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Wstep

,Badacz: Proszg oceni¢ swoja sytuacj¢ przed utratg sprawnosci
i po niej. Co Pan/Pani stracit/stracita?

Osoba badana: WSZYSTKO.

Badacz: Proszg oceni¢ swoja sytuacj¢ przed utratg sprawnosci
i po niej. Co Pan/Pani zyskal/zyskata?

Osoba badana: NIC...”

(z badan wilasnych, najcze¢$ciej pojawiajace si¢ odpowiedzi
w wywiadzie klinicznym)

Utrata sprawno$ci moze zmieni¢ wszystko. Traumatyczna sytuacja utraty
sprawnosci nie moze by¢ traktowana tylko jako utrata zdrowia. Utrata spraw-
nosci dotyczy zmiany w calym $wiatopogladzie osoby niepelnosprawnej, obej-
muje wszystkie aspekty jej zycia. Oznacza konieczno$¢ ponownej integracji
wlasnej tozsamosci. Wptywa na zmiang spostrzegania wtasnej osoby w kate-
goriach mozliwo$ci (poziom poznawczy) oraz relacji spotecznych (poziom
spoteczny). Znaczaco zmienia emocjonalno$¢ (poziom emocjonalny) oraz wy-
nikajace z reakcji emocjonalnych zachowania (poziom behawioralny).

Tak wieloptaszczyznowe ujgcie problemu nabytej niepelnosprawnosci wy-
magato rownie ztozonego podejécia teoretyczno-metodologicznego. Utrata
sprawnosci zostata przedstawiona w postaci procesu podlegajacego licz-
nym zmianom na poziomie emocjonalnym, poznawczym i behawioralnym.
Procesualny charakter radzenia sobie z utrata sprawnosci byl przedmiotem
rozwazan wielu autorow (por. Lis-Turlejska, 1997), poczawszy od klasycz-
nej koncepcji ,,pracy zatoby” (grief work) Freuda (1917/1958), przez bardziej
wspotczesne teorie: trzech stadiow emocjonalnej reakcji na utratg wedtug
Engela (1974), czteroetapowe podejscie Bowlby’ego i Parkesa (1970), sze-
Scioetapowe H. Livneh’a i R.F. Antonaka (2005), na przyjetej przez nas kon-
cepcji Elizabeth Kiibler-Ross (1969) skonczywszy (por. Lis-Turlejska, 1997).
W tym ujeciu proces radzenia sobie podzielony zostat na pi¢¢ etapow: (1) szok
1 zaprzeczanie, (2) gniew, (3) targowanie si¢, (4) depresja, (5) akceptacja.

Koncepcja radzenia sobie ze $miercia zostata w wyniku badan rozszerzo-
na, zyskujac miano koncepcji radzenia sobie ze stratq (Szczepankowska,
Ostrowska, 1998). W zaproponowanej przez nas koncepcji proces radzenia so-
bie z nagla albo przewlekta choroba lub niepetnosprawnoscia nabyta ma swoje
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etapy, podobnie jak w teorii Kiibler-Ross. Uwazamy jednak, iz przebieg same-
go procesu ujmowanego jako calo$¢ ma charakter sekwencyjny i sinusoidalny
—niektore etapy cechuja si¢ znacznym wzrostem, a inne spadkiem energii oraz
pozytywnych uczug, takich jak na przyktad nadzieja. Prawidlowe, sekwen-
cyjne nastgpowanie po sobie kolejnych etapéw powinno gwarantowaé osia-
gnigcie stanu akceptacji i konstruktywnego pogodzenia sig ze strata sprawno-
$ci. Zaburzenie sekwencyjnosci etapow moze natomiast prowadzi¢ do fiksacji,
skutkujacej nagromadzeniem negatywnych odczu¢ i zachowan charaktery-
stycznych dla danego etapu badz regresja do poprzednich etapow i trudno-
sciami w samodzielnym (tj. bez wsparcia z zewnatrz jako warunku sine qua
non) osiagnigciu koncowego etapu w tym procesie — akceptacji sytuacji i ada-
ptacji do niej (por. Telford, Kralik, Koch, 2005").

Badania miaty charakter typowo praktyczny. Wnioski z badan stanowia od-
powiedz na sygnalizowane w pracach naukowych i licznych sondazach pro-
blemy 0s6b niepetnosprawnych zwigzane z aktywizacja zawodowa oraz po-
dejmowaniem zatrudnienia. Przedstawiona analiza dzialan i sytuacji osob
niepetnosprawnych na poziomie ustawodawczym i wykonawczym dala pod-
stawe do zaproponowania konkretnych zmian w systemie wsparcia. Ponadto,
w wyniku poréwnania aktualnej oferty dziatan aktywizacyjnych oraz oczeki-
wan 0s0b niepelnosprawnych powstata propozycja skierowana do specjali-
stow zainteresowanych profesjonalnym przygotowaniem procesu aktywizacji
zawodowej 0soOb niepelnosprawnych. Opisane sa w niej narzedzia i metody
pracy, ktore najlepiej wptywaja na funkcjonowanie psychofizyczne osob nie-
petosprawnych i ich najefektywniejszy powrot na rynek pracy w danym eta-
pie procesu radzenia sobie z utratg sprawnosci.

Indywidualne podejscie do osob niepelnosprawnych z uwzglednieniem
ich aktualnego stanu, a wigc nie tylko ich potrzeb i kompetencji, lecz przede
wszystkim stopnia gotowosci do zmiany swojej sytuacji, moze zwigkszy¢ efek-
tywno$¢ dziatan aktywizacyjnych. Badaniom zostal poddany rowniez proces
aktywizacji zawodowej (Koman, Wojakowska-Lewicka, 2008). Odpowiednie
przygotowanie do tego procesu, zarowno oséb niepetnosprawnych, jak i ca-
lego otoczenia, w tym szczegolnie osrodkow aktywizacji zawodowej, wyda-
je si¢ niezbedne do prawidlowego funkcjonowania catego systemu wspierania
niepelnosprawnych. Narzedzia aktywizacji zawodowej mozna wykorzysty-
wac na kazdym etapie radzenia sobie z utrata sprawnosci. Jednak brak dosto-
sowania tych narzedzi do aktualnych potrzeb osoby niepetnosprawnej moze

! Autorzy ci dokonali krytycznego przegladu literatury z lat 1989-2003 zamieszczonej
w sze$ciu bazach: Medline, Cinahl, Psychartictles, Heath Source Nursing/Academic Edition,
Academic Search Elite i Sociological Abstracts. Kierujac si¢ dwoma stowami kluczowymi —
akceptacja 1 zaprzeczanie — wytonili 135 tekstow, z ktorych 60 poddali szczegotowej analizie,
co do zaktadanej przez autorow koncepcji procesu radzenia sobie z choroba chroniczna. Jak
wynika z analizy tych badan, wigkszo$¢ autorow opiera si¢ na koncepcji fazowego procesu ra-
dzenia sobie ze $miercia i umieraniem w ujgciu Elizabeth Kiibler-Ross.



prowadzi¢ do poglebienia si¢ niepozadanego stanu emocjonalnego, utrwala-
nia nieadaptacyjnych przekonan i wynikajacych z nich zachowan, a w kon-
sekwencji do hamujacej rozwoj fiksacji na ktéryms z etapow posrednich, po-
przedzajacych akceptacjg utraty sprawnosci.

Aktywizacja zawodowa w formach adekwatnych do sytuacji osoby nie-
petosprawnej i respektujacych jej psychiczna kondycjg, zwiazang z danym
etapem procesu radzenia sobie z utrata sprawnosci, moze by¢ istotnym czyn-
nikiem wspierajacym osiagnigcie petnej akceptacji zaistniatej sytuacji i sprzy-
jajacym nie tylko integracji spotecznej, ale i dalszemu jej osobistemu rozwo-
jowi.

Pawet Wolski
Krakow, luty 2010 roku



Rozdziat 1

Ustawowe i instytucjonalne uwarunkowania
aktywizacji zawodowej osob niepetnosprawnych

1.1. Wprowadzenie

Nasz projekt badawczy, a w jego ramach modut Radzenie sobie z utratq
sprawnosci, stanowit przede wszystkim odpowiedz na zdiagnozowane proble-
my osob niepetnosprawnych zwiazane z aktywizacja zawodowaq oraz z podej-
mowaniem zatrudnienia. Gléwnymi problemami osob niepetnosprawnych, na
podstawie danych GUS, sa:

o niska aktywnos$¢ zawodowa — 81,4% o0s6b niepetnosprawnych powyzej 15. r.z.
stanowia osoby bierne zawodowo, wigc tylko niewiele ponad 18% to osoby ak-
tywne zawodowo. Zauwazalna tendencja spadku bezrobocia nie obejmuje 0sob
niepelnosprawnych (w ciagu 2007 r. udzial 0séb niepelnosprawnych w ogole
bezrobotnych wzrést z 3,3% do 4,2%);

e ograniczony dostep do specjalistycznych ustug rynku pracy — ilo$¢ osob niepet-
nosprawnych przypadajacych na jednego doradcg zawodowego i/lub posredni-
ka pracy w Powiatowych Urzgdach Pracy uniemozliwia zindywidualizowane
podejscie. Brakuje tez szerokiego dostgpu do poradnictwa psychologicznego,
ktére pomogtoby usunaé bariery w aktywizacji spotecznej i zawodowej;

e niski poziom wyksztalcenia i ograniczony dostep do szkolen — w 2007 roku
do Powiatowych Urzedow Pracy wptynglo 1837 ofert pracy dla oséb niepet-
nosprawnych. Niestety nie zawsze moga one podja¢ oferowana pracg, gtownie
z powodu wyksztatcenia (ponad 34% o0s6b niepetnosprawnych ma wyksztat-
cenie podstawowe a 37% — zasadnicze zawodowe). Beneficjenci czgsto nie sa
w stanie ponie$¢ kosztow podwyzszenia swoich kwalifikacji;

e niska $wiadomos¢ swoich praw, ograniczony dostgp do poradnictwa specjali-
stycznego z zakresu niepetnosprawnosci, przystugujacych ulg i uprawnien, po-
rad prawnych — tylko 18% 0sob niepetnosprawnych ma dostgp do kompute-
ra, a jedyne 14% do Internetu (Diagnoza Spoteczna, 2007), co stanowi kolejna
przeszkodg w aktywnym poszukiwaniu rozwigzan wtasnych problemow i za-
fatwieniu spraw.

Nizsze wyksztatcenie 1 gorszy stan zdrowia obnizaja aktywno$¢ zawodo-
wa, co prowadzi do bezrobocia, a brak informacji i mozliwosci podjecia pracy
to najczestsze przyczyny wycofywania si¢ z kontaktéw z otoczeniem i w kon-
sekwencji wykluczenia spolecznego. Zjawisko to zostalo okreslone mianem
,uwigzienia §wiadomosci”. Osoby o niskim poziomie wyksztatcenia ze $ro-
dowisk o niskim statusie sktonne sa do akceptowania tego stanu i wykazu-
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ja brak perspektyw rozwojowych. Wsrdd typow ,,mentalnosci” Obuchowski
(1993) wyroznia:

e _bierno-produktywno-antyindywidualistyczny” — typ A;

e _obronno-zachowawczo-roszczeniowy” — typ B;

e _ przedsigbiorczo-podmiotowo-prospoteczny” — typ C.

Osoby niepetnosprawne reprezentuja najczesciej typ A oraz B, stad cia-
gle potrzebna jest realizacja dziatan skutecznie aktywizujacych tg grupe, aby
przez podjecie pracy i innych aktywno$ci mogly poprawi¢ swoja sytuacje spo-
leczna. Z obserwacji wlasnych wynika, ze gtowna trudnoscia, jaka napoty-
kaja osoby niepetnosprawne, jest nieznajomos$¢ nowych zasad poszukiwania
pracy na zmienionym rynku pracy. Kolejnym powaznym problemem os6b
niepetnosprawnych na nowoczesnym rynku pracy sa niskie lub zdezaktu-
alizowane kwalifikacje zawodowe. Jednoczesnie, z powodu braku srodkoéw
do zycia spowodowanych brakiem pracy lub niska ptaca, nie sa w stanie po-
nie$¢ kosztow podwyzszenia swoich kwalifikacji. Niska aktywno$¢ zawodo-
wa 0s0b niepetnosprawnych prowadzi rowniez do marginalizacji spotecznej
tej grupy. Kolejny problem stanowi niech¢¢ pracodawcéw z otwartego ryn-
ku pracy do zatrudniania niepetnosprawnych, zwtaszcza ci¢zko poszkodowa-
nych (oséb z chorobami psychicznymi, z uposledzeniem umystowym, niewi-
domych, z padaczka itp.).

,,Zgodnie z obecnymi przepisami nie oplaca si¢ by¢ aktywnym, bo nie ma
premii za aktywno$¢” — mowi poset Stawomir Piechota (za: Gorajewska,
2007a). Z badan przeprowadzonych w ostatnich 20 latach (Ostrowska,
Sikorska, Gaciarz, 2001; Burzynski, 2007) wynika, Ze:

e zmniejszaja si¢ szanse na zatrudnienie osob niepetnosprawnych;

e istnieje silna marginalizacja 0osob niepelnosprawnych w §rodowiskach wiej-
skich i w matych miastach;

e jedynie ok. 20% pracodawcow deklaruje cheé zatrudnienia 0sob niepetnospraw-
nych;

e rosnie poziom $wiadomosci spotecznej na temat osob niepetnosprawnych;

e poszerza sig zakres dzialan na rzecz aktywizacji osob niepelnosprawnych.

Jak mozna wnioskowa¢ z powyzszych wynikow badan i z obserwacji, je-
stesmy aktualnie na etapie przejsciowym — ,,po omacku” szukamy sposobow,
jak wzmocni¢ akceptacjg spoteczna i zwigkszy¢ zatrudnienie osob niepetno-
sprawnych. ,,Polska znajduje si¢ kulturowo w fazie industrialnej, a dominu-
jacym standardem ewaluacyjnym jest standard przedmiotowy” (Obuchowski,
1993). Przedmiotowe postrzeganie 0osob niepelnosprawnych dominuje nie tyl-
ko w srodowiskach pracy, lecz takze w instytucjach/organizacjach pomoco-
wych, dla ktoérych realizacja zalozonych rezultatéw projektu staje si¢ waz-
niejsza niz podmiotowe podejscie do 0sdéb wspieranych, uwzgledniajace ich
indywidualne potrzeby i oczekiwania.
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1.2. Dziatania na rzecz aktywizacji zawodowej oséb
niepetnosprawnych

Zakres omawianej problematyki badawczej jest powiazany z pojawieniem
si¢ wsrod instrumentow rynku pracy: biur aktywizacji zawodowej, doradz-
twa personalnego i doradztwa zawodowego dla 0sob niepelnosprawnych.
Zaoferowanie osobom niepetnosprawnym aktywizacji zawodowej skierowa-
nej tylko do tej grupy wypetnito luke wsrdd instrumentdéw rynku pracy. Do
tej pory jedna z podstawowych bolaczek 0sob niepetnosprawnych byta wal-
ka o posadg na otwartym rynku pracy z osobami w petni sprawnymi. Celem
biur jest jak najlepsze funkcjonowanie zawodowe 0s6b niepetnosprawnych na
otwartym rynku pracy poprzez realizacj¢ programow aktywizacji zawodowej,
w ktorych sktad wchodza na przyktad trener pracy (job coaching), poradnic-
two psychologiczne i zawodowe, warsztaty, szkolenia zawodowe oraz infor-
macja dla pracodawcow 0sdb niepetnosprawnych.

Wewnetrzne przekonanie osoby niepelnosprawnej o swojej stabszej pozy-
cji byto przez lata utrwalane nie tylko przez ich rzeczywista sytuacj¢ na ryn-
ku pracy, lecz takze przez dziatalno$¢ urzgdow pracy. Posrednictwo pracy dla
0s6b niepelnosprawnych wypehito t¢ nisz¢, poniewaz kieruje si¢ zasada row-
nych szans dla tej grupy osob na rynku pracy (Gorajewska, 2007b).

Do najczestszych problemoéw 0sob niepetnosprawnych, jakie obserwuja
pracownicy tego rodzaju biur, naleza (za Kowalikiem, 1999):

= konflikt zwiazany z ocena wlasnej niepelnosprawnosci — brak akceptacji wita-
snej niepelnosprawnosci polegajacy na jednoczesnych skrajnie negatywnych
i skrajnie pozytywnych odczuciach wobec wiasnej niepetnosprawnosci; po-
strzeganie niepelnosprawnosci jako cechy stygmatyzujacej jednostke, a nie jako
ograniczenia w konkretnej sferze zycia spolecznego czy zawodowego;

= stosowanie kompensacyjnych mechanizméw obronnych w odpowiedzi na trau-
matyczne przezycie;

= niepewno$¢, brak wiary we wlasne mozliwosci, subiektywnie odczuwane niskie
prawdopodobienstwo uzyskania pozadanego rezultatu dziatania;

= brak motywacji do dziatania skutkujacy niepodejmowaniem aktywnych dziatan
na rynku pracy nawet w wyuczonym zawodzie;

= brak odpowiedniego systemu segmentacji czasu zycia, co utrudnia planowanie
i celowe dziatanie — niepelnosprawno$¢ jest traktowana jako przeszkoda w re-
alizacji szans zyciowych;

oraz (za Gorajewska, 2007b):

= poczucie braku kontroli nad wlasnym zyciem, brak celowos$ci dziatan — naj-
wazniejsza przyczyna dlugotrwatego bezrobocia; brak celow, brak umiejgtno-
$ci planowania dziatan oraz poczucia wptywu na wydarzenia odbija si¢ rowniez
negatywnie na procesie poszukiwania pracy;

= zanizone poczucie wlasnej wartosci;

= usprawiedliwianie niepowodzen choroba/niepetnosprawnoscia; postawa rosz-
czeniowa. Wedhlug badan dotyczacych mechanizméw ludzkiej roszczeniowo-
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Sci najwigcej postaw roszczeniowych wykazuja osoby mato aktywne (badania
prof. Marii Lewickiej z Wydziatu Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego).
Osoby niepetnosprawne nadmiernie przyjmuja postawe roszczeniowa w celu
respektowania swoich praw.

Dodatkowym waznym czynnikiem sa zachowania dyskryminujace wobec
0s0b niepetnosprawnych. Stwarzaja one kolejna barier¢ psychologiczna w po-
staci poczucia marginalizacji spotecznej, Igku spotecznego i, w konsekwencji,
obawy przed negatywnym nastawieniem pracodawcy oraz zespotu pracowni-
kow (Kowalik, 1999). Mozemy wyr6zni¢ kilka rodzajéw dyskryminacji os6b
niepelnosprawnych, tworzacych pewnego rodzaju kontinuum: dystansowa-
nie si¢ (unikanie wchodzenia w bliskie i nieformalne kontakty), dewaluowa-
nie (upowszechnianie wlasnych negatywnych przekonan o osobach niepet-
nosprawnych), delegitymizacja (usankcjonowanie negatywnego stosunku do
0soOb niepetnosprawnych), segregacja (izolowanie od calego srodowiska spo-
tecznego) i eksterminacja (wyniszczanie osob przynalezacych do okreslonej
grupy spotecznej — moze si¢ przejawia¢ brakiem troski i zainteresowania).

Kazde z biur proponuje podobny zakres ustug. Doboér metod pracy jest uza-
lezniony od wymogow projektu, z ktérego dziatania sa finansowane, lub jest
oparty na dos$wiadczeniach danego pracownika. Projekty aktywizacji zawodo-
wej realizowane migdzy innymi w ramach dofinansowan unijnych wydaja si¢
caly czas niewystarczajace w zakresie polepszania sytuacji zawodowej i 0so-
bistej oraz podwyzszania statusu spotecznego oséb doswiadczajacych ogra-
niczen sprawnos$ci. Gtownym celem wigkszos$ci projektow jest tzw. ,,umiesz-
czenie w miegjscu pracy” (Akridge, 1985, s. 24) — staje si¢ ono wazniejsze niz
wlasciwa dtugofalowa rehabilitacja spoteczna i zawodowa. Niestety, wigk-
szo$¢ inicjatyw z zakresu aktywizacji zawodowej to dziatania czastkowe, nie
systemowe (Koman, Wojakowska-Lewicka, 2008). Dazy si¢ w nich do jak
najszybszego zatrudnienia, pomijajac badanie rzeczywistych potrzeb, oczeki-
wan 1 predyspozycji 0sob niepelnosprawnych. Moze to wynika¢ z niespecy-
ficznego, zbyt ogolnego traktowania 0sob niepelnosprawnych przez pryzmat
tylko, lub przede wszystkim, rodzaju i stopnia ich niepetnosprawnosci.

Powr6t do aktywnos$ci spolecznej moze stanowi¢ dtugotrwaty proces, co
z uwagi na zatozenia projektowe zaktadajace szybkie podjecie zatrudnienia
przez osobg niepelnosprawna jest czgsto marginalizowane. Zaktadamy, ze pra-
widlowo skonstruowany (poparty wielowymiarowymi badaniami) proces ak-
tywizacji zawodowej powinien przyczyni¢ si¢ do eliminacji wigkszosci wy-
mienionych barier.

1.3. Miedzynarodowe wytyczne do aktywizacji zawodowej oséb
niepetnosprawnych

Zainteresowanie problematyka osob niepelnosprawnych obecne jest na
arenie migdzynarodowej od potowy XX wieku. Skupiano si¢ przede wszyst-
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kim na podnoszeniu jakosci zycia, dostosowywaniu ustug i wyrownywaniu
szans 0sOb niepetnosprawnych. Ustanowiono prawne uregulowania statusu
0s6b niepetnosprawnej. Wszystkie przedstawione w tabeli 1 akty prawne mia-
ly na celu realna zmiang funkcjonowania os6b niepetnosprawnych na pozio-
mie edukacyjnym (dostgpnos¢ edukacji), zawodowym (promocja aktywizacji
zawodowej 1 zatrudniania), osobistym (status osoby niepetnosprawnej i wy-
nikajace z niego uprawnienia) i spotecznym (podejmowanie rol spotecznych,
ograniczenie dyskryminacji). Wiele z nich znalazto swoje kontynuacje i uzu-
petienia w ustawach krajowych, na przyktad w Ustawie o niepelnosprawnych
Amerykanach (1990) czy brytyjskiej Ustawie antydyskryminacyjnej (1995).

Tabela 1. Przeglad najwazniejszych miedzynarodowych aktéw prawnych zawie-
rajacych uregulowania dotyczace osob niepetnosprawnych

Rok Organ
Akt prawny uchwalenia uchwalajacy
Powszechna Deklaracja Praw Czlowieka 1948 ONZ
Europejska Konwencja Praw Cztowieka 1950 Rada Europy
Miedzynarodowe Pakty Praw Obywatelskich i Politycznych 1966 ONZ
Swiatowy program dziatan na rzecz oséb niepetnosprawnych 1982 ONz
Konwencja Nr 159 1983 Miedzynarodowa
Organizacja Pracy
Standardowe zasady wyréwnywania szans osob niepetno- 1993 ONz
sprawnych
Europejska Karta Spoteczna (zrewidowana) 1996 Rada Europy
Miedzynarodowa klasyfikacja funkcjonowania, niepetno- 2001 Swiatowa
sprawnosci i zdrowia (ICF) Organizacja
Zdrowia
Kodeks Postepowania — zarzadzanie niepetnosprawnoscia 2002 Swiatowa
w miejscu pracy Organizacja Pracy
Plan dziatann Rady Europy dla promocji praw i petnego 2006 Rada Europy
uczestnictwa osob niepetnosprawnych w spoteczenstwie: po-
prawianie jakos$ci zycia 0s6b niepetnosprawnych w Europie
2006-2015
Konwencja Praw Osob Niepetnosprawnych 2006 ONZ

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Konwencji Praw Oséb Niepetnosprawnych ONZ (2007) i pro-
jektu Ustawy o wyréwnywaniu szans osob z niepetnosprawnoscia (2008).

Jezeli chodzi o efekt migdzynarodowych dziatan na rzecz dostgpno-
$ci 0sob niepetnosprawnych do rynku pracy, dobre checi i dziatania decy-
dentow oceni¢ nalezy wyjatkowo wysoko. Ujecie kwestii niepelnosprawno-
$ci w prawie dotyczacym wszystkich ludzi, jak i opracowanie dodatkowych
aktow normujacych pozycj¢ 0sob niepelnosprawnych zastuguje na docenie-
nie i napawa optymizmem. Osoby niepelnosprawne zostaly rowniez w pe-
wien sposob wyrdznione poprzez ogloszenie roku 1981 Migdzynarodowym
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Rokiem Oso6b Niepelosprawnych, a roku 2003 — Europejskim Rokiem Osob
Niepetnosprawnych. Co jednak naprawdg si¢ zmienito?

Nawet najlepsze uregulowania prawne niestety nie wptywaja bezposrednio
na stereotyp i autostereotyp osob niepelnosprawnych. Spoteczne wyklucza-
nie 0sob niepelnosprawnych jest zbyt powszechnym zjawiskiem, aby zatozo-
ne zmiany mogly wej$¢ w zycie (Kaczan, Sijko, 2008). Brak profesjonalnego
wsparcia 0sob niepelnosprawnych lub jego niewystarczalno$¢ stanowi problem
na poziomie instrumentéw wykonawczych wymienionych aktow prawnych.
Luka kompetencyjna sprawia, ze podejmowane dziatania sa czastkowe, osoby
niepetnosprawne traktowane sa przedmiotowo i w rezultacie postrzegaja swoja
sytuacje jako zmiany na gorsze (Ostrowska, Sikorska, Gaciarz, 2001, s. 27).

Sytuacja psychospoteczna 0sob niepetnosprawnych przedstawia si¢ zatem
malo optymistycznie. Jak wynika z badan przeprowadzonych w 2009 roku
w ramach projektu Ogolnopolskie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwosci 0sob
niepetnosprawnych, osoby niepetnosprawne zmagaja si¢ wciaz w sposob nie-
efektywny z tymi samymi problemami, do ktérych dodatkowo — wraz z roz-
wojem cywilizacji — dochodza nowe?.

1.4. Rozwdj oferty aktywizacji zawodowej osob niepetnosprawnych
w Polsce od roku 1991

Zmiany na poziomie mig¢dzynarodowym nie pozostaty bez echa rowniez
w dziataniach krajowych. Szereg aktow prawnych na rzecz poprawy sytuacji
0s6b niepetnosprawnych zostato przygotowanych, zmienianych i uchwalo-
nych w Polsce, szczegdlnie po transformacji ustrojowej, czyli po roku 1989.

Tabela 2. Przeglad najwazniejszych polskich aktéow prawnych zawierajacych
uregulowania dotyczace oséb niepetnosprawnych

Akt prawny Rok uchwalenia

Ustawa o rehabilitacji zawodowej osob niepetnosprawnych 1991

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (powotanie 1991
na mocy Ustawy o rehabilitacji zawodowej 0s6b niepetnosprawnych)

Prawo budowlane 1994
Konstytucja RP (art. 30,32,69) 1997

Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu os6b 1997
niepetnosprawnych

Karta Praw Oséb Niepetnosprawnych 1997

Ustawa o wyréwnywaniu szans 0séb z niepetnosprawnoscia rozpoczecie prac
nad ustawa w roku
2007

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Konwencji Praw Osob Niepetnosprawnych ONZ (2007) i pro-
jektu Ustawy o wyréwnywaniu szans oséb z niepetnosprawnoscig (2008).

2 Wyniki wszystkich modutow projektu dostepne na stronie www.aktywizacja2.swps.pl.
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Rowniez na naszym rodzimym podworku wdrazanie, wykonywanie
i egzekwowanie powyzszych praw osob niepelnosprawnych jest trudne.
Przyktadowo Karta Praw Osob Niepelnosprawnych postrzegana jest jako
»martwa” (Ostrowska, 2003). Wiele 0s6b niepetnosprawnych nie zdaje sobie
sprawy z jej istnienia, zawartych w niej tresci, wartos$ci, jaka ma.

Brak realnej mozliwosci egzekwowania wlasnych praw uruchomit kolejne
dziatania ustawodawcze w postaci prac nad Ustawa o wyrdwnywaniu szans
0s0b z niepelnosprawnos$cia. Nadziej¢ na poprawe sytuacji daje wyznacze-
nie instytucji odpowiedzialnych za kontrolg zgodno$ci z ustawa i interwencjg
w przypadku famania praw 0sob niepetnosprawnych. Mozemy zatem oczeki-
wac¢ zmian na poziomie wykonawczym, a wigc bezposredniego wptywu na sy-
tuacje¢ osob niepetnosprawnych.

Aby jednak w sposob obiektywny oceni¢ wszystkie dziatania na pozio-
mie wykonawczym, jakie podjeto w Polsce, nie mozemy pomina¢ wazne-
go momentu kolejnej transformacji zwiazanej z wstapieniem Polski do Unii
Europejskiej w roku 2004. Wejscie w nowe struktury pozwolito nam na reali-
zowanie projektow wspotinansowanych z kasy unijne;j.

W latach 2004-2006 Polska zostata objeta projektami wspoHinansowa-
nymi z Unii Europejskiej w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego,
w tym projektami majacymi na celu poprawg sytuacji osob niepetnospraw-
nych. W dziataniu /.4 Integracja zawodowa i spoteczna osob niepetnospraw-
nych przewidziano migdzy innymi nastgpujace obszary tematyczne (schema-
ty dziatan):

o doradztwo/poradnictwo zwigkszajace potencjal zawodowy i mozliwosci zdoby-
wania pracy przez niepelnosprawnych — w tym poradnictwo psychologiczne;

e szkolenia dla otoczenia wspotpracujacego z bezrobotnymi i pracujacymi 0so-
bami niepelnosprawnymi — dobrane tematycznie szkolenia dla stuzb zatrudnie-
nia, medycyny pracy i pracownikéw jednostek samorzadu terytorialnego; pra-
codawcow zatrudniajacych lub planujacych zatrudni¢ osoby niepetnosprawne;
dla doradcéw i innych ustugodawcow;

e rozwdj i promocja ustug doradczych oraz ushug zwiazanych z dostarczaniem
mozliwos$ci ksztatcenia i aktywnosci ekonomicznej, ukierunkowanej na integra-
cje 0sob niepetnosprawnych na pierwszym rynku pracy — wsparcie doradztwa
i rozwoj ustug szkoleniowych kierowanych do 0sob niepetnosprawnych poszu-
kujacych pracy;

e rozwijanie form i programéw szkolenia 0sob niepelnosprawnych on-line;

e tworzenie miejsc pracy dla osob niepetnosprawnych i zwigkszanie mozliwosci
ich zatrudniania — wsparcie finansowe i pozafinansowe pracodawcéw o0sob nie-
petnosprawnych oraz organizacji pozarzadowych;

e zmiana postaw spotecznych wobec aktywnos$ci zawodowej osdb niepetno-
sprawnych oraz wobec niepetnosprawnosci w srodowiskach pracy — kampanie
informacyjno-promocyjne;

e badania i ekspertyzy z zakresu ksztatcenia zawodowego i zatrudniania os6b nie-
petnosprawnych — badanie i opracowywanie nowych metod wsparcia.
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oraz

e utworzenie, udostgpnianie i aktualizowanie centralnej bazy danych (i jej regio-
nalnych odpowiednikéw) dotyczacej 0sob niepelnosprawnych; upowszechnia-
nie informacji poprzez portal internetowy;

e upowszechnianie i wdrazanie standardow programowania, monitoringu i ewa-
luacji dziatan stuzacych zwigkszaniu aktywnosci zawodowej osob niepetno-
sprawnych;

o dzialania shuzace tworzeniu miejsc pracy dla oséb niepetnosprawnych i posze-
rzaniu mozliwosci ich zatrudnienia®.

Zaprojektowane dziatania stanowity kompleksowa ofertg zarowno dla osob
niepelnosprawnych, jak i dla os6b wspierajacych je profesjonalnie i niepro-
fesjonalnie. Wyszkolona kadra udzielita wsparcia osobom niepetnospraw-
nym korzystajacym do tej pory gldwnie z niedostosowanych do ich potrzeb
ustug. Dziatanie to skierowane byto do 0s6b z umiarkowanym i znacznym
stopniem niepetnosprawnosci. W odpowiedzi na powstata luke — braku po-
mocy osobom z lekkim stopniem niepetnosprawnosci — na wysokosci zada-
nia stanagt Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych, ktory
podjal si¢ aktywizacji zawodowej 0s6b niepetosprawnych w ramach progra-
mu Partner.

Dobre praktyki rozpoczgte i efektywnie przeprowadzone w ramach dofi-
nansowan unijnych przyniosty oczekiwane efekty. Poprawita si¢ sytuacja za-
réwno 0s6b niepelnosprawnych, jak i ich srodowiska, w szczegolnosci profe-
sjonalistow Swiadczacych ustugi w ramach aktywizacji zawodowej. Niestety
wigkszos$¢ z tych dziatan nie znalazta swojej kontynuacji w postaci projek-
tow dtugofalowych realizowanych bez konieczno$ci dofinansowania unij-
nego (np. studia podyplomowe dotyczace doradztwa zawodowego dla osob
niepetnosprawnych; Centra Informacyjne prowadzone przez Stowarzyszenie
Przyjaciot Integracji). Tu usprawiedliwieniem moze by¢ nastgpny okres dofi-
nansowan obejmujacy kolejne lata 2007-2013, czyli zatozenie dalszego finan-
sowania dobrych praktyk z funduszy unijnych.

Kiedy okres rozkwitu profesjonalnych dziatan na rzecz aktywizacji zawo-
dowej 0sob niepetnosprawnych juz si¢ zakonczyt, niektére z wezesniejszych
projektow, dzigki ponownemu dofinansowaniu unijnemu, kontynuowano
w podobnej lub rozszerzonej formie. W ramach aktualnego projektowania nie-
petosprawni nie sa juz traktowani osobno, lecz stanowia jedng z grup zagro-
zonych wykluczeniem spotecznym. Poczynione zmiany maja na celu rozwoj
i specjalizacje ustug oraz wypracowanych juz wczesniej schematow dziatan.

Troska o osoby niepetnosprawne zapisana jest w kilku priorytetach Programu
Operacyjnego Kapitat Ludzki (POKL). Aktywizacji zawodowej 0sob niepet-
nosprawnych dotycza, bezposrednio i posrednio, priorytet VI Rynek pracy
otwarty dla wszystkich oraz priorytet VII Promocja integracji spotecznej.

3 Zrodto: www.efs.gov.pl.
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Tabela 3. Gtéwne priorytety dotyczace wsparcia oséb niepetnosprawnych
w POKL

Priorytet Cele

Priorytet VI  podniesienie poziomu aktywnos$ci zawodowej oraz zdolnosci do zatrudnienia
Rynek pracy o0s6b pozostajgcych bez zatrudnienia oraz stworzenie warunkéw dla rozwoju
otwarty dla  aktywnosci zawodowej w regionie (Dziatanie 6.1)

wszystkich promocja oraz wspieranie inicjatyw i rozwigzan zmierzajacych do tworzenia

nowych miejsc pracy oraz budowa postaw kreatywnych, stuzacych rozwojowi
przedsiebiorczosci i samozatrudnienia (Dziatanie 6.2)

podniesienie zdolnosci do zatrudnienia oraz mobilnosci przestrzennej i zawo-
dowej osob zamieszkujacych na obszarach wiejskich poprzez przygotowanie
ich do podjecia pracy w zawodach pozarolniczych oraz wykorzystania szans
zwigzanych z powstawaniem nowych miejsc pracy na obszarach wiejskich
(Dziatanie 6.3)

Priorytet VIl rozwijanie aktywnych form integracji spotecznej i umozliwianie dostepu do nich
Promocja osobom zagrozonym wykluczeniem spotecznym oraz poprawa skutecznosci
integracji funkcjonowania instytucji pomocy spotecznej w regionie (Dziatanie 7.1)

spotecznej poprawianie dostepu do zatrudnienia 0sdb zagrozonych wykluczeniem spotecz-

nym i rozwijanie sektora ekonomii spotecznej (Dziatanie 7.2)

wsparcie dla rozwoju inicjatyw na rzecz aktywizacji i integracji spotecznosci
lokalnych, przyczyniajace sie do realizacji strategii rozwoju kapitatu ludzkiego
na terenach wiejskich (Dziatanie 7.3)

Zrédto: www.efs.gov.pl.

Grupa docelowa kazdego z tych dziatan moga by¢ osoby niepetnospraw-
ne. Dzialania te realizowane sa przez osrodki pomocy spolecznej, powiato-
we centra pomocy rodzinie i regionalne os$rodki pomocy spotecznej (projek-
ty systemowe) oraz migdzy innymi przez instytucje rynku pracy, instytucje
szkoleniowe, jednostki administracji rzadowej i samorzadowej, przedsigbior-
cOw, instytucje otoczenia biznesu, organizacje pozarzadowe, instytucje syste-
mu o$wiaty i szkolnictwa wyzszego (projekty konkursowe).

Zainteresowanie problematyka oséb niepelnosprawnych mozemy row-
niez znalez¢ w innych dzialaniach na poziomie regionalnym oraz central-
nym. Przyktadowo w priorytecie X Rozwdj wyksztalcenia i kompetencji w re-
gionach (w szczegolnosci dzialanie 9.1 Wyrownywanie szans edukacyjnych
i zapewnienie wysokiej jakosci ustug edukacyjnych swiadczonych w systemie
oswiaty) znajdujemy pola wsparcia zarowno dla niepetnosprawnych uczniow,
jak i dla ich nauczycieli.

Niestety, poniewaz cz¢sto nie jest jasno zaznaczone, ze grupa docelowa
danego dziatania sa osoby niepetnosprawne, projekty dotyczace tej grupy
skazane sa na brak dofinansowania. Przyktadowo w priorytecie VIII Rozwdj
pracownikow i przedsiebiorstw w regionie teoretycznie mozliwe jest zorga-
nizowanie szkolen skierowanych do kadry pracownikéw dotyczacych finan-
sowych i pozafinansowych korzys$ci z zatrudniania os6b niepetnosprawnych,
jednak ani jeden projekt tego typu nie zostal zrealizowany — wszystkie prze-

18



graty z projektami szkoleniowymi dotyczacymi twardych kompetencji (obstu-
ga komputera, prawo jazdy, nauka jezyka obcego)®.

W aktualnym projektowaniu mieszcza si¢ roOwniez priorytety realizowane
centralnie, nadzorowane przez PFRON. Priorytet | Zatrudnienie i integracja
spoteczna zaowocowat realizacja kilku ogdélnopolskich projektéw opracowa-
nych na podstawie ewaluacji projektow sfinalizowanych w poprzednich la-
tach. Tabela 4 przedstawia petny wykaz aktualnych projektéw systemowych
w ramach dziatania 1.3.

Tabela 4. Projekty systemowe realizowane w ramach dofinansowania PFRON —
dziatanie 1.3 Ogdlnopolskie programy integracji i aktywizacji zawodowej

Planowana data
rozpoczecial
kontynuacji projektu

Tematyka projektu

Wsparcie 0s6b z zaburzeniami psychicznymi na rynku pracy projekt realizowany

do konca kwietnia

2010 r. na terenie trzech
wojewdédztw. Od 1 maja
2010 r. planowane jest
wsparcie na terenie

catego kraju.
1 marca 2010 r.
1 marca 2010 r.

Wsparcie oséb autyzmem ||

Wsparcie oséb z uposledzeniem umystowym w stopniu umiarkowa-
nym i znacznym (w tym z zespotem Downa i/lub niepetnosprawno-
$ciami sprzezonymi) oraz gtebokim stopniem uposledzenia umysto-
wego I

Wsparcie osob gtuchoniewidomych na rynku pracy Il
Wsparcie osob niepetnosprawnych ruchowo na rynku pracy Il
Wsparcie osob niestyszacych na rynku pracy Il

Wsparcie oséb niewidomych na rynku pracy I

Wsparcie osob niepetnosprawnych w swobodnym dostepie do infor-

1 lutego 2010 r.

1 stycznia 2010 r.
1 stycznia 2010 r.
1 stycznia 2010 r.
1 stycznia 2010 r.

magcji i ustug zamieszczonych w Internecie

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Informatora — przewodnika osoby niepetnosprawnej PFRON
(2009).

Roéwniez z tego dofinansowania realizowany jest projekt Ogolnopolskie ba-
danie sytuacji potrzeb i mozliwosci 0sob niepetnosprawnych — w jego ramach
prowadzone byty badania, na ktérych podstawie powstala niniejsza publika-
cja.

Zaproponowane projekty i dziatania dokonywane na ich podstawie na
pewno przyniosa efekty w postaci dobrych praktyk, profesjonalizacji ustug
1 poprawy sytuacji czgsci osob niepelnosprawnych. Nalezy jednak pamig-

4 Whnioski na podstawie analizy projektow w priorytecie VIII POKL ztozonych we wszyst-
kich wojewodztwach w roku 2009 — opracowanie wlasne.
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ta¢, ze w roku 2013 zakonczy si¢ dofinansowanie unijne w tym zakresie, co
moze sta¢ si¢ przyczyna kryzysu. Obawy dotycza tu kontynuacji poszczegol-
nych form pomocy zar6wno osobom niepelnosprawnym, jak i ich otoczeniu.
Zrealizowane juz dziatania moga si¢ okaza¢ niewystarczajaca podstawa do
rozwoju kolejnych. Biorac pod uwage szybki rozwoj cywilizacyjny, rozwoj
rynku pracy oraz indywidualny rozwoj zawodowy nie mozemy mie¢ gwaran-
cji, ze wyksztalcona przez ostatnie lata kadra profesjonalistow bedzie konty-
nuowata prace na rzecz osob niepelnosprawnych i rozwijata nowe metody po-
mocy. Niezbedne jest wigc stale ksztatcenie i podnoszenie kwalifikacji coraz
to nowej kadry, ktdra zasilitaby instrumenty wsparcia.

