CZLOWIEK — NIEPELNOSPRAWNOSC
— SPOLECZENSTWO

CNS nr 1(47) 2020
(styczen—marzec)

&

Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej



RADA NAUKOWA
Anna Firkowska-Mankiewicz (przewodniczaca) (PL),
Jonathan Chitiyo (USA), Adam Fraczek (PL), Matthew Janicki (USA),

Zofia Kawczynska-Butrym (PL), Malgorzata Koscielska (PL), Henny Lantman (B),
Su-Jan Lin (TW), Hanna Malewska-Peyre (F), Tadeusz Mazurczak (PL),
Antonina Ostrowska (PL), Alicja Przytuska-Fiszer (PL), Diane Ryndak (USA),
Renata Siemiefiska-Zochowska (PL), Barbara Szatur-Jaworska (PL), Wiestaw Theiss (PL)

KOMITET REDAKCYINY
Joanna Glodkowska (redaktor naczelna, PL), Malgorzata Walkiewicz-Krutak (sekretarz, PL),
Ewa M. Kulesza, Malgorzata Kupisiewicz, Barbara Marcinkowska, Jarostaw Rola
(cztonkowie redakcji, PL)

REDAKTORZY TEMATYCZNI
Jozetfa Batachowicz — pedagogika (PL)
Pawet Boryszewski — socjologia (PL)
Helena Ciazela — filozofia (PL)
Czestaw Czabata — psychologia (PL)
Bernadeta Szczupatl — pedagogika specjalna (PL)
Henryk Skarzynski — medycyna (PL)

Redaktor jezykowy (jezyk polski) — Monika Bielska-Lach (PL)
Redaktor statystyczny — Adam Tarnowski (PL)
Ttumaczenie na jezyk angielski — Ewa Butowska (PL)

Wersja papierowa jest wersjg pierwotng (referencyjng)

CNS jest indeksowany w: CEJSH, ERIH PLUS, ICI Journals Master List i WCOSJ
Czasopismo posiada punktacje MNiSW — 20 pkt

Czasopismo znajduje si¢ na wykazie czasopism objetych programem
»Wsparcie dla czasopism naukowych” (poz. 16)

© Copyright by Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalne;j
im. Marii Grzegorzewskiej, Warszawa 2020

Artykuly publikowane w czasopi$mie od 2017 r. dost¢pne sa na licencji
CREATIVE COMMONS:

Uznanie autorstwa — Uzycie Niekomercyjne 4.0 Polska

ISSN 1734-5537
Naktad 150 egz.



SPIS TRESCI
CNS numer 1(47) 2020

Artykuly i rozprawy

Gabrielle Wilcox — Is full inclusion always the answer? .. ......................
Svetlana Ilina, Alicja Zarin, Vitaliy Kantor — Equal access to education for students
with disabilities in Russia: concept, problems, and a variety of solutions ..........
Andrzej Twardowski — Mozliwo$ci zastosowania tutoringu rowie$niczego w edukacji
inkluzyjnej uczniow z niepetnosprawnoscia . ............ ool
Karolina Kaliszewska, Teresa Z6étkowska — Rozumienie prawa przez osoby z lekka
niepetnosprawnoscig intelektualng .......... ... ... .. ... .. ..
Katarzyna Makowiecka — Niepelnosprawno$¢ czy bariera jezykowa? Postawy
styszacych rodzicow dzieci niestyszacych wobec gltuchoty .....................
Katarzyna Borzucka-Sitkiewicz, Karina Leksy — Przeglad programéw profilaktyczno-
-wychowawczych w zakresie zdrowego odzywiania si¢ i aktywnos$ci fizycznej
w szkotach podstawowych na terenie miasta Bytomia (w kontekscie zapobiegania
chorobom NOWOtWOTOWYM) .. ...ttt ettt e e

Studia nad niepelnosprawnoscia — nauka

Majda Halilovi¢ — Bosnia and Herzegovina and the ongoing efforts towards the use of
the social model of disability and rights based approach .......................
Szabolcs Fabula — The dynamic construction of institutional frameworks for making
Disability Studies a well-defined field of research ... ....................... ...

Studia nad niepelnosprawnoscia — dydaktyka

Susan Carton, Peter Kearns — Disability Studies at St. Angela’s College: tracing the
pathways leading to the current understanding and response to disability . .........

17

25

37

71

97

109

123



TABLE OF CONTENTS
CNS No. 1(47) 2020

Articles and treaties

Gabrielle Wilcox — Is full inclusion always the answer? ........................
Svetlana Ilina, Alicja Zarin, Vitaliy Kantor — Equal access to education for students
with disabilities in Russia: concept, problems, and a variety of solutions ..........
Andrzej Twardowski — Potential application of peer tutoring in the inclusive education
of students with disability ............ .. .. i
Karolina Kaliszewska, Teresa Zotkowska — The pattern of law principles’
comprehension by persons with mild intellectual disability .....................
Katarzyna Makowiecka — Disability or language barrier? Attitudes towards deafness
among hearing parents of children with hearing impairment ....................
Katarzyna Borzucka-Sitkiewicz, Karina Leksy — Review of preventive and educational
programs referring to healthy eating and physical activity implemented in primary
schools in the city of Bytom (in the context of cancer prevention) ................

Disability Studies — science

Majda Halilovi¢ — Bosnia and Herzegovina and the ongoing efforts towards the use of
the social model of disability and rights based approach .......................
Szabolcs Fabula — The dynamic construction of institutional frameworks for making
Disability Studies a well-defined field of research .. ...........................

Disability Studies — didactics

Susan Carton, Peter Kearns — Disability Studies at St. Angela’s College: tracing the
pathways leading to the current understanding and response to disability . .........

17

25

37

71

97

109

123



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

DOI: 10.5604/01.3001.0014.0690
CNS nr 1(47) 2019, 5-15

ARTYKULY I ROZPRAWY

GABRIELLE WILCOX*

IS FULL INCLUSION ALWAYS THE ANSWER?

Introduction

Inclusive education as a policy has increased in popularity in recent decades and
has often been viewed as a moral imperative. This move has been fueled by the his-
toric lack of care in general education regarding students with more complex needs,
which has led to two systems with little interaction in between. Unfortunately,
this seems to be a reactionary approach that simplifies a complex issue into a di-
chotomous choice: either full inclusion or special education. This chapter represents
alternative voices in arguing for a more nuanced approach to inclusive practice that
demands better quality research on which decisions can be based and puts students’
needs and goals above blanket policies that are applied indiscriminately.

What is Inclusive Education?

While the OECD (2000) asserted that there is agreement on what inclusive
education is and that resistance to change is the only impediment to its effec-
tive implementation, others suggest that there is a continuing lack of conceptual
clarity regarding what constitutes inclusive education. Currently, there is not
a single, agreed upon definition of what inclusive education is, which makes
it difficult to compare studies and to determine its efficacy and effectiveness
(Goransson, Niholm, 2014; Niholm, Goéransson, 2017). Further more, some argu-
ing for inclusion for all students assume that the local rather than instructional
support is the most critical aspect of instructional decisions and that any support
provided outside of this specific location is discriminatory (Kauffman, Ward,
Bader, 2016). Part of the rationale is that students should socially interact with
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6 Gabrielle Wilcox

typically developing peers. There is also an assumption that all students can
feel they belong to general education classroom. However, some students feel
a stronger sense of belonging in classrooms with students who experience chal-
lenges similar to theirs (Hornby, 2015).

Fuchs and Fuchs (1994) argue that full inclusion has been championed
by supporters of social integration for students with intellectual disabilities
(ID), especially in increasing acceptance of peers with differences in regu-
lar students. However, this is achieved while notably ignoring the academic
needs of students with special education needs (SEN), especially the aca-
demic needs of those with specific learning disorders (SLD). In full inclusion
models, students with disabilities tend to receive accommodations rather than
interventions, e.g. they may be given a calculator rather than being provided
with an evidence-based intervention to teach them how to compute long divi-
sion (Fuchs, Fuchs, 1994; Kauffman et al., 2018).

What is the State of Evidence?

Academic

Unfortunately, general student performance is often less than ideal (Cana-
dian Council on Learning, 2008), and teachers report that they do not generally
use evidence-based curricula in general education instruction (Kretlow, Helf,
2013). Therefore, it remains unclear how school personnel implementing the
full-inclusion system can support the varied, and often significant, difficulties of
students with needs related to various disabilities (Fuchs, Fuchs, 1994). Further-
more, there is evidence that students with SLDs do not achieve well academi-
cally in inclusive classrooms, making limited gains over a three-month period
(Fuchs et al., 2015; Fuchs, Fuchs, Fernstrom, 1993). This suggests that inclusive
classrooms do not meet the academic needs of all students. One meta-analysis
of academic achievement in inclusive education acknowledged the challenge
of uneven definitions of inclusive education but did not account for this in the
analysis; this study found significant but weak impact of inclusive classrooms,
highlighting the variable findings (Szumski, Smogorzewska, Karwowski, 2017).
Nienke M. Ruijs and Thea T.D. Peetsma (2009) conducted a review of research
on the impact of inclusive practices on students with and without SEN; however,
this part of the review excluded students who had moderate to severe needs.
Their summary concluded that there were mixed results regarding the academic
performance of students with mild to moderate disabilities and students without
special needs. Additionally, the definition and amount of inclusion varied, and
most studies were descriptive or did not utilize a control group. Their overall
conclusions suggest variable findings including positive effects, negative effects,
and no effects, which likely hides differential effects of inclusion providing aca-
demic benefits for some and not others (Ruijs, Peetsma, 2009).
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Is full inclusion always the answer? 7

A recent randomized controlled trial examined academic gains of students
with an SLD in math receiving either inclusive education or specialized instruc-
tion over three years (Fuchs et al., 2015). Students who received the specialized
intervention demonstrated better results and smaller gaps in knowledge than stu-
dents receiving inclusive education. The effect sizes were large which suggests
that for the specific math areas covered in this study, specialized instruction with
specific strategies resulted in stronger academic gains than inclusive education.

In addition to specific academic gains, Lynn S. Fuchs and colleagues (2015)
found that teachers in inclusive education classrooms do not use differential
behavioral and instructional strategies for students with SLDs. Instead, stu-
dents with SLDs were less engaged in class activities, and they interacted less
frequently with both peers and teachers. Additionally, an international survey
found that in inclusive classrooms, teachers consistently reported spending less
time with students with SEN (Cooc, 2019), which is concerning considering that
students with SEN require more instructional time. Moreover, Spencer J. Salend
(2001) noted that students with intellectual and developmental disabilities were
included for socialization, but there was little emphasis on academic and adap-
tive skills necessary for successful transition to adulthood.

A suggestion that placement in inclusive setting with accommodations will
provide appropriate access to instruction implies that students with SEN
will have equal access to the curriculum without specialized instruction (Gil-
mour, Fuchs, Wehby, 2019). However, many strategies that fall under inclusive
practice are not evidence-based (Fuchs, Fuchs, 2015) and, as noted, their impact
on academic functioning is variable with little information suggesting improved
academic outcomes for students with SEN. Students’ limited academic achieve-
ment is related to insufficient instruction because inclusive education teachers
‘do not recognize the need for it and the know-how to provide it” (Fuchs, Fuchs,
2015, p. 105).

Social, Emotional, and Behavioural Functioning

A primary outcome of inclusive education is social integration and belonging.
However, students diagnosed with behavioral and emotional disorders dem-
onstrated higher rates of disruptive behaviors in inclusive classrooms than in
specialized classrooms, which likely impeded their sense of belonging (Salend,
2001). Furthermore, students in special education placements actually reported
higher academic self-concept than those in inclusive settings and demonstrated
a smaller decrease in academic motivation over two years (Kocaj, Kuhl, Jansen,
Pant, Stanat, 2018). Students with SEN who attended inclusive classrooms were
surrounded by higher-performing peers with whom they likely compared their
own progress, decreasing perceptions of their own academic progress. Susanne
Schwab, Markus Gebhardt, Mathias Krammer, and Barbara Gasteiger-Klicpera
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8 Gabrielle Wilcox

(2015) found that students with SEN, with varying levels of inclusion, felt less
socially included than their peers, suggesting that inclusive education may not
meet its primary objective for all students.

After graduation, students with ID tend to purposefully limit their social in-
teractions to family, agencies, and others who have disabilities to increase their
sense of safety and belonging (Butcher, Wilton, 2008). This suggests that the
level of social interaction in inclusive education is not demonstrated in post high
school interactions of students with ID. Even in employment-related inclusion,
there has been little focus on the individuals’ view of whether they feel socially
included in the workplace, making it difficult to draw conclusions about its ef-
fectiveness (Lysaght, Cobigo, Hamilton, 2012).

Ruijs’s and Peetsman’s (2009) review also included studies on the social-emo-
tional functioning of students with mild to moderate disabilities in inclusive set-
tings. Again, findings were inconclusive and did not address the impact of social
interaction outside of school, but evidence suggested that both peers and students
with SEN perceive themselves less positively in general education classrooms.
The authors also found a slightly positive effect for students without special needs
on social outcomes, implying that inclusion may be more beneficial for typically
developing students than for students with additional needs.

Parent and Family Views

In research on the impact of inclusive education on instruction and outcomes
for students with SEN, parents’ views are rarely explored, which is problematic as
parents continue to support students with SEN after they transition to adulthood. In-
terestingly, parents of children with SEN supported the idea of inclusive education,
but about half of them did not think it was the best option for their children (de Boer,
Pijl, Minnaret, 2010). Students’ needs differ, and the post-graduation goals that they
and their families have also differ; for some students, inclusive placements are
an appropriate choice to meet those goals, but for others, inclusive placements
interfere with preparing for post graduation goals (Wilcox, McQuay, Jones, 2019).
Consequently, a policy that does not consider the needs of students and the desires
of parents who will continue to support them after graduation will not meet the
needs of a large number of students. Additionally, students who do not receive ad-
equate support, tend to have limited employment opportunities, restricted access
to social and leisure activities, and impaired mental and physical health as adults.
This is why there is an emphasis on transition planning during secondary school for
students with disabilities. Addressing these goals in inclusive secondary classrooms
would likely interfere with the load of material that must be covered in secondary
schools (Talaparta, Wilcox, Roof, Hutchinson, 2019).

While inclusion has been widely purported to benefit all students, review
studies including students with emotional, behavioral, and learning disabilities
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have not demonstrated consistent results, suggesting that those views are over-
stated (Limbach-Reich, 2015). There are multiple contributors to these uneven
findings including a lack of a consistent definition, limited comparison or control
groups, weak research designs, no measures of treatment fidelity, lack of clar-
ity in outcome measures (academic, behavioral, adaptive, etc.), and also limited
attention to what the benefits and detriments of inclusion are and how they
may differ across populations (Limbach-Reich, 2015; Lindsay, 2003). Despite
the limited evidence supporting the ideal of full inclusion for all, the moral
rhetoric of inclusive education has made it difficult to challenge, even though
the evidence of its effectiveness has been equivocal. Consequently, inclusion
has been broadly implemented as a policy without evidence of its effectiveness
(Haug, 2017).

It is concerning that empirical evidence has not only been unrequired before
widely implementing full inclusion policies and practices. What is more, it is
sometimes viewed as irrelevant to the debate (Haug, 2017; Kavale, Forness,
2000). Some argue that true social justice is only achievable when there is
a range of instructional options available to address the needs and goals of
students (Kauffman et al., 2018) and that students will continue to struggle
until they receive the appropriate instruction to which they are entitled (Fuchs,
Fuchs, 2015).

Is Specially Designed Instruction Different and Necessary?

Some students need specific instructional content and strategies that would
not benefit most students in general education. By definition, students who are
eligible for special education are likely not to learn at the same rate as students
without disabilities. As a result, students with disabilities often require a slower
pace of instruction and more intensive, individualized instruction with greater
support and more repetitions and feedback than necessary for most students in
general education (Cooc, 2019).

Naomi P. Zigmond and Amanda Kloo (2011) summarized some of the essential
ways in which special education is different from general education. First, while
general education is a right in many countries, special education is reserved for
students who meet certain criteria. Second, general education focuses on a group
level instruction while special education is modified to individual needs. While
differentiated instruction is a useful tool in supporting diverse student needs in
a general education classroom, it is often insufficient to meet the needs of stu-
dents with disabilities, as students requiring special education often need a level
of explicit, intensive instruction that is difficult to attain in regular education
classrooms. Finally, ‘general education is a place; special education is a service’
(Zigmond, Kloo, 2011, p. 161), which is a primary argument in support of strong
special education services.

CNS nr 1(47) 2020, 5-15



10 Gabrielle Wilcox

Do Regular Education Teachers Have the Training and Support Necessary
to Effectively Provide Inclusive Education?

Teachers indicate concerns regarding their preparation and skills in meeting
the needs of diverse learners in their classrooms. Some concerns noted by teach-
ers include not having an adequate training, the impact on other students, and
a difficulty in effectively managing poor social skills or violent outbursts (Forlin,
Keen, Barrett, 2008). While teacher’s attitude toward inclusive education can
positively impact outcomes, in other instances teachers who were initially enthu-
siastic demonstrated a decrease in their enthusiasm after implementing inclusive
education practices because their expectations for success were not met (Forlin,
Keen, Barrett, 2008). In one study, teachers who held more positive views of in-
clusive education, experienced greater levels of burnout related to self-fulfillment
(Talmor et al., 2005). In addition to positive and inclusive attitudes, students with
disabilities need teachers with competence in specific instructional strategies,
especially in the evidence-based interventions to meet specific needs (Gilmour,
Fuchs, Wehby, 2019). General education teachers typically learn few specific
strategies they can utilize in teaching SEN students as their training focuses on
content and general pedagogy whereas special education teachers receive spe-
cific training in how to modify and individualize (Zigmond, Kloo, 2011).

Teachers report that while they think they have the skills to create an in-
clusive classroom environment, they find it difficult to plan, prepare, manage,
find activities and materials, and assess primary school students in an inclusive
environment (Gaitas, Martins, 2017). A review of research noted that teachers
reported that they feel unprepared to teach in inclusive settings and to meet
student needs. Behavioral needs particularly interfered with their ability to meet
the needs of the class as a whole, leading to additional work demands (Gray,
Wilcox, Nordstokke, 2017). Furthermore, studies tend to focus on elementary
settings, but the logistic and content demands of secondary schools significantly
increase the aforementioned difficulties.

Students with learning disabilities require an intense, direct, and systematic
instruction in order to make effective gains. This is challenging for general
education teachers to provide (Fuchs, Fuchs, 1994) both due to the limits of
their training and the demands of large, busy classrooms. Full inclusion demands
a level of differentiation that most teachers cannot achieve (Kauffman, Ward,
Badar, 2016) and requires general education teachers of all class levels to meet
the instructional needs of students who need feeding and toileting assistance,
instruction in Braille and sign language, Applied Behavior Analysis, Picture Ex-
change Systems, and training in life and job skills, as well as intensive academic
and study skills interventions.

A syntheses of research on the level of instruction that leads to academic gains
in math and reading for students with SLD suggests that they require a small
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group instruction ranging from one to four students depending on the specific in-
tervention (Fuchs, Fuchs, 2015). Additionally, students with SLDs require longer
teaching sessions, more sessions per week, and more weeks of the intervention.
Even when general education teachers have the training to deliver these intensive
interventions, it is logistically difficult to provide this type of intervention for
multiple students with divergent needs while meeting the other diverse needs of
students in the classroom. As an example of the intensity of instruction needed
by students with SEN, the following paragraph provides descriptions of the in-
structional needs of students with reading difficulty and transitional needs of
students with ID.

Research suggests that students with an SLD in reading require interven-
tions delivered in small groups, with long sessions, over 2030 weeks, utilizing
explicit, direct instruction, active student engagement and practice (Vaughn,
Denton, Fletcher, 2010). Most elementary school teachers in inclusive settings
would struggle to provide this, even if they were trained, as they would have
multiple students with differing SEN. In locations that require transition plan-
ning for students with SENthe specific goals are jointly created with families
and students. There is also introduced a progress monitoring in areas such as
independent living, employment skills, and functional academics (Landmark,
Ju, Zhang, 2010; Talapatra et al., 2019). Most general education students do not
work on these skills during school, making it difficult for teachers to meet the
needs of the whole classroom and students with SEN.

Moving Forward to Support All Students

Approaches to providing education have tended to represent either/or thinking
in determining how to meet the needs of diverse students, with the focus moving
between full inclusion and full separate Special Education classes. Vaughn and
Schumm (1995) outlined an approach to inclusive education over two decades
ago that is flexible and focuses on the needs of students rather than on inflexible
policies that promote only one way to support students. The main tenants of this
approach are that teachers must choose to participate rather than being mandated
to provide inclusive education. Most importantly though, Vaugh and Schumm
assert that data must be collected and analyzed regularly to determine how ef-
fective practices are for the school, specific populations, and individual students.
Focusing on implementation at the school level, with required data collection
and analysis, will allow decisions that consider the needs of students in a given
context. It will also enable individualized support and service delivery to meet
the needs of students rather than the mandates of policies.

Parent and student goals need to be part of the planning and decision-making
process as they can speak most clearly about their needs; ignoring the opinions
of students and families marginalizes them and discounts their voice (Kauff-
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12 Gabrielle Wilcox

man, Anastasiou et al., 2016). If students are required to participate in inclusive
education even when it does not provide the instruction necessary to reach fam-
ily and student goals, then inclusive education denies them access to education.

It is imperative that educational research provides clear conceptual definitions
of what is meant by inclusion in order to provide clearer information on what
aspects of inclusive practice are beneficial for various aspects of functioning
(e.g., academic, social). It also needs to define the students who will potentially
benefit because inclusive education is unlikely to support all students in the same
way (Niholm, Goransson, 2017). Future research also needs to remediate cur-
rent limitations including limited comparison or control groups, weak research
designs, no measures of treatment fidelity, lack of clarity in outcome measures
(academic, behavioral, adaptive, etc.), limited attention to what the benefits and
detriments of inclusion are, and variable impact across populations (Limbach-
Reich, 2015; Lindsay, 2003). Finally, randomized control trials should also be
implemented (Fuchs et al., 2015).

Instructional and placement decisions must be made for individual students
rather than for entire groups, and inclusion cannot be conflated with an interven-
tion or instructional strategy to support students with disabilities (Kauffman,
Anastasiou et al., 2016). While is it relatively easy to demonstrate location, it is
much more difficult and much more important to demonstrate access to instruc-
tion. Students deserve to have educational planning decisions based upon what
will best support their specific needs and provide them with an access to educa-
tion rather than policy decisions about location.

References

Butcher, S., Wilton, R. (2008). Stuck in transition? Exploring the spaces of employment train-
ing for youth with intellectual disability. Geoform, 39, 1079—1092. https://doi.org/10.1016/j.
geoforum.2007.11.002.

Cooc, N. (2019). Do teachers spend less time teaching in classrooms with students with spe-
cial needs? Trends from international data. Educational Research, 48, 273-286. https://doi.
org/10.3102%2F0013189X19852306.

Canadian Council on Learning. (2008). Reading the future: Planning to meet Canada’s future
literacy needs. Ottawa, ON: Author.

de Boer, A., Pijl, S.J., Minnaert, A. (2010). Attitudes of parents towards inclusive education: A re-
view of the literature. European Journal of Special Needs Education, 25, 165—181. https://doi.
org/10.1080/08856251003658694.

Forlin, C., Keen, M., Barrett, E. (2008). The concerns of mainstream teachers: Coping with inclu-
sivity in an Australian context. International Journal of Disability, Development and Educa-
tion, 55, 251-264. https://doi.org/10.1080/10349120802268396.

Fuchs, D., Fuchs, L.S. (1994). Inclusive schools movement and the radicalization of special educa-
tion reform. Exceptional Children, 60, 294-3009.

Fuchs, D., Fuchs, L.S. (2015). Rethinking service delivery for students with significant learning
problems: Developing and implementing intensive instruction. Remedial and Special Educa-
tion, 36, 105—-111. https://doi.org/10.1177%2F0741932514558337.

CNS nr 1(47) 2020, 5-15



Is full inclusion always the answer? 13

Fuchs, L.S., Fuchs, D., Compton, D.L., Wehby, J., Schumacher, R.F., Gersten, R., Jordan, N.C.
(2015). Inclusion versus specialized intervention for very-low-performing students: What does
access mean in an era of academic challenge. Exceptional Children, 81, 134—157. https://doi.
org/10.1177%2F0014402914551743.

Fuchs, D., Fuchs, L.S., Fernstrom, P. (1993). A conservative approach to special education re-
form: Mainstreaming through transenvironmental programming and curriculum-based
measurement. American Educational Research Journal, 30, 149—177. https://doi.org/10.3102
%2F00028312030001149.

Gaitas, S., Martins, M.A. (2017). Teacher perceived difficulty in implementing differentiated
instructional strategies in primary school. International Journal of Inclusive Education, 21,
544-556. https://doi.org/10.1080/13603116.2016.1223180.

Gilmour, A.F., Fuchs, D., Wehby, J.H. (2019). Are students with disabilities accessing the cur-
riculum? A meta-analysis of the reading achievement gap between students with and without
disabilities. Exceptional Children, 85, 329-346. doi: 10.1177/0014402918795830.

Goransson, K., Niholm, C. (2014). Conceptual diversities and empirical shortcomings — A critical
analysis of research on inclusive education. European Journal of Special Needs Education,
29(3), 265-280. https://doi.org/10.1080/08856257.2014.933545.

Gray, C., Wilcox, G., Nordstokke, D. (2017). Teacher mental health, school climate, inclusive
education and student learning: A review. Canadian Psychology, 58, 203-210. doi: 10.1037/
cap0000117.

Haug, P. (2017). Understanding inclusive education: Ideas and reality. Scandinavian Journal of
Disability Research, 19, 206-217. http://doi.org/10.1080/15017419.2016.1224778.

Hornby, G. (2015). Inclusive special education: Development of a new theory for the education of
children with special needs and disabilities. British Journal of Special Education, 42,237-256.
doi: 10.1111/1467-8578.12101.

Kauffman, J.M., Anastasiou, D., Badar, J., Travers, J.C., Wiley, A.J. (2016). Inclusive education
moving forward. In J.P. Bakken, F.E. Obiakor (Eds.), General and special education inclu-
sion in an age of change: Roles of professionals involved (pp. 153—178). Yorkshire, England:
Emerald Group Publishing.

Kauffman, J.M., Felder, M.F., Ahrbeck, B., Badar, J. (2018). Inclusion of all students in general
education? International appeal for a more temperate approach to inclusion. Journal of Inter-
national Special Needs Education, 21, 1-10. doi: 10.9782/17-00009.

Kauffman, J.M., Ward, D.M., Badar, J. (2016). The delusion of full inclusion. In R.M. Foxx,
J.A. Mulick (Eds.), Controversial therapies for autism and intellectual disabilities: Fad, fash-
ion, and science in professional practice (pp. 71-86). New York, NY: Routledge.

Kavale, K.A., Forness, S.R. (2000). History, rhetoric, and reality: Analysis of the inclusion debate.
Remedial & Special Education, 21, 279-296. https://doi.org/10.1177%2F074193250002100505.

Kocaj, A., Kuhl, P, Jansen, M., Pant, H.A., Stanat, P. (2018). Educational placement and achieve-
ment of students with special education needs. Contemporary Educational Psychology, 55,
63-83. https://doi.org/j.cedpsych.2018.09.004.

Kretlow, A.G., Helf, S.S. (2013). Teacher implementation of evidence-based practices in tier 1:
A national survey. Teacher Education and Special Education, 36, 167-185.

Landmark, L.J., Ju, S., Zhang, D. (2010). Substantiated best practices in transition: Fifteen plus
years later. Career Development for Exceptional Individuals, 33, 165-176.

Limbach-Reich, A. (2015). Reviewing the evidence on educational inclusion of students with dis-
abilities: Differentiating ideology from evidence. International Journal of Child, Youth, and
Family Studies, 6(3), 358-378.

Lindsay, G. (2003). Inclusive education: A critical perspective. British Journal on Special Educa-
tion, 30(1), 3—-15.

Lysaght, R., Cobigo, V., Hamilton, K. (2012). Inclusion as a focus of employment-related research
in intellectual disability from 2000 to 2010: A scoping review. Disability & Rehabilitation, 34,
1339-1350.

CNS nr 1(47) 2020, 5-15



14 Gabrielle Wilcox

Niholm, C., Goransson, K. (2017). What is meant by inclusion? An analysis of European and North
American journal articles with high impact. European Journal of Special Education Needs,
32, 437-451. https://doi.org/10.1080/08856257.2017.1295638.

OECD. (2000). Inclusive education at work: Students with disabilities in mainstream schools.
Paris, France: Author.

Ruijs, N.M., Peetsma, T.T.D. (2009). Effects of inclusion on students with and without special
educational needs reviewed. Educational Research Review, 4, 67-79.

Salend, S.J. (2001). Creating inclusive classrooms: Effective and reflective practices. Upper
Saddle River, NJ: Prentice-Hall, Inc.

Schwab, S., Gebhardt, M., Krammer, M., Gasteiger-Kilcpera, B. (2015). Linking self-rated social
inclusion to social behavior. An empirical study of students with and without special needs in
secondary schools. European Journal of Special Needs Education, 30, 1-14.

Szumski, G., Smogorzewska, J., Karwowski, M. (2017). Academic achievement of students with
and without special education needs in inclusive classrooms. Educational Research Review,
21,33-54.

Talapatra, D., Wilcox, G., Roof, H., Hutchinson, C. (2019). Transition planning for students with
disabilities: Perspectives of Canadian and American school psychologists. International Jour-
nal of School & Educational Psychology, 1-17.

Talmor, R., Reiter, S., Feigin, N. (2005). Factors relating to regular education teacher burnout in
inclusive education. European Journal of Special Needs Education, 20, 215-229.

Vaughn, S., Denton, C.A., Fletcher, J.M. (2010). Why intensive interventions are necessary for
student with sever reading difficulties. Psychology in the School, 47, 432—444.

Vaughn, S., Schumm, J.S. (1995). Responsible inclusion for students with learning disabilities.
Journal of Learning Disabilities, 28(5), 264-270.

Wilcox, G., McQuay, J., Jones, K. (2019). Transitioning to adulthood as a young person with an in-
tellectual disability: Two case studies of mothers’ perceptions. Alberta Journal of Educational
Research, 65(1), 1-21.

Zigmond, N.P., Kloo, A. (2011). General and special education are (and should be) different. In
J.M. Kauffman, D.P. Hallahan, P.C. Pullen (Eds.), Handbook of special education. New York,
NY: Taylor & Francis Group.

IS FULL INCLUSION ALWAYS THE ANSWER?
Abstract

In this article the author presents inclusive education as a policy, which in recent decades has
often been viewed as a moral imperative. She presents this issue in a dichotomous choice: either
full inclusion or special education. This chapter joins other voices in arguing for a more nuanced
approach to inclusive practice. One that demands better quality research on which to base deci-
sions and puts student needs and goals above blanket policies that are applied indiscriminately.
The author concludes future research also needs to remediate current limitations of research of the
efficacy and effectiveness of inclusive education including: limited comparison or control groups,
weak research designs, no measures of treatment fidelity, lack of clarity in the outcome measures
(academic, behavioral, adaptive, etc.), limited attention to what the benefits and detriments of in-
clusion are, variable impact across populations, and to implement more randomized control trials.

Keywords: inclusive education, social/emotional/behavioral functioning, parents of children
with Special Educational Needs (SEN), effective provision of inclusive education, support for all
students
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CZY PELNE WLACZENIE JEST ZAWSZE ODPOWIEDZIA?
Abstrakt

W artykule autor przedstawia edukacj¢ wiaczajaca w kategoriach polityki, ktora w ostatnich
dziesiecioleciach byta czesto postrzegana jako imperatyw moralny. Uwaza te kwesti¢ za dychoto-
miczny wybor: petne wlaczenie lub ksztatcenie specjalne. Ten rozdziat taczy si¢ z innymi glosa-
mi, argumentujac za bardziej szczegélowym podejsciem do praktyki integracyjnej, ktéra wyma-
ga badan lepszej jakosSci, na podstawie ktorych podejmowane sa decyzje i stawia potrzeby oraz
cele studentow nad ogoélnymi zasadami, ktore sa stosowane w sposob niedyskryminujacy. Autor
podsumowuje, ze przyszle badania musza rowniez zlikwidowac obecne ograniczenia badan nad
skuteczno$cia i efektywnoscia edukacji wlaczajacej, w tym ograniczone grupy porownawcze lub
kontrolne, stabe projekty badawcze, brak miar wiernosci leczenia, brak jasnosci w pomiarach
wynikéw (akademicki, behawioralny, adaptacyjny itd.), ograniczong uwage na korzysci i szkody
zwigzane z wlaczeniem, zmienny wptyw na populacje oraz wdrozy¢ bardziej randomizowane
proby kontrolne.

Stowa kluczowe: edukacja wlaczajaca, funkcjonowanie spoteczne/emocjonalne/behawioralne,
rodzice ucznidéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SEN), skuteczne zapewnianie eduka-
cji wlaczajacej, wsparcie wszystkich uczniow
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EQUAL ACCESS TO EDUCATION FOR STUDENTS
WITH DISABILITIES IN RUSSIA: CONCEPT,
PROBLEMS, AND A VARIETY OF SOLUTIONS

Introduction

One of the most important rights and freedoms of citizens in modern society
is the universal right to education, which is guaranteed by the basic regulatory
acts of the state. The opportunity to get an education, while being instrumental
for every person to ensure his or her personality development, also determines
the main vector of development of the society as a whole.

An analysis of the current state of the education system allows us to state that
by the end of the 20" century Russia had a well-developed system of educa-
tion coupled with a system of psychological, medical, pedagogical and social
assistance given to children with sensory, speech and intellectual disabilities
through educational, health and social protection institutions. The system sup-
ported children withvisual, hearing, intellectual, speech, and musculoskeletal
impairmentswith various forms of education and necessary developmental as-
sistance (Baryaeva, Zarin, 1999; Malofeev, 2001, 2011). Inevitable development
of society involves setting new tasks for social institutions and the educational
system is no exception. Despite the significant achievements of Russia in the
field of educating people with developmental problems and providing them with
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comprehensive correction and assistance, it is possible to identify the ‘blinds-
pots’ and, accordingly, the problems that became apparent at the turn of the 21%
century. In our opinion, these include, firstly, a certain isolation of educational
institutions for students with disabilities. As a result,the unity of the educational
space was violated, which, in turn, could affect the step-by-step solution of the
main problem, that is, their socialization. Secondly, children with certain types
of disabilities were not included in the educational process. Particularly up to
a certain time in the past, children with a complex defect structure and severe
multiple developmental disabilities were not fully included in the educational
process (Malofeev, Kukushkina, Nikolskaya, Goncharova, 2013).

Thus, a comprehension of the education system’s functioning together with
ahumanization of public and state attitudes toward disabled children underlie the
system’s improvement, which was carried out in three directions:

— improving the regulatory framework for the education of children with dis-
abilities;

— improving the program-methodological support for the education of children
with disabilities;

— improving personnel training.

In this article, we will only consider the first direction — the regulatory frame-
work for the education of children with disabilities. In the past three decades,
educational issues concerning children with disabilities have attracted a lot of
legislative attention. They are mentioned in such federal laws as: ‘On Basic
Guarantees of the Rights of the Child in the Russian Federation’, ‘On Ratification
of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities’, ‘On the Social
Protection of Persons with Disabilities in the Russian Federation’, etc. This allows
us to state that a modern legislative system has been created in Russia that guaran-
tees the realization of the right to education for all.

Normative clarity is the most important condition for the development of any
education system. Its modern status is determined by the Law ‘On Education in
the Russian Federation’ as a unified system that meets the educational needs of
all people. It should be emphasized that the law clearly regulates issues related
to the education of persons with disabilities. First of all, their realization of the
right to education requires a creation of the necessary conditions for receiving,
without discrimination, a quality education. These conditions should ensure: the
correction of developmental disabilities, social adaptation, provision of early
corrective assistance using special pedagogical approaches, communication
methods and modes, as well as the social development.

It is possible to achieve the goals by developing a set of tools. The key tools
include:

— federaleducational standards for general education of students with disabili-
ties;
— adapted basic general education programs;
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— special conditions for obtaining education;

— variability of the choice of forms of education.

Without a doubt, a federal educational standard is thefirst toolthat ensures the
accessibility of education for students with disabilities.

Based on the implementation of the provisions of the Law ‘On Education
in the Russian Federation’, the following two state educational Standards were
developed and enforced: the federal educational standard for primary education
for students with disabilities and the federal educational standard for students
with intellectual disability.

It should be emphasized that the Standard for students with disabilities regu-
lates the conditions for obtaining education, the structure of the adapted program
and the final outcome after finishing it, but only at the level of primary educa-
tion. The standard for students with intellectual disability does not introduce
a mastery of any level of education (the period for obtaining the education is
from 9 to 13 years). This makes it possible for a large number of schoolchildren
with visual, hearing, speech, and motor impairments, and also with learning
difficulties to completein the future primary and secondary education programs
along with their peers. The experience gained in recent decades proves this con-
vincingly.

The development of federal standards for different categories of disabilities
does not implycontrasting them with general education standards. On the con-
trary, while serving as a tool for organizing the educational system, they have
become an effective means for its improvement and development, primarily in
the part related to the education of children with disabilities (Ilyina, 2014). The
implementation of standards helps to expand the variability and accessibil-
ity of education for all groups of children with disabilities, including children
with severe and complex developmental disorders. Secondly, it provides children
with a high developmental potential with the opportunity to transfer at any stage
of study to general education educational programs or to continue education
according to the general education program at the basic education stageafter
completing the primary education stage.

The development of the Standard was based on the main ideas of the Russian
defectology school (Babkina, 2018; Malofeev, Kukushkina, Nikolskaya, Gon-
charova, 2013):

— Children with disabilities have special educational needs, which determines
the need to create special conditions for their education;

— The heterogeneity of the composition of different groups of children with dis-
abilities determines a wide range of their capabilities in mastering the content
of education and the variability of the forms of their education.

In the process of developing the Standard, the question arose of determining
the special educational needs common to each individual group of children. The
solution to this question was based on the cultural-historical theory of the mental
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development and personality development of Vygotsky. It allowed us to consider
the educational environment formed by the cultural traditions in the family and
school environment as the main factor in the child’s development (Vygotsky,
1983a). Deviations in the development of a child with disabilities lead toan exclu-
sion from a socially and culturally determined educational space. The child’s
connection with society and culture as a source of development, is flagrantly
violated, because an adult member of a culture cannot or does not know how to
convey the social experience which is often mastered without specially organ-
ized learning conditions. It is possible to overcome the ‘social dislocation’ and
introduce the child into the culture using the ‘workarounds’ of the specially con-
structed education (Vygotsky, 1983b). This goal set can be achieved by means of
posing and solving special problems, making the content of education specific,
using appropriate means, methods, techniques, and systematic psychological
and pedagogical support for the education of a child with disabilities.

The implementation of the variability and accessibility of education for stu-
dents with disabilities which takes into consideration not only typological, but, if
necessary, individual educational needs, is provided by:

— development and implementation of adapted basic educational programs, in-
cluding individual ones;

— creation of several options of adapted programs for each group of students
with disabilities within a particular category;

— longer period of education;

— specification of the conditions for obtaining education for each group of stu-
dents with disabilities within a particular category.

The second tool that ensures the accessibility and variability of the education
for students with disabilities comprises the adapted basic educational programs
as a set of basic characteristics of education (scope, content, planned results) and
the organizational and pedagogical conditions of their education. Based on the
requirements of the Standard, exemplary adapted education programs have been
developed for each groupof students with disabilities (Federal Law of Russian
Federation...). Each of themis represented by several options. Given the content
of these programs, each educational organization has the opportunity to take into
account special educational needs of its students, which ultimately has a positive
impact on improving the quality of education (Ilyina, Zarin, 2015).

Special educational needs differ among children of different groups, because
they are determined by the specifics of the disabilities, dictate the special logic of
the educational process, and they also are reflected in all its components (Malo-
feev, Nikolskaya, Kukushkina, 2009). The general and specific educational
needs of different groups of children with disabilities are presented in the texts
of federal educational standards and exemplary adapted educational programs
(Exemplary adapted basic general educational program...; Federal state educa-
tional standard...; The federal state educational standard).
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Each of the options of the adapted program, as noted above, takes into ac-
count special educational needs. This results in:

— changing the content of education (for example, both by introducing special
sections in the education content that are not present in the Program addressed
to peers without health restrictions, and by reducing the amount of content);

— if necessary, the use of special methods, techniques and training tools (includ-
ing specialized computer technologies) allowing for special educational needs
(providing ‘workarounds’ in training);

— individualization of education (required to a greater extent than for a child
without disabilities);

— providing a special spatial and temporal organization of the educational en-
vironment;

— maximum expansion of the educational space (going beyond the educational
institution to expand the sphere of life competence).

For example, the first option of the adapted program for all categories of stu-
dents with disabilities (with the exception of schoolchildren with intellectual dis-
ability) involves their education together with healthy peers, and within the same
period. The main difference between the education of children with disabilities
according to this option is that it includes the development of the correctional
program (determining the list and content of correctional cycles), as well as de-
termining the requirements for personnel and material and technical conditions
which can account for the specifics of typological and individual educational
needs. It should be noted that the prospect of entering the group of at least one
child with a hearing, vision, or other developmental problem determines the
need to develop an adapted educational program for him or her. We may consider
this as the highest degree of realization of the child’s right to receive a quality
education in accordance with his or her real capabilities and needs.

The second option of the adapted program assumes that children with dis-
abilities receive an education that is consistent, at the time of completion of
education, with the final achievements of the education of students without dis-
abilities. However, in this case, the period of learning is increased by 1-2 years.
This option of the program provides an introduction of subjects that are not in
the first option, as well as the specification of requirements for methods, means
and forms of organization of education.

The third and fourth options of the adapted programs are intended for stu-
dents who have sensoryor motor impairments, or autistic spectrum disorders
combined with different levels of intellectual disabilities. In accordance with
these program options, children with disabilities receive an education that is
not comparable to the education of students without disabilities in terms of final
achievements and is also carried out within a prolonged period. This education
is not qualified. These program options due totheir content, learning outcomes
and conditions of implementation for the first time allowed for the opportunity
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for the children to receive an education in accordance with their real educational
needs.

For students with severe speech impairment and intellectual disability two
options have been developed (1 and 2); for students with with hearing impaired
and with late onset blindness, and also with vision impaired and with late onset
deafnessthree options have been developed (1, 2 and 3). For blind ordeaf students
and also for studentswith disorders of the musculoskeletal system and autism
spectrum disorders four options have been developed (1, 2, 3 and 4). The adapted
program for students with intellectual disability is presented in two options: the
first is for students with mild intellectual disability; the second — for students
with moderate, severe and profound intellectual disability, and severe multiple
developmental disorders.

The third tool that ensures accessibility and variability of education for stu-
dents with disabilities are the special conditions of obtaining an education, a list
of whom is stipulated in the Law on Education (‘the use of special educational
programs, teaching and upbringing methods, special textbooks, teaching aids
and didactic materials, special teaching aids for collective and individual use,
provision of services of an assistant (helper) providing the students with neces-
sary technical assistance, conducting group and individual correction training,
provision of access to buildings of organizations’, Federal Law of Russian Fed-
eration...). All these conditions, with the exception of the provision of assistant-
helper services, relate to the group of material and technical conditions, which
includes educational and methodological conditions. This group of conditions,
like the other two groups (personnel and financial), are specified and clearly de-
fined taking into account the special educational needs of each group of students.

The fourth tool that ensures the accessibility of education for every child
with disabilities, regardless of the severity of disability, is the variability of the
choice of the form of education. When deciding on the forms of organizing
the education of students with disabilities, the Education Law gives a definite
answer, reinforcing the diverse practice that has developed in recent decades.
This position of the state reflects the position of the defectological community,
which advocates providing parents with the opportunity to choose one of the
forms of education for their child (Baryaeva, Zarin, 1999; Malofeev, 2018; Malo-
feev, Shmatko, 2007; Kantor, Matasov, Penin, Antropov, 2012). There are three
forms of education provided for students with disabilities: together with other
students, in separate classes and groups or in separate organizations (kindergar-
tens, schools) that carry out educational activities. In our opinion, this is the best
solution to the problem. It allows to take into account the demands of parents
and possibilities of the psychophysical development of children to the greatest
possible extent, and also ensures that all children, including children with severe
and multiple developmental disabilities, are actually included in the educational
sphere.
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Thus, the cardinal legislative update of the educational process of students
with disabilities allows on the one hand, to provide educational tools to cover
various nosological categories and groups of students, regardless of the types
of developmental disabilities they have and their severity. On the other hand, it
ensures that the general and specific educational needs of each group of students
are taken into account, which, in turn, is a guarantee of the accessibility and
quality of the education they receive.
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EQUAL ACCESS TO EDUCATION FOR STUDENTS WITH DISABILITIES
IN RUSSIA: CONCEPT, PROBLEMS, AND A VARIETY OF SOLUTIONS

Abstract

The beginning of the 21% century is the period of updating and designing the modern educa-
tional system in Russia. A new regulatory and legal framework has been created for the function-
ing of a unified education system (law regarding education, federal educational standards and
exemplary educational programs). It ensures equal access to education in different settings at all
levels of education (primary, basic secondary) for every child with a disability, taking into account
their capabilities and educational needs. In the article, the authors present conceptual foundations
and problems related to the educational integration of students with disabilities in Russia.

Keywords: unified education system, equal access to education, capabilities and educational
needs, accessibility and variability of education for students with disabilities, students with dis-
abilities in Russia

ROWNY DOSTEP UCZNIOW Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI DO EDUKACJI
W ROSJI: KONCEPCJA, PROBLEMY, ROZNORODNE ROZWIAZANIA

Abstrakt

Poczatek XXI w. to okres przebudowy systemu oswiaty w Rosji. Stworzona zostata wspotcze-
sna normatywno-prawna baza funkcjonowania jednolitego systemu ksztatcenia (prawo edukacyj-
ne, federalne panstwowe standardy edukacyjne i wzory programoéw ksztalcenia), ktora zapewnia
réwny dostep do edukacji w roznych placowkach na poziomie edukacji podstawowej, edukacji
ponadpodstawowej — $redniej dla kazdego ucznia z niepelnosprawnos$cia z uwzglednieniem jego
mozliwosci i potrzeb edukacyjnych.

W artykule autorzy prezentuja podstawy koncepcyjne i problemy zwigzane z edukacja inte-
gracyjna/inkluzyjna uczniéw z niepetnosprawnosciami w Rosji.

Stowa kluczowe: jednolity system edukacji, rowny dostep do edukacji, mozliwosci i potrzeby
edukacyjne, dostepnos¢ i roznorodno$¢ edukacji dla uczniow z niepetnosprawnoscig, uczniowie
z niepetnosprawnoscig w Rosji
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MQZLIWOSCI ZASTOSOWANIA TUTORINGU
ROWIESNICZEGO W EDUKACJI INKLUZYJNEJ
UCZNIOW Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Wprowadzenie

Idea edukacji inkluzyjnej opiera si¢ na zatozeniu, ze grupy uczniowskie
sa z natury heterogeniczne. Dzieci uczgszczajace do tej samej klasy réznia
si¢ pod wzgledem sprawnosci fizycznej, zainteresowan, uzdolnien, poziomu
inteligencji, umiejetnosci wykonywania réznych dziatan. Na przyktad Edyta
Gruszczyk-Kolczynska (Gruszezyk-Kolczynska, Zielinska, 2016) udowodnita,
ze w grupie siedmiolatkow rozpoczynajacych nauke szkolng réznice w roz-
woju umystowym wynoszg okoto czterech lat. Oznacza to, ze w jednej klasie
moga znalez¢ si¢ dzieci rozumujgce na poziomie przecigtnych pigciolatkow
oraz dzieci dorownujace pod tym wzgledem dziewigciolatkom. Niewatpliwie,
dzieci ro6znig si¢ pod wzgledem profili rozwojowych. Kazde ma charaktery-
styczne dla siebie mocne strony, ale w pewnych sferach rozwoju moze potrze-
bowa¢ dodatkowego wsparcia.

Zwolennicy edukacji inkluzyjnej akcentujg konieczno$¢ poszanowania roznic
miedzy dzie¢mi i uwzglednienia ich w procesie ksztalcenia. Przy czym chodzi
im nie tylko o réznice w poszczeg6lnych sferach rozwoju, lecz takze o réznice
rasowe, etniczne, kulturowe, zwigzane z plcig, dotyczace jezyka, religii, srodo-
wiska rodzinnego. W edukacji inkluzyjnej wymienione réznice traktowane sg
jako naturalne i z gruntu pozytywne. Uwaza si¢, ze nalezy je doceniaé, a nie
ignorowa¢ lub minimalizowac.

* Andrzej Twardowski (https:/orcid.org/0000-0001-7980-2935); Uniwersytet im. Adama
Mickiewicza w Poznaniu, ul. Szamarzewskiego 89, 60-568 Poznan; tel. +48 61 8292334;
e-mail: ajt@amu.edu.pl
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Geneza i istota idei edukacji inkluzyjnej

Za tworce koncepcji edukacji inkluzyjnej uznaje si¢ Gordona Portera, ktory
w latach 80. XX w. w kanadyjskiej prowincji New Brunswick przeprowadzit
eksperyment szkolny, ktory do dzis jest traktowany jako modelowe rozwigzanie
w tym zakresie. Termin ,,edukacja inkluzyjna” zostatl po raz pierwszy uzyty
przez Diane Richler w ksiazce pt. Changing Canadian schools: perspectives on
disability and inclusion wydanej w roku 1991. Wkrotce potem opublikowano
monografie Douglasa Biklena (1992) oraz pracg zbiorowa pod redakcja Susan
Stainback i Williama Stainbacka (1992), w ktorych termin ,,edukacja inkluzyjna”
pojawit si¢ ponownie. Jak zauwaza Grzegorz Szumski (2010), brak staranno$ci
w definiowaniu edukacji inkluzyjnej spowodowal, ze termin ten byl poczatko-
wo traktowany jako synonim ksztalcenia integracyjnego. Nalezy jednak mocno
podkresli¢, ze migdzy wymienionymi typami edukacji wystepuje zasadnicza
roznica. Viktor Lechta thumaczy ja na przyktadzie dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Jego zdaniem integracja jest przede wszystkim zwigzana z poje-
ciem tolerancji, ale w praktyce prowadzi do utrwalenia segregacji. Natomiast
inkluzja wiaze si¢ przede wszystkim z bezwarunkowa akceptacja i prowadzi
do faktycznego wtacznie kazdego, niezaleznie od jego kondycji psychiczne;j i fi-
zycznej (Lechta, 2010, s. 19).

