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Wprowadzenie

Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej tom 22. to
kolejny juz zbiér naukowych tekstow podejmujacych tematyke
z zakresu wspolczesnych probleméw pedagogiki specjalnej.

Tom ten otwierajg teksty dotyczace aktywnosci os6b starszych
i godnego przezywania tego okresu zycia.

Dr hab., prof. APS Bernadetta Szczupat w swoim tekscie podejmu-
je tematyke godnosci, codziennosci i wspierania oséb starszych z nie-
pelnosprawnoscia. Autorka wskazuje na problemy zwigzane z bra-
kiem czytelnych zasad ochrony praw osob starszych, a co za tym idzie
- trudnoéci w podejmowaniu systemowych rozwigzan zwigzanych
z opieka, wspieraniem i pomoca w réznych sferach zycia.

Dr Jolanta Izabela Wisniewska prowadzi rozwazania nad zmia-
na zachodzaca w teoretycznym ujeciu edukacji dorostych. Podkre-
Sla role aktywnosci edukacyjnej ukierunkowanej na osoby starsze.
Autorka ujmuje tutaj edukacje jako proces calozyciowy, ktory jest
takze czescia okresu starosci, a zaistniate zmiany we wspoélczesnym
spoleczenistwie dajg szanse na uczestnictwo oséb starszych w réz-
nych sferach zycia spotecznego.

Problematyke te porusza takze dr Maria Trzcinska-Krél w arty-
kule Senior w swiecie mediow. Tekst ten odnosi sie takze do edukacji
w tym okresie zycia w formie np. e-learningu czy distance learning,
ale takze Autorka podkreéla, ze opanowanie umiejetnosci i kompe-
tencji informatyczno-medialnych umozliwia i ulatwia zatatwianie
spraw codziennych, takich jak dokonywanie platnosci, rezerwacje
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biletow itp. W tekscie odnajdujemy rozwazania zwigzane z proble-
matyka dostepu o0séb starszym do nowych technologii. Autorka za-
daje pytanie, jakie problemy i mozliwosci pojawiajq sie przed senio-
rami w zwigzku z uzytkowaniem nowych technologii. Odpowiedzi
szuka w literaturze przedmiotu i w prezentowanych wynikach badan.

Kolejne trzy teksty dotyczacq problematyki osob z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu. Dr Barbara Winczura porusza kwestie wcze-
snej diagnozy. Wskazuje na symptomy obserwowane w pierwszych
latach zycia (z duzym nastawieniem na objawy w pierwszym i dru-
gim roku zycia) w zakresie budowania relacji spolecznych, w roz-
woju mowy i komunikacji oraz pojawiajgcych sie stereotypowych
i powtarzajacych sie wzorcach zachowania. Autorka prezentuje
takze narzedzia diagnostyczne wykorzystywane we wczesnej diagno-
zie pod katem zaburzen ze spektrum autyzmu.

Mgr Magdalena Charbicka charakteryzuje czytelnikowi jeden
z obszaréw, w ktorych obserwowane s nieprawidlowosci u dzieci
z autyzmem - rozwoéj zabawy. Skupia sie na zaprezentowaniu réznic
pomiedzy etapami zabawy prezentowanymi przez dziecko o prawi-
dlowym rozwoju w poréwnaniu do dziecka z ASD oraz przedstawia
wyniki swoich badait w tym zakresie. Wnioski, ktére prezentuje,
moga mie¢ znaczenie z jednej strony dla wczesnej diagnozy w tym
zakresie, z drugiej do podejmowania interwencji terapeutycznej.

Mgr Lucia Bednarova podejmuje tematyke rodzicéw dzieci z za-
burzeniami ze spektrum autyzmu. Prezentuje przeglad badan nad
stresem rodzicow dzieci z ASD, jego wplywem na funkcjonowanie
psychospoteczne i w relacji ze swoim niepetnosprawnym dzieckiem.

Kolejne teksty dotycza problematyki oséb z niepelnosprawno-
Scig wzrokowa. Dr Joanna Gladyszewska-Cylulko porusza w pierw-
szym ze swoich artykulow kwestie przebiegu pierwszej fazy rozwo-
jowej ujetej w koncepgji Ericka Eriksona u dzieci niewidomych,
podkreslajac, ze jej prawidlowy przebieg jest podstawa dalszego
rozwoju prawidlowej relacji miedzy najblizszymi osobami a dziec-
kiem. Wskazuje, jakie konsekwencje moga pojawi¢ sie¢ w rozwoju
dziecka niewidomego, jesli w omawianym okresie brakuje wtasci-
wych doswiadczen. Autorka nie pozostawia bez odpowiedzi, w jaki
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sposob zapobiega¢ nieprawidtowosciom w przebiegu pierwszej
fazy rozwojowej.

W drugim swoim tekscie Autorka podejmuje problematyke au-
tostygmatyzacji os6b z niepetlnosprawnoécia wzrokowa. Wyjasnia
psychologiczne mechanizmy lezace u podstaw stygmatyzacji, pre-
zentuje przekonania spoleczeristwa na temat oséb niewidomych,
nastepnie omawia etapy rozwoju autostygmatyzacji, warunki sprzy-
jajace jej umacnianiu. Tak jak i w pierwszym swoim tekscie, Autor-
ka podejmuje proby wskazania mozliwosci zapobiegania temu zja-
wisku w spoteczeristwie.

Ocena spoteczng w stosunku do 0s6b niewidomych zajela sie tak-
ze dr Magdalena Szubielska wraz z wspoétautorkami: mgr Katarzyna
Pasternak, mgr Marzena Woéjtowicz i mgr Anng Szymarnska. Badacz-
ki prezentuja wyniki badan dotyczace oceny sztuki oséb z niepeino-
sprawnoscia wzrokowa przez dzieci i dorostych. Autorki podjety sie
odpowiedzi na pytania, czy ocena estetyczna sztuki stworzonej przez
osoby z niepelnosprawnoscia wzrokowq zmienia si¢ wraz z wiekiem
widzoéw i czy zalezy ona od kategorii ogladanych wytworéw.

Tematyke niepelnosprawnosci wzrokowej podejmuje takze
dr Pawet Cylulko. W swoim tekscie omawia mozliwosci wykorzy-
stania muzykoterapii we wspieraniu rozwoju ruchowego dziecka
z niewidomego. Wskazuje na role integracji muzyki z ré6znymi for-
mami ruchu dla wspierania rozwoju psychoruchowego oraz po-
prawy orientacji i lokomocji w przestrzeni.

Dr Agnieszka Jedrzejowska w swoim artykule zwraca uwage na
umiejetnosci komunikacyjne dzieci z zespolem Downa. Prezentuje
wyniki badan dotyczace mozliwosci podejmowania komunikacji
z réwiesnikami w grupie przedszkolnej przez dzieci z zespotem
Downa. Autorka wskazuje na dobér metod poprawiajacych komu-
nikacje u badanych dzieci, a takze na cechy grupy réwiesniczej
wspierajace mozliwosci komunikacyjne.

Dr hab. prof. UL Renata Marciniak-Firadza prezentuje wyniki
badan dotyczace rozwoju stowotwoérstwa u dzieci i mlodziezy
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym
i znacznym. Autorka zwraca uwage na sposo6b istnienia konstrukgcji
stowotwoérczych w Swiadomosci jezykowej badanej grupy oraz czy
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nowo utworzone wyrazy sa zgodne z istniejacymi w jezyku pol-
skim wzorcami stowotwoérczymi, czy tez nie.

Kolejny tekst prezentuje interdyscyplinarne ujecie fenomenu
oporu. Dr Beata Gumienny wprowadza , opér” w obszar pedagogi-
ki specjalnej, w $wiat 0s6b niepetnosprawnych, a takze w érodo-
wisko edukacyjne. Autorka wskazuje, Ze omawiane zjawisko jest
zaniedbane w pedagogice specjalnej i wymaga szczeg6towej eksplo-
racji badawczej.

Dr Agnieszki Woynarowska z kolei stawia sobie pytanie w swo-
im artykule ,jak niepetnosprawnoéc¢ intelektualna jest definiowana
i interpretowana w dyskursie internautéw?” Prezentuje wyniki
badan, gdzie analizuje wypowiedzi internautéw odnoszace sie do
artykuléw opublikowanych online na temat normy, innoéci, niepet-
nosprawnosci i zespotu Downa.

Kolejny tekst przenosi czytelnika do Republiki Czeskiej. Mgr To-
masz Kasprzak prezentuje w nim podejScie do edukacji oséb ze
sprzezona niepelnosprawnoscia w Republice Czeskiej. Analizuje
takze pojecie ,,niepetnosprawnosé¢ sprzezona”, dokonujac przegladu
literatury polskiej oraz obcojezycznej, ze szczegélnym uwzglednie-
niem podejécia czeskiego.

Cztery nastepne teksty obejmuja problematyke edukacji uczniéw
z niepelnosprawnoécia intelektualng, wychodzac od wyboru pla-
cowki poprzez tendencje dotyczace orzecznictwa oraz mozliwosci
diagnostycznych.

Dr Jolanta Lipiriska-Lok$ prezentuje doniesienie z badan dotycza-
cych opinii i dodwiadczen rodzicow w obszarze wyboru przez nich
formy ksztalcenia dla dziecka z niepelnosprawnoscia. Prezentowany
material ma charakter badan jakosciowych. Autorka podejmuje sie
proby wskazania uwarunkowan wczesniejszych wyboréw rodzicéw
dotyczacych drogi edukacyjnej ich niepelnosprawnych dzieci oraz
okreslenia poziomu trafnosci wyboru danej formy ksztalcenia.

Dr Jacek Sikorski dokonuje analizy indywidualnego przypadku
uczennicy z umiarkowang niepetnosprawnoscia intelektualng w kon-
tekscie zdobywania podstawowych umiejetnosci szkolnych, takich jak
czytanie, pisanie i liczenie, a takze wskazuje zmiane w tych obsza-
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rach na przestrzeni 10 miesiecy w wyniku zastosowania oddziaty-
wan edukacyjnych i terapeutycznych.

Mgr Mariusz Wielebski prezentuje czytelnikowi droge od decyzji
o edukagcji specjalnej do indywidualnego programu edukacyjno-
-terapeutycznego. Analizuje i interpretuje przepisy regulujace two-
rzenie tego dokumentu, jego budowe i mozliwosci prawidiowego
wykorzystania tego dokumentu w pracy pedagogiczne;.

Mgr 1zabella Gatuszka z kolei przybliza w swoim tekscie pro-
blematyke indywidualnego nauczania dla uczniéw, ktérych stan
zdrowia uniemozliwia badZ w znacznym stopniu utrudnia uczesz-
czanie do szkoly. Autorka prezentuje wyniki badarh dotyczace ten-
dencji do orzekania nauczania indywidualnego w wojewédztwie
malopolskim. Analizie zostaly podjete m.in. takie aspekty, jak cze-
stotliwo$¢ przyznawania tego typu edukacji, liczba wydawanych
dokumentéw na poszczegdlnych etapach edukacji oraz przyczyny
wydawania tego typu orzeczenia.

Ostatnim tekstem naukowym tego tomu jest publikacja dr Ane-
ty Jarzebiriskiej, w ktorej to Autorka podejmuje prébe wskazania
zroédet wsparcia dla rodzicow dzieci z wada letalng. Ukazuje ona
specyfike funkcjonowania rodzicéw po zdiagnozowaniu u dziecka
wady letalnej, opisuje wsparcie, jakie uzyskuja rodzice od personelu
medycznego, od innych rodzicéw czy hospicjum.

Tom 22. zamyka recenzja monografii Emocje dzieci i mtodziezy
z trudnosciami w rozwoju i zachowaniu przygotowana przez prof. dr.
hab. Stanistawa Kowalika oraz sprawozdanie z konferencji przygo-
towane przez dr Jolante Lipiniska-Loks.

Szanowni Parnstwo, oddaje w Paristwa rece tom 22. Interdyscy-
plinarnych Kontekstow Pedagogiki Specjalnej, ktéry zbiera w jed-
nym miejscu naukowe dyskusje na temat szeroko rozumianej nie-
pelnosprawnosci. Autorom dziekuje za trud wlozony w prace nad
swoimi tekstami i che¢ podzielenia sie z czytelnikami swoimi wyni-
kami badan i refleksjami.

Zachecam Parnistwa do dalszej wspoétpracy.

Aneta Wojciechowska
DOI: https:/ /doi.org/10.14746 /ikps.2018.22.01






ARTYKULY







Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej
NUMER 22/2018

BERNADETA SZCZUPAL

Akademia Pedagogiki Specjalnej im. M. Grzegorzewskiej
w Warszawie

Godnos¢, codziennosé, wsparcie osob
starszych z niepelnosprawnoscia
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Abstract: The process of ageing is an inevitable life phenomenon in both the indi-
vidual and social aspects. With the growing life expectancy of humans, the way of
living in the old age becomes a challenge in the context of respect for the dignity of
the elderly. In this article, I present selected theoretical issues concerning the sense
of dignity, everyday life and helplessness of elderly people with disabilities, which
is unfortunately often associated with it. I also show the complexity of contempo-
rary problems and expectations and the challenges faced by older people with disa-
bilities.
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Wprowadzenie

Wystepujace w wiekszosci panistw wysokorozwinietych zjawi-
sko szybkiego starzenia sie ludnosci jest przyczyna gtebokich zmian
- politycznych, gospodarczych oraz spoteczno-kulturowych. Stale
rosngca populacja 0séb starszych stanowi zbiorowos¢ niejednorod-
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na pod wieloma wzgledami, poczawszy od stopnia zaawansowania
starosci, stanu zdrowia i zakresu zachowanej sprawnosci psychofi-
zycznej, sytuacji socjalnej i ekonomicznej, miejsca zamieszkania, az
po zakres wymaganego wsparcia Doswiadczenie starosci wspoélcze-
$nie jest przede wszystkim do$wiadczeniem zmiany i reakcja na
zmiane, proba z nig sobie poradzenia'. Wymienione w tytule artyku-
tu kategorie godnosci i codziennosci oséb starszych maja okreslony
wplyw na ich jako$¢ zycia, na ich bezradnosc i konieczno$¢ wsparcia.
Szczegolnie osoby starsze z niepelnosprawnoscig moga doswiadczac
wielu sytuacji godzacych w ich poczucie wartosci, godnosci i przyna-
leznosci spotecznej. Staros¢ i niepelnosprawnosé to zjawiska, ktérym
czesto towarzysza zjawiska stereotypii i dyskryminacji. W obecnej
rzeczywistoéci spolecznej, pomimo powszechnego uznawania zna-
czenia godnosci czlowieka, zasadna jest refleksja nad respektowa-
niem godnosci 0sob starszych. Godnos¢ oséb starszych, wyrazajaca
sie w pragnieniu posiadania szacunku spotecznosci, w ktoérej zyja,
moze by¢ zagrozona ze wzgledu na poglebiajaca sie ich marginaliza-
gje. Godne traktowanie czlowieka oznacza, ze jest on w kazdej zy-
ciowej sytuacji podmiotem, ze ma wolno$¢ wyboru, nie moze by¢
wykorzystywany, a jego prawa musza by¢ respektowane?.

Sytuacja szybkiego starzenia sie ludnosci niesie takze konkretne
konsekwengje dla polityki spotecznej, grozac zalamaniem sie sys-
temoéw: Swiadczer rentowo-emerytalnych oraz ustug zdrowotnych
i opiekuniczych. Wzrost obcigzenia ludnosci w wieku produkcyj-
nym ludnoécia w wieku nieprodukcyjnym powoduje obnizenie
wartosci wspotczynnikéw potencjatu wsparcia, okreslajacych zdol-
noéé, z jaka spoteczeristwo moze zapewnié¢ nieformalne wsparcie
osobom najstarszym. Potrzeby ludzi starych, ich podejscie do co-
dziennosci, relacje z otoczeniem, wykluczenie, formy aktywizacji,
sytuacja zyciowa, zdrowotna i ekonomiczna staly sie wiec w ostat-
nim czasie niezwykle aktualnym problemem badawczym dla bada-

1 Z. Strzelecki, ]J. Witkowski, Przesztos¢ i perspektywy demograficzne Polski, Rza-
dowa Rada Ludnosciowa BIP, Warszawa 2009, nr 54, s. 33-60.

2 B. Szczupal, Réwnos¢ wobec prawa jako jeden z warunkow realizacji praw cztowieka
z niepetnosprawnodcig, ,Niepelnosprawnosé - pétrocznik naukowy” 2009, nr 1, s. 149-155.



Godnos$é, codzienno$é, wsparcie oséb starszych z niepetnosprawnoscia 21

czy z wielu dyscyplin naukowych. W wielu opracowaniach pomija
sie jednak aspekt starzenia si¢ 0s6b z niepelnosprawnosciami, ktére
w zyciu codziennym niejednokrotnie napotykaja sytuacje trudne3.
W zZyciu codziennym osoby starsze z niepetlnosprawnoscia szcze-
golnie wymagaja pomocy i wsparcia. Starzenie sie jest wieloaspek-
towym procesem, ktéry obejmuje zmiany zaréwno fizyczne, jak
i psychiczne. ObniZzona sprawno$¢ fizyczna, stabnacy stuch, wzrok,
poczucie osamotnienia to tylko niektére problemy os6b starszych*.
Osoby starsze z niepelnosprawnoscig oprécz probleméw, z ktérymi
zmaga sie wiekszo$¢ seniordw, muszg zmierzy¢ sie jeszcze z wie-
loma innymi, specyficznymi ograniczeniami. Osoby starsze z nie-
pelnosprawnoscia stanowia bardzo zréznicowana grupe. Sa to za-
réwno osoby z niepelnosprawnoédcia wrodzong lub nabyta we
wczedniejszych fazach zZycia, jak i te, ktére staly sie niepelnospraw-
ne w okresie péznej dorostosci, na skutek ujawnienia sie z wiekiem
réznych schorzent prowadzacych do obnizenia lub braku sprawno-
Sci. Pierwsza grupa to osoby, ktére weszlty w faze starosci, juz przy-
stosowane do niepelnosprawnosci, ktéra byta obecna w ich zyciu
od urodzenia. Problemem dla nich moga by¢ konsekwencje procesu
starzenia si¢ naktadajace sie na trudnosci wynikajace z wczeéniej-
szych dysfunkcji. Natomiast wéréd oséb z niepelnosprawnoscia
nabyta w pdzniejszym wieku problemy zdrowotne nakfadaja sie na
skutki starzenia sie, np. utrate matzonka, zaprzestanie pracy zawo-
dowej, utrate pozycji spotecznej, i z tego powodu sa odczuwane
dotkliwiej®. Rosnaca liczba osob starszych, w tym oséb z niepetno-
sprawnoscia, stanowi powazne wyzwanie dla otoczenia. Konieczne
jest zwrécenie uwagi na problemy tej grupy, a takze badanie zjawi-
ska starzenia sie 0s0b z niepelnosprawnoscia oraz procesu stawania
sie osoba niepelnosprawng w okresie starosci.

3 A. Matysiak, Is Poland really ‘immune’ to the spread of cohabitation?, “Demo-
graphic Research” 2009, Vol. 21, s. 215-234.

4]. Heitzman, Psychiatria w geriatrii. Wydawnictwo Termedia, Poznan 2018,
s.12-35.

5 A. Gutowska, (Nie)petnosprawna staroS¢ - przyczyny, uwarunkowania, wsparcie”.
Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej” 2015, nr 8, s. 9-33.
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Godnos¢ i codziennos$¢ osob starszych
Z niepetnosprawnoscia

W obecnej rzeczywistosci spotecznej, pomimo powszechnego
uznawania znaczenia godnosci cztowieka, zasadna jest refleksja
nad respektowaniem godnosci 0s6b starszych. Wazny jest fakt, by
osoba poradzila sie ze swoja starosciag i zwigzanym z nig poczu-
ciem wlasnej godnosci. Musi ona najpierw sama uporac si¢ z sze-
regiem spraw oraz pogodzié¢ sie ze swoim obecnym stanem. We-
dtug Swiatowej Organizacji Zdrowia wéréd oséb starszych moze
wystepowaé pewien cigg przyczynowo-skutkowy: choroba -
uszkodzenie - niesprawno$¢ - inwalidztwot. W sferze deklaracji
godnosé¢ osob starszych jest uznawana za istotna wartos¢ oraz
wazny cel dzialafi majacych na celu m.in. zapobieganie dyskrymi-
nacji. Godnos¢ pozostaje zawsze nadrzednym punktem odniesie-
nia, jest nieporéwnywalna z innymi wyznacznikami prawa i nie
mozna jej zamieni¢ na inne wartosci. W wiekszosci dokumentow
legislacyjnych majacych zastosowanie do 0s6b starszych osoby te
nie wystepuja jako oddzielna kategoria uprawnionych, nie dyspo-
nuja szczeg6lnymi prawami ze wzgledu na wiek. W Polsce braku-
je czytelnych zasad ochrony praw osob starszych (od wielu lat
formulowanych w dokumentach ONZ oraz Rady Europy i Unii
Europejskiej)’.

Wewnetrznych uwarunkowari godnosci czlowieka nalezy upa-
trywac w jego osobowosci szczegolnie w predyspozycjach biopsy-
chospotecznych, wrazliwosci moralnej, poczuciu wilasnej wartosci,
stylu i jakosci zycia. Wraz z wydluzeniem ludzkiego Zycia wyzwa-
niem, w konteks$cie poszanowania godnosci oséb starszych, staje sie

6 Ibidem.

7B. Szczupatl, K. Chatzipentidis: W poszukiwaniu drogi do emancypacji - godnosé
osoby starszej i ageizm w Swietle koncepcji praw czlowieka oraz w perspektywie rozwoju
wspélczesnego spoleczeristwa, ,Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej”
2016, nr 12, s. 99-118.
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spos6b przezywania starosci®. Wyznacznikiem godnego traktowa-
nia jest doSwiadczanie szacunku od otoczenia. Godne traktowanie
czlowieka oznacza, ze jest on w kazdej zyciowej sytuacji podmio-
tem, Zze ma wolno$¢ wyboru i samostanowienia, nie moze by¢ wy-
korzystywany, a jego prawa musza by¢ respektowane. Godnosc¢
czlowieka wyraza si¢ zapewnieniem mu autonomii, wolnosci
i réwnosci, w tym takze w sferze praw ekonomicznych i socjal-
nych?. Niestety, wystepuja takze zjawiska negatywne, ktére zmie-
niaja sytuacje osob starszych, sa powodem ich wykluczenia, margi-
nalizadji i dyskryminacji, a wiec stanowia zagrozenie podstawowej
wartosci, jaka jest poczucie wlasnej godnosci.

Istnieje wiele przykladéw dyskryminacji ludzi starszych, np. ne-
gatywne stereotypy dotyczace starosci, kult mtodosci, powszechny
brak rzetelnej wiedzy o starosci, bezrobocie nasilajace konkurencje
na rynku pracy, specyficzne potrzeby wieku starszego, procedury,
procedury dzielenia publicznych srodkow finansowych, niskie wy-
ksztalcenie i osamotnienie ludzi starych, zla organizacja pracy insty-
tucji obstugujacych osoby starszel®. Kryzys poszanowania godnosci
0s6b starszych wraz z rozwojem cywilizacyjnym bedzie postepowat
coraz szybciej.

Osoby starsze z niepelnosprawnoscia codziennie mierza sie
z wieloma problemami, ktére wptywaja na ich funkcjonowanie!®. Sa
to problemy rodzinne (efekt pustego gniazda), przejécie na emery-
ture, zmiany zwigzane ze zdrowiem i cialem, nadmiar wolnego
czasu, trudnosci ekonomiczne i techniczne, zaleznos¢ od o0séb trze-

8 .M. Switala, Godnos¢ osoby starszej w nowej rzeczywistosci spolecznej. ,Roczniki
Teologiczne” 2017, z. 10, s. 5-21.

