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STANISEAW KOWALIK

Bariery utrudniajace wlaczanie osob
niepelnosprawnych w zycie spoleczne.
Proba sformulowania nowego podejsScia teoretycznego.

1. Wprowadzenie

W ciagu blisko stu lat istnienia rehabilitacji - jej mozliwosci zostaly odkryte bezpo-
§rednio po pierwszej wojnie §wiatowe] — dokonala sie prawdziwa rewolucja, jesli chodzi
o rozumienie tego procesu. Niektorzy specjaliSci w zakresie rehabilitacji stusznie
mowia, ze zmiany te sg tak glebokie, gdyz dotycza podstawowych pryncypiéw okresla-
jacych cele i zasady dzialalnosci usprawniajacej (Dembo 1982, Oliver 1996, Pledger
2003, Wright 2004). Uwazaja, ze poczatkowo rehabilitacja byla rozwijana w ramach tzw.
modelu medycznego. Oznacza to, ze interesowali sie nig przede wszystkim lekarze. Na
terenie szpitali prébowali nie$¢ pomoc nie tylko ratujaca zycie osobom, u ktérych dosz-
o do gwaltownego uszkodzenia organizmu. Mdéwiac konkretniej, likwidowali lub ogra-
niczali wystepujace dysfunkcje organizmu, wynikajace z konkretnego uszkodzenia kori-
czyn (zabiegi fizjoterapeutyczne, protezy, wézki inwalidzkie), utraty wzroku albo stuchu
(zabiegi operacyjne, ¢wiczenie orientacji przestrzennej za pomoca lasek dla niewido-
mych, nauka jezyka migowego dla nieslyszacych), urazéw centralnego ukladu nerwo-
wego (nauka porozumiewania sie oséb z afazja, ¢wiczenia kinezyterapeutyczne dla oséb
z hemiplegia). Jesli rehabilitacja medyczna nie gwarantowala przywrécenia utraconej
sprawnosci, osoby niepelnosprawne byly przenoszone ze szpitali do specjalnie organi-
zowanych instytucji opiekuniczych, w ktérych mialy zapewniona odpowiednia opieke do
konica zycia. Z instytucji opiekuniczych korzystaly tez osoby z wrodzona niepelno-
sprawnoscig umystowa. W mniej drastycznych przypadkach rekonwalescenci szpitalni
otrzymywali zaopatrzenie rentowe, ktére umozliwialo utrzymywanie sie przy rodzinie.
Nie przewidywano dla nich mozliwos$ci prowadzenia dalszego usprawniania.

Po drugiej wojnie $wiatowej — pod wplywem gwaltownego wzrostu liczby inwalidéw
wojennych - stopniowo zaczeto zmienia¢ poglady na temat tak prowadzonej rehabili-
tacji. Z jednej strony rézne stowarzyszenia weteranéw wojennych zaczely domagac sie
powrotu na normalnego zycia spolecznego, a przede wszystkim mozliwosci zatrudnie-
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nia. Z drugiej strony okazalo sie, ze instytucje opiekuricze nie stwarzaja jakichkolwiek
szans na dalsza rehabilitacje. Osiagniecia rehabilitacji medycznej byly niejako marnotra-
wione, gdyz izolacja spoleczna nie pozwalala osobom niepelnosprawnym na wykorzysta-
nie w praktyce zdobytych umiejetnosci samoobstugowych, nie méwiac juz o uzyskaniu
pracy, zalozeniu wlasnej rodziny lub angazowaniu sie w jakakolwiek dzialalno$¢ pub-
liczna. Co wiecej, przedluzajaca sie instytucjonalizacja prowadzita czesto do regresu w roz-
woju psychicznym i spotecznym oséb niepelnosprawnych. W takiej sytuacji zostat stwo-
rzony $rodowiskowy model rehabilitacji, ktéry mial usunac braki modelu medycznego.

Nowe podejscie do usprawniania oséb niepelnosprawnych polegato gléwnie na
utrzymywaniu ich w naturalnym otoczeniu oraz na celowym wykorzystaniu réznorakich
mozliwosci sSrodowiska dla celéw rehabilitacyjnych. Mozna bylo to zrobic po spelieniu
dwoéch warunkéw. Po pierwsze, chodzilo o maksymalne dostosowanie §rodowiska do
mozliwosci zyciowych oséb niepelnosprawnych. W zwiazku z tym w ramach teorii reha-
bilitacji byl nawet zglaszany postulat, aby w wiekszym stopniu prowadzic rehabilitacje
$§rodowiska niz os6b niepelmosprawnych. Po drugie, nalezalo takze zapewnic¢ znaczacy
poziom wplywu na przebieg usprawniania samych ludzi niepelnosprawnych. Chodzito
o0 to, aby uzyskali oni mozliwos§¢ oddzialywania na bieg wlasnego zycia, w tym takze na
przebieg rehabilitacji (Dunn 2002). Przy takim rozumieniu rehabilitacji, nie mogta ona
ograniczaé sie do redukowania wystepujacych dysfunkcji organizmu, lecz musiala
uwzglednia¢ w swoich oddzialywaniach osobe niepelnosprawna w calosci, a takze jej na-
turalne $rodowisko zycia. Realizacja tych celéw wymusila poszerzenie naukowych
podstaw dla procesu usprawniania. Nie wystarczala juz anatomia i fizjologia. Musialy
by¢ one uzupelnione o psychologie, socjologie i pedagogike.

Tabela 1. Tradycyjne i nowe standardy prowadzenia rehabilitacji oséb niepelnosprawnych

Tradycyjne pryncypia rehabilitacji Nowoczesne pryncypia rehabilitacji
Koncentracja na dysfunkcjach wynikajacych  Koncentracja na opéZnieniach rozwojowych
z uszkodzenia organizmu. wynikajacych z uszkodzenia organizmu.
Dazenie do akceptacji wlasnego kalectwa Dazenie do uzyskania pelnej niezalezno$ci
przez osobe niepelnosprawna. zyciowej przez osobe niepetlnosprawna.
Maksymalne redukowanie strat zyciowych | Wszechstronne rozwijanie zdolno$ci do
wynikajacych z niepelnosprawnosci. samostanowienia u oséb niepelnosprawnych.
Niepelnosprawny jest pacjentem Niepelnosprawny jest konsumentem i wspot-
poddawanym zabiegom rehabilitacyjnym. organizatorem wilasnej rehabilitacji.

Anatomia i fizjologia stanowig teoretyczne | Nauki biologiczne i spoteczne stanowig
podstawy rehabilitacji. réwnowazne podstawy rehabilitacji.

Rehabilitacja trwa az do zakoriczenia mozli- | Rehabilitacja trwa przez cate zycie osoby
wej do uzyskania kompensacji dysfunkcji niepelnosprawne;j.
organizmu.
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Najistotniejsze réznice obu modeli rehabilitacji: dawnego i wspélczesnego, ktére
wyréznia sie w fachowej literaturze, przedstawia tabela 1. Przedstawiona tabela moze
sugerowac, ze przeciwstawiam sobie oba modele rehabilitacji. Faktycznie w literaturze
fachowej czesto mozna odnalez¢ taka tendencje (Wolfensberger 1972). Model me-
dyczny rehabilitacji traktowany jest jako przeszkoda, ktéra utrudnia wdrozenie modelu
spotecznego. Uwazam jednak, ze taka teza nie ma racjonalnych podstaw. Model srodo-
wiskowy jest tylko uzupelnieniem i wzbogaceniem modelu tradycyjnego. Bez wyko-
rzystania dorobku rehabilitacji medycznej nowoczesna rehabilitacja spoteczna nie
mialaby sensu. Osobe niepelnosprawna trzeba bowiem najpierw wyleczyc, wykorzystaé
wszystkie mozliwos$ci biologicznego usprawniania, aby potem w sposéb efektywny pod-
dawac ja rehabilitacji Srodowiskowej. Faktem jest jednak to, ze nie wszystkie przewidy-
wania zakladane w ramach modelu §rodowiskowego udaje sie osiagna¢ w praktyce.
Wydawalo sie, ze poszerzenie pomocy udzielanej osobom niepelnosprawnym powinno
doprowadzic¢ do zmniejszenia probleméw zyciowych tych oséb. Praktyka dowodzi, ze
wskazana zaleznos¢ nie jest wcale taka prosta (Rybarczyk, Szymanski, Nicholas 2002,
Thomas, Siller 1999, Turner, Turner 2004). Wiaczenie os6b niepelnosprawnych w nor-
malne zycie spoleczne nie jest procesem latwym. Zaréwno ludzie pelnosprawni jak i nie-
pelnosprawni musza by¢ lepiej przygotowani do tego procesu. Analizie tego zagadnienia
poswiecony jest moj tekst.