Dokumentem, ktéry utorowat drogg do obecnego rozumienia inkluzji w edu-
kacji byta Deklaracja z Salamanki oraz wytyczne dla dziatan w zakresie spe-
cjalnych potrzeb edukacyjnych przyjete przez Swiatowa Konferencje Dotycza-
ca Specjalnych Potrzeb Edukacyjnych: Dostep i Jakos$¢, zorganizowang przez
UNESCO w dniach 7-10 czerwca 1994 r. (konferencja zostata zorganizowana
przez rzad Hiszpanii we wspotpracy z UNESCO. Uczestniczyto w niej 300 osob
reprezentujacych 92 rzady i 25 organizacji migdzynarodowych). W ,wytycz-
nych dla dziatan...” zamieszczono nast¢pujgcy zapis: ,,szkoty powinny przyj-
mowac¢ wszystkie dzieci niezaleznie od ich warunkéw fizycznych, intelektual-
nych, socjalnych, emocjonalnych, jezykowych czy innych. Dotyczy to dzieci
uposledzonych i utalentowanych, dzieci ulicy i dzieci pracujacych, dzieci ze
spotecznos$ci koczowniczych czy odlegltych, dzieci z mniejszosci jezykowych,
etnicznych czy kulturowych oraz dzieci z innych regionéw lub grup nierownych
szans czy z marginesu [...] Szkoty musza znalez¢ sposoby skutecznego ksztalce-
nia wszystkich dzieci, takze tych, ktore znajduja si¢ w wyjatkowo niekorzystnej
sytuacji czy sg dotknigte powaznym kalectwem”.

Poczatkowo pojecie inkluzji w edukacji bylo utozsamiane z witgczaniem
uczniéw z niepetnosprawnoscig w nurt szkolnictwa ogoélnodostgpnego. Z cza-
sem definicje poszerzono i w roku 1994, w dokumentach UNESCO, zostata wy-
razona nastepujaco: ,,edukacja wlaczajaca jest nieustannie trwajagcym procesem
ukierunkowanym na oferowanie wysokiej jakosci edukacji dla wszystkich oraz
poszanowanie roznorodnosci, roznych potrzeb i zdolnosci, wlasciwosci i oczeki-
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wan uczniow i spotecznosci, eliminujagcym wszelkie formy dyskryminacji” (za:
Papuda-Dolinska, 2012, s. 427). A zatem edukacja inkluzyjna powinna stwarza¢
réwne szanse wszystkim uczniom, bez wzgledu na ich pochodzenie, rodzaj nie-
pelnosprawnosci, pochodzenie spoleczne, ras¢ czy swiatopoglad. Celem edu-
kacji inkluzyjnej jest zredukowanie, a w dalszej perspektywie wyeliminowanie
ksztalcenia segregacyjnego uczniow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
poprzez: (1) dostepnos¢ ksztalcenia w szkotach ogdlnoksztatcacych dla wszyst-
kich dzieci; (2) umozliwienie pobierania nauki przez ucznidéw niepelnospraw-
nych w szkotach rejonowych oraz (3) uczenie wedlug wspdlnego programu
ksztatcenia oraz z wykorzystaniem tej samej $ciezki edukacyjnej, opartej na po-
dobnych tresciach nauczania (Szumski, 2006). Aby osiggna¢ wymienione cele
nie wystarczy umiesci¢ wszystkich dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyj-
nymi w szkotach ogolnodostepnych. Konieczne jest wprowadzenie takich zmian
w funkcjonowaniu tych szkot, aby stwarzaty wszystkim uczacym si¢ mozliwos¢
petnego rozwoju intelektualnego, osobowego 1 spotecznego.

Upowszechnianie edukacji inkluzyjnej wymaga radykalnych zmian w po-
lityce o$wiatowej i praktyce szkolnej (Gtodkowska, 2010). Przede wszystkim
konieczne jest odejscie od medycznego modelu niepetnosprawnosci, zgodnie
z ktorym zrédia trudnosci szkolnych tkwig w dziecku. I dlatego konieczne jest
ich zdiagnozowanie oraz ustalenie, jaki rodzaj interwencji edukacyjnej w od-
niesieniu do danego dziecka nalezy zastosowac. Celem interwencji jest przysto-
sowanie niepelnosprawnego dziecka do zastanego systemu, a takze dokonanie
w dziecku takich zmian, aby mogto korzysta¢ z tego, co oferuje szkota. Nie
bierze si¢ pod uwagg, ze to raczej szkota powinna si¢ zmienic i dostosowac do
zrdznicowanych potrzeb uczniéw. Inaczej jest w przypadku edukacji inkluzyj-
nej, ktora opiera si¢ na spotecznym modelu niepetnosprawnosci. Zgodnie z tym
modelem to spoleczenstwo i jego instytucje sa opresyjne, dyskryminujace i upo-
Sledzajace. Dlatego nalezy identyfikowac i eliminowac¢ bariery: srodowiskowe,
dotyczace strategii nauczania i uczenia si¢, postaw, zachowan oraz organizacji
1 zarzadzania, ktore nie pozwalaja dzieciom ze specjalnymi potrzebami eduka-
cyjnymi na petne uczestnictwo w procesie edukacji (Mittler, 2000). Aby sprosta¢
indywidualnym potrzebom wszystkich ucznidw, tak sprawnych, jak i niepetno-
sprawnych, szkota i system edukacji wymagajg zmian, w$rdd ktorych kluczowsa
rolg odgrywa elastyczno$c¢.

Edukacja inkluzyjna jest bardziej skoncentrowana na dziecku, niz na pro-
gramie nauczania. Opiera si¢ na zatozeniu, ze kazde dziecko, rowniez niepet-
nosprawne, rozwija si¢ we wlasnym tempie i nalezy zapewnic¢ takie warunki
nauczania, ktére odpowiadatyby jego potrzebom. Podstawowa zasada edukacji
inkluzyjnej jest stworzenie wszystkim dzieciom mozliwo$ci wspolnego ucznia
si¢, niezaleznie od dzielgcych je réznic. ,,Zadaniem szkol, inkluzyjnych jest
okreslenie indywidualnych potrzeb ucznidéw oraz dazenie do tego, aby im spro-
sta¢. Nalezy tez wzia¢ pod uwage zaréwno rézne style uczenia si¢ dzieci, jak
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i tempo ich pracy. Szkota wlaczajgca powinna wszystkim zapewnic ksztalcenie
na wysokim poziomie, poprzez odpowiedni program nauczania, strategie na-
uczania, zastosowanie srodkow dydaktycznych i nawigzanie relacji partnerskich
ze srodowiskiem dzieci” (Zacharuk, 2011, s. 5).

Formy tutoringu rowiesniczego w klasach inkluzyjnych

W klasach inkluzyjnych czesto stosowany jest tzw. réwiesniczy tutoring
(Peer Tutoring). Jest to alternatywna w stosunku do tradycyjnych forma orga-
nizacji procesu ksztalcenia zaktadajaca, ze uczniowie mogag by¢ nauczycielami
swych kolegow z klasy Iub spoza klasy. Zazwyczaj uczniowie pracuja w parach
(diadach) lub matych grupach podzielonych na pary. Mozna wyr6zni¢ trzy ro-
dzaje interakcji o charakterze nauczajacym zachodzacych w diadzie: uczenie
przez réwiesnika (Cross-age Peer Tutoring), uczenie si¢ z rowiesnikiem (Same-
age Peer Tutoring) oraz wzajemny rowiesniczy tutoring (Reciprocal Peer Tu-
toring). Wymienione rodzaje tutoringu réwiesniczego zazwyczaj wykorzystuje
si¢ w ramach zaje¢¢ pozalekcyjnych — korekcyjno-wyréwnawczych lub terapeu-
tycznych, albo podczas zaje¢ w §wietlicy szkolnej. Mozna tez stosowac tutoring
réwiesniczy w diadach podczas lekcji w tzw. matej klasie, liczacej nie wigcej niz
dziesiecioro uczniow. O doborze par oraz o tym, ktéry z uczniéw wystapi w roli
tutora decyduje nauczyciel (Twardowski, 2018, s. 35-36).

Pierwszym rodzajem tutoringu rowiesniczego jest ,,uczenie przez rowiesni-
ka”. Termin ten opisuje sytuacje, w ktorej jedno dziecko (tutor) pomaga drugie-
mu (uczniowi, nowicjuszowi) opanowac okreslone wiadomosci i umiejetnosci
poprzez dostarczanie wskazowek i porad lub bezposrednie kierowanie czynno-
$ciami partnera. Tutor jest starszy od ucznia o dwa lata lub wigcej i przewyzsza
go poziomem wiedzy 1 umiejgtnosci, co oznacza, ze relacja migdzy dzie¢mi ma
charakter asymetryczny. Tutor i uczen nie zamieniajg si¢ rolami. Obie strony sa
$wiadome, kto jest ekspertem, a kto nowicjuszem. Tutor poprzez dostarczanie
informacji i instrukcji kieruje wysitkami ucznia zmierzajagcymi do rozwigzania
okreslonego zadania. Szczegdlng odmiang uczenia przez rowiesnika jest tzw.
tutoring z odwrdconymi rolami (Reverse-Role Tutoring) polegajacy na tym, ze
starszy i bardziej kompetentny uczen z niepetnosprawnoscig uczy mlodszego
i mniej kompetentnego kolege o prawidlowym rozwoju (Shisler, Osguthorpe,
Eiserman, 1987). Ta forma tutoringu rowiesniczego jest stosowana na zajgciach
pozalekcyjnych. Zadaniem tutora z niepetnosprawnoscia jest udzielenie spraw-
nemu partnerowi pomocy w opanowywaniu materialu nauczania oraz nabyciu
okreslonych umiejgtnosci interpersonalnych.

Teoretycznych podstaw dla uczenia przez réwiesnika dostarcza koncepcja
Lwa Wygotskiego (1971). Autor ten analizowat sposoby, za pomocg ktérych
bardziej dojrzali uczestnicy kultury przekazujg jednostkom mniej dojrzatym
wypracowane przez poprzednie pokolenia praktyki dziatania i narzedzia,
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wsrod ktorych najwazniejszy jest jezyk. Zdaniem Lwa S. Wygotskiego rozwdj
moze dokonywac si¢ w relacji z kims, kto wie wiecej o tych praktykach i na-
rzgdziach, czyli w relacjach z dorostym lub bardziej kompetentnym réwiesni-
kiem. Wedtug autora wszystkie umiejetnosci i wiedza najpierw sg doswiadcza-
ne w procesie interakcji spotecznej, a dopiero pdzniej zostajg zinternalizowane
i ulegaja dekontekstualizacji. ,,Kazda z wyzszych funkcji psychicznych byta
dlatego zewngtrzna, ze byla funkcja spoleczng, zanim stata si¢ wewngetrzna;
zanim stala si¢ funkcja $cisle psychiczna byta poprzednio stosunkiem spotecz-
nym dwojga ludzi” (tamze, s. 132—133). A zatem, bez posrednictwa i pomocy
innych osob istota ludzka nie bylaby w stanie rozwing¢ swych procesow po-
znawczych 1 wytworzy¢ poznawczej reprezentacji otaczajacej rzeczywistosci.
Wedtug Wygotskiego idealni partnerzy nie sg roOwni, przy czym nierd6wnosé
dotyczy rozumienia, a nie wladzy. ,,Z tego powodu zaréwno dorosli, jak i ro-
wiesnicy moga przyczyni¢ si¢ do rozwoju poznawczego dziecka w toku inte-
rakcji. Jednak aby rozwdj ten mogt zachodzi¢ podczas interakcji rowiesniczej,
konieczny jest wyzszy stopien przygotowania ktorego$ z partnerow” (Tudge,
Rogoft, 1995, s. 191).

Drugim rodzajem rowiesniczego tutoringu w diadzie jest uczenie si¢ z ro-
wiesnikiem. Podany termin opisuje sytuacj¢, w ktorej dwoje dzieci, w tym sa-
mym lub zblizonym wieku metrykalnym i o podobnym poziomie kompetencji,
probuje rozwigza¢ okre$lone zadanie. Wiedza, jaka dysponuje kazde z dzieci
jest niepelna i dlatego zadne nie potrafi rozwigza¢ zadania samodzielnie. Nato-
miast mogg je rozwigza¢ we wspotpracy, dzielac si¢ posiadanymi informacjami
i pomagajac sobie w zdobywaniu nowych. Jest to uczenie si¢ poprzez wspolne
odkrywanie. Dokonuje si¢ w ramach symetrycznej relacji, w atmosferze wza-
jemnej sympatii i przy rownym zaangazowaniu obojga partnerow. Dzieci moga
wymienia¢ si¢ rolami tutora i ucznia (Twardowski, 2014, s. 22).

Uczenie si¢ z rowie$nikiem znajduje uzasadnienie w teorii Jeana Piageta
(1929), ktory podkreslat, ze interakcja dziecka z dorostym jest asymetrycz-
na, poniewaz dorosty ma wicksza wiedze i wtadzg, a to narusza warunek
wzajemnosci niezbedny do osiggnigcia zrownowazenia struktur poznaw-
czych. Poniewaz punkt widzenia dorostego dominuje, dziecko porzuca swo-
je pomysty, czesto jeszcze stabo skrystalizowane i nie moggce konkurowaé
z pomystami dorostego. Jednakze zgadzanie si¢ z dorostym nie prowadzi do
poznawczej restrukturyzacji, a tym samym, nie stymuluje rozwoju umysto-
wego dziecka. Inaczej jest w relacjach z rowiesnikami, ktore charakteryzuja
si¢ rownowaga zdolno$ci poznawczych i wladzy. W takich relacjach, kiedy
partner ma odmienne zdanie, dziecko dazy do wyjasnienia swojego punku
widzenia poprzez skonfrontowanie go z punktem widzenia partnera. Kontak-
ty z rowiesnikami wywotujg konflikty poznawcze i zmuszajg dziecko do ich
rozwigzywania. Tym samym sklaniaja partnerow do intelektualnej wspotpra-
cy 1 przyczyniajg si¢ do przezwyciezenia przez nich egocentryzmu poznaw-
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czego (Twardowski, 2016, s. 47—48). Interakcja spoleczna staje si¢ zatem zro-
dtem postepu w rozwoju poznawczym dzigki temu, ze prowadzi do konfliktu
spoteczno-poznawczego. ,,Oczywiscie, konflikt spoteczno-poznawczy sam
z siebie nie tworzy nowych form operacji umystowych, natomiast doprowa-
dza do utraty rownowagi, co z kolei wyzwala aktywnos$¢ poznawcza. Konflikt
spoleczno-poznawczy dziata jak katalizator w reakcji chemicznej: cho¢ nie
jest obecny w koncowym produkcie, to jest niezbedny, aby reakcja mogta
nastgpi¢” (Perret-Clermont, 1980, s. 178).

Wzajemny rowiesniczy tutoring (Reciprocal Peer Tutoring) to trzeci typ
nauczajacej interakcji w diadzie. Wzajemne uczenie moze by¢ prowadzone
zaroOwno w pojedynczej diadzie, jak i w grupie podzielonej na kilka diad.
Poziomy kompetencji tutora i ucznia powinny by¢ podobne. Co pewien czas,
na przyktad co 10 minut, cztonkowie diady wymieniaja si¢ rolami. Wzajemne
uczenie si¢ przebiega wedtug z gory zatlozonego planu. Uczestnicy zaje¢ ucza
jeden drugiego — podpowiadaja sobie, monitorujg swoje dzialania, nawzajem
si¢ oceniajg i motywuja (Ginsburg-Block, Fantuzzo, 1997). Tutorzy przygo-
towujag pomoce dydaktyczne i otrzymuja informacje zwrotne od uczniéw,
dzigki czemu sg bardziej zaangazowani w proces nauczania. Uczniowie moga
wybiera¢ zadania i nagrody za ich poprawne wykonanie z listy przygotowane;j
przez nauczyciela. Wielokrotna zamiana rol, charakterystyczna dla omawia-
nej formy rowiesniczego tutoringu, jest bardzo korzystna, poniewaz wszy-
scy uczniowie majg mozliwos¢ sprawdzenia si¢ zar6wno w roli tutora, jak
i nowicjusza. Ponadto, uczniowie moga samodzielnie decydowac o sposobach
edukacyjnego oddzialywania na partnera. Mozliwos¢ dokonywania wybo-
réw wzmacnia autonomi¢ uczniéw oraz zwigksza ich kontrole nad procesem
nauczania. Nagrody uzyskiwane w trakcie wzajemnego tutoringu motywuja
uczniow do pracy na rzecz partnerow i do podejmowania zadan o wickszym
stopniu trudnosci.

Bardzo przydatny w edukacji inkluzyjnej jest rowiesniczy tutoring w catej
klasie (Class Wide Tutoring). Ten rodzaj tutoringu zostat opracowany przez Jose-
pha Delquadri i jego wspotpracownikéw na Uniwersytecie w Kansas w ramach
Juniper Gardens Children’s Project. Projekt mial na celu zwigkszenie limitu
czasu, jaki uczniowie spedzaja na wykonywaniu zadan zwigzanych z uczeniem
si¢. Gtownie chodzito o zwickszenie: tempa nauczania, rozumienia materiatu,
czestosci korekt oraz ilosci informacji zwrotnych (Greenwood, Delquadri, Hall,
1989, s. 372). Roéwiesniczy tutoring w catej klasie ma pie¢ glownych cech. Po
pierwsze, wszyscy uczniowie sg taczeni w pary. Po drugie, uczniowie sg szko-
leni, jak maja podpowiadaé partnerowi, poprawia¢ jego bledy oraz dostarczaé
mu informacji zwrotnych. Po trzecie, miedzy tutorami i nowicjuszami zacho-
dza czeste interakcje werbalne, co zwigksza szanse obu stron na dzielenie si¢
wiedzg. Po czwarte, role w diadzie s3 wymienne, czyli w trakcie sesji kazdy
Z ucznidow wystepuje zarowno w roli tutora, jak i nowicjusza. Po piate, tutoring
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réwiesniczy w calej klasie sktada si¢ z zestawu ustrukturyzowanych dziatan,
ktore uczniowie powinni samodzielnie wykonywac.

Nauczyciel taczy uczniow w diady, ktore nastepnie sg przydzielane do dwoch
rownolicznych druzyn, podobnych pod wzgledem zdolnosci i osiggnie¢ szkol-
nych. W klasach od II do VI sesje rowiesniczego tutoringu trwaja 35 minut i sg
przeprowadzane trzy razy w tygodniu. Na poczatku sesji, w kazdej diadzie, je-
den z ucznidow podejmuje role tutora i naucza swego kolegg, zgodnie z wezesnej
ustalonym planem. Po uptywie wyznaczonego czasu cztonkowie diady zamie-
niajg si¢ rolami. Tutorzy ucza swoich partneréw wykonywania réoznych zadan
szkolnych, takich jak: pisanie zgodne z zasadami ortografii, poprawne rozwia-
zywanie zadan matematycznych, ciche i glo$ne czytania ze zrozumieniem, opa-
nowywanie nowych stow, definicji i tresci, rozwigzywanie zadan w zeszytach
¢wiczen. Kazda diada stara si¢ zdoby¢ jak najwiecej punktow dla swojej druzy-
ny. Na specjalnej karcie zapisuje punkty uzyskane za poprawnie wykonane za-
dania. Nauczyciel sprawdza, czy tutorzy i nowicjusze przestrzegaja ustalonych
zasad i czy prawidtowo przydzielajg sobie punkty. Pod koniec sesji diady zgta-
szaja liczbe zdobytych punktow a nauczyciel je sumuje i oglasza, ktora druzyna
zwyci¢zyta w danym dniu.

Zaleta rowiesniczego tutoringu w catej klasie jest mozliwos¢ wszechstron-
nego zaangazowania w proces uczenia si¢. Uczniowie jednoczesnie stuchaja,
ogladaja, moéwia, piszg oraz sami decyduja, jakie modalnosci zmystowe wyko-
rzystaja w trakcie wykonywania poszczegdlnych zaje¢. Tradycyjna lekcja jest
zorientowana gtownie na zmyst stuchu. Natomiast tutoring w catej klasie po-
zwala kazdemu uczniowi na wykorzystanie tych zmystow i sposobow uczenia
sig, ktore sa dla niego najbardziej korzystne. Dzigki temu opanowuje materiat
nauczania szybciej i lepiej. Sprzyja temu réwniez natychmiastowe korygowanie
popetnionych btedow i informacje zwrotne dostarczane przez tutora.

O skutecznos$ci réwiesniczego tutoringu w catej klasie w duzym stopniu de-
cyduje wykorzystanie formuty gry, poniewaz dzieci lubig uczestniczy¢ w grach
i odnosi¢ zwycigstwa. Niewatpliwie tutoring w catej klasie to umozliwia. Ale
warunkiem znalezienia si¢ w gronie zwyciezcOw jest intensywna wspolpraca
z partnerem w diadzie polegajaca na wzajemnym nauczaniu. Tak zorganizowa-
ny tutoring pobudza uczniéw do dziatania, motywuje do uczenia si¢ i eliminuje
nude panujaca na tradycyjnych lekcjach.

Warunki skuteczno$ci tutoringu réwiesniczego w edukacji inkluzyjnej

W edukacji inkluzyjnej nalezy zapewni¢ mozliwos¢ wspolnego ucznia si¢
wszystkim dzieciom, niezaleznie od dzielacych je roznic. Aby ten cel osiagnac,
nauczyciele muszg stwarza¢ warunki sprzyjajace uczeniu si¢ we wspotpracy
i przy pomocy rowiesnikow. Przede wszystkim musza: rozwija¢ umiejgtno-
Ssci spoleczne uczniéw, budowaé atmosferg wspotpracy w klasie, ksztattowac
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u uczniow proinkluzyjne postawy oraz eliminowaé stygmatyzujacy jezyk
(Twardowski, 2018, s. 40).

Wsréd umiejetnosci spotecznych szczegdlng role odgrywa sposéb spo-
strzegania siebie i innych. Dlatego nauczyciel powinien zacheca¢ uczniow,
aby sprobowali odpowiedzie¢ na nastepujace pytania: (1) Jakie trzy rzeczy ro-
bi¢ naprawdg¢ dobrze?; (2) Z wykonaniem jakich trzech rzeczy mam problem?;
(3) W jaki sposdb moge pomoc innym? oraz (4) W jakich sprawach potrzebuje
pomocy innych i jaka pomoc jest mi potrzebna? Udzielenie odpowiedzi na
tak postawione pytania uzmystawia uczniom, ze kazdy ma okreslone zale-
ty, ale kazdy ma tez pewne niedostatki i w pewnych dziedzinach potrzebuje
pomocy. Dlatego nauczyciele powinni instruowac¢ ucznidw, jak nalezy prosi¢
o pomoc. Na przyktad, ze zamiast stwierdzac: ,,Pozwo6l mi to zrobi¢, bo wi-
dze, ze stabo sobie radzisz”, nalezy zapytac: ,,Czy moge ci pomoc?”. Powinni
tez radzi¢ uczniom, jak grzecznie odmawiac, gdy pomoc jest niepotrzebna.
Na przyktad, ze lepiej jest powiedzie¢: ,,Dzigkuje, dobrze mi idzie”, zamiast:
»Myslisz, ze jestem glupi?”. Nauczyciele pracujgcy w klasach inkluzyjnych
zauwazajg, ze uczniowie sprawni dos¢ szybko akceptuja fakt, ze ich niepet-
nosprawni partnerzy beda pracowac na innych poziomach i przy wykorzysta-
niu innych materiatow. I woéwczas z wigkszg ochota pomagajg swym mniej
sprawnym kolegom. Kiedy zapotrzebowanie na pomoc i jej udzielanie zaczy-
najg by¢ traktowane jako naturalne zjawiska, wowczas dzieci chetniej wspot-
pracuja i czg$ciej doceniajg osiggnigcia kolegow.

Réwiesniczy tutoring mozna z powodzeniem stosowaé wowczas, gdy w kla-
sie panuje atmosfera wspolpracy. Dlatego tak wazne jest eliminowanie dziatan
napedzajacych rywalizacje miedzy dzie¢mi (Sapon-Shevin, 1999, s. 37). Takimi
dziataniami sga: zamieszczanie wynikow roéznych rankingéw na tablicach oglo-
szen i klasowych gazetkach, konkursy na najlepszego matematyka w klasie czy
najlepsze wypracowanie, nagrody dla najlepszej druzyny, wreczanie dyplomow,
nagrod 1 odznaczen uczniom osiggajacym najwyzsze wyniki z roznych przed-
miotéw. Byloby lepiej, gdyby wszyscy uczniowie mogli znalez¢ si¢ na szkolnych
i klasowych tablicach ogloszen. Nalezy zauwazac i docenia¢ sukcesy nie tylko
najlepszych uczniow, lecz takze tych, ktérzy majg ograniczone mozliwosci, nie-
kiedy znacznie. Powinno si¢ pozwala¢, aby uczniowie sami decydowali, kogo
wyrozni€, kto zastuzyt na nagrode, poniewaz osiagnat znaczny postep, czyj
rysunek umiesci¢ na klasowej gazetce, czyje wypracowanie przeczytac, kogo
pochwali¢, komu wreczy¢ dyplom lub odznake.

Istotnym warunkiem skutecznosci réwiesniczego tutoringu jest ksztaltowa-
nie u uczniow proinkluzyjnych postaw. Nauczyciel musi znajdowac lub stwarzaé
okazje do rozmawiania z uczniami o roznicach, wyjasnia¢ im, ze rdznice sa
naturalnym zjawiskiem i nie przesadzajg o wartosci czlowieka. Niektorzy na-
uczyciele btednie sadza, Ze jesli nie bedg rozmawiaé z dzie¢mi o wystepujacych
miedzy nimi roéznicach, to ogranicza ich tendencje do wzajemnego poréwny-
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wania si¢ i oceniania, budujacych atmosfere rywalizacji. W rzeczywistosci jest
na odwrot. Jesli nauczyciel konsekwentnie unika tematu réznic w zdolnosciach
i umiejetnosciach, wowczas uczniowie otrzymuja komunikat, ze o pewnych rze-
czach nie mozna mowi¢ i dyskutowaé. W rezultacie poziom ich emocjonalnego
dyskomfortu wzrasta.

Rozmowy o roznicach sg wazne, ale nie nalezy na nich poprzestawac. Pod-
kreslanie r6éznic bez zwracania uwagi na podobienstwa moze prowadzi¢ do
uksztaltowania si¢ u uczniéw przekonania, ze nie ma plaszczyzny do budowa-
nia wzajemnych relacji (Hall, 1999). Dlatego, rozmowy o réznicach muszg by¢
réwnowazone rozmowami o podobienstwach. Nauczyciel powinien podkreslac,
7e wszyscy uczniowie przychodza do szkoty, aby si¢ uczy¢; ze kazdy robi pew-
ne rzeczy lepiej, a inne gorzej, ale wszyscy moga osiggnac lepsze wyniki, jesli
beda wspotpracowac i sobie pomagac. Takie dziatania pozwalaja uczniom spo-
strzega¢ si¢ nawzajem w sposob wielowymiarowy oraz promuja szacunek wo-
bec innych. W konsekwencji sprzyjaja przeksztatcaniu si¢ klasy we wzajemnie
wspierajaca si¢ wspodlnote.

Budowaniu proinkluzyjnej atmosfery w klasie stuzy eliminowanie wyklucza-
jacego jezyka (Sapon-Shevin, 2003). Nauczyciele powinni dyskutowaé z ucznia-
mi o obrazliwych stowach kierowanych do tych, ktorzy pod jakims wzgledem
r6znig si¢ od wickszosci osob, tak w klasie, jak i w spoteczenstwie. Nauczycie-
le, ktorzy toleruja naznaczajace okreslenia, przezwiska i obrazliwe komentarze
dajg tym, ktorzy je wypowiadaja wyrazny sygnal, Ze takie zachowania sg tole-
rowane i dopuszczalne. A gdy probuja sie usprawiedliwia¢, mowiac: ,,Nic nie
poradzisz. Dzieci juz takie s3”, to w rzeczywisto$ci ujawniaja, ze nie chcg lub
nie potrafia budowa¢ wiasciwego klimatu spotecznego w swojej klasie. Moz-
na przypuszczac, ze nauczyciele, ktorzy nie reaguja na naznaczajace okreslenia
i zachowania pod adresem niepetnosprawnych uczniéw nie poradzili sobie jesz-
cze z wlasnymi do$wiadczeniami zwigzanymi z wykluczaniem. Ci nauczyciele
powinni uzyska¢ pomoc w uswiadomieniu sobie i przepracowaniu wykluczaja-
cych praktyk, jakich doswiadczali w przesztosci.

Zakonczenie

Wilaczenie pelosprawnych rowiesnikow w proces edukacji dzieci nie-
petnosprawnych jest korzystne dla jednych i drugich. Dzieci pelnosprawne
moga lepiej zrozumie¢ przekazywane tresci, bowiem uczenie kogo$ sprzyja
uporzagdkowaniu i pogt¢bieniu wlasnej wiedzy na okreslony temat (Twardow-
ski, 2004, s. 92). Moga lepiej poznaé i zrozumie¢ niepetnosprawnych kolegow
oraz rozwina¢ akceptujace postawy wobec nich. Maja okazj¢ przekona¢ sie,
ze z niepelnosprawnymi réwiesnikami mozna si¢ bawi¢ i rozmawiaé, ze ich
wewngtrzny $wiat jest bogaty 1 godny poznania i ze wielu rzeczy mozna si¢ od
nich nauczy¢.
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Nauczanie przez pelnosprawnych rowiesnikow przynosi liczne korzysci tak-
ze dzieciom niepetnosprawnym. Dzigki réwiesniczemu tutoringowi zwicksza
si¢ poziom ich zaangazowania w zycie grupy. Moga si¢ przekonac, ze sprawni
rowiesnicy obdarzaja je uwaga, chca spedzac z nimi czas i wspodlnie sie uczyc.
Rowiesniczy turtoring zwieksza autonomi¢ dzieci z niepetlnosprawnosciami,
poniewaz w relacjach z pelnosprawnymi rowiesnikami musza bardziej polegac
na sobie i dagzy¢ do wypracowania wspolnych rozwigzan. Ponadto, postugujac
si¢ nabytymi umiejetno§ciami, dzieci z niepetnosprawnos$ciami mogg skutecz-
nie wplywac na swoich partnerow i osigga¢ zamierzone cele.

Niewatpliwie réwiesniczy tutoring jest bardzo korzystny dla edukacji in-
kluzyjnej, poniewaz podnosi jej skuteczno$¢. Mozliwo$¢ wystepowania przez
petnosprawnych uczniow w roli nauczycieli kolegéw z niepetnosprawnoscia
powoduje, ze klasa przestaje by¢ miejscem, w ktorym nauczyciel jest jedynym
zrodtem wiedzy, a zaczyna by¢ miejscem, w ktérym uczniowie moga uczyc¢ si¢
od siebie nawzajem.
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MOZLIWOSCI ZASTOSOWANIA TUTORINGU ROWIESNICZEGO W EDUKACJI
INKLUZYJNEJ UCZNIOW Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Abstrakt

Zaréowno badacze, jak i praktycy sg zainteresowani takimi formami oddziatywan edukacyj-
nych, ktore sprzyjaja uzyskiwaniu jak najwyzszych wynikéw przez wszystkich uczniéw. Jednym
z rozwiazan stuzacych osiagnigciu tego celu jest zastosowanie tutoringu rowiesniczego jako ela-
stycznej strategii, ktora pozwala uczniom wystepowac w roli nauczycieli swoich kolegow. W ar-
tykule przeanalizowano nast¢pujace zagadnienia: (1) genezg i istot¢ edukacji wlaczajacej; (2) ro-
dzaje tutoringu rowiesniczego w klasach inkluzyjnych oraz (3) warunki skutecznosci tutoringu
rowiesniczego w edukacji inkluzyjne;.

Stowa kluczowe: edukacja inkluzyjna, tutoring rowiesniczy, uczenie przez rowiesnika, ucze-
nie si¢ z rowiesnikiem, tutoring w catej klasie, tutorzy i uczniowie
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POTENTIAL APPLICATION OF PEER TUTORING IN THE INCLUSIVE EDUCATION
OF STUDENTS WITH DISABILITY

Abstract

Both researchers and practitioners are interested in implementing best practices that improve
educational outcomes for all learners. One solution to overcoming these challenges is the imple-
mentation of peer tutoring as a flexible strategy that involves students serving as academic tutors
and tutees. In this article the author analyzes the following issues: (1) genesis and essence of
inclusive education; (2) types of peer tutoring in the inclusive classrooms and (3) conditions for
the effectiveness of peer tutoring in inclusive education.

Keywords: inclusive education, peer tutoring, cross-age peer tutoring, same-age peer tutoring,
classwide tutoring, tutors and tutees

CNS nr 1(47) 2020, 25-36



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

DOI: 10.5604/01.3001.0014.0695
CNS nr 1(47) 2020, 37-69

KAROLINA KALISZEWSKA, TERESA ZOLKOWSK A*

ROZUMIENIE PRAWA PRZEZ OSOBY Z LEKKA
NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Wprowadzenie

Podczas rozméw z osobami z niepetnosprawnos$cia intelektualna, ktore sa
pracownikami Migdzygminnego Zaktadu Aktywnosci Zawodowej (MZAZ)
w Dobrej k. Szczecina, spostrzegly$Smy, ze bardzo czgsto odwotuja si¢ do
prawa. W swoich wypowiedziach wskazujg zarowno na pozytywne, jak i ne-
gatywne wilasciwosci prawa. Z jednej strony podkreslaja, ze maja prawo do
przejawiania wybranych zachowan, posiadania wybranych przedmiotow,
utrzymywania réznych relacji czy korzystania z wybranych ustug. Z drugie;j
za$ dowodzg nieprawidtowosci i luk prawnych oraz braku adekwatnosci prze-
pisow prawnych do ich potrzeb i mozliwosci.

Przyjmujac zatozenie, ze pracownicy MZAZ sa nie tylko uczestnikami rze-
czywistosci w ktorej funkcjonuje prawo, lecz takze moga by¢ wspottworcami
prawa (np. w ramach self-adwokatury) postanowity$Smy podjaé probe badania
empirycznego majgcego na celu opis subiektywnego postrzegania przez wska-
zane osoby takich wymiarow prawa, jak: pojecie, zrodla i tresc.

Prezentowany tekst manieco inny uktad niz typowe prace empiryczne. Zazwy-
czaj opracowania takie rozpoczynaja si¢ od prezentacji teoretycznych refleks;ji,
przestanek badan wywiedzionych z literatury i majacych na celu wypracowanie
modelu teoretycznego, ktory nastgpnie jest wykorzystywany w interpretowaniu
wynikow badan. W tym artykule §wiadomie wprowadzitysmy odmienny od
typowego uktad tekstu (por. Gajdzica, 2013). Powodem byla ch¢¢ uniknigcia
przedsadéw mogacych wptyna¢ na interpretacje materiatu badawczego (Gada-
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mer, 2004). Naszym celem nie bylo bowiem przeprowadzenie analiz opartych na
dostepnych w literaturze teoriach czy modelach. Interpretujac wypowiedzi ba-
danych, ktore oddawaty ich doswiadczenia, zrezygnowaty$my z przyjmowania
teoretycznych przestanek. Nie formulowaty$Smy tez oczekiwan, co do tego, jak
powinien przedstawiac si¢ analizowany przedmiot badan w grupie osob z lekka
niepetnosprawnoscia intelektualng. Okreslitysmy tylko pytania majace na celu
diagnoze problemu, co oznacza, ze problematyke badawczg zbudowaty$Smy na
podstawie pytania majgcego dostarczy¢ informacji o tym, jak jest.

Naszym celem badawczym bylo: odczytanie i opis sposobdéw rozumienia
prawa przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng. Za gléwny problem
badawczy uznaly$my pytanie: Jak osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
stopnia lekkiego postrzegaja, rozumiejg i opisuja prawo oraz jego wymiary?

Zalozenia dotyczace badan wlasnych

Przedmiotem badania, jak juz czg¢sciowo wezesniej wskazywatysmy, byto
rozumienie prawa przez osoby z lekka niepetnosprawnos$cig intelektualng. Ce-
lem za$ poznanie sposobow postrzegania, rozumienia i opisu prawa przez ba-
danych pracownikow MZAZ. Dalej deskrypcja sposobow nadawania znaczen,
zawartych w §wiadomosci respondentdéw, dotyczacych prawa oraz jego wymia-
réw. Ponadto ustalenie kategorii opisu — na podstawie wyrazonych przez osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim sposobow postrzegania,
rozumienia i opisu prawa, a w szczegolnosci jego pojecia, zrodet, tresci.

W prezentowanych badaniach zastosowaty$my paradygmat interpretatywny,
w ktorym, najbardziej znaczacy jest czlowiek, nieustannie interpretujacy infor-
macje, doswiadczenia oraz negocjujacy znaczenia w relacji z innymi podmiota-
mi (Schiitz, 2008). Zinternalizowane w wyniku socjalizacji normy, wzory, reguly
i zasady codziennego zycia buduja jego wiedze, na podstawie ktorej dokonuje ty-
pizacji (typifikacji) zarobwno wtasnych do$wiadczen, jak i zachowan innych ludzi
(Berger, Luckmann, 2010; Schutz, 2008). Paradygmat interpretatywny umozliwia
zrozumienie rzeczywistosci w takiej postaci, w jakiej przedstawia si¢ jej uczestni-
kom (aktorom spotecznym). Daje mozliwo$¢ poszukiwania wyjasnien, odwotujac
si¢ do $wiadomosci, doswiadczen, przekonan i wyobrazen ludzi, ktorzy stale kon-
struujg i rekonstruujg swoje dziatania (Stawecki, 2012, s. 78).

Badania przeprowadzity$my z wykorzystaniem strategii jakosciowej (Giddens,
2009; Cytowska, 2012; Rzeznicka-Krupa, 2011; Schiitz, 2008; Stawecki, 2012; Si-
Iverman, 2008; Zyta, 2011; Denzin, Lincoln, 2009). Przyjetysmy, za Normanem
K. Denzinem i Yvonng S. Lincoln (2009, s. 34), ze ,,badacze jakoSci poszuku-
ja odpowiedzi na pytania o to, jak tworzone jest spoteczne doswiadczenie i jak
nadawane jest mu znaczenie”. Uznaty$my tez, za Krzysztofem Rubachg (2008), ze
badania typu jako$ciowego pozwalajg na wyjasnianie subtelnych i niemozliwych
do uchwycenia przez badania ilosciowe zjawisk zycia codziennego.
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Adekwatnie do przyjetej strategii dobraty$émy badanie fenomenograficzne.
Fenomenografia jest ,,empirycznym studium ograniczonej liczby jako$ciowo
r6znych sposobow konceptualizowania, rozumienia, postrzegania i odczuwania
roznych zjawisk oraz aspektow otaczajacego swiata” (Meczkowska, 2003, s. 73).
Istotg tego badania, jak podkresla Astrid Megczkowska (2002, s. 19), jest ,,analiza
ludzkiej $wiadomosci przez pryzmat obecnych w jej zakresie znaczen nadawa-
nych do§wiadczanym zjawiskom, przyjmuje si¢ tutaj, Zze nie istnieje rzeczywi-
sto$¢ poza obrgbem $wiadomosci, a relacja pomiedzy czlowiekiem a Swiatem
moze si¢ odzwierciedla¢ jedynie w obszarze podmiotowej swiadomosci”. Zda-
niem Ferenca Martona (1981, s. 196), ,,dostepna w badaniu fenomenograficznym
swiadomos¢ czlowieka, moze przejawia¢ si¢ w koncepcjach zjawisk, stanowia-
cych zestawy znaczen, ktore podmiot nadaje doswiadczanym przez niego zjawi-
skom. [...] Podmiotowe koncepcje zjawisk nie stanowia struktur samodzielnych
wzgledem dziatania, s one zawsze zwigzane z jakims$ rodzajem doswiadczenia
przedmiotu [...]. Intencja badania fenomenograficznego jest opisanie tych kon-
cepcji, ktore podmiot uzewngtrznia w postaci zachowania, myslenia pojeciowe-
go lub bezposredniego doswiadczenia”. Mamy wigc do czynienia z perspektywa
drugiego rze¢du, opisujacg ludzkie doswiadczanie roznych aspektow rzeczywi-
stosci (tamze).

W badaniach fenomenograficznych najczgsciej wykorzystywanym narzg-
dziem jest wywiad (Pilch, Bauman, 2001). W prezentowanych badaniach wy-
korzystatysmy wywiad indywidualny o semistrukturyzowanym charakterze
(Meczkowska, 2002). Pytania zawarte w kwestionariuszu wywiadu w sposob
wyczerpujacy okreslity zakres tematyczny badan. Wybierajac wywiad, miaty-
$my $wiadomos¢ jego ograniczen. Przede wszystkim to, ze wywiad jest spotka-
niem, interakcjg majaca swoja dynamike, ktora to moze ksztattowa¢ charakter
wytwarzanej wiedzy (Denzin, Lincoln, 2009). W fenomenografii bowiem, ana-
liza zebranych materiatéw jest traktowana jako proces poznawczy, dlatego, ze
poszukiwanie r6znych sposobow nadawania znaczen jest odkrywaniem nowej
wiedzy. Przy czym, jak zauwaza Meczkowska (2002), rezultaty badan fenome-
nograficznych nie majg natury wiedzy skonczonej, pewnej i obiektywne;j, ale
mimo to przyznaje im si¢ status wiedzy o charakterze naukowym. Inne trudno-
$ci zwigzane z wywiadem mogg ujawniac si¢ w zaleznos$ci od tego, kto jest 0so-
ba badang. W przypadku osob z niepetnosprawnoscia intelektualng wymagane
sg pewne dziatania wynikajagce z mozliwosci biopsychospotecznych respon-
dentow. Zagadnienie uczestnictwa 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng
w badaniach jakosciowych zostato opisane m.in. przez Beat¢ Borowska-Beszta
(2012), Beate Cytowska (2012), Agnieszke Zyte (2011), Terese Z6tkowska (2019).
W uzupetnieniu podamy, ze w prezentowanych badaniach bardzo waznym za-
fozeniem bylo to, ze prowadzenie wywiadu jest dziataniem moralnym. Naszych
rozmoéwcow traktowaty$my jako podmioty, majace swoje opinie, przemyslenia,
poglady. Uznaty$my, Ze osoby te sg w stanie opisa¢ swoje doswiadczenia i zin-
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terpretowa¢ swoje dziatania, dziatania innych oraz odnies¢ si¢ do wlasnych do-
$wiadczen. Aby mie¢ pewnos$¢, ze osoba z ktorg przeprowadzamy wywiad nas
rozumie i rozumie, czego dotyczy omawiany watek, wielokrotnie wracatySmy
do poruszanych tematéw. Naszych rozmowcoéw traktowaly$my z szacunkiem
jako petnoprawnych respondentow, posiadajacych umiejetno$¢ opisania i inter-
pretowania wlasnych do§wiadczen.

Uzyskane w trakcie wywiadu wypowiedzi byty nagrywane na dyktafon, a na-
stepnie poddane transkrypcji. W celu zapewnienia doktadnosci, wiernosci i stop-
nia interpretacji, w zwigzku ze zmiang formatu danych wszystkie interpretacje
danych z transkrypcji zostaty poddane konfrontacji z interpretacja zawarta w ory-
ginalnym nagraniu (Gibbs, 2011, s. 36). Majac na uwadze cel i przedmiot badan,
zdecydowatysmy, ze nie bedziemy poddawac transkrypcji zmiany akcentowania,
tonu glosu, naktadajacych si¢ wypowiedzi oraz nie bedziemy odnotowywac cyfra
dtugosci pauzy, a jedynie wskazemy, ze takowa nastgpita, stosujac zapis w po-
staci wielokropka [...]. Ponadto, w zwigzku z tym, ze uczestniczacy w badaniu
pracownicy postuguja sie¢ mowa potoczng, nie w petni w sposob gramatyczny, po-
stanowity$my, ze stowa znieksztalcone, niezrozumiate beda transkrybowane jako
zrozumiate w mowie potocznej. Powodem bylo to, ze przedmiotem badania nie
byt jezyk uczestnikow badania, formy gramatyczne, analiza ekspresji czy sposob
formutowania wypowiedzi, a jedynie ich tres¢ (Graham, 2011).

Analiz¢ materiatu empirycznego przeprowadzilySmy na podstawie fazy po-
stepowania w badaniu fenomenograficznym (Jurgiel, 2009, s. 142—149). Zdaniem
Alicji Jurgiel pierwszym krokiem analizy materiatu empirycznego jest zapozna-
nie si¢ badaczy z tekstem wywiadow, kilkukrotne czytanie wypowiedzi z odwo-
tywaniem si¢ do nagranego materiatu badawczego. Nastepna czynnoscia jest kon-
densacja, polegajagca na wytonieniu fragmentéw rozmowy z tekstu wypowiedzi
badanych, ktore odnosza si¢ do opisywanego zjawiska. Na tym etapie nalezy by¢
ostroznym, by nie nanosi¢ wlasnych przedsadéw i1 adekwatnie zrekonstruowaé
to, co badany wnidst do rozmowy. W dalszej kolejnosci jest dzialanie majace na
celu porownywanie wyselekcjonowanych na etapie kondensacji fragmentéw wy-
powiedzi w taki sposob, aby ustali¢, jaki fenomen zostal wprowadzony do roz-
mowy przez badanych, oraz w jaki sposob jego aspekty sa do§wiadczane przez
badanych. Kolejnym etapem analizy materiatu jest grupowanie odpowiedzi na
podstawie pojawiajacych si¢ podobienstw i roznic. Nastepnie ustalanie kryterium
wylaniajacych si¢ na wezeéniejszym etapie podobienstw i roznic. Po tych czyn-
nosciach nastepuje nazywanie kategorii w taki sposob, aby nazwa odpowiadata
domenie opisywanego zjawiska oraz jego roznorodnych sposobow doswiadczania
(rozumienia) przez osoby badane. Koncowym jest etap polegajacy na odniesieniu
wylonionych kategorii opisu do teorii i perspektyw meta, dotyczacych analizo-
wanego zjawiska. Zdaniem Tadeusza Pilcha i Teresy Bauman (2001) procedurg te
mozna skroci¢ do dwoch najwazniejszych punktow: (a) kondensacji polegajacej na
wylawianiu z wypowiedzi najwazniejszych stwierdzen opisujacych dane pojecie
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lub zjawisko oraz (b) wyodrgbnieniu podobnych i odrebnych zakreséw rozumie-

nia oraz do§wiadczania zjawisk przez badanych.

W badaniu udzial wzieto 10 pracownikoéw Migdzygminnego Zaktadu Aktyw-
no$ci Zawodowej w Dobrej k. Szczecina. W tej grupie byty cztery kobiety i sze-
$ciu mezezyzn z lekka niepetnosprawnoscia intelektualng i towarzyszacymi za-
burzeniami biopsychicznymi. Wiek badanych miescit si¢ w przedziale 30—40 lat.
Przed podjeciem pracy w MZAZ, respondenci uczeszczali do szkoty podstawowej
specjalnej, szkoty zawodowej specjalnej, warsztatow terapii zajeciowej, korzystali
ze szkolenia zawodowego. Czgs¢ badanych pracowata w warunkach chronionych
lub byta zatrudniona okresowo na wolnym rynku. Czes¢ uczestnikéw badania po
ukonczeniu ksztatcenia przebywata w domach rodzinnych (zob. tabela 1).

Tabela 1. Pracownicy MZAZ z lekka niepetnosprawnoscia intelektualng uczestniczacy

w badaniu
. Wiek Okres pobytu Miejsce pobytu przed podjeciem
Lp. Tmig (w latach) WMZAZ racy w MZAZ
(w latach) pracy
1. | Agnieszka 30 5 pobyt w domu po ukonczeniu
szkoty zawodowej specjalnej
2. | Aldona 37 4.5 pobyt w domu po ukonczeniu
szkoty zawodowej specjalnej
3. | Aneta 40 5 pobyt w warsztatach po ukonczeniu
szkoty podstawowej specjalne;j
4. | Anna 43 5 praca w warunkach chronionych
po ukonczeniu szkoty podstawowej
specjalnej
5. | Adam 31 3.5 praca w warunkach chronionych
po ukonczeniu szkoty zawodowej
specjalne;j
6. | Andrzej 34 4 praca w warunkach chronionych
po ukonczeniu szkoty zawodowej
specjalne;j
7. | Aleksander 34 5 praca w warunkach chronionych
po ukonczeniu szkoty zawodowej
specjalnej
8. | Albert 34 4 okresowe zatrudnienia
na wolnym rynku, pobyt w domu,
po ukonczeniu szkolenia
zawodowego
9. | Antoni 39 5 pobyt w warsztatach po konczeniu
szkoty podstawowej specjalne;j
10. | Artur 40 5 pobyt w warsztatach po ukonczeniu
szkoty podstawowej specjalne;j

Zrddlo: opracowanie wlasne.
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Uszczegotawiajac, uczestnikami badan byty panie: Agnieszka, Aldona, Ane-
ta, Anna oraz panowie: Adam, Andrzej, Aleksander, Albert, Antoni, Artur.
Imiona badanych 0s6b zostaly zmienione. Przypisano im dowolne imiona z ka-
lendarza zaczynajace si¢ na literg A.

