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OD REDAKCJI
EDITOR'S NOTE

Oddajemy do rak czytelnikéw kolejny, 43. numer Niepelnosprawnosci, ktéry
ukazuje si¢ w niezwykle trudnym dla wszystkich, pandemicznym czasie. Mamy
nadzieje, ze lektura zaproponowanych Panstwu tekstéw, szczegélnie tych, ktdre
prezentuja rekonstrukcje nauczycielskich doswiadczeni radzenia sobie z sytuacja
Covid 19, pomoze przetrwaé ten trudny egzystencjalnie czas. Zebrane w niniej-
szym tomie artykuly eksploruja watki problematyczne koncentrujace sie wokot
trzech obszaréw empirycznych i teoretycznych dociekan: rekonstrukeji niepelno-
sprawnosci; edukacji-terapii-wsparcia oraz rodzinnego kontekstu.

Tom otwieraja artykuly lokujace naukowe eksplikacje w obszarze spoleczno-
kulturowych rekonstrukgji zjawiska niepelnosprawnosci. W pierwszym, autorzy
Stawomir Olszewski oraz Katarzyna Parys, dokonuja préby refleksyjnego odczy-
tania charakterystyk oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim,
zwracajac uwage na niebezpieczenstwa wynikajace z uproszczen oraz uogdlnien,
ktoére nie oddajg zlozonej ludzkiej natury powodujac swoiste ,zamkniecie” czlo-
wieka w schematycznym opisie. W drugim artykule, Daria Serafin prezentuje
czastkowe rezultaty badan nauczycielskich rekonstrukeji kobiecosci, seksualnosci
i dorostosci kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng. Tomasz Kasprzak w arty-
kule koficzacym ten tematyczny watek, podejmuje probe przegladu stanu wiedzy
o osobach gluchoniewidomych, na podstawie badafn prowadzonych w latach
1991-2020.

Kolejny obszar analiz lokuje sie w polu: edukacji-terapii-wsparcia. Czytelnik
odnajdzie tu m.in. odniesienia do probleméw pandemii, a dokladniej pozna
opinie nauczycielek i nauczycieli wobec edukacji zdalnej dzieci ze spektrum auty-
zmu w czasie pandemii COVID-19 (autorstwa Marzeny Buchnat, Anety Wojcie-
chowskiej). Inne poruszane watki badawcze dotycza: zastosowania eksperymen-
tu pedagogicznego jako jednej z form ksztalcenia dzieci ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi (Joanna Doroszuk, Karolina Tersa), opinii rodzicow
o realizowanych zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych (Izabella Gatuszka),
procedur identyfikacji mutyzmu wybiérczego (Ewa Kos). Agnieszka Kamyk-
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-Wawryszuk prezentuje problematyke niepelnosprawnosci sprzezonej i rzadkiej
oraz ukazuje ich charakterystyczne cechy i przeciwienstwa. Tekst Hanny Grze-
siak analizuje rozwdj ksztalcenia specjalnego w Chinach. Odpowiedz na pytanie:
jak dostosowaé przestrzen terapeutyczna do potrzeb oséb z umiarkowana
i znaczng niepelnosprawnoscia, czytelnik uzyska po lekturze artykutu Katarzyny
Kru$-Kubaszewskiej oraz Grazyny Walczak. Agnieszka Stefanow, natomiast obja-
$nia strategie postepowania w zaburzeniach zmystu czucia u dziecka ze spektrum
autyzmu w przedszkolu terapeutycznym. Kolejne odniesienie do sytuacji eduka-
cyjnej w pandemii odnalez¢é mozna w artykule Andrzeja Twardowskiego, ktéry
zauwaza, iz pandemia COVID-19 zmusila specjalistbw wczesnego wspomagania
rozwoju do zastgpienia osobistych wizyt domowych wizytami wirtualnymi. Au-
tor tekstu prezentuje warunki tworzenia takich wizyt, ich zalety, ale takze okresla
ograniczenia tak zorganizowanej pracy terapeutycznej. Ostatni artykul tej czesci
poswiecony jest wsparciu 0séb z zaburzeniami psychicznymi przez pracownikéw
socjalnych. Autorka (Marta Czechowska-Bieluga) podjeta probe analizy postrze-
gania 0s6b chorujacych psychicznie oraz zaprezentowania specyfiki pracy socjal-
nej z takimi klientami.

Tom zamyka czes$¢ poswiecona relacjom w rodzinie, ktdrej codziennos¢ splata
sie z niepelnosprawnoscia. Agnieszka Bochniarz ukazuje dziecieca perspektywe
postaw rodzicielskich oséb z niepelnosprawnoscig ruchows, a Anna Jakoniuk-
Diallo wraz z Aleksandra Rozek skupiaja sie na przyblizeniu problematyki relacji
mlodych dorostych z niestyszacym rodzefistwem.

Mamy nadzieje, ze numer 43 Niepetnosprawnosci, spotka sie z pozytywnymi
ocenami. Pragniemy podziekowa¢ wszystkim autorom, ktérzy postanowili po-
dzieli¢ sie swoimi rozwazaniami na lamach naszego czasopisma. Serdecznie za-
praszamy do dzielenia si¢ wynikami podejmowanych projektéw badawczych
w kolejnych numerach Niepetnosprawnosci.

Agnieszka Woynarowska
Redaktor naukowy tomu
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Matryce i odbitki — préba refleksyjnego odczytania
charakterystyk osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim. Cze$¢ II!

Charakterystyki os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim stanowia powtarzal-
na czes¢ publikacji odnoszacych sie do tej zbiorowosci. W artykule prowadzone sg rozwazania do-
tyczace formy i znaczenia tego rodzaju opracowan, potencjalu w nich tkwiacego, a takze niebez-
pieczenstw zwigzanych z nieprawidlowym ich odczytywaniem. Analizie zostana poddane
zagadnienia dotyczace ukladu i zakresu przedstawianych tresci, dowodzenia wiarygodnosci
przekazu, a takze dbalosci o jego precyzje. W koncowej czesci artykulu zwrécono uwage na ko-
rzysci i zagrozenia generowane przez charakterystyki oraz sformulowano zasady dotyczace ich
odczytywania.

Stowa kluczowe: osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, wiarygodnos¢
przekazu, precyzja przekazu, dowodzenie naukowe

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

The characteristics of persons with mild intellectual disabilities are a recurring part of publications
relating to this collective. The article considers the form and significance of such studies, the po-
tential inherent in them, as well as the dangers of misreading them. The issues of layout and scope
of the content presented, the command of the credibility of the message, as well as the care for its
precision will be examined. The final part of the article draws attention to the benefits and risks
generated by the characteristics and formulates rules for reading them.

Keywords: persons with mild intellectual disabilities, credibility of the message, precision of the
message, scientific argumentation

! Czesé I zostata opublikowana w numerze 42 czasopisma ,Niepelnosprawnosé. Dyskursy Peda-

gogiki Specjalnej”, 2021.
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Wprowadzenie

Charakterystyki oséb z niepelnosprawnoscia, w tym oséb z niepelnosprawnoscig
intelektualng w stopniu lekkim, sa stalym elementem publikacji z zakresu peda-
gogiki specjalnej. Z uwagi na swa obecnos¢, forme oraz tres¢ cechuja sie powta-
rzalnoscig. Oczywisto$¢ wystepowania charakterystyk, przyzwyczajenie towarzy-
szace ich lekturze moze skutkowaé umniejszaniem znaczenia tych opisow,
odmawianiem im naleznej uwagi. Z tego powodu warto wczyta¢ sie na nowo
w charakterystyki, zestawi¢ je ze sobg, podda¢ analizie zagadnienia w nich poru-
szane oraz zastanowi¢ sie nad forma tych opracowan.

Opisana tematyka zostala przedstawiona w dwoch artykulach. W pierwszym
z nich ukazano zasadno$¢ podjetych dzialati badawczych i ich zalozenia koncep-
cyjne. Tam tez przedstawiono efekty dokonanych analiz oraz refleksje dotyczace
tresci charakterystyk oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim
zamieszczonych w pracach Jadwigi Roézyckiej (1959), Marii Grzegorzewskiej
(1964), Kazimierza Kirejczyka (1964), Janiny Doroszewskiej (1981), Janusza Ko-
strzewskiego (1981), Haliny Borzyszkowskiej (1985), Janiny Wyczesany (1999;
2012) oraz Iwony Chrzanowskiej (2015). Zdajemy sobie sprawe, iz nie sa to jedyne
publikacje uwzgledniajace charakterystyki oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu lekkim. Z uwagi na duza liczbe ré6znorodnych opracowan spelnia-
jacych ten warunek postanowiliSmy ograniczy¢ si¢ do analizy podrecznikéow
z zakresu pedagogiki specjalnej lub pedagogiki 0s6b z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng (oligofrenopedagogiki). Wybodr ten podyktowany byl zakladana sila
oddzialywania tego rodzaju tekstéw, ich potencjalng popularnosciag, nosnoscig
tredci w nich zawartych. Podreczniki stanowig czesto kompendium wiedzy na
dany temat, pierwsze Zrédlo informacji dla 0s6b poszukujacych okreslonych wia-
domoédci, ukierunkowuja dalsze eksploracje.

W niniejszym artykule om6éwione zostana zagadnienia odnoszace sie do for-
my wymienionych opracowan, dotyczace: ukladu i zakresu przedstawianych
tresci, dowodzenia wiarygodnosci przekazu, a takze dbalosci o jego precyzje.

Uklad i zakres tresci przedstawianych w charakterystykach

Kazda charakterystyka z uwagi na to, ze stanowi przyklad diuzszej wypowiedzi
powinna odznacza¢ sie przemyslang, logiczng konstrukcja, powinna bazowaé na
ustalonym planie. Jest to szczegélnie istotne, gdy przedmiot charakterystyki jest
wielowymiarowy, ztozony, gdy jest nim np. opis funkcjonowania okreslonej zbio-
rowoéci ludzkiej. Uklad tresci, ich zakres moze zaswiadczaé o znaczeniu, jakie jest
przypisywane tym treSciom w danym czasie. Pozwala wplywaé na ich odbiér,
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uwypukli¢ lub tez zminimalizowaé wartos¢ pewnych zjawisk, dzieki wysunieciu
na pierwszy plan, po$wieceniu wigkszej ilosci miejsca umozliwia zaakcentowanie
okreslonych informacji, ich waloryzacje.

Autorzy charakterystyk wybranych do analizy punktem wyjscia konstrukeji
swych opracowan czynig poszczegélne sfery funkcjonowania czlowieka. Zazwy-
czaj rozpoczynaja od opisu sfery poznawczej, po$wiecajac jej, a w szczegdlnosci
procesom myslowym najwiecej uwagi. Takie rozwigzanie wydaje sie zrozumiale
ze wzgledu na to, iz niepelnosprawnos¢ intelektualna byla i jest kojarzona przede
wszystkim z objawami ujawniajgcymi sie w tych zakresach. Trudnosci doswiad-
czane w funkcjonowaniu intelektualnym wchodzg w sklad osiowych objawéw
niepelnosprawnosci intelektualnej, stanowia jedno z jej kryteriéw diagnostycz-
nych. Nalezy zaznaczy¢, ze objawy powiazane z drugim kryterium diagnostycz-
nym niepelnosprawnosci intelektualnej (deficyty w przystosowaniu si¢ powodujgce
niepowodzenia w realizacji standarddéw rozwojowych i spoteczno-kulturowych, co uniemoz-
liwia zachowywanie niezaleznosci i odpowiedzialnosci — DSM 5) sa réwniez uwzgled-
niane w charakterystykach, lecz w znacznie bardziej ograniczonym zakresie niz te
odnoszone do funkcjonowania proceséw orientacyjno-poznawczych. Moze to
wskazywa¢ na dominujaca w postrzeganiu oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng perspektywe oparta na zalozeniu, iz trudnosci w zakresie proceséow inte-
lektualnych s bardziej pierwotne, fundamentalne niz te, ktére odnoszg sie do
zachowan przystosowawczych.

Na znaczenie przypisywane przedstawianym treSciom moze wskazywac¢ nie
tylko ich uklad, ale takze ilo§¢ poswiecanego im miejsca, poziom szczegdlowosci
opisu. Przygladajac sie informacjom tworzacym opisy poszczegélnych obszaréw
psychospolecznego funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna,
mozna dostrzec, iz cze$¢ treéci traktowana jest w sposéb znacznie bardziej lapi-
darny, fragmentaryczny niz pozostale. Sytuacja tego rodzaju jest szczegélne wi-
doczna w opisie sfery fizyczno-motorycznej. Uzasadnienia zdawkowosci opisu tej
sfery mozna doszukiwa¢ si¢ w nastepujacych stwierdzeniach zaczerpnietych
z analizowanych charakterystyk: nie posiadajg fizycznych oznak niedorozwoju (Ro-
zycka 1959: 59); wyglgd zewngtrzny |...] pozornie nie wykazuje wigkszych odchyleri
(Kirejczyk 1964: 21); na 0gdt nie rdznig si¢ pod wzgledem wyglgdu fizycznego i rozwoju
fizycznego od swoich rowiesnikdw normalnych (Borzyszkowska 1985: 40); nie majg
fizycznych oznak niepelnosprawnosci intelektualnej (Wyczesany 2012: 69). W braku
wiekszych réznic pomiedzy osobami z niepelnosprawnoécig intelektualng a ich
pelnosprawnymi rowiesnikami, mozna widzie¢ uzasadnienie mniej wnikliwego,
w poréwnaniu z innymi obszarami, potraktowania sfery fizyczno-motorycznej.

O fragmentarycznosci opisu motoryki zaswiadcza¢ moze niepelne, powierz-
chowne potraktowanie jej struktury, nieuwzglednianie wszystkich jej elementow.
Analiza treSci poSwieconych motoryce pozwala dostrzec, iz jest to wlasciwosé
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zlozona. Jednak charakterystyki biora pod uwage tylko niektdre z jej czesci skla-
dowych, nie ukazuja pelnej systematyki, umozliwiajacej wyréznianie struktury
w zakresie motorycznosci — jej elementéw oraz zaleznosci miedzy nimi. Tymcza-
sem w literaturze przedmiotu od lat funkcjonuje wiele koncepcji ujmujacych
zlozonos¢ struktury motorycznosci czlowieka (zob. Rynkiewicz 2003). Uwzgled-
nienie informacji z tego zakresu mogloby porzadkowa¢ i ukierunkowywaé
podejmowane przez autoréw charakterystyk dzialania, zatem nie powinno by¢
pomijane.

Brak jednoznacznego zwigzku pomiedzy niepelnosprawnoscia intelektualng
a wygladem oraz rozwojem fizycznym i motorycznym danej osoby, ewentualnie
niewielki zakres odchyleii ujawnianych w sferze fizyczno-motorycznej mozna
réwniez postrzegaé jako prawdopodobny powdd catkowitego pomijania w czesci
charakterystyk informacji dotyczacych fizycznosci i motorycznosci. Zagadnie-
niom wygladu i rozwoju fizycznego 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu lekkim nie po$wiecaja uwagi w swych opracowaniach Grzegorzewska
(1964), Doroszewska (1981), Kostrzewski (1981), z kolei opis motoryki charaktery-
zowanych 0séb zostal pominiety w tekstach Kirejczyka (1964) i Wyczesany (2012).

Nieuwzglednianie pewnych tresci mozna dostrzec takze w opisie sfery orien-
tacyjno-poznawczej i spoleczno-emocjonalnej. Wiadomosci na temat wyobrazni
nie pojawiajg si¢ w publikacjach Kostrzewskiego (1981) i Borzyszkowskiej (1985),
0 samoocenie 0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim nie
wypowiadaja sie Grzegorzewska (1964), Kirejczyk (1964) i Doroszewska (1981).
Trudno jest wskazaé¢ jednoznaczny powdd takiej sytuacji. Nalezy jednak mie¢
Swiadomos¢, ze selekcja informacji uwzglednianych w charakterystykach jest
koniecznoscig. Nie sposéb bowiem przedstawi¢ wszystkie tresci charakteryzujace
okreslong zbiorowos¢ ludzka, co wiecej, dzialanie takie nie jest potrzebne, jego
realizacja moglaby utrudniaé percepcje opisywanego fragmentu rzeczywistosci.
Charakterystyka powinna odnosi¢ sie bowiem do cech najbardziej typowych,
charakterystycznych. Kazdy autor charakterystyki staje zatem przed konieczno-
Scia wyboru, ktére wlasciwosci opisa¢, a ktére pominaé, w jaki sposéb dobrac
informacje, by tworzony obraz byl jak najbardziej zblizony do prawdziwego.
Wybér ten niesie za sobg ryzyko powstawania niezasadnych uproszczen, kiero-
wania uwagi na niedoskonalosci, moze skutkowaé tworzeniem niepelnego, wy-
rywkowego obrazu przedstawianej rzeczywistosci. Z niebezpieczenistwem tego
rodzaju mierzy si¢ takze czytelnik analizowanych charakterystyk. Dzialaniem
zapobiegajacym wycigganiu niewlasciwych wnioskéw, ksztaltowaniu stereoty-
powego obrazu rzeczywisto$ci, mogloby by¢ informowanie przez autora o doko-
naniu selekcji tresci i uzasadnienie kryteriéw lezacych u jej podstaw.
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Dowodzenie wiarygodnosci przekazu

Lektura charakterystyk oséb z niepelnosprawnoécia intelektualng w stopniu lek-
kim sklania do refleksji dotyczacej wiarygodnosci przytaczanych informacji. Tro-
ska o wiarygodnos¢ prezentowanych stanowisk, odwolywanie sie do dowodéw
jest niezbednym elementem pisarstwa naukowego. Tymczasem mysli pojawiajace
sie w analizowanych charakterystykach rzadko i w zréznicowany sposéb popie-
rane sa dowodami. Jednym z dzialan potwierdzajacych prawdziwosé¢ stwierdzen
jest przywolywanie rezultatéw badan wilasnych badz tez publikacji innych auto-
réw. Czynnikiem stanowigcym o wartosci dowodéw jest dostepnos¢ danych
umozliwiajacych zweryfikowanie podawanych informacji oraz precyzja ich opisu.

W niektérych sposréd analizowanych charakterystyk warto$¢ dowodéw mo-
ze budzi¢ watpliwosci z racji tego, ze pojawiaja sie w nich odniesienia do niepu-
blikowanych wynikéw badan, a tym samym niemozliwe staje sie zweryfikowanie
i doprecyzowanie uzyskanych informacji. Sytuacja tego rodzaju uwidacznia sie
w pracy Jadwigi Rozyckiej (1959). Omawiajac funkcjonowanie oséb z niepelno-
sprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim przywoluje ona przyklady, ktére
zgromadzono w trakcie szeroko zakrojonych badan (Rézycka 1959: 6). Dysponu-
jac obszernym materialem badawczym (okolo 5 tysiecy przypadkéw) J. Rézycka
nie zwraca jednak uwagi na czestotliwo$¢ wystepowania opisywanych zjawisk,
wykorzystuje jedynie przyklady korespondujace ze stwierdzeniami, ktére formu-
luje. Nieznane przy tym sg zalozenia metodologiczne badan, do ktérych odnosi
sie wspomniana autorka.

Nie jest to jedyny stosowany w charakterystykach sposéb dowodzenia przed-
stawianych stwierdzen. Bywaja one uwiarygadniane poprzez odwolania do opra-
cowan, w ktérych mozna odnalez¢ informacje dotyczace zalozeni i rezultatow
badan. Przykladéw tego sposobu dzialania dostarcza charakterystyka opracowa-
na przez Janusza Kostrzewskiego (1981), ktéry wielokrotnie przywoluje efekty
wilasnych dociekan badawczych lub tez rezultaty dzialan innych autoréw. Poda-
wanie Zrodel stwarza szanse na poglebienie uzyskiwanych informacji, a takze
pozwala zweryfikowaé poprawnos¢ zaprezentowanego w charakterystyce wnio-
skowania i zgodnos¢ przedstawianych tresci z oryginalem. Trzeba mie¢ bowiem
na uwadze, ze parafrazowanie sprzyja upraszczaniu tresci, utracie czesci informa-
ji, a takze rodzi ryzyko ich znieksztalcania. Przykladem moze by¢ nastepujaca
sytuacja. Halina Borzyszkowska (1985: 40) charakteryzujac motoryke oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim pisze: Czgsciej tez niz u jednostek
normalnych stwierdza sig u nich |[...] zaburzenia motoryki. Najbardziej uposledzone bywa-
ja percepcje, szybkos¢ ruchow i umiejetnos¢ wykonywania ruchow réwnolegltych (Kirej-
czyk 1978: 59). W pracy, na ktéra powoluje sie¢ Autorka przytoczonego stwierdze-
nia, tresci te przedstawione sa w nastepujacy sposob: U dzieci tych zauwaza sig
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istotne obnizenie zardwno ogdlnego poziomu rozwoju motoryki, jak i nierdwnomierne
uposledzenie poszczegolnych cech motoryki mierzonych skalg N. Oziereckiego. Najbardziej
uposledzone sq: precyzja, szybkosc ruchow i umiejetnos¢ wykonywania ruchdw réwnocze-
snych, mniej — koordynacja statyczna® (Kirejczyk 1978: 59). Zestawienie tych dwéch
fragmentéw pozwala dostrzec szereg r6znic. Zanika informacja dotyczaca tego, ze
przywolywane wnioski pochodza z badan dzieci i mlodziezy, ktére realizowal
Janusz Kostrzewski stosujac skale Oziereckiego. Zmianom ulegaja réwniez przed-
stawiane informacje. Pierwotna precyzja (precyzja ruchdéw) zostaje przeksztalcona
W percepcje, natomiast ruchy réwnoczesne (te umiejetnosc bada jedna z szesciu pod-
skal Skali Oziereckiego) staja sie ruchami réwnoleglymi. Zanikajg przy tym informa-
cje dotyczace, mniej uposledzonej w poréwnaniu z innymi cechami motoryki,
koordynacji statycznej. Jednoczesnie w ten sposob przeksztalcane wnioski z ba-
danej przez Kostrzewskiego (1976) grupy dzieci i mlodziezy sa generalizowane na
calg populacje 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim. Ule-
gaja jednak przy tym zlagodzeniu, sformulowanie najbardziej uposledzone sq prze-
ksztalcone zostaje w stwierdzenie najbardziej uposledzone bywajg. Obrazy tworzone
w oparciu o przywolane fragmenty sa rozbiezne. Dodatkowo, brak informacji
uzasadniajgcych obecnoé¢ wprowadzanych zmian, moze budzi¢ niepoko;.

Niekiedy treéci prezentowane w charakterystykach sa niemozliwe do zwery-
fikowania. Dzieje sie tak, gdy uwiarygodnienie przedstawianych informacji ma
charakter pozorowany, gdy przyjmuje posta¢ stwierdzen stwarzajacych jedynie
wrazenie oparcia na faktach:

— W literaturze podkresla si¢ (Borzyszkowska 1985: 42);

— W swietle badari stwierdzono (Wyczesany 1999: 33);

—  Obserwacie i bardziej doktadne badania pozwalajg stwierdzic (Kirejczyk 1964: 26);

—  Z praktyki pedagogicznej wiadomo... (Borzyszkowska, 1985: 42);

— Na podstawie obserwacji klinicznych i danych pedagogicznych twierdzi sig

(Borzyszkowska 1985: 43).
Przedstawiane stanowiska nie sa popierane odwolaniami do konkretnych publi-
kacji. Pojawia sie tym samym watpliwosé¢ dotyczaca wiarygodnosci tredci, ktérym
takie sformulowania towarzysza.

O wartosci dowodéw nie swiadczy tylko precyzja w przedstawianiu Zrdédla
podawanych informacji, ale takze ich aktualnos¢. Koniecznos¢ aktualizowania
ukazywanych tresci wymuszaja pojawiajace sie wraz z uplywem czasu przeobra-
zenia poszczegdlnych subsysteméw biopsychospotecznych, ktére wspdttworza
czlowieka i jego Srodowisko, réwnoczesnie podlegajac oddzialywaniom z ich
strony. Przykladowo, w przypadku sfery fizyczno-motorycznej czlowieka, na
istnienie przeobrazenn wskazuje zjawisko trendu sekularnego, w ktérym uwi-

2 Nalezy zwr6ci¢ uwage, iz informacja ta stanowi wniosek z badan prowadzonych przez Janusza
Kostrzewskiego (1976: 48).
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daczniaja sie zachodzace przemiany cywilizacyjne zwykle powiazane ze zmianami
biologicznego dobrobytu, warunkéw bytowych — sposobu odzywiania, stanu hi-
gieny, przebiegu choréb oraz trybu zycia — skutkujace zmianami wwygladzie
irozwoju fizycznym (Siniarska, Kopczynski 2017: 10). Istotne jest zatem, by kolej-
ne charakterystyki nie opieraly sie jedynie na badaniach przywotywanych we
wczesniejszych opracowaniach, lecz uwzglednialy wspoélczesne dokonania nauki
w danym zakresie. Niejednokrotnie jednak autorzy charakterystyk pomimo ist-
nienia aktualnych wynikéw badan nie respektuja ich w swoich opracowaniach.
Sytuacja ta dotyczy m.in. opiséw sfery fizyczno-motorycznej oséb z niepelno-
sprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim pomimo, iz badania w tym zakresie
realizowane sg systematycznie od wielu lat (Paficzyk 1975; 1978; Slezynski,
Zichlarz, Zosgornik 1983; Maszczak 1985; 1991; Skowronski 1999; 2003; 2006; Wie-
czorek 2006; 2007; 2008; Bolach, Bolach, Drabik 2011; Dyduch 2012; Drobnik,
Cybulska, Dargiewicz 2015, Podgoérska-Bednarz 2015; Bolach 2017; Gworys,
Jachulowska, Kowalewska, Staniszewska, Puzder, Kujawa 2017 i in.). Podkresle-
nia wymaga fakt, ze wiekszos¢ z przywolanych badan zostala zrealizowana przez
przedstawicieli nauk o kulturze fizycznej, a nie przez badaczy reprezentujacych
pedagogike specjalna. Uwzglednianie wynikéw badan tego rodzaju moze spo-
wodowa¢, ze opis zawarty w charakterystykach stanie sie bardziej aktualny,
a opisywane zjawisko dzieki interdyscyplinarnemu ujeciu stanie sie¢ wielowymia-
rowe.

Dbatos¢ o precyzje przekazu

Precyzyjny przekaz umozliwia doktadne oddanie opisywanego stanu rzeczy,
ulatwia zrozumienie przez odbiorce tresci zgodnie z intencjg nadawcy, ogranicza
ryzyko pojawienia si¢ nadinterpretacji. Precyzja przekazu moze by¢ wzmacniana
poprzez staranny dobor stosowanych okreslen i ich wyjasnianie, a takze obecno$¢
odpowiednich przykladéw ilustrujacych prezentowany wywaéd.

Dbalos¢ o precyzje przekazu wyraza si¢ zatem w doborze i sposobie opero-
wania terminologia. Obecno$¢ terminéw nieaktualnych, wieloznacznych, nieade-
kwatnych moze zakldca¢ jasnos¢ przekazu. Skutecznym rozwigzaniem pozwala-
jacym zadbac¢ o czytelno$¢ przedstawianych tresci wydaje sie by¢ wyjasnianie
kluczowych terminéw budzacych najwieksze watpliwosci, terminéw, ktére wy-
parly wczes$niej obowigzujace okreSlenia, a takze terminéw, funkcjonujacych
réwnolegle w jezyku nauki i w mowie potocznej.

W analizowanych charakterystykach do rzadkosci nalezy sytuacja, w ktérej
autorzy definiuja stosowane terminy (zob. Rézycka 1959, Kirejczyk 1964). Dzieki
obecnosci wyjasnien definicyjnych, nie mamy watpliwosci w jaki sposéb twércy
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charakterystyk rozumieli np. pojecie powscigg myslowy (zawieszenie sadow wtedy,
gdy jest brak wystarczajacych przestanek - Rézycka 1959: 65-67), czy zjawisko
pseudologii fantastycznej (przekazywanie nieprawdziwych informacji w przekona-
niu o ich prawdziwosci - Kirejczyk 1964: 29). Watpliwosci dotyczace znaczenia
poje¢, jakimi operuja autorzy uwidaczniaja sie w sytuacji braku wyjasnien stoso-
wanych terminéw. Te watpliwosci sa szczegdlnie dotkliwe, gdy czytelnik ma do
czynienia z wielo$cia okreslen o zblizonym znaczeniu lub z terminami funkcjonu-
jacymi jako synonimy. Nie sposéb jest ustali¢ np. relacje znaczeniowe pomiedzy
terminami sprawnosci ruchowe i sprawnosc kinestetyczna, stosowanymi rownolegle
w opracowaniu autorstwa Grzegorzewskiej (1964). Podobna trudno$¢ napotyka-
my zestawiajac ze sobg tresci kilku charakterystyk. Przykladem moze by¢ sytua-
cja, gdy obok okreslenia motoryka (Rézycka 1959; Doroszewska 1981; Kostrzewski
1981; Borzyszkowskal985) wspdtwystepuja terminy: sprawnos¢ motoryczna (Ro-
zycka 1959), sprawnosci ruchowe (Grzegorzewska 1964), sprawnos¢ kinestetyczna
(Grzegorzewska 1964; Wyczesany 1999), ogélny poziom motoryczny (Kostrzewski
1981; Chrzanowska 2015). Kolejnego przykladu niejasnosci terminologicznych
dostarcza poréwnanie dwodch opiséw wlasciwosci myslenia oséb z niepelno-
sprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim. Zastosowane w nich terminy: pla-
stycznos¢ myslowa (Grzegorzewska 1964: 28) i elastycznos¢ proceséw myslowych
(Chrzanowska 2015: 273) wydaja sie dotyczy¢ tej samej wilasciwosci myélenia,
jednak brak peinych wyjasnien nie pozwala nabra¢ pewnosci w tym wzgledzie.

Czytelnos¢ wywodu, jego jasnos¢, precyzja moze by¢ wzmacniana m.in. po-
przez odwolywanie sie do przykladéw. Ilustrowanie wywodu przykladami
umozliwia pelniejsze wyjasnianie przedstawianych tresci. W ten sposéb dochodzi
tez do ich uprawdopodobnienia w oczach odbiorcy. Obecnos¢ przykladéw po-
zwala tez na odniesienie teorii do praktyki, ozywienie przekazu, a takze sugeruje
kierunek dalszej refleksji. Dzieki temu mozliwe staje sie lepsze zrozumienie i za-
pamietanie przedstawianych tresci. Oczywiscie, wazne przy tym jest, by stoso-
wane przyklady byly trafne i odpowiednio dawkowane, uwzgledniajac ich liczbe,
umiejscowienie, czy mozliwosci potencjalnych odbiorcéw.

O roli przykladu moze zaswiadczac¢ zestawienie fragmentéw zaczerpnietych
z dwdch charakterystyk.

(...) najczesciej podajg oni podobienstwa funkcjonalne, znacznie rzadziej genetyczne,

a najrzadziej rodzajowe (Borzyszkowska 1985: 42-43).

(...) najczesciej podaja podobienstwo funkcyjne, rzadziej genetyczne, a najrzadziej,
w wyjatkowych tylko wypadkach, podaja podobiefistwo rodzajowe. Tak wigc w przy-
padku roweru i samochodu najczesciej wymieniajg podobiefistwo: ,bo jadg”, rzadziej:
»bo sa z metalu”, a najrzadziej: ,ze sa sSrodkami lokomocji” (R6zycka 1959: 69).
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Zrozumienie pierwszego fragmentu wymaga od odbiorcy dysponowania
okreslonym zasobem wiedzy lub podjecia niezbednego, w przypadku jej braku,
wysilku zmierzajacego do wyjasnienia zastosowanych w tekscie poje¢. Ich niezro-
zumienie czyni przekaz bezuzytecznym dla odbiorcy, gdyz nie wzbogaca fak-
tycznie jego wiedzy na temat charakteryzowanych oséb. Z kolei fragment zawie-
rajacy przyklady jest bez watpienia bardziej czytelny dla szerszego grona
odbiorcéw, w pelniejszy sposéb oddaje zawarte w nim tresci, jego zrozumienie
nie przysparza watpliwosci.

Zapewne forma charakterystyk, ich skrétowos¢ sprzyja pojawianiu sie nie-
precyzyjnych okreslen lub stwierdzen, np. wyobraznia staba; (...) réznego rodzaju
zaburzenia i nieprawidtowosci rozwojowe mowy i pisma (Grzegorzewska 1964: 28); sqdy
i wnioskowanie nieudolne (Doroszewska 1981: 92); staby krytycyzm (Wyczesany 2012:
71). Tego rodzaju sformulowania stanowia niewatpliwie wyraz syntezy informacji
dotyczacych charakteryzowanej zbiorowosci. Obecnos¢ ich jest konieczna z uwa-
gi na konwencje stosowana w charakterystykach, zakladajaca prezentowanie
wlasciwosci najbardziej typowych, niekoniecznie znajdujacych odzwierciedlenie
w zréznicowanych sylwetkach przedstawicieli danej grupy. Nieprecyzyjne sfor-
mulowania nie sprzyjaja jednak rozumieniu podawanych w charakterystykach
informacji, budza watpliwosci zwigzane z ich interpretacja. Warto zatem zasta-
nowic sie jakie dzialania mogga stuzy¢ doprecyzowaniu tych sformulowan, a zara-
zem chroni¢ przed wycigganiem blednych wnioskdw. Pomocne w tym zakresie
byloby przywolywanie w charakterystykach wynikéw badai lub przyktadéw
uzasadniajgcych stosowane stwierdzenia, badzZ tez odsylanie czytelnika do innych
opracowan uwzgledniajacych dane tego rodzaju.

Refleksje koncowe

W miare dokonywanych analiz charakterystyk oséb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng w stopniu lekkim wielokrotnie pojawialy sie pytania, dotyczace znaczenia
tych opiséw, pozytywnych i negatywnych aspektéw ich istnienia, Prowokowaly
one do podejmowania glebszej refleksji i formutowania cho¢by hipotetycznych
odpowiedzi. Mozna zatem przyja¢, iz funkcje charakterystyk ogniskuja sie wokét
dwoch nastepujacych zagadnien:

— Gromadzenie i porzadkowanie wiedzy na dany temat. Charakterystyki po-
winny stanowi¢ aktualne w danym czasie kompendium wiedzy dotyczacej
omawianej grupy oséb. Dzieki temu mogg by¢ traktowane jako potencjalny
punkt odniesienia dla badaczy zajmujacych sie dang problematyka. Z kolei
poréwnywanie charakterystyk powstalych w r6znym czasie powinno umoz-
liwia¢ zaobserwowanie zmian w funkcjonowaniu danej zbiorowosci na prze-
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strzeni lat, a takze ewolucji sposobu jej postrzegania i mozliwosci funkcjono-

wania.

— Stanowienie punktu odniesienia do praktycznych doswiadczen. Charaktery-
styki tworza mozliwos¢ dokonywania poréwnan okreslonej osoby z grupa
odniesienia, a przez to pozwalaja lepiej zrozumie¢ jej zachowania, reakcje,
precyzyjnie nazywaé poznawane elementy rzeczywistoéci. Ponadto moga
u$wiadamiac¢ istnienie zréznicowania wewnatrzgrupowego. Z drugiej za$s
strony umozliwiaja wstepna orientacje, dotyczaca wlasciwosci funkcjonowa-
nia obserwowanej osoby. Tym samym mogg ulatwiac jej dalsze poznawanie
i planowanie podejmowanych wobec niej dziatan.

Przeprowadzone analizy wyeksponowaly réwniez zagrozenia zwigzane z ist-
nieniem charakterystyk i nieumiejetnym ich wykorzystaniem. Charakterystyka
bowiem moze zniecheca¢ do bezposredniego poznawania opisywanych osob,
narzucajac w pewnym stopniu sposéb postrzegania czlonkéw danej zbiorowosci,
co moze skutkowac ,przyprawianiem geby” — przypisywaniem danej osobie cech
faktycznie nieistniejacych wraz z odmawianiem jej posiadanych wlasciwosci,
poprzez powielanie obiegowych stwierdzen. Tym samym zachodzi ryzyko ha-
mowania dzialann koniecznych badZ tez prowokowania niezasadnych, urucha-
miania mechanizmu samospelniajacej si¢ przepowiedni, czy tez wtérnego upo-
$ledzania.

Rozwigzaniem, ktére ma szanse minimalizowa¢ negatywne konsekwencje
oddzialywania charakterystyk jest umiejetne ich odczytywanie, wykluczajace
bezkrytyczny odbiér i nieprzemyélane stosowanie prezentowanych tresci. Do-
bremu rozumieniu informacji zawartych w charakterystykach oséb z niepelno-
sprawnoscia intelektualng sprzyja réwniez posiadanie wiedzy dotyczacej wlasci-
woéci funkcjonowania reprezentantéw populacji generalnej. Brak tej wiedzy
moze prowadzi¢ do niedostrzegania podobienstw, a w rezultacie do bezpodstaw-
nego doszukiwania sie nieistniejacych innoéci. Przykladowo informacja, iz stow-
nik bierny 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim jest bogat-
szy niz czynny, moze by¢ potraktowana jako wyrdznik tej grupy, podczas gdy
taka sama prawidlowo$¢ charakteryzuje osoby w normie intelektualnej.

Dzialaniem prowadzacym do trafnego odczytania charakterystyki okreslonej
grupy oséb, moze by¢ poszukiwanie odpowiedzi na pytania dotyczace charakte-
ryzowanego podmiotu oraz Zrédet charakterystyk.

OdpowiedZ na pytania odnoszace sie do charakteryzowanego podmiotu:
O kim méwig? Kogo dotycza te charakterystyki? wydaje sie z pozoru oczywista.
Wszystkie poddane analizie charakterystyki odnosza sie do oséb o najlzejszym
stopniu uposledzenia umystowego/ niepetnosprawnosci intelektualnej. Jednak
czytajac charakterystyki warto poszukaé bardziej precyzyjnej informacji na temat
opisywanej zbiorowosci. Argumentem przemawiajacym za takim postepowaniem
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jest fakt, ze grupa oséb zdiagnozowanych jako niepelnosprawne intelektualnie
w stopniu lekkim jest grupa niejednorodna. Pomimo posiadania tozsamej dia-
gnozy, osoby wchodzace w jej sklad moze r6zni¢ m.in. wiek, ple¢, poziom inteli-
gengji, oddzialywania Srodowiska, jakim podlegaja, a wiec czynniki w znaczacy,
cho¢ w zréznicowany sposéb wplywajace na funkcjonowanie czlowieka.

Kolejne pytania, ktére warto zadaé analizujac charakterystyki wybranej grupy
0s6b dotycza zrédel przedstawianych informacji, w tym okreslenia:

— Czy stwierdzenia autora maja oparcie w faktach/ badaniach?

—  Czy autor nie pomija Zrédel podawanych przez siebie informacji?

— Czy oraz naile zrédla te sa trafne i aktualne?

Sformulowanie tych pytan moze sklania¢ do podjecia refleksji nad wiarygodno-
Scig tresci prezentowanych w charakterystykach.

Poszukujac odpowiedzi na wszystkie przedstawione do tej pory pytania nie
mozna pomija¢ kontekstu czasu. Kazda charakterystyka powinna stanowi¢ bo-
wiem $wiadectwo czasu, w jakim powstala. Musimy zatem by¢ $wiadomi, iz mé-
wi o tym, jak przedstawiala sie rzeczywistos¢ w danym okresie, w jaki sposob ja
rozumiano i kto te rzeczywisto$¢ opisywal. Stad nalezy zalozy¢, ze charakterysty-
ki odnoszace sie do okreslonej grupy osob zaswiadczaja nie tylko o tym, jacy
woweczas byli opisywani ludzie, jak funkcjonowali, co potrafili, z jakimi trudno-
Sciami sie borykali, lecz w posredni sposéb wskazuja réwniez na to, jakimi zaso-
bami (stan wiedzy dotyczacy badanego zjawiska, instrumentarium badawcze)
dysponowali autorzy charakterystyk oraz w jakim klimacie (zesp6t dominujacych
w danym czasie idei) tworzyli. Charakterystyki ukazuja wlasciwe dla danego
czasu sposoby nazywania okre$lonych zjawisk, definiowania poje¢, sposéb wi-
dzenia ograniczei i mozliwoéci danej grupy osob, czynnikéw warunkujacych
jakos¢ ich funkcjonowania, a co za tym idzie stawianych wobec nich oczekiwan.
Zatem korzystajac z charakterystyk powstaltych w przeszlosci trzeba mie¢ na
uwadze przeobrazenia zachodzace wraz z uplywem czasu. Nie mozna zapominaé
o tym, ze obraz danego zjawiska nakreslony w minionych latach moze odbiegac¢
od stanu obecnego. Zar6wno samo zjawisko, jak i sposéb jego widzenia, nazywa-
nia i warto$ciowania, mogly ulec zmianom.

Czytajac charakterystyki nalezy réwniez mie¢ na uwadze fakt, iz stanowig
one uproszczony obraz rzeczywistosci. Opisy zawarte w charakterystykach jedy-
nie w czesci odpowiadaja funkcjonowaniu poszczegélnych oséb nalezacych do
danej populacji. Niemozliwym jest, by charakterystyki przedstawialy w sposob
szczegbtowy indywidualne zréznicowanie wlasciwe kazdej osobie. Majac za za-
danie zwrécenie uwagi na to, co najbardziej charakterystyczne dla czlonkéw opi-
sywanej grupy, ukazuja jedynie dominujace w danej zbiorowosci tendencje.
Mozna zalozy¢, ze w okreslonej populacji nie ma osoby w pelni potwierdzajacej
opis zawarty w charakterystyce.
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Niewidzialna kobiecos¢ kobiet z niepelnosprawnoscia
intelektualna: fenomenograficzne rekonstrukcje
nauczycielskich narracji

Artykut przedstawia czastkowe rezultaty badan nauczycielskich rekonstrukcji kobiecosci, seksual-
nosci i doroslosci kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna. Przyjeta w nich spoleczno-
kulturowa perspektywa niepelnosprawnosci ujmuje kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna
jako grupe do$wiadczajacg zwielokrotnionej dyskryminacji w rezultacie krzyzowania sie kategorii
plci i niepelnosprawnosci. Efekt nakladania si¢ spolecznych kategorii stanowigcych podstawe
réznego rodzaju wykluczen jest w tym wypadku dodatkowo wzmocniony kulturowym kontek-
stem postrzegania niepelnosprawnosci intelektualnej, ktérej zazwyczaj przypisywane sa nega-
tywne znaczenia i wartosci. Gléwnym celem badan byla rekonstrukcja spoteczno-kulturowych
aspektow wytwarzania indywidualnych narracji kobiet (nauczycielek i terapeutek) na temat ko-
biet z niepelnosprawnoscia intelektualng. Badania osadzono w inspirowanym fenomenologia po-
dejéciu konstruktywistyczno-interpretatywnym, a do zebrania materialu badawczego wykorzy-
stano metode fenomenograficzng i otwarte wywiady o narracyjnej strukturze. Na podstawie
analizy trzech narracji i rekonstrukeji tworzacych je znaczen wyloniono gléwne pola semantycz-
ne, a jedno z nich — ,kobiecos¢ niewidzialna” zostalo przedstawione w artykule.

Stowa kluczowe: kobiecoé¢, niepelnosprawnoé¢ intelektualna, feministyczne studia o niepelno-
sprawnosci, narracje, fenomenografia

Invisible femininity women with intellectual disability:
phenomenographic reconstruction teachers’ narratives

The article presents selected results of research project aimed to knowing the studied teachers’
narratives on femininity, sexuality and adulthood of women with intellectual disability, who are
perceived as a group experienced by intersectional discrimination as an effect of crossing over the
gender and disability categories. Crossing over the categories is also reinforced by cultural context
of intellectual disability social perception which is usually connected with negative meanings and
values. The main goal of the research based on phenomenological framework and qualitative
methodology was to reconstruct the social and cultural aspects of the subjective narratives created
by specialists (teachers) on women with intellectual disability. The empirical data was gathered us-
ing phenomenographic method and open, in-depth interviews. The analysis and interpretation of
three narratives have made possible to reconstruct the meanings and, in result, to emerge the basic
semantic fields, one of which called ,invisible femininity” is presented in the article.

Keywords: femininity, intellectual disability, feminist disability studies, narratives, phenomenog-
raphy
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Wprowadzenie

Zagadnienia dotyczace spolecznych i kulturowych aspektéw do$wiadczenia bycia
kobieta sa nie tylko przedmiotem wielu badan, ale przede wszystkim bardzo
waznym glosem obywatelskiej aktywnosci i ruchéw spolecznych skupionych na
przeciwdzialaniu dyskryminacji i walce o prawa kobiet. W Polsce, za sprawg nie-
dawnych strajkéw i powstatego w 2016 ruchu spolecznego Ogdlnopolski Strajk
Kobiet, kobiecy glos wybrzmial bardzo mocno i wyraznie. Artykul 6 ratyfikowanej
przez Polske w 2012 roku Konwencji ONZ o Prawach Oséb z Niepelnosprawno-
Sciami (2006) zostal w calosci poswiecony sytuacji i prawom kobiet z niepelno-
sprawnoscia jako reprezentantek grupy doswiadczajacej szczegélnej dyskrymina-
¢ji. W naszym kraju dominujaca do lat 90. XX wieku perspektywa postrzegania
i dzialafi podejmowanych wobec 0s6b z r6znego rodzaju niepelnosprawnosciami
bylo podejscie wyrastajace z tzw. modelu medycznego oraz nawiagzujacych do
niego dyscyplin, ktére Zrédlowo koncentrowaly sie przede wszystkim na eduka-
cyjnych i diagnostyczno-terapeutycznych aspektach niepetnosprawnosci, takich
jak np.: medycyna, psychologia, pedagogika specjalna, logopedia. Tym samym
grupa wyksztalconych kierunkowo ,specjalistéw” przez wiele lat byla ta, ktérej
glos postrzegano jako pierwszoplanowy glos ekspertéw, profesjonalistow wytwa-
rzajacych adekwatna wiedze i wlasciwe praktyki dziatania. Od pewnego czasu
jednak na §wiecie, a ostatnio réwniez w Polsce, rozwija sie podejécie wyrastajace
ze spolecznego modelu niepetnosprawnosci, w ktérym osoby z niepelnospraw-
noscig traktowane sg jako najlepsi eksperci we wlasnych sprawach, i to ich glosy
i do$wiadczenia powinny znajdowac sie w centrum zainteresowania. W tym kon-
tekscie szczegolnie interesujace wydawalo sie zbadanie czy zalozenia podejscia
spoleczno-kulturowego obecne w rozwijajacych sie intensywnie studiach o nie-
pelnosprawnodci (disability studies) znajduja réwniez oddzwiek w indywidual-
nych narracjach i osobistych konstruktach niepelnosprawnosci, wytwarzanych
przez osoby reprezentujace grupe specjalistow.

Caly proces badawczy', poczawszy od fazy tworzenia ich koncepcji, groma-
dzenia literatury, opracowywania metodologii, a skonczywszy na prowadzeniu
ianalizie wywiadéw byl cennym i waznym do$wiadczeniem sklaniajacym do
glebszej refleksji nad kwestig funkcjonowania kobiet z niepelnosprawnoécig inte-
lektualna w spoleczenistwie. Zrodzil takze wiele pytan o wsparcie w zakresie sek-
sualnosci, dorostosci i praw reprodukcyjnych, jakiego rzeczywiscie potrzebuja.

Prezentowane w artykule badania zostaly zrealizowane w ramach niepublikowanej pracy magi-
sterskiej nt. Nauczycielskie rekonstrukcje kobiecosci, seksualnosci i dorostosci kobiet z niepeino-
sprawnodcia intelektualna, Gdansk 2021, przygotowanej pod kierunkiem dr hab. Jolanty Rzez-
nickiej-Krupa, prof. UG w Zakladzie Pedagogiki Specjalnej Uniwersytetu Gdanskiego.



26 Daria Serafin

Feminizm i niepelnosprawnos¢

Jedna z najczeéciej wykorzystywanych zmiennych w badaniach spotecznych jest
postrzegana binarnie ple¢, ktéra stanowi jeden z podstawowych sposobéw kate-
goryzowania ludzi. Swiat spoleczny tradycyjnie i stereotypowo w wielu obsza-
rach dzieli si¢ na sfery ,kobiece” i ,meskie”. W ten sposéb wytwarza sie¢ okreSlone
normy i oczekiwania wobec przedstawicieli danej plci zwigzane z wygladem,
zachowaniem, podejmowaniem pewnych aktywnosci, a wszelkie odstepstwa od
nich uznaje sie za problem (Imielski, Witkowska 2018: 290-291). Wypelnianie spo-
tecznych i kulturowych rél kobiety lub mezczyzny jest czyms$ wiecej niz cecha
biologiczna, staje sie waznym elementem tozsamosci i oddzialuje na kazdy aspekt
zycia (Barker: 2005: 325).

Dla przedstawionych w artykule czastkowych badan istotna jest spoteczna
kategoria kobiecosci, ujmowana z perspektywy kulturowej (gender studies), ktéra
wciaz bywa ograniczana i sprowadzana do kwestii biologicznych, praw natury
i wynikajacych z nich oczekiwan spoleczno-kulturowych (Barker 2005: 277). Jed-
nakze wspdlczesne nurty filozoficzne i badania kulturowe, dazac do stworzenia
podmiotowej definicji pozbawionej opresyjnego charakteru, uznaja, ze to przede
wszystkim czynniki spoleczne i geopolityczne narzucajg znaczenia i interpretacje
kategorii kobiecosci. Stowo kobieta stanowi zatem element gry jezykowej, stajac
sie okresleniem, ktére moze mie¢ wiele znaczen, co wskazuje, ze réznice kulturo-
we sg bardziej istotne niz biologiczna zbieznos¢ pewnych cech (Barker: 2005: 325).
W ten sposdb pojecia kobieta/kobiecos¢ zyskuja wymiar tozsamosciowy, a feno-
menologia, ktéra skupia sie na poznawaniu do$wiadczen staje si¢ droga do po-
znania ludzkiej tozsamosci (Adamiak 2017: 123-124).

W perspektywie teorii i polityki feministycznej okreslenie kobieta jest poje-
ciem performatywnym (Butler 2008), ktére zmienia si¢ wraz z interesami kobiet
i doswiadczanym uciskiem. Z tego wzgledu istnieje potrzeba stworzenia ,,nowego
jezyka”, ktory potrafitby opisa¢ to, co kobiece. W tym sensie feminizm jako pe-
wien nurt myélenia ksztattuje doswiadczenie bycia kobietg (Barker 2005: 277-278).
R. Solnit (2017: 157-173) pisala, ze kobiety z jednej strony sa narazone na kare za
niepodporzadkowanie sie spolecznym oczekiwaniom, a z drugiej ponosza konse-
kwencje zgody na bezsilnoé¢ i pozostanie w wyznaczonym dla nich miejscu bez
prawa sprzeciwu. Zdaniem autorki feminizm jest droga, ktéra ma na celu zmiany
serc i umysléw, aby wytworzy¢ praktyczne dzialania mogace przeformutowac
fundamentalne mysli, przekonania oraz sposoby funkcjonowania danych kultur,
rodzin i innych instytucji, a takze zmiane praktyk, ktére sprawiaja, ze ple¢ zyskuje
status normatywny. Bycie kobieta jest doswiadczeniem przymusowo odtwarza-
nym w normach kulturowych, przez co zyskalo sile tworzenia okreslonych prak-
tyk podporzadkowujacych ciata. Ple¢ kulturowa i biologiczna zyskaly miano kon-
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struktu spolecznego, a zatem zagadnienia te nie moga by¢ omawiane w oderwa-
niu od kontekstu historycznego w jakim funkcjonujg (Kasprzak 2019: 141; Rzez-
nicka-Krupa 2019: 138). Zgodnie z zalozeniem o performatywnym charakterze
plci jako zjawisku wytwarzanym w wyniku powielania norm, konsekwencja tych
proceséw jest ustanowienie kobiecego podmiotu. Dzieki temu powstaje zludzenie
naturalnosci i oczywistosci plci, co prowadzi do wytworzenia silnych stereoty-
péw, ktére nakazuja ich przestrzegania pod groZba spolecznego upokorzenia
(Barker 2005: 342; Marszalek 2008: 268-269). Wedlug J. Butler (2008) juz sam mo-
ment nazwania danej osoby dziewczynka uruchamia proces nabywania okreslo-
nej roli i zmusza do jej wypelniania (Barker 2005: 343). Nie mozna wiec mowié
o pierwotnej plci mogacej sta¢ sie podstawa dla plci kulturowej, poniewaz role
kobiety i mezczyzny sa sztucznie wytwarzane dla normalizacji zycia spolecznego.
W zwiazku z tym ple¢ biologiczna tworzona jest przez kulture (Kopciewicz 2005:
73-74). W Swietle tego oczywisty jest jedynie akt nazywania i okre$lone sposoby
moéwienia o kobietach i mezczyznach. W $wiecie spolecznym nie ma miejsca na
naturalno$¢ i uniwersalnos¢, stad ple¢ nalezy rozumie¢ jako co$ plastycznego,
odgrywanego przez ludzi w codziennych sytuacjach (Barker 2005: 362; Kopcie-
wicz 2005: 75-76).

Podejmujac badania nad postrzeganiem kobiecosci kobiet z niepelnospraw-
noscig intelektualng nalezy zauwazy¢ pomijanie tej grupy przez ruchy femini-
styczne (Kasprzak 2019). Nawet wsrod feministek przez dlugi czas obecne byly
stereotypy zwigzane z niepelnosprawnoscia, ktére kidcily sie z ich postulatami na
temat mozliwosci i sily kobiet. Przelom w tej kwestii nastapit dopiero w latach 80.
XX wieku. To wtedy G. Matthews przeprowadzila wywiady z grupa kobiet
z niepelnosprawnoscia, ktore staly sie podstawe wydanego w 1984 raportu na
temat niekorzystnej sytuacji zyciowej kobiet w poréwnaniu z grupa mezczyzn
z niepelnosprawnoscig. Rok po tym wydarzeniu pojawila sie praca autorstwa
M. Deegan iN. Brooks dotyczaca problematyki kobiet z niepelnosprawnoscia,
ktéra wskazala jako gléwna przyczyne nieréwnosci spolecznych zjawisko dosé
powszechnego ignorowania potrzeb i do$wiadczenn kobiet z niepelnosprawno-
§ciami na skutek braku wiedzy na temat ich stylu zycia (Kasprzak 2019: 138-139).
Miedzy innymi dzieki tym pracom nieobecne wczeéniej kobiety z niepelno-
sprawnoscia intelektualng pojawily sie zaréwno w dyskursie naukowym, jak
i publicznym. W ten sposéb na granicach ruchu feministycznego, ruchu oséb
z niepelnosprawnosciami i disability studies rozwinely sie feministyczne studia
o niepelnosprawnosci. Nalezy zauwazy¢, ze same pionierki nurtu z lat 80. XX byly
osobami z niepelnosprawnoscia, przez co ich badania zyskiwaly na wiarygodno-
§ci, a one same czesto nazywaly siebie niepelnosprawnymi feministkami w celu
podkreslenia, ze procesy badania dyskryminacji i marginalizacji kobiet z niepel-
nosprawnoscia odwoluja sie do teorii feministycznych. W ten sposéb oddolne
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ruchy aktywistyczne kobiet z niepelnosprawnoscia rozwijaly feministyczne studia
o niepelnosprawnosci, ktérych celem byly emancypacja, walka o réwne prawa
i wytworzenie praktyk generujacych potrzebne zmiany spoleczne (Szarota 2019:
208-210). W kanonie zagadnien poruszanych w ramach feministycznych studiéw
z niepelnosprawnoscia znalazly sie stereotypy i uprzedzenia wobec kobiet z niepel-
nosprawnoscia, ich edukacja, mozliwosci zatrudnienia oraz kwestia mieszkalnictwa,
a takze sposoby reprezentacji w kulturze. Ponadto skupiono sie na dostepnosci,
prawach reprodukcyjnych, seksualnosci oraz opiece medycznej i asystenturze.
Pomimo uplywu czasu kwestie te sg wciaz aktualne i wymagaja poglebionych ana-
liz marginalizacji tej grupy spolecznej w sferze publicznej i prywatnej (Szarota 2019:
212-213).

Zdaniem T. Kasprzaka (2019) w badaniach nie sposéb poming¢ kwestii ciele-
snosci oraz przemocy wobec kobiet z niepelnosprawnoscia. Feministyczne studia
nad niepelnosprawnoscia ukazujg réwniez konsekwencje kulturowych narracji
o ,normalnym ciele”, w ktérych nastepstwie kobiety niespelniajace obowiazujacej
idiomatyki ciala ksztaltuja swoja tozsamos¢ na do§wiadczeniu bycia inna, gorsza.
W konsekwencji czesciej doswiadczaja przemocy, ktéra jest niewidoczna ze
wzgledu na spoteczne przeswiadczenie o ich bezplciowosci, bezwstydnosci i nie-
kompetencji w zakresie macierzyfnstwa. Mimo wielu pozytywnych zmian sytuacji
0s0b z niepelnosprawnoscia, kobiety w tej grupie w dalszym ciagu mierza sie
z dodatkowymi problemami. Brak mozliwosci sprostania zbyt wygérowanym
standardom sprawia, ze oprdécz dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnos¢
mierza si¢ one z ostracyzmem z powodu braku szans na uznanie ich pelnopraw-
nej kobiecosci (Kasprzak 2019: 139-144).

K.Q. Hall (za M. Szarota 2019: 217) uwaza, ze feministyczne studia nad nie-
pelnosprawnoscia maja nie tylko szanse na stworzenie nowej definicji niepetno-
sprawnosci, ale takze na rozwdj teorii gender i ukazania wielu réznych form
opresji. W ten sposéb nurt ten nie ogranicza sie¢ wylacznie do badaczek z niepel-
nosprawnosciami, ale jest w nim miejsce dla szerszego grona sojuszniczek i so-
jusznikéw. Jak pisze M. Szarota, dzialania te mozna zauwazy¢ réwniez w Polsce,
chociaz rozw6j praktyk akademickich problematyzujacych kwestie niepelno-
sprawnosci i wytwarzajacy praktyki badawcze zgodne z polskimi realiami funk-
cjonowania kobiet z niepelnosprawnoscia dopiero sie rozwija.

Kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna
Problematyka dorostosci i seksualnosci 0oséb z niepelnosprawnosciami zdobywa

coraz szersze grono badaczek i badaczy, jak i odbiorcéw badan, jednak analiza
tych zagadniefi w polskiej literaturze wcigz ujawnia niewielka liczbe badan, uka-
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zujacych doswiadczenia kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng. Co wiecej,
w zakresie samych studiéw o niepelnosprawnosci konstrukcja plci jest tematem
czesto pomijanym. Jak zauwaza K. Cwirynkato (2018: 294), powstajace prace nau-
kowe skupiaja si¢ w wigkszym stopniu na ogoélnej sytuacji osob z niepelnospraw-
noscig, nie tworzac zréznicowania pomiedzy sytuacja kobiet i mezczyzn. Rzadko
tez uczestnikami badan sa same osoby z niepelnosprawnoscia.

Z analizy polskich prac badawczych do roku 2018 przeprowadzonych przez
K. Cwirynkato (2018) wynika, ze w Polsce powstato kilka monografii odnoszacych
sie do zycia kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna. Za sprawa takich auto-
row jak M. Chodkiewicz (1993), K. Nowak-Lipinska (2002), A. Kumaniecka-
-Wiséniewska (2006), M. Grtitz (2007) dostepne staly sie tresci omawiajace tozsa-
mos¢ kobiet, bycie w zwiazkach heteroseksualnych, pelnienie roli matki i Zony,
stosunku do wlasnej kobiecosci oraz funkcjonowania seksualnego. Liste te nalezy
uzupeli¢ o prace Agnieszki Wolowicz-Ruszkowskiej (2013, 2020) poswigcone
autobiograficznym aspektom konstruowania tozsamosci kobiet z niepelnospraw-
noscia oraz doswiadczaniu macierzynstwa przez kobiety z niepelnosprawnoscia
intelektualng, a takze prace zbiorowa pod red. E. Maciejewskiej-Mroczek,
M. Radkowskiej-Walkowicz i M. Reimann (2019), w ktérej przedstawiono do-
$wiadczenia kobiet z zespolem Turnera.

W badaniach A. Kumanieckiej-Wisniewskiej (2006) grupe badawcza stanowily
nie tylko kobiety majace formalng diagnoze niepelnosprawnosci intelektualnej,
ale rowniez te, ktore byly tak postrzegane i okreslane przez srodowisko spotecz-
ne. Jej badania ukazaly, ze tozsamos$¢ i spoteczne mozliwosci danej osoby sa kon-
struowane w znacznej mierze przez kontekst Srodowiskowy, a postrzeganie
danej osoby jako niepelnosprawnej nie zalezy wylacznie od klinicznego rozpo-
znania niepelnosprawnosci. Analiza powigzanh miedzy autokreacja badanych
kobiet i ich otoczeniem spolecznym ukazala, ze mozliwosci kobiety z niepelno-
sprawnoscia intelektualna sa tym wieksze, im mniejsza jest zaleznos¢ dominuja-
cego stygmatu z niepelnosprawnoscig intelektualna. Stad w srodowiskach wiej-
skich, gdzie niepelnosprawnos$¢ nie wigzala sie ze spolecznym stygmatem,
kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna miaty mozliwos¢ prowadzenia zycia
w spos6b podobny do wiekszosci kobiet i ,wtopienia si¢” w lokalng spolecznosé
(Kumaniecka-Wisniewska 2006: 275-277).

Interesujaca z punktu widzenia problematyki konstruowania tozsamosci kobiet
z niepelnosprawnoséciami w Polsce jest réwniez praca A. Wolowicz-Ruszkowskiej
(2013). W jej badaniach braty udzial w wiekszosci kobiety z niepelnosprawnoscia
fizyczng. Autorka zwraca uwage na istotng réznice miedzy grupa kobiet z niepel-
nosprawnoscig fizyczng i intelektualng dotyczaca decyzyjnosci i seksualnosci.
Przedstawicielki drugiej grupy sa tymi, ktére sa powszechnie infantylizowane,
stad ich mozliwosci podejmowania decyzji i ksztaltowania wlasnej seksualnosci sa
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ograniczone. Kwestia, ktdra Iaczy kobiety z niepelnosprawnoscig fizyczna i inte-
lektualng jest odebranie im praw reprodukcyjnych (2013: 85). Badania A. Wolo-
wicz-Ruszkowskiej zwracajag uwage na spolecznie konstruowana kategorie trze-
ciej plci i aplciowe traktowanie kobiet z niepelnosprawnoscia, co pozwala
odbiera¢ lub zmniejsza¢ zakres mozliwoéci spolecznego funkcjonowania w roli
kobiety. W konsekwencji kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna stajg sie
niewidzialne (2013: 178).

Widocznos¢ kobiet w spoleczenstwie koreluje z widocznoscia ich cial, a toz-
samo$¢ tworzona jest nie na bazie umiejetnosci, lecz wygladu zgodnego z kano-
nem piekna. Posiadanie ciala odbiegajacego od norm kulturowych staje sie dla
kobiet przeszkodg w akceptacji siebie. Tym samym niepelnosprawnos¢ jest zjawi-
skiem kontrolowanym przez aprobate otoczenia i poziom tolerancji spolecznej na
réznice, a atrakcyjnoéc ciala staje sie istotnym sktadnikiem kobiecosci (2013: 180).
A. Wolowicz-Ruszkowska (2013: 197-199) pisze, ze kobiety, ktére wpadly w sidia
spolecznych oczekiwan czujg sie nieobecne i zepsute. Uprzedmiotawiajg sie po-
przez wlasna niepelnosprawnos¢, a wlasne cialo okreslaja jako chore i wybrako-
wane. Dopiero, gdy zaczynaja przekracza¢ granice dominacji obowigzujacych
spolecznie regul, maja szanse na odnalezienie wewnetrznej harmonii i uznanie
niepelnosprawnosci za stan budujacy, a nie powodujacy wykluczenie.

M. Kocejko (2021) zauwaza, ze kobiety z niepelnosprawnoscia sa tez najbar-
dziej narazone na lamanie praw reprodukcyjnych albo wrecz z nich wykluczane.
Bez ich zgody wykonywane sa zabiegi sterylizacji albo stosowane $rodki antykon-
cepcyjne. Blokuje sie im dostep do nalezytej wiedzy o seksualnosci i nie uczy
dbania o zdrowie seksualne. Kobiety z niepelnosprawnoscia do$wiadczaja trud-
nosci w zakresie skorzystania z opieki ginekologicznej, co naraza je na choroby,
utrate zdrowia, a nawet Smieré. W zakresie praw reprodukcyjnych w szczegdlnie
trudnej sytuacji sa kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktére nawet
przez lekarzy traktowane sa jako aseksualne, rozwiazte lub zalezne. Pozostaja pod
ciagla kontrola bez mozliwosci podejmowania wyboru w zakresie wlasnej seksu-
alnosci i ptodnosci.

Fenomenograficzna rekonstrukcja znaczen badanych narracji -
podstawy metodologiczne

Analiza i rekonstrukcja przedstawionych w artykule wypowiedzi badanych nau-
czycielek stanowiag wycinek szerszego opracowania badawczego, osadzonego
w podejéciu  konstruktywistyczno-interpretatywnym, badaniach fenomenolo-
gicznych i perspektywie feministycznych studiéw o niepelnosprawnosci. Badania
mialy intersekcjonalny charakter, odnosily sie do trzech krzyzujacych sie ze soba
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kategorii spotecznych, ich celem bylo poszukiwania odpowiedzi na pytanie, jakie
znaczenia konstruuja narracje badanych nauczycielek na temat dorostosci, kobie-
coéci i seksualnoéci kobiet z niepelnosprawnoscig intelektualng? Swiatopoglad
konstruktywistyczny, stanowiacy podstawa badan jakosciowych, dazy do zrozu-
mienia otaczajacej ludzi rzeczywistosci oraz znaczen jakie jej nadajg (Creswell
2013:30). Przyjeta perspektywa fenomenologiczna pozwala na poznanie subiek-
tywnych sposobéw rozumienia i interpretowania kategorii kobiecosci, seksualno-
§ci i dorostosci kobiet z niepelnosprawnoscia przez badane kobiety-nauczycielki.
Daje ona mozliwoé¢ dostrzezenia tego co jest uswiadomione, a co ukryte, pozna-
nia subiektywnych konstrukeji badanych, a takze przyjrzenie sie temu w jaki
sposob ich wyksztalcenie i doswiadczenie zawodowe oraz indywidualna percep-
cja rzeczywistosci spolecznej przeklada sie na rekonstruowanie badanych feno-
mendw (Kopciewicz 2009: 105).

Material badawczy zostal zgromadzony za pomoca indywidualnych wywia-
déw semistrukturyzowanych, grupe badawcza stanowily wylacznie kobiety (na-
uczycielki i terapeutki) bedace tzw. specjalistkami, z praktycznym doswiadcze-
niem pracy z osobami z niepelnosprawnoscig intelektualng. W trakcie wywiadu
osoba go przeprowadzajaca poczatkowo starala sie pozna¢ czym dla samych ba-
danych jest doswiadczenie bycia kobietg, a nastepnie wiacza w tok rozmowy
kwestie funkcjonowania kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng jako swego
rodzaju pretekst do konstruowania narracji na ten temat. Wywiady semistruktu-
ralizowane sa sposobem na spelnienie celu fenomenografii, w perspektywie kté-
rej poznanie subiektywnego sposobu odbierania $wiata jest nie tylko wynikiem,
ale réwniez zalozeniem badan. W tak prowadzonych badaniach tym bardziej
uwidacznia sie ich feministyczny charakter i zwrécenie uwagi na procesy spo-
tecznego uczenia sie dzialan typowych dla danej plci, a nie gléwnie ich biologicz-
ne zaprogramowanie oraz uwiklanie relacji spolecznych w ple¢ kulturowa (An-
grosino 2012: 16; Jurgiel-Aleksander 2016: 270; Mroz 2013: 34-38).

W trakcie szczeg6lowej analizy i interpretacji materialu badawczego zgroma-
dzonego podczas wywiadéw (Gibbs 2015; Kvale 2021) zostaly wylonione nastepu-
jace pola semantyczne kategorii kobiecosci, odnoszonej do kobiet z niepelno-
sprawnoscia intelektualna:

1. Kobiecos¢ jako decyzja — kobieco$¢ o wymiarze indywidualnym i tozsamo-

Sciowym jako wynik zerwania ze spoleczno-kulturowym konstruktem

w analizowanej sytuacji geopolitycznej Polski.

2. Kobiecoé¢ niewidzialna i brak uznania dorosloséci — sytuacja zyciowa kobiet

z niepelnosprawnoscia intelektualna
3. Seksualno$¢ kobiet i mezczyzn z niepelnosprawnoscig intelektualng jako tabu —

sfera ograniczana przez czynniki srodowiskowe i wieloletnie zaniedbania.
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4. Antykoncepcja jako wybor, nie przymus.
5. Polska — kraj bez systemu wsparcia.

W dalszej czesci artykulu przedstawie czeSciowe wyniki badan odnoszace sie
do kategorii kobiecosci niewidzialnej i braku uznania dorostosci.

Kobieco$¢ niewidzialna i spoleczny brak zgody na dorostosé
kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna

Ze wzgledu na to, ze artykul odnosi sie jedynie do fragmentu badaf oméwione
tutaj rezultaty dotycza gléwnie rekonstrukcji znaczeh przypisywanych przez
badane kobiecosci kobiet z niepelnosprawnoscig intelektualng. W mniejszym
stopniu odnosza sie¢ do kwestii seksualnosci i doroslosci, czy tez doswiadczenia
bycia kobietg w odniesieniu do samych badanych. Poniewaz sa to pojecia $ciSle ze
soba powiazane, ich catkowite rozréznienie i wyodrebnienie staje sie niemozliwe.

Pierwsza z badanych kobiet (K-1) opisywala kobieco$¢ jako rozciagniety w
czasie proces:

(...) jakby do tej kobiecoéci my tez dojrzewamy lata, lata, lata (...), ale mysle, ze gtéwnie
w pelni kobietami stajemy sie juz w momencie, gdy my naprawde rozumiemy swoje
potrzeby, my rozumiemy skad one wynikaja. To wtedy juz jestesmy takimi kobietami,
kobietami (...) Jezeli mialabym sie odnie$¢ do tego co ja sama czuje w $rodku, co jest
bardzo wewnetrzne i intymne, takie poczucie bycia kobieta, tak, to mysle, Ze jest to, to
jest ten moment teraz (...) Bardzo duzo czasu zajelo mi wychodzenie z tych oczekiwan
do tego: jak ja powinnam wyglada¢, jak ja powinnam zy¢, jak powinnam wychowy-
wac dziecko, jak powinnam si¢ ubiera¢. Dopiero teraz to jest ten moment, kiedy ja mo-
ge powiedzie¢, ze naprawde jestem kobieta, ktéra si¢ w pelni czuje kobietg z kazdej
strony.

W tym fragmencie kobieco$¢ uwidacznia sie zgodnie z pierwszym polem se-
mantycznym jako konstrukt indywidualny i tozsamosciowy, zdaniem badanej :

kobiecos¢ to jest takie wewngetrzne poczucie zadowolenia z siebie”, co wiecej rodzi si¢
tez w wyniku zerwania ze spoleczno-kulturowym konstruktem. Badana w trakcie
wywiadu okreslata, ze na mysl o spotecznych oczekiwaniach czuje ,taka wewnetrzna
zloé¢, bo Zadna z nas nie jest w stanie spelni¢ tych wszystkich oczekiwan, nie znam ani
jednej kobiety, ktéra bylaby w stanie spelni¢ wszystkie te oczekiwania.

W przypadku kobiecosci kobiet z niepelnosprawnoscig intelektualng K-1
uznaje:
ze ta kobiecos¢ jest bardzo realizowana przez zewnetrzne czynniki, przez wyglad; to

poczucie sprawczosci tez moze by¢ znaczaco nizsze, poczucie decyzyjnosci. Mozliwo-
$ci podejmowania decyzji jest nizsze, wiec, tutaj mamy odwrotnos¢.
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Kobiecos¢ kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng jest podobna do tej
»~zwyczajnej’, typowej kobiecosci, jednak realizowana na mniejsza skale ze
wzgledu na stawiane przed nimi bariery spoleczne. Jej zdaniem kobiety z niepel-
nosprawnoscia tak samo jak kobiety pelnosprawne sa w stanie tworzy¢ wielopo-
ziomowe relacje, co bylo dla respondentki znaczace w przypadku ogdlnie rozu-
mianej kobiecosci. Wielopoziomowos¢ jest przez nig rozumiana jako dbanie
o siebie i o druga osobe, jako umiejetnos$¢ adekwatnego dawania przestrzeni oso-
bom bedacym ze soba w bliskiej relacji. Uznaje réwniez, ze seksualnosé i ,te po-
trzeby poznania i intymnego czasu z druga osobg sa takie same (...) ale mozliwosci
realizacji sa zdecydowanie mniejsze”. Potrzeby seksualne sa wiec jej zdaniem
niezalezne od funkcjonowania intelektualnego, jednak w przypadku kobiet
z niepelnosprawnoscia sa ograniczane przez ciagly nadzér i kontrole rodzicéw,
opiekunéw, czy nauczycieli. Sfera ta jest jej zdaniem pomijana, co réwnoczesnie
budzi niepokéj ze wzgledu na zagrozenie wykorzystaniem seksualnym. Zdaniem
respondentki:

to my juz jako nauczyciele, opiekunowie, to my juz niejako tworzymy zagrozenie. To

my juz tu tworzymy przestrzen do tego, zeby osoby z zewnatrz byly w stanie bardzo

fatwo wykorzystaé taka osobg, bo nie uczymy slowa nie.

Badana okresla w trakcie wywiadu kobiety z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng jako ,latwe ofiary”, co wynika z braku edukacji seksualnej uwzgledniajacej
w szczegolnosci nauke odmawiania.

K-1 uwaza, ze kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng staja sie niewi-
dzialne, bo:

ich w ogo6le nie ma, spoleczefistwo nie dostrzega kobiet z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng, nie oczekuje od nich tego, Ze one beda pelnic jakas role, wrecz przeciwnie, nie
powinny ich pelni¢, bo one sg czesto postrzegane jako zagrozenie dla spoteczefistwa,
bo przeciez w jaki sposéb one wychowajg dzieci, w jaki sposdb one zrealizujg te
wszystkie oczekiwania spoleczne, ktére s wobec kobiet petnosprawnych intelektual-
nie. Ja my$le, ze nie ma zadnych oczekiwan wobec kobiet z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna, bo one sa po prostu NIEWIDZIALNE w spoleczenstwie. (...) Wiec te doroste
kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna, one sg po prostu pochowane, ich po pro-
stu nie ma. One nie funkcjonujg pelnosprawnie w spoleczenstwie.

Spoleczefistwo spycha je na margines i przestaje dostrzegac, a tym samym nie
formutuje zadnych oczekiwan. Mozna je wiec pomijac i nie zastanawia¢ sie nad
ich obecnoscig w sferze publicznej. Zdaniem badanej K-1 wieksza szanse na spo-
leczna widzialno$¢ maja kobiety z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
lekkim, ktérych kompetencje i mozliwosci w zakresie pelnienia roli partner-
ki/zony i matki sa w pewnym stopniu uznawane. Sama respondentka réwniez
uznaje mozliwoéci pelnienia tych rél przez kazda kobiete bez wzgledu na poziom
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funkcjonowania poznawczego, jednak przy odpowiednim wsparciu ,zardwno
rodziny, jak i asystenta osoby niepetnosprawne, ktérych nie ma w tym kraju”. To niedo-
strzeganie ich potrzeb w zakresie doroslosci naraza ,na rdznego rodzaju oszustwa,
wykorzystanie, tak, czy to materialne, czy to seksualne, poniewaz mozliwos¢ oceniania
danej sytuacji, konsekwencji tej sytuacji, mogg byc¢ nieco nizsze” od 0séb pelnospraw-
nych intelektualnie. K-1 zauwaza w Polsce duze braki w zakresie wsparcia kobiet
z niepelnosprawnoscia intelektualna, przez co blokowane sa ich mozliwosci do
pelnego rozwoju w zakresie bycia kobietg i osobg dorosla.
Dla drugiej badanej (K-2) kategorig istotng podczas opisywania katego-

rii kobiecos$ci byta sama decyzja o byciu kobieta. Jej zdaniem

zalezy to gléwnie od osoby, ktora tg kobietg chce by¢, niekoniecznie jest biologicznie,
ale postanawia, ze chce tg kobieta by¢ lub czuje sie po prostu kobieta. Niezaleznie od
tego jaka ma ple¢, nie wiem, fizyczng, metrykalng, oszacowana przy urodzeniu.

W trakcie wywiadu kobieco$¢ ukazuje sie tu jako konstrukt indywidualny
i tozsamosciowy, to kobieta decyduje o tym:

jaka czuje sie w srodku, a nie taka kobietg jak powinna by¢. To od niej, a nie od ocze-
kiwan spotecznych zalezy, czy bedzie kobieta osiagajaca sukcesy zawodowe, czy spel-
niajaca sie w roli gospodyni domowej. K-2 podobnie jak podczas rekonstruowania
kobiecosci uznaje, decyzyjnoéc za istotng kategorie dla kobiecosci kobiet z niepetno-
sprawnoscia intelektualna, bo jezeli kto$ chce by¢ kobieta, to niech nig bedzie i niech
bedzie takq kobieta jaka sie czuje w srodku, a nie takg kobieta jak powinna by¢. I nieza-
leznie od kondycji, nie wiem, psychofizycznej, intelektualnej. Jesli kobieta, chce by¢
kobieta w dresie, to niech nig bedzie.

Jednak w przypadku tej grupy z niepelnosprawnoscia intelektualng, pojawia-
ja sie brak akceptaciji i bariery stawiane przez otoczenie spoleczne, bowiem ,dopdki
nie przyjmiemy, ze kobiety z niepetnosprawnosciq intelektualng sq kobietami to stawia sig
przed nimi szlaban”. To spoleczefistwo, miedzy innymi takze rodzice i specjaliéci
staraja sie ,ukry¢” ich kobiecoé¢ i czesto infantylizuja doroste kobiety, poddajac je
socjalizacji do roli ,wiecznej dziewczynki”. Zdaniem K-2 znaczenie ma tutaj ich wy-
glad:

Jezeli bySmy troche zaakceptowali fakt, ze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna

sa doroste i moga wygladac jako kobiety i sg kobietami, moglyby by¢ bardziej atrakcyj-

ne. Ale poki my to wypieramy i trzymamy te dziewuchy w tych dresach zapierdzia-
nych, no to sorry. Tutaj, ta seksualnoéc¢ i ten seksowny wyglad. No to nie ma prawa si¢
zrealizowa¢, wladnie przez bariery mentalne opiekunéw, rodzicéw, terapeutéw. (...)

Dopdki my nie przyjmiemy, ze kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng sa kobie-

tami, no to stawiamy przed nimi szlaban, jezeli chodzi nawet o dostep do takich kobie-

cych doébr jak: fryzjer, no przeciez, ja jak sobie przeanalizuje wszystkie osoby z niepel-
nosprawnoscia, ktére znam, to mato ktéra ma pofarbowane wlosy, a moze czes¢ z nich
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chce mie¢. Praktycznie zadna nie ma zrobionego makijazu. Jezeli chodzi o paznokcie to
tez sobie nie przypominam, a mysle, ze gdyby mialy taka mozliwos¢, bo by chetnie
skorzystaly. Nie wszystkie, bo to jest wybor, ale czes¢ z nich pewnie moglaby chcie¢.
A tego wyboru nie maja.

Respondentka dostrzega, ze kobietom z niepelnosprawnoscia intelektualng
nie daje sie mozliwosci wyboru w kwestiach dotyczacych wlasnego wygladu
iwizerunku na skutek powszechnego uznania, ze skoro przebywaja gléwnie
w domu lub na zajeciach terapeutycznych to nie musza dobrze wyglada¢ i moga
by¢ ubrane w przyslowiowy ,dres”. Dres staje sie dla niej synonimem stroju
aplciowego i infantylizujacego, wygodnego, ale pozbawiajacego atrakcyjnosci
i seksapilu. Zdaniem K-2

zalezy bardzo duzo od nas od terapeutéw, jak my bedziemy do tego podchodzi¢, czy
my bedziemy widzie¢ w nich kobiet’,

co argumentuje przykladami czytanych przez nig opinii o doroslych kobietach
z niepelnosprawnoscig w ktérych nauczyciele opisywali je jak male dziewczynki.
Nalezy zauwazy¢, ze badana odnosi sie do znanych klinicznych uje¢ niepelno-
sprawnosci i réznicuje sytuacje kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng ze
wzgledu na tzw. stopien niepelnosprawnosci. Kobiety z lekkim stopniem niepel-
nosprawnosci intelektualnej sa tymi, ktére wedlug niej sa spolecznie uznawane
za kobiety i maja mozliwo$¢ wypelniania przypisywanych kobietom rél. Sa one
wigczone w kategorig kobiet ,w normie”. Jednak w przypadku glebszych stopni
sytuacja sie komplikuje. Jej zdaniem, o ile jeszcze osoba z umiarkowanym stop-
niem niepelnosprawnodci intelektualnej, wymagajaca matego wsparcia jest
w stanie sprosta¢ spotecznym normom, to osoby ze stopniem znacznym i glebo-
kim sg tymi, ktorym ,trochg si¢ zabrania tej kobiecosci. To sg wieczne dziewczynki,
wieczne mate Marysie, Kasiunie, Basiunie, czy inne. Caty czas my staramy si¢ my no ja
moze nie, ale niektorzy specjalisci, czy niektérzy rodzice starajg si¢ ukryc, zZe ta kobiecos¢ w
ogole istnieje, ze dziewczyny z niepelnosprawnoscig intelektualng bedg juz do korica zycia
dziewczynkami”. Wraz z dorostoscia odbiera sie im ich kobiecos¢. Sama K-2 uwaza,
ze kobiety ze znacznym czy glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektual-
nej nie sa w stanie sprosta¢ oczekiwaniom zwiazanym z byciem partnerka/zona
imatka, gdyz ograniczenia wynikajace z niepelnosprawnosci sa zbyt duze, aby
wypelnia¢ obowiazki rodzicielskie. Réwnoczesnie jednak jest przeciwna przymu-
sowo podawanej antykoncepciji i stawianiu zakazéw sferze seksualnej. Rozwiaza-
nie dostrzega w budowaniu $wiadomoédci i edukacji oraz dbaniu o zabezpieczeniu
sie przed ciaza poprzez antykoncepcje. Nie zaprzecza seksualnosci kobiet i mez-
czyzn z niepelnosprawnoscia intelektualna. Uznaje, Ze:

My chcemy tak mysleé, wiesz, ze to sa osoby aseksualne. To taki wymarzony $wiat, ze
takie wesole osoby z Zespolem Downa, to one tylko kochajg platonicznie, albo w ogéle
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z glebsza niepelnosprawnoscig na wézkach to one potrzeb nie majg, to byloby takie
wygodne mysélenie, w sumie, takie rozgrzeszenie (...) Wygodne myslenie i rozgrzesze-
nie dla spoleczenstwa i chyba bardziej dla nas terapeutéw, czy dla rodzicéw. Bo spole-
czenstwo nie mysli w ogdle o niepelnosprawnosciach, o potrzebach 0séb z niepelno-
sprawnoscig, o seksualnosci i potrzebach seksualnych tym bardziej nie mysli.

Zdaniem respondenki przypisywanie aseksualnosci jest wygodnym rozwiaza-
niem dla spoleczefistwa ze wzgledu na brak odpowiedniego wsparcia w Polsce,
na ktéry naklada sie brak wiedzy w zakresie seksualnosci i dorostosci, a w zwigz-
ku z tym brak odpowiednich dzialaf praktycznych. Niedostrzeganie potrzeb
seksualnych 0séb z niepetlnosprawnoscia intelektualng, czy nawet zaprzeczanie
ich istnieniu moze by¢ mechanizmem obronnym zagluszajacym spoleczne su-
mienie.
Kolejna badana nauczycielka (K-3) opisuje kobieco$¢ jako

co$ takiego, indywidualnego i wyjatkowego. To moje wewnetrzne poczucie bycia
w zgodzie z tym kim jestem, jaka jestem, jak wygladam, jakie jest moje cialo, jak sie za-
chowuje, co i jak moéwie, jak reaguje, jak odczuwam. Na pewno jest to wazny element
bycia mng. Ale nie jestem chyba w stanie poda¢ zadnych konkretnych cech, bo jest to
dla mnie po prostu co$ wewnetrznego, to taka samoakceptacja, element mojego wla-
snego ja. Ja mysle, ze kazda kobieta miataby zupelnie inng definicje, stad pewnie nie-
zwykle trudno byloby stworzy¢ jedna, uniwersalna.

W analizowanej narracji kobieco$¢ ujawnia si¢ jako konstrukt o charakterze
indywidualnym i tozsamosciowym. Istotne jest tez dla badanej tworzenie wlasnej
kobiecosci w oderwaniu od spolecznych oczekiwan, jej zdaniem chodzi o

,walczenie” ze stereotypami i Swiadomosc¢ tego, ze spoleczne oczekiwania nie moga
by¢ wyznacznikiem dla tego jakie mamy by¢. (...) Wazna jest umiejetnos¢ takiego kry-
tycznego spojrzenia na otaczajaca rzeczywistos¢ i odnalezienia w niej swojej wersji ko-
biecosci i podjecia decyzji: jaka kobieta chce by¢.

W przypadku kobiet z niepelnosprawnoscig intelektualng badana okresla ko-
biecos¢ mianem ukrytej. Uznaje, Ze ta

ukryta kobieco$¢, jest takim ukryciem tak naprawde wtérnym. To nie tak, Ze one nie sa
kobietami i nie sa w stanie tej kobiecosci ukazywaé w takim stopniu jakby chcialy, ale
po prostu to srodowisko im na to nie pozwala. Tak naprawde jest tutaj troche tak jak
w przypadku kobiet pelnosprawnych, my réwniez jesteSmy, gdzie§ uwiezione przez
otoczenie spoleczne, a wlasciwie wymagania spoleczne i takie wieloletnie oczekiwania
wzgledem tego jakie mamy by¢ i a to wigzienie kobiet z niepelnosprawnoécig intelek-
tualng ma troche inny wymiar, bo je uznaje sie za niekompetentne, wiec oczekiwa-
niem spolecznym, ktére musza pokonac to oczekiwanie, ze nie bede wypelniaty rél
i znikng z areny. Troche wydaje mi sie, ze spoleczenstwo oczekuje tez od nich bycia na
takim etapie wiecznej dziewczynki, po prostu takiej grzecznej, cichej i pomocnej i to
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jest niezwykle przykre, bo tak naprawde nie ma, nie istnieje nie stworzono takiego sys-
temu, ktéry wspieralby ich kobiecos¢. W Polsce tak naprawde nie ma sensownego
wsparcia dorostosci, nie ma wsparcia seksualnosci, nie ma tez wsparcia w zakresie rea-

lizacji r6l plciowych”.

Zdaniem K-3 z powodu barier srodowiskowych kobiety z niepelnosprawno-
§cig intelektualna znikaja z Zycia publicznego i zostaja zepchniete do roli wiecz-
nych dziewczynek. W opinii respondentki

gléwna trudnoscig zaréwno dla kobiet, jak i mezczyzn z niepelnosprawnoscia jest to

stereotypowe postrzeganie spoleczenstwa, zawezanie ich mozliwosci, skazywanie
z gory na kleske i nie dawanie im szansy do rozwoju.

Odbiera sie tej grupie mozliwos¢ decydowania o sobie i samodzielnego funk-
cjonowania. Badana zwraca réwniez uwage na brak systemu wsparcia, szczegol-
nie ukierunkowanego na dorosle kobiety i mezczyzn z niepelnosprawnoscia. Jej
zdaniem kadra pedagogiczna i specjalici maja niewielka wiedze w tym zakresie
inie wypracowano sensownych, systemowych dzialah pomocowych. Jest to dla
niej tym bardziej zaskakujace, ze ten etap zycia trwa o wiele dluzej niz dziecin-
stwo i dorastanie. Ponadto respondentka zauwaza tendencje do traktowania gru-
py 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna w sposéb aplciowy juz na poziomie
uzywanego jezyka, w ktérym rzadko formuluje sie okreslenie kobiety i mezczyzni
z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Dyskusja rezultatow badan

Jak wynika z przywolanych powyzej fragmentéw analizy narracji konstruo-
wanych przez badane nauczycielki, kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna
s3 niewidzialne dla spoleczefistwa, przez co pomija si¢ je w publicznym dyskur-
sie. Tematyka ta nie jest tez poruszana w kregach akademickich i na tamach prac
naukowych. Zdaniem respondentek przyczyn takiej sytuacji mozna upatrywaé
w braku oczekiwan spolecznych w tym zakresie, co wynika z postrzegania kobiet
z niepelnosprawnoscig intelektualng jako gorszych, w pewnym sensie wybrako-
wanych, przypisywania im braku atrakcyjnosci, seksualnosci, potrzeb i mozliwo-
$ci wypelniania rél plciowych i rodzicielskich, infantylizacji i nieuznawania ich
dorostosci.

W toku badan potwierdzilo sie powiazanie kwestii braku oczekiwan spolecz-
nych z powszechnie funkcjonujgcymi reprezentacjami kobiet z niepelnosprawno-
Scig jako przedstawicielek ,trzeciej plci”’, o czym piszg W. Imielski i M. Witkowska
(2018: 293) czy A. Wolowicz-Ruszkowska (2013: 178). Wymienieni Autorzy
i Autorki dostrzegaja, ze spoleczna percepcja oséb z niepelnosprawnoscig intelek-
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tualna bardzo rzadko odwoluje sie do kontekstu plci. Jest to tym bardziej ciekawe,
ze réznicowanie ze wzgledu na ple¢ to jeden z najczesciej uzywanych sposobéw
kategoryzacji i klasyfikowania ludzi. ze wobec tej grupy nie sa réwniez stawiane
spoleczne Zadania zwigzane z samodzielnym Zyciem, funkcjonowaniem
w zwiazku, pracg, zalozeniem rodziny i posiadaniem dzieci. W ten sposéb opisy-
wala sytuacje tej grupy badana K-1, uznajac takie podejscie za wygodne dla oto-
czenia, gdyz odmowa uznania pewnych praw powoduje, Ze nie trzeba tworzy¢
rozwigzan systemowych w zakresie wsparcia. Poprzez wykluczanie obecnosci
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng spoleczefistwo czuje sie zwolnione
z dostrzegania ich potrzeb. Kobietom nie daje sie szansy na funkcjonowanie jako
pelnoprawne obywatelki, w zwigzku z tym nie oczekuje sie od nich pelnienia
jakichkolwiek rél spolecznych. Staja sie one po prostu nieistotna, marginalizowa-
na grupa spoleczng, ktérej obecnos¢ w spolecznym odbiorze nie wnosi nic istot-
nego ijest ograniczona do okredlonych ,specjalnych” stref. Dlatego tez nie ma
potrzeby poruszania kwestii dotyczacych kobiecosci kobiet z niepelnospraw-
noscia intelektualng w dyskursie publicznym, naukowym czy w przekazach
medialnych.