1.5. Podsumowanie

Majac na uwadze wszystkie dziatania na poziomie ustawodawczym, trzeba
przyznacé, ze skuteczno$¢ w dotychczasowym niwelowaniu problemow osob
niepelnosprawnych i ich otoczenia jest niska. Problemy te dotycza bowiem
przede wszystkim indywidualnego funkcjonowania osoby niepetnosprawne;j
na poziomie emocjonalnym, poznawczym i spotecznym. Tu najwigksza role
odgrywaja dzialania bezposrednie (regulowane lub zalecane przez odpowied-
nie akty prawne). Z jednej strony dzialania te polegaja na wsparciu niepro-
fesjonalnym, czyli na integracji w $rodowisku lokalnym, pomocy ze strony
nieprofesjonalistow (S¢k, Brzezinska, 2008), z drugiej za$ dotycza wsparcia
profesjonalnego: medycznego, psychologicznego, doradczego, informacyjne-
go oraz aktywizacji zawodowe;j.

Mata efektywnos$¢ dziatan na rzecz oséb niepetnosprawnych jest skutkiem niskiej jakosci
ustug wsparcia profesjonalnego.

Wsparcie nieprofesjonalne jest w duzym stopniu zalezne od wsparcia pro-
fesjonalnego, poniewaz:

e podlega mechanizmom modelowania —na podstawie dobrych praktyk profesjo-
nalistow uruchamiaja si¢ prospoteczne dziatania lokalne;

e jest podatne na wplyw — polega w duzej mierze na wypetnianiu zalecen profe-
sjonalistow;

e opiera¢ si¢ powinno na wiedzy 1 umiejgtnoséciach zaczerpnigtych od profesjo-
nalistbw — pomoc nieprofesjonalna cechuje si¢ impulsywnym dziataniem opar-
tym na subiektywnych pogladach i doswiadczeniach dotyczacych pomocy, co
czasami moze dawac odwrotne od zatozonych rezultaty;

e jest nacechowane silnym tadunkiem emocjonalnym — nieprofesjonalna pomoc
jest czgsto oferowana przez osoby blisko zwigzane emocjonalnie z osoba nie-
petnosprawna, ktére same moga wymagaé wsparcia (jest to rowniez zadanie dla
profesjonalistow).
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Na aktualnym poziomie rozwoju ustug na rzecz oséb niepetnosprawnych powinnismy wyma-
gac wysokiej jakosci profesjonalnej pomocy.

Jak jednak mozemy podwyzszy¢ jakos¢ oferowanej pomocy i na jakiej pod-
stawie tej jakosci wymagac? W Polsce nie ma systemowych programow edu-
kacyjnych dla pracownikéw zajmujacych si¢ aktywizacja zawodowa 0sob
niepetosprawnych — brakuje szkolen, kursow zawodowych, studiow pody-
plomowych.

Doradztwo zawodowe, jak i psychologiczne w odniesieniu do 0soéb nie-
pemosprawnych wymaga ponadto wiedzy na temat specyfiki danej niepetno-
sprawnosci (rodzaju, stopnia, etapu radzenia sobie z utrata, momentu naby-
cia niepelnosprawnosci). Specyfika ta wptywa na ograniczenia i mozliwosci
podjecia pracy przez osoby niepetnosprawne. Z punktu widzenia niniejszych
rozwazan najwazniejsza réznica migdzy osobami sprawnymi, osobami z wro-
dzona niepetnosprawnos$cia i osobami z nabyta niepetnosprawnoscia jest nie-
uchronnos$¢ procesu radzenia sobie ze strata w tym trzecim przypadku. Proces
ten ze wzgledu na silna dynamike zmieniajacych si¢ stanow emocjonalnych
na kazdym etapie implikuje inne, zawsze subiektywnie wazne konsekwen-
cje w funkcjonowaniu. Do tej pory ten wazny proces byl pomijany zaro6wno
w projektowaniu, jak i w realizacji dziatan aktywizacyjnych tej grupy. Istotna
jest réwniez wiedza na temat korzysci ptynacych z zatrudniania oséb niepel-
nosprawnych, jaka moga odnie$¢ pracodawcy. Tego rodzaju wiedze¢ pracowni-
cy zajmujacy si¢ aktywizacja zawodowa osob niepetnosprawnych musza, jak
dotad, zdobywac¢ na wtasna reke, korzystajac ze sporadycznie pojawiajacej si¢
oferty szkoleniowej w ramach dofinansowan unijnych.

Dodatkowym problemem obnizajacym jakos¢ swiadczonych ustug jest fakt,
iz przeznaczone na ten cel srodki finansowe nie wystarczajq ani na optacenie
odpowiedniej liczby pracownikow, ani na ich systematyczne szkolenia. Praca
z okreslong grupa oséb — np. z osobami z problemem alkoholowym, dziec¢-
mi, niepetnosprawnymi z danym rodzajem niepetnosprawnosci (niewidomy-
mi, niestyszacymi), a takze §wiadczenie ustug, takich jak interwencja kryzy-
sowa, wystawianie opinii sadowych, wymaga ukonczenia specjalistycznych
studiow podyplomowych czy kurséw organizowanych przez akredytowane
osrodki. Aby wspiera¢ osoby niepetnosprawne, nie trzeba jednak spetniac ta-
kich kryteriow kwalifikacyjnych. W praktyce kazdy, kto ma okreslone pre-
dyspozycje osobowosciowe, wymagane do Swiadczenia ustug pomocowych,
moze zosta¢ pracownikiem wspierajacym osoby niepelnosprawne. Czy moze-
my tu méwi¢ o profesjonalnej pomocy?
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Rycina 1. Schemat dziatan profesjonalnych na rzecz oséb niepetnosprawnych
Zrédto: opracowanie wiasne.
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Rycina 2. Schemat wplywu aktéw prawnych na sytuacje oséb niepetnospraw-
nych
Zrédio: opracowanie wiasne.
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Trudno jednak wymaga¢ profesjonalizmu, jesli nie mozna go w sposob
usankcjonowany osiagnac. Brakuje ofert edukacyjnych. Niedostatek diugofa-
lowych dziatan opartych na dobrych do$wiadczeniach wyniesionych z projek-
tow dofinansowanych z Unii Europejskiej nie pozwala na rozwinigcie statego
i ciaglego systemu wsparcia dla 0s6b niepelnosprawnych, ich otoczenia oraz
kadry profesjonalistow. Nieegzekwowanie ustanowionych w kraju i na arenie
migdzynarodowej praw 0sob niepelnosprawnych powoduje, ze ustawy te sa
»martwe”, a sytuacja 0sob niepetnosprawnych pozostaje bez zmian.



Rozdziat 2

Psychologiczne konsekwencje utraty
petnej sprawnosci. Roznice pomiedzy
niepetnosprawnoscig wrodzong a nabytg

2.1. Wprowadzenie

Koncepcji i modeli dotyczacych ujmowania niepetnosprawnosci byto 1 jest
bardzo wiele (por. Kulik, 2009). Najcze¢sciej dazy si¢ w nich do ujednolicenia
terminu niepetnosprawnosc. Z uwagi jednak na r6znorodnosc¢ przyczyn i skut-
kéw niepetnosprawnosci zadanie to moze okazac si¢ karkotomne. Wnioski
wynikajace z zatozen teoretycznych oraz wyniki naszych badan z pewnoS$cia
tego zadania nie utatwia. Definicja prawna brzmi nast¢pujaco:

Niepetnosprawnos$¢ oznacza trwatg lub okresowg niezdolnos¢ do wypetniania rél spotecznych
z powodu statego lub dtugotrwatego naruszenia sprawnosci organizmu, w szczegélnosci po-
wodujaca niezdolnosc¢ do pracy (art. 2 pkt 10 ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji
zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych, Dz.U. z dnia 9 pazdzier-
nika 1997 r., Nr 123, poz. 776 z p6zn. zm.).

Inaczej jednak nabywa status osoby niepelnosprawnej (wedlug powyz-
szej definicji) osoba o sprawnosci ograniczonej od urodzenia, a inaczej osoba
sprawna, ktdra nagle, nieoczekiwanie staje si¢ niepetnosprawna.

W zaproponowanej przez nas koncepcji skupilismy si¢ wige na, jak si¢ wy-
daje — oczywistym, podziale na niepetnosprawno$¢ wrodzonq i nabytq. Wsrod
0s6b z niepelnosprawnos$cia nabyta wida¢ znaczace roznice wewnatrzgrupo-
we. Ujecie utraty sprawnosci w kategoriach procesu implikuje odrebne pode;j-
$cie do 0sob niepetnosprawnych bedacych na roznych etapach radzenia sobie
Z utrata sprawnosci.

2.2. Psychologiczne konsekwencje niepetnosprawnosci nabytej

Utrate sprawnosci nalezy postrzega¢ jako wydarzenie przetomowe
(Lukowski, 2008), noszace znamiona traumy. Trwala utrata zdrowia oznacza
konieczno$¢ zmiany postrzegania siebie i §wiata na kazdym mozliwym po-
ziomie: funkcjonalnym, emocjonalnym, poznawczym, spotecznym i zawodo-
wym. Traumatyczna jest nie tylko sama strata sprawnos$ci 1 zwiazane z nia
negatywne emocje, lecz takze pokonywanie pojawiajacych si¢ w jej efekcie
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barier w funkcjonowaniu ,,z niepetnosprawnoscia’ i zwiazane z tym negatyw-
ne emocje (Trzebinska, 2007). Jest to sytuacja nieoczekiwana, nowa i zarazem
bardzo wazna, stanowi przyczyng silnego stresu, wymaga wiele energii ko-
niecznej do poradzenia sobie i przetrwania traumy. Nieumiejgtnos¢ poradze-
nia sobie z sytuacja traumy zostata zakwalifikowana jako odrgbna jednostka
zaburzen psychicznych — zespot stresu pourazowego (PTSD) (Lis-Turlejska,
1997).

Trauma taczy si¢ nierozerwalnie z cierpieniem. Bol wspotwystepuje na
poziomie fizycznych dolegliwosci i psychicznego zalu po stracie (Kowalik,
1999). Proces radzenia sobie z cierpieniem wynikajacym z utraty sprawnosci
charakteryzuje si¢ zaburzeniem w przebiegu procesu ksztaltowania si¢ i kon-
solidowania tozsamosci oraz poczucia tozsamosci. Zaburzeniu na skutek do-
znanej straty zdrowia czy sprawnos$ci ulegaja wszystkie sktadniki poczucia
tozsamosci, a wigc poczucie odrgbnosci (réznice migdzy mna a drugim czto-
wiekiem), poczucie identycznos$ci (pozostanie soba niezaleznie od roli i zacho-
wania w danej sytuacji), poczucie ciagtosci (postrzeganie siebie jako zmienia-
jaca si¢ w czasie cato$¢) i poczucie integralnosci (ujecie siebie w kategoriach
cato$ci funkcjonowania) (por. Brzezinska, 2006).

WELASNE WELASNE
MOZLIWOSCI OGRANICZENIA

1 1
RELACJE ! ) INFORMACJE
SPOLECZNE i NIEPEWNOSC ! O NIEPELNO
| RODZINNE H H SPRAWNOSCI
L It aini D J
—

<>

Rycina 3. Schemat przyczyn i skutkdbw nagromadzenia niepewnosci w wyniku
nabycia niepetnosprawnosci
Zrédto: opracowanie wiasne.

Przeformutowanie witasnego poczucia tozsamosci oraz wyznaczenie no-
wych celow zyciowych jest na tyle ztozonym procesem, ze wymaga odpo-
wiedniego wsparcia ze strony otoczenia, szczegdlnie ze strony osdb znacza-
cych, w tym 0so6b najblizszych — z kregu rodziny czy przyjaciot, a czasami ze
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strony specjalistow: psychologa, psychiatry, duchownego, rehabilitanta, leka-
rza, doradcy zawodowego, pracownika socjalnego.

Niepewnos$¢ siebie, w odniesieniu do wlasnych mozliwosci, ograniczen
i relacji spotecznych, zwigzana z niewiedza na temat wtasnej niepelnospraw-
nosci, naraza na przezywanie standw frustracji. W konsekwencji nagromadze-
nie frustrujacych sytuacji moze prowadzi¢ do agresywnych reakcji lub wrecz
przeciwnie — do wycofania si¢ z jakichkolwiek dziatan (reakcji unikowa).

Szczegoblnie silna che¢ obrony przed sytuacja trudna, niepewna moze do-
pusci¢ do glosu neurotyczne mechanizmy obronne. Funkcja mechanizméw
obronnych jest samoobrona — obrona Ja przed informacjami probujacymi do-
trze¢ do naszej $wiadomosci, ktore nie sg akceptowane, sa sprzeczne z naszy-
mi warto$ciami, celami, poczuciem tozsamosci, obrazem Ja idealnego. W sytu-
acji nabycia niepetnosprawnosci mozemy zauwazy¢ tendencj¢ do samoobrony
przez samooszukiwanie si¢ polegajace na stosowaniu szerokiej gamy neu-
rotycznych mechanizméw obronnych (por. Kowalik, 1999; Grzegotowska-
Klarkowska, 2001).

UTRATA SPRAWNOSCI
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Rycina 4. Zmiana swiatopogladu w obliczu utraty sprawnosci
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Kowalik, 2003.

Utrata sprawnosci oznacza utratg na wielu polach (ryc. 4). W obliczu prze-
kreslonych mozliwosci, szans i plandw pojawia si¢ koniecznos¢ przeformu-
lowania celow rozwojowych. W literaturze przedmiotu ten proces zostat na-
zwany strefq utraconego rozwoju (Kowalik, 2003). Zaprzepaszczone szanse
na realizacj¢ krotko- i dtugofalowych planow, w tym zwiazanych z rolami
spotecznymi, moga powodowaé poczucie bezradno$ci i braku sensu zycia.
Wiasny $wiatopoglad trzeba zaczaé ksztattowac wlasciwie od poczatku. Stan
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ten przypomina, z jednej strony, okres mtodzienczy czy nawet dziecigcy, kie-
dy nabywa si¢ umiejetnosci i podstaw koniecznych do okreslenia wtasnej toz-
samosci. Z drugiej strony mozna go porownac do okresu starosci, kiedy poten-
cjat rozwojowy zostal wyczerpany i konkretne ograniczenia uniemozliwiaja
osiagnigcie niezrealizowanych do tej pory celow. Dostrzezenie swoich nowych
mozliwosci, odkrycie wczesniej niedocenianych zasobow i ich wykorzystanie
do nadania nowego sensu wlasnemu funkcjonowaniu wymaga czasu, ujgtego
w ztozony proces radzenia sobie z utrata sprawnosci (Wolski, 2010).

Z naszych badan wynika (por. Wolski, 2009f), ze dla przyj¢cia postawy ak-
tywnej (zmagania si¢) lub biernej (depresyjnej) w odniesieniu do strefy utra-
conego rozwoju moze mie¢ znaczenie moment rozwojowy, w ktorym nastapi-
ta utrata sprawnosci. Osoby z niepetnosprawnoscia nabyta w okresie powyzej
38. roku zycia sa czg$ciej sktonne do przyjmowania postawy biernej, charak-
teryzujacej si¢ obnizeniem nastroju i reakcja depresyjna. W naszym modelu
etapowego procesu radzenia sobie z utrata sprawnosci szybciej osiagaja faze
depresji. Ogodlna tendencja do reakcji depresyjnej wrasta rowniez z wiekiem
(ryc. 5). Osoby mtodsze maja natomiast silna tendencje do zmagania si¢, po-
konywania barier, wyznaczania i osiggania nowych celow rozwojowych.

40

35
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25

W faza zmagania sie
20

O faza depresii

B faza akceptadji

18-27 lat 28-37 lat 3847 lat 48-57 lat

Rycina 5. Wiek a fazy radzenia sobie z utrata sprawnosci (% w kazdej fazie)
Zrédto: badania wiasne.

Wszystkie powyzsze konsekwencje nabycia niepetnosprawnosci znajdu-
ja swoje odzwierciedlenie w zaproponowanym przez nas modelu etapowego
radzenia sobie z utrata sprawnosci. Reakcja na traume, cierpienie, stosowa-
nie mechanizméw obronnych, zaburzenie tozsamosci i niepewnos¢ zwiaza-
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na z utrata wezesniejszych celow ujete sa przez nas w formg procesu. Ponizej
znajduje sig szczegotowy opis charakterystycznych emocji, sadow i zacho-
wan obecnych w poszczegolnych etapach radzenia sobie z utrata sprawno-
$ci. Opis ten stanowit rowniez podstawg do operacjonalizacji skal i poszcze-
gblnych pozycji w Kwestionariuszu Radzenia Sobie ze Strata Sprawnosci
(KRSS) (Brzezinska, Wolski, 2010a).

Etap 1. SZOK i ZAPRZECZANIE

Pierwsza reakcja na utrate sprawnosci jest szok i niewiara w zaistniala sytu-
acje. Sama §wiadomo$¢ istnienia chorob, mozliwo$ci wystapienia wypadkow
losowych 1 w konsekwencji pojawienia si¢ niepetnosprawnos$ci nie stanowi
wystarczajacego przygotowania psychicznego do bezposredniego, realnego
zmierzenia si¢ z taka sytuacja. Czgste zachowania ryzykowne, zwigkszajace
prawdopodobienstwo wystapienia niepetnosprawnosci (natogi, prowokowa-
nie sytuacji niebezpiecznych mogacych zakonczy¢ si¢ wypadkiem, ignorowa-
nie wstepnych niepokojacych objawow chorobowych, odktadanie badan kon-
trolnych i in.) moga podlega¢ wstepnej racjonalizacji polegajacej na pozornym
akceptowaniu negatywnych konsekwencji wtasnych dzialan. Racjonalizacja
nie niweluje jednak sity reakcji szoku na indywidualne, traumatyczne prze-
zycie.

Przez catly etap szoku i zaprzeczania obecna jest tendencja do wyjasniania
przyczyn kryzysu okolicznosciami zewngtrznymi. Wtasciwa przyczyna moze
jednak tkwi¢ we wezesniejszym destrukcyjnym zachowaniu osoby, ktora utra-
cita sprawnos¢. Pojawia sig tu trudno$¢ w przyjeciu petnej osobistej odpowie-
dzialnosci. Naturalna jest che¢ roztozenia odpowiedzialnosci na sity wyzsze i/
lub inne osoby w celu obrony wiasnego Ja idealnego (wyobrazony, idealny ob-
raz wlasnej osoby). Zal do §wiata, poczucie niesprawiedliwosci jest waznym
elementem pierwszego etapu radzenia sobie ze strata sprawnosci.

Zarowno szok, jak i zaprzeczanie mozna uznac za bezposrednia reakcj¢ na
stres. Zdrowie stanowi jedna z najwazniejszych ludzkich warto$ci. Jest row-
niez ta podstawowa potrzeba, bez ktdrej zaspokojenia niemozliwe jest reali-
zowanie kolejnych rozwojowych potrzeb cztowieka (Maslow, 1968). Utrata
zdrowia jako sytuacja trudna, wazna oraz nowa spelnia zatem kryteria sytu-
acji stresujacej. Radzenie sobie z sytuacja stresujaca to w tym przypadku go-
dzenie si¢ z utratg zdrowia. Trudno$¢ ta wynika z nieopracowania lub niezna-
jomosci metod radzenia sobie ze stresem w sytuacji nowej i nieoczekiwanej,
a zarazem waznej dla osoby niepetnosprawne;.

W obliczu pierwszych negatywnych diagnoz pojawia si¢ pierwszy me-
chanizm obronny — zaprzeczanie. Trudna do akceptacji diagnoza zawiera in-
formacje o konsekwencjach choroby/niepetnosprawnosci, wptywajacych na
funkcjonowanie na poziomie zdrowotnym (fizycznym i psychicznym), spraw-
nos$ciowym i spolecznym. Diagnoza zmienia, czgsto diametralnie, zycie oso-
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by niepetlnosprawnej. Zaprzeczanie — mimo ze kojarzy si¢ z patologia — jest
jako mechanizm obronny w etapie szoku bardzo pomocne, a nawet pozadane,
i powinno by¢ traktowane jako naturalna, rozwojowa reakcja. Zaprzeczanie
pomaga bowiem w emocjonalnym radzeniu sobie z traumatyczna sytuacja
(Grzegotowska-Klarkowska, 2001). Poprzez wydtuzenie, rozciagnigcie w cza-
sie procesu dopuszczania niekorzystnych informacji do §wiadomosci dostar-
cza réwniez czasu potrzebnego do godzenia sig ze strata sprawnosci. Czas jest
natomiast niezbg¢dny, by znalez¢ silg 1 wolg do zmagania si¢ i do podejmowa-
nia prob poprawy wilasnego zdrowia (Heszen-Niejodek, 2000).

| SZOK

| ZAPRZECZANIE

| STRES

| ZAL DO SWIATA

| OBRONA JA IDEALNEGO

| NIEREALNY OPTYMIZM

MOMENT UTRATY SPRAWNOSCI

| RACJONALIZACJA

| LEK

Rycina 6. Cechy charakterystyczne etapu szoku i zaprzeczania
Zrédto: opracowanie wiasne.

Pozorna wiara i nadzieja na poprawe zdrowia moga przynies¢ nieoczekiwa-
ne efekty w postgpach rehabilitacji. Optymistyczne postrzeganie swojej przy-
sztosci stanowi naped do dziatania prozdrowotnego. Im silniejsze przekona-
nia co do wilasnej skutecznosci, tym silniejsze zaangazowanie w zamierzone
zachowania zdrowotne (Locke, Latham, 1990). Niestety, mimo jak najwigk-
szej wiary oraz zaangazowania w dziatania rehabilitacyjne, poprawa zdrowia
najczesciej nie zostaje jednak osiagnigta na zadowalajacym poziomie, bo bar-
dzo czgsto jest to po prostu niemozliwe.

Etap 2. GNIEW

W nastepnym etapie pojawia si¢ rozdraznienie spowodowane porazkami
w powrocie do pelnego zdrowia. Oczekiwania, niejednokrotnie juz od poczat-
ku skazane na niepowodzenie, okazuja si¢ nierealistyczne. Swiadomosé wia-
snych ograniczen moze powodowac stany frustracji — te natomiast prowadza
czasem do zachowan agresywnych. Nasilenie gniewu bezposrednio powiaza-
nego z frustracja (Berkowitz, 1993) bedzie decydowato o pojawieniu sig re-
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akcji agresywnych, poniewaz gniew jest jednym ze sktadnikow agresji (obok
agresji fizycznej, werbalnej i wrogo$ci) (Buss, Perry, 1992).

Agresja fizyczna i stowna sa rodzajami agresji zewngtrznie obserwowalny-
mi. Moga by¢ skierowane do innych osob, otoczenia, przedmiotow lub wyra-
zaja si¢ w autoagresji. Wrogos$¢ dotyczy konkretnego przedmiotu agres;ji. Jest
skierowana bezposrednio na jasno okreslony cel, majacy swe podstawy nie-
jednokrotnie w stereotypach, btedych przekonaniach, niewiedzy lub rzeczywi-
$cie doznanej krzywdzie. W odrdznieniu od tych rodzajow agresji gniew nie
jest skierowany na wyrazny przedmiot. Czgsto nie da si¢ okresli¢ ani wyraz-
nych przyczyn, bodzcow wywotujacych gniew, ani odbiorcow reakcji gniew-
nych. Moze on si¢ przejawia¢ w nieoczekiwanych wybuchach skierowanych
w kazdym kierunku. Moze takze pozostawac niewyrazony, skierowany do we-
whnatrz lub przybiera¢ posta¢ agresji fizycznej czy stownej w reakcji na przy-
padkowe sytuacje i w odniesieniu do przypadkowych odbiorcow.

Poczucie zalu, krzywdy czy niesprawiedliwosci staje si¢ dostatecznie sil-
ne, aby wywotaé reakcje gniewne. Zal przechodzi w zto$é. Pojawiajace sie
reakcje roszczeniowe, pretensje, sa wyrazem ztosci skierowanej do wigkszo-
$ci 0sOb w otoczeniu — rodziny, lekarzy. Ztos¢ moze by¢ réwniez wymierzo-
na w samego siebie, jako konsekwencja niepowodzen w codziennym zmaga-
niu si¢ z niepelnosprawnoscia. Brak zgody na zaistnialg sytuacj¢ i na wlasne
ograniczenia uwidacznia si¢ w sytuacjach konfliktowych.

| ROZZALENIE |

| GNIEW |

| FRUSTRACJA |

| ZLOSE NA SWIAT |

| ZtOSC NA SIEBIE |

| POCZUCIE BEZRADNOSCI |

ZAPRZECZANIA DO ETAPU GNIEWU

POZYTYWNE PRZEJSCIE Z ETAPU SZOKU,

| POCZUCIE PORAZKI |

| POSTAWA ROSZCZENIOWA |

Rycina 7. Cechy charakterystyczne etapu gniewu
Zrédito: opracowanie wiasne.

Reakcja na te trudnosci jest zewnatrzsterowno$¢, proba zrzucenia odpo-
wiedzialnos$ci za wlasny stan na inne osoby, w tym na personel medyczny.
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Gniew znajduje uj$cie w kierunku osob pomagajacych osobie niepelnospraw-
nej. Paradoksalnie, osoby najblizsze i personel medyczny zostaja obarczeni
wing 1 zloScia za aktualny stan zdrowia osoby niepetnosprawne;j. Jako tagod-
ni, ulegli odbiorcy zarzutow stajq si¢ tatwym, bezpiecznym obiektem gniewu
osoby bedacej na tym etapie.

Etap 3. TARGOWANIE SIE

Charakterystyczne dla etapu targowania si¢ jest umiejscowienie kontroli
wlasnych zachowan na zewnatrz — zawierzanie innym ludziom oraz wiara
w przypadek. Moze si¢ pojawi¢ nasilenie zachowan religijnych i powr6t do
wiary. Osoba niepelnosprawna negocjuje z ,,sitami wyzszymi” warunki swo-
jego wyzdrowienia. Polega to na robieniu postanowien, za ktore oczekiwa-
na jest w zamian uzdrawiajaca moc. Oczekiwana zmiana jest w procesie ne-
gocjacji popierana silna argumentacja. Oferta poprawy wlasnego zachowania
po wyzdrowieniu stanowi obietnice ,,dozywotniego serwisu gwarancyjnego”.
Obietnica poprawy mocno zakorzeniona w §wiadomosci jako cze$¢ pokuty
za grzechy moze stanowi¢ mysl automatyczna, rowniez w kontekscie poku-
ty za wlasna niepetnosprawnos¢. Zaufanie w cudowna moc taski pojawia si¢
w sytuacji, gdy wykorzystane zostang wszystkie dostgpne mozliwosci popra-
wy wlasnej sytuacji. Mimo jasnej i ostatecznej diagnozy o braku mozliwosci
przywrocenia stanu zdrowia sprzed momentu straty sprawnosci dalej pozosta-
je cien nadziei na pelne wyzdrowienie. Nadzieja ta, mimo czgsto nierealnych
zatozen, wyznacza jednak cel i pozwala dalej zmaga¢ si¢ z wlasna niepetno-
sprawnoscia.

Postanowienia poprawy nie pozostaja na szczgscie tylko w sferze do§wiad-
czen mistycznych. Réwniez na poziomie przyziemnym, namacalnym, teraz-
niejszym moga pojawic si¢ realne zmiany w zachowaniu. Wycofanie z reak-
cji agresywnych na rzecz kompromisu czy zastgpowanie natogdéw i zachowan
autodestrukcyjnych zachowaniami prozdrowotnymi to majace na celu powroét
do zdrowia zachowania charakterystyczne dla etapu targowania sig.

Silna zewnatrzsterowno$¢ skupia si¢ szczegolnie na personelu medycznym.
Uzaleznienie odzyskania zdrowia od odpowiedniej terapii i rehabilitacji dziata
na korzy$¢ osoby niepetnosprawnej, daje jej motywacje (przede wszystkim ze-
wnetrzng) do dalszych dziatan prozdrowotnych. Chetniej 1 bardziej skrupulat-
nie przestrzega ona zalecen lekarskich. Poczucie, Ze otrzymato si¢ nowa szan-
s¢, daje site do zdyscyplinowanego dziatania.

Brak akceptacji dotychczasowej diagnozy i niepowodzenia w odzyskaniu
petni sprawnosci uruchamia motywacje do poszukiwania nowych mozliwosci.
Ciagly rozw6j medycyny jest dobrym argumentem za nieakceptowaniem nie-
przychylnej diagnozy i niesie nadziej¢ na wyzdrowienie. Pacjent stara si¢ by¢
ekspertem w dziedzinie wlasnej niepelnosprawnosci, podkresla wage wyjat-
kowych przypadkow wyleczenia. Poszukuje nowych metod terapii. Jest w sta-

31



nie zebra¢ szczegotowe informacje na temat nowych metod terapii i urucho-
mic¢ cala maching zdarzen napgdzana checia ich wyprébowania.

Ciagle poszukiwanie taczy si¢ z potrzeba bezpieczenstwa rozumiang tu
jako potrzeba zapewnienia o pozytywnych skutkach aktualnych dziatan proz-
drowotnych. Mozemy tu zauwazy¢ konflikt kognitywno-afektywny. Z jednej
strony osoby z do$wiadczeniem utraty sprawnosci pragna doswiadczen i in-
formacji pozwalajacych podbudowac poczucie wlasnej wartosci, znalez¢ po-
cieszenie, z drugiej za§ — poprzez wewngtrzng potrzebg utrzymania spojnej
samowiedzy maja ciagle negatywne przekonania co do wtasnej osoby (Oles,
2003).

Oczekiwanie lepszej, obiecujacej diagnozy jest rowniez zwiazane z po-
nownie rosnaca nadzieja na wyzdrowienie. Wachlarz mozliwosci poszerza si¢
0 nowe, nieznane, wczesniej niestosowane sposoby leczenia. Dopuszczalne
staja si¢ rozwiazania wczesniej ignorowane, o niskiej skutecznosci. Nie sa juz
wazne wyniki jako$ciowe danych metod oraz procent wyleczonych przypad-
kow. Jednym z wazniejszych celow jest wyprobowanie kazdego dostepnego
sposobu leczenia. Pochtania to wiele energii fizycznej i psychicznej, ale daje
za to poczucie wykorzystania wszystkich mozliwos$ci oraz doprowadza oso-
be w procesie radzenia sobie ze strata sprawnosci do momentu, w ktorym za-
czyna zdawac sobie sprawg z tego, ze jej niepetnosprawnos¢ jest nieodwra-
calna. Jest to moment réwnie dramatyczny jak samo doznanie straty, wiaze
si¢ ze znacznym obnizeniem nastroju i przejsciem do kolejnego etapu — eta-
pu depresji.

POWROT NADZIEI |

ZEWNATRZSTEROWNOSC |

POSZUKIWANIE LEPSZEJ DIAGNOZY |

POSZUKIWANIE NOWYCH METOD LECZENIA |

POSTANOWIENIA PROZDROWOTNE |

KONFLIKT KOGNITYWNO-AFEKTYWNY |

UCIECZKA W WIARE |

POZYTYWNE PRZEJSCIE Z ETAPU GNIEWU
DO ETAPU TARGOWANIA SIE

OCZEKIWANIE CUDU |

Rycina 8. Cechy charakterystyczne etapu targowania sie
Zrédto: opracowanie wiasne.
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Etap 4. DEPRESJA

Wczesniejsza motywacja do pokonywania barier zwiazanych z niepetno-
sprawnoscig traci na tym etapie na sile. Pojawiajaca si¢ frustracja nie powo-
duje juz ztosci, lecz zniechgcenie i zaprzestanie walki. Wcze$niejsze wyko-
rzystanie wszystkich dostgpnych metod leczenia/rehabilitacji nie konczy si¢
w wigkszosci przypadkdéw pomyslnie. Niepelnosprawnos¢ staje si¢ faktem,
czescia Ja, cecha stata. Niepelnosprawno$¢ postrzegana jest tu jako cecha ne-
gatywna. Pojawia si¢ poczucie bycia gorszym, wadliwym, odbiegajacym od
normy i wyznaczonych rol spotecznych.

Dopiero na tym etapie pojawia si¢ zatem przygngbienie zwigzane z poczu-
ciem stalej straty. Strata sprawnos$ci na poziomie fizycznym i/lub psychicznym
powoduje rdwniez poczucie straty na poziomie emocjonalnym i spotecznym.
Zwatpienie w realizacj¢ planow zyciowych, spetnienia si¢ w rolach spolecz-
nych moze silnie obnizy¢ samooceng i nastr6j. Niemozliwe staje si¢ wyzna-
czenie nowych planow i dajacych sie osiagna¢ celow. Zbyt duzy dysonans
migdzy Ja realnym a Ja idealnym i Ja powinno$ciowym, jaki powstat, powo-
duje wstyd, niepokoj, Iek oraz poczucie winy i reakcje depresyjna (Bak, 2008).
Konieczne jest przebudowanie struktury Ja. Aby to jednak nastapito, na etapie
depresji dokonuje si¢ dezintegracja dotychczasowego Ja, niezbedna do utwo-
rzenia nowej wartosci.

Silny spadek energii do dziatania jest naturalng konsekwencja utraty ener-
gii na poprzednich, wymagajacych tego, etapach. Apatia, zniechgcenie i obni-
Zenie nastroju wiaza si¢ z naturalnymi ograniczeniami mozliwo$ci organizmu
i potrzeba regeneracji sit. Jest to ponadto naturalna konsekwencja na poziomie
emocjonalnym. Nagromadzenie negatywnych emocji wynika z niepowodzen
przy wykorzystaniu wszelkich mozliwosci i dotozeniu wszelkich staran w celu
odzyskania utraconej sprawnosci. Pojawia si¢ pesymistyczne personalizowa-
nie straty. Jedynym mozliwym wytlumaczeniem aktualnego niepozadanego
stanu wydaje si¢ wlasne nieudolne dziatanie. Negatywizm myslenia moze do-
tyczy¢ zardbwno poziomu behawioralnego, jak i poziomu osobowosciowego.
Pojawia si¢ wigc myslenie o sobie jak o niepetnosprawnym w kazdej dziedzi-
nie zycia. Niepelnosprawnos¢ zaczyna by¢ podstawowym przymiotem okre-
$lajacym cato$¢ osobowosci. Obwinianie siebie moze mie¢ jednak i inny cel.
Stawianie siebie w roli ofiary moze (niekoniecznie intencjonalnie) wzbudzic¢
zainteresowanie otoczenia, wspodtczucie, che¢ niesienia pomocy. Jest to nie-
bezpieczny stan, ktory moze sprawié, ze osoba niepelnosprawna odnajdzie si¢
w roli ofiary i dojdzie u niej do fiksacji na etapie depresji.

Obnizenie poziomu energetycznego oraz brak wyznaczonych osiagalnych
celow powoduja charakterystyczne dla reakcji depresyjnej zniechecenie, po-
czucie bezcelowosci i braku sensu w zyciu. Brak poczucia sprawstwa oraz
obnizona samoocena prowadza wprost do leku spotecznego i wycofania si¢
z kontaktow nawet z najblizszym otoczeniem. W konsekwencji wszystkich
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powyzszych stanow emocjonalnych i nagromadzenia negatywnych, deprecjo-
nujacych sadéw o samym sobie osoba izoluje si¢ od $§wiata. Brak akceptacji
siebie i niemozno$¢ odnalezienia celu wlasnego zycia powoduja powolne wy-
cofanie ze wszystkich sfer aktywnosci. [zolacja moze mie¢ tu rowniez funkcje
ochronna. Wczesniejsze, jeszcze $wieze poczucie porazki uaktywnia natural-
ng ochrong przed kolejnymi porazkami. Rezygnacja z wyzwan i zmagania si¢
staje si¢ skutecznym sposobem na uniknigcie krytyki i porazki, za$ brak pora-
zek bedzie dawac ztudne poczucie bezpieczenstwa. Na tym etapie wazne sta-
je sig wsparcie profesjonalistow: psychologow, terapeutow. Pozytywne przej-
Scie przez etap obnizonego nastroju (etap depresji) prowadzi do osiagnigcia
pozadanego etapu akceptacji.

| OBNIZENIE NASTROJU |

| REAKCJA DEPRESYJNA |

| POCZUCIE NIEODWRACALNOSCI WEASNEGO STANU |

REZYGNACJA Z DZIALAN |

| WYCOFANIE Z RELACJI SPOtECZNYCH |

POCZUCIE BRAKU SENSU ZYCIA |

POCZUCIE BEZWARTOSCIOWOSCI |

POZYTYWNE PRZEJSCIE Z ETAPUTARGOWANIA
SIE DO ETAPU DEPRESJI

OBNIZENIE SAMOOCENY |

Rycina 9. Cechy charakterystyczne etapu depres;ji
Zrédio: opracowanie wiasne.

Etap 5. AKCEPTACJA

Emocje negatywne sa sukcesywnie wypierane, zastgpowane przez emo-
cje o zabarwieniu pozytywnym (Diener, 1984; Pavot, Diener, 1993). Nie do-
tyczy to tylko planowania przysztosci i efektywnego pokonywania barier czy
przychylnosci spotecznej. Pozytywne emocje dotyczy¢ moga roOwniez samej
problematyki niepetnosprawnosci. To optymistyczne dostrzeganie pozytyw-
nych stron nawet najcigzszej sytuacji jest tu prawdziwe i nie wynika ze stoso-
wania mechanizmoéw obronnych (jak to byto w etapie szoku i zaprzeczania).
Nastgpuje stopniowa adaptacja do nowych warunkow poprzez znalezienie
1 wyéwiczenie sposobow na radzenie sobie z barierami wynikajacymi z nie-
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pelosprawnosci. Powolny proces akceptacji polega na umiejscowieniu nie-
petosprawnosci w nowej strukturze Ja jako jednej z cech okreslajacych nowy
poziom mozliwos$ci i ograniczen. Niepelnosprawnosc¢ przestaje by¢ pierwszo-
rzedna cecha okreslajaca poziom funkcjonowania danej osoby.

Zaczynaja powracac, zaniechane w poprzednich etapach, aspiracje zyciowe
i nadzieja w postaci realistycznych, osiagalnych plandéw i celéw zyciowych.
Obnizenie poziomu energetycznego w poprzednim etapie depresji pozwo-
lito na zebranie wystarczajacej sity do wyznaczania i realizacji zatozonych
nowych celéw. Swiadomo$é ograniczen jest niezbedna do zarysowania tych
planow. Osiagnigcie stanu akceptacji wydaje si¢ niezbedne do wyznaczenia
osiggalnych, nowych celéw zyciowych. Wiara i nadzieja sa tu zwiazane z in-
dywidualnym dzialaniem i poczuciem realizacji kolejnych krokéw w drodze
do osiagnigcia celu. Wydaje si¢ roOwniez niezbedne przejécie przez wszyst-
kie poprzednie etapy radzenia sobie ze strata sprawnos$ci — daje to mozliwos¢
zmierzenia si¢ z wlasnymi emocjami, poznania wtasnych reakcji i zachowan
w obliczu traumatycznych przezy¢.

Poprzez efektywne przejscie procesu radzenia sobie ze stratag sprawno-
$ci charakteryzujacego si¢ r6znorodnoscia standw emocjonalnych oraz wy-
nikajacych z nich zachowan, osoba niepelnosprawna ma szansg¢ na poznanie
nie tylko swoich ograniczen, lecz takze mozliwos$ci. Niejednokrotnie nabywa
nowe umiejetnosci spoteczne, takie jak asertywnos¢, odkrywa wiasne mozli-
wosci, na przyktad determinacje w dazeniu do celu, umiejgtnos¢ przezwycig-
zenia stanow depresyjnych. Poktady silnej woli i motywacji do pokonywania
przeszkod zyciowych, umiejetnos$¢ poradzenia sobie z negatywnymi emocja-
mi i niska samoocena to zasoby, ktorych do tej pory mogla by¢ nie§wiadoma.
Dzigki analizie swoich nowych kompetencji zaczyna si¢ otwiera¢ na nowe do-
$wiadczenia. Na podstawie aktualnego poziomu mozliwosci i aspiracji zaczy-
na budowac nowa strukture Ja.

Potrzeba sprawstwa, samodzielnego osiagania celow, wewngtrznej kontroli
(Allison, 1991; Norman, Bennet, 1996), stanowiaca podstawg poczucia doro-
stosci 1 dojrzatosci, zyskuje dawna sitg. Satysfakcja, jaka niesie sukcesywne,
samodzielne pokonywanie kolejnych barier, wzmacnia poczucie akcepta-
cji samego siebie i wptywa na pozytywny obraz siebie jako osoby niepetno-
sprawne;j.

Osiagnigty zostaje optymalny poziom emocjonalny, ktéry przede wszyst-
kim pozwala na normalne funkcjonowanie w codziennym zyciu. Ograniczenie
wybuchow ztosci, tworzenia nierealnych zatozen, stosowania mechanizmow
obronnych, brak symptomow reakcji depresyjnej i wreszcie pozytywne po-
strzeganie samego siebie pomagaja w odzyskaniu dawnych i budowie nowych
relacji spotecznych. Odpowiedni stan emocjonalny daje podstawe do skupie-
nia si¢ na dziataniach waznych dla dalszego zycia.
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| ADAPTACJA DO NOWYCH WARUNKOW |

| DOSTRZEZENIE NOWYCH MOZLIWOSCI |

| WYZNACZANIE NOWYCH CELOW |

| PODEJMOWANIE AKTYWNYCH DZIALAN |

| POWROT DO RELACJI SPOLECZNYCH |

| WYGASZENIE NEGATYWNYCH EMOCJI |

POZYTYWNE PRZEJSCIE Z ETAPU
DEPRESJI DO ETAPU AKCEPTACJI

| REKONSTRUKCJA POCZUCIA TOZSAMOSCI |

| DYSPOZYCYJNY OPTYMIZM |

Rycina 10. Cechy charakterystyczne dla etapu akceptacji

Zrédto: opracowanie wiasne.