Wyniki badan

Podejmujac si¢ analizy uzyskanych wynikow, zastosowatysmy dwa sposoby
przedstawienia badanej rzeczywistosci. Jeden to wypowiedzi naszych respon-
dentow poddane fenomenograficznemu odczytaniu, interpretacji odstaniajacej
umozliwiajacej uchwycenie znaczen doswiadczen oraz tego, co bylo ukryte
w bezposrednich wypowiedziach. Z kolei sposob drugi to nasze odczytanie zna-
czen umiejscowionych w wypowiedziach oraz nasza interpretacja tych znaczen
wzbogacona doniesieniami z literatury. Ten ostatni sposob przedstawienia ce-
chowat si¢ subiektywizmem zaréwno w doborze teorii czy koncepcji wykorzy-
stywanych do interpretacji doswiadczenia, jak i sposobu ich odczytania. Odczy-
tanie 1 interpretacja odnosity si¢ do danych empirycznych, ale przy interpretacji
materialu wykorzystywalySmy refleksje badanych osob i namyst teoretyczny
(Denzin, Lincoln, 2009; Gajdzica, 2013). Koncowym jest etap polegajacy na od-
niesieniu wytonionych kategorii opisu do teorii i perspektyw meta, dotyczacych
analizowanego zjawiska.

Analiza materiatu badawczego umozliwita wyodrebnienie nastepujacych ka-
tegorii opisowych: (1) Prawo jest jedno i jest takie jakie powinno by¢ — norma-
tywnos$¢ prawa; (2) Sama sobie kupuje ubrania, ale jak siostra powie co kupic.
W ,,putapce prawa do samostanowienia”; (3) Prawo nierowne, ale troskliwe.

Prawo jest jedno i jest takie jakie powinno by¢ — normatywnos$¢ prawa

W wypowiedziach pracownikéw z niepetnosprawnoscig intelektualng zatrud-
nionych w MZAZ na temat prawa odzwierciedlily si¢ normatywne znaczenia pra-
wa. Nadanie okreslenia normatywnos¢ prawa kategorii opisowej, wynikato m.in.
Z przyjetego przez nas rozumienia pojeé: norma (prawna) i normatywn/y/o$¢.

Zgodnie z zamieszczonymi wczes$niej deklaracjami, ze w ostatniej fazie ana-
lizy materiatu badawczego bedziemy odwotywac si¢ do refleksji teoretycznej,
poszukiwaty$my sposobdéw rozumienia poje¢ w literaturze. W zwigzku z tym,
ze w opracowaniach spotyka si¢ rézne propozycje ujmowania omawianych ter-
mindw (Delacroix, 2006), w tym artykule przyjety$my, ze przez norme¢ (praw-
ng) rozumie¢ bedziemy, zbior przyjetych, na zasadzie porozumienia osdb/grup,
postanowien do dobrowolnego zastosowania. Naruszenie zasady dobrowolno$ci
jest mozliwe tylko w szczeg6lnych przypadkach, np. w odniesieniu do bezpie-
czenstwa uzytkowania (Matysek, 2014, s. 23). Natomiast pojgcie normatyw-
ny zdefiniowaty$my (w $lad za SJP, 2019) jako: ,,(1) «ustalajacy obowiazujace
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normy»; (2) «podlegajacy normom lub przez nie okreslony»”. Wedtug Bartosza
Brozka (2010, s. 29) najczesciej podaje si¢; ze normatywnos$¢ to cecha twierdzen
i pytan odnoszacych si¢ do tego, co powinnismy czyni¢; ze prawo jest norma-
tywne poniewaz spetnia role przewodnika; ze twierdzenia moralne i prawne
posiadaja, lub daza do posiadania wplywu na nasze zachowania. Czgsto spoty-
kanym ujeciem normatywnosci jest tez twierdzenie, ze reguta postgpowania jest
normatywna, gdy stanowi racj¢ dziatania (Korsgaard, 1994, za: Brozek, 2010,
s. 29). Racja podjecia (lub zaniechania) dziatania oraz jego ksztattu, a takze racja
determinujgca kwalifikacj¢ normatywna, traktowana jest jako zgodnos¢ z obo-
wigzkiem, wypetnienie nakazu lub zakazu (Piechowiak, 2019). Racja dziatania
ma charakter obiektywny i r6zni si¢ od motywow dzialania, ktore cechujg si¢
subiektywnoscig. W przypadku racji dziatania tres¢ regul (prawa) czy zamie-
rzony cel sa mniej wazne lub wrecz nieistotne w zwigzku z samym podjgciem
dziatania oraz jego kwalifikacja (tamze).

Korzystanie z doniesien z literatury, pozwolito nam tez dostrzec, ze zgod-
nie z tym, na co wskazuja teoretycy (Brozek, 2010; Hart, 1998; Jadacki, 2012;
Opatek, 1997; Stelmach, 1995), w wypowiedziach pracownikow MZAZ nor-
matywnos$¢ prawa ujawnila si¢ w ich doswiadczeniach jako: (1) fenomen, ktory
ustala obowigzujace respondentéw normy oraz (2) jako podleganie przez osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng normom zawartym w prawie.

W przypadku pierwszego ujgcia normatywnosci dostrzegltysmy, ze responden-
ci dos$wiadczaja prawa jako dziatania, ktore ma na celu doprowadzenie do osia-
gniecia przez nich pewnego modelowego sposobu postgpowania. Wzorca wyzna-
czonego istniejagcymi w srodowisku obowigzujacymi normami. Wspomniang teze
odczytaty$Smy m.in. z nastepujacych wypowiedzi:

Pani Anna

Prawo to takie przepisy, moze by¢ jaki§ regulamin? TZ — a co to jest regulamin?
To taki spis, co wolno, a co nie. W ZAZ jest regulamin... ten regulamin to jest dla
wszystkich. Tam jest napisane, co trzeba robié..., jak zachowywac si¢ na dziale,
w stolowce, no i inne takie. Regulamin to jest po to, zeby wszyscy... robili tak samo.
Regulamin to byt czytany dla wszystkich i teraz wiadomo, co robié.

Pan Adam

Prawo to sprawiedliwos$¢. Jak ktos jest oskarzony, czy co$ tam... to musi by¢ spra-
wiedliwos¢. Dla wszystkich musi by¢ taka sama sprawiedliwosc¢. Sprawiedliwo$¢ to
jest zapisana w takich przepisach i wszyscy o nich wiedza 1 maja tak robic, jak jest
zapisane. Te przepisy to... napisali i prezydent, no... moze tez wojsko czy policja...
no nie wiem doktadnie. Policja to pilnuje sprawiedliwosci. Wszystko jest zapisane,
w takich przepisach, zeby bylo wiadomo, czy ktos jest oskarzony, czy nie... czy co$
tam ztego zrobil.

Jak wynika z dwoch przytoczonych wypowiedzi pracownikow MZAZ, do-
swiadczaja oni prawa w postaci norm, ktore uznajg za cos, co jest stuszne i wazne
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zaro6wno dla nich osobiscie, jaki i dla wszystkich — szerszego srodowiska. Obowia-
zujace w ich miejscu pracy normy sg niepodwazalne oraz skuteczne, poniewaz
zapewniajg sprawiedliwo$¢, pozwalaja odr6zni¢ tych, co przestrzegaja normy od
tych, ktorzy maja konflikty z prawem. Na wazno$¢ norm wskazujg tez te czesci
narracji, w ktorych pracownicy podajg zrodta prawa. W opinii pana Adama, prze-
pisy oddajace normy znajduja si¢ w waznych aktach, przygotowywane sa przez
obiekty wazne, wysoko usytuowane w strukturze wtadzy i hierarchii spotecz-
nej. W przytoczonych wypowiedziach mozna tez dostrzec, ze respondenci mo-
wig o doswiadczeniach prawa majacych miejsce zarowno w zakladzie pracy, jak
i szerszym otoczeniu. Pozwala to wnioskowa¢, ze w ich §wiadomosci doswiad-
czenia norm s3 takie same we wszystkich przestrzeniach, w jakich funkcjonuja.

Pracownicy z lekkim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej doswiad-
czaja wigc normatywnosci prawa w zwigzku z istnieniem norm. Normy za-
rowno te funkcjonujgce w zaktadzie pracy, jak i te, ktorych doswiadczaja poza
MZAZ sa zbiezne. Sg one oczywiste, przyjmowane bez zastrzezen i w opinii
respondentdw, niepodlegajace krytyce czy zmianom. Normatywnos$¢ jest tez
bardzo potrzebna badanym, poniewaz ukierunkowuje ich dziatalno$¢, odnosi
si¢ do tego, co powinni robi¢ i jak powinni si¢ zachowywac. Prawo w wymiarze
normatywnym, doswiadczane jest jako ,,przewodnik™ i ,,kontroler” zachowania
si¢ pracownikow. Potwierdzaja to kolejne zamieszczone wypowiedzi:

Pan Artur

Tutaj w ZAZ to mamy regulamin i takie rézne obowiazki. Trzeba ubra¢ si¢ w odziez
roboczg... $niadanie to trzeba wlozy¢ do szafki, potem to... obowigzek i$¢ na dziat
i nie wolno si¢ sp6zni¢, ani minuty. Jest taki obowigzek pilnowania czasu. Jak ze-
garek pokaze... za kilka minut trzeba by¢ na dziale, to jest obowigzek... szybko i§¢
przed drzwi i czekac.

Pan Albert

Obowiazkow to najbardziej pilnuje pani Monika. Te obowigzki to sg rézne... pani
Monika, to... zna wszystkie obowigzki. Ja nie wiem o wszystkich obowiazkach...
Co tam... pisze... w regulaminie. Kiedy$ to byt czytany, ale nie pamigtam. Robi¢
co kaze pani Monika... ona mowi... trzeba zrobi¢ tak, to tak i robi¢... obowigzki
trzeba robic.

Pan Antoni

Prawo to sprawiedliwosc, to takie przepisy, ktore trzeba umie¢. Prawo jest dla lu-
dzi... takie samo. Przepisy to sg takie same dla dzieci i pracownikéw. .. Trzeba tak
robi¢, jak mowi prawo. Znam prawo karne... prawo do szkoty... do zdrowia. Jest
jeszcze prawo drogowe, no ten... kodeks drogowy. Prawo to tworza wazni ludzie,
prezydent, sad, i... te osoby, co sg wybierane, jak idziemy na wybory... Jak ktos nie
robi, jak mowi prawo, to... trzeba zglosi¢ do sadu.

W przytoczonych wypowiedziach mozna odczyta¢ znaczenia normatywnych
regul postepowania, stanowigcych dla pracownikow MZAZ racj¢ dziatania.
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W przypadku racji dziatania, jak pisze cytowany Bartosz Brozek (2010), najistot-
niejsze jest samo podjgcie dziatania okre§lonego regutami prawa oraz §wiado-
mos¢, ze to dziatanie zarowno dla danego cztowieka, jak i otoczenia spoteczne-
go jest zgodne z normami. W badanej grupie pracownikow racjg podejmowania
jednych dziatan, tych przystajacych do obowigzujgcych norm oraz zaniechania
tych dziatan, ktore nie sa kompatybilne z obowigzkami jest sama zgodno$¢ norm
Z zapisami mieszczacymi si¢ w regulaminie MZAZ. Regulamin w $wiadomo-
$ci badanych stanowi zbior przepisow, ktore sa wazne, stuszne oraz skuteczne.
A prawo to swoista systematyzacja przepisow w celu zapewniania powszechnego
dobra, bezpieczenstwa. Wypelianie obowigzkow okreslonych w regulaminie
pozwala pracownikom doswiadczy¢ poczucia bezpieczenstwa wynikajacego ze
zgodnosci ich zachowania z obowigzujacymi normami. Pracownicy cenig sobie
tez to, ze regulamin obejmuje aktywnosci charakterystyczne dla tego konkretne-
go MZAZ, a twierdzenia sg sformulowane w dostepny sposob (dla oséb z trud-
nosciami poznawczymi). Respondenci wskazujg tez na doswiadczenia pomocy ze
strony ,,straznikéw prawa”. Jak mozna odczytac ze zrekonstruowanych doswiad-
czen, przedstawiciel tej grupy, terapeutka pani Monika, pomaga w zrozumieniu,
zapamigtaniu i dostosowaniu zachowania pracownikéw do regulaminu. Zgod-
no$¢ dziatania z normami-przepisami, poczucie dobrego wypelniania obowigz-
kow, jest dla badanych pracownikow — istotng racja dziatania.

W swoich wypowiedziach pracownicy MZAZ, opisywali tez doswiadczenia
wskazujace na to, ze oczekujg od prawa ochrony zycia, zdrowia oraz zabezpie-
czania korzysci ich samych i ich rodzin. Zdaniem Anny Matysek (2014, s. 21),
ochrona interesow to oczekiwanie cenionych i dobrej jakosci ustug czy obiek-
tow. Mowig o tym, tez sami badani:

Pan Andrzej

Prawo to jedno i jest takie, jakie powinno by¢. Prawo jest napisane w... tym... kon-
stytucji. Bo to konstytucja pisze o prawach. Mam tez prawo... glosowac, no i tez
prawo do zdrowia, do nauki... Jak bede miat wypadek to tez jest prawo, no... wtedy
to jest prawo drogowe. M9j brat ztamat noge, to miat prawo i dostat duzo pieniedzy.
Prawo to tez, ze... mozemy pracowaé. Jak bedg chory, to mam prawo do pomocy.
Prawo to tez mam do kupienia gier komputerowych, bo ja bardzo lubuj¢ gra¢ na
komputerze. Jest tez prawo do opiekowania si¢ dzie¢mi. Dzieci... to powinny by¢
czyste, tak mowi prawo... styszatem w telewizji.

Pan Artur

Co to jest, co$ chodzi mi po glowie. Jak to powiedziec... No... juz wiem... trzeba
shucha¢ si¢ prawa. Przepisy... ustawy. Mam prawo pracowacé, tak jak moj brat. Jak
bede chory to do lekarza. Chodz¢ z mama do tej... doktorki z przychodni. Mam pra-
wo wybiera¢ pienigdze z... tego... bankomatu. Prawo jest z sadu. Kazdy Polak... to
ma prawo. Dzieci maja prawo. Wszyscy musza stuchaé¢ prawa... Jak ktos co$ ukrad-
nie, to jest takie prawo, ze do wiczienia. Policja pilnuje prawa, a pomagaj3... ci...
sedziowie..., prezydent, no i Agata Duda.
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Obaj panowie mowig o podstawowych przynaleznych im prawach. Rozumie-
ja, ze tak jak wszyscy obywatele, majg prawo do leczenia, pracy, nauki. Poza
prawami postrzegajg istnienie innych przywilejow, jak np. pan Artur, ktéry mowi
o prawie ,,do kupienia gier komputerowych”. Normatywny wymiar prawa mozna
zrekonstruowa¢ w wypowiedziach obu pracownikow, odnosza si¢ oni bowiem
do prawa jako czynnika ustalajacego nie tylko normy postgpowania osobowego,
instytucjonalnego, lecz takze normy ustug i wytworow, z ktorych korzystajg sami
badani oraz ich bliscy. Wlasno$ciami prawa doswiadczanego przez wszystkich
cytowanych respondentdéw jest bezpieczenstwo, pewnos¢ i skutecznosc.

Jak pokazuje prezentowany materiat badawczy, juz sama proba zdefiniowania
pojecia prawa ujawnia zabarwienie normatywne. Z cytowanych dotychczas wypo-
wiedzi, mozna wyczytag¢, ze dla respondentéw prawo to przepisy, zasady, regula-
cje. Prawo to tez regulamin placowki, kodeks, ksiegi zawierajace przepisy. Norma-
tywne cechy badani przypisuja tez zrodtom prawa. Uwazajg bowiem, ze prawo jest
tworzone przez prezydenta, sejm, wojsko, policje. Pracownicy wiedza, ze przepisy
zostaty wypracowane przez podmioty majace wtadze. Podmioty, majace formalne
cechy i wysokie usytuowanie spoteczne, ktore moga wyegzekwowac¢ zachowania
zgodne z normg i wprowadzi¢ sankcje za zachowania niezgodne z nig.

W drugim ujeciu normatywnos$ci uwidaczniajg si¢ doswiadczenia, ktore
wskazuja na to, ze uczestniczacy w badaniu pracownicy MZAZ postrzegajg nor-
matywnos$¢ prawa jako wlasciwos¢ niezalezng od woli osob/instytucji generu-
jacych prawo, woli spotecznosci czy norm moralnych. Do§wiadczenia te mozna
zrekonstruowa¢ w nastepujacych wypowiedziach:

Pani Aldona

Prawo, proszg¢ pani, to jest jedno. Jak si¢ jedzie daleko, to trzeba zapinaé pasy, raz
jechatam na wczasy do tego no... ojej zapomniatam to tata ptacit mandat... Siedzia-
fam z tytu, bo ja zawsze siadam z tytu i nie zapigtam pasy. Tata... zty byt... bo to...
byto duzo pienigdzy. Trzeba pamigtac, jak méwia zapinaé pasy, to... zapinac,
to... tak trzeba robi¢, jak jest napisane w prawie, tym... drogowym.

Pan Albert
Pani Ania to pilnuje BHP, bo wie pani my mamy... te... BHP, to wiadomo co robi¢...
do kuchni to nie wolno nikomu wchodzic. .. tylko idg ci, co s3 z kuchni. Trzeba uwa-
zac, jak... podtoga mokra, bo ci ze sprzatania to... czgsto zostawiaja takie mokre
plamy na podfodze..., a na stolarni to tam trzeba duzo tego BHP, tam to BHP pilnuje
pan Mirek.

W cytowanych wypowiedziach mozna dopatrzy¢ si¢ doswiadczen odzwier-
ciedlajacych postawe badanych wobec prawa. Odwotujac si¢ do interpretacji
Brozka (2010), mozna przyjaé, ze normatywno$¢ wynika z nastawienia psy-
chicznego (stanéw mentalnych) oraz regularnos$ci w zachowaniach spotecznych.
Przy czym, jak podkresla autor (tamze, s. 27), nastawienia i regularnos$ci zaleza
(na mocy sprzg¢zenia zwrotnego) od istniejgcego systemu regut.

CNS nr 1(47) 2020, 37-69



Rozumienie prawa przez osoby z lekkq niepetnosprawnosciq intelektualng 47

Reguty, sa przepisami obowigzujacymi (albo nie) w danej sytuacji. Zaréwno
pani Aldona, jak i pan Albert w petni akceptuja obowiazujace reguty. W sposob
oczywisty podporzadkowuja si¢ regutom, szczegdlnie tym, ktore sa powigza-
ne z ich bezpieczenstwem i poczuciem dziatania zgodnego z przepisami BHP.
Podporzadkowanie regutom jest tak silne, ze w sytuacji, w ktorej pani Aldona
mogtaby podja¢ probe obrony swojego zachowania, to nawet nie dostrzega moz-
liwosci rozmowy na temat zasadnos$ci wydania jej mandatu.

Zdaniem Chrisa Harta (1998, s. 21) reguty mozna podzieli¢ na reguty zobo-
wigzujace, okreslajace sposob zachowania si¢ ludzi oraz reguty odnoszace si¢
do procedur. Drugi z rodzajéw regut traktowany jest jako wymogi formalne
pozwalajace na realizacje¢ dziatania w wyniku, ktorego powstaja skutki prawne
ludzkich dazen (np. podjecie pracy, uzyskanie oceny z egzaminu maturalnego).
Wazng cechg regut zobowiazujacych, jak pisze Hart (tamze, s. 121), jest nega-
tywna reakcja spotecznos$ci/osoby pojawiajgca si¢ w wyniku nie dostosowania
si¢ przez osobe/spoteczno$é do obowigzujacych regut. SkorzystatySmy z pre-
zentowanych tu pogladéw Harta, interpretujac nastgpujace wypowiedzi:

Pani Aneta
W ZAZ, jak kto$ nie stosuje si¢ do prawa, to idzie na rozmowe do pani Beaty, a po-
tem do dyrektorki.

Pan Aleksander

W kuchni to trzeba przestrzega¢ przepisow. Jak kiedy$ Romek rzucit marchewka
na Damiana, to on pojechat z panig Anig do szpitala, a Romek to miat zakaz przy-
chodzenia do pracy, az caty miesigc.

Pan Artur
Jak spoznisz si¢ na dzial minute, to potem dostajesz kare i minute dtuzej pracujesz.

Pan Albert
Regulamin byt czytany wszystkim i teraz wiemy, ze trzeba przestrzegac, a jak kto$
nie bedzie to... kara, a to byto czytane i trzeba wiedzie¢, wszyscy musza wiedziec.

W zrekonstruowanych do$wiadczeniach wszystkich cytowanych oséb, moz-
na odczytaé znaczenia nadane regutom zobowigzujgcym. Respondenci mowia
o roznych sytuacjach, w ktorych moze nastapi¢ negatywna reakcja ze strony
,,Straznikéw normatywnosci”. Obowigzujace w MZAZ reguly, jak juz weczesniej
pisaty$my, sg dla pracownikow racja dla oceny swojego dziatania jako zgodnego
lub niezgodnego z dang regula, innymi stowy do oceniania, czy jest wypelniany
(lub nie) przez nich wzorzec zachowania i obowigzku (Hart, 1998, s. 127-129).
Jak mozna wyczyta¢ z wypowiedzi pracownikéw MZAZ, na przestrzeganie
przez nich prawa nie ma wplywu to, ze inni tak czynig, ale przede wszystkim
to, ze wiedza, iz taki jest ich obowigzek okreslony przez reguty.

Kolejne wypowiedzi uczestnikow badania sklonity nas do poszukiwania teo-
rii dotyczacej typodw regul. Bazujac na pogladach Mileny Koryckiej-Zirk (2010),
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przyjety$my, ze prawo w percepcji respondentow wydaje si¢ sktada¢ z regut pier-
wotnych 1 wtornych. Zdaniem autorki, pierwotne/podstawowe reguty — doswiad-
czane przez pracownikoéw z lekkim stopniem niepetnosprawnosci intelektualne;
— to takie, ktoére powoduja zobowigzanie do podejmowania wybranego dziatania
i/lub unikania innego. Reguty wtorne natomiast usuwaja niepewnos¢ wynikajaca
z braku autorytatywnego tekstu czy urzednika rozstrzygajacego, jakie sg reguty
pierwotne, jaki jest ich zakres stosowalno$ci. Korycka-Zirk podkresla, ze reguty
wtorne sg usytuowane na innym poziomie niz pierwotne. Pierwotne bowiem za
przedmiot majg obowigzkowe dziatania ludzi. Natomiast wtorne okreslajg sposoby,
za pomoca ktorych reguty pierwotne moga by¢ wprowadzone, eliminowane, rozni-
cowane, a fakty ich naruszenia wystarczajaco ustalone (tamze). O regule wtornej,
polegajacej na zmniejszaniu niepewnosci na skutek odwotywania si¢ do autoryta-
tywnego ,,straznika normatywnosci” badani méwia w sposob nastepujacy:

Pani Aneta
Przy urlopach to tez sa przepisy. Trzeba planowac¢ urlop. Ja to czasem nie wiem, jak
to pomysleé, to ide do pani Ewy no z kadr, to ona wszystkiego pilnuje.

Pan Aleksander

Wie pani mam prawo do 4/4 pracy, chcialbym, bo to wie pani jest... kasa. No, ale
wszystko zalezy od dyrektorki... Bojg si¢ do niej i8¢, bo jeszcze mnie wyrzuci z pra-
¢y, no to na razie siedz¢ cicho, ale kiedys... pojde.

Pani Agnieszka
Jak ktos co$ przeskrobie, to do dyrektorki. To dyrektorka pisze te regulaminy, a po-
tem pilnuje, zeby wszyscy je wykonywali.

Pan Albert

Czasami to nie wiem, czy mogg, czy nie moge siedzie¢ sobie na korytarzu, tu koto
toalety, bo méwili, ze to dyrektorka... nie lubi. Jak przychodzi dyrektorka i kaze i§¢
na rehabilitacjg, no to ide.

Autorytarnymi elementami wprowadzajacymi reguly (pierwotne) i kontro-
lujgcymi ich respektowanie sg urzgdnicy/pracownicy administracji, osoby naj-
wyzej usytuowane w MZAZ — owej hierarchii wladzy. Szczegdlng role wydaje
si¢ tu odgrywac pani dyrektor MZAZ. Jej to bowiem badane osoby przypisuja
role urzgdnika tworzacego przepisy. W opinii panéw Aleksandra i Alberta oraz
pani Agnieszki, pani dyrektor ma najwyzszg wtadze, to ona kontroluje, nadzo-
ruje rozne dziatania oraz ma moc karania i decydowania o losie pracownikow.
Wspomniang interpretacje mozna jeszcze wzbogaci¢, demonstrujac doswiad-
czenia pracownikow w zakresie reguty uznania (Korycka-Zirk, 2010). Ta reguta
zostata wyraznie zarysowana przez panig Aldong.

Pani Aldona
Moja mama pracuje... w urzedzie i tez ma... prawo i cz¢sto mowi... ze prawo to, a...
prawo to tamto. Trzeba zeby bylo prawo, bo co to by byto, gdyby nie bylo... Jakby
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nie bylo prawa to... bytoby gorzej, ja si¢ na tym znam, mama mi mowita. Prawo... to
jestnapisane w takich ksiggach, potem... czyta je sedzia. Takie ksiggi to kazdy moze
mie¢... moze czyta¢ przepisy i to, co jest prawem. Potem to ma tak robi¢... no... jak
pisze w tych ksiggach.

Pani Aldona, odwotujac si¢ do reguly uznania, eliminuje niepewnos¢, jaka
moze si¢ pojawi¢ w zwigzku z dostosowywaniem zachowania do regul obowia-
zujacych w MZAZ. Pomocna jest tu pozycja zawodowa mamy. Dla pani Aldony,
sady wypowiadane przez mame, bedaca pracownikiem urzedu, sg wyznaczni-
kiem wiedzy i umiejgtnosci niezbgdnych dla dostosowania si¢ do regut obowia-
zujacych w MZAZ.

Sama sobie kupuje¢ ubrania, ale jak siostra powie, co kupi¢. W pulapce
prawa do samostanowienia

Jak podkresla Joanna Glodkowska (2017, s. 47), istotnymi okolicznos$cia-
mi wsparcia jest zapewnienie uczestnictwa osoby niepelnosprawnej, uznania
jej samostanowienia, sprawstwa i dazenia do wyzszej jakosci zycia. Wskazane
we wcezesniejszej wypowiedzi pojecie samostanowienia nie jest czgsto spotyka-
ne w literaturze, szczeg6lnie polskiej. Powodem moze by¢ to, ze przez wiele lat
korzystano z innych zamiennych terminow, jak np. ,,autonomia” czy ,,niezalezne
zycie” (Dykcik, 1998; Twardowski, Dykcik, 1996). Okreslenie to zacz¢lo si¢ czg-
sciej pojawiaé w literaturze przedmiotu, po wejsciu w zycie Konwencji Praw Osob
Niepelnosprawnych (2006), w ktdrej jest ono jednym z kluczowych terminow.

Samostanowienie bywa rozumiane jako proces obejmujacy ksztaltowanie
umiejetnosci, relacje ze srodowiskiem i wsparcie (Zyta, 2011). Moze by¢ tez de-
finiowane z perspektywy funkcjonalnej i wowczas, oznacza, ze s3 to ,,postawy
i zdolnosci potrzebne do bycia podstawowym czynnikiem sprawczym w swoim
zyciu oraz dokonywanie wybordw, ktore sa wolne od nadmiernego i bezpraw-
nego wplywu oraz ingerencji zewnetrznych” (Wehmeyer, 1992, s. 305). Wedtug
Bernadety Szczupat (2012), samostanowienie jest potaczeniem umiejetnosci,
wiedzy i przekonan, umozliwiajacym jednostce autonomiczne postepowanie
ukierunkowane na cel oraz poddawane samokontroli. Wazna, zdaniem autorki,
jest $wiadomos¢ posiadanych przez osobg mozliwosci oraz ograniczen w pota-
czeniu z wiarg we wlasne zdolnosci i skuteczno$¢ dziatan (tamze, s. 220). Za-
sadniczymi cechami sktadajacymi si¢ na samostanowienie, zdaniem Michaela
L. Wehmeyera (2012), s3 m.in. autonomia, samoregulacja i samorealizacja.

Samostanowienie jest waznym elementem makro-teorii Rycharda M. Ryana
i Edwarda L. Deciego (2000) majacej na celu opis rodzaju i natgzenia czynnikow
wplywajacych na motywacj¢ cztowieka do dziatania. Samostanowienie w opi-
nii autoréw jest podstawa do zrozumienia zachowan ludzi. Chodzi oczywiscie
0 uogoélnione ujecia zachowania, reprezentowanego przez ludzi w réznych kultu-
rach i r6znych sferach ludzkiego zycia. Glownym elementem analizy zachowania
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we wspomnianej teorii jest motywacja, ktora jest generowana przez ludzkie po-
trzeby oraz prowadzaca do zaspokojenia ludzkich potrzeb. Z perspektywy tej teo-
rii, Ryan i Deci przyjmuja, ze samostanowienie to stopien dobrowolnego kierowa-
nia wlasnym zachowaniem, uzalezniony od czynnikéw wewnetrznych cztowieka
(osobowos$¢, mozliwosci poznawcze) oraz czynnikow zewnetrznych (kontekstu
przebiegu zachowania). Tak rozumiane samostanowienie mozna wykorzysta¢ do
interpretacji zachowania w r6éznych dziedzinach, sferach ludzkiego zycia, ponie-
waz motywacja przejawia si¢ w kazdym rodzaju dziatalnosci, zarowno uczeniu
sig, pracy, wypoczynku, jak i regulowaniu relacji spotecznych.

Zdaniem wspomnianych autoréw (tamze) samostanowienie jest uzaleznione
m.in. od potrzeb psychologicznych, a szczegolnie od potrzeby: autonomii, samo-
kontroli i potrzeby relacji z innymi ludzmi. Moze ono tez by¢ okreslone np. przez
tre$¢ celow, a taki podziat pozwala wyrdzni¢ cele wewngtrzne i zewngtrzne.
Wewngtrzne to motywacja do poszukiwania wysokiej jakosci rozwoju i Zycia
(rozwoj osobisty, zdrowie, uczestniczenie w zyciu spotecznosci). Zewngtrzne,
to cele majace zapewnié cos ze srodowiska (wyglad, sukces zawodowy, stawe).

Nie bedziemy przytaczac¢ kolejnych przyktadow rozumienia pojecia ponie-
waz zostaly one wyczerpujaco zaprezentowane w literaturze polskiej m.in. przez
Joanne Glodkowska (2018), Dorotg Podgorska-Jachnik (2009, 2010); Bernadete
Szczupat i Kiriakosa Chatzipentidisa (2016) czy Agnieszke Zyte (2018).

Problem samostanowienia pojawit si¢ w rozmowach z pracownikami MZAZ
na temat prawa. Jak pokazg to zamieszczone w dalszej czesci artykutu wypo-
wiedzi, respondenci posiadali wiedz¢ na temat samostanowienia, celéw 1 zasad
realizacji prawa we wspomnianym obszarze, zdobyta w wyniku czgstego oma-
wiania tego tematu w szkole, warsztatach terapii zajgciowej, podczas spotkan
w kotach stowarzyszen czy fundacji.

Pani Agnieszka

Ja powiem, ja powiem, co to jest, to tak, ze nikt nie podejmuje... no decyzji, za mnie
nie podejmuje i co chce, to robig. Wiem, bo mowili o tym i w warsztatach i tu w ZAZ-
-ie, no i na zebraniach w stowarzyszeniu. Mowig..., Ze... ten... mam prawo robic¢
rézne rzeczy, no... mogg pracowac, tez mieszkaé to mogg sama. Teraz dostaje wy-
plate, to mam prawo, tego.. ., jak chce, to wybiera¢ pienigdze. Sama tez si¢ ubieram,
bo ja wiem w co si¢ ubra¢. Na zakupy to... tez mozna iS¢ samemu. Sama, to... sobie
kupuje takie rézne... tam... rzeczy. Sama tez jezdze tramwajem. Codziennie jezdze
no... do pracy. Pani Kasia to méwi, ze mogg... tez p6js$¢ to kina, no... jak chce.

Pani Aneta wie, co to jest samostanowienie. Definiuje to pojgcie przez uzytek,
nadajac znaczenia obszarom samostanowienia. Badana, wie rowniez, jak nalezy
realizowac prawo do samodzielnego zycia. Bazujac na opiniach oséb z jej $ro-
dowiska (nauczycieli, terapeutéw, trenerow pracy, asystentow itd.), z ktorymi
rozmawiata na temat prawa, traktuje samostanowienie jako dziatanie na rzecz
polepszenia jakosci zycia, realizacji jej potrzeb, autonomii. Podobne, jak u pani
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Anety, znaczenia prawa do samostanowienia udato si¢ nam zrekonstruowac
w kolejnych wypowiedziach.

Pan Adam

To tak, ze osoba musi sama wszystko robi¢, nikogo... nie stucha¢, ma prawo do...
robienia takich... roznych rzeczy, moze sobie kupi¢, co chce. Moze tez zatatwiac
takie... rézne rzeczy, jak potrafi. Bo jak ja id¢ na poczt¢ zaptaci¢ rachunki, to nie
wiem, co trzeba zrobic i... prosz¢ panig z poczty... by mi pomogta. Te druczki to
takie trudne,... co$ tam pisze... takimi matymi literkami. Ja nie rozumiem, co tam
jest. Prosze... by mi pomogli. A jak przychodzi pismo urzgdowe do domu, to ide do
sgsiadow... prosze, zeby mi przeczytali. Optaty za mieszkanie to tez... pomagaja
mi wyliczy€... sasiedzi. Mam taki portfel i tam ktade to, co na mieszkanie... to na
$wiatlo, to... na jedzenie, zeby starczylo na miesiac. Sgsiedzi mi pomagaja.

Pani Aldona

To jest tak, ze kto$ ma swoje zdanie, zalatwia rozne sprawy. To trzeba robi¢ wszystko
samemu 1 nikogo nie stucha¢. Ja to mieszkam z siostrg. Ona... decyduje o rzeczach
urzgdowych, bo ja... to... nie umiem. Mam prawo i sama si¢ ubieram,... jem tez...
co cheg. Prawo do robienia zakupow tez mam. Sama sobie kupuj¢ ubrania, ale jak
siostra powie co kupi¢. Czasami idziemy razem,... kupujemy... te... ubrania. Mam
prawo sobie kupowaé. Ja wiem co kupié, ale... pytam siostry, bo ona lepiej liczy
pieniadze... ja nie wiem, czy... wystarczy. Siostra to zna si¢ na modzie.

Z wypowiedzi pana Adama mozna odczytac, ze uwaza siebie za osobe zdol-
ng do samostanowienia. Osob¢ $wiadoma swoich stabych i mocnych stron.
Pan Adam wie, co jest mu potrzebne do samodzielnego funkcjonowania oraz
jak to osiagna¢. Potrafi okresli¢ cele zewngtrzne, rozpoznaé swoje potrzeby
1 zestawia¢ je z mozliwos$cig realizacji. Wskazany pracownik umie dokonac
wlasciwej samooceny wykonywanych przez siebie zadan. Analizujac jego wy-
powiedz, mozna dostrzec, ze ma on potrzebe autonomii. W zwiazku z ogra-
niczonymi mozliwo$ciami biopsychospotecznymi pan Adam wie, ze musi ko-
rzysta¢ z pomocy innych. Nie radzac sobie z zadaniami dotyczacymi spraw
urzedowych/administracyjnych, wypracowuje dzialania oparte na wspotpracy
z innymi ludzmi. Realizujac potrzebe relacji z innymi osobami, przygotowuje
jednoczesnie strategie zapewniajace mu poczucie bezpieczenstwa. Wiara pana
Adama w znaczenie podejmowanych z wiasnej inicjatywy dzialan przynosi
sukces w postaci dobrych relacji z ludzmi, prowadzenia niezaleznego zycia
w $rodowisku.

Pani Aldona natomiast, uwaza si¢ za osobe posiadajaca zdolnos¢ do doko-
nywania wyborow w zakresie jedzenia i ubrania si¢. Jak wynika ze zrekon-
struowanych w wypowiedziach badanej znaczen, cechuje ja potrzeba autono-
mii oraz relacji z innymi osobami, tu z siostrg. W trakcie rozmowy na temat
prawa, pracownica MZAZ, ujawnita umiejetno$¢ wyznaczania sobie celow
i dobierania sposobow ich osiggania. Cele jej aktywno$ci maja zewnetrzng
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tres¢ (fadny wyglad, modne ubranie). W wypowiedzi pani Aldony mozna tez
zrekonstruowac¢ doswiadczenia umiejetnosci oceny wtasnych mozliwo$ci oraz
zapewnia sobie pomocy w realizacji celow. Badana wie, ze wymaga pomo-
cy ze wzgledu na trudno$ci w operowaniu pienigdzmi i dlatego zdaje si¢ na
pomoc siostry. Czyni to §wiadomie, poniewaz zapewnia jej to skuteczno$¢
waznych dla niej dziatan.

Samostanowienie 0sob z lekkim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej
to nie tylko zdolnos$ci, umiejgtnosci decydowania o sobie i realizowania wia-
snych potrzeb i celow. Samostanowienie to tez realna mozliwo$¢ samodzielnego
wypetniania wspomnianych dziatan, prowadzenia niezaleznego zycia. Ten dru-
gi wymiar samostanowienia ujawnit si¢ w naszych rozmowach z pracownikami
MZAZ. Okazalo si¢ bowiem, Ze czg¢$¢ uczestnikow badania, zwracata glownie
uwage na trudno$ci w realizowaniu dziatan z zakresu samostanowienia, czg$¢
z nich sygnalizowala wrecz brak mozliwosci prowadzenia rzeczywistych dzia-
tan z omawianego zakresu.

Pan Andrzej

Ten wyraz to znaczy, ze cztowiek moze... decydowac. Jak daje rade to moze... glo-
sowac... robi¢ zakupy, sam... kupowac¢ chce. Ja tak nie moge... moja mama to... za-
biera pienigdze na §wiatto. A... jak chee i$¢ na zakupy to méwi... co... mam kupic...
to... czy tamto i wszystko pisze na karteczce. Kiedy$ to kupitem sobie latarke, to
krzyczata, ze... marnuje pienigdze. Chcialbym sobie kupi¢ nowa komorke, w ZAZ
moéwili, ze mam takie prawo... ale mama nie... pozwala, zabiera pienigdze i tyle.

Pani Agnieszka

Niepetnosprawne kobiety to moga miec... dzieci, tak jak... inni ludzie. Méwilam
o tym z panig Marysig... Jak bylam w szkole. Dyrektor... to... tez mowit, ze mamy
takie prawo jak normalni. No... ale wiem, ze czasami to... te niepelnosprawne to nie
daja rady..., to wtedy mowi sig, ze nie.... moga mie¢ dzieci. Ja znam takg pare, ona
uposledzona... a... on na wozku i urodzita si¢ im dziewczynka, byla zdrowa, bo...
opiekowata si¢ nig matka tej mojej kolezanki. Sama... No... ta kolezanka... to nie
dawata rady i chcieli jej zabra¢ dziecko.

Zrekonstruowane w wypowiedziach osob uczestniczacych w badaniu do-
swiadczenia, pozwalajg zauwazyC, ze nie wszyscy pracownicy MZAZ uwaza-
ja, ze sa w stanie zy¢ 1 pracowa¢ samodzielnie. Cz¢$¢ badanych uznata, ze nie
ma mozliwosci samodzielnego podejmowania decyzji, wyznaczania celow i ich
osiggania. Pan Andrzej werbalizuje zalezno$¢ od swojej matki. Wskazuje na
ograniczenia wynikajgce z narzucania przez matke celdéw dzialania. Mimo ze
zarabia pienigdze, to nie ma sposobnosci decydowania o zakupie waznych dla
siebie przedmiotow. Wie tez, ze nie ma mozliwosci podejmowania ryzyka, takie
dziatanie bowiem bedzie miato niekorzystny skutek, w postaci niezadowolenia
matki. Nie podejmuje dziatan z wlasnej inicjatywy, nawet tych dotyczacych co-
dziennych zakupow. Nie wierzy w skutecznos$¢ dziatania, w ewentualnos$¢ uzy-
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skania oczekiwanych rezultatow poniewaz wszystkie jego dzialania sa poddane
kontroli i1 z reguty — negatywnej ocenie. Podobne do przytoczonych doswiad-
czenia mozna zrekonstruowaé w wypowiedzi pani Agnieszki, ktora wskazuje
na trudnosci w petnieniu roli matki. W obu wypowiedziach wystepuje charakte-
rystyczne dla wielu pracownikow MZAZ podejscie, oparte na upatrywaniu we
wlasnych mozliwos$ciach psychofizycznych trudnosci czy wrecz niemozliwosci
poradzenia sobie z zewnetrzng kontrolg 1 rzeczywistg realizacjg dziatan z zakre-
su samostanowienia. A taka percepcja sytuuje uczestniczacych w badaniu pra-
cownikow MZAZ w ,,putapce prawa do samostanowienia”. Poszukiwanie w sa-
mych sobie przyczyn trudno$ci w realizacji prawa do samostanowienia wplywa
tez niekorzystnie na funkcjonowanie badanych osob z lekkim stopniem niepet-
nosprawnosci intelektualnej i zwrotnie utrudnia ksztattowanie ich kompetencji
do niezaleznego zycia.

Podnoszac problem rozwijania kompetencji pracownikow do samostanowie-
nia, nalezy tez wspomnie¢ o self-adwokaturze, traktowanej jako komponent sa-
mostanowienia (Jakubas, 2018). Wedlug Glena W. White, Jean Ann Summers,
Erica Zhanga, Val Renault (2014) tak rozumiana self-adwokatura to ,,zdolnos¢
do komunikowania si¢ z innymi w celu nabywania informacji i zdobywania po-
mocy w zaspokajaniu osobistych potrzeb oraz osigganiu celow”.

Podkreslamy powiazania samostanowienia z self-adwokatura, poniewaz uwa-
zamy, ze dzialania w ramach ruchu self-adwokatow mogg pomoéc pracownikom
MZAZ w zrozumieniu mechanizmu ,,putapki prawa do samostanowienia”. Jest
to wazne, poniewaz (jak ujawnity wyniki badan wlasnych) pracownicy MZAZ,
poszukujg przyczyn trudnosci w realizowaniu niezaleznego zycia tylko w sobie,
we wlasnych zasobach biopsychospolecznych. Nie sg oni w stanie oceni¢ dzia-
fania nauczycieli, terapeutow, treneréw pracy, asystentéw, innych profesjonali-
stow, ktorzy czesto w sposob nieodpowiedzialny méwia o urokach niezaleznego
zycia. Respondenci, uczestniczagc w réznych rozmowach, prelekcjach na temat
samostanowienia, niezaleznego zycia, nie potrafig dostrzec nieprawidlowosci
w rozmowach na temat zdolno$ci do decydowania o sobie, podejmowania i re-
alizowania istotnych celow, prowadzenia niezaleznego zycia. Nie dostrzegaja
mniej lub bardziej widocznych zachgt formutowanych przez profesjonalistow
do podejmowania przez nich dziatan majacych na celu upodobnienie ich do nor-
matywnych wzorcow wyznaczanych w odniesieniu do 0s6b typowych. Niepet-
nosprawni intelektualnie pracownicy MZAZ nie potrafig dostrzec, ze wykorzy-
stywana wobec nich taktyka jest tylko i wylacznie ,,metodg dyscyplinowania”
(Foucault, 1999). Profesjonalisci (nauczyciele, terapeuci, trenerzy pracy, asy-
stenci) poshugujg si¢ wolnosciowa retoryka maskujgcg normalizacyjne wptywy
polityki (Tomanek, 2012, s. 115-115). W takim uj¢ciu prawo nie powinno by¢
rozumiane jako droga do samostanowienia, ale jako prawo uzalezniajace i ogra-
niczajgce pracownikow MZAZ.
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Prawo nierowne, ale troskliwe

Z prezentowang wcze$niej kategorig opisowa powigzana jest tez kolejna, kto-
rej przypisalySmy nazwe ,,Prawo nierowne, ale troskliwe”.

Zgodnie z Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r.,
art. 32, jedng z przewodnich zasad okres$lajacych status jednostki w panstwie
jest rownos¢. Kwestie rownosci porusza tez m.in. Konwencja Praw Osob Niepet-
nosprawnych. W art. 5 czytamy ,,wszyscy sa rowni wobec prawa i sg uprawnie-
ni, bez jakiejkolwiek dyskryminacji, do jednakowej ochrony prawnej i jednako-
wych korzys$ci wynikajgcych z prawa”.

Jednakze, mimo takich zapisoéw, w najwazniejszych dokumentach panstwa
spotyka si¢ obszary, w ktorych rowno$¢ osob z niepetnosprawnoscia wobec prawa
jest kwestionowana (Zima-Parjaszewska, 2012). Powodem moze by¢ to, ze w Pol-
sce prawo odnoszace si¢ do omawianych osob tworzone bylo w réznych okresach
oraz w ré6znych warunkach ustrojowych. Dlatego tez obecnie mamy do czynienia
z réznym poziomem i sposobem uregulowania praw. W polskim prawie spotyka
si¢ wewnetrzne sprzecznosci poglebione chaosem terminologicznym, niespdjno-
$cig, nadmiernym rozproszeniem przepisow. Sam termin ,,niepelnosprawnos¢”
funkcjonuje od niedawna w dokumentach prawnych. Dla przyktadu nie mowi si¢
jeszcze o niepetnosprawnosci w zapisach antydyskryminacyjnych Powszechnej
Deklaracji Praw Cztowieka z 1948 r., Konwencji o Ochronie Praw Czlowieka
i Podstawowych Wolnosci z 1950 r., Miedzynarodowym Pakcie Praw Obywatel-
skich i Politycznych z 1966 roku. Termin ,,niepetnosprawno$¢” znalazt si¢ dopie-
ro w Europejskiej Karcie Spotecznej z 1961 r. (prawo do rehabilitacji zawodowej
i spotecznej), a znowelizowanej w 1966 r., w ktorej przyznano niepetnosprawnym
prawa do samodzielnos$ci, integracji spotecznej i do udziatu w zyciu wspdlnoty
(Zima-Parjaszewska, 2012, s. 16).

Poza problemami z terminologia, w niektorych obszarach prawa spotkac
mozna rozne niescistosci. Z analiz prowadzonych przez Krzysztofa Kurowskie-
go wynika, ze w Ustawie z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji spotecznej
zawodowej oraz zatrudnianiu osob niepetnosprawnych wskazuje sie, ze niepet-
nosprawnosc¢ to niezdolno$¢ do wypetniania rol spotecznych, natomiast w tej
samej ustawie przy charakterystyce (nawet) znacznego stopnia niepelnospraw-
nosci jest zapis o mozliwosci petnienia rél spotecznych (Kurowski, 2012, s. 11).
O innym przykladzie nieréwnego traktowania przez prawo osob z niepetno-
sprawnoscig pisze Irena Lipowicz (2012). Autorka wskazuje, ze osoba z niepel-
nosprawnoscia w §wietle prawa nie moze by¢ uznana za osobg bezrobotna, co
skutkuje pomijaniem jej w przyznawaniu zasitku dla bezrobotnych, oraz unie-
mozliwianiem jej uczestnictwa w roznych programach, szkoleniach, dziataniach
aktywizujacych kierowanych do 0sdb bezrobotnych. Osoba z niepetnosprawno-
$cig, stanowigc odrgbng kategorie ustawowsg podlega innym zabezpieczeniom
spotecznym, ktore niestety nie maja charakteru aktywizujgcego czy integracyj-
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nego. Trudno bowiem uznac rent¢ za czynnik motywujacy cztowieka do aktyw-
no$ci. Dodatkowo pobieranie renty naraza danego cztowieka na niekorzystne
opinie ze strony spoteczenstwa. Otrzymywanie renty, w percepcji spotecznej
jest bowiem traktowane jako unikanie pracy. W zwigzku ze wspomniang sytu-
acja, przyznawanie §wiadczen tak naprawd¢ nie wspiera danej osoby, a raczej
eliminuje ja z rynku pracy (Lipowicz, 2012, s. 6).

Kolejnym przektadem asymetrii prawa jest nieréwny dostgp do wymiaru
sprawiedliwosci. Malgorzata Szeroczynska (2012), piszac o wskazanej nierow-
no$ci, omawia dwie wazne kwestie. Pierwsza z nich to liczne bariery archi-
tektoniczne, jakie wystepuja w budynkach sagdéw. Druga to brak przepiséw
umozliwiajacych przydzielenie osobie z niepelnosprawnoscia, a szczeg6lnie in-
telektualng, pelnomocnika prawnego, ktory mogty ja wspiera¢ w czynnosciach
prawnych (tamze, s. 86).

Jako przyktad nieréwnosci prawa mozna tez podac taka sytuacje, w ktorej
kwestie prawne wybranych instytucji czy organizacji w swoim glownym nurcie
nie uwzgledniaja potrzeb osob z niepetnosprawnoscia, a umiejscawiaja je tylko
w specjalnych programach (np. waskie programy pomocowe zaktadow pracy,
specjalistyczne szkolenia).