9 T. Romer, Godnos¢ cztowieka w prawie pracy i pomocy spotecznej, [w:] Godnosé
cztowieka a prawa ekonomiczne i socjalne. Ksiega Jubileuszowa wydana w pigtnastq rocznice
ustanowienia Rzecznika Praw Obywatelskich. Wydawnictwo Biura Rzecznika Praw
Obywatelskich, Warszawa 2003, s. 59-83.

10 P. Szukalski, Uprzedzenia i dyskryminacja ze wzgledu na wiek (ageizm) - przyczy-
ny, przejawy, konsekwencje, ,Polityka Spoleczna” 2004, nr 2, s. 11-15.

1 R. Kijak, Z. Szarota, Staros¢. Miedzy diagnozq a dziataniem. Wydawnictwo Cen-
trum Rozwoju Zasobéw Ludzkich, Warszawa 2013.
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cich, rutyna dnia codziennego, pogarszajacy sie stan zdrowia, osa-
motnienie, pobyt w domu pomocy spolecznej!2. Wymienione czyn-
niki sa jednymi z najwiekszych zagrozeni wplywajacej negatywnie
na poczucie wlasnej godnosci oséb starszych.

Bezradnos¢ osob starszych

Bezradno$¢ moze dotyczy¢ czlowieka w kazdym wieku. Ma ona
swoj wymiar jednostkowy - poddana jest wtedy subiektywnej oce-
nie przez osobe starsza. Rownoczeénie wyodrebnia sie tez bezrad-
noé¢ w wymiarze obiektywnym, np. wystepowanie okreslonych
trudnosci ludzi starszych w radzeniu sobie z poszczegdlnymi
aspektami sytuacji zyciowych. Charakterystyczng cecha wspotcze-
snej codziennosci jest szybko zachodzaca zmiennos¢ i nieprzewi-
dywalnos¢. Wiaze sie to z duzymi trudnosciami w przystosowaniu
do czestych zmian i trudno$ciami w znajdowaniu swojego miejsca
w rzeczywistoéci. Powoduje to zwigkszenie zaleznosci od innych.
Wystapienie pierwszych symptoméw bezradnosci u czlowieka star-
szego powinno by¢ sygnatem dla rodziny, sasiadéw, szeroko rozu-
mianej pomocy spolecznej do podejmowania konkretnych dziatari
zaradczych!3.

Dotychczasowe dzialania na rzecz oséb starszych z niepeino-
sprawnoséciag odznaczaja sie 16zna skutecznoscia. W wielu srodowi-
skach (np. wiejskich) praca socjalna z osobami w wieku podesztym
w ogole nie jest prowadzona. Dziatania w tym zakresie prowadzone
przez instytucje samorzadowe, rzadowe i organizacje pozarzadowe
rzadko tworza spdjny system. Kazdy podmiot dziala wedlug swo-
ich wlasnych norm i sam decyduje, co jest najwazniejsze dla zaspo-
kajania podstawowych potrzeb osob starszych

12K. Ziomek-Michalak, Znaczenie rodziny w starzeniu sig i w starosci cztowieka.
»Roczniki Teologiczne” 2015, z. 5, s. 175-194.

13 M. Bogusz, S. Ostrowska, Wybrane problemy polityki spotecznej i zdrowotnej wo-
bec 0s6b starszych na poziomie lokalnym - sztuka partycypacji. ,Prace Naukowe Uniwer-
sytetu Ekonomicznego we Wroctawiu” 2016, nr 450 , Polityka ekonomiczna”, s. 82-90.
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Zdaniem Astrid Tokaj wielowymiarowej bezradnosci cztowieka
starszego powinna towarzyszy¢ wieloptaszczyznowa pomoc!4. Cze-
sta przyczyna trudnosci w okresie starosci sq tzw. zespoly geria-
tryczne, np. zaburzenia otepienne, depresja, zaburzenia lokomocji,
réwnowagi, uposledzenia wzroku stuchu i in. Cechg charaktery-
styczng choréb geriatrycznych jest przewleklosé, wieloprzyczyno-
wos¢ i trudnosci w leczeniu. NajczeSciej ograniczaja one aktywnosc¢
0sOb starszych, ich mobilno$¢, powodujac stopniowa utrate nieza-
leznosci'®. Ponadto brak autonomii spowodowany wymienionymi
zaburzeniami moze wywolaé przewlekly stres i powstanie innych
choréb i zaburzen. Niepelnosprawnos$¢ w staroéci moze powodo-
waé dodatkowe obcigzenie powodujace dysonans pomiedzy stop-
niem codziennej sprawnosci a oczekiwaniami osoby starszej oraz
og6lne ostabienie organizmu powodujace stan podwyzszonego
ryzyka rozwiniecia sie¢ niekorzystnych zdrowotnie zjawisk, jak tam-
liwos¢ kosci, ostabienie odpornosci, ogoélna stabos¢ psychofizyczna.
Wszystkie te czynniki mogg prowadzi¢ do izolacji spotecznej, sa-
motnosci, poczucia osamotnienia i w konsekwengji obnizenia po-
ziomu jakosci zycia. Niezwykle istotng kwestig jest dazenie do wie-
lokierunkowych zmian w sferze zdrowia, edukacji, obyczajowosci,
celem zmiany negatywnego wizerunku starosci i codziennego, real-
nego wsparcia tej grupy.

Wsparcie oséb starszych

Starzenie sie populacji zmusza pozostala czeé¢ spoleczenistwa
do zmierzenia si¢ z potrzebami charakterystycznymi dla grupy
0s6b starszych. Sa potrzeby zwigzane m.in. ze: stylem zycia, zdro-
wiem i opieka, sfera psychospoteczng, aktywnoscia spoleczna,
aktywnoscig zawodowg, sytuacja materialng oraz edukacjg. Dlatego

14 A. Tokaj, Codziennos¢, bezradnos¢, pomoc. Trzy kategorie opisu sytuacji Zyciowej
cztowieka starszego. ,, Auxilium Sociale” 2005, nr 3-4, s. 80-95.
15 A. Gutowska, op. cit., s. 9-33.
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do zadan wielu wspolczesnych instytucji nalezy zorganizowanie
osobom starszym z niepetlnosprawnoécia pomocy zwigzanej m.in.
z: poprawa ich sytuacji zyciowej, zdrowiem i sprawnoscia fizyczna,
opieka i pomoca w podstawowych czynnosciach zyciowych, opieka
dltugoterminowa i hospicyjng, wsparciem psychologicznym, poczu-
ciem bezpieczeristwa, rekreacja i rozwojem zainteresowan oraz ze
wzmacnianiem i wykorzystaniem potencjatu oséb starszych.

Formy pomocy sa waznym komponentem wspélczesnej sytuacji
os6b starszych z niepelnosprawnoscia. W sytuacjach, w ktérych
czlowiek nie jest w stanie dziala¢ autonomicznie, niezbedne jest
zapewnienie ochrony jego godnosci przez panstwo, realizujace
w tym zakresie postanowienia odpowiednich aktéw legislacyjnych
poprzez odpowiednig polityke spoleczng'e. Niestety wspoétczesna
sytuacja spoleczna moze by¢ Zrédtem barier w dostepie do waznych
dobr i wartoéci oraz stanowié¢ zagrozenie dla zaspokajania potrzeb
przez osoby starsze, moze tez narazac je na dyskryminacje zwielo-
krotniong (np. miejsca zamieszkania, wieku, pici i niepelnej spraw-
noéci)’”. Wymienione bariery moga czesto prowadzi¢ do konieczno-
§ci pomocy i wsparcia 0s6b starszych.

W Polsce dominujaca forma jest opieka rodzinna, za$ w sytuacji
braku rodziny badz jej niewydolnosci opiekuriczej lub ostabienia
wiezi rodzinnych do udzielania pomocy zobowigzane sa formalne
organizacje lub instytucje opiekunicze's. Do obszaréw wsparcia
i pomocy spotecznej, ktérych adresatem sa osoby starsze, naleza:
ochrona zdrowia, pomoc spoleczna, ubezpieczenie spoleczne i wa-
runki socjalne. Wsparcie to moze by¢ udzielane w pomocy $rodowi-
skowej miejsca zamieszkania tych os6éb lub pomocy instytucjonalnej,
realizowanej poprzez domy pomocy spotecznej bedace placéwkami

16 B. Mikolajczyk, Miegdzynarodowa ochrona praw oséb starszych, Wydawnictwo
Wolters Kluwer Polska Sp. z 0.0., Warszawa 2012.

17 B. Szatur-Jaworska, Uczestnictwo 0sob starszych w sferze publicznej, ,Biuletyn
RPO” 2008, nr 65, s. 115-121.

18 Rajczykowska M., Srodowisko terapeutyczne nowe podejicie do projektowania do-
mu seniora, ,Spoleczenstwo i Edukacja. Miedzynarodowe Studia Humanistyczne”
2015, nr 2, s. 173-180.
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statego lub czasowego pobytu tych oséb!®. Obie formy wsparcia,
instytucjonalna i pozainstytucjonalna, powinny by¢ komplementar-
ne i nie mogg ogranicza¢ sie do fragmentarycznych oddziatywarn
w wybranych obszarach, resortach, systemach.

Zdaniem A. Tokaj podstawowy kierunek wszelkich dziatari wspo-
magajacych dla oséb starszych musi zmierza¢ w kierunku pod-
trzymania aktywnosci i samodzielnosci tej grupy osob dla zaspoka-
jania codziennych potrzeb zyciowych oraz integracji z najblizszym
srodowiskiem. Polityka spoleczna wobec oséb starszych powinna
uwzgledniaé¢ trzy podstawowe zasady: subsydiarnosci, komplek-
sowosci oceny potrzeb i lokalnoéci?. Zasady te wskazuja, ze jakos¢
zycia os6b starszych jest wypadkowa réwnomiernego roztozenia
odpowiedzialnoéci zar6wno na parstwo, jak i na srodowisko lokal-
ne oraz rodzine. Gléwnym podmiotem odpowiedzialnym za reali-
zacje polityki lokalnej wobec ludzi starszych i starosci jest gmina. Jej
podstawowe znaczenie w tym zakresie wynika ze szczegélnej po-
zycji, jaka gmina zajmuje w strukturach administracji publicznej
i uprzywilejowanego miejsca wéréd jednostek samorzadu teryto-
rialnego. Dzialania powiatu i wojewo6dztwa maja charakter uzupet-
niajacy i wspomagajacy (w perspektywie lokalnej i regionalnej) ini-
cjatywy podejmowane na szczeblu gminy.

Warto réwniez zauwazy¢, ze coraz czeéciej osoby starsze z nie-
pelnosprawnoscia traktowane sa podmiotowo. Pod uwage brane sa
ich potrzeby. Osoby starsze silnie odczuwaja tez potrzebe szacunku,
wzmocnienia ich poczucia godnosci i uzytecznosci. Potrzeby te mo-
ga realizowac dzieki pomocy réznorodnych instytugji, takich jak
np.: domy dziennego pobytu, uniwersytety trzeciego wieku, kluby
seniora, organizacje samopomocowe, organizacje kulturowe, wo-
lontariaty, rady senioréw, spoteczne banki czasu?!. Aktywnos¢ oséb

19 W. Borczyk, D. Jachimowicz, W. Nalepa, Partycypacja oséb starszych w Zyciu
publicznym - wybrane zagadnienia, Ogdlnopolska Federacja Stowarzyszeri Uniwersy-
tetéw Trzeciego Wieku, Nowy Sacz 2015.

20 A. Tokaj, op. cit., s. 80-95.

2S, Scherger, J. Nazroo, P. Higgs, Leisure activities and retirement: do structures of
inequality change in old age?, , Ageing and Society” 2011, 31, s. 146-172.
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starszych spelnia przede wszystkim potrzebe bycia uzytecznym
i potrzebnym, daje poczucie spelnienia, niezaleznosci, umozliwia
przekazywanie madrosci zyciowej i nagromadzonego doswiadcze-
nia?2. Osoby starsze maja wtedy maja zapewnione poczucie stabili-
zacji, rownowagi, bezpieczenistwa, leczenia, rehabilitacji i terapii.
Natomiast brak takiej aktywnosci moze powodowac utrate akcepta-
gji ze strony otoczenia, czego konsekwencja jest samotnos¢ i brak
poczucia wlasnej godnosci.

Podsumowanie

Rosnaca liczba o0s6b starszych, w tym oséb z niepelnosprawno-
Scig, jest istotnym wyzwaniem spotecznym, gospodarczym i poli-
tycznym. Wspolczesna rzeczywistos¢ stwarza wiele ograniczeni
i powoduje kryzysy egzystencjalne, ktére pogarszaja jakos¢ zycia
0s0b starszych oraz poszanowanie ich godnosci. Procesu starzenia
sie nie mozna zahamowad, ale mozna go modyfikowa¢, by stal sie
dobrym okresem zycia. Niezbedne jest wiec zwrdcenie uwagi na
codzienne problemy tej grupy, a takze badanie zjawiska starzenia
sie 0s6b z ré6znymi niepelnosprawnosciami oraz procesu stawania
sie osoba z niepelnosprawnoscia w okresie starosci?®. Wydluzenie
ludzkiego zycia nie zawsze jest polaczone z satysfakcjonujaca
sprawnoscia psychofizyczng i samodzielnoscig. Istotne znacznie ma
réwniez zwracanie uwagi na poczucie godnosci osob starszych,
ktére pomaga ukierunkowac ich zycie pomimo zmiennych okolicz-
noéci, motywuje, wnosi poczucie sensu istnienia, wyznacza drogo-
wskazy moralne, krystalizuje tozsamos¢, wzmacnia wiernos¢ idea-
tom i wartoSciom. Wyznacznikiem godnego traktowania jest
doswiadczanie szacunku ze strony najblizszego otoczenia. Nie-
zbedne jest podmiotowe traktowanie osoby starszej z niepelno-

2 M. Postuszna, Aktywnos¢ rodzinna i spoteczna o0sob starszych, ,Nowiny Lekar-
skie” 2012, 81, 1, s. 75-79.
2 A. Gutowska, op. cit., s. 9-33.
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sprawnoscia, przyznajace jej prawo do godnosci, szacunku, wlasnej
odrebnosci, decydowania o sobie, przeciwdziatanie marginalizacji
spolecznej oraz edukacja spoteczna majgca na celu przezwyciezanie
stereotypéw wobec 0s6b starszych. Istotne jest promowanie postaw
urzeczywistniajacych szacunek dla godnosci, wolnosci i réwnosci
czlowieka starszego. W tym okresie zycia bardzo wazne jest wspar-
cie i pomoc, ale jeszcze bardziej zrozumienie, uwaznos¢, umiejet-
noé¢ stuchania i szacunek. Dzieki takim postawom osoby starsze
z niepetlnosprawnoscia chetniej partycypuja w zyciu spotecznym,
w miare swoich mozliwosci dzialaja w réznych organizacjach, roz-
wijaja sie i maja chec bycia aktywnymi.
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Wstep

Edukacja dorostych jest pojeciem, ktére najczeéciej kojarzone jest
z instytucja, przymusem, a takze wymiernymi rezultatami, ktére sg
oczekiwane na rynku pracy. Wypada jednak nadmieni¢, ze méwigc
o edukacji os6b dorostych, nalezaloby w tym obszarze ulokowac
obok réznych proceséw edukacyjnych przede wszystkim czynnosé
uczenia sie. Pomimo iz aktywnos¢ ta zachodzi podczas kazdego
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procesu edukacyjnego i nalezaloby ja uzna¢ za kluczowa w rozwoju
czlowieka, to jednak jako odrebny proces nie zyskuje nalezytego
uznania w spolecznej ocenie.

Nalezy réwniez zauwazy¢, ze edukacja os6b dorostych obejmuje
rézne grupy wiekowe: wczesng dorostosé, srednig dorostosé, sta-
roé¢. Zadna z tych grup nie powinna by¢ pomijana ani faworyzo-
wana w kontekscie edukacji dorostych. Natomiast trzeba zwrocic
uwage na specyfike potrzeb edukacyjnych czy tez mozliwosci roz-
wojowe 0s0b z poszczegdlnych kohort wiekowych. Jednoczesnie
mozna skonstatowad, ze edukacja jest aktywnoscia przypisang kaz-
demu cziowiekowi dorostemu.

W przestrzeni publicznej poprzez rézne srodki przekazu popu-
laryzowana jest edukacja dorostych, ktéra ukierunkowana jest na
zdobycie wyksztalcenia. Ten stan rzeczy utwierdza tez przekona-
nie, ze starosc jest okresem zycia wykluczonym z aktywnosci edu-
kacyjnej. Promowane, gtéwnie przez andragogéw idee-koncepcje
edukacji dorostych: ksztalcenia ustawicznego i calozyciowego
uczenia sie nie wychodza poza $wiat nauki, a w opinii spolecznej
majq rézne interpretacje. Jako rozwigzanie - propozycje o charakte-
rze edukacyjnym dla senioréw - przedstawia sie jedynie Uniwersy-
tety Trzeciego Wieku. Trzeba nadmieni¢, Ze s to instytucje dla wa-
skiego grona osob starszych (gléwnie zamieszkalych w miescie),
a takze to, ze ich misja nie jest cel edukacyjny, cho¢ taki tez realizu-
je. Na podstawie tego, co sie dzieje w sferze publicznej, w srodkach
masowego przekazu, mozna sformutowac konkluzje sprowadzajaca
sie do stwierdzenia, ze osoby starsze nie sg postrzegane jako
,uczestnicy ustug edukacyjnych”, a takze, Zze z racji przejscia na
emeryture nie majq takich potrzeb. Ponadto sami seniorzy réwniez
nie odnosza aktywnosci edukacyjnej do siebie, a przynajmniej nie
uwazaja jej za wazny wyznacznik swojego zycia.

Zamierzeniem autorki artykulu jest przedstawienie na tle kon-
cepcji teoretycznych refleksji dotyczacej stanowiska, ze tradycyjne
rozumienie edukacji dorostych, wynikajace z utrwalonej spolecznie
waskiej interpretacji koncepcji ksztalcenia ustawicznego, nalezy
odrzuci¢ na rzecz koncepcji calozyciowego uczenia sie, ktéra jest
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droga do rozwoju wspélczesnego czlowieka i jego funkcjonowania
w zmiennej nowoczesnosci. W artykule odniesiono si¢ réwniez do
charakterystyki wybranych uwarunkowari wspoélczesnosci, ktoére
wytyczaja zycie 0soOb starszych, aby wskazad, ze sa to obszary, poza
wszelkimi innymi, wymagajace dziataii edukacyjnych.

Kierunki teoretyczne implikujace edukacje dorostych

Edukacja dorostych jest sfera dziatalnosci czlowieka, ktora
w czasach obecnych ma juz mocne usytuowanie teoretyczne, gtéw-
nie w andragogice. We wspolczesnych koncepcjach konstytuujacych
edukacje os6b dorostych przewijaja sie rownolegle dwa paradyg-
maty, na ktérych bazuje oéwiata dorostych: ksztalcenie ustawiczne
i calozyciowe uczenie siel. Pomimo iz zaréwno jeden, jak i drugi
paradygmat bardzo silnie akcentuja znaczenie aktywnosci edukacyj-
nej w catym cyklu zycia cztowieka, to jednak kazdy z nich swoiscie
ujmuje problematyke edukacji oraz jej realizacje. Powstaje zatem
pytanie: ktéry z tych paradygmatéw nabiera znaczenia w okresie
ponowoczesnosci? Warto wiec przyjrzec sie, jakie zalozenia tworza
poszczegolne teorie.

Koncepcja edukacji ustawicznej juz od dluzszego czasu, bo od
lat 70. XX w., wyznacza zalozenia teleologiczne oraz kierunek
oswiaty dorostych. Nalezy zaznaczy¢, ze juz od poczatku miata
wielu twoércéw i propagatorow. Na jej powstanie i konceptualiza-
cyjne tezy zlozyly sie przede wszystkim miedzynarodowe konfe-
rencje pod auspicjami UNESCO, a takze prace wielu autoréw réznej
narodowoéci, m.in. tez Roberta J. KiddaZ2.

R. Kidd przedstawit calosciowe ujecie edukacji ustawicznej po-
przez wyrdznienie w niej trzech wymiaréw ksztalcenia: w pionie,

M. Malewski, Od nauczania do uczenia si¢ O paradygmatycznej zmianie w andra-
gogice, Wydawnictwo Naukowe Dolnoslaskiej Szkoty Wyzszej, Wroctaw 2010.

2 Z. Wiatrowski, Rozne wymiary refleksji nad edukacjq dorostych, [w:] Stan i perspek-
tywy rozwoju refleksji nad edukacjq dorostych, red. T. Aleksander, D. Barwiriska, Insty-
tut Technologii Eksploatacji - PIB, Krakéw - Radom 2007, s. 109.
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w poziomie i w glab. Na ksztalcenie w pionie sktadaja sie wszystkie
szczeble edukacji szkolnej - poczawszy od przedszkola poprzez
szkole az do studiéw (obecnie bytyby to studia III stopnia - studia
doktoranckie). Ksztalcenie w poziomie realizowane jest w pozasz-
kolnych formach ksztalcenia i pozwala na osiaggniecie celéw doty-
czacych poznawania réznych dziedzin zycia, nauki i kultury poza
edukacja formalng. Natomiast ksztalcenie w glab nawigzuje do
aktywnosci wlasnej i wyraza sie poprzez proces samoksztalcenia
i samowychowania’.

W ujeciu idei ksztalcenia ustawicznego przedstawionym przez
R. Kidda pojawia sie proces samoksztalcenia. Uzupelnia on cato-
Sciowe ujecie edukacji i wyréznia wazng dla rozwoju czlowieka
dziatalnosé, jaka jest samodzielne organizowanie uczenia sie. Biorac
pod uwage wilasciwosci okresu dorostosci, nalezy przyznac, ze wta-
sna aktywnosc¢ edukacyjna ma szczegdlne znaczenie i winna wyste-
powac jako naturalna sktonnos¢ jednostki.

Idea ksztalcenia ustawicznego w pdzZniejszych latach byta roz-
wijana bardzo szeroko, lecz nie tylko przez srodowisko andrago-
gow. Znaczacy wklad w jej praktyke mialy wplywowe organizacje:
UNESCO, Komisja Europejska, Bank Swiatowy, Organizacja Wsp6t-
pracy Gospodarczej i Rozwoju (OECD)4.

Koncepcja edukacji ustawicznej jest w pewnym sensie wypad-
kowa dyskursu pomiedzy organizacjami, ktére wytyczaja jej kieru-
nek. Ten dyskurs jest wielowatkowy i nastawiony na okreslone
rezultaty. Jak wskazuje Mieczystaw Malewski:

UNESCO, ktére uwaza sie za straznika europejskiej tradycji humani-
stycznej, akcentuje rozwojowe i moralne wartosci zwigzane z edukacja,
Bank Swiatowy kiadzie nacisk na ekonomiczne i rynkowe aspekty
edukacji, a Komisja Europejska i Rada Europy staraja sie na pierwszy
plan wysuwac te wymiary edukacji, ktére sluza zacie$nianiu integracji

3]. Potturzycki, Ksztatcenie ustawiczne i jego konsekwencje dla edukacji, [w:] Ksztat-
cenie ustawiczne Idee i doswiadczenia, red. Z.P. Kruszewski, J. Péiturzycki, E.A. Weso-
towska, Wydawnictwo Naukowe Novum, Ptock 2003, s. 39-59.

