NIEPELNOSPRAWNOSC
DYSKURSY PEDAGOGIKI SPECJALNE]






NIEPELNOSPRAWNOSC
DYSKURSY PEDAGOGIKI SPECJALNE]

Edukacja i integracja spoteczna dzieci i mtodziezy

Nr 37

Gdansk 2020



Komitet Naukowy
doc. dr hab. Jarostaw Balvin (Uniwersytet w Zliné),
prof. dr Ursula Horsch (Uniwersytet w Heidelbergu),
prof. dr hab. Svetlana Konyushenko (Uniwersytet im. E. Kanta, Kaliningrad),
doc. PhDr. Jaroslav Veteska (University in Usti nad Labem),
dr hab. Teresa Zotkowska (prof. USz., Szczecin)

Komitet Redakcyjny
Amadeusz Krause (red. nacz.), Marta Jurczyk (z-ca red. nacz.)
Stawomira Sadowska, Joanna Belzyt (sekretarz redakcji)

Czasopismo recenzowane
(tryb recenzowania i informacje dla autoréw
na stronie www.niepelnosprawnosc.ug.edu.pl)

Redaktor naukowy tomu
Jolanta Rzeznicka-Krupa

Korekta techniczna,
sklad i tamanie
Urszula Jedryczka

Publikacja dofinansowana ze srodkow
Wydzialu Nauk Spolecznych Uniwersytetu Gdanskiego

ISSN 2080-9476
e-ISSN 2544-0519

Wydawnictwo Uniwersytetu Gdanskiego
ul. Armii Krajowej 119/121, 81-824 Sopot
tel./fax 58 523 11 37, tel. 725 991 206
e-mail: wydawnictwo@ug.gda.pl
www.wyd.ug.edu.pl
Ksiegarnia internetowa: www.kiw.ug.edu.pl



Spis tresci
Contents

OdRedakgji ... 9
Editor's Note

Teoretyczny namyst nad edukacja
Theoretical reflection on education

Joanna Zeromska-Charlifiska
Przejawy i konsekwencje dominacji réwiesniczej dziewczat —
perspektywa pedagogiczna
Expressions and consequence of peer dominance among girls —
pedagogical Perspective . ... ... ... 15

Joanna Izabela Belzyt
Edukacyjny potencjal perspektywy walca konfliktéw — zarys
innowacyjnego postrzegania sytuacji trudnych i rozwigzywania
konfliktow
The educational potential of the ,cylinder of conflicts” theory — innovative
understanding of difficult situations and conflicts solution processes ... ....... 27

Rodzina i dziecko w procesie terapii i ksztalcenia — konteksty teoretyczne
Family and child in the process of therapy and education — theoretical contexts

Magdalena Boczkowska
Resilience rodziny — geneza koncepgcji, gtéwne pojecia, kierunki badan
Family resilience — genesis of concepts, main terms, research trends .......... 40

Beata Antoszewska
Dziecko (uczen) z chorobg przewlekla w polskim systemie edukacji
A child (a pupil) with a chronic illness in Polish educational system .......... 56

Renata Zubrzycka
Dziecko z chorobami alergicznymi uktadu oddechowego jako podmiot
badan, diagnozy i terapii — perspektywa interdyscyplinarna
A child with allergic diseases of the respiratory system as a subject of research,
diagnosis and therapy — an interdisciplinary approach . .................... 73



6 Spis tresci

Marta Lewandowska
Problemy rozwojowe dzieci w wieku przedszkolnym w przebiegu c
horéb ucha srodkowego
The developmental problems of preschool children in the middle
eAY INECHION . ..ottt 88

Marlena Dudzifiska
Wspomaganie procesu terapii dziecka z zaburzeniami przetwarzania
sensorycznego przez pedagoga-terapeute. Implikacje praktyczne
Supporting the therapy of a child with sensory processing disorders
in the context of the concept of Sensory Integration — practical implications . ... 102

Kamila Bubatla, Piotr Gierek
Wybrane aspekty funkcjonowania rodziny dziecka z zespolem Downa —
studium indywidualnego przypadku
Selected aspects of a child with Down Syndrome family’s functioning —
acase stUAY ... 124

Edukacja integracyjna w badaniach empirycznych
Integrative education in empirical research

Ling Guo, Milon Potmésil
A survey on school adaptation of pupils with developmental
disabilities in mainland China
Badania ankietowe adaptacji szkolnej uczniow z zaburzeniami rozwojowymi
w kontynentalnych Chinach .. ........ ... ... ... . ... ... ... ... ..., 148

Zdzistaw Kazanowski
Kontakty mtodziezy polskiej i ukraifiskiej z réwie$nikami
z niepelnosprawnoscig w szkole a jej gotowos¢ do integracji edukacyjnej
Interactions of Polish and Ukrainian youth with peers with disabilities
at school and their readiness for educational integration .................... 166

Marzenna Zaorska
Integracja spoleczna i edukacja integracyjna w opinii nauczycieli
oraz rodzicow uczniow klas VIII ogélnodostepnej szkoly podstawowej
Social and educational integration of pupils at schools in parents” and teachers’
OPIMIONIS © . oottt e 186

Irena Ramik-Mazewska
Uczen z niepelnosprawnosciag w systemie integracji. Miedzy
samodzielnoscia a pozycja dziecka w klasie szkolnej
Challenged learners in the coeducation system. Independence and place
of a child in the classroom environment ........... ... .. ... ... .. 201



Spis tresci 7

Rozwadj, ksztalcenie i terapia w badaniach empirycznych
Development, education and therapy in empirical research

Martyna Bienkowska, Malgorzata Karczmarzyk
Osoba z niepelnosprawnoscia w oczach dzieci w wieku
wczesnoszkolnym. Analiza znaczeni wizualno-werbalnych
konstruowanych przez uczniéw klas trzecich
A person’s with disabilities images constructed by early education children —
the analysis of visual and verbal meanings .. ............. ... ... ... . .... 215

Ewa Niestorowicz
Posta¢ cztowieka w rysunkach trzynastoletnich dzieci catkowicie
niewidomych od urodzenia i widzacych — analiza wybranych
probleméw
A Human Figure of in a Drawing. On Base of the Works of Thirteen-Year-
Old Children Blind from Birth and Their Well-Sighted Peers . . .............. 229

Urszula Oszwa
Rozwigzywanie arytmetycznych zadan tekstowych przez dzieci
z réznymi typami specyficznych trudnosci w uczeniu sie
Arithmetic text problem solving by children with different types
of developmental learning disorders ........... ... ... . ... ... . . 245

Elzbieta Krecisz-Plis
Zaangazowanie rodzicielskie a percepcja do§wiadczen rodzicoéw
dziecka z choroba przewlekia
Parental involvement and perception of experience parents of the child's
with chronic disease ............. . . 265

Z badan studenckich
Students’ Research

Paulina Galinska
Zachowania dzieci ze spektrum autyzmu w wieku od 3 do 12 lat
w czasie korzystania z ustug fryzjerskich
Behaviours of children with autism spectrum disorder while visiting
and using hairdresser SErvice .. ......... ... ... 288

Malwina Szalkowska
Mlodzi dorodli z choroba przewleklia na rynku pracy
Young adults with chronic illness on the labour market ................. ... 312






Od Redakgji
Editor's Note

Szanowni Panistwo

Oddajemy do rak Czytelnikéw kolejny tom czasopisma, w ktérym odnajda
Panistwo réznorodne teksty poswiecone szeroko rozumianej problematyce spotecz-
nego funkcjonowania dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia. Cho¢ zagadnienia
w nich prezentowane obejmuja szerokie spektrum zainteresowan badawczych
Autorek i Autoréw, to jednak mozna w nich odnalez¢ pewne wspdlne watki kon-
centrujace sie przede wszystkim wokoét kwestii zwigzanych z rozwojem, edukacja
i integracja spoteczng mlodych ludzi. Dotyczg one zatem kluczowych zagadnien
konstruujacych obszar refleksji i praktyki pedagogicznej. Konstytutywnymi dlan
kategoriami sg — rozumiane relacyjnie jako procesy zachodzace we wzajemnych
interakcjach zaangazowanych wen podmiotéw — pojecia wychowania i ksztalce-
nia, nauczania i uczenia sie.

Edukacja, jak zauwaza R. Rorty (2000: 143) pelni zawsze dwie podstawowe
funkcje: socjalizujaca i wyzwalajgca zarazem. Jej zadaniem jest zatem zaréwno
wsparcie miodych ludzi w osigganiu samodzielnoéci tak, by mogli bez wigkszych
przeszkdd funkcjonowaé w spoleczenistwie (przenikaja sie tu procesy adaptacji
i spotecznej reprodukcji znaczen, struktur i systemoéw), ale takze emancypacja
prowadzaca do wolnosci jednostki, rozumianej jako mozliwo$¢ spotecznego funk-
cjonowania opartego na szacunku, réwnych prawach i dostepnosci we wszystkich
wymiarach zycia spolecznego (to zadanie jest uwarunkowane m. in. niwelowa-
niem negatywnych zjawisk, takich jak dyskryminacja i wykluczenie w réznych
obszarach i aspektach zycia spolecznego). Jak zawsze, tak i obecnie edukacja ba-
lansuje gdzie$ pomiedzy tymi dwoma wymiarami, adaptacja i emancypacja, za$
kazda sytuacja pedagogiczna naznaczona jest wewnetrznymi sprzeczno$ciami
i watpliwo$ciami, ktére — jak zauwaza Z. Bauman (2000:158) odzwierciedlaja w pe-
wien sposob aporie spoleczenstw w jakich zachodza procesy edukacyjne. Ksztal-
cenie, integracja edukacyjna i spoteczna oséb z réznymi niepelnosprawnosciami,
bedacych reprezentantami grup spolecznie marginalizowanych, szczegélnie wy-
razi$cie uwypuklaja réznego rodzaju niekonsekwencje, sprzecznosci, konflikty
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intereséw i trudnosci, ktérych zrédlem sg szersze, strukturalne i systemowe pro-
blemy i ograniczenia.

Prezentowane w niniejszym tomie teksty poruszaja bardzo r6zne watkii pro-
blemy pedagogicznego wsparcia w rozwoju, edukacji i spolecznym wlaczaniu
dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnosciami, a tym samym wpisuja si¢ w obszar
réznych ,pedagogii niepelnosprawnosci”, jesli termin ten zgodnie z uksztaltowa-
nym juz w tradycji pedagogicznej sposobem rozumienia bedziemy postrzega¢
jako caloéciowe spojrzenie na refleksje o edukacji i praktyke edukacyjna. Pedago-
gia tworzy obszar, ktéry taczy w sobie zaréwno okreslone typy myslenia, badan,
jak i praktyk edukacyjnych (zob. Kwiecifiski 2000: 12) zachodzace w réznych
przestrzeniach doswiadczenia spolecznego podmiotow. I wilasnie te rézne prze-
strzenie spoteczne (rodzina, klasa, szkola) i rézne doswiadczenia podmiotéw funk-
cjonujacych z niepelnosprawnoscia, badz w jaki$ sposéb uwiklanych w sytuacje
niepelnosprawnosci zostaly przedstawione w artykutach skiadajacych sie na ni-
niejszy tom. Struktura calo$ci zostala podzielona na kilka obszaréw obejmujacych
teoretyczny namyst nad kwestiami edukacyjnymi (cho¢ kazdorazowo jest on
réwniez silnie zakorzeniony w sferze probleméw spolecznych i odwoluje si¢ do
okreslonych praktyk dziatania) oraz prezentacje wynikéw badan empirycznych,
z ktérych wiekszos¢ zostala osadzona w tzw. paradygmacie obiektywistycznym.

W obszar teoretycznej refleksji nad edukacja wpisuja sie teksty poSwiecone
pedagogicznym kontekstom szkolnego funkcjonowania dziewczat, edukacyjnego
potencjatu rozwigzywania konfliktéw w sytuacjach trudnych oraz zagadnienia
zwiagzane z rola i problemami rodziny w kontekscie terapii i ksztalcenia dzieci i mto-
dziezy z niepelnosprawnosciami. I tak w tekécie Joanny Zeromskiej-Charlinskiej
Przejawy i konsekwencje dominacji réwiesniczej dziewczqt — perspektywa pedagogiczna od-
najdziemy interesujaca probe poszukiwania mechanizméw wyjasniajacych pro-
cesy szkolnego marginalizowania i wykluczania na tle nieakceptowanych zacho-
wan, ktére moga by¢ postrzegane jako forma kontestacji okreslonych wymiaréw
ksztaltujacych podmiotowos¢ wspoélczesnych uczennic. Dziewczeca ,gra w do-
ming”, cho¢ moze by¢ postrzegana negatywnie i rodzi¢ konflikty, moze réwniez
by¢ interpretowana jako forma oporu wobec dominujacych, zorientowanych na
ple¢ kulturowa, standardéw budowania tozsamosci w Srodowisku szkoly. Nato-
miast Joanna Izabela Belzyt proponuje autorska koncepcje ,walca konfliktow”
w odniesieniu do identyfikowania i definiowania sytuacji trudnych oraz roz-
wiazywania konfliktéw w réznych sytuacjach spotecznych. Jej propozycja przed-
stawiona w artykule Edukacyjny potencjat perspektywy ,walca konfliktéw” — zarys
innowacyjnego postrzegania sytuacji trudnych i rozwigzywania konfliktéw, zostata wy-
pracowana na bazie modelu ,kola konfliktéw” Ch. Moore’a i poszerzona o dodat-
kowe elementy — sfere emocji oraz kody jezykowe, dzieki czemu rozumienie i roz-
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wigzywanie sytuacji trudnych nie tylko ujawnia mozliwoéci spotecznego uczenia
sie, ale takze moze by¢ bardziej adekwatne i skuteczne.

W dalszej czeéci tomu znajda Panstwo teksty skupione wokot problematyki
rozwoju i funkcjonowania dzieci z r6znego rodzaju trudnosciami, ich rodzin oraz
wybranych aspektéw wychowania i terapii. I tak Magdalena Boczkowska w arty-
kule Resilience rodziny - geneza koncepcji, gléwne pojecia, kierunki badan rozwaza mozli-
wosci adaptacji rodziny, ujmowanej z perspektywy podejscia systemowego, do
trudnych i traumatycznych sytuacji zyciowych. Odnoszac sie do koncepgji resi-
lience uksztaltowanej w obszarze badan nad indywidualnymi procesami adap-
tacyjnymi podejmuje takze probe uporzadkowania poje¢ i ram teoretyczno-
-empirycznych badan, ktére ja wykorzystuja w studiach nad funkcjonowaniem
rodzin. Kilka kolejnych artykuléw przedstawia rozwazania dotyczace dzieci
z r6znego rodzaju niepelnosprawnosciami w kontekscie funkcjonowania rodzi-
ny, organizacji systemu edukacji oraz proceséw diagnozowania i terapii. Kamila
Bubala i Piotr Gierek w tekscie Wybrane aspekty funkcjonowania rodziny z zespotem
Downa — studium indywidualnego przypadku, skupiajac sie na szczegélowej analizie
doswiadczen konkretnej rodziny, ukazujg réwniez — jak mozna przypuszczaé —
W szerszym wymiarze codzienne problemy wielu rodzin wychowujacych dziec-
ko z niepelnosprawnoscig. Natomiast Marta Lewandowska w artykule Problemy
rozwojowe dzieci w wieku przedszkolnym w przebiegu chordb ucha srodkowego, Beata An-
toszewska w tekscie Dziecko (uczeti) z chorobg przewleklg w polskim systemie edukacji
oraz Renata Zubrzycka w artykule Dziecko z chorobami alergicznymi uktadu oddecho-
wego jako podmiot badan, diagnozy i terapii — perspektywa interdyscyplinarna przybli-
zaja kwestie rozwoju, badania i diagnozowania, a takze terapii i ksztalcenia dzieci
z okreSlonymi trudno$ciami Iaczonymi z danym rodzajem niepelnosprawnosci.
Z kolei Marlena Dudzifiska w tekscie Wspomaganie procesu terapii dziecka z zaburze-
niami przetwarzania sensorycznego skupia uwage na problematyke zaburzen prze-
twarzania bodZcéw zmystowych. Autorka, poza oméwieniem podstawowych
zalozen, przebiegu i zaburzen proceséw integracji sensorycznej, proponuje takze
przykladowe strategie dzialania, ktére moga wspiera¢ rozw¢j i funkcjonowanie
dzieci w wieku przedszkolnym.

W czesci tomu przedstawiajacej rezultaty badan empirycznych dominuja,
realizowane w ramach strategii iloéciowej, studia dotyczace réznych aspektéow
edukacji integracyjnej oraz szczegblowe kwestie zwigzane z rozwojem, ksztalce-
niem, terapia dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnosciami. Wyjatkiem jest tekst
autorstwa Martyny Bienkowskiej i Malgorzaty Karczmarzyk, w ktérym przedsta-
wione zostaly jakosciowe badania proceséw rozumienia i nadawania znaczen
zwigzanych ze zjawiskiem niepelnosprawnosci przez dzieci. W artykule Osoba
z niepetnosprawnoscig w oczach dzieci w wieku wczesnoszkolnym: analiza znaczen
wizualno-werbalnych konstruowanych przez uczniow klas trzecich Autorki, wykorzy-
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stujac wywiady i analize semiotyczna dzieciecych rysunkéw, przedstawiaja ele-
menty potocznej wiedzy na temat funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscia
konstruowanej przez dzieci w wieku wczesnoszkolnym. Do rysunkéw dziecie-
cych jako materialu badawczego odnosi sie w badaniach poréwnawczych takze
Ewa Nestorowicz, ktéra w tekscie Postac cztowieka w rysunkach trzynastoletnich dzieci
catkowicie niewidomych od urodzenia i widzgcych — analiza wybranych problemdw skupia
sie na zagadnieniach rozwoju sprawnosci rysunkowej oraz kwestiach reprezenta-
cji rzeczywistosci przez dzieci widzace i niewidzace. Kolejny tekst, Rozwigzywanie
arytmetycznych zadan tekstowych przez dzieci z réznymi typami specyficznych trudnosci
w uczeniu sig, autorstwa Urszuli Oszwy, porusza bardzo istotne problemy do-
tyczace ksztalcenia matematycznego we wczesnych etapach edukacji szkolnej.
Uczenie sie matematyki, poza umiejetnosciami zwigzanymi z samym liczeniem
i mysleniem operacyjnym, wymaga réwniez jednoczesnego czytania ze zrozu-
mieniem oraz dzialania na liczbach. Tym samym réznego rodzaju trudnosci
w rozwiazywaniu zadan przez dzieci moga by¢ warunkowane nie tylko specy-
ficznymi trudno$ciami w uczeniu sie matematyki, ale takze trudnosciami w kodo-
waniu i dekodowaniu tekstu. Potwierdzaja to uzyskane rezultaty badan, w ktérych
grupa dzieci ze wspdlwystepujacymi w tych aspektach problemami uzyskala
najstabsze wyniki. W artykule Elzbiety Krecisz-Plis Zaangazowanie rodzicielskie
a percepcja doswiadczeri rodzicéw dziecka z chorobg przewlekly Autorka prezentuje wyni-
ki badan, ktérych celem bylo przedstawienie doswiadczen rodzicielskich oraz po-
ziomu zaangazowania rodzicéw wychowujacych dziecko z choroba przewlekia.
Kwestie te byly badane m. in. w odniesieniu do motywacji i realizacji zadah wyni-
kajacych z roli rodzica oraz poziomu osigganej w tym zakresie satysfakcj.
Calos$¢ numeru zamykajg artykuly przygotowane przez mlode badaczki (stu-
dentki badz juz absolwentki studiéw pedagogicznych), debiutujace na lfamach
naszego czasopisma. Paulina Galinska w artykule Zachowania dzieci ze spektrum
autyzmu w wieku od 3 do 12 lat w czasie korzystania z ustug fryzjerskich, przedstawia
zagadnienie, ktére z pozoru wydawac sie moze malo znaczace, jednak dla wielu
rodzicéw dzieci z autystycznego spektrum zaburzeh moze stanowic realny i trud-
ny do rozwiazania problem. Autorka, na podstawie wynikéw wlasnych badan
wyjasénia dlaczego tak sie dzieje i w jaki sposéb mozna wspiera¢ dziecko, aby po-
radzi¢ sobie w tego typu trudnych sytuacjach. Malwina Szatkowska natomiast
w tekscie Mfodzi dorosli z chorobg przewlektg na rynku pracy przedstawia wybrane
watki wlasnych badan, ktérych celem bylo poznanie codziennego funkcjonowa-
nia tej grupy z perspektywy przyjetego przez Autorke ekologicznego modelu
zdrowia i gléwnych aspektow jakosci zycia. W artykule skupiono sie na prezentacji
aspektéw zwiazanych z do$wiadczeniami zawodowymi mlodych ludzi, a takze
trudnosciami na jakie napotykali w czasie poszukiwania i wykonywania pracy.
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Mam nadzieje, ze lektura najnowszego tomu naszego czasopisma bedzie dla
Panistwa nie tylko interesujacym doswiadczeniem, ale bedzie réwniez inspiracjq
do dalszych poszukiwan badawczych i zglebiania prezentowanych w nim obsza-
réw i zagadnien.

Jolanta Rzeznicka-Krupa
Redaktor tomu
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Przejawy i konsekwencje dominacji roéwiesniczej
dziewczat — perspektywa pedagogiczna

Celem analizy uczynitam probe zrozumienia wybranych aspektéw dziewczecej dominacji. Teore
tyczne poszukiwania swoistych nieprawidlowosci w ujawnianych przez nie formach zachowa-
nia w szkole moga skloni¢ do przemyslen nad konsekwencjami kontrolowanych i niekontrolo-
wanych zachowan agresywnych wéréd réwiesnikéw, w kontekscie ryzyka tworzenia nowych
znanych/nieznanych im dotad jakosci funkcjonowania. Watki teoretyczne wyjasniajace mecha-
nizmy marginalizowania i wykluczania spolecznego w przestrzeni szkolnej tworza tto dla prowa-
dzonych tam ,gier w dominy”, akcentujgc kontestacyjny wymiar podmiotowosci wspélczesnych
uczennic.

Stowa kluczowe: agresja, dominacja, wykluczanie, marginalizacja, szkota

Expressions and consequence of peer dominance among girls —
pedagogical perspective

The purpose of the analysis was an attempt to understand selected aspects girly domination.
Theoretical explorations of specific anomaly in behavioral forms used by them in school, can in-
cline reflection about consequences of controlled and uncontrolled aggressive behaviors among
peers, in the context of risk associated with creation of new known/unknown for them quality of
functioning. Theoretical clues explaining mechanisms of marginalizing and social exclusion in
school space create background for “game of dominant girls” being conducted in school, empha-
sizing contestation aspect of contemporary schoolgirls.

Keywords: aggression, domination, exclusion, marginalization, school

Wprowadzenie

Przestaniem wysitku pozyskania perspektywy teoretycznej dla istotnych
wspolczesnie kwestii pedagogicznych wyznaczanych przez kategorie: agresji —
dominacji i ryzyka jest potrzeba dokonania krytycznej analizy codziennosci w szkole,
uchwycenia specyfiki klimatu rywalizacji wérdéd uczniéw, uswiadomienia sym-
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ptomatologii ich agresywnosci. Tekst stanowi prébe dotarcia do zrédel wspodtczes-
nych uwiklafn kulturowo-socjalizacyjnych uczniéw w szkole, determinujacych
ich statusy réwiesnicze. Podejmuje go w tym tekscie sSwiadoma rozleglosci proble-
mu, jego teoretycznego zréznicowania, jak i ambiwalentnych reakcji mu towa-
rzyszacych. Préba zaakcentowania owej problematyki wokoét rozumienia istoty
podmiotowosci oraz regut uprzedmiotawiajacych jednostke w relacjach z innymi
jest zadaniem o tyle znaczacym i trudnym, iz sama idea podmiotowosci zostala
dalece zinfantylizowana i ograniczona przez instytucjonalna przestrzen. Od-
miennego znaczenia nabiera dyskurs eksplikujacy zyczeniowe myslenie o nie-
zakléconym i optymalnym funkcjonowaniu uczniéw w szkole. Nie pozostaje to
bez konsekwencji podmiotowych, gdyz réwnoczesnie zostaja wygenerowane
uczniowskie narracje wywolujgce niepokéj na mysl o potencjalnym ryzyku wy-
znaczanym przez wyobrazeniowe i symboliczne reprezentacje. W tym odniesie-
niu rozumienie dominacji i ryzyka jako kontekstéw przejmujacych dyskurs w jego
symbolicznym wymiarze ukazuje zniewolong przez dzialanie innych podmioto-
wos¢, ktorzy moga by¢ zaréwno kreatorami tego stanu, jak tez jego manipulatora-
mi. To z kolei uzasadnia postawienie pytania: Jak rozpozna¢ indywidualng kon-
dycje ucznia i specyfike jego wycofywania sie? Czym jest dominacja — agresja? Co
wyznacza ryzyko podejmowanych zachowan przez dominujace w grupie réwies-
niczej dziewczeta?

Pytania o intensywno$sc i przestrzefi dominowania vs zdominowania wyzna-
czaja charakter rozwazan dotyczacych funkcjonowania dziewczat oraz okreslaja
apriorycznie status ich pozycji. Z jednej strony dominacje uznaje sie za jeden
z socjalizacyjnych proceséw kreujgcych rzeczywistos¢ szkolng, z drugiej nato-
miast staje sie wymogiem kulturowym prowadzacym potencjalnie do defawory-
zacji, wykluczania, stygmatyzacji, pietna oczekiwan wobec innych bez wzgledu
naich potrzeby, poddania si¢ takim zmianom. Uczennica we wspoélczesnej szkole
zostala uwiklana w pulapke zagrozen, ulegajac spolecznie konstruowanej narra-
cji, prowadzacej do zachowan destrukcyjnych poprzez wymog przynaleznosci,
narzuconej akceptacji, a nade wszystko nieujawniania ,siebie”. Opor przed taka
pozorna identyfikacja staje sie aktem spolecznie ryzykownym. Czlowiek majacy
Swiadomos¢ ryzyka utraty kontaktéw interpersonalnych lub ma $wiadomos¢ za-
grozenia utraty przynaleznosci, postrzega siebie jako zagrozonego wykluczeniem
spolecznym.

Zaburzenie zachowania de facto odnosi sie nie tylko do jednostki, do jej wnet-
rza i eskalujacych w nim proceséw o symptomach niezgodnych z powszechnie
aprobowanymi regulami/zasadami dobrego wspdlzycia, nieprzynoszacymi szko-
dy jednostce oraz innym, lecz takze —i co wypada tutaj i teraz podkresli¢ — do tego,
co zachodzi miedzy indywiduum a innymi. Owo miedzy, a ktére réwniez w swo-
jej pracy na temat dialogu w pedagogicznym badaniu jako$ciowym przedstawila
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U. Ostrowska (2000: 161-162), stanowi w moim odczuciu istotny aspekt rozwazan
dotyczacych problemu dominacji, zwlaszcza w kontekscie socjologii. Socjologicz-
ne zainteresowanie koncentruje sie na tym, co dzieje sie miedzy fame’ami a inny-
mi, na modyfikacji r6l miedzy nimi a zdominowanymi uczennicami, obejmuje
takze wzajemne interakcje miedzy dominami a grupa rowieénicza i szersza struk-
turg spoleczna. Istota problemu w tym wzgledzie sa mozliwosci Swiadomego
wzbudzania i poszukiwania przez zdominowane tego co jest tozsame, krytyko-
wania totalizujacych figur pozornych tozsamosci.

Perspektywa teoretyczna — Zrodla poje¢ uwrazliwiajacych

Wspodlczesna scena zycia szkolnego — pole walki, wskazuje na dramat wyklu-
czen i eliminacji oséb uznanych za inne, nieprzystajace. Przedmiotem tej walki
okazuje sie wola dominacji, co znajduje swoja interpretacje w teoriach konfliktu.
Czlonkowie grup stosuja strategie przestrzenne (zob. Michel 2016: 88-89). Za ich
pomoca reprezentanci tychze grup wypracowuja sposoby gry, ktére uwierzytel-
niajg aktorow i calg grupe. Jest to swoista gra w wykluczenie spoteczne w szkolnej
przestrzeni dynamizujaca zjawisko wykluczenia spotecznego, definiujgca status
dziewczat wykluczanych/wykluczonych i wykluczajacych. Dokonujac préby zro-
zumienia wielowymiarowosci kontekstu zjawiska dominacji warto zrekonstruo-
wac jego teoretyczne watki. Zjawisko to stanowi rezultat negatywnego naznacza-
nia, stygmatyzacji. W przekonaniu E. Goffmana (1963) osoby stygmatyzowane
posiadaja jakis$ atrybut spoleczny, gleboko je dyskredytujacy i ktore z tego powo-
du sa postrzegane jako niepelnowartosciowe. Stygmat jest negatywna cecha,
aktywizujaca si¢ w momencie zauwazenia jej przez publiczno$¢. Autor opisuje
osoby, nosicieli pietna — dyskredytowanych (stygmat jawny) i dyskretytowalnych
(stygmat ukryty). Ponadto E. Goffman wyréznil stygmaty: fizyczny zwiazany
z uszkodzeniami fizycznymi; stygmat osobowosci, charakteryzujacy sie slaba
wola, despotyzmem, wybuchowoscia; stygmat plemienny zwigzany z przynalez-
noscig narodowa czy religijng. Analizujac zjawisko pietna autor ten zwraca uwage
na jego spoleczne definiowanie, wigzace sie ze zréznicowanym warto$ciowaniem
tozsamosci w ramach interakgji. Spoleczne konstruowanie pigtna w obejmuje etapy:

— rozpoznanie réznicy opartej na pewnych wyrdzniajacych sie cechach lub syg-
nalach rozpoznawczych;
— dewaluacja jednostki, ktéra ja nosi (Goffman 2005).

Tak rozumiane pietno jest narzedziem, za pomoca ktérego konstruuje sie
i podtrzymuje hierarchig spoteczng. Odbywa si¢ to za pomocg wyobrazehn normal-
s6w i napietnowanych o tym, kim sg we wlasnych i cudzych wizjach i jak konsty-
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tuuja sie kontakty miedzy tymi grupami (Goffman 2005: 168). Proces pietnowania
charakteryzuje relacyjnos¢, oznaczajaca fakt dwuznacznosci oceny odchylenia od
normy w przekonaniu innych. (za: Dovidio, Major, Cocker 2008: 25). Istotg w roz-
wazaniach staje sie fenomen wytwarzania przez spoleczng widownie ,tozsamo-
Sci oczekiwanej” (wymogi wobec jednostki) oraz ,tozsamosci rzeczywistej” (cechy
jednostkowe). Osoby z pietnem stosujg strategie jego ukrywania w interakcjach
spolecznych. Jedng z nich jest asymilacja-przystosowanie — ,0d jednostki z piet-
nem oczekuje sig, aby swoim zachowaniem nie dawala do zrozumienia, ze jej
brzemie jest ciezkie ani, ze dZwiganie go sprawilo, iz stala sie inna niz normalsi.
Jednoczesnie osoba taka musi sie trzymac od nas na odleglos¢, dzieki ktorej be-
dziemy mogli bezbolesnie potwierdzi¢ to przekonanie na jej temat. [...] radzi sig
jej, aby sie naturalnie odwzajemniata, akceptujac siebie i nas w sposéb, w jaki sami
nie bylibysmy gotowi jej w pelni zaakceptowad” (Goffman 2005: 168). Jak dalej
konstatuje E. Goffman, to zludna akceptacja: ,Ironia takich zalecen nie polega na
tym, Ze od nosicieli pietna oczekuje sie aby wykazywali cierpliwos¢, bedac dla in-
nych tym, kim nie wolno im dla nich by¢, ale na tym, ze takie zawlaszczenie rea-
kejijednostki moze okazac sie maksimum tego, czego nosiciel pietna moze oczeki-
waé w swojej sytuacji” (2005: 165-166). Inng strategia przystosowawczg jest
przyjecie perspektywy wewnatrzgrupowej - podejmujacy te taktyke nosiciel piet-
na chwali domniemane szczegdlne wartosci i zastugi podobnych do siebie oséb
oraz otwarcie kwestionuje dezaprobate, z jaka traktuja go normalsi. Wedlug
E. Goffmana to radykalna i separacyjna strategia zarzadzania pietnem, ktéra
wywoluje negatywne efekty dla stosujacych ja jednostek. We wspoélczesnej, inter-
dyscyplinarnej perspektywie badawczej nad pietnem (Czykwin: 2013) akcentuje
sie fakt, iz osoby stygmatyzowane konstruuja swéj wizerunek w oparciu o dane
z interakgji. Nosiciel pietna oczekuje naleznego jemu szacunku i uznania w aspek-
cie spolecznej odmowy, co w rezultacie skutkuje poszukiwaniem w sobie cech,
ktére moglyby te odmowe uzasadni¢, kwestionujac wlasne atrybuty, uczac sie
jednoczesnie samo nienawisci. Obowigzujace standardy spoleczne zostajq przez
nig odczytane i zinternalizowane jako porazki. J. Kochanowski (2004) przyznaje,
ze myslimy o sobie przede wszystkim w kategoriach, ktére implementowano
W nas w procesie socjalizacji.

Znaczacy jest fakt, wskazujacy niejako konsekwencje procesu marginalizacji,
wykluczania a w rezultacie odczuwania pietna, gniewu, zazdrosci, zawisci, podej-
rzliwosci, przygnebienia, dezorientacji, defaworyzacji (ignorowanie, niedocenia-
nie, niezauwazanie kompetencji) a takze obnizenie poczucia wiasnej wartosci
i samoakceptacji, ograniczenie wykorzystania jej potencjatu, zle samopoczucie,
zmiany w obrebie funkcjonowania spolecznego i emocjonalnego, podatnos¢ wik-
tymologiczna, odczuwanie silnego dysstresu, podejmowania przez zdomino
wanych ryzyka reaktywnosci odwetowej, wzrostu agresji i wrogosci. Uczniowie
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odrzuceni, izolowani przebywaja w zespole deprywacyjnym, pozbawiajacym
mozliwosci partycypacji. Odczuwaja brak uznania, komponuja obraz siebie pejo-
ratywnie. Sq nieszczesliwi, pozbawieni mozliwosci nabywania nowych umiejet-
nosci spolecznych, nie potrafig kierowaé uwagi na zewnatrz (Krason, Czerkawski
2009). Jednostka funkcjonujgca w orientacji defensywnej, w ktérej celem jest
ochrona pozytywnego obrazu wlasnej osoby (Pospiszyl 2005a: 329-335) oscyluje
wokét korzysci, ktére mozna sprowadzi¢ do kilku motywéw: doraznej korzysci,
przestaniajacej odlegla w czasie i niepewna perspektywe przysziosci, leku przed
odpowiedzialnoscig i trudnosciami zwigzanymi z podjeciem wyboru, ochrony
wlasnej samooceny, specyficznego skojarzenia porazki z nagroda i zgody na po-
razke jako niezbednego warunku osiagniecia innego celu. H. Gasiul dodaje, ze
emocjonalny koloryt doswiadczen, lezacy u podloza ksztaltujacego sie self afek-
tywnego, wyznacza pewna wizje siebie, koncepcji siebie, obrazu siebie i przejmu-
je ,funkcje sterujace wyborami obiektéw, wyznaczanym kierunkiem rozwoju”
(1998: 394).

Dokonania wspolczesnej nauki w zakresie socjologii, pedagogiki, psychologii
spolecznej, w kontekscie zachowan dewiacyjnych znalazly szczegdlne zastoso-
wanie w teorii labelingu (ang. label — etykieta), okreslanej réwniez w polskiej leksy-
kografii mianem teorii stygmatyzacji, badZz naznaczenia spotecznego, dla ktorej
punktem wyjscia byl interakcjonizm symboliczny G.H. Meada (por. Lemert 1951;
Becker 1964). Sens owej teorii ewokuje, ze to grupa spoleczna, w ktérej czlowiek
sie realizuje (badZ nie) w gtéwnej mierze implikuje zachowania jednostek przez
nig naznaczonych, przez swoje bezstronne i obiektywne (w odczuciu nazna-
czajacych/dominujgcych, ale nie naznaczanych/zdominowanych) opinie, osady,
oceny oraz wszelkie ewaluacje, majace w sobie pierwiastek stygmatyzacji, ktére
bezposrednio badz posrednio wywoluja/powoduja/zapoczatkowuja/kreuja za-
chowania transformatywne. Zgodnie z zalozeniami teorii, zachodzace w grupie
symboliczne interakcje dokonuja pozycjonowania owej jednostki, nadawania jej
jakiego$ miejsca. Proces ten nie ma w sobie symptomoéw obiektywnosci, zachodzi
bowiem w $wiadomosci czlonkéw grupy, jako symboliczne ,uplasowanie sie”
jednostki (naznaczonej) w ich $wiadomosci.

Nalezy podkresli¢, ze omawiana teoria wskazuje na konsekwencje (z reguly
negatywne) takiego oddzialywania grupy, ktére bedzie sila sprawczg poza-
normatywnych zachowan indywiduum, wéréd tych oddzialywan beda miedzy
innymi: pietnowanie, stygmatyzowanie, etykietowanie. Cho¢ interakcjonizm
G.H. Meada oddaje wielkie przystugi w eksplikacjach zjawiska dominagcji, to
wecigz rodza si¢ nowe pytania, ktére powinny sie przyczynia¢ do glebszej i bar-
dziej wnikliwej eksploracji, a w zadnym wypadku nie powinny by¢ brzemieniem
badacza, nawet wowczas gdy pozostaja bez odpowiedzi. Wsréd tych pytan sa takie,
ktére zasadniczo dotycza natury i znaczenia owych etykiet oraz tego, dlaczego
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jedne z nich powoduja wiecej negatywnych konsekwengji, a inne nie, dlaczego
pewne jednostki okreslane tymi terminami wzbudzaja lito$¢, a inne potepienie
czy lek. Sa i takie, ktére dotycza pozycji naznaczajacych, wplywu naznaczenia na
osobowo0$¢, mechanizméw naznaczenia i samonaznaczenia, zrodet i mechaniz-
moéw naznaczania negatywnego i pozytywnego, warunkéw ulatwiajacych na-
znaczenie, nastepstw afirmacji naznaczania. Badacze staraja sie réwniez znalez¢
odpowiedz na pytanie: dlaczego pewne jednostki nie sa naznaczone oraz dlacze-
go pewne naznaczenia sg trwalsze od innych. Pytania te majg znaczenie teore-
tyczne, ale sg tez wazne dla praktykow dzialajacych w placéwkach edukacyjnych
iz jednostkami okre$lanymi z réznych powodéw jako kontrowersyjne. Odpowie-
dzina te pytania nie sa tez obojetne dla wczesnej profilaktyki. W praktyce zastoso-
wanie teorii naznaczenia nie jest adekwatne do jej rzeczywistych wartosci i mozli-
wosci. O ile w krajach Europy Zachodniej, gdzie teoria ta powstala i jest dos¢
szeroko spopularyzowana, obserwuje si¢ zawezone jej rozumienie i wykorzysta-
nie, to w warunkach polskich mozna méwic o stabej znajomosci samej teorii i mo-
zliwosci jakie z niej wynikaja. W literaturze naukowej najczesciej podkresla sie
negatywne skutki naznaczenia, a wigec wskazuje si¢ np. na szkodliwy wplyw na-
dania komus etykiety. Jednak naznaczenie moze takze mie¢ znaczenie pozytyw-
ne, gdyz orientuje jednostke w granicach pozadanych zachowan, identyfikuje
kryteria dobra i zta, normalnoéci, oraz przyczynia sie do samoafirmacji, spoistosci
i trwaloéci grupy spotecznej. Poprzez naznaczenie, grupy reafirmuja normy, wy-
znaczajg granice tolerancji dla okre$lonych zachowan, okreslaja pozadane wzory
osobowe, marginesy grupowe i wskazuja na ryzyko stania sie outsiderem. Nazna-
czenie spoleczne jako zjawisko nie moze by¢ jednoznacznie okreslone jako dobre
lub zte. Istotnym wydaje sie tu by¢ odpowiednia jego interpretacja i ustosunko-
wanie si¢ do prawidlowosci, jakim ono podlega.

Teoria spolecznego naznaczenia jest zatem tg specyficzng forma myslenia so-
cjologicznego, ktorej zasadnicze tezy moga sie stac inspiracja do innego ujmowa-
nia wielu istotnych probleméw z zakresu socjalizacji i spotecznego wychowania
dzieci i nastolatkéw w innym z pewnoscia pelniejszym $wietle. Chociaz nie trak-
tuje o obiektywnych Zrédtach dewiacji sprowadzajac je do symbolicznych inter-
akcji w grupie spotecznej, to jednak zwraca uwage na te czynniki, ktére bedac
inherentnymi elementami grupy niewatpliwie sg istotne w procesie ksztattowa-
nia sie osobowosci zaburzonej. Owe czynniki lgcznie z perspektywa ekologiczng
moga stanowi¢ inspiracje we wspodlczesnie podejmowanych badaniach empiry-
cznych, holistycznie ujmujacych kontestacyjny wymiar podmiotowosci uczennic.
Perspektywa socjologiczno-pedagogiczna oraz psychologiczna, wnosza istotnie
wiele do problematyki relacyjnosci, interakcyjnosci dziewczat w szkole, w ktdrej
na plan pierwszy wysuwa sie interpretacja proweniencji zlozonosci zachowan
dziewczat w walce o odpowiednio wysoki status spoleczny, w szczegolnosci ten
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oparty na dominacji zdobytej grozba, sila czy innymi formami nacisku, czesto
ukrytymi. Posiadanie wysokiej pozycji uczennic w szkolnej hierarchii spotecznej,
zaspokajajacej motywacje posiadania tejze, determinujgcej pierwszenistwo w do-
stepie do zasobéw w sytuacji rywalizacji o te zasoby ujawnia pozytywna oceng sa-
mego siebie i zarazem preferencje dla takiej oceny, niezaleznie od tego, czy jest
ona uzasadniona, czy tez nie (por. Skarzynska 2017: 71). Jednakze nierealistycznie
podwyzszona samoocena, poczucie wyzszosci, wiara we wlasng wyjatkowos¢,
wielko$ciowe fantazje oraz towarzyszgca im arogancja, brak empatii i wykorzy-
stywanie innych do wilasnych celéw to atrybuty osobowosci narcystycznej
(tamze: 72).

Naznaczanie jednostki, po ,wpisaniu sie w role”, organizuje cale zycie indy-
widuum wokol tej roli, wyznacza jego kierunek zachowania niekiedy nawet na
cale zycie, a wiec wyznacza ,los” jednostki albo prowadzi do samospelnienia sie
wczedniejszej diagnozy i ,proroctwa”. Problem etykietowania trafnie ujela
M. Dudzikowa (2001: 111), orzekajac, iz , Teoretycy zajmujacy sie zjawiskiem ety-
kietowania twierdzg, ze jawne publiczne przypisywanie przez spotecznos¢ lub
instytucje spoleczne jednostkom lub grupom cech dewianta dziala jak samo-
spelniajaca sie¢ przepowiednia. Poteguje to dewiacje osob etykietowanych i uspra-
wiedliwia ich pietnowanie przez innych. W podejsciu tym traktuje sie dewiacje
jako proces interakcji, a nie obiektywna wilasciwos¢ zachowania. Samospelniajace
sie przepowiednie wystepuja, gdy poczatkowo falszywe przekonanie spoteczne
prowadzi do potwierdzajacej je zmiany rzeczywistosci. Przekonaniem takim
moga by¢ oczekiwania ludzi (zazwyczaj okreslanych mianem «obserwatoréw»),
ukryte teorie osobowosci, efekty spostrzegania oséb i stereotypy dotyczace innej
osoby lub grupy oséb (zazwyczaj okreSlanych mianem «obiektéw»). Samo-
spelniajace sie przepowiednie r6znia sie od czysto poznawczych efektéw oczeki-
wan, ktére polegaja miedzy innymi na tym, ze ludzie interpretuja zachowania in-
nych tak, aby potwierdzaly ich wlasne przeswiadczenia. W samospelniajacej sie
przepowiedni natomiast poczatkowo falszywe przekonania obserwatorow po-
woduja, ze obiekty obserwacji zaczynaja si¢ zachowywaé w sposéb, ktéry obiek-
tywnie potwierdza te przekonania [...]”. Zanim nastapi finalny etap rozwoju pro-
cesu naznaczania (dojrzewania ofiary agresji, sprawcy), swoista gra miedzy
jednostka a grupa spoleczng zaznacza si¢ w dwoéch wyraznych stadiach. Warto
wskazaé na gléwne cechy procesu naznaczania, gdyz jego znajomosc jest koniecz-
na z punktu widzenia profilaktyki i terapii jednostek przejawiajacych cechy
odpowiadajace byciu ofiarg agresji czy jej sprawca. Pragne zwréci¢ uwage na spe-
cyficznoé¢ srodowiska szkoly gdyz tutaj podobnie jak w innych organizacjach,
dzieci i nastolatkowie zdolni do samokontroli s mniej narazeni na praktyki
naznaczajace. Zdaniem B. Urbana (Urban 1997), to gtéwnie jednostki o ponad-
przecietnych zdolnosciach, jak réwniez te nadmiernie narzekajace, znajduja sie
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w centrum ,zainteresowania” grupy, ktéra selekcjonuje i etykietuje, nadajac okre-
Slenia (stygmaty) powszechnie znane. Uczniowie, ktérzy wlasciwie i szybko rea-
guja na mechanizmy kontroli nieformalnej, zwykle nie sa naznaczani w przypad-
ku naruszania norm. Niektérzy jednak majg mniejsze zdolnosci adaptacyjne,
wykazuja mniej woli do podporzadkowania sie oraz wolniej adaptuja sie do
norm grupowych. Poprzez naruszanie norm latwo podlegaja procesowi nazna-
czenia. Proces naznaczenia nie jest czym$ automatycznym, nieuchronnym, nie
wystepuje przy kazdym lamaniu normy, to kiedy i za co mozna by¢ poddanym
stygmatyzacji, jest pewna ,tajemnica” jesli mozna sie tak wyrazi¢ i to stanowi
przedmiot badan teorii labelingu (por. Lemert 1951; Becker 1964; £.0§ 1976). Teore-
tycznie kazda jednostka ,ma szanse” by¢ naznaczona, gdyz w zaleznosci od nasi-
lenia proceséw grupowych ujawnione moga by¢ zachowania jednostek, ktére w
jaki$ spos6b odbiegaja od uksztaltowanych w grupie standardéw. W szkolnej
praktyce takich szans selekgji i identyfikowania jako ,inny” jest wiele, zwlaszcza
w grupach obejmujacych uczniéw z zaburzeniami emocjonalnymi, wykazuja-
cych stan nieprzystosowania spolecznego. W procesie naznaczania szczegdlna
rola przypada jednostkom obdarzonym, z racji swoich funkcji, odpowiednia sila
naznaczania (Urban 1997: 128-129; Urban 2001).

Zachowania dominujace dziewczat jako przejaw
zaburzonych relacji rowiesniczych w szkole

Uczennice dominujace — ,fame’y” w grupie, obok kreowanego wizerunku po-
godnej, usSmiechnietej, gotowej do wspoélpracy, ujawniaja przejawy ostracyzmu,
nekania, zastraszania. Jednakze waznym Zrédlem formowania sie spolecznego
aspektu obrazu siebie sa dla nich inni i fakt jak o niej my$la. Jak konstatuje
Ch. Cooley (za: Turner 1985) jednostka wchodzi w interakcje z innymi, interpre-
tuje ich gesty i dzieki temu uzyskuje zdolnos¢ postrzegania samego siebie z punk-
tu widzenia innych. Wyobraza sobie, jak inni jg oceniajg. Na tej podstawie kon-
struuje wizje samego siebie lub odczucia i postawy w stosunku do samej siebie. Co
istotne z punktu widzenia podjetych rozwazan ,ego” dominant powstaje w wy-
niku ich wyobrazenia o tym, jak inni je odbierajg, jak wartosciuja przypisywane
im wladciwosci, ujawniaja takze stan emocjonalny formujacy sie pod wplywem
tych wyobrazen (za: Gatkowska 1999). Podejmujac proby odniesienr do literatury
przedmiotu, stanowiacych baze teoretyczng wlasnych dociekan nalezy wspom-
nie¢, iz obraz wlasnej osoby stanowi rodzaj mapy, ktéra jednostka sie postuguje w
celu zrozumienia siebie, zwlaszcza w chwilach podejmowania decyzjii w sytuacjach
kryzyséw psychicznych. Poziom samooceny nalezy do wlasciwosci formalnych
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samos$wiadomosci (Kubacka-Jasiecka 1986). Analiza tresciowa egzemplifikujaca
specyfike dominantywnych cech dziewczat pozwala na okreslenie jakosci ich inte-
rakcji z doroslymi, rzutujacych na specyfike dalszych kontaktow (zob. Ostafinska-
-Molik 2014: 78). Jesli w rodzinie dziecko doswiadcza urazéw psychicznych i de-
prywagji, nastepuje transfer urazéw na innych. Dziecko bedzie sie charakteryzo-
walo podejrzliwoscia, nieufnoscig, postawa demonstracji lub prowokacji leku
przed potencjalng kara, unikaniem badZz wymuszaniem kontaktu (tamze). Dziec-
ko odrzucone uczuciowo, Zle traktowane przez dorostych, uczy sie agresywnych
zachowan. Zlosci nie przejawia wprost z faktu przewagi nad nim doroslych, in-
trowertyzm lokuje w relacjach z rowiesnikami. Owe tendencje moga rozwijac sie
u jednostek, ktére wzrastaly w niewlasciwym modelu zachowania, zaniedba-
nych, pozostawionych samym sobie, pozbawionych wlasciwych wzorcéw do na-
Sladowania. W takich sytuacjach moga sie opiera¢ na modelach przypadkowych,
zaobserwowanych w srodowisku, niekoniecznie konstruktywnych (Ostafinska-
-Molik 2014: 84). M. Chesney-Lind zauwaza, iz dziewczeca agresja jest przejawem
wewnetrznych probleméw z samoocena, niepewnosci czy poczucia nieszczesli-
wosci. A.L. Cummings, S. Hoffman i AW. Lechied twierdza, iz nizsze angazowa-
nie sie dziewczat w zachowania agresywne o charakterze fizycznym, wynikajace
z socjalizacji plciowej, ograniczajacej mozliwosci wyrazania agresji otwartej, nie
wyklucza tychze w ogoéle. W konsekwencji agresja podlega ,przeniesieniu” i de-
terminuje zachowania potencjalnie o nizszej sile agresji, jednak réwnie dotkliwej
dla ofiary. W przypadku relacji wéréd dziewczat polega na wykluczaniu kolezan-
ki z grupy, rozpowszechnianiu plotek na temat ofiary, co w konsekwencji skutku-
je odrzuceniem jej przez innych, emocjonalnym szantazu, ktérego istotg jest zer-
wanie przyjazni, jesli ofiara nie ,podporzadkuje sie” (za: Gromkowska-Melosik
2016: 41). Niszczenie szacunku, pozycji spolecznej rowiesnikéw przez odrzucenie
o charakterze werbalnym lub ostracyzm spoteczny to cel relacyjnej, niebezpo-
Sredniej agresji domin, przy czym dziewczeta bedace obiektem tej agresji uznaja
ja ,za nieprzyjemna i raniacg, i postrzegaja ja w taki sam sposéb w jaki chlopcy
agresje fizyczng” (za: tamze). Etykiety o podtekstach seksualnych, nie zwigzane
w zadnym zakresie z seksualnoscia ofiary, warunkuja jej upokorzenie czy ,miejs-
ce w szeregu”. Rzeczywista konfrontacja z traumatycznym do$wiadczeniem spo-
woduje wykluczenie i izolacje ofiary, poczucie osamotnienia i odretwienia emo-
cjonalnego. Studia nad nastoletnim terytorium Zycia szkolnego wskazujg, ze
ofiary relacyjnej agresji doswiadczaja stanéw depresyjnych, lekowych i utraty po-
czucia wlasnej wartosci (Gavin 2015: 40).

B.M. Reynolds i R.L. Repetti (za: Gromkowska-Melosik 2016: 41-42) sytuuja
przyczyny agresji relacyjnej w zachowaniach: nuda i che¢ rozerwania sie, zazdros¢,
poszukiwanie uwagi ze strony innych, zemsta, dazenie do kontrolowania innych.
Zatrwazajaca jest konstatacja R. Simmons, iz ,codzienna agresja, ktdra istnieje
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wsréd dziewczat, ciemna strona ich spotecznego wszech$wiata pozostaje niezna-
nainiezbadana” (Chesney-Lind, Morash, Irwin 2010: 114). Dziatania, ktére podej-
muja dziewczeta w tak niewinnym wieku, rujnujace $wiat swoich réwiesniczek,
dystansujace je od nich, sprowadzajace wiasny wizerunek do wyobrazeniowej
liderki, przypominaja o sztywnym i szablonowym schemacie my§élenia i wartos-
ciowania. Ich $wiatopoglad znamionuje sktfonnos¢ do uproszczen, przekonanie
o posiadaniu absolutnych uzasadnien, bez potrzeby ich weryfikacji, myslenie
sztywnymi kategoriami (por. Joniec-Babuta 2000: 209). D. Ripley i S.O'Neil (za:
Gromkowska-Melosik 2016: 42) zwracaja uwage na interesujacy aspekt genezy
aktow i procesow relacyjnej agresji nastolatkéw. Przyjaznie miedzy dziewczetami
w opisywanym okresie nabieraja szczeg6lnego znaczenia, stanowig wrecz Zrédlo
subiektywnie odczuwanej ,jakosci zycia”. Stad zerwanie przyjazni stanowi dra-
matyczny akt godzacy w poczucie wlasnej wartosci i wzbudzajacy ekstremalne
niepokoje. W takim przypadku, gdy wylaczona przyjazn zostaje zagrozona z po-
wodu ingerencji trzeciej osoby, pojawia si¢ relacyjna agresja, wynikajaca z za-
zdrosci, podejrzliwosci, rozczarowania, gniewu. Inny aspekt tego typu agresji
zwiazany jest z dgzeniem do uzyskania najwiekszej popularnosci w grupie réwies-
nikéw. Dziewczeta podejmujq dziatania rywalizacyjne, ktérych celem jest zwiek-
szenie wlasnej popularnosci i uwagi ze strony plci przeciwnej (tamze).

Zamiast zakonczenia

Aktualne dyskursy naukowe umiejscawiajg realia dominujacych dziewczat
w kontekscie trudnych uwarunkowan ich funkcjonowania. Obok silnych potrzeb
i dazeni do osiagniecia statusu dominy/fame’y w uprzywilejowanej grupie, mono-
polu, zgodnie z ktérym zostaje ograniczony dostep innych do udzialu w zyciu
spotecznym i ochroniona/zamykana (zob. Nowak 2012: 23-24) ustalona pozycja,
wypracowywane zostaja przez nie kompetencje do kontrolowania tych zacho-
wan, stosowania subtelnych gier w dzialania, by méc realizowac zakladane cele.
W kontekscie pedagogicznej refleksyjnosci to wniosek determinujacy uzasadnie-
nie, iz wynikiem dzialania wyplywajacego z porzadku (por. Wec 2013: 227-237)
realnego beda préby znoszenia ustalonych granic, a co za tym idzie pojawiania sie
obszaréw (trans)granicznych ujawniajacych swoisty rodzaj doSwiadczenia trans-
gresyjnosci przekladajacego sie na ,wyjscie” lub ryzyko regresji. Reguly kierujace
szeroko rozumiang rzeczywistoécia podmiotoéw interakeji w szkole, ptynace z wy-
raznie odczuwanego napiecia przez nie, okazujg sie by¢ (nie)uswiadomione,
przesloniete przez stereotypy myslowe wychowawcéw, nauczycieli w kontekscie
rozumienia Zrédel wlasnego dzialania edukacyjnego (Kwasnica 2007: 12), a war-
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todcia sama w sobie staje sie symboliczny wymiar praktyki uwzgledniajacej po-
tencjalne zdarzenia stresogenne, iluzje pelnego udzialu w procesie edukacji.
Dynamika relacyjnosci uczniéw we wspodlczesnosci znajduje swoje odbicie w pro-
fesjonalnych sposobach reagowania na te rzeczywistoé¢. Taki stan rzeczy moze
stanowic przestanke do refleksji nad wychowaniem inspirowanym idea pedago-
giki dialogu, gdzie dialog bedacy sztuka komunikacji opartej na ,etosie wzajem-
nego uznania”, poszanowania partnera dialogicznej relacji, kreowalby plaszczyz-
ne porozumienia, ,rewaloryzacji odmiennosci” (Milerski 2008: 38), a wiec odkry-
waniem aspektow doswiadczania niepowtarzalnosci partnera dialogicznej relacj.
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Edukacyjny potencjat perspektywy ,walca konfliktéw”! —
zarys innowacyjnego postrzegania sytuacji trudnych
i rozwigzywania konfliktow

W latach 2017-2020 bralam udzial w Miedzynarodowym projekcie ,MineLife — Zycie z gérnic-
twem” realizowanym przez polsko-niemieckie konsorcjum w ramach transgranicznego progra-
mu Interreg Polska-Saksonia, finansowanego ze $rodkéw Europejskiego Funduszu Rozwoju
Regionalnego. W wyniku nabytych do$wiadczen z prowadzonych warsztatéw powstala koncep-
cja ,walca konfliktow”, ktéra poszerza model ,kota konfliktéw” Ch.W. Moore’a (2009) o dwa klu-
czowe elementy — emocje i kody jezykowe, dzieki ktérym rozumienie powstawania i rozwijania
sie sytuacji konfliktowych moze by¢ latwiejsze, a podejmowane dzialania skoncentrowane na
rozwigzaniach. Koncepcja ,walca konfliktéw” zostata opublikowana w 2018 roku i spotkata sie
z pozytywnym przyjeciem $rodowiska2. Uznajac wartos¢ tej autorskiej koncepcji, uznatam, ze
warto zaprezentowac ja na plaszczyznie pedagogiki specjalnej, aby w kolejnych etapach wskazy-
wa¢ praktyczne mozliwosci zastosowania i przelozenia na obszar edukacji.

Stowa kluczowe: komunikacja, emocje, kody jezykowe, kolo konfliktéw, walec konfliktéw, roz-
wiazywanie sytuacji trudnych

The educational potential of the ,cylinder of conflicts” theory —
innovative understanding of difficult situations and conflicts
solution processes

In 2017-2020 I participated in the international project “MineLife — living with mining industry”
which was a part of cross — border Polish-Saxonian Program Interreg financed by European Re-
gional Development Fund. The “cylinder of conflicts” original concept presented in this article is
an expanded “circle of conflict” model introduced by Ch.W. Moore (2009) and has been devel-
oped as a result of my own experience during workshops conducted within the “MineLife” proj-
ect. My own proposal supplements Moore’s theory with two new, key elements like emotions
and language codes and enables to understand the process of conflicts’ development, as well as to
concentrate our activity mainly on the difficult situations’ solutions. I primarily presented my
“cylinder of conflicts” concept for researchers’ community in 2018. Having received a very posi-

Fragmenty zostaly opublikowane we wczeéniejszych artykulach anglojezycznych (Belzyt 2017;
Belzyt, Badera 2018) oraz polskojezycznym (Belzyt 2019).
Referaty na konferencjach (2018, Rytro), cytowania w naukowych artykulach branzowych (2019).
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tive reception of it, I decided to share my ideas and indicate some practical implications to educa-
tion, especially special education.

Keywords: communication, emotions, language codes, cylinder of conflicts, conflicts” solution

W latach 2017-2020 bralam udziat w Miedzynarodowym projekcie ,MineLife —
zycie z gornictwem” realizowanym przez polsko-niemieckie konsorcjum w ra-
mach transgranicznego programu Interreg Polska—Saksonia, finansowanego ze
srodkéw Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego, do ktérego zostalam
zaproszona jako ekspert i w ktéorym, w ramach dzialaf zaplanowanych w projek-
cie, prowadzilam warsztaty z obszaru psychospolecznych znaczen i oddziatywan
komunikacji oraz emocji w profilaktyce, zarzagdzaniu i rozwigzywaniu konfliktow.
W zwiazku z pozytywnymi informacjami i wieloma pytaniami beneficjentéw
Projektu, ktérzy dostrzegli znaczaca role komunikacji i emocji w profilaktyce,
zarzgdzaniu i rozwigzywaniu konfliktéw wywolywanych oddziatywaniami gor-
nictwa, opracowatam przy wspélpracy z dr J. Baderg z Uniwersytetu Slaskiego,
koncepcje ,walca konfliktéw”.

Rozwazajac zrédla i mechanizmy konfliktéw spotecznych (w tym réwniez
w Srodowisku szkolnym) zauwazyliSmy, ze znana od lat 80. XX wieku strukture
konfliktu (tzw. kolo Moore’a) warto uzupelni¢/wzbogaci¢ o dodatkowe, nowe ele-
menty, ktére poszerza perspektywe postrzegania mozliwosci zwigzanych z pracg
nad rozwiazaniami sytuacji uwazanych za trudne/konfliktowe3. Elementami, kt6-
re powinny zasili¢ dotychczasowy model s3 emocje i kody jezykowe, mogace sta-
nowic¢ zaréwno przyczyne, jak i efekt konfliktéw#. Dodatkowe elementy zmie-
niaja znaczgco dynamike ukladu, w ktérym pozostale przyczyny konfliktu
(wskazane przez Ch.W. Moore’a) zderzaja sie nieustannie, nakladajg sie i nara-
staja, co w efekcie moze doprowadzi¢ do eskalacji i ostatecznego zaburzenia rela-
¢ji miedzy stronami. Tym samym zjawisko i sam model przybieraja jeszcze bar-
dziej dynamiczny charakter niz ,zwykle” kolo. Dlatego ten innowacyjny model
nazwaly$my ,walcem konfliktéw” (Belzyt, Badera 2018). Powstanie ksztaltu walca
zostanie wyjasnione w dalszej czeéci artykutu.

Koncepcja modelu jest — w mojej ocenie — koncepcja uniwersalng, mogaca
znalez¢ zastosowanie nie tylko w obszarze rozwigzywania konfliktéw srodowisko-
wych i spolecznych, ktére zainspirowaly jej powstanie (por. Belzyt 2017; Belzyt,
Badera 2018), ale réwniez w innych dziedzinach, gdzie przydatne jest zastosowa-

Pomimo powszechnego przekonania, konflikt nie zawsze musi oznacza¢ katastrofe, wrecz prze-
ciwnie, moze by¢ okazja do pozytywnych zmian. Zagrozenie pojawia si¢, gdy jest Zle zarzadzany
lub zaniedbany, wtedy moze mie¢ destrukcyjny wplyw zaréwno na relacje stron zaangazowanych,
jak i na ich otoczenie.

Autorzy zdecydowali sie na uzupelnienie kola konfliktéw na podstawie analizy literatury oraz
wlasnych do$wiadczen (Belzyt, Badera 2018).
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nie wiedzy dotyczacej zlozonej problematyki komunikacji i emocji. W tym kontek-
Scie upatruje potencjalu przedstawionej koncepcji do wykorzystania w obszarze
szeroko pojetej edukacji i Srodowisku szkolnym.

Tabela 1. Typy konfliktéw (opracowanie wlasne na podstawie Ch.W. Moore (2009)

i (Belzyt, 2017)
Konflikt danych | - brak informacji pojawia sie, kiedy strony konfliktu nie
(data) — bledne lub rézne zrozumienie i inter- | dysponuja potrzebnymi danymi, maja
pretacja danych rézne/sprzeczne informacje lub odmien-
- rozne procedury zbierania danych | nie je interpretuja. Prowadzi to do za-
ostrzenia konfliktu; strony oskarzajq sie
o zatajenie danych, manipulacje infor-
macjami, celowe wprowadzanie w btad
Konflikt relacji |- bledne spostrzeganie zwigzany z silnymi, trudnymi emocja-

(relations)

- niewlasciwa/zaburzona komunikacja
— silne emocje

— stereotypy i uprzedzenia

- negatywne, odwetowe dziatania

mi przezywanymi w relacji z dana
osoba. Pojawia sie nawet, gdy nie ma
obiektywnych powodéw do konfliktu,
a przyczyna moga by¢ stereotypy czy
zla komunikacja

Konflikt warto-
Sci (values)

— réznice religijne, ideologiczne, wyni-
kajace z tradycji

— wartosci zwigzane z wlasnym ,ja”
(tozsamoscia osoby)

— wartosci dnia codziennego (zwyczaje,
konwenanse)

wynika z odmiennych systeméw war-
tosci, réznych Swiatopogladow, ale takze
z réznicy zasad i wartoéci wobec co-
dziennych czynnodci, np. stosunek do
pracy i etyka zawodu

Konflikt intere-
sOw (interests)

— interesy rzeczowe (pieniadze, czas,
podziat pracy)

— interesy proceduralne (sposob pro-
wadzenia rozmowy)

— interesy psychologiczne (poczucie
wlasnej wartosci, godnosci, szacun-
ku, zaufania)

zwigzany z brakiem mozliwosci realiza-
cji potrzeb czy osiagniecia celéw

Konflikt
strukturalny
(structures)

- nieréwna kontrola zasobéw
— nieréwny rozklad sit

— rozmieszczenie przestrzenne
— ograniczenia czasowe

— nadmiar zadan

— rézne role spoleczne

wynika ze struktury sytuacji — ograni-
czonych zasobéw (w zaleznosci od kon-
tekstu), struktury organizacji (np. niejas-
no okreslone kompetencje w odniesie-
niu do poszczegdélnych stanowisk),
pelnionych rél, ograniczen czasowych.
Jest niezalezny od ludzi

Zrédto: opracowanie wlasne.

Chcac wyjaséni¢ zasadnos¢ modyfikacji znanego od lat 80. XX wieku modelu,

warto przypomniec¢ (i przyblizy¢) jego najwazniejsze tezy wynikajace z podejscia
prezentowanego przez amerykanskiego mediatora, Ch.W. Moore’a (2009). Wyrdz-
nil on pig¢ potencjalnych zrédet (typoéw) konfliktéw i ,zamknal” je w tzw. kole
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konfliktu (zwanym réwniez kolem Moore’a). Powstate w ten sposéb pie¢ pol (ty-
pow) konfliktow jest uktadem uniwersalnym i przez to niezwykle uzytecznym do
stworzenia plaszczyzny analiz zwigzanych z konfliktami czy sytuacjami trudny-
mi (konfliktogennymi).

Na sytuacje trudna/konfliktowa moze skladaé¢ (nakladac) sie kilka przyczyn,
a dodatkowo kazda z zaangazowanych stron moze koncentrowa¢ sie na innej,
waznej dla niej, plaszczyZnie konfliktu. Ponadto trzy pierwsze plaszczyzny moga
stanowi¢ sekwencje chronologiczna narastania sytuacji konfliktowej: niewyjas-
niony konflikt danych przeradza sie w konflikt relacji miedzy stronami, a prze-
dluzajacy sie w czasie brak rozwigzania powoduje eskalacje konfliktu prowadzac
do o wiele powazniejszego konfliktu - konfliktu wartoéci. W takiej sytuacji nie ma
szansy na konstruktywne rozwiagzanie, dlatego rozwigzaniem jest sprowadzenie
konfliktu do wspdlnej ptaszczyzny, ktdra moze stac sie podstawa do negocjacji’.
Niestety w sytuacji wystgpienia realnej sytuacji trudnej/konfliktu niezwykle trud-
no jest doprowadzi¢ do tego, z uwagi na to, ze najczesciej w konflikt zaangazowa-
ne sa silne emocje, ktore sa nieuswiadomione® (poteguje to sytuacje konfliktowa)
(por. Belzyt 2017).

Efekt sytuacji trudnej/konfliktu moze mie¢ charakter destrukcyjny lub kon-
struktywny. Destrukcyjny prowadzi do nasilania sie antagonizméw, wzajemnej
wrogosci, obawy i frustracji. Nastepstwem jest pojawienie sie nastawienia , prze-
ciwko komus”. Przedtuzajaca sie sytuacja prowadzi m.in. do:
stresu, poczucia zagrozenia poprzez dezaprobate spoleczng,
negatywnych emocji prowadzacych nawet do agresji,
pogorszenia relacji i zaburzeh komunikacji miedzy stronami konfliktu,

— straty czasu i zasobow.

Rezultat konstruktywny uczy wzajemnego szacunku, ukierunkowuje na po-
szukiwanie rozwiazan i zaspokojenie potrzeb wszystkich stron, skutkuje to m.in.:
— wzrostem zaufania pomiedzy stronami,

— poczuciem sprawiedliwosci,
— znalezieniem wigkszej liczby mozliwych rozwigzan.

Aby sytuacja konfliktu mogta mie¢ rezultat konstruktywny, niezbedna jest
gotowos¢ do wyjscia poza strefe komfortu i szukanie rozwigzan prowadzacych
do pozytywnej zmiany sytuacji, w ktérej znalazty sie strony konfliktu (por. Idziak
2014; Belzyt 2017).

> Za najkorzystniejsze uznaje sie sprowadzenie konfliktu do plaszczyzny interesu i struktury.
Przykladem mogg by¢ nieswiadome wspomnienia emocjonalne, ktére uruchamiaja uktady biologi-
czne (wbrew wizji emocji jako tworéw kulturowych) i wysylaja bodZce, nie majgc swiado- mosci
wilasnych reakcji emocjonalnych. Przy innych okazjach jednostki moga ttumi¢ pobudzenie emocjo-
nalne, a w efekcie nie do§wiadczaja emocji w ciele ani nie ujawniaja ich innym, starajac sie ograni-
czy¢ rowniez kanal komunikacji niewerbalnej (Turner, Stets 2009).
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Analizujac model Ch.W. Moore'a (2009) i wykorzystujac go w praktyce pod-
czas prowadzonych w ramach Projektu warsztatéw, zauwazylam, ze warto byloby
dopelni¢ ta koncepcje, bowiem w obecnej formie potencjal ,kola konfliktow”
wydawat sie nie w pelni wykorzystany. Niezwykle waznym dla powstawania,
przebiegu i rezultatu konfliktu oraz sytuacji konfliktogennych sg niewatpliwie
emocje. Problematyka znaczenia emocji dla cztowieka i jego funkcjonowania
w spoleczenstwie —a co za tym idzie — réwniez rozwigzywania sytuacji trudnych
i konfliktowych byla wielokrotnie podejmowana w ostatnich latach (por. m.in.
Ohme 2017, 2010; Turner, Stets 2005; Lewis, Haviland-Jones (red.) 2000; Aronson
1999). Emocje towarzysza kazdemu dzialaniu czlowieka, ale paradoksalnie przez
wiele lat byly postrzegane jako czynnik zakldcajgcy funkcjonowanie jego (por.
Zimbardo 1996) — dezorganizujacy prace umystu, zaburzajacy funkcje poznawcze —
i zblizajacy go raczej do zwierzat” niz wynoszacy ,ponad [...] najwyzsze ogniwo
ewolucji” (Schaffer 2004: 148). Stosunkowo od niedawna emocje postrzegane sa
w kategoriach wspierania rozwoju i przystosowywania, spelniajac ,pozytywna
funkcje, zmuszajac jednostke do zorganizowania nowych reakcji przystosowaw-
czych w stosunku do zmienionego $rodowiska” (Zimbardo 1996: 353), co powo-
duje, ze zaréwno emocje, jak i rozwdj emocjonalny sa obszarem dynamicznych
badan (por. Schaffer 2004, Denham 1998; Saarni 1999; Sroufe 1996). Potencjat
tkwiacy w emocjach zostal dostrzezony réwniez przez M. Dutkowskiego (2018)3,
wedlug ktérego (konflikty) emocji pojawiaja sie w wyniku konfliktéw przekonan,
interes6w i wartosci jako wynik emocjonalizacji zachowan stron i innych uczest-
nikow konfliktu. Jednak do tej pory emocje traktowane byly raczej jako czynnik
dodatkowy, wplywajacy na przebieg samego konfliktu i utrudniajacy jego racjo-
nalne rozwiazanie. Wedlug autora niezbedne jest przyznanie emocjom istotnej
i réwnorzednej roli w praktyce spolecznego postrzegania i rozwigzywania kon-
fliktow.

W ten sposéb emocje stajg sie wsp6lnym mianownikiem taczacym poszczegé-
Ine elementy kola konfliktow Moore’a w prezentowanej koncepcji przeksztalca-
nia go w ,walec konfliktow”. Przedstawiajac to obrazowo: na tym etapie powstaje
bryla w ksztalcie stozka, ktérego podstawe stanowia emocje, a powierzchnie
(plaszczyzne) boczna poszczegdlne pola kota konfliktu.

Na podstawie kolejnych doswiadczen zdobywanych podczas prowadzenia
warsztatbw w Projekcie zauwazylam, Ze emocje nie sg jedynym elementem
faczacym poszczegélne elementy kola konfliktéw. Innym wspélnym mianowni-

Funkcje poznawcze bazuja na pracy o§rodkowego ukladu nerwowego, a emocje angazuja giéwnie
autonomiczny uklad nerwowy (prymitywny element) (Schaffer, 2004).

Wystapienie na konferencji naukowej M. Dutkowski, Zasoby mineralne jako przedmiot ekologicz-
nych konfliktéw emocji, III Interdyscyplinarne Seminarium ,Konflikty w gospodarowaniu prze-
strzeniq i zasobami Ziemi” (18-19.06.2018, Sosnowiec, Polska) http://www.zasobyziemi.us. edu.pl/.
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kiem jest jezyk, a wlasciwie kody jezykowe i sposéb komunikowania sie za ich po-
moca. Kody jezykowe sa tu rozumiane za B. Berstainem’ jako spos6b myslenia
i tworzenia zwigzkéw znaczeniowych'’, co wydaje sie szczegolnie cenne w odnie-
sieniu do jednostek pochodzacych z r6znych srodowisk, majacych r6zne doswia-
dczenia i mozliwosci edukacyjne. W toku dalszych rozwazah powstaje pytanie,
czy kody jezykowe mozna znaczeniowo poszerzy¢/dookreéli¢ do szeroko pojetej
komunikacji, co wydaje sie korzystne z punktu widzenia rozwazah w obszarze
edukagji'.
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Rysunek 1. Emocjonalizacja konfliktu jako stozek
Zrédto: (Belzyt, Badera 2018), autor rysunku: J. Badera.

B. Bernstein (2003) wyodrebnil dwa kody jezykowe: kod ograniczony i kod
rozwiniety!2. W kodzie ograniczonym osoby uzywaja najprostszych form komu-
nikacji (np. rownowazniki zdan, zdania rozkazujace, spojniki, przystowki, mimi-
ka, gesty) i czesto postuguja sie stereotypami, sadami niepodwazalnymi i symbo-
lami, ktére powoduja, ze jezyk jest co prawda latwo zrozumialy w okreslonym
srodowisku, ale traci znaczace wartosci komunikacyjne w srodowisku zewnetrz-
nym (na zewnatrz grupy). Dla B. Bernsteina (2003) przeciwienstwem jest kod roz-
winiety, ktérego cechuje zindywidualizowane podejécie do wyrazania wlasnych
sadéw i opiniiinie jest przewidywalny (sztywny, niepodwazalny), przez co moze

° Na podstawie Hipotezy Determinizmu Jezykowego E. Sapira-Whorfa (1949) dotyczacej funkcji je-

zyka oraz analizujac relacje spoleczne przez pryzmat teorii E. Durkheima (1982) B. Bernstein
nawiazuje réwniez do teorii N. Chomskiego (2006) o kompetencjach (wrodzonych) i wykonaniu
(nabytym) (por. Jaszczurowska 2011).

B. Bernstein (2003) przestrzegal przed zbyt powierzchownym rozumieniem kodéw jako werbal-
nych umiejgtnosci, bowiem ludzie nie méwig kodami.

Rozwiniecie planowane jest w kolejnych artykulach.

B. Bernstein (2003) stworzyt teorie jezyka gleboko zakorzenionego w spotecznych realiach i od nich
uzaleznionego, podkreslajac spoleczne réznice odzwierciedlone w jezyku, ktére byly wynikiem
miedzy innymi spotecznego podziatu pracy, pierwotnej socjalizacji oraz edukacji

11
12
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sta¢ sie nieczytelny dla oséb korzystajacych z kodu ograniczonego (a tym samym
wiazac sie z ich niekorzystnymi emocjami). Jak zauwaza E. Jaszczurowska (2011),
dobor stéw odzwierciedla podloze kulturowe jednostki powstate w wyniku socja-
lizacji pierwotnej (rodzina) oraz wtérnej (edukacja), w wyniku czego w pewnych
kregach nie wykorzystuje sie niektérych stéw czy okreslen, inne zad sa znamienne
dla miejsca zamieszkania, statusu lub zawodu. Kod jezykowy jest wyrazem rze-
czywistosci, skad mozna wnioskowag, ze osoba, ktéra jest wychowywana w okre-
Slonym sposobie jej interpretowania, bedzie w konsekwencji postugiwata si¢ takg
wlasnie interpretacja (Jaszczurowska 2011), ktéra bedzie trudno zmieni¢, skory-
gowac czy poszerzyc.

Skoro zatem kody jezykowe staja si¢ kolejnym wspélnym mianownikiem
faczacym poszczegélne elementy kola konfliktéw Moore’a (w prezentowanej
koncepcji ,walca konfliktéw”), to w ten sposéb powstaje analogiczna — do poprze-
dniej —bryla w ksztalcie stozka, u podstawy ktérej znajduja sie tym razem kody je-
zykowe, a powierzchnie (plaszczyzne) boczng stanowia ponownie poszczegdlne
pola kota konfliktu.
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Rysunek 2. Sposéb myslenia i méwienia o konflikcie jako stozek
Zrédto: (Belzyt, Badera 2018), autor rysunku J. Badera.

W wyniku przedstawionych powyzej rozwazan i analiz powstaly dwa niemal
identyczne stozki réznigce sie podstawa, a mimo to — paradoksalnie — dopelniaja-
ce sie. W ten oto sposéb powstala innowacyjna koncepcja polaczenia zar6wno
kola konfliktéw Moore'a, jak i dostrzezenia znaczacej roli emodji i kodéw jezykowych.
Przyczynkiem do tego byla szczeg6lowa analiza charakterystyk poszczegélnych
typéw konfliktéw (por. tab. 1), w ktérych Ch.W. Moore wskazywat na wystepo-
wanie elementéw znaczacych, powtarzajacych sie niemal w kazdym typie konflik-
tu, tym niemniej nie dostrzegal ich rzeczywistej istoty i potencjalu. W wyniku
analiz tych rozproszonych znaczen i potencjaléw mozliwe stalo si¢ sprowadzenie
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ich do wspdélnego mianownika, okreélajac jako emocje i kody jezykowe. Zatem
mozna sobie wyobrazi¢, ze wyzej opisane dopelniajace sie bryly (por. rys. 11 2)
tworza w istocie walec, ktérego ,bokami” sa emocje i kody jezykowe (rys. 3).
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Rysunek 3a, b, ¢, Scalenie i dynamizacja stozkéw konfliktu w forme walca
Zrédto: (Belzyt, Badera 2018), autor rysunku Badera.

Wynikiem tego innowacyjnego zabiegu jest powstanie nowych obszaréw in-
terpretacji powstawania, struktury i przebiegu konfliktow i sytuacji trudnych
w obszarze m.in. edukacji. Uwzglednienie plaszczyzny kodéw jezykowych
(oparcia w kodach jezykowych jako elemencie komunikacji) na réwni z emocjami
ma szanse prowadzi¢ do porozumienia, zamiast do eskalacji/eksplozji konfliktu.
Dzieki dopelnianiu sie, a jednocze$nie wypelnianiu przestrzeni pomiedzy polami
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kota konfliktu Moore’a poprzez zazebianie sie dwoch stozkéw (por. rys 3a, b, c)
powstaje, moim zdaniem, nowa jakosc¢ otwierajaca niedostepna (a przez to niedo-
strzezong i niedoceniong) do tej pory mozliwg przestrzen porozumienia miedzy
stronami zaangazowanymi/uwiklanymi w sytuacje trudne/konflikty w srodowisku
szkolnym.

W myséleniu o rozwigzywaniu sytuacji trudnych, konfliktowych wszystkie ze
wskazanych elementéw (z kota konfliktéw oraz emocje i kody jezykowe) powin-
ny by¢ brane pod uwage. Zaden z element6éw nie powinien by¢ pominiety, ponie-
waz wtedy rozwigzania mogg nie by¢ w pelni satysfakcjonujace dla stron i proces
proéby znalezienia rozwigzania nie spelni swojego celu w pelnym wymiarze. Czesto
w podejsciu do rozwigzywania sytuacji trudnych/konfliktéw brakuje w dziala-
niach skierowanych do o0séb potrzebujacych wsparcia spojrzenia catosciowego
(holistycznego) na te kwestie, ktére buduja kompleksowy obraz cztowieka oraz
jego mozliwosci komunikowania emocji, wartosci, potrzeb. Te skladowe wzajem-
nie sie przenikajac, zaleza od siebie i oddzialuja na siebie niezwykle silnie, pozo-
stajac w trwalym polaczeniu (szerzej na ten temat por. Belzyt 2017; Belzyt, Badera
2018 oraz artykul w przygotowaniu).

Doswiadczenia $wiadomoéci wlasnych stanéw emocjonalnych, kontroli prze-
jawianych oznak wlasnych emocji i rozpoznawania emocji innych oséb sg kluczo-
wymi w kontekscie funkcjonowania spolecznego i zdrowia psychicznego (Schaf-
fer 2004). Juz od najmliodszych lat od dzieci oczekuje sie, ze przyswoja sobie
kompetencje emocjonalne i jak najszybciej nabeda umiejetnosci zwiazane z ra-
dzeniem sobie z wlasnymi emocjami oraz emocjami 0sob z najblizszego otoczenia
(wlasciwe komunikowanie sie: odczytywanie i adekwatne reagowanie na emocje).
Nabycie kompetencji emocjonalnych jest rtéwnie wazne jak nabycie kompetencji
intelektualnych w rozwoju poznawczym, poniewaz ich brak (lub opanowanie na
niedostatecznym poziomie) ma powazne konsekwencje dla funkcjonowania
spolecznego jednostkil3 (por. Schaffer 2004).

Umiejetnosci rozpoznawania emocji innych oséb i adekwatnego reagowania
na nie stajq sie coraz wazniejsze i wraz z kompetencjami poznawczymi stajq sie
réwnorzednymi aspektami struktury psychicznej czlowieka. Kompetencje emo-
cjonalne zwigzane sg SciSle z kompetencjami spolecznymi, co wynika, Ze sednem
kontaktow spolecznych jest wlasnie umiejetnosé¢ radzenia sobie z emocjami za-
réwno wlasnymi, jak i cudzymi (Halbenstadt, Denham, Dunsmore 2001; Schaffer
2004). Szczegolnie jest to widoczne w kontaktach miedzyludzkich, gdzie znajo-
mosci, przyjaznie i popularnosc¢ zyskuja osoby, ktére potrafia wiazac¢ wlasne emo-
cje z emocjami innych oséb. Jak wynika z badan (por. Schaffer 2004; Turner, Stets
2009) osoby bardziej lubiane, majace wigksze ,powodzenie” w kontaktach mie-

B Jestto jeden z powodéw podawanych dla koniecznosci podejmowania badan w tym obszarze (por.
Schaffer 2004).
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dzyludzkich, bardziej popularne i akceptowane spolecznie — a co za tym idzie —

bardziej kompetentne pod wzgledem spolecznym, to osoby, ktére:

— wypracowaly konstruktywny sposéb kierowania emocjami (opanowanie);

— wyraznie komunikuja innym swoje stany emocjonalne;

— dobieraja trafnie wlasciwe przekazy emocjonalne (zgodnoé¢ komunikatu wer-
balnego i niewerbalnego);

— korzystajg z pozytywnych wyrazéw emocji, poprawnie interpretujace komu-
nikaty emocjonalne innych oséb;

— potrafiag komunikowaé nieprzyjemne stany emocjonalne w sposéb akceptowa-
Iny (nieagresywny) (por. Schaffer 2004: 173).

Ludzie zajmujg pozycje w strukturach spotecznych i odgrywaja role kierujac
sie posiadanymi skryptami kulturowymi. Dokonuja sie to dzieki poznawczym
zdolnosciom oséb do postrzegania i oceny sytuacji (pod katem struktury i kultu-
ry), siebie samych (jako obiektéw), innych jednostek, a takze reakcji fizjologicz-
nych wlasnego ciala. Emocje s bowiem pierwotnie pobudzane przez aktywizacje
ukladéw ciala. Pobudzenie to powstaje z poznawczej oceny siebie w relacji (ko-
munikacji) z innymi, struktury spolecznej oraz kultury (Turner, Stets 2009: 24).

Zaden z elementoéw — biologia (fizjologia, cialo), konstruowanie kulturowe
i poznanie (majace odzwierciedlenie w procesach komunikacji, kodach jezyko-
wych) —nie sg jedynymi odpowiadajacymi za odczuwanie i wyrazanie emocji. Ele-
menty te wchodzg we wzajemne zlozone interakcje, ktérych nie moze wyjasnic
zadna pojedyncza dyscyplina. Tym bardziej wskazane jest rozpatrywanie ich
w ujeciu Igcznym (wspdldziatania, integralnosci) oraz interdyscyplinarnym. Pre-
zentowana w tym artykule koncepcja modelu ,walca konfliktéw” wpisuje sie
w ten postulat.

Rozwéj emocjonalny jednostki opiera sie na uniwersalnych podstawach
biologicznych (fizjologicznych), ale jego przebieg determinowany jest przez do-
Swiadczenia spoleczne, ktdre sg zréznicowane — w réznych spolecznosciach okazy-
wanie emocji moze by¢ skrajnie odmiennel4, bo kazda spoteczno$¢ wyksztalca
spolecznie akceptowane sposoby radzenia sobie z emocjami i ich komunikowa-
niem. Poznanie zbioru jawnych i ukrytych wskazéwek dotyczacych zarzadzania
swoimi emocjami jest jednym z zadan socjalizacji. Reguly ekspresji emocji od-
nosza sie do norm kulturowych dotyczacych wyrazania emocji — ich rodzaju
i okolicznosci, w jakich mozna je okaza¢ - i pozwalaja na wzajemne przewidywa-
nie reakcji 0s6b z grupy spolecznej (Schaffer 2004).

14 Np. lud Ifaluk (Zachodni Pacyfik) nie pozwala na okazywanie szcze$cia, uwazajac, ze jest to niemo-
ralne i prowadzi do zaniedbywania obowigzkow, a takze do zlego zachowania i zaburzen (Lutz
1987). Indianie Yanomamo (Wenezuela, Brazylia) cenia zacieklos¢, agresje i brutalnos¢ czesto anga-
Zujac sie w spory z sasiadami; dzieciom okazuja niewiele uczu¢i uczy sie je zachowan agresywnych
w kontaktach z innymi (Chagon 1968). Mieszkancy Bali uwazaja sie wszelkie wybuchy emocjonal-
ne sa szkodliwe i wychowuja dzieci tak, aby unikaly nawet najmniejszych oznak emocji (Bateson,
Mead 1940; za: Schaffer 2004).
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Zakonczenie

Podsumowujac, w odniesieniu do nakreslonych powyzej watkéw, warto po-
wtérzy¢, ze w podejmowanych prébach zapobiegania i rozwiazywania sytuacji
trudnych/konfliktowych niezwykle istotna jest Swiadomos¢ obszaréw, ktérych
moze dotyczy¢ konflikt (por. tab. 1) oraz znaczenie emocji i kodéw jezykowych.
Komunikacja zachodzi pod wplywem emocji (uswiadomionych i nie§wiado-
mych) i wywoluje emocje, zmienia sie pod wplywem emocji. Komunikujac sie,
wykorzystujac kody jezykowe, przekazujemy emocje (a przynajmniej mamy taka
intencje), aby wyrazi¢ swoje potrzeby w celu ich zaspokojenial.

Biorac pod uwage wspomniana juz kwestie powstawania sekwencji chro-
nologicznej narastania sytuacji konfliktowej: niewyjasniony konflikt danych
przeradza sie¢ w konflikt relacji miedzy stronami, a przedtuzajacy sie w czasie brak
rozwigzania powoduje eskalacje konfliktu prowadzac do powazniejszego konflik-
tu — konfliktu wartosci, warto zadba¢ o stworzenie warunkéw do dobrej komuni-
kacji na bazie wspdlnej plaszczyzny kodéw jezykowych, o ustalenie jej zasad
i procedur, ale takze (co moze okaza¢ sie trudne) o rozw6j umiejetnosci komunika-
cyjnych stron zaangazowanych. W srodowisku ukierunkowanym na wspoéiprace
i komunikacje tatwiej bedzie koncentrowac¢ si¢ na poszukiwaniu rozwigzan, a nie
winnychlo.

Takie nastawienie ma szanse radykalnie zniwelowac sytuacje trudne i konflik-
towe, a poszukiwanie rozwiazan daje szanse na osiagniecie porozumienia satys-
fakcjonujacego dla wszystkich stron zaangazowanych w sytuacje trudna/konflikt
w $rodowisku szkolnym. Niezwykle wazne jawi sie takze stworzenie przestrzeni,
w ktérej mozliwe bedzie ujawnianie potrzeb, czyli odkrywanie wlasnych oczekiwan
przed innymi, co pozwala na poszukiwanie rozwigzan, bowiem czestym powo-
dem konfliktéw jest oczekiwanie, ze inni domysla sie, czego chcemy (por. Idziak
2014). Pomocne w tej sytuacji moze by¢, jak wynika z badan E. Jaszczurowskiej
(2011), zamiana kodéw (code switching), ktéra jest mozliwa w wyniku wplywu éro-
dowiska rodzinnego i srodowiska, presji grupy i otoczenia oraz mediéw (wazng
role odgrywa Internet i telewizja). E. Jaszczurowska wskazuje réwniez na niezwy-
kle istotng role 0s6b znaczacych, ktérych osobowos¢ i kompetencje moga przy-
czyniac si¢ do zmiany kodéw. Daje to podstawe do przyjrzenia sie znaczacej roli
nauczycieli, edukatoréw, mediatoréw i moderatoréw, jak réwniez oséb bedacych
liderami spolecznymi. W tej sytuacji niezwykle wazna kwestia staje sie weryfika-

15 Tematyka dotyczaca czynnikdw wspierajacych i zakt6cajacych (utrudniajacych) komunikacje oraz
warto$ciach, potrzebach, emocjach i uczuciach (réwniez rzekomych) zostanie przedstawiona
obszerniej w kolejnych artykulach.

16 Szukanie winnego nieodmiennie zwiagzane jest z dazeniem do wygranej lub zemsty, co prowadzi
do eskalacji konfliktu (por. Idziak, 2014).
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cja sposobu ksztalcenia, doksztalcania i szeroko pojetej edukacji oraz wspétpracy
miedzy wszystkimi zaangazowanymi stronami.
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Resilience rodziny — geneza koncepcji,
gléwne pojecia, kierunki badan

W niniejszym artykule zarysowano koncepcje resilience rodziny, ktéra w szerokim ujeciu doty-
czy mozliwosci adaptacyjnych rodzin w obliczu doswiadczanych przeciwnosci losu lub trauma-
tycznych zdarzen. Wyjasniono geneze koncepcji wywodzacej sie od badanh nad indywidualnym
resilience, wskazano takze sposoby jej definiowania. W sposéb syntetyczny opisano gléwne poje-
cia wchodzace w zakres resilience rodziny. Opisano réwniez mozliwosci eksploracji badawczych
wérdd rodzin doswiadczajacych réznych probleméw. Podjete w artykule rozwazania maja na
celu ukazanie ztozonosci koncepdji resilience rodziny oraz wskazanie na koniecznos¢ ustalenie jej
jednolitych ram teoretyczno-empirycznych i zintegrowania z indywidualna koncepcja resilience.

Stowa kluczowe: resilience, resilience rodziny, systemy rodzinne, procesy rodzinne, rodzinna
adaptacja

Family resilience — genesis of concepts, main terms,
research trends

This article outlines the concept of family resilience, which in a broad sense refers to the adaptabil-
ity of families in the face of experienced adversities or traumatic events. The genesis of the concept
derived from the research on individual resilience is explained and the ways of its definition are
indicated. The main concepts included in the resilience of a family are described in a synthetic
way. The possibilities of research explorations among families experiencing various problems are
also described. The considerations undertaken in the article aim to show the complexity of the
concept of family resilience and indicate the need to establish its uniform theoretical and empiri-
cal framework and to integrate it with the individual resilience concept.

Keywords: resilience, family resilience, family systems, family processes, family adaptation

Wprowadzenie

Poddajac analizie sposoby funkcjonowania rodzin w obliczu réznych zadan
i codziennych wyzwan nasuwaja sie pytania dotyczace uwarunkowan zaréwno pozy-
tywnych, jak i negatywnych zachowan adaptacyjnych. Wydaje sie by¢ zasadne
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poszukiwanie odpowiedzi na pytanie, z czego wynika fakt, ze niektére rodziny
w obliczu przewleklych, stresujgcych sytuacji, czy tez jednorazowych traumaty-
cznych zdarzen radza sobie z przeciwnosciami, a ich funkcjonowanie jest stabil-
ne, w przeciwienstwie do innych rodzin, ktérych prawidlowe funkcjonowanie
jest zaburzone pomimo zblizonych okolicznosci? Mozliwosci znalezienia odpo-
wiedzi na te pytania upatruje sie w koncepgji resilience rodziny, ktéra w szerokim
ujeciu definiowana jest jako dynamiczny proces zwigzany z pozytywna adaptacja
rodziny w zderzeniu z réznymi przeciwnosciami losu, czy stresujacymi i trau-
matycznymi do$wiadczeniami (Walsh 2006). Niniejsze opracowanie ma na celu
przyblizenie czytelnikom koncepcji resilience rodziny. Poddano zatem analizie
geneze resilience rodziny, sposoby jego definiowania oraz giéwne pojecia z nim
zwiazane. Kolejne rozwazania dotyczy¢ beda rowniez mozliwosci eksploracji ba-
dawczych zwigzanych z resilience rodziny w réznych grupach spolecznych.

Resilience rodziny to koncepcja, ktérej zrédla upatrywaé nalezy w ogodlnej
koncepdji resilience definiowanej jako zdolno$¢ jednostki do stawienia czota trud-
nym wyzwaniom zyciowym i odbicia sie od nich, a w rezultacie - funkcjonowania
jeszcze lepszego, niz wczesniej (Masten, Cichetti 2016). E.J. Anthony, N. Garmezy,
E. Werner (za: Martin, Nojoroge 2005) — to badacze, ktérzy wskazali znaczenie
zmiennosci w funkcjonowaniu adaptacyjnym i przebiegu zycia mlodych ludzi
wychowujacych sie w dysfunkcyjnych rodzinach, narazonych na traume czy
ubdstwo. Badacze doszli do wniosku, Ze istnieje czynnik, ktéry warunkuje radze-
nie sobie oraz pozytywna adaptacje w grupach ryzyka. W poczatkowej fazie ba-
dani czynnik ten byt okreslany jako niewrazliwosc¢ lub odpornosé na stres, ale oby-
dwa te terminy byly niewystarczajace i zdecydowano o przyjeciu terminu
resilience, ktory wskazywal na szerokie spektrum badania pozytywnej adaptacji
w kontekscie ryzyka lub przeciwnosci losu (Masten, Tellegen 2012). Wiekszos¢
teorii i badan koncentrowala sie na resilience w wymiarze indywidualnym. Zmia-
na orientacji na systemy rodzinne rozszerzyla spektrum mozliwosci poznaw-
czych z diady rodzic-dziecko na szeroka sie¢ relacyjng (Walsh 2016).

Resilience rodziny opiera sie na poszukiwaniu odpowiedzi na pytania: Co po-
maga rodzinom pozytywnie funkcjonowac i odzyska¢ sity w obliczu znacznego
ryzyka? (Henry i in. 2015). Ocena rodziny zorientowana na resilience ma na celu
zidentyfikowanie cztonkéw, ktérzy sa lub moga sta¢ sie wsparciem dzieci, kté-
rych pozytywny rozwoj jest zagrozony, wierza w ich potencjal, wspierajac ich
wysilki i zachecajac do dzialan. Wskazuje sie, ze nawet w problemowych rodzi-
nach rodzice, przybrani rodzice, rodzenstwo czy inni opiekunowie moga wnies¢
znaczacy wklad w rozw¢j dzieci, a dziadkowie, chrzestni, ciotki, wujkowie, kuzy-
ni i nieformalni krewni moga odgrywaé¢ w tym procesie role wspierajaca (Ungar
2004). Koncepcja resilience moze wiec odnosi¢ sie nie tylko do jednostek, ale takze
systemoéw — rodzinnych czy spotecznych. W tym kontekscie resilience traktuje sie
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jako zdolnoé¢ systemu do utrzymania rownowagi mimo zaistnienia niekorzyst-
nych warunkéw.

W odniesieniu do systemu rodzinnego definiuje sie resilience jako jego wias-
ciwos¢, ktéra moze sprzyja¢ zdolnosci do pozytywnej adaptacji poszczegdlnych
czlonkéw rodziny (Masten, Monn 2015). Rodziny moga do$wiadczaé zmian, kt6-
re w perspektywie krotko- i dlugoterminowej mogg zakldcac jej kompetencje lub
adaptacje (Hawley, DeHaan 1996). Podstawowe zalozenie teorii systeméw wska-
zuje, ze powazne kryzysy i dlugo utrzymujace sie trudne wyzwania zyciowe maja
wplyw na funkcjonowanie calej rodziny, a kluczowe procesy rodzinne posred-
nicza w adaptacji (pozytywnej lub negatywnej) wszystkich czlonkéw rodziny
osobno, ich wzajemnych zwigzkach oraz rodziny jako catosci. W przypadku
wystapienia przeciwnosci losu, podejscie i reakcja rodziny ma kluczowe znacze-
nie dla resilience wszystkich jej czlonkéw — od matych dzieci po osoby starsze.
Kluczowe procesy transakcyjne w rodzinie umozliwiaja jej zjednoczenie sie
w stresujgcych momentach i podjecia adekwatnych dziatan, ktére zmniejsza ry-
zyko wystapienia dysfunkcji rodziny i wspierajg pozytywna adaptacje oraz pora-
dzenie sobie w przyszlosci w obliczu trudnych wyzwan (Walsh 2016).

Resilience rodziny odnosi sie zatem, jak niektére rodziny skutecznie sobie
radza w obliczu znacznego ryzyka (Henry i in. 2015). Koncepcja ta moze by¢ réw-
niez definiowana jako zdolno$¢ rodziny do pozytywnej adaptacji mimo doswiad-
czenia niesprzyjajacych wydarzen zyciowych, z ktérych rodzina wychodzi jesz-
cze silniejsza, bardziej stabilna i zaradna (Simon i in. 2005). Zgodnie z ta definicja,
aby mowic o resilience rodziny, musza zaistnie¢ dwa warunki: zaréwno rodzina
jako calod¢, jak i poszczegolni jej cztonkowie wykazuja pozytywna reakcje w obli-
czu trudnych sytuacji zyciowych oraz w wyniku do$wiadczania trudnej sytuacji
zyciowej rodzina radzi sobie znaczaco lepiej niz przed kryzysem. Resilience ro-
dziny bywa réwniez ujmowane jako wielowymiarowy proces. W tym ujeciu
wskazuje sie trzy gléwne wymiary resilience rodziny:

— czas trwania niekorzystnej sytuacji, z ktéra rodzina musi sie zmierzy¢ (krétko-
trwale — wyzwanie, dlugotrwale — kryzys);

— miejsce rodziny w cyklu zycia w momencie wystapienia wyzwania lub kryzysu;
moga to by¢ normatywne wyzwania rodzinne jak narodziny dziecka, pdjscie
dziecka do szkoly, jak i nienormatywne zdarzenia zwigzane z funkcjonowa-
niem rodziny;

— zasoby wsparcia spolecznego, z ktérych rodzina moze skorzysta¢ w sytuacji
kryzysu (McCubbin, McCubbin 1988).

Zarozpatrywaniem resilience rodziny w kategorii procesu przemawia fakt, iz
wiekszo$¢ czynnikdw stresujacych w rodzinach nie jest jedynie pojedynczym,
krotkotrwalym zdarzeniem, a raczej ztozonym zestawem zdarzen o pewnej sek-
wencji. Na przyklad analizujac resilience w kontekscie rozwodu rodzicéw nalezy



Resilience rodziny — geneza koncepcji, gtowne pojecia, kierunki badan 43

wzigé pod uwage kolejne procesy rodzinne — od eskalacji napie¢ i konfliktéw po
separacje, prawne rozwody, ustanowienie opieki, reorganizacje gospodarstw do-
mowych i przeformulowanie relacji rodzic-dziecko. Nastepnie dzieci i rodziny
przechodza kolejne etapy — zwigzane z napigciami finansowymi, relokacja, ponow-
nym malzenstwem czy partnerstwem (Walsh 2016). Istotne jest rowniez, jak ro-
dziny radza sobie w obliczu tzw. stresoréw skumulowanych - niektére rodziny
doskonale radza sobie w obliczu krétkoterminowych kryzyséw, ale nie radzg so-
bie w obliczu narastajacych obcigzen zwigzanych z licznymi wyzwaniami zwigza-
nymi np. z przewlekla choroba czy niepelnosprawnoscig, ubéstwem, funkcjono-
waniem w strefie wojny i konfliktéw zbrojnych. Skumulowanie negatywnych
czynnikéw moze obciazy¢ rodzine i spowodowaé zagrozenie jej prawidlowego
funkcjonowania i ryzyko wystapienia kolejnych probleméw. Nazywane jest to
efektem kaskadowym (Patterson 2002). Odpornoé¢ rodziny na pojedyncze lub
dlugotrwate stresujace czy traumatyczne zdarzenia w tym ujeciu jest ujmowana
jako zlozony, wielowymiarowy proces, a nie cecha przypisana raz na zawsze.
Mnogos¢ czynnikéw warunkujacych resilience rodziny stwarza koniecznos¢ po-
szukiwania coraz bardziej ztozonych modeli badawczych, ktére umozliwityby
doglebne poznanie i zrozumienie tego procesu.

Koncepcja resilience rodziny integruje kilka podejs¢: teorie stresu, systemy
rodziny i indywidualne resilience (Hawley, DeHaan 1996). Poczatkowo badacze
resilience rodziny koncentrowali sie na cechach rodzin, ktére radza sobie pozytyw-
nie w obliczu przeciwnosci losu. Nastepnie zaczeto odchodzi¢ od przekonania
o resilience jako cechy rodziny na rzecz postrzegania resilience, jako mocnej strony
rodziny, ktéra ,uruchamia sie” w obliczu przeciwnosci. Resilience rodziny w ba-
daniach tzw. pierwszej fali bazowalo na koncepcji indywidualnego resilience opi-
sujacego dzieci, ktére pomimo doswiadczania przeciwnosci losu, pozytywnie
funkcjonowaly. Pierwsza fala zainteresowan nad resilience rodziny stanowila
przedluzenie teorii stresu rodzinnego z uwzglednieniem mocnych stron rodzin
podczas ekspozycji na stresujace zdarzenia (McCubbin, McCubbin 1988). W dru-
giej fali nastapilo odkrywanie podstawowych proceséw indywidualnej odporno-
Sci. Trzecia fala to badania interwencyjne/prewencyjne oraz zidentyfikowanie
mediatoréw i moderatoréw powigzan ryzyka i pozytywnej adaptacji. Czwarta
fala to obecny nurt badan nad resilience —obejmuje on podejscie multidyscyplinar-
ne, ktérego istota jest badanie mechanizméw ochronnych na wielu przykladowych
poziomach ekosysteméw wspodlegzystujacych w resilience (Henry i in. 2015; Ma-
sten 2007). Resilience rodziny obecnie znajduje sie w trzeciej fali. Poczatkowo zaj-
mowano sie mocnymi stronami rodzin, ktére pozytywnie adaptujg sie pomimo
przeciwnosci losu (Patterson 1988). W drugiej fali postawiono nacisk na resilience
rodziny w kontekscie wielowymiarowego procesu (Hawley, DeHaan 1996); w fali
trzeciej (Henry iin. 2015) uporzadkowano terminologie zwigzang z resilience oraz
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zaproponowano Model Odpornosci Rodziny (FRM), ktéry pozwala zrozumieé
ryzyko rodzinne, ochrone, wrazliwoé¢ (podatnosé na zagrozenia) oraz adaptacje
na wielu poziomach systeméw wraz z ich rodzinnymi znaczeniami sytuacyjnymi,
rodzinnymi systemami adaptacyjnymi (FAS) i ekosystemami przeciwnosci losu
(Weber 2011).

Koncepcja resilience rodziny znajduje zastosowanie na gruncie pedagogiki
specjalnej. Wciaz wzrastajaca popularnos¢ psychologii pozytywnej (Byra, 2019)
kierunkuje teoretyczne i empiryczne dociekania badawcze w strone poszukiwa-
nia konstruktéw pozwalajacych wyjasni¢ pozytywna adaptacje w trudnych, stre-
sujacych — czasami traumatycznych — zdarzen. Psychospoleczne funkcjonowanie
0s0b z niepelnosprawnoscia (w réznych momentach ich zycia), ich rodzin — matzon-
kéw, partneréw, rodzicéw, dzieci, stanowi obiekt zainteresowan badaczy, ktérzy
w swoich dociekaniach prébuja odpowiedzie¢ na pytania zwiazane z jej uwarun-
kowaniami. Podkresla sie, ze wystapienie niepetnosprawnosci i wszystkich kon-
sekwengji z nia zwigzanych nie dotyczy tylko osoby doswiadczajacej jej, ale
calych rodzin — a w przypadku oséb dorostych — przede wszystkim matzonkéw
czy partneréw (Chan, 2000).

Resilience — kierunki badan

Resilience rodziny opisuje si¢ w trzech kategoriach, przy czym w kazdej z nich
podaje si¢ trzy wymiary: system przekonan (nastawienie wobec kryzysu i wyz-
wan, pozytywny punkt widzenia, transcendencja — duchowos¢), organizacja ro-
dziny (réwnowaga miedzy stalodcig a zmiang, przywo6dztwo i kontakty, zasoby
socjalne i finansowe) oraz procesy komunikagcji (jasne i spdjne komunikaty, dzie-
lenie sie uczuciami, wspodlpraca w rozwigzywaniu probleméw). W koncepcji
K. Black i M. Lobo (2008) wskazuje sie na zestaw czynnikéw majacych zwiazek
z odzyskiwaniem sil przez rodzing (recovery factors): pozytywny punkt widzenia
(positive outlook), zasoby duchowe (spirituality), porozumienie (family member accord),
elastycznos¢ (flexibility), komunikacja rodzinna (family communication), gospodaro-
wanie pieniedzmi (financial management), czas spedzamy razem (family time), wspol-
ny odpoczynek (shared recreation), rutynowe zajecia i tradycje rodzinne (routines
and rituals), dostep do sieci wsparcia (suport network). W teorii ekosysteméw
U. Broffenbrennera (1979) wskazuje sie na role takich czynnikéw chroniacych,
jak: rodzina, grupa réwiednicza, zasoby spolecznoséciowe, szkotla, praca i inne sy-
stemy spoleczne, ktére moga by¢ postrzegane jako odpowiedzialne za pielegno-
wanie i wzmacnianie resilience. Za Zrodla resilience podaje si¢ réwniez zasoby
kulturalne i duchowe (McCubbin, McCubbin 2013; Walsh 2009) — szczegdlnie
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w przypadku oséb, ktére borykaja sie z dyskryminacja i barierami spoleczno-
-ekonomicznymi (Boyd-Franklin, Karger 2012). Podkreéla sie rowniez znaczenie
perspektywy rozwojowej przy analizowaniu resilience rodziny — wplyw przeciw-
nosci losu zmienia sie w czasie, w zaleznosci od warunkéw oraz w odniesieniu do
indywidualnego i rodzinnego cyklu zycia (Walsh 2016). Koncepcja resilience
rodziny znajduje zastosowanie w analizach funkcjonowania rodzin z ré6znymi
problemami.

H. McCubbin i wspélpracownicy (1998) badali odpornoé¢ rodzin wojskowych
oraz rodzin mniejszosci rasowych. Doszli do wniosku, ze aby pozytywnie radzi¢
sobie w stresujgcym $rodowisku, nie wystarcza zasoby indywidualne, ale dobrze
funkcjonujacy system rodzinny. W literaturze przedstawione sa badania nad resi-
lience rodziny w kontekscie funkcjonowania rodzin wojskowych (Saltzman i in.
2011). Ze wzgledu na trwajace we wspolczesnym Swiecie konflikty zbrojne, coraz
wiecej czlonkéw rodzin wojskowych staje w obliczu réznych probleméw: choro-
by psychiczne, naduzywanie alkoholu i substancji psychoaktywnych, trudnosci
wynikajace ze zmian miejsca zamieszkania, koniecznoé¢ zapewnienia bezpiecze-
fistwa rodzinie. Brak odpornosci na czynniki stresogenne wynikajace z bycia
czlonkiem rodziny wojskowej moze prowadzi¢ do zaburzenia funkcjonowania
zar6wno poszczegdlnych czlonkéw rodziny, jak i calego systemu rodzinnego.
Dlatego tez tak istotne jest wzmacnianie zasobéw ochronnych, dzieki czemu re-
dukuje sie ryzyko negatywnej adaptacji.

J.P. Coyle (2009) prowadzit badania resilience rodziny wsréd 674 amerykan-
skich i kanadyjskich rodzin, w ktérych wystepowal problem alkoholowy. Badania
wskazaly na wysoki stopien zréznicowania funkcjonowania tych rodzin. Wyod-
rebniono trzy typy rodzin z problemem alkoholowym w odniesieniu do resilien-
ce, odpornosci na stres i przewlekly kryzys. Pierwszy z nich obejmuje rodziny ce-
chujace si¢ wysokim poziomem resilience pomimo wystgpujacego w rodzinie
alkoholizmu — czlonkowie rodziny (wspélmalzonek, dzieci) dobrze funkcjonuja
i prawidlowo rozwijaja, czasem nawet osiagajac ponadprzecietne wyniki. Inny
typ rodzin, na skutek naduzywania alkoholu przez jednego z ich czlonkéw, do-
Swiadcza wielu negatywnych skutkéw, a poziom ich resilience jest niski. Trzeci
typ rodzin znajduje sie pomiedzy wymienionymi dwoma.

J. Power i in. (2016) przeprowadzili badania wéréd jedenastu australijskich
dorostych, ktérych jeden z rodzicéw byl dotkniety chorobg psychiczna. Badacze
w wywiadach poglebionych koncentrowali sie na sposobach reagowania tych ro-
dzin na wyzwania codziennego zycia, ze szczegdlnym uwzglednieniem aspektu,
jakim byta choroba psychiczna rodzica. Badania wskazaly, ze rozwijanie resilien-
ce rodziny odbywa sie przede wszystkim dzieki rutynie i regularnym rytualom
rodzinnym oraz utrzymywaniu poczucia humoru i codziennego optymizmu.
Lepsze radzenie sobie z codziennymi wyzwaniami w niektérych przypadkach
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wigzalo sie z otwartg komunikacja na temat choréb psychicznych — dzieki niej
zaobserwowano wieksze poczucie wiezi rodzinnej. Autorzy wskazali konkretne
implikacje kliniczne do pracy z rodzinami dotknietymi rodzicielskg chorobg psy-
chiczna.

Koncepcje resilience poddawano réwniez wyjasnianiu w aspekcie wystepo-
wania chronicznej choroby dziecka (Lee i in. 2004). Badacze zastosowali trzy fazy
hybrydowego modelu rozwoju koncepcji: teoretyczna, terenowaq i analityczna.
W fazie terenowej przebadano jedenastu rodzicow dzieci przewlekle chorych
bedacych pacjentami oddzialu onkologii dzieciecej w Korei Potudniowej. Prze-
prowadzono jedenascie wywiadéw poglebionych, a poddane analizie dane
wskazaly na atrybuty resilience rodziny. Dokonano ich konceptualizacji, w wyni-
ku ktérej wskazano cztery wymiary atrybutéw resilience rodziny. Sa nimi: we-
wnetrzne cechy rodziny, cechy czlonkéw rodziny zwigzane z cechami rodziny,
reakcja na stres oraz orientacja zewngtrzna.