Ciekawych rozwazan dostarcza wywiad z jedna z badanych nauczycielek
(K-2), w ktérym réwniez pojawia sie kwestia spolecznej niewidzialnosci kobiet
z niepelnosprawnoscia intelektualng, jednak przez odmienne definiowanie nie-
pelnosprawnosci respondentka ograniczyla to zjawisko do kobiet z tzw. glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualna, laczac zarazem kwestie kobiecosci z tradycyj-
nym, stereotypowym postrzeganiem kobiet przez pryzmat ich atrakcyjnosci fi-
zycznej. Zdaniem badanej kobiecos¢ jest wypierana gléwnie przez nieprzyzna-
wanie kobietom statusu osoby doroslej, z czym w jej przekonaniu w szczegoélnosci
wigze sie brak dostepu do ustug kosmetycznych i pielegnacyjnych. To wyglad
wedlug badanej gléwnie wplywa na odbiér kobiet z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna i poprzez infantylny lub malo atrakcyjny wizerunek nie sa odbierane jako
dorosle kobiety. Jej zdaniem kladzie si¢ nacisk wylacznie na wygode umozliwia-
jac im uczestnictwo w oddzialywaniach terapeutycznych, a pomijajac walory
estetyczne pozwalajace na wyrazenie tozsamosci plciowej i dajace poczucie sek-
sapilu. Czynniki zewnetrzne tworza bariery dla rozwoju dorostosci i kobiecosci,
spychajac kobiety z niepelnosprawnoscia do roli dziewczynek lub aplciowych
postaci. Zdaniem K-2 mozliwo$¢ podejmowania samodzielnych decyzji jest czyn-
nikiem, ktéry najbardziej réznicuje grupe kobiet pelnosprawnych i niepeino-
sprawnych intelektualnie. Te pierwsze moga w pelni decydowa¢ o tym, jak chca
wygladac i w jaki sposéb chca sie prezentowad, te drugie natomiast sa skazane na
wybory innych, ktérzy za nie podejmuja decyzje. Respondentka zwraca uwage
na potrzebe zmiany podejscia terapeutéw, uwaza, ze gdy zaczna w osobach,
zktérymi pracuja dostrzegac¢ kobiety czy mezczyzn, istnieje prawdopodobien-
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stwo, ze inni bedg traktowac¢ ich podobnie. Na podstawie wlasnego doswiadcze-
nia zawodowego dostrzegla, ze wiekszos¢ specjalistow nie jest na to gotowa, co
widaé¢ w pisanych przez nich opiniach, w ktérych doroste kobiety sa opisywane
jak mate dziewczynki.

Badana K-2 zwrdcila uwage na wazng w przypadku kobiecosci i tozsamosci
kobiet kategorie jaka jest atrakcyjnos¢. Zagadnienie to jest czesto poruszane na
tamach czasopism. Informacje na ten temat mozemy odnalez¢ w pracach Z. Melo-
sika (2010: 21-26), W. Imielskiego i M. Witkowskiej (2018: 292-293), A. Wysockiej
(2020: 323-325), A. Wolowicz-Ruszkowskiej, (2006: 197-198), L. Plocha i H. Zuraw
(2019: 15-17) oraz C. Barkera (2005: 146-148). Zdaniem wielu badaczy kobieca
widocznoé¢ w sferze publicznej jest silnie zwigzana z cialem. Fizyczne pigkno
staje sie dla nich przepustkg do lepszego Swiata. Zapewnia lepsze samopoczucie
oraz korzystny odbidr spoleczny. Bycie uznana za ladna, seksowna i pozadana
umozliwia uzyskanie zainteresowania w towarzystwie, co daje mozliwo$¢ nawia-
zania nowych kontaktéw i polepszenia swojego statusu (Melosik 2010: 21-26).

Zdaniem badanych nauczycielek/terapeutek atrakcyjnosé¢ i wyglad fizyczny
ma nawet wigksze znaczenie w odniesieniu do kobiet z niepetlnosprawnoscig
intelektualng. Ciekawe jest takze spostrzezenie, ze w przypadku rekonstruowania
ogoblnego pojecia kobiecosci (ogdlnie odnoszacego sie do wszystkich kobiet) ba-
dane bardziej skupialy si¢ na czynnikach wewnetrznych, kwestie wygladu uzna-
jac za co$ pobocznego. Jednak, gdy w rozmowie pojawila sie kategoria niepelno-
sprawnosci, wyglad i atrakcyjno$¢ fizyczna zyskaly na znaczeniu. Pomimo tego,
ze watek ten najmocniej podkreslata K-2, to pojawia sie on réwniez w innych
wywiadach. Kwestie wygladu staja sie istotne, a badana K-1 uznaje wrecz, ze kobie-
co$¢ kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna, odmiennie od kobiet pelnospraw-
nych, jest budowana przez zewnetrzne czynniki. Na skutek ograniczenia samo-
dzielnosci i decydowania o sobie przypisywanego kobietom z niepelnosprawnoscia
intelektualna badane zaczynaja w swoich wypowiedziach w wiekszym stopniu
zwraca¢ sie¢ ku kwestiom wizerunku zewnetrznego zwigzanego z atrakcyjnym
wygladem ciala. Mozna przypuszczaé, co znajduje potwierdzenie w badaniach
innych autoréw, ze zmiana wygladu na bardziej kobiecy, zgodny z tradycyjnymi
wyobrazeniami tego pojecia moglaby wplyna¢ na zmiane postrzegania kobiet
z niepelnosprawnoscia intelektualng i zwiekszenie szans na wlaczenie w szersza,
ogoblng kategorie kobiet, co wigzaloby sie réwniez z pelnieniem okreslonych rél
spolecznych. Badana K-3 dostrzega ponadto, Zze nieatrakcyjny wyglad staje sie
réwniez trudnoscig przy nawigzywaniu intymnych relacji. Jest to zgodne ze spo-
teczno-kulturowymi normami pojecia piekna, opisywanymi przez Z. Melosika
(2010: 21-26), ktéry zauwaza, ze kobiety czesto zawezajg postrzeganie samych
siebie do fizycznosci, ktéra zwieksza szanse na znalezienie partnera i wejscia
w zwiazek bedacy wyznacznikiem statusu zyciowego i prywatnego sukcesu.
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W przedstawionych badaniach mozna réwniez dostrzec pewna zbieznosc
zbadaniami A. Kumanieckiej-Wisniewskiej (2006: 275-276), ktéra dostrzegla, ze
mozliwoséci dokonywania wyboru przez kobiety sa wprost proporcjonalne do
sposobu definiowania niepelnosprawnosci intelektualnej. Zdaniem autorki, gdy
stygmatem danej osoby stanie sie nizszy poziom sprawnosci intelektualnej oraz
jego spoteczno-kulturowe synonimy, to w spolecznym odbiorze jej mozliwosci
pelnienia roli Zony, partnerki, matki, a nawet przyjaciotki sa znaczaco ograniczo-
ne. Wplyw na to maja zaréwno czynniki srodowiskowe, jak i sposéb postrzegania
danej osoby w spotecznosci. Mozna zatem wnioskowa¢, ze brak stygmatu danej
niepelnosprawnosci intelektualnej wiaze sie z lepszym funkcjonowaniem w sfe-
rze publicznej. W przeprowadzonych badaniach nauczycielskich narracji mozna
dostrzec, ze sposdb definiowania niepelnosprawnosci byl zbiezny ze sposobem
opisywania kobiecosci kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna. Badane K-1
iK-3, ktére kladly nacisk na mozliwosci, poziom funkcjonowania danej osoby
oraz oferowane jej wsparcie, widzialy zarazem wieksze mozliwosci funkcjonowa-
nia spolecznego i pelnienia réznorodnych rél przez kobiety z niepelnosprawno-
écig intelektualng. W wiekszym zakresie potrafity w indywidualnych narracjach
konstruowa¢ znaczenia wykraczajace poza ogélnie przyjmowane normy wynika-
jace czesto ze stereotypowego postrzegania osob z niepelnosprawnosciami i wy-
kluczania z pewnych zycia spolecznego. Nawet w przypadku watpliwosci wobec
macierzynstwa kobiet z tzw. glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng badana
K-3 uznaje, ze jej wewnetrzny konflikt i obawy moga wynika¢ z braku systemo-
wego wsparcia tej grupy kobiet. Brak odpowiedniej edukacji, takze seksualnej
oraz tworzenia warunkéw do jak najbardziej samodzielnego funkcjonowania
sprawiaja, ze kobiety te sa izolowane, zyja zazwyczaj w domach z rodzicami lub
w instytucjach systemu pomocy spolecznej i nie majg nawet szansy by zdobywac
doswiadczenia w zakresie samodzielnego funkcjonowania, nawigzywania bli-
skich relacji w zwiazkach czy macierzynstwie. Dla badanej K-2 natomiast, tzw.
stopiei niepelnosprawnosci intelektualnej, zwigzany z poziomem rozwoju funk-
¢ji poznawczych, na ktéry pozostale badane nie zwracaly szczegélnej uwagi, ma
istotne znaczenie. W przypadku tej respondentki dostrzega sie zréznicowanie
wewnatrz grupy kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna na te z ,lekka nie-
pelnosprawnoscia” potrzebujace niewielkiego wsparcia, ktére funkcjonuja ,jak
w normie” i ktérym nie odmawia sie¢ prawa bycia kobieta. Ich stygmat nie jest
widoczny, sa wiec traktowane jak reszta oséb plci Zefiskiej w spoleczenstwie,
moga pelni¢ typowe role kobiece, rowniez te zwigzane z opieka nad dzieckiem
cho¢ konieczne moze by¢ wsparcie w postaci asystentury. Zdaniem tej respon-
dentki im powazniejsze sg ograniczenia wynikajace z poziomu sprawnosci inte-
lektualnej, tym bardziej stygmat danej kobiety staje sie widoczny i tym bardziej sa
ograniczane jej prawa. W takich sytuacjach kobiecoé¢ jest odbierana na rzecz roli
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wiecznej ,Marysi, Kasiuni i Kasiuni”. Sama badana K-2 podziela takie poglady
i glebszy stopief niepelnosprawnodci intelektualnej wigze z brakiem mozliwosci
pelnienia roli partnerskiej i rodzicielskiej ze wzgledu na powazne trudnosci
w funkcjonowaniu oraz na liczne wspélwystepujace zaburzenia. Réwnoczesénie
sprzeciwia sie przymusowej antykoncepcji i uznaje, ze niezaleznie od poziomu
sprawnosci kobiety nalezy informowac o przyjmowanych lekach w dostepny dla
nich sposoéb.

Podsumowanie

Rekonstrukcja narracji badanych nauczycielek ujawnita, ze postrzeganie kobiet
z niepelnosprawnoscia intelektualng lokuje sie na pozycjach kobiecosci zmargina-
lizowanej, przy czym mozna zauwazy¢ zbieznoé¢ subiektywnych znaczeni nie-
pelnosprawnosci intelektualnej ze zjawiskiem spolecznego stygmatu. Kobiecos¢
kobiet z niepetnosprawnoécia intelektualna byla przede wszystkim okreélana jako
niewidzialna. Brak ich obecnosci w sferze publicznej wynika w duzej mierze
z narzucanych im spolecznie ograniczen, ktére pozbawiaja je szans funkcjono-
wania jako osoby dorosle, przez co automatycznie uznaje sie je za niezdolne do
pelnienia rél spotecznych i plciowych zwigzanych z kobietami. W przedstawio-
nych w artykule badaniach daje sie takze dostrzec opisane przez A. Kumaniecka-
-Wisniewska (2006: 85) konsekwencje infantylizujacego otoczenia, ktére odbiera
sprawczo$¢ i mozliwosci samodzielnego podejmowania decyzji w wielu kwe-
stiach. To sprawia, ze proces identyfikacji plciowej jest zaburzony, a seksualnosc¢
staje sie zakazana. W konsekwencji kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng
nie maja szansy na osiggniecie samodzielnosci i niezaleznosci, ktére sa cechami
wspOlczesnie przypisywanymi kobietom. Odbiera sie¢ im réwniez atrakcyjnosé
bedaca istotnym aspektem kobiecoéci, a takze waznym skiadnikiem zycia seksu-
alnego. Kobieco$¢, a tym samym dorosltos¢ i seksualnos¢ sa blokowane przez ste-
reotypy i niedzialajacy publiczny system wsparcia, ktéry skazuje kobiety z nie-
pelnosprawnodcia intelektualng na zycie na marginesie, bez mozliwosci pelnego
rozwoju oraz obecnosci w sferze publicznej.

Ze wzgledu na przyjecie w badaniach perspektywy konstruktywistyczno-
interpretatywnej i fenomenologicznej warto zauwazy¢, Ze istotne znaczenie ma
réwniez geopolityczny kontekst badan i aktualna sytuacja w Polsce, w czasie kt6-
rej byly konstruowane przedstawione narracje. Nie mozna analizowaé kwestii
kobiecosci, seksualnosci i dorostosci kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng
w oderwaniu od sytuacji politycznej, norm spolecznych i prawnych regulujgcych
zycie zaréwno grupy badanych kobiet (nauczycielek i terapeutek), jak i kobiet
z niepelnosprawnoécig, do ktérych odnosily sie tworzone przez nie narracje. Brak
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akceptacji i wykluczanie kobiet z niepelnosprawnosciami oraz brak wiedzy na
temat wspierania ich dorostosci wraz z bardzo ograniczonymi i stabo funkcjonuja-
cymi rozwigzaniami systemowymi sprawia, ze potrzeby tej gry nie sa dostrzegane,
a prawa zawarte w Konwengji o Prawach Oséb Niepelnosprawnych ONZ (2006)
nie sa realizowane. Ponadto nawet tzw. specjalisci, czyli osoby, ktére zawodowo
zajmuja sie wspieraniem tej grupy spotecznej nadal nie potrafia w swoich indywi-
dualnych konstruktach na temat niepelnosprawnosci wyjs¢ poza tradycyjne, stereo-
typowe i marginalizujace znaczenia niepelnosprawnosci intelektualnej i przekro-
czy¢ granic wyznaczonych spoteczno-kulturowa norma.
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Badania empiryczne i opracowania naukowe
odnoszace sie do os6b gluchoniewidomych —
przeglad stanu z lat 1991-2020

Gluchoslepota nie jest nowym rodzajem niepelnosprawnosci. Zaliczana jest do najpowazniej-
szych niepelnosprawnosci wystepujacych u ludzi i powoduje istotne konsekwencje dla osoby nia
dotknietej — w jej rozwoju, poznawaniu siebie i otaczajacej rzeczywistoéci oraz porozumiewaniu
sie. W artykule podjeto probe przegladu stanu wiedzy o osobach gtuchoniewidomych, na pod-
stawie badan prowadzonych w latach 1991-2020. Stwierdzi¢ nalezy, ze przeprowadzony w tym
opracowaniu skrétowy przeglad badan obejmujacych osoby gtuchoniewidomych nie odzwiercie-
dla nawet czesciowo istotnych waloréw podejmowanych dzialan badawczych, i stanowi jedynie
zasygnalizowanie kierunkéw i typéw zagadnien, ktére najczesciej sa przedmiotem zainteresowan
badaczy - przedstawicieli kilku dyscyplin naukowych. Fragmentarycznie tylko wspomniane zo-
staly badania i opracowania naukowe przed 1991 rokiem.

Stowa kluczowe: osoby gluchoniewidome, niepelnosprawnos¢ sprzezona, badania naukowe

Empirical research and studies on deafblind people in Poland —
a review from 1991-2020

Deafblindness is not a new type of disability. It is one of the most serious disabilities occurring in
humans and has significant consequences for the affected person - in their development, getting
to know themselves and the surrounding reality, and communication. This article attempts to re-
view the state of knowledge about deafblind people, based on research conducted in the years
1991-2020. It should be stated that the short review of research on deafblind people presented in
this study does not reflect even partially the important values of the undertaken research activi-
ties, and is only a signal of the directions and types of issues that are most often of interest to re-
searchers — representatives of several scientific disciplines. Only fragmentary studies and scientific
studies before 1991 are mentioned.

Keywords: deafblind people, coupled disability, research
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Wprowadzenie

W literaturze przedmiotu znajdujemy niewiele Zrédel dajacych podstawy do
pelnego, poglebionego i zweryfikowanego opisu probleméw przezywanych
przez osoby gluchoniewidome (Wiacek 2017). Marzenna Zaorska (2014) wskazuje,
ze badania naukowe obejmujace osoby ze sprzezona niepelnosprawnoscia
(w tym takze osoby gluchoniewidome) posiadajg skonkretyzowany, zindywidua-
lizowany oraz definiowany istota niepelnosprawnosci charakter. Autorka wska-
zuje, ze organizacja, a takze realizacja badan naukowych obejmujacych osoby
gluchoniewidome wymagaja od badacza uwzglednienia nie tylko specyfiki pod-
miotu — ktéry obejmuyja, ale takze wielu innych, adekwatnych i korespondujacych
ze specyfikgq podmiotu determinantéw, a takze mozliwych wplywéw Srodowi-
ska/érodowisk zycia wspéldecydujacych o przebiegu indywidualnej $ciezki roz-
woju i rzutujacych na aktualnie uzyskany poziom spolecznego oraz osobistego
funkcjonowania (Zaorska 2014). Jedna z przyczyn nieuwzgledniania oséb z jed-
noczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku w projektach badawczych moze by¢
fakt, ze w naszym kraju gluchoslepota nie jest traktowana jako oddzielna katego-
ria niepelnosprawnoéci. Z tego tez powodu dokladna liczba oséb gluchoniewi-
domych zyjacych w naszym spoleczenstwie nie jest znana. Istotnym problemem
jest kwestia rozproszenia przestrzennego. Raport Gluchoniewidomi w Polsce wska-
zuje, ze w kraju zyje okolo 5-7 tys. 0s6b gtuchoniewidomych, z czego podopiecz-
nymi TPG bylo 2500 0séb, co na poszczegdlnych poziomach ksztattuje sie naste-
pujaco: powiat — kilkanascie oséb, gmina — maksymalnie trzy osoby (Rutkowski
2019: 60).

Raport Swiatowej Federacji Gluchoniewidomych (ang. World Federation of the
Deafblind) wskazuje, ze osoby gluchoniewidome stanowia od 0,2% do 2% calej
Swiatowej populacji. Raport podkresla, ze w wielu panstwach gluchoélepota nie
jest orzekana jako oddzielna kategoria niepelnosprawnosci, co przyczynia sie do
trwalej niewidocznosci tychze osob. Potwierdza to raport' Europejskiej Sieci Glu-
choniewidomych (ang. European Deafblind Network), wskazujacy, ze niewiele pan-
stw europejskich gromadzi oficjalne dane dotyczace liczby 0séb gltuchoniewido-
mych. W rzeczywistosci tylko trzy panistwa, gromadza oficjalne dane statystyczne
dotyczace liczby oséb gluchoniewidomych w calej populacji oséb z niepelno-
sprawnosciami. Co wazne, raport nie podaje, w ktérych to panstwach publikuje

' Raport ,Mapping opportunities for deafblind people across Europe” stanowi podsumowanie dwulet-

niego projektu finansowanego przez Komisje Europejska. Grupa badawcza skladala sie
z dziewigciu organizacji dzialajacych na rzecz oséb gluchoniewidomych (z oémiu panstw czlon-
kowskich Unii Europejskiej), ktére wspétpracowaty w latach 2012-2014 nad opracowaniem na-
rzedzia ankietowego do zbadania sytuacji osoéb gluchoniewidomych w catej Europie. Wszyscy
indywidualni czlonkowie grupy badawczej byli (i nadal s3) czescig Europejskiej Sieci Gluchonie-
widomych i to dzigki niej powstal ten raport.
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sie takie dane. Dodatkowo, jedynie trzynascie organizacji pozarzadowych (dzialaja-
cych na rzecz oséb gluchoniewidomych) podalo liczbe oséb z jednoczesnym
uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku, z ktérymi wspétpracuje, co stanowi oczy-
wiscie pomocne zrédlo informagiji, ale opiera sie jedynie na przypuszczeniach. Ra-
port wskazuje, ze populacja oséb gluchoniewidomych w 27 panstwach europej-
skich moze liczy¢ blisko 3 miliony.

Przyczyna utrudniajaca podejmowanie badan obejmujacych osoby glucho-
niewidome moze by¢ kwestia komunikowania sie. Bariery komunikacyjne wyni-
kajace ze specyfiki tego rodzaju niepelnosprawnosci maja dwojakie podloze — na
co wskazuje Anna Jakoniuk-Diallo (2020) — i wigza sie z jednej strony z niespoty-
kanie szeroka gama form komunikacji, wykorzystywanej przez osoby gluchonie-
widome, a z drugiej — z ograniczonymi mozliwosciami poznawczymi i funkcjo-
nalnymi oséb dotknietych jednoczesnym uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku.
Komunikacja z osobami gtuchoniewidomymi odzwierciedla ich skrajng biernos¢
i czesty brak kontaktu. Wybér odpowiedniej metody zalezy od takich czynnikéw
jak: (1) ktéry zmysl jest dominujacy; (2) moment utraty zmystu stuchu i wzroku;
(3) wczesniejsze doswiadczenia komunikacyjne (Benisz 2006). Niezwykle rozbu-
dowany i zréznicowany konglomerat form porozumiewania si¢, z jakim mamy
do czynienia w przypadku oséb gluchoniewidomych (tzw. SKOGN - sposoby
komunikacji 0séb gluchoniewidomych), jest najpowazniejszym Zrédiem trudno-
Sci i barier komunikacyjnych w kontakcie z osobami spoza tej spolecznosci (bar-
dzo niewielu pelnosprawnych zna chociazby jezyk migowy), jak i nalezacymi do
niej. Moze mie¢ miejsce sytuacja, w ktérej dwie osoby gluchoniewidome nie sg
w stanie rozmawia¢ ze soba bezposrednio, gdyz porozumiewajg sie w odmienny
sposob i w zwigzku z tym zmuszone sg do skorzystania podczas interakeji z po-
mocy osoby trzeciej w roli ttumacza. Problem ten dotyczy takze specjalistow (re-
habilitantéw, psychologéw, pedagogéw specjalnych, badaczy spolecznych itp.)
chcacych pracowac lub prowadzi¢ badania z osobami gluchoniewidomymi; nie-
wielu z nich potrafi sprawnie postugiwac sie wszystkimi metodami uzywanymi
wsrdd tej zbiorowosci (Jakoniuk-Diallo 2020; Benisz 2006).

Wykorzystywane sa rézne, alternatywne i wspomagajace metody komunika-
qji (np. jezyk migowy), natomiast tacza sie one z dodatkowymi kosztami. Podob-
nie jak w przypadku kazdego jezyka, koszty tlumaczen ustnych moga wzrosna¢
w zaleznosci od liczby badanych, a takze czasu pracy z ttumaczen. Dlatego tez,
koszty te moga sta¢ sie zbyt wygérowane, zar6wno w ramach budzetu na bada-
nia, jak i wszelkich dzialan angazujacych, ktére posiadaja ograniczone Zrddla
finansowania. W takiej sytuacji badacz staje przed dylematem, czy szuka¢ alterna-
tywnych Zrédel finansowania, czy zrezygnowaé z prowadzenia badan nauko-
wych. Kolejna trudno$¢ zwigzana jest ze znalezieniem odpowiedniego pomiesz-
czenia, w ktérym moglby zosta¢ przeprowadzony wywiad. W tym przypadku
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wazne jest prawidlowe naglo$nienie pomieszczenia czy rodzaj o$wietlenia. Po-
mieszczenie powinno by¢ wyciszone, aby umozliwi¢ jak najlepszy odbiér mowy,
a takze dobrze oswietlone, aby ulatwi¢ odbiér bodzcéw wzrokowych. Kolejne
trudnosci, zwiazane sa z przygotowaniem materialéw tekstowych. Czcionka po-
winna by¢ odpowiednio duza (18 pkt i wiecej), pismo najlepiej bezszeryfowe
(tzw. sans-serif), pozbawione ozdobnikdw. Zmienione powinny tez by¢ barwy,
aby unikna¢ kontrastu (najlepiej jakby tekst wydrukowany zostal na ciemnym
kolorze, na z6ttym papierze) (Skilton i in. 2018). Owe ograniczenia — na co wska-
zuje M. Zaorska (2014) — nie powinny jednak stanowi¢ argumentu za rezygnacjq
zrealizacji badafn odnoszacych sie do populacji oséb gluchoniewidomych. Po-
winny raczej by¢ stymulatorem do poszukiwania i zrozumienia proceséw rozwo-
jowych i funkcjonalnych, a takze wypracowania maksymalnie dostosowanych do
ich indywidualnych potrzeb dzialaii systemowych, jak réwniez zindywidualizo-
wanych pod adresem konkretnej osoby.

Gléwnym celem tego opracowania jest préba dokonania przegladu stanu ba-
dan, ktérych efekty zostalty opublikowane w latach 1991-2020 i dotycza oséb glu-
choniewidomych. Przeglad obejmuje stan od roku 1991, natomiast nalezy pod-
kreslic, ze wczesniej takze prowadzone byly badania nad zjawiskiem
gluchoslepoty®. Przywola¢ nalezy tutaj przedsiewziecie badawcze realizowane
przez Tadeusza Majewskiego (1979) nad sytuacja osob gtuchoniewidomych. Ba-
dania mialy na celu poznanie potrzeb rehabilitacyjnych oséb gluchoniewido-
mych. Inicjatywa przeprowadzenia badan powstala w wyniku ujawnienia sporej
liczby os6b gltuchoniewidomych w ramach ankietyzacji przeprowadzonej przez
Polski Zwigzek Gluchych.

Na podstawie tychze analiz ustalono, ze w okresie przeprowadzania badan
zylo 640 oséb z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku. Najliczniejsza
grupe stanowily osoby slabostyszace niewidome — 208 oséb, nastepnie osoby sla-
bowidzace i stabostyszace — 145 0s6b oraz gluchoniewidome z resztkami wzroku —
132 osoby. Stosunkowo liczna grupe stanowily osoby catkowicie gtuchoniewido-
me — 90 os6b. Wyniki badan pokazuja wyraznie i dobitnie obiektywne oraz su-
biektywne trudnoéci w funkcjonowaniu oséb z jednoczesnym uszkodzeniem
zmystu stuchu i wzroku. Wiekszosci badanym nie zapewniono podstawowego
wyksztalcenia, przygotowania do Zycia i pracy oraz zatrudnienia zgodnie z ich
mozliwosciami. Osoby te zyly czesto w trudnych warunkach socjalno-bytowych,
a Srodowisko, w ktérym mieszkali, nie bylo przygotowane do pelnienia opieki
nad tak ciezko poszkodowanymi osobami z niepelnosprawnoscia (Majewski

2 Fragmentarycznie tylko wspomniane zostaly badania i opracowania naukowe przed 1991 rokiem,
natomiast zasluguja one na szersze oméwienie w odrebnym opracowaniu.
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1979). Do lat 80. ubieglego wieku prowadzono jedynie pojedyncze badania obej-
mujace osoby gluchoniewidome.

W literaturze przedmiotu znajdujemy jednak niewiele Zrédet dajacych pod-
stawy do pelnego, poglebionego i zweryfikowanego opisu probleméw przezy-
wanych przez osoby gluchoniewidome (Wigcek 2017: 175). Publikacje i badania
naukowe, ktére obejmuja ten temat, Grzegorz Wiacek (2017: 175-176) dzieli na
dwie podstawowe grupy. Pierwsza to opracowania podstawowe (Majewski 1995;
Zaorska 2002, 2010), ktére charakteryzuja ogélne funkcjonowanie oséb gtucho-
niewidomych. Drugg grupe stanowia nieliczne publikacje, ktérych autorzy opisu-
ja badania nad problemami doswiadczanymi przez osoby gluchoniewidome.
Dostarczajg one cennych informacji o konkretnych problemach przezywanych
przez te osoby w réznych okresach zycia, m.in.: dostepnosci do réznych form
edukacji dzieci gluchoniewidomych (Paradowska, Ksiazek 2017), rehabilitacji
zawodowej 0s6b gluchoniewidomych (Kowalik, Bafika 1998; Fiedorowicz, Kocej-
ko 2012, Kocejko 2017), komunikacjg oséb gluchoniewidomych (Zaorska 2008,
2016, 2019).

Osoba gluchoniewidoma w $wietle badan i opracowan naukowych
opublikowanych w latach 90. — nowy poczatek

W polowie lat 80. ubieglego wieku dzial Tyflologiczny w Biurze Zarzadu Gtéw-
nego Polskiego Zwigzku Niewidomych (ZG PZN), kierowany woéwczas przez
Jézefa Mendrunia, podjal temat oséb gluchoniewidomych. Do tego momentu
prowadzone byly w Polsce jedynie wyrywkowe, rozproszone oraz pojedyncze
proby pracy z osobami gluchoniewidomymi. Dzialania podejmowane przez PZN
byly zatem pierwsza probg zapoczatkowania systemowej pracy z osobami glu-
choniewidomymi, préba zmierzajaca do wypracowania metod oraz programéw
rehabilitacji tych oséb (Koztowski, Ksigzek 2017: 27). Zwraca takze uwage na to
M. Zaorska (1998), ktéra wskazuje, ze zagadnienia dotyczace opieki, ksztalcenia,
rewalidacji 0s6b z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku nie znalazly
naleznego im miejsca w $§wiadomosci spolecznej, a takze w dzialaniach instytucji
wplywajacych w znacznej mierze na poziom i rezultaty oddzialywan rehabilita-
cyjno-socjalizacyjnych, mimo Ze juz od ponad stu lat stanowia przedmiot zainte-
resowan teoretykow, praktykéw, pseudoteoretykéw, pseudopraktykéw pedago-
giki specjalnej, ktérzy bazujac na ludzkim nieszczeéciu oraz bezradnosdi,
poszukiwali tatwych Zrédel uzyskania korzysci materialnych. Autorka powotuje
sie na Urszule Eckert, ktéra wskazuje, ze , przekonanie o niemozliwosci rewalida-
¢ji gluchoniewidomych sprawilo, ze przez dlugi czas wylaczono problem glucho-
Slepoty z zadan polityki oswiatowej” (Zaorska 1998: 121).
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Rozkwit badan teoretycznych, jak i empirycznych odnoszacych sie do oséb
zjednoczesnym uszkodzeniem zmyslem stuchu i wzroku, zwigzany jest z po-
wstaniem Towarzystwa Pomocy Gluchoniewidomym (TPG). Formalnie rozpo-
czecie dzialalnosci organizacji datuje sie na dzien 25 lutego 1992 roku. Wéwczas to
przed Sadem odbyla sie rozprawa, w wyniku ktérej zostal zarejestrowany statut
towarzystwa. Powolanie do zycia TPG poprzedzone bylo wielomiesiecznym,
anawet wieloletnim okresem przygotowan, bowiem nieoficjalna w sensie praw-
nym dzialalno$¢ organizacja zainaugurowata 19 pazdziernika 1991 roku, na ze-
braniu 35-osobowej grupy czlonkéw — zalozycieli, zlozonych z pracownikéw
Polskiego Zwigzku Niewidomych (PZN), Polskiego Zwigzku Gluchych (PZG),
teoretykéw oraz praktykéw zajmujacych sie zagadnieniami gluchoslepoty, a tak-
ze samych niepelnosprawnych z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku.
Nadrzednym celem organizacji bylo zapewnienie wszechstronnej pomocy i opie-
ki osobom napotykajacym szczegélne trudnosci w zakresie funkcjonowania spo-
tecznego z racji tej szczegdlnej niepetnosprawnosci (Zaorska, Szymelfening 1998:
135). Od poczatku lat 90. TPG staralo sie wypracowac metody i programy rehabili-
tacji os6b gluchoniewidomych (szczegélng uwage zwracano na rehabilitacje za-
wodowa). Aby moéc podjac te dzialania, nalezalo okresli¢, kim sa osoby glucho-
niewidome. W tym okresie nie bylo Zzadnej definicji, a zatem nalezalo ja utworzy¢,
obserwujac takie osoby, poznajac ich problemy.

Pierwsza préba stworzenia definicji gluchoslepoty zostala podjeta przez Pol-
ski Zwigzek Niewidomych. Stanowita ona polgczenie medycznych parametréw
uszkodzenia wzroku i medycznych parametréw uszkodzenia stuchu. Wskazuje
ona, ze ,osoba gluchoniewidoma, to ta, ktorej ostros¢ w lepszym oku, po korekgji,
jest nie wieksza niz 1/10 (20/200) i/lub pole widzenia jest nie wieksze niz 30 stopni,
a uszkodzenie stuchu umozliwia odbiér dzwigkéw réwnych do 40 dB badz sil-
niejszych, w zakresie czestotliwosci dzwiekéw mowy, tj. od 500 do 4000 hercow”
(PZN, 1991). Grzegorz Kozlowski i Malgorzata Ksigzek (2017) wskazuja, ze osoba
gluchoniewidoma byla widziana w $wietle tej — bardzo formalnej — definicji jako
»sklejenie” osoby z uszkodzeniem wzroku oraz osoby z uszkodzeniem stuchu.
Byla oceniana przez pryzmat liczb — aby byla za taka uznana, musiala spelnia¢
okreslone parametry medyczne.

Zycie bardzo szybko zweryfikowalo medyczne podejécie do sposobu okresla-
nia, kto jest, a kto nie jest osoba gluchoniewidoma. Pierwsze turnusy rehabilita-
cyjno-szkoleniowe (organizowane jeszcze przez PZN w polowie lat 80.) pozwolily
poczyni¢ niezmiernie wazne obserwacje. Pokazaly one, ze osoby o takim samym
medycznym poziomie uszkodzenia wzroku i sluchu funkcjonowaly na bardzo
réznym poziomie, poniewaz w réznym stopniu umialy wykorzystywac pozostale
im zdolnosci widzenia i styszenia. Pomocnym bylo nawiagzanie kontaktow z za-
granicznymi specjalistami — gléwnie amerykanskie i skandynawskie (Szwecja
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i Dania). (Kozlowski, Ksiazek 2017: 27). Bazujac na zebranych obserwacjach oraz
doswiadczeniach, sformulowano pierwszg polska funkcjonalng definicje ghucho-
Slepoty, dla potrzeb powstajacego Towarzystwa Pomocy Gluchoniewidomym.
W statusie organizacji znalazla sie definicja méwiaca, ze ,0soba gluchoniewidoma
jest osoba, ktéra na skutek jednoczesnego, powaznego uszkodzenia stuchu
iwzroku napotyka trudnosci odmienne od spowodowanych wylacznie uszko-
dzeniem wzroku lub stuchu, widoczne we wszelkich sferach funkcjonowania,
zwlaszcza w komunikowaniu sie, poruszaniu i w dostepie do informacji” (Status
TPG, 2009). Nalezy wyraznie podkresli¢, ze definicja ta odchodzi od tzw. kryte-
rium medycznego, a wiec przyjecia, ze gluchoniewidoma jest osoba, ktéra ma
okreslony ubytek wzroku (zaburzona ostros¢ lub pole widzenia) oraz jednocze-
$nie okreslony ubytek stuchu mierzony w decybelach — zgodne z definicja zapro-
ponowana przez Polski Zwiazek Niewidomych. W definicji zaproponowanej
przez TPG szczegblny wazny jest nie tylko fakt, ze uszkodzony jest wzrok oraz
stuch, ale istotna jest ,jednoczesno$¢” tych uszkodzen. To ona powoduje, Ze
metody pracy rehabilitacyjnej z osobami gluchoniewidomymi, a takze formy
wspierania ich funkcjonowania osobistego i spolecznego nie moga by¢ tozsame
z metodami rehabilitacji i wsparcia adekwatnymi dla 0séb z jedna z tych niepel-
nosprawnosci — stuchu albo wzroku (Kozlowski, Ksiazek 2017: 30).

TPG od poczatku swojej dzialalnosci zaczelo planowe, systematyczne dziala-
nia na rzecz rodzicow dzieci gluchoniewidomych, jak i samych dzieci i specjali-
stow. W sierpniu 1992 roku odbyl sie pierwszy dwutygodniowy turnus rehabilita-
cyjny dla dzieci gluchoniewidomych wraz z rodzicami. Takie turnusy odbywaty
sie co roku, a na kazdym z nim rodzice otrzymywali duza dawke wiedzy, mieli
mozliwoé¢ wymiany do$wiadczen oraz obserwacji innych dzieci. W 1994 roku
TPG zaczyna wydawac¢ biuletyn dla rodzicéw dzieci gluchoniewidomych ,Usly-
szymy i Zobaczymy”, pdzniej polaczony z wydawnictwem dla dorostych glucho-
niewidomych ,Dlonie i Stowo”. W tym samym roku z udzialem przedstawicieli
Fundacji Hiltona/Perkinsa Steve’a Perreault i Clary Berg powstata Ogdlnopolska
Sekcja Rodzicéw i Opiekunéw Dzieci Gluchoniewidomych (z czasem przeksztal-
cila sie w Forum Rodzicéw i Opiekunéw Dzieci Gluchoniewidomych). Na po-
czatku lat 90. rodzice dzieci gluchoniewidomych poszukiwali grupy wsparcia,
mozliwo$ci uzupelnienia wiedzy poprzez szkolenia®, wskazywanie specjalistow
przygotowanych do pracy z dzie¢mi gluchoniewidomymi czy aktywizacja rodzi-

* W 1995 roku odbyto sie pierwsze szkolenie rodzicow dzieci gluchoniewidomych w Warszawie
z udzialem Steve’a Perreault i Clary Berg. Takie szkolenia odbywaly sie¢ mniej wiecej dwa razy
w roku. Przyjeto zasade, ze szkolenia beda sie¢ odbywac¢ za kazdym razem w innej placéwce, aby
rodzice mieli okazje pozna¢ rézne miejsca, w ktérych moga sie ksztalci¢ i/lub rehabilitowac ich
dzieci. Organizowane byly spotkania w osrodkach dla niewidomych, niestyszacych, poradniach
rehabilitacji, domach pomocy spolecznej w calej Polsce (Olesiak 2017: 120).
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cow dzieci gluchoniewidomych. Wszystkie te formy dzialalnosci pozwolily na
wzajemne doszkalanie sie rodzicow. Opiekunowie mogli wchodzi¢ takze do Sci-
stych wladz TPG - jego zarzadu — a wiec i ta droga posiadali mozliwos¢ wplywa-
nia na kierunek dzialalnosci nie tylko sekgji, ale i calej organizacji (Olesiak 2017:
119-120).

W latach 1995-1996 zrealizowano wycinkowe badania naukowe, ktérych
podstawowym celem bylo poznanie opinii rodzicéw i/lub opiekunéw dzieci glu-
choniewidomych na temat udzielonego wsparcia spolecznego. Badania objely
grupe 32 oséb, ktére wraz z dzieémi uczestniczylty w latach 1995-1996 w turnu-
sach szkoleniowo-rehabilitacyjnych organizowanych przez TPG. Badani wska-
zywali na trudnosci w kontaktach z placéwkami stuzby zdrowia, z poradniami
psychologiczno-pedagogicznymi, a takze poradniami rehabilitacji dzieci i mto-
dziezy z wadami stuchu lub poradniami niewidomych i stabowidzace. Podkresla-
li, Ze pracownicy resortu zdrowia w wielu przypadkach zwlekali z poinformowa-
niem o stanie zdrowia dziecka, a badania diagnostyczne byly bardzo przeciggane
w czasie (Zaorska 2002, 2010).

Niewatpliwie spory udzial w podejmowaniu kwestii rehabilitacji oséb glu-
choniewidomych mieli — poza specjalistami — takze badacze. Wspomnie¢ nalezy
Stanistawa Kowalika oraz Augustyna Banke - autoréw monografii naukowej
+Perspektywy rehabilitacji oséb gluchoniewidomych” wydanej w 1998 roku.
W tym opracowaniu zawarte zostaly refleksje najbardziej znanych badaczy
w Polsce (m.in. T. Majewskiego, W. Dykcik, M. Zaorska, B. Szczepankowski)
ichociazby z tego powodu mozng te monografie potraktowac jako szczegdlnie
wazna. Jest przede wszystkim jedng z pierwszych, ktéra w sposéb wieloaspekto-
wy odnosi sie do rehabilitacji oséb z jednoczesnym uszkodzeniem sluchu i wzro-
ku. Wreszcie do waznych prac teoretycznych, opartych na wczesniejszych wielo-
letnich poszukiwaniach badawczych, a takze wynikajacych z doswiadczen
praktycznych — zaliczy¢ nalezy publikacje T. Majewskiego (1995). Badania tego
autora sg proba zebrania i przedstawienia pogladéw, doswiadczen i osiagnie¢ w
zakresie edukacji dzieci i rehabilitacji dorostych oséb gluchoniewidomych w kra-
jach europejskich i Stanach Zjednoczonych, oparta na materiatach przedstawia-
nych na réznych konferencjach oraz w réznych publikacjach. Bez watpienia
omawiana publikacja stanowi¢ moze podrecznik dla oséb podejmujacych prace
zina rzecz 0s6b gluchoniewidomych oraz czlonkéw ich rodzin.

Proba podsumowania stanu badan nad teoretycznymi i prakseologicznymi
podstawami pedagogiki specjalnej jest publikacja pt. ,Pedagogika specjalna” pod
redakcja Wladyslawa Dykcika (1997), ktéra stanowi bogate zrédlo wiedzy o rozle-
glosci, wieloaspektowosci i réznorodnoséci badan prowadzonych przez szeroki
krag badaczy polskich koncentrujacych swoje zainteresowania nad kwestiami
niepelnosprawnosci. W tomie tym interesujace sa rozwazania T. Majewskiego
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(1997), dotyczace pedagogiki dzieci gluchoniewidomych. Rozwazania dotycza
definicji dziecka gluchoniewidomego, specjalnych potrzeb dzieci gluchoniewi-
domych oraz historii ich edukagji.

Osoba gtuchoniewidoma w $wietle badan i opracowan naukowych
opublikowanych w latach 2000. — kontynuacja

W nastepnej dekadzie kontynuowano badania dotyczace rehabilitacji oséb glu-
choniewidomych, ale pojawiajg si¢ tez nowe watki w zainteresowaniach badaczy.
Do nich nalezg badania ,Epidemiologia gluchoslepoty w Polsce”, realizowane
w latach 1998-2001 przez pracownikéw Zakladu Pedagogiki Specjalnej Wyzszej
Szkoly Pedagogicznej w Olsztynie (obecnie Uniwersytet Warminsko-Mazurski
w Olsztynie) oraz cztonkéw Towarzystwa Pomocy Gluchoniewidomym. Badania
dostarczyly cennych informacji o sytuacji spolecznej i rozwojowej gluchoniewi-
domych do 18. roku zycia, a takze ich $rodowisk rodzinnych, szkolnych oraz ré-
wiesniczych. Ujawniono szereg probleméw zwigzanych z dotarciem do dzieci do
3. roku zycia, a wiele gluchoniewidomych dzieci nie figurowalo w zadnych ofi-
cjalnie istniejacych wykazach. Podstawowaq przyczyna byl brak ewidencjonowa-
nia tej kategorii niepelnosprawnosci przez placéwki zajmujace sie wczesna po-
moca diagnostyczng, medyczng i rehabilitacyjna w niewystarczajacej liczbie
placéwek realizujacych wczesng interwencjg. Stanowito to bariere w pozyskiwa-
niu danych o rozmiarach gluchoslepoty wsréd dzieci do 3. roku zycia. Dodatko-
wo wskaza¢ nalezy na zréznicowanie poziomu opieki specjalnej w réznych re-
gionach kraju. Nie wszystkie instytucje przestaly informacje statystyczne o liczbie
dzieci gluchoniewidomych. Terytorium naszego kraju podzielono na obszary
dysponujace danymi, co do skali i rozpowszechnienia gluchoslepoty, a takze na
obszary, gdzie ta kwestia nie jest jeszcze przedmiotem wiekszego zainteresowa-
nia. Zr6znicowana regionalnie byla takze dostepnos$¢ do swiadczen medycznych
irehabilitacyjnych oraz $wiadomo$¢ spoleczna potrzeby wspomagania oséb
z niepelnosprawnoécig (Zaorska 2002). Wyniki tych badan posiadajg wartoé¢ po-
znawcza, utylitarng oraz diagnostyczng, i tym samym, duzg przydatnos¢ w prak-
tycznej pedagogice specjalnej. Na uwage zasluguje réwniez praca teoretyczno-
empiryczna pod redakcja Czestawa Kosakowskiego i M. Zaorskiej (2002) pokazu-
jaca interdyscyplinarne podejécie do problematyki gtuchoslepoty. Autorami opra-
cowan sa m.in. lekarze, psychologowie, pedagogowie, rodzice, a takze same oso-
by gluchoniewidome. Publikacja ma tez charakter podsumowujacy, stanowi
poklosie konferencji naukowej ,Modelowe rozwigzania w edukagji i rehabilitacji
0s0b z réwnoczesnymi ubytkami stuchu i wzroku”, ktéra odbyla sie 5-6 marca
2001 roku.
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Kontynuowane byly badania nad rehabilitacja zawodowa 0séb gluchoniewi-
domych, dlatego tez koniecznie nalezy wspomnie¢ o projekcie pilotazowym
+Wsparcie os6b gluchoniewidomych na rynku pracy”. Pierwsza edycja projektu
zostala przygotowana i uruchomiona pod koniec 2008 roku i byla realizowana
przez caty 2009 roku. Celem projektu byla rehabilitacja, integracja oraz aktywiza-
cja os6b gltuchoniewidomych, poprzez udzielenie im réznego rodzaju wsparcia
we wchodzeniu na rynek pracy i w funkcjonowaniu na nim. Dane zgromadzone
w ramach ewaluacji projektu pokazaty, ze blisko 90% beneficjentéw bylo zadowo-
lonych z udzielonej im pomocy i co wazne — uznalo jg za potrzebna. Osoby glu-
choniewidome szczegoélnie cenily sobie wsparcie indywidualne dostepne w ich
miejscu zamieszkania. Wysoko oceniono przydatnos¢ ustug ttumacza jezyka mi-
gowego i tlumacza przewodnika, bez wsparcia ktérych, uczestnicy projektu nie
mogliby w pelni uczestniczy¢. Sukcesem okazala sie aktywizacja zawodowa oséb
gluchoniewidomych, gdyz zakladano, ze w wyniku udzialu w projekcie zatrud-
nienie znajdzie 10% zrekrutowanych beneficjentéw, natomiast prég ten zostat
przekroczony czterokrotnie. Wyniki zebrane w trakcie projektu wskazuja, ze
istotng bariera w procesie aktywizacji spoleczno-zawodowej oséb gluchoniewi-
domych jest stereotypowy sposéb ich postrzegania przez najblizszych, a takze
potencjalnych pracodawcéw i wspoélpracownikéw. Osoby te, uwazane sa za nie-
zdolne do prowadzenia samodzielnego Zzycia, wymagaja stalej opieki i kontroli.
Pelnosprawne spoleczenstwo na ogdét skupia sie na ich ograniczeniach , nie doce-
niajac potencjalu oséb gluchoniewidomych. Takie stereotypowe podejscie wyste-
powalo takze u specjalistéw, ktérzy podejmowali decyzje w oparciu o bezpod-
stawne i niestuszne przekonania, Ze osoby dotkniete gltuchoslepota nie powinny
podejmowac aktywnosci zawodowej (Bartosiewicz-Niziolek 2012).

Owczesny prezes TPG Grzegorz Kozlowski, tak wypowiadat sie na temat te-
go projektu: ,To najwiekszy, najbardziej zfozony i najbardziej owocny projekt
w historii Towarzystwa Pomocy Gluchoniewidomym. Przyniést wiele korzysci
nie tylko naszym beneficjentom, ale i samemu towarzystwu. Dzigki niemu bardzo
wzmocnily sie struktury regionalne naszej organizacji. Mamy wiecej wsp6tpracow-
nikéw, specjalistow i wieksze mozliwosci dziatania” (Wzigli sprawy w swoje rece,
2010). Wyniki projektu pokazaty koniecznoé¢ podjecia dzialaii majacych na celu
zmiane postaw otoczenia rodzinnego oraz spoleczno-zawodowego oséb glucho-
niewidomych - ich bliskich, opiekunéw, pracodawcéw, a takze przedstawicieli
instytucji podejmujacych decyzje o zatrudnieniu 0séb z niepelnosprawnoscia.

Studiujac literature przedmiotu, nie trudno odnie$¢ wrazenie, ze badacze
szczegblna uwage poswiecaja komunikacji alternatywnej oséb gluchoniewido-
mych. Warto w tym miejscu podkresli¢, ze pierwsza probe calosciowej analizy
metod komunikacji os6b gluchoniewidomych podjela M. Zaorska (2008) w opra-
cowaniu ,Komunikacja alternatywna oséb gluchoniewidomych”. Komunikacja
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interpersonalna stanowi zasadniczy problem edukacji i rehabilitacji oséb glucho-
niewidomych. Od jego rozwigzania w znacznym stopniu zalezy tez rozwigzanie
wielu istotnych probleméw tych oséb, a tym samym zapewnienie im odpowied-
niej jakosci oraz normalizacji zycia. Z tego tez wzgledu, niniejsza praca podejmuje
wazne i potrzebne kwestie, a autorami zamieszczonych w niej tekstéw sa teorety-
cy oraz praktycy bezposrednio zwigzani z praca na rzecz oséb gluchoniewido-
mych.

Do waznych publikacji nalezy niewatpliwie praca Malgorzaty Ksiazek (2003)
poswiecona sytuacji dzieci gtuchoniewidomych. To cenny podrecznik, majacy
charakter teoretyczno-praktyczny i plasujacy sie idealnie jako Zrédlo wiedzy dla
nauczycieli, pedagogéw, psychologéw, terapeutéw, ktérzy podejmujq prace z i na
rzecz dzieci z jednoczesnym uszkodzeniem zmyslu stuchu i wzroku. Kolejne
wazne zagadnienia w ujeciu teoretycznym i praktycznym zostaly przedstawione
w monografii zbiorowej pod redakcja Marii Bialek (2009). Przygotowano 6000
egzemplarzy tejze publikacji, ktére zostaly rozeslane do urzedéw gmin, OPSéw,
PCPRéw, a takze do oséb gluchoniewidomych i ich rodzin. Celem publikacji jest
zwiekszenie wiedzy na temat szerokiego pojetego funkcjonowania 0séb glucho-
niewidomych. Publikacja ma charakter podstawowego kompendium wiedzy —
zawiera informacje, ktére ulatwiaja kontakt z osobami gluchoniewidomymi,
a takze przedstawia sylwetki 0s6b dotknietych tym rodzajem niepelnosprawnosci
z calej Polski.

Osoba gtuchoniewidoma w $wietle badan i opracowan naukowych
opublikowanych w latach 2010-2020 — stare problemy i nowe
wyzwania

Sukces projektu ,Wsparcie oséb gluchoniewidomych na rynku pracy — wez
sprawy w swoje rece” przemawial za kontynuowaniem dzialan wspierajacych
aktywizacje oso6b gluchoniewidomych. W ramach drugiego projektu podjeto
probe opracowania pierwszego w Polsce modelu zatrudnienia wspomaganego
0s0b gluchoniewidomych. Jego szkic zostal wypracowany na poziomie wniosku
o dofinansowanie, a nastepnie wdrozony w ramach projektu. W celu dokladnego
okreslenia ksztaltu modelu i oceny jego skutecznosci przez caly czas trwania pro-
jektu prowadzone byly badania monitoringowe i ewaluacyjne (Kocejko 2017:
219). W wyniku dziatah prowadzonych w ramach projektu zatrudnienie znalazio
155 0s6b, w tym 76 os6b na otwartym rynku pracy. Wskaznik zatrudnienia osia-
gniety w projekcie wskazuje, ze zatrudnienie wspomagane jest bardzo skutecz-
nym narzedziem aktywizacji zawodowej os6b gtuchoniewidomych.
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O badaniach nad komunikacja 0séb gluchoniewidomych wspominalem juz
wczeéniej omawiajac publikacje M. Zaorskiej (2008), réwniez w tym miejscu
chciatbym nawiaza¢ do interesujacych badan przeprowadzonych przez Rzeczni-
ka Praw Obywatelskich, w ktérych ukazano stan wiedzy oraz doswiadczeni os6b
zobowigzanych do realizacji ustawy o jezyku migowym i innych $rodkach komu-
nikowania sie (dalej ustawa o jezyku migowym). Wyniki badan i kontroli prze-
prowadzonej przez Rzecznika Praw Obywatelskich wskazuja, ze dla urzeczy-
wistnienia prawa os6b gluchych i gluchoniewidomych do porozumiewania sie
w sprawach urzedowych swobodnie wybrang metoda komunikacji, niezbedne sa
zaréwno zmiany o charakterze legislacyjnym, jak i zmiany w praktyce stosowania
ustaw. Wsréd urzednikéw, odpowiedzialnych za realizacje obowiazkéw wynika-
jacych z ustawy o jezyku migowym, panuje przekonanie o niewielkim zapotrze-
bowaniu na uslugi profesjonalnych tlumaczy-przewodnikéw dla oséb gtucho-
niewidomych. Raport wskazuje, ze niewielkie zainteresowanie nowymi ustugami
ze strony os6b uprawnionych moze by¢ spowodowane nastepujacymi przyczy-
nami. Po pierwsze, osoby gluche i gluchoniewidome przyzwyczaily sie do stanu
rzeczy, w ktérym urzedy i instytucje publiczne sa dla nich niedostepne, a préba
porozumiewania sie za pomoca jezyka niewerbalnego spotyka sie z brakiem
akceptacji. Po drugie, osoby uprawnione nie posiadaja dostatecznej wiedzy na
temat przystugujacych im uprawnieny, a takze nie wiedza, ktére instytucje pu-
bliczne zobowigzane s3 do udostepnienia ustugi tlumacza oraz jakie warunki
formalne nalezy spelni¢ w celu uzyskania tej uslugi. Raport potwierdzil takze, ze
najpopularniejsza i najchetniej akceptowang przez urzednikéw formg komunika-
¢ji z osobami gluchymi i gluchoniewidomymi pozostaje posrednictwo oséb bli-
skich — najczesciej czlonkdéw rodziny oséb uprawnionych (Obstuga oséb gtuchych
i gluchoniewidomych w urzedach administracji publicznej, 2014).

Waznym zrédlem danych o sytuacji os6b gtuchoniewidomych jest raport sro-
dowiskowy ,Srodowisko 0séb gtuchoniewidomych. Wdrazanie konwencji o pra-
wach 0séb niepelnosprawnych — wspélna sprawa”. Podstawowym celem raportu
bylo przedstawienie probleméw wdrazania konwencji z perspektywy oséb glu-
choniewidomych, a takze propozydji ich rozwigzania. Diagnoze te przeprowadzo-
no w czasie debat odbywajacych si¢ w réznych Srodowiskach oséb z niepelno-
sprawnoscia. Uczestnikami debat byly osoby z niepelnosprawnoscia, czlonkowie
ich rodzin, przedstawiciele $rodowisk zwiazanych z problematyka niepelno-
sprawnosci — lacznie 1641 os6b. W debatach odbywajacych sie w czasie I etapu
realizacji projektu uczestniczylo 122 0séb z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu
i wzroku. W niniejszym raporcie osoby gluchoniewidome wskazywaly m.in. na:

1. utrudniony dostgp do lekarzy, zwlaszcza lekarzy specjalistéw. Gluchoniewi-
domi pacjenci potrzebuja czestszego kontaktu z lekarzami specjalistami (m.in.
laryngologiem, okulista). Utrudnione dotarcie do specjalisty, ze wzgledu na
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ograniczona samodzielnos¢, wymaga od nich wieksze wysitku organizacyj-

nego (czesto wsparcia 0s6b pelnosprawnych: czlonkéw rodziny, ttumaczy,

przewodnikéw);

2. ograniczony dostep do ustug rehabilitacyjnych oraz sprzetu rehabilitacyjnego.
Gluchoniewidomi wskazywali na brak dostepnosci osrodkéw rehabilitacyj-
nych i diagnostycznych w miejscu zamieszkania (dotyczy przede wszystkim
mniejszych miejscowosci i wsi), a takze trudnosci dotarcia do osrodkéw
w wiekszym miescie — problem z transportem;

3. ograniczony dostep do edukacji oraz dziatan edukacyjnych kierowanych do
0sob gtuchoniewidomych. Dotyczy to zaréwno edukacji w systemie szkot
specjalnych, integracyjnych, jak i ogélnodostepnych. Osoby gluchoniewidome
maja poczucie dyskryminacji, zaniedbania wlasnych potrzeb i praw w tym ob-
szarze, m.in. nieréwnego traktowania wzgledem oséb pelnosprawnych;

4. utrudniony dostep do ustug publicznych, zwigzany z wystepowaniem barier
architektonicznych (m.in. brak wind z informacja glosowa, w budynkach uzy-
tecznosci publicznej), barier komunikacyjnych (brak tlumaczy, w tym tluma-
czy jezyka migowego i ttumaczy SKOGN) oraz brakiem przygotowania pra-
cownikéw instytucji publicznych.

W odniesieniu do wczesniejszego raportu ,Wsparcie oséb gluchoniewido-
mych — weZ sprawy w swoje rece” sSrodowisko osob gtuchoniewidomych dostrze-
galo ograniczone mozliwosci pracy zarobkowej. Wér6d najwazniejszych proble-
moéw zwiazanych z praca zawodowa osoby gluchoniewidome wskazywaly na:
trudnoéci w znalezieniu zatrudnienia na otwartym rynku, kurczacy si¢ rynek
pracy ukierunkowany na osoby z niepelnosprawnoscig (m.in. spadajaca liczba
spoldzielni inwalidzkich, zakladéw pracy chronionej), dyskryminacje zatrudnio-
nych oséb gluchoniewidomych wzgledem pelnosprawnych pracownikéw (m.in.
nizsze place, a takze brak szans na awans), bierng postawe oséb gluchoniewido-
mych, ale takze spoleczne przyzwolenie na owa biernos¢ tychze osob. Raport
potwierdzit takze badania Rzecznika Praw Obywatelskich, iz urzedy pracy nie sg
przygotowane od obslugi 0séb gtuchoniewidomych — zwracano uwage na pro-
blemy z komunikacja, a takZze nieumiejetnos¢ doboru metod.

Wymieniona trudna sytuacja oséb gtuchoniewidomych wynika w duzej mie-
rze z systemu instytucjonalnego wsparcia oséb z niepelnosprawnoscia w Polsce,
ktory jest modyfikowany, lecz nie prowadzi do wystarczajacej i trwatej poprawy
polozenia spolecznego 0séb z niepelnosprawnoscia (Gaciarz 2014: 8). Wladze
publiczne, poprzez systemy, nie dostrzegaly (i nadal nie dostrzegaja) specyficz-
nych potrzeb oséb gluchoniewidomych, a one same nie byly w stanie o to wal-
czy¢. Poczatek lat 2010 to dalsze kontynuowanie staran o wyodrebnienie osobnej
kategorii niepelnosprawnosci — gtuchoslepoty, ktéra w istniejacej nomenklaturze



Badania empiryczne i opracowania naukowe odnoszqce sig do 0séb gtuchoniewidomych... 57

otrzymalaby kod 13-G (poniewaz ,gluchoslepota” — proponowany symbol ,G” —
bylaby trzynasta wyodrebniong w orzecznictwie polskim kategoria niepelno-
sprawnosci). Niestety, pomimo wielu spotkan z pracownikami Biura Pelnomoc-
nika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych, a takze poparcia Rzecznika Praw
Obywatelskich celu nie udalo sie osiagna¢. Decydenci odrzucili propozycje,
w ktorej uwzgledniony byl aspekt funkcjonalny, pomimo tego, ze proponowany
poczatkowo zapis (definiujacy osoby gluchoniewidome) byl analogiczny jak
w przypadku 11 sposéréd 12 istniejacych woéwcezas kategorii niepelnosprawnosci.
Na skutek zdecydowanego oporu urzednikéw przed wprowadzeniem takiej
definicji zesp6t pracownikéw i wspélpracownikéw TPG zaangazowanych w pra-
ce dotyczace kodu 13-G zaproponowal Ministerstwu Pracy i Polityki Spolecznej
bardziej rozbudowang definicje zawierajaca — zgodnie z wyraznym zyczeniem
ministerstwa — medyczne parametry, uwzgledniajace sprzezony charakter uszko-
dzenia wzroku i stuchu. Grzegorz Kozlowski i Malgorzata Ksigzek (2017) wskazu-
ja, ze by¢ moze starania o prawne uznanie gluchoslepoty i wiaczenie jej wykazu
uznawanych rodzajéw niepelnosprawnosci ze wspomnianym kodem 13-G uda-
loby sie osiagnaé, godzac si¢ na proponowane przez przedstawicieli wladz
ostrzejsze kryteria medyczne, dotyczace poziomu uszkodzenia stuchu i wzroku.
Oznaczaloby to jednak, ze osoby, u ktérych uszkodzenie wzroku lub stuchu nie
mieéciloby sie w tych rygorystycznych, wezszych niz proponowane przez TPG
,widetkach”, nie bylyby uprawnione do specjalistycznego wsparcia przeznaczo-
nego dla tej grupy oséb z niepelnosprawnoscia.

Nalezy pokaza¢ takze efekty badan publikowanych na famie czasopisma na-
ukowego ,Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej”. Przeglad kie-
runkéw badan, ktérych wyniki zostaly opublikowane w tym czasopi$mie przed-
stawie chronologicznie. Zagadnienie gluchoSlepoty zostalo poruszone w dwaéch
numerach tematycznych: w numerze 7. ,Tyflosurdopedagogiczne konteksty
edukaciji i rehabilitacji” opublikowanym w 2012 roku oraz w numerze 21. ,Nie-
pelnosprawnosci zlozone i sprzezone — konteksty normalizacji oraz psychospo-
tecznej aktywizacji” opublikowanym w 2016 roku.

Pierwszy z numer6éw zostal po§wiecony rozwazaniom nad kwestiami niepel-
nosprawnosci sensorycznej. Poruszone zostaly problemy oséb z niepelnospraw-
noscig wzroku, stuchu, jak i specyficznych zagadnien zwigzanych z osobami glu-
choniewidomymi. Badania nad waznym i rzadko podejmowanym zagadnieniem
gluchoslepoty u dzieci podjely M. Ksigzek i E. Paradowska (2012). Autorki pod-
kreslaja, ze termin ,dziecko gluchoniewidome” jest bardzo mylace i automatycz-
nie przywodzi on na mysl dzieci, ktére nic nie widza i nic nie slysza. Wskazuja, ze
w rzeczywistosci procent dzieci z calkowitym uszkodzeniem zaréwno wzroku,
jak i stuchu, tj. catkowicie gluchoniewidomych, nie jest tak ogromny i wynosi 6%
w populacji dzieci gluchoniewidomych. Pozostale dzieci, o ktérych réwniez mo-
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wimy, ze sa gluchoniewidome — maja caltkowicie uszkodzony jeden z tych dwaéch
zmysltow, tj. wzrok lub stuch, podczas gdy drugi z nich jest uszkodzony czescio-
wo, badz zaréwno wzrok, jak i stuch maja uszkodzony nie calkowicie, lecz cze-
$ciowo. Autorki wskazuja takze na przyczyny gluchoslepoty u dzieci, a takze na
ich potrzeby edukacyjne (szczegélnie w kontekscie nauczania wiaczajacego).
Nalezy wspomnie¢ o pracy Agnieszki Kubarewicz (2012), zawierajacej informacje
o szkoleniu przyszlych tlumaczy-przewodnikéw osoby gluchoniewidome;.
Autorka wskazuje, ze ttumacz-przewodnik posiada wyrazng przewage nad asy-
stentem osoby z niepelnosprawnoscia, przede wszystkim w kontekscie specjali-
stycznego szkolenia obejmujacego zajecia teoretyczne, jak i praktyczne. Przyszli
ttumacze-przewodnicy nabywali wiedze teoretyczng z zakresu nastepstw funk-
¢jonalnych jednoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku, mozliwosci wsparcia
0s6b gluchoniewidomych, a takze wspdlpracy z nimi. Koniecznos$¢ prowadzenia
dyskusji dotyczacej asystentury osobistej oséb gtuchoniewidomych jest dostrze-
gana przez specjalistow pracujacych z tymi osobami i staje sie szczegdlnie wazna
w sytuacji likwidacji TPG w 2019 roku. Duze znaczenie dla dostepnosci ustug
ttumacza-przewodnika miata dzialalnos¢ TPG, ktére jako jedyne prowadzito
szkolenia dla przyszlych tlumaczy-przewodnikéw. Wraz z likwidacja TPG ta
usluga zostala zawieszona, a osoby gluchoniewidome stanely przed brakiem
mozliwosci wsparcia ze strony tlumacza-przewodnika (Kubarewicz 2012; Rut-
kowski 2019). W ramach tego numeru ukazata sie praca G. Kozlowskiego (2012),
ktoéry podejmuje niestyszalny glos praktyka i osoby doswiadczonej gluchoslepota.

W kolejnym numerze podjeto dyskurs nad problematyka wieloprofilowego
i wielostronnego wspomagania os6b z niepelnosprawnoscia wielozakresowa oraz
sprzezona. Wymienic¢ nalezy badania E. Paradowskiej (2016), ktérych celem byto
rozpoznanie sytuacji rozwojowej grupy dzieci gluchoniewidomych. Badaniami
objeto 56 dzieci w wieku do 18 roku zycia, uczestniczace wraz z matkami, w tur-
nusach edukacyjno-rehabilitacyjnych organizowanych w latach 2004-2011 przez
Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym. Wyniki badan wskazuja na zrézni-
cowanie w zakresie okresu rozpoznania uszkodzenia sluchu i wzroku, okresu
wystapienia gluchoslepoty, jej etiologii, funkcjonowania stuchowo-wzrokowego,
ciezkosci niepelnosprawnosci, sposobéw porozumiewania sig, a takze momentu
objecia rehabilitacja. Na podkreslenie zastuguje fakt, ze oba numery tematyczne
czasopisma majq istotny udzial w popularyzacji wiedzy teoretyczno-praktycznej
iistotnie wzbogacaja zasoby literatury niezbednej, a przede wszystkim podsta-
wowej w procesie ksztalcenia pedagogéw specjalnych.

Warto takze nawiaza¢ do innych badan M. Zaorskiej (2010) dotyczacych ge-
nezy i organizacji systemu edukacji i rehabilitacji oséb gluchoniewidomych
w Polsce i Rosji. Dzieki badaniom poznalisSmy statystyki oséb gluchoniewido-
mych objetych ksztalceniem oraz efektywnosci ksztalcenia na podstawie kon-
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kretnych biografii ludzi, ktérzy osiagneli imponujace sukcesy zyciowe (m.in. Kry-
styny Hryszkiewicz, J6zefa Mendrunia, Grzegorza Kozlowskiego, Olgi Skoroho-
dowej, Siergieja Sirotkina). Autorka przedstawita poglady, koncepcje, dzialania,
dominujacye tendencje mentalne w nastawieniach do 0séb z jednoczesnym uszko-
dzeniem stuchu i wzroku i ich mozliwosci w ujeciu historycznym oraz wspoélcze-
snym. Realizujac ten cel autorka przedstawila sylwetki 18 oséb gtuchoniewido-
mych oraz 24 specjalistéw dzialajacych na ich rzecz. Wskazala ona na rozwiazania
systemowe do praktyki pedagogicznej, w kwestii mozliwosci modyfikacji juz
opracowanych strategii programowych i metodycznych w obszarze edukacji
i rehabilitacji os6b gluchoniewidomych w Polsce.

Kolejng okazjg do prezentacji dorobku badawczego w dziedzinie studiéw
teoretycznych i empirycznych byta IIl Ogélnopolska Konferencja ,Swiat glucho-
niewidomych — wyzwania wspoélczesnosci” w Lublinie w listopadzie 2014 roku.
Konferencja miala na celu wymiane doswiadczen i dobrych praktyk, a przez to
poprawe sytuacji oséb gluchoniewidomych w Polsce poprzez zwiekszenie szans
na ich samodzielne i tworcze funkcjonowanie (Biernacka 2015: 135). Plonem tej
konferencji bylo opublikowanie obszernej monografii (Domagata-Zysk, Wiacek,
Ksiazek 2017). W tejze monografii znalazly sie opracowania polskich autoréw,
referujacych stan badan nad wybranymi obszarami funkcjonowania oséb glu-
choniewidomych. Wymieni¢ nalezy badania prowadzone przez G. Wiacka (2017)
nad psychospotecznymi problemami doswiadczanymi przez osoby gluchoniewi-
dome i stosowanych przez nich sposobéw radzenia sobie w trudnych sytuacjach.
W badaniach tych wzielo udzial 17 oséb gluchoniewidomych (8 kobiet oraz
9 mezczyzn). Osoby badane byly w wieku od 20 do 86 lat. Wyniki przeprowa-
dzonych analiz pokazuja, ze najwiekszy udzial w ogoélnej puli trudnosci doswiad-
czanych przez osoby gluchoniewidome maja te zwigzane z zyciem codziennym
(54,7%). Stanowia one ponad polowe wszystkich probleméw wskazywanych
w wywiadach. Na drugim miejscu jest sfera zycia towarzyskiego (21,4%), nie-
mniej liczne sg problemy wymieniane przez badanych w sferze zycia rodzinnego
(15,2%). Najmniej ograniczen do$wiadczaja badani w sferze zawodowej/ zajecio-
wej (8,7%). Celem badan bylo ukazanie podstawowych probleméw do$wiadcza-
nych przez osoby gtuchoniewidome w zyciu. Najwiekszy udzial wéréd trudnoéci
wymienianych przez badanych ma kategoria ,Inne” (54,2%). Oznacza to, na co
wskazuje G. Wiacek (2017), Zze problemy przezywane przez osoby gluchoniewi-
dome w ponad polowie nie wigza sie z poruszaniem, komunikacjg czy pozyski-
waniem informacji o otaczajacej rzeczywistosci. Badani relacjonujg wyraznie wiecej
probleméw specyficznie zwiazanych z niepelnosprawnoscia wzroku i/lub stuchu.
Jednak az 1/3 trudnosci, ktére wymieniajg, ma charakter powszechny, niespecyficz-
ny, niezwigzany z uszkodzeniem zmysiéw. Badania pokazuja, Ze pelne spojrzenie
na funkcjonowanie oséb gluchoniewidomych powinno uwzglednia¢ takze owe
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niespecyficzne problemy, ktdre stanowia czesto ich wspélne doswiadczenie z oso-
bami z innymi rodzajami niepelnosprawnosci, a takze z osobami pelnosprawny-
mi (Wigcek 2017).

W tym obszernym tomie wyraznie widac rozlegloé¢ zagadnien mieszczacych
sie w polu badawczym pedagogéw specjalnych, psychologéw czy pracownikéw
socjalnych. Bogactwo tych refleksji jest dowodem jak wazna jest rola wiedzy teo-
retycznej dla rozwoju surdotyflopedagogiki.

Podsumowanie

Dokonany w niniejszym opracowaniu bardzo skrétowy przeglad badan dotycza-
cych oséb gluchoniewidomych w latach 1991-2020 pozwala na sformulowanie
nastepujacych wnioskéwr:

1. Wzrosla liczba ekspertyz, a takze raportéw eksperckich. Efekty tych badan
posiadaja bez watpienia warto$¢ utylitarng. W roli badacza pojawiajg sie
roéwniez praktycy — pracownicy socjalni, surdopedagodzy, tyflopedagodzy,
przedstawiciele samorzadéw lokalnych.

2. W poszukiwaniach badawczych wyraznie dominuje podejécie z perspekty-
wy pedagogiki i psychologii, wciaz do rzadziej podejmowanych naleza ba-
dania z perspektywy socjologicznej i polityki spoteczne;j.

3. Nalezy postulowaé prowadzenie badan nad rodzinami z dzie¢mi z niepel-
nosprawnoscia stluchu i wzroku, gdyz ta specyficzna kategoria rodzin nie
byla przedmiotem badan. Dotychczasowe badania ukazujg fragmentarycz-
ne obszary zycia rodzinnego oséb z jednoczeénie uszkodzonym zmystem
stuchu i wzroku.

4. Wiecej uwagi nalezaloby pos$wieci¢ dzieciom i mlodziezy z jednoczesnie
uszkodzonym zmyslem stluchu i wzroku. Ich polozenie jest zupelnie inne
anizeli dorostych oséb gtuchoniewidomych, cho¢by z powodu sprawowania
nad nimi opieki osoby dorostej (lub prawnego opiekuna), a takze podlega-
nia obowiazkowi szkolnemu. Szersze opisanie do$wiadczen ptynacych z re-
alizacji obowigzku ksztalcenia (zaréwno segregacyjnego, jak i niesegrega-
cyjnego) przyczyniloby sie do lepszego poznania sytuacji edukacyjnej tej
grupy dzieci z niepelnosprawnoscia, rozpoznania ich podstawowych po-
trzeb i problemoéw ze strony otoczenia szkolnego.

5. Bez watpienia duzy wplyw na kierunki zmian w obszarze pedagogiki osob
gluchoniewidomych mialy dzialania Towarzystwa Pomocy Gluchoniewi-
domym. Organizacja pozytywnie wplynela na szereg rozwiazan praktycz-
nych, realizowala projekty badawcze, traktowala osoby gluchoniewidome
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jako podmioty niezalezne, z ich subiektywnymi nastawieniami i oczekiwa-
niami (Kasprzak 2019: 178-179).

6. Warto przeprowadzi¢ badania uzupelniajace ktére pokazatyby funkcjono-
wanie spoteczne i zawodowe o0s6b gluchoniewidomych w okresie pandemii.
Organizacja, a takze realizacja badafn naukowych obejmujacych osoby glu-

choniewidome wymagaja od badacza uwzglednienia nie tylko specyfiki podmio-

tu, ktéry obejmuja, ale takze wielu innych, adekwatnych i korespondujacych ze
specyfika podmiotu determinantéw, jak réwniez mozliwych wplywéw srodowi-
ska spolecznego, wspoéldecydujacych o przebiegu indywidualnej éciezki rozwoju
irzutujacych na aktualnie uzyskany poziom spolecznego oraz osobistego funk-
cjonowania (Zaorska 2014). Decydujac sie na badanie oséb gluchoniewidomych
nalezy by¢ §wiadomym metodologicznych trudnosci. Po pierwsze, w Polsce glu-
choslepota nie jest traktowana jako oddzielna kategoria niepelnosprawnosci.

Z tego tez wzgledu dokladna liczba 0séb gluchoniewidomych Zyjacych w naszym

spoleczefistwie nie jest znana. Po drugie, wystepujace bariery komunikacyjne,

ktére wynikajg ze specyfiki tego rodzaju niepelnosprawnosci. Gluchoslepota
utrudnia dostep do uczestnictwa w zyciu spolecznym, bardzo czesto izoluje ludzi

i zagraza ich niezaleznoéci. Wplywa takze na otoczenie spoleczne, gdyz w wyni-

ku probleméw z porozumiewaniem sie, osoby petnosprawne (w tym takze bada-

cze) unikaja gluchoniewidomych, pozostawiajac ich samym sobie.Wiedza o oso-
bach gtuchoniewidomych budowana dzigki badaniom pedagogéw specjalnych
czy psychologéw sa oparte na solidnych podstawach. Podkredli¢ nalezy, ze wiek-
szoé¢ badan nie opierala sie na reprezentatywnej populacji 0séb gluchoniewido-
mych, tym samym badacze nie mogli dokonywa¢ uogoélnien na cala grupe oséb

z jednoczesnym uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku. Ograniczenia opisywa-

nych w niniejszym artykule badan wiaza sie z charakterystyka badanej grupy.

Brak systematycznej i pelnej ewidencji oséb gltuchoniewidomych, ich bardzo

maly odsetek w populacji ogélnej (Wiacek 2017), a takze brak odrebnej kategorii

niepelnosprawnosci, co ma miejsce w naszym kraju, ma ograniczony wplyw na

prowadzenie badan, m.in. proces rekrutacji uczestnikéw (Brennan, Bally 2007).
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Celem naukowym niniejszej publikacji jest okreslenie ewentualnych korzysci i probleméw oséb
z zaburzeniem ze spektrum autyzmu (Autism spectrum disorder-ASD) wystepujacych podczas
edukacji zdalnej w opinii nauczycieli/ek ich uczacych. Podczas badan postawiono nastepujacy
problem badawczy: Jakie sa opinie nauczycieli/ek o edukacji zdalnej oséb z ASD? W badaniach
postuzono si¢ strategia iloSciowq. Zastosowano metode sondazu diagnostycznego, w ramach kto-
rej wykorzystano ankiete internetowa. Do badan kwalifikowane/ni byty/li nauczycielki/le prowa-
dzace/y zajecia zdalne z osobami z ASD (111 kobiet i 12 meZzczyzn). Przeprowadzono analize sta-
tystyczna uzyskanych wynikéw z wykorzystaniem metod statystyki opisowej. Uzyskano wyniki
$wiadczace o tym, ze w opinii nauczycielek/li uczacych dzieci i mlodziez z ASD edukacja zdalna
poglebia trudnosci szkolne tych oséb. Dostrzegaja oni najwieksze problemy u uczniéw i uczennic
z ASD w zrozumieniu i zapamietaniu nowego materialu oraz komunikacji. Nauczycielki/le zau-
wazaja, ze podczas edukacji zdalnej pogarszaja sie relacje z rowiesnikami os6b z ASD oraz pogle-
biajg sie ich trudnosci w zakresie komunikowania sie z nauczycielem, réwie$nikami w poréwna-
niu z sytuacjg ksztalcenia stacjonarnego. Wystepujace trudnoéci dzieci i miodziezy z ASD podczas
edukacji zdalnej wskazuja na konieczno$¢ odpowiedniej organizacji tej formy nauki. Powinna ona by¢ do-
stosowana do potrzeb i mozliwosci 0sob z ASD oraz skupiona na nawigzaniu w wigkszym zakresie wspot-
pracy z rodzicami.

Stowa kluczowe: edukacja zdalna, COVID-19, uczef/uczennica z ASD

Teachers’ opinion on online education of children with autism
spectrum disorders during COVID-19 pandemic

The aim of this study is to indicate the potential benefits and problems of children with Autism
spectrum disorder (ASD) occurring during online education in the view of their teachers. The fol-
lowing research problem was set while the study: What are the teachers’ opinions on online edu-
cation of students with ASD? The quantitative strategy was used in the research. The diagnostic
survey method with online questionnaire was used. 111 women and 12 men - teachers conduct-
ing online classes with students with ASD were qualified to the study. The statistical analysis of
the results was conducted with the use of descriptive statistics methods. According to the teachers
of students with ASD online education is getting worse their school difficulties. In their view the
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biggest problems are comprehension and memorization of the new material and communication.
The teachers notice that during online education interactions with their peers with ASD are get-
ting worse in addition to their difficulties in communication with teachers and their peers compar-
ing to classroom teaching. The difficulties faced among children and teenagers with ASD while
online education indicate the necessity for the proper organization of this form of education.
It should be adjusted to the needs and capabilities of students with ASD and focused on the coop-
eration with their parents.

Keywords: online education, COVID 19, student with ASD

Wprowadzenie

Wybuch epidemii Covid-19 wiosng 2020 roku drastycznie zmienil mozliwosci
edukacji wszystkich uczniéw w Polsce. Z dnia na dzien zostala ona przeniesiona
do sfery wirtualnej, 1,5 miliarda uczniéw i uczennic w 190 krajach $wiata
w kwietniu 2020 roku nie poszto do szkél. W grupie tej znalazly sie dzieci, mlo-
dziez i osoby dorosle z zaburzeniem ze spektrum autyzmu (Autism spectrum disor-
der, ASD) podlegajace pod edukacje w réznych typach szkét od szkét ogédlnodo-
stepnych poprzez szkoly integracyjne po specjalne na wszystkich etapach
edukacyjnych.

Liczne badania na calym $wiecie skupily sie na poznaniu wtasciwosci wirusa
w celu podjecia poszukiwan zwigzanych z leczeniem i przeciwdzialaniem roz-
powszechniania sie go w populacji. Obok wszystkich tych dzialan zaczeto tez
w pewnym momencie zwraca¢ uwage na zdrowie psychiczne oraz funkcjonowa-
nie behawioralne miedzy innymi oséb, ktére przed pandemia prezentowaly
w tym zakresie trudnosci, nieprawidlowosci badz funkcjonowaly z rozpoznaniem
choroby badz zaburzenia z tego obszaru (m.in.: Heitzman 2020; WHO 2020;
Sokot-Szawlowska 2020; Pyzalski 2021).

Pandemia COVID-19 wywolala strach i niepewno$¢, poniewaz wplynela na
wszystkie aspekty spoleczenistwa powodujac stres i wiele trudnosci w organizacji
codziennego zycia. Badania wskazujg, ze pandemia choroby zakaznej ma zwia-
zek z niekorzystnymi reakcjami psychologicznymi i behawioralnymi, jak bezsen-
no$¢, nasilone leki, depresje, zte samopoczucie, a takze zwiekszenie z korzystania
z zasobéw medycznych (Brooks i in. 2020).

Podatnos¢, to wedlug WHO, zmniejszona zdolnos¢ jednostki lub grupy do
przewidywania, radzenia sobie, opierania sie i odzyskiwania po skutkach zagro-
zenia naturalnego lub spowodowanego przez czlowieka. W przypadku oséb
z ASD jest ona zdecydowanie wieksza przez wzglad na osiowe objawy: 1) trud-
nosci w obszarze komunikagcji, 2) problemy w zakresie funkcjonowania spolecz-
nego, 3) sztywne wzorce zachowan i zainteresowan, a takze wspélwystepowanie
trudnosci zwiazanych z funkcjami wykonawczymi, zaburzeniami lekowymi,
depresja czy niepelnosprawnoscia intelektualna. Ta zwiekszona podatnosé¢ prze-
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klada¢ sie moze na wiele aspektéw zycia, w tym na mozliwosci uczestniczenia
w edukacji dzieci i mlodziezy z ASD w zmienionych warunkach.

Podejmujac rozwazania na temat opinii nauczycieli/ek na temat edukacji
zdalnej w czasie pandemii COVID-19 o0s6b z ASD pod uwage zostaly wziete dwa
aspekty zwigzane z procesem ksztalcenia - z jednej strony czynnosci orientacyjno-
poznawcze, z drugiej aspekt komunikacji spolecznej. Biorac pod uwage charakte-
rystyke funkcjonowania os6b z ASD w tych obszarach zostaly podjete rozwazania
nad tym, czy edukacja zdalna wedlug nauczycieli/ek ma znaczenie dla poprawy
badz pogorszenia sie mozliwosci uczenia sie oraz funkcjonowania spoleczno-
komunikacyjnego.

Dzieci z ASD maja zréznicowany potencjal rozwojowy, co powoduje, ze grupa
ta jest niejednorodna. Czes¢ os6b bowiem posiada wysokie mozliwosci intelektual-
ne, a cze$¢ funkcjonuje na poziomie niepelnosprawnoéci intelektualnej w réznym
stopniu. Niepelnosprawnos¢ intelektualna wspétwystepuje z ASD iw znaczny
sposob to wspolwystepowanie obu zaburzen determinuje proces ksztalcenia tej
grupy uczniéw i uczennic. Nauczyciele/ki tej grupy uczniéw byli najliczniejsza
w ponizszych badaniach. Mozliwosci poznawcze nalezy rozpatrywac tutaj nie
tylko przez pryzmat cech charakterystycznych dla osoby z ASD, ale takze wynika-
jacych ze specyfiki funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscia intelektualnym
w réznym stopniu.

Biorac pod uwage przebieg proceséw poznawczych u dzieci i mlodziezy
z ASD mozna wyrézni¢ pewne cechy wspélne, ktére wynikaja z charakterystyki
autyzmu. Dla przebiegu uczenia sie najwazniejsze aspekty, ktére zostaly wziete
pod uwage w badaniu, to procesy uwagi, zapamietywania oraz myslenie, ktdre
ma znaczenie dla odbierania i przyswajania nowych umiejetnosci.

Procesy orientacyjno-poznawcze u 0séb z ASD utozsamiane sg ze sztywnymi
wzorcami zachowan, a takze z trudnoSciami w zakresie komunikacji. Deficyty
poznawcze w przypadku oséb z ASD dotycza przede wszystkim deficytow
w teorii umystu (Theory of Mind-ToM). Jest to zdolnoé¢ i kompetencja do przypi-
sywania innym i sobie stanéw umyslu (np. Przekonan i emocji), aby rozumie¢,
wyjasnia¢ i przewidywa¢ zachowania (Biatecka-Pikul i in. 2018: 42). Dla prawi-
dlowego rozwoju tego obszaru niezmiernie istotne sa mozliwosci poznawcze
dziecka oraz rozwdj jezyka. Sprawne opanowanie wszystkich systeméw jezyko-
wych oraz prawidlowe rozumienie naplywajacych informacji, reorganizowanie
i wnioskowanie sa podstawa do budowania teorii umystu o charakterze reprezen-
tacji (Bialecka-Pikul 2002). Zaburzenie w tym zakresie jest charakterystyczne dla
0s6b z ASD, stad tez rzutuje na procesy uczenia sie i spolecznej komunikaciji.

W zakresie proceséw uwagi opisuje sie nadmierna selektywnos¢, ktéra u cze-
Sci os6b prowadzi do zwracania uwagi na nieistotne szczegély, a pomijanie waz-
nych elementéw. Problem ten bywa laczony z zaburzeniami na poziomie central-
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nej koherencji, ktéra dotyczy umiejetnosci laczenia w catos¢ informacji docieraja-
cych do czlowieka. Funkcja ta pozwala na nadawanie kontekstu sytuacji, ale ma
takze zwigzek z odbieraniem informacji werbalnych. Nadmierne skupienie sie na
szczegblach zaburzy¢ moze proces odbioru istotnych informacji w przebiegu
uczenia sie¢ nowego materiatu. Osoba moze mie¢ trudnosci z synteza poszczegdl-
nych elementéw, co doprowadza do probleméw w zauwazaniu relacji miedzy
zdobywanymi informacjami (Frith 2008; Happé, Frith 2006). Z drugiej za$ strony
wskazuje sie, ze nadmierna selektywno$¢ bodzcéw i zwracanie uwagi na szczeg6-
ly przeklada sie na dobre rozwigzywanie zadan zwigzanych z przeszukiwaniem
pola wzrokowego, poréwnywaniem przedmiotéw/obrazkéw, wyszukiwaniem
réznic, czy dopasowywaniem ksztaltow. U czesci 0s6b obserwuje sie takze lepsze
niz u 0séb neurotypowych radzenie sobie z dzialaniami matematycznymi (Frith
2008; Ploog 2010). U 0s6b z ASD zauwaza sie tez deficyty w zakresie przerzutnosci
i podzielnosci uwagi, nadmierne skupienie sie na wybranym bodzcu i problemy
z eksploracja wzrokowa w celu poszukiwania istotnych elementéw. Prowadzi¢ to
moze do skupiania uwagi na wybranych przez osobe bodZcach, ktére sa w zakre-
sie silnych zainteresowaniem osoby, a w konsekwencji do trudnosci w budowa-
niu wspdlnego pola uwagi (Spaniol 2018). Cho¢ w przypadku oséb z ASD w nor-
mie intelektualnej przeszukiwanie wzrokowe i przerzutno$¢ uwagi sa podobne
do o0s6b o podanym poziomie rozwoju intelektualnej bez ASD, to badania te jed-
nak, nie mialy charakteru spolecznego (Remington i in. 2009).

Badania nad pamiecig oséb z ASD nie sa jednoznaczne. Jedne wskazuja, ze
pamiec robocza u 0s6b z ASD jest na nizszym poziomie w poréwnaniu do réwie-
$nikéw bez ASD (Keehn i in. 2013), inne, ze obszar ten funkcjonuje lepiej u oséb
z ASD (Lopez i in., 2005). Inne badania wykazaly, ze réznice pojawiaja sie na po-
ziomie kodowania samego zadania pamieciowego, ale nie obserwuje sie réznic
miedzy osobami z ASD a grupa oséb bez ASD na poziomie oceny poprawnosci
wlasnych czynnosci pamieciowych, co wykazalo na brak trudnosci w zakresie
metapamieci (Wojcik i in. 2011).

W ponizszych badaniach za wazny aspektem dla procesu uczenia sie i rozwo-
ju spolecznego uznana zostala takze komunikacja. Ze wzgledu na trudnosci, jakie
w tym obszarze pojawiaja sie u 0s6b z ASD, zamieszczono w ankiecie pytanie nie
tylko w aspekcie samego rozwoju mowy, ale uzywania jej w kontekscie spolecz-
nym, réwniez przy wykorzystaniu systeméw AAC.
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Metoda

Cel badania

Celem prowadzonych badan bylo: poznanie opinii nauczycielek i nauczycieli
uczniéw/uczennic z ASD na temat edukacji zdalnej tej grupy dzieci i mlodziezy
w czasie pandemii COVID-19.

Uczestnicy i uczestniczki

Dobér do grup badanych byl celowy nauczycieli/ek prowadzacych zajecia
zdalne dla uczniéw z ASD. W konsekwencji takiego doboru préby, przebadano
123 osoby (111 kobiet i 12 mezczyzn). W grupie badanych przewazaly w znaczacy
sposob kobiety, co z uwagi na strukture szkolnictwa i specyfike demograficzna
zatrudnienia w zawodzie nauczyciela w Polsce stanowi norme. Wiekszoé¢ bada-
nych 0séb pracowalo w zawodzie powyzej 11 lat (61 oséb, 49,1%), 20 os6b (16,3%)
pracowato 6-10 lat, 29 0s6b (23,6%) 2-5 lat i 13 0séb (10,5%) krécej niz 2 lata. Nau-
czyciele/ki uczacy dzieci mlodziez z ASD pracowali/ty gléwnie w szkolach spe-
cjalnych (79 oséb, 64,2%). W szkolach ogélnodostepnych pracowalo 10 oséb
(16,3%) w Klasach integracyjnych/specjalnych 8 oséb (14,6%) i 6 0s6b (4,9%) pra-
cowalo w réznych typach szkél. Najwiecej respondentéw/ek (44 osoby, 35,7%)
uczylo na réznych etapach edukacyjnych, a najmniej w szkole ponadpodstawo-
wej (7 0s6b, 5,7%). Po 36 0s6b (29,3%) pracowalo na pierwszym (klasy 1-3) i dru-
gim etapie edukacyjnym (klasy 4-8).

