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OD REDAKC(JI
EDITOR'S NOTE

Minely juz 22 lata od udostgpnienia taméw naszego czasopisma srodowisku aka-
demikéw, jak i tym wszystkim, ktérzy dzialajac na styku akademii i praktyki,
wlaczaja sie w dyskusje w przedmiotowych ramach pedagogiki specjalnej.
W tomie, ktéry oddajemy do Panstwa rak, dociekania empiryczne i refleksja
teoretyczna dotykajg réznych przestrzeni/Srodowisk zycia oséb z niepelnospraw-
noscig oraz réznych podmiotéw. Autorzy tekstow, uprawiajac nauke z zastoso-
waniem réznych podejs¢ metodologicznych, stawiaja pod dyskusje zagadnienia
wigzace sie z mozliwosciami oséb ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi,
prowadza analizy nad nowym mys$leniem o edukacji, dziela sie efektami pracy
naukowej dotykajacej rozpoznawania srodowiska rodzinnego, systemu wsparcia,
wplywu mediéw w zakresie urzeczywistniania zmiany spotecznej. Ich poszuki-
wania respektuja zasade stawiania pytan, rewidowania tez oraz aktualizowania
sensu zobowigzan i mozliwosci réznych Srodowisk Zycia, a takze oczekiwan
wobec nich.

Tom otwiera przeglad artykuléw opublikowanych w ciggu ostatnich 20 lat
dotyczacych kompetencji komunikacyjnych (w tym pragmatycznego uzycia jezy-
ka) oséb z ADHD (Anna Wojnarska). Efektem tego przegladu sa wskazania dla
dalszych badan i praktyki psychologicznej i pedagogicznej. W kolejnym artykule
autorzy (Stawomir Olszewski, Katarzyna Parys) skupili sie na analizie zawartych
w publikacjach charakterystykach oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu lekkim. Poddali analizie zagadnienia odnoszace sie do wlasciwosci
rozwoju 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, zréznico-
wania wewnatrzgrupowego omawianej populacji, uwzgledniania w charaktery-
stykach grupy odniesienia, sposobu wartosciowania opisywanych cech oraz uka-
zZywania powigzan pomiedzy poszczegdélnymi wlasciwosciami funkcjonowania
opisywanej zbiorowosci. Zagadnieniom zwigzanym z mechanizmami odpowia-
dajacymi za przebieg uczenia sie (nauczania) dziecka z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng poswiecono kolejny tekst (Katarzyna Pawelczak), ktérego rozwazania
zostaly osadzone przede wszystkim w kontekscie spoleczno-kulturowej teorii
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rozwoju czlowieka, psychologii rozwojowej i poznawczej. W polu edukacji moz-
na osadzic¢ tez kolejny artykul, ktérego celem jest prezentacja modelu uniwersal-
nego projektowania jako kluczowej strategii rozwoju edukacji wlaczajacej (To-
masz Knopik, Beata Papuda-Dolifiska, Katarzyna Wiejak, Grazyna Krasowicz-
-Kupis). Autorzy z duza starannoscia odnosza sie do koncepcji organizacji warun-
kéw edukacji wrazliwej na indywidualne potrzeby kazdego ucznia, modeli ucze-
nia sie — nauczania ukierunkowanego na dostepno$¢ treéci i otwartego na rézno-
rodnos¢.

Kolejne teksty odslaniaja wyniki poszukiwan badawczych odnoszacych sie
do réznych podmiotéw i §rodowisk zycia. Pierwszy z nich (Beata Antoszewska)
stanowi odstone wynikéw badan sondazowych na temat gotowosci nauczycieli
do podawania uczniom stale przyjmowanych lekéw. Potrzeby tej grupy dzieci sg
zroéznicowane i stanowia wyzwanie dla systemu opieki zdrowotnej i systemu
edukacji. Autorka nastepnego artykulu (Anida Szafranska) przedstawia przeglad
wynikéw badan skoncentrowanych na doswiadczeniach rodzicéw dzieci z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu, w tym na doswiadczeniach ojcéw. Zauwaza, ze
ostatnie dekady przyniosty imponujacy wzrost liczby badani obejmujacych liczne
watki tematyczne, w tym dotyczace rodzicielstwa, a ich wyniki wskazuja, Ze skut-
ki posiadania dziecka z ASD — podobnie jak samo zaburzenie — s3 wieloaspekto-
we, zlozone i obcigzajace, wplywajac na wszystkie obszary funkcjonowania ro-
dzicéw i rodziny. Celem badan zaprezentowanych w kolejnym artykule (Urszula
Bartnikowska) bylo ukazanie unikalnych doswiadczeh matek adopcyjnych dzieci
z niepelnosprawnoscia, dziatajacych w mediach cyfrowych na rzecz tworzenia
kolejnych rodzin adopcyjnych dla dzieci z niepelnosprawnoscia. Dane zostaly
pozyskane z wykorzystaniem wywiadu, a zastosowang metodg byla interpreta-
cyjna analiza fenomenologiczna. Kolejny artykut (Anida Szafranska) to doniesie-
nie z badan, ktérego celem bylo poznanie doswiadczen ojca dziecka z ASD. Cho-
ciaz, jak zauwaza autorka, badanie to pozwala pozna¢ do$wiadczenia jednego
ojca, jednak moze by¢ inspiracjg, Zrédtem sity i motywacji dla innych ojcéw, kto-
rzy uslyszg diagnoze zaburzen ze spektrum autyzmu u swojego dziecka, tym
bardziej, ze ukazuje réwniez pozytywne aspekty ojcostwa. Rodzina znalazla sie
réwniez w polu zainteresowania kolejnej autorki (Karolina Kaliszewska), ktéra
badawcze poszukiwania zorientowala na rozpoznanie depresji u matek i ojcow
0s6b z zespolem Downa z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng w cyklu
zycia rodziny. Wyniki tych badan z pewnoscia poszerzaja dotychczasowa wiedze
na temat dynamiki proceséw emocjonalnych przezywanych przez rodzicéw nie-
pelnosprawnego intelektualnie dziecka w poszczegélnych etapach cyklu zycia
rodziny.

Autorzy kolejnych tekstow kieruja swoja uwage w strone szerszego srodowi-
ska i mozliwo$ci minimalizowania zagrozen, jakie ten $wiat niesie. Autor pierw-
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szego z tych artykuléw (Tomasz Kasprzak) stara sie przyblizy¢ i zrozumie¢ jak
gluchoslepota organizuje $wiat spoleczny reprezentantéw badanego srodowiska,
a takze jakie sposoby oraz strategie radzenia sobie w zyciu codziennym podejmuja
osoby gluchoniewidome. Odnoszac sie do niewidocznosci/ukrytosci instytucjonalnej
i organizacyjnej oséb gluchoniewidomych artykul ukazuje ich skomplikowang
sytuacje jako (nie)widocznej i (nie)slyszalnej grupy oséb z niepelnosprawnoscia.
W kolejnym artykule autorka (Magdalena Glowacka) podejmuje temat potencjatu
przekazu tekstéw na blogu matki dziecka z zespolem Downa w kontekscie osta-
biania praktyk dyskryminacyjnych wobec o0séb z niepelnosprawnoscia. Analiza
semiologiczna wpiséw na blogu ,Czlowiek obok nas” Olgi Komorowskiej prowa-
dzi do wniosku, iz moga by¢ one znaczace w przelamywaniu stereotypowego,
schematycznego i krzywdzacego podejscia do oséb z niepelnosprawnoscig. Nu-
mer zamyka tekst, w ktérym przedstawiono zalozenia projektu teatroterapii skie-
rowanego do starszych dzieci z ASD i ich rodzicéw, jego przebieg oraz opinie
uczestnikow warsztatu teatroterapii. Zdaniem autorek (Justyna Leszka, Anita
Stefaniska) uzyskane obserwacje sg obiecujace i wskazuja, ze dalsze badania ofert
teatroterapii dla tej grupy uczestnikéw sa uzasadnione oraz moga przynies¢ po-
tencjalng poprawe funkcjonowania spoteczno-emocjonalnego dzieci z ASD.

Wyrazamy nadzieje, ze numer 42 ,Niepelnosprawnosci”, ktéry oddajemy do
rak Panstwa, spotka sie¢ z pozytywnymi ocenami. Pragniemy podziekowaé
wszystkim autorom, ktérzy postanowili podzieli¢ sie swoimi rozwazaniami na
famach naszego czasopisma. Zapraszamy oczywiScie do dzielenia sie naukowymi
dokonaniami w kolejnych numerach.

dr hab. prof. UG Stawomira Sadowska
Redaktor tomu
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Kompetencje komunikacyjne oséb z ADHD -
przeglad literatury

Przeglad obejmuje artykuly opublikowane w ciggu ostatnich 20 lat dotyczace kompetencji komu-
nikacyjnych (w tym pragmatycznego uzycia jezyka) oséb z ADHD. Istnieje potencjalna zaleznos¢
pomiedzy ADHD a uzywaniem jezyka w spolecznym kontekscie, czytaniem i pisaniem oraz roz-
poznawaniem ekspresji twarzy. Wiekszos¢ artykuléw sugeruje, ze osoby z ADHD majg wiele
probleméw w spolecznej komunikacji, jednak wyniki badan s niekonsekwentne, poniewaz czgs¢
z nich wskazuje na brak takiej zaleznosci. Przedyskutowano mozliwe przyczyny tych rozbiezno-
Sci. Badane grupy sa heterogeniczne ze wzgledu na rézny stopien trudnoéci i wspétwystepowanie
zaburzen. Dokonany przeglad wskazuje, Ze pomimo rozbieznoéci istnieja dowody na zaleznos¢
pomiedzy ADHD a problemami w komunikacji. Sformulowano wskazania dla dalszych badan
i praktyki psychologicznej i pedagogicznej.

Stowa kluczowe: ADHD, dysleksja rozwojowa, kompetencje komunikacyjne, specyficzne zabu-
rzenie jezykowe, rozpoznawanie wyrazéw mimicznych

The Communication Competence of People with ADHD:
A Review of Literature

This article review conducted over past 20 years on the communication competence (containing
pragmatic language use) of people with Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD). There
is potential association of ADHD with using language in social context, reading and writing, and
recognition of facial expression. Most papers suggest that people with ADHD have a lot of prob-
lems in social communication but results of research are inconsistent, because some of them indi-
cate no existence of differences. Possible reasons of this are discussed. Examined groups of people
are heterogeneous because they have various levels of difficulty and different co-occuring im-
pairments. The article concludes that in spite of discrepancy in research results, there are evidence
for dependency between ADHD and communication problems. Some recommendations for fu-
ture research and psychological and education practice are formulated.

Keywords: ADHD, developmental dyslexia, communication competence, specific language disor-
der, recognition of facial expressions
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Wprowadzenie

Celem prezentowanego artykulu jest przeanalizowanie zaleznosci pomiedzy
wystepowaniem symptoméw nadpobudliwosci psychoruchowej i/lub zaburzenia
uwagi (ADHD) u dzieci a rozwojem kompetencji komunikacyjnych w zakresie
specyficznych zaburzen jezykowych (specific language impairment, SLI), uzycia
jezyka w sytuacjach spolecznych, komunikacji werbalnej pisemnej oraz komuni-
kacji niewerbalnej. Materialem poddanym analizie byly artykuly naukowe recen-
zowane, pelnotekstowe pozyskane za pomoca rekomendowanych akademickich
przegladarek internetowych oraz polskich repozytoriow w miesigcach luty—
czerwiec 2021 r. Uwzgledniono publikacje z ostatnich okolo 20 lat. Nie zastoso-
wano dodatkowych kryteriéow wykluczajacych opracowania i dlatego w analizach
uwzgledniono zaréwno prace oparte na raportach z badan, jak i przeglady litera-
tury oraz metaanalizy.

Zaburzenia neurozwojowe w obrazie ADHD dotycza koncentracji uwagi, na-
druchliwosci i impulsywnosci oraz myslenia i emocji. Zesp6t ADHD moze by¢
zréznicowany i nie wszystkie grupy objawdéw musza sie pojawi¢, niektére z nich
moga by¢ dominujgce, a pozostate niezbyt nasilone (Kotakowski i in. 2007; Kola-
kowski 2013). Pomimo mozliwosci niezaleznego wystepowania symptomow
nadpobudliwosci, nadruchliwoéci i zaburzenh uwagi, w badaniach z ADHD naj-
czesciej grupa osob jest traktowana jako homogeniczna ze wzgledu na trudnosci
w diagnozie réznicowej (Hawkins i in. 2016). Objawy ADHD maja charakter calo-
Sciowy i stanowig przyczyne cierpienia samego dziecka, jak i jego najblizszego
otoczenia (Cooper Ideus 2001; Popielarska, Popielarska 2000; Goodman, Scott
2000), co skutkuje réznego rodzaju problemami psychospolecznymi w okresie
dojrzewania i dorostosci.

Nowe kryteria diagnostyczne zawarte w systemie DSM-V (Diagnostic and Sta-
tistical Manual of Mental Disorders, DSM-5; http://www.dsmb.org) dotycza kilku
zmian, m.in. podwyzszono do 12 r.z. granice wieku, do ktérej moga wystapi¢
pierwsze objawy. Ponadto wlaczono zaburzenia ze spektrum autyzmu jako spel-
niajace kryteria ADHD, podczas gdy wczesniej byly one wykluczane. Uwzgled-
niono zréznicowanie i dynamike objawéw ADHD w trakcie calego zycia, w tym
doroslosci. Zwrécono tez uwage na czynniki wplywajace na zaburzenia pracy
moézgu oraz wplyw symptoméw ADHD na obnizenie poziomu funkcjonowania
w sferze spolecznej, akademickiej i zawodowej 0s6b dorostych.

D.H. Hymes wprowadzil w latach 70. XX wieku termin kompetencje komuni-
kacyjne, okreslajacy wiedze uzytkownika o regulach poslugiwania sie jezykiem
zaleznie od sytuacji i od stuchacza. Porozumiewanie si¢ oznacza wymiane infor-
macji w sposéb bezposredni lub posredni z wykorzystaniem okre§lonego systemu
znakow oraz systemu regul. Skuteczno$¢ wyraza sie w zdolnosci wchodzenia
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w réznorodne sytuacje komunikacyjne z réznymi partnerami i umiejetnosci prze-
kazywania wiadomosci zgodnie z intencjami nadawcy. Wytworzenie si¢ kompe-
tencji komunikacyjnej jest mozliwe nade wszystko dzieki do$wiadczeniom gro-
madzonym od poczatku zycia oraz zadatkom wrodzonym dziecka (Kurcz 2000).

Trudno$ci w pragmatycznym stosowaniu jezyka
przez osoby z ADHD

W literaturze anglojezycznej kompetencje komunikacyjne nazywane sa pragma-
tycznymi zdolnoéciami uzytkowania jezyka. Manifestujq sie one w adekwatnym
uzyciu jezyka w kontekécie komunikacyjnym poprzez dostosowywanie si¢ do
tematu i podtrzymywanie go, zmiane rél w trakcie konwersacji, uwzglednienie
kontekstu, przerywanie rozméwcy, ilosci i intensywnosci méwienia (ton i natgze-
nie glosu), nawigzywanie kontaktu wzrokowego, uwzglednianie odleglosci, eks-
presji twarzy/mimik, gestykulacji (Hawkins i in. 2016; Leonard i in. 2011).

Trudnosci w poslugiwaniu sie jezykiem w kontekscie spolecznym teoria
transakcyjna tlumaczy wczesnymi do$wiadczeniami w tym zakresie w relacji
dziecko-matka. Dzieci z dominujacym symptomem zaburzeh uwagi maja trud-
nosci w skupieniu sie w trakcie gry, stuchaniu innych uczestnikéw zabawy i ro-
zumieniu instrukcji, co powoduje przekonanie matki o braku zainteresowania
dziecka interakcja. Réwniez dzieci z dominujagcym objawem nadpobudliwoscig
psychoruchowej nie potrafig utrzymac relacji, poniewaz sa nadmiernie ruchliwe,
nie potrafig czekac na swoja kolejke, dlatego czesto przerywaja i powoduja zaki6-
cenia w trakcie zabawy. Dodatkowo w obu podgrupach pojawiaja si¢ problemy
w rozumieniu komunikatéw niewerbalnych. Trudnosci te zniechecaja dorostych
do nawigzywania i podtrzymywania kontaktu z dzieckiem, co na zasadzie bled-
nego kola powoduje zmniejszenie sie do$wiadczen spolecznych pozwalajacych
trenowa¢ kompetencje komunikacyjne (Camarata, Gibson 1999). Ponadto stwier-
dzono, ze zachowania dziecka powoduja u matek wzrost dyrektywnosci, nega-
tywnej i mniejszej reaktywnosci w poréwnaniu z zachowaniami matek dzieci
o typowym rozwoju.

W grupie dzieci z ADHD i opdznionym rozwojem mowy sprawnosci dialo-
gowe znajduja sie¢ na poziomie ponizej norm wiekowych. Dzieci te nie potrafig
zastosowa¢ poprawnych regul grzecznosciowych, odnosza sie bez dystansu do
doroslych, przerywaja rozmowe i odpowiadajg w nieadekwatnych momentach.
Zachowania te wynikajg z objawéw podstawowych impulsywnosci, natomiast
rzutujg niekorzystnie na proces komunikowania sie. R6znice na niekorzys¢ tej
grupy ujawniaja w zakresie nastepujacych regut konwersacyjnych: ilosci (dostar-
czanie za duzo lub zbyt malo informacji); jakosci (przekazywanie nieuporzadko-
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wanych informacji); odniesienia (niespéjne, chaotyczne wypowiedzi, pelne dy-
gresji); sposobu (zbyt szybkie, nieczytelne komunikaty). W efekcie dzieci z tej
grupy nie rozumieja kierowanych do nich wypowiedzi, a odpowiadaja krétko
i zdawkowo, co $wiadczy o ubogim slownictwie zaréwno czynnym, jak i biernym
(Januszczak 2014/2015: 15-16). W jezyku méwionym dzieci z ADHD pojawiajg si¢
trudnosci w postaci aliteracji, stosowania nieprawidlowego regut fonologicznych
ibraku umiejetnosci dyskursu narracyjnego (Januszewska, Januszewska 2016).
Obnizenie umiejetnosci jezykowych dotyczy opdznienia rozwoju mowy, wspol-
wystepowania zaburzen centralnego przetwarzania stuchowego, zaburzonej
interioryzacji mowy, werbalnej pamieci operacyjnej, trudnosci komunikacyjnych
i stabszej fluencji werbalnej (Jedrzejowska, Borkowska 2011).

W szerszym rozumieniu kompetencje komunikacyjne uwzgledniaja spolecz-
ny, emocjonalny i komunikacyjny aspekt interakcji, czyli ogélnie kompetencje
spoleczne. Zaburzenia w tym zakresie powoduja trudnosci os6b z ADHD w na-
wigzywaniu spolecznych relacji oraz ich podtrzymywaniu. Cecha charaktery-
styczng komunikacji tych o0séb jest zadawanie zbyt wielu pytan w nieodpowied-
nim czasie, zabieranie glosu niezaleznie od kontekstu i ogélnie dezorganizowanie
interakgji (Giddan 1991, Safwat i in. 2013, Swiecicka 2003). Dzieci takie nie potrafia
prowadzi¢ rozmowy, chociaz nie majq trudnosci z jej rozpoczynaniem, natomiast
nie umieja organizowac¢ wypowiedzi w czasie. Typowymi pragmatycznymi pro-
blemami sg: powazne trudnosci w zdolnosci w kodowaniu i dekodowaniu ko-
munikatéw i slabe rozumienie kontekstu rozmowy, ale jednocze$nie do$¢ duza
plynnos¢ mowy ekspresywnej. Tannock (za: Bruce i in. 2006) wskazuje, ze prag-
matyczne deficyty dzieci z ADHD wyrazaja sie przede wszystkim w nadmiernej
gadatliwosci w trakcie spontanicznej konwersacji, wykonywania zadan i zabawie,
braku plynnosci w zadaniach wymagajacych planowania i organizowania wy-
powiedzi, np. w opowiadaniach lub dawaniu wskazéwek, problemach natury
czasowej w inicjowaniu rozmowy, zmianie rél oraz zmianie tematow.

Problemy w komunikowaniu sie powoduja odrzucenie ze strony réwieéni-
kéw i dorostych, a poczucie alienacji eskaluje agresywnos¢ u dzieci (Nixon 2001).
Odrzucenie réwiesnicze wynika z trudnoéci adaptacyjnych manifestujacych sie
np. agresja, porzucaniem zadan, nadmierng ruchliwoscia, gadatliwoscia, zacho-
waniami niespodziewanymi i niekontrolowanymi przez dzieci z ADHD. Zacho-
wanie takie obniza ich atrakcyjno$¢ w relacjach interpersonalnych i powoduje
alienacje, co jest spowodowane odrzuceniem i izolacja (Nixon 2001). Pojawia sie
mechanizm ,blednego kota”, poniewaz odrzucane dzieci nie maja okazji do tre-
ningu umiejetnosci spolecznych, a narastajaca frustracja potrzeb spolecznych
nasila agresywnos¢.

Leonard i in. (2011) przeprowadzili badania dzieci w wieku 9-11 lat celem
stwierdzenia zwigzku miedzy pragmatycznym zastosowaniem jezyka a umiejet-
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nosciami spotecznymi na réznych poziomach nadpobudliwosci psychoruchowej
i zaburzen uwagi. Potwierdzono wstepnie postawione hipotezy, wskazujace, ze
nadpobudliwo$¢ i zaburzenia uwagi sa negatywnie skorelowane z umiejetno-
Sciami spolecznymi oraz kompetencjami komunikacyjnymi. Natomiast adekwat-
ne stosowanie jezyka koreluje pozytywnie z umiejetnosciami spolecznymi. Zwia-
zek nadpobudliwosci i zaburzenh uwagi z umiejetnosciami spolecznymi jest
catkowicie lub czgSciowo mediowany przez kompetencje komunikacyjne.

Okazuje sie, ze ADHD jest zaburzeniem neurorozwojowym najczesciej roz-
poznawanym u dzieci z zaburzeniami jezykowymi, cho¢ nadal jest wiele rozbiez-
noéci w wynikach badan. W grupie dzieci z uposledzeniem jezykowym czestosé
stwierdzania ADHD to 4-32%, natomiast w grupie ADHD uposledzenie jezykowe
stwierdza sie u 8-90% (Redmond i in. 2011: 113). Problemem jest brak precyzyj-
nych technik pozwalajacych zréznicowac oba zaburzenia, poniewaz w aktualnie
dostepnych diagnozowane symptomy czeéciowo sie pokrywaja. Redmond, Ash,
Hogan (2015) wykazali, ze usuniecie iteméw dotyczacych jezyka i osiagnie¢
szkolnych ze skal szacujacych ADHD poprawito moc dyskryminacyjng iteméw
w réznicowaniu obu zaburzen. Zaczeto méwi¢ o blednym wspétwystepowaniu
zaburzen, co oznacza, ze sa one wywolane dodatkowymi zmiennymi niezalez-
nymi od przyczyn ADHD i zaburzen jezyka. Ponadto nie wiadomo, ktéry z symp-
toméw ADHD ma wieksze znaczenie dla pojawiania sie zaburzen jezykowych:
nadpobudliwo$¢ psychoruchowa, impulsywnos¢ czy zaburzenia uwagi. By¢ moze
problemy wynikaja jeszcze z innych przyczyn, np. z nizszej frekwencji tych
uczniéw w szkole.

Kategoria zaburzen jezykowych jest réwniez zréznicowana, poniewaz w ba-
daniach sg stosowane terminy: zaburzenia jezykowe (language impairment, LI),
specyficzne (SLI), niespecyficzne zaburzenia jezykowe (NLI) i zaburzenia jezyka
(language disorder). SLI reprezentuja powszechne rozwojowe zaburzenie jezykowe
wplywajace na okolo 5-7% populacji szkolnej i odnoszace sie do tych przypad-
kéw uposledzenia jezykowego, ktére istnieje pomimo braku stwierdzonych defi-
cytéw percepcyjnych, poznawczych i srodowiskowych. Wtérne problemy z ko-
munikacja maja wplyw na rozwdj poznawczy, edukacyjny i psychospoleczny
(Leonard 2006; Yew, O’Kearney 2013). Réwniez dla sfery emocjonalnosci SLI jest
czynnikiem ryzyka sprzyjajacym wystepowaniu takich problemoéw, jak: depresja,
zaburzenia lekowe i zaburzeniami zachowania. Brak rozumienia sytuacji spolecz-
nych powoduje konflikty z réwiesnikami i dorostymi, podczas gdy opdznienie
w rozwoju jezykowym decyduje o pojawieniu sie uporczywej dysregulacji emo-
cjonalnej prowadzacej do preferowania zachowania unikowego lub typu acting
out. Szacuje sig, ze az 50% do 80% dzieci z zaburzeniami jezykowymi ma proble-
my behawioralne i/lub emocjonalne (Yew, O’Kearney 2013). Dzieci przedszkolne
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z tym problemem bardzo rzadko otrzymuja specjalistyczna pomoc (17,8%), a duza
czes¢ tej grupy nie posiada diagnozy w tym kierunku (Redmond i in. 2011).

Zaburzenia moga dotyczy¢ trzech aspektow: ekspresywnego, receptywnego
i mieszanego, czyli receptywno-ekspresywnego. Ekspresywne zaburzenia wyra-
Zaja sie w trudnosciach werbalizacji w spolecznej komunikacji, natomiast mieszane
zawieraja takze rozumienie jezyka i spolecznego kontekstu rozmowy (Camarata,
Gibson 1999). Wykazano, ze dzieci z ADHD nie maja trudnosci w recepcji mowy,
czyli rozumieniu jezyka, natomiast manifestujg trudnosci w ekspresji jezyka, czyli
zdolnosci komunikowania mysli, potrzeb i pragniefi (Leonard i in. 2011). Okazuje
sie, ze zaleznosci te sa bardziej skomplikowane. Stwierdzono bowiem, ze trudno-
Sci w zakresie ekspresji mowy sa skojarzone z zachowaniami wycofujacymi i uni-
kajacymi, podczas gdy trudnosci o charakterze recepcyjnym z zachowaniami
buntowniczo-opozycyjnymi. Problemy wystepuja najczesciej wéwczas gdy dzieci
maja problemy w recepcji lub w formie mieszanej recepcyjno-ekspresyjnej, nato-
miast rzadziej gdy jest to tylko zaburzenie ekspresyjne (Yew, O'Kearney 2013).
Ta niespdjnos¢ wnioskéw wynika z duzego zréznicowania zaréwno grupy osob
z ADHD, jak z SLL

Trudnos$ci w czytaniu i pisaniu os6b z ADHD

Problemy emocjonalne i behawioralne (w tym ADHD) — zdaniem wielu badaczy —
wspolwystepuja z specyficznymi trudnosciami w czytaniu i pisaniu (Arnold i in.
2005; Lamm, Epstein 2001). Borkowska (2008) uwaza, ze ADHD i dysleksja sa to
zjawiska rézne pod wzgledem etiologii, cho¢ bardzo czesto wspolwystepujace.
Wsréd dzieci z ADHD objawy dyslektyczne pojawiaja sie w granicach 25-40%,
natomiast objawy nadpobudliwosci u dzieci z dysleksja od 15% do 40%. By¢ moze
wynika to z faktu, Zze w obu zaburzeniach istotng role odgrywa uwaga, a towarzysza-
ce trudnosci w nauce nasilaja objawy niestabilnosci psychoruchowej (Krasowicz-
-Kupis 2016; Safwat i in. 2013).

Cecha wspdlng obydwu probleméw rozwojowych jest ich wieksza czestotli-
wos¢ w grupie chlopcéw niz dziewczynek, cho¢ w ostatnich latach obserwuje sie
wzrost czestotliwosci zespolu ADHD takze wsrdd dziewczat. Kolejng cecha kryte-
rialng wspdlng jest genetyczna etiologia, ktéra zaklada dziedziczenie powyzszych
trudnosci, w przypadku dysleksji okoto 50%, a ADHD nawet 70% (Goodman
2010; Kotakowski i in. 2007). Wspoélczednie poglad ten zostal zweryfikowany za
pomoca precyzyjnych planéw badawczych i stwierdzono u chlopcéw oraz bliz-
nigt jednojajowych dziedziczenie ADHD na poziomie 25%. Badania genetyczne
potwierdzaja réwniez udzial okolo 20 genéw w powstawaniu objawéw ADHD
(Sadowska 2008:182).
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Analiza trudnoéci w czytaniu i pisaniu tej grupy czesto jest yymowana w kon-
tekscie modelu Barkleya (2009), w ktérym gléwng przyczyng niepowodzen
szkolnych jest zaburzone hamowanie. Wplywa ono na realizacje funkcji wyko-
nawczych, takich jak: pamie¢ operacyjna, internalizacja mowy, rekonstrukcja,
samoregulacja emocjonalno-motywacyjna. W ostatnich latach zaczeto rozréznia¢
tzw. funkcje ,zimne”, ktére dotyczg pamieci operacyjnej, planowania i hamowa-
nia oraz tzw. ,gorace” powiazane z opdznianiem awersji i zachowania impul-
sywnego (Hawkins i in. 2016).

Samoregulacja wzbudzenia emocjonalno-motywacyjnego decyduje o braku
wytrwaloéci i impulsywnosci emocjonalnej (Kajka 2018: 213-214) oraz nadruchli-
wosci. Dla dzieci z ADHD objawem charakterystycznym jest bardzo niski poziom
koordynacji wzrokowo-ruchowej i ruchowo-ruchowej, wyrazajacy sie zaburze-
niami czynnosci grafomotorycznych i motoryki duzej, co przypomina pismo
dzieci z dysleksja. Z kolei podobnie jak dzieci z dysleksja rozwojowa stuchowa
dzieci z ADHD maja trudnosci w odtworzeniu sekwencji czasowych, takich jak:
kolejnos¢ dni tygodni, miesiecy w roku, okresleniu dtugosci trwania minuty, go-
dziny, organizowaniu sobie czynnosci oraz antycypowania skutkéw tych czynno-
Sci. Deficyt antycypacji konsekwengji wlasnych czynnosci dotyczy gléwnie dzieci
z ADHD, natomiast w przypadku dzieci z dysleksja umiejetnoé¢ antycypacji nie
powinna by¢ zaburzona, chociaz obraz pozostatych probleméw jest bardzo zbli-
zony i ujawnia sie w zaburzeniach analizy i syntezy stuchowej, pamieci stuchowej
sylab, stéw, zdan, problemach w pisaniu ze stuchu (Borkowska 2008; Kajka 2018;
Januszewska, Januszewska 2016; Wojnarska 2005).

Wsp6lna cecha obydwu probleméw rozwojowych sa takze zaburzenia funkcji
jezykowych, ktére manifestuja sie slabsza funkcja kontrolujaca i regulujaca mo-
wy. Internalizacja mowy pozwala dokonywaé wewnetrznych dialogéw i regulo-
wacé zachowanie poprzez samoinstrukcje. W przypadku dzieci z ADHD instrukcje
sa niespdjne, niechronologiczne, chaotyczne. Rekonstrukcja odpowiada za ade-
kwatne uzycie tych przepiséw w dzialaniu, czyli kompetencje komunikacyjne
iszerzej spoleczne (Januszewska, Januszewska 2016). Gléwnej przyczyny sprze-
zenia tych dwoéch probleméw neurorozwojowych nalezy upatrywaé w pamieci
operacyjnej, ktéra odpowiada za symptomy ADHD i przetwarzanie jezykowe
(Bruce i in. 2006). Dzieci te czesto nie potrafia zwerbalizowaé swoich mysli, majg
problemy w komunikacji jezykowej, nie umieja konstruowaé¢ poprawnie zdan,
opowiadani, a w opowiadaniach trudno im zachowaé sekwencje wydarzen.
Badania dotyczace tego aspektu wykazuja, Ze przy zastosowaniu bardzo rygory-
stycznych zasad diagnostycznych dzieci z samym zespolem ADHD wykazujq
lepszy poziom sprawnoéci w zakresie $§wiadomosci fonologicznej oraz fonolo-
gicznej pamieci krotkotrwalej niz dzieci z dysleksja rozwojowa, chociaz gorszy niz
grupa dzieci bez zaburzen rozwojowych (Tiffin-Richards i in. 2001).
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W konsekwengji obraz kliniczny obydwu zaburzenn powoduje duza dowol-
noé¢ w interpretacji stwierdzonych objawéw, tym bardziej, ze diagnoza opiera sie
na wskaznikach pochodzacych z innego rodzaju zrédel: w przypadku ADHD sa
to skale obserwacyjne, w dysleksji standaryzowane testy. Pisecco i in. (2001)
zwrécili uwage na kwestie kierunku zaleznosci pomiedzy tymi dwoma proble-
mami rozwojowymi, ktéra moze mie¢ charakter sprzezenia zwrotnego. Sympto-
my ADHD powoduja trudnosci w nabywaniu jezyka, a z kolei zaburzenia jezy-
kowe powoduja trudnosci w koncentracji uwagi, samokontroli i ruchliwosci.
Hawkins i in. (2016) na podstawie wlasnych badan stwierdzili, Ze istnieja istotne
statystycznie zaleznosci pomiedzy symptomami ADHD a pragmatycznym aspek-
tem jezyka, natomiast znacznie slabsze zaleznosci ujawniaja sie z aspektem struk-
turalnym, oraz catkowicie brak zaleznosci z umiejetnoscia czytania i pisania. Ten
ostatni rezultat pozostaje w sprzecznoéci z pogladami innych badaczy problemu
(Eden, Vaidya 2008; Januszewska, Januszewska 2016; Kajka 2018). Jednoczeénie
nie jest wykluczone, Ze istnieje zaleznos¢ pomiedzy zaburzeniami strukturalnymi
a pragmatycznymi polegajacy na tym, ze problemy w przyswajaniu zasobu lek-
sykalnego i gramatyki powoduja trudnosci w adekwatnym spotecznie postugi-
waniu sie jezykiem.

Warto podkredli¢ odmienne strategie terapeutyczno-leczagce w przypadku
analizowanych zaburzen neurozwojowych. W przypadku dysleksji stosowane sg
metody terapii pedagogicznej bazujace na integracji percepcyjno-motorycznej.
W przypadku ADHD dominujace sa metody farmakologiczne (stosowanie ritali-
nu i innych lekéw, np. przeciwdepresyjnych), natomiast terapia pedagogiczna
wykorzystujaca ¢wiczenia koncentracji uwagi i poprawe koordynacji percepcyj-
no-motorycznej traktowana jest jako metoda wspomagajaca (Powell i in. 2021).

Wspélnym zagadnieniem etiologicznym ADHD i dysleksji rozwojowej jest
kwestia mechanizméw odpowiedzialnych za przeplyw impulséw nerwowych na
poziomie kory mézgowej. Charakterystyka anatomii i funkcji mézgu w obydwu
problemach neurorozwojowych w ostatnich latach stala sie przedmiotem za-
awansowanych badan opartych na najnowszych technikach diagnostycznych.
Zastosowanie technologii medycyny nuklearnej takich, jak: pozytronowa tomo-
grafia emisyjna (PET), tomografia emisyjna pojedynczego fotonu (SPET) oraz
tomografia rezonansu magnetycznego (MRI), pozwolito dos¢ precyzyjnie zidenty-
fikowac¢ struktury i okolice korowe odpowiedzialne za powstawanie symptoméw
nadpobudliwosci i/lub zaburzeh uwagi (Januszczak 2014/2015).
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Rozpoznawanie komunikatéw niewerbalnych
przez osoby z ADHD

Wprawdzie komunikowanie sie jezykowe slowne jest bardziej precyzyjne i bo-
gatsze w zakresie treéci i Srodkéw (kody jezykowe i parajezykowe), to w relacjach
osobistych wieksze znaczenie ma komunikacja niewerbalna wykorzystujaca bo-
gaty asortyment zachowan. Szczegdlne znaczenie przypisuje wyrazom mimicz-
nym, ktére pozwalajg okresli¢ nastréj rozméwcy, uzyskaé informacje o pozytyw-
nych lub negatywnych relacjach, oraz stanowi sygnat ostrzegawczy w sytuacji
agresywnego ataku. Wyréznia sie sze$¢ emocji podstawowych i uniwersalnych,
takich jaki: strach, niesmak, ztos¢, rados¢, smutek i zaskoczenie niezaleznych od
kontekstu spolecznego, znajomosci osoby, kultury (Aronson i in. 1997).

Olbromska i Putko (2014: 39—40) dokonali przegladu badai na ten temat
w kontekscie aspektu percepcyjnego teorii umyslu Tager-Flusberga i Sullivana.
Badania dotyczyly przede wszystkim dzieci i koncentrowaly sie gléwnie na per-
cepcji wyrazéw mimicznych. Zastosowane techniki badawcze to: zadania ekspe-
rymentalne, w ktérych pacynki odgrywaty sceny, a badany miat opisa¢ ich afek-
tywny punkt widzenia; interpretacja historyjek obrazkowych i dopasowanie
emocji twarzy ze zdjeé; testy rozpoznawania emocji na podstawie zdje¢ twarzy;
test rozpoznawania emocji na podstawie cech prozodycznych wypowiedzi i do-
pasowaniu zdjecia. Pewna modyfikacja testow ze zdjeciami bylo prezentowanie
ich w wersji statycznej i bez kontekstu, dynamicznej i bez kontekstu oraz dyna-
micznej (film) z kontekstem. Wiekszos¢ rezultatéw badan potwierdzilo nizszy
poziom umiejetnosci trafnego rozpoznawania i interpretowania wyrazéw mi-
micznych przez dzieci z ADHD w poréwnaniu z grupami kontrolnymi. Ujawnio-
no takze szczegdlne trudnosci tej grupy w zakresie takich emocji, jak wstret
i strach (Boakes i in. 2008, za: Olbromska, Putko 2014). Natomiast wyniki w teScie
rozpoznawania emocji na podstawie prozodii wypowiedzi dzieci z ADHD nie
r6znily sie od grup poréwnawczych.

W pewnej opozycji do tych wnioskéw sa wyniki badafn Cohena i in. (1998, za:
Bruce i in. 2006), ktérzy stwierdzili trudnosci tej grupy dzieci w zakresie dekodo-
wania emogji innych ludzi i rozwigzywania probleméw spolecznych. Réwniez
Cook, Greenberg, Kusche (1994, za: Greenberg, Snell 1999) stwierdzili, ze dzieci
nadpobudliwe maja najwieksze trudnosci w werbalizowaniu wlasnych emocji
i dyskutowaniu na ich temat. Moze to by¢ przyczyna gorszych wynikéw w pré-
bach rozpoznawania emocji na podstawie mimiki.

Dzieci z ADHD maja problemy z realizacjg zadan spolecznych, co wynika
z zaburzonej percepcji, a nie z braku ich wiedzy w tym zakresie. Problemy
percepcyjne widoczne sg réwniez w nieumiejetnoéci odczytywania sygnaléow
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niewerbalnych w zakresie mowy ciafa i mimiki, co jest spowodowane ich zabu-
rzeniami uwagi. Niedostrzeganie uczu¢ i reakcji innych ludzi prowadzi do nie-
adekwatnych wyboréw zachowan, a te najczesciej konczg sie karami. Okazuje sie,
ze nawet matki dzieci z ADHD maja sklonnos$¢ do bardziej dyrektywnego, nega-
tywnego i mniej czulego komunikowania sie w trakcie zabawy i codziennych
czynnoéci niz matki dzieci bez zaburzen rozwojowych (Giddan 1991). Rodzice,
oceniajgc zachowania komunikacyjne swoich nadpobudliwych dzieci, wskazali,
Ze maja one problemy zaréwno w ekspresji, jak i percepcji mowy (nie rozumieja
instrukcji, nie pamietaja poleceri), co z kolei prowadzi do uogélnionych trudnosci
w nauce oraz niskiego poziomu kompetencji spotecznych. Wiele sposréd tych
dzieci manifestowalo op6znienia w nabywaniu jezyka, lecz nie otrzymalo nie-
zbednej pomocy (Bruce i in. 2006).

Deficyty w zakresie kompetencji komunikacyjnych nie pozwalajg dzieciom
opanowac¢ takich umiejetnosci, jak: asertywne upominanie si¢ o swoje prawa,
odmawianie, dzielenie sie informacjami, nawigzywanie wiezi z innymi. Problemy
w funkcjonowaniu spolecznym dzieci sg wiarygodnymi predyktorami pézniej-
szych negatywnych konsekwencji w postaci trudnosci w uczeniu sie, uzaleznien
od substancji psychoaktywnych, przestepczosci, porzucania szkoly oraz ogélnie
psychologicznego niedostosowania (Wojnarska 2019). Konsekwencje obnizonych
kompetencji jezykowych widoczne s takze w obszarze kariery akademickiej,
ktéra wymaga od studentéw wspdlpracy z kolegami, wykladowcami i innymi
osobami spoza tego srodowiska. Kompetentni komunikacyjnie potrafig dzieli¢ sie
informacjami o sobie i swoich uczuciach, opiniach, zadawaé pytania celem uzy-
skania wiedzy.

Podsumowanie

Uzyskane rezultaty wskazuja na zlozono$¢ powigzan pomiedzy symptomami
ADHD a obszarami zaburzeh komunikacji werbalnej, niewerbalnej i spoleczne;j.
Whbrew oczekiwaniom badania dostarczaja sprzecznych wnioskéw sugerujacych
zalezno$¢ o charakterze sprzezenia zwrotnego lub jej brak pomiedzy analizowa-
nymi problemami rozwojowymi. Prawdopodobnie wynika to z doboru grup ba-
danych, ktére maja charakter heterogeniczny, zréznicowanego instrumentarium
oraz wieku 0séb badanych, a takze ograniczania sie¢ do analizy strukturalnych
(gramatycznych) aspektéw jezyka, a nie jego uzycia w kontekscie. Pomimo roz-
bieznosci wnioskéw z analizowanych badan wylania sie obraz wspdtwystepowa-
nia obu zaburzen rozwojowych, co powinno by¢ uwzglednione zaré6wno w pro-
cesie diagnozy, jak i terapii. Pojawily sie takze hipotezy o interaktywnosci obu
zaburzen, jednak badania tego nie potwierdzily. ADHD nie ma statusu niezalez-



Kompetencje komunikacyjne 0séb z ADHD... 21

nej zmiennej wplywajacej na LI (Redmond i in. 2015). Pozadane byloby zastoso-
wanie bardziej zaawansowanych metod analizy wynikéw badaii uwzgledniaja-
cych efekty moderujace i mediujace, poniewaz — jak wykazuje dokonany prze-
glad zaleznoéci pomiedzy wystepowaniem ADHD i zaburzefi komunikacji — sg
zlozone (Yew, O’Kearney 2013).

Problemem w poréwnywaniu wynikéw badan jest zr6znicowanie badanych
grup w ramach SLI (Geurtt, Embrechts 2008) oraz ADHD i SLI (Pisecco i in. 2001)
oraz wysoko funkcjonujacych ASD i ADHD (Leonard i in. 2011), szczegélnie
w Swietle wspoélczesnych kryteriow. Zréznicowanie badanych grup dotyczylo
takze: ADHD o r6znym nasileniu, ADHD i wspdtwystepujacych zaburzen (w tym
jezykowych), doboru grup poréwnawczych (dzieci bez zaburzenh rozwojowych,
dzieci z dysleksja rozwojowa, dzieci z zaburzeniami jezykowymi, ze specyficz-
nymi zaburzeniami jezykowymi i ze spektrum autyzmu) (Nixon 2001; Redmond
2016). Badane dzieci z ADHD rekrutowane z klinik i innych placéwek specjali-
stycznych charakteryzuja sie powaznym stopniem zaburzenia. Najczesciej otrzy-
muja one adekwatng i zindywidualizowang pomoc, co powoduje mniej wyrazne
zaburzenia jezykowe w przeciwienstwie do dzieci z fagodnym stopniem (Red-
mond iin. 2011; Redmond i in. 2015).

Kolejng przeszkoda w generalizowaniu wynikéw badan jest dobér technik
diagnostycznych. Najczesciej oceny funkcjonowania dzieci z ADHD dokonujg
jednoczesnie rodzice i nauczyciele, ale zbieznos¢ tych ocen jest bardzo niska.
Ci ostatni maja tendencje do przeszacowywania objawéw ujawniajacych sie
w funkcjonowaniu szkolnym (Redmond 2016). Testy majace na celu wybranie
0s0b z symptomami ADHD opieraja sie na technikach, ktére nie posiadaja wy-
starczajacej walidacji, m.in. norm lokalnych i wiekowych. Przewaznie sa to skale
obserwacyjne bazujace na kryteriach sytemu DSM. Czesto do celéw diagnozy
réznicowej wykorzystywane sa skale Achenbacha, zawierajace podskale zaburze-
nia uwagi i zaburzenia eksternalizacyjne. Popularnos¢ zyskuje sobie takze Skala
Conners 3 jako narzedzie pomocnicze stuzace do diagnozy ADHD i zaburzen
wspotwystepujacych, takich jak zaburzenia zachowania i zaburzenia opozycyjno-
buntownicze. Nalezy oczekiwa¢, ze dalsze badania funkcjonowania i struktury
moézgu 0s6b z problemami neurorozwojowymi pozwolg na sformulowanie bar-
dziej precyzyjnych kryteriéw réznicujacych.

Redmond i in. (2011, 2015) zwraca uwagg, ze kryteria diagnozowania ADHD
opieraja si¢ na ocenie funkcjonowania szkolnego oraz zdolnosci komunikowania
sie. W zwiazku z tym a priori mozna uzna¢, ze objawy tego problemu rozwojo-
wego obejmuja zaburzenia jezykowe. W zwigzku z tym Redmond proponuje
pominiecie tych item6w, co pozwala wyloni¢ dzieci z samym ADHD. W przypad-
ku zastosowania technik w pierwotnym ksztalcie stwierdzone wspdtwystepowa-
nie obu zaburzen nalezy uznacd za artefakt (Redmond i in. 2011).
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Konieczne jest zréznicowanie zaburzen uwagi i nadpobudliwosci psychoru-
chowej w analizie zwigzkéw z kompetencjami komunikacyjnymi (Camarata,
Gibson 1999; Hawkins i in. 2016), poniewaz w rézny sposéb powoduja one re-
dukcje okazji do treningdéw spolecznych. Warto aby rozréznienie podtypéw
ADHD bylo dokonywane na bazie dokladnej diagnozy klinicznej, tak aby dobra¢
adekwatng metode interwengji terapeutycznej. Precyzyjne techniki diagnostycz-
ne w praktyce powinny realizowa¢ dwa podstawowe cele. Po pierwsze — identy-
fikowa¢ dzieci z zaburzeniami jezykowymi bedace pod wplywem rozwojowych
zaburzen jezykowych, i po drugie — réznicowac od dzieci bez rozwojowych zabu-
rzef jezykowych. Przy braku dobrych narzedzi dochodzi czesto do blednego
rozpoznania, co skutkuje zaplanowaniem nieadekwatnej terapii (Redmond i in.
2011).

Nalezy pamiegta¢, ze osoby z ADHD maja réwniez cechy pozadane spotecznie,
takie jak ekspresywnos¢ i zaangazowane spolecznie (Nixon 2001). Moga dos¢
dobrze kompensowaé problemy, o ile posiadaja inteligencje ponadprzecietna
i odpowiednio bogate zaplecze kulturowe. Profilaktyka dotyczaca zaburzen towa-
rzyszacych jest wypadkowa dziatan rodziny, przedszkola/szkoly i réwiesnikéw.
Interwencja w odniesieniu do probleméw w komunikowaniu sie musi mie¢ cha-
rakter interdyscyplinarny, poniewaz oprécz aspektu jezykowego musi uwzgled-
nia¢ emocjonalno$¢ dziecka oraz trening w réznych sytuacjach spolecznych.
Zaprezentowane wyniki badan sugeruja konieczno$¢ polozenia nacisku na rozwi-
janie czynnikéw chroniacych, takich jak zasoby osobiste w obszarze resilience,
kompetencji emocjonalnych i rozwigzywaniu probleméw.

W ramach pomocy psychopedagogicznej wskazane sa odpowiednie treningi
umiejetnosci spolecznych, uwzgledniajace takze umiejetnosci postugiwania jezy-
kiem w kontekscie. Wazne jest edukowanie rodzicéw i nauczycieli w zakresie
probleméw i potrzeb dzieci z ADHD celem udzielenia im najbardziej adekwatnej
pomocy. Powinni bra¢ w niej udzial takze lekarze pediatrzy i psychiatrzy, ponie-
waz dokonywane obserwacje moga poméc w ustaleniu wiasciwego leczenia
i dawkowania lekow, a w terapii psychopedagogicznej nalezy zwréci¢ uwage na
rozwdj umiejetnosci werbalizowania wilasnych uczué, ksztaltowanie pozytyw-
nych relacji z ludZzmi, zaangazowania w leczenie i rozw6j samoswiadomosci na-
stroju, emocji i komunikatéw niewerbalnych. Praca powinna obejmowa¢ takze
zapobieganie wybuchom emocjonalnym, ktére sa destruktywne w procesie ko-
munikacji (Giddan 1991). By¢ moze ogélnodostepne programy stymulacji umie-
jetnosci spotecznych wymagaja specyficznej adaptacji dla grupy dzieci z SLL
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Matryce i odbitki — préba refleksyjnego odczytania
charakterystyk os6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim. Cze$¢ I

Artykul przedstawia czes¢ rezultatow badawczych uzyskanych w ramach projektu dotyczacego
tresci i znaczenia charakterystyk oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim. Bio-
rac pod uwage mnogos¢ tekstow tego rodzaju ograniczono sie do wyboru kilku najbardziej repre-
zentatywnych sposréd nich. Zamierzeniem autoréw bylo zwrécenie uwagi na potencjat tkwiagcy
w tych opracowaniach i niebezpieczefistwa zwigzane z nieprawidlowym ich odczytywaniem. Za-
proszenie do przemyslen na ten temat rozpoczeto od przedstawienia zasadnosci podjetych dzia-
lan badawczych i ich zalozen koncepcyjnych. W niniejszym artykule poddano analizie zagadnie-
nia odnoszace sie do wlasciwosci rozwoju 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu
lekkim, zréznicowania wewnatrzgrupowego omawianej populacji, uwzgledniania w charakterystykach
grupy odniesienia, sposobu warto$ciowania opisywanych cech oraz ukazywania powigzan pomiedzy
poszczegdlnymi wlasciwosciami funkcjonowania opisywanej zbiorowosci. Informacje dotyczace formy
analizowanych charakterystyk zostang przedstawione w kolejnej publikaciji.

Stowa kluczowe: osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, wlasciwosci roz-
woju, zréznicowanie wewnatrzgrupowe, zasoby i ograniczenia w funkcjonowaniu

Stencils and prints — an attempt to read reflectively the
characteristics of persons with mild intellectual disabilities.Part I

The article presents some of the research results obtained under the project on the content and
importance of the characteristics of people with mild intellectual disability. Taking into account
the multitude of texts of this type, the selection of the most representative among them was lim-
ited. The authors' intention is to draw attention to the potential of these texts and the dangers of
misreading them. The call for reflection began by presenting the legitimacy of the research activi-
ties undertaken and their conceptual assumptions. The issues relating to the developmental char-
acteristics of persons with mild intellectual disabilities were examined, intra-group differentiation
of the population concerned, taking into account in the characteristics of the reference group, the
way in which the characteristics described are valued and the relationship between the different
characteristics of the functioning of the described collective is shown. Information on the form of
the analyzed characteristics will be presented in the next publication.

Keywords: people with a mild intellectual disability, developmental characteristics, intra-group
differentiation, resources and restrictions on the functioning
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Wprowadzenie

Charakterystyki oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim sta-
nowia powtarzalng cze$¢ publikacji odnoszacych sie do tej zbiorowosci. Odnajdu-
jemy je w podrecznikach akademickich (np. Dykcik 1997, Chrzanowska 2015),
opracowaniach metodycznych (np. Jurkiewicz, Rola 2010; Antoszkiewicz 2016),
atakze w monografiach naukowych (np. Glodkowska 1999; Otrebski 2007).
Poniewaz sg stalym, czesto przywolywanym elementem znajdujacym miejsce
w licznych opracowaniach z zakresu pedagogiki specjalnej, trafiajg do szerokiego
grona odbiorcéw. Mozna w zwiazku z tym zalozy¢, ze dostarczajac informacji na
temat charakteryzowanych oséb, pelnia wazna role w ksztattowaniu $wiadomosci
spolecznej. Z tego powodu warto przyjrze¢ sie, w jaki sposéb ukazywane sg
w nich osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim. Czy i na ile
charakterystyki odzwierciedlajg te populacje w calym jej zréznicowaniu? Na jakie
zagadnienia autorzy charakterystyk zwracajg uwage, jakie aspekty funkcjonowa-
nia uwzgledniaja, w jaki sposéb to czynig?

Nasze rozwazania oparliSmy na opracowaniach uwzgledniajacych charakte-
rystyki osob z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng, pomijajac te, ktére ukazu-
ja funkcjonowanie oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng bez wskazania na jej
stopien. Z uwagi na duza liczbe tego rodzaju opracowan wybraliSmy sposréd
nich najbardziej znaczace, wazne dla rozwoju polskiej oligofrenopedagogiki,
szeroko ujmujace zagadnienia oséb z lekka niepelnosprawnoscig intelektualna,
przedstawiajace ich funkcjonowanie w réznych sferach. W grupie wybranych
opracowan znalazly sie réwniez podreczniki z zakresu pedagogiki specjalnej,
w ktérych uwzgledniono charakterystyki funkcjonowania oséb z niepetlnospraw-
noscig intelektualng w stopniu lekkim. Przedmiotem naszej uwagi uczyniliSmy
prace autoréw o rozpoznawalnym dorobku, czesto przywolywanym w publika-
cjach innych badaczy. W rezultacie tych dzialah analizie poddaliémy charaktery-
styki os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim zawarte w na-
stepujacych publikacjach: Rézycka J. (1959), Dziecko o obnizonej sprawnosci
umyslowej; Grzegorzewska M. (1964), Pedagogika specjalna. Skrypt wykladéw; Kirej-
czyk K. (1964), Nauczanie dzieci o obnizonej sprawnosci umystowej ze szczegdlnym
uwzglednieniem pracy w klasie I szkoly specjalnej dla uposledzonych umystowo; Doro-
szewska J. (1981), Pedagogika specjalna, T. 1. Podstawowe problemy teorii i praktyki
rewalidacji poszczegdlnych odchyleri od normy; Kostrzewski J. (1981) Charakterystyka
0s6b uposledzonych umystowo [w:] Uposledzenie umystowe — pedagogika, red. K. Kirej-
czyk; Borzyszkowska H. (red.)(1985) Oligofrenopedagogika; Wyczesany J]. (1999)
Pedagogika uposledzonych umystowo — wybrane zagadnienia; Wyczesany J. (2012) Wy-
brane aspekty diagnozy i terapii 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng [w:] Niepetno-
sprawnos¢ intelektualna — etiopatogeneza, epidemiologia, diagnoza, terapia, K. Bobinska,
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T. Pietras, P. Galecki; Chrzanowska L. (red.) (2015) Pedagogika specjalna. Od tradycji
do wspdtczesnosci.

Wyjasnienia wymaga uwzglednienie w przedstawionym wykazie dwéch po-
zycji autorstwa Janiny Wyczesany. Zadecydowal o tym fakt, iz jest to Autorka,
ktéra od lat konsekwentnie przygotowuje podreczniki akademickie z zakresu
oligofrenopedagogiki' badz rozdzialy w wieloautorskich monografiach dotycza-
cych pedagogiki specjalnej’, zawierajace charakterystyki os6b z niepelnospraw-
noscig intelektualng. W wigkszosci swych publikacji Autorka niemal w identyczny
sposob, zaréwno pod wzgledem tresci jak i formy, charakteryzuje osoby z lekka
niepelnosprawnoscia intelektualng. Wyrazna réznica dostrzegalna jest w rozdzia-
le zamieszczonym w opracowaniu zbiorowym pod red. Bobinskiej, Pietrasa, Ga-
teckiego (2012). Stad w naszych analizach wzieliSmy pod uwage dwa opracowa-
nia autorstwa Janiny Wyczesany: to z 1999° roku, ktére prezentuje sposéb
charakteryzowania widoczny w innych, wczeéniejszych publikacjach a réwno-
cze$nie uwzglednia drobne modyfikacje i uzupelnienia stopniowo wprowadzone
przez Autorke oraz wymienione wczeéniej opracowanie z 2012 roku, w ktérym
Autorka w zmienionym ujeciu zaprezentowala charakterystyke oséb z niepelno-
sprawnoécia intelektualng w stopniu lekkim.

Analizujac charakterystyki koncentrowaliSmy si¢ na elementach najbardziej
charakterystycznych, zar6wno z uwagi na treé¢, jak i forme tych opracowan. Sta-
raliSmy sie przy tym unikaé tworzenia tekstu, ktéry méglby by¢ postrzegany jako
sumaryczna charakterystyka, stanowilby hybryde zbudowana na bazie wcze-
S$niejszych opracowan, powstajacych w réznym czasie (miedzy 1959 a 2015 ro-
kiem) i opisywalby funkcjonowanie réznych grup reprezentujacych zlozona po-
pulacje 0s6b z niepelnosprawnoécig intelektualng w stopniu lekkim. Tego rodzaju
opis bylby tylko pozorng charakterystyka wskazanej grupy oséb, ukazujac fak-
tycznie nieistniejgcq rzeczywistosc.

Podjete dzialania koncepcyjne, wstepna analiza wybranych charakterystyk
umozliwily wyodrebnienie grupy zagadnienn zwigzanych z tre$cig oraz grupy
zagadnien dotyczacych formy tekstéw opisujacych funkcjonowanie oséb z niepelno-
sprawnodcig intelektualng w stopniu lekkim w sferach fizyczno-motorycznej,
orientacyjno-poznawczej oraz spoleczno-emocjonalnej. Biorgc pod uwage
obszerno$¢ materialu uzyskanego w ramach realizowanego projektu, wskazane
tredci zostang przedstawione w dwodch czeSciach. W niniejszym artykule

! Wyczesany J. (1994), Oligofrenopedagogika; Wyczesany J. (1998), Oligofrenopedagogika. Wybrane
zagadnienia pedagogiki uposledzonych umystowo; Wyczesany J. (1999), Pedagogika uposledzonych
umystowo — wybrane zagadnienia. Podreczniki te doczekaly sie wielu wydan.

2 Dykcik W. (red.) (1997), Pedagogika specjalna; Bobiniska K., Pietras T., Galecki P. (red.) (2012), Nie-

petnosprawnosc intelektualna — etiopatogeneza, epidemiologia, diagnoza, terapia.

Mimo, ze praca ta doczekala sie kolejnych wydan, cze$¢ poswiecona charakterystyce oséb nie-

pelnosprawnych intelektualnie nie ulegta zadnym zmianom.
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oméwiona zostanie pierwsza grupa zagadnieh*, uwzgledniajaca nastepujace ele-

menty:

— wlasciwosci rozwoju oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim,

— zrOznicowanie wewnatrzgrupowe,

— obecno$¢ grupy odniesienia,

- sposéb warto$ciowania opisywanych wlasciwosci,

- powiazania ukazywane pomiedzy opisywanymi wiasciwosciami i procesami.

Wilasciwosci rozwoju 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu lekkim

Treéci pierwszego z analizowanych elementéw koncentruja sie wokoél kwestii
etapowosci i tempa rozwoju, jego dysharmonii oraz zasadnosci i mozliwosci po-
dejmowania dziatan stymulacyjnych, a takze granic (moznosci i niemoznosci)
rozwojowych.

Zagadnienie etapowosci rozwoju uwidacznia sie wyraznie jedynie w przy-
padku opiséw mySlenia. Autorzy analizowanych charakterystyk zwracaja uwage
na etapy w rozwoju my$lenia, jakie osiagaja (s w stanie osiagnac) osoby z nie-
petnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim oraz na tempo rozwoju, wol-
niejsze tempo przechodzenia z nizszego na wyzsze stadium rozwojowe. Odwolu-
ja sie przy tym bezposrednio lub posrednio do teorii Jeana Piageta.

Dostrzegalnym rysem niektérych sposréd analizowanych tekstow jest row-
niez wskazywanie na istnienie zjawiska dysharmonii w rozwoju poszczegélnych
cech. Zjawisko to ukazywane jest w odniesieniu do funkcjonowania motoryczne-
g0 (zob. Kostrzewski 1981: 117; Borzyszkowska 1985: 40), proceséw pamieciowych
(zob. Rézycka 1959: 63-64; Kostrzewski 1981: 29), czy proceséw poznawczych
(Wyczesany 1999: 33)

Celowo$¢ podejmowania dziatan rehabilitacyjnych to kolejny aspekt dajacy
znac o sobie w analizowanych tekstach. Przechodzenie na wyzsze etapy funkcjo-
nowania staje sie¢ mozliwe nie tylko za sprawg naturalnych zmian rozwojowych,
ale i dzieki celowej stymulacji. W poszczegdlnych charakterystykach zwraca sie
uwage na mozliwoé¢ podejmowania dzialafi usprawniajacych w odniesieniu do
niektérych sfer funkcjonowania: motoryki (Rézycka 1959: 82), spostrzegania
(Rozycka 1959: 59-60; Kirejczyk 1964: 23), uwagi dowolnej (Kostrzewski 1981: 115;

Grupa zagadnien dotyczacych formy analizowanych charakterystyk zostanie przedstawiona w
artykule zatytulowanym Matryce i odbitki — préba refleksyjnego odczytania charakterystyk oséb
z niepelnosprawnodcia intelektualng w stopniu lekkim. Cze$¢ II. Tam tez Czytelnik odnajdzie
podsumowanie calosci realizowanego projektu badawczego.
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Chrzanowska 2015: 272), pamieci (Kirejczyk 1964: 29), mowy (Doroszewska 1981:
87; Kostrzewski 1981: 115). O koniecznosci i mozliwosci podejmowania dzialah
usprawniajacych funkcje psychoruchowe oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu lekkim moze réwniez zaswiadczaé, cho¢ w posdredni sposdb,
wskazanie na istniejace w tej grupie oséb zjawisko ,niedoéwiczenia” wspomnia-
nych funkcji (Grzegorzewska 1964: 28; Wyczesany 1999: 34). Czes$¢ sposréd auto-
réw analizowanych charakterystyk stwierdza, iz mimo dziatan stymulacyjnych
osiggniecia 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim sg nizsze
niz ma to miejsce w przypadku oséb pelnosprawnych. Poszczegélni autorzy in-

formuja o istnieniu tego zjawiska w odniesieniu do percepcji (Rézycka 1959: 61),

mysélenia (Borzyszkowska 1985: 42-43), a takze uwagi (Kostrzewski 1981: 115;

Chrzanowska 2015: 272). W oparciu o przedstawione informacje mozna sformu-

towaé nastepujace wnioski:

— Uwzglednianie przez autoréw charakterystyk tylko niektérych sfer rozwoju
podczas wskazywania mozliwosci stymulacji i efektéw oddzialywania nie
dowodyzi, iz w pozostatych obszarach opisywane zjawisko nie wystepuje. Taki
spos6b postepowania moze wskazywa¢ na przypadkowos¢ doboru tresci,
skutkuje ich niekompletnoscia;.

— Stwierdzenie u oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim
nizszych osiggnie¢ niz u ludzi pelnosprawnych moze sugerowaé istnienie
ograniczen, ale nie muszg to by¢ jedynie ograniczenia tkwigce w tych oso-
bach. Przyczyn opisanego stanu rzeczy mozna doszukiwaé sie réwniez
w czynnikach zewnetrznych, takich jak np. zastosowana metoda, systema-
tycznos¢ i intensywno$¢ oddziatywan, zaangazowanie i kompetencje osoby
podejmujacej dziatania stymulacyjne, jej przekonanie o mozliwosci odniesie-
nia sukcesu.

W materiale poddanym analizie pojawiaja sie informacje wskazujace na ist-
nienie granic rozwojowych w funkcjonowaniu oséb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng w stopniu lekkim.

Dotycza one trudnosci badZ niemoznosci osiggania wyzszych etapéw w za-
kresie myslenia. Informacje te wyrazane sa w sposob zréznicowany z uwagi na
stopien stanowczosci stosowanych stwierdzen. Kategoryczne sformulowania
typu nie sq w stanie przekroczyc w swoim rozwoju..., na tym okresie koriczy sig pulap ich
mozliwosci (Kostrzewski 1981: 116), nie sq zdolni do opanowania. .. (R6zycka 1959: 92)
wystepuja rzadziej niz mniej kategoryczne informacje pozwalajace domysla¢ sie
granic rozwojowych, wnioskowac o osiggnieciach mozliwych do uzyskania przez
charakteryzowane osoby, np. potrafig one nauczyc si¢ wykonywania szeregu mniej
skomplikowanych zawodow, potrafig oni réwniez w wigkszosci wypadkdw samodzielnie
radzi¢ sobie w niezbyt skomplikowanych sytuacjach (Kirejczyk 1964: 20-21). Katego-
rycznoé¢ stwierdzen sugerujacych wystepowanie granic rozwojowych w grupie
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0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim, bywa lagodzona
poprzez zastosowanie okreslen na 0got (Rézycka 1959: 72), w wigkszosci wypadkdw
(Kirejczyk 1964: 21), najczesciej, w zdecydowanej wigkszosci (Chrzanowska 2015: 273).
Nalezy zwr6ci¢ uwage na jeszcze jedna informacje dotyczaca granic rozwo-
jowych charakteryzowanych oséb, ktéra pojawia sie w najnowszej sposréd anali-
zowanych charakterystyk. Méwi ona o tym, iz w miare uplywu czasu mozna
dostrzec zmiany w postrzeganiu mozliwosci rozwojowych oséb z niepeino-
sprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim, a wspélczesne rokowania pozwalajg
bardziej optymistycznie ocenia¢ ich szanse rozwojowe (Chrzanowska 2015: 275).

ZrOznicowanie wewnatrzgrupowe

Oczywiste jest, iz wyodrebnienie okreslonej grupy ludzi w oparciu o wybrane
kryterium nie gwarantuje jej jednorodnosci pod kazdym wzgledem. Przedstawi-
cieli danej zbiorowosci moze réznicowaé wiele cech. Duza liczba takich cech,
a przez to zlozono$¢ obrazu grupy powoduje, ze autor charakterystyki jest w sta-
nie uwzgledni¢ w opisie jedynie wybrane wlasciwosci réznicujace, te ktére sa
istotne z punktu widzenia potrzeb tworzonej charakterystyki. Warto zatem roz-
wazy¢ w jaki sposob autorzy analizowanych opracowan prezentujg zréznicowa-
nie wewnatrzgrupowe opisywanej zbiorowosci.

W kazdej z charakterystyk mozna odnalez¢ informacje wskazujace na istnie-
nie réznic wewnatrzgrupowych w populacji oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng w stopniu lekkim. Informacje te jednak dotycza réznych sfer funkcjono-
wania, a takze réznych wilasciwosci charakteryzowanych oséb. Widoczne
w charakterystykach zréznicowanie wewnatrzgrupowe dotyczy m.in.:

— natezenia niepelnosprawnosci w obrebie grupy (Rézycka 1959: 78; Kirejczyk

1964: 29);

- wieku, etapu zycia (Rézycka 1959: 94; Kirejczyk 1964: 20; Kostrzewski 1981: 115);
— etapu edukacji (R6zycka 1959: 67, 69; Kostrzewski 1981: 115);
— usposobienia/wlasciwosci funkcjonowania emocjonalnego (Rézycka 1959: 93;

Grzegorzewska 1964: 24: Kirejczyk 1964: 39; Doroszewska 1981: 92; Wyczesa-

ny 1999: 36);

- zaburzen zachowania (Wyczesany 2012: 72);
— aktywnosci spotecznej (Wyczesany 2012: 72).

Autorzy analizowanych charakterystyk w niejednakowy sposéb zwracaja
uwage na zréznicowanie wewnatrzgrupowe. Jednym ze sposobéw, jaki stosuja,
jest wyrazne odnoszenie catej charakterystyki lub jej fragmentéw wylacznie do
czesci populacji, wyodrebnionej z uwagi na okres rozwoju badz etap edukacji
(np. dzieci, uczniowie klas VII). Kolejnym rozwigzaniem ukazujagcym wewnatrz-
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grupowa niejednorodno$é¢ jest podzial populacji oséb z niepelnosprawnoscig
intelektualna w stopniu lekkim przy uwzglednieniu wybranego kryterium i opi-
sywanie kazdej wydzielonej w ten sposéb grupy: np. grupy debili lekkiego stopnia,
stopnia sredniego i zdecydowanych debili (Rézycka 1959: 78), dzieci eretycznych i dzieci
apatycznych (Wyczesany 1999: 36).

Zazwyczaj jednak autorzy zaznaczaja niejednorodnos¢ grupy poprzez zasto-
sowanie takich okreslen, jak np. na 0gdt (Rézycka 1959: 72), z reguly, prdcz spora-
dycznych wypadkow (Kirejczyk 1964: 29), najczesciej, w zdecydowanej wigkszosci
(Chrzanowska 2015: 273). Tym samym wskazuja, iz omawiana cecha nie dotyczy
wszystkich 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim, a zatem
nalezy ja odnosi¢ tylko do czesci tej populaciji.

Odwolania do zréznicowania wewnatrzgrupowego pojawiaja sie czesto jako
informacje uzupelniajgce, sprawiaja wrazenie przypadkowosci. Daje zna¢ o sobie
brak konsekwencji w ich przedstawianiu, gdyz nie we wszystkich aspektach
funkcjonowania autorzy odnoszg sie do kwestii zré6znicowania. Dodatkowo, skr6-
towos¢ podawanych informacji moze sklania¢ do tworzenia nieuzasadnionych
dopowiedzen, a tym samym prowokowac ryzyko nadinterpretacji.

Obecnos¢ grupy odniesienia

Wprowadzenie grupy odniesienia do opisu danej zbiorowosci pozwala prowa-
dzi¢ poréwnania pomiedzy nimi. W konsekwencji mozliwe staje sie zwrdcenie
uwagi na réznice i podobiefistwa, a tym samym pozyskanie wiekszej liczby da-
nych. Zastosowanie tego rozwigzania czyni opis bardziej wyrazistym i czytelnym
dla odbiorcy.

Grupa odniesienia pojawia sie jedynie w niektérych fragmentach analizowa-
nych charakterystyk. Najczesciej grupe te stanowia osoby pelnosprawne intelek-
tualnie, rzadziej osoby z glebsza niepelnosprawnoscig intelektualng (zob. R6zycka
1959: 29, 59; Kostrzewski 1981: 115). Odwolywanie si¢ do grupy odniesienia nie
zawsze jednak jest stosowane w sposéb konsekwentny. Nie dotyczy w jednako-
wym stopniu kazdego fragmentu analizowanych charakterystyk, czasami w ob-
rebie jednej charakterystyki autor odwoluje sie do réznych grup odniesienia.

Zazwyczaj osoby, w stosunku do ktdérych czyni sie poréwnania, s okreslane
w bardzo ogdélny sposéb jako: dorosli i dzieci normalne (Rézycka 1959: 60), dzieci
normalne (Rézycka 1959: 28-31; Kirejczyk 1964: 25, 28, 33; Borzyszkowska 1985: 41;
Wyczesany 1999: 33), ludzie o normalnej mentalnosci (Rézycka 1959: 28-31), dzieci
normalnie rozwinigte (Borzyszkowska 1985: 41), dzieci normalnie rozwinigte umystowo
(Kirejczyk 1964: 25), dzieci o prawidlowym rozwoju umystowym (Kostrzewski 1981:
115; Wyczesany 2012: 70) badz osoby sprawne, populacja oséb sprawnych, populacja
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ogolna (Chrzanowska 2015: 272-273). Niekiedy autorzy (Rézycka 1959: 88; Ko-
strzewski 1981: 115, 117; Borzyszkowska 1985: 40; Wyczesany 2012: 70; Chrza-
nowska 2015: 273) wskazuja, ze grupe odniesienia stanowia réwiesnicy. Taki
przekaz powoduje, Ze informacja staje sie bardziej precyzyjna, niz ma to miejsce
w przypadku zastosowania wczesniej przywolanych okreslen. Trzeba jednak
zauwazy¢, ze w charakterystyce autorstwa Kostrzewskiego termin rdwiesnicy po-
jawia sie w dwdch znaczeniach. Jest przez niego stosowany wobec 0oséb w tym
samym wieku zycia (rdwiesnicy o prawidlowym rozwoju umystowym, prawidtowo roz-
wijajgey sie réwiesnicy — Kostrzewski 1981: 117) lub tez odnoszony do ludzi o réw-
nym wieku intelektualnym (normalni réwiesnicy o takim samym wieku intelektualnym
— Kostrzewski 1981: 115).