Zdaniem Katarzyny Roszewskiej (2012, s. 52) liczne nieréwnosci prawa moz-
na tez dostrzec w zakresie zatrudnienia i zabezpieczenia socjalnego osob z nie-
petnosprawnoscia, a ,,bariery w sferze regulacji zatrudnienia nie majg charakte-
ru incydentalnych, wadliwych rozwigzan, lecz charakter systemowy”. Sytuacje
te poglebia sprzecznos¢ komunikatéw dostarczanych przez prasg i telewizje. Dla
przykladu réznego rodzaju media donosza o coraz to nowych dziataniach na
rzecz 0sob z niepelnosprawnoscia, prowadzonych przez PFRON oraz organiza-
cje pozarzadowe, a w rzeczywistosci, z powodu braku systemowych rozwigzan,
roéznych sprzeczno$ci w prawie, sytuacja osob z niepetnosprawno$cia wciaz jest
niekorzystna, wrecz stale si¢ pogarsza (ubostwo, izolacja, brak aktywnosci za-
wodowej i spotecznej) (Lipowicz, 2012, s. 5).

Ogolnie moéwigce, system prawny w Polsce, a zwlaszcza stan przestrzegania
praw w odniesieniu do 0séb z niepelnosprawnoscig, mozna okresli¢ jako niezado-
walajacy. Wiele osob z niepetnosprawno$cia wskazuje tez na brak mozliwosci czy
umieje¢tnosci (wynikajacych z niepelnosprawnosci) korzystania z praw. W Polsce
osoby te nie majg takich samych szans i mozliwosci, jakie majg osoby pelnospraw-
ne (Chrzanowska, 2015; Nowak, 2014; Cytowska, 2012; Krause, 2004). Wspo-
mniane stwierdzenia sg powigzane z doswiadczeniami pracownikow MZAZ:

Pani Aneta

No... niepetnosprawni majg inne prawa. Nie trzeba biletu.... ja dostatam rentg. Ren-
te to dostatam, bo jestem chora, lekarze to mowia, ja tam nie wiem, co mam chorego.
No, ten lekarz na komisji to méwit — nie mozesz pracowac... no i mam brac rente.
A ludzie zdrowi to nie dostaja renty, nie majg tez darmowych biletow.
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Pani Aneta dostrzega nier6wnos¢ prawa w zakresie korzystania z ulgi na prze-
jazdy w $rodkach komunikacji miejskiej oraz w mozliwosci otrzymania renty.
Jako przyczyne nierownosci, badana wskazuje swoj stan zdrowia. Oceng stanu
zdrowia pani Aneta powtarza w $lad za lekarzami. Sama nie jest przekonana, co
do zasadnosci opinii lekarskiej. W swojej wlasnej ocenie nie do§wiadcza takich
trudnos$ci zdrowotnych, ktére uprawniatyby ja do otrzymywania $wiadczenia
i pozostawania bez pracy. Pobieranie renty, poza zabezpieczeniem finansowym,
jak wczesniej wskazywaty$my, ma tez niekorzystne konsekwencje — moze unie-
mozliwi¢ aktywizacj¢ poprzez prace oraz integracje spoteczng. Pani Aneta jest
jednak pracownikiem MZAZ, pobiera rent¢ i pracuje w ograniczonym wymia-
rze czasu pracy. Dzigki zatrudnieniu oferowanemu przez MZAZ ma szans¢ na
uczestnictwo w zyciu spotecznym.

Pani Anna

Mam prawo by¢ szczesliwa i prawo do mitosci. Mam siostrg, jest zdrowa, ma meza
ija tez tak chcg. Cheg si¢ ozeni€ ze Stefanem, ale mowia, ze musze i$¢ do adwokata
i wtedy bedzie wiadomo, czy moge sama... decydowac. Ksigdz to tez méowil, ze
trzeba mie¢ zgod¢ od sadu. A moja sistra to nie zatatwiala zgody. Juz nie wiem, jak
to jest, tyle ktopotu z tym Zenieniem sig, o... no, nie... zamazpojsciem.

W wypowiedzi pani Anny mozna zrekonstruowa¢ doswiadczenia nierow-
no$ci prawa dotyczacego zawierania zwigzku malzenskiego. Pani Anna do-
strzega roznice w czynnosciach prawnych podejmowanych przez nig sama i jej
petnosprawng siostrg. Respondentka sygnalizuje niezadowolenie z faktu, ze
jest traktowana inaczej niz petnosprawni ludzie. Wbrew zapisom Konstytu-
cji Rzeczypospolitej Polskiej, respondentka jest uznana przez prawo za osobe
inng, niemajaca takich samych praw jak pozostali obywatele. W wypowiedzi
pani Anny wyczuwa si¢ niezadowolenie w zwigzku z konieczno$cia podej-
mowania dodatkowych czynnos$ci formalno-prawnych. Ta nieche¢ moze by¢
spowodowana trudng komunikacjg z sadem. Juz samo przygotowanie wnio-
sku, wypelnienie formularza oraz dor¢czenie go do sadu, dla os6b badanych
jest znacznym utrudnieniem. Uczestniczacy w badaniu pracownicy doswiad-
czajg trudnos$ci w rozumieniu procedur prawnych, sposobow przemieszczania
si¢ po budynkach sadowych. Budynkach, ktére nie tylko maja liczne bariery
architektoniczne, lecz takze niezrozumiaty dla uczestnikow badania uktad po-
mieszczen.

Pan Antoni

Ci psychiczni, ci od nas z ZAZ — to nie maja prawa mie¢ dzieci. Ja to wiem. Ten Marek
z t3 Wioletta to oni to s3 w czesci no ubez... jakos tak [T.Z.: ubezwlasnowolnieni?]. ..
no tak, ale tylko w czesci, tak mowili. To wiem, ze musieli i$¢ do sadu, zeby... wzigc
$lub. Widziatem, ze... urodzito sie dziecko i teraz ma HD [T.Z.: ADHD]. Tak Marek
moéwit. To dziecko, to wie pani to nie jest ich, oni nie majg... no... prawa, bo sa, no
ubez...nieni [T.Z.: ubezwtasnowolnieni?]. To dziecko to przepisali na mame Marka.
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Pan Antoni dostrzega nier6wnos$¢ prawa w odniesieniu do petnienia przez
osoby z niepelnosprawnoscia rél matzenskich i rodzicielskich. Zgodnie z obo-
wigzujacymi przepisami osoba cze$ciowo ubezwilasnowolniona moze zawrzeé
zwigzek matzenski, ale tylko w przypadku, gdy uzyska zgode sadu opiekuncze-
go. Natomiast, zgodnie z tym, o czym mowit pan Antoni osoba taka nie moze
mie¢ wladzy rodzicielskiej nad dzieckiem, nie moze tez przysposobi¢ dziecka,
ani zosta¢ opiekunem (Zima-Parjaszewska, 2012). Monika Zima-Parjaszewska
(tamze) uwaza, ze obowigzujaca w Polsce instytucja ubezwiasnowolnienia jest
w sprzecznos$ci z zatozeniami art. 12 Konwencji Rzeczypospolitej Polskiej. We-
dtug autorki (tamze, s. 23) w Polsce nalezy uchyli¢ przepisy Kodeksu cywilne-
go dotyczace ubezwlasnowolnienia i wprowadzi¢ réznorodne formy wsparcia
prawnego. Formy te powinny by¢ oparte na poszanowaniu autonomii i samo-
dzielno$ci 0sob potrzebujacych takiego wsparcia oraz nie powinny w sposob
automatyczny ingerowac¢ w zdolno$¢ do czynno$ci prawnych osoby z niepetno-
sprawnos$cig. Formy wsparcia prawnego powinny tez by¢ dostosowane do indy-
widualnych potrzeb i preferencji konkretnej osoby.

Jak wynika z analizy cytowanych wypowiedzi, pracownicy MZAZ s3 $wia-
domi tego, ze w Polsce istnieje asymetria prawa. Wiedza ta jest jednak ograni-
czona tylko do doswiadczen odnoszacych si¢ do nich samych, ich rodzin czy in-
nych bliskich 0s6b. Doswiadczenia nierownosci prawa badani wigza ze swoimi
mozliwo$ciami biopsychospotecznymi oraz poziomem funkcjonowania w pracy
1 w najblizszym srodowisku. Mowig o tym w sposob nastgpujacy:

Pan Andrzej

Ja to pracuje w ZAZ, tutaj to krocej si¢ pracuje. M¢j brat t...o pracuje dtuzej, bo...
on jest... petnosprawny. Ja to nie mogg tak dtugo... pracowaé, boli mnie glowa...
jestem staby... czasami usypiam na dziale.

Pan Albert

Ja to mam inne prawa, bo... wie pani, ci o kulach to... maja inne prawa. Mam tez
prawo do... méwienia i to jest tak samo jak... no... u wszystkich. Inni mogg mie¢
wigcej prawa, ale nie wiem gdzie. Ja to mam prawo na drodze... jak ide, to samo-
chody... muszg czeka¢ dtugo. Normalnie to jest Swiatlo i... nikt nie przechodzi, a ja

7

mam prawo... sobie... i$¢.

Obaj panowie dostrzegaja niedogodnosci, utrudnienia uwarunkowane biolo-
giczne, ograniczajgce funkcjonowanie zawodowe 1 spoteczne. W ich opinii, to
obliguje prawo do tego, aby dostosowato swoje przepisy do realnych mozliwosci
1 potrzeb 0sdb z niepetnosprawnoscia.

Jak ujawnia prezentowany wczes$niej materiat badawczy, w przypadku panow
Andrzeja i Alberta mozna zrekonstruowac inne znaczenia prawa niz w tych wy-
powiedziach. Nier6wnos¢ prawa obaj panowie postrzegaja jako co$ oczywiste-
g0, co$ co im si¢ nalezy w zwigzku z posiadanymi dysfunkcjami. W ich opinii
prawo nie dziala przeciw osobom z niepetnosprawnos$cia, a wrecz przeciwnie
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jest niezbegdne do tego, aby mogli zy¢ i pracowac. Ujawniony w wypowiedziach
uczestniczacych w badaniu pracownikow MZAZ kolejny rodzaj percepcji prawa
ukierunkowany byt na poszukiwanie pozytywow prawa. Respondenci podawa-
li r6zne przyktady dostosowania przepisow prawnych do mozliwosci i potrzeb
0s0b z niepetnosprawnoscig. O nieréwno$ci prawa mowili z pozycji osoby, ak-
ceptujacej ten stan rzeczy. W ich opinii asymetria prawa byta gwarantem lep-
szych warunkow, sprzyjajacych okolicznosci codziennego funkcjonowania, pet-
nienia przez nich rol spotecznych i zawodowych. Prawo w ich dos§wiadczeniach
nabierato cech troski o cztowieka i warunki jego codziennego funkcjonowania.
Swiadcza o tym znaczenia odczytane m.in. z nastepujacych wypowiedzi pra-
cownikow MZAZ:

Pan Artur

Jak trzeba troszczy¢ si¢ o kogo$ to wtedy jest... ten... prawo. Bo widzi pani, ja to
mam problem bo... nie mogg wszystkiego zrobi¢... cigzko mi jechaé autobusem. To
w ZAZ jest... takie... prawo, Ze zabiera mnie pan Marek, kierowca i odwozi do...
domu... rano mnie zabiera. Jak zabraklo mi na okulary to... tez bylo takie prawo i...
zaptacili tu w ZAZ i teraz mam nowe, o... widzi pani. Prawo to takie... troszczenie
si¢ o ludzi.

Pan Andrzej

Jak kto$ chce pomocy, to wtedy jest... prawo. Zeby zy¢ i pracowad to... jest prawo.
Prawo jest dobre, bo... mozna i$¢ do lekarza... dosta¢ rentg. Jak co$§ bedzie ukra-
dzione to... przyjedzie policja i zalatwi wszystko jak trzeba.

Pan Albert

Prawo to jest po to, aby... ten... szanowa¢, chronic i opiekowac sie, jak.... kto$ po-
trzebuje. Mozna chodzi¢ do lekarza... moja mama to chodzi do ginekologa. No i jest
prawo do nauki, do kosciota, prawo do kupowania czego$, jak mi sg potrzebne pie-
nigzki do mam prawo dosta¢ wyptate. Mam prawo odpoczaé po pracy, takie prawo
to ma kazdy, a nie stuchac, jak ciggle mowia, przerwa skonczyta sie... do pracy..., do
pracy. Jak dostane wyptate to mam prawo pojechac... no... na turnus. Mam prawo
tez... robi¢ zakupy. Jezdzg¢ tez sam... autobusem, mam... prawo.

Pani Aneta

Dobrze, ze jest... to... prawo. Prawo troszczy si¢ o pracg i... ja... pracuj¢ w ZAZ.
Prawo tez mowi, ze mozna si¢ leczy¢. Ja mam prawo i... dostaj¢ rente a jak mi cos...
brakuje to mam prawo po6j$¢ do... pomocy i tam mi dadza, to... ubranie, to... buty.
Prawo jest potrzebne bo... jak trzeba zrobi¢ podjazd to jest... prawo i robig podjazd.
Mam tez prawo jezdzi¢ bez biletu autobusem do domu. Jest tez prawo, ze moge wy-
jecha¢ na turnus.

Badani postrzegajg prawo jako troske, ktora obejmuje swoim zasiggiem dzia-
fania medyczne, edukacyjne, zawodowe. Wydaje si¢, ze u podstaw takiego po-
dejscia lezy przekonanie, ze kazdy cztowiek, a szczegodlnie osoby z niepetno-
sprawnos$cig, wymagaja opieki ze strony innych. W przypadku oséb badanych
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troska dotyczy zaréwno relacji migdzyludzkich, jak i indywidualnych potrzeb,
preferencji respondentow.

Troska prawa ma dla badanych os6b wymiar moralny. W takim ujgciu mo-
ralno$¢ zwigzana z dziataniami prawnymi jest partykularna i kontekstualna.
Bowiem w przypadku decyzji moralnych, jak twierdzi Daniel Engster (2007),
nastgpuje odejscie od myslenia o rownosci interesow i statusow wszystkich pod-
miotow moralnych, a pojawia si¢ ukierunkowanie na nierowno$ci zachodzace
chociazby miedzy: rodzicem/opiekunem—dzieckiem, zdrowym—chorym, boga-
tym—biednym. Engster (tamze, s. 1) podkresla tez, ze wybor moralny ma cha-
rakter kontekstualny, wynika on z relacji z drugim cztowiekiem oraz posiadania
pewnych uczu¢ i emocji, a nie z podporzadkowania si¢ abstrakcyjnym normom
i zasadom. Wydaje si¢, ze u podstaw uznania troski prawnej lezy przekonanie
badanych osob na temat powszechnej i wzajemnej zalezno$ci ludzi od siebie
oraz o ochronie ludzkiego zycia i dobr spotecznych. Dla oséb badanych oczywi-
stym jest, ze kazdy cztowiek, aby zy¢, rozwija¢ si¢ i funkcjonowac w spoteczen-
stwie, potrzebuje réznorodnej opieki. Uznanie przez badanych, ze zycie, rozwoj,
funkcjonowanie w spoteczenstwie sg wartoscig oznacza, ze postrzegaja opieke
jako niezbedne dobro, ktére powinno by¢ dostepne wszystkim, wtedy, kiedy
tego potrzebuja. Innymi stowy respondenci twierdza, ze w razie potrzeby kazdy
cztowiek ma prawo do opieki. Skoro tak, to kazdy cztowiek powinien si¢ doma-
ga¢ od innych, aby mu pomagali zaspokaja¢ podstawowe potrzeby, wspierali go
w rozwoju oraz wspomagali w funkcjonowaniu spotecznym. W swojej $wiado-
mosci respondenci przyjeli, ze ich zycie, codzienne funkcjonowanie zalezy, czy
zaleze¢ bedzie, od wsparcia, jakiego doznajg od innych ludzi.

Normatywna uniformizacja. Kolowa zalezno$¢ kategorii opisu rozumienia
prawa uczestnikow badania. Podsumowanie

Podejmujac si¢ interpretacji wynikoéw badan zwigzanych z gtownym proble-
mem badawczym: Jak osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng stopnia lek-
kiego postrzegaja, rozumieja i opisuja prawo oraz jego wymiary?, pragniemy
podkresli¢, ze w $wiadomos$ci naszych rozmowcow ujawnity sie réznorodne
znaczenia nadawane prawu i jego wymiarom.

Odczytane z materiatu badawczego sposoby rozumienia prawa, znaczenia
nadawane pojeciu, zrédtom i tresciom prawa, generowaty kategorie opisu, sta-
nowigce uogodlnione i ustrukturalizowane opisy prawa obecne w doswiadczeniu
badanych. Uzyskana przestrzen wynikowa sktadata si¢ z trzech kategorii opi-
su: (1) Prawo jest jedno i jest takie jakie powinno by¢ — Normatywnos$¢ prawa;
(2) Sama sobie kupuje ubrania, ale jak siostra powie co kupi¢. W putapce prawa
do samostanowienia; (3) Prawo nierowne, ale troskliwe.

W $wiadomosci os6b badanych prawo ma charakter normatywny. Z ich wy-
powiedzi mozna zrekonstruowaé¢ do§wiadczenia prawa jako zbioru przepisOw
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wyrazajacych normy. Normatywno$¢ prawa przybiera dwa wymiary. Z jednej
strony badani nadaja prawu znaczenia odnoszace si¢ do ustalania, tworzenia
obowigzujacych norm, a z drugiej — znaczenia opisujace podleganie normom
zawartym w prawie. Pierwszy ze wskazanych wymiaréw mozna dostrzec juz
w definiowaniu prawa przez badane osoby. Prawo uznaja za zbiory przepisow
umiejscowionych w konstytucji, ksiegach, regulaminach. Normatywne znacze-
nia nadajg tez zréodlom prawa, w ich doswiadczeniach bowiem prawo tworza
obiekty usytuowane na najwyzszych szczeblach struktury spotecznej i politycz-
nej (prezydent, sejm, wojsko, policja). Normatywny wymiar majg tez potocznie
rozumiane tresci prawa, poniewaz respondenci do§wiadczajg prawa jako feno-
menu utworzonego w wyniku przygotowania i wprowadzania regut i zasad od-
noszacych si¢ do ich pracy, opieki zdrowotnej, $wiadczen spotecznych czy ich
funkcjonowania spolecznego.

Ogodlnie rzecz biorgc, pracownicy z niepetnosprawnoscia intelektualng stop-
nia lekkiego, uczestniczacy w badaniu, doswiadczaja prawa jako dziatania opar-
tego na obowigzujgcych normach. Poza tym badani do§wiadczajg tez prawa jako
nastawienia (psychicznego) oraz regularnosci zachowan wynikajacych z przyje-
tego w danym spoleczenstwie systemu regut i zasad. Normatywno$¢ prawa ma
dla badanych znaczenie uniformizacyjne. Ich wypowiedzi wskazuja m.in. na
doswiadczenia zwigzane z ujednolicaniem ustug czy procesow. Mowig o gwa-
rantowaniu przez prawo dostgpnych ustug, sposoboéw korzystania z instytucji
i przedmiotow prawnych. Nadaja znaczenia bezpieczenstwu okreslonemu praw-
nie. Sygnalizujg znaczenia jednorodnych zrddel prawa oraz powszechng role
instytucji przygotowujacych czy egzekwujacych prawo.

W deklarowanych przez badanych opiniach mozna tez zrekonstruowac do-
$wiadczenia zwigzane z utrudnieniami w realizacji wybranych praw. Mowa tu
o znaczeniach przypisanych samostanowieniu. Osoby uczestniczagce w bada-
niu nie miaty probleméw w definiowaniu pojecia. Nadawaly znaczenia wie-
dzy i dzialaniom z tego zakresu. Ich wypowiedzi odzwierciedlaty zaréwno
pozytywy dzialan odnoszacych si¢ do stanowienia o samym sobie, jak i do-
swiadczane trudnosci w realizacji tego prawa. Cze$¢ badanych pracownikow
MZAZ opisywala do$wiadczenia zwigzane z poczuciem trudnosci, wrecz
niemozliwosci realizacji wybranych dziatan wymagajacych wickszej wiedzy,
skuteczniejszych dziatan, wyzszego poziomu kompetencji poznawczych, inte-
lektualnych, emocjonalno-motywacyjnych czy wykonawczych. Do$wiadcze-
niom tym nadawala znaczenia, ktére mozna byto odczytac jako pozostawanie
w ,,putapce prawa do samostanowienia”. Okazalo si¢ bowiem, ze profesjona-
lisci 1 instytucje dostarczali uczestnikom badania wiedzy na temat prawa do
samostanowienia, na temat mozliwosci, jakie niesie realizacja takiego prawa
z pomini¢ciem rzeczywistych zasobow biopsychospotecznych, jakimi dyspo-
nujg osoby z lekkim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej. O zasobach,
z kolei mowili sami pracownicy MZAZ, wskazujac, ze z powodu dysfunkcji,
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ograniczen rozwojowych nie s3 w stanie realizowa¢ prawa do samostanowie-
nia. Opisujac trudnosci wynikajace najczesciej z indywidualnych uwarunko-
wan biopsychicznych czy spotecznych, badani wskazywali na do§wiadczenia
z zakresu nieréwnosci prawa. Wskazana nierownos¢ dotyczyta potrzeby kon-
struowania innego prawa dla 0sob z niepetnosprawnoscig. A rozmowy na te-
mat tej potrzeby ukierunkowane byty na poszukiwanie pozytywnych przeja-
wow prawa. Doswiadczeniom pozytywnego prawa uczestnicy badania nadali
znaczenia, ktore odczytaly$my jako troskliwosé prawa. Respondenci, prawo
traktowali jako strategie pozytywnego oddziatywania na osoby podlegajace
prawu. Z kolei odczytanie prawa jako fenomenu charakteryzujgcego si¢ tro-
skliwoscig, opiekunczoscig sprzyjato przypisaniu mu znaczenia normatywno-
sci. W konsekwencji pojawiala si¢ wigc kotowa zalezno$¢ doswiadczen osob
badanych w zakresie prawa i jego wymiarow.

Wskazane kategorie opisu prawa mozna zinterpretowac¢ m.in., podobnie jak
Michel Foucault (1987, 1999, 2009), jako normalizacj¢ osob z niepelnospraw-
noscig intelektualng. Normalizacja w ujgciu autora jest sposobem typizowania
wiedzy i dziatalnosci czlowieka na podstawie kategorii ,,normy/normalnosci”
i ,,patologii/nienormalnos$ci”’, wytworzonych w ramach konstruktu okreslane-
g0 przez wspomnianego autora wiedza-wladzg. Mozna tez omawiane sposoby
rozumienia prawa analizowa¢ z perspektywy refleksyjnej nowoczesnosci An-
thony’ego Giddensa (2008) i wskaza¢, ze uczestnicy badania moga by¢ ukie-
runkowani przez normalizacj¢ oparta na wiedzy, ale wiedzy inaczej rozumianej
niz u Foucaulta. Wedlug Giddensa bowiem, cztowiek jest autorefleksyjny, a na
przyswajanie jego wiedzy nie ma wptywu wiladza, ale jego potrzeby i motywy.
Zdaniem Giddensa (2006) cztowiek nie podlega ujarzmieniu, ale aktywnie wy-
korzystuje wiedze, jest tez przez nig ksztatltowany, ale nie jest jej podporzadko-
wany. Dodatkowo mozna tez ujawni¢, mechanizm ,,putapki prawa do samostano-
wienia”, Wskaza¢, ze konstruowanie wiedzy omawianych osob na temat prawa
jako czynnika majacego zwigkszy¢ ich sprawczosc, ich kompetencje w zakresie
samostanowienia jest niczym innym, jak wskazywanym wyzej, opisanym przez
Foucaulta (1999, 2000) narzedziem wiedzy-wladzy dazacej do ujarzmienia osob
z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Foucault (2009) proponuje rozumienie normalizacji, jako sposobu na formo-
wanie jednostek podlegtych i postusznych, tatwych do rzadzenia. Mozliwe jest
to w wyniku ,,zaszczepienia” normy, wprowadzeniu normy do $wiadomosci
cztowieka, innymi stowy dzigki temu, co Foucault nazywa assujettissement —
ujarzmienie (za: Komendant, 2010, s. 3). Ujarzmienie, zdaniem autora, polega
na takim uksztaltowaniu funkcjonowania cztowieka (dusza, indywidualnosc,
swiadomos$¢, zachowanie), aby odruchowo wzorowat si¢ na pozadane spotecz-
nie normy. Wspomniane formowanie ludzi i nadzér na tym, aby przebiegato ono
zgodnie z normg zapewniajg ,,s¢dziowie normatywnos$ci”, to znaczy instytucje
spoteczne, sedziowie, lekarze, nauczyciele, terapeuci itd. (Zotkowska, 2019).
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Wedtug Foucaulta (1999, 2000, 2009) norma wykorzystywana jest w celu
upodobnienia zachowan ludzi, a tym samym osiggnigcia stabilnosci spoleczne;.
Wprowadzanie normy ma na celu zaprowadzenie porzadku spotecznego, ktory
uniemozliwi dzialania niezgodne z norma, mogace naruszy¢ przyjety porzadek.
Normalizacja wedtug Foucaulta, prowadzi do zniewalania ludzi, zobowigzywa-
nia ich do aktywnosci zgodnej z tym, co w danym spoleczenstwie uznane jest
za norme/normalnosé. Zygmunt Bauman (1995, s. 230) pisze, ze tak rozumiana
normalizacja jest powigzana z przemiang jednostek w kontrolerow. Aktywnych
i wewnetrznie motywowanych do oceny wiasnych mysli, uczu¢ i zachowan,
w zestawieniu z tym, co normalne/patologiczne. Normalizacja powoduje, ze
ludzie stajg si¢ zarowno przedmiotem, jak i podmiotem dziatan dyscyplinar-
nych. Zdaniem Foucaulta (2009), jednostki jako podmioty podejmujg dziatania
na rzecz ,,autoregulacji”’, poszukiwania u siebie przejawow patologii i podej-
mowania prob ,,naprawy”. A takie ,,wpajanie” ludziom etosu indywidualizmu
i samokontroli, zdaniem autora, jest przyktadem na ,,pozytywne” dzialania wie-
dzy-wladzy (tamze). Co nastepnie sprzyja normalizacji uniformizujacej prowa-
dzacej do ujarzmienia.

Poza propozycjg Foucaulta do interpretacji materiatu badawczego, mozna
wykorzysta¢ tez inne rozumienie normalizacji (Tomanek, 2012). Zdaniem
Pawla Tomanka (tamze, s. 117) normalizacj¢ mozna pozbawi¢ opozycji i mo-
wi¢ o normalizacji, ktora nie kontrastuje z patologia/nienormalnoscia. Bgda to
np. takie sytuacje, gdy w $wiadomosci spotecznej znajda si¢ praktyki zwia-
zane z prawem, wlasciwosci prawa, ktore bedg kwestionowac istnienie norm,
regul i zasad odnoszacych si¢ do ludzi ,,nienormalnych”. Czy tez praktyki po-
kazujace niezaleznos¢ prawa czy jego cech, od mozliwosci psychospotecznych
0s0b z niepelnosprawnoscia i jej wyboréw. Mowa jest tu o koncepcji reflek-
syjnej nowoczesnosci Giddensa (2008). Refleksyjne podejscie do normaliza-
cji, zdaniem Giddensa zaktada, ze relacja migdzy wiedzag—wladzg jest zbyt
niejednoznaczna, by mozna byto odnosi¢ ja do modelu ujarzmienia. W miej-
sce ujarzmiania badacz wprowadza pojecie ,,refleksyjnosci instytucjonalnej”,
ktore okresla zarowno refleksyjne podejscie cztowieka, jak i zwrotng nature
relacji miedzy wiedza a praktyka (tamze, s. 26). Chodzi tu o kolistg zaleznos¢,
opisujaca jak wiedza na temat danego zdarzenia/zakresu rzeczywistosci od-
dziatuje na jego forme, przeksztalcajac prawidlowos¢ pierwotnego podejscia
(Tomanek, 2012, s. 119). Giddens (2007, s. 42) pisze, ze ,,wraz z pojawieniem
si¢ nowej terminologii, stuzacej lepszemu zrozumieniu [...], wyrazone za jej
pomoca idee, koncepcje i teorie zaczynaja przenika¢ samo zycie spoteczne
i przyczyniaja si¢ do jego przebudowy. [...] Nie kwestionujac zwigzkdéw wie-
dzy z wladzg, powinniSmy jednak postrzegac to zjawisko raczej w kategoriach
refleksyjnosci instytucjonalnej i zdawac sobie spraweg z jego nieustannej dy-
namiki”. Autor podkres$la, Zze w jego opinii refleksje na temat prawa nie zalezg
od normalizacji czy technik dyscyplinarnych. Zdaniem autora sg one zalezne
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od motywacji ludzi ich potrzeb ksztattowanych w zwigzku z koniecznoscia
samodzielnego zycia, radzenia sobie z réznymi sytuacjami i wypracowywa-
nia sposobow na codzienne zycie. Podejscie Giddensa jest zbiezne z omawia-
ng wczesniej meta-teorig, w ktorej Ryan i Deci (2000) rowniez wskazuja, ze
najwazniejszym czynnikiem regulujacym ludzkie zachowanie jest motywacja
oparta na potrzebach i generujaca potrzeby.

Analizujgc podejscie Giddensa do normalizacji, wida¢ wyraznie, ze autor
ten inaczej postrzega cztowieka niz Foucault. W jego podejs$ciu cztowiek nie
jest wytworem ujarzmienia, ale jednostka aktywna, korzystajaca z wiedzy,
ale nie jest jej przyporzadkowany. Wedtug Giddensa ludzie przyswajaja sobie
wiedze, wybierajg dane tresci na podstawie swoich potrzeb, motywow. Wie-
dza, jak pisze autor (Giddens, 2006, s. 32), staje si¢ wiec czynnikiem zapo-
sredniczajacym nastawienie ludzi do siebie oraz do rzeczywisto$ci. Nie sta-
nowi czynnika konstytuujgcego przedmiot dziatan cztowieka. Refleksyjnos¢
prowadzi do powstania wiedzy cztowieka na temat wlasnych mozliwosci. Do
$wiadomosci badanych os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng docieraja
informacje o trudno$ciach w rozumieniu i wykonywaniu dziatan zwigzanych
z prawem i dozwolonych przez prawo. Dostrzegaja, ze dostarczana im przez
profesjonalistow (nauczycieli, terapeutdw, trenerow pracy, asystentow) wiedza
na temat mozliwos$ci niezaleznego zycia nie jest adekwatna do ich potrzeb
i mozliwosci. Wpadaja w putapke zbudowang przez ekspertow, ktorzy w imi¢
ideologii propaguja hasta nierealne, niedostosowane do 0s6b z omawiang nie-
pelnosprawnosciag. Samorefleksyjno$¢ osob uczestniczacych w badaniu, po-
zwala im dostrzec obszary, w ktorych nie s3 w stanie podejmowaé dziatania
zgodne z przystugujacym im prawem. Narazeni na trudnosci i niepowodzenia
zaczynajg poszukiwa¢ w prawie wsparcia i pomocy. Odwotujg si¢ do normy
dajacej gwarancj¢ zaspokojenia potrzeb. Poszukuja normatywnosci stwarzaja-
cej poczucie bezpieczenstwa. W ich percepcji prawo jest pozytywne, troszczy
si¢ o nich, udziela pomocy.

Positkujac si¢ ponowienie perspektywa Foucaulta, w analizie wynikow ba-
dan mozna dostrzec, ze profesjonalisci — ,,s¢dziowie normatywnosci”, zapew-
niaja uczestnikow badania o troskliwosci prawa i podejmujg dziatania majace
na celu doszczepienie norm gwarantujacych porzadek spoteczny. Innymi stowy
pracownicy MZAZ wchodza w kolejny etap, ktorym jest ujarzmienie (Foucault,
2000, s. 128). Respondenci z niepetnosprawnoscia intelektualng podlegaja uni-
formizujacej normalizacji, poniewaz jest ona dla nich oczywista, niepodwazalna
ze wzgledu na jej powszechnos¢, ciaglosé i skutecznosé. Dodatkowo uczestnicy
badania nie stanowig grupy spotecznej, ktéra domaga si¢ ograniczenia oddziaty-
wania prawa, a wrecz przeciwnie dopomina si¢ o stalg pomoc, liczne interwen-
cje majace zapewni¢ im bezpieczne, dobre zycie.

Jak wynika z prezentowanych tresci, normalizacja uniformizujaca staje si¢
ktopotliwa dopiero w przypadku dziatan majacych na celu ksztattowanie zdol-

CNS nr 1(47) 2020, 37-69



64 Karolina Kaliszewska, Teresa Zétkowska

nosci do samostanowienia. Okazuje si¢ bowiem, ze propagowanie wsréd osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng wiedzy na temat uniwersalnych praw czto-
wieka, zaczyna by¢ w sprzeczno$ci z tym, jak te osoby postrzegaja wtasne zdol-
nos$ci do uczestnictwa w zyciu spotecznym, chociazby najblizszego §rodowiska.
Sytuacje utrudnia dodatkowo przekazywana omawianym osobom od lat wiedza
na temat ich niepetnosprawnosci, ich specyfiki funkcjonowania biopsychospo-
fecznego, konieczno$ci wspierania ich w edukacji, pracy, czasie wolnym. Ta
wiedza wzmocniona brakiem mozliwosci sprawdzenia si¢ w niezaleznym zy-
ciu powoduje, ze pracownicy MZAZ sa pozbawieni mozliwo$ci wptywania na
to, co si¢ dzieje na zewnatrz ich grupy, kreowania najblizszego §rodowiska,
wspolnego z innymi zapewniania bezpieczenstwa spotecznego, dobrego zy-
cia. Skonstruowana na podstawie wskazanych czynnikow wiedza sprzyja po-
wstawaniu poczucia braku kompetencji do tego, aby moc cokolwiek zmienié,
o cokolwiek si¢ upomnie¢, cokolwiek sobie wywalczy¢. Prowadzone w takiej
sytuacji dzialania na rzecz samostanowienia pozostajg w sferze budowania
wiedzy, bez zadnych szans na rzeczywiste przetozenie tej wiedzy na praktyke.
Normalizacja uniformizujgca nie wskazuje na mozliwosci wlaczania badanych
0s0b z lekkim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej do dzialania na rzecz
uniwersalnego srodowiska zycia. To z kolei powoduje, ze odbiera im mozliwos¢
aktywizowania si¢, poznawania siebie i rozwijania kompetencji spotecznych.
Prawo do samostanowienia ma wymiar idei, a nie praktyk zapewniajacych ak-
tywnos¢, samodzielnos¢, zdolnos¢ do niezaleznego zycia.

W prezentowanym tekscie staratySmy si¢ pokazac, ze sposoby rozumienia,
postrzegania prawa przez badanych pracownikow MZAZ nie majg jednolitego
charakteru. Uczestnikéw badania cechujg rézne sposoby nadawania znaczen,
zawartych w ich $wiadomosci, a dotyczacych prawa oraz jego wymiarow (po-
jecia, zrodet i tresci). Rozne skojarzenia budzi tez uzywane przez nas do inter-
pretacji uzyskanych wynikow badan pojecie normalizacji (uniformizujacej). Jak
wykazala analiza zaprezentowanego w artykule materiatu badawczego, pojecie
normalizacji moze cechowac si¢ odmiennoscig teoretyczng oraz rozbieznoscia
empiryczng. Oznacza to, ze stosowane w tekscie pojecie normalizacji zapro-
ponowane przez Giddensa, w pewnym sensie ogranicza zakres oddziatywania
normalizacji w ujeciu Foucaulta.

Formutujac wskazania dla praktyki, pragniemy zauwazy¢, ze zasygnalizo-
wane na wstegpie pracy spostrzezenia, dotyczace czestego odwolywania si¢ pra-
cownikow MZAZ do prawa, jest efektem licznych rozmoéw prowadzonych przez
nauczycieli w szkotach, terapeutow, asystentow w warsztatach terapii zajeciowe;j
czy trenerOw pracy i rehabilitantow w MZAZ. Zrekonstruowane w wypowie-
dziach uczestnikow badania doswiadczenia, uwidocznity, Ze znaczenie i konse-
kwencje wypowiedzi profesjonalistow (nauczycieli, terapeutow, trenerow pracy,
asystentow) na temat prawa, warunkoéw jego stosowania zmieniajg si¢ w zalez-
nosci od tego, w jaki sposob i przez kogo beda wykorzystywane. Prawidtowosé
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te najlepiej oddaly znaczenia nadawane samostanowieniu. Zastosowanie inter-
pretacji Giddensa pozwolilo zwroci¢ uwage na znaczenie potrzeb i motywow
0sob podlegajacych prawu, mozliwosci zachowywania przez nich autonomii
i refleksyjnego podejscia do dziatan zarowno tworcow prawa, jak i profesjonali-
stow, ktorzy wprowadzajg prawo do codzienno$ci uczestnikow badania. Bazujac
na komentarzach Tomanka, chcemy zwroci¢ uwagg, ze przyjecie perspektywy
Giddensa, pozwala dostrzec, iz znajdujace si¢ w Swiadomosci badanych zna-
czenia prawa sg wynikiem ,,gry” miedzy twdércami prawa, profesjonalistami
(nauczycielami, terapeutami, trenerami pracy, asystentami) a pracownikami
MZAZ, w ktorej stawka jest autorytet tych pierwszych i drugich oraz autonomia
tych trzecich (Tomanek, 2012). Podobnie jak Tomanek (tamze), uwazamy tez,
ze wbrew pozorom, nie musi to by¢ gra o sumie zerowej — osoby z lekkim stop-
niem niepetnosprawnosci intelektualnej. Mimo ze osoby te sa formowane przez
tworcow 1 krzewicieli prawa, mogg nabywa¢ kompetencji do niezaleznego zycia
w wybranych przestrzeniach, np. w zaktadach pracy (ZAZ, ZPCH), miejscach
zamieszkania czy przestrzeniach spedzania czasu wolnego, rozwijania wtasnych
zainteresowan, a przede wszystkim, bioragc udziat w ruchu self-adwokatow. Po-
niewaz wyniki omawianej ,,gry” beda w kazdej sytuacji i w kazdym przypadku
inne, uwazamy, ze analizujgc rozumienie prawa przez pracownikow z lekkim
stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej i kolowa zalezno$¢ jego znaczen,
powinnismy uwzglednia¢ specyfike podmiotu i przedmiotu analiz oraz unikac
prostych, jednoznacznych uogolnien.
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ROZUMIENIE PRAWA PRZEZ OSOBY Z LEKK A NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA

Abstrakt

Artykut prezentuje wyniki badan przeprowadzonych z dorostymi osobami z niepetnospraw-
noscig intelektualng zatrudnionymi w Migdzygminnym Zakladzie Aktywnosci Zawodowe;j
w Dobrej. Przedmiotem analiz bylo rozumienie prawa przez osoby z lekka niepelnosprawnoscia
intelektualng. W badaniach zastosowano strategi¢ jako$ciowa, paradygmat interpretatywny i po-
dejscie fenomenograficzne. Uzyskany material empiryczny stat si¢ podstawa do rekonstrukcji
doswiadczen badanych pracownikéw oraz odczytania i opisu sposobow rozumienia przez nich
prawa.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ intelektualna, pracownicy z lekkim stopniem niepetno-
sprawnosci intelektualnej, fenomenografia, rozumienie prawa
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THE PATTERN OF LAW PRINCIPLES’ COMPREHENSION BY PERSONS
WITH MILD INTELLECTUAL DISABILITY

Abstract

This article presents the research conducted on intellectually disabled persons employed in the
Professional Activation Municipality Institution in Dobra (Poland). The main aim of this analysis
was to uncover how persons with mild intellectual disability understand law principles. In the
conducted studies qualitative strategies, such as, imperative theoretical paradigm and phenom-
enological approach were used. Gathered empirical materials were used as a basis for reconstruct-
ing the experiences of researched employees, by decoding and describing the way mildly disabled
persons understand law principles.

Keywords: intellectual disability, employees with mild intellectual disability, phenomenogra-
phy, understanding of law
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Wprowadzenie

Kazdego roku w Polsce rodzi si¢ ponad 300 dzieci, u ktorych diagnozowana
jest gtuchota (Biuro Prasowe Kongresu Kobiet, 2011). Jedynie okoto 10% spo-
$rod nich dorasta¢ bedzie w sprzyjajacych warunkach, majac u boku opiekundw,
ktorzy sami doswiadczajac gtuchoty beda w petni rozumie¢ ich problemy (Biuro
Rzecznika Praw Obywatelskich, 2014). Dla pozostatych 90% rodzicéw moment
narodzin dziecka ze znacznym lub catkowitym uszkodzeniem stuchu, staje si¢
poczatkiem drogi petnej wyzwan i watpliwo$ci. Jednym z podstawowych py-
tan, na ktore odpowiedzie¢ musi kazdy rodzic, jest to, jak diagnoza wptynie na
zycie dziecka. Czy niemozno$¢ styszenia to niepelnosprawnosé? Czy stanowi
ona duzg przeszkod¢ w rozwoju, a jesli tak — jak mozna zminimalizowa¢ konse-
kwencje? Na kazdym etapie poznawania specyfiki uszkodzenia stuchu rodzice
zmuszeni sg integrowa¢ wiedze, ktorg juz maja, z tg naptywajaca od specjali-
stow — m.in. lekarzy, pielegniarek, psychologow. Bezposrednim efektem zgro-
madzenia (lub braku) informacji o konkretnym zjawisku bedzie wytworzenie
si¢ systemu przekonan, ktory ukierunkuje zachowania rodzicow.

Mechanizmy powstawania i rola postaw

Przekonania (postawy) to konstrukty poznawcze, umozliwiajagce sprawne
przetwarzanie informacji i automatyczne generowanie zachowan w odpowiedzi
na bodzce ptynace z otoczenia zwigzane z obiektem ustosunkowania (Green-
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wald, Banaji, 1995; Richardson, 1996). Poniewaz podstawowym komponentem
postaw jest ocena na wymiarach dobry—zty, bezpieczny—szkodliwy, wyzwalaja
one reakcje dazenia lub unikania, lubienia-nielubienia, akceptowania-nieakcep-
towania (Ajzen, 2001). Fakt posiadania postawy negatywnej (tu: wobec uszko-
dzenia stuchu, jak i 0s6b z uszkodzeniem stuchu) nie jest kwestia niemodyfiko-
walna, poniewaz na postawy mozna oddziatywaé. Skuteczno$¢ tychze dziatan
wigze si¢ ze znajomos$cig mechanizmow powstawania przekonan. Postawy for-
mujg si¢ w procesie uczenia, a suma doswiadczen pozytywnych i negatywnych
w historii tego procesu decyduje o ich znaku (+/-). Potencjalnie, jesli w toku zy-
cia jednostka eksponowana jest na przekaz o uszkodzeniu stuchu jako stygmacie
(-), a o osobach niestyszacych jako niepetnosprawnych (-), nie ma mozliwosci
przyjecia postawy pozytywnej (+) wobec mozliwosci tychze osob. Podobny sku-
tek przynosi brak wiedzy o psychospotecznych aspektach uszkodzenia stuchu
i brak kontaktu z osobami do§wiadczajacymi go.

Istnieje wiele potrzeb psychologicznych, ktorych subiektywna interpretacja
przez dang osobg skutkowaé moze wytworzeniem odmiennych postaw (Crisp,
Turner, 2009). Pierwsza potrzeba jest uzytecznos¢. Jest to pragmatyzm myslenia
spotecznego: nastawienie na otrzymywanie korzysci interpersonalnych, jakie
niesie ze soba podobienstwo ludzi pod wzgledem postaw i przekonan. Czlowiek,
ktory uzna zysk posiadania pozytywnej postawy wobec uszkodzenia stuchu,
tak bedzie ocenia¢ swoj stosunek do tej cechy. Analogiczny wptyw ma potrze-
ba manifestowania wartosci. Jesli dana osoba chce widzie¢ tolerancyjnos¢ jako
swoj atrybut, przejawianie pozytywnych postaw wobec 0sob z uszkodzeniem
stuchu stanie si¢ elementem autoafirmacji.

Potrzeba wiedzy sprzyja¢ bedzie takze pozytywnym postawom, poniewaz
wpltyw gromadzenia informacji o danej grupie na redukcje stereotypow jest po-
wszechnie uznawanym zjawiskiem. Cztowiek, ktory czuje potrzebe wiedzie¢ wig-
cej o osobach z uszkodzeniem stuchu i ich doswiadczaniu $wiata, bedzie lepiej
rozumie¢ ich problemy i dostrzegac ich zasoby. Wiedze warto uzna¢ za kluczowsa
dla zréznicowania postaw wobec 0sob z uszkodzeniem stuchu.

Oprocz wiedzy, drugim elementem kluczowym dla formowania si¢ postaw
wobec 0s6b z uszkodzeniem stuchu jest kontakt miedzygrupowy, ktéry poprzez
powtarzalne interakcje promuje mozliwos¢ wytworzenia pozytywnej postawy.
Taki tok zdarzen mozna przyjac za zaposredniczony przez efekt czystej ekspo-
zycji (Zajonc, 1968). Efekt ten nie jest jednak pozbawiony ograniczen zaleznych
od specyfiki sytuacji. Jak wskazuja doniesienia badaczy, jego wystapienie moze
zaleze¢ np. od réznic w statusie socjo-ekonomicznym pomigdzy partnerami
tych interakcji (Cooper, Rose, Mason, 2003). Innym mechanizmem, odpowie-
dzialnym za ksztaltowanie postaw w sytuacji kontaktu jest autopercepcja (Bem,
1972), czyli samowiedza powstata na podstawie obserwacji wtasnych zachowan.
W kontakcie z osobg z uszkodzeniem stuchu, odczuwanie dezorientacji, niepew-
nosci i bariery komunikacyjnej sprzyja interpretacji interakcji jako stresujacej
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1 nieprzyjemnej, co moze przyczynic¢ si¢ do wytworzenia trwalej negatywnej
postawy wobec 0sob z tej grupy. Taki potencjalny scenariusz stanowi kolejny ar-
gument na rzecz potrzeby posiadania wiedzy o specyfice sytuacji osoby niesty-
szacej, poniewaz rozeznanie zredukowaloby odczuwang nieprzewidywalnosé
interakcji po stronie osoby styszace;.

Badania prowadzone w obszarze problematyki przekonan o osobach niestysza-
cych potwierdzaja istnienie jakosciowo réznych wzorcow postaw wobec uszko-
dzenia stuchu. W tej pracy przedmiotem eksploracji jest odzwierciedlenie w real-
nych postawach paradygmatu opisujacego dwa przeciwstawne wzorce rozumienia
ghuchoty: model medyczny versus model socjokulturowy (Monaghan, Senghas,
2002; Tomaszewski, Sak, 2014). Pochodny od klasyfikacji nozologicznej model
medyczny opisuje ghuchote jako forme niepetnosprawnosci. Podstawowym zatoze-
niem jest konieczno$¢ wdrazania dzialan terapeutycznych — leczenia i rehabilitacji,
w celu przywrdcenia dziecka (lub chociaz przyblizenia) do grupy osob styszacych,
m.in. poprzez protezy stuchu i rehabilitacje mowy. W swoich badaniach Brightman
zréwnuje model medyczny z posiadaniem negatywnej postawy wobec uszkodze-
nia shuchu. Wyniki owych poszukiwan prowadzonych na studentach uczacych si¢
amerykanskiego jezyka migowego potwierdzaja zwigzek walencji postawy i przy-
chylania si¢ do twierdzen modelu medycznego versus socjokulturowego. Im bar-
dziej pozytywne nastawienie wobec 0sob z uszkodzeniem stuchu i ich mozliwosci,
tym blizej osobie do rozumienia ghuchoty w modelu socjokulturowym i przeciw-
nie, jesli osoba przejawia negatywne nastawienie wobec tychze osob, to uwaza
réwniez, ze konieczne jest rozumienie ghuchoty jako patologii i niepelnosprawno-
$ci (Brightman, 2013). Inni autorzy, przyjmujacy za punkt podobne rozroéznienie,
wzbogacaja wiedze na temat postaw wobec uszkodzenia stuchu o zaobserwowane
prawidtowosci. Emili Enns, Patrick Boudreault i Christina Palmer (2010) wskazuja
na fakt, ze osoby z uszkodzeniem stuchu, niezaleznie od wieku majg ograniczo-
ny dostep do specjalistow, potrafiacych wyjs¢ poza postrzeganie uszkodzenia jako
niepetnosprawnosci, a wigc przejawiajacych postawe negatywna.

Autorzy literatury przedmiotu podejmuja proby odpowiedzi na pytania, w ja-
kim wzajemnym stosunku pozostaja oba konstrukty: model medyczny i model
socjokulturowy gluchoty, oraz jaka jest ich wspolna i roztaczna uzytecznosé
w wyjasnianiu wspodlczesnej sytuacji osob niestyszacych. Dorota Podgorska-
-Jachnik (2013, s. 113) podsumowuje dyskusje toczace si¢ w sferze akademic-
kiej stwierdzajac, ze oba modele roznig si¢ od siebie sitg akcentowania jednych
kwestii, kosztem mniejszego skupienia na innych: ,,Nie oznaczaja one jednak
wyeliminowania pewnych dyskurséw i zastgpienia ich innymi, lecz odmienne
zhierarchizowanie roznych aspektéw ghuchoty. To wlasnie usytuowanie roéznych
aspektow 1 wymiaréw odroznia w praktyce jej model medyczny od spotecz-
no-kulturowego”. Innego zdania sg badacze podkreslajacy, ze model medyczny
w ogole pomija takie kwestie, jak wspdlnotowos¢ czy aspekty mniejszosci jezy-
kowej (Tomaszewski, Moron, 2018). Ponadto, w literaturze dziedziny pojawiaja
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si¢ postulaty catkowitego odrzucenia modelu medycznego i wykluczenia jego
perspektywy w analizowaniu zjawiska gluchoty (Williams, 2001, s. 124), np.
ze wzgledu na to, ze paradygmat medyczny nie ujmuje aspektéw tozsamoscio-
wo-kulturowych (Woodward, 1993). Wobec takich rozdzwickéw w rozumieniu
relacji miedzy obydwoma modelami, badacze stawiajg pytania dotyczace poszu-
kiwan nowego, uzytecznego i zintegrowanego podejscia do potrzeb wspotcze-
snej populacji 0sob z uszkodzeniem stuchu (Tomaszewski, Moron, 2018), ktory
stalby si¢ swoista ,,droga pomigdzy” obydwoma modelami.