M. Brett i in. (2010) prowadzili badania majace na celu zbadanie zwigzku po-
miedzy resilience rodziny a podatnoscig na wystapienie u dzieci zespotu stresu
pourazowego (posttraumatic stress disorder — PTSD) wywolanego katastrofa natu-
ralng, wlaczajac w analizy réwniez takie czynniki, jak np. wczeéniejsza choroba
psychiczna dziecka czy powiazania spoleczne. Przebadano 568 dzieci uczesz-
czajacych do szkoly podstawowej, trzy miesigce po tym, jak w miejscowosci,
w ktorej mieszkaja — North Queensland w Nowej Zelandii — uderzyt cyklon. Ba-
dania wskazaly na istotny zwiazek pomiedzy niskim resilience rodziny a proble-
mami emocjonalnymi oraz czasem trwania probleméw psychicznych dziecka po-
wyzej 12 miesiecy. Jednak nie stwierdzono zwigzku pomiedzy tymi zmiennymi
a zwiekszonym prawdopodobienstwem wystapienia PTSD, co moze sklania¢ ba-
daczy do kolejnych, bardziej zlozonych analiz. Zauwazono jednak, ze to dziew-
czeta sg bardziej narazone na wystgpienie stresu pourazowego, biorac pod uwage
ich postrzeganie zagrozenia dla siebie i innych.

W kontekscie funkcjonowania rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia w re-
silience rodziny upatruje sie przyczyny lub mediatora pozytywnej adaptacji (Pat-
terson1991). Resilience rodziny jest postrzegany w tym zakresie jako system, ktéry
prawidlowo przystosowat sie do przewleklego stresu zwigzanego z potrzebami
dziecka zwigzanymi z jego niepelnosprawnoscia, jak i przyczyng lub posredni-
kiem rozwoju psychospolecznego dzieci oraz jego indywidualnego resilience.
Niepelnosprawno$¢ stwarza wiele unikalnych trudnosci, ktére wyzwalaja specy-
ficzne aspekty resilience rodziny. ].M. Patterson (1991) wskazuje ich dziewie¢:

- réwnowazenie choroby z innymi potrzebami rodziny;
— utrzymywanie jasnych i wyraznych granic;

— rozwijanie kompetencji komunikacyjnych;

— nadawanie sytuacjom pozytywnego znaczenia;
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- zachowanie rodzinnej elastycznosci;

— utrzymywanie zaangazowania w rodzine jako jednostke;
— angazowanie sie w aktywne radzenie sobie;

— utrzymywanie integracji spolecznej;

— rozwijanie wspoélpracy z profesjonalistami.

Badania nad resilience rodziny obejmuja takze sposoby funkcjonowania ro-
dzin z dzie¢mi z zaburzeniami nalezacymi do spektrum autyzmu. Opieka nad
dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu moze mie¢ negatywny wplyw
na cala rodzine (Greeff, Walt 2010). Zaobserwowano jednak, ze podczas gdy jed-
ne rodziny do$wiadczajg znacznych trudnosci w radzeniu sobie z codziennymi
przeciwnoéciami, inne radza sobie wyjatkowo dobrze. Wskazuje sie¢ na transfor-
macyjne znaczenie posiadania dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu dla
rodziny (Clow 2016). Podkreslono, ze czynniki, takie jak: wspdlnota, wsparcie, ad-
aptacja, akceptacja, pozytywnos¢ i sposoby postrzegania normalnosci stanowia
niektoére ze Zrédet resilience rodzin, w ktérych dzieci doswiadczajg autyzmu.
Wiedza na temat sposobéw radzenia sobie z przeciwnosciami wynikajacymi
z choroby dziecka daje mozliwos¢ ich glebszego poznania i zrozumienia, w konsek-
wengji — poszukiwania mocnych stron rodzin dzieci z zaburzeniami nalezacymi
do spektrum autyzmu i wykorzystywania ich w codziennym funkcjonowaniu,
w postrzeganiu pozytywnych skutkéw negatywnych zdarzen.

W ostatnich latach duzo uwagi po$wieca si¢ mozliwosciom eksploracji bada-
wczych w zakresie resilience rodzin w aspekcie doswiadczanej straty bliskiej oso-
by i przezywania zaloby (Walsh 2019). Smier¢ cztonka rodziny to traumatyczne
zdarzenie i gleboka strata, ktére moze prowadzi¢ do zaburzen w funkcjonowaniu
calej rodziny oraz poszczegélnych jej czlonkéw. Stosujac ramy resilience rodziny
mozna zidentyfikowaé czynniki ryzyka zwigzane z niewlasciwa adaptacja w sy-
tuacji utraty bliskiej osoby, a takze procesy transakcyjne sprzyjajace pozytywnej
adaptacji, silniejszym wiezom rodzinnym i pozytywnemu wzrostowi.

Resilience rodziny to nie tylko zarzadzanie stresem w obliczu trudnych zycio-
wych wyzwan, ale takze potencjal do rozwoju osobistego i relacyjnego, transfor-
macji i pozytywnego wzrostu. Analizy prowadzone w ostatnich dekadach wska-
zuja, ze pary i rodziny, ktére pozytywnie zaadaptowaly sie w sytuacji stresu lub
traumatycznych zdarzen, staja sie silniejsze, mocniej kochajace i lepiej radza sobie
w obliczu przysztych wyzwan (Walsh 2016).

Chicago Center for Family Health zrealizowalo wielopoziomowy program
profilaktyki zorientowany na resilience. Programem objeto 1000 mtodych ludzi
(10-14 lat), ktorzy zostali zidentyfikowani jako wysoce narazeni na zaangazowanie
w dzialalno$¢ gangéw. Genogramy zorientowane na resilience (ang. resilience-orien-
ted genograms) stanowily narzedzie do oceny rodziny w kontekscie zagrazajacego
jej ryzyka, czynnikéw problemowych, mocnych stron i zasobéw w domu oraz
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poza nim (McGoldrickiin. 2008). Wskazano, ze w procesach rodzinnych dzialania
ochronne, zapobiegawcze i promocyjne pokrywaja sie i synergizuja. Przyktado-
wo w przypadku jednej z rodzin chlopca, wstepnie okreslono ja jako negatywna,
gdyzjego ojciecibrat byli aktywnymi czlonkami gangu, a matka pracujac petnoe-
tatowo nie miala mozliwo$ci monitorowac dziatan syna. Wywiad z genogramem
ujawnil jednak, ze w przypadku tej rodziny role monitorujaca i mentorska petni
wujek chlopca, ktéry wezesniej byt cztonkiem gangu i spedzit czas w wiezieniu, po
czym diametralnie zmienit swoje dotychczasowe zycie, angazujac sie we wsparcie
chlopca, zmniejszajac tym samym czynniki ryzyka oraz wspierajac chlopca
w dzialaniach na rzecz pozytywnej wizji jego przysztosci.

Pojecia zwigzane z resilience rodziny

C.S. Henry, A.S. Morris i AAW. Harrist (2015) przedstawily syntetycznie poje-
cia zwigzane z resilience rodziny w formie tabelarycznej oraz wskazaty na ich
definicje odnoszac sie do tekstow zrédlowych. Ponizsza tabela 1 zawiera zesta-

wienie dokonane przez autorki, jak i ich polskie ttumaczenie.

Tabela 1. Pojecia i definicje zwigzane z resilience rodziny

rodziny lub spoltecznosci zaspakaja-
ne przez rodziny, a zdefiniowane
w ekosystemach

Pojecie Termin angielski Definicja Odsylacz
Resilience rodziny, adaptacja, ekosystemy i zwiazane z nimi warunki
Family Resilience, Adaptation, Ecosystems, and Related Terms

Zadania Developmental Wskazniki postepu w kierunku Masten,

rozwojowe tasks osiggania kompetencji w zakresie Coatsworth 1998;
okreslonych ekosystemoéw (wiek, Walsh 1998
czas, kultura, spoleczefistwo)

Funkgje rodziny | Family functions | Potrzeby poszczegdlnych czionkéw | Patterson 2002

i przeciwnosci

ku wystgpienia znacznego ryzyka

Kompetencje Family Normatywny postep w cyklu zycia | Masten, Coats-
rodziny competence jednostki i rodziny, wzorcowe rela- | worth 1998;
cje, ktére pomagaja rodzinom Patterson 2002
spelniac ich funkcje
Resilience Family resilience | Procesy i wyniki zwigzane z przeciw- | Boss 2001; Hawley,
rodziny stawianiem sie, zarzadzaniem lub DeHaan 1996
przywracaniem réwnowagi w syste-
mie rodzinnym po wystapieniu zna-
cznego ryzyka
Odpornosé Resistance to Potencjat rodziny dotyczacy wytrzy- | Rutter 1987;
na stres stress/adversity mywania lub kierowania w przypad- | Walsh 2012
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Pojecie Termin angielski Definicja Odsylacz
Efekt Steeling effects Wzmocnienie na skutek skutecznego | Rutter 2012
zahartowania przeciwdzialania znaczacym zagro-

Zeniom
Adaptacja Adaptation Poziom kompetencji jednostek, pod- | Patterson 2002;
systeméw rodzinnych oraz ekosyste- | Masten, Coatsworth
mow rodzinnych po ekspozycji na 1998
znaczne ryzyko
Pozytywna Bonadaptation Adekwatne funkcjonowanie systemu | H.I. McCubbin,
adaptacja rodzinnego oraz indywidualnych Patterson 1983
kompetencji po ekspozycji na znacz-
ne ryzyko
Negatywna Maladaptation Niewystarczajace funkcjonowanie H.I. McCubbin,
adaptacja systemu rodzinnego po ekspozycji | Patterson 1983
na znaczne ryzyko
Trajektorie Trajectories Sciezka kompetencji przed, w trakcie | Rutter 1987
i po (krétko- lub diugoterminowym)
znacznym ryzyku
Punkty zwrotne | Turning points Punkty przechylu w sytuacji, gdy Rutter 1987

trajektoria zmienia kierunek w od-
niesieniu do ryzyka i adaptacji

Kaskady Cascades Przeplyw kompetenciji, ryzyka, resi- | Masten, Cicchetti
lience, ochrony lub podatnosci na 2010
zagrozenia w réznych dziedzinach
i czasie, dotyczy co najmniej trzech
dziedzin i czasow

Ekosystem Ecosystem Spoleczno-psychologiczno-biologicz- | Boss 2001; Masten
ne konteksty systeméw rodzinnych | 2007; Walsh 1998
Interakcje rodzinne majace na celu

Rodzinne . . IC'10Z.V\3] anie i ée.gulowaru_e k.luczc()iw.ych

tem Family adaptive | dziedzin codziennego zycia rodziny

systemy systems —w tym miedzy innymi znaczenia,

adaptacyjne 5k ! .. ..
emocji, kontroli, utrzymania i reakcji
na stres.

Ryzyko rodziny, wrazliwos¢ rodziny i zwiazane z nimi warunki
Family Risk, Family Vulnerability, and Related Terms

Podatno$¢/wraz- | Family vulnerabi- | Warunki, w ktérych systemy rodzin- | Boss 2001; Rutter

liwos¢ rodziny lity ne sa bardziej narazone na trudnoéci | 1987
zwigzane z ryzykiem rodzinnym

Stresory rodzinne | Family stressors Wyzwania zwigzane z adaptacja Hill 1958; Boss 2001;
rodziny takie jak codzienne klopoty, | Walsh 1998
napiecia, trudnosci, niejasnosci lub
wymagania rodziny

Stresory pionowe | Vertical stressors | Przewlekle napiecia takie jak warun- | McGoldrick,
ki fizyczne lub psychiczne, niepo- Shibusawa 2012

prawnie funkcjonujgce systemy
emocji w rodzinie, ub6stwo, konflikt
miedzy praca a rodzina, status lub
spoleczne ,izmy”
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Pojecie Termin angielski Definicja Odsylacz
Stresory poziome | Horizontal Powazne trudnosci takie jak wyda- | McGoldrick,
stressors rzenia historyczne, przeciwnosci Shibusawa 2012
losu, urazy, zmiany w cyklu Zycia ro-
dziny, zmiany w skladzie rodziny, jej
strukturze lub organizacji
Codzienne Daily hassles Codzienne czynnosci lub niedogod- | Patterson 2002
trudnosci nosci, ktére moga zwiekszac stres
rodzinny
Ryzyko rodzinne | Family risk Polgczenie rodzinnych czynnikéow | Hawley, DeHaan

stresogennych lub katalizatorow
stresu rodzinnego, zasobéw i post-
rzegania zwiekszonego zakresu
negatywnych skutkéw

1996

Stres rodzinny

Family stress

Presja wywierana na system rodzin-
ny, opierajaca sie na interakcji czyn-
nikéw stresogennych w rodzinie,
posiadanych zasobéw i ich postrze-
gania

Hill 1958; Boss 2001

Znaczace ryzyko

Significant risk
family crisis or
family adversity

Stresory rodzinne, zasoby i postrze-
ganie laczace sie w celu zakldcania
funkcjonowania rodziny

Boss 2001; Patterson
2002; Masten et al.
2009; Rutter 1987

Kumulacja
czynnikéw
stresogennych

Pile-up

Skumulowane ryzyko na skutek
dzialania jednego lub wielu czynni-
kow stresogennych w rodzinie oraz
podejmowane wysitki na rzecz
zarzadzania wynikajacymi z nich
wymaganiami

Hill 1958; H.I.
McCubbin,
Patterson 1983

Lancuch ryzyka

Risk chain

Zwiegkszona podatnos¢ na dwa lub
wiecej rodzajow ryzyka w nastep-
stwie gléwnego znaczacego ryzyka —
rodzaj kaskady

Rutter 1987

Ochronne i promocyjne kompetencje rodziny
Family Protection and Promotion of Competence

Ochrona rodziny

Family protection

Zasoby rodzinne, procesy lub mecha-
nizmy przeciwdzialajace zagrozeniom
rodzinnym, ktére w normalnych
warunkach moga prowadzi¢ do zlej
adaptacji

Rutter 1987

Zasoby rodzinne

Family resources

Mozliwosci/zasoby/zdolnoéci spolecz-
ne, psychologiczne, biologiczne i inne,
ktére moga wzmocni¢ kompetencje
rodzinne i resilience rodziny przy
znaczacym ryzyku

Boss 2001;
Hill 1958;
Patterson 2002

Rodzinne procesy
zasobnosciowe
(majatek)

Family promotive
processes (asset)

Zasoby rodziny, ktére ulatwiaja
funkcjonowanie kompetencji rodzin-
nych

Masten et al. 2009
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Pojecie Termin angielski Definicja Odsylacz
Czynnik ochrony | Family protective | Stosunkowo stabilne zasoby rodzin- | Rutter 1987;
rodziny factor ne (family member adoption status, | Masten, Cutuli,

genetics), specyficzne zmienne w ba- | Herbers, Reed 2009

daniach odzwierciedlajace ochrone
rodziny

Rodzinne procesy

Family protective

Zasoby rodzinne zmobilizowane lub

Masten et al. 2009;

ochronne processes rozwiniete w celu modyfikacji ryzy- | Rutter 1987

ka, ograniczenia taficuchéw ryzyka

lub kaskad oraz wspierania kompe-

tencji pomimo znacznego ryzyka
Znaczenia Family meanings | Postrzeganie, ktére podzielaja czlon- | Patterson 2002;
rodzinne kowie rodziny powstale w wyniku | Patterson, Garwick

interakgji rodzinnych, stuzace jako
podstawa do przeciwdziatania ryzyku

1994

Rodzinne znacze-
nia sytuacyjne

Family situational
meaning

Definicje sytuacji rodzinnych oparte
na rodzinnych do$wiadczeniach i ich
interpretacji; rodziny czesto redefi-
niuja je jako czes$¢ procesu

Hill 1958

Tozsamos¢
rodzinna

Family identity

Postrzeganie swojej wyjatkowosci
przez rodzine w obrebie jej ekosyste-
moéw

Patterson, Garwick
1994

System schema-
tow i przekonan
rodzinnych

Family world view
(family schema

or family belief
system)

Abstrakcyjne przekonania o Swiecie
i funkcjonowaniu rodzin i ekosyste-
mow, czesto polaczone z rodzinnymi
reakcjami na stresory i nawarstwie-

Patterson, Garwick
1994

nie jako element resilience

Zrédto: tum. wlasne na podstawie: C.S. Henry, AS. Morris, A.W. Harrist (2015). Family Resilience: Mo-
ving into the Third Wave, ,Family Relations”, vol. 64, iss. 1, s. 22-43, https://doi.org/10.1111/fare.12106.

H.I. McCubbin i M.A. McCubbin (1996) zaproponowali model resilience rodzi-
ny opierajacy sie na czynnikach chronigcych, prowadzacych do przystosowania
i adaptacji pomimo obecnosci czynnikéw ryzyka i doswiadczania stresu. Wedlug
nich proces adaptacji jest zalezny od podatnosci rodziny na nadmierny stres, zdol-
nosci rodziny do rozwigzywania probleméw, znaczenia, jakie rodzina przypisuje
konkretnemu stresorowi oraz obecnoéci dodatkowych zasobow.

W sklad komponentéw modelu odpornosci rodziny (Henry, Struckmeyer
2017) wchodzag takie czynniki, jak: znaczace ryzyko (significant risk), ochrona (pro-
tection), wrazliwo$c¢ (vulnerability), adaptacja (adaptation) w kontekscie specyficznych
sytuacji, biezaca dynamika rodziny (on-going family dynamics). Ryzyko, ochrona,
podatnosciadaptacja sg postrzegane jako wystepujace na wielu poziomach syste-
moéw rodzinnych. Znaczace ryzyko wystepuje wowczas, gdy rodzina zauwaza
brak réwnowagi pomigdzy powinnosciami a mozliwosciami ich spelnienia, co
stanowi zagrozenie dla krétko- i dlugoterminowych kompetencji w jednym lub
kilku obszarach zycia rodzinnego (Henry i in. 2015). Znaczace ryzyko moze
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wigzac sie ze zmiang statusu, specyficznymi stresorami lub kombinacja trzech lub
wigcej rodzajami ryzyka (Rutter 2012). Okredlone czynniki stresujgce moga poja-
wié sie w réznych momentach cyklu zycia rodziny i zaklécac jej biezace funkcjo-
nowanie. Ochrona rodziny to czynnik uruchamiany w obliczu przeciwnosci losu.
Rodziny moga wéwczas zmobilizowaé swoje zasoby, rozwina¢ lub uzyskac¢ dostep
do pomocy, aby wlasciwie funkcjonowaé¢ pomimo znacznego ryzyka. Podatnos¢
na zranienie/wrazliwo$¢ rodziny dotycza wyzwan lub wymagan, ktére wykra-
czaja poza stresory i zwiekszaja prawdopodobienstwo negatywnych rezultatow
w poradzeniu sobie w obliczu przeciwnosci losu (Henry i in. 2015). Moga to by¢
ograniczone zasoby finansowe, alkoholizm, problemy zdrowotne (inne niz
glowny czynnik stresujacy), zmiany strukturalne w rodzinie. Adaptacja rodziny
to zdolno$¢ rodziny i jej czlonkéw do kompetentnego funkcjonowania zaréwno
w perspektywie krotko-, jak i dlugoterminowej pomimo ekspozycji na znaczne
ryzyko (Henry, Struckmeyer 2017). Rodzinne znaczenia sytuacyjne powstaja, gdy
czlonkowie rodziny wspotdziatajac nadaja wspélne znaczenie sytuacji, w ktorej
sie znalezli (Patterson 2002). Rodzina nadaje wspdlne znaczenie np. trudnym wy-
darzeniom, ktérych do§wiadcza. C.S. Henry i KM. Struckmeyer (2017) podaja, ze
w sytuacji, gdy w konsekwencji wypadku samochodowego cztonek rodziny do-
znaje urazu i musi korzysta¢ z wézka inwalidzkiego, jedna rodzina moze nadaé
temu zupelnie inne znaczenie niz druga. Istnieje wiele sposobéw definiowania
resilience rodziny, a r6zne koncepcje nawiazuja do zréznicowanych kategorii po-
znawczych, ktére moga odnosic sie do zasobow rodziny, postrzegania znaczenia
doswiadczanych stresujacych, czasem granicznych zdarzen.

Zakonczenie

Koncepcja resilience rodziny otwiera nowe mozliwosci eksploracji badaw-
czych w réznych obszarach. Pytanie, w jaki sposéb rodziny oddzialuja na resilience
swoich czlonkéw, jest szczegolnie istotne w aspekcie rozwazan nad mozliwoscia-
mi interwencji w celu poprawy resilience, w przypadku populacji marginalizowa-
nych ze wzgledu na swoje ograniczenia osobiste, bariery spoleczne i strukturalne
(Hadfield, Ungar 2018). Dotyczy to miedzy innymi oséb z r6znym rodzajem nie-
pelnosprawnosci, 0séb wykluczonych spotecznie ze wzgledu na biede czy bezro-
bocie, mniejszosci kulturowych czy etnicznych, czlonkéw rodzin wojskowych,
policjantéw, lekarzy. Szeroki wachlarz mozliwosci upatruje si¢ w badaniach nad
resilience rodziny przez pracownikéw stuzby zdrowia, pracownikéw socjalnych,
pedagogdéw i psychologéw, szczegdlnie w przypadku podejs¢ interdyscyplinar-
nych (np. medycznych, spotecznych, edukacyjnych). Specjalisci w trakcie pracy
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zrodzinami dotknietymi negatywnymi zdarzeniami lub narazonymi na nie moga
stosowac rézne podejécia majace na celu wzmocnienie pozytywnego potencjalu
poszczegodlnych cztonkéw rodziny i calego systemu rodzinnego, aby pomoc sku-
tecznie radzi¢ sobie w obliczu przeciwnosci losu. Badacze postuluja o zintegrowa-
nie réznych ujec resilience — analizowanego zaréwno z perspektywy indywidualnej,
jak i rodzinnej, aby rozwazania nad ta koncepcja byty jeszcze glebsze i wielowy-
miarowe (Masten 2018). Nadzieje dotyczace dalszego rozwoju badan nad resilien-
ce dotycza potrzeby zintegrowania podejs¢ do tej koncepcji, tak aby jak najlepiej
wykorzystywac zdobyta w drodze analiz teoretycznych oraz badan wiedze w celu
promowania zdrowego rozwoju — catych rodzin i poszczegélnych ich czlonkow.
Duzy potencjal upatruje sie¢ nad badaniami, w jaki sposéb ciaza i wczesne dziecin-
stwo warunkuja resilience dzieci — biorac pod uwage np. czynniki stresogenne
czy odzywianie. Doty i in. (2017) proponuja kaskadowy model resilience, oparty
na wyjasnianiu, w jaki sposéb interwencje skoncentrowane na rodzicielstwie
moga pozytywnie stymulowaé zmiany w systemach taczacych dzieci i rodziny,
podkreslajac znaczacg role, jaka przypisywana jest w tym zakresie wsparciu
spolecznemu. Koncepcja resilience rodziny daje zatem szerokie spektrum mozli-
wosci eksploracyjnych, a wielowymiarowe analizy pozwalaja zrozumiec resilien-
ce rodziny i jego uwarunkowania.
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Artykul przedstawia analize rozwiazan edukacyjnych w odniesieniu do dzieci z chorobami prze-
wleklymi, obowigzujacych w ramach aktualnego systemu o§wiaty w Polsce. Rozwazania zostaly
ograniczone do edukacji obowigzkowej, ktéra dotyczy: obowigzkowego rocznego przygotowa-
nia przedszkolnego; obowiazku szkolnego i obowigzku nauki [Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 1. —
Prawo o$wiatowe]. Oméwiono rozwigzania umozliwiajace kontynuowanie nauki, wskazujac takze
na wybrane zagadnienia wychowawcze. Wskazano na waznos¢ i mozliwosci pomocy psycholo-
giczno-pedagogicznej wobec dzieci z chorobami przewleklymi i dostosowanie egzaminu 6smo-
Klasisty.

Stowa kluczowe: dzieci z chorobami przewlektymi, obowiazek szkolny i obowiazek nauki, indy-
widualne nauczanie, szkola zorganizowana w podmiocie leczniczym

A child (a pupil) with a chronic illness in Polish
educational system

This paper analyzes educational solutions concerning chronically ill children set forth in the cur-
rent education system in Poland. The discussion is limited to compulsory education that em-
braces: one-year compulsory preschool preparation; full-time compulsory education (obligation
to attend school) and part-time compulsory education (obligation to participate in education or
training) [Act of 14 December 2016, the Law on School Education]. Solutions that enable children
to continue education are discussed, additionally specifying selected pedagogical issues. Possibili-
ties of providing chronically ill children with psychological and pedagogical assistance are indi-
cated as well as of adapting the eight-grader exam for such children.

Keywords: children with chronic illness, obligation to participate in education or training, indivi-
dual teaching, school organized in a medical facility (hospital school)

Wprowadzenie

Kazde dziecko w Polsce od 7 roku zycia ma zagwarantowane konstytucyjnie
prawo do nauki [Konstytucja RP art. 70 pkt 1, 2, 4]. Prawo to w odniesieniu do
dzieci i mlodziezy polaczone jest z obowiazkiem szkolnym i obowigzkiem nauki
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(Kozak 2013). Oznacza to, ze bez wzgledu na utrudnienia w rozwoju, dzieci uczest-
nicza w formalnej edukacji. Sposéb organizacji tego procesu jest zré6znicowany,
bowiem zalezy od rodzaju niepelnosprawnosci czy wybitnych zdolnosci (w tym
specjalnych potrzeb edukacyjnych). Dzieci posiadajace orzeczenie o potrzebie
ksztalcenia specjalnego moga mie¢ odroczony obowiazek szkolny, wydluzone
etapy edukacyjne, a w przypadku gtebokiego stopnia niepelnosprawnosci intelek-
tualnej (ta grupa wymaga przyznania orzeczenia o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-
-wychowawczych) realizowa¢ go w innej formiel. W odniesieniu do uczniéw
z chorobg przewlekla prawo o$wiatowe wskazuje kilka mozliwosci spelniania
obowiazku szkolnego i nauki. Uczniowie ci korzystaja ze szkél ogdélnodostep-
nych, uczestniczac w nauczaniu klasowym lub wykorzystujac indywidualne na-
uczanie, a takze ze szkél zorganizowanych w podmiotach leczniczych (szkoly
przyszpitalne)2. Wymieni¢ tu mozna takze edukacje domowa, ktéra jest realizo-
waniem obowigzku poza szkola. Nalezy jednak mie¢ na uwadze fakt, iz nie jest to
forma skierowana wylacznie do dzieci z choroba przewlekla, ale do wszystkich,
ktérych rodzice sami chcag organizowac proces ksztalcenia i edukacji. Nie wyklu-
cza to sytuacji choroby dziecka, jednak wymaga zdecydowanie wigekszego zaan-
gazowania rodzicow w organizacje i realizacje edukacji.

Powyzsze rozwigzania w zakresie ksztalcenia dzieci, u ktérych diagnozuje sie
i/lub podejmuje leczenie choroby przewleklej, wzmacniajg stale uczestnictwo
w procesie edukacyjnym i zapobiegaja okresowemu ich wylaczeniu z procesu
edukacyjnego (np. w etapie diagnostycznym, jak tez w etapie leczenia intensywne-
go czy leczenia podtrzymujacego). Wybor formy realizowania obowiazku szkol-
nego czy obowigzku nauki powinien by¢ dostosowany do ewentualnych ograni-
czen bedacych wymogiem zastosowanego leczenia czy zaleceri medycznych.

Terminologia i rozpowszechnienie choréb przewlektych

W literaturze przedmiotu mozna odnalez¢ wiele definicji choroby przewleklej
akcentujacych biomedyczny i psychospoleczny jej wymiar. Pierwsze wskazuja
czas trwania, przebieg i nieodwracalne zmiany patologiczne wywolane choroba oraz
koniecznos¢ stalego leczenia (np. Curtin, Lubkin 1990; Srodka 1997; Goralczyk
1996; Wielgosz 1999). Z kolei definicje biopsychospoleczne okreslaja szerszy kon-

1 Art. 36 ust. 17 ustawy z dnia 14 grudnia 2016 r. - Prawo o$wiatowe (Dz. U. z 2017 r., poz. 59,

z pézn.zm.) i Rozporzadzenie MEN z dnia 23 kwietnia 2013 roku w sprawie warunkoéw i sposobu
organizowania zaje?cé rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mlodziez "y z uposéledzeniem
umystowym w stopniu gle?bokim (Dz. U. z 2013 r., poz. 529).

W zaleznosci od wieku dziecka: odpowiednio — przedszkola lub — w sytuacji, kiedy stan zdrowia
uniemozliwia lub znacznie utrudnia uczeszczanie do przedszkola — méwi sie¢ o obowiazkowym
indywidualnym rocznym przygotowaniu przedszkolnym.
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tekst choroby przewleklej (np. Pilecka 2002; Matkowska-Szkutnik 2014), obej-
mujacy nie tylko medyczne, ale i pozamedyczne jej wymiary, a zatem wptyw cho-
roby na inne sfery funkcjonowania dziecka i rodziny. Rozpatrywanie choroby
w szerszym konteksScie niz biomedyczny, daje szczegélowy obraz utrudnien
i ograniczen bedacych jej konsekwencja, jak réwniez indywidualnych potrzeb
i zachowanych mozliwosci, co w konsekwencji pozwala precyzyjniej dostosowaé
strategie pomocowe $rodowisk, w ktérych funkcjonuje dziecko. Wiadyslawa
Pilecka (2002: 16) wskazuje, iz chorobe przewlekla mozna ujmowac w kategoriach
potencjalnego stresora, zmieniajacego sytuacje dziecka i jego rodziny (okreslone
wymagania i ograniczenia) w odmienng. Proces radzenia sobie w nowej i trudnej
sytuacji nie polega na biernym dopasowaniu si¢ do zaistnialtych wymagan, lecz
tworcza reakcje, ktéra w koncowym efekcie ma doprowadzi¢ do korzystnego bi-
lansu zyskoéw i strat. Choroba przewlekla bedac ,zakléceniem biograficznym” —
dotyczy nie tylko funkcjonowania ciala, ale takze przebiegu calego zycia na wielu
jego poziomach (Woynarowska 2010: 21). Staje sie czescia zycia osoby chorej, jest
obecna w terazniejszoéci i przysztosci (Uramowska-Zyto 2009). W podjetych ana-
lizach przyjmuje biopsychospoleczne ujecie choroby przewleklej.

W Polsce trudno odnalez¢é pelny rejestr danych dotyczacych czestotliwosci
wystepowania choréb przewleklych w populacji dzieci i mlodziezy. Sytuacja ta —
jak zauwaza Barbara Woynarowska (2010: 20) — zwiazana jest z r6znicami w defi-
niowaniu choroby przewleklej i sposobach rejestracji oséb chorych. Uzyskiwane
dane zaréwno od lekarzy, jak i rodzicéw czy starszej mlodziezy réznia sie.

Z danych zaprezentowanych w raporcie wykonanym przez Gléwny Urzad
Statystyczny z 2009 r. (GUS 2011: 50) wynika, ze 28% ogoétu badanych dzieci cho-
ruje przewlekle na co najmniej 1 chorobe. W grupie badanych dzieci najczesciej
choruja te w wieku 5-9 lat (31%), nastepnie w wieku 10-14 lat (30%) i najmlodsze,
do 4 roku zycia (23%). Nalezy zauwazy¢, ze najczestszymi chorobami sa r6znego
rodzaju alergie (17%). Analiza epidemiologii choréb przewleklych pod katem kry-
terium plci wskazuje, ze chlopcy choruja czesciej niz dziewczynki. Zaleznos¢ ta
widoczna jest we wszystkich grupach wiekowych. 26% chlopcéw do 4 roku zycia,
34% w wieku 5-9 oraz 31% znajdujacych sie w najstarszej grupie wiekowej. Odsetki
chorujacych dziewczynek to odpowiednio: 20%, 29% i 30%. Choroby przewlekle
czesciej dotycza dzieci mieszkajacych w miastach niz na wsi.

Mozliwosci realizowania obowigzku szkolnego lub obowigzku
nauki przez dziecko z choroba przewlekla

Problemy wynikajace ze stopnia zaawansowania choroby i podjetego procesu
leczenia moga niekiedy ogranicza¢ mozliwosci uczestnictwa dziecka w nauce ze
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zdrowymi réwiesnikami. Wskazany we wstepie wachlarz alternatyw (indywidu-
alne nauczanie; szkota zorganizowana w podmiocie leczniczym (szkota przyszpi-
talna); szkola ogélnodostepna, a takze edukacja domowa) umozliwia kontynua-
cje nauki, sprzyjajac jednoczeénie ustaleniu najlepszej dla chorego dziecka formy
realizowania obowigzku szkolnego. Przyzwolenie bowiem na czeste absencje
szkolne moze mie¢ negatywne konsekwencje zaréwno w wymiarze poznaw-
czym, jak i spolecznym. Nie ograniczaja si¢ one wylgcznie do uzyskiwania stab-
szych wynikéw w nauce w poréwnaniu ze zdrowymi réwiesnikami, ale czesto
siegaja dalszych wyboréw, w tym stabszej szkoly i w konsekwencji zawodu.

W przypadku diagnozowania choroby przewleklej i/lub rozpoczecia inten-
sywnego leczenia w szpitalu dziecko jest nauczane w szkole zorganizowanej
w podmiocie leczniczym. Zakonczenie leczenia intensywnego i powrét do domu
otwiera dwie mozliwosci realizowania obowiazku szkolnego i nauki. Sg to: indy-
widualne nauczanie lub powrét do szkoly ogélnodostepnej, w ktérej dziecko
uczylo sie przed choroba. Wybdr dokonywany jest w oparciu o zalecenia lekarza
prowadzacego. Jesli stan zdrowia okresowo wyklucza powrét do Srodowiska
szkolnego, wowczas pozostaje mozliwos¢ nauki w domu - indywidualne naucza-
nie. Nalezy dodag¢, ze podejmowane decyzje o dalszej formie edukacji warto roz-
wazac juz w trakcie leczenia szpitalnego (intensywnego), badz przed jego zakon-
czeniem, bowiem wymaga to podjecia odpowiednich krokéw organizacyjnych
zwigzanych z indywidulanym nauczaniem. W sytuacji, kiedy nastepuje nawrét
lub nasilenie objawéw choroby — w zaleznosci od tego, czy dziecko wymaga
hospitalizacji, czy nie — mozna powréci¢ do indywidualnego nauczania lub nauki
w szkole zorganizowanej w podmiocie leczniczym. Wskazana wcze$niej alterna-
tywa — nauczanie domowe — moze by¢ realizowana na kazdym etapie leczenia.
Nauczanie domowe nie jest przeznaczone stricte dla dzieci z chorobg przewlekla,
ale dla dzieci, ktorych rodzice sami chca organizowac i realizowa¢ proces dydak-
tyczny dziecka. Tabela 1 przedstawia alternatywy ksztalcenia dzieci i mlodziezy
z choroba przewlekla.

Tabela 1. Alternatywy ksztalcenia dzieci i mlodziezy z choroba przewlekla na kolejnych
etapach podejmowanego leczenia

Etap diagnozowania i poczatek leczenia (np. intensywnego) /rehabilitacja

- przedszkole/szkola zorganizowana w podmiocie leczniczym

- indywidualne roczne przygotowanie przedszkolne/indywidualne nauczanie
— edukacja domowa

Zakonczenie leczenia (np. intensywnego) /rehabilitacji

- indywidualne roczne przygotowanie przedszkolne/indywidualne nauczanie (przygotowanie
do powrotu do przedszkola/szkoly ogélnodostepnej)

- przedszkole/szkola ogdélnodostepna

— edukacja domowa
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Tabela 1. cd.

Nawr6t choroby
— powrét do indywidualnego rocznego przygotowania przedszkolnego/indywidualnego nauczania
— przedszkole/szkola zorganizowana w podmiocie leczniczym

— edukacja domowa

Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie (Samardakiewicz 2011).

Szkoly i przedszkola zorganizowane w podmiotach leczniczych

Dziecko z chorobg przewlekia lub niepelnosprawnoscia znajdujace sie w szpi-
talu/klinice czy sanatorium lub innej placéwce leczniczej ma mozliwos¢ kontynu-
owania nauki (realizacji obowiazku szkolnego i obowigzku nauki) w szkole specjal-
nej, zwanej powszechnie szkola przyszpitalng. Organizowane sg w niej zajecia
edukacyjne (dla dziecka przebywajacego w szpitalu/klinice/sanatorium powyzej
9 dni) oraz specjalne dzialania majace charakter opiekunczo-wychowawczy.
Uczniowie realizuja programy nauczania zgodnie z podstawami ksztatcenia ogoél-
nego. Dyrektor przedszkola lub szkoly zorganizowanych w podmiocie leczni-
czym moze zezwoli¢ na: odstgpienie od niektérych tresci nauczania obowigzkowych
zaje¢ edukacyjnych; zmniejszenie liczby zaje¢ edukacyjnych czy tez odstgpienie
od udzialu ucznia w zajeciach edukacyjnych na czas wskazany przez lekarza
[Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w spra-
wie organizacji ksztalcenia oraz warunkéw i form realizowania specjalnych
dzialan opiekuniczo-wychowawczych w przedszkolach i szkolach specjalnych,
zorganizowanych w podmiotach leczniczych i jednostkach pomocy spotecznej,
Dz. U. z2017 1., poz. 1654 i z 2019 r., poz. 1609]. Rozwiazania powyzsze wskazuja
na uwzglednienie specyfiki przebiegu choroby, jak i indywidualnych mozliwosci
i potrzeb danego ucznia w taki sposéb, by nauka byta dostosowana do jego wydol-
nosci wysitkowej, nadmiernie nie obciazajac go (zaréwno fizycznie, jak i psychicz-
nie) w trakcie prowadzonego leczenia.

Zajecia edukacyjne odbywajace sie na oddzialach zapewniajg dzieciom po-
czucie bezpieczenstwa, a takze pozytywnie wplywaja na ich samoakceptacje.
Specjalne dzialania opiekunczo-wychowawcze (w przedszkolu, oddziale przed-
szkolnym w szkole podstawowej i szkole zorganizowanej w podmiocie leczni-
czym) organizuje sie w celu zaspokojenia zaréwno potrzeb edukacyjnych, jak
i rozwojowych oraz wspomagania procesu terapeutycznego, jak tez zagospoda-
rowania czasu wolnego ucznia. Sg to: odrabianie lekcji; zajecia wychowawcze
oddziatujace terapeutycznie na psychike dziecka, w tym zajecia czytelnicze, pla-
styczne, teatralne, wokalno-muzyczne, gry i zabawy; spacery, gry i zabawy na
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wolnym powietrzu, w tym usprawniajgce fizycznie. Powyzsze dzialania moga
by¢ organizowane w specjalnych grupach wychowawczych lub w specjalnym ze-
spole pozalekcyjnym. Warto podkresli¢, iz prawo do nauki w srodowisku szpitala
jest realizowane w sposéb, ktéry w wielu przypadkach zdeterminowany jest po-
przez procesy zwiazane z leczeniem i rehabilitacja to jednak dzialania podejmo-
wane przez nauczycieli stanowia niezbedny element terapii dziecka. Zajecia szko-
Ine pelnig istotng normalizacyjna funkcje zaréwno w aspekcie jednostkowym, jak
isrodowiskowym czy rodzinnym. Petnienie roli ucznia czy przedszkolaka ma wa-
lor stabilizujacy sfere emocjonalng dziecka ,wyrwanego” ze $rodowisk podsta-
wowych (Checinska 2005). Ponadto edukacja nierozerwalnie powiazana jest z re-
alizowaniem prawa dziecka do zdrowia (Kozak 2013).

Indywidualne roczne przygotowanie przedszkolne/
indywidualne nauczanie

Indywidualne roczne przygotowanie przedszkolne czy tez indywidualne na-
uczanie dzieci i mlodziezy jest szczegdlna forma realizowania obowigzku szkol-
nego poza przedszkolem i — odpowiednio — szkola. Stosowane sa one w okreslo-
nych przypadkach wynikajacych ze stanu zdrowia, ktéry znacznie utrudnia
uczeszczanie do wskazanych wyzej placoéwek. Jest to forma realizowania obo-
wiazku szkolnego i nauki tylko dla okreslonej grupy ucznidéw, co oznacza, ze nie
ma mozliwosci, by kazdy uczen posiadajacy indywidualne potrzeby i mozliwosci
mogl z niej korzystac.

Zajecia indywidualnego rocznego przygotowania przedszkolnego i indy-
widualnego nauczania (odpowiednio do wieku) musza odbywac sie w miejscu
pobytu ucznia — domu rodzinnym, placéwce, o ktérej mowa w art. 2 pkt 7 ustawy
z dnia 14 grudnia 2016 r. - Prawo o$wiatowe, u rodziny zastepczej, w rodzinnym
domu dziecka, w placéwce opiekunczo-wychowawczej lub w regionalnej pla-
cowce opiekuniczo-terapeutycznej, o ktérych mowa w ustawie z dnia 9 czerwca
2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej [Dz. U. 22017 r., poz. 697
i 1292]. Indywidualne roczne przygotowanie przedszkolne i indywidualne na-
uczanie przyznawane sa na wniosek rodzicéw lub prawnych opiekunéw dziecka
przez zespoly orzekajace dzialajgce w publicznych poradniach psychologiczno-
-pedagogicznych. Organizuje sie je na czas okre$lony w orzeczeniu, a dyrektor
szkoly badz przedszkola ustala z organem prowadzacym zakres i czas prowadze-
nia zaje¢. Dyrektor zasiega takze opinii rodzicéw lub petnoletniego ucznia w za-
kresie czasu prowadzenia zaje¢. W rozporzadzeniu ustalony zostal tygodniowy
wymiar godzin zajec¢ realizowanych z uczniem na poszczegolnych etapach na-
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uczania: wychowanie przedszkolne: od 4 do 6 godzin; klasy: I-1II szkoly podsta-
wowej — od 6 do 8 godzin; IV-VI szkoly podstawowej — od 8 do 10 godzin; VII
i VIII szkoly podstawowej— od 10 do 12 godzin oraz w szkole ponadpodstawowej —
od 12 do 16 godzin [Rozporzadzenie MEN z dnia 28 sierpnia 2017 r. zmieniajace
rozporzadzenie w sprawie indywidualnego obowiazkowego rocznego przygoto-
wania przedszkolnego dzieci i indywidualnego nauczania mlodziezy, Dz. U.
z 2017 r., poz. 1656].

W indywidualnym nauczaniu realizuje sie obowigzkowe zajecia edukacyjne
wynikajace z ramowego planu nauczania danego typu i rodzaju szkoly, ktére sa
dostosowane do mozliwosci psychofizycznych dziecka, ale takze warunkéw pro-
wadzenia zaje¢. Warto w tym miejscu zauwazyg¢, iz , 2. Dyrektor szkoty, na wniosek
nauczyciela prowadzacego zajecia indywidualnego nauczania [...], moze zezwo-
li¢ na odstapienie od realizacji niektérych tresci nauczania objetych obowiazko-
wymi zajeciami edukacyjnymi [...]” [Rozporzadzenie MEN z dnia 28 sierpnia
2017 r. zmieniajace rozporzadzenie w sprawie indywidualnego obowiazkowego
rocznego przygotowania przedszkolnego dzieci i indywidualnego nauczania
mlodziezy, Dz. U. z 2017 r., poz. 1656].

Aktualne rozporzadzenie dotyczace indywidualnego nauczania wskazuje na
mozliwo$¢ czasowego zawieszenia, jak i wcze$niejszego zaprzestania organizacji
indywidualnego nauczania na skutek czasowej poprawy stanu zdrowia dziecka.
Ponadto nadal dyrektor jest osobg, ktéra podejmuje dzialania umozliwiajace
kontakt ucznia z grupa rowiesnicza3.

Nauczyciel uczacy dziecko z choroba przewlekla zobowigzany jest uwzgled-
ni¢ wplyw choroby na funkcjonowanie w sferze spotecznej i emocjonalnej, jedno-
cze$nie pracowac na mocnych stronach ucznia, tak by wierzyl on w swoje mozli-
wosci. Z tego powodu znaczaca role w realizowaniu indywidualnego nauczania
odgrywa osoba nauczyciela. Od jego zaangazowania zalezy, w jaki sposéb bedzie
prowadzona nauka z uczniem, a w szczegdlnosci praca na lekcji (m.in. metody,
atmosfera zaje¢) (Hawrylewicz-Kowalska 2018: 187). Interesujace w kontekscie
pracy nauczyciela sa badania Magdaleny Fatygi* (2013), ktéra wskazuje, ze ucznio-
wie objeci indywidualnym nauczaniem oczekuja od nauczyciela profesjonalizmu
(,dobrze wykonanej pracy”) oraz wiedzy na temat ich zainteresowan i talentéw.

3 Interesujace rozwazania na temat indywidualnego nauczania prowadzi Paulina Hawrylewicz-
-Kowalska (2018). Autorka indywidualne nauczanie nazywa ,nietradycyjnym nauczaniem”, do-
okreslajac owa nietradycyjnos¢ poprzez sposéb nauczania. Wyjasnia, ze na indywidualnym
(nietradycyjnym) nauczaniu wykorzystywane sa narzedzia wykraczajace poza tradycyjne metody
nauczania, np. nauczanie zdalne. Dzieje sie to w przypadku uczniéw chorych (po przeszczepach,
zabiegach operacyjnych, w sytuacjach wymagajacych wrecz sterylnych warunkéw pracy). Korzy-
stanie z platform e-learningowych umozliwia staty kontakt z uczniem.

Celem badan bylo poznanie oczekiwan uczniéw objetych nauczaniem indywidualnym wobec na-
uczycieli. W badaniu uczestniczyli uczniowie Technikum z Oddzialu Integracyjnego w Lublinie
przy Zespole Szkét nr 3, realizujacy nauczanie indywidualne. Wiek badanych uczniéw 17-21 lat.
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Z kolei w trakcie prowadzonych zaje¢ powinien dobrze ttumaczy¢ (86%) przeka-
zywane treéci, wykazywac duza aktywnosc¢ i zaangazowanie (opowiadaé na dany
temat 93%) czy korzystaé z nowoczesnych srodkéw technicznych (pracowac, wy-
korzystujac Internet 57%). Preferowana przez uczniéw forma pracy jest dyskusja
(50%). Autorka podaje, ze istotne dla uczniéw jest takze uwzglednianie ich zdania
i opinii na omawiany temat. Jesli chodzi o cechy charakteru nauczyciela, to naj-
wazniejsze sa spokoj (71%), opanowanie (57%), sprawiedliwe traktowanie (64%).
Wypowiedzi badanych uczniéw wskazywaly, ze oczekuja oni, by nauczyciel byt
us$miechniety i z poczuciem humoru5 [Fatyga 2013]. W procesie nauczania i wy-
chowania niezwykle wazne jest, by nauczyciele stuchali swoich uczniéw, bo ,by-
cie wystuchanym jest i moze by¢ terapeutyczne” (Dailey, za: Jackson 2012: 548).
Nauczanie zdalne, ktére ostatnio wykorzystywano w naszym kraju na réz-
nych poziomach edukacji, to szczegdlna szansa na podniesienie jakosci organiza-
¢jiindywidualnego nauczania. Platformy edukacyjne moga by¢ wykorzystywane
do nawigzywania i podtrzymywania kontaktéw ze zdrowymi réwiesnikami z kla-
sy i/lub uczestniczenia we wspdlnych zajeciach. Pomimo tej sposobnosci, nalezy
jednak zauwazyé¢, iz okres realizowania indywidualnego nauczania powinien by¢
realnie dostosowany do procesu leczenia (w tym szczegélnie jego diugosci) tak,
aby nie przediuza¢ okresu nauki w domu (okresu izolacji) i nie traktowac¢ indy-
widualnego nauczania jako korepetycji w nadrabianiu przez dziecko zaleglosci.

Edukacja domowa

Jest realizowaniem obowiazku szkolnego poza szkola. Stanowi réwnorzedna
forme spelniania obowiazku szkolnego i jest wyrazem poszanowania prawa ro-
dzicow do decydowania o wychowaniu i ksztalceniu dzieci. Inaczej méwiac, edu-
kacja domowa jest rodzajem ksztalcenia, w ktérym dziecko nie uczeszcza do
szkoly, a podmiotem odpowiedzialnym za edukacje staja si¢ rodzice. W edukacji
domowej baza sa miedzy innymi wiezi emocjonalne z dzieckiem, naturalne roz-
poznawanie mozliwosci rozwojowych, zainteresowan i potrzeb edukacyjnych,
nacisk na samoksztalcenie i samodyscypline, wzmacnianie poczucia wlasnej war-
todci dziecka, podmiotowe podejscie i dialog z dzieckiem (Czuba-Wasowska,
Manko 2011: 77). Ustawodawca nie przewidziat Zadnych szczegélnych kryteriow,
ktére musi spelniac uczen, by pobiera¢ nauke w domu, a zatem edukacja domowa
jest dostepna dla kazdego dziecka. Moze by¢ prowadzona w kazdym typie szkoly
i na kazdym etapie obowiazku szkolnego (Czaba-Wasowska, Manko 2011).

> Zkolei cechy najmniej pozadane stanowia odwrdcenie wskazanych — ,niezrozumiale tltumaczenie
wykladanych tresci” (71%), nerwowy (50%), krzyczacy (43%), niesprawiedliwy i zbyt surowy (36%).
W grupie pieciu najmniej pozadanych cech znalazly sie: nudny, niestowny, niecierpliwy (28%).
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Przedszkola i szkoly ogélnodostepne

Rozpatrujac sytuacje przedszkolng lub szkolng ucznia z chorobg przewlekls,
nalezy wyszczegolni¢ dwie sytuacje. Pierwsza dotyczy dziecka, ktére rozpoczyna
nauke w przedszkolu czy szkole, a druga wiaze sie z powrotem do placéwki, a za-
tem kontynuacja przerwanej nauki.

Rodzice dzieci z chorobami przewleklymi dos§wiadczaja niekiedy probleméw
w kontakcie z przedszkolem czy szkola, poniewaz dyrektorzy (jesli w placéwce
nie ma opieki pielegniarskiej) obawiaja si¢ koniecznosci podawania dzieciom lekéw
i zwigzanej z tym odpowiedzialnosci. Bywa, ze oczekuja statej obecnoé¢ rodzica,
ktéry sam bedzie podawat lek czy tez wykonywal wszystkie niezbedne czynnosci
medyczne. Jedli dziecko objete jest pomoca psychologiczno-pedagogiczna, wow-
czas opracowywane sa szczegdlowe procedury w odniesieniu do sprawowania
opieki nad dzieckiem z chorobg przewlekla. Opisana sytuacja jest latwiejsza
woéweczas, kiedy w placdwce zatrudniona jest pielegniarka lub higienistka.

Druga z wymienionych sytuacji wigze si¢ z powrotem dziecka do placowki —
przedszkola czy szkoly — po hospitalizacji czy indywidualnym rocznym przygo-
towaniu przedszkolnym/indywidualnym nauczaniu. Dotyczy to ucznioéw, kto-
rych przebieg choroby daje sie skutecznie kontrolowa¢, a zatem jest on stabilny
imoga oni uczestniczy¢ w zajeciach szkolnych w srodowisku zdrowych réwiesni-
kéw. Uczen otrzymuje woéwczas opinie wspierajaca z poradni psychologiczno-
-pedagogicznej, w ktdérej opracowane sg zalecenia odnoénie do sposobéw pracy
i pomocy psychologiczno-pedagogicznej, jaka powinna zosta¢ mu udzielona.

Aby uczen chory mégl sie prawidlowo rozwijaé, powinien mie¢ stworzone
specjalne warunki, ktére w optymalnym stopniu beda sprzyja¢ jego rozwojowi
(Niepokolczycka-Gac 2018}. Warunki te dotycza organizacji opieki wobec ucz-
niéw z chorobami przewleklymi, a zatem organizacji przestrzeni (miejsca, w kto-
rym uczen moze wykona¢ inhalacje, dokona¢ iniekcji insuliny itp.), ale takze
zmiany postaw zdrowych réwiesnikéw. Dyrektoréw polskich szkét obowigzuje
ustawa z dnia 12 kwietnia 2019 . [Dz. U. z 2019 r., poz. 1078] o opiece zdrowotnej
nad uczniami, w ktérej rozdzial 4 dotyczy sprawowania opieki zdrowotnej nad
uczniami przewlekle chorymi lub niepelnosprawnymi. W art. 20 ust. 1 tego roz-
dziatu zapisano, ze ,opieka nad uczniem przewlekle chorym lub niepelnospraw-
nym w szkole jest realizowana przez pielegniarke srodowiska nauczania i wycho-
wania albo higienistke szkolng”. Nauczyciel moze jednak, ale nie musi, wyrazi¢
zgode na stale podawanie lekéw uczniom z choroba przewlekla. Do tej sytuacji
odnosi sie ust. 3 wskazanej ustawy, ktéry méwi, ze ,Podawanie lekéw lub wyko-
nywanie innych czynnosci podczas pobytu ucznia w szkole przez pracownikéw
szkoly moze odbywac sie wylacznie za ich pisemna zgoda”. Z kolei w art. 22 wska-
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zuje sie, ze ,Dyrektor szkoly zapewnia pracownikom szkoly szkolenia lub inne
formy zdobycia wiedzy na temat sposobu postepowania wobec uczniéw przewlekle
chorych lub niepelnosprawnych, odpowiednio do potrzeb zdrowotnych”.

Ze wzgledu na bezpieczenstwo dzieci z chorobami przewleklymi nauczyciel
zawsze powinien by¢ poinformowany o mozliwoéciach wystgpienia niepozada-
nych objawéw choroby. ,Brak odpowiednich informacji medycznych dotycza-
cych szczegdlowych potrzeb dziecka [...] ogranicza zdolnos¢ szkoly” do ich za-
spokojenia (Jackson 2012: 548). Znajomo$¢ choroby dziecka, a takze $wiadomos¢
sytuacji, w ktérych moga wystapi¢ okresy naglego pogorszenia stanu zdrowia,
zwieksza jako$¢ opieki holistycznej. Od nauczycieli dzieci z choroba przewlekla
potrzebuja wsparcia, zrozumienia i pomocy w nagtych sytuacjach (Piontek, Wit-
kowski 2009).

Wyniki wielu badan nie tylko na gruncie polskim, ale i zagranica wskazuja na
trudnosci w nawigzywaniu i utrzymywaniu trwalych wiezi dzieci z chorobg prze-
wlekla i zdrowymi réwiesnikami (zob. np. DiGirolamo, Quittner, Ackerman, Ste-
vents 1997; Graetz, Shute 1995). Kwestie te oddajg prowadzone testy socjometry-
czne, w ktérych wskazuje sie najbardziej atrakcyjnych (pod wieloma wzgledami:
nauki, atrakcyjnosci towarzyskiej, uzytecznosci) kolegéw czy kolezanki. Dziecko
z chorobg przewlekla ma mniejsze szanse na takie wskazanie, poniewaz choroba
i/lub rezim leczenia (np. przyjmowane leki, dieta, ograniczenie wysilku) ograni-
czaja uczestnictwo zaréwno w zajeciach szkolnych, jak i poza szkolg. Uczest-
niczagc w mniejszym stopniu w interakcjach réwiesniczych, dzieci te sa bardziej
narazone na obojetnoé¢ czy izolacje (Chodkowska 2009).

Leczenie, specjalna dieta, leki i zmiany w wygladzie fizycznym nieustannie
przypominaja uczniom z chorobg przewlekla o ich zaleznosci od medycznego
wsparcia i ich odrebnosci od zdrowych réwiesnikéw (Shiu 2001). Agnieszka
Matkowska-Szkutnikeé (2014: 101-102), analizujac wypowiedzi nastolatkéw w od-
niesieniu do realizacji poszczegélnych zadan rozwojowych, podkresla, ze maja
oni $wiadomos¢ ograniczenn wynikajacych z choroby przewleklej. Badani nasto-
latkowie odczuwaja trudnosci w nawiazywaniu satysfakcjonujacych relacji r6-
wiesniczych (zaréwno odrzucenie, jak i brak mozliwosci uczestnictwa w zyciu
spolecznym grupy réwiesniczej), nadopiekuniczoéci rodzicow czy ograniczen
zwigzanych z wyborem zawodu oraz planéw na przyszlos¢ (zob. tab. 2).

Odnosnie do postaw zdrowych réwiesnikéw czy ich rodzicéw wymagane sg
systematyczne i szczegélowo zaplanowane dzialania uswiadamiajace spotecz-
nos¢ klasowa czy szkolna. Zajecia moze prowadzi¢ nauczyciel lub specjalista.
Zdrowi réwieénicy, czesto nie rozumiejgc probleméw czy ograniczen zwigzanych

® Autorka prowadzila w wybranych wojewddztwach w Polsce badania statutowe IMiD pt. ,Adapta-
cja kwestionariuszy DISABKIDS do badania jakosci zycia dzieci i mlodziezy z chorobami prze-
wlektymi (2012-2013)”. Zbadano 700 par: dziecko i rodzic. Wiek dzieci od 11 do 18 lat.
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ze specjalnymi potrzebami medycznymi dziecka, moga by¢ czesciowo zazdroéni
o przywileje i przejawiaé zachowania zwigzane zaréwno z brakiem tolerancji, jak
i akceptacji wobec ucznia (Niepokolczycka-Gac 2018). Rozmowy uswiadamiajace
problemy zwigzane z chorobg potrzebne sg takze rodzicom zdrowych dzieci. Nie-
ktérzy z nich obawiajg sie o zdrowie swojego dziecka (zarazenie sig, trauma
zwigzana z atakiem lub zaostrzeniem przebiegu choroby, ktérej bylo Swiadkiem).
Rodzicom potrzebne sg takze rozmowy uswiadamiajace znaczenie w procesie
wychowania kontaktéw z dzie¢mi reprezentujgcymi odmienne do$wiadczenia.
Izolowanie dziecka od choroby, niepelnosprawnosci czy cierpienia to tworzenie
ztudnego $wiata bez do$wiadczen egzystencjalnych (Chodkowska 2009). Tym-
czasem chory uczenh moze by¢ réwniez osoba, dzigki ktérej zdrowi réwiesnicy
rozwing w sobie empatie i altruistyczne zachowania. Przyklady tego rodzaju za-
je¢ podaje Jagna Niepokélczycka-Gac w materiatach Uczeri z SPE. Uczniowie z cho-
robami przewleklymi (2018).

Tabela 2. Trudnosci w realizacji zadan rozwojowych przez nastolatki z chorobami prze-
wleklymi

Przyklady wypowiedzi badanych nastolatkéw
z chorobami przewleklymi

Zadanie rozwojowe
okresu dojrzewania

Wiasciwe relacje z réwies-
nikami (przynaleznos¢ do
grupy réwiesniczej)

»Dzieci $mieja sie ze mnie” (dziewczyna, 12 lat, cukrzyca)
,Nie moge jezdzi¢ na dlugie wycieczki z klasa” (dziewczyna, 13 lat,
cukrzyca)

,Nie moge imprezowaé, musze uwaza¢ na S$wiatla w dyskotece”
(chlopak, 17 lat, padaczka)

Zaakceptowanie wlasnej
fizycznosci

~Wstydze sie swojej choroby, boje sie, ze kto§ zauwazy moj atak lub jak
biore leki. Kryje si¢ z tym na réznych wyjazdach” (dziewczyna, 15 lat,
padaczka)

Osiaganie emocjonalnej
niezaleznoéci od rodzicéw

»Przeszkadza mi z tego powodu, bo czasami rodzice nie chcg, zebym
robit cos$ sitowego, a ja nie widze problemu w tym zadaniu” (chlopiec,
16 lat, astma)

,Boli mnie Ze inni wychodza razem. Ja czesto nie moge, gdyz rodzina
boi sie 0 mnie” (dziewczyna, 11 lat, cukrzyca)

Wyb6r zawodu

»Moja choroba uniemozliwia mi uprawianie sportu zawodowo. Ograni-
cza takze wyb6r zawodu” (chlopak, 17 lat, astma, choroba nerek)

Przygotowanie si¢
do malzenstwa

~Wiem, ze bede musiala wszystko planowa¢ w swoim zyciu z duzym
wyprzedzeniem, np. zalozenie rodziny (zajécie w ciaze). Troche boje sie
przyszlosci” (dziewczyna, 17 lat, choroba reumatyczna)

Zrédto: (Matkowska-Szkutnik 2014: 102).
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Utrzymywanie réznych form kontaktu dziecka z grupg réwieénicza podczas
hospitalizacji to kolejny wazny element integracji z zespolem klasowym. Z po-
moca przychodzi innowacyjna technologia, dzieki ktérej uczniowie moga by¢
obecni na lekcjach i realizowac cele edukacyjne (Njoku 2008, Pulman 2010).

Pomoc psychologiczno-pedagogiczna w odniesieniu do uczniéw
z chorobg przewlekla

Dzieci z chorobami przewleklymi napotykaja na trudnosci w funkcjonowaniu
w S§rodowisku szkolnym, jak i pozaszkolnym (np. czeste i niekiedy przedtuzajace
sie okresy leczenia, mniejsza wydolno$¢ wysitkowa, trudnosci w koncentracji
uwagi, zapamietywaniu itp.), a zatem wymagaja w procesie edukacyjnym objecia
pomocg psychologiczno-pedagogiczng. Podejmowane dzialania maja wspieraé
potencjal ucznia i tworzy¢ jak najbardziej sprzyjajace warunki do aktywnego
ijednoczesnie pelnego uczestnictwa w placéwece, do ktdrej on uczeszcza, jak i Sro-
dowisku spolecznym [Rozporzadzenie MEN w sprawie zasad organizacjii udzie-
lania pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych przedszkolach,
szkolach i placéwkach z dnia 9 sierpnia 2017 r., Dz. U. z 2017 r., poz. 1591].

Specjalne potrzeby edukacyjne dzieci z chorobami przewleklymi sa wyni-
kiem zdiagnozowanych choréb, a zatem zwykle majq charakter medyczny. Klu-
czowy warunek zaspokojenia wskazanych potrzeb edukacyjnych stanowi wie-
dza o chorobie (przyczynach, jej istocie, objawach, zasadach postepowania)
(Woynarowska 2010).

Barbara Woynarowska (2010: 28-40) wskazuje, ze do najwazniejszych specjal-
nych potrzeb edukacyjnych uczniéw z choroba przewlekla zalicza sie: potrzebe
pomocy i wsparcia ze strony nauczycieli i réwieSnikow (szczegdlnie wsparcie in-
strumentalne, emocjonalne, wartosciujgce), dostosowania optymalnej formy
(wskazane w artykule rozwigzania edukacyjne) i warunkéw a takze organizacji
nauczania (m.in. usuwania barier architektonicznych, zapewnienia odpowied-
niego miejsca w klasie, umozliwienie realizacji specjalnych potrzeb zywienio-
wych, wydzielenie miejsca do przechowywania lekéw i ich podawania, przepro-
wadzania sprawdzianéw), uczestnictwa w zajeciach wychowania fizycznego
(m.in. wprowadzenia zastepczych form aktywnosci fizycznej, zwracanie uwagi
nauczyciela wychowania fizycznego na reakcje dziecka na wysitek i zachowanie)
i wycieczkach oraz planowania dalszej edukacji i wyboru zawodu (m.in. zacheca-
nie ro rozwijania zainteresowan, aspiracji i uzdolnien).

Podejmujac dzialania z zakresu pomocy psychologiczno-pedagogicznej wo-
bec uczniéw posiadajacych orzeczenie o potrzebie indywidualnego nauczania
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lub opinie nalezy pamieta¢ o zawartych w nich zaleceniach. Pomoc psychologiczno-
-pedagogiczna moze by¢ podjeta z inicjatywy wielu oséb (wsréd nich wymienia
sie: samego ucznia, rodzicéw, nauczyciela czy dyrektora), jak réwniez wobec oséb
majacych kontakt z dzieckiem (np. rodzicéw, nauczycieli, wychowawcy). Forma-
mi pomocy, ktérymi moga by¢ objete dzieci z chorobami przewleklymi, sa: klasy
terapeutyczne oraz zindywidualizowana Sciezka ksztalcenia.

Dostosowania warunkéw egzaminu 6smoklasisty
z choroba przewlekla

Kazdy uczen, w tym takze uczniowie z chorobg przewlekla, by ukonczy¢
szkole podstawowa, musza przystapi¢ do egzaminu 6smoklasisty. W szczegoél-
nych sytuacjach losowych lub zdrowotnych mozna zwolni¢ ucznia z obowiazku
przystapienia do wyzej wskazanego egzaminu. Jednak zwolnienie to nastepuje na
wniosek dyrektora szkoly w porozumieniu z rodzicami i uczniem. Uczen wéw-
czas musi zosta¢ zgloszony do udzialu w egzaminie w innym ustalonym terminie.

Kazdego roku dyrektor Centralnej Komisji Egzaminacyjnej wydaje komuni-
kat w sprawie szczegdlowych sposobéw dostosowania warunkéw i form prze-
prowadzania egzaminu 6smoklasisty. Wéréd grupy uczniéw, ktérym dostosowu-
je sie¢ egzamin 6smoklasisty, znajduja si¢ uczniowie posiadajacy orzeczenie
o potrzebie indywidualnego nauczania (na podstawie orzeczenia) oraz uczniowie
chorzy lub niepelnosprawni czasowo (na podstawie zaswiadczenia lekarskiego).
Warto zauwazyé¢, iz nie maja oni dostosowanej formy egzaminéw 6smoklasisty,
a jedynie dostosowanie warunkéw. Zgodnie z Komunikatem dyrektora Centralnej
Komisji Egzaminacyjnej (2019/2020) dyrektor szkoly lub upowazniony nauczyciel
zapoznaje uczniéw i ich rodzicéw z mozliwymi sposobami dostosowania warun-
kéw przeprowadzania egzaminu, o ktérym mowa. Rodzice lub pelnoletni uczen
w odpowiednim czasie skladajg oswiadczenie o korzystaniu lub nie korzystaniu
ze wskazanych sposobéw dostosowania. Istnieje takze mozliwoé¢ dostosowania
warunkéw egzaminu w sytuacjach losowych, ktére mialy miejsce juz po uplywie
wyznaczonych przez komisje terminéw. W szczegélnych przypadkach wyni-
kajacych ze stanu zdrowia lub niepelnosprawnoéci istnieje takze mozliwos¢ prze-
prowadzenia egzaminu 6smoklasisty w innym miejscu niz szkota (np. w domu).
W tabeli 3 przedstawiono mozliwosci dostosowania.

Przebieg choroby i zazywane przez uczniéw leki, jak réwniez korzystanie
zniezbednego sprzetu medycznego wymagaja dostosowania przebiegu egzaminu.
W wielu przypadkach stanowig niezbedna pomoc.
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Tabela 3. Informacja o sposobie organizacji i przeprowadzania egzaminu 6smoklasisty
dla uczniéw z chorobg przewlekla obowiagzujaca w roku szkolnym 2019/2020

Mozliwe sposoby dostosowania (dyrektor szkoly zaznacza w

Uprawnieni do dostosowania SIOEO sposoby wskazane przez rade pedagogiczna)

VIIL Absolwenci z chorobami | 1, Korzystanie z zaleconego przez lekarza sprzetu medycznego
przewleklymi (na podstawie

orzeczenia o potrzebie indy-
widualnego nauczania lub 2. Dostosowanie warunkéw przystepowania do egzaminu do specy-
za$wiadczenia o stanie zdro- | fiki choroby

wia wydanego przez lekarza)

ilekéw koniecznych ze wzgledu na chorobe

3. Przedluzenie czasu na wykonanie zadan z arkusza standardowego:
a. z jezyka polskiego — nie wiecej niz o 60 minut

b. z matematyki — nie wiecej niz 90 minut

c. z jezyka obcego nowozytnego — nie wigcej niz o 45 minut

4. Korzystanie z pomocy nauczyciela wspomagajacego w pisaniu
i/lub czytaniu, jezeli choroba uniemozliwia czytanie lub pisanie.

W przypadku egzaminu z jezyka obcego nowozytnego uczen korzystajgcy
z pomocy nauczyciela wspomagajgcego ma obligatoryjnie przyznang plyte
CD z dostosowanym nagraniem (wydluzone przerwy na zapoznanie sig
z zasadami sprawdzajgcymi rozumienie ze stuchu 1 ich wykonanie). Korzy-
stanie z plyty z dostosowanym nagraniem wymaga przyznania dostosowa-
nia w maksymalnym wymiarze, tj. przedtuzenia czasu przeprowadzania
egzaminu dsmoklasisty o 45 minut.

Zrédto: Komunikat dyrektora Centralnej Komisji Egzaminacyijnej z 6 sierpnia 2019 r. w sprawie
szczegoélowych sposoboéw dostosowania warunkoéw i form przeprowadzania egzaminu 6smoklasi-
sty w roku szkolnym 2019/2020, s. 10.

Zakofczenie

Jednym z waznych probleméw, z jakimi boryka sie dziecko z choroba prze-
wlekla, jest koniecznos¢ taczenia procesu nauki i uczenia sie z leczeniem, przy
czym okresowo lub trwale to ostanie wysuwa sie¢ na plan pierwszy w hierarchii
waznosci, a nauka i pozostale aktywnosci musza by¢é mu podporzadkowane
(Chodkowska 2009). Choroba to przyczyna niezalezna od dziecka oraz jego oto-
czenia, dlatego dbaloé¢ o niwelowanie barier edukacyjnych utrudniajgcych reali-
zacje prawa do nauki ma donioste znaczenie. Wykorzystanie klasyfikacji ICF
(2001) dostarczajacej pelnego opisu funkcjonowania dziecka i jego ograniczen
wynikajacych nie tylko z choroby/niepelnosprawnosci, ale takze z tzw. czynni-
kéw kontekstowych (osobowych, jak i srodowiskowych) pozwala w sposéb
uporzadkowany a jednoczesnie sensowny zaprojektowac kluczowe dzialania.
Traktowanie choroby w kategoriach spotecznego modelu choroby czy niepelno-

7 SIOEO - System Informatyczny Obstugujacy Egzaminy Ogoélnoksztalcace
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sprawnoéci w wiekszym stopniu mobilizuje srodowisko do zmiany, wspoma-
gajac odpowiedzialnosc samej osoby chorej i jej rodziny. Uczniowie z chorobami
przewleklymi stanowia wyjatkowa, ale integralng czes¢ spotecznosci szkolnej.
Posiadaja oni wiele indywidualnych potrzeb, ale tgczy ich dostep do tych samych
warunkéw edukacyjnych, w ktérych uczestniczg ich zdrowi réwiesnicy (Shiu
2001: 269). Dostosowanie form realizowania obowigzku szkolnego i nauki do
przebiegu choroby i leczenia wychodzi naprzeciw potrzebom i mozliwosciom
psychofizycznym uczniéw. Zadaniem kazdej szkoly, nie tylko tej zorganizowane;j
w szpitalu i pracujacych w niej nauczycieli, jest aktywna pomoc dziecku w ,wy-
chodzeniu” z roli chorego lub roli pacjenta i ponownym wkraczaniu w role ucznia
(Woynarowska 2010). Realizacja powyzszego zadania wymaga odpowiedniej ko-
munikacji pomiedzy zaangazowanymi w edukacje dziecka podmiotami, ale takze
pozytywnych, wspierajacych postaw oraz wiasciwego przygotowania merytorycz-
nego nauczycieli, sSrodowiska szkoly (personelu szkoty) i réwiesnikow.

Znajomos¢ trudnosci rozwojowych, ktére moga by¢ udziatem ucznia z cho-
roba przewlekla, to priorytet planowania i organizowania wsparcia. ,Jako$¢ zycia
dzieci zalezy od decyzji, jakie podejmujemy kazdego dnia w domach, spoteczen-
stwach i w salach obrad naszych rzadéw. Musimy zatem podejmowac decyzje
madrze, majac na mysli najlepszy interes dzieci” (Kozak 2013: 70).

Codzienne zycie z przewlekla choroba, wypelnianie medycznych reziméw
czy przezycie choroby zagrazajacej zyciu to niebagatelny wysilek kazdego prze-
wlekle chorego dziecka. Z tego powodu osoby odpowiedzialne za organizacje
edukacji powinny zapewnic tej grupie uczniéw realizacje specjalnych potrzeb
edukacyjnych tak, by mogli odnies¢ sukces nie tylko ten w szkole, ale i w innych
dziedzinach zycia.
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Akty prawne

Rozporzadzenie MEN w sprawie zasad organizacji i udzielania pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej w publicznych przedszkolach, szkotach i placowkach z dnia 9 sierpnia
2017 r.

Rozporzagdzenie MEN z dnia 23 kwietnia 2013 roku w sprawie warunkéw i sposobu organi-
zowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mlodziezy z upodledzeniem
umyslowym w stopniu glebokim (Dz. U. z 2013 r., poz. 529).

Rozporzadzenie MEN z dnia 28 sierpnia 2017 r. zmieniajgce rozporzadzenie w sprawie
indywidualnego obowiazkowego rocznego przygotowania przedszkolnego dzieci i indy-
widualnego nauczania mlodziezy (Dz. U. z 2017 r., poz. 1656).
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Dziecko z chorobami alergicznymi ukladu oddechowego
jako przedmiot badan, diagnozy i terapii — perspektywa
interdyscyplinarna

Choroby alergiczne ukladu oddechowego (astma i alergiczny niezyt nosa) naleza do najczesciej
diagnozowanych choréb przewleklych dzieci i mlodziezy. Wspoélczesne badania ujawniaja, ze
osoby w wieku rozwojowym cierpigce na alergie sa zagrozone ryzykiem wystapienia zaburzen
funkcjonowania psychospolecznego. W pracy oméwiono zagadnienia kategorialnego versus
niekategorialnego podejécia w interpretacji choréb przewlektych u dzieci, dylematy dotyczace
prowadzenia psychologicznych i pedagogicznych badan w populacji dzieci z chorobami alergicz-
nymi ukladu oddechowego oraz interdyscyplinarny model diagnozy i terapii tychze dzieci.
W artykule zaprezentowano zaréwno ograniczenia, jak i korzysci przyjecia holistycznego podej-
$cia w badaniach, diagnozie i terapii dzieci z astma i alergicznym niezytem nosa.
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A child with allergic diseases of the respiratory system
as a subject of research, diagnosis and therapy —
an interdisciplinary approach

Allergic diseases of the respiratory system (asthma and allergic rhinitis) are the most commonly
recognized conditions in children and adolescents. Contemporary research shows that persons in
developmental age, suffering from allergies are at risk of developing various disorders in psycho-
social functioning. The paper presents the issues of categorial versus non — categorial theoretical
approach in the interpretation of chronic diseases in children, dilemmas related to psychological
and pedagogical research on children with allergy and an interdisciplinary model of diagnosis
and therapy of these children. The article presents both the limitations and the benefits of holistic
approach towards children with asthma and allergic rhinitis in the research and the diagnosis and
therapy processes.

Keywords: allergic diseases of respiratory system, children, research, diagnosis, therapy, inter-
disciplinarity
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Wprowadzenie

Choroby alergiczne zaliczane sa do najpowszechniej wystepujacych obecnie
schorzen przewleklych. Mattson (za: Pilecka 2007) definiuje chorobe przewleklq
jako ,zaburzenie o dlugim procesie trwania, ktére moze by¢ postepujace i o zlym
rokowaniu, lub tez zwigzane z relatywnie normalnym biegiem zycia pomimo nie-
prawidlowosci wystepujacych w fizycznym lub psychicznym funkcjonowaniu”
(Pilecka 2007: 15).

Wedlug szacunkéw Europejskiej Akademii Alergologii i Immunologii Klinicz-
nej okolo 25% dzieci w wieku szkolnym w Europie cierpi na alergie, co znaczaco
obniza ich funkcjonowanie edukacyjne i jako$¢ zycia (Muraro i in. 2010). Najcze-
Sciej stwierdza sie wystepowanie choréb alergicznych uktadu oddechowego: ast-
my i alergicznego niezytu nosa. Polskie badania epidemiologiczne (Epidemiolo-
gia Chorob Alergicznych w Polsce — ECAP), przeprowadzone w grupie 4510 dzieci
w wieku 6-7 lat i 4721 badanych w wieku 14-15 lat wskazuja na wystepowanie
astmy u 18,8% dziecii 16,1% nastolatkéw. Z kolei 24% dzieci i 30% mlodziezy do-
tknietych jest alergicznym niezytem nosa (Samolinski i in. 2014: 10-18).

Astma ,jest zespotem chorobowym, u ktérego podloza lezy przewlekly proces
zapalny oskrzeli. Klinicznie zesp6t ten charakteryzuje sie napadowa dusznoscia,
kaszlem i wystepowaniem $wiszczacego oddechu. Fizjologiczne typowa cecha
astmy jest zmienne i odwracalne ograniczenie przeplywu powietrza przez oskrze-
la, ktére pojawia sie zarowno samoistnie, jak i pod wplywem réznych czynnikéw
fizycznych, chemicznych czy biologicznych” (Kowal 2013: 135). Alergiczny niezyt
nosa (ANN) jest za$ ,procesem zapalnym (przewleklym), zazwyczaj IgE zaleznym,
wywolanym dzialaniem alergenéw srodowiskowych. Objawia sie obecnoscig ko-
morek zapalnych w blonie sluzowej i warstwie podsluzowkowej. [...] W przebie-
gu ANN pojawia sie jeden lub wiecej z nastepujacych objawéw (trwajacych co
najmniej 1 godzine dziennie przez co najmniej 2 kolejne dni): wyciek z nosa
(przedni lub tylny), $wiad nosa, napadowe kichanie, zatkanie nosa” (Emeryk,
Bartkowiak-Emeryk 2011: 12). W aktualnie obowiazujacej Miedzynarodowej Kla-
syfikacji Choréb ICD-10 (2008) wspomniane jednostki nozologiczne uzyskaty
kody: J45 (astma)iJ30 (alergiczny niezyt nosa). Rozpoznanie choroby moze zosta¢
wzbogacone - dzieki, komplementarnej wzgledem ICD-10, Miedzynarodowej
Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia ICF (2001, 2009) —
0 opis funkcjonowania oséb z astma i alergig zar6wno w wymiarach funkgji i struk-
tur ciata ludzkiego (gléwnie funkcji uktadu oddechowego: b440-b449), jak i aktyw-
nosci i uczestniczenia.

Zasadniczym celem niniejszego artykulu jest podjecie refleksji nad dzieckiem
z chorobami alergicznymi ukladu oddechowego w kontekscie trzech obszaréw
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zainteresowan naukowych: poznawczych i metodologicznych dylematéw do-
tyczacych badan psychopedagogicznych, ktérych jest przedmiotem oraz od-
dzialywan diagnostycznych i terapeutycznych, ktérych to dziecko jest adresatem.
Tytulem wprowadzenia w problematyke pierwszego obszaru zasygnalizowano
toczacy sie w literaturze anglojezycznej dyskurs na temat przeciwstawnych
zalozen teoretycznych kategorialnego i niekategorialnego ujmowania choroby
przewleklej w badaniach psychologicznych. W dalszej kolejnosci przedstawiono
rozwdj zainteresowan polskich pedagogéw specjalnych i psychologéw klinicz-
nych problematyka psychopedagogicznych aspektéw choréb alergicznych
ukladu oddechowego u dzieci i mlodziezy, zaopatrujac tekst w komentarze do-
tyczace wspomnianych wcze$niej dylematéw oraz organizacyjnych i metodolo-
gicznych ograniczen badaih w omawianym zakresie. Na koniec zaproponowano
autorski model interdyscyplinarnej diagnozy i terapii dzieci z astma i alergicznym
niezytem nosa, wypracowany w ramach dziatalnosci Polskiego Towarzystwa
Alergologicznego.

Kategorialne versus niekategorialne ujecie choréb przewlektych —
dylematy wyboru perspektywy w badaniach dzieci przewlekle
chorych

W toku rozwoju badan nad przewleklymi i skracajgcymi zycie chorobami,
a takze ewolucji praktyki klinicznej zaangazowanej w niwelowane negatywnych
skutkow tychze choréb, pojawita sie kwestia ustalenia wzajemnych relacji pomie-
dzy biomedycznymi i psychospolecznymi aspektami funkcjonowania czlowieka
dotknietego dysfunkcjami zdrowotnymi. Zréznicowanie teoretycznych pode;js¢
do wspomnianego zagadnienia mozna sprowadzi¢ do podzialu m.in. na ujecia:
kategorialne i niekategorialne. Pierwsze z nich reprezentuje koncepcja badacza z
Uniwersytetu w Yale — ].S. Rollanda (1984: 245-262), drugie za$ opisane zostalo
przez Stein i Jessop (1982: 354-362). Punktem wyjécia pierwszej koncepgcji jest
zalozenie interakcyjnego charakteru relacji czynnikéw biologicznych i psycho-
spolecznych w zyciu osoby do$wiadczajacej chronicznej choroby. Zdaniem Rol-
landa (1984, 2012: 452-482) choroby przewlekle powinny by¢ konceptualizowane
w sposob uwzgledniajacy podobiefistwa i réznice zachodzace miedzy nimi, tak
aby skategoryzowac je w sposéb umozliwiajacy projektowanie badan psychologicz-
nych. Autor sugeruje wyrdznienie typéw choréb i pozioméw wymagan na pod-
stawie jasnych biologicznych kryteriéw uwzgledniajacych wymogi stawiane przez
nauki medyczne.

Przeciwstawna do przedstawionej powyzej orientacja badawcza choréb prze-
wleklych okresu dziecifistwa zostala okreSlona mianem niekategorialnego podej-
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Scia. Stanowi ona propozycje teoretyczno-badawcza odchodzaca od dominujacej
we wczesniejszych latach opcji biomedycznej, ktéra jest ukierunkowana na post-
rzeganie chorego dziecka przez pryzmat zdiagnozowanej u niego jednostki nozo-
logicznej o okreslonej symptomatologii i specyficznych potrzebach terapeutycz-
nych. Prekursorzy omawianego podejscia, Pless i Pinkerton (1975, za: Stein,
Jessop 1982: 354-262) zaznaczaja, iz: ,chroniczno$¢ choroby i wplyw jaki ma ona
na dziecko, jego rodzicéw oraz rodzenstwo, s bardziej znaczace niz specyficzny
charakter okredlonych zaburzen: cukrzycy, porazenia mézgowego, hemofilii etc.
Innymi slowy istniejg pewne problemy wspdlne dla wszystkich choréb prze-
wleklych, ktére przewazaja nad szczegdtowymi wyzwaniami wyplywajacymi
zindywidualnych potrzeb” (tamze: 354). Jednym ze Zrédet omawianej interpreta-
¢ji choréb przewleklych u dzieci jest dynamiczny rozwéj sektora ustug zdrowot-
nych oraz wzrost docenienia roli psychospotecznego wsparcia ukierunkowanego
na poprawe codziennego funkcjonowania chorych. W konsekwengji dla jedno-
stki wazniejsze bedzie sprostanie wymogom hospitalizacji lub innych form od-
dzialywan terapeutycznych i wspierajacych niz analiza bezposrednich skutkéw
zdrowotnych wynikajacych z takich badz innych schorzen. Stein i Jessop (1982)
podkreslaja, iz ,oprécz biomedycznych terapii specyficznych dla danej choroby,
dzieci i ich rodziny majg dodatkowe potrzeby w zakresie psychospolecznych,
prewencyjnych i rehabilitacyjnych aspektéw swojego zycia. Te potrzeby sg wspo-
Ine dla 0s6b z wieloma ré6znymi typami chordb przewleklych” (tamze: 361).
Niekategorialna perspektywa w badaniu 0s6b chronicznie chorych jest bliska
poniekad socjologicznemu ujeciu choroby jako formy dewiacji spotecznej w in-
terpretacji Talcotta Parsonsa (Syrek 2012: 55-68). Funkcjonowanie czlowieka ze
schorzeniem przewleklym jest uwarunkowane nie tyle medyczng charaktery-
styka konkretnej jednostki nozologicznej, ile przyjeciem wyuczonej w procesie
socjalizacji roli osoby chorej. W socjologii mozemy jednak takze odnalez¢ odnie-
sienia do perspektywy kategorialnej, gdyz w rozwijajacej koncepcje Parsonsa teo-
rii Freidsona spoteczna rola chorego moze by¢ zr6znicowana w zaleznosci od cha-
rakteru choroby przewleklej, ktérg jednostka jest dotknieta. Wspomniany autor
wskazal na cztery wymiary choroby, ktére modyfikuja sposéb odgrywania rél
spolecznych: czas trwania, zakres i mozliwosci wyleczenia, stopieni niezdolnosci
do funkcjonowania, potencjalna degradacja w sensie pietna spotecznego (Tobia-
sz-Adamczyk 1998, za: Syrek 2012). Co prawda wsréd wymienionych czynnikéw
brakuje kategoryzacji chordb ze wzgledu na ich podstawowa ceche (czyli rodzaj),
jednak pozostale wymienione przez Freidsona cechy pokrywaja si¢ czesciowo
z kryteriami lezacymi u podstaw typologii choréb w koncepcji Rollanda.
Podsumowujac, ré6znorodnos¢ interpretacji biopsychospolecznych aspektéw
choroby przewleklej skutkuje okreslonym sposobem konceptualizacji badan em-
pirycznych w populacji 0s6b nimi dotknigtych. W ujeciu kategorialnym analizuje
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sie psychologiczne i spoleczne aspekty funkcjonowania 0séb z chorobami prze-
wleklymi o réznorodnej charakterystyce. Zaproponowana przez Rollanda (1984)
kategoryzacja chor6b obejmuje 32 pozycje ustalone na bazie takich kryteriéw po-
dzialu, jak: poczatek (onset), przebieg (course), rokowanie (outcome), ograniczenie
sprawnoSci (incapacitation). Niekategorialne ujecie charakteryzuje sie za$ prowa-
dzeniem analiz psychospolecznych zmiennych w grupach oséb cierpiacych na
rézne choroby przewlekte. Typ i swoiste cechy choréb nie maja kluczowego zna-
czenia dla interpretacji zachowan chorych oséb. Zdaniem reprezentujacych te
opcje badawcza Stein i Jessop (1982): ,kiedy przewlekla choroba jest postrzegana
niekategorialnie, mozliwe jest wieksze wejscie w poznanie charakterystyki, po-
staw i zachowan chorych dzieci w relacji do calej populacji w okreslonym $rodo-
wisku” (tamze: 361).

Ustosunkowujac sie do wspomnianych koncepcji teoretycznych trudno od-
moéwié racji argumentom, iz cechy, takie jak przebieg i rokowanie choroby moga
mie¢ istotne znaczenie dla procesu jej akceptacjiiadaptacji psychospolecznej oso-
by chorej. Schorzenia skracajace zycie i schorzenia o pomyslnym rokowaniu
niewatpliwie w rézny sposéb moga oddzialywaé na system rodzinny chorego
dziecka (zwlaszcza w pierwszej fazie pojawienia si¢ probleméw zdrowotnych).
Choroba o dlugim czasie trwania i ciezkim przebiegu moze stanowi¢ czynnik ry-
zyka wystgpienia zaburzen adaptacyjnych. Réwnoczesénie jednak szereg badan
wskazuje, iz dzieci do§wiadczajace 1zejszych postaci przewlektych schorzen uja-
whniaja wiecej zaburzen przystosowawczych niz réwiesnicy z ciezkimi ich posta-
ciami (Pilecka 2002), zatem zmienne stricte medyczne stanowia tylko jeden z ele-
mentéw bogatej konstelacji uwarunkowan osobniczych zachowan. Niezaleznie
od cech dysfunkcji zdrowotnych i obcigzenn wynikajacych z koniecznosci ich le-
czenia chore dzieci, podobnie jak dzieci zdrowe doswiadczajq radosci, wyzwan
i trudnosci typowych dla okresu rozwojowego, w ktérym sie aktualnie znajduja.
Koncentracja badaczy na poszukiwaniu korzystnych determinant ich rozwoju za-
réwno w obszarze osobistych, jak i spolecznych zasobow jest istotnym walorem
podejscia niekategorialnego. Wéréd polskich koncepcji teoretycznych bliska
wspomnianej orientacji wydaje sie by¢ teoria wspélnych i swoistych cech dzieci
z niepelnosprawnoscia autorstwa Aleksandra Hulka (Maciarz 2001), ktéry kryty-
cznie odnosit sie¢ do uzalezniania charakterystyki osobowosci dziecka od rodzaju
choroby i zainspirowal szereg badan poréwnawczych dzieci z choroba i niepetno-
sprawnoécia, bedacych podstawa programéw edukacji i terapii.
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Dziecko z alergia ukladu oddechowego w dotychczasowych
badaniach psychopedagogicznych

W naukach spotecznych wczesne zainteresowania badawcze dotyczace dzieci
z alergia oddechowa koncentrowaly sie wokdt astmy oskrzelowej, najbardziej
rozpoznawalnym osrodkiem naukowym zajmujacym sie powyzsza problema-
tyka byla Akademia Pedagogiczna im. Komisji Edukacji Narodowej w Krakowie
(obecnie Uniwersytet Pedagogiczny im. Komisji Edukacji Narodowej). W latach
80.190. XX wieku prace badawcze odnoszace sie do dzieci z chorobami uktadu od-
dechowego publikowali m.in. A. Perzanowska (1988: 245-257), J. Pilecki (1991:
122-130), J. Jedynak i T. Olefiska-Pawlak (1991: 131-138). W 1990 roku zostala
opublikowana znaczaca monografia Wiadystawy Pileckiej (1990) , Dynamika roz-
woju psychicznego dzieci z astmg 1 mukowiscydozg”, stanowiaca zaréwno kompen-
dium wiedzy dotyczacej psychologicznych uwarunkowan funkcjonowania dzie-
ci i mlodziezy z astma, jak i przyklad rzadko spotykanych w pedagogice badan
podluznych analizujacych wybrane zmienne psychologiczne (procesy poznaw-
cze, reagowanie emocjonalne, typ reakcji na frustracje oraz obraz samego siebie)
badane w dwoch pomiarach, z czego drugi zostal przeprowadzony po 6 latach.
Zainteresowania W. Pileckiej psychologicznymi aspektami astmy u dzieci zna-
lazly takze odzwierciedlenie w innych publikacjach wspomnianej autorki (m.in.
Frytiin. 2013a: 5-18; Frytiin. 2013b: 169-185).

W 1995 roku wydano interesujaca monografie Dziecko chore na astmg. Integracja
dziatan pedagogicznych, medycznych i psychologicznych, wspoiredagowana przez Ry-
szarda Kurzawe z Instytutu Gruzlicy i Choréb Pluc w Rabce Zdr6j oraz Janine
Wyczesany z Uniwersytetu Pedagogicznego w Krakowie (Kurzawa, Wyczesany
1995). Publikacje dedykowano twércom idei integracji dzialan medyczno-
-psychologiczno-pedagogicznych w opiece nad dzie¢mi z chorobami uktadu od-
dechowego, tj. profesorowi Janowi Rudnikowi, twércy szkoly pneumonologii
dzieciecej w Polsce i profesor Jadwidze Baran, kierownikowi Katedry Pedagogiki
Specjalnej WSP w Krakowie. Zaprezentowane badania dotyczyly m.in. zagad-
nien: oceny dlugoterminowego leczenia astmy w wieku rozwojowym w warun-
kach Klinicznych i ambulatoryjnych, przezywania sytuacji zdrowotnej przez
dzieci z astma i alergia oraz ich rodzicéw, percepcji rodziny przez dzieci chore na
astme, a takze miejsca szkoly w systemie zintegrowanych oddziatywan rewalida-
cyjnych wobec dzieci przewlekle chorych.

Terenem obu wspomnianych eksploracji byl osrodek leczniczy w Rabce
Zdr¢j, jedna z wiodacych placéwek pulmonologii pediatrycznej, w eksploracjach
zastosowano celowy dobér préby. Zastosowanie powyzszej procedury budzi
kontrowersje w Srodowisku badaczy z zakresu pedagogiki specjalnej. Z jednej
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strony pada mocny argument o niereprezentatywnosci uzyskanych wynikéw ba-
daniniemoznosci odniesienia stwierdzonych prawidlowosci do okreslonej popu-
lacji. Z drugiej strony nalezy zaznaczy¢, ze zdecydowana wiekszo$¢ Swiatowych
badan psychologicznych aspektéw funkcjonowania oséb z chorobami prze-
wleklymi (w tym astma i alergia) opiera sie na badaniach klinicznych prowadzo-
nych przy wspoéludziale specjalistow z zakresu nauk medycznych. W badaniach
tego typu zazwyczaj stosuje sie celowy dobor proby z odwolaniem sie do Sciéle
okredlonych kryteriéw biomedycznych, a terenem badan jest osrodek leczniczy.
Analizujac $wiatowe doniesienia badawcze mozna zauwazy¢ tendencje do
rozpatrywania zjawiska alergii w aspekcie interdyscyplinarnym (z naciskiem na
badania medyczne i psychologiczne), przy czym podejscia kategorialne i niekate-
gorialne koegzystuja ze sobg. Psychologowie kliniczni wchodza zazwyczaj
w sklad personelu zatrudnionego w klinikach pediatrycznych, sa takze wlaczani
do zespoléw badawczych realizujacych badania kliniczne, obok nich miejsce swe
znajduja klinicy$ci reprezentujacy rézne subdyscypliny medyczne (m.in. pieleg-
niarstwo pediatryczne), epidemiolodzy oraz dietetycy i edukatorzy zdrowia.
Interdyscyplinarnoé¢ zespolu badawczego pozwala poszerzy¢ obszar poszuki-
wan badawczych na etapie formulowania probleméw i hipotez badawczych oraz
umozliwia dokonanie poglebionej, wielowymiarowej interpretacji zgromadzone-
go materialu badawczego zaréwno w aspekcie jego opisu, jak i poszukiwan
zwigzkéw zachodzacych miedzy zmiennymi. W efekcie uzyskany holistycznie
ujety obraz funkcjonowania przewlekle chorego dziecka i uchwycone wspétzale-
znoéci biopsychospolecznych aspektéw jego funkcjonowania stwarzajg realne
szanse zaprojektowania efektywnych dziatan profilaktyczno-terapeutycznych.
Z pewnym rozczarowaniem mozna stwierdzi¢, iz dynamika rozwoju stricte
pedagogicznych eksploracji odnoszacych sie do chordb alergicznych uktadu od-
dechowego, zwlaszcza astmy dzieciecej, zauwazalna w latach 80. i 90. minionego
wieku, w p6Zniejszym okresie ulegta przyhamowaniu. Zjawisko to wydaje sie by¢
niezrozumiale z punktu widzenia potrzeb praktycznych — wszak dzieci z choro-
bami alergicznymi stanowig niemal 1/4 populacji polskich uczniéw. Z kolei w ob-
szarze nauk o zdrowiu poszukiwania badawcze dotyczace psychospotecznych
aspektoéw funkcjonowania dzieci dotknietych astma dziecieca wydaja sie by¢ stale
rozwijane, co znajduje odzwierciedlenie w rosngcej liczbie wskaznikéw bibliome-
trycznych, np. PubMed. Zdecydowana wiekszo$¢ z nich to publikacje zamiesz-
czane w specjalistycznych medycznych czasopismach naukowych, co moze sta-
nowi¢ utrudnienie dostepnosci dla zainteresowanych problematyka pedagogow.
Ich autorami sg zaréwno specjalisci z zakresu nauk o zdrowiu, jak i psychologo-
wie, najczesciej psychologowie kliniczni. Analizujac polska literature z ostatnich
kilkunastu lat mozna zauwazy¢ niewielka liczbe publikacji zwartych lub roz-
dzialéw w monografiach odnoszacych sie do psychospotecznych aspektow astmy
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oskrzelowej (m.in. Fryt 2014; Oszwa 2007; Schier 2005, Woynarowska 2010; Zu-
brzycka 2010), podczas gdy w naukach medycznych wciaz pojawiaja sie mono-
grafie i prace zbiorowe (m.in. Emeryk, Breborowicz i in. 2010; Pawliczak 2013;
Obtulowicz 2016), ujawniajace rosnace trendy epidemiologiczne w zakresie cho-
rob alergicznych u dzieci, nowe sposoby leczenia uwzgledniajace nowoczesne
technologie oraz — co niezwykle wazne — zmieniajacy sie obraz objawéw klinicz-
nych w poszczegdlnych jednostkach chorobowych w obszarze alergii i zwigzane
z powyzszym zmiany w codziennym funkcjonowaniu dzieci chorych.

Warto zaznaczyg¢, ze postep medycyny w zakresie farmakoterapii choréb aler-
gicznych oraz wprowadzenie nowych form leczenia (np. immunoterapii swoistej)
wplynely na zmiany obrazu klinicznego wspoéltczesnych chorych. Niezbedne jest
zatem przeorientowanie sposobu projektowania badan na taki, ktéry uwzgledni
fakt, ze aktualnie wiekszos¢ dzieci cierpiacych na schorzenia alergiczne jest do-
tknietych stosukowo fagodnymi postaciami choroby. Realizowane w latach 80.
i 90. XX wieku interdyscyplinarne projekty badawcze dotyczyly pacjentow
z umiarkowang i ciezka astma poddawanych leczeniu w osrodkach leczniczo-
-rehabilitacyjnych. Obecnie dzieci z lzejszymi postaciami alergii (a te stanowig
wiekszos¢ chorych) leczg sie ambulatoryjnie w poradniach alergologicznych,
duzaich liczba jest tez objeta opieka lekarzy rodzinnych. O ile w przypadku dzieci
przebywajacych okresowo w placéwkach medycznych badacze maja dostep do
medycznych i psychologicznych diagnoz, o tyle obecnie pozyskanie potwierdze-
nia klinicznego obecnosci okreélonej jednostki chorobowej u dzieci nieobjetych
opieka szpitalng i doprecyzowanie jej parametrow medycznych jest niezwykle
utrudnione. W Polsce, w zwigzku z obowigzujagcym stanem prawnym, wynikajg-
cym z ustawy o RODO (2002) nie istnieje mozliwo$¢ uzyskania przez osoby post-
ronne (w tym pracownikow instytucji badawczych) wiedzy na temat stanu zdro-
wia uczniéw uczeszczajacych do placéwek edukacyjnych. Do$¢ powszechna jest
praktyka niezglaszania nauczycielom wychowawcom wystepowania u dzieci
okreslonych schorzen przewleklych przez ich rodzicow. Nawet w przypadku
poinformowania nauczyciela o chorobie przewleklej ucznia, informacja moze nie
by¢ precyzyjna (np. niezawierajgca dookreslenia rodzaju alergii i stopnia jej za-
awansowania). Nalezy przy tym zauwazy¢, ze deklaracje rodzicow nie moga by¢
uznane za rownowazne z dokumentacja medyczna Zzrédlo informacji o chorobie
ucznia.

Jednym z aktualnych trendéw, ktére obserwuje sie w pedagogice leczniczej,
jest osadzanie projektowanych badan w perspektywie niekategorialnej. Dzieci
z astmg, a takze innymi schorzeniami alergicznymi, s3 wlgczane do grupy prze-
wlekle chorych wraz z dzie¢mi cierpigcymi na inne schorzenia, m.in.: cukrzyce,
choroby serca, epilepsje. Przyjecie modelu niekategorialnego mozna stwierdzi¢
zard6wno w badaniach z wykorzystaniem procedury ilociowej (por. Fryt 2014;
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Maciarz 1998; Nowicka 2001), jak i jakosciowej (Dworak 2010; Parczewska 2012).
Specyfika choroby uwzgledniana jest w takich badaniach jedynie na etapie wpro-
wadzenia teoretycznego w stosownym podrozdziale lub/i na etapie interpretacji
wynikéw. Autorzy badah odwolujg sie¢ woéwczas np. do dowolnie wybranych
cech chordb, najczesciej ich symptomatologii, czasem takze do sposobéw leczenia
lub kulturowych i spotecznych kontekstow (np. w przypadku padaczki). O ten-
dencji do przewagi liczbowej badan niekategorialnych nad kategorialnymi pisala
Wiadystawa Pilecka (2002).

Warto takze zwréci¢ uwage na fakt, iz we wspoélczesnych badaniach pedago-
gicznych grupa dzieci z chorobami atopowymi jest okreslana ogdélnym pojeciem
»dzieci z alergia” — bez doprecyzowania, o jaki rodzaj schorzenia alergicznego
chodzi (por. Maciarz 1998). Powstaje pytanie, czy kryterium nozologiczne (rézni-
cujace alergie na takie jednostki chorobowe, jak: astma oskrzelowa, alergiczny
niezyt nosa, alergia pokarmowa, atopowe zapalenie skory), bedace podstawo-
wym kryterium doboru préby w naukach medycznych, powinno zosta¢ uznane
za kryterium kwalifikujagce w projektach badawczych w pedagogice specjalne;.
W specjalistycznych czasopismach (Swiatowych i polskich) z dziedziny medycyny
inauk o zdrowiu, ktére zamieszczaja doniesienia z bada nad biopsychospotecz-
nymi problemami dzieci cierpiacych na schorzenia alergiczne, brak kwalifikacji
badanych na podstawie Scistych kryteriow diagnostycznych jest czynnikiem dys-
kwalifikujagcym projekt badawczy. Warto rozwazy¢ warto$¢ uwzglednienia po-
wyzszych wymagan w pedagogice leczniczej, zwlaszcza w kontekscie silnie za-
znaczajacych sie trendéw wspierania umiedzynarodowienia polskiej nauki oraz
wdrazania interdyscyplinarnosci w badaniach z zakresu nauk spofecznych.

Interdyscyplinarno$¢ w diagnozie i terapii dzieci
z chorobami alergicznymi ukltadu oddechowego

Wspodlczesna pedagogika specjalna akcentuje koniecznos¢ interpretacji zja-
wisk niepetnosprawnoéci i choroby w kontekscie biopsychospotecznym. Oczy-
wista konsekwencja powyzszego jest dazenie do badania 0séb z niepelnospraw-
noscia i choroba przewlekla w ujeciu interdyscyplinarnym. Rozumienie tej
interdyscyplinarnosci w kontekscie badan prowadzonych w populacji dzieci
z chorobami alergicznymi moze by¢ dwojakie. Z jednej strony oznacza zintegro-
wanie diagnostycznych i terapeutycznych dzialai klinicystéw réznych specja-
lizacji-pulmonologéw, laryngologéw, gastroenterologéw, dermatologdéw, immu-
nologow. Wspoélpraca specjalistow jest niezbedna w zwigzku z wielonarzadowgq
manifestacjg choréb atopowych, wystepowaniem zjawiska ,marszu alergiczne-
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go” (polegajacego na zmianie obrazu klinicznego u pacjenta w toku jego zycia),
a takze koegzystencja u chorego ré6znorodnych objawéw klinicznych okreslanej
mianem ,polialergii”.

Z drugiej strony interdyscyplinarno$¢ mozna odnie$¢ do obszaru wspodlnych
analiz teoretycznych i empirycznych probleméw funkcjonowania oséb z choro-
bami alergicznymi podejmowanych z perspektywy réznych dyscyplin, zwlaszcza
medycyny, psychologii, pedagogiki, socjologii czy prawa. Tradycje polskiej peda-
gogiki leczniczej przywolane w niniejszym opracowaniu staly sie inspiracja do
stworzenia interdyscyplinarnego zespolu pod kierownictwem profesora Andrze-
ja Emeryka, wiceprzewodniczacego Sekcji Pediatrycznej Polskiego Towarzystwa
Alergologicznego (PTA), specjalisty z zakresu pediatrii, pulmonologii i alergologii.
Na podstawie doswiadczenn pracy badawczej (m.in. Emeryk, Zubrzycka 2008:
65-70; Emerykiin. 2009: 179-198) i aktywnosci szkoleniowej prowadzonej w $rodo-
wisku o$wiatowym w ramach dzialalnosci Lubelskiego Oddziatu PTA podjeto pro-
be opracowania autorskiej propozycji interpretacji interdyscyplinarnej diagnozy
i terapii dzieci z alergicznymi chorobami ukladu oddechowego (por. tab. 11 2).

Tabela 1. Zakresy diagnozy rozwinigtej dzieci z chorobami alergicznymi w kontekscie
interdyscyplinarnym

I‘{odzaj Cel diagnozy Aspekty Aspekty psychf)logiczno— Inne obszary
diagnozy medyczne -pedagogiczne
Klasyfikacyjna/ | Zaliczenie Rozpoznanie jed- | Rozpoznanie towarzy- | Rozpoznanie trud-
Typologiczna | zjawiska do | nostki choroby szacych alergii zabu- | nosci zdrowotnych
okreslonej kla- | alergicznej (AO, | rzen rozwojowych dziecka i proble-
sy lub gatunku | ANN, AP). wplywajacych na funk- | méw w funkcjono-
Pomiar wskazni- | jonowanie psycho- waniu psycho-
k6w, identyfikacja spolecz.ne dme;ka (za- spoleczpym -
alergenow burzenia .emoqonalne, prgtoclllagnoza .(ro—
zaburzenia zachowa- | dzice i nauczyciele)
nia, dysleksja, ADHD)
Fazy Ocena ewolu- | Okreslenie stop- | Okreslenie stopnia Historia rozwoju
qji zjawiska nia ciezkosci zaawansowania zabu- | symptomoéw choro-
choroby rzefn w funkcjonowa- | by oraz zaburzen
niu psychospolecznym | w funkcjonowaniu
dziecka z uwzglednie- | psychospolecznym
niem etapu rozwoju dziecka (rodzice
i nauczyciele)
Znaczenia Ocena konsek- | Okreélenie prze- | Okreslenie konsekwen- | Obserwacja dyna-
wencji stwier- | biegu leczenia, qji choroby alergicznej | miki funkcjonowa-
dzonych kon- | rodzaju stosowa- | itowarzyszacego jej le- | nia dziecka przed
kluzji diagno- | nych lekéw, skut- | czenia dla funkcjono- |iw trakcie leczenia
stycznych kow farmako- wania psychospolecz- | (rodzice i nauczy-
terapii, ograniczen | nego dziecka w sferze | ciele).
zwiazanych poznawczej, emocjo-
z kontaktem nalno- spolecznej.
z alergenami
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I‘{odzaj Cel diagnozy Aspekty Aspekty psychf)logiczno— Inne obszary
diagnozy medyczne -pedagogiczne
Ocena przystosowania | Ocena warunkéw
spolecznego i pozycji | bytowych rodziny
socjometrycznej dziec- |i mozliwosci pono-
ka w grupie szenia kosztow le-
czenia (rodzice, pra-
cownicy socjalni)
Genetyczna Ustalenie hi- | Diagnoza atopii | Ustalenie jakie s3 uwa- | Rozpoznanie uwa-
potetycznych runkowania osobowe | runkowan choroby
przyczyn i $rodowiskowe zabu- | (rodzice i nauczy-
rzef w funkcjonowa- | ciele)
niu psychospotecznym
dziecka
Prognostyczna | Ekstrapolacja | Ustalenie roko- Prognoza dalszego Ocena stopnia zaan-
rozwojowa stanu wan dotyczacych | rozwoju dziecka przy | gazowania rodzicow
aktualnego leczenia. spelnieniu okreslo- i nauczycieli we
w przyszlos¢ | welazanie do- nych warunkéw. wspomaganie pro-
tyczace leczenia. | Profilaktyka i terapia Eesu lecze'mta ! go—
Przekazanie wie- psychologlczno— nggc};vgjgé?n;,gh
dzy na temat cho- | P edagogiczna.
réb alergicznych — | Motywowanie dziecka
szkolenia persone- | do leczenia i pokony-
Iu medycznego wania trudnosci

Zrédto: opracowanie wlasne (Emeryk i in. 2018: 305-312).

Tabela 2. Zakresy dzialan profilaktyczno-leczniczych wobec dziecka z chorobami alergi-
cznymi w kontekscie interdyscyplinarnym

lenia, wyklady.

Zwrdcenie uwa-
gi na niebezpie-
czenstwo anafi-
laksji

Anahzov\'rany, Aspekty Aspekfy
obszar dzialan Cel psychologiczno- Inne
medyczne .

naprawczych - pedagogiczne

Profilaktyka |Minimalizo- | Rozpowszech- | Organizacja kontaktu |ZaangaZzowanie w hi-
wanie ryzyka |nienie wiedzy |z lekarzami. giene zdrowotna dzieci
wystapienia | na tematalergii | p o oo dzyna |1 rodzin (rodzice).
choroby — porady, szko- Zadbanie o minimali-

temat konsekwencji
choroby ileczenia dla
funkcjonowania psycho-
spolecznego dziecka.

Organizacja szkolen dla
rodzicow jak pracowac
w domu z dzieckiem
z chorobg alergiczng.

Rozbudzanie motywa-
cji dziecka do aktyw-
nego udziatu

w procesie leczenia.

zowanie zagrozen
(osoby odpowiedzialne
za infrastrukture
szkoly).

Popularyzacja wiedzy
na temat choréb aler-
gicznych (Internet,
media).
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Anahzov\'lany, Aspekty Aspekfy
obszar dzialan Cel psychologiczno- Inne
medyczne .
naprawczych - pedagogiczne
Zapobieganie | Wczesne Wczesne rozpo- | Praca korekcyjno- Wsparcie informacyjne,
roZwojowi uchwycenie znanie choréb | -terapeutyczna. materialne i emocjonal-
choroby pierwtszyc,h filecll'glifznzfch Terapia pedagogiczna. | rodzin.
symptoméw | iadekwatne .
chorobyiza- |leczenie Motywowanie dzieci Praca stowarzyszefi
pobieganie jej do przestrzegania zale- | Dostep dzieci do lecze-
poglebianiu cen medycznych. nia sanatoryjnego.
Leczenie Objecie cho- | Ustalenie pro- | Terapia podtrzymujaca | Dostep do specjalistow.
rych.dz.ieci cesu leczenia i odreagowg]:qca, m.in. System prawny — od-
specjalistycz- radzenie sobie ze stre- powiednie regulacje
nym lecze- sem dotyczace korzystania
niem z leczenia i z udogod-
nien przewidzianych
dla dzieci ze specjalny-
mi potrzebami edu-
kacyjnymi.
Dofinansowanie leczenia
— refundacja lekow.

Zrédto: opracowanie wlasne (Emeryk i in. 2018: 305-312).

Tabelarycznie ujete sugestie dotyczace diagnozy i dziatan profilaktyczno-
-leczniczych zostaly opublikowane w czasopi$mie z zakresu nauk o zdrowiu
(Emeryk in. 2018: 305-312), za$ schemat zaproponowanych dzialaii zaprezen-
towano podczas europejskiego kongresu towarzystwa naukowego European
Academy of Allergy and Clinical Immunology w Lizbonie w czerwcu 2019 roku
(Emerykiin. 2019). Ze wzgledu na staly wzrost wskaznikéw epidemiologicznych
astmy i alergicznego niezytu nosa w populacji dzieciecej wskazane byloby podje-
cie dyskusji nad mozliwosciami zastosowania sugerowanych dziatan w praktyce
Klinicznej i pedagogicznej.