W wyniku poréwnywania os6b niepetnosprawnych intelektualnie w stopniu
lekkim z wybrang grupa odniesienia ujawniaja sie réznice i podobiefistwa po-
miedzy obydwoma zbiorowosciami. W analizowanych charakterystykach wska-
zywane sa przede wszystkim pierwsze z nich. Jest to zrozumiale, gdyz charakte-
ryzujac okreélong grupe silg rzeczy dazy sie do podkreélania jej odmiennosci,
wskazywania cech réznicujacych te zbiorowos¢ od innych. Trzeba réwnoczes$nie
by¢ swiadomym, iz koncentracja na réznicach moze prowadzi¢ do nadmiernej ich
ekspozycji oraz marginalizowania podobiefistw. Tym samym powstaje przekla-
many obraz charakteryzowanej grupy, co moze skutkowa¢ uruchamianiem i po-
twierdzaniem stereotypow funkcjonujacych w $wiadomosci spoteczne;.

Przedstawiane w charakterystykach réznice nie potwierdzajq istnienia cech
specyficznych, wlasciwych wylacznie osobom niepelnosprawnym intelektualnie
w stopniu lekkim, nie stanowig wiec wyznacznika niepelnosprawnosci intelektu-
alnej, moga bowiem charakteryzowac takze osoby nalezace do innych zbiorowo-
Sci. Dotycza jedynie czestotliwosci lub nasilenia wystepujacych cech. Biorac pod
uwage czestotliwo$¢ wystepowania, nalezy zauwazy¢, ze takie same nieprawi-
dlowosci funkcjonowania, ktérych doswiadczaja osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim zdarzaja sie tez u innych ludzi. W charakteryzo-
wanej grupie wystepuja jednak one czesciej niz w populacji generalnej, a rzadziej
niz u oséb z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng (Kirejczyk 1964: 21;
Kostrzewski 1981: 115, 117; Borzyszkowska 1985: 40). Natomiast o réznicach w na-
sileniu zaswiadczaja nastepujace stwierdzenia, odnoszone do grupy oséb niepel-
nosprawnych intelektualnie w stopniu lekkim, a ktére wynikajg z poréwnania tej
grupy z osobami pelnosprawnymi:

— mniejsze zasoby i umiejetnoéci w zakresie proceséw orientacyjno-poznawczych

i funkcjonowania spolecznego (Kostrzewski 1981: 116-117; Wyczesany 1999:

36; Chrzanowska 2015: 273);

-  wolniejsze tempo proceséw poznawczych (Rézycka 1959: 59; Kirejczyk 1964:

25; Borzyszkowska 1985: 41; Wyczesany 1999: 33; Chrzanowska 2015: 272);
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— znacznie wolniejsze tempo rozwoju (Kostrzewski 1981: 114-115; Wyczesany

1999: 33; Wyczesany 2012: 71; Chrzanowska 2015: 272).

Informacje o cechach réznicujacych nie wskazuja jednak na zupelny brak za-
soboéw i umiejetnosci, nieobecnosé¢ przejawéw rozwoju u oséb z niepelnospraw-
noscig intelektualng w stopniu lekkim. Zaswiadczaja jedynie o innym ich nasile-
niu i zakresie. Dlatego treéci dotyczace réznic jednocze$nie sugeruja istnienie
podobienstw miedzy poréwnywanymi grupami.

Inny sposéb podawania informacji, na podstawie ktérego mozna wnioskowac
o podobienstwie miedzy osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim a populacja generalng wiaze sie z sytuacjami, w ktérych autorzy przed-
stawiajg wlasciwosci funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu lekkim nie uwzgledniajac zadnej grupy odniesienia. W takiej sytuacji
o podobiefistwie mozna wnioskowa¢ dzieki wiedzy dotyczacej wlasciwosci funk-
cjonowania 0s6b pelnosprawnych. Przykladowo, w charakterystykach pojawiajg
sie informacje, iz stownictwo bierne u oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu lekkim jest bogatsze od czynnego (Kostrzewski 1981: 115; Wyczesany
2012: 71; Chrzanowska 2015: 273), iz fatwiej jest im uchwyci¢ réznice miedzy ob-
serwowanymi przedmiotami niz podobienstwa (Kirejczyk 1964: 32; Borzyszkow-
ska 1985: 42), jako$¢ spostrzegania w znacznym stopniu zalezy od codziennych
doswiadczen (Chrzanowska 2015: 272), nieznajomo$¢ srodowiska, niezrozumienie
zjawisk w nim wystepujacych powoduje niepewnos¢ w postgpowaniu i zachowaniu sig
(Kirejczyk 1964: 36), wsréd tych oséb spotykamy zaréwno osoby spolecznie
aktywne, jak i spolecznie bierne (Wyczesany 2012: 72). Przywolane tresci, pomi-
mo, iz moga sprawiac takie wrazenie, nie wskazujg na cechy specyficzne dla cha-
rakteryzowanej grupy.

Sporadycznie zdarza sie, iz autorzy analizowanych charakterystyk informuja
wprost o istnieniu podobienstw, czy tez braku réznic miedzy populacjami os6b
z niepelnosprawnodcig intelektualng w stopniu lekkim i os6b w normie intelektu-
alnej. Dotycza one wygladu (Borzyszkowska 1985: s.40; Wyczesany 2012: 69),
rozwoju fizycznego (Borzyszkowska 1985: 40), pamieci mechanicznej (Kostrzew-
ski 1981: 115; Wyczesany 2012: 70; Chrzanowska 2015: 272), pamieci skojarzenio-
wej, Swiezej i trwalej (Kostrzewski 1981: 115; Chrzanowska 2015: 272), rozwoju
emocjonalnego (Chrzanowska 2015: 275).

Spos6b wartosciowania opisywanych wlasciwosci
Wsréd wilasciwosci odnoszonych w analizowanych charakterystykach do

0s6b z niepelnosprawnodcig intelektualna w stopniu lekkim mozna wyréznié
zaréwno braki i niedoskonatosci, jak i obszary normalnosci, zasoby a nawet po-
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nadprzecietne umiejetnosci. W kazdej z wyodrebnionych sfer funkcjonowania
(sfera fizyczno-motoryczna, sfera orientacyjno-poznawcza i sfera spoleczno-
emocjonalna) dominujg informacje na temat niedoskonalosci i zaburzen. Uzasad-
nieniem takiego sposobu warto$ciowania opisywanych wiasciwosci moze by¢
fakt, iz konwencja charakterystyki zaklada akcentowanie przede wszystkim zja-
wisk typowych, charakterystycznych, odrézniajacych opisywana zbiorowos¢ od
innych. W przypadku oséb z niepelnosprawnoscia zjawiskami tymi zdaja sie by¢
niedoskonalosci i braki. Nalezy jednak pamieta¢, ze w funkcjonowaniu kazdego
czlowieka mozna wyrézni¢ réwniez obszary normalnosci, posiadane przezen
zasoby. Uwzglednianie w charakterystykach jedynie brakéw sprawia, ze uzyski-
wany obraz jest niepelny, staje sie bardziej opisem zjawiska niepelnosprawnosci,
niz rzeczywistej zbiorowosci ludzkiej.

Bardziej wnikliwe spojrzenie na analizowane charakterystyki pozwala do-
strzec, ze dominacja brakéw nad zasobami wystepuje z r6znym nasileniem w po-
szczegblnych opracowaniach. Ujawniajace sie pomiedzy nimi réznice dotyczg
takze czestotliwosci pojawiania sie informacji o zasobach, jak i sfer, w ktérych sa
one wskazywane. Istnienie tych réznic zostalo uwidocznione w tabeli 1.

Tabela 1. Obecno$¢ informacji na temat zasobéw w poszczegdlnych sferach rozwoju —
zestawienie analizowanych charakterystyk

Sfera
Autor fizyczno- . . spoleczno-
charakterystyki motoryczna orientacyjno-poznawcza emocjonalna

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Roézycka (1959) + + + - + + + + + +
Grzegorzewska (1964) - - - - + - - + _
Kirejezyk (1964) + + - - + - . + +
Doroszewska (1981) + - - - + - - + _
Kostrzewski (1981) - - + + + _
Borzyszkowska (1985) + - - + + + +
Wyczesany (1999) - - - - - - + + +
Wyczesany (2012) + + - - + — — +
Chrzanowska (2015) - - + - + 4 + + +

LEGENDA:

1 — wyglad / rozwdj fizyczny, 2 — motoryka, 3 — percepcja, 4 — wyobraznia, 5 — uwaga, 6 — pamie¢,
7 — myslenie, 8 - mowa, 9 — funkcjonowanie spoleczne, 10 — funkcjonowanie emocjonalne

+ | Wystepowanie informacji na temat zasobéw

- | Brakinformacji na temat zasobow

Element pominiety w charakterystyce

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Informacje na temat zasobéw nie zostaly uwzglednione przez niektérych au-
toréw (Grzegorzewska 1964, Kostrzewski 1981, Wyczesany 1999, Chrzanowska
2015) przy opisie sfery fizyczno-motorycznej. Sfere te ukazano w analizowanych
charakterystykach w sposéb najbardziej lakoniczny. Przyjety sposéb opisu wyni-
ka prawdopodobnie z braku wlasciwosci wyraznie odrézniajagcych w zakresie
funkcjonowania fizycznego osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim od pelnosprawnych. W przypadku pozostatych sfer (orientacyjno-
poznawczej i spoleczno-emocjonalnej) wszystkie charakterystyki uwzgledniaja
informacje o zasobach. Najczesciej ujawniane sg one w opisach pamieci i funkcjo-
nowania spolecznego.

Poza wskazanymi réznicami ilosciowymi, w opisach zasobéw, jakimi dyspo-
nuja charakteryzowane osoby daje sie zauwazy¢ zréznicowanie jakosciowe. Nie-
kiedy atuty przypisywane osobom z niepelnosprawnoscig intelektualng w stop-
niu lekkim eksponuje sie w bezposredni sposéb. Pojawiaja sie informacje
wskazujace na to, co potrafig charakteryzowane osoby, jakimi zdolno$ciami dys-
ponuja. Dzieje si¢ to albo bez odwolania do okreslonej zbiorowosci (majg stosun-
kowo dobrgq pamigc mechaniczng — Borzyszkowska 1985: 42; potrafig wykryc w pojedyn-
czym zdaniu nielogicznos¢ — Roézycka 1959: 67), albo ze wskazaniem na grupe
odniesienia. W tym drugim przypadku autorzy informuja o istnieniu podo-
biefistw w funkcjonowaniu 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim i przedstawicieli poréwnywanej grupy, np. nie réznig si¢ istotnie od spraw-
badz, co zdarza sie sporadycznie, podkreslaja, iz poziom wlasciwosci charaktery-
zowanych os6b jest wyzszy. Zrozumiale jest, ze na ogdt dotyczy to efektéw ze-
stawienia z osobami z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng (zob. Doro-
szewska 1981: 92). Jednak takze poréwnanie do reprezentantéw populacji
generalnej pozwala ujawnia¢ sytuacje, w ktoérych charakteryzowane osoby lepiej
sobie radzg niz pelnosprawne, np. prosta, prawie zupelnie mechaniczna, nieciekawa
praca moze byc wykonana przez nie lepiej niz przez osoby w normie intelektualnej (Rdzyc-
ka 1959: 85; Borzyszkowska 1985: 43), niekiedy potrafig byc bardziej skuteczni w dzia-
faniu (Rézycka 1959: 94). Obok bezposredniego wskazywania na zasoby w anali-
zowanych charakterystykach uwidacznia sie tez inny sposéb przekazywania
informacji w tym zakresie, polegajacy na sygnalizowaniu mocnych stron poprzez
negacje wystegpowania ewentualnych nieprawidlowosci, czy tez zaburzen, np. nie
posiadajq fizycznych oznak niedorozwoju (Rézycka 1959: 59).

W wielu fragmentach analizowanych charakterystyk pojawiajg si¢ sformuto-
wania sugerujace, iz prezentowanych zasobé6w nie nalezy odnosi¢ do kazdego
przedstawiciela opisywanej grupy. Wskazuje na to obecnos¢ sléw sugerujacych
niepowszechno$¢ wystepowania omawianych cech (przewaznie, na 0gdt, w niekto-
rych wypadkach) lub tez sformulowan informujgcych o istnieniu okreslonych wa-
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runkéw, niezbednych, by dana wlasciwos¢ zaistniala: mowa potoczna niewymagajg-
ca wyrazania bardziej skomplikowanych mysli (Rézycka 1959: 30-31), sytuacje dobrze
znane (Chrzanowska 2015: 273), kilkuletnia edukacja (Rézycka 1959: 30; Doroszew-
ska 1981: 87; Kostrzewski 1981: 115), zdolnosci do zarobkowania na zycie w pewnych
jednak okreslonych warunkach (Grzegorzewska 1964: 29). Odpowiednie, sprzyjajace
okolicznosci moga uruchamia¢ i ujawnia¢ zasoby tkwigce w osobach z niepelno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim, stawaé sie¢ impulsem do dalszego
rozwoju.

Niekiedy autorzy charakterystyk dokonuja hierarchizacji w obrebie opisywa-
nych sprawnoéci (np. spostrzeganie, poréwnywanie). Odwolujac sie do przykia-
déw zwracaja uwage na czynniki warunkujace efektywno$¢ dzialania: najlatwiej
wyodrebniajg cechy zwigzane z powierzchniq [...] wzglednie tatwo ujmujg cechy zwigzane
z wielkoscig. Trudniej jest im dostrzec, z jakiego materiatu zrobiony jest dany przedmiot
(Kirejczyk 1964: 24); najczesciej podajg podobieristwo funkcyjne, rzadziej genetyczne,
w wyjgtkowych tylko wypadkach, podajg podobieristwo rodzajowe (Rozycka 1959: 68).
Hierarchizowanie pojawia si¢ réwniez w odniesieniu do zaburzeh przypisywa-
nych osobom z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim: najbardziej
zaburzone rozumowanie, nastepnie dtugotrwata pamiec mechaniczna, krotkotrwala pamiec
logiczna, krotkotrwala pamigc mechaniczna i dlugotrwata pamigc logiczna, zas najmniejsze
stosunkowo defekty wystepujg w zakresie trwatosci uwagi (Wyczesany 1999: 33).

Przywolane przyklady podkreslaja wystepujaca w charakteryzowanej zbio-
rowoéci dysharmonie w opanowaniu poszczegélnych umiejetnosci, a takze w ja-
kosci funkcjonowania poszczegdlnych proceséw poznawczych.

Powigzania ukazywane pomiedzy opisywanymi wlasciwosciami
1 procesami

Kolejny element, jaki uwidacznia sie w trakcie analizy charakterystyk to logiczne
powiazania pomiedzy poszczegélnymi wlasciwosciami charakteryzowanej zbio-
rowodci, a takze zwiazki przyczynowo-skutkowe wyjasniajace jakos¢ funkcjono-
wania 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim w odniesieniu
do warunkéw zewnetrznych. W analizowanych opracowaniach daje sie wyod-
rebni¢ dwie grupy zaleznoéci. Pierwsza z nich odwoluje si¢ do mechanizmu ge-
nerowania negatywnych nastepstw, powstajacych na bazie wczeéniejszych nie-
doskonatosci. Przyklady z tego zakresu przedstawiaja sie nastepujaco:

—  Ograniczona zdolnos¢ myslenia pojeciowego dzieci uposledzonych umystowo w stopniu

lekkim wplywa niekorzystnie na poziom ich percepcji (Wyczesany 1999: 33).
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—  Brakim[...] doktadnej znajomosci Srodowiska, dokladnego zrozumienia zjawisk w nim
wystepujgcych, a to powoduje niepewnos¢ w postgpowaniu i zachowaniu sig (Kirej-
czyk 1964: 36).

Poza przywolanymi przykladami, uwzgledniajacymi wylacznie dwa elementy,

z ktérych jeden pelni role przyczyny, a drugi — skutku, w charakterystykach moz-

na odnalez¢ bardziej rozbudowane tancuchy zaleznosci:

—  slabos¢ procesdw syntezy i analizy korowej powoduje wyrazne uposledzenie abstrak-
cyjnego myslenia, ktére prowadzi do ubdstwa wnioskowania i sgdéw (Doroszewska
1981: 92);

- zaburzenia mowy wplywajg na powstawanie zaburzeri emocjonalnych, te zas mogg
poglebic trudnosci w porozumieniu sig werbalnym z otoczeniem (Kostrzewski 1981:
115).

Ostatni przyklad wskazujac na zaleznos¢ o charakterze cyrkularnym, w spo-
sob szczegdlnie dobitny podkresla ztozonos¢ relacji pomiedzy réznymi procesami
w funkcjonowaniu czlowieka. Inny rodzaj zaleznosci jest ukazywany poprzez
eksponowanie mozliwosci oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim wraz ze zwréceniem uwagi na niezbedne do ich zaistnienia warunki:

- pod wpltywem oddziatywania pedagogicznego ilos¢ spostrzezonych przed-miotdw
wzrasta (Rézycka 1959: 59-61);

- [...] w wyniku postgpujgcego wieku zycia oraz nauczania, wzrasta trwatos¢ uwagi
dowolnej a takze podzielnos¢ uwagi (Kostrzewski 1981: 115);

- najlepiej radzq sobie z wnioskowaniem w codziennych, prostych sytuacjach zyciowych,
a dobre wyniki uzyskujg w rozumowaniu na materiale konkretnym (Wyczesany
1999: 33);

- w prostej, ,zwyczajnej” sytuacji nie tylko si¢ orientujg, lecz i wyrazajg swoj sqd o niej
(Rozycka 1959: 59).

W rozwigzaniach tych mozna upatrywaé sugestii dzialan sprzyjajacych
poprawie jakosci funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu lekkim. Co wiecej, ukazywanie powigzan miedzy opisywanymi w cha-
rakterystykach zjawiskami ulatwia zrozumienie mechanizméw rzadzacych po-
stepowaniem tych oséb.

Zamiast podsumowania

Zagadnienia przedstawione w niniejszym artykule odnosza sie do tresci analizo-
wanych opracowan. Komplementarne wobec nich informacje dotyczace formy
charakterystyk osob z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim od-
najdzie Czytelnik w tekscie zatytulowanym ,Matryce i odbitki — proba refleksyj-
nego odczytania charakterystyk oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
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w stopniu lekkim. Cze$¢ II.” Tam tez bedzie mozna odnalez¢ podsumowanie
calosci realizowanego projektu badawczego.
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Uczenie i uczenie sie dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualng

W niniejszym artykule przygladam si¢ zagadnieniom zwigzanym z mechanizmami odpowiadaja-
cymi za przebieg uczenia sie, rozumianego jako proces konceptualizacji wiedzy oraz zagadnie-
niom zwigzanym z uczeniem (nauczaniem) dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng. Rozwa-
zania osadzone zostaly przede wszystkim w kontekscie spoleczno-kulturowej teorii rozwoju
czlowieka, psychologii rozwojowej i poznawczej. Perspektywy, ktére tworza ramy niniejszego
artykuly to perspektywa uczacego si¢ dziecka i perspektywa osoby uczacej dziecko. Staram si¢
wskaza¢ zaréwno obszary deficytowe odpowiedzialne za trudnosci w uczeniu sie i poznawaniu
Swiata przez dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng (deficyty w zakresie strategii poznaw-
czych, pamieciowych, metapoznawczych) oraz mozliwosci, plaszczyzny i sposoby wspierania proce-
su uczenia sie przez doroslego. Wskazuje znaczenie intersubiektywnosci, instruktazu, dodwiadczenia
uposrednionego uczenia oraz podkreslam koniecznoé¢ adekwatnej konstrukgji otoczenia, w ktérym
funkcjonuje dziecko. Uznaje, iz responsywny (gotéw odpowiadac na potrzeby dziecka), dorosly sta-
nowi integralny element procesu konceptualizacji wiedzy przez dziecko. Uczac, sam jednoczesnie
uczy sie, jak wspiera¢ uczace si¢ dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Slowa kluczowe: uczenie sig, strategie poznawcze, niepelnosprawnoé¢ intelektualna, intersubiek-
tywnos¢, doswiadczenie uposrednionego uczenia sie

Teaching and learning a child with intellectual disability

In the following article, I am taking into consideration the issues related to the mechanisms which
are responsible for the course of learning, understood as the process of the conceptualization of
knowledge, as well as the issues related to teaching a child with intellectual disability. The discus-
sion is primarily set within the socio-cultural theory of human development, as well as develop-
mental and cognitive psychology. The perspectives forming the framework of this article are the
perspective of a learning child, and the perspective of the learning/teaching child. I am trying to
indicate both the deficit areas being responsible for having difficulties in learning and getting fa-
miliar with the world by a child with intellectual disability (this meaning the deficits within the
scope of cognitive, memory, and metacognitive strategies), as well as the possibilities, fields, and
methods of supporting the learning process by an adult. I am indicating the importance if inter-
subjectivity, instruction, the experience in indirect learning, as well as emphasizing the need for
adequately constructing the environment in which a child is functioning. I acknowledge that a re-
sponsive adult (ready to respond to a child's needs) is an integral part of the process of the concep-
tualization of knowledge by the child. When teaching, the adult simultaneously learns how to
support the learning child with intellectual disability.
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#(....) przysztosc teorii edukacji lezy w poszukiwaniu zrozumienia

ludzkiego uczenia si¢ raczej poprzez odwolanie sig¢ do intersubiektywnosci

niz tylko do argumentdw poznawczych i cwiczenia umiejetnosci”.

Colwyn Trevarthen (2007: 41)

Tytul wydaje sie prosty i oczywisty, ale mozna go czyta¢ na wiele sposobéw.
W niniejszym artykule zamierzam przyjrze¢ si¢ zagadnieniom zwigzanym za-
réwno z mechanizmami odpowiadajgcymi za przebieg uczenia sig, rozumianego
jako proces nabywania wiedzy, jak i zagadnieniom zwigzanym z uczeniem (na-
uczaniem) dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng. Perspektywy, ktére two-
rza ramy niniejszego artykuly to perspektywa dziecka uczacego sie i perspektywa
dziecko uczacego. Celowo omijam okreslenie nauczyciel; nauczajagcym bowiem
moze by¢ kazda osoba, ktorej bliska jest intencja dostarczenia dziecku wiedzy
o otaczajacym $wiecie lub wskazania drég wiodacych ku poznaniu. Méwic¢ wiec
bede o dwoéch podmiotach: poszukujagcym odpowiedzi na pytanie ,jaki jest
Swiat?” dziecku z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz gotowym pokazaé
i opisac otaczajacy $wiat dorostym. Oboje w tej narracji zajmujg miejsca centralne.
Do podejmowanych rozwazan zaprositam jeszcze jednego goscia. Jest nim — 13-
czacy obie wspomniane perspektywy — sposéb. Po pierwsze sposéb, w jaki dziec-
ko z niepelnosprawnoscia intelektualng buduje wiedze, s$wiat poznaje. Po drugie
sposob, w jaki, w relacji z dzieckiem i poprzez nia, dochodzi do uprzystepnienia
wiedzy o $wiecie przez uczacego. Nie mam tu jednak na mysli nauczania rozu-
mianego na sposob szkolny i jego form. Jak stwierdza Dawid Wood (2006: 15):
»poglad, iz dziecko musi podlega¢ procesowi nauczania, by nastgpilo uczenie sie,
nie wspominajac juz o oczekiwaniu, ze nauka bedzie odbywac¢ sie w klasie, by-
najmniej nie nalezy do pogladéw uniwersalnych”.

Termin ,niepelnosprawnoéc intelektualna”, ktéry pojawit sie w tytule, wyma-
ga udciélenia i wskazania perspektywy, z ktdrej zostal tu przywolany. Traktuje go
opisowo i odnosze do specyfiki przebiegu proceséw uczenia sie 0osoby za pomocg
tegoz okreslenia spolecznie wyodrebnionej. Zawartos¢ konstruktu kieruje uwage
na dzialanie umystu, konkretnie na jego funkcjonalng nie-sprawnos¢. Idac jednak
tropem zainicjowanym przez Amerykanskie Stowarzyszenie Niepelnosprawnosci
Intelektualnych iRozwojowych AAIDD (American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities)', upowszechnianym przez klasyfikacje kategorialna

! AAIDD okreélito stan niepelnosprawnosci intelektualnej jako charakteryzujacy sie istotnymi
ograniczeniami w funkcjonowaniu intelektualnym oraz w zachowaniu przystosowawczym, ktore
wyraza si¢ w poznawczych, spolecznych i praktycznych umiejetnosciach; powstaje przed 18. ro-
kiem zycia. Definicja powyzsza zostala poszerzona o wskazania ukierunkowujgce uwage m.in. na
cel opisu funkcjonalnych ograniczen osoby, za ktéry uznano opracowanie profilu niezbednego
wsparcia (Schalock R. i in. 2010: 1).
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DSM-5 (The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)’, najwazniejsze
w charakterystyce niepelnosprawnosci intelektualnej wydaja mi sie watki traktu-
jace o zakresie niezbednego wsparcia udzielanego osobie z ,zaburzeniem rozwo-
ju intelektualnego”, w sferze praktycznej, poznawczej i spolecznej. Dziecko z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng jest podmiotem wymagajacym dostrzezenia
w innym niz tylko wyodrebniajacy je ze wzgledu na przebieg proceséw poznaw-
czych, aspekcie. Proponuje wiec uwzgledni¢ perspektywe, dla ktorej istotne sg
relacje miedzy czlowiekiem a jego osobowym otoczeniem. W nich bowiem zawar-
ty jest potencjal, dla rozwoju dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng z pew-
noécig nieobojetny. Umyst dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng jest ,sys-
temem otwartym, ktérego struktura nie jest jednak w stanie, bez dodatkowego
wsparcia, zdobywac¢ doswiadczenia” (Kowalik 1989: 43). W koncepcji uposrednio-
nego uczenia si¢ (MLE, mediated learning experience) Reuvena Feuersteina przyjmu-
je sie, iz wsparcia takiego moze dostarczy¢ dorosty. Moze to uczyni¢ poprzez
wzbogacenie doswiadczen uczacego sie/konstruujacego wiedze o Swiecie dziecka,
po pierwsze — poprzez pomoc w wyodrebnianiu istotnych obiektéw z otoczenia,
po drugie — poprzez, wspodlne z dzieckiem, aktywne uczestnictwo w poznawaniu.
Dorosly — mediator podejmuje wiec dwa uzupelniajace sie rodzaje interwengji,
ktére Brzezinska (2000: 94-95) proponuje rozpatrywaé w kategoriach ,wyzwania”
i ,wsparcia”. Po pierwsze posrednik stawia przed dzieckiem zadania i formuluje
oczekiwania, po drugie udziela pomocy w sytuacji zmagania sie z zadaniem.
»Dzieki temu nastepuje przelamanie jednego z podstawowych brakéw w zakresie
funkcjonowania poznawczego (...) — zaniku nastawienia eksploracyjnego” (Ko-
walik, 1989: 43), a takze odblokowanie gotowosci do samodzielnej aktywnosci
poznawczej i autonomii w dziataniu.

Uczenie sie¢ proponuje rozumie¢ jako proces konceptualizacji rzeczywistosci
dokonujacy sie na drodze indywidualnego doswiadczenia i przy aktywnym
udziale pamieci, czyli ,zdolnosci do przechowywania $ladéw tego doswiadcze-
nia” (Ledzinska 2016: 119). Uczacym sie bedzie wiec zdobywajace orientacje
w otoczeniu i wiedze o $wiecie dziecko, ale bedzie nim tez uczestniczacy w tym
procesie posrednik — dorosly. Ten drugi, poprzez poszukiwanie sposobéw dostar-
czania wiedzy dziecku, uczy sie ,jak” uczy¢.

2 Niepetnosprawnos¢ intelektualna (zaburzenie rozwoju intelektualnego) definiowana jest jako
»zaburzenie rozpoczynajace si¢ w okresie rozwoju i obejmujace deficyty zarowno w zakresie
funkcjonowania intelektualnego, jak i adaptacyjnego w obszarach dotyczacych rozumienia pojec,
funkcjonowania spolecznego oraz w dziedzinach praktycznych”. Kryteria Diagnostyczne z DSM-5®
Desk Reference (2016), P. Gatecki, k. Swiecicki (red. nauk.), thum. P.S. Krawczyk, EDRA
Urban&Partner Sp. z 0.0, Wroclaw, s. 15. W opisie zawartym w DSM-5 znajduje sie tabela zawie-
rajaca charakterystyki funkcjonowania 0séb z poszczegdlnymi ,poziomami ciezkosci” niepelno-
sprawnosci intelektualnej w trzech wspomnianych sferach. Mimo zdecydowanie medycznego,
kategorialnego ukierunkowania charakterystyk, pojawia sie tu informacja o potrzebie wsparcia,
ktoérego mialby dostarczy¢ opiekun oraz znaczeniu wspierajgcych relacji z innymi.



Uczenie i uczenie si¢ dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualng 43

Moéwiac o dziecku z niepelnosprawnodcia intelektualng zwykliémy opisywaé
jego poznawcze mozliwosci i ograniczenia w oparciu o model rozwoju zapropo-
nowany przez Piageta (Koscielak 1989, Obuchowska 2005, Piszczek 2007). Zgod-
nie z takim ujeciem, uczenie si¢ mogloby pojawi¢ sie dopiero wtedy, gdy dziecko
opanuje pojecie stalosci przedmiotu — podstawowa ,strukture poznawcza”, na
fundamencie ktdérej moga ksztaltowac sie przyszle wyobrazenia obejmujace rézne
aspekty otaczajacej rzeczywistosci: przyczynowos¢, zawieranie klas, pojecie czasu,
liczby, logika. Piagetowska koncepcja zaklada, iz wiedza konstruowana jest
w toku wzajemnych oddzialywan miedzy dzieckiem i Srodowiskiem, a rozwdj
poznawczy nalezy rozumie¢ w kategoriach precyzyjnej i zlozonej adaptacji do
niego. Uczenie sie¢ odbywa sie, jednakze nie tylko w oparciu o reprezentacje men-
talne. Wykonujac rézne dzialania (sensoryczno-motoryczne) na obiektach znajdu-
jacych sie w okreSlonym czasie i przestrzeni, dziecko przeksztalca wrodzone
struktury poznawcze w ukierunkowane czynnoéci. Mozna powiedzie¢: mysli
dziatajac, mysli poprzez dzialanie. Uzywajac najpierw odruchéw, pézniej sche-
matéw funkcjonalnych i czynnosciowych, zostaje nieustannie wystawiane na
»dziatanie innych punktéw widzenia i idei sprzecznych z jego pogladami, ktore
moga je zacheci¢ do zrewidowania okreslonego posiadanego ogladu rzeczywisto-
ci” (Wood 2006: 17). W ten sposob, dazac do réwnowagi poznawczej, wzbogaca
swa wiedze o $wiecie, uczy si¢ go. Maria Piszczek wskazuje, iz na kazdym etapie
rozwoju dziecko zdolne jest do ,odbioru, selekcji, interpretacji, przetwarzania,
odtwarzania do$wiadczen w taki sposéb, zeby dopasowac je do swoich struktur
umystowych” (Piszczek 2007: 9).

Opanowanie pojecia stalosci wymaga dojrzalosci odpowiednich struktur mé-
zgowych (kora przedczolowa, platy czolowe, hipokamp). Trudnosci, jakie ujaw-
nia dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng na drodze do uksztaltowania
trwalej reprezentacji $wiata w umysle, maja zwiazek z brakiem dojrzalosci i funk-
cjonalnosci wspomnianych struktur. Konsekwencja takiego stanu rzeczy bedzie
(zwigzane z deficytem hamowania korowego), wystepowanie perseweracji’, ob-
serwowanych w postaci wykraczajacego poza ramy rozwoju, obecnego w reak-
cjach na ukrywany przedmiot, bledu A nie B*. Doswiadczenia lokomocyjne i ma-

¥ Por. Maria Piszczek, Diagnoza i wspomaganie rozwoju dziecka, wybrane zagadnienia, CMPP-P,

Warszawa 2007, s. 15.

Blad A nie B to tzw. blad polozenia popelniany przez dziecko we wczesnym wieku, charaktery-
styczny dla stadium IV okresu sensoryczno-motorycznego wedlug Piageta. Dziecko, ktére widzi,
ze przedmiot zostaje ukryty w innym niz wcze$niej miejscu ma problem z jednoczesnym za-
trzymaniem w umyéle informacji o nowym miejscu ukrycia przedmiotu i wyhamowaniem im-
pulsu poszukiwania go w miejscu, w ktérym byl ukryty uprzednio. ,Oczywiscie, w konicu dzieci
przezwyciezaja to ograniczenie. Dziecko bedace w stadium 5. (w wieku 12-18 miesiecy) potrafi
poradzic sobie z problemem, jaki stwarza kilka miejsc poszukiwan, a z ktérym nie daje sobie rady
dziecko mlodsze. Jednak wystepuje jeszcze jedno, ograniczenie dziecko w tym okresie potrafi
rozwiaza¢ omawiany problem tylko wtedy, kiedy ruch przedmiotu jest widoczny. To znaczy, jesli
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nipulacyjne moga facylitowa¢ zmiany strukturalne, jezeli jednak dziecko samo-
dzielnie nie realizuje ruchu, doroslty moze wspiera¢ je, tworzac okazje do obser-
wacji poruszajacych sie przedmiotow, obserwacji ,zawierania klas” (np. poprzez
wskazywanie odpowiednich obiektéw i prezentowanie ich zawartosci). Katalog
strategii i procedur stosowanych przez dorostego dostarczajacego dziecku z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng informacji o Swiecie, opracowany przez Piszczek

(2007: 23-27), zawiera siedem typow strategii, wyodrebnionych w oparciu o cha-

rakter aktywnosci i jej cel. Naleza do nich:

1. strategie dorostego optymalizujace gotowos¢ dziecka do dzialania (rozluZnie-
nie, masaz, zajecia w wodzie, czynnosci wyciszajace vs doenergetyzowujace);

2. strategie kierowania uwagi na przedmioty (wskazywanie, dotykanie, postuki-
wanie, kierowanie uwagi na funkcje przedmiotu);

3. strategie wprowadzajace partnera interakcji — wlasnej osoby dorostego do czyn-
nosci i zabaw dziecka (odzwierciedlanie w innej modalnosci zachowan dziecka,
zabawy przed lustrem, wprowadzenie naprzemiennosci);

4. strategie stuzace monitoringowi dzialan (udzielanie informacji zwrotnych doty-
czacych przebiegu dzialan, przypominanie o kolejnych dzialaniach, podtrzy-
mywanie ukierunkowania na cel);

5. podpowiedzi (modelowanie, podsuwanie, gestykulowanie, instruowanie);

6. procedury uczenia (wprowadzanie stalego opdznienia czasowego, minimali-
zowanie podpowiedzi);

7. strategie sprzyjajace generalizacji umiejetnosci (modyfikowanie sekwencji czyn-
nosci, wprowadzanie nieprzewidzianych okolicznosci, korzystanie z nowych
materialow).

Wskaznikami efektywnosci poszczegdlnych rodzajéw oddzialywan doroslego
beda mozliwe do zaobserwowania zmiany w zachowaniach dziecka: wzrost poziomu
aktywnosci, wydtuzenie czasu koncentracji uwagi, redukcja dzialan stereotypowych
i zmniejszenie podatnosci na dzialanie czynnikéw zakiécajacych (dystraktoréw).

Gléwna idea przedstawicieli teorii spoleczno-kulturowej rozwoju (Wygot-
skiego, Rogoff) zasadza sie¢ na przekonaniu, iz rozwdj poznawczy, a co za tym
idzie proces uczenia sie, mozna zrozumie¢ tylko w kontekscie spolecznym, inte-
rakcyjnym, wykraczajacym poza fizyczne granice organizmu. Rodolph Schaffer
(2010: 131) konkluduje: ,Wygotski byl przekonany, ze myslenie nie jest czyms, co

widzi przemieszczenie przedmiotéw z jednego miejsca ukrycia w drugie. Przypusémy jednak, ze
ruch jest niewidoczny — zadanie zaklada niewidoczne przemieszczenie. Piaget na przyklad cho-
wal zabawke we wlasnej piesci i przemieszczal reke kolejno do miejsc ukrycia A, B i C przed wy-
jeciem pustej dioni. Aby wnioskowa¢ o ruchach schowanego przedmiotu, dziecko musi by¢ zdol-
ne do poslugiwania si¢ reprezentacja wtedy, gdy jest on niewidoczny. Dlatego problem ten moze
by¢ rozwigzany dopiero w stadium 6., gdy pojawia sie umiejetno$¢ postugiwania sie symbolami”
(Vasta, Haith, Miller 2004: 264).
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dzieje sie tylko w umyéle jednostki, ale jest to dziatanie, ktére moze by¢ dzielone
z innymi — we wczesnych stadiach rozwoju wrecz musi by¢ dzielone z innymi”.
To zalozZenie jest istotne i napawa optymizmem, zwlaszcza gdy mowa o naucza-
niu dziecka i uczeniu si¢ przez dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualna.
Zgodnie z podejsciem spoleczno-kulturowym, intersubiektywno$¢ stwarza moz-
liwosci indywidualnego budowania sieci znaczen poprzez udziat w procesie spo-
tecznej wymiany, innymi slowy, poprzez ustanowienie uczestnictwa w komuni-
kacji, ktéra wymaga wzajemnego zrozumienia.

Dla niektérych badaczy intersubiektywnos$¢ jest wlasciwoscia wrodzona, ich
zdaniem dziecko przychodzi na $wiat wyposazone w umiejetnos¢ podzielania
znaczenh z partnerami spolecznymi (z ,motywacja do znajdowania i wykorzysty-
wania motywo6w innych oséb w «konwersacyjnych» negocjacjach celéw emocji,
doswiadczen i znaczen” (Trevarthen 2007: 29). Autor Teorii Wrodzonej Intersu-
biektywnosci Colwyn Trevarthen zastanawial sie, w jaki sposéb ludzkie umysty
potrafig intuicyjnie rozpoznawaé nawzajem swoje impulsy, zaréwno z udzialem
jak i bez udzialu poznawczego czy symbolicznego ich opracowywania. ,O wro-
dzonosci obserwowanych zachowan w sposéb oczywisty Swiadczy fakt podej-
mowania przez niemowle komunikacji w bezposrednim kontakcie twarza
w twarz juz kilka tygodni po narodzinach oraz skutecznego koordynowania eks-
presji wokalnej, oralnej oraz ruchowej” (Trevarthen, 2007: 29). Innego zdania jest
Mary Gauvain (2001), badaczka spolecznych kontekstéw rozwoju. Uwaza ona, iz
dziecko uczy sie intersubiektywnosci poprzez doswiadczenie spoleczne, gléwnie
w relacjach z doroslymi partnerami, ktérzy inicjujg ten proces przypisujac znaczenia
przypadkowym zachowaniom niemowlecia. Ze wzgledu wiec na mechanizmy wyja-
$niajace jej dziatanie, intersubiektywno$¢ rozumie¢ mozna jako plaszczyzne lub cel
uczenia/uczenia sie przez dziecko z niepetlnosprawnoécia intelektualna.

Wedlug konstruktywistow nabywanie wiedzy mozliwe jest dzieki ,aktywnej
interakcji jednostki ze Srodowiskiem i ksztaltuje sie jako rezultat dazenia umystu
do asymilacji doswiadczenia” (Schaffer 2010: 35). Jezeli uzna¢ wiedze za efekt
uogoblnienia wlasnych doswiadczen zyciowych, warto wskazaé, iz gtéwnym pro-
cesem odpowiedzialnym za jej wytwarzanie jest uczenie sie indukcyjne (inductive
learning). Przyjmuje ono najczesciej forme tworzenia sieci pojeciowej, wniosko-
wania i opanowywania jezyka (Ledzifiska 2000: 125). Nie ilos¢ jednak, a uzytecz-
noé¢ wiedzy wydaje sie dla proceséw adaptacyjnych najbardziej istotna. Zmiana
»strukturalizacji jednostkowego doswiadczenia” dokonuje sie dzieki réznorod-
nym formom zaangazowania poznawczego, okres§lanym jako strategie uczenia
sie. Skladaja si¢ na nan zaréwno tzw. strategie poznawcze jaki i strategie kontrol-
ne. Pierwsze — pozwalaja gromadzi¢ dane w pamieci i wydobywac¢ je, drugie
umozliwiaja regulacje, planowanie, nadzorowanie dzialan na poziomie symbo-
licznym, w umysle (Ledzifiska 2000: 126). Strategie poznawcze zdaniem Schaffera
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(2010) to operacje umystowe, ktére sa Swiadomie i intencjonalnie wykorzystywa-
ne do osiggniecia okreslonego celu. Celem tym moze by¢ zapamietanie, przyswo-
jenie informacji (wiadomosci) lub wydobycie ich z pamieci. Umiejetnosci takie nie
sa obecne w repertuarze poznawczym czlowieka od poczatku. Tak przynajmniej
twierdzil autor dwoch hipotez: hipotezy dziecigcych deficytow strategicznych i hipo-
tezy dzieciecych deficytéw metapamigciowych, John Flavell (1970, 1971). Hipotezy
Flavella odnosily sie do strategii zwigzanych z dzialaniem pamieci. Przypuszczat
on, iz za réznice zwigzane z wynikami pamieciowymi, jakie obserwowal u oséb
dorostych i matych dzieci, odpowiedzialne sg strategie. Przy czym, jak zauwazyt,
»niestrategiczna” poczatkowo pamie¢ dzieci podlega intensywnemu rozwojowi.
W miare uplywu czasu oraz pojawiania sie nowych doswiadczen i kontekstéw,
strategie, takie jak np. powtarzanie i organizowanie, okazuja sie uzyteczne i za-
czynaja by¢ przez dziecko wykorzystywane. Flavell wiaze aktywnos¢ bazujaca na
strategiach z nabyciem umiejetnosci kontrolowania przebiegu proceséw pamie-
ciowych (dzialaniem metapamieci)®.

Aktywnym i celowym dzialaniem, ktére obejmuje zaréwno procesy poznawcze,
jak i metapoznawcze, w tym rozumienie znaczenia tekstu, organizowanie informacji
w sposob logiczny i rekonstruowanie tego, co zrozumiale w pamieci, jest czytanie.
Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng zazwyczaj charakteryzuja sie ogranicze-
niami pamieci krétkotrwatej (Necka 2003). Trudnosci z zapamietaniem, w polaczeniu
z brakiem aktywnych strategii monitorowania i podtrzymywania rozumienia, nie
pozostaja bez wplywu na rozumienie przez nie czytanego tekstu. Dlatego skuteczne
strategie czytania ze zrozumieniem proponowane osobom z niepelnosprawnoscia
intelektualng powinny uwzglednia¢ ograniczenia zaréwno pamieci roboczej, jak
i procesu monitorowania ich rozumienia podczas czytania.

Youjia Hua, Suzanne Woods-Groves, Jeremy W. Ford i Kelly A. Nobles (2014)
sprawdzali, czy czytanie ze zrozumieniem mozna wspiera¢ przez zastosowanie
strategii parafrazowania (akronim RAP)°®, opracowanej przez Jeana Schumakera,
Pegi Denton i Donalda Deshlera (1984). Na poczatkowym etapie uczenia mtodych
doroslych z niepelnosprawnoscia intelektualng nauczyciel modelowal proces
skutecznego zastosowania strategii parafrazowania, uzywajac zasady ,gloSnego
myslenia”. Wyjasnial znaczenie kazdego kroku uzywanej strategii (np. ,Dlaczego
musze czytac jeden akapit na raz?”), opisywat czynnosci (np. ,Musze dowiedzie¢
sie, jaki akapit...”). W modelowaniu kladl nacisk na radzenie sobie z trudno$ciami
(np. ,To dlugi fragment, ale moge uzy¢ strategii RAP”), samoocene (np. ,Bede czy-

Maria Jagodziniska (2003) podziela co prawda przekonanie o wplywie rozwoju metapamieci na
$wiadoma kontrole nad czynnosciami, nie widzi jednak Scistego zwigzku miedzy metapamiecia
a dziataniem (zachowaniem) strategicznym (2003: 23)

Strategia parafrazowania sklada sie z trzech etapow: (1) przeczytaj akapit, (2) zadaj sobie pytanie ,jaka
jest jego gléwna idea/ o co w nim chodzi?”; podaj dwa szczegély” (3) wyraz to wlasnymi stowami.
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tac lepiej z ta strategia RAP”) i samowzmocnienia (np. ,Zrobilem dobra robote z tym
akapitem”). Werbalizacja procesu myslowego dala uczniom mozliwos¢ obserwacji
zar6wno procesu poznawczego, jak i metapoznawczego wymaganego do pokona-
nia kazdego etapu strategii. Badacze stwierdzili ponadto, Ze skuteczne nauczanie
uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng powinno obejmowaé jawne mode-
lowanie, systematyczne ,wycofujace sie podpowiedzi” i czeste okazje do ¢wiczen.

Analizujgc sposoby wykorzystywane przez dzieci w procesie uczenia si¢ Ro-
bert Siegler (1998), w opozycji do modelu ,schodowego”, zakladajacego nastep-
stwo etapow, po przejéciu, przez ktére zyskuje sie bieglos¢ poznawcza, postuguje
sie metaforg naktadajacych sie fal (overlapping waves metaphor). Zwraca uwage, iz
dzieci maja dostep do pewnej liczby strategii, ktére rywalizuja ze sobg i mogg by¢
uzywane, nawet jednoczeénie, podczas rozwigzywania danego zadania. Wybor
strategii zalezy od charakteru zadania, a dziecko w danym momencie moze ko-
rzystaé z tych strategii poznawczych lub ich elementéw, ktére okazuja sie wlasnie
teraz efektywne. Strategie dziataja wiec jak fale, ktérych czestotliwosci moga na-
kiada¢ si¢ badz wyodrebniaé. Metafora Sieglera moze zosta¢ wykorzystana jako
punkt odniesienia w analizie strategii wykorzystywanych przez dziecko z niepel-
nosprawnos$cia intelektualna. Nie stosuje ono bowiem strategii kierujac sie ich
konstrukcja a uzytecznoscia i dostepnoscia.

Maria Jagodzifiska zwraca uwage na, obecng juz od wczesnego dziecinstwa,
zwigzana z rozwojem mowy, tendencje do semantycznego kodowania bodZcéw.
~Stwierdzono, Zze juz u dzieci w wieku przedszkolnym pamieé¢ ma charakter kon-
struktywny. Dzieci zapamietuja opowiadania w sposéb wybiérczy, przy czym
wyraznie faworyzuja gléwna akcje, a banalne szczegély pomijajg (...); wyprowa-
dzaja tez interpretacje i wnioski na podstawie wczedniejszej wiedzy” (Jagodzifiska
2003: 24). Dostep do strategii przychodzi wraz z wiekiem, a same strategie podle-
gaja doskonaleniu. W odniesieniu do dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng
zakladam, iz pamie¢ ich opiera si¢ na aktywnych procesach przetwarzania infor-
magji, sa one realizowane odmiennie na ré6znych poziomach rozwoju. Pierwotna
(a czasami jedyna) ich forma sa tzw. ekwiwalenty strategii pamieciowych lub
czynnoSci prestrategiczne, rézniace sie od dojrzalych dzialan zaréwno poziomem
kontroli jak i rodzajem operacji aktywnych podczas zapamietywania i przypomi-
nania’. Edward Necka (2003) uznaje, iz za niskie wyniki pamieciowe odpowiadajg
ujawniane przez dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng deficyty strategiczne.

" Maria Jagodzinska przyjmuje zalozZenie, ze ,pamie¢ malych dzieci opiera sie na aktywnych pro-
cesach przetwarzania informacji. Te same podstawowe zasady funkcjonowania pamieci moga
by¢ jednak odmiennie realizowane na réznych poziomach rozwoju”. Jagodzifiska sformutowata
dwie, szeroko weryfikowane pézniej hipotezy. Pierwsza zaklada, iz ,najwczesniejsza forma ak-
tywnosci zwigzanej z pamiecia niezamierzona sg u dzieci zachowania, ktére mozna okresli¢ jako
ekwiwalenty strategii pamieciowych. Sa to formy aktywnosci zawierajace operacje poznawcze
podobne do tych, ktére wystepuja w strategiach pamieciowych, ale podejmowane bez nastawie-
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Stanowigce naturalny element rozwoju w wieku przedszkolnym deficyty
w stosowaniu strategii pamieciowych i poznawczych (deficyt mediacji, wytwa-
rzania i uzytkowania)®, nie beda stopniowo ustepowa¢ miejsca sposobom organi-
zacji wiedzy. Dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng ujawniaja ,deficyty
w zakresie wczesnych etapéw obrébki informacji a takze niedobdr skutecznych
strategii poznawczych, zwlaszcza pamieciowych” (Necka, 2003: 191), ponosza
porazki w generalizacji nowo zdobytych strategii, nie wykorzystuja procedur
planowania i monitorowania przebiegu aktywnosci poznawczej. Ten specyficzny
typ poznawczej regulacji jest Zrodtem wielu probleméw w uczeniu sie. Niepowo-
dzenia do§wiadczane w generalizacji strategii poznawczych prébuje sie wyjasniac
poprzez analize prawidtowosci rozwoju, ale tez nawiazujac do modelu samoregu-
lacji, zakladajacego, iz uczenie sie stanowi $wiadomy, wymagajacy wysitku, pro-
ces. John Borkowski i wspétpracownicy (2009) zakladajg, iz samoregulacja gra
kluczowa role w indywidualnym rozumieniu waznosci zadan, doborze strategii
ich rozwigzywania i monitoringu. Zdobywane w toku do$wiadczenia umiejetno-
éci i wiedza z czasem wykorzystywane s3 w nowych sytuacjach i podlegaja gene-
ralizacji. Strategie staja sie integralnym elementem proceséw regulacyjnych i mo-
tywacyjnych. Wplecione zostaja w system metapoznawczy, fundamentalny
mechanizm adaptacji. Implikacje sa tu proste: Srodowiska edukacyjne powinny
przybiera¢ taka konstrukcje, ktéra sprzyjalaby zyskiwaniu osobistej kontroli nad
przebiegiem i wynikami procesu uczenia sie przez (kazde) dziecko®.

Czy Kluczem do rozwoju moéglby by¢ tu stosowany przez dorostego instruk-
taz? Prawie p6l wieku temu Janusz Kostrzewski postawil teze, iz u dzieci z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng ,rodzaj instrukcji w jeszcze wiekszym stopniu
wazy na wynikach uczenia si¢ niz u dzieci normalnych” (1976: 208). W celu wery-

nia na zapamietanie lub przypomnienie sobie czegos. Zgodnie z ta hipoteza, niektdére typowe za-
chowania dzieciece, takie jak zabawa, eksploracja, nasladownictwo, monologi, sa do pewnego
stopnia funkcjonalnymi ekwiwalentami strategii pamieciowych. (...) Podczas takich zachowan
dziecko stosuje rézne sposoby przetwarzania informacji, a dzieki temu koduje tresci i utrwala je
w pamieci”’. Druga hipoteza Jagodzinskiej odnosi sie do czynnosci prestrategicznych. Sa wcze-
snymi formami strategii pamieciowych. Badaczka przypuszcza, ze ,poslugiwanie sie strategiami
jest poprzedzone stosowaniem prestrategii, ktére r6znig sie¢ od pézniejszych strategii nie tylko
nizszym poziomem kontroli, ale takze rodzajem operacji” (Jagodzifiska 2003: 26).

Mediacja (niezdolnos¢ do czerpania korzysci ze strategii, nawet jesli jest ona narzucona), wytwa-
rzanie (niezdolno$¢ do spontanicznego uzycia strategii, nawet jesli mozna nauczy¢ dziecko, jak
jej uzywac) i uzytkowanie (niemozno$¢ czerpania korzysci ze strategii, mimo zdolnosci do jej
spontanicznego wytwarzania (Schaffer 2010: 112-113).

Zenon Gajdzica (2020) podaje przyklad konstruktywistycznego modelu edukacji, w ktérym
»wsparcie przyjmuje posta¢ typowa dla kultury edukacji inkluzyjnej”. Punkt wyjscia stanowi tu
réznorodnoé¢, a wsparcie oferowane dzieciom z niepelnosprawnoscia intelektualng ,traci status
specjalnego i staje sie powszechne. Obejmuje kazdego ucznia, cho¢, co naturalne, przyjmuje od-
mienne postacie i zréznicowang intensyfikacje. Przy czym, co wazne, gros wsparcia odbywa sie
poza lekcja i obejmuje przygotowanie warunkéw (w tym kompetencji nauczycieli, przestrzeni,
wyposazania)” (Gajdzica, 2020: 160).
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fikacji hipotezy postuzyl si¢ zadaniem wykorzystanym pierwotnie przez Ziemo-
wita Wlodarskiego w badaniach nad znaczeniem rodzaju instrukcji udzielanej
dziecku podczas ukladania budowli z klockéw. Kostrzewski badat 3 grupy
uczniéw w wieku 10-15 lat, kazda z grup otrzymywata inny rodzaj instrukcji
dotyczacej wykonania ,budowli” z kilkunastu réznoksztattnych klockéw: stowna,
pokazowg, pokazowo-stowna. Nietrudno zgadna¢, iz ta ostatnia okazata sie naj-
skuteczniejsza. Pokaz wsparty stowem stanowi instrukcje daleko bardziej efek-
tywna niz przekaz werbalny bez wizualizacji'.

Zastanawiam sie nad tym, co de facto bylo czynnikiem sprawczym skutecz-
nosci wykonania zadan poprawnie. Czy byla to tylko kwestia multimodalnosci
przekazu? Czy moze wazniejszy byl w tym badaniu kontekst. Przekazanie in-
strukgji popartej wskazowkami dotyczacymi wykonania wymagalo przeciez po-
dzielenia uwagi, podzielania znaczef przekazywanych komunikatéw, emocjo-
nalnego dostrojenia podczas aktywnosci, a takze wzajemnej orientacji w kodach
niewerbalnych. Zastanawiam sie tez, czy trzeci rodzaj instruktazu nie byt w kon-
sekwencji formulg strategii, podpowiedzia, jaka mozna wykorzysta¢ w celu za-
pamietania informacji? Demonstracja wsparta stosownym komentarzem opisuja-
cym poszczegdlne sekwencje dziatania, nie mogla pozostawac bez znaczenia dla
organizacji spostrzezen, zapamietywania a nastepnie reprodukcji. ,Zobaczone”
zyskiwalo znaczenie. ,Znaczace” stawalo sie takie nie tylko za sprawa wyjasnien,
ale i calego arsenatu srodkéw zawartych w interakcyjnej przestrzeni: uwypukla-
nia gestem, podkreslania emfaza, zwracania uwagi przez uzycie srodkéw prozo-
dycznych, potwierdzania spojrzeniem lub poprzez wymiane spojrzen itp.

Wszystko, co najwazniejsze wydarzalo sie miedzy osobami, podczas epizodu
wspélnego zaangazowania, w dostrojeniu, w toku afektywnej wymiany (affective
reciprocity). Wykraczalo przy tym zdecydowanie poza aktualny wéwczas kontekst.
Kazdy z uczestnikéw zyskiwal bowiem dostep do wlasnych struktur wiedzy.
Dziecko doswiadczajac instruktazu zyskiwato dostep do matryc poznawczych stra-
tegii porzadkujacych dane, dorosty dowiadywat sie ktdre z elementéw i konfigura-
qji instruktazu sa skuteczne, a ktére wymagaja dostosowania i modyfikacji. Oboje
dowiadywali sie zar6wno ,ze” i ,jak” co$ dziala. Oboje stawali si¢ wigc konstrukto-
rami wiedzy proceduralnej'. Jej zakres bedzie tu oczywiscie nieco inny, réznice

% Podobne stanowisko zajmuje Zenon Gajdzica (2020: 141): ,W procesie uczenia sie dzieci i mto-

dziezy z lekka niepelnosprawnoscig intelektualng najlepsze efekty przynosi instrukcja stowno-
pokazowa. Material obrazowy jest porzadkowany i przyswajany w znacznie wiekszym stopniu
niz material sfowny. Dlatego nie nalezy stosowaé wylacznie stownych instrukeji. Dobre rezultaty
natomiast uzyskuje sie przez podanie w instrukcji zasad dzialania”.

Wiedza ,Jak” (proceduralna) — odnosi sie¢ do kodowanych w pamieci trwalej procedur realizacji
czynnosci o charakterze umystowym, czyli umiejetno$¢ nabywana w drodze treningu opartego
na wielokrotnym powtarzaniu czynnosci; trudna do werbalizacji, mozliwa do zaobserwowania
w dzialaniu (Necka, Orzechowski, Szymura 2007: 137).
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jednak maja swe zrédio nie tyle w odmiennosci celéw, w gléwnej mierze zaleza
bowiem od perspektywy poznajacego oraz od kierunku zaangazowania.

Jest jeszcze jedna zaleta instruktazu. Zdaniem Davida Wooda (2006: 25)
»Z perspektywy, ktéra w centrum rozwoju umieszcza instruktaz, odkrywamy
dzieciecy potencjal intelektualny, czesto wykorzystywany w interakcji z osobami
posiadajacymi wieksza wiedze”.

Omawiajac zagadnienia dotyczace nauczania i uczenia si¢ w klasie Dorota Go-
tebniak (2019: 933) zwraca uwage na znaczenie — niezaleznego od modelu szkoty czy
przyjetego stylu ksztalcenia — profesjonalnego wsparcia uczniéw w zakresie ich wia-
snego uczenia sie. Wskazujac na ztozono$¢ sytuacji, w ktérych przychodzi dzi§ pra-
cowac w szkole, autorka zacheca ,nie tyle do wypracowania systemu metod zawsze
skutecznych, ile do budowania wiedzy (teoretycznej i praktycznej) dotyczacej walo-
réw i ograniczen réznych sposobé6w wspierania indywidualnego uczenia si¢” (Go-
tebniak, 2019: 933). Sytuacje edukacyjne ,$wiadomie rezyserowane przez nauczycie-
la” (Golebniak, 2019: 933) powinny by¢ zwigzane z poszukiwaniem odpowiedzi na
pytanie: dlaczego dana formuta nauczania/uczenia sie wydaje sie najbardziej ade-
kwatna? Strategie nauczania beda wiec w znacznym stopniu zaleze¢ od tzw. wzoréw
uczenia sie. Uczenie sie okreslonych zachowan wymagac bedzie wzmocnien, uczenie
sie polegajace na przetwarzaniu informacji — aktywnosci zwigzanej z przyswajaniem
czy przetwarzaniem danych, uczenie sie spofeczne — odpowiedniego Srodowiska
i wspolpracy, a uczenie sie calosciowe — doradcy.

Uczenie si¢ z doradca — zdaniem Golebniak (2019: 942) — jest przykladem
»praktycznej aplikacji modelu nauczania niedyrektywnego Carla Rogersa”, ktéry
uwypukla znaczenie zasad ulatwiajacych pokonanie uczniowi barier pojawiaja-
cych sie ,miedzy nim a uczeniem sie”. ,Tak rozumiane nauczanie charakteryzujq
nastepujace cechy: 1) emanacja ciepla i zaufania do uczniéw jako oséb uczacych
sie, 2) empatyczne zrozumienie, 3) ukazywanie zwigzku miedzy demonstrowana
przez uczniéw postawa poznawcza, a ich samorealizacjg” (Gotebniak 2019: 943).
Podobne zalozenia leza u podstaw koncepcji uposrednianego uczenia sie (MLE)
Reuvena Feuersteina, ktéra za najwazniejszy czynnik oddziatujacy na rozwdj
poznawczy dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng uznaje jako$¢ interakcji
pomiedzy dzieckiem a mediatorem, czyli osoba uczestniczaca w procesie uczenia.
»Dziecko ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi nie jest w stanie samodzielnie
zrozumie¢ znaczen otrzymanych bodZcéw bez mediatora. Proces uczenia sie staje
si¢ dlugi, trudny i mato efektywny dla dziecka. W nowej sytuacji i z nowymi za-
daniami dziecko nie wie, co jest wazne, a co mniej istotne, co ma znaczenie, a co
nie ma. To dorosly — mediator — nadaje znaczenie obserwowanym zjawiskom,
zktérymi dziecko sig spotyka i ktére prébuje zrozumieé. Taka postawa mediatora
- znajacego aspekty aktu umyslowego, mapy poznawczej, operacji umystowych
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oraz kryteriéw mediacji”” — sprawia, ze proces uczenia sie dziecka jest mozliwy
w kazdych warunkach” (Wojciechowska 2008: 175).

Zaréwno rozwoj umyslowy jak i proces uczenia sie stanowia wspdlne przed-
siewziecie, w ktérym uczestnicza aktywnie dziecko i aktywny dorosly. Dziecko
sygnalizuje doroslemu swoje potrzeby, gotowos¢ do przyjecia wskazéwek, ogra-
niczenia w ich odbiorze. W przebiegu uczenia sie zadanie doroslego ,polega na
dostarczeniu odpowiednich materialéw oraz kontekstu umozliwiajacego rozwoj,
a takze odpowiedniej organizacji czasu i przestrzeni pozwalajacej dziecku na
manipulowanie rzeczywisto$cia z wykorzystaniem przedmiotéw i zadan ulatwia-
jacych pojawienie sie odpowiednich operacji umystowych i rozumienia ich nie-
zmiennosci” (Wood 2006: 24). Responsywny dorosty dostrzega potencjat dziecka
iz wyczuciem ,formuluje wyzwania intelektualne tak, by nie wykraczaly dalej
niz jeden krok ponad to, co dziecko juz potrafi zrozumie¢” (Schaffer 2005: 226).

Oddzialywania, na ktére skladaja sie czynnosci uczacego, nie doprowadza
jednak do pojawienia sie rozumienia $wiata przez dziecko, musi ono samodziel-
nie do niego doj$¢ w procesie rozwigzywania napotkanych lub wybranych przez
siebie probleméw. Panuje tu pewien porzadek rozwojowy, ktéry odpowiada
zmianom zachodzacym w ramach strefy najblizszego rozwoju. Najpierw dziala-
nia dziecka wspierane sa przez responsywnego dorostego, potem dziecko samo
wspiera sie¢ w dziataniu, w koficu dzialanie dziecka staje sie zautonomizowane.

Mozna poréwnac uczenie (sie) do wyprawy w nieznane. Nieznane najlepiej
poznaje si¢ co prawda za sprawa wlasnej dociekliwosci, ale — jak podczas kazdej
wyprawy — bardzo przydatny okazuje sie przewodnik. W tej opowiesci przewod-
nikow jest dwoch: dokonujgce konceptualizacji rzeczywistoéci, prowadzace doro-
stego droga wlasnych rozwojowych potrzeb dziecko i dostarczajacy dziecku kul-
turowych wskazéwek oraz narzedzi konceptualizacji, dorosly. Dziecko uczace sie
i uczacy dziecko dorosly. Dorosly nie tylko jednak uczy dziecko, on uczac uczy sie
jak dziecko naucza¢. Rzekl pono¢ Seneka, docendo discimus™...
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Projektowanie uniwersalne jako perspektywa
metodyczna edukacji wigczajacej

Celem artykulu jest prezentacja modelu uniwersalnego projektowania jako kluczowej strategii
rozwoju edukacji wiaczajacej. Wychodzac od rozumienia inkluzji jako troski o wysoka jakos¢ pro-
ces6w uczenia — nauczania w odniesieniu do kazdego ucznia (nie tylko 0s6b z niepelnosprawno-
Scig) zaprezentowano zasady UDL (Universal Learning Design), odnoszac sie do postulatow
zapewnienia: 1) réznorodnych $rodkéw przekazu informacji w czasie zaje¢ dydaktycznych,
2) mozliwosci r6znorodnych form ekspresji i prezentowania osiggnie¢ edukacyjnych oraz 3) r6z-
norodnych form motywowania do pracy. Ukazano ponadto podobienstwa i réznice w replika-
cjach uniwersalnego projektowania w kontekscie edukacji (oprécz UDL: UDI — Universal Instruc-
tional Design i UDA — Universally Designed Assessments). Na pierwszy plan wysuwa sie szerokie
rozumienie dostepnosci uczenia si¢ — nauczania, wychodzace poza warunki dostepnosci percep-
cyjnej i fizycznej. W takim ujeciu UDL moze by¢ potraktowane jako zbiér wytycznych, jak efek-
tywnie organizowac proces edukacji w ogodle (poza aspektem uwzgledniania specjalnych potrzeb
uczniéw). Jednoczesénie trzeba pamietad, ze model ten nie stanowi algorytmu postepowania. Re-
sponsywnos(¢ i elastycznos¢ nauczyciela jest wpisana w istote wykorzystywania w dziataniu mate-
rialéw uniwersalnie zaprojektowanych.

Stowa kluczowe: projektowanie uniwersalne (UD), projektowanie uniwersalne w edukacji (UDL),
edukacja wlaczajaca, inkluzja

Universal design as a methodological perspective
of inclusive education

The goal of the article is to present the model of Universal Design as a key strategy for the devel-
opment of inclusive education. Starting from the understanding of inclusion as a concern about
high quality of the teaching-learning process for every student (not only those with disabilities),
the principles of UDL are presented, referring to the postulates to ensure 1) multiple means of in-
formation representation during teaching activities, 2) multiple means of expression and presenta-
tion of educational achievements, and 3) multiple means of engagement and motivation to learn.
Furthermore, similarities and differences in educational versions of universal design (in addition
to UDL - UDI - Universal Instructional Design i UDA — Universally Designed Assessments) are shown.
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What comes to the fore is a broad understanding of the accessibility of learning - teaching process,
going beyond the conditions of perceptual and physical accessibility. In this view, UDL can be
treated as a set of guidelines on how to effectively organise the educational process in general
(apart from the aspect of complying the special needs of students). At the same time, it must be
remembered that this model does not constitute any algorithmic action. Responsiveness and flexi-
bility of the teacher is inscribed in the essence of using universally designed materials in practice.

Keywords: Universal Design, Universal Design for Learning (UDL), inclusive education, inclusion

Uczestnictwo jako podstawowa kategoria edukacji wiaczajacej

Deklaracja z Salamanki zostala uznana za miedzynarodowy przelom w rozwoju

edukacji wlaczajacej (Vislie 2003). Edukacja specjalna o charakterze segregacyjnym

miata zostac zastapiona przez edukacje prowadzong w szkotach ogélnodostepnych
otwartych na réznorodnos¢ i indywidualne potrzeby rozwojowe kazdego ucznia.

Metaanalizy w zakresie aktualnego poziomu wdrozenia inkluzji oraz oceny jej efek-

tywnosci w odniesieniu zaréwno do uczniéw z niepelnosprawnosciami, jak i tych

mieszczacych sie w normie, nie przynosza jednoznacznych wnioskéw (por.

Nilholm 2020). Z jednej strony wielu badaczy i praktykéw traktuje edukacje wlacza-

jaca jako ideologie, ktdrej idealistyczne hasta dobrze ,sprzedaja” wprowadzane

przez politykéw reformy, ale niewiele zmieniajg po stronie rzeczywistosci; z drugiej
za$ badania prowadzone z uzyciem obiektywnych wskaznikéw tzw. indekséw
inkluzji, pokazujg istotny progres w tworzeniu klimatu wigczenia w przedszkolach,
szkotach i innych placéwkach systemu oswiaty (por. Florian 2014; Paliokosta,

Blandford 2010). Analizy przeprowadzone przez Nilholm i Géransson (2017) iden-

tyfikuja cztery r6zne sposoby pojmowania inkluzji:

a) wskazanie miejsca nauki uczniéw z niepelnosprawnosciami — szkola ogoél-
nodostepna (wlaczenie oznacza zatem nauke z réwiesnikami w szkole jak
najblizej miejsca zamieszkania);

b) spelnienie potrzeb uczniéw z niepelnosprawnosciami lub potrzebujacych
specjalnego wsparcia;

c) spelnienie potrzeb wszystkich uczniéw uczeszczajacych do szkoty;

d) tworzenie wspélnot w szkolach, budowanie poczucia przynaleznosci do
grupy, a takze otwarcie placowki na relacje z otoczeniem.

Oczywiscie kazde spoleczne rozumienie inkluzji pociaga za soba implikacje
praktyczne. Przykladowo redukowanie edukacji wlaczajacej do dziatan na rzecz
uczniéw z niepelnosprawnoscia moze doprowadzi¢ do traktowania ksztalcenia
tej grupy jako odrebnego zadania. Jak pisze Grzegorz Szumski (2019: 21) dzieje sie
tak wtedy, ,gdy nauczyciele [przedmiotowi — dop. aut.] nie czuja sie odpowie-
dzialni za edukacje uczniéw z orzeczeniami i powierzaja to zadanie pedagogom
specjalnym, a jednoczesnie nie dopuszczaja do tego, by mogli mie¢ wplyw na
organizacje procesu ksztalcenia calej klasy”. Podobnie myslenie o inkluzji jako
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edukacji ukierunkowanej na zaspokojenie potrzeb kazdego ucznia moze rodzi¢

obawy o brak adekwatnej, specjalistycznej pomocy skierowanej do 0séb z niepel-

nosprawno$ciami (por. Jachimczak 2018). Wynika to z prze$wiadczenia, Zze kon-
centracja na indywidualnych potrzebach wszystkich oséb uczacych sig, zdeza-
wuuje specjalne potrzeby 0s6b posiadajacych orzeczenia.

Odkladajac jednak na bok kontrowersje dotyczace samej filozofii inkluzji,
warto przyjrze¢ sie blizej samej metodyce uczenia sie — nauczania', ktéra pozwala
uczestniczy¢ we wspolnym procesie kazdemu uczniowi. Takie podejécie ukierun-
kowane na strategie dzialania, a nie analize samych zalozen teoretycznych (i oce-
ne ich racjonalnosci), pozwala wprowadzaé autentyczne zmiany w zakresie pod-
noszenia jakosci edukacji w ogdle — bez etykietowania jej jako wlaczajacej,
integracyjnej czy specjalnej. Tym samym uwaga nauczycieli, specjalistow i decy-
dentéw odpowiedzialnych za rozwdj o$wiaty skupia sie na poprawie dostepnosci
procesu uczenia sie¢ z uwzglednieniem nie tylko niepelnosprawnosci i orzeczo-
nych specjalnych potrzeb, ale réwniez indywidualnych predyspozycji, preferencji
i zainteresowan uczniéw (Domagata-Zysk, Knopik 2020).

Takie myslenie bliskie jest tez ekspertom, ktérzy w ramach powolanego przez
MEiN zespolu, opracowali Model Edukacji dla Wszystkich (2020: 8). Wedlug tego
modelu edukacja wlaczajgca zapewnia ,aktywny udzial i uczestnictwo kazdej
osoby uczacej si¢ w procesie nauczania-uczenia sie poprzez zwiekszenie jego
dostepnosci i stworzenie warunkéw umozliwiajacych postepy w indywidualnym
rozwoju i osigganiu zakladanych efektéw ksztalcenia”. Uczestnictwo jest rozu-
miane szeroko i obejmuje:

a) angazowanie sie w dzialania grupowe, ktére daje uczniowi satysfakcje i do-
starcza satysfakcji innym (uczestnictwo w wymiarze relacji spoltecznych);

b) poczucie wplywu na zmiany dokonujace sie¢ w jego zyciu (uczestnictwo
jako sprawczoé¢ podmiotu);

c) podejmowanie wysitku zrozumienia przeobrazen rzeczywistosci w przeci-
wienistwie do postawy poznawczego wycofania (uczestnictwo jako otwar-
to$¢ poznawcza, refleksyjnos¢, calozyciowe uczenie sie);

d) odpowiedzialnoé¢ za swoje zycie i odpowiedzialnoé¢ za grupe, w ktorej
uczen funkcjonuje.