4 M. Malewski, O , politycznoéci” andragogiki, ,Edukacja Dorostych” 2013, 1(68).
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europejskiej i budowaniu poczucia europejskiej tozsamosci obywateli
panstw czlonkowskich Unii®.

Uwzgledniajac réznorodne wplywy na ksztalt rzeczywistosci
oswiatowej, mozna skonstatowacd, ze wspoélczesna edukacje doro-
stych oparto na zalozeniach rozwoju czlowieka dorostego, teorii
kapitatu ludzkiego oraz koncepcji rozwoju zasobéw ludzkich. Nie-
co odmiennie, ale bardzo dobrze te kwestie ujmuje Ewa Solarczyk-
-Ambrozik, ktora pisze:

[...] wspolczesna edukacja dorostych oparta jest na paradygmacie roz-
woju technologicznego i socjokulturowej modernizacji oraz promocji
zachodniego idealu racjonalnoéci i indywidualnej samorealizaciji,
a glowny wklad w okreslenie jej charakteru jako obszaru badar i prak-
tyki spotecznej wnosza prace i publikacje UNESCO®.

Koncepcja ksztalcenia ustawicznego w sposob szczegdlny wpi-
sala sie w praktyke edukacyjng oséb dorostych. Powstaly rézno-
rodne formy organizacji ksztalcenia oséb dorostych, a takze rozwi-
jaja sie nowe (np. coaching, tutoring, mentoring). Stworzono tez
system szkolnictwa dla dorostych-od poziomu szkoty podstawowe;j
az po szkole wyzsza (studia). Zapewniono mozliwosci realizowania
sie w zakresie edukacji osobom z wszystkich kohort wiekowych
(dla osob starszych - Uniwersytety Trzeciego Wieku).

Idea edukacji ustawicznej okreélona zostata jako kompleks dzia-
tant edukacyjnych organizowanych przez instytucje, ale tez przez
sama jednostke. Jednak w rzeczywistosci jej realizacja sprowadza
sie gléwnie do organizowania edukacji zawodowej. Celem polityki
o$wiatowej stalo sie dopasowanie pracownikéw do realiéw rynku
pracy, a sprostanie temu wyzwaniu odbywa si¢ w réznych formach
organizacyjnych oferujacych ksztalcenie, doksztalcanie czy dosko-
nalenie zawodowe. Ta narzucona forma edukacji zamiast motywagji

5 Ibidem, s. 15.

6 E. Stolarczyk-Ambrozik, Od uspotecznienia ,,mas” do upodmiotowienia jednostek-
od oswiaty dorostych do uczenia sie przez cate zycie, ,Edukacja Dorostych” 2013, 1(68),
s. 38.
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do uczenia sie wyzwolila raczej nieche¢ do podejmowania aktyw-
noéci edukacyjnej, a nawet negatywne emocje przypisywane ucze-
niu sie. Takie podejscie spowodowalo tez marginalizacje procesu
samoksztalcenia. Szkoly nie przygotowuja swoich uczniow do
podejmowania samodzielnych dziatari edukacyjnych. Proces ucze-
nia sie (samoksztalcenie) jest sfera powszechnie bagatelizowana
i pomijana.

Postulaty edukacji ustawicznej nie tylko bardzo silnie wpisaly
sie w naukowe ujecia edukacji dorostych, ale réwniez przyjety sie
w przestrzeni spotecznej. Niestety, ale edukacja os6b dorostych
w publicznym ujeciu sprowadza sie najczesdciej do proceséw do-
ksztalcania i doskonalenia zawodowego, a wiec ukierunkowywana
jest na cele zawodowe. Postrzegana jest glownie jako znaczaca skfa-
dowa w stratyfikacji spotecznej, zmieniajaca habitus cziowieka.
Mozna powiedzied, Ze tezy te na trwale zaistnialy tez w $wiadomo-
§ci obecnych senioréw, ktérzy w latach krystalizowania sie idei
ksztalcenia ustawicznego uzyskiwali wyksztalcenie czy tez byli
aktywni zawodowo i poprzez zdobywanie kolejnych szczebli edu-
kacyjnych osiggali r6znego rodzaju korzysci, zwlaszcza w pracy
zawodowej np. awans, podwyzke itp. Takie podejécie spowodowa-
to, Ze nie zostaly dostrzezone inne rezultaty, jakie wynikaja z edu-
kacji, takie jak np. rozwoj, lepsze funkcjonowanie w réznych obsza-
rach, wzbogacanie zainteresowan. Ta sytuacja spowodowatla, ze
doszto do gloryfikowania edukacji instytucjonalnej i jednocze$nie
pomijania procesu samoksztalcenia.

Lata 90. ubiegtego wieku przyniosty zmiane retoryki prowa-
dzonej przez badaczy edukacji dorostych. Przejawia sie ona w tym,
ze refleksja na temat proceséw edukacyjnych zostaje ukierunko-
wywana na jednostke i proces uczenia sig, a nie jak do tej pory na
instytucje edukacyjne i proces ksztatcenia’.

Termin calozyciowe uczenie sie nie zyskal jeszcze jednoznacz-
nych definicji nawet w Srodowisku andragogéw. Stad tez zakres
znaczeniowy tego pojecia nie ma jeszcze precyzyjnego okreslenia

7 M. Malewski, Od nauczania do uczenia...
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teoretycznego. Rozumienie idei mozna odnieé¢ do tendengji, jakie
zapoczatkowuje ona w o$wiacie. Mieczystaw Malewski wskazuje na
dwa kierunki zmian, jakie wprowadza paradygmat calozyciowego
uczenia sie. Autor ujmuje je nastepujaco: ,Po pierwsze, koncepcja
calozyciowego uczenia sie przenosi punkt ciezkosdci z instytucji
edukacyjnych (nauczanie) na uczace sie jednostki spotecznosci lo-
kalne (uczenie si¢). Po drugie, rezygnuje z profesjonalnej wiedzy
naukowej na rzecz potocznego doSwiadczenia, ktére obecne jest
w codziennych interakcjach konstytuujacych swiaty zycia ludzi®”.

Koncepcja catozyciowego uczenia sie akcentuje inne, specyficz-
ne rozumienie procesu uczenia si¢. W jej zatozeniach czlowiek do-
rosty ujety jest podmiotowo - jako osoba zdolna do zorganizowania
wlasnej edukacji oraz przyjecia za niag odpowiedzialnosci. Nie wy-
stepuje odgérne (narzucone) modelowanie rozwojem czlowieka.
Osoba dorosta podejmuje indywidualna decyzje, czy chce uczestni-
czy¢ w edukacji, czy tez nie ma takiego zamiaru. Odmiennie anizeli
w paradygmacie ksztalcenia ustawicznego ujeta jest tez sama edu-
kacja. Nie jest juz traktowana jako dobro narzucone czlowiekowi,
lecz dane mu do wyboru. Ponadto edukacja wyzwalajac sie z ram
instytucjonalnych i dajac przyzwolenie osobie na uczestnictwo poza
jej terenem, poszerzyla swoj obszar na wszystkie dziedziny zycia
cztowieka. Edukacja instytucjonalna przestaje by¢ rozumiana jako
jedyna droga prowadzaca do rozwoju cztowieka, co w przypadku
0sob starszych ma szczegblne znaczenie.

Wspolczesnie osoba dorosta ma szerokie mozliwosci w zakresie
realizacji swoich potrzeb edukacyjnych. Moze uczestniczy¢ w prez-
nie juz dzialajacej edukacji formalnej czy stale rozwijajacej sie edu-
kacji pozaformalnej. Ma rowniez perspektywe samodzielnego na-
bywania wiedzy i umiejetnosci.

Znaczaca role, zgodnie z mysla przewodnia idei catozyciowego
uczenia sie, odgrywa edukacja nieformalna, ktéra realizuje sie co-
dziennie w ciggu zycia jednostki poprzez jej aktywnos¢ w réznych
obszarach (rodzina, czas wolny). Nabiera ona w obecnych czasach

8 Ibidem, s. 47.
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szczegllnego znaczenia, poniewaz uwarunkowania zycia stajg sie
coraz bardziej zlozone i funkcjonowanie w nich wymaga uczenia
sie. Ponadto uczenie sie, ktorego trescig jest zycie codzienne, jest
réwniez znaczgcym nosnikiem rozwoju czlowieka.

Nalezy zaznaczy¢, ze przyjecie koncepcji calozyciowego uczenia
sie i odniesienie jej do 0séb starszych mozna uzna¢ za adekwatne
do sytuacji wielu senioréw, bowiem uczenie si¢ z potocznego do-
$wiadczenia dotyczy kazdego cztowieka. Dlatego tez w tym dziata-
niu szczegdlnie wazna jest aktywnos¢ edukacyjna, ktéra réznicuje
rezultaty tego procesu. Aktywnosc¢ ta moze przejawiac sie w bardzo
rézny spos6b, poczynajac od poziomu zainteresowania dang kwe-
stia poprzez podejmowane réznego rodzaju formy: czytelnictwo,
gry umystowe, turystyke, kontakty interpersonalne, zwykte sytua-
cje zyciowe itp. Trzeba zaznaczy¢, ze koncepcja calozyciowego
uczenia sie naklada na jednostki obok aktywnosci takze twoérczosc
w zakresie wlasnego rozwoju.

Zaangazowanie 0s6b starszych w proces uczenia sie jest zrézni-
cowane i przedstawia sie swoiscie dla kazdej osoby. Glownie zalezy
od tego, jak prezentuje si¢ dana osoba w zakresie zainteresowar,
predyspozycji, ambicji, a takze stanu zdrowia. Od powyzszych
czynnikéw uzaleznione beda osiggane w wyniku autoedukacji cele.

Edukacja jako proces catozyciowy wkodowany w ludzka egzy-
stencje wpisuje sie w godne przezywanie okresu starosci. Bardzo
precyzyjnie ujmuje te kwestie Olga Czerniawska, ktéra pisze: ,Bez
edukacji staro$¢ ma mniejsze szanse na «wybrzmienie» pelni ludz-
kiego czlowieczenistwa. Bez edukacji staros¢ moze czlowieka znisz-
czy¢, zrujnowac fizycznie i psychicznie, spotecznie i duchowo™?.

Starosc jest naznaczona wieloma stratami: mniejsza sprawnoscia
tizyczng i psychiczng, utrata bliskich 0os6b, zmianami w rolach ro-
dzinnych i spotecznych. Sytuacja zwigzana z do$wiadczaniem r6z-
nego rodzaju strat czy tez perspektywa utraty zycia wymagaja cig-
glego odkrywania swojej tozsamosci i odczytywania znaczen na

9O. Czerniawska, Drogi i bezdroza andragogiki i gerontologii, WSHE, £.6dz 2000,
s. 178.
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nowo. Aktywnos$¢ edukacyjna osob starszych jest droga, ktéra po-
zwala zrozumiec¢ siebie, swoja staro$¢, a takze dajaca satysfakcje
z poznawania oraz uzyskiwanych rezultatéw edukacyjnych. Wéréd
wielu innych niebagatelnym efektem edukacji jest tez podtrzymy-
wanie sprawnosci psychicznej i fizycznej.

Wybrane obszary ,niepewnosci” osob starszych

Uwarunkowania zycia ludzkiego okreélaja w znacznym stopniu
jego trwanie, zarowno w wymiarze fizycznym, jak tez psychicz-
nym. To, w jakim okresie historycznym zyje czlowiek, w sposéb
zasadniczy przesadza o jego mozliwosciach rozwoju i samorealiza-
¢i w réznych wymiarach. Jest réwniez wazkim predyktorem dla
jakosci zycia 0s6b starszych.

Oblicze wspolczesnosci, zaréwno tej odnoszonej do otaczajacej
rzeczywistosci, jak tez do zycia spolecznego, zostalo uksztaltowane
poprzez gwaltowne zmiany majace miejsce na przestrzeni korica
XX w. Wiele z tych transformacji ze wzgledu na szeroki zakres
i intensywny charakter jest dostrzegalnych oraz rozpoznawalnych
przez obecnie zyjacych ludzi. W literaturze przedmiotu zostaty wy-
raznie zaznaczone i skrupulatnie opisane przez socjologéw. Za-
uwazy¢ mozna, ze autorzy koncepgji socjologicznych czasy wspot-
czesne przedstawiaja przez pryzmat zmiany i ze wzgledu na jej
wymiar okre$laja je jako p6Zna nowoczesnosé, druga nowoczesnosé
lub tez nazywaja ponowoczesnymi. Jednakze pomimo niejednolite-
go miana, podobnie charakteryzuja w literaturze przedmiotu,
a uzywana nazwa wynika jedynie z przyjecia badZ odrzucenia tezy
dotyczacej wejscia ludzkosci w kolejng faze rozwoju. Natomiast
laczy je zgodnos¢ stanowisk w kwestii pojawienia sie bardzo zna-
czacych przemian w $wiecie, ktére przeobrazily tzw. swiat nowo-
czesny i wytyczyly nowa jako$¢ we wszystkich niemal dziedzinach
ludzkiego zycia.

Zaistniale na przestrzeni XX w. zmiany sg rozlegte, poniewaz
objety nie tylko fizyczng przestrzen zycia ludzkiego, ale tez wpisaty
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sie zasadniczo w sfere zycia spolecznego oraz kulture. Jednoczesnie
nalezy przyznaé, ze nie stanowia zamknietego procesu, ale nadal
majq charakter dynamiczny, mimo Ze na co dzieri umykaja ludzkiej
uwadze. W Polsce wynikaja nie tylko z przemian cywilizacyjnych,
ale tez sa efektem transformacji ustrojowej, ktéra spowodowata
zmiane podejscia do wielu réznych kwestii spolecznych czy eko-
nomicznych. W postawie zyciowej cztowieka zyjacego w nowych
uwarunkowaniach politycznych i gospodarczych znaczenia nabraty
cechy zwigzane gléwnie z ekonomicznym aspektem zycia, takie jak
przedsiebiorczos¢, kreatywnosé, samodzielnosé, indywidualizm.

Czasy wspolczesne ze wzgledu na postep technologiczny oraz
poprawe warunkéw zycia w spolecznym odbiorze oceniane sg jako
sprzyjajace egzystencji ludzkiej. Na tym tle rodza sie jednak pyta-
nia: Jak obecne uwarunkowania wpisujq sie w zycie os6b starszych?
Czy jest to Swiat faktycznie przyjazny, czy moze obcy ludziom
starszym?

Charakterystyka wspoélczesnosci dokonywana przez socjologéw
nie wskazuje na stabilnoé¢ uwarunkowan zycia ludzkiego. W kon-
ceptualizacjach socjologicznych duzo miejsca po$wiecono egzem-
plifikacji nowych zagrozen i problematyce bezpieczenstwa. Wage
zjawiska podkreslat Ulrich Beck, okreslajac obecng ludzkos¢ , spote-
czenistwem ryzyka”10. Do kwestii wzrostu ryzyka odniést sie row-
niez Anthony Giddens!!, ktéry zycie w niepewnych warunkach
opiera na mechanizmie zaufania i refleksji. Opisywane przez po-
wyzszych autoréw niebezpieczenistwa odznaczaja sie tym, Ze nie sa
dobrze rozpoznane, a ich skutki moga by¢ nieprzewidywalne. Nie-
ktére z nich majq juz miejsce, za$ inne moga sie jeszcze wydarzy¢.
Jako przykladowe zagrozenia, przed ktérymi stoi obecnie ludzkos¢,
mozna podaé¢ nastepujace: zagrozenia ekologiczne, terroryzm,
niebezpieczeristwa militarne, kryzysy gospodarcze. Ich cecha dys-

10 Szerzej na ten temat U. Beck, Spoteczeristwo ryzyka. W drodze do innej nowocze-
snosci, ttum. Stanistaw Ciesla, Wydawnictwo Naukowe ,Scholar”, Warszawa 2004.

11 Szerzej A. Giddens, Konsekwencje nowoczesnosci, przeklad Ewa Klekot, Wy-
dawnictwo Uniwersytetu Jagielloniskiego, Krakéw 2008.
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tynktywna jest wymiar globalny, jak réwniez to, ze moga dotyczy¢
kazdego czlowieka bez wzgledu na status spoteczny czy zasoby
materialne. Ponadto maja bardzo szeroki zasieg, takze mozna
stwierdzi¢, ze wspélczesne zagrozenia obejmuja wiele obszarow
zycia codziennego az po glebsze podstawy ludzkiej egzystencji.

Znany polski socjolog - Zygmunt Bauman - ponowoczesnos¢
okreélit poprzez metafore plynnoscil2. W ujeciu tego socjologa
plynnos¢ jest kategorig nadrzedng w ocenie rzeczywistosci i prze-
nosi sie na rézne poziomy oraz sfery zycia cztowieka. Wyraza sie
tym, ze kazda dziedzina ludzkiej egzystencji staje sie rozmyta,
fragmentaryczna, nietrwala, zas§ w odbiorze jednostki oznacza nie-
stalos¢ i wywoluje niepewnosé. Totez nalezy przyjaé, ze zycie
wspolczesnego czlowieka opiera sie¢ na nietrwalych podstawach
egzystencjalnych. Jak pisze wspomniany autor:

Najdotkliwsze i najuporczywsze obawy zwigzane z takim zyciem to
lek przed tym, by nie da¢ sie zaskoczyé, by nadazy¢ za szybkim bie-
giem wydarzen, by nie zosta¢ z tylu, [...] nie przegapi¢ momentu,
w ktérym trzeba zmienié taktyke, i nie przekroczy¢ granicy, zza ktérej
nie bedzie juz odwrotu®®.

Uwzgledniajgc czynnik zmiany spotecznej i wskazane sympto-
my towarzyszace terazniejszos¢, mozna dokona¢ konkluzji, ze
plynna nowoczesnoé¢ wymaga ze strony jednostki okreslonej po-
stawy, ktérag winna charakteryzowac gotowos¢ na przyjecie zmian
1 umiejetnosc¢ sprostania im.

Odnoszac sie do problematyki zmian, mozna zwréci¢ uwage, ze
ich zakres oraz tempo maja bezposrednie znaczenie na funkcjono-
wanie czlowieka, zar6wno w obszarze psychicznym, jak i dziatania.

12 Zawarte w artykule uogdlnienia koncepcji Z. Baumana dotyczace $wiata po-
nowoczesnego zostaly sformulowane na podstawie nastepujacych ksigzek tego
autora: Plynna nowoczesnosé, przetozyt Tomasz Kunz, Wydawnictwo Literackie,
Krakéw 2007; Etyka ponowoczesna, Wydawnictwo Aletheia, Warszawa 2012; Plynne
zycie, przetozyt Tomasz Kunz, Wydawnictwo Literackie, Krakéw 2007.

13 Z. Bauman, Plynne zZycie, przetozyt Tomasz Kunz, Wydawnictwo Literackie,
Krakow 2007, s. 6.
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Jednocze$nie nalezy podkreéli¢, ze nie wszyscy ludzie jednakowo
reaguja na dang sytuacje i podobnie jest w przypadku osobistych
odniesien w stosunku do dynamiki zmieniajacej sie¢ w réznym
obszarze rzeczywistosci. Sg osoby otwarte i fatwo przyjmujace no-
we doswiadczenia, ale sg tez i takie, ktére majg z tym trudnosé.
Mozna réwniez méwi¢ o réznicach w tym zakresie pomiedzy po-
szczegolnymi ludZmi, biorac pod uwage czynnik wiekowy. W przy-
padku oséb starszych, odmiennie niz u ludzi mlodych, specyfika
jest przewaga proceséw akomodacji nad procesami asymilacji, co
oznacza, ze modyfikacja sposobu zachowania nie jest charaktery-
styczna dla tej grupy wiekowej ludzi i adaptacja do zmian nie za-
chodzi naturalnie i przedstawia sie u nich swoiscie.

Rozpatrujac terazniejszoé¢ oraz skutki zaistniatych w rzeczywisto-
Sci zmian, nalezy odnieé¢ sie do zjawiska globalizacji, ktére jest zasad-
nicza cechg wspolczesnosci o szerokim wymiarze, prowadzacym do
zanikania granic i wkraczania tego, co jest w $wiecie. Transformacja
ustrojowa umozliwila ten proces i wpisala sie¢ w jego charakter, ktory
oznacza nie tylko przemiany w przestrzeni ekonomicznej, ale takze
przenikanie przez rézne obszary bytu ludzkiego powodujace przeob-
razenia w wielu aspektach zycia spolecznego oraz osobistego.

Nurt przemian globalizacyjnych znaczaco wplywa na sfere na-
tury bytowej wspolczesnego czlowieka. Obecnie nie moze on juz
liczy¢ na wsparcie panstwa, poniewaz jego struktury sa bezradne
wobec szeregu zjawisk wywolanych globalizacja oraz jej wptywem
na zycie pojedynczego cztowieka. Oznacza to, ze organizacje pan-
stwowe nie stanowia juz wystarczajacego oparcia w wielu spra-
wach dotyczacych ludzkiej egzystencji: socjalnych, opiekuriczych,
zawodowych, zdrowotnych czy osobistych. Ta sytuacja powoduje,
ze czlowiek zostaje zupelnie sam w obliczu roznych sytuacji zycio-
wych. Zygmunt Bauman pisat o tym nastepujaco: ,Jednym z najdo-
nioslejszych aspektéw przemian ponowoczesnych jest utrata przez
panstwo zdolnosci, potrzeby i woli przywoédztwa duchowego
(w tym i moralnego)”14.

14 Z. Bauman, Etyka ponowoczesna..., s. 186.
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Jezeli weZmiemy pod uwage potrzeby oséb starszych, to nalezy
zauwazy¢, ze powyzsza okolicznoé¢ stawia je w bardzo trudnej
sytuacji, poniewaz w tej grupie wiekowej znajduje sie wiele os6b
potrzebujacych réznego rodzaju pokierowania czy wsparcia. Po-
nadto osobom starszym trudno wpisac sie w nowe zasady funkcjo-
nowania struktur panstwowych. Trzeba réwniez przyjacé, ze wielu
z nich nie zna obowigzkéw podmiotéw publicznych i nie potrafi
pozyska¢ informacji w tym zakresie, a tym samym domagac sie
zorganizowanej opieki czy innej pomocy. Dodatkowo nalezy przy-
znaé, ze nie jest jeszcze wystarczajaco rozwinieta sie¢ placowek
przeznaczonych dla oséb starszych.

Znamiennym atrybutem obecnej epoki jest permanentne poszu-
kiwanie przez czlowieka wlasnej tozsamosci. Zmienne warunki zy-
cia, a takze wywolana nimi niepewnos¢, spowodowaly, ze pojecie
tozsamosci pojawilo sie w nowym znaczeniu. Wedlug Z. Baumana
zmianie uleglo wczesniejsze stanowisko filozoficzne, ktére zaktadato,
Ze tozsamosc sie odkrywa. Obecnie tozsamos¢ jest celem do realizacji
i ciggtym dazeniem, ktére w trakcie uptywu czasu ulega modyfika-
cjom ze wzgledu na wszechobecna zmiennos¢ (réwniez planéw).

Poszukiwanie i konstruowanie tozsamosci nie jest fatwym za-
daniem w $wiecie wyznaczonym przez plynnoé¢ i konsumpcje.
Bauman wyraznie dostrzegal i wskazywal, ze wspodlczesne spote-
czefistwo jest gtéwnie spoteczenistwem konsumentéw, a nie produ-
centéw. Konsumpcja przenika rézne obszary zycia i staje sie moto-
rem napedowym dazen oraz dzialann ludzkiego rodu. O randze
i wplywie tego zjawiska pisat nastepujaco:

Rynek uparcie przypomina, ze wszystko jest lub moze sta¢ sie towa-
rem, a to, co nim jeszcze nie jest, powinno by¢ traktowane jakby byto
towarem. Rzeczy nie przystajace do roli przedmiotu konsumpcji po-
winny wzbudzaé podejrzliwosé. Nalezy pozby¢ sie ich od razu, a naj-
lepiej unikac jak ognia’®.

