Zeszyty Naukowe
Zblizenia Cywilizacyjne






Panstwowa Wyzsza Szkota Zawodowa we Wtoctawku

Zeszyty Naukowe
Zblizenia Cywilizacyjne

Tom XV (2)/2019

Witoclawek 2019



Rada naukowa
prof. dr hab. Antonina Magdalena Sniadecka-Kotarska (Uniwersytet Lodzki); prof. dr hab.
Radostaw Zenderski (UKSW w Warszawie); prof. dr hab. Tadeusz Srogosz (Akademia im. Jana
Dtugosza w Czestochowie); prof. dr hab. Waldemar Paruch (UMCS w Lublinie); prof. dr hab.
Marek Jakubowski (UMK w Toruniu); dr hab. Dariusz Géra-Szopinski (UKSW w Warszawie);
dr Matgorzata Legiedz-Gatuszka (PWSZ we Wtoctawku); dr Magdalena Rek$¢ (Uniwersytet
L6dzki); dr Lucyna Chmielewska (Uniwersytet £.6dzki); mgr Pilar Palmira Gil Canovas
(Uniwersytet Lodzki); dr M. Carmen Fonseca-Mora (University of Huelva, Spain); Andrei
Glinskii, candidate of philosophical sciences (Moscow Region State University); prof. Antonio
J. Sosa Alonso (University of La Laguna, Spain)

Kolegium redakcyjne
dr Monika Kamper-Kubanska - redaktor naczelny
dr Karolina Kaszlinska - z-ca redaktora naczelnego
dr Pawet Sobierajski - sekretarz redakcji
mgr Jacek Wojciechowski - sekretarz redakeji
dr Fabian Nalikowski - redaktor tematyczny
dr Ireneusz Koepke - redaktor tematyczny
dr Edmund Oberlan - redaktor jezykowy (j. polski)
mgr Piotr Gotembiewski, mgr Dorota Watkowska - redaktorzy jezykowi (j. angielski)

Lista recenzentéw publikowana jest na stronie czasopisma:
wyd.edu.pl/index.php/zblizenia-cywilizacyjne-civilizations-rapprochements

Skiad i tamanie tekstu
Pawet Sobierajski

Projekt okladki
Kamil Zgodzinski

Czasopismo jest wydawane na zasadach licencji niewylacznej Creative Commons

ISSN 1896-4087
Wersja pierwotna czasopisma jest wersja elektroniczna
© Copyright by Panstwowa Wyzsza Szkota Zawodowa we Wtoctawku
Wtoctawek 2019

Redakcja czasopisma:
Zeszyty Naukowe Zblizenia Cywilizacyjne
Instytut Humanistyczny
Panstwowa Wyzsza Szkota Zawodowa we Wtoctawku
ul. Mechanikow 3, 87-800 Wioctawek
wyd.edu.pl/index.php/zblizenia-cywilizacyjne-civilizations-rapprochements

Wersja papierowa jest dostepna w druku na zadanie



Zeszyty Naukowe XV (2)/2019

Zblizenia Cywilizacyjne

Spis tresci

(0 1o =Tt (1] (o] | PP

GLORIA ALVAREZ-BENITO, ANALI FERNANDEZ-CORBACHO,
FRANCISCO HERRERO MACHANCOSES,

MARIA DEL CARMEN FONSECA-MORA

Cognitive and language-based disabilities of children diagnosed
with cancer (Poznawcze i jezykowe zaburzenia u dzieci

Z FOZPOZNANIEIN FAKA) coureeereeereenreesseesseeesesssesssessssessssssssssseessessssssmsssssessssssssssasees

BEATA HAOR, JULITA SZAMBELAN, MONIKA PIETRZAK,
ALEKSANDRA RYCHLEWSKA

Opieka pielegniarska nad pacjentem z deficytami sprawnosci
w czynnoSciach dnia codziennego w przebiegu twardziny

UKEQAOWE] oottt ss s

KAROL KOSTRZEWA

Potrzeby spoteczne zwigzane z rozwojem spoteczenstwa ..............

EMILIA WIECZOREK
Rynek pracy z perspektywy osdb niestyszacych

1 51ab0 SEYSZGCYCh et

JOANNA KAPIAS
Kapitat spoteczny os6b niewidomych w wieku produkcyjnym

a ich sytuacja na rynku Pracy ...

KATARZYNA WALICZEK

Kobieta z zespotem Turnera na rynku pracy ......eeoeeseeseenes

-5-



Zeszyty Naukowe
Zblizenia Cywilizacyjne XV (2)/2019

KATARZYNA MACIEJEWSKA-MIESZKOWSKA [REC.]

A. Lutrzykowski, R. Musiatkiewicz, F. NalikowsKi (red.), Miasta
przysztosci. W poszukiwaniu nowego paradygmatu zarzadzania

i rozwoju, Panistwowa Wyzsza Szkota Zawodowa we Wtoctawku,
Wioctawek 2017, ISBN 978-83-60607-78-7 ....eeeeverererrererrsensesrssessssnnens 138






Zeszyty Naukowe
Zblizenia Cywilizacyjne

XV (2)/2019

ISSN: 1896-4087
DOI: http://dx.doi.org/10.21784/ZC.2019.008

0d redakcji

Cywilizacja zaczyna sie, gdy cztowiek w dqzeniu

do swoich celéow moze wykorzystac wiecej wiedzy, niz sam zdobyt,
i gdy przekracza granice swojej ignorancji

korzystajqc z wiedzy, ktorej sam nie posiada

[Friedrich A. von Hayek]

Friedrich A. von Hayek definiujac pojecie cywilizacji zwrocit uwage
na konieczno$¢ wymiany mys$li - konieczno$¢ wyksztatcenia w lu-
dziach kompetencji korzystania z wiedzy Innych, ze $wiadomoscig
wlasnej niewiedzy. Zadawanie pytan i szukanie odpowiedzi winno
stac sie poczatkiem kazdego dialogu.

Pozostajac wierni powyzszej maksymie oddajemy do Panistwa rak
kolejny numer kwartalnika ,Zblizenia Cywilizacyjne” Zywiac nadzieje,
ze stanie sie on inspiracjg do wymiany pogladéw oraz pozwoli zaini-
cjowaé merytoryczna dyskusje wokot poruszanych w nim problemoéw.
W numerze nie zabrakto artykuléw prowokujacych do dyskusji oraz
stawiania licznych pytan, ktére ze wzgledu na swa doniostos¢ nie po-
winny pozosta¢ bez odpowiedzi. Wréd nich dominujg opracowania
nawigzujace do tematu zdrowia oraz statusu osob niepetnospraw-
nych - kwestii niezwykle waznych, w odniesieniu do ktérych dyskurs
powinien caty czas trwa¢, gdyz tylko w ten sposob mozliwe bedzie
wypracowanie konstruktywnych wnioskow na przyszto$¢. Opracowa-
nia naukowe dotyczace problematyki niepetnosprawnosci, ktére zna-
lazty sie tym numerze ,Zblizen Cywilizacyjnych” stanowia poktosie
[ Ogolnopolskiej Konferencji Naukowo-Szkoleniowej pt. ,Niepetno-
sprawni na rynku pracy - przeszkody, mozliwo$ci, marzenia”, ktora
w dniach 16-18 marca 2018 roku odbyta sie Pensjonacie i Klubie Jez-
dzieckim Michelin. Konferencja zostata zorganizowana z inicjatywy
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Zrzeszenia Studentéw Niepetnosprawnych PUZ we Wtoctawku i wzie-
li w niej udzial przedstawiciele réznych dziedzin nauki, doktoranci,
studenci i osoby zwigzane ze $rodowiskiem 0séb niepeinosprawnych
Polecamy te opracowania Panstwa uwadze, gdyz nie tylko poruszono
w nich kwestie rzadko podejmowane w piSmiennictwie, ale co niezwy-
kle istotne, dzieki wysitkom ich Autoréw zostaly one wzbogacone
o liczne aspekty praktyczne znajdujgce oparcie w przeprowadzonych
badaniach. W tym wzgledzie opracowania te mozna traktowac jako
wazny glos w dyskusji nad podnoszeniem jakosci Zycia os6b niepet-
nosprawnych.

Oddawany do rgk numer ,Zblizenn Cywilizacyjnych” rozpoczyna
artykut autorstwa naukowcé4w z Hiszpanii - Glorii Alvarez-Benito,
Anali Fernandez-Corbacho, Francisco Herrero Machancoses oraz Marii
Del Carmen Fonseca-Mora pt. ,,Cognitive and language-based disabili-
ties of children diagnosed with cancer” (Poznawcze i jezykowe zabu-
rzenia u dzieci z rozpoznaniem raka). Autorzy opisuja w nim sytuacje
dzieci zmagajacych sie z chorobami nowotworowymi oraz problema-
mi, jakie w Zyciu codziennym wywotujg u nich te schorzenia. Autorzy
uwzgledniajgc wyniki przeprowadzonych badan wskazuja, ze pomi-
mo tego, Ze w ostatnim czasie dostrzec mozna wzrost przezywalnosci
dzieci cierpigcych na nowotwoér, to choroba ta pozostawia po sobie
$lady prowadzac do wielu zmian determinujgcych ich przyszte zycie.

W artykule pt. ,Opieka pielegniarska nad pacjentem z deficytami
sprawnos$ci w czynno$ciach dnia codziennego w przebiegu twardziny
uktadowej” jego Autorki Beata Haor, Julita Szambelan, Monika Pie-
trzak, Aleksandra Rychlewska poswiecaja z kolei wiele miejsca cha-
rakterystyce twardziny uktadowej - przewlektej i podstepnej choro-
bie, ktéra moze skutkowaé niewydolnos$cig organizmu, a takze prowa-
dzi¢ do niepetnosprawnosci. Autorki zwracaja uwage na trudnosci
dnia codziennego, z ktérymi zmuszeni sg zmagac sie osoby cierpigce
na te chorobe, a takze positkujac sie przeprowadzonymi badaniami
przedstawiajg jej gtéwne skutki, do ktérych nalezy m.in. spadek
aktywnosci zawodowej, czy problemy w wypetnianiu rél spotecznych.
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Kolejnym opracowaniem naukowym jest artykut pt. ,Potencjat
polskiego rynku pracy a sytuacja osob z niepetnosprawnoscia”. Jego
autor - Karol Kostrzewa - poddaje w nim analizie problem aktywno-
$ci zawodowej 0s6b niepetnosprawnych W pracy dokonano réwniez
charakterystyki praw i obowigzkéw pracownika oraz pracodawcy
w stosunku pracy, w ktérym jedna ze stron jest osoba niepetnospraw-
na, a takze oméwiony zostat problem zarzadzania niepetnosprawno-
$cig. Zawarte w artykule rozwazania wzbogacone zostaly o badania
poswiecone aktywno$ci zawodowej 0s6b niepelnosprawnych.

Autorka nastepnego artykutu Emilia Wieczorek podjeta w nim pro-
blem o istotnej doniostosci praktycznej, ktéorym jest sytuacja zawodo-
wa 0s6b zmagajacych sie wadami stuchu (,Rynek pracy z perspekty-
wy 0s6b niestyszacych i stabo styszacych”). Analize tej materii Autor-
ka rozpoczyna od przedstawienia definicji niepelnosprawnosci oraz
dokonania klasyfikacji uszkodzen stuchu, a nastepnie omawia wyniki
badan dotyczacych funkcjonowania os6b niepeinosprawnych majg-
cych problemy ze stuchem na rynku pracy. Wazng cze$cig pracy jest
analiza danych dotyczacych sytuacji zawodowej os6b z wadami stu-
chu oraz przyczyn braku ich aktywnos$ci zawodowe;.

W opracowaniu naukowym pt. ,Kapitat spoteczny oséb niewido-
mych w wieku produkcyjnym a ich sytuacja na rynku pracy” jego
Autorka Joanna Kapias podjeta problem aktywnos$ci zawodowej oséb
ze znaczng niepelnosprawnoscig wzroku. Wykorzystujac przeprowa-
dzone badania Autorka dokonuje oceny kapitatu spotecznego oso6b
niewidomych w wieku produkcyjnym oraz stara sie okres$li¢ relacje
pomiedzy tym kapitatem, a sytuacja zawodowg oséb ze znaczng
niepetnosprawnos$cia wzroku.

W kolejnym artykule pt. ,Kobieta z zespotem Turnera na rynku
pracy” jego Autorka Katarzyna Waliczek opisuje sytuacje kobiet zma-
gajacych sie z choroba Turnera, a takze analizuje ich sytuacje na ryn-
ku pracy. Autorka zwraca uwage, ze jakkolwiek codzienne funkcjo-
nowanie kobiet cierpigcych na chorobe Turnera moze nie réznic sie
od zycia wielu zdrowych kobiet, to jednak choroba ta wywotuje po-
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wazne konsekwencje zdrowotne, ktdre w istotny sposéb determinuja
styl zycia tych os6b. Autorka dzieli sie z Czytelnikami wynikami badan
ankietowych, w ktoérych zwraca uwage na skutki, jakie choroba Tur-
nera wywotuje w §rodowisku pracy oraz przedstawia zalecenia, ktére
Jej zdaniem moga przyczyni¢ sie do poprawy sytuacji oséb zmagaja-
cych sie z tg choroba.

Opracowaniem naukowym, ktére wienczy niniejszy numer ,Zbli-
zen Cywilizacyjnych”, jest artykul recenzyjny autorstwa Katarzyny
Maciejewskiej-Mieszkowskiej poSwiecony monografii naukowej ,Mia-
sta przysztosci. W poszukiwaniu nowego paradygmatu zarzadzania
i rozwoju”, wydanej pod redakcja Alfreda Lutrzykowskiego, Roberta
Musiatkiewicza i Fabiana Nalikowskiego. Recenzowana ksigzka jest
owocem obrad konferencji naukowej dotyczacej rewitalizacji, ktora
odbyta sie w 2017 roku w Panstwowej Uczelni Zawodowej we Wto-
ctawku. Dokonujac recenzji tego opracowania Autorka poszukuje
odpowiedzi na pytanie - jak autorzy artykuléw postrzegaja kwestie
zarzadzania oraz rozwoju aglomeracji miejskich z perspektywy teorii
i praktyki? Realizujac ten cel Autorka przybliza tre$¢ poszczegdlnych
artykutéw oraz podejmuje prébe ich merytorycznej oceny.

Dziekujemy Autorom za trud wlozony w przygotowanie opraco-
wan, a Czytelnikom Zyczymy przyjemnej lektury. Zachecamy réwniez
do publikowania na famach kolejnych numeréw Kwartalnika ,Zblize-
nia Cywilizacyjne”.

Redakcja
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Cognitive and language-based disabilities
of children diagnosed with cancer

Poznawcze i jezykowe zaburzenia u dzieci z rozpoznaniem raka

Abstract:

The survival rate of children suffering from cancer has increased, but collateral
effects have been observed. A mixed-method was used to evaluate cancer children’s
language and cognitive abilities. Variables such as IQ and verbal comprehension,
perceptual reasoning, working memory and processing speed were tested. Further-
more, a semi-guided 30-minute-long conversation on everyday matters was used for
linguistic evaluation. Results confirm that language problems were present at phono-
logical, lexical-semantic, structural or syntactic, pragmatic and non-verbal levels.
Keywords: childhood cancer, language disabilities, cognitive evaluation, discourse
analysis, communication abilities, language use

Streszczenie:

Wskaznik przezywalnos$ci dzieci cierpigcych na raka wzrést, ale zaobserwowano
efekty dodatkowe. Metoda mieszana zostata wykorzystana do oceny jezyka i zdolno-
$ci poznawczych dzieci chorych na raka. Przetestowano zmienne, takie jak IQ i rozu-
mienie werbalne, rozumowanie percepcyjne, pamiec¢ robocza i szybkos$¢ przetwarza-
nia. Ponadto do oceny jezykowej uzyto 30-minutowej, czeSciowo sterowanej rozmo-
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wy na temat spraw codziennych. Wyniki potwierdzaja, Ze problemy jezykowe byly
obecne na poziomach fonologicznych, leksykalno-semantycznych, strukturalnych lub
syntaktycznych, pragmatycznych i niewerbalnych.
Stowa kluczowe: rak dzieciecy, zaburzenia jezykowe, ocena poznawcza, analiza
dyskursu, zdolnosci komunikacyjne, uzycie jezyka

Introduction

Child language disorders have frequently been studied related to
autism, hearing loss or dyslexial but not much has been said about the
language problems children suffering from cancer encounter. This
could be related to the fact that the survival rate of children diag-
nosed with a tumour has increased up to more than 70% in high-in-
come countries in the last decades, but that school and social integra-
tion of these survivors has not yet been fully related to language and
communication issues. Side effects have been mainly compromised to
other effects of the tumour and the treatment that affect their life
quality. In fact, social, emotional, behavioral, and neurocognitive do-
mains have been explored. Thus, the experiences of cancer in children
and adolescents have been described to confirm that effects were not
only related to health2. The patients mentioned negative effects such
as a sense of transient and permanent discomfort and a disruption of
life or relationships. An analysis3 of the cognitive and psychosocial
functioning of preschool-aged children with cancer found significant
risk of deficits in intellectual, adaptive, and preacademic functioning.
The vulnerability of children with cancer to significant academic un-

1R. G. Schwartz, (ed.), Handbook of child language disorders. Routledge, New York
2017.

2 B. Novakovic et al,, Experiences of cancer in children and adolescents, ,Cancer
nursing” 1996, no. 19 (1), s. 54-59.

3 V. W. Willard et al., Cognitive and Psychosocial Functioning of Preschool-Aged
Children with Cancer, ,Journal of Developmental & Behavioral Pediatrics” 2017, no. 38
(8), s. 638-645.
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derachievement was also studied* by analysing their 1Qs, reading
comprehension, mathematics, and spelling skills.

Other side effects of cancer have also been observed in very young
and young children. In a review, the wide range of areas affected have
been pointed out5 - neurocognitive, social, emotional, physical and
environmental. Among these collateral effects, neurocognitive impair-
ments after brain cancer treatment have been mostly studied. In this
vein, there is an analysis® of 29 studies that confirm negative neu-
rocognitive effects on long-term survivors. Their meta-analysis di-
rectly points to negative sequelae in terms of children’s intellectual
functioning and attentiveness that imply difficulties in acquiring
knowledge and abilities at the same rate as their classmates. The rea-
sons for these late effects are not yet fully understood?, but decrease
in IQ tests has been related to white matter, to the damage of neural
networks after surgery8 or to white matter loss due to radiation®.

Studies on effects of childhood cancer have also been approached
from the perspective of trying to find remedial strategies to lower or
even reverse those effects. For example, brain tumour survivors” at-
tentional and working memory deficits have been addressed?0. In this
study the researchers used a home-based computerized intervention

4]. S. Ott et al., Childhood cancer and vulnerability for significant academic under-
achievement, ,Journal of learning disabilities” 1982, no. 15 (6), s. 363-365.

5 S. Satariano, The 'late effects’ of paediatric brain tumours and the implications for
education setting, ,Educational & Child Psychology” 2016, no. 33 (1), s. 20-23.

6 M. A. de Ruiter et al., Neurocognitive consequences of a paediatric brain tumour
and its treatment: a meta-analysis, ,Developmental Medicine & Child Neurology”
2013, s.415.

7 M. D. Ris et al., Measurement of neurodevelopmental changes in children treated
with radiation for brain tumors: what is a true ‘baseline?, ,The Clinical Neuropsy-
chologist” 2017, no. 31 (2),s.307-328.

8 N. Scantlebury et al,, White matter and information processing speed following
treatment with cranial-spinal radiation for pediatric brain tumor, ,Neuropsychology”
2016, no. 30 (4), s. 425.

9S. Bells et al,, Changes in white matter microstructure impact cognition by dis-
rupting the ability of neural assemblies to synchronize, ,Journal of Neuroscience” 2017,
no. 37 (34), s. 8227-8238.

10 K. K. Hardy et al., Working memory training in survivors of pediatric cancer:
a randomized pilot study ,Psycho-Oncology” 2013, no. 22 (8), s. 1856-1865.

-14 -
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programme designed to improve users’ visuo-spatial and auditory
working memory skills. Although their study was not conclusive, chil-
dren with higher cognitive abilities at baseline seemed to benefit
more.

Brain tumour survivors’ reading-related neural activation has also
been examined!l. In their functional magnetic resonance imaging
(fMRI) study, five fMRI tasks such as Rapid Automatized Naming, Con-
tinuous Performance Test using faces and letters, orthographic and
phonological processing of letter pairs, implicit word reading, and
story reading were used. In addition, a measure of phonemic aware-
ness, the pronunciation of unfamiliar non-words and the children’s
reading fluency, were also evaluated. According to their results, sur-
vivors scored lower in reading fluency, phonemic awareness and in
the pronunciation of nonwords. As a general conclusion, this study
confirmed that impaired reading may underlie brain tumour survi-
vors” academic failure and that remedial interventions can mitigate
survivors’ learning difficulties. Similarly, specific interventions with
children diagnosed with cancer in school settings have been recom-
mended!2.

Regarding the methodological approach, a study!3 added an inter-
esting new perspective into the field of childhood cancer effects. In
view of the evidence-based assumption that survivors’ cognitive limi-
tations may restrict their participation in questionnaire-based stud-
ies, the researchers proposed a mixed-method study (questionnaires
plus interviews) to analyse their participants’ quality of life. While the
quantitative results showed that 95% of the survivors did not exhibit
increased risk for depression, their qualitative results indicated that
survivors were more concerned with social aspects than with func-

11 P. Zou et al., Functional MRI in medulloblastoma survivors supports prophylactic
reading intervention during tumor treatment, ,Brain imaging and behavior” 2016,
no. 10 (1), s. 258-271.

12 G. Thompson, Supporting Communication Disorders: A Handbook for Teachers
and Teaching Assistants. David Fulton Publishers, London 2013.

13 M. E. Guun et al, Quality of life and late-effects among childhood brain tumor
survivors: a mixed method analysis, ,Psycho-Oncology” 2016, no. 25 (6), s. 677-683.
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tionality for their quality of life. The authors of this study mentioned
that ,half of the survivors had needed long-lasting extra tutoring at
school”14 and that ,survivors especially at risk for decreased quality of
life are those suffering from insufficient supportive social network”15.

This capacity of creating social networks is related to people’s
communication skills and these communication skills are highly lan-
guage-dependent. Thus, the lack of communication skills may be due
to language disorders. Language problems have been studied in chil-
dren and young people with learning or language disabilities and with
physical or mental disorders. Attention has also been paid to prob-
lems with speech mechanism due to head and neck cancer!é. As re-
gards children with brain tumours, studies usually focus on evaluat-
ing their cognitive, adaptive and social abilities, in spite of the im-
portance of language problems observed in this population. Nonethe-
less, some studies have shown that radiotherapy and tumours in the
right cerebellar hemisphere are associated with language disorders.
Deficits in high-level language skills, such as the ability to interpret
a respond to a conversation, have been identified in children with
tumour in the right cerebellum?’. In this vein, a focus on the narrative
skills of children with brain cancer has been recommended?8.

Child language disorders have traditionally been analysed from
morphosyntactic, semantic, lexical and pragmatic perspectives!® but

14 [bidem, s. 681.

15 [bidem, s. 682.

16 T. Bressmann, Speech Disorders Related to Head and Neck Cancer Laryngectomy,
Glossectomy, and Velopharyngeal and Maxillofacial Deficits, [in:] ]. S. Damico, N. Miiller,
M. ]. Ball (Eds.), The Handbook of Language and Speech Disorders. Blackwell, Oxford
2010, s.497-522.

17 K. Docking, B. Murdoch, R. Suppiah, The impact of a cerebellar tumour on lan-
guage function in childhood, ,Folia Phoniatrica et Logopaedica” 2007, no. 59 (4),
s.190-200.

18 K. Docking, N. Munro, T. Marshall, L. Togher, Narrative skills of children treated
for brain tumours: The impact of tumour and treatment related variables on micro-
structure and macrostructure, ,Brain Injury” 2016, no. 30 (8),s. 1005-1018.

19 R. G. Schwartz, (Ed.)., Handbook of child language disorders. Routledge, New
York 2017.
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these linguistic perspectives have not been sufficiently considered in
analysing the discourse of children with brain tumours. This study
seeks to identify the cognitive and language-based disabilities of chil-
dren who have been diagnosed with cancer. Interested in exploring
neurocognitive and linguistic characteristics of young cancer children,
we used a mixed-method approach: a standardized neurocognitive
test and a semi-structured interview. This study hypothesises that
testing children’s cognitive functions is not enough to identify their
language and communication disabilities and that discourse analysis
reveals linguistic aspects related to phonology, lexicon, syntax, prag-
matics and even non-verbal communication that need to be con-
sidered. Identifying these language problems is of utmost importance
for language experts to further develop appropriate recovery strate-
gies and training programmes for school and social integration of
children survivors.

1. Material and methods

1.1. Participants

The children who participated in this study were hospitalized in
the pediatric cancer center of a large public hospital. All of those who
had been diagnosed with a brain tumour were selected for the study;
however, the sample size was finally reduced because of the following
reasons:

e Some of the children were too young and not mature enough for

a cognitive and linguistic evaluation;

e Some children were in extremely poor physical condition;
¢ Some children, who had been included, died during the study.

Finally, participants for this analysis were 12 Spanish children
diagnosed with central nervous system (CNS) cancer (7 boys and
5 girls) between 6 and 14 years old at the time of assessment. Re-
garding age, no significant differences were observed based on intelli-
gence quotient (IQ) and cognitive subscales scores between children
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younger than 11 and 11 or older (pymw > .05). The same was found in
relation to sex (pumw > .05). Parents and teachers confirmed that none
of the children had shown language or learning problems prior to
treatment. Besides, all children had finished the radiotherapy treat-
ment, but one of them had still one round of chemotherapy to finish
all treatments.

1.2. Procedure and research instruments

After approval from the parents, children were tested and inter-
viewed. A mixed-method was used to evaluate children diagnosed
having a tumour. On the one hand, WISC-IV was administered for
cognitive evaluation after cancer diagnosis. Variables such as the
child’s IQ and the scores in the areas of verbal comprehension (VC),
perceptual reasoning (PR), working memory (WM) and processing
speed (PS) were tested. On the other hand, for linguistic and commu-
nication evaluation, a semi-guided 30-minute-long conversation on
everyday matters was performed (see appendix I). The language ex-
pert asked children to describe their daily routines, their relationship
with other children at school, the subjects they like most, their rela-
tionship with other family members, their hobbies, and the things or
activities they do not like. The test and the interview were adminis-
tered in two different days with a week between each of them. Re-
garding statistical analysis, in order to mitigate the impact of the
small sample size on the results, Wilcoxon signed rank test with Boot-
strapping, following the Monte Carlo simulation method based on
10000 samples, were carried out; as these analyses are designed to
work with reduced sample sizes.

2. Results

2.1. Cognitive difficulties

Descriptive statistics for age, 1Q, VC, PR, WM and PS are available
in Table 1. Most cognitive scores were in the low average range and
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consistently about 1 SD below the normative mean, with the excep-
tion of VC. Besides, in our sample, median score for PS differed 2 SD
from the IQ normative mean (100) in WISC-IV. Wilcoxon signed rank
test with Bootstrapping, following the Monte Carlo simulation method
based on 10000 samples, were carried out to test the null hypothesis
that the median of the variables is 100. Only significative differences
in the PS variable (Md = 70, Sd = 21.62, p = .012, 99% IC = [.009,
.014]) were found. Medium effect size was observed for all variables
except for VC (r =.068), which had a very small effect size.

Table 1. WISC-IV Descriptive statistics and normative comparison

evgﬁa::on e ve PR wM PS
X 11.69 85.50 99.08 84.83 87.92 79.50
Md 12.46 89.50 103 94 94 70
Min 6.07 44 45 51 50 50
Max 15.74 121 134 112 110 117
Range 9.67 77 89 61 60 67
Sd 3.32 24.99 24.83 22.84 19.33 21.62
P .075 813 .091 .060 .016*
p (montecarlo) .085 .830 .098 .063 .012
IL 99% .077 .820 .090 .057 .009
SL99% .092 .840 105 .069 .014
E.S. (1) 513 .068 488 544 .694

Source: Own study on the basis of the data gathered from the participants

2.2. Language difficulties

Discourse analyses revealed that children diagnosed with CNS
cancer present a variety of language difficulties associated both with
reception and production levels. The language problems identified
were present at different levels of analysis: phonological, lexical-
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semantic, structural or syntactic, pragmatic and non-verbal. More
concretely, 11 (91.7%) children of our sample exhibited problems in
understanding structural ambiguity and 11 (91.7%) in understanding
instructions with complex sentences; 10 (83.3%) showed impaired
lexical access, while 8 (66.7%) had problems in understanding lexical
ambiguity. Wrong use of language in context was observed in 6 (50%)
children of our sample. Finally, 5 (41.7%) children exchanged conso-
nants in words, 3 (25%) children inserted an intrusive consonant in
some words, and 3 (25%) showed problems in articulating words.

In order to observe if sex and age factors could be influential vari-
ables, a Chi square test was used. Regarding the sex factor, a depend-
ence relationship was observed with the category ,understanding
lexical ambiguity” (X2 = 8.4, Cc =.642, p =.004, 95% IC [.007, .013])
while no relationship was found with the remaining language vari-
ables such as impaired lexical access, articulation, consonant ex-
changes, consonant insertions, understanding complex sentences and
structural ambiguity, and use of language in context. No dependence
relationship was found for age.

We have adopted two basic approximations to the language diffi-
culties encountered: difficulties in language reception and difficulties
in language production. The first one includes structural or syntactic
and pragmatic dysfunctions. Language production problems are de-
scribed according to phonological disorders, lexical and semantic, and
morphological dysfunctions. The category ,wrong use of language”
was observed in the receptive and productive domains. Finally, non-
verbal strategies used to compensate for impaired language profi-
ciency were also analysed.

2.3. Language reception problems

The difficulty to understand complex syntactic structures is by far
the most common dysfunction which has been found in this study,
affecting 11 (91.7%) children. In general, children showed no prob-
lem decoding simple and compound sentences linked by coordinated

-20-



Gloria Alvarez-Benito et al. - Cognitive and language-based disabilities...

conjunctions. In contrast, subordination tended to be more difficult to
understand, the main problem being that children had difficulty to
identify the relationship between the main clause and the subordi-
nated clause: temporal, causal, conditional, consequence, purpose, etc.

Apart from the problem associated with the type of sentences al-
ready mentioned, children also proved to have difficulty in under-
standing the meaning of sentences that did not conform to the ca-
nonical word order. Any alteration or rearrangement of the elements
in the sentence structure implied an additional effort on the part of
the child to understand the message. For example, a sentence with the
structure OVS (object-verb-subject) was harder to be processed and
understood than an SVO structure, which follows the canonical sen-
tence order.

Structural ambiguity was also a source of complexity. In this type
of constructions, the same string of words may have more than one
parse, which means the sentence has, at least, two possible interpre-
tations. When children were exposed to structural ambiguity, they
generally had no problem with one of the interpretations but it was
difficult for them (n =11, 91,7%) to see the other possible reading(s):

(1) Los padres del nifio y la nifia vinieron a mi oficina.

[The parents of the boy and the girl came to my office]

When children were asked ,who came to my office?” they
answered ,the parents of the boy and the girl” and when they were
asked ,how many people came to my office?”, their answer was ,two,
the father and the mother”. In this interpretation ,of the boy and the
girl” is postmodifying the head of the Noun Phrase ,parents”:

[The parents [of the boy and the girl]]

It was difficult for them to see another reading, even though they
were told there were other possible interpretations. An explanation
was necessary for them to understand that the answer for the second
question could be three, the parents of the boy, on the one hand, and
the girl, on the other hand. In this second interpretation, there is a
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coordination of two Noun Phrases, ,the parents” (postmodified by ,of
the boy”) and ,the girl”:

[The parents [of the boy]] and [the girl]

Another interpretation could be that 4 people came to the office,
namely the father and the mother of the boy, and the father and the
mother of the girl2°.

[The parents [of the boy]] and [the parents [of the girl]]

Children also had problems to see the two readings of the
following example:

(2) Elpollo estd listo para comer.

[The chicken is ready to eat]

What they understood in example (2) was that ,the chicken” was
the object of the transitive verb ,eat”. It was not until they were
shown the picture in (3) that they understood the chicken could also
be the subject of the verb ,eat”, which in this case is used as a pseudo-
intransitive verb, since the object is not expressed:

(3) The chicken is ready to eat.

Figure 1. The chicken is ready to eat

EL POLLO ESTA LISTO
PARA COMER

Source: Own work

Some difficulties regarding pragmatic issues were also found. In
any interaction, much of the information communicated is implied

20 There are even some additional interpretations depending on the referents of
the noun ,parents” (Both the father and the mother, or just the mother, or just the
father of the boy and /or the girl).
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rather that uttered. This means that the hearer must decode not only
what is explicitly mentioned in the message but also what is implicit.
In other words, the hearer has to ,read between the lines”. To make
the right interpretation of the message, the hearer needs to under-
stand the words expressed in the utterance (locution), but also the
speaker’s intentions (illocution), and the context where the message
is uttered. The data revealed that 8 children in our study (66,7%)
tended to use a type of literal decoding and, consequently they found
it very difficult to understand implied, indirect or connotative
meaning.

2.4. Language production problems

Five (41.7%) of the assessed children exchanged consonants of
words (commonly known as spoonerism), either in presence or in
absence. The exchange showed up within the word itself (*marandina
instead of mandarina) or it might involve the consonants in
subsequent or close words, generally in the first syllable (*porro folar
instead of forro polar):

(4) Hace mucho frio. Me voy a poner el porro folar.

[It is very cold. [ am wearing my fleece]

This exchange, as noticed, took place at the syntagmatic level (in
presence), since the letters exchanged were explicitly present in the
words of the utterance. However, this consonant exchange also
occurred in absence or at the paradigmatic level (pote instead of bote,
potas instead of botas), consonants which were not clearly present in
the sentence chain:

(5) Me ayudas a abrir el pote?

