role of teamwork
and incorporating various perspectives into addressing challenges to inclu-
sion.

4. Independent Research, which allows students to explore a topic or project of

their choice.
Additionally, students must take one elective. The elective can be a course

from another department with a focus on disability and/or diversity, or it can be
one of several that CDS offers such as:

Disability History and Culture,

Universal Design in Higher Education,

Disability in Film and Media,

Accessible Learning Technology, and

Advanced Seminar in Disability Studies.

Students have various reasons for pursuing a Certificate in DDS. In a recent

survey of DDS graduates, students gave the following reasons for pursuing the
Certificate:

“[1 have] always had a passion for disability social justice so when it was an option
to focus on [disability studies] within my American Studies, in which I was already
focusing on minority populations in higher education, it fit right in.”

“I was a tutor for the learning disabilities center of Hawaii and wanted to continue to
learn more about other disabilities.”

“I pursued this certificate because I have a master’s degree in mental health coun-
seling, have worked under the supervision of a disability counselor, and I had a strong
interest in this topic.”

Students from this same survey also indicated that the Certificate helped them

with their professional lives:

“[The Certificate] helped get me into my current role, working in a disability of-
fice. [It] gave me an extra edge in the field because I had better insight than most
candidates.”

“[Gave] me multiple perspectives, and also taught me about appropriate language.
From a cultural standpoint, disabilities have communities and cultures that I would
not have known about, similarly, substance abuse has different cultures and co-
occurring diagnosis that I continue to learn about and expand my knowledge about.”

“In my current job, I work with some students who have disabilities and this certifi-
cate helped me to gain more insight about different types of disabilities and percep-
tions so I can understand how to help my students better.”
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Another recent survey of both Undergraduate and Graduate students taking
Disability Studies courses at the University of Hawaii asked them what they
learned from taking these courses:

“Upon entering this class, I had no knowledge whatsoever about disability studies.
I now realize that I was completely ignorant. I used to work as newspaper reporter,
usually in the sports department. I have written numerous feature articles, and many
were about disabled athletes. I now cringe at the thought that I may have offended
people by using wrong terminology when referring to their disabilities. I really had
no idea. While I still have numerous things to learn about disabilities and disability
culture in our diverse society, my eyes have been opened. Now I will always check
to see that a website is accessible to people with disabilities, something I never even
considered in the past.”

“This semester has been a true awakening of the diversity that exists all around us.
I am much more aware of the people in my life that have disabilities, the people in my
community that identify as having a disability, and the accessibility that’s available
to persons with disabilities in the environment. As a result, this new awareness has
completely reshaped the way I view the world.”

“Overall, I have learned how diversity is represented among different systems, dif-
ferent fields, and different aspects of our society, I appreciated learning about the
origins of the Disability Rights Movement and seeing how far those efforts have
come today. But then also being able to recognize the disparities for individuals with
disabilities through our discussions and readings on things such as the environment,
the virtual environment, and the role of the media. Those particular discussions have
made me realize that we still have more growing and learning to do as a society.”

D. Previous Academic Experience and Prognosis [Plans for the Future]

Existing Disability Studies programs and future programs are attracting in-
creasing interest from Universities and students in the United States, with at
least 34 undergraduate, graduate or certificate programs already in existence
nationwide (Zubal-Ruggieri, n.d.). At the University of Hawaii, we are working
to develop our current coursework into more extensive degree programs such
as an Undergraduate Minor and a Master’s program in DDS. In a survey of
Undergraduate students currently taking Disability Studies at the University of
Hawaii, 100% of respondents indicated that they would like to see a DDS Minor
at the University of Hawaii. The primary reason students see benefit of a Minor
is to “make the University more inclusive”, followed by “help me with under-
standing my major” and “help me with my future career.” Students reflected on
the potential benefits of a Disability Studies Minor:

“I think disabilities studies will be good for any major. There are many people with
disabilities who will be working at many different places and it is good to get famil-
iar about the rights they have.’
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“As a Social Work Major this would add so much to the career of a social worker.
Our courses covers disabilities but not in the depth of having an opportunity to have
it offered as a Minor. I just believe being able to add this as a Minor adds to my
knowledge and will assist the worker in the field.’