2. Sekwencyjny i linearny model reakcji na wlasna niepelnosprawnosé

Jedna z najtrudniejszych barier stojacych na drodze w upowszechnieniu nowoczes-
nego podejscia do rehabilitacji jest - ciagle obowiazujacy — psychologiczny wizerunek
osoby niepelnosprawnej. Sprébuje go tutaj zrekonstruowac. Psycholodzy zajmujacy sie
osobami niepelnosprawnymi od dawna zwracali uwage, ze dlugotrwale konsekwencje
wynikajace z posiadanej niepelnosprawnosci sg powazniejszym problemem Zyciowym
niz samo uszkodzenie organizmu (Bishop 2005, Susman 1977, Vaughan 1991). Cier-
pienie zwiazane z przej$ciem zawalu serca, przebiegiem leczenia osoby bioracej udzial
w wypadku samochodowym, momentem rozpoznania stwardnienia rozsianego lub popa-
rzeniem ciala jest duzym obcigzeniem dla kazdego czlowieka. Zdarzenia te mozna
pozytywnie przezwyciezy¢ dzieki osiagnieciom medycyny. Jesli jednak ukoriczone lecze-
nie nie kornczy sie pelnym powrotem do zdrowia, wéwczas cierpienie osoby niepemo-
sprawnej nabiera nowego wymiaru — pojawia sie swiadomos$é, ze dalsze zycie bedzie
przebiegalo w zupelnie inny sposéb niz zycie oséb pelnosprawnych.

W literaturze psychologicznej mozna odnaleZc wiele opiséw reakcji emocjonalnych
na pojawiajaca sie dysfunkcje organizmu (Krueger 1989, Larkowa 1987). Poczatkowo
dominujacym przezyciem moze by¢ strach przed $miercia. PéZniej moga pojawiac sie
mato efektywne reakcje radzenia sobie ze stresem pourazowym: zaburzenia myslenia,
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polegajace na zaprzeczaniu zaistnialej sytuacji, oplakiwanie poniesionej straty, nieche¢
wobec wlasnego ciala, a nawet mysli samobdjcze. Trudna faza w procesie akceptacji
do$wiadczanej niepelnosprawnosci jest okres moratorium, czyli czas niepewnosci zwia-
zanych z konsekwencjami uszkodzenia ciata. W $wiadomosci spolecznej dominuje prze-
konanie, ze proces leczenia powinien doprowadzic do pelnego powrotu do zdrowia. Gdy
to oczekiwanie nie spelnia sie, trudno jest ludziom zaakceptowac fakt bycia niepelno-
sprawnymi do korica zycia. Boja sie o swoja sytuacje materialna, czy nie zostana opusz-
czeni przez osoby najblizsze, stang sie obcigzeniem dla oséb najblizszych. Uwazaja swe
dalsze zycie za pozbawione sensu, maja poczucie, ze nikt ich nie rozumie, ksztaltuja
W sobie pesymistyczne nastawienie do przyszlosci (Frank, Elliott 2000).

Badania empiryczne wykazaly wielokrotnie, ze ani wielko§¢ posiadanej niepelno-
sprawnosci, ani tez jej rodzaj nie wplywaja w sposéb istotny na opisany wyzej syndrom
probleméw zyciowych (Eide, Roysamb 2002, Grant, Elliott, Giger 2001, Kerr 1977).
Natomiast zmiany w sposobie reagowania na niepelnosprawno$c uzaleznione sa od cza-
su, jaki uplynat od momentu nabycia defektu organizmu (Bishop 2005). Z racji dosé
wyraznie uwidaczniajacego sie nastepstwa typowych sposob6éw radzenia sobie z uszko-
dzeniem organizmu, duzg popularnos¢ zyskaly tzw. sekwencyjne teorie przystosowania
do niepelosprawnosci (Kerr 1977, Twardowski 1995, Wolfensberger 1972). Sg one
niewatpliwie prébami uporzadkowania zréznicowanych i dramatycznych reakcji oséb
poszkodowanych trwale na zdrowiu na zaistnialg sytuacje trudna. Po przeanalizowaniu
kilku najlepiej udokumentowanych sekwencyjnych teorii przystosowania do kalectwa,
latwo mozna zauwazy¢ duze podobieristwo miedzy nimi. Réznice dotycza przede wszyst-
kim okreslen poszczegdlnych stadiow reagowania, jednak istota samego procesu adap-
tacji do niepelnosprawnos$ci jest dos¢ podobna. Rekonstrukcje sekwencji reakcji po
trwalym uszkodzeniu organizmu przedstawia rycina 1.

Pozytywne reakcje

OCZEKIWANIE

POPRAWY OBRONA A

ADAPTACJA

SZOK LAMENT OBRONA B

Negatywne reakcje

Ryc. 1. Stadia przystosowania do niepelnosprawnosci

Jak to pokazano na rysunku, przed nabyciem niepelnosprawnosci czlowiek zazwyczaj
jest dobrze przystosowany do zycia (czego przejawem sa pozytywne reakcje na polo-
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zenie zyciowe). Kalectwo gwaltownie wprowadza go w stan szoku nazywanego réwniez
stresem pourazowym, reakcja katastroficzna lub urazem psychicznym (Krueger 1984).
Po pewnym czasie - samodzielnie lub przy wsparciu odpowiednich specjalistéw — naste-
puje przej$cie w stan nadziei na pelne wyleczenie (zaprzeczanie istniejacemu stanowi
zdrowia). Odkrycie - czesto przypadkowe — drobnych brakéw funkcjonalnych (poniesio-
nych strat) moze jednak doprowadzic¢ do pojawienia sie gwaltownych reakcji emocjo-
nalnych: lamentowania nad wlasnym polozeniem zyciowym. WyjScie z tego stadium jest
mozliwe dzieki uruchomieniu réznorodnych mechanizméw obronnych (racjonalizacja,
sublimacja, projekcja), ktére pozwalaja konstruktywnie przezwyciezac zaistniale proble-
my zyciowe (obrona A). Ten stan stopniowego powrotu do réwnowagi psychicznej moze
by¢ zaktécany poprzez dziatanie negatywnych i neutralizujacych mechanizméw obron-
nych (regresja, wyparcie, fiksacja). Ich pojawienie sie pozwala na obnizenie napiecia
emocjonalnego, ale wywoluje tez negatywne skutki: wprowadza pacjenta w stan de-
zorientacji poznawczej (obrona B). W koricu jednak nadchodzi stan stabilizacji psy-
chicznej osoby niepelnosprawnej — akceptuje ona wlasne polozenie zyciowe, utrzymujac
minimum przystosowania psychicznego (Kerr 1977).

Warto zauwazyc, ze zgodnie z sekwencyjna koncepcja przystosowania wszyscy lu-
dzie niepelnosprawni w podobny sposéb reaguja na nowa sytuacje zyciowa. Predzej lub
pozniej akceptuja tez wlasne polozenie zyciowe, chociaz nigdy nie powracaja do stanu
sprzed uszkodzenia organizmu. Poza tym przebieg tego procesu odbywa sie niejako
automatycznie: przejsScie kolejnej fazy jest zapowiedzia pojawienia sie nastepnej. Mozna
odnie$¢ wrazenie, ze w tym procesie nie ma miejsca na rehabilitacje. Niezaleznie od
tego, czy ten rodzaj pomocy jest dostepny, czy tez osoba niepelnosprawna jest jej poz-
bawiona, zawsze mamy podobny final przej$cia kolejnych etapéw przystosowania — jest
nim zredukowanie negatywnych reakcji na kalectwo, ale jednoczeénie brak doswiad-
czania reakcji pozytywnych. Ogdlnie mozna powiedzied, ze caly proces koriczy sie mi-
nimalnym sukcesem, ktérym jest przekroczenie granicy adaptacji. Rehabilitacja moze
by¢ tutaj traktowana wylacznie jako dzialanie, ktére ma przyspieszy¢ osiggniecie tego
minimum i ewentualnie ograniczy¢ wielkos¢ negatywnych przezy¢ zwigzanych z do$-
wiadczanymi problemami zyciowymi (Kowalik 1999).

