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ARTYKULY I ROZPRAWY

IZABELA BIENKOWSKA, MALGORZATA PRZYBYSZ-ZAREMBA*

INSTITUTIONAL FORMS OF HELP FOR PEOPLE
WITH DISABILITY AND THEIR EXPECTATIONS.

A RESEARCH BASED ON INTERVIEWS CONDUCTED
WITH ADULTS WITH DISABILITIES

Introduction

In Poland the issue of disability and people who experience it is quite often
discussed in scientific literature, which proves its importance. Currently, we
often deal with direct or indirect contact with people with disabilities who, de-
spite the fact of numerous reports of many inclusion activities undertaken, still
experience social exclusion. They still feel insecure in the social environment
and need different forms of assistance. According to the results of the National
Census the rate of disabled people in Poland is at the level of 12.2% of the popu-
lation (4.697.500) (GUS, 2012).

The review of the scientific literature shows that the definition of disability is
very fluid and quite difficult to be specified clearly. This ambiguity results from
various types of defining the notion of disability. Researchers analyze it in vari-
ous areas and aspects. Based on the theories invoked three models of disability
can be distinguished: biological, functional and social. Their general description
is presented in Table 1.

In Poland, disability is most often defined in relation to the law as well as
statistics. The statistical definition in biological terms has a wider scope, because
it includes people who do not often have jurisprudence, but declare subjective
limitations in the area of the selected functions and/or limitations to perform
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Institutional forms of help for people with disability and their expectations... 7

selected duties, while comparing themselves to the smooth performance of those
functions/duties observed in others. In accordance with the Act of August 27,
1997 on Professional and Social Rehabilitation and Employment of Disabled
People, a disabled person is a person whose physical, psychical or mental state
hinders, limits or prevents performing (fulfilling) social roles, in particular in
relation to professional work (OJ 1997 No. 123, item 776). Such a condition must
be confirmed by a ruling on; (1) either total or partial inability to work, (issued
by the employees of the Social Security and/or Agricultural Social Insurance
Fund for pension purposes); (2) significant, moderate or light degree of disability
(the said ruling is to be issued by poviat disability rating teams for non-disability
purposes); (3) disability before reaching the age of 16. Degrees defining dis-
ability refer to the fitness of the body, the ability to meet the needs and perform
work. It is worth emphasizing here that the disability of the individual should be
considered individually in the medical and social aspect. The disabled person has
to be beheld in a broader context, emphasizing its subjectivity and uniqueness.

When referring to the issue of disability, as well as the disabled people them-
selves, it is impossible not to take into account different models and classifications.
The most optimal disability model seems to be a model that combines many aspects
and treats disability as a multifaceted issue. As far as disability classifications are
concerned, the most commonly used (recognized) is the International Classifica-
tion of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH). Its updated version
is the International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)
(WHO, 2009). In the first case, the disease states are classified into the etiological
classification ICD-10 (WHO, 1992—1944) (called the International Classification
of Diseases); in the second one (in the ICF) they are classified as functioning and
disability in relation to health (WHO, 1992-1944). Both classifications comple-
ment each other, with the ICF classification systematizing (groups) the domains
of people with disabilities in relation to their activity, health-related opportuni-
ties, and participation in various life situations. Therefore, such disabled people
are described from the perspective of the human body, single person and society,
placed on two lists: “Functioning and structure of the human body” and “Activity
and participation” (WHO, 1992-1944). The classification has been incorporated
into the “Standard Principles of Equal Opportunities for People with Disabilities”
by the United Nations as one of the social classifications.

Some researchers believe that the most optimal model is the one that focuses
on the existential and personal manifestations of people with disabilities. That is
why an affirmative model of disability was proposed. According to John Swain
and Sally French (2000, after: Glodkowska, 2014, p. 31), this model not only /...J
emphasizes the personal rather than social dimension of disability more clearly
but also celebrates the differences that are characteristic of the lives of disabled
people. Importantly, this model /[...] emphasizes also that these people can be
proud of the fact that they are different from the majority of society. The authors

CNS nr 2(52) 2021, 522
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8 Izabela Bienkowska, Malgorzata Przybysz-Zaremba

argue that the model enables the able-bodied people to better understand who
the people with disabilities are, what their everyday life looks like, what are their
strengths and weaknesses (Glodkowska, 2014, p. 31). As Joanna Glodkowska
(2014, p. 32) observes: [...] Disability is becoming an essential part of the iden-
tity of people with disabilities.

System of support and forms of assistance for the disabled in the light
of selected legal provisions

Following Andrzej Narojczyk (2017, pp. 34-35) the support system is [...]
a specific, multi-subject social system, created by both the recipient and the
recipient of help. Humanistic-altruistic interactions take place between the
participants, and this system functions in a broadly understood environmental
context. [...] It can take the form of intentional and unintentional, formal and
informal, professional or non-professional activities. [...] Besides, it can be
provided unilaterally or bilaterally. It is characterized by being voluntary. [...]
Duration is also an important feature, as it can be temporary (temporary) or
permanent, even lasting for the entire life of an individual, supported.

There are many provisions in the Polish system that define the forms of assis-
tance and support for disabled people and their families. Their size and scope is
very wide and diverse. One of the basic legal acts is the Act of August 27, 1997
on Vocational and Social Rehabilitation and Employment of Disabled Persons
(Journal of Laws 1997 No. 123 Item 776), which was amended on May 10",
2018 (Journal of Laws 2018, item 1076). According to this document, a disa-
bled person is deemed to be a person whose “disability has been confirmed by
the decision of the authorities: (a) on the individual’s classification to one of the
three levels of disability defined in art. 3 or (b) with total or partial inability to
work on the basis of separate provisions, or (c) about disability, issued before
the age of 16 — hereinafter referred to as people with disabilities” (Journal of
Law 1997 No. 123 Item 776). A person with a disability certificate acquires
the right to apply for help and support from the institution. The Act of August
27", 1997 on Vocational and Social Rehabilitation and Employment of Disabled
Persons (Journal of Laws 1997 No. 123 Item 776, as amended) indicates various
forms of assistance and support. One of the most frequently used by persons
with disabilities is financial assistance for starting and running a business. It is
a subsidy from the State Fund for the Rehabilitation of the Disabled (SFfRoD).
Following Dorota Kobus-Ostrowska (2014, p. 84), a “person who is registered
in the labor office as an unemployed or jobseeker and not in employment, can
apply for a grant, assuming s/he wants to start a business unlesss/he used non-
repayable public funds before.” Currently, the amount of funds granted cannot
exceed fifteen times the average remuneration received in the national economy.

Another form of assistance is co-financing the disabled person with the finan-
cial contribution necessary to open a social cooperative. According to art. 12a

CNS nr 2(52) 2021, 522
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Institutional forms of help for people with disability and their expectations... 9

of the Act of August 27", 1997 on Vocational and Social Rehabilitation and
Employment of Disabled Persons “(...) people with disabilities registered as
unemployed, or jobseekers may receive cash as part of SFfRoD, which will be
a contribution to the existing social co-operative. It is a form of non-returnable
subsidy which, like other cooperative groups, gives people with disabilities the
right to receive support” (Journal of Laws 1997 No. 123 Item 776). The legal
basis for the functioning and operation of social cooperatives is defined by Act
on Social Co-Operatives of April 27", 2006 (Journal of Laws of 2006, No. 94,
item 651, as amended) and the Regulation of the Minister of Labor and Social
Policy of April 23™, 2012 on the allocation of funds for activity on the terms set
out for social cooperatives (Journal of Laws of 2013, item 456).

The third form of assistance for people with disabilities is co-financing for in-
terest on loans contracted for continuing business or for running own, or rented
farm. The applicant may apply for co-financing from the State Fund for Reha-
bilitation of Disabled Persons (SFfRoD) in the maximum amount of 50% of the
interest on the bank loan taken out for continuing operations. Applications are
submitted to the Poviat Family Support Center (PFSC) or the Municipal Family
Support Center competent for the place of residence of a disabled person (after:
Kobus-Ostrowska, 2014).

The fourth form of support for disabled entrepreneurs is the reimbursement of
contributions to general social insurance. This is a form of assistance addressed
primarily to disabled entrepreneurs who can apply to SFfRoD for refunding the
premium by the last day of the month in which the time for payment of social
security contributions has expired. SFfRoD reimburses to a disabled person
running a business contributions to the pension and retirement insurance in the
amount corresponding to the amount of the premium, in accordance with the ba-
sis of assessment specified in art. 18, par. 8 and in art. 18a of the Act on the social
insurance system of October 13", 1998 (Journal of Laws of 2007, No. 11, item
74, as amended). As part of financial assistance from the SFfRoD, adults with
disabilities, whose activities are implemented by Poviat Family Support Centers,
may also apply for financing social rehabilitation. These activities include: (a)
co-financing participation of disabled persons and their careers in rehabilitation
stays; (b) co-financing the supply of rehabilitation equipment, orthopedic items
and auxiliary materials for the disabled; (c) co-financing of sport, culture and/or
tourism forms of involvement of disabled people; (d) co-financing of the elimina-
tion of architectural, technical and communication barriers of disabled people;
(e) co-financing of operating costs of occupational therapy workshops.

Pursuant to the Act of August 27, 1997 on Vocational and Social Rehabilita-
tion and Employment of Disabled Persons (Journal of Laws 1997 No. 123, item
776), disabled people with the status of being unemployed or a job seeker may
use active instruments available on the labor market as important forms of pro-
fessional activation (Journal of Laws 2008, No. 69, item 415, as amended). These

CNS nr 2(52) 2021, 522
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10 Izabela Bienkowska, Malgorzata Przybysz-Zaremba

include: (a) public works; (b) internships; (c) professional adult preparation; (d)
intervention works and socially useful works; (e) obtaining funds for starting
a business activity or for establishing or joining a social cooperative, and (f)
training. The detailed scope of organization and use of the indicated forms of
professional activation are specified in separate regulations.

The Ministry of Family, Labor and Social Policy has developed a whole range
of other forms of assistance and support for disabled people and their families
(careers). One of the fundamental forms of assistance is the increase of budget
expenditure on assistance for the disabled. In 2015, the benefits amounted to PLN
14.1 billion and in 2017 they increased to PLN 16.8 billion. Assistance is pro-
vided in various forms: grants-in-aids, benefits, subsidies, day and 24-hour day
care facilities and activities addressed to these groups of individuals (see: http://
www.niepelnosprawni.gov.pl/art,844wieksze-wsparcie-dla-dopelachnychnych).

In conclusion: the social policy in Poland in the field of socio-professional activa-
tion (vocational rehabilitation) of people with disabilities takes into account the fol-
lowing aspects: (1) creating conditions for the most effective and targeted social and
professional rehabilitation, so that the created opportunities contribute to greater
independence of people with disabilities, in particular in the open labor market; (2)
supporting the integration and equalization of opportunities from school to adult
life in all areas; (3) creating (promoting) mechanisms, institutions and associations
that contribute to the integration of people with disabilities in the local environment,
at work and in the larger community; (4) supporting the largest possible number of
people with disabilities, as well as those who cannot find their place on the open
labor market, or cannot find employment in sheltered employment.

In order to protect their legal interests, Poland provides disabled persons — in
case they are unable to bear the costs of paid legal assistance -with free of charge
legal aid and civic counseling.

There are many more forms of help and support for adults with disabilities.
This paper indicates the most important, which are implemented by the institu-
tions in accordance with the referenced legal provisions.

Methodological assumptions

The subject of this study is a disabled person, an adult, functioning in the social
and professional sphere who has worked, works or seeks a job. The aim of the
research is to understand the expectations of people with disabilities in relation to
the institutions expected to support the above group of adults in the professional
and social sphere (in the so-called “adult life”), as well as to examine possible
factors that support and/or hinder such activities and/or support reception.

The research problems have been hidden in the following questions:

1. What is the professional situation of the disabled persons surveyed?
2. What forms of help and support do they use?

CNS nr 2(52) 2021, 522
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Institutional forms of help for people with disability and their expectations... 11

3. What do they expect from institutions supporting the disabled in professional
and adult life?
4. How do they assess the activities of such institutions?

The qualitative method was used in the study because the subject of the analysis
were the experiences of the respondents and the reality in which they function.
We adopted an interpretative and naturalistic approach (Denzin & Lincoln, 2014,
p. 23), focusing on the importance that the respondents give to their mainly socio-
professional reality, in which they live and function (cf. Punch & Oancea, 2014).
Likewise, we incorporated the situational ethnomethodology paradigm so as to ex-
amine the experiences of interlocutors, expressed spontaneously but still focused
on the purpose of the research. Thus, in-depth interviews IDI (Individual In-depth
Interview) structured with 28 disabled people were conducted. While doing the
interviews we definitely remembered about this important remark given by Steinar
Kvale (2010, p. 39): [...] an in-depth qualitative interview ensures the acquisition
of [...] qualitative knowledge expressed in the everyday language of the interlocu-
tors. It allows for a unique insight into the world of life of the respondents who
describe their actions, experiences and views in their own words.

The selection of people for our research was based upon cognitive considera-
tions exclusively. Therefore, the selection of the respondents was deliberate and
justified by the problem.

The most important data concerning the disabled we surveyed were placed
in Table 2.

Analysis of the research results and discussion

In the research, we were interested not only in aspects related to the presented
topic, but also those related to education and environmental, as well as family
conditions. It is difficult to understand the attitudes of disabled people, not taking
into account the educational path and family environment, which strongly deter-
mines the choices and expectations of individuals. It is generally recognized that
the family constitutes the first cell, a social group that has considerable influence
on our behavior and coping with problems. It gives us identity, teaches us who
we are and how we should establish oncoming relationships. When the family
functions properly, it instills many important standards of conduct; it guarantees
a sense of security not only in the psychological, but also in economic terms,
securing our needs and caring selflessly about ourselves. Most of the respond-
ents had good childhood memories and now have correct relationships with their
families. Seven people still live with their parents (or with their mother only),
and three of them live with their siblings. They often emphasize that without the
help of parents (especially mothers) they would not be able to cope in life, espe-
cially with their stays in hospitals, ordinary, everyday life problems, preparation
for school and/or adulthood. Unfortunately, the family was not always able to
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Table 2. Metric data of the subjects

Sex
Categories
Female (N =11) Male (N=17)
Age Up to 30 years 9 12
of age
31-40 years of 2 4
age
41-50 years of - 1
age
Education elementary 4 (3 —special; 1 — state 5 (2 — special.; 2 — public.;
elementary) 1 — integrative )
junior high 2 -
vocational 3 (trade school; special 7 (3 — special.: book binder
school — cook’s help; [2] & cook’s helper [1];
confectioner) 4public.: locksmith [1], baker
[1]; cook [1], bricklayer [1]
secondary - 3 (2 — public education:
(high school) technician [1] & IT specialist
(1)
senior high 1 (administrative 1 (public education:
technician) photographer)
academic 1 (IT physics) 1 (archeologist)
Work for a definite 3 (2 — permanent work 5 (2 — for replacement;

period of time

in a shop; 1 — indefinite
work period in protected
work institution: tailoring
services)

1 — work on call: home
repairs; 1 — Work Activity
Post; 1 — Sheltered Work
Establishment: cleaning
services)

permanent, for an
indefinite period
of time

3 (2 — Katowice Special
Economic Zone; 1 — teacher
on maternity leave)

4 (2 - TESCO supermarket;
2 — permanent work in an IT
workshop: computer repairs)

contracted work

casual/seasonal
work

4 (1 — works at home;

2 — helping collect fruits in
friends’ gardens; 1 — illegal
work; didn’t want to say
which one)

1 (harvest of fruit or
vegetables)

own company

2 (1 —IT services;
1 — locksmith services)

currently doesn’t
work/never
worked

1 (has got a pension)

5 (2 — contract wasn’t
prolonged; 2 — cannot find
a job anywhere; 1 — on
benefits);

CNS nr 2(52) 2021, 5-22



User
Podświetlony
21

User
Podświetlony
spacja po 4


Institutional forms of help for people with disability and their expectations... 13

Type movement/ 4 (1 — cerebral palsy; 8 (2 — cerebral palsy;
of disability mobility 1 — post-accident spine 1 — cerebral palsy +
impairment; 1 — amputation environmental deficits;
of the leg as a result of 3 — post-accident spine
cancer; 1 —no detailed data) impairments [2] & post-
suicidal spine impairment
[1]; 2 — post-accident limb
amputation;
mental, to a light 2 2
degree
mental, to 1 -
a moderate
degree
mental illness 2 (schizophrenia with -
epilepsy)
coupled - 3 (2 — multiple sclerosis;
1 — movement +circulatory
and systemic failure + sight
impairment
sensory 2(hearing impairment) 3 (2 — hearing impairment;
1 — sight impairment)
neurological - 1
Institution Social Welfare 1 1
supporting Home
the Child Care Home 1 1
surveyed
Labor Office 8 11
Social Security 6
State Fund for 8
Rehabilitation of
Disabled Persons
Polish - 1
Association of
the Blind
Local Home - 1
of Self-Help —
MOPR unit
Polish 1 -
Association
for People with
Mental Disability
Family Help 6 5
Center
Other 4 3

The number of given institutions is larger than the number of respondents, because some respondents
indicated more than one institution, and one person did not indicate any.

Source: Own elaboration on the ground of the research results.
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14 Izabela Bienkowska, Malgorzata Przybysz-Zaremba

cope with the upbringing of a disabled child. An important issue that strongly
influenced the family and social relationships of the respondents was domestic
violence and/or alcoholism, especially on the part of the father. This fact caused
that six of the respondents wanted to quickly become independent and finish
their school education. Two of the respondents were in an orphanage, which was
also not recognized by them positively, as they phrased it: apparent help, help
definitely too small, completely inadequate.

When asked about their educational period, the surveyed described it in vari-
ous ways. At the initial stage of education, as a rule, they did not experience vari-
ous forms of violence or marginalization. Unfortunately, the higher education
stage they began, the more often they encountered forms of discrimination, very
clearly feeling their otherness:

The guys made different jokes, they liked to laugh at me. I learned to be a bricklayer
and they usually joke about these practices: either they hid my working clothes,
or, for example, they poured plaster into the mortar to make it harden faster [...],
sometimes they called names at me calling me an idiot or a stupid, but you could sur-
vive. (The respondents’ opinions are written in italics, in some cases a small stylistic
correction was needed to make the statement more readable and understandable.
However, it did not affect the merits of the statement).

In junior high school and high school it was worse, I could not communicate with
my peers, 1 did not have a common language with them, I did not go to parties, I did
not have a boyfriend, I read a lot of books [...] they clearly kept me apart from them.

Well, there were many ups and downs, but I tried not to pay too much attention to it.
I always had the impression that I was not fully accepted in their company. It seemed
more like pity... kind of “let’s do a good deed”.

1 still don’t know how to settle down my matters in the city office. Nobody under-
stands what I mean, why I came, I quickly get very nervous, what makes the office
clerks get nervous too. Therefore, when I have something to fix there, I ask my sister
to assist me, and she goes with me.

They always treat me badly, offensive. At first I'm always angry, but then I'm very
sorry.

In the old work, some of the mates had a grudge with me for inaccuracy.

Nevertheless, there also were other situations the surveyed were able to recol-
lect clear enough:

A lot of people are trying... trying to treat me nice as I approach, for example, to
various queues at offices, they try to let me go before them forever.

I only remember once, like one lady, who came like me (...), helped me at the window,
as I wanted to register. I thanked her a few times and she said people need to help
each other. 1 felt so much joy I almost cried.
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Each of the respondents emphasized how important it is to treat the other per-
son fairly. They usually want to be treated just as other people are, work honestly
and do not experience humiliation at any stage of their lives. Unfortunately, there
are also disabled people who believe that they should be more privileged and
have greater privileges from the state through their disability (e.g., privileged
work reserved for the disabled only [There are countries, e.g. Great Britain,
where some jobs are reserved only for people with disabilities, such as elevator
service, for example], easier access to housing, increased subsidies).

The respondents’ answers regarding the privileges they have (and their knowl-
edge about them)were extremely different. From situations in which the respond-
ents were unable to name institutions that could help them (apart from the Family
Support Center, though even in this case they were not quite sure whether they
could use this assistance and in what form), up to the situations in which the sur-
veyed disabled individuals not only mentioned the majority of the institution, the
rights they were entitled to, but also provided legal provisions for each of the cir-
cumstances. Such various answers were justified by the respondents themselves:

Some people do not know anything that they deserve. One should show what they
deserve and it is important to provide them with work.

Yes and no, but let us not deceive ourselves, there are times when you do not take
care of yourself, nobody will do it for us. I use many forms of help myself, thanks to
which I can study what I wanted and where I wanted.

1t seems to me that there are a lot of ‘green-horned’ people in this respect. Although,
on the other hand, making one misled about all the help, foundations, etc., of all
these types of actions is ridiculous.

Not everyone is aware of their rights and the possibility of using help from various
institutions.

Probably they don’t know , because usually information that concerns the disabled
should be searched for in the places where it is quite difficult to reach by people
with disabilities, usually such leaflets are either on the first floor or one has to climb
up a few stairs, go up for a few steps, especially for people on the wheelchair such
architectural barriers are a big, big problem in reaching for such information.

1 think that people with disabilities are quite poorly informed about such possibilities, it
would probably be impossible to be correctly informed without other people. Because
it is often the families of these people looking for such opportunities themselves, very
often there are no competent people to provide the information [one needs].

Expectations of the respondents towards the institutions, in this case also the
states (respondents used the words “institution” and “state” interchangeably,
when answering the question about their expectations towards institutional
forms of assistance), for assistance were very different. That’s why we decided
to group them and put them together in Table 3.
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Table 3. Forms of expectations the disabled have towards institutions

Forms of
expectations
of the disabled

Answers

expected cash

buying drugs, food is very expensive. Invalidity pensions are ridiculously
small, so you have to help us. The Social Service should help us financially
in some way;

we should get some decent money, but what they give is nothing;

if it were not for the family, I would have nothing to live for;

housing
awaiting

a flat would solve everything, I live with my sister and her husband does not
want me, he does not like me;

go to people, yes... I really need my own apartment, the smallest one, so
that I would not be ashamed and could come when I want to come home
and invite friends, [ would be happy then — the respondent, despite being 30
years old, lives with his parents;

connected with
work

it’s hard to find work, they do not want to help me in the office, who wants
to give work to someone like me;

stay at work, but I cannot work well, because they will say that I am fit to
work outside and then [ ‘mou; — the respondent works for the Sheltered Work
Establishment (SWE), which periodically determines the usefulness of the
people working for the Establishment to be fit enough to work on the open
labor market. The respondent is afraid that if she works too well, the com-
mission will forbid her to work in the SWE;

Disabled people should be helped by giving them a job, preferably if they
can do what they have learned and what they like to do. If I had a job,
I would be very happy. I do not want anything more,

further
schooling
and lifelong
education

yes, I would like to learn more but at the moment the finances and my health
do not allow me to do so;

it's hard to find out anything about it, nobody knows anything;

I would like to learn, but I do not know how to deal with it, and what about
the commuting?;

A lot of people would like to (...) take further education — one cannot find
many disabled students at universities, it may be worth considering why
this is so. Often, despite the fact that there are various subsidies for educa-
tion, this is not enough; medication, rehabilitation, commuting, loans for
treatment because, unfortunately, the health service is what it is, you have
to pay for everything — families do not afford to pay for food, and where to
place education, etc.;

1 used many forms of professional development, which enabled me to be
promoted and work in my current position;

However, the majority of respondents with disabilities most often did not
know about free courses or other forms of professional development, of-
fered e.g., by the local job centers, organized as part of EU or ministerial
projects: I do not know any courses; So, you are saying, these can be at-
tended?; I do not attend any courses; How could I know about it, nobody
told me. However, another issue was the level of readiness to undertake
further education (after hearing the question): I do not participate in any
courses and I do not want to participate; I do not think about further learn-
ing and it's my decision.
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legal,
psychological,
caring help,
etc.

there are no effect-bringing movements related to the removal of architec-
tural barriers, no assistants for the disabled, no visible care services, no
free trips and many, many other things,

I do not have legal help, I would like to go to the office and consult things
with the competent people there, and they make madmen out of us, because
we do not know anything, in the end,

above all, they should be helped to overcome such barriers as fear of other
people, overcoming difficult obstacles, such as stairs, curbs;

it should be like that: it is accessible everywhere, general access and help
of other people;

one misses a regular babysitter, rehabilitation services, or assistant. Who
can afford to pay so many specialists? They want us to die, or let us stop
being;

there’s a need for psychological help, for people like me [former soldier],
but a professional one, not the one that only shows pictures, but the one
that can recognize the problem, because it will not disappear through the
pictures,

correct
recognition of
needs

the ones in the offices, they do not know that we want to have these sheltered
apartments, I do not want to be ordered to go to the Social Welfare Home;
they should give me a nurse because my mother is afraid of doing injec-
tions, and they do not want to give one. My mother cannot afford to pay
someone. And you have to be washed and dressed... [ am heavy;

1 cannot get a computer, my sister helps me fly through the offices, but I still
miss something, some [...] paper scrap. If I had one [...] I could work at
home and sometimes have fun playing in something. It would not be that
boring;

I'm fighting for an assistant, because it's hard to do everything alone, but
they say I'm not entitled; and if I did not need one, I would go to the office
in person and begged for one;

since I have been struck by such a fate, I should receive more, and not be
a beggar — the statement of a former soldier who went on a mission;

if they really wanted to help us, they should perhaps ask what we need? But
nobody asks...

fair treatment
and greater
patience,
as well as
knowledge of
office workers

Lused to travel to SFfRoD camps often, I learned a lot there, there was even
a cooking course, but now I do not know who such camps can be admitted,
who goes there? Why cannot I go there anymore? I still have to wait;

there was a lot of buzz around us, these advertisements, billboards on equal
treatment, now everything got spread to others, even us, no one treats us
seriously, nor the same as the able-bodied,

in these offices they know nothing, they are always asking each other about
the things. There are still such young people there, still different. In a week
you come and there’s another young one again. I have a feeling like they
were so stupid after school,

people with disabilities should be shown a lot of patience;

the able-bodied are afraid of us and usually do not want to contact us, be-
cause they often lead a carefree life, which our view distorts them, it is dif-
ficult for them to face someone else's misfortune. Patience and tolerance...;
all these institutions, these office workers do not know anything about us.
You should be aware of the disability you are talking about and how you
can help, right?

Source: Own elaboration on the ground of the research results.
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Research conclusions and tips for practice

Entry into adulthood and the first job is a particularly difficult period in the
life of every human being. People with various disabilities want to live with dig-
nity and lead a fairly normal life. Helping such people is the duty of every self-
respecting country. In Poland there is a huge number of governmental, as well
as non-governmental, organizations, associations, labor offices that help people
with disabilities. However, cooperation between these institutions is often illusory,
and people with disabilities are often sent back from one institution to another.
To begin with, the disability ruling system itself is quite complex; in addition to
degrees of disability and/or disability groups, we also have descriptive terms,
and the disability itself is recognized and documented for different purposes by
different institutions. This means that people with disabilities often do not know
how and where to use institutional assistance. And if they acquire this knowledge,
they still have problems with satisfactory overcoming bureaucratic proceedings.
Another problem is hidden in vague regulations, constant changes which people,
especially those with intellectual and mental disabilities, take with reserve and
fear. If they have a job, they are afraid of losing it. Such dilemmas and problems are
met, especially in the situation of high competitiveness on the labor market, also
by non-disabled people. What has to be remembered is that disabled people are not
fit to do any job, they do not get to every place, they often receive worse pay and
need support and help, etc.. In a nutshell, there are many reasons for their worse
socio-professional functioning. Apart from that, many disabled people have little
knowledge about the various programs in which they can participate, forms of sup-
port and/or further education. It is just a few who know how to handle such things
and what to do when they have found themselves in a given, unfortunate situation.
In addition, many of them are afraid to participate in such forms of further educa-
tion and training, mostly because they have (often justified) concerns about losing
privileges and moving to the open labor market. On the other hand, often in fear
of dismissal, and mostly at the order of the superior, they do participate in various
forms of additional training, which is most often proposed by their workplace or
the employment office in case they are unemployed (Bienkowska, 2012).

What are the conditions for a correct relationship between a disabled person
and an institution that are supposed to support them in adult life, in particular
in getting a job and becoming self-dependent? What favors such co-operation?
What factors determine this co-operation to become full and reliable?

Among many, the most important seem to be:

A. related to a disabled person (in addition to the obvious limitations related

to the disability itself):

— environmental conditions: family situation (willingness to start a family,

help for parents, siblings, willingness to become independent quickly, etc.);
material situation (lack of livelihoods, insufficient funds, etc.); external

CNS nr 2(52) 2021, 522


User
Podświetlony
21

User
Podświetlony

User
Podświetlony
usunąć 1 x .
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influences (environmental pressure, families, groups, media, influence of
significant persons/employees of the institution onto the individual, etc.);

— education and predisposition of the individual: socialization and forms of
education (acquired values, behavioral patterns, forms of education, espe-
cially those that had an impact on the acquisition of pro-social attitudes,
skills and experience, etc.); adaptability skills;

— own activity: internal motivation, effortless participation, willingness to par-
ticipate in social and professional life, staying among people and interacting.

B. related to the institution:

— greater clarity and accessibility to legal provisions and regulations: clear
criteria for the recognition of disability groups, disability adjudication,
etc., conducted by one institution; better cooperation between current sis-
ter institutions (not undermining decisions and opinions issued by various
institutions);

— access to various forms of assistance that are provided obligatorily: better
access to nursing, legal and/or psychological services, gaining assistants of
various kind, etc.;

— abolishing all architectural barriers in aid institutions to facilitate access
for every disabled person;

— clear criteria for awarding subsidies for rehabilitation equipment, social
packages, equipment needed for remote work, housing, etc.;

— greater access to knowledge about the privileges of people with disabilities
(informing the disabled by e-mail, by phone, by post etc. about new prod-
ucts, possibilities of starting one’s own company, various forms of further
education, etc.);

— greater knowledge of the institution’s employees about people with dis-
abilities, their limitations caused by illness, needs and expectations, etc.;

— readiness for cooperation: openness/communicativeness of the employees
of the institutions, unconstrained willingness to help, patience, etc.

It is the acquired skills, knowledge and readiness to learn as well as accept-
ance of changes and communicativeness of the disabled people that appear to
become most important among the factors affecting good cooperation between
them and various aid institutions, so as to achieve independence and fulfill
socio-professional needs of this group of people. However, as not all people with
disabilities meet these conditions, institutional support for all forms of (not only)
professional activity, readiness to help and favor of employees of these institu-
tions turn to be of particular importance. It is an extremely tough task to remain
faithful to one’s values, beliefs and dreams and to fight out the limitations of
one’s own body and mentality, especially when one notices similar problems
in quite a number of people around. It’s hard to break away from an unfriendly
environment and believe that it is worth fighting for every dimension of a decent
existence, the more so when it is limited by illness or disability.
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INSTITUTIONAL FORMS OF HELP FOR PEOPLE WITH DISABILITY AND THEIR
EXPECTATIONS. A RESEARCH BASED ON INTERVIEWS CONDUCTED WITH
ADULTS WITH DISABILITIES

Abstract

People with disabilities constitute a significant group in a social environment that requires
many different forms of assistance and support, especially of institutional character. In Poland,
institutional assistance for adults with disabilities has a heterogeneous dimension and includes
both financial and non-financial assistance. The multiplicity and variety of forms of help and
support offered to adults with disabilities by different (state) institutions indicates that everyone
with disabilities can benefit from the help that is most appropriate for them. On the basis of in-
depth interviews conducted with disabled adults, we wanted to check to what extent the proposed
forms of help and institutional support meet the expectations of people with different disabilities,
especially in respect to their professional and adult life, how people with disabilities assess the
activities of these institutions and how the professional situation of people with disabilities looks
like. The conclusions and guidelines for the practice this paper contains were constructed based
on the material from the interviews we carried out with the disabled adults.

Keywords: people with disabilities, help, support, institution

INSTYTUCJONALNE FORMY POMOCY OSOBOM Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA
A ICH OCZEKIWANIA — NA PODSTAWIE WYWIADOW PRZEPROWADZONYCH
Z DOROSELYMI OSOBAMI Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Abstrakt

Osoby z niepelnosprawnoscia stanowia w Srodowisku spotecznym znaczng grupe, ktora wy-
maga wielu zréznicowanych form pomocy i1 wsparcia, szczegdlnie instytucjonalnego. W Polsce
pomoc instytucjonalna skierowana do dorostych oséb z niepetnosprawnoscia ma wymiar hete-
rogeniczny. Obejmuje zardwno pomoc finansowa, jak i pozafinansowa. Wielos¢ i réznorodnosé
form pomocy oraz wsparcia, jakie oferuja dorostym osobom niepelnosprawnym instytucje (pan-
stwowe) wskazuje, ze kazda osoba z niepelnosprawnoscia moze skorzystac z takiej pomocy, ktora
bedzie dla niej najodpowiedniejsza. Na podstawie przeprowadzonych pogiebionych wywiadéw
z dorostymi osobami z niepetnosprawnoscia poszukiwano odpowiedzi na pytania, na ile propono-
wane formy pomocy i wsparcia instytucjonalnego spetniajg oczekiwania osob z niepetnospraw-
noscia, szczeg6lnie w starcie zawodowym oraz dorostym zyciu, jak osoby z niepetnosprawnoscia
oceniaja dzialalno$¢ tych instytucji, a takze jak przedstawia si¢ sytuacja zawodowa 0sob z niepet-
nosprawnoscia. Na podstawie materiatu z przeprowadzonych wywiadoéw skonstruowano wnioski
i wskazowki dla praktyki.

Stowa kluczowe: osoby z niepetnosprawnos$cia, pomoc, wsparcie, instytucja
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SUKCES INTEGRACYJNY A ZASOBY OFEROWANE

W INTERAKCJACH. MOZLIWOSCI ZASTOSOWANIA
TEORII WYMIANY W KONSTRUOWANIU PROJEKTOW
BADAWCZYCH PEDAGOGIKI SPECJALNEJ

Wprowadzenie

Pedagogika specjalna jest dyscypling, ktora w XX w. odniosta niezwykle
sukcesy, moze nawet porownywalne z sukcesami XX-wiecznej medycyny, in-
formatyki, astronautyki. Takie stwierdzenie jest uzasadnione szybkimi zmia-
nami rewolucjonizujacymi z jednej strony zycie 0sob z niepetnosprawnosciami
1 chorobami przewlektymi, a z drugiej — percepcje takich osob i ich probleméw
w r6znych przestrzeniach spotecznych zdominowanych przez ludzi sprawnych.
Odnoszone sukcesy mozna najadekwatniej wyrazi¢ poprzez sumy pozytywnych
interakcji budujacych statusy osob z niepetnosprawnoscia w roznych srodowi-
skach ich zycia. Te interakcje mogg by¢ trwate lub tylko przelotne, satysfakcjo-
nujace obydwie strony badz tylko jedna z nich, a nawet niesatysfakcjonujace
w petni zadnego z partnerow, oparte na wartosciach osobowych lub rzeczowych,
bezposrednie lub tylko posrednie, przy czym posrednie maja szersze spektrum
wywierania wplywu spotecznego ze wzgledu na rozbudowane funkcje wspot-
czesnych mediow, z kolei bezposrednie sg bardziej znaczace w zaspokajaniu po-
trzeb psychicznych.

Nie da si¢ skonstruowaé¢ paradygmatu sukcesow integracyjnych, a tym sa-
mym wyznaczy¢ granic, po osiggnig¢ciu ktorych mozna by zdiagnozowac taki
efekt. Zycie spoteczne to ciagta dynamika postaw, potrzeb, oczekiwan. Kiedy
w spoleczenstwie polskim sigga si¢ wstecz, do lat 90. XX w. lub wczesniejszych,
sukces integracyjny wygenerowany transformacja wydaje si¢ niepodwazalny
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w zakresie edukacji, zatrudnienia czy przeobrazen publicznego méwienia o nie-
pelnosprawnosci jako takiej i problemach oséb obcigzonych konsekwencjami
roéznych jej rodzajow. Kiedy natomiast istniejagce mozliwosci pordownywane sg
z potrzebami 0sd6b z niepetnosprawnoscia, ciagle jeszcze szanse na rozwiazy-
wanie wielu probleméw w sposob satysfakcjonujacy tych ludzi sg odlegle i nie-
koniecznie pewne. Mimo tej wzglednosci stanowigcej w duzym stopniu wynik
roznic percepcji indywidualnej, sSrodowiskowej i ogolnospolecznej oraz zwigza-
nej z nimi nieostrosci pojgcia sukcesu integracyjnego, badania w tym zakresie
sg jednym z najwazniejszych mechanizméw diagnozy efektéw integracyjnych
oraz ich aplikacji w konstruowaniu ciagle zmieniajgcej si¢ przestrzeni spotecz-
nej wspodlnej nie tylko dla osdb z niepetnosprawnoscia i petnosprawnych, lecz
takze analogicznie dla osob ro6znigcych sie pod wzgledem kulturowym, etnicz-
nym czy religijnym. Te zmiany przestrzeni spolecznej, w ktorej dokonujg si¢
procesy integracyjne majg na ogot charakter ewolucyjny. Zmiany ewolucyjne
umozliwiaja rozwijanie mechanizméw adaptacyjnych, co sprzyja wzmacnia-
niu pozadanych procesdéw. Inaczej jest ze zmianami rewolucyjnymi. Na ogoét,
ze wzgledu na tempo, sg zaskoczeniem, zaklocaja przebieg adaptacji, generuja
niepewnos$¢, Igk, bezradno$é, zwlaszcza podmiotdéw stabszych pod wzgledem
biologiczno-medycznym i/lub ekonomiczno-spotecznym. W kategoriach takich
wlasnie gwattownych zmian rewolucyjnych nalezy rozpatrywaé zar6wno polska
transformacje z poczatkow lat 90. XX w., jak i zdominowanie w 30 lat p6zniej
przestrzeni spolecznej przez pandemi¢ covid-19, ktéra w wymiarze spotecz-
nym sprowadza si¢ do minimalizowania interakcji spotecznych, a tym samym
do nasilania proceséw dezintegracyjnych. Ograniczenie interakcji wigze si¢
z rosnacym ryzykiem izolacji, a tym samym uniemozliwia osigganie sukcesow
integracyjnych. Pelna analiza tych procesow i ich konsekwencji jest mozliwa
tylko poprzez odwotywanie si¢ do teorii wyjasniajacych prawidtowosci zycia
spotecznego.

Przedmiotem tego artykutu jest proba zbudowania kontekstu teoretycznego
dla paradygmatu sukcesoéw integracyjnych oséb z niepelnosprawnoscia. Moz-
liwosci takie stwarza, m.in. socjologiczna teoria wymiany, dotychczas prawie
zupelnie nieobecna w dyskursach pedagogiki specjalnej. Ze wzgledu jednak na
wspomniang nieostro$¢ pojecia sukcesu integracyjnego, konieczne beda wcze-
$niejsze wyjasnienia i ustalenia terminologiczne.

Pojecie sukcesu integracyjnego

Sukces jest pojeciem wszechobecnym w mowie potocznej 1 przekazach me-
dialnych. Mowi si¢ o ludziach dazacych do sukcesu i takich, ktorzy tego rodzaju
aspiracji nie posiadaja, a nawet przed sukcesem odczuwajg Igk oraz o ludziach
sukcesu i takich, ktérym si¢ nie powiodto w dgzeniach do jego osiggnigcia. Mowi
si¢ o sukcesach szkolnych, artystycznych, filmowych, zawodowych, sportowych
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i wielu innych. Powszechne jest przy tym przekonanie, ze czlowiek potrzebuje
sukcesu postrzeganego jako nagroda za wysitek dziatania, dlatego w wigkszym
lub mniejszym stopniu dazy do jego osiggnigcia, utrzymania i pomnazania.