15 Szerzej Z. Bauman, Dwa szkice o moralnoéci ponowoczesnej, Instytut Kultury,
Warszawa 1994.
16 Z. Bauman, Plynne zycie..., s. 139.
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Konsumpcja przybiera bardzo znaczace rozmiary w zyciu spo-
teczeristwa, totez urasta do rangi zjawiska nazwanego przez autora
konsumpcjonizmem. Socjolog dobitnie podkresla charakter tego
fenomenu ludzkiej egzystencji i nazywa go syndromem konsump-
cyjnym. Rozumiany jest on jako , zespét zréznicowanych, ale $cisle
powiazanych z sobg postaw i strategii, [...] zaloZeri na temat zasad
rzadzacych $wiatem oraz stosunku do owych zasad”?”.

Konsumpcjonizm stal sie idea przewodnig dla wspoétczesnych
spoleczenistw, ktéra pomija wszelkie przyjete wczeéniej zasady po-
stepowania. O rozmiarze zjawiska i przypisaniu mu dominujgcego
znaczenia $wiadczy¢ moze utowarowienie wszystkich dziedzin
zycia. Pisze o tym Marek Krajewski, stwierdzajac, iz przedmiotem
sprzedazy moze by¢ wszystko, co tylko ,jest w stanie zwrdéci¢ uwa-
ge klienta, moze sta¢ sie towarem-patologie, ludzkie nieszczescia
i tragedie, ale tez wartosci duchowe, tradycja, tzw. osobowosci
i indywidualnosci czy zycie rodzinne i prywatnos¢”18.

Nietrudno zgodzi¢ si¢ ze spostrzezeniami autoréw dotyczacymi
konsumpcjonizmu, poniewaz kazdy z nas doswiadcza jego oddzia-
tywan oraz wplywu na odbidr rzeczywistosci. Wspélczesny czto-
wiek musi wpisaé sie w powyzsze uwarunkowania, aby podejmo-
wac réznego rodzaju decyzje zyciowe. Jednak nalezy zauwazy¢, ze
zycie ,naznaczone” konsumpcjonizmem promuje wartosci mate-
rialne, ktére sg czesto obce osobom starszym. Natomiast pomijane
sq wartosci duchowe stanowiace dla nich duze znaczenie. Aktualne
hasto ,wszystko na sprzedaz” jest sprzeczne z etyka, w duchu kt6-
rej wychowywali sie dzisiejsi seniorzy. Zatem mozna domniemy-
wacé, ze obecny system wartosci oparty na konsumpcjonizmie nie
jest przez nich przyjmowany jako naturalny i im bliski. Niebezpie-
czenstwem, jakie niesie konsumpcjonizm, jest nie tylko przyjecie
tego zjawiska jako wartos¢ i bezkrytyczne uleganie jego wptywom,
ale takze narazenie na wszelkiego rodzaju oszustwa. Trzeba przy-
znaé, ze osoby starsze sa dos¢ tatwowierne i poddaja sie réznym

17 Ibidem, s. 130-131.
18 M. Krajewski, Konsumpcja i wspotczesnosc. O pewnej perspektywie rozumienia
Swiata wspotczesnego, ,Kultura i Spoteczenstwo” 1997, nr 3.
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formom naciggania: daja si¢ naméwi¢ na towar, mimo ze go nie
potrzebuja, ptaca duza wyzsza cene niz nalezy.

Konsumpcja uznawana jako naczelna warto$¢ spoleczna z cata
pewnoscia nie jest wiasciwym kierunkiem dla ludzkich dazen. Jed-
nakze obok wielu negatywnych jej skutkéw mozna dopatrzy¢ sie
pewnych pozytywoéw w mozliwosciach jakie stwarza obecny rynek.
Czlowiek moze nabywac produkty czy korzystac z r6znego rodzaju
uslug w zaleznosci od swoich potrzeb. Z tej szerokiej oferty moga
réwniez wiele znalez¢ dla siebie osoby starsze. Mozna domniemy-
wad, ze bardzo wazng role dla osob tej generacji spelniajg produkty
upiekszajace czy podtrzymujace zdrowie oraz sektor ustug me-
dycznych i turystycznych.

Z punktu widzenia konsumpcjonizmu warto réwniez zwrdcié
uwage na kwestie pobierania §wiadczen finansowych przez osoby
starsze, ktéra napotyka na negatywne opinie w kontekscie podziatu
doébr spolecznych. Brak spotecznego zrozumienia dla naleznosci
przynaleznych osobom starszym i dla ich potrzeb z pewnoscia jest
bardzo trudna do przyjecia przez senioréw.

Nalezy réwniez zauwazy¢, zZe jest znaczna grupa senioréw, kto-
ra nie moze wpisa¢ si¢ w korzystanie z propozycji rynku konsu-
menckiego. Okazuje sig, Ze ma on tak silne oddzialywanie, Ze taka
osoba moze nawet mie¢ poczucie wykluczenia z zycia spolecznego.
Z. Bauman pisze o tym nastepujaco:

W spoleczenistwie konsumentéw to przede wszystkim niezdolnosé
osoby do bycia konsumentem wiedzie do degradacji spoteczneji ,emi-
gracji wewnetrznej”. To owa nieodpowiednio$¢, niezdolnosé do spel-
nienia obowigzkéw konsumenta zamienia sie w gorycz bycia pozosta-
wionym z tylu, wydziedziczonym lub zdegradowanym, odigczonym
lub wykluczonym ze spotecznego $wietowania, do ktérego inni zostali
dopuszczeni.

Tozsamos¢ podlega zmianom bez wzgledu na wiek czlowieka.
Charakterystyczne jest, Zze na wczeéniejszych etapach zycia ksztat-

19 Z. Bauman, Praca, konsumpcjonizm i nowi ubodzy, przektad S. Obirek, Wydaw-
nictwo WAM, Krakow 2006, s. 78.
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tuje sie jako naturalny proces w ramach formowania osobowosci.
Natomiast w okresie staroéci gtéwnym motorem jej nabywania,
przebudowy czy modyfikacji sa zmienne okolicznosci zyciowe,
a zwlaszcza wydarzenia krytyczne czy przemiany w przestrzeni
kulturalno-spotecznej, ktére wymagaja ustosunkowania sie. No-
wych zagadnien, z ktoérymi styka sie czlowiek w obecnej rzeczywi-
stosci, jest bardzo duzo, ale jako przykladowe mozna poda¢: za-
plodnienie in vitro, eutanazja, zwigzki homoseksualne, klonowanie.
Osobie starszej trudniej przyja¢ nawet zaakceptowane spolecznie
stanowisko, czy zachowa¢ neutralno$¢ badz obojetnos¢ wobec pro-
blemowych kwestii spotecznych. Nalezy przyzna¢, ze napotykaja
oni na wiele r6znych spraw niezgodnych z ich systemem wartosci,
ktore sa dylematami do rozstrzygniecia. Takze wydarzenia kry-
tyczne s dos¢ czestymi w tym okresie zycia motywatorami do
ksztaltowania tozsamosci. Nie jest to fatwe zadanie, ale takie, ktore
rodzi wiele lekéw, frustracji.

Z globalizacja wigze si¢ rowniez homogenizacja kultury, a wiec
tez aspekt wartosci, ktére zostaly przesuniete poza granice pan-
stwowe. Zmiany w warstwie aksjologicznej moga powodowac sze-
reg dylematéw, poniewaz zrywaja z tradycyjnym ujeciem. Skala
zjawiska jest tak duza, iz mozna mowic o przyjetym nowym katalo-
gu norm, ktéry dotyczy réznych obszaréw zycia ludzkiego: rodzi-
ny, aspiracji zyciowych, relacji spolecznych itd. Osobom starszym,
wychowanych w tradycyjnych wartosciach i do innych warunkéw,
trudno zrozumie¢ pewne wyznaczniki wspoélczesnej kultury. Nie
ulatwia to im zZycia codziennego, poniewaz, jak wiadomo, kultura
ma duzy wplyw na czlowieka. Nie tylko wyznacza przestrzen jego
zycia, ale jest tez mechanizmem adaptacyjnym oraz stanowigcym
o przyjetym systemie wartosci. Dlatego tez wazne jest, aby jej
aspekty nie jawily sie obco osobom starszym.

Konsekwencje globalizacji odnoszone do obszaru kulturowego
obejmuja wiele elementéw, wséréd ktérych na uwage zastuguje tez
jezyk. Warto zaakcentowac ten aspekt rzeczywistoéci, poniewaz
w tej sferze nastgpily zasadnicze zmiany, a jest to bardzo wazny
element zycia spotecznego kazdego cztowieka.
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Jak dostrzega Antonina Grybosiowa?), obecnie wystepuje dwo-
jaki subkod jezykowy. Jednym z nich jest polszczyzna potoczna,
ktora charakteryzuje obfitos¢ wulgaryzmow, epitety, ludowa meta-
foryka. Natomiast drugi stanowi polszczyzna oficjalna, na ktéra
sktada sie duzo latynizmoéw, anglicyzméw, terminologii technicz-
nej, ekonomiczne;j.

We wskazanych przemianach jezykowych mozna tez dostrzec
pewne pozytywy, ale szczegélng uwage przektuwa fakt, zZe nastapi-
ta deprecjacja jezyka w wielu obszarach. Nie tylko pomijane jest
doskonalenie w postugiwaniu sie jezykiem ojczystym, ale tez po-
wszechnie akceptowane jest uzywanie poje¢, ktére naruszaja sfere
norm moralnych, sacrum. W komunikacji miedzyludzkiej zanika
tradycyjny katalog norm nawigzujacy do etykiety rozmowy z kobie-
ta, osoba starsza itp.

Zaréwno jeden, jak i drugi kod jezykowy jest obcy osobom star-
szym, ktérzy poprzez wychowanie i edukacje przygotowywani byli
do cenienia jezyka literackiego i przestrzegania kryteriéw jezyko-
wych. Z pewnoscig trudno im teraz pogodzi¢ sie z faktem rozluz-
nionych zasad poprawnosci jezykowej i z przyjeciem nowego kodu
jezykowego. Ponadto przyswojenie nowych terminéw, ktére sa
niezbedne w zZyciu codziennym, moze okaza¢ sie nietatwym zada-
niem do wykonania.

Wartoscia wysoko ceniong w zyciu kazdego cztowieka jest ro-
dzina. Jezeli weZmiemy pod uwage wspolczesna rodzine, to przede
wszystkim nalezy zauwazy¢ zanik rodzin wielopokoleniowych
i skutki tego stanu rzeczy na jakosc¢ relacji miedzygeneracyjnych.
Zycie w rodzinie wielopokoleniowej wiazalo si¢ ze wspdlnym za-
mieszkaniem, co z kolei sprzyjalo budowaniu wiezi miedzy po-
szczegolnymi jej czlonkami. W takiej rodzinie istnialy wzajemne
zobowigzania. Osoby starsze mogty liczy¢ na pomoc miodszych

20 A. Grybosiowa, Dynamika zmian jezykowych o podtozu kulturowym u progu XXI
wieku (na materiale polskim), http:/ /docplayer.pl/24358064-Dynamika-zmian-jezyko
wych-o-podlozu-kulturowym-u-progu-xxi-wieku-na-materiale-polskim-zmiany-w-
swiadomosci-mowiacych.html [dostep: 1.07.2018].
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0sOb z rodziny, a ze swojej strony oferowaty opieke nad wnuczeta-
mi i w ten sposéb zaciesniala sie integracja miedzypokoleniowa.
Obecnie czesta sytuacja jest fakt, ze rodziny poswiecaja za mato
uwagi i czasu osobom starszym. Skupiaja sie glownie na wlasnym
zyciu rodzinnym oraz zawodowym, ktére pochlaniaja ich czas
i nawet mimo checi trudno im znalezé mozliwosci na czestsze kon-
takty z wlasnymi rodzicami. Powyzsza sytuacja powoduje, iz duzo
0sob starszych Zyje w poczuciu niezrozumienia i osamotnienia.

Uwarunkowania wspélczesne sa zlozone. Z jednej strony mo-
zemy mowi¢ o postepie cywilizacyjnym i jego dobrodziejstwach
w postaci postepu technologicznego czy naukowego, z drugiej zas
o zagrozeniach spotecznych, ktére w jego wyniku powstaty. Obecna
rzeczywistoéc jest na tyle trudna i wieloraka, ze w okoliczno$ciach
promowanego indywidualizmu czy konsumpcjonizmu dos¢ trudno
znaleZ¢ przyjazna i znajoma przestrzen zycia dla oséb starszych. We
wskazane okolicznoéci moga wpisac sie tylko osoby, ktére odnajda
sie w hierarchii spotecznej, a czynnikami sprzyjajacymi w tym wzgle-
dzie jest majetnos¢, wyksztalcenie, sprawnos¢ fizyczna i psychiczna
mimo wieku, jak réwniez aktywno$¢ edukacyjna. To dzieki edukacji
mozliwa stanie si¢ adaptacja do réznych uwarunkowan wspotcze-
snosci oraz swiadome korzystanie z wielu jej dobrodziejstw.

Konkluzja

Podejmowanie edukacji przez osoby starsze jest tak samo wazne
jak w przypadku mlodszych pokolefi. Nie mozna zaniecha¢ tego
rodzaju aktywnoséci z powodu zaawansowanego wieku. Trzeba
jednak zauwazy¢, ze wymierne rezultaty edukacji moga nieco roz-
nicowa¢ sie ze wzgledu na inne potrzeby oséb w poszczegélnych
grupach wiekowych. Osoby pracujgce, oprécz innych rezultatow
beda oczekiwaly tez i takich, ktére sa zwigzane z praca zawodowa.
Natomiast osoby starsze, na emeryturze, beda sie kierowatly glow-
nie zainteresowaniami poznawczymi, a takze zagadnieniami doty-
czacymi codziennosci czy egzystencjalnymi.
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Nalezy jednoznacznie podkredli¢, ze aktywnos¢ edukacyjna mo-
ze stale towarzyszy¢ czlowiekowi w mniejszym lub w wigkszym
stopniu, bowiem zycie jest tez treScig uczenia sie. Uczenie sie pod-
kresla godnos¢ ludzka i jest narzedziem do rozumienia Swiata
i wlasnej osoby, a takze doskonalenia siebie w kazdym wieku.
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lack of infrastructure or financial constraints, but soft, related to the lack of:
knowledge, conscious needs or skills.

KEY WORDS: media, new technologies, ICT, skills, competition, old people, senior

Wprowadzenie

W dzisiejszych czasach proces edukacji medialnej rozpoczyna
sie na bardzo wczesnym etapie i trwa przez cate zycie. Osoby star-
sze w dalszym ciggu pod tym wzgledem sytuuja sie na gorszej po-
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zycji. Chcac sie odnalezé w spoleczeistwie informacyjnym, musza
opanowaé¢ umiejetnosci i kompetencje informatyczno-medialne,
ktére pozwalaja nie tylko na korzystanie z nowych form edukagcji
(np.: e-learning, distance learning, blended learning), ale takze
w coraz wigkszym zakresie umozliwiaja zalatwienie spraw co-
dziennych (np.: dokonanie ptatnosci, rezerwacji biletu, zatatwienie
sprawy w urzedzie bez koniecznosci wystawania w dtugich kolej-
kach) czy chociazby komunikacje z innymi osobami. Nalezy pod-
kresli¢, ze ,brak kompetencji w zakresie korzystania negatywnie
koreluje z checig potencjalnych nowych uzytkownikéw do zaintere-
sowania sie technologiami”l. Kluczowa role odgrywa edukacja,
szkolenia z zakresu obstugi komputera i internetu oraz pozainsty-
tucjonalne wsparcie. Wsréd najczesciej wymienianych przyczyn nie
korzystania z technologii badacze wymieniaja bark: motywagji;
dostepu do mediéw, internetu; kompetencji; swiadomosci tego
w jaki sposob, na jaki uzytek mozna wykorzysta¢ ICT (ang. informa-
tion and communication technology - technologie informacyjno-komu-
nikacyjne). Gléwnymi przeszkodami w upowszechnianiu nowych
technologii wsréd spoleczeristwa nie sa bariery twarde, tj. brak in-
frastruktury czy ograniczenia finansowe, lecz miekkie, zwigzane
z brakiem: wiedzy, uswiadomionych potrzeb czy umiejetnosci2.
~Nowe technologie staly si¢ podstawowym ogniwem rozwoju mto-
dego pokolenia...”3, a jak w nowej rzeczywistosci spolecznej odnaj-
duje sie osoba starsza? Jakie problemy i mozliwosci pojawiajg sie

LK. Stachura, Wymiary cyfrowych nieréwnosci. Uwagi o problemie technologicznej
nieobecnosci, [w:] Nieobecnos¢ spoteczna. W poszukiwaniu sensoéw i znaczen, red. Z. Ga-
lor, B. Goryniska-Bittner, Wydawnictwo Wyzszej Szkoly Nauk Humanistycznych
i Dziennikarstwa w Poznaniu, Poznani 2012, s. 264.

2D. Batorski, Technologie i media w domach i w zyciu [w:] Diagnoza spoteczna 2015.
Warunki i jako$¢ zycia Polakow, red. J. Czapinski, T. Panek, Rada Monitoringu Spo-
tecznego, Warszawa 2015, s. 373-395, http://www.diagnoza.com/pliki/raporty/
Diagnoza_raport_2015.pdf [dostep: 13.06.2018].

3 K. Wasilewska, Zaangazowanie seniorow w zakresie technologii informacyjno-komu-
nikacyjnych na tle umiejetnosci mtodszego pokolenia. ,Zeszyty Naukowe Wydzialu
Elektroniki i Informatyki Politechniki Koszaliniskiej” 2015, nr 7, s. 101.
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przed seniorami w zwigzku z uzytkowaniem nowych technologii?
Jakie dziatania edukacyjne w zakresie obstugi narzedzi ICT podej-
mowane s na rzecz osob starszych? Na ile nowe technologie sa
dostosowane do potrzeb senioréw? Poszukujac odpowiedzi na te
pytania zostala dokona analiza dostepnej literatury i wynikow badan
zwigzanych z wykorzystaniem narzedzi ICT przez osoby starsze.

Zmiany zachodzace w obrebie spoleczenstw

Zmiany technologiczne, ktére dokonuja sie¢ w obrebie spote-
czefistw, uczeni starajg sie opisa¢ takimi pojeciami, jak: spoteczen-
stwo sieci?, spoleczeristwo informacyjne®, spoleczeristwo wiedzy®,
spoleczefistwo postprzemystowe, postindustrialne’, ponowocze-
snosc¢8, pézna nowoczesnos¢?, druga nowoczesnosé, spoteczeristwo
ryzykal, trzecia falal’. Innym bardzo waznym aspektem przeobra-
zen sg przemiany demograficzne, transformacja struktury wiekowej
populagji, ktére determinuja wiele zmian zachodzacych w spote-

4 M. Castells, The Rise of the Network Society, 1996, wyd. pol.: Spoleczeristwo sieci,
Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2008.

5T. Goban-Klas, P. Sienkiewicz, Spoleczeristwo informacyjne: szanse, zagrozenia,
wyzwania, Wydawnictwo Postepu Telekomunikacji, Krakéw 1999, http:/ /informacja
cyfrowa.wsb.edu.pl/ pdfs/Spoleczenstwolnformacyjne.pdf [dostep: 3.07.2015]; S. Jusz-
czyk, Czlowiek w Swiecie elektronicznych mediow - szanse i zagroZenia, Wydawnictwo
Uniwersytetu Slaskiego, Katowice 2000.

6 P.F. Drucker, Mysli przewodnie Druckera, Wydawnictwo MT Biznes, Warsza-
wa 2002.

7 A. Touraine, The Post-Industrial Society. Tomorrow’s Social History: Classes,
Confl icts and Culture in the Programmed Society, Random House, New York 1971;
D. Bell, The Coming of Post-Industrial Society, Basic Books, New York 1973.

8 Z. Bauman, Ligquid Modernity, Polity Press, Cambridge 2000; wyd. pol.: Plynna
nowoczesnos¢, Wydawnictwo Literackie, Krakow 2006.

9 A. Giddens, Nowoczesnos¢ i tozsamosc. , Ja” i spoleczeristwo w epoce poznej nowo-
czesnosci, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2001.

10U. Beck, E. Grande, Europa Kosmopolityczna. Spoteczeristwo i polityka w drugiej
nowoczesnosci, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2009.
11 A, Toffler, The third wave, Bantam Books, New York 1980.
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czenstwach oraz podejmowanych dzialan. Pokolenie urodzone
w latach 1961-1984 nazywane jest pokoleniem X i funkcjonujacym
w S$wiecie mediéw, nazywanych przez Marshalla McLuhana ma-
diami gorgcymi tj. prasy, radia, telewizji. Z kolei pokolenie urodzo-
ne w latach 1977-1997) nazywane jest generacja Y i funkcjonuje
glownie w $wiecie komputeréw, Internetu Web 1.0, czyli charakte-
ryzuja sie niktym wykorzystaniem narzedzi umozliwiajacych gene-
rowanie wlasnych treéci w sieci (np. czytaniem i komentowaniem
blogéw, dyskusjami na forach, udziatem w grupach dyskusyjnych,
promocja wlasnej dziatalnosci w Sieci). Pokolenie Z, to pokolenie
ludzi urodzonych w latach 1995-2010, a ich $§wiat zdominowany jest
przez portale spolecznosciowe, komorki, gry internetowe i Internet
Web 2.0. Osoby urodzone po 2010 r. nazywane sa generacja Alfa,
funkcjonujace w Swiecie elektronicznych gadzetéw, smartfonow?2.
,Jest to jedno z pierwszych pokolen, ktére doswiadcza nowego - bo
opartego na technologiach - systemu wychowania, edukacji, zaba-
wy oraz rozrywki”13, Swiat nowych technologii jest w ich zyciu
obecny od urodzenia i jest rzecza tak naturalng, jak dla senioréw
papierowe wydania ksigzki, prasy czy pisanie tradycyjnych listow.
Grupa senioréw z roku na rok stanowi coraz wigksza subpopula-
cje. Wedlug danych GUS-u liczba ta w latach 2000-2017 w Polsce
zwiekszyla sie ona o ponad 2,3 min'4. ,Fakt, ze zyjemy dluzeji w lep-
szym zdrowiu to duzy sukces wspolczesnego spoleczeristwa”l5,

12M. Gruchota, Nowe formy zachowarn spolecznych wobec i pod wptywem medidw
oraz nowych technologii. Analizy poréwnawcze, ,Panistwo i Spoleczenstwo” 2017, t. XVII,
nr 3, s. 123-133.

13 Ibidem, s. 132.

4 Ludnosé. Stan i struktura oraz ruch naturalny w przekroju terytorialnym w 2017 .
Stan w dniu 31 XII, Gtéwny Urzad Statystyczny, Warszawa 2018, https://stat.
gov.pl/obszary-tematyczne/ludnosc/ludnosc/ludnosc-stan-i-struktura-oraz-ruch-
naturalny-w-przekroju-terytorialnym-w-2017-r-stan-w-dniu-31-xii,6,23.html [dostep:
21.05.2018].