Mozna przypuszczad, ze naukowa wizja sekwencyjnego procesu przystosowania
0s6b niepelnosprawnych mogta by¢ trafnym odtworzeniem sytuacji zyciowej oséb nie-
pelnosprawnych, ktére byly rehabilitowane w ramach modelu medycznego. Rzeczywi$-
cie, ostatnia jego faza przypominata los ludzi po zakoriczeniu usprawniania na oddziale
szpitalnym. Ostateczne zaakceptowanie wlasnej sytuacji zyciowej polegato na pogodze-
niu sie z minimalistycznym programem odnosnie wlasnej przyszlosci, zadowoleniem
z tego, ze usuniete zostalo zagrozenie zycia i zmniejszono poziom dysfunkcji organizmu
oraz rezygnacja z ambicji kontynuowania zycia w sposéb przewidziany dla oséb pelno-
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sprawnych. Nie oznacza to jednak, ze sekwencyjny model przystosowania do niepelno-
sprawnosci trafnie odzwierciedla polozenie zyciowe ludzi, ktérzy sa rehabilitowani w ra-
mach modelu srodowiskowego. Mozna powiedzieé wiecej, jesli nadal model sekwencyj-
ny bedzie lansowany poprzez autorytet nauki, to taki rodzaj wiedzy o osobach niepetno-
sprawnych moze uniemozliwiaé¢ wykorzystanie szansy na poprawe wlasnego polozenia
zyciowego przez te osoby. Warto wiec jeszcze raz dokonaé oceny probleméw, przed
jakimi stajg ludzie z trwalymi dysfunkcjami organizmu.

W celu skonfrontowania tradycyjnej wiedzy o problemach oséb niepelnosprawnych
z rzeczywistymi ich trudnosciami, warto odwolaé sie do wynikéw badan nad ludZmi,
ktorzy korzystajg z rehabilitacji Srodowiskowej. Takie badania wykonali miedzy innymi
C. Ravesloot, A.B. Seekins i S.K. Walsh (1997). Pytali oni 2000 0séb z réznymi rodza-
jami niepelnosprawnosci fizycznej o najwazniejsze utrudnienia zyciowe, jakie odczuwaja
w wyniku posiadanych dysfunkcji organizmu. Badaniami objeto osoby z r6znymi rodza-
jami uszkodzeri somatycznych (dysfunkcje somatyczne, uszkodzenia narzadu ruchu i na-
rzadéw wzroku oraz stluchu). Wyniki tego badania przedstawia tabela 2.

Tabela 2. Utrudnienia zyciowe oséb niepelnosprawnych

Nr Rodzaj utrudnienia Warto$¢ punktowa
1 | Niedostepno$é otoczenia 2,00

2 | Chroniczne bdle 1,65

3 | Zmeczenie 1,65

4 | Zaburzenia snu 1,51

5 | Nadwaga lub niedowaga 1,23

6 | Dysfunkcje seksualne 1,06

7 | Osamotnienie 0,94

8 | Dodatkowe choroby 0,85

Warto skomentowad powyzsze dane. Niedostepnos$é otoczenia dla oséb niepelnospraw-
nych laczona jest zwykle z niepelnosprawnoscia narzadu ruchu. W $wietle podanych
wynikéw mozna uznad, ze jest to nadmierne uproszczenie. Jak okazuje sie, ta doleg-
liwos¢ jest takze odczuwana przez osoby z innymi rodzajami niepelnoprawnosci (nie-
widomych, z przewlektymi chorobami somatycznymi, z uszkodzeniami neurologicznymi
itd.). Warto tez zauwazy¢, ze badania byly przeprowadzone w Stanach Zjednoczonych,
gdzie do problemu likwidowania barier architektonicznych przywiazuje sie duza wage
i w duzym stopniu s3 one usuwane. Mimo to ten problem zajal tam pierwsze miejsce
w rankingu. W Polsce prawdopodobnie jest on jeszcze bardziej dokuczliwy. Zaskakujace
jest stosunkowo wysokie miejsce zmeczenia i zaburzeri snu w przedstawionym rankin-
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gu. Nawet specjali§ci w zakresie rehabilitacji w niewielkim stopniu zdaja sobie sprawe
z tych utrudnieri zyciowych os6b niepelnosprawnych. W odpowiedniej literaturze rzadko
wspomina sie na ten temat (Bishop 2005, Castelnuovo-Tedesco 1985, Wright 2004).
Z kolei wskazanie na doswiadczanie bélu, dysfunkcje seksualne i osamotnienie nie jest
zaskoczeniem. Na ten problem zwracali uwage specjali$ci od dawna, traktujac go jako
jedno z najwazniejszych Zrédel cierpienia oséb niepelnosprawnych. Natomiast zupelnie
nowym problemem sg dysfunkcje seksualne (Kowalik 2007). Cata sfera zycia erotycz-
nego byla pomijana w modelu sekwencyjnym. W ramach tego modelu stworzony zostat
wizerunek osoby niepelnosprawnej jako osoby aseksualnej (co skutkowato pomijaniem
probleméw dotyczacych znalezienia partnera dla tworzenia zwiazkéw intymnych, mozli-
wosci posiadania i wychowywania dzieci, uzyskiwania satysfakcji z zycia seksualnego
itd). W podobny sposéb nalezy interpretowac problem osamotnienia. W ramach trady-
cyjnego wizerunku osoby niepelnosprawnej jej samotnosé byla czyms naturalnym. Reha-
bilitacja medyczna w swej istocie polegala na tworzeniu specjalnych, chronionych wa-
runkéw do zycia, co bylo réwnoznaczne z izolowaniem pacjentéw od oséb pelnospraw-
nych. Jak widaé, wlaczenie oséb niepelnosprawnych w normalne Zycie spoleczne nie
oznacza jednak, ze problem samotno$ci zostal rozwiazany. Ma on zlozona geneze. Na
pojawienie sie tej dolegliwosci wplywaja nie tylko dysfunkcje organizmu, ale takze nie-
chetne postawy innych ludzi wobec niepelosprawnych (wykluczenie spoteczne). Odreb-
nego komentarza wymaga problem trudnosci z utrzymaniem wagi oraz wystepowanie
dodatkowych choréb. Jesli chodzi o pierwsza sprawe, to niepelnosprawni czesto maja
klopoty z nadwaga, natomiast mniej wiadomo o niedowadze. W pierwszym przypadku
ograniczona aktywnos¢ ruchowa sprzyja pojawieniu sie nadwagi. W drugim przypadku
wysitek zwiazany z przezwyciezaniem brakéw funkcjonalnych moze by¢ tak duzy, ze
pojawia sie problem niedowagi. Nie mozna wykluczy¢ wplywu na niedowage zlego stanu
zdrowia. Wiele rodzajéw niepelnosprawnosci sprzyja ujawnianiu sie licznych choréb
somatycznych, bedacych konsekwencjg zmniejszonej aktywnosci ruchowej lub nadmier-
nej eksploatacji organizmu. Wykazano empirycznie, ze powazne uszkodzenia organizmu
mogg przyczynic sie do znacznego skrécenia zycia ludzi niepelnosprawnych (Deary
1992). Pod tym katem dawniej nie rozpatrywano zycia tych ludzi.