Z jezyka potocznego pojecie sukcesu przejety nauki spoteczne, czesciej eks-
plorujac jego uwarunkowania niz koncentrujac si¢ nad istota, ktora pozornie
wydaje si¢ zupelnie oczywista, jak przynajmniej wynikaloby to z analizy zna-
czen stownikowych. Wedtug ,,Stownika wyrazoéw obcych” opracowanego jesz-
cze przed I1 wojng §wiatowa przez zespot profesora Zygmunta Rysiewicza (1963)
sukces pochodzi od tacinskiego stowa successus, oznaczajacego powodzenie,
pomyslno$¢, udanie si¢, pomysiny skutek czego$. W najbardziej znanym pol-
skim Stowniku wyrazow obcych i zwrotow obcojezycznych (Kopalinski, 1983,
s. 404) sukces to osiagniecie, wyczyn, powodzenie. Pojecie sukcesu w mowie
codziennej moze wigc by¢ zastgpowane innymi terminami, co potwierdza Stow-
nik synonimow polskich (2002, s. 384), wskazujac na tozsame znaczenie pojec
tryumf, powodzenie, zwyciestwo, wygrana. btogostan, zdobycz, prestiz, bogac-
two, a nawet szczgscie. Takze wedtug Stownika jezyka polskiego (2007, s. 600)
sukces moze wyrazacé si¢ poprzez wielorakie pomyslne efekty dziatania, natury
ekonomicznej badz spolecznej (wysoka pozycja, stawa, majatek).

Kazde z zasygnalizowanych poje¢ wydaje si¢ miescic w wyobrazeniach
o sukcesie. Jednak zestawiajac 1 porownujac ich znaczenia trudno byloby nie
mie¢ pewnych watpliwosci co do doszukiwania si¢ ich petnej synonimicznosci.
Raczej nalezatoby uznaé¢, ze takie postgpowanie nie w kazdym przypadku jest
zasadne, bo przeciez nie kazdy blogostan to sukces, a np. wygrana moze by¢
zyskiem tak nieznacznym, ze z pewnoscig nie ma wiele wspolnego z sukcesem.

Zasygnalizowany zakres desygnatow szeroko rozumianego poj¢cia sukcesu
wiaze si¢ z jego wieloznacznoscig, co w jezyku potocznym nie ma duzego zna-
czenia, w dyskursach naukowych natomiast uswiadamia nieostros¢ i zmien-
nos$¢ analizowanego pojecia w zaleznosci od przyjmowanego kontekstu oraz
perspektywy dokonywanych analiz. Jednak dla wielu procesow spotecznych,
ztozonych i mato przewidywalnych, dynamicznych lub bardzo wolno przebie-
gajacych, biorac pod uwage tempo wspolczesnych przemian cywilizacyjnych,
wlasnie takie wieloznaczne kategorie pojeciowe sa najbardziej adekwatne,
a tym samym bardzo uzyteczne w procedurach empirycznych. Oczywiscie pod
warunkiem, ze ich zastosowanie jest nieprzypadkowe, tzn. zostaja poprawnie
zdefiniowane dla potrzeb okreslonego przedmiotu badan, ktory z natury jest
zbyt ztozony, by mogly go opisywac proste, jednoznaczne pojecia. Do takich
przedmiotow badan nalezg procesy integracyjne, ktorych celem zasadniczym
jest sukces integracyjny.

Pojecie sukcesu dla nauk spotecznych, w tym dla pedagogiki mogloby sta-
nowi¢ bardzo wazng kategori¢ diagnostyczno-eksplanacyjng w odniesieniu do
celow 1 efektow ludzkiego dziatania, jednak jest ono dos¢ rzadko przywotywa-
ne w eksploracjach empirycznych ze wzglgdu na wymogi operacjonalizacji, co
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przektada si¢ na trudnos$ci w wyodrebnianiu zmiennych i utrzymywaniu rygoru
Scistosci ich pomiaréw. Sukces ponadto jest kategorig bardzo dynamiczng. Na-
wet w tych zakresach, w ktorych jego pomiary sg dos¢ tatwe, znaczenie osia-
gnie¢ bywa niejednoznaczne i zmienne. I tak np., jesli poréwnujemy znaczenie
wygranej lokalnej druzyny sportowej w kontekscie innych lokalnych wynikow,
moze si¢ ona jawi¢ jako sukces, ale kiedy odniesiemy te wyniki do $rednich
krajowych czy §wiatowych, wyraznie uwidacznia si¢ fakt, ze ,,sukces sukcesowi
nierowny”’. Ponadto to, co dla jednej osoby byloby sukcesem, dla innej moze by¢
epizodem tylko chwilowo satysfakcjonujgcym lub nawet pozostajacym zupetnie
bez znaczenia. Pojecie sukcesu zmienia si¢ takze w zaleznosci od kontekstow
kulturowych i historycznych. Jest inaczej percypowane w zaleznos$ci od punktu
wyjscia i oczekiwan formulowanych na tym wstepnym etapie. Innego sukce-
su oczekuje si¢ od wielokrotnego mistrza, innego od debiutanta. Sukcesem dla
dziecka z niepetnosprawnoscia ruchowg bedzie postawienie pierwszych samo-
dzielnych krokéw w wieku, kiedy jego rowiesnicy swobodnie biegaja. Ponadto
sukces jest jednocze$nie stanem i procesem. Sukces ,,staje si¢” w dynamicznych
realiach interakcyjnych, wymaga okreslonego dziatania podmiotu, ktéoremu jest
przypisywany, ale takze wspotdziatania innych jednostek, grup, kregéw zycia,
wyrazajacego si¢ w dawaniu wsparcia. Konstatujac wielorakie zréznicowania
percepcji sukcesow Stanistawa Byra (2005) trafnie stwierdza w tytule swojego
opracowania tej problematyki, ze ,,sukces niejedno ma imig”. Te ,,r6zne imiona”
sukcesu znajdujg odzwierciedlenie w licznych jego klasyfikacjach budowanych
na podstawie réznych kryteriow. I tak np. wedtug Czestawa Sikorskiego (2007,
s. 14—17) sukces moze by¢ indywidualny lub grupowy; rywalizacyjny i niery-
walizacyjny, tani lub drogi, akceptowalny lub nieakceptowalny.

Sukces odnosi si¢ do aktywnosci cztowieka badz do aktywnosci grupy ludzi,
i w tym znaczeniu mowimy np. o sukcesie politycznym pana X lub o sukce-
sie politycznym partii pana X. Sukcesy mogg réwniez dotyczy¢ makrostruk-
tur. Mamy to na uwadze, mowigc o sukcesach gospodarczych Polski czy Unii
Europejskiej. Nie k azdy sukces ma charakter pozytywny dla jednostki i dla
grupy, ktorg ona reprezentuje. Paul Pearsall (2003, s. 31) wyodrebnit katego-
rie sukcesow konstruktywnych, nazywajac je ,,stodkimi” oraz destrukcyjnych
— ,toksycznych”. Zdaniem tego autora zycie jednostkowe i spoteczne cechuje
dynamika, stad juz samo mowienie o sukcesie jako o stanie jest iluzoryczne,
a w konsekwencji — destruktywne.

Szerokie i niejednoznaczne rozumienie sukcesu umozliwia duza dowolno$¢
w jego odczuwaniu, a tym samym sprawia, ze jest on dost¢pny dla kazdej jed-
nostki i dla kazdej grupy. Jest to zalozenie wazne w analizach wszystkich pe-
dagogik szczegdlowych, jednak w pedagogice specjalnej nabiera wyjatkowego
znaczenia. Oznacza, ze czlowiek z niepelnosprawnoscia moze, podobnie jak
kazdy inny odnosi¢ sukcesy. Niekoniecznie tak spektakularne, jak np. mistrzo-
stwo w paraolimpiadzie, ale rowniez w populacji petnosprawnych zdecydowa-
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nie dominuja sukcesy o mniejszych gabarytach, definiowane na miar¢ indywi-
dualnych mozliwosci i aspiracji. Antonina Ostrowska (2015, s. 230), analizujac
problematyke sukcesu osoby z niepelnosprawnoscia, stwierdza, ze wymogi cy-
wilizacyjne narzucajg coraz wigksze tempo cigglego dazenia do nowych wra-
zen, doznan, umiejetnosci, coraz wiekszej zamoznosci, coraz doskonalszej pie-
lggnacji ciata ukierunkowanej na mozliwie najdtuzsze utrzymywanie jego urody
i sprawnosci. To wszystko sprowadza si¢ do zyciowego powodzenia utozsamia-
nego z sukcesem, w ktorym Anna Firkowska-Mankiewicz w ksigzce Zdolnym
byé... Kariery i sukces zyciowy warszawskich trzydziestolatkow z 1999 r. (za:
Ostrowska, 2015, s. 231) wyodrebnia cztery poziomy: materialny, stratyfikacyj-
no-prestizowy, emocjonalno-afiliacyjny oraz samorealizacyjny. Pierwszy ozna-
cza dochody, bogactwo, dostatek, wysoki relatywnie poziom konsumpcji. Drugi
to osiggnigcie pozycji, prestizu, uznania spotecznego. Trzeci wymiar sukcesu
oznacza satysfakcje z zycia rodzinnego, pracy zawodowej, uczestnictwa w kul-
turze, zycia towarzyskiego. Czwarty wymiar —samorealizacyjny — to wartosci
osiggane dla wilasnej satysfakcji, samorozwoju, samodoskonalenia. Sukcesy
w kazdym z tych wymiaréw sa dostepne dla oséb z r6znymi niepelnospraw-
no$ciami, przy czym osiaganie trzech pierwszych nie jest mozliwe przy niskim
poziomie integracji, integracja w procesie samorealizacji nadaje natomiast pracy
nad wlasnym rozwojem ukierunkowanie ponadjednostkowe, prospoleczne.

Sukcesy osoby z niepelnosprawnoscia w réznych obszarach jej spolecznego
funkcjonowania sg §cisle powigzane ze spoteczng integracja, sg — inaczej mo-
wigc — odzwierciedleniem jej sukcesu integracyjnego. Sukces integracyjny wa-
runkuje doswiadczanie uznania spolecznego we wszystkich kregach zyciowego
funkcjonowania. Uznanie spoteczne (prestiz) jest znaczace dla dostepnosci dobr
materialnych, sukces integracyjny utatwia zatem osigganie pozadanych standar-
dow ekonomicznych. Z kolei satysfakcja z dokonan i osiggnie¢ wyrazajaca 0so-
bisty wymiar sukcesu, ksztattuje si¢ pod wptywem opinii i ocen percypowanych
w interakcjach tworzacych wiezi aktywizujace i motywujace do samodoskona-
lenia sprzyjajacego multiplikowaniu odnoszonych sukcesow. Czym zatem jest
sukces integracyjny i komu mozna go przypisywac?

Wzorujac si¢ na definicji Edwarda Erazmusa (1999, s. 11) okreslajacej rozu-
mienie sukcesu edukacyjnego, mozna przyjac, przez analogie, ze sukces inte-
gracyjny to ogot sktonnosci ukierunkowujacych cztowieka do osiggania ideatu
petnej (fizycznej, psychicznej 1 spotecznej) integracji oraz rozwijanie umiejgt-
nosci, ktore ten proces optymalizujg. W zwigzku z tym w sukcesie integracyj-
nym mozna bytoby wyodrebni¢ trzy idealy integracyjne stanowiace jego miarg:
(1) ideat integracji fizycznej, (2) ideal integracji psychicznej, (3) ideal integracji
spoleczne;.

Ideat integracji fizycznej to przebywanie we wspodlnej przestrzeni fizycznej
wszystkich, ktorzy tego chcg, niezaleznie od rodzaju i stopnia ich niepelnospraw-
nos$ci. Przebywanie state, badz tylko czasowe, wzglednie dtuzsze, badz tylko
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krotkotrwate, cykliczne, badz tylko epizodyczne. Na przyklad w przestrzeni

fizycznej zamieszkiwanego domu moze by¢ stale miejsce dla osoby z niepet-

nosprawnoscia, taka osoba moze by¢ gosciem odwiedzajacym dom cyklicznie,
albo moze pojawia¢ si¢ w nim tylko sporadycznie (zajmowac przy wigilijnym
stole tradycyjnie puste miejsce dla niespodziewanego goscia).

Ideal integracji psychicznej — osoba z niepetnosprawnoscia ma szans¢ by¢
obdarzana takimi samymi uczuciami, jak petnosprawni bedacy beneficjenta-
mi tych uczu¢ z racji wieku, petnionych rol rodzinnych, pozycji zajmowanych
w $srodowisku pracy itp.

Ideat integracji spotecznej — mozliwos¢ wchodzenia osoby z niepetnospraw-
no$cig w podobne interakcje (podobne pod wzgledem ilosciowym i jakoscio-
wym), w jakie dana jednostka wchodzitaby, bedac petnosprawng z racji petl-
nienia okreslonych rol i zajmowanie przypisanych do nich pozycji w réznych
strukturach spolecznych (np. interakcje pomiedzy partnerami zwigzku w struk-
turze rodzinnej, uczniami w klasie szkolnej czy wspotpracownikami w struktu-
rze organizacji zawodowej).

Tak okreslone wymiary sukcesu integracyjnego uwzgledniaja jego znaczenie
dla ogoétu partnerow interakcji, z niepetnosprawnoscia i petnosprawnych. Moga
by¢ poddawane pomiarom pozwalajacym zaobserwowa¢ zmiany dokonujace si¢
we wszystkich trzech zakresach wspolnej przestrzeni. W projektowaniu progra-
méw badawczych niezbedne jest uwzglednianie tego, ze sukces integracyjny
oznacza zaréwno satysfakcje osobista, jak i poczucie udziatu w osigganiu celow
zbiorowych. Zarowno jego wymiar indywidualny, grupowy, jak i ogoélnospo-
leczny mozna przektadac na efekty mierzalne i niemierzalne, przy czym poza
pomiarami pozostaje szeroki zakres odczu¢ i emocji trudnych do zewnetrznego
ogladu, czesto starannie skrywanych, mozliwych do poznania tylko poprzez ro-
zumienie w znaczeniu dyrektyw metodologicznych Maksa Webera. Niemnigj
jednak konstruowanie modeli miar kwantytatywnych pozwalajacych oceniaé
sukces integracyjny jest konieczne dla jego poznawania. Moglyby to by¢ np.
miary:

a) w zakresie jednostkowym (osobistym) — pozytywna zmiana statusOw So-
cjometrycznych, lepsze samopoczucie w grupie, zmieniajgce si¢ korzystnie
wskazniki identyfikacji z grupa, wzrost samooceny, rozszerzanie si¢ plandw
zyciowych, rozwdj kompetencji spotecznych;

b) w zakresie grupowym (zbiorowym) — zmieniajgce si¢ postawy roznych
grup diagnozowane w badaniach longitudinalnych. Zmiany w gotowosci do
wspolnej nauki, pracy, przyjazni i innych form wspoéibycia zaréwno osob pet-
nosprawnych, jak i z r6znymi niepetnosprawnosciami.

c) w zakresie ogdlnospolecznym: zmiany wskaznikéw skolaryzacji oséb z roz-
nymi niepetnosprawno$ciami w nurcie ogdlnym, zmiany we wskaznikach
0s0b z niepelnosprawnosciami podejmujacych zatrudnienie, w tym w warun-
kach otwartych; zmiany we wskaznikach dorostych oséb z niepelnosprawno-
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$cig radzacych sobie w srodowiskach pozainstytucjonalnych oraz petnigcych

wazne funkcje w strukturach spotecznych, politycznych, kulturalnych, reli-

gijnych i innych.

Przedstawiony zarys dyskursu wokét niejednoznaczno$ci pojecia sukcesu
jako takiego i pojecia sukcesu integracyjnego uswiadamia trudnosci, jakie wig-
73 si¢ z sigganiem po te kategorie w projektach badawczych, ale jednoczesnie
potwierdza wagg eksploracji w zakresach problematyki, do jakiej te pojecia si¢
odnosza. Sukces integracyjny stanowi wazny wskaznik przezwyci¢zania mar-
ginalizacji 1 wykluczania r6znych mniejszosci charakteryzujacych si¢ odmien-
no$ciami biologiczno-medycznymi, kulturowymi, religijnymi, ekonomicznymi,
etnicznymi czy politycznymi. Stanowi tym samym szans¢ budowania harmonij-
nego porzadku struktur spotecznych, w ktorych przewidywane jest potencjalnie
miejsce dla kazdego, kto w spotecznie akceptowanych rolach chce sta¢ si¢ ich
integralng czescia, zachowujac jednoczesnie swoje jednostkowe prawa dokony-
wania wyboréw 1 modyfikacji podejmowanych dziatan.

Reasumujac, sukces integracyjny jest pojeciem ztozonym. Oznacza sume
osiggnig¢ wszystkich czgsci integrujacych sie, zarowno w ich percepcji subiek-
tywnej, jak i we wskaznikach obiektywnych dotyczacych mierzalnych wymia-
row sukcesu jako takiego. Jeszcze bardziej wydaja si¢ by¢ ztozone uwarunko-
wania sukcesu integracyjnego. Ich porzadkowanie wymaga odwotania si¢ do
tez w miare spojnej i w miar¢ adekwatnej teorii. Dla potrzeb analiz zawartych
w tym opracowaniu wybrano socjologiczng teori¢ wymiany. Uzasadnienie ta-
kiego wyboru korzy§ciami poznawczymi i aplikacyjnymi zostanie omowione po
uprzednim scharakteryzowaniu gtownych tez tej teorii.

Teoria wymiany spolecznej

Teoria wymiany jest jedng z klasycznych teorii socjologicznych mikropo-
ziomowych, do$¢ rzadko przywotywanych w analizach pozasocjologicznych,
a w pedagogice specjalnej —niemal zupelnie nieobecnych. Nie jest tak jedno-
znaczna aksjologicznie, jak teoria integracji, rowniez jej operacjonalizacja to
wyzwanie znacznie trudniejsze niz np. operacjonalizacja tez teorii rol czy teo-
rii dystansu spotecznego. A jednak teoria wymiany moze znaczaco wzboga-
ca¢ dyskursy dotyczace wyrownywania szans jednostek i grup o specjalnych
potrzebach. Stad warto znajdowa¢ mozliwosci jej wykorzystywania na gruncie
pedagogiki, zwtaszcza pedagogiki specjalnej koncentrujacej si¢ na problemach
zagrozen wynikajacych z postaw wobec roznic indywidualnych i grupowych,
biologiczno-medycznych oraz spoteczno-kulturowych.

Teoria wymiany w klasycznej postaci znana jest przede wszystkim jako kon-
cepcja behawioralna, sformutowana przez Georga C. Homansa (1975). Opiera
si¢ ona na zalozeniu zasadnosci, czy wregcz koniecznosci konstruowania teorii od
poziomu potocznej obserwacji, traktowanego jako ,,dolny szczebel drabiny abs-
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trakcji”. Ten dolny szczebel tworza trzy abstrakcje pierwszego rzgdu odnoszace
si¢ do zdarzen zachodzacych w grupach. Sg to czynnosci, interakcje i1 uczucia.
Czynnosci to konkretne dziatania w danym czasie, interakcje to wzajemne ge-
nerowanie czynnosci podmiotow uczestniczacych w danej sytuacji spotecznej,
przy czym czynnosciom tym oraz interakcjom towarzysza okreslone uczucia.
Czynnosci, interakcje i uczucia s3 wzajemnie powigzane, co sprawia, ze zmiana
w kazdym z tych trzech obszaréw generuje zmiany w dwu pozostatych. Zycie
grupowe ma charakter dynamiczny, wzajemne powiazania i powigzania z syste-
mem zewng¢trznym sg zrodlem ,,samoprzetwarzania”, w rezultacie ktorego po-
wstajg nowe formy czynno$ci, interakcji i typow uczuc (za: Turner, 1985, s. 282).

Koncepcja Homansa jest krytykowana przez socjologéw ze wzgledu na jej
tezy skrajnie redukcjonistyczne. Interakcje w tej koncepcji ograniczajg si¢ do
wzajemnej wymiany nagrod i kar, co wymusza ciagle kalkulacje zyskow i strat.
W ich efekcie, jak pisze Piotr Sztompka (2005, s. 47), jednostka wybiera takie
interakcje, ktore sa czesciej nagradzane, a nagrody otrzymywane maja dla niej
wickszg warto$¢.

Krytyka poczatkowych skrajnych wersji teorii wymiany nie jest rOwnoznacz-
na z zaniechaniem dalszego jej rozwijania, co wiaze si¢ z faktem, ze trudno by-
loby nie zauwazac dazen ludzi do osigganie sukcesu poprzez wybieranie takich
interakcji, ktore wigza si¢ z wickszym prawdopodobienstwem jego osiggania,
tozsamego z poczuciem odnoszenia korzysci. Do najcze$ciej przywolywanych
obecnie postaci teorii wymiany nalezg propozycje, ktore sformutowat Peter Blau
(1964, 1977). W koncepcji tego autora wymiana powszechnie konstytuuje inte-
rakcje, ksztaltujac relacje miedzy jednostkami, jednostkg a grupa czy migdzy
grupami. Ludzie wchodza w interakcje, poniewaz dostrzegaja w nich okreslone
wartosci i szukajg mozliwos$ci takiej wymiany, ktora zapewnitaby im korzysci
stanowigce kompensate za wlozony wysitek, zaangazowanie emocjonalne czy
poswiecony czas. W dyskursie spotecznym bardzo czesto oczekiwanie korzy-
$ci w zamian za ,,dawanie czego$” nazywane jest egoizmem, jednak w rzeczy-
wistych konkretnych sytuacjach jest ono powszechnym motywatorem nawet
w dziataniach skierowanych na tzw. bezinteresowne pomaganie innym. Tak
zwane, bo ludzie dajac cos$, moga oczekiwac nie tylko korzysci materialnych,
ekonomicznych, lecz takze korzysci emocjonalnych, ktorych nie dostrzega si¢
z kolei w interakcyjnych ,.transakcjach handlowych”. Dziatania altruistyczne sg
kompensowane niematerialnie, tj. wdzigczno$cig, szacunkiem oraz sankcjami
pozytywnymi wewngetrznymi: zadowoleniem z siebie, dobrym samopoczuciem,
podniesieniem samooceny.

W teorii socjologicznej wyodrebniane sg dobra powszechnie cenione, do kto-
rych naleza bogactwo, wtadza i prestiz, a we wspolczesnej cywilizacji — rowniez
wyksztatcenie i zdrowie. Najog6lniej mozna je okresli¢ jako dobra uzytkowe
wzajemnie dopetniajagce si¢ w tendencjach do zajmowania wysokich pozycji
w kregach swojego uczestnictwa. Wymiana interakcyjna moze ponadto doty-
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czy¢ innych wartosci, ktore nie sg tak spektakularnie pozadane, jak bogactwo
czy wladza. Te ,,inne” wartosci nazywane duchowymi czy moralnymi nie sg
ukierunkowane na dominacj¢, czy podwyzszanie wlasnego statusu, lecz na
wspotbycie. Dobra powszechnie cenione w tej drugiej kategorii to mitos¢, przy-
jazn, czulosé, oddanie, identyfikacja, wspotodczuwanie. Jednak rowniez te do-
bra, pozornie zupelnie oderwane od interesownosci, sa wazne dla zaspokajania
wlasnych potrzeb, pozyskiwania korzysci wypetniajacych funkcje nagradzania.
Blau uwaza, ze oczekiwane korzysci stanowig istotng ceche kazdej interakcji,
przy czym charakter tych korzysci moze by¢ bardzo roézny. Przyjazn czesto za-
wigzuje si¢ migdzy partnerami o zblizonych statusach, co tworzy porownywal-
ny potencjat wymiany korzys$ci. Takze zwigzki matzenskie/partnerskie opieraja
si¢ na preferencji okreslonych cech partnera, postrzeganych jako wazne w za-
spokajaniu wiasnych potrzeb (bezpieczenstwa, mitosci, potrzeb seksualnych).
Ludzie oczekujg okreslonych cech od potencjalnego partnera, a w istniejacym
juz zwiazku — spetnienia tych oczekiwan. Chca np., zeby kobieta byta kochajaca,
dobra czy gospodarna, a mezczyzna silny odpowiedzialny, opiekunczy. W ta-
kim znaczeniu nawet najbardziej intymne interakcje zawieraja w swojej struk-
turze pewne cechy wymiany opartej na ocenie uzyskiwanych/przewidywanych
korzysci. Podstawowym warunkiem osiggania sukcesow integracyjnych byltoby
zatem wspieranie 0sob z niepetnosprawno$cig w uatrakcyjnianiu ich ,,oferty wy-
miany interakcyjnej”, a 0s6b petnosprawnych — w kompetencjach rozumienia tej
oferty jako wartosci wzbogacajacych ich zycie duchowe, spoteczne, rodzinne.
Wymiana interakcyjna miedzy osobami z niepetnosprawnoscia i pelnospraw-
nymi posiada tez znaczgce wymiary materialno-ekonomiczne. Wicksza oferta
ustug ze strony osoby z niepelnosprawnoscia to rowniez mniejsze obcigzenie
grupy odpowiedzialno$cig za zabezpieczanie jej potrzeb i wigksze prawdopodo-
bienstwo wnoszenia przez nig wkladu w rozwoj rodziny, spotecznosci lokalne;j,
krajowej czy nawet §wiatowe;.

Sukces integracyjny osoby z niepelnosprawnoscia a jej oferta
kompetencyjna w wymianie interakcyjnej

Koniecznos$¢ porzadkowania dokonan pedagogiki specjalnej poprzez odno-
szenie do tez teorii zyskalo juz powszechng akceptacj¢. Duzym problemem przy
konstruowaniu projektow eksploracji jest natomiast wybor teorii odpowiedniej,
tj. adekwatnej i spojnej oraz o mozliwie szerokim zasi¢gu. (Teorie socjologiczne
dzielg si¢ na teorie dalekiego i Sredniego zasiggu. Te pierwsze wyjasniaja szerszy
zakres zjawisk, ale trudno je podda¢ weryfikacji empirycznej. Te drugi dajg si¢
empirycznie weryfikowac, ale wezszy jest zakres zjawisk i procesow, do jakich
moze by¢ odnoszone ich wyjasnianie [Merton, 2002, za: Giddens, 2006, s. 683].
O walorach wybranej teorii w danym projekcie badawczym decyduje zatem jej
zasieg. Powinien by¢ na tyle daleki, aby, wyjasnia¢ mozliwie szeroki kontekst
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analizowanej rzeczywistosci, jednak bez przekraczania granic, poza ktorymi
weryfikacja empiryczna bytaby niemozliwa). Teorii takiej, ktora przekonywata-
by wielu badaczy do realizacji wtasnych projektow w jej paradygmacie, co stano-
wi warunek konieczny dokonywania analiz pordéwnawczych i uogdlnien warto-
$ciowych poznawczo oraz aplikacyjnie. Czgsto wybory te wigza si¢ z sieganiem
do teorii dyscyplin pokrewnych, w tym socjologii. Wiele sposrdd takich decy-
zji miato kluczowe znaczenie w rozwoju pedagogiki specjalnej, jak chociazby
adaptacja socjologicznej teorii integracji, dystansu spotecznego, koherencji czy
teorii rol, w tym socjomedycznej teorii roli chorego. Réwniez teoria wymiany
w dyskursach pedagogiki specjalnej mogtoby znaczaco wzbogaci¢ zakres ana-
liz tej dyscypliny. Mogtaby np. ukierunkowac je na szukanie sposobdw uatrak-
cyjniania interakcji migdzy osobami z niepetnosprawnoscia a pelnosprawnymi
poprzez optymalizowanie percepcji korzysci mozliwych do uzyskiwania przez
kazdego z partnerow. Tworca behawioralnej opcji teorii wymiany, George Ho-
mans, dostrzegal znaczenie wymiany interakcyjnej dla rozwijania pozytywnych
wiezi migdzy podmiotami odnoszacymi korzysci z tej wymiany. Na podstawie
prowadzonych do§wiadczen zaobserwowat, Ze:

1. Wigksza czgstotliwo$¢ interakcji migdzy dwoma lub wiegcej jednostkami

zwigksza stopien ich wzajemnej sympatii;

2. Rosnace uczucia sympatii przektadaja si¢ na zwickszong aktywnos¢;

3. Wzrost czestotliwosci interakcji sprzyja unifikacji czynnosci i uczug;

4. Im wyzsza pozycja jednostki w grupie, tym wickszy zakres jej interakc;ji,

a jednocze$nie wigksza gotowos¢ do oferowania pomocy (za: Turner 1985,

s. 283-284).

Przedstawione tezy teorii wymiany oparte na obserwacjach funkcjonowania
ludzkich zespotow dziataniowych porzadkujg zatozenia dziatan prointegracyjnych
i sg ukierunkowane na odnoszenie sukcesu integracyjnego przez ogot integruja-
cych si¢ podmiotow. Integrujacych sig, a nie integrowanych. W tym pierwszym
sformutowaniu poprzez imiestow czynny wyrazana jest aktywnos¢ wszystkich
podmiotéw wchodzgcych w réznorodne interakcje, ukierunkowane na okreslone
korzysci, czyli na sukces rozumiany w wielorakich jego dymensjach.

Teoria wymiany zaktada, ze wigksza czgstotliwos¢ interakcji miedzy dwoma
lub wiecej jednostkami nasila ich wzajemng sympati¢. Wérod przyczyn odrzuca-
nia 0sob z niepelnosprawnos$cia w roznych okresach historycznych i na réznych
obszarach geograficznych, zwraca uwage znaczenie ich totalnej izolacji, wrecz
,niewidzialnosci”. Ludzie ci sg eliminowani w znaczeniu fizycznym (starozyt-
nos¢, ale takze w nazistowskich systemach pierwszej potowy ubiegtego stulecia)
lub spotecznym, co oznacza, ze spoteczenstwa, takze europejskie, bardzo dtugo
nie przewidywaly dla nich rél, w ktorych mogliby by¢ wtgczani w obszary pod-
stawowych interakcji i tworzonych przez nie struktur spotecznych.

We wspotczesnej pedagogice specjalnej waznym problemem nie jest juz eli-
minowanie osob z niepetnosprawnoscia, lecz ich mniejsze szanse spoteczne-
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go funkcjonowania w strukturach edukacyjnych, zawodowych, organizacjach
religijnych, politycznych i innych, oferujgcych role przypisane do pozycji ko-
jarzonych w $wiadomosci spotecznej z osigganiem dobr cenionych, takich jak
uznanie, szacunek, prestiz. W dyskursie inspirowanym wynikami badan czesto
pojawiajg si¢ obawy, ze administracyjno-formalne wlaczanie uczniow z niepet-
nosprawnoscig w nurt edukacji ogélnodostgpnej nie przektada si¢ na rzeczywi-
ste sukcesy integracyjne. W tym konteks$cie wazne jest upowszechnianie tezy
teorii wymiany zakladajacej duze znaczenie czgstotliwosci kontaktow, nawet
tylko fizyczno-przestrzennych, dla nasilenia wzajemnej sympatii, stanowigcej
jeden z najwazniejszych wymiaréw sukcesu integracyjnego. Zgromadzenie
w tej samej przestrzeni podmiotéw rdznigcych si¢ pod okreslonymi wzgledami
w wymiarze wzglednie dlugiego okresu czasu, to zwickszenie prawdopodobien-
stwa ich wzajemnych interakcji, wynikajacych z codziennych sytuacji wymaga-
jacych komunikowania si¢. Nawet najprostsze formy tej komunikacji zwracaja
uwagg¢ na inne podmioty w tej samej przestrzeni, ,,0swajajg” z ich obecnoscia.
W tym znaczeniu inkluzja edukacyjna w coraz wigkszym stopniu przektada si¢
na normalizacj¢ wzajemnych stosunkoéw osob niepetno- i petnosprawnych, po-
mimo ze w wielu sytuacjach mozna nadal obserwowac wylacznie jej wymiary
fizyczne, zwlaszcza w pierwszym okresie wspottworzenia wspolnej przestrzeni
(Chodkowska, 2004; Chodkowska, Kazanowski, 2019).

Najwigkszym zagrozeniem dla sukcesow integracyjnych, takze w przestrzeni
edukacyjnej i zawodowej, jest niska czestotliwos$¢ kontaktow psychicznych oraz
spolecznych. Znacznie tatwiej jest wlaczy¢ ucznia z niepetnosprawnoscig w nurt
ogoblny czy pracownika z niepetnosprawnoscia w srodowisko zawodowe zdomi-
nowane przez petnosprawnych, niz zapewnic¢ im akceptacje grupy oraz komfort
psychiczny wynikajacy z poczucia bycia uzytecznym i bycia docenianym. Pro-
wadzi to do wniosku, ze czestotliwo$¢ wigziotworczych kontaktow nie moze
by¢ pozostawiona samej sobie. Nalezy ja systematycznie diagnozowac i odpo-
wiednio wspiera¢, zwlaszcza w przestrzeni edukacyjnej, gdzie bardzo pomocne
sa odpowiednio skonstruowane techniki socjometryczne uwzgledniajace wiek
oraz specyficzne potrzeby uczniéow z niepelnosprawnoscig. Rownie wazne jak
diagnozy, sg analizy wynikajacych z nich wnioskéw oraz budowanie strategii
sieci wzajemnych interakcji poprzez zadania grupowe i odpowiedni podziat rol.
Istnieja duze szanse, ze nawet tylko formalne, rzeczowe interakcje stopniowo
mogag prowadzi¢ do optymalizowania szans integracyjnych. Wzajemne pozna-
wanie si¢, eliminowanie lekéw przed nieznanym i uprzedzen wobec ,,obcych”
sprzyja dostrzeganiu wzajemnej uzytecznosci rozumianej jako mozliwo$¢ prze-
bywania wsrdd osob wspierajacych lub przynajmniej wspotodczuwajacych.

Teoria wymiany sugeruje, ze w budowaniu wzajemnych wzglednie trwatych
interakcji miedzy osobami z niepelnosprawnoscia i pelnosprawnymi, czyli dla
osiggania sukcesu integracyjnego, nie wystarczy eliminowac poczucia zagroze-
nia stratg. ROwnie wazne, a moze nawet wazniejsze jest utrwalanie przekonania
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o wzajemnych korzysciach, opartego na kompetencjach potencjalnych partnerow

interakcji. Potwierdzaja to wyniki badan dotyczacych interakcji w paradygma-

cie integracyjnym. I tak np. Aneta Jegier (2004, s. 222) pisze, ze sukcesy szkolne

dzieci z mpdz zaleza ,,w gldwnej mierze od zakresu samodzielnosci i umiejet-

nos$ci funkcjonowania w roli ucznia”. Autorka wyodrebnia (Jegier, s. 224) trzy

grupy warunkow, ktére decyduja o jakosci funkcjonowania w tej roli. Sg to:

a) poziom rozwoju umystowego odpowiedni dla wieku (zasob pojec¢ i wiadomo-
$ci, rozw0j] mowy, umiejetnosci rozumowania, gotowos¢ do nauki szkolnej);

b) poziom rozwoju fizycznego (sprawno$¢ ruchowa, dojrzato$¢ narzadow zmy-
stu, wytrzymato$¢ na zmeczenie, odpornos¢ na choroby);

¢) poziom rozwoju spolecznego (umiejetnosci wspdlzycia w grupie, podporzad-
kowania si¢ celom grupowym, panowania nad reakcjami emocjonalnymi).

Janina Slenzak (1993) na podstawie przeprowadzonych badan ustalita, ze
szanse bycia akceptowanym warunkujg okreslone kompetencje, takie jak poziom
samoobstugi w czynno$ciach codziennych, sprawnos¢ ruchowa, w tym manu-
alna, kompetencje komunikacyjne (gtdéwnie stowne porozumienie) oraz dbato$¢
o wyglad zewnetrzny. Aneta Jegier (2004, s. 226) na podstawie tych wynikoéw
stwierdza: ,,Chcgc zapobiegaé niepowodzeniom szkolnym i lepiej przygoto-
wac¢ dziecko niepetnosprawne do podjecia roli ucznia, powinno si¢ zadbac, aby
w wieku przedszkolnym i wczesnoszkolnym poddac je roznym formom pracy
rewalidacyjnej”. Podobne zdanie wyraza Zenon Gajdzica (2011, s. 97) piszac, ze
realizacja zatozen integracji zalezy w rownej mierze od szkoty i nauczyciela, co
i od osoby integrowanej. Integracja rzeczywista, peina, jest bardzo mocno wa-
runkowana cechami ucznia. Mozna je podzieli¢ na takie, ktore w duzym stopniu
sa niezalezne od niego (choroba, ograniczenia i braki biologiczne, wytrzymatosé
organizmu, zdolnosci) oraz takie, ktére w rownie duzym stopniu sg zalezne od
samego ucznia (gotowo$¢ dostosowywania si¢ do wymogow wspotzycia gru-
powego, uznawanie przywodczej funkcji leaderow klasowych, zaangazowanie
w wykonywanie pracy szkolnej w ogole, a w szczeg6lnosci zadan grupowych).

Dotychczas czynnikami zaleznymi od ucznia mozna byto w bardzo duzym
stopniu sterowac poprzez oddzialywania edukacyjno-rewalidacyjne, zwigksza-
jac tym samym szanse sukcesu integracyjnego w jego znaczeniu jednostkowym
i ogélnym. Ta sytuacja stata si¢ zasadniczo inna w drugim kwartale 2020 r.,
w ktorym konsekwencje pandemii zaskoczyty i zmienity §wiat. Do tych zmian
nalezy zagrozenie sukcesu integracyjnego w edukacji 0sob z roznymi niepeino-
sprawnosciami.

Pandemia covid-19 dotkne¢ta wszystkie kategorie i grupy spoteczne, chociaz
nie w réwnym stopniu. Te zréznicowania sg bardzo wyrazne w odniesieniu do
dzieci i mlodziezy w ich podstawowych zyciowych rolach, tj. ucznia w struk-
turze formalnej szkotly oraz roli kolegi/przyjaciela w jej strukturze nieformal-
nej. Pandemia wymusita zamknigcie wszystkich szkot i osrodkow edukacyjno-
-kulturalnych, w tym placowek specjalnych oraz integracyjnych. Cze$ciowo
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przynajmniej konsekwencje przymusowej izolacji w przestrzeni fizycznej moga
kompensowa¢ kontakty w przestrzeni wirtualnej. Tylko czg$ciowo, co oznacza,
ze u wszystkich dzieci niemozno$¢ dtugotrwatego uczeszczania do szkoty czy
przedszkola, spotykania si¢ z kolegami, wzajemnych odwiedzin itp. zwigksza
ryzyko zaburzen psychicznych i spotecznych, uzaleznienia od przestrzeni wir-
tualnej (gry), ksztaltowania si¢ nieprawidtowych postaw (buntu generujacego
agresj¢ lub ucieczki zwigkszajacej mozliwos¢ autodestrukeji). Ryzyko to jest
szczegblnie wysokie w odniesieniu do dzieci z nieprzystosowaniem i niepetno-
sprawnoscig, zwlaszcza w tych kategoriach, w ktorych ograniczenia kontaktow
eliminujg szanse progresu, a jednocze$nie nasilaja ryzyko cofania si¢ uzyska-
nych efektéw rewalidacyjnych (zespdt Aspergera, autyzm, niepetnosprawnos¢
intelektualna).