Zakres uczestnictwa zalezy z jednej strony od zasobéw ucznia i trudnosci
rozwojowych, z jakimi musi sie zmierzy¢, z drugiej za$ od kontekstu uczenia sie
ijego dostepnosci (Wang, Eccles 2013). Ten interakcyjny (zasoby — srodowisko)

! W nawigzaniu do konstruktywistycznego paradygmatu edukacji autorzy konsekwentnie

w calym artykule posluguja sie terminem ,uczenie si¢ — nauczanie”. Oddaje on relacyjny charak-
ter edukacji i wlasciwie ujmuje czynnosci nauczyciela jako komponenty zlozonego procesu ucze-
nia si¢ (ktorego gléwnym podmiotem jest uczen), a nie dzialania nadrzedne (dla ktérych aktyw-
nosci ucznia s3 jedynie reakcjami — jak w behawiorystycznym i transmisyjnym modelu S-R).
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charakter uczestnictwa zostal szeroko opisany w paradygmacie psychologii eko-
logicznej (Barab, Plucker 2002). Wedlug niego dzialanie moze nastapi¢ tylko
wtedy, gdy podmiot rozpozna pewne cechy Srodowiska jako dostarczajace moz-
liwosci dziatania (ryc. 1). Te prawidlowos¢ modeluja dwa terminy: affordances
i effectivities (por. Gibson 2000).

Affordances odnosza sie do mozliwosci dzialania, ktére zapewnia srodowisko,
za$ effectivities to zachowania, ktére jednostka moze wytworzy¢, aby zaktualizo-
wacé oferowane mozliwosci dzialania. Aplikujgc ten model na grunt edukacji
mozna stwierdzi¢, ze warunkiem zaangazowania uczniéw w uczenie sie jest zad-
banie o odpowiednie dostrojenie i rezonans ich mozliwoséci (nazwane inter-
aktualizacja) z ,afordancjami” srodowiska szkolnego. Jak postuluja Lo i in. (2019)
warunkiem edukacji uwzgledniajacej réwne szanse w realizacji zréznicowanego
potencjatu kazdego ucznia jest stworzenie inteligentnego kontekstu (smart con-
text), ktéry ,dostraja” uczniow do szerokiego zestawu mozliwosci i sprzyja wyla-
nianiu sie ich ré6znorodnych kompetengji.

sytuacja
affordances

inter-aktualizacja

osoba - effectivities

Rysunek. 1. Osoba w sytuacji — rola kontekstu w aktualizowaniu (inter-aktualizacji) moz-
liwosci podmiotu

Zrédto: opracowanie wiasne.

Jednym z narzedzi implementacji tego celu jest uniwersalne projektowanie
(Universal Design — UD), ktére jako idea ksztaltujaca przestrzen publiczng znalazlo
juz swoje miejsce w aktach prawnych — Ustawa z dnia 19 lipca 2019 r. o zapew-
nianiu dostepnosci osobom ze szczegdlnymi potrzebami. Uniwersalne projekto-
wanie obecne jest rtdOwniez na gruncie dydaktyki, pedagogiki specjalnej i psycho-
logii edukacji (por. Meyer, Rose, Gordon 2014), cho¢ wielo$¢ znaczen
nadawanych UD moze nasuwa¢ wrazenie traktowania go jako ,worka”, do kto-
rego pakuje sie tylko pozornie podobne do siebie zjawiska i metody.



Projektowanie uniwersalne jako perspektywa metodyczna edukacji wigczajgcej 57

Uniwersalne projektowanie w edukacji — wielos¢
podejsé i kontekstow

Idea UD u swych zZrédel wyjasniala gléwnie zasady tworzenia fizycznej prze-
strzeni dostepnej dla wszystkich jej uzytkownikéw z uwzglednieniem potrzeb
0s0b z niepelnosprawnosciami bez koniecznosci stosowania specjalnych adaptacji
(Mace 1985). Istote koncepcji projektowania uniwersalnego najécislej oddaje sie-
dem zasad opisujacych wlasciwosci produktéw i otoczenia tak, aby mogly by¢
one uzytkowane w réwnym stopniu przez wszystkich czlonkéw spoleczenstwa
(Connell i in. 1997):

1. Roéwne mozliwosci wykorzystania — projekt jest dostepny i w réwnym stopniu
aplikowalny przez osoby o zr6znicowanych mozliwosciach.

2. Elastycznos¢ uzycia — projekt uwzglednia szerokie spektrum indywidualnych
preferencji uzytkownikéw (np. sposéb uzywania, tempo dziatania itd.)

3. Intuicyjno$¢ w obstudze — projekt jest fatwy w obstudze dla wszystkich, nieza-
leznie od poziomu doswiadczenia i zakresu umiejetnosci uzytkownikow.

4. Dostepnos¢ percepcyjna — projekt zaklada wielos¢ kanatléw przekazu tak, zeby
przeplyw informacji do uzytkownika byl skuteczny.

5. Tolerancja na bledy — konstrukcja projektu minimalizuje skutki przypadko-
wych lub nieprawidlowych dzialan.

6. Niski poziom wysitku fizycznego — podczas uzytkowania, produkt ogranicza
wysilek fizyczny oraz zbedne czynnosci.

7. Odpowiednie wymiary i przestrzen — projektowany produkt moze by¢ uzywa-
ny przez osoby o réznej posturze ciala, a takze przez uzytkownikéw o ograni-
czonej mobilnosci.

Zastapienie slowa ,projekt” (zastosowanego w powyzszym opisie) pojeciami

z przestrzeni edukacyjnej, jak np. ,material”, ,zadanie”, ,aktywnosé¢” oraz zamia-

na slowa ,uzytkownik” na ,uczen” dos¢ dobrze obrazuje istote rozumienia uni-

wersalnego projektowania w edukacji. Podobnych adaptacji konceptu UD doko-
nywali autorzy amerykanscy i kanadyjscy, aplikujac jego zalozenia poczatkowo
jedynie do nauczania na poziomie wyzszym (Chickering, Gamson 1991; Bowe

2000; Shaw, Scott, McGuire 2001; Silver, Bourke, Strehorn 1998). Centralnym zato-

zeniem implementacji UD do akademickiej przestrzeni edukacji bylo przekona-

nie, ze dostepnos¢ jest kluczowym komponentem planowania dzialaii edukacyj-
nych zapewniajgcym réwne szanse ksztalcenia dla wszystkich (Silver, Bourke,

Strehorn 1998).

Transpozycja kluczowych dla koncepcji siedmiu zasad UD na wieloplaszczy-
znowy grunt edukacyjny zaowocowala zawezonymi wizjami uniwersalnego
projektowania odnoszonymi do uczenia sie (UDL — Universal Learning Design),
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nauczania (UDI — Universal Design of Instruction lub Universal Instructional Design),
oceniania (UDA - Universally Designed Assessments), a takze poszukiwaniem inklu-
zyjnych praktyk w zakresie projektowania technologii komunikacyjno-
informacyjnych w nauczaniu (WCAG — Web Content Accessibility Guidelines®). Nie-
usystematyzowane i nieujete w odrebna koncepcje, cho¢ w literaturze juz inter-
pretowane przez pryzmat UD, pozostaja kwestie diagnozy psychologicznej dla
celow edukacji (Domagata-Zysk 2017; Oliveira, Nuernberg, Nunes 2013) oraz
terapii 0s6b z niepelnosprawnosciami (Rickerson 2009). Niektére z tych propozy-
¢ji (UDI/UID, UDA) sa bezposrednim rozwinieciem pojecia UD w jego tradycyj-
nym rozumieniu powstatym na zasadzie analogii, inne (UDL) stanowia ugrunto-
wane teoretycznie oraz sprawdzone empirycznie modele projektowania
warunkOow uczenia sie (szczegdlowe zestawienie zawiera tabela 1).

Opisane wyzej replikacje UD w edukacji 1aczg co najmniej trzy cechy. Pierw-
sza wyrazana jest w celach ogodlnie opisujacych dostepnos¢ rozumiang jako za-
pewnienie rdwnych szans do uczestniczenia w procesie uczenia sie, funkcjono-
wania w roli ucznia, uczestnika spolecznosci szkolnej i kultury organizacyjnej
szkoly. Druga wiaze si¢ z aplikacyjnoscig i pedagogiczng niekolizyjnoscig tych
modeli, bowiem UD nie kwestionuje co do zasady afirmowanych filozofii na-
uczania (Svinicki 1999), a raczej organizuje i promuje znane juz praktyki, nadajac
im nowy cel: pozbawiona barier edukacja wysokiej jakosci dla wszystkich
(Quaglia 2015). Trzeci punkt wspélny wymienionych podejs¢ to proaktywnos¢ —
wszystkie praktyczne implikacje tego procesu realizowane sa na etapie planowa-
nia i organizowania zadaf poznawczych czy sposobéw ewaluacji ich efektéw,
jeszcze przed zaistnieniem samego uczenia sie — nauczania. UD wyprzedza tym
samym réwniez wystgpienie ewentualnych barier w uczeniu sig, dzieki temu
proces dydaktyczny nie jest zdekonstruowany przez preparowanie rozwigzan ad
hoc, uczeni za$ nie doswiadcza stygmatyzacji i nie jest zmuszony do wysitku zwia-
zanego z poszukiwaniem dostepnej drogi uczenia sie (Burgstahler, Cory 2010).

Najszerszy treSciowo, potwierdzony badaniami empirycznymi, najsilniej
ugruntowany w literaturze pedagogicznej i psychologicznej jest model uniwer-
salnego projektowania w wersji UDL. Stanowi on zestaw zasad, wytycznych,
strategii popartych badaniami (evidence based), ktére tworza optyke interpretacyjna
dla wszystkich praktycznych dzialan ukierunkowanych na maksymalizowanie
mozliwosci uczenia sie kazdego ucznia (Rose, Meyer 2002). Zorganizowany we-
dlug UDL program nauczania charakteryzuje sie (Hitchcock i in. 2002: 8):

— celami - stanowigcymi wyzwania rozwojowe dla wszystkich uczniéw w jed-
nakowym stopniu,

2 WCAG (Web Content Accessibility Guidelines) to zestaw rekomendacji w zakresie tworzenia do-
stepnych stron internetowych oraz aplikacji mobilnych dla jak najwiekszej ilosci grup odbiorcéw
(w tym 0s6b z niepelnosprawnosciami).



Projektowanie uniwersalne jako perspektywa metodyczna edukacji wigczajgcej

59

— materialami - zaprojektowanymi elastycznie tak, zeby kazdy uczen miat do-

step do przedstawianej w nich tresci,

— metodami — zréznicowanymi na tyle, zeby dostarcza¢ odpowiednich do-

$wiadczen, wyzwan i wsparcia dla wszystkich uczniéw,

— ocenianiem — w postaci trafnych, biezacych informacji o uczniu, ktére pomoga

nauczycielom organizowa¢ sytuacje poznawcze maksymalizujgce uczenie sie.

Tabela 1. UDL, UDI i UDA - zestawienie

UDA
UDL UDI ‘s
:;'5?:; (Rose, Meyer 2002, (Burgstahler 2001, g:}?:jgi‘l); rl ;310;00])2(’)1[: zt;
CAST 2008) McGuire i in. 2001) . !
in. 2005).

Cele Elastyczne srodowisko | Pelny dostep do ofert eduka- | Réwne, pozbawione barier
uczenia sie oraz réwne | cyjnych dla wszystkich dostepowych szanse zade-
szanse uczenia sie dla | uczacych sie. monstrowania ocenianej
wszystkich wiedzy i umiejetnosci przez

wszystkich uczniéw; mini-
malizacja koniecznosci
wprowadzania modyfikacji
do struktury i formatu testu

Obszar Warunki uczenia sie Nauczanie (Srodowisko Warunki zdobywania i

projekto- i zdobywania wiedzy, |fizyczne, metody, Zrodla ekspresji wiedzy, metody

wania aktywnoscii zadania |informacji, ocenianie, klimat | oceniania, testy i materialy
stawiane przed ucza- |spoteczny), Uslugi (wyda- sprawdzajace wiedze i umie-
cym sie rzenia, produkty, polityka,  |jetnosci
kadra), Technologie informa-
cyjne (produkty, informacje).
Zasady 3 grupy zasad: 9 zasad, 7 zaczerpnietych 7 zasad korespondujacych z

1. zapewnienie r6zno-
rodnych $rodkéw
przekazu informacji
w czasie zaje¢ dydak-
tycznych,

2. zapewnienie moz-
liwosci ré6znorodnych
form ekspresji i pre-
zentowania swoich
osiggnie¢ edukacyj-
nych,

3. zapewnienie rézno-
rodnych form moty-
wowania do pracy

z UD:

1. réwny dostep,

2. elastycznos$¢ uzycia,

3. intuicyjnos¢,

4. dostepnos¢ percepcyjna,
5. tolerancja na bledy,

6. niski poziom wysitku
fizycznego,

7. odpowiednie wymiary i
przestrzen,

oraz dwie dodatkowe:

8. wspdlnota uczacych sie,
9. klimat nauczania

UD:

1. inkluzywno$¢ ocenianej
populagji,

2. precyzyjna definicja kon-
struktu,

3. dostepne, pozbawione
tendencyjnosci zadania,

4. mozliwo$¢ dostosowan,
5. proste, przejrzyste, intu-
icyjne instrukcje i procedury
6. maksymalna zrozumia-
los¢,

7. maksymalna czytelnos¢
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UDA
UDL UDI ..
:;fl:kt (Rose, Meyer 2002, (Burgstahler 2001, (tT:};):gstl)ln rl ;E():OODZ' II: ;t;
zy CAST 2008) McGuire i in. 2001) € etler 2775, LU0
in. 2005).
Strategie 31 punktéw kontrol- | 8 kategorii wskazéwek Oparte na standardach dla
wdrazania | nych (checkpoints) (performance indicators): testow stosowanych w psy-

stanowiacych prak-
tyczne wskazowki
projektowania lekcji
dostepnych pod
wzgledem fizycznym
(physical access), po-
znawczym (cognitve

1. akceptujacy klimat,
2. interakcje i komunikacja,

3. fizyczne $rodowisko i
produkty,

4. metody,
5. zrédla informagji i techno-

chologii i pedagogice (AERA,
APA, NCME, 1999), wska-
z6wki zrozumialoéci mate-
rialéw drukowanych
(Gaster, Clark 1995), strategie
edytowania tekstu przejrzy-
stego jezykowo (Brown 1999)

access), motywacyjnym | logie, iwskazéwki tworzenia tekstu
(foster engagement) 6. informacje zwrotne i oce- czytelnego (Thompson i in.
nianie, 2002)

7. specjalne dostosowaniar

Zrédlo: opracowanie wlasne

UDL - od zalozefr do wytycznych

Koncepcja UDL zostala opracowana przez Centrum Zastosowania Specjalnych
Technologii w Wakefield (Center for Applied Special Technology — CAST) i opubliko-
wana po raz pierwszy w 2008 roku (wersja 1.0), a w kolejnych latach byta cyklicz-
nie rewidowana. Ostatnia wersja pochodzi z 2018 roku (wersja 2.2). Gléwnym
celem tej koncepcji uczenia sie — nauczania bylo przygotowanie oraz prowadze-
nie procesu dydaktycznego w sposéb uwzgledniajacy potrzeby uczniéw z rézno-
rodnymi mozliwosciami i predyspozycjami percepcyjnymi. UDL jest ukierunko-
wane na usuwanie wszelkich barier w uczeniu sie, uwzglednienie potrzeb
wszystkich uczniéw oraz wzmacnianie ich potencjatu i mocnych stron.

Badania dotyczace UDL mozna podzieli¢ na dwie ogélne kategorie. Pierwsza
z nich stanowia te, ktdére lezaly u podstaw koncepcji teoretycznej UDL. Ta katego-
ria jest bardzo szeroka i mozna do niej zaliczy¢ szerokie spektrum publikacji z za-
kresu pedagogiki i psychologii wspierajace poszczegolne zasady i wytyczne UDL.
Zestawienie tych publikacji odnosénie do kazdej wytycznej jest dostepne na stro-
nie internetowej CAST: http:/udlguidelines.cast.org. Druga kategoria sa badania

® Zdaniem Burgstahler i Cory stosowanie UDI podczas planowania zadan lekcyjnych redukuje, ale

nie eliminuje potrzeby specjalnych dostosowan dla uczniow o indywidualnych potrzebach edukacyj-
nych, np. zatrudnienie ttumacza jezyka migowego do kazdej klasy na wypadek gdyby w tej znalazt sie
uczen nieslyszacy jest dzialaniem bezsensownym. Tak specyficzne dzialania wspomagajace i pomo-
cowe wprowadza si¢ po dokladnym poznaniu potrzeb edukacyjnych grupy klasowej.
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wskazujace na efektywno$¢ zastosowania koncepcji UDL w praktyce edukacyjnej
i stanowia znacznie mniej obszerna grupe.

Wedlug Rose’a i Mayer (2002) podstawa teoretyczna UDL jest odwolanie sie
do 3 systeméw — sieci neuronalnych zaangazowanych w proces uczenia i uporzad-
kowanych w sposéb umozliwiajacy odpowiedz na 3 pytania: czego (recognition ne-
twork), jak (strategic networks) i dlaczego (affective networks) powinnismy sie uczy¢*.
Funkgje tak zidentyfikowanych sieci neuronalnych byly podstawa dla sformulowania
trzech gléwnych zasad UDL, a kazda z tych zasad zawiera trzy wytyczne, z kolei
kazda z wytycznych cztery szczegélowe wskazowki (check-point) umozliwiajace pe-
dagogowi sprawdzenie, czy postepuje zgodnie z koncepcja UDL.

Trzy gtéwne zasady to:

1. Zapewnienie réznorodnych $rodkéw przekazu informacji w czasie zajec
dydaktycznych,

2. Zapewnienie mozliwosci réznorodnych form ekspresji i prezentowania
swoich osiggnie¢ edukacyjnych,

3. Zapewnienie ré6znorodnych form motywowania do pracy.

Pierwsza zasada dotyczaca réznorodnych $rodkéw przekazu informacji
ma na celu zapewnienie mozliwosci wyboru sposobu przedstawiania informacji.
Preferencje sposobu przedstawiania informacji moga wynika¢ z r6znic indywidu-
alnych np. w zakresie zdolnosci, styléw uczenia sie, styléw poznawczych, jak
i z okredlonych niepelnosprawnosci (np. sensorycznych), czy zaburzen (np. DLD
— rozwojowe zaburzenia mowy), a takze z réznic kulturowych (uczniowie z ro-
dzin emigranckich). Zasada ta méwi nie tylko o wyborze preferowanej formy
prezentacji informacji (wzrokowa, stuchowa), ale réwniez zwraca uwage na zna-
czenie wielomodalnego jej przekazywania, co sprzyja uzywaniu wielu reprezen-
tacji jednoczesnie.

Wytyczna 1. Percepcja — nakazuje elastyczne przedstawianie treSci w sposob,
ktéry nie bazuje tylko na jednej modalnosci zmyslowej. Stosowanie tej wytycznej
ma zapewni¢ wszystkim uczniom réwny dostep do informacji, bez koniecznosci
wkladania w jej postrzeganie nadmiernego wysitku. Realizacja tej wskazéwki jest
mozliwa na dwa sposoby, tj. przez dostarczanie tej samej informacji za pomoca
réznych modalnosci lub w formacie, ktéry pozwoli na dostosowanie jej do indy-
widualnych potrzeb uzytkownika (np. czcionka, ktéra mozna powiekszyc).

Wytyczna 2. Jezyk i symbole — wskazuje na koniecznos¢ zastosowania wspélnego
kodu komunikacyjnego sprzyjajacego wzajemnemu zrozumieniu. Rola przejrzy-

* Pewne watpliwosci budza neurokognitywne podstawy koncepcji UDL. Autorzy koncepcji (Rose,
Mayer 2002) budujagc UDL odwolali si¢ do 3 sieci neuronalnych zaangazowanych w proces ucze-
nia: sieci rozpoznawczej, strategicznej i afektywnej. Wymienione sieci neuronalne nalezy potrak-
towac jako autorska interpretacje wiedzy na temat neuropoznania — badacze w swoich pracach
nie powoluja sie na Zrédla takiego podziatu.
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stosci komunikacyjnej ma szczegdlne znaczenie dla oséb, ktére nie postuguja sie
biegle danym jezykiem (np. uczniowie przybywajacy z zagranicy, uczniowie
dwujezyczni), ale nie moze by¢ ograniczona tylko do tej grupy. Wazna strategia
nauczania jest zapewnienie alternatywnych sposobéw przedstawiania informacji,
nie tylko ze wzgledu na dostepnos(, ale takze ze wzgledu na przejrzystos¢ i zro-
zumiatos¢ dla wszystkich uczacych sie.

Wytyczna 3. Zrozumienie — konstruowanie znaczenia i generowanie nowego
rozumienia. Autorzy koncepcji zwracaja uwage na to, ze jednym z celéw edukacji
jest nabycie umiejetnosci przeksztalcania dostepnych informacji w uzyteczna
wiedze, a nie samo przekazywanie informacji. Wytyczna ta kladzie nacisk na takie
projektowanie procesu dydaktycznego, ktére wyksztalci u uczniéw umiejetnosé
przetwarzania informacji i integrowania ich w spdjne caloéci z wczesniej przy-
swojong wiedza.

Druga zasada, ktérej nadrzednym celem jest zapewnienie uczniowi r6zno-
rodnych form ekspresji i prezentowania wiedzy i kompetencji, odwoluje sie do
przekonania, ze nie istnieje jeden sposéb ekspresji i dzialania, ktéry bylby opty-
malny dla wszystkich uczacych sie. Czynnikami modyfikujacymi sposoby ekspre-
sji moga by¢, analogicznie jak w odniesieniu do zasady pierwszej, zaréwno barie-
ry wynikajace z niepelnosprawnosci, jak i réznice indywidualne powigzane
miedzy innymi z poziomem rozwoju funkcji wykonawczych odpowiedzialnych
za monitoring poznawczy.

Wytyczna 4. Dzialanie fizyczne - interakcja z dostepnymi materialami i narze-
dziami. Intencjg tej wytycznej jest zwrécenie uwagi na umozliwienie uczniom
dostepu do takich materialéw i pomocy dydaktycznych (np. podreczniki, karty
pracy, programy komputerowe), z ktérymi wszyscy uczniowie moga wchodzi¢
w interakcje i prezentowac swoja wiedze korzystajac z dostepnych im sposobéw
ekspresji. Realizacja tej wytycznej wymaga odpowiednio zaprojektowanych ma-
terialéow zapewniajacych kompatybilnoé¢ z powszechnie stosowanymi technolo-
giami wspomagajgcymi.

Wytyczna 5. Ekspresja i komunikacja — celem tej wskazowki jest umozliwienie
osobom uczacym sie wyboru preferowanych $rodkéw ekspresji i komunikacji
(pisemna, ustna). Zapewnienie alternatywnych sposobéw wyrazania nie tylko
wyréwnuje szanse miedzy uczacymi sie, ale réwniez umozliwia uczacemu sie
odpowiednie do indywidualnych potrzeb i mozliwoéci wyrazanie wiedzy, pomy-
stow i koncepcji w srodowisku uczenia sie.

Wytyczna 6. Funkcje wykonawcze — opracowywanie i realizowanie planéw
w celu osiggniecia jak najwiekszych korzysci z nauki. Funkcje wykonawcze (EF —
executive functions) odgrywaja kluczowa role w integracji wielu funkcji zwigza-
nych z uczeniem sie i zachowaniami spotecznymi. Rozwéj EF zaczyna sie w bar-
dzo wczesnym dziecinstwie i trwa co najmniej przez caly okres edukacji a praw-



Projektowanie uniwersalne jako perspektywa metodyczna edukacji wigczajgcej 63

dopodobnie jest kontynuowany w perspektywie catego zycia. Jak pisza autorzy
koncepcji UDL (Rose, Mayer 2002) poziom funkcji wykonawczych moze ulec
ograniczeniu w dwoéch sytuacjach. Po pierwsze, gdy zdolnosci wykonawcze mu-
sza by¢ po$wiecone na zarzadzanie umiejetnosciami i reakcjami ,nizszego pozio-
mu”, ktére nie sg automatyczne lub ptynne. Po drugie, zdolnosci wykonawcze
same w sobie sa ograniczone z powodu jakiego$ rodzaju niepelnosprawnosci lub
zaburzenia neurorozwojowego. Ramy UDL zazwyczaj obejmujg wysitki majace
na celu poszerzenie zdolnosci wykonawczych na dwa sposoby: 1) poprzez auto-
matyzacje funkgji nizszego rzedu; 2) poprzez zwiekszanie efektywnosci EF wyz-
szego rzedu.

Zasada trzecia odnosi sie do réznic indywidualnych w zakresie zaanga-
zowania i motywacji do nauki, preferencji pracy indywidualnej vs. grupowej oraz
stosunku do nowosci-rutyny. Poniewaz nie mozna zdefiniowa¢ jednolitego,
optymalnego dla wszystkich uczniéw sposobu zaangazowania w proces nauki,
istotne jest zapewnienie mozliwosci wyboru formy zaangazowania.

Wytyczna 7. Rozbudzanie zainteresowania — wzbudzanie entuzjazmu i ciekawo-
Sci do nauki. Uczniowie r6znig si¢ znacznie pod wzgledem tego, co przyciaga ich
uwage i angazuje ich zainteresowanie. Nawet ten sam uczen bedzie sie réznit
w zaleznoéci od czasu i okolicznoéci; jego ,zainteresowania” zmieniajg sie w mia-
re rozwoju i zdobywania nowej wiedzy i umiejetnosci. Dlatego wazne jest, aby
istnialy alternatywne sposoby rozbudzania zainteresowania uczniéw, takie, ktére
odzwierciedlajg istotne réznice intra- i interindywidualne.

Wytyczna 8. Podtrzymywanie/wspieranie wysitkéw i wytrwalo$¢ — uczenie sie
jest procesem wymagajacym dlugotrwalej uwagi i wysitku. Wielu uczacych sie,
przy wysokiej motywacji potrafi regulowaé swoja uwage i afekt, by utrzymac
wysilek i koncentracje przez diuzszy czas. Réznice indywidualne w tym zakresie
obejmuja rozbieznosci w poczatkowej motywacji, mozliwosciach i umiejetno-
Sciach samoregulacji, podatnosci na zaklécenia kontekstowe, a ich rozpoznanie
daje gwarancje zastosowania adekwatnej strategii nauczania.

Wytyczna 9. Samoregulacja — powyzsza wytyczna zwraca uwage na koniecznosé
rozwijania zdolnoéci uczniéow do samoregulacji, czyli modulowania swoich sta-
néw afektywnych, by skuteczniej radzi¢ sobie i angazowac sie w srodowisko.

UDL - ograniczenia i wyzwania dla praktyki

Dokladna analiza uwarunkowan procesu uczenia sie wedtug paradygmatu UDL
pokazuje, ze podejscie to w zasadzie nie skupia sie na samej dostepnosci uczenia
sie, ale w wigkszym stopniu na jego ogélnej efektywnosci. Tym samym w cen-
trum zainteresowania UDL jest pytanie o to, jak powinna wyglada¢ edukacja
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wysokiej jakodci dla kazdego, a nie tylko dla oséb ze specjalnymi potrzebami,
w tym z niepelnosprawnosciami. W takim rozumieniu bariery sensoryczne, czy
techniczne stoja na réwni z barierami motywacyjnymi, czy kognitywnymi, a sama
dostepnos¢ percepcyjna jest jednym z wielu wymiaréw dostepnosci uczenia sie.

Dla wielu oséb, ktére pierwszy raz maja stycznos¢ z modelem UDL, taka wi-
zja edukacji sprawia wrazenie iluzorycznej, niemozliwej do implementacji
w szkolnictwie powszechnym. Dzieje sie tak dlatego, ze UDL pojmowane jest
statycznie jako zbiér wysrubowanych parametréw gotowego produktu, gdy
w rzeczywistoéci mamy do czynienia z procesem dazenia do standardu UDL.
Traktujemy go jako punkt orientacyjny na mapie, ktéry ukierunkowuje nasze
dziatania (dzieki temu sukcesywnie podnosi sie ich jakos¢), ale sam nie jest
w pelni osiagalny. Dlatego tak trudno zerojedynkowo ocenic¢ spelnienie oméwio-
nych wyzej wytycznych UDL za pomoca check-listy zaproponowanej przez NCAC
(National Center on Accessing the General Curriculum) — jak chocby kryterium osadze-
nia tekstu w znanych uczniom terminach i pojeciach (mozemy wyjasni¢ terminy o ni-
skiej frekwencyjnosci, ale pewnosci, ze dotrzemy do slownika umystowego kaz-
dej osoby w grupie nie mamy).

Nalezy pamieta¢, ze traktowanie UDL jako strategii udostepniania tych sa-
mych tresci jak najszerszej grupie odbiorcéw nie oznacza uniwersalnego tj. zuni-
fikowanego odbioru tychze treéci. Stworzenie zatem warunkéw do wspéldziele-
nia uwagi przez uczniéw w grupie pozwala odnies¢ sie do tozsamych zagadnien
(co pelni role integrujaca) i jednocze$nie zareagowaé w réznorodny sposéb. UDL
wpisuje sie do$¢ wyraznie w paradygmat konstruktywizmu poznawczego wedle
ktérego proces uczenia sie jest zawsze zakorzeniony w wiedzy osobistej podmio-
tu (por. Bruner 1986; Wygotski 1989).

Wiedza osobista jako proces jest punktem wyjécia (uczenn zanim zetknie sie
z tredciami programowymi i zagadnieniami poruszanymi przez nauczyciela pod-
czas zaje¢ dysponuje juz jakas wiedza/przedwiedza w danym obszarze, a na
pewno posiada umiejetnosci tworzenia teorii w oparciu o dzialanie — zamiast
wdrukowywania przekazywanych ex cathedra informacji) i punktem dojscia w dy-
daktyce konstruktywistycznej (Klus-Staniska 2010), a jej rozw6j wymaga okreslo-
nych warunkéw, w ktérych aktywnos$¢ poznawcza ucznia nie jest sterowana
przez nauczyciela. W praktyce oznacza to wysoki stopien elastycznosci i respon-
sywnoéci ze strony prowadzacych zajecia. Paradoksalnie zafiksowanie nauczycie-
la na materialach uniwersalnie zaprojektowanych jako dobrych bezwzglednie dla
kazdego ucznia moze te elastycznos$¢ ograniczaé. Potwierdzajg to badania ukie-
runkowane na identyfikacje barier w implementacji przez nauczycieli modelu
UDL do codziennej praktyki zawodowej (Scott 2018). Postrzeganie UDL jako
specjalistycznej metody opracowywania materialéw dydaktycznych, ktéra na
nowo definiuje sposéb prowadzenia zaje¢ niegenerujacy barier, stwarza ryzyko
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algorytmizacji czynnosci dydaktycznych i redukcji dziatafi ukierunkowanych na
indywidualizacje (jako konsekwencja edukacji zaprojektowanej dla wszystkich).
Mozna zatem zgodzi¢ sie z mysla, ze nie kazde nauczanie oparte na uniwersal-
nym projektowaniu jest dobre, ale kazde dobre (wysokiej jakosci) nauczanie jest
zaprojektowane uniwersalnie (Burgstahler, Cory 2010).

Warto raz jeszcze podkresli¢, ze zadne skrajne rozwigzanie nie jest wskazane:
UDL stwarza dos¢ rozlegly palete mozliwosci miedzy indywidualnym naucza-
niem (ktére nie wymaga w zasadzie podejmowania wysitku uniwersalnego pro-
jektowania), a masowym ksztalceniem wedlug zasady ,to samo dla wszystkich”.
Mozna bowiem bez uprzedniej analizy i odpowiedniego przygotowania uzna¢, ze
dany material bedzie przeznaczony dla kazdego ucznia w klasie lub tez w taki
sposob go opracowad, ze dopiero po przemyslanych rozwiazaniach, réznorod-
nych spekulacjach i eksperymentach myslowych, w ktérych nauczyciel wyobraza
sobie zakres aktywnosci podejmowanych przez uczniéw w danym zadaniu, po-
wstaje opis takiego ,produktu dla wszystkich”. Jednocze$nie opis ten musi by¢
otwarty na kontinuum réznorodnych reakcji uczniéw, ktére s3 komponentem
procesu komunikacyjnego zawsze, zgodnie z podejsciem hermeneutyki, wyda-
rzajacego sie na nowo (cho¢ opartym na tym samym konspekcie). Oznacza to
zatem, ze uniwersalne projektowanie nie moze ogranicza¢ si¢ do samego zapla-
nowania zaje¢ (j. przygotowania scenariusza, kart pracy, doboru §rodkéw dydak-
tycznych), ale w istocie swej powinno polega¢ na uniwersalnym projektowaniu
zlozonego fenomenu, jakim jest doswiadczenie uczenia sie — nauczania in statu
nascendi. Wymaga to bardzo wysokich kompetencji pedagogicznych, ktérych
w zaden sposdb nie da sie utozsami¢ z mechanicznymi umiejetnosci projektowa-
nia materialéw dydaktycznych wedlug modelu UDL.

W kontekscie samego projektowania materialéw pojawia sie dylemat, czy
UDL powinno by¢ odnoszone do grupy/klasy, dla ktérej przygotowywane sa
zajecia, czy tez nalezy uwzgledni¢ szerokie rozumienie uniwersum, tj. dla
wszystkich potencjalnych ucznidow, ktérzy kiedykolwiek mogliby sie w tej grupie
znalez¢. Poszukujac sensownego rozwigzania tej trudnosci nalezaloby zadac sobie
pytanie o cele opracowywanych materialéw: jesli nauczyciel-metodyk proponuje
rozwigzania jako inspiracje/dobre praktyki dla szerokiego spektrum odbiorcow to
warto byloby uwzgledni¢ zasady UDL w pelni (to samo dotyczy tzw. modelo-
wych programéw nauczania, czy materialéw postdiagnostycznych proponowa-
nych jako zwalidowana skuteczna strategia wspierania rozwoju uczniéw we
wskazanych obszarach). Jedli natomiast nauczyciel myéli o materiale przeznaczo-
nym dla konkretnej klasy mozliwe jest zastosowanie UDL w wariancie ,ad hoc”
tzn. material uwzglednia potrzeby kazdego ucznia w tej klasie, ale niekoniecznie
kazdego innego ucznia - spoza tej klasy.
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Aplikacyjny charakter UDL w swej strukturze (enumeratywny katalog zasad
i wytycznych) traktowany powierzchownie jako algorytm wdrazania rozwigzan
uniwersalnego projektowania do praktyki szkolnej moze nasuwaé negatywne
skojarzenia z ,dydaktyka instruktazowa” (Klus-Stafiska 2010) czy ,instrumentali-
zmem dydaktycznym” (Krause 2011). UDL stanowi raczej orientacje interpreta-
cyjna, poszukujaca rozwigzan wysokiej jakosci, uogélniona i upraktyczniona, ale
nie ogdlnikowa czy ,technokratyczng”. Cho¢ UDL nie stanowi recepty na wyso-
kie i porownywalne efekty uczenia sie wszystkich uczniéw to z pewnoscia jest
godng uwagi propozycja optymalizowania efektywnosci procesu ksztalcenia
w edukacji wigczajace;.

Z perspektywy nauczyciela najwiekszy walor UDL polega na antycypowaniu
ewentualnych trudnosci dydaktycznych zwigzanych z konieczno$cia reagowania
na specjalne potrzeby edukacyjne i, co za tym idzie, dychotomizowania metodyki
nauczania na dwa réwnolegle procesy — jeden dla uczniéw z niepelnosprawno-
Sciami, drugi dla pozostalej czesci zespolu klasowego (zob. Papuda-Dolifiska
2020). Znajomoé¢ technik i zasad uniwersalnego projektowania Srodowiska oraz
samego procesu nauczania — uczenia sie moze redukowa¢ obawy zwigzane z pra-
ca z uczniem ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, z poczuciem braku wy-
starczajacych kompetencji pedagogicznych oraz powstaty na tym gruncie dystans
wobec tej grupy uczniéw (zob. Pachowicz 2018). Z perspektywy ucznia UDL
przynosi odczuwalne zmiany nie tylko w obszarze samych efektow uczenia sie,
ale réwniez daje szanse rozwijania umiejetnoéci metapoznawczych oraz budo-
wania autonomii w tym procesie. Badania empiryczne potwierdzaja pozytywne
zmiany w subiektywnych odczuciach uczniéw zwigzanych z jakoscig uczenia sie
w szkole przed i po implementacji UDL (Katz, Sokal 2016), lepsze wyniki w zakre-
sie uczenia sie wsréd uczniéw z niepetnosprawnosciami (Hall i in. 2015), redukcje
zachowan trudnych (Morrissey 2009).

Podsumowanie

UD w edukagji jest szeroka koncepcja (a raczej zbiorem koncepcji) tworzacg ramy
teoretyczne dla modelu uczenia sie — nauczania ukierunkowanego na dostepnosé
tresci i otwartego na réznorodnoé¢. W swej aktualnej wersji UDL znacznie wy-
kracza poza ramy dostepnosci ujete w formie zasad UD. Mozna go traktowac jak
podejécie ,parasolowe” integrujace psychologie, neuronauki oraz pedagogike,
okreslajace warunki edukacji wrazliwej na indywidualne potrzeby kazdego
ucznia zaréwno poznawcze, jak i emocjonalno-spoleczne oraz motywacyjne.
Niewatpliwa zaleta takiego podejscia do uczenia sie — nauczania jest wlaczenie do
koncepcji UDL szerokiego spektrum funkcji poznawczych, zazwyczaj niedoce-
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nianych w procesie edukagji, jak funkcje wykonawcze oraz afektywnych, jak np.
samoregulacja. Koncepcja ta w tak szerokim ujeciu stanowi inspiracje dla wielu
nauczycieli. Jednak to co jest atutem UDL moze by¢ jednoczesnie traktowane jako
jego ograniczenie. Rozleglos¢ koncepcji powoduje duzg dowolnosé na etapie
operacjonalizacji wytycznych i oceny efektywnos$ci wsparcia. Zasadne jest pyta-
nie, czy UDL jest definiowane na tyle precyzyjnie, aby dostarczy¢ konkretnych
wskazéwek do interwencji edukacyjnych i aby mozliwe bylo wyizolowanie
komponentéw, ktérych skutecznos¢ mozna potwierdzi¢ empirycznie (Roski,
Walkowiak, Nehring 2021). Jak pokazuje metaanaliza badain UDL z lat 2013-2016
wykonana przez Cappa (2017), dane potwierdzajace efektywnos$¢ uczenia sie
z zastosowaniem UDL sg nieliczne, a wigkszoé¢ z nich koncentruje sie gléwnie na
zasadach reprezentacji — tylko jednej z trzech zasad wytycznych UDL. Oczywiscie
W procesie uczenia si¢ — nauczania nie jest konieczne wdrozenie wszystkich zasad
i wytycznych UDL, jednak efekty uczenia z zastosowaniem tego holistycznego
w zalozeniach podejécia powinny by¢ réwniez weryfikowane calosciowo, co jest
waznym wyzwaniem badawczym.
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Uczniowie z chorobami przewleklymi w szkole:
w kregu mozliwosci wspierania uczniow przez
nauczyciela w zakresie stalego przyjmowania lekéw

Dzieci ze schorzeniami przewleklymi zwykle nie otrzymuja w $rodowisku edukacyjnym wsparcia
w zakresie realizacji koniecznych procedur zdrowotnych. Chodzi tu przede wszystkim o przyj-
mowanie lekéw w chorobach przewleklych i wykonywanie innych czynnoséci medycznych (np.
mierzenie poziomu cukru we krwi). Najczesciej to rodzice musza rezygnowac z pracy, by wspie-
ra¢ dziecko w ich wykonywaniu. Mimo wieloletnich staraii nie wypracowano obowiazujacego
modelu opieki nad dzieckiem z choroba przewlekla w szkole czy przedszkolu. Niewatpliwie po-
trzeby tej grupy dzieci s zréznicowane i stanowiag wyzwanie dla systemu opieki zdrowotnej i sys-
temu edukacji, a nie tylko dla nauczycieli. Analizy dotycza sytuacji dzieci z chorobg przewlekia,
kwestii prawnych zwigzanych z prawem do edukacji, jak i samej ustawy o opiece zdrowotnej nad
uczniami. Autorka przeprowadzila takze sondazowe badania na temat gotowosci nauczycieli do
podawania uczniom stale przyjmowanych lekéw. Glos nauczycieli jest waznym elementem pro-
jektowania i konstruowania bezpiecznego dla dziecka procesu edukacji. Niezbedne jest zatem
przygotowanie jednoznacznych i spéjnych rozwigzah prawnych.

Stowa kluczowe: uczen z choroba przewlekla, nauczyciel, podawanie lekéw

Chronically ill children at school: opportunities
of supporting students by teachers as regards long
term usage of medication

Chronically ill children generally do not receive assistance as regards the implementation of nec-
essary health procedures within the educational environment. This concerns primarily taking
medication in chronic diseases and the performance of other medical activities (e.g., taking blood
tests, checking sugar levels). Usually, parents need to resign from their professional careers in or-
der to assist their children in performing these activities. Despite long-standing efforts, no valid
model of care provided for chronically ill children at schools and pre-schools has been designed.
Undoubtedly, the needs of this group of children are varied and challenging not only for teachers
but also for the healthcare and educational systems. The presented analyzes focus on the situation
of chronically ill children, legal issues connected with the right to education, and the School
Health Act. Additionally, the author conducted a survey concerning teachers’ willingness to ad-
minister medication for chronically ill children. Teachers’ opinions constitute a significant element
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in the planning and designing the educational process that is safe for children. Consequently, it is
essential to develop unambiguous and consistent legal solutions.

Keywords: chronically ill children, teacher, take medication

Wprowadzenie w problematyke

Nauka dzieci z chorobami przewleklymi w systemie klasowo-lekcyjnym wzbudza
zywe zainteresowanie praktykéw i teoretykdéw na Swiecie. Analizowane sa rézne
aspekty funkcjonowania dziecka w $rodowisku szkolnym, a przede wszystkim
nauka i relacje z réwiesnikami (Lynch, Lewis, Murphy 1992; Thies 1999; Mukher-
jee, Lightfoot, Sloper 2000; Shiu 2001; Lehr, Greene 2002; Clay i in. 2004; Chod-
kowska 2009; Muntaner, Forteza, Salom 2014). I chociaz rozwazano ten wazny
obszar zycia i funkcjonowania dzieci (np. m. in. Pilecka 2002; Kott 2005; Géralczyk
2009; Jozwiak 2009; Witkowski i in. 2009; Boznanski 2010; Woynarowska 2010), to
jednak kwestia podawania lekéw nie stanowila szczegélnego przedmiotu zainte-
resowan teoretycznych oraz empirycznych. Nalezy zaznaczy¢, iz nie chodzi o leki
przeciwbdlowe, syropy, witaminy czy antybiotyki, ale o leki stale przyjmowane.

Poréwnujac dwa ostatnie raporty GUS — Zdrowie dzieci i milodziezy w Polsce
w 2009 r. Studia i analizy statystyczne (2011) oraz Stan zdrowia ludnosci Polski w 2014 r.
(2016) mozna zauwazy¢ zwiekszenie probleméw zdrowotnych w populacji dzieci
i mlodziezy (od 0 do 14 lat) o 11,4%. Najwiekszy wzrost nastapil w grupie najstar-
szej (od 10 do 14 lat 0 15,2%), w przypadku pozostatych grup — od 0 do 4 r.z. oraz
od 5 do 9 lat — po ok. 89%. Najczestszymi chorobami nadal pozostaja: alergie
(16%), choroby oka (4,2%), astma (2,8%), choroby kregostupa (1,5%), czeste bole
glowy (1,1%). W obliczu zaprezentowanych danych nalezy prognozowac¢ zwiek-
szenie zapotrzebowania na wsparcie dzieci/uczniow z chorobami przewlektymi
w podawaniu stale przyjmowanych lekéw lub wykonywaniu innych czynnosci
medycznych przez nauczyciela.

Prawo do edukagji (bez wzgledu na stan zdrowia) gwarantuje nie tylko Kon-
stytucja Rzeczypospolitej Polskiej (Dz. U. 1997 Nr 78, poz. 483) art. 70 ust. 1: ,Kazdy
ma prawo do nauki. Nauka do 18 roku zycia jest obowiazkowa”, ale takze inne
akty: Powszechna Deklaracja Praw Czlowieka z dnia 10 grudnia 1948 r. (https:/
www.unesco.pl/fileadmin/user_upload/pdf/Powszechna_Deklaracja_Praw_Czlow
ieka.pdf) (art. 26); Deklaracja Praw Dziecka z dnia 20 listopada 1959 r. (http://libr.
sejm.gov.pl/tek01/txt/onz/1959.html) (zasada 7); Konwencja o prawach dziecka
z dnia 20 listopada 1989 r. (Dz. U. 1991 Nr 120, poz. 526) (art. 28), jak réwniez Kon-
wencja przeciwko dyskryminacji w edukacji z dnia 15 grudnia 1960 r. (Dz. U.
1964, nr 40, poz. 268) oraz Konwencja o ochronie praw czlowieka i podstawowych
wolnosci z dnia 20 marca 1952 r. (Dz. U. 1995 Nr 36 poz. 175) (art. 2). Wskazane
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zapisy dotycza wszystkich dzieci, takze tych z chorobami przewlektymi. W prak-
tyce dzieci z chorobami przewleklymi napotykaja na utrudnienia w realizowaniu
tego prawa ze wzgledu na brak wsparcia i pomocy w podawaniu lekéw w Sro-
dowisku szkolnym czy przedszkolnym. Ochrona zdrowia oraz podejmowanie
dziatan sprzyjajacych jego utrzymaniu lezy w interesie szkoly jako organizacji i jej
pracownikéw (Woynarowska 2003). Warto zauwazy¢, iz jedna z waznych zmian
szkolnej rzeczywistosci jest rosnaca heterogeniczno$¢ uczniéw, bedaca wynikiem
miedzy innymi zalozen edukacji wlaczajacej (Jachimczak, Chrzanowska 2015).
Nauczyciel odpowiada za jakos$¢ nauki i doswiadczen szkolnych uczniéw oraz za
ich bezpieczenstwo (Irwin, Elam 2011). Istotne staje sie ustalenie roli nauczyciela
i innych specjalistow zatrudnionych w szkole w kontekscie edukacji dzieci z cho-
robami przewleklymi.

Wiele schorzen przewleklych wymaga nie tylko monitorowania objawéw
choroby przez instytucje opieki zdrowotnej, ale takze pomocy w $rodowisku
przedszkolnym lub szkolnym. Wiele dzieci, aby méc kontrolowaé przebieg cho-
roby i funkcjonowa¢ w sposéb zblizony do zdrowych réwiesnikéw, wymaga
stalego podawania niezbednych remediéw oraz wykonywania innych czynnoéci
medycznych. Od wsparcia udzielonego uczniowi zalezy jego powodzenie szkol-
ne nie tylko w wymiarze dydaktycznym, ale tez w wymiarze integracji z réwie-
$nikami. Dzieci od 3 do 6 r.z. (ktére moga by¢ objete wychowaniem przedszkol-
nym czy rocznym obowiazkowym przygotowaniem przedszkolnym) lub dzieci
uczeszczajgce do Kklas I-III szkoly podstawowej wymagaja zdecydowanie wiecej
uwagi i pomocy, poniewaz ze wzgledu na wiek, poziom rozwoju czy nowa, nie-
znang sytuacje zwiazana z choroba nie potrafig samodzielnie wykona¢ niezbed-
nych czynnosci medycznych. Co wiecej, okresowej pomocy i wsparcia, zwlaszcza
tuz po zdiagnozowaniu choroby i na poczatku leczenia, moga potrzebowaé
uczniowie starszych klas szkoly podstawowej. ].J. Muntaner, D. Forteza, M. Salom
(2014) potwierdzaja, ze uczniowie chorzy najczesciej wymagaja pomocy doro-
stych na etapie nauki w szkole podstawowej. W szkole $redniej zapotrzebowanie
na pomoc spada przede wszystkim ze wzgledu na wzrost autonomii
i samodyscypliny uczniéw w zakresie leczenia choréb przewleklych. Z kolei wy-
niki francuskich badan oceniajacych przestrzeganie wymogéw przewleklego
leczenia u dzieci i nastolatkéw chorych na astme wskazuja, ze nastolatki slabiej
w poréwnaniu do dzieci (odpowiednio: 77% i 92%) przestrzegaly zaleceni lekar-
skich (Emeryk i in. 2013).

Wsparcie w procesie nauczania uczniéw ze specjalnymi potrzebami eduka-
cyjnymi (do ktérych zaliczana jest omawiana grupa) zostalo uregulowane rozpo-
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rzadzeniem o pomocy psychologiczno-pedagogicznej'. Przewidziano rézne jego
formy?, jednak nie wspomniano o podawaniu lekéw, zapewnieniu odpowiednich
warunkow do nauki (np. organizacji pracy) czy tez o przygotowaniu nauczycieli
do tego zadania (np. odpowiednie podejscie psychopedagogiczne). W dokumen-
cie zostaly wymienione osoby, z inicjatywy ktérych udzielana jest pomoc psycho-
logiczno-pedagogiczna, wsrdd nich znajduje sie pielegniarka srodowiska naucza-
nia i wychowania lub higienistka szkolna (§ 5.). Warto zauwazy¢, ze tym osobom
nie poswiecono wiecej miejsca. Nie zdefiniowano zakresu pomocy, ktérej piele-
gniarka mogtaby udziela¢ zar6wno nauczycielom, rodzicom, jak i samemu dziec-
ku (uczniowi). Dookreslenie zakresu dziatah pielegniarki, przede wszystkim dzia-
fan edukacyjnych w zakresie probleméw zdrowotnych do$wiadczanych przez
uczniéw czy potrzeb zdrowotnych przyczynitoby sie do lepszego ich poznania
(i zrozumienia) a zatem minimalizowania leku wéréd nauczycieli oraz udzielania
skutecznej pomocy.

W Polsce prébe rozwigzania problemu podjeto w 2008 roku po interwencji
rodzicow. Powolano wéwczas zespét ds. przeciwdzialania dyskryminacji dzieci
przewlekle chorych w dostepie do opieki przedszkolnej oraz nauki w poczatko-
wych klasach szkoly podstawowej. Zesp6l skladal sie z przedstawicieli Minister-
stwa Zdrowia, Ministerstwa Edukacji Narodowej oraz Centrum Metodycznego
Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej wraz z konsultantem krajowym do spraw
pediatrii. Podkreslono, iz nauka dzieci z chorobami przewleklymi moze i powin-
na odbywac si¢ razem z innymi dzie¢mi, a izolowanie dziecka z choroba przewle-
kia jest dla jego rozwoju niekorzystne. Zesp6t wskazal wéwczas mozliwos¢ udzie-
lania pomocy przedmedycznej przez nauczycieli na zasadzie umowy zawartej
pomiedzy nauczycielem i rodzicami czy opiekunami dziecka. Pomoc te okreslono
jako dobrowolne zobowigzanie nauczyciela do wykonywania zabiegéw lub
innych czynnosci przedmedycznych bedacych wynikiem zaleceni lekarskich. Wy-
pracowano takze zasady wspodtpracy pomiedzy osobami bezposrednio zaanga-
zowanymi w leczenie dziecka, lekarzami a rodzicami oraz rodzicami a nauczycie-
lami. Ponadto w ramach rzadowego programu ,Bezpieczna i przyjazna szkola”
opracowano cykl publikacji pod wspdlnym tytulem ,One sa wsréd nas”, ktére
w nakladzie 35 tys. trafily do placowek oswiatowych w Polsce, a w wersji elektro-
nicznej sa do pobrania miedzy innymi z biblioteki cyfrowej ORE (One sg wsrdd nas,
2010). S to wartosciowe dokonania, jednak tylko w niewielkim stopniu zmienity
one rzeczywisto$¢ szkolng. Opracowane ,Stanowisko w sprawie mozliwosci po-

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 roku w sprawie zasad orga-
nizacji i udzielania pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych przedszkolach, szko-
fach i placowkach (Dz. U., poz. 1591).

Pomijam kwestie zindywidualizowanej sciezki ksztatcenia, ktéra zostata zawarta we wskazanym rozporza-
dzeniu.
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dawania lekéw dzieciom przez nauczycieli w szkole i przedszkolu” (2010) wska-
zalo sposoby postepowania w stanach nagltych, w przypadku innych probleméw
zdrowotnych zglaszanych przez uczniéw, w przypadku koniecznosci podawania
lekéw uczniom z choroba przewlekla. Doé¢ wyraznie sprecyzowano sposéb za-
chowania kadry pedagogicznej i pielegniarki w odniesieniu do dziecka, ktére
wymaga natychmiastowej opieki medycznej czy konsultacji lekarskiej. Podkre-
Slono potrzebe udzielenia pomocy przedmedycznej w zakresie posiadanych
umiejetnosci oraz wezwania karetki pogotowania. W odniesieniu do trzeciej sytu-
acji wskazano jedynie mozliwos¢ podania przez nauczyciela lub dyrektora pla-
cOwki stale przyjmowanego przez dziecko leku. Nie wskazano takze innej moz-
liwosci uzyskania realnego wsparcia przez dziecko z choroba przewlekls.

Interwencje Rzecznika Praw Obywatelskich do Ministra Zdrowia o wypracowa-
nie przepiséw jasno okreslajacych zasady podawania lekéw dzieciom w przedszko-
lach i szkotach podejmowano w roku 2018 (30.01.2018) i 2019 (8.11.2019). Rzecznik
zaznaczal, iz opracowane dotychczas ,Stanowisko w sprawie mozliwosci poda-
wania lekéw dzieciom przez nauczycieli w szkole i przedszkolu” oraz publikacje
»,Uczen przewlekle chory w szkole” nie stanowia prawa powszechnie obowigzu-
jacego, zatem sytuacja tej grupy dzieci zalezy od wewnetrznych zasad postepo-
wania przyjetych w placéwce. Rzecznik prosit o analize wskazanego problemu
i zajecie stanowiska oraz o uwzglednienie powyzszych kwestii w pracach legisla-
cyjnych nad projektem ustawy o zdrowiu dzieci i mlodziezy w wieku szkolnym
(Rzecznik w sprawie zasad podawania lekdw dzieciom z chorobami przewlektymi w przed-
szkolach, 2018). W konsekwencji opracowano ustawe z dnia 12 kwietnia 2019 r.
o opiece zdrowotnej nad uczniami (Dz. U. 2019, poz. 1078). Rozdziat 4 tej ustawy
dotyczy ,sprawowania opieki nad uczniami przewlekle chorymi i niepelno-
sprawnymi w szkole”. Wynika z niej, ze opieke nad uczniami (z chorobg prze-
wlekla lub niepelnosprawnodcig) realizuje pielegniarka Srodowiska nauczania
i wychowania lub higienistka szkolna, wspélpracujac z lekarzem podstawowej
opieki zdrowotnej, rodzicami, pelnoletnimi uczniami oraz dyrektorem i pracow-
nikami szkoly. Wspdlpraca obejmuje ,wspdlne okreslenie sposobu opieki nad
uczniem” w przypadku koniecznoéci podawania lekéw oraz wykonywanie in-
nych czynnosci podczas pobytu ucznia w szkole (art. 21.1-2).

Kolejny punkt artykulu méwi, ze leki moga podawac inni pracownicy szkoly
wylacznie po wyrazeniu przez nich pisemnej zgody (art. 21.3). Dyrektor szkoty
ma zapewni¢ pracownikom, odpowiednio do potrzeb zdrowotnych uczniéw,
szkolenia lub inne formy zdobywania wiedzy zwiazane z postepowaniem wobec
uczniéw z chorobg przewlekla lub z niepelnosprawnoscia. W ustawie mowa jest
o mozliwosci podania leku przez inne osoby poza pielegniarka lub higienistka.
Ale co w sytuacji, gdy zaden z nauczycieli nie wyrazi zgody na podawanie dziec-
ku leku lub wykonywanie czynnosci medycznych, a w szkole nie ma pielegniarki
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lub higienistki? Zapewne moga by¢ to sytuacje sporadyczne, aczkolwiek wyma-
gaja dookreslenia. Nadal, w moim odczuciu, wazne pytanie pozostaje bez odpo-
wiedzi. Moze w sytuacji braku nauczyciela, ktéry przyjmie na siebie obowigzek
podawania dziecku leku lub wykonywania czynnosci medycznych, warto wska-
za¢ osobe, na ktéra delegowane bedzie to zadanie. Poza tym: Kto jest odpowie-
dzialny za przygotowanie nauczyciela w zakresie potrzeb zdrowotnych konkret-
nego ucznia? W ustawie jest tylko mowa o odpowiedzialnoéci dyrektora w
zakresie zapewnienia szkolenia lub innych form zdobywania wiedzy zwigzanej z
postepowaniem wobec dziecka z choroba przewlekla lub niepelnosprawnoscia, a
nie o przygotowaniu nauczyciela. Kto powinien prowadzi¢ szkolenie (jaka po-
winna by¢ jego tres¢, jaki zakres), po ktérym nauczyciel bedzie przygotowany do
podania leku lub wykonania innej czynno$ci medycznej? Majac na uwadze rozle-
glos¢ zagadnien zwigzanych ze specyfika choréb przewleklych i wynikajacych z
nich potrzeb, mozna przewidywag, iz nie kazde szkolenie z tego zakresu przygo-
tuje nauczyciela stosownie do wyzwan i potrzeb, jakie beda czekaly na nauczycie-
la. Przygotowanie nauczycieli do podawania dzieciom chorym przewlekle (jesli
tego wymaga stan zdrowia) stale przyjmowanych lekéw staje sie zdaniem ko-
niecznym, a doskonalenie zawodowe nauczyciela nie moze ogranicza¢ sie do
czasu przed podjeciem pracy czy do momentu zdobycia kolejnych stopni awansu
zawodowego, ale musi trwac przez cale zycie (Schleicher 2019). O jakosci pracy
szkoly (w réznych wymiarach) w gléwnej mierze decyduja zatrudnieni w niej
nauczyciele bowiem wykrywajac niedociggniecia i korygujac je, przyczyniaja sie
do kreowania w $rodowisku szkoly pozytywnych zmian (Niescioruk, Janiszewska-
-Niescioruk 2017), w tym takze bezpieczenstwa swoich uczniow.

Dzieci z chorobami przewleklymi potrzebuja sprzymierzeficow, ktérzy sa
chetni do kreatywnego myslenia i dzialania w ramach integracji potrzeb eduka-
cyjnych i zdrowotnych poprzez wspoélprace z rodzicami i pracownikami stuzby
zdrowia (Thies 1999). Wéwczas mozna realizowaé kluczowe zasady edukacji
wlaczajacej — szacunek dla heterogenicznosci grup i wynikajacy z tego brak kate-
goryzacji uczniéw oraz unikanie segregacji i dyskryminacji najslabszych przez
promowanie udzialu wszystkich uczniéw we wszystkich zajeciach, w tym eduka-
cyjnych (Muntaner, Forteza, Salom 2014). Grzegorz Mazurkiewicz (2014: 18) pisze,
ze ,[gllownym zadaniem szkoly powinno by¢ budowanie sytuacji umozliwiaja-
cych uczniom i uczennicom przezwycigzanie naturalnych przeszkéd wigzacych
sie z ich miejscem urodzenia, zaréwno w sensie geograficznym, jak i spolecz-
nym”. Mozna zatem dopowiedzie¢, ze takze ze stanem ich zdrowia. Zmiana po-
dejscia edukacyjnego do wszystkich uczniéw, w tym uczniéw znajdujacych sie
w trudnej sytuacji zdrowotnej, staje sie mozliwa dzieki statemu doskonaleniu sie
calej spolecznosci szkolnej (Muntaner, Forteza, Salom 2014).
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Ukazane w tej czesci artykulu zagadnienia, zwigzane z opieka zdrowotna re-
alizowang nad uczniami w szkole, wyrazona przede wszystkim w mozliwosci
podawania lekéw przez nauczycieli i wykonywania przez nich innych czynnosci
medycznych, dopelnione zostaly badaniami.

Metodologiczne podstawy badan wlasnych

Podjete w artykule badania stanowia préobe odpowiedzi na pytania o orientacje
nauczycieli, co do uczniéw z chorobami przewleklymi, ocene wiasnych umiejet-
noéci w zakresie udzielania im pomocy oraz gotowo$¢ do podawania uczniom
stale przyjmowanych lekéw. Analizujac wyniki, uwzgledniono wiek, staz pracy,
rodzaj placéwki edukacyjnej oraz stopieri awansu zawodowego respondentéw.
Analizowane zmienne oceniono przy pomocy licznosci i odsetka. Do wykrycia
zaleznosci uzyto testu chi-kwadrat.

Badania przeprowadzono w okresie sierpien-listopad 2020 roku metoda son-
dazu diagnostycznego z zastosowaniem techniki ankiety. Autorski kwestiona-
riusz, skladajacy sie z 12 pytan (otwartych, pélotwartych i zamknietych) oraz
metryczki, zamieszczono na platformie Google, a w wersji papierowej rozestano
do szkél, ktérych dyrektorzy wyrazili zgode na udziat w badaniach. Pytania za-
warte w metryczce dotyczyly cech demograficzno-spolecznych, tj.: wieku, pici,
stazu, miejsca pracy (rodzaj placéwki), stopnia awansu zawodowego. Do wypel-
niania kwestionariusza zaproszono wylacznie czynnych zawodowo nauczycieli,
pracujacych w szkole lub przedszkolu. Badania byly anonimowe, a udzial w nich
dobrowolny.

Badaniem objeto 338 nauczycieli, w tym 305 kobiet i 31 mezczyzn. Wiek an-
kietowanych ksztattowat sie nastepujaco: 32,84% stanowili nauczyciele w wieku
do 40 r.z.; 44,08% badanych bylo w wieku 41-50 lat; 22,18% badanych miato po-
wyzej 50 lat (trzech badanych nie podalo wieku — 0,88%). Potowa badanych pra-
cowala od 6 do 20 lat (52,36%); 34,61% stanowili nauczyciele ze stazem pracy po-
wyzej 20 lat, a 12,42% - ze stazem pracy do 5 lat. Zdecydowana wiekszos¢
badanych (78,99%) miata wlasne dzieci. Najwiecej badanych pracowalo w pla-
cowkach ogoélnodostepnych — 73,07%; w integracyjnych — 17,75%; w specjalnych
- 5,62%; 2,66% to nauczyciele pracujacy w szkole ogélnodostepnej i integracyjnej;
0,59% pracowalo w OREW-ach, 0,29% nie udzielilo odpowiedzi. W szkole pod-
stawowej pracowalo 69,52% badanych nauczycieli, w szkole $redniej — 13,01%,
w przedszkolu — 7,69%, w szkole podstawowej i $redniej — 9,76%. Analizujac gru-
pe badanych pod katem awansu zawodowego, nalezy zauwazy¢, ze zdecydowa-
na wiekszo$¢ badanych to nauczyciele dyplomowani (65,97%), kolejna grupa to



Uczniowie z chorobami przewleklymi w szkole: w krggu mozliwosci wspierania uczniow. .. 77

nauczyciele mianowani (15,97%) i kontraktowi (14,79%), najmniej liczna grupa to
nauczyciele stazysci (2,36%).

Wyniki badan

Analiza odpowiedzi uzyskanych od nauczycieli wskazuje, iz zdecydowana wiek-
sz05¢ (84,61%) jest poinformowana o chorobach przewleklych swoich ucznidéw.
Tylko nieliczni nauczyciele (4,43%) nie orientowali sie w tej kwestii, czyli nie po-
trafili powiedzie¢, czy pracuja z uczniami, ktérzy choruja na jakas przewlekia
chorobe. Analizujac wyniki pod katem placéwki, warto zauwazy¢, iz nauczyciele
przedszkolni istotnie rzadziej niz inni byli zorientowani, jakimi chorobami prze-
wlektymi dotknieci sa podopieczni. Najczesciej taka wiedze posiadali nauczyciele
szkoél podstawowych oraz ci, ktérzy jednoczesnie pracowali w szkole podstawo-
wej i sredniej (Chi”™ 2 Pearsona=16,51985, p=0,00089). Nie wykazano istotnosci
statystycznej w odniesieniu do pozostatych zmiennych (wiek badanych Chi” 2
Pearsona=1,091888, p=0,57929; ple¢ badanych Chi”™2 Pearsona=2,639434,
p=0,10424; staz pracy Chi”™2 Pearsona=1,365106, p=0,50533; stopien awansu
zawodowego badanych nauczycieli Chi”™2 Pearsona=2,840181, p=0,24169; po-
siadanie wlasnych dzieci Chi ™2 Pearsona=0,0983319, p=0,75384). Kolejne pyta-
nie dotyczylo juz pracy z uczniem, ktéry stale przyjmuje leki. Wielu responden-
tow (47,33%) potwierdzilo, iz pracuje z takim uczniem natomiast ponad polowa
(52,35%) stwierdzila, ze nie uczy takiego dziecka, w tym ok. %4 (22,18%) przyznala,
iz nie wie nic na ten temat. Mozna wnioskowag, Ze ci badani nie sa zaznajomie-
ni/lub nie s3 w pelni zorientowani w schorzeniach swoich uczniéw bowiem nie
potrafig okresli¢, czy przyjmuja oni stale leki (zwlaszcza w trakcie pobytu w szko-
le). Przywotlane wyniki sa znaczace w kontekscie kolejnych odpowiedzi.

Zapytano nauczycieli o to, czy w szkole podaja leki lub wykonuja inne czyn-
nosci medyczne wobec uczniéw, ktérzy majg rozpoznana chorobe przewlekla.
Okazalo sie, ze tylko znikomy procent (3,25%) badanych podaje uczniom leki.
Czesciej uczen przyjmuje leki sam (13,90%) lub pomagaja mu w tym inne osoby
(nauczyciele, pielegniarka) (1,77%). 33,13% badanych twierdzi, ze nikt nie zwrécit
sie do nich z prosba o podawanie dziecku leku w szkole. Rozklad wynikéw
przedstawia tabela 1.

Nie wykazano istotnego zwiazku pomiedzy pytaniem o podawanie leku
w szkole a wyréznionymi zmiennymi (wiek Chi ™2 Pearsona=1,307270, p=0,52015;
ple¢ Chi ™2 Pearsona=0, 1776838, p=0,67337; staz pracy Chi "™ 2 Pearsona=1,644361,
p=0/43947; stopien awansu zawodowego Chi”™2 Pearsona=0,1339151, p=0,93523;
posiadanie wlasnych dzieci Chi ™2 Pearsona=0,2112519, p=0,645579; rodzaj szkoly
Chi " 2 Pearsona=3,175380, p=0,36537).
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Tabela 1. Podawanie przez nauczycieli lekéw uczniom z chorobg przewlekla (przyjmo-
wanych na state)

Czy podaje Pani/Pan uczniowi leki (uczniowi z choroba przewlekla, Liczba Procent
ktoéry musi na stale je przyjmowac)? (N) (%)
Nie, nie podaje leku 151 44,67
Nie, poniewaz nikt nie zwrécit sie¢ do mnie z taka prosba 112 33,13
Nie, poniewaz uczen sam sobie podaje leki 47 13,90
Nie, poniewaz odméwilem 11 3,25
Tak, podaje leki 11 3,25
Nie podaje leku, podaje je inna osoba ze szkoly 6 1,77

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Skoro w szkole sa uczniowie, ktérzy wymagaja podawania statych lekéw to
interesowalo mnie czy ankietowani zgodziliby sie takie leki podawa¢ lub wyko-
nywaé inne czynnoéci medyczne. Niepokoi fakt, iz jedynie 14,49% nauczycieli
zadeklarowalo takg gotowos¢. Zdecydowana wiekszos¢ takiej deklaracji nie ztozy-
la (66,55%), nie udzielilo odpowiedzi 18,93% badanych. Zastanawiajace jest to, iz
nauczyciele bedacy rodzicami znacznie czesciej nie deklarowali gotowosci do
podawania lekéw (Chi ™2 Pearsona=4,052584, p=0,04410). Nauczyciele kontrak-
towi i stazysci wyraZznie czeSciej niz mianowani i dyplomowani deklarowali taka
gotowos¢. Z kolei zdecydowana wigkszo$¢ nauczycieli dyplomowanych i miano-
wanych nie deklarowala takiej checi (Chi”™2 Pearsona=10,67530, p=0,03047).
W odniesieniu do pozostalych zmiennych nie wykazano istotnych zaleznosci
(wiek Chi”™ 2 Pearsona= 5,084007, p=0,27879; ple¢ Chi” 2 Pearsona = 0,2398731,
p=0,88698; rodzaj szkoly Chi” 2 Pearsona= 2,976232, p=0,81182). Uzasadniajac
odpowiedzi, nauczyciele najczesciej formulowali nastepujace argumenty: czyn-
nosé¢ podawania lekéw nie nalezy do obowiazkéw nauczyciela (28,10%); nie chce
podejmowaé odpowiedzialnosci zwigzanej z podawaniem lekéow (27,51%). Pra-
wie co czwarty badany zwrdcil uwage na brak kompetencji w tym zakresie
(23,96%), a 17,45% badanych przyznato, iz boi sie poda¢ dziecku lek. Z kolei na-
uczyciele, ktdrzy wyrazili gotowos¢ do podawania lekéw wskazali (5,62%), iz jesli
beda mogli tym poméc dziecku i rodzicom, to chetnie to zrobig. Ta grupa nauczy-
cieli wskazala takze na inny argument zauwazajac, iz podawaliby lek zgodnie
z ustalong przez lekarza dawka, a zatem nie bedg ponosi¢ za to odpowiedzialnosci.

Interesujace sa odpowiedzi na pytanie o sytuacje, w jakiej nauczyciele wyrazi-
liby zgode na podawanie dziecku stale przyjmowanego leku. Mozna stwierdzi¢,
iz respondenci sa skrajnie podzieleni, bowiem 46% badanych odpowiedzialo, ze
w zadnej sytuacji nie wyrazi takiej zgody, a 49% wskazalo, iz wyrazi zgode po
spelnieniu kilku warunkéw. Najczesciej wymieniano koniecznoé¢ przygotowania
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nauczyciela przez rodzicéw czy lekarza w zakresie istoty choroby i sposobu po-
dawania leku. 30% badanych chcialoby porozmawiaé¢ z rodzicami i lekarzem,
a 14,4% badanym wystarczy rozmowa z rodzicami. Sporadycznie badani nauczy-
ciele zaznaczyli, iz warunkiem podania uczniowi leku jest zmiana regulacji praw-
nych (2,6%). Nie wykazano istotnego zwigzku pomiedzy sytuacja, w ktérej na-
uczyciele zgodziliby sie poda¢ lek a wyréznionymi zmiennymi (wiek Chi”™2
Pearsona=0,6907553, p=0,70795; ple¢ badanych Chi”™2 Pearsona=0,1076856,
p=0,74279; staz pracy Chi”™2 Pearsona=3,545804 p=0,16984; stopieh awansu
zawodowego Chi ™2 Pearsona=4,868911, p=0,08765; rodzaj szkoly Chi "2 Pear-
sona=3,922408, p=0,26997).

Podkresli¢ nalezy, ze wiekszos$¢ badanych (81,06%) zna swoje prawo w zakre-
sie podawania lekéw uczniom i wie, ze zgoda nauczyciela w tym zakresie jest
dobrowolna i nie mozna bez niej delegowa¢ mu tego zadania. Z kolei 18,63%
badanej grupy nie orientuje sie w tym zakresie.