Wnhioski ptynace z analizy przedmiotu wskazuja, ze w pewnych grupach spo-
fecznych jeden z modeli rozumienia gluchoty moze dominowac¢ nad drugim.
Agnieszka Kossowska (2017) w swoim artykule, prezentujagcym wtasne doswiad-
czenia ze specjalistami zajmujacymi si¢ jej synem z uszkodzeniem stuchu, przy-
tacza ich zalecenia: ,,[...] lekarze i wigkszos¢ logopedow, z ktorymi rozmawiali-
$my, odradzali nam wprowadzenie jezyka migowego, gdy o tym wspominalisSmy.
Uzasadnienie bylo nastepujace — dziecko nigdy nie nauczy si¢ mowic. I to mimo
tak wielu badan przeczacych tej tezie” (tamze, s. 210). Autorzy raportu, dotycza-
cego sytuacji 0sob niestyszacych w Polsce (Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich,
2014), przedstawiajg zblizony wzorzec postaw u specjalistow wczesnej interwen-
cji. Podobne wnioski ptyng z badan nad postawami osob zwigzanych z systemem
edukacji. Opiekunowie czgsto doswiadczaja negatywnych konsekwencji braku
wiedzy wsrdd nauczycieli i administracji o potrzebach osob niestyszacych — za-
réwno tych, dotyczacych rozwigzan audiologicznych, jak i aspektow kulturowych
(takze o znaczeniu jezyka migowego w rozwoju dziecka) (Curle 1 in., 2016). Shelley
Bartlett (2017) zwraca uwagg na nieusystematyzowanie i niekonkretnos¢ wiedzy
specjalistow — cze$¢ z nich zdaje si¢ posiada¢ pewne informacje, lecz nie rozumieé
istoty problemu. Brak wiedzy o specyfice uszkodzenia stuchu nie tylko sprzyja
utrwalaniu negatywnych postaw, lecz takze, jak pokazuja badania z udziatlem 200
pielegniarek, wigze si¢ z oceng wlasnej skutecznosci (Velonaki i in., 2015), co po-
tencjalnie obniza¢ moze jakos¢ §wiadczonej przez nie obstugi pacjenta. Jesli tak
znaczace w procesie rozwoju osoby, jak personel medyczny i pracownicy o$wiaty
uwazajg ghuchote za niepetnosprawnos¢, to moga ograniczac¢ ekspresje dziecka,
traktujac je jako stabe i gorzej rokujace. Zgodnie z efektem Golema (za: Babad,
Inbar, Rosenthal, 1982; Rowe, O’Brien, 2002) beda przypisywac dziecku takze
inne negatywne, bliskoznaczne atrybuty z tej sieci etykiet, oczekiwac¢ ich wysta-
pienia i traktowa¢ dziecko tak, by w zachowaniu znalez¢ potwierdzenie swoich
przewidywan. Najbardziej zagrozone stereotypem sg jednostki wysoko funkcjonu-
jace w danej dziedzinie, ktorej dotyczy stereotyp (Croizet, Claire 1998; Schmader,
Johns, Forbes, 2008; Spencer, Steele, Quinn, 1998). Mozna wigc spodziewac sig,
ze te osoby, ktore pierwotnie nie uznaja swojej niezdolnosci styszenia za bariere,
beda podatne na przejawianie wobec nich negatywnego stereotypu i mogg nieswia-
domie dostosowywac swoje zachowanie do jego tresci oraz obniza¢ swoje mozli-
wosci. Inni autorzy zwracaja uwage na wplyw tego rodzaju stygmatyzacji osob
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z uszkodzeniem stuchu na doswiadczane przez nie trudnosci w sferze emocjonalne;j
(np. symptomy depresji, leki) (Mousley, Chaudoir, 2018). Stygmatyzacja niezdol-
nosci odbioru dzwigkéw jako utomnosci dotyka nie tylko niestyszace dzieci, lecz
takze ich matki. Badania z udziatem iranskich matek stanowig argument na rzecz
rozumienia stygmatyzacji jako efektu niewiedzy i posiadania negatywnej postawy
wobec uszkodzenia stuchu. Matki nieznajace innych perspektyw rozumienia gtu-
choty, same niejako naznaczajg niepelnosprawnoscig siebie i swoje dzieci, co wpro-
wadza w dziecinstwo atmosfere dystresu emocjonalnego (Ebrahimi i in., 2015).
Odmienne spojrzenie wprowadza drugi komponent przywolanego wczesniej
konceptu — model socjokulturowy ghtuchoty (Monaghan, Senghas, 2002; Toma-
szewski, Sak, 2014). W tym ujeciu gluchota w potagczeniu z byciem aktywnym
uzytkownikiem jezyka wizualno-przestrzennego, jest podstawg tozsamos$ci
czlonkéw mniejszosci jezykowej, nie za$ niepetnosprawnosciag. Kwestionowana
jest obligatoryjnos¢ rehabilitacji w celu przywrocenia stuchu, poniewaz jego brak
jest rozumiany jako neutralna cecha spotecznosci, tak jak zdolnos¢ styszenia jest
neutralng cechg przyjmowang bez glebszej refleksji przez osoby styszace. Zinter-
nalizowanie tych przekonan przez osoby z uszkodzeniem stuchu ma korzystny
wpltyw na ich samooceng (Bat-Chava, 2000), podczas gdy wnioski z badan nad
629 osobami z uszkodzeniem stluchu wskazujg na zwigzek braku poczucia tozsa-
mosci kulturowej 1 obnizonej samooceny (Hintermair, 2008). Jeden z najbardziej
znaczacych osrodkéw naukowych na $wiecie, bedacy kolebka kulturowego po-
dejscia do uszkodzenia stuchu — Uniwersytet Gallaudeta, podjat si¢ stworzenia
programu, majgcego na celu propagowanie pozytywnej postawy wobec uszkodze-
nia shuchu wérdd profesjonalistow, a takze uczenie ich umacniania takiej postawy
u dzieci z uszkodzeniem stuchu (Mitchiner, Lytle, 2018). Patrick J. Brice i Gillie
Strauss (2016) uzupeltniaja dyskurs dotyczacy tozsamosciowotworczej roli uszko-
dzenia stuchu o szczegodlne jej znaczenie w okresie adolescencji, kiedy to dzieci
wkraczajace w dorostos¢ staja samodzielnie w obliczu dylematu, czy naleza bar-
dziej do swiata styszacych, niestyszacych, czy tez do obydwu jednoczesnie.
Przyblizone rozwazania na temat roli i odcieni postaw nieuchronnie prowa-
dza do wniosku o ich szczegélnym znaczeniu dla rozwoju dziecka. Najwaz-
niejsze w ksztaltowaniu czlowieka sa przekonania najblizszego otoczenia oraz
opickunow. To wlasnie w kontekscie postaw rodzicéw, wiedza o uszkodzeniu
stuchu jest tak istotna, nawet przed narodzinami dziecka. Rozwijajaca si¢ gataz
diagnostyki prenatalnej oferuje kobietom w ciazy wykrycie gtuchoty u ptodu.
Jesli wiec rozumienie ghuchoty jako znacznej niepetnosprawnosci spotkatoby
si¢ z brakiem kompleksowej wiedzy ze strony lekarzy, mozna przypuszczac,
ze cze$¢ rodzicow rozwazataby przedwczesne zakonczenie cigzy jako opcjg.
Wnhioski ptynace z badan wskazuja jednak, ze ghuchota nie stanowi dla sty-
szacych rodzicéw powodu do tak dramatycznych decyzji (Brunger i in., 2000).
W poézniejszym okresie nastawienie rodzicow do uszkodzenia stuchu ujawnia
si¢ w ich relacjach z dzieckiem. Im bardziej pozytywna postawg wobec ghucho-
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ty cechuja si¢ rodzice, tym wyzsze wyniki na skali przywiazania uzyskuje ich
dziecko (Hadadin, Rose, 1991). Z kolei trudno$ci komunikacyjne do§wiadczane
przez rodzicow wynikajace z braku wiedzy i mozliwosci, prowadza do zaburzen
w relacji z dzieckiem (Kobosko, 2009), bardziej negatywnego samopostrzegania
dziecka (Mekonnen i in., 2016) oraz ryzyka wystgpienia objawoéw depresyjnych
u dziecka w pozniejszym okresie (Kushalnagar i in., 2011).

Decyzje odnosnie do wyboru metody komunikacji sg najwazniejszym kro-
kiem dla rodzicoéw, nierozerwalnie potaczonym z ich postawg wzgledem uszko-
dzenia. W odréznieniu od niestyszacych dzieci niestyszacych rodzicow, ktore
od najmtodszych lat eksponowane sg na bogate, wspolne jezykowo srodowisko
komunikacyjne, niestyszace dzieci styszacych rodzicow ujawniajg opdznienia
w zakresie umiej¢tnosci spotecznych (rozwijanych na bazie teorii umystu), spo-
wodowane brakiem kompleksowego doswiadczenia jezykowego odpowiadaja-
cego ich potrzebom i mniejsza praktyke konwersacyjna w srodowisku rodzin-
nym (Slaughter, Peterson, 2011; Rosnay i in., 2014). Styszacy rodzice wierza, ze
protezy stuchowe to jedyna droga do przywrécenia sprawnosci komunikacyjne;j.
Wedhug R. Grega Emertona (1996), uczenie dziecka mowy, czytania z ust lub
uzywanie technologii wspierajacej narzad stuchu (np. implantow §limakowych)
wynika wprost z rozumienia gtuchoty jako niepetnosprawnosci i woli przywro-
cenia ghuchego dziecka do gléwnego nurtu komunikacyjnego spoleczenstwa
(tzw. mainstream’u). Jest to zdaniem wielu autoré6w postawa negatywna. Jed-
nakze liczne publikacje wskazuja na r6znorodne zalety implantacji deklarowane
przez specjalistow 1 opiekunow. Rezygnacja ze stosowania protez stuchowych
w dobie rozwoju technologicznego wydaje si¢ decyzja skrajng i niekoniecznie
stuszng. Wezesna implantacja moze utatwi¢ nabycie mowy i sprawnosci odbie-
rania dzwigkow (Miyamoto i in., 1999). Przez wzglad na réznice indywidualne
nie stanie si¢ tak jednakze u wszystkich dzieci, ktére otrzymajg implant. Po-
tencjalng (i oczywistg) korzyscig jest poprawa funkcjonowania w §rodowisku
styszacych réwiesnikow, poprzez tatwosé nawigzywania kontaktu z osobami
styszacymi, ktora odzwierciedla si¢ takze w tatwiej osiggalnych sukcesach za-
wodowych i akademickich (Chmiel, Soutton, Jenkins, 2000; Schorr, Roth, Fox,
2009). Jednakze dopiero zaspokajanie potrzeb komunikacyjnych dziecka i za-
pewnianie mu mozliwie najpeiniejszego do§wiadczania §wiata jest rozwigzaniem
optymalnym. Warunkiem tego jest uwzglednienie jezyka wizualno-przestrzen-
nego 1 korzystanie z jego pozytywnego wplywu na rozwoj psychospoteczny.
Wedhug badan Yuelin Li, Lisy Bain i Annie Steinberg (2004) pomijanie jezyka
migowego w rozwoju dziecka jest szczegolnie charakterystyczne wsrod rodzi-
cOw dzieci o nizszym stopniu uszkodzenia stuchu. Deprywacja jezyka migowe-
go we wezesnym dziecinstwie moze zadecydowac o tym, ze dziecko nigdy nie
bedzie biegtym uzytkownikiem zadnego jezyka, co skutkuje deficytami w sfe-
rze poznawczej (Humphries i in., 2017). Naturalno$¢ i dostepnos$¢ jezyka wizu-
alno-przestrzennego dla dziecka niestyszacego pozwala osigga¢ ekwiwalentne
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osiagnigcia rozwojowe wzgledem dzieci styszacych korzystajacych z jezyka mo-
wionego. Specjalisci uwzgledniajacy wnioski ptynace z badan nad jezykiem mi-
gowym sugeruja wigczanie go w jak najwczesniejszym stadium rozwoju (Mel-
lon i in., 2015; Hall, 2017), jednakze sa oni wcigz w mniejszosci w srodowisku
medycznym (Humphries i in., 2017), nawet pomimo zalecen mi¢edzynarodowych
organizacji naukowych (Hall, 2017). Obecnie wigkszo$¢ naukowcow zajmuja-
cych si¢ problematyka komunikacji osob niestyszacych wskazuje dwujezycz-
no$¢ (jezyk migowy oraz méwiony/pisany) jako optymalne rozwigzanie dla ich
rozwoju psychospolecznego i poznawczego.

Badania wlasne

Istota eksploracji postaw rodzicéw wobec uszkodzenia stuchu jest mozliwos¢
oceny posiadanej przez nich wiedzy na temat roznych aspektéw uszkodzenia.
Ocena ta stanowi podstaw¢ do wyznaczenia obszarow wymagajacych dziatan
edukacyjnych i wspierajacych. Idea ta przyczynila si¢ do realizacji opisywanych
w tym artykule badan, przeprowadzonych w ramach seminarium empirycznego
na Wydziale Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego w 2017 roku. Przed ze-
braniem danych sformutowano nastepujace pytania badawcze:

1. Czy styszacy rodzice niestyszacych dzieci r6znia si¢ migdzy sobg postawami
wobec zjawiska ghuchoty? Jedli tak, czy jeden z dwoch modeli okaze si¢ do-
minujacy wzgledem drugiego w czestosci wystepowania?

2. Czy przychylanie si¢ do ktoregos ze sposoboéw rozumienia ghuchoty powigza-
ne jest z zaproponowanymi czynnikami spotecznymi i decyzjami podejmo-
wanymi w stosunku do dziecka?

3. Czy doswiadczenie kontaktu z innymi osobami niestyszacymi przed naro-
dzinami dziecka z uszkodzeniem stuchu ma zwigzek z przychylaniem si¢ do
modelu socjokulturowego?

4. Czy fakt wspotwystepowania innych zaburzen sprzyja postrzeganiu gtuchoty
w sposob wiasciwy modelowi medycznemu?

W badaniu wzi¢to udzial 75 uczestnikéw, wérod ktorych znalazto si¢ 60 ko-
biet i 15 mezczyzn. Zastosowano dwie metody rozpowszechniania ankiet. Czg$¢
odpowiedzi (38) uzyskano dzicki ogloszeniom umieszczonym w sieci (na forach
o tematyce rodzicielskiej, a takze na grupach zrzeszajacych rodzicow dzieci
z uszkodzeniem stuchu). Czes$¢ rodzicow (37) otrzymata ankiety od konsultan-
tow w osrodkach rehabilitacji. Uczestnicy zostali poinformowani w instrukcji
o anonimowym, badawczym charakterze ankiety, majacej na celu pozyskanie
danych, dotyczacych ich postaw wzgledem kulturowych i komunikacyjnych
aspektow uszkodzenia stuchu. Nie zastosowano celowego doboru (intencja
otrzymania reprezentatywnej proby ogoétu populacji rodzicow, pod wzgledem
plci, wieku, wyksztalcenia, zamieszkania), w zwigzku z czym istniejg ograni-
czenia w zakresie odnoszenia uzyskanych wynikéw dla catej populacji.
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Pytania w pierwszej czesci dotyczyly danych demograficznych, specyfiki
uszkodzenia stuchu oraz do§wiadczen z protezami stuchu. Jako ostatnie pytanie
wstepnej ankiety umieszczono pytanie, dotyczace liczby znanych osob gtuchych
przed narodzinami dziecka.

Pozycje w drugiej czgsci ankiety dobierane byly w celu dopasowania ich do
jednego badz drugiego modelu wedtug zatozen dualistycznej teorii postaw:

e Model medyczny — Pozycje, w ktorych wysoki wynik oznacza przychylanie
si¢ do modelu medycznego dotyczyly: pomijania aspektu jezykowo-kultu-
rowego, postrzegania gtuchoty jako niepelnosprawnosci, przymusu czytania
z ust, nacisku na nauke jezyka méwionego, potrzeby leczenia ghuchoty, trak-
towania protez stuchowych jako koniecznosci, dewaluacji oséb ghtuchych jako
petnoprawnych cztonkéw spotecznosci styszacych oraz tendencji do podpo-
rzadkowywania ich $wiatu styszacych.

e Model socjokulturowy — Zgadzanie si¢ z deklaracjami przypisanymi do tego
modelu wigzato si¢ z: checig nawigzywania kontaktéw z osobami ghuchymi,
pelna akceptacja jezyka migowego i dostrzeganiem zalet nauki jezyka mi-
gowego, sktanianiem si¢ ku dwujgzycznosci (jezyk migowy + jezyk fonicz-
ny), checia dostosowania siebie i otoczenia do potrzeb 0sob ghuchych, wiedza
o kulturze os6b Gluchych.

Ponadto niskie wyniki uzyskane w pozycji dotyczacej jednego modelu trak-
towane byty jako wysokie wyniki na wskazniku drugiego modelu. Ze wzgledu
na warto$¢ merytoryczng cze$¢ pozycji zaczerpnigto (za zgoda autora polskich
wersji obydwu testow — dr. hab. Piotra Tomaszewskiego) z Kwestionariusza
oceny sytuacji w rodzinie dziecka gluchego lub stabostyszacego (Meadow-
-Orlans, Mertens, Sass-Lehrer, 2003) oraz Skali Postaw wobec Gtuchoty (Ha-
dadian, Rose, 1991). Pozostate pozycje inspirowane sg wnioskami z badan
prowadzonych w tym obszarze (m.in. Hadadian, Rose, 1991; Berkay, Gardner,
Smith, 1995; Lang i in., 1996; Gale, 2010; Brightman, 2013; Davies, 2015).
Instrukcja do czg$ci mierzacej postawy rodzicow zawierata prosbe o odnie-
sienie si¢ do pozycji na podstawie 5-stopniowej skali Likerta. Poszczegolnym
liczbom na skali przypisane byly nastepujace etykiety: 1 — Zdecydowanie si¢
nie zgadzam, 2 — Raczej sig nie zgadzam, 3 — Nie mam zdania, 4 — Raczej sig
zgadzam, 5 — Zdecydowanie si¢ zgadzam. W celu sprawdzenia, czy skonstru-
owana skala pomiaru postaw jest rzetelnym narz¢dziem, wykonano analize
metodg Cronbacha i otrzymano zadowalajaca warto$¢ (o = 0,77). Z pojedyn-
czych odpowiedzi na skali utworzono globalny wskaznik postawy, uprzed-
nio rekodujac wartosci potowy pozycji. Niskie warto$ci wskaznika postawy
$wiadcza o przychylaniu si¢ osoby badanej do modelu medycznego (postawie
negatywnej), wysokie warto$ci — zgadzanie si¢ z rozumieniem uszkodzenia
w ujeciu socjokulturowym (postawa pozytywna). Wartos¢ 3 zostata przyjeta
jako graniczna, w celu wyodrgbnienia dwoch grup wynikéow — blizszych mo-
delowi medycznemu lub blizszych modelowi socjokulturowemu.
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Wyniki

Tabela 1 zawiera dane demograficzne dotyczace dzieci osob badanych. Naj-
mtodsze dziecko, ktorego rodzic wziat udzial w badaniu mialo cztery miesiace,

natomiast najstarsze — 19 lat.

Tabela 1. Liczebno$¢ grupy z uwzglednieniem pici

Wiek w miesigcach
M SD Min. Max.
Chlopcy N =42 91,1 64,6 6 228
Dziewczynki N = 32 72,3 58,1 4 228
Ogotem N = 74 87,1 62,7 4 228

Zrbdto: opracowanie wlasne.

W probie przewazali rodzice dzieci z do§wiadczeniem cigzkiego niedostuchu
(pow. 90 dB), natomiast nie znalezli si¢ w niej rodzice dzieci z organicznym
uszkodzeniem w stopniu lekkim, wobec czego w dalszych analizach przyjeto
podziat na dwie kategorie: dzieci stabostyszace (od 41 do 90 dB, czyli uszkodze-
nia od umiarkowanych do znacznych) oraz dzieci ghuche (uszkodzenie gi¢bokie
—pow. 90 dB). Dane te prezentuje wykres 1.

Uszkodzenie
umiarkowane

(41-70 dB)
0,
23% Uszkodzenie
gtebokie
(>90 dB)
65%
Uszkodzenie _—
znaczne
(71-90 dB)
12%

Wykres 1. Stopien uszkodzenia stuchu w grupie

Zroédto: opracowanie wilasne.

Zaledwie 1,3% dzieci ankietowanych rodzicow nie posiada zadnych protez
stuchu. Spos$réd dzieci korzystajacych z aparatéw stuchowych 69,3% nosi je co-
dziennie (ze wzgledu na specyfike, implanty Slimakowe sg noszone stale). Dzigki
uzytkowaniu protez stuchowych, liczba dzieci z gtebokim uszkodzeniem stuchu
zmniejszyta si¢ z 64% proby do 13,3%.
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Liczba dzieci z niedostuchem umiarkowanym lub znacznym zmniejszyta si¢
z 36% do 20%. Przytoczone liczebnosci zaprezentowano na wykresie 2.

Brak protez

/ 1%

Dwa aparaty
33%

\ Jeden aparat

3%

Aparat + implant
28%

Jeden implant
20%
Dwa implanty
15%
Wykres 2. Protezy stuchu

Zrédto: opracowanie wlasne.

Ponad potowa (57%) dzieci rodzicéw z proby badawczej nie ma zdiagnozo-
wanych innych od ghluchoty ograniczen w petnej sprawnos$ci. Proporcje pozo-
stalych wystepujacych u dzieci zaburzen lub niepetnosprawno$ci prezentuje
wykres 3.

Wiecej niz jedno
13%

Specyficzne
trudnosci ;N uczeniu Brak
5% 57%

Opoznienia
W rozwoju
7%
Wada wzroku
7%
Wykres 3. Zaburzenia i niepetnosprawnosci wspotwystepujace z gluchota w badanej grupie

Zrbdto: opracowanie wilasne.

CNS nr 1(47) 2020, 71-96



Niepetnosprawnosc¢ czy bariera jezykowa? Postawy styszgcych rodzicow ... 81

Model medyczny versus model socjokulturowy

Wsrod badanych rodzicow zaden z modeli nie dominowal w sposob istot-
ny statystycznie y*(1; N =74) = 1,94; ni. Sposrod uczestnikow, 41,9% badanych
przychylalo si¢ rozumieniu gtuchoty w aspekcie medycznym, a 58,1% prefero-
walo stwierdzenia wywodzace si¢ z modelu socjokulturowego.

Wiek rodzicow a postawa wobec gtuchoty

Proba zostata podzielona na trzy kategorie wiekowe. W grupie badanych nie
byto 0s6b powyzej 50. roku zycia. Niezaleznie od grupy wiekowej postawy ro-
dzicow nie réznity si¢ migdzy soba w sposob istotny (zob. tabela 2).

Pte¢ a postawa wobec gltuchoty

Ze wzgledu na znaczacg nadreprezentacje kobiet w probie nie przeprowadzo-
no poréwnania $rednich postaw pomiedzy ptciami. W grupie kobiet domino-
wato (64%) przychylanie si¢ do socjokulturowego modelu rozumienia gtuchoty
v*(1; N =59) =4,89; p <0,05. Wéréd mezczyzn nie dominowat zaden z modeli
v*(1; N=15) = 1,66; ni.

Wyksztatcenie rodzicow a postawa wobec gluchoty

Sposréd poziomdéw wyksztatcenia mozliwych do wyboru oraz na podstawie
odpowiedzi badanych wyodrebniono dwie kategorie glowne: osoby posiadaja-
ce wyksztalcenie §rednie badz zawodowe (47%) oraz osoby posiadajace wy-
ksztatcenie wyzsze (53%). Z obserwacji wylaczono jedng osobe posiadajaca
wyksztalcenie podstawowe ze wzgledu na trudnosci interpretacyjne tak znikome;j
reprezentacji tego poziomu wyksztatcenia w probie. Wsrod osob z wyksztatce-
niem $rednim/zasadniczym/policealnym, zaden z modeli nie okazat sic dominu-
jacy x2(1; N=35)=2,3; ni. W grupie 0s6b z wyksztalceniem wyzszym, zaden
z modeli nie dominowat istotnie ¥*(1; N = 38) = 0,1; ni. Obie grupy nie roznity si¢
miedzy sobg postawg wobec gluchoty w sposob istotny t(71) = 0,65; ni.

Miejsce zamieszkania a postawa wobec gluchoty

Wsrdd osob zamieszkatych na obszarach wiejskich i w matych miejscowo-
$ciach do 10 tys. mieszkancoéw (36% badanych), dominuje model socjokulturo-
wy postrzegania ghuchoty y*(1; N =27) =4,4; p <0,05. Wérdd rodzicéw z miast
sredniej wielkosci, od 10 do 100 tysiecy mieszkancow, nie dominuje zaden z mo-
deli »*(1; N=23)=0,18; ni. Podobne wyniki uzyskano w przypadku rodzicow
z miejscowosci duzych i najwiekszych — zaden z modeli nie okazat si¢ dominujacy
v*(1; N=25) = 0,36; ni. Analiza testem t-Studenta przy zatozeniu homogenicznosci
wariancji, wykazata, ze mieszkancy wsi i matych miast, wykazuja istotnie bardziej
pozytywna postawe wobec gluchoty #(47) =2,8; p <0,05 niz mieszkancy miast
srednich, natomiast nie r6znig si¢ od rodzicéw z miast duzych #(50) = 0,84; ni.
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Nieparametryczny test korelacji 770 Spearmanna potwierdzil, ze istnieje
ujemny istotny, staby zwigzek pomiedzy wielkoscig miasta a postawa wobec
ghuchoty, p =—0,28; p <0,05.

Wiek dziecka a postawa rodzicow wobec gluchoty

W badaniu nie okres$lono granic dla wieku dziecka. Analiza korelacji -Pear-
sona wykazata, ze nie wystgpuje zwigzek pomiedzy wiekiem dziecka a postawa
rodzica wobec ghluchoty, » =—0,07; ni.

Ple¢ dziecka a postawa rodzicow wobec gtuchoty

Wsrod rodzicow chlopcow tendencje do istotnosci statystycznej ujawnita
przewaga modelu socjokulturowego y*(1; N = 42) = 3.4; p = 0,064. Wsrdd rodzi-
cow dziewczynek tyle samo osob sktaniato si¢ ku modelowi socjokulturowemu,
co medycznemu y*(1; N = 32) = 0; ni. Rodzice dziewczynek i chlopcow nie 16z-
nili si¢ migdzy soba (zob. tabela 5) w zakresie postaw, #(72) = 0,25; ni.

Stopien uszkodzenia stuchu dziecka a postawa rodzicow wobec gtuchoty

Zardéwno wsrod rodzicow dzieci z uszkodzeniem stuchu od umiarkowanego do
znacznego yX(1; N =26) = 2,4; ni, jak i wsrdd rodzicow dzieci z gleboka ghuchotg
v*(1; N = 48) = 0,33; ni, nie dominuje zaden z dwoch modeli rozumienia gtuchoty.
Rodzice z obu grup nie r6znig si¢ postawg wobec ghuchoty, U = 487; ni.

Postawa rodzicow wobec gltuchoty a wiek implantacji/zatozenia aparatu
stuchowego u dziecka

Analiza korelacji r-Pearsona wykazala, ze nie istnieje zwigzek pomiedzy po-
stawg rodzica a szybkoscia podjecia decyzji o zastosowaniu protez stuchowych
r=0; ni.

Tabela 7. Szczegdtowe informacje dotyczace wieku, w ktoérym zastosowano protezy stuchowych
w rozwoju dziecka

Wiek w ktorym dziecko rozpoczelo korzystanie z protez stuchowych (w miesiacach)
M SD Min. Max.
Chlopcy N=42 26 23,2 1 86
Dziewczynki NV = 32 22,7 19,6 2 96
Ogoélem N =74 24 21,6 96

Zrodto: opracowanie wiasne.

Dodatkowe zaburzenia a postawa rodzicow wobec giuchoty

Zaden z modeli rozumienia ghichoty nie dominowat wéréd rodzicow dzie-
ci bez zaburzen towarzyszacych y*(1; N = 42) = 0,38; ni., ani wsrdd rodzicow
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dzieci z pojedynczymi zaburzeniami lub niepetnosprawno$ciami towarzyszacy-
mi y*(1; N=22) = 1,6; ni, ani wérod rodzicow z kilkoma wspotwystepujacymi
zaburzeniami, chorobami badz niepelnosprawno$ciami ¥*(1; N = 10) = 0,4; ni.
Rodzice dzieci z wspotwystepujacymi trudnosciami nie roéznili si¢ wzgledem
postawy od rodzicow dzieci bez trudnosci towarzyszacych, #(72) = —0,86; ni.

Wezesne doswiadczenie w kontaktach z gluchymi a postawa rodzicow wobec
gluchoty

Siedemdziesiat procent badanych rodzicow nie znalo zadnej ghuchej osoby
przed narodzinami dziecka. Zaledwie 12% znato jedna osobg, a 16% wigcej niz
jedna. Otrzymany wynik analizy korelacji 7-Pearsona nie pozwala na potwier-
dzenie hipotezy o zwigzku walencji postawy z liczbg znanych gluchych osob
przed narodzinami dziecka » = 0,07; ni.

Analiza odpowiedzi na wybrane pozycje

Tabela 9 zawiera skrot najwazniejszych, zdaniem autorki, informacji uzy-
skanych z odpowiedzi badanych w kontekscie ich wiedzy na temat uszkodzenia
stuchu.

Tabela 9. Skumulowany procent odpowiedzi Zdecydowanie tak + Raczej tak

Uczenie tylko mowy 50,7
Potrzeba nauki jezyka migowego 54,7
Jezyk migowy opdznia mowe 41,3
Koniecznos¢ nauki czytania z ust 68
Do dziecka nalezy wigcej mowic niz migad 88
W domu uzywamy wigcej mowy niz gestow 94,7
Powinno si¢ zaleca¢ wszczepianie implantéow slimakowych 76
Komunikacja jest najwazniejsza, niezaleznie od modalnosci 90,4
Konieczne jest znalezienie lekarstwa na gluchote 73,4
Specjalisci powinni by¢ specjalnie przygotowani do pracy z dzie¢mi 88

z uszkodzeniem stuchu

Osoby z uszkodzeniem stuchu nie powinny by¢ postrzegane jako stabe 90,7
Komunikacja w okresie rozwoju jest wazna 94,7

Zrodlo: opracowanie wlasne.
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Whioski

Przedstawione badanie posiada ograniczenia zwigzane ze strukturg demo-
graficzng proby badanych. Dalszej eksploracji wymagaja zjawiska zwigzane
z nadreprezentacja kobiet w grupie. Zarowno w osrodku rehabilitacji, jak i w In-
ternecie, cigzar pozyskiwania informacji o uszkodzeniu stuchu czgsciej spoczy-
wa na matkach. Zebranie proby mezczyzn umozliwitoby dokonanie porownan
mig¢dzyptciowych oraz przyjrzenie si¢ postawom ojcoOw wobec dzieci z uszko-
dzeniem stuchu. Nie ujawnit si¢ takze bezposredni zwigzek miedzy poziomem
wyksztatcenia a przychylaniem si¢ do modelu medycznego versus socjokulturo-
wego, pomimo tego, ze wyniki innych autoréw wskazuja na taka zaleznos¢ (Ku-
mar, Rao, 2008). Uzyskane informacje umozliwiaja jednak wglad w postawy
prezentowane przez otoczenie dziecka.

Uzyskane wyniki nie stanowig potwierdzenia dla hipotezy o dominacji
jednego z dwoch modeli. Prawie wszystkie dzieci (98,7%) korzystaja z pro-
tez stuchu. Do$wiadczenia rodzicow zwigzane ze skutecznoscig protez uznaé
mozna za zdecydowanie pozytywne, o czym $wiadczg dane procentowe, doty-
czace zakresu uszkodzenia stuchu dzieci podczas noszenia protez — dominuja-
ca cz¢s¢ dzieci dzigki protezom stuchu zyskuje mozliwos¢ styszenia zakresu
dzwickoéw wilasciwego dla 1zejszego uszkodzenia, co szczegdlnie wyraznie
widac po spadku liczby dzieci z gtgbokim uszkodzeniem stuchu — zmniejszyta
si¢ z 64% proby do 13,3%. Analiza korelacji wykazata, Ze nie istnieje zwigzek
miedzy postawa rodzica a szybko$cig podj¢cia decyzji o zastosowaniu pro-
tez stuchowych. Mozna przypuszczaé, ze decyzja o wieku, w jakim protezy
zostang zastosowane determinowana jest raczej przez mozliwo$¢ otrzymania
dofinansowan (oraz zwigzane z tym terminy), wskazania lekarskie i podobne
okolicznosci, anizeli preferencje rodzica. Pytanie o zaburzenia towarzysza-
ce miato na celu sprawdzenie, czy wsrdd rodzicow dzieci, borykajacych si¢
z dodatkowymi trudnosciami dominowa¢ bedzie model medyczny rozumienia
ghuchoty. W takim wypadku potencjalnie ci¢zej jest odroznic ,,czysty” wptyw
gtuchoty na funkcjonowanie dziecka od wptywu czynnikow wynikajacych
z innych ograniczen i schorzen, co moze zaburza¢ obraz rzeczywistych trud-
nosci i zasobow 0s6b ghuchych w umysle rodzica. Jednakze, taka hipoteza nie
znalazla potwierdzenia w wynikach.

Przewazajaca cze$¢ rodzicow nie miata zadnego kontaktu z osoba niestysza-
cg przed narodzinami dziecka, nie gwarantuje im tego takze proces wczesnej
interwencji. Nie majg szansy skonfrontowania swoich obaw z do§wiadczeniem
osoby, majacej histori¢ podobna do tej, ktora czeka ich dziecko. W swoich po-
gladach rodzice mogg oprze¢ si¢ tylko na wiedzy zaczerpnigtej od lekarzy i spe-
cjalistow, ktora ma glownie charakter medyczny. Profesjonali$ci najczgsciej nie
sa przygotowani do uwzglednienia perspektywy socjokulturowej i ograniczaja
swoja perspektywe do spojrzenia medycznego (Humphries, Kushalnagar, Ma-
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thur i in., 2017). Autorzy Raportu dotyczacego sytuacji osob z uszkodzeniem
stuchu w Polsce (Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich, 2014) takze podkresla-
ja medyczny charakter postrzegania gluchoty w srodowisku specjalistycznym
skupionym w procesie wczesnej interwencji. Podobne wnioski ptyng z badan
nad postawami 0s6b zwigzanych z systemem edukacji. Opiekunowie czgsto do-
$wiadczaja negatywnych konsekwencji braku wiedzy wsérdod nauczycieli 1 ad-
ministracji o potrzebach 0sob niestyszacych — zaréwno tych, dotyczacych roz-
wigzan audiologicznych, jak i aspektow kulturowych (takze o znaczeniu jezyka
migowego w rozwoju dziecka; Curle, Jamieson, Buchanan, Poon, Zaidman-Zait,
Norman, 2016). Bartlett (2017) zwraca uwagg na nieusystematyzowanie i nie-
konkretno$¢ wiedzy specjalistow — czg$¢ z nich zdaje si¢ posiada¢ pewne infor-
macje, lecz nie rozumie¢ istoty problemu. Brak wiedzy o specyfice uszkodzenia
stuchu nie tylko sprzyja utrwalaniu negatywnych postaw, lecz takze, jak poka-
zujg badania z udziatem 200 pielegniarek, wiaze si¢ z oceng wlasnej skutecz-
nos$ci (Velonaki i in., 2015), co potencjalnie obniza¢ moze jako$¢ swiadczonej
przez nie obstugi pacjenta.

Dlaczego tak niewielu rodzicow wiacza jezyk migowy w komunikacje
z dzieckiem, pomimo tego, ze chcieliby si¢ go uczy¢ (68% badanych) oraz de-
klarujg, ze jezyk migowy jest podstawowym prawem osoby z uszkodzeniem
stuchu (64%)? Rodzice przyznaja, ze komunikacja jest dla nich najwazniejsza
niezaleznie od modalnosci (90,6%), co w potaczeniu z innymi wynikami swiad-
czy o tym, ze nie s3 informowani o zaletach jezyka migowego (66,6% nie wie
o stymulujgcej rozwoj wartos$ci migania) i blednie postrzegaja mowe jako jedyne
rozwigzanie. Wielu rodzicow (66,7%) dostrzega zalety dwujezycznosci, ale jed-
noczesnie 50,7% posiada nieprawdziwe przekonanie, ze jezyk migowy zakloca
skuteczno$¢ implantow.

W swoim artykule Agnieszka Kossowska (2017, s. 212) przytacza wiasne ro-
dzicielskie doswiadczenia w tej materii: ,,[...] albowiem na rynku brakuje po-
mocy dla rodzin takich jak nasza. Jedna z moich znajomych, styszaca, migajgca
mama uzyla podczas jednej z naszych rozméw na temat materiatéw dla dzieci
sformutowania podziemie migowe”. W tym samym tekscie Kossowska zawiera
takze swoje przejmujagce wspomnienie, ze nieraz w myslach prosita syna, by za-
czat mowic, poniewaz ciezar negatywnych ocen specjalistow na temat nauczania
syna jezyka migowego byt trudny do zniesienia. Pozostate refleksje, ptynace
z przytoczonego artykutu sg takze waznym $wiadectwem samotnosci rodzica
posrod braku kompleksowej wiedzy i wsparcia specjalistow.

Wola podporzadkowywania komunikacyjnego jest wyraznie widoczna, cho¢
przyczyny tego nalezy upatrywac bardziej w braku wiedzy, anizeli w zlych
intencjach. Prawdopodobnie styszacym rodzicom ci¢zej jest zasymilowaé po-
glady o wlasnosciach jezyka migowego jako wystarczajacego i preferowanego,
gdyz jest to dla nich odleglejsze doswiadczenie niz dla niestyszacych rodzicow
niestyszacych dzieci. Konieczne jest tworzenie kampanii informacyjnych skie-
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rowanych do spoleczenstwa (ze szczegdlnym naciskiem na grupe rodzicow)
w celu wytworzenia normy postrzegania osob z uszkodzeniem stuchu z per-
spektywy kulturowej i tozsamo$ciowej, a wigc z uwzglednieniem komfortowej
dla nich modalno$ci komunikacyjnej. Oddziatywania edukacyjne powinny za-
wiera¢ takze elementy demitologizacji jezyka migowego jako mniej warto$cio-
wej alternatywy dla jezyka mowionego. Wiedza o komunikacji wizualno-prze-
strzennej i jej korzystnym wplywie na rozwdj jezykowy i psychiczny dziecka
powinna by¢ przekazywana rodzicom rownolegle z edukowaniem o protezach.
Potaczenie tych dwoch drog wydaje sie by¢ obecnie najwickszym kompromisem
pomigdzy wolg umozliwienia dziecku niestyszacemu kontaktow ze styszacym
srodowiskiem a poszanowaniem dla jego potrzeb psychospotecznych i rozwojo-
wych. Dostarczanie rodzicom informacji w tym zakresie pozwoli na najpetnie;j-
szy rozwdj potencjatu ich dziecka.
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NIEPELNOSPRAWNOSC CZY BARIERA JEZYKOWA?
POSTAWY SLYSZACYCH RODZICOW DZIECI NIESLYSZACYCH
WOBEC GLUCHOTY

Abstrakt

Celem artykutu byta eksploracja postaw styszacych rodzicéw dzieci z uszkodzeniem stuchu
wzgledem roznych aspektow ghuchoty. Postawiono hipotezy dotyczace zwigzku znaku postawy
z ré6znymi czynnikami, m.in. wyksztalceniem, wiekiem dziecka, liczba znanych 0séb z uszko-
dzeniem stuchu. Na podstawie teorii dwoch modeli rozumienia ghuchoty skonstruowano skalg
ztozong z 32 pozycji, mierzaca postawe wobec ghuchoty. Wedle przyjetych zatozen postawa po-
zytywna $wiadczy o przychylaniu si¢ do modelu socjokulturowego gtuchoty, uwzgledniajacego
poszanowanie dla komunikacyjnych preferencji dziecka oraz akceptacje jezyka migowego. Model
medyczny opisuje przeciwlegly kraniec kontinuum — postawy negatywne, odpowiedzialne za po-
strzeganie gluchoty jako niepetnosprawnosci oraz preferowanie stosowania protez stuchowych.
Zaden z modeli nie okazat sic dominujgcy. Dalszej analizie poddane zostaty pozyskane dane do-
tyczace przekonan i wiedzy rodzicéw na temat aspektow gtuchoty.

Stowa kluczowe: ghuchota, postawy, model medyczny, model socjokulturowy, niepeino-
sprawno$¢

DISABILITY OR LANGUAGE BARRIER?
ATTITUDES TOWARDS DEAFNESS AMONG HEARING PARENTS OF CHILDREN
WITH HEARING IMPAIRMENT

Abstract

The aim of the following article was to investigate the attitudes towards different aspects of
deafness among hearing parents of children with hearing impairment. It was hypothesized that
the valence of the attitude correlates with various factors, for instance: parents’ level of education,
child’s age and number of other people with hearing loss known by the parents. For the purpose
of this research, a 32-item scale, based on the theory of dualistic models of attitudes was cre-
ated. Positive attitudes were associated with preference for sociocultural perspective on deafness,
including respect for child’s preferred communication method, acceptance for sign language,
perceiving people with hearing loss as able-bodied. Contrarily, negative perspective was related
to the medical perspective on deafness, which includes insisting on curing deafness and treating it
as a disability which requires supportive solutions e.g. hearing aids or cochlear implants. Neither
of the two models appeared dominant. Further analyses were addressed to explore parents’ knowl-
edge and beliefs about hearing impairment.

Keywords: deafness, attitudes, medical perspective, sociocultural perspective, disability
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KATARZYNA BORZUCKA-SITKIEWICZ, KARINA LEKSY*

PRZEGLAD PROGRAMOW PROFILAKTYCZNO-
-WYCHOWAWCZYCH W ZAKRESIE ZDROWEGO
ODZYWIANIA SIE I AKTYWNOSCI FIZYCZNEJ

W SZKOLACH PODSTAWOWYCH NA TERENIE
MIASTA BYTOMIA (W KONTEKSCIE ZAPOBIEGANIA
CHOROBOM NOWOTWOROWYM)

Wprowadzenie

Przemiany spoteczno-kulturowe i cywilizacyjne zapoczatkowane w ostat-
nich dekadach XX w. i trwajace do dnia dzisiejszego stworzyly wspdlczesnemu
cztowiekowi wiele mozliwosci, a jednoczesnie postawity przez nim nowe, nie-
znane mu dotad wyzwania. Rozmiar, gwattownos$¢ i réznorodno$¢ zachodza-
cych zmian wymusity i stale wymuszaja na czlowieku ,,szybkie tempo zycia,
myslenia i dzialania oraz wymagaja ciaglego przystosowania si¢ do nowych
warunkow i sytuacji” (Woynarowska, 2008). Pozostawanie w stanie ciagtej ,,go-
towosci” 1 psychofizycznego napigcia nie pozostaje bez wptywu na kondycje
zdrowotna ludzi, w szczegdlnosci mieszkancoéw krajow wysoko uprzemystowio-
nych, wérdd ktorych coraz czgsciej pojawiajg si¢ dolegliwosci i choroby majace
charakter przewlekty. Bez watpienia ma to zwigzek z rozwojem cywilizacyjnym
i zjawiskami towarzyszacymi, takimi jak: urbanizacja, mechanizacja, uprzemy-
stowienie i wigzace si¢ z tym szybkie tempo zycia, permanentny stres, niepra-
widlowe odzywianie, brak wysitku fizycznego oraz zanieczyszczenie srodowi-
ska, ktore sprzyjaja powstawaniu i szerzeniu si¢ wielu choréb okreslanych jako
choroby cywilizacyjne (Uramowska-Zyto, 1997). Zalicza si¢ do nich w szcze-
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golnosci: choroby uktadu krazenia, choroby nowotworowe, cukrzyce, gruzlice,

przewlekta obturacyjng chorobe ptuc (POCHP), astme oskrzelowa i choroby

alergiczne (Sygit, 2010, s. 239-276).

Zgodnie z danymi z ostatnich dwoch dekad zachorowalno$¢ na choroby
cywilizacyjne systematycznie rosnie (M. Sygit, K. Sygit, 2008). Bioragc pod
uwagg aktualne dane statystyczne dotyczace przyczyn zgonow Polakow, oka-
zuje sie, ze chorobami, ktére wyraznie dominujg sg choroby uktadu krgzenia
i choroby nowotworowe — obie grupy powoduja ok. 70% wszystkich zgonow.
Warto jednocze$nie podkresli¢, ze niekorzystnym zjawiskiem jest wzrastajaca
z roku na rok liczba zachorowan i zgonéw w wyniku choréb nowotworowych —
na poczatku lat 90. XX w. nowotwory ztosliwe byly przyczyna niespetna 20%
wszystkich zgonow, a w 2016 1. — juz 26%. Rownoczesnie maleje udziat zgo-
now spowodowanych chorobami uktadu krazenia z 52% w 1990 r. do ok. 43%
obecnie. Natomiast w odniesieniu do dzieci i mtodziezy w wieku 5-19 lat
nowotwory ztos§liwe sa przyczyna niemal 12% zgondéw w tej grupie wieko-
wej (GUS, 2018). Dane epidemiologiczne i niepokojace prognozy dotyczace
zachorowalnos$ci na nowotwory sg ,,0strzezeniem”, ktorego nie mozna lekce-
wazy¢. Co wigcej, Marian Sygit (M. Sygit, K. Sygit, 2008) zauwaza wrgcz, ze
w XX w. zostaly stworzone szczegodlnie korzystne warunki dla rozwoju chorob
onkologicznych. Wzrostowa tendencja zachorowalno$ci na nowotwory ztosli-
we stanowi zatem bez watpienia najwazniejszg przestanke dla podejmowania
dziatan i akcji profilaktycznych.

Profilaktyka jest jednym z najwazniejszych elementow w strukturze dziatan,
jakie podejmuje si¢ w celu rozwiazywania probleméw zdrowotnych ludnosci.
W ujeciu definicyjnym profilaktyka to dzialania podejmowane w celu zapo-
biegania pojawienia si¢ i/lub rozwojowi niepozadanych zachowan, stanéw lub
zjawisk w danej populacji zanim one wystapia. Ma wigc najczesciej charakter
uprzedzajacy, a nie leczniczy czy naprawczy, ktory ma miejsce w sytuacji wy-
stapienia negatywnego zjawiska, np. choroby (Ostaszewski, 2017). Aktualnie
w Polsce stosowane sa dwie typologie poziomow profilaktyki choréb, proble-
mow zdrowotnych i zachowan ryzykownych. Tradycyjny podzial wyrdznia trzy
poziomy dziatan profilaktycznych (Woynarowska, 2008):

— Profilaktyka pierwotna (pierwszorzgdowa) — dotyczy catej populacji lub co
najmniej znacznej jej czesci i dotyczy dziatan najwezesniejszych, ktorych ce-
lem jest uprzedzenie choroby lub zmniejszenie ryzyka jej rozwoju. Ten po-
ziom profilaktyki ma szeroki zakres i obejmuje dwa rodzaje dziatan: swoiste
(polegajace na zapobieganiu konkretnej chorobie, np. szczepienia ochronne)
oraz nieswoiste (ukierunkowane na zapobieganie wielu chorobom, np. ak-
tywnos¢ fizyczna, hartowanie, racjonalne zywienie);

— Profilaktyka wtérna (drugorzgdowa) — jej odbiorcami jest okreslona grupa
0s6b o podwyzszonym lub wysokim ryzyku wystapienia danej choroby. Ce-
lem oddzialywan profilaktycznych jest wczesne wykrycie objawow choroby
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1 wezesne wdrozenie leczenia (polega przede wszystkim na wykonywaniu

badan profilaktycznych);

— Profilaktyka trzeciego stopnia (trzeciorzgdowa) — jest ukierunkowana na oso-
by przewlekle chore lub niepelnosprawne. Jej celem jest zapobieganie dal-
szym, niekorzystnym skutkom choroby lub niepelnosprawnosci.

Nalezy zwrdci¢ uwage, ze tradycyjny podziat oddziatywan profilaktycznych
nie jest wystarczajaco precyzyjny, gdyz nie zawiera jasnych granic migdzy pro-
filaktyka i leczeniem (tamze). Dlatego tez coraz cze¢sciej (szczegdlnie w ochronie
zdrowia psychicznego) wykorzystuje si¢ nowe rozroznienie, w ktérym kryte-
rium podziatlu jest charakterystyka grupy, do ktoérej sg adresowane dziatania
profilaktyczne. W zwigzku z tym, zgodnie z nowym podej$ciem rozroznia si¢
nastepujace poziomy profilaktyki:

— Profilaktyka uniwersalna — jest ukierunkowana na cata populacje, bez wzgle-
du na stopien indywidualnego ryzyka wyst¢powania problemow zdrowot-
nych. Celem tych dziatan jest zmniejszenie lub wyeliminowanie czynnikow
ryzyka wystgpienia zaburzen i problemow zdrowotnych. Moga one by¢ reali-
zowane w populacji dzieci, mtodziezy, rodzicow itd.;

— Profilaktyka selektywna — dziatania profilaktyczne sg ukierunkowane na osoby
i grupy zwickszonego ryzyka. Sg to dzialania adresowane do grup, o ktérych
wiadomo, ze ze wzgledu na swojg sytuacje spoteczna, rodzinng lub uwarunko-
wania biologiczne sg narazone na wicksze niz przecigtnie ryzyko wystgpienia
probleméw psychicznych, zachowania czy probleméw zdrowotnych;

— Profilaktyka wskazujaca — jest ukierunkowana na jednostki (lub grupy) wy-
sokiego ryzyka przejawiajgce pierwsze objawy problemow zdrowotnych i za-
burzen zachowania. Dziatania prewencyjne na tym poziomie adresuje si¢ do
0s0b, ktore z powodow biologicznych lub spotecznych sg narazone na pod-
wyzszone ryzyko wystapienia problemoéw zdrowotnych, behawioralnych, za-
burzen psychicznych lub tez demonstruja pierwsze objawy problemow i/lub
zaburzen (Ostaszewski, 2017).