“For those like myself, who are majoring in psychology or special education, and
want to work with, support, and help those with disabilities this would be great!
From taking a few courses in Disability Studies, I have come to know that there is so
much more to learn in this field. If I could continue to take courses and work towards
getting a minor in this field I would feel better prepared to take on any job.”

It is clear that students see the value of coursework in Disability Studies. The
next step is demonstrating this value to the Administration, and in particular,
the value that a more rigorous Disability Studies curriculum will bring to the
University and the community.

E. University Activities Undertaken for the Benefit of People with Disabilities

Disability is an integral and normal part of the diversity of our society. Rec-
ognizing the diversity of our communities in the United States, most Universi-
ties already have well established programs in Women’s Studies, Ethnic Studies,
African American Studies, Asian Studies, etc. Like these programs, Disability
Studies is rooted in a history of exclusion of a specific population and the desire
to change society’s perceptions of and celebrate the contributions of this popula-
tion. Disability Studies has the additional benefit of transforming the practice of
future and current professionals so that they will positively impact the lives of
individuals with disabilities.

Disability Studies as part of the University curriculum also helps to promote
the inclusiveness of the University itself. Increasingly, higher education is the
pathway to a career and a good quality of life. Barriers to inclusiveness at
the University translate directly into barriers to employment and community
living for individuals with disabilities. Research centers such as the CDS and
their respective educational and training programs hold the unique position
of being accountable to people with disabilities, the University, and the com-
munity. Disability Studies programs are an important means of addressing
this responsibility.

V. Conclusion

Disability Studies in the United States is rapidly gaining ground as a criti-
cal component of the study of human diversity. Disability Studies transcends
disciplines and professions, but is particularly relevant and transformative to
the study of education and rehabilitation for individuals with disabilities. At the
University of Hawaii, CDS, we offer students a course of study that focuses
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on interdisciplinary aspects of disability and sociological constructs that shape
how people with disabilities are treated by society. By understanding these con-
structs, we can work to include people with disabilities in all aspects of social,
educational, economic, political and family life.
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Annex [Appendix]
A. Selected Acts of Law

Americans with Disabilities Act of 1990 42 U.S.C. §§ 12101 et seq.
Telecommunications Act of 1996 47 U.S.C. §§ 255, 251(a)(2)
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Individuals with Disabilities Education Act 20 U.S.C. §§ 1400 et seq.
Section 504 of the Rehabilitation Act of 1973, as amended 29 U.S.C. § 794
Section 508 of the Rehabilitation Act of 1973, as amended 29 U.S.C. § 794d

B. List of Selected National Institutions Working for People with Disabilities

Association of University Centers on Disabilities www.aucd.org
National Council on Independent Living http://www.ncil.org/
National Organization on Disability http://www.nod.org/
Society for Disability Studies http://disstudies.org/
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INFORMACJE DLA AUTOROW

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

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

m format A4 z marginesem 3,5 cm z lewej strony;

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

m objetos¢ artykulow i rozpraw:

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

— maksymalna: 40 tys. znakow (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
(keywords),

m wykresy, ilustracje (ponumerowane i opatrzone informacja, do ktérego miej-
sca w teks$cie si¢ odnosza) nalezy umieszcza¢ w oddzielnych plikach, podajac
nazwy programu, za pomocg ktorego zostalty 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 interpunkcja. Kolejno$¢ zapisu bibliograficznego jest nast¢pujaca:

(1) autor(zy) — wszyscy, niezaleznie od liczby,
(2) rok wydania pozycji,
(3) tytul ksiazki, rozdziatu, artykuhu, dysertacji, pracy dyplomowej, referatu
lub raportu,
(@) ksigzka: miejsce wydania i nazwa wydawnictwa,
(b) rozdziat: redaktor(zy), tytul ksigzki, strony, miejsce wydania, wydawca,
(c) artykul: tytut czasopisma, tom (vol.) i strony,
(d) praca dyplomowa (dysertacja): wydziat (instytut), uczelnia (instytucja)
1 miejscowos¢,
(e) referat: oryginalna nazwa konferencji (kongresu itp.) i miejscowos¢,
(f) raport: rodzaj i numer grantu, miejscowos¢, uczelnia (instytucja) i wy-
dzial (instytut).