Trudno przewidzie¢, jak dtugo potrwa realne zagrozenie totalna izolacja (do-
stepno$¢ szczepionki, skuteczne leki, mozliwe mutacje wirusOw oraz inwazje
kolejnych szczepow generujace nowe ryzyko w spotecznych kontaktach). Dzieci
z niepetnosprawnoscig po zamknigciu szkot specjalnych i integracyjnych naj-
czegsciej pozostaja w przestrzeni spotecznej zupetnie pustej. Te prozni¢ w nie-
wielkim tylko stopniu moga zagospodarowaé interakcje on-line. W takich wa-
runkach zdobywany z wielkim trudem sukces integracyjny moze okazac si¢
w ogole nieosiggalny. By¢ moze pandemia covid-19 okaze si¢ tylko epizodem,
trudnym dla $wiata, ale nie wymagajacym przebudowy jego struktur. Moze by¢
jednak i tak, ze zagrozenia bedg si¢ powtarzaé, co wygeneruje koniecznos¢ kon-
struowania nowych strategii chronigcych ludzkos$¢ nie tylko w zakresach bio-
-medycznych, ale rowniez psycho-spotecznych i edukacyjnych. W budowaniu
takich strategii bardzo pomocne moga by¢ teorie, w tym socjologiczna teoria
wymiany. Kieruje ona rownoczesnie uwage na trzy wazne obszary eksploracji
i oparte na nich aktywnosci, ktore moga zwigkszac¢ znaczaco szanse osiggania
sukcesu integracyjnego przez osoby z réznymi niepetnosprawno$ciami. Sg to:
1. Diagnozy potencjatu osoby z niepelnosprawnoscia mogacego stanowic

przedmiot wymiany w relacji interakcyjnej;

2. Rozwijanie strategii ksztattowania zasobow osobistych znaczacych w budo-
waniu interakcji posrednich;
3. Konstruowanie struktur w przestrzeni wirtualnej stwarzajacych osobom

z r6znymi rodzajami niepetnosprawnosci szans szerokiego uczestnictwa i po-

zyskiwania akceptacji tworzacej poczucie sukcesu integracyjnego.

Zakonczenie

W ostatnich dekadach lawinowo wzrasta liczba publikacji zawierajacych em-
piryczne analizy problemow niepelnosprawnosci, realizowanych na podstawie
procedury nauk spotecznych, gldwnie pedagogiki specjalnej, socjologii, psy-
chologii. Wséréd nich mozna wyodrebnic takie, ktore dotyczg probleméw dosé¢
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czesto stanowiacych przedmiot specjalistycznych dyskursow oraz takie, ktore
sg podejmowane rzadziej lub w ogdle pomijane. Dyskursy wokot kwestii in-
tegracyjnych naleza do tych pierwszych, przy czym nie oznacza to, ze s3 juz
obecnie niepotrzebne, nieprzydatne dla rozwijania teorii i doskonalenia praktyki
pedagogiki specjalnej. Przeciwnie, tempo rozwoju zycia spotecznego i dynami-
ka jego zmian potwierdzaja, ze ciagle gromadzenie do$wiadczen pozwala le-
piej rozumie¢ ztozone, nierzadko bardzo trudne uwarunkowania interakcji osob
z niepetnosprawnoscia i pelnosprawnych w roznych srodowiskach ich zycia. Po-
zytywne zmiany nastepuja, ale nie w stopniu satysfakcjonujacym osoby z nie-
petnosprawnoscia i ich bliskich. Ciagle jeszcze wiele barier blokuje uzyskiwanie
przez takie osoby sukcesow szkolnych, zawodowych, towarzyskich. Z pewno-
$cig nie wszystkie sg mozliwe do usunigcia, ponadto pojawiajg si¢ nowe, w tym
zupelnie nieprzewidywalne o niewyobrazalnym wrecz zasiggu, jak te doswiad-
czane w 2020 r. wskutek pandemii, blokujace niemal zupetnie uzyskiwanie suk-
cesOw integracyjnych poprzez interakcje bezposrednie.

Dla 0s06b z niepetnosprawnoscia, podobnie jak i dla petnosprawnych, sukces
jest pojeciem subiektywnie wzglednym, a obiektywnie — dostepnym w réznym
stopniu w zaleznosci od cech osobowosciowych, wiedzy i umiej¢tnosci, kom-
petencji spolecznych, otrzymywanego wsparcia, a czesto takze w zaleznosci od
czynnikéw przypadkowych, kolokwialnie okreslanych szczesciem, zyciowym
fartem. Nieprzypadkowe sg natomiast zalezno$ci pomigdzy zasobami oferowa-
nymi do wymiany przez partnerow kazdej interakcji a jej koncowymi efektami
mieszczacymi si¢ na kontinuum od petnego sukcesu do zyciowej porazki. Takie
skrajne warto$ci osiggane sg dos¢ rzadko. Wazne jest jednak by na tym inte-
rakcyjnym kontinuum rezultaty lokalizowaty si¢ blizej warto$ci dodatnich niz
ujemnych, blizej sukcesu niz porazki. Mikropoziomowa teoria wymiany kon-
centruje uwagg badaczy wokot znaczenia oferowanych korzysci przez partne-
row interakcji, a tym samym na diagnozowaniu ich potencjatu i organizowaniu
dziatan wspierajacych w sposob optymalizujacy ten potencjat, dostosowujacy
go mozliwie maksymalnie do potrzeb partnerow interakcji, ktorzy wchodzac
w nie, oczekujg okreslonych korzysci. Dotyczy to rowniez interakcji w prze-
strzeni wirtualnej, ktorych znaczenie integracyjne wzrasta wraz z rozwojem
technik cywilizacyjnych, a wyraznie dodatkowo przyspiesza w warunkach eks-
tremalnych, takich jakie stwarza np. pandemia.

Cztowiek, zaro6wno petnosprawny, jak i z niepelnosprawnoscig moze by¢
przygotowany do wymiany interakcyjnej lepiej lub gorzej, co oznacza wigksze
lub mniejsze szanse osiggania sukcesow integracyjnych. Teoria wymiany prze-
konuje, ze ksztaltowanie postaw prointegracyjnych jest priorytetowym wyzwa-
niem wychowawczym. Sukces integracyjny wymaga jednak koncentrowania
uwagi nie tylko na problemach os6b petnosprawnych, lecz takze na tym, jakiego
wsparcia moga one udziela¢. Osoby z niepelnosprawnosciag moga by¢ bardzo
atrakcyjnymi podmiotami interakcji, ale podobnie jak petnosprawni musza si¢
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uczy¢ gotowosci dokonywania ,,wymiany korzysci” , ustawicznie nabywac wie-
dz¢ 1 umiejetnosci w zakresie budowania bezposrednich interakcji zwigkszaja-
cych szanse sukcesu integracyjnego: w szkole, w srodowisku lokalnym, zawodo-
wym, a takze w rozszerzaniu zakresu interakcji posrednich poprzez budowanie
wiezi w przestrzeniach wirtualnych. Osoba z niepetnosprawno$cig ma zycio-
we do$wiadczenia, ktoére moga i powinny stawaé si¢ wartosciowym ,,towarem”
w wymianie interakcyjnej, zar6wno rzeczywistej, jak i wirtualnej. Osoby z nie-
petnosprawnoscia, podobnie jak petnosprawni posiadaja okreslone uzdolnienia
i talenty, co sprawia, ze moga stawac¢ si¢ atrakcyjnymi partnerami w dokonywa-
nych wymianach. I wreszcie, sg bardziej niz petnosprawni predestynowani do
tworzenia sytuacji umozliwiajagcych innym zaspokajanie ich waznych potrzeb
psychospotecznych, takich jak potrzeba bycia uzytecznym, dawania wsparcia,
pomagania.

Rozwoj spoteczny polega na ciggtym uczeniu si¢. Uczeniu si¢ obowigzkow
6l zyciowych, budowania interakcji w tych rolach, odnoszeniu w tych relacjach
sukcesow. Teoria wymiany kieruje uwage badacza — pedagoga specjalnego — na
szukanie sposoboéw rozwijania u osob z niepelnosprawnoscia potencjatu, ktory
pozwoli dokonywac satysfakcjonujacych transakcji budujacych zyciowy sukces.
Transakcji zarowno w przestrzeni realnej, jak i wirtualnej, bo ta ostatnia w co-
raz wiekszym stopniu bedzie si¢ stawac¢ waznym Srodowiskiem zycia wspotcze-
snego czlowieka, takze czlowieka z niepetnosprawnoscia.
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SUKCES INTEGRACYJNY A ZASOBY OFEROWANE W INTERAKCJACH.
MOZLIWOSCI ZASTOSOWANIA TEORII WYMIANY W KONSTRUOWANIU
PROJEKTOW BADAWCZYCH PEDAGOGIKI SPECJALNEJ

Abstrakt

Analizy zawarte w artykule dotycza mozliwosci i barier sukcesu integracyjnego w eduka-
cji ucznidw z niepelnosprawnoscia. Opierajg si¢ na zatozeniu, ze jest on dostepny dla kazdej
jednostki i w kazdym $rodowisku szkolnym, chociaz stopien tej dostgpnosci moze si¢ znacza-
co rozni¢ w zaleznos$ci od wielu czynnikow: biologiczno-medycznych, psycho-emocjonalnych,
zaawansowania procesu edukacyjnego, srodowiskowych wzoréw kulturowych. Niezaleznie
jednak od nasilenia tych zmiennych réznicujacych dostgpnosé sukcesu integracyjnego, droga
do jego osiggania prowadzi poprzez interakcje. Szczegdlne miejsce zajmujg wsrdd nich takie,
ktore oparte sa na wzajemnych korzysciach réznej natury: fizycznych, ekonomicznych, ale
przede wszystkim kulturowych, poznawczych, duchowych, psychicznych. Ogoét tych wartosci
tworzy potencjal danej osoby, ktory we wzajemnych interakcjach zwigksza szanse osiggania
sukcesu integracyjnego. Weryfikacje¢ tej tezy umozliwia konstruowanie projektow badaw-
czych opartych na mikropoziomowej teorii wymiany, ktéra dotychczas w pedagogice specjal-
nej byta niemal zupelnie pomijana. Dyskurs zawarty w artykule wykazuje, ze warto wiaczyc
ja w zakres teorii socjologicznych wzbogacajacych teori¢ i badania empiryczne pedagogiki
specjalne;.

Stowa kluczowe: integracja, sukces, sukces integracyjny, interakcje, teoria wymiany

THE INTEGRATION SUCCESS AND THE RESOURCES OFFERED IN THE
INTERACTIONS. THE POSSIBILITIES OF APPLYING THE THEORY OF
EXCHANGE IN CONSTRUCTING RESEARCH PROJECTS OF THE SPECIAL
EDUCATION

Abstract

The analyses contained in this study concern the possibilities and the barriers to integratin
on success in the education of students with disabilities. They are based on the assumption
that it is available to any individual and in any school environment, although the degree of its
availability may vary significantly depending on many factors: biological-medical, psycho-
emotional, the advancement of the educational process, the environmental cultural patterns.
However, regardless of the intensity of the variables which influence the availability of the
integration success, the way to achieve it leads through the interactions. A special place among
them is occupied by those which are based on the mutual benefits of a different nature: physi-
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cal, economic, but above all cultural, cognitive, spiritual, psychological. All these values cre-
ate a person’s potential, which increases the chances of achieving the integration success in the
mutual interactions. The verification of this thesis is possible thanks to the construction of the
research projects based on the micro-level Theory of Exchange, which so far has been almost
completely ignored in the special education. The discourse contained in the article shows that
it is worth including in the scope of the sociological theories enriching the theory and the
empirical research of the special education.
Keywords: integration, success, integration success, interactions, Theory of Exchange
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STYLE I STRATEGIE RADZENIA SOBIE W SYTUACJACH
TRUDNYCH A SATYSFAKCJA Z ZYCIA MATEK I OJCOW
DZIECI Z ZABURZENIAMI ZE SPEKTRUM AUTYZMU

Wprowadzenie

Kazdy cztowiek niezaleznie od warunkéw, w jakich zyje doswiadcza trud-
nych sytuacji. Sg one czyms$ nieuniknionym, stanowig czes$¢ ludzkiej egzysten-
cji 1 wpltywaja na mechanizmy przystosowawcze. W dluzszej perspektywie
moga by¢ czynnikiem zaktocajacym funkcjonowanie jednostki, a nawet calej
grupy, jaka jest rodzina.

W szczegblny sposob na takie sytuacje narazeni sg rodzice dzieci z niepet-
nosprawnoscia. Musza oni poradzi¢ sobie z dezorganizacjg dotychczasowego
zycia, przewarto$ciowaniem priorytetow i oczekiwan, w tym wobec osiagnie¢
dzieci (Randall, Parker, 2010).

Prezentowany artykut skoncentrowano na rodzinach wychowujacych dziecko
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ktére doswiadczaja wielu trudnych sytu-
acji. Kazda taka rodzina uruchamia specyficzny repertuar mozliwosci radzenia
sobie w trudnych sytuacjach (Heszen-Niejodek, 1997), ktore ztagodza nieprzy-
jemne uczucia i wptyna na odczuwanie zadowolenia z przezywanego zycia.

Jaka jest wobec tego satysfakcja z zycia rodzicow wychowujacych dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu? Jeden z czotowych przedstawicieli psy-
chologii pozytywnej Ed Diener (2000) ttumaczy ja jako efekt poréwnania przez
jednostke swojego zycia z przyjetymi przez nig standardami. Jest ona indywi-
dualng oceng wlasnego zycia, w ktorej upatruje si¢ zalezno$¢ — jest tym wyzsza,
im bardziej zgodne sg oba aspekty. Wobec tego istnieje potrzeba aktualizowania
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badan na ten temat, gtownie w zakresie trudnosci zwigzanych z wychowywa-
niem dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Rodzina dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu nie przejawia cech fizycznych,
ktore wskazywatyby na jego niepetnosprawnos¢. Liczne zaburzenia uwidacz-
niajg si¢ w sferze spotecznych kontaktow. Zgodnie z DSM-5Amerykanskiego
Towarzystwa Psychiatrycznego zaburzenia ze spektrum autyzmu obejmuja
dwa obszary. Mowa o deficytach w komunikacji i interakcji oraz powtarzal-
nych wzorcach zachowania. Sama natura zaburzenia jest niejasna etiologicznie
1 pozostawia wiele zapytan w zakresie zrodet trudnosci w funkcjonowaniu do-
tknigtych nim dzieci (American Psychiatric Association, 2013, s. 50-59). Stad
tez pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu po-
woduje niezwykle trudng sytuacje, obfitujaca w nieprzewidywalne wydarzenia.
Dotychczasowy styl zycia ulega reorganizacji. Funkcjonowanie rodziny powia-
zane jest z do§wiadczaniem réznorodnych problemow, glownie ekonomicznych,
biopsychicznych, socio-psychologicznych oraz spoteczno-wychowawczych (Ja-
kubczyk, 2017). Rodzice musza zmierzy¢ si¢ m.in. ze ztoscia i bezsilnoscia. Pro-
buja poradzi¢ sobie w zaistnialej sytuacji. Czasem dystansujg si¢ do niej lub po-
dejmuja proby podwazania diagnozy ich dziecka. Cierpiag na zesp6t wyczerpania
emocjonalnego i fizycznego. Moga czu¢ si¢ osamotnieni, ale powoli godza si¢
z zaistnialg sytuacja. Pojawiajg si¢ u nich réwniez optymizm i wiara we wlasne
mozliwosci, a nastepnie przekonanie, ze poradza sobie w codziennej opiece nad
dzieckiem (Pisula, 1998).

Czgéciej niz inni rodzice, doswiadczaja zespotu wypalenia si¢ sit (Bouma,
Schweitzer, 1990; Neece, Baker, 2008; Meadan, Halle, Ebata, 2010), ktory nega-
tywnie wptywa na jakos¢ relacji zarowno miedzy samymi matzonkami, jak i ich
dzie¢mi. Pojawia si¢ on nie tylko w wyniku samych zachowan trudnych, ktore
rodzice muszg zaakceptowac, lecz takze w wyniku braku wiedzy na temat samego
zaburzenia ich dziecka (Pisula, 1994). Matgorzata Sekutowicz (2013) w swoich
badaniach potwierdza, ze 50-70% rodzicow dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu przejawia kliniczne objawy depresji. Niekiedy rodzice wpedzaja siebie
w spirale zachowan, ktore opieraja si¢ na nierealnych planach zwigzanych z przy-
sztoscig ich dzieci (Pisula, 1994, 2003). Dodatkowo do§wiadczajg poczucia krzyw-
dy, osamotnienia i Ieku o dziecko oraz jego przysztos¢ (Pisula, 2012).

Lauren Brookman-Frazee, Aubyn Stahmer, Mary J. Baker-Ericzen i Katheri-
ne Tsai (2006) w prowadzonych przez siebie badaniach wskazaty, ze matki dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu poddawane sg silnemu stresowi, ktorego
poziom jest na nieco wyzszym poziomie niz w przypadku matek dzieci z innymi
niepetnosprawnosciami oraz matek dzieci prawidtowo rozwijajacych si¢. Inne
badania, ktore korespondujg z przytoczonymi pokazuja, ze poziom kompetencji
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rodzicielskich, satysfakcji malzenskiej oraz przystosowania si¢ do sytuacji, jaka
jest bycie rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscia, jest nizszy u matek dzie-
ci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu niz matek dzieci z zespotem Downa
i matek prawidlowo rozwijajacych si¢ dzieci (Rodrigue, Morgan, Geffken, 1990;
Lecavalier, Leone, Wiltz, 2006, Konstantareas, Homatidis, 1989).

Doswiadczenia matek dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu sg zalezne
od stylow i strategii obranych w codziennym post¢powaniu. Wynika z nich, ze
niektore matki ,,zamykaja” si¢ w Swiecie ich dziecka i zyja tylko jego zyciem.
Inne okreslaja zaburzenia ze spektrum autyzmu jako jednag wielkg niewiadoma,
ktora zmienita zycie catej rodziny oraz sposéb postrzegania §wiata i ludzi, zbu-
rzyla wczedniejsze marzenia, zamieniajgc je na inne. Niektore matki odnosza
si¢ do samego zaburzenia jako czego$, co pomogto zmienic¢ ich zycie na lepsze
(Prokopiak, 2014).

Wiedza, na temat r6znic w funkcjonowaniu matek i ojcow dzieci z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu nie oddaje w pelni problematyki badanego zja-
wiska. Zardwno ojcowie, jak 1 matki sg do§¢ zréznicowang grupg spoteczna,
nie tylko pod wzgledem predyspozycji osobistych, lecz takze wypracowanych
sposobdw radzenia sobie w roznych sytuacjach.

Ojcowie dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu maja wlasciwy dla sie-
bie styl wchodzenia w interakcje spoteczne, odreagowywania stresu oraz po-
ziom zaangazowania w codzienng prace z dzieckiem (Palkovitz, 2002). Coraz
czegsciej uczestniczg w opiece i wychowaniu dziecka (Flippin, Crais, 2011), stad
tak samo jak matki narazeni sg na rézne trudne sytuacje oraz brak wsparcia
od innych (Bostrém, Broberg, 2014). Ojcowie deklarujg nawet wyzszy poziom
stresu niz matki (Rivard i in., 2014). Alicja Kurasz i Tomasz Gosztyla, 2016
(zob. Gray, 2002; Kayfitz, Gragg, Orr, 2010; Bresnahan i in., 2002; Banasiak,
2013) odnotowali, ze w sytuacjiztego zachowania dziecka postronni obserwa-
torzy (nieznajacy sytuacji klinicznej dziecka) kierowali do ojcow uwagi ,,ztego
wychowania”.

Radzenie sobie w sytuacjach trudnych w konteks$cie wychowywania
dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Autorzy postugujacy sie¢ terminem ,,sytuacja stresowa” albo ,,sytuacja trud-
na” napotykaja na trudnosci w doktadnym jej zdefiniowaniu. Czynia to w spo-
sob intuicyjny (Losiak, 2012). Tadeusz Tomaszewski (1975) podjat si¢ proby
okreslenia sytuacji trudnej. Jego zdaniem to zaklocenie rownowagi wartosci
1 mozliwosci, z pojawiajacg si¢ rozbieznoscig miedzy celami dziatania a mozli-
wos$ciami ich osiggnigcia przez jednostke.

W literaturze odnajdujemy réwniez pojecie radzenia sobie ze stresem tj. coping
with stress, czyli wysitki podejmowane przez jednostke w celu przezwycigzania
stresu i jego skutkdow (Losiak, 2012). Mozna go rozpatrywa¢ w kontekscie stylow
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1 strategii. Strategie odnosza si¢ do catosci aktywnosci jaka podejmuje cztowiek
w sytuacji stresu (Heszen, 2013). Nie sg one wrodzone, ale sa forma zachowania
nabytego, ktora powstaje i rozwija si¢ zgodnie z zasadami uczenia si¢. W wyniku
przypadku lub zamierzonych czynnos$ci czlowieka istnieje mozliwo$¢ pojawienia
si¢ innych form aktywno$ci zaradczej. Dlatego tez niektore z nich moga utrwalaé
si¢ jako nowe strategie radzenia sobie, zwlaszcza wtedy, kiedy okazaty si¢ sku-
teczne. Swiadczy to o catoksztatcie mobilizaciji jednostki w sytuacji trudnej. Wy-
bor strategii zalezny jest od rodzaju sytuacji stresowej, sktadnikow osobowosci,
postrzegania siebie jako jednostki, poziomu samooceny, wieku, plci i ogolnego
stanu psychofizycznego (Heszen-Niejodek, 1996). Kategoria stylu radzenia sobie
odnosi si¢ do indywidualnego zréznicowania dyspozycji determinujgcych zacho-
wanie danej jednostki w warunkach stresu (Heszen, 2013).

Richard Lazarus i Susan Folkman (za: Sekutowicz, Sipiorski, 20009,
s. 444) proces radzenia sobie okreslaja jako ,,[...] ciagle zmieniajace si¢ wysitki
poznawcze i behawioralne zmierzajace do sprostania specyficznym zewngtrz-
nym i/lub wewnetrznym wymogom, pojawiajace si¢ w warunkach stresu psy-
chologicznego, tzn. podczas szczegélnego rodzaju relacji pomigedzy osobg i oto-
czeniem, ktore jest oceniane przez nig jako nadwyrezajace lub przekraczajace jej
sily i mozliwosci oraz zagrazajace jej dobru (dobrostanowi)”.

Wyniki badan pokazuja, ze rodzice dzieci z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu stosujg rozne strategie radzenia sobie w sytuacji trudnej. Opieraja si¢
one glownie na ucieczce od stresora. Rodzice rzadziej poszukujg wsparcia spo-
fecznego. Twierdza, ze radza sobie dzigki akceptacji nieprzewidywalnos$ci zda-
rzen oraz koncentrujgc si¢ na biezacych problemach (zob. Pisula, 2012; Osbornei
in., 2008; Baker-Ericzen, Brookman-Frazee, Stahmer, 2005; Hastings, Johnson,
2001; Higgins, Bailey, Pearce, 2005).

Badania Anny Dabrowskiej i Ewy Pisuli (2010) obejmowaty eksploracje wokot
profilu stresu matek i1 ojcéw dzieci: w wieku przedszkolnym z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, zespotem Downa i rozwijajacych si¢ typowo. Celem badan
byla ocena zwigzku migdzy stresem rodzicielskim a stylem radzenia sobie. Lacz-
nie przebadano 162 rodzicow Kwestionariuszem Zasobow i Stresu dla Rodzin
Os6b z Niepetnosprawnos$cig lub Chorobami Przewlektymi autorstwa Jeana Hol-
royda (ang. Questionnaire of Resources and Stress for Families with Chronically
1l or Handicapped Members) oraz Inwentarzem Radzenia Sobie w Sytuacjach
Stresowych autorstwa Normana S. Endlera i Jamesa D.A. Parkera (ang. The Co-
ping Inventory for Stressful Situations). Wyniki ukazalty wyzszy poziom stresu
u rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Analizy potwierdzity
istnienie zwigzku migdzy stylami radzenia sobie a stresem rodzicielskim.

W przypadku rodzin wychowujacych dzieci z innymi niepelnosprawnoscia-
mi sytuacja wyglada podobnie. Sama niepetnosprawno$¢, ktéra powoduje sytu-
acje stresowe, rzutuje na sposob postrzegania zycia i czerpania z niego satysfak-
cji. Wyniki zaprezentowane przez Malgorzate¢ Marmole (2017) ukazuja, w jaki
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sposob niepetnosprawno$¢ dziecka determinuje zycie poszczegdlnych cztonkow
rodziny. Zdaniem autorki, od umiejgtnosci radzenia sobie przez matki zalezy za-
réwno dobrostan dziecka, jak i catej rodziny. Eksploracje koncentrowaty si¢ na
badaniu stylow radzenia sobie ze stresem u matek wychowujacych dzieci z nie-
petnosprawnoscia na wsi i w miescie. Wyniki wskazaty, ze badane matki cier-
pia na deficyty w zadaniowym nastawieniu do sytuacji stresowych. Dominuje
u nich styl skoncentrowany na unikaniu. Inne badania przeprowadzone w grupie
kobiet wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia przeprowadzity Kata-
rzyna Walgcka-Matyja i Dominika Kurpiel (2015). Badaczki przebadaty grupe
103 matek: 47 matek wychowujacych dzieci z niepetnosprawnos$cig oraz 56 ma-
tek wychowujgcych dzieci pelnosprawne. Na podstawie uzyskanych wynikow
stwierdzity, ze matki wychowujgce dzieci z niepetnosprawnos$cig nizej oceniaja
satysfakcje z zycia niz matki dzieci petnosprawnych (zob. Blacher, MclIntyre,
2006; Rolland, Walsh, 2006).

Zaneta Stelter (2014) prowadzita badania na grupie 165 rodzicow dzieci z nie-
petnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym, znacznym i glebo-
kim. Wiek dzieci badanych respondentéw obejmowat przedziat od 4 do 38 lat.
Na podstawie dyskusji wynikéw sformutowano kilka wnioskow. Okazato sig,
ze matki dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng byty bardziej rozczarowa-
ne swoim matzenstwem niz badani ojcowie. Wyksztalcenie badanych rodzicow
rowniez miato znaczenie w ocenie poziomu satysfakcji matzenskiej i ich zycia,
tj. matzonkowie z wyzszym wyksztalceniem byli mniej rozczarowani swoim
zyciem i deklarowali wyzszy poziom satysfakcji z Zycia w porownaniu z rodzi-
cami z wyksztatceniem $rednim i zawodowym.

Zalozenia badan wlasnych

Podjete w artykule analizy miaty na celu wykrycie i okreslenie zwigzku
migdzy sposobami radzenia sobie w sytuacjach trudnych a satysfakcjg z zy-
cia rodzicoéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Realizacje tego celu
przeprowadzono w obrebie dwoch grup, tj. matek i ojcow dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu. W badaniach uwzgledniono dwa aspekty: dyspozycyjny
(style) i sytuacyjny (strategie) w celu ustalenia najbardziej typowych sposobow
radzenia sobie w sytuacjach trudnych.

W literaturze psychologicznej, koncentrujgce;j si¢ na jakosci zycia, wiele uwa-
gi poswieca si¢ takim pojgciom, jak dobrostan oraz satysfakcja z zycia. Satysfak-
cja z zycia jest pojgciem wieloznacznym, wielowymiarowym oraz interdyscy-
plinarnym. Niektorzy badacze pojecie satysfakeji z zycia utozsamiajg z innymi
bliskoznacznymi terminami, takimi jak: ,,jako$¢ zycia”, ,,dobrostan” i ,,zadowo-
lenie z zycia” (zob. Argyle, 2004; Jaracz, 2001; Cegta, Bartuzi, 2004; Czapinski,
2004). Wedtug Krystyny Jaracz (2001), satysfakcja z zycia jest pewnego rodzaju
kryterium, na podstawie ktdrego ocenia si¢ jakos¢ zycia, wartosciuje poszcze-
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golne jej sfery oraz zycie jako catosci. W ujeciu Zygfryda Juczynskiego (2001)
ocena ,,satysfakcji z zycia” jest wynikiem §wiadomego, poznawczego porowna-
nia wlasnej sytuacji z ustalonymi przez siebie standardami. Gdy wynik porow-
nania jest zadowalajacy, to osoba odczuwa satysfakcje.

Pomimo roznic, tkwigcych w obszarze rozwazan teoretycznych, badania
nad satysfakcja z zycia obejmuja dwa aspekty: poznawczy, tj. w jakim stopniu
jednostka ocenia poziom zaspokojenia swoich aspiracji oraz afektywny (emo-
cjonalny), czyli jak jednostka zazwyczaj si¢ czuje. Inaczej mowiac, satysfakcja
z 7ycia opiera si¢ na subiektywnej ocenie i emocjonalnym ustosunkowaniu si¢
wzgledem zaistniatych warunkow (Veenhoven, 1991).

Przy pomocy zmiennej zaleznej, jaka jest satysfakcja z zycia badanych ro-
dzicow dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, okreslono jeden z zasobow
osobistych jednostki (Diener, Lucas, Oishi, 2005). Przez zasob osobisty okresla
si¢ wszystko, co moze poshuzy¢ jednostce do optymalnego jej funkcjonowania
w roznych okresach zycia. To rowniez wykorzystanie potencjalu rozwojowego
i efektywne zmaganie si¢ z sytuacjami w warunkach, ktore czasowo lub trwa-
le utrudniajg cztowiekowi zaspokajanie potrzeb oraz realizacj¢ wyznaczonych
przez siebie celow (Poprawa, 1996). Za zmienne niezalezne uznano style i stra-
tegie radzenia sobie w sytuacjach trudnych matek i ojcow dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu.

Sformutowano glowny problem badawczy, ktory zawart si¢ w pytaniu:

Czy istnieje zwigzek migdzy satysfakcja z zycia badanych rodzicow dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu a stosowanymi przez nich stylami i stra-
tegiami radzenia sobie w sytuacjach trudnych? Jezeli tak, to jaki jest jego cha-
rakter?

Uszczego6lawiajgc problem badawczy, sformutowano dodatkowe pytania ba-
dawcze:

1. Jaka jest satysfakcja z zycia badanych rodzicow (matek i ojcow) dzieci z za-
burzeniami ze spektrum autyzmu?

2. Jakie style i strategie radzenia sobie w sytuacjach trudnych stosuja badani
rodzice dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu?

Do problemu glownego zostala postawiona hipoteza zaktadajaca istnienie
zalezno$ci migdzy stosowanymi stylami i strategiami radzenia sobie w trud-
nych sytuacjach a satysfakcja z zycia badanych rodzicow dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu. Uzasadnienie tak wysunigtego zalozenia hipotetyczne-
go oparto na wnioskach z badan przyjmujacych, ze wybierane style i strategie
znajduja odzwierciedlenie w ocenie zycia wlasnego oraz rodzinnego rodzicow
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (zob. Bouma, Schweitzer, 1990; Ne-
ece, Baker, 2008; Meadan, Halle, Ebata, 2010; Pisula, 2012; Sekutowicz, 2013).
Przyjmuje si¢, ze sposoby radzenia sobie w trudnych sytuacjach rzutujg na efek-
tywnos¢ pokonywania probleméw, w tym réwniez na postrzeganie i wartoscio-
wanie wlasnego zycia (Terelak, 2008).
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Rado$¢ z zycia i skuteczne pokonywanie zyciowych trudnosci pozostaja
w $cistym zwigzku zaleznosciowym. Stad mozna przyjac, ze istnieje zalezno$¢
miedzy dyspozycyjnymi i sytuacyjnymi wlasciwosciami radzenia sobie w sytu-
acjach trudnych badanych rodzicoéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
a deklarowang przez nich satysfakcja z zycia.

W badaniu wykorzystano nast¢pujace narzedzia badawcze: Skale Satysfak-
cji z Zycia Eda Dienera (Diener i in., 1985; Jankowski, 2015). Przy jej pomo-
cy mozna okre$li¢ ogolny stopien zadowolenia z aktualnie przezywanego Zy-
cia. Style 1 strategie radzenia zidentyfikowano przy pomocy Kwestionariusza
COPE (The Coping Orientations to Problems Experienced), autorstwa Charle-
sa S. Carvera, Michaela F. Scheiera i Jagdisha K. Weintrauba (1989) w polskiej
adaptacji S. Pigtek i Kazimierza Wrzesniewskiego (Pracowania Testow Psy-
chologicznych Polskiego Towarzystwa Psychologicznego). Przy jego pomocy
mozna okresli¢ preferencje badanych w zakresie 8 stylow i 8 strategii radzenia
sobie w sytuacjach trudnych, tj.: koncentracji na problemie (PRO) — 13 itemow,
zaprzeczania (ZAP) — 4 itemy, koncentracji na emocjach i ich wyladowaniu
(EM) — 4 itemy, poszukiwaniu emocjonalnego wsparcia (WS) — 4 itemy, ak-
ceptacji (AKC) — 5 itemow, zwracania si¢ ku religii (REL) — 4 itemy, poczucia
humoru (HUM) — 4 itemy i uzywania alkoholu lub innych srodkéw odurzaja-
cych (ALK) — 4 itemy.

Badania trwaty na przetomie 2019/2020 roku. Objety trzy miasta wojewodz-
twa podkarpackiego. Dobor do grupy byt celowy. Wybrano rodziny mieszkajace
w miescie (z racji na wigkszy dostep do grupy badanych) i wychowujace dziecko
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Przebadano tacznie 69 rodzicow dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, w tym 36 (52,17%) matek i 33 (47,83%) oj-
cow. Pierwotnie badanie przewidywato 72 rodzicow, ale trzech ojcéw odmowito
badania. Byly to rodziny petne, wychowujace jedno dziecko z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu w wieku 9—14 lat. Sredni wiek badanych matek wynosit 43
lata, a ojcow 44,5.

W celu udzielenia odpowiedzi na postawione pytania badawcze i przetesto-
wania wysunigtej hipotezy, przeprowadzono analizy statystyczne przy uzyciu
programu Statistica 12.5. Za jego pomoca wykonano analizy korelacji ze wspot-
czynnikiem r-Pearsona i test t-Studenta dla prob niezaleznych.

Wyniki badan wlasnych

Wobec przyjetych zatozen wyniki zebrano i opisano w obszarze satysfakciji
z zycia badanych matek i1 ojcéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu,
stylow 1 strategii radzenia sobie w sytuacjach trudnych oraz zwigzkéw kore-
lacyjnych miedzy satysfakcja z zycia a stylami i strategiami radzenia sobie ze
stresem badanych matek i1 ojcéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
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Satysfakcja z Zycia badanych matek i ojcow dzieci 7 zaburzeniami ze
spektrum autyzmu

Na podstawie uzyskanych wartosci srednich (matki: M — 19,79, SD — 3,75;
ojcowie: M — 16,45, SD — 3,12) mozna wskaza¢, ze matki dzieci z zaburzenia-
mi ze spektrum autyzmu czgsciej oceniaja swoje zycia jako satysfakcjonujace.
W celu szczegdlowego przeanalizowania, w jakich obszarach badane matki 1 oj-
cowie wykazujg zroznicowanie, uwzgledniono wyniki otrzymane przez nich
w poszczegblnych itemach zastosowanego narzedzia pomiarowego (wykres 1).

matki dzieci z ASD ojcowie dzieci z ASD

O Rr N W U1 O

B w wiekszosci aspektéw moje zycie jest bliskie ideatu
B warunki mojego zycia s3 doskonate

jestem zadowolony ze swojego zycia

jak dotad osiggam wazne cele, ktérych pragne w zyciu

gdybym mégt jeszcze raz przezy¢ swoje zycie, prawie niczego bym nie zmienit

Wykres 1. Satysfakcja z zycia badanych — wyniki otrzymane w itemach Skali Satysfakcji
z Zycia Eda Dienera — zestawienie wynikow badanych matek i ojcow dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu

Zrodo: badania wlasne.

Badani rodzice w konfrontacji z mozliwosciag ponownego przezycia swojego
zycia, wyrazili mniejszg sktonnos¢ do przeobrazen w swoim dotychczasowym
zyciu. Badane matki dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, dokonujac oce-
ny swojego zycia, wykazaty wysokie zadowolenie z warunkdéw zycia, opisujac je
jako doskonate. Nieco nizej od poprzedniego, ale i tak satysfakcjonujaco ocenity
osiggane przez siebie wazne cele, na ktorych bardzo im zalezato. Badane mat-
ki wyzej niz ojcowie dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu doceniaja to,
co maja. Porownywalnie do grupy badanych ojcéw, z dystansem odnosza si¢ do
okreslenia ,,ideatu zycia”. Moze by¢ to spowodowane rozbiezno$cia miedzy real-
nym a upragnionym obrazem swojego zycia i zycia swojej rodziny, w ktorej maja
miejsce liczne nieprzewidywalne sytuacje, wymagajace szybkiego reagowania.
Badani ojcowie nizej niz badane matki, odniesli si¢ do sformutowania mowigce-
go, ze warunki ich zycia sg doskonate. Rowniez nizej od badanych matek ocenili
zadowolenie z osigganych przez siebie celow, na ktoérych im najbardziej zalezato.
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Style radzenia sobie ze stresem badanych matek i ojcéw dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

W analizie radzenia sobie ze stresem u badanych matek i ojcow dzieci z za-
burzeniami ze spektrum autyzmu skupiono si¢ na dyspozycyjnym charakterze
radzenia sobie. W zakresie trzech kategorii odnotowano istotne réznice miedzy
grupami: koncentracja na problemie (p < 0,023%*), zaprzeczanie (p < 0,000%)
i akceptacja (p <0,013*). Uzyskane rezultaty wskazuja na znaczace roéznice
migdzy badanymi matkami a ojcami w zakresie wzglednie statych preferencji
postepowania w sytuacjach stresowych (tabela 1). Matki dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu wykazuja istotnie wyzsza tendencj¢ do postugiwania si¢
zadaniowym stylem radzenia, koncentracji na problemie, ale takze zorientowa-
nym na akceptacje sytuacji, w jakiej si¢ znalazty. Zdecydowanie w mniejszym
stopniu w porownaniu do badanych ojcow, cechuje je tendencja do zaprzeczania
istniejgcej sytuacji trudnej. Na poziomie braku statystycznej istotnosci znalazty
si¢ pozostale kategorie, tj.: koncentracja na emocjach i wyladowaniu (p > 0,717),
poszukiwanie emocjonalnego wsparcia (p > 0,579), zwracanie si¢ ku religii
(p > 0,496), poczucie humoru (p > 0,296) i uzywanie alkoholu lub innych $rod-
kéw odurzajacych (p > 0,410).

Wartosci §rednich uzyskane w ramach stylow tj. koncentracja na emocjach
i ich wyladowaniu oraz poszukiwanie emocjonalnego wsparcia sag minimalnie

Tabela 1. Style radzenia sobie ze stresem — zestawienie wynikow badanych matek i ojcow dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Matki dzieci Ojcowie dzieci
z zaburzeniami z zaburzeniami Test istotnosci
Style ze spektrum autyzmu ze spektrum autyzmu
M SD M SD t P
PRO 15,80 0,42 15,30 0,48 -2,465 0,023*
ZAP 5,33 0,57 6,84 0,47 -5,121 0,000%*
EM 15,93 0,25 15,88 0,33 0,366 0,717
WS 49,33 2,08 48,00 2,82 0,619 0,579
AKC 15,78 0,57 15,02 0,68 -2,109 0,013*
REL 10,71 3,49 12,00 0,81 —-0,708 0,496
HUM 10,00 4,00 11,38 1,50 -1,082 0,296
ALK 7,25 1,50 9,25 2,75 0,883 0,410

Oznaczenia w tabeli: (PRO) koncentracja na problemie; (ZAP) zaprzeczanie; (EM) koncentracja na
emocjach i wytadowaniu; (WS) poszukiwanie emocjonalnego wsparcia; (AKC) akceptacja; (REL)
zwracanie si¢ ku religii; (HUM) poczucie humoru; (ALK) uzywanie alkoholu lub innych srodkow
odurzajacych; M — §rednia arytmetyczna; SD — odchylenie standardowe; ¢° — t-Studenta; * p — poziom
istotnosci statystycznej (p < 0,05).