[Can you help me to open the jar?]

The exchange in presence turned out to be more frequent than the
exchange in absence (70% of the cases). Regarding exchange in
absence, it is worthwhile to mention that the consonants involved in
the exchange were close in articulation, mainly bilabials (p, b, m). In
fact, bilabial consonants posed articulation problems for 3 (25%)
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children. Another 3 (25%) children inserted an intrusive consonant in
a word (known as epenthesis) as an influence from the preceding or
subsequent word (blota de pldstico for bota de pldstico), being the
most typical inserted consonant letter ,1”. Sometimes the syllables in
aword were reorganised (,hubo” instead of ,buho” [owl]). In some
cases, the new syllable arrangement tried to shape and sound like the
preceding word: ,que te has colao, calabao” instead of ,que te has
colao, bacalao”).

The lexical level was one of the most severely affected. 10 children
(83.3%) had difficulties in lexical access, in finding the correct words,
mainly nouns (anomic aphasia) and verbs. The problem affected only
their verbal behaviour while the nonverbal production remained ge-
nerally intact. So, many children made use of compensation strategies
21such as hand gestures that corresponded to the object for which
they could not find the name. Some cases of anomic aphasia were
tough to diagnose because patients tended to replace the word they
could not access with other semantically related terms. Thus, children
tended to use general words like hyperonyms (,drbol” [tree], ,animal’
[animal], ,fruta” [fruit]) when they could not remember the hyponym,
a type of the general word specified by the hyperonym (,encina”
[holm oak], ,canguro” [kangaroo], ,nispero” [loquat]).

Sometimes, children paraphrased when they needed to substitute
a word they could not access. In these cases, a holonym, a term
denoting the whole, preceded by a determiner plus ,parte de” [part
of], when the child could not remember the meronym. In most of
these examples, the structure ,determiner + part of + holonym” was
followed by a modifying clause to specify meaning:

(6) Mmmm ... una parte del castillo que es alta y sirve para vigilar.

[Mmmm ... a part of the castle which is high and is used to watch]

Co-hyponyms were also a solution for the word the child could not
recall: ,whisky” [whisky] instead of ,champdn” [champagne], ,can-

21 T. Y. Hsiao, R. L. Oxford, Comparing theories of language learning strategies:
A confirmatory factor analysis, ,The Modern Language Journal” 2002.
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guro” [kangaroo] for ,gorila” [gorilla], ,manzana” [apple] instead of
wpera”’ [pear], or even ,farola” [streetlight] for ,ldmpara” [lamp] etc.

Closely related to children’s difficulties in accessing the correct
words were the morphological changes observed in their utterances.
Word derivation becomes an interesting indicator as children’s use of
prefixes and suffixes is quite peculiar. When children were asked to
give an antonym of a word, they habitually created new words by
using inappropriate prefixes, infixes or suffixes. For instance, they
said improtegido (disprotected) instead of desprotegido (unprotect-
ed), or pescador (fisherman) instead of pescadero (fishmonger) or
panadera (baker) instead of panera (bread basket). Another inter-
esting morphological change was that children blended two different
words such as for example estampida (stampede) and zambullida
(dive) and produced estambullida (stampive).

2.5. Wrong use of language in context

As stated above, in order to communicate with others, speakers
need to master purely linguistic as well as pragmatic aspects by
displaying appropriate receptive and productive skills. We have seen
that children diagnosed with CNS cancer not only have difficulties in
understanding and using their language correctly but also show
trouble when exposed to ambiguous use of the language. Similarly,
being fluent in a language does not only mean to know the vocabulary
and the rules of the grammar to combine those words into grammati-
cal or correct sentences, but also to know how to use the language in
context. The fact that a sentence is grammatical does not mean it is
appropriate in every context, and 6 (50%) children used well-formed
sentences or expressions in the wrong context or situation, behaviour
which is certainly related to their comprehension problems but also
to lack of pragmatic competence. As a matter of fact, many of the
examples recorded are related to Grice’s Maxims?22. Sometimes, chil-

22 H. P. Grice, Logic and conversation, [in:] P. Cole, ]. Morgan (Eds.), Syntax and
Semantics: Vol 3, speech acts. Academic Press, New York 1975.

-25-



Zeszyty Naukowe
Zblizenia Cywilizacyjne XV (2)/2019

dren gave more information than required; while in other cases, their
answer did not contain enough information (Maxim of Quantity). The
Maxim of Relevance was often broken, too. When they were asked
a question using a word we were sure they did not know children
preferred to answer anything -in many cases not related to the
question, instead of recognising that they did not understand. For
example, when talking about sports, they were asked if there was dis-
agreement (disparidad de opiniones) among their family members re-
garding the best football team. Because of their age, most of the chil-
dren do not know the word disparidad. However, they avoided using
that word and answered mentioning anything related to football.

They also showed problems related to politeness strategies?3.
Children were very direct in the way they spoke, so their utterances,
although grammatically correct, sounded somehow impolite. For
example, they tended to overuse imperatives, also when talking to
older people; it seems they were not paying attention or simply were
not conscious of how social relations are constructed. Unlike other
type of errors (phonological, lexical, morphological), pragmatic mis-
uses are not only considered linguistically incorrect but they are
perceived as a social problem that hinder children’s social acceptance
and integration.

2.6. Nonverbal strategies

Their impaired command of the language is somehow counter-
acted with the use of nonverbal compensatory strategies. In fact, chil-
dren showed a high use of hand gestures, as it has been mentioned at
the beginning of this section. Three main types of gestures were found
to be more frequently used: emblems, illustrators and adaptors,
which are very different in nature and also differ in function24.

23 P. Brown, S. C. Levinson, Politeness: Some universals in language usage. Cam-
bridge University Press, Cambridge 1987.

24 P, Ekman, W.V. Friesen, The repertoire of nonverbal behavior: Categories,
origins, usage, and coding, [in:] A. Kendon (Ed.), Nonverbal communication, inter-
action, and gesture. Mouton Publishers, Den Haag 1981.
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Emblems are body gestures which can be translated into words
and which are consciously and purposely performed. They can co-
occur in synchrony with words with the same meaning or they can be
used in isolation without the support of words. Children tried to com-
pensate their lack of fluency with emblems, but also with illustrators.
For example, one of the girls tried to describe a limousine although
she was incapable of saying the word, but she tried to draw with her
hand the long shape of this type of car long before she produced the
word Swarovski.

[llustrators are signals that complement verbal messages, gener-
ally hand gestures and head and body movements. Apart from being
used to complete, complement or modify a verbal message, they are
said to increase the ability to remember. Most children with language
problems felt very nervous when they had to interact with other peo-
ple. This may be the reason why they used so many adaptors, that is
to say, gestures, generally performed unconsciously, that satisfy per-
sonal needs and release the body tension but they do not provide
meaning related to the verbal message. Some children touched their
ear lobe or their nose, others covered their mouth or rubbed their
forehead, or even coughed to feel more comfortable.

Another finding regarding nonverbal communication had to do
with eye-contact. Children with more severe language problems
avoided eye-contact what constituted a barrier for communication
and, in consequence, for socializing. Not keeping visual contact is an
obstacle to regulate the flow of communication, as it does not allow
the speaker to express emotions. Additionally, it makes it very diffi-
cult to monitor feedback which probably impedes interpersonal rela-
tionships.

2.7. Contrast of cognitive variables based on language-based
disabilities
Finally, the relationship between children’s language-based disa-
bilities and their cognitive abilities was analysed. In order to study
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the significant differences between dichotomous variables based on
qualitative variables, a nonparametric Mann-Whitney U test with
Boostraping following the Monte Carlo simulation technique based on
10000 samples were carried out. These categorical variables have
been created from the measures of language-based difficulties,
pointing out the children who have difficulties in these different areas
(e.g. lexical access, articulation, consonant exchange, etc.).

Figure 2. Cognitive statistically-significant differences concerning language-
based difficulties.

COMPLEX D RECEPTION PROBLEMS

SENTENCES

D PRODUCTION PROBLEMS

STRUCTURAL
AMBIGUITY

EXCHANGE OF
CONSONANTS

INSERTION OF
CONSONANTS

Note: IQ - Intelligence Quotient; VC - Verbal Comprehension; PR - Percep-
tual Reasoning; WM - Working Memory; PS - Processing Speed.
Source: Own work

Regarding the relation between the WISC scores and the language-
based difficulties, statistically significant differences have been found

-28 -



Gloria Alvarez-Benito et al. - Cognitive and language-based disabilities...

in VC in children with impaired lexical access (Uuw = .50, p = .004,
pumc=.045,99% IC [.039,.050]).

Difficulties in understanding lexical ambiguity is related to differ-
ences in PR (Uww = 4.00, p =.041, pmc = .044, 99% IC [.039, .049]) and
WM (Umw = 3.50, p =.033, pmc =.028, 99% IC [.023, .032]). The chil-
dren with articulation problems show statistically significant differ-
ences in all cognitive variables (IQ: Uww = .000, p = .013, pmc =,008,
99% IC [.006, .011]; VC: Uuw =.000, p =.012, pmc =,008, 99% IC [.006,
.011}; PR: Uww = .000, p =.012, pmc =,008, 99% IC [.006, .011]; WM:
Umw =.000, p =.012, pmc =,009, 99% IC [.006, .011]; PS: Unw = 3,000,
p = .048, pmc = ,066, 99% IC [.060, .073]). Likewise, data about the
wrong use of language in context show statistically significant differ-
ences with all WISC scores except PS (IQ: Uuw = 1.000, p = .006,
pumc=,006, 99% IC [.004, .007]; VC: Unw = 4.000, p = .024, puc = ,024,
99% IC [.020, .028]; PR: Uww =.000, p =.004, pmc =,002, 99% IC [.001,
.004]; WM: Umw = 5.000, p = .037, pmc = ,038, 99% IC [.033, .042];
PS: Uuw = 7,000, p = .072, pmc =,085, 99% IC [.078, .092]). There are
no significant differences in the cognitive variables regarding the
problems children show with consonant exchange and consonant
insertion, and also with children’s difficulties to understand structural
ambiguity and complex sentences.

3. Discussion and conclusion

Cancer survivors have been described as especially at risk for
decreased quality of life due to a lack of supportive social network.
Social networks, in turn, can be enhanced through the use of appro-
priate communication skills. Previous studies have extensively ex-
plored the side-effects of pediatric cancer on neurocognitive variables
but language-dependent discourse abilities have not been sufficiently
explored. This study contributes to the understanding of how dis-
course analysis offers interesting data needed to uncover language
and communication problems which are not usually detected in a cog-
nitive evaluation.

-29 -



Zeszyty Naukowe
Zblizenia Cywilizacyjne

XV (2)/2019

Language-based disabilities found in this study clearly point to
problems in social interaction skills: children’s lack of eye contact,
their unnecessary use of imperatives without adjusting their speech
to the age of their interlocutor, their difficulties in lexical access, the
excessive directness that could be understood as lack of politeness, or
simply the fact of not recognising that they do have problems in
understanding but going on talking on anything related to the topic
mentioned are indicators of their communication disabilities.

Regarding cognitive variables, when age and sex were considered,
no statistically-significant differences were found among the partici-
pants in this study. That is, children’s performance in the cognitive
tests did not depend on their age or sex. Generally speaking, most
cognitive scores for the participants are consistently 1SD below the
mean, except for PS which is 2SD below the normative mean. Their
low scores in cognitive abilities, mainly in processing speed, evidence
a possible slower rate of achievement, as already confirmed in pre-
vious studies?s.

In addition, a close relationship between cognitive abilities and
language-based difficulties is observed. As regards language reception
difficulties, children with problems to understand lexical ambiguity
got lower scores in PR and WM. Those that used wrong expressions
because they did not understand the context or because they were not
aware of their inappropriacy show low scores in cognitive scores such
as PR, WM, VC and IQ. Thus, the relation between cognitive difficulties
and the ability to use the language in the correct context appears to be
out of question. Furthermore, their main difficulties are probably not
only related to understanding language structure but to their ability
to establish relationships between what has been heard, the expected
reaction, how to express it and the best moment to do it. It is, doubt-
lessly, a complex process involving many factors that imposes a cogni-
tive burden on these children. However, the difficulty to understand
complex syntactic structures may generate many problems, for exam-

25 M. D. Ris et al. Measurement of developmental changes..., op. cit.
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ple, in exams (as described by some children in the interview). Chil-
dren can sometimes be unable to answer an exam question because
they do not understand what they have to do or what they are being
asked, even though they have studied for the exam and they know the
answer. This obviously would affect the child’s self-esteem and aca-
demic performance.

As far as language production is concerned, there is one category
which also shows a close relationship with all cognitive measures:
problems with articulation -connected to letter sound processing. The
children in this study have difficulties in articulating labial consonants
with a near place of articulation; this fact makes them rival conso-
nants, hindering the proper election and production. The multiple
relations between articulation and cognitive abilities reveal that this
is a language activity which requires a great cognitive effort. In fact,
articulating words is the last step in a long process that needs the
effort and concentration of the speaker. Firstly, the speaker has to
formulate the semantic information of what he wants to say, then, he
has to select the adequate words and activate the phonological infor-
mation of those words; finally, he uses his motor system to articulate
the sounds?6. In our study, it seems that the children have managed to
overcome all the stages, but problems arise in the last one; probably,
because they were already making a big effort.

As regards the difficulties in lexical access observed in this study,
they are connected with children’s VC abilities. It seems an expected
relation as the VC items measure the vocabulary knowledge the
speaker needs in order to choose and retrieve the words needed.

The only cognitive factor not significantly related to language-
based problems is PS, which only shows a moderate relation with
articulation problems. This fact does not necessarily imply that PS is
not related to linguistic problems. Unlike this, being the PS mean in
our sample 2SD under the norm, it seems that most of them show

26 X. Zhang, A. Samuel, Is speech recognition automatic? Lexical competition, but
not initial lexical access, requires cognitive resources, ,Journal of Memory and
Language” 2018, s. 32.
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cognitive problems related to processing information. This is con-
sistent with previous research?’. Moreover, it has been shown that the
loss of 1Q points (mainly working memory and processing speed) is
associated with a lower rate of learning, which subsequently affects
children’s academic performance. In our study, a direct relation be-
tween PS and language use has not been found, this may be due to the
fact that PS has a mediating effect in the language performance, as it
has been shown in studies of adult survivors of childhood brain
tumour?2s,

Being aware of cognitive difficulties, there seems still a need to
unravel language disabilities of children diagnosed with cancer.
Through an interview it is possible to identify language-based prob-
lems which seriously affect children’s academic performance and
social well-being. In this way, discourse analysis provides key
information for developing further remedial work with this
population in order to diminish their communication and learning
problems.

Finally, regarding the size of the sample, we would like to point out
the special conditions of this population due to their delicate situa-
tion. Moreover, recent studies on brain cancer indicate low incidence
rate both in men and women over 15 years, a male ratio of 7,9 (per
100,000) and 6,9 in women?9, being cancer incidence rates usually
lower in children. In fact, to our knowledge, there are no studies on
the incidence rate in this population. These circumstances hinder data
collection from larger sample sizes. Consequently, similar studies are
needed to gain deeper knowledge of the language difficulties children
with brain tumours suffer.

27 M. D. Ris et al., Measurement of neurodevelopmental changes..., op. cit,; M. A. de
Ruiter et al., Neurocongnitive consequences..., op. cit.

28 K. M. Smith, T. Z. King, R. Jayakar, & R. D. Morris, Reading skill in adult survivors
of childhood brain tumor: A theory-based neurocognitive model, ,Neuropsychology”
2014.

29 A. Miranda-Filho et al., Cancers of the brain and CNS: global patterns and trends
in incidence, ,Neuro-Oncology” 2017.
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Appendix 1.
Protocol for the Semi-structured interview

Personal data

What's your name?

How old are you?

When were you born?

How many members are there in your family? How do you get on with
your parents, your brothers, your sisters?

How long ago did you finish your treatment?

Please, tell me, what happened to you?

Have you noticed any changes after treatment? (physical changes,
feelings, ways of relating to others?)

Let’s change the topic. Which is the happiest moment of your life, that
you can remember?

What has been the best thing that has recently happened to you? (for
instance, last week?)
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Friends

Do you have many friends?

How many? What are their names?

Are they your classmates? Your parents’ friends’ sons or daughters?
What do you normally do together?

Who is your best friend?

Do you do what your friends propose or do you decide what you're
going to do?

At school

How do you do at school?

What about your teachers?

What is your favorite subject? Why?

Which subject do you like the least? Why?

Do you have a lot of homework?

Do you find your homework difficult to do?

How do you feel when something is wrong or when you fail?

Do you have any help with your homework? Who helps you? How many
times per week?

What do you normally do at school?

Now, let’s talk about things you would like to do in the future...

What job would you like to have?

Do you think you can achieve it? Why?

Why do you like this job?

Do you need any help to get this desire for the future?

Memories

What did you do last weekend? Did you get up early? Have you been
with your friends? What did you eat? What have you done? Where have
you been?

What did you do last Christmas day?

Do you take any medicine? Do you normally remember the medicine
you need to take or does any family member remind you of it?
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Desires

=  What s the greatest dream of your life?

Sports

= Do you like sports? Do you play any sport?
= When you're with your family, uncles, grandparents, friends, do they
disagree on which football team is the best?

-37 -



Zeszyty Naukowe
Zblizenia Cywilizacyjne

XV (2)/2019

ISSN: 1896-4087
DOI: http://dx.doi.org/10.21784/2C.2019.010

BEATA HAOR, JULITA SZAMBELAN, MONIKA PIETRZAK,
ALEKSANDRA RYCHLEWSKA
Panstwowa Uczelnia Zawodowa we Wloctawku

Opieka pielegniarska nad pacjentem

z deficytami sprawnosci w czynnosciach
dnia codziennego w przebiegu twardziny
ukladowej

Nursing care for a patient with functional deficits in everyday
activities in the course of systemic sclerosis

Streszczenie:

Twardzina uktadowa (SSc - systemic sclerosis) to choroba przewlekta i postepujaca.
Prowadzi do niewydolnosci wielonarzadowej, niepelnosprawnosci chorych, a tym
samym obnizenia jako$ci ich zycia. Zwykle rozpoczyna sie ona pomiedzy 30 a 50
rokiem zycia, co utrudnia pelnienie rdl spotecznych i aktywno$¢ zawodowsa, szcze-
gblnie gdy choroba jest zaawansowana.

Celem pracy jest przedstawienie deficytéw sprawnosci funkcjonalnej pacjentki
w przebiegu twardziny uktadowej. Opis przypadku odnosi sie do 68-letniej pacjentki
z rozpoznang postacig uogdlniona twardziny uktadowej. Chora wykazuje deficyty
samoopieki i samopielegnacji oraz trudnosci w poruszaniu sie wynikajace z dolegli-
wosci bélowych. Unika kontaktéw z najblizszymi, co jest spowodowane jej niska
samooceng wynikajaca z poczucia bezradnosci w przebiegu choroby. Pielegniarka
podstawowej opieki zdrowotnej we wspdtpracy z pacjentka oraz jej rodzing opraco-
wuje plan opieki zmierzajacy do poprawy samoopieki i wydolnosci opiekuriczej ro-
dziny.

Stowa kluczowe: niepetnosprawnos¢, twardzina uktadowa, opieka pielegniarska
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Abstract:

Systemic sclerosis (SSc) is a chronic and progressive disease. It leads to multi-organ
failure, patient disability and thus a decrease in their quality of life. It usually starts at
the age of 30-50, which makes it difficult to perform social roles and professional
activity, especially when the disease is advanced. The aim of the study is to present
deficits in the functional efficiency of the patient in the course of systemic sclerosis.
Case study includes a 68-year-old woman with a recognized form of systemic
sclerosis. We can observe self-care deficits, as well as difficulties in movement
resulting from pain. The patient avoids contact with her relatives, which is due to her
low self-esteem resulting from the feeling of helplessness in the course of the disease.
The nurse of the primary care in cooperation with the patient and her family
develops a care plan aimed at improving the self-care and care efficiency of the
family.

Keywords: disability, systemic sclerosis, nursing care

Wprowadzenie

W ostatnich dziesiecioleciach na $wiecie obserwuje sie wzrost dtu-
gosci ludzkiego Zycial. Powyzsza sytuacja demograficzna wigze sie
zZrosngcym zapotrzebowaniem na ustugi socjalne oraz opieke me-
dyczng wobec os6b starszych, ktorych sytuacje biopsychospoteczng
determinuje wielochorobowos$¢ czy tez niepetnosprawno$c¢z.

Pomimo rozwinietych form opieki instytucjonalnej adresowanych
do senioréw i osob niepelnosprawnych opieka rodziny jest ta najbar-
dziej oczekiwang3. Dokonujace sie na przestrzeni ostatnich lat zmiany
w postrzeganiu systemoéw wartosci oraz rodziny w sposéb ,zindy-
widualizowany” sprawity, Ze poczucie odpowiedzialnosci dzieci czy
wnukéw za opieke nad osobami starszymi zmniejsza sie, a postrze-

1 A. Gutowska, (Nie)petnosprawna staros¢ - przyczyny, uwarunkowania, wsparcie,
,Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej” 2015; nr 8, s. 9-33.

2D. Postrozny, R. Zuralska, M. Mziray, Oczekiwania senioréw wobec 0s6b sprawu-
Jjagcych nad nimi opieke w warunkach domowych, [w:] E. Majchrzak-Ktokocka, A. Woz-
niak (red.). Organizacja i zarzqdzanie wyzwaniem dla pielegniarek i potoznych w no-
woczesnej Europie-czes¢ 11, L.6dz-Olsztyn 2014, nr XV (12), t. II; s. 59-67.

3 A. Gutowska, (Nie)petnosprawna starosc..., op. cit., s. 9-33.
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ganie seniorow jako obcigzenie ostabia solidarnos¢ i wiezi rodzinne*.
Rozwigzaniem tej sytuacji jest wzmacnianie w rodzinie poczucia
odpowiedzialno$ci za petienie funkcji opiekuniczych oraz dziatania
na rzecz rozwoju opieki instytucjonalnej i wspierania grup spotecz-
nych, a takze organizacji pozarzadowych w aktywnosci dotyczacej
0s6b starszych, niepetnosprawnychs.

Jako$¢ zycia 0oséb niepetnosprawnych, a takze ich rodzin jest przed-
miotem licznych badané. Za ludzi niepetnosprawnych wedtug Swiato-
wej Organizacji Zdrowia (WHO - World Health Organization) uwaza
sie osoby?, ktore w wyniku wrodzonego czy tez nabytego uposledze-
nia sprawnosci fizycznej i/lub psychicznej nie sa catkowicie badz
czesciowo zdolne zapewnié¢ sobie mozliwosci samodzielnego zZycia
w wymiarze indywidualnym oraz spotecznyms®. Takie ograniczenia
przyjmuje sie na trzech poziomach?®: jednostkowym, biologicznym i fi-
zycznym. Dwa ostatnie to najczeSciej przyjmowane kryteria ograni-
czen oso6b niepelnosprawnych10.

Wedtug Rozporzadzenia Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spo-
tecznej z dnia 13 lipca 2003 roku w sprawie orzekania o niepetno-
sprawnos$ci i stopniu niepelnosprawnosci i zmian w jego tresci
w 2017 r. (Rozporzadzenie Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecz-

4 L. Scisto, G. Puto, A. Ptak, E. Walewska, A. Czupryna, Psychospoteczne aspekty
funkcjonowania oséb niepetnosprawnych ruchowo, ,Hygeia Public Health” 2014, nr 49
(3);5.596-601.

5 A. Btachnio, Staros¢ w rodzinie. Opieka nad seniorem wyzwaniem dla dorostego
dziecka czy paristwa? ,Wychowanie w Rodzinie” 2016; nr XIII (1), s. 441-453.

6 P. Borowiecki, Jakos¢ zycia oséb z niepetnosprawnosciq i ich rodzin w perspekty-
wie zewnetrznej i wewnetrznej — przeglgd wybranych badan. ,Niepelnosprawno$¢ -
zagadnienia, problemy, rozwigzania.” 2016, nr III (20), s. 81-91.

7 D. Milko, M. Milko, Niepetnosprawnos¢ w kontekscie rehabilitacji, [w:] Z. Wrzosek,
J. Bolanowski (red.). Podstawy rehabilitacji dla studentéw medycyny, Warszawa 2011,
s. 7.

8 A. Wilmowska-Pietruszynska, D. Bilski, Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjono-
wania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia Niepetnosprawnos¢ - zagadnienia, problemy,
rozwigzania, 2013, 11 (7), s. 5-20.

9 D. Milko, M. Milko, Niepetnosprawnosc..., op. cit,, s. 7.

10 P. Wolski, Niepetnosprawnos¢ ruchowa. Miedzy diagnozg a dziataniem. Centrum
Rozwoju Zasobéw Ludzkich, Warszawa 2013, s. 5-10.
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nej z dnia 31 lipca 2017 r. zmieniajace rozporzadzenie w sprawie
orzekania o niepelnosprawnosci i stopniu niepelnosprawnosci) okre-
$lono dwanascie typéw niepetnosprawnoscill:

e 01-U - uposledzenie umystowe;

e 02-P - choroby psychiczne;

e 03-L - zaburzenia glosu, mowy i choroby stuchu;

e 04-0 - choroby narzadu wzroku;

e 05-R - uposledzenie narzadu ruchu;

o 06-E - epilepsja;

e 07-S - choroby uktadu oddechowego i krazenia;

e 08-T - choroby uktadu pokarmowego;

e (09-M - choroby uktadu moczowo-piciowego;

e 10-N - choroby neurologiczne;

e 11-I - inne, w tym schorzenia: endokrynologiczne, metaboliczne,
zaburzenia enzymatyczne, choroby zakazne i odzwierzece, ze-
szpecenia, choroby uktadu krwiotwérczego;

e 12-C - catosciowe zaburzenia rozwojowe!2.

Uposledzenie narzadu ruchu dotyczy deficytéw funkcji uktadu kost-
nego, stawowego, miesniowego, naczyniowego oraz nerwowegolis,
Dysfunkcja tylko jednego z tych uktadéw moze znaczaco wptywaé na
sprawnos$¢ funkcjonowania organizmu; powoduje ograniczenia, utrud-
nienia, a czesto nawet uniemozliwia wypetnianie rol spotecznych oraz
wykonywanie zyciowych zadan?4.

Twardzina uktadowa (ang. SSc - systemic sclerosis) to choroba
przewlekta i postepujgca. Prowadzi do niewydolnosci wielonarzado-

11 Rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca
2003 r. w sprawie orzekania o niepelnosprawnosci i stopniu niepelnosprawnosci
(Dz.U. 2017 poz. 1541).

12 Rozporzadzenie Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 31 lipca
2017 r. zmieniajace rozporzadzenie w sprawie orzekania o niepetnosprawnosci
i stopniu niepelnosprawnosci

13 A. Wilmowska-Pietruszynska, D. Bilski, Miedzynarodowa Klasyfikacja..., op. cit.,
s. 5-20.

14 . Scisto, G. Puto, A. Ptak, E. Walewska, A. Czupryna, Psychospoteczne aspekty...,
op. cit,, 5. 596-601.
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wej, niepetnosprawnosci chorych, a tym samym obnizenia jako$ci ich
zycia. Dotyczy skoéry, tkanki podskérnej, mies$ni, uktadu kostno-
stawowego i narzagdéw wewnetrznych1s.

Twardzine uktadowa znamionuje:
postepujace widknienie skéry oraz narzadéw wewnetrznych, co
w konsekwencji prowadzi do ich niewydolnoscil®:
zaburzenia morfologii oraz funkcji naczyn krwiono$nych, a takze
nieprawidlowosci ze strony uktadu immunologicznego?’.

Na twardzine uktadowg kobiety chorujg 3-4 razy cze$ciej niz mez-

czyzni; zwykle rozpoczyna sie ona pomiedzy 30 a 50 rokiem Zycials.

Wyréznia sie kilka postaci klinicznych twardziny uktadowej, jed-

nak najczesciej wystepujace to:

Posta¢ ograniczona (ISSc - limited systemic sclerosis) - ma prze-
wlekty przebieg, czesto dtugo bywa niezauwazona. Zmiany na
skorze dotyczg twarzy oraz dystalnych czesci koficzyn dolnych
i gornych. Przez wiele lat twardnienie skory pozostaje na statym,
umiarkowanym poziomie. Nie wystepuje zalezno$¢ pomiedzy
zajeciem narzadéw wewnetrznych a stopniem stwardnienia sko-
ry. NajczeSciej dotyczy ona przewodu pokarmowego, szczegdlnie
przetyku, kolejno nastepuje choroba $rédmigzszowa ptuc, rza-
dziej zajecie serca. W poréwnaniu do postaci uogélnionej czesciej
pojawia sie tetnicze nadci$nienie ptucne i pierwotnie marsko$¢
zotciowa watroby?°.

15 D. Krasowska, L. Rudnicka, A. Danczak-Pazdrowska et al.: Twardzina uktadowa -

rekomendacje diagnostyczno-terapeutyczne Polskiego Towarzystwa Dermatologicz-
nego. Cze$¢ I: diagnostyka i monitorowanie. ,Przeglad Dermatologiczny” 2017,
nr 104, s. 484.

16 ]. Musiat, A. Szczeklik, Uktadowe choroby tkanki tqcznej - kolagenozy, [w:] F. Ko-

kot (red.). Choroby wewnetrzne, Warszawa 2014, s. 933-935.

17 S. Sierakowski, M. Sierakowska, Twardzina uktadowa, [w:] 1. Zimmermann-Gor-

ska (red.) Reumatologia kliniczna, Warszawa 2008, s. 603-623.

18 M. Btaszczyk-Kostanecka Choroby tkanki tgcznej, [w:] M. Blaszczyk-Kostanecka,

H. Wolska (red.). Dermatologia w praktyce, Warszawa 2009, s. 203-208.

19 S. Sierakowski, M. Sierakowska, Twardzina uktadowa, [w:] P. Gajewski (red.),

Interna Szczeklika. Podrecznik choréb wewnetrznych, Krakow 2014, s. 901-906.
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e Posta¢ uogdlniona (dSSc - diffuse systemic sclerosis) — przebieg
jest najczesciej ciezszy i gwattowniejszy niZ w postaci ograniczo-
nej20, Zmiany skérne sg rOwnomiernie rozlane; zajmujg twarz,
blizsze czes$ci koniczyn i tutéw. Stwardnienie skéry zazwyczaj
szybko postepuje, a wraz z nim zajecie narzagdéw wewnetrznych,
tj. ptuc, kolejno przewodu pokarmowego, serca i nerek?1.

Do zmian narzadowych oraz objawéw klinicznych twardziny ukta-
dowej (tabela 1), w pierwszej kolejnosci nalezy zaliczy¢ objaw Ray-
nauda, ktéry moze pojawic¢ sie na wiele lat przed wystapieniem cho-
roby?2. Wystepuje on u wszystkich chorych z postacia ograniczong
(ISSc) i u mniej niz 90% pacjentéw z postacig uogoélniong (dSSc).
Wiaze sie z napadowym skurczem tetnic w obrebie rak, rzadko stop
pod wptywem emocji, zimna. Objaw Raynauda charakteryzuje sie wy-
stepujacymi po sobie trzema fazami:

e zbledniecia,
e zasinienia,
e czynnego przekrwienia?3.

Tabela 1. Objawy kliniczne oraz zmiany narzagdowe w przebiegu twardziny
uktadowej

Zmiany narzadowe i objawy kliniczne

Zmiany skorne = wystepuja trzy fazy, nastepujace po sobie: obrzek,
stwardnienie, zanik,

= palce rak - pogrubienie, ograniczone zginanie, cze-
$ciowy przykurcz,

= b6l zwigzany z tatwo powstajacymi uszkodzeniami
skory i trudno gojacymi sie owrzodzeniami,

= zanik opuszek palcéw, paznokci,

20 S. Sierakowski, M. Sierakowska, Twardzina uktadowa, [w:] 1. Zimmermann-
Gorska (red.), Postepy reumatologii klinicznej, Warszawa 2014, s. 189-212.

21 8. Sierakowski, M. Sierakowska, Twardzina uktadowa..., op. cit,, s. 603-623.

22 [bidem, s. 901-906.

23 [bidem, s. 189-212.
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ztogi wapnia wystepujace najczesciej w stawach
tokciowych i kolanowych,

twarz maskowata z napieta skorg,

zanik czerwieni ust z promienistym bruzdowaniem
wokot, niemoznos$¢ szerokiego otwarcia ust,
$cienczenie nosa,

teleangiektazje (pajaczki naczyniowe), szczegdlnie
na skérze twarzy (ale réwniez w btonach $luzo-
wych),

zwapnienia (najcze$ciej w skérze palcéw rak oraz
wyprostnych powierzchni stawéw tokciowych i ko-
lanowych).

Zmiany w =
ukladzie ruchu .

bol stawédw o zmiennej lokalizacji,

sztywnos$¢ poranna w obrebie palcéw rak, nadgarst-
kéw, Tokci i kolan,

krotkotrwate obrzeki stawdw, ograniczenie rucho-
mosci wskutek stwardnienia skory,

tarcie przy ruchach spowodowane zmianami
w $ciegnach oraz bdl, ostabienie i zmniejszenie sity
mie$niowej,

przykurcze stawowe.