Przebieg badania

Etap selekcyjny: Polegal na zakwalifikowaniu nauczycieli/lek prowadzacych
zajecia zdalne dla uczniéw z ASD do badan. Ankieta, zostala rozeslana droga
mailowa do dyrektoréw szkét specjalnych, integracyjnych i ogélnodostepnych,
Ankieta byta dostepna w dniach 8.11-15.12.2020.

Etap wlasciwy: Polegal na anonimowych badaniach kwestionariuszowych
online. Kwestionariusz skladat si¢ z metryczki, czgéci dotyczacej opinii na temat
edukacji zdalnej uczniéw i uczennic z ASD (11 pytarni). Na poczatku kwestionariu-
sza byly umieszczone informacje o tym, do kogo kierowane jest badanie (do
czynnych zawodowo nauczycieli/ek pracujacych w szkolach i prowadzacych
zajecia zdalne z uczniami i uczennicami z ASD), o celu badania, czasie jego trwa-
nia, prawach uczestnikéw badan takich, jak: informacje o tym, ze badanie jest
dobrowolne (i w kazdym jego momencie mozna si¢ z niego wycofa¢ bez poda-
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wania powodu), anonimowe, poufne (wszystkie podane informacje beda wyko-
rzystane jedynie do celéw naukowych i nie beda udostepnione osobom trzecim)
oraz ze drogg e-mailowa mozna zadawac pytania dotyczace roli badanego z pro-
wadzonym badaniu (w tym celu byl udostepniony kontakt mailowy do prowa-
dzacych badanie). Na koncu zaproszenia do badania podana byla informacja, ze
jesli wyraza sie zgode na uczestnictwo nalezy przejs¢ do pytan wlasciwych.

Etap opracowania wynikéw: Polegal na statystycznym opracowaniu wyni-
koéw oraz ich interpretacji.

Operacjonalizacja zmiennych

Opinie nauczycieli i nauczycielek na temat ksztalcenia zdalnego uczniéw i uczennic
zASD byly badane przy uzyciu autorskiego kwestionariusza zawierajacego 11 par
stwierdzen dotyczacych spostrzezen, dziataii zwigzanych z ksztalceniem zdalnym tej
grupy dzieci i mlodziezy. Korzystajac ze skali typu Likerta z poziomami od 1 do 7,
respondenci/tki wskazywali/ly, w jakim stopniu sie z tymi stwierdzeniami zgadzaja.

Wyniki i dyskusja

Uzyskane wyniki zebrane w tabeli 1 i 2 obrazuja opinie nauczycieli/ek wobec
ksztalcenia zdalnego uczniéw i uczennic z ASD. Przedstawiaja, jakie problemy
lub ich brak w opinii nauczycieli/ek, charakterystyczne dla tej grupy uczniéw
i uczennic, ujawniajg sie w procesie uczenia sie online.

Tabela 1. Opinie nauczycielek/li uczniéw i uczennic z ASD na temat edukacji zdalnej
w czasie pandemii COVID-19 tej grupy dzieci i mlodziezy

W ksztalceniu na odleglosé Skala odpowiedzi
uczniowie z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu.... N/% 1 2 3 4 5 6 7

(1) maja, (7) nie maja problemu N 39 47 15 9 7 4 2
ze skupianiem uwagina lekdji % | 3171 [ 3821 | 1219 | 732 | 560 | 325 | 1,63
(1) maja, (7) nie majq problemuze | N 29 38 26 10 12 8 0
zrozumieniem polecefi na lekdji % | 2358|3089 | 21,14 | 812 | 976 | 650 | 0,00
(1) maja, (7) nie majg problemu N 27 41 27 16 7 2 3
z wykonywaniem zadar % | 21,95 | 3333 | 21,95 | 1301 | 569 | 1,63 | 2,44
(1) maja, (7) nie maja problemuze | N 45 39 18 10 5 3 3
zrozumieniem nowego materiatu "o, 1 3¢ 50 [ 31 71 | 1464 | 812 | 406 | 244 | 244
(1) maja, (7) nie majg problemu N 36 34 29 11 6 5 2
z opanowanienyzapamietaniem [g 1 o957 [ 764 | 2358 | 894 | 488 | 406 | 1,63

nowego materialu
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W ksztalceniu na odleglosé Skala odpowiedzi
uczniowie z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu.... N/% 1 2 3 4 5 6 7

(1) maja, (7) nie majq problemu N 35 30 19 15 8 10 6
z brakiem bezposredniego kon-
taktu % | 2846 | 2439 | 1546 | 1219 | 650 | 812 | 488
(1) wiecej, (7) mniej zachowan N 26 22 15 27 15 9 9
problemowych w poréwnaniu
zsytuacjg ksztalcenia stagjonar- | ¢ | 2114 | 17,89 | 12,19 | 2195 | 12,19 | 732 | 7,32
nego
(1) wigcej, (7) mniej trudnosci N 34 38 16 11 10 8 6
w zakresie komunikowania sie
z nauczycielem w poréwnaniu
z sytuacjg ksztalcenia stacjonar- % 27,65 | 30,89 | 13,02 | 8,94 8,12 6,50 4,88
nego
(1) wigcej, (7) mniej trudnosci N 51 29 7 12 7 10 7
w zakresie komunikowania sie
z réwiesnikami w poréwnaniu
z sytuacja ksztalcenia stacjonar- % 4147 | 2358 | 569 | 976 | 569 | 812 | 569
nego
(1) utrudnia, (7) ulatwia stosowa- N 41 10 15 35 11 6 5
nie w komunikagji systeméw
AAC % | 3333 | 812 | 1220 | 2847 | 894 | 488 | 406
(1) pogarszaja, (7) poprawiaja sie N 63 27 8 8 3 5 9
relacje z réwiesnikami % | 51,23 | 21,95 | 650 | 650 | 244 | 406 | 7,32

Zrédlo: opracowania wlasne

Tabela 2. Srednia opinii nauczycielek/li uczniéw i uczennic z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu (ASD) na temat edukacji zdalnej w czasie pandemii COVID-19

W ksztalceniu na odleglo$¢ uczniowie ... Max. | Min. M SD
maja problem ze skupianiem uwagi na lekcji/ nie maja proble- 7 1 233 143
mu ze skupianiem uwagi na lekgji g !
maja problem ze zrozumieniem polecen na lekgji/ nie maja 7 1 269 1.49
problemu ze zrozumieniem poleceni na lekcji ’ '
maja problem z wykonywaniem zadar/ nie maja problemu ” 1 260 140
z wykonywaniem zadan ! !
maja problem ze zrozumieniem nowego materialu/ nie maja 7 1 228 146
problemu ze zrozumieniem nowego materiatu ’ ’
majq problem z opanowaniem/zapamietaniem nowego mate-
rialu/ nie majg problemu z opanowaniem/zapamietaniem no- 7 1 2,51 1,46
wego materiatu
maja problem z brakiem bezposredniego kontaktu/ nie maja 7 1 288 181
problemu z brakiem bezposredniego kontaktu ! !
Ppojawia sie wiecej, zachowan problemowych w poréwnaniu
z sytuacjg ksztalcenia stacjonarnego/ mniej zachowan proble- 7 1 3,37 1,85
mowych w poréwnaniu z sytuacja ksztalcenia stacjonarnego
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W ksztalceniu na odleglo$é uczniowie ... Max. | Min. M SD

pojawia sie wiecej, trudnosci w zakresie komunikowania sie

z nauczycielem w poréwnaniu z sytuacja ksztalcenia stacjonar-
nego/ mniej trudnosci w zakresie komunikowania si¢ z nauczy-
cielem w poréwnaniu z sytuacja ksztalcenia stacjonarnego

7 1 2,78 1,77

Ppojawia sie wiecej, trudnosci w zakresie komunikowania sie

z réwiesnikami w poréwnaniu z sytuacja ksztalcenia stacjonar-
nego/ mniej trudnosci w zakresie komunikowania si¢ z réwie-
$nikami w poréwnaniu z sytuacja ksztalcenia stacjonarnego

7 1 2,61 1,93

utrudnia stosowanie w komunikacji systeméw AAC/ ulatwia

stosowanie w komunikagji systeméw AAC 7 ! 3,02 176

pogarszaja sie relacje z réwiesnikami/ poprawiaja sie relacje

z réwiegnikami 7 1 2,28 1,86

Zrédlo: opracowania wlasne.

Nauczycielki/le uczacy zdalnie osoby z ASD ujawniaja, Ze uczniowie i uczen-
nice we wszystkich wymienionych obszarach odpowiedzialnych za efektywna
edukacje ujawniaja trudnosci. Przeprowadzone analizy ukazaly, Ze najwieksze
problemy podczas edukacji zdalnej maja uczniowie i uczennice z ASD ze zrozu-
mieniem nowego materiatu (M=2,28; min. 1, max. 7) oraz z pogarszajaca sie rela-
ja z rowiesnikami (M=2,28).

Nastepnie na najwieksze trudnosci dzieci i mlodziezy z ASD nauczyciele/ki
wskazali/ly w obszarze skupienia uwagi na lekcji (M=2,33) opanowania/ zapamie-
tania nowego materialu (M=2,51) natomiast w nieco mniejszym stopniu z wyko-
nywaniem zadan (M=2,62) i zrozumieniem polecenn (M=2,69). U dzieci i mlodziezy
z ASD podczas edukacji zdalnej pojawilo sie réwniez wiecej trudnosci w zakresie
komunikowania sie z réwiesnikami (M=2,61) i z nauczycielami (M=2,78) w po-
réwnaniu z sytuacja ksztalcenia stacjonarnego. Nauczyciele/ki zauwazyli takze
utrudnienia w stosowaniu komunikacji systeméw AAC podczas nauczania online
(M=3,02). Co ciekawe uczniowie i uczennice z ASD ujawniali problemy z brakiem
bezposredniego kontaktu. Natomiast Srednia odpowiedzi respondentek/6w doty-
czaca pojawienia sie zachowan problemowych to 3,37 (min. 1, max. 7) wskazuje,
ze nauczycielki/e nie zaobserwowali podczas edukacji zdalnej ani wzrostu ani
spadku zachowan problemowych w tej grupy dzieci w pordwnaniu z sytuacja
ksztalcenia stacjonarnego. Inne badania rodzicéw dzieci z ASD nie potwierdzaja
jednak tego faktu. Zauwazyli oni wzrost zachowan problemowych swoich dzieci
podczas pandemii (Colizzi i in. 2020). Rozbieznos¢ ta moze wynika¢ z barku lub
znacznego ograniczenia mozliwosci obserwacji zachowan uczniéw i uczennic
z ASD. Natomiast zachowania, ktére byly obserwowane przez nauczycieli/ek
w duzej mierze podlegaly kontroli rodzicéw, ktérzy w wiekszosci uczestniczyli
wraz ze swoimi dzie¢mi w zajeciach zdalnych.
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Powyzsze wyniki badai ujawniajg, ze edukacja zdalna dla dzieci i mlodziezy
z ASD w polskich szkolach w duzej mierze nie przyniosta pozytywnych efektow.
Nauczyciele/ki zawazyli wiele trudnosci swoich podopiecznych, jednoczesnie oni
sami zostali postawieni przed sytuacja znacznego ograniczenia kontaktu
z uczniem/uczennica, ale takze zmniejszong liczba godzin zaje¢. Najwieksze
trudnosci powodowata praca przy komputerze, ktéra utrudniala koncentracje
uwagi czy ograniczala mozliwoé¢ uzyskania wsparcia w sytuacja niezrozumienia
polecania, materialu. Znaczne ograniczenie kontaktu, a w niektérych przypad-
kach jego brak, prowadzity nie tylko do niskiej efektywnosci treningéw komuni-
kacyjnych, ale wrecz do regresu wczesniej opanowanych umiejetnosci. Odbito sie
to takze na codziennej rutynie, ktéra jest niezmiernie istotna dla oséb w spektrum
autyzmu. Uzyskane wyniki sa sp6jne z wynikami badan miedzynarodowych (np.
Baweja i in. 2021; Colizzi i in. 2020).

Powyzsze wyniki dotyczace opinii nauczycieli/ek koresponduja z opiniami
rodzicéw oséb z ASD. Zdecydowana wiekszos¢ z nich wypowiadala sie, ze nau-
czanie online nie stuzy ich dzieciom. Powoduje zmeczenie, brak koncentracji
uwagi, a takze trudnosci z przyswajaniem nowej wiedzy. Tylko nieliczni rodzice
wskazywali, ze taka forma nauki byla z korzyscia dla ich dzieci, poniewaz dawalo
to mozliwos¢ ograniczenia nadmiaru bodZcéw, ktére w edukacji stacjonarnej
rozpraszaly ucznia. U czeSci uczniéw rodzice zglaszali takze, szczegélnie w po-
czatkowym etapie pandemii, brak fagczen z uczniami i obarczenie edukacja rodzi-
cOw poprzez wysylanie materialéw. Rodzice zauwazali takze znaczne zmniejsze-
nie liczby godzin zaje¢, co, podobnie, jak w opinii nauczycieli/ek, powodowalo
trudnosci nie tylko w procesie uczenia sie, ale przede wszystkim w rozwoju mo-
wy i komunikacji werbalnej i pozawerbalnej (Rézafiski, 2020). Powyzsze wyniki
koresponduja takze z innymi wynikami badan. Amerykaniscy badacze wskazali,
ze uczniowie i uczennice w USA w czasie pandemii otrzymywaly mniej wsparcia
w formie specjalistycznych zaje¢, przez co mialy poglebiajace sie trudnosci i nasi-
lenie objawéw ASD, a takze edukacjg i terapia czeSciowo zostali obarczeni rodzice
(Eshraghi i in. 2020; Baweja i in. 2021).

Czas pandemii pokazal, ze polskie szkoly, nauczyciele/ki, a takze uczniowie
iuczennice staneli przed wyjatkowo trudnym zadaniem, do ktérego nikt nie byt
przygotowany. Pokazuje to, ze system o$wiaty w Polsce powinien podejmowac
coraz szerzej edukacje w tym zakresie i przygotowanie wszystkich ogniw szkol-
nictwa do ewentualnych podobny sytuacji w pézniejszym czasie. Dotyczy to
poszukiwania rozwigzan zwiazanych z dobrym opanowaniem pracy na platfor-
mach zdalnych, opracowania systeméw wspierania uczniéw i uczennic z niepel-
nosprawnosciami i ich rodzicéw, a takze nauczycieli i nauczycielek podejmuja-
cych taka forme edukacji.
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Ostatni czas pokazal, ze spoleczefistwo poszukiwalo rozwigzan dla wielu ob-
szar6w. Uruchomione zostaly teleporady, jednak w tym trudnym czasie, w zakre-
sie zdrowia psychicznego i trudnosci w zachowaniu i funkcjonowaniu emocjo-
nalnym powinny by¢ one szczegdlnie dostepne i rozpowszechnione. Konieczne
wydaje sie wiec podejmowanie intensywnych dziatanh majgcych na celu szkolenia
specjalistow w zakresie wspierania oséb z ASD i ich rodzin w sytuacjach kryzysu,
jak i organizacji zaje¢ w placowkach oswiatowych skierowanych na budowanie
umiejetnosci radzenia sobie w sytuacjach trudnych, nowych, kryzysowych, wy-
wolujacych lek.

Konkluzja

Edukacja zdalna uczniéw i uczennic z ASD nie jest korzystna dla tej grupy
dzieci i mlodziezy, co potwierdzaja réwniez inne wyniki badan (np. Baweja i in.
2021; Colizzi i in. 2020). Z uwagi jednak na prawdopodobiefistwo powtdrzenia sie
sytuacji ponownego zamkniecia szkél z racji na zagrozenie pandemiczne, warto
sie do niego odpowiednio przygotowaé, by méc zapewni¢ jak najbardziej opty-
malne warunki nauczania uczniom i uczennicom z ASD. Wymaga to odpowied-
niej organizacji zaje¢, opartej na jak najwiekszej interakcji. Praca z ta grupa
uczniéw i uczennic wymaga podzialu na male grupy, krétszych, ale czestszych
laczen, ktdre sa skonfigurowane w okreslonym schemacie, pozwalajacym zacho-
wacé tym osobom codzienng rutyne tak istotng dla ich prawidlowego rozwoju.

Edukacja zdalna powinna by¢ oparta na materiale konkretnym, co ulatwi tej
grupie uczniéw i uczennic zrozumienie materialu. Dotyczy to wprowadzenia jak
najwigkszej ilosci materiatéw graficznych, interaktywnych, czy filméw, poniewaz
material prezentowany przede wszystkim werbalnie moze nie zosta¢ prawidlowo
odebrany. Obok przygotowanych przez wydawnictwa elektronicznych wersji
podrecznikéw, mozna skorzystaé takze z alternatywnych metod, np. Z wykorzy-
staniem quizéw, konkurséw, czy edukacji przy uzyciu escape room, czyli zadan
w formie zagadek, ktére opracowywane sg przez rézne wydawnictwa do realiza-
¢ji w formie online, a takze samodzielnie mozna stworzy¢ takie zagadki przy uzy-
ciu zasob6éw internetowych. Forma zdalna wymaga zaangazowania ucznia na
tyle, aby z jednej strony skupi¢ jego uwage, z drugiej w jasny i czytelny sposéb
przekaza¢ treéci programowe.

Rozporzadzenie MEN z 20.03.2020 roku w sprawie szczegélnych rozwigzan
w okresie czasowego ograniczenia funkcjonowania jednostek systemu o$wiaty
w zwigzku z zapobieganiem, przeciwdzialaniem i zwalczaniem COVID-19 (Dz. U.
2020, poz. 493) dopuszcza ponadto skrécenie lekcji z 45 minut do 30 minut, co
ulatwi skupienie uwagi uczniéw i uczennic z ASD.



Opinie nauczycielek i nauczycieli wobec edukacji zdalnej dzieci ze spektrum autyzmu. .. 75

Niezbednym ogniwem w procesie edukacji zdalnej sa rodzice i opiekunowie
0s0b z ASD. Najczesciej bez ich wsparcia proces ten moze okazac sie wyjatkowo
trudny, a czasami niemozliwy. Zmiana szkolnej rutyny dla uczniéw i uczennic
z ASD moze wywolaé sytuacje problemowe, nieche¢ do podjecia nauki zdalnej, co
konsekwencji najbardziej odczuwaja rodzice i opiekunowie. To oni bezposrednio
maja do czynienia z konsekwencjami zmiany schematu i rutyny dnia. Stad tez,
obok oczekiwania od nich wspélpracy, warto takze wdrozy¢ wsparcie dla nich
w formie pomocy psychologiczno-pedagogicznej, szkolen z zakresu obslugi na-
rzedzi do nauki zdalnej czy radzenia sobie sytuacji trudnej. Istotnym jest takze
wspieranie rodzicow i motywowanie ich do kontynuowania zaleceii terapeutycz-
nych, pedagogicznych. Szczegélne znaczenie ma to w uzywaniu systemow ko-
munikacji alternatywnej i wspomagajacej (AAC). Korzystanie z nich w formie
zdalnej jest wyjatkowo trudne. Wymaga bowiem przelozenie symboli, zdjec,
a czasami gestow do wersji elektronicznej. Czasami jednak jest to takze szansa na
rozbudowanie tej formy komunikacji przy uzyciu narzedzi elektronicznych, np.
wprowadzenie darmowej aplikacji wspomagajacej komunikacje ,LetMeTalk”.

Edukacja zdalna ponad rok temu wydawala sie niemozliwa zaréwno w przy-
padku dzieci i mlodziezy o prawidlowym rozwoju, jak i tych z zaburzeniami
w rozwoju. Czas jednak pokazuje, ze pojawiaja si¢ nowe rozwigzania, z ktérymi
nauczyciele i nauczycielki chetnie pozostaja takze w edukacji stacjonarnej i o ile
w przypadku oséb z ASD realizowanie calego procesu edukacji w formie zdalnej
jest trudne i pelne ograniczen, o tyle wykorzystanie czesci narzedzi do p6zniej-
szego procesu edukacji w formie stacjonarnej moze okaza¢ sie dobrym rozwigza-
niem do poprawy procesu uczenia sie i komunikowania.
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dowania inkluzji w sytuacji dziecka, ktore wymaga szczegdlnej fizycznej troski. Artykut podejmu-
je watki: elastycznosci polskiego systemu o$wiaty, szans i ograniczeii zwigzanych z dostepnymi
formami edukagji dla dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, edukacji eksperymental-
nej, edukacji alternatywnej, zaangazowanego rodzicielstwa oraz systemowej i pozasystemowej
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A pedagogical experiment as a way to make the available forms
of education more flexible for a child with special educational
needs — a case study

The presented article is an exemplification of the functioning of a child with a complex disability
and unique educational needs in the Polish education system. It is a recapitulation of an educa-
tional experiment that has been built, yet to be completed, aimed at finding a place for a unique
student in the Polish education system. The presented experiment combines the features of indi-
vidual learning with planned integration with the peer group, the implementation of the general
core curriculum with holistic learning, and attempts to build inclusion in the situation of a child
that requires special physical care. The article takes up the following: flexibility of the Polish edu-
cation system, opportunities and limitations related to the available forms of education for chil-
dren with special educational needs, experimental education, alternative education, committed
parenting, and systemic and non-systemic work on finding optimal educational paths.

Keywords: pedagogica experiment, inclusive education, individual education, special educational
needs, rare disease, case study
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Wprowadzenie

Wraz z pojawieniem sie koncepcji specjalnych potrzeb edukacyjnych, w ktérej sa
one rozumiane jako szerokie spektrum i kontinuum ludzkich potrzeb, nieko-
niecznie majacych swoje zrédlo w ludzkiej niepelnosprawnosci (Barton 2007:
275), pojawila sie idea edukacji, ktéra na te indywidualne, zmienne potrzeby ma
odpowiada¢ (Magntisson 2019). Sciezki zmierzania ku realizacji tej idei sg indywi-
dualne dla poszczegélnych regionéw $wiata i znacznie sie miedzy soba réznia.
Jak zauwazaja Norah Frederickson i Tony Cline (2009: 11) same sposoby rozu-
mienia specjalnych potrzeb edukacyjnych w literaturze przedmiotu i edukacyjnej
praktyce nie posiadaja spdjnych i jednoznacznych definicji. Czeé¢ z nich skupia
sie na indywidualnych predyspozycjach dziecka jako Zrédlach wystepujacych
utrudnieni. Inne odnosza sie do srodowiska szkolnego jako produkujacego indy-
widualne trudnoéci. Jeszcze inne ukazuja szersze srodowiskowe i spoleczne kon-
teksty, z ich perspektywy Sledzac edukacyjne nieréwnoéci. Réwnie zréznicowane
sa wiec dzialania, ktére maja by¢ podjete w celu organizowania edukacji wrazli-
wej na te potrzeby. Niezaleznie jednak od przyjmowanego punktu startowego,
efektywno$¢ rozwigzan inkluzyjnych lub integracyjnych bada sie z perspektywy
odczytywania specjalnych potrzeb jako potrzeb unikalnych, indywidualnych
i wymagajacych dostosowan ze strony edukacyjnego srodowiska (por. Scruggs,
Mastropieri 1995; Idol 2006; Leyser, Kirk 2007; European Agency for Development
in Special Needs Education 2010).

Droga, ktéra umozliwia realizacje planu odpowiedzi na indywidualne po-
trzeby przez dzialania indywidualizacyjne, jest rozumienie systemu edukacji jako
elastycznej propozycji, pozwalajacej na odnalezienie w jej obrebie miejsc i dzialan
dopasowanych do kazdego ucznia. W edukacji skupionej na specjalnych potrze-
bach jako naturalnych ludzkich réznicach i indywidualnych wilasciwosciach, jak
pisze Iwona Chrzanowska (2018: 24) ,istotne sg potrzeby kazdego ucznia. Wsparcie ma
byc naturalnym procesem uruchamianym w momencie, w ktorym okaze si¢ ono niezbedne
na tak dtugo, jak bedzie tego wymagala sytuacja. Roznice indywidualne traktuje sig jako
zasob, a nie przeszkodg czy trudnos¢”. Najistotniejszym sposobem dzialania jest po-
szukiwanie takich rozwiazan, aby staly sie rozwijajace i wspomagajace dla kon-
kretnego ucznia. Préba dostosowania uczniéw do istniejgcych form i dziatan — nie
miesci sie w duchu wspoélczesnie rozumianej inkluzji. Jak pisze Stawomira Sa-
dowska (2021: 47) ,wymiar praktyk inkluzyjnych w szkole nie jest nigdy zamknigty,
pozostaje zawsze otwarty na zmiany, reinterpretacje, refleksje i poglebianie swiadomosci
oraz udoskonalanie praktyki”’. Wskazniki faktu, iz system edukacyjny funkcjonuje
w ten sposob, czyli jest elastyczny, moga by¢ nastepujace:

1. Iloé¢ proponowanych w prawie oswiatowym form wsparcia dla uczniéw ze
specjalnymi potrzebami.
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2. Umozliwianie wprowadzania pomiedzy nimi ,form przejsciowych”, co
uwidacznia sie jako brak sztywnych regul i Scistych wytycznych, dotycza-
cych sposobu realizacji poszczegdlnych dzialan.

3. Mozliwos¢ wprowadzania modyfikacji w obrebie danej formy ksztalcenia.
W pierwszej czesci niniejszego artykulu sprobujemy opisa¢ polski system

o$wiaty w $wietle trzech powyzej przytoczonych jakosci. Nastepnie naszkicujemy
mozliwosci uelastycznienia systemu edukacyjnego, oferowane przez prowadze-
nie eksperymentéw pedagogicznych. W ostatniej czesci skupimy sie na egzempli-
fikacji w postaci opisu konkretnego projektu edukacyjnego, ktéry zbudowany
zostal wlasnie z zamyslem dostarczenia odpowiedniego edukacyjnego wsparcia
dla ucznia o specjalnych edukacyjnych potrzebach.

Ksztalcenie dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
w Polsce

Literatura pedagogiczna, odnoszaca sie do ksztalcenia dzieci o specjalnych po-
trzebach edukacyjnych we wspodlczesnej Polsce, podaje obecnie najczesciej trzy
mozliwe formy ksztalcenia, proponowane w szczegélnosci tym uczniom. Do au-
toréw poruszajacych te kwestie nalezg Anna Firkowska-Mankiewicz (2008), Grze-
gorz Szumski (2004; 2006; 2010), Zenon Gajdzica (2019; 2020) czy Elzbieta Neroj
(2021). Omawiane formy to ksztalcenie segregacyijne, integracyjne i inkluzyjne
Pierwsza z tych form odnosi sie do realizowania obowigzku szkolnego w placéw-
kach specjalnych, przeznaczonych dla uczniéw z poszczegélnymi rodzajami nie-
pelnosprawnosci. Druga z nich to ksztalcenie w specjalnie przygotowanych kla-
sach, do ktérych uczeszczaja zaréwno uczniowie z orzeczeniami i opiniami
z Poradni Psychologiczno-Pedagogicznych jak i uczniowie niewykazujacy specjal-
nych potrzeb w korzystaniu z oferty edukacyjnej. Klasy takie moga by¢ prowadzo-
ne przez szkoly integracyjne, w ktérych wszystkie (lub zdecydowana wigkszos¢)
klas ma taki profil lub przez szkotly ogélnodostepne. Uczniowi o specjalnych po-
trzebach edukacyjnych udzielane jest tam specjalne wsparcie, czesto ma do dys-
pozycji nauczyciela wspomagajacego. Trzecia z wymienionych form odnosi si¢ do
sytuacji, w ktérej uczen ze specjalnymi potrzebami uczeszcza do szkoly ogélno-
dostepnej, do ogdlnodostepnej klasy, specjalne wsparcie jest mu dostarczane
przez nauczycieli na co dzief pracujacych w danej placéwece.

Oprécz warstwy organizacyjnej wymienione formy rézni lezaca u ich podto-
za edukacyjna filozofia. Ma ona swoje ugruntowanie w odmiennym postrzeganiu
czlowieka/dziecka z niepelnosprawnoscia. Edukacja inkluzyjna ma swdj punkt
zaczepienia w spolecznym modelu niepelnosprawnosci. W mysl tego podejscia
zjawisko niepelnosprawnosci jest osadzone przede wszystkim w zaburzonych
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relacjach jednostka — spoleczenstwo i nieadekwatnych do mozliwosci oczekiwa-

niach. Edukacja oparta na tym spojrzeniu ma za zadanie odtworzy¢ obraz natu-

ralnego, pluralnego $rodowiska, w ktérym wzrastaja i rozwijajg sie jednostki

o réznorodnych potencjatach i drogach ich realizacji (por. Gajdzica 2020; Szumski

2010; Chrzanowska 2018). Jest zupelnie innym spojrzeniem zaréwno na specjalne

potrzeby jak i edukacje na nienakierowana. W rozumieniu niektérych (np. Gaj-

dzica 2020: 30; Slee 2011; Sadowska 2021) stanowi catkowicie nowy, odrebny od
pedagogiki specjalnej, nurt pedagogiczny. Zaréwno edukacja segregacyjna, jak
iintegracyjna z kolei odnosi sie do medycznego punktu widzenia, w ktérym nie-
pelnosprawnos¢ jest pewnym uszkodzeniem organizmu (w warstwie somatycz-
nej lub psychicznej), a zadaniem edukacji jest jego wyleczenie (poprzez dzialania
rehabilitacyjne, rewalidacyjne, korekcyjne, terapeutyczne). Zatem podczas gdy

w podejéciu medycznym (i powigzanych z nim segregacyjna i integracyjna forma

ksztalcenia) traktuje si¢ ucznia z niepelnosprawnoscig jako obiekt dziatah na-

prawczych, w ksztalceniu inkluzyjnym mysli sie o nim jako pelnoprawnym
uczestniku klasowej spolecznoéci, wnoszacym do niej swoje unikalne, niepodle-
gajace ocenie ,Ja”".

Elementy strukturyzujace formy o$wiaty przeznaczone dla uczniéw ze specjal-
nymi edukacyjnymi potrzebami mozna kategoryzowa¢ zatem wedtug dwaéch osi:

— mozliwoé¢ kontaktu z réwie$nikami, nieposiadajacymi specjalnych edukacyj-
nych potrzeb (istnieje ona w przypadku ksztalcenia integracyjnego i inklu-
zyjnego);

— koniecznoé¢ zastosowania specjalnych edukacyjnych podejs¢, metod i specja-
listycznego personelu (ktéra istnieje w przypadku ksztalcenia segregacyjnego
i integracyjnego).

Osi, réznicujacych te trzy formy, jest oczywiscie o wiele wiecej. Ich identyfi-
kacja wyrasta jednak poza mozliwosci prezentacyjne przedstawianego artykulu.
Nalezy jednak pamietac o tym, iz samo polskie prawo o$wiatowe wyréznia wiele
wariantéw i form poérednich w zaprezentowanych trzech sposobach organizo-
wania edukacji. Wedlug Rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia
9 sierpnia 2017 r. w sprawie warunkéw organizowania ksztalcenia, wychowania
i opieki dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnych, niedostosowanych spolecznie
i zagrozonych niedostosowaniem spolecznym (Dz. U. z 2020 r., poz. 1309), ktére

' JesteSmy przy tym w pelni $wiadome, iz filozoficzne podstawy powstania poszczegdlnych form

ksztalcenia oséb ze specjalnymi edukacyjnymi potrzebami nie przekladajg sie wprost na poje-
dyncze realizacje tego ksztalcenia. Znane nam sa przyklady doskonale funkcjonujacych klas inte-
gracyjnych, w ktérych praca opiera si¢ o skupienie na potrzebach kazdej jednostki a niepeino-
sprawnos$¢ nie jest wyrézniana jako cecha definiujaca niektérych uczniéw. Znane nam sa tez
niezliczone przypadki klas wiaczajacych, w ktérych uczniowie ze specjalnymi potrzebami nie
funkcjonuja jako pelnoprawni ich czlonkowie a ich ksztalcenie ma charakter instrumentalny i jest
oparte o rewalidacje i usprawnianie.
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ogloszono dnia 28 lipca 2020 r., ,Ksztalcenie, wychowanie i opieke dla uczniéw
niepelnosprawnych organizuje sie w:
1) przedszkolach:

a) ogodlnodostepnych,

b) ogodlnodostepnych z oddzialami integracyjnymi,

c) integracyjnych,

d) ogoélnodostepnych z oddzialami specjalnymi,

e) specjalnych;

2) oddzialach przedszkolnych w szkotach podstawowych;
3) innych formach wychowania przedszkolnego;
4) szkotach:

a) ogoélnodostepnych,

b) ogdlnodostepnych z oddzialami integracyjnymi,

c) integracyjnych,

d) ogolnodostepnych z oddziatami specjalnymi,

e) specjalnych, w tym szkotach specjalnych przysposabiajacych do pracy;
5) milodziezowych osrodkach wychowawczych;

6) mlodziezowych osrodkach socjoterapii;

7) specjalnych osrodkach szkolno-wychowawczych;
8) specjalnych osrodkach wychowawczych;

9) osrodkach rewalidacyjno-wychowawczych.”

Nalezy przy tym zauwazy¢, iz bogactwo tych form stanowia gléwnie szcze-
golne przypadki wyzej opisanych wariantéw edukacji dla dzieci ze specjalnymi
edukacyjnymi potrzebami. Wydaje sie, ze ilos¢ proponowanych form edukacyj-
nych moze pozytywnie $wiadczy¢ o elastycznosci polskiego systemu edukaciji.
Nalezy pamigta¢, iz miernik iloéci dostepnych form bywa pozorny (Szumski
2004). Nie méwi on zbyt wiele o rzeczywistym skierowaniu dziatan na indywidu-
alne potrzeby uczniéw.

Wielos¢ form edukacji moze by¢ z latwoscia zaprzepaszczona (lub ich mata
ilos¢ — zrekompensowana) za pomoca istnienia lub braku kolejnego czynnika
elastycznosci. Jest nim mozliwos¢ stosowania swego rodzaju form przejsciowych.
Nalezg do nich zindywidualizowane $ciezki edukacyjne czy stworzenie mozliwo-
Sci wylaczenia ucznia z zespolu klasowego na pojedyncze zajecia. Sposobem
organizacji procesu edukacyjnego wobec uczniéw o specjalnych potrzebach, nie-
uwzglednionym w przepisach jako odrgbna forma ksztalcenia, jest nauczanie
indywidualne. W rozumieniu prawnym jest to sposob realizacji wyzej wymienio-
nych form. W rozumieniu pedagogicznym jednak jest to osobna i w swoich zalo-
zeniach bardzo réznigca sie od pozostatych forma ksztalcenia.
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Dyrektor szkoly, na podstawie orzeczenia Poradni Psychologiczno-Pedago-
gicznej, organizuje dla ucznia nauczanie indywidualne na okres od 30 dni do
catego roku szkolnego. Przepisy zwigzane z tymi procedurami reguluje Rozpo-
rzadzenie MEN w sprawie indywidualnego obowiazkowego rocznego przygoto-
wania przedszkolnego dzieci i indywidualnego nauczania dzieci i mlodziezy
(Dz. U. 2017, poz. 1616). Zajecia odbywaja sie w wyznaczonym przez dyrektora
szkoly wymiarze i musza mie¢ charakter bezposredniego kontaktu nauczyciela
Z uczniem.

Znang zmiana w zakresie organizacji tego typu zajec jest koniecznos¢ odbywa-
nia ich przez ucznia w jego wlasnym domu. Wczesniejsze praktyki, umozliwiajace
odbywanie zaje¢ indywidualnych na terenie szkoty, stuzyty wielu dzieciom z zabu-
rzeniami zachowania, autyzmem czy innego pochodzenia trudnosciami w kon-
centracji i funkcjonowaniu spolecznym. Nie byly oczywiscie proponowane ucz-
niom z chorobami przewleklymi, wymagajacym szczegélnych fizycznych
warunkoéw otoczenia.

Odbywanie nauczania indywidualnego w domu likwiduje wiele korzysci,
ktore niesie organizacja tych zaje¢ na terenie szkoly (Golygowska 2003). Mozna tu
wymieni¢ fakt, iz Srodowisko réwiesnicze, szkolne, duze grupy — byly stopniowo
oswajane przez ucznia z trudnosdciami przystosowawczymi, co w dluzszej per-
spektywie umozliwialo stopniowe wigczanie do coraz wigkszej liczby aktywnosci
wraz z zespolem klasowym (por. Bochenska 2005). W opozycji do pozostawienia
ucznia w $rodowisku klasowym, nauczanie indywidualne na terenie szkoly
umozliwialo osiagniecie przez ucznia z trudnosciami lepszych wynikéw naucza-
nia a zespolowi klasowemu — spokojniejsza, wolng od konfrontacji z wyjatkowo
trudnymi zachowaniami jednego z uczniéw prace.

Obecny stan prawny, w odniesieniu do indywidualnego nauczania, nalezy
zatem uznac raczej za usztywnienie mozliwosci ptynnego uzywania r6znych form,
w zaleznosci od indywidualnych potrzeb poszczegélnych dzieci. Nalezy jednak
nadmieni¢, iz dyrektor szkoly ma mozliwo$¢ stymulowania kontaktu miedzy
dzieckiem, skierowanym na nauczanie indywidualne, a jego szkolnymi/klasowymi
kolegami — spotkania takie jednak musza mie¢ charakter pozalekcyjny.

W literaturze przedmiotu nauczanie indywidualne widziane jest na ogoét jako
stan skrajnej izolacji ucznia. Dzieje sie tak zar6wno w klasycznych rozmyslaniach
Aleksandra Hulka (1987), ktéry uznaje ten sposob ksztalcenia za forme najmniej
integrujaca wobec uczniéw z niepelnosprawnosciami, jak i w najnowszych roz-
wazaniach Zenona Gajdzicy (2020: 81), ktéry edukacje indywidualng okresla jako
gleboka odmiane edukacji separacyjnej. Na to samo zjawisko spojrze¢ mozna
jednak inaczej. Ksztalcenie indywidualne jest dla duzej grupy uczniéw absolut-
nym przymusem, oddalajagcym zagrozenie zycia, wyplywajace z panujacych
w szkolach warunkéw fizycznych. Paulina Hawrylewicz-Kowalska jest jedna
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z autorek, ktére w nauczaniu indywidualnym dopatruja sie nie tylko izolacyjnego
pietna, ale réwniez edukacyjnych szans (Hawrylewicz-Kowalska 2018). Owe
szanse widzi autorka w niestandardowosci podejécia do edukacji, realizowanej
w tej formie. Umiejscawia ona ten typ ksztalcenia miedzy gléwnym nurtem edu-
kacji a edukacja alternatywna.

Z podobnego zalozenia wyszli twércy eksperymentu pedagogicznego, ktéry
opiszemy w dalszej czesci tego tekstu. Duza czeécig ich zamystu bylo uczynienie
z, koniecznego ze wzgledu na stan zdrowia ucznia, nauczania indywidualnego —
formy ksztalcenia, ktéra nie tylko bedzie elastycznie dopasowana do jego wyjat-
kowych edukacyjnych potrzeb, ale umozliwi wlaczanie w grupe klasows i zasto-
sowanie alternatywnych metod. Udoskonali zatem zaréwno sam proces ksztalce-
nia, jak i kontakt réwiesniczy.

Uelastycznianie edukacji

Nauczanie indywidualne moze by¢ zatem traktowane jako droga do uelastycz-
nienia, zindywidualizowania edukacji i przygotowania odpowiedzi na szczegdlne
potrzeby uczniéw. Drég tego rodzaju w obecnym polskim prawie o$wiatowym
mozna odnalez¢ kilka. Sa to:

- zindywidualizowane $ciezki edukacyjne,

- mozliwoé¢ wylaczenia ucznia z poszczegdlnych wspdlnych zajec,

- innowacje pedagogiczne,

— eksperymenty pedagogiczne.

Pierwszy z tych punktéw, czyli zindywidualizowane $ciezki edukacyjne, sta-
nowia wszystkie zajecia, ktére podejmuje sie wspodlnie z oddzialem szkolnym
oraz indywidualnie, z wybranym dzieckiem (Dz.U. 2020, poz. 1280). Uczen kwali-
fikowany jest do tego rodzaju wsparcia na podstawie opinii z Poradni Psycholo-
giczno-Pedagogicznej. Uczeh w tym przypadku realizuje pelny lub zmniejszony
wobec ramowego planu wymiar godzin dydaktycznych, w zaleznosci od indywi-
dualnych mozliwoéci (Cybulska, Derewlana, Kacprzak, Peczek 2017: 44).

Wylaczanie ucznia z poszczegélnych zaje¢ w Swietle obecnego edukacyjnego
prawa moze przybiera¢ forme realizacji pojedynczych zaje¢ indywidualnych
z okreélonego przedmiotu lub organizacji zaje¢ w malych (do pieciu dzieci) gru-
pach (Dz. U. z 2020 r. poz. 1309). Dzieki tej formie mozna, szczegélnie w klasach
starszych, unikngé¢ pozoru wspélnych zajec, ktére sa trudne do przelozenia na
metody i jezyk odpowiedni dla uczniéw np. z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Innowacje pedagogiczne z kolei to celowe, planowe, zorganizowane i kontro-
lowane dzialania, majace na celu wprowadzenie zmian, dzialafi dotychczas nie-
wprowadzanych, wyprébowywanie nowych drég edukacyjnych. Moga mie¢ one
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charakter programowy, organizacyjny lub metodyczny. Dzialania innowacyjne
szeroko wychodza poza myslenie o uczniach ze specjalnymi potrzebami eduka-
cyjnymi. W mysl obowigzujacego prawa majg by¢ integralnym elementem dzia-
lalnosci szkoly, wpisanym w jej plan rozwoju. Dotyczy¢ moga réznych uczniéw
iich $rodowiska uczenia sie. Wobec uczniéw ze specjalnymi potrzebami eduka-
cyjnymi umozliwiaja podjecie niewykorzystywanych dotad srodkéw, pozwalaja-
cych efektywnie na te potrzeby odpowiedzie¢. Ich zakres moze by¢ szeroki, obej-
mowaé wszystkich uczniéw danej placowki i wszystkich nauczycieli. Musi
prowadzi¢ do poprawy dotychczasowego procesu nauczania w danym miejscu
(Czekajto 2018).

Eksperymenty pedagogiczne sa dzialaniami, w ktérych zamknaé mozna
zmiany szeroko zakrojone. Jako ze prezentowany przez nas przypadek dotyczy
wlasnie eksperymentu — pozwalamy sobie na szerszy opis tego rodzaju procedur.

W perspektywie naszych analiz system edukacyjny wydaje si¢ by¢ struktura
dos¢ rozbudowana i w duzym stopniu dostosowang (przynajmniej w zalozeniach)
do potrzeb zréznicowanej grupy uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjny-
mi. Kazda ze wskazanych wyzej czterech Sciezek (inkluzja, edukacja, segregacja,
nauczanie indywidualne) ma okreslong specyfike i nawet z zastosowaniem mody-
fikacji wyzej opisanych (np. poprzez wylaczanie ucznia z danych zajec), wydaja sie
by¢ one jednak dedykowane okreslonej grupie uczniéw. Natomiast praktyka
pedagogiczna wskazuje, iz s3 uczniowie z niepelnosprawnoscia sprzezong, dla
ktorych wybér kazdej z tych drég edukacyjnych wydaje sie nieodpowiedni
iobarczony negatywnymi konsekwencjami. Jak pisze Monika Golubiew-
Konieczna (2019: 93):

Nie zawsze bowiem pelne wlaczenie takiego ucznia w tzw. gléwny nurt jest mozliwe,
a czasami takze nie jest wcale dla niego najlepsze. I nie mam tu na myéli dokonywania
wyboru pomiedzy szkola ogdélnodostepng, integracyjna czy specjalng, ale mozliwosé
korzystania z réznych form posrednich czy kombinowanych.

Czy eksperyment pedagogiczny, ktdéry jest przedmiotem niniejszych rozwazan,
mozemy uznaé za forme kombinowana? I czy owo ,kombinowanie” jest procesem
uelastyczniania form ksztalcenia dla dziecka ze specjalnymi potrzebami edukacyj-
nymi?

Wedlug prawa o$wiatowego ,[eksperyment pedagogiczny] polega na mody-
fikacji istniejacych lub wdrozeniu nowych dzialan w procesie ksztalcenia, przy
zastosowaniu nowatorskich rozwigzan programowych, organizacyjnych, meto-
dycznych lub wychowawczych, w ramach ktérych sa modyfikowane warunki,
organizacja zaje¢ edukacyjnych lub zakres treéci nauczania” (Dz. U z 2019 r., poz.
1148, ze zm.). Analizujac powyzsza definicje, mozemy doj$¢ do wniosku, iz:
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— nowatorskie rozwigzania programowe moga stanowi¢ o uelastycznieniu pro-
gramu edukacji oraz form jego przekazywania i przyswajania przez ucznia,
bedac odpowiedzig na trudnosci ucznia z realizacja wszystkich zalozen pro-
gramowych, a takZze z uczeszczaniem na wszystkie zajecia oraz nauka w tak
duzej ilosci godzin, jak jest to zaplanowane dla danej klasy;

— nowatorskie rozwigzania organizacyjne moga implikowa¢ inny badz r6zno-
rodny sposéb partycypacji ucznia w zajeciach indywidualnych i grupowych
a takze skonstruowanie planu lekgji, ktéry bedzie uwzgledniat indywidualne
potrzeby i mozliwosci ucznia z trudnosciami w wykonaniu czynnosci samoob-
stugowych, w tym w samodzielnym przemieszczaniu sie i/lub potrzebujacego
czestszego odpoczynku miedzy zajeciami, i/lub ucznia o ostabionym systemie
odpornoéciowym, dla ktérego uczestnictwo w niektérych aktywnosciach jest
zagrazajace jego zdrowiw;

— nowatorskie rozwigzania metodyczne moga by¢ uelastycznieniem form pracy
z uczniem, ktéry ze wzgledu na specyfike funkcjonowania moze mie¢ trud-
nosci z aktywnym uczestnictwem w zajeciach i/lub koncentracja uwagi, a tak-
ze z uczniem, ktéry komunikuje si¢ w sposéb alternatywny oraz zalezny od
wsparcia zewnetrznego;

— nowatorskie rozwigzania wychowawcze moga stanowi¢ potrzebna alterna-
tywe dla ucznia, ktéry ma trudnoé¢ z budowaniem i podtrzymywaniem rela-
ji z réwiesnikami, a takze z aktywnym uczestnictwem w Zzyciu spolecznosci
klasowej i szkolnej.

Ponadto wydaje sig, iz eksperyment pedagogiczny realizowany w szkole, kt6-
rego celem jest ,rozwijanie kompetencji i wiedzy ucznicw i nauczycieli” (Dz. U z 2019 r.,
poz. 1148, ze zm.), powinien by¢ dzialaniem na tyle alternatywnym, by przyczy-
nia¢ sie do jakosciowej zmiany w kompetencjach czy wiedzy uczniéw, wycho-
dzac ponad klasyczny program i forme edukacji oraz na tyle bliski modelowi
tradycyjnemu, by nie naznacza¢ ucznia nim objetego, a takze by czerpa¢ z do-
brych praktyk edukacyjnych stosowanych w tradycyjnych $ciezkach. (por. Rud-
nicki 2016).

Omoéwienie form i zatozen oraz zrédel eksperymentu —
analiza przypadku

Wedlug przywolywanych wyzej zalozen prawa oSwiatowego eksperyment pe-
dagogiczny musi by¢ prowadzony pod nadzorem jednostki naukowej. Z ramienia
Uniwersytetu Gdanskiego oraz w efekcie wspédtpracy z poradnig psychologiczno-
pedagogiczng zostalySmy ewaluatorkami eksperymentu pedagogicznego, pt.
Edukacja i wigczanie ucznidw ze ztozong niepetnosprawnoscig ruchowq na 11 etapie eduka-
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cyjnym, czyli elastyczna alternatywa realizacji podstawy programowej i integracji z grupg

réwiesniczg na podstawie studium indywidualnego przypadku, ktéry zostal stworzony

zaréwno na podstawie wyzej wskazanego Prawa Oswiatowego dot. eksperymen-

tow pedagogicznych, jak i:

— art. 24 konwencji Praw Os6b Niepelnosprawnych ONZ, zakladajacego prawo
uczniéw niepelnosprawnych do nauki razem z ich pelnosprawnymi réwie-
$nikami w szkotach ogélnodostepnych z zapewnieniem im stosownego, sze-
roko rozumianego, wsparcia (obowigzujgcy w Polsce akt prawny, podpisany
przez Prezydenta Bronistawa Komorowskiego i ratyfikowany przez Sejm RP
w 2012 roku);

— art. 1 pkt. 6 ustawy z dnia 14 grudnia 2016 roku Prawo O$wiatowe (Dz. U.
z 2017 roku, poz. 59) zapewniajacego mozliwos$¢ pobierania nauki we wszyst-
kich typach szkoét przez dzieci i mlodziez niepelnosprawna, zgodnie z ich in-
dywidualnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi;

— art. 1 pkt. 7 ustawy z dnia 14 grudnia 2016 roku Prawo oswiatowe (Dz. U.
22017 roku, poz. 59) zapewniajacego opieke nad uczniami niepelnospraw-
nymi przez umozliwianie realizowania zindywidualizowanego procesu
ksztalcenia, form i programdéw nauczania oraz zaje¢ rewalidacyjnych;

-  projektu Narodowego Planu dla Choréb Rzadkich opracowanego przez Mini-
sterstwo Zdrowia RP obejmujacego aspekty dotyczace edukacji wlaczajacej
dzieci dotkniete chorobami rzadkimi.

Wedlug gléwnych zalozeni eksperymentu ,Bedzie [on] swoistym pilotazem
dla zbudowania elastycznego systemu o$wiatowego umozliwiajacego edukacje
i wlgczanie uczniéw o zlozonych niepelnosprawnosciach i bez komunikacji wer-
balnej w szkole ogélnodostepnej, tym samym przyczyni sie do wczesniejszego
przygotowania szkét ogélnodostepnych na przyjecie takich uczniéw i podniesie-
nie Swiadomosci nauczycieli dotyczacej koniecznosci i mozliwosci zdobywania
potrzebnej wiedzy, kompetencji i dodatkowych kwalifikacji zaréwno w organiza-
¢ji procesu nauczania, jak i budowania integracji réwiesniczej”. (Tres¢ projektu
Edukacja i wlgczanie uczniow ze ztozong niepetnosprawnoscig ruchowq na Il etapie eduka-
cyjnym... 2020: 1). Mimo iz eksperyment wyrasta z potrzeb jednostki — ucznia ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, moze mie¢ on znaczenie dla wiekszej
ilosci adresatow — zaréwno dla grupy réwiesniczej uczeszczajacej do tej samej
Klasy, dla nauczycieli z nim pracujacych, a takze dla oséb zaangazowanych
w projekt, majacych wplyw na konstruowanie $ciezek edukacyjnych innych
uczniéw (np. dyrekcja szkoly, pracownicy poradni).

Specjalne potrzeby edukacyjne Borysa, dla ktérego zostal stworzony ponizszy
eksperyment, wynikaja z:

1. jego stanu zdrowia:
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— Borys przebyl terapie przeszczepienia krwiotwérczych komoérek macie-

rzystych szpiku, co wplynelo na jego obnizong odpornos¢ organizmu;

— chlopiec choruje na leukodystrofie metachromatyczng (MLD) — jest to

metaboliczna choroba rzadka o podlozu genetycznym;
2. specyfiki funkcjonowania:

— Borys ma niepelnosprawnoé¢ ruchowa, chlopiec nie jest w stanie wyko-

naé czynnosci samoobsiugowych samodzielnie;

— chlopiec nie przemieszcza si¢ samodzielnie;

— poziom rozwoju umystowego chlopca jest niemozliwy do zdiagnozo-

wania dostepnymi testami czy tez prébami diagnostycznymi;
3. specyfiki komunikowania:
— Borys komunikuje sie w sposob alternatywny do mowy;
— chlopiec ma stworzony indywidualny system komunikacji oparty na
analizatorach stuchu i wzroku, ktéry wykorzystuje narzedzia:
— urzadzenie mobilne (laptop, tablet) z eye trackerem,
— oprogramowanie: Tobii Communicator 5 + MS PowerPoint,
— tablice wyboru, ksiazki,
— zdjecia, obrazki,
— symbole PCS,
— kartki, na ktérych nauczyciel rysuje rézne symbole, ilustracje do
wyboru spoéréd nich;
4. stanu emocjonalnego:

— Borys przezywa strate zdrowia i sprawnosci, co ma znaczenie dla jego

stanéw emocjonalnych i reakcji na do§wiadczenia edukacyjne;

— kierowany kontakt z réwie$nikami jest dla chlopca zrédlem pozytyw-

nych emogji i doswiadczen.

Dla zdefiniowania potrzeb edukacyjnych Borysa, stanowigcych podioze eks-
perymentu, bardzo wazna wydaje sie réwniez jego historia edukacyjna. Borys
rozpoczal bowiem edukacje przedszkolna jako chlopiec zdrowy. Jednak juz
w czwartym roku zycia zaczal prezentowac fizyczne symptomy, zapowiadajace
rozw6j choroby. Jeszcze bez postawionej diagnozy kontynuowal edukacje z du-
zym wsparciem nauczycieli niepublicznej placéwki, pod ktorej opieka sie znaj-
dowal. W tym czasie pomoc pozaedukacyjna: rehabilitacyjna, medyczna i diagno-
styczna organizowane byly przez rodzicéw chlopca. Okres przedszkolny Borys
konczyl juz ze zdiagnozowana niepelnosprawnoscia jako uczen z orzeczeniem
o potrzebie ksztalcenia specjalnego.

Edukacje szkolna rodzice postanowili, zgodnie ze wskazaniami Poradni Psy-
chologiczno-Pedagogicznej, rozpocza¢ w najblizszej szkole ogélnodostepne;j. Bo-
rys realizowal tam obowiagzek edukacyjny w formie nauczania indywidualnego.
Od samego poczatku pojawily sie ogromne problemy w zrozumieniu szczegol-
nych potrzeb zyciowych, w tym edukacyjnych chlopca i rodziny. Postepujaca
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choroba zostala zatrzymana przez przeszczep szpiku, stan poprzeszczepowy
umocnil jednak konieczno$¢ izolacji chlopca od réwiesnikéw. Utracone mozliwo-
§ci komunikacyjne i znaczna niepelnosprawnos¢ fizyczna chlopca byty obszarami,
ktoérych nie uwzgledniano podczas planowania z nim pracy. W tym czasie rodzice
intensywnie poszukiwali miejsc, w ktérych znalezliby pomoc. Z ich inicjatywy
nastgpila zmiana na stanowisku nauczyciela wspomagajacego, pracujacego
zBorysem. Oni takze zaangazowali do edukacyjnej wspodlpracy specjalistow
w zakresie AAC.

Po niemal dwéch latach edukacji w szkole, ktéra w niewystarczajacy sposob
odpowiada na specjalne potrzeby dziecka, Borys trafil do kolejnej placéwki. Po
przeprowadzce rodziny najblizsza lokalna szkola okazala sie placéwka integra-
cyjna, szeroko znang jako miejsce wielu edukacyjnych innowacji i otwarcia na
wspolprace z ré6znymi podmiotami. Do edukacji w nowej szkole zaangazowano
nauczycieli i terapeutéw, ktérzy juz wczesniej towarzyszyli Borysowi i rodzinie.
Zostali oni zatrudnieni do pracy z dzieckiem w nowych warunkach, a takze biora
udzial w opisywanym przez nas eksperymencie.

Nauczanie indywidualne ograniczalo mozliwosci rozwoju chlopca w zakresie
relacji spotecznych. Rodzice postanowili tym obszarem funkcjonowania zaja¢ sie
w warunkach pozaszkolnych. W ten sposéb powstala ,Druzyna Bohatera Borysa”
— dzialania podejmowane w celu wlaczenia dziecka w malgq réwiesnicza grupe. Ze
wzgledu na niskie mozliwosci chlopca w inicjowaniu kontaktéw réwiesniczych —
dzialania te przybraly charakter kierowany. Druzyna uczestniczy w zorganizo-
wanych spotkaniach, majacych miejsce w kulturalnej przestrzeni miasta. Tworzy
ja kilku wybranych kolegéw z klasy, ktérzy, oprécz poznania samego Borysa
i umozliwienia mu socjalizacji, przezywaja ciekawe przygody i zaznajamiaja sie
z tajnikami AAC.

W roku szkolnym 2019/2020 chlopiec, w zwiazku z przedltuzeniem pierwsze-
go etapu edukacji, zostal przeniesiony do nowej klasy. Tym samym zmienit sie
sklad druzyny oraz zesp6l nauczycielski (nie liczac indywidualnych terapeutéw).
Pojawily sie tez liczne watpliwosci zwiazane z pomyslem na sposéb, w jaki uczen
ma uczestniczy¢ w edukacji na drugim etapie. Jego mozliwosci intelektualne pla-
sowaly go w grupie oséb, ktére realizuja ogélng podstawe programowa, zakres
koniecznych modyfikacji byl jednak ogromny. Z tej potrzeby zrodzil sie pomyst
na realizacje eksperymentu pedagogicznego.

Rodzice chlopca naleza do oséb silnie zaangazowanych w edukacje swoich
dzieci. Mozna odnotowag, ze ich dziatania w kierunku organizowania ksztalcenia
dla syna odbywaja sie na wszystkich poziomach zaangazowania: uzyskiwaniu
informacji, udzialu w dziatalnosci, dialogu i wymiany pogladéw, udzialu w po-
dejmowaniu decyzji oraz odpowiedzialnoéci w planowaniu, ocenie programu
szkolnego, ewaluacji strategii szkolnych oraz roli nauczyciela (por. Mitchell 2016:
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106). W procesie podnoszenia jakosci edukacji dziecka z wyjatkowymi potrzebami

takie zaangazowanie jest bezwzglednie wazne. , Partnerstwo i zaangazowanie rodzi-

ny, a zwlaszcza rodzicow, w proces wspierania rozwoju ich dziecka, jego terapig i rehabili-
tacje, umozliwia korzystne zmiany i przyczynia si¢ do jego lepszego rozwoju emocjonalne-
go, intelektualnego, fizycznego i spotecznego. Szczegélnie istotnym ogniwem tego procesu

jest partnerskie zaangazowanie rodzicdw, odpowiedzialny i systematyczny, profesjonalny
kontakt i wzajemna wymiana informacji pomiedzy rodzicami dziecka z niepetnosprawno-
scig a nauczycielami i terapeutami” (Barlog 2018: 238).

Tabela 1. Eksperyment pedagogiczny - dzialania tradycyjne a proces uelastyczniania

Dzialanie tradycyjne

Uelastycznienie

Nauczanie indywidualne w domu w liczbie
godzin wynikajacych z przepiséw prawa
o$wiatowego (10 godzin w klasach IV - VI
i12 godzin w klasach VII i VIII zgodnie z
rozporzadzeniem MEN z dnia 9 sierpnia
2017 r. w sprawie indywidualnego obowiaz-
kowego rocznego przygotowania przedszkol-
nego dzieci i indywidualnego nauczania
dzieci i mlodziezy (Dz. U. z 2017 roku,

poz. 1616)

praca w blokach tematycznych

»Proces nauczania Borysa w formie indywidual-
nego nauczania bedzie opierat sie na realizacji
tematyki zaje¢ zebranych w dwoéch blokach tema-
tycznych: blok matematyczno-przyrodniczy
(matematyka, fizyka, chemia, geografia, przyroda)
i blok humanistyczny (jezyk polski, jezyk angiel-
ski, historia, WOS)”

praca z ,wykladowcami” i ,éwiczeniowcami”
+kazdy z ww. blokéw bylby realizowany przez
dwoéch rodzajéw nauczycieli: nauczycieli ,wykla-
dowych” — nauczycieli przedmiotowcéw, odpo-
wiedzialnych za obowigzujgce tredci i pracujacych
z Borysem metoda ,werbalno — wizualng” i nau-
czycieli ,éwiczeniowych” — specjalistéw od ko-
munikacji pozawerbalnej, opracowujacych pod
kierunkiem nauczycieli ,wykladowych” materialy
do ¢éwiczen oraz do weryfikacji wiedzy Borysa”

Wiaczanie Borysa w grupe réwiesnicza
~Borys bedzie wlgczany w poszczegélne,
wybrane zajecia swojej klasy np. muzyka,
historia i inne wtedy, gdy opanowywanie
tresci danych przedmiotéw bedzie mozliwe
z wykorzystaniem analizatora wzrokowego
i stuchowego”

dostosowywanie formy zaje¢, w ktérych ma
uczestniczy¢ Borys, przez nauczycieli prowadza-
cych poszczegdlne przedmioty

dodatkowo wprowadzenie wlaczania kierowa-
nego: ,kontynuacja realizacji Projektu ,Druzyna
BB w Wielkim Miescie” polegajace na organizacji
grupowych (lacznie czworo dzieci) zaje¢ eduka-
cyjno-integracyjnych majacych na celu wzmoc-
nienie wiezi pomiedzy klasa a dzieckiem

z niepelnosprawnoscia”

Wilaczenie w program nauczania zaje¢ indy-
widualnych

rozszerzenie programu zaje¢ indywidualnych.
Borys uczestniczy:

w terapii neurologopedycznej (2 razy w tygodniu)
w terapii psychologicznej (2 razy w tygodniu)

w zajeciach rewalidacyjnych (2 razy w tygodniu)
w fizjoterapii (2 razy w tygodniu)

Zrédto: opracowanie wlasne na postawie analizowanego dokumentu Eksperyment Pedagogiczny.
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Zaangazowanie rodzicéw jest jednak tylko jednym z kilku Zrédel mozliwosci
skonstruowania alternatywnego planu edukacyjnego. Pozostale Zrédia dotycza
mozliwosci prawnych (ktére w badanym przypadku sanowi podloze w postaci
mozliwosci prowadzenia pedagogicznych eksperymentéw), otwartych na inno-
wacje instytugji (tutaj sa to opisana lokalna, innowacyjna szkota oraz proaktywna
Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna) oraz kompetentni i otwarci specjali$ci
(ktoérych rodzice poznawali stopniowo, wraz z kolejnymi etapami edukacji Bory-
sa). Tak skonstruowane warunki bazowe byly konieczne dla rozpoczecia opisy-
wanego edukacyjnego eksperymentu.

Przedstawiajac tres¢ eksperymentu chcialybySmy wskazaé na jego uelastycz-
niajacy charakter, dlatego tez jego opis przedstawilySmy w ponizszej tabeli, ktéra
obrazuje elementy systemu, ktére zostaly zmienione i sa dostosowywane.

Duza innowacja wydaja sie wymienione wyzej bloki tematyczne, wedlug kto-
rych zostaly zgrupowane przedmioty szkolne oraz ich realizacja zar6wno przez
nauczycieli prowadzacych dane przedmioty, jak i przez nauczycieli indywidual-
nych, bedacych jednoczesnie specjalistami od komunikacji alternatywnej i wspo-
magajacej. Laczenie ze sobg tresci zaklada czestsze powtarzanie danych kluczo-
wych w programie nauczania kwestii. Wspomaga sie tym samym uczenie sie przez
skojarzenie. Taki tryb wiaze sie rowniez z praca z mniejsza ilosciag 0s6b, co ma zna-
czenie dla organizacji procesu nauczania, a takze jest optymalne dla ucznia. Nato-
miast forma wykladowa i ¢wiczeniowa bezposrednio koresponduje ze specyfika
komunikacji ucznia — stuchowy i wzrokowy odbidr przekazu jest dla chiopca do-
stepny i naturalny (zwlaszcza gdy jest bezposrednio do niego kierowany), nato-

P4

miast zaktywizowanie ucznia, by mégt on ,przeé¢wiczy¢” przekazywane mu treéci,
odpowiedzie¢ na zadane pytania czy je zada¢, wymaga zastosowania alternatyw-
nych i wspomagajgcych metod komunikagji. Jest to istotne, zwlaszcza iz system
komunikacji Borysa jest nadal w procesie tworzenia, a chlopiec uczy sie skuteczne-
g0 porozumiewania sie. Jego poziom aktywnosci jest tez zalezny aktualnej kondycji
psychofizycznej.

Waznym elementem projektu jest rowniez kwestia wigczania ucznia w grupe
réwiesnicza poprzez projekt ,Druzyna BB w Wielkim Miescie”. Zogniskowanie
dzialan integracyjnych na mniejszej grupie uczniow wynika ze specyfiki funkcjo-
nowania chlopca w sferze komunikacyjnej oraz emocjonalnej — mniejsza grupa
sprzyja komunikowaniu sie ucznia z otoczeniem i odczuwaniu przez niego kom-
fortu emocjonalnego.

Cecha eksperymentu pedagogicznego, ktéry przyczynia sie do uelastycznie-
nia formy ksztalcenia, jest réwniez jego stala ewaluacja przez osoby zewnetrzne,
ktéra sprzyja¢ moze udoskonalaniu prowadzonych dziatan. ,System ewaluacji
uruchamia proces dialogu, refleksji, zacheca do integracji informacji z réznych Zrédel —
przyczynia si¢ do uczenia si¢ organizacyjnego” (Mazurkiewicz 2012: 17). Prowadzone
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przez nas dzialania ewaluacyjne sa inspiracja do czynienia refleksji i prowadzenia
dialogu, implikacja do udoskonalania procesu edukacji bedacego przedmiotem
eksperymentu a takze do renegocjowania tworzacych go warunkéw.

Proces ewaluacji

Ewaluacja, ktérej sie podjetySmy wpisuje sie w model ewaluacji rozwojowej (deve-
lopmental evaluation) Michaela Q. Pattona (por. Patton 2008). Model ten opiera sie na:
— elastycznosci projektu i dostosowaniu sie do jego potrzeb i zmian;

— koncentracji na zaleznosciach interakcyjnych;

— otwarciu projektu i procesu ewaluacyjnego na mozliwe zmiany w ewaluowa-

nym dzialaniu;

- wielokontekstowosci ewaluowanych dziatan;

— dynamice wewnetrznych przeobrazen ewaluowanych podmiotéw (Korpo-

rowicz 2012: 58).

Dzialania badawcze przez nas prowadzone nie sluza bowiem tylko tworzeniu
raportéw do oddziatéw nadrzednych, a stanowia duze Zrédlo wiedzy i baze do
biezacej ewaluacji dla 0s6b w eksperyment zaangazowanych.

Ze wzgledu na specyficzny stan funkcjonowania objetego eksperymentem
chlopca, metody ewaluacji réwniez musialy przybra¢ wymiar niestandardowy.
Borys jest dzieckiem, wobec ktérego dostepne testy diagnostyczne, réwniez te
stosowane wobec dzieci korzystajacych z alternatywnej komunikacji, nie spelniaja
swojej funkcji. Badania, poczynione przez Poradnie Psychologiczno-Pedago-
giczna, majace na celu ustalenie specjalnych potrzeb edukacyjnych chlopca oraz,
w dalszej perspektywie, wydanie orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego,
stwierdzajg u niego lekkie uposledzenie umystowe. Orzeczenie to opatrzone jest
jednakze komentarzem, iz diagnoza wystawiona zostata intuicyjnie i funkcjonal-
nie — bez pewnego potwierdzenia w uzywanych powszechnie testach.

W naszym odczuciu taka intuicyjna, funkcjonalna i jakosciowa musi by¢ tez
weryfikacja eksperymentu. Rozwdj spoleczny, emocjonalny, fizyczny i poznaw-
czy obserwowanego dziecka jest zalezny od wielu unikalnych czynnikéw, ktére
kazdorazowo uwzgledni¢ trzeba, oceniajac jego stan w kolejnych latach szkol-
nych. Poziom zintegrowania z zespolem klasowym zalezy z kolei nie wylacznie
od celowych i podejmowanych dziatan, ale réwniez stanu zdrowia chlopca, kté-
rego nie sposéb prognozowac. Wielkim utrudnieniem, zaréwno dla dzialania
eksperymentu jak i dla jego weryfikacji, byla edukacja zdalna, wprowadzana
z przerwami od marca 2020 roku.

Wzigwszy pod uwage wymienione czynniki, dla ewaluacji dzialania projektu
»Edukacja i wlgczanie uczniéw ze zlozong niepelnosprawnoscia ruchowag na
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II etapie edukacyjnym, czyli elastyczna alternatywa realizacji podstawy progra-
mowej i integracji z grupa réwiesnicza na podstawie studium indywidualnego
przypadku” podjeto nastepujace dzialania:
1. Weryfikacje rozwoju indywidualnego Borysa:
a) rozwdj poznawczy (w tym realizacji elementéw podstawy programo-
wej),
b) rozwdéj komunikacyjny,
c) rozwdj emocjonalny,
d) rozwdj spoleczny,
e) rozwdj fizyczny,
f) rozwdj samodzielnosci.
Wszystkie podane obszary badane sg za pomoca ewaluacji prowadzonych
przez indywidualnych nauczycieli i terapeutéw, pracujacych z dzieckiem
(terapeutéw komunikacji alternatywnej, logopedéw, fizjoterapeutéw, psy-
chologéw, nauczycieli wspomagajacych oraz nauczycieli przedmiotu).
2. Weryfikacje budowania integracji w zespole klasowym:
a) rozwdj $wiadomosci uczniéw klasy o mozliwosciach i potrzebach Borysa,
b)  ilosci wspélnych aktywnosci,
c) poczucie wspdlnoty w zespole klasowym (w tym poczucie przynaleznosci
Borysa do zespotu),
d) rozwdj postaw proinkluzyjnych.
Obszary te badane sg za pomocg rozméw diagnostycznych z zespotem kla-
sowym, wychowawca klasy, indywidualnymi terapeutami Borysa i jego ro-
dzicami.

Pierwsze wnioski

Pojawiajace sie po roku prowadzenia projektu wnioski, ktére chcialybysmy
przedstawié, nie stanowig jeszcze dokladnie opracowanych wynikéw badan
ewaluacyjnych. Sg natomiast wstepnym podsumowaniem praktyki edukacyjnej
na podstawie prowadzonych dziatah ewaluacyjnych i stanowia podstawe do
udoskonalenia projektu w drugim roku realizacji. Wnioski te moga by¢ réwniez
inspiracjg do namystu nad czynnikami determinujacymi powodzenie tak inno-
wacyjnych dzialan oraz nad trudnosciami, ktére wymagajq analizy i zmiany.
W pierwszym roku projektu nie udato si¢ w pelni wdrozy¢ wszystkich jego
komponentéw. W toku realizacji byly:
— wadrazanie systemu komunikacji za pomoca wzroku z wykorzystaniem wyz-
szych technologii;
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dzialania terapeutyczne realizowane zgodnie z planem — wzroslo znaczenie
wsparcia emocjonalnego i terapii psychologicznej;

spotkania z nauczycielami j. polskiego, matematyki, historii wraz z nauczycie-
lem wspomagajacym;

proby integracji niekierowanej z innymi uczniami - Iaczenie si¢ z klasg na
godzinie wychowawcze;j.

Natomiast nadal w planach pozostaly:

praca w blokach tematycznych;

samodzielne spotkania z ,wykladowcami”;

pelne dzialanie druzyny;

wlaczanie Borysa w tok lekcji na poszczegdlnych przedmiotach.

Trudnos$ci wdrozenia wszystkich komponentéw projektu miaty swoje podto-

ze w trzech aspektach:

1.

Pandemia uniemozliwila spotkania twarza w twarz, ograniczona byla liczba
wszystkich zajec. Laczenie sie on-line z nauczycielami prowadzacymi dane
przedmioty implikowalo koniecznoé¢ obecnosci nauczyciela wspomagaja-
cego przy Borysie, w celu pomocy w obsludze sprzetu oraz wzajemnym
zrozumieniu sie nauczyciela i ucznia. Tym samym, ze wzgledu na dublujace
sie godziny pracy nauczycieli i specjalistow, zawieszona zostala idea zaje¢
wykladowych i ¢wiczeniowych. Utrudniona okazala sie réwniez komunika-
cja pomiedzy specjalistami pracujacymi w domu ucznia i dyrekcja, co rzu-
towalo na bardzo rozlozone w czasie wprowadzanie kolejnych zaje¢.
Pojawily sie pewne trudnosci komunikacyjne, ktérych gtéwna przyczyna
bylo nieprzygotowanie partneréw komunikacyjnych. Jako ze system komu-
nikacyjny Borysa jest caly czas procesie tworzenia, a wigkszo$¢ jego nauczy-
cieli nie ma wielu do§wiadczenn w komunikacji na bazie wzroku, proces ich
wzajemnego porozumienia wymagal wsparcia oraz czasu. Z drugiej strony
nieefektywno$¢ komunikacji stanowi dla ucznia Zrédlo frustracji i przyczy-
nia sie do trudnosci emocjonalnych, ktére z kolei opdzniajg i komplikuja
sam proces wlgczania Borysa w grupe réwieénicza.

Dostrzezonymi w toku ewaluacji komponentami projektu, ktére maja charak-

ter sprzyjajacy, prognozujacy pozytywnie co do rozwoju dalszych dzialan, sa

natomiast:

zaangazowanie,

zblizenie,

superwizja,

ewaluacja.

Zaangazowanie w projekt wykazuja wszystkie podmioty biorace w nim udziat
zaréwno dyrektor szkoly, dyrektor poradni psychologiczno-pedagogicznej, ro-
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dzice jak i nauczyciele. Che¢ wspdlpracy oraz wprowadzania zmian wydaje sie
czynnikiem dobrze rokujacym na dalsze etapy realizacji projektu.

Zblizenie natomiast zwigzane jest z procesem komunikacji nauczycieli
z uczniem, a takze Borysa z réwiesnikami z klasy — im wiecej interakgji i doswiad-
czen, tym sg one bardziej naturalne i mniej obcigzone emocjonalnie.

Superwizja dotyczy obszaru porozumiewania sie. Jest prowadzona zewnet-
rznie przez specjaliste AAC i ma duze znaczenie dla efektywnosci komunikacji
Borysa z otoczeniem.

Ewaluacja projektu, ktéra sprzyja refleksji nad dzialaniami nig objetymi,
aw dalszej kolejnosci — ich udoskonalaniu, opisowi i upowszechnianiu, a takze
dialogowi podmiotéw go tworzacych.

Podsumowanie

Opisane dzialania majag dwa wazne cele. Pierwszy z nich jest celem indywidual-
nym. Odnosi si¢ do umozliwienia dostepu do adekwatnej i rozwijajacej edukacji
dla ucznia, ktérego potrzeby edukacyjne znacznie wychodza poza znane peda-
gogom standardy. Bez préb wykorzystania alternatywnych $ciezek edukacyjnych
chiopiec zapewne odbywalby albo standardowe nauczanie indywidualne,
z ograniczong liczba godzin dydaktycznych i bez dostepu do réwiesnikéw, albo
znajdowatl sie w placéwce specjalnej dla uczniéw ze zlozong wielorakg niepeino-
sprawnoscia, gdzie z pewnoscia nie byloby miejsca dla rozwiniecia pelni jego
mozliwosci intelektualnych. Zaproponowane dzialania w bardzo wrazliwy spo-
s6b, w duchu inkluzji rozumianej jako sieganie po zréznicowane i silnie zindywi-
dualizowane $rodki, zapewniaja adekwatna edukacje opisywanemu uczniowi.
Drugi obszar celow opisywanego przedsiewziecia to wypracowywanie spo-
sobow dzialania dla uczniéw o podobnym rodzaju potrzeb: dzieci i mlodziezy
z chorobami rzadkimi, wysoce narazonymi na konsekwencje zdrowotne przeby-
wania w grupie, z mozliwosciami komunikacyjnymi/poznawczymi/fizycznymi na
bardzo réznych poziomach. Zebrane i poddane pelnej ewaluacji wyniki podej-
mowanych dzialan bedg dostepne dopiero za trzy lata, w podsumowaniu ekspe-
rymentu. Juz dzi§ mozna jednak stwierdzi¢, iz sukces tego rodzaju programéw
lezy w elastycznoéci oraz efektywnej komunikacji wszystkich zaangazowanych
stron. W przypadku dzieci o rozwoju odbiegajacym od normy istnieje wiele
zmiennych, ktére nieoczekiwanie wplywaja na biezaca zmiane potrzeb. Lata
pandemii szczegdlnie unaocznily nieefektywnos¢ Scistego dltugotrwalego plano-
wania. Projekt zamierzony na kilka lat musi by¢ rozumiany elastycznie. W jego
tres¢ koniecznie nalezy wpisa¢ biezace dostosowania i zmiany. Wspoétpracujace ze
soba podmioty: nauczyciele, specjalisci, rodzice, przedstawiciele instytucji, dzieci,
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funkcjonuja w ciagtym dialogu i, wyrazajac na biezaco swoje potrzeby, wplywaja
na zmiany projektu. Tylko tak rozumiana wspdltpraca i tak rozumiane planowa-
nie moze by¢ rzeczywista odpowiedzig na wyjatkowe edukacyjne potrzeby.

Wazna konkluzjg naszych rozwazan jest réwniez to, ze aby efektywnie,
zgodnie z obecnymi pedagogicznymi trendami planowaé edukacje dzieci o spe-
cjalnych potrzebach o wyjatkowym zakresie/natezeniu, dzialania innowacyjne
powinny by¢ codziennoscia polskich szkél. Mozna wnioskowaé o to, aby ich
przygotowanie i realizacja byly administracyjnie latwiejsze czy dostepniejsze.
Warto réwniez informowaé o podejmowanych w tej sferze dobrych praktykach,
jako pewnym wzorze czy kanonie postepowania. Warto réwniez podkreslac, iz
takie przedsiewziecia daja poczucie sensu i spelnienia wiekszosci oséb, ktére sg
W nie zaangazowane.
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Akty prawne

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 w sprawie indywi-
dualnego obowiazkowego rocznego przygotowania przedszkolnego dzieci i indywi-
dualnego nauczania dzieci i mlodziezy (Dz. U. 2017, poz. 1616).

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z 9 sierpnia 2017 r. w sprawie zasad orga-
nizacji i udzielania pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych przed-
szkolach, szkolach i placéwkach (Dz. U. 2020, poz. 1280).

Obwieszczenie Marszatka Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 21 maja 2019 r.
w sprawie ogloszenia jednolitego tekstu ustawy — Prawo oswiatowe (Dz. U z 2019 r.,
poz. 1148, ze zm.).

Obwieszczenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 lipca 2020 r. w sprawie ogloszenia
jednolitego tekstu rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej w sprawie warun-
kéw organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy niepet-
nosprawnych, niedostosowanych spolecznie i zagrozonych niedostosowaniem spo-
tecznym (Dz. U. z 2020 r., poz. 1309).

Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. — Prawo o§wiatowe (Dz. U. z 2017 r., poz. 59).
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Zajecia rewalidacyjno-wychowawcze realizowane
na terenie miejsca zamieszkania w opinii rodzicow
dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng —
analiza na przykladzie wybranych rodzin

Artykul prezentuje wybrang czes$¢ szeroko zakrojonych badan autorki na temat probleméw wy-
chowania zwigzanych z wychowaniem dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna. Ana-
liza jakosciowa zebranego przez autorke materialu empirycznego traktuje na temat problematyki
dotyczacej trudnosci z jakimi spotykaja sie rodzice dzieci, u ktérych zdiagnozowano gleboka nie-
pelnosprawnos¢ intelektualng. Celem opracowania jest odpowiedz na pytanie: Jakie przestanki
dla realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych w miejscu zamieszkania ujawniaja w przeka-
zach rodzice dzieci z GNI? Rodzice w swoich relacjach oceniaja stopiefri zadowolenia z miejsca re-
alizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych, powéd realizacji takiej formy zaje¢, udzial wlasny
w prowadzonych z dzieckiem zajeciach, znajomos¢ celéw pracy specjalistéw, ich liczbe czy ocene
pracy specjalistow prowadzacych zajecia indywidualne. Ciekawym jest fakt, ze zaden z rodzicéw
w swoich opiniach nie wskazuje na istotny element strukturalizacji otoczenia, ktérym jest samo
miejsce prowadzenia zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych rozumiane jako odpowiednio wypo-
sazona sala. Ze wzgledu na mala liczbe dostepnych w literaturze przedmiotu badan, traktujacych
na temat rodzin z dzie¢mi z gleboka niepelnosprawnoscia, warto podejmowac dalsze badania
w przedstawionym obszarze.

Slowa kluczowe: zajecia rewalidacyjno-wychowawcze, rodzice, dziecko z gleboka niepelno-
sprawnoscia intelektualna

Rehabilitation and educational activities carried out

in the place of residence in the opinion of parents

of children with severe intellectual disability — analysis
based on the example of selected families

The article presents a selected part of the author's extensive research on upbringing problems re-
lated to the upbringing of children with severe intellectual disability. The qualitative analysis of
the empirical material collected by the author deals with the issues related to the difficulties faced
by parents of children diagnosed with severe intellectual disability. The aim of the study is to an-
swer the question: What positive and negative premises for the implementation of rehabilitation
and educational activities in the place of residence are revealed by parents of children with severe
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intellectual disability? In their relations, parents assess the degree of satisfaction with the place
where rehabilitation and educational activities are carried out, the reason for the implementation
of this form of activities, their own participation in the activities conducted with the child,
knowledge of the goals of specialists' work and number or evaluation of the work of specialists
conducting individual classes. It is interesting that none of the parents in their opinions indicates
an important element of structuring the environment, which is the very place of rehabilitation and
educational activities, understood as a properly equipped room. Due to the small number of stud-
ies available in the literature on the subject of families with children with severe disabilities, it is
worth undertaking further research in the presented area.

Keywords: revalidation and educational classes, parents, a child with severe intellectual disability

Wprowadzenie

W myél zasady, ze prawem kazdego czlowieka jest rozwdj pozwalajacy na samo-
dzielne funkcjonowanie, na przestrzeni ostatnich lat podjeto liczne dzialania
zmierzajace do wprowadzenia oséb z niepelnosprawnoscia w nurt zycia zbioro-
wego. Opracowane formalne podstawy edukacyjne, opiekunicze i wspomagajace
wyznaczyly kierunek budowania pozytywnego wizerunku oséb z niepelno-
sprawnoscia przez tyle lat zaniedbywanego (por. Kope¢ 2007, 2013, 2018; Prysak
2015). Jak twierdzi Dorota Prysak (2015) pod ostong oficjalnych deklaracji pan-
stwowych nadal panuje w dyskursie i postawach spolecznych dystans i préby uni-
kania problemu niepelnosprawnosci. Szczegélna grupa oséb z niepelnosprawno-
Scia, sa osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna (GNI)'.

Zgodnie z danymi zawartymi w sprawozdaniu Centrum Informatycznym
Edukacji (CIE) 0séb z niepelnosprawnoscig [intelektualng] w stopniu glebokim
w wojewddztwie malopolskim, w ktérym prowadzone byly badania autorki,
w 2018 roku facznie byto 784 w tym w: przedszkolach 29, szkotach podstawowych
392, gimnazjach 66, liceach ogoélnoksztalcacych 4, szkolach specjalnych przyspo-
sabiajacych do pracy 16, poradniach psychologiczno-pedagogicznych 7, o$rod-
kach rewalidacyjno-wychowawczych umozliwiajacych osobom z niepelnospraw-
noscig intelektualng realizacje obowigzku szkolnego i nauki 270. Liczba ta ujeta
w sprawozdaniu stanowi 8% 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebokim w skali calego kraju, plasujac jednoczesnie wojewddztwo malopolskie
na piatym miejscu wéréd innych wojewddztw? pod wzgledem liczby os6b z GNI
objetych ewidencja systemu os$wiatowego (https://cie.gov.pl/archiwalne-dane-

! Gleboka niepelnosprawnosé intelektualna bedzie zapisywana skrotem GIN.

2 Liczba 0s6b z glebokg niepetnosprawnoscia intelektualng z podzialem na wojewédztwa, zgodnie
z danymi CIE. Gov.pl na IX 2018 r.: woj. dolnoélaskie 813, woj. kujawsko-pomorskie 584, woj. lu-
belskie 549, woj. lubuskie 294, woj. 16dzkie 530, woj. mazowieckie 1067, woj. malopolskie 784,
woj. opolskie 439, woj. podkarpackie 619, woj. podlaskie 256, woj. pomorskie 631, woj. §laskie
1080, woj. $wietokrzyskie 268, woj. warmifisko-mazurskie 354, woj. wielkopolskie 881, woj. za-
chodniopomorskie 375.
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statystyczne/ads-uczniowie-ze-specjalnymi-potrzebami-edukacyjnymi/  dostep
29.10.2021 r.). Zwazywszy na fakt, ze ok. 1% w grupie os6b doswiadczajacej nie-
pelnosprawnosci intelektualnej to osoby z GNI (Chrzanowska 2015) to nalezy
uznad, iz jest to duza liczba tych objetych obowiazkiem nauki realizowanym po
przez zajecia rewalidacyjno-wychowawcze prowadzone w placéwkach specjal-
nych i ogélnodostepnych oraz na terenie miejsca zamieszkania uczestnika zajec.
Prezentowane w tekscie badania realizowane byly wlasnie w tej grupie.

Okreslenie uczestnik zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dotyczy osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebokim w wieku od 3 do 25 lat
i posiada orzeczenie o potrzebie takich zajec¢. Jak wynika z przytoczonych danych
omawiana grupa jest bardzo liczna. Mimo to osoby z GNI wciaz pozostaja poza
szerszym kregiem zainteresowan naukowcéw. Autorzy opracowan traktujacych
o glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej (Cytowska 2007; Kope¢ 2013; Prysak
2015) ukazuja potrzebe prowadzenia badafh w grupie oséb z GNI, jednak wcigz
trudno jest badaczom do niej dotrze¢. Rodzice dzieci z GNI rzadko zgadzaja sie
na udzial w badaniach. Na wsiach i w matych miejscowosciach pozostaja anoni-
mowi. Natomiast w duzych miastach zapewne sg zmeczeni cigglym kontaktem ze
strony studentéw, specjalistéw czy naukowcow. Trudno réwniez jest prowadzi¢
prace badawcze z udzialem dzieci z GNI. Dlaczego tak sie dzieje? Z pewnoscia
jednym z powoddw jest sama specyfika tej niepelnosprawnosci.

Definicja GNI i jej osobowe konsekwencje

Piszac o niepelnosprawnosci intelektualnej nie sposéb nie odwola¢ sie do definicji
najstarszej interdyscyplinarnej organizacji skupiajacej specjalistéw zaangazowa-
nych w dzialania na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, czyli Ame-
rykanskiego Stowarzyszenia Niepelnosprawnosci Intelektualnej i Rozwojowej
(The American Association on Intellectual and Developmental Disabilities — AA-
IDD) (R. Luckasson i in. 2002). Stowarzyszenie jest inicjatorem przemian
w dziedzinie studiéw i badan nad niepelnosprawnoscig intelektualng ukazujaca
zaleznosci pomiedzy zdolnosciami osoby a $rodowiskiem jego Zycia i jakoscig
otrzymywanego przez niego wsparcia (Smith 2008, s. 225). Przez lata rewidowana
i dostosowywana do panujacej rzeczywistosci definicja zwracala uwage na trud-
nosci w zakresie funkcjonowania intelektualnego, ostatecznie wskazata na za-
chowania przystosowawcze, wyrazajace sie w umiejetnoéciach poznawczych,
spotecznych i praktycznych oraz wieku ich wstapienia (Luckasson i in. 2002).
Najnowsza jej wersja z 2021 roku nazywa skladniki decydujace o niepelnospraw-
nosci intelektualnej w tym: znaczne ograniczenia w funkcjonowaniu intelektual-
nym (odnoszacym sie do ogélnych zdolnosci umystowych tj. uczenie sie, rozwia-
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zywanie problemdéw czy rozumienie), jak i w zachowaniach adaptacyjnych,
obejmujacych wiele codziennych umiejetnosci, ktérych ludzie ucza sie i wykonu-
ja w codziennym zyciu. Autorzy wymieniaja tu trzy grupy umiejetnosci: umiejet-
nosci koncepcyjne — jezyk i umiejetnos¢ czytania i pisania; pojecia pieniedzy,
czasu i liczb oraz samokierowanie; umiejetnosci spoleczne — umiejetnosci inter-
personalne, odpowiedzialnoé¢ spoteczna, poczucie wilasnej wartosci, fatwowier-
nos¢, naiwno$¢ (tj. nieufnosé), rozwiazywanie probleméw spolecznych oraz
umiejetnos¢ przestrzegania zasad/przestrzegania praw i unikania bycia przeéla-
dowanym; umiejetnosci praktyczne — czynnosci zycia codziennego (opieka oso-
bista), umiejetnosci zawodowe, opieka zdrowotna, podréze/transport, rozkla-
dy/rutyny, bezpieczenstwo, postugiwanie sie pieniedzmi, korzystanie z telefonu.
Szczegdlng zmiane stanowi tu czas wystapienia zaburzen, ktére zgodnie z oma-
wiang definicja maja swdj poczatek przed 22 rokiem zycia. Waznym jest fakt
podkreslany przez AAIDD, ze nalezy wziag¢ pod uwage czynniki dodatkowe,
takie jak srodowisko i kultura danej osoby. Wreszcie, oceny musza réwniez za-
klada¢, ze ograniczenia poszczegdlnych oséb czesto wspolistnieja z mocnymi
stronami oraz ze poziom funkcjonowania zyciowego osoby poprawi sie, jesli za-
pewniona zostanie odpowiednia zindywidualizowana pomoc przez dluzszy czas.
Tylko na podstawie tak wielostronnych ocen specjalici moga okresli¢, czy dana
osoba ma niepelnosprawnoé¢ intelektualna, i dostosowaé zindywidualizowane
plany wsparcia (https://www.aaidd.org/intellectual-disability/definition dostep
30.10.2021). Co wazne definicja ta zachowuje pozytywna orientacje zwracajac
uwage na koniecznoé¢ ostroznego korzystania z oceny 1Q i rozwijajac koncepcje
zachowan przystosowawczych i systemdéw wsparcia.