Pytania dotyczyly takze oceny swoich umiejetnoéci w zakresie udzielania
pomocy dzieciom z trzema wybranymi chorobami przewlektymi: cukrzyca, astma
i padaczka. Oceniajac swoje umiejetnosci, nauczyciele mieli do wyboru trzy od-
powiedzi:

— w pelni, poniewaz znam sposoby udzielania pomocy;

- cze$ciowo, poniewaz tylko orientuje sie na czym polega taka pomoc;

— raczej nie, nie orientuje sie, na czym polega pomoc dziecku choremu.
Zdecydowana wigkszo$¢ badanych uznala, ze potrafitaby pomoéc uczniom ze
wskazanymi chorobami (odpowiednio: 86,68%; 80,76%; 91,42%). Najwyzej oce-
niono umiejetnosci w zakresie pomocy dziecku z padaczka: 47,63% badanych
twierdzi, ze w pelni zna sposoby udzielania pomocy tej grupie dzieci, a 43,78%
posiada czeSciowq wiedze na ten temat. Nauczyciele w wieku powyzej 50 lat naj-
czesciej wskazywali, ze w pelni potrafia udziela¢ pomocy dziecku choremu na
padaczke. Z kolei nauczyciele w wieku do 40 i od 41 do 50 lat zdecydowanie cze-
Sciej niz nauczyciele powyzej 50 lat uznawali, iz nie orientuja sie na czym polega
taka pomoc (Chi ™2 Pearsona=12,27552, p=0,01542). W odniesieniu do pozosta-
lych zmiennych nie uzyskano istotnosci statystycznej (ple¢ Chi”™2 Pearso-
na=3,319977, p=0,19014; rodzaj szkoly Chi”™2 Pearsona=12,09951, p=0,05979;
staz pracy Chi” 2 Pearsona=5,457484, p=0,24349; stopiefi awansu zawodowego
Chi~2 Pearsona=7431339, p=0,11478; bycie rodzicem Chi™2 Pearso-
na=2,534747, p=0,28157). Oceniajac wiedze na temat cukrzycy, 34,02% badanych
uznalo, Zze ma pelng znajomo$¢ metod pomocy, a 52,66% tylko czeSciowa.
W przypadku astmy bylo to odpowiednio 26,92% oraz 53,84%. Nauczyciele mia-
nowani rzadziej niz nauczyciele stazysci, kontraktowi i dyplomowani deklarowa-
li, ze w pelni znaja sposoby udzielania pomocy dziecku choremu na cukrzyce
(Chi "™ 2 Pearsona=13,09326, p=0,01083) oraz astme (Chi”™ 2 Pearsona=11,02893,
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p=0,02624) i czeéciej odpowiadali, Ze raczej nie potrafiliby pomdc. Nie zaobser-
wowano istotnosci statystycznej w odniesieniu do pozostatych zmiennych
w przypadku cukrzycy (wiek Chi ™ 2 Pearsona=6,740075, p=0,27879; ple¢ Chi "2
Pearsona=0,5099161, p=0,77495; rodzaj szkoly Chi™2 Pearsona=12,49249,
p=0,05184; staz pracy Chi”2 Pearsona=0,7857665, p=0,94035, bycie rodzicem
Chi~2 Pearsona=3,427172, p=0,18022) oraz astmy (wiek Chi™2 Pearso-
na=1,091888, p=0,57929; pte¢ Chi ~ 2 Pearsona=1,524616, p=0,46659; rodzaj szko-
ty Chi " 2 Pearsona=6,830552, p=0,33680; staz pracy Chi ™2 Pearsona=0,8892868,
p=0,92609, bycie rodzicem Chi ” 2 Pearsona=0,6534607, p=0,72128).

Zapytano takze nauczycieli, czy w ich miejscach pracy organizowane sg spo-
tkania dotyczace uczniéw z chorobg przewlekla. Okazalo sie, ze w wiekszosci
placéwek (70,71%) takie spotkania sie odbywaja, a ich tematem jest opieka nad
uczniami z chorobami przewlektymi, stan ich zdrowia czy ustalanie sposobéw
postepowania w sytuacjach zagrozenia zdrowia; 20,41% badanych odpowiedzia-
o, ze w placéwce nie ma takich spotkan; 8,57% badanych nie orientuje sie, czy
takie spotkania sie odbywaja. Najczesciej informacje o uczniach przekazywane
byly na zebraniach rad pedagogicznych (57,09%). 31,36% badanych uznalo je za
regularne, a 25,73% za okazjonalne. Tylko 14,49% badanych wskazato na systema-
tyczne spotkania odpowiednich zespoléw. Znikomy procent (3,54%) badanych
wspomnial o indywidualnych rozmowach z wychowawcg, pielegniarkg czy na-
uczycielami.

Dyskusja i wnioski

Komentujac uzyskane wyniki, mozna odwola¢ sie do innych badan. J.J. Munta-
ner, D. Forteza i M. Salom (2014) wskazujg, Ze nauczyciele nie s3 zaznajomieni
z istota chordéb przewleklych uczniéw. W rezultacie sa nieswiadomi ich wplywu
na funkcjonowanie w szkole. Autorzy badania podkreslaja, ze nauczyciele uznaja
za wazne i konieczne dzielenie sie informacjami na temat choroby danego ucznia
i jego mozliwosci, zwlaszcza w sytuacji promocji do kolejnej klasy. Ponadto uwa-
Zaja, ze wszyscy nauczyciele powinni by¢ $wiadomi obecnosci takich uczniéw
w szkole. Z kolei w badaniach prowadzonych przez Suzanne Mukherjee i in. (2000)
wskazano, ze pracownicy szkoly potrzebuja wsparcia w zakresie informacji
zdrowotnych, sprawnej komunikacji wewnatrzszkolnej, wsparcia emocjonalnego,
zapewnienia opieki medycznej uczniom oraz koordynacji wsparcia dla tej grupy
uczniéw (Mukherjee, Lightfoot, Sloper 2000). Badania wlasne, cho¢ nie sa w pelni
poréwnywalne, potwierdzaja te obserwacje — ankietowani sygnalizujg potrzebe
przygotowania ich do sprawowania opieki nad uczniem z choroba przewlekia
zwlaszcza w kontekscie podawania im lekéw lub wykonywania innych czynno-
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éci. Badania wykazaly, ze nauczyciele pracuja z uczniami, ktérzy przewlekle
przyjmuja leki, ale tylko nieliczni wspieraja w tym uczniéw. Czesciej sami
uczniowie przyjmuja leki lub opiekuja sie nimi inne osoby ze szkoly. Interesujace
jest rowniez, ze cze$¢ badanych nie spotkala sie z prosba o podanie dziecku leku.
Warto byloby pozna¢ powody, dla ktérych tylko nieliczni uczniowie mogga liczy¢
na pomoc nauczyciela i dlaczego rodzice nie prosza nauczycieli o wsparcie
w podaniu przyjmowanego leku.

Jak wynika z badan, sa nauczyciele, ktérzy wyraziliby zgode na podawanie
uczniom lekéw, ale pod warunkiem, ze byliby do tego przygotowani. Osobami,
od ktérych nauczyciele oczekuja przygotowania w zakresie zaznajomienia z istotg
choroby i sposobu podawania leku, sa lekarz i rodzice. Malo optymistyczne jest
jednak, ze do$¢ duza grupa nie dopuszcza takiej mozliwosci i stanowczo odma-
wia podawania lekéw. Co zatem w sytuacji, kiedy stan zdrowia ucznia na lekgji
nagle ulegnie pogorszeniu? Czy nauczyciel bedzie przygotowany do udzielenia
pomocy? Czy bedzie wiedzial jaki lek, w jakiej dawce ma podac¢ uczniowi i gdzie
si¢ on znajduje, jesli wczeéniej odméwil podania go?

Z przeprowadzonych badan wynika, ze nauczyciele bedacy na poczatkowym
etapie awansu zawodowego czesciej deklarujg mozliwos¢ podawania lekéw. Inte-
resujace jest, dlaczego nauczyciele dyplomowani, cho¢ maja dluzszy staz pracy
i wieksze doswiadczenie, takich deklaracji czesto nie skladaja. Badanie wskazato,
ze takze bycie rodzicem nie wplywa pozytywnie na gotowos$¢ podawania
uczniom niezbednych lekéw. Czyzby nauczyciele w sytuacji posiadania sy-
na/cérki z choroba przewlekla nie oczekiwali wsparcia ze strony $rodowiska
szkolnego (a w szczeg6lnosci innych nauczycieli)?

W badaniu najlepiej wypadla ocena umiejetnosci w zakresie przygotowania
do pomocy dzieciom z padaczka, a najstabiej w przypadku astmy. Warto jednak
zwréci¢ uwage, ze ankietowani najczesciej oceniali swoje zdolnoéci jako: ,tylko
cze$ciowo orientuje sie, na czym polega taka pomoc” (astma 54%, cukrzyca 53%,
padaczka 44%). Natomiast 40,23% wszystkich badanych nauczycieli nie potrafilo-
by udzieli¢ pomocy w przypadku wskazanych choréb. Interesujace jest to, ze
takze w tym wzgledzie nauczyciele bedacy na poczatku awansu zawodowego
znacznie czeéciej oceniali wysoko swoje umiejetnosci w zakresie pomocy uczniom
z cukrzyca i astma. Z kolei nauczyciele dyplomowani i mianowani dokonywali
bardziej ostroznej oceny.

Nauczyciele ze szkél podstawowych oraz podstawowych i §rednich najcze-
Sciej wiedza o chorobach swoich uczniéw, poniewaz w szkolach sg organizowane
spotkania i rozmowy na temat uczniéw z chorobami przewlektymi, jednak ich
czestotliwo$¢ jest zréznicowana.

Podsumowujg uzyskane wyniki i wczesniejsze teoretyczne rozwazania warto
zauwazy¢, ze konieczne jest systematyczne monitorowanie sytuacji uczniéw
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z chorobami przewleklymi uczacych sie w danej placowce. Organizacja spotkan
czy szkolef powinna obejmowa¢é przede wszystkim tych nauczycieli, ktérzy z ni-
mi pracujg. Sposob, w jaki nauczyciele rozumieja sytuacje choroby ucznia i jakie
dziatania wobec niego podejmujg, pomaga ja znormalizowa¢ i stworzy¢ wzorzec
zachowan sprzyjajacy akceptacji ucznia przez réwiesnikéw (Muntaner, Forteza,
Salom 2014). Uczenie polega takze na tworzeniu warunkéw do nauki, miedzy
innymi dla uczniéw z chorobg przewleklq (Olefiska-Pawlak 2003).

Nalezy podkresli¢, iz niezbedne sa szersze badania w podjetym zakresie.
Podanie leku stale przyjmowanego przez dziecko jest waznym elementem procesu
terapii, ktory w maksymalnym stopniu przyczynia si¢ do normalizacji rzeczywistosci,
a w szczegdlnosci pozwala na nauke w szkole lub przedszkolu. Aktualnie brak staty-
styk, ktére pozwolilyby oszacowaé skale problemu i zapotrzebowanie dzieci
z chorobami przewleklymi na pomoc i wsparcie nauczycieli w stalym przyjmo-
waniu lekéw. Opracowanie statystyk mogloby ulatwi¢ projektowanie dziatan
zwigzanych z przygotowaniem kadry pedagogicznej do podawania lekéw
uczniom z chorobg przewlekla.
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Dos$wiadczenia ojcéw dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu — przeglad badan

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (autism spectrum disorders, ASD) obecnie diagnozowane sa coraz
czesciej. Niezaleznie od przyczyn wyjasniajacych dane zjawisko zagadnienie to dotyczy coraz
wiekszej liczby rodzin. Ostatnie dekady przyniosly imponujacy wzrost liczby badan obejmuja-
cych liczne watki tematyczne w tym dotyczace rodzicielstwa a ich wyniki wskazuja, ze skutki po-
siadania dziecka z ASD podobnie jak samo zaburzenie sa wieloaspektowe, zlozone i obciazajace,
wplywajac na wszystkie obszary funkcjonowania rodzicéw i rodziny. Na tle ogdlnej liczby badan
nad rodzicielstwem niewiele jest tych, ktére podmiotem swoich dociekan uczynily ojcéw dzieci
z ASD. Artykul przedstawia przeglad wynikéw badan skoncentrowanych na doswiadczeniach
rodzicéw w tym na do$wiadczeniach ojcow.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, rodzina, rodzicielstwo, ojciec, ojcostwo, do-
$wiadczenia ojcostwa

Experiences of Fathers with Children who Have Autism
Spectrum Disorders. A Research Overview

Nowadays, autism spectrum disorders (ASD) are diagnosed with increasing frequency. Regardless
of the reasons that explain the phenomenon, more and more families are affected. Recent decades
have seen an impressive increase in the number of studies covering a wide range of connected
topics, including parenting. The results of ongoing research indicate that the effects of having
a child with ASD - just like the disorder itself — are multifaceted, complex, and debilitating, affect-
ing all areas in which parents and families function. Against the background of the global number
of studies on parenting, there are only few that have focused on fathers of children with ASD as
the subject of their inquiry. This article presents an overview of research findings focused on the
experiences of parents, including the experiences of fathers.

Keywords: autism spectrum disorders, family, parenting, father, fatherhood, experiences from
fatherhood
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Wprowadzenie

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (autism spectrum disorders ASD) obecnie dia-
gnozowane s coraz czesciej. Chociaz dane z poszczegélnych krajow réznia sie,
WHO podaje, ze na swiecie 1 na 160 dzieci ma ten rodzaj zaburzen. Dodaé nalezy,
ze rozpowszechnienie ASD wydaje sie rosnaé. Wérdd czynnikéw wyjasniajacych
wymienia si¢ rozszerzenie kryteriéw diagnostycznych, doskonalsze narzedzia
diagnozy, zwiekszona $wiadomos¢ spoleczenstwa i lepsze raportowanie
(https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/autism-spectrum-disorders).

Zaburzenia ze spektrum autyzmu naleza do zaburzei neurorozwojowych
(Kryteria Diagnostyczne z DSM 5 Desk Reference 2015: 24-28) a zgodnie z obo-
wiagzujaca w Polsce klasyfikacja ICD 10 do catosciowych zaburzeh rozwojowych
(Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chordb i Probleméw Zdrowotnych —
X rewizja, Tom I, 2008: 248-249). Niezaleznie od przyjetej klasyfikacji objawy kon-
centrujg sie wokol trwalych deficytéw w komunikacji spotecznej i relacjach spo-
tecznych w wielu srodowiskach a takze ograniczonych, powtarzajgcych si¢ wzor-
cOw zachowan lub aktywnosci (Kryteria Diagnostyczne z DSM 5 Desk Reference
2015: 24-25). Zaburzeniom ze spektrum autyzmu towarzyszy czesto niepelno-
sprawnos¢ intelektualna wystepujaca u okolo 55% oséb (Grofer Klinger i in. 2017:
262). Powaznym problemem jest wrazliwos¢ sensoryczna (Kryteria Diagnostyczne
z DSM 5 Desk Reference 2015: 25) oraz wspolwystepowanie innych zaburzen
psychicznych, przy czym zaburzenia te moga dotyczy¢ 70% dzieci z ASD w do-
wolnym momencie i 100 % w ciggu calego zycia (Rosenberg i in. 2018). Populacja
0sob dotknietych autyzmem jest zatem bardzo zréznicowana a one same i ich
rodziny wymagaja wsparcia w réznym zakresie (por. Kryteria Diagnostyczne
z DSM 5 Desk Reference 2015: 27) w zréznicowanych formach pomocy.

Powyzsze dane oznaczaja, ze coraz wiecej 0sob w tym rodzicéw, rodzenstwa
iinnych czlonkéw rodziny moze doswiadczaé¢ probleméw zwigzanych z opieka,
wychowaniem, rehabilitacja oraz edukacja oséb, u ktérych rozpoznano ten rodzaj
zaburzen.

Metoda

Niniejsze opracowanie przygotowane zostalo w oparciu o metode analizy i kryty-
ki piSmiennictwa (Cisek 2010: 274-275). Celem przegladu literatury bylo ustalenie
aktualnego stanu badan i wiedzy na temat do$wiadczen ojcéw dzieci z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu oraz udoskonalenie wlasnego pomysiu badawczego.
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Materialem empirycznym byly recenzowane monografie oraz artykuly opu-
blikowane w renomowanych czasopismach polskich i zagranicznych. Poszuki-
wania koncentrowaly sie na bazach Web of Science oraz Scopus. Wyszukiwania
prowadzono wpisujac hasta w jezyku polskim oraz angielskim, takie jak dziecko
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, rodzice dziecka ze spektrum autyzmu,
ojcostwo, do$wiadczenia ojcostwa, doswiadczenia ojca dziecka ze spektrum auty-
zmu (a child with autism spectrum disorders, parents of a child on the autism spectrum,
fatherhood, experiences from fatherhood, experiences of a father with a child on the autism
spectrum).

Do analizy zakwalifikowano artykuly, ktére odpowiadaly problematyce pla-
nowanych badan, prezentowaly najnowsze wyniki projektéw badawczych, pro-
wadzonych zaréwno w paradygmacie iloSciowym jak i jakoSciowym, i ich kry-
tyczny przeglad.

Doswiadczenia rodzin dzieci z ASD

Rodzice dzieci z autyzmem, a zwlaszcza matki doé¢ szybko znalezli sie w kregu

zainteresowan lekarzy, psychologéw zajmujacych sie tym zaburzeniem i jego

uwarunkowaniami, ale to ostatnie dekady przyniosty imponujacy wzrost liczby
badan realizowanych zaréwno w paradygmacie iloéciowym, a takze — chociaz

w mniejszym stopniu — jakosciowym obejmujacych liczne watki tematyczne,

w tym dotyczace rodzicielstwa. Wyniki tych badan wskazujg, ze skutki posiada-

nia dziecka z ASD, podobnie jak samo zaburzenie, sa wieloaspektowe, zlozone

i obcigzajace, wplywajac na wszystkie obszary funkcjonowania rodzicéw i rodzi-

ny (np. Karst i in. 2012; Pisula 2015; Kostiukow i in. 2019). Problemy te dotycza

réwniez oséb wysoko funkcjonujacych, oséb z zespolem Aspergera i ich rodzin

(Pisula, Porgbowicz-Dérsmann, 2017). Ze wzgledu na ograniczone ramy niniej-

szego opracowania przedstawie wyniki wybranych analiz.

AM. DePape i S. Lindsay (2015: 572-577) dokonaly przegladu badan jako-
Sciowych, ktérych celem bylo rozpoznanie doswiadczen rodzicéw sprawujacych
opieke nad dzieckiem z ASD. Analizujac 31 artykuléw zauwazyly podobienstwo
przezy¢ badanych oséb. Zidentyfikowaly sze$¢ glownych tematéw odnoszacych
sie do doswiadczen, a takze etapdw, przez ktdére przechodza rodzice. Sg to:

— diagnoza wstgpna — na tym etapie rodzice stopniowo odkrywali nietypowy
rozw0j dziecka. Cze$¢ rodzicow zglaszala wystapienie probleméw po okresie
typowego rozwoju, inni do$¢ wczeénie zauwazali nieprawidiowosci ale nie
umieli ich okresli¢. Na tym etapie rodzice probowali zrozumie¢ zachowanie
dziecka poprzez poréwnanie do rodzenstwa oraz poszukiwali wyjasnienia.
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Badaczki zwrécily uwage na najczeéciej diugi proces diagnostyczny i bledne
diagnozy;

diagnoza — w temacie diagnozy badaczki zidentyfikowaly doswiadczanie przez
rodzicéw mieszanych emocji w tym ulgi i dewastacji. Niekt6rzy rodzice od-
czuli ulge gdyz problemy zostaly nazwane a dziecko otrzymalo ,etykietke” co
moglo ulatwi¢ poszukiwanie pomocy. Uczucie dewastacji wynikalo z uswia-
domienia sobie istoty zaburzen ze spektrum autyzmu, ograniczen dziecka
oraz trwalego charakteru zaburzen. Inny podtemat dotyczyl do$wiadczenia
winy i bycia obwinianym za stan dziecka;

dostosowanie zycia rodzinnego — w tym obszarze tematycznym znalazly sie dane
dotyczace wplywu ASD na zycie rodzinne, finanse, przebieg kariery zawo-
dowej. Rodzice zglaszali, ze czesto byli sfrustrowani brakiem czasu dla siebie
iswojej rodziny, przecigzeni nadmiarem obowigzkéw, odczuwali lek
i trudnosci wynikajace z probleméw behawioralnych dziecka. W nastepstwie
diagnozy w wielu rodzinach pogorszeniu ulegla sytuacja materialna. Zmiany
dotyczyly réwniez zaangazowania w prace zawodowa. Rodzice zwrdcili
réwniez uwage na sytuacje rodzenstwa. Jeden z podtematéw dotyczyl trud-
nych doswiadczen rodzicow w zwiazku z negatywnym osadem zachowania
dziecka w sytuacjach publicznych.

poruszanie si¢ po systemie — ten temat objal r6znorodne, tak pozytywne, jak
i negatywne do$wiadczenia rodzicéw szukajacych najlepszych ustug i pro-
gramoéw pomocy w zakresie edukacji, opieki medycznej;

upodmiotowienie rodzicow — w tym temacie zebrano do$wiadczenia rodzicow,
ktérzy niezadowoleni z wiedzy przekazanej przez inne osoby postanowili
samodzielnie zglebi¢ to zagadnienie, czytajac, tworzac wlasne strategie ra-
dzenia sobie z opieka, uczestniczac w grupach wsparcia i wreszcie stajac sie
ekspertami oraz rzecznikami swoich dzieci;

zwrot ku przysziosci — to temat obejmujacy doswiadczenia, ktére staly sie udzia-
tem rodzicéw, ktérzy zaakceptowali zaburzenia ze spektrum autyzmu. Ba-
daczki wyrdznily trzy podtematy, tj. pozytywne aspekty opieki nad dziec-
kiem, poczucie normalnosci i obawy zwigzane z przyszloscia.

W innym przegladzie, obejmujacym 14 badan, podobnie zidentyfikowano

sze$¢ glownych obszaréw tematycznych obejmujgcych doswiadczenia rodzicoéw.

Byly to: stres i napiecie emocjonalne, adaptacja, wplyw na rodzine, ustugi, styg-

matyzacja oraz docenianie matych rzeczy (Corcoran i in. 2015).

Chociaz w wypowiedziach bioracych udzial w badaniach rodzicéw domino-

waly doniesienia na temat probleméw i ich negatywnego wplywu na funkcjono-
wanie rodziny, uwage zwracaja wypowiedzi na temat dos$wiadczanej radosci

i pozytywnych aspektéw rodzicielstwa dziecka z ASD (Corcoran i in. 2015: 362—
363; DePape, Lindsay 2015: 577).
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Nalezy zauwazy¢, ze w Polsce rodziny dzieci z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu nadal do$wiadczaja wielu probleméw. E. Pisula i A. Porebowicz-Dérsmann
(2017: 1), prowadzac badania nad percepcja funkcjonowania rodziny dzieci z ASD
bez niepelnosprawnosci intelektualnej, ustalily, ze sytuacja tych rodzin jest trud-
na, a rodzice zglaszali gorsze funkcjonowanie rodziny jako calosci oraz gorsze
wlasne funkcjonowanie jako czlonkéw rodziny, wykazywali réwniez wyzszy
poziom stresu rodzicielskiego i nizsza jakos¢ zycia.

Ojcowie dzieci z ASD

llos¢ badan, w ktérych przedmiotem uczyniono wylacznie doswiadczenia oj-
céw, prezentuje sie znacznie skromniej na tle ilosci badan podejmujacych pro-
blemy rodzicéw czy matek dzieci z ASD. W pierwszym artykule poswieconym
wylacznie ojcom jego autor L. Eisenberg nazywa ojca ,zapomnianym czlowie-
kiem” (Eisenberg 1957: 715). Tendencja do pomijania ojcéow w badaniach utrzy-
mywala sie przez dlugi czas i dopiero ostatnie dekady przyniosly znaczny wzrost
zainteresowania ojcostwem wobec dzieci z r6znymi rodzajami niepelnosprawno-
Sci. Jednak jeszcze w 2013 roku V.L. Braunstein i in. (2013), poddajac analizie
404 artykuly bedacych raportami z badan rodzin wychowujacych dziecko z ASD,
podkreélili niedostateczng reprezentacje ojcow w opisywanych badaniach. Anali-
za wykazala, ze zaledwie 1,5% artykuléw odnosilo sie do badan skoncentrowa-
nych wylacznie na ojcach. Jak podajg autorzy, powody tak duzych dysproporcji
sa zréznicowane. Na podstawie szerokiego przegladu literatury badacze przed-
stawili kilka mozliwych wyjasnien, i sa to tendencje naukowcéw do postrzegania
ojcow jako mniej dostepnych, pomijania w badaniach wyjatkowej roli ojca i relacji
wystepujacych miedzy ojcem i dzieckiem, a takze skupienie si¢ na matkach jako
gtéwnych opiekunach dzieci, gléwnych uczestnikach wczesnej interwengji i ba-
dan nad autyzmem (Braustein i in. 2013: 863). Z kolei J.J. Vacca uwaza, ze zwykle
mezczyzni nieche¢ badZz odmowe udzialu w badaniach ttumacza obowigzkami
zawodowymi, rodzinnymi lub trudno$ciami natury emocjonalnej, twierdzac, ze
nie czujq sie dos¢ swobodnie rozmawiajac o swoim dziecku lub autyzmie (Vacca
2013: 88).

Tymczasem wielu naukowcow, ktérzy podmiotem swoich eksploracji uczynili
rodzicéw dzieci z ASD, zglosilo zréznicowanie doswiadczen ojcéw i matek (np.
poziom stresu, depresji, wrazliwo$¢ na cechy dziecka, czas poswiecony dziecku
w ciggu dnia, zaangazowanie w organizacje pomocy dziecku), a tym samym zréz-
nicowanie potrzeb w zakresie wsparcia (np Braustein i in. 2013: 859; Meadan i in.
2015: 1679-1680; Pisula 2015: 93-127). Wielu badaczy postuluje wlaczenie ojcéw
do badan nad autyzmem, rodzicielstwem wobec dziecka z ASD (np. Lashewicz
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iin. 2019: 118-119; Braustein i in. 2013: 863-864), argumentujac, ze uwzglednienie
doswiadczen ojcéw pozwoli na pelniejsze zrozumienie zagadnien zwigzanych
z rodzicielstwem oraz procesem wychowania dziecka z tym rodzajem zaburzen.
I'tak S. Cheuk i B. Lashewicz (2015: 351), prowadzac badania w grupie 28 ojcéw
dzieci z ASD (w wieku 2-13 lat), zauwazyly, Zze ojcowie chetnie uczestniczyli
w badaniu dzielac sie swoimi doswiadczeniami. W toku badan ustalily, Ze ojcowie
byli silnym Zrédlem wsparcia dla swoich dzieci, co powinno zachegci¢ naukowcéw
do dalszych eksploracji tematu ojcostwa. E. Pisula i A. Banasiak (2020: 434) uwaza-
ja, ze w Polsce rodziny z dzie¢mi z niepelnosprawnoécig intelektualna i rozwojo-
wa stoja przed wieloma wyzwaniami z powodu niewystarczajagcego wsparcia.
Chociaz zaangazowanie rodzicéw w rozwdj réznych form ustug dla oséb niepel-
nosprawnych jest wysokie, potencjal ojcow jest niedoceniany i slabo rozumiany.
W zwiazku z powyzszym zasadne jest prowadzenie badan empirycznych, ktére
podmiotem czynia wylacznie ojcéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Dla autorki niniejszego tekstu bezposrednia inspiracja do podjecia badan
w obszarze doswiadczen ojcéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu byta
lektura artykulu zamieszczonego na lamach ,Polityki” (Gierak-Onoszko 2018).
Autorka publikacji podaje, ze macierzynstwo kobiet majacych dzieci z niepelno-
sprawno$ciami to macierzynstwo samotne. W dalszej czesci wyjasnia, Ze chociaz
odejécie ojca od rodziny i porzucenie dziecka niepelnosprawnego zdarza sie cze-
sto, nie jest to jedyny i pelny scenariusz.

W kontekscie poruszonego problemu warto zatem przytoczy¢ wyniki szeroko
zakrojonych badan dotyczacych rozwodéw wsréd rodzicéw dzieci z ASD. Bada-
nia prowadzone byly w USA i objeto nimi 391 par malzenskich posiadajacych
nastolatka lub doroste dziecko (syna lub cérke) z ASD. W tej grupie w zwigzku
pozostalo nieco ponad 75% malzenstw. Odsetek rozwodéw byt jednak 2-krotnie
wyzszy niz w grupie kontrolnej (rodziny z dzieckiem zdrowym — przyp. autorki),
jednoczesnie ryzyko rozwodéw bylo wyzsze przez caly okres dziecifistwa, dora-
stania i wczesnej dorostosci dziecka z ASD. Zdaniem naukowcéw zwiekszone
ryzyko rozwodu jest zgodne z ustaleniami do$wiadczania wysokiego poziomu
stresu przez dlugi czas (Hartley i in. 2010: 454-455). Tymczasem stabilny i satys-
fakcjonujacy obojga rodzicow zwiazek pozwala na stworzenie sprzyjajacego roz-
wojowi dziecka Srodowiska zycia. T. Gosztyla ustalil, Ze pary malzenskie, ktére
deklarowaly wyzsza satysfakcje, charakteryzowaly si¢ nastepujacymi cechami:
wspoélne spedzanie czasu, wlasciwa komunikacja, wspdlna wizja i oczekiwania
zwigzane z malzefhstwem, szczesliwe Zzycie seksualne, réwne prawa i wspdlne wy-
konywanie prac domowych, a takze osobiste relacje religijne (Gosztyta 2015: 244).

Ojcostwo jest waznym wydarzeniem w zyciu mezczyzny. Moze by¢ do-
Swiadczeniem niezwykle satysfakcjonujacym, rozwijajacym, a takze stresujgcym
zwlaszcza, gdy dotyczy dziecka z zaburzeniami rozwoju. Doswiadczenie leku,
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boélu towarzyszy¢ moze ojcu na réznych etapach adaptacji do niepetnosprawnoéci
dziecka, a jego zZrédlem moze by¢ brak zrozumienia oraz brak dostepu do wyso-
kiej jakosci diagnostyki, terapii czy kompleksowej pomocy. Szczegdlnie trudne
dla ojca moze by¢ konfrontowanie si¢ z niechecia i stereotypami (Hannon i in.
2019: 203-204) oraz stygmatyzacja (Corcoran i in. 2015: 362).

Badania dotyczace stopnia, w jakim ojcowie dzieci z ASD doswiadczajq stresu
psychicznego oraz probleméw zdrowotnych, wykazaly, ze w grupie 159 ojcéw
17% badanych doswiadczylo podwyzszonego poziomu stresu psychicznego i zte-
go ogoblnego stanu zdrowia (Seymur i in. 2017: 8).

Przykladem badania skoncentrowanego wylacznie na doswiadczeniach oj-
cOw jest badanie poréwnawcze, w ktérym uczestniczyto 240 mezczyzn (135 ojcéw
nastolatkéw i mlodych dorostych z ASD, 46 z zespolem tamliwego chromosomu
159 z zespotem Downa) (Hartley i in. 2012). W badaniu poddano ocenie objawy
depresyjne, poziom pesymizmu i radzenia sobie. Ustalenia badawcze wskazuja,
ze ojcowie dzieci z ASD zglaszali wyzszy poziom objawéw depresyjnych, wyzszy
poziom pesymizmu niz ojcowie dzieci z innymi zaburzeniami. W badaniu wy-
mieniono réwniez czynniki przyczyniajace sie do tych réznic i byly nimi: wiek
ojca, zakres probleméw z zachowaniem dziecka, posiadanie innych dzieci z nie-
pelnosprawnosciami, a takze objawy depresji u matki (Hartley i in. 2012: 333-335).

Interesujacych danych dostarczylo badanie prowadzone za pomoca ankiety
online na terenie Wielkiej Brytanii. Badanie mialo na celu rozpoznanie charakteru
i zaangazowania ojcéw dzieci z autyzmem w czynnosci dnia codziennego. Ankie-
te wypelnilo 306 ojcéw. Zdaniem badaczy zebrane dane pozwolilty poszerzy¢
wiedze oraz rozumienie roli ojca w zyciu dziecka z autyzmem. Wykazaly, ze
wiekszo$¢ bioracych w nich udziat ojcéw bylo w wysokim stopniu zaangazowa-
nych w codzienne czynnosci, takie jak: opieka, zabawa, rozrywka i edukacja
dziecka. Szczegdlnym obszarem aktywnosci byla zabawa ojcéw z dzie¢mi mlod-
szymi zaréwno chlopcami, jak i dziewczetami. W przypadku ojcéw dzieci star-
szych zwrécono uwage na dzialania zwigzane z organizacja czasu wolnego, a tak-
ze pomoca w odrabianiu zadan domowych. Czynnikiem, ktéry utrudniat wieksze
zaangazowanie, byla praca zawodowa (Potter 2017: 376-382).

Interesujace badanie w zakresie doswiadczen ojcéw dzieci z ASD przeprowa-
dzili A. Burrell i in. (2017: 1139-1142). Autorzy, analizujac zgromadzony metoda
wywiadéw material badawczy, wyréznili cztery zasadnicze tematy: Sciezka do
akceptacji, niezaleznos¢ i integracja, ojcowie pola bitwy oraz niejednorodnos¢
wsparcia. Badani ojcowie poréwnali wychowanie dziecka niepelnosprawnego do
»podrézy”, ktéra rozpoczela sie od zauwazenia pierwszych niepokojacych sygna-
téw w zachowaniu dziecka lub uzyskania diagnozy, az do jego akceptacji. Pod-
czas tej ,podrézy” ojcowie doswiadczyli poczucia frustracji, zlosci, zazenowania,
a takze poczucia winy. Uczestnicy, ktorych dzieci zdiaghozowano we wcze$niej-
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szym wieku, doswiadczyli poczucia straty. Niektérzy ojcowie po uslyszeniu dia-
gnozy poszukiwali informacji o zaburzeniu w celu zrozumienia sytuacji. Czes¢
badanych podalo, ze czuli sie osadzani i zawstydzeni w sytuacjach gdy nie potra-
fili kontrolowa¢ zachowania swojego dziecka. Ostatecznie ojcowie zadeklarowali,
ze z czasem nauczyli sie akceptowac swoje dzieci, a to pozwolilo zlagodzi¢ nega-
tywne emocje. Uczestnicy wymienili réwniez pozytywne zmiany, jakie nastapily
w ich zachowaniu, a ktére wynikaly z ich doswiadczen. Wskazali wzrost toleran-
qji, cierpliwosci, akceptacji, dostrzeganie wartosci tkwigcych w prostych czynno-
Sciach, takich jak zabawa czy czas spedzony z dzieckiem. Jako wazny cel wycho-
wania ojcowie wskazali na niezaleznoé¢ oraz integracje czy akceptacje spoteczna.
Jednoczeénie dostrzegali, ze osiggniecie tego celu w przypadku ich dzieci bedzie
trudne. Kilku ojcéw zauwazylo, ze wraz z poprawa funkcjonowania dziecka
wzrosla jego akceptacja spoleczna oraz poziom integracji, a to pozwolito ojcom
doswiadczy¢ akceptacji i zmniejszy¢ negatywne emocje. W narracji uczestnikéw
zwrécily uwage zwroty zaczerpniete z terminologii wojskowej, takie jak: walka,
pole minowe, nawigacja. Ojcowie méwili o walce z systemem, walce o dostep do
ustug, poszukiwaniu pomocy, byciu adwokatem swojego dziecka. Zwrécili uwa-
ge, ze czesto czuli sie zazenowani i lekcewazeni przez profesjonalistoéw, chociaz
w ich poczuciu sami stali si¢ ekspertami w odniesieniu do wlasnych dzieci. Kolej-
ny temat dotyczyl wsparcia, jakie okazato sie by¢ przydatne ojcom. Tutaj badacze
doszli do wnioskéw, ze mezczyZni moga potrzebowaé réznych form wsparcia
w réznym okresie, moga tez nie by¢ zainteresowani wsparciem pochodzacym ze
zrédel zewnetrznych.

Wsréd badan skoncentrowanych na ojcostwie dzieci z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu szczegélng uwage zwracaja te, ktére podkredlaja pozytywne
aspekty ojcostwa. I tak C.A. Potter (2016: 8-17) w przywolanym juz badaniu
ankietowym uzyskala interesujace wyniki. W grupie 306 badanych ojcéw blisko
2/3 mezczyzn odpowiedzialo na pytanie otwarte dotyczace pozytywnych aspek-
tow rodzicielstwa. Badani ojcowie podkreélali sile zwiazkéw z ich dzie¢mi, a takze
zdolno$¢ dzieci do angazowania sie w kochajace zwiazki. Zdaniem autorki sa to
najwazniejsze ustalenia badawcze w kontekscie opisanych w literaturze deficy-
tow spolecznych oséb z ASD. Wsréd innych obszaréw tematycznych znalazly sie
mocne strony i cechy osobowe dzieci, satysfakcja z aspektéw roli ojcowskiej oraz
$wiadomos¢ rozwoju osobistego.

B.M. Lashewicz i in. (2019: 126-128), poddajac analizie sze$¢ artykutéw beda-
cych raportem z badan jakosciowych, wyodrebnila trzy szerokie tematy. Byly to:
adaptacja i troska o przyszios¢, znaczenie kontekstu kulturowego, szacunek do
dziecka i nowe mozliwosci, przy czym szczegdlnie podkreslifa znaczenie tematu
trzeciego. Wypowiedzi skladajace sie na ten watek obejmowaly pozytywne
aspekty ojcostwa, w tym rados¢ pojawiajacqg sie¢ wraz z rozwojem dziecka i jego
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zdolnoscig do okazywania uczu¢, docenianie réznorodnosci, poczucie szczescia,
postrzeganie dziecka jako drugiej szansy oraz zrédio motywacji do stawania sie
lepszym czlowiekiem.

Przywolane w artykule badania, jak podaja ich autorzy, maja wiele ograni-
czen. Czesto prowadzone sa na niewielkich grupach badawczych, co ma miejsce
gléwnie w przypadku badain prowadzonych w paradygmacie jakoSciowym,
amimo to pozwalaja uzyska¢ ogdlne spojrzenie na doswiadczenia ojcéw, ujrzeé ro-
dzicielstwo z ich perspektywy i zaplanowac lepsze systemy wsparcia spolecznego. Na
ten aspekt uwage zwracaja badacze, podkreslajac réznice w do$wiadczeniach matek
iojcdw, tym samym wskazujac na konieczno$¢ uwzgledniania perspektywy ojcow
w celu poprawy jakosci zycia mezczyzn, a tym samym rodziny.

Podsumowanie

Rodzice wychowujacy dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu majg rézne
doswiadczenia, ktére wplywaja na ich samopoczucie, relacje, zaangazowanie
spoleczne oraz interakcje z instytucjami zajmujacymi sie terapia, edukacjg czy
pomoca spoleczng. Rodzice w rézny sposéb adaptuja sie do zmian wynikajacych
z opieki nad dzieckiem z ASD.

Na tle ogélu badani zajmujacych sie funkcjonowaniem rodziny, doswiadcze-
niami matek dzieci z ASD, problematyka do$wiadczen ojcéw nie byla dostatecz-
nie czesto podejmowana i dopiero ostatnie dekady przyniosty wzrost zaintereso-
wania przezyciami ojcow dzieci z tym rodzajem zaburzen. Autorzy badan
podkreslaja przede wszystkim réznice w doswiadczeniach matek i ojcéw. Prowa-
dzone analizy ukazuja ojcdw zaangazowanych w opieke, edukacje i terapie
dziecka, w poszukiwanie pomocy i wsparcia, wspdlprace z instytucjami, dzialanie
na rzecz dziecka w przestrzeni publicznej, wreszcie ojcéw walczacych o odpo-
wiednie ustugi. W prezentowanych badaniach wyraziscie wybrzmialo zaangazo-
wanie mezczyzn mimo wielu trudnosci wynikajacych z realizacji tradycyjnych rél
ojca pracujacego i dbajacego o zabezpieczenie materialne rodziny. Ojcowie
w przywolanych badaniach opisywali doswiadczanie skrajnych uczu¢, koniecz-
no$¢ zmierzenia sie z negatywnymi postawami, stygmatyzacja, obwinianiem
i wreszcie trudng droge do akceptacji dziecka. Za cenne nalezy uznaé dostrzeze-
nie pozytywnych aspektéw ojcostwa, okazywany dziecku szacunek, milos¢, po-
dziw, dostrzeganie mocnych stron dziecka.
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Emancypacyjne dziatlania matek wykorzystujacych
media cyfrowe na rzecz ,latania” systemu adopcji
dziecka z niepelnosprawnoscig w Polsce

Tworzenie rodzin adopcyjnych dla dzieci z niepelnosprawnoscia jest nadal problemem spolecz-
nym. Artykul porusza ten temat z perspektywy dwoéch zaangazowanych matek adopcyjnych,
ktére adoptowaly dziecko/dzieci z niepelnosprawnoscia oraz dzialaja na rzecz tworzenia innych
rodzin adopcyjnych, wykorzystujac w tych dzialaniach media cyfrowe. Celem badan bylo ukaza-
nie unikalnych doswiadczen badanych matek adopcyjnych. Gléwny problem badawczy brzmial:
jakie sa do$wiadczenia matek adopcyjnych dzieci z niepelnosprawnoscia dzialajagcych w mediach
cyfrowych na rzecz tworzenia kolejnych rodzin adopcyjnych dla dzieci z niepelnosprawnoscia?
Badania przeprowadzono w paradygmacie interpretatywnym. Zastosowang metoda byla inter-
pretacyjna analiza fenomenologiczna — IPA (ang. Interpretative Phenomenological Analysis). Da-
ne zostaly pozyskane z wykorzystaniem wywiadu. Analiza wylonila trzy gléwne tematy: 1) osobi-
ste doswiadczanie problemu, ktéry dotyka osobistych przezy¢ badanych oraz ich glebokich
przekonan; 2) swiadome poglebianie przez badane wiedzy w tym temacie; 3) aktywne dziatania
na rzecz rozwigzywania problemu (m.in. stworzenie grupy w mediach spolecznosciowych oraz
nieformalnej procedury postepowania). Wszystkie tematy laczy wykorzystywanie mediéw cy-
frowych.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, adopcja, dziecko z niepelnosprawnoscia, media cyfrowe

Emancipatory activities of mothers using digital
media aimed at ‘repairing’ the system of adoption in Poland

Creating adoptive families for children with disabilities is still a social problem in Poland. This arti-
cle presents this problem from the perspective of two committed adoptive mothers who have
adopted a child/children with disabilities and are voluntarily working to create other adoptive
families for disability children. They are using digital media in their efforts. The aim of the research
was to reveal the unique experiences of the adoptive mothers who took part in the study. The
main research question was: what are the experiences of adoptive mothers of children with dis-
abilities working in digital media to create other adoptive families for children with disabilities?
The research was conducted in an interpretative paradigm. The method used was Interpretative
Phenomenological Analysis - IPA. Data were obtained using interviews. The analysis identified
three main themes: 1) personal experience of the problem, linked to the participants' personal ex-
periences and deep beliefs; 2) conscious expanding knowledge on the topic by the participants;
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3) active efforts to solve the problem (including the creation of a group on social media and an in-
formal procedure to deal with it). All themes are linked by the use of digital media.

Keywords: disability, adoption, child with disability, digital media

Wprowadzenie

Mimo ze generalnie adopcje postrzega sie jako droge do zaspokojenia potrzeb
osieroconych dzieci, wiekszoé¢ kandydatéw na rodzicéw to osoby, ktére probujg
dzieki niej zaspokoi¢ swoja potrzebe bycia rodzicem ze wzgledu na nieplodnosc.

Zwykle wiec pierwotna motywacja kandydatéw na rodzicéw pozostaje stworze-

nie rodziny ze wzgledu na wlasne niezaspokojone pragnienia. Stad tez najczesciej

kandydaci zglaszaja che¢ przysposobienia dziecka malego i pelnosprawnego

(Bartnikowska, Cwirynkato 2012).

O trudnosciach z tworzeniem rodzin adopcyjnych dla dzieci z niepelno-
sprawnosciami $wiadcza raporty pokazujace, ze:

— w osrodkach adopcyjnych z Dolnego Slagska brakowato chetnych do adopdji
dzieci ,chorych i starszych (powyzej 5 roku zycia)” (NIK o osrodkach adopcyj-
nych, 2014);

- informacja o dzieciach kwalifikowanych do adopcji, ktére nie znalazly kan-
dydatéw na rodzicéw adopcyjnych, trafia do wojewddzkich bankéw danych —
raport NIK pokazuje, ze byly to gléwnie informacje o dzieciach z nie-
pelnosprawnoscia lub rodzenstwach (Wykonywanie zadati przez osrodki adopcyjne,
2018: 23);w latach 2015-2017 dzieci z niepelnosprawnoscia byly adoptowane
gléwnie przez rodziny z zagranicy (najczesciej z Wtoch i USA) (Wykonywanie
zadati przez osrodki adopcyjne, 2018: 25), ok. 24% tych dzieci mialo orzeczenie
o niepetnosprawnosci (Wykonywanie zadari przez osrodki adopcyjne, 2018: 119);

- w latach 2013-2016 wsrdd dzieci zgltoszonych do adopcji 3-6% (w zaleznosci
od roku) posiadato orzeczenie o niepelnosprawnosci (Wykonywanie zadati przez
osrodki adopcyjne, 2018: 61);

— zaledwie ok. 2% dzieci, ktére znalazly rodziny adopcyjne mialo orzeczenie
o niepelnosprawnosci (Wykonywanie zadati przez osrodki adopcyjne, 2018: 39).
Problemy te poznajemy réwniez z doniesiefr medialnych i wywiadéw z oso-

bami zaangazowanymi w sprawy adopcyjne. Dyrektor Regionalnej Placowki

Opiekunczo Terapeutycznej, Domu Malego Dziecka im. Janusza Korczaka

w Gdanisku — Ilona Puckowska-Pociask w wywiadzie przeprowadzonym w 2020 r.

twierdzi, ze w tej placowce przebywalo 45 dzieci, z czego 33 byto wolnych praw-

nie i dzieci te moglyby by¢ adoptowane, jednak nie znalazly rodziny ze wzgledu
na niepetnosprawnoéc¢ (Niepetnosprawnym dzieciom trudno znalezc rodziny adopcyjne,

2020). Z kolei dyrektor Osrodka Adopcyjnego TPD w Warszawie — Monika Jago-



98 Urszula Bartnikowska

dzifiska, w wywiadzie przeprowadzonym w 2021 roku przyznaje, ze niewielu jest
chetnych na adopcje dziecka z niepelnosprawnoscig, co powoduje, ze z jednej
strony tworzy sie kolejka kandydatéw na rodzicow zdrowych i sprawnych dzieci
oraz kolejka dzieci z niepelnosprawnos$ciami i/lub zaburzeniami, ktére mozna by
byto adoptowacé (Szylto 2020).

Te dane pokazuja, ze adopcja dziecka z niepetnosprawnoscig nadal jest pro-
blemem, ktéry poglebit sie¢ po 2017 roku, kiedy zmienily si¢ procedury adopcji
zagranicznej (Pomoc spoleczna i opieka..., 2019: 37). Prawo do organizowania adop-
qji zagranicznych maja od tego czasu tylko dwa osrodki, ktére sa osrodkami kato-
lickimi, w zwigzku z czym preferujg rodziny katolickie, a nastepnie inne chrzesci-
janskie (Krawczak 2017). W 2016 r. przeprowadzono 286 adopcji zagranicznych,
w 2017 r. — 137, w 2018 r. — 36 (Pomoc spoleczna i opieka..., 2019: 37). Skoro nastapit
ogolny spadek adopcji zagranicznych, to tez mniej dzieci z niepelnosprawno-
Sciami zostalo adoptowanych przez te rodziny.

Dodatkowo warto zwréci¢ uwage na fakt, ze procedury adopcyjne obejmuja
gtéwnie tradycyjna droge, cho¢ wielu ludzi funkcjonuje dzi§ zar6wno w Swiecie
realnym, jak i wirtualnym. Oba Swiaty coraz $cislej przeplataja sie ze soba, tworza
nowa rzeczywisto$¢. Jednak w tym ,nowym porzadku $wiata” nadal istniejg pro-
blemy spoleczne, ktére pojawialy sie przez cate stulecia. Do takich nalezy cho-
ciazby potrzeba zorganizowania opieki (najlepiej rodzinnej) nad dzie¢mi, ktore tej
opieki nie majg ze strony rodzicéw biologicznych. Wsréd tych dzieci szczegdlnym
przypadkiem sa dzieci z ré6znymi niepelnosprawnosciami lub powazniejszymi
zaburzeniami.

W dzisiejszych czasach trudno jest utrzymac stanowisko akcentujace przeciw-
stawnos¢ Swiata realnego i wirtualnego. Wplyw jednego na drugi i odwrotnie sg
tak ogromne, Ze raczej nalezy postrzegac je jako komplementarne. Janusz Morbit-
zer (2015) i Leszek Korporowicz (2015) pisza, ze te dwie przestrzenie tworza wrecz
Swiat hybrydowy. ,Internet dramatycznie zredukowal znaczenie przestrzeni
i odleglosci w interakcjach spotecznych. Pozwolit na przekraczanie granic tempo-
ralnych, zapewnil anonimowos¢ kontaktéw, pozwolil na korzystanie z trudno
dostepnych uprzednio informagji, na sieganie do otwartych zasobéw edukacyj-
nych oraz Zrédel kultury odmiennych od wiasnych” (Tanas 2016: 8). Media cy-
frowe sa relatywnie nowym zjawiskiem. Od kilkunastu lat wzrasta rola i popular-
noé¢ takich aplikacji jak Twitter, Facebook, LinkedIn, Instagram oraz takich form
komunikaciji jak fora internetowe, maile, czaty, umozliwiajacych ludziom wymia-
ne mysli, pogladéw, tworzenie grup spelniajacych okreslone kryteria, pomijajgc
ograniczenia terytorialne. Dajg one przestrzen do tworzenia si¢ grup skoncentro-
wanych na okre§lonym celu (realizacji pasji, rozwigzywaniu konkretnych pro-
bleméw, rozwijaniu sie w danym zakresie itp.).
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Metodologiczne podstawy badan wlasnych

Przedmiotem przeprowadzonych badan byly doswiadczenia matek adopcyjnych
dzieci z niepelnosprawnoscia, ktére jednoczesnie dzialajg na rzecz tworzenia
kolejnych rodzin adopcyjnych dla dzieci z niepelnosprawnosciami. Celem badan
bylo poznanie doswiadczein dwéch matek adopcyjnych. Gléwny problem ba-
dawczy brzmial: jakie sa doswiadczenia matek adopcyjnych dzieci z niepelno-
sprawnoscig dziatajacych na rzecz tworzenia kolejnych rodzin adopcyjnych dla
dzieci z niepelnosprawnoscig z wykorzystaniem mediéw cyfrowych?

Do zbadania tego unikalnego obszaru zostal wybrany paradygmat interpreta-
tywny oraz podejicie jakoSciowe (interpretacyjna analiza fenomenologiczna —
IPA, ang. Interpretative Phenomenological Analysis), oparta na podejsciu feno-
menologicznym.

Fenomenologie zapoczatkowata filozofia Husserla, ktéry wyodrebnit m.in. ta-
kie pojecia jak: $wiat Zycia, noema i noesis. Swiat zycia to wszystko to, co wyrasta
z ludzkiego doswiadczenia, pierwotne znaczenia, na ktérych opiera¢ sie maja
ujecia teoretyczne nauki (Martel 1967). Noema (noemat) to przedmiot dany
w akcie $wiadomo$ciowym, natomiast noesis (noeza) to akt $wiadomosciowy
(Husserl 1967). Fenomenologia w takim ujeciu jest opisem ,wszelkich mozliwych
rodzajéw noem z punktu widzenia wszelkich mozliwych modyfikacji noez”
(Martel 1967: 83). Zadaniem fenomenologicznej analizy jest odkrycie i opisanie
noematu, czyli przedmiotu percepcji (Husserl 1967).

To, czego czlowiek do§wiadcza, musi by¢ wypowiedziane, dzieki czemu ele-
menty fenomenu zostaja wydobyte i zinterpretowane. Interpretacja pozwala na
stworzenie calodci z poszczegélnych czesci (Potepa 2004), na zrekonstruowanie
modeli myS§lowych, ktére wytwarzaja badani, poznanie intersubiektywnosci $wia-
ta codziennego (Halas 2007, Schiitz 1989). Interpretacyjna analiza fenomenolo-
giczna wymaga epoché — ,wylaczenia sie”, czyli wylaczenia wszystkiego, co su-
biektywne i co wynika z réznych znanych badaczowi teorii, wytworzenia
refleksyjnego nastawienia. Dzieki temu przed badaczem odsloniete zostaja feno-
meny (Husserl 1967, Moustakas 2001, Potepa 2004). Taka postawa umozliwia od-
krycie tego co typowe i wspélne wszystkim przezyciom danego rodzaju (wszyst-
kim wspomnieniom, spostrzezeniom).

Metoda zbierania danych byl wywiad czeSciowo ustrukturyzowany (Hale i in.
2008). Wywiad pozwala dotrze¢ do naturalnego procesu refleksji i autorefleksji
0s6b badanych oraz do sensu nadawanego doswiadczeniom przez osoby badane
(Pietkiewicz, Smith 2012).

Proces analizy przy stosowaniu IPA zaklada laczenie fenomenologii, her-
meneutyki i idiografii. Fenomenologia umozliwia podejécie deskryptywne, opisu-
jace, jak rzeczy przedstawiajg sie badanym. Hermeneutyka umozliwia badaczowi
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interpretacje poznanego fenomenu. Natomiast idiografia zaklada doglebng anali-
ze pojedynczego przypadku i indywidualnej perspektywy, dzieki czemu mozna
poznac to, co szczegblne, a nie to, co charakterystyczne dla populacji (Pietkiewicz,
Smith 2012).

Badana grupa byta niewielka (dwie osoby) ze wzgledu na unikalno$¢ proble-
mu badawczego. Taka wielko$¢ grupy badanej jest zgodna z zaleceniami IPA
(Pietkiewicz, Smith 2012). Przeprowadzone wywiady pozwolily jednak na wni-
kliwa analize i interpretacje danych w ramach tej procedury. Grupe badawcza
tworza dwie kobiety, ktére w tekscie — w celu zanonimizowania ich danych —
zostaly odpowiednio oznaczone:

K1 - 39 lat, matka adopcyjna dwojga dzieci, wyksztalcenie niepelne wyzsze, obecnie
nie pracuje, mieszka na wsi z rodzina.

K2 - 42 lata, matka adopcyjno-biologiczna, rodzina wielodzietna, dwoje dzieci adoptowa-
nych, wyksztalcenie wyzsze pedagogiczne, pracuje w domu, rodzina mieszka na wsi.

Wyniki podjetych badan

Analiza wywiad6éw przebiegata wedlug zasad IPA: 1) wielokrotne czytanie i spo-
rzadzanie notatek, 2) wylanianie tematéw z notatek, 3) poszukiwanie zwigzkéw
i grupowanie tematéw, 4) pisanie raportu (Pietkiewicz, Smith 2012).

Analiza przeprowadzonych wywiadéw pokazuje trzy tematy gléwne i podle-
gajace im tematy podrzedne. W kazdym temacie nadrzednym przewija sie kate-
goria, jaka jest wykorzystanie mediéw cyfrowych (por. tab. 1).

Tabela 1. Tematy gtéwne i podrzedne wylonione w trakcie analizy danych

Tematy glowne Tematy podrzedne

Osobiste do§wiadczanie problemu — osobiste przekonania

— wlasne do§wiadczenia zyciowe

— kontakty z innymi (w tym z wykorzystaniem
mediéw cyfrowych)

— dostrzeganie szerszego problemu spolecznego

Swiadome poglebianie wiedzy - kontakty z innymi (réwniez przez media cyfrowe)

— préba rozwigzywania problemu w ramach istniejg-
cych struktur

— dostrzeganie szerszego kontekstu

Aktywne rozwigzywanie problemu - dzialania w mediach cyfrowych
— doswiadczane trudnoéci
- nieformalna procedura

— ocena efektéw dzialan

Zr6dlo: badania wiasne.
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Osobiste doswiadczanie problemu

Temat pierwszy jest bardzo obszerny, a w wypowiedziach badanych laczy sie
z wieloma emocjami, wyrazanymi gléwnie poprzez sposéb méwienia (ton glosu,
akcenty), a takze przez stosowane stownictwo.

Obie badane ujawnily swoje wlasne poglady dotyczace w szczegdlnosci zna-
czenia bycia dziecka w rodzinie, funkcjonowania rodzin, dzielenia sie swoimi
zasobami:

To nigdy nie jest tak, ze dziecko ma cos i juz jest skreslone. (...) kazde dziecko ma, nawet gteboko

uposledzone dziecko ma potencjal. Po prostu musicie znaleZ¢ w sobie sitg i checi. I zobaczyc to,

a przede wszystkim zobaczy¢ dziecko, a nie diagnoze (...) Ja mam takie poczucie, ze jestesmy od-

powiedzialni za te dzieci w jakims sensie jako spoleczeristwo. Ze powinnismy dawac z siebie wie-

cej. Gonimy za wartosciami materialnymi, a powinnismy wigcej dawac, dzielic sig dobrami, ktére
mamy. Mysle, ze to jest jedyny sensowny sposob przezycia tego zycia. Dzielgc sig. Tymi zasoba-

mi, ktére mamy (K2).

To mnie zastanawiato: dlaczego dzieci, ktdre mogg sie wychowywad w rodzinie sq w osrodku,
w ktérym znajdujg si¢ ludzie z réznym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej i fizycznej?
To byto dla mnie niezrozumiale, ze spotkatam si¢ z takim betonem (...) Te dzieci nie majg czasu
czekac. Kazdy miesige jest na wage ztota (K1).

Filozofia zyciowa obu kobiet ujawniana jest w przynajmniej pieciu przekona-
niach:

1. Zycie w rodzinie jest najlepsza opcja dla dzieci pozbawionych opieki biolo-
gicznych rodzicow (badane ukazuja tu wlasng umiejetnos¢ przyjecia per-
spektywy dziecka oraz empatycznego spojrzenia na jego doswiadczenia).

2. W zapewnianiu opieki takim dzieciom istotny jest czas, na ktéry réwniez
nalezy spojrze¢ z perspektywy dziecka: wraz z jego uplywem dzieci maja
mniejsze szanse na optymalny rozwdj.

3. Kazde dziecko, nawet z niepelnosprawnoscia, ma swoj wlasny potencjat,
ktéry moze zosta¢ ujawniony w rodzinie.

4. Doroéli zyjacy w danym spoleczenstwie sa wspdélodpowiedzialni za dzieci
nie majgce rodzin.

5. (i, ktérzy dysponuja zasobami (materialnymi, duchowymi, relacyjnymi itp.)
powinni sie nimi dzieli¢.

Te przekonania prowadzily do osobistych dziatah zmierzajgcych do adopcji
dziecka z zaburzeniami/niepelnosprawnoscia. U obu kobiet w pierwszej fazie
procesu adopcji, czyli odnalezieniu konkretnego dziecka, kluczowa role odegraly
media spolecznosciowe oraz kontakty przez nie nawigzywane.

[Inna matka — przyp. aut.] oswoita w nas FAS. My poznatysmy si¢ na innym forum, a potem
zadziato sig tak, ze poznatysmy si¢ osobiscie. Ona przyjechata ze swoimi dziecmi, m.in.
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z N. (dzieckiem z FAS) i cz¢s¢ czasu spedzilismy. .. kilka godzin i poznawalismy dziecko, pozna-
walismy ich, ich Zycie juz tak na zywo (K1).

Ja mam cérke. .. dziecko nie byto oglaszane [do adopcji — przyp. aut.], natomiast w rozmowie ja-
kas pani przypadkowa, w przypadkowej grupie napisata, ze mieli trudny telefon, ze musieli od-
mowic (...) I odezwata si¢ opickunka dwczesna naszej K. i powiedziala, Ze jej maluszek bedzie
wiasnie takim trudnym telefonem. No i zaczelysmy ze sobg korespondowac, rozmawiac i ona
mduwi, Ze tam jest 9-miesigczne dziecko po duzych wylewach, ze skrajny wczesniak. A ja mowie,
ze my wiasciwie czekamy na takie dziecko i ze my jestesmy chetni (K2).

Obie badane utrzymywaly kontakty z innymi rodzicami adopcyjnymi i z kan-
dydatami na rodzicéw adopcyjnych przez Internet. Kontakty te mialy w jednym
przypadku istotne znaczenie w przelamywaniu oporu wobec adopcji dziecka
z FAS, natomiast w obu przypadkach zaowocowaly poznaniem dzieci z trudno-
$ciami rozwojowymi, ktére badane ostatecznie adoptowaly. U obu kobiet proces
wygladal nastepujaco:

1. Otrzymanie nieformalnej informacji o dziecku, ktére ma uregulowang sytu-
acje prawnga (dziecko tak zwane ,wolne” prawnie i gotowe do adopgji).
Nawiazanie kontaktu z aktualnym opiekunem prawnym dziecka.

3. Zdobycie informacji o dziecku ,z pierwszej reki”, czyli od aktualnego opie-
kuna prawnego.

4. Zlozenie deklaracji co do checi zaadoptowania tego konkretnego dziecka.

5. Kontakt z o§rodkami adopcyjnymi.

6. Finalizacja adopgji.

Odmienne od typowej procedury adopcyjnej jest zdobycie informacji o dziec-
ku za posrednictwem mediéw cyfrowych, w tym informacji nie tylko dotyczacych
zaburzen, ale tez jego codziennego funkcjonowania, potrzeb rozwojowych, po-
strzeganego przez opiekuna potencjatu.

Podtrzymywanie kontaktéw z innymi ludZmi przy wykorzystaniu mediéw
cyfrowych doprowadzilo do u§wiadomienia sobie, jak duzym problemem jest
znalezienie rodzin dla dzieci z niepelnosprawnosciami, powazniejszymi zaburze-
niami w rozwoju lub dla licznych rodzenistw, a takze ile rodzin gotowych do ad-
opcji lub stworzenia rodziny zastepczej czeka na powierzenie im dziecka.

I okazalo sig, ze tych dzieci jest ogrom (...) I potem zglosila si¢ pani tutaj z J. (dzieckiem z zabu-
rzeniami — przyp. aut.), i zglosilo sig jeszcze paru opiekundw dzieci, ktdére majg, ktdre sq malutkie
tylko osrodki ich nie proponujg (K2).

Moja kolezanka 4 lata czekata i ja jg postatam do [nazwa miejscowosci] po O. [dziecko oczekujgce
dtugo na rodzicéw adopcyjnych] (K1).
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Gromadzenie doswiadczen i poglebianie wiedzy

Poglebianie wiedzy i gromadzenie do$wiadczen nastepowalo w ramach trzech

dziatah:

- celowe kontakty z innymi (z wykorzystaniem mediéw spolecznoéciowych);

— proba dzialania w ramach istniejacych struktur (i poglebianie wiedzy poprzez
te dziatania);

— krytyczna ocena dzialan o$rodkéw adopcyjnych (na podstawie wilasnych
doswiadczen i obserwowanych efektéw dziatan).

Nawigzywanie kontaktéw poprzez media spolecznosciowe z dwiema gru-
pami os6b (kandydatami na rodzicéw adopcyjnych i opiekunami prawnymi dzie-
ci potrzebujacych rodziny adopcyjnej/zastepczej) zaczely przynosic rezultaty.

I zaczetam pytac wsréd znajomych, ktérzy czekajg na dziecko, a moze trafimy akurat na chet-

nych. I tu si¢ udato (...) Potem pojawila sig kolejna pani, ktéra miata rodzeristwo tym razem, tez

FAS-owe. No i zaczglam pytac, moze ktos... i udalo sig faktycznie umiescic te dzieci w domu
(K2).

Badane jednak nie poprzestaly na tej aktywnosci. Dalej probowaty dziataé
w ramach oficjalnie funkcjonujacych struktur, co szczegélnie pokazuje wypowiedz:
Chciatam to przekazac, czego dotknetam majgc J. [dziecko — przyp. aut.] w domu juz, wiedzia-
fam, ze to... gdyby ludzie opierali si¢ tylko na tym, co osrodki méwig, to nikt nie bytby gotowy
na dziecko z plodowym zespotem alkoholowym. Ja tez chciatam od siebie to przekazac, zeby si¢ te-
go nie bac. Ja jestem Zywym przykladem tego. Trzeba isc, bo jezeli rodzic nie wykaze inicjatywy,
to takie dziecko ginie (...) Ja czutam wewngtrzng takq potrzebe, zeby mdwic glosno o tym, zZe to
nie jest cos, czego trzeba si¢ bac (...) Poszlam do osrodka naszego i mowig: korzystajcie z nas, my
bedziemy mowic o dziecku z FAS, bo to jest wazne. Bo ja wiem, jakie to bylo wazne dla mnie,

zeby przetamac sig, jak poznatam takie dziecko. Dobrze, dobrze, dobrze i na “dobrze” sig skoriczyto
(K1).

Osobiste doswiadczenia pobudzaja emocjonalnie i daja impuls do dziatania
na rzecz dzieci (tutaj gléwnie chodzi o dzieci z FAS), jak réwniez na rzecz rodzi-
cOw. Znaczace jest zestawienie tego, co badana chce zaoferowa¢ kandydatom na
rodzicow adopcyjnych z tym, co oferuje osrodek adopcyjny. Jest to zestawienie
wiedzy (mozliwe, Zze ,suchej’, naukowej) z zyciowym, rodzinnym do$wiadcze-
niem dajacym radosc i satysfakcje. W tym drugim badana — ze wzgledu na wlasne
doswiadczenia otwarcia sie po kontakcie z innymi rodzicami adopcyjnymi — wi-
dzi szans¢ na zmiane postaw i nastawienia kandydatéw do przyjecia do rodziny
dziecka z zaburzeniami czy niepelnosprawnoscia. Takie postepowanie jawi sie tez
jako szansa (w tym przypadku niewykorzystana) na rozwigzanie wczesniej zdia-
gnozowanego problemu spolecznego dotyczacego braku rodzin dla dzieci z nie-
pelnosprawnosciami/zaburzeniami.
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W zwiazku z wlasnymi nie zawsze pozytywnymi doswiadczeniami z osrod-
kami adopcyjnymi badane dosy¢ krytycznie oceniajg prace tych instytugji:

Osrodki adopcyjne majg si¢ za bogow, uwazajq si¢ za bogdw, potrafig bardzo tatwo i bardzo szyb-

ko skreslic dziecko. Ja wiem, ze tam moze wchodzic tez rutyna dziatania, tak? (K1).

Po adopcji [opiekunka prawna — przyp. aut.] stwierdzita, ze K. [adoptowane dziecko z niepetno-
sprawnosciq — przyp. aut.] nie miata byc¢ proponowana,... osrodek nie planowat proponowac jej
zadnej parze, bo wyszli z zalozenia, Ze. .. nie bedzie chetnych (K2).

Badane kobiety odnosza sie do pracy osrodkéw adopcyjnych. Doswiadczenie
zawodowe os6b tam zatrudnionych postrzegaja jako hamulec ze wzgledu na
schematyczne traktowanie kolejnych dzieci. Szczegdlnie krytycznie oceniajg
przypadki niekwalifikowania dzieci z niepelnosprawnoscia do adopcji, a tym
samym pozbawiania ich szansy na zycie w rodzinie i optymalny rozwoj. Dotyka
to jednego z przekonan, ktére badane uznaja za kluczowe i ktérym sie kieruja
angazujac w opisywane dzialania.

Nie pomijajg jednak tych faktéw, ktére odbieraja jako pozytywne i godne na-
§ladowania:

Znam tylko jeden osrodek, ktory robi doszkolenia, jak widzq kandydatéw z potencjatem na adop-
cje dziecka trudnego, starszego czy niepelnosprawnego, oni tych kandydatow wylapujq i réwno-
legle idzie dodatkowe szkolenie dla tych ludzi. Ale dlaczego jeden tylko taki osrodek. Ale ci ludzie
koriczq prace o 20-tej, bo sq do dyspozycji tych kandydatéw. Dlaczego to nie jest powszechna
praktyka? (K1).

Y

Badana opisuje ,dobre praktyki” w jednym z osrodkéw. Zaangazowanie tych
pracownikéw jest postrzegane w kategorii misji, powolania, po$wigcenia si¢ swo-
jej pracy — badana podkreéla tego typu podejscie jako stuszne ze wzgledu na cel,
jakim jest dobro dzieci. W jej rozumieniu praca na rzecz potrzebujacych rodziny
dzieci nie jest zwykla praca i nie mozna w niej wykazywa¢é typowego zaangazo-
wania. Przypisuje jej wieksze znaczenie niz innym zawodom. W rozumieniu
badanej takie lepsze rozwigzania sa stosowane jednostkowo i nie sa zbyt po-

wszechne.

Aktywne rozwigzywanie problemu

Ostatni temat dotyczy kwestii zaangazowania badanych kobiet w rozwigzywanie

problemu spolecznego, ktérego doswiadczyly i ktéry je porusza. Tematy pod-

rzedne to:

— dzialania w mediach cyfrowych (grupy spolecznosciowe, blogi itp., utrzymy-
wanie kontaktow);

— dos$wiadczane trudnosci;
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- nieformalna procedura;

— ocena efektéw dzialan.
Stwierdzitam, ze moze to nie jest gtupi pomyst i zatozylismy grupe. I grupa sig rozrosta, trochg
mnie przerosta (...) W tej chwili to wlasnie juz mamy 4 administratorki (...) [Aktualnie - przyp.
aut.] Szkoda mi czasu na weryfikowanie kazdego, kto chce wejs¢ do grupy, dlatego zatozylismy
blog. Tam oficjalnie umieszczamy informacje na temat dzieci, procedur (K2).

Woeczesniejsze sukcesy badanych doprowadzily je do podjecia bardziej zaan-
gazowanych dzialan w Sieci. Media zaczely odgrywaé bardziej zorganizowang
znaczacg role. Jednak nie s3 one wykorzystywane ciagle w taki sam sposéb, a ra-
czej ewoluuja w wyniku doswiadczen i sa dostosowywane do aktualnych potrzeb
badanych. Media cyfrowe sluza: propagowaniu wiedzy na temat potrzeb dzieci
pozbawionych opieki rodzinnej, kontaktowaniu sie z kandydatami na rodzicéw,
zmienianiu spolecznej §wiadomosci dotyczacej tych probleméw (w tym takze
préba zmieniania nastawienia 0séb zajmujacych sie zawodowo procedurami
adopcyjnymi). Jedna z narratorek méwi:

Muysle sobie, ze fajnie, zeby gdzies to wybrzmialo, zeby mdwic glosno, Zeby ludzie si¢ nie bali ro-

bic takie rzeczy, tak? (...) trzeba wspierac te osoby, zmienia¢ nastawienie osrodkdéw adopcyjnych.

I trzeba mowic o tym, pisac, no bo to jest wazne, nie? Dobro dziecka jest wazniejsze, niz moje

samopoczucie na przyklad (K2).

Podjete na szeroka skale dziatania przynosza badanym pewne trudnosci, kt6-
re sa dosy¢ rozbudowanym watkiem w tym temacie. Obejmuja one kilka obsza-
réw, gléwnie relacyjnych, dotyczacych:

— kandydatéw na rodzicéw zastepczych i adopcyjnych:

Ludzie ktamiq (...) Ludzie kretaczg, mataczq (...) Zeby wejs¢ na grupe, to trzeba miec kwalifikacje.
Ktamig na samych pytaniach wstepnych (K1).

Ludzie ktamig. Bardzo krecq. Np. przy wejsciu mowiq, ze majg kwalifikacje, Ze majg szkolenie,
a potem jadg po dziecko i si¢ okazuje, ze jednak nie i czy da radg to jakos zalatwic (...) (K2).

— matek biologicznych szukajacych odebranych dzieci:

kolejny problem to sq mamy biologiczne, ktdre szukajg swoich dzieci. Ktore prdbujq si¢ dostac na
grupe, bo oczekujg, ze moze znajdg tam swoje dzieci (K2).

Relacje nawigzywane za posrednictwem Sieci daja wiecej mozliwosci wyko-
rzystania klamstwa lub tuszowania swojej sytuacji, ukrycia prawdziwych moty-
wow.

— matek, ktére maja urodzi¢ dziecko i chca je oddac¢:

Drugq strong sq mamy, ktdre cheg oddac dziecko do adopcji i zgtaszajqg sig do nas (...) niestety tu-

taj mam takie brzydkie podejrzenia, Ze cheg to dziecko po prostu sprzedac (...) Mdwimy, ze w ten

sposob rodzicow znaleZé nie moze, ze trzeba is¢ do osrodka adopcyjnego. .. (K2).
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— zastraszania ze strony 0s6b podejrzewajacych, ze dzialania moga by¢ nie-
zgodne z prawem:

Nas straszq, od samego poczgtku i prokuraturg, i policjg... (K2).