Zakotczenie

Jedna z cech pedagogiki leczniczej jest jej Scisty zwiazek z medycyna i nauka-
mi o zdrowiu. Co prawda przemiany paradygmatyczne w pedagogice specjalnej
znaczaco przesunely Srodek ciezkosci zainteresowan naukowcow i praktykéw
z dominujacych pierwotnie aspektéw medycznych na psychospoteczne i pedago-
giczne, niemniej jednak role czynnikéw medycznych w procesie rehabilitacji
dzieci z przewlekla chorobg somatyczng nadal mozna uznac za zasadniczo nie-
zmienna. Punktem wyj$ciowym do rozpoczecia procesu rehabilitacji jest bowiem
zawsze diagnoza medyczna, odnoszaca si¢ do miedzynarodowych klasyfikacji:
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Miedzynarodowej Klasyfikacja Choréb ICD-10 (2008), czy tez Miedzynarodowej
Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia ICF (2001, 2009).
Powigzania pedagogiki specjalnej z medycyna widoczne sg takze w szeregu me-
tod oddzialywan terapeutycznych stosowanych w rehabilitacji, np. dzieci z méz-
gowym porazeniem dziecigcym oraz réznorodnymi zaburzeniami rozwojowymi.
Pozostaje kwestia dyskusji, i jednak wyboru, na ile perspektywy: medyczna, psy-
chologiczna i pedagogiczna znajda stosowne (jakie?) proporcje w projektowaniu
badan empirycznych oraz konstruowaniu oddzialywan leczniczych, profilaktycz-
nych i edukacyjnych wobec dzieci z przewleklymi chorobami somatycznymi.
Artykul mial na celu sprowokowanie refleksji nad owym wyborem w odniesieniu
do badan dzieci z chorobami alergicznymi ukladu oddechowego: astmga i alergicz-
nym niezytem nosa, ktére obecnie stanowig pokazna (i wciaz wzrastajaca liczeb-
nie) grupe w populacji polskich uczniéw. Decyzje szczegdtowe odnosza sie
zwlaszcza do przyjecia okreslonej (kategorialnej lub niekategorialnej) orientacji
oraz kryteriéw doboru préby w projektowanych badaniach empirycznych, a takze
nadania tym eksploracjom interdyscyplinarnego charakteru. Niewatpliwie wspot-
czesne trendy rozwoju nauki dowartosciowujace badania interdyscyplinarne
sprzyjaja dyskusjom wokol powyzszych zagadnien.

Istotnym wyzwaniem dla pedagogiki leczniczej jest ponadto zintegrowanie
podejéé: medycznego, psychologicznego i pedagogicznego w jej aplikacyjnym
wymiarze, dotyczacym organizacji kompleksowej opieki nad uczniem z alergia.
Inspiracje w tym wzgledzie moga stanowi¢ niektére wytyczne Europejskiej Aka-
demii Alergologii i Immunologii Klinicznej zawarte w dokumencie ,The manage-
ment of the allergic child at school: EAACI/Galen Task Force on the allergic child at
school” (Muraro i in. 2010). Chociaz zasadniczo dotyczg one standardéw edukacji
nauczycieli w zakresie wiedzy o r6znych typach alergii i sposobéw reagowania na
fizyczne objawy choréb atopowych u dzieci, sa jednak pierwszym tego typu do-
kumentem podkreslajacym role szkoly w procesie rehabilitacji.

Podsumowujac, zagadnienia rehabilitacji i edukacji dzieci z chorobami aler-
gicznymi ukladu oddechowego nalezy uznac¢ za interesujacy, cho¢ dyskusyjny,
obszar poszukiwan badawczych i pozadany kierunek dzialaii profilaktyczno-
-terapeutycznych w pedagogice leczniczej.
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Problemy rozwojowe dzieci w wieku przedszkolnym
w przebiegu choréb ucha srodkowego

Celem artykulu jest ukazanie wptywu choréb ucha srodkowego i infekgji gornych drég oddecho-
wych na rozw6j malych dzieci, ze szczegélnym uwzglednieniem dzieci w wieku przedszkolnym.
Zaprezentowano mechanizm powstawania uszkodzenia sluchu w przebiegu powszechnie wy-
stepujacych choréb wieku dzieciecego. Opisano aktualne stanowisko lekarzy pediatréw w spra-
wie leczenia i profilaktyki. Ukazano specyficzne trudnosci dziecka z niedostuchem typu
przewodzeniowego oraz konsekwengje tego rodzaju uszkodzenia stuchu dla rozwoju mowy i je-
zyka, rozwoju poznawczego oraz spoleczno-emocjonalnego dzieci w wieku przedszkolnym.
W artykule przedstawiono takze uwagi dla nauczycieli dotyczace organizacji procesu nauczania
dziecka z przewodzeniowym niedosluchem w grupie przedszkolne;j.

Stowa kluczowe: niedostuch przewodzeniowy, choroby ucha srodkowego, rozw6j mowy i jezy-
ka, okres przedszkolny, nauczanie integracyjne

The developmental problems of preschool children
in the middle ear infection

The presented article aims to show the middle ear and upper respiratory tract infections and their
effects on children development, particularly children at preschool age. It focuses on the process
of hearing impairments as a result of common childhood diseases and the present problems of
prevention and medical treatment. The specific difficulties connected with the conductive
hearing loss and its" impact on speech and language development as well as cognitive and
social-emotional functioning of preschool children is presented in the text. It also includes some
practical directions on preschool groups teaching in inclusive education.

Keywords: the conductive hearing loss, the middle ear infection, language development, pres-
chool period, inclusive education
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Choroby ucha srodkowego i nosogardla — problem lekcewazony

Stany zapalne ucha srodkowego sa jedna z najczesciej wystepujacych choréb
u niemowlati dzieci w wieku przedszkolnym. Infekcje ucha, zwigzane z nimi cho-
roby nosogardla i gérnych drég oddechowych najczesciej rozpoczynaja sie od
niezytu nosa. Juz w polowie ubieglego wieku wybitna laryngolog Maria Goral
w swej praktyce lekarskiej dostrzegla, jak powazne mogg by¢ konsekwencje
zwyklego kataru. Pisala, ze ,u dzieci zaburzona drozno$¢ nosa wywoluje uposle-
dzenie sluchu wskutek niedostatecznego doplywu powietrza do jamy bebenko-
wej. Dzieci z upo$ledzonym stuchem nie robig postepdéw w nauce, posadzane sa
o nieuwage i brak inteligencji” (Géralowna 1951: 35).

Choroby ucha srodkowego, nosogardla oraz infekcje gérnych drég oddecho-
wych czesto bywaja tagodne w swym przebiegu, jednakze pozostawiaja po sobie
Slad w postaci mozliwych zaburzen stuchu — niewielkich, poczatkowo niezauwa-
zalnych, jednak majacych istotny wplyw na zdrowie i rozwdj matego czlowieka.
Niedostuch powstajacy w trakcie infekcji ucha srodkowego i nosogardta jest pro-
blemem wciaz ,niedocenianym” i niezauwazanym przez lekarzy, rodzicow, a takze
nauczycieli. Przebieg i leczenie czestych infekcji ucha, nosa i gérnych drég odde-
chowych rzutuja na czestotliwo$¢ uczgszczania dziecka do placoéwki edukacyjnej.
Tym samym utrudniaja proces nauczania - zdobywanie wiedzy i kompetencji
spolecznych u dziecka w wieku przedszkolnym. Konsekwencje powiklan zdro-
wotnych w tym zakresie dotykaja najbardziej sfery rozwoju poznawczego i roz-
woju jezyka dziecka —a co za tym idzie — wplywaja posrednio na poziom gotowosci
do podjecia nauki szkolnej.

Przyczyny powstawania stanéw zapalnych ucha srodkowego

Ucho srodkowe jest czescia narzadu stuchu odpowiedzialng za wzmocnienie
i doprowadzenie fal dzwiekowych z ucha zewnetrznego do ucha wewnetrznego.
Zbudowane jest z blony bebenkowej, jamy bebenkowej, trzech kosteczek stucho-
wych oraz tragbki stuchowej (Eustachiusza). Trabka stuchowa jest przewodem
faczacym ucho srodkowe z tylna czescig gardla. Stuzy do wyréwnywania ci$nie-
nia po obu stronach blony bebenkowej. U dorostych trabka stuchowa jest dluga,
waska i polozona pionowo. U dzieci przeciwnie — krétka, szeroka i polozona po-
ziomo, z zaburzong funkcja wentylacji jamy bebenkowej (rys. 1).



90 Marta Lewandowska

DZIECKO DOROSLY

TRABKA StUCHOWA

Rysunek 1. Budowa trabki stuchowej u dzieci i 0s6b dorostych
Zrodto: http://www.abc-med.info/trabka_eustachiusza.htm [dostep: 20.07.2019].

W zwiazku ze specyficzng budowq trabki stuchowej u niemowlat i matych
dzieci bardzo tatwo o rozw¢j infekcji ucha srodkowego. Z przestrzeni nosogardla
zakazenie (wirusowe lub bakteryjne) przenosi sie na trabke stuchowa, powodujac
obrzek blon sluzowych, by nastepnie dotrze¢ do jamy bebenkowej. Tam dochodzi
do obrzeku jamy bebenkowej i namnazania sie gestej wydzieliny. Blona Sluzowa
jamy bebenkowej i gérnych drég oddechowych u dzieci jest tkanka o cechach
tkanki embrionalnej, a wiec niedojrzalej i szczegélnie podatnej na infekcje. Stany
zapalne ucha srodkowego w duzej mierze wywolywane sg przez bakterie zasied-
lajace nosogardto: Streptococcus pneumoniae, Haemophilus influenzae i Moraxella ca-
tarrhalis. Zapalenia uszu mogga by¢ takze pochodzenia wirusowego, spowodowane
przez wirus grypy, odry, ospy wietrznej, mononukleozy zakaznej lub nagminne-
go zapalenia przyusznic (Niemczyk 2014). Dodatkowo czynnikami sprzyjajacymi
powstawaniu zapalen sa: infekcje kataralne, sklfonnoé¢ do wymiotéw, wystepo-
wanie refluksu Zoladkowo-przetykowego, sztuczne karmienie w pozycji lezacej.
Do czynnikéw ryzyka zapalen zaliczaja sie takze wady anatomiczne twarzoczasz-
ki, uczeszczanie dziecka do zlobka lub przedszkola oraz bierne palenie tytoniu
(Niedzielska 2000).

W literaturze funkcjonuje wiele nazw i podziatéw stanéw zapalnych ucha
srodkowego. Dla potrzeb niniejszego opracowania istotny jest podziat na: ostre
zapalenie ucha srodkowego (acute otitis media, AOM) i wysiekowe zapalenie ucha
srodkowego (otitis media secretoria, OMS).
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Ostre zapalenie ucha srodkowego — objawy, diagnostyka
i metody leczenia

Ostre zapalenie ucha Srodkowego jest czesto wystepujaca choroba u nie-
mowlat i dzieci w wieku przedszkolnym. Szczyt zachorowan przypada miedzy
6 a 13 miesiacem zycia dziecka, natomiast spadek zachorowan nastepuje po 7 roku
zycia. Przechorowanie we wczesnym dziecinstwie ostrego zapalenia ucha $rod-
kowego wywolanego zakazeniem Streptococcus pneumoniae lub Haemophilus infu-
enzae jest przyczyna kolejnych zachorowan. Wyrdznia sie nastepujace postacie
ostrego zapalenia ucha srodkowego: ostre ropne (zapalenia bakteryjne) — nawra-
cajace, zapalenia u niemowlat, oraz nieropne (wirusowe) — krwotoczne, martwicze
w przebiegu chordb zakaznych, takich jak odra lub plonica (Kuczkowski 2011).

Ostre zapalenie ucha srodkowego objawia sie silnym, pulsujacym bélem
ucha, nasilajagcym si¢ w godzinach nocnych. Wystepuja rowniez béle gtowy okoli-
cy skroniowo-zuchwowej, goraczka, brak apetytu, bezsenno$¢, niekiedy szumy
uszne o niskim natezeniu oraz pogorszenie styszenia. Moga pojawi¢ sie wymioty
lub biegunka. Zapalenie ucha $rodkowego o charakterze ostrym czesto jest
zwiazane z infekcja gérnych drég oddechowych. Im mlodsze dziecko, tym obja-
wy sa bardziej nasilone i trudniejsze do rozpoznania. Do rozpoznania ostrego za-
palenia ucha srodkowego uprawnia stwierdzenie jednoczesénie trzech kryteriow
choroby: nagte wystapienie, dolegliwosci bélowe i stan zapalny ucha srodkowego
z wysiekiem. Diagnoza ostrego zapalenia ucha srodkowego opiera sie na obser-
wagji zmian wygladu blony bebenkowej w badaniu otoskopowym. Najwieksza
warto$¢ rozpoznawczg posiada stwierdzenie u chorego zaczerwienienia blony
bebenkowej, ograniczenie jej ruchomosci oraz jej uwypuklenie. Choroba przebie-
ga w czterech stadiach: niezytowym, wysiekowym, ropnego wysieku i gojenia.
Obraz widoczny za pomoca otoskopu zalezy od fazy zapalenia. Btona bebenkowa
zmienia sie ze szklistej i pertowoszarej w przekrwiona i uwypuklong (Gryczyn-
ska, Krawczynski 2007).

Z uwagi na czesto$¢ wystepowania ostrego zapalenia ucha $rodkowego
u matych dzieci (nawet do kilku razy w roku!) pojawiaja sie pytania rodzicow
o koniecznos¢ leczenia za pomoca antybiotykoterapii. Czeste stosowanie antybio-
tykow prowadzi do wzrostu opornosci wérdd szczepéw bakteryjnych. W 2004
roku Amerykanska Akademia Pediatrii (AAP) oraz Amerykaniska Akademia Leka-
rzy Rodzinnych (AAFP) wydaly wytyczne postepowania w przypadku niepo-
wiklanego ostrego zapalenia ucha srodkowego u dzieci w wieku od 6 miesiecy do
12 lat. Wytyczne podkreslajq role zasady czekaj i patrz, ktéra zaktada wdrozenie le-
czenia objawowego i obserwacje stanu pacjenta przez najblizsze 48-72 godziny.
Dwa najczestsze objawy ostrego zapalenia ucha srodkowego: goraczka i bél ucha,
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moga ustgpic bez leczenia u ponad 50% dzieci po 2-3 dobach. W zaleznosci od

wieku dziecka zaleca sie nastepujacy model postepowania u matych dzieci:

— wiek dziecka od 6 do 24 miesiecy (pewne rozpoznanie) — nalezy leczy¢ od
poczatku antybiotykiem;

— wiek od 6 do 24 miesiecy (niepewne rozpoznanie) — gdy objawy sa tagodne,
mozna stosowac leki przeciwbo6lowe i przeciwgoraczkowe, a z zastosowaniem
antybiotyku wstrzymac sie na 48-72 godzin;

— wiek powyzej 24 miesiecy (pewne rozpoznanie) — gdy objawy sg nasilone nale-
zy leczy¢ od poczatku antybiotykiem, lekami przeciwbdlowymi i przeciw-
goraczkowymi, a jeéli rozpoznanie jest niepewne oraz objawy sa lagodne,
mozna si¢ wstrzymac na 48-72 godzin z decyzja o antybiotykoterapii.

Nieco inne sa rekomendacje opracowane przez polskich specjalistéw z Naro-
dowego Programu Ochrony Antybiotykéw z 2010 roku. Natychmiastowe zasto-
sowanie antybiotyku w ostrym zapaleniu ucha srodkowego jest zalecane u dzieci
ponizej 6 miesiaca zycia, u dzieci z wysoka goraczka i wymiotami, u dzieci ponizej
2 roku zycia z obustronnym zapaleniem ucha srodkowego oraz u chorych z wy-
ciekiem z ucha. W pozostatych przypadkach niepowiklanego ostrego zapalenia
ucha $rodkowego zalecane jest stosowanie zasady czujnego wyczekiwania bez
podawania antybiotyku (http:/antybiotyki.edu.pl/wp-content/uploads/Rekomen-
dacje/RekomendacjeA42009.pdf, dostep: 21.07.2019).

Gdy antybiotykoterapia nie przynosi poprawy lub objawy ostrego zapalenia
narastajg mimo leczenia farmakologicznego, wskazane jest leczenie chirurgiczne —
wykonanie paracentezy (myryngotomii). Wskazaniami do zabiegu sa: ostre zapa-
lenie ucha srodkowego z uwypukleniem blony bebenkowej grozagcym samoistna
perforacja (peknieciem) i silnymi bélami ucha, objawy podraznienia ucha wewne-
trznego (zawroty glowy, oczoplas), niedowlad nerwu twarzowego, u niemowlat bie-
gunka i goraczka (Niedzielska 2000).

Paracenteza polega na nacieciu blony bebenkowej i odessaniu patologicznej
gestej wydzieliny zalegajacej w jamie bebenkowej. Poniewaz btona bebenkowa
zarasta si¢ bardzo szybko (kilka dni), a trgbka stuchowa wymaga dluzszego czasu
na podjecie swojej funkcji, konieczne jest zalozenie drenu. Dreny szpulkowe
zaklada sie na okres od 6-9 miesiecy. Po tym czasie dren samoczynnie wypada
z blony bebenkowej. Dreny state typu ,T” sa stosowane, gdy powr6t funkcji trabki
stuchowej wymaga wigcej czasu lub jest niepewny. Zabieg paracentezy ucha
srodkowego u dzieci przeprowadza sie w znieczuleniu ogélnym.

Ze wzgledu na mozliwos¢ utrzymywania sie¢ wydzieliny w uszach po zakon-
czonym leczeniu farmakologicznym lub interwencji chirurgicznej konieczna jest
kontrola stuchu dziecka. Jako profilaktyke ostrego zapalenia ucha srodkowego
wytyczne AAP i AAFP zalecajg stosowanie szczepionek przeciw pneumokokom
i grypie, unikanie ekspozycji na dym tytoniowy oraz karmienie piersiag do ukon-
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czenia przez dziecko 6. miesiaca zycia. Ostre zapalenie ucha srodkowego, mimo
swego gwaltownego przebiegu, nie stanowi zagrozenia dla stuchu i ogélnego roz-
woju dziecka, o ile wystepuje rzadko i przebiega bez powiktan.

Wysiekowe zapalenie ucha srodkowego — objawy, diagnostyka
i metody leczenia

Nastepstwem nieleczonego ostrego zapalenia ucha srodkowego jest wysieko-
we zapalenie ucha Srodkowego (ottitis media secretoria — OMS, ,glue ear”). Jest to
choroba charakteryzujaca sie obecnoscig ptynu w jamie bebenkowej przy zacho-
wanej blonie bebenkowej, czesto bez wspdtwystepujacych objawéw ogdlnych za-
palenia. U jej podstaw lezy zaburzenie droznosci trabki stuchowej, ktéra powodu-
je ujemne ci$nienie i tworzenie wysieku do jamy bebenkowej. Mediatory stanu
zapalnego obecnie w plynie prowadza do zmian patologicznych w obrebie blony
Sluzowej jamy bebenkowej i blony bebenkowej. Zalegajaca wydzielina zmienia
sprezystos¢ blony bebenkowej oraz ogranicza lub zupelnie blokuje ruchomos¢
faficucha kosteczek stuchowych (Niedzielska 2000).

Gromadzenie sie wydzieliny oraz obrzek blon §luzowych powoduja obu-
stronny niedostuch, uczucie ucisku w glowie, zawroty glowy i szum uszny.
Rozpoznanie wysiekowego zapalenia ucha $srodkowego ustala sie na pod-
stawie wywiadu, badania otoskopowego oraz badan audiometrycznych.

W badaniu otoskopowym blona bebenkowa jest matowa, wciagnieta, o zabar-
wieniu bursztynowym lub ciemnoniebieskim, z widocznym poziomem plynu
i pecherzykami powietrza (fot. 2). Nowoscig w diagnostyce uszkodzen stuchu jest
zastosowanie otoskopu pneumatycznego. Zaleta urzadzenia jest mozliwos¢ na-
grywania wideo i zapisywania zdje¢ podczas otoskopii, co umozliwia doktad-
niejszg analize funkcjonalnosci blony bebenkowej juz po zakonczeniu badania
(Sarnecki 2019).

W przebiegu zapalen ucha sSrodkowego dochodzi do powstania i gromadzenia
sie ropnej wydzieliny w uchu srodkowym. Zaleganie wydzieliny w jamie beben-
kowej oraz jej nacisk na blone bebenkowa utrudniajg przenoszenie fali dzwieko-
wej przez kosteczki stuchowe powodujac niedostuch typu przewodzeniowego.

Niezbedng czescig diagnostyki ucha srodkowego sa badania audiometryczne.
W audiometrii tonalnej (AT) okresla sie¢ rodzaj i stopien uszkodzenia stuchu.
Badanie to jest jednak wykonalne dopiero u starszych dzieci, powyzej 4 roku
zycia. W wysiekowym zapaleniu ucha wystepuje niedosluch przewodzeniowy
o charakterze fluktuacyjnym (zmiennym), o glebokosci do 3540 dB (rys. 2). Prég
przewodnictwa powietrznego normalizuje sie wraz z ustagpieniem wysieku
(Obrebowski 2009).
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Rysunek 2. Audiogram tonalny.

Zrédlo: opracowanie wlasne.

W badaniu audiometrii impedancyjnej (Al, tympanometria) okreéla sie rucho-
mos¢ (podatnosc) blony bebenkowej, cisnienie w jamie bebenkowej, wydolnosé
trabki stuchowej oraz obecnos¢ odruchu z miesnia strzemigczkowego. Obecnosé
plynu za blong bebenkowa potwierdza plaska krzywa — tympanogram typu B
(rys. 3). U dzieci z wysiekowym zapaleniem ucha srodkowego w wiekszosci nie
mozna zarejestrowac odruchu z migénia strzemigczkowego. Audiometria impe-
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dancyjna jest mozliwa do wykonania u dzieci od 3 roku zycia.
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A — prawidlowy, B — plyn w jamie bebenkowej, C — dysfunkcja trabki stuchowej

Rysunek 3. Tympanogram

Zrédto: https://www.aaparatysluchowe.com/badania-sluchw/badania-obiektywne/ [dostep: 23.07.2019].

Dla dzieci powyzej 2 roku zycia dostgpne jest badanie audiometrii zabawo-
wej. Badanie jest wykonywanie w formie zabawy, w ktérej dziecko wykonuje
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okreélona czynnos¢ po usltyszeniu dzwieku. U mlodszych dzieci mozna spraw-
dzi¢ stluch za pomoca badan behawioralnych. W przypadku niemowlat stosuje sie
audiometrie behawioralna (behavioural observation audiometry — BOA), ktéra polega
na obserwacji reakcji stuchowych dziecka na podane dzwieki. U dzieci miedzy
1 a2rokiem zycia mozna wykona¢ badanie audiometrii behawioralnej wspomaganej
bodzcem wzrokowym VRA (visual reinforcement audiometry). (Obrebowski 2009).

Leczenie zachowawcze wysiekowego zapalenia ucha srodkowego jest zaleca-
ne w pierwszych 3 miesigcach choroby. Obejmuje ono udraznianie trabki stucho-
wej oraz rownolegle stosowanie lekdw przeciwzapalnych, obkurczajacych blone
Sluzowaq jamy bebenkowej. Zapalenia uszu wystepujace w dziecinstwie, szczego6l-
nie przed 2 rokiem zycia, maja tendencje do nawrotéw. Przewlekle postaci tej
choroby trwajace ponad 3 miesiace wymagaja bacznej obserwacji dziecka, wnikli-
wej diagnostyki, a niekiedy interwencji chirurgicznej przez wykonanie drenazu
wentylacyjnego.

Przerost migdatka gardtowego — objawy, diagnostyka
i metody leczenia

Nawracajgce zapalenia ucha srodkowego, czeste infekcje gérnych drég odde-
chowych oraz wystepowanie alergii u dzieci powinny skloni¢ rodzicéw i lekarzy
do podjecia szczegblowej diagnostyki w kierunku przerostu migdatka gardlowe-
go. Schorzenie to wystepuje zwykle w wieku przedszkolnym i jest najczesciej
spotykana choroba w otolaryngologii dzieciecej. Migdalek gardlowy znajduje sie
w nosowej czesci gardla. Jego podstawowa funkcjg jest utrzymywanie réwnowa-
gi mikrobiologicznej w obrebie nosogardlia oraz ochrona przed kolonizacjg przez
bakterie. Proces rozrostu migdalka gardlowego jest fizjologiczny, najwieksze roz-
miary osigga on miedzy 3 a 7 rokiem zycia. Powiekszanie sie w tym czasie Swiadczy
o prawidlowym mechanizmie obrony przed antygenami ze Srodowiska zewnetrz-
nego. Przerost migdatka gardlowego moze by¢ przyczyna wyjsciowa patologii
w obrebie narzadu stuchu, uktadu krazenia i oddechowego. Moze powodowac
zaburzenia w ogdélnym rozwoju dziecka: poznawczym, ruchowym i spoleczno-
-emocjonalnym (Gryczynska 2007).

Charakterystycznym objawem, mogacym $wiadczy¢ o przeroscie migdatka
gardlowego, jest uposledzenie droznosci nosa. U dzieci wystepuje przewlekly ka-
tar, spowodowany zaleganiem wydzieliny w niedostatecznie wentylowanych
przewodach nosowych. Wydzielina nacieka na tylna $ciane gardia, powodujac
przewlekly kaszel. Migdalek rozrasta sie wypelniajac przestrzefi nosogardla, sto-
pniowo zaslaniajac ujscia gardlowe trabek stuchowych. W ten sposéb tworzg sie
korzystne warunki do nawrotéw infekcji gérnych drég oddechowych, zapalen
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ucha $rodkowego z zaleganiem plynu w jamie bebenkowej, zapalenia zatok,
a w konsekwencji niedostuchu przewodzeniowego. W zwiazku z niedroznoscia
nosa dzieci oddychaja przez otwarte usta, chrapia w czasie snu, niekiedy wyste-
puje u nich bezdech. Z powodu zaburzonego toru oddychania tatwo sie mecza,
niechetnie podejmuja aktywnosci fizyczne. Z tego samego powodu maja trudno-
Sci z przyswajaniem pozywienia. Przezuwanie i przelykanie pokarmu wymusza
bowiem zamkniecie ust i oddychanie przez nos. Jedzenie moze by¢ dla dzieci
meczace, stad czesto maja zaburzenia wzrostu i znaczng niedowage. Przewlekle
oddychanie przez usta wplywa niekorzystnie na rozw6j twarzoczaszki dziecka,
tworzac tzw. twarz adenoidalng. Zuchwa jest cofnieta wzgledem szczeki gornej,
przez co twarz wyglada na wydiluzong. Polozenie zuchwy sprzyja dolnemu
ulozeniu jezyka w jamie ustnej. Podniebienie twarde staje sie wyzsze i wezsze
(tzw. gotyckie), tworza sie wady zgryzu — tylozgryz i zgryz krzyzowy. Otwarte usta
i obnizone napiecie narzadéw artykulacyjnych sprzyjaja nadmiernemu $linieniu
u dzieci, co wplywa negatywnie na wyrazistos¢ mowy (tzw. mowa kluskowata)
(Niemczyk 2014).

Jezeli przerost migdatka gardlowego jest przyczyna powtarzajacych sie infek-
¢ji gérnych drég oddechowych, stanéw zapalnych uszu lub niedroznosci noso-
gardla, dodatkowo nie poddaje sie leczeniu zachowawczemu, wéwczas lekarz
laryngolog moze podja¢ decyzje o jego usunieciu operacyjnym (adenotomia)
i drenazu wentylacyjnym jamy bebenkowej (Zielnik-Jurkiewicz 2009). Nalezy za-
chowa¢ duza rozwage przy kwalifikacji do tego zabiegu. Kryterium absolutnie
bezwzglednym jest zaburzenie droznosci nosogardla oraz wystepowanie obtura-
cyjnych bezdechéw sennych. W pozostatych przypadkach wskazania do zabiegu
nalezy ustala¢ indywidualnie dla kazdego — rozwazy¢ czy powtarzajace sie infe-
kcje sa az tak bardzo uciazliwe. Migdalki sa bardzo waznym elementem ukladu
odpornosciowego, szczegdlnie u malych dzieci ponizej 3 roku zycia, totez adeno-
tomie zazwyczaj wykonuje sie u dzieci powyzej 3 roku zycia. Dzieci ponizej 3 roku
zycia stanowia szczegdlna grupe pacjentow ze wzgledu na wieksze ryzyko powiklan
okolooperacyjnych oraz wieksze prawdopodobienstwo odrostu migdatkéw. Wy-
ciecie migdala jest pozbawieniem organizmu mozliwoéci obrony przed bakteriami,
z drugiej jednak strony znacznie ogranicza zachorowalnos¢ (Wasniewska 2003).

Infekcje ucha Srodkowego i nosogardia a rozwo6j dzieci
w wieku przedszkolnym

Analiza literatury z zakresu surdopedagogiki wskazuje, iz wigkszo$¢ konsek-
wencji wad stuchu na rozwéj dziecka dotyczy dzieci z uszkodzeniem czesci od-
biorczej narzadu stuchu, o charakterze trwalym, w stopniu od umiarkowanego
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do glebokiego (Kosmalowa 2007). W przebiegu opisanych wyzej schorzen docho-
dzi do zaburzen droznosci struktur, ktére maja wplyw na funkcjonowanie ukladu
przewodzacego ucha. Zapalenia ucha srodkowego, czeste infekcje gérnych drég
oddechowych, przerost migdatka gardtowego, alergie, a nawet niepozorne, ale
czeste, infekcje kataralne, réwniez wplywaja na stan stuchu dziecka. Zazwyczaj
obserwuje sie obustronny lekki lub umiarkowany (20-60 dB HL) niedostuch prze-
wodzeniowy o charakterze fluktuacyjnym (tzn. o zmiennej glebokosci zaleznie
od stanu ucha srodkowego). Nalezy podkresli¢, ze nawet taki niedostuch moze
by¢ przyczyna probleméw w rozwoju dziecka — szczeg6lnie rozwoju mowy, po-
znawczym i emocjonalno-spolecznym. Skala probleméw bedzie zalezna od czasu
trwania choroby, stopnia niedostuchu, a takze momentu jego wystapienia (Obreg-
bowski 2009).

Szczyt zachorowan na choroby ucha srodkowego, infekcje gérnych drég od-
dechowych i przerost migdatka przypada na czas intensywnego rozwoju syste-
mu jezykowego dziecka —od 4 do 7 roku zycia. Mowa dziecka w tym czasie jest na
etapie tworzenia zdan oraz swoistej mowy dzieciecej (Demel 2006). Przy zalega-
niu plynu w jamie bebenkowej dziecko slyszy dzwieki ciszej, szczegdlnie te o ni-
skich czestotliwosciach. Jesli nieprawidlowo ustyszy dzwiek, to uczac sie mowy
przez nasladowanie, rowniez nieprawidlowo go przyswoi, a nastepnie w tej formie
bedzie go realizowaé (Smoleniska 1988). Z tego powodu w mowie dzieci wyste-
puja zaburzenia w stuchowym réznicowaniu glosek dzwiecznych i bezdzwiecz-
nych. Przy dlugotrwalym niedostuchu przewodzeniowym dochodzi do opusz-
czania lub znieksztalcania glosek o niskich formantach (a, o, u, r, b, p, m, n), przy
czym poprawniej wymawiane sa gloski dwuwargowe, ktére mozna odczyta¢
z ust (p, b, m, n). Przy niedostuchu stopnia lekkiego mowa z czasem staje sie mo-
notonna, za$ przy niedostuchu umiarkowanym moga wystapic zaburzenia rytmu
i intonacji mowy (Obrebowski i in. 2010).

Wraz z pogorszeniem slyszenia nastepuje pewne zawezenie zasiegu eksplo-
racji otoczenia przez dziecko do tego, co znajduje sie w zasiegu jego wzroku. Stad
niedostuch — choc¢by krétkotrwaly — pociaga za soba zaburzenia zachowania.
Dzieci z niedostuchem przewodzeniowym moga by¢ postrzegane przez nauczy-
cieli i rodzicéw za nadpobudliwe i rozkojarzone. Denerwuja sie, gdy nie stysza
dokladnie, co sie do nich méwi. Z tego powodu mogg nie wykonywac polecen na-
uczyciela w przedszkolu. Maja trudnoéci ze styszeniem w halasie oraz z koncen-
tracja uwagi. Powoduje to ograniczenie kontaktéw spolecznych z rowiesnikami
(Kosowska 2011).

Niedostuch przewodzeniowy w nieznacznym stopniu zaburza takze rozwoj
klatki piersiowej u dzieci. Jesli proces chorobowy dotyczy jednego ucha, wéwczas
dziecko przechyla glowe, nastawiajac sie dobrze styszacym uchem w strone
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dzwieku. Dlugotrwale utrzymywanie takiej pozycji moze doprowadzi¢ do nieko-
rzystnego rozwoju odcinka szyjnego kregostupa dajac dolegliwosci bélowe.

Dziecko z niedostuchem przewodzeniowym w przedszkolu —
wskazania dla pedagogéw

Przebiegileczenie przewleklych stanéw zapalnych ucha srodkowego oraz in-
fekcji gornych drég oddechowych u dzieci w wieku przedszkolnym pociaga za
soba niemoznos¢ uczeszczania dziecka do placéwki edukacyjnej. Warto zatem za-
stanowic sie, czy zbyt czesta nieobecnos¢ dziecka w przedszkolu nie ma wpltywu
na jego dojrzalos¢ szkolna? W definicji B. Wilgockiej-Okon (1998: 11) , dojrzalosé
szkolna to osiagniecie przez dziecko takiego stopnia rozwoju intelektualnego,
spolecznego i fizycznego, jaki jest niezbedny do sprostania wymaganiom szkoly”.
Okres przedszkolny to czas, kiedy dziecko powinno zdobywa¢ doswiadczenia,
wiedze i umiejetnosci, ktére umozliwia mu dobry start szkolny. U dzieci, ktore
majg problemy z funkcjonowaniem ucha $rodkowego, op6znienia rozwojowe
dotycza gléwnie poziomu opanowania jezyka i mozliwych trudnosci komunika-
cyjnych.

Rola wychowania przedszkolnego jest stymulacja rozwoju dziecka we wszy-
stkich sferach — pomoc w osiggnieciu rownowagi emocjonalnej, nauka wspotzy-
cia w grupie, stosowanie norm spolecznych i obyczajowych. Dla dziecka, ktére
ma problemy ze stuchem i wynikajace z nich trudnosci, celem przebywania
w przedszkolu bedzie spoleczna integracja oraz przezywanie sytuacji komuniko-
wania sie za pomoca mowy dzwiekowej (Kosmalowa 2000). Nauczyciel wycho-
wania przedszkolnego, znajac problemy dziecka powinien dostosowa¢ metody
i formy pracy do jego mozliwosci. Powinien tworzy¢ warunki stuzace rozwojowi
dziecka, zaspokajajac tym samym jego specjalne potrzeby edukacyjne. Nalezy pa-
mietac¢ o pozycji dziecka w sali, aby dobrze widzialo twarze nauczyciela i swoich
réowiesnikéw. Dziecko slyszace lepiej jednym uchem podczas stuchania bedzie
chcialo zaja¢ najdogodniejsza dla siebie pozycje, totez powinno mie¢ mozliwos¢
przemieszczania sie w kierunku kolejnych méwiacych dzieci. Chcac co$ powie-
dzie¢ do dziecka, nalezy sta¢ blisko niego z przodu, dbajac by méwieniu nie towa-
rzyszyt zbedny hatas. Wazne by nauczyciel uczulit dzieci na potrzeby i ogranicze-
nia dziecka z uszkodzeniem stuchu. Mimo swoich trudnosci dziecko moze by¢
dobrze akceptowane przez styszacych rowiesnikow, szczegélnie wtedy gdy znaja
oni jego problemy, a wiec rozumieja trudnosci i wysilek dziecka (Olechowska
2001). Szczegolnie istotna jest stymulacja prawidlowego rozwoju dzieci starszych
— piecio- i szedciolatkéw, ktdre stojg na progu edukacji wczesnoszkolne;j.
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W przypadku utrwalonego niedostuchu przewodzeniowego, ktéry nie pod-
daje sie farmakoterapii i leczeniu operacyjnemu, nalezy podja¢ protezowanie
narzadu sluchu za pomoca aparatéw stuchowych oraz wdrozy¢ rehabilitacje
stuchu i mowy dziecka. Terapie stuchu i mowy dziecka z uszkodzonym stuchem
prowadza terapeuci w placéwce edukacyjnej lub poza nig. W domu rodzice jako
pierwsi terapeuci, spedzajacy z dzieckiem najwiecej czasu, zobowigzani sg nie-
ustannie pracowac nad poszerzaniem jego zasobu stownictwa czynnego i bierne-
gow codziennych sytuacjach i podczas specjalnych éwiczeni (Kosmalowa 2002).

Profilaktyka uszkodzen stuchu u dzieci

Od wielu lat z inicjatywy specjalistow z Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu
dzialajg w Polsce programy wczesnego wykrywania wad stuchu: Powszechny Pro-
gram Przesiewowych Badan Stuchu u Noworodkow oraz Program Badari Przesiewowych
Stuchu dla ucznidw klas pierwszych. Celem tego drugiego jest wczesne wykrycie za-
burzen stuchu u dzieci przystepujacych do obowigzku szkolnego. Wyniki dotych-
czas prowadzonych badan na terenie wojewd6dztwa mazowieckiego pokazaly,
ze nawet co 5-6 dziecko w wieku 7 lat moze mie¢ réznego rodzaju problemy
zwigzane ze stuchem, ktére maja istotne znaczenie dla rozwoju dziecka i wyni-
kéw nauczania. Bardzo niepokojacy jest takze fakt, ze 60% rodzicow ucznidéw,
u ktérych wykryto niedostuch, nie podejrzewalo nawet, ze ich dzieci moga mie¢
problemy ze stuchem (https:/przesiewy-mazowsze.ifps.org.pl/opis-programu/,
dostep: 10.08.2019). Oznacza to, ze dzieci, u ktérych wykryto zaburzenia stuchu,
musialy je naby¢ w okresie niemowlecym i wczesnodzieciecym, zapewne w wyniku
(pozornie!) niegroznych infekcji. Czes¢ dzieci z wykrytymi zaburzeniami stuchu
dotyczy zapewne przewodzenia dzwieku. Tak duzy odsetek zaskoczonych tym
wynikiem rodzicéw $wiadczy o niskiej sSwiadomosci spolecznej. Rodzice nie wigza
wystepowania niedostuchu z chorobami przebytymi u dzieci. W wielu przypad-
kach stany zapalne ucha srodkowego (jak np. wysiekowe zapalenie ucha srodko-
wego) przebiegaja w postaci utajonej, bez objawdéw bolowych, dokonujgc tym sa-
mym coraz wiekszych zniszczen w obrebie ukladu przewodzacego ucha. Problem
zwykle doé¢ pézno dostrzegaja rodzice lub nauczyciele wychowania przedszkol-
nego, zaniepokojeni nieprawidlowym rozwojem mowy i zmianami zachowania
dziecka. Przewlekle stany zapalne ucha srodkowego powoduja utrate elastyczno-
Sci blony bebenkowej, co trwale ogranicza jej prawidlowe funkcjonowanie. Po-
wiklania stanéw zapalnych ucha srodkowego prowadza nierzadko do uszkodzen
w obrebie ucha wewnetrznego, powodujac nieodwracalny ubytek stuchu typu
mieszanego lub odbiorczego. Wigze si¢ on nie tylko z zaburzeniem przewodzenia
dzwieku, ale takze problemami z jego odbieraniem i rozumieniem.
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W okresie niemowlectwa i wczesnego dziecinstwa dzieci w duzej mierze po-
zostaja najpierw pod opieka rodzicéw, opiekunéw w zlobku, a potem nauczycieli
w przedszkolu. Dla dzieci w tym wieku nie istnieja jeszcze zadne programy badan
przesiewowych stuchu. Dlatego zadaniem dorostych jest zachowac¢ czujnosg,
sprawdza¢ stan stuchu po kazdej przebytej infekcji, aby nie dopusci¢ do rozwoju
zaburzen stuchu i wszystkich zwigzanych z nim konsekwencji. Pojecie ,nie-
dostuch”, ,wada stuchu” brzmi groznie i w odbiorze spotecznym kojarzy sie jesz-
cze z ludzmi g/Gluchymi, ktérzy nie styszg od urodzenia lub zupelnie utracili
stuch w wyniku powaznej choroby, wypadku czy starosci. Tymczasem nie-
dostuch moze tez rozwija¢ sie calkiem niepostrzezenie. Moze by¢ problemem
dziecka, ktére zwyczajnie duzo choruje, czesto miewa katar, a moze jest troche
nieuwazne czy wrecz niegrzeczne.

Bibliografia

American Academy of Pediatrics Subcommittee on Management of Acute Otitis Media,
,Diagnosis and management of acute otitis media”, Pediatrics 2004,, 113(5): 1451-1465.

Demel G. (2006), Minimum logopedyczne nauczyciela przedszkola, WSiP, Warszawa.

Goraléwna M. (1951), Choroby nosa, gardta i ucha, Wydawnictwo PZWL, Warszawa.

Gryczynska D., Krawczynski M. (2007), Ostre zapalenie ucha srodkowego [w:] D. Gryczyniska
(red), Otolaryngologia dziecigca, Wydawnictwo o-medica Press, Bielsko-Biala.

Gryczynska D., Krawczyniski M. (2007), Rozrost i zapalenie migdatka gardtowego [w:] D. Gry-
czynska (red.), Otolaryngologia dziecigca, Wydawnictwo a-medica Press, Bielsko-Biala.

Kosmalowa ].(red.) (1997), Dziecko z uszkodzonym narzqdem stuchu w szkole powszechnej
i w przedszkolu, Wydawnictwo Instytut Fizjologii i Patologii Stuchu, Warszawa.

Kosmalowa J. (2002), Bawimy si¢ z dzieckiem z uszkodzonym narzqdem stuchu [w:] D. Olczykow-
ska (red.), Wskazéwki do pracy z dzieckiem z wadg stuchu w przedszkolu i szkole masowej, Nie-
publiczny Zaktad Opieki Zdrowotnej, Specjalistyczny Osrodek Diagnozy i Rehabilitacji
Dzieci i Mlodziezy z Wada Stuchu LOGO-MED, Opole.

Kosmalowa J. (2000), O maluchach, zuchach, sredniakach i starszakach, ktére nie styszq lub nie-
dostysza, Warszawa.

Kosowska M. (2011), Specyfika rozwoju psychoruchowego dziecka z wadg stuchu [w:] A. Jegier,
M. Kosowska, Relacje dziecka z wadg stuchu w szkole, Wydawnictwo Difin, Warszawa.
Kuczkowski J. (2011), Aktualne problemy w rozpoznawaniu i leczeniu ostrego i wysigkowego zapa-

lenia ucha srodkowego, Forum Medycyny Rodzinnej, t. 5, nr 4: 287-294.

Niedzielska G. (2000), Zapalenia ucha srodkowego u dzieci, Medycyna Rodzinna, nr 1: 23-24.

Niemczyk E., Debska M., Zawadzka-Glos L. (2014), Wysigkowe zapalenie ucha — problem nadal
aktualny, Nowa Pediatria, nr 1: 3-7.

Obrebowski A., Donat- Jasiak T. (2010), Wptyw uszkodzenia stuchu na glos i moweg [w:] A. Pru-
szewicz, A. Obrebowski, Audiologia kliniczna, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu
Medycznego, Poznan.

Obrebowski A., Obrebowska Z. (2009), Wptyw przewleklego wysigkowego zapalenia ucha srodko-
wego na rozwdj mowy u dzieci, Otolaryngologia, nr 8 (4): 159-162.



Problemy rozwojowe dzieci w wieku przedszkolnym... 101

Olechowska A. (2001), Wspieranie uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, Wydawnic-
two APS, Warszawa.

Smolenska J. (1988), Niedostyszgcy [w:] T. Gatkowski, Psychologia dziecka gtuchego, PWN,
Warszawa.

Wasniewska E, Nowak K (2003), Przewlekte zapalenie migdatkdéw podniebiennych i przerost mig-
datka gardtowego, Przewodnik Lekarza, nr 5 (10): 124-129.

Wilgocka-Okon B. (1998), Dojrzatos¢ szkolna czy dojrzatosc szkoly — dylematy progu szkolnego
[w:] D. Klaus-Stanska, M. Suswillo (red), Dylematy Wczesnej Edukacji, Wydawnictwo
WSP, Olsztyn, 11.

Zielnik-Jurkiewicz B., Porembska E. (2009), Rekomendacje postgpowania w przewleklym wysie-
kowym zapaleniu ucha srodkowego, Terapia, 17: 18-20.

Netografia

Sarnecki J., Innowacyjny otoskop zyskuje uznanie wsréd amerykatiskich pediatrow, Standardy
Medyczne, http://www.standardy.pl/newsy/id/1# [dostep: 20.07.2019].

http://www.abc-med.info/trabka_eustachiusza.htm [dostep: 20.07.2019].

http://antybiotyki.edu.pl/wp-content/uploads/Rekomendacje/RekomendacjeA42009.pdf
[dostep: 21.07.2019].

https://www .aaparatysluchowe.com/badania-sluchu/badania-obiektywne/ [dostep: 23.07.2019].

https://przesiewy-mazowsze.ifps.org.pl/opis-programu/ [dostep: 10.08. 2019].



Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 37/2020

Disability. Discourses of special education
No. 37/2020

Marlena Dudzinska
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

Wspomaganie terapii dziecka z zaburzeniami
przetwarzania sensorycznego w kontekscie koncepcji
integracji sensorycznej — implikacje praktyczne

Eksplorowanie otaczajacego dziecko $wiata jest mozliwe dzieki zmystom. Czlowiek jest istota
sensoryczna, inaczej nie moglby w ogoéle funkcjonowac. Integracja sensoryczna rozwija sie juz
w lonie matki poprzez stymulacje mézgu dziecka, jaka sg ruchy jej ciala. Niestety ,nie-zgrane”
zmysly generuja wiele klopotéw dzieciom i ich rodzicom, ktérzy nie wiedza co jest przyczyna
problemu niezdarnosci, frustracji lub wycofania sie ich dziecka w niektérych sytuacjach zycio-
wych. Nieprawidlowosci w przetwarzaniu sensorycznym mogg generowac trudnosci w wyko-
nywaniu bardziej zlozonych umiejetnosci w przyszloéci (czytanie, pisanie, odpowiednie
zachowanie si¢) oraz w radzeniu sobie z zyciowymi wyzwaniami. Celem niniejszego artykutu jest
zwrdcenie uwagi specjalistow, a przede wszystkim nauczycieli pracujacych z dzie¢mi na zlozona
problematyke zaburzen przetwarzania sensorycznego, podano przyklady najczestszych obja-
wow, a takze zaproponowano przyklady strategii, majace ulatwi¢ pobyt dziecka w przedszkolu.

Stowa kluczowe: integracja sensoryczna, zaburzenia przetwarzania sensorycznego, nauczyciel,
terapia, bodziec

Supporting the therapy of a child with sensory processing
disorders in the context of the concept of Sensory Integration —
practical implications

Exploring the world around the child is possible thanks to the senses. Man is a sensory being, oth-
erwise he could not function at all. Sensory integration is already developing in the womb, stimu-
lating the baby’s brain, i.e. the movements of her body. Each child - as the mentioned sensory
being — develops their senses by interacting with the world around them, i.e., for example, play-
ing. Every day we have no need to think about the functioning of our sensory systems, because
the integration process occurs automatically. Consequently, it can be assumed that sensory inte-
gration is as obvious as breathing. Unfortunately, “un-harmonized” senses bring a lot of trouble to
children and their parents who do not know what the problem of clumsiness, frustration or with-
drawal of their child lies in some life situations. Irregularities in sensory processing can generate
difficulties in performing more complex skills in the future (reading, writing, appropriate behav-
ior) and in dealing with life challenges. The purpose of this article is to draw the attention of spe-
cialists, and above all teachers working with children to the complex issue of sensory processing
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disorders, examples of the most common symptoms, and examples of strategies to facilitate
a child’s stay in kindergarten are proposed.

Keywords: sensory integration, sensory processing, teacher, therapy, stimulus

Wprowadzenie

Pojecie integracji sensorycznej po raz pierwszy zastosowano w publikacji pt.
The Integrative Action of the Nervous System z 1902 r. autorstwa brytyjskiego doktora
Charles’a S. Sherringtona (Szmalec 2019: 90). Natomiast w latach 60. ubieglego
wieku amerykanska psycholog, terapeutka zajeciowa Anna Jean Ayres w oparciu
o wiedze z zakresu neurobiologii, psychologii, pedagogiki i terapii sformutowala
hipotezy ,wskazujace na implikacje funkcji psychoneurologicznych w trudnos-
ciach uczenia sie i zachowania” (Przyrowski 2015: 7). Kolejne lata badani A.]. Ayres
przyczynily sie do opracowania teorii integracji sensorycznej i wykazania jej istot-
nej funkcji w rozwoju dziecka. Skonstruowata standaryzowane narzedzia badaw-
cze w postaci Poludniowo Kalifornijskich Testéw Integracji Sensorycznej (South
California Sensory Integration Tests — SCSIT), mierzace ,psychoneurologiczne pro-
cesy, przyczyniajace sie¢ do wyksztalcenia zdolnosci uczenia sie” (tamze: 7). Nale-
zy nadmieni¢, iz od roku 1986 SCSIT zostaly zmodyfikowane (odnowione i roz-
szerzone) i funkcjonuja pod postacia Testow Integracji Sensorycznej i Praksii
(Sensory Integration Praxis Tests — SIPT).Testy sa wykorzystywane w badaniu dzieci
neurotypowych! od 4 do 8 lat i 11 miesiecy, zas umozliwiajg one identyfikacje
i okreslenie r6znych typoéw zaburzen przetwarzania sensorycznego? Jednak tera-
peuci SI réwniez stosuja te testy do oceny rozwoju proceséw integracji sensorycz-
nej u dzieci np. ze spektrum autyzmu. Osoby majace kontakt z dzie¢mi na ogél
nie posiadaja niezbednego szkolenia w zakresie integracji sensorycznej, co za tym
idzie nie dostrzegaja zaburzen, jesli nie sa one do$¢ powazne. Pediatrzy, psycho-
logowie, etc. zazwyczaj skupiajg sie na innych aspektach zdrowia i rozwoju nie
wiedzac, ze przyczyna moga by¢ dysfunkcje przetwarzania sensorycznego. Na-
uczyciele rowniez w wiekszosci nie rozumieja natury tematu. To rodzice sg pierw-
szymi osobami, ktére poprzez obserwacje zauwazajg niepokojace objawy u swo-
ich dzieci. Celem niniejszego artykulu jest zwrdcenie uwagi specjalistow, a przede
wszystkim nauczycieli pracujacych z dzie¢mi na zlozong problematyke zaburzen

! Dla dzieci w wieku przedszkolnym i wczesnoszkolnym bez powaznych zaburzeh motorycznych

czy zaburzen rozwojowych.

Testy nie sa jedynym narzedziem w badaniu oceny rozwoju proceséw SI, dodatkowo bierze sie pod
uwage szczegolowy wywiad z rodzicem na temat przebiegu ciazy, porodu, rozwoju dziecka, etc.,
wypelniony przez rodzica kwestionariusz sensomotoryczny, obserwacje swobodnej aktywnosci
dziecka, obserwacje kliniczng, a takze opinie, uwagi na temat chordb, probleméw rozwojowych od
innych specjalistow ( o ile takie istnieja).
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przetwarzania sensorycznego. Réwniez podano przykiady najczestszych obja-
wow i zachowan, a takze zaproponowano przyklady strategii, majace utatwic¢ po-
byt dziecka w przedszkolu. Obecnie diagnozuje sie coraz wieksza liczbe dzieci,
u ktérych wystepujq zaburzenia integracji sensorycznej. Nauczyciel posiadajacy
elementarng wiedze o procesach integracji sensorycznej i zaburzen z tego zakre-
su, jest w stanie zrozumie¢ dezorientacje, nieadekwatne zachowania czy trudno-
$ci w nauce samoobsiugowych czynnosci u swojego podopiecznego.

Podstawowe zalozenia metody Integracji Sensorycznej

W Polsce metoda Integracji Sensorycznej (Sensory Integration — SI) od 1993
roku coraz czesciej zdobywa na popularnoéci. Zostala stworzona z mysla o dzie-
ciach tzw. neurotypowych przejawiajacych zaburzenia przetwarzania sensorycz-
nego (Sensory Processing Disorder — SPD)3. W odniesieniu do dzieci z innymi zabu-
rzeniami rozwojowymi metoda ta stosowana jest, jako jedna z form terapii
wspomagajacych. Na przestrzeni 34 lat termin Integracja Sensoryczna doczekat
sie wielu definicji. Tworczyni tej metody terapuetycznej J.A. Ayres twierdzi, ze in-
tegracja sensoryczna jest to ,proces organizacyjny docierajacych do ciala informa-
¢ji pochodzacych z poszczegélnych uktadéw zmystowych, tak by mogty by¢
wykorzystywane w celowym konczacym sie sukcesem dzialaniu. Podczas tego
procesu wspolpracuje ze soba wiele struktur mézgu, ktére otrzymane informacje
rozpoznaja, organizuja, rejestrujq ilqcza ze sobg w taki sposéb, ze osoba moze rea-
gowaé odpowiednio do wymagan otoczenia”(Mass 1998: 18). Zatem integracja
sensoryczna jest przetwarzaniem informacji, a koncowymi jej produktami sa prak-
sja i percepcja. Z kolei Zbigniew Przyrowski pisze o integracji zmystowej, ktéra
jest ,informacyjnym procesem przetwoérczym, w ktérym modzg musi selekcjono-
waé, wzmacniaé lub hamowa¢, poréwnywac i faczy¢ zmyslowe informacje w ela-
styczny, stale zmieniajacy sie wzér, model” (Przyrowski 2015: 7).

Pierwotnie metoda Integracji Sensorycznej stworzona przez Ayres miala by¢
podstawa w terapii zajeciowej, za$ dzi$ coraz czesciej wykorzystuje sie jg w r6z-
nych dziedzinach nauk spolecznych (pedagogika, psychologia) oraz w pediatrii.
Mowi sie o podejsciu znanym jako Ayres Sensory Integration®. W nim zawarta jest
teoria, typy zaburzen SI i praksji, testy, koncepcje terapeutyczne, techniki inter-
wencyjne i zalozenia, ktére stosowne sa przez certyfikowanych terapeutéw SI
IiII stopnia promujacych to podejécie (Wisniewska 2020: 5-6). Teoria Integracji
Sensorycznej prezentuje poglad, iz zaburzenia przetwarzania sensorycznego od-
dzialuja na niektére nieprawidtowosci uczenia sie, zas wspieranie prawidlowego

3 Zazwyczaj te dzieci przejawiaja opéZnienia w rozwoju psychoruchowym lub trudnosci w uczeniu sie.
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rozwoju integracji sensorycznej przyczynia si¢ do ulatwienia zdobywania no-

wych umiejetnosci szkolnych — szczegdlnie tym dzieciom, ktére wykazuja trud-

nosci tej natury.

Obecnie badacze postuguja sie nowszym terminem , przetwarzanie sensorycz-
ne” w odniesieniu do integracji sensorycznej. Przetwarzanie sensoryczne jest
podswiadomym procesem neurologicznym zachodzacym w mézgu. To odbidr,
interpretacja i porzadkowanie bodZcéw przez kolejne pietra ukladu nerwowego
w taki spos6b, aby mogly by¢ one zintegrowane i wykorzystane w celowym
dzialaniu. Zachodzace procesy sa niezwykle istotne dla uczenia sie, percepcji
i dzialania (Kranowitz 2015: 29). Procesy integracji sensorycznej zachodzg juz
w okresie prenatalnym. Najintensywniej rozwijaja si¢ w pierwszym roku zycia
niemowlecia do ok. 7 roku zycia dziecka (okres gotowosci szkolnej). Oddzialujg
na nasze ogdlne zachowanie. Skladajg sie na nie ,wlasciwa rejestracja, przesylanie
i przetwarzanie wejéciowych bodzcéw zmystowych, tak by mozna na nie we
wlasciwy sposéb zareagowac odruchowo i wolicjonalnie” (Przyrowski 2015: 8).
Osrodkowy uklad nerwowy (OUN) nieustannie zbiera informacje zmyslowe
z ciala i z otoczenia, w jego obrebie zachodza powyzsze procesy.

Metoda Integracji Sensorycznej jest kompleksowa forma diagnozy i terapii
dzieci z r6znymi problemami rozwojowymi i trudnosSciami w nauce szkolnej.
Opiera swe zalozenia o doniesienia z zakresu neurobiologii, neurofizjologii, psy-
chologii uczenia sig, psychologii rozwojowej i pedagogiki. Podstawe zalozen teo-
rii SI ,stanowi wiedza teoretyczna o lokalizacji poszczegodlnych funkcji mézgu, ich
podlozu i zwigzkach anatomiczno-strukturalnych” (Odowska-Szlachcic 2016: 28).

Do gtéwnych koncepgji teorii SI naleza:

1. Plastyczno$¢ neuronalna — wedlug ktérej moze dochodzi¢ do zmian w obrebie
ukladu nerwowego podczas ,[...] mechanizméw przesylania sensorycznych
informacji wewnatrz ukladu nerwowego oraz sieci polaczen neuronalnych”
(Przyrowski 2015: 8). Zatem wyrdznia sie plastycznosé: pamigciowa (proces
uczenia sie), rozwojowa (rozwoj i dojrzewanie polaczen neuronowych), kom-
pensacyjna (tworzenie nowych polaczen synaptycznych- czesciowa odnowa
utraconych funkgji). Zaktada sie, ze ,warunkiem zmian jest zaistnienie progo-
wych warunkéw” (tamze). Do progowych warunkéw zalicza sie: odpowiednia
site bodZcow wejsciowych, zréznicowane bodzce wejsciowe (przedsionkowe,
proprioceptywne i dotykowe), a takze motywacje i potrzebe zainicjowania
aktywnosci przez dziecko.

2. Integralno$¢ systemu nerwowego — jesli dojrzale sa nizsze struktury podko-
rowe, to proces przetwarzania sensorycznego przebiega prawidlowo, gdyz
sprawnie dzialaja wyzsze struktury korowe. Biorac pod uwage wszystkie po-
ziomy OUN mozna zinterpretowac¢ procesy integracji sensorycznej i zacho-
wanie dziecka. Kazde jego zachowanie uruchamia prace ,o0érodkéw ukladu
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nerwowego w opracowanie uzyskiwanych informacji i udzielanie na nie od-
powiedzi” (tamze: 8-9). Proces diagnozy i terapii wymaga odniesienia sie do
zintegrowanej pracy OUN. Kiedy nieprawidlowo funkcjonuje jedna ze
skladowych calosci bioraca udzial w jakiej$§ czynnosci, wynik koficowy moze
by¢ bledny i nieprecyzyjny.

Sekwencyjnosé rozwoju — wychodzi sie z zalozenia, ze ztoZzone reakcje i czyn-
nosci rozwijaja sie w oparciu o te wypracowane wczesniej. Procesy przetwa-
rzania sensorycznego zachodzg z zachowaniem odpowiedniej sekwencji na
zasadzie sprzezenia zwrotnego wraz z rozwojem dziecka. Spiralny model
samoaktualizacji prezentuje uklad nerwowy, jako otwarty system regulujacy
swoja prace i samoorganizowanie sie poprzez ten cyrkulacyjny proces (tam-
ze: 9).

Wewnetrzny poped do rozwoju integracji sensorycznej — dokonuje sie po-
przez udzial w aktywnosci sensomotorycznej. Dzieci posiadaja wrodzona
motywacje do poszukiwania wrazen sensorycznych, ujawnia sie ona w co-
dziennych, spontanicznych dzialaniach dziecka.

Zmysly stanowia podstawe w komunikacji naszego ukladu nerwowego ze

Swiatem zewngtrznym. Poprzez nawigzywanie relacji z otoczeniem, mozemy
skutecznie dostosowac sie do stawianych przez nie wymagan. ,Jesli nasze zmysty

nie s3 odpowiednio zintegrowane lub otrzymujemy od nich sprzeczne informa-
cje, btednie odczytujemy stawiane nam oczekiwania i niewlasciwie na nie reagu-
jemy” (Nason 2017: 15). Zatem posiadamy, az osiem rodzajéw zmystéw4, ktére

dzieli sie na zewnetrzne, takie jak zmyst: wzroku, stuchu, smaku, wechu, dotyku
i wewnetrzne: proprioceptywny, przedsionkowy i interoceptywny?>.

J.A. Ayres na podstawie badan naukowych wykazata, iz najwazniejsze

znaczenie w prawidlowym rozwoju dziecka — z perspektywy integracji senso-
rycznej — maja trzy podstawowe uklady zmystoweo:

1.

Dotykowy - jego receptory znajduja sie w skorze i tkance podskérnej (zakon-
czenia nerwéw) dostarczaja informacji o fakturze, rozmiarze przedmiotu
i ksztalcie. Maja istotne znaczenie w opanowaniu umiejetnosci sensomotory-
cznych i praksji (Mass 1998: 63). Zmyst dotyku odgrywa wazna role w rézni-
cowaniu, lokalizowaniu bodZca dotykowego oraz pobudzajac ukiad nerwowy
wplywa na poczucie bezpieczenstwa, poziom koncentracji i ogélny rozwoj
emocjonalny dziecka (Przyrowski 2012: 31). Na system dotykowy skladaja sie:
system obronny, ktéry jest odpowiedzialny za stan gotowosci organizmu do

Wymiennie uzywa sie tez okreslen: system i uklad.

Zmysl interoceptywny dostarcza nam informacji o wrazeniach plynacych z organéw wewnetrz-
nych naszego ciala. Reguluje niezwykle wazne funkcje zyciowe takie jak: gléd, pragnienie, trawie-
nie, temperatura ciala, nastréj, tetno, stan pobudzenia, etc.

Sa to zmysly najwczesniej dojrzewajace i wraz z integracja odruchéw leza u podstaw prawidlowe-
go rozwoju dziecka. Wspdlgraja one ze zmystem wzroku, stuchu, wechu i smaku.
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obrony przed potencjalnym zagrozeniem, za$ druga skladowg jest system ré-
znicujacy, dzieki ktéremu mozliwa jest identyfikacja dotykanych przedmio-
tow (rozpoznanie ksztaltu, wielkosci, faktury, sity dotyku).
Proprioceptywny (czucie glebokie)” — poprzez miesnie, stawy, $ciegna dostar-
cza informacji o lokalizacji cztonkéw naszego ciata, ich utoZeniu i o tym co
robig w danej chwili®. Informacje ptynace z uktadéow proprioceptywnego,
przedsionkowego, dotykowego i wzrokowego integruja sie, dzieki temu ru-
chy dziecka sa skoordynowane, plynne, a funkcje motoryczne prawidtowo
sie rozwijaja (Przyrowski 2012: 34-35).

Przedsionkowy (ruch i réwnowaga) — znajduje sie w uchu wewnetrznym
i dostarcza informacji o grawitacji, przestrzeni, rownowadze i ruchu, a takze
pozycji glowy i ciala wzgledem powierzchni ziemi. Jest najwczesniej rozwi-
jajacym sie zmyslem, bo ma swdj poczatek juz w okresie zycia plodowego
dziecka, a aktywno$¢ ruchowa matki’ zapewnia prawidlowe dojrzewanie
tego systemu. Skiada sie z dwoch rodzajow receptorow. Pierwszy z nich reje-
struje ruchy rotacyjne — ruch obrotowy, a drugi rodzaj ruchy w linii prostej —
ruch liniowy (Szmalec 2019: 99). System przedsionkowy oddzialuje na jakos¢
rozwoju umiejetnosci ruchowych, utrzymania optymalnego poziomu kon-
centracji, postawe ciala, napiecia mieSniowego i koordynacje wzrokowo-
-ruchowg, a takze wspomaga rozw6j mowy'.

Prawidlowe funkcjonowanie ukladéw zmystowych jest istotne w nabywaniu

nowych umiejetnosci ruchowych i poznawczych. Kiedy dziecku nie daje sie moz-
liwosci doswiadczania wielozmystowej stymulacji ,w korze mézgowej nie tworza
sie nowe polaczenia synaptyczne i dlatego nie moga powstawacé bardziej zlozone
obwody” (tamze: 25). Brak lub niedob6r doptywu wrazeih zmystowych uniemoz-
liwiajg prawidlowy rozwdj integracji sensorycznej. Zaklécenia tych proceséw
generuja zaburzenia w ksztaltowaniu sie wlasciwych odpowiedzi ruchowych,
sposobdw zachowar, trudnosci w nauce, a takze w rozwoju spolecznym i emocjo-
nalnym dziecka.

7

8

W 1906 r. pierwszy raz uzyt tego pojecia Ch.S. Sherrington. Okreélenia mozna uzywac zamiennie
z pojeciem kinestezja (zmyst kinestetyczny) lub czucie glebokie.

Uklad proprioceptywny umozliwia cztowiekowi - bez kontroli wzorkowej - okredli¢, gdzie w danej
chwili znajduja sie jego czesci ciala w przestrzeni, moze je rozpoznac i wie kiedy przemieszczajq sie
wzgledem siebie. Mozliwe jest to dzieki wysylanym informacjom sensorycznym do mézgu, w trakcie
kurczenia sie mieéni, Sciegien i odczuwania ucisku na stawy.

Forma tej aktywnosci moze by¢ bujanie sie w fotelu na biegunach, spacery, ptywanie, dlatego nale-
zy podkresli¢, iz cigza zagrozona — przy ktérej ruch jest ograniczony do minimum - znacznie
zmniejsza ilos¢ doznan przedsionkowych dziecka w tonie matki.

10 Dzigki uaktywnieniu funkcji stuchowo-jezykowych.
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Rozumienie zaburzen przetwarzania sensorycznego

Od roku 2004 komisja naukowa pod kierownictwem dr Lucy Jane Miller do-
konala aktualizacji klasyfikacji grup diagnostycznych w zakresie integracji senso-
rycznej. W oparciu o ta klasyfikacje stwierdzono, iz zaburzenia przetwarzania
sensorycznego, to termin ogolny, na ktdry skladaja sie trzy gléwne typy zaburzen
i ich podtypy (zaburzenia modulacji sensorycznej, dyskryminacji sensorycznej
i motoryczne o podlozu sensorycznym). Dlatego obecnie obowiazujaca nazwa
jest zaburzenie przetwarzania sensorycznego (Sensory Processing Disorder — SPD)
w miejsce dysfunkgji integracji sensorycznej i zaburzen SI. Miller stwierdza, ze
o zaburzeniach przetwarzania sensorycznego ,méwimy wtedy, gdy sygnaty po-
chodzace ze zmystéw nie sg przetwarzane na wiasciwe reakcje organizmu. W re-
zultacie codzienne czynnodci i cala aktywnosé¢ dziecka zostajq zakt6cone” (Miller
2016: 45).

Zdaniem Carol Kranowitz zaburzenia przetwarzania sensorycznego' to
neurofizjologicznie uwarunkowane zaburzenie, ktdre pojawia sie, gdy mdzg nie-
prawidlowo przetwarza informacje docierajace z ciala i otoczenia. W tej sytuacji
moézg nie jest w stanie organizowac informacji sensorycznych. W konsekwencji
dziecko dziala nieefektywnie, nie potrafi wlasciwie zareagowac na informacje
sensoryczne spéjnym zachowaniem w celu harmonijnego, codziennego funkcjo-
nowania. Moze przejawia¢ trudnosci ,z wykorzystaniem informacji sensorycz-
nych do zaplanowania i przeprowadzenia dzialan. Stad uczenie sie moze spra-
wia¢ mu trudnoé¢” (Kranowitz 2012: 32). Nalezy zaznaczy¢, iz SPD nie maja
powiazania z uszkodzeniem mézgu czy narzadéw zmystéw, ale dotycza niepra-
widlowosci w zakresie przetwarzania bodzcéw sensorycznych w obrebie takich
systemow jak: dotykowy, proprioceptywny, przedsionkowy, stuchowy, wzroko-
wy, smakowy i wechowy. Zaburzenia przetwarzania sensorycznego nie sg jed-
nostka chorobowg, dlatego tez nie znajduja sie¢ w zadnej klasyfikacji choréb. Kra-
nowitz wyréznila nastepujace kategorie i podtypy zaburzen przetwarzania
sensorycznego, ktore prezentuje schemat 1.

Najczesciej wystepujaca kategorig zaburzen ze spektrum SI sg nieprawidto-
wosci modulacji sensorycznej, ktére dziela sie na podtypy: nadreaktywnos¢, pod-
reaktywno$¢ i poszukiwanie sensoryczne. Dzieci do$wiadczajgce trudnosci
w kontekscie modulacji sensorycznej odczuwajg wysoki dyskomfort podczas za-
chodzacych zmian w codziennych czynnosciach, ich uwaga ulega szybkiemu roz-
proszeniu. Takze moga by¢ nadmiernie aktywne (nadreaktywne) lub wykazywac
sie silna wrazliwoscig na bodzce sensoryczne i bycie wycofanym (podreaktyw-
ne).Zazwyczaj maja trudnosci z przechodzeniem z jednej aktywnosci w druga.

' Ma miejsce w centralnym ukladzie nerwowym, ktérym steruje moézg.
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Zaburzenia
przetwarzania

SENnsorycznego
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Zaburzen Zaburzenie Zaburzemie
4 “l”ie"”_e roznicowania motoryczne
,m(.K E_E‘“J' y (dyskryminacji) o podlozu
sensorycznej Sensorycznego Sensorycznym
1
[ 1
Nadreaktywnosé Podreaktywnosé Poszukiwanie Zaburzenia Dyspraksja
sensoryezna sensoryczna sensoryczne posturalne : c

Rysunek 1. Kategorie i podtypy zaburzen przetwarzania sensorycznego
Zrodto: (Kranowitz 2012).

U dziecka z nadreaktywnoscig sensoryczng w uktadzie dotykowym (nadwra-
zliwosé¢ dotykowa) wystepuja nastepujace objawy: sprzeciw podczas wykonywa-
nia czynnosci pielegnacyjno-higienicznych, unikanie chodzenia boso po trawie,
piasku, odmawianie jedzenia zimnych, o grutkowatej konsystencji pokarmoéw.
Dziecko przyjmuje postawe wycofana, wzdryga sie na dotyk, preferuje przyle-
gajacy ubiér do ciala (lub obszerne ubrania), nie lubi zabaw plasteling, zabaw
w piasku, za$ przybory pisarskie trzyma opuszkami palcéw.

Dziecko z podreaktywnoscia dotykowa ,nie zauwaza” dotyku, chyba, Ze jest
dos¢ intensywny. Jest nieSwiadome, ze ma brudna buzie, rece, nie reaguje (lub
w niewielkim stopniu) na bdl fizyczny czy zranienie ciata, moze zadawac bél so-
bie, ale tez innym (nie rozumiejac ich cierpienia). Symptomami nadreaktywnosci
dotykowej sa zazwyczaj: prosba o drapanie po plecach, pocieranie czesciami ciala
o chropowate przedmioty w celu dostarczenia sobie silnych wrazen sensorycz-
nych, czeste zawijanie wloséw na palec, badz gryzienie wlasnej skéry. Dziecko
bedace tzw. poszukiwaczem sensorycznym lubi wibracje lub ruch, ktére dostar-
czaja slinych wrazen sensorycznych (Kranowitz, Kutscher, Koomar, Haber 2012).
Zaburzenia w obszarze podreaktywnego ukladu przedsionkowego wplywaja
m.in. na codzienne funkcjonowanie dziecka, uczenie si¢ czy rozwdj funkgji
stuchowo-jezykowych. Objawia sie to: wzmozona potrzeba ruchu obrotowego,
obnizonym napieciem miesniowym w obrebie ciala i rozwoju mowy, niemozno-
Scig utrzymania prawidlowej postawy ciala, zaburzeniem réwnowagi nie czuje,
ze upada (szczego6lnie, gdy ma zamkniete oczy), w trakcie wykonywania obrotéw
traci orientacje po ich zakoniczeniu, réwniez dezorientuje sie, kiedy dochodzi do
zmiany kierunku lub pozycjil2 (innej niz pozycja wyprostna).

12 o . . o .
Szczegdlnie podczas wykonywania przewrotéw, obracania sie, turlania.
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Nadreaktywno$¢ w tym obszarze okreslana jest niepewnoscia grawitacyjna.
Dziecko manifestuje nastepujace objawy: niechetnie uczestniczy w zabawach ru-
chowych (unika hustania sie i krecenia na karuzeli), nie lubi korzysta¢ z placu za-
baw, boi sie przemieszczac na ruchomych schodach, nie lubi wchodzi¢ na drabinki
lub boi sie schodzenia/wchodzenia ze schodéw. Ogélnie kazdy ruch (obrotowy,
liniowy) wywoluje u dziecka lek, dyskomfort, takze nie lubi ono niespodziewane-
go poruszenia przez drugg osobe, boi sie upadku czy utraty rownowagi i czesto
cierpi na chorobe lokomocyjng. Moze nerwowo reagowac na wszelkie doznania
ruchowe, nie lubi pochyla¢ glowy w dét (przewroty) lub odczuwa lek przed ode-
rwaniem stép od podloza, a takze ma problemy z oceng odlegtosci.

O nieprawidiowosciach modulacji sensorycznej systemu proprioceptywne-
g0, mozna mowi¢ w kontekscie pozycji ciata i kontroli mieéni. Cialo dziecka nad-
reaktywnego proprioceptywnie moze by¢ sztywne, a jego ruchy nieskoordyno-
wane. Nie lubi sie porusza¢, denerwuje si¢, gdy kto$ porusza jego konczynami,
unika aktywnosci ruchowych podczas ktérych musi stawiaé¢ op6r przeciw sile
grawitacji. W podreaktywnosci z obnizonym napieciem mie$niowym, dziecko
lubi mie¢ mocno owiniety szalik wokét szyi, mocno zawigzane sznurowadla, lubi
skaka¢, uderza¢ zabawka o inne przedmioty, mocno tupie nogami lub powtéczy
nimi, kopie w przedmioty, obija sie o Sciany i osoby, a gdy siedzi uderza nogami
o podloge. Dziecko nie ma wewnetrznej potrzeby udzialu w zabawie. Ozywia sie
podczas aktywnosci zwiazanych z przepychaniem, ciagnieciem i podnoszeniem
ciezkich przedmiotéw (Kranowitz 2012: 35-36). Symptomy zaburzeh modulacji
sensorycznej s nieswoiste i charakterystyczne dla kazdego dziecka.

Druga kategoria sa zaburzenia ré6znicowania (dyskryminacji) sensoryczne-
80, polegajace na trudnosciach w odréznianiu wrazeh zmyslowych!? i rozumie-
niu ich znaczenia. Centralny uklad nerwowy dziecka nie jest w stanie poprawnie
przetworzy¢ wrazen sensorycznych, dlatego nie moze wykorzysta¢ odebranej in-
formacji w celu dostarczenia zamierzonej reakcji adaptacyjnej i przejs¢ do kolej-
nych czynnosci. ,Wiadomosci sesnoryczne, z ktérych inne dzieci korzystaja, aby
moc sie chronié, uczy¢ $wiata i tworzy¢ zwiazki z innymi ludZmi, po prostu do
niego nie docierajg” (Kranowitz 2015: 32). Czesto wspolwystepuja u dziecka obja-
wy podreaktywnosci i zaburzen motorycznych o podlozu sensorycznym. W za-
kresie systemu dotykowego dziecko nie potrafi wskaza¢, w ktdra czes¢ ciala zo-
stalo dotkniete (np. poza jego kontrola wzroku). Ma zaburzong $wiadomos¢
wlasnego ciala. Przejawia trudnosci w czynnosciach samoobstugowych: postugi-
waniem sie sztuécami czy ubieraniem. Problemem jest dla niego rozréznienie
i nazwanie przedmiotéw po dotyku (bez udzialu wzroku). Moga pojawic sie pro-
blemy w ocenie stopnia, intensywnosci b6lu (nie wie czy dolegliowsci b6lowe sie

B Dotycza trudnosci réznicowania bodZcéw wzrokowych, stuchowych, wechowych, smakowych,
dotykowych i ruch — pozycja.
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zwiekszajg, czy zmniejszajg), a takze w ocenie odczuwania temperatury ciata czy
otoczenia (trudnosci z okresleniem czy jest mu goraco lub zimno). Nieprawid-
fowosci ukladu proprioceptywnego charakteryzujq sie niezdarnoscia ruchowa,
czyli problemami z wlasciwym ustawieniem nég i rak podczas ubierania sie, jazdy
na rowerze. Dziecko przejawia trudnosci w stopniowaniu ruchu, nacisku kredki
na kartke (zbyt mocny lub slaby), manipulowaniu przedmiotami, kopaniu
w piltke, otwieraniu szuflad, etc. W zakresie ukladu wzrokowego SPD!4, dziecko
ma trudnoéci w dostrzeganiu podobiefistw lub réznic na obrazkach. W trakcie
kontaktu wzrokowego z drugim czlowiekiem przejawia problemy z interpretacja
jego mimiki i gestow.

Ostatnig kategorig zaburzen sa problemy motoryczne o podlozu sensorycz-
nym. Dziela sie one na dwa podtypy, gdzie jeden z nich to zaburzenia posturalne
(trudnosci zwigzane ze wzrorcami ruchu, réwnowagg i obustronna koordynacja
ruchowa). W tym obszarze czesto wspélwystepuja zaburzenia podreaktywnosci
i dyskryminacji sensorycznej. Przyrowski wyjasnia, ze ,zaburzenia kontroli po-
stawy moga by¢ spowodowane nieprawidlowym sprzezeniem zwrotnym z syste-
mu przedsionkowego i proprioceptywnego, ale réwniez dotykowego i wzroko-
wego” (Przyrowski 2015: 17). Dziecko z zaburzeniami posturalnymi z obszaru
elementéw skladowych ruchéw, ma zazwyczaj obnizone napiecie mie$niowe.
Slabo chwyta i manipuluje przedmiotami, widoczne sa trudnosci z przyjeciem
i utrzymaniem pozycji wyprostnej, jak i z pelnym zginaniem i rozprostowywa-
niem konczyn. Zazwyczaj jest zgarbione, a jego pozycja przy stoliku jest niedbala.
Dziecko ma trudnoéci z utrzymaniem réwnowagi podczas chodzenia, zmiany po-
zycji ciala, pokonywania toru przeszkéd i czesto sig potyka.

Drugim podtypem zaburzehr motorycznych jest dyspraksja, ktérej niestety
terminologia ma rézne odcienie znaczeniowe - w zaleznosci od tego przez kogo
jest uzywana. Niektdrzy zamiennie uzywajg terminu apraksja z dyspraksja (Mil-
ler 1986), za$ inni stosuja pojecie dyspraksja rozwojowa, ktoéra okreéla pewne za-
burzenia u dzieci, a apraksjal> zaburzenia u dorostych (Ayres 1974). Obecnie dys-
praksje definuje sie jako trudnosci z planowaniem i wykonywaniem celowych,
niewyuczonych ruchéw¢ (Cermark 1991; Miller 2006). Jest zaburzeniem integra-
¢ji miedzy r6znymi centrami ukladu nerwowego, gtéwnie tymi, ktére opracowuja
informacje dotykowe i proprioceptywne niezbedne do planowania motoryczne-
go.Wedlug Ayres przyczyna dyspraksji sa nieprawidlowosci w integracji systemu
dotykowego i proprioceptywnego w strukturach podkorowych istotnych w pla-
nowaniu motorycznym (Przyrowski 2012: 21). Dziecko z dyspraksja ma problemy

1 0ile wykluczono np. krétkowzrocznosé lub inne zaburzenia widzenia.
Ayres uwaza, ze apraksja jest utrata zdolnosci, ktére sie juz posiada, zas dyspraksja rozwojowa to
nieprawidlowosci w rozwoju tych zdolnosci - czyli zaburzenie w rozwoju pewnych zdolnosci.

16 Inaczej klopoty z praksja. Praksja to zdolnos¢ planowania i wykonywania celéw ruchow.



112 Marlena Dudzifiska

z zaplanowaniem nowego zlozonego dzialania, poszczegélnych jego etapéw i do-
pasowaniem do nich ruchéw ciala oraz przeprowadzeniem wieloetapowego
dzialania. Moze by¢ niezgrabne ruchowo, potracaé/potykac sie o przedmioty
i osoby, gdzie czesto przez to jest poobijane. Ich rozwdj w zakresie tzw. ,kamieni
milowych” moze by¢ op6ézniony w nieznacznym stopniu. Jednak obserwuje si¢
duze op6znienia w zakresie samoobstugi, czyli trudnosci z nauka zapinania kurtki,
wigzania sznurowadel, ubierania si¢ i rozbierania czy poslugiwania sie sztucca-
mi.Dziecko w zakresie malej motoryki ma problemy z zadaniami manualnymi
np.: rysowanie, wycinanie, otwieranie, zabawa ukladankami, budowanie z klockéw.
Niechlujne pismo moze by¢ wynikiem stabej koordynacji wzrokowo-ruchowe;.
Zaburzenia planowania malej motoryki w obszarze ust, przejawiaja sie trudno-
$ciami w robieniu baniek mydlanych, utrzymywaniem zamknietych ust lub
piciem przez stomke. Zaburzenia w planowaniu duzej motoryki najczesciej mani-
festuja sie klopotami w poruszaniu sie po schodach, torach przeszkéd, z uzytko-
waniem sprzetéw na placu zabaw, w grze w pilke, badz nasladowaniem ruchéw
podczas tanca (Kranowitz 2012: 39-40).

Podczas terapii Integracji Sensorycznej dochodzi do stymulacji osrodkowego
ukladu nerwowego. Pomaga dziecku w przetwarzaniu bodZcéw sensorycznych
w taki sposéb, aby stanowily zgrang calos¢. Terapia ma charakter ukierunkowanej
zabawy. Kiedy dziecko aktywnie uczestniczy w danym dzialaniu ,ktére zapew-
nia intensywno$¢, trwanie i jako$¢ wrazenia sensorycznego w ukladzie nerwo-
wym, wéwczas jego zachowanie adaptacyjne sie poprawia” (Kranowitz 2012: 62).
Dlatego priorytetowym zadaniem jest dostarczenie kontrolowanej iloéci bodZcéw
przedsionkowych, dotykowych i proprioceptywnych, ale rowniez wzrokowych,
stuchowych i wechowych tak, by dziecko odpowiedzialo reakcja poprawiajaca in-
tegracje tych bodzcow. Cwiczenia dobrane sg do konkretnych zaburzen, mozli-
wosci psychoruchowych i wieku dziecka. W trakcie terapii SI nie uczy sie dziecka
konkretnych czynnosci, ale poprzez nowe wzorce ruchowe wyksztalca sie odpo-
wiednie przetwarzanie bodZcéw sensorycznych. Terapie moze prowadzi¢ tylko
certyfikowany terapeuta Integracji Sensorycznej (11 II stopnia). Warto podkresli¢,
ze terapia SI moze by¢ prowadzona réwnolegle z innymi metodami terapeutycz-
nymi. Nalezy zaznaczy¢, ze z SPD sie nie wyrasta, jednak terapia zapewnia dziec-
ku ptynne funkcjonowanie na co dzien.

Krytyka podejscia do metody Integracji Sensorycznej
W Polsce metoda Integracji Sensorycznej ma rzesze zwolennikow, ale tez poja-

wiaja sie glosy negujace jej skutecznosé terapeutyczna. Ostatnie 30 lat przyniosto
metodzie SI popularno$¢ w srodowisku naukowym, gdyz zostalo opublikowa-
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nych wiele badan z tego obszaru, a mimo to, dowody na jej efektywnos¢ nie sg
w odpowiednim stopniu jeszcze zadowalajace. Terapeuci SI prowadzac praktyke
oparta na niedostatecznie mocnych dowodach naukowych, tkwig w pewnym dy-
lemacie. Odczuwaja swego rodzaju dyskomfort, gdyz z jednej strony dostrzegaja
pozytywny wplyw ich oddzialywan terapeutycznych na dzieci uczestniczace
w terapii (oraz ich rodzin), z drugiej strony nie sa w stanie przedstawic rzetelnych
dowodéw naukowych potwierdzajacych skutecznos¢ stosowanej metody. Brak
jednoznacznego stanowiska i wsparcia ze strony badaczy jest ,wynikiem coraz
bardziej zlozonych wyzwan wspodlczesnego Swiata. Wszak podejmowana przez
terapeutow interwencja obejmuje dynamiczne procesy interakcyjne, opracowy-
wane indywidualnie na podstawie potrzeb konkretnego odbiorcy” (Szmalec
2019: 10-11).

W Polsce niektérzy eksperci podaja w watpliwos¢ zalozenia SI, wéréd ktérych
znajduja sie M. Szczerbinski, T. Garstka czy Z.A. Kulakowska. Zarzuca sig, iz teo-
ria SI opiera sie na nieaktualnych wyobrazeniach o funkcjonowaniu mézgu, ktére
nie uwzgledniaja najnowszych badan m.in. z zakresu neurokognitywistyki,
neuropsychologii czy neurologii.

Podjecie badan naukowych nad efektywnoscia terapii SI wymaga stworzenia
odpowiedniego warsztatu metodologicznego. Potrzebny jest wlasciwy wybor
»Srodkéw wynikowych, ktére niestety czasami moga okaza¢ sie niewrazliwe na
zmiany, niespdjne z podstawowymi zasadami teoretycznymi i oczekiwanymi re-
zultatami.Wyzwaniem metodologicznym moze by¢ dobér i opis grupy badanych,
odpowiedni rozmiar préby dla uzyskania jej statycznej istotnosci oraz opera-
cjonalizacje interwencji, dzieki czemu stang si¢ one powtarzalne oraz zgodne
z zalozeniami zasad teoretycznych lezacych u ich podstaw” (tamze: 11). Testy
diagnostyczne, ktérymi ocenia sie rozw6j proceséw integracji sensorycznej, nie
do kofica spelniajg wymagania stawiane narzedziom diagnostycznym, takie jak:
rzetelno$¢ pomiaru, normalizacja, standaryzacja czy obiektywnos¢. Nalezy tez
wzigé pod uwage, ze przeprowadzenie badann dowodzacych efektywnos¢ terapii
SI, ktoérych uczestnikiem jest dziecko jest niezwykle trudne, gdyz stale przebiega
u niego proces rozwoju. Wigkszo$¢ oddziatywan terapeutyczynych przypada na
okres intensywnej neuroplastycznosci, zatem determinant rozwojowy nie jest
mozliwy do wyizolowania go z procesu badawczego (Wisniewska 2017). Dodat-
kowo metoda Integracji Sensorycznej nie doczekala sie jeszcze dostatecznego
osadzenia humanistycznego - brak podstaw humanistycznych jej funckjonowa-
nia. Ustalenie solidnych podstaw teoretycznych wymaga dokladnej analizy i spe-
cyfikacji fundamentalnych zasad, strategii kierujacych stymulacja, okreslenia
sposobu dokumentowania tego, ze podjeta interwencja byla zgodna z przyjetymi
regulami.
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Kontrowersje wokot tej metody réwniez odnosza sie do braku pojecia zabu-
rzen przetwarzania sensorycznego w klasyfikacji ICD — 10 i najnowszej ICD - 11
Swiatowej Organizacji Zdrowia oraz, Ze nie istnieje w zadnej z edycji DSM Ame-
rykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego. Jednak powyzsze zarzuty nie do
konca sa stuszne, gdyz SPD to nie choroba zwiazana z uszkodzeniem zmystéw
lub mézgu, zas$ odnosi sie do nieprawidlowosci w przetwarzaniu bodzcéw senso-
rycznych. Zatem niezasadnym byloby przypisywanie SPD jednostki chorobowej
i umieszczania ich w ktérej$ z powyzszych klasyfikacji. Glosy krytyczne w tej
kwestii moga by¢ poruszane przez wzglad, iz terapia SI wykorzystywana jest
w ,leczeniu” dzieci ze spektrum autyzmu, zespolem Downa, ADHD lub choroba-
mi genetycznymi. Jednak nalezy mocno podkresli¢, iz pierwotnie metoda SI po-
wstala z mys$la o dzieciach neurotypowych (tzw. zdrowych), za$ obecnie jest wy-
korzystywana jako jedna z form terapii wspomagajacych u dzieci np. z calodcio-
wymi zaburzeniami rozwoju. O takim podej$ciu wspomina M. Borkowska, ktéra
przypomina, ze ,ten rodzaj terapii, mimo jej niezwyklej popularnosci, nie jest je-
dyna skuteczna terapia i sposobem likwidowania wszystkich zaburzen. Jest przy-
datna i skuteczna, zwlaszcza w klasycznych postaciach zaburzen integracji senso-
rycznej, wtedy gdy rozpoczyna si¢ odpowiednio wczeénie. W tych przypadkach
jej skutecznos¢ zostala potwierdzona naukowo. W innych rodzajach zaburzen,
takich jak zespot deficytu uwagi (Attention Deficyt Disorder — ADD) lub zesp6t defi-
cytu uwagi z nadruchliwoscia (Attention Deficit Hyperactivity Disorder — ADHD),
uposledzenie umyslowe, autyzm, oraz genetycznie uwarunkowanych zespolach,
moze by¢ tylko terapia wspomagajaca w leczeniu podstawowego schorzenia”
(Borkowska, Wagh 2010: 7). Mimo to, ponizsza wzmianka o najnowszym raporcie
ukazuje Sensory Integration® jako praktyke oparta na dowodach m.in. w grupie
dzieci i mlodziezy z ASD (Autism Spectrum Disorder).

M. Wisniewska zwraca uwage na najnowszy raport (2020) National Clearingho-
usr on Autism Evidence and Practice Review Team pt. Children, Yout, and Young Adults
with Autism Evidence-Based Practices, ktory jest przegladem badan naukowych uka-
zanych w latach 1990-2017"7. Badania dotyczyly interwencji terapeutycznych sto-
sowanych w pracy z dzie¢mi i mlodzieza ze spektrum zaburzen autystycznych.
Celem raportu bylo zweryfikowanie metod, podejs¢ terapeutyczno-edukacyjnych
iszeregu innych praktyk terapeutycznych, ktére odnosza sie bezposrednio do do-
wodéw na efektywnosé¢ metody SI w przypadku tych dzieci. Analizowane bada-
nia wykazaly pozytywne oddzialywanie terapii sensoryczno-motorycznej w ob-
szarze komunikacji, umiejetnosci spolecznych, poznawczych, edukacyjnych,
motoryki i trudnych zachowan. Jednak nie wykazano jeszcze skutecznosci Integra-
¢ji Sensorycznej na zabawe czy uwage (Wisniewska 2020: 5-6). Podobny problem

17" Autorami raportu byli m.in. Jessica R. Steinbrenner, Sallie W. Nowell, Brianne Tomaszewski, Susan
Szendrey, Nancy S. McIntyre i inni.
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podnosza L.D. Parham i Z. Mailloux (1996), wskazujac, ze nie podjeto jeszcze we-
ryfikacji stopnia oddzialywania terapii SI na uwagg, organizacje u dzieci, na uktad
rodziny czy znaczenie wiedzy konsumentéw na temat integracji sensorycznej.
Terapeuci uznaja, ze efektywno$¢ terapii zalezna jest od podjecia jak naj-
weczesniejszej interwengji terapeutycznej, jednak wcale to nie musi gwarantowac
skutecznosci. Terapia SI obejmuje spektrum zindywidualizowanych aktywnosci
przybierajacych forme ukierunkowanej zabawy, ktére przede wszystkim uw-
zgledniaja gléwne potrzeby dziecka. Oczywiste tez jest, ze w przypadku dzieci
z chorobami wspdlistniejacymi terapia Integracji Sensorycznej powinna by¢
wykorzystywana, jako jedna z metod wspomagajacych proces terapeutyczny.
Coraz czeéciej aspekty integracji sensorycznej sa doceniane w diagnostyce i reha-
bilitacji neurologicznej. Wynikiem takiego podejscia sg zapewne aktualne bada-
nia naukowe publikowane w bazach PUBMED, EBSCO, MEDLINE, etc. Na pew-
no uwzglednienie SPD w klasyfikacjach wymaga ciaglej weryfikacji zasad
postepowania, selekcjonowania danych krytycznych, ktére zapewnityby mini-
malizacje subiektywnosci oceny. Bez watpienia metoda Integracji Sensorycznej
wymaga jeszcze glebszego pochylenia sie nad problematyka jej skutecznosci
w réznych grupach badanych czy uwzglednieniem innych obszaréw badan (np.
partycypacje spoleczna) i opracowania solidnego podloza teoretycznego.

Specyfika funkcjonowania dziecka z SPD w wieku przedszkolnym

Zaburzenia przetwarzania sensorycznego stanowiag duzy problem w funkcjo-
nowaniu dziecka na co dzieh. Zazwyczaj oddzialujg na jego zachowanie, trudno-
Sci z koncentracja uwagi, naukg, uniemozliwiajg czerpanie przyjemnosci z zaba-
wy, a w konsekwencji negatywnie wplywaja na rozwdj spoleczny i emocjonalny
dziecka. W tej czesci artykutu opisano przyktadowe zachowania, charakterystycz-
ne dla najczesciej wystepujacych zaburzen w kontekscie funkcjonowania dziecka
w wieku przedszkolnym!1s.

Nadreaktywnos¢ dotykowa (obronnos¢ dotykowa)

Obronnoé¢ dotykowa jest sklonnosciag do negatywnych i emocjonalnych re-
kacji na bodzce dotykowe. Dziecko nadreaktywne dotykowo tkwi w ciaglym po-
czuciu niebezpieczenstwa, zagrozenia, prébuje konrolowac otoczenie w celu wy-
krycia potencjalnie ryzykownych bodZcéw. Przejawia wzmozong czujnosc, ktéra
dekoncentruje dziecko podczas wykonywanej czynnosci (Czaja 2017: 27). Kiedy

18 Niniejsze zachowania, reakcje dzieci zostaly opisane na podstawie wlasnych doswiadczen w pracy
pedagogiczne;j.
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dana aktywnosé¢ wymaga od dziecka ustawienia sie blisko kolegi lub ustawienia
sie w parach, czesto reaguje odpowiedzia ,walcz lub uciekaj”. Unika obcego doty-
ku lub nie chce dotyka¢ ludzi i przedmiotéw, dlatego wycofuje sie z zabaw ze-
spolowych, nie uczestniczy w zabawach plastycznych, wymagajacych pobrudze-
nia rak (masy plastyczne, malowanie palcami). Drazniace sa dla niego $lady
pozostawione na skérze po flamastrze, dlugopisie czy mokre, lepkie dlonie. Dziecko
reaguje w taki sposob, poniewaz docierajace, nagle, ale réwniez te przewidywane
bodzce zmystowe odbierane sa jako nieprzyjemne, draznigce, irytujace czy wrecz
obrzydliwe. Niektdre dzieci odczuwaja wrecz bdl fizyczny w kontakcie ich skéry
z niepozadanym materiatem, usciskiem dloni lub przytuleniem. Dziecko nie chce
nawiazywac relacji kolezeniskich, unika zattoczonych miejsc, aby méc unikna¢
kontaktu fizycznego z ludZmi. Dziecko moze wykazywaé hiperkoncentracje
w chwili przebodZcowania, czyli odciecie sie od tego co jest wokol niego — intensyw-
nie skupia sie na przyjemnej czynnosci. Obronnoé¢ dotykowa negatywnie od-
dziatuje na nauke nowych czynnosci, doswiadczanie $wiata, koncentracje uwagi
czy relacje kolezenskie i stan emocjonalny dziecka.

Niepewnos¢ grawitacyjna

Dziecko z niepewnoscia grawitacyjng nie toleruje ruchu. Reaguje nerwowo
na zmiane polozenia glowy, gdy znajduje sie w niewielkiej odleglosci nad ziemia.
Unika skokéw w dél, wspinania sie, ciggle prébuje utrzymac nogi na podlozu.
Jego cialo jest spiete i nieskoordynowane, ciggle odczuwa lek przed zblizajacym
sie niebezpieczenstwem w postaci wysokosci (Ayres 2016: 97). Moze przyjmowac
postawe wycofana, bedaca mechanizmem obronnym w reakcji na stymulacje
ruchem obrotowym czy liniowym??, dlatego nie chce uczestniczy¢ w zabawie ru-
chowej, gdyz czuje sie niepewnie, boi sie upasé i straci¢ rownowage. Wydaje sie
by¢ wyjatkowo powolne w trakcie wykonywania ruchéw na niestabilnych powie-
rzchniach, np.: wchodzenie i utrzymanie si¢ na ruchomych schodach, na tram- po-
linie lub podczas spaceréw po nieréwnej powierzchni. Dziecko moze unika¢ za-
baw, ktére wigza sie z nieprzewidywalnymi ruchami innych dzieci: berek, gra w
pilke, gra w dwa ognie, przecigganie liny - wynika to ze strachu przed utratg row-
nowagi. Nie lubi ono wykonywania ¢wiczen ruchowych typu: obroty, krecenie
sie na hula - hop, turlania sie, skakania przez przeszkody, zeskakiwania. Problem
sprawiaja dziecku ¢wiczenia wymagajace utrzymania rownowagi, czyli stanie na
jednej nodze, balansowanie na pilce gimnastycznej.

19 Hustanie, krecenie, skoki w dal, etc.
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Podreaktywnos¢

Z kolei dziecko z podreaktywnoscia przejawia odmienne zachowania, niz
dziecko z nadreaktywnoscig. Sprawia wrazenie nieobecnego, bladzacego w my-
Slach, bycia w stanie otepienia, nie zwraca uwagi na ludzi, dzZwieki, nieprzyjemne
zapachy, czyj$ dotyk czy przeszkody pojawiajace sie na jego drodze. Dziecko nie
ma wewngtrznego imperatywu do zabawy. W chwili pojawienia si¢ naglych,
glosnych iniespodziewanych dzwiekéw ozywia sie, podobnie reagujac na aktyw-
nos¢ fizyczna zwiazang z ciggnieciem, pchaniem i podnoszeniem ciezkich przed-
miotow2). Angazuje si¢ w nowe, pobudzajace, z elementami zaskoczenia aktyw-
noéci, za$ szybko nudzi sie (odplywa), podczas diuzszego zaangazowania
W znanag juz mu zabawe. Dominujacymi stanami emocjonalnymi sg nuda, obojet-
nos¢, apatia. Ma trudnoéci z odczytaniem emocji z mimiki innych ludzi, nie zwra-
ca uwagi na ton glosu. W kontaktach spotecznych wykazuje biernoé¢, brak zaan-
gazowania i inicjatywy (Czaja 2017: 27-28).

Zaburzenia napiecia migsniowego

U dziecka z obnizonym napieciem miesniowym charakterystyczne jest pod-
pieranie glowy reka, wykladanie sie na stoliku, szybka meczliwo$¢ podczas kolo-
rowania, rysowania, pisania lub wycinania. Wiaze sie to zazwyczaj z zaburzeniem
integracji bodZcéw przedsionkowych, dzieki ktérym mozliwe jest utrzymanie od-
powiedniego napiecia migSniowego, a co za tym idzie, utrzymanie prawidlowej
postawy ciala w zaleznosci od przyjmowanej pozycji (siedzenie, stanie). Dzieci,
ktére majg problemy w tym zakresie, siedzg niedbale na krzeéle, garbia sie, szuraja
nogami po podlodze, czesto kreca sie zmieniajac pozycje, a to wszystko wplywa
na ich meczliwos¢ podczas pracy. Czesto przewaza u nich bierna aktywnos¢, wola
sie przyglada¢ zabawie, niz w niej uczestniczy¢ (Przyrowski 2015: 18). Przeciw-
nym typem zaburzenia tej kategorii, jest dziecko z podwyzszonym (wzmozo-
nym) napieciem mie$niowym. Dziecko moze mie¢ problemy z precyzyjnymi ru-
chami rak w zakresie motoryki matej. Przejawia sie¢ to zbyt mocnym naciskiem
kredki na kartke, nieprecyzyjnym wycinaniem nozyczkami lub niszczeniem za-
bawek. Ruchy reki sa gwaltowne, szarpane, malo plynne i nieskoordynowane.
W rysunkach przewazaja linie grube, proste, bez wyraznych linii falistych. Dziecko
z podwyzszonym napigciem migéniowym jest bardziej ruchliwe oraz ma trudnoéci
ze skupieniem uwagi. Zaburzenia napiecia mie§niowego przekiadaja si¢ na posta-
we dziecka podczas wykonywania prac stolikowych, aktywnos$¢ i zaangazowanie
w zabawie, na jako$¢ wytworéw plastycznych/technicznych i ogélna sprawnosé

20 . . . . PR . P Z 4
Dziecko skupia uwage efektywniej, gdy wczesniej moglo zaangazowac sie w aktywnos¢ dostar-
czajaca wrazen z czucia glebokiego czy wymagajacej ciezkiej pracy miesni.
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rak. To wszystko determinuje efekty w nauce czynnosci samoobstugowych i na-
bywaniu sprawnosci motorycznej.

Dyspraksja

Dziecko z dyspraksja przejawia trudnosci w planowaniu ruchu i wykonywa-
niu nowych, zlozonych czynnosci. Schemat ciala jest stabo rozwiniety, dziecko
nie odczuwa dobrze swej fizycznosci i moze mie¢ prawdziwy krysys tozsamosci
(Ayres 2016: 114). Ma trudnosci z poruszaniem sie, jego ruchy sa nieskoordynowa-
ne, niezgrabne, potyka sie o meble, wpada na ludzi. Sporym wyzwaniem jest dla
niego wejscie po schodach, korzystanie ze sprzetéw na placu zabaw, gdyz nie do
kofica jest w stanie sobie wyobrazi¢, jak powinno wykonywac¢ sie dany ruch czy
jak nalezy korzysta¢ z danego urzadzenia. Opanowanie nowych czynnosci (np.
przeskakiwanie, jazda na rowerze) moze pojawic sie znacznie p6zniej, niz pozo-
state zdolnosci. Dziecko z dyspraksjg ma trudnosci z opracowaniem spdjnego pla-
nu dzialania, kt6ry opieralby sie na informacjach wzrokowych i somatosensorycz-
nym sprzezeniem zwrotnym powstajagcym podczas wykonywania tego dzialania
(Kranowitz 2012: 38-39). Aktywnosci manualne, pisanie, nawlekanie koralikéw,
wigzanie sznurowadel, rzucanie pilki, wystukiwanie rytméw, powtarzanie kro-
kéw tanecznych, ubieranie sie sprawiaja ogromna trudnoéc¢ dziecku, gdyz wyma-
gaja nasladowania ruchéw, wykonania ich sekwencji, a takze dobrej koordynacji
obustronnej. Dlatego te dzieci unikaja aktywnosci ruchowej i wolg np. ogladac
telewizje. Chetniej biorg udzial w zabawach, ktére juz dobrze znaja. Dzieci z dys-
praksja czesciej maja problemy z komunikacja jezykowa. Wykazujq sie opéznio-
nym rozwojem mowy, ubogim zasobem stéw, a takze slyszalne sa nieprawidlo-
wosci w zakresie funkgji leksykalnych i gramatycznych — dyspraksja werbalna
(Odowska-Szalchcic 2016: 56-63).

W momencie, gdy mdzg nie radzi sobie z integracja docierajacych bodzcow
ma to duzy wplyw na ogélne samopoczucie i jakoé¢ zycia dziecka, gdyz musi ono
wlozy¢ wiecej wysitku i trudu w prace osiagajac czesto mniej sukcesow i satysfak-
¢ji. Jak mozna zauwazy¢, zaburzenia przetwarzania sensorycznego negatywnie
oddziatuja na ogélne funkcjonowanie dziecka, wywolujac rézne niepozadane re-
akcje i zachowania z jego strony.

Integracja sensoryczna w praktyce

Zréznicowane funkcjonowanie dzieci z zaburzeniami przetwarzania sensory-
cznego, wymaga od nauczyciela indywidualnego podejscia do kazdego dziecka.
Jezeli dziecko uczeszcza na terapie SI, to w ramach diety sensorycznej, ktéra
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sporzadza terapeuta SI, moga by¢ uwzglednione wskazéwki do pracy z dziec-
kiem w przedszkolu. Marzanna Czarnocka (2016: 4-5) podkresla, ze nauczyciel
powinien zbiera¢ informacje na temat podopiecznego, a doktadnie o jego rozwo-
ju np.: motorycznego, fizycznego, emocjonalnego, umiejetnosci motorycznych,
planowania, organizowania dzialan, tempa pracy czy jakosci wytworéw dziecka.
Nauczyciel powinien podejmowac ocene poziomu pamieci wzrokowej, stucho-
wej, koncentracji uwagi na zadaniu, a takze umiejetnosci radzenia sobie ze stre-
sem czy sposobem reagowania na rézne bodzce. Nalezy tez wzig¢ pod uwage
umiejetnos¢ planowania, samoobslugi, poziom motywacji do dzialania czy ogol-
ny stopien samodzielnosci dziecka.

W zbiorze tych wszystkich ocen jakosci umiejetnosci dziecka, osiggniec¢ roz-
wojowych i edukacyjnych, przede wszystkim nauczyciel powinien ustali¢ jego
mocne strony, a takze wzig¢ pod uwage jego predyspozycje i zainteresowania —
skladajace sie na tzw. diagnoze pozytywna (Skatbania 2011: 25).

Dziecko z zaburzeniami przetwarzania sensorycznego wymaga odpowied-
niego podejscia nauczyciela, a gldownie wazne sa jego kompetencje, takie jak: oso-
bowos¢ wsparta wiedzg i doswiadczeniem. Wyrazem troski o dziecko jest tworze-
nie warunkéw wspierania jego rozwoju poprzez wyposazenie go w narzedzia
umozliwajace: poznawanie i rozumienie Swiata i siebie, adaptacji w zmieniajacym
si¢ $wiecie, a takze dostarczenie wahlarza bodzcoéw, wlasciwie stymulujacych roz-
woj dziecka. Réwniez jego zadaniem jest zapewnienie poczucia bezpieczenstwa,
stalosci, akceptacjii pozostawienie przestrzeni osobistej dziecku do realizacji jego
wlasnych zadan rozwojowych - z uwzglednieniem potrzeb, mozliwosci i poten-
cjalu dziecka. Najlepiej byloby, gdyby nauczyciel posiadal przynajmniej podsta-
wowe przygotowanie merytoryczne w zakresie integracji sensorycznej. Nauczyciel
nie bedacy terapeuta SI, nie musi konczy¢ specjalnych studiéw podyplomowych
11l stopnia, aby wspiera¢ dziecko z SPD. Dostepnych jest wiele kurséw specjali-
stycznych skierowanych wylgcznie do tej grupy zawodowej, dzieki ktérym na-
uczyciel moze zapoznac sie z podstawami teoretycznymi SI i strategiami wspie-
rajgcymi rozwoj dziecka z SPD2L,

W pracy z dzieckiem z SPD nalezy uwzgledni¢ odpowiednig organizacje oto-
czenia, czyli np. sale przedszkolng. Zaprojektowanie otoczenia jest niezwykle wa-
zne w przypadku dzieci z zaburzeniami przetwarzania sensorycznego, gdyz ma
to duzy wplyw na ich funkcjonowanie, percepcje, reakcje na bodzce i ogélny roz-
wdj proceséw integracji sensorycznej (Czarnocka 2016: 4). Podczas urzadzania

2 po odbyciu takich kurséw, nauczyciel nie moze prowadzic terapii SI, ale moze wykorzystywac ele-
menty Integracji Sensorycznej w pracy z dzie¢mi. Wyjasnia to aktualna podstawa programowa wy-
chowania przedszkolnego MEN 2017, ktéra zawiera wymdg w zadaniach przedszkola, brzmiacy
nastepujaco: Wspieranie aktywnosci dziecka podnoszgcej poziom integracji sensorycznej i umiejetnosci ko-
rzystania z rozwijajgcych sig proceséw poznawczych.
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przestrzeni w sali, warto wzig¢ pod uwage uprzednia obserwacje dziecii dostrze-
zenie ich potrzeb. Dzieki takiej taktyce dzieci z r6znymi potrzebami odnajda dla
siebie najlepsze miejsce do eksploracjiirelaksu. W praktyce moze wyglada¢ to na-
stepujaco: stworzenie kacika wyciszajacego, np. namiot wylozony poduszkami,
w ktérym dziecko bedzie mogto odpoczaé od nadmiernej ilosci bodzcéw (hatasu),
dodatkowo moga znalez¢ sie w Srodku nauszniki lub duze stuchawki tlumiace
dzwieki. Kolory $cian powinny by¢ stonowane, za$ pomieszczenie o$wietlone jak
najdluzej naturalnym $wiattem, Waznym jest zachowanie umiaru w dekoracji sali
i minimalizmu w ekspozycji zabawek. Wspdlnie z dzie¢mi warto stworzy¢ ,kacik
sensoryczny” (jezyki sensoryczne, $ciezka sensoryczna, woreczki sensoryczne,
tkaniny o réznej teksturze, masazery, masy plastyczne) lub ,kacik wrazeh wzro-
kowych” (kolumna wodna zmieniajgca kolory z babelkami, blyszczace faktury,
zabawki o r6znorodnej kolorystyce, kalejdoskop).

W kwestii organizacji miejsca pracy dziecka, Beata Mierzejewska (2016: 12)
proponuje, zeby przy nadwrazliwosci stuchowej w trakcie prac stolikowych, nie
sadza¢ dziecka przy oknie, ktdre jest blisko ulicy lub innej przestrzeni bedacej ge-
neratorem dystraktoréw stuchowych?2. Jezeli hatas w sali jest zbyt duzy, warto
byloby zaproponowa¢ dziecku stopery do uszu podczas wykonywania zadan
wymagajacych duzego skupienia uwagi. Zaleca sie, aby uprzedzaé dziecko przed
pojawieniem sie glodnego dzwieku, a sam nauczyciel powinien unikaé podniesio-
nego tonu glosu. Natomiast dziecku z nadwrazliwoéciag wzrokowg powinno za-
pewnic sie miejsce, w ktérym nie ma nadmiaru dekoracji23. Dobrze byloby, gdyby
dziecko podczas zabaw na dywanie (np. prezentacji wizualnej) siedzialo w pier-
wszym rzedzie lub blisko nauczyciela w celu ograniczenia doptywu pobocznych
bodZcéow wizualnych. Podobnie, jak w powyzszym przypadku nie powinno sa-
dza¢ sie dziecka przy oknie podczas prac stolikowych, dzieki temu zminimalizuje
si¢ dodatkowe bodzce, tzw. rozpraszacze wzrokowe - nie wplynie to na dekon-
centracje dziecka. Nalezy unika¢ jaskrawych koloréw, pulsujacych, migajacych
Swiatel, ktére mogltyby przestymulowac uklad nerwowy dziecka.

W przypadku nadwrazliwosci dotykowej, wlasciwym jest zapewnienie dziec-
ku miejsca w pierwszym rzedzie lub ostatnim (np. na dywanie, przy stoliku),
gdzie bedzie ono w komfortowej odleglosci od innych dzieci. Podczas wycieczek
iustawiania sie¢ w pary, powinno sie umozliwi¢ dziecku spacer w pojedynke po to,
aby da¢ mu poczucie emocjonalnego bezpieczenstwa i nie wywolywa¢é niepokoju
zwigzanego z niespodziewanym dotknieciem przez inne dziecko.

Dziecku, ktére poszukuje bodzcéw przedsionkowo-proprioceptywnych mozna
da¢ do dyspozycji specjalny stotek z jedna noga lub jezyk sensoryczny (do siedze-

2 To zakldcajace, rozpraszajace uwage bodzce sensoryczne.
% Dziecko z nadwrazliwoscig wzrokowa meczy sie i szybko dekoncentruje od nadmiaru bodzcéw
wzrokowych.
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nia), na ktérym mogloby balansowa¢, stabilizowac¢ sie i dodatkowo stymulowag,
a co za tym idzie, jego potrzeba zostalaby zaspokojona. Réwniez mozna zapropo-
nowac¢ mu ugniatanie w dloni tzw. gniotka, co réwnie dobrze wplywa na wyci-
szenie i zwiekszenie koncentracji. W przypadku dziecka z dyspraksjg, nauczyciel
powinien zaplanowac¢ dane dzialanie wspoélnie z nim, np.: stworzy¢ liste zadan
(dla mlodszych dzieci w formie obrazkéw), rozbié jedno zadanie na kilka krétszych,
a nastepnie zrobi¢ checkliste, sprawdzajac z dzieckiem czy wszystko wykonato.