Zrbdto: badania wiasne.
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wyzsze w grupie badanych matek. Pozostate trzy, tj. zwracanie si¢ ku religii,
poczucie humoru i uzywanie alkoholu lub innych $rodkéw odurzajacych sg mi-
nimalnie wyzsze w grupie badanych ojcéw. Mozna zatozy¢, ze kazda rodzina
w zaleznos$ci od sytuacji w jakiej si¢ znalazta, uruchamia odpowiednie do nigj
style radzenia sobie.

Strategie radzenia sobie ze stresem badanych matek i ojcow dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Wilasciwos$ci sytuacyjne radzenia, podobnie jak dyspozycyjne, réwniez
cechuje zroznicowanie w grupie badanych matek i ojcow dzieci z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu (tabela 2). W zakresie trzech kategorii odnoto-
wano istotne réznice miedzy badanymi grupami: koncentracja na problemie
(p < 0,034%*), zaprzeczanie (p < 0,000%) i poszukiwanie emocjonalnego wspar-
cia (p <0,001%).

Tabela 2. Strategie radzenia sobie ze stresem — zestawienie wynikow badanych matek
i ojcowdzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Matki dzieci Ojcowie dzieci
z zaburzeniami z zaburzeniami Test istotnosci
Strategie | ze spektrum autyzmu ze spektrum autyzmu
M SD M SD t P
PRO 51,77 1,56 49,00 0,81 0,471 0,034*
ZAP 7,41 0,93 12,00 0,00 —4,746 0,000*
EM 14,20 1,15 14,00 0,44 -0,360 0,729
WS 7,71 1,06 11,00 2,58 —-3,926 0,001*
AKC 18,78 0,78 18,45 0,98 0,502 0,619
REL 11,71 3,79 12,11 0,91 —-0,608 0,378
HUM 14,22 1,50 14,33 0,66 0,196 0,846
ALK 7,00 0,89 7,08 1,37 —-0,133 0,895

Oznaczenia w tabeli: (PRO) koncentracja na problemie; (ZAP) zaprzeczanie; (EM) koncentracja na
emocjach i wytadowaniu; (WS) poszukiwanie emocjonalnego wsparcia; (AKC) akceptacja; (REL)
zwracanie si¢ ku religii; (HUM) poczucie humoru; (ALK) uzywanie alkoholu lub innych §rodkow
odurzajacych; M — $rednia arytmetyczna; SD — odchylenie standardowe; #° — t-Studenta; * p — poziom
istotnosci statystycznej (p < 0,05).

Zrédto: badania wihasne.

W sytuacjach stresowych matki dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
w przeciwienstwie do badanych ojcéw w wigkszym zakresie koncentruja si¢
na problemie. Z badan wynika réwniez, ze badane matki w zakresie strategii:
poszukiwanie emocjonalnego wsparcia oraz zaprzeczanie istniejagcym proble-
mom, uzyskaly nizsze wyniki niz badani ojcowie. Na poziomie braku staty-
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stycznej istotnosci znalazly si¢ pozostate kategorie, takie jak koncentracja na
emocjach 1 wyladowaniu (p > 0,729), akceptacja (p > 0,619), zwracanie si¢ ku
religii (p > 0,378), poczucie humoru (p > 0,846) i uzywanie alkoholu lub innych
srodkow odurzajacych (p > 0,895).

Wartosci srednich uzyskane w ramach strategii radzenia sobie w trudnych
sytuacjach tj. koncentracja na emocjach i ich wyladowaniu oraz akceptacja sa na
minimalnie wyzszym poziomie w grupie badanych matek. W obszarze strategii,
jakimi sg: zwracanie si¢ ku religii, poczucie humoru i uzywanie alkoholu oraz
innych $rodkéw odurzajacych, wartosci srednich arytmetycznych sa wyzsze
w grupie badanych ojcow dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Podobne
bylo w zakresie analizowanych itemoéw w obszarze stylow.

Mozna zatem zauwazy¢, ze badane matki przyjmuja problemy, dostrzegaja
ich wage i nie zaprzeczajg ich istnieniu. Ujawniana przez nie wysoka czestotli-
woS$C stosowania strategii koncentracji na problemie w pewien sposob wyjasnia
najszerszy zakres postugiwania si¢ metodami opartymi na aktywnym dziataniu.
By¢ moze taczg si¢ z szukaniem wyjasnien sensu doswiadczanych trudnosci.

Korelacje miedzy satysfakcja z zycia a stylami i strategiami radzenia sobie
ze stresem badanych matek i ojcéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu

Analiza korelacji ujawnila pewne istotne statystycznie powigzania mi¢dzy
dyspozycyjnymi i sytuacyjnymi wlasciwosciami radzenia a satysfakcja z zycia
badanych matek dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (tabela 3).

Tabela 3. Satysfakcja z Zycia a style i strategie radzenia sobie ze stresem badanych matek dzieci
z ASD — wspotczynniki korelacji r-Pearsona

PRO ZAP EM WS AKC REL HUM | ALK
STYLE
Satysfakcja | 0,420* | 0,018 | 0,395* | 0,337* | 0,462* | 0,271 0,020 0,308
Z zycia
STRATEGIE
Satysfakcja | 0,462* | 0,122 | 0,337* | 0,005 0,339*% | 0,018 0,438 | —0,030
Z zycia

Oznaczenia w tabeli: (PRO) koncentracja na problemie; (ZAP) zaprzeczanie; (EM) koncentracja na
emocjach i wyladowaniu; (WS) poszukiwanie emocjonalnego wsparcia; (AKC) akceptacja; (REL)
zwracanie si¢ ku religii; (HUM) poczucie humoru; (ALK) uzywanie alkoholu lub innych §rodkow
odurzajacych; * p — poziom istotnosci statystycznej (p < 0,05).

Zrodlo: badania wiasne.

W obszarze powigzan pomigdzy stylami a satysfakcja z zycia, wyzszej satys-
fakcji z zycia towarzyszy wigksza tendencja do koncentrowania si¢ na proble-
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mie, ale takze na emocjach i ich wyladowaniu, poszukiwaniu wsparcia oraz ak-
ceptacji problemu. W przypadku stylow radzenia sobie ze stresem najsilniejszy
zwiazek stwierdzono w zakresie dyspozycji do akceptacji probleméw i przyjmo-
wania ich takimi, jakimi sg.

W przypadku strategii radzenia sobie ze stresem stwierdzono tylko trzy
zwigzki korelacyjne. Koncentracja na problemie, jego akceptacja oraz koncen-
tracja na emocjach w sytuacjach trudnych moze wigzac¢ si¢ ze wzrostem ogolne-
go zadowolenia z zycia. Nasilona preferencja w postaci koncentracji na proble-
mie w grupie badanych matek, moze odgrywac znaczaca role w ksztattowaniu
ich poziomu satysfakcji z zycia, na co wskazuje otrzymany wspolczynnik kore-
lacji o charakterze dodatnim.

Poszerzajac analizy, w obszarze powigzan miedzy sytuacyjnymi i dyspozy-
cyjnymi wlasciwosciami radzenia a satysfakcja z zycia badanych matek dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu nie wykazano zwigzku u badanych matek
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w zakresie, jakim jest zaprzeczanie
sytuacji trudnej, zwracanie si¢ ku religii, poczucie humoru i uzywanie alkoholu
lub innych srodkéw odurzajacych. Dodatkowo w obszarze miedzy sytuacyjnymi
wlasciwosciami radzeniaa satysfakcja z zycia badanych matek dzieci z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu nie wykazano zwigzku u badanych matek dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w zakresie, jakim jest poszukiwanie emo-
cjonalnego wsparcia. By¢ moze zdefiniowanie problemdw, rozmowa o emocjach
stwarza swojego rodzaju sytuacj¢ stabilno$ci, ktorej towarzyszy tymczasowe
poczucie harmonii codziennego zycia, co w konsekwencji moze sprzyjac¢ od-
czuwaniu egzystencjalnej satysfakcji.

W dalszej cze$ci analizy, wzigto pod uwage grupe badanych ojcow. Wyniki
z zastosowanej procedury korelacyjnej w tejze grupie prezentuje tabela 4.

Tabela 4. Satysfakcja z Zycia a style i strategie radzenia sobie ze stresem badanych ojcow dzieci
z ASD — wspotczynniki korelacji r-Pearsona

PRO ZAP EM WS AKC REL HUM | ALK
STYLE
Satysfakcja | 0,237 0,089 0,054 0,195 0,244 | -0,146 0,125 0,207
Z zycia
STRATEGIE
Satysfakeja | 0,219 0,111 | -0,106 | —0,024 | 0,044 0,207 | 0,205 |-0,014
Z zycia

Oznaczenia w tabeli: (PRO) koncentracja na problemie; (ZAP) zaprzeczanie; (EM) koncentracja na
emocjach i wyladowaniu; (WS) poszukiwanie emocjonalnego wsparcia; (AKC) akceptacja; (REL)
zwracanie si¢ ku religii; (HUM) poczucie humoru; (ALK) uzywanie alkoholu lub innych srodkow
odurzajacych; * p — poziom istotnosci statystycznej (p < 0,05).

Zrddto: badania wilasne.
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Zastosowana analiza korelacji nie wykazala istotnych statystycznie powigzan
migdzy dyspozycyjnymi i sytuacyjnymi wiasciwo§ciami radzenia a satysfakcja
z zycia badanych ojcow dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (tabela 4).
Doniesienia z innych badan sugeruja, ze ojcowie w wyniku trudéw zwiazanych
z wychowaniem dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu do$wiadczaja na-
wet wyzszego poziomu stresu niz matki (zob. Rivard i in., 2014; Kayfitz, Gragg,
Orr, 2010).

Podsumowanie

Na podstawie uzyskanych rezultatéw badan mozna sformutowac odpowiedzi
na postawione problemy badawcze i wysunaé nast¢pujace wnioski:

1. Uszczegotowienie analiz pozwolilo okresli¢c wyzsze nasilenie zadowolenia
z aktualnych warunkéw zyciowych, ogdlnego zadowolenia z zycia i osia-
gnietych celow w grupie badanych matek dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu. Deklarowane przez rodzicéw niskie zapotrzebowanie na dokony-
wanie jakichkolwiek zmian w ich dotychczasowym zyciu, potwierdza ich
wysokie wartosciowanie doswiadczanej sytuacji zyciowej. Warto zaznaczyc,
ze badane matki i ojcowie nie uzyskali niskich wynikow w zadnym twier-
dzeniu uwzglednionym do oceny satysfakcji z ich zycia. Mozna zaryzykowac
stwierdzeniem, ze czerpane przez badanych zadowolenie zyciowe oparte jest
na realizmie i docenieniu tego, czym aktualnie dysponuja. Przeprowadzo-
ne analizy w cze$ci odnoszg si¢ do wynikow badan Malgorzaty Sekutowicz
(2013). Na ich podstawie mozna stwierdzi¢, ze kazda rodzina w tym rodzina
dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, do$wiadcza zarowno pozy-
tywnych, jak i tez negatywnych przezy¢ emocjonowanych. One z kolei wpty-
waja na poziom satysfakcji z zycia rodzicow dziecka.

2. Wlasciwosci sytuacyjne radzenia, podobnie jak dyspozycyjne, roznia bada-
nych rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. W zakresie sty-
16w badane matki wykazujg si¢ wyzsza tendencjg do zadaniowego podejscia
do problemu, cechujac si¢ przy tym wigksza sktonnoscia do koncentracji na
problemie, jego zaakceptowania, w porownaniu z badanymi ojcami. Pomimo
licznych trudnosci, ktore tkwig w srodowisku zewnetrznym, przejawiajacych
si¢ najczescie] w postawach spotecznych, badane matki akceptuja sytuacje,
w jakiej si¢ znalazty. W grupie badanych matek stwierdzono rowniez nizsze
zaprzeczanie trudno$ciom w ich zyciu, co moze wigzac¢ si¢ z tym, ze nie baga-
telizujg problemow. Ogdlnie rzecz ujmujac, mozna stwierdzic, ze u badanych
matek nie dominujg style zorientowane na religi¢, poczucie humoru i uzywa-
nie alkoholu lub innych $rodkow odurzajacych. Badane koncentruja si¢ na
emocjach i szukaja emocjonalnego wsparcia.

Roéznice migdzy badanymi rodzicami dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
w obrebie sytuacyjnych wlasciwosci radzenia wykazuja pewne zbieznos$ci do stwier-
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dzonych wczesniej cech dyspozycyjnych badanych oséb. W zakresie koncentracji
na emocjach, pomimo, ze wyniki nie znalazly si¢ na poziomie istotnym statystycz-
nie, wartosci srednich arytmetycznych sg wyzsze w grupie badanych matek. Nie
sa bardzo zorientowane na poszukiwanie emocjonalnego wsparcia, nie zaprzeczaja
problemom i trudno$ciom, raczej koncentrujg si¢ na problemie w przeciwienstwie do
badanych ojcéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Akceptuja sytuacje,
w jakiej si¢ znalazly. Podobnie jak w zakresie stylow, tak i w stosowanych strate-
giach badane matki dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu nie sa tak bardzo
zorientowane na religi¢, poczucie humoru i uzywanie alkoholu lub innych srodkow
odurzajacych.

Wyniki innych badan potwierdzaja przeprowadzone analizy i pokazuja, ze rodzice
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu stosuja rézne strategie radzenia sobie
w sytuacji trudnej. Matki radza sobie dzigki akceptacji zdarzen oraz koncentrujac
si¢ na biezacych problemach (zob. Pisula, 2012; Osborne i in., 2008; Higgins, Bailey,
Pearce, 2005).

Mozna zaryzykowac stwierdzenie, ze wérdd badanych matek zauwaza si¢ tenden-
cje do nasilonego preferowania stylow i strategii radzenia skoncentrowanych na
emocjach. U kobiet ta ekspresyjnos¢ emocjonalna wpisana jest w repertuar ich
codziennosci. Stad tez cz¢sciej niz inni rodzice doswiadczajg sytuacji stresowych,
ktore sa wynikiem niewiadomych w zyciu (zob. Neece, Baker, 2008; Meadan,
Halle, Ebata, 2010), a ktore wptywaja na wybor stylow i strategii w zyciu (por.
Prokopiak, 2014). Podobne wyniki uzyskaty Anna Dabrowska i Ewa Pisula (2010;
por. L. Brookman-Frazee i in., 2006), ktorych badania objely zwiazek miedzy
strese -1 odzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, zespotem Downa
i typowo rozwijajacych si¢ dzieci a stylem radzenia sobie. Wyniki ukazaty nie tyl-
ko wyzszy poziom stresu u rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu,
lecz takze udowodnity istnienie zwigzku migdzy stylami radzenia sobie a stresem
rodzicielskim.

Wszelkie poréwnania do innych badan i wnioski z nich ptynace powinny uwzgledniac
odmiennos¢ kazdej badanej rodziny. Kazda do$y iac cza réznych probleméw, gtownie
ekonomicznych, biopsychicznych, socio-psychologicznych oraz spoteczno-wycho-
wawczych (zob. Jakubczyk, 2017). W celu nakreslenia szerszej ptaszczyzny interpre-
tacyjnej, wysunigte przypuszczenia wymagaja dalszej weryfikacji empirycznej.

3. Uzyskane rezultaty badan potwierdzily cze¢$ciowo wysunietg hipotezg. Do-
tyczy ona tylko grupy badanych matek, u ktérych stwierdzono, ze istnieje
zwigzek migdzy stosowanymi stylami i strategiami radzenia sobie ze stresem
a ich satysfakcjg z zycia. W grupie tej istotne znaczenie dla ksztaltowania
si¢ wyzszej satysfakcji z zycia ma zaro6wno radzenie dyspozycyjne, jak i sy-
tuacyjne ukierunkowane na emocje, akceptacje problemu oraz koncentracji
na nim. Dodatkowo istotne znaczenie dla ksztattowania wyzszej satysfakcji
z zycia ma radzenie dyspozycyjne zorientowane na poszukiwaniu emocjo-
nalnego wsparcia. Nie wykazano zwigzku u badanych matek dzieci z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu w zakresie, jakim jest zaprzeczanie sytuacji
trudnej, zwracanie si¢ ku religii, poczucie humoru i uzywane alkoholu lub
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innych $rodkéw odurzajacych. Nie potwierdzono réwniez zwigzku migdzy
satysfakcja z zycia a radzeniem sytuacyjnym zorientowanym na poszukiwa-
niu emocjonalnego wsparcia.

Na podstawie analiz w grupie badanych ojcow nie stwierdzono zwigzku migdzy
preferowanymi stylami i strategiami radzenia sobie ze stresem a satysfakcjg z ich
zycia. Co wigcej inne doniesienia z badan sugeruja, ze w wyniku trudnych warun-
kow jakim jest wychowanie dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ojcowie
doswiadczajag wyzszego poziomu stresu niz matki (zob. Rivard i in., 2014; Kayfitz,
Gragg, Orr, 2010). Na podstawie innych badan stwierdza si¢, ze satysfakcja z zycia
jest nizsza u badanych rodzicow dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu niz
np.: matek dzieci z zespotem Downa i matek prawidtowo rozwijajacych si¢ dzieci
(Rodrigue, Morgan, Geffken, 1990, Lecavalier, Leone, Wiltz, 2006).
Podsumowujac moéwi sie, ze czlowiek uczy si¢ przez cate swoje zycie. Wszystkie
wydarzenia, ktore go dotykaja nie sg obojetne i wptywaja na obraz realnego, jak
réwniez tego upragnionego zycia. Augustyn Banka (2005) jest zdania, ze poczucie
szczgscia, dobrostanu, jakos$ci, jak i satysfakcji z zycia stanowig rezultat ciagtego
rozwoju cztowieka. Z biegiem lat ocena naszego zycia podlega cz¢stym zmianom,
pod wptywem nabywanych doswiadczen. Stad wedtug niego catosciowa ocena
zycia wymaga od czlowieka wykorzystania licznych informacji, pochodzacych
z r6znych zrodet.

Przedstawione w prezentowanym artykule analizy i wyprowadzone na ich podsta-
wie wnioski nie s3g wolne od ograniczen spowodowanych znacznym zroéznicowa-
niem rodzin wychowujacych dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Niektore
doniesienia z badan obejmuja grupy badanych funkcjonujacych w odmiennych wa-
runkach kulturowych. W obrebie dokonywanych analiz empirycznych stosowane
sa zroznicowane narz¢dzia pomiarowe uniemozliwiajace okreslenie trwatej konfi-
guracji r6znic czy podobienstw. Pomimo wspomnianych utrudnien mozna wskazac
pewien zakres dziatan praktycznych zorientowanych na dziatania pomocowe wobec
rodzin dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Stuszna wydaje si¢ pomoc psy-
chologiczna, ktoérg powinna by¢ objeta matka i ojciec dziecka z niepetnosprawnoscia
na kazdym etapie rozwoju dziecka. Wsparcie to powinno obejmowac m.in. pomoc
w sytuacjach zwigzanych z pojawianiem si¢ stresu, w uczeniu si¢ rozpoznawania
potencjatu dziecka i stawiania mu realnych wymagan oraz adaptacji do szybkiej
zmiany. Waznym jest ukazanie rodzicom Zrodta radosci i satysfakcji w procesie
wychowania dziecka (Dg¢bska, 2006). Istotne jest wdrozenie dzialan o charakterze
terapeutycznym. Gloéwnie takich, ktére sa ukierunkowane na zmian¢ w postrze-
ganiu perspektywy dziecka przez rodzicow oraz na wspieranie procesu akceptacji
roli matki/ojca dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Wspomniane zabiegi
przyniosa rodzicielstwu pozytywny charakter i przyczynia si¢ do satysfakcjonuja-
cych relacji migdzy malzonkami (por. Glenn, 2007).

W zwiazku z niejednolitym charakterem doswiadczanych trudnosci rodzicow dzie-
ci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, wybieranych przez nich stylow i strategii
radzenia sobie w sytuacjach trudnych oraz satysfakcji z Zycia, mozna potraktowac
zaprezentowane w artykule analizy jako wartosciowe na tyle, zeby podjaé w przy-
sztosci kolejne przedsigwzigcia badawcze.
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STYLE I STRATEGIE RADZENIA SOBIE W SYTUACJACH TRUDNYCH
A SATYSFAKCJA Z ZYCIA MATEK 1 OJCOW DZIECI Z ZABURZENAIMI ZE
SPEKTRUM AUTYZMU

Abstrakt

Niepelnosprawnos¢ stawia rodzicow dziecka i caty system rodzinny w trudnej sytuacji. Wia-
ze si¢ z przeorganizowaniem dotychczasowego funkcjonowania rodziny, podziatu obowiazkdow,
czasu wolnego oraz aktywnosci spotecznej. Artykut prezentuje badanie zwigzku migdzy stylami
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i strategiami radzenia sobie w sytuacjach trudnych a poczuciem satysfakcji z zycia u badanych
rodzicow dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Wysunigta hipoteza zostala cze$ciowo potwierdzona tylko w grupie badanych matek, u kto-
rych stwierdzono, ze istnieje zwigzek migdzy stosowanymi stylami i strategiami radzenia sobie
ze stresem a ich satysfakcja z zycia.

W grupie tej istotne znaczenie dla ksztaltowania si¢ satysfakcji z Zycia ma dziatanie dyspozy-
cyjne i sytuacyjne ukierunkowane na emocje, akceptacje problemu i koncentracji na nim.

Przy niejednolitym charakterze do§wiadczanych trudnosci rodzicow dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, styléw i strategii radzenia oraz satysfakcji z zycia, przeprowadzone analizy
mozna potraktowac jako warto$ciowe na tyle, zeby podjac kolejne przedsigwzigcia w obrebie pre-
zentowanej problematyki.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, style, strategie, satysfakcja
z zycia, rodzice

STYLES AND STRATEGIES OF COPING IN DIFFICULT SITUATIONS AND LIFE
SATISFACTION OF MOTHERS AND FATHERS OF CHILDREN WITH AUTISM
SPECTRUM DISORDER

Abstract

Disability puts the child’s parents and the whole family system in a difficult situation. It is
associated with the reorganization of the current functioning of the family, division of duties, free
time and social activity.

The article presents a study on the relationship between styles and strategies of coping with
difficult situations and a sense of satisfaction with life in the parents of children with autism
spectrum disorders.

Only in the group of examined mothers the hypothesis has been partially confirmed in which
it was found that there is a relationship between the applied styles and strategies of coping with
stress and their life satisfaction.

In this group, dispositional and situational action focused on emotions, acceptance of the
problem and concentration on it had significant on the shaping of life satisfaction.

Due to the heterogeneous nature of the experienced difficulties of parents of children with
autism spectrum disorders, styles and strategies of counseling and life satisfaction, these analyzes
can be treated as valuable enough to undertake further ventures within the presented issues.

Keywords: autism spectrum disorders, styles, strategies, life satisfaction, parents
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KOBIETY ZE STANAMI ZE SPEKTRUM AUTYZMU -
ZARYS CHARAKTERYSTYKI FUNKCJONOWANIA

Wprowadzenie

Badania nad autyzmem z wykorzystaniem wspotczesnie dostepnych narzgdzi,
ujawniajg wicksza ztozonosc¢ i wielowymiarowos$¢ tej odmiennosci neurorozwojo-
wej, niz wskazywaty na to pierwsze odkrycia Leo Kannera i Hansa Aspergera. Na-
dal jednak diagnoza stawiana jest gldownie chlopcom a sam autyzm traktuje si¢ jako
zespot objawow o specyfice zblizonej megskim cechom. Uwzglednienie intersek-
cjonalnosci w badaniach nad niepelnosprawnoscig, pozwolilo na analize autyzmu
z uwzglednieniem plci. Prezentowany artykul przegladowy jest proba syntezy do-
tychczasowej wiedzy na temat autyzmu kobiecego, ktory okazuje si¢ mie¢ odmien-
ng specyfike od jego meskiego wydania i moze by¢ pomijany lub biednie diagno-
zowany. Brak diagnozy skutkuje nawarstwianiem si¢ trudnosci i uruchamianiem
patologicznych mechanizmow radzenia sobie z nimi. Niewiedza o przyczynach
wilasnych nieadekwatnych zachowan utrudnia uzyskanie odpowiedniego wsparcia
spotecznego 1 przyczynia si¢ do jeszcze wigkszej izolacji kobiet z autyzmem. Proby
pomocy w przypadku btednie stawianych diagnoz psychiatrycznych prowadza do
nietrafionych metod terapii, skazujac kobiety na frustracje i zycie bez wiedzy o bar-
dzo istotnym elemencie ich tozsamosci. Celem artykutu jest wskazanie na istotno$¢
wilasciwej diagnozy dla jakosci zycia kobiet ze stanami ze spektrum autyzmu.

Znaczenie diagnozy dla kobiecego autyzmu

Autyzm nalezy do kategorii zaburzen neurorozwojowych, charakteryzuja-
cych si¢ deficytami w zakresie komunikacji spotecznej, interakcji spotecznych
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oraz ograniczonymi, powtarzalnymi wzorcami zachowan, zainteresowan lub
aktywnosci (American Psychiatric Association, 2013). Teorie, przy pomocy kto-
rych probuje si¢ wyjasni¢ przyczyny tego stanu skupione sg wokot osiowych
objawow, bedacych swego rodzaju ekstremum charakterystyki meskich cech.
Kobiety, szczegolnie te bez niepetnosprawnosci intelektualnej, otrzymuja dia-
gnoz¢ w znacznie pozniejszym okresie zycia niz me¢zczyzni. Czgsto jest ona
poprzedzona dtugg i bledng diagnostyka w kierunku zaburzen psychiatrycznych
(Begeer i in., 2013; Kirkovski, Enticott, Fitzgerald, 2013; Rutherford i in., 2016).
Pozna diagnoza, rozumiana jest jako otrzymana w wieku powyzej 30 r.z. (por.
Bargiela, Steward, Mandy, 2016; Cook, Garnet, 2018; Ratcliffe, 2020). Przed po-
stawieniem diagnozy wiele kobiet do§wiadcza zatem przez dtugi czas swoistego
skonfundowania w zwigzku z silng potrzebg zrozumienia zrodet swojej odmien-
nosci. Proby zdefiniowania siebie odbywaja si¢ poprzez odniesienie do dostep-
nych im wzorcow zachowan, charakteryzujacych kobiety w wigkszosciowym
i uogolnionym wydaniu. Brak §wiadomosci autystycznej genezy swoich zacho-
wan, podlegajacych nieco innym kategoriom definicyjnym, powoduje, ze kobie-
ty korzystaja z etykiet zapozyczonych ze §wiata neurotypowego, ktore majg dla
nich wymiar stygmatyzujacy. Definiujg siebie jako ,,dziwne”, ,,wadliwe”, doszu-
kuja si¢ w swoim zachowaniu przejawow patologii, co wptywa negatywnie na
budowanie konstruktywnego obrazu wilasnej osoby. Zdarza sig¢, ze kobiety, ktore
otrzymuja p6zng diagnoze, czuja si¢ inne przez cate swoje zycie i dopiero dia-
gnoza ich dziecka w kierunku autyzmu uswiadamia im analogie do ich wlasnego
zycia (Holliday Willey, 2015; Hull, Mandy, Petrides, 2017). Diagnoza okazuje si¢
nierzadko uwalniajaca od tych stygmatow i przyjmowana jest z ogromng ulga.
Niektore kobiety z ASC opisuja diagnoze jako ,,znalezienie swojego plemie-
nia”, grupy spotecznej z ktorg moga si¢ w petni identyfikowac (Campbell, 2018,
s. 30). Czgs¢ badaczy oraz same osoby z autyzmem wolg uzywac¢ terminu ,,stany
ze spektrum autyzmu”, zamiast tradycyjnej definicji ,,autystyczne spektrum za-
burzen” (American Psychiatric Association, 2013), co przenosi punkt ciezko$ci
Z pojecia zaburzenia na pewien stan, ktory determinuje percepcje 0sob i sposob
wchodzenia w interakcje z otoczeniem (Baron-Cohen, 2015; Lai, Baron-Cohen,
2015). Swiadomosé diagnozy moze pomoéc calej rodzinie w zrozumieniu spe-
cyficznych zachowan kobiet i w empatycznym, nicoceniajgcym dopasowaniu
si¢ do ich potrzeb (Cook, Garnett, 2018). Podstawowy problem z obecng pro-
cedurg diagnostyczng polega na tym, ze markery behawioralne uzywane jako
kryteria diagnostyczne sg ustalane na podstawie istniejgcych koncepcji doty-
czacych zachowan autystycznych. Te kryteria zostaly opracowane na podsta-
wie populacji mezczyzn wezesniej zidentyfikowanych jako osoby z autyzmem
(Kopp, Gillberg, 2011; Mattila i in., 2011; Kirkovski, Enticott, Fitzgerald, 2013).
Szacuje sie, ze czestotliwo$¢ wystepowania autyzmu u chtopcow w stosunku
do dziewczat wynosi 4 do 1 (Fombonne, Quirke, Hagen, 2011). Najnowsze ba-
dania wskazuja jednak na wigksze niz wczeéniej przypuszczano prawdopodo-
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bienstwo wystgpowania autyzmu wsrod dziewczynek i kobiet (Kim i in., 2011;
Mattila i in., 2011; Loomes, Hull, Mandy, 2017). Badania szkockie pokazuja,
ze rozpowszechnienie autyzmu z uwzglednieniem roznic ptciowych wskazuje
stosunek 5,5 chtopcoéw na 1 dziewczynke w wieku dzieciecym; 3,5 : 1 w wieku
dziecigcym i nastoletnim tacznie; 2,3 : 1 tylko dla wieku nastoletniego i juz 1,8
: 1 w wieku dorostym (Rutherford i in., 2016). Odkrycie to wskazuje nie tylko
na prawdziwe rozpowszechnienie ASC u kobiet, ktore okazuje si¢ by¢ znacznie
wyzsze niz kiedy$ sadzono, lecz takze dowodzi, ze kobiety sg diagnozowane
znacznie pozniej. Istotne dla zrozumienia autyzmu kobiecego jest poznanie jego
nieoczywistej charakterystyki, prezentujacej fenotyp réznigcy si¢ od meskiego
1 wymagajacy opracowania oraz stosowania wrazliwych na réznice ptciowe na-
rzedzi diagnostycznych.

Odmienny profil behawioralny kobiecego autyzmu

Kobiety z ASC prezentuja odmienny profil behawioralny niz mezczyzni. Cha-
rakteryzujg si¢ bardziej adaptacyjnymi strategiami w obszarze spoteczno-komu-
nikacyjnym, a wiec tym, w ktérym osoby z autyzmem majg najwigcej trudnosci.
Zdaja si¢ mie¢ wigkszg motywacj¢ do podejmowania interakcji spotecznych, ale
moga wykazywac trudnosci z utrzymaniem ich dtuzszy czas (Head, McGilli-
vray, Stokes, 2014; Hiller, Young, Weber, 2014). Dla tych kobiet zninansowany
wymiar nieporozumien i konfliktéw, wynikajacych z relacji spolecznych, moze
by¢ tez trudniejszy do odczytania w poréwnaniu z nieautystycznymi kobietami
(Sedgewick, Hill, Pellicano, 2019). Angazuja one kontakt wzrokowy w trakcie
konwersacji, majg bardziej od m¢zczyzn z autyzmem rozbudowany zasob stow
zwigzanych z emocjami i relacjami spotecznymi (Kreiser, White, 2014; Hull,
Mandy, Petrides, 2017). Kobiety z ASC nawiazujg przyjaznie, ale nie do kon-
ca rozumieja konsekwencje takich relacji. W zwigzkach przyjacielskich raczej
zachowuja wigkszy dystans i cenig sobie czas spedzony samotnie (Trubanova
iin., 2014). Kulturowe oczekiwania wobec kobiet, takie jak uczestniczenie w po-
gawedkach czy plotkach, bywaja dla kobiet z autyzmem bardzo wyczerpujace
(Marshall, 2014).

Badacze definiujg zjawisko wickszej adaptacji kobiet do §rodowiska spotecz-
nego hipoteza kamuflazu, odnoszaca si¢ do §wiadomych lub nie§wiadomych stra-
tegii ukrywania cech autyzmu (Hull, Mandy, Petrides, 2017). Niektorzy badacze
konceptualizuja kamuflaz jako réznice miedzy podstawowymi trudno$ciami lub
powigzanymi cechami z autyzmem a behawioralng prezentacjg autyzmu w kon-
kretnej sytuacji, czyli jako rozbiezno$¢ miedzy wewnetrznymi i zewngtrzny-
mi cechami autyzmu danej osoby (Rynkiewicz i in., 2016; Livingston, Happé,
2017; Parish-Morris i in., 2017; Ratto i in., 2018; Lai i in., 2017). Inni definiuja
go jako konkretne zachowania i procesy prowadzace do zmiany w behawioral-
nej prezentacji autyzmu. Odbywa si¢ to przez obserwacje i refleksje osob auty-
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stycznych odnos$nie do otoczenia spotecznego (Cassidy i in., 2018; Ormond i in.,
2018; Hull i in., 2019). Przyktady kamuflazu obejmuja nasladowanie wyrazu
twarzy rozmowcy, mobilizacj¢ do nawiazania kontaktu wzrokowego i silnego
powstrzymywania si¢ przed monologizowaniem na tematy bedace obiektami
zainteresowan kobiet (Livingston, Happé, 2017). Czesto stosowang strategia jest
wybor jako wzoru réwiesnika lub postaci z filmu czy telewizji, cenionej spotecz-
nie, nauka nasladowania mimiki, jaka stosuja te postacie, kopiowanie sposobu
moéwienia, gestow i mowy ciata. Inne kobiety stosuja silng wewnetrzng kontrole
zachowan, aby uczyni¢ siebie niewidocznymi dla otoczenia w kontekscie ob-
jawow mogacych uchodzi¢ za dziwne i narazajace je na ostracyzm spoteczny
(Zener, 2019). Kobiety z autyzmem same opisujac swoje doswiadczenia, odno-
sily si¢ do stosowania tych strategii jako maskowania i ,,udawania normalnej”
(Holliday Willey, 2015). To, co jest czes$cia doswiadczenia kobiet z autyzmem to
ciggly przymus stosowania strategii adaptacyjnych, tym wigkszych, im bardziej
uswiadomiona jest ich odmiennos$¢. Potrzeba dopasowania stanowi podstawo-
wy naped uruchamiajacy procesy kamuflowania (Lai, Baron-Cohen, 2015; Lai
i in., 2015). Konsekwencje stosowania kamuflazu sg jednak bardzo negatywne,
wlaczajac w to ogromne wyczerpanie fizyczne i emocjonalne, czg¢sto wymaga-
jace czasu w samotnosci dla regeneracji strat energetycznych. Ciggle ukrywanie
prawdziwych cech, potrzeb i sposoboéw reagowania prowadzi do kryzysow toz-
samos$ciowych oraz trudnosci w budowaniu wiasnego, autentycznego ,,ja” (Bar-
giela, Steward, Mandy, 2016; Hull i in., 2017; Hull, Mandy, Petrides, 2017; Lai
i in., 2017; Cook, Ogden, Winstone, 2018). Chociaz stosowanie kamuflazu czy
maskowania nie jest jedyna cecha kobiecego autyzmu, to na pewno utrudnia lub
opdznia diagnoze. Uwaza si¢ ponadto, ze mezczyzni stosujacy kamuflaz maja
wigksze trudnosci w utrzymaniu tej strategii przez dtuzszy czas (Lai i in., 2017).

Trudnosci w diagnozie kobiet z autyzmem wynikaja rowniez z wystepowa-
nia mniejszej liczby sztywnych zachowan i budzacych podejrzenia o autyzm
intensywnych zainteresowan. Jorieke Duvekot i wspotpracownicy (2017) prze-
prowadzili badania na wigksza skale, majace odpowiedzie¢ na pytanie, dlaczego
dziewczynki sg mniej podatne na diagnoz¢ autyzmu niz chlopcy. Przebadali
dzieci w wieku od 2,5 do 10 lat. Wyniki obserwacji jednoznacznie potwierdzaja
obecno$¢ mniejszej liczby wspomnianych cech autyzmu w porownaniu do chtop-
cow z ASC. O diagnozie u dziewczat decydowato wystepowanie zachowan nie
tyle sztywnych, co trudnych. Narzgdzia diagnostyczne stosowane w kierunku
rozpoznania autyzmu nie sg czule na przejawy autyzmu u dziewczat, zwlaszcza
gdy chodzi o szczegélne zainteresowania i zachowania rutynowe. Chlopcy sa
bardziej aktywni, tatwiej zatem zaobserwowac pewne zachowania mogace na-
kierowa¢ na wlasciwa diagnoze, a ich zainteresowania dotycza hobby technicz-
nego i1 faktow, wpasowujac si¢ tym w typowe dla autyzmu preferencje. Dziew-
czynki z kolei wykazujg wicksza pasywnosc i interesujg si¢ bardziej ludzmi niz
przedmiotami, co juz nie jest typowe dla zainteresowan autystycznych. To, co je
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wyrdznia, to nie tyle tematyka obiektow fascynacji, co czas i intensywno$¢ po-
swiecone na jej zgtebianie (Gould, Ashton-Smith, 2011; Rynkiewicz, Janas-Ko-
zik, Stopien, 2018). Taka charakterystyka utrzymuje si¢ do okresu dorostosci.
Badania dotyczace rdznic plci w odniesieniu do ograniczonych i powtarzajgcych
si¢ zainteresowan sugeruja, ze autyzm kobiecy cechuje nizszy poziom tych zain-
teresowan w stosunku do autyzmu meskiego (Hattier i in., 2011; Lai i in., 2015).
Inne badania podkreslaja jednak, ze kobiece zainteresowania sg nieco inne niz
meskie i moga nie uchodzi¢ jako atypowe (Mandy i in., 2012; Antezana i in.,
2019). Zainteresowania kobiet z autyzmem wydaja si¢ bardziej koncentrowac
na tematach dotyczacych relacji. Do najczestszych obiektow pasji nalezg: zwie-
rzeta, psychologia, pedagogika, logopedia, medycyna, literatura, sztuka, jezyki,
moda, kosmetyki, teatr, taniec itp. (Mandy i in., 2012; Rynkiewicz, Janas-Kozik,
Stopien, 2018; Grove i in., 2018; McFayden i in., 2018; Nowell, Jones, Harrop,
2019). Co prawda intensywnos¢ tych zainteresowan jest nietypowa, ale z racji
tematyki moze nie budzi¢ skojarzen z ASC i umykaé¢ diagnozie (Hull, Petri-
des, Mandy, 2020). Kulturowe interpretacje zachowan sg dodatkowym czynni-
kiem, ktoéry moze zaburzy¢ proces identyfikacji ASC u kobiet. Kobiete, ktora
wykazuje osobliwe zachowania lub trudnos$ci spoteczne, mozna uzna¢ za nie-
$miala, pasywna, niedojrzatg czy infantylng, co moze wchodzi¢ w spotecznie
przyjety repertuar zachowan kobiecych. Tego typu bledne interpretacje odnosza
si¢ zwlaszcza do kobiet, ktore wydajg si¢ dobrze sobie radzi¢ w zyciu (Kre-
iser, White, 2014). Tym bardziej, ze z relacji znajomych i rodzin wynika, ze
pojawiajaca si¢ u wspomnianej grupy kobiet sztywnos¢ oraz potrzeba statosci,
stanowigca element charakterystyki autyzmu, nie s3 zauwazalne jako nietypowe
i zupelnie nie budza podejrzen. Zachowania odbierane sa cz¢sciej jako przejaw
zdyscyplinowania, obowigzkowo$ci, zasadniczosci i zamilowania do porzadku,
niz szerszej grupy zaburzen (Trubanowa i in., 2014).