Akceptacja nie musi oznaczaé jednego stylu postepowania. Moze przy-

ja¢ forme na przyktad akceptacji siebie jako osoby pokrzywdzonej przez los
i skutkowa¢ wycofaniem si¢ z rynku pracy i przyjeciem wytacznie roli i sta-
tusu rencisty. Mozemy wyrdzni¢ trzy typy przystosowania i zaangazowania
w aktualna sytuacje (Obuchowski, 1985).
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Pierwszy typ — akceptacje ,,tworcza” — prezentuja bezposredni tworcy, oso-
by proaktywne, ktore szybko zaadaptowaly si¢ do nowych warunkéw, sa
wciaz nastawione na realizacje nowych celow, pokonywanie nowych ba-
rier, wykazanie si¢ przed soba i §wiatem mozliwoscia ciagltego rozwoju.
Ze swojej niepelnosprawnosci potrafia zrobi¢ atut, ktory staraja si¢ wyko-
rzysta¢ we wszystkich dziedzinach zycia, jak na przyktad niepelnospraw-
ni sportowcy, dziatacze na rzecz $rodowiska osob niepetnosprawnych.
Zgodnie z osobistymi potrzebami osoby akceptujace siebie jako osobg nie-
petosprawng potrafia korzysta¢ rowniez z oferowanej im pomocy bez po-
czucia wstydu. W przyjmowanej pomocy nie dopatruja si¢ ukrytej litosci,
nieréwnosci szans czy dyskryminacji. Swiadomos$¢ wlasnych uprawnien
i korzystanie z nich réwniez nie jest roszczeniowe. Prawo do pomocy jest
W sposob asertywny egzekwowane tylko w uzasadnionych sytuacjach.
Drugi typ przystosowania — akceptacje¢ ,,adaptacyjna” — prezentuja osoby
dobrze przystosowane do aktualnego stanu utraty sprawnosci. Potrafia one
wciaz aktywnie korzysta¢ z wlasnych zasobow, jak 1 zewngtrznych moz-
liwosci. Akceptuja rowniez korzystanie z ulg, uprawnien i oferowanego
wsparcia w miarg osobistych potrzeb.
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= Trzeci typ — akceptacje ,,neurotyczna” — prezentuja osoby, ktore tacznie
z wlasna niepetnosprawnoscia zaakceptowaty réwniez fakt bycia innym,
gorszym, odmiennym. Wykazuja postawe roszczeniowa w stosunku do spo-
leczenstwa. Staraja si¢ w sposob kompensacyjny wykorzystywaé mozliwo-
$ci oferowanego im wsparcia (finansowego i pozafinansowego) (Ostrowska,
2003).

2.3. Psychologiczne konsekwencje niepetnosprawnosci wrodzonej

Psychospoteczne funkcjonowanie 0sob niepetnosprawnych od urodzenia
znacznie si¢ r6zni od funkcjonowania osob, ktore utracity sprawnos¢ w wie-
ku mtodzienczym lub dorostym. Gtéwne odmiennosci dotycza procesu radze-
nia sobie z utrata sprawno$ci. W przypadku oso6b z wrodzona niepetnospraw-
noscia trudno mowi¢ — zar6wno w ujeciu subiektywnym, jak i obiektywnym
— o stracie. Nie znaczy to jednak, ze ta grupa osob nie zmaga si¢ z problema-
mi wiagzacymi si¢ z niepelnosprawnoscia. ,,Innos¢” wynika tu z innego trak-
towania, innego sposobu wychowywania oraz z poréwnan z innymi osobami,
w tym przypadku — ze sprawnymi. Osoby z niepetnosprawnos$cia nabyta do-
konuja poréwnan z samym soba sprzed momentu straty. Roznica wplywa na
postrzeganie siebie, wlasnej aktualnej i przysztej sytuacji. Jakie wigc sa kon-
sekwencje niepetnosprawnosci wrodzonej?

Tabela 5. Konsekwencje wrodzonej niepetnosprawnosci

Konsekwencje pozytywne Konsekwencje negatywne

Dziecinstwo — brak zalu po stracie

e zniwelowanie dysonansu miedzy ocze-
kiwaniami a realiami (dziecko sprawne/
niepetnosprawne)

strategia radzenia sobie nastawiona na
zadania (rehabilitacja)

postrzeganie sytuacji w kategoriach
mozliwosci, a nie samych ograniczen
akceptacja roli rodzica dziecka niepetno-
sprawnego

akceptacja roli dziecka niepetnosprawne-
go

duzy dysonans miedzy oczekiwaniami a re-
aliami

strategia radzenia sobie nacechowana me-
chanizmami obronnymi (np. racjonalizacja,
zaprzeczanie)

postrzeganie sytuacji w kategoriach ograni-
czen

brak akceptaciji roli rodzica dziecka niepetno-
sprawnego

brak akceptaciji roli dziecka niepetnospraw-
nego — chec ukrycia niepetnosprawnosci
(traktowanie siebie jak osobe sprawng lub
wyizolowanie sie z relacji i rol spotecznych)

Zasoby zdobyte poprzez wychowanie

Wychowanie do samodzielnosci:

e ufnos¢

e autonomia — samodzielne zaspokajanie
potrzeb i odnoszenie sukceséw
inicjatywa — mozliwo$c¢ rozeznania
konsekwencji wkasnych dziatan, w tym
sukceséw i porazek

Wychowanie ,pod kloszem”:

e brak ufnosci

o wstyd i zwatpienie — nadmierna kontrola pro-
wadzaca od poczucia bezradnosci i wstydu

e poczucie winy — wygaszanie préb samodziel-
nego dziatania z obawy przed porazka jest
w konsekwencji spostrzegane jak porazka
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Konsekwencje pozytywne Konsekwencje negatywne

e pracowito$¢ — szeroki wachlarz dziatan e poczucie nizszosci (efekt kozta ofiarnego,
daje podstawe do okreslenia witasnych samospetniajace sie proroctwo) — ogranicze-
mozliwosci, celéw i dziatan nie doswiadczen powoduje poczucie braku

e tozsamos$c¢ — uksztattowanie autonomicz- kompetenc;ji
nej, odrebnej i spojnej struktury Ja e rozproszenie — brak celu i sensu zycia,

zaleznos¢ od innych, uboga wiedza o samym
sobie

Wplyw czynnikéw zewnetrznych

e dostep do zasobdéw srodowiska e ograniczenie dostepnosci do zasobow $rodo-
e umiejetnos¢ korzystania ze sprzetu reha- wiska (efekt Golema)
bilitacyjnego, np. wdzka inwalidzkiego, e ograniczenie w stosowaniu sprzetu rehabi-
aparatu stuchowego litacyjnego (szczegolnie widocznego) wynika-
o wyksztatcenie adekwatne do mozliwosci jace z checi ukrycia niepetnosprawnosci
i ograniczen, np. nauka jezyka migowego e wyksztatcenie na poziomie zbyt wysokich
(PJM, SIM), jezyk Braille’a aspiracji nieadekwatne do mozliwosci i ogra-
e asymilacja ze srodowiskiem oséb niepet- niczen — poréwnanie ,w goére” z osobami
nosprawnych sprawnymi w efekcie prowadzi do poczucia
nizszosci

e brak asymilacji ze srodowiskiem osob niepet-
nosprawnych — nieumiejetnos¢ porozumie-
wania sie, wrogie nastawienie

Dorostos¢
e przygotowanie do podjecia dojrzatych rél e nieporadnos¢
spotecznych e brak umiejetnosci wyznaczania osobistych
e wyznaczanie samodzielnych, realistycz- celéw
nych celow e brak sprawstwa, uzaleznienie od wsparcia

e samodzielnosc¢

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Brzezifiska, 2007; Brzezinska, Kaczan, 2008; Kowalik, 2003;
tukowski, 2008.

2.4. Podsumowanie

Z powyzszych rozwazan wynika, ze osoby z niepetnosprawnoscia wro-
dzona i niepelnosprawno$cia nabyta zmagaja si¢ z diametralnie ré6znymi pro-
blemami, wymagaja wigc innego rodzaju wsparcia adekwatnego do sytuacji,
w jakiej si¢ znajduja. W kontekscie naszej koncepcji etapowego procesu ra-
dzenia sobie z niepelnosprawno$cia uznajemy te réoznicg za najwazniejsza dla
doswiadczania konsekwencji niepetnosprawnosci.

Wedtug przyjetych w naszych badaniach zatozen teoretycznych osoby nie-
pelosprawne od urodzenia nie majq szansy na przechodzenie kolejno etapow
radzenia sobie ze strata, gdyz nie doznaja straty. Ich negatywizm, sktonno$¢
do depres;ji czy lgku spotecznego moga raczej wynikac z efektu poréwnan spo-
tecznych i poczucia ,,innosci” (Wiszejko-Wierzbicka, 2008), czgsto nieswia-
domie wzmacnianego przez otoczenie na przyktad poprzez nadmierna pomoc
rodzicoéw, nauczycieli, kolegow szkolnych (wyrgczania czy ograniczanie obo-
wiazkow), ale tez poprzez pozbawianie udzialu w podejmowaniu decyzji (por.
Brzezinska, Kaczan, 2008).
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Tabela 6. Podstawowe réznice w konsekwencjach niepetnosprawnosci nabytej
i wrodzonej

Konsekwencje niepetnosprawnosci
nabytej (w okresie péznej mtodosci lub
dorostosci)

Konsekwencje niepetnosprawnosci wro-
dzonej (lub nabytej w okresie dzieciecym)

e brak procesu radzenia sobie z utratg * przechodzenie etapowego procesu radze-
sprawnosci nia sobie z utratg sprawnosci

e ograniczenie potencjatu rozwojowego e brak wptywu na zdobyty wczesniej poten-
zdobywanego w dziecinstwie i okresie cjat rozwojowy
mtodosci

e mozliwos¢ wczesniejszej rehabilitacji e zaburzenie wykorzystania wczesniej zdo-
(zdrowotnej, spotecznej, zawodowej) — bytego potencjatu rozwojowego

kompensacja blokad w rozwoju fizycznym,
psychicznym i spotecznym

stopniowe rozpoznanie mozliwosci

zakltocenie realizowanego juz procesu

rozwojowych — adekwatne do mozliwosci wykorzystywania posiadanego potencjatu
i ograniczen okreslenie rol spotecznych rozwojowego — proces wymaga przeformu-
i zawodowych fowania celéw rozwojowych

e uksztaltowanie adekwatnego Swiatopogla- e uzyskanie odmiennych doswiadczen
du stanowigcego podstawe do dalszego spotecznych — uksztattowanie odmiennego
rozwoju Swiatopogladu

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie (Kowalik, 2003).

Ze wzgledu na wszystkie powyzsze réznice w konsekwencjach wrodzonej

i nabytej niepelnosprawnosci wazne okazuje si¢ dostosowanie odpowiedniego

rodzaju wsparcia do potrzeb rozwojowych i sytuacyjnych z tych r6znic wyni-

kajacych. Porownanie obu rodzajow sytuacji niepelnosprawnos$ci daje podsta-
we do dalszych rozwazan o szczegodlnej roli wsparcia w odniesieniu do niepet-
nosprawnosci nabytej. Opisane wczesniej traumatyczne konsekwencje utraty
sprawnos$ci wskazuja, ze wsparcie to, na kazdym etapie procesu radzenia so-
bie, powinno dokonywac si¢ przede wszystkim poprzez tworzenie optymal-
nych, czyli bezpiecznych z punktu widzenia osoby niepetnosprawnej, warun-
koéw dziatania czy wspotdziatania, w ktorych zachodza interakcje oparte na jej
bezwarunkowej akceptacji (Kirenko, 2006). Z badan bowiem wynika jasno, ze
najbardziej oczekiwanym wsparciem jest — w porownaniu ze wsparciem in-
strumentalnym czy rzeczowym — pomoc emocjonalna (S¢gk, 1986). Wsparcie
emocjonalne oznacza zatem tworzenie takich warunkéw, aby osoba mogta
bezpiecznie doswiadczac roznych standow emocjonalnych bez Igku przed kon-
sekwencjami ze strony innych ludzi. Wsparcie to musi si¢ wigc skupi¢ gtow-
nie na emocjonalnych problemach os6b z nabyta niepelnosprawnoscia i doty-

czy¢ migdzy innymi (por. Janiszewska, 1998):

e Swiadomosci wlasnych reakcji na frustracje istotnych dla siebie potrzeb po-
dzielanych z innymi z racji wieku czy pici, ale szczegdlnie reakcji na trud-
nosci w zaspokajaniu tak zwanych potrzeb indywidualnych (Obuchowski,
1995);
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e racjonalizacji przyczyn zdarzenia, w tym zdobycia odpowiedniej wiedzy
o bliskich i dalekich skutkach zdarzenia oraz sposobach radzenia sobie
z nimi, aby unikna¢ lub przynajmniej ostabi¢ tak zwany efekt generalizacji
1,,uczenia si¢ bezradnosci”;

e motywacji do rozwigzywania konfliktow wewngtrznych migdzy tendencja
do unikania dziatan skierowanych na jakis cel a dazeniem do jego realiza-
cji, a takze konfliktow zewngtrznych — interpersonalnych.

Opisany w kolejnych rozdziatach program badawczy dotyczy problemu na-
bytej niepelnosprawnosci w odniesieniu do wszystkich etapow utraty spraw-
nos$ci oraz ich wptywu na jako$¢ ustug aktywizacji zawodowe;.



Rozdziat 3

Program badan Radzenie sobie z utratg
sprawnosci

3.1. Wprowadzenie

W badaniach wzigty udzial osoby o niepelnosprawnosci nabyte;j.
Skoncentrowano si¢ na kolejnych etapach procesu godzenia si¢ z utrata spraw-
nos$ci oraz na tym, jak sposob radzenia sobie — charakterystyczny dla kolej-
nych etapéw — wplywa na funkcjonowanie na rynku pracy. Analizie poddano
rowniez wplyw procesu aktywizacji zawodowej na akceptacj¢ wlasnej niepet-
nosprawnosci.

Celem badan byta takze ocena roli aktywizacji zawodowej: szkolen, do-
radztwa zawodowego 1 poradnictwa psychologicznego, w kolejnych etapach
procesu radzenia sobie z utrata sprawnosci, szczegdlnie w zakresie nabywa-
nia kompetencji psychospolecznych oraz procesu akceptowania wiasnej nie-
pelosprawnosci przez osoby, ktore doswiadczyly powolnej utraty badz rady-
kalnego pogorszenia sprawnosci.

Na kazdym etapie godzenia si¢ z utrata sprawnosci (odpowiednio: szoku
1 zaprzeczania, gniewu, targowania si¢, depresji, akceptacji) moze (ale nie
musi) pojawi¢ si¢ motywacja zewngtrzna lub wewngtrzna do powrotu na ry-
nek pracy. Akceptacja niepelnosprawnosci wydaje si¢ najlepszym etapem,
w ktorego trakcie powinna nastapic¢ aktywizacja zawodowa. Aktywizacja za-
wodowa traktowana szerzej, jako dtugofalowe ,,planowanie kariery zawodo-
wej”, moze si¢ powies¢ na kazdym z powyzszych etapow, pod warunkiem do-
stosowania ustugi do aktualnego stanu klienta. Wedtug zalecen dla doradcow
zawodowych i rehabilitantow, opracowanych na podstawie badan (SWPS,
2005-2008)": ,,Aktywizacja zawodowa moze odegra¢ wazna role w proce-
sie akceptacji wlasnej niepetnosprawnosci, o ile uwzglednia szerszy kon-
tekst zycia, potrzeb i aspiracji 0s6b z ograniczong sprawnoscia” (Wiszejko-
-Wierzbicka, 2008).

Jak si¢ wydaje, wykorzystanie odpowiednich narzedzi aktywizacyjnych na
konkretnym etapie radzenia sobie z utrata sprawnosci moze wspomoc przej-
Scie kolejnych etapdéw (w tym m.in. zniwelowaé efekt fiksacji na danym eta-
pie) az do osiagnigcia stanu pozytywnej akceptacji i powrotu na rynek pracy.

! Projekt badawczy Psychospoleczne uwarunkowania aktywnosci zawodowej 0s6b niepel-
nosprawnych realizowany przez zespot badawczy SWPS w latach 2005-2008.
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3.2. Opis projektu badawczego

Badania miaty charakter praktyczny. Celem ich byla nie tylko diagnoza
— czyli (1) okreslenie tego, na jakim etapie procesu radzenia sobie z utrata
sprawnosci znajduja si¢ badane osoby oraz (2) rozpoznanie psychologicznych
mechanizmow, ktére maja wptyw na ten proces — lecz takze zaproponowa-
nie rzetelnej i trafnej metody diagnostycznej i okre$lenie metod wsparcia ade-
kwatnych do etapu w procesie godzenia sig¢ z utrata sprawnosci.

Badania miaty charakter ,,poprzeczny” — wzigty w nich w jednym czasie
udziat osoby z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci, co oznacza, ze badano
wzorzec (pattern) podobienstw i réznic migdzy osobami wewnatrz grup i mig-
dzy grupami w danym momencie. Nie $ledzono wigc procesu radzenia sobie
z utrata sprawnosci, ale badano osoby, ktore dobrano tak, aby znajdowaty si¢
— hipotetycznie — w réznych etapach tego procesu.

Szczegdtowe cele projektu badawczego oraz sposéb doboru 0s6b badanych
przedstawia tabela 7.

Tabela 7. Opis projektu badawczego w ramach modutu Radzenie sobie z utratg
sprawnosci

Cele badan 1. Potwierdzenie zatozenia o istnieniu etapow w procesie radzenia
sobie z utratg sprawnosci i ich opis u 0s6b z nabytg niepetnospraw-
noscia

2. Ocena roli r6znych form aktywizacji zawodowej na kolejnych etapach
procesu radzenia sobie z utratg sprawnosci

3. Stworzenie narzedzia wartosciowego psychometrycznie i uzyteczne-
go praktycznie do diagnozy kazdego etapu radzenia sobie z utratg
sprawnosci

4. Przygotowanie zatozen do projektu rekomendacji oddziatywan
w ramach aktywizacji zawodowej — dostosowanych do potrzeb osoby
niepetnosprawnej na kolejnych etapach radzenia sobie przez nig
z utratg sprawnosci

Kryteria doboru Rodzaj niepetnosprawnosci:

celowego oséb e z powszechnymi ograniczeniami sprawnosci — ONP (n = 91),
badanych e z rzadkimi ograniczeniami sprawnosci — ONR (n = 92),

(n =394) e ze sprzezonymi ograniczeniami sprawnosci — ONS (n = 91),

e osoby sprawne — OS (n = 120).

Okres, jaki mingt od wystapienia utraty sprawnosci /pojawienia sie
niepetnosprawnosci (dwa poziomy zmiennej: 0-5 lat, 6-10 lat)

Wiek (cztery poziomy zmiennej: 18.-27.; 28.-37.; 38.—47.; 48.-57.r.z.)
Pte¢ osob badanych (60% kobiet i 40% mezczyzn)
Wszystkie osoby badane z nabytg niepetnosprawnoscig

Wszystkie osoby badane braty w trakcie badania udziat w projek-
tach aktywizacji zawodowe;j

Zrédto: opracowanie wiasne (por. Wolski, 2009f).
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Z badania zostaly wykluczone osoby, ktore sa niepetnosprawne od 7. r.z.
lub wczesniej — dopiero bowiem ok. 7. r.z. pojawiaja si¢ w rozwoju operacje
konkretne, a wigc nabywanie odwracalnego myslenia i zdolnosci do decen-
tracji niezbgdne do pelnego zrozumienia zachodzacych zmian (Birch, Malim,
1998; Brzezinska, 2007). Pomijajac wczesniejsze stadia rozwoju wedtug kon-
cepcji rozwoju inteligencji Piageta — sensoryczno-motoryczne oraz przedope-
racyjne — ograniczamy badania do 0sob charakteryzujacych sig tak zwana stre-
fa utraconego rozwoju (Kowalik, 2003) a wigc osob, ktore z samej definicji
pojecia doznaja efektu szeroko pojetej utraty, poniewaz sa jej Swiadome.

Tabela 8. Przydzial oséb do grup badawczych pod wzgledem rodzaju niepetno-
sprawnosci

Kategoria Kod Rodzaj
ONP 02-P e choroby psychiczne
mepe’mospr_awnOSCl 05-R e uposledzenie narzadu ruchu
powszechnie (czesto) ) ]
wystepujace 06-E e epilepsja
n =90 07-S e choroby uktadu oddechowego i krazenia
08-T e choroby uktadu pokarmowego
09-M e choroby uktadu moczowo-ptciowego
10-N e choroby neurologiczne
ONR 03-L e zaburzenia gtosu, mowy i choroby stuchu
n|epe}nosprawnF>SCI 04-O e choroby narzadu wzroku
rzadko wystepujace
n=90 11-I e inne, w tym schorzenia: endokrynologiczne, metabo-
liczne, zaburzenia enzymatyczne, choroby zakazne
i odzwierzece, zeszpecenia, choroby uktadu krwiotwor-
czego
e niepetnosprawnos¢ wynikajaca z ,0géIlnego stanu zdro-
wia” (takie okreslenie pojawia si¢ w orzeczeniach ZUS)
ONS Potaczenie co najmniej dwdch grup ograniczen/co najmniej
niepetnosprawnosci dwéch kodow
sprzezone
n =90
(O]
osoby sprawne
n=120

Zrédto: opracowanie wiasne (por. Wolski, 2009a).

Badania skupiaty si¢ na trzech kwestiach istotnych z punktu widzenia roz-
woju rynku ustug w obszarze aktywizacji zawodowej 0sob niepelnospraw-
nych:

1) etapy radzenia sobie z utrata sprawnosci — aby podnies$¢ jakos¢ pracy do-
radczej z osobami niepelnosprawnymi zalozono wprowadzenie do modeli
pomocy osobom z nabyta niepetnosprawnoscia koncepcji etapow radzenia
sobie z utratg sprawnosci;
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2) ocena aktywizacji zawodowej istniejacej obecnie w ramach projektow ak-
tywizacji dla osob niepelnosprawnych — zatozono zroéznicowanie ocze-
kiwan osob niepetnosprawnych co do uslug aktywizacji zawodowej ze
wzgledu na etap radzenia sobie z utrata sprawnosci;

3) diagnoza etapu radzenia sobie z utrata sprawnosci. Rzetelne i trafne okre-
$lenie aktualnej sytuacji radzenia sobie z utrata sprawnosci daje mozliwos¢
dostosowania ustug w ramach aktywizacji zawodowej do rzeczywistych
potrzeb osoby.

1.Punkt wyjscia:
koncepcja
pigcioetapowego
procesu radzenia
sobie ze stratg
sprawnosci

2.Kliniczny opis
funkcjonowania
osoby w kazdym
zpieciuetapow
procesu radzenia
sobie ze stratg
sprawnosci

3. Wybor narzedzi
badawczych do
diagnozy cech osoby
w kolejnych etapach
procesu radzenia
sobie ze stratg

sprawnosci

4. Przygotowanie
autorskich narzedzi
— KRSS, KOUAZ,

WYWIAD

5. Badania
pilotazowe

10 Analiza wynikéw
badania

9. Badania wiasciwe
w okresie
20 kwietnia—
—20 sierpnia 2009

8. Szkolenia badaczy
w okresie
28 marca—
—22 czerwca 2009

7. Rekrutacja
badaczy sposréd
pracownikow
aktywizaciji
zawodowej 0s6b
niepetnosprawnych

6. Stworzenie
instrukcji do badania
(por. Wolski, 2009¢e)

Rycina 12. Etapy procesu badawczego
Zrédto: opracowanie wlasne

Na podstawie analizy wszystkich trzech wymienionych obszaréw moze-
my okresli¢ jasne zasady i potencjalnie efektywne propozycje pracy z osoba-
mi z nabyta niepelnosprawnoscia
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Rycina 13. Badane zmienne
Zrédio: opracowanie wiasne.

3.3. Narzedzia badawcze

3.3.1. Uwagi ogdlne

Narzedzia badawcze zostaly dobrane tak, aby zbada¢ cechy charaktery-
styczne dla danego etapu radzenia sobie z utrata sprawnosci. Zmienne dia-
gnozowane za pomoca réznych narzedzi analizowane sa wspdlnie — w bloku,
co pozwala na uchwycenie cech charakterystycznych dla danego etapu radze-
nia sobie z utrata sprawnosci.

Charakterystyczne dla etapu szoku i zaprzeczenia sa:

e $rednie lub wysokie wyniki w LOT-R i GSES (rozwinigcie wszystkich skro-

tow w tab. 9),

e niskie wyniki w AIS i SWLS.

Charakterystyczne dla etapu gniewu sa:

e wysokie wyniki w BPAQ.

Charakterystyczne dla etapu targowania sie, w ktorym widoczne jest ze-
wngtrzne umiejscowienie kontroli, sa:
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e wysokie wyniki w podskalach MHLC dotyczacych wptywu innych lub

przypadku.

Charakterystyczne dla etapu depresji sa:
e wysokie wyniki w SDB,
e $rednie lub wysokie wyniki w podskalach gniewu i wrogosci w BPAQ,
e niskie wyniki w LOT-R i GSES,
e niskie wyniki w AIS i SWLS.
Charakterystyczne dla etapu akceptacji sa:
e wysokie wyniki w AIS i SWLS,
e wysokie wyniki w LOT-R i GSES.

Aby oceni¢ trafnosc tej tezy zastosowano bateri¢ kwestionariuszy przedsta-
wionych w tabeli ponize;j.

Tabela 9. Bateria narzedzi badawczych zastosowanych w badaniu

Etap w procesie

radz.enla Narzedzie badawcze Badany obszar

sobie z utrata

sprawnosci

1. Szok LOT-R (1985) — Test Orientac;ji uogolnione oczekiwania wobec

i zaprzeczanie

2. Gniew

3. Targowanie sie

4. Depresja

Zyciowej

Autorzy: M.F. Scheier, Ch.S.
Carver, M.W. Bridges; adapta-
cja: R. Poprawa i Z. Juczynski
(Juczynski, 2001)

GSES (1992) — Skala Uogolnionej
Wiasnej Skutecznosci

Autorzy: R. Schwarzer,

M. Jerusalem i Z. Juczynski
(Juczynski, 2001)

BPAQ (1992) — Kwestionariusz
Agresji
Autorzy: A.H. Buss, M. Perry

MHLC (1978) — Wielowymiarowa
Skala Umiejscowienia Kontroli
Zdrowia (wersja B)

Autorzy: K.A. Wallston, B.S.
Wallston, R. DeVellis; adaptacja:
Z. Juczynski (Juczynski, 2001)

SDB (1961) — Skala Depresji Becka
Autor: A.T. Beck

przysztosci, okreslane jako dyspo-
zycyjny optymizm

ogolne przekonanie jednostki o sku-
tecznosci radzenia sobie z trudnymi
sytuacjami i przeszkodami

tendencje agresywne: agresja
fizyczna, stowna, gniew, wrogos$¢

zgeneralizowane oczekiwania

w trzech wymiarach umiejscowienia
kontroli zdrowia: wewnetrznym,
wptywu innych, przypadku

samodzielna ocena obecnosci
i nasilenia objawéw depresji
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Etap w procesie
radzenia

sobie z utrata
sprawnosci

Narzedzie badawcze Badany obszar

5. Akceptacja SWLS (1985) — Skala Satysfakcji ocena poczucia zadowolenia
z Zycia z zycia
Autorzy: E. Diener, R.A. Emmons,
R.J. Larson, S. Griffin; adaptacja:
Z. Juczynski (Juczynski, 2001)

AIS (1984) — Skala Akceptaciji ocena stopnia akceptacji choroby
Choroby

Autorzy: B.J. Felton, T.A. Revenson

i G.A. Hinrichsen; adaptacja:

Z. Juczynski (Juczynski, 2001)

Autorskie KOUAZ (2009) Kwestionariusz ocena poziomu ustugi pod wzgle-
narzedzia Oceny Ustugi Aktywizaciji dem subiektywnej przydatnosci
podstawowe Zawodowej w aktywizacji zawodowej

Autor: P. Wolski (Wolski, 2009b)

WS Wywiad Standaryzowany historia radzenia sobie z utratg

Autor: Pawet Wolski (Wolski, sprawnosci — obejmuje sytuacje od
2009c) momentu wystgpienia utraty spraw-
W tym: nosci do sytuacji aktualnej i planéw

KRSS - Kwestionariusz Radzenia na przysztos¢
Sobie ze Stratg Sprawnosci

Autor: Pawet Wolski (Wolski,

2009d)

KBS-II (2009) zmienne metryczkowe, dotyczace
Kwestionariusz badan spotecznych  stanu zdrowia, aktywnosci zawodo-
opracowanych na potrzeby badan wej i gospodarstwa domowego
projektu

(Lukowski, Kaczan, Rycielski, 2008)

Zrodio: opracowanie wtasne; por. Wolski, 2009d.

3.3.2. Autorskie narzedzia wykorzystane w badaniu

Badanie zostato poszerzone o wywiad majacy na celu przyblizenie proce-
su radzenia sobie z utrata sprawnosci. Dodatkowe autorskie narzedzie stano-
wit Kwestionariusz Radzenia Sobie ze Strata Sprawnosci (por. Brzezinska,
Wolski, 2010a; 2010b; w druku), ktory zostal uzyty podczas badania w formie
wywiadu oraz Kwestionariusz Oceny Ustugi Aktywizacji Zawodowe;.

3.3.2.1. Kwestionariusz Oceny Ustugi Aktywizacji Zawodowej (KOUAZ)

Uwagi ogodlne: Kwestionariusz Oceny Ustugi Aktywizacji Zawodowej (za-
facznik 2) jest narzgdziem autorskim stworzonym w 2009 roku przez autora
koncepcji badan (Wolski, 2009b). Poddano w nim ocenie proces aktywizacji
zawodowej. Ze wzgledu na roznorodno$¢ i dobrowolno$¢ w wyborze metod
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stosowanych w poszczegolnych programach aktywizacyjnych ocenione zosta-
ty poszczegodlne ustugi, a nie caty program aktywizacji.

Badania pilotazowe: W celu dostosowania narzedzia do aktualnych progra-
mow aktywizacji zawodowej dla 0sob niepelnosprawnych dziatano dwutoro-
wo. Z jednej strony przeprowadzono kompleksowe rozeznanie w programach
Panstowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych, Programu
Operacyjnego Kapitat Ludzki oraz innych realizowanych przez instytucje pan-
stwowe (Powiatowe Urzedy Pracy, Miejskie Osrodki Pomocy Spotecznej itp.)
oraz przez organizacje pozarzadowe. KOUAZ zawiera pelna list¢ ustug stano-
wiacych bezposrednig ofertg dla osob zainteresowanych powrotem na rynek
pracy (Koman, Wojakowska-Lewicka, 2008). W celu zweryfikowania zakre-
su ustug podczas wstgpnych badan pilotazowych KOUAZ zostat poszerzony
o punkt ,,inne”, w ktérym osoby badane mogty dopisa¢ inne, znane im formy
wsparcia. Zadna z nich nie skorzystata z mozliwosci powigkszenia zapropo-
nowanego zbioru. Na podstawie badania pilotazowego mozemy przyjac, ze
w narzedziu wlasciwym KOUAZ uwzgledniono kompleksowy zbidr ustug
oferowanych osobom niepetnosprawnym w ramach aktywizacji zawodowe;.

Konstrukcja: KOUAZ zawiera kompleksowy spis najczesciej stosowa-
nych form aktywizacji zawodowej 0sob niepelnosprawnych. Wigkszos¢ ustug
jest rowniez wykorzystywana w aktywizacji zawodowej osob sprawnych.
Osoba badana proszona jest w krotkiej instrukcji o oceng wszystkich wy-
szczegolnionych ustug pod wzgledem ich przydatnosci we wilasnej aktywiza-
cji zawodowej. Ocenie zostaty poddane: indywidualne doradztwo zawodowe,
indywidualne porady prawne, indywidualne porady psychologiczne, udziat
w szkoleniach zawodowych, udzial w grupach wsparcia, udzial w warszta-
tach aktywizacji zawodowej, udzial w warsztatach psychologicznych, udziat
w Klubie Pracy, korzystanie z pomocy Trenera Pracy, posrednictwo pracy, sta-
ze 1 inne formy subsydiowanego zatrudnienia, warsztaty terapii zajgciowej, in-
formacja o systemie wsparcia zatrudnienia. Osoby badane byly rowniez we-
ryfikowane pod wzgledem spetiania jednego z warunkow kwalifikacyjnych
do udzialu w badaniu, czyli aktualnego udziatu w procesie aktywizacji zawo-
dowe;j. Istotne dla calosci badan sa tylko oceny osob, ktore aktualnie sa zain-
teresowane powrotem na rynek pracy.

Administracja: Badanie przeprowadza si¢ indywidualnie. Osoba badana
ocenia na czterostopniowej skali ustugi aktywizacji zawodowej wedlug su-
biektywnej przydatno$ci we wilasnej aktywizacji. Niezbgdna jest tu obecnosé
doswiadczonego badacza, ktory przybliza, opisuje i charakteryzuje zakres da-
nej ustugi. Zdefiniowanie ustugi stuzy temu, zeby obiektywnie przedstawié¢
mozliwosci istniejacych na rynku pracy, nie zas temu, by namawia¢ do korzy-
stania z danego rodzaju wsparcia. Osoba badana sama ocenia, na ile przydat-
na jest dla niej (w odniesieniu do aktualnego etapu radzenia sobie ze sprawno-
$cig) dana ustuga. Czas badania wraz z krotkim omdéwieniem poszczegdlnych
ustug zajmuje ok. 5 minut.
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Ocena wynikow: KOUAZ zawiera 13 réznorodnych ustug. Kazda ustu-
ga jest oceniana na czterostopniowej skali oceny. Tego rodzaju skala zosta-
fa dobrana celowo, aby wykluczy¢ wyniki usrednione. Za pomoca tego na-
rzedzia osoby badane mogly ustosunkowac si¢ do proponowanych im ustug
aktywizacyjnych na skali: 1 — ,,nieprzydatne w moim procesie poszukiwania
pracy, brak korzysci” — ocena najnizsza, 2 — ,,czasem przydatne w moim pro-
cesie poszukiwania pracy”, 3 — ,,czesto przydatne w moim procesie poszuki-
wania pracy”, 4 — ,,bardzo przydatne w moim procesie poszukiwania pracy”
— ocena najwyzsza.

Interpretacja wynikéw: Oceny wysokie oznaczaja subiektywnie spostrze-
gana przydatnos¢ i efektywnos¢ we wlasnej aktywizacji zawodowej. Wyniki
niskie $wiadcza o niskiej wartosci ustugi dla badanego. Zaktadany jest zwia-
zek migdzy odpowiednim etapem radzenia sobie z utratg sprawnosci a dobo-
rem adekwatnych do potrzeb — w ocenie badanego — ushug aktywizacji zawo-
dowej.

3.3.2.2. Wywiad dotyczqcy historii radzenia sobie ze stratq sprawnosci

Uwagi ogolne: Wywiad (zatacznik 2) jest narzgdziem autorskim stworzo-
nym w 2009 roku przez autora koncepcji badan Radzenia sobie z utratq spraw-
nosci (Wolski, 2009¢). Narzedzie to zostato stworzone na potrzeby jakoScio-
wej weryfikacji zatozonych hipotez badawczych. Dane zebrane z wywiadu sa
porownywane z wynikami baterii kwestionariuszy papierowych/komputero-
wych wykorzystywanych w pierwszej czesci badania. Celem wywiadu psy-
chologicznego jest ustalenie faktow mogacych mie¢ wptyw na przebieg pro-
cesu radzenia sobie z utrata sprawnosci.

Badania pilotazowe: W pierwotnej wersji wywiad zawieral jedynie ogol-
nie okres$lona tematyke zbierania danych. Z uwagi jednak na czesto duzy za-
kres wydarzen zwiazanych z procesem radzenia sobie z utrata sprawnosci zo-
stal opracowany w formie 13 pytan otwartych oraz 4 pytan zamknigtych.

Konstrukcja: Wywiad zawiera cztery grupy danych. Pierwsza grupa infor-
macji to kryteria kwalifikacyjne, majace potwierdzi¢ przynaleznos$¢ osoby ba-
danej do danej grupy badanych. Informacje te dotycza pici, wieku, okresu bycia
niepetnosprawnym (w latach), wieku osoby badanej w momencie wystapienia
utraty sprawnos$ci oraz rodzaju niepelnosprawnosci (ONP, ONR, ONS).

Druga grupa informacji dotyczy momentu wystgpienia straty (niepetno-
sprawnosci). W tej cze$ci wywiadu znajduje si¢ pig¢ pytan otwartych, doty-
czacych okolicznosci utraty sprawnos$ci oraz dziatan wtasnych i wsparcia, ja-
kie uzyskano tuz po stracie.

Kolejna grupe informacji stanowi historia radzenia sobie z utrata spraw-
nosci. W tej cze$ci znajdujq si¢ trzy pytania otwarte, dotyczace wlasnego po-
strzegania przebiegu etapow po stracie oraz podejmowanych zachowan akty-
wizacyjnych.
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Ostatnia grupa informacji dotyczy stanu aktualnego. W tej czgsci znajdu-
je sig pig¢ pytan otwartych. Osoba badana jest proszona o okreslenie wlasnej
straty oraz zysku, jaki moze wigzac sig z jej niepetnosprawnos$cia oraz okre-
$lenie dalszych planéw w kierunku aktywnos$ci — akceptacja tworcza, adapta-
cyjna badz neurotyczna (Wolski, 2008).

Administracja: Zebranie informacji za pomoca wywiadu wymaga spo-
tkania indywidualnego w stosownych do tego warunkach, pozwalajacych na
szczere 1 nieobarczone lgkiem przed ocena wypowiedzi. Pozyskane informa-
cje sa na biezaco zapisywane przez badacza na arkuszu wywiadu. Badanie zaj-
muje ok. 30 minut. Zadaniem badacza jest kontrola czasu oraz ukierunkowy-
wanie wypowiedzi osoby badanej na tre$¢ zawarta w danym pytaniu.

Ocena wynikow: Uzyskane przez badacza jasne i czytelne odpowiedzi
maja pozwoli¢ na okreslenie aktualnego etapu radzenia sobie z utrata spraw-
nosci. Jako ze wigkszo$¢ pytan ma forme otwarta, zadaniem badacza jest taka
analiza odpowiedzi, aby uzyska¢ i zapisa¢ istotne informacje, tworzace pew-
nego rodzaju mape wydarzen, pokazujaca dotychczasowy przebieg poszcze-
gblnych etapdw w procesie radzenia sobie ze strata i ich przebieg.

Interpretacja wynikéw: Wynik uzyskany w przeprowadzonym wywiadzie
powinien zgadza¢ si¢ z wynikiem z badan kwestionariuszowych (standaryzo-
wane narzedzia psychologiczne). Zgodnos$¢ ta polega na okresleniu etapu ra-
dzenia sobie ze strata sprawnosci.

3.3.2.3. Kwestionariusz Radzenia Sobie ze Stratq Sprawnosci (KRSS)

Uwagi ogolne: Kwestionariusz Radzenia Sobie ze Strata Sprawnosci
(KRSS) (zatacznik 4) stuzy do diagnozy etapu radzenia sobie z utratg spraw-
nosci. Kwestionariusz Radzenia Sobie ze Strata Sprawnosci zostal opracowa-
ny na podstawie charakterystyki etapéw radzenia sobie z utarta sprawnosci
(Brzezinska, Wolski, 2009). Do kazdego etapu radzenia sobie z utrata spraw-
no$ci dobrany zostat zestaw stwierdzen charakteryzujacych zachowania, my-
$li 1 postrzeganie rzeczywisto$ci w danym etapie.

Badania pilotazowe: Operacjonalizacji poszczegdlnych skal i pozycji
kwestionariusza dokonano za pomoca metody sedziéw kompetentnych oraz
metody triangulacji (por. Frankfort-Nachmias, Nachmias, 2001). Badania pi-
lotazowe zostaty przeprowadzone w ramach badan wtasciwych z udziatem
wszystkich 0s6b niepelnosprawnych (n =274).

Konstrukcja: Uzyskane wyniki analiz rzetelnosci i trafno$ci poszczegol-
nych skal i pozycji kwestionariusza KRSS, wykorzystanego w badaniu wta-
sciwym (39 pozycji) umozliwity opracowanie ostatecznej wersji narzgdzia
(Brzezinska, Wolski, 2010a; 2010b; w druku). W ostatecznej wersji narzgdzia
uwzgledniono tacznie 27 pozycji, a w poszczegdlnych podskalach dotycza-
cych etapow: (1) szok i zaprzeczanie — 4 pozycje; (2) gniew — 3 pozycje; (3)
targowanie si¢ — 8 pozycji; (4) depresja — 4 pozycje, (5) akceptacja — 8 pozy-
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cji. Opierajac si¢ na wynikach analizy skupien ustalono podziat na 3 gtowne
skale narzedzia: Skala Zmagania si¢ (laczaca trzy pierwsze podskalne) — 15
pozycji, Skala Depresji — 4 pozycje, Skala Akceptacji — 8 pozycji.

Administracja: Badanie przeprowadza si¢ indywidualnie. Istnieja dwie
mozliwe formy badania indywidualnego. Jednym sposobem jest samodziel-
ne wypetnienie kwestionariusza przez badanego, ktory proszony jest o za-
znaczenie stwierdzen aktualnie okreslajacych jego stan (zakreslenie jednej
z dwoch odpowiedzi: ,,tak” lub ,,nie”). Drugim sposobem jest wspotpraca ba-
dacza z osoba badana: badacz czyta kolejne stwierdzenia, a badany proszony
jest o ustna odpowiedz ,,tak” lub ,,nie” po kazdym stwierdzeniu. Odpowiedzi
sa zapisywane przez badacza w obecno$ci badanego (zaleca sig siedzenie obok
badanego tak, aby mdgt on w petni kontrolowaé sytuacj¢ badania).