15 M. Ferry, R. Baker, Strategie regionalne a starzenie sig spoleczeristwa, Komitet Re-
gionéw-Age Concern England, Bruksela 2006, s. 2, http://ec.europa.eu/regional_
policy/archive/conferences/demographicchallenge_jan07/doc/ presentations/age
proofing_toolkit_pl.pdf [dostep: 21.05.2018].
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a zarazem stanowi duze wyzwanie, nie tylko dla polityki spotecz-
nej, ale takze dla medycyny, farmakologii, pedagogiki. Zmiany sty-
lu Zycia, wzorcéw zachowan, relacji czy komunikacji oséb starszych
otwieraja przed nimi nowe mozliwosci, ale takze potrzebe cigglego
ksztalcenia m.in. w zakresie nowych technologii. W spoleczeristwie
informacyjnym waznym ,aspektem jest [...] ksztalcenie spoleczeni-
stwa w kierunku dalszego rozwoju, tak by wszyscy mogli w pelni
wykorzystywac mozliwoéci, jakie daja srodki masowej komunikacji
i informacji”1e.

Pokolenie seniorow nazywane jest pokoleniem Cyfrowych Imi-
grantéw, osob, ktore trafity do epoki cyfrowo-komputerowej jako
dorosli. Niejednokrotnie towarzyszyly temu duze obawy i niepew-
nos¢. Nie dlatego, ze nie potrzebuja ulatwien, uzytkowania najnow-
szych technologii, ale dlatego, ze s3 one dla nich nowoscig, ktérej
trzeba sie nauczy¢, ktéra burzy tradycyjny, dotychczasowy sposéb
ich funkcjonowania. Taka zamiana wymaga czasu i wypracowania
nowych schematéw dziatanial”. Czesto trudno jest im odnaleZ¢ sie
w $rodowisku ICT, w spoleczenstwie, gdzie umiejetnos¢ dotarcia
do informacji, gromadzenia jej i przetwarzania staly sie wartosciami
nadrzednymi.

Wykorzystanie narzedzi ICT przez seniorow

Jednym z gtéwnych wskaznikéw dostepu do technologii w dal-
szym ciggu jest wiek ich uzytkownikoéw. Jak pokazuja badania,
grupa najbardziej wykluczona sa osoby powyzej 55. roku zycia,
a w szczegodlnosci powyzej 65. roku zycia. W 2017 r. wéréd grupy

16 Definicja pochodzi ze stron internetowych Urzedu Komitetu Integracji Euro-
pejskiej: http:/ /archiwum-ukie.polskawue.gov.pl/www/serce.nsf/0/6A1F328341480
FEAC1256F6A0038762F?Open oraz jest uzywana w regulaminach konkursow w defi-
niowaniu terminu spoteczenstwa informacyjnego w projektach wdrazanych przez
Centrum Projektéw Polska Cyfrowa.

7 G. Small, G. Vorgan, iMozg. Jak przetrwac technologiczng przemiang wspotczesnej
umystowosci, Vesper, Poznan 2011.



56 MARIA TRZCINSKA-KROL

wiekowej 55-64 lata osoby regularnie korzystajace z komputera
stanowily 46,8% badanych, a wéréd 65-77 lat tylko 25,6% os6b. Za-
mawiajacy lub robigcy zakupy przez internet w grupie wiekowej
55-64 lata to 19,6% badanych, a grupie wiekowej 65-74 lata tylko
8,6%. Jesli zas chodzi o umiejetnosci cyfrowe zwigzane z korzysta-
niem z komputera, tylko 20,2% oséb w wieku 55-64 lat potrafito
przenosic¢ pliki pomiedzy komputerem a innym urzadzeniem i tyl-
ko 94% w wieku 65-74 lat. Zmienia¢ ustawienie dowolnego pro-
gramu operacyjnego lub programoéw zapewniajacych bezpieczeni-
stwo urzadzen potrafito 10,1% badanych w wieku 55-64 i tylko 4,7%
w wieku 65-74 lat. Jeszcze mniejszy odsetek badanych w tych gru-
pach respondentéw potrafit instalowac¢ oprogramowanie lub apli-
kacje na urzadzeniach (9,6% - 55-64 lat; 4,7% - 65-74 lat)'8. Osoby
zyjace w Polsce spedzaja przecietnie cztery godzinny dziennie na
korzystanie z ré6znych mediéw. Czas ten rozdysponowany jest po-
miedzy media: prase, radio, telewizje, internet i mocno zwigzany
jest z wiekiem. Osoby starsze w dalszym ciggu preferuja ogladanie
telewizji (im osoba starsza tym wiecej czasu poswieca w ciggu dnia
spedza przed telewizorem), a osoby mlodsze korzystanie z interne-
tu. Osoby w przedziel wiekowym do 24 lat deklarowatly najwiekszy
zakres czasowy, jaki poswiecaly na uzytkowanie internetu. I cho¢
jak widac¢ na wykresie 1., czytelnictwo prasy jest mato zréznicowa-
ne, to jednak seniorzy poswiecaja wiecej czasu w ciggu dnia na te
czynnoscl.

Liczba uzytkownikéw internetu, z roku na rok systematycznie
wzrasta w kazdej grupie wiekowej. W 2015 r. co czwarty emeryt
i mniej wiecej co trzeci rencista korzystal z internetu. Wart pod-
kreslenia jest fakt, ze w przeciagu dwoch lat (2013-2015) w grupie
wiekowej 60-64 lata zaobserwowano 5,3% wzrost uzytkownikéw,

18 Spoteczenistwo informacyjne w Polsce. Wyniki badan statystycznych z lat 2013-2017,
Gléwny Urzad Statystyczny, Warszawa-Szczecin 2017, http://stat.gov.pl/obszary-
tematyczne/nauka-i-technika-spoleczenstwo-informacyjne/spoleczenstwo-informa
cyjne/ spoleczenstwo-informacyjne-w-polsce-wyniki-badan-statystycznych-z-lat-2013-
2017,1,11.html [dostep: 13.06.2018].

19 D. Batorski, op. cit., s. 390.
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Wykres 1. Czas poswiecony w ciggu dnia przez respondentéw na czytanie pracy,
ogladanie telewizji, uzytkowanie internetu w 2015 r.

Zrodto: D. Batorski, Technologie i media w domach i w zyciu Polakéw, [w:] Diagnoza spoteczna
2015. Warunki i jakos¢ zycia Polakow, red. J. Czapinski, T. Panek, Rada Monitoringu Spolecznego,
Warszawa 2015, s. 390

a w grupie powyzej 65. roku zycia 3,8% wzrost?. Z kolei badania
NBP ukazujg, ze niespetna 3% senioréw deklaruje uzytkowanie
bankowosci mobilnej. PKO BP podaje, ze z bankowosci mobilnej IKO
korzysta 2% os6b w wieku powyzej 65. roku zycia oraz 5% w wieku
55-64 lat?!.

Badania Komisji Europejskiej Indeksu cyfrowej gospodarki i spo-
teczenistwa (DESI) pokazuja, ze tylko 44% Polakéw posiada pod-

20 D. Batorski, op. cit., s. 373-395.

21 M. Bednarek, Zagubiony senior w bankowosci mobilnej. Specjalne infolinie w Orange
i doradcy w PKO, ,,Wyborcza” 2017, 23 czerwca, http:/ /wyborcza.biz/biznes/7,158
582,21998635,zagubiony-senior-w-swiecie-bankowosci-mobilnej-specjalne-infolinie. html
[dostep: 18.06.2018].
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stawowe kompetencje cyfrowe, do ktérych zaliczana sg: umiejet-
no$¢ korzystania z narzedzi biurowych, poczty elektronicznej czy
komunikatoréw internetowych. Zwraca takze uwage na fakt, ze
osoby o niskim wyksztalceniu lub o niskich dochodach oraz osoby
starsze, emerytowane lub bierne zawodowo, sa mniej aktywnymi
uzytkownikami internetu. I chociaz wskazniki korzystania z sieci
wéréod tych grup rosng, to w kazdej z nich 4 na 10 os6b nie korzysta
z niej regularnie. Oznacza to, ze ryzyko wykluczenia cyfrowego
w tej grupie jest szczeg6lnie wysokie??.

Niemal pod kazdym wzgledem, jesli chodzi o umiejetnosci cy-
frowe, najlepiej w badaniach wypadaja osoby w wieku 17-24 lata®.

Tabela 2. Obstuga komputera - badania PIAAC

Brak podstawowych Brak informacji Dostateczna znajo-
Brak doswiadczenia | umiejetnosci obstugi | o poziomie znajomosci | mos¢ obstugi kompu-
Wiek | W obstudze kompu- | komputera mimo dekla- | obstugi komputera tera (pozwalajaca
1e tera (deklaracja racji korzystania z niego | (odmowa rozwiazy- na rozwigzywanie
badanych os6b) (nie zaliczony test pod- | wania komputerowej | komputerowej wersji
staw obstugi komputera) wersji zadar) zadar)
16-24 1% 19% 9% 28%
25-34 4% 22% 19% 33%
35-44 13% 21% 22% 19%
45-54 32% 19% 25% 12%
55-65 50% 20% 25% 7%

Zrodto: M. Palczytiska, Wykorzystanie technologii informacyjno-komunikacyjnych, [w:] Untie-
jetnosci Polakow - wyniki Miedzynarodowego Badania Kompetencji Osob Dorostych (PIAAC), War-
szawa 2013, 5. 118

2 Human Capital - Digital Inclusion and Skills, Digital Economy and Society In-
dex Report 2018, Human Capital, http://ec.europa.eu/newsroom/dae/document.
cfm?doc_id=52247 [dostep: 12.10.2018].

2 Spoteczeristwo informacyjne w Polsce. Wyniki badan statystycznych z lat 2013-2017,
Glowny Urzad Statystyczny, Warszawa-Szczecin 2017, http:/ /stat.gov.pl/obszary-
tematyczne/nauka-i-technika-spoleczenstwo-informacyjne/spoleczenstwo-informa
cyjne/ spoleczenstwo-informacyjne-w-polsce-wyniki-badan-statystycznych-z-lat-2013-
2017,1,11.html [dostep: 13.06.2018].
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Badania PIAAC pokazuja, ze 82% badanych deklarowato brak do-
$wiadczenia w obstudze komputera i byly to osoby w wieku 45-65 lat,
a tylko 1% wsrdéd oséb ponizej 24. roku zycia. Niespetna 7% bada-
nych w wieku 55-65 lat wykazywalo sie dostateczna znajomoscia
obslugi komputera pozwalajaca na rozwigzanie zadan w wersji
komputerowej. Najlepiej w tej kategorii wypadly osoby w przedzia-
le wiekowym 25-34 lata (tabela 2). Gléwnym wskazZnikiem nie tylko
dostepu do technologii, ale i doswiadczenia w jego obstudze w dal-
szym ciggu jest wiek ich uzytkownikéw.

Preferencje wyboru klasycznych Zrédet informacji, tj. ksigzki,
prasy, radia, telewizji wéréd osob starszych potwierdzaja nie tylko

Wzgledne znaczenia medidow w réznych grupach wiekowych
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Wykres 2. Znaczenie mediéw w réznych grupach wiekowych

Zrédlo: opracowanie wilasne na podstawie World Internet Project Poland 2012
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badania World Internet Project (wykres 2), ale takze badania dia-
gnozy spolecznej zrealizowanych trzy lata pézniej (wykres 3). Dla
0sob starszych zdecydowanie najwieksze znaczenie ma przekaz
telewizyjny, a im mlodsza osoba, tym wiekszy nacisk kladzie na
korzystanie z internetu.

75,8

62,2

powyzej 65 6.9

60-64
45-59 TV ponad 2h/dzien
339 M prasa min. 1h/tydz.
M Internet mobilny
Osmartfon
W komorka
35-44 EInternet
B komputer
25-34
46,1
41,2
16-24 79.4
99,1
97,5
972
o, 25, 50, 75, 100,

Wykres 3. Korzystanie z technologii i mediéw w réznych grupach wiekowych

Zrédto: D. Batorski, Technologie i media w domach i w zyciu Polakéw, [w:] Diagnoza spoteczna
2015. Warunki i jakos¢ zycia Polakéw, red. J. Czapinski, T. Panek, Warszawa 2015, s. 383
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W badaniach diagnozy spotecznej dodatkowo zostalo wyréz-
nione uzytkowanie komputera i smartfonu. Jednak i w tym przy-
padku widoczna jest mocna tendencja do uzytkowania nowych
technologii przez osoby miodsze. Wéroéd starszych jest to prasa
i telewizja, cho¢ takze mozna zauwazy¢ silng tendencje do korzy-
stania z telefonéw komoérkowych.

Pomimo wciaz rosnacej liczby senioréw korzystajacych z inter-
netu i nowych technologii, w dalszym ciggu sq oni grupa najbar-
dziej zagrozong wykluczeniem cyfrowym. Nalezy takze zauwazy¢,
Ze osoby starsze korzystajace z narzedzi ICT traktujq je jako narze-
dzia ulatwiajgce prace, zycie, a nie tak jak ma to miejsce w przy-
padku oséb mtodych - jako réwnoprawng rzeczywistosc¢+.

Bariery miekkie w wykorzystaniu narzedzi ICT
przez seniorow

Jan van Dijk wyodrebnil nastepujace typy dostepu do nowych
technologii: motywacyjny, uzytkowy, kompetencyjny oraz mate-
rialny i fizyczny?. Jak pokazuja badania przeprowadzone wsréd
os6b starszych, problemy w korzystaniu z nowych technologii
zwigzane s3 z aspektem motywacyjnym i kompetencyjnym?. Oso-
by starsze podchodzg do nowych technologii z nieufnoscia

2 K. Barani, M. Holda, Osobowos¢ i jakos¢ Zycia, a korzystanie z Internetu przez se-
nioréw, [w:] Senior zalogowany, red. B. Szmgielska, Wydawnictwo Uniwersytetu
Jagiellonskiego, Krakéow 2014, za: J. Gacka, Polscy seniorzy w sieci: wirtualna zlota
jesien? Korzystanie przez osoby dojrzate z internetu i nowych technologii, ,Konteksty
Spoteczne” 2017, 1(9), s. 87.

%5 ]. Dijk, Spoteczne aspekty nowych medidw, Wydawnictwo Naukowe PWN, War-
szawa 2010, za: A. Niemczyk, Seniorzy wobec nowych technologii, ,Studia Ekonomicz-
ne. Zeszyty Naukowe Uniwersytetu Ekonomicznego w Katowicach” 2016, nr 303,
s. 102-113.

2 Poréwnaj m.in.: D. Batorski, op. cit.;, M. Mucha, Demograficzne uwarunkowania
konsumpcji - seniorzy na rynku dobr i ustug w Polsce, ,Prace Naukowe Uniwersytetu
Ekonomicznego we Wroclawiu” 2017, nr 501, s. 87-95; T. Zalega, Konsumpcja 0séb
starszych w Polsce, ,Nieréwnoéci Spoteczne a Wzrost Gospodarczy” 2015, nr 42
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korzystajac z nich w sposéb analogiczny do dotychczasowego uzytko-
wania wczesniej posiadanych urzadzen (np. telefonu), gorzej poruszaja
sie w $wiecie wirtualnego przekazu, przedkladaja tresci tekstowe nad
multimedia, preferuja myslenie linearne i szeregowe przetwarzanie in-
formacji oraz lepiej rozumieja dluzsze tresci?.

Seniorzy nie sa w stanie osiaggnac takiej bieglosci w obstudze
mediéw jak mlodziez. Wiele opcji, zastosowan ICT nie jest dosto-
sowanych do ich potrzeb i mozliwosci. Czesto tez odczuwaja strach,
dyskomfort, obawy przed ich uzytkowaniem: Czy sobie poradza?
Czy nie popsuja? Bardzo czesto nawet obstuga telefonu komoérko-
wego przerasta ich mozliwosci i potrzebuja pomocy 0s6b trzecich.
Strach przed uzytkowaniem nowych technologii wedtug Natalii
Bojarskiej i Moniki Dawidowskiej moze wynikac z tego, ze seniorzy

nie beda w stanie zapamieta¢ koniecznych do poruszania sie w alterna-
tywnej dla nich rzeczywistosci informacji. Mozna odnie$¢ wrazenie, ze
oddaja pole do popisu mlodszym od siebie, bo to pokolenie swoich
dzieci i wnukéw uznaja za wlasciwych uzytkownikéw nowej techno-
logii. Sa sklonni uwazaé, ze poradza sobie bez Internetu, bo na jego
rozpoznaniu - takim, ktére umozliwiloby dalszy, satysfakcjonujacy
uzytek - wiecej traca, niz zyskuja?.

Kompetencje informatyczno-medialne daja duze mozliwosci
w kierowaniu wlasnym rozwojem, dajg szanse na dostep do infor-

(2/2015), s. 152-173; Spoteczenistwo informacyjne w Polsce. Wyniki badati statystycznych
z lat 2013-2017, Gléwny Urzad Statystyczny, Warszawa - Szczecin 2017, http:/ /stat.
gov.pl/obszary-tematyczne/nauka-i-technika-spoleczenstwo-informacyjne/spoleczen
stwo-informacyjne/spoleczenstwo-informacyjne-w-polsce-wyniki-badan-statystycz
nych-z-1at-2013-2017,1,11.html [dostep: 13.06.2018].

277]. Gacka, op. cit., s. 86.

2 N. Bojarska, M. Dawidowska, Zamiast zakoriczenia. O zréZnicowaniu interneto-
wego krajobrazu, [w:] W sieci i poza siecig. Typologia relacji i strategie przystosowawcze
wokot cyberprzestrzeni, red. K. Stachura, Wydawnictwo Uniwersytetu Gdariskiego,
Gdansk 2010, za: M. Szpunar, Senior w Srodowisku nowych mediéw, [w:] Seniorzy
w Swiecie nowych technologii. Implikacje dla praktyki edukacyjnej oraz rozwoju spoteczeri-
stwa informacyjnego, red. L. Tomczyk, A. Wasinski, ,Biblioteka Gerontologii Spo-
tecznej” 2013, nr 1-2, s. 38.
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magcji, wiedzy, samorozwoju. Jednak niejednokrotnie seniorzy sami
wykluczaja sie z grona os6b uzytkujacych nowe technologie poprzez
rezygnacje, przekonanie, ze brak im odpowiednich umiejetnosci,
kwalifikacji. Brak zainteresowania, obawa, strach towarzyszacy
sytuacjom wymagajacym zdobycia nowej wiedzy i umiejetnosci,
brak wiary we wiasne zdolnosci determinuje poczucie nieprzysto-
sowania do zycia w $wiecie zdominowanym przez technologie in-
formacyjno-komunikacyjne. PéZne podjecie nauki obstugi tych na-
rzedzi taczy sie takze z niska samooceng oraz tym, ze bliscy czesto
wyreczaja go w wykonaniu wielu czynnosci, co skutkuje u niego
brakiem wiary we wlasne umiejetnoéci i mozliwosci rozwoju®.
Osoby bez dostepu do ICT spotyka izolacja spoteczna oraz zwiek-
szenie dystansu spotecznego. Lek senioréw przed nowymi techno-
logiami, zmianami opisywany jest przez wielu badaczy. Osoby star-
sze m.in. stwierdzaja:

Ja sie boje zmian. Diugo bylam oporna na nowosci, dlatego nie siada-
tam przy internecie. Kazde co$ nowego to sie troche boje, ze znéw nie
bede wiedziala, ze bede musiala sie czego$ nauczyc.

Starsi ludzie sa bardziej nerwowi, a wiec zanim tam sobie wystukaja,
to juz sie zdenerwuja.

Te nazwy, te wszystkie sposoby odszukiwania, to mnie absolutnie nie
pociaga. Nie chciatabym sie tego uczy¢.

Wie pan, Olbrychski to nawet z telefonu nie korzysta, bo nie chce sie
uczy¢.

Najgorszy, najbardziej hamujacy byt strach przed tym, co nowe i lek
przed zepsuciem urzadzenia3'.

2 A. Bak, A. Jaszczak, Rzeczywiste kompetencje senioréw w zakresie korzystania z In-
ternetu, [w:] Senior zalogowany, red. B. Szmigielska, Wydawnictwo Uniwersytetu
Jagiellonskiego, Krakéw 2014 za: J. Gacka, op. cit., s. 87.

30]J. Ambrosiewicz, I. Szylke, Spoleczne, kulturowe i technologiczne uwarunkowania
(nie)korzystania z Internetu, [w:] W sieci i poza siecig. Typologia relacji i strategie przysto-
sowawcze wokot cyberprzestrzeni, red. K. Stachura, Wydawnictwo Uniwersytetu
Gdanskiego, Gdarsk 2010, za: M. Szpunar, op. cit., s. 44.
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Dzialania edukacyjne

Kluczowa role w dziataniach o charakterze e-inkluzyjnym od-
grywa edukacja, a ksztalcenie przez cale zycie nabiera nowego zna-
czenia. Zmiany w sferze psychofizycznej senioréw utrudniaja adap-
tacje do nowosci i uczenia sie. Redukcja masy mézgu, degeneracja
polaczen synaptycznych pociggaja za sobg spowolnienie reakcji, wy-
dluzenie czasu nauki, spowolnienie przyswajania nowosci. Jednak
jak pokazuja badania Gary’ego Smalla’2, wykonane przy pomocy
tzw. funkcjonalnego magnetycznego rezonansu jadrowego, serfowa-
nie po internecie i wyszukiwanie informacji w sieci tworzy nowe
polaczenia w mézgu u 0séb po 50. roku zycia, co dowodzi, Ze nasz
mozg jest zdolny do rozwoju nawet w podesztym wieku. W éwicze-
niu mézgu oraz zapobieganiu jego procesom starzenia sie amerykan-
scy naukowcy zalecaja osobom starszym serfowanie po sieci, gdyz

przeszukiwanie Internetu za pomoca wyszukiwarek jest dla oséb po
50. roku zycia lepsza gimnastyka umysiu niz czytanie ksigzek, a sila
oddzialywania sieci jest poréwnywalna z ukladaniem puzzli lub roz-
wigzywaniem krzyzéwek. Wynika to z tego, ze proces decyzyjny pod-
czas czytania ksigzki jest zredukowany do dylematu: zamkna¢ ja czy
kontynuowa¢ czytanie, podczas gdy w trakcie nawigowania w Inter-
necie uzytkownik nieustannie podejmuje decyzje o wyborze interesu-
jacej go informacji®.

Przez lata grupa senior6w byla dyskryminowana w dostepnie
do edukacji komputerowej i internetowej, a ich wiedza bazowata na
informacjach od mlodszych czlonkéw rodziny. Ostanie lata przy-
niosty wiele zmian zwigzanych z edukacja 0os6b starszych i uczenia
sie przez cale zycie. Obecnie mozliwo$¢ edukacji informatyczno-

31 M. Sulik, Jesieri zycia kobiety — aspekty edukacyjne, [w:] Edukacja wobec starosci -
tradycja i wspdtczesnodé, red. A. Stopiniska-Pajak, Uniwersytet Slaski, Katowice 2009,
za: M. Szpunar, op. cit., s. 44.