Powyzsze przyklady postepowania nie sa wylacznymi propozycjami pracy
z dzieckiem z SPD, stanowia tylko pewna czes¢ strategii jakie moze przedsiewzigé
nauczyciel. Wymagaja pewnego nakladu pracy, ale za to moga zapewnic lepsze
funkcjonowanie dziecka w przestrzeni przedszkolnej, poprawe jego samopoczu-
cia i wspieranie go w procesie terapii SI. Przede wszystkim nauczyciel powinien
kierowa¢ sie pozytywnym wsparciem dziecka, czyli: podchodzi¢ ze zrozumie-
niem i akceptacja do dziwnych reakcjii potrzeb, chwali¢ je za najmniejsze sukcesy
(wzmacnia¢ pozytywnie), motywowac do dziatania z uwzglednieniem ostrzega-
wczych sygnaléw ze strony dziecka (np. o dyskomforcie, przestymulowaniu),
unikaé rywalizacjii docenia¢ jego proby, a takze szuka¢ nowej drogi do celu (kom-
pensacja).

Zakonczenie

Jedna z wartoéci prymarnych w rozwoju dziecka jest wlasciwa integracja
czynnoéci zmyslowo-ruchowych, ktéra ma swoéj poczatek juz w pierwszych tygod-
niach jego zycia plodowego. Najintensywniejszy jej rozw6j mozna zaobserwowac
od urodzenia do konca okresu przedszkolnego. W tym okresie zycia, integracja
wszystkich ukltadéw sensorycznych powinna by¢ na tyle rozwinieta, aby dziecko
moglo osiagna¢ dojrzalos¢ szkolng. Oprécz osiagniecia dojrzalosci do podjecia nauki
w szkole, dziecko nabywa kluczowych podstaw rozwoju wlasciwych relacji z naj-
blizszymi i otoczeniem oraz powszechnie akceptowanych wzorcéw zachowan.

Dzieci z zaburzeniami przetwarzania sensorycznego powinny by¢ otoczone
specjalistyczna opieka, czyli profesjonalnie przeprowadzona diagnoza i adekwat-
nie dostosowang do nich terapig. Nauczyciel przyjmujacy — w swej codziennej
praktyce pedagogicznej — sensoryczna perspektywe, potrafi zrozumie¢ nietypo-
we zachowania dziecka z SPD. Dzieki posiadanej wiedzy o istnieniu tego rodzaju
zaburzen uswiadamia sobie, ze moze przyczynic sie swoja postawa i zaangazowa-
niem w podjety juz proces terapii i wspomoéc dziecko w tym procederze, stosujac
zalecane strategie i oddzialywania. Jest to zadanie trudne, wymagajace dodatko-
wego nakladu pracy, zrozumienia problemu, okazania wsparcia i akceptacji, a takze
indywidualnego podejscia do dziecka.
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Ponadto nauczyciele, jak i rodzice powinni pamietaé, ze terapia SI nie jest
jedynym panaceum na wszystkie problemy rozwojowe dziecka i nie mozna przez
nig dokona¢ cudu ,wyjsécia” z zaburzen przetwarzania sensorycznego. Jej efek-
tywnos¢ jest mozliwa, jesli problemem dziecka w uczeniu sie sg zaburzenia w roz-
woju proceséw integracji sensorycznej. Nalezy podkredli¢, ze wspomaganie
dziecka w terapii ma na celu ulatwienie mu funkcjonowania w rzeczywistosci je
otaczajacej.
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Wybrane aspekty funkcjonowania rodziny dziecka
z zespolem Downa — studium indywidualnego
przypadku

W artykule przedstawiono wybrane aspekty funkcjonowania rodziny dziecka z niepelnospraw-
noscia intelektualna w dwéch ujeciach: wychowawczym i emocjolanym. Dokonano tego na pod-
stawie studium indywidualnego przypadku dziecka z zespolem Downa i jego rodziny. Problemy
poruszane w badaniach koncentrowaly si¢ na: emocjach i uczuciach prezentowanych przez ro-
dzicéw wobec dziecka z niepelnosprawnoscia, specyfiki przebiegu procesu akceptacji dziecka
ijego choroby, identyfikacji dominujgcych postaw rodzicéw, a takze umiejetnosciach oraz meto-
dach wychowawczych stosowanych wobec dziecka z niepelnosprawnoscig. Kazda rodzina wy-
chowujaca zaréwno dziecko pelnosprawne, jak réwniez z niepelnosprawnosciag intelektualng,
wypracowuje wlasne sposoby radzenia sobie z rozlicznymi problemami, ktére stawia przed nia
zycie. Najako$¢irodzaj pojawiajacych sie probleméw w rodzinach, niezaleznie od tego czy przy-
jdzie im wychowywa¢ dziecko o prawidlowym, czy tez zaburzonym rozwoju, sklada si¢ wiele
istotnych zmiennych. Z przeprowadzonych badan wynika, ze dziecko z niepetnosprawnoscia in-
telektualng niejednokrotnie przysparza rodzicom wiele probleméw emocjonalnych, opiekun-
czych czy tez wychowawczych, z ktérymi nie zawsze potrafig sobie poradzi¢. Niezastgpiona jest
tutaj pomoc ze strony najblizszych osob, terapeutéw oraz specjalistycznych instytucji pomoco-
wych. Trzeba zrozumie¢, Ze dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng potrzebuje od rodzicow
specjalnej pomocy, ktéra powinna by¢ proporcjonalna do rodzaju i stopnia jego niepelnospraw-
nosci.

Stowa kluczowe: rodzina, niepelnosprawnoéc intelektualna, zesp6t Downa, dziecko z niepeino-
sprawnoscia

Selected aspects of a child with Down Syndrome family’s

functioning — a case study

The article depicts a functioning of a family bringing up a child with intellectual disabilities. The
depiction concerns two important aspects, i.e. educational and emotional. The analysis was based
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on an individual case study of a child with Down syndrome and its family. The problems raised in
the research were focused on the following: parent’s emotions and feelings towards a disabled
child, the characteristics of the process of accepting a disabled child, identification of main atti-
tudes of parents towards a disabled child, as well as parent’s skills and methods applied to the
child. Each family bringing up a non-disabled child as well as the one with an intellectual disabil-
ity develops their own special ways of dealing with numerous daily problems. The quality and
type of family problems, regardless of whether a child to be raised shows signs of normal or im-
paired development, consists of many important variables. Studies show that a child with intel-
lectual disabilities very often causes several emotional, caring or upbringing problems which
parents cannot always cope with. It seems indispensable for the parents to seek help from close
relatives, therapists and specialist assistance institutions. It is important to understand that a dis-
abled person needs special parental help and assistance, relative and proportional to the type and
degree of their intellectual disability.

Keywords: family, intellectual disability, Down syndrome, disabled child

Wprowadzenie

Czlowiek przychodzi na $wiat jako krucha istota calkowicie zalezna od swo-
ich opiekunéw i wiele lat musi uplyng¢, zanim stanie sie dorostym, samodziel-
nym, radzgcym sobie w zyciu, czlowiekiem. Bycie dorostym oznacza osiggniecie
dojrzatosci pod wzgledem fizycznym, psychicznym i spolecznym. Jest to wynik
dlugotrwatego procesu, na ktéry maja wplyw zaréwno czynniki biologiczne, jak
i srodowiskowe.

Najwiekszy wplyw w ksztattowaniu sie autonomii dziecka ma rodzina. Dziecko
przychodzi na $wiat, rozwija sie i dorasta w rodzinie, a ta jest dla niego natural-
nym §rodowiskiem, w ktérym uczy si¢ nawigzywania kontaktéw z innymi ludz-
mi, zdobywa niezbedne w Zyciu umiejetnosci i doswiadczenia, formujgc przy tym
swa wlasng tozsamosé (Marzec, Ruszkiewicz 2014: 7).

Celem niniejszego artykulu jest ukazanie wybranych aspektéw funkcjonowa-
nia rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia w znaczeniu wychowawczym oraz
emocjonalnym.

Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia jako
swoiste Srodowisko wychowawcze

Narodziny dziecka z cechami zmian malformacyjnych, charakterystycznych
dla zespolu Downa, sa dla kazdej rodziny bardzo traumatycznym i bolesnym
przezyciem. Jego obecno$¢ w rodzinie czasem doprowadza do rozpaczy, zwlasz-
cza w sytuacji narastajacego i poglebiajacego sie kryzysu malzeniskiego (Mincza-
kiewicz 2015: 348).
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Przyjecie ,wiadomosci” o niepelnosprawnosci dziecka w sposéb dramatycz-
ny zmienia sytuacje rodziny. Dla rodzicoéw jest to przezycie tak silne, ze méwi sig
0 wstrzasie psychicznym, ktéry jest mocniejszy, im glebsza i powazniejsza jest
niepelnosprawno$¢ dziecka. Stan ten okresla sie nawet szokiem lub kryzysem
psychicznym (Koscielska 1995: 43-50).

J. Kaminska-Reyman (1995: 26-41), opisujac sytuacje rodzicow dzieci ze spe-
ktrum autyzmu, postuguje si¢ terminem ,rodzice zagubieni w rzeczywistosci".
Opisane przez nig obszary zagubienia nie sq obce réwniez rodzicom zmagajacym
sie z niepelnosprawnoscia intelektualng dziecka z zespolem Downa. Takie zagu-
bienie sie nierzadko prowadzi do zmian w zakresie pojmowania rél rodzicielskich
wobec dziecka z niepetlnosprawnoscia intelektualng. Role spoteczne, w tym rola
matki czy ojca, nie sa bowiem realizowane w gotowej formie, ale sa tworzone i mo-
dyfikowane w zaleznosci od specyfiki interakcji z innymi. Ich istotg jest komp-
lementarno$¢, a zmiany w sposobie pelnienia roli przez jednego cztonka rodziny
powoduja zmiany u pozostalych oséb (Bakiera, Stelter 2010: 135). W tym kontek-
Scie mozemy wiec méwic o procesach przystosowania sie do roli rodzica dziecka
z niepelnosprawnoécia intelektualng. Opieka i wychowanie moze przekraczaé
mozliwosci adaptacyjne rodzicéw i zawiera wiele trudnych do przewidzenia mo-
mentéw. Dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng sprawia, ze role rodziciel-
skie i relacje malzeniskie moga by¢ ograniczone badz zaburzone. Homeostaza sy-
stemu rodzinnego zostaje zachwiana, a nawet przerwana z powodu konfliktu
pomiedzy wiezig rodzinng a indywidualnoscig jednostki, rolami matzenskimi
a rolami rodzicielskimi, byciem rodzicem dziecka z niesprawnoscia intelektualng
a realizacjq roli wobec pozostatych zdrowych dzieci (Bakiera, Stelter 2010: 135).

,Pojawienie sie” dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng prowadzié
moze takze do daleko idacych przeksztalcen w wewnetrznej dynamice rodziny —
w ukladzie rél, aktywnosci zawodowej, w interakcjach miedzy poszczegélnymi
czlonkami rodziny czy w sposobach komunikowania sie.

Emocjonalne funkcjonowanie rodzicow dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Rodzice jeszcze przed narodzinami dziecka maja co do niego pewne zamiary,
wyobrazenia, ktére na ogoél sa piekne, pelne nadziei i ambitnych planéw na
przyszlos¢. W momencie uzyskania diagnozy o niepelnosprawnosci intelektual-
nej dziecka marzenia znikajg, a w ich miejsce pojawia si¢ przerazajaca rzeczywi-
stoé¢. Rodzice przezywaja woéwczas wiele negatywnych emocji, poczawszy od
buntu, gniewu, zalu, az po agresje skierowang w stosunku do siebie badz innych.
Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng s przyczyna powazne-
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go kryzysu rodziny zar6wno w jej spotecznym funkcjonowaniu, jak i w stosun-
kach wewnatrzrodzinnych.

Radzenie sobie w sytuacjach kryzysowych to swoisty proces uczenia sie.
E. Schuchardt opracowala 8 faz do$wiadczania sytuacji kryzysowej przez rodzi-
coéw dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng (za: Karwowska, Albrecht 2008:
16): (1) NieSswiadomos$¢ problemu pojawiajaca sie po otrzymania diagnozy i pole-
gajaca na doswiadczeniu szoku przez rodzicéw, ktérzy w jednej chwili traca po-
czucie bezpieczenistwa, czuja sie bezradni i sg zagubieni. Dominujaca jest rozpacz
i cale spectrum lekow. Rodzice w tej fazie nie u§wiadamiaja sobie, z jakimi proble-
mami przyjdzie im sie zmierzy¢. Nastawieni sa gléwnie na podwazenie prawdzi-
wosci diagnozy, a tym samym nie dopuszczajg do $wiadomosci faktu niepetno-
sprawnosci swojego dziecka. (2) Swiadomosé problemu — na tym etapie pojawiaja
sie stany rozpaczy, zlosci, zalu, smutku i rozczarowania. Powoli ustepuje szok,
jednak nadal trwa przerazenie. U rodzicoéw tych zaczyna pojawia¢ si¢ mechanizm
wyparcia i tworza sobie irracjonalne przekonanie, Ze stan ich dziecka to chwilowe
trudnosci, ktore z czasem mina. (3) Agresja jest faza najbardziej zagrazajaca rowno-
wadze rodziny i jej spdjnosci. Wérdd rodzicéw rodzi sie bunt przeciwko wszyst-
kim i wszystkiemu. Rodzice szukaja winnych za stan dziecka na zewnatrz, przede
wszystkim w stuzbie zdrowia, a takze wzajemnie w sobie (matka w ojcu, a ojciec
w matce). Faza ta jest trudnym do$wiadczeniem, ktére moze doprowadzi¢ do roz-
wodu. (4) Faza nieracjonalnych przedsiewzie¢ w kierunku rehabilitacji dziecka
niepelnosprawnego. Rodzice w dalszym ciagu podwazaja stusznoé¢ diagnozy.
Dokladajg wszelkich staran, by udowodni¢ jak bardzo lekarze si¢ pomylili. W tym
celu podejmuja nieraz nadludzki wysilek terapeutyczny i za wszelka cene pro-
buja doprowadzi¢ do cudu. Charakterystyczne dla tej fazy jest zjawisko gonitwy
terapeutycznej i szukanie cudownego leku lub spektakularnej metody rehabili-
tacyjnej. Na koncu tej fazy zauwazaja bezsens swoich wysitkéw. (5) Depresja jest
etapem utraty jakichkolwiek nadziei, czasem smutku i rozpaczy. Faza ta ma jed-
nak dobra strone — rodzice dokonujq jakby przewartosciowania swoich dotych-
czasowych oczekiwan co do dziecka. Tej fazie nastepuje takze swoista ewaluacja
siebie jako rodzica. Przewartosciowuja swoje wlasne ja i grzebia swoje wyobraze-
nia o dziecku. Pod koniec tej fazy negatywne emocje powoli ustepuja, a stopnio-
wo zaczyna sie krystalizowac realny obraz dziecka. Niestety nie wszystkim rodzi-
com udaje sie wyjé¢ ze stanu depresji, a zaczyna sie u nich poglebia¢ poczucie
izolacjii osamotnienia, a takze umiera mysl o kolejnej prokreacji. (6) Faza racjonal-
nych decyzji jest etapem, kiedy nastepuje pelna akceptacja dziecka. Rodzice szu-
kaja pomocy u specjalistow. Juz nie oczekujg cudu, ale nadal pragng chocby
malego postepu w rozwoju dziecka. Uswiadamiajq sobie fakt, iz ich dziecko nie
bedzie nigdy pelnosprawne. Rodzice juz bez oporéw i wstydu kontaktuja sie
z placéwkami ksztalcenia specjalnego. (7) Faza pelnej aktywnosci rodzicow na
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rzecz rehabilitacji dziecka. Rodzice wlaczaja sie aktywnie w rehabilitacje dziecka.
(8) Faza solidarnosci, w ktorej rodzice tworza badz zapisuja sie do stowarzyszen,
fundacji na rzecz oséb niepelnosprawnych. Wielu rodzicom trudno jest zrozu-
mie¢, ze wychowanie dziecka z niepelnosprawnoécia intelektualng nie zawsze
musi by¢ pasmem niepowodzen, a rodzicielstwo moze sta¢ sie Zrédlem satysfa-
kcji. Ale, zeby taki stan zaistnial, musza by¢ spelnione takze okreslone warunki
spoleczne. Rodzice powinni czu¢, ze wychowuja dziecko zgodnie z warto$ciami
aprobowanymi i ze sg jako rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym akceptowani
przez srodowisko spoleczne (Karwowska 2005: 59).

Opisane fazy doswiadczane przez rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoscig
zwigzane sa z duzym stresem, ktory jak twierdzi E. Pisula (2007: 96), ,wplywa ne-
gatywnie na przebieg interakcji pomiedzy rodzicem a dzieckiem, i zaburza co-
dzienne sposoby postepowania. Wysokie natezenie stresu w polaczeniu z bra-
kiem wsparcia spolecznego sprawia, ze rodzice stwarzaja dziecku znacznie mniej
okazji do zdobywania wzbogacajacych do$wiadczen i uczenia sie dzieki nim no-
wych umiejetnosci oraz zdobywania wiedzy na temat otoczenia. Stres rodzicoéw
niekorzystnie wplywa na rozw6j kompetencji spotecznych dziecka”.

Sytuacja psychologiczna rodzicow dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng przechodza przez wiele
etapow, aby w pelni zaakceptowaé swoje dziecko. Czesto trudno jest im pogodzic¢
sie z faktem, ze ich dziecko jest niepelnosprawne intelektualnie. Akceptacja dzie-
cka z niepelnosprawnoscia intelektualna to przyjecie go takim jakie ono jest, wraz
z jego cechami fizycznymi, charakterem, z jego mozliwosciami umyslowymi
i fatwoscig osiggania sukceséw w jednych dziedzinach, a ograniczeniami i trud-
nosciami w innych. Akceptacja jest szczegélnie istotna, gdyz bez niej rodzice nie
sa w stanie wlasciwie wychowa¢ dziecka. Za$ to, w jaki sposob zostanie ono ,wy-
chowane”, bedzie miato wplyw na jego przyszlos¢.

Poczucie bezpieczenistwa jest éciSle powigzane z akceptacja i mitoscia. Jesli ro-
dzice obdarzaja swoje dziecko takimi uczuciami, wéwczas przyczyniaja sie do
rozwoju jego potencjalnych zdolnosci, mozliwosci. Dziecko tylko w takich wa-
runkach otwiera sie i w pelni ukazuje swoj potencjal, dzieki czemu rodzice moga
kierowac jego rozw6j we wilasciwym kierunku (Okninska 2008: 75-76).

Opierajac sie na kryteriach akceptacji H. Borzyszkowa wyodrebnia nastepujace
,rodzaje stosunku rodzicéw do dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna:

— wlasciwy — gdy rodzice zdaja sobie sprawe z niepelnosprawnodci dziecka
i w zwiazku z tym stawiaja mu wymagania dostosowane do jego mozliwosci
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psychofizycznych, przyzwyczajaja do pokonywania trudnosci, starajq sie
uaktywniac¢ je i usamodzielnia¢;

— zalagodny - gdy rodzice niepelnosprawnosc¢ dziecka uwazaja za wielka krzyw-
de, ktéra mu wyrzadzit los. Chca te krzywde dziecku w jakis$ sposéb wynagro-
dzi¢, otaczajq je zbyt troskliwa opieka i czuloécia, nie stawiajagc mu zadnych
wymagan;

— za surowy — wtedy, gdy rodzice nie chcg uzna¢, ze dziecko jest niepetnospraw-
ne, traktuja je na réwni z dzieckiem normalnym, stawiaja mu wymagania ponad
jego mozliwosci, udzielaja kar i nagan za niewykonanie powierzonych zadan;

— obojetny — gdy rodzice sa przekonani o niepelnosprawnosci intelektualnej
dziecka i dlatego nie interesuja si¢ nim. Ich zdaniem nie warto robi¢ zadnych
zabiegéw wokdl jego spraw, poniewaz wydaje sie im, ze tak czy inaczej nie
osiggnie sie zadnych pozytywnych rezultatow w jego rozwoju” (za: Kozubska
2000: 46).

Istotne znaczenie dla rozwoju dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng
ma takze postawa rodzicow wobec spoleczenstwa. Prawidlowe kontakty towa-
rzyskie i spoteczne zaleza w duzej mierze od samych rodzicéw dziecka z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna. A. Twardowski (1999) twierdzi, ze moga oni
przyjmowac postawe izolacyjng lub integracyjng. Postawa izolacyjna rodzicow
przejawia sie ich wycofaniem z zycia spolecznego. Rodzice wstydza sie dziecka
z niepelnosprawnoscig intelektualng i dlatego unikajg kontaktu ze znajomymi,
przyjaciéimi. Ich dotychczasowe kontakty zostaja bardzo ograniczone. Niechet-
nie réwniez nawigzuja nowe znajomosci. Czasami jest to spowodowane tym, ze
rodzice chcg oszczedzi¢ dziecku i sobie zlosliwych uwag przypadkowych ludzi.
Przeciwienstwem tej postawy jest postawa integracyjna. Charakterystyczna
cecha rodzicéw ja przejawiajacych jest dazenie do utrzymania dotychczasowych
kontaktow spotecznych, a nawet ich rozszerzanie. Tacy rodzice bardzo czgsto
wlaczaja sie do dzialalnosci réznego rodzaju kol, stowarzyszen lub organizacji.
Moga oni tam dzieli¢ sie swoimi refleksjami, spostrzezeniami i radami z innymi
rodzicami dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, jak réwniez nie$¢ pomoc
innym osobom (Okninska 2008: 76-77). Jak zauwaza E. Pisula (2007: 77): , przebieg
integracji rodzicéw z dzie¢mi z zaburzeniami rozwoju dostarcza waznej wiedzy
na temat zjawisk, jakie zachodza w tych rodzinach iich potencjalnego wplywu na
dobrostan i rozw6j dziecka”.

Dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng determinuje zycie wewnatrzro-
dzinne, wyznaczajac kazdemu z czlonkéw rodziny okreslone obowiazki, funkcje
i zadania. Przyjscie na $wiat dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng to dla
wielu rodzicow szok. Zatem ogolnikiem jest stwierdzenie, Ze najlepszym $rodo-
wiskiem rozwoju i wychowania dziecka jest rodzina. W duzej mierze jakosc tego
$rodowiska uzalezniona jest od postaw rodzicéw wobec dziecka. Ksztaltowanie
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sie prawidlowego stosunku do dziecka jest utrudnione przez zaburzenie jego pra-
widlowego rozwoju, a ponadto jest procesem dlugotrwatym, skomplikowanym,
zachodzacym pod wplywem wielu czynnikéw. Kryzys pojawienia sie problemu
niepelnosprawnosci w rodzinie, w poczatkowym okresie przyjmuje ostra, sze-
roka forme, a nastepnie w istotny sposéb wplywa na funkcjonowanie rodziny i jej
czlonkéw (Stelter 2006: 256-257).

W wyniku napotykania coraz wiekszych trudnosci w zyciu codziennym, ktére
czesto przekraczaja mozliwosci i odpornoé¢ psychiczna czlonkéw rodziny, po-
szczegblni jej czlonkowie przezywaja szereg sytuacji trudnych. W rodzinach
posiadajacych dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng nadmierny trud wy-
chowawczy i zbyt nikle wyniki doprowadzaja czesto do syndromu wypalenia.

R. Sullivan przedstawila koncepcje syndromu wypalania sie sit u rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng. Charakterystyczne dla tego zespolu
sq: rezygnacja, pozbawienie energii, a nawet zupelne wyczerpanie psychicznei fi-
zyczne wskutek przecigzenia intensywna opieka nad dzieckiem, odpowiedzial-
noscia za jego los i poczuciem osamotnienia. Samotnos¢, bunt, wrogos¢ do Swiata
pojawiaja sie wraz z dramatem niepelnosprawnosci. To czy fakt nieprawidlowego
rozwoju dziecka wplynie niekorzystnie na jego rodzine i zachowanie rodzicéw,
uwarunkowane jest w duzym stopniu cechami ich osobowosci, emocjonalnym
stosunkiem do dziecka oraz ich pogladami na wychowanie (za: Domarecka-Mali-
nowska 1994: 30-32). Zdaniem E. Pisuli (2007: 85) niepelnosprawnos¢ dziecka
,moze znaczaco wplywac¢ na relacje miedzy rodzicami. Duze natezenie stresu
w tych rodzinach moze oslabia¢ zwigzek miedzy nimi. To za$ z kolei moze nieko-
rzystnie oddzialywac na klimat emocjonalny w rodzinie, stosunek rodzicéw do
dziecka i w efekcie odbija¢ sie na jego dobrostanie i rozwoju. Spéjnosé rodziny
uznaje sie za istotny czynnik wplywajacy na przebieg jego rozwoju”.

Na podstawie dostepnych w literaturze badan mozna stwierdzi¢, ze ,sytuacja
psychiczno-spoleczna rodzin oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, chociaz
specyficzna, w duzym stopniu uzalezniona jest od kombinacji wielu czynnikéw,
nie tylko zwigzanych z niepelnosprawnoéciag dziecka. Coraz liczniejsze badania,
uwzgledniajace specyfike kulturowa i spoteczng oraz punkt widzenia wszystkich
czlonkéw rodziny znajdujacych sie na r6znych etapach swojego zycia, pozwalaja
nasza wiedze poszerza¢ i wykorzystywac jg w dzialaniach praktycznych” (Zyta
2011: 54).

Reasumujgc, mozna sformulowac nastepujace wskazania dotyczace funkcjo-
nowania rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna:

1. Nalezy pamigtaé, ze nie tylko dziecko potrzebuje wsparcia i opieki, ale row-
niez cala rodzina.

2. Rodzice musza mie¢ $wiadomo$¢ rozpoczecia terapii juz w momencie stwier-
dzenia niepelnosprawnosci. Niezbedne jest wiec wypracowanie modelu
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wczesnego wspomagania rozwoju, ktéry umozliwilby skoordynowanie pra-
cy specjalistow.

3. W percepcji rodzicow niepelnosprawnos¢ nie moze przystaniac osoby dziecka.

4. Rodzice powinni zachowywaé rownowage w pelnieniu rol: rodzica i terapeuty
w procesie wychowania i usprawniania swojego dziecka.

5. Rodzice sa najwazniejszym rehabilitantem swojego dziecka. Na nich wlasnie
spoczywa odpowiedzialno$¢ za proces usprawniania dziecka. To rodzice
maja mozliwo$¢ prowadzenia terapii w najbardziej optymalnych warunkach
— w naturalnym Srodowisku, w ktérym dziecko czuje sie bezpiecznie i gdzie
szanse powodzenia rehabilitacji sg najwieksze.

6. Konieczna jest systematyczna wspolpraca rodzicéw ze specjalistami, przy tra-
ktowaniu rodzicow jako réwnoprawnych partneréw w procesie rehabilitacji.

7. Rodzice musze mie¢ Swiadomos¢ koniecznosci systematycznych oddziaty-
wan rehabilitacyjnych jako warunku do osiggnigcia sukcesu.

8. Rodzice powinni dazy¢ do maksymalnego usprawniania swojego dziecka
przy jednoczesnym uwzglednieniu jego psychofizycznych mozliwosci, bez
wytwarzania poczucia bezradnosci i biernosci.

9. Rodzice powinni zna¢ potrzeby swojego dziecka i uwzglednia¢ je w procesie
rehabilitacji.

Niepelnosprawnoéc¢ intelektualna w ujeciu definicyjnym

Niepelnosprawnos$¢ intelektualna, okreslana dawniej jako ,niedorozwdj
umyslowy” czy ,uposledzenie umystowe”, wspoélczesnie jest ujmowana nie tylko
jako pewne ograniczenia w inteligencji i umiejetnosciach adaptacyjnych, ale jest
postrzegana raczej jako problem calej osoby w jej sytuacji zyciowej, wplywajacy
na jej zdrowie, udzial w zyciu spolecznym i pelnione role spoleczne. Zmiana na-
zewnictwa nie jest przypadkowa, bowiem gdy okazalo sie, ze przy odpowiednio
prowadzonej rehabilitacji mozna poprawi¢ poziom osiagnie¢ rozwojowych dzieci
z tym zaburzeniem, dawne ich okreslanie jako uposledzonych umystowo stracito
racje bytu. Termin ten kojarzono bowiem z brakiem szans na osiggniecie poste-
pow w rozwoju motorycznym, psychicznym i spolecznym. Nowe okreélenie ma
przeciwdziata¢ skutkom stereotypowego przekonania, iz osoby z niepetlnospraw-
noscia intelektualna, szczegdlnie w stopniu glebokim, maja tak duze uszkodzenia
moézgu, ze w zasadzie nie mozna im udzieli¢ skutecznej pomocy (Kowalik 2019:
137-141). Zatem termin niepelnosprawnos¢ intelektualna jako jeden z rodzajow
niepelnosprawnosci podlega cigglym przemianom w aspekcie trzech procesow:
nazewnictwa, definiowania i klasyfikowania (Zyta, Cwirynkalo 2013: 54).
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Niepelnosprawnos¢ intelektualna ze wzgledu na wyrazng zlozonos¢ etiolo-
giczng i objawowaq ma bardzo szeroki zakres definicyjny. Zgodnie z klasyfikacjg
ICD-10, Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdro-
wotnych (2008) niepelnosprawnos¢ intelektualna (F70 — F79) to stan zahamowa-
nego badz tez ograniczonego rozwoju umystu, cechujacy sie przede wszystkim
zaburzeniami w zakresie umiejetnosci pojawiajacych sie w okresie rozwoju jednostki
oraz ostatecznie skladajacy sie na jej ogdlny poziom inteligencji i przektadajacy
sie tym samym na zakres zdolnoéci poznawczych, komunikacyjnych, ruchowych
i spotecznych (Puzynski, Wcidrka 2000: 189-192). Ponadto do zdiagnozowania
niepelnosprawnosci intelektualnej musza zosta¢ spelnione nastepujace kryteria:
(1) Istotnie nizsze od przecietnego funkcjonowanie intelektualne, iloraz inteligen-
¢ji zblizony do 70 lub mniej, okreslany za pomoca indywidualnie dobranych
testow inteligencji. (2) Wspolwystepujace deficyty lub uposledzenie zdolnosci
przystosowania przynajmniej w dwéch spoéréd wymienionych dziedzin: poro-
zumiewania sie, zaradnosci osobistej, prowadzenia domu, stanowienia o sobie,
umiejetnosci interpersonalnych, korzystania ze Zr6del wsparcia spolecznego, mo-
zliwoéci uczenia sig, pracy, wypoczynku, dbania o zdrowie i bezpieczenstwo.
(3) Poczatek przed 18. rokiem zycia. Warto nadmieni¢, ze zgodnie z najnowsza
klasyfikacja ICD-11, pojecie ,uposledzenie umystowe” zostalo zastgpione termi-
nem ,zaburzenia rozwoju intelektualnego”.

Natomiast klasyfikacja DSM-5, Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycz-
nego, precyzuje niepelnosprawnos¢ intelektualng jako zaburzenie rozpoczy-
najace si¢ w okresie rozwoju, ktére obejmuje deficyty zar6wno w zakresie funk-
cjonowania intelektualnego, jak i adaptacyjnego w obszarach dotyczacych rozu-
mienia poje¢, funkcjonowania spolecznego oraz w dziedzinach praktycznych.
Spelnione musza by¢ trzy nastepujace kryteria: (1) Obecnos¢ deficytéw w funk-
cjonowaniu intelektualnym, takich jak: wnioskowanie, rozwigzywanie proble-
mow, planowanie, myélenie abstrakcyjne, ocenianie, uczenie sie oraz uczenie sie
na podstawie do§wiadczenia, musi zosta¢ potwierdzona zaréwno przez ocene kli-
niczng, jak i przez dostosowany do pacjenta, standaryzowany test inteligenciji.
(2) Wystepowanie deficytéw w przystosowaniu sie, powodujacych niepowodze-
nia w realizacji standardéw rozwojowych i spoleczno-kulturowych, co uniemoz-
liwia zachowywanie niezaleznosci i odpowiedzialnosci. Bez odpowiedniego
wsparcia deficyty przystosowawcze ograniczaja funkcjonowanie w jednej lub
wielu sposréd codziennych czynnosci, takich jak: porozumiewanie sie, uczestni-
czenie w zyciu spolecznym, samodzielne zycie, w ré6znorodnych srodowiskach,
tj. dom, szkola, praca lub grupa spoleczna. (3) Poczatek deficytéw intelektualnych
i przystosowawczych w okresie rozwojowym. Wszystkie powyzsze kryteria 1-3
musza by¢ spelnione dla stwierdzenia niepelnosprawnosci intelektualnej (Piotro-
wicz, Rymarczyk 2015: 159).
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Badania wtasne

W badaniach diagnostycznych zastosowano studium indywidualnego przy-
padku, ktére dotyczylo Iwony (imie osoby badanej zostalo zmienione), dziew-
czynki z zespolem Downa, u ktérej stwierdzono dodatkowo niepetnosprawnos¢
intelektualng stopnia znacznego (podstawa orzeczenie o niepelnosprawnosci
intelektualnej). Badania zostaly przeprowadzone w Bielsku-Biatej w okresie od
wrze$nia 2018 r. do czerwca 2019 r. i objely swoim zasiegiem — oprécz dziewczyn-
ki z zespolem Downa — takze rodzicéw osoby badanej.

Niniejsze badania zostaly przeprowadzone w jakosciowym modelu badan,
w ktérych zastosowano metode studium indywidualnego przypadku. Metoda ta
jest sposobem badania polegajacym na analizie jednostkowych loséw ludzkich
uwiklanych w okreslone sytuacje wychowawcze lub na analizie konkretnych zja-
wisk natury wychowawczej poprzez pryzmat jednostkowych biografii ludzkich
z nastawieniem na opracowanie diagnozy przypadku lub zjawiska w celu podje-
cia dziatan terapeutycznych (Pilch, Bauman 2001: 72). Wedlug R.E. Stake (2009:
638-639) ,w wielu studiach przypadku nie ma sztywno i jasno okreslonych kolej-
nych etapéw badania: rozwdj probleméw badawczych postepuje az do konca stu-
dium, a przygotowanie raportu zaczyna si¢ juz w trakcie zwiadu badawczego.
Opracowanie konspektu raportu wraz z liczba po§wieconych na kolejne jego cze-
$ci pomaga przewidzie¢ spos6b prowadzenia badania i udzielania odpowiedzi na
postawione pytania badawcze”.

Celem omawianych badan empirycznych byla analiza funkcjonowania rodzi-
ny dziecka z zespolem Downa, a ukierunkowaly ja sformutowane nastepujace
pytania badawcze:

1. Jakie emocje prezentowane sg przez rodzicow wobec dziecka z niepeino-
sprawnoscia?

2. Jakprzebiega proces akceptacji dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna?

3. Jakie postawy rodzicielskie dominujg wobec dziecka z niepelnosprawnosciag
intelektualng?

4. Jakie umiejetnosci oraz metody wychowawcze stosowane sa wobec dziecka

z niepelnosprawnoscia?

Wedlug R.E. Stake (2009: 624) , gléwna zaletg studium indywidualnego przy-
padku jest optymalizacja mozliwosci zrozumienia danego zjawiska czy konkret-
nego przypadku przez udzielenie odpowiedzi na pytania badawcze oraz wiary-
godnos$¢, jaka daje nieustanne triangulowanie opisow i interpretacji przez caty
czas realizacji badania” (Stake 2009: 649-650).

W ramach zastosowanej metody studium indywidualnej przypadku zostaty
wykorzystane nastepujace techniki badawcze:
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— analiza dokumentéw — stuzaca do gromadzenia wstepnych, opisowych czy ilos-
ciowych informacji o badanym zjawisku wychowawczym czy instytucji. Po-
zwala ona na poznanie biografii jednostki i opinii wyrazonych w dokumen-
tach (Pilch, Bauman 2001: 88). Technika ta zostala zrealizowana gléwnie przez
analize dokumentacji, w tym m.in. orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci
intelektualnej;

— wywiad, ktdry jest rozmowa badajacego z respondentem lub respondentami
wedlug opracowanych wcze$niej dyspozycji lub na podstawie specjalnego
kwestionariusza. Stuzy on poznaniu faktéw, opinii i postaw zbiorowosci
(Pilch, Bauman 2001: 92). W badaniach zostat uzyty wywiad skategoryzowany,
jawny, majacy charakter usystematyzowanych pytan, a badani poinformowa-
ni byli o celach, charakterze i przedmiocie wywiadu (Pilch, Bauman 2001: 86);

— obserwacja, ktéra jest podstawowa metodgq zbierania informacji, polegajaca na
systematycznym rejestrowaniu zachowan osoby obserwowanej oraz na inter-
pretacji uzyskanych danych (Lobocki 2004: 46). Jako narzedzie zostat wykorzy-
stany arkusz obserwacyjny, czyli przygotowany kwestionariusz z wytypowa-
nymi zagadnieniami. W odpowiednich rubrykach pod okres§lonym zagadnieniem
byly notowane spostrzezone fakty, zdarzenia i okolicznoéci majace zwigzek
z badanym zagadnieniem (Lobocki 2004: 90);

— test niedokonczonych zdan, ktéry stuzy do okreslenia poziomu przystosowaia
osoby. Narzedzie posiada walory technik projekcyjnych —swobodny charakter
wypowiedzi, duzy stopien ukrycia celu prowadzonych analiz, ewentualnosé
tworzenia nowych trzonéw w zaleznosci od specyficznych celéw badawczych
i zalety metod obiektywnych — latwo$¢ i rzetelnos¢ oceny oraz mozliwosé¢ po-
réwnywania odpowiedzi r6znych oséb i prowadzenia badan grupowych (Ja-
worowska, Matczak 1998: 10). Instrukcja wymaga, aby ankietowany dopisat
cigg dalszy do podanych mu stéw poczatkowych (trzon zdania). Zaklada sie,
ze udzielone odpowiedzi odzwierciedlajg pragnienia, dazenia, leki i postawy
osoby badanej. Wnioskowanie o poziomie przystosowania respondenta odbywa
sie na podstawie uzupelnienia 40 trzonéw zdan, ktére dotycza dominujacego
samopoczucia, postaw wobec przeszltosci, terezniejszosci i przyszlosci, prefero-
wanych wartosci, postaw wobec siebie i innych (Jaworowska, Matczak 1998:
9-12). Ze wzgledu na cel badan i mozliwoé¢ tworzenia nowych trzonéw meto-
de uzupelniono 6 dodatkowymi zdaniami niedokoficzonymi, ktére dotyczyty
sfery dazen i celow (,Najbardziej cenie...”, ,Moja najwiekszg radoscia...”, ,Waz-
ne jest dla mnie...”, ,W zyciu kieruje sie...”, ,Moim najwiekszym skarbem...”,
~Moje dazenia...”);

— Skala Zadowolenia z Zycia, ktéra dotyczy dobrostanu psychicznego badanych
0s0b, czyli subiektywnej oceny wlasnego zycia. Skala sklada sie z pieciu stwier-
dzen odnoszacych sie do ogélnej sytuacji zyciowej. Osoba badana ustosunko-
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wuje si¢ do nich, okreslajgc stopien, w jakim si¢ z nimi zgadza, przyporzad-
kowujac cyfre na skali siedmiopunktowej. Wyniki mieszcza sie w przedziale
od 5 do 35 punktéw (Diener i In. 2008: 35-50).

Podsumowujac zastosowana w badaniach metoda indywidualnych przypad-
kéw nie daje mozliwosci wielkich uogdlnien, a jej celem nie jest reprezentacja
Swiata, ale reprezentacja okreslonego przypadku (Stake 2008: 650) — dziewczynki
z zespolem Downa, a takze jej rodzicow.

Charakterystyka przypadku

Iwona urodzila sie 2006 r. w 36 tygodniu cigzy z powodu odklejajacego sie
fozyska. Byla to czwarta cigza mamy Iwony, ktéra w momencie porodu miala
50 lat. Iwona urodzila sie z wada genetyczna — zespolem Downa oraz z przepu-
kling oponowo-rdzeniowa i obustronnym zwichnieciem stawéw biodrowych.
Iwona przeszla kilka zabiegéw po zwichnieciu stawéw biodrowych (unierucho-
mienie gipsowe) w zwiazku z tym porusza sie za pomoca woézka inwalidzkiego.
Z powodu przepukliny oponowo-rdzeniowej dziewczynka byla nie w pelni spraw-
na, wigkszy wysilek powodowal, Ze dziecko si¢ meczylo i trzeba byto jg nosi¢ na
rekach lub wozi¢ woézkiem. Dziewczynka uczeszczata do przedszkola, a po bada-
niach psychologiczno-pedagogicznych zostala skierowana do szkoly specjalne;.
Z relacji mamy wynika, ze Iwona jest bardzo pogodnym dzieckiem, lubi by¢ przy-
tulana i chwalona. Chetnie bierze udzial w zabawach i grach ruchowych oraz mu-
zycznych. Potrafi jednak by¢ uparta i samowolna, stara sie wymusza¢ preferowa-
ne przez nig formy zabaw i czynnosci. Czesto negatywnie reaguje na koniecznosc¢
podporzadkowania sie, wtedy obraza sig, samodzielnie oddala sie od grupy, pré-
bujac znalez¢ wlasne zajecie.

U dziewczynki stwierdzono, podobnie jak u wiekszosci dzieci z zespotem
Downa, wady w budowie aparatu mowy. Jej jama ustna jest mniejsza niz u pra-
widlowo rozwijajacych sie réwiesnikéw, stad jezyk sprawia wrazenia zbyt dlugiego.
Z powodu hipotonii mie$ni zuchwy usta sg czesto otwarte, a widoczny jezyk cala
masa spoczywa na dnie jamy ustnej. Podniebienie twarde jest waskie i wysoko
wysklepione, natomiast podniebienie migkkie jest zbyt krétkie.

Obecnie rodzice Iwony nie pracuja zawodowo, ze wzgledu na wiek przeby-
waja na emeryturze (matka) i rencie zdrowotnej (ojciec). Rodzina dziecka mieszka
w mieszkaniu trzypokojowym. W gospodarstwie domowym przebywa réwniez
starsza siostra Iwony. Sytuacja finansowa rodziny jest dobra.

Czas wolny Iwona najczeéciej spedza razem z mama, np. chodzac na spacery
do parku. Raz w roku podczas wakacji rodzice wyjezdzaja z Iwona na turnus
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rehabilitacyjny, uzyskujac wsparcie finansowe ze stowarzyszenia, pod opieka
ktoérego znajduje sie dziewczynka.
Funkcjonowanie osoby badanej w wybranych obszarach:

— Samoobstuga. Zachowanie sie przy stole — dziewczyna potrafi samodzielnie
jes¢ za pomoca tyzki i widelca, samodzielnie pije ze szklanki, trzymajac ja
w jednej rece, potrafi rowniez sama posmarowac sobie chleb miekkim mastem.
Sprawno$¢ motoryczna — Iwona z trudnoscig potrafi wchodzic¢ i schodzi¢ po
schodach, trzymajac sie poreczy lub osoby trzeciej. Toaleta i mycie — radzi sobie
z samoobsluga w toalecie, potrafi umy¢ rece mydlem i wytrze¢ do sucha, a takze
umy¢ zeby. Ubieranie sie —potrafi sie ubrac i rozebra¢, rozpina¢ guziki i zamki.
Nie umie zawigzywac sznurowadet.

— Komunikacja. Jezyk — dziewczynka reaguje na polecenia, w sposdb zrozumialy
potrafi opowiadac¢ o zdarzeniach, rozumie proste pytania i daje sensowne od-
powiedzi. Uimowanie réznic — Iwona potrafi dostrzec réznice plci, bezbtednie
nazywa i rozréznia kolory, potrafi rozrézni¢ miedzy krétki — diugi, maly —
duzy oraz ,prawy” i ,lewy” w odniesieniu do samej siebie. Liczby i wielko$ci —
potrafi odr6zni¢ poprawnie ,jedng rzecz” od ,wiele rzeczy”, policzy¢ mechani-
cznie do 10, oraz utozy¢ rzeczy wedtug kolejnosci od najmniejszej do najwigk-
szej. Poslugiwanie sie oléwkiem i papierem — dziewczynka potrafi trzymac
oléwek i rysowac kreski, luki, obrysowac kolo. Rysuje w dajacy sie rozpoznac
postac¢ czlowieka, zaznaczajac glowe, nogi, oczy. Potrafi drukiem napisaé swo-
je imie, jednak nie rozpoznaje go wsréd innych napisanych stéw. Dziewczyn-
ka nie opanowata umiejetnosci czytania.

— Socjalizacja. Udzial w zabawie — dziewczynka niechetnie bierze udzial w zaba-
wach z réwie$nikami, stroni od towarzystwa, zachowuje sie wobec obcych so-
bie os6b niesmialo. Potrafi odtworzy¢ uslyszane historyjki, bardzo lubi $piewac
i tanczy¢ przy muzyce. Czynnosci domowe — Iwona jest dzieckiem, ktére za-
checone przez rodzicéw, chetnie uczestniczy w codziennych czynnosciach do-
mowych: wyciera kurze, pomaga przy nakrywaniu stolu, prébuje odkurzac,
uklada zabawki.

Emocje prezentowane przez rodzicow wobec dziecka
z niepelnosprawnoscia

Pojawienie sie w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna jest
niewatpliwie jednym z najtrudniejszych momentéw. Problemem bardzo czgsto jest
sposob, w jaki rodzicom zostaje przekazana informacja o stanie zdrowia dziecka.
Ponadto pojawiajg sie negatywne emocje wywolane zderzeniem marzen rodzi-
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cOw z rzeczywistoscig, a takze pytania o przyczyny choroby i w zwigzku z tym
czeste postawy obwiniania sie o zaistnienie problemu.

Z przeprowadzonego wywiadu z rodzicami dziecka wynika, ze pierwsze
chwile po urodzeniu cérki wypelnialy skrajne emocje: radoé¢ z narodzin dziecka,
ale i olbrzymi strach o zdrowie cérki. Jak méwila matka dziecka:

[...]1gdy potozna pokazata mi céreczkg nie widziatam jej ,,innosci”. Cieszylam sig z jej narodzin.
Dopiero pdzZniej, po informacji lekarza radosc przeszta w strach o to co bedzie. Jak sobie poradze?
Jak bedzie wyglgdato nasze dotychczasowe zycie? Przeciez my z mezem nie wiemy nic o zajno-
waniu sig dzieckiem z zespotem Downa.

Ponadto ich obawy wigzaly sie takze z mala wiedzg na temat zespolu Downa.
Mimo doswiadczenia, ktdre jako rodzice zdobyli przy wychowaniu juz trojga
dzieci, byli $wiadomi obcigzen zdrowotnych jakie niesie ze sobg zespét Downa.
Ponadto mieli zal do personelu medycznego, gléwnie matka dziecka, gdyzlekarz,
ktéry odbieral poréd, nie miat odwagi osobiscie poinformowaé rodzicow o nie-
pelnosprawnoéci dziecka. Jak zauwaza A. Zyta (2011: 60) ,r6zne sq sposoby infor-
mowania o stanie narodzonego dziecka, zwykle dalekie od zalecanych standar-
dow, zawsze wiaze sie z silnymi emocjami u matki”. Brak odwagi i zlekcewazenie
uczu¢ rodzicielskich respondentka pamigta do dnia dzisiejszego. Wspomnienie
tamtych dni nadal wywoluje negatywne emocje, ktére wéwczas matce towarzy-
szyly. Podczas rozmowy zaznaczyla:

Nigdy nie zapomng miny poloznej odbierajgcej pordd, jej chtodnego i lekcewazgcego spojrzenia.
Czulam sig wyczerpana porodem. Szukatam wsparcia w drugiej kobiecie, matce. Niestety nie
znalaztam go, niestety. Styszatam pokgtne rozmowy pielegniarek, widziatem gesty w mojg stro-
ne. Czutam si¢ bardzo napigtnowana. Bardzo to przezylam i wspominajgc te chwile, nadal to
przezywam. Az chece mi si¢ plakac.

Po narodzinach dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna istotne jest, aby
rodzice wzajemnie si¢ wspierali i razem prébowali na nowo poukladac swoje zy-
cie. Z badan wynika, ze wiekszos¢ obowigzkéw w domu respondentéw, zwiaza-
nych z prowadzeniem domu spoczywala na barkach mamy dziewczynki, Iacznie
z organizacja i realizacja zalecen nauczycieli i specjalistow, takich, jak logopeda
czy fizjoterapeuta. Ojciec dziewczynki wycofal sie nie tylko z prac domowych, by-
cia wsparciem dla zony, a przede wszystkim wycofal sie z kontaktéw z dzieckiem.
W wywiadzie podkreslat:

Nie bardzo wiedzialem, co robic. Mimo ze czytatem o zespole Downa, nigdy nawet nie miatem
stycznosci z takim dzieckiem. Bytem bezradny.

Ponadto z badanh wynika, Ze traktowal dom jako miejsce odpoczynku po pracy
zawodowej. Brak ojca w zyciu rodziny byt odczuwany zaréwno w sposoéb fizycz-
ny, jakipsychiczny, gdyz nie uczestniczyl aktywnie w zyciu samego dziecka — nie
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rozmawial z c6rka, nie spedzat z nig czasu, nie dbat o budowanie wiezi. Odwrotna
sytuacja miata miejsce w stosunku do dzieci starszych pelnosprawnych.

Z badan wynika, ze dla obojga rodzicéw wychowanie dziecka z zespolem
Downa to trud, zmegczenie, czasem wrecz zniechecenie i wyczerpanie fizyczne
oraz psychiczne, ale tez duza radoé¢ i satysfakcja, kiedy dziecko robi nawet drob-
ne postepy w kazdej dziedzinie zycia codziennego. Akceptuja ja taka, jaka jest
i traktujg na réwni z pelnosprawnymi osobami.

Iwona przyszla na $wiat w piecioosobowej rodzinie. Rodzice wspominaja, ze
obawiali sie reakgcji ze strony pozostatych dzieci. Jednak Iwona zostala przyjeta
przez swoje rodzenstwo bardzo serdecznie i z wielkg radoscig, mimo widocznych
Sladow jej innosci. Z wywiadu z rodzicami wynika, Ze jedynie miodsza cérka bo-
rykala sie z uczuciem zazdrosci, jednak z biegiem czasu i to negatywne, aczkol-
wiek zrozumiale uczucie, ustapilo.

Na podstawie przeprowadzonej obserwacji mozna wnioskowa¢, ze Iwona
wychowuje sie w rodzinie bardzo kochajacej. Wystepuje w niej wachlarz uczué
iemocji, ktéry mozna zaobserwowac w kazdej innej rodzinie, nie tylko w rodzinie
z dzieckiem niepelnosprawnym.

Przebieg procesu akceptacji dziecka z niepelnosprawnoscia

Akceptacja dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna to przyjecie go takim,
jakie ono jest, wraz z jego cechami fizycznymi, charakterem, z jego mozliwo$ciami
umyslowymi oraz latwoscig osiggania sukcesow w jednych dziedzinach, a ograni-
czeniami i trudno$ciami w innych.

W procesie akceptacji niepelnosprawnego intelektualnie dziecka duze zna-
czenie ma reakcja wsp6lmalzonka. Z przeprowadzonego wywiadu wynika, ze
matka szybko pogodzila sie¢ z niepelnosprawnoscig cérki. Cho¢, jak zauwaza
A. Zyta (2011: 69), ,matki w rézny sposéb zaklinajg rzeczywisto$¢, chcac aby
wszystko bylo jak przedtem [tj. przed urodzeniem — wtracenie autorow]. Z jednej
strony sa $Swiadome diagnozy (bardzo czesto pelnej negatywnych prognoz), ktéra
w mniejszym lub wiekszym stopniu przyjmuja do wiadomosci, z drugiej, podej-
muja stalg walke o normalnoé¢ swojego dziecka i swojej rodziny. Ta normalnoé¢
w ich mniemaniu ma oznaczaé ,wyjscie z zespolu Downa”. W przypadku ojca
proces akceptacji trwal nieco dtuzej. Zdaniem E. Pisula (2007: 89) zazwyczaj matki
ponosza zasadniczy ciezar opieki nad dzieckiem, a ojcowie uczestnicza w tej opie-
ce w znacznie mniejszym stopniu. Ojciec dziewczynki poczatkowo unikat konta-
ktu bezposredniego z dzieckiem, nie uczestniczyt w zabiegach pielegnacyjnych,
nie nosit cérki, nie chcial zostawaé sam w jej obecnosci. A. Zyta (2011: 124) podaje:
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»O0jcowie moga czué, ze mniej sie realizuja w roli rodzicielskiej, poniewaz maja
dziecko z zespolem Downa, co z kolei moze wplywa¢ na problemy z zaakcepto-
waniem zespolu Downa u dziecka. Narastanie probleméw moze wynika¢ nie tylko
z meskiej dumy czy ego, ale takze z tego, ze wysiltki wczesnej interwencji skupiaja
sie raczej na matkach”. W przypadku ojca Iwony pojawily sie rowniez tzw. ucieczki
w prace: pozostawanie dluzej w pracy, nadgodziny i dodatkowe zajecia zarobko-
we. Sytuacja ulegla zmianie, gdy Iwona skoniczyla 6 miesiecy. Wéweczas tata Iwony
coraz czesciej wykazywal che¢ pomocy Zonie przy corce. Poczatkowo poprzez
przypilnowanie dziecka, gdy lezala w 16zeczku, gdy sie bawila na kocyku, pod-
czas karmienia butelka, bujania czy noszenia. Poprzednie zachowanie ojciec Iwo-
ny tlumaczyl obawga, Zze moze zrobi¢ jej krzywde, Ze nie sprosta wymaganiom
i potrzebom dziecka z racji jej niepelnosprawnosci, ze nie poradzi sobie odpowie-
dnio do sytuacji. Jednoczesnie podkreslit fakt, iz kochal Iwone od momentu przyj-
Scia jej na Swiat. W rozmowie wspominat:

Sam nie wiem dlaczego tak postepowatem. Widzialem po mojej Zonie, Ze szuka we mnie wsparcia,
zZe jest zmeczona prowadzeniem domu, opiekq nad dziecmi. Wolatem zostawac dtuzej w pracy, by
unikngc pory kqpieli, karmienia Iwony. Nie potrafig tego wyttumaczyc. Byc moze balem sig jej
zrobic krzywdg zbyt mocnym usciskiem, tym, ze moge jq Zle chwycic i sprawic jej bél. Czas, ktory
stracilem, nie byl juz nigdy do nadrobienia. Wigzi z [wong, takiej jakq miala i ma zona, nigdy juz
nie zbudowatem.

Duze znaczenie w procesie akceptacji niepelnosprawnosci intelektualnej od-
grywa rowniez reakcja ze strony rodziny, a takze reakcja i wsparcie, jakie dostar-
czaja sobie nawzajem malzonkowie. Niekt6rzy badacze wyrézniaja tylko dwa ro-
dzaje wsparcia, uwzgledniajac jego pochodzenie: od wspdétmalzonka oraz od
innych oséb (Pisula 2007: 93). Ankietowani rodzice dziecka z niepelnosprawno-
Scig mogli liczy¢ takze na wsparcie ze strony starszych dzieci. Starsze rodzenistwo
Iwony nie zwracalo uwagi na jej niepelnosprawnos¢. Matka Iwony doceniatla ich
pomoc i zaangazowanie podczas opieki nad siostra czy podczas zabawy. Zwra-
cala uwage, ze niejednokrotnie dzieki ich zaangazowaniu mogta przygotowac
posilek dla calej rodziny, posprzata¢ mieszkania, zrobi¢ pranie itp. Mama Iwony
podczas rozmowy zwracala uwage rowniez, ze:

[...] najtrudniejsze bylo takze ,roztozenie” rél macierzysiskich na pozostate dzieci. Kazde z nich
wymagato bowiem nie tylko opieki, zainteresowania, pomocy w nauce, ale przede wszystkim
czutosci. Starsze rodzeristwo nigdy nie buntowato si¢ przeciw takiemu stanowi rzeczy — jednak
jak to dzieci pragneli mojej uwagi, rozmowy.

Reasumujac przebieg akceptacji dziecka z niepetnosprawnoécia przez rodzi-
coOw zalezy od wielu czynnikéw. Szczegdlng jednak role odgrywaja wéréd nich
posiadane zasoby oraz stosowane strategie radzenia sobie z obcigzeniami (Pisula
2007: 120-121).
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Postawy wobec dziecka z niepelnosprawnoscia

Z analizy Testu niedokoficzonych zdah wynika, ze hasto Dla kobiety bycie
matkg / Dla mezczyzny bycie ojcem uruchamito skojarzenia zwigzane z oddaniem sie
innym, odpowiedzialnoscia, obowiazkiem. Pojawia sie rodwniez szczescie —
w przypadku mamy Iwony i spetnienie dla matki oraz dla ojca.

Matka Iwony uwaza (odpowiedzZ na zdanie:

Dzigki macierzynistwu zyskuje [ ...], Ze dzigki petnionej roli zyskatam i zyskuje kazdego dnia ra-
dos¢, cierpliwost i nowe specyficzne doswiadczenia.

Natomiast ojciec uwaza, ze zyskal miloé¢ bliskich.

Ponadto z przeprowadzonego badania wynika, ze zaangazowanie w opieke
nad Iwong bylo i jest znacznie bardziej absorbujace. Pojawia sie nawet stwierdzenie
o utracie swobody, czesci siebie. Potwierdzeniem takiego stanu u matki dziew-
czynki jest reakcja jej ojcaijego poczucie utraty zony. Rodzice jednocze$nie wska-
zuja, ze milos¢ i odpowiedzialnos¢, a takze opiekunczosé i poswiecenie, to czynniki
najistotniejsze w ich rodzicielstwie. Poza tym rodzice Iwony prezentuja postawe
akceptacji. Rodzice nie oczekuja od innych wspdlczucia, litosci czy przywilejow.
Akceptuja Iwone z jej cechami fizycznymi, usposobieniem, z jej umystowymi
mozliwosciami i fatwoscig osiggnie¢ w jednych dziedzinach, a ograniczeniami
i trudno$ciami powodzenia w innych.

Z przeprowadzonej obserwacji wynika, ze dziewczynka jest kochana za to, ze
jest, a nie za to, co potrafi robi¢. Rodzice zdaja sobie sprawe z niepelnosprawnosci
i z ograniczen corki, dlatego stawiaja wymagania dostosowane do jej mozliwosci
psychofizycznych. Ciesza sie z najmniejszych sukceséw dziecka, mobilizuja do
wysitku i przezwyciezania trudnosci. Badani rodzice kochaja swoje dziecko,
chwala je, ale takze krytykuja niewlasciwe jej zachowanie. Nie chronig nadmier-
nie, wyznaja zasade, ze wszyscy powinni ponosi¢ konsekwencje swojego poste-
powania. Wychowuja dziecko tak, aby bylo szczesliwe.

Przejawem prawidlowego stosunku do dziecka jest realna ocena jego sytuacji
i szans na przyszlos¢. Rodzice Iwony sa w stalym kontakcie z stowarzyszeniami
iinnymi organizacjami pozarzadowymi. Instytucje te daja nie tylko wsparcie Iwo-
nie, ale i jej rodzicom. Dzieki tym kontaktom rodzice dziewczynki moga liczy¢ na
wsparcie finansowe przy zakupie sprzetu rehabilitacyjnego, obuwia ortopedycz-
nego czy wyjezdzie na coroczny turnus rehabilitacyjny. Ponadto rodzice myslg
o przyszloéci Iwony i dalszej jej edukacji oraz rehabilitacji zar6wno tej fizycznej,
jak i spotecznej. W tym celu nawiagzali kontakt z organizacja pozarzadowa, ktéra
Swiadczy ustugi m.in. w ramach programu Asystent Osoby Niepelnosprawnej
oraz prowadzi warsztat terapii zajeciowej. Jak zauwaza E. Pisula (2007: 164), po-
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moc oferowana rodzinie przez instytucje do tego powolane nie eliminuje oczywi-
Scie do§wiadczania przez nia probleméw. Rodzice i rodzenstwo dziecka z zabu-
rzeniami rozwoju nadal muszg radzi¢ sobie z wyzwaniami. Nie ulega jednak
watpliwosci, ze odpowiednie wsparcie i pomoc moze to znacznie utatwi¢, zwiek-
szajac szanse na lepsze zycie, a takze na ,rozbudzanie” pozytywnych postaw wo-
bec dziecka z niepelnosprawnoscia.

Umiejetnosci oraz metody wychowawcze stosowane
wobec dziecka niepelnosprawnego

Dla rodzicéw informacja, w ktérej dowiaduja sie o niepetlnosprawnosci swo-
jego dziecka, jest niejednokrotnie dramatem. Po okresie szoku i buntu, zalu i gniewu
nastepuje okres, w ktérym rodzice prébuja zaczynac organizowac zycie swojej
rodziny ,na nowo”, tak aby jak najlepiej dziecko wychowac i przystosowaé¢ do
funkcjonowania w normalnym spoleczenistwie.

Wychowanie kazdego dziecka, tym bardziej dziecka z niepelnosprawnoscia,
jest trudniejsze, gdyz niepelnosprawny wymaga szczeg6lnej milosci, cierpliwo-
Sci, zrozumienia, szacunku i poszanowania jego godnosci (Bielecki 2002: 56—64).
Z przeprowadzonych badan wynika, ze rodzice Iwony, wykorzystujac doswiad-
czenia wyniesione z wychowania dzieci zdrowych, zauwazyli, ze stosowanie tych
samych metod na poczatku nie przynosilo oczekiwanych rezultatéw. Ten brak
skutecznosci byl na poczatku przyczyna frustracji i poczucia bezradnosci. Wspol-
nie w rozmowie zaznaczali, ze:

Wychowanie dziecka z zespotem Downa, dziecka niepetnosprawnego to Z rozmowy
z rodzicami wynika, ze dla nich waznym celem wychowania Iwony byto uczenie
dziecka wlasciwych wyboréw — wlasciwej hierarchii wartosci i poczucia odpowie-
dzialnosci. Ich poglad podyktowany byl checig przygotowania coérki do samo-
dzielnego zycia w $rodowisku spotecznym wsréd ludzi zdrowych. Istotng
sprawg, jest bezkompromisowa mitos¢, akceptacja dziecka i zyczliwa atmosfera
caltej rodziny. Kierujac sie takimi przestankami rodzice Iwony starali si¢ by kazda
aktywnos$¢ odbywala sie wérdéd innych ludzi.

Zaréwno z obserwacji, jak i przeprowadzonego wywiadu wynika, ze ulubio-
nym sposobem na spedzanie czasu wolnego byly — i sq — spacery. Rodzice Iwony
sq osobami bardzo wierzacymi, dlatego tez jedna z aktywnosci, a zarazem forma
uspoleczniania corki byl udzial w nabozenstwach religijnych w pobliskiej parafii.
Poza tym Iwona lubi uklada¢ puzzle, sama oraz z innymi osobami, gra w gry plan-
szowe oraz koloruje.

Iwona, jak kazde dziecko, przejawia rowniez zachowania trudne, wtedy matka
wywolac¢ wlasciwe zachowanie u cérki. Gdy to nie pomaga, rodzice stosuja nagro-
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dy ikary w systemie wychowania cérki. Do kar uznawanych przez rodzicéw nale-
zy: zakaz uzywania tabletu lub skrécenie czasu korzystania z urzadzenia badz
zakaz sluchania muzyki. Wiekszy jest wachlarz nagréd: pochwaly, przytulanie,
nowa zabawka, dluzsze korzystanie z tabletu, ogladanie telewizji czy stuchanie
muzyki. Iwona jest dziewczynka z lekka nadwaga. Rodzice staraja sie by odzy-
wiatla sie zdrowo i zamiast slodyczy podaja jej owoce. Stad tez dla Iwony nagroda
jest rowniez ulubiony batonik czekoladowy. Cho¢, jak zaznaczajq rodzice, czes-
ciej mimo wszystko stosuja nagrody niz kary. Ponadto matka przyktadem poka-
zuje corce jak nalezy sie zachowywad, jakich stéw nalezy uzywac itd., a Iwona
jako baczny obserwator czesto nasladuje mame w czynach, gestach i sposobie mé-
wienia.

Whioski i podsumowanie

Rodzina, w ktdrej na §wiat przychodzi dziecko z niepelnosprawnoscia intele-
ktualna, boryka sie z wieloma problemami. Poszczegélni czlonkowie rodziny
muszg odnalez¢ sie w nowej sytuacji, a takze stara¢ sie wspomagac rozwoj nie-
pelnosprawnego intelektualnie jej czlonka. Szczegdlnie istotna jest tu postawa ro-
dzicow wobec dziecka, gdyz to oni swoim postepowaniem daja przyklad innym.
Na podstawie przeprowadzonych badah mozna sformulowac¢ nastepujace wnioski:

1. Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng niejednokrotnie spo-
tykaja si¢ z trudnoséciami w sferze emocjonalnej. Emocje i uczucia prezentowane
przezrodzicow dziecka z zespotem Downa sa ambiwalentne. Mitos¢ i rados¢ z na-
rodzin dziecka przeplata sie ze strachem, zalem, rozczarowaniem. Wazne, by ro-
dzice — malzonkowie wzajemnie si¢ wspierali i razem prébowali na nowo ulozy¢
swoje zycie rodzinne, zawodowe, towarzyskie.

2. Proces akceptacji dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng, w tym dziec-
ka z zespotem Downa, jest bardzo zlozony, trudny i czasochtonny. Proces ten jest
inny w przypadku rodzicéw, ktérzy informacje o niepelnosprawnosci dziecka
otrzymali przez jego narodzinami, inny w przypadku tych rodzicow, ktérzy nie
mieli wykonywanych badan prenatalnych. Z badan wynika, iz po uptywie fazy
szoku matka szybko pogodzila sie z niepelnosprawnoscia intelektualna corki.
Bardziej czasochlonny i trudniejszy byl proces akceptacji niepelnosprawnosci
dziecka przez ojca. Duze znaczenie w procesie akceptacji niepelnosprawnosci
intelektualnej dziecka w rodzinie odgrywa réwniez reakcja ze strony innych jej
czlonkoéw (rodzenstwa, dziadkow itd.). Wsparcie spoleczne jest bardzo wazne
i zdecydowanie korzystnie wplywa nie tylko na sam proces akceptacji, ale przede
wszystkim na rozw6j samego dziecka.
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3. Wobec dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna, w tym dziecka z ze-
spotem Downa, dominuje postawa akceptacji. Rodzice przyjmuja niepelnospraw-
nos¢ wlasnego dziecka, zdaja sobie sprawe z ograniczen oraz mozliwosci. Przyj-
muja dziecko, takim jakim ono jest, Iacznie z zaletami i wadami, cechami fizycznymi,
usposobieniem, mozliwo$ciami umystowymi i trudnoéciami w niektérych dzie-
dzinach. Sa empatyczni i tolerancyjni, lecz nie bezkrytyczni wobec dziecka i jego
zachowan.

4. Wobec dziecka z niepelnosprawnoécia intelektualna rodzice stosujq takie
same metody wychowawcze jak wobec jego starszego rodzenstwa. Pozwalajq
dziecku na samodzielne dzialanie, dajac jednoczesnie do zrozumienia, Ze jest za
wyniki tego dzialania odpowiedzialne. Kierujq dzieckiem, wyjasniajac, ttumaczac
bez wymuszania okreslonych zachowan. Szanuja dziecko i jego indywidualne ce-
chy, a stawiane wymagania sa zgodne z jego mozliwoséciami rozwojowymi. Mimo
niepelnosprawnosci intelektualnej traktuja dziecko jako réwnoprawnego czlonka
rodziny.

Dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng potrzebuje specjalnej pomocy,
ktéra powinna by¢ proporcjonalna do rodzaju i stopnia jego dysfunkcji. Wymaga
indywidualnego traktowania, a jego rozw6j w duzym stopniu zalezy od wiasci-
wych warunkéw $rodowiskowych i odpowiedniego zaspokojenia jego potrzeb
przez rodzicow. Wazne jest, aby rodzice mieli sSwiadomos¢, ze dziecko z niepetno-
sprawnoécia — obok potrzeb wystepujacych u innych dzieci — ma dodatkowe (spe-
cyficzne) potrzeby, ktére nalezy zaspokajac, aby we wlasciwy sposéb wspomagac
rozw¢j dziecka.

Opieka i wychowanie dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna niejedno-
krotnie sprawia, ze malzenstwo jego rodzicéw przestaje by¢ intymnym zwigzkiem
kobiety z mezczyzna i polega jedynie na wspolpracy przy rehabilitacji dziecka
(Bakiera, Stelter 2010: 148). W obliczu probleméw i obowiazkéw matzonkowie za-
czynaja traci¢ ze sobg kontakt i pojawia sie wzajemna obco$¢ spowodowana nie-
pelnosprawnoscia dziecka. Znajduje to potwierdzenie w wypowiedziach ojca,
dla ktérego rodzicielstwo oprécz wyrzeczen i poczucia utraty czeéci siebie kojarzy
sie takZe z utrata zony. Mozna zatem zaryzykowac stwierdzenie, ze ojcostwo wo-
bec niepelnosprawnosci intelektualnej, to ojcostwo trudniejsze niz w przypadku
rodzica dziecka zdrowego, przede wszystkim dlatego, ze realizowanie si¢ w roli
rodzica dla ojca, w wiekszym stopniu niz dla matki uzaleznione jest od tego, czy
dziecko spelnia oczekiwania i wyobrazenia. Stad tez brak spostrzeganych zyskow
z pelnionej roli wsréd badanych ojcéw doswiadczajacych niepelnosprawnosci
intelektualnej swoich dzieci (Bedkowska-Heine 2001: 390—-405).

Proces opieki, rehabilitacji i wychowania dziecka z niepelnosprawnoscig (po-
dobnie zdrowego) zmierza do uksztaltowania osobowosci wspoélzaleznej, czyli
zyjacej jednoczesnie dla siebie i innych. Dla rodzicéw dziecka z niepetnospraw-
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noscig intelektualng oznacza to podjecie trudnej i waznej misji. Waznej, bo przy-
gotowujacej dziecko - na miare jego mozliwosci - do bycia samodzielna jednostka,
tj. potrafigca radzic sobie w najprostszych, codziennych czynnosciach: ubieraniu
sig, myciu, spozywaniu positkéw i potrafigcg zasymilowac¢ sie ze srodowiskiem
ludzi zdrowych. Trudnej, bo wymagajacej od rodzicow duzej dyscypliny w reali-
zowaniu zadaf wychowawczych. Posiadanie dziecka z niepelnosprawnoscig in-
telektualna to takze niekonczace sie pytanie, jak polaczy¢ rodzicielska odpowie-
dzialnoé¢ z wlasnymi planami zyciowymi?

Jedna z wazniejszych cech charakteryzujacych tego typu rodzicielstwo jest
koniecznoé¢ uporania sie z konfliktem odpowiedzialnosci z jednej strony za dzie-
cko z niepelnosprawnoscig, z drugiej - za inne dzieci, inne sprawy, ambicje i plany
zyciowe. Uwzgledniajac te trudnosci, coraz czesciej spostrzega sie rodzine dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualng jako przedmiot i podmiot terapii, co mozna
zaobserwowa¢ w dyskusji toczacej sie na ten temat w literaturze przedmiotu.
Ponadto panuje coraz wieksze zrozumienie dla trudnej sytuacji psychologicznej
rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscig intelektualng i specyfiki probleméw,
z ktérymi sie one borykaja. Ros$nie Swiadomos¢, ze tylko poprzez pomoc rodzinie
mozliwa jest pomoc samemu dziecku. Tak wiec, cho¢ punktem wyjscia do rozpa-
trywania probleméw rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia sa trudnosci
rozwojowe dziecka, to jednak powinnismy réwniez mie¢ na wzgledzie trudnosci
i cierpienia pozostalych czlonkéw rodziny. Cze$¢ tych trudnosci mozna by
usuna¢ lub przeksztalci¢ w zyciodajna sile, gdyby stworzy¢ okreslone warunki
spoleczne, psychologiczne i duchowe. Warunki te do pewnego stopnia mozemy
kreowaé. My, czyli zar6wno specjalisci, rodzice, jak i spoleczenstwo. Chodzi o to,
aby traktowac dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng jako wartos¢, ktora
dla rodzicéw i spoleczenstwa stanowi wezwanie do ochrony.

Podsumowujac, rodzina wychowujaca dziecko z niepelnosprawnosécia intelek-
tualng z zespolem Downa przezywa wiele trudnosci oraz ,kryzyséw”, m.in.
w aspekcie emocjonalnym i wychowawczym. Rodzicom/opiekunom tych dzieci
w pierwszej kolejnosci przychodzi zmaga¢ si¢ z wlasnymi emocjami oraz proce-
sem akceptacji niepelnosprawnosci dziecka. Sytuacja ta wymaga od nich spojrze-
nia na swoje zycie z innej perspektywy oraz przewartoSciowania go. Zaakcepto-
wanie i przystosowanie sie do tego, czego nie mozna zmieni¢, wymaga takze od
rodzicow/opiekunéw duzego wysitku, ale kiedy sie to uda, osiagaja spokéj i zdol-
no$¢ zaangazowania sie w trud wychowania dziecka bez udziatu skrajnie negatyw-
nych emocji. Jednoczesnie potrafia zaakceptowac¢ swoje rodzicielstwo wobec
swojego dziecka, dostrzegajac w nim pozytywne elementy.

Zaprezentowane badania i wnioski z nich wynikajace nie wyczerpuja w catosci
omawianego zagadnienia. Nie mozna takze na ich podstawie dokonywa¢ daleko
idacych uogélnien dotyczacych funkcjonowania rodziny dziecka niepetnospraw-
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nego intelektualnie z zespolem Downa, gdyz badania sa li tylko préba opisu wy-
branego przypadku. Przedstawione wyniki takze nie Swiadcza o finalizacji badan
dotyczacych tej problematyki, lecz moga przyczyni¢ sie do dalszych dociekan na-
ukowych.

Bibliografia

Bedkowska-Heine V. (2007), Wplyw przewlekiej choroby dziecka na funkcjonowanie w roli ojca
[w:] B. Cytowska, B. Wilczura (red.), Dziecko chore. Zagadnienia biopsychiczne i pedagogicz-
ne, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Bakiera L., Stelter Z. (2010), Rodzicielstwo z perspektywy rodzicéw dziecka petnosprawnego
i niepetnosprawnego intelektualnie [w:] A. Kotlarska-Michalska (red.), Roczniki Socjologii
Rodziny. Studia Socjologiczne i Interdyscyplinarne. Tom XX. Zalety i wady Zycia w rodzinie
i poza rodzing, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan.

Bielecki J. (2002), Wychowanie szansq dojrzatej osobowosci [w:] A. Grochowska (red.), Wokét
psychologii osobowosci, UKSW, Warszawa.

Bubata K., Gierek P. (2018), Funkcjonowanie spoteczne dorostej osoby z zespotem Downa — stu-
dium przypadku, Niepelnosprawnos¢ i Rehabilitacja, nr 4.

Chrzanowska 1. (2009), Zaniedbane obszary edukacji — pomiedzy pedagogikq a pedagogikq spe-
cjalng. Wybrane zagadnienia, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Chrzanowska I. (2018), Pedagogika specjalna. Od tradycji do wspdiczesnosci, Oficyna Wydawni-
cza ,Impuls”, Krakow.

Cunningham C. (1992), Dzieci z zespotem Downa. Poradnik dla rodzicéw, WSiP, Warszawa.
Cwirynkato K. (2010), Spoleczne funkcjonowanie osib z lekkg niepetnosprawnoscig intelektualng
w kontekscie ich autonomii i podmiotowosci, Wydawnictwo Edukacyjne Akapit, Torun.
Cwirynkato K., Antoszewska B. (2010), Aktualne podejscia w pedagogice 0sdb z niepetnosprawno-
scig intelektualng [w:] S. Przybylinski (red.), Pedagogika specjalna — tak wiele pozostaje dla nas

tajemnicg, Wydawnictwo OWM, Olsztyn.

Diener E., Lucas R.E., Oishi S. (2008), Dobrostan psychiczny. Nauka o szczgsciu i zadowoleniu
z zycia [w:] J. Czapinski (red.), Psychologia pozytywna. Nauka o szczgsciu, zdrowiu, sile i cno-
tach czlowieka, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Domarecka-Malinowska E. (1994), Pomoc rodzinie dziecka niepetnosprawnego, Edukacja i Dia-
log”, nr 10.

Grzegorzewska M. (1964), Pedagogika specjalna, PIPS, Warszawa.

Jaworowska A., Matczak A. (1998), Test Niedokoriczonych Zdari Rottera (RISB). Podrecznik,
PTP, Warszawa.

Kaczmarek B.B. (2008), Wykorzystywanie gestow w procesie porozumiewania si¢ 0séb z zespolem
Downa [w:] B.B. Kaczmarek (red.), Wspomaganie rozwoju dziecka z zespotem Downa — teoria
i praktyka, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Kaminska-Reyman J. (1995), Rodzice zagubieni w rzeczywistosci [w:] 1. Heszen-Niejodek
(red.), Doswiadczanie kryzysu — szansa rozwoju czy ryzyko zaburzen?, Wydawnictwo US,
Katowice.

Karwowska M., Albrecht M. (2008), Niepetnosprawnos¢ dziecka przyczyng rozpadu czy spéjnosci
rodziny?, Transdyscyplinarne Studia o Kulturze (i) Edukacji, nr 3.



146 Kamila Bubala, Piotr Gierek

Karwowska M. (2005), Rodzice w trudnej sytuacji wychowania dziecka niepetnosprawnego intelek-
tualnie [w:] Z. Janiszewska-Niescioruk (red.), Sfery zycia 0s6b z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Klajmon-Lech U. (2018), Trajektoria zycia rodzicow dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi,
Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun.

Koscielska M. (1995), Oblicza uposledzenia, PWN, Warszawa.

Kowalik S. (2019), Rola rehabilitacji w rozwoju 0sob niepetnosprawnych intelektualnie — co lekarze
powinni o tym wiedzie¢, Medycyna Praktyczna, nr 1.

Kowalik S. (2020), Stosowana psychologia rehabilitacji, t. 17, Scholar, Warszawa,.

Kozubska A. (2000), Opicka i wychowanie w rodzinie dziecka uposledzonego umystowo w stopniu
lekkim, WU AB im. Kazimierza Wielkiego, Bydgoszcz.

Eobocki M. (2004), Metody i techniki badati pedagogicznych, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”,
Krakow.

Maciarz A. (2005), Maly leksykon pedagoga specjalnego, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Marzec H., Ruszkiewicz D. (2014), Wspdlczesna rodzina polska w sytuacji kryzysu, Naukowe
Wydawnictwo Piotrkowskie, Piotrkéw Trybunalski.

Miegdzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Probleméw Zdrowotnych — X Rewi-
zja, t. 1, wyd. 2008.

Minczakiewicz E. (2001), Jak pomdc w rozwoju dziecka z zespolem Downa, Wydawnictwo Nau-
kowe AP, Krakéw.

Okninska M. (2008), Proces akceptacji dziecka uposledzonego umystowo w rodzinie [w:] Student
niepetnosprawny, Szkice i Rozprawy, nr 8 (1), IP UPH, Siedlce.

Minczakiewicz E. (2015), Rodziny z dzieckiem z zespolem Downa w sytuacji kryzysu ekonomicznego,
przemian spolecznych i obyczajowych [w:] Wychowanie w Rodzinie, t. 11, ZHE IP UW, Krakéw.

Paficzyk J. (2006), Uposledzenie umystowe czy niepetnosprawnosc intelektualna [w:] J. Panczyk
(red.), Forum pedagogow specjalnych XXI wieku, Wydawnictwo UL, £.6dzZ.

Pilch T., Bauman T. (2001), Zasady badari pedagogicznych, Zak, Warszawa.

Piotrowicz R., Rymarczyk K (2015), Niepetnosprawnos¢ intelektualna — neurorozwojowe zaburze-
nie [w:] F.M. Robakowski (red.), Spektrum Autyzmu — nerorozwojowe zaburzenia wspotwy-
stepujgce, Wydawnictwo Krajowe Towarzystwo Autyzmu, Warszawa.

Pisula E. (2007), Rodzice i rodzeristwo dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnictwo UW, War-
szawa.

Puzynski S., Wciérka J., (2000), Klasyfikacja zaburzeri psychicznych i zaburzeri zachowania
w ICD-10. Opisy kliniczne i wskazowki diagnostyczne, Vesalius, Krakow—-Warszawa.

Stake R. E. (2009), Jakosciowe studium przypadku [w:] N.K. Denzin, Y.S. Lincoln (red.), Metody
badat jakosciowych, t. 1, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Stelter Z. (2007), Rodzina z dzieckiem uposledzonym unystowo [w:] A. Michalska (red.), Roczni-
ki Socjologii Rodziny. Studia Socjologiczne i Interdyscyplinarne, t. 17 — Obrazy zycia rodzinnego
z perspektywy interdyscyplinarnej, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan.

Twardowski A. (1999), Sytuacja dzieci niepetnosprawnych [w:] I. Obuchowska (red.), Dziecko
niepetnosprawne w rodzinie, WSiP, Warszawa.

Wyczesany J. (1999), Pedagogika uposledzonych umystowo. Wybrane zagadnienia, Oficyna Wy-
dawnicza ,Impuls”, Krakow.



Wybrane aspekty funkcjonowania rodziny dziecka z zespotem Downa... 147

Zakrzewska-Manterys E. (1995), Down i zespdt wqtpliwosci. Studium z socjologii cierpienia,
Semper, Warszawa.

Zarzecki L. (2012), Teoretyczne podstawy wychowania. Teoria i praktyka w zarysie, Rada Wydaw-
nicza Karkonoskiej Panistwowej Szkoty Wyzszej, Jelenia Gora.

Ziemska M. (1973), Postawy rodzicielskie, Wiedza Powszechna, Warszawa.

Zotkowska T. (2004), Wyrdwnywanie szans spotecznych 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng.
Uwarunkowania i obszary, Oficyna In Plus, Szczecin.

Zyta A. (2011), Zycie z zespolem Downa. Narracje biograficzne rodzicéw, rodzeristwa i dorostych
0s0b z zespotem Downa, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakow.

Zyta A., Cwirynkato K. (2013), Nowe kierunki i tendencje pedagogiki oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng — zmiany terminologiczne, Niepelnosprawnos¢. Dyskursy Pedagogiki Spe-
cjalnej, nr 10.



Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 37/2020

Disability. Discourses of special education
No. 37/2020

Ling Guo
Leshan Normal University, Leshan, PR of China
Milon Potmésil

University of Silesia in Katowice

A survey on school adaptation of pupils
with developmental disabilities in mainland China!

In order to provide reference for intervention of school adaptation to special schools and improve
the adaptation level of children with disabilities to their school life, this study investigated the cur-
rent situation of school adaptation among children in Peizhi department? of special schools. The
sample comprised by 197 pupils from 1st to 3rd grades in 9 special schools in Sichuan province of
mainland China. Brief Demographic Questionnaire and School Adaptation Assessment Scale for
Children with Disabilities were used to collect data. The results show that the overall situation of
school adaptation for children with developmental disabilities is not satisfying and especially
need to be improved in the dimensions of resource utilization& rule adaptation, interpersonal
communication & activity participation, and academic activities & common sense accumulation.
Moreover, there is no significant gender or geographical differences of school adaptation. How-
ever, significant variances are existing among children with different types of disabilities with the
best school adaptation among children with intellectual disabilities and worst among children
with multiple disabilities. And there are significant differences in school adaptation among chil-
dren at different ages. The adaptation of older children is significantly better than that of younger
children.
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Badania sondazowe adaptacji szkolnej uczniéw

z zaburzeniami rozwojowymi w kontynentalnych Chinach

Artykul przedstawia wyniki badan dotyczacych poziomu adaptacji szkolnej uczniéw szkét spe-
gjalnych podlegajacych wydzialowi edukacji dla dzieci z zaburzeniami rozwojowymi. Jego celem

1

This study is the result of a speech at the International conference Unequal Education. Forum for the ex-
change of thoughts and experiences, organized by a team of special educators from the Faculty of Arts
and Educational Science at the University of Silesia in Katowice, headed by dr hab. Elzbieta Gérni-
kowska-Zwolak, prof. US. The conference was held on November 20, 2019 in Cieszyn. The event
was co-organized by the Polish Teachers’ Union and the Paradygmat Foundation.

Peizhi department is one department for children with developmental disabilities in compre- hensi-
ve special schools in China, which literally means education department for children with intellec-
tual disabilities.
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byla analiza obecnej sytuacji oraz opracowanie wskazan odnosnie interwencji i wspomagania
procesu adaptacji dzieci z zaburzeniami rozwojowymi do Zycia szkolnego. Badaniami objeto
9 szkoét specjalnych w prowingji Sihuan w Chinach kontynentalnych, grupa badawcza liczyla
facznie 197 ucznioéw klas I-III. Do zebrania danych wykorzystano Brief Demographic Question-
naire (Skr6cony Kwestionariusz Demograficzny) oraz School Adaptation Assessment Scale for
Children with Disabilities (Kwestionariusz Oceny Adaptacji Szkolnej Uczniéw z Niepelnospraw-
no$ciami). Uzyskane rezultaty pokazuja, Ze poziom przystosowania do zycia szkolnego uczniéw
z zaburzeniami rozwojowymi nie jest zadowalajacy i wymaga poprawy przede wszystkim w za-
kresie takich wymiaréw jak: wykorzystanie zasobow i adaptacja do zasad, komunikacja inter-
personalna i uczestnictwo w zajeciach, aktywnosci szkolne i przyrost wiedzy. Ple¢ i czynniki
geograficzne nie réznicujg istotnie uzyskanych wynikéw, stwierdzono natomiast, ze istnieja
znaczne réznice miedzy dzie¢mi z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci, wsréd ktérych
najlepiej adaptuja sie do zycia szkolnego dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, a najnizszy
poziom adaptacji wykazuja dzieci z niepelnosprawnoscia sprzgzong. Stwierdzono takze istotne
réznice w adaptacji wéréd dzieci w réznym wieku. Poziom adaptacji starszych uczniéw jest
znaczaco wyzszy niz mlodszych dzieci.

Stowa kluczowe: zaburzenia rozwojowe, adaptacja szkolna, Chiny kontynentalne

Introduction

According the Compulsive Education Law, receiving nine years compulsive
education is the basic right and obligation of every child in China. And school is
the main place for pupils to receive systematic education. According to China's av-
erage life expectancy of 72 years, at least 1/8 of an individual's whole life will be
spent in school from first grade in primary school to the graduation from junior
high school. Then, how the pupils adapt to school life becomes very important to
their development and school performance (Y. Wang, ].Y. Wang 2004; X. Guo 2010).

Adaptation in psychology is a concept that describes an interaction relation-
ship, usually referring to the coordinated relationship between individuals and
their environment (X. Guo 2010). Therefore, school adaptation is the adaptation of
all learning activities and all things in the learning environment after the children
entering the school, including adjusting their own behavior, complying with
school norms, having good teacher-student relationships, peer relationships, and
reaching school's academic requirements and living requirements etc. (Y.K. Wang
2013).

The adaptive level of individual to the school life directly affects their emo-
tional experience of school life and is closely related to the development of chil-
dren's physical and mental health, academic achievement, and emotional and so-
cial skills. This will have a long-term impact on the individual's maturity and
future social adaptation. The environmental factors faced by individuals in
schools are complex and diverse. And successful adaptation to school is based on
several factors range from self-help skills to emotional competency and academic
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performance (McIntyre, Blacher, Baker 2006) Moreover, success in school adapta-
tion also requires students to be familiar with the school environment, understand
the requirements of the environment, and adjust their physical and mental status
in accordance with environmental requirements (Y.K. Wang 2013). This is un-
doubtedly a huge challenge for children with developmental disabilities who are
featured with large individual heterogeneity and congenital underdevelopment.
Due to the defects of their physical and mental development, children with devel-
opmental disabilities usually have limited cognitive ability, poor language skills
and academic skills, and most of them are accompanied by behavior problems and
interpersonal barriers, which can easily lead to difficulties in adapting to their
school life (Y. Wang, ].Y. Wang 2004; McIntyre, Blacher, Baker 2006; M.N. Hsiao
et al. 2013; Charitaki, Marasidi, Soulis 2018).

In recent years, with the continuous development of special education, the
amount of students' enrollment in special education schools and the types of stu-
dents with disabilities continue to expand, making the school adaptation of pupils
with developmental disabilities in special schools to be an increasingly prominent
issue. At present, Chinese government attaches great importance to, cares for, and
supports the development of special education, and on the basis of guaranteeing
the right of children with disabilities to receive equal education, higher require-
ments for the quality of special education have been put forward. In order to guar-
antee the quality of special education, improving the level of school adaptation for
pupils with disabilities in special educational schools has become the first problem
that must be solved. In this research, school adaption means the adaptation of all
learning activities and school life after pupils with developmental disabilities en-
tering the special educational schools.

The term "developmental disability" is a social construct. At the present time is
included into DSM 5 (American Psychiatric Association, 2013) as well it is men-
tioned in ICF(WHO,2001). In accordance to DSM 5 the characteristic of Develop-
mental disabilities as a group of conditions, typically lifelong, resulting from im-
pairments in physical, learning, language, or behavioral areas. Developmental
disability is described as a severe, chronic disability of an individual that is attrib-
utable to a mental or physical impairment or combination of mental and physical
impairments that are manifested before the individual attains age 22 and are likely
to continue indefinitely. Developmental disabilities are as a functional block for
following functional areas: self-care, receptive and expressive language, learning, mo-
bility, self-direction, capacity for independent living and economic self-sufficiency.

With reference to DSM 5 (American Psychiatric Association, 2013), for Autistic
spectrum Disorder are established Diagnostic Criteria for Autism Spectrum Disor-
der (ASD). Persistent deficits in social communication and social interaction across
multiple contexts, as manifested by the following, currently or by history. Deficits
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in social-emotional reciprocity, ranging, for example, from abnormal social ap-
proach and failure of normal back-and-forth conversation; to reduced sharing of
interests, emotions, or affect; to failure to initiate or respond to social interactions.
Deficits in nonverbal communicative behaviors used for social interaction, rang-
ing, for example, from poorly integrated verbal and nonverbal communication; to
abnormalities in eye contact and body language or deficits in understanding and
use of gestures; to a total lack of facial expressions and nonverbal communication.
Deficits in developing, maintaining, and understand relationships, ranging, for
example, from difficulties adjusting behavior to suit various social contexts; to dif-
ficulties in sharing imaginative play or in making friends; to absence of interest in
peers.

Methodology

In consideration of the importance of school adaptation to pupils with devel-
opmental disabilities and the insufficient research situation on this topic in main-
land China. A quantitative research based on questionnaire survey has been car-
ried out in this study. The research questions and details about data collection are
introduced in the following paragraphs.

This study aims at knowing the current status of school adaptation of pupils
with developmental disabilities in mainland China and its differences between
different groups of pupils with developmental disabilities. Taking school adapta-
tion as dependent variable and students’ gender, home location, types of disabil-
ity, and age groups as independent variables, the research questions in this study
are presented in the following part.

1. What is the general status of school adaptation of pupils with developmental
disabilities in special schools in mainland China?

2. Is there significant gender difference of school adaptation among pupils with
developmental disabilities in Chinese special schools?

3. Is there significant difference of school adaptation between pupils with deve-
lopmental disabilities from urban and rural areas?

4. Arethere significant differences of school adaptation among pupils with diffe-
rent types of disabilities?

5. Are there significant differences of school adaptation among pupils with
developmental disabilities from different age groups?

Generally speaking, students’ school adaptation grows with the accumulation
of time spent in school environment. The students most likely to have difficulty in
school adaptation are often those who have just entered school or at the begin-
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ning years of school life. Hence, research participants in this study only include
pupils from the first three grades in primary special schools. And according to the
special educational school system, children with developmental disabilities are al-
ways placed in Peizhi department of comprehensive special school in Sichuan
province. Therefore, the participants in this study were chosen from students at
the first third grades in 9 special educational school in Sichuan province. The par-
ticipants comprised a convenience sample of 197 pupils with developmental dis-
abilities.

The 197 participants include 66males (33.5%) and 131 females (66.5%). And 58
(29.4%) of them are from urban area and 139 (70.6%) are from rural area. The re-
search participants consist of children with intellectual disabilities, autism, cere-
bral palsy, multiple disabilities, developmental delay, mental disabilities and
other types of developmental disability with the age range of 6 to 17 years old.

The research instruments in this study includes two parts: Brief Demographic
Questionnaire and School Adaptation Assessment Scale for Children with Dis-
abilities. Questions about the students” age, gender, type of disabilities and home
location were asked in the Brief Demographic Questionnaire. The School Adapta-
tion Assessment Scale for Children with Disabilities was compiled and used by
one Chinese researcher (Y. K. Wang 2013), which is comprised by five dimensions
with a total number of 236 specific assessment items, plus 1 comprehensive
evaluation question. The five dimensions include sensory & exercise (29 ques-
tions), self-care & simple labor (39 questions), academic activity & common-sense
accumulation (67 questions), interpersonal communication & activity participa-
tion (70 questions), Resource Utilization & Rule Adaptation (31 questions). The
Scale is rated on fourlevels: 0, 1, 2 and 3. 3 points indicates that the performance of
the student is almost the best condition described by the content of the assessment
item and the student can perform it independently. The student’s score decreases
with their performance, and 2 points indicates that the student can successfully
perform the assessment item with a small amount of support, while 1 points
means student could perform the item on the condition of a lot of support and
0 point indicates the performance of student is almost the worst case described by
the evaluation content and student cannot perform the item even with a lot of
support.

During the compiling process of this scale, existing school adaptation scales,
opinions from special educational experts and in-service special educational
teachers were referenced to ensure it to be a reliable and valid instrument for as-
sessing school adaption of children with disabilities. According to previous study,
the scale was proved to be with good reliability and validity. The Cronbach’s
alpha coefficient for the scale was 0.996 (Y.K. Wang 2013).
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The survey was conducted in mainland China. The participants were selected
from students at first to third grade in the special educational schools in Sichuan
province. In consideration of the objective ability level, the survey of school adap-
tation adopted the method of others' evaluation. For the purpose of understand-
ing the real situation of school adaptation of the participants, the scale of school
adaptation was filled in by the main teacher one by one according to the actual
situation of the pupils with developmental disabilities.

Prior to the actual evaluation, members of the research team communicated
with the main teacher of the participants directly, explaining the assessment pur-
pose, structure of the assessment instrument, items composition, scoring stan-
dards, and related precautions of the scale to ensure that assessors clearly under-
stand the assessment criteria. Meanwhile, a detailed introduction of the study
together with the intended use of the data, were provided to each assessor.

In the specific implementation process of the assessment, due to the large
number of assessment items, the students may be difficult to cooperate for a long
time and the assessors may be affected by the assessment result due to fatigue.
Therefore, on the basis of requiring the main teacher to make a serious assessment
based on the actual situation of the student, the assessor is allowed to complete the
assessment of a child in multiple times within a certain period of time.

If the teacher cannot determine the child’s performance on certain items,
he/she needs to consult the parents of the child or other people who are familiar
with the child’s situation before scoring. After completing the assessment, the as-
sessor is required to check again to ensure that there is no missing item.

Results

1. Characteristics of students with developmental disabilities
from first to third grade in Sichuan province

The participants in this research were selected from special schools in Sichuan
province. All of 197 participants are students with developmental disabilities from
Istto 3rd grade. According to the data from the brief demographic questionnaire,
characteristics of the participants in terms of the age and types of disabilities are
further illustrated in Table 1 and Figure 1.
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Table 1. Distribution of disabilities types of the participants

D ASD cp MD Other Total
types
number 139 16 17 22 3 197
percentage 70.56 8.12 8.63 11.17 1.52 100

Note: ID=intellectual disability, ASD=autism spectrum disorder, CP=cerebral palsy, MD=multiple
disability

Source: Own elaboration.
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Figure 1. Age distribution of the participants

Source: Own elaboration.

It can be seen from Table 1 that the disabilities types of students with develop-
mental disabilities from the first to third grade in the special schools in Sichuan
province are relatively diverse, covering intellectual disabilities, autism, cerebral
palsy, multiple disabilities etc. Nearly 70% of the students are with intellectual dis-
abilities, accounting for the vast majority, followed by multiple disabilities. In ad-
dition, autism, cerebral palsy and other disabilities also accounts for nearly 10% of
the proportion and become one part of the educational subjects that cannot be ig-
nored. The results show that at present, the teaching objects of special schools are
in line with the basic trend of the development of special education in the whole
country that the disabilities types of students are gradually enriched, and the de-
gree of disabilities is getting heavier. However, as there is still certain gap of the
development of special education between Sichuan province and developed re-
gions, the teaching objects is still dominated by students with intellectual disabili-
ties. This characteristic of students” disabilities type reminds us that more atten-
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tion should be payed to the school adaptation of children with intellectual
disabilities and targeted training should be considered to improve their adaption
situation. At the same time, it is also necessary to consider the school adaptation
situation of students with autism, cerebral palsy, or other types of disabilities, and
to consider the transformation of physical and human environments on campus
to improve their school adaptation.

According to Figure 1, the age distribution of students with developmental
disabilities in first to third grades in special schools is relatively complex, which
spans 11 years. Most of the students from first to third grades are at the age range
of 7-11 years old, accounting for 79.7% of all students of the three grades. And the
number of students less than 7 years old or older than 12 years old are relatively
small, accounting for 4.1% and 16.2%, respectively. There are both young children
under 7 years old who are below school age and 17-year-old children who are
close to adults. This data is in line with the field research of special education in
Sichuan province. Most children with disabilities in the city area can enter school
at appropriate age, but there are also some children with disabilities in rural areas
who are delayed for enrollment due to remote place of residence, guardians’ ne-
glects of their duties or other reasons. However, in the process of class placement
in special schools, many older students are still placed in the low section of pri-
mary school, that is grade 1-3, because of the lack of educational experience and
limited abilities of the students.

2. The general status of school adaptation of students with
developmental disabilities

The scale used in this study is a four-level scale. The sum of all the items in
each dimension is the school’s adaptation score in this dimension. Adding the
scores of the five dimensions results in the total score of school adaptive. The de-
scriptive statistics of the average scores of each dimension and the whole scale
were calculated as shown in Table 2.

Based on the scoring standards of the investigation instrument, 3 points has
been taken as the expected average score on each item, which means students can
successfully adapted to the school life independently, while 2 points has been
taken as the minimum requirement of average score on each item, which means
students can successfully adapted to school life with limited support. And average
score on each item less than 2 points means students cannot successfully adapted
to school life. Further calculate the average score of the total scale and five dimen-
sions on each item according to the M and number of items from table 2 and com-
pared these average scores with the scoring standard of the scale to know the
overall situation of school adaptation for pupils with developmental disabilities.
And results are shown in Table 3.
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Table 2. The description statistics of school adaptation (N = 197)

M SD Number of items
Sensory & movement 57.25 22.64 29
Self-care & simple labor 81.44 33.22 39
Academic activity & common sense 87.79 64.98 67
Communication & participation 110.94 66.20 70
Resource utilization & rules adaptation 54.66 26.71 31
Opverall scale 392.08 204.10 236

Source: Own elaboration.

Table 3. The overall situation of school adaptation (N = 197)

Compare | Compare | Compare
M’ SD’ to 1.66 to2 to3 CV (%)
®) ®) ®)

Sensory & movement 1.97 0.78 5.647*** | -0.466 -18.445%** 39.59
Self-care & simple labor 2.09 0.85 7.056%** 1.454 _15.023%** 40.67
Academic activity
& common sense 1.31 0.97 -5.062* %% | -9.982%** | -24.455%** 74.05
Communication & parti- . exn
cipation 1.58 0.95 -1.114 -6.161 -21.002 60.13
Resource utilization 1.76 0.86 . . 48.86
& rules adaptation ’ ’ 1681 -3.856 -20.144 ’
Opverall scale 1.66 0.86 _5.496%** | -21.725%** 51.81

Note: M — means average score on each item, SD’ — means SD of average score on each item.

Source: Own elaboration.

From Table 3, we can see that the overall average score of school adaptation
for children with developmental disabilities on each item is 1.66, in which the
self-care & simple labor dimension gets the highest score of 2.09; followed by sen-
sory &movement dimension, with an average score of 1.97.

Single-sample T-test had also been done to know the differences between
sub-dimensions and the whole scale .It was found out that the average scores on
each item of these two dimensions are significantly higher than the overall aver-
age score on each item. But the average scores of two dimensions in terms of aca-
demic activities & common sense accumulation and interpersonal communica-
tion & participation are relatively low, with the number of 1.31 and 1.58. Both are
lower than the overall average score on each item and the difference between aca-
demic activities & common-sense accumulation and the overall average score is
significant. Moreover, the average score of each item in the resource utilization
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and rule adaptation dimension is 1.76, slightly higher than the overall average
score on each item, but without significant difference. It shows that the scores of
school adaptation on each dimension are not balanced.

Using the single-sample T-test, the average scores of each item in the five sub-
dimensions and the whole scale were tested with the minimum requirement of
2 points, and the expected value of 3 points respectively (see Table 3). It was found
that the average score on each item of the whole scale was significantly lower than
the acceptable value of 2 points, indicating that the overall situation of school ad-
aptation for children with developmental disabilities in Sichuan Province is worse
than the minimum requirement and needed to be improved urgently.

Among them, no significant difference has been found out between the ac-
ceptable value of 2 point and the scores of two dimensions in terms of sensory&
movement, and self-care & simple labor, which means that children with develop-
mental disabilities do well of the adaptation in these two areas. On the contrary,
the average scores of the other three sub-dimensions are significantly lower than
2 points with extreme significance, indicating that situation of pupils' school adap-
tation in these areas is really poor and requires extra attention. In addition, the av-
erage scores on each item of the overall scale and five sub-dimension are signifi-
cantly lower than the expected value of 3 points, indicating that school adaptation
of children with developmental disabilities is not ideal and there is still room for
improvement.

The coefficient of variation (CV) of the scores for the overall scale and each di-
mension were further calculated. As shown in table 3, the internal differences of
the average scores for the whole scale and five sub-dimensions are out of the ac-
ceptable range (5% <CV.<35%), which means that the disparity of the average
scores of the overall school adaptation and also each dimension for children with
developmental disabilities is too large. It means obvious differences of school adap-
tation are existed among children with developmental disabilities. Among them,
the most obvious difference is in the area of academic activity& common sense ac-
cumulation with the CV of 74.05%, indicating that polarization of school adaptation
is common in this area among children with developmental disabilities.

3. Differences of school adaptation between children with different
genders

Independent sample T test was used to analyze the gender differences of
school adaptation among children with developmental disabilities. As it shown in
Table 4, boys’ scores of school adaptation in the whole scale and all dimensions are
higher than girls". There are significant differences in the scores of sensory &
movement areas, while the differences in the other four areas and the overall scale
are not significant.
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Table 4. Gender differences of school adaptation (N = 197)

Self-care & Academic | Communi- | Resource
Sensory & | . activity & | cation & | utilization Overall
simple la- -,
movement common | participa- & rules scale
bor . .
sense tion adaptation
Mean of males 59.94 84.26 92.94 116.04 56.39 409.56
Mean of females 51.91 75.85 77.56 100.83 51.23 357.38
T 2.378 1.591 1.574 1.527 1.282 1.702
P 0.018* 0.114 0.117 0.128 0.201 0.090

Source: Own elaboration.

4. Differences of school adaptation between children with different
home locations

According to Table 5, there is no significant difference of the scores for the
whole scale and each dimension between children from urban and rural area,
which means home location has no significant effect on school adaptation for chil-
dren with developmental disabilities.

Table 5. Geographical differences of school adaptation (N = 197)

Self-care & Academic | Communi- | Resource
Sensory & | ~. a activity & | cation & | utilization | Overall
simple la- . .
movement common | participa- & rules scale
bor . .
sense tion adaptation
M of urban 59.07 84.12 87.52 107.55 54.43 392.69
M of rural 56.49 80.32 87.89 112.36 54.76 391.83
T 0.728 0.730 -0.038 -0.464 -0.077 0.027
P 0.467 0.446 0.970 0.643 0.938 0.979

Source: Own elaboration

5. Differences of school adaptation among children with different

disabilities

The 197 participants in the survey covered more than three types of disorders.
Therefore, using the type of disability of participants as independent variable, the
variance of the scores for children with different types of disabilities was analyzed
using one-way ANOVA. The results are shown in Table 6.Since the number of
other types of disabilities is too small, this part is excluded as it is not suitable for
performing this statistic analysis.
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Table 6. School adaptation among pupils with different types of disabilities (N = 197)

Mean of different groups
Dimensions F P
ID ASD CcpP MD
Sensory & movement 61.18 58.19 51.59 35.36 7.346 | 0.001***
Self-care & simple labor 87.05 86.38 78.41 44.73 9.131 | 0.001%***
Academic activity & common | 569 | 963 | 976 30.00 5406 | 0.001%**
sense
Communication & participa-
tion 121.22 95.94 117.53 49.82 6.460 0.001%**
Resource utilization & rules
adaptation 59.33 49.88 59.00 25.59 9.116 | 0.001
Overall scale 424 .47 380.00 399.29 185.50 7.412 0.001***

Note: 1) ID = Intellectual Disability, ASD = Autistic Spectrum Disorder, CP = Cerebral Palsy, MD =
Multiple Disability; 2) as number of some types of disabilities is too small, they are excluded from ana-

lysis

Source: Own elaboration.

According to the table above, there are extremely significant differences of pu-
pils” school adaptation on the overall scale and each dimension among children
with different disabilities. For example, children with intellectual disabilities have
the highest scores of the overall scale, while children with multiple disabilities
have the lowest scores. Moreover, In order to know exactly between which groups
theses significant differences exist, multiple comparison has been done to gain
further information of the differences of school adaptation among children with
different disabilities (the results are in Table 7).

Table 7. Multiple comparison of School adaptation among different types of disabilities

(N =197)
MD
Dimensions

ASD CP
Sensory & movement 0.000%* 0.001** 0.019*
Self-care & simple labor 0.000%** 0.000%** 0.001**
Academic activity & common sense 0.0007*** 0.004** 0.002**
Communication & participation 0.000%** 0.027* 0.001**
Resource utilization & rules adaptation 0.000*** 0.003** 0.001**
Overall scale 0.000%*** 0.002** 0.001%**

Source: Own elaboration.
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Children with autistic spectrum disorder do better than children with cerebral
palsy in two areas in terms of sensory &movement and self-care &simple labor.
But they are worse than them in the areas of academic activity & common-sense
accumulation, interpersonal communication & activity participation, and resource
utilization& regular adaptation.

Combining tables 6 and 7, it can be found that there are significant differences
in scores of school adaptation of the whole scale and also each dimension between
children with multiple disabilities and other three types of disabilities. To be spe-
cifically, children with multiple disabilities are significantly poor than the other
three types of children in terms of the general school adaptation and also its five
sub-dimensions. In addition, no significant difference of school adaptation was
found among children with other three types of disabilities.

6. Differences of school adaptation among children with different ages

The 197 participants in this survey were with a large age span and covered 11
years from 6 to 17 years old. In order to facilitate statistical analysis, taking into ac-
count the actual situation of special children’s class placement, all participants
were divided into six age groups: 6-7 years old, 8 years old, 9 years old, 10 years
old, 11-12 years old, and 13-17 years old. Then, there are 27 pupils in the age range
of 6-7 years old, 36 were 8 years old, 41 were 9 years old, 35 were 10 years old, and
58 were in the age range 11-17 years old. Then, using age as the independent vari-
able, the analysis of variance was performed to know the differences of school ad-
aptation among children with different age groups.

Table 8. Differences of school adaptation among different age groups (N = 197)

Mean of different age groups
6-7(Y) 8(Y) 9(Y) 10(Y) | 11-17(Y)
Sensory & movement 48.78 56.31 58.29 56.26 61.64 1.562 0.186
Self-care & simple labor |  68.85 80.53 77.61 80.80 90.97 2.372 0.054

F P

Academic activity &
common sense

64.19 82.19 82.12 84.20 108.41 2.606 0.037*

Communication & par-

L 86.15 109.25 96.34 113.63 | 132.24 3.094 0.017*
ticipation

Resource utilization &
rules adaptation

Overall scale 311.30 381.72 366.39 389.17 456.03 2.765 0.029*

43.33 53.44 52.02 54.29 62.78 2.768 0.029*

Source: Own elaboration.
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Asshown in Table 8, except the fluctuation in the scores of the whole scale and
several dimensions between the age groups of 8-year-old and 9-year-old, the
scores of school adaptation in the overall scale and all sub-scales show an increase
trend along with the increase of ages. Children in different age groups have sig-
nificant differences in scores of the whole scale and dimensions of resource utiliza-
tion& rules, interpersonal communication& participation, and academic activi-
ties& common-sense accumulation. No significant difference exist in the areas of
sensory& movement, self-care & simple labor among different age groups.

Multiple comparison had been done to get further information of the differ-
ences of school adaptation between age groups and the results are shown in Table
9. According to Table 8 and Table 9, we can see that children with developmental
disabilities in the age group of 11-17 years old score significantly higher than chil-
dren in the age group of 67 years old or 9 years old on the overall scale and three
sub-dimensions in terms of resource utilization & rules, interpersonal communi-
cation & activity participation, and academic activity and &common sense accu-
mulation. In addition, although no significant difference of school adaptation in
the other two sub-dimensions had been found among different age groups, pupils
with developmental disabilities in the age group of 11-17 years old have got
higher scores than pupils in the age groups of 6-7 years old and 9 years old in the
sub-dimensions of self-care & simple labor with significant differences. Similar
difference of school adaptation also exists in the sub-dimension of sensory &move-
ment between children in the age groups of 11-17 years old and 6-7 years old.

Table 9. Multiple comparison of school adaptation among different age groups (N = 197)

11-17 years

6-7 years 9 years
Sensory & movement 0.015** 0.467
Self-care & simple labor 0.004** 0.047*
Academic activity & common sense 0.003** 0.045*
Communication & participation 0.003** 0.007**
Resource utilization & rules adaptation 0.002** 0.046*
Overall scale 0.002** 0.030*

Source: Own elaboration.



162 Ling Guo, Milon Potmésil

Discussion

1. Characteristics of disability types and age span among students

Traditionally, the students in Chinese special schools are mainly children with
hearing impairment, visual impairment, and intellectual disabilities. And corre-
sponding special schools or teaching departments are set up for the three types of
children according to their actual needs. Along with the development of special
education in China, the teaching objects of special education has been greatly ex-
panded. In addition to the traditional three types of children, a large number of
disabled children with various special education needs are also included in the
special schools, such as autism, cerebral palsy, and development delay and so on.
At the same time, along with the promotion of learning in regular classroom in
China, more and more children with mild disabilities have been placed in general
schools for study ,while those who stay in special schools are more often children
with severe disabilities or multiple disabilities who have more complicated special
educational needs.

According to this study, the teaching objects in the first three grades of special
schools are complicated. In terms of disability types, children with intellectual dis-
abilities are still the main body, accounting for the vast majority. And children
with multiple disabilities, autism, and cerebral palsy are also important compo-
nents. In terms of age distribution, the age difference of students in grades 1-3 is
too large, and many over-aged children are still placed in the lower grades.

This situation shows that on one hand, some children with disabilities in
Sichuan province still cannot have access to school at a proper age, delayed
enrollment into school, making some disabled children who are too old to start
adaptation to school life. On the other hand, it also prompts careful consideration
of students” age characteristics in the placement of students into special schools.
Children with developmental disabilities should be placed in suitable grades
according to the their actual ability level, so as to ensure them to grow up and
study with children at similar competence level.

2. The general situation of school adaptation for pupils with
developmental disabilities

Students’ performance is closely related to their adaptation to school life. This
survey finds out that the overall situation of school adaptation for pupils with de-
velopmental disabilities in special schools is not satisfying with lower score than
minimal requirement, which needs to be improved urgently. And the develop-
ments of the five sub-dimensions are not balanced. To be specifically, children
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with developmental disabilities have better perform of school adaptation in the
areas of sensory & movement, self-car &simple labor, while their performance in
the areas of resource utilization& rule adaptation, interpersonal communication
& activity participation needs substantially improvement. Moreover, their per-
formance in the area of academic activities & common sense is the poorest and
needs extra attention and urgently intervention.