Zmiany w .
ukladzie
pokarmowym .

zanik brodawek jezykowych z upo$ledzeniem sma-
ku,

pogrubienie btony $luzowe;j,

zapalenie dzigset (utrata zebow),

objawy choroby refluksowej przetyku,

po6Zniej dysfagia - zaburzenia potykania,

wzdecie ibdl brzucha znaprzemienng biegunka
i zaparciem

w zaawansowanym stadium choroby,

zespot ztego wchtaniania na skutek rozrostu bakte-
ryjnego,

objawy pierwotnej marskos$ci zétciowej watroby
(u<10%).
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Zmiany
w ukladzie
oddechowym

objaw choroby $rédmigzszowej ptuc - dusznos$c
(poczatkowo wysitkowa, W Zaawansowanym
stadium takze spoczynkowa),

przewlekty suchy kaszel,

trzeszczenia u podstawy ptuc,

przyspieszony oddech,

bol zwigzany z fazg oddychania,

tetnicze nadci$nienie ptucne.

Zmiany w sercu

witdknienia uktadu bodZcoprzewodzacego,
zaburzenia rytmu i przewodzenia pod postacia ta-
chyarytmii, rzadziej bradyarytmii,

tetnicze nadci$nienie ptucne,

bol dtawicowy,

postepujace objawy przedmiotowe niewydolnosci
prawokomorowej i nadci$nienia ptucnego,

objawy dysfunkcji lewej komory, czesciej rozkur-
czowej,

objawy choroby niedokrwiennej serca (w przebiegu
zmian w mikrokrazeniu),

ostre zapalenie osierdzia, ptyn w worku osierdzio-
wym, zaciskajace zapalenie osierdzia, tamponada
osierdzia,

zapalenie mie$nia sercowego (rzadziej).

Zmiany
w nerkach

Twardzinowy przetom nerkowy objawia sie:

szybko narastajgcym nadci$nieniem tetniczym (nie-
kiedy silny bol gtowy, zaburzenia widzenia, drgaw-
ki, ostra niewydolno$¢ lewokomorowa),

cechami niewydolnosci nerek z nadci$nieniem te-
tniczym (obrzeki, tachykardia, skapomocz).

Zroédio: S. Sierakowski, M. Sierakowska, Twardzina uktadowa..., op. cit,,
s.189-212;s.603-623,s.901-906.

Rynek pracy a pacjent z twardzing ukladowa

Osoby niepetnosprawne sg jedna z najbardziej wykluczonych grup
na rynku pracy. Nalezy pamieta¢, ze aktywno$¢ zawodowa jest jednym
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z najlepszych sposobéw na wyjscie z izolacji spotecznej, nierzadko
réwniez pauperyzacji. Wptywa takze na ogdlng poprawe jakosci zycia
zaré6wno oséb mtodych, jak i ludzi w starszym wieku. Osoby niepetno-
sprawne szukaja zatrudnienia z uwagi na dazenie do poprawy warun-
kéw swojego zycia z powodu niskich dochodéw?+. Mozliwosci podje-
cia zatrudnienia przez osoby z twardzing uktadowa sg ograniczone,
szczegoblnie gdy choroba jest zaawansowana.

Cel pracy

Celem pracy jest przedstawienie deficytéw sprawnosci funkcjo-
nalnej pacjentki w przebiegu twardziny uktadowe;.

Opis przypadku

Pacjentka N. P. lat 68 z rozpoznaniem uogo6lnionej postaci twardzi-
ny uktadowej. Diagnoze ustalono w kwietniu 2003 roku. Pacjentka
jest wdowg, mieszka wraz z cérkg i jej rodzing w domu jednorodzin-
nym; warunki mieszkaniowe dobre. W przeprowadzonym wywiadzie
stwierdzono objaw Raynauda, ktéry wystapit na kilka miesiecy przed
pierwszg hosptalizacja. Pacjentka przebywa w $rodowisku domowym,
wykazuje deficyt sprawnosci w zaspokojeniu podstawowych potrzeb
zyciowych. W przebiegu choroby wystepujg u chorej uogoélnione, szyb-
ko postepujace twardnienia skory. Sklerodaktylia zlokalizowana jest
dystalnie od stawow $rodreczno-paliczkowych; wystepuja zapalenia
stawow z przykurczami. Dodatkowo u pacjentki majg miejsce zabu-
rzenia potykania, zaburzenia rytmu serca oraz niedomykalno$¢ za-
stawki mitralnej i tréjdzielnej 11l stopnia. Chora wykazuje obnizony
nastr6j, prezentuje niska samoocene z powodu bezradnosci wobec
postepujacej choroby, izoluje sie od kontaktéw spotecznych.

24 D. Becker-Pestka, Aktywizacja spoteczna i zawodowa o0séb niepetnosprawnych -
problemy i wyzwania. Colloquium Wydziatu Nauk Humanistycznych i Spotecznych
2012, nr 4 (8), s. 29-50.
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Pacjentka pozostaje od 2010 roku pod staltym nadzorem piele-
gniarki podstawowej opieki zdrowotnej. W chwili obecnej gtdéwnymi
problemami kobiety s3:

o deficyt samoopieki i samopielegnacji,

e trudnosci w poruszaniu sie wynikajace z dolegliwosci bélowych,

e unikanie kontaktow z najblizszymi spowodowane niska
samooceng wynikajacg z poczucia bezradnosci.

Na potrzeby dostosowania odpowiednich srodkéw realizacji i inter-
wencji do planu opieki dokonano oceny potrzeb pacjentki w zakresie
samoopieki i samopielegnacji za pomoca skali Barthel.

Skala Barthel to popularne narzedzie, ktére stuzy ocenie sprawno-
$ci chorego. Dzieki jej zastosowaniu mozna zweryfikowaé aktualne
potrzeby pacjenta w zakresie samoopieki i samopielegnacji. Ocenie
podlega: spozywanie positkow, przechodzenie z t6zka na wézek i od-
wrotnie, utrzymanie higieny osobistej, korzystanie z WC, mycie/kapiel
catego ciata, przej$cie 50 m, chodzenie po schodach, jazda na wozku,
ubieranie sie i rozbieranie, kontrola zwieraczy odbytu i moczu.
Pacjent ma do wyboru trzy warianty odpowiedzi: nie potrafi, potrafi
z pomocg oraz potrafi samodzielnie wykona¢ okres§long czynno$¢ dnia
codziennego. W zaleznosci od udzielonej odpowiedzi za kazda czyn-
no$¢ moze otrzymac 0, 5 lub 10 punktéw. Maksymalnie moze uzyskac
100 punktoéw. Pacjent, ktéry otrzyma 85-100 pkt., jest osobg w pelni
samodzielna; 20-85 pkt. $wiadczy o tym, iZ wymaga pomocy drugiej
osoby w czynnos$ciach dnia codziennego; 0-20 pkt. wskazuje na catko-
wity deficyt w samoopiecei samopielegnacji. Ocene pacjenta z zasto-
sowaniem skali Barthel przeprowadza pielegniarkazs.

Pacjentka z uogo6lniong postacig twardziny uktadowej po przepro-
wadzonej ocenie wg skali Barthel uzyskata 60 pkt. Wynik wskazuje, iz
pacjentka wymaga pomocy drugiej osoby w zaspokojeniu czynno$ci
dnia codziennego. W planie opieki pielegniarskiej realizowanym wo-

25 A. Skalska, Kompleksowa ocena geriatryczna, [w:] T. Grodzicki, ]. Kocemba,
A. Skalska (red), Geriatria z elementami gerontologii ogélnej, Gdansk 2007, s. 68-75.
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bec chorej z uwzglednieniem wyniku skali Barthel nalezy przewidzie¢
realizacje nastepujacych interwencji:

pacjentka z powodu postepujacej choroby wymaga pomocy
w czynnoSciach dnia codziennego, np. podczas przygotowywania
positkdw, mycia sie, ubierania - pielegniarka powinna przygoto-
wac opiekundéw rodzinnych do wspierania chorej w ww. czynno-
$ciach oraz mobilizowaé pacjentke do udziatu (w miare mozliwo-
$ci) w ich realizacji;

w porozumieniu z pacjentka i rodzing pielegniarka dokonuje sy-
stematycznej oceny sprawnosci funkcjonalnej chorej;

plan opieki nad chora podlega weryfikacji stosownie do jej mozli-
wosci w zakresie samoopieki.

Proces edukacji rodziny w zakresie uzupetnienia deficytéw spraw-

nosci funkcjonalnej pacjentki i zagwarantowania jej bezpieczenstwa
obejmuje:

nauke wspierania chorej podczas ubierania sie - zakladanie bluz-
ki czy koszuli nocnej zaczynajac od reki mniej sprawnej;
zachecenie rodziny do zapewnienia pacjentce bezpieczenstwa
podczas kapieli - wyposazenie tazienki w udogodnienia (4.
uchwyty, schodki, krzesetka), ktore znacznie utatwiajg kapiel,
ulatwiaja pacjentce podnoszenie sie;

wykonywanie toalety catego ciata chorej pod prysznicem wypo-
sazonym w uchwyty i krzesetko przeznaczone do kapieli w pozy-
cji siedzace;j;

zachecenie rodziny do zakupu maty antyposlizgowej do tazienki;
pacjentka wymaga pomocy rodziny w przygotowywaniu posit-
kow, gdyz rozwijajaca sie choroba uniemozliwia stopniowo poru-
szanie palcami dtoni i ogranicza mobilno$¢ w stawach;
zaproponowanie rodzinie i chorej zakupu wyposazenia kuchen-
nego utatwiajgcego spozywanie positkow, tj. sztué¢coéw z szeroki-
mi uchwytami;
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ze wzgledu na zaburzenia potykania wystepujace u pacjentki nie-
zbedna jest wnikliwa obserwacja chorej przez rodzine podczas
spozywania positkow ze wzgledu na ryzyko np. zachtystowego
zapalenia ptuc;

positki powinny mie¢ konsystencje ptynnag lub péiptynna, co
zmniejsza ryzyko powiktan wystepujacej dysfagii;

zaleca sie przyjmowanie pokarméw w matych ilosciach, powoli,
bez pospiechuzs,

Podsumowanie

na

Pielegniarka podstawowej opieki zdrowotnej sprawujaca opieke
pacjentka w przebiegu twardziny uktadowej oraz jej rodzina:
gromadzi dane o podopiecznej w ramach wywiadu chorobowego,
Srodowiskowego oraz rodzinnego; pozyskuje niezbedne informa-
cje na temat stanu jej zdrowia i relacji rodzinnych i spotecznych;
analizuje wyniki badania fizykalnego pacjentki wskazujace na
rozwoj choroby;
ocenia warunki mieszkaniowe pod katem potrzeb osoby nie-
sprawnej funkcjonalnie;
w porozumieniu z pacjentka i jej rodzing ustala plan opieki zmie-
rzajacy do przygotowania podopiecznej i jej bliskich do samo-
opieki oraz sprawowania opieki nieprofesjonalnej;
prowadzi edukacje chorej i jej opiekunéw w zakresie monitoro-
wania przebiegu choroby, leczenia i usprawniania;
systematycznie ocenia postep deficytow sprawnosci funkcjonal-
nej z wykorzystaniem dostepnych skal;

26 M. Sierakowska, T. Radzik, Opieka pielegniarska nad osobami z chorobami reu-

matycznymi, [w:] D. Talarska, D. Zozulinska-Ziétkowska (red.), Pielegniarstwo interni-
styczne, Warszawa 2017, s. 358-363.
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— wskazuje metody radzenia sobie z sytuacjg trudna, stresem; in-
formuje chora oraz jej rodzine o grupach wsparcia, stowarzysze-
niach dla oséb chorych przewlekle, dotknietych niepetnospraw-
noscig?’.
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Streszczenie:

Artykutl ma na celu ukazac¢ sytuacje oséb z niepelnosprawnosciami na rynku pracy
w Polsce. W pracy zostang przytoczone kluczowe definicje odnoszace sie do tej grupy
spotecznej oraz zostanie poruszony problem zarzadzania niepelnosprawnosciag
w miejscu pracy. Ponadto zostang przedstawione dane dotyczace aktywnos$ci zawo-
dowej 0s6b z niepetnosprawnoscia oraz prawa i obowiazki obu stron wynikajace
ze stosunku pracy.

Stowa kluczowe: rynek pracy, ekonomia spoteczna, osoby z niepelnosprawnoscig,
aktywnos$¢ zawodowa, dyskryminacja

Abstract:

The aim of the article is to show the situation of disabled individuals on the Polish
labor market. Within the framework of the paper, key definitions relating to said
social group, as well as the issue of the management of disabled people in a work-
place are touched upon. In the article, data relating to professional activity of disabled
individuals and both rights and liabilities of all parties involved in employment are
provided.
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Wprowadzenie

Niepelosprawnos¢ towarzyszyta ludzkosci od dawna, a miejsce
0s6b chorych i z niepelnosprawnos$ciami w spoteczenstwie wyznaczat
cztowiek pelnosprawny. Dziatalno$¢ prowadzona na rzecz oséb nie-
petnosprawnych miata w przesztoSci raczej charakter dorazny i wia-
zala sie z ratownictwem i opieka.

Nowe szanse i realne mozliwosci poprawy sytuacji os6b z niepet-
nosprawnos$ciami pojawity sie w momencie, kiedy 1 maja 2004 roku
Polska zostata czlonkiem Unii Europejskiej. Impulsem do napisania
ponizszej pracy byla che¢ ukazania obecnej sytuacji oséb z niepet-
nosprawnos$ciami w Polsce oraz pokazanie, jak wskazniki aktywnosci
zawodowej omawianej grupy spotecznej w Polsce plasujg sie na tle
Unii Europejskiej oraz Stanéw Zjednoczonych. W Polsce sytuacja os6b
z niepelnosprawnos$ciami systematycznie od wielu lat niewatpliwie
sie poprawia. Swiadcza o tym dane statystyczne odnoénie aktywnosci
zawodowej i w aspekcie rehabilitacji spotecznej. Wptyw na taki stan
rzeczy ma wzrastajaca $wiadomos¢ i wrazliwo$¢ spoteczna oraz pro-
cesy globalizacji i postepu w rozwoju technologii.

1. Niepelnosprawnos¢ a prawo

7

W Polsce termin ,niepelnosprawnos¢” uzywany jest w odniesieniu
do wszystkich rodzajow niepelnosprawnoscil. Jest to okreslenie bar-
dzo ogdlne i uzywane réwniez zamiennie dla okreslen takich, jak:
uposledzenie, kalectwo, inwalidztwo, defekt fizyczny lub psychiczny.
Artykut 1. Ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrud-
nianiu os6b niepelnosprawnych z 1997 roku moéwi, iz ,,0soba niepet-
nosprawna” to osoba, ktdrej ,stan faktyczny, psychiczny lub umystowy
trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza badZ uniemozliwia wypet-

11. Ztotopolska, E. Wapiennik, Prawa o0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng,
Warszawa 2005, s. 31.

-53-



Zeszyty Naukowe
Zblizenia Cywilizacyjne XV (2)/2019

nienie rél spotecznych, a w szczegdlnosci zdolnosci do wykonywania
pracy zawodowej”2,

Kolejnym aktem prawnym odnoszacym sie do polskiej rzeczywi-
stosci, w ktérym zdefiniowano termin ,,0soby niepetnosprawnej” jest
Karta Praw Osdb Niepelnosprawnych. Zgodnie z § 1 tego dokumentu
sg to ,0soby, ktorych sprawnos¢ fizyczna, psychiczna lub umystowa
trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza lub uniemozliwia zycie co-
dzienne, nauke, prace oraz petnienie rél spotecznych, zgodnie z nor-
mami prawnymi i zwyczajowymi, maja prawo do niezaleZnego, samo-
dzielnego i aktywnego zycia oraz nie moga podlega¢ dyskryminacji”s.
0d 2 grudnia 2005 roku zaczeta obowigzywa¢ w Polsce Konwencja
Nr 159 Miedzynarodowej Organizacji Pracy dotyczaca rehabilitacji
i zatrudniania os6b niepelnosprawnych#. Innymi dokumentami czy tez
aktami prawnymi, ktére odnosza sie do sytuacji os6b z niepetnospraw-
nos$ciami w Polsce, s3 Narodowy Program Zdrowia, Rzagdowy Program
Dziatan na Rzecz Oséb Niepetnosprawnych, a takze ustawy o:

e pomocy spotecznej z 1990 rokus,

e zatrudnieniu i rehabilitacji zawodowej os6b niepelnosprawnych
z 1991 roku, powotujaca do zycia Panstwowy Fundusz Rehabili-
tacji Oséb Niepelnosprawnych, urzad Pelnomocnika do Spraw
0s6b Niepelnosprawnychs,

e ochronie zdrowia psychicznego z 1994 roku’.

2 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu os6b niepetno-sprawnych (Dz. U. z 1997 r., Nr 123, poz. 776 z po6zn.
zm.).

3 Uchwata Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 1 sierpnia 1997 roku Karta
Praw Oso6b Niepetnosprawnych, (Dz. U.z 1997 r., Nr 50 poz. 475 z pézn. zm.).

4 Internetowy portal oséb niepetnosprawnych, www.prawo.ipon.pl/index2.php
?1d=9&idp=38, [dostep: 18-02-2018].

5 Ustawa Ministra Pracy i Polityki Socjalnej z dnia 29 listopada 1990 r. o pomocy
spoteczne (Dz.U.z 1990 r., Nr 87, poz. 06).

6 Ustawa Ministra Pracy i Polityki Socjalnej z dnia 9 maja 1991 roku o zatrud-
nieniu i rehabilitacji zawodowej os6b niepetnosprawnych (Dz. U. z 1991 r., Nr 46,
poz. 201).

7 Ustawa Rady Ministréw dnia 19 sierpnia 1994 roku o ochronie zdrowia psy-
chicznego (Dz.U.z 1994 r., Nr 11, poz. 535).
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Obecnie w polskim systemie prawa problem niepelnosprawnosci
poruszany jest w nastepujacych przepisach:
e Konstytucja RP,
e Karta Praw Niepetnosprawnych,
e Ustawa z 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spo-
tecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych.

W Polsce orzecznictwo o niepelnosprawnosci, ktoére przyznaje sta-
tus osoby niepelnosprawnej, jest podstawa do wyodrebnienia i okre-
Slenia 0séb niepetnosprawnych w rzeczywisto$ci spotecznej i syste-
mie prawnym. Od 1 wrze$nia 1997 r. system orzekania o niepetno-
sprawnosci podzielono na dwa systemy. Jednym z nich jest orzekanie
dla celéw ubezpieczeniowych (rentowych)s. System ten realizowany
jest poprzez ZUS, a orzeczenia wydawane s3 przez lekarza orzecznika
ZUS. Innym organem orzekajagcym o stopniu niepelnosprawnosci sg
Powiatowe Zespoty ds. Orzekania o Niepelnosprawnosci.

Artykut 3 Ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz za-
trudnianiu os6b niepetnosprawnych ustala trzy stopnie niepetno-
sprawnosci:

A) znaczny, do ktorego zalicza sie osobe: niezdolng do podjecia za-
trudnienia, zdolng do wykonywania zatrudnienia w zakladzie pracy
chronionej albo w zaktadzie aktywizacji zawodowej, wymagajaca nie-
zbednej w celu petienia ro6l spotecznych statej lub dtugotrwatej opie-
ki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozli-
woscig samodzielnej egzystencji;

B) umiarkowany, do ktérego zalicza sie osobe o naruszonej spraw-
nosci organizmu, zdolng do wykonywania zatrudnienia na stanowisku
pracy przystosowanym odpowiednio do potrzeb i mozliwosci wynika-
jacych z niepetnosprawnos$ci, wymagajaca w celu peienia rol spo-
tecznych czesciowej lub okresowej pomocy innej osoby w zwigzku
z ograniczong mozliwo$cig samodzielnej egzystencji;

8 Impel, www.impel.com.pl/niepelnosprawni.php?id=9, [dostep: 20-02-2018].
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C) lekki, do ktorego zalicza sie osobe o naruszonej sprawnosci
organizmu zdolng do wykonywania zatrudnienia, nie wymagajaca
pomocy innej osoby w celu peienia rél spotecznych?®.

2. Niepelnosprawnos¢ a rynek pracy

Aktywnos¢ os6b z niepelnosprawnoscia na rynku pracy w Polsce
jest monitorowana przez szereg instytucji, takich jak Panstwowy Fun-
dusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych, wojewddzkie czy tez
powiatowe urzedy pracy, jak réwniez Gléwny Urzad Statystyczny. We
wspotczesnych spoteczenistwach mozemy wyréznic trzy podstawowe
sektory, ktére dziatajg autonomicznie, a jednoczesnie uzupetniaja sie
nawzajem w zakresie prowadzonej przez nie dziatalnosci. Il sektor to
nazwa stosowana wobec ogoétu organizacji pozarzadowych. Tak wiec
obok instytucji panstwa oraz podmiotéw for-profit nastawionych na
zysk (biznes, sektor prywatny - drugiego sektora) istniejg organiza-
cje, ktore ani nie sg nastawione na zysk (non-profit), ani nie stanowig
elementu struktury panstwa - sg zatem trzecim sektorem?0. Trzeci
sektor to wszystkie formy dziatan spotecznych mieszczace sie pomie-
dzy panstwem a rynkiem!1.

Tabela 1. Charakterystyka poszczegélnych sektoréw tworzacych
gospodarke Polski

Sektor publiczny Instytucje, jednostki organizacyjne, ktoére podle-
gaja wladzom panstwowym. Finansowane z po-
datkéw obywateli. Celem jest realizowanie po-
trzeb panstwa i jego obywateli zgodnie z obowia-
Zujacym prawem.

9 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (Dz. U.z 1997 r., Nr 123, poz. 776 z p6zn. zm.).

10 M. Gumkowska, ]. Herbst, R. Skiba, ]. Wygnanski, Elementarz Il sektora, Stowa-
rzyszenie Klon/Jawor, Warszawa 2005, s. 11.

11 http://fakty.ngo.pl/trzeci-sektor [dostep: 20-03-2018].
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Sektor prywatny

Obejmuje te podmioty gospodarcze ktére sg nie-
zalezne pod wzgledem finansowym od parnistwa
lub udziat skarbu panstwa nie przekracza 50%.
Celem dziatalnosci jest z jednej strony maksyma-
lizacja zysku, a z drugiej wzrost wartosci firmy.

Sektor obywatelski

Skupia szereg podmiotéw, ktérych celem nie jest
maksymalizacja zysku, a lecz zaspokajanie po-
trzeb lokalnych spotecznosci. Dlatego czesto orga-
nizacje funkcjonujace w obrebie tego sektora na-
zywane sg organizacjami non-profit lub organi-
zacjami poza rzagdowymi, gdyz dziatajg one obok
sektora publicznego, czesto go wspierajac i uzu-
petniajac.

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie raportu , Trzeci sektor”

Obecnie aktywno$¢ zawodowa o0s6b z niepetlnosprawnosciami
w Polsce plasuje sie na poziomie dwudziestu kilku procent. Szacunki
WHO i ONZ méwia o okoto 650 milionach oséb z niepelnosprawno-
$cig na Swiecie. Aktywnos$¢ zawodowa tych oséb w Europie wynosi ok.
40%, w USA niemal 50%, w Polsce jedynie 20% (najgorszy wspotczyn-
nik w Europie)!2. Chcac przedstawi¢ petng sytuacje odnosnie aktyw-
nosci tej grupy spotecznej, warto zwroci¢ uwage na statystyki doty-
czace bezrobocia. Zgodnie z Badaniem Aktywnos$ci Ekonomicznej
Ludnosci Polski (BAEL) sytuacja os6b z niepelnosprawnoscig na ryn-
ku pracy z roku na rok sie poprawia. Wspotczynnik aktywnosci zawo-
dowej w roku 2010 wynosit zaledwie 16,9% natomiast w trzecim
kwartale 2017 roku wzrést do 18,1%.

12 Transforming Disability into Ability, OECD Report, 2003, s. 35.
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Tabela 2. Aktywnos$¢ ekonomiczna 0s6b z niepelnosprawnoscig w wieku
16 lati w wieku powyzej 16 lat

Aktywni Wsp::ill(;zyn- Wskaznik
Wyszczegdlnienie zawo’dowo Razem w ty'm aktywnosci zatru.dnie-
(ogétem pracujacy . nia
w tys.) zawodowej %)
(%)
III kwartat 2010
OGOLEM 3374 571 498 16,9 14,8
Dolno$laskie 285 35 29 12,3 10,2
Kujawsko-pomorskie 194 31 28 16,0 14,4
Lubelskie 256 46 44 18,0 17,2
Lubuskie 145 34 29 23,4 20,0
Lodzkie 238 50 44 21,0 18,5
Matopolskie 349 42 40 12,0 11,5
Mazowieckie 337 54 46 16,0 13,6
Opolskie 69 12 10 17,4 14,5
Podkarpackie 186 46 43 24,7 23,1
Podlaskie 103 15 13 14,6 12,6
Pomorskie 164 25 23 15,2 14,0
Slaskie 293 50 39 17,1 13,3
§wietokrzyskie 126 28 25 22,2 19,8
:/nvzzrlrlr:l‘zto 143 18 16 12,6 11,2
Wielkopolskie 346 68 57 19,7 16,5
Zachodniopomorskie 140 16 12 11,4 8,6
III kwartat 2017

OGOLEM 3088 558 516 18,1 16,7
Dolnoslaskie 231 41 37 17,7 16,0
Kujawsko-pomorskie 197 37 35 18,8 17,8
Lubelskie 201 31 30 15,4 14,9
Lubuskie 126 27 26 21,4 20,6
Lédzkie 220 43 41 19,5 18,6
Matopolskie 287 43 41 15,0 14,3
Mazowieckie 339 52 46 15,3 13,6
Opolskie 55 9 9 16,4 16,4
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Podkarpackie 141 32 29 22,7 20,6
Podlaskie 84 11 10 13,1 11,9
Pomorskie 191 48 44 25,1 23,0
Slaskie 305 55 47 18,0 15,4
§wiqtokrzyskie 119 25 23 21,0 19,3
:;v:zrlr:srzto 142 26 24 18,3 16,9
Wielkopolskie 298 55 53 18,5 17,8
Zachodniopomorskie 151 23 22 15,2 14,6

Zrédto: Aktywnoéé Ekonomiczna Ludnoéci Polski (GUS BAEL),
http://www.niepelnosprawni.gov.pl/p,81,bael

Analizujac dostepne dane z ostatnich dziesieciu lat, mozna zauwa-
zy¢ poprawe wszystkich wskaZnikdw odnoszacych sie do aktywnosci
zawodowej 0s6b z niepetnosprawnos$ciami.

Wykres 1. Aktywno$¢ zawodowa 0s6b z niepelnosprawnosciami w wieku
produkcyjnym w latach 2008-2017.

Wspétczynnik aktywnosci zawodowej os6b niepetnosprawnych w wieku
produkcyjnym w latach 2008-2017
30,0
28,9
29,0
28,0 27,5 27,3

27,0
26,0
25,0
24,0
23,0

22,0
2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

= \\/spOtczynnik aktywnosci zawodowej

Liniowy (Wspoétczynnik aktywnosci zawodowej)

-

rodto: Raport ,0Osoby niepetnosprawne na rynku pracy w Polsce 2018”.

Badania Aktywno$ci Ekonomicznej Ludnosci (BEAL) wskazuja, ze
po okresowej stabilizacji warto$ci wskaznika zatrudnienia oso6b
niepetnosprawnych w wieku produkcyjnym, oscylujacej w granicach
22-23% na przestrzeni lat 2013-2015, w roku 2016 nastapit jego
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gwattowny wzrost do dotychczas nienotowanego poziomu - 23,7%13.
Miedzy rokiem 2008 a 2017 wspéiczynnik aktywnosci zawodowe;j
0s6b niepelnosprawnych w wieku produkcyjnym wzrést o 5 pkt proc.,
wskaznik zatrudnienia o 5,5 pkt proc., a stopa bezrobocia spadta o 3,8
pkt proc!4. Mimo iz sytuacja zawodowa tej grupy spotecznej z roku na
rok sie poprawia, to daleko nam do krajow zachodniej Europy. Szu-
kajgc przyczyn tak niskiej aktywnos$ci os6b z niepelnosprawnosciami
w Polsce na tle innych krajéw europejskich, warto zwrdci¢ uwage
przede wszystkim na przepisy prawa w Polsce, ktére méwig iZ praco-
dawca zatrudniajgcy co najmniej 25 pracownikéw w przeliczeniu na
pelny wymiar czasu pracy jest zobowigzany dokonywaé miesiecznych
wptat na PFRON w wysokos$ci kwoty stanowigcej iloczyn 40,65%
przecietnego wynagrodzenia i liczby pracownikéw odpowiadajacej
réznicy miedzy zatrudnieniem zapewniajgcym osiggniecie wskaZnika
zatrudnienia oséb niepetnosprawnych w wysokosci 6% a rzeczywi-
stym zatrudnieniem oséb niepetnosprawnych (art. 21 ust. 1 ustawy
z 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych - Dz. U 2011 r.nr 127, poz. 721
ze zm. - zwanej dalej ustawg o rehabilitacji).

Niezaleznie od obszaru czy tez sektora, w ktérym osoba z niepet-
nosprawnoscig chciataby podja¢ prace oraz niezaleznie od wielkosci,
czy tez formy prawnej przedsiebiorstwa w zwigzku z posiadaniem
orzeczenia o niepelnosprawnosci zaréwno pracownik, jak i jego pra-
codawca powinni mie¢ §wiadomo$é praw i obowigzkéw obu stron
stosunku pracy (Tabela 3). Obowigzkiem pracodawcy jest przede
wszystkim przestrzegac i akceptowaé prawa pracownika z niepetno-
sprawnoscia.

13 http://www.niepelnosprawni.gov.pl/index.php?c=page&id=80&print=1
[dostep: 4-04-2018].
14 Raport: Osoby Niepetnosprawne na rynku pracy w Polsce 2018.
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Tabela 3. Obowigzki pracodawcy zatrudniajgcego osoby niepetnosprawne

w Polsce

Obowiazki pracodawcy

Opis

Stworzenie stanowiska pracy

Ustawa naktada na pracodawce dodatkowe obo-
wigzki zwigzane z zatrudnianiem osoby, ktéra
w wypadku przy pracy lub w skutek choroby zawo-
dowej utracita zdolno$¢ do pracy na dotychcza-
sowym stanowisku. Pracodawca woéwczas obo-
wigzany jest zorganizowaé¢ lub wydzieli¢c odpo-
wiednie stanowisko pracy z podstawowym zaple-
czem socjalnym, nie podzniej niz w okresie trzech
miesiecy od daty zgloszenia przez te osobe gotowo-
$ci przystapienia do pracy.

Czas pracy

Dla osoby niepelnosprawnej zaliczonej do znacz-
nego lub umiarkowanego stopnia niepetnospraw-
nosci czas pracy nie moze przekracza¢ 7 godzin na
dobe i 35 godzin tygodniowo.

Osoba niepetnosprawna nie moze by¢ zatrudniona
w porze nocnej i w godzinach nadliczbowych. Prze-
piséw tych nie stosuje sie do os6b zatrudnionych
przy pilnowaniu oraz gdy na wniosek osoby zatrud-
nionej lekarz przeprowadzajacy badania profilak-
tyczne pracownikéw lub w razie jego braku lekarz
sprawujacy opieke nad ta osobg wyrazi na to zgode.

Dodatkowa przerwa

Osoba niepelnosprawna ma prawo do dodatkowej
przerwy w pracy, na gimnastyke usprawniajaca lub
wypoczynek. Czas przerwy wynosi 15 minut i jest
wliczany do czasu pracy.

Jezeli dobowy wymiar czasu pracy pracownika
wynosi co najmniej 6 godzin, pracownik ma prawo
do przerwy w pracy trwajacej co najmniej 15 minut,
wliczanej do czasu pracy.

Dodatkowy urlop
wypoczynkowy

Osobie zaliczonej do znacznego lub umiarkowanego
stopnia niepetnosprawnosci przystuguje dodatkowy
urlop wypoczynkowy w wymiarze 10 dni roboczych
w roku kalendarzowym. Prawa do pierwszego
urlopu dodatkowego osoba ta nabywa po przepra-
cowaniu jednego roku po dniu zaliczenia jej do
jednego z tych stopni niepetnosprawnosci.
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Zwolnienie od pracy Prawo to posiada osoba o znacznym lub umiarko-
z zachowaniem prawa wanym stopniu niepetnosprawnosci:
do wynagrodzenia - w wymiarze do 21 dni roboczych w celu uczestni-

czenia w turnusie rehabilitacyjnym, nie cze$ciej
niz raz w roku;

- w celu wykonania badan specjalistycznych, zabie-
géw leczniczych lub usprawniajacych, a takze
w celu uzyskania zaopatrzenia ortopedycznego
lub jego naprawy, jezeli czynno$ci te nie moga by¢
wykonane poza godzinami pracy.

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie przepiséw: Ustawa z dnia 27
sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu os6b niepetnosprawnych, Dz. U. Nr 123, poz. 776
z pozn. zm.

Pracodawcom, ktérzy decyduja sie na zatrudnienie pracownika
z niepetnosprawnoscia, przystuguje szereg przywilejow ekonomicz-
nych (Tabela 4).

Tabela 4. Przywileje ekonomiczne przystugujace pracodawcy z tytutu
zatrudnienia osé6b z niepetnosprawnos$ciami

Przywileje ekonomiczne

Opi
pracodawcy pis

Dofinansowanie wynagrodzen Wysoko$¢ dofinansowania jest $cisle powig-
pracownikéw niepetnosprawnych zana ze stopniem i rodzajem niepelnospraw-
nosci. Moze wynie$¢ od 450 zt do nawet 2400
zt. Nigdy jednak nie moze przekroczy¢ kwoty
75% realnie poniesionych kosztéw.

Dofinansowanie sktadek na Dofinansowanie do wynagrodzenia pracow-
ubezpieczenie spoteczne nika z niepelnosprawnoscig obejmuje takze
koszty ponoszone tylko przez pracodawce,
w tym takze Kkoszty czeSci sktadek placonych
przez pracodawce na rzecz pracownika.
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Zwrot dodatkowych kosztéow
wynikajacych z zatrudnienia oséb
niepetnosprawnych

W przypadku koniecznosci poniesienia dodat-
kowych kosztéw w zwigzku z zatrudnieniem
pracownika niepetnosprawnego pracodawca
ma mozliwo$¢ wystgpienia do Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnospraw-
nych o zwrot poniesionych kosztow.