32 G. Small, G. Vorgan, op. cit.

3 J. Morbitzer, Seniorzy w spoleczeristwie informacyjnym, [w:] Seniorzy w Swiecie
nowych technologii..., s. 26.
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-medialnej oferuja nie tylko Uniwersytety Trzeciego Wieku, ale tak-
ze biblioteki, organizacje pozarzadowe, stowarzyszenia, fundacje.
Podejmowanych jest wiele dziatart majacych na celu edukacje os6b
starszych. W ramach dotacji z funduszy rzadowych, samorzado-
wych, prywatnych czy tez unijnych realizowane sa badz byly pro-
jekty ukierunkowane na senioréw3*. Organizowane sa spotkania
z osobami ze $wiata nauki, podczas ktérych seniorzy moga wystu-
cha¢ wystgpieri na temat spoteczeristwa informacyjnego, celowosci
uzytkowania nowych technologii, bezpieczeristwa w cyberprze-
strzeni. Sa adresatami wielu publikacji ksigzkowych oraz broszu-
rowych poswieconych umiejetno$ciom uzytkowania nowych tech-
nologii. Zacheta do nauki sa takie czynniki jak: presja, silna
potrzeba zdobycia informacji lub nawigzania kontaktu, ciekawos¢
oraz wsparcie spoleczne i swiadomos¢ mozliwosci, jakie daja nowe
technologie®. Najistotniejszym aspektem korzystania z narzadzi
ICT jest motywacja®, wraz z ktéra pojawia sie che¢ zakupu odpo-

3 Wérod dziatan ukierunkowanych na edukacje informatyczno-medialng oséb
starszych mozna wymieni¢: ,Cyfrowy Senior” - realizowany przez Choragiew Kie-
lecka Zwiagzku Harcerstwa Polskiego; ,, Akademia Bezpiecznego IT - réwne szanse
na rynku pracy” - realizowany przez akademie NASK wraz z Warszawska Wyzsza
Szkola Informatyki; ,Podaj dalej - Senior dla Kultury” - zrealizowany w 2014 r.
i 2015 r. przez NASK; ,Komputer i Internet dla seniora” - kurs komputerowy orga-
nizowany przez zesp6t Szkét Ponadgimnazjalnych nr 2 w Siedlcach; , @ktywni 60+”
- realizowany przez fundacje Zaczyn w ramach projektéw edukacji cyfrowej;
»~Ekompetencje bez barier” - realizowany przez Warmirisko-Mazurski Zaklad Do-
skonalenia Zawodowego w Olsztynie w ramach Programu Operacyjnego Polska
Cyfrowa. ,Akademia E-seniora” zapoczatkowana w 2006 r. przez UPC Polska
w ramach programu prospolecznego ,W jednej spolecznosci”. To tylko nieliczne
przyklady dzialan na rzecz podnoszenia kompetencji cyfrowych senioréw i prze-
ciwdziatania wykluczeniu cyfrowemu.

35 K. Stachura, Wymiary cyfrowych nieréwnosci. Uwagi o problemie technologicznej
nieobecnosci, [w:] Nieobecnos¢ spoteczna. W poszukiwaniu sensow i znaczen, red. Z. Ga-
lor, B. Goryniska-Bittner, Wydawnictwo Wyzszej Szkoly Nauk Humanistycznych
i Dziennikarstwa w Poznaniu, Poznan 2012, s. 262-277.

3 W latach 90. i na poczatku XXI w. gtéwnym aspektem badan nad wyklucze-
niem cyfrowym byl dostep do infrastruktury, internetu, ograniczenia finansowe
(tzw. bariery twarde). Obecnie uwaza sig, ze wazniejsze od dostepu sa umiejetnosci
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wiednich urzadzen. W wielu przypadkach skuteczng forma nauki
obstugi narzedzi ICT jest edukacja, wsparcie ze strony najblizszych,
niejednokrotnie wnukéw. Jest to doskonata lekcja zaréwno dla se-
nioréw, ktérzy ucza sie obstugi narzedzia, jak i dla wnukow, ktérzy
ucza sie cierpliwosci i pokory. A co najwazniejsze, jest to sposéb na
nawigzanie blizszych relacji miedzypokoleniowych, mozliwos¢
poznania przez wnuki wlasnej historii opowiedzianej przez dziad-
kow. Uzytkowanie narzedzi ICT ma wiele korzysci dla kazdej
z grup wiekowych, a w przypadku senioréw internet, telefonia ko-
moérkowa pozwalaja na komunikacje z bliskimi. Ma to szczeg6lne
znaczenie w przypadku trudnosci z poruszaniem sie oséb w pode-
sztym wieku, choroby czy niepetnosprawnosci. Ostabienie dynamiki
zyciowej, szybsze meczenie sie, pogorszenie motoryki, spowolnie-
nie lub pogorszenie zwinnosci i gibkosci niejednokrotnie powoduja
wycofanie sie 0s6b starszych z aktywnego zycia. Internet pozwala
im na wyszukanie informacji dotyczacych opieki zdrowotnej, po-
mocy socjalnej, zagospodarowania czasu wolnego, znalezienia do-
datkowej pracy, zalatwienia spraw urzedowych bez koniecznosci
wychodzenia z domu, zrobienie zakupéw, czy chociazby poréwna-
nia cen. Daje mozliwo$¢ wyszukania w zaciszu domowym oferty
kulturalnej, informacji na tematy ich interesujgce. Umozliwia takze
na zredukowanie np. kosztéow polgczerr telefonicznych poprzez
wykorzystywanie komunikatoréw internetowych do kontaktow
z bliskimi oraz uzyskanie polaczenia z kilkoma osobami jednocze-
$nie i wzbogaceniu go o obraz rozméwcy. Jest to niezwykle wazne
przy niskich dochodach emerytéw i ograniczeniach finansowych.

Niedostosowanie narzedzi ICT do potrzeb osob starszych

Seniorzy w kontakcie z nowymi technologiami napotykaja wiele
trudnoéci. Jednym z gléwnych probleméw sa ograniczenia zwigza-

korzystania z narzedzi ICT, zdolnoé¢ do czerpania zyskéw z ich uzytkowania po-
przez zwiekszenie poczucia wlasnej niezaleznoéci (por. K. Stachura, op. cit;
D. Batorski, op. cit.; K. Polariska, op. cit.).
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ne z percepcja wzrokowa oraz drzeniem rak przy korzystaniu
z klawiatury czy obstugi myszki. Zaprogramowanie kanatow tele-
wizyjnych stanowi czesto bariere nie do pokonania i wymaga inge-
rencji os6b trzecich. Postepujaca miniaturyzacja, zawieranie coraz
wiekszej liczby mozliwosci w coraz mniejszym urzadzeniu jest dla
senioréw nie lada wyzwaniem. Ekrany dotykowe czy obstuga
urzadzeri glosem sprawiajg trudnosci osobom w podesztym wieku.
W dalszym ciggu ograniczeniami w uzytkowaniu narzedzi ICT
przez osoby starsze jest ich niedostosowanie do potrzeb seniorow.
Nowa generacja mediéw jest dla nich zbyt skomplikowana w ob-
studze. Interfejs opisywany poprzez specjalistyczne stownictwo,
czesto obce seniorom. Brak mozliwosé usprawnien, np.: zwieksze-
nia kontekstu, powiekszenia czcionki, dostosowania strony interne-
towych do programoéw czytajacych ich zawartosé. Wiele oséb po
60. roku zycia ma problemy z uposledzeniem ostrosci widzenia,
pogorszeniem widzenia przy stabym oswietleniu czy ogranicze-
niem pola widzenia. Ich analizatory wzrokowe, stuchowe, wecho-
we, dotyku, kinestetyczne ulegaja ostabieniu, nastepuje degeneracja
polaczen synaptycznych3’. Producenci sprzetu starajg sie¢ wychodzic¢
naprzeciwko potrzebom ludzi starszych i coraz czesciej oferuja np.
telefony o ograniczonej liczbie funkcji, z wigeksza czcionka na wy-
$wietlaczu czy duzymi przyciskami. W niwelowaniu ograniczer
wynikajacych z probleméw ze wzrokiem pomagaja takze specjalne
urzadzenia, aplikacje lub oprogramowanie dedykowane dla tej
grupy wiekowej. Gléwnymi odbiorcami i uzytkownikami nowych
technologii sa osoby miode i to do nich w gtéwnej mierze produ-
cenci kieruja swojg oferte. Zauwazalny jest jednak wzrost dziatan
ukierunkowanych na osoby starsze, w ktérych traktowani sg oni
jako aktywni i $wiadomi uzytkownicy technologii informacyjno-
-komunikacyjnych. Naprzeciw oczekiwaniom senioréw staraja sie

37 A. Kowalewska, Wybrane uktady i funkcje organizmu cztowieka wazne dla proce-
sow uczenia sig, [w:] Biomedyczne podstawy ksztatcenia i wychowania, Z. Izdebski,
K. Komosifiska, A. Kowalewska, B. Woynarowska, Wydawnictwo Naukowe PWN,
Warszawa 2010, za: L. Tomczyk, Edukacja oséb starszych. Seniorzy w przestrzeni no-
wych mediow, Difin, Warszawa 2015.
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takze wychodzi¢ bankowcy i cho¢ nie oferuja specjalnych aplikacji
mobilnych dla 0séb starszych, to starajg sie dostosowac swoja oferte
do ich potrzeb, np. mBank powolal specjalng grupe konsultantéw,
ktérych zdaniem jest wyjasnienie w przystepny sposéb, jak dziata
aplikacja czy serwis; sie¢ Orange ma specjalng infolinie dla senio-
réow; w PKO BP doradcy podczas wizyt informuja i pokazuja klien-
tom, jak korzysta¢ z serwisu internetowego iPKO i aplikacji mobil-
nej IKO38,

Zakonczenie

Wspoélczesny cztowiek zostal wdrozony w spoteczeristwo tech-
niczne, w ktérym o jego codziennym funkcjonowaniu i bezpieczen-
stwie w coraz wiekszym stopniu decyduja systemy techniczne®.
Z jednej strony rozwoj techniki, narzedzi informacyjno-komuni-
kacyjnych przyczynia sie¢ do podniesienia komfortu zycia, ulatwia
wykonywanie zadari dnia codziennego, ale z drugiej prowadzi do
podziatéw, wykluczenia cyfrowego, zepchniecia na margines zycia
0sob, grup spotecznych. Przy braku odpowiedniego wsparcia, edu-
kacji, a przede wszystkim motywacji podzialy cyfrowe beda sie
poglebia¢. Wraz z uplywem czasu w wiek podeszly beda wkracza¢
osoby, ktérych kompetencje medialne sa na wyzszym poziomie.
Niemniej jednak rozwdj techniki bedzie przebiegat o wiele szybciej
niz zastepowanie pokolen. Coraz szybszy postep w dziedzinie
techniki, ICT sprawia, Ze coraz wiecej osob w starszym wieku
obstugujacych narzedzia ICT nie nadaza za ich rozwojem. Dlatego
tak wazna jest edukacja w tym zakresie.

3 M. Bednarek, Zagubiony senior w bankowosci mobilnej. Specjalne infolinie
w Orange i doradcy w PKO, Wyborcza 2017, 23 czerwca, http:/ /wyborcza.biz/biznes/
7,158582,21998635,zagubiony-senior-w-swiecie-bankowosci-mobilnej-specjalne-infoli
nie.html [dostep: 18.06.2018].

39 P. Sztompka, Socjologia. Analiza spoteczeristwa, Wydawnictwo Znak, Krakéw
2002, za: £. Tomczyk, op. cit.
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The diagnosis of autism within the first two years of a child’s life is burdened by
many difficulties. The most significant symptoms for early recognition of ASD are
deemed to be emotional and social deficits, disturbances in the development of
speech and communication as well as atypical behaviour in the form of limited,
repetitive behaviour patterns. In the first as well as the second year of life, the most
commonly confirmed early signs of ADS refer to the lack of behaviour indicating
the child’s readiness to form social relations and to social communication, including
in particular its reactions to its own name, limited eye contact, atypical facial ex-
pressions in social situations, the lack of emotional adaptation, limited interest in
social impulses and poor vocalisation, as well as limited abilities to imitate, establish
a common field of attention and the expression of attachment to the next of kin. In
the second year of age, the atypical behaviour is manifested more clearly and may,
although it must not necessarily, shine through in all areas typical for autism.

KEY WORDS: autism spectrum disorders, autism risk symptoms, social communica-
tion and general communication disturbances, stereotypical, limited behaviour
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Wprowadzenie

Pomimo ze wiele dzieci ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum
Disorder - ASD) ma podobne cechy charakterystyczne dla tego za-
burzenia, to w rezultacie cechuje je duza rozbieznoé¢ ujawnianych
umiejetnosci oraz dynamika zmian. Zamiany rozwojowe wplywaja
na ekspresje symptoméw?. Kategoryzacja i diagnoza nozologiczna
dziecka jako autystycznego jest dos¢ skomplikowana. Szczegélnie
z powodu réznic w zakresie specyficznych objawéw, ktére moga
u poszczegodlnych dzieci rézni¢ sie intensywnoscia i stopniem nate-
Zenia2. Zar6wno objawy osiowe, jak i te wtérne moga wyrazac sie
odmiennie i wystepowa¢ w réznych kombinacjach?. Znacznym
utrudnieniem jest takze niejednorodny czas wystapienia pierw-
szych symptoméw (od urodzenia do 36. miesigca zycia), ich liczba
oraz nasilenie w czasie, okolicznosci w jakich najczeéciej sie poja-
wiajg (w tym wplyw czynnikéw Srodowiskowych), a takze ogélny
rozwdj psychofizyczny dziecka, czesto zdeterminowany przez za-
burzenia wspotwystepujace (wspétchorobowos¢) oraz uposledzenie
umystowet. Wedlug ostatnich danych 70% osob ze spektrum auty-
zmu moze mie¢ jedno zaburzenie wspdtistniejace, a 40% w tej popu-
lacji dwa lub wiecej zaburzent dodatkowych>. Mimo neurobiologicz-

VE. Pisula, Autyzm. Przyczyny, symptomy, terapia, Wydawnictwo Harmonia,
Gdarisk 2010, s. 73.

2 AJ. Cotugno, Terapia grupowa dla dzieci z zaburzeniami ze spectrum autyzmu.
Rozwijanie kompetencji i umiejetnosci spotecznych, Wydawnictwo Fraszka Edukacyjna,
Warszawa 2011, s. 13.

3 M. Piszczek, Kwestionariusz oceny kompetencji emocjonalno-spotecznej (KOKE-S)
wysoko funkcjonujgcych autystow i dzieci z zespolem Aspergera (czes¢ pierwsza), ,Rewali-
dacja. Czasopismo dla nauczycieli i terapeutéw” 2010, nr 1(27), s. 48.

4]. Bleszynski, Autyzm a niepetnosprawnosc intelektualna i opdzZnienie w rozwoju.
Skala Oceny Zachowan Autystycznych, Wydawnictwo HARMONIA UNIWERSALIS,
Gdarsk 2011, s. 57; B. Winczura, Autyzm, autyzm atypowy a schizofrenia wczesnodzie-
cigca, [w:] Dzieci z zaburzeniami tqczonymi. Trudne Sciezki rozwoju, red. B. Winczura,
Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2012, s. 86.

5 Diagnostic and statistical manual of mental disorders. Fifth edition, (DSM-5), Ame-
rican Psychiatric Association, APA, Washington DC 2013.
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nego podioza zaburzen ze spektrum autyzmu, nadal nie ustalono
biologicznych markerow, ktére pozwalalyby na wykorzystywanie
ich w codziennej diagnozie klinicznej. Rozpoznanie stawiane jest na
podstawie charakterystycznego dla ASD obrazu klinicznego, ustruk-
turyzowanego wywiadu, w celu potwierdzenia lub wykluczenia
ewentualnych choréb wspélistniejacych, a takze dodatkowych ba-
dan biochemicznych, genetycznych i obrazowych. Cho¢ Zadne
z owych badan pojedynczo nie moze stanowi¢ o diagnozie korico-
wej zaburzenia ze spektrum autyzmu®. Pomimo wielu badan nad
dynamika rozwoju zaburzen ze spektrum autyzmu, dysponujemy
niewielka wiedza na temat rozwoju dzieci z ASD w ciggu pierwszych
miesiecy zycia. Weczesna ocena zaburzeri u matych dzieci ma zwykle
charakter introspektywny i opiera sie najczeéciej na informacjach
uzyskanych od rodzicéw/bliskich opiekunéw tych dzieci. Chociaz
opinie te zwykle bywaja trafione, wrecz precyzyjnie okreslone, to
trudno ustali¢, czy zawsze oddaja obiektywny stan rzeczy. Podej-
mowane sg liczne badania majace na celu ustalenie kryteriéw mozli-
wie trafnego rozpoznawania ryzyka zaburzen ze spektrum autyzmu
we wczesnym okresie rozwoju dziecka. Niezaleznie od faktu, ze
objawy ASD pojawiaja sie w ciggu pierwszych dwoch lat zycia dziec-
ka, to dowody dotyczace czasu wystepowania poczatkowych obja-
wow oraz ich charakteru, natezenia pozostaja nadal ograniczone’.

Wczesne symptomy zaburzen ze spektrum autyzmu

Wedtug klasyfikacji DSM-5 do postawienia diagnozy zaburzen ze
spektrum autyzmu wymagane jest wystepowanie klinicznych obja-
wow ASD we wczesnym okresie Zycia, ale ich brak w okresie p6z-

6 A. Rynkiewicz, M. Kulik, Wystandaryzowane, interaktywne narzedzia do diagnozy
zaburzeni ze spektrum autyzmu, a nowe kryteria diagnostyczne DSM-5, ,Psychiatria”
2013, 10, nr 2, s. 42.

7M. Skoérczyriska, Wezesne diagnozowanie autyzmu - perspektywy i dylematy, [w:]
Autyzm Na granicy zrozumienia, red. B. Winczura, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”,
Krakow 2009, s. 56; E. Pisula, Autyzm. Przyczyny..., s. 81.
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niejszym nie wyklucza rozpoznania ASD8. Badania pokazuja Ze pierw-
sze objawy autyzmu sa zauwazalne pomiedzy 6. a 12. miesigcem zycia.
Wiekszoé¢ dzieci, u ktérych z czasem zdiagnozowano ASD, nawiazuje
jeszcze w 6. miesigcu zycia relatywnie prawidlowy kontakt wzrokowy
i prezentuje usmiech spoleczny, jednak ich czestotliwosé i jakosé
zmniejszajg si¢ w okresie od 6. do 12. miesigca zycia®. W okresie tym
pojawiaja sie tez takie objawy, jak: brak prawidtowej reakcji na wtasne
imig, brak wspélgrania emocjonalnego z innymi osobami, nieokazy-
wanie przywigzania, zubozata wokalizacja, zachowania stereotypowe,
nietypowe reakcje na bodZce sensoryczne, nietypowa eksploracja
przedmiotéw. Moze takze wystapi¢ zatrzymanie lub regres w rozwo-
jul®. Za kluczowe obszary dla wczesnego rozpoznawania ASD uznaje
sie trudnosci w kontaktach spotecznych i komunikowaniu sie, a takze
specyficzne, ograniczone powtarzajace sie zachowania, co pozostaje
w korelacji z kryteriami diagnostycznymi wedtug DSM-511.

Trudnosci w nawiazywaniu relacji spotecznych

Wiekszod¢ obserwacji wskazuje, ze poczatki rozwoju emocjo-
nalno-spolecznego u matych dzieci z podejrzeniem autyzmu moga
by¢ zaburzone, cho¢ tez wysoce zréznicowane. U niektérych z nich
zaburzenia zdolno$ci nawigzywania kontaktu emocjonalnego moz-
na zaobserwowac juz przed ukoriczeniem przez nie 6. miesigca zy-
cia. Pomiedzy dzieckiem a bliskimi nie dochodzi do wymiany do-
stosowanych treSciowo dzialaii spotecznych oraz komunikatéow
werbalnych i niewerbalnych!2. Szczegélne nieprawidlowosci wi-

8 L. Meng-Chuan, M. V. Lombard, B. Chakrabarti, S. Baron-Cohen, Subgrouping
the Autism “Spectrum”: Reflections on DSM-5. PLOS Biology, 2013, 11 (4), s. 1-7.

9 A. Steiner, T. R. Goldsmith, A. V. Snow, K. Chawarska, Practitioner’s Guide to
Assessment of Autism Spectrum Disorders in Infants and Toddlers, “Journal of Autism
and Developmental Disorders” 2012, 42 (6), s. 1184.

10 A. Rynkiewicz, M. Kulik, op. cit., s. 42.

11 Diagnostic and statistical manual of mental disorders. Fifth edition, (DSM-5), 2013

12E. Pisula E., Male dziecko z autyzmem, diadnoza i terapia, Gdanskie Wydawnic-
two Psychologiczne, Gdarisk 2005, s. 32.
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doczne sg w obszarze komunikacji spotecznej, a gléwnie jej niewer-
balnych aspektéw. Do najwczesniejszych objawow (zwiastunéw)
zaburzen ze spektrum autyzmu nalezg:

- ubogi kontakt wzrokowy (zaburzenie pojawia sie przed 6. mie-
sigcem zycia),

- brak zainteresowania ludZmi, ignorowanie ich, krétki czas pa-
trzenia na ludzi (zaburzenie pojawia sie okoto 1. roku zycia),

- brak zdolnosci do naprzemiennego uczestnictwa w interak-
cjach oraz ograniczone zdolnosci inicjowania i podtrzymywa-
nia interakgji (zaburzenie pojawia sie przed 6. miesigcem zycia),

- brak reakcji na komunikaty rodzica kierowane do dziecka (za-
burzenie pojawia sie przed 6. miesigcem Zycia),

- brak reagowania u$miechem w sytuacjach spotecznych i in-
nych form okazywania radosci (przed 6. miesigcem zycia),

- brak emocjonalnego dostrojenia, emocjonalnej synchronii,
brak dostosowania mimiki do sytuacji (zaburzenie pojawia sie
przed 6. miesigcem Zycia),

- brak reakcji na wlasne imie (zaburzenie pojawia si¢ miedzy
8. a 10. miesigcem zycia),

- brak wskazywania (zaburzenie pojawia sie miedzy 8. a 12. mie-
sigcem zycia),

- brak domagania sie¢, by by¢ branym na rece i przytulanym
(zaburzenie pojawia sie po 6. miesigcu zycia),

- brak podazania wzrokiem za osoba, przedmiotem (zaburzenie
pojawia sie na przelomie 1. i 2. roku zycia),

- brak ztozonych zachowan spolecznych taczacych spojrzenie,
ekspresje mimiczng, ton glosu i gestykulacje (zaburzenie po-
jawia sie po 6. miesigcu zZycia),

- brak rozumienia gestow o znaczeniu spolecznym (np. ,pa,
pa”) (zaburzenie pojawia sie na przetomie 1. i 2. roku zycia)
(Baranek, Volkmar, Chawarska i Klin; Maestro, Muratori, Ce-
sari, Pecini, Apicella, Stern)!3.

13 E. Pisula, Od badari mozgu do praktyki psychologicznej AUTYZM, Wydawnictwo
GWP, Sopot 2012.
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Julie A. Osterling i Geraldine Dawson w swoich obserwacjach
wyodrebnily cztery charakterystyczne zachowania, w zakresie kto-
rych ponad 90% dzieci z autyzmem w wieku 12 miesiecy réznito sie
od 10-miesiecznych niemowlat rozwijajacych sie prawidtowo oraz
od dzieci 12-miesiecznych z opdZnieniem w rozwoju. Zaliczyly
do nich:

- brak patrzenia w strone innych oséb,

- brak reakcji na wlasne imie,

- brak wskazywania, brak pokazywania lub podawania przed-

miotow4,

Podobne wyniki pozyskano w badaniach prowadzonych przez
Grace T. Baranek'. Do dyskretnych symptoméw autyzm u nie-
mowlat w okresie miedzy 9. a 12. miesigcem zycia zaliczono:

- stabg orientacje wzrokows (takze bodZcéw niespotecznych),

- op6zniona reakcje na wlasne imie,

- unikanie bycia dotykanym przez inng osobe.

Do niepokojacych zachowan dziecka w 1. roku zycia, ktére mo-
ga by¢ silnie powigzane z pézniejszym rozpoznaniem autyzmu
zalicza sie:

- obnizong reaktywnosc¢ spoteczng, (np. reagowanie na imie, pa-
trzenie na ludzi, zachowania zwigzane z tworzeniem wspo6l-
nego pola uwagi),

- nietypowe zachowania zwigzane z regulacja sensoryczna (np.
czeste wkladanie przedmiotow do ust, niezwykle wzorce
uwagi wzrokowej, zwiekszona drazliwosc)?e.