Obliczanie i ocena wynikéw: Uzyskane wyniki sa wprowadzane przez ba-
dacza do przygotowanego arkusza w programie Excel w systemie 0/1, gdzie
,07 oznacza ,,nie”, a,,1” — ,,tak” w odniesieniu do poszczegodlnych stwierdzen.
Przyjety sposob oceny wynikow bazuje na medianie w kazdej z pigciu pod-
skal kwestionariusza, odpowiadajacych trzem fazom w procesie radzenia so-
bie ze strata. Oblicza si¢ pie¢ wynikéw — oddzielnie dla kazdej podskali (tj.
etapu radzenia sobie ze strata). Wyniki z trzech pierwszych podskal (szok, za-
przeczanie; gniew oraz targowanie si¢) tacznie tworza wynik dla skali ,,zma-
gania sig”.

Interpretacja wynikéw: Wyniki powyzej mediany w danej skali wskazu-
ja, na jakim etapie jest osoba badana. Analogicznie — wyniki ponizej mediany
moéwia o braku charakterystycznych cech danego etapu. Zaktadana jest row-
niez mozliwos¢ wspotwystgpowania wysokich wynikow dotyczacych faz sa-
siadujacych ze sobg — taki uktad wynikow $wiadczylby o znajdowaniu sig
w tak zwanym przej$ciu migdzyfazowym (transition) (por. Brzezinska, 2007,
s. 8295, szczegolnie ryc. 3.4). Zaktada sig, ze zdiagnozowanie etapu radze-
nia sobie ze strata sprawnosci pozwala przewidzie¢ zachowanie danej osoby,
reprezentatywne dla tego etapu.

Tabela 10. Interpretacja wynikéw KRSS

Interpretacja wynikow Wynikd skall
zmaganie si¢ depresja akceptacja

Faza zmagania sie wysokie niskie niskie
Przejscie migdzy fazami: zmaganie si¢ — depresja ~ wysokie wysokie niskie

Faza depresji niskie wysokie niskie
Przejscie miedzy fazami: depresja — akceptacja niskie wysokie wysokie
Faza akceptacji niskie niskie wysokie
Pozorna akceptacja wysokie niskie wysokie

Zrédto: opracowanie wiasne.
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W wyniku przyjecia mediany jako granicy podziatu wynikow na wysokie

i niskie w kazdej z trzech skal narzgdzia, odnoszacych si¢ do fazy zmagania

si¢, depresji 1 akceptacji, mozemy otrzymac sze$¢ mozliwych uktadow (profi-

16w) wynikow — tabela 10.

Mozliwe do uzyskania profile (uktady) wynikow mozemy scharakteryzo-
wac nastgpujaco:

1) Faza zmagania si¢: osoba badana uzyskata wynik powyzej mediany w ska-
li zmagania si¢. Skala zmagania si¢ sktada si¢ z sumy wynikow dla trzech
pierwszych etapow radzenia sobie ze strata sprawnosci. Poszczegolne wy-
niki sktadowe $wiadcza o ,,dominancie” i emocjonalnym zabarwieniu tego
pierwszego etapu radzenia sobie ze strata sprawnosci (szok i zaprzeczanie,
gniew badz targowanie si¢) i powinny by¢ brane pod uwagg podczas inter-
pretacji.

2) Przejscie migdzy fazami zmaganie si¢ — depresja: osoba badana uzy-
skata wyniki powyzej mediany w skalach zmagania si¢ i depresji. Wynik
ten moze wskazywa¢ na dwojaki sposob radzenia sobie ze strata sprawno-
$ci. Obecne wigc sa jednoczesnie style skoncentrowane na zadaniu oraz
na emocjach (Strelau, Jaworowska, Wrzesniewski, Szczepaniak, 2003).
Osoba znajdujaca si¢ w tym przejsciu miedzyfazowym moze wykazywac
tendencj¢ do podejmowania dalszych wysitkow w celu poprawy wtasnej
sytuacji, podobnie jak to jest w fazie zmagania si¢. Jednak nagromadze-
nie niepowodzen w osiagnigciu zmiany i powrocie do stanu sprzed dozna-
nej straty moze juz powodowac znaczne wahania badz obnizenie nastroju
i przygnebienie, charakterystyczne dla fazy depres;ji.

3) Faza depresji: osoba badana uzyskata wynik powyzej mediany w skali de-
presji.

4) Przejscie miedzy fazami depresja — akceptacja: osoba badana uzyskata
wyniki powyzej mediany w skalach depresji i akceptacji. O tym, ze znajdu-
je si¢ w przejs$ciu migdzyfazowym, swiadczy niespojnos¢ (ambiwalencja)
jej, szczegolnie emocjonalnych, zachowan. Z jednej strony minat juz naj-
cigzszy okres zalu i zniechgcenia, osoba badana zaczyna dostrzega¢ swoje
mozliwosci i na nowo wyznacza cele zyciowe, pojawiajac si¢ moga mysli
optymistyczne, zwigzane z podejmowaniem nowych zadan rozwojowych
(wysoki wynik dla skali akceptacji). Z drugiej strony tym nowym poszu-
kiwaniom moga jeszcze towarzyszy¢ (w sposob ciagly lub sporadyczny,
okresowy) zwatpienie, brak wiary w siebie i negatywne emocje.

5) Faza akceptacji: osoba badana uzyskata wynik powyzej mediany w skali
akceptacji.

6) Faza pozornej akceptacji: osoba badana uzyskata wynik powyzej me-
diany w skalach zard6wno zmagania sig, jak i akceptacji. W tej sytuacji
prawdopodobny jest bardzo silny mechanizm zaprzeczania. Wydaje sig, ze
utrata sprawnosci zostata automatycznie, bezrefleksyjnie zaakceptowana.
Osoba radzi sobie — we wlasnym poczuciu — z niepelnosprawnoscia i nie
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traktuje tej sytuacji w kategorii problemu. W swoim funkcjonowaniu zdra-

dza jednak symptomy charakterystyczne dla zmagania si¢. Ignorowanie

istotnych informacji o chorobie/niepelnosprawnos$ci petni tu, jak si¢ wy-

daje, istotna funkcje ochronna (Heszen-Niejodek, Wrzesniewski, 2000).

Mozemy tu zatem méwic o strategii radzenia sobie skoncentrowanej na

unikaniu. U podstaw mechanizmu zaprzeczania lezy lgk. Osoba reprezen-

tujaca pozorna akceptacj¢ chroni si¢ zatem przed przezywaniem go. Lek
traktowany jest tu w kategoriach stanu (Spielberger, 1996), ktérego oso-
ba niepetnosprawna za wszelka ceng chce uniknaé, postugujac si¢ nie§wia-
domie mechanizmem zaprzeczania. Proby racjonalnego dotarcia ze wzbu-
dzajacymi Igk informacjami moga dawa¢ odwrotny skutek — wzmocnienie
zaprzeczania lub wzbudzenie silnych reakcji emocjonalnych, np. gniewu.

Zastosowanie wigc unikowych mechanizméw obronnych umozliwia krot-

kofalowe zachowanie réwnowagi psychicznej i pozornie sprawne funkcjo-

nowanie.

Osoby uzyskujace albo tylko niskie, albo tylko wysokie wyniki we wszyst-
kich skalach narzedzia reprezentuja postawe niezrdéznicowana. W takim wy-
padku sugeruje si¢ powtdrzenie badania z aktywnym udziatem badacza.
Niezroéznicowanie wynikéw moze wynikac z lgku przed diagnoza, przed oce-
na (evaluation apprehension), z niezrozumienia instrukcji wskazujacej na ak-
tualny stan badanego lub z niezrozumienia tresci poszczegolnych pozycji kwe-
stionariusza.

Okreslenie fazy (badz przejscia miedzyfazowego) w procesie radzenia sobie
z utrata sprawnos$ci oraz zwiazanych z nimi charakterystycznych zachowan,
w tym zachowan emocjonalnych, wiaze si¢ w istotny sposob z potrzebami
1 oczekiwaniami jednostki co do form aktywizacji zawodowej. Rozpoznanie
owej fazy (lub przej$cia migdzyfazowego) powinno zatem pociagac za soba
dobor ustugi adekwatnej do tych potrzeb (nie zawsze u§wiadamianych sobie
przez osobg niepetnosprawna) i oczekiwan przez odpowiednio do takiego za-
dania przygotowanych specjalistow?.

Zastosowanie praktyczne KRSS: Uzyskane wlasciwosci psychometrycz-
ne pigciu skal Kwestionariusza Radzenia Sobie ze Strata Sprawnosci (por.
Brzezinska, Wolski, 2010a; 2010b; w druku) daja podstawg do praktycznego
zastosowania narzedzia do diagnozy etapu radzenia sobie z utrata sprawnosci.
Informacja o tym, na jakim etapie jest osoba badana, moze postuzy¢ do opra-
cowania indywidualnego zarowno dtugo-, jak i krotkofalowego planu pomo-
cy. Wykorzystanie narzedzia bedzie szczegdlnie pomocne w projektach akty-
wizacji zawodowej 0sob niepetnosprawnych. Wiedza o etapie radzenia sobie
z utratg sprawnosci oraz o charakterystycznych dla tego etapu cechach i ocze-
kiwaniach danej osoby moze okaza¢ si¢ przydatna na wszystkich poziomach

2 Szczegdtowa adaptacja kwestionariusza (ocena trafnosci i rzetelnosci) zostata opisana w:
Brzezinska, Wolski (2010a).
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projektow aktywizacji zawodowej. Na poziomie rekrutacji do projektu wy-
korzystanie narze¢dzia okresli kierunek poczatkowych dziatan pomocowych.
Moze réwniez stuzy¢ jako metoda selekcji do projektu, na przyktad wtedy,
gdy projekt nie zaktada dtugofalowej pomocy psychologicznej osobom na eta-
pie depresji, moga one zosta¢ skierowane do innego projektu adekwatnego do
potrzeb i oczekiwan tych klientéw. Na poziomie indywidualnej i grupowe;j
pracy doradczej moze stuzy¢ do analizy postgpdw w procesie radzenia sobie
z utratg sprawnosci oraz opracowania indywidualnego planu pomocy, dziata-
nia, rozwoju oraz przygotowania do przejscia przez kolejne etapy. Na pozio-
mie monitoringu i ewaluacji dziatan w projekcie okresli skutecznos$¢ zapro-
ponowanych wczesniej ustug w procesie radzenia sobie z utrata sprawnosci.
Uniwersalnos¢ Kwestionariusza Radzenia Sobie ze Strata Sprawnosci daje
nadziej¢ na wigksza skuteczno$¢ oraz na podniesienie jakosci oferowanych
ustug w ramach projektow aktywizacji zawodowej 0so6b niepetnosprawnych.
Nie da si¢ jednak przeprowadzi¢ profesjonalnej diagnozy etapu radzenia so-
bie z utrata sprawnosci oraz dobra¢ odpowiedniego zestawu ustug bez wcze-
$niejszego szkolenia — powinno by¢ ono skierowane do pracownikow projek-
tow aktywizacji zawodowej i dotyczy¢ innowacyjnej koncepcji radzenia sobie
z utrata sprawnosci (plan szkolenia ukaze si¢ w rekomendacjach dla PFRON
i Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Os6b Niepetnosprawnych).



Rozdziat 4

Wybrane wyniki badan dotyczace
utraty sprawnosci

4.1. Wprowadzenie

Badania miaty zweryfikowac zalozenie, ze niepelnosprawnosci nabytej nie
nalezy ujmowaé¢ w kategoriach stanu (,,jest sprawnos¢” — ,,nie ma sprawno-
$ci”), lecz iz trzeba patrze¢ na nia dynamicznie — jak na proces, ktory charakte-
ryzuje si¢ pewnymi etapami, podobnie jak inne traumatyczne wydarzenia zy-
ciowe, np. $mier¢ (utrata) bliskiej osoby (por. klasyczna praca Kiibler-Ross,
2007; Livneh, Antonak, 2005). Odpowiedni dobor standaryzowanych narze-
dzi badawczych oraz uzycie dodatkowych narzedzi autorskich dalty mozliwos¢
weryfikacji dotychczasowych koncepcji méwiacych o etapach radzenia sobie
z utrata sprawnos$ci oraz pozwolity zaproponowac nieco inne niz dotad rozu-
mienie wspierania 0sob z nabyta niepelnosprawnoscia.

W procesie godzenia si¢ z utrata sprawno$ci waznym czynnikiem, ktory
wplywa na zmiang jako$ci zycia osoby niepelnosprawnej, jest moment stra-
ty. Niepelosprawno$¢ nabyta w danym okresie rozwoju moze wptywac na
czas jego trwania i intensywno$¢ realizacji zadan rozwojowych, moze by¢ tak-
ze przyczyna fiksacji na kolejnym etapie radzenia sobie. Z kazdym okresem
rozwoju wiaze si¢ za$ rodzaj systemu wsparcia, jakim dysponuje osoba nie-
petosprawna, oraz charakter jej indywidualnych zasoboéw. Od okoliczno$ci
momentu straty zalezy wigc dalszy rozwoj psychospoteczny osoby niepetno-
sprawnej. Rodzaj reakcji na niepetnosprawnosc i jej sita zaleza w duzej mie-
rze od indywidualnych cech i obiektywnego stanu zdrowia oraz od sytuacji zy-
ciowej. Zmiany w funkcjonowaniu psychofizycznym moga by¢ spowodowane
nie tylko sama choroba/niepetnosprawnoscia i procesem leczenia, ale rowniez
niewlasciwymi postawami otoczenia: rodzicow (Brzezinska, Kaczan, 2008),
nauczycieli, lekarzy, os6b majacych udziela¢ wsparcia (Gorajewska, 2006)
oraz samej osoby niepetnosprawnej (Wiszejko-Wierzbicka, 2008; Lukowski,
2008). Od tych czynnikow zalezy réwniez to, czy osoba niepetnosprawna zdo-
la efektywnie przej$¢ przez etapy radzenia sobie z utratg sprawnosci. RoOwniez
ze wzgledu na te czynniki jako$¢ poszczegolnych etapow bedzie sie od sie-
bie rézni¢ u poszczegdlnych grup czy tez jednostek. Przyjety w badaniach po-
dziat pozwolit na interpretacje podobienstw i réznic w przechodzeniu przez
poszczegdlne etapy u réznych grup: osob z powszechnie (czgsto) wystepuja-
cymi niepetnosprawnosciami (ONP), z niepetnosprawnoscia sprzezona (ONS)
i rzadko wystepujaca (ONR).
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4.2. Jakosc¢ zycia respondentow a niepetnosprawnosc¢

Bazujac na koncepcji procesu radzenia sobie z utratg sprawnosci, w bada-
niu za pomoca kwestionariusza KBS (por. Wolski, 2009f) skupilismy si¢ na
okresleniu poczucia zmiany, jaka nastapita w zwiazku z utrata. Prawie 70%
respondentdéw niepetnosprawnych czuje zmiang w wykonywaniu codziennych
czynnosci. 54,6% okresla t¢ zmiang jako powazna, a 12,7% jako catkowita.
W grupie 0sob sprawnych tez pojawiaja si¢ osoby postrzegajace swoje dole-
gliwos$ci zdrowotne w kategoriach niepetnosprawnosci (4,5% z grupy bada-
nych — 5 0s6b).

Tabela 11. Ograniczenia w wykonywaniu codziennych czynnosci

ON (015) Razem
Kategorie

N % N % n %
.Nie” 75 32,8 106 95,5 181 53,2
»Tak, powaznie” 125 54,6 5 4,5 130 38,2
»Tak, catkowicie” 29 12,7 0 0 29 8,5
Razem 229 100,0 11 100,0 340 100,0

Zrédio: badania wiasne.

Zmiana ogolnej jakosci zycia w wyniku niepelnosprawnos$ci dotyczy pra-
wie 70% badanych o0s6b niepelnosprawnych. Najwigcej 0sob okresla t¢ zmia-
n¢ jako znaczna zmiang jakos$ci zycia — 38,5%. Potwierdza to poprzednio
uzyskane wyniki o ograniczeniu wykonywania codziennych czynnosci. W ba-
daniu braty udzial wylacznie osoby z niepelnosprawnoscia nabyta w okresie
do 10 lat wstecz. Poczucie zmiany, utraty i radzenia sobie z ta strata stanowi
filar catej koncepcji badawczej. Wysoki procent oséb badanych odczuwa rdz-
nic¢ migdzy okresem przed utrata sprawnosci i po niej.

Dane uzyskane za pomoca kwestionariusza KBS (Kwestionariusza Badan
Sondazowych) wskazuja (por. Wolski, 2009f), Ze radzenie sobie z utrata spraw-
no$ci, majace w efekcie prowadzi¢ do akceptacji wtasnej niepetnosprawnosci,
pociaga za sobg znaczaca zmiang jakosci zycia osob badanych. Mamy wigc tu
do czynienia z problemem akceptacji nie tylko niepelnosprawnosci, lecz tak-
ze zwiazanej z nig nowej jakosci zycia. Osamotnienie, brak planéw edukacyj-
nych i zawodowych, poczucie zmiany na gorsze mimo cz¢sto niewidocznych
objawow i dolegliwos$ci zwiazanych bezposrednio z niepetnosprawnoscia — to
gtéwne cechy charakteryzujace grupe osob badanych.

Uzyskane wyniki mozemy wytlumaczy¢ przede wszystkim na poziomie
emocjonalnym. Psychologiczne poczucie utraty i zmiany jakosci zycia nie ma
bowiem u wigkszosci 0osob badanych zwiazku z barierami w osiaganiu no-
wych celow, realizacji siebie i rozwoju. Postrzeganie swojego zycia w sposob
deprecjonujacy moze wynika¢ z procesu radzenia sobie z utrata sprawnosci
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— duze nagromadzenie emocji negatywnych, skupienie si¢ na ograniczeniach,
a nie mozliwosciach powoduje negatywizm w mysleniu o catosci wlasnego
funkcjonowania.

Tabela 12. Samoocena zmiany jakosci zycia w wyniku niepetnosprawnosci

ON 0s Razem

n % n % n %
,Nie dotyczy” 9 3,3 6 37,5 15 5,2
,Ulegto kompletnej zmianie, nic juz 105 38,5 1 6,3 106 36,7
nie jest takie, jak byto wczesniej”
»Zmienito sie tylko w takim zakre- 84 30,8 1 6,3 85 29,4
sie, w jakim mam ograniczong
sprawnosé, np. mam ktopoty
z samodzielnym poruszaniem
sie i potrzebuje do tego pomocy
innych”
,W zasadzie jest bardzo podobne 75 27,5 8 50,0 83 28,7
do tego, ktére prowadzitam (pro-
wadzitem) wczesniej, nie odczu-
tam (odczutem) duzej zmiany”

Razem 273 100,0 16 100,0 289 100,0

Kategorie

Zrédito: badania wiasne.

4.3. Analiza wystepowania etapow radzenia sobie z utratg
sprawnos$ci u 0séb z nabytg niepetnosprawnoscig

W wyniku dokonanej analizy skupief! na standaryzowanych wynikach
wszystkich narzedzi (7 kwestionariuszy), przyporzadkowanych odpowiednio
do pigciu etapow procesu radzenia sobie z utrata sprawnosci, wyodrgbnio-
no trzy skupienia (podgrupy) osob. Charakterystyki osob, ktore znalazty si¢
w tych skupieniach, dokonane na podstawie wynikow uzyskanych w kwestio-
nariuszach, odpowiadaly trzem r6znym fazom procesu radzenia sobie z utra-
ta sprawnosci: (1) fazie zmagania sig, (2) fazie depresji i (3) fazie akceptacji.
Fazy depresji 1 akceptacji maja swoje odpowiedniki wérod etapow radzenia
sobie z utratg sprawnosci. W przypadku fazy zmagania si¢ potaczono eta-
py szoku i zaprzeczania oraz gniewu i targowania si¢ (1, 2 i 3), gdyz wszyst-
kie trzy cechuja si¢ duzym tadunkiem energetycznym oraz podobnymi wyni-
kami w badaniu bateria kwestionariuszy. Faz¢ t¢ nazwano fazq zmagania sie,
z uwagi na silne emocjonalne zaangazowanie w zdefiniowanie nowej sytuacji
i podejmowanie dziatan, ktore mozna by okresli¢ jako ,,walka” o powrot do
poprzedniej sytuacji oraz walka z przeszkodami, w tym walka z otoczeniem,
z innymi ludzmi o utracona — we wlasnym mniemaniu — pozycje.

! Analize skupien przeprowadzono metoda SPSS BIC (dwustopniowe grupowanie).
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Tabela 13. Wyniki analizy skupien — wyniki przeliczone o sredniej ogdlnej = 0
przy 95% przedziale ufnosci (n = 394)

Etap w proce- Narze- Podskale Skupienie nr1  Skupienie nr2 Skupienie nr 3
sie radzenia dzie narzedzi osoby w fazie osoby w fazie osoby w fazie
sobie z utrata bada- badaw- zmagania si¢  depresji akceptacji
sprawnosci wcze czych n =148 n=73 n=173
Szok, zaprze- LOT-R - Sredni niski wysoki
Czanie GSES - Sredni niski wysoki
Gniew BPAQ BPAQ-A wysoki Sredni niski
Gniew
BPAQ-PA wysoki niski niski
Agresja
fizyczna
BPAQ-H wysoki Sredni niski
Wrogos¢é
BPAQ-VA wysoki niski niski
Agresja
stowna
Targowanie MHLC MHLC-W Sredni niski Sredni
sie Kontrola
wewnetrzna
MHLC-I Sredni Sredni niski
Kontrola
zewnetrzna
—inni
MHLC-P Sredni wysoki niski
Kontrola
zewnetrzna
— przypadek
Depresja SDB - Sredni wysoki niski
Akceptacja SWLS - Sredni niski wysoki
AIS - Sredni niski wysoki

Zrédto: badania wiasne.

Analiza rodzaju emocjonalnosci, a szczegdlnie jej wymiaru energetyczne-
go na kazdym z pigciu etapow wyrdznionych przez Kiibler-Ross (2007), do-
prowadzita do zmiany koncepcji oryginalnej i wyrdznienia tylko trzech faz
— zamiast pigciu etapoéw — w procesie radzenia sobie ze strata. W kazdej z faz
jednostka odmiennie spostrzega swoja sytuacje¢, nadaje jej inne znaczenie, ale
tez inaczej si¢ do siebie 1 swojej sytuacji ustosunkowuje i innymi sposobami
usiluje sobie poradzi¢ z realizacja zadan, jakie przed nia stoja, oraz ze swo-
imi odczuciami zwiazanymi z utratg sprawnosci. Ponizszy schemat obrazuje
oryginalng koncepcje¢ oraz koncepcj¢ proponowana jako podstawe planowa-
nia badan i analizy wynikow badania.
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Tabela 14. Schemat pieciu etapéw i trzech faz radzenia sobie z utratag sprawno-
Sci

Oryginalna koncepcja procesu pigcioetapowego Elizabeth Kibler-Ross (2007)

1 2 3 4 5
Szok i za- Gniew Targo- Depresja Akceptacja
przeczanie wanie sie

Proponowana koncepcja procesu tréjfazowego (Brzezinska, Wolski, 2009)

1 2 3
Faza zmagania sie Faza depresji Faza akceptacji
= wysoki poziom energetyczny = niski poziom energe- = wysoki poziom energetycz-
tyczny ny
= wysoki i niestabilny poziom = niski poziom aktywnosci = stabilizacja dziatania na
réznorodnej aktywnosci optymalnym dla jednostki

poziomie aktywnosci

silne emocje pozytywne i ne- = dominujg emocje nega- = dominujg emocje pozytyw-

gatywne tywne o réznej sile ne o roznej sile
= duza dynamika zmian nastroju = nastrdj wzglednie stabil- = dynamika zmian nastroju
= nastroj nieadekwatny do sytu- ny — obnizony adekwatna do sytuacji
acji = nastroj nieadekwatny
do sytuacji
= walka/konfrontacja z pojawia- = ucieczka z sytuacji = otwarto$¢ na nowe do-
jacymi sie przeszkodami = unikanie dziatania Swiadczenia
= niespojne i mato racjonalne = wycofywanie sie z dzia- = gotowos$¢ do podejmowa-
strategie zadaniowe tania przy pojawianiu nia réznych dziatan
= sztywnos¢ stosowanych stra- sie przeszkdd = inicjowanie dziatan
tegii radzenia sobie = dominujg strategie = radzenie sobie z przeszko-
= duza labilno$¢ metod dziata- emocjonalne nad zada- dami w dziataniu poprzez
nia /rozwigzywania problemoéw niowymi strategie emocjonalne
= brak spéjnych i adekwatnych = stosowanie mechani- i strategie zadaniowe
do sytuaciji strategii radzenia zmow obronnych stosowane adekwatnie do
sobie z emocjami = w miare uptywu czasu wymagan sytuacji
coraz mniejsza aktyw- = elastycznos$¢ w dziataniu
nos¢

Zrédto: opracowanie Anna |. Brzezifiska i Pawet Wolski.

Istotne w proponowanej koncepcji trzech faz sg trzy poziomy energetycz-
ne, roznicujace etapy radzenia sobie z utrata sprawnos$ci. Pierwsze trzy etapy
procesu nazwane fazq zmagania sie, charakteryzujq si¢ duzym zaangazowa-
niem na poziomie proceséw poznawczych, emocji i zachowan. Etapy te — szo-
ku i zaprzeczania; gniewu, przejawiajacego si¢ w kazdym przejawie agresji
oraz targowania si¢ — sa W procesie radzenia sobie z utrata sprawnosci zwia-
zane z wysokim wydatkowaniem energii. Faza depresji, w przeciwienstwie do
fazy zmagania sig, jest zwigzana z niskim poziomem energii charakterystycz-
nym dla reakcji depresyjnej. Wynika to z naturalnych predyspozycji kazde-
go organizmu do obrony przed dtugotrwatym, zbyt wysokim wydatkowaniem
energii. Dla fazy akceptacji poziom ten przyjmuje warto$¢ optymalna, dajaca
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podstawe do dalszego rozwoju osobistego i zawodowego. Osoby badane zali-
czone do skupienia 3 (ryc. 14), osiagnetly etap akceptacji.

zmaganie si depresja akceptacja
1500 1 ¢} e pres; ptacy

L
|
1,00 A

|
1
0,500 - |
1 == faza zmagania sie

0,000 +

i faza depresji

§ =4 faza akceptacji
—0,500,\/;

-1,000 4 A

-1,500 J

Rycina 14. Wyodrebnione trzy skupienia oséb znajdujacych sie w réznych fa-
zach radzenia sobie z utratg sprawnosci
Zrédto: badania wiasne.

Wyniki badania wskazuja, ze istotne staje si¢ dodatkowe rozréznienie eta-
pow radzenia sobie z utrata sprawnosci. Trzy gltowne fazy: zmagania sig,
depresji i akceptacji r6znia sie, jesli chodzi o podej$cie do whasnej niepel-
nosprawnosci, o czym $§wiadcza odmienne wyniki w poszczegolnych narze-
dziach badawczych. Zmienne charakterystyczne dla danego etapu radzenia so-
bie z utrata sprawnosci i w konsekwencji dla danej fazy przyjmuja uktady cech
zgodne z zalozeniami teoretycznymi. Uklady te sa spdjne wewngetrznie, a po-
szczegolne wyniki nie wykluczajg sig, co daje podstawe do zakwalifikowania
0sob badanych do danego etapu.

4.4. Podsumowanie

Badania potwierdzily procesualny charakter radzenia sobie z utrata spraw-
no$ci. Zaproponowane w oryginalnej koncepcji etapy zostaty zweryfikowa-
ne i zredukowane do trzech faz. Zmianie nie ulegty jednak charakterystyczne
dla danych etapéw zachowania i emocje, czg¢sto trudne dla najblizszego oto-
czenia czy calego spoteczenstwa. Pomocna dla catego systemu wsparcia moze
okaza¢ si¢ wiedza na temat naturalnego procesu radzenia sobie z nabywaniem
niepetlnosprawnosci i godzenia si¢ z pozytywnymi oraz negatywnymi konse-
kwencjami kazdego z etapéw. Akceptujaca, rozumiejaca postawa osob bli-
skich, odpowiednie wymagania, a takze respektowanie autonomii osoby, kto-
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ra utracila sprawnos$¢, sa niezbedne, aby doszta ona do etapu akceptacji stanu,
w jakim si¢ znalazta, oraz zgody na sama siebie mimo zmniejszonej/utraco-
nej sprawnosci.

Charakterystyka faz radzenia sobie z utratg sprawnosci

Osoby reprezentujace faze I — zmagania si¢ — (etapy: szok i zaprzeczanie,
gniew, targowanie si¢) wykazuja matgq wiar¢ w skuteczno$¢ samodzielnych
dziatan (Srednie wyniki LOT-R, GSES), probuja — czg¢sto bezskutecznie — zmie-
ni¢ swoj los 1 powréci¢ do stanu sprzed utraty sprawnosci. Charakteryzuje je
duza agresja skierowana zard6wno na zewnatrz, jak i do wewnatrz Ja. Zalozone
cele chca osiagnaé na drodze agresji, nie akceptuja aktualnej sytuacji, czgsto
wyrazaja gniew i wrogos¢ w stosunku do innych (wysokie wyniki we wszyst-
kich podskalach BPAQ). Poktadajac nadziej¢ na zmiang we wszelkich dostep-
nych sposobach (takich jak zaprzeczanie, wtasna determinacja, walka z choro-
ba, rygorystyczne stosowanie si¢ do polecen lekarzy, nowoczesna medycyna,
medycyna niekonwencjonalna, wiara, modlitwa), cenig sobie jednoczesnie
dzialania wilasne, wptyw innych oraz wptyw przypadku ($rednie wyniki we
wszystkich trzech podskalach MHLC). Z uwagi na silny poziom zaangazowa-
nia emocjonalnego i energetycznego, porownywalny z okresem manii w dwu-
biegunowej chorobie afektywnej (Jorg, 2004), nie wykazuja tendencji do reak-
cji depresyjnych (niski wynik SDB). W zaleznosci od poziomu zycia oceniaja
swoja aktualng sytuacjg jako pozytywna lub pod pewnymi wzgledami niewy-
starczajaca. Istotna jest stata tendencja do nizszej akceptacji niepetnospraw-
nos$ci niz ogdlnego poziomu zycia. Mozemy zaktada¢, ze na brak zadowolenia
z aktualnej sytuacji istotny wptyw ma brak akceptacji wtasnej niepelnospraw-
nosci ($rednie wyniki w SWLS 1 AIS).

Osoby reprezentujace faze Il — depresji — traca wiarg we wlasne dziata-
nia, pesymistycznie postrzegaja swoja sytuacjg, rezygnuja ze staran o zmia-
n¢ aktualnej sytuacji (niskie wyniki LOT-R, GSES). Brakuje im energii do
jakichkolwiek dziatan, nie wykazuja rowniez zewngtrznych zachowan agre-
sywnych (niskie wyniki w podskalach Agresji fizycznej i Agresji stownej
BPAQ). Nie akceptuja wlasnego stanu, sa z niego niezadowolone, moga przy
tym kumulowa¢ nie zawsze wyrazony (zablokowana ekspresja) gniew i wro-
go$¢, co moze poglebiac¢ patologiczny stan depresji ($rednie wyniki w pod-
skalach Gniewu i Wrogosci BPAQ). Wykazuja zdecydowany brak wiary we
wlasng sprawczo$¢ oraz w to, ze inni moga im pomoéc zmienié ich stan (niskie
wyniki w podskalach Wewngtrznego poczucia kontroli oraz Wptywu innych
MHLC). Poprawe wtasnego losu postrzegaja jedynie jako dzieto przypadku
(wysokie wyniki w podskali Wptywu przypadku MHLC). Zdecydowanie naj-
wyzsze wyniki (w analizie wewnatrz- i migdzygrupowej) uzyskuja w ska-
li Depresji (wysoki wyniki SDB). Silna reakcja depresyjna moze tu wynikaé
z utraty energii w poprzednich, wymagajacych tego, etapach radzenia sobie
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z utrata sprawnosci. Nieskutecznos¢ wszelkich dziatan majacych przywroci¢
catkowite zdrowie jest powodem obnizenia nastroju, braku motywacji do po-
dejmowania kolejnych prob i wyczerpania psychofizycznego. Osoby te bardzo
nisko oceniaja swoj aktualny status i poziom zycia oraz nie akceptuja wlasnej
niepeosprawnosci (niskie wyniki w SWLS 1 AIS).

Osoby reprezentujace faze III — akceptacji — postrzegaja Swiat optymi-
stycznie oraz maja silng wiar¢ w skuteczno$¢ wlasnych dziatan i we wtasna
sprawczos¢ (wysokie wyniki LOT-R, GSES). W osiaganiu zalozonych celow
nie poshuguja si¢ agresywnymi zachowaniami, nie przejawiaja rowniez za-
chowan gniewnych oraz wrogich (niskie wyniki we wszystkich podskalach
BPAQ). Maja wigksza wiar¢ we wlasne mozliwosci w poréwnaniu z pokta-
daniem nadziei w innych czy pozostawianiu swojego losu przypadkowi (ni-
skie wyniki w podskalach Wptywu innych i Wptywu przypadku MHLC). Nie
wykazuja rowniez tendencji do aktualnych reakcji depresyjnych (niski wyni-
ki SDB). Wysoko natomiast oceniaja swoéj aktualny status i poziom zycia oraz
w znacznym stopniu akceptuja wlasna niepelnosprawnos¢ (wysokie wyniki
w SWLS i AIS).



Rozdziat 5

Oczekiwania 0osob niepetnosprawnych wobec
ustug w ramach aktywizacji zawodowej

5.1. Wprowadzenie

W przeprowadzonych badaniach skupiono sig na ocenie procesu aktywiza-
cji zawodowej. Ze wzgledu na roznorodnos¢ i dobrowolno$¢ w wyborze me-
tod stosowanych w poszczegdlnych programach aktywizacyjnych ocenione
zostaty poszczegdlne ustugi, a nie caly program aktywizacji. Ewaluacji po-
ziomu ustugi pod wzgledem subiektywnej przydatnosci w aktywizacji zawo-
dowej zostaly poddane:
= indywidualne doradztwo zawodowe,
= indywidualne porady prawne,
= indywidualne porady psychologiczne,
= udzial w szkoleniach zawodowych,
= udzial w grupach wsparcia,
= udziat w warsztatach aktywizacji zawodowej,
= udziat w warsztatach psychologicznych,
= udziat w zajeciach Klubu Pracy,
= korzystanie z pomocy trenera pracy,
= posrednictwo pracy,
= udziat w stazach i/lub korzystanie z innych form subsydiowanego zatrud-

nienia,
= warsztaty terapii zajeciowe;j,
= korzystanie z informacji o systemie wsparcia zatrudnienia.

Subiektywna ocena warto$ci ustugi zostata podczas badania poprzedzo-
na szczegotowa informacja ze strony badacza dotyczaca wszystkich ushug.
Aby zachowa¢ standard sposobu udzielania tych informacji, badacze postugi-
wali si¢ przygotowanymi na potrzeby badania definicjami wszystkich ustug.
Badani mieli réwniez mozliwos¢ dopytania o szczegoty zwiazane z poszcze-
gblnymi ustugami, ktorymi byli zainteresowani lub o ktérych nie wiedzieli
wczesniej wystarczajaco duzo. Wszyscy badacze byli pracownikami projek-
tow aktywizacji zawodowej, dzigki czemu mogli udzieli¢ kompetentnych od-
powiedzi opartych zarowno na wiedzy merytorycznej, jak i na swoich oso-
bistych doswiadczeniach. Wzbogacenie wiedzy oséb badanych o ustugach
w ramach projektow aktywizacji zawodowej stanowito warto$¢ dodanag cato-
$ci projektu.
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W tym rozdziale zamieszczono wyniki ocen kazdej ustugi w podziale ba-
danych na trzy fazy radzenia sobie z utrata sprawnos$ci: zmagania sig, depre-
sji, akceptacji.

5.2. Ocena ustug w ramach aktywizacji zawodowej pod wzgledem
przydatnosci we wiasnej aktywizacji zawodowe]

Indywidualne doradztwo zawodowe

Indywidualne doradztwo zawodowe zostato ocenione najwyzej przez oso-
by bedace w fazie akceptacji. Swiadczy¢ to moze o przygotowaniu osob w tej
fazie do pracy bezposredniej z doradca oraz o ich nastawieniu na realna zmia-
ng i osiagnigcie nowych celow zawodowych. Akceptacja niepelnosprawno-
$ci stanowi tu podstawe do nawigzania obustronnego aktywnego kontaktu na
rzecz ponownej aktywizacji zawodowe;.

4 —bardzo przydatne

3 —czesto przydatne
= faza zmagania sie
faza depresji

2 —czasem przydatne .
m faza akceptacji

1 —nieprzydatne

0 005 01 015 02 025 03 035 04 045

Rycina 15. Ocena indywidualnego doradztwa zawodowego pod wzgledem przy-
datnosci we wtasnej aktywizacji zawodowej (skala 1-4)
Zrédto: badania wiasne.

Indywidualne porady prawne

Indywidualne porady prawne zostaly ocenione najwyzej przez osoby be-
dace w fazie akceptacji. Osoby w fazie zmagania si¢ oraz depresji ocenity tg
ustuge jako umiarkowanie przydatna.

65



4 —bardzo przydatne

3 —czesto przydatne
= faza zmagania sie

faza depresji

2 —czasem przydatne s
® faza akceptacji

1 —nieprzydatne

Rycina 16. Ocena indywidualnego poradnictwa prawnego pod wzgledem przy-
datnosci we wlasnej aktywizacji zawodowej (skala 1-4)
Zrédto: badania wiasne.

Indywidualne porady psychologiczne

Indywidualne porady psychologiczne zostaly ocenione wysoko przez oso-
by bedace w fazie akceptacii i depresji. Swiadczy to o wysokiej $wiadomosci
0s0b badanych co do zasadno$ci korzystania z pomocy psychologicznej w fa-
zie drugiej i trzecie;j.

4 — bardzo przydatne

3 —czesto przydatne
= faza zmagania sie

faza depresji

2 —czasem przydatne .
m faza akceptacji

1-nieprzydatne

Rycina 17. Ocena indywidualnego poradnictwa psychologicznego pod wzgle-
dem przydatnosci we wlasnej aktywizacji zawodowej (skala 1-4)
Zrédto: badania wiasne.

Udziat w szkoleniach zawodowych

Udzial w szkoleniach zawodowych zostat oceniony najwyzej przez oso-
by bedace w fazie akceptacji. Swiadomos¢ wlasnych mozliwosci i ograniczen
zwiazanych z rynkiem pracy, osiagana w fazie akceptacji, pozwala na wyzna-
czenie realistycznego celu szkoleniowego i przekwalifikowanie. Osoby w fa-
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zach zmagania sig i depresji nie wykazuja gotowosci do podejmowania tak
konkretnych krokow, jak udziat w szkoleniach zawodowych.

4 —bardzo przydatne

3 —czesto przydatne
m faza zmagania sie

faza depres;ji

2 —czasem przydatne B faza akceptacji

1 — nieprzydatne

Rycina 18. Ocena udziatu w szkoleniach zawodowych pod wzgledem przydatno-
$ci we wlasnej aktywizacji zawodowej (skala 1-4)
Zrédto: badania wiasne.

Udziat w grupach wsparcia

Udziat w grupach wsparcia zostal oceniony najwyzej przez osoby bedace
w fazie depresji. Ta forma pomocy, jako rodzaj wsparcia emocjonalnego, wy-
daje si¢ najbardziej odpowiednia dla 0osob charakteryzujacych si¢ zniechgce-
niem i wycofaniem z aktywnych dziatan.

4 —bardzo przydatne

3 —czesto przydatne
B faza zmagania sig

faza depres;ji

2 — czasem przydatne "
= faza akceptacji

1-nieprzydatne

0 0,05 0,1 0,15 0,2 0,25 0,3 0,35 0,4

Rycina 19. Ocena udzialu w grupach wsparcia pod wzgledem przydatnosci we
wlasnej aktywizacji zawodowej (skala 1-4)
Zrédto: badania whasne.

Udziat w warsztatach aktywizacji zawodowej

Udziat w warsztatach aktywizacji zawodowej zostal oceniony najwyzej
przez osoby bedace w fazie akceptacji. Ta wyjatkowo aktywna forma wspar-
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cia doradczego wymaga od uczestnikow nastawienia na aktywne dziatanie
oraz na konfrontacj¢ z grupa innych 0oséob w podobnym potozeniu. Mniejszy
lgk spoteczny (zwiazany z ocena w kategoriach niepelnosprawnosci) oraz na-
stawienie zadaniowe na zmiang wlasnej sytuacji zawodowej charakteryzuje
wlasnie osoby w fazie akceptacji.

4 — bardzo przydatne

3 - czesto przydatne
u faza zmagania sie
faza depresji

2 —czasem przydatne .
u faza akceptacji

1 - nieprzydatne

Rycina 20. Ocena udziatu w warsztatach aktywizacji zawodowej pod wzgledem
przydatnosci we wlasnej aktywizacji zawodowej (skala 1-4)
Zrédto: badania wiasne.

Udziat w warsztatach psychologicznych

Udzial w warsztatach psychologicznych zostal najwyzej oceniony przez
osoby bedace w fazie depresji. Warsztaty — majace na celu podniesienie sa-
mooceny, poprawienie wgladu w siebie, wykorzystanie zasobow indywidu-
alnych, zniwelowanie leku spotecznego, wzrost automotywacji — wydaja si¢
najbardziej przydatne dla oséb wtasnie w tej fazie.