(...) babeczka, ktdra wycigga te dzieci [dokumentacje dzieci, ktdre czekajg na adopcje — przyp. aut.]
ona jest pracownikiem osrodka, ona tez zostata postraszona policjg i prokuratorem, tak? Jak ona
Smie wychodzi¢ z propozycjq dziecka? Pracownik osrodka uslyszal taki zarzut od pracownika
drugiego osrodka, to jest w ogdle niezrozumiate (K1).

— dzialania o$rodkéw adopcyjnych, ktére ostatecznie przejmuja sprawe i maja
mozliwoé¢ doprowadzenia adopcji do finalu:

Bo osrodek ma swdj wlasny pomyst na dziecko, bo ma swdj wlasny pomyst na rodzicow. To dzia-
ta dwojako. To jest czasem ze strony osrodka adopcyjnego dziecka ukrecane, czasem ze strony
osrodka adopcyjnego rodzica. “Jak pani smiata na wlasng reke dziatac?!” (K1).

Kolejng, bardzo rozbudowana czescia tego tematu jest opis nieformalnej pro-
cedury postepowania, ktéra wyklarowata sie (i nadal jest doskonalona) wiasnie ze
wzgledu na wyzej opisane, doswiadczane przez badane trudnosci.

Grupa dziata w ten sposob, ze jezeli zglasza si¢ opiekun prawny, mowi, ze jest takie a takie dziec-
ko, znajdujemy rodzica adopcyjnego, ktory mowi ok., mam kwalifikacje i jestem gotdw, to wtedy
wskazujemy osrodek, w ktorym to dziecko si¢ znajduje. I wtedy rodzice adopcyjni zgtaszajg do
swojego osrodka, bgdZ do osrodka tego dziecka chec poznania... zapoznania si¢ z dokumentami
tego dziecka. I pézniej to juz si¢ odbywa migdzy osrodkami (K1).

Zatozylismy blog. Tam oficjalnie umieszczamy informacje na temat dzieci, procedur (...) staramy
sig zaopiekowac tymi rodzicami [kandydatami — przyp. aut.] i wlasnie ich lgki troszeczkg zmniej-
szyc. Nie naciskamy, ze muszg, bo to nie na tym polega. Jezeli ma to sig udac, to musi to byc do-
browolne i takie spontaniczne. Musi by¢ duzo rozwagi, bo adopcja ogolnie jest trudna, a szcze-
g6lnie dziecka niepetnosprawnego wymaga duzo rozwagi (...) Nie straszymy ich, pokazujemy jak
moze byc (...) Wiasnie to jest fajne, Ze rodzice poznajgc dziecko nie opierajq si¢ na dokumentach
i suchych faktach, tylko w bezposrednim kontakcie z opiekunem, ktory moze powiedziec, jak
dziecko funkcjonuje tak realnie. No w dokumentach jest rdznie, czasami w dokumentach jest, ze
dziecko jest w fatalnym stanie i to brzmi kiepsko, natomiast okazuje sig, Ze dzieci funkcjonujg do-
brze i to jest ok. i to przekonuje w duzej mierze rodzicéw. To ze mogg np. pojechac i zobaczyc to
dziecko, pobyc. Pojechac na herbatke i poby¢. No bardzo im to utatwia. (...) Caly ten proces po-
znawania dziecka, dokumentdw, rozméw z osrodkami ludzie majg z nami kontakt. My ich w tym
wspieramy, thumaczmy, wyjasniamy, jak ktos ma jakies pytania, o ktére boi si¢ zapytac, to my to
robimy. Jak potrzebujq wsparcia, jak pokierowac terapiq dziecka, to tez staramy si¢ im podpowie-
dziec, poszukac kontaktow (K2).

Z analizy wypowiedzi oséb badanych wynika, ze procedura ta obejmuje:

— zbieranie informacji na temat dzieci od opiekunéw prawnych (w niektérych
przypadkach od o$rodkéw adopcyjnych i powiatowych centréw pomocy ro-
dzinie);
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- umieszczanie informacji o dziecku w grupie spolecznosciowej, na blogu, forum;

- przeprowadzenia rozmowy z osoba, ktéra chce dolaczy¢ do grupy spoleczno-
Sciowej;

— zbieranie informacji od kandydatéw na rodzicéw adopcyjnych lub zastep-
czych, jakiego rodzaju niepelnosprawnosci i zaburzenia sa w stanie zaakcep-
towac u przyjmowanego do rodziny dziecka;

- skontaktowanie zainteresowanych rodzicéw z opiekunem prawnym dziecka;

— zorganizowanie nieformalnego spotkania kandydatéw na rodzicéw z opie-
kunami prawnymi i z dzieckiem;

— przekazanie sprawy do oérodkéw adopcyjnych (osrodek, w ktérym szkoleni
byli rodzice i osrodek, w ktérym zgloszone zostato dziecko);

— opieka nad rodzicami nawet po sprawie adopcyjnej (przekazywanie informa-
cji na temat terapii, polecanych specjalistéw i miejsc, w ktérych mogg uzyskaé
wsparcie).

Efekty dzialan sg szerokie. Glownym jest znalezienie rodzin dla dzieci:

My prébowatysmy to policzyc, ale to jest cigzko. Gdzies tam obita si¢ cyfra 30-40. My nie prowa-
dzimy zadnych statystyk. To jest tez tak, Ze tworzg si¢ jakies odnogi, ze gdzies A. ma tez kogos
kto tez to robi, ale robi to catkowicie w ukryciu, bo nie chee si¢ ujawniac, wigc cigzko powiedziec.
To jest na pewno kilkadziesigt. Ale nie jestesmy jedyng grupg, bo jeszcze dziala... (wymienia
dwie inne grupy). I to nie sq te same dzieci, co u nas. Niektdre tylko si¢ powtarzajg. Tego jest du-
zo. I caty czas jest zapotrzebowanie (K1).

Badane nie robig zestawien swoich dzialan. Przy opowiadaniu skupiaja sie ra-
czej na konkretnych przypadkach i zmianach w zyciu danego dziecka i jego no-
wej rodziny. Sa tez zorientowane, kto jeszcze prowadzi podobne dzialania. Zdaja
sobie tez sprawe z ogromu potrzeb. K2 nazywa podjete przez nie dzialania, jako
~koronkowe”, czyli nieznacznie uzupelniajace istniejace braki w systemie organi-
zowania adopgji dzieciom z niepetnosprawnos$ciami.

Podsumowanie i dyskusja

Przeprowadzone badania pokazuja podejmowane przez badane osoby proby
rozwigzywania problemu znajdowania rodzin adopcyjnych (badane tez szukaja
rodzin zastepczych oraz rodzin adopcyjnych i zastepczych licznym rodzen-
stwom, jednak te watki zostaly pominiete w analizie wywiad6éw). Badane dotkne-
ty szerokiego problemu spolecznego, zdiagnozowaly go na swoéj uzytek i podjely
swego rodzaju emancypacyjne dzialania, ktére maja na celu zmiane (cho¢ w mi-
nimalnym stopniu) zastanej rzeczywistoéci. Analiza wywiadéw ujawnila trzy
gléwne tematy:
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1) osobiste doswiadczanie problemu — zdiagnozowany problem dotyka osobi-
stych doswiadczen badanych oraz ich glebokich przekonani. Badane wyko-
rzystaly media cyfrowe do nawigzywania kontaktéw z osobami, ktérych
problem réwniez dotyczy i ktére — dzieki mediom — mogly pozosta¢ w kon-
takcie umozliwiajacym (przynajmniej czeéciowe) rozwiazanie go;

2) $wiadome poglebianie wiedzy — tutaj nadal istotnag role odgrywaly media
cyfrowe i kontakt z innymi, jak réwniez préba rozwiazania problemu z wy-
korzystaniem dotychczasowych mozliwosci (np. poprzez oferowanie wspar-
cia osrodkom adopcyjnym);

3) aktywne dzialania na rzecz rozwigzywania problemu. Oprécz dotychcza-
sowych czynnikéw, czyli wykorzystania mediéw cyfrowych i utrzymywa-
nia kontaktéw z innymi dochodzi tu do§wiadczanie trudnosci zwiazanych
zich uzyciem, analizowanie tych trudnosci i tworzenie nieformalnej proce-
dury dzialan oraz ocena dotychczasowych rezultatéw tych aktywnosci.

W efekcie mozna powiedzie¢, ze badane ,lataja” luki w istniejacym systemie
adopcyjnym. Nie bedac formalnie wlaczone w istniejacy system opieki nad dziec-
kiem osieroconym, a jednoczesnie bedac — ze wzgledu na osobiste do§wiadczenia
— osobami zaangazowanymi emocjonalnie, przekraczaja pewne ustalone dotad
granice.

Pierwsza jest intensywne poszukiwanie rodzin adopcyjnych dzieciom z nie-
pelnosprawnos$ciami. Malgorzata Koscielska napisata, ze dzieci ,z rozpoznang
choroba, uposledzeniem jeszcze do niedawna w ogdle nie byly kwalifikowane do
procedur adopcyjnych, poniewaz istnialo powszechne przekonanie, ze takich
dzieci nikt do domu, zwlaszcza w Polsce, nie bedzie chcial przyja¢ — jezeli juz, to
trafialy one do adopcji zagranicznych” (Koscielska 2011: 75). Sytuacja powoli sie
zmienia. Jednak jest to zbyt wolna zmiana, jak na istniejgce potrzeby.

Druga przekroczong granica jest umozliwienie nieformalnego pozna-
nia/zobaczenia dziecka przed podjeciem decyzji. Jest to granica, ktéra moze
wzbudzaé sporo kontrowersji, poniewaz istnieje przekonanie, ze takie postepo-
wanie czyni z dziecka ,towar”, ktéry mozna obejrze¢. Nalezy jednak podkresli¢,
ze w calej dziatalnoéci badanych dane dzieci sg szczegélnie chronione. Na portalu
spolecznosciowym lub blogu pojawia sie tylko ogélna informacja o dziecku (wiek,
ple¢, rodzaj niepelnosprawnosci, specyfika funkcjonowania, informacja o porad-
niach specjalistycznych, pod ktérych opieka dziecko pozostaje itp.). Warto pod-
kresli¢, ze inne badania (Bartnikowska, Cwirynaklo 2013) pokazuja, iz czes¢ ro-
dzin adopcyjnych i zastepczych dla dzieci z niepetnosprawnos$ciami tworzonych
jest nie dlatego, ze ludzie planowali stworzy¢ taka rodzine, ale dlatego, ze naj-
pierw spotkali dziecko. To osobiste spotkanie i zobaczenie — jak powiedziala to
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w wywiadzie K2 — ,dziecka a nie diaghozy” bylo pierwszym impulsem do stwo-

rzenia mu rodziny.

Po trzecie, wykorzystuja media cyfrowe, jako skuteczne narzedzie komunika-
cji oraz podejmowania spolecznych inicjatyw. Zyjemy w $wiecie, w ktérym me-
dia cyfrowe sg naturalnym elementem Zzycia. Ptaszek zauwaza, ze staly sie one nie
tylko narzedziem ,transmisji narracji” (wiadomosci, rozrywka, reklama itp.), ale
réwniez uczestnicza w ,produkcji wiedzy, tworzg nowe narracje oparte na profilu
réznicujacym, tym samy gleboko przeksztalcajac porzadek spoleczny” (Ptaszek
2019: 26). Autor pisze o tym w kontekscie sprawowania wladzy, kontroli spolecz-
nej, przetwarzania i transmisji danych. Jednak w kontekscie przeprowadzonych
badafh mozna jeszcze doda¢ efekt przeksztalcania porzadku spotecznego dzieki
dziataniom za posrednictwem mediéw cyfrowych, czyli w tym przypadku prze-
chodzenia w mediach pierwszego etapu tworzenia rodzin adopcyjnych dla dzieci
z niepelnosprawnos$cia. Ten sam autor pisze o ,cyfrowej dojrzalosci’, ktéra
wedlug niego charakteryzuje sie poznawcza niezaleznoscig, Swiadomoscia (siebie,
potrzeb, ograniczen), wewnetrzng wolnoscia, odpowiedzialnoscia. ,Osoba dojrza-
la cyfrowo jest wiadoma mozliwosci, ale i ograniczen wynikajacych z korzystania
z nowych technologii informacyjno-komunikacyjnych, umie analizowa¢ sytuacje
zwigzane z ich uzyciem oraz oceni¢ ich wplyw na rézne aspekty wlasnego zycia
i otoczenia. Postuguje sie mediami i nowymi technologiami w sposéb odpowie-
dzialny, dostrzegajac zarazem ich potencjal jako narzedzi umozliwiajacych wia-
sna ekspresje, samorealizacje oraz skutecznos$¢” (Ptaszek 2019: 70). W przypadku
badanych mozna rozpatrywac taka ,cyfrowa dojrzalos¢”.

Wiele badan, artykuléw, rozpraw naukowych dotyczy zagrozen plynacych
z kontaktu ze wspbélczednie popularnymi technologiami. Mozna nawet spotkaé
sie z okrefleniami typu ,wiezniowie ekranu”’, ,tabletowe dzieci’, ,tableciaki”,
~cyfrowa demencja”, ,media (a)spolecznosciowe” (zob. np. Spitzer 2013, Hansen
2020, Ziebakowska-Cecot 2016), ktére wskazuja na niekorzystny wplyw mediéw
cyfrowych na zycie czlowieka. W przytoczonym przypadku mozna powiedzie¢
o pozytywnym wplywie wykorzystania mediéw cyfrowych w znajdowaniu ro-
dzin adopcyjnych dla dzieci z niepelnosprawnoscia.

Na zakonczenie warto podkresli¢, ze spoleczny problem, jakim jest adopcja
dziecka z niepelnosprawnoscia, nie zostal jeszcze rozwiazany. Warto zastanowic
sie nad kilkoma kwestiami:

1. Jak wykorzysta¢ media cyfrowe, zeby tworzenie rodzin adopcyjnych dla dzieci
z niepelnosprawnoscia z ich wykorzystaniem nie wynikalo z wolontariackiej
aktywnosci garstki zaangazowanych emocjonalnie os6b?

2. W jaki sposéb osrodki adopcyjne mogltyby skorzystaé z tego pomystu lub pod-
ja¢ wspolprace z takimi dziataczami spotecznymi, jakimi sa badane osoby?
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3. Czy w procedurze adopcyjnej mozna by bylo dokona¢ pewnych zmian, ktére
zwiekszylyby szanse dzieci z niepelnosprawnosciami na znalezienie rodzicéw?

4. Jak wesprzec juz utworzone rodziny adopcyjne dzieci z niepetnosprawnoscia?
To pytanie jest szczegdlnie wazne, poniewaz trudnosci rozwojowe takiego
dziecka nie koficza sie wraz z przyjeciem dziecka do rodziny.
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»,M0j syn ma autyzm” — analiza narracji ojca

Ojcostwo jest waznym wydarzeniem w zyciu mezczyzny. Moze by¢ doswiadczeniem niezwykle
satysfakcjonujacym, rozwijajacym, a takze stresujacym, zwlaszcza gdy dotyczy dziecka z zabu-
rzeniami rozwoju. Jak wskazuja badania skutki posiadania dziecka z ASD, podobnie jak samo za-
burzenie, sa wieloaspektowe, zlozone i obciazajace, wplywajac na wszystkie obszary funkcjono-
wania rodzicow i rodziny. Ostatnie lata przyniosty wzrost zainteresowania do$wiadczeniami
ojcéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Liczba badan prowadzonych w paradygmacie
ilosciowym, jak i jakoSciowym wzrasta. Ojcowie coraz czesciej angazuja sie w opieke i wychowa-
nie dziecka, co pozwala im lepiej pozna¢ potrzeby i mozliwosci dziecka. Artykut to doniesienie
z badan, ktérego celem bylo poznanie doswiadczen ojca dziecka z ASD.

Slowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, dziecko z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu, rodzice dziecka ze spektrum autyzmu, ojcostwo, doswiadczenia ojcostwa, doswiadczenia
ojca dziecka ze spektrum autyzmu

»,My Son Has Autism”. An Analysis of a Father’s Narrative

Fatherhood is an important event in a man’s life. As an experience, it can be incredibly rewarding
and developing but also stressful, especially when it involves a child with a developmental disabil-
ity. Research shows that the effects of having a child with ASD - like the disorder itself — are multi-
faceted, complex, and debilitating in all areas where parents and family function. Recent years
have brought increased interest in the experiences that fathers have when raising children with
autism spectrum disorders. The number of studies conducted in both quantitative and qualitative
paradigms is increasing. Fathers are becoming increasingly involved in the care and upbringing of
their children which allows them to better understand their children’s needs and abilities. This ar-
ticle is a report on a study that aimed to explore the experiences of a father who has a child with
ASD.

Keywords: autism spectrum disorders, a child with autism spectrum disorders, parents of a child
on the autism spectrum, fatherhood, experiences from fatherhood, experiences of a father with
a child on the autism spectrum
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Wprowadzenie — zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Doswiadczenia rodzicow, w tym do$wiadczenia matek dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, sa czesto przedmiotem badan (np. DePape, Lindsay 2015;
Corcoran i in. 2015; Pisula 2015). Ostatnie dekady przyniosty réwniez wzrost zain-
teresowania problematyka ojcostwa (np. Meadan i in. 2015; Burrell i in. 2017;
Gosztyta 2017; Paynter i in. 2018; Pisula, Banasiak 2020). Badacze tych zagadnien
zwracajg uwage na konieczno$¢ uwzgledniania perspektywy ojcéw w badaniach
nad rodzicielstwem, odrebnego analizowania materialu badawczego uzyskanego
od ojcow i matek, wskazujac na réznice w zakresie przezy¢, adaptacji do zmienia-
jacych sie warunkéw zycia w zwiazku z opieka i wychowaniem dziecka z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu.

Zlozono$¢ doswiadczen zwigzanych z ojcostwem, w tym z ojcostwem dziecka
z zaburzeniami rozwoju, sklonilo autorke do przyjecia jakosciowej perspektywy
badawczej. Badania zostaly osadzone w paradygmacie interpretatywnym.
Przedmiotem badania uczyniono ojcostwo realizowane wobec dziecka z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu, natomiast celem rozpoznanie i opis do$wiadczen
ojca dziecka z tym rodzajem zaburzen. Autorke interesowalo réwniez jak badany
doswiadcza swojego ojcostwa. Gléwny problem badawczy zostal zatem zawarty
w pytaniu: Jak badany do$wiadcza ojcostwa oraz jak interpretuje swoje do§wiad-
czenia?

Badania prowadzono z wykorzystaniem wywiadu swobodnego niestandary-
zowanego, czesciowo ustrukturyzowanego (Gudkova 2012: 115). Wywiad prze-
prowadzono opierajac sie na wczesniej przygotowanych dyspozycjach obejmuja-
cych ogodlne zagadnienia zwigzane z ojcostwem dziecka z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Prowadzony wywiad pozwolil na zebranie informacji na
temat doswiadczen ludzkich, w tym przypadku ojca, a takze prébe interpretacji
faktéw, sposobu w jaki badany do$wiadcza i rozumie ojcostwo.

Uczestnik badania

Zdaniem A. Wyki (1993: 66) prowadzenie badan jakoSciowych jest mozliwe wte-
dy, gdy ,podmiotami badania sg jednostki o wysokim stopniu $wiadomosci
i zdolnosciach artykulacyjnych”. W prezentowanym badaniu warunek ten zostat
spelniony. Uczestnik badania — ojciec dziecka z autyzmem z entuzjazmem przyjat
propozycje udzialu w projekcie i wigzacych sie z tym mozliwosci opowiedzenia
o swoich doswiadczeniach.
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Piotr ma 34 lata. Jest zonaty. Wspélnie z zong wychowuja jednego syna. Piotr
pracuje w szpitalu na stanowisku opiekuna medycznego. Jest takze terapeuta
zajeciowym. Obecnie studiuje pielegniarstwo.

Piotr jest uwaznym obserwatorem rozwoju syna, osoba posiadajaca bogata
wiedze na temat funkcjonowania swojego dziecka, wystepujacych trudnosci oraz
mocnych stron. Wielokrotnie zar6wno w przestrzeni prywatnej, jak i publicznej
poruszal temat autyzmu oraz probleméw rodzin dzieci z tym rodzajem zaburzen.
Swoimi spostrzezeniami i pogladami dzielil si¢ z innymi osobami, podejmujac
aktywno$¢ na forach internetowych, bedac czlonkiem stowarzyszen dzialajacych
na rzecz osob z autyzmem i ich rodzin. Wydaje sie zatem, ze Piotr jest ekspertem
w zakresie wychowania dziecka z ASD i poprzez narracje moze przekaza¢ swoje
doswiadczenia.

W chwili badania syn Piotra mial 5 lat i 6 miesiecy. Urodzit sie w 37. tygodniu
cigzy jako dziecko zdrowe, jednak z czasem wymagal rehabilitacji z uwagi na
stabsze napiecie mieSniowe. Diagnoza autyzmu zostala postawiona w wieku 2 lat
5 miesiecy. Chlopiec uczeszcza do przedszkola. Jest objety wczesnym wspomaga-
niem rozwoju. Ostatnie badanie psychologiczne nie wykazalo opdznierr w rozwo-
ju poznawczym.

Przebieg badania i analiza danych

Wywiad byt poprzedzony rozmowami, ktére przyblizyly sylwetke ojca, jego sy-
tuacje rodzinng oraz pozwolily uzyskac dane na temat dziecka, w tym informacje
dotyczace diagnozy autyzmu, stanu zdrowia, przebiegu rozwoju. Ojciec zostal
poinformowany o celu badania, zapewniony o jego anonimowosci, rejestracji
wywiadu, a takze mozliwosci jego publikacji w recenzowanym czasopi$mie, na co
wyrazil zgode. Piotr szczegdtowo opisywal swoje doswiadczenia zwigzane z ojco-
stwem. Opowiedzial o drodze jaka przeszed! jako ojciec od okresu prenatalnego
do chwili obecnej. Bezposrednio przed wywiadem badany zaprezentowal film,
w ktérym okiem kamery uchwycone zostaly pierwsze niepokojace zachowania
dziecka.

Wywiad rozpoczal sie pytaniem: Opowiedz mi, jak to jest byc ojcem Krzysia? Py-
tanie to ukierunkowalo narracje, a rola badacza polegala na ,wtracaniu od czasu
do czasu pytania, prosby o blizsze sprecyzowanie wywodu” (Konecki 2000: 169).
Badanie trwato blisko 90 minut. W wypowiedzi przewazaly okresy niczym nieza-
ki6conej narracji. Wywiad zostal nagrany, a nastepnie wielokrotnie odstuchany
i przepisany dostownie. Odczytywanie transkrypcji pozwolilo na wyodrebnienie
pieciu tematéw gléwnych, ktére naturalnie wylonity sie w toku narracji.
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Wyniki badan wlasnych

W toku analizy zgromadzonego materiatu badawczego wyodrebniono pie¢ tema-
tow gléwnych, a w ich obszarach kilka tematéw szczegdélowych, ktérych tytuly
przybraly forme motta wyodrebnionego z narracji. Tak opracowany materiat
badawczy pozwolil na ukazanie doswiadczen oraz tego, co w perspektywie ba-
danego ojca jest najwazniejsze.

Temat 1: Diagnozowanie

Moj syn ma autyzm

Piotr swoja narracje rozpoczyna stowami ,mdj syn ma autyzm”. W wypowiedzi
charakteryzuje syna, wymieniajac cechy typowe dla zaburzen ze spektrum auty-
zmu, ale réwnie czesto skupia sie na mocnych stronach dziecka oraz jego pogod-
nym usposobieniu. Wskazuje momenty, ktére z perspektywy czasu ocenia jako
te, ktére mogly niepokoi¢. Tym, co szczegdlnie cieszy Piotra, jest osiagniecie przez
syna samodzielno$ci w wykonywaniu niektérych czynnosci:
... Mdj syn ma autyzm. Krzys ma pigc i pot roku. Jest bardzo pogodny, usmiechnigty, jest ufny,
lubi si¢ przytulac, ale jest bardzo wrazliwy na dZwigki, hatas, nie tylko glosy ludzkie. Nie mdwi,
to znaczy powtarza niektdre stowa. On nie zna lgku, jest bardzo energiczny, wszedobylski, biega
po catym mieszkaniu, na placu zabaw, lubi kopac pitke. Bardzo lubi sig bawic. Obecnie nie mowi,
pokazuje gdy go poprosze,... sygnalizuje podstawowe potrzeby, teraz juz sam idzie do toalety. ..
Jednak nie méwi, powtarza niektdre stowa, ale nie mowi sam. ..

Charakteryzujac swojego syna Piotr nawiazuje réwniez do wiezi, ktéra ich 13-
czy i wspdlnie spedzonych chwil. Tak o tym moéwi:
... Strasznie tez jest za mng. Teraz jestesmy na etapie czytania bajek (...) lubi, przedtem nie lu-

bil, siedzie¢ koto mnie, a ja mu czytam bajki i on dopowiada stowa. Jest ... jest bardzo fajnym
dzieckiem. ..

Odkrywanie autyzmu

Jeden z watkéw tematu ,Diagnozowanie” dotyczyl odkrywania autyzmu, za-
uwazenia pierwszych symptoméw nieprawidlowosci w rozwoju, pierwszych
niepokojacych zachowan i reakcji syna, ktére pojawily sie okolo drugiego roku
zycia, jednak nie byly na tyle wyraziste, aby mogly by¢ uznane przez rodzicéw za
wystarczajaco powazne. Z czasem dyskretne objawy, takie jak: utrata kontaktu
wzrokowego, brak reakcji na obecno$¢ innych oséb, brak mowy, bieganina, kre-
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cenie sie wokol wlasnej osi, lek, problemy ze snem staly sie bardziej widoczne

i zaczely budzi¢ coraz wiekszy niepokdj rodzicéwr:
... Krzys na poczqtku reagowat normalnie, byt kontakt wzrokowy, stuchowy, gaworzyt, nawet
zaczgt mowic, powtarzac, chodzit trochg niezdarnie. .. Przychodzit dziadek, babcia i z nimi tez byt
kontakt, tylko czasami byly takie chwile, zZe nie reagowat..., ale wtedy nie wydawalo nam sig, ze
to cos ztego.... I w pewnym momencie przestat reagowac na ludzi. Patrzyl tak, jakby widziat tyl-
ko przestrzeni. Lubil krecic si¢ na krzesle. Stal sig bardzo placzliwy, stabo spat, budzit si¢ w nocy,
bardzo sig bal, zaczqt spac z nami...

I dalej Piotr dodaje, opisujac moment, w ktérym po raz pierwszy nazwat pro-
blemy syna:

... Kiedys w przychodni zobaczytem plakat na temat autyzmu, wtedy zaczqlem si¢ zastanawiac.
Pomyslatem , przeciez Krzys ma takie objawy”, ale rodzic na poczqtku nie dopuszcza tego (...),
a mnie zmylilo to, ze on z nami ten kontakt miat, ale miat tez te cechy, Ze poza nami nie widziat
nic innego. .., bawit sig sam, nie reagowat na ludzi...

Poczatkowo, w okresie poprzedzajacym wlasciwg diagnoze, odkrywanie au-
tyzmu wiazalo sie z dosSwiadczaniem bagatelizowania spostrzezefi ojca na temat
rozwoju syna. Piotr opisal, w jaki sposéb znajomi, zwigzani zawodowo z opieka
medyczna, reagowali na jego uwagi i watpliwosci:

... Ja mowitem, Ze nie podobajg mi sig te cechy u Krzysia, Ze to nie jest normalne, ale ustyszatem,

Jty jestes wrazliwy facet”, ,jestes przewrazliwiony”, ,to jest wasze pierwsze dziecko”, ,chtopcy

rozwijajq si¢ wolniej”, , poczekaj, bedzie dobrze”... i pomyslatem, Ze moze majq racje. .. Ja nie mia-

lem wtedy takiej wiedzy jak teraz...

Zwrot, po ktérym sprawy nabraly tempa w zakresie diagnostyki, a p6zniej te-
rapii, nastapit podczas wizyty kontrolnej u lekarza pediatry:

... Tak mniej wigcej pot roku pézZniej poszlismy do pediatry i wtedy powiedziatem, ze to i to mnie

niepokoi, ze to jest dziwne. Wtedy pani doktor zaczela go obserwowac i powiedziala, ze rzeczywi-

Scie moge miec racje. ..

Z1058¢ i bezradnosé

Odkrywanie autyzmu wigzato sie z doswiadczaniem intensywnych uczu¢ najcze-
Sciej negatywnych. Te uczucia towarzysza Piotrowi od chwili, gdy w trakcie wizy-
ty lekarz pediatra przyznal, ze rozw¢j dziecka moze by¢ zaburzony. Opowiada
o tym nie kryjac wzburzenia:

... Zaraz po wizycie czulem wscieklosc, zlos¢ i zatamanie. I ta wscieklos¢ i pytanie, dlaczego do-
piero teraz, przeciez juz dawno mdgl mie¢ diagnoze. Wtedy wracajgc od lekarza zaczgtem szukac
specjalistéw. Jak ja ustyszalem te terminy z NFZ -tu to mdwig nieee, to jest niemozliwe, w tym
momencie poczutem si¢ jakbym w twarz dostal, potem placz, potem zlos¢ i wscieklosc.... Ztos¢
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czutem przede wszystkim, bo cheialem cos robic, szybko dzialac, pomdc dziecku i jak styszatem te
wszystkie terminy to czulem bezradnosc. Nie umiatem si¢ z tym pogodzic. Juz to narodzit sig
pomyst jak dziecku pomdc a tu taki termin. ..

Jak wida¢ Piotr posiada szeroka wiedze na temat rozwoju syna, opisuje jego
przebieg i osiagane kamienie milowe. Poprzez narracje daje sie pozna¢ jako wni-
kliwy obserwator, ekspert w dziedzinie wczesnego rozwoju syna, czlowiek, ktéry
wie o czym méwi i dazy do nazwania probleméw, angazuje sie w proces diagno-
zy i poszukuje réznych rozwigzan. Wiedza, jaka posiada Piotr, zwraca uwage
zaréwno w kontekscie pelnionej roli i zadan jakie podejmuje w zakresie opieki
i wychowania dziecka, jak i w kontekscie procedur diagnostycznych czy terapii,
w ktérych odwolujemy sie do wiedzy rodzicow na temat wczesnego rozwoju
dziecka, np. w ramach retrospektywnych wywiadéw. Uwage zwraca réwniez
zaangazowanie ojca w zabawe z dzieckiem. Ten rodzaj podejmowanej aktywno-
Sci jest szczegblnie cenny w kontekscie licznych obowigzkéw zawodowych ojca
(por. Potter 2017: 380).

Swoja narracje ojciec rozpoczal charakteryzujac syna przez nazwanie i przy-
pisanie mu rozpoznanego zaburzenia. Jest to spdjne z ustaleniami E. Pisuli (2015:
117), ktéra podaje, ze potowa badanych przez nig ojcéw w ten sposéb dokonywa-
fa charakterystyki. Chociaz w dalszej czeSci wypowiedzi wymienia pozytywne
cechy chlopca oraz zachowania, ktére mozna przypisa¢ dzieciom rozwijajacym sie
prawidlowo, wydaje sie, ze zaburzenia zdominowaly sposéb spostrzegania syna,
jednak w kontekscie calego wywiadu moze by¢ to réwniez sposéb zwrdcenia
uwagi na zaburzenia ze spektrum autyzmu jako problem spoteczny.

Przywolane wspomnienia spowodowaly, ze wypowiedzi Piotra chwilami to-
warzyszyla intensywna gestykulacja i podniesiony glos. Jak widaé okres diagno-
zowania byl trudny, a rozpoznanie zaburzefi wywolalo silne emocje zaréwno
woéweczas, jak i w trakcie wywiadu. L Szmania (2014: 76), przywolujac relacje ro-
dzicéw dzieci z autyzmem na temat doznawanych uczu¢ podaje, ze najciezszym
z nich byla bezradnos$¢. W przypadku Piotra poczucie bezradnosci wynikalo z lek-
cewazenia zglaszanych probleméw w funkcjonowaniu dziecka i traktowaniu ojca
jako osoby nadmiernie wrazliwej, a takze z braku dostepu do szybkiej i bezplatnej
diagnostyki, co w konsekwencji op6znilo objecie dziecka specjalistyczna terapia.
Mimo do$wiadczania tak negatywnych uczué ojcu udalo sie zmobilizowaé¢ do
dziatania, co zostalo wyraziScie wyartykutowane w narracji.
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Temat 2: Dzialanie

Zeby niczego nie zaniedbac

Doswiadczane uczucia staly sie motorem dzialania, motywowaty do poszukiwa-
nia pomocy dla dziecka, mobilizowaly Piotra, chociaz zdarzaly sie chwile zwat-
pienia:
... Czasem, gdy zona i Krzys spali, to si¢ cztowiek poptakal. Ale ja taki jestem, ze sam si¢ ochrza-
nig. Mowie , Piotrek nie wolno, jezeli ty bedziesz si¢ na sobg uzalat to nic z tego nie bedzie”...

W tym okresie rodzice musieli zmierzy¢ sie z dtugimi terminami oczekiwania
na bezplatne badania diagnostyczne. I ta trudnos$¢ réwniez mobilizowala Piotra
do dziafania, poszukiwania informacji na temat autyzmu, metod terapii i mozli-
wosci pomocy:

... Ja mialem takie poczucie, ze wszystko idzie nie tak jak powinno. Najgorsze byly te terminy,

... rok czekania, a w tym czasie mozna juz byto cos zrobic.

Pomyslatem, ja muszg zrobic wszystko, zeby mu pomdc. Akurat dostalismy zwrot podatku i dos¢
szybko go zdiagnozowalismy i okazalo si¢, Ze mamy racje, ale co dalej?

Myslatem, co dalej? Moim najwickszym lekiem bylo, Zeby niczego nie zaniedbac. Pozapisywalem
sig na rézne fora dotyczgce autyzmu i zespotu Aspergera, zaczgtem czytac, szukac, zona tez, zgle-
biac to wszystko na temat autyzmu, ...

Rolg ojca jest dziatanie

W narracji Piotra silnie wybrzmiato odniesienie do roli ojca, o ktérej méwit w kon-
tek$cie wsparcia zony w okresie ciazy, a potem w opiece nad dzieckiem, i wresz-
cie w obszarze zabezpieczenia materialnego rodziny:

... Cigza byla zagrozona i bylo duze ryzyko poronienia, wiec Zona musiala zrezygnowac z pracy
i oboje podjelismy takg decyzje, ze jednak dziecko jest najwazniejsze, ze kazde zZycie nalezy chro-
nic i zona pozostanie w domu, a ja bede pracowat. ..

Mimo dzialah podejmowanych w celu zabezpieczenia rodziny najczesciej
swoja role widzi w dzialaniach na rzecz dziecka, ktérych intensyfikacja nastapita
juz w okresie wstepnej diagnozy:

... Mojg rolg jest dziatanie. Rolg ojca jest dziatanie. Szukanie, nie ustawanie w wysitku, nadzie-

Jja, Ze cos sig¢ pojawi... Bycie na biezgco z wiedzq, uswiadamianie spoleczeristwa. Ale tez wspierad

dziecko, pokazac mu droge ... pojawia si¢ jakis sygnat, wigc my juz przechodzimy do dziatania,

bez wzgledu na wszystko. Wolg zeby juz Smiali si¢ ze mnie niz gdybym czegos nie zrobil...

W opowiesci ojca uwage zwraca odniesienie do dzialan spolecznych i zna-
czenie, jaka tej aktywnosci przypisuje. Dzialalno$¢ spoleczna nie pojawita sie na-
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gle wraz z potrzeba znalezienia pomocy i wsparcia, ale rozwinela sie wczeéniej
iwynika raczej z preferowanych wartosci otwarcia si¢ na potrzeby drugiego
czlowieka:
... Kiedys robitem akcje, dzigki ktdrej chcielismy pozyskac dawcéw szpiku. Akcja sig udata i trzy-
sta siedemdziesigt jeden oscb zarejestrowato si¢ w jednym dniu. Teraz chciatbym zrobic akcje
Swiadomosci autyzmu... Prowadzitem sondg uliczng na temat wiedzy o autyzmie... Niektorzy
traktowali mnie jak gtupka. Wtedy naprawde niewiele 0sob powiedziato, ze ktos ze znajomych ma
dziecko, ktos w rodzinie, ale o autyzmie ludzie wiedzieli bardzo mato albo wcale. ..

W wypowiedzi pojawila sie refleksja dotyczaca innych rodzicow, ktérzy nie
maja wiedzy na temat autyzmu i czesto ze swoimi problemami pozostaja sami:

... Ci rodzice, co pierwszy raz spotykajg si¢ z autyzmem, nic nie wiedzq, nie wiedzq co majg ro-
bic, sq przerazeni i za chwilg, tak jak my, zostang sami, nie bedg mieli przyjaciol, ...

Sq takie momenty, ze ludzie sq zalamani i to jest trudne. Czasem czytam jak inni rodzice proszq:
napiszcie mi cos mitego, albo mdj syn ma urodziny, wyslijcie mu kartke. To znaczy rodzina sig
odsunela przyjaciele si¢ odsuneli ... Dla mnie to jest strzat...

Idziemy po trupach

W narracji pojawily sie zdania $wiadczace o trudnosciach w dostepie do réznych
instytucji czy programéw pomocy dziecku i rodzinie, a takze wysokich kosztach
diagnozy i terapii. Wypowiedz Piotra przesycona jest terminami i zwrotami za-
czerpnietymi z ,pola walki”. Swoje dzialanie widzi jak walke, gdzie wygrana jest
dobro dziecka. Piotr podjat prébe, a raczej, jak sam to rozumie, walke o uzyskanie
jak najlepszej opieki. Tak o tym moéwi:

... Dzigki temu, ze bylem uparty, walczylem, ... bylem u dwdch neurologéw odestali nas, potem

u rehabilitanta tez nas zbyl, powiedzial, ze Krzysiowi nie jest potrzebna rehabilitacja. Dopiero
trzeci neurolog potraktowat nas powaznie i Krzys ma rehabilitacje. ..

I dalej dodaje:

... Nie dawalismy za wygrang. Mdwilem do Zony, idziemy po trupach. Dostalismy zwrot podat-
ku i juz byly pienigdze na wizyte i rehabilitacje ... tak, trzeba walczyc o to dziecko.

... Czlowiek bije sig ze swoimi myslani,. ... czasami czlowiek walczy sam z sobg, zeby si¢ nie poddac ...
czasem te doty wracajg ..., chociaz bije si¢ z myslami, ale musze uwierzyc, ze bedzie dobrze. ..

Warto podkresli¢, ze mimo wielu probleméw ojciec nie zaprzestal dzialan na
rzecz dziecka. Zagadnienie trudnych doswiadczen rodzicoéw dzieci z autyzmem
w zakresie uzyskania diagnozy i informacji o stanie dziecka, szybkim dostepie do
bezplatnych badan, perspektywach rozwoju oraz mozliwosci uzyskania pomocy
jest udzialem wielu rodzicéw (por. Pisula 2015: 150; Lashewicz i in. 2019: 118).
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Chociaz jest to okres, w ktérym czesto dochodzi do spietrzenia problemoéw i trud-
nosci, dla wielu rodzicéw otrzymanie diagnozy jest waznym momentem, gdyz
wzbudza motywacje do dzialania na rzecz dziecka (por. Szmania 2014: 76), po-
zwala zrozumied jego zachowania, lepiej przystosowac zycie rodzinne do opieki
nad dzieckiem, a takze ubiegac sie o konkretng pomoc (Pisula 2015, s.151).

Narracja Piotra jest przesycona zwrotami odnoszacymi sie do dzialania, a wy-
odrebniony w wypowiedzi watek roli ojca ujawnil, ze aktywno$¢ Piotra nie kon-
centruje sie tylko na pomocy dziecku, ale wkracza w sfere dzialalnosci spolecznej,
ktéra ma na celu zwiekszenie swiadomosci spoleczenstwa na temat zaburzeni ze
spektrum autyzmu, tworzenia srodowiska przyjaznego osobom z r6znymi rodza-
jami niepetnosprawnosci. Takie dziatania jak aktywno$¢ na forach internetowych,
zglebianie wiedzy zwigzanej z tematem ASD wystepuje u wielu rodzicow i moze
by¢ strategia radzenia sobie z sytuacjg niepelnosprawnosci dziecka (por. DePape,
Lindsay 2015: 579). Podkresli¢ nalezy, ze Piotr znakomicie identyfikuje problemy
rodzin i rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Warto zwréci¢ uwage na ujawniony watek ojca ,idacego po trupach”. Taka
narracja bedaca odzwierciedleniem, przede wszystkim, negatywnej oceny syste-
mu pomocy dziecku z autyzmem pojawia sie wypowiedziach wielu ojcéw.
J. Burrell i in. pisza o ,ojcach p6l bitewnych” (2017: 1141). Ojcowie walczacy to
ojcowie niezadowoleni z dotychczasowej opieki, edukacji, pomocy i wsparcia
udzielanego dziecku oraz jego rodzinie. E. Pisula i A. Banasiak (2020: 435) podaja,
ze rodziny dzieci z autyzmem borykaja sie z niewystarczajacym wsparciem oraz
obnizeniem jakosci zycia. Odnoszac sie do watku ,odkrywania autyzmu” w przy-
padku Piotra byl to proces stopniowy i naznaczony doswiadczaniem wielu
zmiennych emocji, a jednoczesnie okres intensywnych poszukiwan (por. Meadan
i in. 2015: 1682) Rownolegle z ,odkrywaniem autyzmu” uksztaltowalo sie rozu-
mienie roli ojca, pewien rodzaj postawy wobec trudnosci, z ktérymi ojciec musi
si¢ zmierzy¢, a takze odkrywanie swoich mozliwosci. W narracji Piotra sponta-
nicznie i niezwykle wyraziScie wybrzmiato odniesienie do pelnionej roli spotecz-
nej, zrozumienie roli ojca, zrozumienie ojcostwa.

Temat 3: Uczucia

Najgorzej, gdy pojawia sie lek

Oprécz wspomnianych wczeséniej uczué zlosci, wécieklosci czy bezradnosci, uczu-
ciem, ktore towarzyszy Piotrowi, jest lek zwigzany z przyszloscig dziecka. Wy-
znanie to wzbudzilo silne emocje wyrazone podczas narracji w licznych pauzach.
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... Najgorzej, gdy pojawia sig Igk. Lek taki, ze trudno opisac (...) bo nigdy nie wiadomo co moze
sie wydarzyc. Cztowiek sig boi o przysztosc dziecka... Najwigkszq porazkg rodzica jest, ja to tak
traktuje, ze dziecko moze nie dac sobie rady (...). Placz nie pomagua, ale jest elementem mojego
zycia. Ja nie pokazuje zawsze swojej twarzy, tylko zakladam maske jak z kims rozmawiam,
usmiecham sig staram sig¢ pomdc, ale uczucia we mnie sg...

Nigdy nie wiadomo ile czasu zostalo, wigc trzeba zrobic wszystko, jak najwigcej ile si¢ da, bo
czlowiek wtedy jest taki spetniony...

To, co najbardziej boli

Innym negatywnym odczuciem jest bél bedacy nastepstwem doswiadczenia bra-
ku akceptacji dziecka w spolecznosci sasiedzkiej, a takze agresji stownej skiero-
wanej do jego rodzicow:
... Najwigkszy bol byt wtedy, gdy sqsiad nazwat Krzysia debilem, nie to, Ze nam grozil, mowil,
ze mnie zniszczy, ale najbardziej zabolato mnie, ze tak go nazwat. ..

Stres

W swojej narracji Piotr wymienit wiele doswiadczen, ktére byly i sg stresujace. Co
ciekawe, wiekszo$¢ z nich wynika z braku uslug lub ich niskiej jakosci, braku ak-
ceptacji czy negatywnych postaw spolecznych okazywanych rodzinie. W trakcie
wywiadu zaledwie jeden raz pojawilo si¢ zdanie, $wiadczace o tym, ze zachowa-
nie syna moglo by¢ Zrédlem zaklopotania i w konsekwencji wycofania sie rodzi-
cow z kontaktéw towarzyskich:

... Cigzko, cigzko, stres jest zawsze, najgorsze jest to, Ze ten stres caty czas tkwi we mnie...

... z czasem tez sami si¢ izolowalismy, bo nie wiedzieliSmy jak zachowa si¢ Krzys...

Najwazniejsza jest mitos¢

Doswiadczeniom Piotra towarzyszyla refleksja nad sila rodziny, rodziny jako
jednosci oraz uczuciem laczacym jej czlonkéw. Dla mezczyzny byl to wzruszajacy
moment.

... Gdy jest si¢ w matzeristwie to juz nie jestem ja, ale jesteSmy my, my i nasze dziecko... jeste-
smy razem, jestesmy rodzing. Dziecko to jest czqstka mnie ... Najwazniejsza jest mitosc... to, ze
mamy siebie, to, Ze kochamy, to nasze dziecko. Ja dla Krzysia zrobitbym wszystko. W Zyciu nie
wyobrazam sobie, Ze mialbym dziecko zostawic, nie rozumiem. Ja dla niego bym wszystko zrobit,
ja sobie nie wyobrazam, ze mégtbym go zostawic...
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Satysfakcja

Jednym z pozytywnych przezy¢ jest doswiadczenie satysfakcji wynikajacej z po-
stepéw w rozwoju dziecka, uznania w oczach innych oséb za zaangazowanie
i dazenie do poprawy sytuacji swojej rodziny:

.. nawet ostatnio pani doktor powiedziala mi: ,panie Piotrze szacunek”, ... Ze czlowiek dziala,

stara sig, ze nalezy szukac réznych rozwigzan. Najlepiej pomdc mozna wlasnemu dziecku, szuka-
jac a nie czekajge. ..

Chociaz w wypowiedzi Piotra dominuja uczucia negatywne wynikajace z do-
$wiadczania réznych trudnosci, pojawiaja sie opisy sytuacji, ktére sg Zrodlem
pozytywnych doznan. Tak wiec takie uczucia jak zwatpienie, bdl, a takze nadzie-
ja, rados¢ i satysfakcja stale towarzyszyly Piotrowi (por. Potter 2016: 19; Paynter
iin. 2018: 118). P.K. Bostrom i M. Broberg (za: Gosztyta 2017: 33) pisza, ze ojcowie,
ktérzy wlaczaja sie w opieke i wychowanie dziecka z niepelnosprawnoscia, z jed-
nej strony w wiekszym stopniu sa obcigzeni tym faktem, ale z drugiej doswiad-
czajq sukceséw i satysfakcji z tym zwigzanych.

Temat stresu rodzicielskiego jest czesto przedmiotem badan. D. Rafferty i in
(2020: 469) podaja, ze badani ojcowie w dyskusjach czesto podejmowali temat
stresu, przy czym zwracali uwage na cechy dziecka jako jego gléwne Zrédlo. War-
to zauwazy¢, ze w badanym przypadku zrédlem stresu jest przede wszystkim
niezadowolenie ojca wynikajace z braku wsparcia i ustug §wiadczonych dziecku
oraz rodzinie, a takze negatywne postawy spoleczne okazywane synowi. Na
tkwiace w Srodowisku przyczyny doswiadczanego przez ojcéw stresu zwraca
uwage wielu autoréw, np. C. Potter podkresla brak wsparcia (2016: 17), J. Corco-
ran i in. wymienia brak wsparcia i ustug (2015:361).

W narracji szczeg6lnie wyrazicie wybrzmiala wypowiedZ na temat rodziny
oraz uznanie milosci faczacych jej czlonkéw za najwazniejszq wartos¢ w zyciu.

Temat 4: Spojrzenie w przyszlos¢

Od zaprzeczania do akceptacji

Dla Piotra nazwanie zaburzen bylo pierwszym krokiem do akceptacji niepelno-
sprawnoéci dziecka, chociaz, jak méwi byt to proces, ktéremu towarzyszylo uczu-
cie bolu:
... Analizujgc zachowanie syna i czytajgc te ksigzki dopuszczatem, ze Krzys ma autyzm. Ale
kazdy rodzic, nawet gdy dopuszcza takie mysli, to i tak ma nadzieje, ze si¢ myli. Nie wiem jak
Zona, ale ja bylem przygotowany na to, ale, nie ukrywam i tak mnie to zabolato, bo chciatem sig
mylic, ale niestety miatem racje.
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... Zona dtugo nie méwila, ze syn ma autyzm, ona dluzej bata sie braku zrozumienia, a ja nie, ja
nigdy sig dziecka nie wstydzitem, ani tego, ze syn ma autyzm ... Zawsze mowilem, ze moj syn
ma autyzm. Zaakceptowalem autyzm. Ja uwazam, ze im szybciej rodzic zaakceptuje tym lepiej.
Zaakceptowatem, ale jest nam cigzko. Najgorsze jest to, ze nie wiemy co bedzie. ..

Marzenia i oczekiwania

Niezalezno$¢ i samodzielno$¢ dziecka to zdaniem Piotra najwazniejszy cel do
jakiego nalezy dazy¢, a rola ojca jest pomoéc dziecku w jak najpelniejszym osia-
gnieciu tego stanu. Dla badanego samodzielno$¢ dziecka moze w przysziosci
pelni¢ role ochronna przed doswiadczeniem krzywdzenia:

... Kazdy ma jakies marzenia, (...), a rodzic takiego dziecka marzy, zeby to dziecko byto samo-
dzielne, zeby moglo sobie poradzic w zyciu ..., zeby moglo sig obronic ..., zeby nie byto takim po-
pychadlem ..., zeby moglo ... zy¢ (1zy). Bo przeciez te dzieci, mimo ze sq takie, ... tez czujg...

Piotr nie oczekuje i nie podejmuje tematu wsparcia formalnego, méwi jedynie
0 wsparciu w obrebie systemu rodzinnego. Ze strony innych oséb oczekuje
przede wszystkim zrozumienia:

... Sq takie momenty, ze cztowiek si¢ zatamuje, ale wspieramy si¢ z rodzing. ..

... Zrozumienia przede wszystkim zrozumienia, nie oczekuje, zZeby ktos za mnie cos zrobil, nie
oczekuje wspdlczucia. ..

W narracji Piotra silnie wybrzmialy nadzieje i obawy dotyczace przysztosci
dziecka i w konsekwengji calej rodziny. Marzenia rodzicéw dzieci z autyzmem
moga by¢ uniwersalne, a takze zwigzane z problemami wynikajacymi ze specyfiki
zaburzen i szczegblnie wyznaczone troska o przysziosé dziecka (por. Prokopiak
2014: 57). W badanym przypadku jest to przede wszystkim niezaleznos¢ i samo-
dzielnos¢ syna. Marzenia tej tresci sa udzialem wiekszosci rodzicéw, chociaz ich
realizacja nie zawsze jest mozliwa. Badania polskie, a takze zagraniczne wskazuja
na szereg trudnosci, jakich doswiadczaja osoby ze spektrum autyzmu juz w okre-
sie wkraczania w dorosto$¢ (np. Raport JiM 2017; Platos 2016; Taylor, Seltzer 2010:
566; Shattuck i in. 2012: 1042). Tak wiec spoleczna akceptacja i niezaleznos¢ po-
tomstwa sg postrzegane jako wazne cele, do ktérych zmierzajg podréze ojcéw
(np. Burrell i in. 2017: 1143; Pisula 2015: 124).

Analizujac wypowiedz Piotra mozna przypuszczad, ze mezczyzna postawit
sobie okreSlone cele i bedzie dazyl do ich realizacji. W narracji wyraznie wy-
brzmiala determinacja z jaka ojciec podejmuje dzialania na rzecz poprawy funk-
¢gjonowania syna.

Chociaz Piotr jest mlodym ojcem, a jego doswiadczanie ojcostwa to zaledwie
kilka lat, wydaje sie, ze na ten moment zaakceptowal wystepujace u dziecka za-
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burzenia. Taka postawa pozwala Piotrowi na otwarte wyrazanie swoich pogla-
déw, a takze bycie rzecznikiem swojego dziecka. A. Burrell i in., analizujac wy-
powiedzi ojcéw, dochodzg do wniosku, ze akceptacja niepelnosprawnosci jest
punktem zwrotnym, w ktérym zmniejsza sie ich frustracja. Autorzy badania
uwazajg, ze dyskusja na temat tego procesu z ojcami moze pozwoli¢ na przyjecie
bardziej pozytywnej perspektywy w trudnych okresach (Burrel i in. 2017: 1143).

Uwage zwraca brak oczekiwan Piotra co do wsparcia spolecznego. Tymcza-
sem, jak pisze H. Sek, ludzie potrzebuja i poszukuja wsparcia spolecznego w sy-
tuacjach kryzysowych i zwykle kieruja sie do naturalnych Zrédet oparcia, gléwnie
wspolmalzonka, blizszej i dalszej rodziny, przyjaciél, a w dalszej kolejnosci do
znajomych, sasiadéw, czlonkéw grup samopomocowych oraz specjalistéw dziata-
jacych w réznych instytucjach (Sek 2004: 49). Chociaz przyjmowanie wsparcia
spolecznego jest procesem zlozonym i zaleznym od wielu czynnikéw (Knoll,
Schwarzer 2004: 34), w przypadku badanego mozna przypuszczaé, ze brak ocze-
kiwan co do wsparcia ze strony instytucji i skupienie sie jedynie na wsparciu ze
strony systemu rodzinnego moze by¢ reakcja na dotychczasowe negatywne do-
Swiadczenia ojca w zakresie dostepnosci wsparcia. E. Pisula i A. Banasiak (2020:
439) zwracaja uwage, ze Polacy najbardziej ufaja tym osobom, z ktérymi facza ich
osobiste relacje, a wigc czlonkom rodziny, przyjaciolom, bliskim znajomym
i wspdtpracownikom, co moze w pewnym stopniu ttumaczy¢ postawe badanego.
Systemy rodzinne pelnig niezwykle istotna role w procesie wspierania swoich
czlonkéw w sytuacjach trudnych, gdyz opieraja sie na naturalnie wytworzonych
wieziach, zapewniaja poczucie bezpieczenistwa, nie stygmatyzuja (Sek 2004: 49),
jednak Zrédla te moga z czasem sie wyczerpaé lub by¢ niewystarczajace i nie od-
powiada¢ zmieniajacym sie potrzebom.

Temat 5: Do$wiadczenie zmiany

Stalem sie innym czlowiekiem

Dla Piotra zmiana rozpoczela sie jeszcze przed narodzinami dziecka, a dotyczyla
pozostania zony w domu w zwiazku z zagrozeniem zdrowia i utrzymania ciazy.
Inne zmiany dotyczyly stawania sie czlowiekiem bardziej swiadomym, empa-
tycznym, odwaznym:
... Ja zawsze lubitem pomagac ludziom, dlatego wybralem zawdd opiekuna medycznego i terapeuty za-
Jeciowego, a teraz pielggniarstwo. Mysle, ze mdgibym bardziej pomagac, ale i pomagac synowi.
Dzigki swojej pracy nauczylem sig inaczej patrzec na osoby niepetnosprawne. Kiedys, gdy wi-
dzialem takie osoby to czutem tylko wspdlczucie, a teraz zaraz mysle jak temu cztowiekowi moz-
na pomdc. Teraz jeszcze lepiej rozumiem tego cztowieka. ..
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Szczegolnie wyraziscie wybrzmiala uwaga na temat zmiany jaka dokonala sie
w mezczyznie dzieki synowi:

... Nauczyt mnie cierpliwosci, konsekwencji, sktonnosci do dziatania, odwagi. ..

Wszystko podporzadkowaliSmy Krzysiowi

Powazna reorganizacja zycia rozpoczela si¢ wraz z uzyskaniem diagnozy. Zmia-
ny dotycza funkcjonowania rodziny we wszystkich obszarach. Piotr podkresla
réwniez, ze oboje z zong do$wiadczaja zmeczenia i wyczerpania w wyniku
zwiekszenia iloci obowiazkéw i poswiecanego im czasu:
... Zmiany sq duze, od momentu diagnostyki faktycznie cate Zycie moje i zony zaczglo si¢ krecié
wokdt autyzmu, zmienilo sig, wszystko poszlo w dal, wszystko podporzqdkowalismy Krzysio-
wi... Relacje zmienily sig. Réznie bywa. ..

Pan Piotr przypisat sobie i swojej zonie tradycyjne role i tym samym tradycyj-
ne obowiazki. Przy czym jak méwit podziat ten uzgodnili wspélnie:

... Kiedy trzeba stajemy na wysokosci zadania, dzialamy wspdlnie. Ona terapie, ja zarabianie.

Spedzamy mniej czasu ze sobg. JesteSmy zmeczeni, chcielibysmy spedzic trochg czasu ze sobg.

Wracam z pracy chcialbym odpoczgc, nie moge ... czasem sig poktdcimy, non stop cztowiek przy

Krzysiu ... trzeba miec site, byc cierpliwym...

Samotno$é

Stanem, ktéry pojawil sie wraz z problemami oraz nowymi obowigzkami, bylo
poczucie samotnosci i izolacji spolecznej:

... Teraz to nawet przez to, ze inni nas nie rozumieli, to my tez zaczeliSmy si¢ wycofywac, nie
mamy przyjacict nie spotykamy si¢ z nikim ... te emocje si¢ w nas kigbig, nie mamy si¢ komu
wygadac, spotkac na kawe sami albo z synem. ..

... ktos sig chce spotkac na kawe, na grilla, a ja nie mam czasu, bo muszg jechac na terapie. A cza-
sem to jest tak, ze sami sig izolowalisSmy, bo nie wiedzielismy jak zachowa sig Krzys. ... Kiedys sig
miato przyjaciol, teraz nie ma komu si¢ wygadac, bo osoba, ktéra nie ma dziecka autystycznego,
nie rozumie, wspdlczuje, ale nie rozumie co ja czuje. ..

Zmiany w funkcjonowaniu rodziny w zwiazku z opieka nad dzieckiem z ASD
podkresla wielu autoréw (por. DePape, Lindsay 2015: 578). W przypadku Piotra
zmiany zidentyfikowane jako znaczace zostaly zapoczatkowane w okresie cigzy
zony. Pozostanie zony w domu przelozylo sie na nizsze dochody, a w konse-
kwencji na podjecie przez badanego decyzji o zdobyciu nowego zawodu. Chociaz
Piotr przypisal sobie i swojej Zonie bardziej tradycyjne role, ojca pracujacego,
dbajacego o materialne zabezpieczenie rodziny i matki opiekujacej sie dzieckiem,
stara si¢ aktywnie wspiera¢ Zone w kontaktach ze specjalistami, a takze w opiece
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nad synem (por. Meadan 2015: 1683-1684). Obowigzki zwigzane z zabezpiecze-
niem rodziny i dziecka oraz pigtrzenie sie probleméw miaty niekorzystny wpltyw
na funkcjonowanie rodziny. W swej narracji badany odnidst sie przede wszyst-
kim do braku czasu dla siebie, poczucia zmeczenia, wyczerpania sil, rezygnacji
z wlasnych potrzeb, a takze trudnosci w zadbaniu o zwigzek malzeniskich (por.
Paynter i in. 2018: 117; Corcoran i in. 2015: 361). Inna niekorzystna zmiang, ktorg
szczegOlnie trudno badanemu zaakceptowaé, jest samotnos¢ i poczucie izolacji.
Wydaje sie, ze posiadanie przyjaciol, grona znajomych, z ktérymi mozna rozma-
wia¢ o aktualnych problemach, jest dla Piotra bardzo wazne, a poniewaz badany
wyraznie okredlit ograniczenia w tym zakresie, pomocne moze by¢ nawigzanie
kontaktu z innymi ojcami, réwiesnikami badanego, ktérzy réwniez doswiadczaja
ojcostwa dziecka z ASD. J. Paynter i in. (2018: 121) ustalili, ze dla wielu ojcéw
rozmowa z przyjaciélmi moze by¢ niezwykle cennym doswiadczeniem.

Na szczeg6lng uwage zastuguja natomiast slowa badanego odnosnie do
zmian pozytywnych, jakie dokonaly sie wraz z wzrastaniem w roli ojca w tym
przypisanie dziecku ,roli nauczyciela” w ksztaltowaniu pozytywnych cech (por.
Potter 2016: 16). Pozytywne aspekty rodzicielstwa zglasza wielu ojcéw dzieci
z ASD méwigc o wyksztalceniu takich cech, jak cierpliwos¢, akceptacja, tolerancja,
empatia okazywana nie tylko wlasnemu dziecku, ale i innym osobom (por. Bur-
rell i in. 2017: 1140).

Podsumowanie

Narracja ukazala doswiadczenia ojca dziecka z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu, a takze to, co w perspektywie badanego jest najwazniejsze. Jeszcze przed
rozpoczeciem wywiadu uwage zwrdcil entuzjazm z jakim mezczyzna odnidst do
mozliwoséci podzielenia si¢ swoimi doswiadczeniami. Mozna przypuszczaé, ze
wielu ojcéw dzieci z niepelnosprawnoscia, w tym ojcéw dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, moze odczuwaé potrzebe bycia wysluchanym, zwrdcenia
uwagi na problemy oraz opowiedzenia o radosciach i sukcesach ojcostwa, ktére
mozna nazwac ,0jcostwem wymagajacym”.

Poréwnujac zebrany material badawczy z opublikowanymi danymi z badan
wynika, ze do§wiadczenia badanego nie odbiegaja od opisywanych w literaturze
doswiadczen innych ojcéw i dotyczy to zaréwno przezyé negatywnych, jak
i pozytywnych. Wyjatkiem jednak niezwykle znaczacym jest dziatalnos¢ spotecz-
na Piotra. Badany ojciec do$wiadczyl zaniepokojenia przebiegiem wczesnego
rozwoju, nadziei i zwatpienia, leku o przyszlo$¢ dziecka, niecheci i wrogosci ze
strony otoczenia spolecznego, wykluczenia, osamotnienia, lekcewazenia i bagate-
lizowania spostrzezen, reorganizacji zycia rodzinnego, braku wsparcia i pomocy.
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W prezentowanym badaniu uwage zwracajg réwniez pozytywne doswiadczenia,
szczegOlnie rado$¢ wynikajaca z odkrycia mocnych stron dziecka, zauwazenia
postepdw w jego rozwoju, rodzacej sie silnej wiezi emocjonalnej z dzieckiem
a takze poczucie rozwoju osobistego, aktywnos¢ spoteczna i plynaca z tych do-
Swiadczen satysfakcja.

Chociaz zebrany material badawczy nie pozwala na uogodlnienia jest préba uka-
zania sposobu przezywania ojcostwa. Narracja Piotra obejmuje do§wiadczenia okolo
6 lat i jest to okres kluczowy dla budowania wiezi z dzieckiem i rozumienia ojcostwa
oraz rodzicielstwa. W przypadku badanego najbardziej charakterystycznym rysem
do$wiadczanego ojcostwa jest dziatanie. By¢ ojcem to znaczy dziata¢, walczy¢ o dziec-
ko, troszczy¢ sie o nie, stworzy¢ wlasciwe warunki zycia i rozwoju, stawiac jego po-
trzeby ponad potrzebami swoimi, obdarzy¢ gteboka miloscia.

Wiedza, jaka posiada badany, jego zaangazowanie w dziatalnoé¢ spoteczna
czynia z niego eksperta w dziedzinie nie tylko rozwoju swojego dziecka, ale sze-
roko rozumianej problematyki rodzin z dzie¢mi z zaburzeniami rozwoju. Badanie
dotyczy ojcostwa na wczesnym etapie rozwoju dziecka, a wiec okresu, w ktérym
to zwykle matka jest gléwnym opiekunem dziecka, tym bardziej wiec uwage
zZwraca zaangazowanie i posiadana przez ojca wiedza.

Analizujac zgromadzony material badawczy, sposéb narracji, a takze obszer-
noé¢ poszczegodlnych watkéw, mozna stwierdzi¢, ze dla ojca szczegdlnie trudnym
okresem byl okres diagnozowania dziecka i poszukiwania réznych sposobow po-
mocy. Jednocze$nie mozna przypuszczad, ze sytuacje trudne stanowia wyzwanie
i mobilizuja do dzialania nie tylko na rzecz dziecka, ale i wiekszej spolecznosci.

Chociaz badanie to pozwala pozna¢ doswiadczenia jednego ojca, jednak mo-
ze by¢ inspiracja, Zrédlem sily, motywacji dla innych ojcéw, ktérzy uslysza dia-
gnoze zaburzen ze spektrum autyzmu u swojego dziecka, tym bardziej, ze ukazu-
je réwniez pozytywne aspekty ojcostwa.
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Depresja u matek i ojcow 0s6b z zespolem Downa
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna
w cyklu zycia rodziny

Gléwnym celem prezentowanych w rozdziale badan jest proba odpowiedzi na pytanie czy i jezeli
tak, to w jakim stopniu rodzice 0s6b z zespolem Downa z niepelnosprawnoscig intelektualng w
stopniu glebszym (umiarkowanym i znacznym) doswiadczaja depresji oraz na ile nasilenie depre-
sji jest powiazane z plcia rodzica i etapem cyklu Zycia rodziny. Badania przeprowadzone na gru-
pie 120 rodzicéw ujawnily, Ze nasilenie depresji wiaze sie z plcig rodzica, bowiem badani ojcowie
cechowali sie wyzszym poziomem depresji niz matki. Badania ujawnily tez zréznicowanie nasile-
nia depresji u rodzicéw w zaleznosci od cyklu zycia rodziny. Nasilenie depresji ksztattowalo sie
od objawéw depresji umiarkowanej w grupie rodzicéw dzieci od 30 miesigca do 6 lat do zmniej-
szenia nasilenia na granicy poziomu depresji lagodnej w grupie rodzin z dzie¢mi od 6 do 13 lat
i braku depresji w grupie rodzin z dzie¢mi w wieku od 13 do 20 lat oraz do ponownego wzrostu
do poziomu depresji umiarkowanej w grupie rodzin z dzie¢mi ,,opuszczajacymi” dom.

Stowa kluczowe: zespél Downa, niepelnosprawno$¢ intelektualna w stopniu glebszym (umiar-
kowanym i znacznym), cykl zycia rodziny, rodzina z osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna,
depresja rodzicow o0s6b z niepelnosprawnoscia

Depression in mothers and fathers of persons with Down
Syndrome with moderate and severe intellectual disability
in the family cycle

The main objective of the following researches was an attempt to find an answer to question
whether parents of people with mild intellectual disability suffer from depression and in case the
answer to that question was positive I attempted to measure the revealed level of experienced de-
pression. Studies were conducted on the group of 120 parents of people with mild intellectual dis-
ability with Down syndrome. The outcomes of conducted researches confirmed the assumption
regarding the occurrence of above mentioned illness, what is more the level of experienced nega-
tive emotions varied in regard to the age of intellectually disabled son or daughter, in another
words the level of depression changed in regard to the phase of the family life cycle. Parents, who
were in the first phase of family life cycle (parents of children from 30 months old to 6 years old)
and parents form the last phase of family life cycle (aging parents) revealed moderated level of ex-
perienced depression, whereas parents from the second phase displayed mild level of depression,
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which in turn was hardly displayed in the group of parents with adult persons with Down syn-
drome.

Keywords: Down syndrome, mild intellectual disability, family life cycle, family with a person
with intellectual disability, depression of parents of intellectually disabled persons

Wprowadzenie

Na poczatku drogi rodzicielskiej diagnoza o zespole wad wrodzonych dziecka
wywoluje silny stres i stanowi szok zaréwno dla matki, jak i dla ojca. Mlodzi ro-
dzice, ktérzy otrzymali informacje, ze ich dziecko ma zesp6t Downa, opisuja to
doswiadczenie jako niespodziewane, szczegélnie trudne i bardzo stresujace.
Badacze wielokrotnie potwierdzaja, ze akceptacja roli rodzica dziecka z zespolem
Downa jest procesem, ktéry wymaga trudnej drogi adaptacji. Proces ten ma cha-
rakter rozwojowy, jest podzielony na poszczegdlne okresy i wystepuje w kolej-
nych etapach cyklu zycia rodziny (por. Wielgosz 1995; Koscielska 1998; Ziemska
2001; Swiqtochowski 2004; Liberska, Matuszewska 2012; Twardowski 2012; Stelter
2013, 2015).

Na aspekt rozwojowy adaptacji do roli rodzica osoby z niepetnosprawnoscia
jako pierwsi zwrdcili uwage Duvall i Miller (1985), ktérzy, przyjmujac perspekty-
we rozwojowa, wyrdznili 8 etapéw cyklu zycia rodziny. Autorzy podkreslaja, ze
z kazdym kolejnym etapem zycia rodziny rodzice przyjmujg nowe zadania, role
i obowiazki odpowiadajace psychicznym, fizycznym, a takze spolecznym potrze-
bom ich dorastajacych dzieci z zespolem Downa (Duvall, Miller 1985; Van Riper
iin. 1992; Wielgosz 1995; Wojciechowski 2007; Stelter 2009; Koscielska 2011; Liber-
ska, Matuszewska 2012; Twardowski 2012; Yoong, Koritsas 2012).

Wprowadzony przez Duvall i Miller (1985) podzial stadiéw rozwoju rodziny
to: 1) malzefistwo bez potomstwa, 2) rodziny z matymi dzie¢mi (najstarsze w wie-
ku od 0 do 30 miesigca zycia), 3) rodziny z dziecmi w wieku przedszkolnym (od
30 miesigca do 6 r.z.), 4) rodziny z dzie¢mi w wieku szkolnym (od 6 r.z. do 13 r.2.),
5) rodziny z dzie¢mi w wieku dojrzewania, tj. adolescencji (od 13 r.z. do 20 r.z.),
6) rodziny z dzie¢mi opuszczajacymi dom (od najstarszego do najmlodszego
dziecka opuszczajacego dom), 7) rodzice w $rednim wieku (okres pustego gniaz-
da i wiek emerytalny), 8) starzejacy sie rodzice (okres emerytalny az do $mierci)
(Duvall, Miller 1985: 35).

W przypadku rodzicéw 0séb z niepelnosprawnosciami, w kolejnych stadiach
cyklu rozwoju rodziny ujawniajg sie etapy przystosowania sie matek i ojcéw do
roli rodzica takiej osoby. Pierwszym etapem przystosowania sie do roli rodzica
jest etap ,szoku i niedowierzania”. Okres ten przypada na drugi i trzeci etap cy-
klu zycia rodziny, tj. 2) rodzin z malymi dzie¢mi (najstarsze w wieku od 0 do 30
miesigca zycia) oraz 3) rodzin z dzie¢mi w wieku przedszkolnym (od 30 miesigca
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zycia do 6 r.z.). Jest to okres kryzysu i wstrzasu emocjonalnego dla miodych ro-
dzicéw. Zaréwno matka jak i ojciec, zapoznajac sie z diagnoza medyczng wskazu-
jaca na niepelnosprawnos¢ dziecka, maja wrazenie, ze ich zycie sie ,rozpadio”.
Czesto zadaja sobie pytanie ,dlaczego my?”, ,jak to jest mozliwe”, ,co mamy dalej
robi¢” (por. Van Riper i in. 1992, Twardowski 1995; Koscielska 1998). Okres dru-
giego i trzeciego etapu cyklu Zycia rodziny to bardzo trudny czas dla mlodych
rodzicéw, wypelniony stresem i negatywnymi emocjami, takimi jak; lek, depresja,
poczucie chaosu, niedowierzanie, a nawet zaprzeczenie otrzymanej diagnozy
(Van Riper i in. 1992; Wojciechowski 2007; Twardowski 2012; Yoong, Koritsas
2012). Wedlug Koscielskiej (1998) w okresie tym mozna tez dostrzec poczucie
winy, bezradnoé¢, a nawet poczucie nizszosci u mlodych rodzicow.