Za najbardziej diagnostyczny wskaznik uznano brak patrzenia

na innych ludzi i brak reakcji dziecka na wlasne imie. Problem ten

4. Osterling, D. Dawson, Early recognition of children with autism: A study of first
brithday home videotapes, ,,Journal of Autism and Developmental Disorders” 1994, 24,
s. 250.

15 G.T. Baranek, Autism during infancy: a retrospective video analysis of sensory -
motor and social behaviors at 9-12 moths of age, ,Journal of Autism and Developmental
Disorders” 1999, vol. 29, no. 3, s. 220.

16 Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu, red. S. Goldstein, J.A. Naglieri,
S. Ozonoff, Wydawnictwo Uniwersytetu jagielloriskiego, Krakow 2017, s.162.
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zauwazajy takze rodzice, poniewaz przyczynia sie on do trudnosci
w komunikacji spotecznej z dzieckiem. W przypadku reakcji na
imie mozna zaobserwowac, iz musi ono zosta¢ wielokrotnie powto-
rzone, zanim dziecko zwréci uwage na wypowiadajaca je osobe.
Takie opdznienie, a czasem nawet zupelny brak reakcji, uwaza sie
za jeden z sygnaléw informujacych o mozliwym zagrozeniu auty-
zmem juz u dzieci 8-, 9-miesiecznych. Istotne jest rowniez odkrycie,
ze juz w 12. miesigcu zycia miedzy dzie¢mi z grupy ryzyka auty-
zmu a rozwijajacymi sie prawidlowo widoczne sg réznice w ztozo-
nych zachowaniach komunikacyjnych - takich jak laczenie gawo-
rzenia i wskazywania albo wypowiadanie stéw i wskazywanie?”.

Pod koniec 1. roku zycia mozna zauwazy¢ takze brak zabaw
zwigzanych z nasladowaniem (np. zabawa w ,a kuku”, robienie
»Pa, pa” na pozegnanie). Ma to Scisty zwigzek z nieumiejetnoscia
nasladowania gestéw i zaburzonym rozwojem umiejetnosci spo-
tecznych u dzieckal®. Zauwazono, ze dzieci te sprawiaja wrazenie
niezainteresowanych czy tez nieSwiadomych interpersonalnych
aspektow relacji z innymi ludZzmi. Nawet jezeli daja sie angazowac
w pewne rodzaje aktywnosci, to i tak przyjmuja w nich bierng po-
stawe!®. Nie obserwuja tego, co robig inni. Nie sa zainteresowane
czynnosciami, ktére wykonuja inni. Nie nasladuja zachowan in-
nych, gdyz nie s3 $wiadome tego, co dzieje sie z innymi ludZmi. Nie
dziela si¢ z nimi swoimi zainteresowaniami, pragnieniami?.

7 E. Werner, G. Dawson, ]J. Munson, ]. Osterling, Variation in early developmental
course in autism and its relations with behavioral outcome at 3-4 years of age, ,Journal of
Autism and Developmental Disorders” 2005, 35, s. 340-348.

18 G. Jagielska, Objawy autyzmu dziecigcego, [w:] Autyzm i zespot Aspergera, red.
J. Komender, G. Jagielska, A. Bryriska, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa
2009, s. 33-50.

19 Pisula E., Autyzm - fakty, watpliwosci, opinie, Wydawnictwo WSPS, Warszawa 1993.

20 B. Blok, Z. Brzeska, B. Ignaczewska, Diagnoza i wspomaganie rozwoju dziecka
z autyzmem w Specjalnym Osrodku Rewalidacyjno - Wychowawczym dla Dzieci i mlodzie-
2y z Autyzmem, [w:] Wezesne wspomaganie rozwoju dziecka od chwili wykrycia niepetno-
sprawnosci do podjecia nauki w szkole, red. T. Serafin, Ministerstwo Edukacji Narodo-
wej i Sportu, Warszawa 2005, s. 171-198.
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W drugiej potowie 1. roku zycia u dzieci z grupy ryzyka spek-
trum autyzmu zaobserwowano takze trudnosci z tworzeniem
wspoélnego pola uwagi. Przejawiaja sie¢ one w ograniczonej zdolno-
Sci dziecka do odbioru bodzcéw spotecznych, braku zainteresowa-
nia ludZzmi oraz braku reakcji, gdy kto§ wola dziecko po imieniu?!.
Niemowleta z grupy ryzyka spektrum autyzmu nie podazaja wzro-
kiem za palcem wskazujagcym rodzica, nawet jezeli probuje sie
dziecku pomoéc zlokalizowac kierunek spojrzenia poprzez fizyczna
podpowiedz, np. dotykajac ramienia dziecka przed pokazywaniem
lub wotajac po imieniu. Sa dzieci, ktére w konicu popatrza we wska-
zanym kierunku, ale bez wymiany spojrzen z rodzicem i bez wi-
docznej ekspresji emocjonalnej?2. Nie potrafig ukierunkowaé uwagi
innej osoby na okreslone obiekty lub zdarzenia, a takze monitoro-
waé uwagi innej osoby oraz zwraca¢ uwagi na to, co osoba chce
pokazaé®. Dzieci z autyzmem nie widza zwigzku miedzy patrze-
niem na co$, a pragnieniem posiadania tego, manipulowania tym
z ciekawosci. Trudnosci sprawia im odczytywanie tresci informacji
zawartych w kierunku patrzenia?.

Marian Sigman i in.?> w wyniku obserwagji i prowadzonych ba-
dan wytapali gléwne atypowe zachowania dziecka w rozwoju spo-
tecznym ponizej 18. miesigca zycia. Uznali, ze sg to sygnaly ostrze-
gawcze dla wczesnego wykrywania autyzmu. Zaliczyli do nich:

- brak zdolnosci uczestniczenia w interakcjach spotecznych,

- brak tworzenia wspélnego uwagi (wskazywania, podazania

wzrokiem),

- ograniczong zdolnoé¢ nasladowania,

2 E. Pisula, Autyzm. Przyczyny, symptomy..., s. 85-87.

2 M. Skérczyniska, op. cit., s. 45-46.

B E. Pisula, Autyzm u dzieci. Diagnoza, klasyfikacja, etiologia, Wydawnictwo nau-
kowe PWN, Warszawa 1999.

2 K. Markiewicz, Charakterystyka zmian w rozwoju umystowym dzieci autystycz-
nych, Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 2007, s. 96-99.

%5 M. Sigman, A. Dijamco, M. Gratier, A. Rozga, Early detection of core deficits in
autism, ,Mental Retardation and Developmental Disabilities Research Reviews”
2004, 10, 221-233.
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- zaburzone rozpoznawanie emogji i synchronie emocjonalng,

- ograniczenia w okazywaniu przywigzania.

Trudno na og6t powiedzie¢, co tak dokladnie wywoluje w ro-
dzinie pierwszy niepokéj. Zazwyczaj obawy nasilaja si¢ dopiero
wtedy, gdy zaczynaja sie mnozy¢ drobne spostrzezenia, z ktérych
zadne samo w sobie nie wydaje sie istotne. Uwazna analiza rodzin-
nych nagran wideo pokazala, ze z perspektywy czasu subtelne
z poczatku objawy staja sie oczywiste, znacznie wyraZne juz pod
koniec 1. roku zycia. Pierwsze zaburzone umiejetnosci spoteczne
dziecka w kontakcie z matka sa oceniane jako istotny sygnat zapo-
wiadajacy rozwdj autyzmu?. Do najczeéciej zglaszanych przez ro-
dzicéw, niepokojacych objawéw natury emocjonalno-spotecznej
u matego dziecka naleza:

- wysoka drazliwoé¢ emocjonalna,

- preferowanie samotnosci,

- ignorowanie innych os6b, szczegoélnie najblizszych.

Dziecko nie wydaje sie by¢ zainteresowane kontaktem fizycz-
nym z matka, wrecz broni sie przed nia, odsuwa sie od niej, a nawet
ja demonstracyjnie odpycha?. Na ogoét nie lubi zabaw z przytula-
niem, baraszkowaniem. Istnieje duza grupa dzieci, ktére w zaden
sposob nie pozwalaja sobie na jakagkolwiek forme kontaktu fizycz-
nego. Typowym problemem jest brak lub ograniczony kontakt
wzrokowy, czesto okreslany jako tzw. ,puste” spojrzenie. Dziecko
jest w niewielkim stopniu zainteresowane twarza ludzka, widokiem
i glosem matki?. Nie fiksuje wzroku na twarzy matki, nie wodzi za
jej wzrokiem, jego spojrzenie bladzi w przestrzeni, nie reaguje emo-

26 U. Frith, Autyzm. Wyjasnienie tajemnicy, Gdarniskie Wydawnictwo Psycholo-
giczne Gdarisk 2008, s. 32.

27 H. Jaklewicz, Autyzm dziecigcy, [w:] Psychiatria wieku rozwojowego, red. A. Po-
pielarska, M. Popielarska, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2000, s. 118.

28 E. Pisula, Wspomaganie 0sob z zaburzeniami nalezgcymi do autystycznego spektrum
w perspektywie psychopatologii rozwojowej, [w:] Psychologia rozwoju cztowieka, red.
J. Trempata, Wydawnictwo PWN, Warszawa 2011, s. 449.

7. Bleszynski, Autyzm a niepetnosprawnos¢ intelektualna..., s. 61, D. Senator,
Przejawy autyzmu w pierwszym roku zycia, ,Pediatria Polska” 2006, nr 2, s. 128.
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cjonalnym ozywieniem na jej widok, szczegélnie na jej usmiech czy
gesty. Charakterystyczna jest zaburzona mimika twarzy (,masko-
watoséc”), brak ekspresji towarzyszacej spojrzeniu, rzadki usmiech
i typowa nieumiejetno$¢ przyjecia postawy ciala, wyrazajacej goto-
wos¢ i pragnienie, aby kto$ wziat je na rece®. Usmiech spoleczny
pojawia sie rzadko, czasami wyglada sztucznie, jakby byl doklejo-
ny. Dziecko nie reaguje na wolanie po imieniu przy réwnolegtym
zwracaniu uwagi na inne dZzwieki w otoczeniu3'. Widocznym defi-
cytem sg takze trudnoéci z imitowaniem stanéw emocjonalnych
innych osob. Nie potrafi dzieli¢ radosci, smutku, bélu, strachu
z innymi osobami. W sytuacjach zaniepokojenia, zagrozenia nie
poszukuje u bliskich pocieszenia i nie oferuje go, a nawet sprawia
wrazenie nieSwiadomego, ze jest to w ogole mozliwe, ignoruje lub
niewlasciwie interpretuje zachowania emocjonalne bliskich ludzi,
nie okazuje troski o uczucia i emocje innych. Nie czyni rozréznienia
pomiedzy bliskimi osobami a przedmiotami, ktérymi sie fascynuje.
Zdecydowanie woli przebywaé¢ w Swiecie przedmiotéw niz ludzi.
Obserwuje sie przy tym krotki czas patrzenia na ludzi®2. Dziecko
wecale albo rzadko przenosi spojrzenie z przedmiotu na twarz oso-
by. Badania, w ktérych analizowano kierunek patrzenia, wskazuja,
ze dzieci z tym zaburzeniem rzadziej patrza w oczy ogladanych
postaci, czesciej natomiast Sledza ich poruszajace sie usta i reszte
ciata33.

Obserwuje sie takze specyficzne, ograniczone formy nawiazy-
wania kontaktéw z ludZzmi. Niektore dzieci przyjmuja dziwne pozy
w kontakcie z innymi, np. staja zawsze bokiem, plecami do osoby
stojacej blisko, uciekaja od ludzi na znaczng odleglos¢, mruza oczy,
zatykaja uczy. Czasami, by nawigzaé kontakt, postuguja sie znacza-

30 L. Wing, Zwigzek miedzy zespotom Aspergera i autyzmem Kannera, [w:] Autyzm
i zespol Aspergera, red. U. Frit, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2005,
s. 117.

31 D. Senator, op. cit., s. 129.

32P. Randall, J. Parker, Autyzm. Jak pomdc rodzinie, Gdanskie Wydawnictwo
Psychologiczne, Sopot 2010, s. 99, 146.

3 Pisula E., Wspomaganie 0s6b z zaburzeniami. .., s. 448.
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cymi dla siebie przedmiotami, np. klockiem, pitka, sznurkiem34.
Typowy jest takze brak ekspresji wokalno-emocjonalnej w rodzaju
,000”, ,uu”, znikomy lub nieobecny repertuar gestow interakcyj-
nych, np. machanie reka ,pa, pa” oraz brak wilasciwej gestykulacji
i wyrazania emocji za pomoca postawy. W konsekwencji obserwu-
jemy ograniczony repertuar zachowan spotecznych, taczacych spoj-
rzenie, ekspresje mimiczng, ton glosu i gestykulacje. Dziecko rzadko
wymienia komunikaty z partnerem podczas wspoélnej zabawy. Naj-
czesciej preferuje samotng zabawe, bez kontaktu z ludZzmi, zwykle
o charakterze sensomotorycznym i/lub rytualnym?®. Dziecko zwy-
kle angazuje si¢ w relacje dlatego, Ze chce zaspokoi¢ swoje pragnie-
nia, np. chce dosta¢ zabawke, smakotyk, czesto wykorzystujac przy
tym dloni osoby stojacej obok (traktuje reke dorostego jako narze-
dzie, proteze do osiggniecia celu)®. Rodzice podaja, ze ich dziecko
jest zbyt spokojne, ciche, wycofane z kontaktéw, malo aktywne
i niezainteresowane najblizszym otoczeniem?’.

Analiza nagran wideo z pierwszych urodzin dzieci, u ktérych
w pdZniejszym czasie rozpoznano autyzm, wykazala, ze dzieci te
r6znig sie od zdrowych réwiesnikéw wieloma charakterystycznymi
zachowaniami. Zaobserwowano gléwnie brak reakcji na wlasne
imie, brak wskazywania protodeklaratywnego, nieobserwowanie
twarzy innych oséb, kiedy wskazuja one na jaki$ przedmiot. Z du-
zym ryzykiem wystepowania autyzmu u dziecka zwigzane sg za-
chowania ujawniajace sie w okresie od 18. do 24. miesigca zycia.
Naleza do nich:

- osamotnienie,

- brak zainteresowania dzie¢mi i nasladowania ich,

34 Pisula E., Mate dziecko z autyzmem..., s. 69.

% Pisula E., Wspomaganie 0sob z zaburzeniami..., s. 449; E. Wiekiera, Strategia po-
stepowania z dziecmi autystycznymi, Przektad z ,,Engagement”, Poradnik praktyczny dla
rodzicow, Wydawnicwo Krajowe Towarzystwo Autyzmu Oddzial w Krakowie,
Krakow 1995, s. 13.

3% H. Jaklewicz, op. cit., s. 119.

37 E. Pisula E., Autyzm u dzieci. Diagnoza, klasyfikacja, etiologia, Wydawnictwo
PWN, Warszawa 2000, s. 117.
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- brak wspélnie podzielanej uwagi i wskazywania protodekla-

ratywnego,

- brak przynoszenia i pokazywania rodzicom réznych obiek-

tow, ktére zainteresowaty dziecko,

- brak reakcji dziecka, kiedy jest wotane.

W jednym z badani prowadzonych przez S. Maestro, Filippo
Muratori, Aallesia Cesari i in. wykazali, ze 87% dzieci, u ktérych
w poézZniejszym wieku rozpoznano autyzm, przejawiala wyraZnie
owe nieprawidlowosci w rozwoju i zachowaniu3s.

Stopniowo, wraz z rozwojem u dziecka pojawiaja si¢ kolejne
niepokojace objawy. Okoto 2. roku zZycia najczesciej sygnalizowane
problemy przez rodzicéw/bliskich opiekunéw dzieci, u ktorych
pozniej diagnozuje sie autyzm to: dziecko nie ma bliskich relacji
z innymi w rodzinie, nie wita sie, nie reaguje spontanicznie na ro-
dzica, bliskiego opiekuna, gdy go widzi, stabo wyraza lub wcale nie
wyraza emocji albo czyni to w sposéb atypowy, nie postuguje sie
gestami w celu nawigzania kontaktéw spotecznych, nie umie ini-
cjowac zabawy z zabawkami, instruowane przez dorostego potrafi
bawié¢ sie przedmiotami, jednak rzadko robi to spontanicznie, nie
interesuje si¢ dzie¢mi lub nawet moze ich unika¢, nie reaguje na
werbalne i niewerbalne proby nawigzywania z nim kontaktu, ma
ograniczone zdolnosci nasladowania i nie uczestniczy w zabawach
z udawaniem®, nie wyraza gotowosci do wspélnych zabaw z dziec-
mi, nie jest zainteresowane zabawgq spoteczna przywiazanie do bli-
skich przybiera nietypowa forme, gléwnie jako przywiagzanie do
rutyny, ktora jest zwigzana z jaka$ osobg, nie ma ono jednak oznak
typowego przywiazania emocjonalno-spotecznego*0.

Dynamika przebiegu zaburzeri w rozwoju spotecznym u dzieci
z grupy ryzyka autyzmu wykazuje znaczng réznorodnosé¢ i wielo-

38 G. Jagielska, op. cit., s. 42.

¥ E. Pisula E., Autyzm u dzieci..., s. 118; A. Wolski, Diagnoza autyzmu u matego
dziecka — implikacje do pracy w rodzinie, ,Rewalidacja. Czasopismo dla nauczycieli
i terapeutow” 2010, nr 2(28), s. 24.

40 E. Wiekiera, op. cit., s. 13; A.J. Cotugno, op. cit.



Woczesne rozpoznawanie zaburzen ze spektrum autyzmu — symptomy ryzyka 85

postaciowos¢. Nie spotykamy dziecka, u ktérego wystepuja wszyst-
kie objawy, a z kolei ich niewielkie natezenie jeszcze nie musi ozna-
czad, ze w przyszltosci zostanie dziecku postawiona diagnoza ASD.
Sa takze dzieci, u ktorych objawy zaburzer ze spektrum autyzmu sg
przystoniete dodatkowymi problemami, np. deficytem uwagi, na-
daktywnoscia psychoruchowa, zaburzeniami lekowymi i innymi.
Problemy diagnostyczne pojawiaja sie oczywiscie w przypadkach
granicznych. Jesli dziecko charakteryzuje sie¢ niskim poziomem zdol-
noéci poznawczych, trudno jest okresli¢, czy zaburzenia emocjonal-
no-spoteczne odpowiadaja jego wiekowi umystowemu, czy tez sa
wigksze niz w innych jego umiejetnosciach rozwojowych#!. Ponadto
niektére zachowania réznigce mate dzieci z ASD od ich prawidlowo
rozwijajacych sie réwiesnikow sa zwigzane z uposledzeniem umy-
stowym lub zaburzeniem mowy. Pojawia sie takze coraz czesciej
grupa dzieci z tagodnymi objawami lub atypowymi cechami auty-
zmu*2. Zaburzenia w sferze spoleczno-emocjonalnej maja centralne
znaczenie dla obrazu klinicznego zaburzeni ze spektrum autyzmu,
przy czym manifestacja symptoméw zmienia si¢ wraz z wiekiem
i rozwojem dziecka. OpdZnienia w zakresie umiejetnosci spotecz-
nych sa silniejszymi predyktorami otrzymania diagnozy autyzmu
niz opdznienia w komunikowaniu sig#3.

Zaburzenia w rozwoju mowy i komunikowaniu sie

Jednym z najczestszych wczesnych objawéw u dzieci z podejrze-
niem autyzmu sa zaburzenia w rozwoju mowy i komunikowaniu sie.
Pierwszym krokiem diagnostycznym w tej sferze jest ocena audiome-
tryczna. Uszkodzenia stuchu czesciej wystepuja u dzieci, ktére znaj-
dowaly sie na oddziatach intensywnej opieki noworodkowej. Testy
przesiewowe noworodkéw pozwalajg na wezesne wykrywanie obni-

4 U. Frith, op. cit., s. 33.
42 M. Skoérczynska, op. cit., s. 56.
4 Diagnoza zaburzen..., s. 25.
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zonej ostrodci stuchu*. Analizy nagran wideo wykazuja, ze juz
w pierwszych 12 miesigcach zycia niemowleta, ktore otrzymaly dia-
gnoze autyzmu, demonstrowaly deficyty w komunikowaniu sie.
Wiekszos¢ rodzicow podaje jako pierwsza przyczyne swojego niepo-
koju brak lub op6zniony rozwdéj mowy. W badaniach prowadzonych
przez Elaine Coonrod i Wendy L. Stone w grupie rodzicéw (44 oso-
by) dzieci w wieku 24-36 miesiecy, w tym 22 dzieci z diagnoza auty-
zmu i 22 dzieci z diagnozg op6znienia rozwoju (Developmental Delay -
DD) ten problem byt podawany z skali 72-98%. W innych badaniach
tych samych autoréw opdzniony rozwdj mowy byl powodem obaw
91% rodzicow dzieci z autyzmem i 77 % rodzicéw dzieci z op6Znie-
niem rozwoju. Niepokéj rodzicow budza takze wyrazne spowolnie-
nie tempa rozwoju (np. po okresie gaworzenia nie pojawiaja sie
pierwsze stowa) lub utrata uprzednio nabytych przez dziecko umie-
jetnosci. W 20-35 % przypadkéw zglaszany jest regres, ktory obejmu-
je utrate stéw, wokalizacji czy niewerbalnych umiejetnosci komuni-
kowania sie (np. za pomoca gestéw lub kontaktu wzrokowego)+.

Juz w 1. roku Zycia mozna zaobserwowac szczegdélne trudnosci
w prewerbalnej komunikacji. Z badart prowadzonych przez Chrisa
P. Johansona i Scotta M. Myersa z 2007 r. wynika, Ze s to: brak na-
przemiennej wokalizacji miedzy niemowleciem a rodzicem, brak
reakcji na glos matki, ojca lub innego bliskiego opiekuna, brak eks-
presji wokalno-emocjonalnej w rodzaju ,000”, ,uu”, opézniony
repertuar gaworzenia (po 9. miesigcu zycia lub jego brak do
12. miesigca zycia), zubozona wokalizacja, zaburzona prozodia je-
zyka, znikomy lub nieobecny repertuar gestéw (np. machania ,pa-
pa”, wskazywania palcem), brak spojrzenia kierowanego do innych
0sob, brak koordynacji pomiedzy spojrzeniem, mimika, gestykula-
¢ja i wydawanymi dzwiekami?o.

44 M. Skoérczyriskka, Autyzm a opdznienie rozwoju, [w:] Dzieci z zaburzeniami g-
czonymi. Trudne Sciezki rozwoju, red. B. Winczura, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”,
Krakow 2012, s. 15.