4 — bardzo przydatne

3 —czesto przydatne
m faza zmagania sie
faza depresji

2 —czasem przydatne "
= faza akceptacji

1 —nieprzydatne
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Rycina 21. Ocena udzialu w warsztatach psychologicznych pod wzgledem przy-
datnosci we wlasnej aktywizacji zawodowej (skala 1-4)
Zrédto: badania wiasne.
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Udziat w Klubie Pracy

Bardzo niskie oceny tej formy aktywizacji zawodowej wsrod osob we
wszystkich fazach moga wiaza¢ si¢ z dtugoscia trwania zajgc (trzy tygodnie)
oraz z miejscem prjowadzenia zajec¢ (urzad pracy). Osoby niepelnosprawne
sa czesto traktowane jako osoby nieaktywne, ktore nie moga i nie powinny
pracowac. Tego typu doswiadczenia os6b badanych mogly wptynaé na niskie
oceny ustugi urzedu pracy.

4 — bardzo przydatne

3 —czesto przydatne
= faza zmagania sie

faza depresji

2 —czasem przydatne N
B faza akceptacji

1 - nieprzydatne

Rycina 22. Ocena udziatu w Klubie Pracy pod wzgledem przydatnosci we wia-
snej aktywizacji zawodowej (skala 1-4)
Zrédto: badania wiasne.

Korzystanie z pomocy trenera pracy

Bardzo niskie oceny tej formy wsrod osob we wszystkich fazach moga wy-
nika¢ z nieznajomosci tej ustugi. Obawe moze tu budzi¢ réwniez koniecznos¢
nawiazania bliskiego kontaktu z trenerem i wtajemniczenia go w wigkszo$¢
sfer zycia osobistego.

4 —bardzo przydatne

3 —czesto przydatne
m faza zmagania sie
faza depresji

2 —czasem przydatne
B faza akceptacji

1 —nieprzydatne

]

T T t T T t T T

0 0,05 0,1 0,15 0,2 0,25 0,3 0,35 0,4

Rycina 23. Ocena korzystania z pomocy trenera pracy pod wzgledem przydatno-
$sci we wiasnej aktywizacji zawodowej (skala 1-4)
Zrédto: badania wiasne.
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Posrednictwo pracy

Posrednictwo pracy zostalo ocenione najwyzej przez osoby bedace w fazie
akceptacji. Osoby te wydaja si¢ najlepiej przygotowane na poziomie emocjo-
nalnym i zadaniowym do aktywnego poszukiwania pracy, analizy ofert pracy,
konfrontacji z pracodawcami, dzigki czemu moga stara¢ si¢ dobiera¢ odpo-
wiednie oferty pracy uwzgledniajace kryteria kwalifikacyjne i swoje kompe-
tencje oraz ograniczenia wynikajace z niepelnosprawnosci.

4 —bardzo przydatne

3 —czesto przydatne
m faza zmagania sie
faza depresji

2 - czasem przydatne
B faza akceptacji

1 - nieprzydatne

0 005 01 015 02 025 03 035 04 045

Rycina 24. Ocena posrednictwa pracy pod wzgledem przydatnosci we wtasnej
aktywizacji zawodowej (skala 1-4)
Zrédto: badania wiasne.

Staze i inne formy subsydiowanego zatrudnienia

Udziat w stazach zostat oceniony najwyzej przez osoby bedace w fazie ak-
ceptacji. Ta najbardziej czynna forma sposrod ustug w ramach aktywizacji za-
wodowej wymaga zmierzenia si¢ ze sSrodowiskiem pracy i pokonywania barier
fizycznych oraz psychologicznych — swoich oraz tych stawianych przez pra-
codawcow i wspotpracownikow. Osoby akceptujace wlasne ograniczenia oraz
rozumiejace obawy innych oséb moga z powodzeniem zrealizowac program
stazu i przygotowac pracodawce do zatrudnienia osoby niepetnosprawnej.
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4 — bardzo przydatne

3 — czesto przydatne
= faza zmagania sie
faza depresji

2 - czasem przydatne
B faza akceptacji

1 - nieprzydatne

Rycina 25. Ocena stazy/innych form subsydiowanego zatrudnienia pod wzgle-
dem przydatnosci we witasnej aktywizacji zawodowej (skala 1-4)
Zrédto: badania wiasne.

Warsztaty terapii zajeciowej

Bardzo niskie oceny tej formy wsrod osob we wszystkich fazach moga wy-
nikac z ograniczonej dostepnosci tej ustugi. Wszystkie osoby badane byty ak-
tualnie uczestnikami projektow aktywizacji zawodowej obejmujacych osoby
o wigkszych kompetencjach niz uczestnicy warsztatow terapii zajeciowe;.

4 — bardzo przydatne

3 — czesto przydatne
W faza zmagania sie
faza depresji

2 —czasem przydatne
m faza akceptacji

1 - nieprzydatne

t T T T t T T T t

0 005 01 015 02 025 03 035 04 045

Rycina 26. Ocena warsztatow terapii zajeciowej pod wzgledem przydatnosci we
witasnej aktywizacji zawodowej (skala 1-4)
Zrédto: badania wiasne.

Informacja o systemie wsparcia zatrudnienia

Korzystanie z informacji o systemie wsparcia zatrudnienia zostalo najwy-
zej ocenione przez osoby bedace w fazie akceptacji. Ta forma wsparcia — ze
wzgledu na szerszy zakres ustug niz tylko wsparcie zatrudnienia — jest row-
niez oczekiwana przez osoby w pozostatych fazach. Osoby niepelnospraw-
ne moga uzyska¢ pomoc w znalezieniu informacji dotyczacych edukacji, re-
habilitacji, ulg i uprawnien, sprz¢tu rehabilitacyjnego, systemu orzecznictwa
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i obowiazujacych aktow prawnych, obowiazkoéw i praw niepetnosprawnego
pracownika.

4 —bardzo przydatne

3 — czesto przydatne
= faza zmagania sie
faza depresji

2 — czasem przydatne
B faza akceptacji

1—nieprzydatne

Rycina 27. Ocena informacji o systemie wsparcia zatrudnienia pod wzgledem
przydatnosci we wlasnej aktywizacji zawodowej (skala 1-4)
Zrédto: badania whasne.

Poszukiwanie fachowej informacji i dostgp do niej jest istotny w kazdym
momencie procesu radzenia sobie z utrata sprawnosci. W fazie zmagania si¢
jest podstawa do poszukiwania form rehabilitacji oraz wsparcia finansowego,
w fazie depres;ji stanowi zrédto informacji o dostgpnych formach pomocy psy-
chologicznej, a w fazie akceptacji dotyczy bezposrednio form wsparcia pra-
cownika niepelnosprawnego oraz jego pracodawcy.

5.3. Podsumowanie

Aktywizacja zawodowa w formach adekwatnych do psychospotecznej sy-
tuacji osoby niepetnosprawnej i respektujacych jej psychiczna kondycje, zwia-
zang z momentem w procesie radzenia sobie z utrata sprawnosci, moze by¢
istotnym czynnikiem wspierajacym osiagnigcie petnej akceptacji stanu rzeczy
i sprzyjajacym integracji spotecznej. Uzyskane wyniki badan stanowig pod-
stawe pracy nad dostosowaniem ushug w ramach aktywizacji zawodowej do
0s0b reprezentujacych kazda z trzech gtownych faz procesu radzenia sobie
Z utrata sprawnosci.

Faza zmagania sie

Osoby bedace w fazie zmagania si¢ ocenity wszystkie ustugi na poziomie
$rednim lub niskim. Najczg$ciej pojawiajace si¢ odpowiedzi to ,,czasem lub
czesto przydatne” we wlasnej aktywizacji zawodowej. Podobnie ocenione zo-
staty: indywidualne doradztwo zawodowe, pomoc prawna, szkolenia zawodo-
we, warsztaty aktywizacji zawodowej, posrednictwo pracy, staze i informacja
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o systemie wsparcia zatrudnienia. Niskie i §rednie wyniki oceny poszczegol-
nych ustug moga $wiadczy¢ o braku przygotowania do udziatu w procesie ak-
tywizacji zawodowej, na przyktad o braku informacji.

Faza zmagania si¢, obejmujaca pierwsze trzy etapy w procesie radzenia
sobie z utrata sprawnosci, charakteryzuje si¢ silna psychosomatyczng reak-
cja na szok. Czgsto traumatyczne przezycie wypadku lub choroby powoduje
silne emocje negatywne (zatamanie, gniew, Igk przed ocena), zmiany na po-
ziomie proceséw poznawczych (zaprzeczanie, targowanie si¢) oraz na pozio-
mie zachowania (poszukiwanie pozytywnej diagnozy i remedium na wiasne
schorzenia, dolegliwosci). Naturalnym zachowaniem osob w fazie zmagania
si¢ jest podejmowanie dziatan rehabilitacyjnych, prozdrowotnych, zmiana do-
tychczasowych schematoéw postgpowania w celu poprawy zdrowia lub zni-
welowania badz ograniczenia skutkow niepelnosprawnosci. Wyznaczenie no-
wych celow zawodowych moze by¢ w tej fazie wrecz niemozliwe — gtownym
zadaniem osoby niepelnosprawnej jest bowiem w tym czasie poprawa zdro-
wia 1 adaptacja do nowych warunkow. Kierowanie ustug aktywizacji zawo-
dowej do oséb w tej fazie moze wigc nie przynie$¢ zaktadanych rezultatow,
szczegolnie w krotkim czasie.

Faza zmagania sie

informacja o systemie wsparcia zatrudnienia
warsztaty terapii zajeciowej

staze/inne formy subsydiowanego zatrudnienia
posrednictwo pracy

korzystanie z pomocy trenera pracy

udziat w Klubie Pracy

udziat w warsztatach psychologicznych

udziat w warsztatach aktywizacji zawodowej
udziat w grupach wsparcia

udziat w szkoleniach zawodowych
indywidualne porady psychologiczne
indywidualne porady prawne

indywidualne doradztwo zawodowe

0% 5,0% 10,0% 15,0% 20,0% 25,0% 30,0% 35,0% 40,0%

Rycina 28. Ocena ustug w ramach aktywizacji zawodowej a faza zmagania si¢
(skala 0-100%)

Zrédto: badania wiasne.

Ponadto, biorac pod uwage koncepcje pigciu etapow radzenia sobie z utrata
sprawnosci, w nastepnej kolejnosci moze pojawic si¢ naturalna reakcja depre-
syjna, ktora nie pozwala na udziat w dziataniach aktywizacyjnych i niweczy
dziatania podjete juz wczesniej. Przedwczesne podjecie nowego zatrudnienia
przez osobg, ktéra nie akceptuje wilasnej niepetnosprawnosci, moze — z po-
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wodu reakcji gniewu, lgku przed ocena czy reakcji depresyjnej — zakonczy¢
sig¢ utratg pracy. Kolejny epizod utraty, tym razem zwiazany z porazka na ryn-
ku pracy, moze dodatkowo negatywnie wzmocni¢ niekonstruktywne reakcje
i dziatania osoby niepetnosprawnej oraz powodowac fiksacje na fazie zmaga-
nia sie.

Podsumowujac, dziatania aktywizacyjne w fazie zmagania si¢ powinny po-
lega¢ przede wszystkim na udzielaniu pelnej informacji o systemach wspar-
cia dla 0sob niepelnosprawnych (korzystanie z o$§rodkoéw informacji PFRON)
oraz na dawaniu praktycznych wskazowek do dalszych dziatan (pomoc praw-
na, rehabilitacyjna i lekarska), informacji o korzysciach ptynacych z projek-
tow aktywizacji zawodowych (wstepne, nastawione na dlugofalowy proces
dziatania aktywizacyjne w ramach doradztwa zawodowego i psychologicz-
nego).

Faza depresji

Fazadepresji

informacja o systemie wsparcia zatrudnienia |
warsztaty terapii zajeciowej

staze/inne formy subsydiowanego zatrudnienia
posrednictwo pracy

korzystanie z pomocy trenerapracy

udziat w Klubie Pracy

udziat w warsztatach psychologicznych
udziat w warsztatach aktywizacji zawodowej
udziat w grupach wsparcia

udziat w szkoleniach zawodowych
indywidualne porady psychologiczne
indywidualne porady prawne

indywidualne doradztwo zawodowe

0% 5,0% 10,0% 15,0% 20,0% 25,0% 30,0% 35,0% 40,0% 45,0% 50,0%

Rycina 29. Ocena ustug w ramach aktywizacji zawodowej a faza depresji (skala
0-100%)
Zrédto: badania wiasne.

Najbardziej przydatne dla osob w fazie depresji okazaty si¢ indywidualne
porady psychologiczne, udzial w grupach wsparcia, warsztaty psychologicz-
ne — wynik ten uzyskano zar6wno w analizie migdzygrupowe;j, jak i w grupie
0s6b depresyjnych. Oceny tych ustug §wiadcza o dobrym wgladzie we wlasna
sytuacjg. Podjecie decyzji o korzystaniu z pomocy psychologicznej moze by¢
spowodowane utrata wiary w skutecznos¢ samodzielnych dziatan i utrata po-
czucia celowo$ci wlasnych dzialan. Zauwazalne symptomy obnizenia nastro-
ju, nieche¢ do podejmowania dalszych dziatan, ktére wezesniej mogly okazaé
si¢ bezskuteczne, sa charakterystyczne dla reakcji depresyjnej. Wsparcie psy-
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chologiczne wydaje si¢ adekwatne do fazy depresji, co potwierdzaja oczeki-
wania 0s6b badanych.

Faza akceptacji

Osoby akceptujace wtasna niepelnosprawnosc¢ i poszukujace pracy ocenity
najwyzej: szkolenia zawodowe, staze, posrednictwo pracy, warsztaty aktywi-
zacji zawodowej, indywidualne porady prawne, indywidualne doradztwo za-
wodowe 1 informacj¢ o systemie wsparcia zatrudnienia. Wszystkie te ustugi
charakteryzuje wysoki poziom interakcji i konieczno$¢ zaangazowania w ak-
tywne dziatanie. Sa to ustugi majace na celu bezposredni wptyw na zmia-
ng¢ sytuacji zawodowej i podjecie zatrudnienia. Potwierdzone zostato tym sa-
mym zalozenie, ze osoba akceptujaca wlasna niepetnosprawnosé jest w pelni
przygotowana na osiaganie nowych celow adekwatnych do jej mozliwosci.
Szeroki zakres wysoko ocenionych ustug moze §wiadczy¢ o otwarto$ci na
nowe do$§wiadczenia, o chgci wyznaczenia nowych, konstruktywnych celow
przy pomocy specjalistow i przy wykorzystaniu profesjonalnych narzedzi.

Faza akceptacji

informacja o systemie wsparcia zatrudnienia
warsztaty terapii zajeciowej

staze/inne formy subsydiowanego zatrudnienia
posrednictwo pracy

korzystanie z pomocy trenerapracy

udziat w Klubie Pracy

udziat w warsztatach psychologicznych
udziat w warsztatach aktywizacji zawodowej
udziat w grupach wsparcia

udziat w szkoleniach zawodowych
indywidualne porady psychologiczne
indywidualne porady prawne

indywidualne doradztwo zawodowe

T T T T T

0% 10,0%  20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0%

Rycina 30. Ocena ustug w ramach aktywizacji zawodowej a faza akceptacji
(skala 0-100%)

Zrédto: badania wiasne.

Wszystkie grupy, bez wzgledu na faze radzenia sobie z utratg sprawnosci,
ocenity najnizej ustugi w ramach Klubu Pracy, korzystanie z pomocy trenera
pracy i udziat w warsztatach terapii zajeciowej. Moze to wynikac¢ ze specyfiki
wszystkich tych uslug badz z braku szerszej informacji o nich dostosowane;j
do potrzeb potencjalnych klientéw i potrzeb ich otoczenia.
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Tabela 15. Oczekiwania oso6b niepetnosprawnych wobec ustug w ramach aktywi-
zacji zawodowej w podziale na fazy radzenia sobie z utrata sprawnosci

Faza zmagania si¢

Faza depresji

Faza akceptacji

Oczekiwania
0s06b niepet-
nosprawnych
wobec ustug

w ramach akty-

indywidualne doradztwo
zawodowe
indywidualne porady
prawne

szkolenia zawodowe

indywidualne
porady psycho-
logiczne

udziat w warsz-
tatach psycholo-

indywidualne doradz-
two zawodowe
indywidualne porady
prawne

szkolenia zawodowe

wizacji zawo- = warsztaty aktywizaciji gicznych = warsztaty aktywizacji
dowej zawodowej = udziat w grupach zawodowej
= posrednictwo pracy wsparcia = posrednictwo pracy
= staze = staze
= informacja o systemie = informacja o systemie
wsparcia zatrudnienia wsparcia zatrudnienia
Charakterystyka = $rednie zainteresowanie = silne zaintereso- = wysoki poziom inte-
oczekiwanych procesem aktywizacji wanie wspar- rakciji
ustug zawodowej ciem = silne zaangazowanie
= dostarczenie informacji = wsparcie na w aktywne dziatanie
poziomie emo-
cjonalnym

Cele oczekiwa-
nego wsparcia

dostarczenie petnej
informacji o systemach
wsparcia dla oséb nie-
petnosprawnych
praktyczne wskazowki
do dalszych dziatan
(pomoc prawna, rehabili-
tacyjna i lekarska)
informacje o korzysciach
ptynacych z projektéw
aktywizacji zawodowych
wstepne dziatania
aktywizacyjne w ramach
doradztwa zawodowego
i psychologicznego (na-
stawione na dtugofalowy
proces)

dostarczenie
wsparcia psy-
chologicznego
wstepna ana-
liza mocnych

i stabych stron
oraz mozliwosci
i ograniczen
wynikajgcych

z aktualnej sy-
tuacji (niepetno-
sprawnosci)

wyznaczenie jasnych,
osiggalnych celéw
rozwojowych, eduka-
cyjnych i zawodowych
mozliwos¢ przekwalifi-
kowania

ustalenie szczegoto-
wego planu dziatan

w celu osiggniecia
zaktadanych celéw

Zrédito: badania wiasne.

Pomoc trenera pracy oraz udzial w warsztatach terapii zajgciowej sa kiero-
wane do waskiej grupy osob niepetnosprawnych z umiarkowanym lub najcze-
$ciej znacznym stopniem niepetnosprawnos$ci — z zaburzeniami psychicznymi,
uposledzeniem umystowym (grupa wytaczona z badan), dysfunkcja wzroku
i stuchu. Udziat w Klubie Pracy laczy si¢ natomiast z koniecznoscia rejestra-
cji w urzedzie pracy, ktéry moze by¢ postrzegany jako instytucja, w ktorej
nie zostanie udzielona oczekiwana pomoc. Dodatkowo, z powodu btednej in-
terpretacji przepisoOw zdarzalo sig, ze badani mieli negatywne doswiadczenia
w kontaktach z urzedami pracy, w ktorych odmawiano im rejestracji, powotu-
jac si¢ na zapis w przedstawianym orzeczeniu o niepetnosprawnosci mowia-
cy o czesciowej lub catkowitej niezdolnosci do pracy.



Rozdziat 6

Rekomendacje dotyczgace doboru ustug w ramach
aktywizacji zawodowej a fazy radzenia sobie
z utratg sprawnosci

6.1. Wprowadzenie

Wyniki uzyskane w badaniu potwierdzaja zatozenie o wadze dopasowania
ustugi w ramach aktywizacji zawodowej 0so6b niepetnosprawnych do aktual-
nej sytuacji tych osob. Dopasowanie to powinno dotyczy¢ nie tylko tak oczy-
wistych kwestii, jak rodzaj i stopien niepetnosprawnosci, lecz takze indywi-
dualnych potrzeb odbiorcow pomocy. Jak wynika z przeprowadzonych badan,
potrzeby te sa rozne w zaleznos$ci od fazy radzenia sobie z utrata sprawnosci.
Osoby w fazie zmagania si¢ potrzebuja pelnej informacji i mozliwosci pro-
bowania, mierzenia si¢ z nowa rzeczywistoscia. Niepelnosprawni w fazie de-
presji skorzystaja najlepiej ze wsparcia emocjonalnego, zas w fazie akceptacji
wazne staje si¢ wyznaczenie i osiagnigcie nowego celu.

W tym rozdziale przedstawiona jest propozycja skierowana do pracowni-
kow zajmujacych si¢ aktywizacja zawodowa osob niepetnosprawnych — do-
tyczy ona doboru narzgdzi pozwalajacych na udzielenie najefektywniejszego
wsparcia osobom w danej fazie radzenia sobie z utrata sprawnosci.

6.2. Indywidualne doradztwo zawodowe

Ta forma wsparcia polega na ustaleniu przez doradcg zawodowego indy-
widualnego planu rozwoju. Doradca bada predyspozycje i preferencje zawo-
dowe, okresla mocne i stabe strony, indywidualne mozliwosci i ograniczenia
w odniesieniu do aktualnego oraz przewidywanego rynku pracy. Celem porad-
nictwa zawodowego jest pomoc osobom bezrobotnym i poszukujacym pracy
w planowaniu i organizowaniu ich zycia zawodowego. Ustugi poradnictwa za-
wodowego oferowane sa miedzy innymi przez powiatowe urzedy pracy oraz
centra informacji i planowania kariery zawodowej wojewodzkich urzedow
pracy, organizacje pozarzadowe realizujace projekty aktywizacji zawodowe;j,
biura karier. Pomoc polega na:

e udzielaniu informacji zawodowych, wskazdéwek, rad oraz
e prowadzeniu badan diagnostycznych przydatnosci zawodowe;j.

Doradcy zawodowi pomagaja ludziom, ktorzy nie potrafia podjac lub zreali-
zowac decyzji zawodowej, jesli problemy te wynikaja gldwnie z braku umie-
jetnosci oceny swojego potencjalu zawodowego lub korzystania z informacji
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o rynku pracy. Doradcy zawodowi pomagaja rowniez ludziom zaradnym, za-
mierzajacym zmieni¢ zawod lub podja¢ dziatalnos¢ gospodarcza.

Poradnictwo zawodowe swiadczone jest indywidualnie i grupowo. U do-
radcy zawodowego dostgpne sa migdzy innymi: teczki informacji o zawodach,
zawierajace opisy czynnosci, zadan, wymagan, drog ksztatcenia i podnoszenia
kwalifikacji, informator o roznego typu szkotach o zasiggu krajowym i lokal-
nym, informacje o lokalnym rynku pracy. Poradnictwo zawodowe jest proce-
sem, w ktorym doradca zawodowy i klient pracuja wspoélnie nad §wiadomym
i samodzielnym podjeciem przez klienta decyzji dotyczacej drogi rozwoju za-
wodowego oraz nad dostosowaniem si¢ do wymogow rynku pracy.

Poradnictwo zaczyna si¢ zwykle podczas pierwszego spotkania, kiedy to
osoba niepetnosprawna wie, ze rozmawia z doradca zawodowym i ze tego ak-
tualnie chce. Klient sam decyduje o tym, kiedy zakonczy¢ spotkania z dorad-
ca — moze to nastapi¢ nawet zanim podejmie on prace.

B. Wojtasik wyro6znita pie¢ modeli dziatalnosci doradcy zawodowego
(tab. 16).

Tabela 16. Modele dziatalnosci doradcy zawodowego

Model Charakterystyka dziatan

Ekspert e Doradce w tym modelu musi charakteryzowaé¢ duza wiedza, doswiadcze-

nie, wewnetrzne przekonanie, ze wie, co jest najlepsze dla klienta. Stosujac
odpowiednie nagrody i kary w postaci pochwat lub wskazania na niedostatki
czy braki, wptywa na osobe radzaca sig, naktania jg, aby podjeta takg decyzje,
ktorg on sam uwaza za najlepsza.

o Najbardziej charakterystyczne dziatania w tym modelu to: naktanianie, przeko-
nywanie, udzielanie instrukcji, wskazéwek i polecen.

o Odpowiedzialno$¢ za udzielong porade zawsze lezy po stronie doradcy, a ra-
dzacy sie jest z zatozenia bierny.

Informator e Doradca udziela tu gtéwnie informacji o mozliwosci zatrudnienia, zawodach,
oraz propaguje, jego zdaniem, najlepsze dla radzacego sie rozwigzania
problemu. Porady przekazywane sg tu w tagodniejszej formie, za pomocag
posrednich metod wywierania wptywu.

Konsultant e Doradca jest partnerem radzacego sie, obydwaj sg badaczami, ale doradca
ma wigksze kompetencje i doswiadczenie. Model doradcy konsultanta wigze
sie z dziataniem dwoch aktywnych podmiotow: doradcy i osoby radzacej sie.
Doradca nie narzuca nic z gory, ale stara sie doprowadzi¢ radzacego sie do
podjecia samodzielnej decyzji i pomaga mu w tym procesie. Porada nabiera
charakteru dialogu i sprzyja rozwojowi osoby radzacej sie, jej pracy nad soba,
poszukiwaniu informaciji.

o Najbardziej charakterystyczne dziatania doradcy w tym modelu to: pokazy-
wanie nowych aspektéw dziatania; inspirowanie do stawiania nowych celéw,
stymulowanie, informowanie, wszechstronne analizowanie problemu, zdoby-
wanie nowych informacji, eksperymentowanie.

e Odpowiedzialno$¢ za podjete decyzje i wybdr rozwigzania spoczywa po obu
stronach.
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Model Charakterystyka dziatan

Spolegliwy o
opiekun

Spolegliwy opiekun jest ciepty, otwarty i akceptujacy, stymuluje on klienta do
aktywnosci, podsuwa nowe propozycje, ale nie narzuca swojego zdania. Jego
praca polega przede wszystkim na wywieraniu wptywu na rozwoj osobisty i,
tym samym, na zmiane sytuacji. Pobudza i stymuluje, nie narzuca zdania, ale
proszony nie odmawia udzielenia porady. Daje klientowi potrzebne mu opar-
cie, jest zyczliwy, pomaga w roztadowaniu spietrzonych uczuc¢ i w obiektyw-
nym rozwazeniu problemu.

Radzacy sie w takim modelu sam podejmuje decyzje zawodowg przy akcepta-
cji spolegliwego opiekuna.

Odpowiedzialno$¢ za dokonywane wybory jest wieksza po stronie osoby
radzacej sie.

Leseferysta o

Doradca leseferysta zostawia duzg swobode radzgacemu sie, nie formutuje
dyrektyw, nie poddaje klienta dziataniom naprawczym. Leseferysta jest zorien-
towany na osobe klienta, chce wspdlnie z klientem przebywa¢ droge rozwoju
zawodowego, ale niekoniecznie zamykac jg konkretnym wyborem np. zawo-
du. Postepuje on wedtug trzech regut: catkowitej akceptacji osoby radzacej
sie, empatii oraz kongruenciji, czyli autentycznosci w demonstrowaniu stanéw
emocjonalnych.

Najbardziej charakterystyczne dziatania doradcy w tym modelu to: aktywne
stuchanie klienta, streszczanie wypowiedzi, pobudzanie do ponownego anali-
zowania przezytych doznan, dawanie mozliwosci wypowiadania sig, stwarza-
nie przyjaznej atmosfery, nieudzielanie rad.

Najbardziej charakterystyczne dziatania radzacego si¢ w tym modelu to:
poznanie mechanizmoéw wtasnych zachowan, wstuchiwanie sie w siebie,
poznawanie siebie, dazenie do zrozumienia innych. Radzacy sie staje sie
samodzielny — sam sobie pomaga, sam okresla swoje problemy.
Odpowiedzialno$¢ za decyzje lezy po stronie radzgcego sie.

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Wojtasik, 1993.

Kazdy z powyzszych modeli ma zalety i wady. W zaleznosci od charakteru
osoby radzacej sig, relacji migdzy doradca a klientem czy rodzaju problemu,
dobierane powinny by¢ odmienne modele dziatalno$ci doradcy zawodowego.
Czasem trzeba wej$¢ w role dyrektywnego eksperta, za$ innym razem — spo-
legliwego opiekuna czy leseferysty.
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Tabela 17. Cele indywidualnego doradztwa zawodowego w odniesieniu do faz
radzenia sobie z utratag sprawnosci

Faza radze-
nia sobie

z utratg
sprawnosci

Cel ustugi

Zmagania sie e nastawienie na diugofalowy proces

e koncentracja na okresleniu mocnych i stabych stron oraz ograniczen i mozli-
wosci wynikajacych z sytuacji niepetnosprawnosci

e przygotowanie do procesu doradztwa zawodowego poprzez informowanie
osoby niepetnosprawnej o jej statusie, w tym o uprawnieniach pracownika
niepetnosprawnego na rynku pracy

e wzmochienie zachowan nastawionych na pokonywanie barier

e wygaszanie stereotypowych przekonan o niepetnosprawnosci

e model doradztwa: konsultant, informator

Depresji e nastawienie na aktywne stuchanie i wsparcie na poziomie emocjonalnym
e wzmacnianie motywacji do wyznaczania celéw i nadawania sensu kolejnym
dziataniom
e model doradztwa: leseferysta, spolegliwy opiekun

Akceptacji e nastawienie na wyznaczenie i osiggniecie nowych celéw zawodowych i roz-
wojowych
e okreslenie realnego do osiggniecia celu na podstawie analizy preferencji,
predyspozycji i mozliwosci osoby niepetnosprawnej
o okreslenie realnego, etapowego planu osiggniecia celu ujetego w perspekty-
wie czasowej
przygotowanie narzedzi poszukiwania pracy
dobdr kanatéw poszukiwania pracy
ustalenie indywidualnej Sciezki edukacyjnej i rozwojowej
model doradztwa: ekspert

Zrédto: opracowanie wiasne.

6.3. Indywidualne porady prawne

Ta forma wsparcia polega na udzielaniu osobom zainteresowanym infor-
macji o aktualnych prawach i obowiazkach wynikajacych z Kodeksu Pracy,
o uprawnieniach wiazacych si¢ z niepetnosprawnoscia, a w szczegolnosci
z konkretnym schorzeniem. Osoba niepelnosprawna moze réwniez dowie-
dzie¢ si¢ wigcej na temat przystugujacego jej systemu dofinansowania wyna-
grodzen i refundacji przystosowania miejsca pracy, tak aby umiata samodziel-
nie ocenia¢ oferty pracy i informowac pracodawcow o swoich przywilejach.

Poradnictwo prawne jest jednym z elementow uzupetniajacych prace z za-
kresu doradztwa zawodowego, stuzacego aktywizacji zawodowej 0sob dtugo-
trwale bezrobotnych o niskim wyksztatceniu.
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Tabela 18. Cele indywidualnych porad prawnych w odniesieniu do faz radzenia
sobie z utratg sprawnosci

Faza radze-
nia sobie

z utraty
sprawnosci

Cel ustugi

Zmagania sie e nastawienie na dtugofalowy proces

e przygotowanie do procesu orzecznictwa

e analiza orzeczenia i poradnictwo w zakresie zwigzanym z zapisami orze-
czenia (pomoc w ewentualnym odwotaniu od decyzji)

e informacja o podwojnym orzecznictwie — orzecznictwo do celéw pozarento-
wych prowadzone przez powiatowe zespoty ds. orzekania o niepetnospraw-
nosci oraz orzecznictwo do celdow rentowych w Zaktadzie Ubezpieczen
Spotecznych

e poradnictwo zwigzane z uzyskaniem renty (pomoc w ewentualnym odwota-
niu od decyzji)

e poradnictwo dotyczace przystugujacych ulg i uprawnien wynikajacych z ro-
dzaju i stopnia niepetnosprawnosci

o podkreslenie mozliwosci podjecia pracy przez osoby niepetnosprawne

e szczegO6towa informacja o przeciwwskazaniach do podjecia zatrudnienia
w odniesieniu do rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci

Depresji e brak specyficznych wskazan

Akceptaciji e poradnictwo w zakresie uprawnien pracownika niepetnosprawnego i praco-

dawcy wynikajacych w szczegodlnosci z Kodeksu Pracy oraz Ustawy z dnia
27 sierpnia 1997r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0sob niepetnosprawnych (Dz.U. z 2007r. nr 115, poz. 791.)

o doradztwo w zakresie konsekwencji ujawnienia lub nieujawnienia niepetno-
sprawnos$ci w miejscu pracy

e BHP niepetnosprawnego pracownika

¢ informacja o mozliwosciach dostosowania stanowiska pracy do osoby
niepetnosprawnej w porozumieniu z Panstwowg Inspekcjg Pracy

Zrédto: opracowanie wiasne.

6.4. Indywidualne porady psychologiczne

Poprzez indywidualne porady psychologiczne rozumie si¢ tu pomoc we
wlasciwej ocenie 1 wykorzystaniu wlasnego potencjatu, zbadanie predyspo-
zycji osobowosciowych i zawodowych, diagnozg i pomoc w przelamaniu ba-
rier psychologicznych, pomoc w rozwiazywaniu zyciowych problemow czeg-
sto niezwiazanych bezposrednio z rynkiem pracy oraz wsparcie dla osob
z wigkszymi trudnosciami w kontaktach z otoczeniem (rehabilitacja spotecz-
na). Mowimy tu o profesjonalnej pomocy skierowanej bezposrednio na roz-
wiazanie sytuacji problemowej oraz niejednokrotnie posrednio angazujacej
srodowisko osoby niepetnosprawnej. W relacji z klientem psycholog dokonu-
je diagnozy problemu i podejmuje decyzje co do kierunkéw i metod pomaga-
nia. Cele pomagania moga by¢:

e zwiazane z szeroko pojmowanym zdrowiem — kondycja psychosomatycz-
ng i relacjami spolecznymi,
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e zwigzane z procesem rozwoju rozpatrywanym w kontekscie proceséw so-

cjalizacji 1 edukacji (Sgk, Brzezinska, 2008).

Od tresci celow zalezy czas trwania pomocy (krotko- lub dlugoterminowe;j)
oraz dobdr odpowiednich form pomocy psychologicznej. Tres¢ celow uza-
lezniona od sytuacji problemowych klienta implikuje rowniez zakres dziatan
bezposrednich i posrednich, a wigc wybdr grup docelowych i obszaru dziatan
pomocowych. Do problemow 0s6b z nabyta niepelnosprawnoscia naleza mig-
dzy innymi brak akceptacji wlasnej niepetnosprawnosci, obawa przed ocena,
odrzucenie spoteczne, stosowanie patologicznych mechanizméw obronnych.
Przy uwzglednieniu tych czynnikéw psycholog powinien mie¢ mozliwos$¢ po-
dejmowania dziatan dopasowanych do oczekiwan klienta. W przypadku okre-
$lenia celow krotkoterminowych beda to dziatania z zakresu interwencji kry-
zysowej, przy celach dtugoterminowych — psychoterapia oraz rehabilitacja
psychologiczna.

Tabela 19. Cele indywidualnego poradnictwa psychologicznego w odniesieniu
do faz radzenia sobie z utratg sprawnosci

Faza radzenia
sobie z utraty Cel ustugi
sprawnosci

Zmagania sie e nastawienie na dtugofalowy proces

koncentracja na okresleniu mocnych i stabych stron, czyli ograniczen

i mozliwo$ci wynikajacych z sytuacji niepetnosprawnosci

dobdr metod terapeutycznych niwelujacych przezycie traumy

powolne wygaszanie nieadaptacyjnych przekonan, irracjonalnych zacho-
wan i mechanizméw obronnych (np. zaprzeczanie)

w przypadku nagromadzenia negatywnych emociji i wybuchéw agres;ji
pozwolenie na ujscie emocji w bezpiecznych warunkach terapeutycznych
wzmochnienie zachowan nastawionych na pokonywanie barier
wygaszanie stereotypowych przekonan o niepetnosprawnosci

wptyw posredni na otoczenie osoby niepetnosprawnej

model pomocy psychologicznej — terapia krotkoterminowa, interwencja
kryzysowa

Depresji nastawienie na aktywne stuchanie i wsparcie na poziomie emocjonalnym
wzmachianie motywacji do wyznaczania celéw i nadawania sensu kolej-
nym dziataniom

wygaszanie mysli deprecjonujacych

przezwyciezanie leku spotecznego

model pomocy psychologicznej — terapia krotko- i dtugoterminowa

Akceptaciji ¢ nastawienie na wyznaczenie i osiggnigcie nowych celéw zawodo-

wych i rozwojowych

okreslenie szans realistycznego osiggniecia celu na podstawie analizy
aspiraciji, preferencji, predyspozycji i mozliwosci osoby niepetnosprawnej
okreslenie realnego, etapowego planu osiggniecia celu ujetego

w konkretnej perspektywie czasowej

wzmachnianie samooceny

model pomocy psychologicznej — rehabilitacja psychologiczna (wyzna-
czanie dtugofalowych celéw)

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Celeinterwencji kryzysowej musza by¢ doktadnie sprecyzowane. Wynikaja
one czgsto z problemoéw okreslanym mianem patologii spofecznej 1 dzialania
wielu tak zwanych uszkadzajqcych czynnikow srodowiskowych. Nalezy je ne-
gocjowac i ustala¢ szczegdlnie uwaznie i doktadnie, przede wszystkim dlate-
g0, ze osoby w stanie kryzysu powinny mie¢ aktywny udziat w rozwiazaniu
swojej trudnej sytuacji. Cele pomocy psychologicznej w psychoterapii doty-
czaq zawsze zmiany zachowania, przezywania, funkcjonowania osobowosci
oraz relacji interpersonalnych. W tej formie pomocy chodzi wigc o powr6t do
zdrowia 1 wejscie na drogg rozwoju, czyli wykorzystywanie juz posiadanych
zasobow 1 pomnazania ich.

Cele rehabilitacji psychologicznej sa zwiazane zar6wno z normaliza-
cja funkcjonowania osoby niepelnosprawnej, jak i z przebiegiem procesu jej
rozwoju oraz z tworczym oddziatywaniem na otoczenie (Se¢k, Brzezinska,
2008).

6.5. Udziat w szkoleniach zawodowych

Na podstawie porozumienia klienta z doradca zawodowym okreslana
jest potrzeba szkoleniowa, edukacyjna. W wyborze odpowiedniego szkole-
nia czy doszkalania zawodowego klientowi moze pomoc doradca zawodowy.
Szkolenia te obejmuja:

e przyuczanie do zawodu,

e przekwalifikowanie (zmiang zawodu),

e podwyzszenie kwalifikacji zawodowych,

e nauke umiejgtnosci poszukiwania i uzyskiwania zatrudnienia.
Finansowanie szkolen 0s6b niepetnosprawnych moze by¢ wspomagane

z roznych dostepnych aktualnie Zrodet:

a) powiatowe urzedy pracy — inicjujq, organizujg i finansuja z Funduszu
Pracy szkolenia bezrobotnych oraz poszukujacych pracy (osoby niepetno-
sprawne pobierajace §wiadczenia finansowe, np. rentg) w celu zwigkszenia
ich szans na uzyskanie zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej, podwyz-
szenia kwalifikacji zawodowych lub zwigkszenia aktywnosci zawodowej;

b) programy aktywizacji zawodowej (realizowane przez organizacje poza-
rzadowe, osrodki pomocy spotecznej, urzedy pracy i inne firmy i insty-
tucje) — w wielu projektach wspotfinansowanych przez Uni¢ Europejska
w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego dotyczacych aktywizacji
zawodowej 0séb z grup zagrozonych ryzykiem wykluczenia (w tym osob
niepetnosprawnych) mozliwa jest refundacja szkolen zawodowych os6b
objetych projektem;

c) refundacja szkolen na wniosek pracodawcy przez PFRON - istnie-
je mozliwos¢ ubiegania si¢ o refundacje poniesionych przez pracodawce
kosztéw szkolenia zatrudnionych osob niepetnosprawnych, jezeli po za-
konczeniu szkolenia osoby te beda zatrudniane, zgodnie z kierunkiem szko-
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d)

lenia, na innych stanowiskach pracy przez okres co najmniej 24 miesigcy.
Pracodawcy mogg liczy¢ na zwrot poniesionych kosztow szkolenia zatrud-
nianych os6b niepelnosprawnych w wysokos$ci nie wigcej niz rbwnowar-
tos¢ przecigtnego wynagrodzenia na osobg. Zwrot kosztow nie bedzie zale-
zat od dalszego zatrudniania niepelnosprawnego. Wysokos$¢ pomocy zalezy
od rodzaju szkolenia, w ktérym bierze udzial niepetnosprawny, oraz od
wielkos$ci przedsigbiorstwa. Po uwzglednieniu tych czynnikéw pracodaw-
cy moga si¢ ubiegac¢ o zwrot od 45% az do 90% kosztow szkolenia;
refundacja szkolen na wniosek pracodawcy przez staroste — pracodaw-
cy, w ramach posiadanych $rodkow, moga tworzy¢ zaktadowy fundusz
szkoleniowy. Fundusz szkoleniowy jest przeznaczony na finansowanie lub
wspotfinansowanie kosztow ksztatcenia ustawicznego pracownikéw i pra-
codawcow. Na wniosek pracodawcy, ktory utworzyt fundusz szkoleniowy,
starosta moze refundowa¢ z Funduszu Pracy, na warunkach okreslonych
w umowie, koszty szkolenia specjalistycznego pracownikow zagrozonych
zwolnieniem z przyczyn dotyczacych zaktadu pracy, w wysokosci do 50%
—nie wigcej jednak niz do wysokosci przecigtnego wynagrodzenia obowia-
zujacego w dniu zawarcia umowy — na jedna osobg, jezeli po ukonczeniu
szkolenia pracownicy ci zostang zatrudnieni zgodnie z kierunkiem odbyte-
go szkolenia przez tego pracodawce na innych stanowiskach pracy przez co
najmniej 12 miesigcy.