Autyzm kobiecy i zaburzenia wspoltowarzyszace

Anne G. Lever i Hilde M. Geurts (2016) szacuja, ze 79% dorostych osob
z autyzmem spelnia kryteria wspottowarzyszacych chorob psychiatrycznych na
jakims$ etapie swojego zycia. Wsrod nich najpowszechniejsze sa zaburzenia le-
kowe. Wedtug Susanne Bejerot i Joanna M. Eriksson (2014) co czwarta osoba
dorosta z autyzmem do$wiadcza lgku spotecznego. Moze on by¢ zakorzeniony
w deficycie umiej¢tnosci spolecznych i powtarzajacych si¢ niepowodzeniach
podczas prob wchodzenia w relacje spoteczne. U kobiet z niezidentyfikowanym
autyzmem pojawia si¢ niepokdj zwigzany ze swiadomoscia odmiennosci, przy
jednoczesnym braku wiedzy o jego zrodle. Dla sporej czgsci kobiet Igk moze
by¢ jednak pewnego rodzaju stanem normalnym. Ze wzgledu na wystepujaca
u nich aleksytymig, czyli niezdolno$¢ do rozumienia lub identyfikowania emocji
oraz ich nazywania i wyrazania (Jackowska, 2018), a takze wyzwania zwigza-
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ne z interocepcja, odnoszacy si¢ do §wiadomosci bodzcow, takich jak glod czy
pragnienie (Craig, 2015), kobiety moga nie zdawac sobie sprawy z odczuwania
niepokoju, jesli nie sg §wiadome objawow i ich manifestacji. Trudnos$ci z identy-
fikowaniem oraz nazywaniem wtasnych emocji wynikajace z aleksytymii stano-
wig dla kobiet z autyzmem spore wyzwanie, zar6wno z poziomu doswiadczane-
go leku, jak i reakcji na relacje spoteczne (Ketelaars i in., 2016).
Charakterystyczng cecha kobiet z autyzmem jest tendencja do internalizacji
(np. Iek, depresja), a nie, jak ma to miejsce w przypadku mezczyzn z ASC, do
eksternalizacji (np. nadpobudliwos$¢/impulsywnos¢, problemy z zachowaniem)
zespolow psychopatologicznych, ktéra stanowi czynnik ryzyka niewykrycia
ASC (Solomon i in., 2012; Bargiela, Steward, Mandy, 2016). Niektore kobiety,
zwlaszcza te bez niepelnosprawnosci intelektualnej, mogg nie otrzymac odpo-
wiedniej diagnozy autyzmu z powodu przestonigcia diagnostycznego, czyli nie-
wlasciwego przypisania cech autyzmu do wczesniej zdiagnozowanych schorzen
psychiatrycznych, takich jak lek, zaburzenia jedzenia lub zaburzenia osobowo-
sci (Kirkovski, Enticott, Fitzgerald, 2013; Luciano i in., 2014; Mandy, Tchantu-
ria, 2015). Kobiety z autyzmem w przewazajacej czesci doswiadczaja zgene-
ralizowanych zaburzen Igkowych (ang. generalized anxiety disorder — GAD),
dystymii, osobowosci borderline i zaburzen przejawiajgcych si¢ trudnosciami
w regulacji emocji (Trubanova i in., 2014; Milner i in., 2019). Autorzy prac na-
ukowych oraz klinicy$ci zajmujacy si¢ pacjentkami z ASC, podkreslaja mozliwy
zwigzek miedzy autyzmem a zaburzeniami jedzenia, zwlaszcza jadlowstretem
psychicznym (ang. anorexia nervosa). Badanie podtuzne przeprowadzone przez
Henrika Anckarsétera i wspotpracownikow (2012) pokazato, ze nawet 30%
kobiet z anoreksja spetniato kryteria autyzmu. Zaréwno ASC, jak i anoreksja
charakteryzuja si¢ obsesyjnymi, ograniczonymi, powtarzajagcymi si¢ wzorcami
zachowan i zainteresowan, predyspozycjami do rygorystycznej rutyny, trudno-
$ciami w interakcjach spotecznych, w tym znacznymi trudno$ciami w komu-
nikacji spotecznej oraz izolacja spoteczng. Kobiety z ASC czgsto wykazuja
nietypowe lub zaburzone wzorce odzywiania si¢, a takze zachowania i nawy-
ki zwigzane z jedzeniem. Nalezg do nich: nietypowa wrazliwo$¢ sensoryczna,
odmowa jedzenia, ograniczona roznorodno$¢ diet i zwigzane z tym znaczace
ograniczenia dietetyczne (Mandy, Tchanturia, 2015; Rynkiewicz, Janas-Kozik,
Stopien, 2018). Objawy anoreksji moga by¢ konsekwencjg innego profilu senso-
rycznego 1 trudnosci zwigzanych ze $§wiadomoscia proceséw przebiegajacych
w ciele, a zatem glodu, pragnienia, odczucia chtodu czy ciepta, co ma Scisty
zwigzek z interocepcja (Rynkiewicz, Lucka, 2018; Zener, 2019). Osoby z au-
tyzmem, zwlaszcza kobiety, posiadaja odmienne od neurotypowych, do§wiad-
czenia sensoryczne. Bob Morris (1999) nazywa to innym zestawem SPATS, co
jest skrétem oznaczajacym systemy zmystow (ang. senses), spostrzegania (ang.
perceptions), umiejetnosci (ang. abilities) oraz myslenia (ang. thinking). Deter-
minujg one samopoczucie kobiet w reakcji na bodzce dnia codziennego, zaro6w-
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no te zewngtrzne, jak i ptynace z ciata. Owa odmienno$¢ jest silnie powigza-
na z cyklem hormonalnym kobiet a miesiaczka, cigza oraz porod intensyfikuja
doznania sensoryczne i powodujg wigcej trudnosci na tym, tle wiaczajac w to
wyrazng nadwrazliwos¢ sensoryczna, nasilone problemy wykonawcze, deregu-
lacje emocjonalna. Trudnos$ci te powoduja z kolei nasilenie cech autystycznych,
w tym wycofanie si¢ z zycia zawodowego i spolecznego, a takze zwigkszony
niepokoj (Tint i in., 2018; Steward i in., 2018).

Autyzm a tozsamo§$¢ plciowa

Kamuflaz, opisany szerzej w poprzedniej czgsci artykutu, narzuca kobietom
potrzebg odwzorowywania zachowan i wchodzenia w role, przyjete jako pewna
norma w danej grupie spotecznej. Dotyczy to m.in. kulturowo wyznaczonych
6l ptciowych. Badania pokazuja, ze niektore kobiety do§wiadczajg konfliktu
migdzy potrzebg zaakceptowania swojej autystycznej tozsamosci a spoteczng
presja wypetniania tradycyjnych rol ptciowych zony, matki, dziewczyny (Bar-
giela, Steward, Mandy, 2016). Kobiety z autyzmem cze$ciej identyfikujg si¢ jako
osoby biseksualne, homoseksualne lub niebinarne niz kobiety nieautystyczne
lub mgzczyzni z autyzmem (Dewinter, De Graaf, Begeer, 2017; George, Stokes,
2018). Badanie poréwnawcze grup kobiet z autyzmem i neurotypowych wska-
zato na wigkszy efekt maskulinizacji kobiet z autyzmem juz w okresie dziecin-
stwa (Berejot, Eriksson, 2014). Pojawiaja si¢ dowody na to, ze ASC zwigksza
szanse osoby na brak identyfikacji z plcig przypisang przy urodzeniu lub od-
rzucenie binarnej tozsamosci piciowej (Strang i in., 2014; Kristensen, Broome,
2015). Nietypowe dla konkretnej pici zainteresowania, cechujgce kobiety z ASC,
a takze obecno$¢ zaklocajacych doswiadczen interocepcyjnych oraz aleksyty-
mii utrudniajacej identyfikacje informacji $wiadczacych o pociaggu seksualnym,
sprawiajg ze kobiety majg trudno$¢ w utozsamieniu si¢ z konkretng ptcig psy-
chologiczng. Wspomniane badania porownawcze wskazuja rowniez na wystepo-
wanie biseksualizmu czterokrotnie cz¢sciej wsrod kobiet z ASC w porownaniu
do grupy kobiet bez diagnozy. Badacze ttumacza to swoistym odzwierciedle-
niem niezaleznosci wobec norm spotecznych, co jest powszechne w populacji
0s6b z ASD (Bejerot, Eriksson, 2014). Wiele kobiet rezygnuje z definiowania si¢
w sztywnych, dychotomicznych kategoriach megskosci 1 kobiecos$ci, thumaczac,
ze nie czujac sie ktorakolwiek z plci, czujg si¢ soba (ang. I don’t feel like a gen-
der, I feel like myself, Kourti, MacLeod, 2019, s. 1).

Zakonczenie
Autyzm jest stanem traktowanym jako zaburzenie neurorozwojowe, ktore-
go konsekwencje obejmujg kazdg sfere ludzkiego zycia, wplywajac znaczaco

na jego jakos¢. Diagnozuje si¢ go zazwyczaj w wieku dziecigcym, dlatego to
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zwlaszcza dzieci sg podmiotem badan nad autyzmem (m.in. Baron-Cohen i in.,
2000; Volkmar, Chawarska, Kim, 2005; Garnett in., 2013). Nieliczne badania
0so6b zdiagnozowanych w dorostym zyciu nie réznicowaty specyfiki funkcjo-
nowania 0s6b z ASC ze wzgledu na ple¢ (Brugha i in., 2015; Gotham i in.,
2015). Uwzglednienie w badaniach naukowych o niepelnosprawnos$ci para-
dygmatu intersekcjonalnosci, czyli zjawiska krzyzowania si¢ ze sobg kategorii
spotecznych wzmacniajagcych dyskryminacje grup i jednostek spotecznych,
przyktadowo ptci konstruowanej spotecznie, etnicznosci, rasy, klasy, orienta-
cji seksualnej, narodowosci, wieku, religii czy niepetnosprawnosci (Lanehart
2009), przyniosto wicksze zainteresowanie réznicami ptciowymi i odrebnymi
przejawami behawioralnymi w autyzmie (Halladay i in., 2015; Loomes, Hull,
Mandy, 2017; Ormond i in., 2018). Okazalo si¢, ze obowigzujace narzg¢dzia
diagnostyczne nie sa wrazliwe na réznice piciowe, a ich budowa opiera si¢
na koncepcji autyzmu skoncentrowanej na me¢zczyznach. Niezdiagnozowane
kobiety borykaja si¢ z wieloma trudno$ciami w zyciu codziennym bez wiedzy
o ich przyczynach. Czuja si¢ inne, ale nie wiedzg dlaczego, wigc nie potra-
fig temu skutecznie zaradzi¢. Stosujg wiele wyczerpujacych je mechanizmow
obronnych, generujacych ich niskie poczucie wartosci i obnizajacych jakosé
ich zycia. Wspotistniejace z autyzmem objawy psychiatryczne, nie osadzo-
ne we wlasciwym kontek$cie, mogg prowadzi¢ w skrajnych przypadkach do
mysli samobodjczych, a nawet do samobdjstw (Cassidy i in., 2014; Hirvikoski
i in., 2016). Kobiety, u ktéorych po6zno zdiagnozowano autyzm, wspominaja
we wlasnych historiach biograficznych wiele traumatycznych do$wiadczen zy-
ciowych, skutkujacych wyobcowaniem spotecznym i brakiem zrozumienia,
negatywnie wptywajacych na ksztaltowanie si¢ tozsamosci przed otrzyma-
niem diagnozy autyzmu (Punshon, Skirrow, Murphy, 2009; Bargiela, Steward,
Mandy, 2016; Kanfiszer, Davies, Collins, 2017).

Prezentowany przeglad literatury opiera si¢ na pozycjach gltéwnie angloje-
zycznych, a opisane badania sg najczesciej osadzone w modelu spotecznym nie-
petnosprawnosci (np. Gould, Ashton-Smith, 2011; Lai i in., 2017; Kreiser, Whi-
te, 2014; Bargiela, Steward, Mandy, 2016; Trubanova i in., 2014; Milner i in.,
2019), w ktorym autyzm definiowany jest coraz czg¢sciej jako jeden z ludzkich
wariantow neurologicznych, ztozony zestaw wzajemnie powigzanych cech, kto-
re odrézniajg neurologie autystyczng od neurotypowej (por. Armstrong, 2010;
Singer, 2017; Fisher-Bullivant, 2018). W spotecznym dyskursie o wymiarach
niepelnosprawnos$ci coraz czgsciej pojawia si¢ pojgcie neuroréznorodnosci,
odzwierciedlajace rownosciowe podejscie do odmiennych przejawoéw ludzkie-
go zachowania i otwierajace dyskusje o redefinicji normy (Singer, 2017). Taka
perspektywa wpisuje si¢ we wspotczesne postrzeganie autyzmu w niepatologi-
zujagcym wymiarze, aktywizujace §rodowisko spoleczne bardziej do stworze-
nia akceptujacej przestrzeni niz medyczne do ,,wyleczenia”. Niezaprzeczalnie
autyzmowi kobiecemu towarzyszg zaburzenia wymagajace terapii farmakolo-
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gicznej czy psychiatrycznej, w swojej istocie, stanowi on natomiast wyzwanie
o charakterze spotecznym. Sukces adaptacyjny kobiet z ASC, jakos¢ ich zycia
1 rozwo6j petni wlasnej autentycznej tozsamosci zaleza zatem w gtownej mierze
od kontekstu spotecznego.

Implikacje praktyczne

Prezentowany w artykule przeglad badan wskazuje na istotno$¢ rozumienia
roéznic obecnych w autyzmie, uwarunkowanych pitcig, dla whasciwego kierunku
dziatan praktycznych w obszarze interwencji terapeutycznej. Prawidlowo posta-
wiona diagnoza pozwoli kobietom na podjecie wlasciwych krokéw w kierunku
odnalezienia wsparcia tak medycznego, jak psychologicznego i spotecznego. Im
wczesniej diagnoza zostanie postawiona, tym wigksze szanse na skuteczng kon-
frontacje z trudnos$ciami, jakie niesie ze sobg budowanie tozsamosci autystycz-
nej 1 zintegrowanie jej szerszym aspektem osobowosci kobiety. Autyzm kobiecy
jest zagadnieniem, ktore nadal wymaga poglebienia wiedzy, co powinno stano-
wi¢ impuls dla dalszych badan naukowych.
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KOBIETY ZE STANAMI ZE SPEKTRUM AUTYZMU —
ZARYS CHARAKTERYSTYKI FUNKCJONOWANIA

Abstrakt

Dostgpne narzedzia do diagnozowania autyzmu nie sa wrazliwe na réznice ptci, a ich kon-
strukcja opiera si¢ na konceptualizacji autyzmu skoncentrowanej na me¢zczyznach, ktéra w prak-
tyce sprowadza si¢ do odnajdywania meskich cech w zachowaniu 0so6b z autyzmem. Ta tendencja
diagnostyczna skutkowata czgstszym rozpoznawaniem autyzmu u me¢zczyzn. Ostatnie badania
wskazuja, ze prawdopodobienstwo autyzmu wsrdd dziewczat i kobiet jest wyzsze niz wezesniej
zaktadano. Artykut jest przegladem literatury opisujacej specyfike kobiecego autyzmu, skupiajac
si¢ na tych cechach ich funkcjonowania, ktore istotnie rdznicujg autyzm zenski i meski. W tekscie
podkreslono znaczenie diagnozy dla lepszego funkcjonowania kobiet i poprawy jakosci ich zycia.

Stowa kluczowe: autyzm, kobiety, diagnoza, kamuflaz

WOMAN WITH AUTISM SPECTRUM CONDITION. AN OUTLINE
OF THE CHARACTERISTICS

Abstract

Available tools for diagnosing autism are not sensitive to gender differences and their con-
struction is based on a male-centered conceptualization of autism, which in practice boils down
to finding male traits in the behavior of people with autism. This diagnostic tendency resulted in
more frequent recognition of autism in men. Recent studies indicate that the likelihood of autism
among girls and women is higher than previously assumed. This article is a review of the literature
describing the specifics of female autism, focusing on those features of their functioning that
significantly differentiate between female and male autism. The text emphasizes the importance
of diagnosis for better functioning of women and improvement of their quality of life.

Keywords: autism, women, diagnosis, camouflage
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Wprowadzenie

Jakos¢ zycia rodzin z malym dzieckiem gluchym dos¢ rzadko staje si¢ przed-
miotem badan naukowych. Sytuacja taka nieco zaskakuje, gdyz od ok. 15 lat
podejscie skoncentrowane na rodzinie (Family Centered Approach — FCA) jest
obecne w dziataniach podejmowanych w ramach wczesnej interwencji czy reha-
bilitacji dzieci gluchych 1 stabostyszacych przez placoéwki w wielu krajach (Mo-
eller i in. 2013). Nalezg do nich osrodki z Wielkiej Brytanii (Young, Tattersall,
2007), Kanady (Fitzpatrick i in., 2008), Stanéw Zjednoczonych Ameryki Pot-
nocnej (Jackson, Traub, Turnbull, 2008) czy Austrii (Holzinger, Fellinger, Beitel,
2011). Podejscie to w odniesieniu do leczenia i rehabilitacji dzieci gtuchych byto
rekomendowane takze w naszym kraju juz na poczatku XX w. (Kosmalowa,
2001, 2002), kiedy to nie funkcjonowato jeszcze pojecie podejscia skoncentro-
wanego na rodzinie (FCA), a takze w pozniejszych latach (Geremek-Samsono-
wicz 1 in., 2012).

Podejscie skoncentrowane na rodzinie (FCA) dziecka ghtuchego nieuchronnie
niesie ze soba pytanie o kondycje rodziny jako catosci, a tym samym o narzedzia
stuzace do oceny/diagnozy funkcjonowania catej rodziny nie tylko w aspekcie
psychologicznym. Do najczgs$ciej stosowanych naleza dwa z nich: Beach Center
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Family Quality of Life Scale (BCFQOLS), skala utworzona w Kansas Beach
Center on Disability przy Uniwersytecie w Kansas (Jackson, Wegner, Turnbull,
2010; Zasepa, Wotowicz, 2010; Schertz i in., 2016), a takze Family Quality of
Life Survey (FQOLS), kwestionariusz przeznaczony do oceny jakosci zycia
rodziny przez jej cztonkéw, ktory powstat w Centrum Promocji Zdrowia przy
Uniwersytecie w Toronto (Brown i in., 2006; Zas¢pa, Wotowicz, 2010; Schertz
i in., 2016). W Polsce dostepne jest drugie z wymienionych narzegdzi, z tego tez
wzgledu wykorzystano je do badan nad jako$cig zycia rodzin z matym dziec-
kiem gtuchym (Kobosko i in., 2020).

Badania nad jakoS$cig zycia rodzin matych dzieci gluchych i stabostyszacych
w wieku do 6 r.z., przeprowadzone w Stanach Zjednoczonych Ameryki z wyko-
rzystaniem BCFQOLS, ktorymi objgto 207 rodzin (w 90% uczestniczyty w nich
matki) pokazuja, ze obszarem zycia rodzin o najnizszej jakosci, w tym satysfak-
cji, jest emocjonalne samopoczucie rodziny (ang. emotionalwell-being) (Jack-
son, Wegner, Turnbull, 2010). Inne sfery zycia rodziny oceniane tg skalg, takie
jak: zdrowie, dobrostan finansowy, interakcje rodzinne, rodzicielstwo, wsparcie
dla osoby z niepetnosprawnos$cia, pozostawaty na wyzszym, lecz podobnym
wzgledem siebie poziomie. Rezultat ten nie zaskakuje w obliczu wiedzy o wyz-
szym poziomie stresu rodzicielskiego w omawianej populacji rodzicoéw, zwlasz-
cza stresu zwigzanego z wychowaniem dziecka ghuchego (Quittner, Steck, Ro-
uiller, 1991; Hintermair, 2006; Punch, Hyde, 2010; Prakash i in., 2013; Sarant,
Garrard, 2014), a takze wigkszym nasileniu objawow depresji (Quittner, Steck,
Rouiller,1991; Kobosko, 2013; Prakash i in., 2013) i leku (Kobosko, Geremek-
-Samsonowicz, Skarzynski, 2014; Pilarska, Sekuta, 2019) w omawianej popu-
lacji rodzicow z dzie¢mi gtuchymi i stabostyszacymi. Carla W. Jackson, Janne
R. Wegner i Ann P. Turnbull (2010) wyrazaja poglad, ze dos¢ wysokie oceny
jakosci zycia rodzin z malym dzieckiem gluchym Iub stabostyszacym objetych
wczesng interwencja, w ktorych 12% wychowywato wigcej niz jedno dziecko
ghuche/stabostyszace, wigza¢ nalezy z otrzymywanym wsparciem spoltecznym
jako mediatorem dos$wiadczanego stresu i wymagan wobec badanych rodzin.
Negatywny wptyw gluchoty odnotowano w cytowanych badaniach w obszarze
nie tylko obnizonego samopoczucia emocjonalnego rodzin, lecz takze w sferze
doswiadczanych przez rodziny wymagan i presji czasu, w tym wymagan finan-
sowych, jak i w zwigzku z niewystarczajacym wsparciem otrzymywanym dla
dziecka gtuchego.

Z kolei z badan nad jako$cig zycia rodzin z matym dzieckiem gluchym z wy-
korzystaniem FQOLS-2006 (Kobosko i in., 2020) wynika, ze matki najwyzej
oceniaty obszar relacji rodzinnych, zdrowia oraz wsparcia w ramach specjali-
stycznych ustug. Najnizej za$ zostala oceniona przez nie sfera wsparcia rodziny
uzyskiwanego od innych os6b (dalsi krewni, przyjaciele i znajomi) oraz inte-
rakcji spotecznych w spotecznosci lokalnej. Otrzymany w ten sposdb wzorzec
jakosci zycia rodzin z dzie¢mi ghuchymi i stabostyszacymi, na ktory sktadaja
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si¢ czastkowe oceny poszczegélnych jej dziedzin, jest podobny do uzyskane-
go w innych badaniach rodzin dzieci niepetnosprawnych z zastosowaniem tego
samego narzg¢dzia, np. w Polsce (Zasgpa, Wotowicz, 2010; Otapowicz, Sako-
wicz-Boboryko, Wyrzykowska-Koda, 2016) czy Izraelu (Schertz i in., 2016).
Ponadto ogo6lna jako$¢ zycia rodziny w badanej populacji rodzin z matym dziec-
kiem gluchym jest na poziomie tendencji wyzsza niz w odniesieniu do rodzin
z dzie¢mi z innymi niz gluchota niepelnosprawnosciami w badaniu Agniesz-
ki Otapowicz, Agnieszki Sakowicz-Boboryko i Doroty Wyrzykowskiej-Kody
(2016). Wyksztalcenie matki oraz wiek dziecka okazaty si¢ istotnymi czynni-
kami réznicujacymi jakos$¢ zycia rodzin z matym dzieckiem gluchym. Matki
z wyzszym wyksztalceniem w poréwnaniu do matek o nizszym wyksztalceniu
(podstawowym i $rednim) oceniajg jako lepszg jako$¢ zycia rodzin w sferach:
kariera zawodowa, wsparcie innych osob oraz interakcje spoteczne. Z kolei ro-
dziny z mlodszymi dzie¢mi gtuchymi bedacymi w wieku do 2 lat wypadaja na
niekorzy$¢ w obszarze FQOL, jakim jest wsparcie innych osob, a takze system
wartosci rodziny wzgledem rodzin wychowujacych dzieci gtuche powyzej 2 r.z.
(Kobosko i in., 2020).

Wsparcie spoteczne stanowi o jako$ci zycia rodzin, w tym rodzin z dzie¢-
mi ghluchymi czy stabostyszacymi. Mozna je rozumie¢ jako pomoc dost¢gpna
w sytuacjach trudnych lub stresujacych, a takze uktad relacji spotecznych,
ktére moga w sposob posredni lub bezposredni pozytywnie oddziatywac na
osobe (Pommersbach, 1988). Wsparcie spoteczne bywa rowniez mediatorem
doswiadczanego stresu rodzicielskiego (Quittner, Glueckauf, Jackson, 1990).
Z kolei wiadomo, ze do§wiadczany stres rodzicielski matek styszacych pozo-
staje w zwigzku z rozwojem dziecka gltuchego, w tym rozwoju mowy i jezyka
(Lederberg, Golbach, 2002). Wsparcie spoteczne okazuje si¢ tez by¢ niezwykle
istotne w aspekcie zaangazowania rodzicow w rehabilitacje dziecka (Ingber,
Most, 2018), co takze wykazano w badaniach polskich obejmujacych rodzicow
dzieci z niepetnosprawnoscig stuchowg (Sakowicz-Boboryko, 2016). Wynika
z nich, ze wyzszy poziom otrzymywanego wsparcia spotecznego ogdtem wia-
ze si¢ z wigkszg aktywnoscig rodzicow podejmowang na rzecz rehabilitacji
dzieci, przy czym wigksze znaczenie przypada wsparciu od podmiotéw na-
turalnych. Wraz z wigkszym wsparciem emocjonalnym oraz informacyjnym
nalezy spodziewac si¢ podejmowania przez rodzicow wickszej aktywnos$ci na
rzecz rehabilitacji dzieci.

W zwigzku z ogromnym znaczeniem wsparcia spotecznego dla jakosci zycia
rodzin, rowniez z matym dzieckiem gluchym, w artykule zarysowane zostang
jego wazne obszary (Brown i in., 2006): wsparcie udzielane rodzinom przez inne
osoby spoza najblizszej rodziny, wsparcie w ramach specjalistycznych ustug,
a takze kontekst interakcji spotecznych zycia rodzin z dzieckiem ghuchym (nie-
petnosprawnym) w srodowisku lokalnym.
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Wsparcie innych os6b spoza najblizszej rodziny (krewni, przyjaciele,
znajomi)

W procesie adaptacji rodziny do gluchoty czy innej niepetlnosprawnosci
dziecka niezwykle wazne jest wsparcie bliskiego rodzinie otoczenia spoteczne-
go, a wigc przyjaciol i znajomych, oraz dalszej rodziny, czyli krewnych (Kosma-
lowa, 2001; Jackson, Turnbull, 2004; Sendecka i in., 2010; Jackson, 2011; Baran,
2012; Bienkowska, Zaborniak-Sobczak, 2014; Kobosko, 2016; Sakowicz-Bobo-
ryko, 2016; Kuracki, 2019). Pomimo wiodacego miejsca wsparcia najblizszej ro-
dziny, szczegolnie udzielanego sobie nawzajem przez wspotmatzonkow (Zalew-
ska, 2000; Kobosko, 2013), zostanie ono w tym migjscu pominigte ze wzgledu na
cel opracowania i koncentracje na blizszym oraz dalszym otoczeniu spotecznym
w aspekcie udzielanego wsparcia. Na potrzeby relacjonowanych badan przyjeto
za tworcami FQOLS-2006 podziat wsparcia spotecznego na wsparcie emocjo-
nalne i wsparcie praktyczne (Brown i in., 2006), w ramach ktérego zawrzeé
mozna wsparcie informacyjne, instrumentalne oraz rzeczowe.

Rodzice po tym, jak ustysza diagnozg, ze ich dziecko jest ghuche (Zalew-
ska, 1998, 2000; Wzorek, 2010; Kobosko, 2011; Green, 2020), potrzebuja przede
wszystkim bardzo duzo wsparcia emocjonalnego i praktycznego, w tym nie tyl-
ko informacyjnego, lecz takze instrumentalnego (Jackson, 2011; Baran, 2012;
Kobosko, 2016). Jak wynika z doswiadczen rodzicow dzieci ghuchych nie za-
wsze moga oni liczy¢ na takie wsparcie, gdyz pojawienie si¢ gtuchoty dziec-
ka w rodzinie zmienia dotychczasowe relacje rodzin ze $wiatem zewngtrznym.
Niektorzy rodzice wycofuja si¢ z dotychczasowych kontaktéow spolecznych,
rodzinnych i towarzyskich (Kosmalowa, Kobosko, 2002; Kobosko, 2009; Ba-
ran, 2012). W dobie implantow §limakowych, postgpu w medycynie i technice
wcigz niewiele si¢ zmienilo w zakresie negatywnych reakcji dotychczasowego
blizszego oraz dalszego otoczenia rodzin z dzieckiem gluchym, ktére mozna
opisywac na kontinuum od izolacji, poprzez unikanie, do stygmatyzacji (Baran,
2012; Ebrahimi i in., 2015; Kuracki, 2019). Mozna powiedzie¢, ze do§wiadczenia
te zostaly niemalze wpisane w histori¢ zycia rodzin z dzieckiem gluchym (czy
niepelnosprawnym).

Jak pokazaly wyniki badan Agnieszki Sakowicz-Boboryko (2016), rodzice
(rodzina) dzieci z niepelnosprawnoscia stuchowg otrzymujg w wickszym stop-
niu wsparcie emocjonalne niz inne formy wsparcia praktycznego. Prawidto-
wos¢ ta wystepuje niezaleznie od miejsca zamieszkania w miescie czy na wsi.
Okazalo sig, ze spos$rod roéznych form wsparcia otrzymywanego przez rodziny
z dzieckiem ghluchym najmniejszy jest udziat wsparcia rzeczowego. Wspar-
cie emocjonalne w ocenie badanych rodzicow na poziomie niskim otrzymuje
32,4%, $rednim 54%, wysokim natomiast 13,6%. Rodzice znaczaco wigcej
otrzymuja tej formy wsparcia od rodziny, a w dalszej kolejnosci od przyja-
ciol i znajomych (sgsiadow). Ponadto z analizy rezultatow przytaczanych ba-
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dan wynika, ze rodzice w najwigkszym stopniu sg wspierani emocjonalnie
na poczatku procesu adaptacji do gtuchoty dziecka, tj. w okresie po diagno-
zie jego niepelnosprawnos$ci. Wsparcie to stabnie w pozniejszych latach, np.
w sytuacjach braku oczekiwanych od dziecka postepow w rehabilitacji stuchu
i mowy. Jak wynika z cytowanych badan, wsparcie emocjonalne w sytuacji
zniechgcenia, zmeczenia czy problemow rodzinnych, rodzice otrzymuja na
najnizszym poziomie, co stanowi istotng informacje, szczegodlnie z perspek-
tywy roli oferty pomocy psychologicznej (Zalewska,2000; Kobosko, 2011)
i innych form wspierania rodzicow (grupy wsparcia) (Kosmalowa, Kobosko,
2002; Haddad, Steuerwald, Garland 2019).

Wsparcie praktyczne w formie wsparcia informacyjnego rodzice uzyskuja
na poziomie srednim w 63,2%, a niskim lub wysokim odpowiednio w 19,3%
i 17,6%, w najwigkszym stopniu od rodziny, najblizszego otoczenia oraz ro-
dzicow dzieci ghuchych i stabostyszacych. Wsparcie tego typu okazato si¢ by¢
najwicksze w zdobyciu wiedzy i umiejetnosci niezbednych do prowadzenia re-
habilitacji dziecka w domu wzgledem innych spraw, np. zdobycia wiedzy odno-
$nie do mozliwosci korzystania z pomocy specjalistow rewalidacji czy pomocy
socjalnej. Najnizsze wskazniki wsparcia informacyjnego wiazaty si¢ ze wspar-
ciem w dotarciu do innych rodzin wychowujacych dziecko z niepetnosprawno-
$cig stuchowsa. Z kolei wsparcie instrumentalne (pomoc w opiece medycznej,
obowigzkach domowych i szkolnych) na niskim poziomie uzyskiwato 43,2%
rodzicow dzieci z niepetnosprawnos$cia stuchowa, na srednim 37,5%, wysokim
natomiast 19,3% niezaleznie od miejsca zamieszkania. Podmiotami najczesciej
bedacymi zroédtem wsparcia instrumentalnego okazywaty sie rodzina i najbliz-
sze otoczenie spoleczne. Wsparcie rzeczowe otrzymywane bylo przez rodzicow
dzieci ghuchych na niskim poziomie w 54%, $rednim w 33%, a wysokim w 13%.
Najwigksze wsparcie tego rodzaju wigzalto si¢ z zakupem aparatow stuchowych
dla dziecka, nastepnie z organizacjg warunkéw domowych do nauki i prowa-
dzenia rehabilitacji, a udzielane bylo w najwigkszym stopniu najczesciej przez
rodzing oraz najblizsze otoczenie (Sakowicz-Boboryko, 2016).

Wsparcie innych 0s6b w ocenie jakosci zycia w tej dziedzinie (FQOLS-2006)
w rodzinach z dzieckiem niepetnosprawnym uzyskuje jedna z najnizszych ocen
z perspektywy uczestnikow badan, niezaleznie od rodzaju niepelnosprawnosci
dziecka (Zas¢pa, Wotowicz, 2010; Otapowicz, Sakowicz-Boboryko, Wyrzykow-
ska-Koda, 2016; Schertz i in., 2016; Kobosko i in., 2020). Stad tez rodzice si¢gaja
po szeroko rozumiane wsparcie do 0s6b o podobnym potozeniu zyciowym —
ktorymi sg inni rodzice dzieci gluchych (Kosmalowa, Kobosko, 2002; Jackson
2011; Sakowicz-Boboryko, 2016), a takze do specjalistow zajmujacych si¢ reha-
bilitacjg stuchu i mowy dziecka: terapeutow mowy, pedagogow, psychologow,
lekarzy (Baran, 2012; Kobosko, 2016).
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Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug

Okazuje si¢, ze wsparcie od specjalistow zwigzanych z rehabilitacja dzieci
ghuchych zajmuje bardzo wazne miejsce w zyciu rodzin. Sg matki, ktore tylko
na takie wsparcie w swoim poczuciu moga liczy¢ (Kobosko, 2016). Wsparcie
specjalistyczne to nie tylko rézne formy terapii/treningdw/zaje¢ dla dziecka gtu-
chego, lecz takze turnusy rehabilitacyjne dla dzieci i rodzicow (Bienkowska,
Zaborniak-Sobczak, 2014) czy rézne formy interwencji psychologicznej prze-
znaczone dla rodzicow (warsztaty psychoedukacyjne, poradnictwo psycholo-
giczne, psychoterapia) (Zalewska, 2000; Kobosko, 2011) oraz grupy wsparcia
(Kosmalowa, Kobosko, 2002).

Badania Agnieszki Sakowicz-Boboryko (2016) pokazuja, ze wsparcie emo-
cjonalne od podmiotéw instytucjonalnych, w tym objetych systemem ustug spe-
cjalistycznych, najwyzej oceniane przez rodzicow, udzielane jest im przez po-
radnie rehabilitacji dzieci gtuchych, a takze personel przedszkoli czy szkot, do
ktorych uczeszczaja dzieci ghuche i stabostyszace. Podobne rezultaty uzyskano
w odniesieniu do wsparcia informacyjnego. Wykazano tez, ze aktywnos¢ pode;j-
mowana w zwiazku z rehabilitacja dzieci gltuchych i stabostyszacych pozostaje
w zwigzku ze wsparciem uzyskiwanym od poradni rehabilitacyjnych i innych
placowek specjalistycznych.

Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug w badaniach nad jakoscia zycia
rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym zajmuje wysoka pozycje obok obszaru
relacji rodzinnych czy zdrowia (Zas¢pa, Wotowicz, 2010; Otapowicz, Sakowicz-
-Boboryko, Wyrzykowska-Koda, 2016; Schertz i in., 2016; Kobosko i in., 2020).
Niezwykle wazne miejsce powinno z zalozenia przypada¢ pomocy psycholo-
gicznej dla rodzin z dzieckiem gluchym, m.in. dlatego, ze skutkiem efektyw-
nej, profesjonalnej i nieprofesjonalnej pomocy tego rodzaju staje si¢ umiejgtnosé
siggania po pomoc 1 wsparcie w swoim naturalnym $rodowisku. Rzeczywisto$¢
pokazuje, ze rodzice do$¢ rzadko korzystaja z pomocy psychologicznej, gdyz
w swoim poczuciu oczekujg pomocy dla dziecka, a nie dla siebie (Dromi, Ingber,
1999; Kobosko, 2011).

Interakcje w ramach spolecznosci lokalnej

Dla funkcjonowania rodzin istotne sg takze relacje z dalszym otoczeniem
spotecznym, w ktorym zyje dana rodzina, nie tylko w aspekcie wsparcia spo-
tecznego. Do oczywistych juz nalezy stwierdzenie, ze rozwoj dziecka (ghuche-
go) odbywa si¢ zawsze w kontekscie spotecznym (Erikson, 1997). Pozytywne
interakcje spoteczne sg potrzebne rodzinom, szczegdlnie za$§ rodzinom z dziec-
mi z niepelnosprawnoscia. Okazuje si¢ jednak, ze wiele z tych ostatnich do-
$wiadcza negatywnego kontekstu spotecznego, o czym wczesniej wspomniano
(Baran, 2012; Ebrahimi i in., 2015; Kuracki, 2019).
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W badaniach nad jakoscia zycia rodzin z dzie¢mi z niepetnosprawnos$cia ten
obszar zajmuje ostatnie lub prawie ostatnie miejsce pod wzgledem doswiadcza-
nej w nim jakoS$ci zycia (Zasgpa, Wotowicz, 2010; Schertz i in., 2016; Otapowicz,
Sakowicz-Boboryko, Wyrzykowska-Koda, 2016; Kobosko i in., 2020). W bada-
niach polskich rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig intelektualng, przepro-
wadzonych za pomocg FQOLS-2006 (Zasgpa, Wotowicz, 2010), doswiadczenia
dyskryminacji ze strony otoczenia spotecznego relacjonowato 45 (23,8%) rodzin
z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia intelektualna, a 3 (3,2%) rodziny z dzie¢mi
z populacji ogoélnej z grupy odniesienia. Podobnie w sferze relacji spotecznych
dzieje si¢ w przypadku dzieci gtuchych czy stabostyszacych, o czym $wiadcza
wypowiedzi matek z innych badan, jak np.: ,,Czasami obserwowatam [...] jak
tam oni si¢ komunikujg, no to sg troszeczke ograniczeni. [...] na podworku to
zauwazylam, ze te zdrowe dzieci, jezeli jest ich tam wigcej, to troszeczke jak
gdyby jest ta izolacja, ze si¢ odsuwaja” (Baran, 2012, s. 297); ,,Przede wszyst-
kim nie moze si¢ z nimi porozumie¢, bo jak byl mtodszy, to si¢ z niego $miali”
(Baran, 2012, s. 297).

Mniejsza jako$¢ interakcji spotecznych rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawno-
$cig intelektualng wzgledem rodzin z dzie¢mi typowo si¢ rozwijajacymi, wigzala
si¢ zar6wno z obecnoscig niepetnosprawnosci u dziecka, jak i ze statusem mat-
zenskim/partnerskim rodzico6w — na korzysc¢ rodzin pelnych, a takze z wiekiem
dziecka — im dziecko starsze, tym interakcje rodzin w spotecznos$ci lokalnej ule-
gaty pogorszeniu (Zasgpa, Wotowicz, 2010). W przypadku rodzin matych dzieci
gtuchych okazalo si¢ natomiast, ze matki o wyksztatceniu wyzszym wskazuja
na lepszg jako$¢ zycia w dziedzinie interakcji spotecznych rodzin, co sugeruje,
ze lepiej radza sobie w tym obszarze niz matki z nizszym wyksztatceniem (Ko-
bosko i in., 2020).