Oczywiscie podobnych badari mozna cytowacé wiecej. I chociaz ich wyniki nie
dostarczaja tak wszechstronnej wiedzy, jak ustalenia poczynione przez C. Ravesloota,
A.B. Seekinsa i S.K. Walsha (1997), wiekszo$¢ z nich ukazuje bardziej optymistyczny
wizerunek osoby niepelnosprawnej do obrazu upowszechnionego przez sekwencyjny
model przystosowania do niepelnosprawnos$ci. Wynika z nich, ze nie wszyscy niepeino-
sprawni godzg sie na zycie pozbawione szans na dalszy rozwdj. Faktycznie wiekszo§¢
z nich nie posiada wystarczajacej motywacji do podjecia rehabilitacji sSrodowiskowej
1 ogranicza wlasna aktywnos$c spoteczna do niezbednego minimum. Jednak znaczna ich
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liczba na przekdr wystepujacym oczekiwaniom spolecznym udowadnia, ze potrafi samo-
dzielnie mobilizowac sie do dzialania, ktére pozwala im na zajecie wysokiej pozycji spo-
tecznej (Elliott, Uswatte, Lewis, Palmatier 2000). Z wlasnego do$wiadczenia moge tak-
ze podac wiele przyktadéw oséb niepelosprawnych, ktére potrafily odnosic¢ sukcesy
sportowe na $wiatowym poziomie, zdoby¢ wysoka pozycje w nauce, kierowaé wlasnym,
dobrze prosperujacym przedsiebiorstwem, robic kariere polityczna itd. Niektére z tych
0s6b twierdzg wrecz, ze nabycie niepelnosprawnosci pomogto im w karierze zyciowe;j.
Chodzi o to, ze uczynito ich ludZmi bardziej dojrzatymi, pomoglo uswiadomic sobie sens
zycia i zmobilizowalo do udowodnienia sobie wlasnej warto$ci. Moje doswiadczenia
zawodowe wskazuja jednak, ze czes¢ oséb niepelnosprawnych nigdy nie jest w stanie
wyj$é z kryzysu zyciowego, wywolanego niepelnosprawnoscia. Czuja sie sfrustrowani,
wypelnieni pretensjami do calego $wiata majg poczucie krzywdy, nie sg zdolni do
wlaczenia sie w jakakolwiek dziatalno$é, oczekuja pelnej opieki ze strony innych ludzi.
Mozna powiedzieé, ze réwniez te osoby nie potwierdzaja przewidywan zakladanych
przez sekwencyjny model przystosowania do niepelnosprawnosci.

W $wietle powyzszej analizy nalezy stwierdzic, ze sekwencyjne ujecie przystosowa-
nia do niepelnosprawnosci nie jest adekwatna rekonstrukcja sposobu reagowania na
nabycie trwalego uszkodzenia organizmu. Po pierwsze, charakter doswiadczanych pro-
blemdw zyciowych jest bardziej zréznicowany. Po drugie, nie istnieje jednolity wzorzec
reagowania na posiadane dysfunkcje organizmu. Po trzecie, wystepuja znaczne réznice
interindywidualne w zdolnosci przystosowania sie do niepelnosprawnosci (cze$¢ oséb
wykorzystuje w pelni szanse na wlasny rozwdj, stworzona przez rehabilitacje srodo-
wiskowa, ale s3 tez osoby, ktére nie sg w stanie osiggna¢ minimum przystosowawcze-
go). W zwiazku z przedstawionymi faktami mozna zaproponowad alternatywny sposéh
mys$lenia teoretycznego o sposobie reagowania ludzi na posiadana niepelnosprawnosc.
Nawiazujac do terminologii proponowanej przez H. Livneh i Antonak (1991), bede go
nazywal linearnym modelem przystosowania do niepelnosprawnosci. Istote tego po-
dej$cia przedstawia rycina 2.

Wysoki poziom adaptacji

URAZ

Niski poziom adaptacii

Ryc. 2. Linearne typy przystosowania sie do niepelnosprawno$ci
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Komentujac powyzszy rysunek, trzeba zauwazyc, ze ludzie przed nabyciem kalectwa
réznia sie miedzy soba osigganym poziomem przystosowania. Moga wsréd nich byé
tacy, ktdrzy sa przystosowani bardzo dobrze, ale tez tacy, ktérych przystosowanie jest
minimalne. Wystepujace réznice sa uwarunkowane zaréwno wlagciwosciami podmio-
towymi (aspiracje zyciowe, inteligencja, temperament, stan zdrowia itd.), jak réwniez
srodowiskowymi (rodzina, miejsce zamieszkania, wykonywany zawdd itd.). Niezaleznie
od posiadanych wlasciwosci trwale uszkodzenie organizmu u wszystkich wywoluje réw-
nie silne zaburzenie przystosowania. Mdwiac inaczej, reakcja traumatyczna jest tak
samo duza u oséb, ktére wezes$niej funkcjonowaly dobrze albo tez mialy z tym problemy.
Nalezy przypuszczad, ze wielko$¢ traumy poczatkowo niweluje role réznic osobowo$-
ciowych i srodowiskowych w sposobie reagowania na zaistnialg sytuacje. Jednak stop-
niowo wiasnie te czynniki moga w coraz wiekszym stopniu determinowac przebieg
adaptacji do niepelnosprawnosci. Dla niektérych oséb ta sytuacja moze byc na tyle trud-
na, ze nigdy nie rozwiaza istniejacych probleméw (na rysunku: linia kropkowana). Jak
wczesniej wspomnialem, takich oséb jest stosunkowo mato. Wiekszo$é niepelnospraw-
nych stopniowo bedzie wychodzila ze stanu kryzysu pourazowego (zgodnie z wczes$niej
opisanym modelem sekwencyjnym), aby w konicu zapewnic sobie minimum przystoso-
wania (na rysunku: linia kreskowana). Chociaz na rysunku tego nie zaznaczono, mozna
przyjaé, ze ta kategoria oséb niepelnosprawnych przechodzi przez kolejne fazy procesu
adaptacji, zakladane w modelu sekwencyjnym. Wreszcie nalezy wyodrebnic coraz licz-
niejsza kategorie oséb niepelnosprawnych, ktére po mniej lub bardziej dlugim okresie
przezwyciezania subiektywnych i obiektywnych konsekwencji wiasnej niepelnospraw-
nosci uzyskuja bardzo wysoki poziom rozwoju osobistego (linia ciagla na rycinie).

Pytanie, jakie teraz mozna postawic, jest nastepujace: od czego uzaleznione jest
zréoznicowanie ludzi w zakresie skutecznosci radzenia sobie z wlasng niepelospraw-
noscia? Rézne teorie stworzone w ramach psychologii klinicznej sugeruja kilka odpo-
wiedzi na to pytanie. Najczesciej méwi sie o trzech czynnikach, ktére moga wplywac na
przebieg tego procesu. Po pierwsze, podkresla sie, ze otrzymywane wsparcie spoleczne
odgrywa tu decydujaca role. Istnieje wiele badani wykazujacych jednoznacznie, ze rze-
czywiscie od otrzymywanego wsparcia uzaleznione jest zaangazowanie oséb niepelno-
sprawnych w proces rehabilitacji (MacLeod, LaChapelle, Hadjistavropoulos, Pfeifer
2001, Palmer, Glass 2003). Jednak odwolanie sie do tego czynnika nie wystarcza, aby
wyjasni¢ cato$é problemu. Wiele oséb niepelnosprawnych mimo dobrej sieci wsparcia
nie potrafi osiggna¢ minimum przystosowania, ale tez réwnie wiele bez korzystania
z pomocy najblizszych potrafi zapewnic sobie sukcesy rozwojowe. Po drugie, zwraca sie
uwage na znaczenie posiadanych zasobéw psychicznych i zwigzanych z nimi strategii
radzenia sobie z problemami zyciowymi (Grant, Elliott, Giger, Bartolucci 2001). Za ta
koncepcja rowniez przemawia wiele badani empirycznych. Problem polega jednak na
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tym, ze pojecie zasobéw (lub modnego obecnie kapitatu psychicznego) jest rozumiane
do$é réznie. W sumie trudno jest ustali¢, jakie konkretne wlasciwo$ci moga decydowaé
o sukcesie lub niepowodzeniu przystosowawczym os6b niepelnosprawnych. Po trzecie,
zwraca sie tez uwage na problem barier spolecznych jako Zrédio réznic w reagowaniu
na niepelnosprawno$cé. Wykazano wielokrotnie, ze ludzie z widoczna niepelnosprawno$-
cia sg szybciej i silniej wykluczani z normalnego zycia spolecznego niz osoby bez wido-
cznego kalectwa (Callahan, Johnstone 1999, Loo 2001). Jednak wykazano jednoczesnie,
ze zaréwno pierwsza, jak i druga kategoria ludzi moze miec¢ podobne trudnos$ci przy-
stosowawcze, a takze podobne sukcesy w realizacji karier sportowych, biznesowych,
naukowych i innych (Bishop 2005, Willis, Fabian, Hendershot 2005). Tak wiec, chcac
w pelni wykorzystaé linearny model przystosowania do niepelnosprawnosci dla dos-
konalenia rehabilitacji Srodowiskowej, trzeba podjac jeszcze jedna prébe wyjasnienia
wskazanych réznic w reagowaniu na niepelnosprawnosé.