Refundacja kosztéw szkolenia
zatrudnionych oséb
niepetnosprawnych

W przypadku koniecznosci dodatkowego prze-
szkolenia pracownika z niepelnosprawnoscig
pracodawca moze wystapi¢ o zwrot poniesio-
nych kosztow.

Zwrot kosztow zatrudnienia
asystenta pomagajacego
pracownikowi
niepetnosprawnemu

W przypadku, gdy pracownik wymaga statego
wsparcia oséb trzecich w wykonywaniu obo-
wigzkéw wynikajacych ze stosunku pracy,
istnieje mozliwo$¢, aby pracodawca zatrudnit
dodatkowego asystenta, ktdry bedzie pomagat
pracownikowi wdrozy¢ sie w obowiazki.

Obnizenie i/ lub zwolnienie

z obowigzkowych miesiecznych
wptlat na Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych.

Przywilej ten dotyczy tych pracodawcéw,
ktorzy zgodnie z ustawa maja obowigzek za-
trudnia¢ osoby z niepelnosprawnos$cia, aby
osiagnac wskaznik 6%.

Zrodto: Opracowanie wtasne na podstawie przepiséw: Ustawa z dnia
27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej

oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych, Dz. U. Nr 123, poz. 776
z pézn. zm., Ustawa z dnia 26 czerwca 1974 roku - Kodeks Pracy,
Dz.U. 1998, nr 21, poz. 94 z péZzn. zm. oraz Rozporzadzeniu Ministra
Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 30 grudnia 2003 r.

w sprawie dofinansowania do wynagrodzen pracownikow

niepetnosprawnych, Dz. U. Nr 232, poz. 2330.

3. Zarzadzanie niepelnosprawnoscia w dzisiejszych

organizacjach

Na polskim rynku pracy funkcjonujg réwnolegle tak zwane zaktady
pracy chronionej, ktérym przez wiele lat przystugiwaty duze przywi-
leje ekonomiczne z tytutu zatrudniania os6b z niepetnosprawnoscia-
mi oraz firmy dziatajgce na otwartym rynku pracy. Pojecie otwartego

rynku pracy nigdzie nie zostato zdefiniowane, mozna jednak uznad, ze
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sg to wszystkie firmy, ktére nie uzyskaty statusu zaktadu pracy chro-
nionej. Jak wynika z danych podawanych przez Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych, od 2010 roku coraz wiecej
0s6b z niepelnosprawnos$cig nie chce pracowaé¢ w zaktadach pracy
chronionej i szuka swoich szans na otwartym rynku pracy, ktory ofe-
ruje znacznie wieksza liczbe stanowisk, przewaznie wyzsze wyna-
grodzenia oraz mozliwo$¢ awansu. Omawiajgc kwestie zarzgdzania
niepelnosprawnoscia w miejscu pracy, warto na to zjawisko spojrzec
z szerszego punktu widzenia, a mianowicie z punktu widzenia zarza-
dzania réznorodnoscia. Pojecie ,réznorodnos¢” rozumiane jest jako
cate spektrum aspektéw, w pod wzgledem ktdérych ludzie réznia sie
od siebie i lub s3 podobni. Sg to zar6wno cechy widoczne, jak: pte¢,
wiek, rasa, jak i niewidoczne: orientacja seksualna, umiejetnosci, wy-
ksztatcenie, doswiadczenie zawodowe itd. Powyzsze réznice obecne
sa w kazdym miejscu pracy, mimo iz nie wszystkie z nich s3g postrze-
gane jako istotne, zar6wno przez pracodawcow, jak i pracownikow?s,
Firma Mckinsey opublikowala raport ,Diversity Matters”1¢, w kto-
rym stwierdzono, ze budowanie réznorodnych zespotéw pracowni-
czych, réznorodnych w sensie cech osobowosci, pod wzgledem ptci
czy chocby wieku, w znaczgcym stopniu oddzialuje pozytywnie na
wyniki finansowe osiggane przez firme. Rozwazajac kwestie zarzadza-
nia réznorodno$cia w organizacji (i w domysle kwestie polityki row-
nego traktowania pracownikow w firmie), warto wspomnie¢ o istnie-
niu europejskiej i krajowej Karty RéznorodnoSci (Diversity Charter)!*.
Patrzac na problematyke réznorodnosci z globalnego punktu widze-
nia, mozna dostrzec strategie zarzgdzania ré6znorodnoscia juz w trak-
cie procesu rekrutacyjnego. Niestety nadal w tym procesie pomijane
sg osoby starsze i niepetnosprawne. Problemem réwniez jest fakt, ze
polityka zatrudniania oséb z niepelnosprawnoscia jest rzadko moni-

15 W. Walczak, Zarzadzanie réznorodnoscia jako podstawa budowania potencjatu
kapitatu ludzkiego organizacji, ,E-mentor” 2011, nr 3(40).

16V. Hunt, D. Layton, S.Prince, Diversity Matters, McKinsey&Company 2015;
Raport dostepny na stronie internetowej: www.assets.mckinsey.com/~/media/
857F440109AA4D13A54D9C496D86ED58.ashx [dostep: 20-02-2018].
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torowana. SzKolenie pracownikéw i monitorowanie dziatan sa nie-
zwykle wazne dla skutecznego zarzadzania niepetnosprawnoscig?’.

Wykres 2. Liczba zaktad6éw pracy chronionej w latach 2005-2017.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych z Pafistwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych.

Pierwsze w Polsce zaktady pracy chronionej powstaty w latach 90-
tych, tuz przed zmianami ustrojowymi. Idea ich zatozenia byta nie-
watpliwie stuszna, aczkolwiek cele gospodarcze i rynek szybko zwe-
ryfikowaty spoteczng idee i zasadno$¢ istnienia takich zaktad6ow. Caty
wachlarz zwolnien i ulg podatkowych przyznany zaktadom okazat sie
bardzo korzystny dla prywatnej przedsiebiorczosci, ktéra chetnie
siegneta po status zaktadu pracy chronionej nie po to, aby pomaga¢
osobom z niepetnosprawnos$ciami, ale tylko po to, aby by¢ konkuren-
cyjnym. W pierwszym okresie funkcjonowania tych przedsiebiorstw
obowigzkom zwigzanym z zatrudnianiem oséb niepeitnosprawnych

17 M. Pancewicz, ]. Kotzian, Zarzgdzanie niepetnosprawnosciq w Polsce i parnistwach
UE. Jak duze i mate przedsiebiorstwa zarzqdzajq niepetnosprawnosciq i jakie odnoszq
z tego tytutu korzysci? ,Zarzadzanie Zasobami Ludzkimi” 2014, nr 6, s. 160.
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towarzyszyty bardzo Kkorzystne rozwigzania utatwiajgce rozpoczecie
i prowadzenie dziatalno$ci gospodarczej w warunkach rynkowych.

Dane zawarte na Wykresie 2. wskazujg na fakt, Ze zaktadéw pracy
chronionej w Polsce z roku na rok jest coraz mniej, co moze $wiadczy¢
o tym, iz proces zarzadzania niepelnosprawnoscia w miejscu pracy
w tych zaktadach nie jest wdrazany lub jest mato efektywny.

Proces zarzadzania zasobami ludzkimi w odniesieniu do pracowni-
kéw z niepelnosprawnos$ciami powinien obejmowac¢ wiecej elemen-
tow. Podstawowymi elementami sg kluczowe etapy kariery pracowni-
ka (zatrudnienie, szkolenie, awans), natomiast dodatkowym elemen-
tem jest szeroko rozumiana infrastruktura firmy. Istotny jest ponadto
profil dziatalnos$ci danego przedsiebiorstwa, poniewaz inne przepisy
prawa beda stosowane w przypadku zaktadéw produkcyjnych, a inne
w przypadku firm ustugowych. W zaleznosci od profilu dziatalnosci
mogg by¢ rowniez wymagane odmienne kompetencje i umiejetnosci.
Ponadto kluczowa kwestig jest dostosowanie pomieszczen i sta-
nowisk pracy, ktére powinny by¢ odpowiednie do rodzaju i stopnia
niepetnosprawnos$ci danego pracownika. Innym z kluczowych ele-
mentéw jest komunikacja wewnatrz organizacji, komunikacja dwu-
kierunkowa miedzy kierownictwem firmy a pracownikami. Wazne
jest bowiem, aby pozostali pracownicy w firmie byli $wiadomi, iz
w ich organizacji sg ludzie o ograniczonych zdolnosciach i mozliwo-
$ciach, ale sg zatrudniani na tych samych ,zasadach”. Z kolei mniejsze
firmy moga charakteryzowac sie wieksza otwarto$cig na zatrudnianie
0s6b z niepelnosprawnoscig, jednak ich zasady w tej kwestii nie s3
skodyfikowane, ustrukturyzowane, poniewaz nie ma odpowiednich
procedur, polityki, wytycznych. Zgota inaczej polityka zarzadzania za-
sobami ludzkimi wyglada w matych firmach, gdzie jest ona w znacz-
nym stopniu okreslona regulacjami prawa pracy.
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Podsumowanie

Mimo iz sytuacja oséb z niepelnosprawnosciami na przestrzeni
ostatnich lat nieznacznie sie poprawita, to jednak w dalszym ciggu
odstaje od $redniej europejskiej. Nadal w Polsce aktywnych zawodo-
wo jest niecate 30% os6b niepetnosprawnych. Szukajgc przyczyn ta-
kiego stanu rzeczy, warto zwr6ci¢ uwage na stereotypowe myslenie
pracodawcéw o problemach zwigzanych z zatrudnieniem pracownika
posiadajacego orzeczenie o niepelnosprawnosci. Ponadto polskie
przepisy nie motywuja odpowiednio pracodawcéw do tego, aby
zatrudnia¢ osoby z niepetnosprawnoscia. Do takiej sytuacji przy-
czyniajg sie niestety takze same osoby niepelnosprawne, ktore czesto
w obawie przed utratg Sswiadczen (renta socjalna) nie podejmujg pra-
cy. Alternatywa dla tej grupy spotecznej wydaje sie by¢ dynamicznie
rozwijajacy sie sektor ekonomii spolecznej i coraz liczniej powstajgce
spoétdzielnie socjalne. Czesto w tego typu spotdzielniach miejsce znaj-
duja osoby z niepelnosprawnosciami lub s3 ich zatozycielami. Dzieki
licznym ulgom i zwolnieniom podatkowym osoby te mogg konkuro-
wacd na otwartym rynku z innymi firmami, a przy okazji realizowac
misje spoteczna, ktdéra dla tych podmiotdw jest wazniejsza niz maksy-
malizacja zysku.

Podsumowujac problematyke zarzadzania niepetnosprawnoscig
w miejscu pracy, nalezy stwierdzi¢, iz kazda firma, niezaleZnie od tego,
jaki sektor reprezentuje, z jakiej branzy pochodzi, decydujac sie na za-
trudnienie pracownika z niepetnosprawnos$ciami, chcac czy nie chcac,
Swiadomie lub nie, zarzadza t3 niepetnosprawnoscia w swoim miej-
scu pracy. Wynika to z faktu, ze podejmujac decyzje o zatrudnieniu,
kazde przedsiebiorstwo analizuje nie tylko kompetencje i kwalifikacje
danej osoby, ale takze sprawdza, czy infrastruktura w firmie pozwala
na zatrudnienie tej osoby czy tez nie, czy dana osoba odnajdzie sie
w tej firmie, jak zostanie odebrana przez pozostatych pracownikow.
Pytanie, jakie nalezy postawi¢, powinno odnosi¢ sie do motywacji
pracodawcéw odno$nie zatrudniania oséb z niepelnosprawnoscia.
Czy chodzi o kompetencje i kwalifikacje, wiedze i umiejetnosci, wize-
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runek firmy, kulture organizacyjng, spoteczng odpowiedzialno$¢ biz-
nesu, czy jednak o aspekty finansowe zwigzane z obowigzkiem za-
trudniania oséb z niepelnosprawnoscig przez wieksze podmioty go-
spodarcze i co za tym idzie, refundacje wynagrodzenia lub zwolnienie
z obowigzkowych wptat na Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Os6b
Niepelosprawnych.
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Streszczenie:

Sytuacja zawodowa os6b z wadg stuchu jest tematem niechetnie podejmowanym
w literaturze przedmiotu. Bez watpienia ma na to wptyw hermetyczny styl zycia
opisywanej grupy. Artykut sktada sie z czesci teoretycznej przygotowanej w oparciu
o literature przedmiotu. Przedstawiono w niej definicje niepetnosprawnosci oraz kla-
syfikacje uszkodzenia stuchu. Ponadto dokonano analizy badan dotyczacych specyfiki
funkcjonowania oséb z wadg stuchu na rynku pracy. Druga cze$¢ publikacji stanowi
opracowanie i analiza badan wtasnych. W badaniach wzieto udziat 40 respondentéw.
Badania miaty na celu poznanie sytuacji zawodowej 0séb z wadg narzadu stuchu oraz
przyczyn braku aktywnos$ci zawodowej. Cato$¢ koncza wnioski sformutowane na
podstawie zgromadzonych informacji z literatury przedmiotu oraz wynikéw badan
wiasnych.

Stowa kluczowe: niepetnosprawnos¢, ghusi, stabo styszacy, rynek pracy, aktywizacja
zawodowa, narzad stuchu, bezrobocie, aktywno$¢ zawodowa

Abstract:

The professional situation of people with hearing impairment is a topic that is not
readily undertaken in the literature of the subject. Undoubtedly, the hermetic lifestyle
of the described group has an impact on it. The article consists of the theoretical part
prepared on the basis of the literature on the subject. It presents the definition of
disability and the classification of hearing impairment. In addition, research on the
specificity of the functioning of people with hearing impairments in the labor market
is analyzed. The second part of the publication is the development and analysis of the
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author’s own research. 40 respondents took part in it. The research was aimed at un-
derstanding the occupational situation of people with hearing impariment and the
reasons for inactivity. The conclusions are formulated based on the collected infor-
mation from the subject literature and the results of the author's own research.
Keywords: disability, deaf, hard of hearing, labor market, employment support,
hearing organ, unemployment, professional activity

Wprowadzenie

Aktualny rynek pracy to $rodowisko, ktdre charakteryzuje sie
znaczng dynamika. Wymaga ciggtego rozwijania kompetencji i dosto-
sowywania sie jednostki do ré6znorodnych wymagan. Nie ulega watpli-
woSci, ze funkcjonowanie w takich warunkach niejednokrotnie powo-
duje stres i trudnoSci. Agencje pracy przedstawiaja szereg ofert dla
pracownikow z niepelnosprawnos$ciami, jednak dane liczbowe obra-
zujace wspotczynnik aktywnos$ci zawodowej wskazujg na znaczng dys-
proporcje pomiedzy osobami peltnosprawnymi a osobami z niepetno-
sprawnoscia. Szczegétowa analiza danych zostanie zaprezentowana
w dalszej cze$ci niniejszej publikacji.

Jak zatem ksztattuje sie tranzycja oséb z niepetnosprawnoscig na-
rzadu stuchu ze szkoty na wspoétczesny rynek pracy? Jakie sg aktualne
przyczyny braku aktywnos$ci zawodowej? Jakie dziatania podejmuja
osoby z niepelnosprawnos$ciami dla poprawy aktualnego stanu? Na-
lezy mie¢ $§wiadomos¢, ze oferowana na terenie kraju edukacja jest
obecnie przystosowana dla os6b z wielorakimi niepelnosprawno-
$ciami. Polskie uczelnie, uwrazliwione na potrzeby jednostki z niepet-
nosprawnos$ciami, zapewniaja szereg udogodnien, ktorych nadrzedng
rolg jest wyréwnywanie brakéw plyngcych z niepelnosprawnosci.
Zatem to dopiero etap tranzycji okazuje sie sytuacja problemowsg i zu-
pelnie nowym wyzwaniem. Dynamiczny rozwdj wspoétczesnego rynku
pracy powoduje konieczno$¢ dostosowania sie do zmian technolo-
gicznych, organizacyjnych, finansowych. Wynika z tego stata potrzeba
ksztalcenia. Zatem pracownik powinien nie tyle zna¢ poszczegélne za-
gadnienia, ile posiada¢ kompetencje o charakterze zawodowym, oso-
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bowosciowym i spotecznym, ktére pozwola na rozbudowywanie umie-
jetnoscil. Zadanie to nie jest tatwe dla oséb z dysfunkcja stuchu. Klu-
czowym powodem jest brak specjalistycznego wsparcia, ktére zapew-
nione byto na kazdym wczes$niejszym poziomie edukacji.

Osoby z wadga stuchu - niepelnosprawnos¢

Literatura przedmiotu bogata jest w r6znorodne definicje niepet-
nosprawnosci. Chcac jednak wskazaé na definicje najbardziej ogolna,
ktérg odnie$¢ mozna do wszystkich rodzajow niepetnosprawnosci,
warto zwrdéci¢ uwage na te zaproponowang w Ustawie o rehabilitacji
zdrowotnej i spotecznej oraz zatrudnieniu o0séb niepetnosprawnych
z dnia 27 sierpnia 1997 roku. Osoba z niepetnosprawnoscig na jej
gruncie jawi sie jako jednostka, ktorej stan fizyczny, psychiczny lub
umystowy powoduje znaczne ograniczenia w funkcjonowaniu. W usta-
wie mowa o ograniczeniach wypetiania przez jednostke rél spotecz-
nych. Ze szczeg6lnym uwzglednieniem wskazano w ustawie na state
lub czasowe uniemozliwienie wykonywania pracy zawodowej2. Na
podstawie wskazanej definicji osoba z wada stuchu posiada pewne
ograniczenia w wykonywaniu pracy zawodowej. Rozwijajaca sie jed-
nak technologia i zwiekszajacy sie obszar zadaniowy na rynku pracy
pozwalajg mie¢ nadzieje, Ze jednostka taka ma szanse na podjecie
aktywno$ci zawodowe;j.

Moéwiac o osobach z wada stuchu, warto dokona¢ stosowne;j klasy-
fikacji. Powszechnie stosowana w zakresie medycyny Kklasyfikacja
gtebokosci i zakresu ubytku stuchu ksztattuje sie nastepujaco:

1. Niedostuch stopnia lekkiego

Niedostuch okreslany mianem lekkiego rozpoczyna sie od 21 i do-
chodzi do 40 dB. Charakterystyczne dla jego wystgpienia jest nieiden-

1 E. Domagata-Zysk, Postrzeganie pracy przez osoby niestyszqce i stabo styszgce,
Lublin 2015, s. 78.

2 Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu os6b niepetno-
sprawnych z dnia 27 sierpnia 1997 roku (Dz.U. 2011 r., Nr 127, poz. 721 z pdZzn. zm.).
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tyfikowanie wszystkich elementéw mowy. Wplyw na ptynnos¢ rozu-
mienia mowy majg dzwieki z otoczenia, odlegto$¢ osoby mowigce;.
Literatura fachowa wskazuje, Ze usprawnieniem funkcjonowania jest
aparat stuchowy. Cztowiek z niedostuchem lekkim przejawia zdolnos¢
opanowania mowy z prawidtows jej artykulacjg, rytmem i intonacja.
Selektywne styszenie zostaje zaburzone wraz ze wzrostem natezenia
hatasu z otoczenia. Prawidtowa komunikacja, zalezna od styszenia ko-
munikatéw nadawcy, wymaga statej koncentracji. Stan taki prowadzi
do szybszego zmeczenia organizmu jednostki w poréwnaniu do os6b
petnosprawnychs.

2. Niedoshuch stopnia umiarkowanego

Niedostuch na poziomie stopnia umiarkowanego rozpoczyna sie
powyzej 40 dB i dochodzi do 70 dB. Prog styszenia jednostki ksztattu-
je sie na poziomie zwyczajnej mowy potocznej z odlegtosci okoto 1-
1,5 m. Wskazane sg aparatownie. Przy dolnym przedziale tego stopnia
niedostuchu wystepuje rozumienie bardzo gto$nej mowy z niewielkiej
odlegtosci bez aparatéow. Osoby z niedostuchem w stopniu umiarko-
wanym charakteryzujg sie umiejetnoscia czytania z ust. Koniecznos¢
statej rehabilitacji stuchu i mowy. Charakterystycznym zaburzeniem
jest nosowe i mniej dZwieczne zabarwienie gltosu*.

3. Niedostuch stopnia znacznego

Niedostuch w stopniu znacznym rozpoczyna sie od 71 dB i docho-
dzi do 90 dB. Do odbierania mowy konieczne jest wzmocnienie dZwie-
kéw. Jedynie wezesne rehabilitowanie i wyposazenie w aparat stucho-
wy moga zaowocowacé rozwojem mowy. Charakterystyczne jest tutaj
zubozate stownictwo, konieczno$¢ kontaktu wzrokowego z rozméwcy
w celu czytania z ust.5.

3 H. Skarzynski, M. Mueller-Malesinska, W. Wojnarowska, W. Wojnarowska, Klasy-
fikacje zaburzen stuchu, ,Audiofonologia” 1997, t. X, s. 55.

4 Ibidem, s. 55-56.

5 Ibidem, s. 56.
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4. Niedostuch stopnia glebokiego

Niedostuch gteboki wystepuje powyzej 90 dB. Taki poziom niedo-
stuchu powoduje niemoznos$¢ styszenia zwykltej mowy nawet przy
aparatowaniu. Mowa wyksztatcona jest niegramatyczna - samo wy-
stapienie mowy jest uzaleznione od okresu nabycia niedostuchué.

Analiza badan w literaturze przedmiotu

Tematyka poswiecona sytuacji oso6b z niepelnosprawnosciami na
rynku pracy jest zagadnieniem czesto poruszanym przez badaczy
réznych dyscyplin’. Najnowsze badania dotyczace aktywnosci zawo-
dowej 0s6b z niepetnosprawno$ciami w Polsce pochodza z 2018 roku.
Analiza badan przeprowadzonych w ramach Badania Aktywnosci Eko-
nomicznej Ludnos$ci wskazuje na tendencje spadkowa wspoétczynnika
zawodowej aktywnosci 0séb z niepetnosprawnos$ciami w poréwnaniu
z rokiem poprzednim. Wspotczynnik ten wyniost 28,3 pkt. proc. i byt
mniejszy o 0,6 pkt. proc. niz w roku 2017. Warto jednak wskazaé, iz na
przestrzeni 10 lat (od roku 2008 do roku 2018) wspotczynnik aktyw-
nosci zawodowej Polakéw z niepetnosprawnosciami wzrést o 2,4 pkt.
proc. W badaniach tych zanotowano takze znaczace obniZenie pozio-
mu bezrobocia 0s6b z niepetnosprawnos$ciami. Wspo6tczynnik ten wy-
niést 7,2% czyli o 2,1 pkt. proc. mniej niz w roku poprzednim. Jak
wykazujg badania, w roku 2018 osoby aktywne zawodowo w wieku
produkcyjnym szacowano na 460 tysiecy, w tym 426 tysiecy - osoby
pracujace oraz 33 tysiagce - osoby bezrobotne. Na podstawie tych
danych mozna stwierdzi¢, iz osoby pracujace stanowity 92,7% aktyw-
nych zawodowo 0s6b z niepetnosprawno$ciami.8 Sytuacja aktywnosci
zawodowej 0s6b z niepelnosprawnos$ciami w Polsce nadal nie jest za-
dowalajaca. Wystepuje duza dysproporcja pomiedzy osobami petno-
sprawnymi a osobami z niepetnosprawnosciag. W najnowszych bada-

6 Ibidem, s. 56-57.

7 E. Domagata-Zysk, Postrzeganie..., op. cit,, s. 62.

8 Niepelnosprawni w pracy - komunikat z badan, http://www.niepelnosprawni.
gov.pl/p,80,rynek-pracy [dostep: 22-08-2019].
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niach wykazano, iz wspoétczynnik aktywnos$ci zawodowej oséb petno-
sprawnych szacuje sie na 80,5%, natomiast wskaznik zatrudnienia na
77,4%. Zauwazalna jest zatem znaczgca réznica pomiedzy zatrudnie-
niem 0séb petnosprawnych a oséb z niepetnosprawno$ciami. Wynosi
ona az 51,2 pkt. proc..

Badacze z innych krajow w swoich publikacjach wykazuja tenden-
cje do prowadzenia analiz z uwzglednieniem rodzaju niepeinospraw-
nosci oraz jej kategoryzacji. Analiza wybranych badan z literatury
przedmiotu pozwolita na sprecyzowanie nastepujacych wnioskéw:

1. W 2000 roku badani uczniowie konczacy edukacje z wadg stu-
chu i przygotowujacy sie do tranzycji ze szkoty na rynek pracy czytali
na poziomie uczniéw pelnosprawnych z 4 klasy szkoty podstawowe;j.
Natomiast kompetencje matematyczne opanowali na poziomie klasy
5/6 szkoly podstawowej. Taki poziom prezentowanych umiejetnosci
pozwalatl na ukonczenie edukacji w osrodkach edukacji specjalnej,
jednak miat negatywny wptyw na aktywnos¢ zawodowg responden-
tow. Wykluczat ich z wielu mozliwych aktywnos$ci zawodowych!?0.

2. Badania z roku 2005 wykazaty, iz doroste osoby z wada stuchu
sag mniej samodzielne niz ich pelnosprawni réwiesénicy. Co wiecej,
wyniki badan wskazaty, Ze osoby z tym rodzajem niepelnosprawnosci
s3 mniej samodzielne niz jednostki z innymi niepeinosprawnosciami.
Przejawialy one mniejsza aktywno$¢ w twdrczym spedzaniu czasu,
zdecydowana wiekszos¢ (80%) nadal mieszkata z rodzicami, 74%
absolwentéw osiggato minimalne dochody?!.

3. W 2012 roku opublikowano wyniki badan umiejetnosci i kom-
petencji niezbednych w dorostym zyciu. Respondenci za pomoca

9 Ibidem [dostep: 22-08-2019].

10 C. B. Traxler 2000, The Stanford Achievement Test, gth edition: National norming
and performance standards for deaf and hard-of-hearing students, ,Journal of Deaf
Studies and Deaf Education”, s. 5.

11 M. Wagner, L. Newman, R. Cameto, N. Garza, P. Levine, After high school: A first
look at the postschool experiences of youth with disabilities, A report from the National
Longitudinal Transition Study-2(NLTS2), Institute of Educational Sciences, National
Center for Special Education Research, U.S. Department of Education. On-line:
http://www.nlts2.org/reports/2005_04/index.html [dostep: 18-03-2018.].
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narzedzia TCB (Transition Competence Battery) odpowiadali na pyta-
nia dotyczace np. dtugosci pieczenia ciasta, wysoko$ci rat kredytu czy
zwiekszenia wyplaty o wskazany procent itp. Zaledwie 15% respon-
dentéw odpowiedziato na nie prawidtowo?2.

4. W 2012 roku badano trudnosci w otrzymaniu pracy. Badania
wykazaty, ze pracownicy z wadg stuchu otrzymywali mniejsze wyna-
grodzenie niz ich petnosprawni koledzy na tym samym stanowisku13.

Analiza wynikéw badan wtasnych

Na potrzeby niniejszej publikacji przeprowadzono badania, kto-
rych celem byto poznanie sytuacji zawodowej oséb z niepetnospraw-
noscia narzadu stuchu. W badaniach wzieto udziat 40 respondentow,
20 kobiet i 20 mezczyzn mieszkajacych w Poznaniu w wojewo6dztwie
wielkopolskim. Badania miaty charakter anonimowy, a respondenci
zostali poinformowaniu o wykorzystaniu wynikéw badan wylacznie
do celow naukowych. Badania prowadzono technikg ankiety z wyko-
rzystaniem kwestionariusza ankiety. Kwestionariusz sktadat sie z 15
pytan, w tym 3 z nich byly pytaniami otwartymi. Ze wzgledu na spe-
cyfike grupy badawczej cze$¢ ankiet prowadzona byta przy aktywnym
udziale badacza ze wzgledu na konieczno$¢ ttumaczenia pytan na PJM
(Polski Jezyk Migowy). Warto juz teraz zaznaczy¢, iZ podejmowana
tematyka jest zagadnieniem trudnym w odczuciu os6b z wadg stuchu,
zwlaszcza dla oséb o znacznym i gtebokim niedostuchu.

12 P. Luft, Employment and Independent Living Skills of Public School High School
Deaf Students: Analyses of the Transition Competence Test Battery Response Patterns,
London 2012, s.293.

13 Jung D., Bhattacharyya N., Association of hearing loss with decreased employ-
ment and income among adults in the United States, ,Annals of Otology, Rhinology and
Laryngology” (12), Londyn 2012,s. 771-775.
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Tabela 1. Wiek respondentéw

Wiek Kobiety Mezczyzni respl(;lr(:(zig?l tow
19-24 4 5 9
25-35 8 3 11
36-43 5 7 12
44 i wiecej 3 5 8
Liczba respondentéw 20 20 40

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie wynikéw badan wiasnych.

Respondenci zostali podzieleni na kategorie wiekowe. Kategoria
pierwsza to osoby w wieku od 19 do 24 lat - 4 kobiety i 5 mezczyzn.
Kategoria druga to osoby w wieku od 25 do 35 lat - 8 kobiet i 7 mez-
czyzn, kategoria trzecia - osoby w wieku od 36 do 43 lat, 5 kobiet oraz
7 mezczyzn i kategoria ostatnia - osoby w wieku 44 lat i wiecej - 3 ko-
biety oraz 5 mezZczyzn. Taki podziat na kategorie nie jest przypadko-
wy. Po pierwsze wynika on z samego doboru préby badawczej. Po
drugie kategoria pierwsza to etap zakonczenia edukacji na poziomie
$rednim i ewentualne jej kontynuowanie na etapie szkolnictwa wyz-
szego. Kolejna kategoria to etap zakoriczenia edukacji wyzszej i roz-
poczecie aktywnego uczestnictwa na rynku pracy. Grupa wiekowa
nr 3 to czas ugruntowania pozycji zawodowej. Ostatnia grupa to etap
dojscia do emerytury. Przyjeto taki podziat ze wzgledu na jego obec-
nos$¢ w literaturze fachowej oraz tendencje panujace na rynku pracy.

Niezwykle istotne przy specyfice podejmowanego tematu jest za-
gadnienie wyksztatcenia respondentéw bowiem rzutuje ono w znacz-
nym stopniu na ewentualno$¢ zatrudnienia i jego rodzaj (zob. Tabela
2). Wyksztatcenie podstawowe charakteryzuje 4 kobiety (10% bada-
nych) i 2 mezczyzn (5% badanych). Wyksztatcenie ponadpodstawowe
zdobyty 3 kobiety (7,5%) oraz 4 mezczyzn (10%). Wyksztatcenie za-
wodowe zdobyto 7 kobiet (17,5%) i 3 mezczyzn (7,5%). Wyksztat-
cenie $rednie - szkota techniczna lub liceum, jednak bez zdania egza-
minu maturalnego - 1 kobieta (2.5%) oraz 4 mezczyzn. Wyksztatcenie
maturalne zdobylo 7 kobiet (17,5%) i 3 mezczyzn. Natomiast wy-
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ksztatcenie wyzsze zdobyty 2 kobiety i 4 mezczyzn. Wyksztatcenie po-
zwalajgce na kontynuowanie studiéw wyzszych zdobyto statystycznie
wiecej mezczyzn niz kobiet.

Tabela 2. Wyksztatcenie

Rodzaj wyksztalcenia Kobiety Mezczyzni
Podstawowe 4 2
Ponadpodstawowe (gimnazjalne) 3 4
Zawodowe 3 4
Srednie 1 4
Maturalne 7 3
Wyzsze 2 3

-

rodlo: Opracowanie wtasne na podstawie wynikéw badan wiasnych.

Kolejne zestawienie (Tabela 3) prezentuje stopien niepetnospraw-
nosci narzadu stuchu wsréd badanych respondentow:

Tabela 3. Ubytek stuchu

Ubytek stuchu Kobiety Mezczyzni
Lekki 2 2
Umiarkowany 2 3
Znaczny 7 6
Gteboki 9 9

-

rodlo: Opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan wtasnych.

Wsrod respondentéow znalezli sie przedstawiciele kazdej grupy
stopnia ubytku stuchu. 2 kobiety i 2 mezczyzn (po 5% badanych)
wskazato lekki niedostuch. Stopien umiarkowany jest charaktery-
styczny dla 2 kobiet i 3 mezczyzn (7,5% badanych). Znaczny niedo-
stuch posiada 7 kobiet (17,5% respondentéw) oraz 6 mezczyzn (15%
badanych). Gleboki niedostuch wskazany zostat przez 9 kobiet i 9
mezczyzn (po 22,5% respondentéw).
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W celu usprawnienia komunikacji z otoczeniem oraz rekompen-
sacji brakéw wynikajacych z dysfunkcji stuchu stosowany jest sprzet
rehabilitacyjny. Respondenci zostali poproszeni o wskazanie, jaki ro-
dzaj sprzetu uzytkuja. Wyniki przedstawia Tabela 4.

Tabela 4. Sprzet rehabilitacyjny

Rodzaj sprzetu Kobiety Mezczyzni respl(;l;flzitéw
Aparat stuchowy 4 5 9
Implant 7 6 13
Liczba respondentéw 11 11 22

-

rodlo: Opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan wtasnych.