3. Gender and geographical differences of school adaptation

Gender is a factor that is often considered in the comparison of children with
disabilities. Whether there are differences of school adaptation between different
genders is a question worth exploring. Based on this study, for children with de-
velopmental disabilities, no significant difference of school adaption exists be-
tween gender, which is consistent with the findings of recent researches (Q. Wang
2008; Y.K. Wang 2013; R. Sun 2015).

Children from different regions may have differences in school adaptation
due to their previous life experience. This survey found that there is no significant
difference of school adaptation between children with developmental disabilities
from urban and rural areas. However, the recent researches find out that disabled
children from urban area in general classrooms and special schools have better
performances of school adaptation than those from rural areas (Y.K. Wang 2013;
R. Sun 2015). Possible reason for the in-consistence between this study of the pre-
vious studies is that the participants from rural areas in this study involved a large
number of older children.

4. Differences of school adaptation among different types of disabilities

According to recent study, school adaptation of children with disabilities is re-
lated to their type of disabilities, which means children with intellectual disabili-
ties are the best, followed by children with cerebral palsy , and children with
autism are the worst (Y.K. Wang 2013). The findings from this study also support
that school adaptation of children with different types of disabilities are signifi-
cantly different, and children with intellectual disabilities do the best in adapta-
tion to school life. However, unlike the previous study, children with multiple dis-
abilities are the most vulnerable group for school adaptation with significant
variances to children with other disabilities. Meanwhile, children with autism are
better than children with cerebral palsy in the area of sensory & movement, self-
care & simple labor, but in the areas of academic activities& common sense accu-
mulation, interpersonal communication & activity participation, resource utiliza-
tion & rule adaptation are worse than that of children with cerebral palsy .These
findings show that children’s types of disabilities and the differences of school ad-
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aptation in five sub-areas should be taken into consideration in the process of
coming up targeted intervention strategies to improve their adaptation to school
life. Relatively more attention should be payed to children with complex special
needs such as multiple disabilities and autism.

5. Age differences of school adaptation

Usually, level of school adaptation increases with students” age. Recent study
also points out that there are age differences in the adaptation to school life for
children with disabilities. Being similar to the previous research, significant differ-
ences of school adaptation among children of different ages have also been
founded in this study. The school adaptation of older children is significantly bet-
ter than that of younger children.

Moreover, this age differences are mainly reflected in the areas of academic
activities & common sense accumulation , interpersonal communication& and ac-
tivity participation, resource utilization & rule adaptation, and there is no signifi-
cant age difference in the areas of sensory &movement, self-care & simple labor in
the overall level .This shows that school adaptation of children with developmen-
tal disabilities is co-related with their natural maturation and the richness of their
past experience, which supports the value of intervention of school adaptation for
children with disabilities.

Conclusions

This study helps to understand the current situation of school adaptation of
pupils in Peizhi department in special schools of mainland China. In conclusion,
diverse disability types and large age span are the basic characteristics of pupils in
Peizhi department of Chinese special schools. The overall situation of their” school
adaptation is not satisfying and with unbalanced levels among sub-dimensions.
Urgent improvement in the dimensions of resource utilization& rule adaptation,
interpersonal communication & activity participation, and academic activities &
common-sense accumulation are necessary for pupils” adaptation to school life.

There is no significant gender or geographical differences of school adapta-
tion among children with developmental disabilities. However, significant vari-
ances are existing among children with different types of disabilities with the best
school adaptation among children with intellectual disabilities and worst among
children with multiple disabilities. And there are significant differences in school
adaptation among children at different ages. The adaptation of older children is
significantly better than that of younger children.
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Kontakty mlodziezy polskiej i ukrainskiej
z robwies$nikami z niepelnosprawnoscia w szkole
a jej gotowos¢ do integracji edukacyjne;j

Artykul prezentuje wyniki badan gotowosci integracyjnej mlodziezy polskiej i ukrainskiej. Anali-
za uwzglednia kontakty badanych uczniéw z réwie$nikami z niepelnosprawnoscia na wczesniej-
szych etapach edukacyjnych. Wyniki badaf ujawniajg istotne statystycznie réznice miedzy
badanymi grupami narodowymi. Mlodziez ukraifiska uzyskata w wielu obszarach wyzsze nate-
zenie gotowosci integracyjnej niz miodziez polska. Interesujace jest takze ustalenie, iz w przypa-
dku mlodziezy ukrainskiej wysoko$¢ tego natezenia nie jest réznicowana przez posiadanie
doswiadczen integracyjnych, podczas gdy w przypadku mlodziezy z Polski takie do§wiadczenia
sprzyjaja réznicowaniu badanej gotowosci.

Stowa kluczowe: gotowos¢ integracyjna, rowieénicy z niepelnosprawnoscig, uczen z niepetno-
sprawnoéciag w szkole, kontakty z osobami z niepelnosprawnoscia

Interactions of Polish and Ukrainian youth with peers
with disabilities at school and their readiness for educational
integration

The article presents findings of the study on the integration readiness among Polish and Ukrain-
ian youth. Interactions of surveyed students with their peers with disabilities at earlier educa-
tional stages have been taken into account in the analysis. Study findings reveal statistically
significant differences between the studied national groups. In many areas, Ukrainian youth ob-
tained a higher level of integration readiness in comparison to their Polish counterparts. Interest-
ingly, it has been also found that in the case of Ukrainian youth, the level of integration readiness
is not differentiated by having integration experiences, whereas for young people from Poland,
such experiences are conducive to differentiation of the studied readiness.

Keywords: integration readiness, peers with disabilities, student with disabilities at school, inter-
actions with people with disabilities
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Wprowadzenie

Osoby z niepelnosprawnoscia napotykaja na wiele ograniczei wynikajacych
z niedostosowania przestrzeni zycia spolecznego do ich indywidualnych mozli-
wosci. Budowaniu wiezi miedzy ludZmi musza niekiedy towarzyszy¢
przeksztalcenia Srodowiska fizycznego, tak by realne stawalo sie spotykanie i wza-
jemne poznawanie. Jest to szczegdlnie wazne w przypadku oséb z niepetnospra-
wnoscig, ktérych potrzeby relacji z innymi sa takie same jak u pozostatych uczest-
nikéw zycia spolecznego. Tak wiec nie tyle ich specyficzne problemy
adaptacyjne, ile gotowos¢ do uwzgledniania niejednorodnosci w otoczeniu, a sze-
rzej w funk- cjonowaniu instytucji spolecznych, powinna by¢ kluczowym zagad-
nieniem w dyskusji nad warunkami integracji.

Jak pisze 1. Sadowski, neoinstytucjonalne spojrzenie na instytucje zycia
spolecznego, pozwala zaliczy¢ do nich bardzo szeroki zakres zjawisk. Dla po-
dejmowanych w artykule problemdéw, wartosciowe bedzie przedstawienie wy-
wodza- cej sie z tego podejscia, definicji autorstwa D.C. Northa, ,dla ktérego in-
stytucje to stworzone przez ludzi ograniczenia, ktore organizujg interakcje. Ograniczenia
te moga by¢ formalne badz nie, wazne jest, ze Iacznie tworza pewien porzadek,
tym samym redukujac srodowisko niepewnosci. W praktyce instytucje to dla tego
autora po prostu ,zasady gry”, ktére definiuja ,zbiory mozliwosci”, czyli dostepne
opcje dziatania (North 1991, za: Sadowski 2014: 94-95). Metaforyka gry, ktorg
w definiowaniu instytucji wykorzystuja neoinstytucjonalici, ukazuje znaczenie
regul, ktérymi postuguja si¢ gracze oraz konsekwencje ich nieprzestrzegania:
,odstepstwo od jednej z zasad gry moze oznaczaé dwie rzeczy — zaprzestanie
uczestnictwa badz praktyczng modyfikacje dotychczasowego systemu regut
(ewolucje gry). Wszystko rozstrzyga sie w interakcjach” (Sadowski 2014: 94).

Instytucja edukacji, dzialajac poprzez szkoly, moze generowac r6zny poziom
ograniczen ksztattujacych interakcje a tym samym, poglebia¢ badz redukowac
dystans spoleczny. Za wysoki poziom ingerencji edukacji w kierunku ogranicza-
nia interakcji uczniow z niepelnosprawnoscia nalezy uznaé powstanie systemu
powszechnego szkolnictwa specjalnego, jako rozwiazania, z ktérego musieli ko-
rzysta¢ uczniowie z niepelnosprawnoscia (z jednej strony dlatego, ze to byty
szkoly tworzone specjalnie dla nich, ale takze dlatego, ze w szkole ogélnodostep-
nej nie mieliby szansy na osiagniecie optymalnego poziomu rozwoju). Dopiero
stworzenie uczniom wyboru w tym zakresie, wraz z towarzyszaca troska o wy-
soka jakos$¢ edukacji dla wszystkich w szkole ogélnodostepnej, wskazuje kieru-
nek rozwijania dostepnych ,zbioréw mozliwosci”.

Trzeba jednak pamiegtaé, ze stworzenie wylacznie na poziomie administracyj-
nym nowego ,systemu regul”, nie jest rownoznaczne z osiggnieciem celu. O tym
czy uda sie go osiagna¢ decyduje wiele czynnikéw. Uznanie kontekstu za wazny
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element w ich poszukiwaniu zacheca do podejmowania badan poré6wnawczych
prowadzonych zaréwno lokalnie, jak i badafi miedzynarodowych.

Polska i Ukraina naleza do krajow, ktére od poczatku lat 90-tych XX w. do-
$wiadczaja dynamicznych transformacji spolecznych. Polska czesto byla przed-
stawiana, jako lider tych zmian, podczas gdy Ukraina zmagata si¢ z duzymi trud-
nosciami w przeprowadzeniu reform (Baldys, Piatek 2017).

Dynamiczny rozwdj integracji edukacyjnej w Polsce rozpoczat si¢ po roku
19901 byt zwigzany ze zmianami ustrojowymi, jakie dokonaty si¢ w naszym kraju.
Wtedy to w Ustawie z dnia 7 wrze$nia 1991 r. o systemie o$wiaty, pojawil sie zapis
o ksztalceniu integracyjnym, z ktérego wynika, ze dzieci i mlodziez z niepelno-
sprawnoéciag mogg pobiera¢ nauke we wszystkich typach szkoétl (Walkowska,
Gasiorowski 2014: 110).

Natomiast na Ukrainie proces upowszechniania edukacji integracyjnej, do-
piero sie zaczyna (Tkaczenko 2017), mimo tego, ze juz od momentu odzyskania
niepodlegtosdci w 1991 r. Ukraina podejmowata proby restrukturyzacji systemu in-
stytucji edukacyjnych w kierunku europejskiego modelu ksztalcenia. Ciagle jed-
nak wystepuja réznice w zakresie jego organizacji. Na przyklad w ogdlno-
ksztalcacych placowkach edukacyjnych nauka jest podzielona na trzy etapy:
1 etap — szkota poczatkowa [szkola elementarna do ktérej moga uczeszczaé dzieci
od 6lub 7 r. z. —uzup. Z.K ] (di+ineiaf reiéf) trwajacy 4 lata; II etap — szkola pod-
stawowa [szkola nizsza $rednia — uzup. Z.K] (ihiiaif reiéf) trwajacy 5 lat oraz
III etap — starsza szkola [szkola wyzZsza $rednia] (Anfdif feiéf), ktéra trwa dwa [a
od 1.09.2018 r. trzy — uzup. Z.K/] lata i daje pelne wyksztalcenie srednie (IToBna
cepennsi ocsita — [130)” (Pacewicz, Zacharuk 2017: 4; Placoéwki O$wiatowe na
Ukrainie 2015: 16; Winogradow 2017). Oproécz tego funkcjonuja takze przedszko-
la, rozbudowany system ksztalcenia zawodowego oraz szkolnictwo wyzsze, w
tym studia licencjackie, magisterskie i doktoranckie (Raver, Kolchenko 2007: 370).

Dzieci z niepelnosprawnoscia ksztalca sie zarowno w odrebnym systemie
szkolnym jak i szkotach ogélnodostepnych. Jak podaje S.D. Phillips (2009: 277),
oficjalne statystyki obejmujace wszystkie rodzaje niepelnosprawnosci, w tym
zwiazane z katastrofa jadrowa w Czarnobylu podaja, ze okolo 2,6 mln 0séb (5,30%
populacji) uwaza sie na Ukrainie za niepelnosprawne. Natomiast wsréd dzieci
wskaznik ten wynosi 1,52,00% (Ministerstwo Polityki Spolecznej Ukrainy 2013,
za: Loreman, McGhie-Richmond, Kolupayeva, Taranchenko, Mazin, Crocker, Pe-
tryshyn 2016: 26). Wprawdzie ,coraz czeéciej na Ukrainie uzywa sie terminu
»dzieci ze szczegdlnymi potrzebami edukacyjnymic, ktéry zwraca uwage na ko-
nieczno$¢ zapewnienia dodatkowego wsparcia dzieciom z pewnymi zaburzenia-
mi w rozwoju, jednak uniemozliwia im korzystanie z ustug edukacyjnych realizo-
wanych przez szkoly lokalne” (Husak, Bielkina-Kowalczuk 2014: 144). Poparcie
dla idei integracji szkolnej nie jest wysokie (w 2000 roku popieralo ja tylko 58,00%
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nauczycieli szkolnictwa powszechnego i 15,00% nauczycieli uczacych w szkotach
specjalnych) (Kolupayeva 2004, za: Raver, Kolchenko 2007: 373), co pomimo po-
stepdw w ochronie i poszanowaniu praw o0s6b z niepelnosprawnoscia moze by¢
uznane za dowd6d na wystepowanie postaw negatywnych i izolujacych takze
w populacji generalnej (por. Vilkos 2005, za: Raver, Kolchenko 2007: 373).

Zalozenia metodologiczne badan

Celem badan byla identyfikacja r6znic w poziomie gotowosci integracyjnej
mlodziezy polskiej i ukrainskiej, wynikajacych z jej doswiadczen w kontaktach
z réwiesnikami z niepelnosprawnoscia w okresie uczeszczania do szkoly.

Problem gléwny sformulowano w postaci pytania: Jakie réznice w zakresie goto-
wosci do integracji szkolnej wystepujq migdzy miodziezq polskq i ukrairiskq biorge pod uwage
jej kontakty z réwiesnikami z niepelnosprawnoscig w okresie uczgszczania do szkoly?

Ze wzgledu na zlozona strukture systemu ksztalcenia i wynikajaca z tego cheé
lepszego poznania znaczenia kontekstu nabywania doswiadczen zwigzanych
z integracja przez badana mlodziez, zdecydowano sie na wyodrebnienie trzech
problemoéw szczegélowych:

1. Jakie r6znice w zakresie gotowosci do integracji szkolnej wystepuja miedzy
mlodziezg polska, ktéra miala kontakty z réwiesnikami z niepetnosprawno-
Scig w okresie edukacji wczesnoszkolnej (klasy I-III) i ukrainska, ktéra miala
kontakty z réwieSnikami z niepelnosprawnoscia w szkole poczatkowej (klasy
I-1V)?

2. Jakie réznice w zakresie gotowosci do integracji szkolnej wystepuja miedzy
mlodzieza polska, ktéra miata kontakty z réwiesnikami z niepetnosprawno-
Scig w starszych klasach szkoly podstawowej (klasy IV-VI) lub w gimnazjum
i ukrainska, ktéra miata kontakty z réwiesnikami z niepelnosprawnoscia
w okresie uczeszczania do szkoly podstawowej (klasy V-IX)?

3. Jakie réznice w zakresie gotowosci do integracji szkolnej wystepuja miedzy
milodzieza polska ktéra miata kontakty z réwiesnikami z niepelnosprawnoscia
w okresie uczeszczania do szkoly podstawowej (klasy I-VI) lub gimnazjum
i ukraifiskg, ktéra miala kontakty z réwiesnikami z niepelnosprawnoscia
w szkole poczatkowej lub podstawowej (klasy V-IX)?

Badania miaty charakter sondazowy z wykorzystaniem techniki ankiety. Na-
rzedziem badan byta Skala Gotowosci do Integracji Szkolnej z Rowiesnikami z Niepetno-
sprawnoscig (Kazanowski 2018a; Kazanowski 2018b). Ogdlne wyniki badarh odnoszace
sie do kontaktéw za rowie$nikiem z niepelnosprawnoscig w szkole podstawowej,
zaprezentowano wczesniej w artykule opublikowanym wspélnie z T. Martyniuk
(zob. Kazanowski, Martyniuk 2019).
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Badania przeprowadzono jesienig 2018 roku, co oznacza, iz do$wiadczenia

dotyczace kontaktéw z osobami z niepelnosprawnoscia o ktére pytano badang

mlodziez ukraifiskg odnosily sie do okresu w ktérym obowigzywat jeszcze 11-let-
ni okres powszechnej edukacji. Badania objety uczniéw klas X-XI (15-17 r. z.) na

Ukrainie i uczniéow Il klasy gimnazjum oraz klas Ii Il liceum (15-17 r. Zz.) w Polsce.

Badania rozpoczeto na Ukrainie a nastepnie przeprowadzono je w Polsce. Dobie-

rajac grupe badang w Polsce, starano sie maksymalnie zredukowac r6znice wyni-

kajace z odmiennosci organizacji systeméw ksztalcenia w obu krajach.

W badaniach uczestniczylo 339 uczniéw w tym 169 uczniéw z Ukrainy i 170

uczniow z Polski. Szczegétowq charakterystyke oséb uczestniczacych w bada-

niach zawiera tabela 1.

Tabela 1. Informacje na temat grupy badanej

Grupa badana
Kryteria demograficzne mlodziez polska | mlodziez ukraifiska razem
N % N % N %

Ple¢ badanych
Kobieta 108 63,53 91 53,85 199 58,70
Mezczyzna 62 36,47 78 46,15 140 41,30

x? =3278; df = 1; p = 0,070

Wiek badanych

a) 15 lat 76 44,71 79 46,75 155 45,72
b) 16 lat 59 34,71 63 37,28 122 35,99
c) 17 lat 35 20,59 27 15,98 62 18,29

¥ =1219; df =2, p = 0,544

Miejsce zamieszkania badanych

a) wie$ 55 32,35 37 21,89 92 27,14
b) male miasto 51 30,00 65 38,46 116 34,22
¢) duze miasto 64 37,65 67 39,64 131 38,64

¥? = 5277, df = 2; p = 0,071

Wyksztalcenie rodzicow

Wyksztalcenie matki
a) podstawowe 6 3,53 6 3,55 12 3,54
b) zawodowe 24 14,12 30 17,75 54 15,93
c) srednie 51 30,00 11 6,51 62 18,25
d) wyzsze 85 50,00 120 71,01 205 60,47
e) brak odpowiedzi 4 2,35 2 1,18 6 1,77

x* =33,113; df = 4; p = 0,000
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Grupa badana
Kryteria demograficzne mlodziez polska | mlodziez ukraifiska razem
N % N % N %
Woyksztalcenie ojca
a) podstawowe 2 1,18 6 3,55 8 2,36
b) zawodowe 38 22,35 29 17,16 67 19,76
¢) Srednie 45 26,47 20 11,83 65 19,17
d) wyzsze 78 45,88 111 65,68 189 55,75
e) brak odpowiedzi 7 A2 3 1,78 10 2,95
x? =20,183; df = 4; p = 0,000
Praca rodzicow
Praca matki
a) bez pracy 17 10,00 23 13,61 40 11,80
b) pracuje 144 84,71 132 78,11 276 81,42
¢) brak odpowiedzi 9 5,29 14 8,28 23 6,78
x? =2,506; df = 2; p = 0,286
Praca ojca
a) bez pracy 6 3,53 14 8,28 20 5,90
b) pracuje 150 88,24 145 85,80 295 87,02
¢) brak odpowiedzi 14 8,24 10 5,92 24 7,08
x? =3,948; df = 2; p = 0,139
Struktura demograficzna rodziny
Typ $rodowiska rodzinnego
a) rodzina pelna 154 90,59 150 88,76 304 89,68
b) rodzina niepelna 16 9,41 19 11,24 35 10,32
x% =0,307; df = 1; p = 0,580
Wiecej niz jedno dziecko w rodzinie
a) nie 37 21,76 32 18,93 69 20,35
b) tak 133 78,24 137 81,07 270 79,65
x?=0419; df = 1; p = 0,518
Osoby z niepelnosprawnoscia
w rodzinie
a) nie 152 89,41 159 94,08 311 91,74
b) tak 18 10,59 10 5,92 28 8,26

X% =2,440; df = 1; p = 0,118
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Grupa badana
Kryteria demograficzne mlodziez polska | mlodziez ukraifiska razem
N % N % N %

Kontakty z uczniami z niepelnosprawnoscia w szkole

Uczniowie z niepelnosprawnoscig
w okresie edukacji wczesnoszkolnej

a) nie 99 58,24 134 79,29 233 68,73
b) tak 71 41,76 35 20,71 106 31,27
x? =17,481; df = 1; p = 0,000

Uczniowie z niepelnosprawnoscia
w szkole podstawowej (klasy IV-VI)
lub gimnazjum w Polsce oraz w szkole
podstawowej (klasy V-IX) na Ukrainie

a) nie 112 65,88 149 88,17 261 76,99
b) tak 28 | 1647 | 20 11,83 48 | 1416
c) brak odpowiedzi 30 17,65 0 0 30 8,85

x2 =36,575; df = 2; p = 0,000

Uczniowie z niepelnosprawnoscia
w szkole $redniej

a) nie 162 95,29 159 94,08 321 94,69
b) tak 8 4,71 10 5,92 18 5,31

x% =0,065; df = 1; p = 0,799

Kontakty z osobami z niepelnospra-
wnoscig w srodowisku lokalnym

a) nie 117 68,82 115 68,05 232 68,44
b) tak 53 31,18 54 31,95 117 31,56

%% =0,024; df = 1; p = 0,878

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Ze wzgledu na zakres do§wiadczen integracyjnych badanej mlodziezy prze-
prowadzono trzy analizy poréwnawcze:

1) poréwnanie ucznidéw, ktérzy mieli takie do§wiadczenia w szkole poczatkowej
(klasy I-IV) na Ukrainie z uczniami, ktérzy spotkali réwiesnikéw z niepelno-
sprawnoécia w szkole podstawowej klas I-III (edukacja wczesnoszkolna)
w Polsce;

2) pordéwnanie uczniéw, ktérzy mieli takie do§wiadczenia w szkole podstawowej
(klasy V-IX) na Ukrainie z uczniami, ktérzy spotkali réwiesnikéw z niepelno-
sprawnosciag w szkole podstawowej klas IV-VI lub w gimnazjum w Polsce;

3) poréwnanie uczniow z Polski i Ukrainy, ktérzy mieli takie do§wiadczenia na
dowolnym etapie edukacyjnym.
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Analiza wynikéw badan

Analize wynikéw badan rozpoczyna prezentacja danych uzyskanych w zwigzku
z poszukiwaniem odpowiedzi na pierwszy problem badawczy:

Jakie réznice w zakresie gotowosci do integracji szkolnej wystepujg migdzy miodziezg
polskg, ktora miala kontakty z rowiesnikami z niepetnosprawnoscig w okresie edukacji
wczesnoszkolnej (klasy I-111) i ukrairiskg, ktéra miata kontakty z réwiesnikami z niepetno-
sprawnoscig w szkole poczgtkowej (klasy I-1V)?

Doswiadczenia w zakresie wspdlnego z uczniem z niepelnosprawnoscia
uczeszczania do klas I-III szkoty podstawowej (w Polsce) lub poczatkowej (na
Ukrainie) zadeklarowalo 35 (20,71%) badanych na Ukrainie i 71 (41,76%) bada-
nych w Polsce. Natomiast na brak tego rodzaju doswiadczen wskazalo odpowiednio
134 (79,29%) uczniéw ukrainskich i 99 (58,24 %) uczniéw polskich. Nie analizowa-
no tutaj szczegdlowo tych deklaracji ze wzgledu na czas trwania, intensywnos¢
i okolicznosci kontaktéw z niepelnosprawnymi réwiesnikami. Ograniczono sie
jedynie do stwierdzenia wystepowania wspomnien dotyczacych takiego zdarze-
nia. Uzyskane liczebnosci pozwalaja stwierdzi¢, iz mlodziez w Polsce miata w po-
rownywanych okresach uczeszczania do szkoly wiecej takich doswiadczen niz
mtodziez na Ukrainie (y*=17,481, p<0,000).

Tabela 2. Wyniki analizy gotowosci mlodziezy ukrainskiej do integracji szkolnej z réwiesnika-
mi z niepelnosprawnoscia ze wzgledu na kontakty z takimi osobami w szkole poczatkowej

Mtlodziez ukraifiska, | Mlodziez ukrainska,
ktora miala kontakty | ktéra nie miala kontak-

Zmienna: Gotowosé z niepelnosprawny- | téw z niepelnospraw-
do integracji w szkole mi rowiesnikami w | nymi réwiesnikami w 4 14
szkole poczatkowej | szkole poczatkowej
M SD M SD
I. Gotowos¢ do funkcjonowa-
nia we wspolnej przestrzeni 435 051 441 0,39 0368 | 0713

$rodowiska szkolnego z ucz-
niem z niepelnosprawnoécig

II. Gotowos¢ do tolerancji
dla odmiennosci ucznia 3,35 0,48 3,41 0,56 0,505 0,614
z niepelnosprawnoscia

III. Gotowos¢ do udzielania
wsparcia uczniowi z niepeino- 3,88 0,69 3,80 0,62 -0,528 0,597
sprawnoscig

IV. Gotowos¢ do uznania uzy-
tecznosci zadaniowej ucznia 3,81 0,73 3,74 0,60 -0,792 0,429
z niepelnosprawnoscia

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Fakt kontaktowania si¢ z rowiesnikami z niepelnosprawnoscia w okresie
edukacji w szkole poczatkowej, nie réznicowal gotowosci integracyjnej badanej
mlodziezy ukrainskiej. Nieznacznie wyzsza gotowos¢ do udzielania wsparcia
(czynnik III) oraz gotowos$¢ do uznania uzytecznosci zadaniowej (czynnik IV)
w poréwnaniu z mlodzieza, ktéra nie miata takich kontaktéw moze sugerowac
rodzaj doswiadczen wyniesionych z tej relacji.

Tabela 3. Wyniki analizy gotowosci mlodziezy polskiej do integracji szkolnej z réwiesni-
kami z niepelnosprawnoscia ze wzgledu na kontakty z takimi osobami klasach I-III szkoty
podstawowej

Milodziez polska, kt6-| Mlodziez polska,
ra miala kontakty z | ktéra nie miata kontak-
. . niepelnosprawnymi | tow z niepelnospraw-
Zn.uenna: §0t0wosc rowiesnikami nymi réwiesnikami ¢ p
do integracji w szkole w k1. I-1IT szkoly w kl. I-III szkoly
podstawowej podstawowej
M SD M SD
I. Gotowos¢ do funkcjonowa-
nia we wspdlnej przestrzeni 433 041 403 0.65 3392 0,001
$rodowiska szkolnego z ucz- g ! ! ! 4 !
niem z niepelnosprawnoscia
II. Gotowos¢ do toleranciji
dla odmiennosci ucznia 3,31 0,63 291 0,49 -4,682 0,000
z niepelnosprawnoscia
III. Gotowo$¢ do udzielania
wsparcia uczniowi z niepeino- 3,90 0,61 3,60 0,60 -3,173 0,002
sprawnoscig
IV. Gotowos¢ do uznania uzy-
tecznosci zadaniowej ucznia 3,65 0,65 3,26 0,62 -3,981 0,000
z niepelnosprawnoscia

Zrodlo: opracowanie wlasne.

Catkowicie odmienne wyniki uzyskano analizujac w tym samym zakresie, go-
towos¢ integracyjna mtodziezy w Polsce. Ot6z, fakt kontaktowania sie z réwiesni-
kami z niepelnosprawnoscig w okresie edukacji w klasach I-III szkoty podstawo-
wej istotnie réznicowal gotowos¢ integracyjna badanej mlodziezy w zakresie
wszystkich wymiaréw. Co wigcej, mlodziez z Polski, ktéra deklarowata kontakty
rowiesnikami z niepelnosprawnoscig w okresie uczeszczania do klas I-1III szkoty
podstawowej uzyskala wyzszy poziom gotowosci integracyjnej niz mlodziez,
ktéra nie miala takich doswiadczen. Taki wynik moze sugerowac pozytywny
charakter doswiadczen badanej mlodziezy w kontaktach z niepelnosprawnymi
rowiesnikami i zacheca¢ do rozwijania kontaktéw miedzygrupowych we wczes-
nych etapach edukacyjnych.
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Tabela 4. Gotowos¢ do integracji szkolnej mlodziezy, ktéra nie miata kontaktu z niepelno-
sprawnymi réwiesnikami w klasach I-III szkoly podstawowej (mlodziez z Polski) lub
szkole poczatkowej (mlodziez z Ukrainy)

Mtlodziez polska,
ktora nie miala kon-
taktu z niepelno-

Mtodziez ukrainska,
ktora nie miata konta-
ktu z niepelnospraw-

dZmienna: GOtOWl(zéti réwizls’)rr\?lv(‘::r}l’imv:i Kla nymi réwiesnikami t p
o integracji w szkole - :
sach I-111 szkoly w szkole poczatkowej
podstawowej
M SD M SD

L. Gotowo0s¢ do funkcjonowa-
nia we wspoélnej przestrzeni
srodowiska szkolnego z ucz-
niem z niepelnosprawnoécia

4,03 0,65 441 0,39 -5,641 0,000

II. Gotowos¢ do tolerancji
dla odmiennosci ucznia 2,91 0,49 3,41 0,56 -7,102 0,000
z niepelnosprawnoscia

III. Gotowos¢ do udzielania
wsparcia uczniowi z nie- 3,60 0,60 3,80 0,62 -2,451 0,015
pelnosprawnoécia

IV. Gotowos¢ do uznania uzy-
tecznosci zadaniowej ucznia 3,26 0,62 3,74 0,60 -5,997 0,000
z niepelnosprawnoscia

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Przeprowadzona analiza poréwnawcza miedzy grupami mlodziezy z Polski
i Ukrainy, ktére nie mialy kontaktéw z réwiesnikami z niepelnosprawnoscia
w klasach I-III szkoly podstawowej lub klasach I-IV poczatkowej, pozwolila ustali¢
istotnie wyzszy poziom gotowosci integracyjnej mtodziezy ukrainskiej we wszy-
stkich mierzonych zakresach. Natomiast podobne w obu grupach, byto deklaro-
wanie najwyzszego poziomu gotowosci do funkcjonowania we wspdlnej prze-
strzeni Srodowiska szkolnego z uczniem z niepelnosprawnoscia (M = 4,031 4,41),
nastepnie gotowosci do udzielania wsparcia uczniowi z niepelnosprawnoscig
(M = 3,601 3,80) oraz gotowosci do uznania uzytecznosci zadaniowej ucznia z nie-
pelnosprawnoscia (M = 3,261 3,74). Natomiast najnizszy poziom gotowosci odnosit
sie do tolerancji dla odmiennosci ucznia z niepelnosprawnoscia (M = 2,911 3,41).

Interesujace wyniki uzyskano takze odniesieniu do gotowosci integracyjnej
mlodziezy z Polski i Ukrainy, ktéra miala kontakty z niepelnosprawnymi réwies-
nikami w poczatkowym okresie edukacji szkolnej. Brak r6znic istotnych statystycz-
nie miedzy poréwnywanymi grupami moze §wiadczy¢ o podobnych skutkach
takich doswiadczen w okresie wczesnej edukacii.
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Tabela 5. Gotowos¢ do integracji szkolnej mlodziezy, ktéra miata kontakty z niepelnospraw-
nymi réwie$nikami w klasach I-III szkoly podstawowej (mlodziez z Polski) lub szkole
poczatkowej (mlodziez z Ukrainy)

Mtodziez polska, Mtiodziez ukrainiska,
ktéra miala kontakty | ktéra miala kontakty
. » z niepelnosprawnymi | z niepelnosprawnymi
Zn}lenna: QOtOWOSC réwiesnikami w kla- réwiesnikami 7z p
do integracji w szkole sach I-III szkoly | w szkole poczatkowej
podstawowej
M SD M SD
I. Gotowos¢ do funkcjonowa-
nia we wspoélnej przestrzeni 433 041 435 051 0,567 0571
srodowiska szkolnego z ucz- ! g ’ g g 4
niem z niepelnosprawnoscia
1. Gotowos¢ do tolerancji
dla odmiennosci ucznia 3,31 0,63 3,35 0,48 0,488 0,626
z niepelnosprawnoscia
III. Gotowo$¢ do udzielania
wsparcia uczniowi z nie- 3,90 0,61 3,88 0,69 0,219 0,827
pelnosprawnoscia
IV. Gotowos¢ do uznania uzy-
tecznosci zadaniowej ucznia 3,65 0,65 3,81 0,73 -1,168 0,243
z niepelnosprawnoscia

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Tabela 6. Wyniki analizy gotowosci mlodziezy ukrainskiej do integracji szkolnej z rowies-
nikami z niepelnosprawnoscia ze wzgledu na kontakty z takimi osobami w szkole pod-

stawowej (klasy V-IX)

Mtodziez ukraifiska, | Mlodziez ukraifiska,
ktoéra miala w szkole ktéra nie miala
Zmienna: Gotowosé podstawowej kontra- | w szkole podstawowej
do integracji w szkole kty z osoba z nie- | kontraktéw z osoba z Z p
pelnosprawnoscia | niepelnosprawnoscia
M SD M SD
I. Gotowos¢ do funkcjonowa-
nia we wspolnej przestrzeni 4,37 0,59 441 039 | -0417 | 0676
Srodowiska szkolnego z ucz-
niem z niepelnosprawnoscia
II. Gotowos¢ do toleranciji
dla odmiennosci ucznia z nie- 3,40 0,39 3,40 0,56 -0,010 0,992
pelnosprawnoscia
III. Gotowo$¢ do udzielania
wsparcia uczniowi z niepeino- 3,91 0,64 3,81 0,63 -0,856 0,392
sprawnoscig
IV. Gotowos¢ do uznania uzy-
tecznosci zadaniowej ucznia 3,76 0,65 3,75 0,62 0,005 0,996
z niepelnosprawnoscia

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Doswiadczenia w zakresie wspdlnego z uczniem z niepelnosprawnoscia
uczeszczania mlodziezy polskiej do klas IV-VI szkoly podstawowej lub gimna-
zjum oraz mlodziezy ukraifiskiej do klas V-IX szkoly podstawowej, zadeklaro-
walo 20 (11,83 %) badanych na Ukrainie i 28 (16,47 %) badanych w Polsce. Podczas
gdy brak tego rodzaju doswiadczen wystapit odpowiednio u 149 (88,17%) bada-
nych na Ukrainie i 142 (83,53%) badanych w Polsce.

Kontakty z rowie$nikami z niepelnosprawnoscia w okresie edukacji w szkole
podstawowej (klasy V-IX), nie réznicowal gotowosci integracyjnej badanej mtod-
ziezy ukrainskiej. Pod tym wzgledem wyniki badan sg podobne jak w przypadku
analizy gotowosci integracyjnej mlodziezy, ktéra zdobywala swoje doswiadcze-
nia integracyjne w kontaktach z réwie$nikami z niepelnosprawnosciag w szkole
poczatkowej (klasy I-IV) (tab. 2).

Tabela 7. Wyniki analizy gotowosci mlodziezy polskiej do integracji szkolnej z réwiesni-
kami z niepelnosprawnoscig ze wzgledu na kontakty z takimi osobami w klasach IV-VI
szkoly podstawowej lub w gimnazjum

Mtlodziez polska, |Mlodziez polska, kt6-

ktéra miala w kla- | ranie miala w kla-
sach IV - VI szkoly | sach IV — VI szkoly
Zmienna: Gotowosé podstawowej lub gi-| podstawowej lub gi-
do integracji w szkole mnazjum kontrakty | mnazjum kontraktow z r
z 0soba z niepelno- z 0soba
sprawnoscia z niepelnosprawnoscia
M SD M SD
I. Gotowos¢ do funkcjonowa-
nia we wspdlnej przestrzeni 428 0,56 413 0,59 1,577 0,115

$rodowiska szkolnego z ucz-
niem z niepelnosprawnoscia

II. Gotowos¢ do tolerancji
dla odmiennosci ucznia 2,90 0,67 3,11 0,57 1,684 0,092
z niepelnosprawnoscia

II1. Gotowo$¢ do udzielania
wsparcia uczniowi z niepeino- 3,88 0,56 3,70 0,63 -1,151 0,250
sprawnoscig

IV. Gotowos¢ do uznania uzy-
teczno$ci zadaniowej ucznia 3,24 0,64 3,46 0,67 1,595 0,111
z niepelnosprawnoscia

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Podobnie jak w przypadku mlodziezy ukraifiskiej, kontakty z rowiesnikami
z niepelnosprawnoscia w okresie edukacji w gimnazjum nie réznicowaly goto-
woéci integracyjnej badanej miodziezy w Polsce. Jeéli jednak poréwnamy te wyniki
z analizg gotowosci integracyjnej mtodziezy, ktéra zdobywata swoje doswiadcze-
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nia integracyjne w kontaktach z niepelnosprawnymi réwiesnikami w szkole pod-
stawowej (tabela 2), to okaze sie, iz w przypadku tej grupy badanej, wczesniejsze
kontakty w bardziej sprzyjaja réznicowaniu opisywanej gotowosci, niz kontakty
pozniejsze.

Tabela 8. Gotowos¢ do integracji szkolnej mlodziezy, ktéra nie miata kontaktu z réwies-
nikami z niepelnosprawnoscig w klasach IV-VI szkoly podstawowej lub w gimnazjum
(mlodziez z Polski) oraz szkole podstawowej (mlodziez z Ukrainy)

Milodziez polska, kt6- | Mlodziez ukrainska,
ra nie miala w kla- ktora nie miata
sach IV-VI szkoly | w szkole podstawo-
Zmienna: Gotowosé podstawowej lub gi- wej kontraktow
do integracji w szkole mnazjum kontraktéw z 0sobg z nie- £ 14
z 0soba z niepelno- pelnosprawnoscia
sprawnoscia
M SD M SD

I. Gotowos¢ do funkcjonowa-
nia we wspdlnej przestrzeni 413 0,59 441 0,39 4,800 | 0,000
$rodowiska szkolnego z ucz-
niem z niepelnosprawnoscia
II. Gotowos¢ do tolerancji
dla odmienno$ci ucznia 3,11 0,57 3,40 0,56 -4,326 0,000
z niepelnosprawnoscia
III. Gotowos¢ do udzielania
wsparcia uczniowi z niepeino- 3,70 0,63 3,81 0,63 -1,449 0,148
sprawnoscig
IV. Gotowos¢ do uznania uzy-
tecznosci zadaniowej ucznia 3,46 0,67 3,75 0,62 -3,918 0,000
z niepelnosprawnoscia

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Mlodziez ukrainska, ktéra nie miata kontaktu z rowiesnikami z niepelnospra-
wnoscig w szkole podstawowej (klasy V-IX) wykazuje wyzszy poziom gotowosci
integracyjnej niz porownywana miodziez polska w trzech obszarach: gotowosci
do funkcjonowania we wspdlnej przestrzeni srodowiska szkolnego z uczniem
z niepelnosprawnoécia (p=0,000), gotowosci do uznania uzytecznosci zadaniowej
ucznia z niepelnosprawnoscia (p=0,000) i gotowosci do tolerancji dla odmienno-
$ci ucznia z niepelnosprawnoscia (p=0,000). Najwyzszy (w obu grupach) poziom
gotowosci do funkcjonowania we wspoélnej przestrzeni mozna odczytac jako zgo-
de na obecnos¢ w szkole rowiesnikow z niepelnosprawnoscia. To niezwykle wazny,
ale zaledwie pierwszy krok w kierunku pelnej integracji edukacyjnej. Wykonanie
nastepnych, sprawia badanym znacznie wieksza trudno$¢. Wprawdzie wydaje
sie, iz mlodziez z Ukrainy jest blizsza osiagniecia celu niz mltodziez z Polski, jed-
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nak biorac pod uwage wartosci érednie, zmiany wymaga sytuacja w obu bada-

nych grupach.

Tabela 9. Gotowos¢ do integracji szkolnej mlodziezy, ktéra miata kontakty z niepelno-

sprawnymi réwiesnikami w klasach IV-VI szkoly podstawowej lub w gimnazjum

(mlodziez z Polski) oraz szkole podstawowej (mlodziez z Ukrainy)

Milodziez polska, | Mlodziez ukraifiska,
ktéra miala w klasach | ktéra miala w szkole
. . IV-VI szkoly podsta- | podstawowej kontrak-
Zn‘menna: .(‘;otowosc wowej lub gimnazjum | tow z osoba z nie- 7z P
do integracji w szkole kontraktow z osoba z | pelnosprawnoscia
niepelnosprawnoscia
M SD M SD
I. Gotowos¢ do funkcjonowa-
nia we wspolnej przestrzeni 428 0.56 437 059 0,529 0599
$rodowiska szkolnego z ucz- ’ ’ ’ ’ ! ’
niem z niepelnosprawnosciag
II. Gotowos¢ do toleranciji
dla odmiennosci ucznia z nie- 2,90 0,67 3,40 0,39 -2,932 0,005
pelnosprawnoscia
III. Gotowo$¢ do udzielania
wsparcia uczniowi z nie- 3,88 0,56 3,91 0,64 -0,172 0,863
pelnosprawnoscia
IV. Gotowos¢ do uznania uzy-
tecznosci zadaniowej ucznia 3,24 0,64 3,76 0,65 -2,772 0,008
z niepelnosprawnoscia

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Bardzo niewielu badanych mialo kontakty z réwiesnikami z niepelnospraw-
noscia w klasach IV-VI szkoly podstawowej lub gimnazjum (mlodziez polska)
oraz szkole podstawowej (klasy V-IX; miodziez ukraifiska). W kazdej z badanych
grup bylo to zaledwie kilkanascie procent uczniéw. Tak znaczace zmniejszenie li-
czebnosci poréwnywanych grup sprawia, ze uzyskane wyniki musza by¢ przyj-
mowane z duzg ostroznoscia. Analiza statystyczna wynikéw badan wskazuje, ze
istotne réznice miedzygrupowe dotycza gotowosci uznania uzytecznosci zada-
niowej ucznia z niepelnosprawnoscig (p=0,008) oraz gotowosci do tolerancji dla
odmiennosci ucznia z niepelnosprawnoscia (p=0,005). W obu przypadkach mlod-
ziez ukrainska uzyskata wyzszy poziom mierzonej gotowosci. Wprawdzie trudno
oceni¢ jako$¢ doswiadczen badanych uczniéw i uwzglednia¢ ja w interpretacji
wynikéw badan jednak selekcyjny charakter coraz wyzszych etapéw edukacyj-
nych a takze réznorodnosé (odmiennos¢) zastosowanych kryteriéw kwalifikacji,
moze mie¢ znaczenie w wyjasnianiu uksztaltowanego poziomu gotowosci inte-

gracyjnej.
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Zaplanowane wczeéniej analizy gotowosci do integracji szkolnej mlodziezy,
ktéra miata kontakt z réwiesnikami z niepetnosprawnoscia w szkole $redniej nie
zostaly przeprowadzone ze wzgledu na bardzo niskie liczebnosci grup (8 oséb na
Ukrainie i 10 oséb w Polsce). Zdecydowano natomiast o zbadaniu gotowosci
integracyjnej mlodziezy, ktéra miata kontakty takimi réwie$nikami na dowolnym
etapie edukacyjnym.

Tabela 10. Wyniki analizy gotowosci mlodziezy ukrainiskiej do integracji szkolnej z r6-
wiesnikami z niepelnosprawnoscia ze wzgledu na kontakty z takimi osobami na dowol-
nym etapie edukacyjnym

Mtodziez ukrainska, | Mlodziez ukrainska,
ktora miata w szkole ktora nie miata
Zmienna: Gotowosé kontrakty z osoba | w szkole kontraktow
do integracji w szkole z niepelnosprawno- | z osoba niepetno- Z 14
$cia sprawnoscia
M SD M SD
L. Gotowos¢ do funkcjonowa-
nia we wsplnej przestrzeni 4,42 0,48 441 0,39 0916 | 0,360
srodowiska szkolnego z ucz-
niem z niepelnosprawnoscia
II. Gotowo$¢ do tolerancji
dla odmiennosci ucznia z nie- 3,42 0,48 3,41 0,56 -0,561 0,575
pelnosprawnoscia
III. Gotowos¢ do udzielania
wsparcia uczniowi z niepeino- 3,92 0,66 3,81 0,63 -1,164 0,244
sprawnoscig
IV. Gotowos¢ do uznania uzy-
tecznosci zadaniowej ucznia 3,79 0,69 3,75 0,61 -0,586 0,558
z niepelnosprawnoscia

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Doswiadczenia w zakresie wspdlnego z uczniem z niepelnosprawnoscia
uczeszczania do szkoly zadeklarowalo 46 (27,22%) badanych na Ukrainie i 84
(49,41%) badanych w Polsce. Podczas gdy brak tego rodzaju doswiadczen wysta-
pil odpowiednio u 123 (72,78%) badanych na Ukrainie i 86 (50,59%) badanych
w Polsce. Ponownie wiec musimy odnotowa¢ fakt dysproporcji w tym zakresie
miedzy badanymi grupami mlodziezy polskiej i ukraifiskiej. Natomiast za podje-
ciem analizy przemawia fakt wystepowania w obu badanych grupach zaré6wno
0sob, ktoére spotkaly réwiesnikéw z niepetlnosprawnoscia na réznych etapach
edukacyjnych, jak i takich, ktére spotkatly je tylko na jednym etapie ksztalcenia.
Biorac pod uwage te zmienng nie wystepuja istotne statystycznie réznice miedzy
analizowanymi grupami.
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Kontakty z osoba z niepelnosprawnoscia w szkole nie réznicowaly gotowosci
mlodziezy z Ukrainy do integracji edukacyjnej. Ten wynik jest zgodny z wczes-
niejszymi ustaleniami odnoszacymi sie zaréwno do gotowosci mlodziezy ukraini-
skiej, ktéra miala takie kontakty w okresie edukacji w szkole poczatkowej, jak
i w okresie szkoly podstawowej (klasy V-IX).

Tabela 11. Wyniki analizy gotowosci mlodziezy polskiej do integracji szkolnej z réwiesni-
kami z niepelnosprawnoscia ze wzgledu na kontakty z takimi osobami na dowolnym
etapie edukacyjnym

Milodziez polska, kt6- M¥0le.e g p?ISka'
. ktora nie miala w
ra miala w szkole J
Zmienna: Gotowosé kontrakty z osoba z szkole kot}traktow ; »
do integracji w szkole niepelnosprawnoscia | - osoba niepefno-
sprawnoscia
M SD M SD
L. Gotowos¢ do funkcjonowa-
nia we wspolnej przestrzeni 431 045 400 0.66 3558 0.000
$rodowiska szkolnego z ucz- g ! ! ! ! !
niem z niepelnosprawnoscia
II. Gotowos¢ do tolerancji
dla odmiennosci ucznia z nie- 3,22 0,66 2,94 0,48 -3,218 0,002
pelnosprawnoscia
III. Gotowos¢ do udzielania
wsparcia uczniowi z niepeino- 3,91 0,59 3,55 0,60 -3,906 0,000
sprawnoscig
IV. Gotowos¢ do uznania uzy-
tecznosci zadaniowej ucznia 3,59 0,67 3,26 0,62 -3,281 0,001
z niepelnosprawnoscia

Zrédlo: opracowanie wlasne.

W przypadku mlodziezy z Polski, kontakty z niepelnosprawnym réwiesni-
kiem ktére miaty miejsce w szkole podstawowej lub gimnazjum, istotnie réznico-
waly natezenie gotowosci do integracji. Mlodziez, ktéra miala takie kontakty
deklarowala istotnie wyzszy poziom gotowosci integracyjnej we wszystkich mie-
rzonych obszarach. Uwzgledniajac wczesniejsze analizy (tab. 21 6), mozemy przy-
puszczad, ze ten efekt jest raczej rezultatem doswiadczen zwigzanych z uczesz-
czaniem do szkole podstawowej niz do gimnazjum.

Gotowos¢ integracyjna mlodziezy z Polski i Ukrainy, ktéra nie miala w szkole
kontaktéw z osobami z niepetlnosprawnoscia rézni si¢ istotnie w zakresie wszyst-
kich czterech wymiaréw. Tabele 3 i 7 prezentujace wyniki odnoszace sie do r6z-
nych etapéw edukacyjnych takze informuja o istotnych réznicach miedzygrupo-
wych. We wszystkich tych zestawieniach mlodziez ukraifiska deklaruje wyzsze
natezenie gotowosci integracyjnej niz mlodziez polska.
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Tabela 12. Gotowos¢ do integracji szkolnej mlodziezy, ktéra nie miata kontaktu z niepetno-
sprawnymi réwiesnikami w szkole

Zmienna: Gotowos¢é

Milodziez polska,
ktora nie miata w
szkole kontraktow z

Mtlodziez ukrainska,
ktora nie miata
w szkole kontraktow

do integracji w szkole osoba z niepelno- z 0soba niepelno- 4 r
sprawnoscia sprawnoscia
M SD M SD
I. Gotowos¢ do funkcjonowa-
nia we wspolnej przestrzeni 4,00 0,66 441 0,39 4,166 | 0,000
$rodowiska szkolnego z ucz-
niem z niepelnosprawnoscia
II. Gotowos¢ do toleranciji
dla odmiennosci ucznia z nie- 2,94 0,48 3,41 0,56 -5,582 0,000
pelnosprawnoscia
III. Gotowo$¢ do udzielania
wsparcia uczniowi z niepeino- 3,55 0,60 3,81 0,63 -2,481 0,013
sprawnoscig
IV. Gotowos¢ do uznania uzy-
tecznosci zadaniowej ucznia 3,26 0,62 3,75 0,61 -5,445 0,000
z niepelnosprawnoscia

Zrodlo: opracowanie wlasne.

Tabela 13. Gotowos¢ do integracji szkolnej mlodziezy, ktéra miata kontakt z niepeino-
sprawnymi réwiesnikami w szkole

Zmienna: Gotowos¢

Milodziez polska, kto-
ra miala w szkole

Mtodziez ukrainska,
ktoéra miata w szkole

| > kontrakty z osoba z kontrakty z osoba V4 )
do integracji w szkole niepelnosprawnoscia | niepelnosprawnoscia
M SD M SD
I. Gotowos¢ do funkcjonowa-
nia we wspélnej przestrzeni 431 045 442 048 1643 0100
$rodowiska szkolnego z ucz- ! ! ! ! ! !
niem z niepelnosprawnoscig
II. Gotowo$¢ do tolerancji
dla odmiennosci ucznia z nie- 3,22 0,66 3,42 0,48 -1,170 0,242
pelnosprawnoscia
III. Gotowos¢ do udzielania
wsparcia uczniowi z niepeino- 3,91 0,59 3,92 0,66 0,020 0,984
sprawnoscig
IV. Gotowos¢ do uznania uzy-
tecznosci zadaniowej ucznia 3,59 0,67 3,79 0,69 -1,555 0,120
z niepelnosprawnoscia

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Mlodziez z Polski i Ukrainy, ktéra miala w szkole kontakty z osoba z niepelno-
sprawnodcia, nie rézni sie pod wzgledem natezenie gotowosci integracyjnej.
W zaproponowanym tutaj szerszym kontekscie analizy, istotne réznice miedzy-
grupowe w zakresie gotowosci do integracji, ktére wystapily miedzy mlodzieza
polska i ukrainska deklarujaca takie kontakty w okresie uczeszczania do gimna-
zjum badz szkoly podstawowej (w przypadku badanych na Ukrainie) nie ujaw-
nily si¢. Mozna wigc ponownie zaryzykowa¢ przypuszczenie o wigkszym znacze-
niu do$wiadczen zwiazanych z integracja we wczeéniejszych etapach edukacyj-
nych dla gotowosci integracyjnej.

Zakotczenie

Badania zaprezentowane w niniejszym opracowaniu doprowadzily do uzy-
skania odpowiedzi na sformulowane wczeéniej pytania badawcze i pozwalaja
stwierdzié, iz:

1. W przypadku mlodziezy ukraifiskiej, kontakty z rowie$nikami z niepeino-
sprawnoécia w okresie uczeszczania do szkoly poczatkowej nie réznicuja nateze-
nia gotowosci integracyjnej natomiast w przypadku mlodziezy polskiej uczesz-
czajacej do szkoly podstawowej sa one czynnikiem istotnie réznicujacym, przy
czym natezenie mierzonej gotowosci jest wyzsze wérdéd mlodziezy, ktéra miala
takie kontakty. Zwraca takze uwage istotnie wyzsze natezenie gotowosci integra-
cyjnej mlodziezy ukraiiskiej, ktéra nie miata w szkole poczatkowej kontaktéw
z niepelnosprawnymi réwiesnikami w poréwnaniu z gotowoscia do integracji
w analogicznie wyodrebnionej grupie mlodziezy z Polski oraz brak istotnych r6z-
nic miedzy grupami uczniéw szkoét Srednich z Polski i Ukrainy, ktérzy mieli takie
doswiadczenia.

2. Nie wystepuja istotne réznice miedzy grupami wyodrebnionymi ze wzgle-
du na doswiadczenia integracyjne w okresie uczeszczania do gimnazjum lub
szkoly podstawowej (klasy IV-VI) wsréd mlodziezy polskiej oraz w okresie
uczeszczania do klas V-IX szkoly podstawowej wéréd mlodziezy ukrainskiej. Nato-
miast kiedy poréwnujemy ze soba grupy narodowe, niezaleznie od tego czy bie-
rzemy pod uwage mlodziez, ktéra miata kontakty z niepelnosprawnymi réwies-
nikami, czy tez nieposiadajaca takich doswiadczen, istotne réznice wskazujg na
wyzsze natezenie gotowosci integracyjnej mlodziezy z Ukrainy.

3. Woéwczas, gdy w badaniach ograniczymy sie tylko do ogélnego faktu wy-
stepowania, badz braku doswiadczen integracyjnych we wczesniejszych etapach
edukacyjnych, wyniki analizy sa takie jak w przypadku mlodziezy, ktéra spoty-
kata osoby z niepelnosprawnoscig w szkole poczatkowej (grupa ukraifiska) badz
podstawowej (grupa polska).
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Podsumowujac uzyskane rezultaty nalezy przede wszystkim zwrdci¢ uwage
na obecnos$¢ dwoch zjawisk. Po pierwsze, mtodziez ukraifiska uzyskata w wielu
obszarach wyzsze natezenie gotowosci integracyjnej niz mtodziez polska. Po dru-
gie, w przypadku mlodziezy ukrainskiej, wysoko$¢ tego natezenia nie jest rézni-
cowana przez posiadanie doswiadczen integracyjnych, podczas gdy w przypad-
ku mlodziezy z Polski takie doSwiadczenia sprzyjaja réznicowaniu badanej
grupy. Interesujace jest w kontekscie tych obserwacji podjecie préby wyjasnienia
braku istotnych statystycznie réznic w zakresie réznych wymiaréw gotowosci do
integracji szkolnej miedzy grupami narodowymi mlodziezy posiadajacej doswia-
dczenia integracyjne (tab. 4, 8112). Otéz, wydaje sie, iz wlasnie w tym przypadku
nalezy bra¢ pod uwage duze réznice miedzy gotowoscig mlodziezy, ktéra spoty-
kala osoby z niepelnosprawnoscia w szkole i nieposiadajaca takich doswiadczen
w Polsce (tabele: 2, 10) oraz niewielkie réznice miedzy analogicznymi grupami na
Ukrainie (tab. 11, 9).

Jak zauwaza E.E.A. Hassanein (2015: 1), zarowno niepelnosprawnos¢ jak i in-
tegracja sa calkowicie zalezne od kontekstu i powinny by¢ dekonstruowane zgod-
nie z nim. W badaniach wielokulturowych, trzeba wiec szczegdlnie pamietac
o ograniczeniach wnioskowania wynikajacego z analizy wynikéw badan. Proble-
matyczne mogg by¢ np. réznice w organizacji systemu ksztalcenia. Wystepujace
rozbieznosci moga powaznie ogranicza¢ grupowanie i poréwnywanie wynikéw
badan. Z drugiej strony oczekiwanie, iz osoby badane bedg umiaty precyzyjnie
zlokalizowa¢ swoje do$wiadczenia z dokladnoscig do konkretnego roku uczesz-
czania do szkoly nie wydaje sie realne. Analiza gotowosci do integracji szkolnej
bez uwzgledniania etapu edukacyjnego, zaciera réznice miedzy grupami narodo-
wymi, ale jak pokazuja wyniki nie prowadzi do uzyskania zupelnie odmiennych
wynikow.

W badaniach tego rodzaju, ze wzgledu na réznice w organizacji systemu edu-
kacji, warto zwracac szczegolna uwage takze na podobienstwa uzyskanych wyni-
kéw. Jesli roznice miedzy systemami edukacyjnymi sa na tyle duze, ze zupelnie
naturalne (i spodziewane) stajq sie¢ takze réznice w uzyskanych wynikach, to
wlasénie odkrycie i analiza podobiefistw moze stanowi¢ rownie cenny rezultat
badania.
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Integracja spoleczna i edukacja integracyjna
w opinii nauczycieli oraz rodzicOw uczniow
klas 6smych ogdlnodostepnej szkoly podstawowej

Realizacji idei integracji spolecznej i edukacji integracyjnej jest wielkim wyzwaniem nie tylko dla
polskiego systemu edukacji, ale takze dla analiz teoretycznych, badait naukowych i konkretnych
rozwigzan praktycznych. Celem jest uksztaltowanie zintegrowanego spoleczenstwa, tj. spolecze-
nstwa, w ktérym kazdy czlowiek bedzie moglt funkcjonowaé zgodnie ze swoimi mozliwo$ciami
i wlasnymi wyborami. Jednak, w celu zbudowania zintegrowanego spoleczenstwa, jak pokazuja
wyniki badan przedstawionych w tresci danego artykulu, potrzebne sg konkretne i ukierunko-
wane dzialania na rzecz ksztaltowania pozytywnych postaw wobec zaloZen i postulatow promo-
wanych przez koncepcje integracji spolecznej i edukacji integracyjnej oraz przekonanie, ze sa
one stuszne i potrzebne wszystkim czlonkom spoleczenstwa, nie tylko tym, ktérzy nie spelniaja
przyjetych standardéw funkcjonowania psychofizycznego i psychospolecznego, ale takze tym,
ktorzy spelniaja te standardy na poziomie $rednim lub nawet znacznie powyzej powszechnie
przyjetej sredniej.

Stowa kluczowe: edukacja, integracja, integracja spoleczna, edukacja integracyjna, uczen z nie-
pelnosprawnoscia, szkolnictwo ogélnodostepne

Social integration and integration education in the opinion
of teachers and parents of eighth grade students of a public
elementary school

The idea of social integration and integration education is a great challenge not only for the Polish
education system, but also for theoretical analyzes, scientific research and specific practical solu-
tions. The goal is to shape an integrated society, i.e. a society in which every human being will be
able to function in accordance with their capabilities and their own choices. However, in order to
build an integrated society, as shown by the results of the study reported in the content of this ar-
ticle, specific targeted actions are needed to shape positive attitudes towards the assumptions and
postulates promoted by the concept of social integration and integration education, and the belief
that these are just and needed by all members society, not only to those who do not meet the ac-
cepted standards of psychophysical and psychosocial functioning, but also to those who meet
these standards on an average or even above average scale.

Keywords: education, integration, social integration, integration education, student with disabili-
ties, public education
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Wprowadzenie

Problematyka integracji (spolecznej, edukacyjnej) oséb (dzieci, mlodziezy,
0s0b dorostych) pelno- i niepelnosprawnych od lat 70./80. XX wieku w Polsce, a od
lat 50. na Swiecie, wywoluje szerokie zainteresowanie przedstawicieli réznych
dziedzin i dyscyplin nauki, w szczegélnosci nauk spotecznych i humanistycz-
nych, w tym przede wszystkim pedagogiki, pedagogiki specjalnej, wybranych
subdyscyplin psychologii (np. psychologii rehabilitacji). Na gruncie polskim za-
gadnienia zwigzane z integracja spoleczna i edukacyjna rozpowszechnial oraz
rozwijal Aleksander Hulek (1980), uznawany za prekursora koncepcji integracji
0s0b pelno- i niepetnosprawnych w naszym kraju.

Cytujac za A. Hulkiem mozna powiedzie¢, ze integracja spoleczna ,,to umozli-
wienie osobom z niepelnosprawnoscia prowadzenia normalnego zycia mozliwie
na tych samych warunkach jak petnosprawnym czlonkom réznych grup spotecz-
nych” (1980, s. 493). Integracja spoteczna bowiem zaklada udostepnienie osobie
z niepelnosprawnoscig prawa do korzystania ze wszystkich stopni szkolnictwa
(podstawowego, ogdlnoksztalcacego, zawodowego, wyzszego), zdobyczy kultu-
rowych, form czynnego wypoczynku, z ktérych korzystaja osoby petnosprawne
(Gtodkowska 2011; Janiszewska-Niescioruk, Zaorska 2014; Zaorska 2000, Zaorska
2016). Mozna zauwazy¢, iz przywolany autor definiuje pojecie integracji spolecz-
nej zasadniczo z punktu widzenia normalizacji zycia oséb z niepelnosprawno-
$ciami na tozsamych lub niemal tozsamych zasadach i warunkach, jak funkcjo-
nuja osoby pelnosprawne.

Nieco odmiennie integracje spoteczng postrzega Aleksandra Maciarz — za-
rowno w kontekscie koncepcyjnym, jak i pragmatycznym, tzn. dziatan, ktére
zmierzaja do otwarcia ogélnodostepnych instytucji spolecznych na osoby z nie-
pelnosprawnosciami i tworzenia wiezi pomiedzy srodowiskiem oséb petnospra-
wnych oraz 0s6b z niepelnosprawnoscia. Podkresla, ze integracja spoleczna oséb
z niepelnosparwnosciami to zaréwno idea, kierunek przemian oraz sposéb orga-
nizowania zaje¢ i rehabilitacji oséb niepelnosprawnych wyrazajacy sie w dazeniu
do stworzenia tym osobom mozliwosci uczestnictwa w normalnym zyciu, doste-
pu do tych wszystkich instytucji i sytuacji spolecznych, w ktérych uczestnicza
pelnosprawni oraz do ksztalttowania pozytywnych ustosunkowan i wiezi psycho-
spolecznych miedzy pelnosprawnymi i niepelnosprawnymi (1993: 33).

Celem integracji spolecznej jest niwelowanie tendencji segregacyjnych,
spolecznej i osobowej stygmatyzacji, nietolerancji, dyskryminacji oséb nieloku-
jacych sie w powszechnie ustalone standardy normy w funkcjonowaniu fizycz-
nym, psychicznym i spotecznym (Maciarz 1996; Krause 2004, Chrzanowska 2018;
Sadowska 2006).
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Wiadystaw Dykcik z kolei, koncentruje si¢ na kontekscie wsparcia spoteczne-
go adresowanego do 0s6b z niepelnosprawnosciami, ktérego istota jest zapewnie-
nie maksymalnie mozliwej pelni rozwoju danej grypie oséb poprzez wplywy
socjalizacyjno-wychowawcze. Wymienia nastepujace obszary integracji spolecznej:
— integracja rodzinna — obejmuje optymalny uktad warunkéw socjalno-pedago-

gicznych sprzyjajacych integracji dziecka niepelnosprawnego w rodzinie;

— integracja sgsiedzko-réwiesnicza (w najblizszym $rodowisku zycia) — dotyczy
tworzenia gotowosci do dziatan altruistycznych, solidarno$ciowych i harmoni-
zujacych zycie spoleczne w lokalnych mikrostrukturach;

— integracja instytucjonalno-lokalizacyjna — to oddzialy, grupy dzieci ze specjal-
nymi potrzebami edukacyjnymi we wszystkich dost¢pnych formach edukacyj-
nych, ze szczegdlnym uwzglednieniem zaje¢ ponadprogramowych i imprez
ogolnoszkolnych; w ramach danego obszaru wyréznia sie integracje progra-
mowa i psychologiczng;

— integracja socjalna — to dzialania na rzecz integracji spotecznej realizowane we
wszystkich placowkach, $wiadczeniach, uslugach i urzadzeniach dla dzieci
pelnosprawnych i niepelnosprawnych; obejmuje poradnie, przedszkola, wy-
cieczki, obozy, kolonie; realizacja wskazanych dzialaih wymaga zmiany nasta-
wien i przepiséw dotyczacych mozliwosci wyboru wspdélnego uczestnictwa
i stabilizacji zyciowej;

— integracja funkcjonalna — koncentruje sie na dzialaniach na rzecz integracji
spolecznej realizowanych w réznych strukturach, formach i plaszczyznach
aktywnego wspotuczestnictwa i wspoéldziatania dzieci, takze niepelnospraw-
nych (np. zajegcia pozalekcyjne, pozaszkolne i poszkolne);

— integracja spoleczna — to dzialania zmierzajace do tworzenia i ochrony pod-
miotowego statusu osoby doroslej, zwigzane z przestrzeganiem praw osobis-
tych, spolecznych i politycznych oraz mozliwoscig samorealizacji matzenskiej,
rodzinnej, mieszkaniowej, w zakresie zatrudnienia i kulturalnej aktywnosci
w lokalnym Srodowisku zycia oséb niepelnosprawnych (2001: 39).

Zdaniem Aleksandra Hulka integracyjny system ksztalcenia i wychowania
polega na maksymalnym wilaczeniu dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnosciami
do zwyklych szkét i innych placéwek oswiatowych umozliwiajac im — w miare
mozliwo$ci — wzrastanie w grupie pelnosprawnych rowiesnikéw. W przypadku
za$ 0s6b przebywajacych w zaktadach opiekunczych - to troska o zapewnienie im
jak najczestszych kontaktéw z zewnetrznym Srodowiskiem spolecznym (1980: 492).
Wyrdznia cztery podstawowe formy organizacji dzialan stricte pro-integracyj-
nych: 1) wlaczenie dzieci niepelnosprawnych do zwyktych klas w szkotach ogoél-
nodostepnych (masowych), 2) klasy specjalne w szkolach masowych, 3) klasy
integracyjne w szkolach ogélnodostepnych (zwyklych), 4) klasy integracyjne
w szkolach integracyjnych (Hulek 1980: 495-496).
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Analizujac czynniki utrudniajace realizacje idei edukacji integracyjnej cyto-
wany powyzej autor wymienia miedzy innymi: 1) nieprzygotowanie programéw
szkolnych do potrzeb dziecka, 2) niedostateczne zaopatrzenie szkét ogélnodoste-
pnych w pomoce naukowe i dydaktyczne, 3) trudnosci w wychodzeniu naprze-
ciw specyficznym problemom os6b z niepelnosprawnoscia, 4) zbyt liczne klasy,
w ktérych dziecko niepelnosprawne po prostu sie gubi, 5) duza rozpietos¢ wieku
uczniéw — dzieci niepelnosprawne sq zazwyczaj starsze niz ich pelnosprawni ré-
wieénicy, 6) bardzo ograniczone kontakty spoleczne dzieci z niepelnosprawno-
Sciami, 7) gorsze miejsce w klasie dzieci niepelnosprawnych, co powoduje u nich
wzrost poczucia zagrozenia i braku bezpieczenstwa, 8) mniejsze oczekiwania
i wigksza poblazliwos$¢ nauczycieli, jesli chodzi o wymagania szkolne, 9) izolacja
od zwyklych sytuacji przezy¢ i doswiadczen pomimo pozoréw, ze powinno by¢
inaczej, 10) brak ksztaltowania podstawowych nawykéw tak istotnych w zyciu
osobistym i spotecznym (Hulek 1980: 499-500).

W wymiarze praktycznym edukacja integracyjna zaistniala w Polsce wraz
z uruchomieniem pierwszego przedszkola integracyjnego w Warszawie, w roku
1989 (J. Bogucka, 1996). Uruchomienie danej placéwki spowodowalo przetozenie
gromadzonych doswiadczen teoretycznych a zatem praktycznych, na status uno-
rmowan w prawie o§wiatowym. Juz w zapisach Ustawy z dnia 7 wrzes$nia 1991 r.
o systemie o§wiaty (Dz. U. z 1991 r. Nr 95 poz. 425), na mocy ktérej wdrozono refo-
rme systemu o$wiaty, znalazly si¢ wskazania dotyczace mozliwosci ksztalcenia
integracyjnego. Szczeg6lowo jednak zostaly one uregulowanie Zarzadzeniu
Ministra Edukacji Narodowej z dnia 4 pazdziernika 1993 r. w sprawie zasad orga-
nizowania opieki nad uczniami niepetnosprawnymi, ich ksztalcenia w ogélnodo-
stepnych i integracyjnych publicznych przedszkolach, szkotach i placéwkach
oraz organizacji ksztalcenia specjalnego (Dz. U. MEN z dnia 15 listopada 1993 r.
Nr 9, poz. 36). W przywolanym dokumencie oficjalnie sformalizowano kryteria
uczeszczania uczniéw z niepelnosprawnoscia do szkéli/lub klas integracyjnych.

Waznym dzialaniem na rzecz promowania i wdrazania do praktyki edukacyj-
nej idei edukacji integracyjnej byly przyjete przez wiele panstw na swicie (w tym
przez Polske) akty prawa miedzynarodowego. Na podkreslenie zastuguje kilka
dokumentéw. Jednym z nich jest dokument pt. Wytyczne do dziatari w zakresie spe-
cjalnych potrzeb edukacyjnych (1994). W tresci tego dokumentu znajdujemy miedzy
innymi nastepujacy zapis: ,Fundamentalng zasada funkcjonowania szkoty inte-
gracyjnej jest przekonanie, ze wszystkie dzieci w miare mozliwosci powinny
uczyc¢ sie razem, niezaleznie od doswiadczanych przez nie trudnosci, czy réznic.
Szkoly integracyjne musza uznawaé i odpowiada¢ na zréznicowane potrzeby
swoich uczniéw, przyjmujac rézne style i tempa uczenia sie oraz gwarantujac ka-
zdemu odpowiednie wyksztalcenie dzieki wlasciwym programom nauczania,
przygotowaniom organizacyjnym, strategiom ksztalcenia, wykorzystaniu zaso-
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béw oraz wspotpracy z lokalnymi spoleczno$ciami. Continuum wsparcia i wysitkéw
powinno odpowiada¢ continuum specjalnych potrzeb spotykanych w kazdej
szkole” (Salamanka 1994: 6). Innym dokumentem sa Standardowe Zasady Wy-
rownywania Szans Oséb Niepelnosprawnych ONZ (1994). Zasada 6 dotyczyla
problematyki edukacji, podkreslata prawo uczniéw z niepelnosprawnosciami do
rownych szans w dostepie do kazdego szczebla edukaciji, z edukacja na poziomie
wyzszym wlgcznie. W przywolywanym akcie prawnym napisano: ,Panstwa po-
winny braé pod uwage zasade réwnych szans w zakresie edukacji podstawowej,
Sredniej i wyzszej, o charakterze integracyjnym, dla niepelnosprawnych dzieci,
mlodziezy i dorostych. Pafistwa powinny zagwarantowaé, by ksztalcenie oséb
niepelnosprawnych stanowilo integralna czes¢ systemu o$wiaty” (1994: 12).

Aktualnie koncepcje integracyjne promowane s3 w zapisach zawartych
w Convention on the Rights of Persons with Disabilities (2006), w art. 24 Edukacja pod-
kresla sig, ze: ,Panstwa Strony uznaja prawo oséb niepelnosprawnych do eduka-
cji. W celu realizacji tego prawa bez dyskryminagcji i na zasadach réwnych szans,
Pafistwa Strony zapewnia wlaczajacy system ksztalcenia umozliwiajacy integra-
cje na wszystkich poziomach edukacji i w ksztalceniu ustawicznym [...].” (Dz. U.
z 2012 1., poz. 1169, s. 13).

Podsumowujac powyzsze, pojawia sie wniosek, mimo iz zagadnienie integra-
cji spolecznej oraz edukacji integracyjnej w naszym kraju w wymiarze teoretycz-
nym istnieje juz prawie 40 lat, a w wymiarze praktycznym 30 lat, to nadal poja-
wiaja sie problemy, na ktére wskazywano na poczatku promowania danych idei
przez ich prekursora Aleksandra Hulka i zwolennikéw rozwigzan prointegracyj-
nych w réznych sferach funkcjonowania wspoélczesnego spoteczefistwa, w tym
w sferze edukacji.

Badania wlasne — zalozenia, organizacja, badana populacja

W celu poznania opinii nauczycieli ogélnodostepnej szkoly podstawowej
oraz rodzicéw ucznidow klas 6smych takiej szkoly na temat integracji spolecznej
i edukacji integracyjnej zostalo zrealizowane pilotazowe (obejmujace niezbyt
liczng grupe respondentéw) badanie naukowe ulokowane w paradygmacie
badan ilosciowych, normatywnych. W kolejnych badaniach (kontynuacja) plano-
wana jest do przebadania réwniez grupa uczniéw z klas 6smych. Decyzja o ukie-
runkowaniu sie na uczniéw klas 6smych, ich rodzicéw i nauczycieli ogélnodostep-
nej szkoly podstawowej wynika z faktu wiekszej $wiadomosci uczniéw co do za-
gadnienia integracji spolecznej oraz edukacji integracyjnej oraz odpowiedzialnosci
za wskazywane poglady. Badanie zrealizowano w okresie 10 wrze$nia — 20 paz-
dziernika 2019 r. w jednej ze szkét podstawowych miasta Olsztyna. Szczeg6lnoéc
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badania polegala na tym, ze o wskazane wyzej kwestie pytano w szkole, ktéra rea-

lizuje juz od co najmniej pieciu lat edukacje inkluzyjna, ale nigdy nie byla szkola

integracyjna czy szkola z klasami integracyjnymi.

W badaniu wykorzystano metode sondazu diagnostycznego i przynalezna
do tej metody technike ankiety. Na potrzeby badan przygotowano autorskie na-
rzedzie badawcze w postaci kwestionariusza ankiety, ktérym zawarto 16 pytan,
w tym 4 otwarte, 8 pélotwartych, 4 zamknigte oraz metryczke. 8 pytan dotyczylo
kwestii integracji spolecznej i 8 edukacji integracyjnej. Konkretne cele badawcze
dotyczyly poznania opinii nauczycieli ogélnodostepnej szkoly podstawowej oraz
rodzicéw uczniéw klas 6smych takiej szkoly na temat:

1) integracji spotecznej: deklarowany stosunek, identyfikacja istoty, wiadomos¢
obecnych barier, $wiadomos¢ dominujacych barier, znajomos¢ argumentow
przemawiajacych za oraz przeciw integracji spolecznej, osobisty stosunek do
integracji spolecznej 0s6b petnosprawnych oraz oséb z niepetnosprawnosciami;

2) edukacjiintegracyjnej dzieci/uczniéw pelnosprawnych i uczniéw z niepelno-
sparwnosciami: deklarowany stosunek, identyfikacja istoty, $wiadomosc obec-
nych barier, $wiadomo$¢ dominujacych barier, znajomo$¢ argumentéw prze-
mawiajacych za oraz przeciw edukacji integracyjnej, osobisty stosunek do
edukacji integracyjnej uczniow pelnosprawnych i uczniéw z niepelnospraw-
nosciami.

Wobec relacjonowanych badan postawiono adekwatne wskazanym celom
problemy badawcze:

1. Jakrozumieja oraz w jaki sposéb identyfikuja istote integracji spolecznej os6b
pelnosprawnych i 0s6b z niepetnosprawnoéciag nauczyciele pracujacy w ogol-
nodostepnej szkole podstawowej oraz rodzice uczniéw klas 6smych takiej
szkoly, czy maja swiadomos¢ barier zwigzanych z integracja spoleczna, a jesli
tak, to jakie bariery dostrzegaja najczesciej, jakie argumenty przemawiajace
za integracjq spoleczng oraz przeciwko integracji spotecznej sa w ich opinii
dominujace, jaki stosunek deklaruja wobec integracji spolecznej ogélu
spoleczenstwa oraz jaki jest ich osobisty stosunek do integracji spolecznej
0s6b pelnosprawnych i niepelnosprawnych?

2. Jak rozumiejg oraz w jaki sposéb identyfikuja istote edukacji integracyjnej
dzieci/uczniéw pelnosprawnych i z niepelnosprawnosciami nauczyciele pra-
cujacy w ogolnodostepnej szkole podstawowej oraz rodzice uczniéw klas 6s-
mych takiej szkoly, czy maja Swiadomos¢ barier zwiazanych z edukacja inte-
gracyjna, a jedli tak, to jakie bariery dostrzegaja najczesciej, jakie argumenty
przemawiajace za edukacja integracyjng oraz przeciwko edukacji integracyj-
nej sa w ich opinii dominujace, jaki stosunek deklaruja wobec edukacji inte-
gracyjnej ogotu spoleczenstwa oraz jaki jest ich osobisty stosunek do edukacji
integracyjnej dzieci/uczniéw petnosprawnych i z niepelnosprawnosciami?
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Odstapiono od stawiania hipotez badawczych kierujac sie podejsciem pre-
zentowanym przez Krzysztofa Rubache wobec badania diagnostycznego (a taki
byl charakter danego badania w kontekscie placowki, w ktdrej zostaly realizowa-
ne). Badanie diagnostyczne zdaniem autora skupia sie na rozpoznaniu i opisaniu
okreélonego stanu rzeczy, ktory jest odczuwalny przez praktykéw jako trudnosg,
przeszkoda w efektywnym funkcjonowaniu. Badanie takie moze by¢ kierowane
zar6wno problemem, problemami gtéwnymi i szczegélowymi, a zrealizowana
w ich wyniku diagnoza moze dostarczy¢ informacji waznych w projektowaniu
zmian funkcjonowania jakiego$ ogniwa edukacji (Rubacha 2008: 26).

Ankietowaniem objeto dwie grupy respondentéw: 41 nauczycieli, 50 rodzi-
cow. Generalnie kwestionariusz ankiety skierowano do 50 oséb z kazdej z grup,
jednakze nie wszystkie wypelniono w sposéb pozwalajacy na obiektywna analize
obecnych w nich informacji (danych).

W grupie nauczycieli byly wylacznie kobiety. Dominowaly nauczycielki
w wieku 41-50 lat — 17 oséb (41%) oraz 31-40 lat 13 (32%). W mniejszosci byly
w wieku 51-60 lat 6 (15%), 25-30 lat 4 (10%), 60 i wiecej lat 1 (2%), ze stazem pracy
w przedziale 26-301at 9 (22%) oraz do 101at 8 (19%). Wigkszos¢ stanowily nauczy-
cielki przedmiotéw (np. jezyk polski, matematyka, biologia, religia) — 16 (39%)
oraz pracujace na stanowisku nauczyciela specjalisty (w 100% byty to osoby, ktére
skoniczyly studia na kierunku pedagogika specjalna, specjalnos¢: edukacja i reha-
bilitacja 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng — dawna oligofrenopedagogi-
ka) — 14 (33%). Mniejszo$¢ nauczycielki wczesnej edukacji — 9 (22%) i pedagodzy
szkolni — 2 (6%). Jedna nauczycielka posiadala wlasne dziecko ze schorzeniem
przewleklym.

W grupie rodzicow dominowali mezczyzni — 32 (64%). Wiekszos¢ stanowily
osoby w wieku 41-50 lat — 30 (60%); mniejszoscig byly osoby w wieku do 40 lat —
15 (30%) oraz w przedziale 51-60 lat — 5 (10%). Az 28 (56%) posiadalo wyksztalce-
nie wyzsze magisterskie. Kolejno uplasowali sie badani z wyksztalceniem $red-
nim — 15 (30%), wyzszym licencjackim 4 (8%) oraz podstawowym — 3 (6%). 68% —
34 osoby to osoby aktywne zawodowo, za$ 16 (32%) — niepracujace.

Wyniki badan

W5sréd nauczycieli uzyskano jednoznaczne dane na temat deklarowanego,
generalnie pozytywnego, stosunku do integracji spolecznej 37 (90%) i edukacji
integracyjnej 33 (81%). Integracja spoleczna kojarzona jest przez badanych na-
uczycieli ze wspolistnieniem oraz wspélpracg 0séb pelnosprawnych i 0oséb z nie-
pelnosprawnoscig w spoteczenstwie 21 (51%), wspdlnym spedzaniem czasu wol-
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nego 12 (29%), wspodlna edukacja 4 (10%), postawami zrozumienia, akceptacji,
empatii, szacunku, traktowania wszystkich ludzi identycznie — 4 (10%). Na pytanie
z proéba o zdefiniowanie pojecia ,integracja spoteczna” nie udzielilo odpowiedzi
27% badanych (11 oséb). Pojecie ,edukacji integracyjnej” z kolei jest kojarzone
w kategorii wspdlnej nauki dzieci pelnosprawnych i dzieci z niepelnosprawnoscia-
mi (94% z grupy respondentéw, ktoérzy udzielili odpowiedzi), likwidowania ba-
rier mentalnych, wspdlnych zabaw, fikcji — po 3% (po 1 osobie). 33% badanych
(14 os6b) nie udzielilo odpowiedzi na pytanie o definicje pojecia ,edukacja integra-
cyjna”. 85% (23 osoby, ktoére wskazaly odpowiedz) dostrzegalo bariery zwiazane
z integracja spoleczng, a 22 (81%) z edukacjq integracyjna. W obszarze integracji
spolecznej dominowaly bariery mentalne — 21 (51%), organizacyjne 16 (32%)
i ekonomiczne 6 (15%). W obszarze edukacji integracyjnej: bariery organizacyjne
21 (51%), nastepnie mentalne 16 (39%), a nastepnie ekonomiczne 4 (10%).

Wsréd argumentéw przemawiajacych za integracja spoteczng podano: kazdy
czlowiek ma prawo do szacunku i wlasnego zycia 14 (33%), kazdy czlowiek ma
identyczne prawa 11 (27%), kazdy ma prawo do samorealizacji wedle wlasnych
wyboréw 10 (25%), kazda osoba powinna by¢ traktowana identycznie 6 (15%).
Argumenty przemawiajace za edukacja integracyjna z kolei byly nastepujace: ka-
zde dziecko/uczen ma identyczne prawa 12 (29%), kazde dziecko/uczehrr ma pra-
wo do nauki z réwiesnikami w zwyklej placéwce/szkole 12 (29%), kazde dziec-
ko/uczen powinno/powinien by¢ traktowane/traktowany identycznie 11 (27%),
kazde dziecko/uczen ma prawo do nauki w zwyklej placéwce/szkole w miejscu
zamieszkania 6 (15%).

Wisréd argumentéw przemawiajacych przeciwko integracji spolecznej wy-
mieniono: ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ osoby z niepelnosprawnosciami nie
sa w stanie funkcjonowac w spoleczenstwie identycznie jak osoby petnosprawne —
23 (55%), osoby z niepelnosprawnoscig nie sa w stanie konkurowa¢ na identycz-
nych zasadach i warunkach z osobami pelnosprawnymi — 9 (22%), osoby z nie-
pelnosprawnoséiami powinny, jako odrebna grupa spoteczna, by¢ wylaczone
z edukacji ogélnodostepnej ze wzgledu na potrzebe specjalnej pomocy —4 (10%),
panstwo powinno ograniczy¢ sie do pomocy finansowej i specjalnej pomocy
edukacyjno-terapeutycznej dla oséb z niepelnosprawnoscia z uwagi na fakt nie-
pelnosprawnoéci - 3 (7%), inne (6% - 2 badanych: osoby z niepelnosprawnoscig
cechuje zjawisko autostymatyzacji, posiadaja specyficzne trudnosci w niekt6rych
aspektach zycia).

Wsréd argumentéw przemawiajacych przeciwko edukacji integracyjnej zna-
lazty sie: dzieci/uczniowie z niepelnosprawnosciami nie s3 w stanie konkurowac
na identycznych zasadach i warunkach z dzieémi/uczniami pelnosprawnymi —
14 (33%), dzieci/uczniowie z niepelnosprawnoscia powinny/powinni, jako odrebna
dzieci/uczniéw, by¢ wylaczone/wylaczeni z edukacji ogélnodostepnej ze wzgle-



194 Marzanna Zaorska

du na potrzebe specjalnej pomocy (specjalne programy, specjalne pomoce, spe-
¢jalni nauczyciele, odpowiednie budynki, pomieszczenia klasowe, wyposazenie) —
11 (27%), ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ dzieci/uczniowie z niepelno-
sprawnoéciami nie sa w stanie funkcjonowaé w zwyktych placéwkach/szkotach
identycznie jak ich pelnosprawni réwiesnicy — 11 (27 %), pahistwo powinno ogra-
niczy¢ sie do pomocy finansowej i specjalnej pomocy edukacyjno-terapeutycznej
dla dzieci/uczniéw z niepelnosprawnoscia ze wzgledu na fakt ich niepelnospraw-
nosci (do ksztalcenia w placowkach/szkolnictwie specjalnych/specjalnym) - 3 (7%),
inne (2 badanych — 6%: ,istnieja problemy organizacyjne, jest duzo uczniéw
w Kklasie”, ,aktualnie placéwki ogélnodostepne sa przystosowane do ksztalcenia
dzieci z niepetnosprawnosciami”).

Badani przedstawiali takze propozycje dzialan stuzacych efektywnej integra-
cji spolecznej: przeprowadzi¢ akcje informacyjne, medialne promujace integracje
spoleczng 0s6b pelnosprawnych z osobami z niepetnosprawnosciami — 13 (33%
0sob, ktore udzielity odpowiedzi na dane pytanie), przeprowadzi¢ akcje infor-
mujace rodzicéw, nauczycieli, rézne grupy spoteczne o potrzebie i znaczeniu in-
tegracji spolecznej oséb pelnosprawnych i z niepelnosprawnoscia — 13 (33%),
wprowadzi¢ odpowiednie regulacje prawne — 8 (20%), wprowadzi¢ - w sposob
przymuszony - edukacje integracyjna dzieci/uczniéw pelnosprawnych i z nie-
pelnosprawnoscig na etapie ksztalcenia przedszkolnego oraz szkolnego —4 (10%),
inne: 1 osoba (4%) — zorganizowa¢ wlasciwa pomoc rodzinie. Brak odpowiedzi —
2 osoby (6% ogdétu badanych). Ponadto efektywnej edukacji integracyjnej: prze-
prowadzi¢ akcje informacyjne, medialne promujace edukacje integracyjna dzie-
ci/uczniow petnosprawnych z dzie¢mi/uczniami z niepelnosprawnoscia — 13 (37%
respondentéw, ktérzy odpowiedzieli na pytanie), przeprowadzi¢ akcje infor-
mujace rodzicow, nauczycieli, rézne grupy spoleczne o potrzebie i znaczeniu
edukacji integracyjnej — 11 (31%), wprowadzi¢ odpowiednie regulacje prawne,
np. w prawie o$wiatowym -7 (20%), wprowadzi¢ w sposéb przymuszony eduka-
cje integracyjng na etapie ksztalcenia przedszkolnego oraz szkolnego — 1 osoba
(3%), inne — 3 osoby (9%): ,zorganizowac stale zajecia z psychologiem, pedago-
giem”, ,zmniejszy¢ liczebnosci klas, dostosowaé budynki placoéwek oswiatowych
do mozliwosci uczniéw z niepelnosprawnoscia”. Brak odpowiedzi — 6 0séb (15%
og6lu badanych).

Udzielenie odpowiedzi na pytanie o osobisty stosunek do integracji spotecz-
nej i edukacji integracyjnej nie bylo obowiazkowe, a jedynie sugerowane. Dlatego
na to pytanie az 28 os6b (68% og6lu badanych) nie udzielilo zadnej odpowiedzi.
W5réd nich byli wszyscy nauczyciele specjaliéci oraz nauczyciele przedmiotowi.
Generalnie nauczyciele specjalisci udzielali formalnych, zdawkowych, ogdélniko-
wych wrecz odpowiedzi na wszystkie pytania zawarte w kwestionariuszu ankie-
ty. Osoby, ktére zdecydowaly si¢ na podanie swojej opinii wskazaly miedzy inny-
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mi: ,wszyscy ludzie sa tacy sami i powinni by¢ identycznie traktowani”, ,jestem
za integracjq”, ,mozemy si¢ od siebie wzajemnie uczy¢”, ,jestem za czeSciowq in-
tegracja — uczniowie uposledzeni powinni przebywac¢ w szkolach specjalnych”,
»dzieci niepelnosprawne wsréd dzieci pelnosprawnych czuja sie gorsze”, ,kazdy
ma prawo do zycia wedle wlasnych wyboréw”. Na pytanie (réwniez nieobo-
wiazkowe) o wskazanie osobistego stosunku do edukacji integracyjnej nie udzie-
lito odpowiedzi 29 badanych (70% og6lu). Wéréd nich byli wszyscy nauczyciele
specjalisci. Natomiast ci, ktérzy podali odpowiedz sygnalizowali nastepujace ar-
gumenty: ,jestem za”, ,jestem za integracja os6b z niepelnosprawnoscia fizyczna,
ale przeciwko 0s6b z niepelnosprawnosciag umystowa”, ,dzieki edukacji integra-
cyjnej nastapi zmiana nastawienr do oséb niepetnosprawnych”, ,dzieki edukacji
integracyjnej uczymy sie tolerancji i dobra”.

W grupie badanych rodzicéw pozytywne nastawienie wobec integracji
spolecznej zadeklarowato 38 os6b (76% ogotu), 12 (24%) nie potrafito udzieli¢ od-
powiedzi w danej kwestii. Wobec edukacji integracyjnej dodatnie nastawienia
wskazalo 34 rodzicow (68% ogolu), 16 (32%) nie zdecydowalo sie ich podac. Inte-
gracja spoleczna przez badanych rodzicéw kojarzona jest z wspélistnieniem oséb
pelnosprawnych i 0s6b z niepetnosprawnosciami w spoleczenstwie, wspoétpraca
miedzy danymi $rodowiskami— 27 (58 % z grona tych, ktérzy wskazali odpowiedz),
wspolnym spedzaniem czasu, wspélnymi zajeciami — 11 (24%), wyréwnywaniem
szans — 3 (6%), postawami zrozumienia, akceptacji, empatii, szacunku, traktowa-
nia na rowni wszystkich ludzi - 6 (12%). 3 rodzicéw (6% ogoétu badanych rodzi-
cow) nie udzielito odpowiedzi na to pytanie. Edukacja integracyjna z/ze: wsp6lna
naukg uczniéw pelnosprawnych dzieci i z niepelnosprawnosciami — 16 (72%
0s0b, ktére odpowiedz podaly) oraz wspdlng zabawa — 6 (28%). Brak odpowiedzi
na to pytanie objal grupe 28 oséb (56% ogotu badanych z grupy rodzicow).

Tylko 40% badanych rodzicéw (20 oséb) dostrzegato bariery zwigzane z inte-
gracja spoleczna (12% — 6 os6b nie dostrzegalo zadnych barier, 48% — 24 oséb nie
zastanawialo sie nad ta kwestia) oraz edukacja integracyjna — 44% (22 rodzicéw):
20% (10 os6b sposroéd ogoétu badanych rodzicéw) nie dostrzegato barier, 18 (36%)
nigdy nie zastanawialo sie nad omawiang kwestig. W wymiarze integracji spolecz-
nej badani rodzice wskazali na nastepujace bariery: mentalne — 10 oséb (50%
z grupy respondentéw, ktérzy udzielili odpowiedzi), organizacyjne — 6 (30%),
ekonomiczne — 4 (20%). W wymiarze edukacji integracyjnej na: bariery mentalne
—12 (54% z grona tych respondentéw, ktérzy odpowiedzieli na to pytanie), orga-
nizacyjne — 7 (32%), ekonomiczne — 3 (14%).

Wsréd postulatéw przemawiajacych za integracja spoleczna badani rodzice
wskazali nastepujace argumenty: kazdy czlowiek ma prawo do szacunku i wias-
nego zycia—27 (64% z grupy tych, ktérzy podali odpowiedz), kazda osoba powin-
na by¢ traktowana identycznie - 15 (36%). Brak odpowiedzi dotyczyl 8 oséb (16%
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og6lu badanych z tej grupy). Za edukacja integracyjna: kazde dziecko/uczen po-
winno/powinien by¢ traktowane/traktowany identycznie 16 (38% tych, ktorzy
dali odpowiedz), kazde dziecko/uczen ma identyczne prawa — 14 (34%), kazde
dziecko/uczen ma prawo do nauki z réwiesnikami w zwyklej placowce/szkole —
6 (14%), kazde dziecko/uczenh ma prawo do nauki w placéwce/szkole najblizszej
miejscu zamieszkania — 6 (14%). Brak danych: 8 oséb (16% sposréd ogdétu bada-
nych z tej grupy respondentéw).

W5sréd argumentéw mogacych przemawiaé przeciwko integracji spolecznej
rodzice wskazali nastepujace: osoby z niepelnosprawnoscia nie sg w stanie kon-
kurowa¢ na identycznych zasadach i warunkach z osobami pelnosprawnymi —
11 0s6b (55% z grona uzyskanych odpowiedzi), ze wzgledu na niepelnosprawnos¢
osoby z niepelnosprawnoéciami nie s3 w stanie funkcjonowac w spoteczenistwie
identycznie jak osoby pelnosprawne - 6 (30%), panstwo powinno ograniczy¢ sie
do pomocy finansowej i specjalnej pomocy edukacyjno-terapeutycznej dla oséb
zniepelnosprawnoscia ze wzgledu na fakt ich niepelnosprawnosci — 2 (10%), inne
(brak empatii wobec 0s6b z niepelnosprawnosciami): 1 osoba (5%). 30 0s6b (60%)
nie zechcialo wypowiedzie¢ sie w omawianej kwestii.

Wsréd argumentdéw mogacych przemawiaé przeciwko edukacji integracyjnej
znalazly sie: ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ dzieci/uczniowie z niepelnospraw-
noscia nie sg w stanie funkcjonowac w zwyktych placowkach/szkotach identycz-
nie jak ich pelnosprawni réwiesnicy — 12 (60% z grupy respondentéw, ktérzy
wskazali odpowiedz), dzieci/uczniowie z niepelnosprawnosciami nie sa w stanie
konkurowa¢ na identycznych zasadach i warunkach z dzie¢mi/uczniami pelno-
sprawnymi — 5 (25%), dzieci/uczniowie z niepelnosprawnoscig powinny/powin-
ni, jako odrebna dzieci/uczniéw, by¢é wylaczone/wyltaczeni ze wzgledu na potrzebe
specjalnej pomocy (specjalne programy, specjalne pomoce, specjalni nauczyciele,
odpowiednie budynki, pomieszczenia klasowe, wyposazenie) — 2 (10%), inne:
1 osoba (5%): ,uczniowie z niepelnosprawnosciag umystowa nie powinny podle-
gac edukacji integracyjnej”. Podobnie jak w pytaniu powyzszym 30 oséb (60%)
nie udzielito odpowiedzi na dane pytanie.

Badani rodzice przedstawili tez propozycje dziatan stuzgcych bardziej efektyw-
nej integracji spolecznej: przeprowadzi¢ akcje informacyjne, medialne promujace
integracje spoleczng oséb pelnosprawnych z osobami z niepelnosprawnoscig —
13 (36% sposréd badanych, ktérzy wskazali odpowiedz), przeprowadzic¢ akcje in-
formujace rodzicéw, nauczycieli, rézne grupy spoleczne o potrzebie i znaczeniu
integracji spolecznej oséb pelnosprawnych i oséb z niepelnosprawnosciami —
11 (30%), wprowadzi¢ odpowiednie regulacje prawne — 8 (22%), wprowadzi¢
w spos6b przymuszony edukacje integracyjna na etapie ksztalcenia przedszkol-
nego oraz szkolnego — 4 (12%). Rowniez na temat bardziej efektywnej edukacji
integracyjnej: wprowadzi¢ odpowiednie regulacje prawne, np. w prawie o$wia-
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towym - 13 (36%), przeprowadzic¢ akcje informujace rodzicéw, nauczycieli, r6zne
grupy spoteczne o potrzebie i znaczeniu edukacji integracyjnej — 12 (33%), prze-
prowadzi¢ akcje informacyjne, medialne promujace edukacje integracyjna —
8 (22%), wprowadzi¢ w sposéb przymuszony edukacje integracyjna na etapie
ksztalcenia przedszkolnego oraz szkolnego — 3 (9%). Po 14 rodzicow (28% ogdtu
badanych) nie podzielito sie swoja opinig co do dyskutowanych zagadnien.

Pytania o osobisty stosunek do integracji spotecznej oraz edukacji integracyj-
nej nie byly obowigzkowe do wypelnienia. Na pytanie dotyczace podania osobi-
stego stosunku do integracji spolecznej az 34 rodzicow (68% ogétu badanych) nie
udzielito odpowiedzi. Ci natomiast, ktérzy zdecydowali sie na odpowiedz wska-
zywali, ze: ,wszyscy ludzie sg tacy sami i powinny by¢ identycznie traktowani”,
Ljestem za integracja”, ,jestem za czeSciowa integracja”. Na pytanie o osobisty sto-
sunek do edukacji integracyjnej nie udzielito odpowiedzi 46 badanych rodzicéw
(92% sposrod ogotu). 4 osoby (8%) wskazaly jedynie, ze opowiadaja sie za edu-
kacja integracyjna.

Podsumowanie uzyskanych wynikéw badawczych

Podsumowujac wyniki badania problematyki percepcji istoty integracji spolecz-
nej i edukacji integracyjnej w grupie nauczycieli oraz rodzicéw uczniéw klas VIII
ogolnodostepnej szkoly podstawowej nalezy stwierdzi¢, ze uzyskano odpowiedzi na
postawione problemy oraz przedstawic kilka podstawowych wnioskow:

1. Deklarowany przez badanych stosunek do integracji spolecznej oraz edu-
kacji integracyjnej, zasadniczo pozytywny, nalezy uzna¢ za przejaw pozorowa-
nej, sformalizowanej akceptacji, nieposiadajacej charakteru zinternalizowanego.
Dowodem jest wysoki odsetek badanych, ktérzy nie zdecydowali sie na ujawnie-
nie osobistych nastawiei/osobistego podejscia do integracji spolecznej i edukacji
integracyjnej. W danej grupie znaleZli si¢ nie tylko badani rodzice, ale rtéwniez ba-
dani nauczyciele, szczegélnie nauczyciele przedmiotowi oraz nauczyciele specja-
lisci. Zidentyfikowany stan rzeczy w stosunku do nauczycieli przedmiotowych
mozna wyjasni¢ brakiem omawianej tematyki w standardach ksztalcenia na stu-
diach wyzszych, ale tez brakiem zainteresowania doksztalcaniem czy samo-
ksztalceniem z tego zakresu. W przypadku nauczycieli specjalistéw pojawia sie
tendencja dotyczaca grupy nauczycieli, ktérzy pozyskali dodatkowe kwalifikacje
z zakresu pedagogiki specjalnej (zasadniczo w ramach edukacji i rehabilitacji oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna), np. w czasie przechodzenia przez poszcze-
goblne stopnie awansu zawodowego, i ktérych to kwalifikacji nie wykorzystywali
do momentu pojawiania si¢ w szkole uczniéw z niepelnosprawnosciami. Kiedy
jednak tacy uczniowie w szkole zaistnieli pozyskane wczesniej kwalifikacje (z r6z-
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nych wzgledéw) zostaly wykorzystane jako przydatne w dalszej pracy zawodo-
wej. Dany wniosek potwierdzaja ponadto doswiadczenia autorki artykutu (na
podstawie obserwacji uczestniczacej) wyniesione z 22-letniego stazu pracy w ogdlno-
dostepnej szkole podstawowej.

2. Aktualnie w szkolnictwie ogélnodostepnym, w tym integracyjnym, wiek-
szo$¢ nauczycieli specjalistow to przede wszystkim osoby posiadajace kwalifika-
cje w zakresie edukacji i rehabilitacji 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng
(dawniej oligofrenopedagogiki) — tak bylo w szkole, w ktérej zrealizowano bada-
nia, stad kreuje sie pewna trudnosé¢ w/dla realizacji dzialan z zakresu wsparcia
uczniéw z innymi niepelnosprawnosciami. Wynika (moze wynikac) ze specyfiki
przygotowania danych specjalistéw do pracy z uczniem z niepelnosprawnoscia
intelektualna. Polega na mozliwosci przeniesienia mentalnosci tego typu specjali-
sty oraz specyfiki jego przygotowania profesjonalnego na sposéb i jakos¢ wspie-
rania uczniéw z innymi niepelnosprawnosciami. Réwniez ten wniosek, podobnie
jak powyzszy wynika dodatkowo z do§wiadczerh zawodowych autorski artykutu.

3. Uzyskane dane $wiadcza takze o braku stycznoéci lub o niewielkiej stycznosci
badanych oraz o braku wiedzy merytorycznej i posiadaniu wiedzy potocznej na
temat integracji spolecznej i edukacji integracyjnej. Wiedza ta cechuje sie ogélni-
kowoscig, domniemywaniem, domy$laniem sie na temat istoty analizowanych
zjawisk. Skutkiem jest brak lub ograniczony zakres propozycji mogacych dosko-
nali¢ dzialania na rzecz integracji spolecznej i edukacji integracyjne;j.

4. Badani z jednej strony dostrzegaja niezbednos¢ postulatu réwnosci praw
0s6b pelnosprawnych oraz oséb z niepelnosprawnosciami, z drugiej jednak stro-
ny podaja tezy o potrzebie ich ograniczania wobec wybranych grup oséb z nie-
pelnosprawnodcia. Dotyczy to zasadniczo oséb z niepetnosprawnoécia umystowa
oraz 0s6b z powazniejszymi trudnosciami w funkcjonowaniu fizycznym, psychi-
cznym i/lub spotecznym.

5. Majac $wiadomos¢ znaczenia barier mentalnych jako dominujacych w rea-
lizacji idei integracji spolecznej i edukacji integracyjnej badani przenosza odpo-
wiedzialno$¢ za ich minimalizacje na inne podmioty decyzyjne oraz uwarunko-
wania ekonomiczne. Dostrzegaja przy tym niemata role edukacji spoteczenistwa
na dany temat.

Zakonhczenie

Ideaidziatania praktyczne na rzecz integracji spolecznej i edukacji integracyj-
nej w Polsce realizowane sg od wielu dziesiecioleci. Niewatpliwie ich pozytywne
efekty sa obecne w aktualnych rozwigzaniach prawnych (prawo oswiatowe), sy-
stemowych —szczegdlnie w systemie o$wiaty (szkoly ogélnodostepne, integracyj-



Integracja spoteczna i edukacja integracyjna w opinii nauczycieli ... 199

ne), nastawieniach mentalnych (bardziej dodatnie postawy ogélnospoteczne wo-
bec niepelnosprawnoscii 0séb z niepelnosprawnosciami). Wiele jednak pozostaje
do zrobienia. Jak wykazuja wyniki badania oméwione powyzej wiedza nauczy-
cieli i rodzicow ucznidow klas VIII szkoly podstawowej ogélnodostepnej na temat
integracji spolecznej i edukacji integracyjnej posiada cechy ogélnikowosci, do-
myslow i potocznosci, wymaga poszerzenia, doprecyzowania, a nawet skorygo-
wania w kwestiach nadrzednych i szczegélowych. Zorganizowanych i celowych
dzialahh wymaga réwniez promocja postulatow integracji spolecznej i edukacji inte-
gracyjnej w skali ogélnospotecznej poprzez wskazywanie potrzeby budowania spo-
feczenstwa zintegrowanego, w ktérym kazdy, bez wzgledu na posiadane zasoby,
a tym bardziej ograniczenia, znajdzie w nim swoje satysfakcjonujace miejsce i be-
dzie mog} realizowa¢ droge zyciowa w oparciu o dokonane osobiscie wybory.
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Uczen z niepelnosprawnos$cia w systemie
integracji. Miedzy samodzielnos$cia a pozycja
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Idea integracji szkolnej znalazla w polskim systemie prawnym swoje znaczace miejsce. Wspdlna
edukacja dzieci pelnosprawnych i niepelnosprawnych miala na celu wszechstronny rozwdj
wszystkich dzieci i spoleczne umocnienie réznorodnosci, ktéra jest wpisana w biograficzna tozsa-
mos¢ kazdego czlowieka. Badania efektow edukacji w integracji wskazaly na wiele niepo-
kojacych zjawisk, ktére sa konsekwencja formalnych i mentalnych uwarunkowan. Nadal
obserwuje sie niezadowalajgcy poziom uczestniczenia dzieci z niepelnosprawnosciag w Zzyciu
szkoly, pozorng akceptacje otoczenia albo wrecz wykluczenie. Niniejszy artykul wpisuje sie
swoja tematyka w efekty integracji. Poddajac badaniu ocene wlasnej samodzielnosci przez dzieci
pelnosprawne i niepelnosprawne oraz ich pozycje w klasie szkolnej, podjeto prébe odpowiedzi
na pytanie o to, czy dzialania na polu integracji szkolnej, by przekracza¢ granice i neutralizowac
wszelkie miedzygrupowe napiecia, przynosza efekty w postaci braku podziatow.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, samodzielnos¢, pozycja dziecka w klasie szkolnej

Challenged learners in the coeducation system.
Independence and place of a child in the classroom
environment

The idea of coeducation has found its meaningful place within the Polish legal system. Coeduca-
tion of children with their peers who suffer from various disabilities is aimed at facilitating the de-
velopment of all children and strengthening social diversity which is a part of the biographic
identity of every individual. Studies regarding the effects of such coeducation showed multiple
disturbing phenomena which result from formal and mental conditions. We still observe unsatis-
factory level of participation among challenged children in the school events, apparent accepta-
tion within that environment or even ostracization. The following article, with its subject matter,
fits into the effects of coeducation. By studying the assessment of independence of fully-abled and
challenged children, as well as their position within the classroom group, the author tries to estab-
lish whether taking actions that facilitate school integration and coeducation to break down the
boarders and neutralize all interpersonal tension, can bear fruit in a form of lack of division.

Keywords: disability, independence, position of a child within the classroom
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Wprowadzenie

Proces konceptualizacji niesegregacyjnego ksztalcenia otworzyt w prawodaw-
stwie polskim oraz praktyce spolecznej przestrzen dla wszystkich o zréznicowa-
nej kondycji psychofizycznej (Arendt 2000: 194), i dat poczatek zlozonemu oraz
dlugoletniemu procesowi integracji spotecznej. Dlugoletniemu, bowiem zjawisko
rozszerzania myslenia o niepelnosprawnosci czlowieka w perspektywie spolecznej
wigzalo sie nie tylko z prawem uczestniczenia tej grupy oséb w zyciu spolecznym,
ale i powinnoscia spoleczenstwa wobec tych oséb. W odniesieniu do systemu
szkolnego integracja rozumiana jest jako zycie pomiedzy innymii z innymi (Kosa-
kowski 2003: 9). Ma to swoje przelozenie na organizowanie wsp6lnego systemu
ksztalcenia dzieci pelnosprawnych i dzieci z niepelnosprawnoscia. Nadrzednym
celem edukacji w integracji jest nie tylko wszechstronny rozwo6j wszystkich dzie-
ci, ale i spoleczne umocnienie réznorodnosci, ktéra jest wpisana w biograficzng
tozsamos¢ kazdego czlowieka (dziecka). W wyniku integracji powstata jakoscio-
wo nowa forma praktyki szkolnej, ktérej zasadnosé badania wynika z konceptu-
alizacji rzeczywistosci znanej zaréwno z tradycyjnej pedagogiki specjalnej, jak
i pedagogiki ogélnej. Niniejszym artykutem pragne wpisac sie w integracyjna rze-
czywistosé¢ szkolna, prezentujac badania, ktdre ilustruja relacje pomiedzy oceng
wlasnej samodzielnosci przez dzieci z niepelnosprawnoscia, a ich pozycja w kla-
sie szkolnej. Interesujace jest bowiem czy podejmowane dzialania na polu inte-
gracji szkolnej, by przekraczaé granice i neutralizowac wszelkie miedzygrupowe
napiecia, przynosza efekty w postaci braku podziatéw.

Samodzielnos¢ i jej uwarunkowania-kroétki szkic

Samodzielnos¢ jest pojeciem ztozonym. W perspektywie humanizmu postrze-
ga sie je jako dazenie do indywidualnosci, postawe wobec siebie i otaczajacych ludzi.
Samodzielno$¢ jawi sie tu jako rezultat samorealizacji, indywidualnych wyboréw
i decyzji ,zmierzanie ku samodzielnosci jako dazenie podmiotowe jest aspiracja
do tego, aby uzyska¢ obiektywne mozliwosci kontrolowania wlasnego losu
i wplywania na otoczenie” (Reykowski 1989: 201-202). Istotne znaczenie w procesie
nabywania samodzielnoéci majg doswiadczenia (informacje zwrotne od innych
0s6b) i motywacja, czyli wola i cheé rozwoju swoich zainteresowan, realizowanie
wlasnych potrzeb w poczuciu przyzwolenia spolecznego. Behawioralna koncep-
cja samodzielnosci zmierza ku zachowaniom nawykowym czlowieka rozumia-
nym jako sprawnos¢, ktéra pozwala na wykonanie czynnoéci w sposob niezalez-
ny od otoczenia. Samodzielno$¢ pojmuje sie tu przez zdolnos¢ stawiania pytan
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sobie samemu i zdolnoé¢ odpowiedzi na te pytania. Czlowiek samodzielny zatem
nie funkcjonuje, li tylko w wyuczonych formutach, ale potrafi szuka¢ indywidual-
nych rozwigzan. Stad tez zakres tego pojecia przybiera posta¢ terminéw, takich
jak: niezalezno$¢, samostanowienie, samowystarczalno$¢, usamodzielnienie czy
autonomia (Kuszak 2008: 34). Szczegdlnie autonomia rozumiana jest w katego-
riach Swiadomego kierowania wlasnym zachowaniem oraz umiejetnoscia doko-
nywania wyboréw. W toku indywidualnych doswiadczen czlowiek niezaleznie
od czego$ lub kogos buduje relacje spoteczne (Pilecka, Pilecki 1996: 34), my$liirea-
lizuje potrzeby psychiczne (Buczel 1993: 1). Czlowiek jest samodzielny, gdy potrafi
kontrolowa¢ siebie, ma poczucie wilasnej wolnosci, dziala w sposéb kreatywny
(Baldwin 1978: 112).

W Eriksonowskiej koncepcji rozwoju samodzielnosc jest szczegélnie akcento-
wana w okresie wczesnego dziecifistwa. Pojawia sie wyobrazenie o sobie jako
istocie indywidualnej, rozwijaja sie¢ umiejetnosci, wzrasta poziom samokontroli
i koordynacji wiasnych pragnieni (Strelau, Dolifiski 2011: 208-209). Poziom i zakres
niezalezno$ci osiggany przez dziecko w tym wieku warunkuje jego funkcjonowa-
nie w roli ucznia, nawigzywanie i podtrzymywanie satysfakcjonujacych relacji
z innymi osobami. W tym czasie dziecko zaczyna podejmowacé samodzielne zada-
nia, ustala swoje miejsce w grupie rowiesniczej i elementarnie ksztaltuje poczucie
wlasnych kompetencji (Brzezifiska, Lutomski, Smykowski 2003: 141).Uczest-
niczac w zajeciach bierze udzial we wspélnym polu uwagi i dialogu (Stefanska-
Klar 2001: 141), musi zabiegac o to, aby byto sluchane i rozumiane oraz poddawacé
swe wypowiedzi kontroli (Matczak 2003: 116). W tym okresie zycia dziecka bar-
dzo duzego znaczenia nabiera grupa réwiesnicza. Dziecko chetnie przebywa w jej
towarzystwie, dokonuje osobistych wybordw, a takze ocenia samego siebie przez pry-
zmat informacji pochodzacych od innych dzieci. Miejsce w strukturze klasy jest
uwarunkowane tym, jak réwiesnicy postrzegaja i oceniaja okre$long osobe.