Podobnie jest w najnowszej definicji klasyfikacji Zaburzen Psychicznych
Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego (DSM-5) (Galecki i in. 2018;
Zasepa 2016). Nalezy pamietacd, ze w przedziale ilorazu inteligencji nizszych war-
tosci, pomiary sa mniej wiarygodne (Galecki i in. 2018). Niemniej jednak osoba
z takim wynikiem charakteryzuje sie powaznymi ograniczeniami w sferze komu-
nikacji, motoryki i samoobstugi. Jak podaja liczni autorzy (Jankiewicz, Skrypnik,
Skrypnik 2014; Koscidtek, Wolska 2018; Kwiatkowska 1997, 2006; Miosga 2005;
Szabala, Chodkowska 2012; Zasepa 2016) u wiekszosci zdiagnozowanych oséb,
gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna jest rezultatem uszkodzen neurologicz-
nych. Wplywajace znaczaco na prawidlowe ksztaltowanie sie cech organizmu
czlowieka zaburzenia umiejetnosci ruchowych, umiejetnosci komunikacyjnych
funkcjonowania sensomotorycznego oraz samoobstugi wystepuja juz od wcze-
snego dziecifnstwa. Danuta Kope¢ (2013) piszaca na temat osob z GNI twierdzi, ze
z powodu malego zasobu informacji i duzego poziomu jej ogélnosci, nie jest la-
twym opisanie tych oséb na podstawie zawartych w istniejacej literaturze przed-
miotu wiadomosci. Dostepne charakterystyki z uwagi na ich podrecznikowy
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charakter maja forme raczej ogolna i skrotowa niz rozbudowang. Badaczka poda-
je specyficzne utrudnienie, ktére nazywa narracjg negatywng na temat osoby z GNIL.
podkreslajaca réznego rodzaju trudnosci, we wszystkich wymiarach jej funkcjo-
nowania. Nalezy mie¢ nadzieje, Ze wraz ze zmieniajacg sie rzeczywistoscia
i wzrostem §wiadomosci w spoleczenistwie na temat os6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng, réwniez osoby z GNI beda mialy szanse na wieksze wsparcie po-
parte rzeczowa analiza ich mozliwoéci, ograniczen i ogélnej sytuacji Zyciowe;j.

Organizacja zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych?

Wsréd aktéw prawnych sytuujacych pozycje osoby z GNI w polskim systemie
edukacji mozna wymieni¢ ustawe z 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psy-
chicznego (Dz. U. Nr 111, poz. 535 z p6zn. zm.), w ktérej w oparciu o art. 7 ust. 3
organizuje sie ksztalcenie uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng w stop-
niu gltebokim oraz o ustawe o systemie o$wiaty z 7 wrzesnia 1991r. (Dz. U. 1991
Nr 95, poz. 425) (Kope¢ 2013; Pilch 2006; Prysak 2014). Warto réwniez nie zapomi-
nac o ratyfikowanej przez Polske w 2012 roku Konwencji ONZ o Prawach Oséb
z Niepelnosprawnosciami. Wspdlnie z tymi aktami funkcjonuje obecnie obowig-
zujace rozporzadzenie MEN z dnia 23 kwietnia 2013 roku w sprawie warunkéw
i posobu organizowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mlo-
dziezy z uposledzeniem umystowym w stopniu glebokim na podstawie art. 7
ust. 3 ustawy z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego (Dz. U.
z 2011 r. Nr 231, poz. 1375). To na jego podstawie organizowane sa zajecia rewali-
dacyjno-wychowawcze dla 0sé6b w wieku od 3 do 25 1. z. z GNL

Zgodnie z Prawem o$wiatowym (art. 123 ust. 1 pkt 11 ust. 2) dzieci i mlodziez
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebokim realizuja obowiazek
rocznego wychowania przedszkolnego, obowiagzek szkolny i obowiazek nauki
w formie zespolowych lub indywidualnych zaje¢ rewalidacyjno-wychowaw-
czych. Zajecia te moga by¢ organizowane réwniez w przedszkolach i szkolach
ogolnodostepnych. Nie sa jednak organizowane w integracji z rowiesnikami bez
niepelnosprawnosci. Miejsce realizacji zaje¢ wskazane w rozporzadzeniu z dnia

»Zajecia rewalidacyjno-wychowawcze, zwane dalej ‘zajeciami’, organizuje si¢ dla dzieci i mlo-
dziezy z uposledzeniem umystowym w stopniu glebokim, posiadajacych orzeczenie o potrzebie
zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych wydane przez zespoly orzekajace dzialajace w publicznych
poradniach psychologiczno-pedagogicznych, w tym publicznych poradniach specjalistycznych,
zgodnie z przepisami w sprawie orzeczen i opinii wydawanych przez zespoly orzekajace dziata-
jace w publicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych” (Rozporzadzenie Ministra
Edukacji Narodowej z dnia 23 kwietnia 2013 r. w sprawie warunkéw i sposobu organizowania
zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mlodziezy z uposledzeniem umyslowym
w stopniu glebokim, na podstawie art. 7 ust. 3 ustawy z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdro-
wia psychicznego (Dz. U. z 2011 r. Nr 231, poz. 1375).
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23 kwietnia 2013 roku to: przedszkole, w tym przedszkole specjalne, szkola,

w tym szkola specjalna, oérodek lub inna jednostka systemu oswiaty (§ 5. 1). Do-

datkowo w przypadku zaje¢ organizowanych w przedszkolu, w tym przedszkolu

specjalnym, lub szkole, w tym szkole specjalnej, zajecia organizuje sie odpowied-
nio w przedszkolu lub szkole polozonej najblizej miejsca zamieszkania lub pobytu

dzieci i mlodziezy (§ 4.1).

Zajecia prowadzone sa w formie zaje¢ indywidualnych lub zajec¢ zespolowych,
organizowanych we wspdlpracy z rodzicami (prawnymi opiekunami) (§ 9.1). Przy
czym w domach rodzinnych nie organizuje sie zaje¢ zespolowych (§ 4.3). Co wazne
opieke niezbedna w czasie prowadzenia zaje¢ sprawuje pomoc nauczyciela,
z wyjatkiem zaje¢ prowadzonych w domu rodzinnym (§ 6.2), gdzie sprawuje ja
rodzic (prawny opiekun) (§ 6.3).

Zajecia organizowane sa we wspolpracy z rodzicami (§ 9.1). Obejmuja one
w szczegolnosci:

1) nauke nawigzywania kontaktéw w sposéb odpowiedni do potrzeb i mozliwo-
Sci uczestnika zaje¢;

2) ksztaltowanie sposobu komunikowania sie z otoczeniem na poziomie odpo-
wiadajacym indywidualnym mozliwoéciom uczestnika zaje¢;

3) usprawnianie ruchowe i psychoruchowe w zakresie duzej i matej motoryki,
wyrabianie orientacji w schemacie wlasnego ciala i orientacji przestrzennej;

4) wdrazanie do osiggania optymalnego poziomu samodzielnosci w podstawo-
wych sferach zycia;

5) rozwijanie zainteresowania otoczeniem, wielozmystowe poznawanie otoczenia,
nauke rozumienia zachodzacych w nim zjawisk, ksztaltowanie umiejetnosci
funkcjonowania w otoczeniu;

6) ksztaltowanie umiejetnosci wspdtzycia w grupie;

7) nauke celowego dzialania dostosowanego do wieku, mozliwosci i zaintereso-
wan uczestnika zaje¢ oraz przejawianej przez niego aktywnosci (§ 8).
Minimalny wymiar zaje¢ wynosi: w przypadku zaje¢ zespotowych — 20 go-

dzin tygodniowo (nie wiecej niz 6 godzin dziennie), a w przypadku zaje¢ indy-

widualnych — 10 godzin tygodniowo (nie wiecej niz 4 godziny dziennie) (§ 10. 2).

Z tym, ze godzina zaje¢ liczona jest jako 60 minut (§ 10. 1).

Dla kazdego uczestnika zaje¢ opracowuje sie indywidualny program zajec¢
(§ 11. 1). Natomiast petna dokumentacja obejmuje (§ 12. 1):

1) orzeczenie o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych;

2) dziennik zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla kazdego zespotu lub
dziennik indywidualnych zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla kazde-
go uczestnika zaje¢, prowadzone zgodnie z przepisami w sprawie sposobu
prowadzenia przez publiczne przedszkola, szkoly i placoéwki dokumentacji
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przebiegu nauczania, dzialalnosci wychowaweczej i opiekunczej oraz rodza-

jow tej dokumentacji;
3) zeszyt obserwacji.

Zgodnie ze twierdzeniem Sylwii Wrony (2011, s. 26) gleboka niepelnospraw-
no$¢ intelektualna ,nie zwalnia z obowigzku usprawniania dziecka”. Autorka
w swojej pacy wymienia metody i dzialania rewalidacyjne, pozwalajace przybli-
zy¢ dziecku pelen nowosci niezrozumialy dla niego otaczajacy $wiat. Zwraca
uwage, ze osoby pracujace z dzie¢mi z GNI powinny stwarza¢ im warunki po-
zwalajace na wprowadzenie bezpieczenstwa oraz poznanie tych dzieci przy pel-
nej akceptacji wystepujacych u nich dysfunkcji fizycznych i psychicznych. W ten
sposob nalezy doprowadzi¢ do zniesienia ,kategorii dzieci lezacych, ktérych naj-
czestszym widokiem jest bialy sufit”. Wprowadzony od 1997 roku obowigzek
szkolnego w postaci zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dat poczatek zmian
w omawianej sytuacji.

Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Prezentowany fragment badan mieéci si¢ w modelu teoretyczno-praktycznym
(Apanowicz 2002). Wybrana procedura badawcza w celu zgromadzenia danych
przyjmuje za podstawowa metode analize indywidualnych przypadkéw oraz
wykorzystuje wywiad (Palka 2006, Nowak 2007, Creswell 2013). W analizowanej
czesci dociekan naukowych posluzono sie technika ankiety (kafeteria: otwarta,
polotwarta, zamknieta) i wywiadu/rozmowy (wywiad ustrukturalizowany) (Ru-
bacha 2008). Do zgromadzenia danych postuzylo narzedzie wlasnego autorstwa
Kwestionariusz ankiety/rozmowy dla rodzica dotyczgcy problemow wychowania dziecka
z GNI. Ponadto, bioracy udzial w badaniu rodzice mieli mozliwo$¢ w swobodnej
rozmowie podczas spotkania z osobg prowadzaca wywiad, opowiedzie¢ o istot-
nych z ich punktu widzenia szczegélach realizowanych na terenie miejsca za-
mieszkania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych.

Na podstawie okreslonych zatozen teoretycznych sformulowano nastepujacy
problem badawczy, ktéry nadat kierunek poszukiwan empirycznych: Jakie opinie
na temat realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych w miejscu zamieszkania
ujawniaja w przekazach rodzice dzieci z GNI?
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Charakterystyka badanej grupy

Pelne badania* prowadzone byly w 15 placéwkach, w ktérych odbywaja sie in-
dywidualne zajecia rewalidacyjno-wychowawcze. Placowki te mieszcza sie
w réznych powiatach na terenie wojewddztwa matopolskiego. Nalezaly do nich
miedzy innymi: Szkoly Specjalne, Specjalne Osrodki Szkolno-Wychowawcze,
Osrodki Rewalidacyjno-Wychowawcze oraz Szkoly ogdlnodostepne. Do niniej-
szego artykutu wybrano cztery rodziny z dzie¢mi z GNI° zamieszkujace cztery
rézne powiaty.

Tabela 1. Charakterystyka wybranych rodzin z dzie¢mi z GNI

Rodzina/ symbol
Kryteria klasyfikacji
R1 R2 R3 R4
Struktura Srodowiska rodzinnego
Struktura rodziny pelna pelna pelna pelna
Pokoleniowos¢ trzypokoleniowa | dwupokoleniowa | dwupokoleniowa | dwupokoleniowa
Dzietnos¢ 2 2 2 4
Miejsce zamieszkania Krakow Wieliczka Sutkowice Andrychow
(powiat) (miasto Krakow) (wielicki) (andrychowski) | (andrychowski)
Dane demograficzne rodzicow
wiek 50 31 45 57
5 wyksztalcenie wyzsze $rednie zawodowe potwyzsze
= .
= | pochodzenie a.glome1.‘a.cy a wies wie§ wies
wielkomiejska
praca tak nie nie nie
wiek 50 37 48 59
wyksztalcenie wyzsze zawodowe podstawowe $rednie
o . .
k=R miasto miasto
O | pochodzenie powyzej 18 tys. wie§ wied powyzej 18. tys.
mieszkancéw mieszkancéw
praca tak tak tak tak

Zrédto: opracowanie wlasne

Przedstawione wyniki dotycza niewykorzystanych danych z badan autorki prowadzonych do
pracy doktorskiej

> Sposréd wybranych rodzin tylko jedna rodzina wyrazita zgode na podanie imion. W pozostatych
przypadkach wprowadzone w tekscie zostang okreslenia bezosobowe: [imi¢ dziecka]
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Subiektywna ocena miejsca realizacji zaje¢, wyrazona przez badanych rodzi-
cow, zadecydowala o doborze grupy do niniejszego artykulu. Wér6d wybranych
rodzin dwie pozytywnie ocenialy miejsce realizowania zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych i o takie sie staraly. Natomiast dwie kolejne rodziny prezento-
waly stanowisko negatywne dla realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych
na terenie miejsca zamieszkania i staraly sie o ich realizacje w placéwce. Jak wyni-
ka z charakterystyki grupy badanych oséb (tabela 1), wszystkie analizowane ro-
dziny sg to rodziny pelne w wigkszoéci dwupokoleniowe. Jedna z rodzin jest
wielodzietna, w pozostalych jest po dwoje dzieci w tym jedno z niepelnospraw-
noscia. Tylko jedna rodzina zamieszkuje aglomeracje wielkomiejska, w ktorej jest
kilka placowek specjalnych realizujacych zespolowe zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze. Wszyscy rodzice mieszcza sie w przedziale wiekowym 30-60 lat.
W wiekszosci sa to jednak osoby powyzej 50 roku zycia. Tylko jedna matka po-
siada wyzsze wyksztalcenie i jest to jednoczesnie jedyna w tej grupie pracujaca
zawodowo kobieta. Miejsce pochodzenia rodzicow jest bliskie ich miejscu za-
mieszkania.

Dzieci z GNI z opisywanych rodzin miescily sie w przedziale wiekowym po-
miedzy 10 a 16 rokiem zycia. Jeden chlopiec z niepelnosprawnoscia, ktérej przy-
czyna byl wypadek komunikacyjny jego matki w zaawansowanej cigzy oraz troje
dzieci z GNI plci zefiskiej. U dwéch z dziewczat za przyczyne niepelnosprawno-
§ci podano wade genetyczng (Syndrom Cornelii de Lange, zespdétl Dandy-
Walkera). Jedna dziewczynka miala czterokoficzynowe mézgowe porazenie dzie-
ciece. U kazdego z dzieci zdiagnozowano zaburzenia towarzyszace. W az trzech
przypadkach byla to padaczka. Opisujac dominujacy nastréj dziecka z GNI, ro-
dzice okredlili jako pogodny i glosny. Sprawnos$¢ motoryczna i lokomocja az
w trzech przypadkach byla wysoka. Dzieci postugiwaly sie rekami oraz prze-
mieszczaly z pomoca innej osoby i/lub specjalistycznego sprzetu. Jedna dziew-
czynka chodzila samodzielnie (tabela 2).

Umiejetnosci samoobslugowe opisywanych dzieci sa na $rednim poziomie:
wszystkie wspolpracujg podczas opieki (ubierania i rozbierania), natomiast dwie
dziewczynki jedza z pomoca i pija samodzielnie. Pozostala dwoéjka jest karmiona,
ale pozostaje w terapii karmienia. Wszystkie dzieci sa pieluchowane. Komunika-
cja gléwnie opiera sie na formie niewerbalnej i odczytywaniu intencji przez rodzi-
cow. Niemniej jednak jedna z dziewczynek posluguje sie mowa w sposéb celowy.
Okreslajac na podstawie informacji ogélny poziom rozwoju dzieci z opisywanych
rodzin przyjmujac trzystopniowa klasyfikacje mozna powiedzie¢, ze dwie dziew-
czynki wykazuja wysoki poziom rozwoju, jedna przecietny i chlopiec niski
poziom.
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Tabela 2. Charakterystyka wybranych dzieci — rozwéj i cechy dziecka

Dane dziecka

Dziecko/ symbol rodziny

Dziecko R1 R2 R3 R4
z rodziny

Wiek 13 12 10 16
Ple¢ meska zenska zehska zehska
Przyczyna niepel- | uszkodzenie plodu | genetyczna - genetyczna - uszkodzenie
nosprawnosci —wypadek komu- | Syndrom Corne- | zesp6t genetyczny | okoloporodowe

nikacyjny lii de Lange Dandy-Walkera |- MPD
Zaburzenia towa- padaczka, wodo- refluks padaczka padaczka, nie-
rzyszace glowie, niedowtad dowidzenie,

czterokoficzynowy, oczoplas

refluks Zotadkowy,

skrzywienie krego-

stupa
Dominujacy nastrdj | pogodny/cichy pogodny/gltosny | pogodny/gltosny | pogodny/gtosny
i temperament /spokojny /pobudzony /pobudzony /spokojny
Sprawno$¢ moto- porusza rekami/ postuguje sie postuguje sie posluguje sie
ryczna pozycja ciala lezaca/ | rekami/ pozycja |rekami/ pozycja |rekami w sposéb
ilokomocja brak lokomocji ciala stojaca/ ciala siedzaca/ celowy/ pozycja

chodzaca chodzi z pomo- | ciala lezaca/
cg, przemieszcza | chodzaca z

sie na wozku

pomoca, korzy-
sta z wozka i

pionizator
Umiejetnosci samo- | karmiony tyzka wspolpracuje wspolpracuje wspolpracuje
obstugowe i butelky/ pielu- podczas opieki/ | podczas opieki/ | podczas opieki/
chowany je z pomocg, je z pomoca, pije | karmiona/ pije
pije samodziel- | samodzielnie/ z kubka z pomo-
nie/ pielucho- pieluchowana ca/ pieluchowa-
wana na
Sposéb komunikacji | niewerbalna/ ele- niewerbalna/ niewerbalna/ niewerbalna
menty komunikacji | werbalna — werbalna —
alternatywnej pojedyncze stowa i wyrazy,
(zdjecia, obrazki sylaby SeNsow-
PCS) ne wypowiedzi
Ogo6lny poziom niski wysoki wysoki przecietny

rozwoju dziecka

Zrédlo: opracowanie wlasne
Opinie rodzicéw dzieci z GNI na temat realizacji zaje¢ rewalidacyj-
no-wychowawczych w miejscu zamieszkania

Gléwnym powodem celowego doboru prezentowanych rodzin byl fakt zadowo-
lenia lub nie z miejsca realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Dwie spo-
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§réd czterech rodzin wyraznie wyrazaly zadowolenie z powodu realizacji zaje¢
w miejscu zamieszkania. Matka z rodziny R1 wrecz sama postulowata o taka for-
me realizacji podczas wystawiania orzeczenia o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych przez poradnie psychologiczno-pedagogiczna. Matka z rodziny
R2 podczas wywiadu informowana przez badaczke o mozliwosci zmiany miejsca
realizacji zaje¢ na polecang placéwke specjalng organizujaca zajecia zespolowe
w instytucji i mieszczaca sie w bliskiej odleglosci od miejsca zamieszkania rodziny,
nie wykazywala tym zainteresowania. Wysoka ocena poziomu funkcjonowania
dziewczynki z rodziny R2 pozwalajaca na uczestnictwo w zajeciach zespolowych
w placéwce specjalnej nie byta dla matki wystarczajacym powodem do zmiany.

Z kolei dwie rodziny otwarcie wyrazaly niezadowolenie z miejsca realizacji
zaje¢. Nazywaly réwniez powod takiej sytuacji.

Nasza szkotla nie chciala zorganizowa¢ zaje¢ grupowych. Wola posyla¢ nauczyciela do

domoéw niz zebraé wszystkich razem w szkole (R3).

Tu w okolicy nie ma takiej szkoly specjalnej. Nasza Pani przyjezdza do nas juz od lat.
(-..) Nie mieliémy innego wyboru. W naszym miescie nie ma szkoly specjalnej, ktéra
prowadzi zajecia dla takich dzieci. Wszyscy, o ktérych wiem majg nauczanie w domu
(R4).

Jak wynika z wypowiedzi matki, rodziny te przyzwyczaily sie z czasem do za-
istnialej sytuacji. Poswiecily sie opiece nad dzie¢mi z GNI i zrezygnowaly tym
samym ze swoich planéw zyciowych.

Wszystkie rodziny potwierdzaja zgodno$¢ realizacji zaje¢ z obowigzujacymi
przepisami. Zajecia odbywaja sie w ustalonych w porozumieniu z rodzicami go-
dzinach, kazdego dnia. Wyjatkiem jest rodzina R1, ktéra poprosita o jeden dzien
w tygodniu bez zaje¢, aby moéc go przeznaczy¢ na wyjazdy na dodatkowa rehabi-
litacje dziecka. W wiekszosci godziny zajec sa narzucane rodzinom przez placéw-
ke, ze wzgledu na liczbe uczestnikéw podlegajacych jednemu pedagogowi spe-
cjalnemu prowadzacemu zajecia rewalidacyjno-wychowawcze na terenie miejsca
zamieszkania.

Pomimo, wyrazanego na poczatku rozmowy ogélnego niezadowolenia, wy-
nikajacego z samego faktu braku zaje¢ w placéwce specjalnej, dopytywani szcze-
goélowo rodzice, widza jednak wiele pluséw w sposobie odbywania przez ich
dzieci zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych w miejscu zamieszkania. Najczesciej
wskazywana jest wygoda zwigzana z brakiem koniecznosci zawozenia dziecka do
szkoly, szykowania czy wychodzenia na zewnatrz podczas brzydkiej pogody.

Jestem zadowolona z takiej formy [zaje¢]. Nauczycielka przychodzi do domu, nie mu-
sze nigdzie jezdzi¢ wstawaé wczesnie. Teraz, jak mam jeszcze mlodsze dziecko nie by-
loby to mozliwe... (R2).
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W jednej z opisywanych rodzin, dzieki zajeciom realizowanym w ,miejscu
zamieszkania” oboje rodzicéw pracuje zawodowo. Sami rodzice upatruja w tej
formie realizacji zaje¢ mozliwo$¢ swojej pracy.

Taka forma nam odpowiada. Ja i maz mozemy pracowac, bo [imie syna] w tygodniu

mieszka u moich rodzicéw. Tam przychodza nauczyciele. (...) Ja staram sie po pracy go

[syna] odwiedza¢. Przyjezdzam do mamy wieczorem na kilka godzin i bawimy sie ra-
zem. Czasem co$ ¢wiczymy (R1).

Réwniez matka bedaca przeciwng realizacji zaje¢ w miejscu zamieszkania, po
chwili zastanowienia wymienia plusy z tym zwigzane.

... rzeczywiscie jest mi wygodnie... nauczycielki przychodza do domu. Panie zmienia-

ja sie i organizuja czas mojej Ani. Tylko, Ze ja ciggle musze by¢ w domu. Nie moge

wyjs¢ nic zatatwié. Nie moge p6js¢ do pracy. Jak mdj [imie meza] narobit nam dlugow,

bo sie zatamal to musialam zastawi¢ obraczki, bo nie bylo pieniedzy (R3).

Jak sie okazuje wszystkie rodziny z ekonomicznego punktu widzenia zauwa-
zaja raczej plusy opisywanej formy realizacji zaje¢ przez ich dziecko. Nikt nie
podaje ponoszonych strat finansowych zwiazanych na przyklad z mediami. Liczy
sie gléwnie wygoda i brak koniecznosci wychodzenia z domu.

Waznym, cho¢ nie nazwanym wprost przez badanych rodzicéw minusem za-
je¢ realizowanych na terenie miejsca zamieszkania jest istotny element struktura-
lizacji otoczenia (Wrona 2011), ktérym jest samo miejsce prowadzenia zajec rewa-
lidacyjno-wychowawczych. Odpowiednio przygotowana sala bedaca punktem
wyjscia w podejmowaniu przez nauczyciela dostosowanych do mozliwosci
uczestnika zaje¢ oddzialywan terapeutycznych. W sytuacji prowadzenia zajec
w domu dziecka z GNI pedagog specjalny czy rehabilitant ma ograniczone moz-
liwosci realizowania ich.

Mozna przypuszczaé, ze rodziny R3 i R4 mialy $wiadomoé¢ tych wlasnie
ograniczen, co bylo jedna z przestanek do negatywnej oceny miejsca realizacji
zaje¢. Natomiast nie méwily o tym otwarcie. Moglo by¢ to podyktowane przy-
zwyczajeniem sie do zaproponowanych warunkéw prowadzenia zaje¢ przez
pedagogéw specjalnych oraz zyczliwe relacje jakie miedzy nimi panowaty. Dlate-
go negatywna ocena dotyczyla raczej braku mozliwosci realizacji wlasnych zadan
takich, jak: obowiazki domowe czy praca zawodowa.

Czas, w ktérym specjalisci pracuja z dzie¢mi, rodzice najczesciej przeznaczaja
na wypelnianie réznego rodzaju prac domowych i zwiazanych z nimi zadan.

Kiedy przychodzi nasza Pani to ja mam chwile zeby zaja¢ si¢ spokojnie synem [mtod-

sze rodzenstwo]. (...) Czasem gotuje lub wychodze z domu jak mam cos do zalatwienia

(R2).



110 Izabella Gatuszka

Jedna z matek méwi o ,§wiadomym odpoczynku” podczas prowadzonych
zjej dzieckiem zajec.

Nie, nie uczestnicze w zajeciach Ani. Ona §wietnie radzi sobie beze mnie. Ja wtedy sie-

dze sobie tu na schodach i mam czas tylko dla siebie (R3).

Rodzice zapytani o znajomo$¢ indywidualnych programéw rewalidacyjno-
wychowawczych oraz zwigzanych z nimi planowanych celéw do pracy z ich
dzie¢mi odpowiedzieli przeczaco.

Nie znam sie na tym, one [pedagog specjalny] lepiej wiedza co robia (R3).

Najmocniej zaangazowana w rozwdj swojego dziecka matka, organizujaca
dodatkowa rehabilitacje oraz zajecia z logopeda czy psychologiem, méwila
o utrudnionym kontakcie ze specjalistami.

Niestety nie znam tych celéw. Z racji mojej pracy i faktu, ze [imie dziecka] w tygodniu

mieszka z dziadkami, nie mam mozliwosci spotykac sie z nauczycielami. Moja mama

stara sie wszystkiego dopilnowac, ale szczerze méwiac nie rozmawialam z nig o tym
(R1).

Do kazdej z rodzin zgodnie z przepisami® przychodzi pedagog specjalny oraz
dodatkowo rehabilitant. Jedna z rodzin korzysta réwniez z pomocy pracownika
socjalnego.

Gdybym wiedziala, ze dostaniemy taka pomoc po moim wypadku to databym sobie
od razu usunac¢ ta Sledzione (R3).

W jednym tez przypadku rodzina moéwila o dodatkowych zajeciach z logo-
peda.
Dwa razy w tygodniu przychodzi do domu Pani logopedka. Bardzo jestem zadowolo-

na z tych zaje¢. [Imie dziecka] tez je lubi. Coraz wiecej wokalizuje i zaczyna powtarzac
sylaby (R1).

Rodzice opowiadajac o nauczycielach pracujacych z ich dzie¢mi zwracali
uwage na brak mozliwosci wychodzenia z domu. Méwili o tym, ze dzieki dlugiej
znajomosci z nauczycielami czasem wychodza podczas prowadzonych zajec,
majac wtedy pewnos¢, ze dziecko jest pod dobra opieka. Jest to bardzo trudna
sytuacja, poniewaz rodzic jako opiekun prawny powinien pozostawa¢ w dom
podczas realizacji indywidualnych zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych na tere-
nie miejsca zamieszkania.

Czasem wychodze. Znamy sie juz tak dlugo, ze Pani [imie] powala mi wyjs¢ (R4).

¢ Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 1 sierpnia 2017 r. w sprawie szczeg6towych
kwalifikacji wymaganych od nauczycieli (§ 15.1)
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Istotnym negatywnym czynnikiem, zaznaczanym w rozmowie przez bada-
nych rodzicéw, byl brak kontaktéw spolecznych i réwiesniczych dzieci z GNL
Jedna z mam powiedziala:

Gdyby moja Ania chodzita do szkoly to by bylo jej lepiej. Uczylaby sie z innymi

[dzie¢mi] i mialaby jakie$ wycieczki, co§ by zobaczyla.(...) Tu niby Panie jg biorg na

spacer jak si¢ da, ale tu kolo nas to nic ciekawego nie ma. Nawet dobrej drogi... (R3).

Kolejna z matek nawigzujgc do kontaktéw réwiedniczych corki wspominata:

Na poczatku jak [imie dziecka] byla mniejsza to odwiedzaty nas dzieci z klasy (w kla-
sach 1-3). A teraz to juz jest nastolatka, te dzieci sie rozeszly po szkolach i nikt tu nie
zaglada. (...) troche szkoda, bo mogtabym sobie w takim czasie co$ porobic¢, wyjs¢ zala-
twi¢. Ona [imie dziecka] nie wymaga jakiej$ pracy, ale ciggle trzeba by¢ (R4).

Natomiast mama, zadowolona z uzyskiwanej formy realizacji zaje¢, przeciw-
nie do pozostatych matek twierdzita:

W sumie to mi nie przeszkadza, ze [imie dziecka] nie chodzi do szkoly. Mamy duza
rodzine i oni czesto tu przyjezdzaja, wiec ma kontakt z dzie¢mi (R2).

Co ciekawe wigkszoé¢ rodzicow pomimo braku czynnego zainteresowania
prowadzonymi zajeciami ma $wiadomos¢ ograniczen jakie niesie indywidualna
ich forma.

Ja wiem, ze w domu moje dziecko nie poznaje srodowiska (R3).

Czesto rodzice sami musza organizowac sobie dodatkowa pomoc i wsparcie.
Szczegdlnie jedna z rodzin preznie dziata w tym kierunku.

Zalatwiamy wiele rzeczy samodzielnie. Poszukujemy tez wolontariuszy. (...) Ostatnio
remontowali$my lazienke (R1).

Mama podczas spotkania opowiadala o koniecznosci zmiany mieszkania, do-
stosowaniach zwigzanych z niepelnosprawnoscia syna, takich jak specjalne 16zko
do kapieli w pokoju.

Wszyscy wskazuja na zaangazowanie i dobre relacje z pracujacymi z dzie¢mi
z GNI specjalistami. Jednak w wypowiedziach rodzicéw trudno doszukac sie
twierdzefn bezposrednio potwierdzajacych zauwazalne efekty prowadzonych
zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Jedynie w pierwszej rodzinie (R1) matka
moéwila o postepach w rehabilitacji syna. Nie laczyla ich jednak bezposrednio
z prowadzonymi z ramienia placowki specjalnej zajeciami a raczej dodatkowo
organizowana prywatna rehabilitacja.

Ocena pracy specjalistow jest we wszystkich przypadkach pozytywna.

Uwazam, ze nauczyciele z [nazwa placéwki specjalnej] sa bardzo kompetentni i $wiet-
nie przygotowani. Uczg mojego syna alternatywnych metod komunikacji. (...) Bardzo
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jestem zadowolona z pedagog specjalnej. Pani bardzo si¢ stara i proponuje nam rézne
¢wiczenia dodatkowe (R1).

Nie mam zastrzezen do nauczycielki [imie dziecka]. Pani [imie nauczyciela] jest mila
i punktualna. Jak jej cos§ wypadnie to zawsze daje mi znaé¢. Czasem moge tez wyjé¢ na
zakupy i co$ zatatwi¢ (R2).

Z pewnodcia jest wypadkowa wielu czynnikéw, a nie tylko prowadzonych
zajec.
»Nasze Panie sa super. Dbajg o nas i znosza nasze fochy (R3).

Kazdy z rodzicéw docenia nawet najdrobniejsze oznaki zyczliwosci i wspar-
cia. Czasem mozna odczytaé ze sposobu wypowiedzi badanych szczera sympatie
i wdziecznoé¢ w stosunku do pracujacych z ich dzie¢mi nauczycieli (pedagogéw
specjalnych, rehabilitantéw).

Bardzo lubimy nasza Panig [pedagog specjalny]. Znamy sie juz lata i jestem zadowolo-

na z naszej wspdlpracy. Pani [imie nauczyciela] bardzo sie stara i odwiedza nas nawet

we wakagje. (...) Bardzo sie zaprzyjaznilismy (R4).

Jak wynika z zaprezentowanych wypowiedzi rodzicéw dzieci z GNI powody
realizacji indywidualnych zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych na terenie miej-
sca zamieszkania sg rézne. Swiadomy wyb6r czy niechciana konieczno$é, w ktorej
z czasem odnaleZli sie i rodzice i odwiedzajacy ich specjalisci okazuja sie realnymi
przestankami podjetych decyzji.

Badani rodzice w wiekszosci przystali na jedyna propozycje jaka otrzymali
wraz z orzeczeniem o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Nie podje-
li réwniez decyzji o poszukiwaniu placéwek znajdujacych sie w dalszej odleglo-
Sci, aby w nich dzieci z GNI mogly realizowa¢ zajecia zespolowe. Na podstawie
danych z tabeli 3 mozna stwierdzi¢, ze dwie rodziny sa zadowolone z realizacji
zaje¢ w miejscu zamieszkania a dwie przeciwnie. Rodziny niezadowolone méwia
o tym, iz nie mialy mozliwoséci wyboru zaje¢ zespolowych realizowanych w pla-
cOwce, poniewaz nie ma takich w ich miejscu zamieszkania. Natomiast ci, ktérzy
mieli taka mozliwo$¢ nie skorzystali z niej i nie chca tego robi¢. Pierwsza rodzina
(R1) dokonata $wiadomego wyboru, a rodzina R2 pomimo mozliwosci sugerowa-
nej ze wzgledu na ogdlny poziom rozwoju dziecka z GNI nie chciala z niej sko-
rzystaé, dla wlasnej wygody. Jak sie okazuje rodzice nie uczestnicza w zajeciach
realizowanych w miejscu zamieszkania. Wykorzystuja ten czas na wiasne sprawy.
Nie znaja réwniez zalozonych przez specjalistow celéw pracy z ich dzie¢mi i nie
wykazujg tym zainteresowania.
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Tabela 3. Podsumowanie wybranych opinii rodzicéw dzieci z GNI na temat realizacji
zajec rewalidacyjno-wychowawczych

Dane RODZINA/ SYMBOL
dotyczace zajeé R1 R2 R3 R4

Stopien zadowolenia

z miejsca realizacji zadowolony zadowolony niezadowolony niezadowolony

zajec

Bliskos¢ placowki

Spe qe?ln.e] rea.hzu]q- tak tak tak/nie nie

cej zajecia w insty-

tucji

PO.W,O d reahza'q ! . brak realizacji brak realizacji br?k w OkOPCyA

zaje¢ na terenie decyzja - Ny placéwki realizuja-

o . . zajec zespolo- | zajec zespolowych S
miejsca zamieszka- rodzicéw . . cej zajecia zespo-
. wych w placéwce w placowce

nia Towe

Kontakty poczatkowo od-

réwieénicze brak brak brak wiedzani przez
uczniéw szkoly

UdZI.a ! 1Todz1ca brak brak brak brak

w zajeciach

Znajomos¢ zatozo-

nych przez specjali- brak brak tak brak

ste celow

Liczba pracujacych

z dzieckiem specjali- 3 2 3 2

stow

l?s igr‘}: pracy spega- pozytywna pozytywna pozytywna pozytywna

Dodsiltkowa preca tak brak brak brak

rodzica z dzieckiem

Zrédto: opracowanie wilasne

Pracujacy z dzie¢mi specjaliéci to przede wszystkim wymieniany w rozporza-
dzeniu pedagog specjalny oraz rehabilitant. Tylko jedna rodzina potwierdza, ze
ich dziecko ma dodatkowo zapewnione zajecia z logopeda (R1). W przypadku
rodziny (R3) ze wzgledu na trudnosci zdrowotne rodzina korzysta dodatkowo
z pomocy pracownika socjalnego. Wszyscy rodzice oceniajg prace nauczycieli
ispecjalistow pozytywnie, mozna jednak przypuszczaé, ze ocena ta jest bardziej
wynikiem pozytywnych kontaktéw z nauczycielami dziecka niz znajomosci me-
todyki pracy z osobami z GNI. Tylko jedna z rodzin (R1) korzysta z dodatkowej
odplatnej rehabilitacji i wspomagania, na ktéra zawoza dziecko.

Na co nalezy dodatkowo zwréci¢ uwage, a co nie pojawilo sie w wypowie-
dziach badanych rodzicéw to mozliwos¢ wprowadzania do domu uczestnika
z GNI, réznych specjalistow, ktéra nie zawsze jest realizowana. Mozliwos¢ zmiany
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pozwalajaca na odpoczynek i zachowanie zdrowia psychicznego przez nauczy-
ciela, poprawia wspotprace z rodzicami, daje szanse na wprowadzanie nowych
elementéw terapii oraz wiele innych pozytywéw. Celowo poruszona zostala
kwestia dotyczaca pracy nauczyciela z rodzing doswiadczajaca niepelnosprawno-
§ci dziecka. Nie nalezy bowiem zapomina¢, ze czesto doskonalacy sie zawodowo
pedagog specjalny jako wielospecjalistyczny jednoosobowy zespét latami pracuje
z tym samym dzieckiem. Ma to swoje plusy (np. ograniczenie kosztéw dla organu
nadzorujacego) to jednak nie jest polecang do stosowania przez specjalistéw
praktyka (Kielin 2002).

Pomimo faktu, Ze oceny pracy specjalistow oraz zadowolenie rodzicéw
w przytoczonych przykladach sa wysokie to nie nalezy zapomina¢, iz realizacja
zaje¢ na terenie miejsca zamieszkania jest ostatecznoscia, ktéra zgodnie z przepi-
sami prawnymi powinna by¢ podyktowana sytuacja zdrowotna uczestnika zajec,
a nie mozliwo$ciami finansowymi placéwki czy nadzorujacego ja organu samo-
rzadowego.

Podsumowanie

Z uwagi na brak opisywanych w literaturze przedmiotu podobnych badan
w kontekscie podjetego w artykule watku, warto wspomnie¢ o teoretycznym
modelu niepelnosprawnosci proponowanym przez przywolywane juz w tym
opracowaniu Amerykanskie Stowarzyszenie Niepelnosprawnosci Intelektualnej
i Rozwojowej AAIDD, zakladajace istnienie pieciu wymiaréw, miedzy ktérymi
zachodza zaleznodci. Jednym z nich jest uczestnictwo, ktére w swym zakresie
obejmuje interakcje i role spoleczne. Pelnig one, jak podaje Stowarzyszenie, klu-
czowa role w rozwoju osoby z niepelnosprawnoscia, przyczyniajac sie do podno-
szenia jakosci jej zycia. Drugim réwnie waznym z punktu widzenia omawianego
zagadnienia jest kontekst rozumiany jako srodowisko i kultura, szczegélnie waz-
ny na poziomie systemowym (mikrosystemu — osoby i jej rodziny, mezosystem —
czyli najblizszego otoczenia, spolecznoéci i organizacji zapewniajacych osobie
z niepelnosprawnoscia edukacji i wsparcia oraz makrosystem — obejmujacy kultu-
re, spoleczenstwo, panstwo i jego wplyw spoteczno-polityczny). Ruth Luckasson
iin. (2002) uwazaja, ze wymienione elementy srodowiska mogga tworzy¢ mozli-
woéci, takie jak sama obecnos¢ w spolecznosci, mozliwos¢ wyboru, czyli samosta-
nowienia i decydowania o sobie, mozliwos¢ nabywania kompetencji poprzez
uczenie sie, mozliwo$¢ uzyskiwania szacunku oraz uczestnictwa w zyciu spolecz-
nym. Podobnie twierdzi Zdzistaw Kazanowski (2015) opisujac spoleczny wymiar
niepelnosprawnosci intelektualnej. Osoby z GNI zamkniete w domach pozba-
wiane sg tych mozliwosci, dlatego nalezy dolozy¢ wszelkich staran, aby umozli-
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wi¢ im budowanie kontaktéw w szerszym otoczeniu, nie tylko na poziomie mi-
krospotecznym.

W kontekscie omawianych opinii na temat realizacji zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych na terenie miejsca zamieszkania i nazwanych przez rodzicow
dzieci z GNI trudnych sytuacji, wiazacych sie z potrzeba ciaglej opieki nad dziec-
kiem, obecnosci przy nim oraz podanym braku kontaktéw réwiesniczych wartym
przypomnienia, jako postulat do realizacji w srodowisku spolecznym, moze by¢
szeroko rozpowszechniony wolontariat, ktéry niestety w szkolach ogélnodostep-
nych w mniejszych miejscowosciach i na wsiach nie jest czesto praktykowany.
Duze znaczenie dla tego typu dzialalnosci maja nauczyciele szkél, ktérzy niejed-
nokrotnie z wlasnej inicjatywy prowadza taka dzialalno$¢ w swoim srodowisku.
Gdyby mlodziezowy wolontariat zostal na stale wpisany w statutowe zadania
szkot ogolnodostepnych z pewnoscia udaloby sie z pomoca miodych ludzi wspie-
ra¢ osoby z niepelnosprawnoscia, w tym wypadku z GNI. Odwiedziny w domach
uczestnikéw realizujacych zajecia rewalidacyjno-wychowawcze na terenie miej-
sca zamieszkania, wspoélne spacery czy zrobione dla rodzica zakupy z pewnoscia
polepszylyby jakos¢ zycia rodzin dzieci z GNI, jak réwniez moglyby wywrzeé
pozytywny wplyw na pelnosprawnych uczniach, ich kolegach i réwiesnikach.
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From exclusion to (in)complete inclusion.
Development of special education in China

China has initiated inclusive education since the mid1980s in response to the international trend
of inclusive education and the need of socialising children with disabilities with other peers. Un-
fortunately although more than 30 years passed by since implementing “Learning in Regular
Classroom” (LRC) aims of this education have not been achieved. The aim of the article is to pre-
sent the socio-cultural aspects of disability in China and the history, system and challenges of in-
clusive education.
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Wprowadzenie

W ciggu kilku ostatnich dekad nastgpilo ogromne zainteresowanie osobami
z niepelnosprawnosciami. Nauki, takie jak pedagogika, socjologia, psychologia,
antropologia, a nawet architektura, zwracaja uwage na potrzeby i problemy
zjakimi musza zmierzy¢ si¢ osoby z ograniczong sprawnoscig ruchowg czy tez
intelektualng (por. Stasiniewska 2012; Nowak 2017). Coraz wiecej uwagi poSwieca
sie na tworzenie dogodnych warunkéw zycia i pracy, prowadzi sie badania doty-
czace funkcjonowania zaréwno spolecznego, poznawczego, emocjonalnego czy
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tez seksualnego tej szeroko pojetej grupy spolecznej. Najwazniejsze jednak, iz
coraz szerzej mowi si¢ o koniecznosci integracji os6b z niepetnosprawno$ciami
z pelnosprawnymi jednostkami. Ten ostatni aspekt jest szczegélnie widoczny jesli
chodzi o ksztalcenie specjalne.

Wspblczesnie coraz wiecej panstw na Swiecie dostrzega potrzebe edukacji
wlaczajacej. Jej formy rdznig sie jednak w zaleznosci od kraju. Rézny jest tez odse-
tek uczniéw korzystajacych z tej formy edukacji w poszczegdlnych krajach.
Celem niniejszego artykulu bedzie przyjrzenie sie historyczno-spoleczno-
-kulturowym uwarunkowaniom, ktére wplynely na rozwdj edukacji wlaczajacej
w Chinach oraz zwrécenie uwagi na problemy z jakimi ten system ksztalcenia
musi sie zmierzy¢.

Spoteczno-kulturowe aspekty niepelnosprawnosci w Chinach

Podejécie do niepelnosprawnosci nie jest ani stale ani jednoznaczne. Zmienia sie
na przestrzeni wiekow i pod wplywem réznych czynnikéw. Kontakty z innymi
osobami czy tez innymi wzorami kulturowymi nierzadko sklaniaja do refleksji
i wywoluja zmiany w postrzeganiu oséb z niepelnosprawnosciami sensoryczny-
mi, ruchowymi czy tez intelektualnymi. Istotne znaczenie ma tez postep tech-
niczny i rozw6j medycyny. Wiele choréb (np. uszkodzenia narzadu wzroku) czy
tez zaburzen, ktoére kiedy$ powodowaly niepelnosprawnos¢, obecnie sg skutecz-
nie leczone. Wspodlczesna medycyna nierzadko pozwala znalez¢é odpowiedzi do-
tyczace powstawania choréb. To co kiedys bylo postrzegane jako kara za grzechy,
daje sie obecnie w racjonalny sposéb wyjasnic.

W literaturze przedmiotu czgsto wyrdznia si¢ dwa modele dotyczace niepetno-
sprawnosci: medyczny oraz spoteczny. Pierwszy z nich postrzega niepelnosprawnos¢
jako chorobe, ktéra za pomoca oddzialywan medyczno-rehabilitacyjno-psycholo-
gicznych nalezy wyleczy¢, aby jednostka mogla aktywnie uczestniczy¢ w zyciu
spolecznym razem z innymi sprawnymi jednostkami. Zadaniem osoby z niepel-
nosprawnoscia jest podporzadkowanie si¢ lekarzom i specjalistom, ktérzy sie nig
zajmuja. Osoba z niepelnosprawnoscia jest bierna, jej zdanie w zakresie leczenia
oraz rehabilitacji czesto nie jest brane pod uwage lub jest ograniczone. W modelu
spotecznym kliadzie sie nacisk na dostosowywanie §rodowiska do potrzeb oséb
z niepelnosprawnosciami. Zwraca si¢ uwage na likwidowanie barier architekto-
nicznych i tworzenie miejsc pracy przystosowanych do oséb z niepelnosprawno-
Sciami. Osoba z niepelnosprawnoscig jest traktowana jako podmiot, ktéry ma
prawo wypowiedzie¢ sie na temat swoich potrzeb. Niepelnosprawnos¢ jest w tym
modelu wytworem spolecznym, a nie problemem jednostki, z ktérym musi sie
sama zmierzy¢. Jak dodaje Andrzej Twardowski: ,w modelu spolecznym niepet-
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nosprawno$¢ ma charakter relatywny. Wynika przede wszystkim z charakteru
interakcji miedzy niepelnosprawna osobg a §rodowiskiem, w ktérym ona zyje”
(2018: 104).

Istotne znaczenie w postrzeganiu niepetnosprawnosci ma réwniez model kultu-
rowy, ktéry — moim zdaniem — czgsto w rozwazaniach teoretycznych jest pomijany,
aw wielu kregach kulturowych ma on istotne znaczenie jesli chodzi o podejscie do
0s6b z niepelnosprawnosciami (por. Grzesiak 2011/2012). Na postrzeganie niepel-
nosprawnosci w Chinach ogromny wplyw majg dominujace religie: konfucja-
nizm, taoizm, buddyzm oraz religie ludowe, ktére wzajemnie przenikaja sie
i uzupelniaja tworzac obraz Panstwa Srodka (por. Palmer 20011: 293). To one
W znacznej mierze przyczyniaja si¢ do postrzegania niepelnosprawnosci, ktéra
jest uwazana tam jako co$ negatywnego, niepozadanego i wstydliwego zar6wno
dla samej jednostki, jak i jej najblizszej rodziny (Lin, Yang 2018: 4). Buddyzm,
w ktérym istotna jest koncepcja karmy, postrzega niepelnosprawnos¢ jako kare za
zle uczynki popelnione w poprzednim zyciu. Zwraca jednak uwage, iz trzeba
osoby z niepelnosprawnoscia traktowa¢ z szacunkiem, dzieki czemu sami otrzy-
mamy nagrode w przyszlym zyciu (Grzesiak 2021: 141-142).

Konfucjanizm, stworzony przez Konfucjusza (551-479 p.n.e.) jest chifiskim
systemem filozoficznym i etycznym. Podejmuje zagadnienia doskonalenia oso-
bowosci czlowieka, wspoélzycia ludzi, sposobéw rzadzenia. Glosi takze hasta po-
wrotu do przeszlosci i poszanowania tradycji oraz uznania istniejgcego porzadku
spolecznego, w ktérym kazdy czlowiek powinien znalez¢ swoje miejsce (Lapinski
1995: 76). Nie postrzega jednak oséb z niepetlnosprawnos$ciami jako réwnych
i pelnoprawnych obywateli. Wszelkie bowiem odchylenie od normy zaburza
harmonie, ktéra w tym systemie jest niezwykle istotna. Z drugiej strony osobom
tym nalezy sie szacunek oraz milos¢, bowiem — podobnie jak pelnosprawne jed-
nostki — sg czesdcig wszech$wiata (Zhang, Rosen 2018: 4). Dodatkowo w Liji (Ksie-
dze rytualéw) — tekscie, ktéry jest zaliczany do Piecioksiegu konfucjaniskiego,
czytamy, iz ,0soby samotne, wdowy, sieroty, osoby niepelnosprawne oraz chore
powinny by¢ wspierane przez rzad” (Deng, Harris 2008: 196).

W taoizmie — chinskim systemie filozoficznym z VI w p.n.e. zapoczatkowa-
nym przez Laozi istotne znaczenie maja jin oraz jang — dwie przeciwstawne sily,
ktére wzajemnie uzupelniaja sie i tworzg jednos¢. Jak zauwaza Bohdan Misiuna:
»taoizm nie jest filozofia przeznaczona dla rewolucjonistéw. Ukazuje mozliwos¢
zmieniania $wiata poprzez zmienianie samego siebie i wywierania w ten sposéb
ukrytego wplywu na innych. Mozna zy¢ w odosobnieniu, nie dzialajac bezpo-
§rednio w $wiecie, a jednak wywiera¢ pozytywny wplyw na zycie innych ludzi”
(2004: 176). Wszelka choroba czy zaburzenie jest zakldceniem relacji, brakiem
harmonii pomiedzy nimi, ktére w sytuacji dobrego stanu zdrowia réwnowaza sie.
Kiedy czlowieka dotyka choroba czy niepelnosprawnos¢, najczesciej udaje sie on
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do taojskiej $wiatyni badz do domu taojskiego kaplana, azeby sie pomodli¢ i zna-
lez¢ przyczyne oraz rozwiazanie dla danej choroby lub niepelnosprawnos¢ (Liu
2009: 9).

Istotne znaczenie w podejéciu do niepelnosprawnosci maja takze liczne reli-
gie ludowe, wcigz powszechnie praktykowane na terenach wiejskich. To one
czesto uznaja niepelnosprawnos¢ jako kare za grzechy czy tez przeklenstwo. Co
wiecej, nierzadko napietnowana jest nie tylko jednostka z defektem, ale i cala jej
najblizsza rodzina. Jak zauwaza Marcin Garbat: ,warunkiem osiagniecia pelnego
szczescia, jakiego doswiadcza Chinczyk, jest jego stan ducha i ciata — brak choréb,
defektéw czy jakich$ ulomnosci. Niepelnosprawnos¢ to w ocenie przecietnego
Chinczyka synonim nieszczescia i zyciowej tragedii” (Garbat 2017: 10-11).

Przyczyn negatywnego podejscia do niepelnosprawnosci w wielu czesciach
Chin nalezy doszukiwa¢ w braku dostepu do wiedzy, ktéra w rzetelny sposéb
potrafitaby wyjasni¢ — tam gdzie to mozliwe — powody ograniczonej sprawnosci.
To co wymyka sie spod kontroli i jest trudne do zrozumienia, budzi w czlowieku
lek i przerazenie. To z kolei powoduje, iz czlowiek stara sie znalez¢ odpowiedz na
pytanie: co spowodowalo éw stan rzeczy — w tym przypadku — niepelnospraw-
no$¢. Nierzadko z pomoca przychodza popularne i panujace w danym spoleczen-
stwie przesady czy tez wierzenia, ktére z rzeczywistoscia nie maja nic wspélnego,
co sprawia, iz jednostka jest jeszcze bardziej pietnowana przez spoleczenstwo,
w ktérym funkcjonuje. Przeprowadzone badania (Fong, Hungh 2002: 316) wska-
zuja, iz wcigz wéréd Chinczykéw powszechne sa opinie dotyczace pochodzenia
réznych choréb i niepelnosprawnosci. Az 17,3% badanych wierzy, iz padaczka
jest konsekwencjg spozywania baraniny przez matke w cigzy. Dodatkowo co
dziesiaty badany postrzega ja jako forme szalefistwa. W przypadku uzyskania
diagnozy niepelnosprawnosci zdarza sie, ze rodzina decyduje si¢ na oddanie
dziecka na wychowanie innym czlonkom rodziny mieszkajacym w innej miej-
scowosci, aby nie by¢ naznaczonym spolecznie za posiadanie dziecka z defektem
(za: Tait, Fung, i in. 2015: 1165).

Jak zauwazaja badacze, w tradycyjnej kulturze chinskiej kladzie sie nacisk na
przyczyne niepelnosprawnosci, wedtug ktorej istnieje Sciste powigzanie z popel-
nionymi zlymi uczynkami. Tym samym, kiedy rodzi si¢ osoba z niepelnospraw-
noscig, przynosi ona swojej rodzinie wstyd i poczucie winy. Coraz czeéciej jed-
nak, w szczeg6lnosci wéréd miodych pokolefi, zaobserwowaé mozna wplywy
z zachodnich kultur w podejéciu do oséb z niepelnosprawnoséciami (Campbell,
Uren 2011: 14). Tym samym stopniowo mamy do z czynienia ze zmiana my$lenia
i z przejéciem z modelu kulturowego niepelnosprawnosci na model spoleczny,
w ktérym niepelnosprawno$¢ jest postrzegana nie jako problem jednostki, ale
jako problem spoleczny i tylko na poziomie spoleczefistwa moze by¢ rozwigzy-
wana.
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Dane statystyczne i terminologia

W jezyku chifskim na okreélenie niepelnosprawnosci uzywa sie najczesciej
dwoch terminéw: canfei oraz canji. Pierwszy z nich oznacza tyle co niepelno-
sprawny, bezuzyteczny, drugi natomiast znaczy tyle co niepelnosprawnos¢, cho-
roba (Liu 2005: 68). Wspoélczesnie coraz czesciej uzywa sie terminu canji ren, ktéry
oznacza osobe z niepelnosprawnoscia (https://aladaainternacional.com/2019/07/
towards-a-fully-chinese-inclusive-society/). Za okre§leniem can zang opowiada sie
z kolei Chinfiska Federacja Oséb Niepelnosprawnych. Termin ten ma oznaczaé
jednostke o ograniczonej sprawnosci, ktéra z uwagi na niepelnosprawnos¢ ma
utrudnione Zycie. Wciaz jednak w mowie potocznej funkcjonuja takie okreslenia,
jak shazi, ktére znacza tyle co debil i idiota, czy xiazi okreSlajgce w negatywny
spos6b osobe niewidomg (Hallett 2005).

Okreslenie niepelnosprawnos¢ obejmuje dziewie¢ grup oséb (Chen 1996: 47).
Do 1991 roku terminem tym okresSlano osoby niewidome, nieslyszace i/albo
z zaburzeniami mowy', niepelnosprawne intelektualnie, niepetnosprawne fi-
zycznie, zaburzone emocjonalnie oraz ze zloZzonymi niepelnosprawno$ciami.
Pézniej dodano trzy kategorie obejmujace osoby niedostyszace, zaburzenia mowy
oraz ,inne niepelnosprawnosci”.

Wedlug narodowego spisu ludnosci z 1987 roku 51 mln 0s6b zylo z niepelno-
sprawnoscig, z czego 8 min stanowily dzieci (Deng, Poon-Mcbrayen 2012: 118).
Wedlug ostatnich danych statystycznych w Chinach Zzyje 85 mln 0séb z niepelno-
sprawnoéciami (Tang, Cao 2018: 1). Stanowia one 6% calego spoleczenstwa. To
zdecydowanie mniej w poréwnaniu z innymi krajami, takimi jak: Wielka Bryta-
nia, Stany Zjednoczone czy tez kraje skandynawskie, gdzie odsetek ten jest blisko
dwukrotnie wyzszy. Przyczyn nalezy doszukiwac sie m.in. w diagnozowaniu. To
co w jednym kraju jest uznawane za niepelnosprawnosé, w innym nim nie jest
(por. Grzesiak 2021a: 65). Istotne jest jednak to, ze blisko 75% 0séb z niepelno-
sprawnos$ciami zamieszkuje tereny wiejskie (Campbell, Uren 2011: 12), co powo-
duje, iz dostep zaré6wno do edukacji jak i opieki zdrowotnej jest nie tylko utrud-
niony, ale i ograniczony.

! Prawdopodobnie w tym przypadku chodzi o osoby nieme.
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Historyczne aspekty niepetnosprawnosci w Chinach

Od starozytnosci do 1800 roku

Pierwsze informacje o osobach z niepetnosprawno$ciami pochodzg sprzed 2000
lat. Juz wtedy zwracano uwage na osoby niewidome. Inskrypcje wykonane na
przedmiotach z brazu pochodzace z czaséw Dynastii Zhou (1046-771 p.n.e.)
wskazuja Slepote jako wynik fizycznych urazéw. Inne teksty starozytne zalecaty,
aby traktowac te osoby z szacunkiem. Starano sie takze zrozumie¢ etiologie nie-
pelnosprawnosci (Deng 2001: 289). W przeciwienstwie jednak do innych kultur,
takich jak starozytna Grecja, gdzie dzieci z deformacjami byly zabijane natych-
miast po urodzeniu (Borowska-Beszta 2012: 21), w przypadku Chin zapiski takie
nie istnieja. Mozna zatem przypuszczaé, ze kazde narodzone dziecko, nawet to
z widoczng wadg, bylo traktowane z szacunkiem. Z uwagi na wysoka $miertel-
nos$¢ z jaka mieliSmy do czynienia w starozytnosci, osoby te bardzo wczesnie
umieraly, zatem mozna przypuszczad, iz czekano az umra w naturalny sposob.

Osoby z niepelnosprawnos$ciami przez dlugi okres byly na samym dole hie-
rarchicznej piramidy feudalnej. Zamiast podejmowaé préby edukacji otaczano
je wspolczuciem (Deng, Harris 2008: 196).

Od XIX do poczatku XX wieku

Do XIX wieku nie istnieja zadne wzmianki dotyczace edukacji 0oséb z niepelno-
sprawnosciami. Sytuacja zmienita sie dopiero wraz z przybyciem do Chin misjo-
narzy z Europy i Ameryki. Wtedy to nastapily pierwsze préby wprowadzenia
edukacji dla 0s6b z niepelnosprawnosciami i zmiany dotyczace ich postrzegania.
Wraz z rozprzestrzenianiem sie chrzescijafistwa zaczeto zwracaé takze uwage na
ich prawa i starano sie okazywaé milosierdzie (Deng, Poon-Mcbrayen 2012: 118).
Trzeba w tym miejscu zaznaczy¢, ze chociaz chrzescijaiistwo nigdy nie domino-
walo w Chinach, a ze wzgledu na silne przywigzanie do obowiazujacych syste-
moéw filozoficzno-religijnych nigdy nie zyskalo wielu wyznawcéw, to jednak
stworzylo podwaliny do lepszego traktowania 0s6b z niepelnosprawnosciami.
Podobnie jak w wielu innych miejscach na $wiecie ksztalcenie rozpoczeto od
0s6b niewidomych i niestyszacych®. W 1874 roku powstala pierwsza szkota dla
niewidomych zaloZzona przez szkockiego misjonarza, a trzy lata pdézniej dla nie-
styszacych, do ktérej budowy przyczynili si¢ misjonarze z Ameryki. W 1912 roku

2 Dla poréwnania pierwsze szkoly dla os6b z niepetnosprawno$ciami pochodzg z XVIII wieku —
wtedy to powstala w Paryzu pierwsza szkola dla 0séb niestyszacych (1770) (Podgorska-Jachnik
2008: 168) oraz niewidomych (1784) (Kuczynska-Kwapisz 2008: 106).
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dzieki staraniom Chinczyka o imieniu Zhang utworzono szkole majaca ksztalcié
przyszlych surdopedagogéw oraz tyflopedagogdéw. Pietnascie lat p6zniej zostala
utworzona w Nanjing panistwowa szkola dla os6b niewidomych i niestyszacych
(Kim, Zhang, Sun 2019: 799).

Od 1949 roku do lat 80. XX wieku

W 1949 r. istniaty 42 szkoty specjalne, w ktdrych ksztalcito si¢ okoto 2000 uczniéw.
Ksztalcenie obejmowalo jedynie osoby niewidome i stabowidzace. 34 z nich zosta-
lo zalozonych przez misjonarzy i bylo placowkami prywatnymi (za: Deng,
McBrayer 2012: 117). Pierwsze oddzialy dla dzieci z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng powstaly w szkole dla oséb nieslyszacych w Szanghaju w 1979 r. (Ells-
worth, Zhang 2007: 59).

Poczatki zwrécenia uwagi na osoby z niepelnosprawnoscig zwigzane sa z po-
stacia Mao Zedonga (1893-1976). Wedlug zalozen filozofii maoistycznej wszyscy
czlonkowie spoleczefistwa, w tym takze osoby z niepelnosprawno$ciami, mialy
by¢ traktowane w réwny sposéb i mialy tworzy¢ wraz z innymi obywatelami
panstwo socjalistyczne (Deng, i in. 2001: 290). Propagowanie réwnosci miato
istotny wplyw na postrzeganie niepelnosprawnosci. Osoby te nie byly dyskrymi-
nowane i posiadaly takie same prawa.

W 1951 roku Chinska Rada Polityczna ustanowita decyzje o reformie o$wia-
towej. Domagano sie utworzenia szkél dla dzieci z niepelnosprawnosciami. Ob-
owigzkiem szkolnym miaty zosta¢ objete dzieci z r6znymi rodzajami ograniczen
oprocz intelektualnych. Podpisany dokument zakladal réwniez ksztalcenie nau-
czycieli do pracy z dzie¢mi o specjalnych potrzebach edukacyjnych (Wang, Gu-
anglun 2014: 35). Zalozone wczesniej przez misjonarzy prywatne placéwki zosta-
ly przeksztalcone na panstwowe jednostki (Deng, McBrayer 2012: 117). Reforma,
ktora rozpoczela sie cztery lata pdZniej i trwala do 1960 roku, spowodowata gwal-
towny wzrost placéwek specjalnych do 266 oraz wzrost liczby uczniéw do 22 850
(Deng, McBrayer 2012: 117). Niestety wzrost placowek zostal zahamowany
w wyniku Rewolucji Kulturalnej trwajacej od 1966 do 1976 roku. Rewolucja ta
potepiala ,niepoprawna inteligencje”, uznajac ja jako zbedna i nikomu nie przy-
datna. Efektem tego bylo eliminowanie inteligencji, w szczegdlnosci pedagogow.
W konsekwencji w okresie tym powstaly jedynie trzy nowe szkoly specjalne
(Deng, McBrayer 2012: 117). Placéwki, ktdre istniaty, najczesciej koncentrowaly sig
na osobach niewidomych i niestyszacych (Deng, Harris 2008: 196).
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Ksztalcenie wlaczajace we wspodlczesnych Chinach

Poczatki edukacji wlaczajacej siegaja lat 80. ubieglego stulecia. Eksperymentalny
program ,nauki w regularnych klasach” dzieci z niepelnosprawnosciami powstat
pod wplywem naciskéw Organizacji Narodéw Zjednoczonych oraz w odpowie-
dzi na miedzynarodowy trend, ktérego celem miala by¢ edukacja wiaczajaca
dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi ze sprawnymi réwiesnikami
(Deng, Harris 2008: 195). W odniesieniu do Chin trzeba jednak zaznaczy¢, ze cho-
ciaz o edukacji wlaczajacej méwi sie dopiero od kilku dekad, to jednak jej zalazki
powstaly juz ponad 2000 lat temu, za czaséw Konfucjusza. To wlasnie on utwo-
rzyt pierwsza w Chinach szkole, ktérg za jego zycia ukonczylo ponad 3 tysigce
uczniéw. Co wiecej, kladl on ogromny nacisk, aby edukacja byta dostepna dla
wszystkich, ktérzy maja ochote ksztalci¢ sie i zdobywaé wiedze oraz nowe umie-
jetnosci (Qu 2019: 3).

Na samym poczatku zwrécono uwage na ksztalcenie kadry, ktéra bedzie pra-
cowaé z osobami o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Po placéwce otwartej
wczeéniej w Nanjing utworzono w 1981 roku w prowincji Heilongjiang oérodek
ksztalcacy pierwszych nauczycieli specjalnych (Wang, Mu 2014: 351).

W 1987 roku liczba szkél specjalnych wzrosta do 458, a klas specjalnych do
576. W sumie uczeszczato do nich 52 876 uczniow, czyli mniej niz 1% z szesciu
min dzieci wymagajacych nauczania specjalnego (Chen 1996: 49).

Przelomem byt rok 1991, kiedy uchwalono ustawe o ochronie oséb niepelno-
sprawnych. Artykut 3 tej ustawy glosi, iz: ,0soby niepelnosprawne maja prawo
do korzystania z takich samych praw jak inni obywatele w sferze politycznej,
gospodarczej, kulturalnej i spolecznej, w zyciu rodzinnym i innych aspektach.
Prawa o0s6b niepelnosprawnych jako obywateli oraz ich godno$¢ osobista sa
chronione prawem. Dyskryminacja, obrazanie i naruszanie praw oséb niepelno-
sprawnych jest zabronione” (za: Guozhong 2006).

Kolejng istotna data, jesli chodzi o ksztalcenie specjalne, jest rok 2017. To wia-
$nie wtedy Rada Panistwa Chinskiej Republiki Ludowej zaktualizowala rozporza-
dzenie dotyczace edukacji 0s6b z niepelnosprawnosciami (powstate poczatkowo
w 1997 r.) oraz rozporzadzenie dotyczace profilaktyki i rehabilitacji oséb z niepel-
nosprawnosciami. Zgodnie z wytycznymi w nich zawartymi kazdy obywatel ma
prawo do ogdlnego wyksztalcenia, a dzieci ze specjalnymi potrzebami do ksztal-
cenia specjalnego (Zhao, Zang 2018: 133-134).

W Chinach - panstwie, ktérego populacja wynosi obecnie 1,44 mld oséb (Uni-
ted Nations. Population. 2021) w 2020 roku pracowato 62 400 pedagogdéw specjal-
nych, o 3700 wiecej w poréwnaniu z poprzednim rokiem. W Panstwie Srodka
istniejg zaledwie 2192 szkoly specjalne (40 wigcej w poréwnaniu z poprzednim
rokiem), w ktérych uczy sie 144 200 uczniéw. Blisko polowa z nich uczeszcza na
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zajecia do regularnych klas (https:/www.globaltimes.cn/content/1189550.shtml)?.
Z samych zatem statystyk wynika, ze nie wszystkie dzieci ze specjalnymi potrze-
bami edukacyjnymi zostaja objete ksztalceniem specjalnym. Edukacja specjalna
stoi w obliczu licznych probleméw, wyzwan i koniecznych dalszych reform.
Trudno$ciami sa nie tylko bariery psychologiczno-spoleczne, ktére w dalszym
ciaggu utrudniajg pelny udziat oséb z niepelnosprawnosciami w ich codziennym
funkcjonowaniu, ale takze kwestie finansowe. Chiny wciaz pozostaja krajem
rozwijajagcym sie. Rozbieznosci dotyczace standardéw zycia wida¢ na kazdym
kroku. Obok preznie rozwijajacych sie metropolii, takich jak Pekin, Xian czy tez
Szanghaj, widac¢ takze wszechobecna biede. W kraju gdzie nawet zdrowe dzieci
nie zawsze maja dostep do edukacji osoby z niepelnosprawnosciami pomimo
rozporzadzen gwarantujacych edukacje sa jej pozbawieni. Yunying Chen zwraca
uwage na przepelnione klasy liczace od 45 do nawet 70 uczniéw (1996: 52).
W warunkach takich niemozliwe jest skupienie uwagi na kazdym pelnospraw-
nym uczniu z osobna, nie méwiac juz o indywidualnym programie nauczania dla
osoby o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Innym problemem jest brak wy-
kwalifikowanej kadry do pracy z osobami o specjalnych potrzebach edukacyj-
nych (Wang, Mu 2014: 348-349).

Inni badacze zwracaja takze uwage na problemy zwiazane z diagnozowa-
niem niepelnosprawnosci. Dzieci najczeéciej badane sg pod katem zmierzenia
ilorazu inteligencji. Nie bierze sie pod uwage ich mocnych oraz stabych stron, aby
dostosowaé program nauczania do ich potrzeb i umiejetnosci, co wiecej — czesto
taki program wcale nie istnieje. Brakuje réwniez psychologéw szkolnych, a ci
ktérzy pracuja, bardzo czesto maja niewielkie pojecie dotyczace diagnozowania
0s6b z niepelnosprawnos$ciami oraz ich wspierania i metod nauczania. Czesto
obserwuje sie odizolowane od klasowych zaje¢ czy tez siedzace na uboczu dzieci.
W dalszym ciggu osobom z niepelnosprawnosciami proponuje sie stereotypowe
zajecia, takie jak: szycie dla oséb niepelnosprawnych intelektualnie, malowanie
dla niestyszacych oraz $piewanie i nauke masazu dla niewidomych (por. Kritzer
2011: 60-61). Wedlug raportu Human Rights Watch — pozarzadowej organizacji
zajmujacej sie ochrong praw czlowieka — osoby z niepelnosprawnos$ciami umiesz-
czane w ogodlnodostepnych szkolach nie dostajg wystarczajacego wsparcia. Jako
przykiad podaja dziewczyne z niepelnosprawnoscia intelektualng i zaburzeniami
wzroku, ktéra zamiast siedzie¢ w pierwszym rzedzie, gdzie widzialaby nauczycie-
la i tablice, zostala usytuowana w ostatniej lawce. Odrebny problem stanowig
takze osoby z niepelnosprawnoscig ruchows, czesto brakuje udogodnien w po-
staci wind czy tez podjazdéw, a klasy dostosowane do tego rodzaju niepelno-

? Dla poréwnania w Polsce, w ktorej zyje 37 min ludzi, w latach 2019/2020 takich placéwek byto
1900, https://www.nik.gov.pl/aktualnosci/nik-o-ksztalceniu-w-szkolach-specjalnych.html#: ~:
text=2%20roku%20na%20rok%20spada,szk % C3%B3%C5%82%20podstawowych %20%2D %20867.
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sprawnosci zamiast na parterze znajduja sie na pietrze, co czesto stanowi bariere nie
do pokonania (https://www.hrw.org/news/2017/03/06/china-new-rules-students-
disabilities-inadequate).

Warto w tym miejscu zaznaczy¢, ze zgodnie z danymi z 2016 roku w Chinach
zaburzenia ze spektrum autyzmu nie s3 uznawane za niepelnosprawnoé¢. We-
dlug statystyk nie istnieje ani jeden uczen z taka diagnoza (Kim, Zhang, Sun 2019:
809). Mozna zatem przypuszczac, iz osoby, ktére w innych rozwinietych krajach
otrzymalyby wlasciwg diagnoze, tam wchodza w skiad oséb z niepelnosprawno-
Scig intelektualna. Jest takze bardzo prawdopodobne, Ze z uwagi na brak wystar-
czajacej liczby specjalistéw dzieci te nie sa diagnozowane.

Pomimo ze nauczanie wilaczajace w Chinach ma niewiele wspdlnego z tym,
z ktérym mamy do czynienia na Zachodzie, to jednak nalezy zwréci¢ uwage, jak
ogromny postep mentalny obecnie dokonuje sie w tym kraju. Do tej pory bowiem
na barkach rodzin, w szczeg6lnosci rodzicow, spoczywala opieka nad dzieckiem
z niepelnosprawnoscia. To oni, jesli posiadali wiedze i umiejetnosci, byli nauczycie-
lami dla dziecka — nierzadko pierwszymi i jedynymi. Pomimo Ze wiele dzieci ze
specjalnymi potrzebami, ktére trafiajg do regularnych klas, nie otrzymuja odpo-
wiedniego wsparcia edukacyjnego i nie osiagna takich umiejetnosci jakie mogtyby
osiagnac w szkolach specjalnych, to jednak dla wielu z nich jest to okazja na zdoby-
cie podstawowej wiedzy i kontakt z réwieSnikami, ktérego do tej pory nierzadko
nie mieli. Dotyczy to w szczegélnosci dzieci ze srodowisk wiejskich, ktérych rodzice
najczesciej nie mieli mozliwosci, aby poslac dziecko do szkoly specjalne;.

Podsumowanie

Przygladajac sie Chinom i tamtejszemu systemowi ksztalcenia mozemy odnies¢
wrazenie, iz teoria bardzo czesto ma niewiele wspélnego z praktyka. Z jednej
strony powstajace akty, ustawy czy tez prawa, ktére uwzgledniaja osoby z nie-
pelnosprawnosciami i podkreslaja konieczno$¢ integracji z pelnosprawnymi
czlonkami spoteczefistwa poprzez edukacje, wlaczajacy czy tez réwne szanse na
rynku pracy, z drugiej jednak strony owe regulacje nie zawsze majg zwigzek
z praktyka. Wcigz nie wszystkie dzieci z niepelnosprawnoscia maja dostep do
edukacji — dotyczy to w szczegdlnosci tych ze znacznymi niepelnosprawnosciami
czy tez regiondéw wiejskich, co wida¢ wyraznie w statystykach dotyczacych liczby
placéwek specjalnych, ktérych liczba jest znikoma w poréwnaniu z liczba dzieci
posiadajacych orzeczenie o niepelnosprawnosci. Nie wszystkie szkoly sgq dosto-
sowane choc¢by nawet w minimalnym stopniu do potrzeb uczniéw ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi, cho¢by poprzez tworzenie podjazdéw dla wozkéw
czy specjalistycznych pomocy dydaktycznych dla oséb niewidomych. Dodatko-
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wo, nie wszyscy nauczyciele pracujacy z nimi majg dostateczne przygotowanie
pedagogiczne. Jak wskazuja badacze osoby z niepelnosprawnosciami w Chinach
sklonne sa raczej do zaprzeczania, iz s dyskryminowane niz do walki o swoje
prawa. Uwazaja, ze dyskryminacja wobec nich nie jest kwestia spoleczna, przy-
czyn tego stanu rzeczy dopatrujg si¢ w tym, ze nie sg zbyt silni fizycznie i emocjo-
nalnie, aby zasluzy¢ sobie na szacunek i akceptacje innych ludzi (Lin, Yang 2018:
804-807). Tymczasem brak swiadomosci i refleksji, dotyczaca tego jak jest i jak by¢
powinno, utrudnia sytuacje i uniemozliwia walke o lepsze traktowanie oraz lep-
sza edukacje 0s6b z niepelnosprawnosciami, ktéra nie powinna by¢ przywilejem
wybranych oséb, ale obowiazkowa dla wszystkich, niezaleznie od stopnia niepel-
nosprawnosci czy tez statusu spotecznego.

Analizujac literature dotyczaca edukacji oséb z niepelnosprawnosciami
w Chinach mozna doj$¢ réwniez do innych ciekawych wnioskéw. Badacze pracu-
jacy na chifiskich uniwersytetach i zajmujacy sie tym zagadnieniem zwracaja
przede wszystkim uwage na istnienie zaréwno szkét specjalnych czy tez klas
integracyjnych. Zaczynajac od analizy tych tekstow ma sie wrazenie, iz ksztalce-
nie 0s6b z niepelnosprawnosciami przebiega w sposéb niemalze poréwnywalny
do tego z jakim mamy do czynienia na Zachodzie. Kladzie sie nacisk na edukacje
tej grupy spolecznej na poziomie nie tylko podstawowym, ale i wyzszym. Pod-
kresla sie, ze wprowadzenie edukacji dla 0séb ze specjalnymi potrzebami spowo-
dowalo, iz wszystkie dzieci sg traktowane w réwny sposéb. Tymczasem badacze
spoza Chin koncentruja sie na tym, jak jest obecnie i jak powinno by¢. Staraja sie
zrozumie¢ obecny stan rzeczy i wyciaggac¢ wnioski, co mozna zrobi¢, aby poprawic¢
sytuacje 0s6b z niepelnosprawnosciami jesli chodzi nie tylko o edukacje, ale
i traktowanie tych oséb. Jak zauwaza Sophie Richardson z Human Rights Watch
»,Chociaz Chiny podjely pewne skromne kroki w kierunku poszanowania praw
dzieci niepelnosprawnych, wciaz maja przed soba dluga droge do wypelnienia
zobowiazann wynikajacych z Konwengji [Narodéw Zjednoczonych do spraw
Os6b z Niepelnosprawnosciami]” (https://www.hrw.org/news/2017/03/06/china-
new-rules-students-disabilities-inadequate).
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Dziecko z niepelnosprawnoscia rzadka.
Kilka refleksji pedagoga specjalnego

Choroba rzadka (RD) moze mie¢ przebieg gwaltowny, postepujacy lub etapowy. Jej konsekwen-
cje dla rozwoju danej osoby moga przyczynic¢ sie do ograniczenia mozliwosci samodzielnego zy-
cia lub nieznacznie zmienia¢ jego jakoé¢. W grupie pacjentéw z RD sa takze dzieci z orzeczona
niepelnosprawnoscia sprzezona. W ich przypadku mozna dostrzec, ze trudnosci, jakie do§wiad-
czajg, oraz zréznicowany profil rozwoju, ktdry jest charakterystyczny dla choroby rzadkiej, moga
nie miesci¢ si¢ w zakresie pojecia niepelnosprawnosci sprzezonej. Determinuje to wprowadzenie
terminu niepelnosprawnos¢ rzadka.

Celem artykuly jest opisanie pojecia niepelnosprawnosci sprzezonej i rzadkiej oraz ukazanie ich
charakterystycznych cech, jak i przeciwienstw w aspekcie choroby rzadkiej. Na podstawie analizy
literatury mozna wskaza¢, ze termin niepelnosprawnos¢ rzadka uwzglednia niejednorodny prze-
bieg RD, zmienno$¢ jakosci zycia zaréwno dzieci, jak i doroslych na poszczegélnych jej etapach
leczenia eksperymentalnego lub zachowawczego oraz podczas niezbednych, czesto dlugotrwa-
lych hospitalizacji.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnosc¢ rzadka, niepelnosprawnos¢ sprzezona, choroba rzadka

Child with Recognized Rare Disability.
Special Pedagogist’s a few Reflections

Rare disease (RD) can procced rapidly, progressively or stepwisely. Its consequences for the per-
son’s development may contribute to limiting the possibility of independent life or may only
slightly affect it. The group of patients with RD also includes children with multiple disability. In
their case, it can be seen that the difficulties they experience, and varied development profile
characteristic for a rare disease may not fall within the scope of the definition of the multiple disa-
bility. This determines to implement the definition of rare disability.

The goal of this paper is to describe the definition of multiple and rare disability and to show their
characteristic features as well as opposites in the aspect of rare disease. Basing on the literature
analysis might be indicated that the term ‘rare disability’ includes heterogenous course of RD, the
variability of the quality of life both children and adults at different stages of experimental or con-
servative treatment and during necessary, often long-term hospitalisations.

Keywords: rare disability, multiple disability, rare disease
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Wprowadzenie

Ostatnie lata pokazaly zmiane myslenia na temat oséb z niepelnosprawnoscia.
Liczne badania naukowe wskazaly potrzebe poglebienia zagadnien zwigzanych
z jakoscia zycia, autonomia, edukacja, terapia dzieci i doroslych, ktérzy doswiadcza-
ja w swoim codziennym zyciu trudnosci czy ograniczen wynikajacych z jej zdia-
gnozowania. Badacze od lat wskazuja, ze pedagogika specjalna, w ramach ktorej
poruszana jest wspomniana tematyka, ,z racji podejmowanej problematyki, ktorej
gléwna osig jest niepetnosprawno$¢, wspdlpracuje Scisle z wieloma dziedzinami
wiedzy” (Chrzanowska 2015:18). Zatem pojawienie sie choréb rzadkich w obszarze
jej zainteresowania ma konsekwencje dla rozwoju tej dyscypliny i jej interdyscypli-
narnoéci. Obecnie opisano i scharakteryzowano okoto 8 000 choréb rzadkich (ang.
rare disease, RD), przy czym az 6 000 ma nadany numer ORPHA!. Jednoczesnie
podkresla sie niska czestotliwosc jej wystepowania, jak i duze ich zréznicowanie.
Mogga one przebiega¢ gwaltownie, mie¢ charakter zar6wno przewlekly, jak i poste-
pujacy. W konsekwencji doprowadzaja do wielonarzadowej niewydolnosci oraz
niepelnosprawnosci réznego stopnia. Az 50% RD ujawnia sie juz w wieku dziecie-
cym, a 26% dzieci umiera przed osiggnieciem pigtego roku zycia (Plan dla choréb
rzadkich, 2021). Jak wspomniano, skutkiem RD moze by¢ zdiagnozowanie u dziec-
ka réznego typu oraz stopnia niepelnosprawnosci. Dokonujac analizy literatury
z zakresu pedagogiki specjalnej, mozna dostrzec, ze na przestrzeni lat rozumienie
pojecia niepelnosprawnosci ulegalo licznym zmianom. Czesto badacze w prowa-
dzonych badaniach powolujq sie na definicje zaproponowana przez Miedzynaro-
dowa Klasyfikacje Funkcjonowania, Niepelnosprawnoéci i Zdrowia (International
Classification of Functioning, Disability and Health — ICF). Wynika¢ to moze miedzy
innymi z faktu, iz ICF jest pierwsza klasyfikacja na Swiecie, ktéra opisuje nie tylko
perspektywe medyczng, ale takze uwzglednia potencjat czlowieka oraz srodowisko
w jakim on zyje. Zatem umozliwia ocene ogélnego stanu danej osoby ,w powiaza-
niu z jej funkcjonowaniem i mozliwosciami uczestniczenia” (Cwirlej-Sozanska,
Wilmowska-Pietruszynska 2015:12). Wspomniana klasyfikacja sklada sie z dwdéch
czeéci: 1) funkcjonowania i niepelnosprawnosci, 2) czynnikéw kontekstowych.
Pierwsza zawiera takie elementy, jak: funkgcje i struktury ciata, aktywnos¢ i uczest-
niczenie, za$ na drugg skladajq sie czynniki srodowiskowe (m.in. uwarunkowania
fizyczne, spoleczne i kulturowe) iosobowe (np. cechy charakterologiczne, we-
wnetrzny system regulacji pozwalajacy na adaptacje do sytuacji, wiek, ple¢ etc.).
Mowi sie tutaj o modelu bio-psycho-spolecznym niepelnosprawnosci. ICF umozli-

1

Opracowana przez ORPHANET Kklasyfikacja dedykowana chorobom rzadkim to system kodéw
sygnowanych literami ORPHA, po ktdérych nastepuje odpowiednia liczba; nadany kod jest unika-
towym i niezmiennym identyfikatorem kazdej choroby uznanej za rzadka, zgodnie z definicja
przyjeta w UE.
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wia dokonanie kompleksowej oceny pacjenta, uwzgledniajac w tym samym stop-
niu objawy zdiagnozowanej choroby oraz funkcjonowanie dziecka w jego Srodowi-
sku (ICF 2009, Cwirlej-Sozanska, Wilmowska-Pietruszynska 2015), co wydaje sie
szczegodlnie istotne, gdy dana choroba jest rzadka i dotyczy niewielkiej liczby oséb,
nie ma opisanego jej przebiegu czy brakuje standardéw postepowania zaréwno
medycznego, jak i terapeutycznego. Takie podejécie pozwoli na ujecie specyfiki RD
i zwrécenie uwagi na indywidualny jej przebieg u kazdego pacjenta.

Niepelnosprawno$¢ sprzezona — dyskusje wokot terminu

Liczni naukowcy zajmujacy sie badaniami nad jakoscia zycia, edukacja i terapia
dzieci oraz dorostych ze zdiagnozowanymi trudno$ciami w rozwoju (m.in. Ma-
rzenna Zaorska, Barbara Marcinkowska, Grazyna Walczak, Grzegorz Wiacek)
podkreslaja réznorodnos¢ terminu niepelnosprawnosé¢ sprzezona. Na podstawie
analizy literatury mozna wskaza¢, ze badacze czesto jako jej synonimu uzywajq
takich poje¢, jak: ztozona, wieloraka, wielokrotna, wielozakresowa, dodatkowa,
wspoltowarzyszaca, towarzyszaca, podwdjna czy polaczona (Twardowski 1997,
Wigcek 2010, Zaorska 2008, 2013a, Marcinkowska 2010, 2016) (rycina 1).

Najczesciej w definicjach niepelnosprawnosci sprzezonej podkresla sie, ze
w przypadku jej zdiagnozowania powinny wystapi¢ co najmniej dwa rodzaje
niepelnosprawnosci (Doroszewska 1981, Kierejczyk 1981, Twardowski 1997, Mar-
cinkowska 2010, Zaorska 2014). Niektérzy badacze dodajg, ze sa one wywolane
tym samym czynnikiem (Twardowski 1997, Marcinkowska 2010, Zaorska 2014).
Jednoczesnie przyjecie takiego rozumienia terminu pozwala na odréznienie go od
pojecia niepetlnosprawnodci zlozonej, ktéra réwniez odnosi sie do rozpoznania
u danej osoby co najmniej dwdch rodzajéw niepelnosprawnosci, ale z podkresle-
niem, Zze moga one by¢ wywolane r6znymi czynnikami pojawiajacymi sie jedno-
cze$nie lub w réznych etapach zycia czlowieka (Marcinkowska 2010).

Przyjmujac to rozréznienie definicyjne, nieprawidlowoscig bedzie stosowanie
terminu niepetlnosprawno$¢ zlozona jako synonimu niepelnosprawnosci sprze-
zonej. Inaczej niepelnosprawno$¢ sprzezong postrzega Marzenna Zaorska.
Badaczka wskazuje, ze nie odnosi sie ona do niepelnosprawnosci intelektualnej
i podkresla, ze jest to ,stan, z wylaczeniem stanu niepetnosprawnosci intelektual-
nej, charakteryzujacy sie obecnoscig minimum dwaéch powaznych wad w budo-
wie organizmu ludzkiego, w obecnych konsekwencjach jakosciowo odmienny od
hipotetycznie mozliwych konsekwencji uszkodzef tworzacych dang niepeino-
sprawno$¢” (Zaorska 2013b:64). Jednoczesénie dodaje, ze w przypadku niepelno-
sprawnosci intelektualnej i na przyklad niedowidzenia lub niestyszenia mozna
wprowadzi¢ termin ,sprzezona niepelnosprawno$¢ intelektualna” pod warun-
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kiem, Ze jest ona wiodaca (Zaorska 2013b, Bobik 2017). Grzegorz Wiacek dokonat
natomiast analizy definicji niepelnosprawnosci sprzezonej i wskazal, ze w ujeciu
medycznym przede wszystkim akcentowana jest w niej warstwa biologiczna, co
bezposrednio przeklada sie na waskie pojmowanie tego zjawiska. Natomiast
w ujeciu socjologicznym zauwaza sie oparcie na dotychczasowym dorobku in-
nych dziedzin na przyklad nauki prawne. Mozna jednak dostrzec dazenie do
»precyzji stosowania definicji, co nie zawsze idzie w parze z merytorycznie wyczer-
pujacym charakterem propozycji” (Wiacek 2010: 80). W psychopedagogicznym
ujeciu okreslenie sprzezenie jest postrzegane jako wspéiwystepowanie wiecej niz
jednego rodzaju niepelnosprawnosci u dziecka lub dorostego. Dostrzec mozna
takze podkreslenie indywidualnosci, nawet wyjatkowosci sytuacji takiej osoby
(Wigcek 2010) (tabela 1).

NIEPEENOSPRAWNOSC
NAZWY/OKRESLENIA
(1) Akcentujace (2) Akcentujace wy- (3) Akcentujace
wylgcznie wspél- Tacznie wspotwystepo- wylacznie rézno-
wystepowanie wanie niepelnospraw- rodno$¢ niepelno-
niepelnosprawnosci nosci i tworzenie sprawnosci
wspolnej calosci

TOWARZYSZACA ZEOZONA WIELORAKA
( 4 \

wystepujaca sktadajaca sie wystepujaca w

jednoczesnie z czesci, elemen- wielu formach

razem z inng tow, obejmujaca

wiele aspektow

.

DODATKOWA POLACZONA |

N
I dodana do innej { tworzaca catoé¢

z elementow

WIELOKROTNA | | SPRZEZONA |
powtarzajaca zlaczona
sie z czym$ w sposéb

trwaly, stanowia-
ca pewna caloéé

PODWOJNA |
zlozona z dwéch ]

jednakowych

Rycina 1. Kategoryzacja nazw/okreslei fenomenu sprzezona niepetnosprawnosc¢

Zrédto: Marcinkowska (2016), za zgoda autorki.
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Wszystkie przytoczone w tabeli 1 definicje podkreslaja, ze aby méwic o nie-
pelnosprawnosci sprzezonej musza by¢ u dziecka zdiagnozowane co najmniej
dwie niepelnosprawnosci lub wady/uszkodzenia. Co do jej etiologii, to badacze
maja rézne opinie na ten temat. Marcinkowska uwaza, ze moze ona by¢ wywola-
na tym samym czynnikiem. Twardowski podkresla, Ze moze mie¢ charakter za-
réwno egzo, jak i endogenny, co mozna takze dostrzec w definicji autorstwa Re-
inkera, ktéry podkreéla, Ze niepelnosprawnos¢ sprzezona to dwie lub wiecej
wady wrodzone lub nabyte. Jednoczesnie wszyscy badacze, oprécz Twardow-
skiego i Reinkera sygnalizuja, ze jednym ze wspomnianych dwéch zaburzen jest
niepelnosprawno$¢ intelektualna, sygnalizujac tym, Ze moze ona pelni¢ role
»~wiodacej niepelnosprawnosci”.

Wsréd przyczyn determinujacych pojawienie sie u dziecka dwéch rodzajow
niepelnosprawnosci podaje sie miedzy innymi uwarunkowania genetyczne (ze-
spoly genetyczne, ktérych obraz tworzg np. niepelnosprawno$¢ intelektualna
i uszkodzenie narzadu stuchu), czynniki teratogenne (spozywanie przez kobiety
w ciazy alkoholu, przyjmowanie lekéw i tutaj najczestszym przykladem jest tha-
lidomid wywolujacy u dziecka gluchote i deformacje koficzyn) czy choroby wie-
ku dzieciecego przebiegajace z powaznymi powiklaniami (np. zapalenie opon
moézgowych, powiklanie niepelnosprawnos¢ intelektualna i wada stuchu). An-
drzej Twardowski (1997) zwrdcil uwage, ze czynniki te moga dziala¢ na etapie
prenatalnym, jak i postnatalnym, jednoczesnie dodajac, ze niepelnosprawnosé
sprzezona ,nie jest prosta suma sktadajacych sie na nia uposledzen, ale stanowi
swoista, odrebna i zlozong catos¢” (Twardowski 1997:258). Zatem lista niepelno-
sprawnosci zlozonych jest dluga i obejmuje miedzy innymi osoby: gluchoniewi-
dome, z niepelnosprawnoscia intelektualng i niewidome, z niepelnosprawnoscia
intelektualng i wada sluchu, niewidome z mézgowym porazeniem dzieciecym,
z niepelnosprawnoscig intelektualna i ruchowa (Twardowski 1997). Barbara Mar-
cinkowska (2010) doprecyzowuje, ze w przypadku, gdy dziecko ma zdiagnozo-
wana niepelnosprawnos$¢ sprzezona w postaci niepelnosprawnosci intelektualnej
i uszkodzenia narzady wzroku, ostros¢ wzroku wyraza sie w kilku stopniach, co
przyczynia sie do powstania ,kombinacji niepelnosprawnosci sprzezonych”
(Marcinkowska 2010, s. 174) (w tym przypadku az 24 warianty). Pomimo tej sytu-
acji nadal bedziemy postugiwali sie jedng nazwa sprzezenie niepelnosprawnosci
intelektualnej z uszkodzeniem narzadu wzroku (Marcinkowska 2010).