Respondenci wskazali forme rehabilitacji narzadu stuchu. Aparat
stuchowy wskazaty 4 (10%) kobiety oraz 5 mezczyzn (12,5%).
Implant zostat wskazany przez 7 kobiet (17,5%) oraz 6 mezczyzn
(15%). Lacznie zaledwie 22 respondentéw zadeklarowato korzystanie
ze sprzetu rehabilitacyjnego wspomagajacego styszenie. Jest to infor-
macja negatywna, aparat stuchowy lub implant sg niezbedne przy wy-
stepowaniu kazdego rodzaju niedostuchu. Stymuluje on nerwy stu-
chowe, dziata profilaktycznie i pozwala odczuwac¢ drgania.

Nie ulega watpliwosci, iz sSrodowisko os6b z wadg stuchu czesto
komunikuje sie za posrednictwem Polskiego Jezyka Migowego. Ten-
dencja ta dotyczy zwtaszcza os6b z umiarkowanym i gtebokim stop-
niem niedostuchu (Tabela 5).

Tabela 5. Znajomo$¢ PJM (Polski Jezyk Migowy)

Stopien znajomosci Kobiety Mezczyzni
Ucze sie 2 1
Podstawowy 2 1
Zaawansowany 3 3
Biegle 13 15

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie wynikéw badan wiasnych.
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Znajomos¢ jezyka migowego jest we wspotczesnym swiecie umie-
jetnoscig pozadana. Aktualne tendencje wychodza naprzeciw osobom
z wadami stuchu. Dla polepszenia jakos$ci i komfortu ich Zycia wzrasta
liczba ttumaczy w réznych instytucjach uzytecznosci publiczne;.
Wsrdod respondentéw odnotowano wysoki odsetek znajomosci Pol-
skiego Jezyka Migowego. Znajomo$¢ biegla zadeklarowato 13 kobiet
(32,5% badanych) oraz 15 mezczyzn (37,5% badanych). Poziom za-
awansowany wykazaty 3 kobiety oraz 3 mezczyzn (15% responden-
tow). Poziom podstawowy oraz rozpoczecie nauki polskiego jezyka
migowego jest charakterystyczny dla 2 kobiet (5%) i 1 (2,5%) mez-
czyzny w kazdej z kategorii.

Nie ulega watpliwo$ci, iz praca zawodowa daje poczucie bezpie-
czenstwa, satysfakcji i stabilizacji. Jednak niepetnosprawnos$¢ bywa
przeszkoda w jej znalezieniu, co negatywnie wptywa na dostrzeganie
swojego potencjatu i obnizenie poczucia wiasnej wartos$ci. Ponizsza
tabela (Tabela 6) prezentuje aktywnos¢ zawodowg badanej grupy:

Tabela 6. Aktywnos¢ zawodowa

Aktywno$¢ zawodowa Kobiety Mezczyzni
Tak 7 9
Nie 13 12

Zrodto: Opracowanie wtasne na podstawie wynikéw badan wtasnych.

Aktywnos$¢ zawodowa jest istotng plaszczyzng zycia. Wsrod bada-
nych respondentéw 7 kobiet (17,5% badanych) i 9 mezczyzn (22,5%
respondentéw) wskazato aktywno$¢ zawodowg. Natomiast jej brak
zadeklarowato 13 kobiet (32,5% badanych) i 12 mezczyzn (30% res-
pondentéw). Lacznie 40% badanych respondentéw wskazuje na
aktywno$¢ zawodowa.

W nastepnej kolejnosci respondenci zostali poproszeni o wskaza-
nie zrodia utrzymania. Najczesciej wskazywano pomoc i Swiadczenia
socjalne, wsparcie ze strony rodziny lub wynagrodzenie (w przypad-
ku 40% respondentdéw). Ta ostatnia grupa respondentéw zostata po-
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proszona o wskazanie miejsca swojego zatrudnienia. Wyniki prezen-
tuje kolejne zestawienie (Tabela 7).

Tabela 7. Rodzaj aktywno$ci zawodowej

Rodzaj aktywnosci Kobieta Mezczyzna

Uczelnia wyzsza 2 1

Ustugi pomocy domowej

4 0
Kolportaz ulotek i reklam 1 1
Pracownik fizyczny 0 7

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie wynikéw badan wiasnych.

Osobom, ktore wskazaly aktywnos$é zawodowa, zadano pytanie
dotyczace jej rodzaju. Kobiety wskazaty nastepujgco: 2 osoby (5%
badanych) - praca na uczelni wyzszej, 4 osoby - (10% badanych)
ustugi pomocy domowej, 1 osoba - (0,5% badanych) kolportaz ulotek
i reklam. Natomiast mezczyZzni wskazali nastepujgco: 1 mezczyzna
(0,5% respondentéw) - praca na uczelni wyzszej, 1 mezczyzna (0,5%
respondentéw) - praca przy kolportazu ulotek i reklam, 7 mezczyzn
(17,5% respondentéw) - praca fizyczna. Gtebsza analiza danych
wskazala, iZ podejmowana przez respondentéw praca zarobkowa
w wiekszosci przypadkow jest ponizej uzyskanych kwalifikacji. Zatem
wspomniana we wstepie niniejszej publikacji tranzycja na rynek pra-
cy okazuje sie niewystarczajaca.

Dotychczasowa analiza danych wskazuje na konieczno$¢ przedsta-
wienia przyczyn braku aktywnosci zawodowej zadeklarowanej przez
60% respondentéw. Tabela 8 prezentuje wybrane przyczyny. Respon-
denci mogli wskazac te, ktore ich zdaniem majg najbardziej negatyw-
ny wptyw podejmowanie zatrudnienia.

Respondenci zostali zapytani o przyczyny braku aktywnosci zawo-
dowej. Najpopularniejszg przyczyna wskazang przez respondentéw
w kazdej grupie sg problemy w komunikacji. Wskazalo je 18 kobiet
(45% badanych) oraz 17 mezczyzn (42,5% badanych). Jako przyczyny
wskazywano takze stereotypy i strach pracodawcéw - 10 kobiet (25%
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respondentow) i 12 mezczyzn (30% respondentéw), brak wyksztat-
cenia - 9 kobiet (22,5% badanych) i 14 mezczyzn (35% badanych),
izolacja do strefy komfortu - 4 kobiety (10% respondentéw) i 2 mez-
czyzn (5% badanych), brak wiary we wiasne sity/mozliwosci - 8 ko-
biet i 9 mezczyzn, brak wsparcia ze strony instytucji - 11 kobiet
(27,5% badanych) i 10 mezczyzn (25% respondentéw), brak odpo-
wiednich miejsc pracy - 6 kobiet (15% respondentéw) i 7 mezczyzn
(17,5% badanych), ponizanie przez: wspotpracownikéw - 3 kobiety
(7,5% respondentéw) i 1 mezczyzna (2,5% respondentéw), przez pra-
codawce - 1 kobieta (2,5% respondentéw), i 1 mezczyzna (2,5% res-
pondentéw), nieadekwatne zarobki - 8 kobiet (20% badanych) i 9
mezczyzn (22,5% respondentdéw), niedostosowane miejsca pracy - 6
kobiet (15% respondentéw) i 5 mezczyzn (12,5% badanych) oraz
problemy z adaptacja - 14 kobiet (35% respondentéw) i 5 mezczyzn
(12,5% badanych.

Tabela 8. Przyczyny braku aktywnosci zawodowej

Przyczyny Kobiety Mezczyzni
Stereotypy/ strach pracodawcéw 10 12
Brak wyksztalcenia 9 14
Problemy w komunikacji 18 17
[zolacja do strefy komfortu 4 2
Brak wiary we wtasne mozliwosci 8 9
Brak wsparcia ze strony instytucji 11 10

Brak odpowiednich miejsc pracy

Ponizanie przez wspo6tpracownikow

Nieadekwatne zarobki

6
3
Ponizanie przez pracodawce 1
8
6

Niedostosowanie miejsca pracy

G| O ||~ |

Problemy z adaptacja 14

-

rodlo: Opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan wtasnych.
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Jak wykazuje powyzsza analiza liczbowa, zaré6wno w przypadku
kobiet, jak i mezczyzn najwieksza barierg byty stereotypy lub strach
ze strony pracodawcy. W nastepnym pytaniu respondenci zostali po-
proszeni o wskazanie dziatan, ktére byty mozliwe do podjecia w celu
niwelowania wskazanych przez nich przyczyn aktywnos$ci zawodowe;.

Tabela 9. Podjete dziatania

Podjete dzialania Kobiety Mezczyzni
Brak aktywnosci 5 3
Nauka jezyka migowego 19 20
Podnoszenie kwalifikacji 15 17
Nauka jezyka polskiego 7 10
Praca o nizszych kwalifikacjach 7 10
Udziat w projektach 11 16

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie wynikéw badan wiasnych.

Ostatnie pytanie skierowane do respondentéw dotyczyto podje-
tych dziatan w celu poprawy sytuacji zawodowej. Brak aktywnos$ci
wskazato 5 kobiet i 3 mezczyzn, nauke jezyka migowego zadeklaro-
wato 19 kobiet i 20 mezczyzn, podnoszenie kwalifikacji — 15 kobiet,
17 mezczyzn, nauke jezyka polskiego wskazato 7 kobiet 10 mezczyzn,
prace o nizszych kwalifikacjach - 7 kobiet 10 meZczyzn, natomiast
udziat w projektach - 11 kobiet i 16 mezczyzn.

Podsumowanie

Sytuacja zawodowa o0s6b z niepelnosprawnosciag narzadu stuchu
jest nadal tematem niezbadanym. Dotychczasowe badania w duzej
mierze koncentrujg sie na specyfice rynku pracy z perspektywy osoby
Z niepelnosprawnoscia, jednak w ujeciu ogélnym. Znaczne braki w li-
teraturze przedmiotu negatywnie wplywaja na mozliwo$¢ rozwoju
technologii, ktére umozliwityby poprawe jakosci zycia i wzrost aktyw-
nosci zawodowej wspomnianej grupy. Osoby z wadg stuchu nadal
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tworza zamKkniete sSrodowiska, strach przed panujgcymi stereotypami
w spoteczenstwie powoduje, Ze niechetnie biorg udziat w projektach
majacych na celu wzrost aktywnosci zawodowe;.

Nalezatoby zatem podja¢ wielorakie dziatania. Po pierwsze umozli-
wi¢ zdobywanie kwalifikacji zawodowych. Zapewni¢ dostep przysto-
sowanych miejsc pracy. A co najwazniejsze, prowadzi¢ szereg dziatan
majacych na celu zminimalizowanie tendencji marginalizacji os6b
z wada stuchu we wszystkich dziedzinach zycia spotecznego, kulturo-
wego i zawodowego. Jak wskazali moi respondenci, istotnym czynni-
kiem zmniejszajacym aktywno$¢ zawodowa jest problem z komunika-
cjg oraz strach ze strony pracodawcéw. By¢ moze jest to wyniki nieod-
powiedniego wsparcia i przygotowania pracodawcow.
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Kapital spoteczny os6b niewidomych
w wieku produkcyjnym a ich sytuacja
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Social capital of the blind in working age and their professional
situation

Streszczenie:

Niniejszy artykul powstat w oparciu o badania prowadzone w ramach niepublikowa-
nej pracy magisterskiej o takim samym tytule obronionej w 2017 roku na Wydziale
Etnologii i Nauk o Edukacji w Cieszynie, Uniwersytetu Slaskiego w Katowicach. Pro-
motorem pracy byl prof. dr hab. Zenon Gajdzica. Praca poswiecona jest kapitatowi
spotecznemu oséb ze znaczna niepelnosprawnoscig wzroku oraz ich sytuacji zawo-
dowej. W swoich badaniach za cel postawitam sobie diagnoze kapitatu spotecznego
0s6b niewidomych w wieku produkcyjnym oraz zbadanie zaleznosci pomiedzy nim
a sytuacjg zawodowa tychze os6b. W swoich badaniach bede sie postugiwata koncep-
cja indywidualnego kapitatu spotecznego, wedtug ktorej jest on zasobem jednostki.
Zgodnie z opisang w czesci teoretycznej literaturg przyjmuje, ze kapital spoteczny
moze warunkowaé aktywno$¢ zawodowa os6b z niepelnosprawnoscia, w tym oséb
niewidomych. W niniejszej pracy za osoby niewidome uznawane sg wszystkie osoby
posiadajace orzeczenie o znacznym stopniu niepetnosprawnosci wzrokowej. Osoby
ze znacznym stopniem dysfunkcji wzroku sg specyficzng grupa na rynku pracy, zma-
gajaca sie z réznego rodzaju barierami i trudno$ciami. Jedni niewidomi radza sobie
w zyciu lepiej inni gorzej, a koncepcja kapitatu spotecznego moze to po czesci thuma-
czy¢. Jesli dysponuja oni bogatg siecig spotecznych kontaktéw, w ktérej sktad wcho-
dza osoby posiadajgce réznego rodzaju zasoby, to mogg liczy¢ w réznych sytuacjach
na pomoc z ich strony. Wsparcie oséb z niepetnosprawnoscia, w tym rehabilitacja
spoteczna i zawodowa oraz ich zatrudnianie jest waznym i wcigz poruszanym spo-
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tecznym tematem. Spojrzenie nan przez pryzmat kapitatu spotecznego w mojej opinii
moze zaowocowac nowa perspektywa.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, osoby niewidome, kapitat spoteczny, rehabili-
tacja zawodowa

Abstract:

This article is a part of the research conducted as part of the Master's thesis with the
same title defended in 2017 at the Department of Ethnology and Educational Sciences
in Cieszyn, University of Silesia in Katowice. The promoter of this work was prof. dr
hab. Zenon Gajdzica. The article is devoted to the social capital of people with signifi-
cant visual disability and their professional situation. In my research, I set a goal for
the diagnosis of the social capital of the blind in the productive age and to examine
the relationship between it and the occupational situation of these people. In my
research, I used the concept of Individual Social Capital, according to which it is an
asset of an individual. According to the literature, I assume that Social Capital may
condition the professional activity of people with disabilities, including blind people.
In this work, blind people are considered to be people with a severe visual impair-
ment certificate. People with a significant degree of vision dysfunction are a specific
group on the labor market, which is struggling with various barriers and difficulties.
Some people do better in life than others, and the concept of Social Capital can ex-
plain it in part. People with a rich network of social contacts, including people with
various assets, can count on help from these people in different situations. Support
for people with disabilities, including social and vocational rehabilitation and em-
ployment of these people is an important and still discussed social topic. Looking at it
from the perspective of Social Capital may in my opinion lead to a new perspective.
Keywords: disability, blind people, social capital, occupational rehabilitation

1. Podstawowe zagadnienia z zakresu niepelnosprawnosci
wzroku

Wzrok czesto uznawany jest za jeden z najwazniejszych zmystéw
cztowieka. Wedtug réznych Zrédet dostarcza on cztowiekowi 75-90%
informacji o $wieciel. Zapewnia on cztowiekowi m. in. poczucie bez-
pieczenstwa, poniewaz znacznie szybciej niz inne zmysty ostrzega

1 http://www.tea.org.pl/userfiles/file/Seminaria/niepelnosprawnosc_wzrokowa
_wzrokowo_sluchowa_mksiazek.pdf [dostep: 03-11-2016].
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przed zblizajacym sie zagrozeniem2. Wedtug Swiatowej Organizacji
Zdrowia (WHO) liczba oséb na $wiecie z wadami wzroku moze wyno-
si¢ nawet 135 milionéw. Liczba ludzi niewidomych wcigz ro$nie
i obecnie szacuje sie ja w granicach 40-45 milionéw o0s6b3. Jak wynika
z badan statystycznych GUS, w Polsce zaréwno w 2004 roku4, jak
i w 20095 niepetnosprawno$¢ wzroku byta czwartg przyczyng niepet-
nosprawnos$cié. Analizujagc dane statystyczne, nalezy pamietaé, ze
w badaniach GUS do grona os6b niewidomych zaliczane sg réwniez
osoby ociemniate, czyli takie, ktére utracity zdolnos¢ widzenia po
piatym roku zycia?.

Przyczyny wad wzroku moga mie¢ rézne podtoze i mozna je skla-
syfikowa¢ w nastepujgcy sposobs:

e spowodowane czynnikami genetycznymi (dziedziczny zanik ner-
wu wzrokowego, dziedziczna zaéma, dziedzicznie wysoka krétko-
wzrocznosc);

e spowodowane czynnikami wrodzonymi - powstalymi w czasie
zycia ptodowego (wigza sie one z chorobami, jakie przechodzita
matka w trakcie trwania cigzy, np. kita, odra, rézyczka, toksopla-
zZma);

e choroby oczu (np. jaskra, zaéma, jaglica, barwnikowe zwyrodnie-
nie siatkéwki, nowotwory oka);

2]. Konarska, Formy wsparcia rehabilitacji oséb z niepetnosprawnoscig wzrokowg,
[w:] B. Grochmal-Bach, M. Alberska, A. Grzebionga (red.), Wspomaganie funkcjono-
wania psychospotecznego 0sob z niepetnosprawnoscig, Krakow 2013, s. 47-48.

3 http://www.who.int/mediacentre/news/releases/2003/pr73/en/ [dostep: 01-
11-2016].

4 http://stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/stan_zdrowia_2004.pdf [dostep: 01-11-2016].

5 http://stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/Z0_stan_zdrowia_2009.pdf [dostep: 01-11-
2016].

6 Informacja Rzqdu Rzeczypospolitej Polskiej o dziataniach podejmowanych w 2009
roku na rzecz realizacji postanowienn uchwaty Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia
1 sierpnia 1997 ,,Karta praw osob niepetnosprawnych”, Warszawa 2010, s. 3-4.

7 T. Majewski, Psychologia niewidomych i niedowidzqcych, Warszawa 1985, s. 175.

8 T. Majewski, Poradnik metodyczny dla nauczycieli pracujgcych z dzie¢mi z uszko-
dzonym wzrokiem w systemie integracyjnym, Lublin 1997, s. 15-16.
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o choroby ogélne, ktére moga powodowac uszkodzenie narzadu
wzroku (np. cukrzyca, gruzlica, zapalenie opon mézgowych i mé-
zgu);

e awitaminoza (dieta uboga w witamine A);

e rdznego rodzaju urazy mechaniczne w wyniku wypadkow, ude-
rzen itp.

Zgodnie z przepisami polskiego prawa niewidoma jest osoba, ktora
posiada orzeczenie o niepelnosprawnosci wzroku w stopniu znacz-
nym. Przy kwalifikowaniu niepelosprawnosci spowodowanej dys-
funkcja wzroku bierze sie pod uwage pole i ostros¢ widzenia po ko-
rekcji szklami korekcyjnymi. Stopient niepetnosprawnosci orzeka sie
wobec 0s6b powyzej 16 roku zycia. Do jednego z trzech stopni niepet-
nosprawnosci (znaczny, umiarkowany, lekki) kwalifikuje sie osoby,
ktére posiadajg ,choroby narzadu wzroku, w tym wrodzone lub naby-
te wady narzadu wzroku powodujace ograniczenie jego sprawnosci,
prowadzace do obniZzenia ostro$ci wzroku w oku lepszym do 0,3
wedtug Snellena po wyréwnaniu wady wzroku szktami korekcyjnymi
lub ograniczenie pola widzenia do przestrzeni zawartej w granicach
30 stopni”. Choroby narzadu wzroku w orzeczeniach oznaczone s3a ko-
dem 04-0°.

Niepelosprawnos$¢ wzroku powoduje réznego rodzaju konsek-
wencje, ktére mozna zaklasyfikowac jako fizyczno-zdrowotne, orien-
tacyjno-poznawcze oraz psychospoteczne (szereg nieprawidtowych
postaw poznawczych emocjonalnych i spotecznych)!?. Nie bede opisy-
wata wszystkich trudnosci, z jakimi zmagaja sie osoby z niepeino-
sprawnoscig wzroku, gdyz jest to temat bardzo obszerny. Skupie sie
jedynie na tych, ktére zwigzane sg z sytuacjg os6b niewidomych na
rynku pracy.

9 Rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca
2003 (z p6zn. zm.), w sprawie orzekania o niepetnosprawnos$ci i stopniu niepet-
nosprawnosci, Zatacznik do obwieszczenia Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia
8 lipca 2015 r. (poz. 1110), § 32

10 R. Ossowski, Pedagogika niewidomych i niedowidzqcych, [w:] W. Dykcik (red.),
Pedagogika Specjalna, Poznan 1997, s. 159-168.

-89 -



Zeszyty Naukowe
Zblizenia Cywilizacyjne

XV (2)/2019

Wedtug danych Polskiego Zwigzku Niewidomych w latach 2009-
2010 18% niewidomych cztonkéw PZN w wieku produkcyjnym byto
aktywnymi zawodowo!l. Najwieksza liczba os6b z niepetnospraw-
noscig wzroku bedacych cztonkami PZN-u w 2010 roku pracowata
w prywatnych przedsiebiorstwach (25%). Kolejne najczestsze miejsca
pracy tych oso6b to zaktady pracy chronionej (19%) oraz instytucje
panstwowe i samorzadowe (16%). Spora cze$¢ tychze oséb prowadzi
wlasng dziatalno$é gospodarcza (9%). Najczesciej wg danych PZN
osoby z niepelnosprawnoscia wzroku zatrudniane sg jako pracownicy
administracyjno-biurowi (11%), masazysci i fizjoterapeuci (11%),
a takze portierzy i ochroniarze (9%)'2. Nalezy pamieta¢, ze wszystkie
powyzsze dane odnosza sie do cztonkéw Polskiego Zwigzku Niewido-
mych. Bioragc pod uwage, ze PZN posiada 65 tys. Cztonkéw, 18% z tej
liczby to zaledwie 11 700 osdb, a po wprowadzeniu kryterium wieku
produkcyjnego wynik bytby jeszcze nizszy (cztonkami PZN sg rowniez
dzieci i osoby starsze). Nieznane sg rowniez dane na temat zatrud-
nienia 0s6b niewidomych i stabowidzgcych niebedacych cztonkami
PZN.

Osoby z niepelnosprawnos$cia wzroku w mojej opinii sg na rynku
pracy wcigz niezauwazane jako potencjalnie warto$ciowi pracownicy.
Na polskim rynku niewiele jest literatury zwigzanej z funkcjonowa-
niem 0s6b z niepetnosprawnoscig wzroku oraz z ich rehabilitacja spo-
teczna i zawodowa. Uwazam, Ze prowadzi sie niewiele dziatan prak-
tycznych zwiazanych z rehabilitacja tej grupy oséb, a pod katem ba-
dan teoretycznych jest to obszar peten niewiadomych. Sama rehabili-
tacja spoleczna i zawodowa jest w mojej ocenie realizowana w nie-
przemyslany, chaotyczny i nie zawsze skuteczny sposéb. O ile osoby
niewidome od urodzenia s3g rehabilitowane w systemowy, spéjny

11 E. Lukasiak, E. Oleksiak, Osoby niewidome i niedowidzqce, [w:] Zbiorczy raport
z diagnozy $wiadczonych ustug z zakresu rehabilitacji spotecznej dla oséb niepet-
nosprawnych w Polsce, Warszawa 2011, s. 16, http://www.koalicjaon.org.pl/photo/
File/projekt_standardy/raport_zbiorczy_z_diagnozy_swiadczonych_uslug rehabilitac
yjnych.pdf [dostep: 05-11-2016].

12 Ibidem, s. 16-17.

-90 -



Joanna Kapias - Kapitat spoteczny oséb niewidomych...

sposéb w trakcie edukacji, o tyle osoby nowo ociemniate sa bardzo
czesto pozostawione same sobie. Przypuszczam, Ze osoby z niepetno-
sprawnoscig znajduja duzo czesciej zatrudnienie dzieki swoim sie-
ciom kontaktéw, a nie np. za posrednictwem urzedéw pracy. W swo-
ich badaniach chce postuzy¢ sie kategorig kapitatu spotecznego, ktéra
opisze w nastepnej czesci artykutu.

2. Teorie kapitatu spotecznego

Analizujac liczne opracowania naukowe z zakresu ekonomii, poli-
tyki, a takze socjologii postugujace sie pojeciem kapitatu spotecznego,
mozna do$¢ do wniosku, Ze niemal kazdy autor rozumie przez nie co$
innego. Postugujac sie jezykiem logiki, mozna zaryzykowac stwierdze-
nie, Ze pod nazwa kapitat spoteczny ukrywa sie wiele réznych desy-
gnatow.

Pojecie kapitat rozumiane jest jako zasdb, ktéry ,daje lub moze daé
zysk”13,

Kategoria kapitalu spotecznego po raz pierwszy zostata uzyta
w konteks$cie rozwazan nad ideg demokracji, a konkretniej partycy-
pacji i oznaczata woéwczas zasoby, jakie przystugiwaty jednostcels.
Powszechnie pojecie kapitatu spotecznego kojarzone jest z relacjami
miedzyludzkimi!s> i ma swoje zastosowanie praktyczne m.in. w nau-
kach ekonomicznych.

Wedtug Piotra Milkiewicza podstawa ,wspoétczesnego dyskursu
teoretycznego na temat kapitatu spotecznego sg dwa bieguny w po-
staci teorii Pierre’a Bourdieu i teorii Jamesa Colemana”!6. Natomiast
Cezary Trutkowski i Stawomir Mandes poza tymi dwoma perspekty-

13 B. Niemierko, Jak mierzy¢ kapitat ludzki i kapitat spoteczny? Edukacyjne perspek-
tywy operacjonalizacji poje¢ ekonomicznych, ,Zeszyty Naukowe Akademii Marynarki
Wojennej” 2011, nr 4, s. 257.

14 W. Bokajto, Amerykarniskie korzenie kapitatu spotecznego, [w:] M. Klimowicz,
W. Bokajto (red.), Kapitat spoteczny - interpretacje, impresje, operacjonalizacja, War-
szawa 2010, s. 19.

15 P. Mikiewicz, Kapitat spoteczny i edukacja, Warszawa 2014, s. 66.

16 [bidem, s. 183.
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wami teoretycznymi wymieniaja za Theda Skocpol trzecig, w ktérg
wpisuja sie prace Roberta Putnama. Wszystkie trzy koncepcje wywo-
dza sie z zupelnie réznych (a czasami sprzecznych) przestanek?’.
Autorzy opracowan teoretycznych wsréd wiodacych koncepcji kapi-
talu spotecznego wymieniajg réwniez prace Francisa Fukuyamy.
W swojej pracy postuguje sie koncepcja indywidualnego kapitatu spo-
tecznego, skupie sie zatem jedynie na koncepcji Pierre’a Bourdieu.
Zagadnienie to jest do$¢ obszerne i postaram sie przedstawi¢ skro-
towo jedynie najwazniejsze zwigzane z nim kwestie.

2.1. Koncepcja kapitatu spotecznego Pierre’a Bourdieu

Definicja kapitatu spotecznego zostata wprowadzona do literatury
socjologicznej przez francuskiego socjologa, antropologa i filozofa
Pierre’a Bourdieu w latach 70. XX w.18, Jego analiza koncepcji kapitatu
spotecznego byta pierwsza wspéiczesna praca dotyczaca tego tematu.
Opublikowana zostata ona w jezyku francuskim i nie dotarta do kra-
jow anglojezycznych, przez co czesto za tworce pierwszej analizy ka-
pitatu spotecznego niektérzy teoretycy podaja Jamesa Colemanald.
Koncepcja Bourdieu jest ugruntowana w teorii wtadzy symbolicznej
oraz teorii reprodukcji spotecznej2® Koncepcja ta jest oparta na per-
spektywie indywidualistycznej i fundamentalne dla niej jest zatozenie,
ze powigzania spoteczne s3 rodzajem zasobu, ktéry moze przynosié
grupom i jednostkom réznego rodzaju korzysci.21.

Zasoby jednostek i grup moga by¢ rzeczywiste lub wirtualne, mogg
by¢ dziedziczone lub zdobyte dzieki wlasnemu trudowi i wpisujg sie
w mniej lub bardziej zinstytucjonalizowang forme relacji spotecz-

17 C. Trutkowski, S. Mandes, Kapitat Spoteczny w matych miastach, Warszawa
2005, s. 48.

18 M. Radota, Kapitat spoteczny, a osiggniecia szkolne ucznia, ,Studia Edukacyjne”
2013, nr 27, s. 144.

19 A. Rymsza, Klasyczne koncepcje kapitatu spotecznego, [w:] T. Kazmierczak,
M. Rymsza (red.), Kapitat Spoteczny Ekonomia spoteczna, Warszawa 2007, s. 24.

20 p, Mikiewicz, Kapitat spoteczny i edukacja..., op. cit., s. 183.

211, Dziatek, Kapitat spoteczny jako czynnik rozwoju gospodarczego w skali regio-
nalnej i lokalnej w Polsce, Krakéw, 2011, s. 16.
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nych22, Bourdieu wymienia cztery wzajemnie ze sobg powigzane typy
kapitatow23,

Kapitat ekonomiczny. To gléwnie poziom otrzymywanego za prace
wynagrodzenia z uwzglednieniem tego, czy praca ta jest fizyczna czy
umystowa. Kapitat ten mierzy sie w stosunku do kapitatu ekonomicz-
nego rodziny.

Kapitat kulturowy (nazywany tez informacyjnym). Wystepuje w na-
stepujacych formach:

e ucielesniony - funkcjonuje na zasadzie asymilacji wartosci, po-
staw w procesie socjalizacji;

e zobiektywizowany - dobra kulturowe, takie jak obrazy, ksigzki,
urzadzenia, instrumenty (mierzony nie tylko ich posiadaniem, ale
tez czestotliwo$cig uzytkowania);

e zinstytucjonalizowany - wystepujacy jako akademickie kwalifika-
cje, ktoére oficjalnie gwarantujg posiadane kompetencje i nie wy-
magaja ich udowadniania (w przeciwienstwie do innych form
kapitatu).

Francuski socjolog przyjat, iz wszystkie ,dziatania spoteczne roz-
grywajg sie w spotecznie skonstruowanych polach interakcji”, w kto6-
rych ,aktorzy” posiadajacy réznego rodzaju zasoby wykorzystuja je
,W grze z innymi aktorami w celu uzyskania przewagi”. Cztowiek dzie-
ki swojej zdolnosci do interpretacji §wiata oraz dzialania moze rozpo-
znawac¢ zaréwno pole interakcji, jak i zasoby (kapitaty) swoje i innych
ludzi. Interpretacje oraz realny poziom zasobow zalezne sg od pozycji
spotecznej oraz cech danej jednostki. Kapitat jest zatem $cisle zwia-
zany ze Srodowiskiem rodzinnym, a takze otoczeniem, w ktérym ona
funkcjonuje24,

Kapitat spoteczny jest definiowany przez Bourdieu jako suma ,rze-
czywistych oraz potencjalnych zasobow, ktore zwigzane s3 z posiada-

22]. Przybys, J. Saus, Kapitat spoteczny. Szkice socjologiczno-ekonomiczne, Poznan
2004, s.12.

23 P, Mikiewicz, Kapitat spoteczny i edukacja, op. cit., s. 93-107.

24 Ibidem, s. 98.
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niem trwatej sieci mniej lub bardziej zinstytucjonalizowanych zwigz-
kéw opartych na wzajemnej znajomosci i uznaniu”25, Bycie cztonkiem
grupy umozliwia otrzymanie od pozostatych cztonkéw wsparcia, ja-
kim jest kapital posiadany przez kolektyw oraz wiarygodnos¢zé. Ozna-
cza to, ze dzieki wzajemnemu zaufaniu cztonkéw grupy jednostka ma
dostep do kapitatu posiadanego przez wszystkich. Nalezy wiec pamie-
tac, ze w ujeciu P. Bourdieu kapitat spoteczny sktada sie nie tylko z sa-
mej relacji, ale rowniez z zasobdéw dostepnych dzieki tej relacji, np.
cztonkostwo w duzej grupie, ktéra posiada gesta sie¢ powigzan, nie
zmieni w sposOb znaczacy sytuacji jednostki, jezeli ludzie tworzacy
grupe nie bedg dysponowaé¢ duzymi §rodkami materialnymi lub wie-
dza (wyksztatceniem), ktora jednostka mogtaby wykorzysta¢ do po-
prawy swojej sytuacji2’. Zatem zaséb kapitatu spotecznego jednostki
zalezny jest od dwoch czynnikow, mianowicie od:

1. wielkosci sieci, ktdra jednostka potrafi zmobilizowag;

2. zakresu kapitatu jednostek w sieci, z ktorymi dana osoba jest po-

wiqzanazg.

Zwroci¢ nalezy rowniez uwage na kapitat symboliczny, bardzo sil-
nie powigzany z pojeciem prestizu. Posiadanie pewnych kompetenc;ji
w $rodowisku, gdzie niewiele oséb nimi dysponuje, powoduje, Ze
osoba je posiadajaca zyskuje ,przewage”. Taka osoba moze zaja¢ wyz-
sz3 pozycje spoteczng oraz wykorzystujac kapitat symboliczny, zwiek-
sza¢ swdj kapitat ekonomiczny.

2.2. Kapitat spoteczny osob z niepetnosprawnosciq

Niewiele jest badan, ktére w sposéb jednoznaczny okreslajg cechy
kapitatu spotecznego w odniesieniu do os6b z niepetnosprawnoscia.
Kapitat spoteczny og6lnie uznawany jest jako ,potencjat spoteczen-
stwa i jednostek.” Przejawia sie on w tworzonych przez ludzi instytu-

25 A. Rymsza, Klasyczne koncepcje kapitatu..., op. cit,, s. 24.

26 E. Skawinska, Kapitat spoteczny w rozwoju regionu, Warszawa 2012, s. 15.
27 1. Dziatek, Kapitat spoteczny jako czynnik rozwoju..., op. cit., s. 16.