Tabela 20. Cele udziatu w szkoleniach zawodowych w odniesieniu do faz radze-
nia sobie z utrata sprawnosci

Faza
radzenia
sobie Cel ustugi

zZUu

tratg

sprawnosci

Zmagania sie¢  na podstawie:

e oceny mozliwosci podjecia pracy przez osoby niepetnosprawne z danym
rodzajem i stopniem niepetnosprawnosci

szczegotowej informacji o przeciwwskazaniach do podjecia zatrudnienia

w odniesieniu do rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci

okreslenia mocnych i stabych stron, ograniczen i mozliwosci wynikajacych
z sytuacji niepetnosprawnosci

okreslenie ogdlnego programu mozliwosci podjecia szkolenia, podniesienia
kwalifikacji, przekwalifikowania

Depresji e brak specyficznych wskazan
Akceptacji e nastawienie na wyznaczenie i osiggniecie nowych celéw zawodowych i roz-
wojowych

podjecie szkolenia zawodowego, szkolenia podnoszacego kwalifikacje badz
przekwalifikowania adekwatnego do celu zawodowego i mozliwosci podje-
cia zatrudnienia

Zrédto: opracowanie wiasne.
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6.6. Udziat w grupach wsparcia

Cykliczne spotkania wspierajace osoby z podobnym problemem na rynku
pracy prowadzone sa przez psychologéw, czgsto we wspotpracy z osoba, kto-
ra pozytywnie rozwiazata podobny problem (Koman, Wojakowska-Lewicka,
2008). Udziat w tego rodzaju spotkaniach moze nies¢ ze sobg warto$¢ doda-
na — poznanie innych 0s6b o podobnym problemie. W tym przypadku elemen-
tami $wiadczacymi o homogenicznosci grupy beda niepelnosprawnos¢ oraz
pozostawanie bez zatrudnienia. Analiza wlasnego przypadku na tle sytuacji
innych oséb daje mozliwos¢ weryfikacji wlasnego zdania o trudnosci proble-
mu. Wsparcie i wymiana pozytywnych doswiadczen w zakresie radzenia so-
bie z niepelnosprawnoscia dodatkowo wzmacniaja uczestnikow, dajac moty-
wacje do rozwoju i1 osiagania nowych celdow. Rowniez samo poznanie nowych
0s6b (socializing with others) wptywa na podniesienie jakosci zycia 0sdb z nie-
petnosprawnos$cia (Dunn, Brody, 2008). Tworzenie si¢ nowej siatki znajomych
moze nawet doprowadzi¢ do znalezienia zatrudnienia poprzez polecenie.

Tabela 21. Cele udzialu w grupach wsparcia w odniesieniu do faz radzenia sobie
z utrata sprawnosci

Faza radzenia
sobie z utrata Cel ustugi
sprawnosci

Zmagania sie nastawienie na dtugofalowy proces
asymilacja z grupg osob bedacych w podobnej sytuacji — osob nie-

petnosprawnych

Depresiji emocjonalne wsparcie ze strony prowadzacego (psychologa)

emocjonalne wsparcie ze strony innych oséb niepetnosprawnych

poréwnanie wiasnej sytuacji z sytuacjg innych oséb w grupie

korzystanie z propozycji radzenia sobie innych oséb w grupie

niwelowanie lgku spotecznego

cyklicznos¢ spotkan ma warto$¢ dodang w postaci nadania sensu

i rytmu zycia

nastawienie na aktywne stuchanie i wsparcie na poziomie emocjo-

nalnym

e wzmachianie motywacji do wyznaczania celéw i nadawania sensu
kolejnym dziataniom

Akceptaciji e jako wzmocnienie procesu poszukiwania pracy

wymiana doswiadczen osob aktywnie poszukujgacych pracy (do-
$wiadczenia z rozméw kwalifikacyjnych, informacje o pracodawcach
z lokalnego rynku pracy, wymiana ofert pracy)

Zrédto: opracowanie wiasne.

6.7. Udziat w warsztatach aktywizacji zawodowej

Jedno- lub kilkudniowe spotkania stanowiace intensywna formeg poradnic-
twa zawodowego sa prowadzone najczgsciej przez doradcdéw zawodowych.
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Program warsztatow obejmuje takie zagadnienia, jak: kanaly i narz¢dzia poszu-
kiwania pracy, opracowanie dokumentoéw aplikacyjnych (listu motywacyjne-
go oraz CV), przygotowanie si¢ do rozmow kwalifikacyjnych, metody aktyw-
nego poszukiwania pracy, analiza ofert pracy, zasady kontaktu e-mailowego,
telefonicznego 1 osobistego z pracodawca, umawianie si¢ na rozmoweg kwa-
lifikacyjna oraz przebieg samej rozmowy kwalifikacyjnej. Czgsto taczone sa
z elementami warsztatow psychologicznych, aby uczestnicy nabyli umiejgt-
nosci spoteczne niezbedne w poszukiwaniu i utrzymaniu pracy. Osoby nie-
petnosprawne dowiaduja si¢ rowniez, jakie uprawnienia (wynikajace z prze-
pisow prawnych) przystuguja im na rynku pracy. W prowadzeniu zaj¢¢ na ten
temat moga pomoc doradcy zawodowemu w specjalisci z zakresu psycholo-
gii oraz prawa.

Tabela 22. Cele warsztatow aktywizacji zawodowej w odniesieniu do faz radzenia
sobie z utrata sprawnosci

Faza radzenia

sobie z utraty Cel ustugi
sprawnosci
Zmagania sie e brak specyficznych wskazan

o wysoki poziom energetyczny oraz niestabilnos¢ emocjonalna moze
utrudnia¢ przyswajanie wiedzy i wywotywac postawe negaciji

Depresji e brak specyficznych wskazan
e zbyt niski poziom energetyczny oraz obnizenie nastroju moze utrudnia¢
koncentracje na konkretnych dziataniach oraz przyswajanie wiedzy
i wywotywaé postawe negacji

Akceptacji Warsztaty traktowane jako doradztwo zawodowe w formie grupowej poma-
gaja w:

e nastawieniu na wyznaczenie i osiggniecie nowych celéw zawodo-
wych i rozwojowych

o okresleniu realnego do osiggnigcia celu na podstawie analizy preferen-
cji, predyspozycji i mozliwosci osoby niepetnosprawnej

e okresleniu realnego, etapowego planu osiggniecia celu ujetego w per-
spektywie czasu

e przygotowaniu narzedzi poszukiwania pracy

e doborze kanatow poszukiwania pracy

¢ ustaleniu indywidualnej sciezki edukacyjnej i rozwojowej

Zrédio: opracowanie wiasne.

6.8. Udziat w warsztatach psychologicznych

Warsztaty psychologiczne to czas na refleksje, dokonanie wgladu w siebie,
zastanowienie si¢ nad swoimi prawdziwymi celami i potrzebami. To réwniez
czas na poznanie nowych mozliwos$ci rozwoju osobistego i praktycznej nauki
nowych umiejetnosci spotecznych w bezpiecznych warunkach (Maj, 2007).

Warsztaty to interaktywne ¢wiczenia, ktoére poprzez sama forme ucza na-
wiazywania nowych relacji. Uczestnicy — czgsto w formie zabawy, dyskusji
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lub analizy przypadkow — aktywizuja swoje procesy poznawcze. Jest to for-
ma, ktora przynosi najlepsze rezultaty, gdy opiera si¢ na cyklu uczenia si¢ 0sob
dorostych autorstwa Kolba: do§wiadczanie, dyskusja/refieksja, wiedza, prak-
tyczne zastosowanie (Kossowska, Jarmuz, Witkowski, 2008).

Warsztaty sa jedyna w swoim rodzaju okazja do przyjrzenia si¢ swoim moc-
nym i stabym stronom, do poznania pogladoéw innych oséb bedacych w tej sa-
mej sytuacji i porownania ich ze swoimi (Dunn, Brody, 2008). Stanowig one
uzupetnienie spotkan indywidualnych z psychologiem i/lub doradca zawo-
dowym. Daja mozliwo$¢ obserwacji uczestnika programu aktywizacji zawo-
dowej w warunkach interakcji z nowym otoczeniem, w ktorych sprawdza si¢
wlasne umiejgtnosci.

Tabela 23. Cele warsztatow psychologicznych w odniesieniu do faz radzenia so-
bie z utrata sprawnosci

Faza radzenia
sobie z utrata  Cel ustugi
sprawnosci

Zmagania sie e nastawienie na dtugofalowy proces wsparcia psychologicznego
e asymilacja z grupg osob bedacych w podobnej sytuacji — oséb niepetno-
sprawnych
e potfaczenie warsztatéw psychologicznych z grupa wsparcia

Depresji emocjonalne wsparcie ze strony prowadzacego (psychologa)

emocjonalne wsparcie ze strony innych oséb niepetnosprawnych

poréwnanie witasnej sytuacji z sytuacjg innych oséb w grupie

korzystanie z propozycji radzenia sobie pochodzacych od innych oséb

w grupie

¢ niwelowanie leku spotecznego

e podwyzszenie samooceny

¢ nabycie nowych umiejetnosci adekwatnych do aktualnej sytuacji (zwigk-
szenie wgladu w siebie i autoanalizy)

e nastawienie na aktywne stuchanie i wsparcie na poziomie emocjonalnym

e wzmacnianie motywacji do wyznaczania celéw i nadawania sensu kolej-
nym dziataniom

Akceptacji e jako wzmocnienie procesu poszukiwania pracy
e nabycie nowych umiejetnosci spotecznych adekwatnych do aktualnego
procesu poszukiwania pracy (asertywno$¢, wywieranie wptywu, autopre-
zentacja, komunikacja werbalna i niewerbalna)

Zrodto: opracowanie wiasne.

Istotnym czynnikiem stanowiacym dodatkowa warto$¢ samego uczestnic-
twa w warsztatach jest mozliwo$¢ znalezienia si¢ w srodowisku innych osob
z ograniczeniami sprawnosci. Mozemy tu wyr6zni¢ dwa odmienne efekty osia-
gane poprzez rozny dobor grup warsztatowych. Homogeniczno$¢ grupy pod
wzgledem rodzaju niepelnosprawnosci wptywa na wigksza interakcje i wza-
jemne wsparcie uczestnikow poprzez mozliwo$¢ wymiany informacji i ko-
rzystanie z doswiadczen innych oséb borykajacych sig¢ z podobnymi proble-
mami, pokonujacych podobne bariery. Dzigki sile przyktadu oséb w podobnej
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sytuacji zyciowej warsztaty sprawdzaja si¢ jako metoda budowania i wzmac-
niania motywacji uczestnikow warsztatow do podjecia aktywnych dziatan.
Heterogeniczno$¢ grupy, z kolei, pod wzgledem rodzaju niepelnosprawnosci
poglebia swiadomos¢ innych ograniczen, pozwala spojrze¢ z innej perspek-
tywy na bariery, z jakimi boryka si¢ dana osoba i inni uczestnicy, a takze na
sposoby radzenia sobie w sytuacjach zyciowych. W obu przypadkach moze-
my spodziewac si¢ refleksji uczestnikow na, pozostajacy czesto w sferze tabu,
temat niepelnosprawnosci i zwigzanych z nig ograniczen w zyciu.

6.9. Udziat w zajeciach Klubu Pracy

Klub Pracy to trzytygodniowy kurs aktywizacji zawodowej rekomendowa-
ny przez Ministerstwo Pracy i Polityki Spolecznej. Zgodnie z ustawa o zatrud-
nieniu i przeciwdziataniu bezrobociu celem dziatania Klubu Pracy jest umoz-
liwienie osobom bezrobotnym i poszukujacym pracy nabycia umiejgtnosci
poszukiwania i uzyskiwania zatrudnienia. Zajecia wedlug metodologii Klubu

Tabela 24. Cele udziatlu w Klubie Pracy w odniesieniu do faz radzenia sobie
z utrata sprawnosci

Faza radze-
nia sobie

z utraty
sprawnosci

Cel ustugi

Zmagania sie e Klub Pracy jest odradzany osobom na tym etapie z uwagi na swéj sztywny
schemat i brak mozliwos$ci modyfikacji programu do poziomu emocjonalne-
go, energetycznego i oczekiwan uczestnikow

o wysoki poziom energetyczny oraz niestabilno$¢ emocjonalna moze powo-
dowac ograniczenie przyswajania wiedzy i postawe negacji

Depresji e odradzany z uwagi na swoj sztywny schemat i brak mozliwos$ci modyfikac;ji
programu do poziomu emocjonalnego, energetycznego i oczekiwan uczest-
nikow

zbyt niski poziom energetyczny oraz obnizenie nastroju moze powodowac
brak zdolnosci koncentracji na dziataniach konkretnych, ograniczenie przy-
swajania wiedzy i postawe negacji

Akceptaciji Traktowane jako doradztwo zawodowe w formie grupowe;:

e nastawienie na wyznaczenie i osiggniecie nowych celéw zawodowych i roz-
wojowych
okreslenie realnego do osiggnigcia celu na podstawie analizy preferencii,
predyspozycji i mozliwosci osoby niepetnosprawnej
okreslenie realnego, etapowego planu osiagniecia celu ujetego w perspek-
tywie czasu
przygotowanie narzedzi poszukiwania pracy
dobdr kanatéw poszukiwania pracy
ustalenie indywidualnej $ciezki edukacyjnej i rozwojowej
cykliczno$c¢ spotkan ma warto$¢ dodang w postaci nadania rytmu poszuki-
waniu pracy

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Pracy prowadzone sa przez powiatowe urzedy pracy oraz przez centra infor-

macji i planowania kariery zawodowej. Liderzy Klubu Pracy oferuja bezrobot-

nym i poszukujacym pracy cykliczne spotkania grupowe, ktorych celem jest

nauka praktycznych umiejgtnosci niezbednych przy poszukiwaniu zatrudnie-

nia. W Klubie Pracy mozna:

e nauczyC si¢ techniki aktywnego poszukiwania pracy,

e pozna¢ swoje mocne i stabe strony,

e naby¢ umiejetnosci prowadzenia rozmow z pracodawcami,

e nauczy¢ si¢ pisania zyciorysu, podania o pracg, listu motywacyjnego, wia-

snej oferty,

pozna¢ zasady analizowania ofert pracy,

o zdoby¢ wiare we wiasne sity 1 mozliwosci (Liwosz, Pankiewicz, Staron,
Kostecka, 2003).

6.10. Korzystanie z pomocy trenera pracy

Trener pracy zapewnia kompleksowe wsparcie z elementami doradztwa,
posrednictwa pracy oraz ze szkoleniami w miejscu pracy. Wsparcie to udzie-
lane jest osobie niepetnosprawnej ze znacznymi trudnosciami w powrocie na
rynek pracy przez przydzielonego (osobistego) trenera pracy. Jest to metoda
wprowadzania 0sob zagrozonych wykluczeniem spotecznym na rynek pracy
1 umacniania pozycji tych osob na rynku pracy.

Wsparcie moze zostac skierowane do 0sob bezrobotnych lub poszukujacych
pracy —niezatrudnionych, zarejestrowanych w powiatowych urzedach pracy —
albo do uczestnikow warsztatow terapii zajgciowej z orzeczonym znacznym
lub umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci — uposledzonych umystowo
i chorych psychicznie; z orzeczonym znacznym stopniem niepelnosprawnosci
—niewidomych, ghuchych i 0so6b niepelnosprawnych ruchowo.

Kazdy z klientbw ma swojego trenera pracy, ktory pomaga mu w okresle-
niu swojego miejsca na rynku pracy. Na podstawie analizy sytuacji klienta
(jego kwalifikacji, motywacji, sytuacji rodzinnej i zdrowotnej, wyksztatcenia,
umiejetnosci zawodowych, interpersonalnych itd.) oraz po okresleniu razem
z klientem oczekiwanej przez niego wilasnej sytuacji na rynku pracy, trener
pracy tworzy z klientem Indywidualny Plan Rozwoju. Zapisuje si¢ w nim
dziatania, ktore powinny by¢ zrealizowane (m.in. szkolenia, przekwalifikowa-
nie, terapie), aby umocni¢ pozycj¢ klienta na rynku pracy — w tym celu zosta-
je opracowany Plan Wdrazania Pracownika. Ten plan jest bardzo wazny dla
wszystkich zainteresowanych osiagni¢ciem celu (klienta, pracodawcy, trene-
ra pracy).
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Tabela 25. Cele pomocy trenera pracy w odniesieniu do faz radzenia sobie z utra-
ta sprawnosci

Faza radzenia

sobie z utraty Cel ustugi
sprawnosci
Zmagania sie ¢ nastawienie na dtugofalowy proces we wspétpracy z doradcg zawodo-

wym i psychologiem

koncentracja na okresleniu mocnych i stabych stron, ograniczen i mozli-
wosci wynikajacych z sytuacji niepetnosprawnosci

przygotowanie do procesu poszukiwania pracy poprzez informowanie
osoby niepetnosprawnej o jej statusie, w tym o uprawnieniach pracow-
nika niepetnosprawnego na rynku pracy

wzmochnienie zachowan nastawionych na pokonywanie barier
wygaszanie stereotypowych przekonan o niepetnosprawnosci

wplyw posredni na otoczenie osoby niepetnosprawnej

Depresji ¢ nastawienie na aktywne stuchanie i wsparcie na poziomie emocjonal-
nym
e wzmacnianie motywacji do wyznaczania celéw i nadawania sensu
kolejnym dziataniom

Akceptacji e przygotowanie na podstawie rozpoznanych mozliwosci, kwalifikacji, za-

interesowan i preferencji zawodowych indywidualnego planu wsparcia

i pomocy zgodnie z potrzebami osoby niepetnosprawne;j

e wyszukanie pracodawcy zainteresowanego zatrudnieniem osoby
niepetnosprawnej i pomoc osobie niepetnosprawnej w czynnosciach
zwigzanych z procesem zatrudnienia
¢ wyszukanie potencjalnego pracodawcy, wybranie wspdlnie z nim stano-

wiska pracy odpowiedniego do mozliwosci i kwalifikacji osoby niepet-
nosprawnej, okreslenie wymiaru czasu pracy osoby niepetnosprawnej
oraz czynnosci, ktore wejdg w zakres jej obowigzkéw na zajmowa-
nym stanowisku pracy
przygotowanie pracodawcy i wspotpracownikow do wspétdziatania
z pracownikiem niepetnosprawnym oraz pomoc w utozeniu harmonij-
nych stosunkéw pracowniczych
e wspomaganie 0osoby niepetnosprawnej na stanowisku pracy az do
catkowitej adaptacji i usamodzielnienia
pomoc w dojezdzie do pracy i z pracy
trwate monitorowanie pracy zatrudnionej osoby niepetnosprawne;j
polegajace na systematycznym i ciggtym kontakcie trenera pracy z pra-
codawcg i pracownikiem, a takze z rodzing pracownika oraz udzielanie
pomocy w rozwigzywaniu ewentualnie powstatych probleméw zawodo-
wych*

* Powyzsze punkty opracowano na podstawie Procedury realizacji Programu pilotazowego TRENER
PRACY - zatrudnienie wspomagane 0sob niepetnosprawnych, Zatacznik nr 4 do uchwaty nr 582/2007
Zarzadu PFRON z dnia 8 listopada 2007 r.

Zrédio: opracowanie wiasne.

6.11. Posrednictwo pracy

Zadaniem posrednika pracy jest dobor odpowiedniej oferty pracy uwzgled-
niajacej wyksztalcenie, doswiadczenie zawodowe i1 kompetencje klienta, jak
1 ograniczenia wynikajace np. z niepetnosprawnosci. Celem posrednictwa pra-
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cy jest pomoc osobom bezrobotnym i poszukujacym pracy w znalezieniu od-
powiedniego zatrudnienia, a pracodawcom — w znalezieniu odpowiednich pra-
cownikéw. Moze ono by¢ prowadzone indywidualnie lub grupowo (gietdy
pracy, targi pracy, grupowe spotkania z pracodawca itp.).

Tabela 26. Cele posrednictwa pracy w odniesieniu do faz radzenia sobie z utratg
sprawnosci

Faza radzenia
sobie z utratg  Cel ustugi
sprawnosci

nastawienie na dtugofalowy proces

analiza lokalnego rynku pracy

komunikacja z potencjalnymi pracodawcami

informacja o mozliwosciach podjecia pracy z uwzglednieniem aktualnego
rynku pracy oraz mozliwos$ci i ograniczen osoby niepetnosprawne;j
koncentracja na okresleniu mocnych i stabych stron, ograniczen i mozliwo-
Sci wynikajgacych z sytuacji niepetnosprawnosci

informacja o oczekiwaniach pracodawcow

informacja o mozliwosciach podniesienia kwalifikacji lub przekwalifikowa-

Zmagania sie

nia
Depresji e wspotpraca z doradcg zawodowym i psychologiem
Akceptaciji o dystrybucja oferty pracy adekwatnych do predyspozycji zawodowych i pre-

ferencji potencjalnego kandydata

przygotowanie i nastawienie na jako$¢ poszukiwania pracy, a nie na ilos¢

proponowanych ofert pracy

dziatania promocyjne na rzecz pracodawcow (np. informacje o finanso-

wych i pozafinansowych korzysciach zatrudniania oséb niepetnospraw-

nych)

o aktywne pozyskiwanie ofert pracy pod katem ustalonych w procesie do-
radztwa zawodowego oczekiwan klientow

Zrédto: opracowanie wiasne.

6.12. Udziat w stazach i/lub korzystanie z innych form
subsydiowanego zatrudnienia

Jest to forma wsparcia polegajaca na refundowaniu przedsigbiorcy czgsci
kosztow pracy. Staz ma na celu szkolenie w miejscu pracy, umozliwienie na-
bycia praktycznych umiejgtnosci koniecznych do wykonywania okreslone;j
pracy. W czasie stazu nie nawiazuje si¢ stosunku pracy. Okres odbywania sta-
zu nie przekracza zazwyczaj 12 miesigcy. Staze organizowane sa przez powia-
towe urzedy pracy oraz przez organizacje pozarzadowe i firmy komercyjne re-
alizujace programy aktywizacji zawodowej. Staze odbywaja si¢ w siedzibie
pracodawcy, wedlug okreslonego planu stazu, zgodnie z zasadami funkcjono-
wania firmy, bez ponoszenia kosztow wynagrodzenia przez pracodawce. Przy
ustalaniu programu powinny by¢ uwzglednione predyspozycje psychofizycz-
ne i zdrowotne, poziom wyksztalcenia oraz dotychczasowe kwalifikacje za-
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wodowe bezrobotnego. Pracodawca moze sprawdza¢ przydatnos¢ zawodowa,
spoteczng i1 indywidualng kandydata odbywajacego staz. Osoba odbywajaca
staz ma z kolei okazj¢ do zaprezentowania swoich umiejetnosci, a pozyskujac
doswiadczenie zawodowe, staje si¢ pelnowartosciowym kandydatem do pra-
cy. Staze i inne formy subsydiowanego zatrudnienia sa kierowane szczegodlnie
do bezrobotnych 0s6b niepetnosprawnych.

Tabela 27. Cele stazy w odniesieniu do faz radzenia sobie z utrata sprawnosci

Faza radze-
nia sobie

z utraty
sprawnosci

Cel ustugi

Zmagania si¢ e nastawienie na ditugofalowy proces
informacja o mozliwosci i zasadach podjecia stazu przez osobe niepetno-
sprawng

Depresji e odradzane z uwagi na mozliwo$¢ przerwania stazu, pogtebienie leku spo-
tecznego, nagromadzenia barier psychologicznych

Akceptacji o skierowanie na staz w celu przygotowania zawodowego adekwatnego do
predyspozycji zawodowych i preferencji ustalonych w procesie doradztwa
zawodowego

staty kontakt z doradcg zawodowym w celu monitoringu realizacji stazu,
reagowania na pojawiajgce sie problemy, motywowania i wsparcia

Zrédto: opracowanie wiasne.

6.13. Warsztaty terapii zajeciowej

Warsztat jest wyodrebniona organizacyjnie i finansowo placéwka stwarza-
jaca osobom niepelnosprawnym niezdolnym do podjecia pracy mozliwos¢ re-
habilitacji spolecznej i zawodowej w zakresie pozyskania lub przywracania
umiejetnosci niezbednych do podjecia zatrudnienia. Warsztat nie jest placow-
ka samodzielna, ale stanowi czg$¢ wigkszej struktury organizacyjnej wypo-
sazonej w osobowos$¢ prawna lub posiadajacej zdolno$¢ do czynnosci praw-
nych. Warsztaty moga by¢ organizowane przez fundacje, stowarzyszenia lub
przez inne podmioty. Jednostka prowadzaca warsztat terapii zajeciowej kwa-
lifikuje kandydatow do uczestnictwa w warsztacie zgodnie ze wskazaniami
do terapii zajgciowej, zawartymi w orzeczeniu o stopniu niepetnosprawno-
$ci. Warsztat jest placowka pobytu dziennego. Czas trwania zaje¢ w warszta-
cie wynosi nie wigcej niz 7 godzin dziennie i 35 godzin tygodniowo. Zajecia
w warsztacie sg prowadzone zgodnie z indywidualnym programem rehabilita-
cji i terapii, przygotowanym dla uczestnika warsztatu przez radg programowa
warsztatu. Pracownikami warsztatu, oprécz kadry kierowniczej, sa specjali§ci
do spraw rehabilitacji lub rewalidacji, instruktorzy terapii zajgciowej, psycho-
log. W zaleznosci od potrzeb w warsztacie zatrudnia si¢ innych specjalistow
niezbednych do jego prawidlowego funkcjonowania. Liczebnos$¢ grup tera-
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peutycznych oraz pracujacych w grupie instruktorow terapii zajgciowej ustala
si¢ w zalezno$ci od stopnia i rodzaju niepelnosprawnosci uczestnikow.

Tabela 28. Cele warsztatéow terapii zajeciowej w odniesieniu do faz radzenia so-
bie z utrata sprawnosci

Faza radzenia
sobie z utratg Cel ustugi
sprawnosci

Zmagania sie e nastawienie na dtugofalowy proces

skierowanie do udziatu w warsztatach terapii zajeciowej wedtug zalecen
z orzeczenia w celu ponownego, powolnego wdrozenia w system pracy
zdobycie nowych umiejetnosci praktyczno-zawodowych

zdobycie nowych umiejetnosci spoteczno-psychologicznych

Depresiji o staty udziat w grupach wsparcia (organizowanych przez psychologa

w warsztatach)

staty kontakt z psychologiem (pracownikiem warsztatow) w celu wspar-
cia emocjonalnego

Akceptaciji e powolny proces wyjscia z warsztatéw terapii zajeciowej
przygotowanie do poszukiwania pracy na otwartym rynku pracy
wprowadzenie w projekt aktywizacji zawodowej w celu wsparcia ze
strony doradcy zawodowego i posrednika pracy

Zrédto: opracowanie wiasne.

6.14. Korzystanie z informacji o systemie wsparcia zatrudnienia

Informacji o systemie wsparcia zatrudnienia — w zakresie og6lnie uj¢tej
problematyki os6b niepetnosprawnych (aktualnych dofinansowan, praw i obo-
wiazkow, ulg i uprawnien) — udzielaja gminne centra informacji i osrodki in-
formacji 0sob niepetnosprawnych. Z ich ustug moga korzysta¢ zard6wno osoby
niepetlnosprawne, jak i ich opiekunowie oraz rodziny, inne osoby zaintereso-
wane problemami 0so6b niepetnosprawnych, obecni i potencjalni pracodawcy
0s0b niepetnosprawnych, organizacje pozarzadowe, w tym dziatajace na rzecz
0s0b niepelnosprawnych, instytucje publiczne i niepubliczne oraz media.
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Tabela 29. Cele informacji o systemie wsparcia zatrudnienia w odniesieniu do
faz radzenia sobie z utrata sprawnosci

Faza radzenia
sobie z utrata Cel ustugi
sprawnosci

Zmagania sie/ W kazdej fazie udzielanie rzetelnych, aktualnych i petnych informaciji o:
depres;ji/ rehabilitacji spotecznej i zawodowe;j

akceptacji dofinansowaniu do wynagrodzen os6b niepetnosprawnych
mozliwosciach pozyskiwania innych dofinansowan

szkoleniach dostosowanych do 0séb niepetnosprawnych

mozliwosci zatrudnienia 0s6b niepetnosprawnych

interpretacji przepiséw prawa

leczenia i rehabilitacji leczniczej

edukacji, w tym o dostosowaniach dla oséb niepetnosprawnych w po-
szczegolnych jednostkach edukacyjnych

pomocy spoteczne;j

ulgach i uprawnieniach komunikacyjnych

innych uprawnieniach oséb niepetnosprawnych

danych teleadresowych instytucji, placowek i organizacji udzielajacych
pomocy osobom niepetnosprawnym, w tym pomocy psychologicznej
programach celowych PFRON

Zrédio: opracowanie wiasne.

6.15. Podsumowanie

Aby osiagnac trwaly efekt aktywizacji zawodowej, ustuga powinna by¢ do-
bierana z uwzglednieniem konkretnego etapu radzenia sobie z utrata spraw-
nosci. Brak tego kryterium doboru uslug moze skutkowaé realnym brakiem
efektow w procesie aktywizacji. Pulapkami wynikajacymi z braku znajomo-
$ci charakterystyki poszczegolnych etapow moga by¢ rowniez btedne inter-
pretacje naturalnych zachowan wynikajacych z etapu radzenia sobie z utrata
sprawnosci jako statych cech osobowosci. Tego typu niedopasowanie ushu-
gi do potrzeb wynikajacych z etapu, ktory przechodzi dana osoba niepetno-
sprawna, moze prowadzi¢ wigc do patologicznych stanéw fiksacji na danym
etapie i/lub regresji do stanu poprzedniego i w efekcie nawet do zablokowa-
nia procesu rozwoju.

Tratho$¢ wyboru odpowiedniej ustugi lezy po obu stronach: osoby wspie-
ranej oraz wspierajacej. Informacje o subiektywnej wartosci ustugi w ramach
aktywizacji zawodowej osob niepelnosprawnych oraz charakterystyka po-
szczegblnych faz radzenia sobie z utratq sprawnos$ci stanowia zrodto profe-
sjonalnej wiedzy dla os6b wspierajacych. Na tej podstawie sa one w stanie
rozpoznac i oceni¢ potrzeby swoich klientow i efektywnie przeprowadzi¢ ich
zardbwno przez proces radzenia sobie z utrata sprawnosci, jak i przez proces
aktywizacji zawodowe;.
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WSPARCIE

INFORMACYJNE EMOCJONALNE J AKTYWIZUJACE J

= indywidualne doradztwo = indywidualne porady = indywidualne doradztwo
zawodowe psychologiczne zawodowe

= indywidualne porady = udziat w warsztatach = indywidualne porady
prawne psychologicznych prawne

= szkolenia zawodowe = udziat w grupach = szkolenia zawodowe

= warsztaty aktywizacji wsparcia = warsztaty aktywizacji
zawodowej zawodowe;j

= posrednictwo pracy = posrednictwo pracy

= staze " staze

® informacja o systemie = informacja o systemie
wsparcia zatrudnienia wsparcia zatrudnienia

FAZA FAZA
ZMAGANIA SIE DEPRESJI

FAZA
AKCEPTACJI

Rycina 31. Ustugi wsparcia w ramach aktywizacji zawodowej w odniesieniu do
faz radzenia sobie z utrata sprawnosci
Zrédto: opracowanie wiasne.

To wszystko oznacza, iz oferta wspomagania rozwoju promowana w danej spo-
tecznosci musi by¢ z punktu widzenia potencjalnych adresatéw (co oznacza takze:
potencjalnych no$nikéw zmiany spotecznej) dopasowana do aktualnego poziomu
ich rozwoju, czyli musi by¢ psychologicznie ,,mozliwa do przyjecia”, ale jedno-
cze$nie musi by¢ dopasowana do ich oczekiwan i aspiracji, czyli musi by¢ wy-
starczajaco atrakcyjna, pociagajaca i w konsekwencji osobiscie angazujaca (Sgk,
Brzezinska, 2008).



Zakonczenie

Badania przyniosty potwierdzenie hipotez. Na ich podstawie mozemy od-
nie$¢ ogdlna i uniwersalng koncepcjg etapow radzenia sobie ze stratg rOwniez
do problemu utraty sprawnosci.

Etapy radzenia sobie z utrata sprawnosci okazaty si¢ istotnym czynnikiem
determinujacym wybor ustugi w ramach aktywizacji zawodowej. Pominigcie
tego waznego czynnika w planowaniu dziatan pomocowych na rzecz osob nie-
pelnosprawnych moze obniza¢ jakos$¢ ustugi wspierajacego oraz malg efek-
tywnos¢ dziatan dtugofalowych.

WSPARCIE BADANIE
adekwatne do fazy radzenia etapulfazy za pomoca
sobie z utrata sprawnosci KRSS
WERYFIKACJA INTERPRETACJA
oczekiwan oséb fazy radzenia sobie z utrata
niepelnosprawnych za pomoca sprawnosci poparta
KOUAZ WYWIADEM

Rycina 32. Schemat wykorzystania efektéw badan i autorskich narzedzi badaw-
czych w procesie aktywizacji zawodowej
Zrédto: opracowanie wiasne.

Potwierdzenie zaktadanej koncepcji umozliwia wlasciwa interpretacje za-
chowan w kolejnych etapach radzenia sobie z utratg sprawnos$ci jako procesu
prowadzacego w efekcie, przy efektywnym wsparciu ze strony otoczenia, do
petnej akceptacji niepelnosprawnosci. Wsparcie udzielone w trakcie trwania
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tego procesu, odpowiednio dobrane do etapu radzenia sobie z utrata sprawno-
$ci, powinno dac lepsze rezultaty, czyli spelni¢ oczekiwania osoby wspiera-
nej i jej otoczenia oraz udoskonali¢ oferte projektow aktywizacji zawodowe;.

Przeprowadzona adaptacja Kwestionariusza Radzenia Sobie ze Strata
Sprawnosci (KRSS) pozwala na rzetelna diagnozeg aktualnego stanu osoby
z nabyta niepelnosprawnoscig. Zastosowanie narzgdzia w codziennej pracy
doradczej w ramach aktywizacji zawodowej pozwoli naszym zdaniem na od-
powiedni dobdr form pomocy adekwatnych do potrzeb.

Uzyskane informacje dotyczace oczekiwan osob badanych wobec ustug
w ramach projektow aktywizacji zawodowej daja podstawe do trafnego wy-
boru ustugi, z uwzglednieniem etapu radzenia sobie z utrata sprawnosci.

Z uwagi na swa innowacyjnos¢, koncepcja opisana w tej ksiazce moze sta-
nowi¢ podstawe do zmiany sposobu pracy z osobami niepetnosprawnymi
w ramach projektowania, oceny, wdrazania i realizacji projektow aktywiza-
cji zawodowej. Szczegdlnie na poziomie wykonawczym, gdzie istnieje duzy
niedobor odpowiednich szkolen podnoszacych kwalifikacje kadry projektow
aktywizacji zawodowej 0s6b niepetnosprawnych, wtasciwe bylyby dziatania
majace na celu wprowadzenie, jako podstawowej, etapowej koncepcji radze-
nia sobie z utrata sprawnosci.



Bibliografia

Allison K.R., (1991). Theoretical issues concerning the relationship between perce-
ived control and preventive health behavior. Health Education Research, 6, 141—
151.

Akridge R.L., (1985). Rehabilitation. Career development and self-awareness. Journal
of Rehabilitation, 51(2), 24-30.

Bak W. (2008). Teoria ukierunkowan regulacyjnych E.T. Higginsa. Roczniki
Psychologiczne, 11, 7-38.

Berkowitz L. (1993). Aggression: Its causes, consequences, and control. New York:
McGraw-Hill.

Birch A., Malim T. (1998). Psychologia rozwojowa w zarysie. Od niemowlectwa do
dorostosci. Warszawa. Wydawnictwo Naukowe PWN.

Brzezinska A. (2006). Dziecinstwo i dorastanie: korzenie tozsamosci osobistej i spo-
tecznej. W: A.W. Brzezinska, A. Hulewska, J. Stomska (red.), Edukacja regional-
na (s. 47-77). Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Brzezinska A.l. (2000, 2007). Spoleczna psychologia rozwoju. Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe Scholar.

Brzezinska A.I. (2008). Ramowa koncepcja badan w ramach projektu pt.:
Ogolnopolskie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwosci 0osob niepelnosprawnych.
Warszawa: Szkota Wyzsza Psychologii Spotecznej (maszynopis niepublikowa-
ny).

Brzezinska A.l., Kaczan R. (2008). Wychowanie do samodzielnosci: kluczowy
czynnik sukcesu zawodowego 0sob z ograniczeniem sprawnosci, z serii: Osoby
z Ograniczeniem Sprawnosci na Rynku Pracy (t. 3). Warszawa: Wydawnictwo
Naukowe SWPS Academica /EFS.

Brzezinska A.I., Wolski P. (2009). Koncepcja trzech faz procesu radzenia sobie ze
stratq sprawnosci. Warszawa: Szkola Wyzsza Psychologii Spotecznej (maszyno-
pis niepublikowany dostgpny w Archiwum Projektu).

Brzezinska A.l., Wolski P. (2010a). Kwestionariusz Radzenia Sobie z Utrata
Sprawnosci — KRSS: podstawy teoretyczne. W: W. Zeidler (red.), Kwestionariusze
w psychologii. Postepy, zastosowania, problemy. Warszawa: Vizja Press & IT.

Brzezinska A.I., Wolski P. (2010b). Kwestionariusz Radzenia sobie z utrata sprawnosci
—KRSS: konstrukcja, stosowanie, aplikacje. W: W. Zeidler (red.), Kwestionariusze
w psychologii. Postepy, zastosowania, problemy. Warszawa: Vizja Press & IT.

Brzezinska A.l., Wolski P. (w druku). KRSS — Kwestionariusz radzenia sobie ze stra-
tq sprawnosci: konstrukcja i analiza wlasciwosci psychometrycznych. Polskie
Forum Psychologiczne, 2.

Burzynski T. (red). (2007). Badanie nowych szans i mozliwosci osob niepeino-
sprawnych na rynku pracy. Krakéw: Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych.

98



Buss A.H., Perry M. (1992). The Aggression Questionnaire. Journal of Personality
and Social Psychology, 63(3), 452—-459.

Diener E. (1984). Subjective well-being. Psychological Bulletin, 95(3), 542-575.

Dunn D.S., Brody C. (2008). Defining the good life following acquired physical disa-
bility. Rehabilitation Psychology, 4, 413-425.

Frankfort-Nachmias C., Nachmias D. (2001). Metody badawcze w naukach
spolecznych. Poznan: Zysk i S-ka.

Gorajewska D. (20006). Fakty i mity o osobach z niepefnosprawnosciq. Warszawa:
Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji.

Gorajewska D. (red). (2007a). Poznajemy ludzi z niepetnosprawnosciq. Warszawa:
Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji.

Gorajewska D. (red). (2007b). Rodzina. Normalnosé a niepelnosprawnos¢. Warszawa:
Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji.

Grzegotowska-Klarkowska H. (2001). Samoobrona przez samooszukiwanie sig.
W: M. Kofta T. Szustrowa (red.), Zludzenia, ktore pozwalajq zy¢é. Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe PWN

Heszen-Niejodek 1. (2000). Psychologiczne problemy chorych somatycznie. W: J.
Strelau (red.), Psychologia. Podrecznik akademicki (t. 3, s. 513-531). Gdansk:
Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne.

Heszen-Niejodek 1., Wrzesniewski K. (2000). Udziat psychologii w rozwiazywaniu
probleméw zdrowia somatycznego. W: J. Strelau (red.), Psychologia. Podrecznik
akademicki (t. 3, s. 443-464). Gdansk: Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne

Janiszewska J. (1998). Poczucie osamotnienia, samoocena i samoakceptacja a spo-
soby radzenia sobie z sytuacjq trudna u mtodziezy dotknigtej przewlekta choroba
somatyczna. Psychoonkologia, 2, 63—68.

Jorg W. (2004). Choroba afektywna dwubiegunowa: etiologia i leczenie. Wroctaw:
Urban & Partner

Juczynski Z. (2001). Narzedzia pomiaru w promocji i psychologii zdrowia. Warszawa:
Pracownia Testow Psychologicznych Polskiego Towarzystwa Psychologicznego.

Kaczan R., Sijko K. (2008). Psychospoleczne skutki transformacji ustrojowej
a radzenie sobie 0sob z ograniczeniem sprawnosci na rynku pracy, seria: Osoby
z Ograniczeniem Sprawnos$ci na Rynku Pracy (t. 4). Warszawa: Wydawnictwo
Naukowe SWPS Academica /EFS.

Kirenko J. (2006) Oblicza niepetnosprawnosci. Lublin: Wydawnictwo Akademickie
Wyzszej Szkoty Spoteczno-Przyrodniczej im. Wincentego Pola w Lublinie.

Koman D., Wojakowska-Lewicka K. (2008). Wyrownywanie szans osob z niepel-
nosprawnosciq. Podrecznik metodyczny. Warszawa: Stowarzyszenie Przyjaciot
Integracji.

Kossowska M., Jarmuz S., Witkowski T. (2008). Psychologia dla trenerow. Krakow:
ABC Wolters Kluwer Polska.

Kowalik S. (1999). Psychospoteczne podstawy rehabilitacji 0osob niepelnosprawnych.
Katowice: Wydawnictwo Naukowe Slask.

Kowalik S. (2003). Dorosto$¢ oséb niepelnosprawnych w $wietle koncepcji sfery
utraconego rozwoju. W: K. Rzedziecka, A. Kobylanska (red.), Dorostos¢, niepet-
nosprawnos¢, czas wspotczesny. Na pograniczach pedagogiki specjalnej (s. 61—
69). Krakoéw: Oficyna Wydawnicza Impuls.

99



Kowalik S. (2007). Psychologia rehabilitacji. Warszawa: Wydawnictwa Akademickie
i Profesjonalne.