Jak wspomniano wczesniej, choroba rzadka dotyczy malej liczby chorych,
moze by¢ diagnozowana zaréwno u dzieci, jak i u doroslych oraz jej skutkiem
moga by¢ zaburzenia/uszkodzenia lub niepelnosprawnosci. W przypadku dzieci
najczesciej skutkiem jej przebiegu jest zdiagnozowanie jednej lub wiecej niepel-
nosprawnosci oraz zaburzen wspoétwystepujacych. Na przyklad u dziewczynki
zrozpoznang chorobg Canavan (ciezka postac) orzeka sie niepelnosprawnosé
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sprzezong o postaci niepelnosprawnosci intelektualnej np. w stopniu znacznym
oraz ruchowej. Dopiero zaglebiajac sie w diagnoze mozna dostrzec rzadka konfi-
guracje zaburzen, ktéra uwzglednia miedzy innymi op6znienie rozwoju psycho-
ruchowego, brak rozwoju mowy, apatie, letarg, napady padaczkowe, zaburzenia
snu, uszkodzenie narzadu wzroku i/lub stuchu, wzmozone napiecie miesniowe,
makrocefalie oraz brak mozliwosci samodzielnego trzymania glowy, zaburzenia
odzywiania (najczesciej dochodzi o zalozenia przeskérnej endoskopowej gastro-
stomii), zaburzenia potykania wynikajace np. z wiotkosci krtani (Francois 2002).
Jak wida¢, przytoczone spektrum symptoméw oraz jego konsekwencje w zakre-
sie jakosci zycia dziecka nie uwzglednia niepelnosprawnosc¢ sprzezona.

Niepelnosprawnosc¢ rzadka w kregu zainteresowan
pedagogow specjalnych

Termin niepetnosprawnoéc¢ rzadka (rare disability, handicap rare) pojawil sie juz na

przelomie lat 90-tych, chociaz we Francji okreslenie Le handicap rare zostalo uzyte

w Ustawie nr 75-535 z dnia 30 czerwca w 1975 r. (no 75-534 du 30 juin 1975 d'o-

rientation en faveur des personnes handicapées). Byt on zastosowany do opisania

0s6b, ktore doswiadczaly trudnosci i ograniczen nie mieszczgcych si¢ w definicji
niepelnosprawnosci wielorakiej, sprzezonej czy towarzyszacej (Centre National
de Ressources Handicaps Rares Robert Laplane 2020). Zasygnalizowano, ze w jej
ramach istnieje rzadka konfiguracja niepelnosprawnosci, ktéra obejmuje takze

niepelnosprawnos¢ intelektualng, a jej czestotliwos¢ nie przekracza 1 na 10 000

0sOb. Zatem za osoby ze zdiagnozowana niepelnosprawnoscia rzadka uznaje sie

te, u ktorych:

- istnieje zwigzek miedzy:

— ciezkim uszkodzeniem narzgdu stuchu i wzroku,

— ciezkim uszkodzeniem narzadu wzroku a jedng lub wiecej niepelno-
sprawnoscia?,

— ciezkim uszkodzeniem narzadu stluchu wzroku a jedng lub wiecej nie-
pelnosprawnoscia;

- zdiagnozowano ciezka dysfazje, powigzang z innymi trudnosciami;

— istnieje zwiazek jednego lub wiecej powaznych uszkodzen z choroba prze-
wlekla/stanem przewleklym, powaznym i postepujacym, taka/takim jak na
przyklad:

— choroba mitochondrialna,
— zaburzenie metaboliczne,

2 We wspomnianym dokumencie jest uzyte okreslenie uposledzenie, ze wzgledu na stygmatyzuja-
cy wymiar tego terminu, zostalo uzyte pojecie niepelnosprawnos¢.
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— postepujace zaburzenia ukladu nerwowego,
— cigzka posta¢ padaczki (Journal officiel de la République francaise. Lois
et décrets (version papier numérisée) n° 0186 du 12/08/2000).

Rzadko$¢ kombinacji zaburzen/uszkodzen determinuje zlozonoé¢ konse-
kwencji w aspekcie czynnosci zycia codziennego, jak i uczestnictwa w zyciu spo-
tecznym. Wymaga takze innego rodzaju wsparcia podczas diagnozy, oceny funk-
cjonalnej i opracowywania $ciezki leczenia i terapii.

W polskich badaniach termin ten pojawit sie dopiero w 2009 roku, przy reali-
zacji projektu badawczego Ogdlnopolskie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwosci oséb
niepetnosprawnych pod kierownictwem Anny 1. Brzezinskiej, czego efektem byla
wydana w 2010 publikacja Sytuacja i mozliwosci pomocy dla 0s6b z rzadkimi i sprzgzo-
nymi ograniczeniami sprawnosci (Brzezifiska 2010), w ktérej niepelnosprawnosé
rzadka okreSlana jest jako ,taki rodzaj niepelnosprawnosci, ktéra sporadycznie
wystepuje w danej populacji i najczesciej dotyczy oséb cierpiacych na bardzo
rzadkie choroby (tzw. choroby sieroce, rare disease). Szacuje sie, ze w 80% choro-
by doprowadzajace do rzadkiej niepelnosprawnosci majg podloze genetyczne.
Niepelnosprawnosc¢ rzadka moze tez wystapi¢ w konsekwengji urazu powypad-
kowego lub okoloporodowego oraz by¢ nastepstwem czestej choroby o niestan-
dardowym przebiegu” (Urbaniska 2010: 120-121).

Przytoczone definicje pokazuja pewien zakres terminu niepelnosprawnosc¢
rzadka, jednak jego charakterystyka — patrzac z perspektywy zréznicowania
i przebiegu choréb rzadkich — nie opisuje wystarczajaco indywidualnego wymia-
ru funkcjonowania dzieci i doroslych z taka diagnoza. Na podstawie przeprowa-
dzonych badan wlasnych dotyczacych zaréwno komunikacji, jak i edukacji dzieci
z RD (Kamyk-Wawryszuk 2018a, 2018b, 2021) moge wskaza¢, ze niepelnospraw-
no$¢ rzadka dotyczy zaréwno dzieci, jak i doroslych ze zdiagnozowana choroba
rzadka, ultrarzadka, bez diagnozy medycznej oraz z tak zwanym Syndrome Wi-
thout Name (SWAN). Wspomniane choroby determinuja rzadkg konfiguracje
zaburzen/uszkodzen, ktéra wymaga utworzenia nowych lub spersonalizowania
aktualnych standardéw terapeutycznych. To, jaka pojawia sie relacja miedzy
nimi, powoduje calkowicie odmienny obraz funkcjonowania dziecka, czesto
uniemozliwiajacy zastosowanie aktualnego stanu wiedzy bez krytycznej jego
analizy. Pozwala raczej na ,wyluskanie pewnych elementéw”, ktére bedq baza do
stworzenia spersonalizowanej terapii. Obejmuje ona grupe osob, ktdrej jakosc
zycia czesto jest skrajna. Moze ona by¢ calkowicie zalezna od innych, gdy choroba
ma charakter progresywny, sprzetozalzeny (na przykiad wentylacja mechanicz-
na, przezskérna endoskopowa gastrostomia — PEG), szybki (krétki czas kolejnych
etapéw zaawansowania choroby, ,przebieg agresywny”) lub charakteryzujacy sie
dlugimi etapami remisji (gdy jest wprowadzone leczenie), lekkim przebiegiem
umozliwiajacym prowadzenie samodzielnego zycia. Zréznicowanie jakosci zycia
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iodmienna specyfika funkcjonowania w zaleznosci od zdiagnozowania danej
choroby rzadkiej wymusza posrednio okreélenie jej stopni. Biorac pod uwage
wlasnie te parametry mozna wskaza¢, ze niepelnosprawnosc rzadka wplywa na
funkcjonowanie dziecka w réznym stopniu: lekkim, umiarkowanym, znacznym
i glebokim.

Stopieni lekki odnosi sie do grupy oséb, u ktérych zdiagnozowano chorobe
rzadka. Doswiadczaja one trudnosci wynikajacych z ograniczen somatycznych
lub z niepelnosprawnosci np. ruchowej, ktéra nie ogranicza im mozliwosci samo-
dzielnego funkcjonowania w spoleczenstwie. Trudnosci te to na przyklad obni-
zony okresowo poziom funkcjonowania fizycznego i psychicznego wskutek
udzialu w badaniach eksperymentalnych czy po leczeniu lekami sierocymi lub
z powodu dluzszych hospitalizacji zwigzanych z serig zabiegdw operacyjnych.
Pojawia sie ona czasowo i zanika, gdy koficzy sie leczenie. Czasowo osoba moze
korzysta¢ ze stalego wsparcia aparatury medycznej, sprzetu technicznego, jak
i doswiadcza¢ dluzszych okreséw hospitalizacji w rekomendowanych placéw-
kach w kraju i za granica. Zachowana jest norma intelektualna, mozna jednak
dostrzec u danej osoby okresowo zaburzone funkcje poznawcze (skutki uboczne
leczenia). Przykladem moze by¢ dziecko ze zdiagnozowana hemofilig czy achon-
droplazja.

Achondroplazja dotyczy zaréwno kobiet, jak i mezczyzn. Najbardziej charak-
terystycznym jej objawem jest niskorosloé¢. Nieprawidlowosci jednak dotycza
takze twarzoczaszki oraz ukladu szkieletowego. W pierwszym obszarze diagno-
zuje si¢ miedzy innymi wielkoglowie, niewielki otwor potyliczny, skrécenie pod-
stawy czaszki, wczesne zamkniecie ciemigczka klinowo-potylicznego, niewielki
niedorozw¢j srodkowej czesci twarzy. Zas w drugim nadmierna lordoze w od-
cinku ledZwiowym, tagodna kifoze piersiowo-ledzwiowg, skrécenie kosci rurowa-
tych, szczegdlnie kosci ramiennej, krétka szyjke kosci udowej, ograniczenie wy-
prostu w stawie lokciowym i etc. Moze takze pojawic¢ sie niewielkie obnizenie
napiecia mie$niowego. Zachowany jest prawidlowy rozwdj intelektualny (Strobel
i in. 2010). Osoby te moga mie¢ indywidualne potrzeby edukacyjne wynikajace
zograniczenn somatycznych (na przyklad po licznych operacjach zwiazanych
z wydluzaniem koéci), jak i zlozone potrzeby komunikacyjny zwigzane z obnize-
niem napiecia mie$niowego. Nie wymagaja dostosowania programéw edukacyj-
nych, a dostosowania metod, form oraz miejsca pracy. Stworzenie odpowiedniej
atmosfery i warunkéw pozwoli na dalszy prawidlowy rozwdj i samodzielne
funkcjonowanie w zyciu zawodowym i spolecznym oraz pelnienie r6l zawodo-
wych i spolecznych.

W stopniu umiarkowanym niepelnosprawnosci rzadkiej nadal mozna méwic¢
o normie intelektualnej. Moga pojawi¢ sie zaburzenia mowy o podlozu soma-
tycznym, na przyklad dyzartria. Najczesciej sa to osoby ze znacznym stopniem



140 Agnieszka Kamyk-Wawryszuk

niepelnosprawnosci ruchowej i/lub slabo widzace, slaboslyszace. Wymagaja

wsparcia w codziennym funkcjonowaniu. Jego poziom jest jednak zalezny od

nasilenia objawéw wspoéltowarzyszacych. Jezeli chodzi o edukacje, to realizuja ja

w szkolach z oddzialami integracyjnymi, ktére sa dostosowane do ich ograniczen

somatycznych. Przykladem moze by¢ mukopolisacharydoza typu IV (wiek nasto-

letni, dorostos¢) Wsréd objawéw klinicznych mozna tutaj wymieni¢ nieprawi-
dlowosci w obrebie:

- wzrostu: cigzki niedobér wzrostu z jego zahamowaniem w okresie p6Zniej-
szego dziecinstwa, zazwyczaj osiagany wzrost to 82-115 cm;

— czaszki: pogrubienie ryséw twarzy i szerokie usta, krotki, zadarty nos, zmet-
nienie rogéwek, jaskra, wady refakcji, za¢ma itp.;

— ukladu szkieletowego: krotka szyja i tuléw, kifoskolioza, poszerzenie klatki
piersiowej, uformowanie sie wypuklego mostka/kurzej klatki piersiowe;j,
kroétkie, grube rece, wiotkoé¢ w stawach, ograniczenie ruchomosci stawéw
biodrowych, mozliwe poruszanie sie o kulach lub na wézku inwalidzkim,
ciezkie wady kregéw, ktére moga by¢ przyczyna ucisku na rdzen kregowy
lub powodowa¢ niewydolnos¢ oddechowa, niedorozwéj zeba kregu obroto-
wego, w polaczeniu z wiotkoscia wiezadel i zewnatrzoponowym spichrza-
niem mukopolisacharydéw, moga skutkowaé podwichnieciem stawu szczy-
towo-obrotnikowego oraz mielopatig odcinka szyjnego;

— inne: czeste zapalenia ucha Srodkowego, niedostuch, przepukliny pachwino-
we, powiekszenie watroby (Jones i in. 2018).

W grupie tej zaistnieja indywidulane potrzeby edukacyjne wynikajace
z ograniczenr ruchowych, pojawia sie takze zlozone potrzeby komunikacyjne
zwigzane z wada stuchu i nieprawidlowosciami anatomicznymi w obrebie twa-
rzoczaszki. Nasilenie tych potrzeb terminuje wprowadzenie terapii pedagogicznej
i logopedycznej oraz dostosowanie placowki edukacyjnej, poprzez montaz win-
dy, szerszych wejs¢ do poszczegdlnych sal (gdy osobo porusza sie na kulach
irozstaw konczyn gérnych jest wiekszy), mozliwos¢ dostosowania wysokosci
i kata nachylenia blatu fawki etc.

Stopien znaczny jest zwiazany ze zdiagnozowaniem niepelnosprawnosci in-
telektualnej. Sg to dzieci, u ktérych rozpoznano najczesciej opdzniony rozwoj
mowy. Pojawiaja sie zaburzenia wspétwystepujace determinujace jakos¢ zycia
i wymuszajace zmienno$¢ nasilenia zaje¢ terapeutycznych. Wynika to z faktu, iz
funkcjonowanie dziewczynki/chlopca jest rézne w zaleznoé¢ od kondyciji fizycz-
nej danego dnia. Ta zmienno$¢ bedzie determinowala elastyczne podejscie do
programu terapii, jak i planowanych zaje¢, ktére bedzie objawialo sie miedzy
innymi mozliwosciag zmiany realizacji okreslonych tresci na poszczegolnych eta-
pach terapii. Zatem pojawi sie czas, gdy dziecko bedzie realizowalo dane zajecia
zgodnie z programem lub taki, gdy bedzie trzeba go odlozy¢ i wprowadzi¢ na
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przyklad tylko zajecia relaksacyjne. Mozna dostrzec regres w rozwoju dziecka,
ktéry ma charakter nagly, etapowy lub powolny.

W ramach tego stopnia mozna méwic o takich chorobach, jak na przyklad ze-
spol Retta, czy mukopolisacharydoza typu III.

Zespot Retta dziedziczony jest w spos6b dominujacy sprzezony z plcig. W li-
teraturze przedmiotu podkresla sie, ze jest on 4-fazowym schorzeniem neuroro-
zwojowym o podlozu genetycznym:

— I-weczesnego rozwoju, wiek 6~18 miesiecy

W zachowaniu dziecka mozna dostrzec charakterystyczne cechy, miedzy in-

nymi takie, jak mniejsza mobilnos¢ i kontakt wzrokowy, nieplaczliwos¢, wy-

konywanie nadmiernej liczby repetytywnych ruchéw konczyn oraz tulowia.

Dostrzega sie takze spowolnienie przyrostu obwodu glowy, hipotonie mie-

Sniowa;

— II-szybkiego regresu, wiek od roku do 34 lat

Moze on mie¢ rézny charakter od naglego, po powolny az do etapowego.

Dzieci traca nabyte umiejetnosci, takie jak na przyklad celowe postugiwanie

sie rekoma, méwienie czy nawet chodzenie. Natomiast mozna dostrzec ste-

reotypowe ruchy rak (klaskanie, wykrecanie, mycie, wkladanie do jamy ust-
nej). Diagnozuje sie takze zaburzenia oddychania, snu, nocne napady $mie-
chu lub placzu, nadpobudliwoé¢ oraz czesto zachowania autystyczne. Jako
objaw wspolttowarzyszacy w tej fazie moze ujawnic sie epilepsja. Moze poja-
wi¢ sie opdznienie rozwoju motorycznego i moze rozwing¢ si¢ hipertonia
miesniowa;

— III'- pseudostacjonarna, wiek przedszkolny i szkolny

W tej fazie dostrzega sie stopniowa stabilizacje. Moga zanika¢ u dziecka za-

chowania autystyczne, napady placzu. Zmieniaja sie jakoSciowo kontakty

spoteczne i emocjonalne dziecka z jego otoczeniem. Zauwaza sie ,gleboka po-
trzebe poznawania $wiata” (Kosno, 2013:162). Nadal jednak utrzymuja sie
trudnosci ruchowe, apraksja i ataksja oraz hipertonia miesniowa;

— IV - stabilizacji, wiek 15-?

Jest to faza zwiazana z obniZzeniem sprawnosci ruchowej. Jezeli dana osoba do

tego czasu zachowala umiejetnosci chodzenia, na tym etapie jg traci. Przyczy-

na moze by¢ poglebienie sie skoliozy, narastanie spastycznosci i dystonii. Na-
tomiast poprawie ulega kontakt wzrokowy i emocjonalny z innymi (Kosno,

2013).

W przypadku dziecka z zespolem Retta zaistniejg potrzeby edukacyjne i zlo-
zone potrzeby komunikacyjne. Edukacja bedzie realizowana w osrodku szkolno-
wychowawczym wraz z dostosowaniem programu nauczania do stopnia niepel-
nosprawnosci intelektualnej. Dostosowane beda takze metody, formy, czas pracy
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oraz miejsce. Istnieje potrzeba wprowadzenia zaje¢ z neurologopeda, terapeuta

integracji sensorycznej, pedagogiem specjalnym.

Stopieni gleboki jest zwigzany ze zdiagnozowaniem niepelnosprawnosci inte-
lektualnej oraz catkowita zaleznoscia od innych oséb. Dzieci/dorosli beda korzy-
staly/li z r6znego rodzaju sprzetu medycznego i wymagaja opieki calodobowej,
nie mOwig oraz maja zaburzenia wspdtwystepujace, ktére moga obnizaé poziom
jakosci zycia.

W tej grupie znajda sie¢ miedzy innymi dzieci ze zdiagnozowang choroba
Alexandra (typ I), ktéra ujawnia sie od urodzenia do czwartego roku Zzycia.
W pierwszym przypadku ma ona bardzo ciezki przebieg wraz z wspétwystepuja-
cymi uogélnionymi, czestymi i na dodatek nie poddajacymi si¢ leczeniu napada-
mi padaczkowymi. Pojawia sie takze zwezenie wodociagu, ktére skutkuje wodo-
glowiem ze wzmozonym ci$nieniem S$rédczaszkowym, ataksja, nadmierne
odruchy i objawy piramidowe. U dzieci diagnozuje sie niepelnosprawnos¢ inte-
lektualng najczesciej stopnia glebokiego. Kroki milowe nie sg osiagane, widoczny
jest natomiast regres rozwoju psychoruchowego. Przebieg choroby ma ciezki
charakter i w przypadku postaci noworodkowej dochodzi do $mierci w pierw-
szych latach zycia (Vanderver, Messing 2015). Zaistnieja w tej grupie zlozone,
indywidualne potrzeby edukacyjne i zlozone potrzeby komunikacyjne. Zatem
mozna méwié¢ o spektrum potrzeb. Wymagaja one wprowadzenie specjalistycz-
nej $ciezki terapeutycznej, w tym zaje¢ z zakresu:

- wczesnego wspomagania rozwoju, terapii neurologopedycznej, w tym z tera-
peuta od komunikacji alternatywnej i wspomagajacej,

— zaje¢ rewalidacyjnych z oligofrenopedagogiem, ktéry ma dodatkowe wy-
ksztalcenie w zakresie zaburzen wspétwystepujacych, na przyklad surdope-
dagogiem, tyflopedagogiem.

Obejmie to takze przygotowanie i edukacje rodzicéw pod wzgledem zacho-
wan komunikacyjnych dziecka.

Wspomniang propozycje stopni mozna pokaza¢ na kontinuum, poniewaz
stopien zaawansowania choroby rzadkiej bedzie determinowat czesto stopniowa
isystematyczng zmiane stopni niepelnosprawnosci rzadkiej. Poczatkowo zdia-
gnozowana RD, jezeli nie ma ciezkiej postaci noworodkowej lub wczesnodziecie-
cej, bedzie zwigzana z lekkim stopniem, wraz z wiekem dziecka, objawy moga sie
nasila¢ i zmienia¢ poziom jego funkcjonowania w kierunku stopnia umiarkowa-
nego czy znacznego. Mam $wiadomos¢, ze jest to propozycja pewnego ustyste-
matyzowania zréznicowania konsekwencji choréb rzadkich dla rozwoju dziecka,
zarys, ktéry wymaga poglebionych badan i refleksji. Jednoczeénie chciatabym
podkresli¢ za Marzenng Zaorska, ,ze uwzglednienie w analizach stanu niepelno-
sprawnosci odniesienia do aspektu rozwojowego oraz konkretnego okresu roz-
woju czlowieka w korelacji z czasem nabycia niepelnosprawnosci moze nie tylko
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znaczaco sie przyczyni¢ do identyfikacji ewentualnych konsekwencji tego stanu,

lecz takze zaowocowad adekwatnymi strategiami dziatan rehabilitacyjno- -

edukacyjnych i doprowadzi¢ do nakreslenia hipotetycznych perspektyw dalszego

zycia osoby niepelnosprawnej w doroslosci” (Zaorska 2013a:14).

Niepelnosprawno$¢ sprzezona a niepelnosprawno$¢ rzadka

Rozwazania na temat zasadnosci stosowania terminu niepelnosprawnosci sprze-

zonej czy rzadkiej w kontekscie opisywania konsekwencji przebiegu choroby

rzadkiej nalezy zacza¢ od stworzenia katalogu charakterystycznych cech RD

i odniesienia ich do obu poje¢. Na podstawie analizy literatury medycznej, mozna

wskaza¢ migdzy innymi, Ze:

dotyczy ona malej grupy oséb, patrzac z perspektywy danej choroby;

moze mie¢ charakter lagodny lub agresywny, postepujacy lub z diugimi okre-
sami remisji;

pojawia sie rzadka konfiguracja zaburzen, ktére oddziatujac na siebie unie-
mozliwiajac zastosowanie standardéw medycznych i terapeutycznych;

jest brak wiedzy na temat poszczegdlnych choréb, liczne doniesienia kazui-
styczne;

sa nieliczne badania naukowe dotyczace terapii pedagogicznej, logopedycz-
nej i wspierania rozwoju dziecka z dang chorobg (np. Binkufiska, Szmalec
2018, Kaczan i in. 2019)%;

jest nieliczna grupa terapeutéw specjalizujacych sie we wspomaganiu rozwo-
ju dziecka;

jest zréznicowana jakos¢ zycia, od calkowitej zaleznosci po samodzielnos¢
iautonomie;

moéwi sie o specyfice diagnostycznej, to znaczy, ze metody nie sa dostepne
w wiekszodci placéwek o charakterze diagnostycznym, zdarza sie takze, ze
dostepnos¢ jest obarczona bledami diagnostycznymi, takimi jak nieprawidlo-
wa interpretacja, czy przeoczenia;

odnosi sie takze do specyfiki terapeutycznej, czyli braku zaangazowania firm
farmaceutycznych w produkgcje lekéw;

3

W przypadku terapii logopedycznej mozna wskazaé, ze dotychczas opublikowano niewiele
raportéw z badan naukowych dotyczacych zaburzefr mowy i komunikacji u dziecka ze zdiagno-
zowanym zespolem Dravet. Jednym z nich jest na przyklad ,Obraz zaburzen komunikacji oraz
rozwoju motoryki u oséb z zespotem Dravet”, autorstwa Ewy Binkunskiej i Jacka Szmalca (2018).
Taka sama sytuacje mozna wskaza¢ w przypadku zespotu Beckwitha-Wiedemanna i tutaj mozna
jest publikacja Teresy Kaczan i in. ,Wczesna interwencja terapeutyczna w przypadku dziecka
z Zespolem Beckwitha-Wiedemanna na oddziale szpitalnym i w warunkach ambulatoryjnych —
opis przypadku” (2019).
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— uwzglednia takze specyfike psychospoleczna, w tym przypadku pacjenciiich

rodziny nie majg wsparcia, odczuwajg czgsto samotnos¢, wylaczenie z zycia

spotecznego etc. (Pieklak i in. b.r.w., Kamyk-Wawryszuk 2018).

Uwzgledniajac te charakterystyczne cechy RD mozna dostrzec, ze niepelno-

sprawnos¢ sprzezona najczesciej jest orzekana w przypadku osob, ktérych choro-

ba nie jest postepujaca, jak w przypadku mézgowego porazenia dzieciecego. Nie

uwzglednia ona do konica zmiennosci okreséw/etapéw choroby, tak jak niepetno-

sprawnos$¢ rzadka. Opisane sa konfiguracje zaburzen i/lub niepelnosprawnosci,

jakie moga w ramach niej sie ujawniac i sa do nich okreslone standardy postepo-

wania czy $ciezki terapeutyczne. Powstalo wiele publikacji i badan na jej temat,

uwzgledniajacych zaréwno jakosd¢ zycia, wczesne wspomaganie rozwoju, zabu-

rzenia mowy i komunikacji, potrzeby edukacyjne zaréwno dzieci, jak i dorostych

z niepelnosprawnoscia sprzezona (m.in. Marcinkowska 2016, Zaorska 2014, Szu-

rek 2014). W przypadku rzadkiej niepelnosprawnosci, nadal mamy obszary nie-

zbadane (tabela 2).

Tabela 2. Niepelnosprawnos¢ sprzezona a rzadka w kontekscie specyfiki choroby rzadkiej

Wybrane cechy choroby rzadkiej NlepelnosPrawnosc Niepelnosprawnos¢ rzad-
sprzezona ka
Mata liczba chorych nie tak
Charakter lagodny lub agresywny,
postepujacy lub z dlugimi okresami tak tak
remisji
Rzadka konfiguracja zaburzen nie tak
Brak,w1edzy na temat poszczegélnych nie tak
choréb
Nieliczne badania naukowe dotyczace
terapii pedagogicznej, logopedycznej .
. . . . . nie tak
i wspierania rozwoju dziecka z dana
choroba
Zréznicowana jako$¢ zycia, od catkowi-
tej zaleznosci po samodzielnos¢ tak tak
i autonomie
Specyfika diagnostyczna nie tak
tak, w dwoch aspek-
Specyfika terapeutyczna nie tach: brak lekéw,
pecy peuty brak standardéw
postepowania
Specyfika psychospoleczna tak tak

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Jezeli chodzi o specyfike spoleczna, to na podstawie danych dostepnych onli-
ne mozna wskaza¢é, ze istnieje wiecej fundacji, stowarzyszen, a co za tym idzie
wiecej placéwek terapeutycznych i wspierajacych dla oséb z niepetnosprawnoscia
sprzezona niz z rzadka. Przeklada sie to takze na liczbe specjalistycznych turnu-
sow rehabilitacyjnych. Kadra, ktéra zajmuje sie opieka nad dzie¢mi z niepelno-
sprawnoscia rzadka, czesto nie do konca rozumie funkcjonowanie pacjentéw
z rzadkimi konfiguracjami zaburzen, zatem ich dzialania terapeutyczne i rehabili-
tacyjne sa niewystarczajace, a czasem przybieraja forme szkodliwych (tabela 2).

Opisanie konsekwencji RD jako niepelnosprawnosci rzadkiej uwzgledni jej
specyfike i wskaze terapeucie, ze w pracy z dzieckiem nalezy by¢ bardziej ela-
stycznym, kreatywnym w doborze elementéw standardéw postepowania, metod
terapeutycznych, jak i form pracy. Ujawni tez potrzebe wiekszego wsparcia ro-
dzica, ktéry z powody takiej diagnozy corki/syna moze odczuwaé samotnosé czy
odizolowanie. Pojawi si¢ tez nasilenie obszaru dzialan z zakresu poradnictwa
krétkoterminowego. Dodatkowo warto w tym miejscu podkresli¢, ze w przypad-
ku niepelnosprawnosci sprzezonej nie stosuje si¢ w praktyce klinicznej i terapeu-
tycznej stopni. Zatem jej zakres moze nie oddawac stopnia nasilenia choroby
rzadkiej, specyfiki jej przebiegu i konsekwengji dla funkcjonowania dziecka.

Podsumowanie

Choroby rzadkie i ich konsekwencje dostrzegalne w rozwoju dziecka i osoby
doroslej sa coraz czesciej poruszane w obszarze pedagogiki specjalnej. Najczesciej
sa one rozpatrywane z perspektywy niepelnosprawnosci sprzezonej. Coraz inten-
sywniejsze zainteresowanie RD przeklada sie réwniez na wieksza liczbe podej-
mowanych projektow badawczych z zakresu medycyny, psychologii czy pedago-
giki specjalnej. Doniesienia z badani wskazujg na réznorodnoé¢, czesto unikalny
charakter choroby rzadkiej i zr6znicowany profil rozwoju pacjentéw. Te czynniki
wykraczaja poza zakres pojecia niepelnosprawnosci sprzezonej i wymuszaja
wprowadzenie do praktyki klinicznej terminu niepelnosprawnosci rzadkie;j.
Uwzgledni on niejednorodny przebieg RD, zmienno$¢ jakosci zycia dzieci i doro-
stych na poszczegdlnych jej etapach leczenia eksperymentalnego lub zachowaw-
czego oraz podczas hospitalizacji w placéwkach medycznych, zaréwno krajo-
wych, jak i zagranicznych. Przytaczana wczesniej niejednorodnos¢ jej przebiegu
oraz jakosci zycia 0s6b z choroba rzadka powoduje potrzebe okreslenia nasilenia
jej objawdéw i ich konsekwencji dla danego czlowieka. Zatem ujawnia si¢ w natu-
ralny sposéb koniecznos$¢ opisania stopni, ktére uwzglednia specyfike funkcjo-
nowania danej osoby. Jest to mozliwe w przypadku pojecia niepelnosprawnosci
rzadkiej.
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Procedura identyfikacji mutyzmu wybiérczego
ijego podstawowych typéw jako fundament
wsparcia rozwoju emocjonalno-spotecznego dziecka

Zamierzeniem niniejszego opracowania jest oméwienie specyfiki procesu diagnostycznego maja-
cego na celu rozwdj emocjonalno — spoleczny dzieci z mutyzmem wybiérczym -zaburzeniem le-
kowym rozpoczynajacym sie w okresie dziecifstwa. Na podstawie gruntownego przegladu litera-
tury Autorka omawia takze rézne typy mutyzmu wybidrczego oraz zaburzenia mu towarzyszace,
ktére utrudniajg diagnostyke réznicowa. Wskazuje takze na role nauczycieli w toku procesu dia-
gnozy mutyzmu wybidrczego.

Stowa kluczowe: mutyzm wybidrezy, typy mutyzmu wybidrczego, diagnoza funkcjonalna

The procedure of identifying selective mutism and its types
as the basis for supporting the emotional and social
development of a child

The intention of this study is to discuss the specificity of the diagnostic process aimed at the emo-
tional and social development of children with selective mutism - an anxiety disorder that mani-
fests itself in childhood. On the basis of the literature review, the author also presents various
types of selective mutism and comorbid disorders that hinder differential diagnosis. The author al-
so points to the role of teachers in the process of selective mutism diagnosis.

Keywords: selective mutism, types of selective mutism, functional diagnosis

Wprowadzenie

Mowa jest jednym z elementéw, na podstawie ktérego formulujemy opinie
o rozméwcy. Ulatwia nawigzywanie i utrzymywanie relacji spolecznych. Mowa
dziecka w znaczacy sposéb oddziatuje na przebieg jego rozwoju i sukcesy szkol-
ne. Rozwoj jezykowy wiaze si¢ z rozwojem poznawczym, emocjonalno — spo-
tecznym dziecka i nabywaniem przez nie kompetencji komunikacyjnych (narra-
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cyjnych, konwersacyjnych). Te elementy dopelniaja sie. Osiagniecia dziecka
w zakresie rozwoju jezykowego stanowia podstawe dla rozwoju emocjonalnego.
Pojawiajace sie zaburzenia w zakresie komunikacji maja wplyw na przebieg roz-
woju emogji i odwrotnie - zaburzenia o charakterze emocjonalnym moga ujaw-
nia¢ sie pod postacia zaburzer komunikacyjnych. Jednym z zaburzen w funkcjo-
nowaniu spolecznych o podlozu lekowym, jest mutyzm wybidrczy.

Mutyzm wybidrczy — charakterystyka zaburzenia

Mutyzm wybiérczy (MW) jest to zaburzenie, ktére uznawane jest za relatywnie
rzadko wystepujace w populacji. To doé¢ zlozone zaburzenie o podlozu leko-
wym, ktére najczesciej dotyka dzieci w wieku przedszkolnym i wczesnoszkol-
nym. Objawy MW pojawiaja sie zwykle we wczesnym okresie rozwoju, pomie-
dzy trzecim a sz6éstym rokiem zycia. Diagnoza stawiana jest natomiast pomiedzy
piatym a 6smym rokiem zycia dziecka, najczesciej dopiero po rozpoczeciu przez
dziecko nauki w szkole. Wczesniej problem dziecka nie jest dostrzegany, zwlasz-
cza przez rodzicéw, a czesto réwniez przez nauczycieli w przedszkolu.

MW charakteryzuje si¢ tym, iz dziecko, mimo iz bardzo chcialoby i ma wy-
starczajace umiejetnosci jezykowe, nie jest w stanie mowi¢ w okreélanych sytua-
cjach spolecznych (zwykle postrzeganych przez nie jako malo komfortowe).
Symptom nieméwienia jest wlasnie najbardziej dostrzegalny w sytuacjach zwia-
zanych z kontekstem edukacyjnym (przedszkole, szkota), a takze w kontaktach
z osobami nieznajomymi, na spotkaniach towarzyskich, uroczystosciach rodzin-
nych, na ktérych dziecko odczuwa presje méwienia (Ford i in. 1998).

W najnowszej klasyfikacji zaburzen psychicznych Amerykanskiego Towarzy-
stwa Psychiatrycznego (DSM-5), MW zostal przypisany do kategorii zaburzen
lekowych rozpoznawanych w okresie niemowlecym, dziecinstwie lub okresie
dojrzewania. Specyfikatory diagnostyczne MW wedlug DSM-5 to:

— brak méwienia obserwowany jest wylacznie w okreslonych sytuacjach, do-
stepne jest potwierdzenie, ze dziecko bez zahamowan posluguje sie mowa

w komfortowym dla siebie Srodowisku;

— na skutek probleméw zwigzanych z zaburzeniem dziecko ma trudnosé

w osigganiu sukceséw edukacyjnych, spetnianiu oczekiwan nauczyciela;

— okres powstrzymywania si¢ od aktywnosci werbalnej przekracza jeden mie-
siac;

- dziecko zna i rozumie jezyk;

- zahamowania w zakresie aktywnosci werbalnej nie mozna wyjasni¢ poprzez
towarzyszace zaburzenia komunikacyjne, takie jak np. jakanie lub inne wady
wymowy;
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- niemodwienie nie jest konsekwencja braku wiedzy dziecka (DSM-5, 2013).

Do podobnych kryteriow odwoluje sie ICD-10. W aktualnie obowiazujacej
Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych, specyfikatory
MW okreslone zostaly w nastepujacy sposob:

— ekspresywnoéc¢ oraz rozumienie jezyka przez dziecko, oceniane wg standary-
zowanych testéw, mieszcza sie w granicach dwdch odchyleni standardowych,
adekwatnie do wieku dziecka;

— istnieje mozliwo$¢ potwierdzenia, iz niemozno$¢ méwienia wystepuje tylko
w okreslonych typach sytuacji, natomiast w innych komunikacja realizowana
jest bez zahamowan;

— czas trwania niemoznoéci méwienia przekracza 4 tygodnie (z wylaczeniem
pierwszego miesiaca pobytu dziecka w nowym $rodowisku edukacyjnym);

— udziecka nie zostalo zdiagnozowane zadne z calosciowych zaburzen rozwoju;

- dziecko wykazuje sie znajomoscig i rozumieniem jezyka (ICD-10, 2008: 252).
MW jest zaburzeniem mowy przejawiajacym sie brakiem méwienia w okre-

§lonych sytuacjach, w obecnosci pewnych 0séb lub miejscach. Przy czym zacho-

wana jest aktywnosé¢ werbalna wobec niewielkiej grupy oséb. W ciezkich posta-

ciach MW dzieci sa w stanie rozmawia¢ wylacznie z kilkoma osobami - gléwnie

z kregu najblizszej rodziny. Wéwczas nie nawiazujg nawet kontaktu wzrokowego

z innymi osobami. W konsekwencji nie s3 w stanie uczestniczy¢ w sytuacjach

spolecznych poza Srodowiskiem rodzinnym. Dzieci ,mus$niete” MW rozmawiaja

z osobami spoza rodziny (na przyklad z przyjaciéimi), réwiesnikami (Kos 2020).

Warto jednak nadmieni¢, iz najczesciej zachowana jest komunikacja niewerbalna

(dziecko za pomoca mimiki twarzy — np. uSmiech, grymasy niezadowolenia, zlo-

§ci; gestow, znakéw proksemicznych komunikuje sie z otoczeniem) (Minczakie-

wicz 1996: 137).

Specyfika procesu diagnostycznego mutyzmu wybiérczego —
diagnoza funkcjonalna wspierajgca rozw6j emocjonalno-
-spolteczny dziecka

Jak wspomniano we wprowadzeniu do niniejszego opracowania, MW zakl6ca
prawidlowy przebieg rozwoju emocjonalno — spolecznego dziecka. Na skutek
trudnosci zwigzanych z MW hamowany jest rozw6j umiejetnosci w zakresie re-
gulowania ekspresji wlasnych uczué, sklonnosci do méwienia o emocjach, ko-
mentowania i nazywania przezy¢ emocjonalnych, a zwlaszcza podejmowania
refleksji nad nimi. MW utrudnia integrowanie sie dziecka z grupa réwiesniczg
(socjalizacje), a takze ksztaltowanie sie w grupie, dochodzenie do unikatowych
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wzoréw przezywania, mysélenia, dzialania w okreslonych sytuacjach (Kilar-Turska
2010: 112-113).

Pierwsze objawy MW pojawiaja sie na wczesnym etapie rozwoju dziecka.
Pomimo to dzieci dlugo nie sg diagnozowane (albo blednie diagnozowane),
a w konsekwencji nie otrzymuja odpowiedniego wsparcia. Rodzice i nauczyciele
czekaja na samoistng poprawe funkcjonowania dziecka, ktére latami utrwala
bledny sposéb nawiazywania relacji réwiesniczych, nie majac szans na wlasciwy
rozwoj kompetencji spoleczno - emocjonalnych.

Zazwyczaj diagnoza stawiana jest wiec w okresie przedszkolnym lub wcze-
snoszkolnym. Wéwczas takze dziecko moze otrzymacé skuteczne wsparcie o cha-
rakterze pedagogicznym i terapeutycznym (Remschmidt i wsp. 2001). Dzieje sie
to jednak dos¢ rzadko albowiem dzieci z MW wydaja sie by¢ mite, grzeczne, nie-
sprawiajace klopotéw wychowawczych (Chmylko-Terlikowska 2018). Ponadto
nauczyciele w przedszkolach i szkolach czesto nie dysponuja odpowiednig, pre-
cyzyjng wiedza i narzedziami diagnostycznymi, ktére pomoglyby im w rozpo-
znaniu dzieci z MW. Milczenie jest takze czesto mylnie postrzegane jako skrajna
forma nie$mialosci (Kopp, Gilberg 1997), ktéra nie wymaga interwencji terapeu-
tycznej. W wielu przypadkach nauczyciele rezygnuja z podjecia dzialafh majacych
na celu zdiagnozowanie dziecka w obawie przed reakcja rodzicéw, z ktérych
wielu twierdzi, iz problem nieméwienia zwigzany jest z niekorzystnym klimatem
klasy, szkoly, niewlasciwymi postawami nauczyciela (Mulligan, Hale, Shipon-
Blum 2015).

Wszystko to najprawdopodobniej skutkuje duza liczbg niezdiagnozowanych
dzieci z MW (Starke, Subellok 2012). Ponadto wplywa na dlugi okres od wysta-
pienia pierwszych objawéw do udzielenia dziecku specjalistycznego wsparcia,
aaz do 40% dzieci i mlodziezy z MW nie otrzymuje Zzadnej pomocy (Subelok 2012).

Jest to niepokojace z racji tego, iz brak aktywnosci werbalnej znaczaco ograni-
cza mozliwos¢ wykorzystania potencjatu edukacyjnego dziecka, a wspdlistniejace
negatywne komponenty emocjonalne i behawioralne (np. lek, zachowania pa-
sywne) stanowig powazny problem wymagajacy wsparcia terapeutycznego, ale
przede wszystkim odpowiedniej organizacji procesu dydaktycznego (Podgoérska-
Jachnik 2020). Dziecko z MW wymaga bowiem przede wszystkim wiekszej uwagi
w obszarze rozwijania jego kompetencji spoleczno-emocjonalnych. Poczucie in-
tegracji spolecznej i kontakt z réwiesnikami odgrywa bowiem wyjatkowo wazna
role w rozwoju dzieci i mlodziezy z MW (Katz-Bernstein 2011).

Plan wszelkich oddziatywan terapeutyczno-wychowawczych musi sie opiera¢
na rzetelnie przeprowadzonym procesie diagnostycznym, ktérego podstawa jest
analiza funkcjonalna.

Warto jednak nadmieni¢, iz aby zapewni¢ dziecku odpowiednie oddzialywa-
nie terapeutyczne na terenie placéwki, nie w kazdym przypadku konieczna jest
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formalna diagnoza MW (Bystrzanowska 2018). MW jest zaburzeniem, ktérego
objawy dos¢ fatwo sa niwelowane na skutek chociazby nieformalnych, systema-
tycznie prowadzonych oddzialywan w srodowisku. Czesto wystarczy aktywnosé
$wiadomego, empatycznego nauczyciela lub specjalisty, wspdlpraca z rodzicami,
odpowiednie warunki w przedszkolu, aby zapobiec utrwalaniu sie nieadaptacyj-
nych wzoréw zachowan.

W pewnych okoliczno$ciach formalna diagnoza jest jednak niezbedna. Sa to
sytuacje, w ktérych nie ma pewnosci, jakie zaburzenie dotyczy dziecka, jesli mi-
mo wdrazania nieformalnych oddzialywan przez nauczycieli, rodzicéw nie wida¢
efektéw oraz gdy objawy sugeruja ciezka postaé MW. Pelna diagnoza konieczna
jest takze woéweczas, jesli istnieje podejrzenie innego Zrédla trudnosci komunika-
cyjnych dziecka lub w sytuacji, jezeli terapia w przedszkolu/szkole jest mozliwa
tylko po okazaniu przez rodzica opinii z poradni psychologiczno-pedagogicznej
(Bystrzanowska 2018).

Diagnoza dziecka z MW powinna uwzglednia¢ poziom jego funkcjonowania
w szerszym kontekscie (warto przede wszystkim okredli¢ jako$¢ interakcji spo-
tecznych dziecka, jego potrzeby komunikacyjne, zdolnoé¢ do nawigzywania przy-
jazni, motywacje do utrzymywania relacji spolecznych, poziom zahamowania
W wyrazaniu emocji). Istotnym jest rozpoznanie mocnych i slabych stron dziecka,
aby jednak bylo to mozliwe, konieczne jest zgromadzenie rzetelnej wiedzy
o dziecku z réznych zrédel. P6Zniejsze odzialywania terapeutyczne powinny by¢
bowiem oparte o nabyte juz przez dziecko umiejetnosci i wykorzystywac jego
potencjal, wspierajac rozwéj emocjonalno - spoteczny.

W przypadku mutyzmu sprawdza sie etapowy proces diagnostyczny (Pytka
2005). Na ten proces skladac sie powinna: diagnoza konstatujaca fakty, diagnoza
ukierunkowujaca (projektujaca), diagnoza weryfikujaca. W kazdy etap diagnozy
powinni by¢ zaangazowani specjaliSci z poradni psychologiczno - pedagogicznej,
nauczyciele, rodzice, a nawet jezeli istnieje taka potrzeba réwiesnicy.

W ramach etapu konstatujacego fakty, podejmowanego zazwyczaj w poradni
psychologiczno-pedagogicznej, diagnoza dziecka z podejrzeniem MW obejmuje
przede wszystkim wywiad z rodzicami. Nalezy potwierdzi¢, ze dziecko w okre-
Slonych sytuacjach postuguje sie mowgq bez zahamowan. Na tym etapie dokonuje
sie takze diagnozy psychologiczno-pedagogicznej i logopedycznej. Nalezy ustali¢
tempo, rytm, a zwlaszcza dynamike rozwoju dziecka w sferze fizycznej, emocjo-
nalno — spotecznej oraz intelektualnej. W toku diagnozy logopedycznej ocenia sie
sprawno$¢, budowe anatomiczng narzadéw mowy. Okresla sie takze poziom
sprawnosci stuchowej dziecka w zakresie wszystkich typéw sluchu (stuch fizjolo-
giczny, fonologiczny i fonetyczny). W zakres diagnozy logopedycznej wchodzi
réwniez weryfikacja poprawnosci artykulacji (identyfikacja potencjalnych trud-
nosci artykulacyjnych), okreslenie poziomu rozwoju jezykowego dziecka. Dopel-
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nieniem tego etapu diagnozy powinna by¢ obserwacja dziecka w przedszkolu/
szkole lub analiza wnioskéw przekazanych przez nauczyciela. Podejrzenie MW
powinno by¢ potwierdzone w toku badania psychiatrycznego (Bystrzanowska
2018).

Nadrzednym celem tego etapu diagnozy jest okreslenie obszaréw deficyto-
wych i obszaréw do rozwoju w funkcjonowaniu dziecka. Istotnym jest réwniez
zidentyfikowanie mocnych stron, a takze wskazanie potencjalnych przyczyn
trudnosci w komunikacji werbalnej.

W toku diagnozy ukierunkowujacej (projektujacej) warto skoncentrowac sie
na opracowaniu programu dzialan w srodowisku, w ktérym lek przed moéwie-
niem jest przez dziecko najbardziej odczuwany. Wdrazajac program wsparcia
w codzienng praktyke przedszkolna/szkolng nalezy zdecydowac, kto bedzie ko-
ordynatorem podejmowanych dzialan. Moze nim by¢ wychowawca, pedagog,
psycholog, dyrektor placowki. Dzialania zaplanowane w programie powinny by¢
realizowane w Scislej wspolpracy z dzieckiem, jego rodzicami, specjalistami
z poradni oraz pozostalymi osobami zatrudnionymi w placéwece.

W ramach diagnozy weryfikujacej (rozumianej jako proces ewaluacji podjetych
dziatan terapeutyczno-wychowawczych) dobra praktyka jest ocena skutecznosci
podejmowanych wobec dziecka dzialan. Pozwala to wysnu¢ wnioski z dotychcza-
sowej pracy, ktéra powinna by¢ skoncentrowana na poprawie funkcjonowania
dziecka w zakresie komunikacji z otoczeniem. Diagnoza weryfikacyjna moze
stanowi¢ podstawe do wprowadzania niezbednych modyfikacji w plan wsparcia
dziecka. Dzieki temu wszelkie oddzialywania majg szanse sta¢ sie bardziej efek-
tywne, a spodziewane rezultaty moga zostac¢ osiggniete.

Prowadzac wszelkie dzialania diagnostyczne w toku terapii i edukacji, a jest
to istotne zwlaszcza w kontekscie pracy z dzie¢mi z podejrzeniem MW, nalezy
przestrzega¢ podstawowych regul. Przede wszystkim wazne jest dzialanie zespo-
lowe. Diagnozy MW zawsze dokonuje zesp6l specjalistéw, ktérzy pracuja bezpo-
$rednio z dzieckiem. Powinni oni wspétpracowac ze sobg, wspierac sie wzajemnie
i wymienia¢ swoje spostrzezenia. Wspolpraca konieczna jest takze na etapie opra-
cowywania i wdrazania planu oddzialywan edukacyjno-wychowawczo-
-terapeutycznych.

Zespol specjalistow diagnozujacy dziecko z MW i opracowujacy plan wspar-
cia powinien pracowa¢ w mysl zasady dzialania interdyscyplinarnego. Oznacza
to, iz jest zobowigzany do stosowania wiedzy i procedur dzialania, ktére zostaly
wypracowane w ramach réznych dyscyplin naukowych.

Fundamentem procesu diagnostycznego jest skuteczne komunikowanie sie
0s0b badajacych z dzieckiem. Nalezy pamietac o tym, iz wspodtpraca z dzieckiem
wykazujacym objawy MW musi zosta¢ odpowiednio zaplanowana. Ponadto
trzeba dolozy¢ wszelkich staran, aby stworzy¢ atmosfere zyczliwosci, wzajemne-
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go zrozumienia, ktéra jest niezbedna do wytworzenia kontekstu zadaniowego
potrzebnego do przeprowadzenia dokladnej diagnozy. Warto nadmieni¢, iz
w przypadku dzieci z MW niezbednym moze okaza¢ sie wypracowanie wspdlne-
go systemu komunikacyjnego, ktéry nie musi by¢ oparty o aktywnos¢ werbalna
dziecka. Wazne jest, aby system ten zapewnial wzajemne rozumienie si¢ diagno-
sty oraz badanego, uwarunkowane prawidlowym spostrzeganiem i wlasciwa
interpretacja sygnaléw, znakéw, komunikatéw jezykowych i niejezykowych.

W kontekscie diagnozy MW priorytetowa wydaje sie by¢ zasada dbalosci
o prawidlowy porzadek i faczenie wnioskéw plynacych z rozpoznania w zakresie
poszczegdlnych sfer aktywnosci dziecka w zgodzie z naturalnymi uwarunkowa-
niami i przebiegiem rozwoju. Diagnoza dziecka z objawami MW powinna mie¢
charakter diagnozy pozytywnej. Koncentracja i rozpoznanie mocnych stron
i potencjalu rozwojowego dziecka umozliwia bowiem prace nad wzbudzeniem
wewnetrznej motywacji dziecka do podejmowania okreslonych dziala,, do-
$wiadczanych poczatkowo jako trudne. Wzmaga réwniez poczucie skutecznosci
i kontroli nad wlasnym dziataniem (Wysocka 2016). Diagnoza powinna by¢ row-
niez powtarzana celu uchwycenia zmian, ynikajacych z naturalnego rozwoju
dziecka, nastepujacych w wyniku terapii, usprawniania i korekcji oraz osiggnie¢
szkolnych (Krakowiak 2017: 15).

Mutyzm wybidrczy a diagnostyka réznicowa

Trudnosci w komunikacji werbalnej, ktére sa podstawowym objawem MW, to-
warzysza takze innym zaburzeniom. Z tego wzgledu diagnoza jest w pewnych
sytuacjach trudna, a objawy wskazujace na MW sa bagatelizowane lub btednie
diagnozowane. Ponadto symptomy wskazujace na MW sa niejednoznaczne,
rozmyte, trudne w identyfikacji, charakteryzuja si¢ r6znym nasileniem. MW to-
warzysza takze inne zaburzenia i trudnosci, co dodatkowo utrudnia diagnostyke.
Zdarza sie, iz mutyzm mylony jest z autyzmem na skutek nieprawidlowo rea-
lizowanego procesu diagnozy i niskiej §wiadomosci spolecznej w tym obszarze
(Andrzejewska 2013; Stasiak 2020). Trudnosci lub brak aktywnosci werbalnej mo-
ze bowiem dotyczy¢ dzieci, u ktérych zdiagnozowane sa zaburzenia ze spektrum
autyzmu. Réznica polega jednak na tym, iz dzieci dotkniete MW chcg moéwic, lecz
z pewnych wzgledéw nie moga, odczuwaja lek, natomiast dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu nie méwia, poniewaz nie odczuwaja takiej potrzeby.
Objawy MW sa takze czesto interpretowane jako skrajna nie$mialo$¢, czemu
towarzyszy przekonanie wielu specjalistéw, iz dziecko samo z tego wyrosnie
(Podgorska-Jachnik 2020) — co rzeczywiscie czesto sie dzieje z przyczyn dotych-
czas nierozpoznanych. Inni z kolei postrzegaja mutyzm jako forme zachowania
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buntowniczego, rodzaj manipulacji otoczeniem i prébe jego kontroli. Jeszcze inni
profesjonalici wigza mutyzm wybidrczy z powaznymi trudno$ciami w uczeniu
sie (Stasiak 2020).

Diagnostyke réznicowa uzasadniaja wiec symptomy, ktére mozna wigzac
z wieloma zaburzeniami, a takze innymi dysfunkcjami spotecznymi, emocjonal-
nymi i jezykowymi, ktére mogg towarzyszy¢ MW. Niektérzy w zwiazku z tym
moéwig nawet o podtypach MW (Cohan 2008; Kristensen 2000; Mulligan, Hale,
Shipon-Blum 2015). Ukazuja one réznorodng specyfike funkcjonowania dzieci
z MW, wskazujac takze na inng etiologie zaburzenia. W dalszej czesci paragrafu
scharakteryzowane zostang kryteria wyrézniania typéw MW, ktére zostaly ziden-
tyfikowane na podstawie analizy literatury.

Ze wzgledu na czas wystapienia pierwszych objawéw, MW mozna postrze-
gac jako wczesny (pierwsze objawy pojawiaja sie pomiedzy 3 a 4 rokiem Zycia
dziecka) i p6zny/szkolny (poczatek po 5 roku zycia dziecka) (Katz-Bernstein 2011).
W tej perspektywie poczatek MW wigze sie ze zmiang kontekstu spotecznego,
w ktérym funkcjonuje dziecko (rozpoczecie przedszkola, szkoly).

Ponadto obraz MW ksztaltuje sie nieco odmiennie, jesli koncentrujemy si¢ na
trudnosciach towarzyszacych. Na podstawie badania na ponad 100 dzieciach
z MW, Sharon Cohan ze wspélpracownikami wyréznili trzy typy MW: mutyzm
wybiérczy z lekiem spolecznym oraz zachowaniami opozycyjno — buntowniczy-
mi; mutyzm wybidérczy z lekiem spolecznym oraz z towarzyszacymi nieprawi-
dlowosciami jezykowymi; mutyzm wybidrczy wylacznie z lekiem spolecznym
(Cohan i in. 2008; Kristensen 2000).

MW wiaze sie wiec bezspornie z lekiem. Wielu badaczy wskazuje, ze lek spo-
leczny dotyczy niemalze wszystkich dzieci z MW i jest wiec podstawowym czyn-
nikiem etiopatogenezy MW (m.in. Black, Uhde 1995; Dummit i in. 1997; Kristen-
sen 2000; Cohan 2008). W tym kontekscie pojawia sie watpliwos¢ czy MW jest
odrebnym zaburzeniem, czy by¢ moze jest tylko objawem leku spotecznego. Po-
mimo podobienstw miedzy zespolem leku spotecznego a MW istnieje jednak
przestanka, ktéra wskazuje, iz mutyzm jest odrebnym zaburzeniem. Odnosi sie
ona do wieku wystapienia zaburzenia - $redni wiek wystapienia zespolu leku
spolecznego to 13 lat (APA, 2013), podczas gdy pierwsze objawy MW pojawiaja
sie zwykle przed ukoficzeniem 5 roku zycia dziecka (APA, 2013). Z drugiej jednak
strony by¢ moze MW jest rozwojowym zwiastunem zespotu leku spolecznego,
ktérego poczatek jest wczedniejszy niz inne objawy tego zaburzenia. Podejrzenie
takie nasuwa sie z tego powodu, iz u wielu dzieci, ktére w dziecinstwie mialy
objawy MW z czasem rozwija si¢ zespot leku spolecznego (Bergman i inni 2002).
Swiadczg o tym raporty z badan retrospektywnych dotyczacych oséb dorostych,
ktére doswiadczaja leku spolecznego. Wspominaja one, iz w dziecifistwie mialy
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objawy wskazujace na MW (Dow i in. 1995; Steinhausen, Wachter, Laimbdéck,
Metzke 2006).

Jest to bardzo cenna informacja z tego wzgledu, iz wiedza o tego rodzaju za-
leznosci pozwala wdrozy¢ dziatania o charakterze profilaktycznym, a w rezultacie
zatrzymacé rozw6j zaburzen lekowych.

MW moze wiazac sie z deficytami jezykowymi zwigzanymi z op6Zznieniami
rozwoju mowy. Warto nadmieni¢, ze okolo jedna trzecia do polowy wszystkich
dzieci z MW ma problemy jezykowe (Steinhausen, Juzi 1996, Andersson, Thom-
sen 1998; Kristensen 2000; Manassis iiln. 2003, Cohan i in. 2008). Trudnosci dziecka
moga przybra¢ forme rozpoznawalnych zaburzen komunikacji lub bardziej sub-
telnych opdznienr w przebiegu procesu rozwoju kompetencji w zakresie komuni-
kacji werbalne;j.

Czes¢ dzieci z MW, mimo iz sa w normie intelektualnej, rozwijaja sie prawi-
dlowo pod wzgledem stuchowym, ruchowym i emocjonalnym, postugujg sie
niewielka iloscig slow, a ich wypowiedzi sa niezwykle ubogie (kompetencje nar-
racyjne i konwersacyjne sa na nizszym poziomie niz u réwiesnikéw). Przyswaja-
nie przez nie jezyka i postugiwanie si¢ nim jest dla nich niezwykle trudne (Mulli-
gan, Hale, Shipon-Blum 2015).

Dzieci w wieku szkolnym z MW, borykajace sie dodatkowo ze specyficznymi
trudnosciami jezykowymi, moga stosowac slowa o specyficznym brzmieniu, mie¢
wade wymowy, problemy z fleksja i skladnig, mie¢ trudno$¢ z doborem stownic-
twa w rozmowie. W rezultacie moga odczuwaé dyskomfort w zwiazku z oczeki-
waniem tworzenia dluzszych wypowiedzi, opowiadan. Warto nadmieni¢, iz dzie-
ci z MW tworza znacznie krétsze narracje, prostsze jezykowo niz dzieci z grupy
kontrolnej, pomimo zdolnosci poznawczych i receptywnych (McInnes i in. 2004).

Warto wspomnie¢, iz wykazano deficyty w zakresie umiejetnosci receptyw-
nych (rozumienie ze stuchu, rozumienie tekstu czytanego) i sprawnosci produk-
tywnych (umiejetnos¢ ustnego wypowiadania sie) u dzieci z MW. Dostrzec moz-
na takze problemy zwigzane z pamiecia wzrokowsa i stuchowa, przetwarzaniem
stuchowym i przetwarzaniem informacji wizualnych (Tallal, Miller, Fitch 1993).
Dotychczas nie jest jednak pewnym, czy trudnosci w zakresie przetwarzania stu-
chowego i wzrokowego sa czynnikiem sprawczym op6znienia w zakresie komu-
nikacji u dzieci z MW.

U pewnej grupy dzieci MW moze wspoélistnie¢ z problemami zwigzanymi
z zaburzonym zachowaniem. Wyniki badan w tym obszarze sa jednak sprzeczne,
niejednoznaczne. Niektére raporty opisuja bowiem dzieci z MW jako biernie
agresywne, uparte, niepostuszne, nieuprzejme, opozycyjne, manipulujace, kon-
trolujgce, nadmiernie zazdrosne i posiadajace negatywna osobowos¢ (wedlug
badan D. Krohn, S. Weckstein, H. Wright (1992) problem ten dotyczy nawet 90%
dzieci z MW, H.Steinhausen, C. Juzi wskazuja, iz problemy zwiazane z zaburzo-
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nym zachowaniem dotyczy¢ moga 20%, a R. Yeganeh, D. Beidel, S. Turner twier-
dza, iz dotyczy to 29% populacji dzieci z MW (cyt. za Cohan i in. 2008).

Inni badacze nie znalezli jednak istotnych réznic pomiedzy poziomem za-
chowan opozycyjno-buntowniczych a MW (Kristensen 2001; Vecchio, Kearney
2005; Cunningham, McHolm, Boyle 2006, cyt. za Cohan i in. 2008). Ta teza jest
bardzo wazna, gdyz zaprzecza temu jakby dzieci z MW mialy by¢ kontrolujace
iopozycyjne w réznych §rodowiskach (np. Krohn i in. 1992). Pojawia sie jednak
przypuszczenie, ze opozycyjnos¢ dzieci z MW moze pojawia¢ si¢ w kontekscie
sytuacji wzmozonego niepokoju, w ktérych odczuwajg presje komunikacyjna
(Cunningham i in. 2006; Cohan i in. 2008). Ch. Mulligan takze dostrzegla wspot-
wystepowanie MW i zaburzen opozycyjno — buntowniczych wéréd 6 do 10%
dzieci z MW. Wskaznik jest nieco podwyzszony w pordwnaniu z grupa kontrolng
(Mulligan 2015).

U pewnej grupy dzieci problem MW moze wspolistnie¢ z zaburzeniami sen-
sorycznymi i samoregulacyjnymi. E. Shipon-Blum (2002) wskazuje, ze duza liczba
dzieci z MW do$wiadcza dysfunkcji w zakresie integracji sensorycznej. Autorka
sugeruje, iz problemy w tym obszarze sg charakterystyczne dla populacji dzieci
z mutyzmem wybidrczym. Przyklady dysfunkgji integracji sensorycznej u dzieci
zMW dotyczg nieprawidlowosci w zakresie przetwarzania bodzcéw w obszarze
nastepujacych systeméw: czuciowego (dotykowego i proprioceptywnego), stu-
chowego, smakowego. E. Shipon-Blum postawila nawet hipoteze, ze dzieci z MW
moga wykazywac te same typy deficytéw czuciowych lub nadmiernej stymulacji
w odpowiedzi na bodzZce czuciowe, ktére doswiadczane sg przez dzieci z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu. Podobnie R. Schwartz, A. Freedy oraz M. Sheri-
dan stwierdzili, ze jedna trzecia dzieci z MW ma zaburzenia integracji sensorycz-
nej (Schwartz, Freedy, Sheridan 2006).

Wskazuje sie réwniez, iz czeé¢ dzieci z MW wykazuje zaburzenia w zakresie
samoregulacji (jest to powiazane z nieprawidlowym przetwarzaniem bodZcéw
sensorycznych). Ich objawem moga by¢ znaczne trudnosci dziecka w regulowa-
niu emocji, zachowan (w tym réwniez reakcji motorycznych) w odpowiedzi na
okreslona stymulacje sensoryczna (m.in. bodzZce dotykowe, wzrokowe, stuchowe,
smakowe, kinestetyczne). Méwiac inaczej dziecko wykazuje nieprawidlowe reak-
cje emocjonalne na bodzce zewnetrzne. Nie potrafi dostroi¢ swojej reakcji, aby
osiagna¢ zamierzony cel ani pokierowa¢ swoim zachowaniem, tak aby bylo ono
dostosowane do wymogéw sytuacji (Bronson 2000). Dzieci z MW maja trudnosci
z samoregulacja przede wszystkim takiego stanu emocjonalnego, jakim jest od-
czuwanie leku (ale réwniez innych trudnych dla nich stanéw emocjonalnych).
Maja réwniez problem z dostosowywaniem swoich emocji tak, aby dawaty one
pozytywna behawioralnie lub spolecznie adaptacyjna reakcje (Bronson 2000).
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Warto nadmieni¢, iz dzieci ze slaba samoregulacja moga wydawac sie nie-
$miale i maloméwne w okreslonych sytuacjach spolecznych, jednak w bardziej
komfortowych okolicznosciach ich zachowanie jest mocno kontrastowe. Sa glo-
$ne, impulsywne, a nawet nadpobudliwe (Mulligan 2012).

MW jest wiec zaburzeniem do$¢ zlozonym, jego obraz moze nie by¢ jedno-
znaczny. Czesto wspolwystepuje z innymi zaburzeniami lekowymi, rozwojowy-
mi (Wilczynska i in. 2019). Warto nadmieni¢, iz wiedza o trudnosciach towarzy-
szacych MW, ktére moga mylnie wskazywa¢ na inne zaburzenia, czy jak
niektérzy twierdza o podtypach MW (m.in. Tarkowski 2018), wspiera diagnostyke
réznicowa i znaczaco ulatwia dostosowanie strategii oddzialywania terapeutyczno-
-wychowawczego do indywidualnych potrzeb okreslonego dziecka. To w konse-
kwencji podnosi efektywnos¢ podejmowanych dzialan.

Rola nauczyciela w procesie diagnozy mutyzmu wybiérczego

Mutyzm wybiérczy to powazne zagrozenie dla rozwoju dziecka, czesto ujawnia
sie w okresie wczesnego dziecifistwa. Zazwyczaj dostrzegany jest w srodowisku
przedszkolnym, szkolnym (Steinhausem, Juzi 1996; Giddan i in. 1997). W przy-
padku wielu dzieci pierwsza osoba, ktéra rozpoznaje, a przede wszystkim wyraza
zaniepokojenie brakiem mowy i interakcji o charakterze werbalnym z réwiesni-
kami i z mniej znanymi dziecku dorostymi, jest wlasnie nauczyciel w przedszkolu
lub szkole (z racji tego, iz w domu dziecko rozmawia z rodzicami, z rodzenstwem
problem nie jest dostrzegany). Nauczyciele sa w miejscu, gdzie poziom leku
dziecka przed méwieniem jest najwyzszy. Odgrywaja wiec niezwykle istotng role
w identyfikacji objawéw MW (a zwlaszcza w procedurze diagnozy dziecka), ale
takze w niwelowaniu jego objawéw (chociazby w formie nieformalnych inter-
wengcji). Gléwnie wychowawcy moga wesprze¢ funkcjonowanie spoleczne dziec-
ka w przedszkolu, czy w szkole i poméc mu rozwija¢é umiejetnosci szkolne,
a zwlaszcza spoleczne w sytuacji permanentnie odczuwanego niepokoju i napie-
cia (Longobardi i in. 2018). Wskazuje si¢ na metody, techniki, podejicia terapeu-
tyczne, ktére moga by¢ podejmowane przez nauczycieli w pracy z uczniami
z MW (zwlaszcza podejscie behawioralne, poznawczo — rozwojowe) po uprzed-
nim rozpoznaniu diaghostycznym, niekoniecznie zrealizowanym i potwierdzo-
nym w sposob formalny (zob. Kos 2020). Wlasnie temu sprzyja¢ powinien rzetel-
nie przeprowadzony proces diagnostyczny.

Niestety dzieci z MW sa czesto przez nauczycieli postrzegane jako nazbyt nie-
$miale, nadwrazliwe emocjonalnie, nadmiernie empatyczne, introwertyczne,
oryginalne w swoich pomystach, ciekawe $wiata, czesto okreslane jako indywidu-
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alisci (Wozinska 2016). Z tego wzgledu proces diagnostyczny nie zostaje urucho-
miony, a dziecko pozostaje bez niezbednego mu wsparcia.

Podsumowanie

Rzetelnie, holistycznie zrealizowany na wczesnym etapie rozwoju dziecka proces
diagnostyczny daje szans¢ na szybkie zniwelowanie objawéw MW. Warto bo-
wiem nadmienié, iz zdaniem D. Chmytko-Terlikowskiej u niemalze 30% dzieci
objawy zwigzane z MW ustepuja w okresie nauki w szkole podstawowej. Pro-
gnoza jest tym bardziej zadawalajaca, im mlodsze byto dziecko w momencie po-
jawienia sie pierwszych symptoméw MW. Rokowania zalezg takze od czasu,
w jakim wlaczone zostaly oddzialywania terapeutyczne (chociazby nieformalne)
(Chmylko-Terlikowska 2018).

Wilasnie z tego wzgledu warto, aby rozpoznanie i dalsze odzialywania tera-
peutyczno — dydaktyczno — wychowawcze zostaly wdrozone jak najszybciej i jak
najintensywniej. Moze to zapobiec wycofywaniu sie dziecka z aktywnosci w gru-
pie réwiesniczej, a nawet rezygnacji z aktywnosci wlasnej. Odpowiednie dziala-
nia, postawa opiekunéw i wychowawcéw wobec dzieci z MW sprzyjaja mozliwo-
$ci rozwoju ich predyspozycji i osiaganiu przez nie sukceséw edukacyjnych.
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Dostosowanie warunkéw przestrzeni terapeutycznej
do indywidualnych potrzeb i psychofizycznych
mozliwosci 0s6b z umiarkowang i znaczna
niepelnosprawnoscia intelektualng

»Tylko wtedy poznasz dobrze dziecko, gdy poznasz
wszystkie warunki jego zycia — jakie sq, jak dziatajq.
Czy mozna jakos na nie wplyngc,

czy mozna dziecku w czyms tam dopomdc?”

M. Grzegorzewska 1996, s. 46

Artykut porusza problematyke dostosowania przestrzeni terapeutycznej do potrzeb i mozliwosci
dzieci z umiarkowana i znaczng niepelnosprawnoscia intelektualna. W oparciu o bioekologiczna
teorie systemow Bronfenbrennera oméwiona zostala rola przestrzeniarchitektonicznej, lokalnej,
domowej, w jakiej funkcjonuje dziecko w jego stymulacji rozwojowej. Wyjasniono terminy aran-
Zacja przestrzeni i projektowanie uniwersalne wraz z zasadami towarzyszacymi kreowaniu bez-
piecznej i dostepnej dla 0s6b z niepelnosprawnoécia przestrzeni. Szczegdlne miejsce poswiecono
budowaniu przyjaznego srodowiska lokalnego z uwzglednieniem architektury krajobrazu, bu-
dynku, wnetrza, ale tez spolecznego wymiaru funkcjonowania dziecka.

Stowa kluczowe: przestrzen terapeutyczna, aranzacja przestrzeni, projektowanie uniwersalne,
$rodowisko edukacyjne, srodowisko lokalne

Adaptation of the therapeutic space conditions
to the individual needs and psycho-physical abilities
of people with moderate and severe intellectual disabilities

This article addresses the issue of adapting therapeutic space to the needs and abilities of children
with moderate and severe intellectual disabilities. Based on Bronfenbrenner's bio-ecological sys-
tems theory, the role of the architectural, home and local space in which the child functions in
his/her developmental stimulation is discussed. The term space arrangement and universal design
are explained together with the principles accompanying the creation of safe and accessible space
for people with disabilities. Special attention is paid to building a friendly local environment ta
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king into account the architecture of the surrounding, building, interior, but also the social dimen-
sion of the child's functioning.

Keywords: therapeutic space, space arrangement, universal design, educational environment, lo-
cal environment

Wprowadzenie

Wedlug biopsychospolecznej koncepcji niepelnosprawnos¢ jest wynikiem relacji
czlowieka z otoczeniem (Majewski 1998). Zatem rodzaj i stopiefi niepelnospraw-
noéci w duzej mierze zalezy nie tylko od warunkéw wewnetrznych (dyspozycji
indywidualnych danej osoby), ale tez warunkéw zewnetrznych, w ktérych czlo-
wiek zyje. Te czynniki zewnetrzne to szeroko pojete Srodowisko, przestrzen, kto-
ra definiuje sie w r6zny sposob, od rozleglego obszaru tréjwymiarowego przez
cze$¢ obszaru objetego granicami po ogét zjawisk np. spotecznych, politycznych
(Doroszewski 1965). Srodowisko to jest wiec ,czym$ wigcej niz tylko fizyczng
przestrzenia; jest miejscem spolecznej realizacji, miejscem spotkan i uczestnictwa”
(Rodriguez 2001: 185).Zadaniem przestrzeni w S$wietle biopsychospolecznego
modelu niepelnosprawnosci jest zapewnienie jednostce mozliwosci samorealiza-
¢ji, rozwijania pasji, a takze optymalizacja samodzielnosci, dostepu do kultury,
informacji, kontaktow spolecznych. Priorytet stanowi czlowiek, ktéry ma prawo
do godnego zycia i aktywnosci spolecznej z poszanowaniem jego réznorodnosci
w wymiarze fizycznym, spolecznym, emocjonalnym.

Dziecko z niepelnosprawnoscia jak kazda jednostka spoleczna, funkcjonuje
w wielu przestrzeniach, systemach. Przestrzen dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualna, jej jakos¢, atrakcyjnosé, dostepnosé determinowana jest przez licz-
ne czynniki wykraczajace poza znang mu bezposrednio rzeczywistoé¢. Jako jed-
nostka spoleczna dziecko funkcjonuje w wielu systemach o ré6znym zakresie dzia-
tania, a kazdy z tych systeméw wplywa na jego codzienna przestrzen. Codzienny
proces terapii dotyczy w zblizonym stopniu dziecka, jego rodziny, srodowiska
lokalnego — wszystkie trzy elementy tworza system wzajemnych powigzan, a od
ich zaangazowania zalezy powodzenie oddzialywan terapeutycznych (Marcin-
kowska, Wolowicz 2010).

Dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym
i znacznym ze wzgledu na swoje mozliwosci ,...inaczej niz jego rowiesnicy od-
biera, przetwarza, zapamigtuje i odtwarza informacje” (Piszczek 2011: 9). Z tego
wzgledu jest ono bardzo wymagajacym uzytkownikiem przestrzeni, ktdra staje
sie dla niego przestrzenia terapeutyczng jesli sprzyja zaspokajaniu jego potrzeb.
Przestrzen terapeutyczna dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
umiarkowanym i znacznym to ogél uwarunkowan srodowiskowych w jakich
dziecko na co dzien funkcjonuje. Znaczenie terapeutyczne maja nie tylko profe-
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sjonalnie zaplanowane dzialania usprawniajace komunikacje, uspolecznienie,
motoryke i inne zaburzone funkcje, ale takze szereg proceséw przebiegajacych
spontanicznie i niezaleznie w najblizszym dziecku otoczeniu. Przyjazne srodowi-
sko zapewnia nie tylko formalny dostep do rozmaitych form rehabilitacji i terapii,
ale samo w sobie stymuluje i zacheca dziecko do rozwoju, zapewniajac mu nie-
zbedny zaséb bodzcéw i doswiadczen. Optymalna przestrzen terapeutyczna
powinna obfitowa¢ w bodzce, ktére pomagaja w zaspokojeniu potrzeb dziecka na
wszystkich szczeblach jego funkcjonowania od latwej i w miare mozliwosci sa-
modzielnej realizacji potrzeb fizjologicznych po rozbudzanie motywacji do samo-
rozwoju (Maslow 2006). Dzieciom trzeba zatem zapewni¢ otoczenie,

- ,w ktérym jest duzo miejsca na swobodne dzialanie;

— w ktérym sg materialy i przedmioty pozwalajace na bardzo rézne sposoby
wykorzystania ich , co pobudza dziecieca wyobraznie i twérczos¢;

—  ktore jest jednoczesnie ciekawe i nie ,zamkniete”, to znaczy mozna je zmie-
nia¢ i dostosowywac do wlasnych potrzeb;

- w ktérym sa zabawki i pomoce mogace stuzy¢ wszystkim dzieciom, a jedno-
cze$nie wymagajace, aby przy ich uzyciu potrzebna byla pomoc drugiego
dziecka” (Kaczan 2009: 179).

Spelniajac te warunki podnosimy jako$¢ danego srodowiska, czynimy go bar-
dziej przyjaznym dziecku. Srodowisko o wysokiej jakosci (high quality) to ,éro-
dowisko zapewniajace wiele dostosowanych do wieku i poziomu rozwojowego
dziecka zaje¢, cechujace sie atmosferg zyczliwosci, ciepta emocjonalnego i wrazli-
wosci oraz stwarzajace wiele mozliwosci rozwoju poznawczego dziecka” (Gin-
drich 2009: 25) i przede wszystkim dajace poczucie bezpieczenstwa (Glodkowska
2011). Powstaje tu zasadnicze pytanie: co nalezy zrobi¢, jesli przestrzeh, w ktorej
funkcjonuje dziecko z niepelnosprawnoscig nie sprzyja realizacji jego potrzeb?

Z analizy literatury przedmiotu wynika, ze poszukujac odpowiedzi na to py-
tanie mozna wyodrebni¢ dwa rodzaje dzialatn podejmowanych w tym zakresie,
a mianowicie:

— Aranzacja przestrzeni terapeutycznej (Walczak 2016).

— Projektowanie uniwersalne (Blaszczak, Przybylski 2010; Domagata-Zysk 2018;
Cichocka-Segiet, Mostowski, Rutkowski 2019).

Podstawa do podejmowania tych dzialah powinno by¢ poznanie dziecka,
rozpoznanie jego mozliwosci, trudnosci, ale tez potencjatu i szczegdlnych zainte-
resowan oraz ocena jego Srodowiska. Bowiem ,im glebiej siegniesz w podloze,
z ktérego dziecko wyrasta, tym ciekawszy o nim material zdobedziesz. Im szerzej
oczy otworzysz na otaczajgce szkole zycie, tym lepiej zrozumiesz. Im lepiej potra-
fisz nawigzac i rozwingé wspoétprace z rodzicami, tym zywsza i ciekawszg bedzie
Twoja praca. Im zyczliwiej i przyjazniej nawigzesz to wspoldzialanie z otocze-
niem, tym bardziej pogodna, twércza i owocna bedzie Twoja praca. Szkota Twoja
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zwigze sie¢ wtedy z calym Zyciem otoczenia i stanie powoli w pewnej, chociaz
mierze kierownikiem i regulatorem wplywéw na dziecka. I kazdy nauczyciel,
z dobra wolg i rzetelnym stosunkiem do pracy, w rozmaitym naturalnie stopniu
tak ja zdota poprowadzi¢” (Grzegorzewska 1996: 46).

Aranzacja przestrzeni terapeutycznej

Pojecia ,aranzacja’ w zaleznosci od dziedziny, w ktérej jest stosowane i réznie
definiowane np.: Aranzacja (arch.) to wypelnienie jakiej$§ przestrzeni ele-
mentami architektonicznymi lub dekoracyjnymi Aranzacja (muz.) to
opracowanie utworu muzycznego w nowym stylu bez zasadniczych
zmian linii melodycznej. Z analizy powyzszych okreslet wynika, Ze istota
aranzacji jest nadawanie okreslonym obiektom, utworom nowego wymiaru, wy-
razu(Zmigrodzki (red.) 2018)).Przestrzen jest natomiast pojeciem definiowanym
niejednoznacznie, rozumianym na ogot jako,zbiér dowolnych obiektéw, miedzy
ktérymi zostaly ustalone relacje natury geometrycznej, algebraicznej lub abstrak-
cyjnej” lub w wymiarze spotecznym jako ,miejsca zajete lub puste, wnetrza prze-
strzenne lub ciasne” (Nalaskowski 2002: 9-10).

Aranzacja przestrzeni terapeutycznej dziecka obejmuje jednak nie tylko
wymiar materialny, ale i spoleczny. Analizujac najblizsza przestrzen funkcjono-
wania dziecka z niepelnosprawnodcig intelektualng nalezy zwraca¢ uwage na
bariery architektoniczne, aranzacje wnetrza, dostepnos¢ niezbednych pomocy
i zaopatrzenia, ale tez na komponent ludzki — merytoryczne i emocjonalne przy-
gotowanie do pracy z dzieckiem niepelnosprawnym, zyczliwo$¢ oséb z lokalnego
otoczenia, zaangazowanie najblizszych w kontynuacje proceséw terapeutycz-
nych, postawe otwartosci i zrozumienia wobec trudnoéci rozwojowych dziecka.
W najblizszej przestrzeni na jej dostosowanie sktadajg sie trzy gléwne czynniki:
materialny, formalny i osobowy. W czynniku materialnym rozpatrywana jest
m.in. lokalizacja placéwki edukacyjnej dziecka, lokalizacja domu rodzinnego,
wystepujace bariery architektoniczne, wyposazenie w pomoce terapeutyczne
miejsc, w ktérych regularnie funkcjonuje dziecko, zasoby finansowe pozwalajace
na zapewnienie specjalistycznego sprzetu, oprzyrzadowania, Srodkéw terapeu-
tycznych. Czynnik formalny dotyczy obranych form pracy z dzieckiem, wybra-
nych metod, na ktérych oparty jest program terapeutyczny, adekwatnosci stoso-
wanych narzedzi, pomocy i treSci indywidualnego programu edukacyjno-
terapeutycznego do realnych potrzeb i mozliwosci dziecka. Na czynnik osobowy
skladaja sie zar6wno kompetencje zawodowe, wychowawcze, jak i wewnetrzna
gotowos¢ do wspoldzialania z dzieckiem z niepelnosprawnoscia, responsywnosé
na jego sygnaly, zapewnienie przyjaznej, bezpiecznej atmosfery do rozwoju.
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W czynniku osobowym wymienia si¢ rowniez zakres wzajemnego wsparcia po-
miedzy Srodowiskiem edukacyjnym i rodzinnym dziecka, wymiane doswiad-
czen, sugestii, wspdlne poszukiwanie optymalnych rozwiazan (Kope¢ 2013).

Wrlasciwa aranzacja rozumiana zaréwno w wymiarze materialnym, jak i men-
talnym warunkuje pozytywna atmosfere podczas wspdlnego czasu z dzieckiem,
umozliwia nawigzywanie kontaktow spotecznych, ulatwia adaptacje dziecka do
nowych zadan terapeutycznych i rozumienie otaczajacych go zjawisk, zacheca do
aktywnosci wlasnej. W realiach edukacyjnych prawidlowa aranzacja gwarantuje
zrownowazone polaczenie trzech typéw przestrzeni: publicznej, prywatnej i in-
tymnej. Przestrzen publiczna jest dla ucznia obszarem wspdlnym z reszta grupy,
uczy dostosowywania si¢ do norm spolecznych, ustalonych zasad, czekania na
swoja kolej i wspoéldzialania. Jest to przestrzenh powszechna i dostepna dla
wszystkich uczniéw. Pod wzgledem architektonicznym przestrzei publiczng
stanowi caly budynek, wspodlna klasa, korytarze, tawki, krzesta, pod wzgledem
dydaktycznym jest to wspdlny dla wszystkich przebieg lekcji, regulamin pracy,
stosowane wobec wszystkich uczniéw metody. Przestrzefi prywatna dotyczy
relacji ucznia z nauczycielem, dzieki pozytywnym relacjom nauczyciel jest
w stanie przeku¢ powszechnie przydzielone grupie zadania na obszar indywidu-
alnych zainteresowan ucznia, tym samym wzmacniajac jego motywacje do nauki.
Przestrzei intymna jest natomiast miejscem, ktére na pewien czas lub na state
przynalezy wylacznie do jednostki, podkresla ona indywidualizm ucznia, pozwa-
la mu na odpoczynek, na zachowanie tego, co dla niego cenne, wzmacnia poczu-
cie bezpieczenstwa. Do przestrzeni intymnej moze naleze¢ parawan, za ktérym
dziecko samodzielnie pobawi sie interesujacym dla niego przedmiotem, materac,
na ktéry dziecko moze sie uda¢ w chwili zmeczenia, podpisana imieniem szafka,
czy stale miejsce w szatni (Nalaskowski 2002) . Przestrzen laczy wiec wyjatkowosé
i indywidualizm ucznia z potrzeba jego prawidlowego funkcjonowania w wy-
miarze spolecznym.

Przestrzen terapeutyczna dziecka w srodowisku domowym.

Efektywna terapia i rehabilitacja dziecka z umiarkowana i znaczng niepelno-
sprawnoscia intelektualng opiera sie na zasadach kompleksowosci, powszechno-
Sci, wezesnosci i ciaglosci. Realizacja powyzszych zasad jest zalezna od przepiséw
prawnych na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia, przygotowania personelu me-
dycznego, terapeutéw, placowek edukacyjnych, ale tez od srodowiska rodzinne-
go (przestrzeni domowej), w jakim dziecko dorasta (Turowska 1998). Wszystkie
elementy efektywnego procesu terapeutycznego opieraja si¢ na aktywnej roli
rodzica:
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Wczesnos¢ — jak najszybsze rozpoczecie postepowania usprawniajacego
(Kamusinska 2008). To rodzic czesto intuicyjnie staje si¢ pierwszym terapeuta
dziecka. W codziennym procesie opieki i pielegnacji rodzic méwi do dziecka,
pozwala do$wiadczaé rozmaitych dZwiekéw otoczenia, zaszczepia obecny sche-
mat rytmu okolodobowego, baraszkuje z dzieckiem. Wszystkie te czynnosci do-
Swiadczane przez dziecko regularnie w najblizszym dla niego $rodowisku, a wy-
nikajace z naturalnej relacji rodzic — dziecko, majg wymiar terapeutyczny. To
réwniez rodzic czesto jako pierwszy zauwaza nieprawidlowosci w rozwoju
dziecka i od niego zalezy dynamiczna reakcja na niepokojace sygnaly, a co za tym
idzie mozliwie najwczesniejsze podjecie profesjonalnej terapii. Mozna zauwazyg¢,
ze wnikliwa obserwacja dziecka w $srodowisku domowym determinuje czas roz-
poczecia dzialah usprawniajacych. Czynnik osobowy w przestrzeni domowej,
jaki stanowia rodzice, stanowi nieocenione Zrédlo wiedzy o zachowaniach, trud-
nosciach i mozliwoéciach dziecka.

Kompleksowo$¢ — dotyczy zastosowania wszystkich potrzebnych typéw po-
stepowania rehabilitacyjnego, tj. leczniczego, psychologicznego, spolecznego
i zawodowego (Kiwerski 2005). Dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu umiarkowanym i znacznym wymaga nie tylko wsparcia o charakterze
dydaktycznym, ale i w innych obszarach Zycia: umiejetnosciach samoobstugo-
wych, komunikacyjnych, rozumieniu i przestrzeganiu norm spotecznych, poli-
sensorycznym poznawaniu otaczajacego $wiata. Kompleksowos$¢ zapewnia
dziecku koncentracje w terapii nie tylko na zawezonym zakresie jego dominuja-
cych trudnosci, ale na rzeczywistych problemach obejmujacych rézne sfery roz-
woju. Rozumienie jego trudnosci i dzialanie terapeutyczne powinno mie¢ holi-
styczny charakter. Przestrzerr domowa, w ktérej dziecko uczy sie eksplorowania
otaczajacej rzeczywistosci, konsekwencji swoich dzialafi, rozwija umiejetnosci
spoleczne i motoryczne, bawiac sie oraz wypelniajac powierzone mu zadania,
zapewnia kompleksowo5¢ terapii. Dziecko w poczuciu bezpieczenstwa i akcepta-
qji staje sie spontanicznym kreatorem wlasnego rozwoju.

Powszechnos¢ — oznacza latwa dostepnos¢ dla oséb z niepelnosprawnoscia
zaréwno réznych form terapii, rozwigzain medycznych, jak i mozliwych form
aktywnosci, spedzania czasu w przestrzeni publicznej. Powszechnoé¢ dotyczy
takze braku dyskryminacji ze wzgledu na stan zdrowia, czyli zapewnienia takich
rozwigzan systemowych, regulacji norm Zzycia spolecznego oraz warunkéw $ro-
dowiskowych, aby kazdy mial szanse réwnego uczestnictwa (Rutkowska 2007).
Zasada powszechnosci odnosi sie do aranzacji przestrzeni publicznej gwarantuja-
cej osobie z niepelnosprawnoscia mozliwie najwyzszy poziom samodzielnosci, do
architektury budynkéw, ale tez zmiany w pogladzie na temat otwartosci spolecz-
nej na funkcjonowanie tej grupy we wspdlnej codziennej przestrzeni. Przestrzen
lokalna, w tym $rodowisko rodzinne, ma w dazeniu do realizacji zasady po-
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wszechnosci szczegélne znaczenie — jest pierwszym i najblizszym §rodowiskiem,
w ktérym dziecko powinno sie czu¢ réwnoprawna czescia systemu. Nasuwa sie
pytanie: jak postepowac wedle zasady powszechnosci? W materialnym wymiarze
przestrzeni domowej powszechno$¢ to optymalna aranzacja wnetrza: miejsce
przeznaczone na swobodng aktywnos¢ dziecka, kacik, ktéry nalezy tylko do nie-
go, dajacy poczucie indywidualizacji i prywatnosci, zabawki, ktérymi dziecko ma
mozliwo$¢ manipulacyjng i poznawcza bawi¢ si¢, dostepnoé¢ przedmiotéw
codziennego uzytku w stalych przeznaczonych do tego i znanych dziecku miej-
scach, tak by w sytuacji potrzeby samodzielnie moglo po nie siegna¢. Jest to row-
niez wyposazenie przestrzeni w pomoce rehabilitacyjne, terapeutyczne, techno-
logiczne, ktére wspomagaja dziecko w codziennej aktywnosci, na przyklad jesli
dziecko korzysta z komunikacji alternatywnej w szkole, warto, aby przestrzen
domowa réwniez zapewniala zaséb symboli potrzebnych w komunikacji, jesli
porusza sie w placéwce na wézku aktywnym, badz o kulach warto, aby réwniez
przestrzen domowa dysponowala $rodkami umozliwiajacymi samodzielng ko-
munikacje, przemieszczanie sie.

W wymiarze mentalnym powszechno$¢ wiaze sie z otwartosciag rodziny i éro-
dowiska lokalnego na problemy wynikajace z niepelnosprawnosci intelektualne;.
Zapewnimy ja dziecku aranzujac wspoélne zabawy z rodzefistwem, réwiesnikami,
wychodzac w rézne miejsca publiczne, w ten sposéb pracujac nad inkluzja
w najblizszym srodowisku. Obcowanie §rodowiska lokalnego z dzieckiem z nie-
petnosprawnoscia w wielu codziennych sytuacjach, jak zakupy w supermarkecie,
wizyta u fryzjera, spacer w parku, wizyta w urzedzie, jak réwniez sytuacje pro-
blemowe, ktére moga zdarzy¢ sie w przestrzeni publicznej wzbogacaja $wiado-
moé¢ na temat niepetnosprawnoéci, sg krokiem do lepszego zrozumienia potrzeb
tej grupy, wyksztalcenia postawy zyczliwosci i pomocniczosci, patrzenia na
dziecko niepelnosprawne w przestrzeni lokalnej z perspektywy ,swdj”, a nie
»0bcy”. Powszechnoé¢ to tez réwne uczestnictwo dziecka w Zyciu rodzinnym, od
powierzania mu codziennych dostosowanych do mozliwoséci obowiazkéw po
wspolne uroczystosci i wakacje.