W procesie rozwoju samodzielnosci u dzieci wskazuje sie na trzy istotne eta-
py. Pierwszy zwany symbioza jest powiazany z potrzeba wiezi jednostki z osoba
znaczaca. Najczesciej jest nig matka, p6zniej za$ osoby dalsze, bywa nig i nauczy-
ciel. Zakonczeniem symbiozy staje si¢ wewnetrzna Swiadomos¢ bezpieczefistwa
w otoczeniu spolecznym. Etap drugi - separacja wiaze sie z ksztaltowaniem po-
czucia wlasnego "ja". Dziecko podejmuje mniej lub bardziej udane préby nazwa-
nia wlasnej tozsamosci, okre§la jej wartosci i charakterystyczne cechy, przygoto-
wujac sie tym samym do ostatniego etapu jakim jest indywiduacja. Ten czas jest
silnie zwigzany z samodzielng dzialalnoscia, badaniem $rodowiska i coraz bar-
dziej wyrazistym ,ja”. Obserwuje sie tu takze rozwoj zainteresowan i coraz szerszg
game autonomicznych poczynan (Szczepkowska-Szczesniak, Uniszewska 2006:
6). Kwestia niepodlegajaca dyskusji w procesie nabywania samodzielnosci przez
dziecko jest niewatpliwie znaczenie otoczenia, w ktérym ono przebywa. Szcze-
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g6lna role w tym kontekscie przypisuje si¢ rodzinie. Realizujac swoje funkcje ro-
dzina zaspokaja fundamentalne biologiczne i psychologiczne potrzeby dziecka
oraz dostarcza wzorcow regul spotecznych. Pod wplywem dzialan psychologicz-
nych rodziny, poprzez nasladownictwo i warunkowanie instrumentalne dziecko
konstruuje wiele wzorcéw zachowan, ktére bedzie moglo modyfikowaé w dalszym
zyciu. Mozna stwierdzi¢ zatem, ze model postepowania dorostych ksztaltuje
u dziecka model otaczajacego $wiata, nastawienie do ludzi, jak i postawe wobec
wilasnej osoby.

Przedluzonym ramieniem oddzialywan rodziny jest szkola, poniewaz niejed-
nokrotnie po raz pierwszy w zyciu, na jej obszarze dziecko zmierzy sie z ideami
wyniesionymi ze $rodowiska rodzinnego. Odwolujac sie do koncepcji Comte'a,
Durkheima i Spencera, na szkole mozna patrzeé¢ z perspektywy instytucji socja-
lizacyjnej, ktoéra pelnigc swoje funkcje przygotowuje, badz dostosowuje cztowie-
ka do obowigzujacych w otaczajacym spoleczenstwie norm i zasad (Schulz 1996:
43-45). Wspolczesne srodowisko szkolne, pozostajagc w przywolanym nurcie so-
cjalizacyjnym, ma charakter utylitarny, jest systemem zlozonym i otwartym,
bedacym w statych stosunkach z obszerniejszym $rodowiskiem. W tym kontek-
Scie szkola obejmuje calg zbiorowos¢ ludzka (Schulz 1992: 81). Odzwierciedlenie
tej perspektywy odnajdujemy w zapisie Podstawy programowej wychowania
przedszkolnego i ksztalcenia ogdlnego dla szkoly podstawowej!, w ktérej miedzy
innymi czytamy, ze wérdd zadan szkoly sg: obranie i opracowanie programu na-
uczania, skierowanego na odpowiedni poziom rozwoju ucznia, jego mozliwosci
percepcyjnych, rozumowania i wyobrazen oraz uwzgledniajacego potrzeby i mo-
zliwosci dzieci rozwijajacych sie w sposéb dysharmonijny.

Klasa szkolna jako przestrzen integracji

Klasa szkolna, bedac formalnym elementem szkoly, jest swoistym makrosy-
stemem w jej organizacyjnej strukturze. Ma wzglednie staly sktad uczniéw, okre-
Slone przepisy i sposéb funkcjonowania (plany lekeji, regulamin, programy na-
uczania) oraz zespol nauczycieli. Jest takze grupa zadaniowa, powolang w celu
przyswajania treéci zwigzanych z procesem nauczania, a takze $rodowiskiem,
w ktérym dokonuje sie proces wychowania (Ekiert-Grabowska 1982: 8). Po-
wszechne jest w literaturze przekonanie, ze o wartosci klasy jako sSrodowiska wy-
chowawczego decyduje nie tyle jej struktura formalna, ile nieformalny uktad sto-
sunkéw interpersonalnych miedzy uczniami. Rozpoczynajace nauke szkolng

! Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 14 lutego 2017 r. (Dz. U., poz. 356 oraz z 2018
r., poz. 1679).
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dzieci tworza poczatkowo zbiér nieznanych sobie oséb, miedzy ktérymi brakuje
wiezi spolecznej. Zaczyna ona dopiero stopniowo sie wytwarza¢ w klasie. Mimo
wiec, iz klasa szkolna utworzona jest w sposéb formalny, w krétkim czasie staje
sie rowniez grupa nieformalng, w ktérej kazdy uczen zajmuje okreslona pozycje
(Syndyk 2004: 48). Grupy nieformalne powstaja spontanicznie. Ich istnienie nie
pozostaje bez wplywu na pozycje dziecka w zespole, tym bardziej, ze zycie
spoleczne uczniéw ksztattuje sie zywiolowo. Powstajace relacje i dzialania, deter-
minowane przez wzory i normy, nie zawsze sg zbiezne z oczekiwaniami szkoty
jako instytucji. Klasa szkolna staje sie osobliwym mikrosystemem, Srodowiskiem
wielokulturowym z wielo$cig tozsamosci. Jest takze poligonem, na ktérym dziec-
ko podejmuje préby rozumienia, wyjasnienia i opisania wlasnych do§wiadczen,
przez ktére uczy sie definiowaé swoja i innych odmiennos¢ (Grzybowski 2008).
Swiadome spojrzenie wychowawcy na klase, w wymiarze jej wielokulturowosci,
stwarza dziecku mozliwo$¢ identyfikacji z rowiesnikami, zaspokaja potrzebe oce-
ny siebie, jak i potrzebe oceniania innych (Kolominski 1982: 45).

Brak zaspokojenia kontaktu emocjonalnego w grupie szkolnej powoduje
wystapienie poczucia izolacji i osamotnienia. Nierzadko wywoluje zahamowanie
aktywnosci spolecznej. Dzieci izolowane funkcjonujg na marginesie zycia klasy,
nie podejmuja dzialah na rzecz grupy, nie maja mozliwosci zebrania doswiad-
czen spolecznych. Sg okreslane jako bierne spotecznie, co w konsekwencji prowa-
dzi do wykluczenia i kategorii Innego, postrzeganego jako Gorszego, Nieciekawego.
Do najczesciej wymienianych przyczyn nieakceptacji w grupie naleza czynniki
biologiczne, spoteczne i sytuacja szkolna dziecka (Syndyk 2004: 49).

Geneza niepopularnosci bywa rézna. Czesto pojawia sie jako nastepstwo
uprzedzen, przejawiajacych sie we wrogich postawach wobec dzieci z defektami
rozwojowymi, lub nalezacych do okreslonych grup etnicznych czy spolecznych
(Sikorski 2003: 110-112). Odmiennoé¢, z ktéra nie chcemy sie utozsamic¢ Goffman
definiuje jako sytuacje ,gdy ktos [...] zostaje nosicielem latwo zauwazalnej, od-
streczajacej od nas cechy, okolicznos¢ ta zarazem deprecjonuje inne jego wtasci-
wosci, ktére moglyby wywrzeé na nas pozytywne wrazenie” (Goffman 2005: 35).
Przywolanie aspektéw, ktére roznicuja dzieci w klasie szkolnej, pozostaje w zwigz-
ku z wynikami badan efektéw funkcjonowania integracji szkolnej. Badacze zwracajq
uwage na dziatania dyskryminacyjne w klasach integracyjnych. Coraz bardziej
powszechne praktyki dewaluacyjne prowadza do wzrostu poczucia zagrozenia
i bezradnosci u dzieci z niepelnosprawnoscig (Kowalik 2011: 283). Nierzadko na-
uczanie ma nadal charakter segregacyjny, lub wrecz definiowane jest jako ,inte-
gracja za szafg” (Pachowicz 2013b; Szumski 2011; Parys 2014)).

Inne obserwowane niepokojace zjawisko dotyczy klas integracyjnych, ktére
nabieraja charakteru zespoléw wyréwnawczych (Gotubiew-Konieczna 2012: 19).
Przyjmowanie do nich uczniéw nie tylko z orzeczeniem o ksztalceniu specjalnym,
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ale takze dzieci, ktére majg r6znego rodzaju problemy natury wychowaweczej,
zdrowotnej czy z trudnodciami w uczeniu sie, powoduje, ze w klasach nie ma
dzieci, ktére moglyby funkcjonowac bez dodatkowego wsparcia.

W literaturze przedmiotu podkresla sie w dziataniach wielu instytucji pozorowa-
nie dobrych praktyk warunkowanych miedzy innymi sformalizowang kontrola
oraz oceng efektywnosci pracy nauczyciela, a takze znieksztalcanie idei integracji.
Moze to prowadzi¢ do selekcyjnego nastawienia do dzieci z niepelnosprawnoscia
zardwno pracujgcych z nimi nauczycieli, jak i réwiesnikéw. Analiza spotecznej sy-
tuacji os6b niepelnosprawnych pozwala stwierdzi¢, ze do$wiadczanie marginali-
zacji i wykluczenia spolecznego nie jest procesem skonczonym. Co prawda od-
chodzimy od poje¢ kultura Niepelnosprawnych czy placéwki specjalne, ale nadal
obserwujemy wielowymiarowos¢ zjawiska wykluczenia spolecznego chocby
w ograniczeniach uczestnictwa w zyciu kulturowym danej spolecznosci, w ograni-
czonym dostgpie do zasobow dobr i instytucji, co w konsekwencji generuje deprywacje po-
trzeb (Nestorowicz 2013: 26).

Trwajaca juz wiele dekad dyskusja nad samym rozumieniem pojecia nie-
pelnosprawnosci wniosla w zycie tej grupy oséb wiele zmian. Jedna z nich jest,
przywolana juz wcze$niej, edukacja integracyjna. Jej istota zasadza sie na uczy-
nieniu widzialnymi dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnosciag. Chodzi zatem o to,
by widzialna niepelnosprawnos¢ stawala sie asumptem do aktywnego wlaczania
w grupe réwiesniczg, a nie byla pretekstem do wykluczenia. Stad tak wazna
w tym procesie rola szkoly. Jest ona miejscem, w ktérym ksztaltuja sie, jako konsek-
wencja wiedzy, dosSwiadczen i nastawien, postawy wobec otaczajacego dziecko
$wiata. System szkolny stanowi swoiste odzwierciedlenie spolecznych struktur,
a edukacja integracyjna, w zalozeniu, miala i ma nadal stwarza¢ przestrzen do
szerokich i wieloaspektowych kontaktéw dzieci z niepelnosprawnoscig, z ich
pelnosprawnymi réwiesnikami.

Zalozenia metodologiczne badan i ich wyniki

Whpisujac sie w problematyke wspodlczesnej szkoly i funkcjonowania w niej
dziecka z niepelnosprawnoscia podjeto badania, ktérych celem bylo poznanie
jego pozycji w klasie szkolnej, w korelacji z oceng wlasnej samodzielnosci. Jed-
nym z warunkéw badan byl udzial w nich dzieci z niepelnosprawnoscia reali-
zujacych trzeci rok edukacje w systemie integracyjnym. Przyjeto, ze wyloniony
material badawczy moze sta¢ sie implikacjq do rozwazan w zastepujacym integra-
cje procesie szkolnej inkluzji.
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Badaniami objeto uczniéw z trzech szkél podstawowych z wojewddztwa
zachodniopomorskiego z oddziatlami integracyjnymi. W sumie bylo to szesédzie-
siecioro dzieci, w tym pietnascioro dzieci z réznorodnymi niepetnosprawnoscia-
mi. Ponizsza tabela 1 ilustruje badana grupe.

Tabela 1. Warunki badanej grupy

Nr szkoly* Llc‘;lrlizil:m Liczba dzieci z niepelnosprawnoscia i rodzaj niepelnosprawnosci
- niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu lekkim — dwoje uczniéw
Szkotanr 1 20 - wada stuchu - jeden uczen
— zaburzenia ze spectrum autyzmu — dwoje uczniow
- niepelnosprawnoé¢ intelektualna w stopniu lekkim — jeden uczen
Szkola nr 2 20 — zaburzenia ze spectrum autyzmu — dwoje uczniow
— wada stuchu — dwoje uczniéw
— niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu lekkim — dwoje uczniéw
- zaburzenia ze spectrum autyzmu - jeden uczen
Szkola nr 3 20 o .
— afazja —jeden uczen
— wada wzroku — jeden uczen

* obecnie w zwigzku z RODO badane placéwki nie sg zainteresowane podaniem ich nazw i lokalizacji.
Informacje te beda zlozone u wydawcy artykutu.

Zrédto: badania wlasne.

Badania poprzedzono rozmowa z wychowawcami klas oraz nauczycielami
wspomagajacymi2, pracujacymi bezposrednio z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia
w danych klasach. Zostali oni wprowadzeni w tematyke i cele badan. Nauczycieli
poproszono takze o przygotowanie dzieci do spotkania, podczas ktérego realizo-
wano zamyst badawczy. Chodzito o to, aby wszystkie dzieci czuly sie swobodnie
i bezpiecznie. W badaniu samodzielnosci postuzono sie metoda sondazu diagno-
stycznego. Zastosowano kwestionariusz ankiety, ktéry pozwolil dzieciom na
wskazanie przejawéw zachowan samodzielnych. Pytania mialy charakter za-
mkniety. Kazde z dzieci otrzymalo kwestionariusz, wyjasniono szczegétowo spo-
soby udzielania odpowiedzi. Dzieciom z niepelnosprawnosciami pomocg stuzyli
odpowiednio przygotowani studenci pedagogiki specjalnej3. Ich celem byla po-
moc dziecku w sytuacji, gdyby pojawily sie problemy ze zrozumieniem, lub wpi-
saniem we wlasciwe miejsce odpowiedzi. Zadanie dzieci polegalo na tym, aby za-

Poproszono wychowawcéw klas i nauczycieli wspomagajacych o rozmowe z rodzicami wszystkich
dzieci o tym, ze beda przeprowadzane takie badania oraz o wyrazenie przez nich opinii na temat
udziatu ich dziecka w badaniu. Z informacji uzyskanych od nauczycieli wynikalo, iz rodzice nie
wyrazili sprzeciwu.

Studenci zostali wprowadzeni w zamysl badawczy oraz szczegétowo poinstruowani, w jaki sposéb
maja sie podczas badania zachowywac. Instrukcja odnosila sie do, jesli zajdzie potrzeba: przeczy-
tania dziecku tekstu, objasnienia tekstu, pomocy w zaznaczeniu wlasciwej odpowiedzi.
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kreslajac cyfry 1 lub 0, dokona¢ oceny wlasnej samodzielnosci przy kazdym
z pytan. Na potrzeby prezentacji badan postuzono sie formutami odzwiercied-
lajacymi obszary pytan skierowanych do dzieci (tab. 2). Wykorzystano takze za-
stosowany w pytaniach kod 0-1. W ocenie poziomu samodzielnoéci przyjeto na-
stepujace kategorie: poziom niski-0-2 wybory, poziom przecietny — 3-5 wyboréw,
poziom wysoki — 6-7 wyboréw4.

Analiza wynikéw w tabeli 2 wskazuje, ze w badanej grupie dzieci ocena wlas-
nej samodzielnosci jest zréznicowana. Dominuje wysoki (sumarycznie 41,7%)
i przecietny (sumarycznie 41,7%) poziom samodzielnosci. Na niskim poziomie
swoja samodzielnos$¢ ocenia dziesiecioro dzieci (16,7%). Uczniowie z niepelno-
sprawnoécia nie lokuja si¢ w ogole w obszarze wysokiej samodzielnosci, nato-
miast duza ich grupa postrzega siebie jako przecietnie funkcjonujacy. W odniesieniu
do calej badanej populacji dzieci (100%) na przecietnag ocena swojej samodzielno-
Sci wskazalo 15% (9) uczniéw niepelnosprawnych, ale wéréd uczniéw tylko
z przecietng oceng samodzielnosci stanowia oni juz 36%. Niepokojace sa dane do-
tyczace niskiej oceny samodzielnosci, poniewaz w tej grupie jest szescioro dzieci
z niepelnosprawnoscia. I podobnie, na tle calej badanej populacji stanowia one
10%, ale w gronie dzieci z niska ocena samodzielnosci to juz 60%.

Warto zwrdci¢ uwagg, ktére obszary samodzielnosci byly przez niepelnospraw-
ne dzieci pomijane. Szczegélnie w przecietnej ocenie samodzielnosci zauwaza sie
brak umiejetnosciiswobody w nawiazywaniu kontaktéw z otoczeniem szkolnym
i srodowiskiem klasy. Zadne z dzieci nie wskazato na wchodzenie w relacje dialo-
gowa na lekcji. Wigzaloby to sie z pewnoscia z uczestniczeniem w dyskusji, umie-
jetnym poslugiwaniem si¢ argumentami czy nawet — na tle klasy — odwaga. Taka
samga sytuacje odnotowujemy w obszarze swobodnego nawiazywania kontaktéw
z rowiesnikami. Natomiast u dzieci z niskim poziomem samodzielnosci poru-
szajace jest rozumienie potrzeby niesienia pomocy innym i poczucie, ze sg w sta-
nie samodzielnie pomdc. Réwnie wysoko oceniaja si¢ w zakresie samoobstugi.
Jednak ewidentne problemy odnotowuje sie w ocenie ich relacji z otoczeniem, re-
gularnego stosowania si¢ do przyjetych w szkole zasad oraz zarzadzania swoim
czasem. O ile w obszarze przecietnej samooceny dzieci z niepelnosprawnoscig
doswiadczaja podobnych problemoéw, jak ich rowiesnicy (w tej grupie dominuja
dzieci z zaburzeniami ze spectrum autyzmu), o tyle w grupie dzieci z niskg oceng
samodzielnosci problem jest o wiele bardziej zlozony i niewatpliwie wymaga dal-
szych dociekan. Nie obserwujemy tu jednorodnej niepelnosprawnosci, nie moz-
na zatem przyjac zalozenia, ze niski poziom samodzielnosci pozostaje w zwiazku
z rodzajem niepelnosprawnosci.

* Kazdemu z obszarow przyporzadkowano trzy pytania. Zakreslenie trzech cyfr 1 oznaczato poziom
wysoki, zakreslenie dwdch cyfr 1 odczytywano jako poziom przecietny, jedna cyfra 1 lub trzy
0 oznaczaly poziom niski.
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Kolejnym etapem podjetych badan bylo poznanie usytuowania, szczegélnie
dzieci z niepelnosprawnoscia, w przestrzeni relacji wewnatrz grupy réwiesniczej.
Postuzono sie technikg socjometryczna, w ktérej pytano dzieci o kolezenskie pre-
ferencje dotyczace wspdlnej zabawy, odrabiania lekcji, wspdlnego spedzania czasu
wolnego, zaproszenia kolezanki/kolegi do siedzenia we wspdlnej tawce, wspolne-
go uczestniczenia w wycieczce. Uzyskane wyniki odniesiono do oceny samodziel-
nosci dziecka i zamieszczono w tabeli 3.

Tabela 3. Relacja pomigdzy pozycja dzieci w klasie a ich samodzielnoscig*

Po'zyq 2 Ocena
dziecka .
. wlasnej samo- L %
w klasie . e
. dzielnosci
szkolnej
wysoka 6 10,0
Wysoka
przecigtna 7 11,8
wysoka 11 18,2
. 11 (w grupie wskazano na 18,2 (w tym 6,6% dzieci
Przecietna przecigtna 2 dzieci z ZSA i 2 dzieci z WS) z niepelnosprawnoscia)
. 3 (w grupie wskazano na
niska 1 dziecko z ZSA i 2 dzieci z NI) 50
wysoka 8 13,2
. 7 (w grupie wskazano na 1 dziecko z | 11,8 (w tym 8,2% dzieci
Niska przecigtna ZSA, 3 dzieci z NIi1 dziecko z WS) | z niepelnosprawnoscia)
7 (w grupie wskazano na 1 dziecko | 11,8 (w tym 5,0% dzieci
niska z afazja, 1 dziecko z WW i1 dziecko |z niepelnosprawnoscia)
z ZSA)
Razem 60 100,0

Objasnienia: ZSA — Zaburzenia ze Spektrum Autyzmu, NI — Niepelnosprawnos¢ Intelektualna, WS —
wady sluchu, WW - wady wzroku; * liczba wyboréw okreslajaca pozycje dziecka w klasie szkolnej:
0-2 - niska; 3-5 — przecietna; 6-7 — wysoka

Zrédto: badania wlasne.

Uzyskane wyniki juz na wstepie pozwalaja zauwazy¢, ze relacja pomiedzy
wysokim poziomem oceny wlasnej samodzielnosci przez dzieci a ich pozycja
w klasie szkolnej jest nieprzewidywalna5. Nie zawsze zachodzi prosta korelacja
pomiedzy wysoka oceng wlasnej samodzielnosci a wysoka pozycja w klasie.
Uwarunkowan tej sytuacji z pewnoscia jest wiele. W duzej mierze pozostajq one
jednak w zwiazku z rodzajem doswiadczanej i przezywanej relacji z rowiesnika-
mi. Wysoka pozycje w badanych klasach ma w sumie 21,8% (13 uczniéw), ktérzy

Przedstawione wyniki badan byly zaskakujgce dla samych nauczycieli, ktérzy w wielu przypad-
kach faczyli samodzielnoé¢ dzieci z ich znaczeniem w klasie.



Uczen z niepetnosprawnoscig w systemie integracji. Migdzy samodzielnoscig... 211

weczesniej lokowali swoja samodzielno$¢ na poziomie wysokim oraz przecigtnym,
i nie ma wéréd nich dzieci z niepelnosprawnoscia. W grupie dzieci o przecietne;j
pozycji w klasie, a wiec takich, ktére mialy od trzech do pieciu wskazan, byto
31,4% (25 uczniéw), ale wazne z punktu widzenia prowadzonych badan jest, ze
siedmioro z nich ma orzeczenie o niepelnosprawnosci, a troje wczesniej ocenito
swoja samodzielno$¢ na poziomie niskim. Zaskakujgco liczna jest grupa dzieci
(22 uczniéw — 36,8%), ktére nie ciesza sie w swoich klasach zainteresowaniem
réowiesnikéw. W tej grupie jest czternascioro dzieci pelnosprawnych. O$mioro
znich (13,2%) ocenilo wczesniej wysoko swojg samodzielnos¢, dwoje (3,4%) prze-
cietnie, a czworo (6,75%) nisko. Wérdéd dzieci z niepetnosprawnoscia niska pozy-
cje w klasie szkolnej (na tle wszystkich dzieci) ma o§mioro (13,2%). Wczesniej oce-
nily swoja samodzielnoé¢ na poziomie przecietnym (8,2%) i niskim (5%). Jesli
niska pozycje w klasie odniesiemy tylko do pietnasciorga dzieci z orzeczeniami, to
w tej grupie stanowia one juz 53,3%. Mozna wiec z cala odpowiedzialnoscia
stwierdzi¢, ze ponad polowa dzieci z niepelnosprawnoscia w badanej grupie nie
jest postrzegana przez swoich réwiesnikow jako partner do zabawy, czy nauki.
W uogoélnieniu podjetej tematyki trudno unikngé pewnych refleksji. Przede
wszystkim zauwaza sie czytelng spdjnos¢ pomiedzy oceng przez dzieci z nie-
pelnosprawnoscig wlasnej samodzielnosci, ktéra okreslaja jako przecietna i niska,
a ich pozycja w klasie, gdzie prawie symetrycznie dominuja przecigtna i niska.
O ile poziom samodzielno$ci dzieci moze pozostawac w zwigzku ze stosowanym
przez nauczycieli wspierajacym systemem motywacji¢, o tyle miejsce w klasie
szkolnej warunkuja formalne i nieformalne doSwiadczenia réwiednicze. Dzieci
z niepelnosprawnoscia deklaruja czesto cheé i zdolno$¢ do pomagania kolegom.
Mozna pokusi¢ sie 0 domniemanie, Ze jest to konsekwencja doswiadczanej zyczli-
wej pomocy. Ten aspekt nie wplywa jednak na ich ,atrakcyjnos¢”, a pozostate ich
przymioty pozostaja dla réwiesnikow ,niewidzialne”. Co interesujace, owa ,nie-
widzialno$¢” nie pozostaje w bezposéredniej relacji z okreslong niepelnosprawno-
Scig. Wystepuja zatem inne bardziej zlozone uwarunkowania, ktére by¢ moze
tkwia w niepelnosprawnosci, moga by¢ jej pochodnymi, ale moga znajdowac sie
takze poza osoba dziecka. Fakt ,niewidzialnoéci” moze wynikac¢ z pozornej akce-
ptacji niepelnosprawnych kolegéw, nie musi jednak by¢ zacheta do blizszych,
nieformalnych kontaktéw. Mozna przyjaé zalozenie, ze w dotychczasowej edu-
kacji dzieci z niska pozycja w klasie toczyt si¢ niemy, i z pewnoscig niezaplanowa-
ny, proces mentalnej izolacji. By¢ moze koncentracja na efektach nauczania spo-
wodowala brak nalezytej uwagi nad sama ideg integracji w klasie szkolnej. By¢
moze organizacja procesu integracji jest na tyle skomplikowana, ze szkoly i na-
uczyciele maja problem ze skutecznoscig swoich dzialan. Nie mozna w zaden

® Mam tuna myéli system czestych werbalnych i niewerbalnych nagréd, ktére maja na celu zacheci¢

dzieci do pracy, wzbudzic¢ ich zainteresowanie lub zmodyfikowac¢ zachowanie. Przypis autora.
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sposob placowkom, w ktérych uczg sie opisane dzieci z niepelnosprawnoscia,
przypisaé zadnego z wymienionych aspektéw. Nie one byly bowiem obszarem
badania. Zastanawia jednak i niepokoi fakt podobnych doswiadczen dzieci we
wszystkich trzech placéwkach. By¢ moze permanentnie, w procesie edukacji
w integracji, nalezy przywolywac jedna z naczelnych zasad pedagogiki specjal-
nej, ktéra glosi dominacje wychowania nad nauczaniem, nadajac jednakowe zna-
czenie jego aksjologicznej, jaki i instrumentalnej stronie.

Zakonczenie

Podniesiona w artykule tematyka nie aspiruje do formulowania globalnych
wnioskéw. Moze natomiast sta¢ si¢ asumptem do glebszego jej eksplorowania.
Badania tego typu wydaja sie by¢ absolutnie konieczne ze wzgledu na zacho-
dzace w szkole zmiany. Jesli w edukacji, w integracji nie udaje nam sie osiagnac
zalozonych celdéw, to chcac ,podazac dalej” musimy ,ponownie” caly ten proces
uwrazliwi¢ na podmiotowos¢ Osoby. I nie mam tu na mysli 1i tylko Oséb z Nie-
pelnosprawnoscia, ale wszystkich uczestnikow tego procesu. Dzialania wyni-
kajace z organizacji integracji w szkole, zwlaszcza niewlasciwie udzielone wspar-
cie, niosa takze zagrozenia. Konsekwencje moga przybrac postac¢ albo nadmiernej
koncentracji na potrzebach dziecka, co moze doprowadzi¢ do nieplanowanej
stygmatyzacji, albo nadmiernego ignorowania jego potrzeb, co z kolei prowadzi
do wielu porazek dziecka, w tym do niepowodzen w relacjach z innymi uczniami
(Gajdzica 2008: 108). W Swietle przeprowadzonych badan wrecz konieczne wyda-
je sie by¢ przywrécenie w szkole dialogu, jako metody nie tylko pracy pedagogi-
cznej, ale jako elementarnej metody komunikacji. Przezywanie przez dzieci z nie-
pelnosprawnoscia sytuacji dialogowych pozwoli im na pozbywanie sie leku
przed komunikowaniem z drugg osoba. Ulatwi poznawanie $wiata we wtlasci-
wym tempie, odkryje wlasng tozsamos¢ i nauczy stucha¢. Wprowadzi w $wiat
kontaktow interpersonalnych i by¢ moze pozwoli je podtrzymywac. Organizo-
wanie na bazie wspélnej komunikacji w klasie szkolnej dzialan, zabaw stworzy,
szczegOlnie dzieciom z niepelnosprawnoscig, mozliwos¢ bycia partnerem w rela-
¢ji z pelnosprawnym réwiesnikiem.

Edukacja w integracji to nadal wyzwanie dla szkoly. Nie nalezy do tatwych
zadanie tak integrowac dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, aby
mialy swoje wiasciwe miejsce w najblizszym otoczeniu. W szkole to wlasnie klasa
jest tym najblizszym otoczeniem. Jesli dziecko jest w niej ,niewidzialne” dla
swoich réwiesnikéw, nie ma dostgpu do wielu do§wiadczen. Nie buduje wiezi,
ma problemy z budowaniem wtlasnego ,ja”. Nie ma mozliwosci weryfikowania
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wiedzy, nie testuje wlasnych rozwigzan i nie socjalizuje sie. Powstaje obszar
ekskluzji, ktory poszerza swoje pola. Z braku nadziei wyrasta rozgoryczenie.
Z niemocy wyrasta frustracja. Z pozornej akceptacji poczucie wyobcowania, a to
nie sprzyja Integracji. Ksztalcenie integracyjne w Polsce prowadzone jest ponad
20 lat. Zamiast rozwija¢ sie i doskonali¢, w wielu przypadkach jego idea ulegla
wypaczeniu. Potrzebny jest zatem gleboki namyst i state badania nie tylko w kon-
tekscie tego co i jak zrobi¢, aby osiagnac¢ zatozone cele edukacji w integracji, ale tez
jakie czynniki generuja jej niepowodzenia. Nie mozna by¢ obojetnym na medialne
obrazy oséb niepelnosprawnych, na pozorowane dziatania dotyczace opieki i za-
trudniania oraz wspierania rodzin. Nie sa to bowiem obszary obojetne dla postrze-
gania os6b z niepelnosprawnoscia, jak i dla postrzegania dzieci z niepelnospraw-
nodcia przez ich petnosprawnych réwiesnikow.
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Osoba z niepelnosprawnoscia w oczach dzieci
w wieku wczesnoszkolnym. Analiza znaczen
wizualno-werbalnych konstruowanych przez
ucznioéw Kklas trzecich

W niniejszym artykule skupiamy sie na spojrzeniu na niepelnosprawnos¢ z nieco innej perspe-
ktywy. Interesuje nas bowiem postrzeganie jej przez dzieci, a konkretnie potoczna wiedza na ten
temat uczniéow w mlodszym wieku szkolnym, ktérzy nie maja na co dzief kontaktu z osobami
z niepelnosprawnoscia. Badani uczniowie klas trzecich uczeszczaja do szkoly, w ktdrej nie ma
dzieci z niepelnosprawnoscia ani tez specjalnie tworzonych tzw. klas integracyjnych. To, w jaki
sposob opisujg niepelnosprawnosé, jest znaczace nie tylko w kontekscie edukacji przyszlych po-
kolen, ale réwniez w zwiazku z polityka spoleczna zwigzang z systemem wsparcia dla oséb z nie-
pelnosprawnoscia zaréwno w aspekcie fizycznym, spolecznym, jak i psychologicznym.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, osoby z niepelnosprawnoscia, konstruowanie znaczen,
wczesna edukacja

The image of a person with disability created by early
education children. The analysis of visual-verbal meanings
constructed by third-grade students

In this article we are going to focus at disability seen from a slightly different point of view as it is
usually presented in scientific approach. It will be interesting for us to see how disability is per-
ceived by children, particularly what is a common knowledge on disability constructed by chil-
dren at early education age who do not have everyday interactions with persons with disabilities.
The participants of our research were third-grade students attending the school with no integra-
tive classes and pupils with disabilities. It may be significant how they describe disability not only
in the context of education for future generations, but also social policy related with support sys-
tem for people with physical, cognitive or social disabilities.

Keywords: disability, people with disabilities, constructing of meanings, early education
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Wprowadzenie

Niepelnosprawnos¢ to kategoria bardzo szeroka, obejmujaca wszelkie trwale
uszkodzenia zdrowia, utrudniajace funkcjonowanie w wielu dziedzinach Zycia:
pracy, rodzinie, szkole czy zyciu osobistym (Kirenko 2007: 13). Pojecie to zastepuje
wiele wczesniej uzywanych terminéw, ktére miaty pejoratywny wydzwiegk (np.
ulomnos¢, kalectwo, uposledzenie, niedoleznosc¢), natomiast nadal nie jest ideal-
ne (https:/encyklopedia.pwn.pl/haslo/niepelnosprawnosc;3947453.html [dostep:
22.11.2018]. Rozumienie tego pojecia zmienialo si¢ z biegiem czasu — termin nie-
pelnosprawnos¢ kojarzony byl gtéwnie z koniecznoscig rehabilitacji oraz proce-
sem leczenia. Obecnie stat sie bardziej otwarty na aktywnos$¢ oraz wieksze uczest-
nictwo w zyciu spolecznym 0s6b z niepelnospraw- noscig (Sadowska 2005: 20).
Dzieje sie tak dlatego, ze kontekst sSrodowiskowy, dawniej zaniedbywany, stwarza
obecnie okazje do szerszej partycypacji tych os6b w zyciu spoteczno-kulturalnym
(Przybylski 2010).

Konieczne w tym miejscu wydaje si¢ odwolanie do istniejacych w literaturze
przedmiotu modeli niepelnosprawnosci i wyplywajacych z nich definicji nie-
pelnosprawnosci (model medyczny, spoleczny, prawno-administracyjny oraz
model WHO - ICF). Istota modelu medycznego jest zalozenie, ze problemy, ktére
napotyka osoba niepelnosprawna, sa konsekwencjg odstepstw jej parametrow
zdrowotnych od normy klinicznej (Paluszkiewicz 2015). Model spoteczny nie-
pelnosprawnosci przenosi punkt ciezkosci z uszkodzenia (uszczerbku) organiz-
mu na ograniczenia w mozliwosciach pelnienia rél spotecznych typowych dla
wieku i norm kulturowych (Rutkowska, 2007).

Definicja przyjeta przez WHO w 1980 roku podaje, Ze niepelnosprawnos¢ to
»ograniczenie lub brak zdolnosci do wykonywania czynnosci w sposéb lub w za-
kresie uwazanym za normalny dla czlowieka, wynikajace z uszkodzenia i uposle-
dzenia funkcji organizmu” https://encyklopedia.pwn.pl/haslo/niepelnosprawnosc;
3947453.html [dostep: 20.01.2020].

Pojecie niepelnosprawnosci wystepuje w aktach prawnych réznej rangi, ale
jesli chodzi o najnowsze dokumenty o charakterze ponadnarodowym, szcze-
g6lna uwage nalezy poswieci¢ Konwencji ONZ z dnia 13 grudnia 2006 roku o pra-
wach o0s6b niepelnosprawnych (Dz. U. z 2012 1., poz. 1169).

Kazda z nauk, takich jak medycyna, socjologia, filozofia czy psychologia ina-
czej definiuja to zjawisko, uwzgledniajac wlasne potrzeby badawcze. Niepelno-
sprawnos$c jest zatem pojeciem interdyscyplinarnym (Paluszkiewicz 2015: 77),
ktére w paradygmacie spolecznym skupia sie na ciggu przyczynowo-skutkowym
opartym na kategoriach: uszkodzenia (impairment), niepelnosprawnosci (disability)
oraz uposledzenia (handicap). Wida¢ tu relacje pomiedzy trzema wymiarami — od
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uszkodzenia biologicznego, przez ograniczenie sprawnosci i aktywnosci, do upo-
$ledzenia spolecznego (Wojciechowski, Opozda-Suder 2014: 15). W takim rozumieniu
uposledzenie spoleczne polega na uniemozliwieniu lub utrudnieniu wypetniania
rél spotecznych zwigzanych bezposérednio z wiekiem, plcig lub sytuacja spoleczng
i kulturowa (Barnes, Mercer 2008).

Zjawisko niepelnosprawnosci jest bardzo dynamiczne, niepowiazane z zadna
grupa spoleczna czy przekonaniami kulturowymi, a skala jego wystepowania jest
znaczaca. M. Pristley zwraca uwage, ze definicje niepelnosprawnosci nie sa w sta-
nie w pelni okresli¢ tego ztozonego zjawiska, dlatego wyréznia cztery typy badan
naukowych nad niepelnosprawnosci. Pierwszy z nich to materializm-nomina-
lizm, ktory opiera si¢ na rozumieniu niepelnosprawnosci jako odchylenia od nor-
my w rozwoju psychofizycznym jednostki; drugi to materializm-realizm, w kt6-
rym niepelnosprawnos¢ rozumiana jest jako materialny produkt stosunkéw
spoteczno-ekonomicznych; trzeci to model indywidualistyczno-idealistyczny,
ktéry przyjmuje zalozenie o niepelnosprawnosci jako szczegélnej postaci indy-
widualnej tozsamosci jednostki, a czwarty to model konstruktywistyczny, w kt6-
rym niepelnosprawno$¢ rozumiana jest jako szczegélna relacja miedzy jednostka
a otoczeniem spolecznym (Pristley 2006: 99). Ten ostatni model w niniejszym arty-
kule bedzie nas najbardziej interesowal, dlatego ze staramy sie spojrze¢ na nie-
pelnosprawnos¢ z nieco innej perspektywy. Interesuje nas bowiem postrzeganie
niepelnosprawnoéci przez uczniéw, a konkretnie potoczna wiedza potoczna na
temat tego zjawiska dzieci na etapie edukacji wczesnoszkolnej, ktére nie przeby-
waja na co dzien z osobami z niepelnosprawnoscia i nie majq z nimi kontaktu.

To, w jaki sposéb uczniowie klas trzecich opisuja niepelnosprawno$¢ moze
by¢ znaczace w kontekscie edukacji przyszlych pokolen i zwrdcenia uwagi na
wiedze, ktdérg operuja juz najmlodsze jednostki w spoleczefistwie. Waznym aspek-
tem bedzie rowniez wskazanie kierunkéw dzialah w systemie ksztalcenia, ktére
sprzyjalyby budowaniu systemu wsparcia dla oséb z niepelnosprawnoscia za-
réwno w aspekcie fizycznym, spolecznym, jak i psychologicznym.

Warto w tym miejscu wspomnie¢, ze na przestrzeni ostatnich lat w Polsce do-
konat si¢ wielki przelom zmieniajacy mysélenie i podejscie wobec 0séb z r6znego
rodzaju niepelnosprawnosciami. Konsekwencja tego byta mozliwos¢ wprowa-
dzenia zmian w o§wiacie i stopniowe zastepowanie segregacyjnych szkél specjal-
nych przez edukacje integracyjna. Z dniem 1 wrzesnia 2017 roku weszlo bowiem
w Polsce Rozporzadzenie MEN z dnia 9.08.2017 roku w sprawie warunkéw orga-
nizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci z niepelnosprawnoscia,
niedostosowanych spolecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym
(Dz.U.z2017r., poz. 1578). W $wietle nowych rozporzadzen najbardziej znaczace
sq ustalenia w sprawie zaje¢ rewalidacyjnych, dokonywania okresowej wielo-
specjalistycznej oceny poziomu funkcjonowania ucznia w szkole, a takze mozli-
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wos¢ zatrudniania dodatkowych nauczycieli (specjalistéw, nauczycieli wspoma-
gajacych). Zostaly tez sprecyzowane zasady i zakres wspolpracy rodzicow
z nauczycielami. Wprowadzone rozporzadzeniem zmiany sa potrzebne i korzyst-
ne dla uczniéw z niepelnosprawnoscia, realizujacych ksztalcenie w szkolach
ogolnodostepnych, ich rodzicéw oraz nauczycieli. Jednak nie zawsze i nie wsze-
dzie tego rodzaju klasy integracyjne powstaja, a w polskim spoleczenstwie wcigz
obecne sa negatywne postawy wobec 0séb z niepelnosprawnoscia.

Metodologiczne zaloZenia badan — analiza semiotyczna znaczen

Badania przedstawione w niniejszym artykule zostaly zrealizowane w jako$-
ciowym paradygmacie badawczym. Przedmiotem badania byly znaczenia nada-
wane przez dzieci z niepelnosprawnoécia w oczach uczniéw klas trzecich Szkoty
Podstawowej. Celem badania jest opis i analiza znaczen uczniéw klas trzecich na
temat 0s6b z niepelno- sprawnosciami.

Gléwny problem badawczy to: Jakie znaczenia na temat niepelnosprawnosci i
0s0b z niepelnosprawnosciami konstruujg badani uczniowie klas trzecich szkoty
podstawowej?

Problemy szczegotowe:

1. W jaki spos6b doswiadczenia wlasne/ interakcje spoleczne moga konstruo-
waé wiedze badanych uczniéw na temat oséb z niepelnosprawnoscia?

2. W jaki spos6b media oraz edukacja szkolna moga konstruowaé wiedze bada-
nych uczniéw na temat oséb z niepelnosprawnoscia?

3. W jaki sposéb osoby znaczace, np.: rodzice i nauczyciele moga konstruowac
wiedze badanych uczniéw na temat oséb z niepelnosprawnoscia?

Metoda wykorzystana w badaniu jest autorska metoda analizy znaczen opra-
cowana przez Malgorzate Karczmarzyk (2014). Ze wzgledu na kompilacje obrazu
i tekstu w tej metodzie analiza semiotyczna znaczen opiera si¢ na triadzie Charle-
sa Peirce’a, w sklad ktérej wchodza: przedmiot, reprezentamen oraz interpretant
(Peirce 1997). Pierwszy z elementdéw, czyli przedmiot, stanowi my$l dziecka skie-
rowana do konkretnego odbiorcy (w tym przypadku — osoby przeprowadzajacej
badanie), powstaje na skutek polecenia ,Prosze, narysuj osobe z niepelnospraw-
noscia”. Drugi z nich, reprezentamen, to rysunek dziecka, ktéry powstaje w odpo-
wiedzi na ustyszane polecenie. Interpretant za$ to znaczenia przypisywane po-
szczegblnym elementom rysunku. Technika, wykorzystang w ramach metody
semiotycznej analizy znaczen jest jawny wywiad nieskategoryzowany, ktéry za-
czyna sie w momencie ukonczenia przez dzieci rysunku. Odpowiedzi na pytania:
»Co tojest?”i,Co to znaczy?”, dotyczace kolejnych narysowanych przez dziecko
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znakéw rysunkowych, umozliwiaja poznanie pelnego, zsyntetyzowanego obra-
zu osoby z niepelnosprawnoscig wytworzonego w umysle ucznia klasy trzeciej
szkoly podstawowej. Badanie trwa do momentu wyczerpania znaczen zawartych
w rysunku. Wywiad zawiera jasne pytania zadawane wszystkim uczestnikom
badania.

Opis procedury i przebiegu badania

W badaniu uczestniczylo tacznie 30 dzieci, uczniéw klas trzecich uczesz-
czajacych do szkoly podstawowej w malej miejscowosci X w Polsce. Jest to miejs-
cowo$¢ gminna liczaca okolo dwéch tysiecy mieszkaficéw, oddalona od najbliz-
szego miasta okolo 20 km. Do jedynej w tym miejscu szkoly podstawowej
uczeszczaja dzieci wylacznie z obszaréw wiejskich, czyli zwigzanych z sektorem
rolniczym.

W sklad badanej grupy weszlo 15 dziewczynek oraz 15 chlopcéw. Imiona
dzieci zmieniono, aby zachowac ich pelna anonimowo$¢ oraz etyke badawcza.
Jednym z kryteriow wyboru grupy byl brak codziennego kontaktu z osobami
z niepelnosprawnoscia. W szkole, w ktérej przeprowadzono badania, nie ma ucz-
niéw z niepelnosprawnosciami, dlatego tez badani nie przywykli do obcowania
z takimi osobami. Nieliczne okazje do osobistych interakgji to najczesciej doswiad-
czenia z zycia pozaszkolnego.

Wizerunek niepelnosprawnosci i wiedza na temat osob
z niepelnosprawnoscig konstruowana przez badane dzieci —
prezentacja wynikéw analizy semiotycznej

Analiza materialu badawczego zebranego w marcu 2017 roku ukazuje znacze-
nia konstruowane przez uczniéw klas trzecich szkoly podstawowej na temat oséb
z niepelnosprawnoscia. Dzieci w swoich rysunkach i wywiadach ukazuja osoby
z niepelno sprawnosciami, skupiajac sie najczesciej na ich fizycznym ogranicze-
niu (np. rysujac je na wézkach inwalidzkich, pokazujac charakterystyczne przed-
mioty, ktoére zastepuja niefunkcjonujacy zmyst — laska u os6b niewidzacych).

W niniejszym badaniu zostalo przeanalizowanych 30 prac plastycznych dzie-
cirazem z wywiadami na temat ich znaczen rysunkowych. Jednak ze wzgledu na
koniecznoé¢ ograniczenia objetosci tekstu przedstawiamy tylko kilka przyktado-
wych, analizowanych przez nas prac i wywiadéw.

Przykltadowe rysunki stworzone przez dzieci podczas badania:



220 Martyna Bienkowska, Malgorzata Karczmarzyk

o 9

Rysunek 1. Rysunek Hani

Zrédto: badania wlasne.

Rysunek 2. Rysunek Natalii

Zr6dto: badania wlasne
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Rysunek 4. Rysunek Dominiki

Zr6dto: badania wlasne



222 Martyna Bieftkowska, Matgorzata Karczmarzyk

Niewielka stycznoé¢ badanych dzieci ze srodowiskiem 0s6b z niepetnospraw-
noscig oraz brak informacji na ten temat w ramach realizowanych w szkole tresci
ksztalcenia moze sprawia¢, ze konstruowane znaczenia i wytwarzana na ich pod-
stawie wiedza dzieci na temat niepelnosprawnosci jest dos¢ stereotypowa. Sche-
matyzowanie niepelnosprawnosci dotyczy przede wszystkim jej rodzajow oraz
probleméw, ktére moga wynikaé z ograniczenia sprawnoéci. Badane dzieci, wy-
mieniajac rodzaje niepelnosprawnosci, skupialy si¢ przede wszystkim na osobach
poruszajacych sie na wézkach oraz tych, u ktérych wystepuja ré6znego rodzaju
widoczne deformacje czy braki.

Oto kilka przykltadowych wypowiedzi dzieciecych wraz ze wstepna analizg
badanego zagadnienia.

Kasia: dziewczynka jest na przyktad chora bardzo mocno lub troche. .. nie potrafig tego wyttuma-
czyc za bardzo. Ze na przyktad nie potrafi liczyc... prawie nic nie potrafi. Nie potrafi wiedziec,
czy zeguar jest ustawiony dobrze czy Zle.

Pierwszym skojarzeniem dziecka dotyczgacym niepelnosprawnosci jest osoba,
ktoérej niepetnosprawnos¢ dotyka sfery umystowej, a nie fizycznej. Taka postawa
stanowi wyjatek sposréd wypowiedzi prezentowanych przez badane dzieci.
Wypowiedz, ,nic nie potrafi” wskazuje bowiem na niezdolnoé¢ do przeprowa-
dzenia pewnych operacji zwigzanych z mysleniem oraz przetwarzaniem otrzy-
mywanych bodZcéw iinformacji. Badana dziewczynka, opisujac rodzaj niepetno-
sprawnosci, odnosi go do czynnosci, ktére sama potrafi wykonywaé — w pewien
sposéb poréwnujac osobe niepetnosprawna do siebie jako osoby zdrowe;j.

Dzieci podchodza stereotypowo réwniez do probleméw z jakimi moga sie
mierzy¢ osoby z niepelnosprawnoscia, wiazac je czesto z prostymi, mniej istotny-
mi czynno$ciami. Przyklad tego podejécia widoczny jest w ponizszym fragmencie
wywiadu:

Pawet: Z chodzeniem na przyklad, z widzeniem, ze stuchem... I z wechem, wqchaniem. Jak nie
moze ktos ruszac nogami, to cigzko pewnie by bylo ubrac spodnie, bo trzeba dopasowac noge jak
si¢ ubierasz. A jak nie moze ktos ruszac recami to trudno sig je, w ogdle nie da sig chyba jesc.
Mogy miec problemy z trafianiem do celu, aaaa w ogole z chodzeniem to chyba najtrudniej, bo nic
nie widzq. A niestyszqcy np. jak sq na licytacji i ktos cos licytuje to nic nie styszq.

Pawtowi problemy 0s6b z niepelnosprawnoscia kojarza sie écile z codzienny-
mi czynno$ciami, takimi jak ubieranie czy jedzenie. Zagadnienia te naleza do gru-
py probleméw funkcjonalnych, czyli zwigzanych z niedostosowaniem $wiata
spolecznego do osoby niepelnosprawnej. Chlopiec postrzega je jako jedne z waz-
niejszych, dotykajacych osoby z niepelnosprawnoscia. Jednak czynnoéci takie jak
higiena osobista czy jedzenie, dla wiekszosci z nich nie stanowig istotnego proble-
mu. Odpowiednio dopasowane Srodowisko zycia (udogodnienia dla oséb
z niepelnosprawnoscia, brak progéw, odpowiednio niskie blaty czy dostepnosé
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potrzebnych przyrzadéw w zasiegu reki) umozliwiaja samodzielne wykonywa-
nie wielu czynnoéci zwigzanych z zyciem codziennym.

W literaturze przedmiotu mozna odnalez¢ informacje, iz najczesciej dzieci de-
klarujg konieczno$¢ udzielania pomocy osobom z niepelnosprawnoscig przez in-
nych ludzi (Rozen, 2011:457). W analizowanych przez nas wypowiedziach dzie-
ciecych dostrzec mozna takze che¢ wyreczania oséb z niepelnosprawnoscia jako
0s0b o ograniczonych mozliwosciach motorycznych i psychicznych. Oto przyklad
zaczerpniety z jednego z przeprowadzonych wywiadéw:

Badacz: Powiedz mi, co tutaj narysowatas?

Hania: Narysowatam mmmm chorg osobg... iii, Ze pomaga jej... po prostu... no przynosi snia-
danie.

Badacz: A kto jej przynosi sniadanie?

Hania: Ja.

Badacz: A kim dla Ciebie jest chora?

Hania: Nie wiem, yyybooo... po prostu yyy jej pomagam.

Mimo takiej postawy niektére dzieci zauwazaja jednak, ze osoby niepelno-
sprawne moga by¢ niezalezne i samodzielne w zaleznosci od warunkéw pa-
nujacych w ich otoczeniu (np. winda dla oséb niepetnoprawnych, ktadki do wjaz-
déw obok schodéw, specjalne miejsca w komunikacji publicznej).

Oto przyktadowa wypowiedz dziecka na ten temat:

Badacz: Po czym poznasz osobg, ktora nie widzi?

Natalia: Yyy no niektdre osoby majq takq laske albo z psem chodzq. On ich prowadzi jak ten... no
i jakos tak ten no... wiedzq, gdzie on ich prowadzi...

Badacz: A taka laska do czego stuzy?

Natalia: Mmm zeby sig osoba niewidoma nie uderzyta albooo. .. nooo wiedziala gdzie idzie.

Z treéci poruszanych przez badane dzieci w wywiadach mozna wysnu¢ row-
niez wniosek, iZ osoby z niepelnosprawnoscia nie maja szczegdlnych powoddéw
do radosci, ze sa przygnebieni, nie moga osiagnac szczescia. Taki sposéb myslenia
wpisuje sie w stereotypowe postrzeganie osoby niepelnosprawnej jako ofiary,
ktora sytuacja zyciowa stawia w roli osoby gorszej od innych, skazanej na samot-
nos¢ i cierpienie. Oto przyklad jednej z wypowiedzi:

Pawet: To jest takie smutne, bo nie ma si¢ z czego cieszyc jak ktos nie moze ruszac jakgs czgscig
ciafa.

oraz

Badacz: A dlaczego jest jej smutno?

Dominika: No bo nie moze yyy... prawq rekg nic robic, bo nie ma... do potowy.
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Problemy 0s6b z niepelnosprawnoscia, ktérych dotyczy przytoczony frag-
ment, nalezg do probleméw natury psychologicznej. Osoby z niepelnosprawno-
Scig, z powodu réznego rodzaju trudnosci i ograniczen stosunkowo czesto nie
moga poradzi¢ sobie z codziennoscia, popadajac w depresje, smutek, samotnos¢,
z108¢, poczucie wyobcowania (Mitkowska, Olszak-Krzyzanowska, 2008: 199-200).

Z badan przeprowadzonych na potrzeby niniejszego artykutu wynika, ze
uczestniczacy w nich uczniowie jednoznacznie wigza niepelnosprawnos¢ z jej fi-
zycznym podlozem, spychajac na drugi plan inne rodzaje niepetlnosprawnoéci.
Swiadczy¢ to moze zaréwno o braku interakcji miedzy badanymi a osobami po-
siadajacymi inne rodzaje niepelnosprawnosci, jak i o nieSwiadomym ich pomija-
niu jako mniej waznych, czgsto niewidocznych, mniej znanych przez dziecko
(np. uposledzenie aparatu stuchu, mowy, wzroku).

Dla przykladu jedna z badanych - Dominika wskazuje, iz niepelnosprawnosé¢
dziewczynki zwigzana jest z brakiem konczyny. Na jej rysunku natomiast (rys. 4)
widac¢ wyraznie, iz dziewczynka jezdzi na wézku. Brak reki nie powoduje zabu-
rzeh samodzielnego poruszania sie, zatem w tym konkretnym przypadku wézek
bylby niepotrzebny. Umieszczenie go na rysunku moze $wiadczy¢ o stereotypo-
wym podejsciu dziecka, wedlug ktérego niepetnosprawnoé¢ Scisle zwigzana jest
z inwalidztwem. Oto przykladowa wypowiedz dziewczynki:

Badacz: Mhm. A dlaczego ta dziewczynka jest z niepelnosprawnoscig?
Dominika: Yyybooo zwichngla. .. znaczy nie ma jednej reki.

Przyklady zaczerpniete z naszych badan pokazujg, iz badani uczniowie klas
trzecich konstruujg do$¢ schematyczne znaczenia nadawane zjawisku niepetno-
sprawnoéci, wytwarzajac na ich podstawie stereotypowa wiedze na temat funk-
cjonowania 0sob z niepelnosprawnoscig. Dziecigce postrzeganie i myslenie o nie-
pelnosprawnosci cechuje sie rowniez ambiwalentng postawg, przelamywana
chwilowym poczuciem litosci czy tez checig pomocy i zrozumienia. Takie podej-
Scie moze by¢ spowodowane przebiegiem dotychczasowej socjalizacji nieformal-
nej i formalnej, a takze ograniczonym badz nieadekwatnym przekazywaniem
wiedzy przez dorostych (rodzicéw, opiekundéw i nauczycieli).

Wyniki badan ujawniaja rowniez btedy wychowawcze popelniane przez do-
rostych edukatoréw, przyczyniajace sie do powstawania stereotypizujacego post-
rzegania. W zwiazku z tym nalezaloby powzia¢ pewne $rodki, pozwalajace na
zniwelowanie negatywnych skutkéw nieprawidlowej edukacji dzieci w wieku
wczesnoszkolnym. Uswiadamianie dorostych jest pierwszym krokiem do zmiany
Swiadomosci spolecznej na temat niepelnosprawnosci i funkcjonowania oséb
z niepelnosprawnoscia w spoleczenstwie. Brak klas integracyjnych i edukacji
wlaczajacej w placoéwkach o$wiatowych (a w takiej wlasnie prowadzone byto
badanie) powoduje zamkniecie dzieci na mozliwosé¢ kontaktéw z osobami z nie-
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pelnosprawnoscia, poznanie ich, a tym samym zwigkszenie $wiadomosci na temat
tego zjawiska. Ograniczone mozliwosci interakcji warunkowaé moga powstanie
okreslonych sadéw, opinii i przekonan.

Brak rzetelnej wiedzy na temat niepelnosprawnosci oraz znikoma mozliwos¢
nawigzywania relacji miedzy badanymi a osobami, przede wszystkim réwiesni-
kami, z réznego rodzaju ograniczeniami sprawnosci, moze skutkowa¢ nadawa-
niem schematycznych, stereotypowych znaczen. Badane dzieci konstruuja swoja
wiedze o niepelnosprawnosdci, a takze mozliwosciach i ograniczeniach 0séb z nie-
pelnosprawnoscia, przede wszystkim na podstawie wiedzy ,zastyszanej” ze Srodo-
wiska dorostych w toku socjalizacji w rodzinie i szkole. Dlatego warto edukowaé
nie tylko same dzieci, ale rowniez ich rodzicéw i nauczycieli, aby dementowac ste-
reotypy i budowac spoleczng plaszczyzne wspdlnego kapitatu oraz wzajemnej
pomocy i wspodtpracy.

Whnioski z badan w $wietle praktyki pedagogicznej

Kulturowe i spoteczne aspekty niepelnosprawnosci, badanie opinii spolecz-
nosci szkolnej oraz kompetencje wspoélczesnych nauczycieli w pracy z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia analizowane sg przez wielu badaczy m.in. M. Moszynska,
P. Tomaszewskiego, K. Bargiel-Matusiewicz, E. Pisule, I. Chrzanowska oraz
G. Szumskiego. Autorzy w swoich pracach naukowych podkresélaja istote wiacza-
nia 0s6b z niepelnosprawnoscia do szkolnego srodowiska oséb pelnoprawnych,
a takze problem przygotowania i gotowosci kadry pedagogicznej do pracy z oso-
bami z niepelnosprawnosciami.

Jak pokazuja rowniez nasze badania poswiecone postrzeganiu niepelnospraw-
nosci i konstruowaniu zwigzanych z nig znaczen przez uczniéw na etapie eduka-
cji wezesnoszkolnej, ktérzy uczeszczajg do szkoly bez klas integracyjnych i nie
spotykaja sie czesto z problemem niepelnosprawnosci i osobami z niepelnospraw-
noscig, ich wiedza na ten temat jest dos¢ ograniczona i schematyczna. Niestety
w przyszlosci beda to osoby, ktére gdy dorosng by¢ moze beda ustanawiaé polity-
ke spoteczna i decydowac o mozliwym wsparciu (lub tez nie) dla 0séb z niepelno-
sprawnosciami u siebie w gminie. Dlatego tez nalezy polozy¢ wiekszy nacisk na
edukacje dorostych oraz dzieci w wieku przedszkolnym i szkolnym w mniejszych
miejscowosciach.

Publikacje zwigzane z tego rodzaju my$leniem to m.in. np. ksiazka Malgorzaty
Moszynskiej pt. ,Srodowisko szkole w narracjach uczniéw z zespolem Aspergera”
(Moszynska, 2019), w ktérej w koncowych i refleksjach autorka zawiera krytyczna
refleksje nad przygotowaniem kadr pedagogicznych do pracy z osobami nie-
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pelnosprawnosciami. Jak pisze M. Moszynska: ,Badania wykazaly, ze dla ucznia
z zespolem Aspergera majacego problemy z nawigzywaniem relacji, szkota jest
miejscem kontaktéw — mimo wszystko. Badani opowiadaja w toku wywiadéw
o przykrosciach doswiadczonych w szkole, szyderstwach, przemocy ze strony r6-
wie$nikéw, niemniej podkreslaja, Ze czujq si¢ w niej «fajnie» i wiedzg, ze moga
szuka¢ pomocy u nauczycieli. Co najwazniejsze, z narracji badanych wynika, ze
zaczynaja oni wytwarzaé mechanizmy obronne, uczg sie dostosowywac do sytua-
qji, a zatem socjalizuja si¢” (Moszynska 2017: 172).

W niniejszych wnioskach, zwiazanych z praktyka pedagogiczna, nie mozna
pominac¢ ratyfikowanej przez Polske Konwencji o Prawach Oséb z Niepelnospraw-
noscia, w ktérej w artykule 24 czytamy: "Panstwa Strony uznaja prawo oséb nie-
petnosprawnych do edukacji. W celu realizacji tego prawa bez dyskryminacji i na
zasadach rownych szans, Panstwa Strony zapewnia wlaczajacy system ksztalce-
nia umozliwiajacy integracje na wszystkich poziomach edukacji i w ksztalceniu
ustawicznym, zmierzajgce do: (a) pelnego rozwoju potencjalu oraz poczucia god-
nosci i wlasnej wartosci, a takze wzmocnienia poszanowania praw czlowieka,
podstawowych wolnosci i réznorodnoéci ludzkiej; (b) rozwijania przez osoby nie-
pelnosprawne ich osobowosci, talentéw i kreatywnosci, a takze zdolnosci umy-
stowych i fizycznych, przy pelnym wykorzystaniu ich mozliwosci; (c) umozliwie-
nia osobom niepetnosprawnym skutecznego udzialu w wolnym spoteczenstwie
(Dz. U.z2012r., poz. 1169).

Tworzenie wiekszej ilosci klas integracyjnych i wcielanie w praktyke zalozen
edukacji wlaczajacej z pewnoscia sprzyja budowaniu odpowiedniej wiedzy i po-
zytywnych postaw wobec 0s6b z niepetnosprawnoscia. Srodowiska takie tworza
warunki do ksztaltowania w uczniach postawy opartej na szacunku, empatii
i zrozumieniu drugiej osoby. Jest to réwniez $wietna okazja do wyksztalcenia
w miodych pokoleniach gleboko rozwinietej postawy obywatelskiej. Mozliwo$¢
nawigzywania relacji i codziennych kontaktéw z dzie¢mi o zréznicowanej spraw-
nosci i wynikajacych zen réznych ograniczeniach i kompetencjach moze réwniez
wywiera¢ pozytywny wplyw na uczniéw z niepelnosprawnoscia. Kontakt z sza-
nujacymi ich réwie$nikami sprzyja podwyzszeniu samooceny, budowaniu wiary
we wlasne mozliwosci, otwartosci i komunikacji w grupie réwiesniczej. A to z ko-
lei z pewnoscig utatwi im funkcjonowanie w dorostym zyciu oraz otworzy na in-
nych ludzi.

Rozwigzaniem probleméw, dotyczacych przekazywania wiedzy na temat
niepelnosprawnosci, mogtyby by¢ specjalne szkolenia, na ktérych kadra pedago-
giczna oferowalaby informacje na temat probleméw, ograniczen i sposobdéw
zminimalizowania negatywnych skutkéw niepelnosprawnosci. Dzieki temu wie-
dza dorostych (ale takze poniekad i dzieci, ktére wzrastaja w ich Srodowisku)
moglaby znaczaco wzrosng¢, co przelozyloby sie na jakos$¢ informacji przekazy-



Osoba z niepetnosprawnoscig w oczach dzieci w wieku wezesnoszkolnym... 227

wanych w spoleczenistwie. Ponadto, szkoty mogtyby poprowadzi¢ cykl spotkan
z osobami z niepelnosprawnoscia, ich opiekunami oraz bliskimi, ktérzy opowie-
dzieliby, jak z perspektywy réznych oséb wyglada codzienne zycie czlowieka
z réznymi ograniczeniami sprawnosci.

Warto pokazywac rowniez wszelkiego rodzaju projekty i prace wielu ludzi
aktywnie dzialajgcych na rzecz Srodowisk 0séb z niepelnosprawnoscig. Wszelkie-
go rodzaju eventy, spektakle, kursy, szkolenia oraz konferencje sa zazwyczaj zna-
ne stosunkowo nielicznym osobom i czgsto organizowane sg tylko w wigkszych
miastach. Zamyka to mozliwo$¢ uczestnictwa w tych wydarzeniach nauczycieli
zamieszkujacych regiony slabiej rozwiniete. Dlatego wszelka promocja tego typu
dzialah w mniejszych miejscowosciach jest tak wazna gdyz sprzyja podnoszeniu
$wiadomosci oraz przekazywaniu wiedzy na temat niepelnosprawnosci kolej-
nym pokoleniom.
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Posta¢ czlowieka w rysunkach trzynastoletnich dzieci
catkowicie niewidomych od urodzenia i widzacych —
analiza wybranych probleméw

Badania zaprezentowane w niniejszym artykule maja charakter poréwnawczy i podejmuja pro-
blem rysunku zjawiska rzeczywistosci na przykladzie postaci czlowieka. Dotycza prac dzieci trzy-
nastoletnich — 0séb catkowicie niewidomych od urodzenia i widzacych. Przedmiotem analizy jest
zagadnienie sprawnosci rysunkowej i jej rozwoju. Cel badan zawiera si¢ w pytaniu, czy niewido-
mi buduja podobna reprezentacje rzeczywistoéci w rysunku postaci czlowieka, jak ich widzacy
réwiesnicy i jak te reprezentacje realizuja? Analizie zostang poddane wypukle rysunki postaci
czlowieka, zobrazowane na folii rysunkowej dla 0s6b niewidomych. Narzedziem interpretacjiry-
sunkOw stanie sie autorska ankieta skonstruowana na podstawie wiedzy o sztuce, uwzgled-
niajaca forme dziela plastycznego (Niestorowicz 2007, 2017) i etapy rozwoju mozliwosci
rysunkowych dzieci widzacych. Ustalitam je korzystajac z badan Szumana (1990), Lowenfelda
iBrittaina (1977), Luqueta (2001/1927) a takze Popka (1985,2001, 2010) i Hornowskiego (1982). Pro-
ponowane narzedzie badawcze odnosi si¢ do struktury dziela plastycznego, uwzgledniajacego
jego forme, a takze reguly translacji, czyli zasady przekladania elementéw rzeczywisto$ci na sym-
boliczne znaki umieszczone na plaszczyznie podobrazia (Millar 1975).

Stowa kluczowe: niewidomi, rysunek, etapy rozwoju plastycznego, model wytworu plastyczne-
go, rysunkowe reguly translacji

A Human Figure of in a Drawing. On Base of the Works
of Thirteen-Year-Old Children Blind from Birth and Their
Well-Sighted Peers

The research presented in the article is of a comparative character. It focuses on a portrayal of reality
on example of a human figure. The research consists of the works of thirteen-year -old children —
both thoroughly blind from birth, as well as their well-sighted peers. The subject of the analysis is
the drawing skills and their development. The article aims at answering the question whether,
while drawing a human figure, blind artists build a similar representation of reality to their well-
sighted peers, and how they complete the process. For this reason, the author has analysed protu-
berant drawings of human figures portrayed on a drawing foil for blind people. The tool used for
conducting the analysis was a questionnaire built by the author on base of the knowledge of art
and taking into consideration the form of an art piece (Niestorowicz 2007, 2017), as well as stages
of drawing development and possibilities of well-sighted children. The above mentioned stages



230 Ewa Niestorowicz

were identified with help of works by Szuman (1990), Lowenfeld and Brittain (1977), Luquet
(2001/1927), Popek (1985, 2001, 2010), and Hornowski (1982). The research tool is based on the
structure of an art piece with respect to its form and the rules of translation, i.e. the rules of trans-
ferring elements of reality into symbolic signs placed on the surface of the drawing (Millar 1975).

Keywords: blind, drawing, stages of artistic development, model of an art piece, rules of translation

Wprowadzenie

Rysunek postaci ludzkiej mozemy spotka¢ juz w najstarszych przedstawie-
niach naskalnych z epoki paleolitu. Temat ten jest rownie stary jak sama technika
rysunkowa i w ogole aktywnosé tworcza cztowieka. Czlowiek zawsze postrzegatl
Swiat poprzez pryzmat siebie samego, a rysunek postaci byt odzwierciedleniem
i zapisem jego obecnodci, $ladem istnienia. Posta¢ ludzka, jak zauwazajg badacze
twdrczosci dzieciecej Robert Gloton i Claude Clero (1985), to jedna z pierwszych
form rysunkowych, jaka dzieci obrazuja spontanicznie. U dzieci widzacych za-
czyna ona wylaniac sie juz na etapie bazgrot, a nastepnie przybiera formy gtowo-
noga, glowotulowia, aby potem przeksztalcic¢ sie w uproszczony schemat. W poz-
niejszym okresie schemat sie wzbogaca, a nastepnie u oséb utalentowanych
przybiera forme rysunku realistycznego (Szuman 1990, Popek 1985, 2010). Z ba-
dani nad rysunkiem niewidomych (zob. np. Kennedy 1993; Kennedy, Juricevic
2003: 1059-1071, D’ Angiulli, Maggi 2003: 193-200; Niestorowicz 2018) wynika, ze
rozwdj rysunkowy oséb niewidomych podaza w podobnym kierunku, cho¢ od-
znacza sie cechami swoistymi. Badacz problemu John Kennedy (1993) zwraca
uwage, ze dzieciom niewidomym niedostepna jest faza realizmu wizualnego.
Twierdzi jednak, Ze sa oni w stanie poja¢ wiekszos¢ regut konwencji dwuwymia-
rowego przedstawienia obiektéw na plaszczyznie (Kennedy 1993; zob. takze Szu-
bielska, Niestorowicz, 2013, 2016). Badacze od lat starajg sie zglebi¢ te tajemnice.

Badania poréwnawcze nad rysunkiem dzieci niewidomych
i widzacych

Brytyjska psycholog Susanna Millar (1975) przeprowadzila eksperyment
w dwoch grupach badawczych. Jedna stanowita 30 osobowa grupa dzieci catko-
wicie niewidomych od urodzenia, druga - 30 osobowa grupa dzieci widzacych.
W obydwu grupach znalazly sie dzieci w wieku 6, 8110 lat. Wszystkie osoby bada-
ne rysowaly na specjalnej folii dla niewidomych technika ,podniesionej linii”.

Dzieci widzace wykonaly dwie proby rysunkowe: w pierwszej — rysowaly
z zaslonietymi oczami, w drugiej juz bez opasek na oczach. Obie grupy mialy za
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zadanie narysowac figure ludzka. Autorka eksperymentu w ocenie rysunkéw
zwrocila uwage na reguly translacji (translation rules), czyli zasady przekladania
elementéw rzeczywistoéci na symboliczne ekwiwalenty (zob. takze Gombrich
1981, Schaffer 2005). Oceniala rysunki bioragc pod uwage takie kryteria jak: osio-
wanie — uklad postaci w przestrzeni ustawionej wzgledem osi kartki; odpowied-
nig liczbe czesci ciala w schemacie postaci; sposdb ich faczenia, rozmieszczenie
i geometryczne ksztalty (Millar 1975). Znajomos$¢ owych regul i konwencji, pisze
Millar, moze by¢ czynnikiem ulatwiajgcym obrazowanie i dokonywanie ,przekta-
du” tréjwymiarowych obiektéw na dwuwymiarowg plaszczyzne. Autorka ekspe-
rymentu podejmujac probe odpowiedzi na nurtujace jg pytanie twierdzi, ze by¢
moze niektdre z tych regul stanowia naturalng dyspozycje dziecka, ujawniajaca
sie wraz z jego rozwojem. Dotyczy to rowniez dzieci niewidomych. Zatem reguly
te nie sg zarezerwowane tylko dla doswiadczenia wzrokowego. Twierdzenie to
potwierdzit eksperyment poglebiony. Okazalo sie, ze dzieci niewidome ze star-
szej wiekowo grupy dziesieciolatkéw, mimo braku wczesniejszego uczenia sie
regul translacji, prawidlowo skonstruowaly juz ogélny schemat postaci, ujmujacy
czesci ciala, w sposéb zgodny z wzorcem widzacych.

Postepowanie badawcze

Badania Millar, przeprowadzone w latach siedemdziesiatych, dotyczyly dzieci
6-10-letnich. Interesujace wydalo mi sie pytanie o mozliwosci dzieci starszych —
trzynastolatkow, ktérzy teoretycznie powinni juz wykaza¢ pelng sprawnoéc
w konstruowaniu postaci.

Badania zaprezentowane w niniejszym artykule! dotycza zatem wizerunkéw
postaci czlowieka, w rysunkach dzieci calkowicie niewidomych od urodzenia na
tle rysunkéw dzieci widzacych. Rysunki powstawaly na folii dla os6b niewido-
mych. Badania maja charakter jakosciowy i celem ich jest analiza sposobéw
ujmowania zjawiska, jakim jest posta¢ czlowieka, w rysunkach trzynastolatkéw
niewidomych od urodzenia i trzynastolatkéw widzacych, przy zalozeniu, ze
w rysunku postaci niewidomi buduja podobna reprezentacje rzeczywistosci, jak
ich widzacy koledzy. Gléwny problem badawczy zostanie uszczegétowiony
w nastepujacych pytaniach:

— Czy dzieci niewidome posluguja sie juz prototypowym wzorcem rysunku? Je-
8li tak, to czy ten wzorzec jest zgodny z wzorcem widzacych réwiesnikéw?

— Czy obrazy zjawisk rzeczywistosci w rysunkach badanych dzieci niewido-
mych i widzacych wykazuja réznice?

! Sadze ze dla tyflopedagogiki istotne jest przesledzenie regul percepcji, a wiec i strategii poznaw-
czych 0s6b niewidomych.
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— Jakie sa podobienistwa i réznice w czynno$ci rysowania i postaci samych rysun-
kéw wykonywanych przez osoby widzace w dwdch prébach: z zastonietymi
oczami i w sytuacji kontroli wzrokowej?

— Czy trudnosci na jakie napotykaja widzacy rysujacy z zaslonietymi oczami
zblizone sa do trudnosci oséb niewidomych?

Zastosowalam w badaniach wlasna procedure, ktéra obejmowala naste-
pujace etapy:

1. Treningrysunku na folii: linia ciggla, linia przerywana, figury geometryczne.

2. Wykonanie rysunkéw: kazdy z badanych wykonywat rysunki samodzielnie
bez ingerencji innych os6b. Widzacy dokonywali dwéch préb rysunkowych,
najpierw z zastonigtymi oczami, a nastepnie za pomoca kontroli wzrokowej.

3. Analiza rysunkow.

Interpretacja rysunkéw zostala przeprowadzona w oparciu o kwestionariusz
skonstruowany na podstawie wiedzy o sztuce i etapach rozwoju plastycznego
dziecka (Szuman 1990; Lowenfeld, Brittain 1977, Luquet 2001/1927), uwzgled-
niajacy forme wytworu (Niestorowicz 2007, 2017)2.

Narzedzie badawcze, ktérym sie postuguje, odnosi sie do struktury dziela
plastycznego, uwzgledniajac jego forme, a takze reguly translacji, na jakie zwrécita
w swych badaniach Millar (1975)3. Narzedzie to stuzy do opisu sposobéw ujmo-
wania zjawisk w rysunkach#. Interesuja mnie nastepujace wskazniki obrazowa-
nia zwigzane z formg analizowanego dziela: 1. Ujecie zjawiska: 1.1. umiejetnosc¢
faczenia elementéw obiektu w calo$¢, 1.2. relacje czesci zjawiska w stosunku do
caloéci (a) ilos¢ narysowanych czesci b) proporcje poszczegélnych elementéw
w obrebie zjawiska); 2. Kontur; 3. Ksztalt; 4. Przestrzen i jej organizacja; 5. Kompo-
zycja — miejsce poszczegdlnych komponentéw rysunku w przestrzeni; 6. Ruch
w rysunku.

Grupa badawcza. Badaniami zostaly objete dwie grupy oséb: osoby catkowi-
cie niewidome od urodzenia® i osoby widzace. W niniejszym artykule biore pod

Model ten stanowi zmodyfikowana, przystosowang do oceny rysunku autorska wersje kwestiona-
riusza oceniajacego rzezbe gluchoniewidomych zawarta w moich ksiazkach (Niestorowicz, 2007,
2017). W niniejszym artykule wykorzystuje tylko jeden komponent narzedzia analizy, mianowicie
forme dziela plastycznego. Spodziewam sie, ze wlasnie w tej warstwie ujawnia sie réznice w kon-
struowaniu rysunkow.

Reguly te wymieniam, opisujac eksperyment Millar, na s. 1-2.

Analizy te zostang poréwnane i zweryfikowane zgodnie z etapami rozwojowymi czlowieka oraz
etapami mozliwosci rysunkowych dzieci widzgcych. Ustalam je korzystajac z badain Szumana
(1990), Lowenfelda i Brittaina (1977), Luqueta (2001/1927) a takze Popka (1985, 2001, 2010) i Horno-
wskiego (1982).

Podczas badan udalo mi si¢ dotrze¢ do 34 0séb catkowicie niewidomych od urodzenia, w normie
intelektualnej, ale w r6znym wieku. W niniejszym artykule biore pod uwage tylko grupe trzynasto-
latkow. Nalezy podkredli¢, ze grupa oséb catkowicie niewidomych od urodzenia, bez dodatkowych
niepelnosprawnosci, stanowi populacje bardzo nieliczng, fakt ten stanowil zatem gléwne kryte-
rium wyboru oséb badanych.
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uwage tylko sze$¢ oséb trzynastoletnich: trzy osoby catkowicie niewidome od
urodzenia i trzech ich widzacych réwiesnikéw, dobranych pod wzgledem wieku
i plci. Fakt ten stanowil gléwne kryterium doboru oséb.

Przedmiotem analizy sa wypukle rysunki postaci, skonstruowane na folii mi-
krorowkowanej. Obie grupy dzieci rysowaly na folii, poniewaz rysowanie na pa-
pierze jest dla os6b widzacych latwiejsze pod wzgledem manualnym. Wazne
wydalo sie zatem, aby stworzy¢ podobne warunki rysowania.

Badania os6b niewidomych zostaly przeprowadzone w Specjalnym Osrodku
Szkolno-Wychowawczym dla Dzieci i Mlodziezy Niepelnosprawnych im. Prof.
Zofii Sekowskiej w Lublinie, w Specjalnym Osrodku Szkolno-Wychowawczym
dla Dzieci Niewidomych i Stabowidzacych w Krakowie, w Specjalnym Osrodku
Szkolno-Wychowawczym dla Dzieci i Mlodziezy Stabo Widzacej i Niewidomej
im. Louisa Braille’a w Bydgoszczy. Mlodziez widzaca natomiast uczeszcza do
szko6t podstawowych nr 6 i nr 45 w Lublinie.

Zaprezentuje i oméwie rysunki szesciu oséb: trzech 0séb niewidomych od
urodzenia i trzech os6b widzacyche.

Marek Daniel

Rysunki niewidomych

® Imiona badanych zostaty zmienione. Uzyskalam zgody rodzicéw wszystkich badanych dzieci.



234 Ewa Niestorowicz

Wojciech Katarzyna Adrian

Rysunki widzacych z zastonietymi oczami

f

Wojciech Katarzyna Adrian

Rysunki widzgcych bez opasek na oczach

Analiza formalna rysunkéw. Sposéb ujecia obrazowanego zjawiska

Umiejetnosc¢ Iaczenia elementéw obiektu w caloé¢

We wszystkich badanych rysunkach poszczegélne elementy postaci sa ze soba
w zasadzie potaczone. W pracach zdarza sie co prawda rozczlonkowanie pew-
nych elementéw, ale jest ono nieznaczne. W rysunkach dzieci niewidomych uwi-
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dacznia sie brak polaczenia jednej reki (w pracy Olgi), lub nogi (w rysunku Daniela).
W pracach widzacych wykonanych bez kontroli wzrokowej brakuje polaczenia:
glowy z szyja (w rysunku Adriana) oraz galezi z pniem w przedstawieniach
drzew (na rysunku Kasi). Wszystkie rysunki przedstawiaja pelng posta¢ obrazo-
wanego obiektu.

Pojawiaja sie takze trudnosci charakterystyczne dla rysunkéw oséb niewido-
mych, zwigzanych ze swoistoéciag poznania sensorycznego. Rysownikom ekspre-
syjnym (Olga, Daniel) zdarza si¢ nie zapanowac nad konturem i przekroczy¢ gra-
nice ksztaltu. Trudnosci takie nie istnieja w rysunku niewidomego Marka, ani
uwidzacych chlopcéw, rysujacych z zaslonietymi oczami. Pojawiaja sie natomiast
w pracy Kasi, wykonanej bez kontroli wzrokowej, w ktérej wlosy portretowanej
dziewczynki zaslaniaja cze$¢ twarzy, a kontur glowy przecina cala twarz; moze-
my takze zauwazy¢ nachodzace na siebie linie pnia drzewa, kwiatka i trawy (w le-
wym dolnym rogu).

Inng trudnoscia, ktéra ujawnia sie w pracy niewidomej Olgi, jest brak do-
mkniecia figur geometrycznych (np. kola). Problemem dzieci niewidomych: Olgi
i Daniela oraz dzieci widzacych, rysujacych z zastonietymi oczami, jest trafne
umieszczenie elementéw w miejsce docelowe rysowanej postaci. Dotyczy to
szczegoblnie malych detali anatomicznych jak elementy twarzy, cho¢ trudnosci te
osoba niewidoma moze pokona¢, czego przykladem jest niewidomy Marek.

Relacje czesci zjawiska w stosunku do calosci (proporcje, rozmieszczenie cze-
$ci w catosci)

a) Iloé¢ narysowanych czesci

Susanna Millar (1975) zauwazyla, ze badana przez nig grupa dziesiecioletnich
dzieci niewidomych od urodzenia rysuje juz posta¢ cztowieka z uwzglednieniem
najwazniejszych czesci ciata. Jednoczesénie stwierdzita duzg oszczednosé w przed-
stawianiu szczegoléw postaci. Na fakt ten zwracaja uwage rowniez inni badacze
problemu (zob. np. Szuman 1967; Spitzer, Lange 1982). Podobna tendencje zaob-
serwowalam w prezentowanych rysunkach dzieci niewidomych.

W pracach niewidomych tatwo jest zidentyfikowac postaé czlowieka. Sktada
sie on z: glowy, tulowia (czasami zastgpionego ubraniem), nég, rak, niekiedy
wloséw, a takze z czeéci twarzy - oczu, ustinosa (w pracy Daniela pojawiajaq sie ty-
lko oczy). We wszystkich pracach pojawiaja sie uszy (w przypadku Olgi uszy sa
domyélnie zakryte przez stuchawki). W pracach dzieci niewidomych i widzacych
pojawia sie szyja. Ze stanu badan wynika, ze niewidomi rzadko rysuja ubranie
(zob. Millar 1975; Spitzer, Lange 1982). W prezentowanych rysunkach brak ubra-
nia ujawnia sie tylko w pracy Daniela.

Interesujace jest, ze widzacy chlopcy réwniez pomijaja szczegoty postaci, np. ubra-
nie jest tylko ogdélnym szkicem, oddanym za pomoca pustego konturu. Podobny
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szkic obserwujemy w rysunku Kasi, wykonanym z opaska na oczach, ale juz w ry-
sunku z kontrolg wzrokowg, autorka wprowadza detale stroju, takie jak guziki
i pasek. Stefan Szuman podkresla, ze ubranie w rysunkach widzacych 13-14-latkow
przedstawiane jest co prawda jeszcze schematycznie, ale juz szczegélowo (Szu-
man 1990, s. 34). Biorac pod uwage opinie badacza, sadze, ze rysunek na folii wy-
musza linearna forme przedstawienia, sprawiajac, ze jest on ubozszy w szczegoély,
ktoére trudniej jest oddac¢ niz na papierze. Postacie czlowieka zobrazowane przez
widzacych posiadaja wszystkie elementy twarzy (wyjatek stanowi praca Adriana
wykonana z opaska na oczach, w ktérej brakuje nosa). Trzeba tez doda¢, ze wszy-
scy widzacy, w przeciwienstwie do niewidomych, narysowali otoczenie, towa-
rzyszace gldwnemu motywowi rysunku.

Waznymi elementami analizowanymi przez badaczy dzieciecych wytworéw
plastycznych w rysunkach postaci czlowieka sa konczyny. W pracach niewido-
mych wszystkie koficzyny postaci sa przedstawione za pomoca jednowymiaro-
wej linii. W pracy Olgi i Daniela pojawiaja sie juz dlonie?, ale jeszcze bez palcow.
Natomiast w grupie widzacych ukazane sa one za pomocg dwuwymiarowego
konturu, a konczyny gérne posiadaja dionie z palcami. Interesujacy jest fakt, ze
we wszystkich pracach wykonanych przy udziale kontroli wzrokowej widzimy
po pie¢ palcéw. Natomiast w pracach Wojtka i Kasi, tworzonych z opaska na
oczach, jest ich mniej.

b) Proporcje wlasne poszczegélnych elementéw w obrebie zjawiska

W pracach niewidomych poszczegdlne elementy obrazowanych zjawisk sa
uproszczone. Niemal wszystkie znieksztalcone: niektdére zbyt duze, inne znéw za
matle (np. za duzy tuléw i za krétkie nogi w rysunku Marka; za dluga szyja w ry-
sunku Daniela; za szeroki tuléw i za krétkie nogi w rysunku Olgi). Mimo tych nie-
doskonaloéci catosciowe proporcje obrazowanych przedmiotéw sg w jakis sposéb
podobne do pierwszych schematycznych przedstawien dzieci widzacych. Trud-
nosci pojawiaja sie przy rozmieszczeniu szczegotéw anatomicznych twarzy jako
malych elementéw. Dotyczy to réwniez rysunkéw widzacych powstatych bez
kontroli wzrokowej. Wyjatek pod wzgledem wspomnianych probleméw stanowi
praca niewidomego Marka.

W pracach oséb widzacych proporcje sa mniej znieksztalcone, a w rysunkach
kontrolowanych wzrokiem, zdecydowanie bardziej poprawne. Cechy najbar-
dziej odpowiednich proporcji, z niewielkimi elementami deformacji, wykazuja
prace Wojciecha i Katarzyny, narysowane z odstonietymi oczami.

Z pewnoscig na uwage zastuguje fakt, ze badane prace obu grup niewido-
mychiwidzacych posiadajg w miare poprawnie umieszczone czeéci anatomiczne

7w rysunku Marka nie pojawiaja si¢ dfonie, natomiast autor zamazal miejsce, w ktérym konczy si¢ jedna
reka. Byl to jego sposéb skorygowania btedu (tak jak dzieci widzace wycieraja element gumka).
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w calosci postaci, moze poza wspomnianymi bledami w polozeniu malych szcze-
goléw anatomicznych twarzy.

Mimo Ze czasami w pracach oséb widzacych, rysowanych z opaska na oczach,
ujawnia sie asymetria, np. w przypadku konczyn gérnych w pracy autorstwa
Kasi, a takze zapadniecie jednego barku w rysunku Wojtka, to reszta elementéw
odznacza sie do$¢ poprawnym rozmieszczeniem.

Kontur

Kontur postaci narysowanych przez niewidomych posiada cechy geometrycz-
nosci, a zarazem odznacza sie indywidualnym stylem kazdego z autoréw. Marek
proponuje kontur zdecydowany, kreslony pewnymi, cho¢ delikatnymi pociag-
nieciami rysika, niektére linie réznicowane sa kilkoma pociggnieciami. Autor
przetamuje sztywnos¢ linii, ktéra zaczyna sie wzbogaca¢. Kontur Olgi i Daniela
charakteryzuje sie pewnymi pociggnieciami, jest zdecydowany, ekspresyjny i dy-
namiczny. Oboje nie starajg sie jednak réznicowac grubosci linii, czy sity nacisku
narzedzia rysunkowego. Linia posiada charakter geometryczny, podobny do
pierwszych przedstawieni schematycznych u dzieci widzacych.

Linie konturu w rysunkach widzacych autoréw, cho¢ bogatsze w formie, nie
sq jeszcze wolne od cech geometrycznosci. Kontur zaprezentowany przez Wojtka
i Kasie jest wzbogacony, zr6znicowany i nosi cechy tzw. ,zywego konturu” (Szu-
man 1990: 43), zwlaszcza w drugim rysunku, wykonanym za pomoca kontroli
wzrokowej. W pracy chlopca ujawniaja sie linie odznaczajace sie zréznicowany-
mi, wielokrotnymi pociggnieciami kreski, o réznej sile nacisku i r6znej grubosci.
Interesujace jest, ze w rysunku wykonanym z zawigzanymi oczami kontur juz nie
jest zroznicowany. W obu rysunkach autora linie kreslone sa pewnymi pociagnie-
ciami. Kasia kreéli pewny kontur w pracy wykonanej za pomoca kontroli wzroko-
wej. W pracy tworzonej z zastonietymi oczami jest on rozczionkowany, ujaw-
niajac brak ciagloéci oraz przekraczajac sasiednie ksztalty. Kontur rysowany
przez Adriana nie jest az tak zr6znicowany, a w rysunku kre§lonym z zawigzany-
mi oczami charakteryzuje go brak cigglosci linii.

Ksztalt

Rysunki niewidomych, zgodnie z poczatkiem fazy schematéw uproszczo-
nych, przedstawiaja ksztalty geometryczne lub jednowymiarowe linie proste.
W rysunkach postaci glowa jest kolem, tuléw jest wielokatem, np. w rysunku
Marka. W pracy Olgi tuléw postaci ubrany jest w sukienke ukazana réwniez za
pomoca figury geometrycznej w formie pétkola. W przypadku pracy Daniela za-
réwno glowa, jak i tuléw sa wypelnionymi okregami, w ten sposéb autor ukazuje,
ze obie czeSci anatomiczne stanowia bryle. W badanych rysunkach oczy sa
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koétkami. W rysunku Daniela pojawiaja sie oczy w postaci kotek, umieszczone
poza owalem twarzy, tak tez umieszcza uszy. We wszystkich rysunkach, ksztatty
geometryczne sg znieksztalcone, szczegdlnie w probach rysowania kola, ale takze
i wielokatow.

W rysunkach widzacych, cho¢ widoczne sg jeszcze elementy geometryzacji
ksztaltow, jednak sa one zdecydowanie bogatsze, bardziej wyszukane, podaza-
jace w kierunku sylwety. Szczeg6lnie wzbogacona forma ujawnia si¢ w pracach
Kasi i Wojtka, wykonanych w sytuacji kontroli wzrokowej. Obrazowane w nich
postaci zaczynaja posiadaé cechy charakterystyczne oséb portretowanych. W pra-
cach wykonanych z zawigzanymi oczami ksztalty wszystkich obiektéw sg jeszcze
schematyczne i uproszczone, dotyczy to rowniez detali anatomicznych twarzy.
Nadal pojawiaja sie elementy deformacji poszczegolnych czesci ciala i zaburzenie
proporcji.

Przestrzen i jej organizacja

We wszystkich pracach posta¢ czlowieka ukazana jest w typowym ujeciu
frontalnym. Interesujace, ze takie ujecie zaproponowali takze widzacy, cho¢ jak
wiadomo, powinno ono zmienia¢ si¢ wraz z wiekiems. Wszystkie postacie sa
dwuwymiarowe i nie uwzgledniaja perspektywy linearnej?. Jednakze w pracach
widzacych pojawia sie juz zjawisko zmniejszania sie dalszych obiektéw. Rysunek
Adriana ukazuje plany, zobrazowane za pomoca perspektywy pasowe;j!0 i topo-
graficznej!l. Prace widzacych chlopcow uwzgledniaja linie¢ podstawy, natomiast
Kasia ustawia postac na trawie i kwiatkach. Zadna z prac 0s6b niewidomych nie
uwzglednia otoczenia, nie prezentuje drugiego planu i nie odnosi sie do linii pod-
stawy.

Kompozycja — miejsce poszczegdlnych komponentéw rysunku
w przestrzeni

Osoby widzace przejawiaja sktfonnos¢ do przedstawien symetrycznych, zako-
mponowanych centralnie!2 na plaszczyznie (zob. np. Gombrich 1981). Cechy te

8 Szuman zauwaza, ze przedstawienie frontalne postaci u dzieci trzynastoletnich stanowi juz tylko

24% rysunkow (Szuman 1990: 39). Tendencje ta potwierdza rowniez psycholog, badacz przedsta-
wien postaci w rysunku dzieciecym, Bolestaw Hornowski (Hornowski 1982: 144).

Perspektywa linearna to sposob przedstawienia obiektéw w przestrzeni, zgodny z zasadami optyki,
faczacy metode zbieznosci, zmniejszania przedmiotéw i skrotow (Gill 1991).

Perspektywa pasowa to zakomponowanie przestrzeni za pomoca paséw umieszczonych jednego
nad drugim (Popek 1985: 81).

Perspektywa topograficzna, polega na ujeciu widoku z gory, z lotu ptaka (ulica w rysunku Adriana)
,,przy rownoczesnym widzeniu przedmiotéw z boku” (samochéd) (Popek 1985: 82).

Uklad centralny to ,uklad kompozycyjny skoncentrowany wokoét srodka obrazu” (Hohensee-
-Ciszewska 1991: 17).

10
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12
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mozna zaobserwowaé w badanych pracach widzacej mtodziezy, tworzacych sy-
metryczng kompozycje centralna, z wyjatkiem rysunku Adriana, wykonanego
z opaska na oczach. Autor, mimo przesuniecia gtéwnego motywu postaci w lewa
strone, zrownowazyt kompozycje dodajac otoczenie i elementy krajobrazu. Nie-
widomi natomiast konstruuja kompozycje asymetryczne!3. Pojawiaja sie co
prawda symetryczne przedstawienia postaci, ale nie w ukladach centralnych
(rozmieszczone w gornej czesci prace Daniela i Marka, w lewej czesci podobrazia
praca Olgi). Duza czes¢ kartki pozostaje niezagospodarowana.

Ruch w rysunku

Wszystkie rysunki przedstawiaja postac statycznie. Jedynie w pracy Olgi mo-
zemy doszukiwac si¢ elementéw ruchu. Autorka ,uruchamia” jedna reke trzy-
majaca telefon, druga reka jest opuszczona. Wiadomo z badan, ze ,uruchamia-
nie” koficzyn w rysunku postaci jest zabiegiem stosowanym przez dzieci widzace
w okresie rysunku schematycznego (Szuman, 1990).

Dynamika rysunku jest takze sygnalizowana za pomoca kierunkéw skoénych
(Arnheim, 1994/2004). W analizowanych pracach pojawia sie ona w uko$nym
polozeniu konczyn. Czasami jednak w rysunkach niewidomych ujawniaja si¢ linie,
ktére powoduja przypadkowe odchylenie od pionu calego obiektu (praca Marka).

Moja interpretacja problemu

W prezentowanych rysunkach dzieci niewidomych mozna doszukiwac sie
podobienistw do rysunkéw okresu schematycznego dzieci widzacych, pozostaja-
cych w fazie schematéw uproszczonych!4. Natomiast rysunki dzieci widzacych,
szczegodlnie te, wykonane w sytuacji kontroli wzrokowej, ujawniaja juz cechy
schematéw wzbogaconych!5.

3 Nie mozna zaobserwowa¢ rozmieszczenia kompozycyjnego rysunku niewidomych na przedsta-
wionych w artykule zdjeciach, poniewaz wszystkie prace niewidomych zostaly tak wykadrowane,
aby byly bardziej czytelne dla odbiorcy.

Faza schematéw uproszczonych wg Szumana wystepuje od 5 do 7 roku zycia, stanowi ona jedna z
faz okresu schematu — ideoplastyki (Szuman 1990, zob. tez Popek 2010: 193). W klasyfikacji zapro-
ponowanej przez Lowenfelda i Brittaina (1977) réwniez uzywane jest okreslenia stadium schema-
tyczne, ale obejmuje ono wiek miedzy 7-9 r.z. u dzieci widzacych. Wedlug tej klasyfikacji mozna
odnieé¢ badane prace albo do poczatkowej fazy schematycznej albo do koncowej fazy przedsche-
matycznej (ktéra obejmuje 4-7 rok zycia).

Faza schematéw wzbogaconych wg Szumana wystepuje od 7 do 12r. z.a (Szuman 1990, zob. tez Po-
pek 2010: 193). Badane prace, szczegolnie Wojtka i Kasi wykonane w sytuacji kontroli wzrokowej,
zaczynaja ujawniaé cechy realistyczne, nawigzujac juz do nastepnego okresu poschematycznego
(fizjoplastyki), w fazie realizmu wrazeniowego, wystepujacego w 12-13 r. z. Natomiast wedlug kla-
syfikacji Lowenfelda i Brittaina mozna odnie$¢ badane prace widzacych do fazy poczatkowego rea-
lizmu (Lowenfeld, Brittaia 1977; zob. tez Popek 2010: 197).

14
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Prace dzieci niewidomych i widzgcych ujawniaja zar6wno réznice, jak i podo-
bienstwa. Mozna dostrzec, ze dzieci widzace rysujace z opaskami na oczach (bez
kontroli wzrokowej), napotykaja na podobne trudnosci percepcyjne, z jakimi
borykaja sie niewidomi. Rysunki ich sa blizsze formalnie rysunkom oséb niewi-
domych, pozostajacych na etapie schematu uproszczonego. Jednak w rysunku
Adriana pojawiaja sie cechy charakterystyczne dla schematéw wzbogaconych,
jak np. stosowanie ukladéw topograficznego i pasowego jako wyrazania przestrze-
ni na plaszczyznie (Popek 2010: 193).

Prace oséb niewidomych'® w obrazowaniu postaci zdradzaja jeszcze okres
schematyczny w poczatkowej jego fazie, a praca Daniela wykazuje nawet cechy
fazy przedschematycznejl?, w ktérej obraz postaci jest ogromnie uproszczony.
Najwieksza sprawnos$¢ rysunkowa i najbogatszy w formie schemat w tej grupie
badanych z pewnoscig zaprezentowal Marek.

Prace widzacych przedstawiaja dos¢ zréznicowany poziom. Rysunki tworzo-
ne bez kontroli wzrokowej ujawniaja jeszcze cechy duzego uproszczenia i defor-
magji. Prace kontrolowane wizualnie, ktére wpisuja sie w faze schematéw wzbo-
gaconych, wykazujq juz cechy przedmiotu i prezentuja bardziej odpowiednie
proporcje (Szuman 1990; Lowenfeld 1977). Kontur i ksztalty, cho¢ nosza jeszcze
znamiona geometrii, s zréznicowane i sylwetowe. Badaczka twdrczosci dzieci
Anna Trojanowska (1983) sadzi, ze udoskonalenie schematu odbywa sie takze
przez ,zywy kontur”, ktdry staje sie coraz bardziej ptynny. Kontur postaci przed-
stawionych na rysunkach jest juz dwuwymiarowy, konczyny gorne posiadaja
dlonie, konczyny dolne wyposazone sg w buty. Wszystkie postacie sg ubrane
i umiejscowione w otoczeniu drugiego planu.

W rysunkach Wojtka i Kasi wykonanych w sytuacji kontroli wzrokowej mo-
zemy nawet doszukiwac sie cech charakterystycznych dla oséb portretowanych.
Zaczynajg formowac si¢ komponenty realizmu wizualnego. Jednak cato$¢ postaci
nadal posiada cechy schematu.

16 Wynikéw nie nalezy traktowac jako badan populacyjnych, stanowia one raczej studium przypadkéw.

17 Faza przedschematyczna wg Lowenfelda i Brittaina wystepuje od 4 do 7 r. z. (Lowenfeld, Brittain
1977, zob. tez Popek 2010: 195), w klasyfikacji Szumana natomiast jest to poczatkowy okres schema-
tu w fazie glowotulowia, wystepujacego ok. 4-5 r. z. (Szuman 1990, zob. takze Popek 2010: 193).
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Whnioski

Roéznice zaobserwowane w rysunkach dzieci niewidomych
i dzieci widzacych!8

Z calg pewnoscia w pracach oséb niewidomych mozna zaobserwowac op6z-

nienie w zakresie formy przedstawienia:

1.

W pracach oséb niewidomych ujawnia si¢ wigeksze znieksztalcenie obrazowanych
ksztaltow. Zdarza sie rowniez brak domkniecia formy komponentu postaci.
Ksztalty sa jeszcze wyraznie geometryczne. Prace widzacych nosza takze jesz-
cze znamiona geometrii, ale rysunki powstale w sytuacji kontroli wzrokowej
(praca Kasi i Wojtka) sa juz bogatsze i skomplikowane w swej formie.
Szczegbly anatomiczne twarzy w pracach niewidomych sa jeszcze geometry-
czne, a w rysunkach widzacych podazaja w kierunku realizmu.

Kontur koficzyn postaci autorstwa niewidomych jest jednowymiarowy: kon-
czyny gorne posiadaja dlonie (cho¢ jeszcze bez palcéw), konczyny dolne maja
stopy w formie uproszczonych linii i okregéw. Kontur zaproponowany przez
widzacych jest juz dwuwymiarowy: koficzyny gérne posiadaja dionie z pal-
cami, konczyny dolne, buty.

W rysunkach niewidomych obserwuje zaburzone proporcje postaci. Dzieci
widzace, nawet z zaslonietymi oczami, prezentujq proporcje bardziej wiasci-
we 0 mniejszym znieksztalceniu.

U niewidomych pojawiaja si¢ problemy z zakomponowaniem obiektu na
plaszczyznie podobrazia. Osoby widzgce nie maja takich trudnosci.

W rysunkach os6b widzacych pojawia sie perspektywa pasowa oraz perspek-
tywa topograficzna (posiadajaca dwa punkty widzenia: widoczna jest w ry-
sunku Adriana, wykonanego bez kontroli wzrokowej). Wspomniany sposéb
obrazowania glebi nie ujawnia sie w zadnym rysunku oséb niewidomych.
Nie pojawia sie takze linia podstawy, ani elementy otoczenia, ktére ujawniaja
sie w pracach oséb widzacych.

W pracy niewidomego Marka wystapilo zjawisko ,przypadkowego odchyle-
nia od pionu obiektu”, co nie zdarza sie w rysunkach widzacych.

8 Model ten odnosze do zaprezentowanych w niniejszym artykule prac mlodziezy widzacej, a takze

do wzorca zgodnego z etapami rozwoju rysunkowego dzieci widzacych. Korzystam z badan Szu-
mana (1990), Lowenfelda i Brittaina (1977), Luqueta (2001/1927), a takze Popka (1985, 2001, 2010) i
Hornowskiego (1982).
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Podobiefistwa ujawniajace sie w prezentowanych rysunkach.

Mozemy zaobserwowac nastepujace podobiefnistwa w zakresie formy obrazo-
wanych zjawisk:

1. Problemy z symetrycznym rozmieszczeniem elementéw zjawiska u niewido-
mych i u widzacych, w sytuacji braku kontroli wzrokowe;j.

2. Trudnosci z trafnym umieszczeniem rysowanego elementu w docelowym
punkcie. Problem dotyczy zwlaszcza matych detali, takich jak elementy twa-
rzy i jest spowodowany trudnosciami percepcyjnymi. Trudnos¢ ta dotyczy
réwniez widzacych, rysujacych z zaslonietymi oczami.

3. W rysunkach wystepuja uproszczenia i znieksztalcenia poszczegdlnych ele-
mentéw postaci. Dotyczy to wszystkich rysunkéw oséb niewidomych oraz
0s6b widzacych, wykonanych z zawigzanymi oczami. Zjawisko to zauwaza
takze Millar (1975) w swoim eksperymencie.

4. W pracach ujawnia sie frontalne ustawienie postaci jako statyczne;j.

5. W badanych pracach mozemy zaobserwowac syntetycznos¢ ujecia. W rysun-
kach 0séb niewidomych iloé¢ elementéw obrazowanych postaci jest adekwat-
na do rysunkéw dzieci widzacych w poczatkowym okresie schematu. Biora
oni pod uwage tylko najbardziej charakterystyczne czesci ciala, ktére decy-
duja, ze postac postrzegana jest jako catos¢. Mozna zauwazy¢ oszczednosé w
prezentowaniu szczegdéléw. Znamienne, ze widzacy (z wyjatkiem drugiego
rysunku autorstwa Kasi), takze nie przedstawili szczegétéw ubioru. Millar
(1975) wykazala w swoich badaniach, ze dzieci widzace, ktére rysowatly
z zastonietymi oczami, omijaly detale i szczegély, natomiast podczas rysowa-
nia bez opasek, obrazowane postacie byly znacznie w nie bogatsze. Autorka
wyjasnia, ze dzieje sie tak, poniewaz detale tworza chaos w kontroli dotyko-
wej. Teoria ta nie potwierdzila sie w wypadku prezentowanych rysunkéw
widzacych chlopcéw. Obie prace Wojtka posiadaja podobng iloé¢ szcze-
goléw, a praca Adriana jest nawet w nie bogatsza w przypadku rysunku wy-
konanego z zawigzanymi oczami. Natomiast rysunki Kasi potwierdzaja teze
badaczki.

Na uwage zasluguje jednak fakt, ze otoczenie pojawia sie¢ we wszystkich pra-
cach oséb widzacych, a nie wystepuje w zadnym rysunku oséb niewidomych.
By¢ moze dlatego, aby nie zaki6cac przekazu.

Z cala pewnoscia prace osob widzacych wykonane za pomoca kontroli wzro-
kowej i bez udziatu tej kontroli ujawniaja znaczace réznice (nieprawidlowe roz-
mieszczenie zwlaszcza malych detali anatomicznych, przekraczanie granicy
ksztaltow, niewielkie rozcztonkowanie, zagubienie w przestrzeni kartki, brak
orientacji w kierunkach, klopoty z iloscia elementéw, np. palcow u dloni). We
wszystkich rysunkach oséb widzacych, tworzonych bez kontroli wzrokowej, po-
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jawiaja sie elementy deformacji poszczegdlnych form anatomicznych, asymetria
w ich rozmieszczeniu oraz wieksze zaburzenie proporcji. Z cala pewnoscig kontur
i ksztalty w pracach oséb widzacych, wykonanych w sytuacji kontroli wzrokowej,
sq kreslone bardziej pewnie (uwage na ten fakt zwraca uwage takze Millar w eks-
perymencie). W rysunkach oséb widzacych, rysujacych na folii, brakuje wielu
srodkéw wyrazu artystycznego, ktére z pewnoscia pojawilyby sie w rysunkach
na papierze, a ktérych brak zarzuca sie zazwyczaj takze pracom niewidomych.
Nie pojawia si¢ zatem lawowanie, cieniowanie liniowe i modelowanie $wiattocie-
niowe?, trudno réwniez zobrazowac plame oraz ksztalty wypelnione. Okazuje sie,
ze rysunki konstruowane na folii, zaréwno przez niewidomych jak i przez
widzacych, do pewnego stopnia wymuszaja na autorach pewna forme wizualng,
wrecz graficzng, o liniowym konturze. Rysunki wykonane na tego typu podobra-
ziu bedq zatem prezentowaly nieco odmienna estetycznie forme niz prace wykona-
ne przez widzacych na papierze.

Prace niewidomych, cho¢ wskazuja na spore op6znienie mozliwosci dzieci
w stosunku do mozliwosci widzacych réwiesnikow, realizujq jednakze ten sam
model rozwojowy. Ujawniaja zaréwno podobiefistwo w stosowaniu $rodkéw
wyrazu artystycznego jak i swoistosci wynikajace z sytuacji poznawczej. Osta-
tecznie osiagaja etap schematéw uproszczonych, lecz go nie przekraczajg. Mlodziez
widzaca natomiast znajduje sie juz w fazie schematéw wzbogaconych. Jednakze
rysunki os6b widzacych wykonane bez kontroli wzrokowej prezentuja znacznie
uproszczong forme, a elementy obrazowanego zjawiska sa zdeformowane.

Warto doda¢, ze widzacy podejmuja aktywnosc¢ rysunkowa juz od najmtod-
szego okresu zycia. Natomiast brak tej aktywnosci u niewidomych, sprawia, ze
nie maja oni okazji do ulepszania swoich schematéw, czasami sa wrecz przeswia-
dczeni, ze staja przed trudnosciami nie do pokonania i podchodza do rysowania
nieufnie. Dopiero po okresie ¢wiczen zaczyna sie rozbudzac ciekawos¢ i rodzi sie
wiara we wlasne mozliwosci. Sadze Ze trzeba dolozy¢ wszelkich staran, aby nie-
widomi mieli mozliwo$¢ rysowania. Technika rysunkowa, za pomoca ,podniesio-
nej linii” (Millar 1975), jest szybka i prosta metodg wypowiedzi artystycznej, w od-
réznieniu od czasochlonnego kolazu, czy konstrukgcji tréjwymiarowych. Pozwala
niewidomym wchodzi¢ w tajemnice tworzenia tréjwymiarowego Swiata na
plaszczyznie, ktéra to zdolnos¢ wydaje sie by¢ naturalna dyspozycja czlowieka.

9 L awowanie (,,uzupelnianie rysunku plama”; zob. Hohensee-Ciszewska 1991: 48), cieniowanie li-
niowe i modelowanie $wiatlocieniowe (modelowanie za pomoca wielokrotnie powtdrzonych linii
oraz $wiatla i cienia) to $rodki artystyczne nie zwigzane z perspektywg, za pomoca ktérych buduje
sie glebie i tr6jwymiarowe obiekty na plaszczyZnie.
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Rozwigzywanie arytmetycznych zadan tekstowych
przez dzieci z réznymi typami rozwojowego
zaburzenia uczenia sie

Umiejetnoé¢ rozwigzywanie arytmetycznych zadan tekstowych jest waznym elementem
ksztalcenia matematycznego we wczesnych latach edukacji szkolnej. Jest to umiejetnosé ztozona,
jezykowo-matematyczna, wymagajaca jednoczesnego odczytywania tekstu i operowania dany-
mi liczbowymi. Specyfika zadan tekstowych sprawia, ze problemy z ich rozwigzywaniem moga
wynikac z przejawianych przez dzieci trudnoéci w uczeniu si¢ matematyki, a takze trudnoséci w
dekodowaniu i rozumieniu czytanego tekstu. W badaniach wlasnych analizowano umiejetnosé
rozwigzywania sze$ciu rodzajéw zadan tekstowych o réznym stopniu zloZzonosci jezykowej
i arytmetycznej przez uczniéw klas trzecich szkoly podstawowej (n=231), przejawiajacych od-
mienne typy rozwojowego zaburzenia w uczeniu sie (ICD-11): 1) matematyki (n=62), 2) matema-
tyki i czytania (n=49), 3) czytania (n=53), ktérych wyniki poréwnywano z grupa bez trudnosci
szkolnych (n=67). Analiza wskaznikéw ilosciowych (liczba poprawnych odpowiedzi, czas roz-
wigzywania zadan) wykazala obecnos¢ statystycznie istotnych réznic miedzy grupami. W kazdej
z badanych grup wystapil odmienny profil trudnoéci w rozwigzywaniu zadan tekstowych.
Najstabsze wyniki uzyskala grupa podwoéjnego deficytu. Praktyczng implikacja otrzymanych re-
zultatéw moze by¢ otoczenie szczegdlna opieka terapeutyczng dzieci ze wspotwystepujacymi
trudnosciami w czytaniu i matematyce poprzez wczesne rozpoznawanie specyfiki ich proble-
mow oraz rozwoj ich umiejetnosci arytmetycznych w sytuacjach zabawy i potrzeb codziennego
zycia, bez koniecznosci odczytywania tekstu zadania.

Stowa kluczowe: rozwojowe zaburzenie uczenia sig, arytmetyczne zadania tekstowe, umiejetnosci
matematyczne

Arithmetic text problem solving by children with different
types of developmental learning disorders

The ability to solve arithmetic text problems is an important element of mathematical education
from the early school years. It is a complex, linguistic and mathematical skill that requires the si-
multaneous reading of text and manipulation of numerical data. The specificity of textual tasks
means that problems with solving them may result from the difficulties in learning mathematics
manifested by children, as well as difficulties in decoding and understanding the read text. The
aim of the study was to analyse the ability to solve six types of text problems with varying degrees
of linguistic and arithmetic complexity by third grade elementary school students (1 = 231), dem-
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onstrating different types of developmental learning disorder (ICD-11): 1) in mathematics (n = 62),
2) in mathematics and reading (n = 49), 3) in reading (n = 53). Their results were compared with
the group without academic difficulties (n = 67). Analysis of quantitative indicators (number of
correct answers, time to solve problems) showed the presence of statistically significant differ-
ences between the groups. Each group had a different profile of difficulty in arithmetic problem
solving. The weakest results occurred in the double deficit group. The practical implication of the
study may be to provide special therapeutic care to these children by early recognition of their dif-
ficulties and development of arithmetic skills in playful situations and the needs of everyday life,
without having to read the text problem.