Kulik M.M., (2009). Definicje i orzecznictwo w przypadku osob z rzadkimi i sprze-
zonymi rodzajami niepelnosprawnosci. Warszawa: Szkota Wyzsza Psychologii
Spotecznej (maszynopis niepublikowany dost¢pny w Archiwum Projektu).

Kiibler-Ross E. (2007). Rozmowy o Smierci i umieraniu. Poznan: Media Rodzina.

Lis-Turlejska M. (1997). Adaptacja ocalatych po skrajnie traumatycznych przezy-
ciach: modele teoretyczne przezwycigzania skutkow traumy. W: D. Kubacka-
Jasiecka, A. Lipowska-Teutsch (red.), Oblicza kryzysu psychologicznego i pracy
interwencyjnej (s. 45—-60). Krakow: Wydawnictwo ALL.

Liwosz E., Pankiewicz K., Staron A., Kostecka A. (2003). KLUB PRACY, Program
szkolenia (wyd. 2). Warszawa: Ministerstwo Gospodarki Pracy i1 Polityki
Spotecznej

Livneh H., Antonak R.F., (2005). Psychosocial adaptation to chronic illness and di-
sability: A primer for counselors. Journal of Counseling and Development, 83(1),
12-20.

Locke E.A., Latham G.P., (1990). 4 theory of goal setting and task performance. New
York: Prentice Hall.

Lukowski W. (2008). Wizerunek aktywnosci zawodowej 0sob z ograniczeniem spraw-
nosci. Perspektywa biograficzna, seria: Osoby z Ograniczeniem Sprawno$ci na
Rynku Pracy (t. 7). Warszawa: Wydawnictwo Naukowe SWPS Academica /EFS.

Lukowski W., Kaczan R., Rycielski P. (2008). Koncepcja badan sondazowych
i koncepcja kwestionariusza w ramach projektu pt.: Ogolnopolskie badanie sy-
tuacji, potrzeb i mozliwosci osob niepetnosprawnych. Warszawa: Szkota Wyzsza
Psychologii Spotecznej (maszynopis niepublikowany).

Maj K. (2007) Szkolenia z udzialem o0sob niepelnosprawnych, seria: Przeciw
Wykluczaniu na Rynku Pracy (t. 2, r. 1). Warszawa: Wydawnictwo Naukowe
SWPS Academica. /EFS.

Maslow A. (1968). Teoria hierarchii potrzeb. W: J. Reykowski (red.), Problemy
osobowosci i motywacji w psychologii amerykanskiej (s. 135-164).Warszawa:
Panstwowe Wydawnictwo Naukowe.

Norman P., Bennet P. (1996). Health locus of control. W: M. Conner P. Norman (red.),
Predicting health behavior (s. 62-94). Buckingham: Open University Press.

Obuchowski K. (1985). Adaptacja tworcza. Warszawa: Ksiazka i Wiedza.

Obuchowski K. (1993). Czlowiek intencjonalny. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe
PWN.

Obuchowski K. (1995). Przez galaktyke potrzeb. Psychologia dazen ludzkich. Poznan:
Zysk i S-ka.

Ochran W.G. (1977). Sampling techniques. New York: John Willey and Son.

Oles P. (2003). Wprowadzenie do psychologii osobowosci. Warszawa: Wydawnictwo
Naukowe Scholar.

Ostrowska A. (2003). Kompetencje spoteczne niepetnosprawnych — bariery dorosto-
$ci. W: K. Rzedziecka, A. Kobylanska (red.), Dorostos¢, niepetnosprawnosc, czas
wspolczesny. Na pograniczach pedagogiki specjalnej (s. 51-60). Krakow: Oficyna
Wydawnicza Impuls.

100



Ostrowska A., Sikorska J., Gaciarz B. (2001). Osoby niepetnosprawne w Polsce w la-
tach dziewiecédziesiqtych. Warszawa: Instytut Spraw Publicznych.

Pavot W., Diener E. (1993). Review of the Satisfaction with Life Scale. Psychological
Assessment, 5, 164—172.

Sek H., Brzezinska A.I., (2008). Podstawy pomocy psychologicznej. W: J. Strelau, D.
Dolinski (red.), Psychologia. Podrecznik akademicki (t. 2, s. 735-784). Gdansk:
Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne.

Sek H. (1986). ,,Wsparcie spoleczne”. Co zrobié, aby stalo si¢ pojeciem naukowym
i uzytecznym w badaniach psychologii stosowanej? Przeglqd Psychologiczny, 1,
791-800.

Spielberger C.D. (1996). Theory and research on anxiety. W: C.D. Spielberger (red.),
Anxiety and behavior (s. 3-20). New York: Academic Press.

Strelau J., Jaworowska A., Wrzesniewski K., Szczepaniak P. (2003). Kwestionariusz
radzenia sobie w sytuacjach stresowych. Warszawa: Pracownia Testow
Psychologicznych Polskiego Towarzystwa Psychologicznego.

Szczepankowska B., Ostrowska A. (1998) Problem niepetnosprawnosci w porad-
nictwie zawodowym. Zeszyty informacyjno-metodyczne doradcy zawodowego.
Warszawa. Krajowy Urzad Pracy.

Sztabinski P., Sawinski Z., Sztabinski F. (red.). (2005). Fieldwork jest sztukq. War-
szawa: Wydawnictwo Instytutu Filozofii i Socjologii Polskiej Akademii Nauk.
Telford K., Kralik D., Koch T. (2005). Acceptance and denial: Implications for peo-
ple adapting to chronic illness: Literature review. Journal of Advanced Nursing,

55(4), 457-464.

Trzebinska E. (2007). Integracja spoteczna w ujeciu psychologicznym. W: E.
Trzebinska (red.), Oddzialywania psychologiczne na rzecz integracji 0sob z ogra-
niczeniami sprawnosci, seria: Przeciw Wykluczaniu z Rynku Pracy (t. 3, s. 7-16).
Warszawa: Wydawnictwo Naukowe Academica SWPS /EFS.

Wiszejko-Wierzbicka D. (2008). Od samodzielnosci do aktywnosci? Postawy wobec
wlasnej niepetnosprawnosci a aktywnosc zawodowa, seria: Osoby z Ograniczeniem
Sprawno$ci na Rynku Pracy (t. 6). Warszawa: Wydawnictwo Naukowe SWPS
Academica /EFS.

Wojtasik B. (1993) Doradca zawodu. Studium teoretyczne z zakresu poradoznawstwa.
Wroctaw: Wydawnictwo Uniwersytetu Wroctawskiego

Wolski P. (2008). Koncepcja modutu badawczego nt.: ,, Radzenie sobie z utratq spraw-
nosci” w ramach projektu pt.: Ogolnopolskie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwo-
sci 0sob niepetnosprawnych. Warszawa: Szkota Wyzsza Psychologii Spoteczne;j
(maszynopis niepublikowany dostgpny w Archiwum Projektu).

Wolski P. (2009a). Koncepcja doboru osob do grup badawczych w ramach modutu
badawczego nt.: ,, Radzenie sobie z utratq sprawnosci”. Warszawa: Szkota Wyzsza
Psychologii Spotecznej (maszynopis niepublikowany dostgpny w Archiwum
Projektu).

Wolski P. (2009b). Koncepcja i konstrukcja ,, Kwestionariusza oceny ustugi w ramach
aktywizacji zawodowej” w ramach modulu badawczego nt.: , Radzenie sobie
z utratq sprawnosci”. Warszawa: Szkola Wyzsza Psychologii Spotecznej (maszy-
nopis niepublikowany dostgpny w Archiwum Projektu).

101



Wolski P. (2009¢). Koncepcja wywiadu z osobami z nabytq niepetnosprawnosciq w ra-
mach modutu badawczego nt.: ,, Radzenie sobie z utratq sprawnosci”. Warszawa:
Szkota Wyzsza Psychologii Spotecznej (maszynopis niepublikowany dostgpny
w Archiwum Projektu).

Wolski P. (2009d). Koncepcja narzedzi badan w ramach modutu badawczego nt.:
,,Radzenie sobie z utratq sprawnosci”. Warszawa: Szkota Wyzsza Psychologii
Spotecznej (maszynopis niepublikowany dostgpny w Archiwum Projektu).

Wolski P. (2009e). Instrukcja do badan w ramach modutu 3b pt.: Radzenie sobie
z utratq sprawnosci. Warszawa: Szkota Wyzsza Psychologii Spotecznej (maszy-
nopis niepublikowany dostgpny w Archiwum Projektu).

Wolski P. (20091). Raport z badan w module nr 3b pt.: Radzenie sobie z utratq spraw-
nosci. Warszawa: Szkota Wyzsza Psychologii Spotecznej (maszynopis niepubli-
kowany dostgpny w Archiwum Projektu).

Wolski P. (2010). Znaczenie czasu w procesie radzenia sobie ze stratq sprawnosci.
Warszawa: Szkola Wyzsza Psychologii Spotecznej (maszynopis niepublikowa-

ny).



Zatgcznik 1

Kwestionariusz Oceny Ustugi Aktywizacji
Zawodowej (KOUAZ)

Proszg oceni¢ ponizsze ustugi pod wzglgdem przydatnosci we wilasnej ak-

tywizacji zawodowej, stawiajac znaczek X na swojej odpowiedzi:

10.

1.

12.

13.

. Indywidualne doradztwo zawodowe

. Indywidualne porady prawne

. Indywidualne porady psycholo-

giczne

. Udziat w szkoleniach zawodowych

. Udziat w grupach wsparcia

. Udziat w warsztatach aktywizacji

zawodowe;j

. Udziat w warsztatach psycholo-

gicznych

. Udziat w Klubie Pracy

. Korzystanie z pomocy trenera

pracy
Posrednictwo pracy

Staze /inne formy subsydiowanego
zatrudnienia

Warsztaty terapii zajeciowej

Informacja o systemie wsparcia
zatrudnienia

nieprzydatne

nieprzydatne

nieprzydatne

nieprzydatne

nieprzydatne

nieprzydatne

nieprzydatne

nieprzydatne

nieprzydatne

nieprzydatne

nieprzydatne

nieprzydatne

nieprzydatne

czasem
przydatne

czasem
przydatne

czasem
przydatne
czasem

przydatne

czasem
przydatne

czasem
przydatne

czasem
przydatne
czasem

przydatne

czasem
przydatne

czasem
przydatne
czasem

przydatne

czasem
przydatne

czasem
przydatne

czesto
przydatne

czesto
przydatne

czesto
przydatne
czesto
przydatne

czesto
przydatne

czesto
przydatne

czesto
przydatne
czesto
przydatne

czesto
przydatne

czesto
przydatne

czesto
przydatne

czesto
przydatne

czesto
przydatne

bardzo
przydatne

bardzo
przydatne

bardzo
przydatne
bardzo
przydatne

bardzo
przydatne

bardzo
przydatne

bardzo
przydatne
bardzo
przydatne

bardzo
przydatne

bardzo
przydatne
bardzo
przydatne

bardzo
przydatne

bardzo
przydatne
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Zatgcznik 2

Wywiad nt. historii radzenia sobie z utratg sprawnosci

a) Dane podstawowe
Ple¢: Ko Mo

Wiek:

o 18-27
a 28-37
0 3847
0 48-57

Okres bycia niepelnosprawnym:

a 0-5 lat

a 6-10 lat
Wiek osoby badanej w momencie wystapienia utraty sprawnosci: ... lat

Rodzaj niepelnosprawnosci

02-P
03-L
04-0
05-R
06-E
07-S
08-T
09-M
10-N
11-1

00000000 O0D
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choroby psychiczne

zaburzenia glosu, mowy i choroby shuchu

choroby narzadu wzroku

uposledzenie narzadu ruchu

epilepsja

choroby uktadu oddechowego i krazenia

choroby uktadu pokarmowego

choroby uktadu moczowo-ptciowego

choroby neurologiczne

inne, w tym schorzenia: endokrynologiczne, metaboliczne, zabu-

rzenia enzymatyczne, choroby zakazne i odzwierzgce, zeszpecenia,

choroby uktadu krwiotworczego

Szczegolowo:

a) choroby narzadow wydzielania wewngtrznego o réznej etiolo-
gii, wywotane nadmiernym wydzielaniem lub niedoborem hor-
mondéw w zaleznosci od stopnia wyréwnania lub obecnosci po-
wiktan narzadowych, pomimo optymalnego leczenia

b) choroby zakazne lub zespoly nabytego uposledzenia odpornosci
w zaleznosci od fazy zakazenia

c¢) przewlekle wielonarzadowe choroby odzwierzece w I1 1 111 okre-
sie choroby zaleznie od zmian narzadowych



d) choroby uktadu krwiotworczego o rdznej etiologii w zaleznosci
od patologicznych zmian linii komorkowych szpiku w procesie
hemopoezy

e) zeszpecenia znacznego stopnia powodujace state ograniczenia
w kontaktach migdzyludzkich, jak i w pracy zawodowej

b) Moment wystapienia straty (niepelnosprawnosci):
o Jakie byly okolicznos$ci utraty sprawnosci (opis choroby, wypadku),
czyli jak to sig stato?

o Jakie dzialania zostaly podjete i przez kogo bezposrednio po utracie
sprawnosci?

o Jakie byly wtedy okoliczno$ci zewnetrzne: polityka NFZ, PFRON, zmia-
ny gospodarcze, pomoc spoteczna, warunki rehabilitacji, ktore pomogly
lub przeszkodzily w radzeniu sobie z utrata sprawnosci? (wpltyw warun-
koéw spoteczno-gospodarczych, wazny rok utraty sprawnosci)

e Jak probowal/probowata Pan/Pani sobie na poczatku radzié, jakie wta-
sne cechy, umiejgtnosci, zasoby wykorzystywal Pan/Pani w radzeniu sobie
z utratg sprawnosci na samym poczatku? (dopytywac o: wlasne mozliwo-
$ci i ograniczenia, mocne i stabe strony)

¢) Historia radzenia dobie z utratg sprawnosci

o Jak Pan/Pani opisatby/opisataby wtasna histori¢ radzenia sobie z utrata
sprawnosci? Co sig dziatlo po kolei, jak to byto w miar¢ uptywu czasu?
(analiza etapow prowadzacych do stanu aktualnego — stanem aktualnym nie
musi by¢ akceptacja)

o Z jakich uslug w ramach aktywizacji zawodowej do tej pory Pan/Pani ko-
rzystal/korzystata? (przebieg udziatu w programach aktywizacji zawodo-
wej)

Kiedy? Dlaczego? Jak je ocenia?
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e (Czy Pan/Pani poszukiwal/poszukiwala pracy i podjal/podjela zatrudnie-
nie? Jaka byta Pana/Pani motywacja do podjgcia pracy? (finanse, przeta-
manie wlasnych barier, pokazanie innym, ,,ze potrafi¢” itd.)

d) Ocena stanu aktualnego
e QOceniajac swoja sytuacje¢ przed momentem utraty sprawnosci i po nim,
prosze okresli¢, co si¢ zmienito przede wszystkim?

e QOceniajac swoja sytuacje¢ przed momentem utraty sprawnosci i po nim,
proszg okresli¢, co Pan/Pani stracil/stracita?

e QOceniajac swoja sytuacj¢ przed momentem utraty sprawnos$ci i po nim,
prosze okresli¢, co Pan/Pani zyskal/zyskala?

e Jakie ma Pan/Pani plany na przyszlo$¢? (osoba aktywna czy bierny
rencista)



Zatgcznik 3

Kwestionariusz Radzenia Sobie ze Stratg
Sprawnosci (KRSS)

Odnoszac si¢ do wlasnego procesu radzenia sobie ze strata sprawnosci, pro-
szg okresli¢, w jakim Pan/Pani stanie aktualnie si¢ znajduje:

1
2

10
1
12
13
14

15
16
17
18

19

20

21
22
23
24
25
26
27

Staram sie zmieni¢ swoje nawyki, aby wyzdrowiec¢.

Poszukuje nieustannie zapewnien, ze wszystko bedzie dobrze
i wroce do zdrowia.

Czuje nieche¢ do podejmowania jakich$ dziatan, do spotykania sie
Z innymi.

Czuje sie dobrze mimo niepetnosprawnosci.

Czuje wielka zto$¢ do $wiata, do siebie, do innych ludzi za swojg
niepetnosprawnoseé.

Dopytuje, co jeszcze mozna zrobi¢ w moim stanie, zeby sobie pomac.
Lekarzom i sobie obiecuje by¢ zdyscyplinowany/zdyscyplinowana.

Moja mniejsza sprawnos$¢ powoduje we mnie apatie, zniechecenie
i obnizenie nastroju.

Negocjuje z ,sitami wyzszymi” warunki wyzdrowienia.
Nie moge uwierzy¢ w to, co sie stato.

Wierze, ze jeszcze moze zdarzy¢ sie cud i wyzdrowieje.
Dlaczego to spotkato wtasnie mnie.

Izoluje sie od swiata.

Odzyskuje spokdj i nadzieje na satysfakcjonujace zycie, pomimo
ograniczen, jakie niesie ze sobg utrata sprawnosci.

Ostatnio bardzo tatwo wpadam w gniew z byle powodu.
Otwieram sie na przyszto$c¢ i na nowe mozliwosci.
Poszukuje ukojenia i rozwigzania w wierze.

Wierze w to, ze pomimo tego, co sie stato, uda mi sie osiagna¢
wyznaczone cele.

Raczej nie przyjmuje do wiadomosci diagnozy, ktérg ustyszatem/
ustyszatam.

Robie rézne postanowienia, ze jesli wyzdrowieje, to bede bardziej dbal/
dbata o siebie.

Staram sie samodzielnie pokonywac rézne bariery.

Nie mam sity na podejmowanie jakichkolwiek wysitkow.

Staram sie dostrzega¢ pozytywne aspekty sytuacji, w ktérej sie znajduje.

Trudno mi pogodzic¢ sig z tym, co mi sie przytrafito.
Umiem poprosi¢ innych o pomoc, gdy jej potrzebuje.
Z byle powodu jestem zdenerwowany/zdenerwowana.

Zaczynam przewartosciowywac¢ swoje zycie i dostrzega¢ w nim nowy
sens, pomimo utraty petnego zdrowia.

TAK
TAK

TAK

TAK
TAK

TAK
TAK
TAK

TAK
TAK
TAK
TAK
TAK
TAK

TAK
TAK
TAK
TAK

TAK

TAK

TAK
TAK
TAK
TAK
TAK
TAK
TAK

NIE
NIE

NIE

NIE
NIE

NIE
NIE
NIE

NIE
NIE
NIE
NIE
NIE
NIE

NIE
NIE
NIE
NIE

NIE

NIE

NIE
NIE
NIE
NIE
NIE
NIE
NIE
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Aneks

Charakterystyka systemowego projektu badawczego
finansowanego ze srodkéw Unii Europejskiej —

nr WND-POKL-01.03.06-00-041/08: Ogdlnopolskie badanie
sytuacji, potrzeb i mozliwosci osob niepetnosprawnych

Opracowanie:
Anna Izabela Brzezinska, Piotr Rycielski, Kamil Sijko, Jacek Pluta

Podstawowe informacje o projekcie

OKkres realizacji projektu:
1 grudnia 2008 — 31 maja 2010 roku

Lider projektu:
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelosprawnych, kierownik
projektu po stronie lidera: dr Jacek Pluta, Instytut Socjologii Uniwersytetu
Wroctawskiego

Partner naukowy:

Szkota Wyzsza Psychologii Spotecznej w Warszawie, koordynator zespotu ba-
dawczego SWPS: prof. dr hab. Anna Izabela Brzezinska

Informacje o projekcie: www.aktywizacja2.swps.pl

Cel ogdlny projektu

Celem projektu jest opracowanie rekomendacji dla Ogolnokrajowej Strategii
na rzecz zwigkszenia aktywnosci spoteczno-zawodowej 0sob niepetnospraw-
nych z rzadko wystgpujacymi postaciami niepetnosprawnosci (ONR, w tym
z niepelnosprawnosciami sprzgzonymi — ONS) w oparciu o diagnozg prze-
prowadzona na probie 100 tysigcy 0sob niepetnosprawnych, jak rowniez re-
komendacji dla projektu Planu Dziatania POKL dla Priorytetu I Zatrudnienie
i integracja spofeczna.

Cele szczegbtowe projektu

1. Analiza porownawcza regulacji prawnych dotyczacych osob z grup ONR
oraz ONS w Polsce, w Unii Europejskiej (UE) i na Swiecie w celu okres-
lenia podstawowych kierunkow dziatan ograniczajacych ich marginaliza-
cje z jednej strony, a ulatwiajacych inkluzje z drugie;.
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10.

11.

Oszacowanie liczby osob doswiadczajacych rzadko wystepujacych po-
staci niepetnosprawnosci (ONR) oraz szczegoélnie niepetnosprawnosci
sprzegzonych (ONS) w probie 100 tysigcy badanych 0sob niepetnospraw-
nych.

Klasyfikacja przyczyn rzadko wystgpujacych postaci niepetnosprawnosci

oraz niepetnosprawnosci sprzezonych w obu wyodrgbnionych grupach na

tle przyczyn pozostatych typoéw niepetnosprawnosci.

Charakterystyka wtasciwosci 0sob z grup ONR oraz ONS na tle catej ba-

danej grupy os6b niepetnosprawnych: czynniki socjodemograficzne, sy-

tuacja ekonomiczna na podstawie jej samooceny, aktualny stan zdrowia
na podstawie jej samooceny, czynniki osobowosciowe, kapitat spoleczny,
aktywnos$¢ edukacyjna, aktywno$¢ zawodowa.

Ocena jakosci zycia oraz poczucia jakosci zycia 0sob z grup ONR i ONS

na tle catej badanej grupy osoéb niepetnosprawnych.

Catosciowa diagnoza sytuacji psychospotecznej obu grup osob — ONR

1 ONS — na tle catej badanej grupy osob niepetnosprawnych.

Okreslenie kluczowych czynnikdw majacych wptyw na jako$¢ zycia oraz

poczucie jako$ci zycia 0sob w obu grupach, w tym wyodrebnienie czyn-

nikow:

(a) specyficznych dla grupy ONR,

(b) specyficznych dla grupy ONS,

(c) wspolnych dla obu grup lacznie, ale r6znych od czynnikow charakte-
rystycznych dla pozostatych 0sob niepetnosprawnych,

(d) niespecyficznych ogdlnych, czyli waznych dla jakosci zycia i poczu-
cia jakosci zycia niezaleznie od rodzaju/poziomu niepelnosprawno-
$ci.

Wyodrg¢bnienie uktadu czynnikow:

(a) chroniacych przed marginalizacja i wykluczeniem spolecznym,

(b) zwigkszajacych ryzyko marginalizacji i wykluczenia osob z grup
ONR i ONS.

Wyodrgbnienie uktadu czynnikow:

(a) sprzyjajacych inkluzji (wtaczaniu),

(b) utrudniajacych inkluzjg 0s6b z grup ONR i ONS w system edukacji
i rynek pracy.

Opracowanie zasad tworzenia projektow dziatan zmierzajacych do przy-

wrocenia 0sob z grup ONR i ONS na rynek pracy oraz usprawnienia efek-

tywnego wydatkowania srodkow publicznych na ich potrzeby.

Przygotowanie ramowych projektow badan nad uwarunkowaniami i me-

chanizmami ekskluz;ji i inkluzji, czyli wykluczania oraz efektywnego wia-

czania 0séb z grup ONR i ONS w — szczegoblnie otwarty — rynek pracy.
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Wykonawcy projektu
Zespol Badawczy SWPS w Warszawie

koordynator Zespotu:
prof. dr hab. Anna Izabela Brzezinska

koordynatorzy modutow badawczych:
mgr Jakub M. Iwanski

mgr Radostaw Kaczan

mgr Konrad Piotrowski

mgr Ludmita Rycielska

mgr Piotr Rycielski

mgr Kamil Sijko

mgr Karolina Smoczynska

dr Dorota Wiszejko-Wierzbicka

mgr Pawet Wolski

Zespol przygotowujacy ekspertyzy na potrzeby projektu
dr Karolina Appelt
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Maciej Btaszak
Instytut Filozofit UAM w Poznaniu

mgr Piotr Brycki
Rzecznik Osob Niepetnosprawnych w GK Impel

mgr Tomasz Chudobski
radca prawny

mgr Szymon Hejmanowski
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Stawomir Jabtonski
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Mariola Ktos
Osrodek Szkolno-Wychowawczy dla Dzieci Niestyszacych we Wroctawiu

mgr Katarzyna Linda
Instytut Etnologii i Antropologii Kulturowej UAM w Poznaniu

mgr Matgorzata M. Kulik
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

dr Joanna Matejczuk
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

mgr Piotr Matejczuk
prawnik, niezalezny ekspert
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mgr Lukasz Przybylski
Instytut Filozofii UAM w Poznaniu

mgr Malgorzata Tomaszewska
Fundacja Aktywnej Rehabilitacji, Osrodek Kultury Ochota

dr Joanna Urbanska
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Grzegorz Wiacek
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

mgr Michal Wierzbicki

niezalezny ekspert rynku mediéow i marketingu sportowego w Polsce

i na $wiecie

dr Maciej Wilski

Akademia Wychowania Fizycznego im. Eugeniusza Piaseckiego w Poznaniu

dr Julita Wojciechowska
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

mgr Agnieszka Wolska
Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji

dr Beata Ziotkowska
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

Recenzenci ekspertyz i publikacji przygotowanych w ramach projektu

prof. SGH dr hab. Piotr Btgdowski
Szkota Gtowna Handlowa w Warszawie

prof. dr hab. Barbara Gaciarz
Akademia Gorniczo-Hutnicza w Krakowie

prof. USI dr hab. Malgorzata Gornik-Durose
Uniwersytet Slaski w Katowicach

prof. dr hab. Elzbieta Hornowska
Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

prof. dr hab. Zofia Kawczynska-Butrym
Uniwersytet Marii Curie-Sktodowskiej w Lublinie

prof. dr hab. Stanistaw Kowalik
Akademia Wychowania Fizycznego im. Eugeniusza Piaseckiego w Poznaniu

prof. dr hab. Ryszard Lukaszewicz
Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Toruniu

prof. dr hab. Piotr Oles$
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

prof. dr hab. Roman Ossowski
Uniwersytet Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy
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doc. dr hab. Wtodzimierz Pankow
Instytut Filozofii i Socjologii PAN

dr Dariusz Rosinski
Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

prof. dr hab. Grzegorz Se¢dek
Szkota Wyzsza Psychologii Spolecznej w Warszawie

prof. dr hab. Helena S¢k
Szkota Wyzsza Psychologii Spolecznej, Wydziat Zamiejscowy we Wroctawiu

prof. dr hab. Zbigniew Wozniak
Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

prof. dr hab. Bogdan Zawadzki
Uniwersytet Warszawski

Struktura projektu

Projekt badawczy byt realizowany w trzech etapach:
I. 1 grudnia 2008 — 30 czerwca 2009 roku  poglebione kompleksowe ba-
dania indywidualne;
II. 1 lipca 2009 — 31 grudnia 2009 roku badania kwestionariuszowe na
proébie ogolnopolskiej;
III. 1 stycznia 2010 — 31 marca 2010 roku calosciowa analiza wynikow
i rekomendacje.

Pierwszy etap badan sktadat si¢ z dziewigciu niezaleznych modutow. Kazdy
z nich mial swoja specyfike i odrgbne metody badawcze, wszystkie za$ 1a-
czyli uczestnicy badan: osoby z powszechnie wystgpujacymi ograniczenia-
mi sprawnos$ci (ONP), osoby z rzadko wystepujacymi niepetnosprawnosciami
(ONR), osoby z niepelnosprawnoscia sprzgzona (ONS) oraz — jako grupa po-
rownawcza — osoby sprawne (OS). Na tym etapie osoby dobierane byly do ba-
dan wedlug zasad doboru celowego na podstawie kryteriow ustalanych odreb-
nie w kazdym module i zweryfikowanych przez ekspertow. Charakterystyka
wszystkich modulow badawczych realizowanych na pierwszym etapie pro-
jektu dostepna jest na stronie internetowej projektu pod adresem: www.akty-
wizacja2.swps.pl.

Dwa gtowne cele dziatalnosci na etapie pierwszym to poglgbiona diagno-
za zasobow indywidualnych i zasobow srodowiska osob z ograniczeniami
sprawnosci oraz przygotowanie i pilotaz kwestionariusza, ktory byt narzg-
dziem badan w etapie drugim. Glownym za$ celem etapu drugiego byto ilo-
sciowe, wielowymiarowe oszacowanie skali zjawiska niepelnosprawnosci
rzadkiej 1 sprzezonej. Na etapie trzecim zostaty zintegrowane wyniki badan
z obu etapow oraz stworzone rekomendacje dla osob i instytucji realizujacych
programy skierowane do §rodowiska 0sob z ograniczeniem sprawnos$ci oraz
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bezposrednio do nich, ze szczegdlnym uwzglednieniem grup i podgrup ONR

1 ONS.

Tabela 1. Etapy i zadania badawcze

Etap |

Etap Il

Etap Il

grudzien 2008 — czerwiec
2009

lipiec 2009 — grudzien 2009

styczen—marzec 2010

zespot badawczy SWPS

Instytut Badania Rynku i Opinii
Millward Brown SMG/KRC
i zespot badawczy SWPS

zespot badawczy SWPS

Efekty:

= Uporzgdkowana na
podstawie 16 ekspertyz
wiedza o réznych obsza-
rach funkcjonowania grup
ONR i ONS na tle ONP

= Opracowany psychome-
trycznie kwestionariusz
do badan sondazowych
KBS (modut 1)

= Opracowane zasady

prowadzenia szkolen

dla osob prowadzacych

badania sondazowe

Zrealizowane badania w 8

modutach badawczych

= Przygotowane raporty
prezentujace wyniki,
whnioski i wstepne reko-
mendacje w 8 modutach
badawczych

Upowszechnianie wyni-

kow projektu:

= Udostepnione na stronie
internetowej projektu wy-
brane wyniki badan w 8
modutach badawczych

= Artykuty naukowe i popu-
larno-naukowe

Efekty:

= Dobrana do badan proba

100 tys$. ON reprezentatyw-

na dla populacji ON

Przeszkolony zespét ankie-

teréw realizujgcych badania

sondazowe

Przeprowadzone badania

na probie 100 tys. ON

= Wyniki surowe opracowane
wg wzorca przygotowanego
przez ZB SWPS

Upowszechnianie wynikow

projektu:

= Przygotowanie monograficz-
nego numeru czasopisma
Polish Psychological Bulletin

= Przygotowanie 11 mono-
grafii oraz 2 prac zbio-
rowych, prezentujgcych
efekty badan prowadzonych
w ramach modutéw 2—-8
w etapie 1

= Artykuty naukowe

Prezentacje na konferen-

cjach naukowych i konferen-

cjach organizacji pozarza-

dowych

Efekty:

= Opracowany raport z ba-
dan sondazowych oraz
whnioski i rekomendacje
z nich wynikajace

= Opracowane catosciowe
rekomendacje — integra-
cja rekomendacji z etapu
pierwszego i drugiego

Upowszechnianie wynikow

projektu:

= Przygotowanie prezentaciji
wynikow analiz z etapu 1
i etapu 2 na strone interne-
towg projektu

= Przygotowanie prezentaciji
na konferencje podsumo-
wujaca projekt w kwietniu
2010 roku

= Artykuty naukowe w czaso-
pismach psychologicznych
i socjologicznych

= Monograficzny numer cza-
sopisma Polityka Spofeczna

= Dwie prace zbiorowe przy-
gotowane przez autorow
ekspertyz

= Przygotowane materiaty do
wszczecia szesciu przewo-
dow doktorskich w SWPS

Zrédto: opracowanie Anna |. Brzezinska.

Dodatkowo zaplanowano wykonanie 16 ekspertyz, przygotowywanych
przez specjalistow i opiniowanych przez zewnetrznych recenzentdw (blind
review), a dotyczacych réznych probleméw zwigzanych z funkcjonowaniem
0s0b niepetnosprawnych, szczegdlnie z grup ONR i ONS. Ekspertyzy zostaty
wykorzystane jako pomoc w ustaleniu kryteriéw i zasad doboru 0s6b do grup
poréwnawczych: ONP-ONR—ONS w etapie I, wyselekcjonowaniu pytan do
kwestionariusza badan sondazowych (KBS) w etapie 11, a takze w ocenie traf-
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nosci przyjetych zatozen i zastosowanych narzgdzi oraz stusznosci wstgpnych
rekomendacji w kazdym module badawczym.

Podstawowym celem catego projektu, oprocz identyfikacji ilosciowej, byta
zatem — w wymiarze badawczym — poglebiona diagnoza sytuacji, nastawiona
na genezg problemu oraz wykrycie mechanizmow psychologicznych, powia-
zanych badZz nawet determinujacych aktualna sytuacj¢ psychospoteczna oséb
z ograniczeniami sprawnosci, szczeg6lnie z grup ONR i ONS.

Hipotezy

Nasze podstawowe hipotezy skupiatly si¢ na specyficznej sytuacji oséb
z rzadko wystepujacymi ograniczeniami sprawnosci i niepetnosprawnoscia
sprz¢zona (ztozona), ktéra moze wywolywaé poczucie wyraznej odmienno-
$ci w grupie niepelnosprawnych. W zyciu codziennym osoby te moga do-
swiadczac specyficznych problemow, wynikajacych na przyktad z braku wie-
dzy medycznej, niskiej swiadomosci najblizszych czy braku odpowiednich
rozwigzan systemowych. Borykaja si¢ takze z problemem ,,sierocych” pro-
cedur medycznych, w tym koniecznosci zazywania sierocych lekow (orphant
drugs). PrzypuszczaliSmy zatem, iz marginalizacja i wykluczenie spotecz-
ne, a takze autodyskryminacja i dyskryminacja w r6znych dziedzinach zycia,
w stopniu najwyzszym dotycza grupy osob niepelnosprawnych z rzadko wy-
stepujacymi postaciami niepetnosprawnosci, w tym/lub z niepelmosprawno-
$ciami sprz¢zonymi.

Przypuszczalismy tez, ze czynniki zaradcze tkwia w zrownowazonej in-
terakcji jednostki z otoczeniem. Pomoc niezrownowazona, nieuwzgledniaja-
ca relacji migdzy rodzajem i jakos$cia zasobow osobistych a rodzajem i jako-
$cia zasobow spotecznych (bogactwo vs. ubdstwo oraz ich heterogenicznosé
vs. homogeniczno$¢) nasila tendencje dyskryminacyjne i autodyskryminacyj-
ne. Moze tez zwrotnie utrudni¢ inkluzj¢ spoteczna, ktora wiaze sig nie tylko
z dostgpem do réznych dobr czy réwnoscia szans, lecz takze z jakoscia funk-
cjonowania 0sob niepetnosprawnych w systemie edukacji i na rynku pracy.
Innymi stowy, pomoc niezrownowazona i nieadekwatna (wobec z jednej stro-
ny zasobow tych osob, a z drugiej — ich specyficznych potrzeb) nie moze by¢
efektywna.

Beneficjenci projektu

Bezposrednimi beneficjentami projektu sa instytucje zwiazane z projekto-
waniem i realizacja dziatah w obszarze polityki spotecznej wobec 0s6b niepet-
nosprawnych (ON) na szczeblu centralnym, regionalnym i lokalnym. Jednakze
beneficjentami ostatecznymi — w dtuzszej perspektywie — sa jako grupa doce-
lowa osoby z r6znymi ograniczeniami sprawnosci.
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Badania na pierwszym etapie dotyczyly osob w wieku 18—60 (kobiety)
118—65 (mgzczyzni) lat oraz porownawczo 0sob w grupach 15-17 lati60/65-75
lat dobieranych wedtug zasad doboru celowego. Na etapie drugim w ogo6l-
nopolskich badaniach masowych zasadnicza grupe stanowity osoby w wie-
ku aktywnos$ci zawodowej (produkcyjnym), to jest od ukonczonego 15. do
ukonczonego 60. (kobiety) i ukonczonego 65. (mgzczyzni) roku zycia, a po-
rownawczo — dzieci do ukonczenia 15 lat oraz osoby po 60./65. roku zycia.

Obszary badan i narzedzia badawcze w etapie |

W kazdym module stosowano odmienne, specjalnie — ze wzgledu na cele
modutu — opracowane narzedzia badawcze. Byla to albo adaptacja narzedzi
stosowanych w innych krajach, albo wtasna konstrukcja. Relacje migedzy ob-
szarami badanymi w poszczegolnych modutach na I etapie projektu pokazu-
je rycinal.

e Modul 1. Kwestionariusz KBS: konstrukcja kwestionariusza do badan son-
dazowych (KBS) oraz przeprowadzenie badan prepilotazowych (n = 50),
pilotazowych 1°(n =2 300) i pilotazowych 2° (n = 10 i n = 50) 0s6b nie-
petosprawnych; kwestionariusz zawieral moduty dotyczace cech gospo-
darstwa domowego, cech osoby niepetnosprawnej (w tym blok dotyczacy
rodzaju i poziomu, momentu nabycia oraz przyczyn niepetnosprawnosci),
sytuacji psychospotecznej, w tym edukacyjnej i zawodowej oraz systemu
wsparcia;

e Modul 2. Funkcjonowanie poznawcze — autostereotypy: badanie prze-
biegato w trzech etapach i dotyczyto za kazdym razem osob z grup ONP,
ONR i ONS: (1) n = 120 oso6b: diagnoza tre$ci i wymiarow autostereoty-
poéw; (2) n = 90 osbéb: rozpoznanie wplywu aktywizacji autostereotypu na
funkcjonowanie poznawcze i emocjonalne; (3) n = 60 osoéb: badanie sku-
tecznosci programow interwencyjnych wspierajacych funkcjonowanie spo-
teczne, poznawcze i emocjonalne 0sob z ograniczona sprawnoscia;

e Modul 3a. Historia Zycia, punkty zwrotne i trajektorie Zyciowe: prze-
badano tacznie 430 os6b, w tym 315 0s6b z ograniczeniami sprawnosci
1 115 0s6b sprawnych; kluczowym kryterium doboru byt wiek badanych,
ktorych dobierano do trzech grup: wczesna dorosto$é (23-39 lat; n = 105
ON oraz n = 40 OS); srodkowy okres dorostosci (41-60 lat; n = 112 ON
oraz n = 39 OS); p6zna dorostos¢ (61-85 lat; n = 98 ON oraz n = 36 OS).
W przeprowadzonych badaniach wykorzystano kwestionariusze do oceny
poczucia punktualnosci wydarzen zyciowych i orientacji temporalnej oraz
wywiad kliniczny ze skalami szacunkowymi, ktéry stuzyt do badania punk-
tow zwrotnych w zyciu.

e Modul 3b. Radzenie sobie z utratg sprawnoSci: zastosowano dwa kry-
teria doboru 0so6b do badan: niepetnosprawno$¢ nabyta 610 lat temu lub
0-5 lat temu oraz aktualne uczestnictwo w procesie aktywizacji zawodo-
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wej; tacznie przebadano 274 osoby z ograniczeniami sprawnosci, w tym
ONP: n=91 oséb, ONR: n =92 0s6b i ONS: n=910s6b oraz n =120 0s6b
sprawnych; zastosowano baterig¢ siedmiu standaryzowanych kwestionariu-
szy, dwa autorskie kwestionariusze oraz wywiad kliniczny.

e Modul 4. Formowanie si¢ tozsamosci i wkraczanie w doroslo$é: tacznie
przebadano 995 os6b, w tym n = 528 0s6b w grupie ON oraz n = 467 0s6b
w grupie OS; wszystkie badane osoby byly w wieku od 18 do 35 lat; zasto-
sowano baterig trzech kwestionariuszy, w tym jeden po przektadzie i adap-
tacji kulturowej; kwestionariusze przygotowano w wersji komputerowej
lub papierowej — do wyboru przez osobe badana.

e Modul 5. Spolecznosci lokalne i wirtualne: przebadano tacznie 80 0sob,
w tym n = 60 0s6b z ograniczeniami sprawnosci (ONP, ONR i ONS) oraz
n =20 0s6b sprawnych; zastosowano indywidualny wywiad narracyjny we-
dhug przygotowanych i1 zweryfikowanych w badaniu pilotazowym dyspo-
zycji; analiza danych zostala przeprowadzona z wykorzystaniem procedury
otwartego kodowania (z uzyciem pakietu do komputerowego wspomagania
analiz jakosciowych Maxqda2007).

e Modul 6. Samoakceptacja, poczucie jakosci Zycia i partycypacja spo-
leczna: przebadano tacznie 120 osob (ONP, ONS, ONR i OS); zastosowano
pogtebione wywiady indywidualne, wywiady w diadach, osiem zognisko-
wanych wywiadow grupowych z udziatem oséb bliskich dla ON, zaproszo-
nych przez nie same, oraz skrocona wersj¢ Kwestionariusza Samooceny A.
1. Brzezinskiej i P. Krzywickiego; analiza danych zostata przeprowadzona
z wykorzystaniem procedury otwartego kodowania (z uzyciem pakietu do
komputerowego wspomagania analiz jakosciowych: Maxqda2007).

e Modul 7. Autodiagnoza indywidualna — autonarracje: przebadano facz-
nie 67 0sob z ograniczong sprawnoscig, w tym osoby z rzadkimi i sprz¢zo-
nymi ograniczeniami sprawnos$ci; za pomoca indywidualnych, czgsciowo
strukturalizowanych, pogtebionych wywiadow od kazdej osoby uzyskano
opowies¢ (narracje) o jej historii Zycia; narracje te poddano analizie z punk-
tu widzenia stylow przywigzania w okresie dziecinstwa i aktualnie; ponad-
to w badaniu wykorzystano techniki projekcyjne, skale szacunkowe i bate-
rie arkuszy roboczych wtasnego autorstwa.

e Modul 8. Autodiagnoza grupowa — fokusy: zogniskowany wywiad gru-
powy dotyczacy sytuacji zyciowej 0osob niepetnosprawnych; badanie miato
charakter eksperymentalny (potowa grup poddawana byta treningowi umie-
jetnosci komunikacji interpersonalnej) z pre- i posttestem; grupy uczestni-
czace w badaniach byly homogeniczne lub heterogeniczne pod wzglgdem
plci oraz niepetnosprawnosci — osoby z r6znymi rodzajami niepelnospraw-
nosci (ONP, ONR i ONS) versus rdzne rodzaje niepetnosprawnosci i oso-
by sprawne (ON i1 OS); lacznie badanie objeto 113 osoéb: 20 grup — od czte-
rech do osmiu 0séb w kazdej grupie.
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Zakonczeniem dziatan w kazdym module byto przygotowanie raportu z ba-
dan z wnioskami i zatozeniami do projektu rekomendacji dla instytucji reali-
zujacych polityke spoteczng na réznych szczeblach i tworzacych programy
wsparcia dla osob z ograniczeniami sprawnosci, zgodnie z przygotowanymi
wczesniej i zweryfikowanymi przez sedziow kompetentnych ramowymi za-
leceniami.

s E—

Modut 8:

grupowa sytuacji osob ni

ych w Polsce

Modut 5:

Spotecznosci wirtualne i lokalne

e nhrte——— —przyszZioscotoczenia——
otoczenia spotecznego OTOCZENIE SPOLECZNE spolecznego

kontekst rozwoju osoby

Modut 4:

Formowanie sig¢ tozsamosci
i wkraczanie w dorostos$¢

Modut 2:
Funkcjonowanie
poznawcze: autostereotypy

Modut 6:

Samoakceptacija i poczucie

jakosci zycia a partycypacja
spoteczna

Modut 3b:

Proces radzenia sobie z utrata sprawnosci

Modut 3a:

Percepcja i ocena wydarzen zyciowych, punkty zwrotne w Zyciu i orientacja temporalna

Modut 7:
Autodiagnoza indywidualna wiasnej historii zycia i aktualnej sytuacji zyciowej i dowej

Ryc. 1. Badane obszary i powigzania miedzy nimi: perspektywa horyzontalna
(kontekst czasu) i wertykalna (kontekst otoczenia)
Zrédto: opracowanie Anna |. Brzeziniska.