Ciagloéé - srodowisko domowe pelni role kontynuatora proceséw terapeu-
tycznych. Podkresla sie tu role rodzicéw jako ,nieprofesjonalistow”, ktérzy dys-
ponuja zasobem kompetencji i wiedzy o dziecku niezbednym w jego efektyw-
nym procesie uczenia sie (Kosewska 2018; Giza 2010). Dzieki spéjnosci pomiedzy
oddzialywaniami w szkole i w domu dziecko utrwala pozyskane umiejetnosci,
przyswaja je szybciej, ma poczucie, ze $wiat, w ktérym funkcjonuje jest harmo-
nijny, przewidywalny, bezpieczny. Ciggloé¢ daje poczucie uporzadkowania
w przestrzeni terapeutycznej, sprawia, ze dziecko otrzymuje jasne i spéjne ko-
munikaty, wie, czego sie od niego oczekuje. Dzieki kontynuacji kluczowych ele-
mentéw w terapii dziecka w realiach domowych dziecku latwiej opanowac tre-
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ning czystodci, samodzielne ubieranie sie, spozywanie positkdw, dostosowacé sie
do panujacych norm spolecznych. Istotna jest nie tylko spéjnos¢ oddziatywan
terapeutycznych rodzicéw i nauczycieli, ale tez zapewnienie zblizonej przestrzeni
na aktywnos¢ wlasng i ujednolicenie wymagan wobec dziecka. Pozwoli to unik-
na¢ sytuacji, w ktérych dziecko np. w szkole potrafi samodzielnie zatozy¢ buty,
aw domu oczekuje na wyreczenie. W wymiarze materialnym cigglo$¢ przejawia
sie w wyposazeniu przestrzeni domowej w niezbedne w terapii $rodki i ich
aktywnym stosowaniu. W wymiarze mentalnym jest to gotowos¢ bliskich do
wspOlpracy ze Srodowiskiem szkolnym, czerpania ze wskazéwek specjalistow
w realiach domowych (Przybyszewska 2011).

Lokalna przestrzen terapeutyczna — wymiar materialny

Wymiar materialny najblizszej przestrzeni dziecka obejmuje dostepnos¢ obiektéw
sprzyjajacych rozwojowi dziecka, latwo$¢ przemieszczania si¢ po okolicy ze
wzgledu na przyjazna architekture krajobrazu, likwidacje barier architektonicz-
nych, szeroki zakres punktéw ustugowych i terapeutycznych. W warunkach do-
mowych, stanowigcych najblizszy dziecku element przestrzeni lokalnej, w aspek-
cie materialnym pod uwage bierze sie umeblowanie, wyposazenie w potrzebne
dziecku pomoce technologiczne, ortopedyczne, rehabilitacyjne, materiaty dydak-
tyczne i stymulujgce komunikacje. Istotny jest takze rozsadny dobdr zabawek,
odpowiadajacych mozliwoéciom i zainteresowaniom dziecka. W przypadku
dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu umiarkowanym i znacz-
nym wazne jest uporzadkowanie przestrzeni, zaaranzowanie dla najbardziej
potrzebnych dziecku obiektéw stalego miejsca. Wazne jest tez bezpieczenstwo, co
oznacza ograniczenie ekspozycji przedmiotéw tak, by dziecko mogto ich uzywac
wylacznie przy wsparciu lub pod obserwacja opiekuna, nigdy bez kontroli. Do-
konujac oceny lokalnej przestrzeni terapeutycznej nalezy poszuka¢ odpowiedzi
na pytania zwigzane z kluczowymi elementami, ktére ja tworza (por tabela 1).

Architektura budynkéw jest szczegdlnie istotna w sytuacji, gdy niepelno-
sprawno$¢ intelektualna dziecka jest sprzezona z niepelnosprawnoscig senso-
ryczng: zaburzeniami w obrebie motoryki, wzroku, stuchu. Z kolei aranzacja
przestrzeni domowej rozgraniczajgca przestrzenn wspoélng i indywidualng, intym-
ng dziecka jest korzystna z perspektywy podtrzymywania bliskiej relacji w dia-
dzie malzenskiej, jak réwniez w okresie dojrzewania i pobudzenia seksualnego
dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng, aby moglo rozgranicza¢ czynnosci
zarezerwowane dla przestrzeni intymnej od tych, ktére wystepuja w przestrzeni
wspo6lnej (Kijak 2009).
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Tabela 1. Pytania stuzace ocenie przestrzeni terapeutycznej

Architektura krajobrazu:

czy w poblizu znajduja si¢ bezpieczne place zabaw, miejsca odpoczynku i zabawy dla dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualng?

czy dostepne miejsca rekreacji w zadowalajacym stopniu uwzgledniaja obecno$¢ dziecka
z trudno$ciami rozwojowymi?

jaka jest dostepnos¢ instytucji $wiadczacych rézne formy wsparcia rodziny i dziecka?

czy lokalna komunikacja pozwala na czeste, szybkie i bezposrednie przemieszczanie sie
po okolicy i jest dostosowana dla 0séb z niepelnosprawnoscia?

czy natezenie bodZzcéw sensorycznych w okolicy odpowiada potrzebom dziecka, np. czy
okolica nie jest zbyt hatasliwa, nie ogranicza mozliwosci obcowania z naturg itp.?

czy okolica jest wyposazona w bezpieczne przejscia, pozwalajgce na proby samodzielnego
przemieszczania sie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng na krétkim dystansie

np. mieszkanie — okoliczny sklep?

czy architektura krajobrazu uwzglednia podjazdy, oznakowania dla 0séb z uszkodzeniem
wzroku, sygnalizacje dla oséb niewidomych? Czy wazne informacje obecne w przestrzeni
publicznej sa wyraznie eksponowane i napisane w sposob jasny?

Architektura budynkéw:

czy w okolicznych budynkach uzytecznosci publicznej znajduja sie podjazdy, windy, szerokie
wejécia, automatyczne drzwi?

czy bodzce sensoryczne wystepujace w danych budynkach sg zréwnowazone, np. nie wyste-
puje zbyt intensywne o$wietlenie, dzwieki domofonu, dzwonka nie sg zbyt glosne?

czy budynek jest skonstruowany w sposéb maksymalizujacy samodzielno$¢ przemieszczania
sie osoby z niepelnosprawnoscia?

Architektura wnetrza:

czy aranzacja przestrzeni daje mozliwo$¢ samodzielnego przemieszczania sie i bezpiecznego
uzytkowania przedmiotéw domowych?

czy dziecko posiada wlasng przestrzeni, meble, miejsce zabawy?

czy przestrzen jest wyposazona w elementy niezbedne do kontynuacji zaloZen terapeutycz-
nych w domu?

czy wystepuja w niej sprzety ulatwiajace codziennie funkcjonowanie osoby z niepelnospraw-
noscig i 0séb zaangazowanych w procesy wychowawcze i terapeutyczne? Do takich sprzetow
mogga naleze¢ specjalnie dostosowane sztucce, duze przyciski typu switch do uzytkowania
artykulow gospodarstwa domowego, podnosniki, lupy. Zakres dostosowan jest zalezny od
towarzyszacych uszkodzen sensorycznych i bedzie inny w przypadku dziecka z uszkodzeniem
wzroku, stuchu, zaburzeniami integracji sensorycznej, motoryki.

czy przestrzefn w zaspokaja w réwnym stopniu potrzebe aktywnosci i odpoczynku, daje moz-
liwos¢ aktywnosci wspdlnej, jak i zapewnia intymnosc¢?

czy przestrzen stymuluje polisensoryczny rozwéj dziecka?

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Lokalna przestrzen terapeutyczna — wymiar spoleczny

Wymiar spoleczny przestrzeni dziecka zalezy od oséb towarzyszacych mu w zyciu

codziennym. Sa to rodzice, rodzenistwo, dziadkowie i dalsza rodzina oraz rowie-

$nicy i osoby z sasiedztwa. Zwraca si¢ uwage na caloksztalt i atmosfere relacji,
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postawy otaczajacych dziecko oséb, jak i potencjat do rozwoju pozadanych za-
chowan, kompetencji spolecznych i komunikacyjnych dziecka. Wymiar terapeu-
tyczny ma umiejetna organizacja zycia codziennego oraz zakres mozliwosci, jakie
oferuje dla rozwoju dziecka lokalna przestrzen. W ocenie najblizszej przestrzeni
spotecznej dziecka pomocne sg nastepujace pytania:(por. tabela 2).

Tabela 2. Pytania stuzace ocenie przestrzeni spolecznej

czy rodzice poswiecajg dziecku czas, jakiego potrzebuje?

czy rodzina jest zaangazowana w kontynuacje proceséw terapeutycznych w domu?

- czy w domu panuje spokojna i mila atmosfera?

czy rodzice dajg dziecku mozliwo$¢ podejmowania prostych wyboréw?

- czy powierza sie dziecku stale i mozliwe dla niego do wykonania obowigzki?

czy dziecko uczestniczy w rodzinnym czasie wolnym poza domem?
- czy czlonkowie rodziny uczestnicza z dzieckiem z zyciu publicznym, towarzyskim np.
wyijsciu do kina, na basen, koncert?

czy osoby z najblizszego otoczenia nawiazuja pozytywny kontakt z dzieckiem?

- czy rodzina moze liczy¢ na wsparcie w lokalnej spolecznoéci?

czy rodzenstwo akceptuje trudnosci rozwojowe brata/siostry, wspiera, aranzuje wspoélny czas?

czy dziecko ma okazje do regularnego kontaktu z réwiesnikami?

Zrédto: Opracowanie wlasne.

Problemy w optymalnej aranzacji przestrzeni lokalnej

Szereg czynnikéw moze zakl6caé proces optymalizacji przestrzeni lokalnej dziec-
ka. W wymiarze przestrzeni domowej bywa, ze wyposazenie wnetrza w specjali-
styczne pomoce jest poza ekonomicznym zasiegiem rodziny, a zebranie okreslo-
nych sum wymaga czasu dzialajacego ze strata dla terapii dziecka. Nie bez
znaczenia pozostaje metraz przestrzeni bytowej rodziny, ktéra réwniez moze
determinowaé zakres wyposazenia wnetrza, ogranicza¢ mobilnos¢ i samodziel-
no$¢ dziecka w warunkach domowych. W szerszym wymiarze lokalnym bywa, ze
narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng, jak i innymi rodzajami
niepelnosprawnosci nastepuja juz po wyborze statego miejsca zamieszkania, ro-
dzina moze wiec zamieszkiwac ruchliwa, niebezpieczng okolice, w ktdrej zaréw-
no w budynku mieszkalnym, jak i w aranzacji krajobrazu beda wystepowac rézne
niezalezne od nich bariery.

Rozw6j dziecka, takze z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiar-
kowanym i znacznym, jest procesem dynamicznym, takiej samej dynamiki i moz-
liwosci zmiennosci wymaga sie od optymalnej przestrzeni (Przetacznikowa 1982).
Tempo, rytm rozwoju dziecka o nieharmonijnym rozwoju, jak i oddzialywania
terapeutyczne sa zréznicowane. Oznacza to, ze wraz z procesami uczenia sie,
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stosowaniem nowych form terapii, nabytymi umiejetnosciami dziecka, ale tez
wystepujacymi w niepelnosprawnosci sytuacjami zatracania umiejetnosci, jego prze-
strzenn musi by¢ elastyczna i gotowa do zmian. Zdarza sie, ze niedawno potrzebne
kosztowne sprzety nie znajduja w niedtugim czasie dalszego zastosowania.

W wymiarze spolecznym optymalna przestrzefr wymaga prezentowania po-
zytywnych postaw rodzicielskich — akceptacji, autonomii, poszanowania praw
dziecka, wspoldziatania (Ziemska 2009). Nie kazdy rodzic, jak i rodzenstwo, do-
$wiadczajacy diagnozy niepelnosprawnosci intelektualnej dziecka jest emocjo-
nalnie gotowy do prezentowania postaw w pelni akceptujacych dziecko takie,
jakim jest. Traci na tym przestrzeh spoleczna dziecka w §rodowisku domowym,
rodzice i rodzefstwo moga mie¢ trudno$¢ z nawiazywaniem relacji z dzieckiem,
mie¢ poczucie niekompetencji i bezsilnosci w procesach terapeutycznych, pro-
blemy ze spontaniczna zabawa, komunikacjg. Z tego powodu wazne jest wspar-
cie specjalistow, ktére pomoze rodzinie konstruktywnie przystosowac sie do nie-
pelnosprawnosci dziecka, a wiec umiejetnie zbilansowaé czas domowej terapii
i czas wspdlnego odpoczynku, spontanicznej zabawy, doznawania przyjemnosci
bycia razem. Przestrzen spoleczna zbudowana jest réwniez na oczekiwaniach
rodzica wzgledem dziecka. Jesli sa one wygérowane dziecko nie bedzie czu¢ sie
w tej przestrzeni komfortowo, deprecjacji ulegnie potrzeba akceptacji i bezpie-
czenstwa, jesli za$ sg zbyt niskie, przestrzen traci na potencjale rozwojowym i nie
odpowiada maksymalizacji umiejetnosci dziecka, zaniedbujac potrzebe dazenia
do samorealizacji (Maslow 2006).

Projektowanie uniwersalne

Duza szansa na poprawe jakosci przestrzeni oséb z niepelnosprawnoscia jest
wdrazanie idei projektowania uniwersalnego. Zgodnie z koncepcja projektowa-
nia uniwersalnego podejmowane sg rozwigzania o charakterze architektonicz-
nym, jak i edukacyjnym, ktére pozwola jednostce na pelne korzystanie z prze-
strzeni na réwni z innymi bez koniecznosci specjalnej zindywidualizowanej
adaptacji (Kurylowicz 2015). Uniwersalne projektowanie w przestrzeni architek-
tonicznej oznacza uwzglednianie w budowaniu przestrzeni publicznej takich
elementéw jak porecze, podjazdy, windy, podnosniki, wibracyjna i dzwiekowa
sygnalizacja $wietlna itp. W przestrzeni edukacyjnej oznacza natomiast taki dobor
metod pracy i materialéw dydaktycznych, by mogly by¢ uzytkowane zaréwno
przez neurotypowych uczniéw, jak i tych do$wiadczajacych réznych trudnosci
rozwojowych (Wdéwik 2010).

Przestrzei projektowana uniwersalnie jest otwarta dla wszystkich i wyréw-
nuje szanse rozwoju spolecznego, edukacyjnego oséb z réznymi rodzajami nie-
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pelnosprawnosci, maksymalizujgc ich samodzielno$¢. Jest ona przeznaczona dla

0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym

ze wzgledu na kluczowe zasady uniwersalnego projektowania (Mace 1985; Tro-

ciuk 2011):

— uzytecznosci — obiekty maja by¢ przydatne osobom bez wzgledu na ich po-
ziom sprawnosci;

— elastycznosci uzycia — uwzglednia sie indywidualne preferencje oraz mozli-
woéci uzytkownikéw;

— prostoty i intuicyjnosci obstugi — obsluga jest bardzo prosta w zrozumieniu,
nie wymaga rozwinietych umiejetnoéci motorycznych, komunikacyjnych,
analitycznych;

— tolerancji bledéw — w razie pomylki w uzyciu ryzyko niebezpieczenistwa jest
zminimalizowane;

- wyraznej dla kazdego informacji — informacja jest przekazywana takimi dro-
gami, by byla odczytana bez wzgledu na trudnosci sensoryczne uzytkownika;

— niskiego wysitku — komfort uzytkowania wymaga jedynie nieznacznej ak-
tywnosci, np. delikatnego wciéniecia jednego duzego przycisku;

— dostosowania wymiaru i przestrzeni — obiekty uwzgledniaja rézne warunki
fizyczne i motoryczne uzytkownikéw, zapewniajg niezbedng kazdemu prze-
strzeh i dostepnos¢ (ibidem).

Istota kreowania zréwnowazonej przestrzeni, dostosowanej do potrzeb oséb

z niepelnosprawnodcig jest podkreslona w Konwencji Praw Oséb Niepelno-

sprawnych. Osoby niepelnosprawne majg prawo do pelnego uczestnictwa

w integracji spolecznej, réwnych szans i dostepnosci, maja prawo do zycia w prze-

strzeni, ktéra umozliwia im realizacje regulacji zawartych w konwencji. W tresci

znajdujg si¢ postanowienia zwigzane z przestrzenig oséb z niepetlnosprawnoscia:

,Pafistwa Strony podejma odpowiednie srodki w celu zapewnienia im [przyp. oso-

bom niepelnosprawnym], na zasadzie réwnosci z innymi osobami, dostepu do

srodowiska fizycznego (...) Srodki te, obejmujace rozpoznanie i eliminacje prze-
szkéd i barier w zakresie dostepnosci, stosujq sie miedzy innymi do: a) budynkéw,
drég, transportu oraz innych urzadzehh wewnetrznych i zewnetrznych zapewniaja-
cych opieke medyczng i miejsc pracy, b) informacji, komunikacji i innych ustug,
w tym uslug elektronicznych i stuzb ratowniczych” (Rezolucja ONZ nr 61/06 2013).

Podsumowanie
Zaprezentowane mozliwosci poprawy jakosci przestrzeni nie wykluczaja sie i moga

by¢, w zaleznoéci od potrzeb podejmowane réwnolegle w réznym czasie i w r6z-
nych obszarach funkcjonowania. Umiejetno$¢ aranzacji przestrzeni terapeutycz-
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nej dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng powinna by¢ elementem warsz-
tatu metodycznego pedagogdéw specjalnych i terapeutéw, gdyz stanowi droge do
zrozumienia dziecka z niepelnosprawnoscia, daje szanse obserwacji jego potrzeby
aktywnosci i odpoczynku, niewerbalnych sygnaléw komunikacyjnych, oraz
mocnych stron i trudnosci. Dostosowane pomoce, interesujace dla dziecka, staja
sie we wspolnej zabawie kluczem do nawigzania relacji terapeutycznej.

Bibliografia

Blaszczak M., Przybylski L. (2010), Rzeczy sq dla ludzi, Wydawnictwo Naukowe Scholar,
Warszawa.

Domagata-Zysk E. (2018), Racjonalne dostosowania i modyfikacje w edukacji uczniow majgcych
specyficzne potrzeby edukacyjne[w:] Kompetencje przysztosci, red. S.M. Kwiatkowski, Wy-
dawnictwo FRSE, Warszawa.

Doroszewski W. (1965), Stownik jezyka polskiego, PWN, Warszawa.

Cichocka-Segiet K., Mostowski P., Rutkowski P.(2019),Uniwersalne projektowanie zajec jako
droga do zaspokajania zréznicowanych potrzeb edukacyjnych [w:] Edukacja wlgczajgca
w przedszkolu i szkole, red. 1. Chrzanowska, G. Szumski, Wydawnictwo Fundacja
Rozwoju Systemu Edukacji, Seria Naukowa, t. 7, Warszawa.

Gindrich P. (2009), Wspomaganie wczesnej edukacji w kontekscie efektywnosci instytucji przed-
szkola, czyli jak mierzyc jakos¢ Skalg Oceny Jakosci Srodowiska Dziecka w Wieku Przedszkol-
nym (ECERS-R), Meritum Mazowiecki Kwartalnik Edukacyjny.

Glodkowska J. (2011), Kilka mysli o poczuciu bezpieczeristwa dziecka z niepelnosprawnoscig
Zrodlem metodycznych inspiracji [w:] Uczeri ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
w szkole ogdlnodostepnej, red. J. Glodkowska, Wydawnictwo Akademii Pedagogiki
Specjalnej, Warszawa.

Giza A. (2010), Edukacja matych dzieci. Standardy, bariery, szanse. Raport, Fundacja Rozwoju
Dzieci im. Amosa Komenskiego, Warszawa.

Grzegorzewska M. (1996), Listy do mlodego nauczyciela, Wydawnictwo WSPS, Warszawa.

Kaczan R. (2009), Wspomaganie rozwoju dziecka z ograniczong sprawnosciq w wieku szkolnym
[w:] Droga do samodzielnosci. Jak wspomagac rozwdj dzieci i mlodziezy z ograniczeniami
sprawnosci, red. Al. Brzezifiska, M. Ohme, A. Resler-Maj, R. Kaczan, M. Wilinski,
GWP, Gdansk.

Kamusinska E. (2008), Znaczenie kompleksowej rehabilitacji w integracji oséb niepetnospraw-
nych ze spoteczenistwem. Studia medyczne, TORMEDIA Wydawnictwo Medyczne, Po-
znan, 83-86.

Kijak R. (2009), Seks i niepetnosprawnos¢, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Kiwerski J. (2005), Wspdlczesne poglgdy na rehabilitacje [w:] Rehabilitacja medyczna, red.
J. Kiperski, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa.

Kope¢ D. (2013), Rzeczywistos¢ (nie)edukacyjna dziecka z glebokg niepetnosprawnoscig intelektu-
alng, UAM, Poznan.

Kosewska B.(2018), Domowe laboratorium matego dziecka — o rodzicielskim wspomaganiu rozwo-
ju matego dziecka w srodowisku domowym [w:] Male dziecko — poznanie w zabawie, red.
R. Piotrowicz, Wydawnictwo APS, Warszawa.



Dostosowanie warunkdw przestrzeni terapeutycznej do indywidualnych potrzeb... 177

Kurylowicz E. (2015), Uniwersalnos¢ rozwigzan architektonicznych w kontekscie otwierania
srodowiska wybudowanego dla wszystkich, jako wyraz i efekt postawy innowacyjnej — nor-
malnos¢ w architekturze, Studia BAS, 2/42: 204.

Mace R. (1985), Universal Design. Barrier-Free Environments for Everyone, Designers West,
33, 1: 149.

Majewski T. (1998), Biopsychospoleczna koncepcja niepetnosprawnosci, Szkola Specjalna, 3:
131-134.

Marcinkowska, B., Wolowicz, A. (2010), Wielospecjalistyczna ocena poziomu funkcjonowania
i konstruowanie indywidualnych programdw osdb z glebszq niepetnosprawnoscig intelektual-
ng, APS, Warszawa.

Maslow A. (2006), Motywacja i osobowosé, PWN, Warszawa.

Nalaskowski A. (2002), Przestrzenie i miejsca w szkole, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”,
Krakow, 74.

Piszczek M.(2011), Diagnoza wielospecjalistyczna, Kompendium, Warszawa.

Przetacznikowa M. (1982), Psychologia rozwojowa dzieci i miodziezy, PWN, Warszawa.

Przybyszewska J. (2011), Rodzic w roli terapeuty?, Forum Oswiatowe nr 44, Wroctaw, 153-157.

Rezolucja ONZ nr 61/06 z dnia 13 grudnia 2006 r. — Konwencja Praw Oséb Niepelno-
sprawnych, A/RES/61/106

Rodriguez T.F. (2001), Ksztatcenie nauczycieli a zadania nauczania, Szkola Specjalna, 3: 185.

Rutkowska E. (2007), Kompleksowos¢ dzialari rehabilitacyjnych [w:] Psychospoleczne problem
zatrudnienia oséb niepetnosprawnych, red. J. Sliwak, Norbertinum, Lublin.

Trociuk S. (red.) (2011), Dostgpnos¢ infrastruktury publicznej dla 0s6b z niepetnosprawnoscig.
Analiza i zalecenia, Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich, Warszawa.

Turowska A. (1998), Rehabilitacja 0séb niepetnosprawnych a integracja spoteczna, Studia Wto-
clawskie 1, Teologiczne Towarzystwo Naukowe, Wloclawek, 194-204.

WalczakG. (2016), Srodowisko naturalne we wspomaganiu rozwoju dziecka. Aranzacja prze-
strzeni terapeutycznej [w:] Male dziecko, duzo pomystow, red. R. Piotrowicz, Wydawnic-
two Akademii Pedagogiki Specjalnej, Warszawa.

Wdowik P. (red.) (2010), Uniwersalne projektowanie zaje¢ dydaktycznych, Biuro ds. Os6b
Niepelnosprawnych Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa.

Ziemska M.(2009), Postawy rodzicielskie, Wiedza Powszechna, Warszawa.

Zmigrodzki P., Banko M., Batko-Tokarz B., Bobrowski J., Czelakowska A., Grochowski
M., Przybylska R., Waniakowa ]., Wegrzynek K. (2018), Wielki stownik jezyka polskiego
PAN, Instytut Jezyka Polskiego PAN, Krakow.



Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 43/2021

Disability. Discourses of special education
No. 43/2021

Agnieszka Stefanow

Uniwersytet Slaski w Katowicach

Strategie postepowania w zaburzeniach zmystu czucia
u dziecka ze spektrum autyzmu w przedszkolu
terapeutycznym — studium przypadku

Jakos¢ zycia dzieci ze spektrum autyzmu determinowana jest nie tylko przez zaburzenia i deficyty
natury spolecznej, ale takze przez zaburzenia przetwarzania sensorycznego, w tym zaburzenia
zmyslu czucia. Ignorujac je, przedszkole pozbawia dzieci z ASD warunkéw dla optymalnego
rozwoju. W badaniach zostala wykorzystana metoda studium przypadku ucznia ze spektrum
autyzmu (autyzm dzieciecy) zrealizowana za pomocg wywiadu, obserwacji bezposredniej oraz
diagnozy zaburzen przetwarzania sensorycznego.

Celem poznawczym artykulu bylo poznanie funkcjonowania dziecka ze spektrum autyzmu z za-
burzeniami w zmysle czucia uczeszczajacego do przedszkola terapeutycznego. Celem praktyczno-
wdrozeniowym badan bylo zaprezentowanie skutecznych strategii postepowania w zaburzeniach
w zmysle czucia u dziecka z ASD z powodzeniem wykorzystywanych w przedszkolu terapeu-
tycznym. Tekst sklada sie z trzech zasadniczych czesci. W pierwszej zostaly przedstawione pod-
stawy teoretyczne badan wlasnych, w drugiej czesci znajduja sie zalozenia metodologiczne, na-
tomiast trzecia cze$¢ stanowi meritum opracowania i zawiera studium przypadku oraz
realizowane w przedszkolu terapeutycznym strategie postepowania z zaburzeniami w zmyéle
czucia u dzieci z ASD, ktére z powodzeniem moga by¢ wykorzystane w placéwkach o$wiaty.

Stowa kluczowe: studium przypadku, zaburzenia ze spektrum autyzmu, zaburzenia przetwarza-
nia sensorycznego, zaburzenia czucia, przedszkole terapeutyczne

Strategies for dealing with feeling disorders in children
from the spectrum of autism in the kindergarten — a case study

Children's quality of life with the spectrum of autism is determined by disturbances and deficits of
a social nature and sensory processing disturbances, especially in the sense of feeling. By ignoring
these disorders, the preschool environment deprives ASD children of optimal development condi-
tions. The main research method was the instrumental case study of the child with the autism
spectrum (pediatric autism) carried out by an interview, direct observation, document analysis,
and diagnosis of sensory processing disorders. The article's cognitive objective is to describe a pu-
pil's functioning with the spectrum of autism in the preschool group in terms of sensory pro-
cessing disorders in the sense of feeling. The practical and implementation objective is to propose
effective strategies to deal with feeling disorders in children with ASD in the therapeutic preschool
environment.
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The text consists of three main parts. The first part presents the theoretical basis of own research,
and the second part presents methodological assumptions. The third part is the study's essence
and contains a case study and strategies for dealing with sensory disorders in children with ASD,
which can be successfully used in both home and preschool environments.

Keywords: case study, autism spectrum disorders, sensory processing disorders, sensory disturb-
ance, therapeutic preschool

Wprowadzenie

Analizujac przypadek dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (autyzm
dzieciecy), uczeszczajacego do przedszkola terapeutycznego, zauwazono, ze ja-
kos¢ jego zycia oraz przebieg wychowania przedszkolnego sa silnie zdetermino-
wane przez towarzyszace mu zaburzenia przetwarzania sensorycznego.

W literaturze wystepuja dwie klasyfikacje diagnostyczne zaburzen w zakresie
integracji sensorycznej, ktérych pochodna sa rézne terminologie. Jedna z nich
zostala zaproponowana przez Jean Ayres (2018: 61) i odnosi sie do dysfunkgji
integracji sensorycznej (SID — sensory integration disorders), druga natomiast zostata
zaproponowana przez Lucy Jane Miller (2007), ktéra postulowata za wprowadze-
niem pojecia szerszego od SID, tym samym wprowadzajac termin zaburzen prze-
twarzania sensorycznego (SPD — sensory processing disorders). W niniejszych bada-
niach przyjeto kryteria diagnostyczne zaproponowane przez Lucy Jane Miller i in.
(2007: 136), ktére bazuja na dostarczonych nowych dowodach empirycznych
(m.in. Dunn 2001; Miller i in. 2001; Mulligan 1998; Parham 2002) rozwijajacych
teorie integracji sensorycznej zaproponowang przez Ayres w 1963 roku (2016).
Kolejnym uzasadnieniem przyjecia tej nomenklatury jest fakt, ze przeprowadza-
jac tylko testy SIPT zaproponowane przez Ayres i przyjmujac jej terminologie,
mozna zdiagnozowac i opisa¢ funkcjonowanie dzieci gléwnie z zaburzeniami
ruchowymi o podlozu sensorycznym lub zaburzeniami réznicowania sensorycz-
nego (2016:105), co nie bylo jedynym przedmiotem zainteresowania badacza.

Zaburzenia przetwarzania sensorycznego (SPD) sa powszechne w populacji
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD - autism spectrum disorder).
W literaturze przedmiotu, pomimo licznych eksploatacji tego zagadnienia (Crasta
i in. 2020; Biatas-Paluch 2017; Cieslicki 2005; Behrmann, Minshew 2008; Urbaniuk
2008; Charbicka, Raszewska 2007) nie zostalo ono w pelni poznane, gdyz prowa-
dzone badania dotyczace probleméw sensorycznych bazuja gtéwnie na rozmo-
wach z rodzicami i opiekunami, a wnioski z nich wyciagniete sa zdeterminowane
przez metodologie badan przyjeta przez naukowcéw. Nie mozna zaklada¢, ze ich
interpretacje sa odzwierciedleniem tego, co w rzeczywistosci dzieje sie z dziec-
kiem z ASD. Rzetelnych danych o przeciazeniach sensorycznych moga dostarczy¢
nam jedynie osoby, ktére ich doswiadczajg (Grandin 2016: 107).
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Pedagodzy pracujacy z dzie¢mi z ASD czesto nie potrafia wyjasni¢ nietypo-
wych reakcji behawioralnych, ktére wynikaja z nieprawidlowego funkcjonowa-
nia systemu dotykowego i proprioceptywnego (zmystu czucia), przez co nastepu-
je ich nieprawidlowa interpretacja. Bez podstawowej wiedzy o funkcjonowaniu
dzieci z ASD w zmysle czucia stworzenie dziecku optymalnego srodowiska roz-
woju staje sie pojeciem abstrakcyjnym.

Zaburzenia przetwarzania sensorycznego u dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu

Wedlug Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Chordb i Probleméw Zdro-
wotnych (ICD-10 — klasyfikacja powstala w oparciu o DSM-1V) autyzm dzieciecy
znajduje sie w kategorii catosciowych zaburzen rozwojowych (PDD)'. Rézne
kwestie typologiczne calosciowych zaburzen rozwojowych wynikajg z r6znorod-
nych potrzeb praktyki klinicznej i programéw badawczych (Klin: 128). Pomimo
praktycznego znaczenia DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders) system ten jest zbiorem krétko opisanych objawoéw i hierarchicznych
zasad dla podejmowania decyzji diagnostycznych (ibidem: 132). Obecnie od
18 maja 2013 roku zostala opublikowana kolejna edycja klasyfikacji zaburzen
psychicznych Amerykaniskiego Towarzystwa Psychiatrycznego (DSM-V), jednak
w Polce nowe kryteria diagnozy nie zostaly jeszcze uznane.

Ze wzgledu na niezwykle polaczenie nietypowych reakcji behawioralnych
oraz braku biologicznych modeli autyzm jest najbardziej zagadkowym zaburze-
niem, ktére mozna definiowac¢ jako biologicznie zdeterminowany zestaw zacho-
wan wystepujacy w réznych postaciach klinicznych i o réznym nasileniu wynika-
jacy z réznych czynnikéw (Goldstein, Ozonoff 2017: 24).

Zaburzenia ze spektrum autyzmu to zbiér zaburzeni neurobiologicznych de-
terminujacy rozw6j dziecka. Badacze od dawna staraja sie zdefiniowaé autyzm
poza fenotypem behawioralnym, ale istotng przeszkoda w osiggnieciu tego celu
jest heterogeniczny charakter tego zaburzenia. Heterogeniczno$¢ rozumiana jest
jako réznorodno$¢ odmiennych elementéw, ktére sg w jaki$ sposéb ze soba pola-
czone. Zatem autyzm jest zaburzeniem, ktére powoduje deficyty we wzorcach
funkcjonowania poznawczego, emocjonalnego, behawioralnego i spolecznego,
ktore przejawiaja sie w rézny sposdb w podgrupach dzieci (Georgiades, Szatmari,
Boyle 2013: 123). Heterogeniczny charakter tego zaburzenia determinuja specy-
ficzne mechanizmy neurobiologiczne, ktére negatywnie wplywaja na funkcjo-
nowanie réznych struktur mézgu, co u dzieci z ASD powoduje zaburzenia prze-

' ICD-10, Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Probleméw Zdrowotnych (2008),
Rewizja 10, tom I, WHO.
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twarzania sensorycznego (SPD), ktére Kranowitz definiuje jako trudnos¢ w od-
bieraniu, organizowaniu i wykorzystywaniu przez moézg informacji sensorycz-
nych (Kranowitz 2012: 261).

Niepotwierdzona naukowo etiologia zaburzen ze spektrum autyzmu deter-
minuje powstawanie alternatywnych podej$¢ do samej terapii dziecka, ktérych
zalozenia sa ukierunkowane na dzialania o charakterze dyrektywnym (np. ABA —
Applied Behavior Analysis) lub niedyrektywnym (np. Program Son-Rise, DIR —
Developmental Individual — Difference Relationship Based Model/Floortime).
Pomimo ze oddzialywania behawioralne majg najwieksze poparcie naukowe, to
model DIR zostal uznany za najwazniejszy kompleksowy model terapii w rapor-
cie opracowanym przez Narodowa Akademie Nauk Stanéw Zjednoczonych (Na-
tional Academy of Sciences — NAS) (Drabata 2019: 341-342). Niemozno$¢ dokonania
wyboru najskuteczniejszej terapii dla dziecka z ASD wzbudza m.in. poczucie winy
u matek, ktére wywoluje u nich negatywne emocje i rzutuje na ich catoSciowe
funkcjonowanie (ibidem: 348). Jednak duza liczba godzin spedzonych na terapiach
nie oznacza, ze korzysci beda réwnomierne, gdyz nie decyduje ilos¢, ale jakosé
prowadzonej terapii, w przedszkolach w ktérych zapewnia si¢ intensywne terapie
zewnetrzne moze doj$¢ do przemeczenia dziecka w wyniku czego nie bedzie
w stanie uczestniczy¢ w zajeciach w grupach (Prizant, Fields-Meyer 2017: 232).

Same dzialania niedyrektywne sg zwigzane ze zmiang podejscia do zaburzen
ze spektrum autyzmu w kierunku humanistyczno-personalistycznego zrozumie-
nia osoby, takie podejscie prezentuje m.in. Jacek J. Bleszynki (2020) czy Barry
M. Prizant i Tom Fields-Meyer (2017). Podejscie oparte na ,liScie deficytéow” dziecka
okazuje sie nieskuteczne w leczeniu autyzmu, a samo wygaszanie zachowan au-
tystycznych jest nieefektowne, gdyz nie zglebia prawdziwych motywoéw dziecka.
Jezeli uda sie wyeliminowa¢ pewne zachowania klasyfikowane jako autystyczne,
w rzeczywistosci osoby z autyzmem zostajg pozbawione pewnych strategii radze-
nia sobie z trudnosciami (ibidem: 36). Zatem eliminowanie zachowan bez poznania
ich funkcji oraz znaczenia dla dziecka z ASD jest wrecz nieetyczne.

Rosnace zainteresowanie problematyka przetwarzania sensorycznego ma
swoje odzwierciedlenie w kryteriach diagnostycznych zaburzei ze spektrum
autyzmu Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego DSM-V, gdzie zostala
uwzgledniona hiperreaktywnos¢ i hiporeaktywnos$¢ na bodzce sensoryczne (Ta-
vassoli i in. 2018: 72).

Zaburzenia przetwarzania sensorycznego dotycza wiekszosci os6b z ASD nie-
zaleznie od ich wieku, co udowodnily Nancy Minshew i Jessica Anne Hobson,
badajac wrazliwos¢ sensoryczng u 60 0séb ze spektrum autyzmu oraz poréwnu-
jac ja do grupy kontrolnej skladajacej sie z 61 0séb neurotypowych (Minshew,
Hobson 2008: 11).
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Badania Carla H. Delacato takze potwierdzaja powszechnos¢ SPD u oséb
z ASD. W badanej populacji problemy zwigzane z dotykiem i czuciem dotyczyly
92-98%. Inne zaburzenia byly w przetwarzaniu stuchowym 82-99%, wzrokowym
60-68% oraz smaku i wechu 24-28% (Delacato 1995: 13).

Na zmyst czucia sklada sie system proprioceptywny z dotykowym (Borkow-
ska 2018: 17), dlatego te dwa systemy sensoryczne zostang oméwione szerzej.

System dotykowy jest najstarszym ewolucyjnie oraz najwiekszym systemem
zmystowym, jego granice okresla skora. Ze wzgledu na to, ze dojrzewa i rozwija
sie najwczesniej, nalezy do zmystéw pierwotnych. Na skérze rozmieszczone sa
receptory odbierajace rézne bodZce, sa one zréznicowane pod wzgledem funkgji,
budowy i stopnia wrazliwosci (Odowska-Szlachcic 2018: 109). Zmyst dotyku jest
niezbedny do kontroli sensomotorycznej i eksploracji srodowiska oraz jest glow-
na baza do tworzenia interakcji spolecznych. Biorac pod uwage znaczenie dotyku
we wczesnym okresie rozwoju i w ksztaltowaniu relacji spolecznych, mozna spo-
dziewa¢ sie zaleznodci pomiedzy anomaliami dotykowymi, a cechami spotecz-
nymi. Jednak ustalenia badaczy nie sa spéjne (Mikkelsen i in. 2018: 147).

Opisujac dotyk nalezy sie odnie$¢ do jego dwdch komponentéw: obronnego
iréznicujacego. System obronny pobudza do gotowosci organizm czlowieka
w reakgji na potencjalne zagrozenie, a system réznicujacy pozwala na identyfika-
cje bodzcoéw sensorycznych (Przyrowski 2019: 45). Prawidlowo funkcjonujacy
system dotykowy determinuje rozwijanie sie Swiadomosci wlasnego ciata, praksji
(planowania motorycznego), dyskryminacji wzrokowej (réznicowania wzroko-
wego), jezyka, uczenia sie, bezpieczehstwa emocjonalnego oraz umiejetnosci
spotecznych (Kranowitz 2012: 93).

Zmyst proprioceptywny jest druga skladowa zmyslu czucia, dzieki recepto-
rom zlokalizowanym w mie$niach, torebkach stawowych, strukturach okotlosta-
wowych, wiezadlach, sciegnach i bledniku jesteSmy w stanie odczuwac pozycje
ciala, jego ruch i ciezar (Borkowska 2018: 27). Wrazenia propriocepcji sa wazne
kiedy wykonujemy ruch bez kontroli wzrokowej. Dzieki prawidlowemu dziala-
niu tego systemu powstaje prawidlowy schemat ciala, a takze swiadomos$¢, gdzie
znajduja i jak poruszaja sie poszczegoélne jego czesci. Determinuje rozwdj funkcji
motorycznych i koordynacje ruchéw (Odowska- Szlachcic 2016: 28).

Typologia zaburzen integracji sensorycznej przyjeta w badaniach jest ta za-
proponowania przez Lucy Jean Miller i in. (te sama klasyfikacje przyjela interdy-
scyplinarna Rada Zaburzen Rozwojowych i Uczenia sie w 2005 roku?), ktéra za-
burzenia przetwarzania sensorycznego klasyfikuje na:

- zanurzenia w modulacji sensorycznej (SMD - sensory modulation disorder);

2 The Interdyscyplinary Council on Developmental and Learning Disorders, Diagnostic Manual for
Infancy and Early Childhood, ICDL, 2005: 73.
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— zaburzenia motoryczne o podlozu sensorycznym (SBMD - sensory-based motor
disorder);

— zaburzenia w dyskryminacji sensorycznej (SDD — sensory discrimination disor-
der) (Miller i in. 2007: 137).

Ponizej zostang oméwione poszczegélne typy zaburzeh z powyzszej typologii.
Wsréd populacji dzieci z autyzmem najczesciej rozpoznawanymi zaburze-

niami sg te w zdolnosci mézgu do regulowania wlasnej aktywnosci okreslane jako

trudnosci w modulacji sensorycznej (Bialas-Paluch 2017: 87). Dzieki prawidlowej
zdolnosci modulacji mozliwe jest utrzymanie optymalnego stanu pobudzenia
przez twor siatkowaty oraz filtrowanie istotnych bodzcéw zmystowych (Jodzis

2013: 35). U wiekszosci dzieci z autyzmem zaburzenia w modulacji sensorycznej

wynikaja z niedojrzalosci uktadu nerwowego (Odowska-Szkalchcic 2016: 9).

W zaburzeniach modulacji wyrdznia sie trzy kategorie:

— nadreaktywnos¢ sensoryczng inaczej zwang obronnoscia sensoryczna (SOR —
sensory overresponsivity) jest stanem nadmiernej reaktywnosci na bodzce zmy-
slowe, charakteryzujacym sie aktywnym unikaniem pewnych bodzcéw sen-
sorycznych;

— podreaktywno$¢ sensoryczng (SUR — sensory underresponsivity) jest stanem cha-
rakteryzujacym sie wysokim progiem pobudzenia sensorycznego i zmniejszo-
na reakcja na wrazenie sensoryczne;

— poszukiwanie sensoryczne (SS — sensory seeking) charakteryzuje sie poszuki-
waniem bodZcéw sensorycznych. Dziecko w sposéb energiczny angazuje sie
w dzialania fizyczne, ktére dostarczaja mu wiecej bodzcéw sensorycznych
(Quake-Rapp 2015: 167-168).

Kolejna kategoria zaproponowana przez Miller sa trudnosci motoryczne
o podlozu sensorycznym (SBMD - sensory-based motor disorder), wyrdznia sie tu
dyspraksje (dyspraxia) oraz zaburzenia posturalne (PD — postural disorder). Zabu-
rzenia kontroli postawy moga by¢ spowodowane nieprawidlowym sprzezeniem
zwrotnym z systemu proprioceptywnego, przedsionkowego, dotykowego i wzro-
kowego (Przyrowski 2014: 28), natomiast praksja jest zdolnoscig do konceptuali-
zacji, planowania i ustalenia kolejnosci wykonania nowych lub znanych aktyw-
nosci (Ayres 2016: 224).

Ostatnia kategorie stanowia zaburzenia w zakresie réznicowania sensorycz-
nego (SDD - sensory discrimination disorder), problem z dyskryminacja przejawia
sie w trudnosci ze zrozumieniem jakosci informacji sensorycznych oraz podob-
nych wrazen (Arnwine 2018: 25) i moze dotyczy¢ wszystkich znanych kanatéw
sensorycznych: dotyku, stuchu, smaku, zapachu i wzroku, propriocepcji oraz
przedsionka (Miller i in. 2007: 137).

Zrozumienie zaburzen przetwarzania sensorycznego w systemie czucia u dzieci
z ASD jest bardzo waznym zagadnieniem. Przedszkole powinno by¢ elastyczne,
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a od nauczycieli coraz czesciej oczekuje sie, ze beda potrafili oceni¢ nie tylko mozli-
wosci, ale i potrzeby swoich podopiecznych, w tym potrzeby sensoryczne.

Koncepcja i przebieg badan wiasnych

Przedmiotem badan byly zaburzenia przetwarzania sensorycznego w zmysle
czucia (system dotykowy oraz proprioceptywny) u dziecka z ASD. Przyjmujac
klasyfikacje celéw zaproponowanych przez Zbigniewa Skornego (1984: 23) wy-
réznimy cele teoretyczno-poznawcze i praktyczno-wdrozeniowe. Celem teore-
tyczno-poznawczym badan bylo poznanie funkcjonowania dziecka ze spektrum
autyzmu z zaburzeniami w zmysle czucia uczeszczajacego do przedszkola tera-
peutycznego. Celem praktyczno-wdrozeniowym bylo zaprezentowanie skutecz-
nych strategii postepowania w zaburzeniach w zmyéle czucia u dziecka z ASD

z powodzeniem wykorzystywanych w przedszkolu terapeutycznym.

Badania zostaly przeprowadzone w przedszkolu terapeutycznym, do ktérego
uczeszczaly dzieci pelnosprawne z niepelnoprawnymi, w roku szkolnym
2019/2020. Zostaly sformulowane nastepujace problemy badawcze:

1. Jak dziecko z ASD i z zaburzeniami w zmysle czucia funkcjonuje w przed-
szkolu terapeutycznym?

2. Jakie skuteczne strategie stosuje przedszkole terapeutyczne, ktére uwzgled-
nialyby zaburzenia w systemie dotykowym i proprioceptywnym (zmysle
czucia) w pracy z dzieckiem z ASD?

Wybér metody studium przypadku byl podyktowany dobrym dostepem do
dziecka oraz jego opiekundéw, ktérzy wyrazili zgode na przeprowadzenie bada-
nia. Metoda ta w sposéb wnikliwy dostarczyta odpowiedzi na problemy badaw-
cze. Lokowanie badania w podejsciu jakosciowym pozwala pozna¢ sytuacje jed-
nostki i cho¢ nie daje mozliwosci formulowania uogélnien,, moze by¢ punktem
wyijscia do dalszych rozwazan naukowych oraz przyczynic¢ sie do wygenerowa-
nia kategorii, ktére mozna odnie$¢ do innych przypadkéw.

Biorac pod uwage cel studium przypadku Robert Stake (2014: 628) przyjat trzy
typy studium przypadku: autoteliczne studium przypadku, instrumentalne stu-
dium przypadku oraz zbiorowe studium przypadku. W niniejszych badaniach
konkretny przypadek mial postuzy¢ poglebieniu wiedzy o szerszym zjawisku
(zaburzeniom w zmysle czucia i strategiom radzenia sobie z nimi), zatem zdecy-
dowano o przeprowadzeniu instrumentalnego studium przypadku, w ktérym
zainteresowanie samym przypadkiem jest drugorzedne, utatwia on natomiast
zrozumienie czego$ innego. Wybdr przypadku byl celowy, gdyz musialo to by¢
dziecko z ASD ze zdiagnozowanymi zaburzeniami czucia, uczgszczajace do
przedszkola terapeutycznego. Po dokonaniu diagnozy zaburzen przetwarzania
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sensorycznego u dziecka z ASD i potwierdzeniu zaburzen czucia uzyskano zgode

dyrekcji oraz matki dziewczynki na przeprowadzenie badan w przedszkolu.

Studium przypadku zostalo zrealizowane przez techniki, takie jak obserwacja
dziecka w przedszkolu (trwajaca 7 miesiecy), ktora byla przeprowadzona zgodnie
ze standardami obserwacji uczestniczacej, zakladajagcymi nawigzywanie inten-
sywnego kontaktu pomiedzy badaczem a przyjmujaca go spolecznoscia i wyma-
gajacymi dlugoterminowego zanurzenia sie w zyciu codziennej grupy (Angrosino
2014: 133). Wybér jako jednej z technik badawczych obserwacji uczestniczacej byt
podyktowany mozliwoscig zaobserwowania charakterystycznych zachowan wy-
nikajacych z zaburzen w zmysle czucia. Dzieki obserwacji bezposredniej mozna
bylo dokladnie przeanalizowaé dang rekcje behawioralng oraz strategie radzenia
sobie z nig stosowang przez personel zatrudniony w przedszkolu. Druga wyko-
rzystana technika badawcza byl wywiad, ktéry zostal przeprowadzony zgodnie
z zalozeniami wywiadu malo kierowanego opierajac sie na rozmowie, w ktérej
dominowaly wypowiedzi badanego na temat zainicjowany przez badacza (Ruba-
cha 2008: 133). Zostal on przeprowadzony z nauczycielem z grupy przedszkolnej,
dyrekcjg oraz z matkg dziewczynki. Dzigki wywiadom i analizie dokumentéw
przedszkolnych badacz moégt zdoby¢ kompleksowag wiedze o funkcjonowaniu
dziecka oraz o zjawiskach oraz uwarunkowania, ktére nie byly mozliwe do zaob-
serwowania.

W celu wyboru przypadku do studium zostala takze przeprowadzona wczes-
niej wspomniana diagnoza zaburzefi przetwarzania sensorycznego przez bada-
cza, ktéry zawodowo pracuje jako terapeuta SI, podczas ktérej wykorzystano
narzedzia, takie jak:

1. Kwestionariusz Rozwoju Sensomotorycznego Dziecka Zbigniewa Przyrow-
skiego, ktory zawiera 91 pytan zamknietych. Kwestionariusz przeprowadza
sie z opiekunem dziecka (w tym przypadku z matka) i jest przeznaczony do
badan dzieci od 4 do 12 roku zycia. Jest on narzedziem, ktére ma ulatwié
rozpoznawanie nieprawidlowych proceséw z zakresu integracji sensorycz-
nej, dajac sygnat do podjecia odpowiedniej interwencji lub do glebszych
badan. Pelnej interpretacji kwestionariusza mozna dokona¢ tylko na pod-
stawie wiedzy z zakresu teorii integracji sensorycznej (Przyrowski 2014: 6).

2. Obserwacja Kliniczna (Przyrowski 2013), to wystandaryzowane narzedzie
zawierajace arkusz obserwacji klinicznej do uzupelnienia na podstawie wy-
konywanych préob. Zadania sa dostosowane dla dzieci powyzej 4 roku zycia,
ktére sa w normie intelektualnej (Przyrowski 2015: 5).

3. Poludniowo-Kalifornijskie Testy Integracji Sensorycznej — sa to testy rozwi-
jane przez Jean Ayres i innych naukowcéw, zawieraja poszczegdlne préby
kliniczne, ktére badajacy wykonuje z dzieckiem (Przyrowski 2019: 94).
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Uzyskano zgode matki oraz dyrekcji na wykorzystanie uzyskanych danych
w celach naukowych. Z matka dziewczynki zawarto nieformalng umowe chro-
nigca osobe badang (Stake 2014: 648). Poza tym do matki zostat wystany koncowy
raport z badan i nie wniosla ona zadnego sprzeciwu na ich upublicznienie.

W analizie przypadku, material empiryczny pochodzi zaréwno z wywiadéw
z matka i z nauczycielami, jak i z obserwacji bezposredniej i z analizy dokumentéw.

Analiza przypadku

Kasia w chwili prowadzenia badan miala pie¢ lat, jednak w wieku czterech lat
zdiagnozowano u niej autyzm dzieciecy i zostala wykonana diagnoza SI.

Charakterystyka placowki: przedszkole terapeutyczne dziewczynki jest zlo-
kalizowane w miecie liczacym prawie 48 tys. mieszkancéw. Kasia w przedszkolu
byla objeta indywidualng terapig logopedyczna, psychologiczna, pedagogiczna
z terapig TUS oraz terapig SI. Uczeszczata do grupy 11-osobowej, w ktérej znaj-
dowalo sie 8 chlopcéw i 3 dziewczynki. Poza dziewczynkg, siedem oséb posiadato
orzeczenie o ksztalceniu specjalnym ze wzgledu na: niepelnosprawnos¢ ruchows,
w tym z afazjg (trzy orzeczenia); autyzm, w tym z zespolem Aspergera (trzy orze-
czenia); niepelnoprawno$¢ sprzezona-niepelnoprawnos¢ ruchowa oraz autyzm.
W grupie znajduja sie trzy osoby doroste: nauczyciel prowadzacy, nauczyciel
wspdlorganizujacy ksztalcenie specjalne oraz pomoc nauczyciela. Przedszkole jest
bardzo dobrze wyposazone, bierze udzial w licznych projektach unijnych oraz
szkoleniach, dzieki ktérym personel stale podnosi swoje kwalifikacje.

Studium przypadku: Po porodzie naturalnym dziewczynka uzyskala 10
w skali Apgar. Jako niemowle siadala w wieku 6 miesiecy, jednak dopiero w wie-
ku 15 miesiecy stawiala pierwsze kroki. Okres raczkowania byt prawie catkowicie
pominigty.

Mama dziewczynki zglosila sie z nig do poradni psychologiczno-pedago-
gicznej, poniewaz dziewczynka nie méwita do trzeciego roku zycia. Potem poja-
wily sie liczne echolalie natychmiastowe, ktére wystepuja do dzi$ (zwlaszcza
w sytuacjach trudnosci z komunikacjg). Kasia potrafi porozumiewac sie¢ werbal-
nie, jednak komunikacje z otoczeniem utrudniaja zaburzenia semantyczno-
-pragmatyczne. Sporadycznie popelnia bledy w obrebie fleksji i semantyki (np.
nieprawidlowa forma w odmianie slownictwa, zamiana wyrazéw o podobnym
znaczeniu). Takze pojawiajg sie trudnosci przy konstruowania przez nig diuz-
szych wypowiedzi (potrzebuje pytah pomocniczych). Pieciolatka nie rozumienie
ironii, aluzji czy metafor. Pomimo bogatego slownictwa, utrzymuja sie u niej defi-
cyty w zakresie rozumienia wypowiedzi zlozonych pod wzgledem znaczenio-
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wym oraz struktury gramatycznej. U dziewczynki wystepuje specyficzna prozo-
dia mowy — stabo zréznicowana melodia i rytm méwienia.

Kasia nie usSmiecha sie w sytuacjach spolecznych, wszystkie jej zachowania sa
wyuczone, brakuje u niej spontanicznosci, przez co nie potrafi prawidlowo rea-
gowac w sytuacjach nowych. Schemat postepowania w danej sytuacji musi by¢
przypominany i zainicjowany przez rodzica lub opiekuna, np. odmachaj. Zdarza
sie, Ze pozostawiona na zajeciach specjalistycznych przez rodzicéw nie zauwaza,
ze ich nie ma.

Pieciolatka ma trudnoé¢ ze zrozumieniem emocji swoich i innych, slabo je
kontroluje i zdarza sie, ze nie potrafi ich konstruktywnie wyrazi¢. Ponadto dziew-
czynka Zzle znosi krytyke i nie radzi sobie z niepowodzeniami. W niektérych sytu-
acjach nadmiernie reaguje na bodzZce zewnetrzne przez histeryczny placz lub
wycofanie.

U pieciolatki sprawnos¢ intelektualna ksztaltuje si¢ na poziomie przecigtnym
i charakteryzuje sie cechami nieharmonijnego przebiegu rozwoju. Najsprawniej
sq realizowane aktywnosci oparte na analizie i syntezie wzrokowej oraz na spo-
strzeganiu. Zadania wykonuje starannie i zawsze dazy do ich ukonczenia, potrafi
w przypadku popelnienia bledu dokona¢ autokorekty. Poza tym bardzo dobrze
radzi sobie na zajeciach indywidualnych, w ktérych z checia uczestniczy, stara sie
utrzymac kontakt wzrokowy. Takze w realizowanych zadaniach z zakresu funkcji
stuchowych dziewczynka radzi sobie dobrze (prawidlowo dobiera proste rymy,
réznicuje podobnie brzmiace dzwieki, prawidlowo dzieli wyrazy na sylaby oraz
odczytuje proste wyrazy). Nie ma problemu z ukladaniem i opisywaniem history-
jek obrazkowych.

Dziewczynka w grupie rdwiesniczej potrafi zainicjowac¢ zabawe, jednak cze-
sto nieadekwatnie do jej wieku. Duza zaletq jest fakt, ze jest kolezefiska i potrafi
sie dzieli¢. Sprzata po sobie stanowisko pracy oraz zabawki. Potrafi podtrzymac
przyjaznie i utrzymac wiez, a podczas zaje¢ w grupie jest aktywna i chetnie bierze
w nich udzial, nie boi si¢ wypowiada¢ na forum grupy. W przedszkolu nie bawi
sie lalkami, interesujq ja bardziej zabawki przypominajace rzeczy codziennego
uzytku.

Dziewczynka przejawia zaburzenia w interakcjach spotecznych, nie potrafi
sie broni¢ w przypadku agresji ze strony réwiesnikoéw. Jezeli dzieci sie bawia, to
do nich dolacza i bawi sie z nimi, jednak wycofuje sie lub obraza przy prébie na-
rzucenia jej czego$ podczas zabawy.

W wyniku ekscytacji czesto macha rekami i podskakuje, prezentujac tym sa-
mym zachowania stereotypowe charakterystyczne dla zaburzen ze spektrum
autyzmu. Jest dzieckiem labilnym emocjonalnie, ktére reaguje nieadekwatnie do
sytuacji — jak zglaszala mama — potrafi przyjs¢ z przedszkola, zjes¢ obiad i po ja-
kim§ czasie wpas¢ w histerie, poniewaz jej si¢ przypomni jakas sytuacja zwigzana
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z pobytem w placéwce. Nauczycielka takze zwracala na to uwage, ze problem
pojawia sie, poniewaz dziewczynka nie potrafi do kofica zwerbalizowac tego co
stalo sie w przedszkolu, co wywolalo u niej takie zaniepokojenie, stad musi
dzwoni¢ mama, zeby sie dowiedzie¢. Zazwyczaj sa to sytuacje, na ktére dziew-
czynka w placéwce sie nie skarzyla i nie okazywala negatywnych emocji, stad
zdarza sie, ze sg one trudne do zidentyfikowania przez nauczyciela. Po powrocie
z przedszkola, kiedy grupa dziewczynki byla laczona z innymi grupami, dziew-
czynka wraca do domu i jest bardzo nerwowa, niespokojna, zdarza sie ze placze.
Moze to by¢ reakcja na przeciazenie sensoryczne, co wywoluje u dziewczynki sytu-
acje stresowa. Kasia potrafi dostosowac sie do nagtych zmian, jednak reaguje bar-
dzo emocjonalnie w wyniku przerwania jej danej czynnosci i braku mozliwosci jej
ukonczenia. Uspokojenie lub pocieszenie jej wymaga bardzo duzego wysitku.

Zaburzenia w zmys§le czucia: system dotykowy

Zaobserwowano reakcje behawioralne wskazujace na nadwrazliwos¢ dotykowa
z podwrazliwoscia dloni i stop. Takze przeprowadzona diagnoza SI wskazuje na
powyzsze zaburzenia w zakresie modulacji sensoryczne;j.

Funkcjonowanie dziewczynki w przedszkolu

Kasia ma duza wybiérczoé¢ pokarmowa, nie je warzyw, nie lubi prébowac
nowych pokarméw i bardzo czesto odmawia jedzenia poszczegdlnych skladni-
kéw positku. Je bardzo wolno i bardzo dlugo przezuwa czasem wypluwajac po-
karm. Jak byla mlodsza, mama musiala jej miksowaé w zupie wszystkie warzywa,
zeby dziewczynka ich nie wyciagala z talerza. Nie lubi mocno przyprawionych
positkéw. Potrafi oznajmi¢, ze czego$ nie bedzie jadla, zastaniajac reka twarz
i podpierajac sie na lokciu. Pewne konsystencje ja draznia. Nie lubi ryzu oraz
grudkowatych potraw. Zaobserwowano, ze zdarza sie jej czesto wymuszaé na
personelu przedszkola. Zeby ja karmié. Same wizyty dziewczynki u stomatologa
odbywaja sie raz w roku pod narkoza, nie lubi ona takze mycia zebéw i robi to
bardzo powierzchownie.

Dziewczynka wstaje i od razu jest aktywna, ma problem z zasypianiem,
awnocy czesto sie budzi .W przedszkolu dziewczynka nigdy nie lezakowala,
mama poprosila nauczycielki, Zeby ja do tego nie zmuszaly. Podczas lezakowania
Kasia bawila si¢ sama na sali obok pod opieka innego nauczyciela.

Dziewczynka unika takze pewnych ubran o okreSlonych fakturach, ktére
uznaje za draznigce. Mama czesto musi wycina¢ z nich metki.

Kasia jest osobg bardzo wrazliwg na bl i temperature. Dziewczynka uzala si¢
nad sobg w przypadku najmniejszych skaleczen. Podczas zabawy z réwiesnikami
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zazwyczaj to ona pierwsza przychodzi, ze cos$ jej nie pasuje, bo ktos ja uderzyl lub
za mocno dotknal. Podczas kapieli stale komunikuje mamie, Zze woda jest dla niej
za goraca. Takze podawane potrawy sa zawsze dla niej za ciepte. Ponadto prefe-
ruje stroje z krotkimi rekawkami i krétkimi nogawkami, takze zima, po powrocie
z przedszkola od razu si¢ rozbiera.

Dziewczynka nie lubi kiedy jest dotykana przez réwiesnikdw czy swojego
mlodszego brata, poniewaz dotyk bywa dla dziewczynki nieprzyjemny, takze
podczas zabaw unika kontaktu fizycznego. Podczas zaje¢ z muzykoterapii, gdzie
dzieci tanczyly powtarzajac ruchy terapeutyki, dziewczynka stala na samym kon-
cu. Zwykle stoi na obrzezu grupy, dzieki czemu zmniejsza ryzyko nieoczekiwa-
nego jej dotkniecia. Kasia ma swoja liste oséb, ktérych dotyk akceptuje, jednak nie
znajduja sie na niej inne dzieci, gdyz czesto ich zachowania sa nieprzewidywalne.

U dziewczynki zaobserwowano podwrazliwos¢ dotykowa w obrebie stop
i dloni. Kasia lubi dotykaé¢ rekami réznych faktur, podczas zajec z arteterapii za-
daniem grupy bylo malowanie opuszkami palcéw wspdlnego obrazka, dziew-
czynka wylala na arkusz papieru farbe i malowata catymi dlofimi, jednoczesnie
psujac zabawe innym dzieciom. Takze podczas dnia spaghetti Kasia chetnie
ugniatala ciasto i trudno bylo jej przerwaé te zabawe. Ponadto dziewczynka lubi
chodzi¢ boso. W przedszkolu, podczas prac stolikowych, kladzie stopy na zim-
nych kafelkach.

Zaburzenia w zmys$le czucia: system proprioceptywny

Zaobserwowano reakcje behawioralne wskazujace na podwrazliwos¢ systemu
proprioceptywnego. Takze diagnoza SI wskazuje na powyzsze zaburzenia
w zakresie modulacji sensorycznej.

Funkcjonowanie dziewczynki w przedszkolu

Zdarza sie, ze dziewczynka w reakcji na sytuacje stresowe dociska bardzo
mocno swoja twarz do twarzy mamy, docisk ten jest tak mocny, Zze sprawia ma-
mie bél. Dziewczynka lubi takze zabawy, w ktérych jest dociskana, podczas za-
bawy z réwieéniczka pozwalala, Zeby ta si¢ na nig kladlta. W domu z mama czesto
bawi sie we wzajemne przepychanie, lubi takze by¢ mocno masowana, natomiast
lekki dotyk ja drazni.

Dziewczynka nie czuje dobrze swojego ciata, schodzac po schodach obserwu-
je swoje stopy, takze podczas chodzenia jej glowa jest lekko opuszczona w dét,
zamiast patrze¢ przed siebie. Ma takze problem z guzikami, jezeli spodnie sa na
guzik, to Scigga je przez nogi bez rozpinania. Nie potrafi odpig¢ kurtki i Sciggngé
jej samodzielnie oraz wykonywa¢ czynnosci z zamknietymi oczami. Musi miec¢
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kontrole wzroku nad tym co robi. Odmawia zabaw, w ktérych oczy musza by¢
zamkniete, a kiedy juz ma je zasloniete stoi w bezruchu.

Pieciolatka nie uzywa adekwatnej sily do przedmiotéw, nie potrafi przenies¢
szklanki z woda, zeby jej nie wyla¢, a takze sprawia czesto wrazenie, ze ma pro-
blem z piciem i z trafieniem szklanka do buzi.

Kasia ma takze niskie napiecie mie$niowe. Cialo dziewczynki jest pochylone
w przéd, a podczas prac stolikowych czesto podpiera glowe. Po upomnieniu
przez rodzica lub nauczyciela, zeby sie wyprostowata, dokonuje korekty na chwi-
le, po czym znéw wraca do nieprawidlowej postawy ciala.

Dyskusja

Dziecko z nadreaktywnoscig dotykowg moze wybrzydzaé¢ przy jedzeniu, prefe-
rowaé okreslone jego faktury, moze takze nie lubi¢ pokarméw, w ktérych wyste-
puja niespodziewane grudki, a takze pokarméw klejacych sie, jak np. kleiki ry-
zowe (Kranowitz 2012: 101). Poza tym w ustach znajduja sie receptory czuciowe
umozliwiajace identyfikacje faktur, ksztaltu, temperatury i smaku potraw (Ayres
2016: 122), a ich zaburzona percepcja dostarcza nieprawidlowych bodzcéow czu-
ciowych podczas spozywania pokarméw, co ttumaczyloby wybiérczos¢ pokar-
mowa dziewczynki. Przyczyn duzej wrazliwosci oralnej nalezy takze dopatrywac
sie w tym, ze na twarzy znajduje sie bardzo duza liczba receptoréw niezbednych
do przetrwania, stad dziecko z obronnoscia dotykowa jest tak wrazliwe, szcze-
gblnie w okolicach ust (ibidem: 123). W przypadku dziewczynki objawia sie to
unikaniem mycia zebéw czy nadmiernym strachem przed wizyta u stomatologa.

Problemy ze snem i zasypianiem Kasi ttumaczy jedna z hipotez, zaktadajac
zalezno$¢ pomiedzy systemem dotykowym a tworem siatkowatym, odpowiada-
jacym za pobudzenie organizmu. Hipoteza ta zaklada, ze u dzieci z obronnoscia
dotykowa centralne procesy powoduja zbyt male hamowanie informacji dotyko-
wych, co ma wplyw na nieprawidlowe funkcjonowanie tworu siatkowatego
(Przyrowski 2014: 35).

Kasia unika pewnych ubrah ze wzgledu na fakture, a mama musi wycina¢
z nich metki. U dzieci z obronnoécia dotykowa wystepuje przesadna wrazliwos¢
na bodZce dotykowe generowane przez ubrania dotykajace ich ciata, a ich mézg
nie jest w stanie ich wyhamowac, co doprowadza do ciagglego pobudzenia organi-
zmu (Ayres 2016: 119).

Odczuwanie dotyku, ciepla i zimna oraz bélu zaczyna sie¢ w skorze, w ktorej
znajduja sie specjalne receptory wychwytujace poszczegolne rodzaje tych bodz-
cOw. Réznica w przetwarzaniu tych bodZcéw polega na tym, ze impulsy niosace
o nich informacj¢ podazajg do mézgu innymi drogami (Eliot 2010: 177), w zwigz-



Strategie postgpowania w zaburzeniach zmystu czucia u dziecka ze spektrum autyzmu. .. 191

ku z tym zaburzenia w przetwarzaniu dotykowym obejmujg takze odczuwanie
boélu i temperatury tak jak w przypadku Kasi.

Kasia unika dotyku innych oséb, zwlaszcza tego nieoczekiwanego. Wtasciwe
funkcjonowanie zmystu dotyku odgrywa kluczowa role we wlasciwych kontak-
tach miedzyludzkich (Okraska-Cwiek 2016: 16). Dobrze wyregulowany ma pod-
stawowe znaczenie w dobrych kontaktach z innymi ludZmi. Jezeli dziecko na
kontakt fizyczny, reagujac w sposéb niezrozumialy dla wiekszosci ludzi moze ich
do siebie zrazi¢ (Kranowitz 2012: 99). Dziecko z nadwrazliwoscig dotykowa moze
odrzuca¢ osoby chcace je przytuli¢, o ile nie znajduja sie one na jego liScie akcep-
towanych (taka liste takze ma dziewczynka). Na takiej licie u dzieci najczesciej
znajduje sie rodzic lub inna osoba, ktérej dziecko ufa i potrafi przewidziec jej
zachowanie. Do listy os6b nieakceptowanych moga zalicza¢ sie nauczycielki
w przedszkolu, krewni, a nawet dziadkowie (ibidem: 89).

Podreaktywno$¢ dziewczynki z nadreaktywnoscia moze wynikaé z tego, ze
dysfunkcje u dzieci z autyzmem sa niejednorodne i nie maja stalego charakteru,
zdarza sie, jak w przypadku Kasi, ze dziecko z ASD w obrebie dloni i stép poszu-
kuje silnych doznan czuciowych, a w sferze oralnej wystepuje obronnos¢ doty-
kowa (Odowska-Szlachcic 2016: 70).

Dazenie dziewczynki do mocnego i glebokiego nacisku jest uzasadnione tym,
ze na wiekszo$¢ ludzi dziata on uspokajajaco. Badania wskazuja na istotng role
jaka odgrywajaca wrazenia proprioceptywne na pobudliwosci calego systemu
nerwowego. Bodzce, ktére plyna w wyniku mocnego uscisku, sg rejestrowane
w hipokampie, w tworze siatkowatym i w systemie limbicznym, a dzialanie neu-
rotransmiteréw adrenaliny i serotoniny jest zwigzane z tymi strukturami mézgu,
stad wrazenia propriocepcji moga modulowac poziom pobudzenia OUN (Przy-
rowski 2019: 47).

Jezeli opracowywanie informacji proprioceptywnych przebiega niewlasciwie,
nasze ruchy sa wolniejsze, a mézg nie rejestruje prawidlowo informacji o pozycji
rak, nég czy tulowia (Przyrowski 2014: 28). Moze to by¢ jedna z przyczyn stabego
poczucia ciala dziewczynki.

Brak uzywania adekwatnej sily w stosunku do przedmiotéw moze wynikac
z podreaktywnosci systemu proprioceptywnego, gdyz propriocepcja pomaga
oceni¢ ruchy poprzez wyczucie jaki jest nacisk na miesnie, dzieki czemu dostarcza
informacji z jaka sila nalezy je wykona¢ oraz jaka powinna by¢ ich jakos¢ i liczba.
W zwigzku z faktem, ze dziecko nie otrzymuje wystarczajgcej informacji z mieéni
i stawdw, trudno jest mu dostosowac ruchy w obliczu zmieniajacych sie wyma-
gan (Kranowitz 2012: 133). Takze niskie napiecie mie$niowe czesto wigze sie
z nadwrazliwoscig dotykowa (Odowska-Szlachcic 2018: 60), a takze z podreak-
tywnoscia systemu proprioceptywnego. Dziecku z dysfunkcja systemu proprio-
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ceptywnego brakuje stabilnosci, dzieki ktérej moze utrzymaé prawidlowa posta-

we ciala w zaleznosci od czynnosci ktéra wykonuje. (Kranowitz 2012: 135).

Skuteczne strategie postepowania w zaburzeniach w zmysle
czucia z powodzeniem wykorzystywane w pracy z analizowanym
przypadkiem dziecka z ASD w przedszkolu terapeutycznym

Dziecko z ASD moze mie¢ ogromne trudnosci w budowaniu prawidlowych relacji

z innymi osobami, zwlaszcza kiedy nie sa uwzglednione jego problemy natury

sensorycznej. W badaniach realizowanych w szkole podstawowej, do ktérej

uczeszczal uczen z ASD (Stefanow 2020: 200), zostaly sformowane zalecenia dla

pracy edukacyjno-wychowawczej uwzgledniajace jego zaburzenia przetwarzania

sensorycznego (w tym czuciowego), cze$¢ z nich takze z powodzeniem moze by¢

zastosowana w grupie przedszkolnej.

Ponizej znajduja sie strategie postepowania w zaburzeniach czucia u dzieci

z ASD z powodzeniem wykorzystywane w badanym przedszkolu terapeutycznym:

1.

Podstawowym warunkiem efektywnego realizowania wychowania przed-
szkolnego oraz inkluzji spotecznej dziecka z niepelnosprawnoscia, w tym
dziecka z ASD jest skupienie si¢ na jego mocnych stronach.

Pedagodzy pracujagcy w przedszkolu powinni by¢ w stalym kontakcie
zrodzicami podopiecznego, poniewaz to oni sg nieocenionym Zrédlem
wiedzy o jego funkcjonowaniu. W przypadku zaburzen czucia, jest to o tyle
wazne, ze razem z rodzicami okre§laja, ktére bodzce czuciowe sa niekomfor-
towe dla dziecka, ktére sg przyjemne, a ktére sa obojetne. Poprzez identyfi-
kacje zaburzen czucia u dziewczynki, pedagodzy sa w stanie prognozowac
jej poszczegodlne reakcje behawioralne wywotane danym bodzcem dotyko-
wym lub propriocepcyjnym i zapobiegaé ewentualnej reakcji ,walcz, ucie-
kaj”.

W grupie przedszkolnej dziecko z ASD moze mie¢ przyznanego nauczyciela
wspomagajacego. Tylko dobra wspélpraca pomiedzy dwoma nauczycielami
(moze tez by¢ zatrudniona pomoc nauczyciela) moze stworzy¢ srodowisko,
zaspokajajace potrzeby sensoryczne dziecka. W sytuacji, gdy ktérys z nau-
czycieli dziewczynki zaobserwuje u niej przecigzenie sensoryczne prowa-
dzace do deprywacji sensorycznej, nauczyciel wspoélorganizujacy ksztalce-
nie specjalne pomaga jej sie wyciszy¢, poprzez wyjscie z sali do sali
relaksacyjnej, w ktéra jest zaopatrzona placéwka lub udostepniajac dziew-
czynce stuchawki wyciszajace.
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Warto jest takze przeprowadzi¢ analize zachowania dziecka, zeby zidentyfi-
kowa¢ czynniki aktywujace dane zachowanie oraz konsekwencje tego za-
chowania. U dziewczynki nieumiejetnos¢ zabawy z réwiesnikami moze
wynikaé z tego, ze dana zabawa przekracza jej mozliwosci percepcji bodz-
cOw czuciowych przez uklad nerwowy. Dziewczynka nie czuje dobrze swo-
jego ciala stad zabawy wymagajace dynamicznego ruchu mogg by¢ dla niej
problematyczne. Poza tym zadania ruchowe wykonuje mniej sprawnie niz
jej rowiednicy i wolniej przetwarza komunikaty werbalne. Nalezy dostoso-
wacé zabawy tak, aby dziewczynka nie byla w nich przegrana, przeanalizo-
wacé dokladnie dang sytuacje, co sie stalo, ze dziecko zareagowalo tak a nie
inaczej, nie mozna tylko koncentrowa¢ sie na eliminowaniu zachowania
problematycznego, bez poznania jego przyczyny.

Dziecko poprzez zaburzenia w systemie dotykowym i proprioceptywnym
moze ba¢ sie ciemnodci i wykonywania zadain z zaslonietymi oczami.
W przypadku zastoniecia Kasi oczu, jej ciato sztywnieje. Lek ten moze wyni-
ka¢ z tego, ze dziewczynce trudno jest kontrolowaé swoje cialo bez udziatu
wzroku, zatem mozna zachecac ja do takich aktywnosci, natomiast nie zmu-
sza¢. Nalezy takze zadba¢, zeby dziewczynka nie zostawala w ciemnych po-
mieszczeniach sama, w pokoju powinna by¢ lampka nocna, jednak opiekun
powinien by¢ pewny, ze dziecko potrafi jg wlaczy¢, poniewaz proste czynno-
Sci moga okazac sie skomplikowane dla dziecka z dysfunkcjg zmystu czucia.
Zaréwno nauczyciele w przedszkolu, jak i pozostaly personel powinni wyka-
zac sie cierpliwoscia, dostosowujac temperature wody czy potraw do takiej,
jaka toleruje dziecko. Nalezy uwzgledni¢ takze fakt, ze dziecko moze inaczej
odczuwacé temperature niz rowiesnicy czy osoby dorosle, zatem odczuwalna
temperatura optymalna dla nauczyciela moze okaza¢ sie zbyt ciepta lub zbyt
zimna dla dziecka. W przedszkolu, do ktérego uczestniczy Kasia, nauczyciele
naprawde wykazuja sie duza cierpliwoscia, pomagajac regulowac jej tempe-
rature wody podczas mycia rak przed positkiem czy po positku. W przypadku
gdy temperatura nie spelnia oczekiwan dziewczynki, odmawia ona czynnosci
higienicznych czy w przypadku positku — jedzenia.

Nie nalezy zmusza¢ dziecka do stania podczas zabaw w wyznaczonym miejscu,
lecz uszanowac jego preferencje sensoryczne, gdyz ich ignorowanie moze wy-
wola¢ reakcje ,walcz lub uciekaj”. Dziewczynka ze wzgledu na nadwrazliwos¢
dotykowg zawsze stoi na koficu grupy lub na jej obrzezach w celu zmniejszenia
szansy nieoczekiwanego jej dotkniecia przez réwiesnikéw; idac na spacer takze
idzie na koficu grupy, co ogranicza ryzyko niespodziewanego dotkniecia. Pra-
cownicy przedszkola nie narzucaja dziewczynce, gdzie ma sta¢ podczas zabaw,
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10.

11.

czy gdzie ma i8¢, dla nich najwazniejsze jest ogélne zaangazowanie dziecka
(w miare jego mozliwosci).

Przy wybiérczosci pokarmowej, nowe pokarmy powinny by¢ wprowadzane
w bardzo matych ilosciach, a dziecko powinno by¢ przez dorostego zache-
cane do ich konsumpgji i odpowiednio motywowane. Najlepszy efekt zosta-
nie osiagniety, kiedy dziecku proponuje sie pokarmy o konsystencji, ktore juz
zna i lubi; w przypadku Kasi, ktéra nie je w ogodle innego miesa niz pier$
z kurczaka i paréwki, mozna sprébowac rozwing¢ diete o réznego rodzaju
mieso przypominajace w konsystencji te ktore toleruje. Wprowadzajgc zupel-
nie nowa kategorie zywnosci, takze nalezy wzig¢ pod uwage aktualne prefe-
rencje zywieniowe dziecka. Dziewczynka potrafi z obiadu wybiera¢ mar-
chewke, groszek czy por, zatem jezeli jest taka mozliwos¢, nalezy podac jej
danie bez tych skladnikéw, dzieki czemu jest szansa, ze unikniemy segregacji
poszczegodlnych skladnikéw dania. Jezeli wiemy, ze dziecko nie lubi danych
pokarmoéw, nie nalezy na site prébowaé¢ mu je podac na talerzu czy je nakar-
mi¢, gdyz moze to spowodowaé u dziecka odruch wymiotny oraz zaburzy¢
dobre relacje. Takze warto, jezeli jest to mozliwe, angazowac dziecko w prze-
gotowywanie positkow.

W zwigzku z nadreaktywnoscig okolicy rak i ndg nalezy dostarczy¢ dziew-
czynce stymulagcji tych okolic, angazujac ja we wszelkie zabawy z ciastoling,
plasteling, farbami lub innymi substancjami. Mozna wprowadza¢ rézne sen-
soryczne tory przeszkéd, ktére dziewczynka mogtaby przejsé bosymi stopa-
mi, dzieki czemu dostarczamy dziewczynce bodzcéw dotykowych, ktérych
tak poszukuje, a poza tym dbamy o optymalny poziom regulacji pobudzenia
o ktorym pisze Miller (2016: 125).

Mocny uscisk dziata uspokajajaco, zatem bedzie skutecznym mechanizmem
wyciszajacym dziecko w sytuacjach stresowych. W przypadku, kiedy nie po-
zwala ono przytuli¢ sie nauczycielkom pracujacym w przedszkolu i nie ma
mozliwosci zorganizowania mu ustronnego miejsca, w ktérym moglby sie
wyciszy¢, warto mie¢ w sali materac czy koc, do ktérego mozna go zawina¢ w
sytuacjach przecigzenia sensorycznego. Dobrym rozwiazaniem bylaby takze
poduszka otulajaca czy wszelkiego rodzaju tunele sensoryczne. W przedszko-
lu, do ktdrego uczeszcza dziewczynka, takim miejscem jest pétotwarta, ciasna
szafa, z ktorej korzysta nie tylko Kasia, ale i inne dzieci.

W przedszkolu warto zacheci¢ dziecko do podnoszenia i noszenia ciezszych
rzeczy, oczywiscie nieprzekraczajacych jego mozliwosci fizycznych. Zalecane
jest takze pchanie czy ciagniecie np. kolegi/kolezanki na sankach, czy podczas
zabawy w grupie. Wszystkie te aktywnosci stymulujg uktad proprioceptywny.
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12. Propriocepcja jest kluczem do zasypiania i do wyciszenia organizmu, zatem
w przypadku zaburzonego snu i trudnosci z zasypianiem mozna zastosowaé
kolderke obcigzeniowa. Mozna takze owina¢ dziecko ciasno jego ulubionym
kocem. Pomocna moze takze okazac sie obcisla pidzama. Kasia $pi z duza ilo-
Scig pluszakéw, co takze moze sie wigza¢ z poszukiwaniem stymulacji pro-
prioceptywnej. W przedszkolu dziewczynka pomimo wyciszenia i stymulacji
czucia glebokiego poprzez docisk, nie potrafi usngé, moze to by¢ spowodo-
wane innymi zaburzeniami sensorycznymi.

13. Warto angazowac¢ dziecko w gry, zabawy czy codzienne aktywnosci stymulu-
jace zmyst czucia. Wzorce zachowania cztowieka sa raczej stale, jednak moga
ulega¢ zmianom w wyniku do$wiadczenia, poniewaz wplyw srodowiska od-
ciska sie w strukturze mézgu za sprawa jego plastycznosci (zdolnosci do mo-
dyfikacji organizacji polaczenn neuronalnych pod wplywem bodzcéw (Vetu-
lani 2014: 87).

Podsumowanie

Zaburzenia zmyslu czucia sa bardzo powszechnym zjawiskiem wsréd populacji
dzieci z ASD. W niniejszym artykule przedstawiono wyniki badan ukonstytuow-
anych na analizie przypadku 5-letniej dziewczynki z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, uczeszczajacej do grupy przedszkolnej. Przedstawiono takze skuteczne
strategie radzenia sobie z poszczegdlnymi zaburzeniami zmystu czucia, skutecz-
nie stosowanymi przez przedszkole do ktérego uczeszczata dziewczynka.

W badanym przypadku zaobserwowano reakcje behawioralne wskazujac na
nadreaktywno$¢ w systemie dotykowym (jedynie w obszarze rak i stép zaobser-
wowano podreaktywnos¢) oraz na podreaktywno$¢ systemu proprioceptywnego.
Literatura przedmiotu podaje, ze wéréd populacji dzieci z autyzmem najczesciej
identyfikowanymi zaburzeniami sa te w zakresie modulacji sensorycznej (Bialas-
-Paluch 2017: 87). Kombinacja tych zaburzeh takze ma swoje odzwierciedlenie
w literaturze przedmiotu, ktéra podaje, ze w obronnosci dotykowej wystepuje
zbyt wysoki prog reaktywnosci na bodzce pochodzace m.in. z ukladu propriocep-
tywnego, co moze by¢ wynikiem nadmiernego hamowania (Przyrowski 2014: 35).
Tak tez bylo w przepadku dziewczynki, u ktérej m.in. zdiagnozowano zaburzenia
przetwarzania sensorycznego w ukladzie dotykowym oraz proprioceptywnym
(zmysle czucia).

Powyzszy artykul nie wyczerpal zagadnienia jakim sa zaburzenia w zmysle
czucia u dzieci z ASD, poniewaz nie bylo mozliwe uwzglednienie ich wszystkich
kombinaciji. Biorgc pod uwage fakt, ze w DSM-V zaburzenia przetwarzania senso-
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rycznego sa uwzglednione w diagnostyce autyzmu w ramach kryterium ograni-
czonych i powtarzanych zachowan, niezbedne wydaje sie przeprowadzenie dal-
szych badan, ktére pomoglyby je zidentyfikowa¢, a takze opracowaé skuteczne
strategie uwzgledniajace SPD u dzieci z ASD.
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Wirtualne wizyty domowe we wczesnym
wspomaganiu rozwoju dzieci z niepelnosprawnosciami

Pandemia COVID-19 zmusita specjalistdow wczesnego wspomagania rozwoju do zastgpienia osobi-
stych wizyt domowych wizytami wirtualnymi. Wirtualne wizyty domowe, dzieki zastosowaniu
technologii wideokonferencji, pozwalaja polaczy¢ sie z rodzicami w formie wizualnej oraz dzwieko-
wej i Swiadczy¢ uslugi, bez koniecznosci osobistego odwiedzania rodziny. Wizyty wirtualne sktaniaja
specjalistow do stosowania wobec rodzicéw wiekszej liczby strategii coachingowych oraz wymagaja,
aby rodzice angazowali si¢ w bezposrednie relacje z dzieckiem. W pierwszej czesci artykutu omo-
wiono warunki, ktére musza by¢ spelnione, aby wirtualna wizyta domowa mogla sie odby¢ oraz
scharakteryzowano kluczowe elementy wizyty. Nastepnie przedstawiono te zalety wirtualnych wi-
zyt domowych, ktére maja najwiekszy wplyw na ich skutecznosé. W koncowej czesci artykulu
wskazano na najwazniejsze ograniczenia wirtualnych wizyt domowych.

Stowa kluczowe: wspomaganie rozwoju, wirtualne wizyty domowe, wideokonferencja, coaching,
pandemia COVID-19

Virtual home visits in early support of development
of children with disabilities

The COVID-19 pandemic forced early intervention specialists to shift from in-person home visits
to virtual visits. Virtual home visits utilizes videoconferencing technology to connect with parents
via both video and audio formats and deliver services without having to "visit" their home. Virtual
visits pushes specialists to increase the amount of explicit parents coaching strategies they use and
requires that parents engage with the child directly. In the first part of the article, the author pre-
sents the conditions that must be met for a virtual home visit to take place and describes the key
elements of the visit. Next, he presents which advantages of virtual home visits have the greatest
impact on their effectiveness. In the final part of the article, the author highlights the most im-
portant limitations of virtual home visits.

Keywords: support of development, virtual home visits, videoconferencing, coaching, COVID-19
pandemic



Wirtualne wizyty domowe we wczesnym wspomaganiu rozwoju dzieci. .. 199

Wprowadzenie

W ciggu ostatniego ¢wieréwiecza tradycyjny, medyczny paradygmat wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka zostal zastgpiony nowym — skoncentrowanym na
rodzinie'. Dominujaca cecha nowego paradygmatu jest odejscie od bezposred-
niego oddzialtywania na dziecko na rzecz oddzialtywania na dziecko za posrednic-
twem rodzicéw. Podstawowa forma wspodlpracy miedzy specjalistami i rodzicami
sa wizyty domowe. Poczatkowo polegaly one na tym, ze specjalista przychodzil
do rodziny i wykonywat z dzieckiem okreslone ¢wiczenia, gléwnie w formie za-
bawowej. Rodzice obserwowali dzialania specjalisty a nastepnie, pod jego kierun-
kiem, powtarzali wybrane czynnosci. W ten sposéb uczyli sie jak postepowac
z dzieckiem miedzy kolejnymi wizytami. Jednak formuta wizyt domowych, pod-
czas ktorych specjalista ,pracuje z dzieckiem” okazala sie¢ malo skuteczna (Twar-
dowski 2012). W rezultacie, w ciagu ostatniego pietnastolecia, wypracowano
nowy model wizyt domowych stuzacych calej rodzinie, a nie tylko dziecku trak-
towanemu w kategoriach ,odbiorcy ustug” czy ,pacjenta” (McWilliam 2010). Spe-
cjalista nie przychodzi do dziecka, ale odwiedza calg rodzine. Wizyty sa skoncen-
trowane na wypracowywaniu optymalnych wzorcéw interakcji rodzice — dziecko.
Specjalista w wiekszym stopniu skupia sie na przygotowywaniu rodzicéw do
prowadzenia dzialan wspomagajacych rozwéj dziecka, a w mniejszym na bezpo-
$redniej pracy z dzieckiem.

Wybuch pandemii COVID - 19 spowodowat koniecznoé¢ znacznego ograni-
czenia ilosci wizyt domowych w formie stacjonarnej. Alternatywa bylo konty-
nuowanie ich w formie zdalnej, poprzez wykorzystanie programéw do wi-
deokonferencji. Na przyklad w USA, przed pandemia, w instytucjach $wiadcza-
cych uslugi wczesnej interwencji, 5-20% wizyt domowych odbywalo sie w formie
zdalnej?. Natomiast od marca 2020 roku wizyty domowe realizowane przez te insty-
tucje stopniowo przybieraly forme wirtualng i w grudniu 2020 roku w 80-100%
przypadkéw byly prowadzone w taki sposob (Bock i in. 2021; Williams i in. 2021).

Celem artykulu jest udokumentowanie tezy, ze wirtualne wizyty domowe
moga by¢ skuteczng metoda wspédlpracy specjalistéw z rodzicami w procesie
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepelnosprawnosciami i zagrozonych

! Paradygmat to ogdlnie akceptowany przez spoteczno$¢ uczonych system myslowy mieszczacy w

sobie: najogolniejsze zalozenia i modele pojeciowe, teorie i stwierdzone fakty, a takze problemy
stawiane w badaniach i typowe metody, za pomocg ktérych problemy te sa rozwigzywane. Para-
dygmat jest wypracowywany w toku wieloletnich, rzetelnych badan i przyjmowany na zasadzie
konsensusu wiekszosci badaczy (por. Kuhn 2011; Krause 2010).

W polskiej literaturze przedmiotu dziatania majace na celu udzielenie pomocy malym dzieciom z
niepelnosprawnoscia i zagrozonych niepelnosprawnosciag najczesciej okreslane sa dwoma termi-
nami: ,wczesne wspomaganie rozwoju dziecka” i ,wczesna interwencja”. Natomiast w literaturze
anglojezycznej, szczegélnie amerykanskiej, powszechnie uzywany jest termin ,wczesna inter-
wencja” (early intervention).
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niepelnosprawnoscia. W pierwszej czesci artykulu przestawie warunki, ktére
musza by¢ spelnione, aby wirtualna wizyta domowa mogta sie odby¢ oraz scha-
rakteryzuje kluczowe elementy wizyty. Nastepnie oméwie te zalety wirtualnych
wizyt domowych, ktére maja najwiekszy wplyw na ich skutecznosé. W koncowej
czesci artykulu wskaze na gléwne ograniczenia wirtualnych wizyt domowych.