Keywords: developmental learning disorder, arithmetic text problem solving, mathematical skills

Wprowadzenie

W opracowanym przez Swiatowq Organizacje Zdrowia (WHO), najbardziej
aktualnym, jedenastym wydaniu Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb (Interna-
tional Classification of Diseases 11th Revision (ICD-11) (2019) wystepuje rozwojowe
zaburzenie uczenia sie (developmental learning disorder), ktore jest réznicowane na:
a) rozwojowe zaburzenie uczenia si¢ z trudnosciami w czytaniu (6A03.0); b) roz-
wojowe zaburzenie uczenia sie¢ z trudnosciami w ekspresji pisemnej (6A03.1),
c) rozwojowe zaburzenie uczenia si¢ z trudnosciami w matematyce (6A03.2).
W najnowszej wersji podobnego opracowania, przygotowanej przez Amerykan-
skie Towarzystwo Psychiatryczne (American Psychiatric Association — APA), zna-
nej jako DSM-5 (Diagnostic and Statistic Manual of Mental Disorder) i jej polskiej
wersji (DSM-5, 2015) nazwa réwniez zostala zmieniona na liczbe pojedyncza
w préwnaniu do wersji wczedniejszych i obecnie funkcjonuje jako specyficzne za-
burzenie uczenia sie (specific learning disorder). Dla kazdego z typéw zaburzenia
zostaly opracowane opisy kliniczne i wskazéwki diagnostyczne, obejmujace takze
kryteria ich rozpoznawania. W polskiej literaturze naukowej oraz praktyce psy-
chopedagogicznej przyjely sie okreslenia tego zaburzenia wystepujace we wczes-
niejszych wersjach wymienionych klasyfikacji jako specyficzne zaburzenia roz-
woju umiejetnosci szkolnych (ICD-10, 2000). Mimo iz w nauce odwolujemy sie do
najnowszych opracowan, jednak zwykle trzeba wiecej czasu, aby nowe okresle-
nia upowszechnily sie w praktyce.

Wiele wynikéw badan juz w latach 80.190. XX wieku wskazywalo, ze specyficz-
ne trudnosci w czytaniu (dysleksja rozwojowa) i specyficzne trudnosci arytmetyczne
(dyskalkulia rozwojowa) stanowia czesto zaburzenia wspoétwystepujace (Joffe
1983; Steeves 1983; Ackerman, Dyckman 1995), co potwierdzaja obserwacje na-
uczycieli i rodzicow oraz pézniejsze eksploracje. Badania Lynn Joffe (1983) ujaw-
nily, Ze co czwarte dziecko z dysleksja wykazuje zaburzenia w postugiwaniu sie
i operowaniu liczbami. Ze wzgledu na wieloaspektowy charakter matematyki
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jako dziedziny wiedzy, a takze przedmiotu nauczanego w szkole, uzasadnione
metodologicznie wydaje si¢ prowadzenie badan rozumowania matematycznego
u dzieci z uwzglednieniem réznych aspektéw matematyki. Jednym z nich jest
arytmetyka, czyli postugiwanie sie liczbami. W jej obszarze w licznych systemach
edukacji szkolnej znajduje sie rozwiazywanie zadan tekstowych (problem solving).
Sprawiaja one dzieciom spore trudnosci od poczatku edukacji. Na wczesnym eta-
pie ksztalcenia ten rodzaj zadania stawianego uczniom stanowi szczegdélne wy-
zwanie. Wymaga ono bowiem korzystania z opanowanej umiejetnosci czytania
(na poziomie dekodowania i rozumienia tekstu) przy jednoczesnym uchwyceniu
dynamiki zalezno$ci miedzy liczbami, koncentracji na tresciach istotnych, pomijaniu
nieistotnych, a nastepnie dokonywanie ich matematyzacji (Dabrowski 2008; 2013;
Dabrowski, Pregler 2014). Jest to znacznie trudniejsze od rozwigzywania podobnych
probleméw z liczbami w zyciu codziennym (Geary 2004; Nunes, Bryant, 1996).

W badaniach dotyczacych rozwigzywania zadan tekstowych przez dzieci
z trudnodciami w uczeniu si¢ matematyki, w klasach trzecich, czwartych i sz6s-
tych szkoly podstawowej (Ostad 1998) ujawniono, ze wypadaty one gorzej w réznych
typach zadan, w poréwnaniu z grupa bez trudnosci szkolnych. Zadania (story pro-
blems) dotyczyly prostych zaleznosci liczbowych, a ich tre$¢ réznita sie stopniem
ztozonosci jezykowej.

Inne badania (Rourke, Conway 1997) wykazaly, ze dzieci z trudnosciami
w uczeniu si¢ matematyki, bez jednoczesnych trudnosci w czytaniu, wykazuja
odmienny profil trudnosci w rozwigzywaniu zadan tekstowych niz dzieci z mie-
szanymi zaburzeniami umiejetnosci szkolnych, tj. wspélwystepujacymi trudno-
Sciami w czytaniu i postugiwaniu sie liczbami.

Badania z udzialem dzieci z trudnoséciami w uczeniu sie matematyki, z trud-
noséciami w matematyce i czytaniu, z izolowanymi trudnosciami w czytaniu oraz
w grupie bez trudnoéci w uczeniu si¢ byly jednymi z pierwszych w takich gru-
pach poréwnan (Jordan, Montani 1997). Dotyczyly one umiejetnosci rozwiazy-
wania zadan tekstowych z ograniczeniem czasowym (wymagajacym podania
odpowiedzi pod presja krotkiego czasu, np. kilku sekund, sygnalizowanego gon-
giem) i bez limitu czasu. Okazalo sie, ze dzieci z trudno$ciami w uczeniu sie mate-
matyki sprawnie czytajace uzyskaly wyniki nizsze niz dzieci z grupy kontrolnej,
tylko w warunkach limitowanego czasu. Dzieci z wspétwystepujacymi trudno-
Sciami w czytaniu i matematyce uzyskaly gorsze wyniki niz grupa bez trudnosci
szkolnych w obu sytuacjach (z limitem czasowym i bez ograniczen czasu podczas
rozwigzywania zadan tekstowych).

Jak wykazuje analiza literatury przedmiotu, dzieci z trudnosciami w uczeniu
sie matematyki nie sa grupa jednorodna (Landerl, Bevan, Butterworth 2004).
Dzieci z izolowanymi trudnosciami w uczeniu sie matematyki (developmental dys-
calculia/mathematical disabilities) wykazuja odmienny profil deficytéw poznaw-
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czych w poréwnaniu z dzie¢mi z trudno$ciami w matematyce, ktére dodatkowo
maja trudnosci w czytaniu (mathematical and reading disabilities) (Geary 2004; Jor-
dan, Hanich 2000; Jordan, Hanich, Kaplan 2003; Jordan, Kaplan, Hanich 2002),
dlatego wazne jest poznanie wspdlnych i réznicujacych mechanizméw, warun-
kujacych efektywne rozwigzywanie arytmetycznych zadan tekstowych.

W badaniach wlasnych podjeto prébe analizy umiejetnosci rozwigzywania
zréznicowanych rodzajow arytmetycznych zadan tekstowych przez trzeciokla-
sistow ze rozwojowym zaburzeniem uczenia sie. Badaniami objeto dzieci z czterech
grup: 1) z trudno$ciami w matematyce, wystepujacymi w izolacji, tzn. bez innych
trudnosci w uczeniu sig; 2) z trudno$ciami w matematyce wspoéiwystepujacymi
z zaburzeniami czytania; 3) z izolowanymi zaburzeniami czytania; 4) bez trudnosci
szkolnych (grupa kontrolna).

Gléwnym celem badan bylo okreslenie specyfiki rozwiazywania zadan teksto-
wych przez dzieci z trudno$ciami w matematyce na tle dzieci z innymi formami
trudnosci w uczeniu sie (izolowanymi trudno$ciami w czytaniu oraz mieszanymi
trudnos$ciami w czytaniu i matematyce). Postawiono dwa problemy badawcze:
1. Czy wystepuja istotne statystycznie réznice w rozwigzywaniu zréznicowa-

nych rodzajoéw zadan tekstowych przez dzieci z r6znymi typami rozwojowe-

go zaburzenia uczeniu sie? Jesli tak, to na czym te réznice polegaja?
2. Jakie aspekty umiejetnosci rozwiazywania zadan tekstowych réznicuja dzieci

z grupy wspolwystepujacych trudnosci w matematyce i czytaniu oraz dzieci

z izolowanymi trudno$ciami w uczeniu sie matematyki?

Celem badan byla analiza umiejetnosci rozwigzywania arytmetycznych za-
dan tekstowych oraz préba ustalenia, ktére problemy sa wspélne dla badanych
dzieci z réznorodnymi trudnos$ciami w matematyce, a ktére r6znicuja grupe dzie-
ci zizolowanymi trudno$ciami w matematyce od dzieci z grupy podwéjnego defi-
cytu. Ponadto poszukiwano tez trudnosci w rozwigzywaniu zadan tekstowych
wspolnych i réznicujacych dzieci z grupy podwdjnego deficytu oraz dzieci z izo-
lowanymi trudnosciami w czytaniu. Ten rodzaj poréwnan mial na celu ustalenie
czy istniejg problemy w rozwigzywaniu zadan tekstowych typowe dla izolowa-
nych zaburzen arytmetycznych.

Metoda

Zmienng niezalezna giéwna w badaniach wlasnych byl rodzaj trudnosci
przejawianych przez badane dzieci. Byla to zmienna klasyfikacyjna, ktére przy-
jela cztery wymiary: 1) trudno$ci w matematyce, 2) trudnoéci w czytaniu, 3) trud-
nosci w matematyce i czytaniu, oraz 4) brak trudnoéci w matematyce i czytaniu.
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Wskaznikami tej zmiennej byly wyniki przesiesiowego badania umiejetnosci
liczenia i czytania. Zmienna zalezna natomiast byl poziom rozwiazania arytmetycz-
nych zadan tekstowych, a jej wskaznikami: a) prawidlowe rozwigzanie kazdego
z szeéciu rodzajow zadan, b) taczna liczba poprawnych rozwigzan, c) czas (w se-
kundach) wykorzystany na rozwiazanie kazdego typu zadania, d) laczny czas
rozwigzywania wszystkich zadan baterii.

Charakterystyka badanych grup

Dobér dzieci do grup byt ukierunkowany na poddanie analizie umiejetnosci
rozwigzywania zadan tekstowych przez dzieci z réznymi typami rozwojowego
zaburzenia uczenia si¢ (ICD-11) oraz dzieci z mieszanymi zaburzeniami w ucze-
niu sie, w ktorych trudnoéciom arytmetycznym towarzysza zaburzenia czytania.
Celem badan byto bowiem rozpoznanie, ktére rodzaje zadan oraz aspekty ich roz-
wigzywania najsilniej r6znicujq dzieci z izolowanymi trudnoséciami w uczeniu sie
matematyki (TM) od dzieci z trudnosciami w matematyce, wspdlwystepujacymi
z trudno$ciami w czytaniu (TCM).

W pierwszym etapie badan wzielo udziat 791 dzieci z 35 klas trzecich 10 szkoét
podstawowych na terenie Lublina wybranych losowo. Rodzice oraz dzieci wyra-
zili zgode na udzial w badaniach. Do badan zasadnicznych nie wlaczono dzieci
mlodszych i starszych uczeszczajacych do klasy trzeciej (n=3). Wylaczono dzieci,
dla ktérych jezyk polski nie byl jezykiem ojczystym: 2 romskich, 1 bialoruskie,
2 ukrainskich (n=5). W badaniach zasadniczych nie uczestniczyly takze dzieci
przebywajace w domach dziecka, wychowywane poza naturalnym srodowiskiem
rodzinnym (n=2), nie wziely réwniez udzialu dzieci z obnizonym rozwojem inte-
lektualnym (IQ nizszy niz przecietny; n=3), z zaburzeniami neurologicznymi
(epilepsja, mézgowe porazenie dzieciece), ksztalcone w ramach indywidualnego
toku nauczania (n=3). Lacznie po pierwszym etapie badan ustalono, ze 16 dzieci
nie spelnia warunkéw metodologicznych projektu. Na podstawie wynikéw testow
czytania i liczenia (wyniki ponizej 1 kwartyla) oraz opinii nauczyciela sposréd
775 dzieci badanych na etapie selekcji, do etapu badan zasadniczych zostalo
zakwalifikowanych 231 dzieci. Utworzyly one nastepujace grupy: 1) dzieci ujaw-
niajacych wylgcznie trudnosci w uczeniu sie matematyki (n=62); 2) dzieci z trud-
nosciami w uczeniu si¢ matematyki i czytania (n1=49); 3) dzieci ujawniajgcych
wylacznie trudnosci w czytaniu (n=>53); 4) dzieci bez trudnosci w uczeniu sie, pra-
widlowo czytajacych, nie wykazujacych trudnosci w liczeniu (n=67).

Grupa dzieci z izolowanymi trudno$ciami w matematyce. W jej sktad weszlo
62 dzieci, ktére zostaly przydzielone na podstawie kryterium subiektywnego
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(opinia i ocena nauczyciela) oraz obiektywnego (niski wynik — ponizej 1 kwartyla —
w probie liczenia i co najmniej przecietny w probie czytania — dekodowania i ro-
zumienia) spoérdd dzieci uczestniczacych w pierwszym etapie badan.

Grupa dzieci ze wspolwystepujacymi trudno$ciami w matematyce i czyta-
niu. Grupe te utworzylo 49 dzieci, wybranych na podstawie opinii nauczyciela
o wystepujacych trudnosciach w czytaniu i matematyce oraz niskich wynikéw (po-
nizej 1 kwartyla) w prébach liczenia i czytania (dekodowania oraz rozumienia).

Grupa z trudnosciami w czytaniu. Do grupy tej zakwalifikowano 53 dzieci
z trudno$ciami w czytaniu w zakresie dekodowania i cichego czytania ze zrozu-
mieniem, ktére uzyskaly wyniki ponizej pierwszego kwartyla w obu testach czy-
tania. Grupa ta zostala utworzona w celu dokonania poréwnan wynikéw z grupa
podwdjnego deficytu i uchwycenia mechanizmu zaburzen liczenia odrebnego od
patomechanizmu trudnoéci w czytaniu.

Grupa kontrolna bez trudnosci w czytaniu i matematyce. Grupa ta liczyta
67 dzieci i zostala utworzona z zachowaniem kontroli zmiennych ubocznych na
zasadzie doboru parami z klas, do ktérych uczeszczaly dzieci z grup podstawo-
wych. Dzieci te uzyskaly co najmniej przecietne wyniki w testach liczenia i czytania,
stosowanych w pierwszym etapie badania, a jednoczesnie zostaly ocenione przez
nauczyciela jako dzieci nie przejawiajgce trudnosci w czytaniu ani matematyce.

Wiek badanych. Srednia wieku dla wszystkich badanych wynosita w chwili
badania 115 miesiecy, czyli 9 lat i 5 miesiecy (SD=4,26). Rozklad zmiennej wieku
oceniany testem Lilleforsa w calej badanej prébie oraz w poszczegdlnych grupach
byl zblizony do normalnego. Jednoczynnikowa analiza wariancji ANOVA nie wy-
kazala istotnych réznic miedzygrupowych pomiedzy $rednimi, okreslajgcymi
wiek badanych [F(3;227=1,44; p=0,23)]. Wartosci Srednie dla poszczegdlnych
grup przedstawia tabela 1.

Plec. Rozktad czynnika plci w grupach byl zblizony. Najbardziej wyréwnany
udzial dziewczynek i chtopcéw wystapit w grupie kontrolnej. W grupie z trudno-
$ciami w matematyce nieznacznie przewazaly dziewczynki (56,5%), natomiast
w grupach z trudnosciami w czytaniu chlopcy, stanowiac odpowiednio 61,2%
(grupa z trudnosciami w czytaniu i matematyce) i 56,6% (grupa z trudnosciami
w czytaniu).

Zastosowane narzedzia

1. Przesiewowa ocena umiejetnosci liczenia i czytania

Poziom umiejetnosci liczenia i czytania na tym etapie stanowit kryterium do-
boru dzieci do grup. Zastosowano eksperymentalne narzedzia, ktére zmodyfiko-
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wano po badaniach pilotazowych, a nastepnie opracowano normy stenowe na
podstawie badania 780 dzieci. Oceny liczenia dokonano w ramach czterech aspe-
ktow przetwarzania liczb: znajomosci systemu pozycyjnego, faktéw arytmetycz-
nych, procedur liczenia i umiejetnosci wykonania podstawowych operacji arytme-
tycznych. Pomiar umiejetnosci czytania obejmowal dekodowanie i rozumienie
tekstu czytanego po cichu.

Liczenie. Umiejetnoé¢ te badano zestawem proéb eksperymentalnych ,Czy
umiesz liczy¢?” Skladal sie on z czterech czesci i zostal skonstruowany w celu
wylonienia dzieci do dalszych badan. Zadania zawarte w zestawie dotyczyly oceny
nastepujacych umiejetnosci operowania liczbami: a) zapisu liczb cyframi po od-
czytaniu nazwy liczebnika (,Napisz cyframi liczby: dziewigcdziesigt osiem...... ; sto
pigc...... "); b) odczytania liczby na podstawie znajomosci systemu pozycyjnego:
setek, dziesiatek i jednosci (,Jaka to liczba? 4 dziesigtki i 3 jednosci...; 2 setki, 0 dzie-
sigtek i 3 jednosci...... "); ¢) wykonania prostych operacji arytmetycznych na pod-
stawie znajomosci faktow arytmetycznych (, W miejsce kropek wpisz wyniki: 6x3=18;
18:3=...... ") oraz regul arytmetycznych (5x0=...... ;8:8=...... J14x1=...... ); d) obli-
czenia dowolnym sposobem (w pamieci, pisemnie, poprzez dopelnienie do 10) sum
liczb dwucyfrowych (37+22=...... ;26+12+24+48=...... )-

Ze wzgledu na grupowy charakter badania przygotowano 4 rownolegle wer-
sje metody, rézniace sie liczbami zawartymi w kolejnych dzialaniach, aby wyeli-
minowac czynnik zbiorowego ich rozwiazywania i ewentualnego spisywania wy-
nikow od sasiada z tawki. Po badaniach pilotazowych, w ktérych wyniki pomiaru
niektérych aspektow postugiwania sie liczbami osiggnely efekt sufitowy (ceiling
effect), wybrano zadania trudniejsze i wprowadzono limit czasu, ograniczajac go
do 3 minut dla wszystkich zadan Iacznie.

Czytanie. Na podstawie literatury (Krasowicz-Kupis 1999) przyjeto, ze czytanie
obejmuje dekodowanie i rozumienie czytanego tekstu, dlatego tez oba te aspekty
poddawano ocenie z wykorzystaniem wystandaryzowanych metod badania
umiejetnosci czytania, posiadajacych polskie normy wiekowe.

Dekodowanie. Do oceny poziomu dekodowania zastosowano , Test czytania
ze skre$leniami”, opracowany przez M. Bogdanowicz i G. Krasowicz (1996). Jest to
test badajacy szybkos¢ dostepu leksykalnego. Material stanowia wyrazy polskie
oraz tzw. wyrazy sztuczne (pseudoslowa), niewystepujace w jezyku polskim, ale
zblizone do nich pod wzgledem morfologicznym (nuszgarka, miadzyk, cierplinie).
Metoda mierzy tempo dekodowania poprzez szybkos¢ dokonywania oceny slow
jako prawdziwych badz sztucznych. Zadanie polega na wykreslaniu wyrazéw,
ktére nie wystepuja w jezyku polskim. Dodatkowa zaleta metody jest krotki czas
badania, bowiem zadanie jest wykonywane w ograniczeniu czasowym do 60 se-
kund. Miarg poprawnosci dekodowana jest liczba prawidlowo przekreslonych
wyrazéw sztucznych. Ze wzgledu na grupowy charakter badania zastosowano
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dwie wersje rownolegle testu, réznigce sie zestawem wyrazéw, ocenionych przez
sedziow kompetentnych jako majace ten sam stopief trudnosci.

Rozumienie. Do oceny tej zmiennej wykorzystano test ,Czytanie” M. Grzywak-
-Kaczynskiej (Sobolewska 1988). Stuzy on do badania poziomu rozumienia tekstu
czytanego po cichu poprzez graficzne wykonanie polecenia zawartego w odczy-
tywanej przez dziecko tresci. Po badaniach pilotazowych zdecydowano o skrdce-
niu czasu przeznaczonego na wykonanie testu z 5 do 4 minut, ze wzgledu na fakt
wczedniejszego rozpoczynania nauki czytania obecnie w stosunku do okresu,
w ktérym test zostal skonstruowany oraz po uwzglednieniu zmian progresyw-
nych w zakresie wynikéw érednich uzyskanych przez dzieci w latach 601 80. (por.
Sobolewska, 1988). Test sklada sie z 20 zadan, obejmujacych kroétkie teksty i umie-
szczone obok nich rysunki, na ktérych nalezy wykonaé¢ odpowiedni znak graficz-
ny, zgodny z tredcia polecenia (, Narysuj krzyzyka na kazdym jabtku na drzewie”). Za-
dania sq uporzadkowane wedlug wzrastajacego stopnia zltozonosci i trudnosci
tekstu (, Niegrzeczny chiopiec draznil kijem psa. Pies rozgniewat si¢ i ugryzt chtopca w no-
ge. Chiopiec rzucil kij i ucieka z placzem. Narysuj kiétko na tym przedmiocie, ktorym
chiopiec draznit psa. Narysuj krzyzyk w tym miejscu, gdzie pies ugryzt chtopca”).

Limit czasowy w probach przesiewowych oraz w baterii eksperymentalnych
metod do badania umiejetnosci operowania liczbami wprowadzono na podsta-
wie wynikéw wczesniejszych badan nad patomechanizmem trudnosci w uczeniu
sie matematyki (por. Jordan, Montani, 1997; Landerl, Bevan, Butterworth 2004).
Zesp6l Nancy Jordan (Jordan, Montani 1997) poréwnywal grupe dzieci ze spe-
cyficznymi niepowodzeniami arytmetycznymi z grupa dzieci, majacych trudno-
Sci bardziej rozlegle i uogdlnione na inne obszary aktywnosci szkolnej. Dzieci
z trudno$ciami w arytmetyce wykazywaly problemy w zadaniach z ogranicze-
niem czasowym, podczas gdy dzieci z uogélnionymi trudnosciami szkolnymi nie
radzily sobie z zadaniami zar6wno w warunkach ograniczenia czasu, jak i bez
jego limitu. Autorki sugeruja, ze dzieci z niepowodzeniami w arytmetyce o wez-
szym zakresie potrafiag stosowaé w warunkach nieograniczonego czasu badania
strategie kompensacyjne w liczeniu, poniewaz posiadaja wzglednie zachowane
kompetencje jezykowe i konceptualne. Natomiast dzieci z rozlegltymi problemami
takich mozliwosci nie maja i dlatego wypadaja jednakowo stabo w obu sytuacjach
zadaniowych. W badaniach zespolu Karen Landerl, Ann Bevan, Brian Butter-
worth (2004) wieksza wage przywiazywano do wynikéw testéw arytmetycznych
z pomiarem czasu nhiz z pomiarem bledoéw. Zdaniem B. Butterwortha (1999) wyni-
ki badan moga ulega¢ zmianie po wprowadzeniu limitu czasu i dlatego bez tego
warunku ich wiarygodno$¢ jest mniejsza. Istnieje ryzyko wykluczenia z dalszych
badan dzieci, ktére wykonuja zadania bardzo powoli, nie popelniajac przy tym
pomylek rachunkowych albo dochodza do poprawnego wyniku, stosujac z mo-
zolem niedojrzale strategie liczenia. Do grup z trudnosciami w uczeniu sie wybra-
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no tylko dzieci, ktéry wyniki znajdowaly sie ponizej pierwszego kwartyla, czyli
posiadaly najnizsze wartosci poprawnosci w zakresie umiejetnosci liczenia, deko-
dowania i rozumienia tekstu.

2. Badania zasadnicze: Bateria arytmetycznych zadan tekstowych

Dzieci rozwigzywaly sze$¢ rodzajéow zadan o niewielkim stopniu trudnosci
rachunkowych, ale zréznicowanych wymaganiach konceptualnych (Ostad,
1998). Zastosowano zadania typu: 1) zmiany wartosci (change), 2) taczenia warto-
Sci (combine), 3) porownywania wartosci (compare), 4) wyréwnywania wartosci
(equalize).

1. W zadaniach typu zmiany wartosci wystepowaly trzy rodzaje warunkow:
a) zmiana o nieznanym rezultacie (,A miat 9 guzikow, dat B 4. Ile mu zostalo?”),
b) nieznana zmiana (,E mial 9 quzikéw, dat F kilka. Teraz ma 2 guziki. lle quzi-

kéw dat F?”); c) nieznany poczatek (,,C miat kilka guzikéw. D dat mu jeszcze 5.
Teraz C ma 8 guzikow. Ile guzikéw C mial na poczqtku?”).

2. Zadanie Igczenia wartosci bylo prostym problemem dodawania (,,G ma 4 guziki.
H ma 3. Ile majgq razem?”).

3. W zadaniu pordwnywania wartosci (3) nalezalo wskaza¢ wielkos¢ réznicy
(,J ma 9 guzikéw, a K ma 5. O ile guzikéw wigcej ma | od K?”).

4. Zadanie wyrownywania wartosci (4) bylo zadaniem najtrudniejszym, pole-
galo na dokonaniu operacji, w wyniku ktérej obie osoby mogltyby mie¢ réwna
liczbe elementéw (,,P ma 10 guzikéw, a R ma 6. lle guzikow P powinien dac R, aby
mieli po réwno?”).

Organizacja i przebieg badan

Badania prowadzone w dwoéch etapach: 1) doboru dzieci do grup; 2) indy-
widualnego rozwigzywania arytmetycznych zadan tekstowych. Szkoly dobrano
do badan losowo. Etap doboru dzieci do grup zrealizowano w badaniu zbioro-
wym, natomiast badania zasadnicze prowadzono indywidualnie z kazdym dziec-
kiem. Etap 11 2 trwaty po 20 minut.

Procedura kwalifikacyjna. W fazie selekcji do grup w wybranych losowo
szkolach podstawowych na terenie Lublina zostaly zbadane dzieci z klas trzecich.
Lacznie w badaniach wzielo udziat 791 dzieci. Jest to poczatkowy okres ujawnie-
nia sie trudnosci w uczeniu sie¢ matematyki, gdzie zwykle nie rozpoczeto jeszcze
oddzialtywan terapeutycznych. Po uzyskaniu zgody dyrektoréw wybranych
szkol na przeprowadzenie badan na terenie kierowanych przez nich placéwek,
udano sie do nauczycieli, a za ich poérednictwem zapytano rodzicow o zgode na
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badanie ich dzieci. Nieliczni rodzice nie wyrazili zgody na udziat dzieci w bada-
niach, decyzje te uszanowano. Zdecydowana wiekszoé¢ rodzicow pozytywnie
zareagowala na propozycje, a dzieci bardzo chetnie uczestniczyly w projekcie.
Udzial wszystkich dzieci w badaniu byt dobrowolny. Na tym etapie ocenie pod-
dano nastepujgce umiejetnosci szkolne: a) liczenie (4 aspekty: znajomos¢ systemu
pozycyjnego, faktéw arytmetycznych, procedur liczenia, umiejetnosé¢ dokonywa-
nia prostych obliczen arytmetycznych) oraz b) czytanie (2 aspekty: dekodowanie
i rozumienie tekstu czytanego po cichu). Nastepnie nauczyciele zostali poprosze-
ni o udzielenie informacji na temat osiagnie¢ szkolnych w matematyce i czytaniu
dzieci w swoich klasach poprzez udzielenie odpowiedzi na kilka pytan kwestio-
nariuszowych.

Na podstawie wynikéw badania testami liczenia i czytania oraz opinii na-
uczyciela (zgodnos¢ obu Zrdédet informacji) utworzono trzy grupy kryterialne:
1) z trudnoéciami w matematyce (TM); 2) z trudno$ciami w matematyce i czytaniu
(TCM); 3) z trudnosciami w czytaniu (TC) oraz jedna grupe kontrolng sposréd
dzieci bez trudnosci w uczeniu sie (BT).

Do grupy TCM zostaly zakwalifikowane dzieci, ktére uzyskaty niskie wyniki
zaro6wno w testach czytania, jak i liczenia, potwierdzone opinia nauczyciela.
Zgodnie z definicja specyficznych zaburzen rozwoju umiejetnosci arytmetycz-
nych i zaburzen czytania oraz kryteriami ich rozpoznawania przyjetymi w litera-
turze (Landerl, Bevan, Butterworth 2004) za wyniki niskie, wskazujace na obec-
no$¢ trudnosci szkolnych, przyjeto wyniki ponizej 25 percentyla w kazdym
z zastosowanych testow. Do grupy TM wlaczono dzieci, ktére uzyskaly niskie wy-
niki tylko w teécie do diagnozy zaburzen liczenia, a ich trudnosci zostaty potwier-
dzone przez nauczyciela. Grupe TC stanowily dzieci z niskimi wynikami w obu
testach czytania, oceniajacych dekodowanie i rozumienie. W grupie kontrolnej
(BT) znalazly sie dzieci, ktére uzyskaly co najmniej przecietne wyniki w obu testach,
liczenia i czytania.

Badania zasadnicze. Po wykluczeniu z badan dzieci nie spelniajacych meto-
dologicznych wymagan projektu (obcojezyczne, dwujezyczne, ze schorzeniami
neurologicznymi, odroczone oraz miodsze), wobec wszystkich dzieci zakwalifi-
kowanych do grup zastosowano baterie arytmetycznych zadan tekstowych.
tacznie w badaniach zasadniczych wziglo udziat 231 os6b. umiejetnosé rozwiazy-
wania zadan z treécig o r6znym stopniu zlozonosci jezykowej, wymagajacych
znajomosci prostych regut liczenia.

Badania prowadzono w otoczeniu przyjaznym i znanym dzieciom, na terenie
szkol, do ktérych uczeszczaly. Sesje zbiorowe w fazie selekcji prowadzono w klasie
za zgoda dyrektora szkoly i nauczyciela, po wczesniejszym uzgodnieniu terminu.
Po wyjasénieniu dzieciom celu badan i ich charakteru rozdawano arkusze zapisu
jednego z trzech testow, w kolejnosci losowej, naprzemiennie w réznych klasach
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tak, aby wyeliminowaé¢ wplyw danego rodzaju zadania badawczego na poziom
wykonania nastepnych. Wszystkie testy wykonywano z zachowaniem limitu
czasowego, zgodnie z zaleceniem autoréw (Bogdanowicz, Krasowicz, 1996;
Oszwa, 2004; Sobolewska, 1988). Na wykonanie testu ,Czytanie” bylo przezna-
czone 4 minuty, na wykonanie ,Testu Czytania ze SkreSleniami” — 60 sekund, a na
wykonanie testu ,Czy umiesz liczy¢?” — 5 minut. Lacznie z wyjasnieniem dzieciom
instrukgji, wykonaniem przez nie zadan oraz wypelnieniem krétkiego kwestio-
nariusza przez nauczyciela, pobyt badajacego w jednej klasie nie trwat diuzej niz
20 minut. Badania wtasciwe realizowano w indywidualnych sesjach z kazdym
dzieckiem, w godzinach przedpoludniowych, w gabinecie logopedy, pedagoga
szkolnego badZ w innym osobnym, dobrze o§wietlonym pomieszczeniu na terenie
szkoly, oddzielonym od hatasu i wplywu innych ewentualnych czynnikéw zaklo-
cajacych. Dzieci chetnie uczestniczyly w badaniach.

Wyniki

Ze wzgledu na eksperymentalny charakter préb otrzymane wyniki analizo-
wano, badajac najpierw rodzaj rozkladu poszczegélnych wskaznikéw ocenia-
nych proceséw. Z powodu braku zgodnosci z rozkladem normalnym, zastosowa-
no testy nieparametryczne:

1) nieparametryczny test ANOVA rang Kruskala-Wallisa dla czterech préb nie-
zaleznych (dla przejrzystosci analizy wszystkie tabele z tym testem umiesz-
czono w zalacznikach);

2) test U Manna-Whitneya dla dwoéch préb niezaleznych.

Dla kazdej zmiennej iloéciowej dokonywano opisu statystycznego, charakte-
ryzujac Srednig warto$¢ wskaznika (liczba poprawnych odpowiedzi, czasu roz-
wigzywania zadania), odchylenie standardowe oraz przedzial zmiennosci po-
przez okreslenie minimalnej i maksymalnej wartosci danego wskaznika w grupie.

Préby badania umiejetnosci rozwigzywania zadan tekstowych maja zlozony
charakter, z jednej strony obejmujg one bowiem umiejetnosci jezykowe (odczyta-
nie tekstu zadania, zrozumienie sensu, werbalne okreslenie problemu), z drugiej
za$ wymagaja uruchomienia odpowiedniej strategii, prowadzacej do uzyskania
(wygenerowania) wyniku. W zastosowanych zadaniach oceniano liczbe pra-
widlowych odpowiedzi oraz dtugos¢ czasu, potrzebnego na jego rozwigzanie. Za-
dania dotyczyly dokonywania operacji arytmetycznych w sytuacji problemowej.
Stopien ich trudnosci okazal sie zr6znicowany. Dla wszystkich grup najtrudniej-
sze bylo zadanie 6, dotyczace wyréwnywania liczebnosci (rys. 1).
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Rysunek 1. Rozwiazywanie zadan tekstowych — srednie odpowiedzi prawidlowe w po-
szczegOlnych rodzajach zadan

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Zadanie 1, polegajace na dokonaniu zmiany wartosci przy nieznanym rezul-
tacie bylo dla wszystkich grup zadaniem najlatwiejszym, treSciowo i arytmetycz-
nie. Zadanie 2, dotyczace zmiany wartosci przy nieznanym poczatku najbardziej
réznicowalo grupy z trudno$ciami w uczeniu si¢ od grupy kontrolnej. W zadaniu
4, polegajacym na dokonaniu poréwnania wartosci, najstabszy wynik osiggneta
grupa badanych z podwéjnym deficytem, podczas gdy wyniki pozostalych grup
z trudno$ciami byly zblizone do wartosci wyniku grupy kontrolnej.
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Rysunek 2. Rozwigzywanie zadan tekstowych — Srednia liczba odpowiedzi poprawnych
w grupach

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Miedzygrupowe poréwnanie $redniej liczby poprawnych odpowiedzi we
wszystich rodzajach zadan (rys. 2) wskazuje na grupe podwoéjnego deficytu jako
grupe z najwiekszymi problemami w odniesieniu do umiejgtnosci rozwigzywa-
nia zadan tekstowych, co sugeruje ich najwieksze trudnosci w obrebie mechaniz-
mu generowania liczb na poziomie jezykowym. Poréwnywane wartosci tego
wskaznika wskazuja na najwyzszy ich poziom w grupie kontrolnej, nieco nizszy
w grupie z trudno$ciami w czytaniu, jeszcze nizszy w grupie z trudnosciami aryt-
metycznymi, z najnizszym w grupie z wspolwystepujacymi trudnoéciami w ma-
tematyce i czytaniu.

Analiza wariancji ANOVA rang Kruskala-Wallisa (tab. 1) przeprowadzona
w poszukiwaniu odpowiedzi na pierwsze pytanie badawcze, ujawnila wystepo-
wanie statystycznie istotnych réznic miedzy grupami w zakresie umiejetnosci
rozwigzywania zadan tekstowych, mierzonych liczba odpowiedzi prawidtowych
oraz dlugoscia czasu potrzebnego na rozwigzanie.

Tabela 1. Poréwnanie wynikéw badania umiejetnosci rozwigzywania zadan tekstowych
w grupach (w tabeli zamieszczono $rednie wartosci wynikéw przeliczonych oraz w na-
wiasach — odchylenia standardowe)

Grupa
Wskaznik trudnoéciw | podwéjny | trudnosci grupa Wartosé
matematyce deficyt w czytaniu kontrolna testu
(n=62) (n=49) (n=53) (n=67) H (3; 231)
nieznany rezultat 0,92 (0,28) 0,84 (0,37) 0,98 (0,14) 0,99 (0,12) 12,61**
nieznany poczatek 0,61 (0,49) 0,47 (0,50) 0,64 (0,48) 0,96 (0,21)| 35,23***
polaczenie 0,94 (0,25) 0,82 (0,39) 0,92 (0,27) 1,00 (0,00) 14,05%*
poréwnanie 0,81 (0,40) 0,57 (0,50) 0,89 (0,32) 0,93 (0,27)| 25,79***
nieznana zmiana 0,73 (0,45) 0,73 (0,45) 0,89 (0,32) 0,96 (0,21) 16,60**
wyrdwnanie 0,08 (0,28) 0 (0,00) 0,06 (0,23) 0,28 (0,45) | 27,06***
Zad 1 liczba sekund 15,56 (7,95) | 18,61 (9,59) 15,38 (6,86) | 10,57 (4,58) | 40,62***
Zad 2 liczba sekund 26,00 (19,59) | 36,49 (25,38) | 29,40 (16,85)| 15,90 (8,62)| 57,67***
Zad 3 liczba sekund 13,16 (5,91) | 17,80 (9,52) 14,26 (6,40) | 10,25 (3/44)| 47,97***
Zad 4 liczba sekund 17,29 (9,72) | 28,20 (21,45) | 19,91 (13,62) | 13,69 (6,67)| 39,57***
Zad 5 liczba sekund 24,24 (19,56) | 28,84 (16,53) | 24,23 (15,33)| 1545(8,41)| 36,46***
Zad 6 liczba sekund 50,42 (46,88) | 43,43 (32,74) | 50,30 (37,64) | 49,33 (34,71) 1,20 ni.
Czas - cala bateria 148,60 (68,88) 177,39 (87,21) | 157,53 (55,60) | 118,78 (46,25) |  23,65***
Liczba poprawnych 408(141) | 339(143) |  438(1,13)| 510(070)| 56.27%**
rozwigzan

** p<0,01, *** p<0,001; ni — réznica nieistotna; H = wynik ANOVA rang Kruskala-Wallisa

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Nieistotne statystycznie okazaly sie jedynie miedzygrupowe réznice czasu roz-
wiazywania zadania szdéstego, dotyczacego wyréwnywania liczebnosci. Jedno-
cze$nie liczba odpowiedzi prawidlowych w tym zadaniu istotnie réznicowala
dzieci z poréwnywanych grup.

Rezultaty wnioskowania statystycznego przedstawione w tabeli 1 wskazuja
na obecno$¢ istotnych réznic miedzygrupowych we wszystkich szesciu typach
zadan tekstowych, analizowanych pod wzgledem poprawnych rozwigzan w po-
szczegblnych zadaniach, jak i w $redniej Iacznej liczbie poprawnych rozwigzan
w calej baterii. Wskaznik czasu wykorzystanego przez badanych do rozwigzania
wszystkich zadan rowniez istotnie réznicuje dzieci z poszczegdlnych grup. Po-
réwnania czasu potrzebnego na rozwigzanie kazdego z zadan ujawnito zréznico-
wanie miedzygrupowe w pieciu zadaniach. Jedynym wyjatkiem bylo zadanie po-
legajace na wyréwnywaniu liczebnosci (zad. 6), w ktérym nie uzyskano istotnych
réznic miedzy czterema poréwnywanymi grupami w obrebie tego wskaznika.

W celu bardziej szczeg6lowego ustalenia réznic, a jednoczesnie poszukujac
odpowiedzi na drugie pytanie badawcze, dokonano poréwnania wskaznikéw
umiejetnosci rozwigzywania zréznicowanych rodzajow zadan tekstowych w pa-
rach grup badanych (tab. 2).

Tabela 2. Istotnos¢ réznic miedzy wskaznikami poprawnosci rozwigzywania zadan teksto-
wych w miedzy badanymi grupami - poréwnania parami (test U Manna-Whitneya)

T dani Nieznany | Nieznany | Pola- Porow- | Nieznana | Wyrow- Liczba P(;l.
ypzadama | o zultat poczatek | czenie nanie zmiana nanie | PraWIY
rozwiazan
z -1,338 -1,502 -1,930 -2,678 -0,104 -2,025 2,722
TM-TCM ; : ;
p ni ni 0,054# 0,007** ni 0,043* 0,006**
z -1,479 -0,315 -0,229 -1,177 -2,142 -0,503 -0,943
TM-TC
p ni ni ni ni 0,032* ni ni
z -1,764 -4,757 -2,104 -1,987 -3,583 -2,948 -4,720
TM-BT
p ni | 0,000%** 0,035* 0,047* | 0,000%** 0,003** | 0,000%**
z -2,556 -1,741 -1,629 -3,589 -1,962 -1,682 -3,860
TC-TCM : ; :
p 0,011* ni ni | 0,000%** 0,050# ni | 0,000%**
z -0,167 -4,392 -2,278 -0,724 -1,407 -3,178 -4,322
TC-BT
p ni | 0,000%** 0,023* ni ni 0,001** | 0,000%**
z -2,937 -5,943 -3,637 -4,496 -3,388 -4,059 -4,059
TCM-BT
p 0,003** | 0,000%** | 0,000%** | 0,000%** 0,001** | 0,000*** | 0,000%**

*** p<0,001;** p<0,01; * p<0,05; # trend na granicy istotnosci; ni. — r6znice nieistotne

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Najbardziej interesujaca z punktu widzenia poszukiwania odpowiedzi na
drugie pytanie badawcze, byla analiza wynikéw miedzy dwiema grupami z trud-
noéciami w uczeniu si¢ matematyki: a) izolowanymi (TM) oraz b) wspoétwyste-
pujacymi z trudnoédciami w czytaniu (TCM). Gruy te istotnie réznily sie faczng
liczbg poprawnie rozwigzanych zadan calej baterii. Jednak nie wystapily réznice
miedzygrupowe w zadaniu dotyczacym zmiany wartosci o nieznanym rezultacie
(zad. 1) oraz nieznanym poczatku (zad. 2). Zadanie polegajace na polaczeniu war-
tosci r6znicowalo te grupy na granicy istotnosci statystycznej.

Podobna sytuacja miala miejsce w poréwnaniu grupy podwojnego deficytu
z grupa z trudnosciami w czytaniu. Obie grupy réznily sie istotnie liczba popraw-
nych rozwiazan. Inny byl profil ich zréznicowania rozwigzan w rodzajach zadan.
Statystyczne réznice miedzy tymi grupami wystapily jedynie w zadaniu pierw-
szym, dotyczgcym zmiany o nieznanym rezultacie oraz zadaniu czwartym, pole-
gajacym na poréwnaniu wartosci.

Tabela 3. Istotnos¢ réznic miedzy dtugoscia czasu rozwiazywania zadan tekstowych
w czterech badanych grupach - poréwnania w parach grup (test U Manna-Whitneya)

Pary grup Zad.1 Zad.2 Zad.3 Zad. 4 Zad.5 I‘:j;lz(ﬂﬁ:lz::
z -1,886 -2,938 -3,783 -3,605 -2,523 -1,767
TM-TCM
p ni 0,003** 0,0007%** 0,000%** 0,012* ni
TM-TC z -0,202 -1,834 -1,332 -1,264 -0,769 -1,352
p ni ni ni ni ni ni
TM-BT z -4,238 -4,243 -3,183 -2,233 -3,502 2,774
p 0,000*** 0,000*** 0,001** 0,026* 0,000%** 0,006**
TC-TCM z -1,820 -1,552 -2,737 -2,612 -1,733 -0,713
p ni ni 0,006** 0,009** ni ni
TC-BT z -4,468 -6,100 -4,473 -3,930 -4,062 -3,774
p 0,000*** 0,0007*** 0,000%** 0,000%** 0,000%** 0,000%**
TCM-BT z -5,817 -6,526 -6,436 -6,060 -5,688 -4,290
p 0,0007*** 0,000%** 0,000%** 0,000%** 0,000%** 0,000%**

*** p<0,001;** p<0,01; * p<0,05; # trend na granicy istotnosci; ni. — réznice nieistotne; zastosowano
test U Manna-Whitneya

Zrédlo: opracowanie wlasne.

W poréwnaniach statystycznych miedzy grupami z izolowanymi trudnoscia-
mi w uczeniu sie matematyki (TM) oraz czytania (TC) brak bylo réznic istotnych
w lacznej liczbie poprawnych rozwiazan, a jedynym zadaniem réznicujacym te
grupy bylo zadanie polegajace na wyréwnaniu wartosci (zad. 6), ktére okazalo sie
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zadaniem najbardziej réznicujacym grupe podwdjnego deficytu z grupa bez
trudnosci szkolnych, co moze sugerowag, ze bylo ono zadaniem najtrudniejszym
jezykowo i arytmetycznie.

btaczny czas rozwigzywania wszystkich zadan tekstowych byl zmienng r6zni-
cujacg jedynie grupy kryterialne od grupy kontrolnej, w porzadku: TCM
(z=—4,29, p<0,001), TC (z=-3,774, p<0,001) oraz TM (z=-2,774, p<0,01), co ozna-
cza, ze grupa TC rozwigzywata zadania szybciej niz TCM, ale wolniej niz TM.
Grupy kryterialne nie r6znity sie istotnie pod wzgledem lgcznego czasu rozwiazy-
wania pieciu z sze$ciu zadan. W analizie nie uwzgledniono czasu rozwigzywania
zadania 6, poniewaz analiza wariancji ANOVA rang Kruskala-Wallisa wykazala
brak istotnych réznic miedzygrupowych w poréwnaniach tej zmiennej. Analiza
réznic miedzy grupami w zakresie czasu wykonywania pieciu poréwnywanych
dalej zadan (tab. 3) wykazata: 1) statystyczna istotnos¢ réznic w czasie rozwiazy-
wania wszystkich pieciu zadan przez kazda z grup kryterialnych w poréwnaniu
z grupa kontrolng; 2) brak istotnych réznic w czasie wykonywania poszczegol-
nych pieciu zadan miedzy grupami TM i TC; 3) w poréwnaniu grupy TCM z TM
istotne réznice w czasie wykonywania zadan 2-5, brak réznic wystapit w czasie
rozwigzywania zadania pierwszego; grupa TCM w poréwnaniu z TC istotnie
dluzej rozwigzywala tylko zadania 3 i 4, pozostale poréwnywane zadania (1, 2, 5)
nie r6znicowaly obu grup.
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Rysunek 3. Rozwigzywanie zadan tekstowych w grupach — $redni czas wykonania zada-
nia (sek.)

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Dzieci ze wszystkich badanych grup najdiuzej rozwigzywaty zadanie 6, jed-
nak na uwage zastuguje wynik grupy TCM, ktéra w poréwnaniu z pozostalymi
grupami poéwiecila najmniej czasu na to zadanie. Najwieksze réznice czasowe
grup z trudno$ciami w uczeniu si¢ w poréwnaniu z grupa kontrolng wystapity
podczas rozwiazywania zadania 2, polegajacego na zmianie wartosci przy nie-
znanym poczatku. Zadanie 1 (nieznany rezultat) i zadanie 3 (potaczenie) zostaly
rozwigzane przez wszystkie grupy badanych w podobnie krétkim czasie.

Dyskusja

Rozwiazywanie zadan tekstowych wymaga odpowiedniego poziomu zdol-
nosci jezykowych (dekodowanie, rozumienie tresci) oraz umiejetnosci rozwiazy-
wania probleméw w zréznicowanym kontekscie werbalnym, a takze jednoczes-
nego dokonywania odpowiednich operacji liczbowych. Niski poziom trudnosci
arytmetycznych zadan testowych (operacje w zakresie 10) nie wymagat od bada-
nych dzieci dokonywania skomplikowanych obliczen, a gtéwnie koncentracji na
tresci i wystepujacych w niej zaleznosciach. Mimo to, dzieci z grup TM, TC, TCM
popelniaty bledy rachunkowe. Najslabsze okazaly sie tu jednak dzieci z grupy
TCM, podobnie jak w badaniach Nancy Jordan i Laury Hanich (2000). W trakcie
analizy wylonily sie rodzaje bledéw popelnianych przez badane dzieci, suge-
rujace uwarunkowania ujawnianych trudnosci: a) mechaniczne wykonywanie
operagcji (brak analizy zaleznosci); b) bledne rozumowanie (stabe zdolnosci kon-
ceptualne); c) bledy rachunkowe (niski poziom wiedzy proceduralnej); d) btedy
wynikajace z czytania (nieprawidlowe zrozumienie zaleznosci). Bledy te moga
wskazywac na zréznicowane podloze trudnoséci w matematyce (dyskalkulia, brak
treningu, efekt uboczny dysleksji), a ich szczegélowe analizy jakoSciowe moglyby
by¢ przedmiotem kolejnych badan, dajacych poczatek trafnej diagnozie réznico-
wej przejawianych trudnosci arytmetycznych.

Zadanie polegajace na wyréwnywaniu wartosci (zad. 6) poprzez dokonanie
operacji, w efekcie ktérej mozliwe jest uzyskanie réwnej liczby elementéw u oséb,
ktére posiadaja rézne liczby przedmiotow okazalo sie najtrudniejsze, zaréwno
pod wzgledem jezykowym, jak i arytmetycznym (por. Jordan, Montani, 1997;
Ostad, 1998; Oszwa, 2009). Swiadczy o tym najnizsza liczba poprawnych roz-
wigzan tego zadania we wszystkich baddanych grupach. Zaskakujacy w tym
kontekscie jest najkrotszy czas wykonania tego zadania, zwlaszcza przez dzieci
z grupy podwoéjnego deficytu. Wyjasnienia tego stanu moga by¢ co najmniej trzy.
Po pierwsze badani z tej grupy mogli by¢ znacznie bardziej niz pozostali zmecze-
ni rozwigzywaniem zadan poprzednich, na ktére poswiecily za kazdym razem
wiecej czasu niz dzieci z innych grup. Po drugie, mogly tez odrzuci¢ zadanie jako
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zbyt trudne i dlatego nie zajmowaly sie nim diugo, poddajac bez préb rozwigza-
nia i zadowalajac wynikiem podanym "na chybit trafil" (Gruszczyk-Kolczynska,
2002). Po trzecie, wskutek narastajacej frustracji wynikajacej z trudnosci w liczeniu
i czytaniu, moglty one odczuwac lek przed tego typu zadaniami, ktéry obcigza pa-
miec robocza, korzystajac z jej zasobéw, jednoczesnie potrzebnych do biezacego
operowania liczbami. Powoduje to che¢ szybkiego zakonczenia zamartwiania sie
i dazenia do jak najszybszego rozwigzania zadania, kosztem poprawnosci (Ashc-
raft, 2019; Oszwa, 2013). Analiza protokoléw ujawnila tez, ze czeé¢ dzieci z grupy
TCM wykonywala w tym zadaniu przypadkowe operacje, odejmujac mniejsza
liczbe od wiekszej, nie oceniajac ich adekwatnosci do tresci zadania.

Podsumowujac, mozna stwierdzi¢, ze mimo obecnych r6znic migdzy badany-
mi grupami, a takze odmiennego profilu rozwiazywania zréznicowanych rodza-
jow arytmetycznych zadan tekstowych w kazdej z nich, trudno jednoznacznie
wskazac na ich cechy charakterystyczne, zwigzane z poprawnoscia, czasem roz-
wiazywania i rodzajem zadania, a uzyskane rezultaty moga jedynie stanowié¢
poczatek dalszych badan w tym zakresie.

Konkluzje

Rozwigzywanie zadan tekstowych sprawilo zréznicowane trudnosci bada-
nym dzieciom z poszczegélnych grup. Najbardziej niepokojaca i wymagajaca naj-
wiecej uwagi w dalszych etapach edukacji wydaje sie grupa z podwoéjnym deficy-
tem. Trudnosci przejawiane przez dzieci z trudno$ciami w matematyce nie
cechowaly sie jednak wyrazna specyfika.

Fakt, iz zadna z grup eksperymentalnych nie okazala sie istotnie stabsza od
pozostalych w we wszystkich rodzajach zadan moze wskazywac na zlozony cha-
rakter objawéw i uwarunkowan trudnosci w czytaniu i liczeniu, ujawnianych
przezbadane dzieci, a takze wynikac¢ z niskiego poziomu trudnosci zadan, ograni-
czonego programem nauczania we wczesnych etapach edukagji.

Zadanie tekstowe polegajace na wyréwnywaniu wartosci (nr 6), ktére byto
najlatwiejsze w badaniach dzieci brazylijskich, realizowanych przez Terezing Nu-
nes i Petera Bryanta (1996), okazalo sie najtrudniejsze w grupie polskich dzieci.
W badaniach brazylijskich zadaniem dzieci byto manipulowanie konkretnymi
obiektami podczas codziennych czynnoéci wymiany handlowej, a nie jednoczesnego
odczytywania tresci i operowania liczbami, jak w przypadku zadan eksperymen-
talnych typu papier-oléwek oraz szkolnych zadan tekstowych. Takie zr6znicowa-
nie rezultatéw wywolane warunkami zadania moze potwierdzac¢ spostrzezenie
badaczy, ze matematyka szkolna i uliczna to odmienne rodzaje dziatalnosci
(Nunes, Bryant, 1996), a takze sugeruje obnizenie naturalnej wrazliwosci matema-
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tycznej dzieci pod wplywem edukacji formalnej (Benezet 1936, Geary 2004),
w ktdrej wiedza proceduralna dominuje nad konceptualng (Jordan, Hanich 2000;
Oszwa 2017).

Uzyskane rezultaty prowokujg do rozwazenia kilku obszaréw ich praktycz-
nego zastosowania. Po pierwsze, warte glebokiego rozwazenia jest nazbyt wczes-
ne wprowadzanie arytmetycznych zadan tekstowych do edukacji szkolnej. Za-
nim to nastgpi dzieci powinny opanowa¢ operowanie liczbami na poziomie
enaktywnymi i ikonicznym, a nastepnie symbolicznym podczas codziennych za-
dan zyciowych, gdzie nie jest wymagane odczytywanie tresci, aby odkrywac zalez-
nosci liczbowe. Po drugie, sytuacje rozwigzywania zadan tekstowych warto przy-
bliza¢ dzieciom stopniowo poprzez zabawe we wspélne ukladanie zadan wraz
z nauczycielem i rodzicami. Wielu autoréw (Gruszczyk-Kolczynska 2002; Klus-
-Stanska, Kalinowska 2004; Klus-Stariska, Nowicka 2005) podkreéla wymienno$¢
r6l w zabawach matematycznych dorostych i dzieci, dostosowanie zadan do moz-
liwosci poznawczych dziecka. Po trzecie, wazny jest rowniez realistyczny wy-
dzwiek probleméw wymagajacych liczenia, szczegélnie w zakresie jezyka, w kto-
rym sa formulowane (Klus-Stariska, Nowicka 2005).

W dalszych badaniach wskazane byloby dokonanie poréwnan poprawnosci
i czasu rozwigzywania tych samych zadan w trzech sytuacjach eksperymental-
nych: a) zabawowej, nie wymagajacej odczytania tekstu, a jedynie wysluchania
instrukeji; b) szkolnej — wymagajacej samodzielnego odczytania tresci zadania
z podrecznika, c¢) pragmatycznej - w warunkach zyciowej potrzeby i koniecznosci
rozwigzania problemu. Uzyskanie odmiennych rezultatéw w tych trzech warun-
kach mogloby stanowi¢ wazny argument w rozwazaniach nad zmianami w mate-
matycznej edukacji wczesnoszkolnej (por. Benezet 1936).
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Zaangazowanie rodzicielskie a percepcja doswiadczen
rodzicoOw dziecka z chorobg przewlekia

W artykule przedstawiono wyniki badafn wlasnych, ktérych celem bylo okreslenie percepcji
doswiadczen rodzicielskich oraz poziomu zaangazowania rodzicielskiego rodzicéw dzieci z choroba
przewlekla. W badaniach wzielo udzial 66 os6b, w tym 55 matek i 11 ojcdw, wychowujacych
dzieci w wieku od 8. do 18. roku zycia z diagnoza cukrzycy lub padaczki. Poziom rodzicielskiego
zaangazowania zbadano z wykorzystaniem autorskiej Skali Rodzicielskiego Zaangazowania
(Parchomiuk, Krecisz-Plis), traktujacej wspomniang zmienng jako konstrukt tréjczynnikowy, na
ktory skladaja sie: realizacja zadain wynikajacych z pelnienia roli rodzica dziecka z choroba
przewlekia, motywacja do ich realizacji oraz poziom osigganej satysfakcji z realizacji tych zadan.
Do zbadania percepcji doswiadczen zwiazanych z opieka i wychowaniem dziecka z choroba
przewlekia wykorzystano polska wersj¢ eksperymentalna Inwentarza Kansas (Kansas Inventory
of Parental Perceptions; Behr, Murphy, Summers 1992) i jej trzy podskale: Pozytywne Uczest-
nictwo, Poréwnania Spoleczne, Atrybucje Przyczynowe, w adaptacji E. Pisuli i D. Noinskiej.
W prezentowanej pracy przeanalizowano zwiazki miedzy rodzicielskim zaangazowaniem i per-
cepcja doswiadczen rodzicow. Sprawdzony zostal réwniez udziat zmiennych posredniczacych,
takich jak rodzaj choroby dziecka oraz stopien samodzielnosci.

Stowa kluczowe: zaangazowanie rodzicielskie, choroba przewlekla, cukrzyca, padaczka

Parental involvement and perception of experience parents
of the child’s with chronic disease

The article presents the results of own research concerning positive aspects of the presence of
a child with epilepsy in the family. The study involved 66 people, including 55 mothers and 11 fa-
thers, raising children aged 8-18 years, diagnosed with diabetes or epilepsy. The level of parental
involvement was examined with the author’s Parental Involvement Scale (Parchomiuk, Krecisz-
Plis), which treats the aforementioned variable as a three-factor structure, which consists of: the
implementation of tasks resulting from the role of a parent of a child with chronic disease, motiva-
tion for their implementation and the level of satisfaction achieved from the implementation of
these tasks. The Polish experimental version of the Kansas Inventory of Parental Perceptions
(Kansas Inventory of Parental Perceptions; Behr, Murphy, Summers 1992) and its three subscale
were used to investigate the perception of experiences related to the care and upbringing of
a child with chronic disease: Positive Participation, Social Comparisons, Cause Atribuctions, in
adaptation by E. Pisula and D. Noifiska. This paper analyzes the relationship between parental in-
volvement and the perception of parental experience. It also examined the share of intermediary
variables, such as the type of child’s disease and the degree of independence.

Keywords: parental involvement, chronic disease, diabetes, epilepsy
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Wprowadzenie

Przewlekte choroby wieku dzieciecego stanowia dla rodzicéw szczegdlne wy-
zwanie. Konieczno$¢ sprawowania stalego nadzoru nad przebiegiem leczenia,
przy jednoczesnym realizowaniu obowigzkéw rodzinnych i domowych, wymaga
od nich reorganizacji dotychczas funkcjonujacych ustalen rzadzacych zyciem
domownikéw. Monitorowanie przebiegu leczenia oraz dbatos¢ o rzetelne respek-
towanie i realizacje zaleceni lekarskich stanowi bowiem jeden z podstawowych
warunkéw powodzenia procesu leczenia (Hafetz, Miller 2010). Rodzice dzieci
chorych przewlekle ponadto musza sie mierzy¢ z faktem, ze ich synowie i cérki sa
bardziej narazeni na wystapienie probleméw psychologicznych, poniewaz z racji
swojego mlodego wieku nie sg jeszcze w stanie sprostac tak zlozonej i trudnej sy-
tuacji, jaka jest choroba (Zidtkowska 2010). ,Dziecko z zaburzeniami rozwoju jest
uzaleznione od opieki najblizszych [...]. Ma wiecej probleméw zdrowotnych,
trudnosci w réznych sferach zycia. Jego rozwéj i funkcjonowanie rézni sie od
przyjetych standardéw, niesie wiec wiele nieznanych i nieprzewidywalnych
faktow” (Zasepa, Kuprowska-Stepien 2016: 170-171).

Pod pojeciem choroby przewleklej, okreslanej rowniez jako dlugotrwata lub
chroniczna (Janion 2007), Komisja do spraw Choréb Przewlektych Swiatowej Orga-
nizacji Zdrowia rozumie ,wszelkie zaburzenia lub odchylenia od normy, ktére
majg jedna lub wiecej z nastepujacych cech: sa trwale, pozostawiaja po sobie in-
walidztwo, spowodowane s3 nieodwracalnymi zmianami patologicznymi, wyma-
gaja specjalnego postepowania rehabilitacyjnego albo wedlug wszelkiego prawdo-
podobienstwa wymagaé beda dlugiego okresu leczenia, obserwacji lub opieki”
(za: Oles 2010: 89). Wsrdd cech charakteryzujacych chorobe przewlekla autorzy
wymieniaja miedzy innymi: (1) dlugi czas jej trwania, (2) tagodniejszy niz w cho-
robie ostrej przebieg, (3) powodowanie trwatych, nieodwracalnych zmian patolo-
gicznych w organizmie oraz (4) koniecznoé¢ statego leczenia (Janion 2007: 21).
Nieco bardziej szczegdtowq charakterystyke choroby przewleklej oraz jej wptywu
na funkcjonowanie czlowieka nig dotknietego proponuje H. Leventhal i wsp.
(2005), ktorzy wskazuja na nastepujace cechy choréb przewlektych: (1) maja cha-
rakter ogdlnoustrojowy, wplywaja na prace wielu ukladéw organizmu czlowie-
ka, w wyniku czego zakl6ceniu ulega przebieg proceséw fizycznego oraz spolecz-
nego rozwoju i funkcjonowania osoby chorej, (2) zaklécajg naturalny bieg zycia
czlowieka; rozwijaja sie przez wiele lat, czesto bez wyraZnie widocznych obja-
wow, by w pelni ujawni¢ sie okoto 60. roku zycia osoby, (3) ich przebieg moze by¢
kontrolowany, natomiast wyleczy¢ catkowicie mozna zaledwie kilka sposrod
nich, (4) wiele z nich ma podstepny charakter, poniewaz niepostrzezenie zabu-
rzaja lub nawet uniemozliwiaja funkcjonowanie w sytuacjach zycia codziennego,
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(5) wiele z nich charakteryzuje si¢ spokojnym przebiegiem, przerywanym jedynie
przez stany zaostrzenia choroby, nawroty lub komplikacje zagrazajace zyciu cho-
rego. Choroby przewlekle, ze wzgledu na swéj dlugi czas trwania okreslane w li-
teraturze naukowej jako biograficzne, odciskaja pietno zaréwno na zyciu osoby
chorej, jakina innych, ktérzy sie z ta choroba zetkng (Woynarowska 2010). Jak po-
daje Swiatowa Organizacja Zdrowia, az 60% wszystkich zgonéw na $wiecie na-
stepuje w wyniku przebytej choroby przewleklej, natomiast wedlug szacunkéw
w roku 2020 wskaznik ten wzrosnie do 72% (Bortkiewicz i in. 2020).

Rodzina w obliczu przewleklej choroby dziecka

Pojawienie si¢ przewleklej choroby w rodzinie, niezaleznie od tego, ktory z jej
czlonkow zostaje nig dotkniety, stawia domownikéw w sytuacji nieoczekiwanej
i trudnej, poniewaz choroba zmienia polozenie nie tylko samego chorego, ale
réwniez jego najblizszych. Staje sie przyczyna dyskomfortu i poczucia zagroze-
nia, zaburzajac panujacy dotychczas porzadek. Zmiany w zakresie funkcjonowa-
nia systemu rodzinnego staja sie¢ nieuchronne. Dotycza one zaréwno struktury
i funkcji rodziny, jak réwniez kondycji finansowej oraz jej sytuacji spolecznej
(Antoszewska 2011). Jedne z nich maja charakter typowy, uniwersalny dla rodzin
mierzacych sie z choroba jednego ze swoich czlonkéw, inne z kolei maja charakter
specyficzny i sg silnie zwigzane z konkretnym systemem rodzinnym. Dynamika
wspomnianych zmian oraz ich przebieg uwarunkowane sg nie tylko dotychcza-
sowym funkcjonowaniem rodziny, ale zalezne sa takze od fazy cyklu jej zycia,
preferowanych dotychczas sposobéw radzenia sobie w obliczu pojawiajacych sie
probleméw i sytuacji trudnych, srodowiska funkcjonowania systemu oraz zaso-
béw osobistych poszczegdlnych jego cztonkéw (Gulla 2008).

Reakcja rodziny oraz zmiany dokonujace sie wewnatrz niej moga mie¢ chara-
kter dwojaki. Z jednej strony, w nastepstwie zaistnienia czynnika zagrazajacego,
jakim niewatpliwie jest stan chorobowy, mozliwa jest mobilizacja sit wewnetrz-
nych rodziny oraz silniejsza integracja tworzacych ja oséb, co w konsekwencji
prowadzi do poprawy funkcjonowania rodziny i stopniowej adaptacji do zaist-
nialej sytuacji. Z drugiej strony jednak choroba powodowa¢ moze pojawienie sie
patologicznych wzorcéw relacji, co z kolei ma charakter zmian dezadaptacyjnych
(Gulla 2008).

Autorzy podejmujacy problematyke choroby przewleklej oraz jej znaczenia
dla funkcjonowania systemu rodzinnego przewaznie koncentrowali sie na nega-
tywnych aspektach, takich jak niskie poczucie koherencji, niespdjna struktura ro-
dziny, staba organizacja jej funkcjonowania, niedostateczne umiejetnosci roz-
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wigzywania probleméw, brak zgodnej wizji choroby, konflikty, wzajemna
wrogo$¢ i nadmierny krytycyzm wobec siebie oraz niska satysfakcja malzeniska
(Gulla 2008: 117-118). Trud wychowywania dziecka z chorobg przewlekla wysta-
wia bowiem na prébe uczucia rodzicielskie, staje si¢ przyczyng utraty wiary,
zalamania (Ellis, Upton, Thompson 2000), poczucia bezradnosci i totalnej kleski
(Karwowska 2008; Minczakiewicz 2003) oraz wystapienia zaklécenn w relacjach
malzenskich miedzy jego rodzicami (Kawczynska-Butrym 1994; Mikolajczyk-
-Lerman 2011; Stelter, Harwas-Napierata 2010; Swietochowski 2010).

Pojawienie sie choroby przewleklej w systemie rodzinnym zaburza réwno-
wage jego funkcjonowania. Zdiagnozowana u dziecka choroba, stopien zagroze-
nia zycia, metody leczenia oraz prognozy odnosnie do mozliwoéci powrotu dzie-
cka do zdrowia, to tylko niektére z czynnikéw wplywajacych na ksztattowanie si¢
postaw rodzicéw wobec dziecka chorego przewlekle. W literaturze naukowej po-
$wieconej omawianej problematyce badacze wskazujq na trzy podstawowe for-
my zakl6cen funkcjonowania systemu rodzinnego, pojawiajace sie w nastepstwie
wystapienia sytuacji choroby: (1) nadopiekunczos¢, (2) nadmierna poblazliwosc,
(3) odrzucenie (Ziétkowska 2010: 84-85). Krotka charakterystyke poszczegélnych
form przedstawiono w tabeli 1.

Tabela 1. Formy zakl6cen funkcjonowania systemu rodzinnego w rodzinie z dzieckiem
chorym przewlekle

- postawy wystepujace zwykle w rodzinach o zaburzonych wigziach emocjo-

Unikanie — nalnych badz w rodzinach patologicznych,

. - mo ojawiac sie w sytuacji przecigzenia napieciem zwigzanym z wysta-
odrzucenie 84 POJ € W sytuaqip q pig qzany ysta

pieniem chorobg, czego efektem moze by¢ nie tylko odrzucenie dziecka
chorego, ale rowniez porzucenie partnera zyciowego.

— postawa pojawiajaca sie w sytuacji, kiedy rodzice dziecka chorego nie akcep-
tuja jego potrzeby usamodzielnienia si¢; silne negatywne emocje zwigzane
z choroba dziecka oraz lek o jego bezpieczenstwo zaburzaja rzeczywisty ob-
raz choroby, ktéra jawi sie jako silnie zagrazajaca kondycji fizycznej i psy-

Nadopiekuniczosé |  chicznej dziecka;

- nadopiekunczy rodzice zwracaja uwage giéwnie na ograniczenia w funk-
cjonowaniu dziecka, nie stawiajac mu jednoczesnie zadnych wymagan badz
znacznie je zanizajac; konsekwencja tego typu zachowan rodzicielskich jest
spadek samooceny dziecka, wzmacnianie w nim poczucia bezradnosci.

- rodzice dziecka prébuja wynagrodzi¢ mu jego chorobg poprzez rezygnacje
ze stawiania okreslonych granic; choroba staje sie usprawiedliwieniem dla

Nadmierna manipulowania otoczeniem i realizacji wlasnych zachcianek przez dziecko;

poblazliwosé nastepstwem tego rodzaju zachowan moze stac sie pézniejsza jego nie-

umiejetnos¢ wspoélzycia w grupie, a w dalszej perspektywie — problemy

z zalozeniem wlasnej rodziny.

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie (Zistkowska 2010: 84-85).
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Pojawienie sie choroby powoduje koniecznos¢ realizowania dodatkowych
funkcji, wynikajacych z zaistnialej sytuacji (Byra, Parchomiuk 2018). Wychowy-
wanie dziecka przewlekle chorego wymaga od rodzicéw podejmowania wielu
réznorodnych czynnodci, éciSle zwigzanych ze specyfika wystepujacej choroby.
Czynnosci te A. Maciarz (1998) dzieli na trzy gléwne kategorie, ktérych krotka
charakterystyka zostala zawarta w tabeli 2. Zakres realizacji poszczegdlnych czyn-
nosci wykonywanych przez rodzicéw wobec chorego dziecka uzalezniony jest od
stopnia nasilenia choroby, zlozonosci postepowania leczniczego oraz wrodzo-
nych zdolnosci radzenia sobie dziecka chorego i jego rodziny oraz poziomu wspa-
rcia spolecznego i zakresu zasobéw dostepnych w rozwigzaniu probleméw

zwigzanych z chorobg (Camfield, Breau, Camfield 2001).

Tabela 2. Czynnosci (zadania) rodzicéw dzieci z choroba przewlekla

Czynno$ci wykonywane przez rodzicow wobec dziecka z choroba przewlekla

opiekunczo-pielegnacyjne

wychowawczo-terapeutyczne

rehabilitacyjne

— zwigzane z zapewnieniem
dziecku optymalnych warun-
koéw do rozwoju i leczenia

— wspieranie dziecka w osigga-
niu przez nie mozliwie naj-
wiekszej samodzielnosci oraz
samorealizacji

— ukierunkowane na poprawe
stanu zdrowia dziecka oraz
podnoszenie jego ogélnej
sprawnosci

Np.:

— utrzymywanie kontaktu ze
specjalistami, dbanie o syste-
matycznos¢ stosowania si¢
do ich zalecer

— zakup lekéw i innych érod-
koéw, przestrzeganie zasad
ich stosowania

— przestrzeganie diety zaleca-
nej dziecku z uwagi na spe-
cyfike choroby

— organizacja odpowiednich
dla dziecka warunkéw wy-
poczynku i form rekreacji

— zapewnienie odpowiednich
warunkéw do nauki

— stala obserwacja funkcjono-
wania i samopoczucia dzie-
cka oraz gotowos¢ do udzie-
lenia skutecznej pomocy
w sytuacji nasilenia sie
objawéw choroby

— wsparcie psychoemocjonalne

Np.:

— dazenie do jak najwiekszej
samodzielnoéci osobistej
i spolecznej dziecka

- aktywizowanie dziecka ce-
lem rozwijania jego zdolno-
Sci do samorealizacji

— ksztaltowanie pozytywnych
cech charakteru u dziecka

- lagodzenie i usuwanie zabu-
rzeh rozwoju dziecka beda-
cych nastepstwem choroby

— poszukiwanie i zapewnianie
dziecku najbardziej odpo-
wiedniej dla niego formy
ksztalcenia.

Np.:

— usprawnianie dziecka zgod-
nie ze wskazaniami specjali-
stow (¢wiczenia domowe)

- wdrazanie dziecka do samo-
dzielnosci w zakresie kontro-
li swojego stanu zdrowia —
uwrazliwienie na mozliwe
skutki niepozgdane poszcze-
golnych czynnikow czy sytu-
acji (nadmierny wysitek,
nieodpowiedni rodzaj akty-
wnosci fizycznej), nauka roz-
poznawania i odpowied-
niego reagowania w sytuacji
wystapienia ataku choroby,
przestrzegania diety

- poszukiwanie innych form
leczenia i rehabilitacji dzie-
cka (sanatoria, turnusy reha-
bilitacyjne itp.).

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie (Maciarz 1998: 39-40).
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Jedna z podstawowych funkcji domu rodzinnego jest stanowienie dla chore-
go stalego punktu odniesienia. Dom staje si¢ azylem, miejscem, do ktérego moze
wraca¢ w czasie trwania procesu leczenia, nisza dajaca poczucie bezpieczefistwa
i schronienia. Rodzina jest natomiast nieustajacym zrédlem wsparcia i pomocy,
niezbednym dla prawidlowego przebiegu rekonwalescencji.

Choroba dziecka bywa odbierana przez dorostych cztonkéw rodziny w kate-
goriach poczucia niesprawiedliwoéci losu oraz doznanej krzywdy. Wywiera ona
znaczacy wplyw na relacje miedzy matka i ojcem dziecka, powodujac narastanie
konfliktéw, czy powodujac wzajemne obwinianie sie wspéimatzonkéw o stan
zdrowia dziecka (Gulla 2008). Pojmowanie choroby dziecka w kategoriach krzyw-
dy skifania jego rodzicéw do poszukiwania oséb winnych zaistnialej sytuacji.
Ojciec i matka do§wiadczajacy wielu negatywnych uczué i emocji, takich jak zal,
ztos¢, wstyd czy poczucie porazki, zyjac w stalym napieciu popadaja w konflikty
réwniez z otoczeniem, trudno jest im nawiagzac realna i skuteczng wspotprace
z personelem medycznym. Bywaja réwniez sytuacje, kiedy rodzice za pojawienie
sie choroby wina obarczaja samo cierpigce na nig dziecko (Antoszewska 2011).

Traktowanie choroby jako nieustajacego zagrozenia z kolei prawie paralizuje
rodzicéw dziecka, u ktérych kazde pogorszenie stanu zdrowia ich pociechy wy-
woluje niemal panike. Charakterystyczne dla tej grupy rodzicow jest nakladanie
na dziecko zbyt wielu ograniczen, prowadzacych do swego rodzaju ubezwlasno-
wolnienia. Otaczane przez rodzicéw parasolem ochronnym dziecko szybko traci
nabyta wczes$niej samodzielnosc¢ oraz poczucie pewnosci siebie, staje sie bojazliwe
w nowych sytuacjach i nie potrafi poradzi¢ sobie w obliczu pojawiajacych sie sytu-
acji trudnych. W relacjach z bliskimi nierzadko ucieka sie do szantazu emocjonal-
nego, byle tylko osiggnac swoje cele. Przestrzen funkcjonowania dziecka z chorobg
przewlekly, ktérej granice wyznaczane sa przez nakazy i zakazy personelu medycz-
nego oraz rodzicow dziecka, staje sie przestrzenia uboga doswiadczenia, jedno-
stajng, monotonna i przewidywalna, ktdra nie sprzyja rozwojowi dziecka. Nadopie-
kuncza postawa rodzicéw wobec dziecka oraz ich koncentracja na dolegliwosciach
przez nie doswiadczanych powoduje, iz nie sa oni w stanie myséle¢ o przyszlosci
dziecka, a ich relacje ze zdrowym potomstwem czesto nacechowane sg stawia-
niem nadmiernych wymagan lub tez zaniedbaniami (Antoszewska 2011).

Choroba dziecka moze by¢ réwniez traktowana przez jego rodzicoéw jako wy-
zwanie, ktéremu musza sprostac. Polozenie, w jakim si¢ znalezli, mobilizuje ich
do podejmowania wysitkéw w celu walki z chorobg i dazenia do poprawy sytu-
acji zaréwno dziecka chorego, jaki pozostalych domownikéw (Antoszewska 2011).

Doswiadczenia oséb zmagajacych sie z cierpieniem bliskich moga mie¢ za-
rowno negatywny, jak i pozytywny charakter. Z jednej strony wszechobecno$é¢
choroby w zyciu domownikéw w rzeczywistosci reguluje rytm kazdego dnia. Ro-
dzice dzieci chorych codziennie staja w obliczu zagadnien zwigzanych z zyciem
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i $miercia, ktére przeplataja sie z realizowanymi przez nich kazdego dnia obo-
wigzkami zawodowymi, domowymi i rodzinnymi. Z drugiej natomiast strony
mozliwo$¢ doswiadczania cudownych chwil spedzanych w otoczeniu najbliz-
szych stanowi warto$¢ emocjonalna, jakiej nie doswiadczajg osoby nie zmagajace
sie na co dzien z ciezarem choroby (Gulla 2008). Wiele sposrdd doswiadczen ro-
dziny dziecka chorego jest niedostepnych dla rodzin, ktérych potomstwo rozwija
sie prawidlowo, jednak nie tylko negatywne aspekty choroby oraz trud zwigzany
z pielegnacja opiekg i wychowaniem dziecka stajg si¢ udzialem tych rodzicow, ale
roéwniez przezycia pozytywne, bedace nastepstwem pogodzenia sie przez nich
z wlasna sytuacja zyciowa oraz jej akceptacja. To dzieki umiejetnosci zaakcepto-
wania nieprawidlowosci rozwojowych dziecka i jego ograniczen oraz siebie w roli
jego rodzicow mozliwe staje sie dla nich poglebianie wzajemnych relacji rodzin-
nych, do§wiadczanie pozytywnych uczu¢ wzgledem dziecka, ale réwniez siebie
i pozostalych czlonkéw rodziny, a nawet poczucie spelnienia i dumy (Zasepa,
Kuprowska-Stepien 2016).

Jak pokazuja badania, sami rodzice dzieci z zaburzeniami w rozwoju sa $wia-
domi pozytywnych zmian, jakie dokonuja sie w ich zyciu z dzieckiem o specjal-
nych potrzebach wraz z uptywem czasu (Byra, Parchomiuk 2018). ,[...] dziecko
uczy sie, ze nie ma innego zycia, poza tym, ktore teraz przezywa”, i podobnie jego
rodzice — stopniowo ucza sie zy¢ chwilg obecng i czerpac z niej jak najwiecej (Gulla
2008: 119). N. Ogifiska-Bulik (2017) w swojej pracy naukowej zajmowala si¢ mie-
dzy innymi zjawiskiem wzrostu po traumie u rodzicéw wychowujacych dziecko
z choroba nowotworowa. Celem podjetych przez nig badan byta odpowiedz na
pytanie dotyczace mozliwosci wystapienia pozytywnych zmian potraumatycz-
nych u badanych rodzicéw oraz roli zasobéw osobistych w tym zakresie. Wyniki
przeprowadzonych przez autorke badan wskazuja, iz wystapienie choroby no-
wotworowej u dziecka moze stanowi¢ zrédio pozytywnych zmian u wycho-
wujacych je rodzicéw, zwlaszcza w zakresie doceniania zycia. Autorka zwroécita
réwniez uwage na istotna role wsparcia spolecznego jako wywierajacego wplyw
na zmiany w percepcji siebie oraz na relacje z innymi.

Pomimo licznych trudnych do$wiadczen, bélu i smutku, rodzice dzieci z za-
burzeniami w rozwoju méwia o miloéci, nadziei, sile i radosci (Kearney, Griffin
2001). Jak dowodza M. Kwai-Sang Yau i C.W.P. Li-Tsang (1999), opisujac sytuacje
rodzin, w ktérych obecne sg osoby o ograniczonej sprawnosci, obecno$¢ ta moze
przyczyni¢ sie do umocnienia wiezi rodzinnych, a takze wplyna¢ pozytywnie na
jakos¢ zycia poszczegodlnych jej cztonkéw. Dziecko z zaburzeniami w rozwoju
moze by¢ postrzegane jako Zrodlo sily i szczgscia, a jego obecno$¢é moze wzmac-
nia¢ jedno$¢ rodziny, sprzyja¢ poczuciu cierpliwosci, wspoélczucia, akceptacji
i szacunku dla innych (Ferrer, Vilaseca, Bersabe 2015). Konieczno$¢ otoczenia
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dziecka szczegdlng troska i opieka stanowi Zrédlo pozytywnych wartosci, a
zycie rodzicéw zostaje ,wzbogacone przez obecnos¢ ich dzieci” (tamze, s. 39).

Ciekawe wyniki badan przedstawili réwniez King i wsp6lpracownicy, w swo-
jej pracy naukowej zajmujacy sie badaniem do$wiadczen rodzicéw opiekujacych
sie dzie¢mi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Autorzy odnotowali u respon-
dentéw wzrastajace poczucie spdjnosci i kontroli nad wydarzeniami. Mimo ko-
niecznosci czesciowej rezygnacji z planowanych dzialan i aktywnosci badani po-
zytywnie postrzegali swoje dziecko i siebie, jako rodzicow dzieci o zaburzonym
rozwoju (za: Pisula, Noinska 2011). Podobne spostrzezenia w omawianej kwestii
ma L. Szymczyk, ktéra twierdzi, ze ,W wiekszosci przypadkéw rodzina adaptuje
sie do nowych warunkéw i doskonale daje sobie rade, podejmujac aktywna walke
o zdrowie dziecka [...] Trudna sytuacja spowodowana choroba dziecka sprzyja
zwiekszeniu sie spdjnosci rodziny, rozszerzeniu plaszczyzny porozumiewania sie
i wspoéldzialania jej czlonkéw” (2016: 54). O chorobie przewleklej postrzeganej
jako czynnik integrujacy cztonkéw rodziny w obliczu koniecznosci radzenia sobie
z trudnos$ciami pisze rowniez R. Zubrzycka (2010), czy A. Perzanowska: ,stosunki
emocjonalno — spoteczne w rodzinach dzieci chorych sa korzystniejsze niz w ro-
dzinach dzieci zdrowych, a wieZ emocjonalna miedzy czlonkami rodziny jest sil-
niejsza” (za: Szabata 2009: 58).

Wystepowanie choréb przewleklych we wspoélczesnych spoteczenstwach to
zjawisko powszechne. Bardzo czesto z chorobami zmagaja sie nie tylko osoby do-
rosle i w podeszlym wieku, ale réwniez dzieci i dorastajaca mlodziez. Choroba
dziecka jest dla wszystkich czlonkéw jego rodziny doswiadczeniem trudnym,
traumatycznym, jednak jak wynika z przywolanych wyzej wynikéw badan pro-
wadzonych w obszarze prezentowanego zagadnienia, moze mie¢ réwniez pozy-
tywne aspekty.

Zalozenia badan wlasnych

Na gruncie literatury polskiej nie publikowano dotad prac poswieconych
omawianej problematyce, brakowalo réwniez narzedzia badajacego zaangazo-
wanie rodzicéw dzieci o specjalnych potrzebach, do ktérych, zgodnie z trescig
Rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 25 sierpnia 2017 roku w spra-
wie zasad organizacji i udzielania pomocy psychologiczno-pedagogicznej w pub-
licznych przedszkolach, szkotach i placowkach, zalicza sie rowniez osoby z choro-
bami przewleklymi. Termin ,specjalne potrzeby edukacyjne” funkcjonujacy
w literaturze przedmiotu od lat 70. XX wieku, najczesciej faczony z edukacjq dzieci
imlodziezy z niepetnosprawnoécig (Chrzanowska 2019), w rzeczywistosci odnosi
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sie do wszystkich uczniéw, ,ktérzy z powodu swej niepelnosprawnosci czy tez

odmiennosci wymagaja innego podejscia pedagogicznego, zastosowania r6z-

nych form pracy, konkretnych warunkéw nauczania, a czasami dodatkowo po-
mocy, np. przyrzadéw optycznych czy aparatu stuchowego” (Andrzejewska,

Sitarczyk 2012: 3). Poza dzie¢mi zmagajacymi sie z choroba przewlekla, do grupy

uczniéw o specjalnych potrzebach edukacyjnych zalicza sie: [...] dzieci z zaburze-

niami motorycznymi, uszkodzeniami narzagdu wzroku i stuchu, z niepelnospraw-
noécia intelektualna, z parcjalnymi deficytami poznawczymi (typu dysleksja, dys-
grafia, dysortografia, dyskalkulia), z zaburzeniami komunikacji jezykowej (w tym
obcokrajowcéw), z ADHD, z zaburzeniami opozycyjno-buntowniczymi, z zabu-
rzeniami zachowania i emogji, z autyzmem, przewlekle chore oraz z zaburzenia-

mi karmienia i odzywiania” (Andrzejewska, Sitarczyk 2012: 3).

Pozytywna percepcje doswiadczen rodzicielskich badata miedzy innymi
E. Pisula i D. Noinska (2011; w kontekscie rodzin wychowujacych dziecko z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu), E. Pisula i O. Pokorska (2013; w kontekscie ro-
dzin wychowujacych dzieci z zaburzeniami rozwojowymi), M. Parchomiuk
(2018; w kontekscie rodzin wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia) czy
A. Jazlowska i H. Przybyta-Basista (2019; w kontekscie rodzin wychowujacych
dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualna). Na gruncie literatury obcej o pozy-
tywnej percepcji do$wiadczen rodzicielskich pisali R. P. Hastings, R. Allen,
K. McDermott, D. Still (2002), R.P. Hastings, H.M. Taunt (2002), A. Gupta, N. Sing-
hal (2004) czy J. Blacher, B.L. Baker (2007).

Celem podjetych badan bylo ustalenie zaleznosci miedzy zaangazowaniem
rodzicielskim i percepcja doswiadczen rodzicow dziecka z choroba przewlekia.
Wyloniono nastepujace problemy szczegélowe:

1. Jakie jest zaangazowanie badanych rodzicow dzieci chorych przewlekle
w obszarach okreslonych Skala Rodzicielskiego Zaangazowania? Czy rodzaj
choroby dziecka réznicuje to zaangazowanie, a jesli tak, to w jaki sposob?

2. W jaki sposéb badani rodzice postrzegaja doswiadczenia zwiazane z opieka
iwychowaniem dziecka chorego przewlekle? Czy rodzaj choroby dziecka ma
tutaj znaczenie réznicujace, a jedli tak, to jak przebiegaja réznice?

3. Czy poziom samodzielnosci dzieci z chorobg przewlekla wykazuje zwiazek
z rodzicielskim zaangazowaniem oraz percepcja doswiadczen zwiazanych
z opieka i wychowaniem dziecka chorego przewlekle, a jedli tak, to jaki ma on
charakter?

4. Czy istnieje i jaki ma charakter wspoélzalezno$¢ miedzy zaangazowaniem ro-
dzicielskim a percepcja doswiadczen rodzicéw dzieci z chorobg przewlekla?
Badania przeprowadzono z udzialem 66 doroslych oséb (55 kobiet, 11 mez-

czyzn) — rodzicow dzieci w wieku od 8. do 18. roku zycia z diagnoza cukrzycy

(29 os6b) lub padaczki (37 oséb). Wiek os6b objetych badaniem zawieral sie
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w przedziale od 31. do 50. roku zycia. Dziewie¢ os6b nie podato informacji do-
tyczacych wieku. Polowa respondentéw (50%) miata wyzsze wyksztalcenie. Sred-
ni poziom wyksztalcenia zadeklarowalo 28,78% ankietowanych, wyksztalcenie
zawodowe blisko co piata osoba (18,18%), wyksztalcenie podstawowe i niepelne
wyzsze tylko po jednej osobie.

Jako zrédta dochodéw rodziny respondenci najczesciej wskazywali prace za-
robkowg obojga rodzicéw (27,27%). W przypadku 26,26% ankietowanych to pra-
ca zarobkowa ojca wskazywana byla jako gléwne Zrédlo utrzymania rodziny (dla
poréwnania praca zarobkowa matki—5,05%). Co piaty badany deklarowatl korzy-
stanie z zasitku pielegnacyjnego (22,22%), natomiast ze $wiadczen opiekuniczych
korzystalo zaledwie piecioro rodzicéw (5,05%). Dwoje sposréd ankietowanych
powolywalo sie na rente ojca dziecka, dwoje na pomoc finansowa otrzymywana
od krewnych. Pozostate pojedyncze odpowiedzi wskazywaly na otrzymywane
alimenty na dziecko, rente rodzinng, zasitek rehabilitacyjny, zasilek rodzinny, czy
emeryture jako Zrédla utrzymania rodziny. Zaledwie dwoje ankietowanych za-
deklarowalo przyjmowanie §wiadczenia z Programu ,500+".

Jesli chodzi o dzietno$¢ rodzin, z ktérych pochodzily osoby biorace udziat
w badaniu, dominowal model rodziny 2+2 (53%). Blisko co czwarty ankietowany
(24,24%) deklarowal posiadanie jednego dziecka, co piaty natomiast wychowy-
wal troje dzieci (19,69%). Dwie osoby sposréd badanych zadeklarowalo posiada-
nie czworki dzieci.

Poziom rodzicielskiego zaangazowania zbadano z wykorzystaniem auto-
rskiej Skali Rodzicielskiego Zaangazowania (M. Parchomiuk, E. Krecisz-Plis), trak-
tujacej wspomniang zmienng jako konstrukt tréjczynnikowy, na ktéry skladajq
sie: realizacja zadan wynikajacych z pelnienia roli rodzica dziecka z chorobg prze-
wleklg (SRZ_a), motywacja do ich realizacji (SRZ_b) oraz poziom osiaganej satys-
fakeji z realizacji tych zadan (SRZ_c). Skala sklada sie z 48 iteméw — zadan, wobec
ktérych staja rodzice dziecka z chorobg przewlekla. Zadaniem respondentéw jest
ustosunkowanie sie do kazdego z zadan w trzech wymiarach: realizacja zadania
(respondent udziela odpowiedzi na skali: 0 — nie realizujg, 1 — w bardzo matym
stopniu, 2—w matym stopniu, 3 - w duzym stopniu, 4 — w bardzo duzym stopniu),
poziom motywacji do podejmowania zadania (respondent udziela odpowiedzi
na skali: 1 — bardzo maly, 2 — maly, 3 —duzy, 4 - bardzo duzy) oraz poziom odczu-
wanej satysfakcji z realizacji zadania (respondent udziela odpowiedzi na skali: 1 -
bardzo maly, 2 — maly, 3 -duzy, 4 — bardzo duzy). Wspolczynnik rzetelnosci alfa-
-Cronbacha dla poszczegélnych podskal wyniést w tych badaniach odpowiednio:
realizacja zadan: 0,925, poziom motywacji: 0,949 oraz satysfakcja: 0,962.

Do zbadania percepcji do$wiadczen zwigzanych z opieka i wychowaniem
dziecka z choroba przewlekla wykorzystano polska wersje eksperymentalna In-
wentarza Kansas (Kansas Inventory of Parental Perceptions; Behr, Murphy, Sum-
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mers, 1992) i jej trzy podskale: ,Pozytywny wkiad dziecka” (50 iteméw), ,Porow-
nania Spoteczne” (18 iteméw) oraz ,Poszukiwanie przyczyny” (15 itemoéw),
w adaptacji E. Pisuli i D. Noinskiej. Czes¢ ,Pozytywny wklad dziecka” sklada sie
z 8 kolejnych podskal (Uczenie si¢ poprzez doswiadczenie (UPD) (dzieki specjal-
nych problemom spotykanym w zyciu), Szczescie i spelnienie (5iS), Sita i blisko$¢
rodziny (SiBR), Rozumienie sensu zycia (RSZ), Swiadomos¢ przysztych proble-
moéw (SPP), Rozwdj osobisty i dojrzatos¢ (ROID), Poszerzenie sieci spolecznej
(PSS), Rozw¢j zawodowy (RZ), Ambicja i wspdtpraca (AiW). Podskale ,Poréwna-
nia Spoleczne” tworza: Porownania wskazujace podobiefistwo (PP), Poréwnania
na niekorzysc¢ (PNK), Por6wnania na korzys¢, sprzyjajace (PKSP) i Por6wnania na
korzys¢, niesprzyjajace (PKNSP). Z kolei w sklad podskali ,Poszukiwanie przy-
czynowy” weszly: Przeznaczenie (PRZN), Szczegblne powody (SZP), Przyczyny
fizjologiczne (PFIZ), Obwinianie profesjonalistow (OBPROF) i Samoobwinianie
(SMOBW). Wspélczynnik rzetelnosci alfa-Cronbacha wynosi w wersji oryginalnej
0,77 dla skali ,Pozytywny wklad dziecka”, 0,66 dla skali ,Poréwnania spoleczne”
oraz 0,87 dla skali ,Poszukiwanie przyczyny” (Behr, Murphy, Summers, 1992).

W celu zebrania danych uzupelniajacych postuzono si¢ kwestionariuszem
ankiety wlasnego autorstwa. Kwestionariusz skladal sie z pietnastu pytan do-
tyczacych sytuacji socjodemograficznej rodziny osoby bioracej udziat w badaniu
oraz danych zwigzanych bezposrednio z chorobg dziecka i poziomem jego funk-
cjonowania. Dla okreélenia samodzielnosci dziecka z choroba przewleklta wyodreb-
niono trzy poziomy, biorac pod uwage ocene dokonang przez rodzica podstawo-
wych czynnosci dnia codziennego, takich jak: zdolnos¢ siedzenia, przemieszczania
sie, spozywania pokarméw i picia napojéw, zalatwiania potrzeb fizjologicznych,
ubierania sie i rozbierania oraz czynnosci zwiazanych z higiena: (1) dziecko jest
w pelni samodzielne, (2) dziecko jest czeciowo samodzielne (wymaga pomocy),
(3) dziecko jest catkowicie niesamodzielne .

Analiza wynikéw badan

W tabeli 3 przedstawiono wyniki analizy statystycznej majacej na celu okre-
Slenie zaangazowania rodzicielskiego w trzech sferach: realizacji zadan, motywa-
¢ji do ich podejmowania oraz satysfakgji z ich wypelniania przez badanych rodzi-
cOw dzieci z choroba przewlekla.

Z danych liczbowych zawartych w tabeli 1 wynika, iz rodzice dzieci z pa-
daczka nie rézniq sie istotnie w zakresie realizacji zadan rodzicielskich (p<0,217),
motywacji do ich podejmowania (p<0,815) oraz osiaganej z tego tytulu satysfakgji
(p<0,772) od rodzicéw dzieci z cukrzyca. Wartosci $rednich w podskali do-
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tyczacej motywacji badanych do realizacji zadan rodzicielskich wzgledem dzieci
z choroba przewlekla w obu grupach ksztattuja sie na bardzo zblizonych pozio-
mach, co Swiadczy¢ moze o tym, ze respondenci sa prawie jednakowo zmotywo-
wani do wypelniania obowigzkéw wobec swoich dzieci. Jednakze w przypadku
podskali ,Realizacja zadan” odnotowano nieznaczna réznice miedzy grupami —
rodzice dzieci z cukrzyca deklaruja realizacje wiekszej iloéci zadan wobec dziecka
doswiadczajacego choroby przewleklej, niz obserwuje sie to w przypadku dzieci
z padaczky. Réwniez wyniki §rednich w podskali ,Satysfakcja” sa nieznacznie
wyzsze w przypadku tych rodzicow. W przypadku rodzicéw dzieci chorych na
padaczke wartosci $rednich sa nieznacznie wyzsze niz w przypadku rodzicéw
dzieci z cukrzycg, jednak jest to r6znica nieistotna statystycznie (p<0,81).

Tabela 3. Zaangazowanie rodzicielskie (SRZ) — poréwnanie rodzicéw dzieci z padaczka
z rodzicami dzieci z cukrzyca: srednia (M), odchylenie standardowe (SD), wartos¢ testu
t-Studenta, poziom istotnosci (p)

Padaczka Cukrzyca
Zmienna t P
M SD M SD
SRZ a 148,76 24,17 155,61 18,57 1,25 0,217
SRZ_b 158,32 20,47 157,11 20,88 -0,24 0,815
SRZ ¢ 147,92 24,89 149,71 24,40 0,29 0,772

* istotne statystycznie; ~ zblizone do istotnego

Zrédlo: opracowanie wlasne.

W tabeli 4. zawarte zostaly wyniki analizy statystycznej, ktorej celem byto
okreslenie percepcji doswiadczen zwigzanych z choroba u rodzicéw dzieci z pa-
daczka oraz rodzicow dzieci z cukrzyca.

Istotne statystycznie réznice zaznaczyly sie w trzech obszarach: ,Uczenie sie
przez doswiadczenie” (UPD), ,Przyczyny fizjologiczne” (PFIZ) oraz ,Obwinianie
profesjonalistow” (OBPROF). Jak pokazuja wyniki przeprowadzonych badan, ro-
dzice dzieci z padaczka istotnie czesciej okreslaja wystepowanie choroby u ich
dziecka jako okazje do nabywania nowych umiejetnosci (p<0,029). Do$wiadcza-
na przez dziecko choroba stawia réwniez przed nimi codzienne wyzwania i trud-
nosci, $ciSle zwiazane ze specyfika padaczki, ktérym musza podotaé. Rodzice
dzieci cierpigcych na padaczke takze istotnie czesciej niz badani rodzice dzieci
z cukrzyca, za wystapienie choroby u dziecka obwiniaja profesjonalistow
(p<0,000), podczas gdy rodzice dzieci z cukrzyca wskazuja na fizjologiczne przy-
czyny choroby ich dzieci (p<0,013). Poziom réznic zblizony do istotnosci zaobser-
wowano rowniez w przypadku podskali ,Szczescie i spelnienie” (p<0,083), co po-
zwala przypuszczaé, iz rodzice dzieci z padaczka doswiadczaja wiekszego
poczucia szczescia i spelnienia niz rodzice dzieci z cukrzyca.
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Tabela 4. Percepcja doswiadczen zwigzanych z chorobg dziecka — poréwnanie rodzicoéw
dzieci z padaczka z rodzicami dzieci z cukrzyca: Srednia (M), odchylenie standardowe
(SD), wartos¢ testu t-Studenta, poziom istotnosci (p)

Padaczka Cukrzyca
Zmienna M <D M sD t P

UPD 21,59 2,96 20,07 2,39 2,23 0,029*
SiS 19,38 2,62 18,18 2,87 1,76 0,083~
SiBR 21,33 3,34 20,57 3,32 0,91 0,367
RSZ 11,62 2,09 10,82 2,00 1,56 0,124
SPP 8,81 1,51 8,11 1,64 1,79 0,077
ROiD 20,59 3,69 19,25 3,57 1,48 0,145
PSS 12,81 2,50 12,00 2,61 1,27 0,210
RZ 9,92 1,98 9,57 1,89 0,71 0,478
AW 18,89 4,00 18,43 3,89 0,47 0,641
PP 14,86 2,55 14,89 191 -0,05 0,961
PNK 10,00 1,90 10,25 1,46 -0,58 0,566
PKSP 10,24 1,80 10,32 1,87 -0,17 0,865
PKNSP 8,57 1,64 8,18 1,36 1,02 0,314
PRZN 4,41 1,01 4,43 1,07 -0,09 0,929
SZP 4,03 1,54 3,96 1,40 0,17 0,866
PFIZ 5,84 1,36 6,71 1,36 -2,57 0,013*
OBPROF 9,32 2,93 6,39 1,89 4,61 0,000*
SMOBW 6,70 1,76 6,43 2,13 0,57 0,573

* istotne statystycznie; ~ zblizone do istotnego

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Dane zawarte w tabeli 5 pokazujq zaleznosci miedzy poziomem samodziel-
nosci dziecka a zaangazowaniem rodzicielskim wszystkich rodzicéw objetych ba-
daniem. Jedynie w przypadku zmiennych ,realizacja zadah rodzicielskich”
(SRZ_a) oraz ,poziom samodzielnosci dziecka” mozna stwierdzi¢ wystepowanie
dodatniej stabej korelacji (poziom zblizony do istotnosci, p<0,082). Uzyskane wy-
niki analizy statystycznej $wiadczy¢ moga o tym, ze aktywnos$¢ badanych rodzi-
cOw dzieci z choroba przewlekla wzrasta wraz z coraz wyzszym poziomem funk-
cjonowania dziecka. By¢ moze postepy czynione przez dzieci na drodze rozwoju
staja sie czynnikiem motywujacym dla ich rodzicéw, ktérzy staja sie bardziej
aktywni i coraz czesciej angazuja sie w realizacje zadan zwigzanych z realizacjq
potrzeb ich dziecka. Nieco inaczej przedstawia sie sytuacja, kiedy przeanalizuje-
my wyniki korelacji z podzialem badanych rodzicow ze wzgledu na zdiagnozo-
wana u ich dziecka chorobe.
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Tabela 5. Wspélczynniki korelacji miedzy zaangazowaniem rodzicielskim a poziomem

samodzielnosci dziecka chorego — r-Pearsona, poziom istotnosci (p)

Samodzielnos$¢ dziecka
cala grupa rodzice dzieci rodzice dzieci
z cukrzyca z padaczka
SRZ_a 0,22~ -0,46* 0,27
SRZ_b 0,07 -041* 0,17
SRZ_c 0,13 -0,41% 0,22

* istotne statystycznie; ~ zblizone do istotnego

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Dane liczbowe zaprezentowane w tabeli 5 pozwalaja wnioskowac o wystepo-
waniu zwigzku miedzy poziomem samodzielnosci dziecka chorego na cukrzyce
a trzema skladowymi Skali Zaangazowania Rodzicielskiego. We wszystkich trzech
przypadkach stwierdzona zalezno$¢ ma charakter ujemny, a uzyskane wyniki sa
istotne statystycznie. Na podstawie przeprowadzonych analiz mozna stwierdzi¢,
ze rodzice dzieci chorych na cukrzyce, funkcjonujacych na nizszym poziomie,
wykazuja wieksza motywacje do dzialania oraz aktywnos¢ i zaangazowanie w re-
alizacje zadan zwigzanych z opieka i wychowaniem chorego dziecka, co z kolei
stanowi dla nich silne Zrédlo satysfakcji.

W celu zidentyfikowania zaleznosci miedzy rodzicielskim zaangazowaniem
a percepcja doswiadczen zwigzanych z chorobg dziecka oséb badanych wyko-
rzystano korelacje r-Pearsona. Kolejne tabele przedstawiaja wyniki korelacji
trzech czesci Skali Rodzicielskiego Zaangazowania: realizacja zadan, motywacja
do ich realizacji oraz satysfakcja z realizacji zadan rodzicielskich, a takze poziomu
samodzielnosci dziecka chorego z trzema podskalami Kwestionariusza Percepcji
Doswiadczen Rodzicielskich: Pozytywny wklad dziecka, Poréwnania spoleczne,
,Poszukiwanie przyczyny”.

Na podstawie przeprowadzonych analiz statystycznych mozna stwierdzi¢, iz
zachodzi zwigzek miedzy realizacja zadan rodzicielskich a poczuciem szczescia
i spelnienia oraz poszerzaniem sieci spolecznej respondentéw. Mozna wiec przy-
puszczad, iz realizowanie przez rodzicéw objetych badaniem zadan zwigzanych
z opieka i wychowaniem dziecka chorego przewlekle staje sie dla nich Zrédlem
pozytywnych do$wiadczen, a samo dziecko w ich przekonaniu posiada wiele po-
zytywnych cech, dzieki ktérym korzystnie oddzialuje na osoby w swoim otocze-
niu i ich do$wiadczenia.

Wyniki zawarte w tabeli 6 ukazuja rowniez dodatnig korelacje miedzy reali-
zacja zadan rodzicielskich i poszerzaniem sieci spolecznej. Konieczno$¢ zapewnie-
nia dziecku choremu optymalnych warunkéw do wzrastania i rozwoju, a takze
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dbalos¢ o prawidlowy przebieg procesu leczenia, sklania rodzicéw do stalego po-
szukiwania oraz poszerzania kontaktéw spolecznych wsréd lekarzy i specjalistow.
Ponadto wystapienie specyficznych, zwigzanych z choroba, potrzeb u dziecka,
konieczne hospitalizacje czy uczestnictwo w turnusach rehabilitacyjnych, owo-
cuja nawigzaniem nowych znajomosci i przyjazni, a choroba dziecka staje si¢
wspdlng plaszczyzna do wymiany do$wiadczen, porozumienia i Zrodla wzajem-
nego wsparcia rodzicéw, zmagajacymi sie z podobnymi trudnosciami.

Tabela 6. Wspolczynniki korelacji miedzy zaangazowaniem rodzicielskim w jego trzech
wymiarach a pozytywnym wkladem dziecka — wspoélczynniki r-Pearsona

Podskala: Pozytywy wklad dziecka
Zmienna 5 -
UPD SiS SiBR | RSZ SPP | ROiD | PSS RZ AiW
SRZ a 0,05 | 0,23* 0,15 0,07 0,15 0,07 | 0,21* 021 | 0,33*
SRZ b 0,24* | 0,36* | 0,25 | 0,20 | 0,28% 0,18 | 0,20% 0,25 | 0,33%
SRZ ¢ 0,16 | 0,30 | 0,23* 0,16 0,22 0,19 | 031* | 0,27 | 0,34*
samodzielnosé¢ | -0,15 0,05 0,03 -0,13 -0,12 -0,16 -0,16 -0,07 0,14

* istotne statystycznie; p<0,050, N=64

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Widoczna jest rowniez zalezno$¢ miedzy skalg SRZ_a a ,Ambicjg i wspol-
praca”, w zwigzku czym mozna przypuszczaé, iz duma z powodu osiggnie¢ dziecka
z choroba przewleklg jest czynnikiem motywujacym do realizacji zadan rodziciel-
skich wobec niego. Jednoczesnie zaangazowanie i aktywnos¢ rodzicow objetych
badaniem dodatnio koreluje z zaangazowaniem dziecka, ktére w ich ocenie jest
pomocne i odpowiedzialne.

Motywacja (SRZ_b) objetych badaniem rodzicow wykazuje istotny dodatni
zwigzek z podskalami ,Uczenie sie przez doswiadczenie”, ,Szczescie i spelnie-
nie”, ,Sita i bliskoé¢ rodziny”, ,Rozumienie sensu zycia”, ,Swiadomos¢ przysztych
probleméw”, ,Poszerzenie sieci spolecznej” oraz ,Ambicja i wspodlpraca”. Jest to
az siedem z dziewieciu czesci tworzacych podskale ,Pozytywny wkiad dziecka”.
Uzyskane w toku analizy statystycznej wyniki pozwalaja stwierdzi¢, iz respon-
denci deklarujacy wyzsza motywacje do angazowania sie w wypelnianie powin-
nosci rodzicielskich wobec dziecka z chorobg przewlekla, czesciej dostrzegaja po-
zytywne aspekty jego obecnosci w rodzinie, a mozliwoé¢ przebywania w jego
otoczeniu staje sie dla nich Zrédlem nowych doswiadczen i okazjg do rozwoju
osobistego. Zaangazowanie dziecka w sprawy rodziny, nawet w najdrobniej-
szych aspektach, staje sie dla jego rodzicow powodem do dumy. Wiele sposréd
emogji i doznan ptynacych z obcowania z dzieckiem z chorobg przewlekla daje
jego rodzicom poczucie szczedcia i spelnienia, zblizajac do siebie domownikéw
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i wzmacniajac relacje ich laczace. Wyzszy poziom motywacji ankietowanych
wspotwystepuje rowniez z poszerzaniem sieci kontaktéw spotecznych, co by¢
moze wynika z checi podejmowania dzialan sprzyjajacych optymalnemu rozwo-
jowi zmagajacego sie z choroba dziecka, a co za tym idzie, z poszukiwaniem no-
wych informacji, skutecznych rozwigzan i efektywnych metod leczenia i rekon-
walescencji. Rodzice bardziej zmotywowani do realizacji zadan wynikajacych
z rodzicielstwa wobec dziecka z choroba przewlekla to osoby swiadome konsek-
wengji, jakie wystepujaca w rodzinie choroba za soba pociaga, ale takze dostrze-
gajace glebszy sens ludzkiego zycia i rozumiejace celowos¢ swoich dzialan.

Satysfakcja z realizacji zadan rodzicielskich (SRZ_c) badanych rodzicéw dzie-
ci z chorobg przewlekla z kolei wykazuje istotng dodatnig zaleznoé¢ z podskalami
,Szczescie i spelnienie”, ,Sita i blisko$¢ rodziny”, ,Poszerzenie sieci spolecznej”,
,Rozwdj zawodowy” oraz ,Ambicja i wspélpraca”. Tak przedstawiajace sie wyni-
ki badanh pozwalajg przypuszczaé, ze im wyzsza satysfakcje odczuwaja respon-
denci z racji realizacji swoich rodzicielskich obowiazkéw i zadan wobec dziecka
z choroba przewlekla, tym wyzsze osiagaja oni poczucie szczescia i spelnienia, za-
réwno na polu osobistym, rodzinnym, jak i zawodowym. Relacje taczace osoby
w rodzinie okreslane sg jako glebokie i bliskie, a dziecko zmagajace si¢ z chorobg,
jego aktywnosci i osiggniecia, mimo dolegliwosci zdrowotnych, postrzegane sa
jako powdd do dumy. Dodatnia korelacja miedzy satysfakcja rodzicéw a posze-
rzaniem sieci spolecznej wynika¢ moze z poczucia zadowolenia z nawigzywania
nowych kontaktéw i znajomosci.

W tabeli 7 zaprezentowano wyniki korelacji r-Pearsona miedzy zaangazowa-
niem rodzicielskim i jego trzema skladowymi (realizacjq zadan, motywacja, satys-
fakcja z realizacji) a cze$ciami tworzacymi podskale ,Poréwnania spoleczne”.

Tabela 7. Wsp6lczynniki korelacji miedzy zaangazowaniem rodzicielskim w jego trzech
wymiarach a poréwnaniami spolecznymi — wspéiczynniki r-Pearsona

Podskala: Por6wnania spoleczne
Zmienna
rre PNK PKSP PKNSP
SRZ_a 0,00 0,15 0,18 -0,06
SRZ b 0,02 0,04 0,09 -0,15
SRZ _c 0,15 0,19 0,26* -,010
samodzielno$é -0,07 -0,09 0,04 -0,12

* istotne statystycznie; p<0,050, N=64

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Dane zawarte w ponizszej tabeli wskazuja na wystepowanie dodatniej zalez-
nosci miedzy satysfakcja osiagana przez respondentéw w realizacji zadan zwigza-
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nych z opiekg i wychowaniem dziecka z chorobg przewlekla a ,Poréwnaniami na
korzys¢, sprzyjajacymi”. Respondenci obserwujgc innych rodzicéw dzieci o spe-
cjalnych potrzebach, czerpia od nich site i odwage do podejmowania nowych wy-
zwan i stawiania czola trudnosciom.

Zawarte w tabeli 8 wyniki analizy statystycznej prezentuja korelacje miedzy
zaangazowaniem rodzicielskim ankietowanych i poziomem samodzielnosci ich
chorego dziecka a pigcioma czg$ciami tworzgcymi podskale ,Poszukiwanie przy-
czyny”, wchodzacej w sktad Kwestionariusza Percepcji Doswiadczen Rodziciel-
skich (KIPP).