3. Zasady wlaczania os6b niepelnosprawnych w zycie spoleczne

Przyjmujac linearny model przystosowania do niepetnosprawnosci, zgodnie z kto-
rym juz we wstepnym etapie rehabilitacji dochodzi do zréznicowania w sposobie rea-
gowania na uszkodzenie ciala, nie mozna wykluczyé, ze wlasnie przebieg tego procesu
wplywa na powstawanie wyzej wymienionych réznic. W celu wykazania, ze taka hipoteza
jest prawdopodobna, trzeba z uwypukli¢ pewne szczegdlne cechy rehabilitacji. Proces
ten opisywany byl na wiele réznych sposobéw (Kowalik 2007). Najczesciej wskazuje sie
na jego kompleksowy charakter. Oznacza to, ze rehabilitacja powinna by¢ systemem
skoordynowanych dzialar, wykorzystujacym réznorodne mozliwos$ci stymulacji oséb
niepelmosprawnych (rehabilitacja ruchowa, zawodowa, pedagogiczna, spoleczna). Spe-
cjalisci podkreslaja, ze im wiecej réznorodnych form oddzialywania zostanie wykorzys-
tanych w rehabilitacji, tym bedzie ona bardziej skuteczna (Frank, Gluck, Buckelew
1990). Mozna przypuszczad, ze zasada ta dotyczy zaréwno rehabilitacji leczniczej, jak
réwniez rehabilitacji Srodowiskowe;.

Z pewnoscia kompleksowe oddzialywania na osoby niepelnosprawne maja swoje
racjonalne uzasadnienie. Jednak praktyka psychologiczna uczy nas, ze do zasad uniwer-
salnych nalezy podchodzic z duzg ostroznoscia. W zderzeniu z konkretna rzeczywisto$-
cia nie zawsze s3 one godne polecenia. Jesli potraktujemy rehabilitacje jako szczegdlny
rodzaj wplywu spotecznego, latwo mozna wykazad, ze jej kompleksowos$¢ moze budzié
powazne watpliwosci. Rozpatrujac proces usprawniania z tego punktu widzenia, mozna
wyréznié w nim trzy fazy:

- faze inicjacji procesu rehabilitacji,
- faze oswajania sie z procesem rehabilitacji,
- faze zaangazowania w proces rehabilitacji.
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Rozpatrywanie przebiegu procesu rehabilitacji z przyjetego tutaj punktu widzenia ilus-
truje rycina 3.

| przejécie krytyczne |l przejécie krytyczne  |ll przej$cie krytyczne

v I

Biernos¢

" A Faza Faza Faza
r_e:;g“r,:?zcé/m: _,| iniciacii oswajania .| angazowania sig
rehabilitacii z rehabilitacja w rehabilitacje

leczenia

T

Ryc. 3. Fazy procesu rehabilitacji traktowanego jako rodzaj wplywu spotecznego

Powyzsza rycine trzeba uzupelic nastepujacym komentarzem. Dla osoby niepelo-
sprawnej sytuacja stresowa moze byc przejscie ze stanu pelnej biernosci, zwiazanej
z procesem leczenia, do podejmowania pierwszych czynnosci (I przejscie krytyczne).
Jesli faza inicjacji rehabilitacji bedzie przeprowadzona niewlasciwie, osoba rehabili-
towana wzbogacona o negatywne doswiadczenia moze powrdcié do stanu biernosci.
Postawienie wielu trudnych zadar, z ktérymi osoba rehabilitujaca nie potrafi sobie
poradzié, zniecheca jg do udzialu w rehabilitacji juz na poczatku tego procesu. Z tego
wzgledu pierwsze spotkania z osobg rehabilitujaca sa bardzo istotne. Na tym etapie re-
habilitacja nie powinna by¢ kompleksowa, gdyz réznorodne zadania moga tylko
zniechecié osobe niepelnosprawna do dzialania. Jesli pierwsza faza zakoriczy sie pomysl-
nie, to jeszcze nie znaczy, ze niebezpieczenstwo powrotu do stanu biernosci zostato
catkowicie przezwyciezone. Faza oswajania z rehabilitacja polega na stopniowym wdra-
zaniu os6éb niepetnosprawnych do wykonywania coraz trudniejszych éwiczen (II przejs-
cie krytyczne). Przy tej okazji osoba niepelnosprawna moze okresli¢ wiasne mozliwosci
dzialania, moze tez obserwowal postepy w przezwyciezaniu wilasnych dysfunkcji
fizycznych lub przezywac niepowodzenia. Nie ulega watpliwo$ci, ze pierwsze miesiace
rehabilitacji sg bardzo obciazajace fizycznie i psychicznie. Dlatego tez i w tej fazie moga
zdarzy¢ sie przypadki zalamania psychicznego i przerwania usprawniania. Efekt jest
podobny do poprzedniego: powrot do stanu biernosci lub powazne ograniczenie dalszej
aktywno$ci. Wreszcie trzeba wskazac na jeszcze jedno zagrozenie zwigzane z przebie-
giem rehabilitacji. Ot6z osoby niepelnosprawne, ktére zaczynaja odnosic sukcesy w tym
procesie dzieki wlasnemu zaangazowaniu, moga natrafiac na réznego rodzaju utrudnie-
nia, ktére sa wynikiem stereotypdw spotecznych. Czasami osoby pelnosprawne w dob-
rych intencjach blokuja kolejne postepy w rehabilitacji dzieki swej nadopiekurnczosci.
Czasami przejawiaja wyrazng niechec do nawigzania blizszych kontaktéw z osobami nie-
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pelnosprawnymi, uznajac je za niezdolne do uczestnictwa w normalnym zyciu. Swia-
domosc faktu, ze dotychczasowy wysilek wlozony w proces usprawniania nie jest w sta-
nie przetamac wykluczenia spolecznego, takze moze ograniczy¢ dalsza aktywnos¢ oséb
niepetnosprawnych (III przejécie krytyczne).

Pragne zauwazy<, ze przedstawiony schemat przebiegu rehabilitacji, a szczegélnie
wyréznienie tzw. przejs¢ krytycznych miedzy poszczegdlnymi jej fazami, nie jest tylko
modelem teoretycznym. W praktyce rehabilitacyjnej mozna spotkaé wiele oséb, ktére
wycofywaly sie z podjetej juz aktywnos$ci na rzecz poprawy wlasnego polozenia zycio-
wego. Warto zauwazy<, ze istnieje pewna analogia miedzy tymi spostrzezeniami a ana-
liza procesu przystosowania do niepelnosprawnosci, ktéry oméwitem w poprzednim
paragrafie. Wykazatem tam, ze o osobach niepelnosprawnych mozna mysleé nie tylko
jako o ludziach zdolnych do uzyskiwania minimalnego poziomu przystosowania.
Dokonana analiza pozwolita sformulowac teze, ze przynajmniej cze$¢ z tych oséb moze
osiagnadé w zyciu znacznie wiecej. Powyzej sformutowalem réwniez druga teze. Glosila
ona, ze stworzenie warunkéw do prowadzenia rehabilitacji §rodowiskowej nie musi
oznacza€ przej$cia 0s6b niepelnosprawnych na nowy, wyzszy poziom funkcjonowania.
Wystepowanie tak prostej zaleznosci musialoby przeciez skutkowac mozliwoscia kon-
tynuowania wlasnego rozwoju podobnego do rozwoju oséb pelnosprawnych, a tak
przeciez nie jest. Ciagle stosunkowo niewielki procent oséb z trwalymi uszkodzeniami
organizmu jest w stanie formutowac ambitne cele zyciowe i je osiagaé. Staralem sie
wykazac, ze w przebiegu samej rehabilitacji moga tkwié przyczyny nieuzasadnionej
biernos$ci os6b niepelnosprawnych. Negatywne doswiadczenia uzyskiwane w trakcie
rehabilitacji moga ograniczaé lub blokowac angazowanie sie w ten proces. Przepro-
wadzona analiza udowodnita tez, ze istnieje mozliwos¢ wyprowadzenia wiekszej liczby
0s0b niepelnosprawnych z drogi zyciowej oznaczonej na rycinie 2 liniami przerywanymi
na droge zyciowa oznaczona linia ciagla. Ze wzgledu na wage tego zagadnienia - mozli-
wos$¢ zwiekszenia skuteczno$ci rehabilitacji — warto je omowié bardziej szczegétowo.