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

Ksigzki
(a) polska

Koscielska, M. (2004). Niechciana seksualnosc. O ludzkich potrzebach 0sob 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 niepetnosprawnoscia umystows.
W: D. Kornas-Biela (red.), Oblicza ojcostwa (s. 381-389). Lublin: Towarzystwo
Naukowe KUL.
(b) publikacja obcojezyczna

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

Artykuty w czasopismach

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

Nieopublikowane dysertacje i prace magisterskie

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

Domurad, M. (1996). Efektywnos¢ rozwoju umiejetnosci czytania u dziecka
uposledzonego umystowo w stopniu lekkim za pomocq ,,metody basniowych



spotkan”. Nieopublikowana praca magisterska, Wydzial 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 megzczyzn po przebytym
urazie mozgu. Referat wygltoszony 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 miodziezy i dorostych. (Raport KBN 1108.91.02).
Warszawa: Uniwersytet Warszawski, Wydziat Psychologii.

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

Do przestanego wydruku tekstu i jego wersji elektronicznej nalezy dotaczyc:

1) prosbe wraz z podpisem, w ktorej autor zwraca si¢ do redakcji o wydruko-
wanie pracy w czasopis$mie Czlowiek — Niepetnosprawnosé — Spoteczenstwo,
zamieszcza informacj¢ o zatrudnieniu, podaje swoj tytul naukowy, ORCID,
zajmowane stanowisko, adres, numer telefonu, adres e-mailowy;

2) pisemne oswiadczenie, ze praca nie byta dotad publikowana i nie zostata ztozona
w innej redakcji. Druk oswiadczenia znajduje si¢ na stronie www.cns.aps.edu.pl
w zaktadce Informacje dla autorow.

Zmiany i odstgpstwa od podanych zasad nalezy uzgadnia¢ z cztonkami Komite-
tu Redakcyjnego. Redakcja nie zwraca nadestanych materiatlow i zastrzega sobie
prawo do dokonywania zmian w tekstach, bez ingerencji w tre$¢ merytoryczna.

Rzetelno$é naukowa

Autorzy sa zobowigzani do ujawnienia wkladu poszczegolnych autoréw
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 zglaszajacy
manuskrypt.



Wszelkie wykryte przejawy nierzetelno$ci naukowej (ghostwriting — brak
ujawnienia wktadu innych oséb w powstawanie publikacji, guest authorship —
sytuacje, gdy udziat autora/wspélautora w powstanie publikacji jest znikomy
lub nie miat miejsca) bedg dokumentowane i nagtasniane, wlgcznie 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 (,,podwodjna §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 zgtoszonej do opublikowania
znajduja si¢ na stronie: www.cns.aps.edu.pl w zakladce Zasady recenzowania.

Lista recenzentéw publikowana jest w czasopi$mie raz w roku w numerze
czwartym.

Materialy nalezy nadsyla¢ na adres: redakcjacns@aps.edu.pl

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

ul. Szczgsliwicka 40

02-353 Warszawa



Adres redakcji
Redakcja czasopisma ,,Czlowiek — Niepelnosprawno$¢ — Spoteczenstwo”
Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej
ul. Szczesliwicka 40, 02-353 Warszawa
redakcjacns@aps.edu.pl
http:/www.cns.aps.edu.pl/
https://cnsonline.pl/resources/html/cms/M AINPAGE
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