Cel artykulu

Celem artykuhu jest zaprezentowanie nieopublikowanego dotad fragmentu
badan (Kobosko i in., 2020) stanowiacych pierwsza na gruncie polskim probe
empirycznego uje¢cia zagadnienia, jakim jest jako$¢ zycia rodzin z matym dziec-
kiem ghuchym Iub stabostyszacym z wykorzystaniem przeznaczonego do tego
celu narzedzia FQOLS-2006/czes¢ A (Brown i in., 2006; Zasgpa, Wotowicz,
2010; Kobosko i in., 2020). W prezentowanym opracowaniu skoncentrowano si¢
na trzech — sposrod dziewigciu waznych i powigzanych ze sobg — dziedzinach
zycia rodzin, do jakich nalezg: wsparcie innych osob spoza najblizszej rodziny,
wsparcie specjalistyczne, jak i jako$¢ interakcji rodzin w lokalnej spotecznosci,
poddajac analizie wyniki uzyskane w czgsci A zastosowanego kwestionariusza
FQOLS-2006, uznanej przez autoroéw tego narzedzia za ocen¢ obiektywna jako-
$ci zycia rodzin.
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Metoda badan

Osoby badane

W badaniach uczestniczyly styszace matki (n = 50) dzieci ze znacznym lub
glebokim ubytkiem stuchu, bedacych w wieku od 6,5 do 47 miesigcy (M = 24,9;
SD =10,76). Dziewczynki stanowity 58% (n=29). W grupie tej w 38 (76%)
rodzinach dziecko ghuche miato rodzenstwo, w tym takze rodzenstwo ghuche
(n=6). Wedtug informacji od matek wiek dzieci w momencie stwierdzenia
ghuchoty wynosit $rednio ok. miesigca (M = 1,11; SD =1,97). Sposrod dzieci
gtuchych obj¢tych badaniami troje z nich w okresie noworodkowym otrzymato
prawidtowy wynik badan przesiewowych. W chwili zaopatrzenia w aparaty stu-
chowe przedzial wiekowy dzieci zawierat si¢ w zakresie od 1,5 do 21 miesiecy
(M =6,41; SD =3,72). Z jednego implantu $limakowego korzystato 18 dzieci,
a ich wiek w momencie implantacji miescit si¢ od 6 do 33 miesigcy (M = 14,88;
SD = 5,57). Czas korzystania z CI wynosit natomiast Srednio w miesigcach
M =10,02 (SD = 10,37). Dwoje dzieci miato wszczepione dwa CI, a drugi z nich
otrzymaty w wieku 24 1 26 miesigcy. Z drugiego CI korzystaty odpowiednio 13
i 10 miesigcy. Dzieci gluche w momencie badan nie miaty zdiagnozowanych
innych poza gtuchotg niepelmosprawnosci czy powaznych deficytow lub choréb.

Matki uczestniczace w badaniu byty w wieku od 24 do 48 lat (M = 32,82;
SD = 5,48). Kobiety pozostajace w zwiagzku z ojcem dziecka stanowity 90%,
trzy byly rozwiedzione, a dwie byty pannami. Wyksztalcenie podstawowe lub
$rednie uzyskato 18 matek (36%), a potwyzsze (pomaturalne i licencjackie) lub
wyzsze posiadaty 32 (64%) matki.

Kwestionariusz FQOLS-2006 oraz Ankieta informacyjna byly wypelniane
przez matki podczas hospitalizacji dzieci w Instytucie Fizjologii i Patologii Stu-
chu w Warszawie.

Narzedzia badawcze

Kwestionariusz Jakosci Zycia Rodziny (Family Quality of Life Survey —
FQOLS-2006) (Brown i in., 2006) stuzy do oceny jakosci zycia rodziny przez
jego cztonkow, zazwyczaj matki. Polska wersje thumaczeniowa opracowaty:
Ewa Zas¢pa, Ewa Wapiennik i Agnieszka Wotowicz (Brown i in., 2006). Wy-
korzystano ja w badaniach nad rodzinami dzieci z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng (Zasg¢pa, Wotowicz, 2010). Kwestionariusz umozliwia ocen¢ dziewigciu
dziedzin zycia rodziny, w sktad ktérych wchodza: zdrowie rodziny, sytuacja
finansowa, relacje rodzinne, wsparcie innych osob, wsparcie w ramach specjali-
stycznych ushug, system wartosci, kariera zawodowa 1 przygotowanie do karie-
1y, czas wolny i rekreacja, interakcje spoteczne. Omawiane narz¢dzie zawiera
dwie czgsci: A 1 B. Cze$¢ A obejmuje oceng obiektywng jakosci zycia rodzi-
ny (zaréwno ilosciowa, jak i jakosciowa), a czes¢ B subiektywnag ocene kazdej
dziedziny zycia na 5-cio stopniowej skali typu Likerta w sze$ciu wymiarach,

CNS nr 2(52) 2021, 522


User
Podświetlony
75–97

User
Podświetlony

User
Podświetlony


Jako$¢ zycia rodzin z malym dzieckiem gluchym w obszarze otrzymywanego wsparcia... 83

takich jak: znaczenie, szanse, inicjatywa, osiggniecia, stabilnos$¢ oraz satysfak-
cja. W prezentowanym opracowaniu uwzgledniono wyniki czgsci A kwestiona-
riusza FQOLS-2006 w odniesieniu do wybranych trzech dziedzin jakosSci zycia
rodzin: wsparcie innych 0sob, wsparcie w ramach specjalistycznych ustug oraz
interakcje spoteczne. Pytania dotyczace kazdej z poszczegdlnych sekcji zostang
zaprezentowane wraz z wynikami w dalszej czesci artykutu.

Ankieta informacyjna dotyczyta danych socjodemograficznych w odniesieniu
do dziecka (pte¢, wiek) i matki (wiek, wyksztalcenie, status matzenski/partner-
ski), a takze zwigzanych z gluchota oraz rehabilitacjg dziecka: wiek dziecka
w momencie diagnozy ghuchoty, wiek dziecka w momencie zaopatrzenia w kon-
wencjonalne aparaty stuchowe, wiek dziecka w momencie wszczepienia CI
(pierwszego/drugiego), czas korzystania z CI (pierwszego/drugiego), posiadane
rodzenstwo (liczba, gtuche/styszace).

Wyniki

Wyniki zostang zaprezentowane w odniesieniu do trzech sfer jakos$ci zycia
rodzin z matym dzieckiem gtuchym, ocenianych przez matki z wykorzystaniem
czesci A kwestionariusza FQOLS-2006. Naleza do nich: wsparcie innych osob,
wsparcie w ramach specjalistycznych ustug oraz interakcje spoteczne.

Wsparcie innych osob

Matki odnosity si¢ w swoich odpowiedziach do udzielanego im wspar-
cia praktycznego i emocjonalnego otrzymywanego od dalszej rodziny (krew-
ni) oraz blizszego i dalszego otoczenia spolecznego (przyjaciele, znajomi).
FQOLS-2006/1V zawiera w tej czesci pytanie o liczbe godzin w tygodniu prze-
cietnie udzielanego rodzinie wsparcia, lecz na to pytanie odpowiedzialo w od-
niesieniu do dalszej rodziny zaledwie 29 (58%) matek, w tym niektdre piszac
np.: ,,kilka godzin”, ,,w miare¢ potrzeby”, ,,sporadycznie”, co uniemozliwia cato-
Sciowa analize tego wskaznika wsparcia praktycznego i emocjonalnego udziela-
nego rodzinom z matym dzieckiem gluchym. W omawiany obszar jako$ci zycia
rodziny wchodzito tez pytanie do matki (lub osoby wypelniajacej FQOLS-2006)
0 ocen¢ wlasnego ,,0sobistego zycia spotecznego poza rodzing” pod katem tego,
czy jest ,,zgodne z oczekiwaniami i potrzebami”, czy ,,nieco gorsze” lub ,,znacz-
nie gorsze” niz chcieliby tego wypelniajacy ankiete rodzice/opiekunowie.

Wsparcie praktyczne, do jakiego zaliczona zostata pomoc w opiekowaniu si¢
cztonkami rodziny, zakupy czy zajmowanie si¢ domem, badane rodziny uzy-
skuja od dalszej rodziny w stopniu $rednim i duzym w 54%, nie dostaja wcale
w przypadku 13 rodzin (26%), a jako bardzo duze okreslity ten rodzaj wsparcia
od krewnych dwie rodziny (4%). Z kolei od znajomych (sgsiadow) i przyjaciot
potowa badanych rodzin nie otrzymuje zadnego wsparcia z tej kategorii (50%),
mate wsparcie jest udziatem 12 rodzin (24%), a praktyczne wsparcie od srednie-
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go do bardzo duzego otrzymuje 13 rodzin (25%) (wykres 1). Dane te pokazuja,
ze wsparcie praktyczne rodzin z matym dzieckiem gtuchym pochodzi w znacza-
co wigkszym zakresie od dalszej rodziny niz przyjaciot i znajomych (sasiadow).

60%

50%
50%

40%

28%

30% 26% 24% 26%
0, 0
20% 14% 16%
10%
10% o
4% 5o I
0% |
5 —bardzo duze 4 -dos¢ duze 3 —3$rednie 2 —mate 1-brak
wsparcia

zarodzina [l Otoczenie spoteczne (przyjaciele, znajomi)

Wykres 1. Wsparcie praktyczne udzielane rodzinom z matymi dzie¢mi gltuchymi przez dalsza
rodzing (krewni) oraz otoczenie spoteczne (przyjaciele, znajomi)

Zrédto: FQOLS-2006/1V, czesé A.la, 3a.

Wsparcie emocjonalne, w zakres ktoérego wchodza np. rozmowy, stuchanie
czy dodawanie otuchy, rodziny uczestniczace w badaniach otrzymuja w stopniu
$rednim i do§¢ duzym od dalszej rodziny w 70%, w ,,zadnym” stopniu i matym
natomiast wsparcie emocjonalne otrzymuje od krewnych 16% rodzin. Tej formy
wsparcia w stopniu bardzo duzym i do§¢ duzym oraz $rednim doswiadcza ze
strony blizszego otoczenia spotecznego 31 rodzin (62%) (wykres 2). Mozna po-
wiedzie¢, ze zardwno srodowisko dalszej rodziny, jak i blizsze oraz dalsze oto-
czenie spoteczne sg wlaczone w udzielanie wsparcia emocjonalnego rodzinom,
cho¢ szacunkowo ok. 16% rodzin jest jego pozbawiona lub otrzymuje w niewiel-
kim stopniu od krewnych i dalszej rodziny, a sytuacja ta dotyczy az 38%, jesli
chodzi o przyjaciot i znajomych (sasiadow) jako zrodta emocjonalnego wsparcia
w stopniu matym lub wcale.

Zycie spoteczne matek matych dzieci ghuchych poza rodzing zostato przez nie
uznane jako ,,mniej wigcej takie, jakie chcialyby, aby bylo” w 60% (30 osob).
Pozostate matki oceniajg je w 34% jako ,,gorsze niz chciatyby” lub ,,znacznie
gorsze” w przypadku trzech ankietowanych (6%) (wykres 3). Pozostaje pytanie,
czy matki nieusatysfakcjonowane z zycia spotecznego poza rodzing wiazg te
sytuacje z dzieckiem gluchym. Mozna tak sadzi¢, czytajac wypowiedzi uzu-
petniajace matek, dla ktorych sytuacja relacji spolecznych jest znacznie gorsza
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Dalsza rodzina  [Jl] Otoczenie spoteczne (przyjaciele, znajomi)

Wykres 2. Wsparcie emocjonalne udzielane rodzinom z matymi dzie¢mi gtuchymi przez dalsza
rodzing (krewni) oraz otoczenie spoteczne (przyjaciele, znajomi)

Zrédto: FQOLS-2006/1V, czesé A. 2a, 4a.

60%

1 - mniej wiecej zgodne z oczekiwaniami  [Jl] 2 — nieco gorsze niz oczekiwane

3 —znacznie gorsze niz oczekiwane

Wykres 3. Zycie spoteczne poza rodzing w ocenie matek matych dzieci gtuchych
Zrédto: FQOLS-2006/1V, cze$é A. 5a.

niz chciatyby, aby byta: ,,Zme¢czenie, zmgczenie i obcigzenie obowigzkami nad
dzie¢mi z niepetnosprawnoscia”, ,,Brak czasu dla siebie”, ,,Praktycznie nie mam
zycia spotecznego”. Jakiekolwiek wyjasnienia zwigzane z wyborem okreslenia
najlepiej opisujacego sytuacje zycia spotecznego matek podato 27 (54%) ma-
tek, podczas gdy 23 (46%) pozostawity to zagadnienie bez odpowiedzi. W tym
miejscu warto rowniez przytoczy¢ przyktadowe uzasadnienia matek uznajacych
swoje zycie spoteczne za spetniajgce potrzeby i oczekiwania: ,,Przyjaciele szyb-
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ciej pomoga niz rodzina”; ,,Moge wyjs¢ i spotkaé si¢ ze znajomymi, ogladaé
wystawy i spektakle, p6js¢ do kina”; ,,Na tyle, ile pozwalaja obowiazki’’; ,,Po-
niewaz z kazdym staramy si¢ utrzymywac dobry kontakt, mamy blisko grono
przyjaciot, na ktorych mozemy zawsze polegac”; ,,Jestem kontaktowa, staram
si¢ mie¢ dobre relacje”.

Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug

Nie bez powodu w sytuacji rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi ta dziedzina
jakosci zycia jest niezwykle wazna. FQOLS-2006/V w tej sekcji zawiera pytania
odnoszace si¢ do rodzaju ustug, z jakich korzystaja ankietowane rodziny, a takze
dotyczace ushug specjalistycznych, ktore sa potrzebne danej rodzinie, lecz ich
z jakiego$ powodu nie otrzymuje. Ostatnie z pytan w tej czesci FQOLS-2006
dotyczy przyczyn takiego stanu rzeczy. Nalezy doda¢, ze w sytuacji badanych
rodzin w Polsce pewne zawarte w FQOLS-2006 rodzaje ustug sa nieadekwatne
do polskiej rzeczywisto$ci, jak np. ustuga pod nazwg ,,praca socjalna/koordy-
nacja ustug”, czy tez niejasne, jak np. ,,opieka zastgpcza”. Ustugi pod nazwa
»ksztatcenie specjalne” czy ,terapia zajgciowa” sg odmiennie przez matki ma-
tych dzieci gluchych rozumiane niz jak si¢ mozna domyslaé byto to zamystem
autoré6w. W rozumieniu matek bioracych udziat w badaniach ksztalcenie spe-
cjalne to zazwyczaj korzystanie z formuly wczesnego wspomagania rozwoju
(WWR) czy programu ,,Za zyciem”, ,terapia zajeciowa” natomiast kojarzona
jest przez rodzicéw z rozmaitymi zajgciami grupowymi, proponowanymi dzie-
ciom gluchym w réznych osrodkach, jak np. logorytmika, psychomotoryka czy
zajecia Ruchu Rozwijajacego W. Sherborne. Wyniki pokazuja, ze odpowiedzi
odnosnie do korzystania z ustug lekarza specjalisty rowniez nie sg jednoznacz-
nie rozumiane przez ankietowane, gdyz sa matki, ktore podaty, ze z takich ustug
nie korzystaja, podczas gdy wszystkie byly na hospitalizacji z dzieckiem gtu-
chym w IFPS, co nieuchronnie wiagze si¢ z korzystaniem z tego rodzaju ustug
specjalistycznych.

Z zestawienia ustug, z jakich korzystaja badane rodziny istotnie dominuje
terapia logopedyczna, z ktorej korzystaja niemalze wszystkie badane dzieci
ghuche (96%), ustugi dla oséb z uszkodzonym stuchem wykraczajace poza
rutynowe badania (42%), terapia zajeciowa (we wspomnianym rozumieniu)
(30%). Lekarze specjalisci jako ustlugodawcy sa wymieniani przez 40% ro-
dzin, lekarz rodzinny i lekarz pediatra w zakresie wykraczajacym poza ru-
tynowe badania swiadczy ustugi odpowiednio dla 18% i 28% ankietowanych
rodzin. Z wizyt u psychologa korzysta 22% matek (jak mozna sadzi¢ sa to
przede wszystkim konsultacje pod katem rozwoju ogdlnego dziecka, trudnosci
z nim zwigzanych, jak i problemow wychowawczych), lecz z pomocy psycho-
logicznej w formie poradnictwa czy psychoterapii skorzystata jedynie jedna
matka na 50 biorgcych udziat w badaniach. Ze wsparcia finansowego na dziec-
ko korzysta 32% rodzin (tabela 1).

CNS nr 2(52) 2021, 522


User
Podświetlony
75–97

User
Podświetlony
Weroniki


Jako$¢ zycia rodzin z malym dzieckiem gluchym w obszarze otrzymywanego wsparcia... 87

Tabela 1. Ustugi specjalistyczne, z jakich korzystaja cztonkowie rodzin z maltymi dzie¢mi

ghuchymi

Rodziny z malym dzieckiem
gluchym korzystajace z tej

Lp. Nazwa uslugi kategorii ustug (n = 50)
liczba procent
1. | Swiadczenie pieniezne 16 32
2. | Praca socjalna / koordynacja ustug 0 0
3. | Asystent wspierajacy (osobisty lub rodziny) 0 0
4. | Ptatne ustugi opiekuncze/pielggnacyjne 2 4
5. | Opieka zast¢pcza 0 0
6. | Domowa opieka medyczna 0 0
7. | Pomoc w pracach domowych 1 2
8. | Ksztalcenie specjalne 11 22
9. | Organizowana dzienna aktywno$¢ 0
10. | Dom spokojnej staro$ci/zaktad opiekunczo-
wychowawczy
11. | .Inna duza instytucja opiekuncza
12. | Ustugi dla os6b z uszkodzonym wzrokiem 0
13. | Ustugi dla 0s6b z uszkodzonym stuchem 21 42
wykraczajace poza rutynowe badania
14. | Lekarz rodzinny(poza rutynowymi badaniami) 9 18
15. | Pediatra (poza rutynowymi badaniami) 14 28
16. | Lekarz specjalista (okre$l, jaki) 20 40
Audiolog /otolaryngolog, nefrolog (1), neurolog (3),
kardiolog (3), ortopeda (1)
17. | Psychiatra 0 0
18. | Psycholog 11 22
19. | Poradnictwo /psychoterapia 1
20. | Dietetyk 1
21. | Terapia logopedyczna 48 96
22. | Pomoc przy zaburzeniach zachowania/ wsparcie 0 0
behawioralne
23. | Terapia zajgciowa 15 30
24. | Fizjoterapia 6 12
25. | Inne (okresl, jakie) WWR 2
26. | Inne (okresl, jakie): program ,,Za zyciem” 1
27. | Inne (okresl, jakie): dogoterapia 1

Zrédto: FQOLS-2006/V, czgéé A. 1.1-A. 1.27.
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Kolejne pytanie w ramach omawianej dziedziny jako$ci zycia rodzin z maty-
mi dzie¢mi ghluchymi dotyczylo tego, czy istniejg takie ustugi specjalistyczne,
ktore sa potrzebne rodzinie, lecz rodzina ich nie otrzymuje: ,.tak” odpowiedzia-
fo 8 (16%) rodzin, pozostate nie widza problemu w poruszonym zagadnieniu.
W pierwszej grupie najczesciej] wymieniano dlugi czas oczekiwania na ustugi
(62,5%). Nieliczne rodziny (4%) potrzebuja wsparcia informacyjnego, gdyz nie
wiedza, gdzie mozna uzyskac¢ potrzebne im specjalistyczne ustugi dla gtuchego
dziecka i jego rodziny (tabela 2).

Tabela 2. Przyczyny, dla ktoérych rodziny (n = 8) nie moga korzysta¢ z pomocy w ramach
specjalistycznego wsparcia

Rodziny z malym dzieckiem
gluchym korzystajace z tej

Lp. Okreslenie przyczyny Kategorii ustug (n = 8)
liczba procent
1. | Dtugi czas oczekiwania na ustugi 5 62,5
2. | Ustugi, ktére sg obecnie oferowane nie sg wystarczajgce 1 12,5
Ustugi te nie sa dostgpne w naszej okolicy (prosze 8 100
wymienic)

4. | Problemem jest transport

Mamy trudnosci z dotarciem na uméwione spotkania
ze wzgledu na trudnosci w poruszaniu si¢

Nie wiemy, gdzie uzyskac te ustugi 2 25
Mamy trudno$ci w zrozumieniu tego, co mowia 0 0
specjalisci

Niezyczliwe traktowanie przez personel

9 | Mamy rozne przekonania na temat ustug wspierajacych
10. | Inne (okresl doktadniej)

Zrédto: FQOLS-2006/V, czeéé A. 2¢1-A. 2¢10.

Interakcje spoteczne

Na charakterystyke tego obszaru jakosci zycia rodziny, w tym zwigzkow
z miejscowg spoteczno$cia, w jakiej zyja rodziny, sktadaja si¢ dane dotyczace:
(a) przynaleznosci do réznych grup, klubow i organizacji, takze dziatajacych na
rzecz dzieci ghuchych i stabostyszacych oraz ich rodzin; (b) doswiadczen dys-
kryminacji rodziny; (c) rodzaju miejsca zamieszkania (wie$, mate miasteczko,
sredniej wielkosci miasto, duze miasto); oraz (d) emocjonalnego ustosunkowa-
nia do swojego miejsca zamieszkania. Pozyskane informacje pozwalajg wnio-
skowa¢ o wybranych aspektach spotecznego funkcjonowania rodzin z matymi
dzie¢mi ghluchymi w $rodowiskach lokalnych, co jest istotne, gdyz od tego, jakie
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sa relacje cztonkow rodzin w tych spotecznosciach zalezy poczucie przynalez-
nos$ci i wsparcie spoteczne w ich ramach w codziennym zyciu.

Przynalezno$¢ cztonkéw rodziny do réznych grup, klubow i organizacji spo-
$rod badanych rodzin zgtosito 12 rodzin (24%), w tym pig¢ przynalezy do orga-
nizacji zwigzanych z dzialalnoscia na rzecz dzieci gluchych i stabostyszacych
oraz ich rodzin (np. Stowarzyszenie ,,Ustyszeé¢ Swiat” czy ,,Decybelek™). Trzy
rodziny wymienity przynaleznos¢ do wspdlnot religijnych, a pozostate podatly
informacj¢ o uczestnictwie innych niz rodzice cztonkéw rodzin w réznych gru-
pach, np. rodzenstwa dziecka ghuchego w klubie judo czy udziat babci w zaje-
ciach Uniwersytetu Trzeciego Wieku. Brak doswiadczen z grupami tego rodzaju
w spolecznosci lokalnej zgtosito 39 rodzin, a wigc zdecydowana wigkszos$¢, sta-
nowigca 78%. Mozna zatem przypuszczaé, ze badane rodziny w zdecydowanej
wigkszosci nie korzystaja z omawianej formy kontaktow spotecznych.

Rodziny matych dzieci gltuchych, zgodnie z relacjami matek, nie doswiad-
czyly dotychczas w swoich spotecznosciach lokalnych dyskryminacji w réznych
formach. Wynik ten w $wietle innych badan zastanawia, gdyz doswiadczenia
o r6znym nasileniu dyskryminacji wzgledem oséb/rodzin z ré6znymi niepeino-
sprawnosciami sg ich udziatem, takze jesli chodzi o dzieci gtuche i rodzicow/
rodziny.

Miejsce zamieszkania ankietowanych rodzin stanowig duze miasta w 12
(24%) przypadkach oraz $redniej wielkosci miasta w odniesieniu do 13 (26%) ro-
dzin. W matych miasteczkach zyje spo$rod badanych pig¢¢ (10%) rodzin, na wsi
natomiast 19 (38%) rodzin z maltymi dzie¢mi gluchymi. Jedna osoba (2%) nie
udzielita odpowiedzi na to pytanie (wykres 4). By¢ moze spowodowane to byto

2%

duze miasto [JJ] éredniej wielkoéci miasto ~ mate miasteczko [l wie$ | brak odpowiedzi

Wykres 4. Miejsce zamieszkania rodzin matych dzieci gtuchych
Zrédto: FQOLS-2006/IX, czesé A. 3.
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brakiem wskazania przez autorow FQOLS-2006 przedziatu liczby mieszkancow
dla kazdej kategorii miejsca zamieszkania rodziny, co sprzyjalo dos¢ dowol-
nym odpowiedziom matek, zwlaszcza jesli chodzi o ,,duze miasto” i ,,$redniej
wielko$ci miasto”. W przyszto$ci nalezatoby w tej pozycji poda¢ zakres liczby
mieszkancow odpowiadajacy warunkom polskim.

Emocjonalne pozytywne ustosunkowanie si¢ uczestnikow badan do miej-
sca zamieszkania w danej spolecznosci w formie odpowiedzi ,,lubi¢ mieszkaé
w tej spolecznosci” wyrazila wigkszo$¢ ankietowanych matek, stanowiaca 72%
(36 rodzin). Opcje¢ ,,lubie¢ w pewnym stopniu” swoje miejsce zamieszkania za-
znaczyto 12 (24%) matek, ani jedna z ankietowanych matek (rodzin) nie wskaza-
fa natomiast negatywnej odpowiedzi na ten temat, a dwie osoby (4%) nie udzie-
lity jej weale (wykres 5). Ze wspomnianych danych wynika, ze zdecydowana
wigkszo$¢ matek lubi mieszka¢ w swoich spoteczno$ciach, a odpowiedz na to
pytanie mozna potraktowac jako wskaznik potencjalnie istniejgcego ,,kapitatu”
w tych spolecznos$ciach i rodzinach do umiejetnego wykorzystania na rzecz lep-
szej jakos$ci zycia badanych rodzin, zwlaszcza w omawiane;j sferze.

0%

72%

Jlubie” [l ,w pewnym stopniu lubie” snie lubie” [l brak odpowiedzi

Wykres 5. Emocjonalny stosunek rodzin do miejsca zamieszkania
Zrédto: FQOLS-2006/1X, czesé A. 4.

Omoéwienie wynikow

W prezentowanym artykule poddano analizie jako$ciowo-ilosciowej jakos¢ zy-
cia rodzin z matym dzieckiem gluchym w obszarze wsparcia innych osob spoza
najblizszej rodziny, interakcji rodzin w spotecznos$ci lokalnej oraz w sferze wspar-
cia udzielanego w ramach specjalistycznych ustug (FQOLS-2006/cz¢s¢ A). Szcze-
golnie wazne wydaja si¢ by¢ dwie pierwsze wymienione dziedziny zycia, gdyz
pod wzgledem jakosci ocenianej przez matki wypadaja one najnizej, nie tylko
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w rodzinach z dzie¢mi gluchymi (Kobosko i in., 2020), lecz takze z dzie¢mi z in-
nymi rodzajami niepetnosprawnosci (Zasgpa, Wotowicz, 2010; Otapowicz, Sako-
wicz-Boboryko, Wyrzykowska-Koda, 2016; Schertz i in., 2016).

Odwotujac si¢ do wypowiedzi matek zwigzanych z relacjami spotecznymi
(w czesci A kwestionariusza FQOLS-2006/1X) mozna powiedzie¢, ze badane
rodziny w niewielkim stopniu angazuja si¢ w zycie lokalnych spotecznosci po-
przez uczestnictwo w klubach, organizacjach, jak i stowarzyszeniach, w tym
takze dziatajacych na rzecz osob z wada stuchu i ich rodzin. Z doswiadczen ro-
dzin wiadomo, ze zwtaszcza przynaleznos¢ do tych ostatnich odgrywa niezwy-
kle wazng role, stanowigc zrodto roznorodnych form wsparcia otrzymywanego
(i dawanego) od 0s6b (rodzin) pozostajacych w podobnym potozeniu zyciowym
ze wzgledu na ghuchote dziecka — od wsparcia emocjonalnego do praktyczne-
go, w tym informacyjnego czy instrumentalnego (Kosmalowa, Kobosko, 2002;
Jackson, 2011; Sakowicz-Boboryko, 2016; Haddad, Steuerwald, Garland,2019).
Niewykluczone jest, ze niektore rodziny nie wiedza, jak znalez¢ najblizsze miej-
sca zamieszkania organizacje/stowarzyszenia (Sakowicz-Boboryko, 2016). Jed-
nakze mozna sadzi¢, ze to przede wszystkim ze wzgledu na stan emocjonalny
rodzin nie angazuja si¢ one w rézne formy spotecznej aktywnosci. Na t¢ psy-
chologiczng kondycje rodzin skladajg sic m.in. przezycia bezsilnosci, strachu,
smutku, niepewnosci. zwigzane z terazniejszoscia, jak i przyszloscig dziecka
oraz catej rodziny, skutkujace obnizonym nastrojem czy podwyzszonym po-
ziomem lgku (Kosmalowa, Kobosko, 2002; Jackson, Wegner, Turnboull, 2010;
Kobosko, 2011; Kobosko, Geremek-Samsonowicz, Skarzynski, 2014; Pilarska,
Sekuta, 2019; Green, 2020).

Plaszczyzna omawianych dziatan, podejmowanych w ramach lokalnych spo-
tecznosci, pokazuje ze rodziny z malym dzieckiem gluchym (niepetnospraw-
nym) cechuje tendencja do spotecznego dystansu czy nawet izolacji (Sendecka
iin., 2010; Sekutowicz, Kaczmarek, 2014; Kuracki, 2019). Prezentowane zacho-
wania rodzin mogg petni¢ funkcje ochronne wzgledem antycypowanych lub
doznawanych negatywnych do$wiadczen spotecznych, odrzucenia czy stygma-
tyzacji (Baran, 2012; Ebrahimii in., 2015), z jakimi niejednokrotnie moga si¢
konfrontowaé rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, takze z dzieckiem glu-
chym. Zaskakuje w obliczu tego fakt, ze wedlug relacji matek (FQOLS-2006/
IX) ani jedna rodzina nie doznata aktéw dyskryminacji ze strony spotecznosci
lokalnej. Pozostaje pytaniem otwartym, czy opisana sytuacja oddaje realnie ist-
niejacg (optymistyczng) rzeczywistosc, czy jest jednak wyrazem znieksztatcen
poznawczych, w formie uruchamianych mechanizméw obronnych, w tym m.in.
zaprzeczenia czy wyparcia (Mendelsohn, Rozek, 1983; Zalewska, 1998).

Na podstawie analizowanych odpowiedzi matek (FQOLS-2006/1X) mozna
powiedziec, ze wigkszos$¢ z nich lubi swoje miejsca zamieszkania (72%), a wiec
tym samym prezentuje pozytywne ustosunkowanie do spotecznosci lokalnej,
w jakiej zyje. Okoto 25% kobiet ujawnia w réznym nasileniu postawy negatyw-
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ne. Z tego punktu widzenia — pozytywnego ustosunkowania — rodziny stano-
wiace zdecydowana wigkszos$¢ bedg raczej gotowe przyjac rozne oferty pomo-
cy, wsparcia i wspoldziatania w ramach swojej spotecznosci, mimo ze tego nie
uczynily do momentu badan.

Rodziny z matymi dzie¢mi gtuchymi dostaja wigcej wsparcia emocjonalnego
niz praktycznego zaréwno od krewnych, jak i znajomych (sagsiadéw) oraz przy-
jaciot. Tej formy wsparcia doswiadcza ok. 70% rodzin od dalszej rodziny, jak
i w nieco mniejszym stopniu od przyjaciot oraz znajomych (sasiadow), co pozo-
staje w zgodno$ci z innymi rezultatami badan (Zasgpa, Wotowicz, 2010; Sako-
wicz-Boboryko, 2016). Zwraca uwage, ze dos¢ spora grupa rodzicéw nie dostaje
emocjonalnego wsparcia, a wigc zrozumienia, wystuchania, zyczliwej rozmowy
(Kobosko, 2016) od dalszego otoczenia spotecznego, co sugeruje, ze nie siega po
to wsparcie lub czyni to nieumiej¢tnie. Z badan wynika, ze matki do§wiadczaja
trudnosci w m.in. informowaniu innych o gtuchocie dziecka i potrzebujg pomo-
cy, by umie¢ dzieli¢ si¢ tym doswiadczeniem z innymi (Bilsin, Cuhadar, Gov,
2015). Wsparcie praktyczne w przypadku badanych rodzin pochodzi w ponad
50% od dalszej rodziny, a w potowie tego od przyjaciot i znajomych (sasiadow),
co potwierdzaja wyniki uzyskane na wigkszej grupie rodzicow dzieci z niepet-
nosprawnoscig stuchowa w innych badaniach (Sakowicz-Boboryko, 2016).

Okazato sig, ze zycie spoteczne ok. 40% matek matych dzieci gtuchych nie
jest satysfakcjonujace, a sytuacje taka wigza badane matki z obecnosciag dziecka
ghuchego, podejmowanymi dzialaniami na jego rzecz, obcigzeniem, zmecze-
niem 1 frustracjg innych swoich (rodziny) potrzeb, np. towarzyskich. Skorzy-
stanie z oferty grup wsparcia dla rodzicéw dzieci z wada stuchu (Kosmalowa,
Kobosko, 2002; Sakowicz-Boboryko, 2016) lub z profesjonalnej pomocy psycho-
logicznej (Zalewska, 2000; Kobosko, 2011) jest szansg na zmiang takiej sytuacji.

Rodziny objete badaniami maja dostep i korzystaja z roznych form ustug spe-
cjalistycznych. Niewielka liczba rodzin (16%) zglasza niedoinformowanie czy
brak dostepu do ustug w swoim miejscu zamieszkania. Wszystkie niemalze ro-
dziny sg pod opieka zar6wno logopedyczna, jak i specjalistyczng medyczng ze
wzgledu na gtuchote dziecka. Mozna powiedzie¢, ze w tym zakresie jako$¢ zy-
cia rodzin okazuje si¢ dobra, lecz problem rodzin polega¢ moze na (nie)sieganiu
po dostepne oferty pomocy i wsparcia, jak w przypadku pomocy psychologicz-
nej, z ktorej korzystata jedna sposréd badanych matek majacych dziecko ghuche.
Lepiej sytuacja prezentuje si¢, gdy wezmiemy pod uwage wizyty u psychologa,
z ktorych korzysta 22% badanych rodzin, przeznaczone zazwyczaj ,,dla dziec-
ka”, a przy okazji dla jego rodzicow (co zalezy w duzym stopniu od podejscia
i kwalifikacji psychologa) (Kobosko, 2011, 2016).

Podsumowujac, otrzymane rezultaty wskazuja, ze rodzinom dzieci ghuchych
nalezy proponowac roézne oferty, ktore wigzalyby si¢ z mozliwosciami otrzy-
mania wsparcia spotecznego takiego, jakiego potrzebuje dana rodzina. Z jednej
strony rodzina, zwlaszcza matka i ojciec, potrzebuja wsparcia nie tylko emocjo-
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nalnego, lecz takze praktycznego od innych osob z blizszego oraz dalszego $ro-
dowiska, w tym od specjalistow w ramach rehabilitacji stuchu i mowy dziecka
czy programow wczesnej interwencji. Rodzice potrzebuja tez pomocnych im in-
terwencji psychologicznych (psychoedukacja, psychoterapia) czy grup wsparcia,
aby nauczy¢ si¢ skutecznie siegaé po zasoby obecne w §rodowiskach lokalnych.
Celowi temu stuzy umiejetne zadbanie o potrzeby samych rodzicéw i wspie-
ranie ich, by umieli je rozpozna¢ oraz zaspokoi¢ w naturalnych warunkach,
w jakich zyja.

Istotna jest takze edukacja najblizszego otoczenia spolecznego, aby umiato
by¢ wspierajace, tolerancyjne i otwarte wobec rodzin z dzie¢mi niepelnospraw-
nymi. Jak pokazujg r6zni autorzy, si¢ganie po wsparcie spoleczne w celu realiza-
cji wlasnych potrzeb przez matki dzieci niepetnosprawnych jest niejednokrotnie
utrudniane istnieniem wzorca spoteczno-kulturowego, zgodnie z ktérym ,,nie
wypada zajmowac si¢ soba”, zwlaszcza gdy ma si¢ dziecko z niepetnosprawno-
scig (Sekutowicz, Kaczmarek, 2014).

Postuzenie si¢ kwestionariuszem FQOLS-2006 na roznych etapach adaptacji
rodzin do ghluchoty dziecka stanowi¢ moze element diagnozy funkcjonowania
danej rodziny z matym dzieckiem gluchym w r6znych obszarach zycia. Jednak-
ze kwestionariusz FQOLS-2006 wymaga dostosowania zawartych w nim pozy-
cji (np. w dziedzinie wsparcia w ramach specjalistycznych ustug) do polskich
warunkow zycia rodzin z dzieckiem z niepetnosprawnoscia.

Jakos$¢ zycia rodzin z dzieckiem gluchym oceniana z zastosowaniem
FQOLS-2006 (czy innych narzedzi) wymaga badan podtuznych, a takze badan
rodzin dzieci ghuchych i stabostyszacych w roznym wieku, réwniez dzieci do-
rastajacych. Problematyka ta jest niezwykle wazna rdwniez w sytuacji rodzin,
w ktorych rodzice sg ghusi/Gtusi, a na §wiat przychodza ghuche lub styszace dzieci
(Kocon, 2019), co stanowi wcigz dziewiczy obszar badan, nie tylko w Polsce.
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JAKOSC ZYCIA RODZIN Z MALYM DZIECKIEM GLUCHYM W OBSZARZE
OTRZYMYWANEGO WSPARCIA I RELACJI SPOLECZNYCH Z PERSPEKTYWY
MATEK (FQOLS-2006)

Abstrakt

Na jakos$¢ zycia rodziny z dzieckiem ghuchym ma wptyw obecno$¢ gtuchoty u jednego lub
wigcej jej cztonkow. Szczegolnie wazne jest dla tych rodzin wsparcie spoteczne oraz wsparcie
w ramach specjalistycznych ustug. Jednakze wiadomo, ze rodziny z dzie¢mi niepetnosprawny-
mi do$wiadczaja niskiej jakos$¢ zycia, zwlaszcza jesli chodzi o relacje w spoleczno$ci lokalnej
i wsparcie od innych 0sob spoza najblizszej rodziny, tj. od dalszej rodziny (krewni) oraz blizszego
i dalszego otoczenia spotecznego (przyjaciol, znajomych). W artykule wykorzystano wyniki ba-
dan 50 rodzin z matymi dzie¢mi gluchymi w wieku od 6,5 miesiaca do 47 miesi¢cy z zastosowa-
niem FQOLS-2006. Analizie poddano odpowiedzi matek na temat trzech dziedzin zycia rodzin:
wsparcie innych osob, wsparcie w ramach specjalistycznych ustug i interakcje spoteczne, umiesz-
czone w czesci A tego kwestionariusza. Okazalo sig, ze badane rodziny w dos¢ niewielkim stop-
niu angazuja si¢ w zycie spotecznosci lokalnej, nie doswiadczyly dyskryminacji, otrzymuja wig-
cej wsparcia emocjonalnego niz praktycznego zaréwno od dalszej rodziny, jak i przyjaciot oraz
znajomych. Dalsza rodzina stanowi zrédto wickszego wsparcia emocjonalnego i praktycznego niz
znajomi (sgsiedzi). Niewiele sposrod badanych rodzin nie ma dostepu do ustug specjalistycznych,
jakie sa im potrzebne w zwiazku ze specjalnymi potrzebami dzieci. Rodziny te wciaz potrzebuja
réznych form interwencji psychologicznej, aby umialy efektywnie radzi¢ sobie w obszarze relacji
spotecznych i wsparcia.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia rodziny (FQOL), FQOLS-2006, dziecko gtuche, wsparcie spo-
leczne, wsparcie specjalistyczne, interwencja psychologiczna

QUALITY OF LIFE OF FAMILIES WITH A YOUNG DEAF CHILD IN THE DOMAIN
OF THE RECEIVED SOCIAL SUPPORT AND SOCIAL RELATIONS FROM THE
MOTHERS’ PERSPECTIVE (FQOLS-2006)

Abstract

The quality of life of a family with a deaf child is inevitably affected by the presence of deaf-
ness. Social support of any kind including support from disability-related services plays especially
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important role for these families. Families with children with disabilities experience low quality of
life in relation to social interactions and limited support from people other than their close family,
i.e. distant relatives, friends and/or neighbours. The study included 50 families with a deaf child
aged between 6.5 and 47 months. The FQOLS-2006 (Family Quality of Life Survey 2006) was used
and completed by hearing mothers. For the analyses, mothers’ responses for the FQOLS-2006 part
A in three domains of life were taken into account: support from others, support from disability-
related services and community interactions. It turned out that families with young deaf children
are involved in local community life to the limited extent, they do not experience discrimination
acts/behaviours, and receive more emotional than practical support from relatives, friends as well
as neighbours. Distant relatives are more a source of emotional and practical support than friends
and neighbours. Few families with a deaf child do not have access to special services necessary
for them to fulfil deaf children’s special needs. It seems appropriate to offer various forms of
psychological intervention for families with young deaf children in order to help them to cope
effectively with social relations and social support.