Warunki, organizacja i przebieg wirtualnych wizyt domowych

Zastosowanie wirtualnych wizyt domowych w procesie wczesnego wspomaga-
niu rozwoju dzieci z niepelnosprawnosciami jest mozliwe wéwczas, gdy specjali-
sta i rodzice dysponuja odpowiednia infrastrukturg technologiczng. Przede
wszystkim musza mie¢ dostep do szerokopasmowego polaczenia internetowego,
ktére pozwala na pobieranie danych z predkoscig 25 Mb/s oraz wysylanie ich
z predkoscia 3 Mb/s. Takie parametry zapewnia internet stacjonarny, czyli: telefo-
niczne lacza przewodowe, przewodowe igcza internetowe LAN oraz lacza $wia-
ttowodowe. Wymienione wymagania dotyczace transmisji danych spelnia réw-
niez czwarta generacja mobilnego internetu 4G/LTE udostepniana przez
operatoréw sieci telefonii komorkowej?.

Oprécz odpowiedniego polaczenia internetowego specjalista i rodzice musza
mie¢ ktores z nastepujacych urzadzen obstugujacych wideokonferencje online:
komputer stacjonarny (PC), laptop, tablet lub smartfon. Komputer stacjonarny
powinien by¢ wyposazony w kamere internetowq oraz mikrofon wbudowane w
monitor lub podigczone do komputera. Wszystkie wymienione urzadzenia po-
winny mie¢ oprogramowanie zapewniajace sprawny przebieg wideokonferencji.
W przypadku komputeréw stacjonarnych zalecany jest system operacyjny Win-
dows 10 z co najmniej dwurdzeniowym procesorem, taktowaniem minimum
1,6 GHz. oraz przynajmniej 4GB pamieci RAM. Monitor powinien mie¢ rozdziel-
czo$¢ 1024x768 piskeli lub wieksza. Telefony i tablety z systemem Android powinny
miec jedna z jego ostatnich czterech wersji. Natomiast telefony iPhone oraz tablety
iPad powinny by¢ wyposazone w system operacyjny iOS w wersji 11-15.

Aby wirtualna wizyta domowa mogta sie odby¢ specjalista i rodzice musza za-
instalowa¢ na uzywanych przez siebie urzadzeniach taki sam program do spo-
tkan online. Dostepnych jest wiele bezplatnych programéw, ktérych przydatnosé
zostala dodatkowo zweryfikowana w ciggu trwania pandemii COVID-19, czyli
przez ostatnie péttora roku. Sg to, miedzy innymi: Zoom, Microsoft Teams, Skype,
WhatsApp, Google Duo, Facebook Messenger, Jitsi Meet. Mozna z nich korzystac¢

* W maju 2020 roku przedsiebiorstwo Polkomtel, jako pierwsze w Polsce, uruchomito piata genera-
cje sieci komérkowej 5G/LTE, ktora charakteryzuje sig znacznie wigksza predkoscig przesytu da-
nych, niemal niezauwazalnym opéznieniem oraz wysoka stabilnoscig polaczenia.
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na komputerach stacjonarnych i urzadzeniach mobilnych. Sa intuicyjne i latwe
w obsludze. Wiekszoé¢ z nich zawiera funkcje polaczen telefonicznych, czatu,
nagrywania spotkania, tworzenia notatek oraz udostepniania rozméwcy swojego
ekranu. Mlodzi rodzice, w wieku od 20 do 30 lat, dobrze radza sobie z technologia
uzywang przy organizowaniu wirtualnych wizyt domowych. Rodzice ci wzrastali
w czasie gwattownego rozwoju technik komputerowych. Wirtualna rzeczywisto-
éci jest im dobrze znana, poniewaz obcuja z nig na co dzien zalatwiajac liczne
sprawy online, korzystajac z mediéw spolecznoéciowych i komunikatoréw inter-
netowych.

Po spelnieniu przedstawionych wyzej warunkéw technicznych specjalista
moze rozpoczaé wirtualne wizyty domowe. Jednak wczesniej powinien nawigzac
kontakt z rodzicami w celu ustalenia dnia i godziny pierwszej wizyty oraz
uzgodnienia spraw organizacyjnych z nia zwiazanych. Pierwszy kontakt powi-
nien odby¢ sie w formie widekonferencji. Specjalista informuje rodzicéw, jakie
dzialania podejmie w trakcie pierwszej wizyty i jakich form aktywnosci spodzie-
wa sie z ich strony. Zacheca rodzicow do zadawania pytan, zglaszania propozycji,
dzielenia si¢ swymi watpliwoéciami. Bardzo wazne jest rozladowanie nieuzasad-
nionych obaw i lekéw rodzicow (Hughes, Peterson 2007). Na przyktad rodzice
moga odczuwa¢ stres, poniewaz maja bledne wyobrazenie na temat oczekiwan
specjalisty wobec nich i ich dziecka z niepelnosprawnoscia. Niektérzy rodzice
moga obawiac sie, ze kamera wideo uchwyci nieporzadek w ich mieszkaniu. Jesz-
cze inni moga odczuwac lek, ze nie beda umieli wykonywa¢ polecen specjalisty
albo, ze ich dziecko bedzie si¢ niewlasciwie zachowywa¢. Dlatego specjalista po-
winien uwaznie sluchaé rodzicéw i udziela¢ im wyczerpujacych odpowiedzi.
Szczery, otwarty dialog sprzyja budowaniu wzajemnego zrozumienia i zaufania.

W trakcie wiedeokonferencji poprzedzajacej pierwsza wirtualng wizyte nale-
zy sprawdzic jakos¢ obrazu i dzwieku a takze poinstruowaé rodzicéw jak powinni
usytuowac kamere. W przypadku, gdy rodzice korzystaja z komputera stacjonar-
nego, wizyta domowa musi sie odby¢ w pomieszczeniu, w ktérym jest komputer.
Natomiast w przypadku korzystania z urzadzenia przenosnego, wizyte mozna
zaplanowa¢ w pokoju z wystarczajacym o$wietleniem, wolnym od zewnetrznych
zaklécen dzwiekowych, wyposazonego w przedmioty i zabawki potrzebne do
zaje¢, z dywanem na podlodze oraz drzwiami, ktére mozna zamkna¢. Jesli rodzi-
ce korzystaja ze smartfona, dobrze, aby zamontowali go na statywie. A jesli uzy-
waja tabletu, powinni go umiesci¢ na stojaku lub podstawce. Nalezy tez uzgodnic¢
z rodzicami dzialania na wypadek przerwania wideokonferencji — na przyklad:
podjecie préby ponownego polaczenia, polaczenie w innym terminie, pozostanie
w kontakcie dzwiekowym, jesli zarwaniu ulegnie obraz, ale zachowany zostanie
kanat audio.
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W trakcie wstepnej wideokonferencji specjalista ma obowiazek poinformo-
wac rodzicow, ze ich prywatnoé¢ bedzie chroniona, ze wszelkie informacje prze-
kazane w trakcie wirtualnej wizyty domowej przez nich i przez specjaliste beda
mialy charakter poufny i nie zostana udostepnione osobom trzecim*. A gdyby
pojawila sie potrzeba przekazania okre$lonych informacji komu$ innemu, na
przyklad w celu uzyskania dodatkowej pomocy, to tylko po wczeéniejszej zgo-
dzie rodzicéw. Podobna zasada powinna dotyczy¢ nagran przebiegu wirtualnych
wizyt domowych. Bez $wiadomej zgody rodzicéw, najlepiej wyrazonej na pismie,
specjalista nie moze ich dokonywa¢. Rodzice powinni mie¢ nieograniczony do-
step do nagraf, natomiast inne osoby tylko wéwczas, gdy rodzice sie na to zgo-
dza. Specjalista powinien zapewni¢ rodzicéw, ze w trakcie wirtualnej wizyty be-
dzie przebywal w oddzielnym pomieszczeniu i ze nikt nieupowazniony nie
bedzie obserwowal przebiegu wizyty. Ponadto powinien poprosi¢ rodzicéw, aby
zabezpieczyli dostep do programu obslugujacego wideokonferencje hastami
i chronili sw6j komputer lub urzadzenie mobilne programem antywirusowym.

Po przeprowadzeniu wstepnej wideokonferencji oraz dokonaniu opisanych
wyzej ustaleni specjalista moze rozpoczaé wirtualne wizyty domowe. ,Powinny
one trwac okolo jednej godziny zegarowej i odbywac sie co najmniej dwa razy
w miesigcu, ale najlepiej raz w tygodniu” (Traube i in. 2020: 46). Nalezy podkre-
§li¢, ze zdalna interakcja miedzy specjalistg a rodzicami ma odmienny charakter
niz interakcja w trakcie tradycyjnej wizyty domowej. W trakcie wizyty tradycyj-
nej specjalisci czesto ,pracuja z dzieckiem”, tzn. wykonujg z nim okreslone ¢wi-
czenia, za$ rodzice pozostaja w roli obserwatoréw (Campbell, Coletti 2013; Bran-
son 2015). Czasami sa proszeni o powtérzenie zademonstrowanych ¢wiczen, ale
najczeéciej specjalista zaleca, aby wykonywali je w czasie poprzedzajacym kolejna
wizyte. Podczas wirtualnej wizyty specjalista, w przeciwienstwie do rodzicéw, nie
moze wchodzi¢ w bezposrednie relacje z dzieckiem. W konsekwengji, to rodzice
musza wykaza¢ sie wiekszym zaangazowaniem i podejmowac¢ z dzieckiem okre-
Slone czynnosci. Natomiast specjalisci sa zobligowani do czestszego stosowania
podejécia coachingowego. Wykazano, ze w trakcie wizyt wirtualnych, czesciej niz
podczas wizyt tradycyjnych specjaliéci: stuchaja opinii rodzicéw na temat rozwo-
ju dziecka, obserwuja interakcje rodzice — dziecko, podpowiadajg rodzicom jak
prowadzi¢ interakcje, aby wspomaga¢ rozwdj dziecka oraz udzielaja rodzicom
informagcji zwrotnych (Olsen i in. 2012; Behl i in. 2017). Zatem, uzasadniony jest
wniosek, ze podczas wizyt wirtualnych specjaliéci powinni koncentrowa¢ sie na
wspieraniu interakcji rodzice — dziecko.

4 W dalszych rozwazaniach bede postugiwat sie terminami ,rodzice” oraz ,rodzic” zamiennie.

Jednak pragne zaznaczy¢, ze w trakcie wirtualnych wizyt domowych, podobnie jak podczas wi-
zyt stacjonarnych, dziecku z niepelnosprawnoécia zazwyczaj towarzyszy matka. Obecno$¢ same-
go ojca lub jednoczesna obecno$é¢ obojga rodzicoéw zdarza sie znacznie rzadziej.
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Gléwnym celem wirtualnych wizyt domowych jest uczenie rodzicéw jak po-
winni postepowac z dzieckiem, aby wspomagac jego rozwdj. Do osiggniecia wy-
mienionego celu najbardziej przydatny jest coaching. Jest to strategia nauczania
0s6b dorostych zmierzajaca do: ,udoskonalenia umiejetnosci posiadanych przez
uczacego sie, ulatwienia mu nabycia nowych umiejetnosci oraz dopomozenie
w osiagnieciu glebszego zrozumienia wlasnych dziatan — stosownych aktualnie
oraz planowanych” (Sheldon, Rusch 2001: 3). Aby coaching w trakcie wirtualnych
wizyt domowych przebiegal sprawnie i prowadzil do zakladanych efektow, spe-
cjalista musi wykona¢ cztery dzialania. Po pierwsze, powinien precyzyjnie okre-
§li¢ umiejetnosci, ktérych dziecko bedzie sie uczy¢. Moze to by¢, na przyklad:
poprawne wypowiadanie pieciu konkretnych stéw, udzielenie prawidlowych
odpowiedzi na zadane pytania, formulowanie wypowiedzi inicjujgcej rozmowe
lub przestrzeganie zasady naprzemiennego zabierania glosu w trakcie rozmowy.
Drugim dzialaniem jest ustalenie metod, ktérych rodzice powinni uzywac w rela-
cjach z dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Do takich metod nalezg, miedzy inny-
mi: aranzowanie najblizszego otoczenia, nauczanie okazjonalne, modelowanie,
sprowokowane modelowanie lub odraczanie reakcji zwrotnej’. Istotg trzeciego
dzialania jest opracowanie instrukcji dla rodzicéw, jak nalezy postugiwac sie me-
todami wspomagajacymi rozw¢j dziecka w trakcie interakcji z nim. Instrukcje
powinny by¢ zrozumiale dla rodzicéw, czyli napisane jasnym jezykiem, wolnym
od profesjonalnego zargonu. Dodatkowo powinny zawiera¢ informacje, w jaki
sposob proponowane metody mozna wlacza¢ w tzw. ,rutyny”, czyli czynnosci
bedace trescig codziennego zycia rodziny. Ostatnim, czwartym dzialaniem jest
przeszkolenie rodzicow tak, aby w podstawowym zakresie opanowali umiejetno-
§ci poslugiwania sie zaproponowanymi metodami oddzialywania na dziecko.
W tym celu do instrukgji stosowania metod nalezy dolgczy¢ filmy z przykladami
uzycia metod tak przez specjalistow, jak i doswiadczonych rodzicéw. Ponadto
zaleca sie zorganizowanie dodatkowej wideokonferencji szkoleniowej dla rodzi-
cOw (Snodgrass i in. 2017). W jej trakcie specjalista nie tylko demonstruje instruk-
tazowe filmy i komentuje je, ale takze dyskutuje z rodzicami — odpowiada na ich
pytania, wyjasnia niejasne kwestie, akcentuje kluczowe elementy metod, prze-
strzega przed mozliwymi btedami.

Po wykonaniu przedstawionych wyzej dzialan specjalista moze rozpoczaé
stosowanie coachingu, aby ksztaltowa¢ umiejetnosci rodzicéw w postugiwaniu
sie metodami wspomagajacymi rozw¢j dziecka a takze, aby pomoéc rodzicom
wlaczy¢ te metody w codzienne relacje z dzieckiem. Proces coachingu sklada sie
z trzech etapéw: wspélnego planowania, obserwacji rodzicow oraz refleksji i in-

5 Szczegblowa charakterystyka wymienionych metod zostata przedstawiona w ksiazce pt. ,Ksztal-

cenie dialogowej kompetencji komunikacyjnej u ucznidw niepetnosprawnych intelektualnie” (Twardowski
2002: 48-56).
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formacji zwrotnych (Rush, Sheldon 2011). Opracowanie planu dzialania przez
specjaliste i rodzicow to pierwszy etap coachingu. Konieczne jest bowiem okre-
Slenie, w jaki sposdb rodzice zamierzajg poslugiwaé sie metoda wspomagajaca
rozwdj dziecka w czasie gdy specjalista bedzie obserwowal ich dzialania. Plan
dzialania powinien okresla¢: 1) jaka umiejetnos¢ u dziecka z niepelnosprawnoscia
bedzie ksztaltowana, 2) przy uzyciu jakiej metody, 3) w trakcie jakich czynnosci
wykonywanych przez dziecko oraz 4) za pomoca jakich materialéw. Plan mozna
przygotowaé w formie pisemnej przed wirtualng wizyta, za pomocg dokumentu
udostepnionego online lub ustanie — na poczatku wizyty.

Drugim etapem coachingu jest obserwacja jak rodzice, w toku interakcji
z dzieckiem, realizuja wczesniej ustalony plan dzialania. Rodzice powinni umie-
Sci¢ laptop, tablet lub smartfon w takim miejscu i odleglosci, aby kamera mogla
obja¢ cala interakcje miedzy nimi i dzieckiem. Dobrg transmisje zapewni umiesz-
czenie urzadzenia do wideokonferencji na pélce z ksigzkami, na komodzie lub
w innym miejscu znajdujacym sie w odpowiedniej wysokosci nad podloga. Do-
brym rozwiazaniem jest przelaczenie tabletu lub smartfona na tylna kamere, aby
w strone dziecka skierowany byt tyl urzadzenia, a nie jego ekran. Dzieki temu obra-
zy widoczne na ekranie nie beda rozprasza¢ uwagi dziecka. W czasie gdy rodzic
prowadzi zajecia z dzieckiem poslugujac sie metodq wpierajaca jego rozwdj, specja-
lista uwaznie obserwuje calo$¢ zdarzenia. Sporzadza notatki dotyczace: stopnia
poprawnoéci dziatan rodzica, popelnianych przez niego bledéw oraz czynnikéw
ulatwiajacych i zakl6cajacych sprawny przebieg interakcji rodzice — dziecko.

Ostatnim, trzecim etapem coachingu jest refleksja i informacje zwrotne. Po
zakonczeniu obserwacji specjalista zacheca rodzica, aby zastanowil sie nad reali-
zacja zalozonego planu dzialania. Pyta rodzica, ktére elementy planu udalo sie
wykona¢ i w jakim stopniu, a ktére nie zostaly wykonane i dlaczego. Prosi, aby
rodzic wyjasnit, ktére sytuacje stanowily problem i jak sobie z nimi radzil, a ktére
byly Zrédlem satysfakcji. Zaleca sie, aby specjalista zadawat pytania sklaniajace do
refleksji (Snodgrass i in. 2017: 251). Sa to pytania typu: ,Jak sie czulas, gdy dziecko
nie reagowalo na twoje prosby?”, Czy miala$ problem z przypomnieniem sobie,
jak nalezy postapié, jesli dziecko nieprawidlowo odpowiedzialo na twoje pyta-
nie?”, ,Jak myélisz, co w tamtej sytuacji dziecko chcialo ci powiedzie¢?” Zacheca
rodzica, aby opowiedzial o negatywnych i pozytywnych emocjach przezywanych
w trakcie zaje¢. Postepujac w taki sposob specjalista uzyskuje wglad w perspek-
tywe rodzica. Nastepnie, korzystajac ze sporzadzonych notatek, przekazuje ro-
dzicowi informacje zwrotne, czyli swoje uwagi i opinie na temat zakonczonych
zaje¢. Specjalista wskazuje sytuacje, w ktérych rodzic postapil prawidlowo
I chwali go za to. Ale takze méwi o sytuacjach, w ktérych pojawily sie bledy. Na
przykiad, o przeoczeniu przez rodzica jednego z elementéw metody. Przy czym
specjalista nie poprzestaje na wskazaniu uchybien, ale od razu wyjasnia, jak nale-
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zalo postapi¢. Bowiem w coachingu nie chodzi o ocenianie, wytykanie bledéw
i krytykowanie, ale o udzielenie rodzicowi wsparcia w celu skorygowanie jego
nieprawidlowych dzialan. Przekazanie informacji zwrotnych zapoczatkowuje
dyskusje, poniewaz rodzic jest proszony o ustosunkowanie sie¢ do nich. W wyni-
ku wymiany pogladéw dochodzi do wypracowania wspélnego pomystu na dal-
sze dzialania.

Zalety wirtualnych wizyt domowych

Za gléwna zalete wirtualnych wizyt domowych nalezy uznaé fakt, ze w okresie
trwajacej pandemii COVID-19 zazwyczaj jest to jedyny sposéb, aby utrzymac
kontakt z rodzing i kontynuowa¢, przynajmniej czesciowo, realizacje programu
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepelnosprawnosciami®. Polscy spe-
cjalisci organizowali wideokonferencje gtéwnie w celu przeprowadzenia oddzia-
lywan terapeutycznych bezposrednio z dzieckiem przy wykorzystaniu atrakcyj-
nych i dostosowanych do mozliwosci i zainteresowan dziecka materialow
edukacyjnych. Zajecia odbywaly sie zawsze pod kontrola i w obecnosci rodzica.
W drugiej czesci spotkania online specjalisci prowadzili wspierajace i instrukta-
zowe rozmowy z rodzicem. Celem wirtualnych wizyt byla nie tylko sama terapia,
ale takze utrzymanie relacji z dzieckiem i jego rodzicami, aby skutecznie odpo-
wiadac na ich potrzeby (Chojecka, Zaremba 2021).

Wirtualne wizyty domowe pozwalajg na niesienie pomocy dziecku z niepel-
nosprawnoscig w naturalnym $rodowisku rozwoju, czyli rodzinie. Udokumento-
wano, ze skuteczno$¢ wspomagajacych oddzialywanh w warunkach instytucjo-
nalnych jest nizsza od tych prowadzonych w $rodowisku rodzinnym.
Niewatpliwie rodzina jest gtéwnym kontekstem wczesnego wspomagania rozwo-
ju dziecka z niepetlnosprawnoscia. Tym samym oddzialywania pomocowe nalezy
»podejmowac tak wczesénie, jak to mozliwe, prowadzi¢ w srodowisku rodzinnym,
w Scistej wspolpracy z rodzicami i innymi domownikami oraz z uwzglednieniem
indywidualnych potrzeb i mozliwosci dziecka” (Twardowski 2012: 10).

Inng zaleta wirtualnych wizyt domowych jest elastycznos¢. Moga sie one od-
bywaé¢ w dogodnych dla rodzicow terminach, kiedy nie sa obciazeni r6znymi

6

W okresie pierwszej fali pandemii COVID-19, od 11 marca do 25 maja 2020 roku, na terenie catej
Polski zawieszono zajecia w przedszkolach, szkolach i placowkach o$wiatowych. W roku szkol-
nym 2020/2021, w trakcie ktérego mialy miejsce druga i trzecia fala pandemii koronawirusa, edu-
kacja w gléwnej mierze byla prowadzona w formie zdalnej. Nie wprowadzono przepiséw ogra-
niczajacych funkcjonowanie: przedszkoli specjalnych, oddzialéw specjalnych w przedszkolach
ogodlnodostepnych, oddzialéw przedszkolnych specjalnych w szkolach podstawowych, szkét
podstawowych specjalnych oraz szkoél ponadpodstawowych specjalnych, funkcjonujacych
w mlodziezowych o$rodkach wychowawczych i mlodziezowych o$rodkach socjoterapii.
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obowiazkami i moga w pelni skoncentrowa¢ sie na interakgji z dzieckiem. Wazna
jest tez pora dnia. Na przyklad, rodzie moga preferowaé godziny przedpotu-
dniowe, kiedy dziecko jest wypoczete, w dobrym nastroju i chetne do podejmo-
wania réznych czynnosci, szczegdlnie o charakterze zabawowym. Istotna jest
réwniez mozliwoé¢ zintegrowania wirtualnej wizyty z codziennymi czynno$ciami
rodziny, ktére sg zrédlem naturalnych, spontanicznych okazji do uczenia dziecka
réznorodnych umiejetnosci.

Wirtualne wizyty domowe chronia dziecko przez ryzykiem zakazenia, co jest
szczegoblnie istotne w dobie pandemii COVID-19. Takie ryzyko gwaltownie wzra-
sta u dzieci z obnizona odpornoscia. Przed pandemia rodzice czesto odwotywali
tradycyjne wizyty domowe w okresach wzrostu infekcji grypowych i grypopo-
dobnych (Olsen i in. 2012). Obecnie, w czasie pandemii koranawirusa, rodzice
malo odpornych dzieci wysoko oceniaja oddzialtywania online. Wyrazaja radosc,
ze nie trzeba odwolywac¢ wizyt, ze dziecko jest bezpieczne i moze regularnie
uczestniczy¢ w zajeciach wspomagajacych jego rozwo6j. Warto doda¢, ze przed
pandemia COVID-19 rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia o prawidlowej od-
pornosci réwniez odwolywali stacjonarne wizyty, gdy ktérys z czlonkéw rodziny
przechodzil infekcje, cho¢ samo dziecko bylo zdrowe.

Rodzice cenia sobie wygode, jaka zapewniaja wirtualne wizyty domowe. Na-
lezy zauwazy¢, ze obecno$¢ obcej osoby zazwyczaj narusza codzienny rytm zycia
rodzina. Wiele matek odczuwa ulge, ze nie musi przygotowywac sie na realng
wizyte specjalisty. Aczkolwiek specjaliéci tego nie oczekuje, to rodzice zwykle
uwazaja, ze caly dom powinien by¢ dobrze wysprzatany, a czlonkowie rodziny
schludnie ubrani. Trudno zrealizowac¢ ten poglad, gdy w domu jest male dziecko
a jeszcze trudniej, gdy rodzina wychowuje troje dzieci. Zatem mozna powiedzie¢,
ze wirtualne wizyty sg mniej inwazyjne, poniewaz specjalista prowadzi je z odda-
i a do ich realizacji wystarczy jeden wydzielony pokéj. Fizyczna nieobecnosci
specjalisty jest korzystna w przypadku dzieci odczuwajacych silny lek w kontak-
tach z osobami spoza rodziny, nawet wczesniej poznanymi. Jest tak w przypadku
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu lub dzieci z syndromem nie$miatosci.
Pozostajac w dobrze znanym Srodowisku domowym, w bezposrednim kontakcie
z rodzicem dziecko czuje si¢ bezpiecznie i moze skupic sie na zajeciach wspoma-
gajacych jego rozwoj.

Wielka zaleta wirtualnych wizyt domowych jest mozliwos¢ ich nagrywania,
czesto w wysokiej rozdzielczo$ci. Nagrania moga by¢ dla rodzicéw cenng pamiat-
ka, ale przede wszystkim stanowia niezwykle wartoSciowy material szkoleniowy.
W calosci lub we fragmentach moga by¢ przegladane wspdlnie przez specjaliste
irodzicow w celu wygracowania nowych, bardziej skutecznych strategii oddzia-
lywania na dziecko. Bardzo wazne jest, aby z nagraniami zapoznawali sie ojco-
wie, ktérzy zazwyczaj nie uczestnicza w wideokonferencjach. Nagrania moga by¢
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réwniez wykorzystywane przez specjalistow tworzacych zespdl wczesnego
wspomagania rozwoju w celu wypracowania optymalnego programu oddzialy-
wan pomocowych dla danego dziecka. Opracowujac program specjalisci nie mu-
sza spotykac sie osobiScie. Moga prowadzi¢ narady i konsultacje w formie wi-
deokonferencji. Ponadto nagrania, za zgoda rodzicow, moga by¢ udostepniane,
jako materiat szkoleniowy, innym rodzicom i specjalistom, a takze studentom.

Wirtualne wizyty domowe pozwalaja $wiadczy¢ ustugi wczesnego wspoma-
gania rozwoju rodzinom mieszkajacych na wsi lub w matych miastach, ktére nie
tylko w okresie pandemii COVID-19, ale takze wczeéniej nie korzystaly z tej for-
my pomocy. Z powodu nadmiaru obowiazkéw, duzej odleglosci a niekiedy réw-
niez trudnosci finansowych, nie docieraly do odpowiednich instytucji i specjali-
stow. Ponadto, przed wybuchem pandemii, specjaliéci bardzo rzadko prowadzili
zajecia z zakresu wczesnego wspomagania rozwoju dziecka w domach rodzin-
nych, chociaz Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej w sprawie organi-
zowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci taka mozliwos¢ przewiduje
(Dz. U. z 2017 1., poz. 1635, § 7.1). Ale gdyby nawet specjaliSci zdecydowali sie na
osobiste wizyty domowe, to: czas dojazdu, jego koszty, warunki pogodowe,
ewentualne utrudnienia w podrézy, beda przemawiaé na korzys¢ wizyty wirtu-
alnej. Ta ostatnia pozwala na unikniecie wymienionych przeszkéd i udzielenie
wysokospecjalistycznej pomocy wielu rodzinom, ktére wczesniej nie mialy do
niej dostepu.

Ograniczenia wirtualnych wizyt domowych

Prowadzenie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka w formie zdalnej, a tym
samym mozliwosé¢ korzystania przez rodzicéw z wirtualnych wizyt domowych,
jest obwarowane licznymi przepisami, ktérych spelnienie moze by¢ trudne,
a nawet niemozliwe. Jesli rodzice nie wyrazaja zgody na zajecia w formie stacjo-
narnej, ze wzgledu na stan zdrowia dziecka i sytuacje epidemiologiczna, to musza
zlozy¢ wniosek o zajecia zdalne do dyrektora placéwki realizujacej wczesne
wspomaganie rozwoju wraz z dokumentami medycznymi i opinig lekarza. Wéw-
czas dyrektor powinien wystapi¢ do wlasciwego powiatowego inspektora sani-
tarnego

z wnioskiem o zawieszenie zaje¢ z dzieckiem na czas okreslony powolujac sie na
wniosek rodzicow i przedlozong przez nich dokumentacje oraz odwolujac sie do
Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej i Sportu w sprawie bezpieczen-
stwa i higieny w publicznych i niepublicznych szkolach i placéwkach (Dz. U.
22020 r., poz. 1604 t.j., § 18.1 pkt 4a). Dopiero po uzyskaniu przez dyrektora pla-
cOwki pozytywnej opinii Sanepidu, a takze zgody organu prowadzacego, zajecia
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wczesnego wspomagania rozwoju z danym dzieckiem moga by¢ prowadzone
online, poniewaz zostaly spelnione wymogi okreslone w Rozporzadzeniu Mini-
stra Edukacji Narodowej z dnia 20 marca 2020 roku (Dz. U. z 2020 r., poz. 493, § 1
ust. 1) oraz Rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej z dnia 12 sierpnia 2020
roku (Dz. U. z 2020 r., poz. 1389, § 2 ust. 1).

Korzystanie z wirtualnych wizyt domowych moze by¢ ograniczone z powodu
trudnosci w dostepie do odpowiednio szybkiego internetu. Problem ten dotyczy
szczegOlnie rodzin mieszkajacych na wsiach i w nieduzych miasteczkach dodat-
kowo niekorzystnie usytuowanych w terenie. Czasami rodziny te korzystaja
zinternetu radiowego lub satelitarnego, ale ma on niewielka przepustowosé
iniska stabilnos¢, co skutkuje wolniejszym dzialaniem polaczenia i jego przery-
waniem. Dlatego zaleca sie korzystanie z Iaczy bezprzewodowych udostepnia-
nych przez operatoréw sieci telefonii komérkowej. Ale tutaj réwniez moga wy-
stapi¢ problemy techniczne z uwagi na ograniczenia zasiegu. Dlatego specjalisci
prowadzacy wirtualne wizyty domowe powinni by¢ przygotowani na podejmo-
wanie dzialan alternatywnych. Na przyklad, w przypadku zerwania polaczenia
wideo, kontynuowac wizyte poprzez kanal audio. Mozna tez prowadzi¢ wizyty
domowe w formie asynchronicznej, czyli przygotowywac krétkie filmy instrukta-
zowe, pisemne materialny szkoleniowe i instrukcje i wysyla¢ je droga elektro-
niczna. Z kolei rodzice mogg zwrotnie przesylac¢ niewielkie pliki wideo z zapisami
zaje¢ przeprowadzonych z dzieckiem. Ponadto specjalista moze kontaktowac sie
zrodzicami za pomoca telefonu i poczty elektronicznej.

Na etapie przygotowan do wirtualnych wizyt domowych moga wystapi¢
problemy techniczne. Niektérzy rodzice, pomimo posiadania nowoczesnego
sprzetu komputerowego, nie potrafiag wykorzystac jego mozliwosci. Maja trudno-
Sci z instalowaniem programéw do wideokonferencji i obstugiwaniem ich. Nie-
ktérzy sg przekonani, ze nie poradza sobie z nowymi technologiami. Inni wrecz
sie ich boja i deklaruja pragnienie korzystania z tradycyjnych wizyt domowych
(Hines i in. 2015). Dla tych rodzicéw pomocne sg instrukcje napisane przystep-
nym jezykiem oraz prezentacje w programie PowerPoint wzbogacone instrukta-
zowymi filmikami. W przypadku napotkania trudnosci technicznych rodzice
powinni mie¢ mozliwoé¢ telefonicznego skontaktowania sie ze specjalista w celu
uzyskania potrzebnych wskazowek i instrukcji. Wskazane jest takze, aby przed
rozpoczeciem wirtualnych wizyt specjalista przeprowadzil prébna wideokonfe-
rencje w celu przeszkolenia rodzicéw w korzystaniu z programu i rozwiania ich
watpliwosci. Nalezy dodag, ze w trakcie realizacji wirtualnych wizyt moga wysta-
pi¢ dodatkowe, niespodziewane problemy techniczne i dlatego tak specjalisci, jak
i rodzice powinni mie¢ mozliwoé¢ uzyskania pomocy ze strony kompetentnego
informatyka.
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Niektorzy rodzice chcieliby korzysta¢ z wirtualnych wizyt domowy, ale maja
przestarzaly sprzet komputerowy a niekiedy nie maja go w ogoéle. Wéwczas pla-
cOwka prowadzaca zajecia wczesnego wspomagania rozwoju powinna wypozy-
czy¢ rodzinie niezbedny sprzet. Taka mozliwos¢ stwarza Rozporzadzenie Mini-
stra Edukacji Narodowej z dnia 25 marca 2020 roku (Dz. U. z 2020 r., poz. 530, § 1
ust. 1). Sprzet komputerowy powinien by¢ wykorzystywany zgodnie z przezna-
czeniem. Aczkolwiek czasami ten warunek nie jest spetniony, poniewaz czlonkowie
rodziny moga uzywa¢ komputer dla surfowania po sieci, co wiaze sie z ryzykiem
jego zawirusowania. Mozna jednak temu zaradzi¢ poprzez zablokowanie dostepu
do internetu wybranym programom z pozostawieniem potrzebnych, a szczegélnie
programu do wideokonferengji i poczty elektronicznej (Kelso i in. 2009).

Wirtualne wizyty domowe sg dla rodzicow mniej zobowiazujace niz wizyty
tradycyjne. Udokumentowano, ze niektérzy rodzice zaprzestaja udzialu w wizy-
tach online po kilkukrotnym ich opuszczeniu (Traube i in. 2020). Powody rezy-
gnacji sa rézne: poczucie nadmiernego obciazenia, brak zauwazalnych postepéw
u dziecka, przekonanie o niskiej skutecznoé¢ oddziatywan zdalnych, preferowa-
nie tradycyjnych wizyt. Zdarza sig, ze rodzice zapominajg uruchomié¢ program
wideokonferencji o wyznaczonej godzinie. A nawet jesli otrzymali przypominaja-
cy mail lub telefon, to rezygnuja z udzialu w wizycie z powodu dodatkowych
obowigzkéw lub niezaplanowanego wydarzenia. Niewatpliwie rodzicom latwiej
jest nie zalogowac sie do komputera, niz zignorowaé specjaliste pukajacego do
drzwi ich mieszkania.

Podczas wirtualnych wizyt domowych specjalisci nie zawsze mogg obserwo-
wac caloé¢ interakeji rodzic — dziecko, poniewaz pole widzenia kamery jest ogra-
niczone. Czesto kamery wbudowanej w komputer nie mozna ustawi¢ pod odpo-
wiednim katem. Co prawda, podlaczenie do laptopa lub komputera PC
zewnetrznej kamery internetowej moze ulatwic¢ §ledzenie interakgji, ale nadal nie
w caloéci. Ponadto specjaliSci zauwazaja, ze transmitowany obraz nie pozwala na
prawidlowe odczytywanie komunikatéw niewerbalnych przekazywanych przez
dziecko i rodzica, w tym na identyfikowanie mimicznych przejawéw ich emocji
(Cook, Zschomle, 2020). Trudno tez, w sposéb zdalny, oceni¢ panujaca w domu
atmosfere emocjonalng i samopoczucie czlonkéw rodziny.

Podsumowanie

W Polsce przed wybuchem pandemii COVID-19 dominowat tradycyjny model
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, nastawiony na bezposrednia prace
z dzieckiem. Swiadomos¢ tego, ze najbardziej skuteczng droga niesienia pomocy
malemu dziecku z niepelnosprawnoscia jest oddzialywanie poprzez interakcje
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rodzice — dziecko byla niska. Praktycy, na ogél, koncentrowali sie na wspomaga-
niu dzieci lub rodzicéw w oderwaniu od probleméw relacyjnych. Wiekszos¢ zajec
odbywata sie na terenie publicznych i niepublicznych placéwek oswiatowych. Co
prawda ministerialne rozporzadzenie zaklada mozliwos¢ prowadzenia zajeé
wspomagajacych rozwdj dzieci, szczegdlnie przed ukonczeniem 3 roku zycia,
w domu rodzinnym, ale specjalici rzadko z tej mozliwosci korzystali. Czasami
kontaktowali sie z rodzicami telefonicznie, aby uzgodni¢ szczegdly zblizajacych
sie zajec albo korzystali z poczty elektronicznej, aby przesta¢ rodzicom materiaty
szkoleniowe. Natomiast nie prowadzili zaje¢ w formie wideokonferncji.

Pandemia COVID-19 uzmyslowila specjalistom, ze rodzina moze by¢ pod-
stawowym terenem wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, a rodzice i inni
domownicy jego gléwnymi realizatorami. Ponadto pandemia zmusila specjali-
stow do do$¢ radykalnej modyfikacji sposobu pelnienia roli zawodowej. Ich
gléwne zadanie, polegajace dotychczas na prowadzeniu zaje¢ z dzieckiem oraz
nadzorowaniu i instruowaniu rodzicéw, musialo ustgpi¢ miejsca nowemu: wspie-
raniu rodzicéw i innych czlonkéw rodziny w budowaniu pozytywnych i wrazli-
wych interakcji z dzieckiem.

Oczywiscie, technologia nie zastapi bezposredniego kontaktu specjalisty
z dzieckiem z niepelnosprawnoécia i jego rodzicami. Przede wszystkim nie moz-
na zredukowac procesu wczesnego wspomagania rozwoju do wirtualnych wizyt
domowych. Wszak wiele oddzialywan wymaga bezposredniego kontaktu specja-
listy z dzieckiem i jego rodzicami. Jest tak w przypadku terapii logopedycznej,
fizjoterapii, terapii zajeciowej czy réznych form arteterapii. Nie zmienia to faktu,
ze wizyty domowe sa kluczowym elementem modelu wspomagania rozwoju
dziecka skoncentrowanego na interakcjach rodzice — dziecko (Twardowski 2012).
Dlatego optymalnym rozwigzaniem wydaje si¢ wzbogacenie dotychczasowych
praktyk o regularne wizyty domowe S$wiadczone zaréwno bezposrednio, jak
i zdalnie. Nalezy mie¢ nadzieje, ze po pandemii w taki sposéb bedzie prowadzo-
ne wczesne wspomaganie rozwoju dzieci w naszym kraju.
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Akty prawne

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z dnia 31 grudnia 2002 r. w spra-
wie bezpieczenstwa i higieny w publicznych i niepublicznych szkotach i placéwkach
(Dz.U. 22020 1., poz. 1604 t.j.).

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w sprawie orga-
nizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (Dz. U. z 2017 r., poz. 1635).

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 20 marca 2020 r. w sprawie szcze-
gblnych rozwiazan w okresie czasowego ograniczenia funkcjonowania jednostek
systemu o$wiaty w zwiazku z zapobieganiem, przeciwdzialaniem i zwalczaniem
COVID-19 (Dz. U. z 2020 1., poz. 493).

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 25 marca zmieniajace rozporza-
dzenie w sprawie szczegdlnych rozwigzan w okresie czasowego ograniczenia funk-
cjonowania jednostek systemu o$wiaty w zwiazku z zapobieganiem, przeciwdziala-
niem i zwalczaniem COVID-19 (Dz. U. z 2020 r., poz. 530).

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z 12 sierpnia 2020 r. w sprawie czasowego
ograniczenia funkcjonowania jednostek systemu o$wiaty w zwigzku z zapobiega-
niem, przeciwdzialaniem i zwalczaniem COVID-19 (Dz. U. z 2020 r., poz. 1389).
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Praca socjalna z osobami z zaburzeniami psychicznymi

Edukacja w zakresie pracy socjalnej obejmuje rozwijanie kompetencji do $wiadczenia profesjo-
nalnej pomocy jednostkom i rodzinom do$wiadczajacym réznorodnych probleméw zyciowych.
W programach ksztalcenia i doskonalenia zawodowego uwage poswieca sie wsparciu oséb doro-
stych, ukierunkowanym na zaspokajanie ich potrzeb, lepsze dostosowanie do zasad Zycia spo-
lecznego, czy poprawe ich pozycji spolecznej. Coraz czesciej pracownicy socjalni w swojej pracy
spotykaja sie z osobami z zaburzeniami psychicznymi, do czego nie zawsze sg przygotowywani
adekwatnie do skali i zlozonosci zjawiska. W artykule podjeto probe analizy postrzegania os6b
chorujacych psychicznie, specyfiki pracy socjalnej z takimi klientami oraz refleksje na temat przy-
gotowania zawodowego w tym obszarze na podstawie wynikoéw badan jakosciowych.

Stowa kluczowe: praca socjalna, pracownik socjalny, choroba psychiczna, ksztalcenie

Social Work with People with Mental Health Problems

Social work education focuses mostly on developing competencies that address the needs of indi-
viduals and families affected by a variety of life's problems. In the educational programs, attention
is paid to the support of adults, aimed at meeting their needs, better adapting to the rules of social
life, or improving their social position. More and more often social workers in their work meet
people with mental disorders, for which they are not always prepared sufficiently taking into ac-
count the scale and complexity of the phenomenon. The article attempts to analyse the specificity
of social work with such clients and reflections on professional preparation in this area based on
the results of qualitative research.

Keywords: social work, social worker, mental illness, education

Wprowadzenie

Jedne z ostatnich danych sugeruja, ze w warunkach ambulatoryjnych w porad-
niach dla oséb z zaburzeniami psychicznymi, uzaleznionych od alkoholu i innych
substancji leczylo sie ponad 1,6 mln 0s6b, czyli blisko 5% wszystkich Polakéw, tj.
o ponad 40 tys. wiecej w poréwnaniu z wczesniejszym — 2016 rokiem. Bioragc pod
uwage przyczyny korzystania z tej formy opieki zdrowotnej mozna powiedzie¢,
ze ponad 1,4 mln oséb potrzebowalo pomocy ze wzgledu na wystepujace zabu-
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rzenia psychiczne lub zaburzenia zachowania. Kolejne 167 tys. oséb leczylo sie
z powodu zaburzen spowodowanych uzywaniem alkoholu, a ponad 42 tys. oséb
z powodu uzywania $rodkéw psychoaktywnych (opiaty, kokaina, leki uspokaja-
jace i nasenne, inne substancje pobudzajace i halucynogenne, lotne rozpuszczal-
niki itp.) (Zyra, Salwa 2021). Dane te $wiadczg o ogromnej skali wystepowania
zaburzen psychicznych w kraju i tendencjach jej wzrostu.

Rozmiary zjawiska i wzrost wskaznikéw chorobowosci sklaniaja badaczy, poli-
tykéw oraz praktykéw zajmujacych sie ochrong zdrowia psychicznego do poszu-
kiwania adekwatnego systemu wsparcia dla 0s6b chorujacych i ich rodzin (Trojan-
ska 2018). Powinien on opiera¢ si¢ na rzetelnych badaniach diagnostycznych,
umozliwiajgcych nie tylko monitorowanie wybranych wskaznikéw, ale i weryfika-
cje skutecznosci wdrazanych metod rozwiazywania probleméw w konkretnych
kontekstach lokalnych. Pomimo, Ze realizowane sa obserwacje fenomenu postrze-
gania osob chorujgcych psychicznie przez rézne grupy spoleczne, to poglebionych
aktualnych badan wcigz brakuje (Trawkowska, Frackowiak-Sochanska 2017).

Przeglad wielu analiz nad postawami wobec 0s6b z zaburzeniami psychicz-
nymi, wskazuje na silne i dlugotrwale utrzymywanie si¢ w swiadomosci spotecz-
nej réznorodnych barier utrudniajgcych reintegracje. Rozumie¢ je mozna jako
probe ochrony pewnych uznanych za wrazliwe obszaréw zycia spolecznego
przed tymi osobami. Istniejacy dystans w stosunku do chorujacych psychicznie
utrudnia ich akceptacje w wielu rolach spotecznych: w roli nowego cztonka ro-
dziny, w roli rodzica i opiekuna dzieci oraz w roli pracownika. Dopuszcza sie
jedynie mozliwos¢ bliskosci chorych psychicznie w otoczeniu spolecznym (np.
w sasiedztwie), czyli panuje przekonanie, ze w naszym otoczeniu zyjg ludzie
chorzy. Spojrzenie na chorujacych psychicznie jest pelne stereotypéw podtrzy-
mywanych nastepujgcymi przekonaniami:

1. Ze osoba taka jest niebezpieczna;

2. ze czeSciowo ponosi odpowiedzialnoé¢ za swojg chorobe;

3. ze choroba ta jest tajemnicza, chroniczna, trudna do leczenia (nieuleczalna);
4. ze nieprzewidywalnos¢ chorego czyni go niezdolnym do pelnego uczestnictwa

spolecznego i nalezytego pelnienia rél spolecznych (Jackowska 2009: 657).

Uznanie osoby za chorujaca psychiczne wiaze sie czesto z rozumieniem jej
zachowania jako dewiacyjnego, co w konsekwencji prowadzi do stygmatyzaciji.
Najsilniej stygmatyzuje leczenie psychiatrycznie, w poréwnaniu z leczeniem
u innych specjalistow (Podgorska-Jachnik, Pietras 2014: 38, 42). Model medyczny
(rozumiany tu jako podejscie do osoby z zaburzeniami psychicznymi zgodne
z obecng w DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) klasy-
fikacja choréb psychicznych i symptomoéw, ktére zostaly w niej wyrdznione
(Wong 2014: 133-135; Jarkiewicz 216) jest wiec krytykowany m in. przez pracow-
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nikéw socjalnych, ktérzy od dawna sa zaangazowani w rozw¢j, administrowanie
i Swiadczenie ustug dla 0séb z zaburzeniami psychicznymi (Carpenter 2002). Pra-
cownicy socjalni wraz z innymi praktykami zajmujacymi sie zdrowiem psychicz-
nym, zauwazyli, ze model medyczny jest szkodliwy dla poczucia wlasnej sku-
tecznodci i nadziei klientéw oraz sprzeczny z wieloma gléwnymi warto$ciami
pracy socjalnej (Carpenter 2002).

Bioragc pod uwage kolejne dane statystyczne, warto zwréci¢ uwage na za-
trudnienie specjalistow w pomocy spolecznej. W jednostkach organizacyjnych
pomocy spolecznej ponad 8 tys. pracownikdw socjalnych bylo zatrudnionych
w oérodkach wsparcia dla oséb z zaburzeniami psychicznymi, a zdecydowana
wiekszo$¢ z nich, bo az 97%, miala w swej zawodowej pracy kontakt z osobami
chorujacymi (Kaszynski, Maciejewska 2016). W 2019 roku specjalistyczne ustugi
opiekuncze przyznano ponad 15 tysiacom oséb z zaburzeniami psychicznymi
(www.gov.pl). Dane te nie korespondujg ze wskazZnikami przygotowania zawo-
dowego pracownikéw socjalnych w obszarze zdrowia psychicznego. Okazuje sie,
ze mozliwos¢ otrzymania specjalistycznych kompetencji jest, w poréwnaniu
zinnymi specjalizacjami, niewielka. Sposréd 19 podmiotéw, ktére otrzymaly
zgody na prowadzenie specjalizacji II stopnia, jedynie cztery moga prowadzi¢
specjalnos¢ o nazwie: praca z osobami z zaburzeniami psychicznymi i ich rodzinami
(Specjalizacja w zawodzie pracownik socjalny — Ministerstwo Rodziny i Polityki
Spolecznej, Portal gov.pl. (www.gov.pl).

Zaburzenia psychiczne a praca socjalna

Problem wspomagania 0s6b z zaburzeniami i chorobami psychicznymi oraz
ich rodzin obejmuje wiele réznych obszaréw zycia, co wyznacza konieczno$¢
wspdlpracy interdyscyplinarnej (Podgoérska-Jachnik, Pietras 2014: 75). Pacjentem
z zaburzeniami psychicznymi zajmuje sie caly zespét diagnostyczno-terapeutyczny,
w sklad ktérego wchodza:

— lekarz psychiatra odpowiedzialny za diagnoze psychiatryczna, zlecajacy far-
makoterapie i zaleznie od potrzeby — konsultacje innych specjalistow;

— lekarz rodzinny pomagajacy leczy¢ choroby wspoélwystepujace, wynikajace
czesto ze stosowania lekéw zleconych przez psychiatre;

— psycholog kliniczny rozpoznajacy strukture osobowosci pacjenta, jego proce-

Sy poznawcze oraz zasoby i ograniczenia psychiki;

—  psychoterapeuta prowadzacy (dotowang do psychopatologii) psychoterapie;

— pielegniarka realizujgca czynnosci pielegnacyjne, podajaca leki itp.;

— pracownik socjalny zajmujacy sie diagnoza sytuacji spoleczno-ekonomicznej
pacjenta, okreélajacy potrzeby w zakresie zabezpieczenia socjalnego, mate-
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rialnego chorego, pomagajacy w czynnosciach administracyjnych i udzielaja-

cy wsparcia instrumentalnego np. informacyjnego;

- pedagog (pedagog specjalny) prowadzacy terapie pedagogiczng (Leszto, Wi-

tusik, Pietras 2013).

Coraz wigkszego znaczenia we wsparciu 0s6b chorujacych psychicznie nabie-
raja dziatania pracownikéw socjalnych i innych stuzb spotecznych. Ich wspétpra-
ca z zespolem diagnostyczno-terapeutycznym polega gléwnie na rozpoznaniu
sytuacji calozyciowej, w tym ekonomicznej pacjenta i jego rodziny (odbywa sie to
przy uzyciu wywiadu Srodowiskowego) oraz na pomocy w otrzymaniu $wiad-
czeh socjalnych (w tym zasitkéw). Pracownik socjalny wspiera w uzyskaniu do-
kumentacji potwierdzajacej stopien niepelnosprawnosci oraz wystepuje o przy-
dzielenie ustug opiekuniczych. Po zaistnieniu takiej koniecznosci pomaga
w zamieszkaniu osoby chorujacej w domu pomocy spolecznej lub motywuje do
udziatu w zajeciach srodowiskowych doméw samopomocy. Wykonuje takze inne
zadania w ramach pracy socjalnej, gléwnie o charakterze aktywizujacym (Pod-
gorska-Jachnik, Pietras 2014: 75). Pracownik socjalny najczesciej spotyka sie
z zaburzeniami psychotycznymi w przebiegu schizofrenii i ze stereotypowym
podejéciem do obu poje¢ zamiennie. Jednakze obecne w praktyce dziatan pra-
cownika socjalnego utozsamianie choroby psychicznej ze schizofrenia jest jednak
znacznym uproszczeniem (Kaszynski, Maciejewska 2016; Krawczyk 2020).

Do zaburzen psychotycznych zalicza sie gléwnie: schizofrenie, zaburzenia
schizoafektywne, depresje psychotyczna i chorobe afektywna dwubiegunowa
z epizodami manii psychotycznej i depresji psychotycznej, psychozy w przebiegu
uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego oraz psychozy powstale w wyni-
ku przyjmowania substancji psychoaktywnych (Podgorska-Jachnik, Pietras 2014:
43). Diagnozowanie zaburzen psychicznych jako psychoz (utozsamianych sa
z choroba psychiczng w sensie wezszym), jest mozliwe woéwczas, kiedy sa spel-
nione nastepujgce warunki:

1. musza pojawié sie objawy wytworcze, takie jak urojenia i omamy, ktére
czesto wspotwystepuja z formalnymi zaburzeniami myslenia;
2. osoba chora nie moze mie¢ poczucia choroby — §wiat urojen i omamow jest

dla niej $wiatem realnym (Wciérka 2010).

Obszar dziatan pracownika socjalnego i jego wspodtpracy z innymi specjali-
stami dziatajacymi na rzecz oséb chorujacych psychicznie i ich rodzin poszerza
sie, gdyz upowszechniane sg obecnie srodowiskowe formy wsparcia zwiekszajace
mozliwoéci wykorzystania zasobéw pracownikéw socjalnych (Podgoérska-Jachnik,
Pietras 2014: 75). Badacze zwracajg uwage na to, ze pracownik socjalny powinien
przede wszystkim dostrzega¢ zasoby, czyli niezaburzone sfery swoich klientéw
chorujacych psychicznie, chociaz w dzialaniach powinien uwzglednia¢ réwniez
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zrédla patologii. W rozwigzywaniu probleméw z podopiecznymi bedacymi pacjen-
tami psychiatrycznymi kluczowe jest jednak zalozenie, iz kazdy posiada zasoby, by
sobie pomdc i by¢ kreatorem zmiany (Podgorska-Jachnik, Pietras 2014: 44).

Standard pracy socjalnej z osobami chorujacymi psychicznie obejmuje naste-
pujace elementy:

1. kroétki opis probleméw klientéw i ich rodzin (najczesciej wystepujacych)
oraz wskazowki dotyczace sposobéw ich rozwigzywania;

2. sposoby nawigzywania relacji pracownika socjalnego z klientem, towarzy-
szenia mu oraz motywowania go;

3. sposéb dzialania pracownika socjalnego na kolejnych etapach pracy socjal-
nej wraz ze zidentyfikowaniem roli klienta;

4. sposoby wykorzystania zasobéw srodowiskowych w udzielanym wsparciu;

5. charakterystyka najczestszych probleméw pracownika socjalnego pracuja-

cego z osobami z zaburzeniami psychicznymi (Pauli, Wioch 2012).

W dotychczasowych badaniach dotyczacych pracy z osobami z zaburzeniami
psychicznymi, pracownicy socjalni wskazywali na trudnosci w kontakcie z klientem
oraz w kontakcie z jego rodzing. W obszarze kontaktu z klientem znalazly sie na-
stepujace problemy: ,(1) specyfika komunikowania sie z osobami z zaburzeniami
psychicznymi wynikajaca z cech osobowosci, choroby oraz niepelnosprawnosci
(...); (2) niestabilnoé¢ ustalenr, trudnoéci w przestrzeganiu kontraktéw socjalnych;
oraz (3) brak wystarczajacej wiedzy oraz praktyki zawodowej wkontakcie z osoba-
mi z zaburzeniami psychicznymi” (Kaszyriski, Maciejewska 2016: 170).

W drugim obszarze trudnosci pojawily sie z kolei kwestie, takie jak: ,(1) ro-
dzina zaprzecza istnieniu problemu, tym samym blokuje dzialania pracownikéw
socjalnych zorientowanych na budowanie przestrzeni wspolpracy, rodzina za-
przecza, jakoby niosta jakgkolwiek odpowiedzialnoé¢ za problem, lub przeciwnie
- przyjmuje postawe omnipotentna; (2) rodzina przyjmuje postawe przepelniong
poczuciem wstydu, bezradnosci, nieufnosci, izolujac sie od potencjalnych Zrédet
wsparcia; (3) rodzina potrzebuje oddziatywan psychoedukacyjnych, umozliwiaja-
cych rozpoznanie i zdefiniowanie sytuacji, w ktérej sie znajduje; (4) rodzina mani-
festuje postawe roszczeniows, przerzuca catkowicie odpowiedzialno$¢ na instytu-
cje pomocowe (Kaszynski, Maciejewska 2016: 170).

Potrzeba pomocy osobom z zaburzeniami psychicznymi i ich rodzinom jest
zwiazana z faktem, iz zaburzenia te sa silnym czynnikiem wykluczenia spolecz-
nego. Czesto pojawia sie takze problem odrzucania pomocy socjalnej czy me-
dycznej przez chorego i/lub przez jego rodzine (Krawczyk 2020; Kaszynski, Ma-
ciejewska 2016), co sprzyja jeszcze silniejszej stygmatyzaciji.

Pojecie stygmatyzacji, pochodzi od greckiego stowa stigma, oznaczajacego
»znak”, dotyczy ,postawy spolecznej dezaprobaty, negatywnego odbioru okre-
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§lonej grupy ludzi ze wzgledu na charakteryzujace te grupe wlasciwosci fizyczne

lub psychiczne, styl Zycia, system wartosci czy inne atrybuty” (Jackowska 2009:

655-656). Przyjeta w prezentowanych analizach konceptualizacja zjawiska styg-

matyzagcji (Link, Phelan, za: Jackowska 2009: 656) obejmuje nastepujace kompo-

nenty:

»1. wyodrebnienie réznicy, np. kalectwa fizycznego, i nadanie etykietki osobie
lub osobom, u ktérych ta réznica zostala zauwazona;

2. przypisanie niepozadanych cech etykietowanym ludziom, stanowiacych
odzwierciedlenie uformowanych wczesniej stereotypow;

3. oddzielenie grupy oséb oznaczonych etykietka (,ich” od grupy wlasnej
(,nas”);

4. zaetykietowane osoby doswiadczajg utraty statusu i dyskryminacji, np. zo-
staja pozbawione prawa do zatrudnienia, opieki medycznej itp.; pociaga to
za soba nie tylko degradacje spoteczng, ale takze ekonomiczng.”

Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Przyjeto, ze istotne jest, aby specjaliéci zajmujacy sie pomaganiem i wspiera-
niem o0s6b z zaburzeniami psychicznymi posiadali rzetelng wiedze¢ na temat ob-
jawoéw chorobowych oraz trudnosci z nich wynikajacych i sposob6éw, jak sobie
radzi¢ w tych sytuacjach (Krawczyk 2020). Celem badan bylo poznanie sposobé6w
postrzegania 0séb chorujacych psychicznie przez pracownikéw socjalnych. Wzie-
to pod uwage doswiadczenia badanych pochodzace z ich pracy ujete w nastepu-
jacych kategoriach: cechy oraz zachowania osoby chorej psychicznie, dzialania
pomocowe na rzecz takiej osoby oraz zakres edukacji przygotowujacej do pracy
z osobami z zaburzeniami psychicznymi.

Zastosowano autorski kwestionariusz wywiadu do badania postrzegania oséb
chorujacych psychicznie w oparciu o doswiadczenia z pracy. Pytania metryczko-
we obejmowaly wiek, ple¢, miejsce pochodzenia i zamieszkania, stan cywilny
oraz staz pracy. Doboru préby dokonano metoda kuli énieznej. W badaniu
uczestniczylo 16 kobiet z woj. lubelskiego, 31,3% pochodzito ze sredniej wielkosci
miasta, 12,5% — malego miasta, a 56,3% ze wsi. Badane byly zr6znicowane z uwa-
gi na wiek i staz pracy. Najkrotszy staz wynosil 3 lata, a najdluzszy 40 lat. Naj-
mlodsza badana miata 30 lata, a najstarsza 62.
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Wyniki badan wlasnych

W zakresie pierwszej analizowanej kategorii, czyli obejmujacej cechy oséb choruja-
cych psychicznie komponenty stygmatyzacji ujawnialy sie gléwnie w cechach ze-
wnetrznych, relacjach z innymi oraz w réznie identyfikowanej cesze okrelanej
przez badanych jako ,nerwowos¢”. Badani profesjonalisci z zakresu pracy socjalnej,
bez wzgledu na wiek i staz pracy zwracali uwage na takie niepozadane cechy oséb
chorujacych psychicznie, jak:

— zaniedbanie wygladu zewnetrznego lub charakterystyczny sposéb ubioru;

— nerwowo$C przejawiajaca sie tikami, nadpobudliwoscia ruchowa, szybkimi
ruchami gatek ocznych, rozbieganym wzrokiem lub unikaniem kontaktu
wzrokowego;

— dziwaczne, nieodpowiedzialne, nieuzasadnione (nieadekwatne), sytuacja
zachowania;

— czasami niebezpieczne, agresywne zachowania (zaréwno wobec siebie jak
iinnych).

W narracjach badanych pojawit sie takze watek oddzielenia grupy oséb cho-
rujacych psychicznie od grupy wlasnej, co mozna zobrazowa¢ dzieki nastepuja-
cym wypowiedziom:

,Zagubione, czuja lek przed obcymi, (...) raczej wycofane”. (56,30"); ,Osoby chore psy-

chicznie sa osobami zamknietymi w sobie, Zyja we wlasnym Swiecie, nie lubig nawia-

zywaé¢ nowych znajomosci. Bardzo czesto osoby takie nie chcg wychodzi¢ na ze-

wnatrz” (36,7).

#(...) W towarzystwie niepewna” (37, 9); ,W towarzystwie mozna rozpoznac jg po
zmiennosci zachowan, nielogicznosci w wypowiedziach” (31,6).

Komponenty stygmatyzacji nie ujawnily sie jedynie w jednej ogélnej wypo-
wiedzi dotyczacej wygladu: ,Wygladem osoba chora psychicznie nie rézni sie od
normalnego czlowieka” oraz wypowiedzi dotyczacej przebiegu choroby: ,Osoby
te czesto nie zdaja sobie sprawy z tego, co sie z nimi dzieje, choroba moze rozwi-
jac sie latami, nie dajac zadnych objawéw” (45,3).

W wypowiedziach badanych pojawialy sie takze wskazania na zaburzeniach
myslenia i postrzegania $wiata przez osoby chorujace psychicznie zgodne z obja-
wami rzeczywiscie pojawiajacych sie dysfunkcji psychicznych.

Kolejng analizowana kategori¢ stanowito postrzeganie zachowan oséb choru-
jacych psychicznie. Badani powtarzali okreslenia zastosowane wczesniej wobec
wygladu obejmujace jaki$ rodzaj niebezpieczefistwa, badz agresji, np.: ,niebez-
pieczenstwo dla srodowiska, w ktérym sie znajduje” (45,3); ,Mo6wi do siebie cza-

' Do potrzeb identyfikacji poszczegolnych wypowiedzi zastosowano oznaczenia dotyczace wieku

i stazu pracy.
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sem agresywnie (...)" (56,30); ,Spotkalam osobe chora psychicznie w zlym stanie,
kiedy wyzywata i przeklinala swoich najblizszych, a rodzina strasznie to przezy-
wala. Ostatecznie po lekach jest spokojna, ale wycofana z zycia (...). Inny przypa-
dek to mlody chlopak, ktéry stanowil ciagle zagrozenie dla matki, grozil jej, wy-
ganial ja na balkon. Zawsze spocony, zaroéniety i bardzo zdenerwowany” (37,9);
,Osoba chora psychicznie nie zdaje sobie sprawy ze swojego zachowania, jak
réwniez sposobu, w jaki traktuje innych ze swojego otoczenia; w zaleznosci od
sytuacji moze popadac ze skrajnosci w skrajnos¢, boi sie zmian, ktérych dotych-
czas nie doswiadczyta, nowych miejsc, wycofuje sie z kontaktéw z nowymi oso-
bami lub nowe otoczenie moze budzi¢ w chorej osobie agresje” (34,5).

Badane zwracaly uwage na brak mozliwosci kontroli zachowan przez osoby
chorujace psychicznie i zwigzane z tym przyzwolenie na brak poczucia wstydu,
co obrazuja nastepujace wypowiedzi: ,zwykle w swoim Srodowisku maja staly
schemat zachowan, do ktérych wszyscy sie przyzwyczaili i je akceptuja. Nowe
sytuacje budza w nich niepokdj, czasami agresje albo wycofanie. Za ich zachowa-
nie nie wolno sie wstydzi¢, bo to co robig, jest poza ich kontrolg” (62,40); ,Nie
przynosza wstydu, tylko powoduja bezradnosé¢ otoczenia, ktére nie wie jak po-
magac chorej osobie” (56,30). W jednej z narracji pojawil sie watek wstydu, jako
wciaz obecnego: ,Jest przekonana, ze jest zdrowa. Zaprzecza faktom. Nie slucha
logicznych argumentéw. Stosuje ucieczke w niewygodnych, w jej przekonaniu,
sytuacjach. Czlonkowie rodziny nie maja wplywu na jej zachowanie i decyzje.
Czesto swoim postepowaniem zagraza swojemu zdrowiu i zyciu. Ubiera sie niea-
dekwatnie do pogody, czy sytuacji. Unika obcych ludzi. W dalszym ciggu choroby
psychiczne traktowane sa jako te ,wstydliwe”. Czesto rodziny ukrywaja to. Sama
wizyta u lekarza psychiatry wzbudza nieuzasadniony lek” (55,30).

Identyfikujac postrzeganie zachowania oséb chorujacych psychicznie wydaje
sie, ze w wypowiedziach badanych pracownikéw socjalnych bylo wiecej kompo-
nentéw stygmatyzacji w poréwnaniu z postrzeganymi cechami, co zostalo zobra-
zowane w tabeli 1.

Tabela 1. Postrzeganie zachowania 0s6b chorujgcych psychicznie

Etykietowanie os6b

Wyodrebnienie rozni- Przypisywanie . . Oddzielenie grupy os6b

. . . L chorujacych psychicz- . .
cy i nadanie etykiety | niepozadanych cech nie pozbawiaiace chorujacych psychicz-
osobie chorujacej osobie chorujacej [re pozbawiaja nie od reszty spoleczen-
Lo A je statusu i dyskry-
psychicznie psychicznie . stwa
minujace

Chory ma omamy »W zaleznosci od choro- | ,W swoim otoczeniu ,Chory zyje w $wiecie

iurojenia oraz zaburzo-
ny tok mysélenia. Moze
by¢ wycofany z zycia
spolecznego (38, 15)

by — zamknieta, zalek-
niona, unika otoczenia,
nadmiernego tloku.
Czasami wrecz chee by¢
w centrum uwagi.

czuje sie bezpiecznie,
natomiast w miejscu
publicznym Zle sie
czuje, woli nie wycho-
dzié¢, wszedzie widzi

bedacym wytworem jego
umystu. Wystepuja
zaburzenia my§élenia,
urojenia, omamy, zmiany
uczuciowe, wycofywanie
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Etykietowanie os6b

Wyf)dre;bm‘eme r6zni- ) Prz.yplsywame chorujacych psychicz- Oddzufleme grupy f)sob
cy i nadanie etykiety niepozadanych cech nie pozbawiaiace chorujacych psychicz-
osobie chorujacej osobie chorujacej e pozbawiaja nie od reszty spoleczen-
L L je statusu i dyskry-
psychicznie psychicznie o stwa
minujace
,Osoba chora psychicz- | Bardzo czesto rodzina zagrozenie. Osoba chora | si¢ z Zycia itd.”. (45, 25)

nie w swoim otoczeniu,
przy swojej rodzinie
zachowuje sie¢ w miare
normalnie tzn. na pierw-
szy rzut oka cigzko jest
rozpoznaé chorobe.
Dopiero po probie
nawiazaniu z nig kon-
taktu stownego mozna
zauwazy¢, ze co$ jest nie
w porzadku. Ludzie
chorzy wstydza sie
swojej choroby i dlatego
nie chca np. wychodzi¢
z domu na wywiadéwke
do dziecka. Bardzo
tatwo mozna taka osobe
urazi¢, nawet prostym
gestem, na ktéry czlo-
wiek zdrowy nie zwr6-
cilby uwagi”. (36, 7)

wstydzi sie takiej osoby,
izoluje ja, czesto nie
utozsamia sie z niq”.
(44, 20)

~Zbiera rzeczy wokot
siebie, w domu balagan,
Z innymi ma ograniczo-
ne kontakty, za$ z ro-
dzing czesto sg ki6tnie,
w miejscu publicznym
nie zwraca uwagi na
innych, uwaza, ze szko-
dza jej osoby najblizsze.
Z obcymi rozmawia
niechetnie, czesto méwi
do siebie. Nie dopuszcza
do siebie mysli, Ze jest
chora. Zaprzecza, ze jest
chora. Pienigdze bardzo
szybko wydaje na nie-
potrzebne rzeczy”.
(31,6)

psychicznie wypiera
chorobe, uwaza, Ze jest
z nig wszystko dobrze,
a to otoczenie jest jakie$
dziwne. W kazdym
widzi wrogéw, osoby,
ktore cheg ja kontrolo-
wad, do czego$ zmu-
szaé, ograniczac”.

(30,7)

W dzisiejszych czasach
choroby psychiczne
przynosza wstyd. Osoby
nie przyznaja sie ze
choruja. Czesto osoba
chora psychicznie bedac
w miejscu publicznym
wykrzykuje dziwne
slowa. Zauwazalne jest
tez, ze boi sie innych
ludzi, ucieka od nich.

W swoim otoczeniu czuje
sie dobrze” (50, 21)

»W domu uwaza, Ze jest
podstuchiwana, obgady-
wana przez sasiadéw,
czuje sie pewniejsza,

a poza domem unika
ludzi” (41, 6)

W swoim $rodowisku
czuje sie swobodnie,
natomiast w nowym
otoczeniu jest poddener-
wowana, wycofana,
skrepowana” (31, 6)
,Osoby chore psychicznie
w znanym sobie otocze-
niu zachowuja

sie akceptowalnie, nato-
miast w miejscach pu-
blicznych zalezy to od
stopnia choroby. Potrafig
sie zachowac, cho¢ nie-
ktérzy czuja sie zdezo-
rientowani. Czesto osoby
najblizsze sa tymi.,

w stosunku do ktérych
chory psychicznie za-
chowuje si¢ agresywnie,
traktujg rodzine jak
osobe, ktéra chce im
zrobi¢ krzywde, a nie jako
osobe ktéra niesie pomoc”
(38,10)

Zrédto: badania wlasne.
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Z kolei wypowiedzi badanych pracownikéw socjalnych na temat ich dzialan

na rzecz 0s6b chorujacych psychicznie pozwolily na utworzenie czterech katego-

rii. Wrdd nich znalazly sie:

- kierowanie do innych profesjonalistow lub innych instytucji zajmujacych sie

osobami chorujacymi psychicznie;

— praca polegajaca na wystuchaniu, rozmowie;

—  przyjecie, badz tez wypracowanie szczegélnego sposobu pracy;

— potrzeba dostepnosci psychiatry i zwracanie uwagi na specyfike wspélpracy

pracownika socjalnego z psychiatra.

Nurt dziatann polegajacych na kierowaniu do innych specjalistow mozna za-

wrzeé¢ w stosowanym przez badanych sformulowaniu: ,towarzyszenie”. W narra-

¢jach badanych pracownikéw socjalnych wybrzmiewat watek rozmowy polegajacej

badz na wysluchaniu, badz tez na pokazaniu mozliwosci tkwiacych w srodowi-

sku os6b chorujacych psychicznie. Badani przyjmowali wlasciwe dla siebie podej-

Scie do 0s6b z zaburzeniami psychicznymi. Trudno ujrze¢ w ich wypowiedziach

stosowanie zwartych i jednakowych zadan. Jest to raczej kompozycja réznych

aktywnosci, z ktéra identyfikuje sie konkretny pracownik. Wszyscy badani pod-

kreslali role psychiatry i wage aktywnej wspétpracy w pracy socjalnej z osobami

zaburzonymi psychicznie. Narracje badanych zostaly zobrazowane w tabeli 2.

Tabela 2. Wypowiedzi pracownikéw socjalnych dotyczace dzialain podejmowanych na
rzecz 0s6b chorujgcych psychicznie

Kierowanie do innych
profesjonalistéw lub
innych instytucji
zajmujacych sie
osobami chorujacymi

Praca polegajaca
na wystuchaniu,
rozmowie

Przyjecie badz tez
wypracowanie szcze-
golnego sposobu pracy

Potrzeba dostepnosci
psychiatry i zwracanie
uwagi na specyfike
wspolpracy pracowni-
ka socjalnego

psychicznie z psychiatra
,Pomagatam poszukac »Swoim klientom »Najczedciej staralam | ,Wizyta u psychiatry,
osérodek lub dom, proponuje wsparcie sie rozmawiac z takimi | pobyt w szpitalu na
w ktérym zajmujg sie wynikajace z naszej ludZmi, a przede oddziale zamknietym.

takimi osobami, prowa-
dza terapie zajeciowe,
potrafia profesjonalnie
pracowac z takimi oso-
bami i maja tam wyspe-
cjalizowanych terapeu-
tow” (45, 3)

»+Moja pomoc i wsparcie
polegalo m.in. na towa-
rzyszeniu w wizytach
lekarskich. Wazna jest
wspolpraca miedzy
instytucjami np. OPS/

Szpital itd. Czesto spoty-

ustawy, adekwatne do
jej aktualnych potrzeb
(gléwnie pomoc fi-
nansowg albo rzeczo-
wa lub tez uslugi
opiekunicze). W nie-
ktérych przypadkach
kieruje do projektow
aktywizujac zawodo-
Wwo i czasami to sie
udaje.

Z reguly osoby te
wymagaja naszego
czasu, wystuchania
ich, a nie rady, bo one

wszystkim wystuchaé
ich oraz nie negowac
na samym poczatku
ich myélenia, wypo-
wiedzi. Staram sie
rozmawiac tak, aby nie
wywolywac agresji a
da¢ poczucie przy-
najmniej minimalnego
bezpieczenstwa z mo-
jej strony”. (44, 20);
Towarzyszy mi deter-
minacja i che¢ pomocy
,,(30, 7)

wspolpraca z rodzing,
specjalistami, szpitala-
mi. Wazna jest wspot-
praca wszystkich os6b
z otoczenia osoby
chorej (...)". (30, 7)
,Kierowalam do PZP,
kontaktowatam sie z
lekarzem psychiatra
w celu zmiany lecze-
nia, umieszczalam na
oddziale stacjonarnym
szpitala” (50, 21)
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Kierowanie do innych
profesjonalistow lub
innych instytucji
zajmujacych sie
osobami chorujacymi
psychicznie

Praca polegajaca
na wystuchaniu,
rozmowie

Przyjecie badz tez
wypracowanie szcze-
golnego sposobu pracy

Potrzeba dostepnosci
psychiatry i zwracanie
uwagi na specyfike
wspolpracy pracowni-
ka socjalnego
z psychiatra

kamy si¢ z odmowg ze
strony instytucji, chcac
pomoc osobie z zaburze-
niami psychicznymi i
wtedy czujemy sie bez-
radni w swoim pomaga-
niu”. (45, 25)

,Osobie chorej psychicz-
nie pomagalam w np.
umoéwieniu wizyty u
lekarzy specjalistow (w
tym lekarza psychiatry),
umawianie dzieci do
lekarzy specjalistow,
ustalanie godzin, w
ktérych chora matka
mogla nawigza¢ kontakt
z wychowawcami dzieci,
pomoc w przygotowy-
waniu positkéw dla
rodziny, pomoc w usta-
laniu listy zakupow,
nauka sprzatania domu,
pomoc dzieciom w odra-
bianiu lekgji. Najczesciej
moja wspolpraca byta
prowadzona z wycho-
wawcami dzieci, kurato-
rami sagdowymi i spo-
lecznymi, sasiadami oraz
dalsza i blizsza rodzing.
Najwazniejsze jest to,
aby osoba chora psy-
chicznie nie odczuwala
swojej choroby, aby nie
czula sie gorsza od in-
nych ludzi. Co do emocji
to sg one bardzo rézne,
poczawszy od euforii,
ktéra pojawia sie razem
ze szczesciem osoby
chorej, a skoficzywszy na
zlosci i bezradnosci, gdy
co$ sie nie uda”. (36, 7)

i tak zrobia po swoje-
mu. Pracujac z osoba
psychicznie chora
staram si¢ przede
wszystkim widzie¢
czlowieka ze wszyst-
kimi jego potrzebami,
ktore analizuje po-
przez pryzmat jego
choroby” (62, 40).
~Wsparcie to gtéwnie
rozmowa, praca so-
¢jalna polegajaca na
pokazaniu mozliwosci
w $rodowisku. Brak
jest psychiatry w
Srodowisku zamiesz-
kania, co stanowi
problem w sytuacji,
gdy istnieje potrzeba
np. leczenia, a zainte-
resowany nie wyraza
na to zgody. Skiero-
wanie sprawy do sadu
to ostatecznos$c,

w ktorej dlugo ocze-
kuje sie na rozwigza-
nie” (56, 30)

,Pomocne jest dosto-
sowanie sie do pozio-
mu rozmoOwcy, propo-
nowanie a nie
narzucanie zmian,
przedstawianie pozy-
tywnych zmian

i motywowanie do
podejmowania dzialai
naprawczych” (34, 5)
~Podejmowalam préby
zmotywowania takiej
osoby do podjecia
dzialafi w tym kierun-
ku, podjecia terapii,
SZCZerej rozmowy
takiej osoby z najbliz-
szymi, prowadzilam
rozmowy, aby ta osoba
sama ujrzala, ze warto
korzystac ze wsparcia
innych os6b, specjali-
stéw, bo czulam, ze jest
W tej osobie potengjal,
ale opo6r zwyciezat a
moze strach,, ze co$ ze
mna jest nie tak",
wtedy czulam niemoc”
(41,6)

»Na co dzien pracuje

z chorymi jako pra-
cownik socjalny w dps
dla chorych psychicz-
nie. Pomagam im w
racjonalnym gospoda-
rowaniu $rodkami
finansowymi, w roz-
wigzywa-niu spraw
urzedowych, a czasami
wspdlnie robimy za-
kupy.

W pracy z chorymi
wazny jest dystans do
chorego i stawianie mu
granic. Czgsto rozma-
wiajac z nimi formulu-
je krétkie zdania, ktdre

»+Emocje, ktére mi towa-
rzysza w pracy z takimi
osobami to czesto taka
bezradno$¢ w stosunku
do nieudolnego systemu
opieki i dostgpnosci do
specjalistow z zakresu
psychiatrii, szczegdlnie
psychiatrii dzieciecej.
Rodzice dzieci z choro-
bami psychicznymi sg
czesto pozostawieni
sami sobie, majg utrud-
niony dostep do specja-
listow. Psychiatria dzie-
cieca w Polsce niestety
jest na bardzo niskim
poziomie” (55, 30)
»,QOsobie chorej propo-
nowatam, naktanialam
do systematycznego
leczenia. Wystepowa-
tam do sadu o leczenie
bez zgody oraz
umieszczenie w dps
(bez zgody). Kontak-
towalam sie z rodzing
oraz lekarzem psychia-
tra. Aby praca przyno-
sila efekty konieczne
jest wspoldzialanie
kilku instytucji. Po-
trzebna jest wspolpraca
ze szpitalem. Szpital
nie informuje o plano-
wanym wypisie pa-
cjenta, mimo ze to
pracownik socjalny
wnioskowal o hospita-
lizacje i systematycznie
kontaktowat sie z
personelem medycz-
nym. Emocje towarzy-
szace mi podczas pracy
z takimi pacjentami to
bezradnos¢, poczucie
braku sprawczosci”
(31, 6)
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Kierowanie do innych
profesjonalistow lub
innych instytucji
zajmujacych sie
osobami chorujacymi
psychicznie

Praca polegajaca
na wystuchaniu,
rozmowie

Przyjecie badz tez
wypracowanie szcze-
golnego sposobu pracy

Potrzeba dostepnosci
psychiatry i zwracanie
uwagi na specyfike
wspolpracy pracowni-
ka socjalnego
z psychiatra

sg dla nich zrozumiate.
Efekty pracy trudno
oceni¢. Jestem opieku-
nem prawnym miode-
go chlopaka, ktory
mieszka w placéwce.
Moim matym sukce-
sem pracy z nim bylo
wspolne rozwigzywa-
nie probleméw,
us$wiadomienie mu, ze
systematyczne leczenie
daje efekty

w funkcjonowaniu,
podczas wykonywania
czynnoéci dnia co-
dziennego i pozwala
na niezacigganie kre-
dytéw w réznych
bankach na podstawie
pobieranej renty”

(38, 10)

»W mojej pracy z oso-
bami chorymi psy-
chicznie duzo czasu
poswiecam na rozmo-
we z osobg chorg oraz
z jej rodzina. Wspol-
pracuje z psychiatrami.
W ostatecznosci po-
dejmowane sa dziala-
nia majace na celu
umieszczenie takiej
osoby w szpitalu psy-
chiatrycznym bez jej
zgody” (31, 6)

Zrédto: badania wlasne.

Analiza refleksji na temat postrzegania edukacji w zakresie pracy z osobami

chorujgcymi psychicznie pozwolila na wyréznienie trzech kontekstéw przygoto-
wania badanych pracownikéw socjalnych. Pierwszy z nich zostal okreslony jako
odpowiedni poziom przygotowania do pracy (ocena dotychczasowej edukacji
jako wystarczajacej). Kolejny kontekst obrazowal poczucie niedosytu przygoto-
wania zawodowego. Ostatni z wyréznionych kontekstéw akcentowal role przy-
gotowania praktycznego w pracy z osobami chorujacymi psychicznie. W zadnym
z analizowanych kontekstéw badani nie wymienili nazwy przedmiotéw zwigza-
nych z praca z osobami chorujacymi psychicznie. W przypadku powolywania sie
na zajecia z tego zakresu nie wskazali na szczeg6lowe tredci, ktére byly realizo-
wane. Badani nie precyzowali tez w jak dlugich szkoleniach brali udzial. Jedynie
jedna osoba podala organizatora szkolenia. Wéréd zrédel wiedzy, poza szkole-
niami, ktérych specyfika byta jedynie ogélnie nakreslona, badani wskazywali na
studia, wymiane do$wiadczef z innymi, internet oraz praktyki na oddzialach
psychiatrycznych. Dla badanych wazna role w przygotowaniu do analizowanego
obszaru pracy odgrywala praktyka dzialania na rzecz oséb chorujacych psychicz-
nie. Szczegdlowe wypowiedzi zostaly zobrazowane w tabeli 3.
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Tabela 3. Przygotowanie do pracy z osobami chorujacymi psychicznie w opiniach

pracownikéw socjalnych

Odpowiedni poziom
przygotowania do pracy (ocena

Niedosyt przygotowania

Istotna rola przygotowania

pracy z osobami chorujacymi
psychicznie. Mialam na studiach
przedmiot: schizofrenia. Miatam
tez szkolenie na temat pracy

z osobami ze schizofrenig”.
(45,3)

»,Odbylam szkolenie z zakresu
pracy z osobami z zaburzeniami
psychicznymi, jak réwniez na
studiach byly zajecia dotyczace
chordb psychicznych”. (34, 5)
~Posiadam odpowiednie przygo-
towanie do pracy z osobami z
zaburzeniami psychicznymi
(kurs i staz na oddziale psychia-
trycznym). Mam dobry kontakt
z osobami chorymi psychicznie
inie mam obaw w zwigzku

z taka pracg”. (45, 25)

»Nie mam obawy w zwiazku

z pracg z osobami z zaburzeniami
psychicznymi. Ukoniczylam
szkolenie przygotowujace do
takiej pracy (organizowane przez
Ministerstwo Rodziny, Pracy

i Polityki Spolecznej). Trwato
ono tydzien”. (50, 21)

»Podczas studiéw poznalam caly
przekrdj jednostek, ktére Swiad-
cza pomoc osobom chorujgcym
psychicznie”. (31, 6)

leniach, ale to niewiele, za mato,
bym czula sie pewnie”. (37, 9)

»Na stanowisku opiekunki §rodo-
wiskowej, odbywatam , praktyki”
na oddziale psychiatrycznym i nie-
samowicie balam sie ludzi agresyw-
nych, nie wiedzialam co moze mnie
spotka¢ z ich strony, potem do-
strze-glam, Ze najbardziej agresyw-
ni faszerowani byli lekami, ktére
powodowaty u nich spowolnienie,
wykrzywianie ciala, ogélny paraliz.
Jako pracownik socjalny, podczas
wywiadéw z takimi osobami zaw-
sze mam wielkie obawy i towarzy-
szy mi strach”. (44, 20)

»W trakcie studiéw to nie pamie-
tam dokladnie czy czegos sie do-
wiedzialam odnosnie pracy z oso-
bami chorujgcymi psychicznie (...)
Odbylam kilka szkolen jak praco-
wac z takimi osobami. Szkolenia
byly realizowane ze srodkéw
unijnych. Na pewno bylo ich

o wiele za malo.” (38, 10)

»W mojej dotychczasowej pracy
miatam jedynie szkolenia dotycza-
ce pracy z osobami chorujgcymi
psychicznie. Niestety to, co bylo na
szkoleniu nie przygotowato mnie
na rzeczywisty kontakt”. (31, 6)
»,Uwazam, ze w trakcie mojej nauki
nie przywiazywalo si¢ duzo wagi
do pracy z ludZmi z zaburzeniami,
temat byt potraktowany pobiez-
nie”. (38, 15)

»Bylam na kilku szkoleniach z zakre-
su pracy z osobami chorymi psychi-
cznie ale dotyczyly one gléwnie
schizofrenikéw w DPS-ach i w efek-
cie nie przydaly mi sie w pracy za-
wodowej. W szkole i na studiach
uczylismy sie psychiatrii w jakims
ogdlnym zarysie ale mozna bylo sie
ogolnie zorientowaé w temacie.

dotychczasowej edukacji zawodowego praktycznego
jako wystarczajacej)
~Bylam przygotowywana do ~Bywalam na konferencjach i szko- | ,Tak naprawde to dopiero

praca z osobami psychicznie
chorymi i codzienna praktyka
zdobyta podczas wspéipracy
z ludZmi chorymi s w stanie
nauczy¢ i przygotowaé do
dalszej pracy”. (36, 7)

»Na poczatku pracy zawodo-
wej nie bylam przygotowana
do pracy z osobami chorymi
psychicznie. (...) Obecnie

W pracy wymieniamy do-
$wiadczenia, wspieramy sie i
stuzymy sobie pomoca.
Szukam takze informacji

w Internecie. Nie mam obaw
w zwigzku z praca z osobami
chorymi”. (55, 30)
~Bezposrednio pracuje z trze-
ma osobami zanurzonymi
psychicznie, wiedze czerpiac
z ukoniczonych studiéw. (...).
Duzo uczg si¢ poprzez prace,
nowe doswiadczenia nowe
wyzwania. Kiedys jedna

z kobiet, ktora choruje na
schizofrenie powiedziata mi,
ze psychiatra potwierdzit to,
€0 ja jej wcze$niej méwitam”.
(41,6)

,Ksztalcilam sie do pracy

z osobami z zaburzeniami
psychicznymi, lecz teoria
wykladéw - to jedno, a praca
w Srodowisku — to drugie”.
(56, 30)
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Odpowiedni poziom

przygotowania do pracy (ocena Niedosyt przygotowania Istotna rola przygotowania
dotychczasowej edukacji zawodowego praktycznego
jako wystarczajacej)

Mialam tez zajecia lustracyjne na
oddziale szpitala psychiatrycznego
ito dalo nam najwiecej. Staram sie
tez duzo czytac” (62, 40)

Zrédlo: badania wlasne.

Podsumowanie

Najwazniejszg trudnoscia tworzenia systemu wsparcia dla oséb z zaburze-
niami psychicznymi jest bariera aksjologiczno-§wiadomosciowa, skladajaca sie
z wartodci i wiedzy. Obserwuje si¢ deficyty wiedzy w zakresie zagrozen i sposo-
béw wzmacniania zdrowia psychicznego, stereotypowe wyobrazenia na temat
0s0b chorujacych psychicznie, a takze postawy ujawniajace ich stygmatyzacje
(Moskalewicz, Kiejna, Wojtyniak 2015: 271).

Prezentowane wyniki badan ujawnily wystepowanie wszystkich komponen-
tow stygmatyzacji zar6wno w postrzeganiu osoby chorujacej psychicznie, jak i jej
zachowania, przy czym w zakresie zachowania etykietyzacja wydaje sie silniejsza.

Nurt dzialah pomocowych polegajacych na kierowaniu do innych specjali-
stbw mozna zawrze¢ w sformulowaniu ,towarzyszenie”. Badani pracownicy
socjalni podawali konkretne przyklady czynnosci podejmowanych na rzecz oséb
chorujacych psychicznie oraz wskazywali specjalistow, z ktérymi wspotpracuja.
Podkreslali role psychiatry, jednoczesnie wskazywali na potrzebe szerszego do-
stepu do opieki psychiatrycznej, w tym psychiatrii dzieciecej. Bezradnos¢ i poczu-
cie braku sprawczosci, ujawnione w badaniach, raczej stanowity niewyrazne tlo,
niz dominowatly wsréd emocji badanych.

W narracjach badanych pracownikéw socjalnych wybrzmiewa tez watek
rozmowy polegajacej badZ na wystuchaniu badz tez na pokazaniu mozliwosci
tkwiacych w §rodowisku 0séb chorujacych psychicznie. Badani przyjmowali wia-
Sciwe dla siebie podejscie do 0séb z zaburzeniami psychicznymi. Trudno ujrzeé
w ich wypowiedziach stosowanie zwartych i jednakowych zadan. Jest to raczej
kompozycja réznych aktywnosci, z ktéra identyfikuje sie konkretny pracownik.
Wszyscy badani podkreslali role psychiatry i wage aktywnej wspoélpracy w pracy
socjalnej z osobami zaburzonymi psychicznie.

W odniesieniu do edukacji w zakresie pracy z osobami chorujacymi psychicz-
nie badani deklarowali odpowiedni poziom przygotowania zawodowego nawet
w oparciu jedynie o realizacje jednego przedmiotu w trakcie studiéw lub jednego
szkolenia. Poczucie pobieznie realizowanych tresci w trakcie szkolen i studiéw
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oraz obawy na poziomie emocjonalnym przed kontaktem z osobami chorujacymi
psychicznie wybrzmiewaja do$¢ mocno z wypowiedzi badanych. Pomimo, ze
czuja oni niedosyt wiedzy z tego zakresu, jedynie nieliczni czytaja, niedookreéla-
jac co jest przedmiotem ich zainteresowania. Akcentuja wage przygotowania
praktycznego, dzialania w obszarze zdrowia psychicznego jako warunku ko-
niecznego podczas rozwoju zawodowego w tym zakresie.

Biorac pod uwage prezentowane charakterystyki mozna przyja¢ pewnego
rodzaju wskazéwke dla pracownikéw socjalnych zachecajaca do wiekszego kry-
tycyzmu w odniesieniu do postrzegania wlasnych kompetencji w pracy z osoba-
mi chorujacymi psychicznie oraz intensywniejszej spostrzegawczosci w ich ob-
serwacji. Ukute w psychologii i psychiatrii spostrzezenie, ze ,diagnozy tkwia
w umyslach obserwatoré6w”, ostrzega przed sklonnoscia dopatrywania sie u oséb
obserwowanych symptoméw potwierdzajacych ,wizerunek” osoby o okreslonym
zaburzeniu. Doszukiwanie si¢ podejrzewanej choroby moze by¢ wéwczas prze-
jawem ukierunkowania obserwacji pod katem sformutowanej diagnozy (Podgor-
ska-Jachnik, Pietras, 2014). Prezentowane wyniki badai moga stanowi¢ inspiracje
do zrozumienia sposobu postrzegania chorych psychicznie przez pracownikéw
socjalnych. Stygmatyzacja chorych moze powodowa¢ okreslone zachowanie wo-
bec nich, utrudniajace zrozumienie ich funkcjonowania i skuteczng pomoc.
Ujawnione w badaniach podejscie do edukacji w analizowanym obszarze nie
sprzyja dociekaniu fenomendéw zycia oséb chorujacych. Prezentowane wyniki
badafn mogg by¢ traktowane jako punkt wyjscia do dalszych poglebionych eks-
ploracji prezentowanego zagadnienia.