117



Obszary badan i narzedzia badawcze w etapie Il

Narzedzie badan — kwestionariusz KBS

KBS to narzgdzie opracowane przez cztlonkoéw Zespotu Badawczego SWPS
na potrzeby badan: na etapie I — w poszczeg6lnych modutach oraz na eta-
pie I — w ogolnopolskim badaniu sondazowym na probie 100 tysigcy oséb
niepetnosprawnych. Badania pilotazowe przeprowadzone z uzyciem wyjscio-
wej — pelnej — wersji kwestionariusza KBS pokazaty, ze $redni czas jego wy-
petniania wynosit 60 minut, w dodatku przy zatozeniu prowadzenia wywiadu
metoda CAPI (Computer Assisted Personal Interviewing) z udziatem i przy
pomocy ankietera. W zwiazku z tym skonstruowano specjalna, skrécona wer-
sj¢ kwestionariusza KBS specjalnie na potrzeby badan modutowych na I eta-
pie projektu (ryc. 2). W tej wersji kwestionariusz sktadat si¢ z 31 pozycji,
a czas badania wynosit $rednio 15 minut.

Obie wersje — dluzsza i krotsza — pozwalaly na uzyskanie danych metrycz-
kowych oraz szczegdtowych informacji na temat niepelnosprawnosci (m.in.
rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci, wieku nabycia niepetnosprawnosci, jej
odczuwanych skutkoéw i doswiadczanych w zwigzku z tym problemow), aktyw-
nosci spotecznej, otrzymywanego wsparcia, pracy zawodowej, edukacji, satys-
fakcji z zycia i stosunku do siebie oraz do wlasnych ograniczen sprawnosci.

Kwestionariusz KBS w finalnej wersji skladat si¢ ze 121 pytan. Podzielony
byl na dwie czgsci, ktore (w przypadku ankiety papierowej — PAPI) sa od siebie
fizycznie oddzielone. Sa to czgsci dotyczace gospodarstwa domowego (czgs$¢
I KBS) oraz pogltebiony wywiad indywidualny (czg¢s¢ 11 KBS). Dodatkowo
czg$¢ dotyczaca gospodarstwa domowego zawiera ruchomy modut odnoszacy
si¢ do osoby niepetnosprawnej, z ktoérego pytania zadaje si¢ — lub nie — w za-
leznosci od wieku i stanu psychofizycznego 0sob niepetnosprawnych zamiesz-
kujacych gospodarstwo domowe (szczegotowy opis warunkow, na jakich sig
to dzieje, zawieral zatacznik do kwestionariusza). W zwiazku z tym mozna
moéwié o trzech podstawowych modutach kwestionariusza, ktére wyznacza-
ja jego strukturg:

(1) Oznaczenie gospodarstwa domowego — czgs¢ I KBS
e lal. Gospodarstwo indywidualne lub
e la2. Gospodarstwo zbiorowe
(2) Wywiad skrocony: oznaczenie osoby niepetnosprawnej — czgs$¢ [ KBS
e 1b. Cechy niepelnosprawnosci
e ]c. Cechy osoby niepelnosprawnej
(3) Wywiad poglebiony — czes$¢ 11 KBS
e 2a. Cechy niepetnosprawnosci
e 2b. Cechy osoby niepetnosprawne;j
e 2c. Cechy psychospoteczne
e 2d. Rynek pracy
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W badaniu na probie ogolnopolskiej narzedzie podzielone zostato na dwie
czgsci: 1) blok dotyczacy gospodarstwa domowego oraz 2) czgs¢ indywidu-
alna. Czg$¢ pierwsza byla realizowana tylko raz w kazdym gospodarstwie
domowym, a czg$¢ indywidualnag przeprowadzano z kazda osoba niepetno-
sprawna w opisywanym gospodarstwie domowym. Z uwagi na przewidywane
trudnosci komunikacyjne zwiazane z niepetnosprawnoscia dozwolona byta re-
alizacja fragmentu cze¢sci indywidualnej przy udziale opiekuna lub nawet wy-
facznie z opickunem osoby niepelnosprawne;j.

Harmonogram Il etapu projektu

Badania w etapie Il zostaty zrealizowane w 12 krokach.

1. 15.06.2009: spotkanie rozpoczynajace wspoOtprace wykonawcy z zama-
wiajacym — uzgodnienie zasad wspotpracy, przekazanie wykonawcy wzo-
ru narzedzia badawczego oraz materiatow pomocniczych.

2. 03.07.2009: wstepny Raport metodologiczny, zawierajacy koncepcjg ba-
dawcza, opis materiatow oraz narzedzi badawczych, zakres odpowiedzial-
nos$ci poszczegolnych uczestnikow projektu, a takze szczegotowa prezen-
tacje metodologii badawczej i sposobu doboru proby.

3. Od 03.07 do 06.07.2009: przygotowanie narz¢dzi badawczych i materia-

tow pomocniczych.

03.07.2009: rozpoczecie dwufazowego procesu szkolenia Zespotu Badan

Terenowych, odpowiedzialnego za terenowa realizacj¢ projektu.

0d 10.07.2009: organizacja badania na poziomie oddziatéw terenowych.

0d 17.07.2009: realizacja terenowa wywiadow ankieterskich.

31.07.2009: rozpoczecie kontroli terenowe;.

07.08.2009: przekazanie danych z pierwszego migdzysptywu.

9. 16.10.2009: przekazanie danych z drugiego miedzysptywu.

10. 18.11.2009: zakonczenie kontroli.

11. 11.12.2009: zakonczenie realizacji badania (faza terenowa).

12. 14.12.2009: przekazanie bazy danych.

>

e

Dobér i struktura zrealizowanej proby

Proba w badaniu og6lnopolskim na etapie Il obejmowata 100 tysigcy osob
niepetnosprawnych dobranych z zachowaniem reprezentatywnos$ci na obszarze
catego kraju z uwzglednieniem wszystkich powiatow. Wobec braku ogolno-
polskiego spisu 0sob niepetnosprawnych, mogacego stanowic¢ operat losowa-
nia proby, za podstawe badania przyjeto dane dotyczace populacji wszystkich
mieszkancow Polski. Reprezentatywnos¢ proby osiagnigto przez zastosowa-
nie losowego doboru respondenta w badaniu. Do celu badania wylosowano
100 tysigcy adresow startowych stuzacych za podstawg poszukiwan osob nie-
petosprawnych technika random route (ustalonej $ciezki). Operatem loso-
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wania adresow byl rejestr PESEL, administrowany przez Ministerstwo Spraw

Wewngtrznych i Administracji. Warstwowanie proby oparto na rozktadzie po-

pulacji mieszkancow Polski, podanym przez GUS na dzien 30 czerwca 2008

roku, czyli na najbardziej aktualnym rozktadzie dostgpnym w dniu badania.

Zgodnie z przyjetymi zatozeniami, na podstawie powyzszych danych doko-
nano warstwowania proby z uwzglednieniem powiatow i wydzielonych w ich
ramach wsi i miast. Procedura ta pozwolita na uzyskanie losowej, ogolnopol-
skiej proby adresowe;j o liczebnosci 100 tysigey adreséw, uwzgledniajacej war-
stwowanie terytorialne w podziale na warstwe wsi i miast w kazdym powiecie
w skali kraju. Wyznaczone adresy startowe byly baza do doboru responden-
tow. Technika ta jest powszechnie stosowana' i ugruntowana w badaniach spo-
tecznych w sytuacjach braku operatu losowania proby 0sob o okreslonych ce-
chach (np. 0séb o okreslonych zainteresowaniach badz statusie finansowym).

Przyjeta technika random route sprowadza si¢ do odwiedzania kolejno
wszystkich mieszkan (doméw), poczawszy od wskazanego adresu, zgodnie
ze $cisle okreslong reguta poruszania si¢ w terenie, polegajaca na przecho-
dzeniu do kolejnego mieszkania znajdujacego si¢ po prawej stronie od drzwi
mieszkania opuszczanego przez ankietera. Zasada ta nie pozostawia ankiete-
rowi mozliwosci zadnego wyboru. Procedura powtarza si¢ w kolejnych miesz-
kaniach az do odnalezienia osoby spetniajacej kryteria doboru — w tym przy-
padku osoby niepetnosprawnej (biologicznie lub prawnie).

Kwalifikacja respondenta do badanej zbiorowosci odbywata si¢ na pod-
stawie pytan o niepelnosprawnos¢ biologiczna lub prawna. Byty to pytania
w kwestionariuszu w czgsci dotyczacej GD — gospodarstwa domowego:

- ,,Czy z powodu problemoéw zdrowotnych ta osoba ma ograniczong zdol-
nos¢ wykonywania codziennych czynnosci trwajaca sze$¢ miesigey lub dtu-
zej7”;

— ,,Czy posiada wazne orzeczenie o niepelnosprawnosci lub stopniu niepet-
nosprawnosci lub orzeczenie rownowazne ?”.

Ankieterzy zostali wyposazeni w instrukcj¢ doboru osob niepelnospraw-
nych do badania, stanowiaca uscislenie ogolnej instrukcji random route, po-
zwalajaca na prawidtowe dobranie poszczegdlnych 0sob. Przeprowadzono tez
szkolenie ze wszystkimi ankieterami bioracymi udziat w badaniu.

Uwagi koncowe

Whioski z badan przeprowadzonych we wszystkich modutach nr 2—8 byly
podstawa do interpretacji prawidlowosci wykrytych w odniesieniu do ré6znych
podgrup ONR i ONS na etapie II. Z kolei wstgpne rekomendacje w modutach

! Patrz: P. Sztabinski, Z. Sawinski, F. Sztabinski (red.). (2005). Fieldwork jest sztu-
kq. Warszawa: Wydawnictwo Instytutu Filozofii i Socjologii Polskiej Akademii Nauk; W.G.
Ochran (1977). Sampling techniques. New York: John Willey and Son.
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2-8 byly weryfikowane na podstawie rekomendacji opracowanych w oparciu
o wnioski z badan na etapie II. Projekt zakonczyt si¢ opracowaniem pakie-
tu rekomendacji dla ogdlnokrajowej strategii na rzecz zwigkszenia aktywno-
$ci spoteczno-zawodowej 0sob niepelnosprawnych, szczegolnie z grup ONR
i ONS.

Projekt zostat przygotowany i zrealizowany przez zespot psychologow roz-
nych specjalnosci (psychologia rozwoju i edukacji, kliniczna i zdrowia, spo-
leczna, migdzykulturowa, pracy i organizacji), socjologow i metodologdw
(w zakresie planowania i realizacji badan w naukach spotecznych). Zespot
badawczy konsultowatl swoje dziatania ze specjalistami z nastgpujacych dzie-
dzin: psychologia rehabilitacji, socjologia zdrowia, psychiatria, geriatria, ge-
rontologia spoteczna, kognitywistyka, w tym neurokognitywistyka i jezy-
koznawstwo kognitywne, statystyka, matematyka i informatyka. Wszyscy
cztonkowie zespolu badawczego na czas trwania projektu byli zatrudnieni
w Szkole Wyzszej Psychologii Spotecznej w Warszawie jako pracownicy na-
ukowo-badawczy.
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The overall aim of the project

The overall aim of the project is to set out recommendations for the
National Strategy to increase social and vocational activity of people with
rare disabilities (ONR), including multiple disabilities (ONS) according to
a diagnosis made on a sample of 100,000 persons with disabilities, as well as
to set out recommendations for the Human Capital — Operational Programme
(part of the National Strategic Reference Framework), Disability Action Plan
for Priority I: Employment and Social Integration

Detailed objectives of the project

1. To conduct a comparative analysis of the legal regulations concerning
people from the ONR and ONS groups in Poland, the EU and worldwide
in order to determine fundamental actions needed, on the one hand, to pre-
vent marginalisation and, on the other hand, to facilitate inclusion of those
groups.
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10.

11.

124

To assess the number of people with rare forms of disabilities (ONR) as
well as multiple disabilities (ONS) on the basis of a national study sample
of 100,000 people with disabilities participating in the study.

To classify the causes of rare and multiple forms of disability for both

these groups (ONR and ONS) and to compare them with the causes of the

remaining forms of disability.

To identify the characteristics of persons from the ONR and ONS groups

compared to the whole group of people with disabilities participating in

the study: socio-demographic factors, self-perceived economic situation,
self-perceived health condition, personality factors, social capital, educa-
tional activity, vocational activity.

To assess the quality of life and the feeling of quality of life of people from

the ONR and ONS groups in comparison with the whole group of people

with disabilities participating in the study.

To carry out a comprehensive diagnosis of psychosocial situation of the

ONR and ONS groups compared to the whole group of people with disa-

bilities participating in the study.

To identify key factors influencing the quality of life and the feeling of

quality of life in both groups, including the identification of the follow-

ing:

a. specific factors, characteristic of the ONR group,
specific factors, characteristic of the ONS group,

c. factors common to both groups but different from the factors charac-
teristic of the remaining groups of persons with disabilities,

d. non-specific, general factors, which are essential for the quality of life
and the feeling of quality of life irrespective of the type/level of disa-
bility.

To identify sets of factors:

a. which protect against marginalisation and social exclusion,

b. which increase the risk of marginalisation and social exclusion for peo-
ple from the ONR and ONS groups.

To identify sets of factors:

a. which are conducive to social inclusion,

b. which impede inclusion of persons from the ONR and ONS groups in
the education system and the labour market.

To draw up development rules of action programmes aimed at facilitating

the return to the labour market for people from the ONR and ONS groups,

and to propose rules to streamline the procedures of spending public fi-
nancial resources on the needs of these groups.

To develop a framework of research projects devoted to analysing the de-

terminants and mechanisms of exclusion and inclusion of people from the

ONR and ONS groups within — specifically open — labour market.



Project structure

The research project was implemented in three stages:
I. 1 December 2008 — 30 June 2009  Detailed extensive individual re-
search
II. 1 July 2009 — 31 December 2009 A National Sample Survey
II.1 January 2010 — 31 March 2010 ~ Outcome analysis and recommenda-
tions

The first stage of the research consisted of nine independent modules,
using distinct research methods. All the modules used the same research
subjects; persons with most prevalent types of disability (ONP), persons with
rare disabilities (ONR), individuals with multiple disability (ONS) and — as
a control group —non-disabled people (OS). At this stage subjects were selected
following a purposive sampling on the basis of a number of criteria determined
individually for each module and verified by experts. The description of the
modules adopted for the first stage of the project is available on the project’s
website: www.aktywizacja2.swps.pl.

Two main objectives of the first stage of the project were: a detailed diagnosis
of resources, both individual and concerning the environment in which persons
with disabilities function, as well as developing and piloting a questionnaire
which was employed at the second stage of the project. The main aim of the
second stage was to assess the frequency of prevalence of rare and multiple
disability and determine territorial saturation of the phenomenon at the
poviat level (NUTS 4). Finally, the third stage was devoted to the integration
of the research results from the previous stages and proposing a number of
recommendations for persons and institutions involved in implementation of
programmes targeting people with disabilities, with a special emphasis laid on
the ONR and ONS groups and subgroups.

Additionally, 16 expert opinions concerning various issues relating to the
functioning of the disabled, especially those from the ONR and ONS groups,
were submitted by specialists and subjected to blind reviews. The opinions were
helpful in determining criteria and selection procedures for the control groups
(ONP — ONR — ONS) during stage I, selecting questions for a questionnaire
survey (KBS) at stage II and in assessing the accuracy of assumptions and
instruments used as well as the pertinence of the initial recommendations
presented in each research module.

Thus, the basic objective of the project, apart from quantitative identification,
was — in research dimension — a detailed diagnosis of the situation, aimed
at determining the genesis of the problem and discovering psychological
mechanisms which are linked to or even responsible for the present situation
of persons with disabilities, especially those from the ONR and ONS groups.
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Tab. 1. Research stages and activities

Stage |

Stage Il

Stage lll

December 2008 — June 2009

July 2009 — December 2009

January — March 2010

SWPS Research Team

Millward Brown SMG/KRC
and SWPS Research Team

SWPS Research Team

Effects:

Knowledge of various ar-
eas of functioning of ONR
and ONS in relation to
ONP systemized by expert
opinions

Psychometric survey ques-
tionnaire KBS (module 1)
Established rules of con-
ducting training for people
carrying out surveys
Research conducted in 8
modules

Reports presenting results,
conclusions, initial recom-
mendations in 8 research
modules

Dissemination of project
results:

Selected research results
from 8 modules available
on the project’s website
Scientific and popular
scientific articles

Effects:

A representative sample of
100,000 ON selected for
the research

Trained survey team to
conduct the survey
Survey conducted on the
sample of 100,000 of ON
Raw results drawn up
according to a model pre-
pared by SWPS research
team

Dissemination of project
results:

Preparation of

a monograph for Polish
Psychological Bulletin
Preparation of 11 mono-
graphs and 2 collective
papers presenting re-
search results from modes
2-8 at stage |

Scientific articles
Presentations given at
scientific and NGO confer-
ences

Effects:
= Report from the survey and
conclusions and recommen-
dations resulting from it
= Comprehensive recom-
mendations — integration
of the stage | and stage Il
recommendations
Dissemination of project
results:
= Preparation of the analyses
results from stage | and
Il to be presented on the
project’s website
= Preparation of the presen-
tation to be given during
a conference summarizing
the project in April 2010
Scientific articles in psycho-
logical journals
Monographic edition of the
journal Polityka Spoteczna
(Social Politics)
Two collective papers
prepared by the experts
providing opinions
Materials collected to be
used in six doctoral disser-
tations at SWPS

Hypotheses

Our primary hypotheses focused on a specific situation of people with
rare and multiple disabilities, which may lead to experiencing a sense of
distinctness within a group of people with disabilities in general. In everyday
life they may encounter specific problems resulting from, for instance, lack
of medical knowledge, low awareness of their relatives or absence of certain
systemic solutions. They also have to cope with the problem of being subjected
to “orphan” medical procedures, including the necessity to take so called
orphan drugs. Therefore, we assume that rare disabilities and/or multiple
disabilities can lead to marginalisation, social exclusion, self-discrimination
and discrimination present in various domains of life. We also posit that
remedial measures consist in sustainable interaction of the individual with
the environment. Unsustainable aid which does not take into consideration
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the relation between the type and quality of personal resources and the kind
and quality of social resources (wealth vs. poverty and their heterogeneity vs.
homogeneity) intensifies discriminatory and self-discriminatory tendencies.
It may also further impede social inclusion, which is related not only to the
accessibility of various resources or equal opportunities but also to the quality
of functioning of the disabled in the educational system and the labour market.
In other words, unsustainable and inaccurate help (as far as the resources and
specific needs of those persons are concerned) cannot be effective.

Project beneficiaries

The immediate beneficiaries of the project are institutions involved in
developing and implementing actions in the area of social policy targeting
the disabled (ON) at a central, regional and local level. However, the ultimate
beneficiaries — in the long term — are people with various types of disabilities.
The first stage of the research concerned people from the age groups 18-60
(women) and 18—65 (men) compared with control age groups 15-17 and
60/65—75 chosen following the procedure of purposive sampling. People at
working age, i.e. from 15 to 60 years of age (women) and to 65 years of age
(men), and — as a control group — children below 15 and people above 60/65
constituted the main group at the second stage in a nationwide mass research
programme.

The results of groups at high risk of double exclusion (disability + age
and/or gender and/or minority status and/or level/type of disability), which
hence require a so called cross-cutting approach!, were analysed particularly
thoroughly.

Area of research and research instruments — stage |

Each module exploited different research instruments — they were either
adjusted or constructed especially for the module. The sample size and the
criteria of purposive sampling also varied.

e Module 1: KBS questionnaire: drawing up a survey questionnaire (KBS)
and conducting a pre-pilot study (n = 50), 1° pilot study (n = 2,300) and 2°
pilot study (n = 10 and n = 50) followed by the final study on the national
sample (n = 100,000) of persons with disabilities; the questionnaire
contained modules concerning household features, the features of the person
(including a section devoted to the type and level of the disability, its causes

! Pursuant to the document: Council of Europe, Committee of Ministers, Recommendation
Rec (2006) 5 of the Committee of Ministers to member states on the Council of Europe Action
Plan to promote the rights and full participation of people with disabilities in society.: improving
the quality of life of people with disabilities in Europe 20062015 (adopted by the Committee of
Ministers on 5 April 2006 at the 961st meeting of Ministers’ Deputies) — cp. p. 67-72.
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and the moment of its onset) and his or her psychosocial situation, including
education and vocation as well as the support system;

Module 2: Cognitive functioning — self-stereotypes: the survey consisted
of three stages and each stage focused on persons from the ONP, ONR,
and ONS groups: (1) n = 120 subjects: the diagnosis of self-stereotypes,
their meaning and dimensions, (2) n = 90 subjects: the identification of
the extent of the impact of the activation of self-stereotypes on cognitive
and emotional functioning; (3) n = 60 subjects: effectiveness evaluation of
intervention programmes which endorse social, cognitive and emotional
functioning of persons with limited abilities;

Module 3a: Life history, turning points and life trajectories: a total number
of 430 persons were studied, of whom 315 had limited abilities and 115
had no disabilities; the key selection criterion was the age of the subjects,
who were divided into three groups: early adulthood (23-39 years; n = 105
ON and n = 40 OS); middle adulthood (41-60 years; n =112 ON and n =
39 0S); late adulthood (61-85 years; n = 98 ON and n = 36 OS). In the
survey questionnaires were used, by means of which participants assessed
their sense of timing of life events and temporal orientation. Additionally,
we conducted a clinical interview with evaluation scales which served to
investigate so called turning points in life;

Module 3b: Coping with loss of ability: two selection criteria were applied
— disability acquired 6—10 years prior to the study or 0—5 years prior to the
study as well as present participation in a vocational activation process;
the total number of 274 persons with limited abilities participated in the
study, of whom ONP subgroup: n = 91 participants, ONR subgroup: n =92
participants and ONS subgroup: n = 91 participants and n = 120 persons
without disabilities; seven standardised questionnaires, two proprietary
questionnaires and a clinical interview were used;

Module 4: Forming of identity and entering adulthood: a total number of
995 persons participated in the study, of whom n = 528 subjects in the ON
group and n = 467 subjects in the OS group; all subjects were between 18
and 35 years of age; three questionnaires were used, including one which
underwent translation and cultural adaptation; the questionnaires were
prepared in electronic and paper version — to be chosen by the subjects;
Module 5: Local and virtual communities: a total number of 80 persons
participated in the study: n = 60 persons with disabilities (ONP, ONR and
ONS) and n = 20 non-disabled persons; an individual narrative interview,
made according to instructions prepared and verified in a pilot study, was
used; data analysis was carried out employing an open coding procedure
(using the computer assisted qualitative data analysis software package
Maxqda2007);,

Module 6: Self-acceptance, feeling of quality of life, and social
participation: a total number of 120 persons participated in the study (ONP,
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ONS, ONR and OS); a number of interviews were conducted: detailed

individual interviews, diad interviews, eight focused group interviews

in which participated relatives of ON, who had been invited by the ON
subjects; also, a shortened version of the Self-assessment Questionnaire by

A. 1. Brzezinska and P. Krzywicki was employed; data analysis was carried

out using an open coding procedure (with the use of the computer assisted

qualitative data analysis software package Maxgda2007);

o Module 7: Individual self-diagnosis — auto-narrations: a total number
of 67 subjects with disabilities, including rare and multiple disabilities,
participated in the study; as a result of individual, partially structured,
detailed interviews each participant provided a story (narration) of his/her
life; the narrations were then subjected to an analysis of attachment styles
manifested in childhood and presently; moreover, projection techniques,
assessment scales and proprietary worksheets were employed;

e Module 8: Group self-diagnosis — FGI (focus group interview): focused
group interviews concerning the life situation of the disabled; the study
is of an experimental nature (half of the groups undergo interpersonal
communication skills training) and it is accompanied by pre- and post-tests;
the groups taking part in the study are homogeneous or heterogeneous as
far as their gender and disability is concerned — persons with various forms
of disability (ONP, ONR and ONS) vs. disabled and non-disabled persons
(ON and OS); the study encompasses 113 subjects divided into 20 groups —
from 4 to 8 persons per group.

The relations between research areas in the modules of stage I are presented in
fig.1. Each module ended with a report containing conclusions and assumptions
for the recommendation project destined for institutions responsible for social
policy at various levels and for the development of support programmes for
people with disabilities, following a framework of recommendations, which
were provided and verified by competent judges.
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e W

Module 8:

Group self-diagnosis of people with disabilities in Poland

Module 5:

Local and virtual communities

social environment

person development context

Module 4:

Forming of identity
and entering adulthood

Cognitive functioning:
self-stereotypes

Module 3b: Module 6: Self-acceptance,
sense of quality of life and

social participation

Coping with loss of ability

Module 3a:

Perception and evaluation of life events, turning points, and temporal orientation
s
Module 7:

Individual self-diagnosis of life history and present life and employment situation

Fig. 1. Investigated areas and connections between them: horizontal (time con-
text) and vertical perspective (environment context)

Area of research and research instruments — stage |l
Research instrument — KBS questionnaire

KBS questionnaire is a research instrument designed by the members
of the SWPS Research Team for the needs of the research at stage I — in
all modules — and at stage Il — in a nationwide survey on a sample of 100
thousand respondents with disabilities. A pilot study carried out using a full
version of the KBS questionnaire revealed that the average time necessary to
fill in the questionnaire was 60 minutes, assuming that it was completed using
CAPI (Computer Assisted Personal Interviewing) method with the assistance
of a research interviewer. Therefore, a modified, shortened version of the
questionnaire was developed to be used in the modules at stage I (fig. 2). This
modified version of the KBS questionnaire consisted of 31 items and the time
necessary to complete the survey was, on average, 15 minutes.
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Both versions of the survey — the full and the shortened one — served as
ameans of obtaining so called social-demographic data and detailed information
about disability (among others the type and the level of disability, the age of
the onset of disability, the experienced effects and problems related to it),
social activity, the support received, vocational activity, education, satisfaction
with life, self-perceptions and one’s own ability limitations.

The KBS questionnaire in its final version consisted of 121 questions from
which 500 variables were derived. It was divided into two parts which (in the
case of the paper version — PAPI) were physically separated. These were: a part
concerning the household (KBS Part I) and an Individual In-Depth Interview
(KBS Part IT). Moreover, the part devoted to the household included an optional
module concerning the disabled person, with questions which could be asked
or omitted depending on the age and psychophysical state of the respondent
living in the household (a detailed description of the conditions in which this
procedure was to be applied was attached as an annex to the questionnaire).
Thus, three basic modules of the questionnaire determining its structure may
be identified:

(1) information about household type — KBS Part I

e lal. family household or

e la2. non-family household (e.g. residential care homes)
(2) Shortened interview: information about the disabled person — KBS Part [

e 1b. Disability features

e lc. The characteristics of the person with disabilities
(3) In-depth interview — KBS Part II

e 2a. Disability features

e 2b. The characteristics of the person with disabilities

e 2c. Psychosocial features

e 2d. Labour market

In the study on a nationwide sample the research instrument was divided
into two parts: 1) a block devoted to the household and 2) an individual part.
The first part was used only once in each household, whereas the individual
part was employed for each disabled person in the household studied. Due to
expected communicative difficulties linked to disability, it was permitted to
complete the individual part with the assistance of the carer of the disabled
person or with the carer alone.

Research project stage Il timetable

Research was conducted in twelve steps.

1. 15.06.2009: the meeting commencing the cooperation between the SWPS
Research Team and the Survey Contractor — establishing the rules of co-
operation, presentation of the research instrument model and additional
materials.
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2. 03.07.2009: initial Methodological Report, containing the research concept,
the description of the research materials and instruments, the extent of respon-
sibility of individual project participants, as well as a detailed description of
the methodology applied in the research and the mode of sample selection.

3. From 03.07.2009 to 6.07.2009: preparation of research instruments and
additional materials.

4. From 03.07.2009: beginning of a two-stage training programme of the

Fieldwork Research Team responsible for the field part of the project.

From 10.07.2009: organising the research at the field level.

From 17.07.2009: completing field survey.

From 31.07.2009: beginning of field inspection.

07.08.20009: first data collection.

9. 16.10.2009: second data collection (submitted to the Commissioner).

10. 18.11.2009: end of inspection.

11. 11.12.2009: completion of research (field research stage).

12. 14.12.2009: submission of database.

N

The selection and the structure of the research sample

The sample in the Nationwide Study encompassed 100 000 persons with
disabilities chosen from across the country and representing all poviats
(NUTS 4). Because of lack of a national census of the disabled, which might have
served as a sampling frame, it was decided that the data concerning the whole
population in Poland would be used. The representativeness of the sample was
achieved following a random sampling of respondents for the study. 100 000
addresses were selected serving as the foundation for the subsequent search
for people with disabilities using the technique of random route. The sampling
frame was drawn from the PESEL System (Universal Electronic System of
Population Register) run by the Ministry of the Interior and Administration.
Stratified sampling was based on the population distribution of Poles as noted
by GUS (General Statistics Office) on 30 June 2008, i.e. the most recent
population distribution available on the day of the research. It served as the
basis of demographic estimations carried out by MB SMG/KRC in 20009.

Following the adopted assumptions, stratified sampling was conducted on
the basis of the data discussed above, taking into consideration all poviats with
villages and towns/cities located within their borders. This procedure allowed
the researchers to obtain a random national sample of 100 000 persons, taking
into account territorial distribution with the division into villages and towns/
cities in each poviat in the country. The selected addresses constituted the basis
for the selection of respondents. This technique is commonly used? and well-

2 See: P. Sztabinski, Z. Sawinski, F. Sztabinski (red.). (2005). Fieldwork jest sztukq.
Warszawa: Wydawnictwo IFiS PAN; W. G. Ochran (1977). Sampling techniques. New York:
John Willey and Son.
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founded in social studies when a sampling frame of persons with particular
characteristics (e.g. people with particular interests, financial status, etc.) is
not available.

The employed random route technique consists in visiting all flats (houses)
starting with the address indicated — following the rules of operating in the field,
which means visiting the house located to the right of the house the interviewer
has just left. This rule leaves no scope for choice for the research interviewer.
The procedure is repeated until a person meeting the selection criteria — in this
case a disabled person (either biologically or legally) — is found.

Respondents were classified into the studied groups on the basis of questions
about their biological or legal disability. These questions were included in the
part of the questionnaire devoted to GD — the household:

— “Are everyday activities of the person limited for the duration of six months
or more because of health problems?”

— “Does the person possess a valid disability certificate, a certificate stating
the level of disability or an equivalent document?”’

The interviewers received an instruction how to select disabled respondents,
which was an extension of the general instruction concerning the random
route method, allowing them to select the right respondents. Moreover, all
interviewers participated in a training programme.

Final remarks

The conclusions of the research conducted in all modules 2—8 constituted the
basis for an interpretation of regularities revealed in relation to various ONR
and ONS subgroups at stage II. Furthermore, the initial recommendations in
modules 2—8 were verified on the basis of recommendations developed as
a result of the research conclusions made at stage I1. Finally, the project ended
with a series of recommendations for the national strategy to increase socio-
vocational activity of the disabled, in particular those from the ONR and ONS
groups.

The project was developed and implemented by a multidisciplinary team
of psychologists specialising in various fields (developmental and educational
psychology, health and clinical psychology, social psychology, intercultural
psychology, occupational and organizational psychology), sociologists and
methodologists (involved in planning and implementation of research in social
sciences). The research team consulted their actions with persons specializing
in psychology of rehabilitation, sociology of health, psychiatry, geriatrics,
social gerontology, cognitivism, including neurocognitivism and cognitive
linguistics, statistics, mathematics, and informatics. For the duration of the
project all team members were employed at Warsaw School of Social Sciences
and Humanities (SWPS) as academic researchers.



Streszczenie

Utrata sprawnosci.
Radzenie sobie z niepetnosprawnoscig nabytg
a aktywizacja zawodowa

Stowa kluczowe: aktywizacja zawodowa, aktywnos¢ zawodowa, etapy radze-
nia sobie z utratg sprawnosci (szok i zaprzeczanie, gniew,
targowanie si¢, depresja, akceptacja), niepetnosprawnos¢,
proces radzenia sobie, utrata sprawnosci.

Ksigzka prezentuje proces radzenia sobie z utrata sprawnosci i jego wplyw
na aktywizacje zawodowa 0sob z ograniczeniami sprawnosci. Przeprowadzone
badania mialy zweryfikowac zatozenie, Ze radzenie sobie z niepetnosprawno-
$cig nabyta nalezy ujmowac w kategoriach procesu, ktory charakteryzuje si¢
pewnymi etapami. Celem ich byta: (1) diagnoza, na jakim etapie procesu ra-
dzenia sobie z utrata sprawnosci znajduja si¢ badani, (2) rozpoznanie psycho-
logicznych mechanizmoéw, ktdre maja wptyw na ten proces, (3) zaproponowa-
nie rzetelnej i trafnej metody diagnostycznej, (4) okreslenie metod wsparcia
adekwatnych do etapu w procesie godzenia sig z utrata sprawnosci.

Badaniami zostata objgta grupa 274 o0sdb z ograniczeniami sprawnosci,
w tym 91 0s6b z ograniczeniami wystgpujacymi powszechnie, 92 oséb z ogra-
niczeniami rzadkimi, 91 0s6b z ograniczeniami sprzgzonymi. W kazdej gru-
pie badani zostali dobrani z uwzglednieniem dwoch czynnikow: (1) czasu,
jaki minat od wystapienia utraty sprawnos$ci/pojawienia si¢ niepetnospraw-
nosci (dwa poziomy zmiennej: 0-5 lat, 6-10 lat), (2) wiek (cztery poziomy
zmiennej: 18-27; 28-37; 38-47; 48-57 lat). Dodatkowo badaniem obj¢to gru-
pe 120 os6b sprawnych. Wszyscy badani spetniali ten sam warunek — aktual-
nie uczestnictwo w procesie aktywizacji zawodowej. Uczestnicy badan zostali
poproszeni o wypelnienie siedmiu kwestionariuszy standaryzowanych dobra-
nych w celu zbadania cech charakterystycznych dla danego etapu radzenia so-
bie z utrata sprawnos$ci. Badanie zostalo poszerzone o wywiad majacy na celu
przyblizenie historii procesu radzenia sobie z utrata sprawnosci. Dodatkowo
uzyto autorskich narzedzi: Kwestionariusza radzenia sobie ze stratq sprawno-
Sci oraz Kwestionariusza oceny ustugi aktywizacji zawodowej.

Badania potwierdzity zaktadane hipotezy. Na ich podstawie mozemy przy-
ja¢ koncepcje etapéw radzenia sobie ze strata réwniez w odniesieniu do pro-
blemu utraty sprawnosci. Na podstawie badan wyrdzniono trzy podstawowe
fazy radzenie sobie z utrata sprawnosci — zmagania sig, depresji 1 akceptacji.
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Zauwazono istotne roznice w procesie radzenie sobie z utrata sprawnosci mig-
dzy grupami uczestnikow badania. Osoby z rzadkimi i sprzgzonymi ograni-
czeniami sprawnosci charakteryzuja si¢ zaburzona sekwencyjno$cia w prze-
chodzeniu przez kolejne fazy procesu radzenia sobie. Osoby z powszechnie
wystepujacymi ograniczeniami sprawnosci czgsciej proces ten przechodza we-
dhug zatozonego schematu, a okres osiagnigcia fazy akceptacji nie jest dtuzszy
niz 10 lat. Jak wskazuja badania, oczekiwania os6b niepetnosprawnych w ko-
lejnych fazach radzenia sobie z utrata sprawnosci sa zroznicowane: w fazie
zmagania si¢ oczekiwane sa dziatania informacyjne, w fazie depresji — wspar-
cie psychologiczne a dopiero w fazie akceptacji — dziatania aktywizujace.

Przeprowadzona zostata rowniez adaptacja narzedzia — Kwestionariusza ra-
dzenia sobie ze stratq sprawnosci (KRSS), ktory pozwala na dokonanie rzetel-
nej diagnozy aktualnego stanu osoby z nabyta niepelnosprawnoscia.

Fazy radzenia sobie z utrata sprawno$ci okazaty sig istotnym czynnikiem
determinujacym wybor ushugi w ramach aktywizacji zawodowej. Na pod-
stawie badan i uzyskanych wynikoéw zostaly przygotowane rekomendacje
wsparcia 0sob niepetnosprawnych na poziomie zaréwno strategicznym, re-
gionalnym, lokalnym, jaki i typowo wykonawczym. Szczeg6lnie na poziomie
wykonawczym zaproponowano konkretne dziatania shuzace wspieraniu osob
bedacych w procesie radzenia sobie z utrata sprawnosci. Przygotowanie form
aktywizacji zawodowej osob niepetnosprawnych z uwzglednieniem fazy ra-
dzenia sobie moze podnies¢ jakos¢ ustug i efektywnos¢ zatozonych celow ak-
tywizacji. Dodatkowa wartoscia badania jest opracowanie KRSS, ktorego za-
stosowanie w codziennej pracy doradczej w ramach aktywizacji zawodowej
pozwala na dokonanie trafnego wyboru ustugi, z uwzglg¢dnieniem fazy radze-
nia sobie z utrata sprawnosci.



Summary

Ability loss. Coping with acquired disability and
promoting employment activation

Key words: ability loss, coping, disability, employment activation, stages of
the process of coping with ability loss (shock and denial; anger;
bargaining; depression; acceptance), vocational activity.

Background. The book is devoted to the issue of coping with ability
loss and promoting employment activation of people with disabilities. The
research was designed to verify the assumption that coping with ability loss
isa a process which consists of several stages. The objectives of the research
were the following: (1)a a diagnosis of the stages of coping with ability loss,
(2)a adescription of psychological mechanisms which influence this process,
(3) suggestions concerning the diagnostic method, (4) determining support
methods which can be adjusted to particular stages of the process of coping
with ability loss.

Method. 274 people with disabilities participated in the study, including
91 persons with most prevalent disabilities, 92 persons with rare disabilities,
and 91 with multiple disabilities. Other criteria taken into consideration
during the selection of the subjects were: (1) the time elapsed since the onset
of disability (two levels of the variable: 05 years, 6-10 years), (2) the age
of the subjects (four levels of the variable 18-27; 28-37; 38-47; 48-57 years
of age). Additionally,a a group of 120 non-disabled subjects was included
in the study. All subjects fulfilled the same condition — they participated ina
a programme of employment activation. They were asked to complete seven
standardised questionnaires, which were constructed to analyse the features
which characterise each stage of the coping process. The research was extended
to incorporate an Interview concerning their history of coping with loss of
ability. The author of the study prepared additional research instruments, the
Questionnaire of coping with ability loss and the Questionnaire assessing the
programme of employment activation.

Results. The research confirmed our hypotheses. Three basic stages of
coping with ability loss were identified: refusal to come to terms with one’s
condition, depression and acceptance. There were substantial differences in the
coping process between the studied groups. Persons with the most prevalent
disabilities more frequently go through the process following the pattern
presented above and it takes them less than 10 years to reach the acceptance
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stage. In the case of people with rare and multiple disabilities the coping
process is usually disturbed.

The expectations of the disabled vary: in the first stage (refusal to come to
terms with one’s condition) they expect to receive some information, in the
depression stage they require psychological support, and in the acceptance
stage activation initiatives are needed.

In order to offer an accurate diagnosis of the stages of coping with loss of
ability, an adapted version of the Questionnaire of coping with ability loss was
used.

Conclusions. The knowledge of the stages of coping with loss of ability
proved essential for the selection of appropriate support and aid. Specific actions
were suggested to help people go through the coping period and to improve
the quality of services and the effectiveness of activation goals. An additional
valuable result of the study was the development of the Questionnaire of
coping with ability loss, which helps to choose the right service in the coping
stage.