Po okresie szoku pojawia sie etap, w ktérym u rodzicéw zaczynaja domino-
wac stany przygnebienia i depresji (Liberska, Matuszewska 2012). Okres ten na-
zywamy faza kryzysu emocjonalnego i rozpoczyna sie¢ w trzecim etapie cyklu
zycia rodziny, czyli 3) rodzin z dzie¢mi w wieku przedszkolnym (od 30 miesigca
zuycia do 6 r.2.), przy czym najwigksza intensywno$¢ uzyskuje w czwartym eta-
pie cyklu zycia rodziny, tj. 4) rodzin z dzie¢mi w wieku szkolnym (od 6 r.z. do
13 r.z.), (Duval, Miller 1985). Poczucie winy, lek, a takze wstyd powoduje, Ze rela-
cje pomiedzy rodzicami a ich dzieckiem z niepelnosprawnoscia sa niekorzystne.
Rodzice czesto unikaja bliskiego kontaktu emocjonalnego ze swoim niepelno-
sprawnym dzieckiem, a stres, negatywne doswiadczenia i stany depresji wplywa-
ja na pojawienie si¢ u nich zaburzefn somatycznych w postaci trudnoéci z zasy-
pianiem, apatia, przygnebieniem, a nawet agresywnoscia lub nadmierng
nerwowoécia (Van Riper i in. 1992; Wielgosz 1995; Wojciechowski 2007; Koscielska
2011; Twardowski 2012; Yoong, Koritsas 2012). W tym okresie ujawnia sie réznica
pomiedzy kobietami a mezczyznami w ich postawie i zaangazowaniu rodziciel-
skim (por. Stelter 2015). Stelter (2015) ttumaczy, Ze ojcom jest trudniej niz matkom
zaakceptowa¢ niepelnosprawnos¢ dziecka. U kobiet dominuje poczucie winy,
natomiast u mezczyzn poczucie nizszosci, beznadziejnoéci oraz braku sensu ro-
dzicielstwa (Koscielska 1998; 2011; Stelter 2009; 2015). Jezeli rodzice nie beda
w stanie znalez¢ konstruktywnych metod zaakceptowania niepelnosprawnosci
dziecka, moze to przyczynic sie do powstania miedzy nimi trudnosci w komuni-
kacji matzenskiej oraz obnizenia zdolnosci adaptacyjnych, tj. plastycznosci i po-
czucia podmiotowosci (Liberska, Matuszewska 2012). Pogorszeniu moze réwniez
ulec jakos¢ relacji intymnych i ,rozluznienie” wigzi malzenskich (Stelter 2009).
Badania pokazuja, ze najwiecej zwiazkéw malzenskich rozpada sie w omawia-
nym okresie cyklu zycia rodziny (Koscielska 1998; 2011; Stelter 2009; 2015).

Po okresie kryzysu emocjonalnego nadchodzi etap pozornego przystosowa-
nia sie, w ktérym rodzicie podejmuja aktywnos$¢ rodzicielska ukierunkowana na
przyszlos¢ dziecka. Poszukuja informacji na temat wychowania dziecka z niepel-
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nosprawnoscig oraz dostepnych form wsparcia spolecznego (Van Riper i in. 1992).
Okres ten przypada na kolejne etapy cyklu zycia rodziny, tj.: 4) rodzin z dzie¢mi
w wieku szkolnym (od 6 r.z. do 13 r.z.), 5) rodzin z dzie¢mi w wieku dojrzewania,
tj. adolescencji (od 13 r.z. do 20 r.z.) oraz 6) rodzin z dzie¢mi opuszczajacymi dom
(od najstarszego do najmtodszego dziecka opuszczajacego dom).

W piatym etapie cyklu zycia rodziny nadal wystepuja u rodzicow negatywne
stany emocjonalne, ktdre s zwigzane z dzieckiem z niepelnosprawnoscig. Chodzi
tu przede wszystkim o trudnosci adaptacyjne ich dziecka do srodowiska szkolne-
go oraz nieumiejetnoé¢ kontrolowania przez dziecko wilasnych stanéw emocjo-
nalnych i zachowania si¢ (Cunningham 1996; Car 2006; Zasepa 2011). W omawia-
nym czasie dominuje wciaz negatywny obraz dziecka, satysfakcja rodzicielska jest
bardzo niska, a dziecko traktowane jest jako Zrédlo nieszcze$¢ i negatywnych
emocji. Wielgosz (1995: 433) tlumaczy, ze w tym okresie czesto obserwuje sie me-
chanizm wyparcia lub zaprzeczenia niepelnosprawnosci dziecka, zdarza sie, ze
rodzice nie przyjmuja do wiadomosci, ze niepelnosprawnos¢ jest stanem prze-
wlektym i uparcie poszukuja lekarzy ,cudotwércow”, ktérzy podadza cudowny
lek lub wylecza dziecko z jego przypadlosci.

W si6dmym i/lub 6smym etapie cyklu Zycia rodziny ksztaltuje sie ostatnia faza
przystosowania sie do roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia, czyli konstruk-
tywne przystosowanie sie. Adaptacja do roli rodzica przebiega bardzo indywidual-
nie i nierzadko rodzice zaczynaja akceptowac swoje rodzicielstwo dopiero wtedy,
kiedy ich dziecko osigga wiek dorosty lub w niektérych przypadkach jeszcze wcze-
$niej, tj. w wieku szkolnym. U dojrzatych rodzicow jakos¢ wiezi z dzieckiem zmie-
nia sie na bardziej pozytywna i silniejszq (Liberska i Matuszewska 2012). Pojawiaja
sie pozytywne emocje, a nawet satysfakcja plynaca z roli rodzica. W tym okresie
rodzice posiadajg juz Zrédla wsparcia i w konsultacji ze specjalistami tworza plany
rehabilitacyjne i wychowawczo-opiekuncze. Etap konstruktywnego przystosowa-
nia sie jest bardzo istotny z punktu widzenia roli rodzica, poniewaz w tym czasie
matki i ojcowie dziecka z niepelnosprawnoscig nadaja sens i znaczenie swojemu
rodzicielstwu, co staje sie duzg motywacja do podejmowania kolejnych zadan
zwigzanych z wychowywaniem niepelnosprawnego potomstwa.

Reasumujgc, mozna stwierdzi¢, ze proces przystosowania matek i ojcéw do
roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscig rozpoczyna sie od pytania: ,Dlaczego
ja?” poprzez ,Co mam robi¢?” do pytania ,Jak planowaé dalszy proces wycho-
wawczy i opiekunczy”. Negatywne emocje, silny stres, przygnebienie oraz stany
depresji sa nieodlaczna czescig fazy ,szoku i niedowierzania” oraz ,pozornego
przystosowania si¢” do roli rodzica. Brak akceptacji niepelnosprawnosci dziecka
moze zagrozi¢ procesowi rozwiniecia konstruktywnych metod radzenia sobie
z trudnym rodzicielstwem, adaptacji do roli rodzica oraz moze doprowadzi¢ do
rozpadu malzefistwa, co dodatkowo zwieksza poczucie winy i stany przygnebie-
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nia rodzicéw (Van Riper i in. 1992; Wielgosz 1995; Twardowski 1995; Koscielska
1998; 2011; Swie;tochowski 2004; Wojciechowski 2007; Liberska, Matuszewska
2012; Yoong, Koritsas 2012; Stelter 2015). Ze wzgledu na specyfike funkcjonowa-
nia, nienormatywno$¢ wychowywania i opieki nad dzieckiem z niepelnospraw-
noscig oraz na trudnosci w procesie przystosowania sie do roli rodzica dziecka
niepelnosprawnego, rodziny z tymi osobami moga by¢ okreélane jako rodziny
w przewleklym kryzysie, a poczucie depresji, przygnebienia oraz stresu moze
towarzyszy¢ im przez caly okres rodzicielstwa (Liberska, Matuszewska 2012).

W literaturze przedmiotu niewiele jest badan wskazujacych na rozréznienie
poziomu poczucia depresji u rodzicow w poszczegdlnych etapach cyklu zycia
rodziny. Nie dysponujemy wiedzg, ktéra pozwalalaby ustali¢: Czy rodzice dopie-
ro po przejéciu poszczegodlnych etapéw przystosowania sie do roli rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscia powracaja do réwnowagi emocjonalnej? Czy poczucie
depresji towarzyszy im przez caly cykl zycia rodziny? Wyniki badan Steler (2015),
Van Riper i in. (1992) wskazuja, ze rodzice starzejacy sie doswiadczaja negatyw-
nych odczué, ponownie (jak we wczeéniejszych etapach zycia rodziny) wzrasta
ich poziom depresji, powracaja leki i niepokoje o stan zdrowia oraz o przyszios¢
ich niepelnosprawnego dziecka. Przyczyna takiego stanu rzeczy jest to, ze w tych
dwoch ostatnich fazach cyklu zycia rodziny zaréwno matki, jak i ojcowie zadajg
sobie pytanie na temat przyszloéci wlasnej i ich niepelnosprawnego dziecka.
Z niepokojem mysla, kto i w jaki sposéb bedzie wspieral ich dziecko. Kto zapewni
mu opieke, rehabilitacje, codzienne godne zycie. Poszukujg réznych rozwigzan.
Jedne wiazg z rodzina, a tu najczesciej z pelnosprawnym rodzenstwem. Inne
odnosza do instytucji (powolanych do omawianych celéw), ktére niestety sa nie-
zbyt korzystnie oceniane przez innych rodzicéw, ekspertéw czy tez szerzej przez
spoteczenstwo.

Z przegladu literatury wynika tez, Ze nie posiadamy wystarczajacej wiedzy na
temat réznic w nasileniu depresji matek i ojcow o0s6b z zespolem Downa. Od-
czuwalny jest tez brak wiedzy na temat nasilenia depresji matek i ojcéw omawia-
nych dzieci w kolejnych etapach cyklu zycia rodziny oraz informacji na temat
przebiegu (u kobiet i u mezczyzn) odczué¢ zwiazanych z rodzicielstwem matego
dziecka, adolescenta czy dorostej osoby z niepelnoprawnoscia intelektualna w po-
szczegolnych fazach cyklu zycia.

Zalozenia badawcze

Dazac do uzyskania informacji na temat prezentowanych wyzej zagadnien opra-
cowano i zrealizowano (zgodnie z wymaganiami stawianymi badaniom psycho-
logicznym) badania wlasne. Poziom depresji rodzicow oséb z zespolem Downa
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zostal uznany za przedmiot badan. Celem gléwnym uczyniono prébe odpowie-

dzi na pytanie: czy i jezeli tak, to w jakim stopniu rodzice 0s6b z zespolem Downa

z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym (umiarkowanym

i znacznym) do$wiadczaja depresji oraz na ile nasilenie depresji powigzane jest

z plcia rodzica i etapem cyklu zycia rodziny.

W literaturze przedmiotu wskazuje sie, ze najwazniejszym zadaniem jest
podjecie sie pelnienia rél matki i ojca (Ziemska 2001: 45-46). W przypadku rodzi-
cOw 0s6b z zespolem Downa z niepelnosprawnoscia intelektualna jest to trudne
zadanie. Matkom i ojcom realizujacym zadania matki i ojca dziecka z zespolem
Downa czesto towarzysza stany depresji i rézne negatywne emocje (Van Riper
iin. 1992; Koscielska 1998, Wojciechowski 2007; Liberska, Matuszewska 2012;
Twardowski 2012; Yoong i in. 2012). Biorac pod uwage obecny stan i zakres wie-
dzy w omawianym obszarze tematycznym (np. Yau, Li-Tsang 1999; Hodapp i in.
2001; Hassall i in. 2005; Stelter 2009; Twardowski 2012; Yoong, Koritsas 2012) oraz
cel badan wlasnych sformulowane zostaly nastepujace hipotezy badawcze:

1. Oczekuje sig, ze u rodzicow 0s6b z zespolem Downa z niepetnosprawnoscig
intelektualng w stopniu glebszym (umiarkowanym i znacznym) wystepuje
zréznicowanie nasilenia objawéw depresii.

2. Zaklada sie, ze nasilenie objawow depresji r6zni sie w poszczegélnych eta-
pach cyklu zycia rodziny. Oczekuje sie, ze silniejsze poczucie depresji beda
doswiadcza¢ rodzice w poczatkowych fazach cyklu zycia rodziny oraz ro-
dzice dzieci w wieku adolescencji niz rodzice dzieci dorostych i opuszczaja-
cych dom.

3. Oczekuje sie, ze nasilenie objawéw depresji rézni sie ze wzgledu na ple¢
rodzica. Mezczyzni beda wykazywaé wieksze nasilenie depresji niz kobiety.

Metoda i procedura badawcza

W celu zbadania nasilenia depresji zastosowano jedno z najbardziej popularnych
narzedzi, jakim jest kwestionariusz BDI-II autorstwa Aaron’a Beck’a, nazywany
réwniez Skalg Depresji Becka (ang. Beck Depression Inventory. BDI, BDI-1A, BDI-
II). Autorami polskiej adaptacji Skali Depresji Becka sa Tadeusz Parnowski
i Wojciech Jernajczyk (1977).

Pierwsza wersja narzedzia zostala stworzona w 1961 r. i byla przejawem no-
watorskiego podejécia do rozumienia depresji, ktéra do tego czasu byla rozpatry-
wana z perspektywy psychoanalizy. Beck i in. (1996) wprowadzili narzedzie, kt6-
re odwolywalo sie do proceséow poznawczych i negatywnych mysli jako
przyczyny standéw depresji. Dotychczas byly stworzone trzy wersje narzedzia,
pierwsza wersja byla opublikowana w 1961 r., nastepna 17 lat p6Zniej (BDI-1A),
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natomiast BDI-II zostal opublikowany w 1978 r. i w chwili obecnej jego wersja

zrewidowana odwoluje sie do definicji depresji opisanej w DSM-V (American

Psychiatric Association 2013).

Kwestionariusz moze by¢ stosowany dla 0séb, ktére ukonczyty 13. rok zycia.

Aktualna wersja kwestionariusza BDI-1I sktada sie z 21 pozycji. W kazdej po-
zycji znajduja sie cztery twierdzenia, do ktérych osoba badana powinna sie usto-
sunkowac. Odpowiedzi na kolejne twierdzenie jest punktowane w skali od 0 pkt.
do 3 pkt., a ilos¢ uzyskanych punktéw okreéla nasilenie depresji lub jej brak:

—  0-13 pkt.: brak depresji, ewentualnie wystepujace negatywne mysli moga by¢
odpowiedzig na chwilowo wystepujace negatywne wydarzenia;

— 14-19 pkt.: depresja o lagodnym nasileniu. Na tym poziomie depresja moze
by¢ leczona dzieki wprowadzonej psychoterapii;

— 20-28 pkt.: depresja o umiarkowanym nasileniu. Osoba badana powinna
zglosic¢ sie do lekarza ogolnego lub psychiatry w celu potwierdzenia wstepnej
diagnozy i ewentualnego rozpoczecia leczenia farmakologicznego;

- 29-63 pkt.: ciezka depresja. Konieczna wizyta u lekarze psychiatry lub lekarza
rodzinnego w celu potwierdzenia diagnozy i rozpoczecia planowania leczenia
psychoterapeutycznego i farmakologicznego.

Twierdzenia zawarte w BDI-II odnosza si¢ do takich symptoméw depresji,
jak: poczucie pustki i beznadziejnosci, brak celu i sensu zycia, ciagle rozdraznie-
nie, podenerwowanie i poczucie winy. Kwestionariusz sprawdza réwniez zainte-
resowanie innymi ludZzmi i sposéb w jaki osoba badana mysli i ocenia siebie,
tj. czy ma poczucie bycia gorszym od innych, czy wystepuja wyrzuty sumienia
i oczekiwanie na kare. Dodatkowo kwestionariusz odnosi sie do takich sympto-
moéw psychosomatycznych, jak: chroniczne zmeczenie, spadek wagi, zaburzenia
snu i odzywiania. Osoby, ktére uzyskuja wysokie wyniki w badaniu, czesto myslg
o samobdjstwie jako sposobie na rozwigzanie probleméw i odczuwanego stanu,
ktory jest dla nich czesto nie do wytrzymania.

W celu przeprowadzenia badania wykorzystano celowy dobér grupy badaw-
czej. Kryteriami doboru rodzicow oséb z zespolem Downa byla diagnoza niepel-
nosprawnosci intelektualnej (w stopniu umiarkowanym lub znacznym) ich dzieci
oraz etap cyklu zycia rodziny, w jakim sie obecnie znajdowali: a) dzieci w wieku
przedszkolnym, b) dzieci w wieku szkolnym, c) dzieci w okresie adolescencji, oraz
d) dzieci opuszczajace dom. Ze wzgledu na trudnosci diagnozy niepelnospraw-
nosci intelektualnej niemowlat oraz dzieci do 3. roku zycia opuscitam te faze cy-
klu zycia rodziny. Dodatkowo, ze wzgledu na specyfike grupy badawczej (brak
mozliwosci podjecia zycia poza rodzing) oraz cel badania potaczono dwie ostatnie
fazy cyklu zycia rodziny, tj. 7) Rodzice w $rednim wieku (okres pustego gniazda
iwiek emerytalny); 8) Starzejacy sie rodzice (okres emerytalny az do $mierci)
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(Duvall, Miller 1985: 35). Tym samym ostatnig faze cyklu zycia rodziny nazwano
»Rodzice z dzie¢mi opuszczajacymi dom”.

Zebrana grupa badawcza obejmowala 120 oséb, w tym w rodzinach dzieci
w wieku przedszkolnym (grupa A) bylo: 18 (15%) matek i 8 (6,66%) ojcéw; w ro-
dzinach z dzie¢mi w wieku szkolnym (grupa B): 19 (15,83%) matek i 12 (10%)
ojcow; w rodzinach z dzie¢mi w wieku adolescencji (grupa C): 16 (13,33%) matki
i13 (10,83%) ojcéw; a w rodzinach z dzie¢mi ,opuszczajacymi” dom (grupa D)
18 (15%) matek i 16 (13,33%) ojcéw. Analiza danych socjodemograficznych wska-
zuje, ze wsroéd 120 badanych rodzicow bylo 71 kobiet (59,16 %) oraz 49 mezczyzn
(40,83%).

Nastepng z analizowanych zmiennych byt wiek metrykalny oséb z zespolem
Downa. Miescil on sie w przedziale od 3 roku zycia do 57 lat, co wskazuje, ze
omawiane osoby reprezentuja okresy wczesnego, Sredniego i péznego dziecif-
stwa oraz okres adolescencji i dorostosci (wczesnej, sredniej i pdznej). W bada-
nych rodzinach, osoby z zespolem Downa przebywaly w domach rodzinnych.
Czeé¢ z nich (0,5%) nie korzystala z zadnych form edukacji, rehabilitacji czy
wsparcia spolecznego, a czeé¢ (99,5%) byla pod opieka takich placéwek, jak:
osrodki wczesnej interwencji, osrodki rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawcze,
przedszkola specjalne, szkoly zycia, szkoly przysposabiajace do pracy, warsztaty
terapii zajeciowej, $rodowiskowe domy samopomocy, mieszkania chronio-
ne/wspomagane, zaklady aktywnosci zawodowej.

Zaproszenia do uczestnictwa w badaniach kierowalam osobiscie podczas
bezposrednich spotkan z rodzicami, w trakcie rozmowy telefonicznej czy korzy-
stajac z poczty e-mail. Badania wlasciwe trwajace od 2017 do 2019 roku przepro-
wadzalam osobiscie, spotykajac sie z badanymi w placéwkach Polskiego Stowa-
rzyszenia na Rzecz Os6éb z Niepelnosprawnoscia Intelektualng, w domach
badanych oséb lub innych miejscach, np. w $wietlicach szkolnych, bibliotekach
miejskich lub innych miejscach udostepnionych przez placéwki, w ktérych prze-
bywatly osoby z zespolem Downa.

Wiaczeni do grupy badawczej rodzice byli reprezentantami danej, jednej ro-
dziny. Poczatkowo zakladano, ze z kazdej rodziny, ktéra wyrazita zgode na
uczestniczenie w badaniach, zaproszeni beda matka i ojciec. Jednakze w trakcie
doboru grupy okazalo sie, ze tylko w nielicznych przypadkach (21 rodzin) oboje
rodzice zadeklarowali che¢ rozmowy. Dlatego tez zostala podjeta decyzja, ze tyl-
ko jeden rodzic z danej rodziny bedzie wypowiadal si¢ na tematy okreSlone
przedmiotem badan. W trakcie spotkania rodzice wypelniali samodzielnie lub
z mojg pomoca elektroniczne wersje narzedzi badawczych.
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Wyniki badan wlasnych

Pierwszym krokiem bylo sprawdzenie hipotezy pierwszej méwiacej o wystepo-
waniu objawdéw depresji u rodzicow o0séb z zespolem Downa z umiarkowanym
i znacznym stopniem niepelnosprawnoéci intelektualnej.

Dane przedstawione w tabeli 1 wskazuja, ze rodzice 0séb z zespolem Downa
z umiarkowanym i znacznym stopniem niepetlnosprawnosci intelektualnej wyka-
zuja umiarkowane nasilenie depresji (M = 18,00, Me = 18,00, SD = 5,9, W = (,95).
Dodatkowo, wyniki przeprowadzone testem Shapiro-Wilka wskazujg na nieistot-
ne statystycznie wielkosci, co wskazuje na normalno$¢ rozkladu zmiennej depre-
sji w badanej populacji (por. tab. 1).

Tabela 1. Statystyki opisowe depresji badanych rodzicow

Zmienna M Me SD Sk. Kurt. Min. | Maks. | W P

Nasilenie depres;ji 18,0 18,0 59 0,95 1,00 4,00 42,00 | 095 | ni

Oznaczenia: M — érednia (Mean); Me — mediana; SD — odchylenie standardowe (Standard Devia-
tion); Sk. — sko$nos¢; Kurt. — kurioza; W — wartosci krytyczne statystyki W dla zalozonego poziomu
prawdopodobienstwa i dla liczby obserwaciji;

p — poziom istotnosci: *p < ,05, **p < ,01, ***p < ,001; ni — nieistotny statystycznie: p > ,05.

Zrédto: opracowanie wiasne.

Jak wskazuje tabela 1, najnizszy wynik uzyskany przez osoby uczestniczace w
badaniu wyniést 4 pkt., co oznacza niskie nasilenie depresji, natomiast najwyzszy
uzyskany wynik, tj. 42 pkt. oznacza ciezka depresje. Warto$¢ odchylenia standar-
dowego okreéla male rozproszenie wynikéw, natomiast wspdlczynnik skosnosci
rozkladu, potwierdza, ze wiekszo$¢ os6b badanych uzyskala wyzsze wyniki nasi-
lenia depresji. Dodatkowo, rozklad leptokurtyczny informuje o istnieniu wielu
wartosci bliskich §redniej (Ferguson, Takane 2007).

Kolejnym krokiem jaki podjeto byla analiza réznic w Srednich wartosciach na-
silenia depresji w rozréznieniu na poszczegoélne etapy zycia rodziny przy zastosowa-
niu testu r6znic Kruskala-Wallisa. Wyniki tego dzialania prezentuje tabela 2.

Jak ujawniaja dane z tabeli 2 nasilenie depresji w badanej grupie jest inne
w poszczegolnych fazach cyklu zycia rodziny. Od objawéw depresji umiarkowa-
nej w grupie A zmniejsza sie do granicy poziomu depresji lagodnej w grupie B
i braku depresji w grupie C i ponownie wzrasta do poziomu depresji umiarko-
wanej w grupie D. Przy czym te réznice w $rednich wynikach opisujacych dany
poziom depresji z uwzglednieniem etapéw zycia rodziny okazaly sie nieistotne
statystycznie.
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Tabela 2. Poziomu depresji rodzicow w poszczegélnych etapach zycia rodziny

Fazy zycia rodziny

t
Zmienna A B C D
M | Me | SD | M |Me|SD| M |Me|SD|M|Me|SD|
Nasilenie | )\ o 1400|756 17,00 [17,00 [438 [11,5 [11,5 [3,08 [19,00 19,00 [669 | ni
depres;ji

Oznaczenia: Fazy zycia rodziny: A — etap Zycia rodziny z dzie¢mi od 30 mies. do 5 lat i 11 mies.; B —
etap Zycia rodziny z dzie¢mi od 6 do 12 lat i 11 mies.; C - etap Zycia rodziny z dzie¢mi w wieku od
13 do 20 lat; D — etap zycia rodziny z dzie¢mi ,opuszczajagcymi” dom; T — test Anova Kruskala-
Wallisa;

p — poziom istotnosci: *p < ,05, **p < ,01, ***p < ,001; ni — nieistotny statystycznie: p > ,05.

Zrodlo: opracowanie wlasne.

Podazajac za zatozeniami badawczymi sprawdzono nastepnie nasilenie de-
presji w zaleznosci od plci rodzica 0s6b z zespolem Downa z niepelnosprawno-
Scig intelektualng w stopniu glebszym. W tym celu zastosowano test t- Studenta.
Dane na ten temat przedstawia tabela 3.

Tabela 3. Nasilenie depresji matek i ojcéw 0s6b z zespotem Downa z glebsza niepelno-
sprawnoécia intelektualna

Matki Ojcowie
Zmienna t
M Me SD M Me SD
Nasilenie 15,5 15,5 50 20,5 20,00 7.7 1,93*
depresji

Oznaczenia: M - érednia (Mean); Me — mediana; SD — odchylenie standardowe (Standard Devia-
tion); t — test t-Studenta;

p — poziom istotnosci: *p < ,05, **p < ,01, ***p < ,001; ni — nieistotny statystycznie: p > ,05.

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Roéznica miedzy Srednimi arytmetycznymi wynikéw jest istotna statystycznie
t=1,93, p<,05 (por. tab. 2), co oznacza, ze istnieja r6znice w nasileniu depresji
u matek, jak i ojcow 0séb z zespolem Downa z glebszym stopniem niepelno-
sprawnoéci intelektualnej. Uogoélniajac mozna zauwazy¢, ze zebrany w badaniach
material empiryczny ujawnia, ze ojcowie cechuja sie wyzszym poziomem depre-
sjii (M = 20,5, Me = 20,0, SD = 7,7) niz matki (M = 15,5, Me = 15,50, SD = 5,0).
Nalezy podkresli¢, ze nasilenie depresji u mezczyzn jest na poziomie umiarkowa-
nym, natomiast wyniki poziomu depresji u kobiet plasuja sie od poziomu lagod-
nej depresji do depresji umiarkowane;.
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Dyskusja

Celem przeprowadzonych badan bylo ustalenie wystepowania objawdéw depresji
u rodzicéw 0s6b z zespotem Downa z niepelnosprawnoscig intelektualng w stop-
niu gltebszym (umiarkowanym i znacznym) oraz zréznicowanie nasilenia depresji
ze wzgledu etap cyklu zycia rodziny oraz ple¢ rodzica. Korzystajac z podziatu
zaproponowanego przez Duvall i wspélp. (1985) cykl zycia rodziny podzielono na
nastepujace etapy: A — etap zycia rodziny z dzie¢mi od 30 miesigca zycia do 5 r.z;
B - etap zycia rodziny z dzie¢mi od 6 r.z. do 13 r.z; C - etap zycia rodziny
z dzie¢mi w wieku od 14 r.z. 20 r.z. oraz etap D — rodzina z dzie¢mi ,opuszczaja-
cymi” dom. Ze wzgledu na cel badan i zalozenia badawcze zrezygnowano z ostat-
niego cyklu zycia rodziny jakim jest faza ,starzejacych sie rodzicéw”. Dodatkowo
ze wzgledu na trudnosdci w diagnozowaniu niepelnosprawnosci intelektualnej
u noworodkéw zrezygnowano z pierwszego etapu cyklu zycia rodziny, jakim jest
»rodzice z dzie¢mi do 30 miesiaca zycia”.

Wyniki przeprowadzonych badan potwierdzaja pierwsza hipoteze, wskazu-
jac na wystepowanie objawéw depresji u rodzicéw 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualna. Prezentowane badania ujawniaja, Ze nasilenie depresji badanych
rodzicow uplasowalo sie na poziomie umiarkowanym, co $wiadczy o przeciet-
nym nasileniu ich negatywnych emocji, obnizeniu nastroju, przygnebieniu czy
przecietnym poczuciu beznadziejnosci. Uzyskane wyniki przeprowadzonych
badan wskazuja posrednio, ze wychowywanie osoby z zespolem Downa wigze
sie z réznymi trudnosciami doswiadczanymi przez rodzicéw, brakiem wsparcia
spotecznego, nieradzenia sobie z nadmiarem obowigzkéw, bezradnoscia i lekiem.
Wypelnianie zadah zwigzanych z wychowywaniem dziecka z zespotem Downa —
w opinii badanych — wplywa na zanizenie samooceny oraz poczucie braku celu
i sensu zycia czy tez poczucie obnizenia jakosci zycia.

W przeprowadzonych badaniach wlasnych znaczacy okazatl sie materiat em-
piryczny uzyskany w zwiazku z druga hipoteza. Badanie nasilenia depresji u ro-
dzicéw w poszczegdlnych etapach cyklu zycia rodziny ujawnilo, ze najwieksze
nasilenie depresji wystepuje u rodzicow z rodzin z malymi dzie¢mi, po czym
nasilenie depresji spada kolejno w drugim i trzecim etapie cyklu zycia rodziny
i ponownie wzrasta u rodzicéw dzieci opuszczajacych dom.

Wyniki przeprowadzonych badann wlasnych potwierdzaja opinie badaczy
przedmiotu, Ze na poziomie jednostkowym diagnoza na temat niepelnosprawno-
Sci dziecka wywoluje zaréwno u matki, jak i u ojca szereg silnych i negatywnych
emodji (strach, szok, agresja, z10$¢) czy zagubienie i bezradnos¢, ktérych nasilenie
i czesto$¢ wystepowania zmienia sie wraz z etapem cyklu zycia rodziny. Proces
adaptacji do roli rodzica dziecka z zespolem Downa okazuje sie by¢ bardzo trud-
ny (por. Koscielska 1998). Rozpoczyna sie on dopiero wtedy, kiedy rodzice pora-
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dza sobie z trudnoédciami i sa gotowi do zaakceptowania niepelnosprawnosci
dziecka (por. Honing, Keller 2004). Istotne znaczenie maja tu tez sposoby przejécia
przez okreélone fazy rozwoju dziecka. To w jaki sposéb rodzice poradza sobie
z chaosem, niewiedzg, brakiem informagji, stresem oraz reorganizacja ich dotych-
czasowego sposobu zycia, bedzie mialo wplyw zaréwno na nich samych, jak i na
funkcjonowanie calego sytemu rodziny (Pisula 2007, Liberska, Matuszewska
2012). Dodatkowo warto w tym miejscu podkresli¢, ze doswiadczenie bycia rodzi-
cem dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym
i znacznym wplywa nie tylko na funkcjonowanie rodzicéw na poziomie jednost-
kowym, ale réwniez na relacje malzerniska rodzicéw (por. Stelter, 2015) jak i na calg
rodzine (por. Hodapp i in. 2001, Liberska, Matuszewska 2012). Zaréwno narodzi-
ny dziecka niepelnosprawnego, jak i pierwsze do$wiadczenia zwigzane z rodzi-
cielstwem dziecka z niepelnosprawnoscia wiaza sie w opinii rodzicow z wieloma
trudnymi sytuacjami i negatywnymi emocjami (lek, wrogos¢, bezradnoé¢, przy-
gnebienie, beznadziejnosci, poczucia pustki zanizenie wlasnej samooceny, obni-
zenie poczucia jakosci zycia itp.). We wczesnych fazach rozwoju rodziny rodzice
wypracowuja nowe wzory zachowania, zasady funkcjonowania systemu rodzin-
nego (z osoba z zespotem Downa z umiarkowanym i znacznym stopniem niepel-
nosprawnosci intelektualnej). Przeprowadzajg tez analize wlasnego nastawienia
do zycia rodzinnego.

Najnizszego poziomu depresji do$wiadczaja rodzice w trzecim etapie cyklu
zycia rodziny, a wiec osoby, ktére zdobyly juz wystarczajace do§wiadczenie ro-
dzicielskie, maja zaplanowane kolejne kroki dotyczace opieki i wychowania swo-
ich niepetnosprawnych dzieci oraz akceptuja role rodzicielska. Nalezy podkreslic,
ze rodzice, ktérzy sa w trzecim etapie cyklu zycia rodziny, sa to osoby, ktére nada-
ly sens i znaczenie swojemu rodzicielstwu. Podczas rozméw z rodzicami doro-
stych 0s6b z zespolem Downa mozna bylo uslysze¢, ze macierzynstwo lub ojco-
stwo niepelnosprawnego intelektualnie dziecka jest ,powolaniem od Boga, ktére
nalezy sumiennie wypelni¢”. Od rodzicéw docieraly tez nastepujace wypowiedzi
~to Bég obdarzyl ich niepelnosprawnym dzieckiem, poniewaz wiedzial, Ze to oni
beda w stanie spelni¢ ten obowiazek i obdarzy¢ radoscia zycia swoje niepelno-
sprawne dziecko”. Wiara czesto pomagala rodzicom w zaakceptowaniu trudnego
rodzicielstwa i niepelnosprawnosci dziecka.

Jak wynika z przeprowadzonych badan, rodzice, ktérzy znajduja sie w czwar-
tym etapie cyklu zycia rodziny, zaczynaja odczuwaé niepokdj zwiazany z opieka
nad niepelnosprawnym dzieckiem. Podczas rozméw z rodzicami niepelnospraw-
nych intelektualnie os6éb z zespotem Downa czesto dowiadywano sie, ze odczu-
waja oni silny stres, napiecie i brak zaufania do zewnetrznych instytucji opiekun-
czych. Rodzice doroslych dzieci z zespolem Downa przezywajg liczne rozterki
zwigzane z przyszloscia swojego niepelnosprawnego potomstwa. Szczegdélny
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niepokdj budzi niepewnos¢, kto i gdzie bedzie sprawowaé opieke nad ich dzie¢-
mi. Rodzice musza wiec przystosowac sie do nowej pozycji polegajacej na uza-
leznieniu sie od innych zaréwno swoich doroslych pelnosprawnych dzieci, jak
iinstytucji w sprawach codziennego Zzycia, troski o zdrowie zaréwno wlasne, jak
idziecka z zespolem Downa (Cunningham 1996; Wasilewska, Kuleta 2009; Ko-
Scielska 2011; Stelter 2013).

Jak wynika z materialu empirycznego $wiadomos¢ réznych trudnosci i zabu-
rzeh rozwojowych wystepujacych u dziecka z zespotem Downa jest duzym ob-
ciazeniem zaréwno dla rodzicéw matych dzieci, jak i rodzicoéw dzieci starszych.
Niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu glebszym (tj. w stopniu umiarkowa-
nym i znacznym) odnosi sie nie tylko do aspektu rozwoju biologicznego, w tym
do poziomu rozwoju sprawnosci proceséw poznawczych, ale wskazuje réwniez
na ograniczenia w aktualnym, obserwowalnym funkcjonowaniu spolecznym
jednostki. Glebsza niepetnosprawnos¢ intelektualna ujawnia sie w braku zdolno-
Sci do uczenia sie, nabywania okreslonych umiejetnosci i wykonywania codzien-
nych zadan i rél spotecznych. Osoby z umiarkowana i znaczng niepelnosprawno-
Scig intelektualng sa niesamodzielne i zalezne od swoich opiekunéw. Osoby te
powinny by¢ pod stalym nadzorem i kontrola. Niesamodzielno$¢ dotyczy zarow-
no umiejetnosci samoobstugowych, jak i formulowania opinii czy podejmowania
decyzji dotyczacych siebie i swojej przyszlosci (Cunningham 1996; Car 2006; Za-
sepa 2011).

Przeprowadzone badania pozwolily tez ustali¢, ze kolejnym czynnikiem, kt6-
ry réznicuje poziom nasilenia depresji u rodzicow oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna, jest ple¢ rodzica.

Ojcowie 0s6b z niepetnosprawnoécig intelektualng wykazuja wyzszy poziom
depresji niz matki, ale osiagany przez nich poziom cechuje sie srednim nasileniem
objawéw depresji. Ogoélnie rzecz biorac mozna powiedzieé, ze ojcéw cechuje:
zniechecenie do zycia, zmniejszenie zdolnoéci do koncentracji uwagi, trudnosci
z podejmowaniem decyzji czy male zainteresowanie funkcjonowaniem rodziny
jako systemu. Ojcowie cechuja sie tez mniejszym zainteresowaniem kontaktami
z cztonkami rodziny oraz relacjami z innymi ludZmi szczegoélnie z kregami rodzi-
cOw 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Maja oni wieksze niz matki trud-
noéci w zapewnieniu sobie wlasciwego wypoczynku, na przyklad w czytaniu
ksiazek, gazet, ogladaniu filméw czy TV. CzeSciej niz matki ojcowie chca tez
przebywaé poza domem, realizujac swoje zainteresowania czy aktywnosci dajace
im poczucie sukcesu. Pisula podkresla, Zze ojcéw dzieci z niepelnosprawnosciami
cechuje lekowe nastawienie wobec przyszloéci dziecka oraz to, ze czesciej uciekajq
w prace zawodowa i pozostawiaja opieke nad dzieckiem matce (Pisula 2007: 104,
112). Zdaniem Koscielskiej (2011) mezczyzni majg wieksze trudnosci z radzeniem
sobie ze stresem, co powoduje, ze majg wigksza trudnoé¢ z poradzeniem sobie
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z problemami wynikajgcymi z pojawienia si¢ w rodzinie dziecka niepetnospraw-
nego. Zdaniem Olssona i Hwanga ojcowie sa bardziej niz matki zainteresowani
swoja karierg zawodowa (Olsson 2001).

W przypadku matek material empiryczny wskazal, Ze wystepuje u nich la-
godne nasilenie objawdw i cech depresji. Wedlug Richarda P. Hastinga i in. matki
znajduja w opiece nad niepelnosprawnymi dzie¢mi wiecej pozytywnych stron
niz ich mezowie (Hastings i in. 2005). Mimo lagodnego nasilenia depresji u bada-
nych matek mozna bylo zaobserwowa¢: zmeczenie, zte samopoczucie, brak za-
dowolenia, pogorszenie snu, gorszy apetyt. Ponadto brak czasu i energii do po-
dejmowania zadan wynikajacych z roli rodzicielskiej (Hedov i in. 2006) oraz
niekorzystne emocje i obnizenie dobrego samopoczucia (Yau, Li-Tsang 1999; Ho-
dapp i in. 2001; Olsson, Hwang 2001; Anneren i in. 2006; Yoong, Koritsas 2012).
Niektore z matek tracity rados¢ zycia i odczuwaly lek oraz poczucie winy. Jak
ujawnia material empiryczny, stres matczyny jest zwigzany z trudnosciami opie-
kunczymi, natomiast stres ojcowski z obecnoscia dziecka z niepetnosprawnoscia
(Abbedutoiin. 2004).

Jak ujawniajg wyniki przeprowadzonych badan niepelnosprawnos¢ intelek-
tualna dziecka moze utrudnia¢ zaréwno matkom, jak i ojcom pelnienie rél rodzi-
cielskich oraz matzenskich i moze tez powodowaé zmiany w zyciu zawodowym,
planach osobistych oraz naruszaé¢ wczeéniej wypracowane wzorce (Swietochow-
ski 2004). Wszelkie trudnosci zwiazane ze spelnianiem obowiazkéw opiekun-
czych i wychowawczych wobec niepelnosprawnego dziecka rzutuja na jakos¢
funkcjonowania matek i ojcéw dzieci z zespotem Downa z niepetnosprawnoscia
stopnia glebszego (Stelter 2009). Liberska i Matuszewska (2012) dodaja, ze trudno-
Sci i towarzyszace im emocje zwigzane z pelnieniem roli rodzica omawianego
dziecka mogg pogarsza¢ zdolnosci matek i ojcéw do radzenia sobie z problemami
rodzinnymi oraz wplywac na obnizenie ich poczucia wlasnej wartosci i pewnosci
siebie. Negatywne konsekwencje moga obejmowac tez funkcjonowanie w rolach
poza systemem rodzinnym (Stelter 2009; Liberska, Matuszewska 2012). Z drugiej
strony Liberska i Matuszewska (2012) podkreslaja, Ze jezeli rodzice potrafig roz-
wina¢ konstruktywne mechanizmy wypelniania roli rodzicielskiej, to zmienia sie
nie tylko ich samopoczucie, ale réwniez ich nastawienie do siebie, zwigeksza sie
poczucie wlasnej wartosci, a takze ich zycie zostaje wzbogacone o nowe wartosci.

Konkluzje
Prezentowane badania wskazaly, ze poziom depresji rodzicow 0séb z zespoltem

Downa jest rézny w poszczegélnych fazach cyklu zycia rodziny. Najwyzszy —
w poczatkowych i koncowych etapach cyklu zycia rodziny z osoba z zespolem



Depresja u matek i ojcéw 0séb z zespotem Downa z glebszq niepetnosprawnoscig. .. 143

Downa. Nizszy — poziom umiarkowanej i fagodnej depresji — cechuje natomiast
rodzicéw dzieci z zespolem Downa z niepelnosprawnoscia glebszego stopnia
w wieku szkolnym i okresie dorastania. Familiolodzy podkreslajg, ze u mlodych
i starszych rodzicoéw bardzo czesto obserwuje sie krétkie epizody depresji zwia-
zane z wymaganiami rél rodzinnych, stresem wynikajacym z pelnienia roli rodzi-
ca dziecka z niepelnosprawnoscig (Honing, Keller 2004). Psychologowie podkre-
Slaja tez, ze stany depresji ulegaja splyceniu lub nawet zanikajg zupelnie z biegiem
czasu, kiedy to rodzice nabieraja wiekszego doswiadczenia i wiekszej pewnosci
siebie. Dodatkowo, radoé¢ z kolejnych osiagnie¢ dziecka wzmacnia satysfakcje
rodzicielskg (Honing, Keller 2004).

Zaleta prezentowanych badan jest tez ustalenie, Ze matki oséb z zespolem
Downa z niepelnosprawnoscia intelektualng stopnia glebszego cechuja sie mniej-
szym nasileniem objawdéw depresji niz ojcowie, co wiaze sie z wieksza akceptacja
roli rodzica, mniejszym poczuciem stresu oraz wiekszym poczuciem ogoélnej sa-
tysfakgji z zycia.

Przeprowadzone badania maja tez swoje ograniczenia. Jednym z nich jest
zmniejszenie liczby etapéw cyklu zycia rodziny. W kolejnych prébach poszuki-
wania powiazan pomiedzy poziomem depresji rodzicéw z dzie¢mi z zespolem
Downa wazne bedzie zbadanie poziomu depresji rodzicow w pierwszym etapie
cyklu zycia rodziny, czyli ,rodzicéw z dzie¢mi do 30 miesiaca zycia” oraz w etapie
koficowym, czyli ,starzejacych sie rodzicéw”. Kolejnym mankamentem, ktéry
powinien by¢ wyrugowany w nastepnych badaniach, jest wlaczenie do badania
tylko jednego z rodzicéw zamiast obojga.

Podsumowujgc nalezy podkresli¢, ze wyniki przeprowadzonych badan po-
twierdzajg istniejace w literaturze dane na temat zaleznosci pomiedzy poziomem
depresji rodzicéw 0s6b z zespolem Downa w zaleznosci od cyklu zycia rodziny
iplci rodzica. Niewatpliwie wiedza przedstawiona w artykule moze stanowi¢
wartoéciowg lekture dla rodzicéw, ktérzy oczekujg narodzin dziecka z zespolem
Downa lub $wiezo upieczonych rodzicéw takich dzieci. Rodzice, wiedzac jakie sa
ijak przebiegaja fazy przystosowania sie do roli rodzica, jakich trudnosci rodzi-
cielskich moga doswiadczac¢ i jakie sa niebezpieczefistwa, a takze korzysci z bycia
rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscia, moga lepiej przygotowac sie do czeka-
jacego ich wyzwania jakim jest ,trudne” rodzicielstwo. Nalezy pokresli¢, ze nie
tylko rodzice, ale réwniez praktycy, ktérzy na co dzien pracujg z rodzing z dziec-
kiem z zespolem Downa, powinni wykorzystywaé zaprezentowana w artykule
wiedze, ktéra poglebia swiadomos¢ dynamiki proceséw emocjonalnych przezy-
wanych przez rodzicéw niepelnosprawnego intelektualnie dziecka w poszcze-
golnych etapach cyklu zycia rodziny. Dodatkowo dane uzyskane z przeprowa-
dzonych badan moga stanowi¢ baze lub uzupelnienie dzialalnosci badawczej
z zakresu omawianego tematu.
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Gluchoniewidomi jako (nie)widoczna i (nie)styszalna
grupa osob z niepelnosprawnoscig — komunikat
z badan

Na gruncie nauk spolecznych oraz humanistycznych w Polsce badania akademickie nad proble-
mem gluchodlepoty podejmowane sa sporadycznie. Gluchoslepota traktowana jest jako trudny
przedmiot badan naukowych. Artykul stara si¢ przyblizy¢ i zrozumie¢ jak gtuchoslepota organi-
zuje $wiat spoleczny reprezentantéw badanego $rodowiska, a takze jakie sposoby oraz strategie
radzenia sobie w zyciu codziennym podejmujg osoby gluchoniewidome. Niniejsze opracowanie
ukazuje gluchoslepote jako doswiadczenie, ktére niejednokrotnie wyklucza osoby dotkniete tg
zlozong niepelnosprawnoscia z zakresu oddzialywania organizacji pozarzadowych, a jednocze-
$nie czyni szczegdlnie problematyczng mozliwos¢ ich wspétdziatania z instytucjami pomocy spo-
tecznej. Odnoszac sie do niewidocznosci/ukrytosci instytucjonalnej i organizacyjnej oséb glucho-
niewidomych artykul ukazuje ich skomplikowana sytuacje jako (nie)widocznej i (nie)styszalnej
grupy osob z niepelnosprawnoscia.

Stowa klucze: osoby gluchoniewidome, niewidoczno$¢, metodologia teorii ugruntowanej

The deafblind as a (in)visible and (in)audible group
of people with disabilities — research report

In the field of social sciences and humanities in Poland, academic research on the problem of
deafblindness is undertaken sporadically. Deafblindness is regarded as a difficult subject of scien-
tific research. The article tries to bring closer and understand how deafblindness organizes the so-
cial world of representatives of the studied environment, as well as what methods and strategies
of coping with everyday life are undertaken by deafblind people. This study presents deafblind-
ness as an experience that often excludes people suffering from this complex disability from the
scope of influence of non-governmental organizations, and at the same time makes the possibility
of their cooperation with social welfare institutions particularly problematic. Referring to the in-
visibility / institutional and organizational hiddenness of deafblind people, the article shows their
complicated situation as a (in)visible and (in)audible group of people with disabilities.

Keywords: deafblind persons, invisibility, grounded theory methodology
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Wprowadzenie

Gluchodlepota (w niniejszym opracowaniu bede postugiwac sie zamiennie termi-
nami ,jednoczesne uszkodzenie zmystéw stuchu i wzroku”) — to termin ogélny
wykorzystywany na okreslenie powaznego, réwnocze$nie wystepujacego uszko-
dzenia stuchu i wzroku (Zaorska 2003). Nie jest nowym rodzajem niepeino-
sprawnosci, natomiast nadal budzi spore zdziwienie — przede wszystkim u oséb
petnosprawnych. Zaliczana jest do najpowazniejszych niepetlnosprawnosci wy-
stepujacych u ludzi i powoduje istotne konsekwencje dla osoby nia dotkniete;.
Moze istotnie ogranicza¢ oraz ukierunkowywac przebieg rozwoju psychofizycz-
nego i spolecznego, determinowacé forme, tresci, mozliwy poziom edukacji szkol-
nej, a takze jakos¢ zycia osoby doroslej — zwlaszcza w kontekscie autonomii, sa-
morealizacji w sferze zycia osobistego, spoleczno-zawodowego i spelniania siebie
w podazaniu indywidualng $ciezka wlasnego istnienia (Zaorska 2002, 2014b).
Sposéb definiowania gluchoslepoty nie jest neutralny. W zaleznosci od tego,
jaka przyjmie sie definicje, mozna wiaczy¢, dolaczy¢ badZz wykluczy¢ z tej katego-
rii niepetnosprawnoéci wiele oséb. Pierwszym sposobem definiowania — najbar-
dziej powszechnym - jest zastosowanie kryteriow medycznych. W kryteriach
tych przyjmuje sie, ze gluchoniewidoma jest osoba, ktéra posiada okreslony uby-
tek wzroku (tzn. zaburzona ostroé¢ lub zaburzone pole widzenia) i jednoczesnie
okreslony poziom ubytku sluchu mierzony w decybelach. Stanowi to algorytm
prosty, czytelny, jednoznaczny, a takze w pelni zgodny z obowiazujacym syste-
mem orzekania o niepelnosprawnosci i jej stopniu, w ktérym sa doktadnie zdefi-
niowane widelki okreSlajace, w sposéb mierzalny, przy jakich parametrach
uszkodzenia wzroku albo stuchu nastepuje przypisanie do konkretnego stopnia
niepetnosprawnosci. Osoba gluchoniewidoma widziana jest przez pryzmat liczb,
asama gluchoslepota jest zobiektywizowana — podlega pomiarowi, standaryzacji,
a takze klasyfikacji. Wystarczy, ze osoba nie spelni wymogu wystarczajacego uszko-
dzenia wzroku badz stuchu (nie miesci sie¢ w widelkach), nie jest klasyfikowana jako
gluchoniewidoma. W spoleczenistwach zachodnich bardzo szybko zweryfikowano
to matematyczne podejscie do sposobu wskazywania, kto jest, a kto nie jest osoba
gluchoniewidoma. Wskazywano, ze niezmiernie trudno jest okresli¢, jak duzy uby-
tek stuchu/wzroku sprawia, ze osoba niewidoma/niestyszaca wymaga specjalistycz-
nego wsparcia. Dla powstajacego na poczatku lat 90. ubieglego wieku Towarzy-
stwa Pomocy Gluchoniewidomym sformulowano pierwsza funkcjonalng
(spoteczna) definicje gluchoslepoty, ktéra nie tylko podkresla znaczacy oraz waz-
ny fakt, iz uszkodzony jest wzrok i stuch, ale réwniez istote jednoczesnego wy-
stepowania tychze uszkodzen. Powoduje to, iz metody wsparcia oséb gluchonie-
widomych nie mogg by¢ tozsame z metodami wsparcia adekwatnego dla oséb
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zjedng z tych niepelnosprawnosci — uszkodzeniem stuchu lub wzroku (Koztow-
ski, Ksigzek 2017).

Zaroéwno definicja medyczna (uwzgledniajaca stopien uszkodzenia senso-
rycznego), jak i funkcjonalna (skupiajaca sie na uzytecznosci zmystu stuchu
iwzroku) podkreélaja, ze gluchoslepota jest specyficznym rodzajem niepelno-
sprawnosci (Kasprzak 2017, Dammeyer 2010). Rozpatrzenie zalet i wad stosowa-
nia ktérejkolwiek definicji gluchoSlepoty jest jednym z pierwszych probleméw,
z jakim badacz moze sie zetkna¢ prowadzac badania dotyczace oséb z jednocze-
snym uszkodzeniem sluchu i wzroku. W literaturze przedmiotu brakuje jednej,
jednolitej definicji gtuchoslepoty. Zaréwno medyczna, jak i funkcjonalna definicja
gluchoslepoty nie odnosi sie wylacznie do oséb catkowicie gtuchoniewidomych,
ale obejmuje takze osoby z resztkami stuchu i/lub wzroku. Badania pokazuja, ze
tylko matly odsetek os6b okreslonych jako gluchoniewidome to osoby catkowicie
niewidome (brak poczucia §wiatla) i catkowicie nieslyszace (Banka 1998: 11).

Fakt, ze osoby z resztkami wzroku i stuchu sa réwniez charakteryzowane jako
gluchoniewidome mozna wyjasni¢ negatywnym wplywem jednoczesnego
uszkodzenia zmystu stuchu i wzroku. U os6b tych, stuch nie moze zrekompen-
sowac uszkodzenia wzroku, a wzrok nie moze kompensowac uszkodzenia stuchu
w komunikacji i interakcjach spolecznych (Dammeyer 2014). Gluchoslepota jest
sytuacja specyficzna, gdyz jej konsekwencji nie mozna sprowadzi¢ do prostego
polaczenia skutkéw uszkodzenia wzroku i skutkéw uszkodzenia stuchu (Ksigzek
2009). Mateusz Rutkowski (2019) postuguje sie metaforg faczenia farb, gdzie pola-
czenie dwoch koloréw daje trzeci, zupelnie inny. Praca z osobami gluchoniewi-
domymi wymaga zatem specyficznego, silnie zindywidualizowanego podejscia,
wynikajacego z réznych sytuacji zyciowych i potrzeb, w tym rehabilitacyjnych
0s6b z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku. Osoby o takim samym
medycznym poziomie uszkodzenia wzroku i stuchu funkcjonuja na bardzo réz-
nym poziomie, poniewaz w réznym stopniu umiejg wykorzystywac pozostate im
zdolnosci widzenia i slyszenia. Wplyw na to majg rozmaite czynniki, miedzy in-
nymi: to, jakim sprzetem rehabilitacyjnym dysponowaly, z jakich $rodowisk spo-
tecznych pochodzily, w jakim momencie zycia i w jakiej kolejnosci nastgpilo
u nich uszkodzenie wzroku i stuchu (Koztowski, Ksigzek, 2017).

Niniejszy artykul koncentruje sie na wymiarze organizacyjnym oraz instytu-
cjonalnym stanowiacych istotne elementy $wiata spolecznego oséb z jednocze-
snym uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku. Ukazuje skomplikowang sytuacje
0s6b gtuchoniewidomych jako (nie)widocznej i (nie)slyszalnej grupy oséb z nie-
petnosprawnoscia. W opracowaniu zaakcentowano likwidacje TPG (jako jedynej
organizacji zrzeszajacej osoby gluchoniewidome), a takze brak wyszczegolnienia
wspomnianej niepelnosprawnosci w systemie orzekania o niepelnosprawnosci.
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Wszystko to sprawia, ze gluchoslepota traktowana jest jako ukryta/niewidoczna
niepelnosprawnos¢.

Gluchoslepota jako ukryta/niewidoczna niepelnosprawnosé

Niewidoczne/ukryte niepelnosprawnosci, na co zwracaja uwage Mariola Ractaw
i Dorota Szawarska (2018), obejmuja szeroki zestaw warunkow fizycznych, psychicz-
nych, ktére bardzo czesto nie posiadaja widocznych cech jednoznacznie zwigzanych
z niepelnosprawnoscia. W praktyce pod etykieta niewidocznych niepelnosprawnosci
mieszcza sie: zaburzenia autoimmunologiczne (np. HIV/AIDS), specyficzne trudno-
$ci w nauce (np. dysleksja, dysortografia, dyskalkulia), problemy ze sferg poznaw-
cza (np. zespol stresu pourazowego PTSD, zaburzenia ze spektrum autyzmu),
a takze niewidoczne dla oka dysfunkcje wzroku, stuchu, symptomy stwardnienia
rozsianego czy fibromialogia (tj. chroniczne zmeczenie czy bdl). Oczywiscie po-
wyzsza lista w zaden sposdb nie jest wyczerpujaca, natomiast wszystkie te nie-
pelnosprawnosci laczy jedno — nie sa widoczne na pierwszy rzut oka (Raclaw,
Szawarska 2018; Santuzzi i in. 2014).

W literaturze przedmiotu kwestie niewidocznosci/ukrytosci niepelnospraw-
nosci zwrécono uwage po raz pierwszy w polowie lat 90. ubieglego wieku. Mau-
reen Fitzgerald i Kathryn Paterson (1995) jako pierwsi zwracaja uwage na termin
»ukryta niepelnosprawnos¢” (ang. hidden disabilities), wskazujac jednoczes$nie na
wieksze niz w przypadku widocznej niepetnosprawnosci mozliwoséci wyboru
ujawnienia swojego statusu osoby z niepelnosprawnoscia i zarzadzania swoja
tozsamoscia w szerszym kontekscie spolecznym. Uznanie, ze stan choroby i zwia-
zane z nig objawy sa ,prawdziwe”, czesto stanowi problem dla oséb z ukryta
niepelnosprawnoécig. Ci ludzie wygladaja normalnie — a nawet krzepko i zdrowo —
a jednak skarzg sie na bél, zmeczenie i inne czgsto niejasne objawy. Brak zrozu-
mienia ze strony czlonkéw spolecznosci medycznych i innych znaczacych oséb
w ich Swiecie spolecznym (rodzina, przyjaciele) moze mie¢ gteboki wplyw na ich
postrzeganie siebie. Zatem jedng z najwazniejszych kwestii dla oséb z ukryta
niepelnosprawnoscia jest zachowanie wizerunku siebie i mozliwos¢ decydowa-
nia, w jaki sposéb wypelnia¢ swoje role rodzinne czy zawodowe. Postawy pra-
cownikéw medycznych, czlonkéw rodziny, przyjaciél czy znajomych z pracy
czesto wzmacniaja obawy przed ujawnieniem swojej niepelnosprawnosci czy
choroby. Badania te pokazuja, ze w przeciwienstwie do 0s6b z widoczng niepel-
nosprawnoscig, osoby z ukryta niepelnosprawnoscia sa czesto zaangazowane
w wyjatkowa, bardzo czesto prywatng i zinternalizowana walke, prébujac za-
chowac osobiste i zawodowe ,ja” (Norstedt 2019).



150 Tomasz Kasprzak

Pod koniec lat 90. ubieglego wieku Stacy Taylor (1999) opisata osiem kryte-
ri6w ukrytej niepelnosprawnosci: 1) uposledzenie funkcjonowania, 2) spadek
jakosci zycia, 3) ograniczenie stylu Zycia, szczegélnie w sferze spolecznej i zawo-
dowej, 4) codzienne skupianie sie na bolu, zmeczeniu i/lub niepelnosprawnosci,
5) poczucie bycia w defensywie, koniecznoé¢ wyjasniania swojego stanu innym
osobom, 6) w przypadku pietnowania niepelnosprawnosci — watpienir w nig,
obwinianie sie lub trywializacja objawéw, 7) zaburzenie przewlekte lub postepu-
jace, 8) uczucie niezrozumienia lub niewlasciwej interpretacji zachowania.

Bez watpienia osoby z ukrytymi niepelnosprawnosciami musza codziennie
decydowac czy, kiedy i co ujawni¢, a takze komu. W wysitkach na rzecz promo-
wania wlaczajgcego zycia oséb z niepelnosprawnoscig, badania dotyczace ukry-
tych/niewidocznych niepelnosprawnosci posiadaja ogromne znaczenie, gdyz
znajomo$¢ konkretnych dylematéw oséb ukrywajacych dang niepelnosprawnosé
moze zmniejszy¢ (lub tez ograniczyc¢) jej skutki (Norstedt 2019). Na poczatku
XXI wieku badacze zwrécili wiekszg uwage na strategie ukrycia niewidocznego
i ujawnienia ukrytego. Pojawit sie takze w literaturze przedmiotu dylemat zwia-
zany z okreéleniem tego typu niepelnosprawnosci. Czes¢ badaczy sugeruje, ze
termin ,ukryty” wskazuje, ze niepelnosprawno$¢ stanie sie widoczna, jeéli jej
poszukamy. Podkreélaja, ze pojecie ,ukryta niepelnosprawnos$¢” jest bardziej
adekwatne, poniewaz ukryta niepelnosprawnos$¢, moze sta¢ sie widoczna w za-
leznosci od sytuacji, zadania, otoczenia (m.in. nie trzeba widzie¢ fizycznej przy-
czyny niepelnosprawnosci, aby dostrzec ja w codziennym funkcjonowaniu osoby
nig dotknietej).

M. Ractaw i D. Szawarska (2018) wskazuja, ze z jednej strony termin ,ukryty”
odzwierciedla codzienne do§wiadczenia oséb z tego typu niepelnosprawnoscia-
mi, gdyz borykaja si¢ one z problemem ujawnienia ich niepetnosprawnosci zgod-
nie z ich wola. Osoby z ukrytymi niepelnosprawnosciami moga doswiadcza¢
wiecej probleméw ze zdrowiem psychicznym w poréwnaniu do oséb z widocz-
nymi niepelnosprawnosciami. Wynika to gléwnie z niezdolnosci prawidlowego
dopasowania do kategorii niepelnosprawnosci. Osoby te nieustannie negocjuja,
kiedy, gdzie, dlaczego i jak ujawni¢ oraz przyjaé¢ tozsamos$¢ osoby z niepelno-
sprawnoscig czy nadal sprawia¢ wrazenie pelnosprawnych (Raclaw, Szawarska
2018). Z drugiej strony termin ,niewidoczna niepelnosprawnos$¢” narzuca pyta-
nie: dla kogo niewidoczna i dlaczego? Nieliczne przeprowadzone badania poka-
zZuja, ze osoby z niewidoczng niepelnosprawnoscia dostrzegaja wiecej barier
W ujawnieniu swojej niepelnosprawnosci, anizeli osoby z bardziej widocznymi
niepelnosprawnosciami (Wilton 2006; Von Schrader, Malezer, Norstedt 2019).

Von Schrader, Malezer, Bruyere (2014) zidentyfikowali niektére z tych barier:
ryzyko braku zatrudnienia lub zwolnienia, ograniczone szanse na awans, a takze
odmienne traktowanie przez nauczycieli akademickich i przyszlych pracodaw-



Gluchoniewidomi jako (nie)widoczna i (nie)styszalna grupa 0séb z niepelnosprawnoscig. .. 151

cow. Decyzja o tym, kiedy, co i jak ujawni¢, posiada r6zne konsekwencje. W ba-
daniu dotyczacym procesu rekrutacji pracownikéw z niepelnosprawnoscig, od-
powiedZ pracodawcéw o zatrudnieniu danej osoby zalezala od tego, w jaki spo-
s6b niepelnosprawnos¢ zostala ujawniona, a takze jaki byt jej stopien i rodzaj
(Spirito-Delgin, Bellini 2008). Badania Johna Hazera i Karen Bedell (2000) pokaza-
ly, ze kandydaci, ktérzy poprosili przysztych pracodawcéw o przystosowanie
stanowiska pracy do ich rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci, rzadziej otrzymy-
wali pozytywna decyzje dotyczacg zatrudnienia, w poréwnaniu z kandydatami,
ktorzy nie prosili o takie przystosowania (a czesto takze ukrywali swoja niepelno-
sprawnosc).

W niniejszym opracowaniu przyjmuje, zgodnie z propozycja M. Raclaw
i D. Szawarskiej (2018), zapis ,niepetnosprawnos¢ ukryta/niewidoczna”, uznajac,
Ze oba te aspekty tworza dramaturgiczny wystep oséb noszacych pietno takiej
niepelnosprawnosci. Wedlug terminologii Ervinga Goffmana osoby z ukry-
ta/niewidoczna niepetnosprawnoscia sa dyskredytowane (w odréznieniu od zdy-
skredytowanych oséb z widocznym pietnem), a ich podstawowym problemem
w interakcjach z ,normalsami” nie jest napiecie wytworzone w trakcie kontaktéw
spolecznych, ale raczej odpowiednio kierowane informacje na temat swojej
utomnosci. Ujawni¢ czy nie ujawni¢? Powiedzie¢ czy nie powiedzie¢? Zdradzi¢
si¢ czy nie? Ktamac czy nie ktamac? I w kazdej z takich sytuacji pojawiaja si¢ py-
tania: komu, jak, kiedy i gdzie? (Goffman 2005; Ractaw, Szawarska 2018). Wnioski
z badan empirycznych wskazuja na powszechnos¢ niewidocznosci oséb gtucho-
niewidomych w dziataniach instytucji $wiadczacych pomoc, a takze organizacji
pozarzadowych. Owa niewidoczno$¢ przejawia sie w nastepujacych aspektach:
1) sensoryczna niewidoczno$¢, 2) jednostkowa (personalna) niewidocznosé,
3) instytucjonalna niewidocznos¢, 4) organizacyjna niewidocznos¢, 5) uzytkowa
niewidoczno$¢ (jako strategia zyciowa).

Teoretyczne i metodologiczne podstawy badan

Na gruncie nauk spolecznych oraz humanistycznych znajdujemy niewiele Zrédet
dajacych podstawy do pelnego, poglebionego i zweryfikowanego opisu proble-
méw przezywanych przez osoby gluchoniewidome. Dotychczasowe analizy ba-
dawcze dotyczyly potrzeb i rehabilitacji os6b gtuchoniewidomych w cyklu catego
zycia (Majewski 1995, Zaorska 2010), etiologii gtuchoslepoty (Zaorska 2002), sytu-
acji gluchoniewidomych dzieci (Ksiazek, Paradowska 2012; Paradowska 2016;
Paradowska, Ksigzek 2017), rehabilitacji zawodowej oséb gluchoniewidomych
(Kowalik, Banka 1998; Kosakowski, Zaorska 1998), sposobé6w porozumiewania sie
0s6b gluchoniewidomych (Zaorska 2008).
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Decydujac sie na poznanie §wiata spolecznego oséb gluchoniewidomych by-
tem $wiadomy metodologicznych trudnosci. Po pierwsze, nie jest znana dokiadna
liczba os6b nalezacych do tej kategorii spolecznej. Po drugie, wystepujace bariery
komunikacyjne, ktére wynikaja ze specyfiki tego rodzaju niepelnosprawnosci,
maja dwojakie podloze i wiaza sie z szeroka gama form komunikacji wykorzy-
stywanej przez osoby gluchoniewidome, a takze z ograniczonymi mozliwosciami
poznawczymi i funkcjonalnymi oséb dotknietych gluchoslepota (Jakoniuk-Diallo
2020). Badania naukowe obejmujace osoby ze sprzezong niepelnosprawnoscia
(w tym takze osoby gluchoniewidome), posiadaja skonkretyzowany, zindywidu-
alizowany, a takze definiowany istota niepelnosprawnosci charakter. Strategie
badawcze wymagaja zastosowania interpretacyjnego podejscia, ktére w okreslo-
nym wzgledzie moze by¢ obciazone subiektywizacja ujecia poznawczego, tak
w korelacie relacyjnym pozyskiwanych danych, jak i ujecia naukowego (Zaorska
2014a: 92).

Poznawanie do$wiadczen 0séb gluchoniewidomych wymagalo wybrania pa-
radygmatu badawczego, ktéry umozliwi zbudowanie niehierarchicznej oraz
partnerskiej relacji. Dlatego tez, badania osadzone zostaly w nurcie badan inter-
pretatywnych. Zamiar przeprowadzenia tego rodzaju badan byl nieprzypadko-
wy. Swiadomy jestem, ze $wiat spoleczny o0séb gtuchoniewidomych jest przez
nich samych konstruowany i nie istnieje niezaleznie od nich. Za kazda osobg
gluchoniewidoma stoi inna historia, inna przyczyna jednoczesnego uszkodzenia
zmystu stluchu i wzroku, inny kontekst spoleczny oraz inne przezywane do-
Swiadczenia. Dlatego tez, w swoich badaniach wykorzystuje ramy teoretyczne
interakcjonizmu symbolicznego, sadzac, ze jest to najodpowiedniejszy punkt
wyijscia do zbadania $wiata spolecznego oséb gluchoniewidomych. Stanowisko
metodologiczne interakcjonizmu symbolicznego zobowigzuje do bezposredniego
badania empirycznego S$wiata spolecznego. Pozwala to badaczowi spelnic
wszystkie podstawowe wymogi nauki empirycznej. Moze on stana¢ wobec $wiata
empirycznego, ktory jest dostepny do obserwacji oraz analizy; formutowaé pro-
blemy abstrakcyjne (z uwzglednieniem tego $wiata); gromadzi¢ niezbedne dane
przez staranne i zdyscyplinowane badanie tego $wiata; odkrywac zwiazki miedzy
kategoriami zebranych danych; budowa¢ twierdzenia uwzgledniajace te relacje;
wprowadzaé twierdzenia w schemat teoretyczny; testowac problemy, dane,
zwiazki, twierdzenia i teorie za pomoca nowego badania §wiata empirycznego.
Interakcjonizm symboliczny, oparty na spolecznym relacyjnym rozumieniu nie-
petnosprawnosci, bez watpienia utatwia zrozumienie szerszych probleméw kon-
tekstualnych oraz sposobéw, w jakich oddzialuja one na indywidualne do$wiad-
czenia os6b gluchoniewidomych.

Swiatem empirycznym interakcjonizmu — jak zostalo wskazane wczesniej —
jest naturalne §rodowisko zycia i zachowan grupowych. Badajac osoby glucho-
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niewidome, konieczne wydaje sie wejscie w ich $wiat spoleczny, by obserwowaé
i analizowac ich, jakze zlozong, niepetnosprawnos¢.

Analiza i interpretacja materialu badawczego prowadzona byla zgodnie z za-
sadami metodologii teorii ugruntowanej (Charmaz 2009). Stosowanie teorii
ugruntowanej wymaga od badacza nie tylko wiedzy i dyscypliny, ale takze,
a moze przede wszystkim, subtelnej refleksyjnosci. W przeciwienistwie do badan
opartych na strategii illoSciowej nie ma tu jasno sprecyzowanego, z gory zaprojek-
towanego, zoperacjonalizowanego planu badan, poniewaz wynika on z prowa-
dzonych analiz zebranego materialu wstepnego, ktére niczym wstazka na wietrze
prowadza badacza w okredlonym kierunku. Nie oznacza to jednak, Ze jest ona
pozbawiona zasad, wrecz przeciwnie — kladzie sie w niej nacisk na procedury
badawcze (Belza 2016: 133). Stosujac metodologie teorii ugruntowanej, badacz
ksztaltuje i przeksztalca sposoby zbierania danych, udoskonalajagc tym samym
zebrane dane. Metodologia ta dostarcza pewnych narzedzi, ktére poszerzaja spoj-
rzenie, ale nie zapewnia automatycznego zrozumienia. Badacz musi przeniknaé
przez zbroje technik metodologicznych i uzaleznienie od mechanicznych proce-
dur. Same metody - jakiekolwiek by one byly — nie generuja dobrych danych ani
przenikliwych analiz. Wazny jest sposéb, w jaki owe metody zostana wykorzy-
stane. W wyniku mechanicznego stosowania metod moga powstawaé prozaiczne
dane i rutynowe dane (Charmaz, Mitchell 1996; Charmaz 2009).

Niezmiernie istotne bylo dla mnie ograniczenie prekonceptualizacji, ktére
umozliwito mi wejscie w kontekst odkrycia. Krzysztof Konecki podkredla, ze
wziecie w nawias wlasnych zalozen, na podstawie ktérych postrzegamy zjawiska
zycia codziennego, otworzy¢ moze badacza na widzenie zjawisk takimi, jakimi sa,
a takze tego, co lezy u podloza swiata spolecznego (Konecki 2019: 31-33). Bylo to
szczegOlnie wazne dla mnie jako mlodego badacza, ktéry porusza problematyke
dotad niewidoczna oraz nieslyszalna, a ograniczajac prekonceptualizacje badan
~jesteéSmy bardziej otwarci na zjawiska, ktére niespodziewanie mogg si¢ pojawié
w obszarze badan” (Konecki 2019: 31). Wybdr zalozen teorii ugruntowanej umoz-
liwit mi pozostanie w bliskim kontakcie z badana osobg gluchoniewidoma i jej
Swiatem spolecznym oraz stworzenie spdjnej grupy pojec teoretycznych na pod-
stawie materialéw empirycznych, ktére nie tylko pozwalajg na ich synteze i inter-
pretacje, ale takze pokazuja zaleznosci zachodzace w trakcie ich tworzenia. Przy-
jalem zatem zalozenie K. Charmaz (2009), ze badania naukowe wymagaja
danych, ktére reprezentuja swiat empiryczny i zostaly poddane uczciwej ocenie
badacza. Tym samym, nie oznacza to, ze dane te nalezy konkretyzowa¢, obiekty-
wizowa¢ i nadawac¢ uniwersalny charakter. Badaczka wskazuje, ze zamiast tego
nalezy gromadzi¢ materialy empiryczne, ktére stanowia pierwszy krok w zdoby-
waniu wiarygodnosci.
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Odwolujac sie¢ do metodologii konstruktywistycznej teorii ugruntowanej,
skoncentrowalem sie na pozyskaniu oraz gromadzeniu danych, aby po poddaniu
ich analizie mdc dalej konstruowaé proces badawczy. Wykorzystatem technike
wywiadu narracyjnego, ktéra wydawala mi sie najlepszym sposobem na pozna-
nie $wiata spolecznego o0séb gtuchoniewidomych. Celem wywiadu bylo, aby na
podstawie rozméw z osobami o réznym stopniu jednoczesnego uszkodzenia
zmystu stuchu i wzroku, zdoby¢ informacje dajaca podstawe do rekonstrukeji
czasowego porzadku, a takze sekwencji zdarzen skladajacych sie na poszczegdlne
etapy biografii osoby gluchoniewidomej. W trakcie wywiadu nie interweniowa-
tem w opowiadang histori¢ badanego, dbalem jedynie o podtrzymanie narracji
i okazywanie zainteresowania tym, czego stuchalem. Kazdy wywiad zostal po-
dzielony na dwie cze$ci: narracyjna, w ktérej gtuchoniewidomi opowiadali wia-
sna historie, a takze cze$¢, w ktérej zadawalem pytania uzupetniajace watki poru-
szane przez badanych. Pierwsze pytanie pozwolilo osobie gluchoniewidomej
odtworzy¢ wlasng biografie. W toku wywiadu punkty odniesienia stworzone
przez pierwsze odpowiedzi informatora bardzo szybko ustanawialy ramy wy-
wiadu. Podczas wywiadu osoby gluchoniewidome konstruowaty wlasny, jedyny,
niepowtarzalny $§wiat spoleczny, odwolujac sie do wlasnych przezy¢, a takze
doswiadczen.