Tabela 8. Wsp6lczynniki korelacji miedzy zaangazowaniem rodzicielskim w jego trzech
wymiarach a poszukiwaniem przyczyny — wspoélczynniki r-Pearsona

Podskala: Poszukiwanie przyczyny
Zmienna
PRZN SZP PFIZ OBPROF SMOBW
SRZ a 0,12 0,08 -0,01 -0,04 -0,01
SRZ b 0,07 0,05 -0,08 0,04 -0,09
SRZ ¢ 0,20% 0,09 -0,08 -0,05 -0,06
samodzielnoé¢ -0,14 -0,05 0,15 -0,27% -0,08

* istotne statystycznie; p<0,050, N=64

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Jak wynika z przedstawionych danych, widoczna jest ujemna zaleznos¢ mie-
dzy poziomem samodzielnosci dziecka a obwinianiem profesjonalistow o jego
dolegliwosci zdrowotne. Mozna wiec stwierdzi¢, ze im nizszy poziom funkcjono-
wania dzieci, tym czesciej ich rodzice przyczyn takiego stanu rzeczy upatruja
w zachowaniach specjalistow, lekarzy, pielegniarek lub pozostatego personelu
medycznego, ktéry w ich opinii ponosi odpowiedzialnoé¢ za dolegliwosci zdro-
wotne i cierpienie dziecka.

Whnioski koncowe

Na podstawie uzyskanych i zaprezentowanych wynikéw badai mozna
przedstawié nastepujace wnioski:

1. Zaangazowanie rodzicielskie w realizacje zadan zwiazanych z opieka i wy-
chowaniem dziecka z chorobg przewlekia objetych badaniem rodzicéw dzieci
z cukrzyca i rodzicow dzieci z padaczka ksztaltuje sie na podobnym poziomie.
Deklarowany zakres realizacji poszczegdlnych zadan, motywacja do ich podej-
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mowania oraz osiggana satysfakcja z ich wykonywania sa zblizone w obu gru-
pach, co pozwala wnioskowag, iz rodzaj zdiagnozowanej u dzieci choroby nie r6z-
nicuje zaangazowania ich rodzicéw. Nieznaczna rdznica, jakg odnotowano
w przypadku podskali ,Realizacja zadati” (SRZ_a), ktéra informuje o tym, iz ro-
dzice dzieci z cukrzyca deklaruja realizacje wigkszej iloéci zadan zwiazanych
z opieka i wychowaniem dziecka chorego, moze by¢ zwiazana z sama specyfika
choroby, jaka jest cukrzyca, wymagajacej Scistego przestrzegania diety, kontrolo-
wania poziomu glukozy, wstrzyknig¢ insuliny i modyfikacji jej dawek. Uzyskane
wyniki sklaniaja do wysnucia wniosku, iz rodzaj choroby zdiagnozowanej u dzie-
cka nie réznicuje zaangazowania jego rodzicéw w realizacje zadan zwigzanych
z opiekg i wychowaniem dziecka chorego.

2. W zakresie postrzegania przez badanych rodzicéw doswiadczen zwiaza-
nych z choroba dziecka zaznaczyly sie istotne statystycznie r6znice miedzy gru-
pami w obszarach ,Uczenie sie przez do$wiadczenie”, ,Przyczyny fizjologiczne”
oraz ,Obwinianie profesjonalistéw”. Rodzice dzieci cierpiacych na padaczke cze-
Sciej o problemy zdrowotne swoich dzieci obwiniaja profesjonalistéw i to w ich
postepowaniu badz zaniedbaniach upatruja przyczyny wystapienia padaczki,
podczas gdy rodzice dzieci z cukrzyca czesciej wskazuja na fizjologiczne przyczy-
ny probleméw zdrowotnych ich dzieci. By¢ moze zachowania te zwigzane sg
z trwajacym brakiem pelnej akceptacji choroby dziecka. Jednoczesnie rodzice
dzieci z padaczka, charakteryzujac sytuacje obcowania ze swoim chorym dziec-
kiem, okre$laja ja jako Zrédlo pozytywnych doswiadczen, stwarzajacych im szan-
se do dalszego doskonalenia i rozwoju jako rodzicéw, ale tez jako ludzi.

3. Poziom samodzielnosci dziecka wykazuje istotny zwigzek z rodzicielskim
zaangazowaniem rodzicéw dzieci z cukrzyca. Wspomniana zalezno$¢ ma charak-
ter ujemny, co pozwala przypuszczaé, ze rodzice odczuwaja tym silniejsza moty-
wacje do realizacji obowiazkéw i zadath wobec chorego dziecka, im poziom jego
samodzielnego funkcjonowania jest nizszy. Rodzice dzieci z cukrzyca o nizszym
poziomie samodzielnosci deklarujg realizacje wiekszej liczby zadan wobec swo-
ich dzieci, odczuwaja tez z tego tytulu silniejsza satysfakcje. Z kolei w przypadku
rodzicow dzieci z padaczka uzyskane wyniki okazaly sie statystycznie nieistotne.

Zwiazek zdiagnozowanej choroby przewleklej ze sposobem percepcji do-
$wiadczen rodzicow zwigzanych z chorobg zaobserwowano w przypadku poszu-
kiwania przyczyn wystapienia choroby u dziecka. Jak pokazuja przeprowadzone
analizy, rodzice dzieci cierpigcych na padaczke sa bardziej skfonni obwinia¢ perso-
nel medyczny oraz innych specjalistow o dolegliwosci zdrowotne swoich dzieci.

4. Zalezno$¢ miedzy zaangazowaniem rodzicielskim badanych rodzicéw
a postrzeganiem przez nich do§wiadczen zwigzanych z choroba dziecka w zakre-
sie realizacji zadan wynikajacych z wychowywania i opieki nad dzieckiem cho-
rym przewlekle zaznaczyla sie w zakresie podskali ,Pozytywny wkiad dziecka”,
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a dokladnie ,Szczescie i spelnienie”. Tak przedstawiajace si¢ analizy uzasadniajg
whniosek, iz w opinii rodzicow ich chore dziecko posiada wiele pozytywnych cech,
a jego obecnos¢ korzystnie wplywa na osoby pozostajace w jego otoczeniu.
Wypelnianie spoczywajacych na nich obowigzkéw wynikajacych nie tylko z sa-
mego rodzicielstwa, ale takze i ze specyfiki zdiagnozowanej u dziecka choroby,
stanowi dla nich zrédlo pozytywnych doswiadczen, dajac im poczucie szczescia
i spelnienia.

Motywacja (SRZ_b) badanych rodzicéw do podejmowania realizacji zadan
rodzicielskich wobec dzieci chorych koreluje dodatnio z siedmioma z dziewieciu
czesci podskali KIPP ,Pozytywny wkiad dziecka”: ,Uczenie sie przez doswiad-
czenie”, ,Szczescie i spetnienie”, ,Sifa i bliskoé¢ rodziny”, ,Rozumienie sensu zycia”,
,Swiadomos¢ przyszlych probleméw”, ,Poszerzenie sieci spolecznej” oraz
»~Ambicjaiwspolpraca”. Badani rodzice charakteryzujacy sie silniejsza motywacja
do wypelniania obowigzkéw wobec dziecka chorego czesciej dostrzegaja pozyty-
wne aspekty jego uczestniczenia w Zyciu rodziny. Dodatnia korelacja miedzy
wskazanymi zmiennymi pozwala stwierdzi¢, iz wraz ze wzrostem motywacji ro-
dzicéw, coraz silniejsze staje ich poczucie szczescia i spelnienia. Relacje taczace
czlonkéw ich rodzin badani okreslaja jako bliskie i silne, a wzajemna obecnoé¢ jest
przez nich postrzegana jako okazja do nabywania nowych doswiadczen i umieje-
tnosci. Dziecko chore przewlekle jest przez rodzicow oceniane nie przez pryzmat
doswiadczanych dolegliwosci, niedomagan i zaburzen rozwojowych, ale jako
osoba dajaca im powody do radosci i dumy.

Wyzsza motywacja ankietowanych koreluje dodatnio réwniez z poszerza-
niem kontaktéw spolecznych, co zwigzane jest prawdopodobnie z aktywnoscig
rodzicéw poszukujacych i podejmujacych dzialania zmierzajace ku optymalizacji
warunkéw funkcjonowania dziecka w celu utatwienia mu powrotu do zdrowia.

Dodatnia korelacja miedzy motywacja badanych a ich $wiadomoscia
przyszlych probleméw swiadczy¢ moze o tym, iz rodzice posiadajacy gruntowna
wiedze dotyczacg choroby ich dziecka, poparta wlasnym doswiadczeniem, sa
bardziej swiadomi mozliwych nastepstw wystepujacej choroby. Nie tylko tych
doswiadczanych w chwili obecnej, ale réwniez tych odroczonych w czasie.

Zaangazowanie rodzicielskie badanych w obszarze osiaganej przez nich saty-
sfakcji z realizacji zadan opiekunczych i wychowawczych wobec chorego dziecka
koreluje dodatnio z percepcja doSwiadczen rodzicielskich zwigzanych z chorobg
w zakresie pieciu sposréd dziewieciu czesci tworzacych podskale ,Pozytywny
wkiad dziecka”. Oznacza to, ze rodzice dostrzegajacy pozytywny wplyw dziecka
chorego i jego obecnosci na sfere ich osobistego rozwoju oraz na funkcjonowanie
calego systemu rodzinnego, czesciej odczuwaja satysfakcje z wypelniania powin-
nosci wobec niego, co z kolei wzmacnia ich poczucie szczescia i spelnienia. Od-
czuwana przez ankietowanych satysfakcja pozytywnie wplywa na relacje taczace
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domownikéw, a obecnos¢ dziecka z chorobg przewleklg oraz jego postepy na dro-
dze rozwoju dostarczajg wielu pozytywnych doswiadczen, stanowigcych powod
do dumy. Stwierdzona dodatnia wspoétzaleznos¢ miedzy poczuciem satysfakeji
respondentéw a poszerzaniem sieci spotecznej wynikaé¢ moze z faktu, iz rodzice
aktywnie poszukujacy kontaktu ze specjalistami, interesujacy sie metodami lecze-
nia i rehabilitacji, zasiegajac informacji u coraz szerszego kregu oséb, powiekszaja
grono tych, z ktérymi pozostaja w blizszych relacjach. Towarzyszace badanym
poczucie satysfakcji z wlasnych dzialan ma pozytywny wplyw réwniez na zawo-
dowa sfere ich funkcjonowania.

Zaangazowanie rodzicielskie badanych rodzicow w aspekcie osiaganej przez
nich satysfakgji z realizacji zadan wobec dziecka chorego przewlekle koreluje do-
datnio réwniez w przypadku podskali ,Poréwnania spoleczne” w czesci ,Porow-
nania na korzys¢, sprzyjajace”, co pozwala przypuszczaé, iz ankietowani uczest-
niczacy w badaniu, obserwujac innych rodzicéw zmagajacych sie ze specjalnymi
potrzebami ich dzieci, czerpia sile do podejmowania kolejnych wyzwan na dro-
dze realizacji obowigzkéw zwigzanych z choroba dziecka, co z kolei staje sie dla
nich zrédlem satysfakciji.

Problematyka zaangazowania rodzicielskiego w realizacje zadan wobec dzie-
ci o specjalnych potrzebach stanowi obszar w nauce nadal rzadko eksplorowany.
Funkcjonowanie rodzin wychowujacych dziecko z choroba przewlekla to zagad-
nienie, ktéremu poswieca sie w polskiej literaturze naukowej nieporéwnywalnie
mniej miejsca, niz obserwuje sie to w przypadku rodzin zmagajacych sie z proble-
mem niepetnosprawnosci jednego z jej cztonkéw. Z. Stelter (2013: 10) charaktery-
zujac sytuacjg rodzin z dzieémi z zaburzeniami rozwojowymi pisze: ,[...] rodzice
wydaja sie by¢ skazani albo na trudna walke z przeciwnosciami i swoimi nega-
tywnymi emocjami, albo na egzystowanie na marginesie zycia w poczuciu nie-
sprawiedliwosci czy kary”, podkreslajac przy tym ich dysfunkcjonalnoé¢ i trudne
polozenie. Natomiast jak pokazuja zaprezentowane powyzej wyniki badan wlas-
nych, rodzice dzieci z utrudnieniami w rozwoju potrafiag dostrzega¢ korzystne
znaczenie doswiadczanych zdarzen negatywnych, a pozytywna percepcja do-
$wiadczen daje im motywacje do podejmowania kolejnych wyzwan. I to wlasnie
w tym nurcie nalezy prowadzi¢ dalsze analizy, poniewaz sg one niezbedne dla
osiaggniecia calosciowego i rzetelnego obrazu badanego zjawiska.

W celu zebrania danych niezbednych do prezentacji zagadnienia zaangazo-
wania rodzicielskiego posluzono sie Skalg Rodzicielskiego Zaangazowania
(M. Parchomiuk, E. Krecisz-Plis). Jest to narzedzie powstale stosunkowo niedaw-
no, bo w roku 2019, a jego wlasnosci nalezy sprawdzié na wiekszej grupie respon-
dentéw.
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Zachowania dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu w salonie fryzjerskim

Dla dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu strzyzenie, mycie wloséw, czesanie przez fry-
zjera wigze si¢ z ogromnymi emocjami, stresem, krzykiem, ptaczem, checia ucieczki, ale réwniez
zbolem. Odnalezienie fryzjera, ktéry bedzie umiat poradzic sobie z przestraszonym, uciekajacym
dzieckiem, moze by¢ dla rodzica duzym wyzwaniem. Artykul ma na celu ukazanie procesu budo-
wania relacji pomiedzy dzie¢mi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu a fryzjerami specjali-
zujacymi sie w strzyzeniu tej wyjatkowej grupy klientéw. Artykul dotyczy, w jaki sposéb dzieci
przy wsparciu rodzicéw radza sobie z nadwrazliwoscig w trakcie wizyty u fryzjera, w jaki sposéb
fryzjerzy pomagaja im osiagna¢ zamierzony cel. Autor omawia zagadnienia teoretyczne
zwigzane z etiologia, klasyfikacja oraz ogdlna charakterystyka zaburzen ze spektrum autyzmu,
zwracajac szczeg6lng uwage na nadwrazliwosc sensoryczna. W dalszej kolejnosci zapoznaje nas
ze $wiatem zmysléw, analizuje wyniki badan z wykorzystaniem wybranych narzedzi badaw-
czych. Opracowanie koniczy sie podsumowaniem wnioskéw z badania oraz wynikajacymi z nich
propozycjami dziatan.

Stowa kluczowe: integracja sensoryczna, nadwrazliwos¢, zaburzenia, zachowania, zmysty

Behaviours of children with autism spectrum disorder
while visiting and using hairdresser service

For a child with autism spectrum disorder, cutting hair, washing hair, and having hair combed by
a hairdresser, is associated with intense emotions, stress, screaming, crying, the desire to escape,
but also with pain. Finding a hairdresser who can handle a frightened, escaping child can be
a challenge for a parent. This work aims at showing the process of building relationships between
children with autism spectrum disorder and hairdressers specializing in taking care of hair of this
unique group of customers. The paper shows how children, supported by their parents, deal with
hypersensitivity during a visit to a hairdresser, and how hairdressers help them achieve their
goal. The author discusses theoretical issues related to the origin, classification and general char-
acteristics of autism spectrum disorders, paying particular attention to sensory hypersensitivity.
Next, the author introduces the world of senses, analyzes the results of research using selected re-
search tools. The study is closed with conclusions and a proposal of further actions and topics that
can be tackled within the subject.

Keywords: sensory integration, hypersensitivity, disorders, behaviour, senses
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Wprowadzenie

Zachowania dzieci z zaburzeniami, ktére naleza do spektrum autyzmu to za-
gadnienie wciaz tajemnicze i bardzo ciekawe. Podobnie jak kazdy czlowiek na
ziemi tak samo kazda osoba z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest inna
i wyjatkowa. Do napisania artykutu o takiej tematyce zainspirowata mnie postaé
walijskiego fryzjera Jamesa Williamsa, ktory jest zalozycielem stowarzyszenia
Autism Barbers Assemble. Celem ABA1 jest Swiadczenie ustug dzieciom z zaburzenia-
mi nalezacych do spektrum autyzm, ktére sa bardzo wrazliwe na Sciete wtosy (bo
swedza), na maszynke do strzyzenia (jest zbyt glo$na) czy tez na zapachy produk-
tow do pielegnacji wlosow i roztworéw dezynfekujacych (maja przytlaczajacy za-
pach). Spowodowane jest to nieprawidlowa integracja sensoryczna, ktéra poja-
wia si¢, gdy uklad nerwowy niewlasciwie organizuje bodzce zmyslowe. Niestety
niewiele 0s6b jest Swiadomych zaburzen dzieci ze spektrum autyzmu, w jaki spo-
sob ludzie (a zwlaszcza fryzjerzy) powinni te sprawy zrozumie¢. Szczegélnie utoz-
samiam si¢ z problematyka funkcjonowania dziecka z zaburzeniem spektrum
autyzmu w salonie fryzjerskim, gdyz ja sama jestem absolwentka Technikum Fry-
zjerskiego w Bydgoszczy. Szkoda, ze na zajeciach z przedmiotéw zawodowych
nikt nie wspominal o osobach z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Réwniez
w dostepnych podrecznikach przygotowujacych do zawodu fryzjera nie ma zad-
nych takich informacji, dlatego tez najbardziej chciatabym pobudzi¢ w czytelni-
kach refleksje dotyczacej swiadomosci zachowan dzieci z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu.

Pierwsza cze$¢ artykulu zostala poswiecona teoretycznemu ujeciu zagadnie-
nia w literaturze i publikacjach naukowych. Oméwione zostaly zagadnienia teo-
retyczne zwigzane z etiologia, klasyfikacja, triada autystyczna oraz charaktery-
styka zaburzen ze spektrum autyzmu. Dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu maja problemy sensoryczne, dlatego funkcjonowanie zachowan w salo-
nie fryzjerskim zostalo przeanalizowane w kontekscie koncepcji Integracji Senso-
rycznej. Kolejna czes¢ dotyczy autorskiego projektu badawczego. Okreslono tam
przedmiot badan obejmujacy zachowania dzieci z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu w wieku od 3 do 12 lat podczas wizyty w salonie fryzjerskim. Nastepnie
wskazano cel badan, ktéry polega na poznaniu zachowan przez pryzmat proble-
moéw sensorycznych dzieci z zaburzeniami nalezacych do spektrum autyzmu, jak
réwniez wskazanie sposobéw pomocy rodzicom i fryzjerom. Czes¢ metodologicz-
na zawiera rowniez problemy badawcze. W dalszej czesci poruszono zagadnienia
dotyczace metod, technik, narzedzi badawczych, jak réwniez opisaniu grupy ba-

! ABA - Autism Barbers Assemble. Wiecej informacji mozna znalezé na stronie internetowej:

www.autismbarbersassemble.nearcut.com.
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danej i terenu badan. Koiicowa czes¢ artykulu zawiera podsumowanie wilasnych
wynikow badan. Interpretacja tych wynikéw umozliwia opracowanie wskazé-
wek dla rodzicow i fryzjeréw, a takze wnioskéw z badan, ktére odnosza sie do
przyjetych probleméw gtéwnych i szczegétowych.

Wybrane zagadnienia zachowan dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu

W ostatnich latach mozna zaobserwowac rozwdj specjalistycznej wiedzy oraz
wzrost zainteresowania spoleczenistwa tematem dzieci z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu?. Termin ,autyzm” odnosi sie do prototypowego zaburzenia, opi-
sanego w 1943 roku przez Leo Kannera, znanego réwniez pod nazwgq ,autyzm
klasyczny” lub ,autyzm wczesnodzieciecy”, z uwagi na jego wystepowanie we
wczesnym dziecinstwie. Oznacza to, ze u dotknietych nim dzieci obserwuje sie
objawy nieprawidlowego funkcjonowania we wszystkich obszarach rozwoju.
Typowe dla zaburzenia sg jako$ciowe nieprawidlowosci zachowania dotyczace
komunikacji, interakcji spolecznych oraz zainteresowan, a takze powtarzajace sie,
ograniczone i stereotypowe czynnosci (American Psychiatric Association, 1994).
Zaburzenia ze spektrum autyzmu nadal spostrzega sie jako zloZzone, niedosta-
tecznie poznane ,zjawisko”, stanowiace zagadke — zaréwno dla naukowcoéw
zainteresowanych tematyka owego zaburzenia, jak i praktykow- terapeutéw pra-
cujacych z osobami z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Pierwsze symptomy
zaburzen ze spektrum autyzmu pojawiajq si¢ bardzo wczesnie, czesto juz u kilku-
nastomiesiecznych niemowlat, ale zawsze sa widoczne przed ukonczeniem przez
dziecko 3 roku zycia. Cho¢ zaburzenia ze spektrum autyzm mozna zdiagnozo-
wac juz u bardzo malych dzieci, to czesto diagnozuje sie go réwniez u nastolat-
kéw, a nawet os6b doroslych. Kazda rodzina doswiadcza réznego rodzaju trud-
nych sytuacji, ktére sprawiaja, ze u jej czlonkéw rewaloryzuje sie Swiat wartosci,
spojrzenie na innych ludzi oraz siebie samych. Warto pamieta¢, ze zaburzenia
autystyczne maja bardzo zréznicowany charakter, nie tworza jednolitego obrazu
co do symptomatologii i glebokosci zaburzen. Dlatego obecnie w literaturze Swia-
towej uzywa sie okreslenia ,spektrum zaburzen autystycznych”.

Spektrum autyzmu jest calosciowym zaburzeniem rozwoju dziecka. Obszary,
w jakich ujawniajg sie symptomy sa charakterystyczne dla wystepowania za-
burzeh we wszystkich wymienionych sferach réwnoczesnie. Zaburzenie spektrum

2 Wedlug najnowszej literatury: Beytien A. (2018) Autyzm na co dzieri: ponad 150 sprawdzonych sposobow
postepowania z dzieckiem ze spektrum autyzmu, Krakéw: Wydawnictwo Uniwersytety Jagiellonskiego;
Barlég, K. (red.) (2017). Dziecko z autyzmem wyzwaniem dla wspdlczesnej szkoly. Rzeszoéw: Wydawnic-
two Uniwersytetu Rzeszowskiego.
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autyzmu (wczesniej autyzm — klasyfikacje do DSM-5, lub autyzm wczesnodziecie-
cy — klasyfikacja ICD-10) charakteryzuje sie gléwnie trudnosciami w komunikacji
oraz z wchodzeniem w interakcje spoteczne. Wedlug wczesniejszej klasyfikacji
DSM-4 zaburzenia interakcji spotecznych manifestowane sg znacznym zaburze-
niem zachowan niewerbalnych do regulacji interakcji (poprzez kontakt wzrokowy,
mimike, gestykulacje) oraz brakiem relacji rowiesniczych. Dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu charakteryzuje réwniez brak emocjonalnej wzajemnosci
ibrak dazenia do dzielenia wspdlnego pola uwagi, poprzez dzielenie si¢ radoscia-
mi, zainteresowaniami lub osiggnieciami z innymi ludZzmi (Pisula 2016). Te specy-
ficzne symptomy, czesto okreslane triadg autystyczna sa wlasciwe dla percepcji
dzieci z diagnoza zaburzenia spektrum autyzmu3. Ustalenie kryteriéw diagno-
stycznych wciaz jest przedmiotem intensywnych prac, prowadzonych przez wie-
lu specjalistow. Zgodnie ze stosowana w Polsce Miedzynarodowgq Klasyfikacja
Zaburzen Psychicznych i Zaburzei Zachowania ICD-10, autyzm zaliczany jest do
grupy cafosciowych zaburzeri rozwojowych. Z racji, ze DSM-5 ukazuje kierunek
zmian i u$ciélen (w rozumieniu zaburzen ze spektrum autyzmu), warto poznaé
réznice w obu podejsciach diagnostycznych. Szczegétowe wyniki, zostalty zapre-
zentowane w ponizszej tabeli 1.

Analizujac réznice w obu klasyfikacjach, dostrzegatam w DSM-5 braku po-
dziatu na zaburzenia klinicznet. Autorzy tej klasyfikacji nie zaplanowali diagnozy
zespolu Aspergera, ktéra ma takg sama dluga historie jak autyzm. Oswiadczyli
oni, ze osoby z zespolem Aspergera moga by¢ traktowani jak pacjenci ze spek-
trum zaburzen autystycznych, bez wzgledu na to czy spelniaja kryteria czy nie
(w wystapieniu pierwszych objawéw). Réwniez w DSM-5 objawy zaburzen spek-
trum autyzmu powinny pojawic¢ si¢ we wczesnym okresie rozwoju, jednak
w ICD-10 wystepuja one przed 3. rokiem Zzycia®.

Amerykanski wykltadowca psychiatrii dr James Morrison (Morrison 2016: 40)
w swojej ksiazce opisuje, iz ,zaburzenie ze spektrum autyzmu to niejednorodne
zaburzenie neurorozwojowe o bardzo réznym stopniu nasilenia i manifestacjach,
zazwyczaj jest rozpoznawane we wczesnym dziecinstwie i utrzymuje si¢ az do
wieku dorostego, cho¢ pod wplywem doswiadczenia i edukacji jego posta¢ moze
ulec znacznej modyfikacji”. Kluczowa w obu klasyfikacjach jest zauwazalna zmia-
na w objawach, w ICD-10 wystepuje triada autystyczna (uszczegélawia 12 obsza-
réw zachowan, objawéw), jednak klasyfikacja DSM-5 wydaje si¢ by¢ precyzyjnie-

3 Zgodnie z najnowszym podejsciem Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders — DSM-5

[w Polsce wydawane jako Kryteria diagnostyczne z DSM-5. Desk reference, Piotr Gatecki, Eukasz Swie-
cicki (red.) —-przyp.tlum.].

Funkcjonuje tam podzial na trzy poziomy ciezkosci (wg Diagnostic and Statical Manual of Mental
Disorders, 2010).

Przy autyzmie 3. rok zycia, przy zespole Aspergera nie powinny by¢ one widoczne przed 3. rokiem
zycia (wg American Psychiatric Association, 1996).

[S)]
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jsza, ktéra nadaje zdecydowany kierunek w procesie rozumienia zaburzenia
spektrum autyzmu. Zamiast triady, wystepuja dwa kryteria: A) Nieprawidlowosci
w obrebie komunikacji spotecznej i interakcji opierajq sie na wyraznych deficytach
w komunikacji werbalnej i niewerbalnej, ktéra jest wykorzystywana w inter-
akcjach spotecznych, nastgpuje réwniez brak wzajemnosci spotecznej, jak row-
niez nieumiejetno$¢ rozwijania i utrzymywania relacji z réwieSnikami wlasciwej
dla poziomu rozwoju. B) Ograniczone, powtarzalne wzorce zachowan, zaintere-
sowan i aktywnosci moga objawiac sie w stereotypowych zachowaniach motory-
cznych, werbalnych lub nietypowych zachowaniach sensorycznych, nadmier-
nych przywiazaniach do rutyny, zrytualizowanych wzorcow zachowania oraz
ograniczonych zachowaniach.

Tabela 1. R6znice w klasyfikacji autyzmu

AUTYZM
wedtug International Classification wedlug American Psychiatric Association
of Diseases ICD-10 DSM-5
calosciowe zaburzenia rozwoju (PDD/ CZR) spektrum zaburzen autystycznych (ASD)
rodzaje zaburzen: stopnie nasilenia zaburzen autystycznych:

od L1 do L3 oraz wspdlwystepujace choroby

F84.0 Autyzm dziecigcy i zaburzenia (niepelnosprawnos¢ intelektualna,
F84.1 Autyzm atypowy choroby genetyczne)
F84.2 Zespol Retta 299.00 zaburzenia spektrum autyzmu

F84.3 Inne dzieciece zaburzenia dezintegracyjne

F84.4 Zaburzenie hiperkinetyczne z towarzysza-
cym uposledzeniem umystowym i ruchami ste-
reotypowymi

F84.5 Zespot Aspergera
F84.8 Inne caloéciowe zaburzenia rozwojowe

F84.9 Calosciowe zaburzenia rozwojowe, nie-

okreslone

zaburzenia (op6Znienia) rozwoju mowy, jako brak tego kryterium, wystepowanie opdznien

objaw autyzmu dziecigcego rozwoju mowy jest natychmiast czynnikiem,
ktéry wplywa na stopieni nasileii zaburzen

triada objawow: dwa kryteria objawow:

1) zaburzenia interakcji spotecznych, 1) zaburzenia relacji spolecznych,

2) zaburzenia komunikacji, 1) stereotypowe zachowania lub zainteresowania

3) stereotypy

wystepowanie zaburzen przed 3. Rokiem Zycia | poczatek objawdéw we wczesnym dziecifistwie

oddzielna grupa zaburzen zaburzenia neurorozwojowe

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: American Psychiatric Association, 1996; Diagnostic and
Statical Manual of Mental Disorders 2010; Mikolajczak, 2017, s. 18.
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Mysle, ze w praktyce jest wiele wzajemnych zaleznosci, pomiedzy dwiema
Klasyfikacjami. Prawdopodobnie kryteria diagnostyczne beda sie nadal zmienia¢
(i precyzowac) zaburzenie nalezace do spektrum autyzmu. W 2022 r. bedzie obo-
wigzywac klasyfikacja ICD-11,ktdra rozrasta si¢ pod wzgledem liczby rozdzialow,
znakéw i kodéw. Podaje przykiad: ICD-10: F84.0 Autyzm wczesnodziecigcy,
a w ICD-11: 6A02 Autism spectrum disorder (zaburzenia ze spektrum autyzmu).

Swiat zmystéw — koncepcja Integracji Sensorycznej

Zagadnienia Integracji Sensorycznej sa dla mnie bardzo istotne, gdyz u wiek-
szosci dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu mozna zaobserwowac szereg
nieprawidlowosci w odbiorze i integrowaniu bodZzcéw plynacych ze srodowiska.
Trudnosci z radzeniem sobie ze $wiatem sensorycznym w zdecydowany sposéb
utrudnia dzieciom z zaburzeniami ze spektrum autyzmu codzienne funkcjono-
wanie.

Kazdy do§wiadcza $wiat poprzez zmysly. Odgrywaja one wazna role w wy-
znaczaniu naszej reakcji na $wiat. To zmysly informuja nas o polozeniu naszego
ciala oraz o otoczeniu, w ktérym sie znajdujemy (Perchalec-Wykret, Sabik 2018).
Bodzce sensoryczne to odbieranie, wykrywanie, integracja, modulacja i dyskry-
minacja. Nastepnie zachodzi proces integracji ich ze soba taczac sie z doswiadcze-
niami. Po tym procesie nastepuje adekwatna reakcja organizmu na dany bodziec.
Kazdy z nas ma wlasny sposéb przetwarzania bodZcéw oraz wilasny poziom rea-
gowania na nie.

Miejsca, w ktérych jest nadmiar bodZcéw, przebywa mnéstwo ludzi, jest wiek-
szy halas, moga powodowa¢ duzy dyskomfort u 0séb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu. Ich uklad nerwowy szybciej ulega przeciazeniu, co skutkowac moze le-
kiem, ogromnym stresem czy nawet agresja.

Tworca teorii i terapii ST Anna Jean Ayres (2015: 21) twierdzi, ze ,Mdzg lokali-
zuje, sortuje i organizuje bodzZce tak, jak policjant kieruje ruchem. Gdy bodzce
przeplywaja w sposob dobrze zorganizowany czy tez zintegrowany, mézg moze
je wykorzysta¢ do tworzenia percepcji i zachowan, a takze uczenia sie. Gdy prze-
plyw bodZcéw jest zdezorganizowany, zycie zaczyna przypominac korek w go-
dzinach szczytu”. Dlatego tez istotne jest prawidlowe przetwarzanie bodzcéw
sensorycznych. Nalezy pamieta¢, ze poszczegdlne zmysty moga cechowaé r6zng
wrazliwoscig na bodzce. Niekto6re z nich moga by¢ nadwrazliwe, inne podwrazli-
we. Stan moze zmieniac sie w zaleznosci od dnia, a nawet z godziny na godzine.
»Integracja sensoryczna to wspoélgranie wszystkich zmystéw” (Kiesling, 2017: 17).
Slinaczej zwane przetwarzanie sensoryczne, to proces neurologiczny polegajacy
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na organizowaniu informacji dotyczacych wrazen (zwiazanych z odbiorem bodz-
cOw ze Srodowiska oraz z wlasnego ciata). Pozwala to czlowiekowi funkcjonowac
na co dzien (Kranowitz 2017). Bierze swoj poczatek juz na bardzo wczesnym eta-
pie rozwoju w lonie matki. Wspélgranie wszystkich zmystéw to uporzadkowanie
wrazeh oraz bodZcow umozliwiajace wlasciwe reagowanie na okreslone stymula-
tory i wykonanie odpowiednich dziatan.

Niewykluczone, ze zaburzenia integracji sensorycznej sg najtrudniejszym do
zrozumienia, a zarazem najbardziej istotnym dla zaburzen spektrum autyzmu.
Dziecko nie przyswoi wiedzy kognitywnej ani spolecznej, jesli jego zmysly beda
rozstrojone. Jesli mézg nie jest w stanie odfiltrowywac zlozonych bodzcéw senso-
rycznych, dziecko czesto bywa przecigzone i zdezorientowane, czuje sie tez
nieswojo we wlasnej skorze. Jest to zlozona sfera, wplywajaca na wszystko, co ro-
bimy lub co prébujemy zrobi¢, aby zrozumie¢ jakie problemy z integracja senso-
ryczng wplywaja na konkretne dziecko. Zakrywanie uszu dionimi jest wskazéwka
przeciazenia sensorycznego. Zachowania okreslane autostymulacja, tj. kotysanie
sie, przezuwanie, wymachiwanie, pocieranie, krecenie sie w kotko oraz inne po-
wtarzajgce sie manieryzmy to réwniez zaburzenia sensoryczne. Moga by¢ przy-
czyng niewytlumaczalnych zachowan, tj. agresja, duza bezmysIlnos¢, niezaradnoé¢
oraz nadmierne lub niewystarczajace reagowanie na urazy (Nothbohm 2017: 47).

U dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu czesto obserwuje sie podwyz-
szony prog wrazliwosci na niektoére dzZwieki, bodzce dotykowe, wzrokowe, sma-
kowe i wechowe. Wskaznikiem wrazliwosci danego narzadu zmyslu jest caltkowity
prég wrazliwosci. Jest to natezenie, jakie musi osiggnaé¢ bodziec by zostal dostrze-
zony, albo wywolal reakcje. Inaczej mozna ten prég okredli¢ jako ,minimalne
pobudzenie zdolne wywola¢ wrazenie” (Sillamy 1994: 228). Zbyt wysoki lub zbyt
niski prég wrazliwosci jakiego$ organu wywotuje podwrazliwosé, badZ nadwraz-
liwos¢. Cecha charakterystyczng ukladéw sensorycznych jest nadwrazliwosé
(nadmierne reagowanie) lub podwrazliwos¢ (zbyt slabe reagowanie) na otocze-
nie, wynikajace z nieumiejetnosci prawidlowego taczenia przez mézg otrzyma-
nych danych oddzialujacych na kilka zmystéw (Sher 2018: 24). Kazde dziecko
moze by¢ nieco ekscentryczne lub mie¢ sobie wlasciwe reakcje na rzeczy, ktére
lubi lub ktérych nie moze znies¢. Jednak dla dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu sa to tak silne preferencje sensoryczne, ze wplywaja one na ich codzien-
ne funkcjonowanie. Dzieci nadwrazliwe na bodZce sensoryczne moga przejawiac
reakcje lekowe na dotyk, fakture, hatas, thum, $wiatlo czy zapach, nawet kiedy bo-
dZce dla innych sa tagodne. Nadwrazliwe uklady wymagaja uspokojenia prze-
cigzonych zmysiéw. Praktyczne zrozumienie integracji sensorycznej moze by¢
trudne. W naszym organizmie dziala az dwadziescia jeden ukladéw sensomoto-
rycznych. Najbardziej znane i podstawowe to: wizualny, stuchowy, dotykowy,
wechowy oraz smakowy (Nothbohm 2017: 47). Ludziom przypisuje sie tez czesto
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pie¢ innych zmystéw: réwnowagi (uklad przedsionkowy), zmysl proprioceptyw-
ny i kinestetyczny (wyczuwanie polozenia oraz ruchu cztonkéw ciala i calego
ciala w przestrzeni), zmysl nocycepcji (bélu), zmyst czasu (poczucie czasu) oraz
zmyst termorecepcji (odczuwanie réznic temperatury).

Zmyst dotyku jest pierwszym z rozwijanych przez kazdego czlowieka
ukladéw sensorycznych, a takze najbardziej pierwotnym Srodkiem uzyskiwania
otuchy i wiedzy o nas samych (Biel 2015: 21). Wedlug H. Olechnowicz (2014: 26)
dzieci z zaburzeniami nalezacych do spektrum autyzmu nie toleruja dotkniecia
wloséw. Problemem staje sie mycie glowy, a zwlaszcza strzyzenie. Tymczasem
szorujace, mocne pocieranie glowy jest przyjmowane bez protestu. Prawdopodob-
nie dziecko, znajdujace sie w dlugotrwatym stanie lekowym, stroszy wlosy (,wtos
sie jezy”), aich dotkniecie powoduje draznienie cebulek wlosowych. Szorujacy
masaz glowy zmniejsza nadwrazliwo$¢ i ulatwia zabiegi toaletowe. Wszystko
wskazuje na to, ze nadwrazliwa skéra dziecka na calym ciele odczuwa lekki
$wiad. Swiadczy o tym fakt, ze wiele dzieci lubi, aby energicznie wichrzy¢ je po
calym ciele przez ubieranie. Dzieci same doskonale rozumieja, jak sie ratowac
przed dokuczliwa nadwrazliwoscig skéry. Delikatne dzialanie na receptory doty-
ku daje wrazenie taskotania, natomiast delikatne dzialanie na receptory b6lu od-
bierane jest jako swedzenie. Drapanie przerywa doznanie swedzenia, wywolujac
kontrpodraznienie skory. Jednak bywa, ze drapanie nie przynosi ulgi. W 2002 r.
w Singapurze odbylo si¢ pierwsze miedzynarodowe sympozjum na temat swe-
dzenia — International Forum for the Study of Itch (IFSI). Wnioski sa takie, ze swe-
dzenie moze powstrzymac temperatura; wywolanie bélu w jednym miejscu
moze usunaé swedzenie w innym. Parafrazujgc H. Olechnowicz, mozna odpowie-
dzie¢ na pytanie: Czy swedzenie mogloby by¢ z jednym z doznah wywolujacych
autoagresje? (za: Swerdlov 2002: 8).

Projekt badawczy — metodologiczne podstawy badan

Przedmiot badan, ktory zainteresowal mnie i ktéry postanowilam zbada¢, sta-
nowi réwniez niejako temat podjetych rozwazan i badan. Okreélajac przedmiot
badan wskazalam cele jakie ni prze$wiecaja, dazac w swoich dziataniach. Specyfi-
ka funkcjonowania dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, podczas wizyty
w salonie fryzjerskim w opiniach rodzicéw i fryzjeréw, jest przedmiotem niniej-
szych badan.

Okreslenie przedmiotu badan sklonilo mnie do przedstawienia celow jakim
stuzy zglebienie wiedzy na temat przyjetego przedmiotu badan. Na podstawie
Z. Skornego (1984) chciatabym wyrézni¢ dwa cele. Cel teoretyczno-poznawczy:
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opis i analiza zachowan dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu podczas
wizyty u fryzjera; cel praktyczno-wdrozeniowy: wskazanie sposobéw pomocy
rodzicom i fryzjerom.

Kolejnym etapem czesci metodologicznej jest sformutowanie problemu badaw-
czego i hipotezy roboczej. Problemy giéwne dotycza bezposrednio tematu pracy,
natomiast problemy szczegdélowe wynikaja z problemu gléwnego. Problem
gléwny mojej pracy zawartam w pytaniu: Jakie zachowania przejawiaja dzieci
w trakcie wizyty u fryzjera? Szczeg6lowe problemy badawcze wynikajace z po-
stawionego problemu gtéwnego sa nastepujace:

1. Jakie zachowania i problemy przejawiaja dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu w salonie fryzjerskim?

2. Jak radza sobie rodzice i fryzjerzy z zachowaniami dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu?

Wedlug Zaczynskiego (2000: 60) hipoteza robocza jest pierwsza proba udzie-
lenia przez samego badacza odpowiedzi na pytanie okre$lone przez problem ba-
dawczy pracy. Ze wzgledu na diagnostyczny charakter mojej pracy odstepuje od
formulowania hipotez.

Kiedy badacz przedstawi przedmiot swoich badan, okredli cele do ktérych
dazy poprzez prowadzenie badan, musi podja¢ refleksje nad wyborem odpo-
wiedniej metody badawczej niezbednej do przeprowadzenia badan. Wybér metody
jest niezwykle wazny, poniewaz wskaze badaczowi technike badan oraz narze-
dzie, za pomoca ktérego przeprowadzi badania w praktyce. Metody rozumiane
sq jako og6lny zarys postepowania badacza, natomiast techniki w odniesieniu do
rozumienia metody sa bardziej skonkretyzowane. Wraz z rozwojem badan jako-
Sciowych i iloSciowych oraz uznaniem prawomocnosci obydwu procedur w na-
ukach spolecznych i naukach o czlowieku zaczely zyskiwa¢ popularnoséc badania
mieszane, bedace polaczeniem ujecia ilosciowego i jakosciowego (Creswell 2013:
219)6. Z racji tego, ze metodologia nieustannie si¢ rozwija i zmienia — zastoso-
walam model mieszany: iloSciowy i jako$ciowy.

Omowienie modelu ilosciowego badan zaczne od proby badawczej, zmien-
nych badanych, metodzie, technice, wskaZnikach inferencyjnych. W moim przy-
padku dokonanie doboru 0séb jest konieczne, gdyz przeprowadzone badania nie
obejmowaly wszystkich rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
W przeprowadzonych badaniach zastosowalam dobér losowy. Badania zostaly

© W 2003 r. ukazata sie ksiazka Handbook of Mixed Methods in the Social of Behavior Sciences, stanowiaca

pierwsze obszerne oméwienie tejze strategii badawczej [...]. Metodologia mieszana pojawia sie¢ w
publikacjach naukowych z dziedziny nauk spolecznych i nauk o czlowieku w réznych dziedzinach
[...]. Co roku ukazujq sie ksiazki, poswiecone wylacznie badaniom z zastosowaniem metodologii
mieszanej (Brydman 2006; Creswell, Plano Cark 2007; Greene 2007; Plano Clark, Creswell 2008; Ta-
skhakkori, Teddlie 1988).
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przeprowadzone na 120 rodzicach dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
w Bydgoszczy, jak i na terenie calej Polski.

Kolejnym etapem jest wyciggniecie zmiennych. Stanistaw Palka (2010: 164)
uwaza, ze ,zmienna to pewna wtasciwosc¢ przybierajgca rézne wartosci. Jezeli ba-
dana przez nas wlasciwosé przybiera dwie lub wiecej wartosci, to jest to zmien-
na”. W niniejszym artykule zmienng zalezna sa zachowania dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu w wieku od 3 do 12 lat w czasie korzystania z ustug fryzjer-
skich, natomiast zmienne niezalezne tworza dane osobowe respondentéw. Za-
tem jednym ze sposobéw postepowania badawczego owej pracy bedzie stano-
wila metoda sondazu diagnostycznego dla rodzicow. Metoda ta postuzy do
zebrania informacji na temat zachowania ich dzieci podczas wizyty w salonie fry-
zjerskim.

Definicja technik badawczych Mieczyslawa Lobockiego (2003) przybliza infor-
magje, ze sg one bardziej skontretyzowane, podprzadkowane. Stanowia ,ostatni
akord”, gdyz sa waznym punktem odniesienia. Technika moich badan jest ankie-
ta. W ramach metody sondazu diagnostycznego postuze sie ankieta, za pomoca
ktorej zbiore informacje od rodzicéw dotyczgce probleméw sensorycznych ich
pociech. ,Ankieta jest technika badawcza polegajaca na zbieraniu informacji po-
przez samodzielne udzielanie przez badajacego odpowiedzi na pytania zawarte
w kwestionariuszu” (Maszke 2004: 179). Narzedziem dopelniajacym przeprowa-
dzone przeze mnie badania, realizujagcym technike ankiety, jest kwestionariusz
ankiety.

Istotng role, tak jak zmienne, w badaniach pedagogicznych jest rowniez usta-
lenie wskaznikéw. Pozwalajg one na dokladnie scharakteryzowa¢ zmienne.
Wedlug Stefana Nowaka (1970) wskaznik jest pewna cecha, zdarzeniem lub zja-
wiskiem. Na jego podstawie zaj$cia, mozna wnioskowa¢, ze zachodzi zjawisko,
ktére nas zainteresowalo. Przyjete wskazniki w niniejszej pracy, dotyczace
zmiennej zaleznej, to: zachowania dzieci z ASD, problemy wzgledem reakcji na
bodzce sensoryczne, sposoby radzenia fryzjeréw i rodzicéw z zachowaniami
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Z kolei ple¢, wiek rodzicéw, miejsce
zamieszkania, liczba wychowywanych dzieci, liczba wychowywanych dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, wiek dziecka i placéwka, do ktérej uczesz-
cza dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, stanowia wskazniki empirycz-
ne, ktére odnosza sie do zmiennej niezaleznej.

Rzetelnym warunkiem trafnych badan jest odpowiedni dobér oséb do rodzaju
badan. Wedlug Teresy Bauman i Tadeusza Pilcha (2001: 194-195) ,wybér terenu
badan to przede wszystkim typologia wszystkich zagadnien, cech, wskaznikéw
jakie musza by¢ zbadane, odnalezienie ich na odpowiednim terenie u odpowied-
nich grup spolecznych lub w ukladach i zjawiskach spolecznych, a nastepnie wy-
typowanie rejonu, grup, zjawisk jako obiektow naszego zainteresowania”. Teren
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badan $cisle obejmuje okreélone terytorium, a takze odpowiednie placéwki czy
tez instytucje dzialajace w wybranym wycinku rzeczywisto$ci. Badania auto-
rskim kwestionariuszem ankiety oraz wywiady do niniejszego artykulu zostaty
przeprowadzone na przelomie lipca i sierpnia 2019 roku. Kwestionariusz ankiety
zostal wreczony osobom zainteresowanym w réznych placéwkach oswiatowych
w Bydgoszczy (ze wzgledu jednak na koniecznoé¢ zachowania anonimowosci
powyzszych placoéwek, nie podano ich nazw), jak réwniez przestane za pomocg
Formularza Google na terenie calej Polski. Stworzylam elektroniczng wersje
ankiety w postaci strony internetowej, gdyz w takiej ankiecie mogli wzia¢ udzial
rodzice dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu z calego kraju. Link przy-
porzadkowany do kwestionariusz ankiety zamieScitam na forach internetowych,
w ktoérych udzielaja sie rodzice dzieci autystycznych. Grupe badang tworzyto 120
rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Badania mialy charakter
indywidualny, anonimowy, dobrowolny. Pierwsze pytania dotyczyly danych
osobowych respondentéw, tj. ple¢, wiek, miejsce zamieszkania, liczba dzieci, wiek
dziecka, placéwka do ktérej uczeszcza dziecko.

Charakterystyke badanej zbiorowosci zaczelam od przedstawienia danych
odnoszacych sie do plci respondentéw. W badaniu wzielo tacznie udziat 120 ro-
dzicow dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. 107 oséb, czyli 89,17% bada-
nej proby stanowig kobiety. Zaledwie 13 0s6b to mezczyzni, ktérzy tworzg 10,83%
grupy. Badani rodzice dzieci z zaburzeniami, nalezace do spektrum autyzmu,
znajdowaly sie w réznych przedziatach wiekowych. Najliczniejsza grupe wsréd
badanych tworzyly osoby, ktére maja od 26 do 35 lat (57,83%). Nastepnie sa to ro-
dzice w wieku od 36 do 45 lat, ktérzy stanowia 23,50% zbiorowosci. Zaobserwo-
waé mozna, iz wyniki kwestionariusza ankiety wskazuja, ze najwiekszy odsetek
rodzicéw pochodzi z miasta powyzej 100 tys. i wynosi on 40,83% (49 os6b). Naste-
pnie 36 ankietowanych stanowia respondenci mieszkajacy na wsi (30,00%). Z ko-
lei 17 0séb mieszka w miescie od 10 do 100 tys. mieszkancow (14,17%). Pozo-
stalych 18 respondentéw, stanowiacych 15,00%, miejsce zamieszkania okresla
jako miasto do 10 tys. mieszkaficow. Dokonujgc szczegélowej analizy pod wzgle-
dem prawie 1/3 badanej zbiorowosci ma dwoje dzieci (40,00%). Z kolei 31 rodzi-
cow (25,83%) wychowuje jedynaka. Dostrzec mozna, iz 24 respondentéw (20,00)
posiada rodzine wielodzietna, ktéra skiada sie z trojga dzieci. 9,17% badanej gru-
py rodzicow, czyli 11 respondentéw posiada czworo dzieci. Jedynie 6 rodzicow
(5,00%) w swoim gospodarstwie domowym wychowuje piecioro lub wiecej dzie-
ci. Zdecydowana wiekszos¢ rodzicow (81,67%) zaznacza, iz ma jedno dziecko
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Natomiast 22 ankietowanych wychowuje
dwoije dzieci. Nikt z ankietowanych os6b nie posiada wiecej niz troje dzieci z za-
burzeniami ze spektrum autyzmu. Zebrany material ukazuje rowniez, ze dzieci
z zaburzeniami nalezacymi do spektrum autyzmu znajduja sie w przedziale wie-
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kowym od 3 do 121at. Najwiecej dzieci (31,67 %) ma od 11 do 12 lat. Z kolei 32 dzie-
ci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (26,67%) jest w wieku od 8 do 10 lat.
Nastepnie przewaza wiek od 3 do 4 lat (24,17%), a tuz za nim sa dzieci w wieku od
5do7lat, co daje 17,50% badanej zbiorowosci. Na podstawie zebranych wynikéw
z kwestionariusza ankiety dowiedzialam sie, ze 71 dzieci z zaburzeniami ze spe-
ktrum autyzmu, co stanowi ponad polowe grupy badanej (59,17%), uczeszcza do
szkoly podstawowej. Z kolei 43 dzieci (35,83%) chodzi do przedszkola. Zaledwie
6 dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (5,00%) nie poszlo do zadnej pla-
cowki oswiatowej. Przypuszczam, Ze sa to dzieci trzy-, cztero- i piecioletnie, kto-
rych nie obejmuje obowiazek przedszkolny.

Dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu nie lubig jakichkolwiek zmian
w codziennej rutynie. Poréwnac to mozna to prostego przykladu: jesli dziecko
najpierw ubiera sie, je $niadanie, a potem wychodzi na spacer, to jakakolwiek
zmiana dotyczaca kolejnosci tychze czynnosci moze prowadzi¢ u niego do wybu-
chu gniewu, ale i nawet do zachowan agresywnych. Moim problemem szcze-
goélowym jest poszukanie odpowiedzi na pytanie: Jakie zachowania i problemy
przejawiaja dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w salonie fryzjerskim?

Dla dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu korzystanie z ustug fryzjer-
skich to nie tylko ogromny stres, emocje, che¢ ucieczki, ale takze bol. Zawarte
w kwestionariuszu ankiety pytanie: ,Jakie zachowania przejawia dziecko w salo-
nie fryzjerskim?”, pozwala wnioskowac, ze zachowania dzieci s r6znorodne. Nie
u kazdego dziecka z zaburzeniami wystepuja tego samego typu problemy. Naj-
wiecej rodzicoéw wskazato, ze dziecko w czasie korzystania z uslug fryzjerskich
wybucha krzykiem i ptaczem (35,00%). Z kolei 26 dzieci z zaburzeniami ze spe-
ktrum autyzmu nie chce wspodtpracowac z fryzjerem, manifestujac chec¢ ucieczki.
Pozostate 31 0séb wyraza swoje emocje obojetnoscia (12,50%), smutkiem (6,67%),
radoscia (5,00%), a nawet ponosi ich ekscytacja (1,67%). Uszczegdlowiajac powy-
zsze pytanie, chcialam dowiedzie¢ sie jakie dokladne zachowania przejawiaja
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Z odpowiedzi na pytanie: ,Jakie za-
chowania przejawia dziecko podczas strzyzenia/czesania wloséw w salonie fry-
zjerskim?”, wynika, Ze najczeéciej ankietowani wskazywali ptacz i krzyk dziecka
(68%), czyli 82 dzieci.

»Dziecko placze jak bysmy go ze skory obdzierali”. ,Jest mndstwo wycia. 40 minut darcia, ale po-
tem jest zadowolony”. , W moim przypadku fryzjerka nie wie, ze moj syn ma autyzm. Zaczelo sig
od tego, ze syn mocno ptakat i si¢ wyrywal — teraz placze na wejsciu, ale w trakcie strzyzenia
pigknie siedzi”.

Z kolei 24 osoby, czyli 20% badanych respondentéw odpowiedzialo, ze sa to
ucieczki dziecka.
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»Salon jest dostosowany do dzieci, sq specjalne fotele, duzo zabawek, ale przyszto co do czego, syn
wpadt w furig, zaczgt biegac po salonie, krzyczec, rzucac zabawkami”.

Innymi problemami w zachowaniu sa powtarzajace stereotypowe ruchy
(trzepotanie dfonimi, krecenie sig, kotysanie). Tak odpowiedzialo 14 rodzicéw, czyli
12% badanej zbiorowosci.

Dzieci z zaburzeniami, ktére naleza do spektrum autyzmu, mogg charakte-
ryzowac sie réznymi wzorcami zachowan w sytuacjach spotecznych. Rozktad od-
powiedzi, dotyczacy pytania: ,Jak dziecko reaguje, gdy widzi fryzjera?”, jest nie-
jednolity. 1/4 dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (30,00%) reaguje
placzem, natomiast 18 z nich jest przestraszone (15,00% catej zbiorowosci). Z kolei
17 dzieci (14,17 %) jest zainteresowane tym co fryzjer robi, a 16 oséb (13,30%) wy-
kazuje w stosunku do fryzjera obojetnosc. Jednak 11 rodzicéw (9,17%) wskazalo,
ze jego dziecko jest agresywne. Rodzice 12 dzieci (10,00%) nie potrafig wskazac,
jakie okreslenia wzbudza dziecko, gdy widzi fryzjera. Zaledwie 10 dzieci z zabu-
rzeniami, ktére naleza do spektrum autyzmu, przejawia cechy pozytywne, tj. ra-
dosc (6,67%) i euforie (1,67%). Wiekszos¢ Polakéw kojarzy dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu z odmiennym zachowaniem. Zaburzenia dzieci ze spe-
ktrum autyzmu warto jednak spostrzegac inaczej — jako specyficzny sposéb roz-
woju. Amerykanskie badaczki Lorna Wing i Judith Gould?, biorac pod uwage
jakos¢ i poziom kontaktéw spotecznych, wyodrebnily trzy grupy dzieci z zabu-
rzeniami autystycznymi. Typologia uwzglednia zréznicowanie w zakresie kontak-
tow spolecznych. Z analizy danych wynika, iz najwiecej dzieci (35,83%) jest
zamknietych w sobie. Z kolei 39 respondentéw (32,50% badanej zbiorowosci)
wskazuje, ze ich dzieci sa bardzo aktywne. Jedynie 38 ankietowanych (32,50%)
wskazuje, iz jego pociecha jest bierna i pasywna.

Dokonujac szczegétowej analizy pozyskanych danych, okazuje sie, ze 83 dzieci
(22,87% populacji) nie interesuje sie otoczeniem, ktére panuje w salonie fryzjer-
skim. Réwniez ogromny klopot sprawia bazowa umiejetnos¢, dzieki ktdrej dzieci
ucza sie zachowan spolecznych, dzielenia pola wspdlnej uwagi, rozpoznawania
twarzy, emocji, mimiki — a co najwazniejsze —- mowy. Jest to trudnos¢ w nawiazy-
waniu kontaktu wzrokowego, z ktérym boryka sie 76 dzieci (20,94%). Brak reakcji
na wlasne imie przejawia 46 dzieci (12,67%). Z kolei z zaburzeniami w zakresie
rozwoju mowy boryka sie 43 dzieci (11,85%). Najmlodsze dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu mialy problem z brakiem rozumienia polecen i zakazéw,
byto ich 38, co stanowi 10,47% populacji. W zaburzeniach zaliczanych do kregu
spektrum autyzmu szczegdlnie czesto wystepuja objawy zaburzen uwagi, impu-
Isywnosci i nadpobudliwosci ruchowej. W niektérych badaniach szacuje sie, ze

7L Wing, J. Gould (1979), Severe Impairments of Social Interaction and Associated Abnormalities in Chil-
dren: Epidemiology and Classification. Journal of Autism and Developmental Disorders, 9 (9): 11-30.
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czesto$é wystepowania tych objawdw szacuje sie od 50 do 75%®. Rodzice wskaza-
li, ze 33 dzieci (9,09%) ma nadpobudliwo$¢ ruchowa i impulsywno$¢. 28 dzieci
(7,71%) porozumiewania sie za pomoca komunikacji wspomagajacej i alter-
natywnej. Natomiast 16 dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (4,41%)
postuguje sie kilkoma stowami. Jak wiadomo, nieprawidlowa praca mézgu dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu powoduje szerokie spektrum objawéw i za-
chowan, tj. trzepotanie rekami, przerazliwe krzyki, wprawianie w ruch wirowy
réznych przedmiotéw, echolalia, ale takze czeste napady histerii, agresji. Mierzac
sie z interpretacja danych procentowych z cala pewnoscia moge przyja¢, iz zacho-
wania dzieci s niejednorodne. Blisko 1/3 grupy rodzicéw (30,43%) w kwestiona-
riuszu ankiety zaznaczylo odpowiedz, iz dziecko uderza glowa w inng czes¢ ciata.
Natomiast 17 dzieci (24,64%) gryzie (siebie, druga osobe, lub przedmiot). Z kolei
10 respondentéw (14,49%) wskazalo, Ze jest to szczypanie i drapanie. Za uderza-
niem glowa w przedmioty odpowiedzialo sie¢ 9 ankietowanych (13,04%), a za za-
chowaniem autoagresywnym (wyrywaniem sobie wloséw) 8 0séb, czyli 11,59%.
Jedynie 4 osoby (5,80%) wskazaly, ze ich dzieci majq problem z agresja werbalna.

Kluczowe w postepowaniu z dzieckiem z zaburzeniem ze spektrum autyzmu,
ktoére przejawiaja agresje wobec innych czy wobec siebie, jest zrozumienie przy-
czynipodloza tych zachowan. Dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu nie sa
z natury agresywne. Z obserwacji 31 rodzicow (44,93%) dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu wynika, ze $wiat dziecka jest peten chaosu i niepokoju, jednak
trudno im wskaza¢ podloze tych zachowan. 12 rodzicéw (17,39%) uwaza, ze prob-
lematyczne zachowania sa wynikiem wyrazu zloéci i niezadowolenia ich dzieci.
Z kolei 11 respondentéw (15,94%) twierdzi, ze jest to spowodowane poczuciem
strachu lub rozdraznienia. 9 oséb (13,04%) sugeruje, ze zachowanie ich dziecka
moze by¢ zwigzane z potrzeba komunikacji, a dla 6 ankietowanych (8,70%) przy-
czyny zachowan doszukuja sie w braku kontaktu z otoczeniem. Musimy sprébo-
wac postawic sie w sytuacji dziecka, ktére znajduje sie w niezrozumialym, obcym
dla siebie Swiecie, z ktérym nie potrafi nawigza¢ kontaktu. Trzeba sobie uswiado-
mi¢, ze krzyk, drapanie, gryzienie, kopanie, bicie czy walenie glowa w $ciane nie
wynikaja z agresywnego charakteru dziecka z zaburzeniem ze spektrum autyz-
mu, lecz z jego bezradnosci. Aby wlasciwie reagowac wobec agresji dziecka, musi-
my wpierw dokfadnie przeanalizowa¢, w jakich sytuacjach sie pojawia.

Jaki$ czas temu na ogélnopolskim forum oséb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu o trudnosciach z radzeniem sobie z sensorycznym Swiatem opisala
mloda kobieta taka sytuacje:

8 H Sturm, E. Fernell, C. Gillberg (2004), Autism spectrum disorders in children with normal intellectual le-

vels: associated impairments and subgroups, Dev Med Child Neurol., 46 (7): 444-447.
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»Nie dopatrzytam tego niestety i przez przypadek trafitam nie do matego i cichego salonu fryzjer-
skiego, a do duzej pracowni fryzjerskiej. Pigc stanowisk, masa ludzi, duzo ostrego, biatego
Swiatta, wymieszane zapachy, okropny hatas i fryzjerka dotykajgcq moich wloséw. Jakos prze-
zytam te 40 minut, myslgc, ze udato mi sig opanowac wewngtrzny bol zmystéw, ale «wywalito
mi system» tuz po powrocie do domu”.

Na pytanie, ktére dotyczy nadwrazliwosci/podwrazliwosci, wynika, ze wiek-
szo$¢ ankietowanych (71,67 %) wskazalo, ze ich dzieci sa nadwrazliwe. Natomiast
342120 0s6b (28,33%) okreslilo, iz jego dziecko jest podwrazliwe na bodZce senso-
ryczne. Zajecia z Integracji Sensorycznej maja na celu dostarczy¢ dziecku odpo-
wiedniej do zaburzenia wielozmyslowej stymulacji, ktéra dzieki temu zyskuje
baze do rozwoju nowych umiejetnosci. Jak wynika z analizy kwestionariusza an-
kiety, polowa oséb (a dokladnie 62 rodzicow), tj. 51,67% odpowiedziala, Zze ich
dziecko uczeszcza na terapie Integracji Sensorycznej. Jednak 58 oséb (48,33%) de-
klaruje, ze jego dziecko nie uczeszcza na terapie. Kolejne pytanie dotyczy reakcji
na bodzce sensoryczne, czyli z jakim(i) problemem/problemami podczas wizyty
w salonie dziecko zmaga sie najbardziej. Odpowiedzi na to pytanie znacznie sie
r6znity, bo 96 dzieci, czyli 80% jest niezwykle wrazliwych (ma podwyzszong wra-
zliwo$¢é na bol), a 24 dzieci bardzo jest mato wrazliwych (ma obnizong wrazliwo$¢
na bol). Ankietowani odpowiadali, ze dZwiek maszynki, suszarki jest dla jego
dziecka najwiekszym problemem. Nastepnym do$¢ trudnym klopotem bylo wy-
cofanie si¢ ich dzieci z kontaktu fizycznego (z fryzjerem) z powodu przecigzenia
stymulacja.

»Dziecko dramatycznie drapie si¢”. ,Nowe miejsce, obca Pani, suszarka... Nie udato nam sig
przekroczyc nawet progu”. ,DZwick maszynki nie przeszkadza tak bardzo jak spadajgce wlosy.
Oprdcz tego jest to rdwniez kontakt z obcg osobg, ktdrej wezesniej nie zna”.

Skontaktowalam sie rowniez z rodzicami dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, ktérzy nie chodza z nimi do fryzjera. Robig to zatem w domu, a ich spo-
soby strzyzen s r6zne. Jedna z nich jest strzyzenie dziecka w czasie snu i tylko no-
zyczkami. Oto odpowiedzi niektérych z rodzicow:

»Na spiocha, matka z latarkq w paszczy i tniemy. U nas strzyzenie w domu. Do fryzjera nie da
sig zawlec. Nawet mycie gtowy jest cigzkie. Nadwrazliwosc bardzo, duzo”.

Drugim sposobem jest spryskiwanie woda po lustrze i w tym czasie szybkie
strzyzenie dzieci (aby nie zauwazyly tego co rodzic w tym czasie robi). Za$ inni ro-
dzice ttumacza, ze czasami wykonywanie strzyzenie dziecka bez wlaczenia ulu-
bionej bajki, piosenki czy wreczenia nagrody nie obejdzie sie.

~Wlgczamy szybko bajke, mgz robi «fryzure», przewaznie odbywa sig to w pigtek. Potrzebne sq 3
podejscia zeby jakos wyglgdat”.
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Z kolei inny rodzic prébowal wybra¢ si¢ do fryzjera, ale niestety nie przy-
niosto to wymarzonego efektu.
»Bylismy u fryzjera raz, nawet nie zaczelismy strzyzenia, mimo catej wyrozumiatosci pani fry-

zjerki i proby oswojenia mtodego z maszynkg (gtupi pomyst, nozyczki nie brzgczq). Od tamtej
pory strzyge syna sama”.

b ediC & >R A

Fotografia 1. Nocne strzyzenie dziecka z zaburzeniem ze spektrum autyzmu

Zrédto: zbiory wlasne.

W ostatniej czeéci kwestionariusza ankiety zapytalam respondentéw jak
radza sobie oni i fryzjerzy z nietypowymi zachowaniami swoich pociech. Méj
szczegOlowy problem brzmial: Jak radza sobie rodzice i fryzjerzy z zachowaniami
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu? Kompozycja odpowiedzi na pyta-
nie: ,Czy dziecko jest poinformowane (wczeéniej odpowiednio przygotowywa-
ne), ze wybiera sie Pani/Pan z nim do salonu fryzjerskiego?”, jest niejednolita.
Unaocznia fakt, ze wiekszos¢ rodzicow (69,17%) przygotowuje wezesniej dziecko
do wizyty w salonie fryzjerskim. Jedynie 37 respondentéw (30,83%) nie uprzedza
wczeéniej gdzie wybiera sie z dzieckiem. Nastepne pytanie odnosilo sig, jak rodzic
przygotowuje swoje dziecko do wizyty w salonie fryzjerskim. Ankietowani okre-
§lili, ze najbardziej istotne jest znalezienie odpowiedniego momentu na péjscie do
fryzjera (61% ogoétu zbiorowosci), inni wskazywali odpowiednie przygotowanie
dziecko (39%).

»Przede wszystkim wazny jest nastrdj, dziecko musi czuc sig dobrze tego dnia, inaczej bywa roznie.
Warto je uprzedzic wezesniej. My przygotujemy dla nowych dzieci tzw. social story o wycieczce
do fryzjera, kto z nimi pdjdzie itd., zeby dziecko sig oswoilo z tq ideq i czuto bezpieczne. Pomocny
jest tzw. schedule, czyli plan zrobiony z obrazkdw (Pec). Z regquly chodzi do fryzjera, ktdre juz
dziecko zna i nie boi si¢ ewentualnego tantrum. Ja na zmiang scinatam i pozwalatam synkowi,
aby i on mi wycigt troche wloséw, nic na sit,¢ styszat pigknie, moge troszeczke tylko troche. Co-
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dziennie trochg i si¢ przekonat, Ze trochg i bedzie dalej tadny, pokazywatam w lustrze. Tak zache-
citam dziecko do wizyty w salonie fryzjerskim. Wiem, ze dzieciaki z przedszkola naszego syna
korzystaty z pomocy terapeuty w tym zakresie. Po prostu terapeuta z przedszkola szedt z dziec-
kiem do fryzjera, wtedy zachowanie jest zupetnie inne. Niektdre dzieciaki strzyze pan terapeuta
w przedszkolu”.

Ostatnie pytanie dotyczylo profesji fryzjera, jaki ma stosunek do dziecka, jak
radzi sobie z trudnymi zachowaniami dziecka z zaburzeniem ze spektrum autyz-
mu. 58% ankietowanych, czyli 70 rodzicéw odpowiedzialo, ze dziecko ma stosu-
nek pozytywny, 14 0séb, czyli 12% ma stosunek obojetny, a 40%, czyli 48 ankieto-
wanych odpowiedzialo, ze negatywny. Najczesdciej, bo az 75 oséb (62%
zbiorowosci) wskazywalo, ze to rodzic przynosi z domu ulubiong ksigzeczke dzie-
cka czy tablet do ogladania bajek. Z kolei 32 ankietowanych (26%) twierdzilo, ze
fryzjer chce zainteresowa¢ dziecko strzyzeniem, pokazujac mu narzedzia, przy-
bory fryzjerskie; bawigc sie z nim, rozmawiajac. Nieliczni fryzjerzy (zaledwie
dziesieciu), czyli 8% poswieca sie dziecku, lezac z nim na podlodze.

»Wigczanie ulubionej bajki na czas wykonywanych ustug fryzjerskich. Fryzjerka to bardzo sprytna
kobieta. Strzyze moje dziecko w kilka minut. Fryzjer w trakcie strzyzenia wtgcza bajki, stuchajg
razem muzyki— TV na scianie. Jak syn miat dwa latka to nas wyrzucali. W koticu trafitam na ta-
kiego co zaczynat od gonienia za nim po salonie. Nie mowilam nic fryzjerce, bo po co, corka zacho-
wata si¢ na medal. Pierwsze obcigcie zajeto pani fryzjerce 45 min., nastgpne juz 15 min.
z umyciem. Wezoraj bylismy, ale pani byta wyjgtkowo niesympatyczna i zirytowana, Ze nie trzy-
mat prosto gtowy. Bardzo mito wspominamy wizyte. Nie byto lekko, ale dzielnie wspierata nas
Masha i niedZwiedz, Stacyjkowo oraz Tomek. Mama robila bariki.

Wspomniany przeze mnie fryzjer James Williams znalazl niepowtarzalny
sposob na strzyzenie wyjatkowych dzieci. W czasie strzyzenia moga wiec ogladac

Fotografia 2. Strzyzenie dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w Autism Barbers
Assemble

Zrédto: Facebook, Autism Barbers Assemble
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bajki, bawi¢ sie zabawkami albo — po prostu — leze¢ na podlodze. Réwniez inny
fryzjer — Franz Jakob — wie, ze dzieci, ktére maja zaburzenia ze spektrum autyzmu,
sq bardzo wrazliwe na dotyk i dzwiek, dlatego stara sie robi¢ wszystko, by poczuty
sie komfortowo. Omoéwienie modelu jakosciowego opiera sie na prébie badaw-
czej, wywiadu pogtebionego, dyspozycji do wywiadu.

Kazimierz Zegnatek (2008: 143-144) probe badawcza okresla jako , podzbior
danych pochodzacych z populacji catkowitej i stanowiacy podstawe do dokony-
wania uog6lnien”. W przeprowadzonych badaniach zastosowalam dobér na
podstawie ochotniczych zgloszen. Préby badawcze zostaly przeprowadzone
z trzema fryzjerami na terenie Bydgoszczy, ktérzy wykonywali ustugi fryzjerskie
dla dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Kolejng metoda, ktérg wykorzy-
staltam do przeprowadzenia badan jest metoda jakosciowa. Metoda, ktéra zasto-
sowalam, to wywiad poglebiony dla fryzjera. Wydaje mi sie idealna do uchwyce-
nia rozmoéwcy, ktory jest aktywny w swojej pracy nad tozsamoscia, ktora jest
trwajacym projektem obejmujacym konstruowanie osobistej bibliografii (Taylor,
Littlefon 2010). Te dwa podejscia (model iloéciowy i jakosciowy badan) staly sie
dla mnie strategia badawcza. Mysle, ze polaczenie badan wyjasni wiecej niz kaz-
da z tych form osobno. Lacznie zapewnia szersze zrozumienie probleméw ba-
dawczych.

Albert Maszke okresla techniki jako ,zespot konkretnych czynnosci praktycz-
nych zwigzanych ze zbieraniem materialéw niezbednych do przeprowadzenia
analizy i wysuwania na tej podstawie wnioskow i uogoélnien”, ktére moga przy-
biera¢ r6zne formy, np. zapis pisemny, magnetofonowy, fotograficzny i inne
(2004: 153). Moja wybrana technika to wywiad, a wykorzystane gléwne narzedzie
badawcze to dyspozycja do wywiadu.

Umiejscowienie badan w paradygmacie interpretatywno-konstruktywistycz-
nym wprowadzilo zachete do zrozumienia toczacych sie dwéch konstrukeji wy-
powiedzi: opowieédci badanych oraz opracowania podsumowujacego analize
materialu badawczego. Takze interpretacja odnosi sie do obu podmiotéw uczest-
niczacych w badaniach. Opowiesci badanych- fryzjeréw stajq sie bowiem ich in-
terpretacja faktéw z zycia, codziennych dziatan, przemysélen. Drugi poziom inter-
pretacji dotyczy osoby badacza, ktéry postepuje zgodnie z obrana strategia,
dokonuje analizy zebranego materialu przez poréwnywania jednostkowych opo-
wieéci, namystu nad ich podobienstwem i r6znicami, a nastepnie odnosi swoje
spostrzezenia do kontekstu (spolecznego i osobistego) doswiadczen zyciowych
respondentéw-zwigzanych z wykonywaniem ustug fryzjerskich dla dzieci z za-
burzeniami ze spektrum autyzmu. Ja jako badacz dokonuj¢ wlasnej interpretacji
zebranych danych, ktéra ma charakter teoretyczny — opisany we wnioskach. Nie
prowadzi do dokladnego odzwierciedlenia $wiata, lecz do powstania jego inter-
pretacyjnego obrazu.
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Fryzjerzy odpowiadajac na ogélne zadane pytanie o zachowania dzieci z za-
burzeniami ze spektrum autyzmu, z jakimi zmagali sie podczas wykonywania
ustug fryzjerskich, odpowiedzieli jednoznacznie — bylo to dla nich ogromne wy-
zwanie. Chcialabym przytoczy¢ fragmenty wypowiedzi pierwszego fryzjera:

»Cieszg sig, ze rodzice przed wizytq wytlumaczyli mi czym jest autyzm, jak moze dziecko zaczqc
sig¢ zachowywac. I mieli racjg, nie bylo latwo. Nie spotykam si¢ czesto z tak wymagajgcym klien-
tem. Szkoda, ze w szkole nie uczyli mnie tego czym jest autyzm [...]".

Drugi fryzjer opowiadal mi, ze:

»Czasami spotkanie z dzieckiem zaczynam od gonienia za nim po salonie, sq placze i wrzaski.
Czasami dziecko pigknie siedzi. Nasz salon jest dostosowany do dzieci: specjalne fotele, duzo za-
bawek. Na zakoticzenie mam dla nich przygotowang nagrode [...].

Trzeci respondent odpowiada mi o swoich do§wiadczeniach:

»Dwa razy maszynkg, placz przytulanie, uspakajanie i znowu. Chwalg caly czas, caly czas mo-
wig do dziecka. Obcinam tam gdzie usigdzie. Nie ma mowy o siedzeniu na krzesetku. Najczgsciej
dziecko siedzi na dywanie przed tabletem, oglgdajqc bajke glosniej niz zawsze. Nie dotykam ma-
szynkq glowy, tylko nozyczkami. Mysle, ze bardzo wazne jest zaufanie, poczucie bezpieczeristwa

[...]".

Whnioski wyplywajace z badan

Niniejsze przeprowadzone badania przyniosty niezadowalajace wyniki z za-
kresu zachowar i probleméw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w salo-
nie fryzjerskim. Problemy dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w salonie
fryzjerskim charakteryzuja sie réznymi wzorcami zachowan w sytuacjach
spolecznych. Z przeprowadzonych badan wynika, ze odczucia towarzyszace
zakladaniu peleryny fryzjerskiej na szyje, odglos maszynki do strzyzenia albo za-
pach kosmetykow do wlosow stanowi sensoryczny czynnik wyzwalajacy napie-
cie. Strzyzenie wloséw to czynno$¢ multisensoryczna, obejmujaca takze inter-
akcje spoleczng (jesli dochodzi w salonie fryzjerskim), dlatego ze wzgledu na to,
ze jest wiele rozmaitych komponentéw sensorycznych, moga wywola¢ u dziecka
przeladowanie sensoryczne lub reakcje ,fight or flight”.

Sposoby radzenia sobie rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyz-
mu oraz fryzjeréw z zachowaniami dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
podczas ich wizyty w salonie fryzjerskim nie s jednolite. Kazdy rodzic czy fryzjer
ma inny sposéb poradzenia sobie z dzieckiem; s3 one mniej czy bardziej skutecznie.

Zachowanie dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest bardzo cieka-
wym i wcigz nieodgadnionym zagadnieniem. Niestety nie ma jeszcze standar-
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doéw, ktore w istotny sposéb moglyby poméc dzieciom. Pomimo ze zachowan
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu sie nie wyrasta i nie mozna ich wyle-
czy¢, jednak w inny znaczacy sposdb mozna wzmocnié oraz polepszy¢ relacje
0s0b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu z otoczeniem.

Wyniki przeprowadzonych badan $wiadcza o koniecznosci wiekszej §wiado-
mosci niejednolitych zachowan dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Warto zobaczy¢ w dziecku z zaburzeniami ze spektrum autyzmu przede wszyst-
kim cztowieka. Trzeba przede wszystkim zdac sobie sprawe, ze ono ma réwniez
swdj charakter, osobowos¢, emocje, potrzeby itp. Uzyskany material z badan
wskazal, ze dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wyksztalca nieco od-
mienne od otoczenia wzorce informowania o swoich stanach wewnetrznych, co
mysli i co czuje.

Na podstawie przeprowadzonych badan chcialabym zwiekszy¢ swiadomosé
spoleczefstwa, aby potrafilo zrozumie¢, Ze nie wszyscy musza zachowywac sig
identycznie i nie ma w tym nic zlego. Niezwykle wazne jest zbudowanie wiezi
miedzy spoleczenstwem a osobami z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Jest to
takze apel skierowany do fryzjeréw, aby mieli $wiadomo$¢, z jakim stresem dla
dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu moze wiazac sie wizyta w salonie
fryzjerskim, a jak oni sami moga ulatwic ustugi fryzjerskie. Jestem réwniez absol-
wentka Technikum Fryzjerskiego w Bydgoszczy. Niestety na zajeciach z przed-
miotéw zawodowych nikt nam nie wspominat o dzieciach z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu. W ksigzkach przygotowujacych do praktycznej nauki zawodu nie
znalazlam informacji, aby kto$ podjal prébe zdefiniowania zaburzen. Mysle, ze
gdyby byta wieksza swiadomos¢, wiecej sie o tym moéwilo, to fryzjerzy potrafiliby
lepiej zrozumie¢ potrzeby drugiego czlowieka.

Chciatlabym zaproponowac¢ rodzicom, wychowawcom, terapeutom zupelnie
inny kontekst problemu: zastanowienie sig, jak dzieci z ASD widza $wiat. Moze
odmieni¢ to nasz sposob jego postrzegania i zmieni¢ go w miejsce bardziej magicz-
ne, wielobarwne i pelne cudéw. Dzieci mogg nauczy¢ nas dostrzegac wiele aspek-
tow rzeczy pozornie takich samych, i dopiero doceniajac te réznorodnos¢, zdaje-
my sobie sprawe, ze tak naprawde wszyscy widzimy te samg rzeczywistos$¢. Gdy
zlekcewazymy problemy sensoryczne dzieci, nigdy nie uda nam sie odkry¢ drze-
migcych w nich zdolnosci. Dokladnie tak wazna role odgrywajg problemy senso-
ryczne dla jego ogdlnej zdolnosci funkcjonowania.

Niniejsze badania prowadza do kilku istotnych wnioskéw. Przeprowadzone
analizy dowodza, ze istnieje zapotrzebowanie na szkolenia z zakresu zachowan
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Bardzo cenne i pozyteczne mogtyby
sie okaza¢ wyklady jak pomoc dzieciom z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w
miejscach pracy fryzjeréw, rowniez w placowkach oswiatowych, ktére przygoto-
wuja przyszlych, miodych fryzjeré6w do zawodu.
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W zwigzku z wysunietymi wnioskami, ktére wypltynely z analizy, intere-
sujace wydaje mi sie podjecie dalszych badan. Uwazam, ze warto byloby posze-
rzy¢ grupe respondentdw, analizujac odpowiedzi doroslych z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Mozna by wtedy poréwnac zaleznoé¢ zachodzaca miedzy
wiedza rodzicéw dzieci w wieku od 3 do 12 lat a osobami starszymi z zaburzenia-
mi ze spektrum autyzmu. Po przeanalizowaniu otrzymanych w wynikéw badan
w kontekscie literatury przedmiotu stworzylam tabele z poradami dla rodzicoéw
i fryzjeréw, jak moga oni pomoéc przezwyciezy¢ nietypowe zachowania dzieci.

Tabela 2. Wskazoéwki dla rodzicéw i fryzjeréow

Dla kogo Charakterystyka

Rodzic dziecka |- Przygotuj odpowiednio wczesniej dziecko do wizyty w salonie fryzjerskim.

z zaburzeniami |~ Na pigtnascie minut przed wizyta u fryzjera zabierz dziecko na plac zabaw.
ze spektrum

— Nie zabieraj dziecka do salonu fryzjerskiego z zaskoczenia.
autyzmu

— Wytlumacz dziecku gdzie idziecie, co bedzie sig dzialo, na czym bedzie pole-
gaé, czego moze sie spodziewac itp.

— Zapewnij dziecku gleboki nacisk na skére glowy bezposrednio przed strzyze-
niem wlosow.

— Kub niedrogg lalke i pozw0l dziecku ja ostrzyc. Jesli dziecko nie potrafi jesz-
cze postugiwac sie nozyczkami, moze udawag, ze to robi.

— Zachecaj dziecko do wykonywania glebokich oddechéw.

— Nie uzywaj przy dziecku pojec¢ ,cia¢” czy ,obciac”.

— Odwiedz z dzieckiem wcze$niej salon fryzjerski.

- Znajdz zaprzyjazniony salon fryzjerski.

— Umow sie na wizyte z fryzjerem o spokojniejszej porze dnia.

— Popros fryzjera o przyciszenie lub catkowite wylaczenie muzyki.
— Zabierz z domu wlasny recznik, maskotke, ksiazeczke itd.

— Pozwdl dziecku uzywac narzedzi do stymulacji sfery oralnej, albo bawi¢ sie
zabawka manipulacyjng podczas wykonywanego zabiegu fryzjerskiego.

— Nie umawiaj si¢ z fryzjerem na godzine, o ktérej twoje dziecko moze by¢
zmeczone, glodne, nieszczesliwe.

— Zabierz ze sobg czysta koszulke dla dziecka.

Fryzjerzy — Odpowiednim podejsciem zaakceptuj wyjatkowego klienta w salonie.
- Uprzedzaj dziecko o dotyku.
— Zapewnij poczucie bezpieczenistwa.

— W momencie gdy zobaczysz zachowanie autoagresywne, odwracaj uwage
dziecka.

— Dobierz odpowiedni fotel fryzjerski (atrakcyjny w formie auta czy pandy).

— Pokaz i wytlumacz w jakim celu uzywa sie konkretnych narzedzi fryzjerskich.
Zademonstruj ich dzialanie.

— Jedli to mozliwe, uzywaj nozyczek, zamiast maszynki do wloséw.
— Schowaj niepotrzebne przyrzady fryzjerskie na czas strzyzenia wloséw dziecka.

— Podczas strzyzenia wloséw $piewajcie, lub grajcie w zgadywanki.

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: (Notbohm, Zysk 2016; Voss 2017).
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Przysztos¢ dziecka z autyzmem zalezy od tego jakie kroki kazdy z nas podej-
mie. Odpowiednie wsparcie terapeutyczne w polaczeniu z milodciq rodzicow,
zrozumieniem fryzjeréw dadza wieksze szanse na zlagodzenie objawoéw zabu-
rzen ze spektrum autyzmu. Istotne jest, by patrze¢ na zaburzenia nalezace do spek-
trum autyzm globalnie i rozumie¢ zlozonos¢ tego zaburzeni
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Mtodzi dorosli z chorobg przewlekla na rynku pracy

Prezentowany artykul przedstawia wybrane zagadnienia, ktére w szerszym zakresie stanowily
przedmiot badan empirycznych prowadzonych w ramach przygotowywania pracy magisterskiej
(Szalkowska 2020). Ich gléwnym celem bylo poznanie codziennego funkcjonowania miodych
0s6b dorostych z chorobami przewleklymi, z perspektywy ekologicznego modelu zdrowia
i w odniesieniu do gléwnych aspektéw skladajacych sie na ogolng jakos¢ zycia. Wybrane watki
przedstawione w artykule skupiaja sie na aktywnosci zawodowej i doswiadczeniach mlodych
doroslych przewlekle chorych na rynku pracy, trudnosciach, na jakie napotykali badani podczas
poszukiwania zatrudnienia, a takze kwestiach zwigzanych z relacjami spotecznymi i akceptacja
respondentéw w miejscu pracy. Grupa badawcza liczyta 530 os6b pomiedzy 20. a 40. rokiem Zy-
cia, a dane ankietowe zebrane zostaly za pomoca opracowanego samodzielnie narzedzia, na po-
trzeby ktérego zaadaptowany zostal czesciowo kwestionariusz ,The Medical Outcomes Study”
ze zréznicowang kafeteria odpowiedzi. Uzyskane wyniki pokazuja, iz sytuacja mlodych do-
rostych przewlekle chorych na rynku pracy jest wcigz trudna i ogranicza ich mozliwosci rozwoju
zawodowego.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia, ekologiczny model zdrowia, mtodzi dorosli, choroba przewlekla,
praca zawodowa

Young adults with chronic illness on the labour market

The presented article shows the results of empirical research conducted during my master degree
dissertation, which aimed to know daily functioning of young adults with chronic illnesses from
the ecological view of health and in reference to the main aspects of quality of life. The chosen re-
sults of the research devote to professional activity and work experience of young adults on the la-
bor market, as well as some barriers they cope in searching for the employment, social
relationships and acceptance at workplace. The study group consisted of 530 people aged 20-40.
The research tool included a questionnaire with a varied cafeteria questions, which was partially a
modified adaptation of ,The Medical Outcomes Study” scale. Some results of the study confirm
that young adults with chronic illnesses still find difficulties at the labor market that are limita-
tions and obstacles to a career.

Keywords: life quality, ecological model of health, young adults, chronicillness, vocational career
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Wprowadzenie w problematyke badawcza

Wspoélczednie na $wiecie zyje prawie 7,6 mld ludzi. Cho¢ znaczaco réznimy
sie od siebie pochodzeniem, kolorem skoéry, kultura, jezykiem, ktérym wladamy,
tokazdy z nas jest wyjatkowy. Kazdy rodzi sie z ogromnym potencjalem rozwojo-
wym, i to w duzej mierze od naszych rodzicéw, a pézniej od nas samych zalezy
w jaki sposob go wykorzystamy. Niestety, niekiedy nasz rozw6j moze by¢ niehar-
monijny. Przyczyny nie powinni$my doszukiwac sie tylko w nas samych, obwi-
niac sie o przeciwnoéci losu, ktérym musimy stawic¢ czola, ale zrozumie¢, ze nie
nad wszystkim mozemy sprawowac kontrole.

Ogromna role w rozwoju i ksztaltowaniu sie czlowieka odgrywaja nauki,
takie jak: genetyka, biologia, medycyna oraz nauki spoleczne. Niejednokrotnie
bylismy $§wiadkami, iz pomimo tak zaawansowanemu rozwojowi medycyny nie
jesteSmy w stanie zapobiec niektérym mutacjom genetycznym powodujacym
liczne niepelnosprawnosci lub schorzenia. Na ich powstawanie, w duzej mierze,
majg wplyw czynniki pochodzenia zewnetrznego, np. szkodliwe substancje, leki
majace powazne skutki uboczne, lub wewnetrznego, ktore sg zalezne od naszego
wyposazenia genetycznego. Jednakze w dalszym ciagu istnieje wiele jednostek
chorobowych, ktérych etiologii jeszcze nie poznaliSmy. Do takich choréb nalezg
np. choroby ukladowe tkanki Iacznej i innych choréb autoimmunologicznych.
Jednym z takich schorzen jest reumatoidalne zapalenie stawéw. Pomimo Ze tak
wiele os6b na ziemi musi sie z nig zmagaé, w dalszym ciggu nie poznaliémy jed-
noznacznie przyczyny jej powstawania.

W niniejszym artykule chcialabym blizej przyjrze¢ sie chorym chronicznie.
Od zawsze niezmiernie interesowalo mnie codzienne funkcjonowanie tych oséb.
Dlatego tez, kierujac sie¢ moimi zainteresowaniami badawczymi, postanowitam
podja¢ wyzwanie i w ramach mojej pracy magisterskiej przeprowadzi¢ badania
posréd tych chorych. W tym artykule chcialabym zwréci¢ szczegélng uwage na
sytuacje mtodych dorostych przewlekle chorych na rynku pracy.

Prowadzone przeze mnie badania opartam o socjoekologiczny model zdro-
wia. Jest to jeden z najwazniejszych i najbardziej ztozonych modeli zdrowia.
Uwzglednia wiele hierarchicznie uporzadkowanych systemoéw. (Heszen, Sek
2007: 63-64) Ma swoje odniesienie w tworczosci Leonarda da Vinci, poprzez wy-
korzystanie charakterystycznej mandali, w ktérej centrum znajduje sie czlowiek,
zlozony z ciala, intelektu oraz hartu ducha. Jest on otoczony dwoma kregami: bio-
sfery i kultury. Ten uklad pozwala na stworzenie punktu odniesienia podczas
tworzenia definicji zdrowia

W modelu socjoekologicznym czlowiek jest postrzegany jako jedna calosé
funkcjonujgca biologicznie, umystowo oraz duchowo. Laczac w sobie wiele defi-
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nicji zdrowia, nalezy pamieta¢, ze zaden z elementéw znajdujacych sie na manda-
li nie moze by¢ rozpatrywany osobno. Nalezy bra¢ pod uwage powiazania pomie-
dzy r6znymi systemami (Heszen 2007: 63—64). Przedstawione na mandali zdrowia

pola odnosza sie do zdrowia biologicznego, psychicznego, spolecznego oraz du-
chowego.
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Rysunek 1. Mandala zdrowia — model ekosystemu cztowieka
Zrodlo: (Heszen, Sek 2007: 65).

Z powodu zbyt obszernych, przeprowadzonych przeze mnie badan, chciata-
bym niniejszy artykul poswieci¢ tylko aktywnosci zawodowej mlodych dorostych
przewlekle chorych. Przedmiotem, a zarazem celem przeprowadzonych badan
byto poznanie codziennego funkcjonowania miodych dorostych przewlekle cho-
rych z perspektywy czynnikéw ujetych w socjoekologicznym ujeciu zdrowia. Za-
lezalo mi na zdobyciu wiedzy na temat czynnikéw wplywajacych na dobrostan
biopsychospoteczny chorych, jak posiadany przez czlowieka potencjal, jego
wilasciwosci oraz wartosci zwigzane ze zdrowiem wplywaja na funkcjonowanie
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mlodych ludzi z chorobg oraz czy pte¢, wiek i rodzaj schorzenia réznicujg to funk-
cjonowanie.

Grupe badawcza stanowilo 530 os6b pomiedzy 20. a 40. rokiem zycia. Bada-
niem objelam osoby z r6znymi chorobami przewleklymi, tj. reumatoidalnym
zapaleniem staw6w, epilepsja, toczniem rumieniowatym ukladowym, zesztyw-
niajgcym zapaleniem stawéw kregostupa, cukrzyca oraz luszczycowym zapale-
niem stawoéw. W badaniu wzieto udzial 485 kobiet i 45 mezczyzn. Kobiety stano-
wily az 92% wszystkich os6b badanych. Wsréd nich znajdowalo sie 46% oséb
(243) w wieku 20-30 r.z. i 54% (287) 0s6b pomiedzy 31-40 r.z. Wiekszos¢ re-
spondentéw pochodzilo z miast powyzej 500 tys. 0s6b (28%). Pozostali badani de-
klarowali jako miejsce zamieszkania wie$ (19%), miasta do 50 tys. (18%) oraz mia-
sta od 50 tys. do 150 tys. (15%), miasta od 150 tys. do 500 tys. oséb (19%). Mlodzi
dorosli przewlekle chorzy, ktérzy wzieli udziat w badaniu, posiadali wyksztalce-
nie wyzsze (57%), $rednie (34%), zawodowe (7%) oraz podstawowe (2%). Zajmo-
wali stanowiska w sektorach zawodowych, takich jak.: praca biurowa, stuzba
zdrowia, o$wiata, przemysl/praca fizyczna, handel, ustugi.

Do badania wykorzystalam samodzielnie przettumaczony kwestionariusz
MOS - The Medical Outcomes Study (https://www.rand.org/health-care/surveys_
tools/mos/36-item-short-form.html) oraz pytania dodatkowe, poglebiajace niekto-
re interesujace mnie szczeg6lnie zagadnienia. Grupe badang zebralam gléwnie
droga internetowg, poprzez skorzystanie z formularzy Google i z serwisu spotecz-
nosciowego Facebook, oraz przez indywidualne spotkania i rozmowy z mtodymi
dorostymi przewlekle chorymi.

Przygotowujac sie do badan, w ramach zagadnien poruszanych, przeze mnie
w pracy magisterskiej, korzystalam zar6wno ze Zrdédel polskich oraz zagranicz-
nych. Po dokonaniu przegladu literatury, stwierdzilam, ze w polskich opracowa-
niach, grupa mtodych dorostych przewlekle chorych, stosunkowo rzadko staje sie
podmiotem zainteresowania badaczy. Tylko niektére badania obejmuja tak zr6z-
nicowana grupe badawcza na bazie konkretnego modelu zdrowia. Jednakze, ist-
nieje wiele opracowan badawczych lub artykuléw poruszajacych kwestie
zwigzane z chorobami przewleklymi, w zréznicowanym przedziale wiekowym
respondentéw. Duza cze$¢ z nich porusza tematyke jakosci zycia w chorobach
przewleklych. Zainteresowani tgq tematyka oséb byli miedzy innymi A. Olewicz-
-Gawlik i P. Hryca (2007: 346-349), badajac jako$¢ Zzycia oséb z reumatoidalnym
zapaleniem stawow. M. Muszalik oraz K. Kedziora-Kornatowska (2006: 185-189)
zglebili temat jakosSci zycia przewlekle chorych pacjentéw w starszym wieku.
W znacznie szerszym kontekscie jako$¢ zycia zostala réwniez opisana przez
A. Ostrzyzek (2008: 467—470) oraz M. Wnuka, J.T. Marcinkowskiego (2013: 274-278).

Poniewaz tematyka choréb przewleklych staje sie coraz czesciej poruszanym
zagadnieniem w opracowaniach naukowych, K. Markocka-Maczka, K. Grabowski
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oraz R. Tabot (2016: 177-186) zwrdcili uwage na choroby chroniczne jako problem
te. Autorzy zwrdécili uwage na psychiczne skutki zmagan z choroba oraz, tak
w dzisiejszych czasach popularny temat, jakosci zycia (Markocka-Maczka i in.
2016: 177-186).

J. Boruszak i H. Gryglicka (2014, 103-110) zgtebily temat dotyczacy sytuacji
zdrowego rodzenstwa w rodzinie z dzieckiem przewlekle chorym. Opisaly funk-
cjonowanie psychiczne zdrowych dzieci w rodzinie na r6znych etapach rozwojo-
wych, postawy rodzicielskie wobec zdrowego potomka w rodzinie z chorym ro-
dzenstwem. Duzo miejsca, autorki poswiecily roli otwartej komunikacji w rodzi-
nie oraz relacjom miedzy zdrowym i chorym rodzefistwem.

Aktywnos¢ zawodowa mltodych dorostych z chorobami
przewleklymi — wyniki badan

Niniejszy artykul postanowitam poswigci¢ kwestii aktywnosci zawodowej
0sob przewlekle chorych oraz rynkowi pracy jaki jest im oferowany. Podjetam
taka decyzje, poniewaz uwazam, ze ta grupa spoleczna jest spychana na margi-
nes. Nikt nie interesuje sie nig z powodu niewidocznosci choroby na zewnatrz. Sg
pomijani, etykietowani oraz coraz czesciej zarzuca im sie, ze udaja lub wymyslaja
swoja chorobe. Jednakze rzeczywisto$¢ jest zupelnie inna. O ile osoby niepelno-
sprawne np. intelektualnie mogg znalez¢ zatrudnienie w oérodkach pracy chro-
nionej, o tyle, mlodzi doroéli przewlekle chorzy, sg zdani sami na siebie.

Punktem moich zainteresowan bylo czy badani podejmuja prace zawodowg
oraz czy jest ona zwigzana z ich wyksztalceniem, a takze na jakie trudnosci napo-
tykaja podczas poszukiwania pracy. Chcialam poznaé¢ stosunek pracodawcy
i wspolpracownikéw do osoby chorej. Wazna byla dla mnie akceptacja spoteczna
badanych mlodych dorostych, ich satysfakcja z pracy i wsparcie spoleczne.

W grupie badawczej 73% respondentéw deklarowato, iz obecnie sa aktywni
zawodowo, a 27% badanych jest bezrobotnych. U wielu 0s6b —49%, podejmowa-
na praca, nie jest zwigzana z ich wyksztalceniem. Spowodowane jest to duzymi
ograniczeniami, ktére choroba naklada na osoby przewlekle chore. Najczesciej sa
one w stanie wykonywac lekkie prace biurowe, nieobcigzajace nadmiernie orga-
nizmu. Az 59% badanych nie zglaszalo probleméw ze znalezieniem pracy, 31%
przejawialo mniejsze lub wieksze trudnosci. Najczesciej zgtaszanymi trudnoscia-
mi podczas szukania pracy byty: choroba, brak wyrozumialoéci ze strony praco-
dawcy i wspoétpracownikéw, ograniczenia oraz brak wolnych etatéw. Mtodzi do-
rodli zwrdcili uwage, iz czesto mieli problemy z dojazdem do miejsca pracy ze
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wzgledu na swoja niepelnosprawnos$¢, przez co poszukiwanie przez nich pracy
bylto dodatkowo utrudnione.
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Rysunek 2. Trudnosci napotykane podczas szukania pracy

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Niezmiernie waznym aspektem poruszonym w badaniach byta akceptacja
w miejscu pracy. Wiekszos¢ respondentéw bioracych udzial w badaniu czulo sie
akceptowanych (87% badanych), jednakze 10% z nich nie. Dla mlodych do-
rostych przewlekle chorych jest to bardzo wazne, poniewaz ich poczucie wartosci
moze by¢ zachwiane przez chorobe. Dzieki akceptacji w zupelnie nowym $rodo-
wisku, znacznie odmiennym od rodzinnego, czuja, ze sa tak samo warto$ciowi,
a przede wszystkim nie sa etykietowani jako niepelnosprawni.

Szczegblng uwage zwrdcitam réwniez, ze cze$¢ 0sob podczas podejmowania
nowej pracy zatajala informacje o chorobie. Respondenci byli przestraszeni, oba-
wiali sie wykluczenia spolecznego, patrzenia na nich jako pracownika niepetno-
sprawnego, a nie przez pryzmat kwalifikacji jakie posiadaja. Czasem doprowa-
dzalo to nawet do zaburzen psychicznych. Mlodzi doroéli przewlekle chorzy nie
informowali pracodawcy o chorobie réwniez z obawy o odrzucenie ich kandyda-
tury na dane stanowisko i gorsze traktowanie ich przez pracodawce i wsp6lpraco-
wnikéw. OdpowiedZ jednej z badanych oséb byla szczegélnie interesujaca.
Zwrocila ona uwage, iz w przypadku niektérych choréb, tj. np. reumatoidalnego
zapalenia stawow, bezcelowe jest przyznanie sie do posiadania choroby, ktérej
,nie wida¢”. Z wlasnego doswiadczenia niestety wiem, Ze czesto te osoby spoty-
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kaja si¢ z brakiem zrozumienia, pomniejszaniem ich wartosci. Ponizej przytaczam
wspomniang wypowiedz:

»Nie pytali, nie wiedzq o tej chorobie. Przeciez nikt nie traktuje RZS powaznie, dopdki jest to
poczgtkowa jej faza i nie ma widocznych zmian w stawach”.

Badani zwracali uwage, iz pracodawca i wspétpracownicy najczesciej nie oka-
zywali troski ani wsparcia oraz wykazywali sie brakiem zrozumienia. Niektérzy
z nich zwalniali osoby chore z pracy lub nawet nekali. Oczywiscie, nie wszyscy
ankietowani byli traktowani w ten sposob, zdarzaly sie wyjatki. Ponizej przytocze
kilka odpowiedzi respondentéw, ktére odzwierciedlaja ich poglady i odczucia,
i ktére — jak uwazam — ze moga by¢ wyznacznikiem tego jak w Polsce, w sektorze
zawodowym, traktowane sg osoby przewlekle chore oraz jakie negatywne do-
Swiadczenia z tym zwigzane maja i z jaka latwoscia sa one etykietowane i dyskry-
minowane:

»Oczywiscie, nie cheg takiego pracownika, z takimi schorzeniami”.
»W ostatniej pracy po przekazaniu informacji o chorobie, nie zostata mi przedtuzona umowa”.

»Tak, pracodawca zaczqt mnie nekac i szykanowac, doprowadzajgc mnie do zrezygnowania z

pracy”.

»Tak. Nie bardzo wierzyli w chorobg i mysleli, ze udaje”.

»Pracodawca kilka razy powtarzal, Ze nie wyobraza sobie pracy ze mng i chcial Zebym szukata in-

nej pracy”.

»Tak, dajg mi mniej wymagajgce i ambitne zadania. Jakby przestali we mnie wierzyc i inwesto-

wac, dajgc lepsze odpowiednie do wyksztalcenia zadania i dajgc niewielkie podwyzki — bardzo

mate w zasadzie”.

Réwnie waznym aspektem codziennego funkcjonowania mtodych dorostych
byly udogodnienia jakie im przystuguja ze wzgledu na ograniczenia lub nie-
pelnosprawnosé. Ankietowani, ktérzy w tym momencie swojego zycia podej-
muja prace zawodowa, deklarowali, ze 74% z nich nie przystuguja zadne udogod-
nienia w pracy. Tylko 23% badanych oséb korzysta z udogodnien. Wynikaja one
najczesciej ze stopnia niepetnosprawnodci i ulg zapisanych w Ustawie z dnia
27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepelnosprawnych. Oprécz wymienionych ulg wynikajacych z aktéw prawnych,
niektére osoby badane zglaszaty, ze posiadaja np. nienormowany czas pracy, nie-
limitowana ilo$¢ przerw, dodatkowy urlop wynikajacy z dobrej woli pracodawcy,
pracuja zdalnie w domu. Wiekszo$¢ opinii miala pozytywny wydzwiek, ale byty
réwniez i takie, ktére wyrazaly negatywny stosunek do zaproponowanych udo-
godnien, np.:

»Teoretycznie tak, poniewaz poinformowatam pracodawce o posiadanej niepetnosprawnosci. Ale
moje stanowisko pracy nie zmienito si¢. Nadal réwniez pracuje 8 godzin dziennie, poniewaz gdy-
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bym nawet pracowata 7 to wymagania wobec mnie bytyby takie same jak przy 8 godzinach i przy
zdrowej osobie. Jedynym udogodnieniem, z jakiego korzystam, to dodatkowy urlop dla osoby nie-
petnosprawnej”.

»15 minut dtuzsza przerwa. Juhu...”

»Pracuje na umowie-zleceniu, nie dostatam umowy o prace, bo nie przesztam pozytywnie badar
lekarskich”.

,Nie, bo nie mam niepetnosprawnosci, gdyz mi si¢ ona nie nalezy, pomimo ze choruje od urodzenia”.

Pozostale 3% respondentéw nie znalo mozliwosci prawnych, z ktérych moga
skorzysta¢, nie wypelnito odpowiedniej dokumentacji do ZUS-u lub nie chciato
skorzysta¢ z oferowanych udogodnien. Ponadto, podczas analizy danych
stwierdzono, ze wystgpienie trudnoéci podczas poszukiwania pracy a posiadane
wyksztalcenie respondentéw jest zaleznoscia istotna statystycznie.

Na ponizszym rysunku 3 wykazano, ze im wyzsze kwalifikacje posiadaty oso-
by badane, tym rzadziej napotykaly na trudnosci poszukujac pracy. Najwieksza
rozbiezno$¢ zauwazono u oséb z wyksztalceniem podstawowym. Zadziwiajace
jest, ze pomimo posiadania podstawowego wyksztalcenia, az 71,53% os6b nie
zglaszalo ani nie napotykato na trudnosci podczas poszukiwania pracy.
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Rysunek 3. Zalezno$¢ wyksztalcenia i trudnosci podczas poszukiwania pracy

Zrédto: Opracowanie wlasne
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Whnioski i refleksje z badan

Przedstawione powyzej wyniki badanh $wiadcza, ze miodzi dorosli przewle-
kle chorzy sa w niekorzystnej sytuacji na rynku pracy. Juz od samego poczatku,
np. podczas podejmowania pierwszej pracy napotykaja na liczne trudnosci. Dla-
tego tak wazne dla nich sa akceptacja i pelne wsparcie. Tylko dzieki nim sa w stanie
stawié czola nowym wyzwaniom i im podofaé. Pomimo zawilej drogi prowadza-
cej do znalezienia pracy przez respondentéw, 75% z nich odczuwa satysfakcje
z wykonywanej pracy.

Analiza badan, wykazala, iz zaburzenia psychiczne dotyczace adaptacji
spolecznej pojawiaja sie podczas poszukiwania pracy. Niektore osoby badane za-
tajaly fakt posiadania choroby z obawy przed zwolnieniem z pracy lub dyskwali-
fikacja na rozmowie rekrutacyjnej. Wykazano, ze osoby, ktére przyznaly sie do
posiadania choroby przewleklej, oprocz pewnych udogodniefi, byly czasem
w pracy nekane, traktowane z gory, nie okazywano im nalezytego wsparcia.

Po doglebnej, dokladnej analizie wynikéw badan, $mialo moge stwierdzi¢, ze
choroba przewlekla ma ogromny wplyw na kazdg sfere zycia: zdrowie biologicz-
ne, psychiczne, spoteczne i duchowe. W wypowiedziach oséb badanych mozna
zauwazy¢ skrajne poglady na ten temat. Jedni uwazaja, ze choroba zniszczyla
calkowicie ich Zzycie, a inni sa wdzieczni, poniewaz dzieki temu dokonali istot-
nych zmian zyciowych. Jako potwierdzenie ponizej przytocze dwie wypowiedzi,
ktére wywarly na mnie najwieksze wrazenie.

Wypowiedz pozytywna

»Toczeni zmienil moje zycie bardzo pozytywnie. Co prawda kosztowato mnie to duzo bolu i ogra-
niczenia w pewnym momencie mojego zycia. Bytam odcigta z “Zycia’ na 5 miesiecy, pdZniej
powolny powrdt do pracy. Uzyskatam niesamowicie duzo wsparcia od znajomych, rodziny, kole-
g0w z pracy i przyjaciol. Docenilam czym jest Zycie i mozliwos¢ swobodnego poruszania sig.
Statam si¢ bardziej odwazna i dgze za swoimi celami o wiele bardziej niz przed diagnozg. Wezes-
niej niezbyt o siebie dbatam, szczegdlnie o swoje zdrowie psychiczne. Miatam tendencje autode-
strukcyjne, za mato spatam, jadlam, za duzo ‘imprezowatam’ i pracowatam. Niezbyt przywigzy-
watam uwage do zdrowia. Choroba pokazala mi jak wazne jest to w naszym zyciu, wigc postano-
witam zrobi¢ wszystko, aby polepszy¢ mdj stan i by¢ silniejsza niz kiedykolwiek wczesniej, na
dwdch poziomach: fizycznym i psychicznym. Skoriczytam studia licencjackie i magisterskie
w zakresie zdrowia publicznego i promocji zdrowia. Wyjechatam do Portugalii, gdzie rozwijam
sig zawodowo i personalnie. Zaczetam uprawiac sport, biegam, serfuje, regularnie wzmacniam
swoje ciato. Jestem o wiele bardziej odwazna niz kiedys i potrafie podjgc bardziej drastyczne decy-
zje. Do tego wesztam w zwigzek z réznymi stowarzyszeniami zrzeszajgcymi pacjentow, w Polsce
i w Europie. Jezdze na konferencje i pomagam budowac Network oraz wspiera¢ innych cho-
rujgcych. Ta choroba zmienila moje zycie 0 360 stopni, i dzigki niej duzo nowych mozliwosci oraz
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sciezek otworzyto si¢ w moim zyciu. Nauczytam sig respektu do wtasnego ciata i umystu, i do-
strzeglam co tak naprawde jest dla mnie wazne”.

WypowiedZ negatywna

»Nie wiem, jak odpowiedziec na to pytanie. Najgorszq na swiecie karg, ale za co? Bez wqtpienia
choroba wplyngla negatywnie na cate moje Zycie i kompletnie je zmienita. Z wiekiem dochodzg
kolejne powikltania i choroby wspdtistniejgce. Nie bez znaczenia sq tez rézne leki, ktdre przyjmuje
na state juz kilkanascie lat. Uwazam, Ze nic gorszego niz choroba mnie juz w zyciu nie spotka.
Nie potrafig si¢ z tym pogodzic, jestem wsciekta na los, Ze mnie to spotkato. Nie wspominajgc juz
o polskiej stuzbie zdrowia, ktora w rzeczywistosci NIE ISTNIEJE, zatem na leczenie, rehabilita-
cje i konsultacje lekarskie wydaje w ciggu roku dziesigtki tysiecy zlotych, co jest STRASZNE.
Choroba to jest bdl fizyczny, psychiczny i materialny”.

Nie ukrywam, ze niektére wypowiedzi mnie przerazily, a jeszcze inne po-
zwolily mi mie¢ wcigz nadzieje, ze sytuacja oséb przewlekle chorych w Polsce nie
jest tak trudna i systemowo zaniedbywana. Wazne bylo dla mnie poznanie potrzeb
mlodych dorostych przewlekle chorych, ktére wskazywatyby sposoby jakimi mozna
im pomoc.

Jednym z gléwnych obszaréw wymagajacych wsparcia chronicznie chorych
jest praca zawodowa oraz zwiazany z nia rynek pracy. My, jako petnosprawni
czlonkowie spoleczefistwa, powinni$my starac sie stworzy¢ odpowiednie warun-
ki do rozwoju zawodowego pelnowartosciowych ludzi, jednakze posiadajacych
na co dzien trudnosci w funkcjonowaniu. Przez odpowiednie, wspodlne dzialania,
nie tylko obywateli, ale réwniez rzadu, bylibySmy w stanie zwiekszy¢ dostepnoscé
rynku pracy dla oséb chorych i niepetnosprawnych.

Fundamentalnym dzialaniem, jakie powinni podja¢ pracodawcy, to otwarcie
sie na osoby niepelnosprawne lub nieuleczalnie chore. Takie poczynania spra-
wilyby, Ze te osoby nie obawialyby sie przyznac¢ do swojej choroby, martwiac sie
o utrate pracy, nieprzedluzenie umowy, okazywania im braku szacunku oraz ne-
kanie. Nie czulyby sie one wykluczane, izolowane, bezradne. Uzyskalyby za to
poczucie sprawczosci nad wlasnym zyciem oraz stalyby sie samodzielne, na ile
pozwala im na to choroba.

Kolejnym dzialaniem poprawiajacym sytuacje mtodych dorostych przewlekle
chorych na rynku pracy byloby uzyskanie wsparcia finansowego od samorzadéw
terytorialnych oraz zwigkszenie dostepnosci do zréznicowanych stanowisk,
zgodnych z wyksztalceniem tych oséb. Pozwoliloby to na stworzenie wigkszej
liczby miejsc pracy dostosowanych do potrzeb tej grupy spotecznej. Jest to nie-
zmiernie istotny aspekt aktywnosci zawodowej chronicznie chorych, poniewaz
pozwala na integracje i staly kontakt osob niepetnosprawnych z pelnosprawnymi
czlonkami spoleczenstwa lokalnego. Réwniez wynagrodzenia za prace, nie po-
winny by¢ zalezne od rodzaju choroby pracownika. Pracodawcy powinni réwno
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traktowac osoby niepelnosprawne, nie zanizajac im pensji. Autentyczne wypo-
wiedzi mlodych dorostych przewlekle chorych doskonale ukazujg, ze cho¢ ich co-
dzienne funkcjonowanie wydaje sie by¢ catkiem dobre, to poddajac je glebszej
analizie, mozemy dostrzec rozpaczliwe wolanie o pomoc, akceptacje i réwne
traktowanie.
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