W swietle oméwionych wyzej faz procesu rehabilitacji mozna podjaé prébe nieco
innego uporzadkowania probleméw Zzyciowych, ktérych do§wiadczajg osoby niepeino-
sprawne. Fazie pierwszej odpowiadaja przede wszystkim problemy egzystencjalne.
Fazie drugiej mozna przyporzadkowad problemy sprawnosciowe. Wreszcie z faza trzecia
zwigzane sa problemy psychospoteczne. Skuteczna rehabilitacja polega na kolejnym
rozwigzywaniu tych problemdéw. Brak odpowiedniego rozwigzania skutkuje brakiem
postepéw w dalszym procesie usprawniania, a nawet jego regresem. Jesli pojawiaja sie
trudnosci w rozwiazywaniu probleméw egzystencjalnych, osoby niepelnosprawne nie
maja szans na osiggniecie minimalnego przystosowania. Jesli nie zostang przezwyciezo-
ne problemy sprawnosciowe i problemy psychospoleczne, wéwczas mozna tylko osiag-
naé to minimum.
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Problemy egzystencjalne pojawiaja sie bezpos$rednio po urazie organizmu, gdy prze-
bieg dalszego zycia jest trudny do wyobrazenia. Czlowiek znajduje sie na granicy zycia
i $mierci, wszystko, co robit dotad, ulega gwaltownemu przerwaniu, a wartosci uzna-
wane za istotne stajg sie nieosiagalne. W tej sytuacji dominujacym stanem emocjo-
nalnym jest depresja. W literaturze psychologicznej opisywana jest ona jako stan wew-
netrznego odretwienia, psychicznej nieobecnosci i obojetnosci wobec wlasnego losu
(Caplan, Schechter 1987). Depresja eliminuje jakiekolwiek zainteresowania, pojawiaja
sie watpliwosci zwigzane z sensem dalszego zycia, zanika catkowicie troska o wlasny los.
Niekiedy osoby religijne poszukuja otuchy w Bogu - generalnie zycie duchowe moze
ulec umocnieniu (Fitchett, Rybarczyk, DeMarco, Nicholas 1999). Depresja uniemoz-
liwia osobom niepelnosprawnym wlaczenie sie w proces rehabilitacji. Jesli biorg udziat
w tej dziatalno$ci, czynia to w sposéb bierny, bez zaangazowania w te dziatalno$c. Nie
mozna od nich oczekiwac aktywnego wlaczenia sie zycie spoleczne (Reinhardt, Boerner,
Benn 2003). Ten stan trzeba koniecznie uwzglednié, gdy rozpoczyna sie inicjowanie
procesu usprawniania.

Specjaliéci kierujacy wstepna faza procesu rehabilitacji maja trudne zadanie do wy-
konania. Nie moga zmieni¢ radykalnie polozenia zyciowego oséb niepelnosprawnych
w wymiarze egzystencjalnym. Moga jednak skutecznie wplywad na ich stan psychiczny,
czyli ograniczac odczuwang depresje. Nie ulega watpliwosci, ze najbardziej skutecznym
sposobem oddzialywania jest zachecenie do wlaczenia sie w systematyczne zajecia reha-
bilitacyjne. Po przeanalizowaniu wielu réznych koncepcji, ktére moglyby stacé sie
podstawg dla opracowania konkretnych postulatéw, ktérymi z kolei nalezaloby sie kie-
rowaé w przelamywaniu bariery egzystencjalnej, uznalem, ze najwarto$ciowsza moze
by¢ holistyczna teoria K. Goldsteina (1939). Postuluje on, ze sprawa priorytetowa
w sytuacji zalamania sie dobrego stanu zdrowia jest utrzymanie ciaglosci struktury
wlasnego Ja. Zgodnie z ta koncepcja, nie mozna dopuscié do jednoznacznego uznania,
ze uszkodzenie ciala radykalnie zmienia czlowieka, Ze staje sie on zupetnie inng osoba.
Grozi to powstaniem pustki wewnetrznej, katastroficznej wizji wlasnego polozenia
zyciowego. Nalezy tez pamietaé, ze omawiana koncepcja zaleca kompleksowe oddzia-
lywanie na czlowieka, ktérego stan zdrowia ulegl pogorszeniu. Wydaje sie, ze w oparciu
o poglady K. Goldsteina mozna sformulowac kilka waznych zasad postepowania z osoba-
mi niepelnosprawnymi rozpoczynajacymi proces rehabilitacji.

1) Nalezy nawiazad jak najlepszy kontakt z osoba niepelnosprawna, okazujac jej zainte-
resowanie i troskliwosé - w ten sposéb zdobywamy jej zaufanie, ale przede wszyst-
kim stajemy sie niejako alter ego tej osoby, co stabilizuje w niej poczucie tozsamosci.

2) Nalezy nawigza¢ takze dobry kontakt z osobami z najblizszego otoczenia, w celu
nakltaniania ich do stworzenia takich warunkéw, aby osoba niepelnosprawna zyla
w $rodowisku stabilnym: mogla prowadzi¢ regularny tryb zycia, ograniczone byly
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Zrodia stresu, miala uporzadkowana wlasna przyszlo$¢ — to réwniez wzmacnia jej Ja.
3) W trakcie prowadzonych rozméw nalezy naktaniaé osoby niepelnosprawne do upo-
rzadkowania wlasnego zycia. Trzeba przedyskutowac z nimi stosunek do przyszlos-
ci, dowiedzie¢ sie, jakie sa konkretne powody rezygnacji z aktywnosci zyciowej,
wspdlnie poszukiwacé nowych celéw zyciowych, a takze zastanawia¢ sie nad mozli-
wosciami rozwigzania istniejacych probleméw.
4) Dobrze jest takze opracowac wspdlnie liste utrudnieri zyciowych, ktérych nie mozna
pokonad i z ktérymi nalezy sie pogodzic oraz liste utrudnien, ktére mozna przezwy-
ciezy¢. W ten sposéb osoby niepelnosprawne beda mogly latwiej zaakceptowad wias-
ne polozenie zyciowe.
5) Wreszcie nalezy zacheca¢ do odnowienia dawnych znajomos$ci, ewentualnie stwo-
rzy¢ warunki do poznania innych oséb niepelnosprawnych (przy braku takiej moz-
liwosci mozna zachecac¢ do wziecia pod opieke jakie§ udomowione zwierze).
Podane postulaty nie wyczerpujg calej listy mozliwosci dzialania osoby rehabilitujace;j.
Nalezy je jednak traktowacd jako przyktadowe formy oddzialywania na wymiar egzysten-
cjalny polozenia zyciowego. W konkretnych warunkach moze okazac sie, ze trzeba sto-
sowad inne metody oddzialywania. Wazne jest jedno: nie mozna bagatelizowac tej sfery
zycia, gdyz pominiecie problemdéw egzystencjalnych moze grozié wycofaniem sie z pro-
cesu rehabilitacji nawet wtedy, gdy pozostale bariery zostang skutecznie zlikwidowane.

Problemy sprawnosciowe pojawiaja sie u oséb niepetnosprawnych w momencie pod-
jecia pierwszych zadar, ktére maja na celu likwidowanie wystepujacych dysfunkcji.
Przed pojawieniem sie uszkodzenia organizmu, czlowiek orientowal sie w mozliwo$-
ciach funkcjonalnych wlasnego ciata. W taki sposéb kierowal wlasng aktywnoscia, aby
nie doszlo do przeciazenia organizmu lub zagrozenia utraty dobrego stanu zdrowia.
Wystapienie niepetnosprawnogci zmienia te sytuacje. Prowadzi ona do niedopasowania
posiadanej sprawno$ci do wymagarn otoczenia. Czlowiek nie wie, gdzie sa granice jego
mozliwosci. Dawne do$wiadczenia zwigzane z wlasnym cialem nie moga byc wykorzys-
tane jako regulator aktywnosci zyciowej. To wywoluje ciagly stan niepewnosci i leku.
Wiele badari nad stanami mentalnymi oséb niepelnosprawnych wskazuje, jak istotny jest
to problem (Chaney, Mullins, Wagner, Hommel, Page, Doppler 2004). Kazda forma
aktywno$ci, a szczegdlnie aktywnos$¢ rehabilitacyjna, prowadzi do wzrostu leku o stan
wlasnego zdrowia. W fazie oswajania sie z rehabilitacja, gdy osobom niepetnosprawnym
stawiane sg ciagle nowe zadania, lek moze byc gtéwnym Zrédlem blokowania aktywnosci
rehabilitacyjnej. Z jednej strony wykonywanie kolejnych ¢wiczen jest wyzwaniem dla
organizmu w wymiarze zagrozenia zycia (czy nie dojdzie do pogorszenia stanu zdrowia?
czy nie nastapi uraz ciata?). Z drugiej strony powodzenie lub porazka w wykonaniu
zadan rehabilitacyjnych jest istotnym kryterium w dokonywaniu samooceny (jakie sg
granice niezalezno$ci zyciowej?, czy jestem osoba pelnowartosciowa?). Trudno jest bez
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wlasciwe] pomocy przezwyciezy¢ obawy zwiazane z testowaniem wlasnej sprawnosci.
Odpowiednie organizowanie fazy oswajania z rehabilitacja ma wiec zasadnicze znaczenie
dla kontynuowania tego procesu.