28 A. Rymsza, Klasyczne koncepcje..., op. cit,, s. 24.
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cjach, a takze wartosciach, normach i wzorach zachowan. Wszystkie te
elementy tworza podstawe ,dla zachowan spotecznych, opierajac sie
na zaufaniu” Wedtug W. Dykcika ws$réd oséb niepelnosprawnych
mozna zauwazy¢ leki i niepokoje wynikajace z niskiego poziomu zau-
fania?®. Nalezy pamietac jednak o szerszym kontekscie. Wedtug badan
Polacy sg narodem raczej nieufnym. Tylko 23% Polakéw uwaza, iz
wiekszosci ludzi mozna ufaé¢30. W zwigzku z tym wsréd oséb niepet-
nosprawnych mozna spodziewac sie jeszcze nizszego poziomu zaufa-
nia spotecznego z powodu doznanych przez te osoby réznego rodzaju
krzywd. Nie dotartam jednak do badan na temat poziomu zaufania
wsrod osob z niepetnosprawnoscia.

Wedtug badan osoby z niepelnosprawnoscia czesto wykazuja row-
niez trudno$ci w zakresie kompetencji spotecznych. Niedostatki te
moga ,utrudnia¢ budowanie sieci spotecznych”, a takze znalezienie
pracy czy zorganizowanie sobie samozatrudnienia3l. W literaturze
mozna znaleZ¢ badania dotyczace os6b z niepetnosprawnos$cia w kon-
tekscie kapitatu spotecznego, np. w odniesieniu do pracy w spotdziel-
niach socjalnych32 lub w konteks$cie wykluczenia spotecznego33.

Kapitat spoteczny moze warunkowa¢ aktywno$¢é zawodowg oséb
z niepetnosprawnoscig3t. W moich badaniach bede sie postugiwata
pojeciem kapitatu spotecznego w rozumieniu indywidualnym. Posta-

29 E. Bogacz-Wojtanowska, Partycypacja spoteczna (w tym polityczna) oséb niepet-
nosprawnych UE/EOG oraz sytuacja w Polsce. Przestanki prawne i spoteczne upodmio-
towienia Srodowisk oséb niepetnosprawnych, http://polscyniepelnosprawni.agh.edu.pl/
wp-content/uploads/1_3_06_2_raport_ekspercki_analiza_porownawcza_UE_PL_modul
_I_Bogacz_Wojtanowska.pdf [dostep: 19-11-2016], s. 86.

30 Komunikat z badan: Zaufanie spoteczne, BS/33/2012, Centrum Badania Opinii
Spotecznej, Warszawa 2012.

31 E. Bogacz-Wojtanowska, Partycypacja spoteczna (w tym polityczna)..., op. cit,,
s. 86.

32 P. Wrébel, Rola i znaczenie kapitatu spotecznego w spétdzielniach socjalnych -
analiza empiryczna wymiaréw kapitatu, www.delibra.bg.polsl.pl/Content/27299/
BCPS_31023_-_Rola-i-znaczenie-kap_0000.pdf [dostep: 19-11-2016].

33 I. Fajfer-Kruczek, Wykluczenie spoteczne oséb z niepetnosprawnosciq w srodo-
wisku lokalnym, Katowice 2015.

34 A. 1. Brzezinska, R. Kaczan, K. Piotrowski, P. Rycielski, Uwarunkowania aktyw-
nosci zawodowej 0s6b z ograniczeniami sprawnosci: kapitat osobisty i spoteczny,
,Nauka” 2009, nr 2,s.129-156.
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ram sie wykazaé, ze osoby z niepetnosprawnos$cig z wysokim Kkapita-
tem spotecznym, tzn. duzg siecig relacji spotecznych nacechowanymi
wzajemnym wsparciem i zaufaniem, lepiej radza sobie w zyciu zawo-
dowym. Chcac wykazaé te zalezno$¢, nalezy réwniez zmierzy¢ po-
chodng kapitatu spotecznego, jaka jest kapitat ludzki. Przez kapitat
ludzki bede rozumiata wiedze, umiejetnosci i zdolnosci oséb bada-
nych. W zwigzku z tym w badaniach uwzglednie poziom wyksztatce-
nia oraz wiedze i umiejetnos$ci, ktére maja znaczenie dla aktywnosci
zawodowej3s. Uwazam, Ze zbadanie zalezno$ci pomiedzy kapitatem
spotecznym os6b z niepetnosprawnoscig wzroku a ich sytuacja zawo-
dowa umozliwi efektywniejsze dziatania w zakresie rehabilitacji spo-
tecznej i zawodowej tychze oséb.

3. Metodologia badan wtasnych

Przedmiotem moich badan bedzie kapitat spoteczny oséb niewido-
mych w wieku produkcyjnym, ich sytuacja zawodowa oraz zaleznos¢
pomiedzy nimi. W swoich badaniach za cel postawitam sobie dia-
gnoze kapitatu spotecznego oséb niewidomych w wieku produkcyj-
nym oraz zbadanie zaleznosci pomiedzy nim a sytuacjg zawodowa
tychze oséb.

Gtéwny problem badawczy w niniejszej pracy sformutowatam na-
stepujgco: Jaka jest zalezno$¢ pomiedzy kapitatem spotecznym oséb
niewidomych w wieku produkcyjnym a ich sytuacja zawodowa? Z wy-
zej przedstawionego problemu badawczego wynikaja ponizsze pro-
blemy szczegbdtowe:

1. Jaki jest kapitat spoteczny os6b niewidomych w wieku produkcyj-
nym?

2. Jaka jest sytuacja zawodowa o0séb niewidomych w wieku produk-
cyjnym?

35 Pentor Research International, Badania wptywu kierunku i poziomu wyksztat-
cenia na aktywnos¢ zawodowq o0s6b niepetnosprawnych - Raport koricowy,
www.pfron.org.pl/ftp/dokumenty/Badania_i_analizy/Raport_CZESC_1z6_final.pdf
[dostep: 19-11-2016].
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W $wietle literatury, ktéra przytoczytam oraz problemu badaw-
czego wysnutam hipoteze gtéwng: Kapitat spoteczny oséb niewido-
mych w wieku produkcyjnym ma zwiazek z ich sytuacjg zawodowa.
Uwazam, Ze im wiekszy kapitat spoteczny danej osoby, tym lepsza jest
jej sytuacja na rynku pracy. Mozna zatozy¢, Ze osoby te moga tatwiej
znalez¢ prace dzieki sieci kontaktow, jakie posiadajg oraz wykorzystac
je do rozwigzywania réznego rodzaju probleméw. Ponadto wiekszy
kapitat ludzki, uznany przeze mnie za komponent kapitatu spotecz-
nego, czyli wyzsze kompetencje zawodowe, wyksztatcenie, ukonczone
kursy, szkolenia oraz do$wiadczenie zawodowe s3 elementami istot-
nymi na rynku pracy. Uwazam réwniez, ze dziatalno$¢ w réznego ro-
dzaju organizacjach, korzystanie z oferty turystycznej i kulturalnej,
turnusow rehabilitacyjnych i innych form rehabilitacji spotecznej i za-
wodowej $wiadczy o duzej sieci kontaktow spotecznych, samodzielno-
$ci i zaradnos$ci danej osoby.

W swoich badaniach postuzytam sie metoda sondazu diagnostycz-
nego. Dane zebratam za pomocg ankiety wlasnego autorstwa oraz za
pomoca Kwestionariusza do Pomiaru Indywidualnego Kapitatu Spo-
tecznego (KPIKS). W badaniach postuzytam sie zmiennymi i wskazni-
kami opisanymi w Tabeli 1 (na nastepnej stronie).

Badanie ankietowe polega na wypetnieniu kwestionariusza przez
osobe badang. Charakterystyczna cechg tych badan jest wysoki po-
ziom standaryzacji. Pytania w ankiecie sg $ciste, konkretne i jednopro-
blemowe. NajczeSciej ankiety zawierajg pytania zamkniete z gotowym
zestawem odpowiedzi do wyboru, czyli tzw. kafeteria. W badaniach
pedagogicznych ankieta jest popularnym narzedziem umozliwiajacym
pozyskanie informacji o cechach zbiorowosci, faktach, opiniach o zda-
rzeniach itp.3e.

36 T. Pilch, T. Bauman, Zasady badan pedagogicznych. Strategie ilosciowe i
jakosciowe, Warszawa 2001, s. 96-97.
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Tabela 1. Zmienne i wskazniki zastosowane w badaniach wtasnych

Problem gtéwny:
Jaki jest zwiazek pomiedzy kapitalem spolecznym a sytuacja zawodowa dorostych
0s6b niewidomych w wieku produkcyjnym?

Zmienna zalezna:
Sytuacja zawodowa dorostych oséb
niewidomych

Zmienna niezalezna:
Indywidualny kapitat spoteczny dorostych
0s6b niewidomych

Wskazniki zmiennej zaleznej

Wskazniki zmiennej niezaleznej

- deklaracje na temat obecnej aktywnosci
zawodowej (fakt pracy lub jej brak),
deklaracje os6b pracujacych na temat wy-
konywanej pracy (wykonywany zawdd,
forma zatrudnienia, miejsce zatrudnienia,
sposdb znalezienia pracy, zadowolenie
z wykonywanej pracy),

deklaracje os6b pracujacych i niepracuja-
cych na temat sposobu pozyskiwania infor-
macji o ofertach pracy,

deklaracje os6b bezrobotnych na temat sy-
tuacji zawodowej (che¢ podjecia pracy,
sposoby poszukiwania pracy, czas pozosta-
wania bez pracy)

Wynik ogdlny testu KPIKS-20,

- wielko$¢ sieci kontaktow,

- deklarowany poziom zaufania wzgledem
innych ludzi,

deklaracje na temat dziatalnosci w organi-
zacjach spotecznych,

deklaracje na temat udzialu w zajeciach
w Warsztacie Terapii Zajeciowej, pracy
w Zaktadzie Aktywnos$ci Zawodowej,
poziom wyksztalcenia,

ukonczone kursy i szkolenia,

deklarowane kompetencje w zakresie
technologii informacyjnej,

dos$wiadczenie zawodowe,

deklarowane cechy pozadane na rynku
pracy (np. punktualno$¢, dyspozycyjnos$c,
samodzielnos¢, kreatywno$¢, umiejetnosci
organizacyjne)

Zrédto: Opracowanie wtasne.

Drugim sposobem pozyskania przeze mnie danych jest kwestiona-
riusz KPIKS oparty na idei generatora zasob6w Toma Snijdersa. Na-
rzedzie zostato stworzone w dwadch wersjach. Wersja KPIKS-60 obej-
muje 60 pozycji testowych, natomiast KPIKS-20 zawiera 20 pytan.
Wszystkie pytania sg skonstruowane w ten sam sposob i zaczynajg sie
od formuty ,Czy znasz kogo$, kto..”, nastepnie w kazdym pytaniu
wymieniona jest osoba o jakiej$ umiejetnosci, posiadajgca jakis zasob
itp. Badany zaznacza na czterostopniowej skali informacje o tym, czy
i jak dobrze zna taka osobe. Surowe wyniki kwestionariusza sg inter-
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pretowane wzgledem norm stenowych, np. wynik od 1 do 3 charakte-
ryzuje osobe, ktéra posiada niski indywidualny kapitat spoteczny.
Doktadne normy dla obu testéw prezentuje w tabeli ponizej37.

Tabela 2. Normy stenowe dla KPIKS-20 i KPIKS-60 przeprowadzone
na grupie studentow N=120

Sten Wynik surowy Wynik surowy

KPIKS-20 KPIKS-60

1 do 52 do 143

2 53-56 144-159

3 57-62 160-174

4 63-68 171-186

5 69-72 187-195

6 73-75 196-208

7 76-78 209-216

8 79-80 217-227

9 X powyzej 228

-

rodto: R. Styta, Kwestionariusz do Pomiaru Indywidualnego Kapitatu Spo-
tecznego (KPIKS) - wstepna propozycja oparta na idei generatora
zasobéw Toma Snijdersa, ,,Psychologia Spoteczna” 2009, tom 4,
s.67-77.

Nalezy jednak zaznaczy¢, ze normy byty opracowywane na podsta-
wie badan przeprowadzonych wsréd grupy studentéw, wiec moga by¢
nieco inne nizZ normy dla os6b z niepetnosprawnoscig. Nie dotartam
jednak do takiego zestawienia. Poniewaz chce zmniejszy¢ ryzyko bte-
du zwigzane z nie do konca adekwatnymi normami, w ankiecie moje-
go autorstwa znajdujg sie rowniez pytania dotyczace poszczeg6lnych
komponentoéw kapitatu spotecznego.

Wyniki stenowe wg autora testu nalezy interpretowac¢ w nastepu-
jacy sposob:

37R. Styla, Kwestionariusz do Pomiaru Indywidualnego Kapitatu Spotecznego
(KPIKS) - wstepna propozycja oparta na idei generatora zasobéw Toma Snijdersa,
,Psychologia Spoteczna” 2009, tom 4, s. 67-77.
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¢ Wynik 1-3 oznacza, iz osoba badana posiada niski poziom indy-
widualnego kapitatu spotecznego. Taka osoba, chcac rozwigzac
jakis problem, prawdopodobnie bedzie musiata skorzystac¢ z bar-
dziej formalnych form. Osoba ta, gdy na przyktad bedzie potrze-
bowata przettumaczy¢ jakis tekst z jezyka niemieckiego, z wyso-
kim prawdopodobienistwem wynajmie ttumacza.

¢ Wynik 4-6 oznacza przecietny poziom kapitatu spotecznego. Oso-
ba posiadajaca taki kapital ma dostep w swojej siatce spotecznej
do wielu atrakcyjnych zasobéw. W niektorych przypadkach jed-
nak zmuszona jest do pozyskiwania niektorych zasobéw na ogél-
nie dostepnym rynku.

¢ Wynik 7-9 oznacza bardzo wysoki poziom kapitatu. Dzieki roz-
budowanej i bogatej w réznego rodzaju zasoby siatce spotecznej
osoba ta moze uzyskac¢ dostep nawet do rzadkich zasobow.

Celem pozyskania mozliwie najwiekszej liczby respondentéw an-
kieta byta prowadzona w réznych formach, tzn. internetowo, telefo-
nicznie i w formie papierowej. Badania byly prowadzone w marcu
2017 r.

4. Analiza badan wlasnych

4.1. Charakterystyka badanej grupy

W badaniu wzieta udziat grupa 67 os6b ze znacznym stopniem
niepelnosprawnosci wzrokowej bedacych jednoczesnie w wieku pro-
dukcyjnym. Grupa jest niewielka, poniewaz trudno dotrze¢ do wielu
przedstawicieli tego srodowiska, ktérzy zgodziliby sie wypeini¢ dos¢
obszerng w mojej opinii ankiete.

W badaniu wzieto udziat 35 kobiet oraz 32 mezczyzn. Najmtodszy
uczestnik miat 22 lata, natomiast najstarszy - 64. W zwigzku z tym, ze
przedziat wiekowy jest bardzo szeroki, zastosowatam podzial wieku
produkcyjnego - stosowany przez Gtéwny Urzad Statystyczny - na
wiek mobilny (18-44 rok zycia) i wiek niemobilny (45-64 lata mez-
czyzni i 45-59 lat kobiety). Ze wzgledu na wspomniany podziat w ba-
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daniu wzieto udziat 37 oséb w wieku mobilnym oraz 30 os6b w wieku
niemobilnym. W wyniku natozenia na siebie powyzszych dwu kry-
teriow okazato sie, ze w badaniu wziety udziat 23 kobiety w wieku
mobilnym, 12 kobiet w wieku niemobilnym, 14 mezczyzn w wieku
mobilnym oraz 18 mezczyzn w wieku niemobilnym.

W grupie respondentéw znalazty sie 4 osoby z wyksztalceniem
podstawowym, 8 z zawodowym, 15 z wyksztatceniem $rednim, 11
z technicznym oraz 28 z wyksztatceniem wyzszym, jedna osoba nie
udzielita odpowiedzi na to pytanie.

Najwieksza cze$¢ os6b badanych zamieszkuje duze miasta (pow.
100 tys. mieszkancéw) i jest to 29 os6b, nastepnie w miastach $red-
nich (20 tys. - 100 tys. mieszkanncéw) mieszka 12 os6b, w miastach
matych (ponizej 20 tys. mieszkancéw) 9 os6b oraz 16 oséb to miesz-
karicy wsi.

4.2. Kapitat spoteczny badanej grupy - wynik generatora
zasobow KPIKS-20

Testy przeprowadzone za pomocg generatora zasobéw KPIKS-20
wykazaty, Ze 33 badanych posiada niski indywidualny kapitat spotecz-
ny, Sredni - 24, natomiast wysoki - 10.

Wykres 1. Wyniki testu KPIKS-20 z uwzglednieniem wszystkich stenéw

Esten 1
20

W sten 2

Hsten 3
10

N sten 4

M sten 5

0

Zrédio: Badania whasne.
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Wykres 2. Wyniki testu KPIKS-20 z uwzglednieniem podziatu na niski,
$redni i wysoki indywidualny kapitat spoteczny (IKS)

40
30 ® niski IKS
20 -

M $redni IKS
10 - 10
0 - wysoki IKS

liczba os6b
Zrédlo: Badania whasne.

Analizujgc powyzszy wykres, tatwo zauwazy¢, Ze najwiecej osob
badanych dysponuje niskim IKS, natomiast najmniej wysokim. Grupa
badawcza oczywiScie nie jest reprezentatywna, lecz warto zaznaczy¢
fakt, iz niski IKS wsrod oséb ze znaczng niepelnosprawnoscig wzroku
pojawia sie znaczaco czesciej niz przecietnie wsrod ludzi petnospraw-
nych. Zestawiajac powyzsze dane z danymi metrykalnymi, mozna
zauwazy¢ pewne zaleznosci. Z badan wynika réwniez, ze ankietowane
kobiety czeSciej niz mezczyzni posiadajg wysoki poziom IKS, grupa
badawcza jest jednak zbyt mata i zbyt r6znorodna, aby mozna byto
ustali¢, czy réznice te s3 istotne statystycznie. Mozna zauwazy¢ row-
niez, ze badane osoby w wieku niemobilnym (powyzej 44 roku zycia)
czesciej dysponuja wysokim indywidulanym kapitatem spotecznym.
Przyczyn takiego stanu rzeczy mozna doszukiwac sie w tym, ze w cia-
gu dtuzszego zycia osoby te miaty wiecej czasu na zawieranie réznego
rodzaju znajomo$ci. Pamietaé nalezy jednak, Ze nie kazdy cztowiek zy-
jacy dluzej skorzystat z tej szansy i nawigzatl liczne kontakty spo-
teczne, cze$¢ oséb badanych w tym wieku posiada niski lub $redni
poziom IKS.
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Wykres 3. Wyniki testu KPIKS-20 z uwzglednieniem poziomu wyksztatcenia
0s6b badanych

wyzsze

techniczne

u wysoki IKS
H Sredni IKS

| niski IKS

$rednie

zawodowe

podstawowe

Zrodto: Badania wiasne.

Wsrdd osob z wyksztatceniem podstawowym wszystkie osoby po-
siadaty niski poziom IKS, a w grupie os6b z wyksztatceniem zawo-
dowym jedna osoba posiadata sredni IKS, natomiast pozostate niski.
Wsrod pozostatych kategorii wyksztatcenia wyniki byly bardziej
zrdéznicowane i trudno zauwazy¢ wyrazne tendencje. Zastanawiajacy
jest jednak pewien fakt. Pomimo iz wsrdéd oséb z wyzszym wyksztat-
ceniem najwiecej 0s6b w poréwnaniu do innych kategorii wyksztatce-
nia posiada wysoki IKS, to jednoczesnie duza czes¢ tej grupy dyspo-
nuje niskim IKS (11 na 27). Mozna wiec wnioskowac¢, Zze wbrew pozo-
rom wyzsze wyksztatcenie nie gwarantuje wysokiego poziomu IKS.

4.3. Kapitat spoteczny grupy badanej - wyniki uzupetniajqce
test generatora zasobow

Celem uzupetnienia wynikéw testu mierzgcego indywidualny kapi-
tal spoteczny badanym zadano dodatkowe pytania dotyczace ich rela-
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cji spotecznych i innych komponentéw kapitatu spotecznego, takich
jak np. zaufanie38. Ze wzgledu na obszernos$¢ zagadnien, jakie poru-
szatam w swojej pracy magisterskiej, tu przedstawie jedynie wybrane
jej fragmenty.

Ze stwierdzeniem, ze wiekszosci ludzi mozna ufaé, zgodzito sie 27
badanych, 14 nie miato zdania, natomiast 24 osoby nie zgodzity sie
z takg opinia. Dwie osoby nie udzielity odpowiedzi. Po zestawieniu
tych wynikéw z wynikami KPIKS-20 okazalo sie, ze wiekszo$¢ bada-
nych oséb z niskim poziomem indywidualnego kapitatu spotecznego
nie zgadza sie lub nie ma zdania w odniesieniu do opinii, ze ,wiek-
szo$ci ludzi mozna ufa¢”. Warto jednak zaznaczyé¢, ze z powyzsza opi-
nig nie zgadzajg sie rowniez niektdre osoby ze $rednim i wysokim
wynikiem IKS.

W jednym z kolejnych pytan respondenci zostali poproszeni o usto-
sunkowanie sie do stwierdzenia ,mam kogo$, na kogo zawsze moge
liczy¢”. Ze zdaniem tym zgodzita sie wiekszo$¢ respondentéw, miano-
wicie 52 osoby, 7 oséb nie miato zdania, natomiast 8 os6b wybrato
odpowiedZ ,nie zgadzam sie”.

Kolejnym wskaznikiem, ktéry przyjetam za swego rodzaju wy-
znacznik kapitatu spotecznego badanych, jest ich ogélne przekonanie
o $wiecie. Opinia, do ktdrej respondenci mieli sie ustosunkowat,
brzmiata ,$wiat jest z natury zty”. Z tym stwierdzeniem zgodzilo sie
8 0s6b, 10 nie miato zdania. Znaczna wiekszo$¢, czyli 47 wybrato
odpowiedz ,nie zgadzam sie”, natomiast 2 osoby nie udzielity odpo-
wiedzi. Wszystkie osoby, ktérych wynik KPIKS-20 wskazywat na
wysoki poziom indywidualnego kapitatu spotecznego, nie zgodzity sie
ze stwierdzeniem, jakoby $wiat byt z natury zty. Im nizszy poziom IKS,
tym wieksza tendencja do sklaniania sie w strone takiej opinii lub
brak ustosunkowania sie do niej. Warto jednak zauwazy¢, ze znaczna
cze$¢ 0s6b z niskim IKS réwniez nie zgodzita sie z takim stwierdze-
niem.

38 P, Mikiewicz, Kapitat spoteczny i edukacja..., op. cit, s. 98.
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Niezaleznie od tego, czy zdajemy sobie z tego sprawe czy nie, to, ja-
kie osoby znamy (nasza sie¢ kontaktéw), ma istotne znaczenie przy
rozwigzywaniu réznego rodzaju problemows3o.

Kolejnym przytoczonym przeze mnie stwierdzeniem byto zatem
przekonanie, Ze ,w zyciu pomaga to, kogo sie zna”. To pytanie jest
w mojej opinii kwintesencjg kapitatu spotecznego, jednak zadajac to
pytanie, obawiatam sie, iz kojarzenie przez niektoérych ludzi posiada-
nia ,znajomos$ci” z czym$ negatywnym mogtoby zniecheca¢ do zgo-
dzenia sie z takim stwierdzeniem. W zwigzku z moimi obawami by-
tam zaskoczona, iz 46 oséb zgodzito sie z powyzszym twierdzeniem,
a 13 nie miato zdania. Ze stwierdzeniem tym nie zgodzito sie 6 oséb,
natomiast jedna nie udzielita odpowiedzi. Trudno zauwazy¢ jakas
znaczaca relacje pomiedzy poziomem IKS a opinig na ten temat. Przy-
czyn mozna doszukiwac sie w fakcie, ze przekonanie o tym, ze ,w zy-
ciu pomaga (lub nie) to, kogo sie zna” nie $§wiadczy o posiadaniu ta-
Kich ,znajomosci”. Osoba, ktéra posiada bardzo niski kapitat spotecz-
ny, nie zna wystarczajaco dobrze ludzi, ktérzy w znaczacy sposéb mo-
gliby poméc jej w jakie$ trudnej sytuacji, r6wniez moze sie z powyz-
szg opinig zgadzaé, np. odczuwajgc brak takich oséb w swoim oto-
czeniu. Przedostatnie stwierdzenie, z ktdrym badani sie mogli zgodzi¢
lub nie brzmiato ,lubie poznawa¢ nowych ludzi”. Z t3 opinig zgodzita
sie znaczgca wiekszo$¢, bo 57 oséb. Odpowiedzi ,,nie mam zdania”
udzielity 4 osoby, a kolejne 4 wybraty opcje ,nie zgadzam sie”. Dwie
osoby nie udzielity odpowiedzi na powyzsze pytanie.

[stotnym elementem budowania kapitatu spotecznego jest dziatal-
no$¢ w réznego rodzaju organizacjach typu stowarzyszenia, fundacje,
kota, zwigzki itp.#0. Najcze$ciej wskazywang organizacjg przez osoby
z niepetnosprawno$cia wzrokowa jest Polski Zwigzek Niewidomych.
Sa wérod badanych jednak osoby, ktére nie dziatajg w Zadnej organi-
zacji lub dziatajg w kilku jednoczesnie.

39 A. Rymsza, Klasyczne koncepcje..., op. cit,, s. 24.
40 J. Przybys, ]. Saus, Kapitat spoteczny..., op. cit., s. 11.
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Wykres 4. Dziatalno$¢ os6b badanych w organizacjach pozarzadowych

9 H 1 organizacja

28 E min. 2 organizacje

18 i brak odpowiedzi

12 H nie udzielajg sie

-

rodlo: Badania wiasne.

Wsrod badanych w jednej organizacji udziela sie 28 os6b, a w wie-
cej niz jednej 12. Pytanie to bylo czesto pomijane przez responden-
tow, poniewaz az 18 osob nie udzielito odpowiedzi (prawdopodobnie
nie dziatajac w zadnych organizacjach uznali, ze wystarczy pytanie
poming¢, aby da¢ temu wyraz). Do niedziatania w zadnych organiza-
cjach przyznato sie 9 badanych os6b.

Osoby ze znaczng niepelnosprawnos$cia wzroku czasami potrze-
bujg pomocy oséb widzacych. Czasami jest to rodzina, znajomi, a in-
nym razem wolontariusze lub zawodowi asystenci. Niektére osoby
twierdza, Ze nie potrzebujg pomocy. Analizujac ten fragment ankiety,
nalezy pamietac, Ze sa w Polsce miejscowos$ci, w ktérych nie ma do-
stepu do ustug asystenckich czy wolontariuszy. Jako osobe speiniajaca
funkcje asystenta/przewodnika w Zyciu oséb badanych 43 osoby
wskazaty cztonkéw rodziny, a 37 przyjaciot/znajomych. Zaledwie 10
0s6b korzysta z ustug zawodowego asystenta, natomiast 4 osobom
pomagaja wolontariusze. Niewiele, bo 4 osoby, stwierdzity ze chetnie
skorzystatyby z takiej pomocy, ale nie majg takiej mozliwosci, Z kolei 6
os6b zadeklarowato, ze nie potrzebuje pomocy. W kwestionariuszu
przy tym pytaniu byta mozliwo$¢é dopisania swojej odpowiedzi i takie
odpowiedzi sie pojawily: jedng odpowiedz brzmiata ,sgsiadka”, nato-
miast dwie pozostate byly bardziej przemys$leniami niz wskazaniem
innych oséb.
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Wykres 5. Osoby, ktdrzy petnig funkcje asystenta/przewodnika badanych

H rodzina
50 7 43 ® znajomi
40 A s/
= zawodowy asystent
30 A
H nie potrzebuje pomocy
20 A
10 X
10 - 6 4 4 3 B wolontariusz
0 i ® chciatbym skorzysta¢ z pomocy,
ale nie mam takiej mozliwosci
inne

Zrédlo: Badania whasne.

Wsréd wszystkich grup najczesciej pojawiajaca sie odpowiedzia
byta rodzina, a nastepnie znajomi. Z perspektywy badan nad kapita-
tem spotecznym istotne jest nie tylko, to, kto jest asystentem/prze-
wodnikiem os6b badanych, ale réwniez to, ile odpowiedzi wskazali
respondenci. Osoby z wysokim IKS prawdopodobnie maja wiecej mo-
zliwo$ci uzyskania pomocy. Jedna z badanych zwrdécita mojg uwage na
fakt, ze niektére osoby niewidome s3 catkowicie zalezne od jednej
osoby, np. matki. Jednej odpowiedzi udzielito 33 badanych natomiast
dwoch 22 osoby i trzech 10 oséb. Dlatego tez wykonatam ponizsze
zestawienie (Wykres 6). Znaczaco czesSciej jednej odpowiedzi udzie-
laly osoby z niskim i $srednim wynikiem KPIKS-20. Pozostate wyniki
s3 mniej wiecej roztozone rownomiernie.
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Wykres 6. Liczba odpowiedzi w pytaniu dotyczacym os6b pomagajacych
badanym jako asystenci/przewodnicy z uwzglednieniem
podziatu na wysoki, §redni i niski wynik KPIKS-20

soki IKS 4
" J ® 1 odpowiedz
Sredni IKS 3 B 2 odpowiedzi
niski IKS 3 3 odpowiedzi
0% 50% 100%

Zrodto: Badania wiasne.

Podsumowujac cze$¢ dotyczaca kapitatu spotecznego, trudno wy-
ciagna¢ jednoznaczne wnioski z badan na tak niewielkiej grupie, jed-
nak mozna zauwazy¢, ze wyniki testu KPIKS-20 nie do konca pokry-
waja sie z wynikami pytan ankietowych dotyczacych elementéw kapi-
tatu spotecznego. Przyczyna takich rozbieznos$ci niekoniecznie musza
by¢ mozliwe btedy w obu narzedziach badawczych. Rzeczywisto$¢
spoteczna jest na tyle skomplikowana, Ze jej badanie jest bardzo
trudne. Ponadto osoby z niepetnosprawnos$cia wzroku zgtaszaty wat-
pliwosci do pytan w tescie KPIKS-20. Trudno byto niektérym osobom
wyttumaczy¢, Ze pytania majg charakter hipotetyczny i np. w pytaniu
,Czy znasz kogos, kto mogtby sie zajaé¢ Twoimi dzie¢mi” osoby zasta-
nawiaty sie, co zaznaczy¢, jezeli nie majg dzieci. Podobnie byto z py-
taniem ,Czy znasz kogo$, kto mogltby da¢ Ci wsparcie psychiczne,
gdyby opuscit Cie partner/partnerka”, poniewaz osoby, ktére nie majg
partnera, skupiaty sie na tym fakcie, a nie na tym, czy znaja osobe,
ktéra w takiej hipotetycznej sytuacji by ich wsparta. Z kilkoma innymi
pytaniami byty czesto podobne problemy, dlatego moge przypuszczac,
ze cze$¢ odpowiedzi przez niektore osoby byta zaznaczona ,na chybit
trafit”.

Na podstawie niektérych pytan i widocznej zalezno$ci pomiedzy
ich wynikiem a danymi z testu KPIKS-20 mozna przyja¢, ze wyniki s3
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mimo wszystko bliskie rzeczywistosci, skutkiem czego moga by¢ uzy-
te przy analizie dotyczacej rehabilitacji zawodowej, ktdra opisze w ko-
lejnym podrozdziale mojej pracy.

4.4. Sytuacja zawodowa badanej grupy

W badaniu wzieto udziat 48 os6b aktywnych zawodowo, 11 poszu-
kujgcych pracy, 7 niepracujacych i nieposzukujgcych, 7 uczacych sie
i 2 uczeszczajace na zajecia w Warsztacie Terapii Zajeciowej (WTZ).
Suma odpowiedzi wynosi 75 pomimo faktu, iZ w badaniu wzieto
udziat 67 oséb, poniewaz niektérzy respondenci udzielili dwoch od-
powiedzi, np. rownoczesSnie pracujg i sie ucza lub pracuja, ale poszu-
kuja innego zajecia. W grupie kobiet 23 respondentki byty aktywne
zawodowo, 7 poszukiwato pracy, 3 nie szukaty zatrudnienia natomiast
4 uczyly sie i dwie uczeszczaty na zajecia w WTZ. W grupie mezczyzn
aktywnych zawodowo byto 25 oséb, 4 poszukujace, 4 nieposzukujace
oraz 3 uczace sie. Grupa ta nie moze by¢ grupa reprezentatywna nie
tylko ze wzgledu na zbyt matg liczebno$¢, ale rowniez na nieodpo-
wiednie proporcje ze wzgledu na aktywno$¢ zawodowa Przypomne,
ze zaledwie 18% osob niewidomych i stabowidzgcych bedacych czton-
kami PZN jest aktywnych zawodowo, podczas gdy osoby pracujace
stanowig znaczgcg wiekszo$¢ oséb badanych. Przyczyny takiego stanu
rzeczy doszukuje sie w fakcie, Ze do os6b niewidomych, ktére nie pra-
cuja (zapewne tez nie obstuguja komputera, nie udzielaja sie spotecz-
nie), jest trudniej dotrzed.

Wiekszo$¢ oséb badanych deklarowata, ze pracuje. Lacznie byto to
50 odpowiedzi. Grupe stanowito 25 kobiet i 25 mezczyzn. W grupie
tej 25 0s6b byto w wieku produkcyjnym mobilnym, a 25 os6b w wieku
produkcyjnym niemobilnym. Ze wzgledu na miejsce zamieszkania 24
osoby zamieszkujg duze miasto, 8 $rednie, 7 mate i 11 os6b mieszka
na wsi. Dzieki nowym technologiom miejsce zamieszkania osoby ze
znaczng niepetnosprawnos$cia wzroku nie dyskwalifikuje jej jako pra-
cownika. Taka osoba moze wykonywaé prace zdalnie, nie wychodzac
z domu, jednak niezbedna jest umiejetno$¢ obstugi komputera przy-
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najmniej w podstawowym zakresie. Chcgc przedstawi¢ strukture za-
trudnienia badanej grupy, nadmienie, iz prawie potowa badanych za-
trudniona jest na otwartym rynku pracy (27 oséb). Spora czes$¢ stano-
wig réwniez osoby zatrudnione w zaktadach pracy chronionej (12
0s6b), natomiast pozostali badani pracujg dorywczo (7 oséb), prowa-
dza wtasng dziatalnos$¢ gospodarcza (4 osoby), w Warsztacie Terapii
Zajeciowej (2 osoby) i w Zaktadzie Aktywnos$ci Zawodowej (1 osoba).
Suma odpowiedzi wynosi 53, poniewaz niektorzy pracuja rownocze-
$nie w dwo6ch miejscach, np. w zaktadzie pracy chronionej i dorywczo.