Rozpoczynajac prace badawczg skupitem si¢ na osobistym dotarciu do oséb
gluchoniewidomych i bylo to zadanie niezwykle trudne. Przeprowadzilem lacz-
nie 24 wywiady narracyjne z osobami gluchoniewidomymi. Jako badacz zdaje
sobie sprawe, ze nie znajac dokladnej liczby oséb gluchoniewidomych zyjacych
w Polsce, nie moge okresli¢ reprezentatywnej proby. Przedstawione przeze mnie
wyniki badanii nie moga by¢ uogdlniane na cala populacje oséb gluchoniewido-
mych zyjacych w naszym kraju. Wywiady przeprowadzitem osobiscie i poddalem
je opracowaniu w okresie od lutego 2019 roku do marca 2020 roku. Uzupelnie-
niem procesu gromadzenia danych bylo przeprowadzenie wywiadéw wsréd
trzech ekspertéw, ktérzy pracowali z osobami gluchoniewidomymi. Wéréd bada-
nych zdecydowana wiekszosé¢ stanowily osoby gluchoniewidome porozumiewa-
jace sie mowa werbalng, byly takze osoby, ktérych podstawowym i naturalnym
sposobem porozumiewania sie byl jezyk wizualno-przestrzenny (a zatem polski
jezyk migowy — w skrocie PJM). W przypadku oséb, u ktérych uszkodzenie
wzroku bylo dominujaca niepelnosprawnoscia (posiadaly resztki stuchu badz
jego uszkodzenie bylo niewielkie), podstawowa formg porozumiewania sie¢ byla
mowa werbalna. Najmlodszy z badanych w momencie przeprowadzenia wywia-
du miat 18 lat, najstarszy za$ 69 lat. Dominujaca grupe rozméwcéw stanowily
osoby powyzej 50. roku zycia.
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Sensoryczna niewidoczno$¢ oséb gluchoniewidomych

Sensorycznej niewidocznosci oséb gluchoniewidomych nie da sie czesto zauwa-
zy¢ od razu, szczegblnie w przypadku, kiedy dominujaca niepetnosprawnoscia
jest uszkodzenie stuchu i osoba nie musi porusza¢ si¢ za pomoca bialej laski. Brak
czytelnych oznak gluchoélepoty sprawia, ze osoby stykajace sie z gluchoniewi-
domymi nie zdaja sobie sprawy z ich niepetlnosprawnosci. Stereotypowo przypi-
sujq bialg laske czy psa przewodnika do 0séb z uszkodzeniem wzroku, natomiast
aparaty stuchowe oraz implanty $limakowe do oséb z uszkodzonym stuchem.
Pomija sie, na co zwracali uwage badani, symbolike zwiazana ze spolecznoscig
0s6b gluchoniewidomych.

Mozna u mnie zauwazyc wpadki, kiedy na kogos wpadne na ulicy, ludzie czgsto mysly, ze jestem
pijana. Wtedy zawsze informuje, Ze gorzej widze w ciemnosci, a nie, ze jestem po alkoholu. Jest to
wtedy akceptowalne. Kilka razy spotkalam sig takze z tym, ze osoby wtedy pytajq si¢ o szczegcty
mojej choroby (...). Osoby petnosprawne myslg, ze osoba z bialg lasky jest catkowicie niewidoma,
tak samo jak osoba z uszkodzonym stuchem musi miec od razu aparat stuchowy. Polgczenie tych
wszystkich uszkodzen wydaje sig wielu osobom — szczegdlnie pelnosprawnym — niemozliwe
[wywiad nr 21, kobieta].

(...) sq organizowane warsztaty jezyka i zawsze jestem ‘na deser’. Na koniec zawsze przedsta-
wiam sig, ze mam tak na imig, mam takg i takg dysfunkcje, mieszkam tutaj, pracuje tam. Wtedy
oni wiedzg, ze majg stycznosc z takg osobg na zywo. W telewizji czy w Internecie oglgda sig, to
petnosprawny cztowiek nie uswiadczy tego, on tylko widzi, ale nie uswiadczy. Dopiero uswiad-
czy sobie na zywo [wywiad nr 8, mezczyzna].

Uczestnicy badan poruszali kwestie bialo-czerwonej laski stanowigcej symbol
ich niepelnosprawnosci, ktéry jest catkowicie nieznany wsréd oséb pelnospraw-
nych, jak i pelnosprawnych. Przede wszystkim dzialania TPG w duzym stopniu
zmierzaly do ksztalttowania w spoleczefistwie pozytywnych postaw wobec oséb
gluchoniewidomych. Czynnosci te nie byly podejmowane w celu uzyskania je-
dynie wymiernych korzysci finansowych czy tez materialnych. Inicjatywy takie
realizowano po to, aby przekaza¢ wiedze na temat oséb gluchoniewidomych
osobom sprawnym, pokazywaé pozytywne oblicze gluchoslepoty. Przyktadem
takich dziatan moze by¢ inicjatywa Wielkopolskiej Jednostki Wojewo6dzkiej TPG
bezplatnych oraz cyklicznych warsztatéw jezyka migowego dla poczatkujacych.
W trakcie warsztatéw uczestnicy mogli nauczy¢ sie alfabetu polskiego jezyka
migowego, podstawowych znakéw przydatnych w komunikacji z osobami
gluchymi oraz gtuchoniewidomymi, obalane byly mity o tych osobach i jezyku
migowym.



156 Tomasz Kasprzak

Jednostkowa (personalna) niewidoczno$é oséb gtuchoniewidomych

Na jednostkowa (personalng) niewidocznos¢ oséb gluchoniewidomych nalezy
spojrze¢ z dwoch perspektyw. Pierwsza z nich zwigzana jest z brakiem zapew-
nienia odpowiedniego wsparcia gluchoniewidomym, co utrudnia im wlgczenie
sie do pelnosprawnego spoleczenistwa. Wskaza¢ tutaj nalezy na ustuge ttumacza-
przewodnika, ktéra jest najbardziej charakterystyczna forma wsparcia oséb
gluchoniewidomych. Na podstawie Standardéw Szkoleri i Egzamindw Tlumaczy-
Przewodnikéw Oséb Gluchoniewidomych ttumacz-przewodnik stanowi wsparcie
0sob, ktére w wyniku uszkodzenia dwéch najwazniejszych dla czlowieka zmy-
stow, potrzebuja pomocy w przemieszczaniu si¢ i komunikowaniu z otoczeniem.
Badani w swoich narracjach traktowali pomoc tlumaczy-przewodnikéw jako
wazny czynnik umozliwiajacy funkcjonowanie w zinstytucjonalizowanym Swie-
cie spotecznym. Byt tacznikiem miedzy osobg gluchoniewidomg, a ludZmi pracu-
jacymi w urzedach, gdyz komunikacja miedzy dwiema stronami przebiega na
dwoch plaszczyznach. Ttumacze-przewodnicy najczesciej wywodzili sie z wolon-
tariuszy TPG, ktérzy widzac potrzebe swoich podopiecznych, ukonczyli kurs,
dajac tym samym mozliwos¢ korzystania z tego typu pomocy kazdej osobie glu-
choniewidomej nalezacej do TPG.
Chyba osoby gluchoniewidome w wigkszosci liczq na pomoc ttumaczy-przewodnikow niz na wza-
jemng pomoc. Ttumacz przewodnik odgrywa duzq role. Jesli osoba gtuchoniewidoma ma problem,
a ma do wyboru drugg osobg gluchoniewidomq, albo ttumacza-przewodnika, to raczej bedzie sig
kierowat do ttumacza-przewodnika. Podobnie jest z wolontariuszami. Bardzo czgsto tlumacze-
przewodnicy wywodzg sig ze srodowiska wolontariuszy [wywiad nr 2, mezczyzna].

Zawsze miatem wsparcie ze strony ttumaczy-przewodnikéw. O co bym nie poprosil, to zawsze
mi pomagali. Teraz juz niestety tego nie ma. Teraz musze korzystac z pomocy innej fundacji
[wywiad nr 16, mezczyznal.

Potrzeby wyrazane przez uczestnikéw badan, dotyczace ustugi ttumacza-
przewodnika obejmowaly przede wszystkim wsparcie w zalatwianiu spraw urzedo-
wych (pomoc w dotarciu na poczte, do urzedu miasta/gminy, w wypelnianiu formu-
larzy urzedowych), a takze pomocy w poruszaniu si¢ poza mieszkaniem. Ttumacz-
przewodnik posiada wyrazng przewage nad asystentem osoby niepelnospraw-
nej, przede wszystkim w kontekscie specjalistycznego szkolenia obejmujacego
zajecia teoretyczne, jak i praktyczne. Przyszli ttumacze-przewodnicy nabywali
wiedze teoretyczng z zakresu nastepstw funkcjonalnych jednoczesnego uszko-
dzenia sluchu i wzroku, mozliwosci wsparcia 0séb gtuchoniewidomych, a takze
wspolpracy z nimi. Wraz z likwidacja TPG ta usluga zostala zawieszona a osoby
gluchoniewidome stanely przed faktem braku wsparcia. Jeden z tlumaczy-
-przewodnikéw wskazuje:
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Pojawit si¢ ponownie problem, poniewaz ja nie widziatem dotychczas, aby inna organizacja pro-
wadzita szkolenie z zakresu systemu komunikacji oséb gtuchoniewidomych, ze tak jak TPG skori-
czylo swojg dziatalnosc, tak mozliwosci szkolenia thumaczy-przewodnikéw zakoviczyta sig. To jest
powazny problem, z ktérym bedziemy musieli sig zmierzyc, jesli nie dzis to w przysztosci, po-
niewaz te potrzeby sq coraz wigksze, spolteczeristwo nam sig starzeje, podupadamy na zdrowiu.
Gtuchoslepota dotyczy przede wszystkim 0séb starszych, zwigzana z réznymi sytuacjami zycio-
wymi, a wigc bedzie to na pewno problem, ktdéry do nas wrdci. [wywiad nr 8, mezczyzna]

Ustuga tlumacza-przewodnika, ktdrej moze TPG nie swiadczylo w sposéb kompleksowy, ale jed-
nak swiadczylo. Teraz tej ustugi niestety nie ma. Rozumiem, Ze w jakis miejscach moze powstac
cos na wzor takiego ttumacza-przewodnika. Natomiast trzeba wiedziec, ze jest to ustuga potrzeb-
na systemowo, ktorej brakuje (...). A uwazam, ze wraz z upadkiem TPG upadia wiedza o tuma-
czach-przewodnikach Obecnie sq to tylko pojedyncze osoby. Cata pamigc instytucjonalna nie tyl-
ko o ttumaczach-przewodnikach, ale takze o standardach szkolenia ttumaczy gdzies jest, ale...
[wywiad nr 20, kobieta].

Druga perspektywa zwigzana jest z brakiem wiedzy o tym, Zze uszkodzenie
drugiego ze zmystow (sluchu lub wzroku) kwalifikuje je do grupy oséb gtucho-
niewidomych. Cze$¢ badanych wskazywala, ze informacje o tym, iz mogg by¢
gluchoniewidomi uzyskiwali od innych oséb gluchoniewidomych, ktérzy zwia-
zani byli z TPG.

Przyszedt kiedys mezczyzna w odwiedzinach do naszych znajomych i ... zgadalismy sig, Ze ja tez
mam aparat stuchowy i oprdcz tego jeszcze niedowidze. Powiedzial mi: Ty jestes gluchoniewi-
doma. Zdziwiona bylam, pierwszy raz wlasnie slyszatam takie okreslenie. On mi zaproponowat,
zebym przyszia do TPG. Od tego czasu zaczglem z tym okresleniem juz funkcjonowac [wywiad
nr 14, kobieta].

Analiza materialu badawczego pokazata, ze dla gluchoniewidomych nie-
zmiernie wazne sa wiezi z kregiem kolezefiskim i towarzyskim. U podstaw tychze
wiezi leza wspdlne zainteresowania, ale takze wspdlne radzenie sobie z ograni-
czeniami wywolanymi jednoczesnym uszkodzeniem zmystu sluchu i wzroku.
Pomagaja lepiej radzi¢ sobie w codziennych sytuacjach, ale takze przejawiajg
wiekszg empatie, wykazuja zrozumienie dla probleméw, z jakimi zmagajg sie ich
bliscy znajomi. Badani nawiagzywali do wspélnych probleméw (m.in. zwigzanych
z procesem diagnozy, poszukiwaniem odpowiedniego specjalisty), uczestnictwa
w warsztatach psychoedukacyjnych organizowanych przez TPG, a takze wspdl-
nych wyjs¢ do teatru czy kina. W wiekszosci wiezi te nawigzane zostaly w TPG.

Instytucjonalna niewidoczno$¢ oséb gtuchoniewidomych

Instytucjonalna niewidoczno$¢ oséb gluchoniewidomych zwigzana jest przede
wszystkim z barierg prawna, gdyz gluchoslepota nie jest uznana w polskim
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orzecznictwie za odrebna kategorie niepelnosprawnosci. W $wietle obowigzujacych
obecnie zapiséw prawnych systemu orzekania o niepelnosprawnosci, panistwo pol-
skie nie dostrzega istnienia w nich oséb gluchoniewidomych. Na przelomie lat
2010/2011 podjeto préby o wyodrebnienie osobnej kategorii niepelnosprawnosci —
gluchoslepoty, ktéra w istniejacej nomenklaturze otrzymataby kod ,G-13" (po-
niewaz gluchoslepota — proponowany symbol ,G” — bylaby trzynasta wyodreb-
niong w orzecznictwie polskim kategoria niepelnosprawnosci). Pomimo wielu
spotkan z pracownikami Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Os6b Niepelnospraw-
nych i poparcia udzielonego przez Rzecznika Praw Obywatelskich tego celu nie
udalo sie osiggna¢ (Koztowski, Ksigzek 2017). Owczesni prezes i wiceprezes TPG
wskazuja, ze decydenci odrzucili propozycje, w ktérej uwzgledniony byt aspekt
funkcjonalny gluchoslepoty, mimo, ze proponowany poczatkowo zapis definiuja-
cy osoby gluchoniewidome byl analogiczny jak w przypadku pozostatych
11 sposrdéd 12 istniejacych woéwczas kategorii niepelnosprawnosci. Pracownicy
i wspolpracownicy TPG zaangazowani w prace nad kodem ,G-13”, w wyniku
zdecydowanego sprzeciwu urzednikéw przed wprowadzeniem definicji funk-
cjonalnej, zaproponowali Ministerstwu Pracy i Polityki Spolecznej znacznie roz-
budowana definicje. Zawierala ona — zgodnie z zaleceniami ministerstwa — para-
metry medyczne uwzgledniajgce sprzezony charakter uszkodzenia stuchu
i wzroku. Trudnosci w staraniu o wyodrebnienie kategorii niepelnosprawnosci
»,G-13" pokazujg, jak odmiennego podejscia do definiowania wymaga gltuchosle-
pota, w ktérej jednoczesne uszkodzenie stuchu i wzroku powoduje, ze ich konse-
kwencje nakladaja sie na siebie i wzajemnie sie poteguja.
Oczywiscie, Ze powinnismy mowic o orzecznictwie ghuchoslepoty, poniewaz to jest niepetno-
sprawnos¢ podwdjna, ona nam powinna dawac, moze nie podwdjne przywileje, ale pewne dodat-
kowe jakies ulgi. Chodzi o cale dofinansowanie w PFRONie. Osoba niewidoma nie potrzebuje
aparatu stuchowego za dziesigc tysigcy ztotych na przyktad. Ona potrzebuje komputera czy biatej
laski i psa przewodnika, ktdry jest drogi. Wydaje mi sig, ze wilasnie przez tq podwdjng niepetno-
sprawnosc, powinny byc takie dodatkowe pienigdze, zeby wyrdwnywac te bariery — jesli oczywi-
scie sig da [wywiad nr 14, kobieta].

Wypowiedzi badanych na temat wyodrebnienia gluchoslepoty jako odrebnej
kategorii niepelnosprawnosci, w sposéb neutralny, sprowadzaly sie do konstata-
qji, ze powstanie kategorii gluchoslepoty w polskim systemie orzekania o niepel-
nosprawnosci mogloby pozytywnie oddzialywa¢ na ich aktywnos$¢ zawodowa
i edukacyjng. Badani ujawniali, Ze posiadanie takiego orzeczenia ulatwiloby im
staranie sie o prace, projekty finansowane z PFRONu, a takze zwréciloby uwage
spoleczenstwa na ich rodzaj niepelnosprawnosci. Brak gluchoslepoty w orzecz-
nictwie o niepelnosprawnosci moze przyczyniac¢ sie do zapominania o tej grupie
0s6b z niepelnosprawnoscia. Pojawia si¢ zatem problem, gdyz przy ubieganiu si¢
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o dofinansowanie ze $srodkéw PFRON-u osoby gluchoniewidome mogga zostaé
pominiete. Zamyka to droge do bezposrednich dziatan, adresowanych tylko do
tej grupy oséb z niepelnosprawnoscia, gdyz programy celowe PFRON-u adreso-
wane sg jedynie do 0s6b z niepelnosprawnoscia, ktére moga wylegitymizowac sie
orzeczeniem o niepelnosprawnosci wydanym w ramach funkcjonujacego syste-
mu orzekania. Staje sie to szczegdlnie wazne i problematyczne w kontekscie li-
kwidacji TPG. Na skutek tego osoby gluchoniewidome wybieraja dominujaca
niepelnosprawnos¢ (uszkodzenie stuchu lub wzroku), aby méc uzyskac jakakol-
wiek forme wsparcia.

W ogdle swiadomos¢ o tym, kim jest osoba gluchoniewidoma jest bardzo mala. Ja bardzo czgsto
sig spotykam wiasnie, jezeli takie okreslenie pada, to trzeba Humaczyc o co chodzi. Poza tym oséb
gtuchoniewidomych, w pordwnaniu do oséb niewidomych czy do innych niepetnosprawnosci,
jest mniej i samo to powoduje, ze niestety ta grupa jest takg ,mniejszoscig narodowq”. Z tego tez
wynikajg te wszystkie takie nieswiadomosci spoleczeristwa, poniewaz o tym sig nie mowi, to nie
jest temat ,show”, ktory porywa, gdzies tam zainteresuje ludzi. Moze by zainteresowat odpo-
wiednio przedstawionych, tylko trzeba pokazac takie osoby [wywiad nr 14, kobieta].

Muysle, ze jest to srodowisko bardzo slabe, a jego glos nie jest styszalny. To jest srodowisko, ktdre
jest bardzo podzielone. Nawet nie jest podzielone ze wzgledu na interesy, ale jest podzielone ze
wzgledu na to, ze tych oséb jest bardzo malo i sq rozproszeni. Wiec trudno jest im zabierac glos
w réznych sprawach, bardzo czgsto sq pomijani przez inne grupy oséb z niepelnosprawnoscig.
Duzo 0séb nie wie o ich istnieniu, nawet jesli sq czgscig srodowiska 0sob z niepetnosprawnoscia-
mi [wywiad nr 1, ekspert].

Brakuje programéw przeznaczonych tylko dla oséb gltuchoniewidomych.
Osoby te sa niewidoczne/ukryte w szerszych kategoriach klientéw pomocy spo-
tecznej. Jednoczesnie brakuje modeli pracy socjalnej bezposrednio ukierunkowa-
nych na osoby z jednoczesnym uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku. Praca
socjalna skierowana do oséb gluchoniewidomych wynika przede wszystkim ze
specyficznego punktu widzenia, w ktérym gluchoslepota nadal jest obecnoscia
ukryta/niewidoczna, zaznaczang przy okazji pedagogicznych opiséw niepelno-
sprawnosci wielorakich, wielozakresowych, wieloobjawowych czy sprzezonych,
rzadziej w opisach os6b uwiklanych w role klientéw pomocy spotecznej.

Organizacyjna niewidocznoé¢ oséb gtuchoniewidomych

Pod koniec wrzesnia 2019 roku, decyzja XV Walnego Zebrania Czlonkéw TPG,
organizacja weszla w stan likwidacji. Wraz z likwidacja TPG wiekszos¢ oséb glu-
choniewidomych zostala pozostawiona samym sobie. Na poziomie lokalnym
cze$¢ osob gluchoniewidomych znalazta realne wsparcie w fundacjach czy stowa-
rzyszeniach powstatych na bazie jednostek wojewddzkich TPG, jednakze jest ich
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zdecydowanie za malo (organizacje te istnieja w Gdansku i Katowicach). Brak
ogolnopolskiej organizacji zrzeszajacej osoby gluchoniewidome sprawia, ze ich
glos bedzie nadal pomijany w rozwiazywaniu waznych kwestii spolecznych,
m.in. w tworzeniu ustaw, zmian w orzecznictwie. Gluchoniewidomi w tych dzia-
taniach byli (i nadal beda) niewidoczni. Z badanych wypowiedzi wyodrebnily sie
watki dotyczace zamykania sie organizacji pozarzagdowych na osoby gluchonie-
widome. Owe zamykanie sie pojawialo sie w odniesieniu do dwéch organizacii:
Polskiego Zwiazku Niewidomych (PZN) oraz Polskiego Zwiazku Gluchych
(PZG). Uszkodzenie jedynie stuchu kwalifikowaloby te osoby do przynaleznosci
do organizacji na rzecz oséb nieslyszacych/staboslyszacych, analogicznie dzieje sie
z osobami z uszkodzeniem wzroku. Wspdlistnienie innych sprzezen bardzo
czesto dyskwalifikuje przynalezno$¢ do wspomnianych wczes$niej organizacji,
a osoby gluchoniewidome nie wpisuja si¢ w profil ich dziatalnosci. Szczegélnie
widoczne jest to w sytuacji, kiedy utrudniona jest komunikacja i porozumiewanie
sie z osoba gluchoniewidoma. Osoby z uszkodzonym wzrokiem nie postuguja sie
jezykiem migowym, podobnie jak osoby z uszkodzeniem stuchu nie postuguja si¢
alfabetem Braille’a, co wydaje sie oczywiste i wynika ze specyfiki danej niepeino-
sprawnosci. Oczywiscie mozna wykorzystywac alternatywne metody komunika-
qji (m.in. alfabet Lorma), natomiast nie jest on szeroko rozpowszechniony i wyko-
rzystywany przez same osoby gluchoniewidome.
Jak si¢ pdjdzie do Polskiego Zwigzku Niewidomych, to oni pomagajg tylko niewidomym czy sta-
bowidzgcym, a wigc to juz jest inna sciezka. My dla nich jesteSmy jako ,dodatkowy zmyst”.
Na przyktad do PZN nie uczgszczam, poniewaz mam utrudniong komunikacje z niewidomymi.
Niewidomi lepiej styszq od nas i jedynie postugujq si¢ brajlem. Glusi natomiast majg tylko wzrok,
wech, ale nie mowig i nie styszq. Chyba, ze ktos tam jakies sporadyczne dZwigki ustyszy, ale on
ze mnq nie bedzie mogt porozmawiac czy przekazac komunikat [wywiad nr 8, mezczyznal].

Tak samo w Polskim Zwigzku Gluchych. To sq jedynie jakies wycieczki, natomiast jest petna od-
platnosc za uczestniczenie w niej, nic nam nie dotujg. Do Krakowa organizowali wycieczke za
800 zlotych na piec dni. To jest bardzo duzo dla osoby, ktora dostaje 1500 zlotych emerytury.
W PZN tez majg projekty, sq cukrzycowe spotkania, to jeszcze cos si¢ dzieje, ale jak nie majg pro-
jektu, to nic za darmo czlowiekowi nie dadzg [wywiad nr 18, kobieta].

W sytuacji gdy pojawialo sie uszkodzenie drugiego zmystu (wzroku lub stu-
chu), osoby stawaly przed dylematem, gdyz dotychczasowa wspolpraca z organi-
zacja pozarzadowa nie byla juz mozliwa badz byla znacznie utrudniona. Pojawia-
ly sie takze osoby, ktére nie znaly jezyka migowego, a takze postugiwaly sie
jedynie mowa werbalna, nie znajac alternatywnych i wspomagajacych metod
komunikacji.

Nie znam jezyka migowego, nigdy si¢ go nie uczylem, wigc nie do korica potrafig si¢ komuniko-

wac z tymi osobami, ktdre tylko migajg [wywiad nr 2, mezczyznal.
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Nie ze wszystkimi si¢ dogadam. Nie znam Braille'a, perfekcyjnie Lorma czy jezyka migowego.
Chyba, ze jest jakis thumacz, to wtedy moge rozmawiac [wywiad nr 4, mezczyznal].

Jedynym pomyslem na ratowanie TPG bylta propozycja decentralizacji, aby
podmioty dzialajace na rzecz oséb gluchoniewidomych uniezaleznily sie w wiek-
szym stopniu. W wielu panstwach europejskich powolywane sg krajowe federa-
cje organizacji pozarzadowych, okreSlane takze stowarzyszeniami krajowymi,
pozarzadowymi sieciami czy organizacjami wolontarystycznymi. Dzialaja jako
niezalezne organizacje pozarzadowe posiadajace wlasna osobowos¢ prawna i/lub
nieformalne sieci scalone umowa partnerska (Wygnanska 2010). Organizacje po-
zarzadowe podobne ze wzgledu na przedmiot dzialania lub zasieg terytorialny,
przy zachowaniu catkowitej autonomii, tworza zwigzki stowarzyszen i innych
0s6b prawnych. Mozliwoé¢ tworzenia owych zwigzkéw reguluje przepis art. 22
Ustawy z dnia 7 kwietnia 1989 roku — Prawo o stowarzyszeniach, méwiacy, ze
~stowarzyszenia w liczbie co najmniej 3 moga zalozy¢ zwigzek stowarzyszen,
zalozycielami i cztonkami zwigzku moga by¢ takze inne osoby prawne, z tym, ze
osoby prawne majace cele zarobkowe moga by¢ czlonkami wspierajagcymi”. Julia
Wygnanska (2010) wskazuje, ze przystepowanie do federacji przez organizacje
pozarzadowe, moze by¢ korzystne z wielu powodéw, m.in. z potrzeby znalezie-
nia rady oraz wsparcia, szukania oszczednosci finansowych przy korzystaniu
z niezbednych ustug badz tez z potrzeby informacji. Federacja moze takze zaspo-
koi¢ inne potrzeby organizacji — nowe kontakty, mozliwosci wspoétpracy, a takze
udzial w reprezentowaniu catego sektora. W dyskusji o federalizacji organizacji
dziatajgcych na rzecz oséb gtuchoniewidomych nadal brakuje jednomyslnosci
w tej sprawie.

Koriczqce prace w TPG i widzqc pewne zagrozenia, proponowalismy decentralizacje, czyli jednak,
zeby byly bardziej niezalezne podmioty dziatajgce na rzecz 0sob gtuchoniewidomych w regionach.
TPG owszem, niech bytoby federacjg, takim forum. Poniewaz sq sprawy globalne, ktorych trzeba
pilnowac, chociazby te sprawy legislacyjne czy orzecznictwo. Globalne, czyli sq identyczne dla
wszystkich i trzeba je robic wspdlnie z innymi organizacjami. Budowac sojusze i tak dalej. Jakas
forma prawna ogdlnopolska powinna istnie¢, ale ona powinna by¢ zminimalizowana w sensie
formalno-finansowo-strukturalnym, poniewaz po prostu ta struktura co jest teraz, nie miala sen-
su [wywiad nr 10, mezczyznal].

Jeszcze przed rozpadem TPG, w 2016 roku, powstala w Gdansku Fundacja
im. Helen Keller z aktywnosci os6b zaangazowanych w dzialania Pomorskiej
Jednostki TPG. Kolejne fundacje powstaly w Katowicach — Fundacja Transgresja
oraz Slaska Fundacja Pomocy Gluchoniewidomym. Oczywiscie, obie fundacje
wspieraja osoby z niepelnosprawnoscia sensoryczng. Te trzy organizacje poza-
rzadowe, ukierunkowane na pomoc osobom gluchoniewidomym, wypelnily
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nisz¢ po rozpadzie TPG. Byly w stanie, w trudnym i niepewnym okresie likwida-

¢ji TPG, zmobilizowaé swoje sily na rzecz dobra wspdlnego.
Teraz, jak patrze na to, co si¢ dzieje na przyklad na Slgsku, tam sq dwie fundacje — Transgresja
i Slgska Fundacja Pomocy Osobom Ghuchoniewidomym. One powstaly jeszcze dwa lata temu
i nie bylo ich praktycznie wida¢ na poczgtku. W TPG tez byly osoby, ktdre byly krytycznie na-
stawione do takiej decentralizacji, ale tamci si¢ nie przestraszyli i teraz zbierajg owoce tego. I na-
wet jesli TPG nie bedzie, to na Slgsku bedg mieli zabezpieczenie. Podobnie, tylko trochg inaczej
dzialo si¢ w Gdarisku, tam jest ta Fundacja im. Helen Keller, oni tez skorzystali bardzo z tego, ze
mogli wzrastac w ramach struktur TPG [wywiad nr 10, mezczyznal].

Badane osoby nie poruszaly kwestii personalnych, ktére mogly przyczynic sie
do likwidacji TPG. Zdawaly sobie sprawe, ze problemy finansowe pojawialy sie
juz wezeéniej. Gluchoniewidomi skoncentrowani byli przede wszystkim na przy-
szlodci, zastanawiali sie, jaki los moze ich czeka¢. Wskazywali, ze TPG bylo do-
tychczas jedyng organizacja, ktéra wspierala osoby z jednoczesnym uszkodze-
niem zmystu stuchu i wzroku. Kwestie powstania nowej organizacji, ktéra
przejetaby zadania TPG, poruszalo zaledwie kilku badanych, mianowicie osoby
najbardziej zaangazowane w istnienie TPG.

Uzytkowa niewidoczno$¢ oséb gtuchoniewidomych
(jako strategia zyciowa)

Uzytkowa niewidocznos¢ oséb gtuchoniewidomych zwigzana jest z ukrywaniem
przez osobe gluchoniewidoma swojej niepelnosprawnosci. Prowadzenie po-
dwojnego zycia, bez wzgledu na to, co pragniemy ukry¢, jest nie tylko ryzykowne
(w przypadku ,odkrycia” osoby moga by¢ oskarzone o brak szczerosci i zaufania),
ale i meczace, czasochlonne i paradoksalnie prowadzace do wykluczenia (Ractaw,
Szawarska 2018: 41). Judith Clair, Joy Beatty i Tommy MacLean (2005) wskazuja,
Ze ujawnienie ukrytej tozsamosci moze przybiera¢ rézne formy i taktyki. Najcze-
Sciej spotykane to sygnalizowanie, normalizowanie oraz r6znicowanie. Pierwsza
z nich — sygnalizowanie, przekracza granice miedzy upublicznieniem a zachowa-
niem prywatnosci. Osoby, ktére sygnalizujg, ujawniaja swojq niepelnosprawnos¢,
wysylajac do$¢ ogdlne wskazéwki. Sygnaly moga obejmowac uzycie niejedno-
znacznego jezyka, czy tez wskazéwek niewerbalnych. Ludzie moga wybieraé
sygnaly, ktére majg znaczenie wsréd osob ,wtajemniczonych”, ale moga by¢ nie-
jednoznaczne dla 0séb, ktére nie znaja kontekstu spolecznego. Badani poruszali
sie bialo-czerwong laska, aby zasygnalizowa¢ innym swoja przynalezno$¢ do
Srodowiska 0séb gluchoniewidomych. Korzystajac z tego sygnalu, osoby uwi-
daczniaja swoja niewidoczna tozsamos¢, przede wszystkim dla oséb, ktére posia-
daja wiedze, ze bialo-czerwona laska jest symbolem oséb gltuchoniewidomych.
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Natomiast sygnalizacja minimalizuje ryzyko jawnego ujawnienia niewidzialnej
i stygmatyzujacej tozsamosci osoby gluchoniewidomej i stanowi tymczasowy
krok w celu sprawdzenia, czy ujawnienie dalszych informacji wydaje sie bez-
pieczne.

Ujawnienie ukrytej tozsamosci przybiera¢ tez moze taktyke normalizacje, czy-
li przedstawianie sytuacji jako normalnej (np. moéwienie, iz kazdy czasem choruje
albo wskazywanie na cechy wspdélne pomiedzy czlonkami stygmatyzowanej gru-
py a ,normalsami”). Gluchoniewidome kobiety wskazywaly na:

Kazdy cztowiek jest inny. Inaczej osoby podchodzg do mojej niepetnosprawnosci, gdy mowig

otwarcie co mi dolega, to jakos tak (dtuzsze zastanawianie si¢ — przyp. TK), ludzko do tego pod-

chodzg, ze tak powiem. Nie natrafilam jeszcze na jakies chamstwo [wywiad nr 23, kobieta].

Bardzo czgsto osoby pelnosprawne nie wiedzq, ze jestesmy gluchoniewidomi, wigc bardzo czgsto
réznie Nas oceniajg, co czgsto bywa dla Nas niemile. Chcemy by¢ traktowani jako osoby petno-
sprawne [wywiad nr 22, kobieta].

Réznicowanie polega na podkreslaniu swojej odrebnosci, réznicy. Ci, ktérzy
decyduja sie na te strategie, podkreslaja, ze ich tozsamos¢ jest réwnie warta, co
dominujaca i angazujaca sie w dzialania majace na celu zniesienie stygmatyzacji
danej niepelnosprawnosci, a takze zniesienie dyskryminacji. Osoby stosujace te
taktyke staraja sie zmieni¢ to, jak sa postrzegane w poszczegdlnych srodowiskach.
Motywy ujawnienia si¢ sa rozmaite: pragnienie, aby autentycznie by¢ soba,
zwlaszcza w sytuacji, gdy ciagle ukrywanie sie prowadzi do stresu; budowanie
i utrzymywanie wiezi; pragnienie skorzystania z dostepnych udogodnien. W wy-
padku ukrytej niepelnosprawnosci powstaje pytanie: w jaki sposéb sie ujawnié
i czy w ogole to zrobi¢, jezeli brak jest udogodnien czy zabezpieczen prawnych,
a status danej niepelnosprawnosci moze raczej utrudniaé¢ anizeli sprzyja¢ budo-
waniu wiezi. Kalkulacja zyskéw i strat moze prowadzi¢ do wstrzymania sie
z ujawnieniem (Raclaw, Szawarska 2018: 40). Badani wskazywali, ze jeéli niepel-
nosprawno$¢ mialaby wplyw na ich zatrudnienie, poczuliby sie zmuszeni do jej
ujawnienia badz tez ukrycia jej przed przyszlym pracodawca. Odkrycie gtucho-
Slepoty narazalo osoby nig dotkniete na zwrécenie uwagi na ich pietno, a takze
powodowalo nadmierna ciekawos$¢ oséb trzecich.

Wiedzg, ze niedowidze, ale ze niedoslysze to juz sig nie przyznaje. Czemu? A po co mam sig

przyznawac? Malo, ze niedostyszy, to jeszcze niedowidzi? Ja juz kiedys tak styszalam, ze nie to,

ze niedowidzi, to jeszcze niedostyszy. Mdwig, Ze slysze, stysz¢ (podniesiony ton glosu — przyp.

TK). Mnie sig szefowa — jak przyjmowata mnie do pracy — pytata, jak to bedzie wyglgdato z tym

sprzgtaniem, jak Pani niedowidzi? Mowig Pani dyrektor, Ze ja nie widze szczegdtow, ale jak ktos

mi powie, Ze to trzeba zrobic, to ja to zrobig, Ze bedzie dobrze [wywiad nr 3, kobieta].
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Zdarza sie, ze osoby gluchoniewidome doswiadczaly kwestionowania ich
niepelnosprawnosci, sugerowania, ze udaja niepelnosprawnych, a ostatecznie
stawiania ich w sytuacji ponizajacej, polegajacej na wy$miewaniu niepelno-
sprawnosci (np. komentowanie pojawienia sie dodatkowej niepetnosprawnosci:
»nie dos¢, ze nie widzi, to jeszcze nie styszy”). O wySmiewaniu niepelnosprawno-
$ci méwia gluchoniewidome kobiety:

Wie Pan co, nie jest tatwo. Miatam takq przykrg sytuacje, Ze po prostu si¢ Smiejg, Ze przed chwilg

co slyszala, a teraz nie styszy i gluchq udaje. Nie jest to dla mnie tatwe (...). Czgsto najblizsze

osoby, co majg podobne problemy ze wzrokiem i ,jako tako” styszq, potrafig si¢ nasmiewac i nie
jest to nic przyjemnego. Niestety tak jest [wywiad nr 6, kobieta].

Czasami, jak idg zatatwic jakgs sprawe, to osoba mamrocze pod nosem, wtedy zawsze mowig, ze
poprosze o troche glosniejsze mowienie. Wtedy zawsze stysze: ghucha Pani jest? Zawsze odpo-
wiadam, ze tak (smiech — przyp. TK). Obecnie nie mam juz z tym problemu [wywiad nr 12,
kobietal.

Te do$wiadczenia pokazuja minimalizowanie objawéw gluchoslepoty, a za-
razem jej obecnosci w codziennym funkcjonowaniu spotecznym.

Podsumowanie

Oméwiona w niniejszym opracowaniu trudna sytuacja oséb gluchoniewidomych
wynika w duzej mierze z systemu instytucjonalnego wsparcia oséb z niepelno-
sprawnoscia w Polsce, ktéry jest modyfikowany, lecz nie prowadzi do wystarcza-
jacej i trwalej poprawy polozenia spolecznego oséb z niepelnosprawnoscia
(Gaciarz 2014: 8). Fundamentalny wplyw na polozenie spoleczne oséb glucho-
niewidomych miato niedostrzeganie przez wiladze publiczne specyficznych po-
trzeb tych oséb, a one same nie byly w stanie o to walczy¢. Zwigzane to bylo
przede wszystkim z niewidocznoscia tej grupy oséb z niepelnosprawnoscia, ktéra
nie byla nalezycie zorganizowana, nie posiadata lobby oraz byla zbyt mata (i we-
wnetrznie podzielona), aby méc co$ zmieni¢ w podejsciu instytucjonalnym do
0s0b gluchoniewidomych.

Konczac analize badawcza, jestem $wiadomy, ze istniejg watki, ktére wydaja
sie interesujgce i warto byloby je rozwija¢ w przyszloéci. Chcialbym wskaza¢ na
dwa z nich.

Po pierwsze, bardzo waznym zabiegiem byloby przeprowadzenie badan od-
noszacych sie do organizacyjnej i instytucjonalnej niewidocznosci/ukrytosci os6b
gluchoniewidomych po likwidacji TPG. Gdy rozpoczynalem badania, osoby glu-
choniewidome sygnalizowaly problemy finansowe organizacji, natomiast z cza-
sem podjeto decyzje o przejsciu w stan likwidacji (byl to listopad 2019). W mo-
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mencie podjecia tejze decyzji, konczylem juz przeprowadzanie wywiadéw. Uwa-
zam, ze wazne byloby poznanie, jak osoby z jednoczesnym uszkodzeniem zmy-
stu sluchu i wzroku odnalazly sie w nowej rzeczywistosci, w ktérej nie ma juz
organizacji dzialajacej na ich rzecz, gdy nie moga sie spotka¢ w jednostkach TPG.
Pojawiaja sie zatem pytania, czy osoby gluchoniewidome odnalazly sie w innych
organizacjach pozarzadowych, a takze jakie to byly organizacje; czy moze luke po
TPG wypelnita lokalna organizacja, ktéra swoje dzialania ukierunkowata na oso-
by gltuchoniewidome.

Po drugie, specyficzna sytuacja, w jakie znalazlo sie cale spoteczenstwo z po-
wodu pandemii wirusa SARS-CoV-2, ktéry wywoluje chorobe COVID-19, spowo-
dowalo dezintegracje codziennego zycia. Ta trudna sytuacja budzi lek i wywoluje
wiele negatywnych emocji, z ktérymi wszyscy probuja sobie radzi¢. W trudnej
sytuacji znalazly sie osoby z niepetlnosprawnoscia, dla ktérych kryzys zwigzany
z pandemia naklada sie na inne kryzysy, jakich doswiadczaja w swoim zyciu
(Buchnat, Wojciechowska 2020: 33). Taka grupe stanowia osoby gltuchoniewido-
me, ktére codziennie stawiaja czola trudnej sytuacji zwigzanej z jednoczesnym
uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku. Badania przeprowadzone przez Nichola-
sa Reed’a, Lauren Ferrante i Esther Oh (2020) pokazaly, ze skutki COVID-19
stworzyly unikalne bariery komunikacyjne na wielu poziomach miedzy spolecz-
noscig oséb gluchoniewidomych a osobami, ktére zapewniajg im profesjonalng
i/lub niesformalizowang opieke. Interakcje miedzyludzkie i wymiana informacji
wymagaly natychmiastowych dostosowan, takich jak noszenie rekawiczek
w trakcie uzywania dotykowego jezyka migowego, konieczno$¢ dezynfekcji
wspolnych urzadzen pomocniczych lub koniecznos¢ udostepnienia maseczek
z przezroczystym oknem w celu ulatwienia komunikacji dla 0séb z uszkodzonym
stuchem (Reed, Ferrante, Oh 2020). Ponadto kontakt ze specjalistami i dostep do
nich staly sie duzym wyzwaniem. Uwazam, Ze niezmiernie wazne byloby pozna-
nie, jak gluchoniewidomi odnalezli sie w sytuacji pandemii COVID-19. W tym
kontekscie szczegdlng uwage nalezaloby zwréci¢ na role najblizszej rodziny (we
wspomnianych wczesniej badaniach watek tychze wiezi zostal jedynie zasygnali-
zowany), a takze wsparcia ze strony organizacji pozarzadowych.

Reasumujac, brak kategorii gluchoslepoty w systemie orzekania o niepelno-
sprawnosci, a takze likwidacja TPG sprawia, ze osoby nia dotkniete sa ukry-
te/niewidocze w spoleczenstwie. Badani w swoich narracjach wskazywali na
przyklady, ktére jasno pokazuja, Ze sg zapomniana grupa oséb z niepelnospraw-
noscia. Badani zabiegali o wyodrebnienie osobnej kategorii — gluchoslepoty w sys-
temie orzekania o niepelnosprawnosci, a takze starali sie ratowa¢ TPG od upadio-
Sci. Pragneli pokaza¢ pelnosprawnemu spoleczenistwu, ze sa réwni i pomimo
niepelnosprawnosci, moga pelnic¢ r6zne role spoleczne.
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»,Czlowiek obok nas” — potencjal przekazu tekstow
na blogu matki dziecka z zespotem Downa

w oslabianiu praktyk dyskryminujacych osoby

z niepelnosprawnoscia

Artykul podejmuje temat potencjalu przekazu tekstéw na blogu matki dziecka z zespolem Downa
w kontekscie oslabiania praktyk dyskryminacyjnych wobec oséb z niepelnosprawnoscig. Zapre-
zentowane zostaje zjawisko dyskryminacji, praktyk dyskryminacyjnych, ich Zrédel i skutkéw oraz
mozliwoéci ich niwelowania, ze szczegblnym uwzglednieniem przekazu medialnego w tym kon-
tekscie. Badania przeprowadzone w celu ustalenia potencjatu blogu polegaly na analizie semiologicznej
wpiséw na nim zamieszczanych. Jej wynikiem bylo wyréznienie trzech kregéw tematycznych maja-
cych znaczenie dla ostabiania praktyk dyskryminacyjnych wobec oséb z niepelnosprawnoscia.
Byly to: podmiotowe traktowanie, uznawanie ré6znorodnosci i traktowanie 0séb z niepelnospraw-
noscia jako aktywnych aktoréw zycia spolecznego. Wskazano, czym rézni sie przekaz matki — autorki
blogu — od spolecznych uzgodniefi dotyczacych rozumienia niepelnosprawnoéci, jakie praktyki
dyskryminacyjne mogltyby ulec oslabieniu dzieki takiemu przekazowi oraz czy, a jesli tak, to w ja-
ki spos6b moze stuzy¢ to zmianie spolecznej.

Stowa kluczowe: blog, niepelnosprawnoé¢, dyskryminacja, praktyki dyskryminacyjne, odpowie-
dzialnos¢ rodzicielska, odpowiedzialnos¢ spoleczna

»,The man next to us” — the potential of the transmission
of texts on the blog of the mother of a child with Down
syndrome in weakening practices discriminating against
people with disabilities

The article deals with the potential of the transmission of texts on the blog of the mother of a child
with Down's syndrome in the context of weakening discriminatory practices against people with
disabilities. The phenomenon of discrimination, discriminatory practices, their sources and effects
and the possibility of eliminating them are presented, with particular emphasis on the media mes-
sage in this context. The research conducted in order to test the blog's potential consisted of
a semiological analysis of the entries posted on it. Its result was the distinction of three thematic
groups that are significant for the weakening of discriminatory practices against people with dis-
abilities. They were: subjective treatment, recognition of diversity and treatment of people with
disabilities as active actors of social life. It was shown how the message of the mother - the author



,Cztowiek obok nas” — potencjal przekazu tekstow na blogu matki dziecka. .. 169

of the blog - differs from social agreements regarding the understanding of disability, what dis-
criminatory practices may be weakened thanks to such a message, and whether, and if so, how it
can serve social change.

Keywords: blog, disability, discrimination, discriminatory practices, parental responsibility, social
responsibility

Wprowadzenie

W ostatnich latach coraz wiekszym zainteresowaniem badaczy ciesza sie blogi
rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia (Jarzebinska 2018, Walter 2016, Doroszuk
2014), poniewaz maja one szanse odpowiadac na potrzeby ich twoércéw i czytelni-
kéw, m.in. potrzeby emocjonalne, tworzenia wigzi, towarzystwa czy dostarczania
przyjemnosci (Olcon-Kubicka 2003: 9-10). J. Zielinska (2011) podkresla, ze blogi
rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia wsrdéd réznych form dzialalnosci interne-
towej okazuja si¢ bardzo popularnym kanalem komunikagji, ktéry z jednej strony
moze stuzy¢ jego twércom jako swoista autoterapia, a z drugiej, odbiorcom jako
zrédlo informacji oraz miejsce, gdzie mlodzi rodzice moga znalez¢ wyjasnienie
dla ich emocji i uczu¢ (Zielinska 2011: 4-9).

Blogi ze wzgledu na swoja wszechstronno$¢ moga wiec mie¢ potencjal w réz-
nych sferach — z jednej strony staja si¢ pomocne dla ich twércéw, poniewaz maja
oni szanse wypowiedzi, a z drugiej strony publikowane na nich wpisy moga oka-
zac sie zrodlem wiedzy, jak réwniez istotnych wartosci oddzialujacych na poja-
wienie si¢ zmiany spotecznej. W niniejszym tekscie przeprowadzono dyskusje
nad potencjalem blogu matki dziecka z zespolem Downa w zakresie oslabiania
praktyk dyskryminacyjnych wobec oséb z niepelnosprawnoscig, co jest tematem
wartym podejmowania, gdyz mimo réznorodnych dzialafi dyskryminacja wobec
tej grupy nie zostata zniwelowana (por. Cytowska 2012: 109-142).

Praktyki dyskryminacyjne wobec 0séb z niepelnosprawnoscia
wyzwaniem dla twércéw projektéw ukierunkowanych na ich
likwidowanie

Dyskryminacja jest traktowanie osoby przez inne podmioty, ktére nie ma uza-
sadnienia w normach prawnych i jest jednoznaczne z odbieraniem lub ograni-
czaniem wolnosci, utrudnianiem lub uniemozliwianiem korzystania z praw lub
wymaganiem realizowania obowigzkéw nierespektowanych przez prawo (Win-
czorek 2000: 53). To pojecie przejawia sie w konkretnym dzialaniu, ktére moze
przyjac¢ postaé praktyk dyskryminacyjnych: eksterminacji, segregacji, delegitymi-
zacji, dewaluowania i dystansowania sie. Eksterminacja opiera sie na fizycznej
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eliminacji grup oséb. Segregacja to izolowanie konkretnych grup oséb ze érodo-
wiska spotecznego, co laczy sie z zyciem w gorszych warunkach. Delegitymizacja
z kolei polega na odmawianiu praw pewnym grupom o0sob, ktére przystuguja
wszystkim. Odmowa tych praw jest legitymowana obowiazujacym porzadkiem
prawnym. Dewaluowanie dotyczy upowszechniania prywatnych negatywnych
przekonan o danej grupie. Dystansowanie sig, jako najmniej oddziatujaca prakty-
ka, charakteryzuje si¢ niewchodzeniem w bliskie, nieformalne relacje z osobami
nalezagcymi do konkretnej grupy oraz brakiem zaangazowania w jej problemy
(Kowalik 1999).

Dyskryminacja moze mie¢ swoje Zrodla w stereotypach i uprzedzeniach wo-
bec danej grupy. Przejawy stereotypowego traktowania 0séb z niepelnosprawno-
Scig widoczne sa w sferze aktywnosci zawodowej i edukacji (por. Kolaczek 2008:
5-6), opieki instytucjonalnej (por. Seweryn, Godula 2019) oraz zycia codziennego
(por. Nowak 2010: 14). W przypadku oséb z niepelnosprawnoscia ciagle zywe sa
stereotypy rozumiane jako generalizacje dotyczace wszystkich oséb z niepelno-
sprawnoécig, niezaleznie od istnienia rzeczywistych r6znic miedzy poszczegdnymi
osobami (Bialopiotrowicz, Kojkot 2010: 185). Najbardziej popularne stereotypy doty-
czace 0s0b z niepelnosprawnoscia wskazala M. Chodkowska. Wymienila wsréd
nich uznawanie os6b z niepelnosprawnoscia za: nieuzyteczne i nieprzydatne
spolecznie, ukarane za wine swoja lub swoich bliskich, naznaczone przez bogéw,
nieposiadajace praw do samostanowienia o swoim zyciu, agresywne i zloSliwe,
przynoszace wstyd rodzinie, odrzucone, nieszczesliwe, godne politowania
i wspolczucia (Chodkowska 2010: 14).

Istnienie stereotypéw i uprzedzen oraz ich przejawéw w réznych obszarach
zycia wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig skutkuje pojawianiem sie praktyk dys-
kryminacyjnych wobec nich. Zjawisko to jest niepozadane w $wiecie spolecznym,
totez na przestrzeni lat podejmowano préby wprowadzania dzialaii zapobiegaja-
cych tym praktykom oraz wskazano psychospoleczne skutki zwalczania dyskry-
minacji. Pierwszym typem dzialan byla normalizacja. Zaklada dostosowanie $ro-
dowiska do o0séb z niepelnosprawnoscia tak, by mogly uczestniczy¢ w zyciu
spotecznym w spos6b jak najbardziej zblizony do sposobu oséb pelnosprawnych
(Krause 2004). Wczesne dziatania ukierunkowane byly na likwidacje segregacji
a psychospolecznym skutkiem tych dzialah mogta by¢ jedynie troska spoleczna
(Kowalik 1999). Kolejnym dziataniem byto wigczanie oséb z niepelnosprawnoscia
w gléwny nurt zycia spolecznego, co wigze sie z réwnym dostepem do wszelkich
ustug, z ktérych korzysta sie na co dzien. Przyniosty one efekty jedynie w stosun-
ku do najbardziej drastycznych praktyk spolecznych, jednak nie mialy znaczenia
w zwalczaniu tych najbardziej subtelnych (dewaluacji i dystansowania). Podjeto
zatem probe wprowadzenia integracji spolecznej, czyli procesu nakierowanego
na wspolne zycie ludzi niezaleznie od stopnia ich sprawnosci, skupiajgcego sie na
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wzajemnej akceptacji réznych grup oséb. Niebagatelng role w tym zakresie przy-
pisano mediom.

A. Hulek juz na poczatku lat 80. XX wieku wskazal, iz srodki masowego prze-
kazu sa znaczacym narzedziem odpowiadajagcym za miejsce os6b z niepelno-
sprawnoscia w spoleczenstwie, a w szczegodlnosci ksztalttowanie sie postaw o0séb
pelnosprawnych wobec tych z niepelnosprawnoscia (Hulek 1991: 17). Obecnie
kwestie te podkreélane sa takze szeroko przez medioznawcéw. T. Globan-Klas
(2004: 13-14) wskazuje, ze ze wzgledu na to, ze media pelnig wiele funkcji to sg
caly czas obecne w zyciu ludzi i moga mie¢ znaczenie dla przekraczania stereoty-
pow i uprzedzen wobec 0séb z niepetnosprawnoécia. Swiadomosé ta powinna
zatem oddziatywaé na kreowanie wizerunku oséb z niepetlnosprawnoscia w me-
diach, jednak ciagle jest on schematyczny i stereotypowy, co oznacza z jednej
strony prezentowanie os6b z niepelnosprawnoscia jako cierpigcych, biednych,
smutnych, pozbawionych wsparcia lub z drugiej strony jako oséb nieustannie
pokonujacych wszystkie przeciwnosci, budzacych uznanie i podziw (Bieganow-
ska 2005: 263-264). Na poziomie miedzynarodowym zaczeto zwracaé uwage
na istotno$¢ wlasciwej strategii ukazywania oséb z niepelnosprawnoscia w me-
diach, na co niebagatelny wplyw miata Konwencja o Prawach Oséb Niepelno-
sprawnych. Zgodnie z jej celem panstwa, ktdre ratyfikowaly Konwencje sg zobo-
wigzane do podjecia dzialan na rzecz podnoszenia spolecznej $wiadomosci
w zakresie spraw dotyczacych oséb z niepelnosprawnoscia. Ratyfikacja Konwen-
qji przyczynila sie do powstania réznych projektéw polityki medialnej, ktére majq
odpowiada¢ na jej zalecenia i cele. Mozna wsréd nich wymieni¢ projekt DARE
czy projekt Media Réwnych Szans (Struck-Pregonczyk 2013: 29). Ponadto polskie
prawo, w my$l Ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji (Dz. U.
z 2019 r. poz. 361 z pézn. zm.), zakazuje dyskryminacji oséb ze wzgledu na nie-
pelnosprawnoé¢ w audycjach radiowych i innych przekazach medialnych.
Wspolczesnie podkredla sie, ze dzialaniem mogacym zapewni¢ osobom z niepel-
nosprawnoscig szacunek spoleczny, ktéry powinien by¢ im przynalezny z racji
bycia czlowiekiem, jest promowanie autonomii. Jest ono bezposrednio zwigzane
z uznawaniem podmiotowosci kazdego czlowieka i mozliwoéci decydowania
o sobie samym (Wlazlo 2015: 45). Dzialanie to S. Kowalik (1999) wiaze z likwido-
waniem praktyki dystansowania sie wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia.

Na przestrzeni lat powstaly r6zne badania i projekty polityki medialnej sprzy-
jajace przekraczaniu falszywych przekonan o osobach z niepelnosprawnoscia.
Zorganizowano kampanie spoleczng ,Praca dla kazdego niepelnosprawnego —
kampania medialna”, ktéra promowata waznos¢ i wartosciowos¢ zatrudniania
0s0b z niepelnosprawnoscia. Po jej przeprowadzeniu zrealizowano badanie, ktére
ukazalo, ze postawy pracodawcow i petlnosprawnych wspoétpracownikéw odno-
$nie do wspoldzialania z osobami niepelnosprawnymi nie zmienily sie, nadal
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pozostaja przychylne, a osoby z niepelnosprawnoécia od momentu rozpoczecia
kampanii byly zatrudniane przez badanych pracodawcéw (Januszek 2006). Inne
badanie polegalo na analizie dwéch bajek telewizyjnych: ,Reksio” i ,Clifford”. Za
pomoca programoéw skierowanych do najmlodszych odbiorcéw poruszano temat
niepelnosprawnosci w sposéb naturalny, niewymuszony i bliski dzieciom, co
pozwolito na nieinwazyjne wprowadzenie ich w ten Swiat, o ktérym na co dzien
sie nie mowi (Majer, Nawrocka 2017). Z kolei analiza filméw rysunkowych dla
dzieci pod katem sposobu ukazywania niepetlnosprawnosci doprowadzita do
wniosku, iz bohater z niepelnosprawnoscia ukazywany jest w czesci filméw
w sposéb stereotypowy — jako cierpiacy, ale przezwyciezajacy przeciwnosci,
a w czeéci odmienny, to znaczy, ze przedstawia sie bohatera z niepelnosprawno-
Scig jak kazdego innego i tym, co najbardziej istotne w jego kreacji jest osobowos¢
a nie niepelnosprawnos¢ (Wieckowska 2010). Warto réwniez dodag, iz istotnym
dla niwelowania stereotyp6éw a co za tym idzie likwidowania praktyk dyskrymi-
nacyjnych wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia, stal sie program TTV Down the
road. Zespol w trasie, w ktérym zaprezentowano przygody uczestnikéw z zespo-
tem Downa podczas ich najwiekszej podrézy w zyciu. Wysoka ogladalnosé¢ pro-
gramu $wiadczy o tym, Ze informacje o osobach z niepelnosprawnoscia moga
dotrze¢ do szerokiego grona odbiorcéw, a to z kolei moze oddziatywa¢ na sposéb
postrzegania oséb z niepelnosprawnoscia w ogodle przez osoby ogladajace ten
program (https:/www.wirtualnemedia.pl/artykul/down-the-road-zespol-w-trasie-
hitem-ttv-540-tys-widzow, dostep: 06.07.2021).

Dotychczasowe badania (m.in. Doroszuk 2014, Walter 2016) blogosfery rodzi-
cOw dzieci z niepelnosprawnoscia pozwolity dostrzec, iz dociekania te mogg mie¢
znaczenie w kontekécie budowania zmiany spolecznej. Pisanie blogu przez rodzi-
ca dziecka z niepelnosprawnoscia moze by¢ przejawem odpowiedzialnosci rodzi-
cielskiej laczacej sie z odpowiedzialnoscig spoleczng. Pierwsza rozumie sie jako
Swiadomos$¢ roli macierzynskiej i ojcowskiej, ktérych realizowanie jest wazne
z punktu widzenia opiekuiiczej, wychowawrczej i socjalizacyjnej dziatalnosci rodzi-
c6w wobec dziecka. Przejawia sie ona w jego podmiotowym traktowaniu, promowa-
niu postawy akceptujacej i uznawania praw dziecka (Cudak 2010: 82-84). Z kolei
odpowiedzialnos$¢ spoleczna to z jednej strony odpowiedzialno$¢ za wykonanie
konkretnych czynnosci odpowiedzialnych w znaczeniu spolecznym, a z drugiej
odpowiedzialno$¢ za niewykonanie czego$, co okazaloby sie niewlasciwe (Sa-
dowska 2013: 52). Kwestia odpowiedzialnosci jest istotnym elementem Zycia ro-
dzin, w ktérych pojawilo sie dziecko z niepelnosprawnoscia. Poczatkowo moze
ona dotyczy¢ odpowiedzialnosci za niepelnosprawnos¢ i stawaé sie powodem
obwiniania oséb trzecich, jednak moze sie ona przejawia¢ w odpowiedzialnosci
za dziecko — jego edukacje, sprawnos¢, poczynione postepy. Swiadomoéé¢ rodzi-
cielskiej odpowiedzialnosci przyczynia si¢ do praktycznego dzialania na rzecz
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0s6b z niepelnosprawnoscig przy jednoczesnym wlgczaniu w te dziatania spote-
czenistwa, co z kolei buduje odpowiedzialnos¢ spoteczna.

Metoda badan

Projekt badawczy skoncentrowany jest na badaniu przestrzeni internetowej —
Sciflej — na badaniu blogu rodzicielskiego ,Czlowiek obok nas” Olgi Komorow-
skiej — matki dorostej kobiety z zespolem Downa'. Blog jest elementem kultury,
totez jego tres¢ stanowi reprezentacje jednego ze sposobéw konstruowania zycia
osoby z niepelnosprawnoscia. Celem przeprowadzonego badania byla ocena
blogu ,Czlowiek obok nas” w zakresie potencjalu jego przekazu w oslabianiu
praktyk dyskryminacyjnych (zwlaszcza praktyki dystansowania sie) wobec 0s6b
z niepelnosprawnoscig. Aby moéc osiagnaé zamierzony cel postawiono pytania
badawcze: Czym rézni sie przekaz matki — autorki blogu — od spolecznych uzgod-
nien dotyczacych rozumienia niepetnosprawnosci, jakie praktyki dyskryminacyj-
ne moga ulec ostabieniu dzieki takiemu przekazowi oraz czy, a jesli tak, to w jaki
spos6b moze to stuzy¢ to zmianie spoleczne;j?

Blog ,Czlowiek obok nas” skiada sie z szeéciu zakladek, ktére widnieja
po otworzeniu strony gléwnej: blog, podcasty, poznaj Agate, kontakt, o mnie,
ankieta. Najbardziej obszerna jest zakladka ,blog”. Tutaj autorka podzielila swoje
whpisy na nastepujace kategorie: ,Zycie w garéci” (47 wpiséw), ,Zesp6t Downa”
(36 wpiséw), ,Sprawy macierzynstwa” (10 wpiséw), ,Szczescie jest tak blisko”
(6 wpisow), ,Moje wywiady” (30 wpiséw), ,Moje opowiadania” (4 wpisy), ,Mi-
gawki” (33 wpisy). Nazwy poszczegélnych watkéw, ale szczegélnie ich tresc,
wskazuja na to, iz blog ten nie jest stricte zorientowany na niepelnosprawnos¢,
problematyke zespotu Downa czy macierzynstwa, jednak zawiera wiele innych
watkow, ktore dla autorki sa wazne. Analizie poddano wpisy dotyczace niepetno-
sprawnosci i zespotu Downa.

Metode badawcza dobrano w oparciu o przeglad réznych metod sluzacych
badaniu przestrzeni internetowej (Kozinets 2012) uznajac, iz najlepsza ze wzgledu
na badany aspekt bedzie metoda oparta na semiologii. W rozumieniu F. de Saus-
sere’a semiologia jest nauka, ktéra bada zycie znakéw w obrebie zycia spoleczne-
go (Lisowska-Magdziarz 2019: 26-27), a blog matki osoby z zespolem Downa wpi-
suje sie w szeroko pojeta problematyke zycia spolecznego. Majac na uwadze,
iz teksty na blogu stanowig gléwny element analiz nalezy podkredli¢, iz ich rozu-

! Przedstawione w niniejszym opracowaniu ustalenia wykorzystuja badania wlasne realizowane
w ramach pracy magisterskiej napisanej pod kierunkiem dr hab. Stawomiry Sadowskiej, prof. UG
na temat ,Czlowiek obok nas” — potencjat przekazu blogu matki dziecka z zespolem Downa w ostabianiu
praktyk dyskryminacyjnych wobec 0séb z niepetnosprawnoscig, IP UG, Gdansk 2021.
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mienie i interpretacja moze zachodzi¢ na poziomie dostownym oraz eksplicyt-
nych znaczen tekstu, co pozwala ujawni¢ cele, wartosci, zalozenia czy przekona-
nia nadawcy, ktérych nie chciat on przekaza¢ w bezposredni sposéb (Lisowska-
-Magdziarz 2019: 75-77). Narzedziem, ktére bylo inspiracjg do odczytywania i in-
terpretowania tekstéw byl kwadrat semiotyczny. Cztery rogi kwadratu przypisujq
konkretnym pojeciom odpowiednia pozycje. Gérna czes$¢ skupia sie na gléwnej
opozydji, a dolna prezentuje opozycje, ktére sa wyrazone za pomoca zaprzeczenia
i mieszcza w sobie wszystko poza pojeciem z gérnej czesci. Przyktadem gléwnej
opozycji moze by¢ dyskryminacja — tolerancja, zatem dolng opozycje stanowi¢
bedzie niedyskryminacja — nietolerancja (Niewiadomy 2017: 135-136).

Wyniki badan: potencjat tekstow pisanych na blogu
»,Czlowiek obok nas” w zakresie oslabiania praktyk
dyskryminacyjnych wobec 0séb z niepelnosprawnoscia

Analiza wszystkich wpiséw dotyczacych niepelnosprawnosci i zespolu Downa
na blogu ,Czlowiek obok nas” pozwolila wyrézni¢ trzy kregi tematyczne majace
znaczenie dla oslabiania najbardziej subtelnych praktyk dyskryminacyjnych,
tj. dewaluowania i dystansowania sie. Dotycza one podmiotowego traktowania
0s0b z niepelnosprawnoscia, uznawania réznorodnosci oraz traktowania oséb
z niepelnosprawnoscig jako aktywnych aktoréw zycia spotecznego.

Pierwszym kregiem tematycznym jest podmiotowe traktowanie oséb
z niepelnosprawnoscig. Warto zauwazyé, ze podmiotowe traktowanie
sprzyja integracji spolecznej, ktora jest jednym z typéw dzialani zapobiegajacych
dyskryminacji. Zobrazowaniem tego kregu tematycznego sa teksty: ,Dzieh God-
nosci”, ,Dlaczego tak wazna jest mozliwos¢ wyboru”, ,Zesp6t Downa vs. down”.

Wpis ,Dzien Godnosci” (https:/olgakomorowska.pl/home/zespol/364-godnosc.
html, dostep: 25.03.2021) podkresla odmienne traktowanie 0séb z niepelnospraw-
noscig przez osoby pelnosprawne. Autorka zwraca uwage, iz czesto zapomina sie,
ze osoby z niepelnosprawnoscig odczuwajg rézne emocje, maja swoje pasje, ma-
rzenia i problemy. Na dowéd tego przytacza rézne sytuacje z zycia codziennego,
ktére obrazuja zapominanie o tym, iz osoby z niepelnosprawnoscia tak jak wszy-
scy ludzie powinny by¢ traktowane z godnoscia a czesto zdarza sie, ze spoleczen-
stwo nie uznaje ich godnosci. Koficowa czes¢ wpisu jest szczegdlnym zwrdceniem
uwagi na to, ze sposob traktowania 0séb z niepelnosprawnoscia przez ich najbliz-
szych jest kluczowy dla budowania $wiadomosci spolecznej w zakresie poszano-
wania godnosci 0séb z niepelnosprawnoscia, co obrazuje kwadrat semiotyczny

(por. rys. 1).
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Rysunek 1. Kwadrat semiotyczny na podstawie wpisu na blogu pt. ,Dziefi Godnosci”

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Relacje przeciwienstw ukazuja, ze osobe z niepelnosprawnoscia mozna trak-
towac jako przedmiot lub jako podmiot i w zwigzku z tym mozna uznawac jej
godnos¢ lub nie. Relacje sprzecznos¢ z kolei sa zobrazowaniem zwigzkéw, ktére
nie moga zaistnie¢, poniewaz przedmiotowe traktowanie wyklucza poszano-
wanie godnosci a nieposzanowanie godnosci osoby z niepelnosprawnoscia dys-
kredytuje traktowanie jej jako podmiotu. Kwadrat pozwala zauwazy¢ relacje
komplementarng niepozadana w $wiecie spolecznym, czyli osoba z niepelno-
sprawnoscia intelektualna jako przedmiot i brak godnosci oraz pozadana, tzn.
osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng jako podmiot i godnos¢.

Wpis ,Dlaczego tak wazna jest mozliwo$¢ wyboru” (https:/olgakomorowska.
pl/home/zespol/344-potrzeba-wyboru.html, dostep: 25.03.2021) podkredla waznos¢
posiadania mozliwosci decydowania o samym sobie. W kontekscie 0séb z niepel-
nosprawnoscia Olga Komorowska skupia kwestie decyzyjnosci na sprawach,
ktoére dotycza codziennego zycia tych oséb. Ponadto wazne jest, aby podkredli¢,
iz podejmowanie decyzji dotyczacych zwyklych spraw jest istotne w przypadku
0sOb z niepelnosprawnoscia, gdyz czesto nie maja one innej mozliwosci podej-
mowania zyciowych decyzji, np. dotyczacych wyboru szkoly, pracy, miejsca za-
mieszkania. Mozliwo$¢ podejmowania samodzielnych decyzji jest przejawem
podmiotowego traktowania oraz ma szanse przyczynia¢ sie do budowania po-
czucia wlasnej wartoéci. Konsekwencje posiadania mozliwoéci podejmowania
decyzji ukazuje kwadrat semiotyczny (por. rys. 2).
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Rysunek 2. Kwadrat semiotyczny na podstawie wpisu na blogu pt. ,Dlaczego tak wazna
jest mozliwo$¢ wyboru”

Zrédto: opracowanie wiasne.

Relacje przeciwienistw tworza mozliwos¢ i brak mozliwosci wyboru oraz
podmiotowe traktowanie, budowanie poczucia wlasnej wartosci i przedmiotowe
traktowanie i brak poczucia budowania wiasnej wartosci. Z kolei relacje sprzecz-
nosci ukazuja, iz mozliwo$¢ wyboru stoi w opozycji do przedmiotowego trakto-
wania i braku budowania poczucia wlasnej wartosci, podobnie jak brak mozliwo-
§ci wyboru wyklucza podmiotowe traktowanie, budowanie poczucia wlasnej
wartosci. Warto podkresli¢, iz relacja komplementarna brak mozliwosci wyboru
i przedmiotowe traktowanie i brak budowania poczucia wlasnej wartosci jest
niekorzystna dla 0s6b z niepelnosprawnoscia a relacja mozliwo$¢ wyboru i pod-
miotowe traktowanie, budowanie poczucia wlasnej wartosci moze mie¢ pozy-
tywne skutki dla oséb z niepelnosprawnoscia.

Tekst ,Zespét Downa vs. down” (https:/olgakomorowska.pl/home/zespol/
333-list_suchciccy.html, dostep: 25.03.2021) jest odpowiedzig na wywiad udzielo-
ny przez Panhstwa Suchcickich prowadzacych Stowarzyszenie Rodzin i Opieku-
néw Oséb z Zespotem Downa ,Bardziej Kochani”, z ktérego mozna wywniosko-
waé, iz moéwienie oosoba z zespolem Downa ,down” jest akceptowalnym
sposobem ich okre$lania, z czym nie zgadza sie Olga Komorowska. Autorka blogu
argumentuje swoje zdanie, wskazujac, iz okreslenie ,down” odnosi si¢ do cechy
a nie osoby, totez uprzedmiatawia osoby z zespotem. Ponadto jest ono kojarzone
negatywnie, co wynika z wypowiedzi A. Suchcickiego, iz down to: ,co$ wadliwe-
g0, porypanego, spieprzonego”. Blogerka zaznacza, ze sposéb wypowiadania sie
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0s6b najblizszych o osobach z zespolem Downa jest istotny w postrzeganiu ich
przez spoleczenstwo. Kwestie dobierania odpowiednich okreslerr wobec o0s6b
z zespolem Downa i konsekwencji tego mozna ukaza¢ za pomoca kwadratu se-
miotycznego (por. rys. 3).
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Rysunek 3. Kwadrat semiotyczny na podstawie wpisu na blogu pt. ,Zespét Downa
vs. down”

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Analiza tekstu i kwadratu prowadzi do wniosku, iz sformulowanie ,osoba
z zespolem Downa” i ,down” sg wobec siebie przeciwne. Pierwsze z nich podkre-
Sla waznos¢ osoby a zesp6t Downa jest jedna z jej cech, natomiast drugie zwraca
uwage tylko na posiadanie zespotu Downa. Przeciwne w tym przypadku sa wo-
bec siebie podmiotowe i przedmiotowe traktowanie. Uzywanie okreslenia ,0osoba
z zespolem Downa” tworzy komplementarng relacje z podmiotowym taktowa-
niem i stoi w opozyci do przedmiotowego traktowania. Zkolei okreslenie
»~down” tworzy niepozadang relacje komplementarng z przedmiotowym trakto-
waniem i jest sprzeczne z podmiotowym traktowaniem.