Chodzi o to, aby zadania rehabilitacyjne w minimalnym stopniu nasilaly poczucie
zagrozenia zdrowotnego i nie zagrazaly posiadanej samoocenie. Po przeanalizowaniu
wielu koncepcji odnoszacych sie do kwestii leku uznalem, ze opracowanie tych zagad-
nieri przez J. Dollarda i N.E. Millera (1967) pozwala na sformulowanie najbardziej
konkretnych postulatéw w zwiazku z przezwyciezaniem leku. Zwracaja oni uwage, ze
lek jest wyuczona reakcja emocjonalna. Moze sie utrwalac jako negatywne doswiad-
czenie zwiazane z podejmowana aktywnoscia. Co wiecej, utrwalona reakcja leku moze
ulec zgeneralizowaniu na sytuacje nowe. Wowczas bez uzasadnionych powodéw lek
staje sie sygnalem do ich unikania lub - je$li to jest niemozliwe — wchodzeniem w stan
bierno$ci i apatii. Na szcze$cie lek traktowany jako sygnat do wycofywania sie z aktyw-
nosci moze by¢ redukowany. W odniesieniu do oséb niepelnosprawnych podejmujacych
nowa aktywno$d, jaka jest usprawnianie, mozna sformutowac nastepujace zasady prze-
zwyciezania probleméw sprawnos$ciowych.

1) Nalezy w miare mozliwo$ci korzystaé¢ z komunikacji werbalnej w oswajaniu sie
z procesem usprawniania. Polega to na dazeniu do tego, aby osoba niepelnospraw-
ne glo$no powtarzala za rehabilitantem: cele podejmowanej dzialalno$ci, korzystne
jej rezultaty, motywy, ktore uzasadniaja podjecie dziatania, pozytywne oczekiwania
itd. Werbalizowanie przewidywarn pomaga w oswojeniu sie z nowa sytuacja, co
sprzyja redukcji leku.

2) Nalezy szczegélowo zapoznac osobe rozpoczynajaca program rehabilitacyjny z jego
przebiegiem (tworzenie poprawnego opisu zdarzeri), a nastepnie wspdlnie przygo-
towac konkretne zadania, ktére bedzie realizowal uczestnik usprawniania. Wazne
jest przestrzeganie zasady spokojnego i wyczerpujacego rozwiewania wszystkich
watpliwoéci 1 wewnetrznych konfliktéw osoby przygotowujacej sie do zajec.

3) Nalezy dokladnie oceni€ stan zdrowia, sprawnos¢ ruchowa i umystowa oraz wczes-
niejsze zainteresowania kandydata do procesu usprawniania, a nastepnie opracowacé
taki zestaw zadan, ktére nie beda zbyt lekotwdrcze, beda wzbudzaly zainteresowa-
nie, a efekty ich realizowania bedzie mozna stosunkowo latwo rozpoznad. Chodzi
o to, aby kandydat przygotowujacy sie do podjecia zajec nie mial watpliwos$ci odnos-
nie ich przebiegu i oczekiwanych rezultatéw, bedacych wynikiem wybranej aktyw-
nosci. Podjecie decyzji o rozpoczeciu systematycznych ¢wiczen powinno by¢ po-
przedzone wspdlng analiza kosztow i zyskéw zwigzanych z udzialem w programie
rehabilitacyjnym.

4) W pierwszej fazie usprawniania osoba bioraca udzial w zajeciach powinna mie¢ za-
pewnione bezposredni kontakt z osoba rehabilitujaca. Ta ostatnia powinna stosowacé
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pozytywne wzmocnienia slowne, zwraca¢ uwage na odnoszone sukcesy oraz stwa-
rzac¢ mozliwos¢ wyboru rodzaju i stopnia trudnosci wykonywanych zadan.

5) Nalezy umozliwi¢ systematyczna rejestracje uzyskanych wynikéw usprawniania
(dzienniczki obserwacyjne), a w sytuacji dojscia do zakladanego poziomu dzialania
korzystac nalezy z opracowanego wczesniej systemu wzmocnieri, ktérych bedzie
dostarczala sobie bezposrednio osoba ¢wiczaca (metoda samonagradzania - np.
péjscie do kawiarni w towarzystwie przyjaciol).

W tym miejscu nalezy koniecznie podkresli¢, ze proponowany behawioralny system
postepowania nie deprecjonuje 0os6b niepelnosprawnych. W literaturze psychologiczne;j
czesto uwaza sie metody behawioralne za antyhumanistyczne, gdyz naruszajg one pod-
miotowos¢ czlowieka. Uwazam, ze zarzutu tego mozna uniknad, jesli realizacji kazdego
z wyzej wymienionych postulatéw bedzie towarzyszyt swiadomy udzial osoby reha-
bilitowanej. To powinno zabezpieczac nas przed przedmiotowym traktowaniem osoby
rehabilitowanej, a dodatkowo wzmacniac site motywacji do usprawniania. W sumie sku-
teczne likwidowanie leku jest najlepszym sposobem rozpoznania wlasnych mozliwosci
przez osoby niepelnosprawne.

Problemy psychospoleczne tacza sie $cile z przejéciem od fazy oswajania z reha-
bilitacja do fazy pelnego zaangazowania w ten proces. Ich Zrédiem jest specyficzny
stosunek otoczenia spotecznego wobec oséb niepelnosprawnych. Z jednej strony nad-
mierna opiekuniczo$¢ otoczenia uniemozliwia osobom niepelnosprawnym dochodzenie
do niezalezno$ci zyciowej. Z drugiej strony panujace uprzedzenia spoteczne powoduja,
ze osoby niepelnosprawne sg izolowane z powodu uznania ich za nieatrakcyjnych part-
neréw (ze wzgledu na wyglad, che¢ unikania przykrych emocji zwigzanych z obserwo-
wanym cierpieniem, brakiem wiedzy o wlasciwym postepowaniu tych oséb). W obu
przypadkach osoby niepetnosprawne bedg do$wiadczaly uczucia wstydu. Wynika on ze
$wiadomosci uzaleznienia od innych ludzi, a takze odczuwanego odtracenia przez nich.
W tej sytuacji ograniczenie do minimum wlasnych potrzeb oraz wycofanie sie z zycia
spolecznego jest forma unikania wstydu. Udzial w rehabilitacji Srodowiskowej wymaga
kontaktéw z innymi ludZzmi. Tym samym jest ona potencjalnym Zrddlem tej emocji.
Szczegodlnie obawiaja sie sytuacji, w ktérych dochodzi do kontaktéw z osobami niezna-
jomymi, ktére moga tatwo zauwazy¢ braki w sprawnosci lub defekty cielesne (Zimmer-
man, Warschausky 1998).

W rozwigzywaniu probleméw psychospolecznych tak samo wazne jest odpowiednie
oddzialywanie na osobe usprawniana, jak i na ludzi, ktérzy tworza jej spoteczne §ro-
dowisko. Poszukujac odpowiednich podstaw teoretycznych, ktére mozna byloby potrak-
towac jako Zrddlo racjonalnych postulatéw pomocnych w przelamywaniu barier psycho-
spotecznych, zwrdcilem uwage na koncepcje ekosysteméw spotecznych opracowana
przez J. Rapaporta (1977). Jego zdaniem, ekosystem spoteczny jest ukladem trwalych
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zalezno$ci zyciowych, w ktére uwiklani sg ludzie zamieszkujacy na danym terytorium.
W jego sktad wchodza wlasciwosci materialne tego Srodowiska (geograficzne i przyrod-
nicze), wlasciwosci ekonomiczno-kulturowe (miejsca pracy, instytucje lecznicze, opieka
spoleczna) oraz wlasciwosci spoleczne (spdjnos¢ spotecznoéci lokalnej, rodzina, tra-
dycje). Osoba niepelnosprawna moze by¢ bardziej lub mniej uwikiana we wlasny eko-
system spoleczny. Jesli te powigzania sg silne, wéwczas ekosystem ma duze mozliwosci
regulowania aktywnosci swych czlonkow. Jesli jednak uwiklanie w ekosystem jest nie-
wielkie, wéwczas w zasadzie zanikaja mozliwo$ci wywierania jakiegokolwiek wplywu.
Zgodnie z koncepcja J. Rapaporta wazne jest wiec podtrzymywanie jak najsilniejszych
wiezi jednostki z jej ekosystemem, gdyz tylko pod tym warunkiem moze ona zaspokoic
swe potrzeby. Po szczegétowym przeanalizowaniu podejscia ekosystemowego, proponu-
je uwzglednia¢ w procesie rehabilitacji oséb niepelnosprawnych nastepujace postulaty.