Chcac opisa¢ sytuacje zawodowa grupy badanych, poza obiektyw-
nymi faktami, jak miejsce zatrudnienia czy zgodno$¢ z wyksztatce-
niem, warto wzig¢ pod uwage réwniez subiektywng ocene sytuacji
respondentow. W ankiecie opcje ,jestem bardzo zadowolony z mojej
obecnej sytuacji zawodowej” wybrato 15 os6b. OdpowiedZ ,nie jest
zle, ale mogtoby by¢ lepiej” zaznaczyty 22 osoby, a 10 oséb stwierdzi-
to, Zze jest ,umiarkowanie zadowolona”. Niezadowolenie zadeklaro-
wata tylko jedna osoba, ktéra w dalszej czesci ankiety ujawnita, ze
intensywnie poszukuje innego miejsca pracy.

Bardzo interesujgcym wg mnie rezultatem badan jest zestawienie
danych na temat tego, skad badani dowiedzieli sie o ofercie pracy,
z ktorej skorzystali (w jaki sposob znalezli prace). Okazuje sie, Ze
w potocznych opiniach przeceniamy role Internetu. Sposrdd 50 aktyw-
nych zawodowo 0séb ze znaczng niepetnosprawnoscia wzroku zaled-
wie 4 znalazty prace za posrednictwem Internetu. Ku mojemu zasko-
czeniu ani jedna osoba nie pozyskata informacji o wolnym stanowisku
pracy z medidw (prasa, radio, telewizja), a zaledwie 3 z pomoca Po-
wiatowego Urzedu Pracy (PUP). Okazuje sie, ze najbardziej skuteczne
sg kontakty osobiste, bo az 22 osoby o ofercie pracy dowiedzialy sie
od znajomych/rodziny, a 12 osobom pracodawca sam zaproponowat
prace. Pozostate 7 os6b wybrato odpowiedz ,inne”, w ktérej wyjasniali
okolicznos$ci zdobycia zatrudnienia, takie jak np.:

e ,Roznositem CV do réznych firm i pracodawca odpowiedziat”
(4 podobne odp.),
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e ,Sam znalaztem pracodawce i zaproponowatem zakres obowigz-
kéw. A on sie zgodzit.,

e ,Organizacja pozarzadowa”,

e ,Pracodawce znalaztem poprzez projekt zatrudnienia wspomaga-
nego, w ktéorym korzystatem z pomocy trenera pracy.”

Pytanie zostato pominiete przez osoby prowadzace wtasng dziatal-
no$¢ gospodarczg, a takze uczestnikow WTZ i ZAZ.

Na podstawie powyzszych wynikow mozna uszeregowac sposoby
szukania pracy od najskuteczniejszego po najmniej skuteczny.

Tabela 3. Ranking sposobéw szukania pracy wg skuteczno$ci mierzone;j
w liczbie oséb badanych, ktére poprzez dany sposéb znalazty
zatrudnienie

Liczba badanych,
Metoda poszukiwania pracy ktére znalazly prace
w ten spos6b

Poszukiwanie informacji wéréd znajomych i rodziny 22
Umozliwienie pracodawcy ,zauwazenia siebie” poprzez

‘s ; : ) . 12
réznego rodzaju dziatania tak, by on sam zlozyt oferte.
Roznoszenie CV do potencjalnych miejsc pracy 5
Szukanie ofert w Internecie’ 4
Korzystanie z ustug PUP 3
Szukanie ofert w mediach (prasa, radio, telewizja) 0

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie badan wtasnych

W mojej opinii najlepiej jest taczy¢ wszystkie mozliwe sposoby,
zwiekszajac w ten sposéb prawdopodobieristwo znalezienia zatrud-
nienia. Jest to istotne tym bardziej, Ze osoby ze znacznym stopniem
dysfunkcji wzroku s3 mniej chetnie zatrudniane niZz osoby peino-
sprawne.

W zestawieniu z og6lna liczba respondentéw (67) liczba oséb nie-
pracujacych stanowi znaczng mniejszo$¢ (17 os6b), jednak szczegdlo-
wa analiza sytuacji zawodowej tej matej grupki jest w mojej opinii
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wazna. Na grupe te sktada sie 10 kobiet i 7 mezczyzn. Osoby te za-
mieszkujg duze miasta (5 oséb), Srednie miasta (4 osoby), mate mia-
sta (2 osoby) i wie$ (5 oséb); 12 oséb jest w wieku produkcyjnym
mobilnym, natomiast 6 w wieku produkcyjnym niemobilnym. Warto
nadmienié, ze 3 osoby z tej grupy studiujg i réwnoczes$nie poszukujg
pracy, nie s3 wiec jeszcze typowymi bezrobotnymi. Wazng informacja
jest rowniez to, ze 6 0s6b z roznych wzgledow w ogdle nie poszukuje
pracy. W analizowanej grupie 6 oséb jest bezrobotnych przez cate
zycie, kolejne 3 osoby nie pracujg od 10 lat, a pozostate sg na stazach
bezrobocia wynoszacych 6 lat, 3 lata, 21 miesiecy, 5 miesiecy, 4 mie-
sigce i 0 u oséb studiujacych.

Osoby, ktore szukajg pracy, zostaly poproszone o zaznaczenie, z ja-
kich sposob6w korzystaja. Najczesciej pojawiajaca sie odpowiedzig
byt Internet (8), nastepnie szukanie informacji wéréd rodziny/znajo-
mych (4), roznoszenie CV (1), inne (1 - udziat w projekcie), media (1),
nikt nie zaznaczyt PUP. Jak stwierdzitam w poprzednim rozdziale,
szukanie pracy przez Internet nie jest az tak skuteczne, jak mogloby
sie wydawa¢, jednak czasami mozna natrafi¢ na interesujaca oferte.
Jak juz wspomniatam, warto zwieksza¢ szanse na znalezienie pracy
poprzez wykorzystywanie wszystkich mozliwych sposobéw szukania
ofert. Okazuje sie jednak, ze z dwoch metod jednocze$nie korzystaja
tylko 3 osoby, a z trzech metod tylko jedna osoba. Nasuwa sie wiec
pytanie, czy pozostate osoby szukaja pracy w sposéb zaangazowany,
czy tylko stwarzaja takie pozory. Tego problemu nie jestem w stanie
rozstrzygna¢ na podstawie zebranych danych. W mojej opinii wska-
zane bylyby w tym zakresie szczeg6towe badania os6b ze znaczng
niepelnosprawnoscig wzroku poszukujgcych pracy.

4.5. Kapitat spoleczny a sytuacja zawodowa badanej grupy

W poprzednich cze$ciach opracowania scharakteryzowatam grupe
badanych, okreslitam, jaki jest ich indywidualny kapitat spoteczny za-
rowno za pomocg testu KPIKS020, jak i badan ankietowych, a takze
scharakteryzowatam pokrotce ich obecng sytuacje zawodowa. W ni-
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niejszej, najwazniejszej dla moich badan czesci, postaram sie zestawic¢
dane dotyczace kapitatu spotecznego i sytuacji zawodowej badanych
celem ustalenia zalezno$ci pomiedzy nimi.

W pierwszej kolejnosci zestawie wyniki KPIKS-20 z faktem, czy
dana osoba pracuje. Bardziej szczegétowo (uwzgledniajac poszukiwa-
nie lub nie pracy) skupie sie na tym, opisujac tylko osoby niepracu-
jace.

Wykres 7. Wynik KPIKS-20 z uwzglednieniem wszystkich stenéw
a sytuacja zawodowa respondentéw

100% -~

0, -
90% W sten 8

80% -
W sten 7

70% -
60% - B sten 6
50% - Hsten 5
40% - M sten 4
30% - W sten 3

0, -
20% M sten 2

10% -
0% - Esten 1

osoby aktywne zawodowo  osoby niepracujace
Zrodto: Badania wtasne.

Uwzgledniajgc podziat na wszystkie steny, nietrudno zauwazy¢, ze
wsrod oséb aktywnych zawodowo steny sg bardziej roztozone pomie-
dzy wszystkie mozliwo$ci, natomiast wsréd oséb niepracujacych
wiekszos$¢ jest przyporzadkowana do poziomu 1, czyli do najnizszego
z mozliwych wyniku IKS, steny 8,6 i 5 nie pojawiaja sie w ogole, a 7
tylko raz. Znaczace réznice w poziomie kapitatu spotecznego bedg
widoczne, jezeli powyzsze dane przedstawimy za pomoca podziatu na
3 poziomy IKS, gdzie steny 1,2 i 3 to niski poziom kapitatu.
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Wykres 8. Wynik KPIKS-20 z podziatem na niski, $redni i wysoki poziom IKS
a sytuacja zawodowa respondentéw

100%

80% -

60% - wysoki IKS
40% A B $redni IKS
20% - ® niski IKS
0% -

osoby aktywne zawodowo osoby niepracujgce

Zrédlo: Badania whasne.

Dzieki takiemu przedstawieniu danych mozna bez watpienia
stwierdzi¢, Ze osoby niepracujace czesciej niz pracujgce posiadajg ni-
ski poziom indywidualnego kapitalu spotecznego. Warto tez nadmie-
ni¢, ze jedyna osoba niepracujgca, ktéra posiada wysoki IKS, jest
poszukujacym pracy studentem, natomiast 2 z 3 oséb ze $rednim
wynikiem to student i osoba, ktéra nie chce pracy znalez¢. Powyzsze
wyniki z duza doza prawdopodobienistwa potwierdzaja moja hipote-
ze, jakoby osoby z nizszym poziomem indywidualnego kapitatu spo-
tecznego byty bardziej narazone na stan bezrobocia. Podobne zalez-
nosci pojawity sie po zestawieniu wszystkich pytan ankiety dotycza-
cych kapitatu spotecznego z faktem posiadania zatrudnienia lub jego
brakiem. Ze wzgledu na ogrom materiatu zmuszona jestem poming¢
ten element. Podsumowujgc jednak ten wycinek moich badan, ktéry
przytoczytam, mozna stwierdzi¢, iz zachodzi zwigzek pomiedzy pozio-
mem kapitatu spotecznego mierzonego za pomoca testu KPIKS-20,
a takze elementami kapitatu spotecznego badanymi z wykorzysta-
niem ankiety a statusem zawodowym badanych oséb niewidomych.
Osoby posiadajace wyzszy kapital spoteczny lepiej radza sobie na ryn-
ku pracy.
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5. Wnioski

Na podstawie powyzszej analizy mozna wysnu¢ nastepujgce odpo-
wiedzi na postawione pytania badawcze.

5.1. Jaki jest indywidualny kapitat spoteczny oséb niewidomych
w wieku produkcyjnym?

Znaczaca wiekszo$¢ wszystkich badanych niewidomych przyznata,
ze zgadza sie ze stwierdzeniem ,w zyciu pomaga to, kogo sie zna”,
cho¢ ich sie¢ kontaktéw i ogélny poziom kapitatu spotecznego jest
bardzo zréznicowany. Zebrane dane wskazuja, Ze poziom kapitalu
spotecznego nie jest determinowany przez takie czynniki, jak pte¢,
miejsce zamieszkania, fakt cztonkostwa w jakiej$ organizacji pozarza-
dowej lub zrzeszeniu czy liczba os6b wspdlnie gospodarujacych. Zau-
wazy¢ mozna jednak inne zaleznos$ci. Badania wykazaty, Zze osoby
w wieku produkcyjnym niemobilnym (po 45 roku zycia) cze$ciej po-
siadajg wysoki kapitat spoteczny niz osoby mtodsze. Wsr6d oséb
z wyksztatceniem podstawowym i zawodowym dominowat niski wy-
nik testu KPIKS-20, natomiast w pozostalych grupach wyniki byty
zrdéznicowane. Warto zauwazy¢, ze réwniez wsrdéd oséb z wyzszym
wyksztatceniem pojawiaty sie obok wysokich i $rednich réwniez ni-
skie wyniki KPIKS-20. Osoby z niskim i $rednim IKS czesciej wykazy-
waty tendencje do przekonania, Ze ,wiekszos$ci ludzi nie mozna ufa¢”.
Sam wynik KPIKS-20 nie pokrywat sie idealnie z odpowiedziami uzu-
pelniajacymi w czeSci ankietowej i zazwyczaj w kazdej grupie poja-
wiaty sie zréznicowane deklaracje. Nie zmienia to jednak faktu, ze
pewne tendencje sag widoczne. Osoby z niskim IKS cze$ciej niz pozo-
state zgadzaty sie ze stwierdzeniem, Ze ,kazdy mysli tylko o sobie”,
cho¢ i tak byto tych odpowiedzi niewiele. Tylko osoby z niskim pozio-
mem IKS deklarowaty, ze nie majg nikogo, na kogo zawsze mogtyby
liczy¢ lub nie miaty zdania w tej kwestii. Wsr6d osob z niskim pozio-
mem IKS réwniez czesciej pojawiaty sie opinie, Ze ,Swiat jest z natury
zty”, czeSciej nie wierzyty, Ze poradza sobie w kazdej sytuacji. Osoby
z niskim poziomem IKS cze$ciej nie ukonczyty zadnego kursu ani szko-
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lenia, a ocena ich umiejetnosci niezaleznie od wszystkiego zazwyczaj
byta wysoka lub bardzo wysoka. Jak wspominatam juz w podsumo-
waniu jednego z podrozdziatéw, odpowiedzi niektérych responden-
tow w czesci testowej (KPIKS-20) mogty byé miejscami przektamane
ze wzgledu na niezrozumienie polecen, pomimo tego zalezno$ci
pomiedzy niektérymi pytaniami uzupeiniajgcymi sg widoczne. Warto
réwniez mie¢ na uwadze, ze badana grupa oséb moze zawyza¢ wyniki,
gdyz zapewne trudniej jest dotrze¢ do os6b zamknietych w domach,
nieudzielajacych sie w PZN, niekorzystajacych z Internetu itp. Pomimo
faktu, iz grupa, do ktorej dotartam, moze zawyza¢ ogdlne wyniki, niski
poziom kapitalu spotecznego w tej grupie wystepuje czesciej niz
wsrod osob pelnosprawnych.

5.2. Jaka jest sytuacja zawodowa os6b niewidomych w wieku
produkcyjnym?

Opisane w czesci teoretycznej statystyki dotyczgce zatrudnienia
0s6b niewidomych s3 mniej optymistyczne niZ niniejsze wyniki ba-
dan. Zwigzane to moze by¢ ze zbyt mata grupa badawcza oraz specy-
fika grupy oséb, do ktoérych udato mi sie dotrze¢. W badanej grupie
sytuacje zawodowa mozna oceni¢ jako dobrg, poniewaz wiekszos¢
badanych pracuje ijest raczej zadowolona z obecnej sytuacji. Wsrod
0s6b niepracujacych czesciej byty kobiety, ale nie byta to istotna roz-
nica. Wéréd oso6b pracujacych znaczng liczbe stanowity osoby pracu-
jace na otwartym rynku, a nastepnie osoby zatrudnione w zaktadach
pracy chronionej. Warte uwagi jest w mojej opinii to, w jaki spos6b
osoby znalazty zatrudnienie. Najcze$ciej pojawiajaca sie odpowiedzia
byto uzyskanie informacji o stanowisku pracy od znajomych lub ro-
dziny. Przeceniany natomiast jest Internet i Urzad Pracy. Grupa oséb
nieaktywnych zawodowo byta na tyle mata (17), ze ciezko wysnuwac
jakie$ szersze wnioski. Najistotniejszym wnioskiem jest w mojej opi-
nii fakt, ze czes$¢ os6b deklarujaca sie jako poszukujace pracy (11)
zazwyczaj korzysta tylko z jednego sposobu szukania ofert (najcze-
Sciej Internet). Nasuwa to wspomniane wczesniej pytanie, czy osoby
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te nie potrafig szukac pracy, czy moze nie sg w poszukiwania na tyle
zaangazowane, jakby byty, gdyby bardzo im zalezatlo na znalezieniu
zatrudnienia.

5.3. Jaki jest zwiqgzek pomiedzy Kapitalem Spotecznym
a sytuacjq zawodowq dorostych oséb niewidomych
w wieku produkcyjnym?

Na podstawie zebranych danych mozna zauwazy¢ zwigzek pomie-
dzy kapitatem spotecznym badanych oséb. Wyniki KPIKS-20 byty bar-
dzo zré6znicowane, jednakze osoby niepracujace duzo czesciej posia-
daty niski wynik, niz osoby aktywne zawodowo. Osoby pracujace cze-
Sciej zgadzaty sie ze stwierdzeniem, ze ,wiekszos$ci ludzi mozna ufac”.
Osoby nieaktywne zawodowo czeSciej zgadzaty sie ze stwierdzeniem
»kazdy mysli tylko o sobie”, czesciej deklarowaty, Ze nie maja kogos, na
kogo moglyby zawsze liczy¢. Osoby niepracujace réwniez czesciej
zgadzaty sie z opinia, Ze ,$wiat jest z natury zty” i rzadziej wierzyty, ze
w kazdej sytuacji sobie poradza.

Podsumowanie

Aktywizacja zawodowa o0sO0b ze znaczng niepetlnosprawnos$cia
wzroku to zagadnienie wieloaspektowe zwigzane z rehabilitacja, edu-
kacja, wychowaniem, zatrudnianiem osdéb niepetnosprawnych oraz
pomocy spoteczng. Elementy te sg rowniez zwigzane z budowaniem
indywidualnego kapitatu spotecznego tychze oséb. Kapitat spoteczny,
jaki posiada osoba niewidoma, czesto ma znaczenie dla jej sytuacji za-
wodowej. Dlatego nalezy dbac¢ o to, by uczy¢ osoby z niepeinospraw-
noscig wzroku, w jaki spos6b moga go budowac.
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A Woman with Turner Syndrome in the Job Market

Streszczenie:

Niniejszy artykut poswiecony jest sytuacji kobiet z zespotem Turnera na rynku pracy.
Pacjentki, o ktérych mowa, dotkniete sg schorzeniem genetycznym, prowadzacym do
niskorostosci, bezptodnosci, wad narzadéw wewnetrznych oraz tendencji do zapada-
nia na liczne choroby przewlekte. Codzienne funkcjonowanie kobiet z ZT w zaden
sposdb nie rézni sie od funkcjonowania kobiet o prawidtowym kariotypie, cho¢ bez-
ptodnos¢ i choroby towarzyszace maja wptyw na rézne aspekty ich zycia. Potencjal-
nie moga one do$wiadcza¢ dwojakiej formy dyskryminacji w swoim miejscu pracy -
ze wzgledu na ptec i ze wzgledu na niepetnosprawnos¢. Przebadano 14 dorostych
kobiet z zespotem Turnera. Zaproponowany kwestionariusz ankiety zawierat pytania
dotyczace stanu zdrowia i historii leczenia, sytuacji rodzinnej, Sciezki edukacyjnej
oraz do$wiadczen na polu zawodowym. Zatgczono réwniez rekomendacje do wdro-
zenia w Srodowisku kobiet z ZT w celu ksztattowania dobrych praktyk.

Stowa kluczowe: zesp6t Turnera, rynek pracy, niskorostos¢, praca kobiet, praca oséb
z niepetnosprawnoscia

Abstract:

The article is about the situation of women with Turner Syndrome in the job market.
The patients are suffering from a genetic disorder that leads to short stature, infertil-
ity, organ malformation and higher risk of many long-term diseases. The daily func-
tioning of TS women does not differ from the functioning of women with a normal
karyotype, though it is true that infertility and health problems do affect many as-
pects of their lives. Potentially they may experience the two types of discrimination in
their working place - discrimination against women and discrimination against peo-
ple with disabilities. The research engaged 14 adult women with TS. The question-
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naire included questions about health history, family situation, education and career
experience. The recommendations for good practices were also included.

Keywords: Turner syndrome, job market, short stature, women at work, persons
with disabilities at work

Wprowadzenie

Kobiety z zespotem Turnera do$wiadczaja wielu probleméw zdro-
wotnych, gtéwnie hormonalnych, jednak w wiekszosci przypadkéw
nie zaburza to ich codziennego funkcjonowania i moga podjaé prace
zawodowa. Na wspotczesnym rynku pracy spotykamy sie z réznego
rodzaju formami dyskryminacji - méwi sie m. in. o dyskryminacji ze
wzgledu na pte¢ czy niepetnosprawnosé. Czy kobiety z zespotem Tur-
nera doswiadczaja takich negatywnych sytuacji w miejscu pracy? Jak
postrzegajg swdj stan zdrowia oraz swojg kariere edukacyjng i zawo-
dowa? W artykule przedstawiono wyniki ankiety przeprowadzonej na
grupie 14 dorostych pacjentek z monosomig chromosomu X, a takze
rekomendacje moggce stanowic¢ preludium do wprowadzenia dobrych
praktyk.

1. Zesp6l Turnera jako jedna z przyczyn niepelnosprawnosci
u kobiet

Zespo6t Turnera jest to jedna z aberracji chromosomowych, polega-
jaca na braku lub uszkodzeniu jednego z chromosoméw X u zarodka
ptci Zzenskiej. Charakterystycznymi objawami zespotu s3g niskorostos¢
(pomimo prawidtowego poziomu hormonu wzrostu w organizmie)
oraz niedorozwoj jajnikdw objawiajacy sie opdznionym dojrzewaniem
ptciowym, niedoborem estrogenéw wraz ze wszelkimi konsekwen-
cjami oraz bezptodnos$cigl. U pacjentek czesto stwierdza sie wade
serca, nieprawidtowosci w budowie nerek, niedoczynnos$¢ tarczycy,

1 Por. K. Lacka, Zespot Turnera - korelacja miedzy kariotypem a fenotypem, ,Endo-
krynologia Polska” 2005, tom 56, nr 6, s. 987-988.

-121 -



Zeszyty Naukowe
Zblizenia Cywilizacyjne

XV (2)/2019

tendencje do cukrzycy typu Il oraz osteopenii (odwapnienie kosci),
a takze problemy ze stuchem (najczeSciej spowodowane nawracajg-
cym zapaleniem ucha) lub ze wzrokiem.

Nalezy podkresli¢, Ze rozwdéj umystowy kobiet z zespotem Turnera
przebiega zgodnie z normg - niepetnosprawnos¢ intelektualna dotyka
jedynie 5% z nich2. U dziewczynek z ZT na testach inteligencji czesto
da sie zauwazy¢ charakterystyczny profil umystowy, to znaczy domi-
nacje inteligencji stownej nad bezstowna. Uczennice czesto wykazuja
szczegbOlne zdolnosci na lekcjach jezyka polskiego oraz jezykow
obcych. Z drugiej strony, mogg sie u nich pojawi¢ trudnosci w nauce
matematyki lub objawy $wiadczace o dysleks;ji3.

Zespot Turnera moze wiec prowadzi¢ do niepetnosprawnosci z Kil-
ku przyczyn. Pierwszg z nich jest niskorosto$¢ - swoista odmiana
niepelnosprawnosci ruchowej. Przyjmuje sie, ze Sredni wzrost doro-
stej kobiety z ZT nieleczonej hormonem wzrostu to 143 cm* - dla po-
réwnania, organizacja Little People Of America, zrzeszajaca osoby
z achondroplazjg i niskoroste z innych przyczyn, za osobe niskorostg
uwaza osobe dorosta o wzroscie réwnym lub ponizej 4 stép i 10 cali,
co daje 147 cmS. Pacjentki leczone hormonalnie w okresie dziecinstwa
i / lub adolescencji nie r6znig sie wzrostem od kobiet zdrowych. Czes¢
kobiet z ZT wymaga opieki ortopedycznej (nieprawidtowosci w budo-
wie uktadu kostnego, odwapnienie kosci).

Kolejnym rodzajem niepetnosprawnos$ci, ktéry moze dotknaé
dziewczyne z monosomig chromosomu X, jest choroba przewlekta.
Najczestsze schorzenia towarzyszace ZT to wada serca i niedoczyn-
nos$¢ tarczycy. W zaleznosci od rodzaju problemu pacjentka bedzie
wymagac leczenia farmakologicznego, zabiegéw chirurgicznych, diety

2 Por. ibidem, s. 990.

3 Por. I. Zadrozna, Zespét Turnera, [w:] M. Buchnat i K. Pawelczak (red.), Nieznane?
Poznane. Zaburzenia rozwojowe u dzieci z rzadkimi zaburzeniami genetycznymi i wa-
dami wrodzonymi, Poznan 2011, s. 123-126.

4 Por. K. Lacka, Zespot Tunera - korelacja..., op. cit., s. 988.

5 Por. Little People of America, FAQ, http://www.lpaonline.org/faq-#0peration,
[dostep: 14-04-2018].
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lub rehabilitacji. Moze to mie¢ wptyw na jej funkcjonowanie w $§rodo-
wisku pracy (czestsze przerwy, unikanie stresu lub wysitku fizyczne-
g0, nieobecno$¢ w pracy z powodu pobytu w szpitalu).

Kobiety z monosomia chromosomu X, cho¢ zwykle rodza sie jako
styszace i widzace, czesto w pdZniejszym okresie Zycia doswiadczajg
problemoéw ze stuchem lub wzrokiem. Szczegélnie grozne sg nawraca-
jace zapalenia uszu, ktore pojawiaja sie w dziecinstwie i prowadzg do
niedostuchu. Wiele pacjentek na pewnym etapie wymaga opieki
laryngologicznej lub chirurgicznej (drenaz uszu), a w razie pojawienia
sie wady stuchu - audiologicznej (aparat stuchowy).

W przypadku pacjentek z ZT warto pamietaé¢ o higienie zdrowia
psychicznego. Problemy emocjonalne, jakie moga taczy¢ sie z monoso-
mig chromosomu X, to: brak akceptacji diagnozy, brak akceptacji bez-
ptodnosci, brak akceptacji wtasnego ciata, trudnosci z osiggnieciem
spotecznego statusu ,,0soby dorostej” z powodu ,niedojrzatego” wy-
gladu (niski wzrost, stabo rozwiniete piersi, stabo zaznaczona talia),
trudnosci w relacjach z mezczyznami (strach przed poinformowa-
niem potencjalnego partnera o bezptodnosci), wahania nastrojow spo-
wodowane zaburzeniami hormonalnymi (niedobér estrogendw, efek-
ty uboczne terapii estrogenowej, niedoczynno$¢ tarczycy), w koncu -
strach zwigzany z pogarszajacym sie wraz z wiekiem stanem zdrowia
(ryzyko wystgpienia cukrzycy, osteoporozy lub innych schorzen, kté-
rych wczesniej nie byto). Brak odpowiedniego wsparcia u szczego6lnie
wrazliwych dziewczat bedzie prowadzi¢ do stanéw depresyjnych i le-
kowych. Oczywiscie, nie dotyczy to wszystkich kobiet z tg przypadto-
Scig - generalizowanie bytoby nieuprawnione. Nalezy raczej stwier-
dzi¢, ze profilaktyka depresji oraz higiena zdrowia psychicznego to
sprawa wazna w przypadku kazdej osoby z niepelnosprawnoscig -
szczegoblnie za$, gdy niepetnosprawnos¢ taczy sie z bezptodnoscia.

Doswiadczenie niepelnosprawnosci moze takze prowadzi¢ do od-
krycia specyficznych zdolnosci i predyspozycji zawodowych. Jak pisze
[lona Zadrozna, typowa cecha przy ZT s3 zdolnosci jezykowe, co moze
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prowadzi¢ do wyboru studiéw filologicznyché. Maria Swigtkiewicz-
Mosny podaje, ze dziewczyny z ZT posiadajg duzy poziom empatii,
stad czesto odnajduja sie w zawodach pedagogicznych i medycznych?.

W swoim artykule z 2004 roku Joanne Rovet stwierdza, Ze kobiety
z zespotem Turnera charakteryzuja sie specyficznym profilem po-
znawczym. Maja obnizone wyniki na testach inteligencji bezstowne;j
(wykonawczej), problemy z mysleniem przestrzennym, arytmetyka,
pamiecig krétkotrwata, rozpoznawaniem twarzy oraz odczytywaniem
emocji po wyrazie twarzy. Maja natomiast dobrze rozwiniete stowni-
ctwo (moze wystgpi¢ utrudniona artykulacja lub problemy z ptynno-
$cig mowy) i dobrze radzg sobie z czytaniem. Autorka zauwaza, Ze
pacjentki czesto wybierajg zawody zwigzane z opiekg nad dzieé¢mi
w obszarze edukacji lub nauk medycznych, gdzie moga liczy¢ na prze-
cietne wynagrodzenie. Okoto 5% wykonuje zawody uwazane za pre-
stizowe, wysokoptatne i/lub wymagajace wieloletnich studiéw, takie
jak lekarz czy prawnik. Rovet zwraca uwage takze na fakt, iz wiek-
szo$¢ badanych po osiggnieciu pelnoletnosci nie opuszcza domu ro-
dzinnego, do$wiadczajgc probleméw z osiagnieciem peinej samo-
dzielno$ci, autonomii i dojrzatosci spotecznejs.

llona Zadrozna, na podstawie badan z roku 2009 przeprowadzo-
nych na grupie 30 Polek i 41 pacjentek z krajow anglojezycznych ze
stwierdzong monosomia X, stwierdza wysoka aktywno$¢ zawodowg
wsrod kobiet z ZT. Deklarowane relacje z rodzicami i rodzenstwem sg
zazyte, czesto oparte na postawie nadmiernie ochraniajacej®. Do-
$wiadczaja trudnosci przy zaktadaniu rodziny - wiekszo$¢ os6b bada-
nych przyznaje, Ze nie posiada partnera. Gdy chodzi o kryteria wyboru

6 Por. I. Zadrozna, Zespét Tunera..., op. cit,, s. 125.

7 Por. M. Swigtkiewicz-Mo$ny, Tozsamos¢ napietnowana. Socjologiczne studium
mechanizméw stygmatyzacji i autostygmatyzacji na przyktadzie kobiet z zespotem
Turnera, Nomos 2010, s. 148.

8 Por. ]. Rovet, Turner Syndrome: a Review of Genetic and Hormonal Influences on
Neuropsychological Functioning, ,Child Neuropsychology” 2004, Vol. 10, No 4, s. 265-
268.

99 Por. 1. Zadrozna, Social Functioning of Women with Turner Syndrome. Research &
Discussion, ,Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej” 2013, nr 1, s. 124.
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partnera, przede wszystkim szukaja osoby, ktéra bedzie je akcepto-
wac. Ich postawa w zwigzku bywa ambiwalentna, niepewna?l0. Kobie-
ty, ktore przeszly terapie hormonalng oraz te o nizszym BMI, spoty-
kaja sie z wieksza akceptacja spoteczng w poréwnaniu do pacjentek
nieleczonych lub zmagajacych sie z nadwaga.

Wedtug llony Zadroznej 60% badanych kobiet z ZT pracuje zawo-
dowo. Jedna trzecia ankietowanych Polek ze zdiagnozowana mono-
somig X w 2009 roku nie miato pracy - w krajach zachodnich odsetek
zatrudnionych w tej grupie byt wyzszy. Pacjentki przyjmujace hormo-
nalng terapie zastepcza, jak stwierdzono, majg lepsza sytuacje na
rynku pracy. Kobiety nieleczone deklaruja blizsze i mniej formalne
relacje ze wspélpracownikami, wykazujg jednak wieksze trudnosci
w Zyciu spotecznym poza miejscem zatrudnieniall.

Wactaw Jez wraz ze wspoétpracownikami przeprowadzit dwa bada-
nia - jedno na grupie 112 pacjentek w latach 1995-199712 oraz drugie
na grupie 176 pacjentek w latach 2007-200813. Wyniki z lat dziewiec¢-
dziesigtych XX wieku wykazaly, ze 6% kobiet z ZT miato wyksztalce-
nie wyzsze, 55% mogto sie pochwali¢ wyksztatceniem $rednim, 28%
zawodowym, natomiast 10% mialo wyksztatceniem podstawowe.
Wsrod badanych byta 1 osoba wymagajaca ksztatcenia specjalnego ze
wzgledu na powiktania po urazie okotoporodowym. Je$li chodzi o za-
wod, 27% nie posiadato konkretnego zawodu, 38% wybrato prace
fizyczna, a 35% prace umystowa. 32% ankietowanych byto zatrudnio-
nych, 14% pobierato rente, a 12% miato status osoby bezrobotne;j.

Sposrod 176 kobiet z ZT przebadanych przez Wactawa Jeza w la-
tach 2005-2008, wyksztalcenie wyzsze miato 6%, Srednie 46%, zawo-
dowe 25%, podstawowe 21%. Nadal ksztalcito sie 15% ankietowa-
nych. Pacjentki posiadajace zawod najczesciej zajmowatly sie ekono-
mig, krawiectwem, kucharstwem, byty tez pielegniarkami, nauczyciel-
kami i sprzedawczyniami. Podobne zawody wykonywaty matki os6b

10 Por. ibidem, s. 125-126.

11 Por. ibidem, s. 128-129.

12 Por. W. Jez i in., Zespét Turnera, Poznan 2010, s. 80-81.
13 Por. ibidem, s. 82-83.
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badanych - matki i corki zwykle miaty tez podobny poziom wyksztat-
cenia. 19% kobiet z monosomiag X byto zatrudnionych na otwartym
rynku pracy, 1% posiadato zatrudnienie w warunkach chronionych,
10% byto bezrobotnych, jedna osoba badana byta na rencie, dwie na
zasitku i jedna byta pod opiekg MOPS. Tutaj réwniez Wactawa Jez
wspomina o 39% uczacych sie - w innym miejscu tego samego omd-
wienia badan z lat 2005-2007 autor mowit o 15%.