Nie ulega watpliwosci, ze podstawa podjecia oddziatywan profilaktycznych
jest znajomos$¢ czynnikow ryzyka danej choroby, probleméw i zaburzen zdro-
wotnych czy zachowan ryzykownych. Zgodnie z definicjg czynniki ryzyka to
,wihasciwosci indywidualne cztowieka (np. zachowania, postawy, przekonania,
predyspozycje i uwarunkowania biologiczne) oraz wtasciwosci srodowiska (ro-
dzinnego, spotecznego, fizycznego), ktore wiazg si¢ ze zwigkszonym ryzykiem
powstawania nieprawidtowos$ci, zaburzen, choréb lub przedwczesnej $mierci”
(Coie i in., 1996, s. 15-38). To, jak wazna role odgrywaja oddziatywania pro-
filaktyczne w odniesieniu do dobrze udokumentowanych czynnikéw ryzyka
chordb cywilizacyjnych, potwierdzaja odniesione w XX w. sukcesy w zakresie
zapobiegania chorobom uktadu krazenia. Z duzym prawdopodobienstwem moz-
na stwierdzi¢, ze znajac czynniki ryzyka i czynniki chronigce innych choréb
przewlektych, w tym takze nowotworowych, da si¢ doprowadzi¢ do wyraznego
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zmniejszenia rozpowszechnienia tych schorzen oraz liczby zgondéw z ich po-
wodu, jak réwniez doprowadzi¢ do ogoélnej poprawy stanu zdrowia ludnosci.
Dziatania profilaktyczne polegaja zatem w duzym stopniu na kontroli czynni-
kéw ryzyka, co moze odbywac si¢ na dwa sposoby — poprzez ograniczenie lub
eliminowanie zagrozen (pozbycie si¢ szkodliwych dla zdrowia nawykow, jak
np. palenie papierosow, wysokottuszczowa dieta, naduzywanie alkoholu) lub tez
na skutek wzmacniania czynnikow chronigcych, zasobow i procesow odpor-
nosciowych. Wspotczesnie, drugie z wymienianych podejs¢, tzw. profilaktyka
pozytywna, zyskuje coraz wigcej zwolennikow i polega na rownowazeniu za-
grozen czy czynnikow ryzyka poprzez rozwijanie oraz wzmacnianie zasobow
indywidualnych i sSrodowiskowych, okreslanych jako czynniki chronigce. Warto
zauwazyc, ze strategia ta odpowiada potrzebom dynamicznie zmieniajgcego si¢
$wiata 1 zwiazanych z tym zagrozeniom, ktore ciagle si¢ aktualizuja. W zwigz-
ku z tym dziatania zapobiegawcze oparte na wzmacnianiu czynnikow pozy-
tywnych, rozwijaniu i potegowaniu szeroko rozumianych zasoboéw daje wigk-
sze szanse zapobiegania wspotczesnym problemom zaréwno spolecznym, jak
i zdrowotnym (Ostaszewski, 2017).

Oddzialywania profilaktyczne maja szczegoélne znaczenie w przypadku cho-
rob nowotworowych, ktore etiologicznie powigzane sg ze stylem zycia wspot-
czesnego czlowieka, w tym takich jego elementow, jak nieprawidtowy sposob
odzywiania si¢ oraz niski poziom aktywnosci fizycznej. Czynniki te sg jednymi
z najwazniejszych biorgcych udziat w powstawaniu takich nowotworow, jak:
jelita grubego, piersi, trzonu macicy, przeltyku, zoladka, jamy ustnej, watroby,
woreczka zotciowego oraz nerki (Krajowy Rejestr Nowotworow: Dieta...; Kra-
jowy Rejestr Nowotworow: Aktywnos¢ fizyczna...). Warto dodaé, ze zgodnie
z wynikami badan osoby, ktore stosuja zdrowa dietg i prowadza aktywny tryb
zycia s3 w mniejszym stopniu narazone na ryzyko pojawienia si¢ u nich choréb
nowotworowych. W odniesieniu do mieszkancow krajow europejskich, ,,ryzy-
ko zachorowania na raka wsrod osob prowadzacych zdrowy tryb zycia zgodny
z zaleceniami w zakresie przeciwdziatania rozwojowi nowotworow jest o okoto
18% nizsze niz ryzyko, na jakie narazone sa osoby, ktorych styl zycia i masa
ciata nie spetniajg wymogoéw wskazanych w zaleceniach” (Europejski Kodeks
Walki z Rakiem...). Nalezy podkresli¢, ze dziatania majgce na celu zapobie-
ganie chorobom onkologicznym prowadzone w wigkszosci krajow w sektorze
publicznym, prywatnym oraz przez organizacje pozarzagdowe znajdujg ogromny
oddzwigk zardwno w spoteczenstwie, jak i w polityce zdrowotnej poszczegol-
nych panstw. Jednocze$nie, wzrost wskaznikow zachorowalnosci na choroby
nowotworowe wsrod coraz mtodszych osob oraz wyniki badan wskazujacych
na znaczenie stylu zycia w patogenezie tych chorob powoduje, ze ze szczegdlng
troska i uwaga nalezy pochyli¢ si¢ nad zdrowiem i zachowaniami zdrowotnymi
dzieci i mtodziezy (G6zdz i in., 2017). W tym kontekscie jednym z podstawo-
wych i niezwykle waznych zadan, jakie stoja przed dorostymi sg systematyczne

CNS nr 1(47) 2020, 97-108



Przeglgd programéw profilaktyczno-wychowawczych w zakresie zdrowego odzywiania... 101

akcje profilaktyczne oraz rzetelna edukacja zdrowotna (w tym onkologiczna)
realizowana zarowno w szkole, domu, jak i w srodowisku lokalnym. Glownym
celem edukacji w zakresie profilaktyki pierwotnej powinno by¢ uswiadomienie
znaczenia prozdrowotnego stylu zycia w zapobieganiu chorobom cywilizacyj-
nym, w tym wielu nowotworom. Nie ulega watpliwo$ci, Zze ,,promowanie za-
lecen zwigzanych z zachowaniami prozdrowotnymi ws$rdd dzieci i mlodziezy
jest waznym elementem budowania strategii dla zdrowia przysztych pokolen”
(tamze).

Metodologia badan wiasnych

Prezentowane wyniki badan sg elementem szerszych badan diagnostycz-
nych, ktére zostaty podjete w ramach grantu pt. Promocja zdrowego sposobu
odzywiania i aktywnosci fizycznej w szkotach podstawowych na terenie miasta
Bytomia — diagnoza potrzeb edukacyjnych w kontekscie planowania skutecz-
nych dziatan z zakresu pierwotnej profilaktyki chorob nowotworowych, finan-
sowanego ze $rodkow Polskiej Ligi Walki z Rakiem (Onkogranty II). Proble-
matyka badawcza sformutowana na potrzeby projektu byta spdjna ze ,,Strategia
walki z rakiem w Polsce 2015-2024”, a doktadnie z jej celem 10: Promowanie
zdrowego sposobu odzywiania i aktywnosci fizycznej, jak rowniez z pierwszym
celem operacyjnym ,,Narodowego Programu Zdrowia na lata 2016—2020", kto-
rym jest: Poprawa sposobu zywienia i stanu odzywienia spoteczenstwa oraz
aktywnosci fizycznej spoteczenstwa. Podjete dziatania byty ukierunkowane na
zwigkszenie zainteresowania profilaktyka pierwotna, skoncentrowang na pil-
nej potrzebie pobudzenia §wiadomosci spolecznej w obszarze zdrowia onkolo-
gicznego. Do realizacji zadan zaplanowanych w ramach projektu wykorzystano
metodologi¢ badan w dzialaniu (McAteer, 2013), ktora jest spdjna ze sposobem
projektowania programow promocji zdrowia (Green, Tones, 2013) i zaklada
postepowanie zgodne z 4-etapowym schematem: (1) Okreslenie problemow
badawczych; (2) Diagnoza stanu wyjsciowego; (3) Projektowanie zmian na
podstawie wynikéw diagnozy; (4) Wdrozenie zaprojektowanych zmian. Jedno
z pytan zawartych w problematyce badawczej brzmialto: Jakie tresci dotyczace
profilaktyki chorob onkologicznych zawieraja programy profilaktyczno-eduka-
cyjne zorientowane na promocje zdrowego sposobu odzywiania i aktywnosci
fizycznej realizowane w szkotach podstawowych na terenie Bytomia? Czegs¢
wynikow badan prezentowana w tym artykule koncentruje si¢ na poszukiwa-
niu odpowiedzi na wspomniane pytanie. Celem tego wycinka przeprowadzo-
nych eksploracji byla zatem analiza programoéw profilaktyczno-edukacyjnych
dotyczacych promocji zdrowego sposobu odzywiania i aktywnosci ruchowej
realizowanych w bytomskich szkotach podstawowych pod katem rekomendo-
wanego sposobu ich wdrazania oraz zawarto$ci w nich tre§ci zwigzanych z za-
pobieganiem chorobom nowotworowym.
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Badania przeprowadzono we wrzesniu 2018 r. w 10 losowo wybranych
szkotach podstawowych w Bytomiu (po 1 szkole z kazdej dzielnicy). Analizie
poddano zaréwno programy zewnetrzne, z ktorych korzystaty szkoty w ciggu
ostatniego roku szkolnego, jak réwniez wewnetrzne programy wychowawczo-
-profilaktyczne, gdzie skupiono si¢ na zagadnieniach dotyczacych profilaktyki
onkologicznej powigzanej z takimi czynnikami ryzyka/chronigcymi, jak odzy-
wianie si¢ i aktywnos$¢ fizyczna.

Wyniki badan wlasnych

Bytomskie szkoly podstawowe realizuja zadania zwigzane z promowaniem
zdrowia i profilaktyka chordb, korzystajac z jednej strony z zewnetrznych pro-
gramow profilaktyczno-edukacyjnych, opracowywanych przez instytucje/organi-
zacje/stowarzyszenia zwykle o charakterze ogolnopolskim, z drugiej natomiast
na podstawie wewnetrznych programow wychowawczo-profilaktycznych danej
szkoty (zob. art. 26, pkt. 2 Ustawy z dnia 14 grudnia 2016 r. Prawo o§wiatowe).

Analiza programow profilaktyczno-wychowawczych realizowanych w 10
bytomskich szkotach podstawowych pozwolita stwierdzi¢, ze w kazdym z pro-
gramow znajduja si¢ tresci zwigzane ze zdrowiem i zdrowym stylem zycia, jed-
nakze majg one najczesciej dos¢ ogdlny charakter (np. ,,Ksztaltowanie postaw
prozdrowotnych poprzez promowanie aktywnego i zdrowego stylu zycia”; ,,Do-
skonalenie i wzmacnianie zdrowia fizycznego”; ,,Rozwijanie wlasciwej postawy
wobec zdrowia i zycia jako najwazniejszych wartosci. Doskonalenie i wzmac-
nianie zdrowia fizycznego”). Natomiast w zakresie treSci odnoszacych si¢ wy-
tacznie do promocji zdrowego odzywiania sig, aktywnosci fizycznej oraz profi-
laktyki onkologicznej programy te zawieraja tematyke szczegdlowa dotyczaca
gtéwnie dwoch pierwszych obszaréow poddawanych analizie. Najczesciej brak
jest bezposredniego odniesienia do chorob nowotworowych. Wskazuje si¢ ra-
czej ogblnie na rol¢ zdrowego odzywiania i aktywnosci fizycznej w zachowaniu
i pomnazaniu zdrowia oraz ewentualnie roli tych zachowan w prewencji chorob
w ogole (zwykle cele szczegblowe i zadania w zakresie promowania zdrowia
formutowane byty nastepujaco: ,,zapoznanie z zasadami zdrowego, racjonalne-
go odzywiania sig, higieny osobistej i aktywnosci fizycznej”; ,,zajecia o zdro-
wym stylu odzywiania si¢ oraz znaczeniu ruchu w zyciu cztowieka”; ,,uczymy
si¢ prawidlowych nawykow zywieniowych i aktywnos$ci ruchowej”; ,,przekaza-
nie wiedzy o zdrowym odzywianiu si¢”; ,,promocja szkolnych i pozaszkolnych
form spgdzania czasu wolnego”; ,,promowanie zdrowego stylu zycia, zdrowej
zywno$ci”; ,uswiadamianie uczniom zagrozen wynikajgcych z prowadzenia
niewlasciwego stylu zycia”; ,,zapoznanie mtodziezy z rolg sportu”). Warto jed-
nak zaznaczy¢, ze w programie wychowawczo-profilaktycznym jednej ze szkot
biorgcych udziat w badaniach znalazly si¢ treéci z zakresu profilaktyki chordb
nowotworowych (a w jej ramach prelekcje, wyktady, prezentacje multimedialne;

CNS nr 1(47) 2020, 97-108



Przeglgd programéw profilaktyczno-wychowawcezych w zakresie zdrowego odzywiania... 103

udziat w konkursie ,,Mam haka na raka”; udzial w ogoélnopolskim programie
,»R0zowa wstazeczka; wspotpraca z Chorzowskim Hospicjum), jak rowniez
wskazano na skutki i mozliwos$ci przeciwdziatania konsekwencjom nieprawi-
dtowego sposobu odzywiania si¢ prowadzacego m.in. do otytosci (ktéra jest
czynnikiem zwigkszajacym ryzyko zachorowania na niektére nowotwory). Na
wyrdznienie zastuguje jeszcze jedna ze szkot podstawowych, w ktorej zwroco-
no uwage na profilaktyke onkologiczng poprzez realizacje programu wewnatrz-
szkolnego pod nazwa ,,Miedzy nami kobietkami”, skierowanego do dziewczat
najstarszych klas szkoty podstawowej i odnoszacego si¢ do chorob nowotworo-
wych dotykajacych kobiety. Reasumujgc, mozna stwierdzi¢, ze programy wy-
chowawczo-profilaktyczne szkot zawierajg tresci o tematyce zdrowotnej oraz
realizowanych jest wiele zadan odnoszacych si¢ do promocji zdrowego stylu
zycia, w tym przede wszystkim zdrowego odzywiania si¢ i aktywnosci fizycz-
nej, majacych najczesciej postac akcji profilaktyczno-zdrowotnych (np. ,,Tydzien
Promocji Zdrowia”; ,,Tydzien Promocji Zdrowia i Profilaktyki™; ,,Dzien Spor-
tu”) czy konkurséw i zawodow, jednak brak jest powigzania i wskazania zwigz-
ku zachowan prozdrowotnych z profilaktyka onkologiczng.

Biorac z kolei pod uwagg programy zewngetrzne o tematyce zwigzanej z pro-
mowaniem zdrowego sposobu odzywiania i aktywnosci fizycznej, jak rowniez
z profilaktyka chorob nowotworowych (w ramach realizacji wspomnianych pro-
graméw lub jako samodzielny program), z ktorych korzystaly badane szkoty,
stwierdzono, ze najczgsciej korzystaty one z ogolnopolskiego ,,Programu dla
szkot” (wzigty w nim udziat wszystkie szkoty podstawowe biorgce udziat w ba-
daniach wtasnych) oraz Programu Edukacyjnego ,,Trzymaj forme” (realizowany
przez 9 z 10 szkol). Szkoty braty takze udziat w programie edukacyjnym o cha-
rakterze konkursu pt. ,,Sniadanie daje moc”, ktorej organizatorem jest ,,Part-
nerstwo dla Zdrowia” — koalicja: Danone, Lubella, Biedronka oraz Instytutu
Matki i Dziecka (10 badanych szkét). Programem, ktéry bezposrednio dotyczy
profilaktyki chorob nowotworowych jest ,,Europejski Kodeks Walki z Rakiem”,
w zakresie ktorego w szkotach prowadzone sg dzialania edukacyjne w ramach
programu ,,Szkota promujgca zalecenia Europejskiego kodeksu walki z rakiem”.
Program ten zostal opracowany we wspotpracy z ekspertami Centrum Onko-
logii — Instytutu im. Marii Sktodowskiej-Curie w Warszawie oraz O$rodka
Rozwoju Edukacji i stanowi gotowe narzedzie do prowadzenia zaje¢ populary-
zujacych zalecenia zawarte w Europejskim kodeksie walki z rakiem. Z progra-
mu tego skorzystaty 3 z 10 szkot, w ktorych realizowane byly badania wtasne.
Podobnie, dwie szkoly wziety udziat w programie ,,Zdrowo jem, wigcej wiem”
oraz ,,.Dobrze jemy ze szkotg na widelcu”, z kolei tylko jedna z badanych szkot
uczestniczyta w projekcie ,,Mam kota na punkcie mleka”.

Analizujac tresci wymienionych wczes$niej programdéw zewngtrznych pod
katem tematyki zwiazanej z promowaniem zdrowego sposobu odzywiania sig,
aktywnosci fizycznej oraz profilaktyki onkologicznej, stwierdzono, ze najwigcej

CNS nr 1(47) 2020, 97-108



104 Katarzyna Borzucka-Sitkiewicz, Karina Leksy

miejsca pos$wigcono zagadnieniom zwigzanym z odzywianiem si¢. Wérdd tresci
dotyczacych sposobu zywienia znajdowaty si¢, m.in.: zasady prawidlowego zy-
wienia, piramida zdrowego zywienia i aktywnosci fizycznej dzieci i mtodziezy;
kalendarz sezonowosci; znaczenie mleka i produktéw mlecznych dla zdrowia;
rola wody w organizmie; edukacja kulinarna; elementy edukacji konsumenckiej,
np. sposoby przechowywania zywnosci, czytanie i rozumienie znaczenia etykiet
na produktach zywnos$ciowych; znaczenie $niadania jako podstawowego positku
w ciggu dnia; uczenie dzieci dokonywania wlasciwych wyborow zywieniowych
i odpowiedzialnosci za to, co jedza; zaburzenia stanu zdrowia i rozwoju zwia-
zane z nieprawidtowym odzywianiem (nadwaga i otyto$¢, niedobor masy ciata,
anoreksja, bulimia); znaczenie otylo$ci w powstawaniu chorob nowotworowych.
Mniej miejsca w analizowanych programach profilaktycznych po§wiecono na
przekazywanie wiedzy i uswiadomienie znaczenia aktywnosci fizycznej w pro-
mocji zdrowia i profilaktyce chorob, w tym przede wszystkim nowotworowych.
Tredci te byly obecne tylko w trzech programach na siedem analizowanych,
w tym w programie w catosci dedykowanemu profilaktyce onkologicznej pt.
»Szkota promujaca zalecenia Europejskiego Kodeksu Walki z Rakiem” (reali-
zowaly go jednak tylko 3 z 10 badanych szkot). Tym niemniej, tresci dotyczace
aktywnosci fizycznej w analizowanych programach dotyczyty najczesciej: zna-
czenia aktywnosci fizycznej dla zdrowia, uswiadomienia rekomendowanego dla
zdrowia dzieci 1 mtodziezy poziomu aktywnosci fizycznej; wskazania dzieciom
zaleznos$ci migdzy sposobem odzywiania i aktywnos$cig fizyczng a stanem zdro-
wia i samopoczuciem; zachecania do uprawiania réoznych dyscyplin sportowych
oraz do wychodzenia na zewnatrz, uczestniczenia w grach i zabawach na $wie-
zym powietrzu; wskazania roli regularnej aktywnosci fizycznej w profilakty-
ce onkologicznej, w tym w szczegolnosci zachorowania na raka jelita grubego,
ptuc, piersi, btony $luzowej macicy.

Warto zaznaczy¢, ze tylko jeden z programéw (oprocz programu ,,Europej-
skiego Kodeksu Walki z Rakiem”) pt. ,,Zdrowo jem, wigcej wiem” zawierat
w swoich materiatach edukacyjnych informacje na temat choréb dietozaleznych,
w tym nowotworowych (definicja, przyczyny, profilaktyka).

W zakresie metod realizacji znalazty si¢ zar6wno metody aktywizujace, jak
i podajace. Wséroéd metod aktywizujacych wykorzystywano najczesciej: wspol-
ne positki (Il $niadania), warsztaty kulinarne, prace w grupach, dyskusje, do-
$wiadczenia naukowe, wycieczki edukacyjne, nauke przez zabawg (np. quizy,
famiglowki, gra karciana, gra online), plakaty, karty pracy, metoda projektu,
konkursy klasowe i miedzyszkolne, imprezy plenerowe (pikniki rodzinne, fe-
styny). Z kolei metody podajace wykorzystywane podczas realizacji programow
to przede wszystkim prelekcje, pogadanki, wyktady, prezentacje multimedial-
ne, gazetki, filmy edukacyjne oraz broszury informacyjne dla rodzicéw. Warto
takze zauwazy¢, ze nie wszystkie realizowane przez szkoty programy zakta-
daty ewaluacj¢, badz tez zostaly poddane temu procesowi przez realizatorow.

CNS nr 1(47) 2020, 97-108



Przeglgd programéw profilaktyczno-wychowawczych w zakresie zdrowego odzywiania... 105

Niemniej jednak ws$rdd metody ewaluacji zewngtrznych programow profilak-
tycznych, z ktérych korzystaty szkoty, znalazty si¢: ankieta ewaluacyjna, raport
z przeprowadzonych dziatan, test wiedzy (ankieta ewaluacyjna), wystepy arty-
styczne, wystawy plastyczne, analiza codziennych zachowan mtodziezy w za-
kresie stylu zycia oraz wptyw uczestnictwa w programie na zmian¢ nawykow
zwigzanych z aktywnoscia fizyczng oraz zywieniem.

Whioski

Podsumowujac przeprowadzong analize¢ wewngtrznych i zewngtrznych pro-
gramow profilaktyczno-wychowawczych i edukacyjnych realizowanych w ba-
danych szkotach, a odnoszacych si¢ do obecnosci i zakresu tresci z obszaru
profilaktyki choréb onkologicznych, zorientowanych na promocje zdrowego
sposobu odzywiania oraz aktywnosci fizycznej, mozna sformutowaé nastepuja-
ce wnioski dotyczace oddziatywan profilaktycznych i edukacyjnych:

— W badanych szkotach podejmowanych jest bardzo wiele dziatan powigzanych
z promocja zdrowego sposobu odzywiania i aktywnosci fizycznej, w wigk-
szosci jednak brak jest nawigzan do profilaktyki choréb nowotworowych czy
w ogole choréb cywilizacyjnych.

— W szkotach realizowane sg z reguty programy/inicjatywy zewnetrzne, nato-
miast malo jest dziatan ,,oddolnych”, opartych na rzetelnej diagnozie potrzeb
uczniéw, rodzicow, czy grona pedagogicznego. W rezultacie trudno jest uzy-
ska¢ odpowiedz na pytanie, czego chcieliby uczniowie i rodzice, oraz czego
im brakuje. W tej sytuacji cztonkowie spotecznosci szkolnej moga traktowaé
proponowane im dziatania jako narzucone, a co za tym idzie — wykazywac
mniejsze zainteresowanie czy mniejszg motywacje do prawdziwego zaan-
gazowania. W zwiazku z tym dobdr programu profilaktycznego nalezatoby
poprzedzaé diagnoza potrzeb zaréwno uczniow, rodzicow, jak i catej spo-
fecznosci szkolnej/lokalnej. Dodatkowo po realizacji programu nalezy prze-
prowadza¢ ewaluacje podjetych dzialan w celu oceny ich skuteczno$ci oraz
konieczno$ci wprowadzenia potrzebnych modyfikacji.

— Szkoty podejmujg wiele dziatan akcyjnych, ktore nie sg powigzane konkretna
,»mysla przewodnig” i nie zawsze sa ze soba spodjne. Realizowane tresci nie
majg charakteru spiralnego, co stwarzatoby szans¢ na powrdt do podejmowa-
nych tematow, ich poglebienie i utrwalenie. Stad tez warto zadba¢ o systema-
tyczno$¢ i spiralno$¢ przekazywanych tresci w celu utrwalenia i usystematy-
zowania wiedzy i umiejetnosci uczniow.

— Realizujac dany program szkoty najczesciej nie uzasadniajg celowosci podej-
mowanych dziatan — uczniom i rodzicom nie ttumaczy sig, z jakich przyczyn
warto zmieni¢ zachowanie, i jakie z tej zmiany ptyna dla nich korzysci.
Wszystkie wspomniane wnioski 1 sugestie zostaly przekazane badanym

szkotom w opracowanym dla nich raporcie z badan wraz z autorskim pakietem
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edukacyjnym dotyczacym promocji zdrowego odzywania si¢ i aktywnosci fi-
zycznej w kontekscie zapobiegania chorobom nowotworowym.

Na zakonczenie warto podkresli¢, ze profilaktyka, obok promocji zdrowia
i edukacji zdrowotnej nalezy do tzw. nienaprawczych dziatan na rzecz popra-
wy zdrowia publicznego. Potaczenie wszystkich wymienionych oddziatywan
daje nadziej¢ i szanse¢ na zwigkszenie skutecznosci wielokierunkowych dzia-
tan na rzecz poprawy kondycji zdrowotnej wspotczesnych spoteczenstw przede
wszystkim poprzez zmniegjszenie prawdopodobienstwa wystgpienia chordb cy-
wilizacyjnych. Ponadto, oméwiona w artykule strategia profilaktyki pozytyw-
nej zorientowanej na wzmacnianie czynnikow chronigcych moze by¢ stosowana
w odniesieniu do chorob przewlektych, nie tylko poprzez zachecanie do rezy-
gnacji z podejmowania zachowan ryzykownych i porzucenia niezdrowych na-
wykow, lecz przede wszystkim poprzez motywowanie do reorganizacji swojego
stylu zycia w kierunku prozdrowotnym (Ostaszewski, 2017, s. 115).

Zgodnie z podejsciem siedliskowym dziatania profilaktyczne i promujace
zdrowie powinny by¢ realizowane w miejscach codziennego zycia czltowieka,
czyli w domu, szkole, pracy. W odniesieniu do dzieci i mlodziezy szczegol-
ng role do odegrania ma w tym zakresie szkota, ktora, budujac swiadomos¢
zdrowotng swoich wychowankow i ksztattujac ich nawyki zdrowotne poprzez
realizacje roznych programow profilaktycznych, powinna poprzedzic¢ te dzia-
fania diagnoza potrzeb i aktualnej sytuacji epidemiologicznej, nie tylko w wy-
miarze globalnym, lecz takze lokalnym. Szczegodlny nacisk nalezatoby potozyé
na wykorzystanie podej$cia partycypacyjnego (uczestniczacego), polegajace-
go na wilaczaniu ludzi do procesu identyfikacji potrzeb, ustalania priorytetow,
planowania i ewaluacji praktycznych dzialan w promocji zdrowia (Simovska,
Jensen, 2009; zob. tez: Woynarowska, 2017). Warto takze wzorowac si¢ na przy-
ktadach dobrych praktyk, jak chociazby edukacji onkologicznej prowadzonej
od roku 2006 w szkotach wojewddztwa §wietokrzyskiego przez Swietokrzyskie
Centrum Onkologii opierajacej si¢ na Programie Prewencji Pierwotnej Nowo-
twordw, ktorego organizatorem byto Ministerstwo Zdrowia w ramach realizacji
Narodowego Programu Zwalczania Choréb Nowotworowych na lata 20062015
(G6zdz i in., 2017). Podstawowym celem takiej edukacji jest wzrost swiado-
mosci wsrod dzieci 1 mtodziezy w zakresie chorob nowotworowych, jak row-
niez doprowadzenie do zmiany zachowan, ktore zwigkszajg ryzyko pojawienia
si¢ chorob onkologicznych lub pdznego ich wykrywania i w efekcie leczenia
(por. Charzynska-Gula, Zicba-Kotodziej, 2017). Bez watpienia jednak, w obli-
czu coraz wigkszego rozpowszechnienia chordéb nowotworowych, profilaktyka
i edukacja onkologiczna powinno zosta¢ objete cate spoteczenstwo. Jest to pilne,
niezwykle wazne i jednoczes$nie nietatwe zadanie dla obecnych i przysztych de-
cydentoéw oraz autorytetdéw w dziedzinie zdrowia publicznego kraju.
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PRZEGLAD PROGRAMOW PROFILAKTYCZNO-WYCHOWAWCZYCH

W ZAKRESIE ZDROWEGO ODZY WIANIA SIE I AKTYWNOSCI FIZYCZNEJ
W SZKOLACH PODSTAWOW YCH NA TERENIE MIASTA BYTOMIA

(W KONTEKSCIE ZAPOBIEGANIA CHOROBOM NOWOTWOROW Y M)

Abstrakt

Niezwykle waznym problemem zdrowia publicznego jest coraz wigksze rozpowszechnienie
choréb przewlektych, w tym nowotworowych. Waznymi czynnikami ryzyka w ich etiologii jest
styl zycia, zwlaszcza nieprawidlowa dieta i niski poziom aktywnosci fizycznej. Wiedza i $wiado-
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mos$¢ zdrowotna we wspomnianym zakresie sg niezbednymi elementami profilaktyki i edukacji
onkologicznej majacej na celu zmiang zachowan ludzi w kierunku prozdrowotnym.

Prezentowane wyniki badan stanowia fragment szerszych dziatan diagnostycznych podjetych
w ramach projektu Onkogranty II. Obejmuja one analize wewngtrznych i zewngtrznych progra-
mow profilaktycznych realizowanych w bytomskich szkotach w konteks$cie tresci dotyczacych
chordb nowotworowych powigzanych z takimi czynnikami ryzyka, jak niska aktywno$¢ fizyczna
i wadliwy sposob odzywiania sig.

Z analizy wynika, ze w badanych szkotach podejmuje si¢ wiele dziatan dotyczacych promocji
zdrowego sposobu odzywiania i aktywnosci fizycznej, w wigkszosci jednak brak jest nawigzan do
profilaktyki choréb nowotworowych. Wiele inicjatyw ma charakter akcyjny, niepoparty diagnoza
potrzeb zdrowotnych spotecznos$ci szkolnej.

Uzyskane wyniki pokazuja, ze dobor programu profilaktycznego nalezy poprzedza¢ diagno-
73 potrzeb zarowno ucznidow, rodzicow, jak i calej spolecznosci szkolnej/lokalnej, a ponadto po
jego realizacji nalezaloby przeprowadzi¢ ewaluacj¢ podjetych dziatan w celu oceny skuteczno-
$ci programu i wprowadzenia potrzebnych modyfikacji. Warto takze zadba¢ o systematyczno$¢
i spiralno$¢ przekazywanych tresci w celu utrwalenia i usystematyzowania wiedzy i umiejgt-
nosci uczniow. Przede wszystkim jednak, biorgc pod uwage dane epidemiologiczne dotyczace
rozpowszechnienia chordb nowotworowych, nalezy uwzgledni¢ tresci zwigzane z profilaktyka
onkologiczng w programach profilaktyczno-wychowawczych szkoty, jak réwniez w edukacji
zdrowotne;j.

Stowa kluczowe: choroby nowotworowe, profilaktyka, czynniki ryzyka, programy profilak-
tyczne, edukacja onkologiczna

REVIEW OF PREVENTIVE AND EDUCATIONAL PROGRAMS REFERRING
TO HEALTHY EATING AND PHYSICAL ACTIVITY IMPLEMENTED

IN PRIMARY SCHOOLS IN THE CITY OF BYTOM (IN THE CONTEXT

OF CANCER PREVENTION)

Abstract

The increasing prevalence of chronic diseases, including cancers, is becoming a very serious
public health problem. The main risk factor in its etiology is life style including unhealthy diet and
low level of physical activity. Knowledge and health awareness regarding this issue is an essential
element of oncological prevention and education aimed at changing people’s behaviour toward
health-oriented.

Presented results are a part of broader diagnostic activities undertaken within the Onkogranty 11
project. They include an analysis of internal and external preventive programs implemented in
schools in Bytom in the context cancer risk factors such as low physical activity and unhealthy diet.

The analysis shows that in the surveyed schools many activities are undertaken to promote
a healthy diet and physical activity, but in most cases there is no reference to the cancer preven-
tion. Many initiatives are action-based, not supported by the diagnosis of the school community’s
health needs.

The results obtained show that the selection of a preventive program should be preceded by
a diagnosis of the needs of both students, parents and the entire school/local community. After its
implementation, it would be necessary to evaluate the actions taken to assess the effectiveness of
the program and introduce the necessary modifications. It is also worth taking care of regularity
and helicity of the transmitted content in order to consolidate and systematize the knowledge
and skills of students. Above all, taking into account epidemiological data on the prevalence of
cancer, content related to oncological prevention should be included in school’s preventive and
educational programs as well as in health education.

Keywords: cancers, prevention, risk factors, prevention programs, oncology education
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Basic information about the country

Bosnia and Herzegovina (BiH) is a country in Southeastern Europe, in the
centre of the Balkan Peninsula. The last population census in Bosnia and Herze-
govina was conducted in October 2013 and it shows that BiH has 3,809,027 peo-
ple, with 51.9% women and 48.1% men. Currently, BiH is a potential candidate
for European Union (EU) membership. The accession of Bosnia and Herzego-
vina to the EU is of key strategic interest to BiH. The July 2008 Stabilisation and
Association Agreement (SAA) has been ratified by all EU member states, but,
due to certain unfulfilled preconditions on the part of BiH, has not yet entered
into force.

The consequences of 1992—-1995 war are still felt in BiH, in relation to signifi-
cant loss of life, people who have been displaced, slow economy, implementa-
tion of social policies and overall functioning of the country. The Dayton Peace
Agreement divided the country into 2 entities: Republika Srpska (RS) and the
Federation of B&H (FB&H). The Federation of B&H is further divided into 10
cantons and the District of Bréko (OECD, 2006). This division is an obstacle to
the attempts to strengthen the state for EU accession. The country has multiple
layers of government with entity level legislatures and ministries, as well as

' Tekst pochodzi z ksiazki Studies on disability. International theoretical, empirical and di-
dactics experiences (2017) pod redakcja Joanny Gtodkowskiej, Justyny Marii Gasik, Marty Pa-
gowskiej (s. 27—40). Warszawa: Wydawnictwo APS.
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cantonal ministries all serving a social protection and social policy function
(Maglajlic-Holicek, Residagic, 2007, p. 150).

Strategy for the development of education

The Framework Law on Primary and Secondary Education in Bosnia and
Herzegovina, adopted in June 2003, initiated primary education reform through
the introduction of a compulsory nine-year programme in order to replace the
former eight-year primary programme. In the same period, four additional
framework education laws were passed at the state level: the Framework Law
on Preschool Upbringing and Education in BiH (2007); Framework Law on
Secondary Vocational Education and Training in BiH (2008); Framework Law
on Higher Education in BiH (2007); and the Law on the Agency for Preschool,
Primary and Secondary Education (2007).

The Ministry of Civil Affairs of BiH coordinates education at the state level,
however education is in full competency of the cantons in the Federation BiH,
of the entity in Republika Srpska, and of Brc¢ko District BiH. This means
that apart from framework state laws, there are 14 education policies that
are not always complementary and sometime even conflict (Directorate for
Economic Planning of BiH, 2014). The Federation of BiH Ministry of Educa-
tion and Culture has a coordinating function over the ten cantonal ministries
of education, science, culture and sport. The competent authorities in the RS
and the Brcko District are the Ministry of Education and Culture and the
Department of Education respectively. The strategic documents in the areas
of preschool upbringing and education, secondary vocational education and
training, and the Strategic Guidance for the Development of Education in
BiH for the period of 2008—2015 have largely contributed to the implementa-
tion of the education reforms in the state (Ministry of Civil Affairs of Bosnia
and Herzegovina, 2008).

The national reports documenting the phenomenon of disability

Several notable studies emerged in Bosnia and Herzegovina documenting
phenomenon of disability, and policies and practices related to disability. The
first study published in 2007 emerged from the project Support to Disability Pol-
icy Development in Bosnia and Herzegovina (2005-2009) (SDPD). The SDPD is
a bilateral project of Finland and Bosnia and Herzegovina. This study examines
best practices, policy developments including action plans, and the capacities of
professional services (Directorate for Economic Planning of BiH, et al., 2001).
This study is based on the principles Nothing About Us, Withough Us and it is
the first study integrating an overview of EU policies, standards and practices
in the area of disability. The study advocates for a shift in the concept of social
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policy — from the provision of assistance to the inclusion and development of an
inclusive social policy. For several years, the study was used as a reference point
for organisations working on disability in BiH.

Soon after, BiH published the Disability Policy for Bosnia and Herzegovina,
that was adopted by the Council of Minsiters in 2008. At the time this policy was
developed, BiH still had not ratifed the United Nation’s Covention on the Rights
of Persons with Disablities (hereafter CRPD) (United Nations, 2006), but the
work was largely informed by the working drafts of the CRPD and the UN Rules
for Equalising Opportunities for People with Disablities.

The adoption of this policy lead to the adoption of strategies at the entity
level (Government of Republika Srpska, 2010; Government of the Federation of
Bosnia and Herzegovina, 2009) for improving the social position of persons with
disability. These documents include 22 obligations as defined by standard rules
for improving position of people with disabilities with special focus on housing
and independent living. By adopting this policy, BiH expressed committment
towards respecting human rights and treating disablity comprehensively and
with a multisectional approach (The Institution of Human Rights Ombudsman
of Bosnia and Herzegovina, 2010).

Bosnia and Herzegovina ratified the CRPD and additional protocol without
reservation in March 2010. The ratification of the CRPD gave an impetus to
people’s with disability organisations to promote inclusion and to advocate for
the polices and practices which will change the approach of the state from the
medical to the social model of disablity.

In 2010, the Council of Ministers of BiH adopted a decision to form a Council
of People with Disablities in BiH. The Council has 20 members, and half are rep-
resentatives of government intitutions and half are representatives from people’s
with disability organisations (Ministry of Human Rights and Refugees of Bosnia
nd Herzegovina, 2012).

Several years after the adoption of the CRPD, strategies and policy in the
field of disablity, BiH still has not made a significant shift from the medical to
the social model and from social exclusion to inclusion. For instance, in BiH,
different definitions of disability are used depending on the field, and some are
heavily based on medical model which presents an obstacle to inclusion. The
cause for the slow progess and to a large extent grounded in the historical ap-
proach towards disability.

Historical and contemporary approaches towards disability

Since early 90’s, BiH has undergone major political, economic, and social
changes, having moved from socialist and communist ideologies based on
a command economy to one rooted in free markets and democracy, which is
reflected in disability polices and practices.
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The differences between Yugoslavia and other communist Eastern European
Countries are important? (Puljiz, 2007). However, there were also major simi-
larities. State social policies across the Soviet Union and Communist Europe
were closely linked to employment. The care of small children, persons with
disability and the elderly was heavily institutionalised, whilst education and
health care were organised in a centralised and bureaucratic way (Manning,
2004). There are arguments in the literature that state policy at the time was to
remove disability from the sight. However, Puljiz (2007) argues that this was
oversimplification and that at that time, other European counties, regardless of
communism, saw institutional care as a way of showing that society cares (Eu-
ropean Commission, 2009).

One characteristic feature of the scientific approach to disability present in the
countries of Central and Eastern Europe and the Commonwealth of Independent
States is defectology (UNICEF, 2005). It was developed in Russia during the
1920s when Vygotsky gave it the status of a science (Gindis, 1995). In the years
that followed, it was adopted in most Eastern European communist countries as
a form of rehabilitation and education for people with disabilities. According to
Ajdinski and Florian (1997, p. 119), defectology is not a synonymous of ‘special
education’, but does include it as one component of a broader and more inte-
grated field which includes aspects of clinical, social, economic, and rehabilita-
tive care which, when combined, forms an integrated approach to treatment. The
term ‘defectology’ is problematic as it implies that disabled people are defective,
which, besides its potential to give offence, also stands in contradiction to the
social model of disability (Oliver, 2004). Western authors have criticised the
practice of defectology, arguing that, as a discipline, it acts as an obstacle to
social inclusion (Des Power, Blatch, 2004).

General current trends-formulating paradigms

The period of transition in Bosnia and Herzegovina was marked by many
changes including the exposure of traditional practices to criticism. This was
initially only undertaken by international analysts and international organisa-
tions, but later the practices were also critiqued by BiH academics, researchers
and grassroots organisations. The shift was very much informed by the human
rights principles and conventions adopted and ratified in BiH including the
Convention on the Rights of the Child (1989) and the European Conventions on
Human Rights. Most recently, the CRPD has given an impetus to organizations
representing people with disability and to people with disability themselves to

2 Bosnia and Herzegovina as part of Yugoslavia at the time was more liberal and oriented
towards socialism compared to Bulgaria, Czechoslovakia, Hungary or Russia, for example.
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seek recognition of their rights and to promote the shift from a needs-based to
a rights-based approach.

Disability was previously only analyzed through medical model of disability
with the focus being on impairment and the needs of children and adults with
disability. But gradually the discourse has been moving towards a rights-based ap-
proach with a focus on social inclusion. The social model of disability and serious
critiques of the medical model emerged in BiH much later than in other European
countries that have not had the heritage of communism or have not suffered war
and its consequences. It is a similar situation in regards to the ideas of social inclu-
sion. In fact, social inclusion was attempted and certain implementation activities
took place before professional practices and institutions have been exposed to
the concept or have comprehended the shortcomings of previous disability ap-
proaches. So it is not uncommon to find professionals who talk about inclusion
whilst advocating care for children and adults with disability in special schools
(Becirevic, 2011). Several years after the transition, inclusion became a buzzword
for professionals, activists, parents and disabled people’s organizations, even to
special schools with various meanings attached to it (Becirevic, 20006).

Disability Studies — scientific discipline, filed of study

In Bosnia and Herzegovina, disability, in the contemporary social model
understanding, is not a separate field of study. However, the disabilities of chil-
dren and adults have been examined for many decades though the previously
mentioned study of defectology that is only thought at the University of Tuzla.

In its original form it was developed from Vygotsky’s socio-cultural approach,
and it conceptualised development as a process emerging from children’s social
interaction with others (Vygotsky, 1993). Some have argued that Vygotsky’s
original work comprised a part of a social paradigm, emphasising as it did the
need for integration (Daniels, 2005). However, as already aforementioned, the
pre-1989 communist ideology exerted considerable influence on professional
practices, by creating a climate in which any difference from perceived ‘normal-
ity’ was denied (Malofeev, 1998; Vann, Siska, 2007). The impact of this was that
defectology moved from being a progressive development rooted in Vygotsky’s
teaching to a discipline that served as an ideological vehicle, which, under the
auspices of medicine, produced segregation in tune with the wishes of the com-
munist party elite.

In BiH, defectology has a status of scientific discipline. In the past 10 years,
the name of the faculty has been changed from defectology to the faculty of edu-
cation and rehabilitation. The change in name signified understanding that the
term of defectology is inappropriate. Professional practices in B&H were based
on this traditional medical/individual approach with its focus on rehabilitation
and prevention with professionals having power and influence over people with
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disability lives. This left no room for integration (Ainscow, Haile-Giorgis, 1998).
The changes, which the discipline of defectology is undergoing, will be further
examined in the paper.

Interdisciplinary empirical analysis of the phenomenon of disability and
methodological pluralism

The way in which the Education and Rehabilitation Faculty within the Uni-
versity of Tuzla promotes defectology is by placing it in the domain of social
science, then narrowing it further to scientific discipline of education with the
focus on special education and rehabilitation. At the same time, by promoting
scientific journal named Defectology, this faculty emphasizes interdisciplinary
nature of defectology by accepting academic and research papers from medi-
cine, social sciences, education, pedagogy, rehabilitation, sociology, social work,
psychology and other scientific fields and disciplines.

Apart from defectology and rehabilitation, studies of disability have not been
placed in BiH is one single paradigm or discipline, nor there have been signifi-
cant academic discussions debating position and status of Disability Studies.

In BiH, disability is studied from different theoretical and methodological
perspectives and there are authors and organizations that place emphasis on soci-
ety and the way social barriers, attitudes and policies disadvantage and discrimi-
nate people. For instance, looking at disability from a social model perspective,
children’s rights, welfare models, and policy transfer practices, Becirevic and
Dowling (2014), examined the role of non-governmental organizations in ad-
vancing inclusion in BiH and Bulgaria. The same authors also examined the role
of parents in advancing inclusion in BiH, again by criticizing societal barriers,
inadequate polices, and exclusionary professionals practices. These studies have
been based on qualitative methodology using interpretive paradigm.

In 2013, UNICEF conducted a quantitative study with positivistic orienta-
tion examining knowledge, opinions, and experiences related to children with
developmental disability, and general population’s implicit theories about these
children also were examined. Citizens were asked about their associations re-
garding this group of children, the terms they use to refer to them and the ways
in which they recognize children with development disablilty. They found that
citizens in BiH felt sad when hearing about children with development disablilty
and the problems faced by their families. Furthermore, they frequently associate
disabled children with the need for assistance and severe illness (UNICEF, 2013).

Studies looking at the CRPD frequently use statistics, however more in the
form of indicators rather than as the only tool to analyse situation of people with
disabilities. A similar situation is noticeable in a UNICEF study conducted in
2006 that looked into the situation of children with disability in SEE and Baltic
States. This study used combined approach and both qualitative and quantitative
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methodologies, in order to describe situation of children with disability in the
regions. However, the emphasis was not on impairment, but on how are rights of
children with disability and their families were violated (UNICEF, 2005).

Apart from the studies focused on the rights of people with disabilities, at-
titudes of the general public, and obstacles to inclusion, there are studies firmly
located in medical model of disability. For instance, using positivistic orientation
and quantitative methodology, and theoretically grounded in medical model of
disability, Memisevic and Sinanovic (2013) examined the level of functioning
of children with intellectual disability who attended special schools, looking at
differences by gender and level of intellectual disability. They argue that more
attention needs to be given to the assessment of intellectual function and its
subsequent intervention in the school settings (Memisevic, Sinanovic, 2014).

A recent study by Mujkanovic et al. published in 2016 also uses quantitative
methodology. This study examined the general satisfaction of mothers of chil-
dren with autism spectrum disorder (ASD) with treatment opportunities for their
children in BiH. This study appears to be located in medical model of disability,
with its attention focused on disorder and treatments (Mujkanovic et al., 2016).
Interestingly enough, some of the authors shift in their research and publications
between orientations and paradigms. So MemiSevic Haris (2014), for instance,
seems to publish articles situated in medical model of disability, with the focus
on impairment and dysfunction, but, at the same time, the same authors look into
inclusion and attitudes towards inclusion and publish in the journal of inclusive
education (MemiSevic, Hodzic, 2011).

Overall, in BiH, no serious attention has been paid on how disability has been
analyzed and researched, especially by authors who come from BiH academia.
As demonstrated by some of the referenced articles and studies, BiH Disabilities
Studies lacks a coherent framework and agenda. The authors seem to shift from
the social to medical models and from a ‘needs’ to a ‘rights-based’ approach.
Influential disability activists who focus attention to societal barriers, prejudices,
and social constructions around disability have seen this practice as problem-
atic. This academic practice is also contrary to the inclusion principles, which
is about reducing barriers to participation, reducing discrimination, increasing
equality, respecting human rights, learning to value citizens with disability and
improving services.

Overall, the lack of clarity over the use of the social or medical model in
researching disability needs to be addressed since these two models are on op-
posite sides of the spectrum. In BiH academia, there is no serious regard to the
fact that the social model of disability came as a response to the individual model
that was particularly used in the medical and therapeutic literature (Priestley,
2003). This model, frequently referred to as the medical model, was located in
the academic disciplines of medicine, psychology and special education, and
it propagated rehabilitation, cures and the domination of medical profession-
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als over the lives of children with disability and adults (Barnes, 2004; Hughes,
2004). The distinction between the individual and the social model of disability
was expressed academically in the early 80’s by the sociologist Mike Oliver,
but the original impetus came from the disabled people’s movement in the UK
(Oliver, 1983; Barnes, 1997; Finkelstein, 2001; Priestley, 2004; Thomas, 2004;
Shakespeare, 2006). The Union of the Physically Impaired Against Segregation
(UPIAS) developed this popular definition of disability that signified a new era
in studying disability:

The disadvantage or restriction of activity caused by a contemporary social organi-
sation which takes little or no account of people who have physical impairments and
thus excludes them from participation in the mainstream of social activities (quoted
in Bernal, 2006, UPIAS 176, pp. 3—4).

Oliver (2004, p. 7) argues that the social model of disability turned our under-
standing of disability completely on its head, by arguing that the main problems
experienced by people with disability are not impairments but the way society
responds to impairment.

Methodologically, conducting research with positivist orientation where
voices of people with disability or children are not heard does not qualify as
empowering for people with disability and many of the research in BiH is in this
domain. Apart from organisations that work actively on empowering people with
disability or those who work with people with disability, the principle Nothing
About Us, Without Us is not respected. If researchers want to dismantle disabling
barriers or criticize society, then their research needs to take into account the
premises of ‘emancipatory’ disability research, which is in line with overall con-
ceptual framework based on the social model of disability, and fulfilment of the
rights of those who are oppressed. This change has potential to dismantle social
barriers and discourses contributing to oppression (Barnes, 2001).