Keywords: family quality of life (FQOL), FQOLS-2006, deaf child, social support, support
from disability-related services, psychological intervention
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ZABURZENIA ODZYWIANIA W UJECIU HISTORYCZNYM

Wprowadzenie

Od kilkunastu lat, w wielu krajach $wiata, w tym w Polsce, obserwuje si¢
wzrost liczby pacjentéw z rozpoznaniem jednostek chorobowych z kregu zabu-
rzen odzywiania. Mimo iz najczegsciej pojecie zaburzenia odzywiania odnosi
si¢ do anoreksji i bulimii, w ostatnich latach obserwuje si¢ rozpowszechnienie
takich dysfunkcji, jak: diabulimia (Hoffmann, 2019a), alkoreksja (Hoffmann,
2020) czy pregoreksja (Hoffmann, 2019b, 2019¢).

Mimo ze zaburzenia te sg przedmiotem coraz wigkszej liczby publikacji na-
ukowych, ich historia jest mniej znana. Uwazane niekiedy za przejaw swigtosci,
kiedy indziej za problem psychiczny czy chorobg o podtozu fizjologicznym, po-
strzegane 1 interpretowane przez pryzmat uwarunkowan kulturowych, spotecz-
nych oraz ekonomicznych, od lat pozostajg zagadkowym zjawiskiem.

Przyjeta przeze mnie perspektywa historyczna ma na celu ukazanie nie tylko
jak zmieniato si¢ podejscie do jadtowstretu na przestrzeni wiekow, lecz takze jak
na przestrzeni lat wygladala intensyfikacja w obszarze dysfunkcji odzywiania.
Artykut konstruuje si¢ rowniez wokot rozwazan, czy wspolczesny jadtowstret
psychiczny stanowi pewna historyczng kontynuacje¢ anorexii mirabilis, czy tez
jest jednostka odrgbng. W teks$cie uzywam zamiennie pojec: jadlowstret psy-
chiczny, anoreksja i anorexia nervosa.

Uzaleznienia behawioralne

Za tworce terminu ,,uzaleznienie od czynno$ci” uwazany jest austriacki psy-
chiatra i psychoanalityk Otto Fenichel. W wydanym w 1945 r. dziele, zatytu-
towanym The psychoanalytic theory of neurosis po raz pierwszy uzyl termi-
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100 Beata Hoffmann

nu addictive behaviors (The SAGE International Encyclopedia of Mass Media
and Society). Za wspotczesnego tworce kryteriow uzaleznien czynnos$ciowych
uwazany jest Aviel Goodman. W swojej pracy (1990) wykorzystat on kryteria
diagnostyczne z DSM-III-R odnoszace si¢ do zaburzen wynikajacych z naduzy-
wania substancji psychoaktywnych oraz do hazardu patologicznego, a nastepnie
dokonat ich przegrupowania i potaczyt w jednostke nozologiczna, ktora okreslit
mianem ,,zaburzen nalogowych” (za: Lelonek-Kuleta, 2014). Kolejno kategoria
ta (w ICD-10) zostata okreslona mianem ,,zaburzen nawykéw i1 popedéow (im-
pulséw)”, 1 najczesciej okreslana jest jako uzaleznienia behawioralne. Sg wsrod
nich m.in.: uzaleznienie od hazardu, kupnoholizm, pracoholizm, uzaleznienie
od komputera i Internetu (posiadajace podtypologie). W przypadku tej grupy
uzaleznien charakterystyczny jest pojawiajacy si¢ i utrzymujacy przymus wy-
konywania pewnej czynnosci, utrata kontroli nad czasem jej wykonywania,
pojawienie si¢ dolegliwos$ci zespotu abstynencyjnego w sytuacji niewykonania
czynnosci, jak i kompulsywne pragnienie jej kontynuowania pomimo negatyw-
nego wptywu na funkcjonowanie psychiczne, spoleczne, a nawet stan fizyczny
cztowieka (Cierpiatkowska, 2006).

Bohdan Woronowicz (2001, s. 185), na podstawie obowigzujacej w Polsce od
roku 1996, Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Chorob i Problemow
Zdrowotnych (ICD-10) zaproponowat z kolei, aby zaburzenia nawykéw i pope-
dow rozumie¢, jako ,,powtarzajace si¢ dziatania bez jasnej, racjonalnej motywa-
cji, ktore nie moga by¢ kontrolowane i zazwyczaj szkodzg zarowno interesom
pacjenta, jak i innych ludzi”. Wszystkie te zaburzenia taczy impuls lub pokusa
do wykonywania wspomnianych czynnosci, wzrost napig¢cia emocjonalnego za-
raz przed i uczucie ulgi, radosci zaraz po danym zachowaniu.

W polowie 2018 r., Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) przedstawita
nowg wersje Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Chordb i Proble-
méw Zdrowotnych ICD-11. W ramach przygotowan nowej klasyfikacji prze-
grupowano podziatl czesci chordb i probleméw zdrowotnych, tak by lepiej od-
zwierciedlat aktualng wiedz¢ medyczng (Sarnecki, 2018). Nowa wersja ICD-11
ma obowigzywac od 2022 roku. Zaréwno kolejna edycja klasyfikacji zaburzen
psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego—DSM-5 (2013),
jak 1 ICD-11 uwzgledniajg ztoZzony i dynamicznie zmieniajacy si¢ obraz klinicz-
ny zaburzen odzywiania si¢. Ze wzgledow formalnych w prezentowanym arty-
kule opieram si¢ gtownie na klasyfikacjach ICD-10 i DSM-5.

Zaburzenia odzywiania

Trudno zaprzeczyc¢, ze duza czgs$¢ zycia spotecznego ma zwigzek z pokarma-
mi, a dla wielu 0sob jedzenie nalezy do najwigkszych przyjemnosci zyciowych
(Woronowicz, 2009). Wiasciwa dla organizmu, zbilansowana dieta jest nawy-
kiem zywieniowym, wptywajacym korzystnie na zdrowie cztowieka. Odstep-
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Zaburzenia odzywiania w ujeciu historycznym 101

stwa czasowe od dotychczas stosowanych modeli odzywiania si¢ zdarzaja si¢
czesto 1 moga by¢ one spowodowane zarowno osobistym wyborem, zaleceniami
lekarskimi, jak i dieta, ktorej celem jest osiagnigcie, badz utrzymanie pozadanej
przez jednostke wagi. Istniejg jednak sytuacje, kiedy przesadne stosowanie re-
strykcyjnej diety moze szkodzi¢ zdrowiu, a nawet sta¢ si¢ dla niego powaznym
zagrozeniem, prowadzac do autoagresji zywieniowej (Sawasciuk, 2003). Tak
dzieje si¢ w sytuacji, kiedy pozywienie staje si¢ sposobem radzenia sobie z na-
pieciem, stresem, negatywnymi emocjami, czy srodkiem do wyrazania potrzeb
psychicznych lub spotecznych.

Zaburzenia odzywiania w DSM-5 zostaty zdefiniowane jako ,,zachowania
charakteryzujace si¢ uporczywymi dysfunkcjami odzywiania, uposledzajacymi
zdrowie fizyczne lub funkcjonowanie psychospoteczne” (American Psychiatric
Association..., 2013).

Do najczgsciej opisywanych zaburzen odzywiania naleza wspomniane ano-
reksja 1 bulimia. Wsrod niesklasyfikowanych, a zaburzonych wzorcow odzy-
wiania wymieniane sa: ortoreksja, diabulimia, bigoreksja, alkoreksja czy prego-
reksja. Istnieja rowniez tzw. atypowe formy zaburzen odzywiania, jak: zespot
napadowego objadania si¢ (ang. binge eating disorer) czy zespol nocnego ob-
jadania si¢ (ang. nighteating syndrom). Bywaja przypadki, gdy unikanie lub
ograniczenie jedzenia moze by¢ zwigzane z sensorycznymi cechami zywnosci
i moze przejawiac si¢ w ekstremalnej wrazliwosci na wyglad (w tym kolor),
zapach, temperature, konsystencje czy smak potraw. Moze tez polega¢ na od-
mowie spozywania (a nawet sprobowania) nieznanych dotychczas potraw. Ta-
kie zachowanie, nazywane neofobig pokarmowa, najczesciej obserwowane jest
u dzieci, cho¢ nie jedynie i moze przejawiac si¢ np. w postaci odmowy spozywa-
nia okreslonych marek zywnosci lub nietolerowaniu zapachu jedzenia spozywa-
nego przez innych. Mimo ze atypowe formy zaburzen odzywiania nie spetniaja
wszystkich kryteriow diagnostycznych, stanowig istotny problem jednostkowy
i spoteczny. Problem ten staje si¢ szczegolnie niebezpieczny, gdy dotyczy specy-
ficznych grup, u ktérych wystgpowanie wszelkich nieprawidtowosci zywienio-
wych stanowi powazne zagrozenie dla zdrowia, a nawet zycia.

Zaburzenia odzywiania nigdy nie sa ograniczone wylacznie do problemu
z jedzeniem. Zdaniem ekspertow sg one jedynie widocznym objawem istnie-
nia innych problemow odpowiedzialnych za t¢ dysfunkcje (Woronowicz, 2009).
Wiérod czynnikow ryzyka wymienia si¢ przede wszystkim predyspozycje bio-
-psychiczne oraz uwarunkowania spoteczno-kulturowe.

Historia zaburzen odzywiania

Jak wynika z doniesien historycznych, zaburzenia odzywiania wystepowaty
juz w starozytno$ci (Stunkard, 1993). Jedne z pierwszych opisanych praktyk
religijnych polegajacych na dobrowolnym poscie ,,na $§mier¢” poprzez stopnio-
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102 Beata Hoffmann

we zmniejszanie spozycia zywnosci i ptynéw (Dundas, 2002) — Sallekhana
(samlehna, santhara, samadhi-marana lub sanyasana-marana ), stanowia czgs¢
etycznego kodeksu postepowania dzinizmu. Postrzegane s3, w uproszczeniu,
jako ukrocenie ludzkich namigtnosci i potrzeb ciata (Jain, 2012).Pierwsze opisy
praktyk ascetycznych skierowanych rowniez na skrajny post pochodza z poczat-
kow ery chrzescijanskiej, a rozpowszechnione byly zwlaszcza wérdd wyznaw-
cOwW monastycyzmu. Jedng z symbolicznych postaci stat si¢ Symeon Stupnik
Starszy (Szymon Stupnik, Symeon Stylita) asceta i $wiety KosSciota katolickiego,
a takze $Swiety mnich Ko$ciota prawostawnego, ktorego skrajne formy umar-
twien i niezwykty tryb zycia, w tym szczegolnie radykalny post, powielane byly
przez jego nasladowcoéw. W tamtym czasie cialo traktowane byto jako gtéwna
przeszkoda na drodze ku Bogu. Potrzeby fizyczne nalezato wiec drastycznie
ograniczac (Skotnicka, 2015).

Z zapiskow Hipokratesa mozna byto dowiedzie¢ si¢ o chorobliwym po-
wstrzymywaniu si¢ od spozywania pokarmow, w stosunku do ktoérego uzywa-
no okreslen: andiela meivag (utrata glodu) i andiein dpelng (utrata apetytu).
Mimo ze pojecie anoreksji wywodzi si¢ z greki (dvopelia) trudno odnalez¢ $la-
dy zachowan anoreksyjnych, podobnych do dzisiejszych. Post byl postrzegany
jako forma krotkotrwatego dyscyplinowania zycia i spetniat podobng funkcje
codoknoig (Ewiczenia). Jego celem bylo np. przygotowanie ciat sportowcow do
treningu fizycznego na igrzyskach olimpijskich. Hipokrates takze zalecat post.
Uwazat go za $rodek oczyszczenia w walce z chorobag.

Galen taczyl zaburzenie odzywiania ze stworzong przez siebie koncepcja
ptynéw humoralnych, warunkujacych stan organizmu. Byl autorem terminu
,bulimia”, ktory zostat stworzony dla opisu tzw. byczego gtodu (bulimis), jednak
problemowi temu po$wigcano znacznie mniej uwagi niz jadtowstrgtowi. Bada-
nie historii bulimii byto przez wieki zaniedbywane, przede wszystkim z powodu
trudnos$ci opisowo-definicyjnych zjawiska (Russel, 1997). Co ciekawe, pojawia-
jace si¢ na przestrzeni lat wzmianki czesto dotyczyly przypadkéw mezczyzn
(Crichton, 1996). Nie byto to powszechne w kolejnych wiekach.

Pierwszy przypadek $mierci kobiety w efekcie skrajnego postu zostat po-
twierdzony w 383 roku.Jego ofiarg stala si¢ jedna ze szlachetnie urodzonych
kobiet, z otoczenia §w. Hieronima ze Strydonu, postulujacego obok drastyczne-
go postu rowniez zachowanie dziewictwa (Lopez, 2019). Od tego czasu prakty-
kowanie postu stalo si¢ przywilejem kobiet, cho¢ nasilenie tego trendu mozna
datowa¢ dopiero na wiek XIII 1 XIV.

Sredniowieczne praktyki gtodowe uwidaczniaty réznice miedzy piciami
w podejsciu do ascezy. Radykalne przestrzeganie postu byto typowe przede
wszystkim dla kobiet (Bell, Weinstein, 1982). Mimo ze u 0s6b odmawiajacych
pozywienia dochodzilo do powaznych dysfunkcji przewodu pokarmowego,
wspomniane osoby byly traktowane nie jako chore, lecz wyjatkowe, zyjace dzie-
ki religijnej gorliwoéci (Zechowski, 2004). Tak byto m.in. w przypadku $wietej
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Zaburzenia odzywiania w ujeciu historycznym 103

Katarzyna ze Sieny, ktorej oddanie wierze doprowadzilo do $mierci gtodowe;.
W tym przypadku i jemu podobnych ekstremalnie chuda sylwetka nie byta ce-
lem samym w sobie.

Zaburzenia odzywiania tego okresu nosza nazwe¢ anorexia mirabilis (Bell,
Weinstein, 1982), czyli anoreksji $wietej. Mimo ze motywy tych ascetycznych
zachowan byty przez duchownych akceptowane, podejmowali oni niejednokrot-
nie proby naktonienia skrajnie wycienczonych postem kobiet do jedzenia, w celu
zapobiezenia grzechowi samobdjstwa (Bell, 1987; Bynum, 1987).

Przetrwanie pomimo braku jedzenia stawato si¢ swiadectwem istnienia po-
karmu duchowego, ktory rekompensowat skutki postu. Ow zbior praktyk oprocz
postu czesto obejmowat abstynencje seksualng, samobiczowanie i zarliwg mo-
dlitwe. Historyk Rudolph M. Bell ujawnit 181 przypadkéw anoreksji mirabilit
miedzy latami 1200 a 1600.Jak zaznacza (Bell, 1987), wszystkie kobiety, kto-
rych to dotyczyto, mialy na celu prowadzenie zycia ofiarnego, poswieconego
Bogu poprzez imitatio Christi — zbior praktyk nasladujacych zycie Chrystusa.

Schytek idei i warto$ci $redniowiecza, powstanie Reformacji, a wraz z nig
pewne zmiany w postrzeganiu kultu $wietych, przyczynity si¢ zmiany spoj-
rzenia na ekstremalny post. Epoka odrodzenia okazata si¢ przychylna podro-
zom, wyprawom poznawczym, handlowym i edukacyjnym. Zapoczatkowata
tez zmiany w sposobie odzywiania si¢, zamieszkania i ubioru. Nie oznaczato
to, ze problem zaburzen odzywiania si¢ przestal by¢ obecny, jednak coraz cze-
$ciej pojawiala si¢ tendencja do jego medycznej, a nie religijnej interpretacji:
ok 1550 roku zaczeto zwraca¢ uwage na zwigzek niejedzenia i zaburzen, kto-
re dzi§ okreslilibysmy mianem depresyjnych (Liles, Woods, 1999). Przypadki
glodowania najczesciej dotyczyty mtodych dziewczat, pochodzacych z nizszych
warstw spolecznych. Ich praktyka byto konsumowanie jedynie tych potraw, kto-
re zastugiwaty na miano ,,czystych” i ,,delikatnych”. Byly to przede wszystkim
owoce, jadalne kwiaty i nektary. Powszechnie uznawano, ze eteryczna natura
dziewczat wymaga podobnego pozywienia, stad odmowa jedzenia obfitych, tu-
stych i bogatych w migso positkow. Ostawiona Eva Flegen z Meurs (ur. 1575),
przedstawiana na obrazach z nieodtacznym bukiecikiem kwiatow, twierdzita, ze
zywi si¢ wylacznie ich wonia.

W okresie baroku odmowa jedzenia ponownie zwigzana byla z wymiarem
religijnym, cho¢ nie w takim stopniu, jak miato to miejsce w $redniowieczu.
Glodowki staty si¢ przede wszystkim elementem obrzedow zalobnych, a ich
celem bylo zjednoczenie z Chrystusem (Zechowski, 2004). Wychudzone syl-
wetki zalobnic silnie kontrastowaly z dwczesnym ideatem kobiety o petnych
ksztattach. Byly tez opisywane przypadki, ktore nie podlegaty jednoznacznej
klasyfikacji. Wérdd nich znalazta si¢ historia Jane Balan, ,,Francuskiej postnej
dziewczyny z Confolens” (Hepworth, 1999, s. 23). Przypadek ten zostal opisany
w 1613 1. przez Pedro Mexio. Zdaniem owczesnego medyka Balan poscita przez
ok. trzy lata. Za taki stan rzeczy obwiniono starsza kobiete, ktéra podarowata
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104 Beata Hoffmann

10-letniej wowczas Balan zatrute jabtko. Mexio zdiagnozowat ten przypadek
jako powstaty na skutek ,,wysuszenia watroby i wszystkich organow stuzacych
trawieniu za sprawg szkodliwych pltynoéw”, spowodowanych konsumpcja owego
jabtka (Hepworth, 1999, 23). Inni lekarze, interpretujac jadlowstret w katego-
riach naukowych, zaczg¢li réwniez, procz stynnego terminu anorexia mirabilis,
uzywac okreslenia inedia prodigiosa (potworny gtod).

U podstaw X VII-wiecznej medycyny legly poglady alchemikéw, a szczegdl-
nie popularyzowana przez nich koncepcja jatrochemii. Za jej tworce uwazano
Paracelsusa, cho¢ za najdojrzalszego reprezentanta uznano Johanna Baptistgvan
Helmonta — flamandzkiego teologa, lekarza i chemika, odkrywce gas silvestre,
czyli dzisiejszego dwutlenku wegla. Van Helmont uwazat, ze podstawg wszyst-
kich czynnosci ciata ludzkiego sg procesy chemiczne, zwlaszcza przebiegajace
wieloetapowo trawienie. Wazna rola przypadata tzw. fermentom (obecnie enzy-
my), ktore regulowaty procesy zyciowe. Proces trawienia wptywat zdaniem Van
Helmonta na powstanie niezbgdnej do zycia energii. Przyczyna choréb, w tym
jadtowstretu, byto zaburzenie proceséw fermentacyjnych, wskutek czego w zo-
tadku zaczynaty wytwarzac¢ si¢ tzw. zte kwasy. Zamienialy si¢ one w toksyczne
gazy, ktore zatruwaty caty organizm: jesli trafiaty do mézgu, cztowieka ogar-
niaty napady gniewu i wscieklosci, jesli do macicy — ataki histerii (w starozyt-
nosci histeri¢ nazywano dusznos$cia maciczng), jesli do przeguboéw rak — poda-
gra itd. Najpopularniejszym i zarazem jedynym S$rodkiem neutralizujacym owe
gazy byla sél glauberska stosowana do leczenia niestrawnosci.

W 1694 r. angielski lekarz Richard Morton, przekonany o odkryciu nieswo-
istej postaci gruzlicy, przebiegajgcej u mtodej kobiety bez dusznosci i goragczki,
za to z utratg apetytu, zanikiem miesigczkowania i wyniszczeniem organizmu,
przedstawit pierwszy w czasach nowozytnych przypadek anoreksji. Przetomo-
wa monografia Phthisiologia, or, atreatise of consumptions zawierata prekur-
sorski opis jadlowstretu, wskazujac na psychologiczng etiologi¢ tego zaburzenia
(Moncrieff-Boyd, 2016).

Dzigki rozwojowi medycyny i nauk przyrodniczych w okresie o$wiecenia,
odnotowano znaczny postep w zakresie ,,diagnostyki” anoreksji. Ewolucja me-
tody empirycznej i pozytywizmu doprowadzity do nowych podejs¢ w dziedzi-
nie medycyny oraz psychiatrii, a zwlaszcza w sposobie konceptualizacji zabu-
rzen odzywiania.

Mimo iz jadtowstret psychiczny byt w owym czasie domeng kobiet, angiel-
ski lekarz Robert Willan jako jeden z pierwszych opisal objawy skrajnej utraty
wagi u mezczyzn. W opublikowanym w 1790 r. artykule 4 remarkable case of
abstinence przedstawit przypadek mtodego Anglika o ,,intelektualnej i melan-
cholijnej naturze” (za: Berg i in., 2002), ktory zmart z wyczerpania po 60dniach
nieprzyjmowania pokarméw.

Kolejny opis anoreksji zostat zaprezentowany przez Erasmusa Darwina
w 1794 roku. Darwin dokonat kategoryzacji praktyk §wiadomego powstrzymy-
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Zaburzenia odzywiania w ujeciu historycznym 105

wania si¢ od pokarmoéw, wlacznie z przypadkami $mierci z zagtodzenia. Przy-
padki te byty rozpowszechnione zwlaszcza wsrod mtodych kobiet, dgzacych ob-
sesyjnie do zachowania ekstremalnie szczuptej sylwetki (Dell’Osso i in., 2016).
Trudno natomiast stwierdzi¢, jakie motywy staty za takimi dgzeniami.

W XIX w. zaczety pojawiac si¢ doniesienia o rosnacej liczbie zaburzen odzy-
wiania. Poczatkowo opisywano zaburzenia odzywiania wyst¢pujace w postaci
wymiotow 1 gtlodowek powodowanych subiektywnym przekonaniem pacjentek
o niemozliwosci potykania lub niezdolnosci do jedzenia z powodu ,,bélu brzu-
cha”. Zaburzenia te interpretowano jako przejawy histerii (Micheli-Rechtman,
2009). W roku 1840 badania francuskiego lekarza Fleury’ego Imberta staty si¢
podstawa pracy zatytulowanej Traité théorique et pratique des maladies des
femmes. Imbert dokonat w niej wyroznienia anoreksji zotagdkowej (anorexie ga-
strique) 1 anoreksjinerwowej (anorexie nerveuse), potwierdzajac, ze rowniez we
Francji przypadtosc¢ ta dotyczy kobiet.

W 1858 r. ukazata si¢ publikacja francuskiego psychiatry Louisa-VictoraMarcé,
pod tytutem Traité de la Folie des Femmes Enceintes, des Nouvelles Accouchées
et de Nourices, ktora powstata na podstawie wielu studidow przypadkow opisuja-
cych zaburzenia psychiczne kobiet w trakcie i po cigzy, w tym przede wszystkim
objawy anoreksji. W 1860 r. Marcé, opublikowat artykut, z ktorego wynikato, ze
jadtowstret nie jest powodowany dysfunkcjg przewodu pokarmowego, a pewnym
typem majaczenia (za: Vandereycken, van Deth, 1994). W swojej pracy przedstawit
dwa przypadki kliniczne, obrazujgce urojenia, ktore doprowadzity do catkowitej
odmowy jedzenia. Tym samym Marcé nie tylko pchnal rozwazania nad etiologia
zaburzen odzywiania w kierunku psychiatrii, lecz takze to jego opis jadtowstretu
byl najblizszy wspotczesnemu obrazowi anoreksji psychiczne;.

Nalezy zwroci¢ uwage na fakt, ze zainteresowanie zarowno lekarzy, jak i sro-
dowiska spotecznego przypadkami ,.glodujacych dziewczat” stato si¢ pretek-
stem do koncentracji uwagi na tych osobach, wywotujac do pewnego stopnia
mode na niejedzenie. Dziewczetom chodzito nie tyle o osiggnigcie niezwykle
szczuptej sylwetki, ile o zwrocenie uwagi na swoje wyjatkowe przymioty. Co
ciekawe, obok rzeczywistych przypadkow jadtowstretu, pojawity si¢ proby
oszustwa w celu zdobycia slawy, a niekiedy, jak w przypadku oszustki Ann
Moore, toczyly si¢ procesy sadowe.

Roéwniez w Stanach Zjednoczonych wzrosto zainteresowanie przypadkami
celowego glodzenia sie. W 1859 1., w American Journal of Insanity ukazat si¢
artykut Williama Stouta Chipleya poswigcony sitomanii — rodzajowi szalenstwa
polegajacego na intensywnym strachu lub wstrecie do jedzenia (Mott, Lumsden,
1994). Mimo iz zaburzenie to nie zostalo zaklasyfikowane jako choroba psy-
chiczna, Chipley zwrdcit uwage na spoteczne determinanty dysfunkcji. Gtodu-
jacymi byly dziewczgta wywodzace si¢ z wyzszych warstw spotecznych, ktore
poprzez swoje zachowanie wywieraty presje na rodzinie i bliskich, jak i koncen-
trowaty na sobie uwagg otoczenia (Mott, Lumsden, 1994).
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106 Beata Hoffmann

Jadlowstret stal si¢ przedmiotem niezaleznych badan lekarzy: Anglika, Sir
Williama WisheyGulla i Francuza Ernesta-Charles’a Lasegue’a. W 1868 r. Sir
William Gull wyglosit swoje spostrzezenia na temat jadtowstretu na forum Bri-
tish Medical Association. Podkreslit, ze problemem dotkniete sg przede wszyst-
kim mtode kobiety w wieku migdzy 16 a 23 r.z., u ktérych dochodzi do skrajne-
go wychudzenia. Nie podal przyczyn rozwoju zaburzenia, ale skrétowo opisat
postepy w leczeniu jadtowstretu. W 1873 r. Gull opublikowat swoja przetomowa
prace Anorexia nervosa (apepsja hysterica, anorexia hysterica), w ktorej szcze-
gotowo przedstawil trzy przypadki kobiet z anoreksja (za: Black, Andreasen,
2011). Charakterystyke nowej jednostki chorobowej przettumaczono na kilka
jezykéw 1 pojawita si¢ w fachowej literaturze amerykanskiej, niemieckiej, wto-
skiej i holenderskiej. Od tego czasu anoreksj¢ zaczgto traktowac jako chorobe
o podtozu psychicznym, ktorej skutki odczuwane sa réwniez fizycznie. W tym
samym roku wspominany juz francuski lekarz Laségue opublikowat artykut za-
tytulowany De [ Anorexie Hysterique.

Zaréwno w opisie anoreksji Laségue’a, jak i Gulla odnajdujemy takie objawy,
jak: odmowa jedzenia, drastyczne wychudzenie ciala, zaburzenia miesigczki (do jej
catkowitego zaniku). Co ciekawe, ani Laségue, ani Gull nie wspominajg o strachu
przed przybraniem na wadze, ktore jest jednym z podstawowych kryteriow dia-
gnostycznych wspotczesnej anoreksji. Laségue na podstawie analizy przypadkow
o$miu pacjentow leczonych z powodu jadlowstretu, jako pierwszy zwrocit uwage
na fakt, ze zaburzenie to rozwija si¢ fazowo, ma chroniczny przebieg, a osiagnigcie
sukcesu w leczeniu przeplata si¢ z niepowodzeniem. Laseégue przedstawit tez stwo-
rzony przez siebie model spirali anorektycznej, charakteryzujacej si¢ obojetnoscia,
obrzydzeniem, niechecia, a ostatecznie glodem, zlym stanem zdrowia i mozliwa
$miercig. Ostatnie ze stadiow bylo jedynie hipotetyczne, gdyz nie zarejestrowat on
$mierci wynikajacej jednoznacznie z jadtowstretu psychicznego. Co cickawe, ani
Gull, ani Laseégue nie zaobserwowali nawrotéw choroby u 0séb ich zdaniem wyle-
czonych. Niezwykle cennym spostrzezeniem Laseégue’a byto zwrdcenie uwagi na
czynniki rodzinne w rozwoju anoreksji. Przedstawiajac szczegélowy opis sceny,
w ktorej krewni probuja przekona¢ osobe z anoreksja do jedzenia, pokazat ze $ro-
dowisko rodzinne cze¢sto przyczynia si¢ nie tylko do rozwoju choroby, lecz takze
do jej podtrzymywania. Tym samym dokonato si¢ przejscie od anorexii mirabilis
— ,,znaku §wietosci”, do patologicznej anoreksji, ,,zawtaszczone]” przez medykow,
na oznake zaburzen psychicznych (Micheli-Rechtman, 2009).

Pod koniec XIX w. francuski neurolog Jean-Martin Charcot i jego uczen —
Pierre Janet zwrdcili uwagg na znaczenie zaréwno czynnikow psychicznych, jak
i srodowiska rodzinnego w rozwoju anoreksji. Z kolei Siegmund Freud wskazat
na jej psychoseksualne podloze: wstret do jedzenia u dorastajacych dziewczat
byt zdaniem Freuda przejawem awersji wobec seksualnosci (Lawrence, 2008).
Podkreslit tez role niejedzenia w nerwicach, co zostato podjete rowniez przez
p6zniejszych psychoanalitykow.
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Nie brak tez bylo pogladéow kladacych nacisk na organiczne pochodzenie
jadtowstretu. Rzecznikiem takiego pogladu stat si¢ niemiecki lekarz, patolog
— Morris Simmonds, ktory jako pierwszy opisat w 1914 r. chartactwo przysad-
kowe (Escamilla, Lisser, 2013). Schorzenie to, zwane tez Choroba Glinskiego
i Simmondsa, zwigzane jest z niedoczynnoscig lub martwicg przedniego ptata
przysadki mézgowej i jest w stanie wyniszczy¢ organizmu w stopniu zblizonym
do anoreksji. Poglad ten na wiele kolejnych lat odwrécit wprawdzie uwage od
psychologicznych uwarunkowan powstania jadtowstretu (Jozefik, 1999), jednak
nadal odnotowywano proby interpretacji psychoanalitycznych (Wooldridge,
2018).Pozniejsze badania medyczne obality podejscie Simmondsa, zwracajac
uwagg, ze uszkodzenie przysadki u jego pacjentki byla prawdopodobnie wyni-
kiem choroby, a nie jej przyczyna.

Pod koniec lat 40. XX w. brytyjscy patolodzy Harold Leeming Sheehan i Vic-
tor Kirwan Summers, odkryli istotne réznice miedzy chartactwem przysadko-
wym a anoreksja. Pokazali, ze zbieznos¢ migdzy tymi jednostkami chorobowy-
mi dotyczy jedynie dwoch zwigzanych ze sobg objawdw: ekstremalnie niskiej
wagi i checi jej utrzymania (Newton, 2019).

W potowie XIX i na poczatku XX w. pojawialy si¢ w publikacjach medycz-
nych powtarzajace si¢ opisy przypadkow kobiet, u ktorych wystepowaty symp-
tomy wspodlczesnej bulimii. Byly to przede wszystkim wymioty i rozne formy
ptukania zotadka, nast¢pujace po obfitej konsumpcji. Istnialy tez przypadki
,mieszane”, gdzie trudno byto jednoznacznie stwierdzi¢, jakiego typu zaburze-
nie wystepuje (Van Deth, Vandereycken, 1995).

Raport z 1870 r. opisuje 14-letnig dziewczynke, ktéra poscita przez 18dni,
a nastepnie wkraczata w okres, w ktorym jadla zartocznie (Lopez, 2019). W tym
przypadku wystepowaty dtuzsze okresy objadania si¢ naprzemiennie z dtuz-
szymi okresami postu, ktory zastapi¢ mial zachowania kompensacyjne, charak-
terystyczne dla wspolczesnej bulimii.

W wydanym w 1892 r. medycznym podreczniku The principles and practice
of medicine: Designed for the use of practitioners and students of medicine, au-
torstwa Sir Williama Oslera z Johns Hopkins University, zaprezentowano pierw-
szy nowozytny obraz zespotu objawow zartocznos$ci psychiczne;.

Druga polowa XIX w. uksztaltowata romantyczny ideat kobiecego ciata:
kobieta musiata by¢ bardzo szczupta, delikatna, o bladej cerze, ktéra miata
odda¢ jej melancholijng nature. Wyrdznikiem spotecznego wzoru kobieco-
$ci stata si¢ chudos¢, ktorg wezesniej uznawano za pigtno ubdstwa (Darmon,
2008). Trend ten poczatkowo rozpowszechniat si¢ w wyzszych warstwach spo-
tecznych, zajmujac nalezne miejsce w poezji lorda Byrona i obrazach prera-
faelitow, jak i (niektorych) symbolistow, stanowigc tworczy archetyp nowego
standardu kobiecego ciata. Umiar w jedzeniu i pochwata szczupto$ci staty sie
rowniez obowigzujacg kobiety norma wschodzacej klasy spotecznej — burzu-
azji (Darmon, 2008).
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108 Beata Hoffmann

Wraz z narodzinami gastronomii, miejsce ,,przy kuchni” zostato zarezerwo-
wane dla kobiet z klasy robotniczej, reprezentantkom burzuazji zalecano za$
korzystanie z wypoczynku i dbanie o wyglad. Niepotrzebne kraglosci mogty si¢
przyczyni¢ do drastycznego zmniejszenia szans kobiety na rynku malzenskim.
Tym samym powstat podatny grunt pod rozwdj zaburzen odzywiania si¢. Ano-
reksja byla wprawdzie z jednej strony uznawana za stan patologiczny i oznake
zaburzenia psychicznego, z drugiej jednak strony byta uprawomocniona (przy-
najmniej we wstepnej fazie), stajac si¢ Swiadectwem respektowania nowej nor-
my spolecznej, nakazujacej szczuptosc¢ i kontrole nad swym ciatem.

Mimo ze okres Il wojny $wiatowej nie sprzyjat prowadzeniu badan naukowych
poswieconych zaburzeniom odzywiania si¢, nalezy wspomnie¢ o chorej na ano-
reksje 1 bulimi¢ Ellen West. Byla ona pierwszg pacjentkg w stosunku do ktorej
leczacy ja psychiatra — Ludwig Binswanger — zastosowat analiz¢ egzystencjalna.
Przypadek Ellen West zostat przez niego opisany w 1944 r., stajac si¢ przedmio-
tem dyskusji §rodowisk psychiatryczno-psychologicznych w kolejnych latach.

Réwniez w 1944 1. przeprowadzono niezwykle ciekawy, trwajacy rok, ekspe-
ryment (Minnesota Starvation Experiment), ktorego celem bylo okreslenie fizjo-
logicznych i psychologicznych skutkow ostrych oraz dtugotrwatych restrykeji
zywieniowych, a takze skutecznosci strategii rehabilitacji dietetycznej. Badania,
prowadzone byly na zdrowych ochotnikach poddanych glodowce, ich wyniki
pokazaty zas, ze liczne objawy, charakterystyczne dla jadtowstrgtu psychicz-
nego, mogg by¢ efektem glodzenia sig, a nie jego przyczyng (Keys i in., 1950).

Postep w badaniach nad zaburzeniami jadlowstrgtu doprowadzit do wyrdz-
nienia jego podkategorii. W 1955 r. Albert I. Stunkard (za: Logue, 2014) opisatl
syndrom ,,nocnego jedzenia”. Stunkard zwrdcit uwagg na analogi¢ ,,ciagéw ob-
jadania si¢” do ,,ciagéw alkoholowych” i wykazatl, ze zespot nocnego jedzenia
wystepuje gtownie u oséb otylych.

W latach 60. XX w. za sprawa rozwoju psychologii i psychiatrii humanistycz-
nej, powrdcono do poszukiwania psychologicznych podstaw rozwoju anoreks;ji.
Dekade poézniej rozpowszechniony zostat poglad o rodzinnych uwarunkowa-
niach anoreksji. Stanowisko to bylo na tyle silne, ze powstato nawet okresle-
nie ,,rodziny anorektogennej” (anorexogenic family)] (Dell’Osso i in., 2016,
za: Schmidt, 2003). Podkreslano, ze problem ten dotyczy mlodych dziewczat,
a badania zaczety koncentrowac si¢ na przypuszczalnych mechanizmach tego
zaburzenia. Zwrdcono tez uwagg, ze zaburzenia odzywiania nigdy nie sg ograni-
czone wylacznie do samego problemu z jedzeniem: nieodpowiednie odzywianie
jest tylko widocznym objawem istnienia innych problemow, odpowiedzialnych
za te zaburzenia. Anoreksja rozwija si¢ na podtozu psychogennym, wiele czyn-
nikow zas, takich jak konflikt w rodzinie czy w szkole, zawdd mitosny, odgrywa
role w ujawnieniu si¢ choroby (Woronowicz, 2009).

Kolejny badacz anoreks;ji jako jednostki chorobowej — Arthur Hamilton Crisp
(1995) zauwazyl, ze osoba cierpigca na anoreksj¢ pozostaje w ciggtym konflikcie
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miedzy checig jedzenia a konsekwencjami spozywania zywnosci. Mieszkajaca
w Stanach Zjednoczonych niemiecka psycholog — Hilde Bruch (1973) zwrocita
z kolei uwage na osobowosciowe, rodzinne i szerzej — spoleczno-kulturowe uwa-
runkowania anoreksji. Zagadnieniom tym poswigcita obszerng czgs¢ swej pracy,
opartej nie tylko nawiedzy teoretycznej, lecz takze na bogatych doswiadczeniach
klinicznych. Stanowisko to podzielala rowniez wloska psychiatra Mara Selvini
Pallazzoli — tworczyni podejécia systemowego w terapii rodzinnej. Na podstawie
obserwacji, dokonanych w mediolanskiej klinice, Selvini Pallazzoli zwrocila tez
uwagg na nieodnotowywanie przypadkéw jadlowstretu psychicznego przy bra-
kach Zzywnos$ci w czasie trwania wojny i stopniowe pojawianie si¢ przypadkow
zaburzen odzywiania, przy wzroscie dobrobytu, po jej zakonczeniu (Selvini Pa-
lazzoli, 1985). Z kolei Bruch stworzyta koncepcj¢, w mysl ktorej to dysfunkcja
W postrzeganiu obrazu wlasnego ciala jest przyczyng zaburzen odzywiania sie.
W latach 60. XX w. kobiecy ideat pigkna, reprezentowany przez Marylin Monroe,
zostal zastgpiony wizerunkiem bardzo szczuptych modelek i aktorek, promuja-
cych mode na bycie chudym. Wzorem do nasladowania stata si¢ modelka Twiggy.