1) Nalezy zainteresowac mozliwo$ciami rehabilitacyjnymi cztonkéw rodziny osoby nie-
pelnosprawnej. Moga oni sta¢ sie najwazniejszymi sprzymierzencami w aktywizo-
waniu czlonka swej rodziny. Niestety, czesto w tym mikrosrodowisku mozna napot-
kaé na najsilniejszy opér wobec dzialari usprawniajacych (nadopiekuriczos¢). Dlate-
go niezbedne jest prowadzenie w rodzinie odpowiednich dzialari edukacyjnych na
rzecz rehabilitacji.

2) Proces mobilizowania do aktywnosci oséb niepelnosprawnych powinien obejmowad
calg spoteczno$c lokalna, gdyZz im wiecej ludzi bedzie angazowalo sie w usprawnia-
nie, tym bardziej ta dzialalnosc bedzie traktowana jako naturalna (co obniza poziom
wstydu).

3) Nalezy dazy¢ do tego, aby osoby niepelnosprawne mialy mozliwo$¢ uczestniczenia
w programach rehabilitacyjnych w dogodnych miejscach w dogodnym czasie.
Chodzi o to, aby w ekosystemie spotecznym dziatali odpowiedni specjali$ci w zakre-
sie rehabilitacji, aby byl zapewniony transport do miejsca zajec, aby osoby z powaz-
nymi dysfunkcjami mialy zapewniona pomoc w dojéciu do tego miejsca i przygo-
towaniu sie do zajec.

4) Nalezy dazy¢, aby zajecia rehabilitacyjne byly prowadzone w malych grupach (od 8
do 15 osdb). Taka grupa moze w znacznym stopniu mobilizowac do wiekszej aktyw-
nosci swych czlonkéw. Jednoczesnie grupy bardziej liczne uniemozliwiajg tworzenie
sie intymnych relacji miedzy osobami rehabilitowanymi oraz moga zwiekszaé po-
czucie wstydu.

5) Nalezy stopniowo integrowac zorganizowane grupy oséb niepelnosprawnych z szer-
sz spoleczno$cia lokalna. W ten sposéb mozna najlepiej usuwac negatywne stereo-
typy spoleczne, ktére ciaggle dominuja w $§wiadomosci spotecznej (wystepy artys-
tyczne, zawody sportowe przy wspdludziale rodzin, prezentacja w mass mediach
osiagnie¢ zawodowych itd.).
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Podane wyzej zasady ograniczania wstydu sa malym wycinkiem mozliwo$ci dziatania
na rzecz zwiekszania aktywnosci zyciowej oséb niepelnosprawnych. Uodpornienie na
doswiadczanie wstydu przez osoby niepelnosprawne nie wyczerpuje wszystkich mozli-
wosci pomocy. Kazda forma skutecznego ograniczania uprzedzeri wobec oséb niepelno-
sprawnych takze moze przyczyni¢ sie do rozwigzania probleméw psychospotecznych
tych osdb.

Ukazane wyzej trzy mechanizmy psychologicznego ,ubezwlasnowolnienia” odnos$nie
stawiania sobie wysokich celéw zyciowych, osiagania pelnej satysfakcji z zycia, samo-
dzielnego decydowania o kierunku wlasnego rozwoju mozna traktowac jako optymis-
tyczne przeslanie dla oséb prowadzacych proces rehabilitacji. Jesli bowiem nie ma
szans na przywrocenie utraconej sprawnosci, to zawsze mozna usungc bariery psycho-
logiczne, ktére ograniczaja mozliwo$ci przystosowawcze oséb niepeilnosprawnych.
Negatywne doswiadczenia zwiazane z uczestnictwem w procesie rehabilitacji sa jak
wirus, ktéry zakaza umysly niepelnosprawnych biernoscia w zakresie mozliwego kon-
struowania szczesliwego zycia w przyszlosci. Jesli proces usprawniania bedzie skut-
kowal zdjeciem odpowiedzialnosci za wlasny los, pomijaniem motywacji osiagniec,
ograniczaniem dalekosieznych planéw zyciowych, to mozliwosci wlaczania oséb nie-
pelnosprawnych w zycie spoleczne ciagle bedg ograniczone (Ptacek, Pierce 2003).

4. Zakonczenie

Od wielu lat podejmowane sa préby integracji spolecznej oséb niepelnosprawnych.
Spehienie tego waznego celu spolecznego okazuje sie jednak trudne. Za brak sukcesu
obwinia sie najcze$ciej ludzi pelnosprawnych. Ich negatywne postawy wobec niepelno-
sprawnych traktuje sie jako zasadnicza przeszkode w urzeczywistnieniu idei integracji.
Wieloletnie préb zmiany tych postaw réwniez nie doprowadzily do pozadanych efektéw
spolecznych. W tej sytuacji wdrozenie nowego modelu rehabilitacji Srodowiskowej staje
sie mato efektywne. Osiagniecia rehabilitacji medycznej nie moga by¢ w petni ,,skonsu-
mowane” przez osoby niepelnosprawne.

W zwiazku z tym podjeta zostala préba przeanalizowania calego problemu jeszcze
raz. W tym opracowaniu staralem sie wykazaé, ze sposéb rozumienia niepelnospraw-
nosci, pochodzacy z tradycyjnego modelu rehabilitacji, nie odpowiada wspdlczesnej
praktyce rehabilitacyjnej. Mozna go traktowac jako rodzaj mitu spolecznego, ktéry
utrudnia proces usprawniania. Nowa propozycja rozumienia niepelnosprawnosci stala
sie impulsem do sformulowania hipotezy gloszacej, ze niewlasciwie realizowany proces
usprawniania moze ogranicza¢ mozliwos$ci rozwojowe oséb z trwalymi uszkodzeniami
organizmu. Trudno$ci zwigzane z wlgczeniem sie w normalne zycie spoleczne moga byé
spowodowane negatywnymi doswiadczeniami oséb niepetlnosprawnych, ktére wywolane
sa zbyt gwaltownym i zbyt kompleksowym oddzialywaniem rehabilitacyjnym. Proces us-
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prawniania prowadzony nieumiejetnie moze wywolywac wzrost depresji, leku i wstydu
u os6b rehabilitowanych. Wymienione emocje stajg sie gléwna przeszkoda w rozwigza-
niu podstawowych probleméw oséb niepelnosprawnych: egzystencjalnych, sprawnos-
ciowych i psychospolecznych. Wykorzystanie wiedzy z dziedziny psychologii pozwala
jednak ograniczy¢ role barier emocjonalnych, ktére utrudniaja pelna aktywizacje oséb
niepelmosprawnych w procesie wlaczania sie ich w zycie spoleczne.
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Barriers hindering the involvement of the handicapped in social life.
An attempt at formulating a new theoretical approach.

At the end of the XX century significant changes in the rehabilitation practice took place. The
traditional, medical model of rehabilitation was replaced with the social model. The deve-
lopment of rehabilitation practice required modifications in the approach to the problems of the
handicapped. Therefore, the article discusses the results of research which defined life prob-
lems experienced currently by the handicapped. As a consequence of the conducted analysis,
a proposition has been presented which suggests that the process of adjusting to disability
should be interpreted as an individual and linear sequence of changes which lead to varied
rehabilitation outcomes. On the basis of this model the article proposes specific principles of
influencing psychologically the handicapped in order to increase their involvement in the
rehabilitation process.

Key words: handicapped, barriers for handicapped, rehabilitation process, social model of
rehabilitation
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