Kolejnym kregiem tematycznym jest uznawanie réznorodnosci, ktére
zaklada zgode na funkcjonowanie w spoleczenistwie ludzi odmiennych pod réz-
nymi wzgledami. Idea akceptacji i tolerancji réznorodnosci moze mie¢ znaczenie
w oslabianiu praktyk dyskryminacyjnych, a zobrazowaniem tego sa teksty: ,In-
nosci i poczucie wlasnej wartosci — kilka stow” oraz ,Kim Ty tak naprawde jestes”.

We wpisie ,Innosci i poczucie wlasnej wartosci — kilka stéw” (https:/olgako-
morowska.pl/home/zespol/352-poczucie-wartosci.html, dostep: 27.03.2021) autorka
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zwraca uwage na to, ze osoby z niepelnosprawnoscia maja utrudnione budowa-
nie poczucia wlasnej wartosci, poniewaz trudniej im czego$ dokonac¢ oraz dlatego,
ze trudniej jest im poradzi¢ sobie z ocenianiem przez innych. Olga Komorowska
zauwaza jednak, ze pomocne moze by¢ uznanie réznorodnosci jako czegos$ war-
tosciowego i naturalnego. Okazuje sie, ze spoleczenstwo coraz czesciej i latwiej
umie zrozumie¢ czyja$ odmiennos¢ dotyczacg réznych sfer, ale nadal ma problem
z akceptacja réznorodnosci wynikajacej z niepetnosprawnosci. Przemyslenia au-
torki blogu sklaniajg do zestawienia innoéci i r6znorodnosci z potocznie uznawa-
na norma oraz przynaleznos¢ spoleczna oséb wpisujacych sie w te kategorie, co
zostalo ukazane na kwadracie semiotycznym (por. rys. 4).

innos¢, réznorodnosc potocznie rozumiana "norma”

o

przeciwienstwo

sprzecznosc

Jsouseluawa|dwoy
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przeciwienstwo

¥ A
pozostawanie na

marginesie spoleczenstwa

-+ »
L

bycie réwnoprawnym
czlonkiem spoleczenstwa
Rysunek 4. Kwadrat semiotyczny na podstawie wpisu na blogu pt. ,Innoé¢ i poczucie
wlasnej wartosci - kilka stéw”

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Analizujac kwadrat semiotyczny mozna zauwazy¢, ze innos¢, réznorodnosé
i potocznie rozumiana ,norma” oraz pozostawanie na marginesie spoleczenstwa
i bycie réwnoprawnym czlonkiem spoleczefistwa tworza relacje przeciwienstw.
Niemozliwa w potocznym rozumieniu jest przynaleznoé¢ do kategorii innos¢,
r6znorodnosé¢ i bycie rownoprawnym czlonkiem spoleczefistwa, jednak jest to
pozadanym stanem rzeczy. Z kolei pozostawanie na marginesie spoleczefistwa
jest sprzeczne z mieszczeniem sie¢ w potocznie rozumianej ,normie”. Relacja
komplementarna inno$¢, réznorodnos¢ i pozostawanie na marginesie spoleczen-
stwa oraz pozostawanie w relacji przynaleznosci do potocznie rozumianej ,nor-
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my” z byciem réwnoprawnym czlonkiem spoteczefistwa obrazuje aktualng sytu-
acje spoteczng w odniesieniu do wymienionych kategorii.

Kolejny wpis w obszarze uznawania réznorodnosci ,Kim Ty tak naprawde
jestes”  (https:/olgakomorowska.pl/home/zespol/256-kim_jestes.html,  dostep:
29.03.2021) porusza kwestie naznaczania i etykietowania os6b z zespolem Downa
ze wzgledu na nadanie temu zespolowi nazwy, ktdra kojarzy sie z czyms, co idzie
w dél. Nazwa i skojarzenie z nig zwigzane moze prowadzi¢ do stereotypowego
traktowania 0séb z zespolem Downa i uznawania ich za slabszych. Autorka pod-
kresla warto$¢ réznorodnosci ludzi i waznosé¢ zmiany myslenia o niej jako czyms$
pozytywnym. Zaznacza, ze zesp6l Downa tak samo jak jakakolwiek inna cecha
jest przejawem ludzkiej réznorodnosci a nie okresleniem definiujacym czlowieka,
co zostalo ukazane na kwadracie semiotycznym (por. rys. 5).

posiadanie zespolu Downa posiadanie zospotu
rozumianego jako jedna z Downa rozumianego
cech czlowieka jako choroba
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Rysunek 5. Kwadrat semiotyczny na podstawie wpisu na blogu pt. ,Kim Ty tak napraw-
de jestes”

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Analizujac kwadrat mozna dostrzec, ze relacje przeciwienstw ukazuja z jednej
strony aktualne spojrzenie na posiadanie zespolu Downa przez pryzmat choroby
i traktowanie go jako czego$ zlego, z czym powinno sie walczy¢, a z drugiej stro-
ny sposéb pojmowania zespolu pozadany dla oslabiania praktyk dyskryminacyj-
nych i wspierany przez autorke. Relacje sprzecznosci ukazuja, iz jesli uznaje sie
zesp6t Downa za chorobe to nie uwaza sie go jako przejaw ludzkiej réznorodno-
Sci, a gdy posiadanie zespolu Downa postrzegane jest jako jedna z cech czlowieka
to nie chce sie z nim walczy¢. Komplementarna relacja dotyczaca rozumienia
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zespotu Downa jako choroby zaklada, ze chce si¢ z nig walczy¢ i jest niekorzystna
w zakresie osfabiania praktyk dyskryminacyjnych, natomiast korzystna moze by¢
relacja miedzy uznawaniem zespotu Downa za jedng z cech czlowieka bedacej
przejawem ludzkiej r6znorodnoéci.

Osoby z niepelnosprawnoscig jako aktywni aktorzy zycia spo-
tecznego to ostatnim krag tematyczny analizowanych tekstow. Ukazuja one
aktywne dzialania, ktére majg szans¢ prowadzi¢ do ostabiania praktyk dyskrymi-
nacyjnych wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia. Egzemplifikacja tego pola sa tek-
sty: ,JesteSmy w Together Magazyn”, ,Agata modelka na pokazie mody”, ,Piekno
jest w kazdym z nas”.

Pierwszy z wpisow ,JesteSmy w Together Magazyn” (https:/olgakomorow-
ska.pl/home/zespol/378-together magazyn.html, dostep: 08.04.2021) jest relacja
z sesji zdjeciowej i wywiadu udzielonego przez autorke blogu i jej cérke dla ma-
gazynu, ktéra podkresla znaczenie prezentowania wizerunku oséb z niepelno-
sprawnosciag w mediach. Blogerka uznaje, ze magazyn zapraszajac ja i jej corke na
okladke wykazal sie odwaga, poniewaz niepetlnosprawnos¢ nie jest tematem me-
dialnym. Ponadto wystapienie kobiet w czasopi$mie sprzyja lamaniu stereotypéw
ibudowaniu akceptujacego i otwartego spoleczefistwa wobec 0séb z niepelno-
sprawnoscia. Podjecie sie tego tematu przez Magazyn poszerza réwniez $wiado-
moé¢ spoleczng w tym zakresie, co mozna ukaza¢ na kwadracie semiotycznym

(por. rys. 6).

umieszczenie wizerunku osoby z brak miejsca w mediach dla oséb z
zespotem Downa na okladce magazynu niepefnosprawnoscig intelektualng
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Rysunek 6. Kwadrat semiotyczny na podstawie wpisu na blogu pt. ,Jestesmy w Together
Magazyn”

Zrédlo: opracowanie wlasne.



»Czlowiek obok nas” — potencjal przekazu tekstdw na blogu matki dziecka. .. 181

Relacje przeciwienstw ukazujag dwa bieguny dziatan i ich konsekwencji w po-
staci relacji komplementarnych. Wizerunek osoby z zespolem Downa na okladce
magazynu sprzyja bowiem aktywizacji spolecznej oséb z niepelnosprawnoscia
i poszerzaniu aktywnosci spolecznej a brak miejsca dla 0séb z niepelnosprawno-
Scig w mediach prowadzi do spolecznej biernosci tych oséb i braku swiadomosci
spolecznej o niepelnosprawnosci. Warto zauwazy¢, iz relacje sprzecznosci ukazu-
ja dzialania i konsekwencje, ktére nie moglyby wystapi¢ jednoczeénie — obecnos¢
0s6b z niepelnosprawnoscia w mediach wyklucza ich biernos¢ i brak poszerzania
$wiadomosci spolecznej a brak oséb z niepelnosprawnoscia w przestrzeni me-
dialnej jest w sprzecznosci z ich aktywizacjg spoteczng i poszerzaniem $wiadomo-
Sci spoleczne;j.

Kolejny wpis z tego obszaru tematycznego ,Agata modelka na pokazie mody”
(https://olgakomorowska.pl/poznaj-agat% C4%99/369-agata_pokaz.html, dostep:
09.04.2021) ukazuje lamanie stereotypu biernego niepelnosprawnego, ktéry wy-
tacznie jest biorca pomocy. Pokaz, w ktérym udzial wzieta Agata — osoba z zespo-
tem Downa, byt zorganizowany przez Fundacje ,Az sobie zazdroszcze” na rzecz
pacjentéw Szpitala Psychiatrycznego dla Dzieci w Gdansku, co jest jednoznaczne
z tym, ze osoba z niepelnosprawnoscia stala sie dawca pomocy dla innych, wiec
przelamata stereotyp. Wydarzenie to ponadto uswiadomilo autorce blogu, ale
réwniez moze ukazac¢ jego czytelnikom, ze dzialania podejmowane przez osoby
z niepelnosprawnoscia moga mie¢ znaczenie dla innych i dla ich wlasnego dobrego
samopoczucia i rozwoju, co ukazano na kwadracie semiotycznym (por. rys. 7).

osoba z zespotem Downa wystepowanie tylko
modelka na charytatywnym peinosprawnych modeli na
pokazie mody charytatywnych pokazach mody
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Rysunek 7. Kwadrat semiotyczny na podstawie wpisu na blogu pt. ,Agata modelka
na pokazie mody”

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Relacje przeciwienstw wynikaja z zestawienia ze soba rzeczywistych dzialah —
bycia modelka wspierajaca dzieciecy szpital psychiatryczny a réwnocze$nie bycia
osoba z niepelnosprawnoscia ze stereotypowymi dzialaniami — wylacznie osoba
pelnosprawna moze udziela¢ sie charytatywnie na rzecz innych. Relacje sprzecz-
nosci wykluczaja mozliwos¢ bycia modelem z niepelnosprawnoscig i biernos¢
tych 0séb oraz odbieranie ich wylacznie jako biorcow pomocy, a uczestnictwo
tylko pelnosprawnych modeli w charytatywnych pokazach mody jest sprzeczne
z aktywizacjg spoleczng oséb z niepelnosprawnoscig i odbieraniem ich jako daw-
cow pomocy. Relacja komplementarna zakladajaca wystepowanie pelnospraw-
nych modeli w charytatywnych pokazach i bierno$¢ oséb z niepetnosprawnoscia
oraz postrzeganie ich jako biorcow pomocy jest relacja niepozadang i umacniajaca
stereotypy, natomiast druga relacja komplementarna sprzyja oslabianiu stereoty-
pow i wystepowania dyskryminacji wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia.

Wpis ,Piekno jest w kazdym z nas” (https:/olgakomorowska.pl/home/zespol/
374-projekt-piekno.html, dostep: 12.04.2021) ukazuje projekt i przebieg kampanii
spolecznej o tym samym tytule, ktérej twarza stala sie corka autorki blogu. Olga
Komorowska podkreélala, ze kampania przyczynita sie do szerzenia $wiadomosci
spolecznej na temat zespotu Downa, poniewaz miala ona bardzo szeroki odzew —
codziennie pojawialo sie wiele zdje¢ w mediach spolecznoéciowych z hasztagiem
#pieknojestwkazdymznas. Akcja mogla sie uda¢ dzieki jej organizatorowi
M. Soczewinskiemu, ktéry na co dzien jest fryzjerem i zauwazyl waznos¢ budo-
wania $wiadomosci na temat 0oséb z niepelnosprawnoscia w Polsce. Dostrzegl on
r6éznice miedzy Polska a Anglia w tej sferze i chcial dziata¢, by niwelowac te nie-
korzystna rozbiezno$¢. Na podstawie niniejszego wpisu opracowano kwadrat
semiotyczny, ktéry ukazuje zaleznosci miedzy tworzeniem kampanii spolecznych
z udzialem 0séb z zespolem Downa lub z udzialem oséb pelnosprawnych a bu-
dowaniem $wiadomosci spolecznej lub poglebianiem stereotypowego podejscia
do os6b z niepelnosprawnoscia (por. rys. 8).

Relacja komplementarna miedzy stworzeniem kampanii z udzialem kobiety
z zespolem Downa a budowaniem $wiadomosci spolecznej na temat niepelno-
sprawnoéci intelektualnej jest zaleznoscia pozadana spolecznie, natomiast druga
relacja komplementarnosci stanowi niekorzystny uklad, poniewaz tworzenie
kampanii ukazujacych osoby z niepelnosprawnoscia w sposob stereotypowy
poglebia sposéb schematycznego ich traktowania. Relacje sprzecznosci ukazuja,
ze niemozliwe jest budowanie $wiadomosci spolecznej o niepelnosprawnosci
poprzez tworzenie kampanii spolecznych opartych na stereotypowym wizerun-
ku oséb z niepelnosprawnoscig. Ponadto ukazanie kobiety z zespolem Downa
jako twarzy kampanii wyklucza poglebianie stereotypowego podejscia do oséb
z niepelnosprawnoscia, poniewaz ukazuje sie wtedy rzeczywisty obraz osoby
z niepelnosprawnoscia.
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stworzenie kampanii "Piekno jest w tworzenie kampanii spolecznych
kazdym z nas", ktorej twarzg jest ukazujgcych osoby z niepelnosprawnoscia
kobieta z zespolem Downa intelektualng w stereotypowy sposéb
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budowanie swiadomosci spolecznej na poglebianie stereotypowego podejicia do
temat niepefnosprawnosci intelektualnej 0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng

Rysunek 8. Kwadrat semiotyczny na podstawie wpisu na blogu pt. ,Pigkno jest w kaz-
dym z nas”

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Podsumowanie i wnioski

Analiza wpiséw na blogu prowadzi do wniosku, iz blog ,Czlowiek obok nas” Olgi
Komorowskiej ma potencjal w zakresie ostabiania praktyk dyskryminacyjnych
wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia. Wskazane obszary, czyli podmiotowe trak-
towanie, uznawanie réznorodnosci i traktowanie oséb z niepelnosprawnoscia
jako aktywnych aktoréw zycia spolecznego, przelamuja stereotypowe, schema-
tyczne i krzywdzace podejscie do oséb z niepelnosprawnoscia. Wpisy na blogu
ukazuja wazno$¢ traktowania tych os6b w sposéb podmiotowy poprzez umozli-
wianie podejmowania wlasnych decyzji, okazywanie i promowanie szacunku
wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia oraz wlasciwego wypowiadania sie o nich i do
nich. Ponadto aprobata r6znorodnosci promowana przez autorke blogu jest sy-
gnatem, ze nie tylko osoby z niepelnosprawnoscia sa odmienne, ale kazdy czlo-
wiek jest inny, co ma swoje zalety. Wpisy dotyczace dzialan matki i cérki sa nie-
zbitym dowodem na aktywno$¢ spoleczng osob z niepelnosprawnoscia i ukazuja
jej waznoé¢ w kontekscie oslabiania praktyk dyskryminacyjnych, dlatego ze
aktywno$¢ ta jest zlamaniem stereotypu biernego niepelnosprawnego. Istotne
jest, ze falszywe przekonania opisywane w tekstach na blogu sa odzwierciedle-
niem spolecznych ustalen na temat niepelnosprawnosci a postawa zaréwno
autorki blogu, jak i jej cérki sa sprzeciwem wobec nich. Przekaz blogu jest pozba-
wiony oceny i stereotypizacji oraz ukazuje rzeczywisty obraz zycia osoby z nie-
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pelnosprawnoscia. Dzialania podejmowane przez obie kobiety i treci zawarte na
blogu moga przyczyniac si¢ do zmiany spolecznej, gdyz autorka blogu wspiera
pozytywne postawy spoleczne wobec 0séb z niepelnosprawnoécia, buduje swia-
domos¢ spoteczna na ten temat i merytorycznie uzasadnia podejmowane kwestie.
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Teatroterapia w pracy z dzie¢mi
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Projekt dziatath warsztatowych

Rosnie zainteresowanie programami terapeutycznymi opartymi na teatralnej grze, prowadzonymi w
celu ztagodzenia objawéw ASD, a wraz z nim potrzeba stosowania oddzialywani opartych na dowo-
dach. W niniejszym artykule zaprezentowano projekt teatroterapii skierowany do starszych dzieci
z ASD i ich rodzicéw. Przedstawiono tu zalozenia, przebieg i opinie uczestnikéw warsztatu teatrote-
rapii, ktére zostaly opisane przy uzyciu dostownych cytatéw. Uzyskane obserwacje sa obiecujace
i wskazuja, ze dalsze badania ofert teatroterapii dla tej grupy uczestnikéw sa uzasadnione oraz moga
przynies¢ potencjalng poprawe funkcjonowania spoleczno-emocjonalnego dzieci z ASD.

Stowa kluczowe: dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, teatr terapeutyczny, techniki te-
atralne, kompetencje komunikacyjne

Theater therapy in work with children with autism
spectrum disorders. Workshop activities project

There is a growing interest in theater game-based therapeutic programs aimed at alleviating ASD
symptoms and, in consequence, the need for evidence-based actions. This article presents a thea-
ter therapy project aimed at older children with ASD and their parents. The assumptions, the
course and opinions of the participants of the theater therapy workshop were presented and de-
scribed using direct quotations. The observations obtained are promising and indicate that further
studies of theatrical therapy offers for this group of participants are justified and may bring about
a potential improvement in the socio-emotional functioning of children with ASD.

Keywords: child with autism spectrum disorder, therapeutic theater, theater techniques, commu-
nication competences

Pierwsza z autorek jest pedagogiem specjalnym, logopeda, Terapeuta Metody Krakowskiej.
Prowadzi diagnozy i terapie dzieci z zaburzeniami rozwoju, zwlaszcza z opéZnionym rozwojem
mowy, niedostuchem, autyzmem. Druga autorka jest pedagogiem i certyfikowana arteterapeut-
ka, specjalistka w dziedzinie teatroterapii.
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Wprowadzenie

Teatroterapia to jeden z rozwojowych nurtéw dramaterapii. Dramaterapia kon-
centruje sie na wykorzystaniu potencjatu terapeutycznego gry rozumianej jako
zastosowanie kreatywnej dramy w psychoterapii. Wykorzystujac techniki i pro-
cedury teatru, ta metoda arteterapii wspiera sie dwiema wielkimi metodami te-
atralnymi: odwotuje do pamigci emocjonalnej Stanistawskiego oraz bazuje na efekcie
obcosci Bertolda Brechta. W procesie dramaterapii nie zaklada sig, jaka kto ma
odegrac role. Uczestnik sam wybiera posta¢, poniewaz jej gra da¢ ma mu wiekszy
dystans do samego siebie i wlasnych emocji zepchnietych w sfere cienia, w nie-
Swiadomo$¢. Jednakze kreatywno$é, zabawa, ruch, glos, opowiadania, drama-
tyzm, czy sztuka wykonania zyskuja centralna pozycje w relacji terapeutycznej
(Cassidy, Turnbull, Gumley 2014). Natomiast teatroterapia/terapia teatralna, dzie-
ki swemu humanistycznemu charakterowi, koncentruje si¢ na Osobie — jej moz-
liwosciach rozwojowych i partycypacyjnych. Artystyczne osiagniecia uczestnikéw
teatralnej terapii w wiekszosci potwierdzaja ich duze mozliwosci nabywania no-
wych kompetencji, przede wszystkim tych stuzacych zapobieganiu izolacji wsréd
ludzi. Kierunek dzialaniom artystyczno-terapeutycznym nadaje tutaj przeswiad-
czenie 0 ogromnym znaczeniu prezentowania tego, co w Osobie jest indywidual-
ne i spontaniczne, a co wazne z punktu pozascenicznej perspektywy zamierzo-
nych celéw proponowanych oddziatywan.

Terapia teatralna w szczegélnosci wykorzystuje jezyk zabawy i opowiadania
historii, aby przeprowadzajac uczestnika/aktora przez proces budowania przed-
stawienia pomoc zglebi¢ rézne, takze trudne emocje oraz stworzy¢ niezagrazajace
srodowisko dla wzmocnienia umiejetnosci radzenia sobie z nimi, dla poprawy
wyrazania siebie i komunikowania. Uwaza sig, Ze u 0s6b z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu (autism spectrum disorder — ASD) zdolnos¢ do dzialania ,jak gdyby”,
nieodlacznie zwigzana z niektérymi konstrukcjami autyzmu, jest zaburzona.
Anna Seymour i Deborah Haythorne pisza, ze pomimo, jak sie zaklada, iz osoby
z ASD nie sa w stanie funkcjonowa¢ w metaforycznych sferach wyobrazni i kre-
atywnosci, to praktyka dramaterapeutyczna wskazuje, ze ludzie, ktérzy funkcjo-
nuja wzdluz calego spektrum, sa nie tylko zdolni do tworczej eksploracii, ale tak-
ze, ze w zetknieciu sie z tymi procesami moga dokona¢ zmian, ktére poprawiaja
ich jakos¢ zycia (Haythorne,Seymour 2016).

Dramaterapia ma ugruntowang historie praktykowania z osobami z auty-
zmem (McAfee 2002; McCarthy i Light 2001; Peter 2003, 2009; Wright i in. 2006,
Andersen-Warren 2013). Wiadomo, Ze jest jedna z ciekawszych interwencji, ktéra
wykorzystuje wiele podej$¢ podczas pracy nad zwigkszeniem umiejetnosci spo-
tecznych i komunikacji u dzieci z ASD. Jednym z nich jest teatr terapeutyczny,
bedacy oferta oddzialywan prowokowanych w procesie budowania spektaklu,
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aby zwiekszy¢ umiejetnosci interakgji i partycypacji spotecznej uczestnikéw. Pro-
ces ten zachodzi w bezpiecznym, ustrukturyzowanym $rodowisku za pomocg
kreatywnych metod, stosowanych w celu rozwijania umiejetnosci spotecznych
takze u dzieci z wyzwaniami komunikacyjnymi i emocjonalnymi, réwniez ze
spektrum autyzmu (Wilmer-Barbrook 2013; Hartigan 2012). Poprzez skupienie
sie na procesie tworczym i ekspresyjnym umozliwia si¢ powolanie przestrzeni dla
»usuniecia indywidualnej przeszkody lub blokad ograniczajacych emocjonalnosc,
prowadzac do zmian i odkrycia nowego, czyli potencjalnoéci w sobie” (Mitchell
2005: 50). Latwo dostrzec, ze podstawa wszystkich modeli dramaterapii opiera sie
na wywolywaniu optymalnej, mozliwej kreatywnosci uczestnika i jego zaanga-
zowania ukierunkowanego na odkrywanie i nadawanie sensu swemu $wiatu
i zrozumienia swego miejsca i relacji z innymi w tymze $wiecie. Gléwna czegscig
sesji teatroterapii moze by¢ improwizacja, odgrywanie rél, historia, mit lub praca
ruchowa nad budowaniem spektaklu. Zachodzi wéwczas potrzeba omawiania
wartosci podjetego zagadnienia, takze z uwzglednieniem terapeutycznej roli
i funkgji estetyki dziela powstajacego w twdrczym procesie (Pendzik 2013). Pod-
czas tych kreacji integrujg sie procesy poznawcze oraz procesy emocjonalne
(emocje pozytywne i negatywne) i motywacyjne, ktére sa powigzanie z dziata-
niem na tyle, by otwiera¢ aktorowi przestrzen pomagajaca lepiej zidentyfikowac
trudnos¢, by za pomoca metafory da¢ wyraz niewyrazonemu i nieswiadomemu
materiatowi. Dzieci z ASD majg trudnosci z wyrazaniem uczué, ktére znajduja sie
w ich umysle, nie sg w stanie w prosty sposéb wplywac na swoj glos lub fizycznie
pokazag, co czuja, czesto nie rozumiejg przekazu zabawy, maja trudnosci ze zro-
zumieniem sytuacji spolecznych, wyrazaniu empatii, wsp6lpracy z druga osoba,
maja malo rozwinietg zdolnoé¢ do odczytywania emocji i wyrazu twarzy (Pisula
2010). Z kolei te dzieci, ktére posiadajg podstawowa zdolnos¢ nasladownictwa, sa
w stanie uczy¢ sie na podstawie obserwacji, nasladownictwa i modelowania, i aby
poprawic¢ ich funkcjonowanie w interakcjach, mozna w bezpiecznym i chronio-
nym $rodowisku warsztatowym wykorzystywac ich zachowania w przyjemnych
i angazujacych dziataniach teatralnych.

Teatroterapia modelem w dramaterapii

Modele dramaterapii skupiaja sie na ekspresji artystycznej uczestnikéw (Malchio-
di 2014), na procesie tworzenia sztuki, ktéry angazuje ich poprzez wykorzystanie
réznych technik i materialéw, a co przyczynia sie do tego, ze osoby staja sie bar-
dziej elastyczne i ekspresyjne, bardziej zrelaksowane i zdolne do méwienia
o swoich problemach (Schweizer, Knorth, Spreen 2014). Wprawdzie jak dotad nie
uzgodniono jednej podstawy teoretycznej i brakuje jasno zdefiniowanych struk-
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tur w terapii teatrem, wykorzystywane sa rdwniez rézne teorie, uznane na grun-
cie psychologicznym, ale w praktyce mozna obserwowac jak ta dziedzina moze
by¢ eklektyczna i szeroko zakrojona.

Teatr terapeutyczny wykorzystuje dramatyczne procesy dla osiggniecia celéw
terapeutycznych, a czyni to wychodzac z zalozenia, iz obecno$¢ w zrelaksowanym
Srodowisku, w ktérym nie odczuwa sie presji uczenia sie, a dobrze sie bawi — sta-
nowi najwieksza sile tego oddzialywania. Ponadto, dzieki podjeciu roli teatralnej
atutem staje sie ekspresja aktora w kierunku wyrazania uczué, zmniejszajaca jego
lek. Zabawa w role, czy jej improwizowanie z terapeutg, pomaga skupi¢ sie
i zacheci¢ do kontaktu wzrokowego, stuzy elastycznosci myslenia, spontanicznosci
iuzywania gestow. Wymaga jednakze uzycia wyobrazni, a to moze wydawac sie
trudng do zrozumienia koncepcja dla dzieci z ASD. Takie formy jak zamiana rol,
pantomima, improwizacja, moga stanowi¢ jednakowoz swoiste medium praktyki
scenicznej, za pomoca ktérej mozna pracowaé w sposéb niezagrazajacy, czyli dopa-
sowany do specyfiki sposobu porozumiewania sie, do samopoczucia i swoistosci
tempa aktywnosci uczestnika. Warto zaznaczy¢, ze budowanie roli w procesie
teatroterapii nie dotyczy rozwijania aktorskiej zdolnosci wykonawczej, a zadan
dajacych mozliwos¢ wykazania sie wlasng aktywnoscia, co moze sta¢ sie szalenie
pomystowym i zabawnym eksperymentowaniem réwniez z interakcjami spotecz-
nymi. Temu tez stuza kolejne etapy pracy teatralnej, poczawszy od pobudzania
naturalnej ekspresji uczestnika, wspierania jego indywidualnosci i stwarzania okazji
do wyciszenia ciata i umystu, poprzez rozbudzenie uwaznosci, az po zadania aktor-
skie uczace radzenia sobie w chwilach duzego niepokoju, czy niepewnosci.

Osoby z ASD, latwo rozpraszajg sie pod wplywem bodZcéw sensorycznych.
Kiedy jednak terapeuta prowadzi zajecia zgodnie z zainteresowaniami uczestni-
koéw, traktujac je, jako podstawe interakgji lub kiedy sa sensoryczne z natury - ich
zaangazowanie sie w proces tworzenia wzrasta. Podejmujacy role aktor niekiedy
interpretuje swoje zadanie lub medium w sposéb, ktéry nie byt zamierzony przez
terapeute. Wtenczas aktywne dostrajanie sie i wspierajaca postawa wobec po-
strzegania owego indywidualnego jezyka podczas sesji tworzy bezpieczne i sty-
mulujace Srodowisko. Dzieki uzyskanym informacjom terapeuta moze modyfi-
kowa¢ dzialania sceniczne i spelnia¢ oczekiwania uczestnika pamietajac przy tym,
iz jak wspomina David. R. Johnson: ,ludzie czuja sie komfortowo w bardzo wa-
skich zakresach ekspres;ji i naturalnie poswiecaja energie na utrzymanie interakcji
spotecznej w tych granicach” (Johnson 1982: 188).

Teatr to ceremonial spoleczny, w ktérym w teatralnym procesie moze toczy¢
si¢ wymiana mysli i osobistych doswiadczen wsréd widzéw i aktoréw. Podczas
warsztatbw zostaja wykorzystane teatralne procedury skryptéw i wskazéwek
wspierajace do$wiadczanie ekspresyjnego wyrazania sie. Emocjonalne zaanga-
zowanie w konkretne czynnoéci na scenie wydaje sie zacheca¢ do przypominania
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sobie wydarzen i uczu¢ zwiazanych z ta czynnoscia (Loyd 2013). Oczywiste jest,
ze umiejetnos¢ przyjecia punktu widzenia partnera gry jest niezbedna do nauki
komunikacji i dlatego refleksja nad tym doswiadczeniem odbywa sie podczas
budowania roli teatralnej w sposéb indywidualny. Wymaga rozkladania zlozonych
zachowan spotecznych na konkretne kroki, wizualnych bodZcéw ulatwiajacych
aktorom z ASD rozumienie polecen i zwigkszajacych ich §wiadomos¢ spoteczna.
Podjeta wypowiedz artystyczna jest wowczas traktowana jako rodzaj komunikacji
wzbogacajacej proces terapii, co moze wigza¢ sie z odblokowaniem mozliwosci
rozwojowych, usunieciem lub zmniejszeniem zaburzen w funkcjonowaniu psy-
chicznym, somatycznym i spolecznym, czy zyskiwaniem okreslonych kompetencji
np. sprawnosci nawigzywania pozytywnych relacji interpersonalnych, czy sku-
tecznego komunikowania sie dzieki optymalnemu zaangazowaniu sie w gry i za-
bawy teatralne.

Strukturyzacja ram teatroterapii dla etycznej, elastycznej
i celowej praktyki

Warto podkresli¢, ze, chociaz istnieje wiele programéw i metod arteterapeu-
tycznych dla dzieci z ASD, jak zauwazaja Robin Gabriels i Lyndsay Gaffey to nie
wszystkie s oparte na podstawie naukowej. Obecnie ro$nie zapotrzebowanie na
terapie sztuka, ktorej skutecznos$¢ bylaby potwierdzona empirycznie (Gabriels,
Gaffey 2014: 249). Pozytywnym przykladem takiej praktyki w obszarze teatrote-
rapii jest Metoda Rytmu Serca — ,The Hunter Heartbeat Method” autorstwa Kelly
Hunter. Jest to program oparty na teatrze i zabawie, ktéry obiecujaco sprawdza
sie w rozwiazywaniu probleméw z ekspresja twarzy u oséb z ASD i jest przed-
miotem studiéw na Ohio State University, ktére Hunter odwiedzita w roku 2014,
wystawiajac tam, wraz z dzie¢mi autystycznymi, ,Burze” Szekspira. Hunter, tak
pisze: ,stworzona przeze mnie metodologia wykorzystuje Szekspira do uwolnie-
nia blokad komunikacyjnych u dzieci z autyzmem. U podstaw pracy leza dwa
gléwne tematy: rytm pentametru jambicznego, ktéry tworzy dzwiek bicia serca,
w ktérym dzieci czuja sie bezpiecznie i mogg sie¢ komunikowac. Drugi to eksplo-
racja oka umystu, pozwalajaca dzieciom na odkrywanie $wiatéw wyobrazni, ktdre
w przeciwnym razie moga by¢ zamkniete” (Haythorne, Seymour 2016). Chociaz
teatroterapia moze by¢ praktykowana poprzez prace grupowa lub indywidualna,
to terapeuta zawsze prowadzi i rozwija gre¢ w oparciu o wzajemne wspol-
uczestnictwo. Warunkiem podstawowym tego dzialania jest szczegdlny rodzaj
wiezi, jaki powstaje miedzy nim, uczestnikiem/aktorem i widzem (np. rodzicem).
Tego rodzaju relacja terapeutyczna jest procesem interpersonalnym, wymagaja-
cym ciepla i empatii.
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Wedlug Sue Jennings ,teatr zapewnia strukture, w ktéra mozna wiaczy¢ cha-
otyczne do$wiadczenie ludzi i w ramach ktérej mozna je zrozumie¢” (Jennings
2009: 10). Niewatpliwie, okre$lona struktura dramatyczna stanowi warunek pod-
stawowy w tej terapii, poniewaz dzieki ustalonym ramom nastepujacych po sobie
dzialah mozna zmniejsza¢ niepokéj uczestnika, ktéry zazwyczaj utrudnia nie
tylko komunikacje emocjonalng. Chociaz akcja dramatyczna powinna zachecac
do mozliwie spontanicznego tworzenia wypowiedzi ekspresyjnych, to dla rozpo-
czecia wszelkich préb w tym kierunku konieczne jest zapewnienie czasu i prze-
strzeni, ktérych osoba potrzebuje, aby rozwina¢ reakcje. Warto w tym miejscu
podkresli¢ znaczenie stymulowania mozliwej uwaznosci, refleksyjnosci, inten-
sywnego rozwoju ciekawosci i kontroli poznawczej, czemu dobrze stuzy przywo-
lywanie i powtarzanie tre$ci dzialafi scenicznych, konstruowanych z materiatu,
ktéry wprowadza sam aktor z ASD.

Ten material niesie ze soba czesto wiele osobistych ograniczen czy blokad,
brakéw w komunikacyjnej funkcji wlasnego ciala. Dlatego praca rozpoczyna sie
od dzwigkéw tworzonych na zywo, wrazen pltyngcych ze zmystu dotyku, wzro-
ku, stuchu i zapachu. W teatroterapii rozne strategie dziatan warsztatowych doty-
czg wyzwolenia checi do bycia na scenie na wlasnych zasadach i odnosza sie do
najbardziej kompleksowych i waznych umiejetnosci w repertuarze zachowan
uczestnika (Corbett i in. 2010). W tym celu zwraca sie uwage na rézne strefy ko-
munikagiji i ich sktadowe, jak np. na natezenie i ton glosu, wykorzystywana jest
komunikacja proksemiczna (dystans przestrzenny), emocje towarzyszace zmaga-
niu sie z reakcjami na napiete sytuacje. Ponadto, jak trafnie zaznacza Sally Bailey,
grupa pracujaca wspoélnie nad budowaniem spektaklu potrafi pozytywnie ulatwié
zmiane (Bailey 2016), jaka moze by¢ poszerzony obraz siebie i nowy (inny) reper-
tuar rol, zyskany dzieki akceptacji swojej scenicznej tozsamosci.

W tym procesie, kiedy grajacy moga sie Iaczy¢ z terapeuta i innymi uczestni-
kami, niewatpliwie roénie szansa, aby zmieni¢ postrzeganie i modulowa¢ nastrdj
oraz kreowa¢ dramatyczng rzeczywisto$¢ swoich przezy¢. Temu stuzy praca nad
osigganiem stanu wspélnej uwagi, skupienia sie w czasie przejscia od ,codziennej
rzeczywistosci” do ,dramatycznej rzeczywistosci” i z powrotem. Warto podkre-
§li¢, iz osiaganie tzw. dramatycznego dystansu, jakim jest obecno$¢ w umownym
Swiecie jak gdyby — paradoksalnie czyni grajacego jednoczesnie oddalonym po-
przez umowno$c roli i zarazem pomaga najbezpieczniej zblizac¢ sie¢ do okreslone-
go do$wiadczenia czy problemu.

Ten teatralny mechanizm pozwala na zabawe z rzeczywistymi i wyobrazo-
nymi tozsamos$ciami, z relacyjng bliskoscig i dystansem, identycznoécia i réznicg,
by dzieki temu ulatwi¢ rozwigzywanie problemu. Warto podkreéli¢, ze podsta-
wowe narzedzia warsztatu aktorskiego, ktdrych teatroterapeuci uzywaja w sytu-
acjach terapeutycznych, korespondujg z konkretng koncepcja wspomagania, co
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swobodnie pozwala polaczy¢ terapie i teatr oraz promowaé w teatrze osobiste
historie czy pragnienia. Korzysci plynace z tych integracyjnych ram dla aktora
sugeruja sposoby, dzieki ktérym podczas oddzialywan teatralno-terapeutycznych
okreslone zadania aktorskie maja rozwija¢ w zabawowy, motywujacy sposéb jego
zainteresowania i utrzymywaé¢ go w odpowiednim stanie spokoju. Zabawa
w zamiang 16l to jedna z ulubionych technik teatroterapii i pomimo wykazywane-
go braku zdolnosci do spontanicznego tworzenia wypowiedzi ekspresyjnych
u dzieci z ASD, réwniez stosowana. Sprzyja jej duza dostepnos¢ zadania teatral-
nego, bowiem najczesciej koncentruje sie aktora na skupieniu uwagi na tzw. stu-
chu cielesnym, czyli doznaniach cielesnych, jako swoistej wskazéwce do rozszy-
frowania wlasnych emocji. Niekiedy towarzyszy tym zadaniom nacisk na takie
czynnoéci, jak rozumienie, wyjaénianie, przewidywanie swego zachowania w re-
lacji w partnerem w grze, a osiggana wéwczas zmiana poznawcza laczy sie z po-
znawaniem gestéw i sygnaléw emocjonalnych poprzez zabawe i do$wiadczenia
plynace bezposrednio z akcji scenicznej, najczesciej pantomimicznej. Teatr daje
mozliwos¢ eksperymentowania z réznymi reakcjami, a gra/zabawa w udawanie
jak gdyby angazuje w komunikacje tak jakby i pozwala doswiadcza¢ emociji i roz-
wazac kwestie z chronionego miejsca jako obserwator. To wlasnie z tego powodu
teatr staje sie coraz bardziej powszechny jako forma terapii (Jennings 1998: 11).
Mowa ciala dziecka autystycznego stanowi narzedzie przekazu informacji
iszukania drogi porozumienia — pisze Marzenna Zaorska (2015: 70). Oferujac
materialy i techniki artystyczne, ktére zapewniajg réznorodnos¢ stymulacji senso-
rycznej w bezpiecznym, zorganizowanym $rodowisku, zapraszaja uczestnika do
doswiadczania i wyrazania siebie podczas procesu tworzenia spektaklu. Praca
nad jego budowaniem jest do§wiadczeniem, ktére stymuluje rozw6j pomystéw,
umiejetnosci motorycznych, orientacji na zadania, zwigzkéw przyczynowo-
skutkowych, doswiadczania siebie w otaczajacej przestrzeni oraz wplywa na
rozw0j kontaktu wzrokowego. Na istotng w tych oddzialywaniach role doboru
odpowiednich srodkéw wyrazu zwracaja uwage min Jeannie Lewis i Sube Baner-
jee,. Ich badania wykazuja, jak wykorzystanie np. opowiadania moze w ekscytu-
jacy i réznorodny sposéb postuzy¢ do zaangazowania miodych ludzi z ASD
w pozytywna terapie i przynies¢ korzysci dla ich emocjonalnego, psychologicz-
nego i spolecznego rozwoju (Lewis, Banerjee 2013: 38). Kolejnym istotnym wa-
runkiem w teatrze terapeutycznym jest wspotpraca w zespole, na ktdrej opiera sie
caly proces tworzenia i — jak podkresla wielu terapeutéw — z biegiem czasu naj-
czesciej koreluje z silniejszym poczuciem wlasnej wartosci kazdego z uczestni-
kéw. Obserwacja radosci dzieci z wlasnych osiggnie¢ podczas warsztatowych
¢wiczen i dzialania w interakcjach z réwiesnikami na scenie, a takze zwiekszanie
ilodci tych interakcji oraz osiagniecia poznawcze, czy wzrost samodzielnosci moze
sugerowad, ze juz sama natura teatru sprawia, ze jest on z istoty uzytecznym na-
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rzedziem dla dzieci z ASD. Wspdlny, artystyczny wytwor jest dokumentem cate-
go cyklu oddzialywania teatralno-terapeutycznego i wskazuje na obszary poten-
cjalnych mozliwosci kazdego czlonka zespolu. Moze wlasnie z tego powodu pro-
ces i produkt, jakim jest stworzenie spektaklu teatralnego, jest wazny
terapeutycznie W wyniku wykonywania kolejnych ,kroczkéw” przy budowie
przedstawienia aktor z ASD zapewne poszerza pole do$wiadczen i przezy¢ i stop-
niowo moze uczyc¢ sie nowych kompetencji spolecznych.

Nieliczne badania procesu teatroterapii w grupie dzieci z ASD wskazujg na
pozytywny wplyw odgrywania rél na zwiekszenie poczucia pewnosci siebie
i wlasnej wartosci, zwiekszenie umiejetnosci spotecznych i zdolnoéci do wspédt-
pracy, zdolnosci wyrazania emocji i umiejetnosci komunikacyjnych oraz redukcje
niewlasciwych zachowan (Wilmer-Barbrook 2013: 52; Godfrey, Haythorne 2013:
23; D’Amico i in. 2015; Karnezi, Tierney 2014: 393).

Cel projektu dla dzieci z ASD i ich rodzicow opierajacy sie
na teatroterapii

Celem prezentowanego projektu bylo poznanie opinii uczestnikéw teatroterapii
(rodzicéw uczestnika i studentek) na temat wykorzystania rzeczywistosci drama-
tycznej, a w niej — gier dramatycznych i zabaw opartych na zmyslach (gry senso-
ryczne) oraz pracy z cialem dla rozwijania umiejetnosci komunikacyjnych dziecka
z ASD z zakresu: percepcja, jezyk, emocje oraz zachowan w kontakcie réwiesni-
czym ujawnianym poza warsztatem. Gléwnym narzedziem oddziatywan teatral-
no-terapeutycznych bylo granie roli teatralnej bedacej dwuosobowa dramatyczna
improwizacja, ktéra mozna znalezé w treningu teatralnym, by poprzez gesty,
ruchy, cialo, zabawe, wyobrazenie obrazu oraz pewne dzwieki pracowac¢ nad
tym, czym dla uczestnika ta rola jest. Cwiczenia aktorskie prowadzono poprzez
wzmocnienie repertuaru reakcji dziecka, nawigzywano wiec bezposrednio do
tworczych i spontanicznych momentéw, ktére pojawialy sie w relacji, kiedy bedac
w jednej roli (dualna rola) dorosly i dziecko podejmowali i prowadzili werbalnie
lub pozawerbalnie proste linie dialogowe. Wykonywanie zadania aktorskiego
odnosito sie do wspdtpracy grajacych i bezposrednio wigzato sie z wzajemng ich
reakcja (dorosly i dziecko). Dlatego latwiej byto obserwowa¢, jakie formy sponta-
nicznej ekspresji stymulujg jednoczes$nie interakcje. Zadania aktorskie przygoto-
wywano odpowiednio do sposobéw porozumiewania sie i postepowania kazdego
z chlopcéw — uczestnikéw, do ich samopoczucia i tempa aktywnosci. Zastosowa-
no konkretne formy i techniki: teatrzyk cieni, zabawe teatralng z komiksem, tech-
nike zamiany rél, natomiast ostroznie zmieniano rekwizyt, motyw muzyczny czy
ustawienie sceniczne, by ogranicza¢ wprowadzanie zmian do minimum. Nielicz-
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ne zaproponowane przedmioty/rekwizyty pelnily funkcje fizycznego reprezen-
towania rozgrywanych historii.

Uczestnicy warsztatow

Przed uzgodnieniem zakresu wspodlnej teatralnej zabawy poznano chiopcéw,
przeprowadzono rozmowy z matkami dzieci i przeanalizowano oceny eksperta
z przeprowadzonych wstepnie badan i obserwacji. Przeprowadzono diagnoze
funkcjonalng, na potrzeby ktérej wykorzystano szczegdtowy wywiad z rodzicami
(matkami chlopcéw z autyzmem), analize dokumentéw (orzeczen i opinii), ob-
serwacje dziecka w sytuacjach naturalnych, niedyrektywnych oraz w prostych
sytuacjach zadaniowych. Ocenie podlegalo przede wszystkim funkcjonowanie
jezykowe i spoleczno-emocjonalne dziecka. Mniejsze znaczenie mial poziom
rozwoju poznawczego czy motorycznego. Szczegélnie zwracano uwage na: po-
ziom komunikacji werbalnej i pozawerbalnej oraz preferowane przez dziecko
formy komunikacji, sposoby i adekwatno$¢ wyrazania emocji oraz umiejetnosé
odczytywania emocji innych os6b, a takze zdolnoé¢ do nawiazywania i podtrzy-
mywania relacji interpersonalnych z réwiesnikami oraz dorostymi osobami ob-
cymi. Mimo iz diagnoza dotyczyla dziecka, istotnym jej elementem bylo stwier-
dzenie, na ile efektywnie z dzie¢mi komunikuja sie ich matki i jakich trudnosci
doswiadczaja w tym zakresie. Zawarty zostal kontrakt z uczestnikami/aktorami
iich rodzicami w zakresie celéw terapii oraz ilosci sesji terapeutycznych. Na za-
koniczenie projektu podsumowano pisemne informacje uzyskane od matek i stu-
dentek, réwniez uczestniczacych w projekcie”.

Uczestnicy warsztatéw, tréjka chlopcow w wieku 11-13 lat: Marek, Karol
i Stag®, wchodzili w role z pozostatymi uczestnikami w bezpiecznej, petnej empatii
przestrzeni. Aktywno$¢ sceniczng prowadzono z czynnym udzialem matek
chtopcow, dwéch studentek®. Wszyscy byli przeszkoleni i $wiadomi realizacji
planu teatroterapii. Caly cykl obejmowat 20 spotkann warsztatowych, prowadzo-
nych od wrzesnia 2019 r. do lutego 2020 r., raz w tygodniu po pelnej godzinie
w Pracowni Arteterapii WPA w Kaliszu. Pracownia i jej wyposazenie zapewniata
odpowiednia , przestrzen terapeutyczng”; sala znajduje sie w wyciszonej, starszej
i mniej wykorzystywanej czesci Uczelni.

Pisemna zgode na udzial w projekcie oraz na publikacje informacji o warsztacie uzyskano od
wszystkich uczestnikéw badania przed wlaczeniem do badania.

Imiona chlopcéw zostaly zmienione.

Studentki studiéw magisterskich z zakresu pedagogiki z arteterapig, absolwentki studiéw pody-
plomowych z zakresu wspomagania dzieci z ASD, czlonkinie Kola Naukowego Mlodych Arte-
terapeutéw na WPA w Kaliszu.
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Kazda sesja miata podobng strukture: (1) czes¢ wstepna — rozgrzewka fizycz-
na (praca z cialem), (2) czes¢ wlasciwa — praca nad rolg (zmysty — cialo — umyst —
zasoby), (3) zakoficzenie zaje¢ i praca domowa. Uczestnicy byli w stanie odr6zni¢
fikcje od rzeczywistosci, fakt ten stanowil podstawe do opracowania skryptu sy-
tuacji scenicznych oraz okreslania struktury dzialan teatralnych realizowanych
w warunkach warsztatowych. Istotng kwestie, ktéra nalezalo wzia¢ pod uwage
przy podejmowaniu wyboru form komunikacji w dzialaniu scenicznym, stanowi-
ly istniejace wczedniej umiejetnosci komunikacyjne.

Podstawowe formy oddzialywan

W warsztatach wykorzystano opowiadanie wesotych historii w formie komiksu,
odgrywanie rdl, ruch i wlasciwosci terapeutyczne rytmu oraz papierowe maski.
Aby ulatwi¢ podjecie roli zgodnie z wlasnymi pragnieniami i odpowiednio do
obserwacji tego jak si¢ czujg, co lubig a czego nie lubig, zastosowano jak najwiecej
stalych Srodkéw warsztatowych (rola, rekwizyt, motyw muzyczny, ustawienie
sceniczne). Podejmowanie roli to w istocie zapraszanie do prébowania pozada-
nych zachowan, wykazywanie si¢ swoim udzialem w dzialaniu i w prezentowa-
nym projekcie taczylo sie z prébowaniem r6éznych, mozliwych form komunikacji
— wymiany stownej, jezyka ciata, kontaktu wzrokowego, wyrazu twarzy i gestow
tak, aby w bezpieczny sposéb bylo przeciwienistwem stereotypowych zabaw.
Wprowadzono sensoryczne elementy sceniczne (m.in. mydlane banki, $wiatta
o spokojnej, cieplej barwie, podluzne balony wypelnione niebieska woda, praca
z tkaning) w celu wydluzania czasu koncentracji uwagi poprzez stymulacje poli-
sensoryczng, ze szczeg6lnym zwréceniem uwagi na kontakt wzrokowy.

Wymagania w zakresie oddzialywan teatralnych

Okreslona, stala, zewnetrzna struktura teatralna zapewniata przewidywalnosé
oddzialywan, co zmniejszalo niepokéj i pozwalalo zapobiega¢ rozpraszaniu sie
przez wydarzenia zewnetrzne podczas realizacji zadania terapeutycznego. Prze-
widywalnos¢ kolejnych etapéw laczono z modelowaniem komediowych sytuacji,
zyskujac forme improwizowanego spektaklu, a w zasadzie — akcji sceniczne;.
Cechowata ja mocna reprezentacja poznawcza (zrozumialy dla aktora tekst, zda-
rzenie, motyw dzialania postaci) i jednoczesnie niski stopien ztozonosci sytuacji,
okreslony zbiér kategorii, w ktére mozna ujgé¢ ludzkie do$wiadczenia przy zalo-
zeniu jednoznacznosdi i statosci cech granych postaci. Teatralna narracja® zbudo-

® Pomyst spektaklu: Patrycja Olejniczak (studentka ) i Anita Stefafiska (prowadzaca).
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wana zostala z czterech scen toczacych sie i systematycznie rozwijajacych sie¢ wo-
kot wesolej opowiesci o chlopcu z powaznymi trudnosciami komunikacyjnymi,
ktéry stal sie pewnym siebie Kapitanem Statku. Sceny:
—  Wyspa, czyli nie boje sie zmiany otoczenia;
- Tubyley, czyli pozwalam sobie i innym na wyrazenie swojego zdania;
- Jestem Kapitanem, czyli chetnie ubieram sie w rézne rzeczy (moj wizerunek);
- Pokonac wiatr, czyli oswajam sie z... (z szumem fal, z ciemnoscia).
Opracowany skrypt (scenopis) uwzglednial trudnosci chlopcéw z odczyty-
waniem perspektywy innej osoby, problemu, ktéry zostal wbudowany w proces
teatralny. Ten zabieg pomoégl tworzy¢ sytuacje ekspresyjne, a jednoczes$nie pro-
wokowal do wykonania wielu swobodnych powtdrzen, prowadzac w ten sposéb
do zmniejszenia poczucia niepokoju. W trakcie rozwijania sie warsztatow skrypt
byl poszerzany o kolejny kontekst sytuacji, proporcjonalnie do wykazywanych
osiggnie¢ uczestnika i dlatego nadawano akcji kolejny kierunek, aby dawaé na-
stepna okazje do eksperymentowania z tematem, ktéry tu i teraz, a ktéry wyraznie
uczestnika zaciekawial. W tym czasie zaznaczano, jakie zachowanie, jezyk i gesty
wykonawcéw poszerzaja dramatyzm gry, réwniez obserwowano, czy i jak pozo-
staja oni zaangazowani w temat zabawy i pomagano ja rozwina¢. Grane role byly
wspierane, ale wykonywane zgodnie z wolg grajacego, z uwzglednieniem naj-
mniejszej choc¢by proby jego samodzielnej sugestii.

Opis dziatan scenicznych

Nalezy podkresli¢, iz opracowany skrypt korespondowal z diagnostycznym
kryterium autyzmu - teorig umystu (zob. Winczura 2010: 96), a w zakresie teatral-
nym oparto go w gléwnej mierze na improwizacji, aby dzieki temu tworzy¢ opty-
malne warunki dla zaangazowania sie uczestnikéw w gre. Improwizacja, jak pisza
Milan Valenta i Oldfich. Miiller, dobrze oddaje wewnetrzny stan grajacego, jego
aktualne uczucia, a poza tym rozwija spontanicznos¢ (Valenta, Miiller 2009). W tym
tez celu wykorzystano techniki i éwiczenia rozwijajace orientacje i s$wiadomosé
przestrzenna, ¢wiczenia kontaktu wzrokowego w grze z partnerem oraz z wyko-
rzystaniem fizycznego kontaktu jako sygnalu stanu emocjonalnego czy emocjonal-
nej reakcji. Dominowala zabawa stymulujaca do spontanicznego wypowiadania
sie, zachecajaca do wydawania okrzykéw czy pojedynczych dzwiekéw, ale maja-
cych warto$¢ komunikacyjna, do sygnalizowania stanu emocjonalnego, czy emo-
cjonalnej reakcji. Budowanie 16l do spektaklu okazato sie doskonalym medium do
eksploracji jezyka ciala, szczegélnie doswiadczenia dotykowe powodowaly w grze
aktorskiej zmiany polegajace na samodzielnie i celowo stosowanym uscisku, takze
réznego czasu jego trwania uzasadnionego zadaniem aktorskim.
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Natomiast poszerzanie narracji pozwolito chfopcom wejé¢ w nowa role przede
wszystkim na swoim potencjale. Prawdopodobnie przyjemna natura dramatycz-
nej fabuly angazowala ich bardziej swobodnie w proces terapeutyczny, dajac
motywacje do przezwyciezenia leku. Wcigganie w kolejng historie nie wywoty-
walo negatywnych reakgji.

Wstepne wyniki projektu

Podczas teatroterapii w przystepny sposdb proponowano program obejmujacy
kreatywne narzedzia, takie jak kierowana zabawa teatralna i improwizacja — dzia-
lania dostarczajace konkretnych wskazéwek dla oséb pracujacych z dzieémi ze
spektrum autyzmu w celu wzmocnienia regulacji ich emocji. Specjalna uwage
podczas projektu zwrécono na doswiadczenia sensoryczne plynace z zadan
i dzialan teatralnych. Zalozeniem projektu stalo sie celowe wykorzystanie impro-
wizacji, opowiadania historii, odgrywania r6l, i innych teatralnych metod dziata-
nia, aby wzmacnia¢ relacje i promowaé dobre samopoczucie. Specjalna uwage
zwrécono na doswiadczenia sensoryczne oraz umiejetnos¢ projektowania wspoét-
pracy ze Srodowiskiem domowym uczestnika.

Jak zaznaczono wczedniej aktywnosSc¢ sceniczng prowadzono z czynnym udzia-
fem matek trzech chlopcéw oraz dwéch studentek. Uczestniczace mamy zostaly za-
pytane o zmiany zauwazone w zachowaniach dzieci po sesji teatroterapii, kiedy
zgodnie z ustaleniami stosowaly poznane techniki i teatralne zabawy w domu. Prze-
prowadzono takze wywiady ze studentkami oraz zbierano informacje zwrotne droga
specjalnie opracowanych formularzy, notatek zamieszczonych w zeszytach obserwa-
¢ji domowej i notatek terenowych. Wszystkie wywiady z matkami i ze studentkami
byly nagrywane dyktafonem i p6zniej spisane. Warto podkresli¢, ze w formularzach
dotyczacych informacji zwrotnych nie pojawily sie zadne negatywne komentarze na
temat warsztatow teatroterapii. Nasze badanie na temat pracy z dzie¢mi z ASD za-
owocowalo nowymi spostrzeZenia na poziomie opisowym.

Indywidualne spojrzenia na znaczenie tych zaje¢ odslaniajg narracje doro-
stych os6b uczestniczacych w warsztatach:

Matka Marka: Zabawa prowokowana jest przeze mnie spontanicznie, wigc nie sprawia mo-
jemu dziecku trudnosci, bardzo dobrze wchodzi w rolg ,mamy”. Nasze rozmowy na temat nas
obu pomagajq mojemu dziecku zrozumie¢ kim jestem, jakie mam uczucia, dlaczego ja
dokonatabym takiego wyboru. Patrzenie na mnie, kiedy udaj¢ jego samego, jest jakby patrze-
niem na siebie w lustrze. To samo tyczy si¢ mnie. Zabawa w role, to, jak syn pokazuje mi moje
zachowania, pomaga mi zrozumiec siebie samq, zauwazam rzeczy, na ktore nie zwracam
zazwyczaj wwagi oraz widze, jak moj syn mnie widzi. Zadziwito mnie, ze syn podczas za-
bawy w role bardzo chetnie korzystat z rekwizytow, nie bylo problemow z namalowaniem wqsa
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na jego twarzy i zakladania réznych masek. Lek przed ubraniami codziennymi nadal jest, cho¢
nie tak duzy jak wczesniej.

Matka Stasia: Trudnosci byty na samym poczgtku zabawy, syn po prostu nie chcial si¢ whyczac, ale
tez nie chciat stuchac jak ja spiewam. Po kilku prébach bardzo mu sig spodobato, teraz spiewamy na
zmiang lub dopowiadamy tekst do tego, co ktdrys z nas zaspiewal, pytamy i odpowiadamy na pyta-
nia spiewajgco. Zabawa jest szczegolnie pomocna, gdy trzeba porozmawiac o trudnych sytu-
acjach lub emocjach. Zabawa w improwizowanie, taka jak na warsztatach, powtarzana jest kilka
lub kilkanascie razy w tygodniu, uktadamy teksty do styszanych melodii, w samochodzie,
podczas podrozy do sklepu, szkoty, w domu do melodii z reklam, zawsze gdy przychodzi nam
na to ochota lub podczas sprzeczek, uzywamy tej formy wypowiedzi. Spiewajgco méwimy o swoich
uczuciach, problemach lub o zwyktych sprawach codziennych. Podktadamy wymyslone teksty do
muzyki jakg akurat styszymy. Najczgsciej zabawe rozpoczynam ja.

Matka Karola: Syn przejawiat od wczesnych lat bardzo duze przywigzanie do chodzenia
statymi trasami, nie potrafit zrozumiec, ze dany przedmiot moze postuzy¢ w innym celu. Bardzo
trudno bylo mu dokonywac zmian w swoim otoczeniu, a najbardziej w swoim pokoju. Przesta-
wianie mebli wigzato si¢ z ogrommnym Igkiem, byt to strach przed zmiang. Obecnie przedmioty
mogq miec juz inne przeznaczenie, syn zrozumial, ze zmiana moze miec pozytywne oblicze. To
jedna z ulubionych zabaw mojego syna. Bawimy si¢ raz w tygodniu, pytam sie mojego
dziecka, gdzie si¢ dzisiaj wybieramy; jesli syn proponuje np. biwak w dzungli, to szyku-
jemy fotelowy namiot, uktadamy maskotki (zwierzgta zZyjgce w dzungli), rosliny z catego
domu przenosimy i uktadamy wokot namiotu, zakladamy kapelusze, szykujemy lornetki,
jedzenie i biwakujemy. Jestesmy na plaZy (leZymy na recznikach w okularach przeciw-
stonecznych, obok nas wiaderko, ponton), na morzu (ptywamy na poduszkach, trzeba
uwazac na rekiny), w wesotym miasteczku (karuzela to krzesto obrotowe, tapczan jest
trampoling itp.).

Studentkal: Zauwazylam, ze wczesniej Karol bardzo czgsto powtarzat zastyszane frazy, uzywat
Jezyka w taki sposdb, jakby mial wyuczone pewne zdania, powiedzenia i wiedziat, kiedy trzeba bylo ich
uzyc. Teraz jest w jego wypowiedziach o wiele wigcej spontanicznosci, potrafi zartowac, wymyslac no-
we powiedzenia, bawi sig stowami i jezykiem. Tworzenie komiksow na scenie to Swietna zabawa,
Cwiczenia manualne, pisanie dialogow, rozszyfrowywanie uczuc innych, rozumienie, ze ktos
moze czuc inaczej, porownywanie siebie ze swojego punktu widzenia i z punktu widzenia dru-
giej osoby. Towarzyszqc Karolowi w roli Kapitana wybieralismy jedng sytuacje, zabawng, bgdz trud-
ng, gdyz kazdy ,zespot” tworzyt na ten temat komiks (krotki, na jednej kartce), i kazdy mdgt zobaczyc
8o z dwdch rdznych perspektyw. Warto podkreslic, ze powtorzenia wskazujq chfopcom i mamom,
jak wiele dzieje sig na scenie, a powtarzalne frazy i sygnaly, ktorych uzywajq mamy pomagajg
zrozumiec czynnosci w roli.

Studentka 2: Wczesniej Stasiowi trudno bylo myslec o sobie jako o kims innym, sztywno
okreslat swoje dane, nie dajgc przestrzeni (nawet w zabawie,) aby nazywac go innym imieniem,
przezwiskiem. Znaczqcym dla mnie pozytywnym aspektem catego cyklu teatroterapii byt
moment wyboru przez Stasia postaci, bo utozsamil sig¢ z nig, a to byfo punktem wyjscia
do rozmow na temat tego kim jest, kim moze byc, jakie cechy grana postac posiada
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wedtug niego, i — co ciekawe — on sam, w jakis sposob, przypomina postac, ktdrq wybrad.
Bardzo wazne okazalo si¢ planowe zastosowanie maski, bo ich noszenie na pewnych etapach
pomagato w tym, by chtopcy nie czuli sig rozkojarzeni czy przyttoczeni.

Prowadzaca AS: Poczgtkowo zabawa powodowata dyskusje migdzy nami, szczegolnie Ma-
rek nie mdgl zrozumiec, ze dana sytuacja mnie nie Smieszy, tak jak jego. Chcial, abym moje
uczucia okazywata tak samo jak on. Po jakims czasie zaczql ustepowac i pozwalat mi na wyraze-
nie swojego zdania, cho¢ byto ono sprzeczne z jego. Doszlismy pod koniec cyklu do momentu,
gdzie ja méwig, ze cos mi si¢ podoba, a on, ze jemu nie i to jest w porzqdku. Sadze, Ze rosnie jego
rozumientie ukrytych i wyraZnych znaczeri komunikatow. Z ostatniej rozmowy z mamg
Marka uslyszalam, iz juz nie zlosci si¢, ze mama czuje inaczej, Ze patrzy na niektére sprawy
w inny sposéb. Wie, Ze to, co ich odrdznia, jest niezwykle i ciekawe. Powoli uczy si¢ nawigzywac
kontakty towarzyskie.

Wyniki obserwacji zachowan uczestnika przed i po warsztatach teatroterapii
dokonane przez ich matki uczestniczace w procesie teatroterapii ilustruje tabela 1.

Tabela 1. Obserwacje zachowan uczestnika przed i po warsztatach teatroterapii dokonane
przez matki

Zachowania dziecka obser-
wowane przed podjeciem
warsztatu teatroterapii

Zachowania dziecka obserwowane po ukoficzeniu
calego cyklu warsztatéw teatroterapii

Nie potrafi uwspdlniaé
pola uwagi

Karol - coraz czesciej tworzy wspdlne pole uwagi; wplyw miaty
zabawy w wcielanie sie w role i podrdze, wspélne przygotowy-
wanie rekwizytéw, ubran, dodatkéw, polegalo na tréjstronnej
relacji pomiedzy nami i trzecim obiektem.

Trudnosci w nawigzaniu
spontanicznej relacji

Marek, Stas — nadal wystepuja trudnosci w tej sferze, ale tylko
w duzych grupach, wtedy syn jest wycofany lub odpowiada
wyuczonymi zdaniami, gdyz jest to bezpieczne wyjscie, aby

nie by¢ wy$mianym, niezrozumianym.

Sta$ ma $wiadomos¢ swoich trudnosci i doskonale wie, ze jego zacho-
wanie rézni sie od innych i chyba dlatego stosuje taka strategie.
Marek — w matych grupach jest bardziej spontaniczny, potrafi
rozmawiaé na wiele tematéw, nie wstydzi si¢ i nie ma problemu
z budowaniem spontanicznych wypowiedzi, potrafi zartowac,
uzywa skrétéw myslowych, jezyka ,nastolatkéw”. Najwiekszy
wplyw miala zabawa w zamiang rél, teatrzyk cieni i tworzenie
komikséw.

Nie$mialo$¢ w wypowiada-
niu sie na forum grupy

Stas — wszystkie nasze zabawy zwigzane z okazywaniem emocji,
nazywaniem emocji, poznawaniem siebie, zamiang rél pomogto
synowi zrozumie¢, ze kazdy ma stabosci i to nie jest nic zlego; syn
rozumie teraz, ze nie musi by¢ liderem, a mimo to moze czuc sie
spelniony.

Trudno$ci w nawigzaniu Marek — duza poprawa; syn utrzymuje kontakt wzrokowy pod-

kontaktu wzrokowego
i werbalnego (porozumiewa
sie werbalnie)

czas rozméw. Zabawy w teatrzyk cieni pomogly w podtrzymaniu
interakcji; wymyélanie scen, dialogéw przyczynilo si¢ znacznie
do tworzenia spontanicznych wypowiedzi.
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Zachowania dziecka obser-
wowane przed podjeciem
warsztatu teatroterapii

Zachowania dziecka obserwowane po ukonczeniu
calego cyklu warsztatéw teatroterapii

Trudno$ci w rozumieniu
intencji innych oséb

Marek - nadal sg, ale zabawa w zamiane rél pozwolila na rozu-
mienie uczu¢ innych oséb; komiks, pisanie liscikéw nauczyly syna
rozmawiania o swoich przezyciach, a takze zrozumienia, ze inne
osoby moga czu¢ i myéle¢ inaczej niz on.

Trudnosci w czekaniu
na swoja kolej

Stas$, Karol, Marek — obecnie nie ma z tym wiekszych probleméw,
chlopcy dostrzegli w zrachowaniach innych, Ze druga osoba moze
wnieé¢ duzo ciekawych pomysiow.

Trudnosci w respektowaniu
panujacych regut

Stas, Karol, Marek - bardzo rzadko wystepuja; ten temat czesto
poruszaliSmy przy tworzeniu komiksow.

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Obserwacje zachowan uczestnika przed i po warsztatach teatroterapii, doko-

nane przez studentki, biorgce udziat w projekcie oraz autorki prowadzace warsz-

taty ilustruje tabela 2. Obserwacje studentek i prowadzacych warsztaty skupiaja

sie na percepcji, koncentracji uczestnika na dzialaniach teatralnych. Spostrzezenia

te moga zainteresowa¢ w zakresie dalszych penetracji zmian w osobistym i spo-

tecznym wymiarze ulatwionych za pomoca teatru terapeutycznego.

Tabela 2. Obserwacje zachowan uczestnika przed i po warsztatach teatroterapii dokona-
ne przez studentki i autorki prowadzace warsztaty

Zachowania uczestnika
obserwowane przed podje-
ciem warsztatu teatroterapii

Zachowania uczestnika obserwowane po ukoficzeniu
calego cyklu warsztatéw teatroterapii

Nadwrazliwo$¢ stuchowa

Karol - chlopiec nie zatyka juz sobie uszu, zabawy w $piewanie
pomogly zniwelowa¢ ten problem.

Nadwrazliwo$¢ — wech i smak

Duzy problem nadal u wszystkich

Zabawy ruchowe wykonuje
chetnie, ale ich jakos¢ jest
niska (reakcja rownowazna,
napiecie miesniowe), zakl6ce-
nia motoryczne i w sekwen-
cyjnoéci ruchéw

Stas — nadal problemy, ale chetniej dolacza do grupy podczas
¢wiczen, tancéw, nie przeszkadza mu, Ze nie nadaza, Ze jego ruchy
sa niezgrabne, rozumie, ze kazdy zmaga si¢ z jakimi$ problemami,
nie czuje si¢ na tym polu gorszy od innych.

Karol — zauwazono wyrazne préby interpretowania i uzywania
gestow i tonu glosu w rozmowie

Towarzyszace wspoiruchy

Marek - odgrywanie rél, scenek pozwolily na opanowanie dodat-
kowych ruchéw, ekspresja ruchowa zostala skierowana na kon-
kretne dzialania; wspotruchy wystepowaly raczej w sytuacjach
stresowych, a tych jest o wiele mniej, odkad nabral pewnosci
siebie i zwiekszylo sie jego poczucie wartosci.

Problem z rozumieniem
przenos$ni, metafor, ,skrétow
my$lowych”

Marek — wszystkie zabawy mialy wplyw na zrozumienie r6znych
niuanséw w trakcie rozmowy; obecnie pyta, gdy nie rozumie
jakiego$ powiedzenia, przystowia. Przyjemna natura dramatycznej
fabuly angazowala go, a wcigganie w kolejna historie nie powo-
dowalo negatywnych reakcji. Wzrosla zauwazalnie odwaga

w artystycznych dzialaniach.

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Jak wynika z notatek zamieszczonych w zeszytach obserwacji domowej
i notatek terenowych zaistniala pewna zgodno$¢ co do istotnych elementéw te-
atroterapii. Spisane spostrzezenia na temat doswiadczeh wyniesionych z przed-
stawionego projektu wskazuja na wplyw teatroterapii na poprawe niektérych
problemowych zachowan behawioralnych dzieci z ASD, w tym zachowan
spoteczno-komunikacyjnych.

Whnioski dla praktyki

Obserwacje indywidualnego postepu tréjki starszych dzieci z ASD, uczestnikéw
warsztatow teatroterapii dotycza zachowan mogacych §wiadczy¢ o zwiekszaniu
si¢ waznych dla ich codziennego zycia okreslonych umiejetnosci. Dobrze zapla-
nowane dzialania teatralne, cho¢ z pozoru mogltyby wydawac sie bardzo proste,
oddzialywaly na glebokie i chyba najtrudniejsze do zniwelowania zaburzenia
autystycznej triady. Do$wiadczenia w terapii dzieci z autyzmem prowadza do
konkluzji, ze zaburzenia w zakresie rozumienia i wyrazania emocji, wlasciwego
odczytywania kontekstu spolecznego oraz modulacja wiasnych zachowan do
potrzeb sytuacji spolecznych utrzymuja sie przez dlugie lata, a wraz z wiekiem
dziecka zmieniaja sie i utrwalaja, prowadzac do strukturyzacji zaburzenia.

Teatr moze by¢ doskonalym miejscem doswiadczen relacyjnych, tworzagcym
szczegOlnie korzystne warunki dla rozwijania umiejetnoéci niezbednych w ko-
munikowaniu sie, a zatem dotyka gléwnego problemu tych dzieci. Atutem tego
typu programow jest z jednej strony oparcie dzialan artystycznych na indywidu-
alnych potrzebach czy zainteresowaniach uczestnikéw, a z drugiej — ukierunko-
wanie ich na zdobywanie okre$lonych kompetencji nie w sposéb bierny, lecz
poprzez aktywne dzialanie, doSwiadczenie polisensoryczne, jakiego dostarcza
proces tworzenia.

Zaprezentowane w niniejszym artykule wypowiedzi ukazuja, w jaki sposéb
wykorzystanie dziatan teatralnych w formie zabawy w role i zastosowanie pro-
stych, ale atrakcyjnych dla aktora narracji — akcji teatralnie budowanej tu i teraz
uruchamia mozliwosci zaangazowania uczestnikéw z ASD w pozytywna Sciezke
terapeutyczna. W celu opracowania programéw terapeutycznych, ktére beda
skuteczne, konieczne sg dalsze badania — réwniez na poparcie przedstawionych
w tym artykule ustaleni.
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