In addition, there is no recognition in BiH that, historically, disability re-
search has been dominated by medical and academic models (Barnes, 2001),
which have been used to justify segregation policies and marginalisation whilst
some researchers without disability have contributed to this oppression (Stone,
Priestley, 1996). In BiH, people’s with disability organisations are still not politi-
cally strong and it is usually people without disability who research disability
related issues often with no cooperation or interpretation by people with dis-
ability. Moreover, this practice has not been seen as problematic, which indicates
how marginalised disability research is in BiH (Becirevic, 2011).

Using normalization principles in understanding disability

Becirevic (2011), conducted a study where interviewed professionals de-
claratively favoured inclusion, but their understanding of inclusion seemed
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disconnected from empowering disabled children, fulfilling children’s rights,
participation or addressing barriers in society, all prerequisites for achieving
inclusion. In this study, the responses of professionals interviewed corresponded
to some extent with the normalisation principle. They expressed a belief that
services need to be improved and that the lives of children with disability needed
to resemble the standard and form for children without disability, which is one
of the postulates of the normalisation principle. Even though they talked about
inclusion and rights, a majority of participants did not challenge the oppressive
social climate, nor did they advocate for greater participation of children and
adults with disability in decision-making. The domination of children’s with dis-
ability lives by decisions made on behalf of them by professionals is regarded as
an acceptable state of affairs. This corresponds with Chappell’s argument (1997,
p. 4) that in the move towards community services, normalization legitimated
the authority of professionals, without addressing power relationships between
professionals and service users and disregarded economic and social contexts.

The social model of disability is different to normalisation and to social role
valorisation. Normalisation originated in Scandinavia in 1960’s and it was based
on the key idea that people with intellectual disability should be supported to live
their lives as close to the norms and patterns of mainstream society as possible
(Yates, Dyson, Hiles, 2008). Normalisation was reconceptualised and elaborated
by Wolfensberger (1972) who renamed it as Social Role Valorisation (SRV) and
argued that people’s behaviours, appearances, experiences status and reputation
need to be culturally as normative as possible so that they would not be socially
devalued. This included challenging the association with other devalued indi-
viduals (in Walmsley, 2006, p. 42). Normalisation and SRV have been criticised,
especially by the proponents of the social model of disability and feminists, for
promoting conformity and normality, suppressing diversity and difference, and
for placing an emphasis on changing the individual. Still, normalisation made
some significant beneficial impacts on policy and practices, such as the develop-
ment of community-based services and contributing to a reduction in segregated
education and housing (Walmsley, 2006).

The phenomenological perspective towards disability can be a powerful tool,
which can help in regards to portrait the lives of people with disabilities under
their own perspective. Traditionally researchers have stayed away from this kind
of research, especially if research is about people with intellectual impairment
or people whom usual communication does not apply. It is well documented
that children who have significant communication and/or cognitive impairments
are often excluded from research that concerns them (Morris, 2003; Rabiee et
al., 2005). Becirevic (2011) overcame this by using different strategies devised
to communicate with children with disability who used little speech. From this
research emerged that professionals talk differently about disability and convey
experiences of children with disability differently to what children say.
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Overall, in BiH, apart from the above cited research, phenomenological ap-
proach in studding disability has not been present in academia. Research on
disability deals with functional difficulties, polices, regulations, and rights viola-
tions but not from the perspective of people with disabilities. This is related to the
idea promoted by the BiH academy that a personal story as research tool does not
have significant significance or cannot be analysed scientifically. The traditional
research community in BiH values very much quantitative, positivistic orienta-
tion to research whilst qualitative research conveying personal experiences had
been undermined. This is especially concerning because many organisations
that promote the principle Nothing About Us, Without Us also avoid personal
stories, which is contrary to the principle they advocate for.

Conclusion

For the past ten years BiH has been undergoing a definition and paradigm
shift in relation to disability. On the one hand, BiH is a part of number of in-
ternational documents grounded in non-discrimination such as the CRPD. In
addition, the inclusion movement has also taken root in BiH education system,
supported by legal framework and institutional policies that offer possibilities
for the education of children with disability.

This lack of debate on how knowledge on disability is generated created prob-
lems and confuses the whole agenda about disability rights. It is related to how
disability is defined, what provisions are developed, what kind of financial sup-
port, and how in general people with disability are treated, as individuals with
rights, as everyone else or as needed citizens who need medical interventions
and care, but with no agency or political voice.

In BiH, the results of achieving people with disability rights and social and
educational inclusion have been mixed and, according to disability activists,
disabled people and parents of children with disability, is far from satisfactory.
There are several reasons for this situation and different analysts place emphasis
on different root causes. Some argue that overall poverty and lack of institutional
capacity are to blame for poor progress in inclusion. Others see it as attitudinal
problem of mainstream society and institutions that place little regard for disabled
people rights. These reasons are legitimate, but are not root causes necessarily.

The problem with inclusion or with developing human rights approach to
studying disability in BiH are more complex and is related with the historical and
contemporary approach to disability. It is clear that the development of inclusive
disability policies and practices in Eastern Europe follows a different trajectory
than the followed by Western European countries. Whilst the rest of Europe
developed inclusion over a long period of time, the post communist countries
are expected to join an already developed agenda in a much shorter time and
without other necessary changes. These other changes and supportive factors,
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which preceded and facilitated inclusion in Western Europe, were initiated in
the 1960s. (Becirevic, 2011). The changes in Western countries included the rise
in disability movements, anti-discrimination legislation, parents’ activism and
the increased significance of human rights (Barnes, Mercer, 2001; Oliver, 2004).
These changes have been seriously taking place in the last 10 years in BiH, how-
ever, old professional structures, ways of thinking, and entrenched discourses
are not easy to change, especially where a strong academic critique of disability
rights and wrongs is full of confusing agendas, conflicting theoretical applica-
tions and where voices of disabled people and children have been absent.
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Introduction

Basic information about the country. Hungary is a landlocked country, lo-
cated in Eastern Central Europe, with a territory of 93,000 square kilometres. Its
population has been shrinking since 1980, dropped below 10 million inhabitants
in 2011 (9.83 million in 2016), and today it is ranked 17" by population among
European countries. There has been a concurrent decline in its population density,
reaching an average of 106 persons per square kilometre in 2016. The number of
higher education institutions officially registered by national authorities is 55, from
which 21 are state (public) universities, 7 are non-state (private) universities, 5 are
state (public) universities of applied sciences, 2 are non-state (private) universities
of applied sciences, 3 are state (public) colleges of education, and 28 are non-state
(private) colleges of education. The oldest functioning higher education institution
in the country is the University of Pécs, which was founded in 1367, and is located
in the South-Western part of Hungary (Government of Hungary, 2011a).

Strategy for the development of education. The most important factors
influencing the current education policy of Hungary are globalisation, the
harmonisation with the common standards of the European Union (EU), par-
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ticularly with the aims of the EUROPE 2020 Strategy, the economic recession
after 2007-2008, the demographic erosion of the Hungarian society, and social
polarisation. Accordingly, the greatest challenges and policy topics for Hungary
in education are: (1) structural reforms, enhancing the efficiency and flexibil-
ity of the education system; (2) supporting integration and inclusion, provid-
ing better opportunities for disadvantaged people; (3) reducing the number of
early school leavers, improving students’ basic skills, promoting lifelong learn-
ing; (4) harmonisation with labour-market demands, contributing to economic
competitiveness; (5) attracting younger workforce in education, improving the
training of teaching staff (EC, 2015; Government of the Republic of Hungary,
2005; Ministry of Public Administration and Justice, 2011; OECD, 2015). In gen-
eral, a special attention is paid in the National Curriculum to natural sciences
(Government of Hungary, 2012). The primary document of tertiary education is
the national higher education strategy for 2015-2030 titled as 4 Change of Pace
in Higher Education. Guidelines for Performance Oriented Higher Education
Development, which gives particular emphasis to the following fields of study:
medicine, health and social care; natural sciences; technical sciences and infor-
matics; economics; agricultural studies; and education studies (Government of
Hungary, 2015).

The scientific research potential of Hungary is mainly concentrated in three
types of institution: governmental research and development institutions, higher
education institutions and private-sector research facilities. The top organisation
in scientific work and R+D is the Hungarian Academy of Sciences, which has
a wide network of research facilities across the country. Besides the institutional
system of the Academy, higher education institutions also play a vital role, par-
ticularly those with ‘research university’ status. In Hungary, the number of re-
search staff working in R+D is approximately 56,000 (5.7 per 1000 inhabitants),
employed in a total sum of 3,090 research facilities (HCSO, 2014).

The current strategy for research, development and innovation considers
R+D to be a priority (National Research, Development and Innovation Office,
2013). According to Eurostat data, the national R+D intensity (gross domestic
expenditure on R+D) has increased significantly over the last decade, from
0.92 to 1.38 percent, but it is still below the FU-28 average (2.03 percent) and
Hungary’s Europe 2020 target (1.8 percent). The number of scientific books
published by Hungarian researchers was 67 per 100 R+D staff in 2012, which
means a slight growth compared to the previous year (60). The same figure for
published research articles was 117, which shows a decrease in comparison with

2) According to the Act CXXXIX of 2005, this status is granted to those universities that pro-
duce exceptional scientific work connected to the European Research Area initiative and meet the
requirements of the Government of Hungary (Ministry of Education and Culture of the Republic
of Hungary, 2008).
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2011 (127 articles). To sum up, a contradiction can be noticed in the publica-
tion performance of the Hungarian research community at the beginning of
the 2010’s: although both the total amount published articles and the article—re-
searcher ratio dropped, there was an increase in the number of foreign language
publications (HCSO, 2014).

The national reports documenting the phenomenon of disability. In Hun-
gary, the content of the term ‘disability’ is set by law, but various definitions are
used simultaneously in legal, political, professional, and public discourses and in
everyday practice. According to the Article 4 of the Disability Act a person liv-
ing with disability is anyone who is to a significant extent or entirely not in pos-
session of sensory — particularly sight, hearing, locomotor or intellectual func-
tions, or who is substantially restricted in communication and is thereby placed
at a permanent disadvantage regarding active participation in the life of society.
The Hungarian Central Statistical Office defines disability as the permanent
state or characteristic of a person who to a significant extent or entirely not in
possession of bodily, mental, sensory, locomotor or communication abilities,
and is thereby significantly limited in social participation, or in the usual or
traditionally accepted way of life. The Central Statistical Office distinguishes
another key term, chronic illness, which is a permanent health damage that can-
not be cured but can be mitigated by medication or other therapies. Such
chronic illnesses are, for example, diabetes, asthma, pulmonary diseases, high
blood pressure, cancer, cardiovascular diseases and arthritis (HCSO, 2014).

The Hungarian Central Statistical Office has been collecting data about the
number, and the demographical and socio-economic characteristics of the popula-
tion with disability since 1990 at the decennial population censuses. It is worth-
while to note that according to Hungarian legislation disability- and health-related
data is a type of sensitive information, therefore it is based on self-declaration. Ac-
cording to the national censuses, the number of persons with disabilities decreased
between 2001 and 2011 from 577,006 to 490,518 (5.7 and 4.9 percent of the total
population respectively). However, official data from the Central Statistical Office
often show an underestimation of the number of people with disabilities, which
falls between 600,000 and 1 million. In addition, the number of those living with
chronic illness is above 1.6 million. These figures suggest that the term ‘disability’
still has a negative connotation in everyday life in Hungary, and those suffering
from health problems declare themselves chronically ill avoiding being considered
as persons with disability (HCSO, 2014).

Regarding the rights of persons with disabilities, this issue is regulated at the
highest political level in Hungary. The Fundamental Law of Hungary guaran-
tees the fundamental rights to everyone without discrimination and in particular

3 Act XXVI of 1998 on the Rights and Equal Opportunities of Persons with Disabilities
(Government of the Republic of Hungary, 1998).
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without discrimination on grounds of race, colour, sex, disability, language, re-
ligion, political or other opinion, national or social origin, property, birth or any
other status (Government of Hungary, 2011b). In a similar vein, the Act CXXV of
2003 on Equal Treatment and Promotion of Equal Opportunities also prohibits
negative discrimination against persons with disabilities. The most important
disability-specific legal documents are the Act XXVI of 1998 on the Rights and
Equal Opportunities of Persons with Disabilities and its amendments (e.g. the
Act LXII of 2013). Furthermore, it should be mentioned that the Hungarian
Parliament is obliged to create a long-term strategy on disability issues which
is called the National Disability Programme (issued by the Decision 15/2015
[of 07.04.] OGY of the National Assembly on the National Disability Program
2015-2025).

Historical and contemporary approach towards disability

Facts — leading representatives. In Hungary, scientific approaches towards
disability first appeared in the education of ‘impaired and chronically ill per-
sons’. The education of special educators officially started in 1900, when the first
institution was established in the town of Vac (north to Budapest). However, its
roots dated back to 100 years earlier. From the beginning of the 19'" century the
demand for special educators sharply increased, and the first Education House
for the Deaf (Royal Institution for Deaf-mute Persons) was opened in 1802. Over
the following years, several institutions with similar profile were established
across the country (Gordosné, 2010; Szepessyné, 2009).

One of the leading representatives from this early period was Sandor Naray-
Szabo (1861-1914), a doctor and special educator, who can be considered the
funder of special education in Hungary. Working at the Ministry of Religion and
Public Education from 1886, he was responsible for the field of special educa-
tion. As a result of his work, in 1898 the education of children with disability
was officially recognized as an integral part of public education. He established
the fundamental principles for the unified regulation of special education insti-
tutions, and played a key role in establishing the National Council of Special
Education Institutions in 1898 (Pajor, 2009).

P4l Ranschburg (1870—1945) was a psychiatrist, neurologist, university profes-
sor, and a pioneer in experimental psychology and special education psychology
in Hungary. He was amongst the founders of the Hungarian Royal Laboratory
for Special Education in 1899 and of the Hungarian Psychological Association
in 1928. Throughout the first half of the 20" century, disability research mainly
concentrated in these two institutions, and Pal Ranschburg also had a major in-
fluence on the education of special educators.

Gusztav Barczi (Gusztadv Kratina, 1890-1964) was an otolaryngologist and
special educator, and he is known as ‘the founding father of special education
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in Hungary’. The focus of his work was the special education of people with
mental and hearing disorders. His theoretical research on the speech of persons
with hearing impairment was a cutting edge in that period. For example, he
described the symptoms of surdomutitas corticalis (cortical deafness) and devel-
oped a method for the treatment of the disease. He was a director of the College
of Special Education, which institution eventually adopted his name after his
death in 1975 (Barczi Gusztav Faculty of Special Education, E6tvos Lorand
University).

Flora Kozmutza (1905-1995) was a psychologist, special educator and lan-
guage teacher specialised in French, German and Hungarian. She propounded
a comprehensive theory of psychology in special education, and with her col-
leagues she developed a taxonomy of the sub-disciplines of psychology in spe-
cial education.

Viktor Gollesz (1930—-1999) was professor at Barczi Gusztav Faculty of Spe-
cial Education at Eotvés Lordand University. He played a principal role in estab-
lishing the Association of Hungarian Special Educators which organisation was
founded in 1972, where he was general secretary between 1980 and 1986. From
the 1970s, he was one of the leading representatives of the complex rehabilitation
perspective within Hungarian special education, which concept was a central
element of his work as researcher and special educator.

Anna Gordosné Szab6 (1928-2012) was a teacher, special educator and expert
on the history of special education. Her research interests were mainly situated
in the following fields: bibliographic research and the history of special educa-
tion in international as well as Hungarian contexts; developing the terminology
of special education and creating definitions for key terms and concepts; map-
ping the structure of the scientific field of special education. She distinguished
a broad and a narrow definition of special education: according to the former,
special education is a complex discipline that deals with persons with disability
in general; according to the letter, special education exclusively focuses on the
training of people with disabilities.

In his early career, Sandor Illyés (1934-2001) examined the biophysical and
physiological aspects of the cellular mechanism in learning. Later, studied the
phenomenon of disability in the broader context of social processes and theory of
science. The approaches he employed in special education research ranged from
biological to psychological to sociological.

Last but not least, the name of Gyorgy Konczei (1958— ) must be noted, who
is a professor, doctor of sociology, economist, and the founder of Hungarian Dis-
ability Studies. In 2009, he established the Doctoral School of Disability Studies
at the Barczi Gusztav Faculty of Special Education, E6tvds Lorand University
(Gordosné, 2010; Mesterhazi, 2010; Szepessyné, 2009).

General current trends — formulating paradigms. Analysing the evolution
of special education, Szalontai et al. (2011) identified four paradigms that also
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fit to the history of the discipline in the Hungarian context. The first one can be
called the ‘perfect human’ paradigm (18" century and first half of 19" century)
which basically perceives persons with disabilities as objects of pity and pater-
nalism. The second one is the paradigm of separation (from the mid-1800s till
the 1960s), which emphasises the establishment of special institutions for people
with disabilities. The third one is the paradigm of individual development (last
third of the 20t century), which uses the principles of normalisation, autonomy,
integration, participation, prevention and rehabilitation. Finally, the fourth one is
the paradigm of inclusion.

These approaches are more or less in line with the various models of disability
identified by other scholars. For example, Gyorgy Konczei and Ilona Hernadi
(2011), following Longmore, discusses four models of disability (moral, medi-
cal, social, legal) and propose the use of a ‘post-model’. This latter one reflects
a poststructuralist/postmodern approach and it stresses complexity and sheds
light on the internal contradictions of rigid social categories, instead of holding
binary oppositions such as disabled and non-disabled. Péter Zaszkaliczky (2015),
building on the work of Ulrich Bleidick, has also found four paradigms in rela-
tion to disability, focusing primarily on special education: individualist (clinical,
medical), interactionist, systems theory, and political economic paradigm. Ac-
cording to Viktor Kiss (2013), there are five types of discourse on disability in
contemporary Hungarian society: medical, integrationist, social, transitionary,
compensation.

Similar to other countries, Disability Studies in Hungary has its roots in the
field of special education. First signs of systematic thinking on disability can be
founded in philanthropic activities in the 18" and 19" centuries. Since these ear-
ly attempts were connected mainly to orphanages and similar institutions, they
shall rather be called paternalism instead of education. There were misbelieves;
some types of disability were even regarded as curable. Throughout the 19
century the number of special institutions increased steadily, and segregation
was the norm in education. Special education in Hungary was born as a result
of the work of Sandor Néray-Szabo, at the turn of the 19" and 20™ centuries.
Until 1963, education of special educators offered undivided, one-tier training
in which students could obtain all the necessary skills. Later, a two-tier training
scheme was introduced, with a basic theoretical training that is the same for
each student in the first 8 semesters, but in the 7 semester undergraduates have
the option to choose one major degree course and two minor degree courses
(Gordosné, 2010).

After the Second World War in 1948, as communists took power in Hungary,
segregation became the principal approach towards people with disabilities,
which directive was legitimated by medical protocols (Ficsorné, 2009). During
the communist-socialist period, the fundamental elements of centrally organised
care were large, closed health institutions. Besides people living with mental dis-
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orders, other groups, such as orphans, beggars and young-age prostitutes were
also incarcerated in these institutions.

Under communism, the influence of Soviet special education gave birth to
the discipline of defectology in Hungary, and the term ‘defect’ was accepted
as an official category to disability. The role of disabled children’s parents was
marginal in education, and the idea of integration (to the mainstream society)
was also neglected. Nevertheless, widespread liberalisation brought a notable
change in the 1980s. Still within the system of segregated institutions, but both
institutional management and educators had more freedom in their decisions.
As aresult, children with disabilities were not perceived as persons with defects
whose deficiencies had to be compensated, but as complex individuals (Pajor,
2009).

The International Year of Disabled People (1981) had a profound effect on
Hungarian disability movements. Besides the Budapest-based national organisa-
tions, several regional disability communities were established in this period.
They represented a civic social approach focusing on complex education, instead
of the formerly prevailing paternalism based on the medical model of disability.
For example, by the end of the 20™ century the education of people with visual
impairment had become an integrated activity, covering the whole life-cycle of
these people. In this context, persons with visual impairment are not considered
as sick or ill beings who have to be cured or fixed. Instead, educators are seen
as specialists who — in cooperation with other fields of discipline — use special
instruments and methods to help children with disabilities and their families
adapting to changing circumstances, both in segregated and integrated educa-
tion. Furthermore, special educators provide assistance for adults with visual
impairment in rehabilitation as well as in the labour market (Pajor, 2009). How-
ever, there are still gaps in the integrated education, employment and old-age
care of persons with disabilities, especially of those living with mental illness, as
the number of small communities offering independent living has only slightly
increased in recent years.

Disability Studies — scientific discipline, field of study. In Hungary, the
institutional structure of Disability Studies is still relatively underdeveloped.
Within the Hungarian Academy of Sciences there is no department for Disability
Studies. Therefore, the discipline is mainly connected to the following institutes:
Institute of Cognitive Neuroscience and Psychology, Institute of Experimental
Medicine, and Institute of Sociology. Nevertheless, there has been clearly some
progress in recent years. For example, the Hungarian Sociological Association
established a section for Disability Studies in 2014, and the Barczi Gusztav Fac-
ulty of Special Education at E6tvés Lordand University has launched a doctoral
programme in Disability Studies.

Disability Studies are still in its infancy in Hungary. According to the Institute
for Political Science of the Hungarian Academy of Sciences (2008), disability stud-
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ies are a ‘sensitive’ area of research. Firstly, disability is not a popular topic in
academic spheres. Secondly, disability research in Hungary is still poorly interna-
tionalised, compared to other topics and disciplines. As a result, Disability Studies
are in a disadvantaged position in terms of funding. The main hub in disability
research is the Bdrczi Gusztav Faculty of Special Education, where research is
closely related to special educational activities, focusing on five main areas of
scientific inquiry: research related to higher education; theory of science; social
integration; disadvantaged persons and communities; methodological issues. The
research priorities set up by the Barczi Gusztav Faculty are: integration, rehabilita-
tion and theories in special education. These three themes are overlapping in many
respects, but the main common principle (and objective) is to distinguish special
education from general education and position it as a multidisciplinary social sci-
ence (Gordosné, 2010). Besides the Eotvos Lorand University, there are special
education courses in the following institutes: University of Kaposvar, University
of Szeged, and University of West Hungary in Gyor.

Interdisciplinary empirical analysis of the phenomenon of disability

Research analysis of disability in the positivist orientation. As noted
above, Disability Studies in Hungary have its origin in the history of special edu-
cation and rehabilitation. In spite of alternative disability models and Hungar-
ian scholars’ theoretical works, the medical model still has a large influence on
scientific, political and public discourses on disability. Firstly, disability is still
regarded by many as an individual problem. Secondly, there is a strong emphasis
on medical treatments for and rehabilitation of persons with disabilities. Thirdly,
‘objectivity’, quantitative methodology and the apolitical character of research
is still relatively strong, but there are examples of focusing on the social context
within which impairment and disability are (re)produced.

One of the most frequent topics is the monitoring of the population with dis-
ability in terms of numbers and quality of life. Before the Second World War,
national censuses in Hungary gathered data on people with disabilities but under
the communist regime questions about disability were left out from the census
surveys. Since 1990 the Hungarian Central Statistical Office collects data on
the demographical and socio-economic characteristics of people with disabili-
ties, but this social group is still invisible in many respects. Partly due to this
situation, there is a considerable amount of literature focusing on the collection
and interpretation of primary or secondary data. These studies shed light on the
fact that national-level databases have several deficiencies and they are often
incomplete. Consequently, it is difficult to count the exact number of people with
disabilities living in Hungary (e.g. Fonai et al., 2007).

Another important research topic is exploring the causes of impairment and
disability. This research tradition dates back to the communist period when
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full employment was officially declared on a Marxist-Leninist ideological
basis. Furthermore, extensive industrial development under state-socialism
required the involvement of disabled and chronically ill people in production.
Therefore, the characteristics of this group and the conditions of their eco-
nomic re-integration have been extensively researched.

In many of these studies, persons with disabilities were directly asked about
the possible causes of their impairments. Most of this research was still strongly
influenced by the medical model but in some cases the social causes of impair-
ments were also discussed. For example, it was revealed by these studies that up
to 50 percent of total disability incidences could be due to workplace accidents
and conflicts (Novék in: Kalman, Konczei, 2002). Work injuries, it can be ar-
gued, had a key role amongst possible social causes of illness and impairment,
which fact could be related to the low level of working conditions. Furthermore,
the effect of crisis stages in the individuals’ life-cycles such as macro-structural
changes, family conflicts or financial problems was also an important explana-
tory factor to disability prevalence. Last but not least, early reports also pointed
to the deficiencies of prevention and rehabilitation services in relation to this
topic (Novak in: Kalman, Koénczei, 2002).

Positivist approach has today become less important in Hungarian Disabil-
ity Studies but a considerable amount of research deals with its classic topics.
For example, Zita Nagy and her colleagues (2011; see citations below) exam-
ined the life chances of disabled and chronically ill persons in Hungary. The
sample of their study consisted of two main groups: people who had been hav-
ing a physical or mental disorder for at least 6 months and considered them-
selves to be restricted in their daily activities, and people who had official
disabled status by possessing a certificate issued by a medical expert commit-
tee. The main aim of that research was to collect data on these two groups so
as to contribute to evidence-based development policies and methodological
improvement. The study explored that, within the sample, women had a larger
share than men, and the female-male ratio was higher than for the whole Hun-
garian society. In addition, those with lower educational attainments were
overrepresented in older age groups. Regarding spatial distribution, the share
of young people was the highest in the central and western parts of the Trans-
danubian region, while older people had a higher concentration in the Southern
Great Plain (South East Hungary). It turned out that the sample group was
generally much older and less educated than the average of the active-age co-
hort of the Hungarian society. It also became clear that, among Roma (Gypsy)
people, the sharing of those without secondary education was much higher

4 In Hungary, impaired and chronically ill persons’ level of health damage is assessed by of-
ficial medical expert committees. These committees also set out the categories according to which
disability welfare benefits are granted.
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than among the non-Roma ones. The study also drew attention to the fact that
there were significant differences between persons with official ‘disabled sta-
tus’ and those without it, as figures of the latter group were more similar to the
national average. Factors that most influenced the employment opportunities
of people with disabilities were also explored: educational attainment, place of
residency, age, level of health-damage, and date of receiving the diagnosis
(Bernat, 2011; Boi, 2011; Nagy, 2014; Pal, 2011; Tatrai et al., 2011).

A notable segment of disability-related literature in Hungary pays particular
attention on children with serious or multiple disabilities and special education
needs. One of the foci of these studies is to count or estimate the exact number
of children living with disabilities, since most of the databases about young-
age disability do not cover the entire population of the country. Therefore, these
studies give an overview of the demographic and socio-spatial characteristics
of children with disability, for example their stratification by gender, place of
residence, or type of disability. In addition, they have a focus on children’s skills
and capabilities, and on the issue of physical and mental development. They
also examine the characteristics of these children’s family members in terms of
educational attainment, employment, socio-economic status (e.g. income level),
the equipment of their households, lifestyle, problems, and supportive relations
(e.g. Fonai et al., 2007; Garai, Kovacs, 2014; Zahoranszky, Markus, 2009).

These studies suggest that there is a causative relationship between young-age
disability and the life circumstances of families with children with disability. It
is argued that disability has a serious impact on children’s educational attain-
ment, future employment opportunities, income level, and social networks, but it
also holds true for their families. Prior to the birth of the child with disability, the
life circumstances of these families do not differ significantly from an average
family but nurturing a kid with disability substantially diminish their resources.
For example, such families receive hardly any support and they can mostly rely
on relatives and some civil organisations (Bass, 2004). Neither their dwellings
nor the neighbourhoods where they live can be considered accessible to people
with mobility restrictions (Esztari, Markus, 2003). Furthermore, the lack of in-
formation and appropriate educational institutions also poses a great challenge
(Verdes, 2005). To sum up, disability deeply affects almost every aspect of the
life of such families, including material dimensions, lifestyle, daily routine and
social relations.

Research analysis of disability in the humanistic orientation. According
to the humanistic orientation, disability is part of the human condition, and
people living with disabilities must be treated as human beings. This view chal-
lenges the rigid separation between the persons with and without disability, and
stresses diversity among people in terms capabilities, personality and physical
and mental characteristics (Reiter, 2008; Roosen, 2009). In Hungary, humanistic
perspective has its roots in special education and rehabilitation, for example in
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the work of Viktor Géllesz (see above). Later, the adaptation of the social model
of disability and of new theoretical frameworks helped developing Hungarian
Disability Studies to a truly interdisciplinary field of research (Kdnczei, Hernadi,
2011; 2013; Nagy et al., 2009). This approach breaks with the binary opposition
between persons with and without disability and emphasises complexity in re-
search and rehabilitation. As Laura Szabo (2003, p. 88) notes:

there are only a few people in the world who can be considered whole and completely
healthy. Compared to each other, every person has some kind of deficiency, therefore
it can be said that health is a relative concept. To put in another way, almost every-
body has some kind of disability.

Therefore, the studies within this field deal with the complexities of the eve-
ryday life of people living with various diseases and impairments, mostly using
qualitative methods.

In these studies the effects of everyday experiences of people with disability
on the development of their personality are under scrutiny. For instance, Eszter
Markus (2003a; 2003b) worked among children living with serious or multiple
disabilities and she has come to the conclusion that young-age experiences are
decisive in the development of children’s personality. As she argues, senses
of success and of being competent are particularly important in this respect.
However, if the opportunities of these children to feel themselves successful and
confident are not provided, they are very likely to use self-aggression to com-
municate their frustration. According to Zsolt Bugarszki (2006), special educa-
tion and developmental work cannot be seen as purely medical issues. Sense of
failure of persons with disability or chronic illness is often rooted in everyday
stressful situations, thus appropriate solutions do not always demand medical as-
sistance. Therefore, special educators and carers are needed to support everyday
life of people with disabilities.

Other studies reveal how everyday social norms, various constructs of differ-
ence and discourses on otherness can influence the self-esteem of persons with
disabilities, and how people living with disabilities can reconcile these social
constructs with their individual identities or create counter-identities. For ex-
ample, in her dissertation, Ilona Hernadi (2015) examined the everyday experi-
ences of women living with visible bodily impairments by conducting interview
research. Building on individual narratives, she explored how the interviewed
women could reconsider the notions of disability, gender and sexuality in the face
of prejudice, patriarchy and ableism in contemporary Hungarian society. Anna
Légman (2015) stresses the importance of social environment in the develop-
ment of the personality and self-image of persons with disability, by examining
the strategies used by these people to re-construct their life stories. She convinc-
ingly demonstrates the influence of the environment (e.g. psychiatric hospitals,
rehabilitation centres) and of the dominant discourses about illness and disability
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on the narratives of people with disabilities and the cultural embeddedness of
individual identities.

Methodological pluralism. As a result of recent theoretical flourishing, the
dominance of quantitative approach has come to an end and there has been
a massive expansion of the methods used in Hungarian Disability Studies. On
the one hand, the importance of multifaceted research and methodological
triangulation has been acknowledged. For example, Jozsefné Zavoti (2009)
examined the opportunities of persons with disabilities in higher education
institutions. Combining survey and interview research, she explored several
structural and macro-level obstacles to attending tertiary education: dominant
approach in public education (integrationist or segregationist), infrastructure,
social attitudes, etc. Besides, she also paid attention to micro-level factors and
the experiences of people with disabilities (e.g. family background, visions of
the individuals).

On the other hand, scholars have started to apply research techniques that were
previously less known in Hungary. For example, Anna Légman (2015) conducted
life-course interview with a man who had been diagnosed as having schizophre-
nia. In her research, she showed that the interviewed individual’s description of
his own life and his individual identity are determined by dominant social norms
and constructs. A similar research was carried out by Erika Csontos (2015) who
interviewed a person formerly diagnosed with paranoid schizophrenia.

Eszter Lovanyi and Katalin Piczko (2013) involved guide dogs in a social
awareness training for children without disability and assessed the impact of the
programme. As a result of the training, the attitude of the attendees towards peo-
ple with disabilities changed positively. For example, students without disability
started using positive terms with relation to disability. They also discovered
that living with impairment or chronic illness was less frightening than they
imagined. In general, the awareness training decreased the social distance that
disability might cause between peers. Therefore, the hypothesis of the authors
was proven: guide dogs significantly contribute to the social integration of peo-
ple with disabilities both in direct and indirect manners, and not only with the
physical and mental support that they provide for their owners.

Methodological diversity in Hungarian Disability Studies has been further
fostered by recent paradigm shifts and the nothing about us, without us princi-
ple, because these changes opened the stage for participatory and emancipatory
research approaches (Marton, Kénczei, 2009). In participatory research, people
with disabilities and scholars collaboratively plan the research design, while in
emancipatory research people with disabilities take control of the research pro-
cess because in this context they can be considered experts on the topic. Howev-
er, there are some methodological dilemmas in participatory and emancipatory
disability research: (1) validity of data; (2) ethical issues; (3) other challenges
(e.g. many academic journals are inaccessible for people with disabilities) (ibid.).
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Albeit Disability Studies in Hungary do not have a long tradition of using in-
clusive research, this approach is becoming increasingly widespread nowadays
(Heiszer et al., 2014; Marton, 2014). For example, Katalin Heiszer (2010; 2015)
discusses the most important factors that influence the success of participative
research, and she builds on her own experiences from her participatory study
involving young people with Williams Syndrome and intellectual disability. In
her doctoral thesis, Vanda Katona (2014) also adopted an inclusive approach.
In collaboration with people with mobility-related impairments, she used focus
groups and individual interviews to explore the characteristics and influencing
factors of the growing-up process in the lives of people with disabilities.

The emancipatory study of Nagy et al. (2011) aimed to better understand the
situation of people with disabilities and thus indirectly contribute to improving
their quality of life. During the preparation stage of their research they payed
special attention to incorporate the suggestions of various scientific, political,
and civil actors into the research design. In addition, they intended to establish
contact with the group that was in the focus of the research, and gather data
directly from people with disabilities.

Selected constructs of recognition of the phenomenon of disability

Personalistic perspective. The appearance of the personalistic perspective
in Hungary is closely connected to the biopsychosocial model of disability. This
model synthesizes the medical and social models and views disability as the
outcome of the interactions between biological (e.g. the physiology of the body,
health conditions), personal (demographic and socio-economic; e.g. age, gen-
der, income) and environmental (e.g. social attitudes, built environment) factors
(Konczei, Hernadi, 2011; WHO, 2002).

As a result, personal factors and the activity of people with disabilities have
come to the fore both in research and policy making. As Gyorgy Konczei (2011,
n.p.) argues, a greater emphasis should be given to disabled people’s own narra-
tives, so as to they could tell what kind of people they are and how they should be
treated. In this way, they would be able to influence dominant narratives about
disability. Therefore, he calls for a change of attitude towards the phenomenon of
disability and defines some guiding principles for Disability Studies. First, preju-
dicial and oppressive collective cultural narratives should be treated with critique.
Second, the knowledge and experiences of people with disabilities have an utmost
importance. Third, the notions of ableness and normality should be reconsidered.
Fourth, it is necessary to reinforce the positive views in relation to difference and
Otherness. Fifth, it is important to establish narrative spaces for people with dis-
abilities where they can be active agents and define their own positionalities.

One of the most frequently examined topic within this group of studies is
personality development of people with disabilities in general and of children
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in particular. For example, Doéra Garai (2004) argues that bodily experiences
have utmost importance in personality development. Furthermore, these experi-
ences are also bearers of the values and needs of various minority groups. As
Garai points out, bodily experiences play crucial role from the following aspects:
(1) development of the relations of persons with disability to their own bodies
(bodily experiences); (2) separation of the self from the external world; (3) pat-
terns of bodily awareness. Eventually, bodily experiences are organised around
these three axes and affect identity formation of the individual (ibid.).

This is in line with the findings of Markus (2003a; 2003c; 2003d) who em-
phasises the complexity of personality development from a special education
perspective. She argues that a wide range of experiences should be taken into
account because these all can have an impact on personality. These experiences,
both sensorimotor and verbal, will be built into the personality of children and
adults, thus it is very important to create supportive environment where these
experiences can be gained. Therefore, in special education learning contents
should be embedded in activity, supplementing verbal methods.

One of the key questions in special education is how young people can be
supported to become autonomous individuals and embrace an adult role. Vanda
Katona (2014, 2015) emphasises that in this process structural, cultural, rela-
tional and individual processes can be equally important, and in each process
several supportive factors and obstacles can be identified. However, there can
be a conflict between expected social roles and the individual’s own identity.
Illness, disability and otherness are social constructs, and each has its own set of
behavioural forms that are considered appropriate. Qualitative methods provide
opportunity for people with disabilities to tell their own life stories and express
their feelings, and by doing so they can construct their own definitions instead of
using dominant — and often oppressive — social constructs. Nevertheless, many
of these dominant social constructs are palpable in the narratives of people with
disabilities (Fernezelyi, Légman, 2003; Kiss, 2015; Légman, 2015).

Perspectives of normalization. According to Bronston (1974, p. 495), the es-
sence of that [normalization] principle requires the use of culturally normative
means and methods ... to offer a person life conditions at least as good as the
average citizen ... and to as much as possible enhance or support his/her be-
haviour experiences, status and reputation. This point of view holds that there is
a universally accepted idea of what is what is perceived as normal everyday life.
Accordingly, people with disabilities should be provided with the opportunity to
participate in social life like everyone else. This approach also suggests that people
with disabilities need to make more effort or use more help to cope with the chal-
lenges of daily life. Since normality is obviously a culturally embedded notion, the
characteristics of socio-cultural context should be considered in analysis.

During the state-socialist era in Hungary, the idea of the ‘perfect man’ was
produced in accordance with communist-socialist ideology. Therefore, in that

CNS nr 1(47) 2020, 123145



The dynamic construction of institutional frameworks for making Disability Studies... 137

period the image of the strong and healthy, able-bodies working person was the

norm. However, this view of personal normalization was gradually replaced by

the principles of integration, inclusion and the normalization of the living condi-
tions of the disabled people even before the political changeover in early 1990s

(see e.g. Csocsanné Horvath, 1987).

In contemporary Hungarian Disability Studies and policy, the normalization
principle is closely connected to integration and inclusion. As Balazs Krémer
(2009) points out it is important that people accept and make peace with them-
selves o live a life as natural and normal as possible. Therefore, using various
aids if necessary, but without other people’s support if possible, people with
disabilities should be enabled to carry out all the normal life functions. This
view presupposes equal opportunities and the acceptance of principles such as
tolerance and the recognition and acceptance of different abilities. Zaszkaliczky
(2013), building on the work of Bengt Nirje, defines the main aspects of normal-
ity, as listed below:

e normal daily rthythm;

e normal weekly rhythm;

¢ normal annual rhythm (for example attending festivals, holidays etc.);

e going through the normal cycles of development with normal experiences in
each stage of life;

e normal respect: the decisions and requests made by people with disabilities
should be taken into consideration and respected like everyone else’s needs
and desires;

e normal opportunities in terms of developing their own sexuality and integra-
tion into the heterosexual world;

e normal living standards;

e normal environmental conditions: institutions that care for citizens with dis-
ability — educational institutions, workplaces, residential homes — must be
established and operated by the same standard as general public facilities.
As the list above shows, normality — just like integration — has several objec-

tive as well as subjective dimensions. Many of these aspects have been inves-

tigated by Hungarian Disability Studies scholars. For example, one of the focal
points of this research is the quality of life of people with disabilities and their
family members. Using mainly household survey method, these studies revealed
that the life chances of families with a family member with disability were sig-
nificantly worse than other families (Boi, 2011; Esztari, Markus, 2003; Fonai et

al., 2007; Szabo, 2003; Zahoranszky, Markus, 2009).

Special educators and related scholars and practitioners are in the vanguard of
research aiming to explore and understand the objective and subjective factors
that affect integration. Markus (2003c) for example defines the general principles
of the education of children with severe and multiple disabilities: complexity and
person-centred approach, interaction and communication, cooperation, differ-
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entiation and individualization, normalization and participation. It is important
to note that normalization in education of students with severe and multiple dis-
abilities does not mean ‘curing’ children’s disabilities so that they can be seam-
lessly placed in normal life settings, but creating optimal conditions for learning
while being aware of their needs and capabilities (Verdes, 2005).

However, in Hungary the education of pupils with severe disability still often
takes place in heavily specialised closed institutions. Numerous studies have dis-
cussed the role of these institutions in supporting the integration of people with
disabilities. These studies have also discovered that the activity of some institutions
is counter-productive and contributes to the further marginalisation of persons liv-
ing with physical or mental disorders. Many has drawn the attention to the fact
that these institutions, through expected roles (vulnerable, helpless patients) and
internal norms and codes of behaviour, do not facilitate the integration of persons
with disabilities into the mainstream society, but in fact exacerbates the inclusion
(or their disaffiliation, calling the concept coined by Robert Castel [2000]) and
marginalization of these people (see e.g. Banfalvy, 2005; Banyai, Légman, 2009;
Bugarszki, 2003, 2011; Hegedds, 2013; Légman, 2015).

Cultural construct. There are many different approaches and methods pre-
sent within this field, and this diversity can also be seen in Hungarian Disability
Studies, since — similarly to other fields of discipline — the ‘cultural turn’ and
critical social theory has brought significant changes in this respect. The pre-
sent study focuses on two themes: (1) the recognition of disability as a cultural
construct and the cultural embeddedness of the phenomenon; and (2) the self-
organization and sub-culture of people with disabilities.

Regarding the first topic, although cultural Disability Studies do not have
a long history in Hungary, with the application of critical social theory and his-
torical and cultural anthropological approaches, researchers has got significant
results. Konczei (2009) studied the cultural-historical background of disability
prejudice and had come to the conclusion that discrimination against people liv-
ing with physical or mental disorders is not an essential element of the different
human cultures, including the cultures of great civilizations such as Christianity.
Therefore, he argues that the rejection of disability can be found in atavistic
ancient instincts and pagan religious fears, but discrimination is always re-
produced within and through social relations shaped by the cultural hegemony
of the certain period, therefore disability is embedded in historical as well as
cultural contexts.

Experiences related to living with disability are shaped by many different
factors such as national culture, traditions, stereotypes, upbringing, aptitudes
and political system. The study of Maria Flamich and Rita Hoffman (2015) on
this subject is especially significant as it shows how a certain political system
(state-socialism), followed by the political changeover (i.e., change of regime in
late 1980s and early 1990s), determines the way people with disabilities view
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themselves and their place in society. Based on their own lived experiences, they
could examine the development of the image of disability within the political
structures of the socialist and early post-socialist eras. Building on the work of
Carol Poore (2007), they found that the phenomenon of disability was specially
treated by the political system under state-socialist. Disability did not fit in with
the communist-socialist image of ideal human being but its existence could not
be denied either. This tension between ideology and reality was solved by giving
a group of people with disabilities a special role. Those who were able and will-
ing to contribute to economic production and tried to live an active life became
the symbol of strong and resilient, perfect socialist man.

Some scholars take the lens of intersectionality and study the mutual relations
between social constructs formulated along various axes of social difference,
primarily in relation to disability and gender. In general, they conclude that
the experiences and self-image of individuals are heavily influenced by social-
cultural norms, but at the same time they can challenge and destabilise dominant
social constructs through their own narratives. Hernadi (2015) for example
investigates how prejudice and ableist and patriarchal power geometries in con-
temporary Hungarian society influence the self-esteem of these individuals and
their views on disability, femininity, sexuality and motherhood. Anna Kérchy
(2015) examines the cultural representations of femininity and ableness, and
provides an example of the interrelationship of disability- and sexist oppressions:
in a patriarchal and ableist society, the body of the mother is defined by its weak-
ness and deficiency which at the same time can be a source of disability (e.g. by
giving birth to a child with physical or mental disorder). Therefore, in patriarchal
societies the identity categories of disability and femininity are often conflated,
‘repeating, reinforcing and extinguishing each other’. These two categories can
also conflict each other, especially in relation to sexuality: able-bodied women
are often seen as objects of sexual desire, whereas women with disabilities are
mostly considered asexual.

As the above studies demonstrate, the cultural environment is two faced: it
can be inclusive and supportive on the one hand, or exclusive and oppressive on
the other. For example, in the built environment, steps can form a significant
barrier to people with mobility restrictions, while a ramp can be an accessibility
solution. Similar examples can be taken from many spheres of everyday life, but
it is worth to note that certain elements of the cultural environment can be simul-
taneously inclusive and exclusive from different points of view, and people with
disabilities live in the double bindings of this two-faced human culture (Kénczei
et al., 2015, p. 154).

This contradictory character of culture is also expressed in research that looks
at the attitude of majority society towards people with disabilities, for example in
studies dealing with sympathy and antipathy at the social level. In Hungary, most
of such studies agree that the social attitude towards people with disabilities is
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generally positive (much better that towards the Roma for instance). However,
from recent findings it is clear that society’s view on disability is controversial.
Most people in general hold positive opinion about people with disabilities and
support their inclusion and integration. At the same time, many people from the
same group reject to have closer contact (e.g. living in the same household, being
workmates) with a person with disability (Laki, Kabai, 2010). Furthermore, as
the integration of people with disabilities can serve the interests of economic
actors (Mészaros, Varhalmi, 2011), their employment can also be a source of
exploitation and abuse (Timar, Fabula, 2013).

As for the culture of disability, it was highly debated in the past few decades
whether there was a sub-culture of people with disabilities, and along what fea-
tures these people would organise into social groups. A relatively early work of
Katalin Tardos (1990) examined the employment opportunities of people living
with disabilities and discussed how they were different from other disadvantaged
groups. Moreover, she speculated about to what extent disability difference was
a group-forming force, how strong the bonds were that it could establish, and
whether there was an emerging sub-culture of people with disability. As she
argued, people with disabilities shared a sense of belonging based on their bodily
differences, compared to the non-disabled members of society.

The existence or non-existence of a distinct disability sub-culture has re-
mained an open question, but in fact the self-organisation of certain groups plays
a key role in the emergence of cultural Disability Studies in Hungary, but also
vice versa, critical Disability Studies significantly support the self-organisation
of disability minority groups. Studies providing an overview of the development
path of Hungarian disability movement are of great importance because they
provide us with the chance to study the fight for social acceptance, integration
and empowerment in the contexts of state-socialist, transitional and post-socialist
capitalist historical eras (Hegedds et al., 2009).

Conclusions

This article offers a brief overview of the current situation of Disability Stud-
ies in Hungary, paying special attention to its policy, institutional and educational
aspects and the diversity of approaches, topics and research methods.

In Hungary, early development of scientific thinking about disability was
mainly shaped by the aims and findings of medical sciences and special educa-
tion. Over the state-socialist period, communist ideology and medical approaches
also determined the way of research and thinking about the phenomenon. Albeit
the medical model of disability still strongly influences public discourses, recent
years can be considered a period of diversification. Firstly, besides positivist
approaches, critical social theory is becoming increasingly widespread (shown
by poststructuralist, postmodern or feminist thinking in studies, for example).
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Secondly, disability and related issues attract more and more scholars from vari-
ous disciplines and professions (regarding the present article: special education,
medical sciences, sociology, social policy, geography, etc.). As a consequence, it
can be stated that Disability Studies in Hungary has become a truly interdisci-
plinary field, however, some disciplines seem to be more open to this topic than
others. Thirdly, although Disability Studies in Hungary are still less admired
than some ‘classic disciplines’, its institutional frameworks (e.g. journals, doc-
toral studies) are under dynamic construction. In fact, there is still a lot of work
ahead but such changes can significantly contribute to the improvement of social
attitude towards disability in the future, and of the quality of life of people with
disabilities.
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A note on terminology

In this chapter we will use the term ‘disabled people’ instead of ‘people with
disabilities’ this is because, within the social model of disability — on which
the whole field of Disability Studies is based — people with impairments are
considered to be disabled by prejudice, inaccessible environments and social
barriers. They are not people ‘with disabilities’ but people with impairments
who are disabled by society.

PART 1
Introduction

The Republic of Ireland, lying at the westernmost part of Europe, has a popu-
lation of 4,757,976 (CSO, 2016). While a distinct cultural identity has existed in
Ireland since 3,000 B.C. (BCE), the country has of course been influenced by
the invasions and colonisations that have occurred over the centuries. The Irish
Free State was established in 1922 on the conclusion of the Anglo-Irish Treaty
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negotiations. The Constitution of Ireland was adopted in 1937, this renamed the
state ‘Ireland’ and the country effectively became a republic. It was not declared
a republic until 1949 however, by the Republic of Ireland Act 1948. Ireland joined
the United Nations in 1955 and joined the European Economic Community EEC
(now the EU) in 1973.

An historical introduction

To appreciate fully the extent of discrimination experienced by disabled people
in modern Ireland, specifically in the Republic of Ireland (Rol), an understand-
ing of European disability cultural history is critical.

Some non-disabled writers have suggested that cultural intolerance of im-
pairments and disabled people, can be explained by reference to economic and
post-colonial factors experienced in the Rol since the early days of the new state
— from 1922 onwards. These were the years following a bloody war of independ-
ence and bitter civil war (1916 to 1923). That is, if disabled people had access to
jobs then they would be treated the same as everyone else, but with Irish women
having equal access to employment, is there gender equality in the Rol? Irish
feminists would argue that we are still some way from gender equality and most
Irish disabled activists would argue against a purely economic and employment-
led solution to equality for disabled people in Ireland.

British disabled activist and academic Colin Barnes (1991) suggests that ex-
planations which rely solely on the economy are untenable; cultural factors must
also be considered (p. 11). Yet, ‘culturally’ there is evidence of a consistent bias
against impairment(s) and disabled people in this country, prior to its being an
independent state, that has only recently been effectively challenged by Irish
disabled activists. Examples of such bias can be found in the Irish experience
of Roman-led Christianity, which overpowered native Irish Christian sects and
instilled a fear of impairment, a fear which was itself influenced by the Old
Testament, Greek philosophy, European drama & art since well before the Re-
naissance.

Unlike much of European Christianity, in which power devolved from the
emperor or pope at the top, through to king or queen, and on down through
court structure to be finally enforced by the bishop and his regional priests; Irish
Christianity was mostly lived through various sects and independent local chief-
tains financed monasteries.