W swojej monografii Wactawa Jez i wspotpracownicy cytuja takze
badania z roku 2004, gdzie przebadano 102 pacjentki. Wsréd nich 46
pracowalo w petnym wymiarze, 7 bylo bezrobotnych, a 4 pobieraty
zasitek. Gdy chodzi o sytuacje mieszkaniowa, 70 ankietowanych
mieszkato z rodzicami, 18 z osobami innymi niz rodzice (na przyktad
z matzonkiem), a 14 Zyto samotnie.

2. Wyniki ankiety

2.1. Informacje na temat grupy badanej

Ankieta zostata przeprowadzona wsréd 14 dorostych kobiet z ze-
spotem Turnera, skupionych wokét grupy wsparcia Zespét Turnera -
niezwykte dziewczynki, kobiety w serwisie Facebook. Grupa zrzesza
doroste pacjentki i matki dziewczynek z monosomig X, w tym kobiety
oczekujgce na narodziny corki z zespotem.

Wsrod badanej grupy najliczniej reprezentowang grupa wiekowa
byty mtode kobiety pomiedzy 25 a 34 rokiem zycia (35,7 %). Tylko
jedna ankietowana kobieta ukoniczyta 55 rok zycia (Wykres 1).

Wsrod kobiet powyzej 25 roku zycia wiekszo$¢ (9 ankietowanych)
posiadata wyksztalcenie wyzsze magisterskie, jedna osoba badana
uzyskata wyksztatcenie $rednie techniczne i jedna - wyksztatcenie
zawodowe. Wykres 2 przedstawia strukture badanych kobiet ze
wzgledu na uzyskane wyksztatcenie, z uwzglednieniem badanych
ponizej 25 roku zycia (3 osoby, z czego dwie uzyskaty wyksztatcenie
$rednie, a jedna ukonczyta studia I stopnia).
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Wykres 1. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na wiek

55+

71% 18-24

21,4%

45-44
14,3%

35-44
21,4%

25-34
357%

= 18-24 = 25-34 = 35-44 = 45-44 w55+

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie wynikéw ankiety

Wykres 2. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na wyksztatcenie

wyksztatcenie
zawodowe
7,1%
wyksztatcenie
Srednie
21,4%

studia I lub II
stopnia
71,4%

= studia I lub II stopnia = wyksztalcenie $rednie = wyksztatcenie zawodowe

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie wynikéw ankiety
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Jak przedstawia sie sytuacja zawodowa os6b badanych? Uzyskane
dane s3 optymistyczne. Zdecydowana wiekszo$¢ (9 badanych, co
stanowi 64,3%) pracuje na umowe o prace - wsrdd nich jedna stara
sie aktualnie o rente. Trzy osoby (co stanowi 21,4%), z najmtodszej
grupy, wcigz sie uczg, natomiast najstarsza ankietowana jest
emerytka. Jedna z kobiet musiata czasowo zrezygnowal z pracy
zawodowej ze wzgledu na konieczno$¢ opieki nad dzieckiem.

WyKkres 3. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na status na rynku pracy
pracuje, lecz stara

emerytura sie o rente
7,1% 7,1%

szuka pracy
- \

uczy sie
21,4%

umowa o prace
57,1%

= umowa o prace = uczy sie ® szuka pracy © emerytura = pracuje, lecz stara sie o rente

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie wynikéw ankiety

Sposrod czternastu ankietowanych kobiet trzy wstapily w zwigzek
matzenski, a cztery kolejne spotykaja sie z kim§ (Wykres 4). Potowa
badanych to singielki. W badanej grupie nie byto wdéw ani kobiet po
rozwodzie.
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Wykres 4. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na stan cywilny
matzenstwo

21,4%

singielka
50,0%

w zwigzku
28,6%

= matzenstwo = w zwigzku = singielka

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie wynikéw ankiety

W ankiecie zapytano takze o orzeczony stopien niepetnosprawno-
$ci. Ponad 40% badanych kobiet posiada orzeczenie o umiarkowanym
stopniu niepetnosprawnosci, a 14,3% - o stopniu lekkim. 6 ankieto-
wanych w ogoéle nie posiada orzeczonego stopnia niepetnosprawnosci
(Wykres 5).

Wykres 5. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na orzeczony stopien

niepetnosprawnosci
nie wystapiono o
przyznaczenia
orzeczenia
28,6%
w stopniu
umiarkowanym
42,9%

nie przyznano

w stopniu lekkim 14,3%

14,3%

= nie wystgpiono o przyznaczenia orzeczenia  ® nie przyznano

= w stopniu lekkim w stopniu umiarkowanym

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie wynikéw ankiety
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2.2. Wplyw wzrostu i stanu zdrowia na kariere edukacyjnq
i zawodowgq badanych

Przy zespole Turnera czestym problemem s3a pdZzne diagnozy. Cha-
rakterystyczne objawy tej aberracji chromosomowej staja sie widocz-
ne w okresie pdznego dziecinstwa - wtedy tez najczesciej rodzice
zostaja skierowani do poradni endokrynologicznej i genetycznej. Dzis,
w dobie badan prenatalnych, coraz wiecej dziewczynek jest diagnozo-
wanych przed narodzinami. Zgodnie z oficjalnymi danymi w roku
2016 w polskich szpitalach dokonano 18 aborcji ze wzgledu na podej-
rzenie ZT u ptodu!*. Wczesna diagnoza ZT z jednej strony moze
zapewni¢ dziewczynce lepszg opieke w okresie niemowlecym (bada-
nia pod katem wad narzgddéw wewnetrznych, wczesne wspomaganie
rozwoju) i przedszkolnym (kontrola stuchu, wzroku, opieka kardiolo-
giczna, badanie poziomu glukozy we krwi i hormonéw tarczycy, dia-
gnoza pod katem zaburzen dyslektycznych, w konicu - wprowadzenie
terapii hormonem wzrostu), z drugiej - czesto staje sie dla rodzicéw
podstawg do przerwania cigzy.

W badanej grupie znajdowaty sie kobiety urodzone przed rokiem
2000. Zadna z nich nie zostata zdiagnozowana przed narodzinami,
a tylko jedna otrzymata wynik kariotypu przed wejSciem w wiek
przedszkolny. Trzy kolejne zostaty zdiagnozowane przed ukoncze-
niem 10 roku zycia. Zdecydowana wiekszos$¢ dowiedziata sie o zespo-
le po 10 roku zycia, z czego dwie - po ukonczeniu 21 roku zycia (co
nalezy uznaé za diagnoze skrajnie p67Zn3).

14 Por. tabelka z MZ opublikowana przez Fundacje Pro, http://stopaborcji.pl/
dane-z-ministerstwa-zdrowia-potwierdzaja-ponad-37-aborcji-to-dzieci-z-zespolem-
downa/ [dostep: 14-04-2018].
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Wykres 6. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na wiek diagnozy

0-3 lat
7,1%

21+
14,3%

16-21lat
0,0%

10-16 lat
57,1%

= (0-3lat =3-10lat =10-16lat = 16-21lat =21+

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie wynikéw ankiety

Wykres 7. Struktura badanych kobiet ze wzgledu na wzrost

powyzej 170
cm 130-140 cm
0
160-170c¢ 7.7% 23,1%

150-160 cm
23,1%

140-150 cm
30,8%

® 130-140 cm = 140-150 cm = 150-160 cm = 160-170 cm = powyzej 170 cm

Zroédto: opracowanie wtasne na podstawie wynikéw ankiety
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Pézne diagnozy, w potaczeniu z sytuacja gospodarcza kraju i bra-
kiem odpowiednich regulacji w zakresie uzyskania refundacji terapii,
spowodowaty, Zze 8 pacjentek nigdy nie byto leczonych hormonem
wzrostu. Wréd badanych potowa jest niskorosta - ma 150 cm wzro-
stu lub mniej. W tej grupie trzy badane kobiety nie osiagnety 140 cm.
Wzrost powyzej 160 cm uzyskaly 3 ankietowane, z czego jedna prze-
kroczyta 170 cm wzrostu (Wykres 7). Gdy chodzi o hormonalng tera-
pie zastepczg, sytuacja przedstawia sie troche lepiej - 10 ankietowa-
nych bierze estrogeny lub estrogeny w potaczeniu z progesteronem
w postaci tabletek lub plastrow.

Z jakimi problemami zdrowotnymi lub rodzajami niepetnospraw-
nosci poza niskorostoscia i bezptodnoscig musiaty zmierzy¢ sie ankie-
towane? Na podstawie przeprowadzonego badania stwierdzono 9
przypadkéw wad wzroku i stuchu réznego stopnia, z czego 5 bada-
nych ma problemy zaréwno ze wzrokiem, jak i stuchem. Potowa ko-
biet cierpi na niedoczynnos¢ tarczycy. Az 6 leczyto sie farmakolo-
gicznie lub jest w trakcie leczenia z powodu depresji. Wyniki moga
sugerowaé, ze zaburzenia nastroju mogg by¢ problemem bardziej
powszechnym wsrdd kobiet z ZT, niz typowe dla tego zespotu: wady
serca (5 przypadkéw), choroby dietozalezne (5 przypadkéw, w tym 3
przypadki cukrzycy i jeden celiakii) czy odwapnienie kosci (4 przy-
padki). Jest to tylko hipoteza - aby ja zweryfikowa¢, nalezatoby prze-
prowadzié szczeg6towe badania na znacznie wiekszej grupie pacjen-
tek. Mozemy zauwazy¢ konieczno$¢ dbania o higiene psychiczng i pro-
wadzenia regularnej kontroli poziomu hormonéw tarczycy u kobiet
z ZT w kazdym wieku. Rowniez istotne jest badanie stuchu i wzroku
oraz zapewnienie odpowiedniego sprzetu (uwaznie dobrane okulary,
soczewki, aparaty stuchowe i akcesoria wspomagajgce styszenie)
pacjentkom z niedostuchem i niedowidzeniem.

Czy wzrost i stan zdrowia wptywa na kariere edukacyjna i zawodo-
wa kobiet z ZT? Ponad potowa ankietowanych stwierdzita, Ze ich stan
zdrowia mial negatywny wptyw na ich kariere edukacyjng i zawodo-
wa. Tylko 3 ankietowane uwazajg, ze ich wzrost negatywnie wplynat
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na ich edukacje. Niski wzrost wplynat negatywnie na kariere zawodo-
w3 pieciu badanych kobiet.

Tabela 2. Wptyw stanu zdrowia i wzrostu na kariere badanych

Nie zgadzam Nie mam
sie zdania

Zgadzam sie

Méj wzrost miat

negatywny wptyw 3 8 3
na edukacje

Maj wzrost miat

negatywny wptyw 5 7 2
na kariere

Moéj stan zdrowia

miat negatywny 8 4 2
wptyw na edukacje

Méj stan zdrowia
mial negatywny 8 5 1
wptyw na kariere

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie wynikéw ankiety

Zauwazamy, ze choroby towarzyszace sg wiekszym utrudnieniem
dla kobiet z ZT niz niskorosto$¢. Nie znaczy to, niestety, Ze wzrost nie
ma wptywu na mozliwo$¢ zatrudnienia. Warto w tym miejscu przy-
toczy¢ tre$¢ wiadomosci, jaka jedna z uczestniczek doswiadczajaca
niskorostosci (wzrost ponizej 140 cm) przestata po wypetnieniu
ankiety.

Mam 51 lat i mam Zesp6t Turnera. Nie bytam leczona hormonem wzrostu. Mdj

wzrost to 136 cm. Jestem po filologii rosyjskiej. Pracowatam w ksiegowosci,

bo mam taki kurs - praca w sam raz dla mnie. Niestety, przyszta prywatyzacja

i zaraz likwidacja. Bytam na bezrobotnym. Szukatam pracy, ale ze wzgledu na

moj wzrost nikt nie chciat mnie przyjaé. Czesto styszatam: jest Pani za mata,

gdybysmy wiedzieli, to bySmy do Pani nie dzwonili (na rozmowe o prace).

Udato mi sie dosta¢ prace na umowe zlecenie - sprzatanie. Ale po jakim$

czasie zwolnili nas, bo zatrudnili studentéw. Znéw na bezrobotnym. Dzieki
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znajomosci pracowatam rok w ksiegowosci na zastepstwo za kobiete na urlo-
pie macierzynskim, a potem wrdcita do pracy ta kobieta i znéw bytam na bez-
robotnym. Szukatam pracy, ale nie chcieli mnie w sklepie, na kasie, na maga-
zynie i w innych miejscach. Nawet na mycie garow w stotéwce nie chcieli
mnie, bo jestem za mata. W koncu pracuje znowu jako sprzataczka, ale na
umowe o prace. Staratam sie o rente, ale ZUS odmoéwit. [...] Bede znowu starac
sie o rente, cho¢ wiem, Ze nie mam szans. Niepelnosprawno$¢ mam w stopniu
lekkim, wywalczong sgdowniels.

Podsumowanie

Ankieta przeprowadzona na grupie 14 pacjentek, cho¢ nie moze
stanowi¢ podstawy do uogdélnien, pozwala na dokonanie pewnych
obserwacji i postawienie hipotez. Kobiety z ZT pomimo wielu proble-
moéw zdrowotnych osiagaja wyzsze wyksztatcenie i podejmuja prace
zawodowa. Utrudnienia w zdobyciu wymarzonego zawodu moga wy-
nika¢ m. in. z niskorostosci, niedostuchu, stabego zdrowia, pesymi-
stycznej i biernej postawy wynikajacej z zaburzen nastroju lub tez
niecheci pracodawcéw do zatrudnienia 0séb z niepetnosprawnoscia.

Trudno$ciom tym mozna zapobiega¢ na kilka sposobéw. Wprowa-
dzenie terapii hormonem wzrostu w odpowiednim okresie zycia po-
zwala dziewczetom z ZT osiagna¢ wzrost zblizony do wzrostu kobiet
zdrowych, co wraz z suplementacjg wapnia i opieka ortopedyczng za-
pobiega powstawaniu niepelnosprawnosci z tytutu niskorostosci lub
choréb uktadu kostnego. Profilaktyka zapalenia ucha $rodkowego
wraz z opieka laryngologiczng i audiologiczng pomoze zapobiec
uszkodzeniom stuchu lub zmniejszy¢ ich skutki. Niezwykle wazna jest
takze odpowiednia higiena psychiczna. Rodziny, ktére ustyszaty dia-
gnoze, warto obja¢ specjalistyczng opieka psychologiczng, oferujac
zaro6wno chorujacej cérce, jak i jej bliskim zajecia z zakresu psycho-
edukacji, ksztalttowania wizerunku i pozytywnego obrazu wtasnego
ciala, autoprezentacji, technik radzenia sobie ze stresem, doradztwa
zawodowego oraz zycia seksualnego i rodzinnego os6b z niepetno-

15 Wypowiedz ankietowanej nr 5.
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sprawnoscig (ze szczeg6lnym naciskiem na przygotowanie do mat-
zenstwa i adopcji). W razie zaistnienia powazniejszych probleméw
nalezy zapewnié¢ zajecia terapeutyczne oraz konsultacje w poradni
zdrowia psychicznego. Podkres$lmy, Ze podstawe dziatan na rzecz
zdrowia psychicznego powinny stanowié takie zasady, jak dostepno$¢,
dobrowolno$¢, poszanowanie prywatnosci oraz profesjonalizm.

Wazne jest takze zadbanie o dobre praktyki w miejscu pracy dla
tych kobiet, ktore juz nabyty niepelnosprawnosé. W przypadku kobiet
z niskorostosciag konieczne bedzie dostosowanie miejsca pracy oraz
wszystkich sprzetéw do potrzeb osoby o wzroscie ponizej 150 czy
140 cm. Pacjentki niedostyszgce, oprdcz starannie i indywidualnie do-
branych aparatéw stuchowych i niezbednych akcesoriéw utatwiaja-
cych styszenie (na przyktad urzadzenie Bluetooth, umozliwiajace pod-
laczenie aparatéw do smartfona, suszarka do aparatéw czy zestaw
ochronny zabezpieczajacy aparat przed zawilgoceniem), potrzebuja
srodowiska pracy o odpowiedniej akustyce. Kobiety chorujgce prze-
wlekle mogg wymagaé m.in. dostosowania warunkéw i czasu pracy do
wydolno$ci organizmu (na przyktad przy wadzie serca) oraz prowa-
dzonego stylu zycia (na przyktad przy cukrzycy).

Z punktu widzenia pracodawcy sprawg wazna bedzie fakt posia-
dania przez pracownice orzeczenia o niepetnosprawnosci. Orzeczenie
posiadane przez pewna czes¢ pracownikow pozwala unikna¢ firmie
optacania sktadek na rzecz PFRON oraz uzyska¢ ewentualne dofinan-
sowanie na stworzenie miejsca pracy. Moze mie¢ to wplyw na uzyska-
nie zatrudnienia. Wydaje sie wiec zasadne informowanie pacjentek
o mozliwosci ubiegania sie o orzeczenie i o korzysciach ptynacych
z jego uzyskania. ROwnie istotne bedzie ksztattowanie dobrych prak-
tyk w komisjach PFRON (pozytywna postawa wobec ubiegajacych sie
o orzeczenie, dazenie do ulatwienia catej procedury i tym podobne).
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Streszczenie:

Miasta sa istotnym element funkcjonowania panstwa i w sposdb zasadniczy determi-
nuja jego potencjat. Celem niniejszego artykutu recenzyjnego jest przedstawienie jak
kwestie zarzadzania i rozwoju aglomeracji miejskich, w aspekcie teoretycznych
i praktycznym, analizujg autorzy artykutéw zawartych w ksiazce pt. ,Miasta przyszto-
$ci. W poszukiwaniu nowego paradygmatu zarzadzania i rozwoju”. Jej redaktorzy,
Alfred Lutrzykowski, Robert Musiatkiewicz i Fabian Nalikowski, podjeli sie wraz
z autorami tekstow okreslenia nowych wyznacznikéw w rozwoju struktur miejskich.
Stowa kluczowe: miasto, zarzadzanie miastem, rewitalizacja, rozwdj miasta

Abstract:

Cities are an important element of the functioning of the state and fundamentally
determine its potential. The purpose of this review is to present how the issue of
management and development of urban agglomerations, in theoretical and practical
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aspects, is analyzed by the authors of the articles contained in the book ‘Cities of the
future. In search of a new management and development paradigm’. Its editors -
Alfred Lutrzykowski, Robert Musiatkiewicz and Fabian Nalikowski - undertook with
the authors of the texts to define new determinants in the development of urban
structures.

Keywords: city, city management, revitalization, city development

W jednej z reklam telewizyjnych méwi sie o miescie tak: ,Miasto
Scigga mnie i odpycha. Raz pasuje jak garnitur na miare. Raz drazni
jak kamien w bucie. (...) Uciekam od miasta, a potem wracam, by sie
nim od nowa nasyci¢. (...) Miasto geste, brudne, wstretne, piekne.
Piekne w swej niedoskonatosci”l. Wspoétczesne polskie miasta majg
niewatpliwie prawo wzbudza¢ tak skrajne odczucia i rzeczywiscie sg
niedoskonate, niemniej jednak nie zmienia to faktu, iz sg osrodkami,
ktére stanowig jeden z zasadniczych elementéw struktury admini-
stracyjnej panstwa. Szczeg6lnie dotyczy to miast wojewddzkich oraz
tych, ktére utracity ten status w wyniku reformy w 1999 r. Ich po-
strzeganie i ocena zaréwno przez mieszkancéw, jak i osoby tylko
chwilowo je odwiedzajgce uwarunkowana jest wieloma czynnikami,
np.: spoteczno-demograficznymi, politycznymi, gospodarczo-ekono-
micznymi, technologicznymi czy historycznymi. Jaka jest jednak przy-
szto$¢ miast? Czym uwarunkowany jest ich rozwoj? A takze za po-
mocg jakich instrumentéw bedzie on ksztattowany? To pytania, na
ktére nie ma jednoznacznych odpowiedzi, bo tak jak rézne sg miasta
tak rézne sg koncepcje ich przysztosci.

Wieloautorska monografia pod redakcja Alfreda Lutrzykowskiego,
Roberta Musiatkiewicza i Fabiana Nalikowskiego pt. ,Miasta przyszto-
$ci. W poszukiwaniu nowego paradygmatu zarzadzania i rozwoju” sta-
ra sie zapetni¢ te luke i reprezentuje teoretyczno-praktyczne podej-
Scie do kwestii rozwoju i transformacji miast w szerokiej perspekty-
wie badawczej. Ukazata sie ona jako poktosie konferencji pod tym
samym tytulem zorganizowanej w ramach uroczystosci zwigzanych

1 https://www.wirtualnemedia.pl/artykul/szczepan-twardoch-reklama-mobilny-
portfel-w-raiffeisen-polbank-wideo [dostep: 10-10-2018].
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Z pietnastg rocznicg powstania Panistwowej Wyzszej Szkolty Zawodo-
wej we Wtoctawku. Na ksigzke sktada sie czternascie opracowan, a ich
przewodnim watkiem jest funkcjonowanie miasta w szeroko aspekto-
wym ujeciu.

Pierwszy z artykutow, noszgcy taki sam tytut jak cata monografia,
jest autorstwa Alfreda Lutrzykowskiego, wspotredaktora ksigzki. Na-
kreslone zostalo w nim szerokie spectrum podej$¢ badawczych do
zjawiska jakim jest miasto. Wedtug autora miasto jest niezwykle dyna-
miczng i stale przeksztatcajaca sie tkanka spoteczna, ktérej rozwdj
determinowany jest nie tylko czynnikami pragmatycznymi czy indu-
strialnymi istotnymi w konteks$cie funkcjonowania panstwa, ale row-
niez czynnikami psychologicznymi. Czlowiek jako mieszkaniec miasta
bedzie zatem musiat zmierzy¢ sie z nowymi wyzwaniami zwigzanymi
z metropolitarnym charakterem miejsca, w ktorym Zyje.

Drugi tekst, ktérego autorem jest Hubert Izdebski, nosi tytut ,Za-
rzadzanie miastem - tradycje i wyzwania przysztosci”, a jego zasadni-
czy element stanowi przedstawienie zaleznosci w rozumieniu pojec
»miasto” oraz ,zarzadzanie miastem” przez obywateli. Podobnie jak
we wczesniejszym artykule ujecie problemu jest wieloaspektowe ze
szczegblnym uwzglednieniem mieszkancéw miast jako cztonkow
danej spotecznosci oraz os6b wspéizarzadzajacych stale ewoluujaca
strukturg miejska.

Tomasz Kaczmarek w opracowaniu ,Koncepcja governance w za-
rzadzaniu terytorialnym. Wybrane aspekty” analizuje jej zatoZenia ze
szczeg6lnym uwzglednieniem wykorzystania ich na poziomie lokal-
nym samorzadu terytorialnego. Istotne w tym wzgledzie sg uwagi
dotyczace wystepujacych w zarzadzaniu polskimi miastami niedosko-
natosci, ze szczegélnym uwzglednieniem deficytu uczestnictwa spo-
tecznego w tej materii. Szans zmiany na lepsze w tej kwestii autor
szuka w integracji europejskiej oraz nowym programie spoéjnoscio-
wym Unii Europejskiej - Zintegrowane Inwestycje Terytorialne.

Rozdziatl napisany przez Grzegorza Rydlewskiego ,Miasto jako wy-
zwanie i szansa dla decydowania publicznego. Zarys problemdéw
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wg przyjetego wzoru” ukazuje miasta jako jeden z istotnych elemen-
tow decydujacych o rozwoju poszczegdlnych panstw i regionéw. Autor
okresla je nawet mianem ,lokomotyw rozwoju i agentem zmiany”,
a ich miejsce i znaczenie w polityce polskich wtadz analizuje w kon-
teks$cie przyjetej przez rzad w 2017 roku Strategii na rzecz Odpowie-
dzialnego Rozwoju do roku 2020 oraz materialéw opublikowanych
w 2011 roku przez Komisje Europejska. Zaznacza on tez, iz wspolnym
zadaniem praktykéw i teoretykdw zajmujacych sie problematyka
miast jest znalezienie nowego modelu ich zarzadzania i rozwoju.

Kolejny tekst zawarty w prezentowanej ksiazce, autorstwa Andrze-
ja Potoczka ,Przestrzenny kontekst wspotczesnego rozwoju lokalnego
i regionalnego” mdéwi o praktycznym i zasadniczym czynniku rozwoju
jednostek terytorialnych, jakim jest potozenie w konkretnej przestrze-
ni z uwzglednieniem uwarunkowan spotecznych i gospodarczych.
Uwzglednienie charakterystyki i cech danego obszaru jest bowiem
niezbedne w celu efektywnego zarzadzania dang jednostka, ale réw-
niez wypracowania nowych zasad wspotpracy samorzadéw w zakre-
sie realizacji wsp6lnych celéw i inwestycji. Obszarem, w ramach kto-
rego takie dziatania mogg by¢ realizowane, sg Zintegrowane Inwe-
stycje Terytorialne.

Robert Musiatkiewicz w artykule ,Koncepcja Smart City - kiedy
miasto staje sie inteligentne?” pochyla sie nad mozliwo$ciami wpro-
wadzenia w zycie idei Inteligentnych Miast. Majg one by¢ odpowiedzia
na bolaczki w zakresie m.in. takich dziedzin jak transport i mobilno$¢,
technologie budowlane oraz zarzadzanie energig, a takze szeroko ro-
zumiane inteligentne zarzadzanie majace na celu zwiekszenie party-
cypacji mieszkanicow w dziataniach publicznych. Ich wprowadzenie
wymaga stworzenia i potgczenia ze sobg kapitatu ludzkiego i spotecz-
nego oraz infrastruktury informacyjnej i komunikacyjnej, co przetozy
sie na rozwo6j miast i polepszy jakos¢ zycia mieszkancow.

W rozdziale pt. ,Bezpieczenstwo jako wyzwanie miast przysztosci”
Robert Gawlowski porusza niezwykle wazny temat dotyczacy zmian
sposobu zarzadzania bezpieczenstwem w miescie w ujeciu koncepcji
community policing. Wskazuje on, jak istotne dla wzmocnienia poczu-
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cia bezpieczenstwa jednostki byto nawigzanie bezposrednich kontak-
tow i wspotpracy policji z mieszkanicami oraz okreslenie na tej pod-
stawie probleméw waznych z punktu widzenia obywateli. Kolejnym
krokiem jest wigczenie ich w dziatania bezposrednie. Niestety na po-
ziomie polskich struktur miejskich koncepcja ta zdaniem autora nadal
pozostaje w sferze teorii.

Inny aspekt zarzgdzania miastem w tekscie ,Ekonomia doznan
a ksztattowanie przestrzeni miejskiej” uwzglednia Edyta Ptaskonka-
Pruszak. Autorka wyjasnia, na czym polega i w czym przejawia sie
ekonomia doznan w funkcjonowaniu miasta, a takze jak jej zastosowa-
nie moze wptywac pozytywnie na jako$¢ zycia mieszkancéw, co w kon-
sekwencji przetozy sie na postrzeganie miasta jako miejsca atrakcyj-
nego w wielu aspektach zycia, w tym kultury, odpoczynku czy roz-
rywki. Jednym z wymiernych efektow jej zastosowania w ksztattowa-
niu przestrzeni miejskiej jest zapobieganie przenoszeniu sie miesz-
kancéw miast na tereny podmiejskie.

Marcin Pelc w artykule ,Rewitalizacja - regulacja ustawowa i me-
andry praktyki” dzieli sie swymi spostrzezeniami dotyczacymi trud-
nosci zwigzanych z rewitalizacjg przestrzeni miejskich, ze szczegdl-
nym uwzglednieniem rozbieznos$ci w zakresie rozwigzan prawnych,
a faktycznym ich zastosowaniem przez wtadze samorzadowe. Dziata-
niem, ktére mogtoby zapobiec rozbieznosciom i naduzyciom w tym
zakresie, jest zdaniem autora dokonanie zmian w przepisach przej-
Sciowych, przy jednoczesnej standaryzacji procedur przygotowywa-
nia i ustalania programoéw rewitalizacji.

Kolejne opracowanie, ktdrego autorkg jest Janina Kowalik, nosi ty-
tut ,,0d rewitalizacji do kryzysu przestrzeni centralnej miasta. Przypa-
dek Kielc”. Jest ono studium przypadku i wskazuje przyczyny i skutki
tylko cze$ciowo udanej rewitalizacji Srédmiescia Kielc. Z ustaleni au-
torki wynika, iz efekty pozytywne w tym zakresie mozna odnotowac
tylko w kwestiach: wizualnych, infrastrukturalnych i technicznych. Nie
nastgpity natomiast oczekiwane zmiany ekonomiczne i spoteczne be-
dace zasadniczym wyznacznikiem powodzenia rewitalizacji miasta.
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Przyczyn takiego stanu rzeczy upatruje ona w braku spéjnosci decyzji
wtadz miejskich.

Problematyce rewitalizacji poSwiecony jest réwniez tekst Fabiana
Nalikowskiego pt. ,Gminny program rewitalizacji - instrument przy-
wracajacy funkcjonalnos$é obszarom zdegradowanym”. Wskazuje on
istotne roznice miedzy gminnymi a lokalnymi programami rewitaliza-
cji, a takze uwzglednia aspekt prawny i proceduralny wdrazania go
w zycie. Zdaniem autora gminny program rewitalizacji jest szczegdl-
nie istotny dla miast $redniej wielkos$ci, ktore utracity status miast
wojewddzkich.

Sebastian Koztowski w rozdziale pt.,,Dylematy organizacyjne samo-
rzadu warszawskiego w Swietle wyzwan metropolitarnych” podjat sie
okres$lenia najwazniejszych kwestii w rozwoju i funkcjonowaniu pol-
skiej stolicy. Zagadnienie niezwykle rozlegte i wielowatkowe przed-
stawit w spos6b syntetyczny, z uwzglednieniem takich aspektéow jak:
biezaca polityka krajowa, potencjat i status Warszawy oraz reformy
organizacyjne w aspekcie transformacji systemowej panstwa. Konklu-
zja z przedstawionych rozwazan wskazuje, iz dotychczasowe dziata-
nia podjete na rzecz zmiany ustroju miasta tylko w niewielkim stop-
niu miaty za zadanie poprawi¢ funkcjonowanie miasta i zaspokoi¢
oczekiwania jego mieszkancow.

Jedyny obcojezyczny artykut w monografii nosi tytut ,The role of
universities in local sustainable development”. Jego autorzy, Ruslan
Demchyshak i Zoriana Zazuliak, przedstawiajg interesujaca analize
roli uniwersytetéw w lokalnym zré6wnowazonym rozwoju, w ramach
ktérej to teorii uwzgledniane sa czynniki ekonomiczne, spoteczne
i Srodowiskowe. Rozwazania teoretyczne odnoszone s3 do sytuacji na
Ukrainie i jej potencjatu naukowego.

Cato$¢ monografii zamyka materiat prezydenta Wtoctawka Marka
Wojtkowskiego, ktorego tytut brzmi ,Problem rewitalizacji Wtoctaw-
ka - niemoznos$¢ czy realna perspektywa?”. Powyzsze zagadnienie
zostato ujete z perspektywy praktyka, ktéry w celu zobrazowania zto-
zonosci zadania, jakim jest rewitalizacja, przedstawia wyciag ustalen
ze ,Szczegbtowej diagnozy obszaru rewitalizacji Wtoctawka”.
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Artykuty zawarte w prezentowanej ksigzce podejmuja zagadnienie
zarzadzania miastem w szerokiej perspektywie badawczej i uzupet-
niaja sie wzajemnie. Przedstawione przez autoréw konkluzje doty-
czace zmian w zarzadzaniu i rozwoju miast przysztosci maja charak-
ter zaréwno teoretyczny, jak i praktyczny. W ksigzce przewaza jednak
warstwa deskrypcyjna przed eksplikacyjng, co powoduje, ze przedsta-
wione przez autoré6w postulaty i wnioski dotyczgce zmian w zarza-
dzaniu i rozwoju miast przysztosci sg mniej przekonujace. Publikacja
koncentruje sie, przede wszystkim, na charakterystyce rozwoju pol-
skich miast, co z jednej strony pozwala na okreslenie ich specyfiki,
z drugiej stosunkowo marginalnie potraktowano aspekt potencjatu
ich rozwoju na tle Srodowisk miejskich innych panstw. Istotne wzmoc-
nienie monografii stanowitoby takze poszerzenie odwotan w zakresie
literatury dotyczacej poruszanej problematyki. Niewatpliwie pozytyw-
ng i szczegoblnie istotng cechy ksigzki jest to, iz teksty w niej zawarte
traktuja strukture aglomeracji miejskich jako zywa, dynamiczna i stale
ewoluujacg tkanke, ktérg mozna i nalezy wzmacnia¢ oraz rekonstruo-
wacd, by dziatala sprawniej i efektywniej jako konstytutywny element
konstrukcji panstwa. Kondycja miast i ich mieszkancéw przektada sie
bowiem na jako$¢ regiondw, a w konsekwencji na potencjat kraju.
Publikacje nalezy potraktowac¢ nie tylko jako teoretyczne rozwazania
nad jakoscig i mozliwo$ciami rozwoju miast, ale réwniez, a moze
przede wszystkim, jako drogowskaz dla wtodarzy i praktykéw dziata-
jacych na rzecz struktur miejskich. Powinna ona takze zacheci¢ przed-
stawicieli Srodowisk naukowych do kontynuowania i poszerzenia ba-
dan w zakresie tej interesujacej spotecznie problematyki.
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