Zasadnym postulatem wydaje sie poszerzenie oferty dla pracownikéw socjal-
nych z zakresu wiedzy psychoterapeutycznej oraz ksztattowania umiejetnosci
identyfikacji wlasnych zasobéw w pracy pomocowej z osobami chorujgcymi psy-
chicznie, wlaczenie do ich procesu ksztalcenia specjalistow zajmujacych sie zdro-
wiem psychicznym (Krawczyk 2020), a takze umocnienie oferty zaje¢ praktycz-
nych przygotowujacych do tego obszaru pracy.
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Postawy rodzicielskie rodzicOw z niepetnosprawnoscia
ruchowa w percepcji dzieci

Ponizszy artykul skupia sie na kwestiach zwigzanych z postawami rodzicielskimi i ich wptywem
na miodych ludzi. W badaniach wlasnych prowadzonych w grupie miodziezy, ktéra wychowuje
sie w rodzinach, w ktdrych jeden z rodzicéw (matka/ojciec) jest niepelnosprawny ruchowo wyko-
rzystano Kwestionariusz PCR A. Roe i M. Siegelmana. Celem przeprowadzonej eksploracji byla
proba okreélenia postaw rodzicielskich w percepcji dzieci z rodzin z rodzicem z niepelnosprawno-
Scig ruchowg. Wyniki poréwnano i poddano analizie empirycznej z wykorzystaniem testu para-
metrycznego t — Studenta.

Postawy przejawiane przez rodzicow w stosunku do dziecka maja ogromny wplyw na ich psy-
chospoteczne funkcjonowanie. Poréwnanie postaw matek z niepelnosprawnoscia ruchowa z po-
stawami przejawianymi przez ojcéw w percepdji ich dzieci ujawnily istotne statystycznie r6znice
w zakresie postaw odrzucajacej i liberalnej. Z kolei réznice w spostrzeganych przez mlodziez po-
stawach matek pelnosprawnych i ojcéw z dysfunkcja narzadu ruchu okazaly sie istotne staty-
stycznie jedynie w przypadku postawy ochraniajacej. Dokonano takze poréwnan miedzygrupo-
wych. Réznice istotne statystycznie pojawily sie w zakresie postawy ochraniajacej, odrzucajacej
iliberalnej.

Stowa kluczowe: rodzina, percepcja postaw rodzicielskich, postawy rodzicielskie, rodzice z nie-
pelnosprawnoécia ruchowg

Parental attitudes of parents with physical disabilities
in the perception of children

The following article focuses on issues related to parental attitudes and their impact on young
people. In the own research conducted in a group of adolescents who grow up in families in
which one of the parents (mother/father) has a physical disability, The Parent - Child Relations
Questionnaire — PCR was used. The aim of the conducted research was an attempt to define pa-
rental attitudes in the perception of children from families with a parent with motor disabilities.
The results were compared and subjected to empirical analysis using the t-Student parametric test.
The attitudes of parents towards their children have a huge impact on their psychosocial function-
ing. A comparison of the attitudes of mothers with motor disabilities with the attitudes manifested
by fathers in the perception of their children revealed statistically significant differences in terms
of rejection and liberal attitudes. On the other hand, differences in the attitudes of non-disabled
mothers and fathers with motor dysfunction as perceived by adolescents turned out to be statisti-
cally significant only in the case of a protective attitude. Intergroup comparisons were also made.
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Statistically significant differences appeared in the area of protective, rejecting and liberal atti-
tudes.

Keywords: family, perception of parental attitudes, parental attitudes, parents with physical disa-
bilities

Wprowadzenie

We wspolczesnym Swiecie nieustannie wzrasta liczba oséb z niepelnosprawnoscia
ruchowa spowodowang wrodzonymi wadami organicznymi, urazami czy prze-
bytymi chorobami. Zjawisko to warunkowane jest rozwojem cywilizacyjnym,
ktory przeklada sie na poprawe warunkéw egzystencji i wydluzenie $redniej
dlugodci zycia ludzi, coraz to lepsza opiekg medyczng, ratujacg zycie w przypad-
ku choroby czy urazu oraz czynnikami urbanizacyjnymi i industrialnymi przy-
czyniajacymi sie do rozwoju choréb stylu zycia (np. choréb ukladu krazenia, no-
wotworowych, cukrzycy, uszkodzenia narzadu ruchu, choréb neurologicznych)
(Kirenko 2007: 5; Byra 2012: 12; Kubicki 2015: 10).

Niepelnosprawno$¢ byla i jest wyzwaniem nie tylko dla jednostki nig do-
tknietej, ale réwniez dla calego spoteczenstwa. ,Osobiste do§wiadczenia i spo-
teczny odbiér niepelnosprawnosci ksztattuje rézne jej oblicza” (Kirenko 2006: 7).
To, ze osoby pelnosprawne dostrzegaja niepelnosprawnych i koegzystuja z nimi
sprzyja zmianom mentalnym w spoleczefistwie i tworzeniu klimatu spolecznej
akceptacji. Oczywiscie nie zawsze tak bylo i nie wszedzie tak jest. W czasach wspét-
czesnych nie mamy juz co prawda do czynienia z nasycona lekiem, wrogoscia
iniezrozumieniem eliminacjg oséb z niepelnosprawnoécia jak to bylo chociazby
w starozytnosci, ale osoby te jako grupa spoleczna sa nadal czesto narazone na kon-
sekwencje dychotomicznego podzialu na ,my” i ,oni” w zyciu spotecznym. Jak
pisze Dorota Podgoérska-Jachnik (2016: 17) ,populacja 0s6b z niepelnosprawnoscia
nalezy do grup wrazliwych z punktu widzenia wysokiego zagrozenia procesami
marginalizacji i wykluczenia spolecznego”.

Wiele obszaréw zycia spolecznego nadal jest niedostepnych dla oséb
z niepelnosprawnosciami a podstawa takiego stanu rzeczy sa stereotypy i uprze-
dzenia wobec niepelnosprawnosci i 0s6b niepelnosprawnych. Niewatpliwie czesé
z nich obalona zostala przez wzrastajaca $wiadomos¢ spoteczng dzieki zrozumie-
niu funkcjonalnych mozliwosci 0séb z niepelnosprawnoscia. Inng kwestig, na
ktora nalezy zwréci¢ uwage jest wzrost na przetomie XX i XXI wieku aktywizmu
tych oséb, co wyraza sie w ich dazeniu do autonomii i podmiotowosci, samo-
dzielnosci w dokonywaniu wyboréw i przyjmowania za nie odpowiedzialnosci,
aktywnym wlaczaniu sie w nurt Zycia spolecznego w oparciu o zasady réwnosci,
powszechnosci, wszechstronnosci i znormalizowania (Kirenko, Korczynski 2008: 7;



Postawy rodzicielskie rodzicow z niepelnosprawnoscig ruchows. .. 231

Gorajewska 2009: 9; Podgorska-Jachnik 2016: 20; Kijak 2012: 8). Niestety tempo
tych pozytywnych przemian wcigz pozostawia wiele do zyczenia.

Trwale ograniczenia wynikajace z niepetnosprawnosci ruchowej utrudniaja
jednostce codzienng egzystencje i ograniczaja pelnienie réznych rél spotecznych,
wymuszajac dokonywanie zmian zyciowych w zakresie celéw, planéw, form
aktywnosci czy oczekiwan wzgledem przyszlosci, uruchamianie kolejnych zaso-
béw, aby sprosta¢ nowym wymaganiom (Kirenko 2006: 20; Byra 2012: 485).

Niepelnosprawnos¢ ruchowa jest szczeg6lna sytuacja zyciowa jakiej czlowiek
moze doSwiadczy¢ i zetkna¢ sie na kazdym etapie zycia. Pojawienie sie niepelno-
sprawnosci w rodzinie czy to na skutek nieszczesliwego wypadku, choroby czy
wraz z narodzinami niepelnosprawnego dziecka rodzi wiele emogji, takich cho-
ciazby jak strach, zagubienie, poczucie winy, smutek, obawe, wstyd czy bezrad-
nos$¢. Moga one by¢ dodatkowo potegowane spolecznym odbiorem niepelno-
sprawnosci i funkcjonujacym w spoleczenstwie stereotypem niesamodzielnej,
a przez to zaleznej od pomocy otoczenia osoby niepelnosprawnej (Gorajewska
2009: 67; Bochniarz 2017: 161). ,Mysl o seksualnosci i prokreacji 0séb z niepelno-
sprawnoscig, zwigzku partnerskim (z osobg niepelnosprawng lub pelnosprawng),
zalozeniu przez nie rodziny czy adoptowaniu dzieci nadal wywoluje u pelno-
sprawnej czesci spoleczenstwa nie tylko wspoélczucie, obojetnos¢, zdziwienie, ale
bardzo czesto niesmak lub wrecz dezaprobate” (Gorajewska 2009: 67). A przeciez,
jak pisze Irena Obuchowska (2008: 229), osoba niepelnosprawna ,posiada wlasny
Swiat uczué i dazen, przezywa rados¢ i smutek, nienawis¢ i mitos¢, moze sie oze-
ni¢ i mie¢ dzieci”. Janusz Kirenko (2012: 10) dodaje, iz ,skojarzone potrzeby ak-
tywnosci seksualnej i milosci, co wiaze sie z checia zalozenia rodziny, sa waznymi
potrzebami tych osob”.

Badania dotyczace oczekiwan w zakresie planéw zyciowych i aspiracji oséb
z niepelnosprawnoscig pokazuja, ze na poziomie deklaratywnym sa one podobne
jak w przypadku oséb pelnosprawnych. Na czolowych miejscach na liécie planéw
zyciowych badanych z niepelnosprawnoscia pojawily si¢ m.in. znalezienie satys-
fakcjonujacej pracy, zdobycie niezaleznosci materialnej, usamodzielnienie sie,
zalozenie rodziny i spelnianie sie¢ w roli rodzica a szczescie rodzinne znajduje sie
wsrdéd najwyzej cenionych wartosci nadajacych zyciu sens (por. Gorczycka 1981:
20; Mitkowska 2005: 84-86; Janocha 2008: 125; Skalska 2015: 140). Z kolei wyniki
badan prowadzonych przez Lidie Marszalek wérdd kobiet z niepelnosprawnoscia
pokazaly, ze na poczucie wlasnych kompetencji do pelnienia rél rodzicielskich
ma wplyw stopien niepelnosprawnosci i czas jej powstania. Im wieksza byla dys-
funkcja i wczesniejszy jej czas powstania, tym bardziej wzrastal u badanych ko-
biet lek i nieche¢ zwigzane z podejmowaniem i wlasciwym wypelnianiem roli
zony i matki. Ponadto okazalo sie, Ze istotng role w formowaniu oczekiwan
wobec zycia rodzinnego odgrywala socjalizacja i przekazywane przekonania
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spoleczne. Wraz ze wzrostem troski i opieki ze strony rodziny pochodzenia na-
stepowal spadek poczucia kompetencji do pelnienia rél rodzinnych kobiet
z niepelnosprawnoscia (Marszatek 2006: 158).

Zawarcie malzenstwa i zalozenie rodziny jest dla czlowieka jedna z mozli-
wych aczkolwiek istotng droga psychospotecznego rozwoju: buduje i wzbogaca
relacje interpersonalne, stanowi wsparcie w wymiarze materialnym i emocjonal-
nym, umozliwia zaspokojenie indywidualnych potrzeb, jest zrodtem satysfakcji
i prestizu spolecznego zwigzanego ze statusem spolecznym wspéimatzonka (Bakie-
ra 2009: 40). Kazda osoba stajac sie rodzicem podejmuje sie wypelniania zadan
i obowigzkow zwiazanych z realizacja roli rodzicielskiej. ,Strategie, ktére rodzice
wybieraja, aby zapewni¢ wychowanie i kontrole uwidaczniaja si¢ w ich rodziciel-
skim stylu (postawie) postepowania z dzieckiem” (Plopa 2008: 241). Postawa rodzi-
cielska stanowi nabyta strukture obejmujaca trzy komponenty: poznawczy, wyra-
zajacy sie w pogladzie na dziecko, uczuciowy, przejawiajacy sie¢ w ekspresji emocji
wobec dziecka oraz behawioralny, odnoszacy sie do zachowania wzgledem dziec-
ka. Postawy rodzicielskie moga sie od siebie r6zni¢ pod wzgledem kierunku i sily,
co przekiada sie na tendencje do pozytywnego lub negatywnego odnoszenia sie do
dziecka. Postawy pozytywne wiaza sie z podejmowaniem dzialaii zmierzajacych
do budowania klimatu emocjonalnego spokoju i bezpieczenstwa oraz kierowaniem
sie dobrem dziecka. Z kolei postawy negatywne przybierajg posta¢ ré6znych form
zachowan agresywnych, ktére moga prowadzi¢ do pojawienia sie zaburzen w psy-
chospolecznym funkcjonowaniu dziecka. Dla postaw rodzicielskich charaktery-
styczna jest wzgledna trwalog¢, jak i elastycznos¢, ktora jest konieczna w dostoso-
wywaniu rodzaju wymagan iform kontroli nad dzieckiem do poziomu jego
rozwoju (Plopa 2008: 245-246; Olszewski i in. 2016: 90-91).

Niepelnosprawnos¢ jednego z rodzicéw moze generowac problemy rézno-
rodnej natury, jak chociazby konieczno$¢ oparcia sie w wiekszym zakresie na
pomocy spolecznej, wigksze obcigzenie i izolacje, niemoznos¢ korzystania z nie-
ktorych form wypoczynku i aktywnego spedzania czasu wolnego, trudnosci
z wlasciwa opieka nad dzieckiem wynikajace z barier architektonicznych (Gora-
jewska 2009: 68; Bochniarz 2017: 162). Przedstawione przeszkody nie przesadzaja
jednak o jakosci opieki i wychowania dzieci przez rodzicéw z niepelnosprawno-
Scia, mozna ich bowiem skutecznie wzmacnia¢ dzieki sieci powigzan rodzinnych
i spotecznych (Goérnicka 2015: 102). Tak wiec ,rodzicielstwo nie jest szczegdlnym
obszarem problemowym dla oséb niepeilnosprawnych. Jest jednym z wielu ob-
szarow ludzkiej egzystencji” (Podgodrska-Jachnik 2012: 5).

Zwiazek miedzy postawami rodzicielskimi a cechami osobowosci i funkcjo-
nowaniem psychospolecznym dziecka stanowi przedmiot licznych eksploraciji.
Zwykle postawy badane sa w sposéb bezposredni, to znaczy rodzice sami opisuja
swoj stosunek i zachowania wzgledem dziecka. Jednak réwnie interesujace wy-
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daja sie badania dotyczace postaw rodzicielskich spostrzeganych z perspektywy
dziecka, ktdre kieruje sie w swoich wypowiedziach raczej krytycznym odbiorem,
a nie ogoélnospolecznymi normami i wzorami zachowan rodzicielskich. ,Subiek-
tywna perspektywa, wlasny sposéb widzenia rzeczywistoéci maja istotne znaczenie
dla regulacji zachowania osoby spostrzegajacej. Teza dotyczaca subiektywnego
wplywu $rodowiska na rozwdj psychiczny czlowieka méwi o tym, Zze nie same
obiektywne cechy sytuacji rodzinnej, ale sposob w jaki dziecko odbiera i interpretu-
je dang sytuacje, maja wplyw na dalszy rozwo6j jego osobowosci” (Biernat 2006: 42).

Dotychczasowa literatura stosunkowo wnikliwie przedstawia konsekwencje
niepelnosprawnosci ruchowej ujmowane z perspektywy osoby nig dotknietej.
Wyraznie mniej jest natomiast dociekann w odniesieniu do skutkéw niepelno-
sprawnosci, ktére dotykaja poszczegélnych czlonkéw rodziny (Byra, Parchomiuk
2015: 79).

Zalozenia metodologiczne

Celem podjetych badan byla préba okreslenia postaw rodzicielskich w percepcji

dzieci z rodzin z rodzicem z niepelnosprawnoscia ruchowa. Kwestie, wokot kto-

rych koncentruje sie¢ problematyka niniejszych badan, daja sie sprowadzi¢ do
nastepujacych pytan badawczych:

1. Ktére z kategorii postaw rodzicielskich w ujeciu A. Roe i M. Siegelmana
r6znicuja rodzicéw pelnosprawnych i z niepelnosprawnoscia ruchowa?

2. Jaka jest réznica w percypowanych przez mlodziez postawach rodziciel-
skich przejawianych przez matki z niepelnosprawnoscia ruchowa w sto-
sunku do postaw ojcéw z niepelnosprawnoscig ruchowa?

Ze wzgledu na diagnostyczny charakter pytan nie sformulowano do nich hipotez

roboczych, co jest zgodne z obowigzujacymi w metodologii badan zasadami (Lo-

bocki 2006: 127).

Badania zostaty przeprowadzone metoda sondazu diagnostycznego, z wyko-
rzystaniem Kwestionariusza Stosunkéw miedzy Rodzicami a Dzie¢mi A. Roe i M.
Siegelmana w polskiej adaptacji Wlodzimierza S. Kowalskiego. Kwestionariusz
PCR A. Roe i M. Siegelmana (The Parent - Child Relations Questionnaire — PCR)
sktada sie z dwoch arkuszy zawierajacych po 50 twierdzen przygotowanych od-
dzielnie dla matki i ojca. Twierdzenia w wersji ,Moja matka” oraz w wersji ,Mdj
ojciec” w kilku wypadkach réznig sie¢ od siebie. Narzedzie przeznaczone jest do
pomiaru postaw rodzicéw w percepcji ich potomstwa. Moze by¢ wykorzystywa-
ne do badania mlodziezy i oséb dorostych, przy czym za dolna granice wieku
badanych przyjmuje sie 14-15 lat. Badania prowadzone za jego posrednictwem
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mozna realizowaé zaréwno w formie indywidualnej, jak i zbiorowej. Kwestiona-

riusz umozliwia analize pieciu postaw rodzicielskich:

— kochajacej (Love — L) — rodzice okazuja zywione wobec dziecka uczucia, staraja
sie poznac jego potrzeby i zaspokajac je, zezwalaja mu na niezaleznos¢, intere-
suja sie jego dazeniami;

— odrzucajacej (Reject — R) — rodzice moga zywic¢ wobec dziecka uczucia rozcza-
rowania i zawodu; dziecko moze by¢ otaczane licznymi zakazami i nakazami,
poddawane surowej dyscyplinie i ocenie;

— wymagajacej (Demand — D) — rodzice stawiaja dziecku wygérowane wymagania
nie uwzgledniajac indywidualnych cech i mozliwosci, odbieraja mu prawa do
samodzielnosci i odpowiedzialnosci, ograniczajg jego swobody przez stosowa-
nie sankgji, rygoréw, kar i innych srodkéw przymusu;

— ochraniajacej (Attention — A) - u rodzicéw wystepuje cheé stalego i bliskiego
kontaktu z dzieckiem, a takze tendencja do ograniczania stosunkéw spotecz-
nych z innymi ludZzmi, zwlaszcza réwie$nikami;

— liberalnej (Casual — C) — postawa ta odznacza sie stabym kontaktem uczucio-
wym, a nawet obojetnoscig ze strony rodzicéw; dziecko znajduje sie na margi-
nesie zycia rodzicéw, ktérzy skupieni sa na wlasnych sprawach i problemach.
Kazda z pieciu skal zawiera 10 twierdzefi. Osoby badane udzielajac odpowie-

dzi maja do wyboru cztery rodzaje odpowiedzi: ,tak”, ,raczej tak”, ,raczej nie”

oraz ,nie”, za ktore otrzymujg odpowiednio 4,3,2 i 1 punkt. W arkuszu oblicze-
niowym sumuje sie oddzielnie dla matek i ojcéw punkty w ramach kazdej posta-
wy. Kwestionariusz charakteryzuje sie zadowalajacymi wskaznikami rzetelnosci

w aspekcie zgodnosci wewnetrznej, jak réwniez trafnosci, po uwzglednieniu

korelacji z innymi narzedziami badawczymi (Kowalski 1984: 9-17, 33-35).
Istotnym elementem badan empirycznych jest wlasciwy dobér oséb bada-

nych zgodnie z postawionym celem badan oraz problemami. W niniejszych ba-

daniach zastosowano celowy dobér préby wyodrebniajac grupe mlodziezy wy-
chowywanga w rodzinach pelnych, w ktérych jeden z rodzicéw (matka lub ojciec)
ma niepelnosprawnos¢ ruchowa. W przeprowadzeniu badan skorzystano z po-
mocy rehabilitantéw, pracownikéw socjalnych i psychologéw pracujacych z oso-
bami z niepetlnosprawnoscig ruchowa. Na podstawie wywiadu uzyskane zostaly
informacje dotyczace sytuacji socjodemograficznej oséb z niepelnosprawnoscia
ruchowa (m.in. ple¢, wiek, stan cywilny, liczba dzieci). Kolejnym krokiem bylo
przedstawienie celu prowadzonych badan oraz uzyskanie od tych oséb oraz od
ich wspoélmalzonkéw zgody na objecie badaniami ich dzieci. Badania zostaly
przeprowadzone zgodnie z zasadami ochrony danych osobowych, przestrzegajac
regul anonimowosci i poufnosci. Badania przeprowadzono w 2019 roku.

Ogodlem przebadano 47 oséb, w tym 22 badanych wychowywanych przez
niepelnosprawne ruchowo matki i petnosprawnych ojcéw oraz 25 — wychowy-
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wanych przez niepelnosprawnych ruchowo ojcéw i pelnosprawne matki. Badana
mlodziez znajduje sie w przedziale wiekowym od 15 do 17 lat. Wigkszo$¢ bada-
nych (28 = 59,57%) byta plci zenskiej.

Wyniki badan wlasnych

Sposéb interpretacji przez dzieci nastawienia rodzicéw do siebie ma istotne zna-
czenie dla ksztaltowania ich samooceny, poczucia bezpieczenstwa czy budowania
kontaktéw z innymi. Adekwatny odbiér uczu¢ rodzicéw przez dziecko mozliwy
jest w sytuacji cieplego, satysfakcjonujacego i otwartego klimatu emocjonalnego
miedzy rodzicami a dzie¢mi. Nie mozna réwniez zapomina¢, iz ,w procesie nasla-
dowania rél rodzicielskich oraz identyfikacji z rodzicami tej samej badZ odmiennej
plci nastepuje interioryzacja wzoréw 16l rodzicielskich, ktére w przysziosci moga
przejawiac sie podobnie w kontaktach z wlasnymi dzie¢mi” (Plopa 2008: 248).

Zrbéznicowanie percepcji postaw wychowawczych rodzicéw przez objeta ba-
daniem mlodziez z wykorzystaniem Kwestionariusza PCR A. Roe i M. Siegelmana
obrazuja dane zawarte w tabelach 1-3. Do obliczen wykorzystano test parame-
tryczny t — Studenta.

Tabela 1. Postawy rodzicielskie matek z niepelnosprawnoscig ruchowg i ojcéw pelno-
sprawnych w percepcji mlodziezy

Matki z niepelno- Lo
PN Ojcowie
sprawnoscia .
Zmienna ruchowa pelnosprawni t p

M SD M SD
Postawa kochajaca (L) 29,36 4,56 29,54 2,73 -0,182 0,855
Postawa wymagajaca (D) 27,28 3,12 27,86 2,62 -0,839 0,402
Postawa ochraniajaca (A) 27,46 4,07 26,72 4,26 0,801 0,423
Postawa odrzucajaca (R) 24,31 4,49 27,31 4,22 -2,983 0,003
Postawa liberalna (C) 26,69 3,39 28,86 2,00 -2,941 0,003

Zrédlo: opracowanie na podstawie badah wilasnych.

Analiza testem t-Studenta dla préb zaleznych wykazata, ze postawy rodziciel-
skie w percepcji badanej mlodziezy sg istotnie zréznicowane w przypadku dwdéch
skal Kwestionariusza PCR (tab. 1). Poréwnanie postaw matek i ojcéw w percepgji
ich dorastajacych dzieci wskazuje na istotne statystycznie réznice w zakresie
dwoch sposéréd pieciu postaw rodzicielskich. Ojcowie pelnosprawni réznig sie od
matek z niepelnosprawnoscia ruchowa w percepcji swojego potomstwa w nasile-
niu postawy odrzucajacej i liberalnej. Badana miodziez odczuwa wigkszy chiéd
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w kontaktach z pelnosprawnymi ojcami i nie liczenie sie z jej punktem widzenia.
Jednoczesnie w odczuciu badanych, pelnosprawni ojcowie nie wykazujg duzego
zainteresowania planami i sprawami swojego potomstwa w poréwnaniu do ma-
tek z niepetnosprawnoscia ruchowsa.

Tabela 2. Postawy rodzicielskie matek pelnosprawnych i ojcéw z niepelnosprawnoscia
ruchowa w percepcji mlodziezy

Matki Ojcowie z r}iepelno-
Zmienna pelnosprawne sprawno:\;lq rucho- t P
M SD M SD
Postawa kochajaca (L) 30,72 5,01 29,24 5,64 0,980 0,331
Postawa wymagajaca (D) 27,96 2,73 28,04 2,70 -0,104 0,917
Postawa ochraniajaca (A) 29,76 3,49 26,44 4,70 2,831 0,006
Postawa odrzucajaca (R) 22,68 3,46 22,08 4,74 0,510 0,611
Postawa liberalna (C) 26,36 3,86 24,80 3,18 1,557 0,125

Zrédto: opracowanie na podstawie badan wiasnych.

Réznice w ocenie badanych postaw matek petnosprawnych i ojcéw z niepel-
nosprawnoscig ruchowa okazaly sie istotne statystycznie w przypadku tylko jed-
nej postawy (tab. 2). Ujawnily one, ze mlodziez wskazywala na bardziej ochrania-
jaca postawe prezentowana wobec nich przez pelnosprawne matki. Oznacza to,
ze matki stawiaja na pierwszym miejscu zainteresowanie dzieckiem, chronia je
przed doswiadczeniami, ktére moglyby im przynies¢ rozczarowanie, napiecie
psychiczne czy frustracje. Natomiast poréwnanie postaw matek i ojcéw w per-
cepcji ich dorastajacych dzieci wskazuje na nieistotne statystycznie réznice
w zakresie pozostatych postaw, tzn. postawy kochajacej, wymagajacej, odrzucaja-
cej i liberalnej.

Interesujace wydaje si¢ rowniez poréwnanie percypowanych przez mlodziez
postaw rodzicielskich przejawianych przez matki z niepelnosprawnoscia rucho-
wa i ojcéw z niepelnosprawnoscia ruchowa. Do obliczen wykorzystano test pa-
rametryczny t — Studenta dla par niezaleznych.

Wyniki zawarte w tabeli 3 wskazujg na istotne réznice w zakresie trzech po-
staw matek oraz ojcdw wobec badanej mlodziezy. Matki z niepelnosprawnoscia
ruchowgq przejawiaja istotnie czesciej postawe odrzucajaca w stosunku do swoich
dzieci w poréwnaniu do ojcéw z niepelnosprawnoscig ruchows, a jednoczesnie
sa tez bardziej liberalne. Mlodziez uwaza, iz kontakt z matkami nacechowany jest
chtodem, czesto w komunikacji postuguja sie one otwarta krytyka i sa dla nich
Zrédlem rozczarowania i zawodu.
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Tabela 3. Postawy rodzicielskie matek z niepelnosprawnoscia ruchowg i ojcéw z niepel-
nosprawnoscia ruchowa w percepcji mlodziezy

Matki z niepelno- Ojcowie z niepelno-
Zmienna sprawnoscia ruchowa | sprawnoscia ruchowa t p
M SD M SD
Postawa kochajaca (L) 29,54 2,73 30,72 5,01 -0,977 0,333
Postawa wymagajaca (D) 27,86 2,62 27,96 2,73 -0,122 0,902
Postawa ochraniajaca (A) 26,72 4,26 29,76 3,49 -2,678 0,010
Postawa odrzucajaca (R) 27,31 4,22 22,68 3,46 4,136 0,000
Postawa liberalna (C) 28,86 2,00 26,36 3,86 2,731 0,008

Zrédto: opracowanie na podstawie badan wiasnych.

Ponadto w subiektywnym odczuciu badanych, matki z niepelnosprawnoscia
ruchowgq nie ingeruja i nie angazuja sie zbytnio wich sprawy. Z kolei ojcowie
z niepelnosprawnoscia ruchowa réznia sie istotnie od matek z niepelnosprawno-
cig ruchowa w zakresie postawy ochraniajgcej. W percepcji badanej mlodziezy
ojcowie okazuja im wieksze zainteresowanie i zaangazowanie uczuciowe, sa wo-
bec nich bardziej poblazliwi i wyrozumiali. Bardziej niz matki staraja sie chronic¢
dzieci przed trudnymi doswiadczeniami w relacjach z innymi ludZmi.

Dyskusja

Niepelnosprawnos¢ ruchowa pociaga za soba szereg konsekwengji nie tylko
u 0s6b jej doswiadczajacych, ale prowadzi takze do zmian w psychospolecznym
funkcjonowaniu oséb bliskich (Byra 2019: 545).

Wyniki uzyskane w badaniach pokazaty, ze spostrzegane przez mtodziez po-
stawy rodzicielskie przejawiane przez rodzicéw z niepetlnosprawnoscia ruchowa
znacznie si¢ réznia w poréwnaniu do postaw przejawianych przez ich pelno-
sprawnych rodzicéw. Okazalo sie takze, ze takowe réznice istnieja w percypowa-
nych przez badanych postawach matek z niepelnosprawnoscia ruchowa w po-
réwnaniu do postaw ojcéw z niepelnosprawnoscia ruchowa. Analiza empiryczna
badan wtasnych ukazuje, ze w percepcji badanej mlodziezy z rodzin, w ktérych
u kobiet wystepuje niepelnosprawno$¢ ruchowa, zas ojcowie sa pelnosprawni,
interakcje uczuciowe potomstwa z matkami nacechowane sa wieksza poblazliwo-
Scia, z tendencja do przesadnego angazowania sie matek w sprawy dziecka. Jed-
noczesnie badani spostrzegaja swoje matki jako mniej wymagajace i odrzucajace
w poréwnaniu do pelnosprawnych ojcéw. Z kolei w percepcji postaw rodziciel-
skich odtwarzanych przez mlodziez z rodzin, w ktérych u mezczyzn wystepuje
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niepelnosprawnos¢ ruchowa, za$ matki sa pelnosprawne, badani uwazaja, ze to
ojcowie sg rodzicami stawiajgcymi wigksze wymagania w réznych dziedzinach,
za$ pelnosprawne matki czesciej stwarzajg klimat mitosci i zaufania, jednoczesnie
staraja sie nadmiernie chroni¢ ich przed sytuacjami, ktére moglyby wiaza¢ sie
znegatywnymi przezyciami. Warto zauwazy¢, ze badane osoby znajduja sie
w okresie dorastania. Jest to czas, w ktérym mlody cztowiek nie chce by¢ juz trak-
towany jak dziecko, ale zarazem nie jest jeszcze osoba dorosla. Ten nie do konca
ustabilizowany status moze rodzi¢ problemy w komunikacji z rodzicami i poczu-
cie niezrozumienia. Postawa chronigca przejawiana przez pelnosprawne matki
moze wynikac z trudnosci w pogodzeniu sie z faktem, ze ich dziecko przechodzi
od okresu dziecigcej zaleznosci od rodzicow do coraz bardziej niezaleznego funk-
cjonowania i decydowania o sobie (Olszewski i in. 2016: 90). Dokonujac poréw-
nan miedzygrupowych, tzn. matek i ojcéw z niepelnosprawnoscia ruchowa oka-
zalo sig, iz wedlug mlodziezy to ojcowie z niepelnosprawnoscia ruchowa
demonstruja istotnie wieksze zainteresowanie sprawami dziecka czesto nazbyt
wylewnie okazujac mu swoje zaangazowanie uczuciowe.

Trudno jest odnies¢ uzyskane wyniki do wynikéw badan innych autoréw
poniewaz jak zauwaza Mieczyslaw Plopa (2008: 280-281) ciagle niewiele jest prac
odnoszacych sie do postaw rodzicielskich w percepcji dzieci i mlodziezy, a na
pewno brakuje takowych jesli chodzi o postawy przejawiane przez rodzicéw
z niepelnosprawnoscig ruchowa. Zasadna jest zatem koniecznosé¢ kontynuowania
badan, z uwzglednieniem dokonujacych sie przeobrazeni obejmujacych spoleczno-
-kulturowy kontekst wspoélczesnej rodziny.

Poddajac analizie specyfike sytuacji zwiazanej z pelnieniem roli rodzica przez
osoby z dysfunkcja narzadu ruchu nalezy uwzglednia¢ majace na nig wplyw
zaréwno czynniki zwigzane z niepelnosprawnoscia (postawa wobec wlasnej nie-
pelnosprawnosci, ograniczenia z niej wynikajace, czas jej trwania, przyczyny), jak
i z wladciwosciami osobowosciowymi oraz dostepnymi i wykorzystywanymi za-
sobami spolecznymi. Pojawiajace sie w zwiazku z tym emocje, takie jak: frustracja
wynikajaca z probleméw w poruszaniu sie, brak wiary we wlasne kompetencje
rodzicielskie, brak satysfakcji z interakcji ze wspéimatzonkiem w kwestiach zwig-
zanych z wychowaniem dzieci, nadmierny krytycyzm wobec wlasnej osoby,
uczucie osamotnienia spowodowane ograniczonym wsparciem spotecznym, po-
czucie braku nadziei i perspektyw na znalezienie satysfakcjonujacej pracy wply-
waja na negatywne spostrzeganie siebie w roli rodzica, co moze rzutowaé na
przejawiane przez rodzicow z niepelnosprawnoscia ruchowa postawy rodziciel-
skie (Kijak 2019: 136; Borowiecki 2015: 125; Drzazga 2016: 97).

Postawy przejawiane przez matke i ojca nie zawsze sa tozsame i zwykle sie od
siebie r6znig. Z wychowawczego punktu widzenia istotne jest to, by byly one
wlasciwe. W przypadku natomiast, gdy jedno z rodzicéw przejawia postawe
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niekorzystna, jej skutki moga zosta¢ zlagodzone przez przeciwstawna postawe
drugiego rodzica. Przejawiane przez rodzicow niewlasciwe postawy rodzicielskie,
zwlaszcza jesli charakteryzuja sie brakiem akceptacji dziecka, malym zaangazo-
waniem w wychowanie, odbieraniem dziecku prawa do samodzielnosci i odpo-
wiedzialnosci czy stawianiem wygérowanych wymagan moga prowadzi¢ u niego
m.in. do ksztaltowania negatywnych cech obrazu wlasnej osoby, niezaspokajania
podstawowych potrzeb psychospolecznych (tj. potrzeba kontaktu emocjonalne-
go, kontaktu spolecznego, samourzeczywistnienia i szacunku), probleméw
w radzeniu sobie z wyzwaniami, trudnosci przystosowawczych w zyciu szkol-
nym (por. Plopa 2008: 302; Bochniarz 2010: 20; Juroszek 2017: 11). Dlatego istotne
jest, aby rodzice zdawali sobie sprawe ze zwiazku pomiedzy wlasnym postepo-
waniem a zachowaniem i funkcjonowaniem psychospotecznym dziecka. Ponadto
zdaniem Hanny Liberskiej (2020: 231 ,moze to mie¢ nie tylko negatywne konse-
kwencje dla rozwoju jednostek w rodzinie, ale tez moze uruchomi¢ zmiany dez-
organizujace system rodziny, ktérych ostatecznym efektem moze by¢ rozpad
rodziny nuklearnej. W niektérych przypadkach moze dojs¢ do zablokowania
powstania nowej rodziny w kolejnej generaciji (...)".

Dokonane w tej pracy analizy mialy na celu okreslenie postaw rodzicielskich
rodzicow z niepelnosprawnoscia ruchowa w percepdji ich dzieci przy zastosowa-
niu Kwestionariusza PCR A. Roe i M. Siegelmana. Powyzsze analizy nalezy trak-
towac jako wstepna eksploracje problematyki. Ograniczona liczba oséb badanych
i uzyskane wyniki, bazujace na tescie parametrycznym t — Studenta pozwalaja
jedynie z ostroznoscia méwi¢ o pewnych tendencjach. Tak wiec uzasadnione
wydaje sie prowadzenie dalszych eksploracji problematyki z uwzglednieniem
zmiennych branych pod uwage w badaniach wlasnych. Przydatne moze by¢
dokonanie poréwnan percypowanych przez mlodziez postaw rodzicielskich
przejawianych przez rodzicdw, z ktérych jeden ma dysfunkcje narzadu ruchu do
postaw rodzicielskich prezentowanych przez rodzicéw, u ktérych nie wystepuje
niepelnosprawno$¢ ruchowa, uwzglednienie plci badanej mlodziezy czy zbada-
nie zwiazku postaw rodzicielskich z okreslonymi zasobami osobistymi.

Podsumowanie

W rodzinie mamy do czynienia z wieloma zdarzeniami naruszajacymi jej natu-
ralny rozwdj, wéréd ktérych wymienia sie m.in. narodziny dziecka. Zwykle ro-
dzina bez wigkszych probleméw przystosowuje si¢ do nich, przechodzac ptynnie
z jednej fazy do drugiej. Jednak w rodzinie mogg pojawic sie zdarzenia niespo-
dziewane i nieprzewidywalne, wsréd ktérych wymieni¢ mozemy chociazby cho-
robe czy wypadek, wymagajace uruchomienia mechanizméw regulacyjnych,
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w konsekwencji czego system rodzinny albo powraca do wczesniejszego stanu,
co moze dla funkcjonowania i rozwoju rodziny stanowi¢ zagrozenie albo prze-
ksztalca sie, co prowadzi do skutecznego poradzenia sobie z zaistniala sytuacja
(Swietochowski 2020: 42).

Niepelnosprawno$¢ nie powoduje zaniku ani potrzeb natury erotycznej
iuczuciowej ani tych zwigzanych z pelnieniem roli rodzicielskiej. Ze wzgledu
jednak na ciagle jeszcze istniejace w spoleczenstwie stereotypy i stygmatyzacje
wiele oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa musi mierzy¢ si¢ z decyzjg nie tyle
jak, ale przede wszystkim czy podejmowac¢ sie roli rodzica, przezywajac watpli-
wosci, dotyczace wlasnych kompetencji w tym zakresie i szans osiagniecia szcze-
Scia w zyciu rodzinnym (Marszatek 2006: 11). Dlatego systemowe mechanizmy
wspierajace osoby z niepelnosprawnoscia ruchowa we wlasciwym pelnieniu
przez nie roli rodzicielskiej powinny obejmowaé organizacje dla nich szkoler
i treningéw rozwijajacych ich kompetencje spoleczne, w tym réwniez rodzicielskie.

Sytuacja rodzicow z niepelnosprawnoscia ruchowa jest zréznicowana — od
takiej, w ktorej deprywacji ulega wiekszos$¢ potrzeb (np. potrzeby materialno-
bytowe czy spoleczne), po sytuacje, w ktérej rodziny z rodzicem z dysfunkcja
narzadu ruchu funkcjonuja podobnie jak pozostate rodziny (Kijak 2019: 242).
Wydaje sie, wiec ze pojawiajace sie problemy wychowawcze rodzicéw z niepel-
nosprawnoscig ruchowa wynikaja nie tyle z dysfunkcji narzadu ruchu ile z nega-
tywnych doswiadczenn wyniesionych z rodziny pochodzenia, niskiego statusu
socjoekonomicznego rodziny, braku wsparcia spolecznego, odczuwanych kryzy-
sow zyciowych, niedostatku zasobéw osobistych, ktére nalezy traktowac jako
predykatory subiektywnego dobrostanu i satysfakcji zyciowej (np. niski poziom
samooceny, poczucia kompetencji spolecznej, samoskutecznosci, zaufania do
samego siebie, optymizmu), niewykorzystywania proaktywnych strategii poste-
powania (m.in. brak aktywnego uczestnictwa na rynku pracy i posiadania wia-
snego dochodu) (Kijak 2019: 242; Plopa 2008: 246; Bochniarz 2017: 167; Drzazga
2016: 92).
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Relacja z rodzenstwem stanowi najdluzszy zwiazek w zyciu czlowieka. Fakt wystgpienia choroby
czy niepelnosprawnosci u brata lub siostry moze jednak determinowac jakos¢ kontaktéw pomie-
dzy rodzenstwem. Niniejszy tekst jest drobnym fragmentem szerszego projektu badawczego, do-
tyczacego poczucia jakosci zycia 0s6b z uszkodzonym stuchem oraz ich rodzenstwa. Jako autorki
analiz jako$ciowych, wskazanych w tytule tekstu, wyréznilySmy w narracjach badanych obszary
(wspdlne pola problemowe), istotne dla budowania i podtrzymywania wiezi pomiedzy nimi a ich
nieslyszacym rodzenstwem. Z pewnoscia warto uwzglednic je w pracy wychowawczej i terapeu-
tycznej. Obszary te, to: skuteczny sposéb komunikacji w rodzinie; stan wiedzy styszacego rodzen-
stwa na temat konsekwengji uszkodzenia stuchu brata/siostry; stawianie niestyszacemu rodzen-
stwu oczekiwan, adekwatnych do wieku i mozliwosci, a nie naznaczonych niepelnosprawnoscia.
Wspomaganie wyzej wymienionych obszaréw moze okazac sie pomocne w procesie ksztaltowa-
nia wewnatrzrodzinnych relacji.

Stowa kluczowe: rodzenstwo, osoby nieslyszace, relacje, narracja

Relationship with deaf siblings in the experiences
of young adults — childhood and the present

The relationship with siblings is the longest relationship in a person’s life. Fact the occurrence of
illness or disability in siblings may determine shape and quality relationship with a brother or sis-
ter. The authors listened to the narratives of three young adults who told about their experiences
of their relationship with deaf siblings. Including field in educational work, such as: possibility of
communication; the knowledge base about deafness brother’s/sister’s; making expectations can
aid the process shaping the relationship between siblings.

Keywords: siblings, deaf, relationships, narratives
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Wprowadzenie

Na to, w jaki sposéb doswiadczenia z okresu dziecifistwa zapisujemy w naszej
pamieci, wplywa szereg czynnikdw. Wsréd nich, jako kluczowe, wskaza¢ mozna
cechy indywidualne, takie jak temperament, cechy zewnetrzne (Srodowiskowe)
np.: miejsce zamieszkania, sytuacja materialno-bytowa rodziny, postawy rodzi-
cielskie, doswiadczenia edukacyjne. Nie bez znaczenia dla pamieci o przebiegu lat
mlodzieficzych pozostaje réwniez fakt posiadania brata/braci i/lub siostry/sidstr
vs. bycia jedynym dzieckiem w rodzinie (Kawula i in. 2007). Posiadanie rodzen-
stwa nie zalezy od nas, nie wybieramy go sobie. Relacja z rodzenstwem moze
jednak stanowi¢ potencjalnie najdtuzszy zwiazek w naszym zyciu'. Wszak rodzi-
c6w oraz rodzenstwo laczy systemem wiezi, ktéry czyni ich od siebie zaleznymi.

W pierwszych latach zycia dziecka, rodzice stanowia autorytet i modelujg sto-
sunki miedzy rodzenstwem (Ley 2004). Z uplywem czasu jednak, wskazane sto-
sunki ulegaja w coraz wiekszym stopniu autonomizacji. W dalszym stopniu jed-
nak sa istotnym elementem poczucia jakosci zycia braci i si6str oraz czynnikiem
warunkujacym spdjnos¢ rodziny. Z tego wzgledu aspekt relacji pomiedzy pelno-
sprawnym i niepelnosprawnym rodzenstwem staje si¢ tematem coraz czesciej
podejmowanym na gruncie pedagogiki specjalnej (m.in. Zyta 2004; Sidor 2005;
Pisula 2007; Danielewicz, Pisula 2011; Jurkiewicz 2017) i jej subdyscyplin., w tym
surdopedagogiki. Analize jakosciowa relacji z nieslyszacym rodzenstwem, doko-
nang przez pryzmat doSwiadczen mlodych dorostych, prezentujemy w niniej-
szym tekscie.

Dziecifistwo styszacego rodzenstwa oséb z uszkodzonym stuchem

Szczegdlng sytuacja, determinujacg obraz dziecifistwa, jest stan choroby
przewleklej badZ niepetnosprawnosci ktérego$ z czlonéw rodziny: zaréwno ro-
dzica, jak i rodzenstwa. Liczne badania dowodzg, iz niepelnosprawnos¢ dziecka
stawia rodzine w obszarze zyciowego kryzysu. Zmusza do zmierzenia sie z szere-
giem réznych wyzwan (Kawula, Bragiel, Janke 2007; Sadowska i in. 2006; Sako-
wicz-Boboryko 2005; Skérczyniska 2007). Trudnosci, jakie wywoluje stwierdzenie
niepelnosprawnosci u dziecka, moga dotyczy¢ kazdej sfery funkcjonowania
czlonkéw rodziny: emocjonalnej, zawodowej, spolecznej, czy bytowej (Jakoniuk-
Diallo, Kubiak 2010). W rodzinach obserwuje sie dezorganizacje zycia rodzinnego,
przeciazenie rodzicéw obowigzkami wynikajacymi z koniecznosci sprawowania

Czytelnikéw zainteresowanych zagadnieniem wplywu posiadania rodzenstwa dla rozwoju i dobro-
stanu osobistego odsylamy do publikacji N. White, C. Hughes (2021), Rodzeristwo: znaczenie relacji
z bracmi i siostrami dla naszego rozwoju i dobrostanu, Warszawa, Wydawnictwo Naukowe PWN.
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opieki nad chorym dzieckiem, czy tez pojawienie sie stanéw depresyjnych (Luka-
sik 2020). Fakt ten nie pozostaje obojetny w odniesieniu do dzieci pelnospraw-
nych, dla ktérych niepelnosprawnosc brata lub siostry moze stanowi¢ zrédlo wie-
lu — nie zawsze zrozumialych i przykrych — doswiadczen (Bragiel, Gérnicka 2020).

Mimo coraz wigkszego zainteresowania badaczy problematyka kondycji
cztonkéw rodziny, w ktorej jedno z dzieci doswiadcza choroby przewleklej lub
niepelnosprawnosci, niewiele prac badawczych na gruncie polskiej pedagogiki
specjalnej odnosi sie bezposrednio do sytuacji slyszacego rodzenstwa posiadaja-
cego niestyszace rodzenistwo. Najnowsze doniesienia z badaii w tym zakresie
przeczyta¢ mozna w publikacji K. Pluteckiej (2020) oraz artykule M. Kocon,
N. Malik i A. Michalczyk (2019). Sytuacja styszacego rodzenstwa stala sie réwniez
tematem prac J. Kobosko i J. Kosmalowej, A. Kucharczyk oraz Z. Stelter.

Badania przeprowadzone przez Y. Bat-Chave oraz D. Martin wykazaly, iz
istotne znaczenie dla jakosci relacji miedzy slyszacym a nieslyszagcym rodzen-
stwem ma wiek dziecka z uszkodzeniem sluchu wzgledem slyszacego oraz jego
ple¢. Badania dowiodly réwniez, ze inne doswiadczenia maja slyszace starsze
siostry dzieci z wada stuchu, niz starsi bracia (Bar-Chava, Martin 2002). Oprécz
tego, istotny czynnik odgrywa kolejnos¢ przyjscia na $wiat: ,gdy styszace rodzen-
stwo jest dzieckiem mlodszym niz gluche, woéwczas przychodzi ono na $wiat
w dobrym momencie”, gdyz $wiat jest juz zorganizowany i rodzina, cho¢ w ré6z-
nym stopniu, ulozyla sobie zycie, w ktérym istnieje i wspéttworzy je starsze nie-
slyszace dziecko” (Kobosko, Kosmalowa 2010: 29). Z sytuacja odwrotng mamy do
czynienia wtedy, gdy dziecko niestyszace jest kolejnym dzieckiem w rodzinie —
dla dzieci styszacych pojawienie sie brata lub siostry z wada stuchu oznacza ,nieko-
rzystna zmiane”, wystepowanie napiec i nieprzyjemnych emocji, przeorganizowa-
nie zycia, brak zrozumienia, dlaczego nieslyszace rodzenstwo zachowuje sie
w sposob odmienny, niz pozostale dzieci. Swiat dzieci slyszacych diametralnie sie
zmienia, badzZ tez od samego poczatku jest inny i rodzefistwo do§wiadcza trudnosci
w zrozumieniu tej sytuacji (Kobosko, Kosmalowa 2010: 29). Poza wymienionymi
czynnikami, kluczowe znaczenie dla ksztaltowania sie relacji miedzy slyszacymi
iniestyszacymi bra¢mi i siostrami odgrywaja postawy rodzicéw. Niewatpliwie
wséroéd wyzwan rodzicielskich wskaza¢ mozna koniecznoé¢ ustalenia rozsagdnych
granic w zakresie obowiazkéw, ktére nie przeciazylyby slyszacych dzieci spra-
wowaniem opieki nad niestyszaca siostrg lub bratem. Rodzice (a w szczegdlnosci
matki) kierowani dobrymi intencjami, by poméc “bardziej potrzebujacemu”
dziecku podporzadkowuja zycie rodzinne wychowaniu stuchowemu, co zupelnie
nieSwiadomie i wbrew ich woli rzutuje na ograniczona mozliwoé¢ zaspokajania
potrzeb dzieci styszacych i oslabia ich potencjal rozwojowy (Jakoniuk-Diallo,
Kubiak 2010). Slyszace dzieci (dotyczy to ogélnie pelnosprawnego/zdrowego
rodzefistwa dzieci niepelnosprawnych lub chorych) nierzadko maja poczucie



246 Anna Jakoniuk-Diallo, Aleksandra Rozek

braku zainteresowania ze strony rodzicéw, co z kolei wywoluje w nich poczucie
bycia mniej kochanym (Bragiel, Gérnicka 2020). Optymistycznych wnioskéw
dostarczaja wyniki badain R.S. Raghuraman dotyczace emocjonalnego samopo-
czucia starszego slyszacego rodzenstwa dzieci nieslyszacych korzystajacych
zimplantéw $limakowych. Zdaniem autora slyszace rodzenstwo swiadomie
uczestniczy w sprawowaniu opieki nad mlodszym rodzenstwem odciazajac tym
samym rodzicow w obowiazkach wychowawczych. Starsze siostry i bracia za-
uwazaja, ze rodzice maja wobec nich wysokie oczekiwania, stad tez powinni by¢
pomocni, wyrozumiali i bardziej odpowiedzialni. Dobre relacje miedzy rodzen-
stwem oraz niski poziom stresu u slyszacego potomstwa stanowia odbicie do-
brych wzajemnych stosunkéw miedzy rodzicami (Raghuraman 2008).

Analizujac dziecifistwo slyszacego rodzenstwa nalezy przypatrze¢ sie jeszcze
jednemu obszarowi. Jest nim zlozony $wiat emocji. Repertuar uczu¢ i stanéw
emocjonalnych, jakich do$wiadczaja styszace siostry i bracia jest bardzo szeroki:
poczawszy od leku, strachu przed odrzuceniem ze strony réwiesnikéw, po po-
czucie osamotnienia, braku zrozumienia, czasem niesprawiedliwosci. Ze wzgledu
na trudnoéci w zakresie skutecznego porozumiewania sie oséb z uszkodzonym
stuchem z otoczeniem, styszace rodzenstwo stoi przed zadaniem wspierania ro-
dzenfistwa w procesie uczenia sie, czy nawigzywania relacji z innymi dzie¢mi. Tym
samym slyszacym siostrom i braciom towarzyszy czasem poczucie zazdrosci,
z powodu wiekszej niezaleznosdci réwiesnikow, ich beztroski i mniejszej ilosci
obowigzkéw domowych (Twardowski 2011).

Warto zauwazy¢, iz badania nad sytuacja rodzenhstwa dziecka niestyszacego
dostarczaja niekiedy sprzecznych informacji. Dotyczy to zaréwno plci sidstr
ibraci, jak tez funkcjonowania dzieci styszacych w sferze emocjonalnej i przysto-
sowawczej. Z badan przeprowadzonych przez K. Plutecka wynika, iz ple¢ ro-
dzenstwa nie stanowi czynnika réznicujacego podczas realizowanych przez nich
1ol spolecznych w systemie rodzinnym. Ponadto, bracia i siostry $wiadomie po-
strzegaja przypisane im role spoleczne (Plutecka 2020: 109). Wzrastanie w rodzi-
nie wychowujacej dziecko z niepelnosprawnoscia moze stwarza¢ sposobnos¢ do
rozwoju postaw prospolecznych i tolerancji dla szeroko rozumianej innosci (Stel-
ter 2011). Inne ,zyski”, jakie odnosi styszace rodzenstwo, dotycza wiekszej nieza-
leznosci, lepiej rozwinietej empatii i umiejetnosci wspoétpracy. Analizy wynikéw
badan i obserwacji przeprowadzonych przez M. Kocon, N. Malik, A. Michalczyk
w grupie SODA (Sibling of Deaf Adult) pozwolily autorkom wysnu¢ wniosek, iz
gluchota rodzenstwa wplyneta w sposéb pozytywny na osobowos¢ badanych,
posiadany system wartosci oraz rozwinela w nich pewne cechy charakteru: m.in.
troskliwos¢, tolerancje, empatie czy poczucie odpowiedzialnosci za drugiego
czlowieka (Kocon, Malik, Michalczyk 2019: 177). Naszym zdaniem te rozbiezne
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wyniki badan $wiadcza o tym, jak wiele czynnikéw determinuje sytuacje dzieci
w rodzinie.

Dos$wiadczenia styszacego rodzefistwa- trzy historie

Specyfika badan narracyjnych polega na interpretacji historii opowiadanych
przez badanych, analizie fabuly oraz struktury uslyszanych opowiesci (Kvale
2012). Ilustracja dla podjetych przez nas rozwazan sa narracje trzech badanych —
mlodych dorostych w wieku 20-25 lat, posiadajgcych rodzenstwo z uszkodzonym
stuchem. W swych opowiadaniach odniesli si¢ oni do kontaktéw z niestyszacym
bratem i siostra, retrospektywnie przywolujac miedzy innymi okres dziecinstwa,
ktéry w ich przypadku, podobnie jak w przypadku kazdego z nas, odcisnat swoi-
ste pietno na dalszym zyciu.

Celem gléwnym podjetych badan bylo poznanie sytuacji zyciowej oséb sty-
szacych posiadajacych nieslyszace rodzefstwo. Rozmowy przeprowadzono
w formie bezposredniej lub posrednio z wykorzystaniem wideokonferencji.
W celu wiernego utrwalenia opowiedzianych historii, narracje badanych zostaly
nagrane na dyktafon. Dobér oséb do badan byl celowy, imiona oséb badanych,
podobnie jak niektére dane z ich biografii, zostaly zmienione w celu ochrony
danych osobowych.

Historia Moniki?

Brat Moniki ma dwadziescia sze$¢ lat, posiada wyksztalcenie rolnicze i wraz
zrodzicami prowadzi gospodarstwo. Jest Zonaty i mieszka w domu rodzinnym,
nie ma jeszcze dzieci. Interesuje sie mechanika i naprawa maszyn, ponadto sam
konstruuje wynalazki, w zwiazku z czym duzo czasu wolnego spedza w swoim
warsztacie.

Monika porozumiewa si¢ z bratem za pomocg mowy fonicznej. Trudnosci
w rozumieniu komunikatéw brata, jakich doswiadcza obecnie, oraz te z okresu
dziecinstwa i dorastania, okresla nastepujaco:

(...) Teraz moze tak nie, ale jak byl maty to byly takie momenty, kiedy bylo cig¢zko zro-
zumie¢ to, co moéwi. Byla niewyrazna ta mowa (...) czasami nawet taki betkot, potem
bylo trzeba go prosi¢, zeby powtérzyl. On potem sie wkurzal (...). To wladnie jakosé

Monika mieszka wraz z rodzicami na wsi. Jest studentka pedagogiki. W czasie wolnym zajmuje
sie tworzeniem kartek okolicznoSciowych i kompozycja bukietéw kwiatowych. Ponadto, intere-
suje sie fotografig. Badana ma starszego brata, ktéry posiada uszkodzenie stuchu. To wlasnie
o nim, o wzajemnych relacjach miedzy rodzefistwem oraz zyciu Moniki, u boku brata z ubytkiem
stuchu, dowiedzialy$my sie podczas naszego spotkania.
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komunikacji stanowita najwieksza trudnos¢ w funkcjonowaniu brata w przeszlosci. Jak
moéwi Monika (...) teraz jest troche lepiej, ale to zalezy od w sumie od dnia, od jego
humoru (...).

Bardzo waznym watkiem rozmowy z Monika bylo poznanie jej osobistych
doswiadczen, zwigzanych z gluchota brata. Jest mlodsza, wiec od samego poczat-
ku wzrastala u boku brata z wada stuchu. Monika uwaza, ze w sposéb plynny,
automatyczny dowiedziala sie o gluchocie brata. Gdy ona miata okoto roku, dzia-
dek zauwazyl, ze wnuk nie reaguje na zawolania w jego strone, nie odwraca sie,
gdy padnie jego imie i zaczal podejrzewa¢ niedostuch.

W zwigzku z faktem, iz Monika i jej brat nadal mieszkaja w domu rodzinnym,
ich kontakt ma przede wszystkim charakter bezposredni — widza sie codziennie.
Obecnie Monika czesciej rozmawia z bratem, stwierdza, ze:

(...) generalnie teraz wiecej ze sobg rozmawiamy, niz kiedys. Kiedys to tak ,kazdy so-
bie rzepke skrobie”, a swoja relacje z bratem ocenia jako dobra- myséle ze dobra, nie
ki6cimy sie, czasami sie pozaczynamy, podenerwujemy [§miech], ale jak wszedzie.
Mysle, ze dobra jest ta relacja (...). Rozmowy z bratem teraz dotyczg przede wszystkim
sytuacji z zycia codziennego, czasem tez rodzefistwo rozmawia o wspélnych znajo-
mych. Monika nie ma sklonnosci do zwierzania sie bratu [ani innym osobom], opo-
wiadania o swoich problemach, czy radosciach.

WypowiedZ naszej rozméwczyni potwierdza teze, ze rodzenistwo oséb
z niepelnosprawnoscia czuje sie wspolodpowiedzialne za brata, czy siostre:

(...) odpowiedzialna za brata? No tak, czasami bylo mu trzeba wlasnie podpowiedziec,
czy komu$ wytlumaczy¢, ze on, niedostyszy, wigc ma moéwié glosniej, czy tam patrzeé
na niego jak moéwi. To sie czesto zdarzalo, zwlaszcza z takimi ludZzmi, co sporadycznie
mielismy kontakt. Czesto tez ludziom trzeba méwi¢ jak dzwoniag do niego, Zeby glo-
$niej mowili do stuchawki telefonu (...).

W tym miejscu warto podkresli¢, jak istotne znaczenie w funkcjonowaniu ro-
dziny z osoba z uszkodzonym stuchem odgrywa atmosfera panujaca w domu.
Najbardziej sprzyjajaca wychowywaniu dzieci atmosfera powinna odznaczac sie
zyczliwoscia i zaufaniem. Badana okreslila atmosfere w swojej rodzinie, jako taka-
zgodna, pelng milosci i zrozumienia. Odegrata ona, jej zdaniem, niebagatelna role
w budowaniu relacji pomiedzy nig i bratem:

(...) jak bytam mala, to rodzice zawsze moéwili, ze sie buntowalam jak méj brat co$ do-
stal, a ja nie, ze zawsze bylo ,bo jemu to wszystko, a mi to nic”. Nie, to chyba nie w ten
sposob, jakbym miata normalnego brata, to pewnie tez bym w ten sposéb reagowala,
tez by tak bylo (...). Zdaniem Moniki postawa rodzicéw wzgledem niej i brata zawsze
byla taka sama: (...) wydaje mi sie, Ze akceptacja i takie same wymagania. Wymagania
tez byly takie same stawiane, nie Ze on tam nie slyszy, to czego$ tam nie zrobi, czy co$
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tam, tylko na réwni byliémy traktowani. Zawsze réwno starali si¢ traktowa¢, nie ze
ktores bylo bardziej kochane, czy mniej kochane. Tak nie bylo (...).

W literaturze przedmiotu, dotyczacej rodzenstwa dzieci z niepelnosprawno-
Scia, mozemy spotkaé sie ze spostrzezeniem, ze czeS$¢ braci i sidstr ksztalci sie
i podejmuje zawdd, ktéry zwigzany jest z niepelnosprawnoscia/choroba rodzen-
stwa. W przypadku oséb z uszkodzeniem stuchu, przykladem tego moze by¢
ukonczenie studiéw pedagogicznych, praca w zawodzie tlumacza jezyka migo-
wego, dzialalnos¢ w organizacjach na rzecz oséb niestyszacych itp. Monika wy-
brata pedagogike, jednak sama nie uwaza, iz ma to bezposredni zwiagzek z faktem
posiadania rodzenhstwa z wada stuchu. Stwierdza, ze chciala pomaga¢ innym
poprzez swoja prace:

(...) ale nie generalnie, ze np. oni nie umieli sobie z bratem poradzi¢, to ja p6jde i im

pokaze, jak takie sprawy nalezy rozwigzywaé. Moze co§ w tym jest, ze jak sie w szkole

widzialo te rézne rzeczy, gdzie czasami czlowiek jest traktowany, jak traktowany...
czy na niektdre rzeczy sie nie zwraca uwagi (...).

Monika uwaza, iz posiadanie niepelnosprawnego rodzefistwa w pewien spo-
sob ksztattuje jednak cechy osobowosci i w zwiazku z tym postrzega siebie jako
osobe: tolerancyjna dla szeroko rozumianej innosci:

(...) mysle, ze tak, ze co§ w tym jest, inaczej patrzymy (...). I tez na pewno wyglada to

tak, ze jezeli kto$ inny przychodzi np. z inna wada, z jaka$ tam niepelnosprawnoscia,

w jakim§ stopniu, to podchodze do niego bardziej normalnie, bo ja mialam i mam to

na co dzien... i to jest da mnie takie normalne (...), czlowiek jak kazdy inny (...).

Jesli chodzi o wplyw wynikajacy z faktu posiadania rodzenistwa z wada stu-
chu na subiektywnie postrzegana wrazliwosé¢ na potrzeby innych oraz empatie, to
Monika takze dostrzega taki zwigzek:

(...) tak, zeby np. mu pomoc cos powtdrzy¢, cos podpowiedzie¢ takie cos... mysle, ze

tak przeklada sig. [w odniesieniu do innych 0séb, potrzebujgcych pomocy i wsparcial:

Tak, przeklada si¢. No to jest normalne zeby wyjs¢, zeby tam komu$ pomdc, gdy nie

moze podnie$¢ nogi, czy tam wejé¢ na te schody, to podchodzisz, podajesz mu ta reke,

czy z tego tramwaju nie moze wyjs¢, no to podasz te reke, bo widzisz, ze on..., takie
normalne to jest dla mnie (...).

Pomimo wskazania pozytywnego nastroju uczuciowego w rodzinie, badana
ujawnila w swej narracji obszary zycia, na ktére moéglt wplywacé na fakt posiadania
rodzenstwa z uszkodzonym stuchem:

(...) na pewno trzeba zwrdci¢ na niego (brata z wada stuchu) inng uwage, to znaczy

musisz sie w niektérych momentach naprawde pilnowag, zeby jednak méwi¢ do niego
tak, zeby cie zrozumial, czy musisz tez wzig¢ poprawke na to, ze si¢ wkurzy jak kto$ go

* W nawiasach kwadratowych zamieszczono komentarze wiasne.
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nie rozumie, albo jest niedopuszczony do glosu, (...)u nas jest jednak tak, ze on juz jak
co$ méwi, no to my wtedy przestajemy, zeby on faktycznie moégl powiedzie¢. (...). My-
Sle, ze posiadanie nieslyszacego brata wplynelo na to, jaka jestem osoba, bo nie moge
zawsze postawi¢ na swoim, tylko musze, jak chce co$ powiedzie¢, czasami poczekac..
To mnie denerwuje na przyklad, albo znowu musze czekaé, bo on chce co$ powie-
dzie¢, tak. I ucze si¢ w tym momencie tak, jakby takiej cierpliwosci czekania na swoja
kolej.(...) zeby da¢ mu szanse, musisz zrezygnowac z tego, co chcesz powiedziec (...).
Mysle, ze na pewno wiecej empatii i takiej tolerancji czlowiek zdobywa i to jest plus, ze
takie to wyuczone, z mechanizmu idzie potem. Ze nie musisz myéle¢ ,aha, bo ja wi-
dze,.. ona chyba niedowidzi, to ja musze na co$ tam uwazac¢” — zachowujesz sie bar-
dziej normalnie, naturalnie. Masz niektére nawyki takiej pomocy, czy zrozumienia, czy
odpuszczania na przyklad tego, co ja chce w tym momencie, zeby kto§ mégt siebie wy-
razic (...).

Cytowana wypowiedZz Moniki pokazuje, jakiego zaangazowania z jej strony
wymaga budowanie relacji i umozliwienie bratu wyrazenia siebie, w kontakcie
zdrugg osoba. Badana jest $wiadoma ,zyskéw”, jakie wiaza sie z faktem bycia
siostrg osoby z uszkodzeniem stuchu (wymienione przez nig cechy, takie jak em-
patia, tolerancja, odpowiedzialnos¢). Literatura przedmiotu podkresla, iz ,pelno-
sprawne” rodzenstwo przezywa szereg trudnych i obciazajacych je sytuacji,
itakich réwniez do$wiadczyla badana. Niektérzy badacze uwazaja, iz moze to
prowadzi¢ do wycofywania si¢ z kontaktow spolecznych (Pisula, 2007). Przyto-
czone tu fragmenty narracji Moniki moglyby sugerowag, iz tak jest w jej przypad-
ku, poniewaz jest osoba skryta, spedzajaca czas samotnie, w otoczeniu przyrody
i materialéw, z ktérych tworzy piekne kartki okolicznoéciowe. Ona sama tak jed-
nak nie uwaza.

Historia Ani

Badana ma siostre, ktéra jest osoba niestyszaca. W rodzinie Ani, zaréwno tej naj-
blizszej, jak i tej dalszej, nikt inny nie posiada uszkodzenia stuchu. Jak méwi ona
sama:
(...) moja siostra jest takim wyjatkiem. Wyjatkiem, jedynym przypadkiem w catej ro-
dzinie (...).

Po ukonczeniu przedszkola ogélnodostepnego, wszystkie nastepne szczeble
edukaciji siostra Ani zdobywala w Osrodku Szkolno-Wychowawczym dla Dzieci
Niestyszacych. Na etapie szkoly podstawowej dziewczynka mieszkala w interna-
cie, i wracala do domu na weekendy. W pdzniejszych latach, siostra codziennie
dojezdzala do osrodka, co w duzym stopniu zostalo ulatwione przez gmine, ktéra
zorganizowala dowozy dla dzieci z niepelnosprawnoscia.
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Ania komunikuje sie z siostra w jezyku migowym (siostra potrafi postugiwac
sie mowa dzwiekowa w takim stopniu, Ze jest ona zrozumiala dla styszacej sio-
stry. Zdarzaja sie sytuacje, w ktérych siostra badanej méwi, a Ania odpowiada jej
w jezyku migowym). Siostry wypracowaly wlasny system znakoéw, ktory jest
przez nie zrozumialy, ale nie koniecznie przez inne osoby, stad tez Ania miewata
klopoty ze zrozumieniem komunikatéw niestyszacych kolegéw i kolezanek sio-
stry. Innym sposobem komunikacji w rodzinie, z ktérego korzystaja wszyscy jej
czlonkowie jest mowa werbalna, wspomagana gestami. Jeéli chodzi o rodzicéw
siéstr, to mama podjela nauke jezyka migowego na kursie dla rodzicéw organi-
zowanym przez OSW — posiada pewien zasob slow, ale — jak zauwaza badana —
bardzo ciezko jej to przychodzi, natomiast siostra badanej okresla sposéb migania
matki, jako ,sztywng mowe” [Smiech]. Dodatkowo kobieta wspomaga sie zapisem,
jesli nie potrafi przekazac tresci cérce za pomoca jezyka migowego. Z kolei ojciec,
zdaniem badanej:

(...) chyba nie mial zapedu, Zzeby sie nauczy¢ jezyka migowego, ale on tak raczej po

swojemu (...) To moj tata tak raczej tak na jezyk migowy to tak nie, ale on tam po swo-

jemu, swoje gesty swoja mowa. No tak, jaka$ tam, jakie$ porozumienie jest. Nie jest to
tak jakie$ super glebokie, ale w miare mysle, ze.., ze sie dogaduja (...).

Siostra badanej nie odbiera mowy droga sluchowa, wspomaga sie poprzez
odczytywanie mowy z ust.

Z powyzszych komentarzy, dotyczacych sposobéw komunikowania sie po-
szczegblnych cztonkéw rodziny z siostra badanej, mozna wnioskowaé, iz Ania
spontanicznie nauczyla sie (i nadal uczy) jezyka migowego od siostry, czego nie
uczynili w takim zakresie jej rodzice, a tym samym w wielu sytuacjach to badana
stala sie ,posrednikiem” w ich wzajemnym komunikowaniu sie.

(...) Chyba to przyszlo tak samo z siebie. Ja wiedzialam, Ze ona nie slyszy, ze nie doga-
dam sie werbalnie, tylko trzeba co$ zrobi¢ innego, no to gesty, no to wskazywanie, no
to co$. Myéle, Ze to na tej zasadzie gdzie$ przychodzilo. No i ja automatycznie, i ona tez
mi pokazywala, jak ona sie uczyla tego jezyka migowego, to przynosila to do domu no
ija sie przy okazji tez tego gdzie$ tam uczylam. Nie pamietam takiego punktu ,no na-
ucz sie jezyka migowego. Ucz si¢ musisz umieé¢, bo musisz si¢ ze mna dogadac”.
To przychodzilo plynnie i my tak miedzy sobg, same ze soba (...)

Trudnosci w funkcjonowaniu siostry dotycza przede wszystkim porozumie-
wania si¢ z innymi, cho¢ tez nie ze wszystkimi (Rozek 2017: 139). Zdaniem bada-
nej, zrobienie zakupéw w sklepie, czy porozumiewanie sie z dalszymi czlonkami
rodziny (np. kuzynostwo) nie przysparza wiekszych klopotéw. Inaczej wyglada
kwestia skorzystania z konsultacji medycznej, czy dopilnowania formalnosci
urzedowych. Pomimo tego, iz siostra badanej stara sie¢ samodzielnie zalatwiaé
wszystkie te sprawy, to:
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(...) nie ma tego z drugiej strony, oni nie majg tej pomocy (...). Ania w swej narracji
wspomniala wizyte w szpitalu: (...) bylySmy razem na badaniach, i wiadomo w szpita-
lu musieli przeprowadzi¢ wywiad z poszczeg6lnymi osobami, wiadomo normalnie po-
rozmawiali i potem moja siostra miata i¢. I niby starali sie jakos$ ja zagadaé, sposobem
pisemnym, ale stownictwo jest, jakie jest, no moja siostra nie rozumiata wszystkich
zdan, nie rozumiala o co chodzi, o co pytaja, o co im chodzi. To musialam ja wejs¢, bo
nie mieli thumacza. O tyle dobrze, ze ja bylam z tg siostrg, ze ona nie miata dyskomfor-
tu powiedzie¢. Ale faktycznie, gdyby ona sama tam byla, to juz by mieli problem, duzy
problem, zeby sie dogadac (...).

Inna trudna sytuacja, ktéra wspomniata badana, miala miejsce w poradni
psychologicznej, gdzie pani psycholog nie potrafita porozumie¢ sie z siostra ba-
danej, w celu wykonania testu inteligencji i Ania wystepowata w roli ttumacza:

(...) pomimo tego, zZe to jest poradnia i sprawa oczywista, ze chociaz jedna osoba, kto$
taki powinien by¢, zeby chociaz w minimalnym stopniu mégl sie dogadac (...).

Ania, podobnie jak respondentka Monika, pojawila sie na $wiecie, kiedy ro-
dzice wychowywali juz starsze dziecko z uszkodzonym stluchem. (retrospekcja-
okres dziecifistwa):

(...) ja nawet sie nie pytalam moich rodzicéw, dlaczego ona nie slyszy. To chyba przy-
szlo samo- ja sie urodzitam, a ona juz byla i nie slyszala. To dla mnie bylo takie natu-
ralne. Nie slyszala, to nie styszala, moze sie takie pytania pojawialy ,dlaczego?, ale ja
sobie tego nie przypominam. Nie przypominam sobie tez odpowiedzi moich rodzi-
cOw, co oni moéwili na ten temat (...). Odnosze wrazenie, Ze to bylo dla mnie naturalne,
po prostu tak jest- i tyle. Nawet chyba nie zwracalam uwagi na to, ze np. inni maja ina-
czej. (...) Nie styszy- no to co, przeciez i tak mozemy zrobi¢ co$ razem (...).

Badana nie dostawata od rodzicéw wskazéwek, ktére miatyby ulatwi¢ komu-
nikowanie sie z siostra. Jej zdaniem:

(...) sami rodzice jeszcze do konica nie wiedzieli jak sie z nia porozumie¢. To byty po-
czatki, gdy ona poszla do szkoly, a ja si¢ pojawitam. Oni chyba sami nie wiedzieli, co
robi¢, totez wskazéwek mi nie dawali. Ja tez sama widziatam, Ze jak do niej méwie, to
ona nie reaguje, nie odpowiada mi, to musialam robi¢ co$ innego, zeby ona mnie zro-
zumiala i to raczej bylo takie po prostu: musze na nig patrze¢, musze jej pokazac i tyle.
Nikt mi nic nie méwil, nie powiedziat ,zréb to- zréb tamto” i nie wypunktowat mi, ze
mam sie tak zachowywac, a nie inaczej. To bylo takie automatyczne, naturalne (...).

Z narracji Ani oraz przytoczonej wczesniej historii Moniki wynika, iz obie z la-
twodcig przyjely fakt uszkodzenia stuchu brata, czy siostry, odkad tylko siegaja
pamiecia. Badana, w swej narracji, zwrécita uwage na subiektywnie postrzegany
zwiazek pomiedzy faktem posiadania niestyszacej siostry, a decyzjami o wyborze
Sciezki ksztalcenia i wizji pracy zawodowej. Zdaniem Ani, sytuacja posiadania
nieslyszacej siostry odcisnela swoje pietno na jej edukacyjnych wyborach:
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(...) to jednak pod duzym katem bylo patrzenie na to, ze ja si¢ wychowatam w takiej
rodzinie, ze wychowywalam sie z siostrg niestyszaca, ze wérdéd znajomych mojej ma-
my byly osoby z réznymi niepelnosprawnosciami i gdzie$ sie tak z tym spotykalam.
I to chyba byl taki punkt zaczepienia, ze jednak wybralam pedagogike specjalna. Pew-
nie gdyby tutaj, gdzie mieszkam byla surdopedagogika, to posztabym na ten kierunek.
Na pewno moge powiedzie¢, ze to mialo duzy, duzy, duzy wplyw na to co robie, i co
tez w sumie planuje robi¢ [$miech]. Bo to tez jeszcze nie powiedziane, Ze zostane tylko
na tym, ze pod tym katem chociazby jezyka migowego- gdzies tam sie ksztalci¢ i pro-
bowac co$ z tym zrobié. Skoro juz mam takie podstawy, no to mysle, ze gdzie$ tam da-
lej bede sie uczy¢ pod tym katem (...).

O tym, jak wazna role w zyciu styszacego rodzenstwa odgrywa jezyk migowy
$wiadczy fakt, iz cze$¢ slyszacego rodzenstwa oséb nieslyszacych decyduje sie
zostaé tlumaczem jezyka migowego. Ania dostrzega takze zwigzek miedzy posia-
daniem rodzenstwa z niepelnosprawnoscia, a posiadanymi cechami, takimi jak
empatia i tolerancja stosunku do innych oséb:

(...) to zostalo z domu wyniesione, takie naturalne jest (...).

Takze inne osoby kierowaly w strong badanej posrednie sygnaly, ktére moga
$wiadczy¢ o posiadaniu przez nig powyzszych cech.

Ania miala problem ze stwierdzeniem, czy czuje si¢ odpowiedzialna za sio-
stre, jednak w swej narracji podkreslila, iz to ona przejmuje inicjatywe w wielu
sprawach:

(...) jestem ta starsza, bo wiadomo jak zalatwi¢ trzeba jakas sprawe, to bardziej ja mu-
sze gdzie$ tam wejs¢ i z nia, za nig tak jakby zalatwi¢, ale ta odpowiedzialnoé¢ si¢ ra-
czej wyréwnuje. To znaczy my sie bardziej traktujemy jak réwiesniczki, niz ktéra$ jest
starsza, ktéras jest mlodsza, tylko na tym samym poziomie powiedzmy funkcjonuje-
my, i raczej chyba tak bym to ujela, Ze nie ma wiekszego odpowiedzialnego w jedna,
czy w drugg strone. Po prostu kazda zyje swoim zyciem, ale jak trzeba, no to kazda so-
bie pomoze, na tej zasadzie (...).

W $rodowisku réwiesniczym, nikt nie sprawial badanej przykrosci w zwiazku
z faktem posiadania niestyszacej siostry:

(...) nikt nie zarzucal mi tego, ze mam siostre niestyszacg, ze jestem gorsza (...).

Ania nie przypomina sobie takze sytuacji, w ktérych rywalizowalaby z niesty-
szaca siostra 0 uwage ze strony rodzicéw:

(...) pomimo tego, ze rodzenstwo, to chyba jednak nie. BylySmy bardziej tak wycho-
wywane jak réwiesniczki, nie ze kto$ jest starszy- kto§ jest mtodszy. Raczej wszystko
bylo tak na réwni: jezeli moja siostra co$ dostala, to tez si¢ starali, zebym ja tez to miata

().
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Czasem zdarzaly sie sytuacje, gdzie ze wzgledu np. na zamieszkanie siostry
w internacie rodzice musieli zakupi¢ dla niej wiecej odziezy, jednak badana tego
nie odczuwata:

(...) moze tez przez to, ze ona byla tam, a ja tu i tego nie widzialam, Ze np. ona ma cze-
go$ wiecej, a ja mam czego$ mniej(...).

Jak to zwykle w rodzenstwie tej samej plci bywa, kiedy starsza siostra wyrosla
z ubraf, otrzymywatla je mlodsza, natomiast p6zniej, gdy wzrost sidstr sie wy-
réwnal, zaczely kupowaé wspdélnie ubrania i sie nimi wymienia¢:
(...) u nas tak bardziej na zasadzie, jakbySmy byly bardziej siostrami takimi réwie-
$niczkami niz, Ze ona jest starsza, a ja mtodsza. Jednak te trzy lata, to nie jest az tak du-
70, chociaz gdyby pewnie chodzita do szkoly masowej, no to réznicie by sie tam gdzie$
bardziej uwidocznily, niz tutaj, no bo... tym bardziej, ze my sie spotkalysmy na tym
samym etapie liceum, technikum i mialyémy taki sam poziom, dla nas to byto takie, ja
jej pomagalam tutaj, a ona w sumie potrzebowata tej pomocy, tez nie byla w stanie te-
go ogarna¢, a ja przy okazji powtarzalam material. To co ja sie uczylam, to moglam jej
to tych wyrazeniach, chociazby z matematyki (...). Bylo widag, Ze bylo jej to potrzebne

(..).

Historia Ani pokazuje, iz fakt posiadania rodzefhstwa z uszkodzeniem stuchu
moze determinowac wybory slyszacego rodzenstwa, w zakresie $ciezki edukacyj-
nej i wizji pracy zawodowej. Ponadto, badana przypisala posiadane przez siebie
cechy osobowosci wladnie temu, iz wychowala sie w rodzinie z dzieckiem niepel-
nosprawnym.

Historia Tobiasza*

Niestyszacy brat Tobiasza ukoniczyl Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy,
od kilku lat pracuje w zawodzie stolarza. W chwili obecnej badany komunikuje
sie z bratem przynajmniej raz w tygodniu, za poSrednictwem serwisu spoleczno-
Sciowego Facebook. Podczas bezposrednich spotkan bracia stosujg w komunikacji

(...) umowny migowy, bo wychowywaliSmy sie razem, to opracowali$my jakby swdj
jezyk. Ja znalem podstawy migowego, alfabet, niektére stowa i tak dalej (...). I to mieli-
$my duzo takich [wlasnych znakéw], a tak to mogliSmy sie bez sléw nieraz porozu-
miewa¢, bo wiadomo jak si¢ z kim§ wychowuje, a szczegélnie z osobg, ktdra nie styszy,
to powstaja inne sposoby na sposéb dogadania sie (...).

4 Badany obecnie mieszka ze swoja dziewczyna i ksztalci sie¢ w trybie zaocznym. W czasie wolnym

gra na gitarze i zajmuje sie grafika komputerowq. Tobiasz ma troje rodzenistwa: starsza siostre
(27 lat), starszego brata z uszkodzeniem stuchu (25 lat) i mlodszego brata (19 lat).
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W okresie dziecinstwa zdarzaly sie sytuacje, kiedy badany doswiadczal trud-
nosci w przekazaniu bratu okreélonych treéci. Aby zaradzi¢ tym trudno$ciom,
styszacy brat korzystal wtedy z daktylografii (alfabetu palcowego), zaprowadzal
brata w okreslone miejsce i wskazywal rzecz, ktéra miat w danej chwili na mysli,
lub tez tworzyl rysunek konkretnego przedmiotu. Obecnie, jesli chodzi o komu-
nikowanie sie poprzez zapis,

(...) to mimo, Ze to nie jest poprawna skladnia, ale idzie sie po prostu normalnie poro-
zumiec (...).

Badany jest o rok mlodszy od niestyszacego brata i jak sam méwi: , zawsze wy-
chowatem si¢ z nim, jako z niestyszgcym”. Tobiasz nie pamieta kiedy i od kogo do-
wiedziatl sie o wadzie stuchu brata, natomiast , zawsze miat tq swiadomosc”, ponadto
sam wypytywal rodzicow o to uszkodzenie, i w odpowiedzi zostal zapoznany
z historig choroby. Stwarzanie warunkéw, ktére sprzyjalby komunikacji miedzy
bra¢mi zawsze bylo dla Tobiasza

»automatyczne. Ja po prostu wiedzialem, zdawatem sobie z tego sprawe, ze on mnie
nie slyszy, to...(...). Nie potrafi¢ tego wyjasni¢, ale wiedzialem jak do niego sie zwraca¢
i podchodzi¢”.

Badany potwierdzit, iz dostrzega zwigzek migdzy faktem posiadania brata
z wadg stuchu (w ogoéle rodzenstwa z niepelnosprawnoscia) a posiadanymi przez
siebie cechami, jak tolerancja dla szeroko rozumianej innosci:

(...) no i to na pewno, ze mialem tego brata, i tez poznalem jego znajomych w szkole
(...). Oni mnie znali, lubili (...) nie pomyslalbym nawet nigdy, zeby jako$ Zle o ludziach
niestyszacych mysle¢. Takze mozna powiedzie¢, ze jestem w tym wzgledzie toleran-
cyjny i ogodlnie jestem tolerancyjnym czlowiekiem (...); wrazliwo$¢ (na innych, ich po-
trzeby): (...) ogdlnie lubie pomagac ludziom i dlatego przez cale liceum pracowatem w
wolontariacie i jezdzilem na jakie$ takie wycieczki dla niepelnosprawnych (...). Méwie,
to nawet nie myslalem nigdy, ze to wlasnie, Ze mam brata niestyszacego, ze to..., ale
mysle ze jednak troche wplynelo na to wszystko (...) oraz empatia: (...) na pewno mia-
fem co$ takiego, ze gdy jezdzilismy tramwajami, czy autobusami, to czesto wlasnie by-
ly takie grupki ludzi nieslyszacych, co migaly sobie i np. moi znajomi sie strasznie
w nich wpatrywali i ja wiedzialem, Ze co$ takiego jest strasznie niegrzeczne (...). Mam
taki szacunek do tych ludzi, tez poznalem duzo ludzi niestyszacych, jak on chodzit do
szkoly jeszcze i to normalni ludzie (...).

Tobiasz podkreslil, iz bracia bawili sie ze soba caly czas:

(...) wiadomo bylo kilka okreséw: dziecifistwo, to mieliSmy jeszcze jedno duze po-
dworko, i jako ze byliSmy bra¢mi, to caly czas si¢ gdzie$ razem bawiliémy. Razem mie-
lismy poscierane kolana, pozdzierane rece, razem nabijaliémy sobie guzy tez, jak sie
czasem o co$ posprzeczalo. Potem jak sie przeprowadzilismy, to jak on juz byl w tej
szkole z internatem, no to nie moglem sie z nim bawi¢ na co dzien, to bawilem sie wte-
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dy sam ze znajomymi z podwodrka, ale jak on przyjezdzal, no to tak samo ja go akcep-
towatem. To byl po prostu méj brat, to nie musialem go nawet akceptowag, ale wszy-
scy w otoczeniu wiedzieli jaki on jest, ale im to tez nie przeszkadzalo i sie wszyscy ra-
zem bawiliSmy tak, jak takie dzieciaczki siedmio-o$mioletnie: w chowanego, w berka
itak dalej (...).

W dziecifistwie chlopcy mieli ulubiona zabawe, ktéra polegala na przeobra-
zeniu 16zka pietrowego w domowg zjezdzalni¢ lub tez urzadzali na materacu
zapasy, czy ,pseudo-boksing”. Ponadto wspdlnie grali w gry planszowe: ,bylo co
robi¢”. Tobiasz wspoéluczestniczyl w nauce czytania brata i opanowal ta umiejet-
nos¢, gdy miat cztery lata:

(...) korzystalem z tego, ciekawilo mnie dlaczego mama tak duzo czasu poswieca bra-
tu, to chcialem sie przylaczy¢ (...),

ponadto poczuwat si¢ do odpowiedzialnoéci za niego:

(...) jesli gdzie$ co$ nabroil, a nie byto nigdzie w okolicy nikogo co miga, to musialem
go broni¢ (...),

tak samo podczas pobytu na kolonii, kiedy brat nie zawsze poprawnie sie zacho-
wywal:

(...) czulem, ze jako jedyny moge go tam obroni¢ (...).

Wypowiedz ta $wiadczy o duzym poczuciu solidarnosci Tobiasza z bratem
z uszkodzeniem sluchu. Jeéli chodzi o relacje badanego z réwiesnikami, to czesto
we wspolnych zabawach uczestniczyl réwniez brat z wada sluchu, a gdy byl juz
starszy:

(...) to tak samo czesto ja z nim gdzie$ chodzilem, do jego znajomych (...). On znal mo-
ich znajomych styszacych, a ja znatem jego znajomych niestyszacych (...).

Tobiasz nie rywalizowal z bratem o uwage i wzgledy rodzicow:

(...) nawet mi to odpowiadalo, ze moglem sam o sobie decydowac.., to znaczy moze
nie tak do korica sam o sobie decydowag, (...). Ja po prostu nauczytem si¢ samodziel-
nosci przez to (...). Rodzice mi ufali, a ja ufalem im. (...). I tego zaufania nigdy nie
nadwyrezytem. Mysle, ze duza doza swobody gratyfikowata mi czas, ktéry rodzice po-
$wiecali bratu. Nigdy nie bylem o niego zazdrosny. Moja samodzielnoé¢ okazala sie tez
pomocna dla niego (...) (Rozek 2017: 140).

Zaglebiajac sie w historie Tobiasza mozemy spostrzec, iz jego autorefleksja
nad sobg, posiadanymi cechami osobowosci — podobnie jak refleksja Moniki i Ani
w tym zakresie — uwzgledniaja wplyw czynnika, jakim jest posiadanie rodzen-
stwa z uszkodzeniem sluchu na funkcjonowanie badanych oséb w przesztosci
i obecnie.
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Podsumowanie

Zaprezentowane historie badanych mialy na celu zarysowanie ich relacji z niesty-
szacym rodzenstwem. Z badan wynika, ze trzy przytoczone narracje skoncen-
trowaly sie w réwnym stopniu wokdt wplywu uszkodzenia stuchu na sytuacje
zyciowa nieslyszacego rodzefistwa, co na samej jakosci relacji miedzy slyszacym
i niestyszacym rodzenstwem. Swiadczy¢ to moze o duzej wrazliwosci naszych
rozmOéwcow na sytuacje nieslyszacej siostry lub brata, o trosce, a wiec tym samym
zaangazowaniu badanych w relacje z niepelnosprawnym rodzenistwem.

Ze wzgledu na charakter jakosciowy podjetych badan przytoczone historie
rozméwcow mozna traktowac¢ jedynie jako subiektywne doswiadczenia.
Uwzgledniajac réwniez wnioski z badan i refleksje innych polskich badaczy (Pisu-
la 2007, Kocon, Malik, Michalczyk 2019; Plutecka 2020) wskaza¢ mozna pewne
determinanty wzajemnych relacji dzieci slyszacych i ich niestyszacego rodzen-
stwa. Jeden z kluczowych aspektéw stanowi znajomo$¢ metod porozumiewania
sie z rodzefistwem z uszkodzonym stuchem, jako czynnik istotny w procesie ko-
munikagji, ale i identyfikacji pomiedzy rodzenstwem. Innymi waznymi obszarami
sg zasoby tkwigce w rodzinie, wlasciwie funkcjonujacy system rodzinny oraz
podejécie wychowawcze rodzicow.

Perspektywiczne spojrzenie na okres dziecinstwa i dorastania zaréwno na-
szych rozméwcow, jak i respondentéw biorgcych udzial w innych badaniach
poruszajacych podjeta problematyke pozwala zauwazy¢, iz w ré6znych momen-
tach zycia styszace rodzefistwo doswiadcza takze trudnych chwil i uczué. Fakt ten
sugeruje potrzebe stworzenia systemu wsparcia, ktéry swoim zasiegiem obejmie
nie tylko dziecko niestyszace (obecnie proponowane rodzicom oddzialywania
ukierunkowane sa gléwnie na proces rehabilitacji), ale takze jego slyszace siostry
ibraci. Dotyczy to zaréwno opieki psychologicznej (mozliwoé¢ bezpiecznego
wyrazania swoich uczué, wypracowanie sposobéw radzenia ze stresem), jak
i dostarczenia dzieciom styszacym skutecznych metod komunikacji z niestysza-
cym rodzenstwem (np. kursy Polskiego Jezyka Migowego adresowane dzieciom
i mlodziezy).

Problematyka sytuacji styszacego rodzenstwa oséb z uszkodzonym stuchem
niewatpliwie stanowi obszar do dalszych, poglebionych badan z udzialem préby
reprezentatywnej. Ubogacajace dla dalszego rozwoju mysli i praktyki surdopeda-
gogicznej byloby uwzglednienie zaréwno doswiadczenn dorostych slyszacych
siostr i braci (na réznych etapach dorostosci), jak i styszacego rodzenistwa w okre-
sie adolescencji.
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