Early Irish law, practiced by Irish Clans across the Island — called Brehon
law — comprised the statutes which governed everyday life in early medieval
Ireland. Under Brehon Law it was illegal to satirise, or mock or belittle anyone
who was born with an impairment. The various Irish Christian sects transcribed
the original oral Brehon Laws and adapted them in many of their daily practices.
The Greco-Roman negative approach to impairments accompanied British rule
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to this island and local Brehon Laws were outlawed as ‘barbarous’. The central
Greco-Roman narrative of ‘disability/impairment’ was transmitted from pope
to priest and truly impacted on Ireland, after England’s Henry VIII outlawed all
the Irish monasteries. This narrative of ‘impairment’ began to take hold with the
Dissolution of the Monasteries and their various sects. Between 1536 and 1541,
Henry VIII disposed of their assets, and reassigned their former members and
functions under one church, in the traditional Christian structure.

The generic fear of impairment throughout the European Middle-Ages pro-
gressed to disabled people being the subject of superstition, persecution and re-
jection. In medieval Europe, impairment was associated with evil and witchcraft.
The Malleus Maleficarum of 1487 declared that children with impairments were
the product of the mothers’ intercourse with Satan (Barnes, 1991). The idea that
any form of physical or mental impairment was the result of divine judgement
for wrongdoing was pervasive throughout Irish and British islands in this period.

In eighteenth-century London, visits to Bedlam, an institution for those with
broadly defined mental and physical illness, were a common form of amusement
for the socially well-placed. Many of Bedlam’s inmates had emigrated from Ire-
land to escape from poverty and famine. According to Fitzpatrick (2013), to be

mentally ill in Ireland in the 19" century was tough. According to testimony to
a committee in the House of Commons, about the Irish, in 1817: When a strong man
or woman gets the complaint [madness], the only way they have to manage is by
making a hole in the floor of the cabin, not high enough for the person to stand up in,
with a crib over it to prevent his getting up.

The practice of keeping ‘idiots’ as objects of entertainment was prevalent
among the colonial aristocracy.

Until the seventeenth century, disabled people relied almost exclusively on the
haphazard and often ineffectual tradition of Christian charity and alms-giving
for subsistence. The English Poor Law of 1601 marked the first official recogni-
tion of the need for the state intervention in the lives of disabled people. This era
also saw England established as the first European state.

For an interesting description of early 17" century English law makers seg-
regating disabled people from local industrialising English towns, read ex-IRA
prisoner Ronan Bennett’s 2004 novel entitled Havoc, In Its Third Year.

As Britain industrialised through the eighteenth and nineteenth centuries,
Ireland became the food basket for British industry and its imperial army. Britain
still imports 60% of its agricultural produce and the UK was the main destina-
tion for Irish agri-food and drink exports in 2015 accounting for 41% of all Rol
exports. Irish farm produce became the formal property of the new UK, after the
failure of the Irish 1798 revolution, which proclaimed similar republican ideals

2 Bord-Bia, the Irish Food Board: www.bordbia.ie.
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to those of Paris and Naples. The Act of Union of 1801 subsumed Ireland into the
UK and London imposed state policies seeking to segregate severely disabled
people into institutional settings such as hospitals, asylums and workhouses to
free up ‘carers’ for industry and agricultural work that was routine and focussed
on the physically ‘able-bodied’.

Only recently have critiques of Irish institutional care under, and after, British
rule accepted that segregation of Irish disabled people reflected a broader society
viewpoint. Some medical historians rightly point out that Irish disability institu-
tions and day-centres were not just the creation of medical and religious manag-
ers. Dr Brendan Kelly, a psychiatrist at Dublin’s Mater Hospital, wrote in 2012;

They served a very real social purpose at a time of great change in Ireland. Family
structure changed with industrialisation. There were fewer families living off the
land, where an individual with a disability, or possibly a mental illness, might find
a role, for example spending their life working on a farm (Prior, 2012, pp. 205-220).

Until the 1871 British Poor Law, officials had no right to detain citizens in
an institution against their will, although this did not apply to people under the
catch-all term of ‘insane’. Following the enactment of the Poor Law, confirma-
tion of mental and physical impairment was recognised only if a doctor was
involved. Unlike the generic ‘insane’ label, people who had been given an Irish
doctor’s impairment label, with its attendant ‘cure or stabilising’ narrative, could
be assigned to ‘private and public institutions’ (Barnes, 1991). This reflects the
beginning of a process whereby the medical profession came to dominate all
aspects of impairment or ‘disability’ identification, and safely separated from
a ‘norm’, they built rehabilitation and research institutes specialising in ‘cures’
or ‘stabilising’ treatments.

The UK Industrial Revolution and the mapping of Ireland, the first western
country to be mapped for optimum agricultural production, marks the most fun-
damental transformation of human life in the history of the world recorded in
written documents. An entire world economy was thus built on, or rather around,
the UK, which rose to a position of global influence and power unparalleled by
any state of its relative size before or since. Towards the end of nineteenth cen-
tury, the pressure to incarcerate people classified as belonging to impairment-
specific categories increased dramatically. This was later mirrored throughout
an industrialising Europe, which needed to organise workers and social systems.
Those that did not fit into the new economic and social constructs had to be put
aside, ‘disabled’ from a ‘norm’, separated to somewhere not ‘normal’. Industry
required a pool of ‘able’ workers and ‘able’-unemployed to respond to global
markets; in Ireland and the wider UK there was no room for stay-at-home carers.

The transition from relatively light industries such as textiles, to the much
heavier capital goods industries like iron, steel and railways, in what has been
called the ‘second phase of industrialisation’ (Hobsbawm, 1968) was also evident
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in the need to enlarge and industrialise Irish agricultural produce for the British
mainland market. UK law and practice ensured large farms were encouraged,
over smaller self-sufficient Irish traditional farming and this led to thousands of
evictions and starvation, followed by mass Irish emigration. Large Irish farms
further emphasised the importance of ‘able-bodied’ physical fitness as a crite-
rion for finding work. Welfare policies, particularly with regard to outdoor relief,
were severely tightened during the 1870s and 1880s in Britain and Ireland due
to the escalating costs of rising unemployment. In this era Ireland continued to
be the market garden to feed Britain’s industrial workforce. The number of disa-
bled people consigned to establishments such as workhouses, rose accordingly.
Notwithstanding our recent agricultural significance for the UK, Ireland, at that
time, was only at the early stages of industrialisation, and state-funded religious
and private-sector institutionalisation was in its infancy.

Following WWII, when Rol remained neutral, Britain and Europe, recognising
a duty of care towards disabled ex-servicemen and after the war, facilitated a num-
ber of welfare and training schemes. American soldiers returning from Vietnam,
with mainly acquired impairments, began leading civil liberty groups in the 1970s.
Disability civil rights groups have lobbied to ‘integrate’ disabled people into the
developed western world, but as the Rol had not been directly involved in WWII,
and catholic and protestant institutions had absorbed many of the State’s disabled
civilians, the Irish movement took a somewhat longer time to ignite.

Up to the 1960s, the Rol was very much seen as a behind-the-times Roman
Catholic led state, tottering on the far western edge of Europe. Irish Christian
service-providers heavily influenced residential and day-care institutions and
they were very much left to their own devices, to look after the ‘handicapped’
with state funding. It was under the influence of various social and civil upheav-
als such as the Northern Ireland Civil Rights movement, the war in the north of
the Island, 1970/80s women’s movement, 1980/90s gay rights movement, that
Irish disabled people began to get organised in late 1980s. The Irish Wheelchair
Association was formed in the 1970s, mainly by people with acquired impair-
ments, and a few relatively small and short-lived disability actions groups came
into being in the 1980s. It was not until 1990 that the Forum of People with Dis-
abilities, the first disabled people’s rights movement, run exclusively by disabled
people, began to impact on Rol state policy and legislation.

Despite this, in the 21st Century, even though Irish governments have pro-
duced policies, which seek to close residential institutions, some institutions are
proving slow to hand over their power and position in society. According to
Pauline Prior, Senior Lecturer in Social Policy at Queen’s University Belfast,
nobody wanted these

hospitals to close — they were big contributors to the local economy, supporting
a huge organisation of doctors, nurses, social workers and local trade. It’s very little
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to do with mental illness. Did we have nobody mentally ill in 1800, but 20,000 in the
1950s, and 3,000 now? (Prior, 2012).

Irish institutions and day-centres are still a source of local economic activity
and are threatened by the thought of state money moving into community-based
inclusion supports, there are many vested interests in the disability service in-
dustry.

Disability Welfare Support in the Republic of Ireland

In terms of the Irish state response to supporting her citizens, things did not
really start to happen until the industrialisation of the 1950s. As mentioned above,
according to McManus (2003), the earliest form of UK State social welfare in
Ireland was Poor Relief (Ireland) Act of 1838; the system was commonly known
as the ‘poor law’ (McManus, 2003). Disabled people who had never worked had
to rely on the Poor Law and its successor — Public Assistance —until the Health
Act 1953, which introduced a means-tested Disabled Person’s Maintenance Al-
lowance (DPMA) for disabled people over 16 who were unable to provide for
their own maintenance. This payment continued to be paid by the Health Boards
until 1995, when responsibility for its administration was transferred to the then
Department of Social Welfare.

The payment was renamed Disability Allowance (€188 per week, as of date of
publishing) and integrated into the existing system of social insurance and social
assistance benefits for non-disabled unemployed adults, such as Employment-
Assistance (also €188). In the year 2000, responsibility for the administration of
the Disability Allowance (DA) moved from the Department of Health into the
Department of Social Welfare, but was only granted to adult applicants after rig-
orous health and impairment-based medical criteria had been deemed to be met.

A Blind Pension was introduced in 1920, though initially paid only to blind
and some visually impaired people over the age of 50 years old. A separate Blind
Pension exists to this day, the only social welfare payment linked to a specific
form of impairment (McManus, 2003). In 1970 a separate Invalidity Pension,
modelled on Disability Benefit, was introduced, and over the years it and the
DA have been adjusted to give additional non-cash benefits to disabled people.
Under the D4, disabled people can earn a capped weekly amount of money from
limited paid work (approximately €125, but only after rigorous clarification by
the Revenue/Tax office) and keep benefits such as the medical card and free
public transport travel-pass.

Along with the establishment of state benefits, medical-model based volun-
tary and charity organisations, which were often impairment-specific, began to
provide services to disabled people as the twentieth century progressed. Most
major Irish service providers have a history parallel to the developing industrial

CNS nr 1(47) 2020, 147-171



Disability Studies at St. Angela’s College: tracing the pathways leading... 153

and services landscape of the second half of the twentieth century. There was
an increase in Irish state provision, directly and indirectly, to charitable bodies
that provided services to people with learning, physical or mental health impair-
ments. Disabled people were also being incarcerated in a diversity of institu-
tions. This continues today with young disabled adults being housed in homes
for elderly people.

Policy Development

In the 1990s a process, mirroring that in other parts of Europe, saw the gov-
ernment (in the shape of the Commission on the Status of People with Disabili-
ties) consult with the fully disabled-run representative organisation, the Forum
of People with Disabilities. This led to the publication in 1996 of the historic
Strategy for Equality document, which clearly established the need to move to
a rights-based mode of addressing disability as social, cultural and economic
barriers. In all, it made 402 wide-ranging recommendations. This was followed
by the 2000 progress report Towards equal citizenship: Progress report on the
implementation of the recommendations of the Commission on the Status of
People with Disabilities, which made an attempt at measuring and explaining
the progress — or lack of it — on the various recommendations.

According to disabled activist and broadcaster Donal Toolan, in the 1960s and
early 1970s, groups of disabled people became involved with an increased self-
representation model, focused upon rights (McManus, 2003). Liam McGuire,
a disabled activist and trade unionist, was involved with the politicisation of the
Irish Wheelchair Association. Disillusioned with the slow pace of change, organi-
sations of disabled people such as DAM (Disability Awareness Movement) began
advocating access to the same rights and opportunities as other citizens in the
1980s and 1990s in Ireland. The focus was more on collectivism than impairment.

Before representative groups of disabled people in Ireland were established,
non-disabled-led organisations of parents, religious orders or medical profes-
sionals, which tended to be impairment-specific, had claimed to represent the
interests of disabled people. But the rights-based movement, led by disabled
people, came to include a number of established organisations:

[...] the Irish Deaf Society promoted deaf culture to challenge those who historically
spoke on their behalf. Similarly, survivors of mental health services worked to repeal
the antiquated laws of containment which assisted in developing the Mental Health
Act, 2001. The National League of the Blind is but a rare example of a disabled
group in Ireland who organised themselves into a union early in the last century
(Toolan, 2003, p. 177).

The main players regarding the provision of services to disabled people at
local level have traditionally been within the ‘disability service sector’. This is
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made up of some very large voluntary and charitable organisations, which in fact
receive most of their multi-million euro funding from the State. They have tradi-
tionally delivered specialised services to disabled people, although disabled con-
sumers would usually have very little say in the content or aim of such resources.
In the wake of the document A strategy for Equality a policy of mainstreaming
of state services was developed and came into effect in June 2000.

Mainstreaming is supposed to deliver services for disabled people through the
same organisations that deliver services for everybody else. It also challenges
disability service providers to deliver quality services at a standard equivalent to
their mainstream contemporaries The mainstreaming ideal should have lead us
towards the disappearance or shrinking of facilities within the disability sector.
In reality, the opposite has been the case, with the ‘disability service sector’
continuing to be the main service providers for disabled people.

The year 2000 saw the introduction of the Equal Status Act. Structures for
the delivery of Disability Services in the Mainstream and employment were
formed. A major Disability Bill was in process and in 2001, the proposed Bill
was eventually defeated by activists who perceived it to be inadequate. This was
the first State Bill to be stopped by public protest. In 2004 the National Disability
Strategy was launched. And in 2005 the Disability Act came into effect.

The Irish State’s National Action Plan for Social Inclusion 2007-2016 defines
the life-cycle approach as placing the individual at the centre of policy develop-
ment and delivery by assessing the risks facing him or her and the supports
available at key stages of the lifecycle (Government of Ireland, 2007, p. 21). It
identifies the key lifecycle groups as: Children, People of Working Age, Older
People and disabled people. This approach was adopted in the current Irish State
social partnership agreement Towards 2016, which claims that it places the
person at the centre of building a new social policy approach (Department of
Taoiseach, 2006).

The extent to which governments and the State apparatus considers employ-
ment as the pinnacle of social inclusion can be elucidated from the 2015 Irish
Minister for Justice and Equality in his introduction to a new strategy for em-
ployment where he states;

We have an opportunity now for the first time in many years to address the issues of
concern to people with disabilities in a sustained way. This Employment Strategy is
one of the key building blocks in that process (Department for New Communities,
Culture, Equality and Drug Strategy, 2015).

The Department of Social and Family Affairs Sectoral Plan (2006) also stated
that the objective of its Social and Economic Participation Programme, is to
promote participation and social inclusion primarily through measures aimed at
people of working age. While this is its primary focus, the State aims to achieve
other non-employment related outcomes such as enhanced quality of life, edu-
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cational advancement and increased social and foundation skills. Before 2008,
in pre-financial-crisis Ireland, the government even planned to ‘activate’ 7,000
disabled people into the labour market by 2010. Yet, unemployment among disa-
bled adults has increased per year from an annual increase of 8% in 2004 to 22%
in 2010 (McGinnity et al., 2014).

‘ACTIVATION’ and Disabled People

Irish State Activation Policies have been driven by measures taken at a Euro-
pean Union level in relation to the social and labour market inclusion of disad-
vantaged groups, including disabled people. Labour market activation policies,
introduced across the European Union over the last two decades, have resulted
in disabled people being considered, somewhat, a source of potential labour.

Mainstreaming of Irish disabled people has being promoted by every gov-
ernment since 1996, as a model of participation based mainly on employment
activation. It is considered that the best way to tackle social exclusion is access
to open-employment, a job.

Although open employment is by far, a main priority, the Departments of So-
cial Welfare also aim to achieve other non-employment related outcomes, such
as enhanced quality of life, educational advancement and increased social and
foundation skills.

The Irish disability sector

Broadly speaking, the Irish Disability Sector can be broken into two unequal-
ly sized categories: the large multi-funded disability service sector and the near
non-existent disability representative sector. The service sector’s primary func-
tion is to provide services for disabled people, but not necessarily with inputs
or ideas from disabled people. Examples of state funded institutions and day-
services, such as the Rehab-Group, Central Remedial Clinic, the Spina Bifida
Association, Brothers of Charity and so on. These operate in many ways like
‘private’ companies.

The representative sector is — or was —made up of disabled people in the main,
and worked with all impairment labels, with and on behalf of disabled people.
The sector included such bodies as the Forum of People with Disabilities, Centre
for Independent Living (CIL) and People with Disabilities in Ireland (PWDI). In
practice, however, organisations do not always fit neatly into either sector. Many
organisations provide services and display the optics of operating as a repre-
sentative and lobbying body — for example, The Irish Wheelchair Association
and most of the autonomous CILs. As is the case in the disability sector gener-
ally, many organisations that are now predominantly service-oriented started off
primarily as representatives and lobbyists. Through identification of major gaps
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in provision to disabled people, they found themselves being approached by the
State to take on the role of service providers, each competing against one another
for annual state funding.

Centres for Independent Living [CIL]

In 1960s America, discrimination against disabled people became an issue of
concern for the civil rights movement. As a consequence the first CIL was set
up in Berkeley, California in 1972. Its establishment was underpinned by peo-
ple’s attempts to leave residential care and live independently in the community.
Founding members of the Independent Living Movement [ILM] recalled that the
setting up of the movement was to:

[...] develop a new perspective on disability — one which gave empowerment and
civil rights to a person with disabilities. [...] We were trying to give people the will
and determination to move out of hospitals and institutions (Draper, 1991).

The ILM is a logical extension of social model thinking, in which the disabled
person is being supported and prepared to take back responsibility for themselves
and recognised as an ‘expert-by-experience’. Challenging the Greco-Roman
impairment narratives mentioned above, the expert-by-experience makes deci-
sions and takes control over his/her life, rather than accepting the professionally
prescribed impairment-led solutions.

Although the first CIL was established in Berkeley, California in 1972 it
was not until 1992 that the /LM finally reached Ireland with the ‘launch of
the first CIL in Dublin’ (McGettrick, 2003). Central to the development of the
ILM in Ireland were Dublin based members of Muscular Dystrophy Ireland
(MDI), an impairment-specific organisation that was unusual in being lead
and administered by disabled people, many who were still living in residential
institutions in the early 1990s. Founding CIL Board member, Catherine Hickey,
writes on the history web-page of CIL Ireland that Several of my colleagues with
whom I worked in MDI were living in residential care. This was the only option
available to them... I saw the advent of the CIL movement and its philosophy as
providing an opportunity to leave residential care and live independently in the
community (wWwww.dublincil.org/history.asp).

Paralleling the beginnings of representative groups such as Forum of People
with Disabilities in 1990, CIL’s Irish roots began with disabled people having
lots of great ideas, but with no outlet to express them. Disabled people primarily
developed Ireland’s C/L movement. Former institutional residents who became

3 FPWDI voted to cease as an organisation in 2007 after 17 years, they felt that more recent
disability representative organisations were better placed to carry on specific work, rather than
one catch-all organization.
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activists, such as Martin Naughton were also key players in instigating the move-
ment in Ireland.

The first CIL programme — INCARE — was launched in August 1992 and there
are now around 22 CILs throughout Rol. Yet, each CIL is a separate entity and
a separate company usually funded by the State’s Department of Health. This
hybrid of being a health board service provider sometimes challenges the origi-
nal lobbying philosophy of CILs in Ireland and worldwide, which is supposed to
be based on promoting independent living movements that recognise four values
and principles:
¢ all human life is of value
e anyone, whatever their impairment, is capable of exerting choices
e people who are disabled by society’s reaction to physical, intellectual or sen-

sory impairment have the right to assert control over their lives
e disabled people have the right to fully participate in society

Though Irish CILs continue to use the slogan nothing about us, without
us, there are criticisms of the movement nationally and internationally. Some
disabled activists point out that it has almost exclusively remained in the
domain of those with significant physical impairments. Its lack of a cross-
impairment focus has meant that people with learning disabilities and mental
health problems have not chosen to effectively use its supports. With service
providers such as the Irish Wheelchair Association also providing carer and
PA supports, CILs have had to explore and re-examine what was, or could be,
their effective role.

Conclusion

We have seen something of the long and arduous path that has been travelled
over the ages by Irish disabled people. Knowing the challenges to the gains that
have been made in recent decades by disabled activists, helps to put into perspec-
tive the huge advances that have been made. Again, ‘advances’ mainly led by
Irish disabled activists. But much remains to be done. Advocacy workers should
be conscious of facilitating disabled people to become active and own their dis-
ability history, present and future.

PART 2
Context of higher education in the Irish Republic

Harkin and Hazelkorn (2015) give a succinct history of higher education in
their article Restructuring Irish Higher Education through Collaboration and
Merger. They outline the economic and political drivers for change and the
policies which influenced the establishment of the sector. The first University
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in the country was Trinity College in Dublin which was established in 1592. It
was in the mid nineteenth century before four other colleges were established
(later to become part of the National University of Ireland group). A move from
an economy largely based on agriculture to a more technologically dependent
one in the 1960s drove changes in education in Ireland. Regional Technical
Colleges were established in the 1970s and 80s and two National Institutes of
Higher Education (NIHE) were established in the 1970s. These gained Univer-
sity status in the late 1980s.

Currently, there are 26 higher education institutions (HEI) in Ireland. 7 Uni-
versities, 14 Institutes of Technology and 5 Teacher Training College. The trend
of increasing numbers of students continues in Ireland. In 2014/2015 there were
more than 214,000 enrolments, in full time, part time and remote modes of study
(HEA, 2015). In this year, there was an equal percentage of female to male stu-
dents. There were over 42,000 new entrants to HEIs, 6% of these new entrants
are disabled. 12% of new full time entrants were mature students and almost
20% were from target group of non-manual, semi and unskilled cohort. In 2014,
there were almost 67,000 graduates.

The National Strategy for Higher Education to 2030 (also known as the Hunt
Report) was published by the Higher Education Authority in Ireland in 2011.
This report confirms that the number of students entering the system is growing
and the profile of students is changing. It also suggests that the recent economic
situation in Ireland — with growing unemployment and continuing changes in
employment growth areas such as information technology — has resulted in more
demand for further education.

26 recommendations were made in this report in order to

...transform the Irish higher education landscape, to widen participation to inc-
lude those previously excluded, to leverage the traditionally high value we place
on education, to get ready for the job opportunities that will come with economic
recovery, and to deliver knowledge and learning of lasting cultural and social

significance (p. 4).

The recommendations were far-reaching and concerned, among other things,
the student experience, staff development, institutional reform — including the
consolidation of smaller institutions with larger ones — and an emphasis on links
with the workplace, both in terms of graduate preparedness and responsiveness
to changing workplace needs.

In 2012, the HEA produced Towards a Future Higher Education Landscape
which aimed to describe in practice, how the recommendations of the strategy
could be achieved, particularly those relating to changes in the broader structure
of education — it sought to map out the ‘landscape’ of higher education in Ireland
in the future. For example it discussed the formation of regional clusters of HEIs
in order to reduce duplication and increase efficiency.
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The Strategy and the Landscape document gave rise to several commentar-
ies at the time of publication and up to the present. Professor Ferdinand von
Prondzynski (former President of Dublin City University) questioned the un-
derlying assumptions of the strategy and the plan for reform. He suggested that
there was no evidence that the existing sector was in need of, or would benefit
from such structural reform. Indeed he indicated the risks inherent in the pro-
posed changes

It is easy to see how such a nationally directed system could look neat in a bu-
reaucratic sense, but the HEA paper makes little attempt to explain in what way
the system will deliver something better once reconfigured, and how those using it
(students, industry, communities) will benefit. It acknowledges that the world’s best
universities are highly autonomous, and it accepts that the plan will affect autonomy;
but it does not say in any specific way what compensating benefits will emerge. It
does not address at all the impact of these changes on basic principles such as aca-
demic freedom (Prondzynski, 2012).

Supporting these ideas, the President of Ireland, Micheal D. Higgins spoke
in April of 2016 at the conference of the European Universities Association
in the National University of Ireland, Galway (Higgins, 2016). In his address,
Mr Higgins outlined his beliefs that Universities must be places where domi-
nant ideologies can be challenged and where dissent is not only tolerated, but
encouraged. He added that a concentration on producing graduates for the
existing workplace would carry the risk of perpetuate systems rather than
challenge them.

Current professional preparation for roles in the disability sector and
the challenges this presents for disabled people

Traditionally, professional preparation for working in the disability sector
was confined to the Health and Education spheres. In the Health sector, Doc-
tors, Nurses and the Allied Health Professions would have offered services to
disabled people. Their educational preparation would have comprised the study
of impairment, its causes and treatment and would therefore have been at risk of
perpetuating a medical model response to disability. Doctors, nurses and allied
health professions undertook a generalist training, a component of which would
have been concerned with impairment/disability (viewed as an aberration from
the supposed norm of good health).

The first profession dedicated to preparing practitioners for a specific service
to disabled people, was a branch of nursing, focussing on the care of people with
cognitive impairment (called mental handicap, and renamed later as intellectual
disability). This commenced in 1959 in Ireland.

The analysis of disability-related courses currently available in the Republic
of Ireland, yields interesting results:
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There are almost 50 Quality and Qualifications Ireland (QQI) level 5 and 6
programmes of study available in Ireland, which have a component of study re-
lated to the disability sector. These courses prepare people for work in the early-
years child care and education sector, and the health and social care sector. There
are in excess of 20 level 5 and 6 programmes of study available to prepare people
for work as Special Needs Assistants (a role in primary and secondary education
classroom settings).

Disability related education at level 7, tends to be in the field of Social Care.
With some modules included in a general programme preparing students for
social care work in several sectors. 8 HEIs offer the Bachelor of Nursing Science
(Intellectual Disability), this is a level 8 undergraduate degree.

There are 4 non-nursing level 8 programmes related to the disability sector.
One of these is a Professional Social Care degree which is aimed at people work-
ing in the sector — social care workers for example. The three remaining courses
can be said to be Disability Studies Programmes in that they are founded on the
social model of disability. Two of these are in St. Angela’s College and one is in
University College Cork in the south of Ireland.

Post graduate education in this sector exists in such diverse areas as Disability
Studies, Nursing Practice, Health Care Practice, Education (Special Education
Needs), Law (Comparative Disability Law and Policy), Rehabilitation and Dis-
ability Studies.

The analysis above shows a bias in preparation to work in the disability sector
in favour of the lower level qualifications. This may reflect poor levels of pay and
the lower levels of prestige for working in the sector. It also highlights a certain
urgency in disseminating the message that changes need to occur in the higher
education sector in relation to Disability Studies.

Context of education for disabled people in the Irish Republic

Mc Donnell (2003) writes persuasively about the two different structural lev-
els at which educational systems work. He refers to the deep structure of theo-
ries, concepts, assumptions and beliefs, and a surface structure of day to day
practices in the organisation and operation of schools (page 35) and suggests
that while the surface level is attended to, the deep structures have not been chal-
lenged or changed over the years. As long as we resist moving definitively from
a medical model, to a social model response to disability, the issues of power,
‘expert’” dominance and lack of meaningful participation of disabled people in
the arena, will continue to inhibit the development of good public policy and
practice in Ireland.

4 QQI promote and maintain the Irish National Framework of Qualifications.
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O’Brien at al (2009) characterise the development of education for disabled
people (commonly referred to as Special Education) as being influenced by in-
ternational trends in rights-based principles. The Education for Persons with
Special Needs (EPSEN) Act 2004, required that disabled students should be
educated alongside their non-disabled peers. Ireland signed the United Nations
Convention on the Rights of Persons with Disabilities on 30 March 2007, but we
have yet to ratify the convention. This ratification will require Ireland to comply
with Article 24 on education, which should further strengthen the position of
disabled students within the system (O’Brien at al., 2009).

So while disabled people have the same right to avail of education, includ-
ing third-level education, as non-disabled people, in practice disabled people are
much less likely to complete third level education (CSO, 2011). This is because
of issues of poor secondary school preparation, low expectation and most of all,
barriers to access, which may be physical financial or attitudinal.

Trinity College, Dublin was a pioneer in the field of third level education
for people with intellectual disability in Ireland. Their two year programme —
The Certificate in Arts, Science and Inclusive Applied Practice (originally the
Certificate in Contemporary Living) started in 2006. Trinity Centre for People
with Intellectual Disabilities (formerly the National Institute for Intellectual
Disability) was instrumental in the initial rollout of similar programmes around
the country. Currently there are generally similar certificate programmes in
8 HEIs in Ireland. St. Angela’s College provides the Certificate in Life-skills
Studies which is a three year part time programme for students with intel-
lectual disability.

PART 3
Disability Studies

Given the current experience of disabled people in Ireland cited above, we could
surmise that whatever we, as a society, are doing or thinking about ‘disability’, it
is not working very well for disabled people. Indeed Slorach (2016) warns that
a recent narrative of disability has arisen in the UK and US since the worldwide
economic recession. He asserts that Government and media depictions of disabled
people as ‘benefits scroungers’ is creating an excuse to cut entitlements for disa-
bled people, as scarce resources are redistributed in an increasingly questionable
way. This trend should be of great concern to us as citizens interested in equality.
Disability Scholars, who understand the impact of economic and political forces
on the lived experience of disabled people, are in good position to influence the
public and the elected representatives on this issue.

Disability Studies provides an opportunity to explore how we have come to
this position and what to do about it. Sociology is among other things, the study
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of the social world — the individual and society and the relationships between the
two. Barton (cited in Shakespeare, 1998) discusses the strong historical interest
within sociology over the questions of inequality and power (p. 54). This makes
sociology one of the natural homes of Disability Studies. In addition, as alluded
to above, the study of politics and economics are essential to understand the lived
experience of disabled people in any society.

Cameron (2014) writes:

Grounded in the thinking of the Disabled People’s Movement, Disability Studies
offers a critical perspective with which to think differently about the way disability is
constructed, created and related to in everyday life. Still a young academic discipli-
ne, Disability Studies is part of a movement for change which looks for new answers
to old questions, in insights developed by disabled people themselves. It is not about
the study of individual conditions, but about the study of the social relations which
exclude people with impairments from full participation as equal citizens in ordina-
ry community life (p. XVI).

Disability Studies creates the space for the critical exploration of the concep-
tion of disability as a personal tragedy or an individual deficit (Goodley, 2011).
It allows the dominant narratives about disability to be challenged and most
importantly, it is led by disabled scholars and academics themselves (Barnes
et al., 2002; Berger, 2013; Garland-Thompson, 2010; Mallett, Runswick-Cole,
2014).

Approximately 600,000 (13%) people in Ireland are disabled. When we apply
this statistic to the lived experience of people in Ireland, can it be said that 13%
of the people in schools, in work, in social spaces, in parliament, or in the public
or professional spheres are disabled? The answer is no.

The level of education completed by disabled people is substantially lower
than that achieved in the general population. Disabled people are much less
likely to have completed third level education. The unemployment rate amongst
disabled people is higher (30.8%, compared with 19%) than in the overall popu-
lation. Disabled people have poorer general health than the overall population
(CSO, 2011).

Disability Studies allow us to understand that these poorer outcomes arise,
not because of the impairment or condition — which is a fact of life for the indi-
vidual — but because society has been constructed by non-disabled people, with
non-disabled people in mind. We need to understand disability in a different
way, not as a health issue nor as something to arouse sympathy, but as a political
and social issue. Studying disability as a form of social oppression has resulted
in social change in the UK and the US and it can do so here. Disability Studies
should be considered as imperative in a jurisdiction where high levels of inequal-
ity exist for disabled people.
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PART 4
Disability Studies at St. Angela’s College

The programmes in St. Angela’s College are Bachelor of Arts degrees. Arts
education prepares the graduate to formulate and defend an argument, use high-
quality evidence, think critically and to write and speak clearly and persuasively.
The aim of these programmes is to produce graduates who have the ability to
recognise and address the inequalities experienced by disabled people in Ireland;
who will work towards shaping an Ireland where disabled people will be visible,
empowered and participating in all spheres of public and private life.

We expect graduates to be well versed in the sources of and solutions to in-
equality for disabled people we therefore have constructed a programme with
several interlinking themes. Foundation studies in the humanities and social sci-
ences allow students to be introduced to the disciplines of philosophy, sociology
and politics among others, which provides a context and perspective for their
studies.

Disability Studies modules, allow the students to explore the meaning we
have given to ‘disability’ in the 21 century and how that meaning can be
transformed. Students have an opportunity to consider the lived experience of
disability, Disability Arts and Culture, the representation of disabled people in
the media and to look at options for moving to a more equal status for disabled
people in Ireland.

Personal and professional development for students is addressed by the oppor-
tunity to develop skills in communication, research and project work. Commu-
nity development and working in communities are explored alongside advocacy,
social inclusion and community practice. The context of the work environment
is addressed in subjects such as economics, leadership, law, governance and
policy-making.

As mentioned above, St. Angela’s College currently provides two level 8
Bachelor of Arts programmes in Disability Studies. The Bachelor of Arts (Dis-
ability Equality Studies) and the Bachelor of Arts (Health and Disability Studies)
are both founded on the social model of disability.

The Bachelor of Arts (Health and Disability Studies)

The Bachelor of Arts (Health and Disability Studies) commenced in Septem-
ber 2011. This programme is designed to explore the concepts and principles of
Health, Wellness and Disability in the 21% century. The programme gives the
student a critical understanding of the issues that people encounter in relation
to health and wellness and disability. Students examine the opportunities and
challenges involved in developing and delivering services that are appropriate,
accessible and equitable. Students explore the evolution and development of
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theory, policy and practice in these areas. This degree informs the student about
the wider issues in Health, Wellness and Disability and offers them an array of
options once they have completed the programme of study.

The BA (Health and Disability Studies) is a full time, three year modular
programme comprising 33 modules. Approximately one third of the programme
is devoted to Health Studies, one third to Disability Studies and the remainder
is comprised of studies in the fields of; Social Science, Personal/Professional
Development, Community Development and Organisation & Management.

The Bachelor of Arts (Disability Equality Studies)

Commenced in 2015, this prgramme is designed to explore the concepts and
principles of Disability Equality in Ireland in the 21 century. The programme
gives the student an opportunity to study the status of disabled people in Ireland,
and to gain a critical understanding of the political, philosophical, ecomomic
and social structures which contribute to this status. Students explore the evolu-
tion and development of theory, policy and practice in the disability sector. This
degree informs the student about the wider issues of Disability and also offers
them an array of options once they have completed the programme of study.

The BA (Disability Equality Studies) is a four year part time online modular
programme comprising 24 modules. It was designed to be accessible to people
who cannot attend college on a regular basis by virtue of distance, family or
work commitments, or inaccessibility, for example. Lectures are broadcast and
students, if they are in a postion to log-in the live broadcast, can interact with
the lecturer via microphone or text messages. Otherwise students can watch
a recording at a time that suits them. Approximately half of the programme is
devoted to Disability Studies and subjects related to disability equality. The re-
mainder is comprised of foundation studies in the humanities and in the fields of;
Social Science, Personal/Professional Development, Community Development
and Organisation and Management.

Subjects suitable for inclusion in Disability Studies programmes

Disability Studies need to identify as being founded on the social model of dis-
ability. Core subjects in Disability Studies should cover historical and sociological
perspectives on disability, the lived experience (of disability, rather than impair-
ment) the representation of disability in the media, Disability Arts and Culture and
the possible responses to inequality. Social Sciences are required at foundation
level in order to equip the student with an understanding of the context in which
they study, live and work. Community development studies will also be useful and
may include advocacy and social inclusion. Personal and professional development
should form part of the course and the evolving contexts of work, such as law,
policy development and governance should be included also.
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The Foundation Subjects

The foundation modules introduce the student to the changing concepts and
paradigms of disability. Initial Disability Studies modules introduce the key
concepts of the definition of disability from a social model of disability point of
view. Tracing the pathways leading to the current understanding and response to
disability is important for students, so that they can examine the embeddedness
of attitudes and assumptions in this phenomenon and appreciate their influence
on western society.

In order to appreciate the context of these studies, foundation level social sci-
ences should also be available to students. Sociology, philosophy, political science,
economics and human rights are examples of appropriate subjects. Introductory
level Sociology will allow the student gain an understanding of the ‘social world’
and encourage students to start thinking sociologically. The study of Philosophy
will introduce students to key concepts in western thinking. An approach that
takes the student on a journey from the ancient Greek philosophers, to aspects of
medieval philosophy, to the rationalist and empiricist philosophers and on to the
modern thinkers helps students to understand the development of thought and how
this shapes beliefs, assumptions and actions. An introduction to Politics provides
students with a critical approach to the study of political parties and governing
institutions. Likewise, the introduction to economics can facilitate the understand-
ing of role of the government and the market, in the provision and finance of health
and disability services and the role of economics in decision making.

Finally the study of Human Rights and Equality set the scene for students
on the national and international consensus on Human Rights and how rights
are protected, monitored and transgressed. Students gain an understanding the
principles of equality and non-discrimination as they apply to various groups
within society.

Further Disability Studies

The lived experience of disability is an important area for discussion with
Disability Studies students — this must take the form of the lived experience of
disability (oppression) rather than the lived experience of impairment. Studies
in this area should provide a systematic and effective understanding of the lived
experience of disabled individuals in terms of disability equality. Studying the
representation of disability and disabled people in the media, creates a space for
the development of critical thinking in this subject. Deconstructing the repre-
sentation of disability in the media and exploring the influence of the media on
cultural perceptions and responses is illuminating.

Examining Disability Arts and Disability Culture is a useful exercise for stu-
dents. Exploring Disability Arts as an expression of the experience of living in

CNS nr 1(47) 2020, 147-171



166 Susan Carton, Peter Kearns

a disabling world, as well as art, by disabled people for disabled people, provides
yet another clarifying lens through which to expand our understanding of ‘dis-
ability’ as a society. An exploration disability culture as a means of forging or
strengthening a chosen identity adds to this perspective.

As the student progresses through their studies, the goal of improved Dis-
ability Equality and the means to attain it — mainstreaming, need to be explored.
Students should have an opportunity to critically examine the development and
evaluation of policy processes which will ensure that a disability-equality per-
spective is incorporated in all policies, at all levels and at all stages.

A Growing role for Intersectionality Analysis & Disability Arts within the
Irish experience of rights-based practice.

It is important to recognise that Irish disabled people are not just labelled by
their impairment category, we come from all sections of society — all age ranges,
all ethnic groups (including Travellers, Hindu, Catholic, Protestant, Muslim,
atheist, etc), both genders, all sexual orientations and married or single people
with children. This diversity, or as it is sometimes termed in academia ‘Inter-
sectionality’, will have practical implications for any strategy which seeks to
identify effective rights-based approaches to attract and accommodate disabled
people in their chosen communities. The theory of Intersectionality was intro-
duced in 1989 by Crenshaw, as a feminist theory to explain the oppression of
women, especially African-American women; it has since expanded to be very
much embraced by disabled activists and academics.

While Irish disability activists have long recognised the role of class, gender,
ethnicity, etc in addressing inequalities for & with disabled people, Irish aca-
demia has only relatively recently sought to uncover the ways in which multiple
identities can create and extenuate oppression of disabled people in Ireland. His-
tory has shown that that the intolerance, or ‘special care’ of disabled people
cannot simply be explained by reference to the economic factors of access to
mainstream jobs, or mainstream education. Intersectionality-informed processes
are inevitably political: they show the means of carrying out rights-based expres-
sions with social and cultural transformation.

Disability arts for and with disabled people call for cultural & social processes
that present a vision of the world in transformation and not just a world of thera-
peutic, or medical model-led intersectionality outcomes, which are impairment-
led and do not recognise class, gender, ethnicity, etc.

Irish social model reflection and interpretation is vital to creative thought in
emancipatory led intersectionality processes. Another primary objective of such
processes with disabled people is to encourage ambiguity. Unlike case work in
litigation, or health or social care realms, there is no one clear interpretation of
most emancipatory artwork or process. This can often engender a useful am-
biguity, challenging the homogenous identity of ‘the disabled’ and refute the
interpretation of ‘disability’-expert narratives.
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According to community artist & weaver Carol Becker in her 2009 collection of
essays: Thinking in Place: Art, Action, and Cultural Production; Creativity relies
on the cultivation of the individual’s imaginative resources, even when groups,
collectives, or collaborators are involved. It also depends completely on the cour-
age of each person to live in the hard-to-articulate space of flow, or the zone, where
multiple consciousnesses—often hidden and unknown to the conscious mind—are
manifested and given shape. What emerges often surprises even the artist, or art-
ists, that imagined the work into being. The emancipatory art / intersectionality
work facilitates the participating disabled person to discover that which they carry
within them, both individually and, more importantly, as a collective. The culti-
vation of the disabled person’s individual imaginative resources, manifested and
given artistic shape through thinking as a collective artistic action.

Art also encourages us to cherish intuition, uncertainty, and creativity and
to search constantly for new ideas; artists aim to break rules and find unortho-
dox ways of approaching contemporary issues. Engaging disability equality-led
intersectionality with disability arts takes us beyond a rule-of-law mentality to
a broader idea of what constitutes effective human rights. This is one way that
art can engage intersectionality with the world of law-makers to transform the
stories of disabled people within the realms of law.

Community development studies

Understanding the context in which current government policy is delivered
is crucial for students who are expected to contribute to social change. Modules
of study which provide an understanding of the main themes and initiatives that
characterise community development will be essential. A sound knowledge of
the key principles of community development theory and their application to
various types of community settings prepare students to work effectively with
communities. Associated subjects like advocacy and social inclusion will en-
hance the students’ skills and knowledge.

Personal and Professional Development

In order to prepare the graduate for the roles that the will play in contribut-
ing to the changes needed in society — consideration should be given to their
personal and professional development. Studies in Communication, Research,
Policy-Making and Law alongside an exploration of principles of Leadership and
Governance can be threaded through their programme of study in order to equip
them with the knowledge and skills necessary to work effectively in the sector.

In particular reference to research modules included in Disability Studies
programmes, Cameron (2014, p. 34) cites Priestley’s 1997 work on the core prin-
ciples of emancipatory disability research;
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e The surrender of falsely premised claims to objectivity through overt political
commitment to the struggles of disabled people for self-emancipation

e The willingness only to undertake research where it will be of some practi-
cal benefit to the self-empowerment of disabled people and/or the removal of
disabling barriers

e The devolution of control over research production to ensure full account-
ability to disabled people and their organisations.

e The ability to give voice to the personal while endeavouring to collectivise the
commonality of disabling experiences and barriers.

e The willingness to adopt a plurality of methods for data collection and analy-
sis in response to the changing needs of disabled people.

Conclusion

By any measures, the status of disabled people in Ireland in 2016 is consider-
ably poorer than it could be. Improving equality of status of disabled people
requires several stands of development. In order to ‘open up opportunities to all
on an equal basis’ Quinn and Bruce (2003), suggest that a comprehensive equal
opportunities programme does not rest exclusively on formal law....[but]...
requires extensive economic and social supports in order to prime people to
become productive citizens and assume control over their own lives (Quinn,
Bruce, 2003, p. 185).

The issue of physical, social and attitudinal barriers needs to be kept in the
public consciousness. Education and awareness-raising about disability equal-
ity is required, as is the civic participation of disabled people and non-disabled
people so that effective mainstreaming can occur.

Disability Studies provide an essential forum for the development of knowl-
edge in this area. It is crucial that they are based firmly in, and identify with,
the Social Model of disability. This is especially so in Ireland, where despite the
efforts made in the 1990s, progress in disability equality has slowed to a virtual
stop. The social and cultural norms in Irish society have been constructed in step
with the development of the republic. Our struggle to be recognised internation-
ally as an independent and viable state over the last 90 years, has meant that
we have on occasion, borrowed the standards of other cultures and replicated
them here. As a society, those to whom we give power and those on whom we
confer respect, have remained for the most part, to be members of a small and
privileged elite in Irish society. Creating real change in the equality of disabled
people profoundly challenges the acquisition and retention of this power.

Disabled people are now on such uncertain ground economically and socially
that there is much work to be done to provide the security and freedom from
daily concerns, so as to allow the resurgence of a thriving Disabled People’s
movement in Ireland once again.
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Appendices

Selected acts of law

1. Employment Equality Acts 1998-2015 (Available from http://www.lawreform.ie/_fileupload/
RevisedActs/WithAnnotations/EN_ACT 1998 0021.PDF), data of accessed: 3.11.2016.

2. Equal Status Acts 2000-2015 (Available from http:/www.lawreform.ie/ fileupload/Revise-
dActs/WithAnnotations/EN_ACT 2000_0008.PDF), data of accessed: 3.11.2016.

3. The Education for Persons with Special Needs (EPSEN) Act 2004 (Available from https:/
www.oireachtas.ie/documents/bills28/acts/2004/A3004.pdf), data of accessed: 3.11.2016.

4. The Disability Act 2005 (Available from https://www.oireachtas.ie/documents/bills28/
acts/2005/a1405.pdf), data of accessed: 3.11.2016.

5. Citizens Information Act 2007 (Available from https:/www.oireachtas.ie/documents/bills28/
acts/2007/a207.pdf), data of accessed: 3.11.2016.

6. Assisted Decision-Making (Capacity) Act 2015 (available from http://www.irishstatutebook.ie/
eli/2015/act/64/enacted/en/html, data of accessed: 24.07.2017.

7. National Disability Inclusion Strategy 2017-2021 (Available from http:/www.justice.ie/en/
JELR/Pages/WP17000244), data of accessed: 24.07.2017.

8. The Equality Division of the Department of Justice and Equality coordinates the development
of Government policy on disability. Its main functions in relation to Disability include:
e Developing a new National Disability Inclusion Strategy.
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e Coordinating the implementation of the Comprehensive Employment Strategy for People
with Disabilities (2015-2024).
¢ Engaging with the European Commission and Council of Europe on the development of
disability policy and sharing of good practices.
¢ Providing grant aid and corporate governance to the National Disability Authority.
e Acting as a central point of information for queries relating to Disability Policy.
(Available from http://www.justice.ie/en/JELR/Pages/WP15000115), data of accessed: 3.11.2016.

The list of selected national institutions working for disabled people

1990 — The Forum of People With Disabilities was established.

2001 — People with Disabilities Ireland (PWDI) is formally established as a nationwide Disabled
People’s Representative Organisation.

2001 — The Disability Equality and Specialist Services Agency (DESSA) is established.

2007 — Forum of People with Disabilities wound down.

2012 — PWDI is wound down.

2012 to 2017, very little action or progress in Rol Disability Movement or Organisations. Although
in June 2015 an event took place 4 Declaration of Independence: The First Assembly in the
geographic centre of the country, with the purpose of holding an enlivening event to explore
our rights and to reawaken a collective energy in the disability community (The AT Network,
2016).

The Disability Federation of Ireland http:/www.disability-federation.ie, data of accessed:
3.11.2016.

Inclusion Ireland http:/www.inclusionireland.ie/, data of accessed: 3.11.2016.

National Disability Authority http://www.nda.ie/, data of accessed: 3.11.2016.

Disability Studies at St. Angela’s College Sligo http://www.stangelas.nuigalway.ie/departments/
index_per_dept.php?dept=Nursing,%20Health%20Sciences%20And%20Disability%20Stud-
ies, data of accessed: 3.11.2016.

The Centre for Disability Law and Policy National University of Ireland Galway http:/www.
nuigalway.ie/research/centre_disability law_policy/, data of accessed: 3.11.2016.

The Irish Disability Studies Association https:/www.facebook.com/Irish-Disability-Studies-
Association-154403381416647/, data of accessed: 3.11.2016.

Disability Studies at Adult Continuing Education, University College Cork. https:/www.ucc.ie/
en/ace-dds/, data of accessed: 3.11.2016.

The Centre for Disability Studies University College Dublin http://www.ucd.ie/psychology/our-
school/centrefordisabilitystudies/, data of accessed: 3.11.2016.
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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 wydruk pracy na papierze formatu A4 z marginesem 3,5 cm z lewej strony;

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

m objetos¢ artykulow i rozpraw:

— minimalna: 20 tys. 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 tekst nalezy dostarczy¢ w postaci wydruku komputerowego (dwa egzempla-
rze) wraz z opisang ptyta (CD). Zawarto$¢ wersji elektronicznej powinna by¢
identyczna z przestanym wydrukiem,;

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

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

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

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



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

Kursywa piszemy: tytul ksiazki, réwniez ksiazki, w ktorej znajduje si¢ odpo-
wiedni 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 seksualnos¢. O ludzkich potrzebach osob nie-
petnosprawnych intelektualnie. Warszawa: Jacek Santorski & Co.
(b) polska, redagowana

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

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

Osofsky, J.D. (red.). (1998). Handbook in infant development. New York: Wiley.

Rozdzialy w ksigzkach
(a) publikacja polska

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

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

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

Nieopublikowane dysertacje i prace magisterskie

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

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



Referaty wygloszone na konferencjach i innych spotkaniach

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

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

Raporty z badan

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

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

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

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

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

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

Rzetelno$¢ naukowa

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

Wszelkie wykryte przejawy nierzetelnosci naukowej (ghostwriting — brak
ujawnienia wktadu innych os6b w powstawanie publikacji, guest authorship —
sytuacje, gdy udziat autora/wspotautora w powstanie publikacji jest znikomy
lub nie miat miejsca) beda dokumentowane i naglasniane, wigcznie z powiado-
mieniem odpowiednich podmiotow. Dotyczy to takze tamania i naruszania za-
sad etyki, ktore obowigzuja w nauce.



Recenzowanie

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

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

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

Materialy nalezy nadsyla¢ na adres:

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

ul. Szczesliwicka 40

02-353 Warszawa

redakcjacns@aps.edu.pl