W nastgpnych latach odnotowano wzrost zainteresowania anoreksja jako jed-
nostka chorobowg, ktora jako pierwsza sposrod innych zaburzen odzywiania
byta umieszczana w kolejnych klasyfikacjach DSM oraz ICD. Okreslone zostaty
symptomy, kryteria diagnostyczne, wyniki badan naswietlity za§ powazne kon-
sekwencje tej choroby.

Lata 70. i 80. XX w. zaowocowaly wzrostem zainteresowania anoreksja.
Dzigki temu pojawity si¢ nowe strategie terapeutyczne, zmienit si¢ stosunek le-
karzy i personelu szpitalnego do oséb dotknigtych zaburzeniami odzywiania.
Zaproponowano podzial jadlowstretu psychicznego na rézne subkategorie.

W 1976 1. John P. Feighner zaproponowat jedng z pierwszych wspotczesnych
klasyfikacji anoreksji. Objawy obejmowaty: poczatek choroby przed 25 r.z.,
utratg taknienia, ktorej towarzyszy spadek wagi ciata co najmniej o 25% w sto-
sunku do wagi wyjsciowej, zaburzone postawy wzgledem przyjmowania pokar-
mow, samego pozywienia i wagi ciata oraz znieksztalcenie postrzegania obrazu
wlasnego ciata, brak choroby somatycznej ttumaczacej pojawienie si¢ anoreksji
i spadku wagi, brak zaburzenia psychicznego (szczegodlnie: choroby afektywnej,
schizofrenii, zaburzen obsesyjno-kompulsywnych i fobii), zaistnienie najmniej
dwoch z nastepujacych objawow: zanik miesigczki, lanugo, bradykardia, okre-
sy nadaktywnosci, epizody obzarstwa, wymioty, w tym prowokowane (Pilecki,
1999). W tym samym roku Marlene Boskind-Lodahl uzyta term 1. bulimorexia
dla opisania mieszanych zaburzen odzywiania (Boskind-Lodahl,w uite Jr, 1978).
Dwa lata pdzniej, pracujac nad czynnikami rodzinnymi wspotwystepujacymi
z anoreksja, Salwador Minuchin skonstruowat model funkcjonowania rodziny
psychosomatycznej (Namystowska, 2003).

W 1979 r. brytyjski psychiatra Gerald Russell przedstawit kompletny obraz
kliniczny zartocznosci psychicznej, ktérej nadano nazwe bulimia nervosa. Rus-
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110 Beata Hoffmann

sell przedstawil osobne kryteria diagnostyczne dla bulimii, jednoczes$nie traktu-
jac ja jako niezalezng jednostke chorobowa, utozsamiang dotychczas z odmienna
postacig anoreksji. Bulimia zostata zdefiniowana jako zaburzenie, ktorego naj-
wazniejszymi objawami sg: utrata kontroli nad ilo$cig spozywanych pokarmoéw,
wspolistniejgca z tzw. zachowaniami kompensacyjnymi, ktore majg zapobiegaé
przyrostowi masy ciala. Jest wérod nich prowokowanie wymiotéw, stosowanie
srodkow przeczyszczajacych, diuretykow, i/lub stosowanie restrykcyjnych diet,
glodzenia si¢ i/lub wyczerpujacych ¢éwiczen fizycznych. Russel zauwazyt, ze
pacjentkami o takim sposobie odzywiania si¢ sg przede wszystkim dziewczeta
i bardzo mtode kobiety.

Zdaniem wielu autorow bulimia zwykle zaczyna si¢ w okresie dojrzewania
(Manley, Leichner, 2003), a jej wystepowanie jest $Scisle skorelowane z plcia.
Na bulimi¢ (podobnie jak i na anoreksj¢) zapadaja przede wszystkim miode
dziewczeta i kobiety (Walsh, Devlin, 1998), w przedziale wiekowym migdzy 16
i 18 rokiem zycia. Jak podaja Fairburn i Beglin, wystapienie bulimii nierzadko
zwigzane jest ze stosowaniem restrykcyjnej diety w okresie poprzedzajacym po-
jawienie si¢ choroby (Fairburn, Harrison, 2003). W 1980 r., American Medical
Association zakwalifikowato bulimi¢ jako jednostke chorobowa w klasyfikacji
DSM-III. Napadowa zarloczno$¢ stanowila niezbedne kryterium jej rozpozna-
nia, cho¢ oczywiscie nie jedyne.

W roku 2000narodzit si¢ w Stanach Zjednoczonych ruch Pro-ana, promujg-
cy anoreksje¢ jako styl zycia, bedacy (z zatozenia) swiadomym wyborem, a nie
zaburzeniem psychicznym (de Souza Ramos i in., 2011). Pro-ana nazywana tez
bywa $wiadomg anoreksja (Hoffmann, 2018).

Polska badaczka zjawiska — Iwona Startek (2011), mowi o dwoch zasadniczych
etapach rozwoju tego ruchu. Pierwszy, okreslany mianem ,,pierwszej fali”, roz-
poczat si¢ ok. roku 2001. Wtedy to powstawaty prekursorskie, najczesciej anglo-
jezyczne portale o tematyce pro-ana, a ich gléownym celem byto umozliwienie
kontaktu chorym na anoreksje z innymi chorymi i walka z ich poczuciem osa-
motnienia. Strony te zawieraty réwniez porady dotyczace odchudzania, dbania
o cialo i ukrywania niejedzenia. Ruch propagowat jednak ideg, aby chorzy sami
wybrali, czy i kiedy rozpoczac terapi¢ oraz by mogli funkcjonowacé jak kazdy inny
cztonek spoteczenstwa, bez nieustannego zachgcania do poddania si¢ leczeniu. Na
skutek interwencji organizacji propagujacych walke z zaburzeniami odzywiania,
strony pro-ana zacz¢to zamykac. Dzialania te przyniosty odwrotny skutek — ruch
zyskat rozglos, w efekcie czego zaczeto pojawiac si¢ coraz wiccej nowych stron
prowadzonych w wigkszosci przez tzw. wannarexis, czyli dziewczeta chcace mie¢
anoreksje. W tym czasie ruch zyskat najwicksza stawe ze swoim sztandarowym
hastem: ,,anoreksja to nie choroba, ale sposob zycia”. Od tego momentu mozna
mowi¢ o drugiej fali ruchu pro-ana (Startek, 2011). Pro-ana najcze$ciej okreslana
jest jako sposob zycia, ktorego celem jest obsesyjne dgzenie do osiggnigcia final-
nie, bardzo niskiej wagi. Dazenie to jest postrzegane jako jedyna droga zdobycia
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perfekcji (de Souza Ramos i in., 2011), doskonatosci cielesnej, a co za tym idzie,
rowniez duchowej. Wielokrotnie utozsamiane z anoreksja zachowanie jest jednak
zdaniem uczestnikow Pro any demonstracja sity, a nie dowodem istnienia choroby
(Johnson, 2015). Uczestniczki ruchu staraja si¢ nadawa¢ nowe znaczenie pojgciu
normalnej wagi, w ktérym chudo$¢ powinna by¢ przyjeta jako przedziat normal-
nosci, swoj stan zdrowia okreslaja natomiast jako styl zycia, domagajac si¢ akcep-
tacji dla wlasnych wyboréw (Kazmierczak i in., 2015).

W 2007 r. pojawil si¢ w prasie popularnej termin ,,diabulimia” (Hoffmann,
2019), powstaly z polaczenia dwoch stow: diabetes (cukrzyca) i bulimia. Zabu-
rzenie to polegajace na celowym pomijaniu dawek insuliny w celu redukcji masy
ciata lub zapobieganiu przyrostowi wagi u osob z cukrzycg typu 1 (Callum, Le-
wis, 2014), nie bylo jednak traktowane jako odrgbna jednostka chorobowa. W obo-
wigzujacych klasyfikacjach medycznych diabulimia nie wystepuje. Jej kryteria
diagnostyczne sg podobne do przyjetych przez Diagnostic and Statistical Manual
(DSM) dla rozpoznania zaburzen odzywiania u oséb bez zaburzen gospodarki
weglowodanowej, czyli dla jadtowstretu psychicznego (AN), bulimii (BN) czy
zaburzen odzywiania okreslonych inaczej (EDNOS, eating disorder not other-
wise specified) (American Psychiatric Association..., 2013). Diagnostyka tego
zaburzenia wymaga szczegotowego odrdznienia go od innych zaburzen odzywia-
nia. Nalezy tez podkresli¢, ze w przypadku zaburzen odzywiania wystepujacych
u diabetykow problemy te sa nasilone, poniewaz u jednej osoby naktadajg si¢ dwie
choroby, ktore prowadzg do katastrofalnych dla organizmu efektow.

W 2008 r.w jezyku medycznym zostat po raz pierwszy uzyty termin ,,alko-
reksja” (Hoffmann, 2018). Zanim do tego doszto wspoélistniejace zaburzenia od-
zywiania i naduzywania alkoholu odnotowano w wielu badaniach naukowych
(Burke i in., 2010). W opublikowanym w 2001 r. raporcie CASA przedstawiono
dane, z ktérych wynikato, ze 12—18% o0s6b chorujacych na anoreksj¢ i 30—-50%
0s0b chorujacych na bulimi¢ naduzywato lub byto uzaleznionych od alkoholu
(Burke i in., 2010). Z kolei wedtug wynikéw badan zamieszczonych w Journal
of Studies on Alcohol and Drugs (8/2013, za: Tarter, Alterman, Edwards, 1985).
posiadanie genu predysponujgcego do uzaleznienia od alkoholu zwigksza (z 38
do 53%) ryzyko rozwoju bulimii. O ile tzw. tradycyjne zaburzenia odzywiania
sg zazwyczaj motywowane przez ukryte pragnienie bycia szczuptym i kontroli
nad swoim ciatem, o tyle alkoreksja jest motywowana checig picia duzych ilosci
alkoholu obok chgci bycia szczuptym. Osoba chora na anoreksj¢ ma zaburzony
obraz wlasnego ciala, postrzega siebie jako osobe otyla i redukujgc spozywanie
zywnosci redukuje ,,bez konca” wage. Osoba cierpigca na alkoreksje ogranicza
jedzenie, by nie przyty¢ i by mdc spozywac alkohol bez wyrzutow sumienia,
ze przytyje. Intensyfikuje rowniez ¢wiczenia fizyczne, aby ,,zawczasu” spali¢
niezbedne kalorie, miejsce ktorych zajma kalorie pochodzace ze spozywanego
alkoholu. Zachowania takie pojawiaja si¢ przed konsumpcja alkoholu. W miare
postgpowania zaburzenia sytuacja moze ulega¢ zmianom, zar6wno w kierunku

CNS nr 2(52) 2021, 522


User
Podświetlony
Pro-any

User
Podświetlony
r. w

User
Podświetlony
99–118



112 Beata Hoffmann

anoreksji, jak i uzaleznienia od alkoholu. Mimo, iz alkoreksja nie zostata jeszcze
formalnie sklasyfikowane jako zaburzenie odzywiania, stanowi powazny, zlo-
zony problem zdrowotny, obejmujacy wedlug jednych badaczy przede wszyst-
kim kobiety (Knight i in., 2017), wedtug innych za§ w poréwnywalnym stopniu
przedstawicieli obojga plci (Anderson, 2016).

W tym samym, 2008 r. po raz pierwszy uzyty zostat termin ,,pregoreksja”,
stanowigcy kombinacj¢ angielskiego stowa pregnancy (cigza) i pochodzacego
z greki orexis (apetyt), na potrzeby zdefiniowania zaburzen odzywiania si¢ wy-
stepujacych u kobiet cigzarnych (Takimotoi in., 2011, za: Harasim-Piszczatow-
ska, Krajewska-Kutak, 2017). Wzrost masy ciala moze by¢ postrzegany jako
akceleracja kobiecosci lub przeciwnie — jako obnizenie poziomu atrakcyjnosci
(Harasim-Piszczatowska, Krajewska-Kutak, 2017). Alicia Langellotti podkresla
réwniez istotng role wystepujacych dawniej dysfunkcji psychicznych, takich jak
OCD, depresja, zaburzenia obrazu ciala oraz sytuacji zwigzanej z niechciang
cigza czy konfliktami matzenskimi, ktore przyczyniajg si¢ do wystapienia pre-
goreksji w czasie cigzy.

Interpretacje zaburzen odzywiania

Zaburzenia odzywiania uwarunkowane sg wieloczynnikowo. Wsrod inter-
pretacji zjawiska znalez¢ mozna poglady skoncentrowane wokot czynnikow
biologicznych, osobowosciowych, jak i te, ktore gtowny nacisk ktada na spo-
teczno-kulturowe determinanty. Wiekszo$¢ koncepcji dotyczy anoreksji, ktora
pomimo wciaz zwigkszajacej si¢ liczby dysfunkcji, uznawana jest za najbardziej
reprezentatywne zaburzenie odzywiania, stad przedstawione proby interpretacji
zjawiska odnoszg si¢ przede wszystkim do jadtowstretu psychicznego.

I tak, wsrdd stanowisk biologicznych dominuja: koncepcje genetyczne (Hol-
land, Sicotte, Treasure — badania bliZzniat; Strober, Freeman, Lampert, Diamond,
Kaye — badania zaleznosci genetycznych u kobiet; Strober, Kaye, Bailer — proby
wyizolowania genow, ktore mogg by¢ odpowiedzialne za predyspozycje do zacho-
rowan na anoreksje) i wyjasnienia oparte na czynnikach biochemicznych (Bailer,
Kaye — badania poswig¢cone znaczeniu neuroprzekaznikow w tym: podwyzszone-
go poziomu serotoniny, ktéry moze by¢ przyczyna, a nie tylko objawem anoreksji
i obnizonego poziomu dopaminy, predysponujacego do wystgpienia zaburzen od-
zywiania]).Wsrod stanowisk psychologicznych dominujg teorie: psychodynamicz-
ne (zwlaszcza. teoria systeméw rodzinnych Hilde Bruch]), behawioralne (m.in.
podejscie Mowrera), poznawcze, osobowosciowe (modele osobowosci perfekcjo-
nistycznych Fairburna i Stroebera). Szczegdlne miejsce zajmuje teoria spoteczne-
go uczenia si¢ Bandury, a zwlaszcza mechanizm modelowania, wykorzystywany
réwniez w kulturowo-spotecznych interpretacjach zaburzen odzywiania.

Konceptualizacja zaburzen odzywiania jako zjawisk uwarunkowanych kul-
turowo nalezy do najbardziej rozpowszechnionych wsrod podejs¢ spotecznych.
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Zaburzenia odzywiania w ujeciu historycznym 113

Badacze zjawiska podkreslaja znaczenie ciala jako obiektu zar6wno dominacji
estetycznej, jak 1 ekonomicznej (Gordon, 2001), obowigzujgcych kanonow ideal-
nego (czyli chudego) ciata (Pawlica, Szczepanski, Zarebska-Mazan, 2007), wage
mody (Melosik, 1996) oraz status modelek (Melosik, 2001).

Rzadziej prezentowane sg w naukach spotecznych poglady historykéw po-
dejmujacych w swych rozwazaniach problem zaburzen odzywiania, co sktania
mnie do zwrocenia uwagi na ten cickawy punkt widzenia.

Pod koniec lat 90. XX w. powstaty dwa $cierajace si¢ nurty. Do jednego z nich
nalezeli badacze, dla ktorych obserwowane na przestrzeni wiekow roézne postaci
jadtowstretu sg przejawem tego samego procesu, zapoczatkowanego przez ano-
rexie mirabilis do drugiego za$ historycy, postulujacy roztacznos¢ tych zjawisk.

Najwybitniejszym przedstawicielem pierwszego nurtu jest Rudolph M. Bell,
drugiego za$ — Joan Jacobs Brumberg. O ile Bell przedstawia anoreksj¢ w for-
mie cigglego, przebiegajgcego na przestrzeni wiekow, procesu, o tyle Brumberg
sprzeciwia si¢ uzywaniu terminu ,,anoreksja” w odniesieniu do zjawisk poprze-
dzajacych fakt medycznej klasyfikacji tego zjawiska.

Zdaniem, przychylnego pierwszej orientacji, JacquesaMaitre’a anoreksja nie
jest i nie powinna by¢ domeng psychiatrii. Uzywajac terminu ,,anorektyczny spo-
sob bycia w $wiecie”, Maitre podkresla, ze medykalizacja anoreksji doprowadza
do jej stygmatyzacji i traktowania jako choroby, tymczasem jest ona szczegdlnym
sposobem bycia w §wiecie, a nie choroba. Sposob podejscia do tego zjawiska za-
lezny jest od kontekstu historycznego, odniesien ideologicznych i instytucjonal-
nych. Swiadectwem takiej postawy jest whasnie pozytywna ocena anoreksji jako
przejawu oddania wierze i negatywna, jako zaburzenia/choroby. W pierwszym
podejsciu cechy ,,anorektyczne” sa potwierdzane jako oznaki cudownej wirtuoze-
rii duchowej; w drugim sg one dyskwalifikowane jako objawy dewiacji umysto-
wej. Idgc dalej, autor zastanawia si¢, czy 6w wymiar religijny nie zostal ukry-
ty w ,,nowoczesnej” anoreksji, ktora staje si¢ poniekad nowoczesna kontynuacija
anoreksji mirabilis (Maitre, 1997). Maitre zauwaza, ze w anorektycznym sposo-
bie bycia na $wiecie przyjemno$¢ wynika z umartwienia potrzeb i absolutyzacji
pozadania w poszukiwaniu absolutnej czystosci, ktdrego trzonem jest, podobnie
jak w przypadku anorexii mirabilis odmowa przez kobiete przekazania zycia. Au-
torzy La faim et le corps mowia wrecz o chrzescijanskim pochodzeniu anoreks;ji
jako sposobie regulacji dualistycznej pozycji duszy i ciata, uznajgc anoreksje za
skrajny przejaw dominacji nad ciatem (Kestemberg i in., 2005). Nie jest to poglad
odosobniony. Anoreksja staje si¢ tu, podobnie jak wspolczesnie,wybawieniem :
»~mloda dziewczyna staje w osobistej relacji z Bogiem, ktory nie tylko oferuje swo-
je zbawienie w innym $wiecie, ale uwalnia jg od od rodziny, rodzenstwa i tych
wszystkich, ktorzy cheg jej dyktowac, wbrew jej woli, co ma robi¢, w jaki sposob
Iub co ma stanowi¢ dla niej wartos$¢” (Bell, 1987, s. 96).

Stanowisko to rodzi, zdaniem jego przeciwnikow, wieleg problemow metodo-
logicznych. Trudno ich zdaniem na podstawie skapych danych biograficznych,
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114 Beata Hoffmann

ktérych wiarygodno$¢ bywala kwestionowana, przesadza¢ o charakterze jadto-
wstretu. Trudno tez odnosi¢ sredniowieczny kontekst historyczny, w ktorym nie
istniato pojecie zaburzen psychiatrycznych, do czasow pozniejszych, a szczegol-
nie wspotczesnosci. Zwolennicy Joan J. Brumberg twierdza wrecz, ze szukanie
analogii miedzy tym, co dzi$ definiujemy jako jadtowstret, czy szerzej — za-
burzenia odzywiania, a dawna ,,$wigta anoreksja” jest bezzasadne. Podkreslaja
tez, ze porownanie Sredniowiecznej ,,Swietej anoreksji” ze wspotczesng anorek-
sja psychiczng pokrywa si¢ w istotnym stopniu z socjologicznym argumentem,
popieranym przez orientacj¢ feministyczna, co wprowadza liczne ograniczenia
W postrzeganiu zjawiska.

Tezy tej bronit faktycznie Rudolph M. Bell, uwazajac, ze dobrowolne pozba-
wienie si¢ jedzenia jest sposobem na uwolnienie si¢ kobiet od me¢skiej dominacji.
Zdaniem Bella, w chrzescijanskiej Europie gnostycyzm odgrywat role ,katali-
zatora wolnosci”. To rzeczywiscie dato kobietom mozliwo$¢ osobistego spelnie-
nia przez religie, w przeciwienstwie do ich podstawowej funkcji biologiczne;.
Dobrowolne ograniczenia zywnosci mogto zatem stac si¢ dla nich sposobem
uzyskania wolnosci ograniczanej przez dominacje mezczyzn, nie tylko dawniej,
lecz takze i dzis.

Zakonczenie

Celem mojego artykutu bylo przedstawienie podejscia do zaburzen odzywia-
nia na przestrzeni wiekow, jak i pewnych aspektdw ich historycznych uwarunko-
wan. Spor historykéw spotecznych widzacych z jednej strony we wspotczesnej
anoreksji kontynuacj¢ anorexii mirabilis, z drugiej —relatywnie nowe, niezalez-
ne zjawisko wspolczesnosci, wydaje si¢ porusza¢ fundamentalne kwestie samej
genezy jadtowstretu. Jest tez, a moze przede wszystkim, zaproszeniem do aka-
demickiej dyskusji nad tym fenomenem.
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ZABURZENIA ODZYWIANIA W UJ ECIU HISTORYCZNYM
Abstrakt

Zaburzenia odzywiania sg problemem wieloaspektowym. Dotycza zar6wno sposobu przyj-
mowania pokarmu, jego ilosci oraz jakosci, jak i przezy¢, emocji oraz zachowan, zwigzanych
z jedzeniem. Mimo, Ze o zaburzeniach odzywiania jako problemie zdrowotnym moéwi si¢ od wielu
lat, do dzi$ zjawisko to rodzi wiele pytan, a trudno$ci definicyjne i diagnostyczne zajmujg wérdd
nich czotowe miejsce. Przyjeta w artykule perspektywa historyczna ma na celu przedstawienie
nie tylko jak zmieniato si¢ podejscie do jadlowstretu na przestrzeni wiekdw, lecz takze jak w ko-
lejnych latach nastgpowata intensyfikacja w obszarze dysfunkcji odzywiania. Tekst ten konstruuje
si¢ rowniez wokot rozwazan, czy wspotczesny jadtowstret psychiczny stanowi pewna historyczng
kontynuacje anorexii mirabilis, czy tez jest jednostka odrgbna.

Stowa kluczowe: zaburzenia odzywiania, anoreksja, bulimia, anorexia mirabilis, uzaleznienia
behawioralne
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EATING DISORDERS IN A HISTORICAL PERSPECTIVE

Abstract

Eating disorders are a multi-aspect issue, affecting ways of acquiring nutrition, its quality and
quantity, as well as experiences, emotions and behaviors related to eating. While eating disorders
have been discussed for many years, those phenomena continue to pose many questions, referring
mostly to difficulties in definition and diagnosis. The historical perspective assumed in this article
is meant not only to show the change of attitudes towards eating disorders across the ages, but
also the increase in their prevalence in recent history. The article also poses the question if today’s
psychological anorexia nervosa is a particular continuation of historical anorexia mirabilis, or if it
constitutes its own separate category.

Keywords: eating disorders, anorexia, bulimia, anorexia mirabilis, behavioral addictions
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PRINCIPLE OF NORMALIZATION:
MOTHER OF ALL INCLUSIVE PRACTICESY

Normalization is — and always has been — about ri-
ghts!

R. Lemay

Present era is an era of human rights when entire world has been focusing on
reforms in services for persons with disabilities in the context of universal human
rights. The twentieth century has evidenced major changes towards persons with
disabilities in terms of attitude, social perception, social participation, education,
legislation and so on. All these humanistic efforts led to the emergence of inte-
gration, social-inclusion, inclusive education and protection of rights of persons
with disabilities. The Principle of Normalization was the precursor of programs
emphasizing inclusive approaches. These inclusive services include integration,
full inclusion, promoting Self Determination (SD), Community Based Rehabili-
tation (CBR), and legislation to protect human rights of persons with disabilities
and so on (Kumar, Singh, & Thressiakutty, 2015).

The early 20' century saw the rise of large, non-humane institution through-
out the world whereas, on contrary, mid of 20" century saw closing of these
institutions and persons with mental retardation and other disabilities return-
ing back to small, community-based settings. Middle of the 20 century saw
the development of various ideologies and guidelines for services to children
with mental retardation and other disabilities. The most influential among all the
ideologies emerged in 20" century in the context of persons with disabilities, is
the Principle of Normalization and Social Role Valorisation. In 1972, the book

* Akhilesh Kumar (https://orcid.org/0000-0002-0141-6388); Vardhman Mahaveer Open Uni-
versity, Kota, India

D Tekst pochodzi z ksigzki Inclusive Education. Unity in diversity (2020) pod redakcja Joanny
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of Dr. Wolf Wolfensberger; ‘The Principle of Normalization in Human Services’
was published. The book was identified as the most influential classic work in
the field of mental retardation (Heller, Spooner, Enright, Haney, & Schilit, 1991).

The essence of Normalization and Social Role Valorization lies in their con-
sequences. These two ideologies (sometimes argued that these are not ideologies
rather, are guiding principles to human services) initiated major reforms in hu-
man services for children with various disabilities. The concept of ‘Integration’
was first given by Benjt Nirje the pioneer of Normalization Principle. Nirje has
defined integration as: “to be yourself — to be able and to be allowed to be your-
self — among others (Nirje, 1985, 1994; Perrin & Nirje, 1985). Normalization,
arising as it does from a context of equality and respect for self-determination,
has been saying exactly this for 25 years. It calls for Normalization of the condi-
tions of life, not of individuals, their behavior or appearance (Lemay, 1999).
Since disabled people are ordinary people with ordinary civil rights who happen
to have a handicap with the legal and human rights of all other citizens (Bank-
Mikkelsen, 1969), therefore, Normalization Principle first advocated that the
disabled people should be the part of community and live together with other
people (Hollander, 1993). In fact as Bronston (1976) mentions “Normalization
is one of the most powerful organizing tools that has developed in the human
services scene for consumers and advocates to marshal their strength and have
a clear vision of where they are going and where human services ought to be
going” (Bronston, 1976).

The main contribution from the Nordic countries to the international develop-
ment of policies and practices in services for people with Intellectual Disabili-
ties (ID) is no doubt the conceptualization and dissemination of the notion and
Principles of Normalization (Tossebro et al., 2012). The ideas of ‘Normalization’
evolved in Scandinavian countries during 1950’s to 1960’s originated by Niels
Erik Bank Mikkelsen who is sometimes referred to as father of ‘Normalization’.
He was the pioneer of ‘deinstitutionalization movement’ in Scandinavian coun-
tries. He implemented his ideas of ‘Normalization’ at first in Denmark during
1950’s to 1960°s. Niels Eric Bank — Mikkelsen, as head of the Danish Mental Re-
tardation Service, was instrumental in having this principle written into the 1959
Danish law governing services to persons with mental retardation. As a result of
his marathon efforts the Normalization Principle was incorporated into Danish
law in 1959 and Denmark became the first nation which passed legislation that
established a unified agency concerned with the health, education, and welfare
of people with special needs, specifically based on helping them experience life
as normally as possible (Bronston, 1976).

But the Normalization Principle as a concept was developed and articulated
by the Swedish scholar Benjt Nirje and given its first statement in print in 1969
in the report of President Committee on Mental Retardation (Nirje, 1983). Bengt
Nirje, then Secretary General of the Swedish Association for Retarded Children,
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began to apply these principles to retarded children and adults in 1967. In 1968,
in the United States the President’s Committee on Mental Retardation issued
a monograph (Kugel and Wolfensberger, 1969) that outlined the theoretical and
functional aspects of Normalization and brought to public attention the ideas on
Normalization that had been used in Scandinavia (Juul, 1978).

Normalization was first formulated in 1969 by Benjt Nirje having the ideas of
normal rhythms of life which was based on his paper, he presented in the confer-
ence of [ASSMD (International Association of Scientific Study of Mental Defi-
ciency). Nirje’s theory of Normalization was based on rights: “making available
to all mentally retarded people patterns of life and conditions of everyday living
which are as close as possible to the regular circumstances and ways of life of
society” (Kumar, 2013; Kumar et al., 2015; Levy & Levy, 1986; Nirje, 1994). The
Normalization Principle originally defined by Nirje, (Some time referred to as
Scandinavian Version of Normalization Principle) consisted of eight planks or
facets as described below:

Normalization means a normal rhythm of day

This first dimension of Principle of Normalization indicates having normal
routine of persons with disabilities similar to that of a common person of society.
It simply means ‘independence and autonomy’ in all activities related to daily
living. It includes all the activities of daily living like getting out from bed,
dressing, grooming, eating up to going to bed again in the evening, the person
must have an opportunity to experience a normal rhythm regardless of his/her
disability or regardless of his/her severity of disability. Nirje mentions “for ex-
ample, sometimes, one may eat in large groups, but mostly eating in a family
situation which implies rest, harmony, and satisfaction. A normal daily rhythm
also means not having to go to bed earlier than younger sisters and brothers, or
not too early because of lack of personnel. Facilities must also give considera-
tion to the individual’s need for a personal rhythm, allowing him to break away
occasionally from the routine of the group” (Nirje, 1994; Perrin & Nirje, 1985).

The Normalization Principle implies a normal routine of life

This plank addresses the issues of normal routines of life. During the period
of ‘Institutionalization’ all needed services were in same premises. Perske shares
his experience of asylums and mentioned “...in the institution where I worked,
the sleeping, eating, learning, working, and recreating took place within the
same enclosed compound (Perske, 2004).” Needless to mention that in real world
situations, usually a person live at some place, work at some other place, enjoys
leisure activities at somewhere else. As Nirje (1969) mentioned “most people live
in one place, work or attend school somewhere else, and have leisure-time ac-
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tivities in a variety of places. Consequently, it is wrong when a retarded person,
for example, has his training classes, his structured therapies, and his recrea-
tion activities in the same building that serves also as his home” (Kumar, 2013;
Nirje, 1994). In simple sense any activity for children/persons with disabilities
must convey the experience that the daily work routine has vigor and meaning.
Further, this dimension of normalization conveys that may be the persons with
disabilities need to be kept some times for special games or leisure activities but
for habilitation purposes, facilities of the regular society must be utilized up to
a greater possible extent so that they can experience the realistic world. With
wider experiences and proper social training, the retarded thus will be able to
use the normal leisure-time facilities of his society on his own, and also learn
to cope with unprepared, unstructured situations without panicking (Avedon,
1967; Chigier, 1967; Nirje, 1967). A closer look of connotation of this dimension
of normalization indicates that it is nothing but inclusion which is ubiquitous
agenda and a policy slogan across the world.

Normalization means to experience the normal rhythm of the year

Third plank of Normalization describes that normalization means an ex-
perience of the normal rhythm of the year. Every year non-disabled peers of
persons with disabilities enjoys lot of holidays as well as several family days of
personal significance. i.e. Enjoying Birthdays, Anniversaries, days of personal
importance, go for leave to get refreshed, go on family tours with their kith and
kin. Similarly, persons with disabilities too, have right to enjoy these days of
importance, have right to enjoy vacations, to go on tour to get refreshed etc. As
Nirje puts it “Most people change their life situations and refresh their bodies
and minds at least once a year by going on vacation. In Scandinavia, travel, in-
cluding travel abroad, has proved meaningful and valuable even for the severely
and profoundly retarded” (Nirje, 1985, 1994, 1976).

4. Normalization means an opportunity to undergo normal developmental
experiences of the life cycle

This is a very important aspect of Normalization combating the situations of
Asylums. This aspect explains that a person with disability should be provided
an opportunity to experience developmental pattern according to their age i.e.
they must be provided age appropriate experience of Childhood, Youthfulness,
old age etc and could not be mixed with. At large institutions usually children,
teens, youths, adults and old aged all were kept together regardless of their age
whereas in normal society children spends most of thir times with children,
teens love to be with teens and this is the case of each person that s/he wants to
be with her/his age group. Normalization advocates taking care of this need of
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an individual for a proper, healthy growth and development. According to the
Nirje (1969), “Children should have available warmth of atmosphere, rich sen-
sory stimulation and surroundings, and settings of proper proportions. In normal
society, small children live in a world especially structured for them, guided
and taught by a few significant adults. Youngsters and adolescents of school age
who are retarded should never live in a confined setting together with mentally
retarded adults, because the young people’s socialization and impressions of life
should be gained as much as possible through contacts with normal rather than
a deviant society” (Nirje, 1976, 1985).

The nature of children’s life and adult’s life are entirely different in normal
society. Childhood is about to be taken care of up to a larger extent whereas adult
life is about starting own life, to care of family, to have kids which differs from
each other. Thus as Nirje viewed it is appropriate to keep children / individuals
in their age group allowing them age appropriate experiences. Nirje (1969) beau-
tifully mentioned it as “...like everybody else, the retarded should experience the
coming of adulthood through marked changes in the settings and circumstances
of their lives. Just as it is normal for children to live with their parents, so it
is normal for adults to move away from home and start a life of their own, as
independently as possible. Therefore, it is wrong for mentally retarded adults
to live on the same premises as children and youngsters, because this serves as
a constant reminder that they are different from other adults, and that they are as
dependent as children” (ibidem).

5. The Normalization Principle also means that the choices, wishes
and desires of the mentally retarded themselves have to be taken into
consideration and respected:

In large institutions, the resident’s choices, wishes or desires were totally ig-
nored as having different disabilities preventing them from self-determination.
Even they were neither allowed nor were respected for their choices, wishes or
even their opinions were not taken care of for services they were receiving. This
plank explains that the Choices, Wishes and Desires of a person with disabilities
must be respected and considered regardless of his/her disability and limita-
tions. This face of Normalization discusses the importance of self-determination
among individuals with disabilities.

Normalization means living in a bisexual world

This component of Normalization indicates normal hetro-sexual experience
should be provided to disabled persons too. It was the practice in large, non-
humane Institutions to appoint Male staff for male persons with disabilities and
female staff for female residents with disabilities. Nirje advocated mixing of
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the sexes in a manner as free as is commensurate with normal restraints, not
only in day centers and workshops, but also in leisure time activities. Mixing of
the sexes according to the normal patterns of everyday society results in better
behaviour and a better atmosphere, as more motivations are added to it (Nirje,
1969). Entire world has realized the benefits of co-education i.e. mixing boys
and girls during their schooling so that they can learn how to behave with the
other gender and thus regardless of disabilities of any severity, persons with
disabilities need to get experience of a bi-sexual world as per the pattern of the
society for a better understanding of society.

Normalization means normal economic standards

This dimension of Principle of Normalization is about providing financial
independence to persons with disabilities to maximum possible extent. This im-
plies both giving the retarded those basic financial privileges available to others,
through common social legislation, as well as any other compensating economic
security measures that may be applicable. This includes child allowances, per-
sonal pensions, old age allowances, or minimum wages. As Nirje explains, “the
larger part may be used for boarding and lodging, but a normal amount of pocket
money for the individual’s private use should be given regularly, both to assist
in realistic social training and to help foster independent choices” (Nirje, 1976,
1969).

Normalization implies Normalization of physical settings

At large institutions, usually all the services were provided under one roof re-
sulting in keeping persons with disabilities away from the general public. There
were schools, therapy centers, residence, hospitals were all made available in one
premises. This plank described Normalization of the setting in which disabled
persons live. All facilities should not be at same room rather at different places
like in Society. i.e. hospitals, schools, group homes and hostels, and boarding
homes, should be the same as those regularly applied in society to the same kind
of facilities for ordinary citizens. This means persons with disabilities should not
be segregated on the basis of their ‘disability’ and should be integrated with their
non-disabled fellows while availing community based services. With normal
locations and normal sizes, facilities for the mentally retarded will give their
residents better opportunities for successful integration. (Nirje, 1969). In fact
this dimension of principle of normalization talks about ‘Integration’ the precur-
sor of ‘Inclusion’.

After the formulation of ‘Normalization’ various books, articles and other
publications and the topic have been written and disseminated. Of course,
various authors interpreted it in various ways often, made wrong interpretations.
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Wolfensberger tried to deal with frequent misconceptions and even perversions

of Normalization, often due to the ease with which the term ‘Normalization’

itself could be (and was) misconstrued or misapplied (Osburn, 1998, 2006). The

misinterpretation of ‘Normalization’ created many misconceptions about the

‘Principle of Normalization’. Nirje accepted that due to its simplicity, Normali-

zation is misunderstood by society. He has clarified some misconception in his

paper ‘Setting the Record Straight’. Some common misconceptions as he identi-

fied are as follows:

1. Normalization means making people normal.

2. Special services are inconsistent with the normalization principle

3. Normalization supports dumping people in to the community without sup-
port.

. Normalization is an all or nothing concept.

. Normalization is appropriate only for the mildly retarded.

. Normalization is a Scandinavian concept inapplicable elsewhere.

Normalization is a humanistic concept but idealized and impractical.

. Mentally Handicapped people are best off with their own kind, protected

from the rigors of society (Kumar et al., 2015; Perrin & Nirje, 1985).

Due to these misconceptions resulted in an evolution in thinking which
shifted the term Normalization’ to ‘Social Role Valorization’. Both the pioneers;
Nirje & Wolfensberger differed in their thinking of Normalization significantly,
even to such an extent that Wolfensberger changed the name from Normalization
to Social Role Valorization but further elaborated the phenomenon building it
upon Social Role Theory of social science. In 1983 Wolfensberger coined the
new term ‘Social Role Valorization’ instead of Normalization. At one hand it
overcomes many of the historical and other problems that had always plagued
with the term ‘Normalization’ on the other hand it in based on two additional
discoveries that are highly relevant to the essence of its meaning (Wolfensberger,
1983) which are as follows:

SIS o NIV NN

“...In modern French human service context people had began to use valorization in
order to signify the attachment of value to people. In Canadian French pacifically the
term ‘Valorization Sociale’ had been used to teach the Normalization Principle since
1980 (Wolfensberger, 1991).

“...In both French and English the term Valorization has its root in Latin word
‘Vallere’ mean ‘to value’ or ‘accord worth’ Hence the work ‘Valorization’ elicits
very strong positive connotation that clearly correspond to the concept it is meant to
convey” (Wolfensberger, 1983). Also since Social Role Valorization in an uncom-
mon term, people are more likely to listen to definition and explanations of it rather
than attaching their own preconceived notion to it as they had tended to do with the
word Normalization (Osburn & Caruso, 2008; Wolfensberger, 1983; Wolfensberger
& Tullman, 1982). Social Role Valorisation is beyond the scope of this chapter as it is
in itself a big human service guideline structured upon the social role theory.
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Conclusively, Normalization is profoundly anchored in individualization.
Each and every person must be treated and served as special. All services and all
relations for people who are devalued must be aimed at upgrading that person’s
status in the society (Bronston, 1976). Normalization, in its all connotations,
was the first simple, documented guideline for human services for persons with
disabilities which influenced disability right movement and special education
services across the globe and all inclusive practices like integration, inclusion,
self-determination, living with dignity whatever we are practicing or talking
about have their roots in principle of normalization which is very simple but
yet very effective explanations of those rhythms of life, for which persons with
disabilities were denied and deprived.
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PRINCIPLE OF NORMALIZATION: MOTHER OF ALL INCLUSIVE PRACTICES
Abstract

Principle of Normalization have had a profound impact on all the disability rehabilitation ser-
vices across the world. Many radical changes towards services for persons with disabilities were
brought by Principle of Normalization, originated in 1969 few of such changes are inclusion, full
inclusion, self determination, individualized support, community based rehabilitation, integration
etc. As a consequence of Normalization, disability gained the attention of the mass and became
very popular across the globe as ‘a right based ideology, which in turn, initiated integration,
inclusion, community based rehabilitation and other non-segregating practices but surprisingly
inclusion became very popular much more than Normalization. In fact inclusion has its root in
Principle of Normalization. This chapter is intended to introduce the Principle of Normalization
as a philosophy behind inclusive practices. An understanding of principle of normalization is
essential to understand inclusion or other such inclusive practices in true sense. This chapter
discusses in detail all eight facets of normalization an the reasons why it was misunderstood and
further extended as social role valorization.

Keywords: inclusion, integration, normalization, community based rehabilitation, self deter-
mination, social role valorization
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