45 M. Skorczyniska, Autyzm a opdznienie..., s. 23.

46 M. Skorczyniska, Wezesne diagnozowanie. .., s. 48; E. Pisula, Wspomaganie oséb...,
op. cit., s. 449.



Woczesne rozpoznawanie zaburzen ze spektrum autyzmu — symptomy ryzyka 87

Z uwagi na ograniczong funkcje komunikacyjna, dzieci z wcze-
snym rozwojem autyzmu w fazie prewerbalnej stosujg nietypowe
sposoby porozumiewania sie. Nie wykazuja zainteresowania sto-
wem méwionym, ani tez zadnym dZwiekiem, sprawiaja wrazenie,
jakby miaty problemy ze stuchem. Placz niemowlaka z grupy ryzy-
ka autyzmu wydaje sie by¢ pozbawiony ekspresji. Gaworzenie nie
wystepuje w ogodle lub pojawia sie znacznie pdzZniej, jest mniej
urozmaicone, pozbawione ekspresji, bez modulacji o charakterze
konwersacyjnym.. Nie uzywaja swojego gtosu w celu zwrécenia na
siebie uwagi. Znaczna grupa dzieci nie méwi w ogdle, a u tych,
ktore postuguja sie mowa, jej rozwdj jest zazwyczaj nie tylko op6z-
niony, ale i zaburzony#. Wedlug Pauline A. Filipek i in. (w publika-
cjach z 1999 i 2000 r.) za oznaki op6Znien w rozwoju mowy u dzieci
z grupy ryzyka autyzmu przyjmuje sie:

- brak wypowiadania przez dziecko sléw ze zrozumieniem po

1. roku zycia,

- brak budowania prostych zdan po 2. roku zycia (brak zdan
dwuwyrazowych wypowiadanych spontanicznie po 24. mie-
sigcu zycia),

- brak rozwoju mowy, ktéra stuzy porozumiewaniu sie z innymi,

- regres w zakresie rozwoju mowy lub umiejetnosci spotecz-
nych w kazdym wieku*s.

Male dzieci z podejrzeniem autyzmu komunikuja sie gléwnie
lub wylacznie w celu regulowania zachowarn innych oséb kiedy
chca o co$ poprosic lub co$ odrzuci¢. Brak jest komunikowania skie-
rowanego na zwrdcenie czyjej$ uwagi na przedmiot, zjawisko lub
osobe. Deficyt ten stanowi charakterystyczng ceche dla autyzmu
i nie jest symptomatyczny dla dzieci z opézZnieniami rozwoju. Dzie-
ci w tej grupie zaburzen majg trudnoéci w nabywaniu konwencjo-
nalnych i symbolicznych aspektow komunikowania sig®.

Ponadto w ogdle lub rzadko uzywaja intencjonalnie gestow lub
wokalizacji po to, by przekaza¢ komus$ informacje i maja problemy

47 H. Jaklewicz, op. cit., s. 119.
48 M. Skorczyniska M., Wezesne diagnozowanie. .., s. 41.
4 Skorczynska M., Autyzm a opdznienie..., s. 24.
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z przekazywaniem komunikatéw za pomoca spojrzenia. Nie prébu-
ja wyrazi¢ mimika swoich emocji, nie potakuja glowa, gdy sie
z czym$ zgadzaja ani nie uémiechaja sie, by wspoméc komunikacje
spoteczna. Nie odpowiadaja takze na takie sygnaly kierowane do
nich. Radzac sobie z brakiem umiejetnosci potrzebnych do zaspoko-
jenia potrzeb, postuguja sie czasami cialem innej osoby (najczesciej
rekq) jak przedmiotem, np. prowadza reke do upragnionego obiek-
tu, popychajac jej reke w danym kierunku. Niekiedy role komunika-
tu odgrywaja zachowania agresywne, krzyk albo ptacz.

Wiekszos$¢ matych dzieci z autyzmem sprawia wrazenie, jakby
nie rozumiata, co si¢ do nich méwi. Obserwuje sie dysproporcje po-
miedzy gotowoscia do powtarzania stéw, nazywania obiektow
a zdolnoscig rozumienia. Wedtug relacji rodzicéw okoto 25% dzieci
w wieku 12 lub 18 miesiecy wypowiada pojedyncze stowa. Pierwsze
oznaki rozumienia stéw u potowy dzieci z autyzmem nie pojawiaja
sie przed osiggnieciem przez nie wieku umystowego 2 lat i 6 miesie-
cy. Zdolnoé¢ rozumienia stéw na poziomie charakterystycznym dla
dziecka 16-miesiecznego dzieci z autyzmem osiggaja dopiero w wie-
ku umystowym 4 lat. W samym wypowiadaniu stéw réznica jest
mniejsza, opdéznienie miesci sie w przedziale od 8 do 19 miesiecy5!.
Tony Charman i in., prowadzac badania nad reakcja matych dzieci
z autyzmem na trzy typy komunikatéw: wtasne imie, zakaz (,nie”)
oraz zdanie oznajmujace (,tu jest mama/tata”), wykazali, Ze zaled-
wie polowa dzieci z autyzmem w wieku ponizej 2 lat reagowala na
wlasne imie, 70% odpowiadato prawidtowo na zakaz ,nie”, zas 30%
rozumiato komunikat ,tu jest mama/tata”. Tylko 30% 2-letnich dzie-
ci nasladowalo stowa, a 15% potrafilo nazwac¢ przedmioty. Dopiero
w wieku 4 lat niemal wszystkie badane dzieci z autyzmem reagowa-
ly na swoje imie i rozumiaty znaczenie stowa ,nie”. Nieco ponad 80%
dzieci powtarzalo stowa, ale nadal tylko 52% nazywato obiekty®2.

50 E. Pisula, Autyzm. Przyczyny..., s. 43-44.

51 E. Pisula, Mate dziecko..., s. 36.

52E. Pisula, Zaburzenia komunikacji u dzieci z autyzmem, [w:] Kiedy mozg pracuje
inaczej... - postrzeganie, ruch, emocje, komunikacja, , Zeszyty Naukowe” 6 na Miedzy-
narodowej Konferencji org. Przez Ogodlnopolska Fundacje na rzecz Dzieci Niepetno-
sprawnych , Promyk Storica”, Wroctaw, 5 grudnia 2008, s. 43.
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Generalnie rozumienie mowy u dzieci z autyzmem jest znacznie
op6znione. W pozniejszym okresie moze by¢ ono uposledzone
w réznym stopniu, poczawszy od zupelnego braku rozumienia
mowy, poprzez rozumienie instrukcji w okreslonym kontekscie lub
mowy popartej gestem, az do dyskretnych zaburzeni dotyczacych
rozumienia znaczen abstrakcyjnych, przenosni, zartow53.

Okoto 25-30% dzieci z ASD zaczyna wypowiadac pierwsze sto-
wa okoto 1. roku zycia, ale czesto miedzy 15. a 24. miesigcem Zycia
przestaje moéwicé, a ich ekspresja stowna sprowadza sie do kilku
komunikatéw, gléwnie takich, ktére maja na celu zaspokojenie
aktualnej potrzeby. Regres moze obejmowac takze utrate umiejet-
nosci komunikowania si¢ za pomoca gestéw (machanie, wskazy-
wanie itp.) lub umiejetnosci komunikacji spotecznej (kontakt wzro-
kowy, reakcje na pochwate). Regres moze by¢ stopniowy lub nagty,
moze nakladac sie na subtelne, istniejagce wczesniej opdznienia roz-
wojowe lub atypowy przebieg rozwoju (np. niezwykle intensywne
zainteresowanie w 1. roku Zycia niektérymi przedmiotami lub in-
nymi bodZcami, ktére nie maja spotecznego charakteru). Regres
W rozwoju mowy zwiazany jest z wycofywaniem sie dziecka z kon-
taktow spolecznych oraz obrong przed zmianami, sztywnoscig
w zachowaniu, zaburzeniami snu albo problemami z jedzeniem54.

U okolo % dzieci z autyzmem, ktore postuguja sie mowa, mozna
zaobserwowac tzw. echolalie®>. Mowa taka nie zawiera intencji ko-
munikacyjnych i polega na powtarzaniu natychmiastowym lub
odroczonym stéw, pierwszych lub ostatnich jego sylab badz zdan
wypowiedzianych przez kogos$ innego. Czasami dziecko odtwarza
skierowane do niego lub zaslyszane zdanie w formie gramatycznej
i tonacji, w jakiej zostato sformutowane, np. ,czy chcesz cukierka?”.
Wypowiedzi echolaliczne sg odtwarzane przez dziecko z doktadna
intonacja i melodia, w jakiej zostaly wygloszone. Sa one oderwane

5 G. Jagielska, op. cit., s. 39.

54 M. Skorczyniska, Wezesne diagnozowanie. .., s. 48-49.

55 J. Bleszyniski, Czy echolalia w autyzmie jest problemem komunikacyjnym?, [w:] Au-
tyzm. Na granicy zrozumienia, red. B. Winczura, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”,
Krakow 2009, s. 106.
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od sytuacji i nie mieszcza sie w kontekscie toczacej sie wokot dziec-
ka rozmowy*. U dziecka z autyzmem echolalia moze pozostac
glownym sposobem wypowiadania si¢ i utrzymywac sie przez cate
zycie. Oznacza to, ze dziecko nie potrafi samodzielnie zbudowac
komunikatu, a tego typu wypowiedzi mozna odczytac jako prosbe,
protest lub potwierdzenie czegos$. Interpretacja tego typu komuni-
katow nie jest zatem latwa i wymaga dobrej znajomosci dziecka.
W mowie dzieci z autyzmem czesto wystepuja stereotypie jezyko-
we. Dziecko wielokrotnie powtarza niektére stowa, frazy, teksty
reklam, fragmenty filméw, szczegodlnie bajek lub programow tele-
wizyjnych. Takie wypowiedzi dziecka zazwyczaj nie stuza komu-
nikowaniu sie i ich funkcje sa zblizone do innych zachowarn
stereotypowych. Odmiennoé¢ rozwoju mowy dotyczy takze niety-
powej intonacji, tempa, rytmu wypowiedzi oraz ograniczonego
i nieréwnomiernego zasobu stownictwa. Ponadto charakterystyczne
sa trudnoéci z uzywaniem zaimkéw osobowych. Méwig o sobie
,ty” albo ,,on”, myla tez zaimki okreslajace inne osoby. Takie bledy
moga pojawiac si¢ w rozwoju mowy u dzieci zdrowych, ale u dzieci
z autyzmem wykraczaja poza typowe ramy rozwojowe i czasowe.
Niektore dzieci z autyzmem maja problem z wilaczeniem okreéleri
do mowy funkcjonalnej. Na przyktad maja opanowane pamieciowo
nazwy koloréw, ksztattéw, liczb czy liter, ale nie potrafig ich wska-
zywad, kiedy sg pytane o nie w inny niz zazwyczaj sposéb. Opano-
wuja jezyk w spos6b schematyczny i sztywny. Uczac sie znaczenia
stéw, wiaza je z konkretnymi obiektami, na przyklad ,Pan” moze
zosta¢ skojarzony z konkretnym mezczyzna, a ,kot” z okreslonym
kotem?8.

Poziom rozwoju mowy i umiejetnosci komunikacyjne sg jednym
z prognostykoéw dalszego przebiegu rozwoju dziecka. Im wczesniej
i im lepiej rozwija sie mowa, tym lepsze sg prognozy rozwojowe.
W niewielkiej grupie dzieci, gdzie obserwuje si¢ fagodne op6znie-

5 H. Jaklewicz, op. cit., s. 119-120.
57 E. Pisula, Autyzm. Przyczyny..., s. 52.
5 M. Skorczyriska, Wezesne diagnozowanie..., s. 48.
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nia/zaburzenia mowy autyzm moze pozostawac nierozpoznawal-
nym az do wieku przedszkolnego, kiedy to dopiero widoczne staja
sie trudnosci w nawigzywaniu relacji spolecznych z roéwiesnikami®.

Stereotypowe, powtarzajace sie wzorce zachowania

Dzieci ze spektrum autyzmu moga demonstrowac atypowe za-
chowania w réznych sferach, np. dziwne manieryzmy, niezwykte
przywigzanie do przedmiotéw, obsesje, kompulsje czy stereotypie.
Okoto 5% rodzicow wyraza niepokdj z powodu stereotypowych
zachowarn swoich dzieci. Chociaz wcze$nie dostrzegaja owa niety-
powos¢ zachowania dziecka, to jednak wielu z nich nie potrafi do-
kladnie sprecyzowac ich charakteru i przyczyn. Najczeéciej wymie-
niaja je w kontekscie napadéw zlego humoru, nadruchliwosci,
braku wspoéltdzialania, niebawienia si¢ zabawkami, nadwrazliwosci
na niektére bodzZce®. Rodzice podaja, ze ich dzieci czesto powtarza-
ja nieustannie te same ruchy. Najczeéciej sa to: trzepotanie rekami,
specyficzne poruszanie dloimi czy palcami (pstrykanie palcami,
klaskanie w donie), kotysanie si¢, kiwanie sie, wyrzucanie w gore
ramion, krecenie si¢ wokot wlasnej osi, chodzenie w kétko, uderza-
nie glowa, wachlowanie dlofimi przy twarzy. Cho¢ czynnosci te
stanowia forme autostymulagji, to niekoniecznie zawsze musza by¢
dla nich Zrédlem samej przyjemnosci, wrecz przeciwnie. Z relacji
rodzicow wynika, ze pewna grupa dzieci wykonujac te czynnosci,
czesto okazuje niepokdj, placz, krzyk. W niektérych przypadkach
ruchy stereotypowe moga by¢ rekcja na stres w kontakcie ze $ro-
dowiskiem, w ktérym rozwija si¢ na co dzieri dziecko®!.

Wiekszos¢ stereotypii ruchowych jest jednak na tyle ucigzliwa,
ze utrudnia i uniemozliwia wykonywanie codziennych zadan oraz
uczenie si¢ nowych umiejetnosci. Stereotypie, cho¢ sa wysoce cha-

5 E. Pisula, Autyzm. Przyczyny..., s. 53.
60 E. Pisula, Mafe dziecko z autyzmem..., s. 61-62.
61 P. Randall, J. Parker, op. cit., s. 61.
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rakterystyczne dla matych dzieci z grupy ryzyka autyzmu, nie sa
jednak ich cecha specyficzna, gdyz wystepuja takze u dzieci z upo-
Sledzeniem umystowym i/lub z powaznymi zaburzeniami senso-
rycznymi. Nawet male dzieci o prawidlowym rozwoju, szczegélnie
przed opanowaniem umiejetnosci plynnego wypowiadania sie,
moga przelotnie trzepota¢ rekami w momentach podekscytowania
lub przezywanej frustracji. Zachowania stereotypowe zwigzane
z ASD w wczesnych latach Zzycia dziecka, pojawiaja sie jako zwia-
stuny tych zachowan. Do ukoriczenia 12. miesigca Zycia stereotypie
ruchowe wspélistnieja z ogdélnym niepokojem i koncentruja sie
glownie na ruchach dloni i glowy. Aktywnosé tych dzieci polega
najczesciej na powtarzajacych sie rytmicznych ruchach, np. skroba-
niu kolderki lub 16zeczka, postukiwaniu w przedmiot, bujaniu sie,
a nawet uderzaniu gléwka o twarde obicia®2. Po 12. miesigcu zycia
zachowania stereotypowe nasilaja sie, gdy zostanie naruszone oto-
czenie lub zmienia sie schemat postepowania. Zachowania te obej-
muja gtéwnie podskoki i krecenie sie wokot wlasnej osi, ale takze
ostukiwanie i wprawianie przedmiotéw w ruch wirowy. Pojawia
sie silny lek w sytuacjach zmieniajacych dotychczasowe stereotypy
postepowania. Zabawa stereotypowa, samotna ma gtéwnie charak-
ter przyjemnosci. Dziecko najczesciej bawi si¢ zabawkami mecha-
nicznymi, ktérymi moze kreci¢, stukac®. Zwykle powtarza te same
czynnosci, uklada w szeregi klocki, samochody lub inne zabawki
albo tylko ich fragmenty. Obserwuje sie brak aktywnosci sponta-
nicznej. Wykazano, ze trudnoéci z regulacja wlasnej aktywnosci sa
u dzieci z autyzmem szczegolnie wyrazne podczas zabawy swo-
bodne;j.

Okolo 2. roku zycia zachowania stereotypowe staja si¢ juz bar-
dziej wyraziste, zdecydowanie poszerza sie ich repertuar. Centralne
miejsce w zachowaniu dziecka zajmuja: poruszanie dforimi, palcami
(machanie, wachlowanie, trzepotanie) w peryferycznych obszarach
pola widzenia, uporczywe wpatrywanie sie w jaki$ obiekt absorbu-

62 M. Skorczyriska, Wezesne diagnozowanie. .., s. 50.
6 J. Bleszynski, op. cit., s. 97.
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jacy uwage, chodzenie na palcach i/lub utrzymujgce sie w czasie
wachanie czy lizanie przedmiotéw niejadalnych. Preferuja zamiast
miekkich pluszowych zabawek twarde przedmioty, jak: dtugopisy,
latarki, klucze, figurki, sznurki, elementy zabawek, np. kétka od
samochodu, nogi od lalki. Nalegaja na trzymanie tych przedmiotéow
przez caly czas, chociaz sa one rzadko wykorzystywane przez nich
do zabaw. Nasilaja si¢ zachowania lekowe i rekcje o silnej ekspresji.
W badaniach longitudinalnych dzieci z grupy ryzyka Catherine
Lord odkryta, Zze u ponad 87% dzieci zdiagnozowanych w wieku
3 lat jako autystyczne, rodzice relacjonowali wystepowanie manie-
ryzmoéw w zakresie ruchow rak i dloni oraz specyficznych zaintere-
sowan sensorycznych w wieku 2 lat®*. Autorka zaznacza, ze tego
typu zachowania sg jednak fatwiejsze do odréznienia w przypadku
dzieci 3-letnich niz 2-letnich z diagnoza autyzmu. Rodzice dzieci
starszych zauwazaja te deficyty czeSciej niz rodzice dzieci mlod-
szych. Nie wiadomo, czy dzieje sie tak dlatego, ze dzieci nie moga
im sprostad, czy tez zaburzenia autystyczne nasilaja si¢ znaczniej
miedzy 2. a 3. rokiem zycia®.

U dzieci autystycznych mozna zaobserwowa¢ graniczacq nawet
z obsesja fascynacje poszczegélnymi przedmiotami i wykorzysty-
wanie ich w sposéb niezgodny z przeznaczeniem.

Jedli przedmioty te zostang umyslnie usuniete lub zagubia sie,
dzieci mogg wykazywa¢é gleboki niepokéj, a nawet napady wscie-
klosci. Czasem obsesyjne zainteresowania dotycza tras autobuso-
wych, rozkladéw jazdy pociggéw, liczb lub figur. Ponad 60% dzieci
wykazuje przywigzanie do codziennej rutyny i odmawia jakich-
kolwiek zmian w znanych im rytuatach w najblizszym $rodowisku.
Dotyczy to np. czynnoéci zwigzanych z kladzeniem sie spac, od-
wiedzaniem sklepéw zawsze w tej samej kolejnosci, podazaniem
W pewne miejsca zawsze ta samg trasg czy picie z okreslonego kub-
ka. Nalegaja na staly plan dnia. W zachowaniu widoczny jest brak
elastycznosci. Przy prébach wprowadzenia jakichkolwiek zmian,

64 M. Skorczyriska, Wezesne diagnozowanie. .., s. 50-58.
¢ E. Pisula, Autyzm u dzieci..., s. 54.
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wrecz minimalnych, niedostrzegalnych dla innych ludzi, dzieci
gwaltownie reagujg, wykazujac niepokdj, krzyk, ptacz®. Protesty
dziecka moga szybko przybraé posta¢ zachowan agresywnych. Na-
leza do nich uderzanie glowa, gryzienie rak, wkiadanie palcéw do
uszu i oczu, drapanie ciala itp. Zachowania te moga prowadzi¢ do
powaznych uszkodzen. Miedzy innymi moga by¢ wywolane przez
frustracje spowodowang nieskutecznymi prébami porozumiewania
sie, przezywanego niepokoju w nowym nieznanym dziecku oto-
czeniu, albo z powodu znudzenia, zmeczenia, braku snu, glodu
czy bolu®’.

Sztywne, stereotypowe zachowania u dzieci z spektrum auty-
zmu moggq sie zmienia¢ wraz z rozwojem dziecka i moga przyjmo-
wacé roézne formy. Ograniczony repertuar zachowan pozostaje
w zwigzku z poziomem rozwoju umyslowego dziecka. Dzieci
0 nizszym poziomie rozwoju czesciej wachaja, liza i dotykaja
przedmioty, a dzieci o0 wyzszym poziomie rozwoju intelektualnego
czeéciej powtarzaja zlozone czynnoéci i preferujg inne formy aktyw-
noéci. Sa takze dane wskazujace, ze stereotypowe zachowania sg
znacznie czestsze u matych dzieci z autyzmem niz u ich réwieéni-
kow z innymi zaburzeniami w rozwoju i zachowaniu lub u dzieci
z grupy ryzyka, ale bez diagnozy autyzmu. Wszelkie atypowe za-
chowania dziecka sa bardzo klopotliwe i meczace dla otoczenia.
Powoduja trudnoéci wychowawcze i zwiekszaja poziom stresu
w rodzinie dziecka. Stanowia takze zewnetrzny, fatwo dostrzegalny
przejaw atypowego rozwoju i maja w zwigzku z tym znaczenie
stygmatyzujace. Czestym okresleniem na takie zachowania dziecka
jest ,dziwacznos¢”. Analiza ograniczonych schematéw zachowania
u matych dzieci w wieku ponizej 2 lat wykazala, ze ich obecnos¢
moze by¢é wysoce przydatna w rozpoznawaniu autyzmu®. Powta-
rzajgce sie i stereotypowe wzorce zachowan oraz ograniczony
i schematyczny repertuar zachowania sa traktowane jako jedna
z osiowych cech ASD.

¢ P. Randall, J. Parker, op. cit., s. 101-102.
67 M. Skoérczytiska, Wezesne diagnozowanie. .., s. 51.
68 E. Pisula, Autyzm. Przyczyny..., s. 56-57.
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W opisach zachowania matych dzieci z podejrzeniem autyzmu
uderza takze fakt, ze ich ogélny poziom aktywnosci odbiega za-
zwyczaj od tego, co mozemy zaobserwowac u innych dzieci. Cza-
sami dominuje u dziecka niemal catkowita biernos¢. Wydaje sie
calkowicie wyobcowane, charakterystyczny jest brak ciekawosci,
zainteresowania otoczeniem, zaréwno fizycznym, jak i spotecznym.
Wielokrotnie rodzice podaja, Ze dziecko posadzone w jakim$ miej-
scu pozostaje tam, nie podejmujac proby przemieszczania, zabawy
ani tez podgzania za oddalajacym sie opiekunem. Drugim, znacznie
odmiennym obrazem aktywnosci u dziecka moze by¢ wysoka na-
daktywnos¢, nadruchliwosé, potaczona z niezdolnoscia do skupienia
uwagi na kim$ lub czym$ choc¢by na chwile. Dziecko jest w nieu-
stannym ruchu, biega, skacze, wspina si¢ na meble. Jego aktywnos¢
sprawia wrazenie chaotycznej, pozbawionej celu i bez przerwy sie
zmienia. Towarzyszy jej wysoki poziom pobudzenia, regulowany
za pomoca ekspresji ruchowej, ale zarazem aktywno$¢ ta stuzy
autostymulacji. Czesto towarzysza temu napady zlosci i agresji,
krzyk w miejscach publicznych, reakcje lekowe i paniczne. Taki
wzorzec zachowania dziecka mylony jest czesto z zespotem nadpo-
budliwosci ruchowej z deficytem uwagi (ADHD). Nalezy jednak
zaznaczy¢, ze u niewielkiej grupy dzieci mozliwe jest wspoiwyste-
powanie tych zaburzen®.

U dzieci z autyzmem moga wystepowac symptomy swiadczace
o zaburzeniach integracji sensorycznej. Nie réznicuja one jednak
dzieci z ASD od dzieci z innymi zaburzeniami rozwojowymi”0.
Charakterystyczna cecha dysfunkgji integracji sensorycznej sa nie-
wlasciwe odpowiedzi na doplywajace bodzZce sensoryczne. Do
typowych objawéw dezintegracji sensorycznej u malych dzieci
z autyzmem naleza m.in.: nadwrazliwo$¢ lub niedowrazliwos$¢ na
dotyk, swiatlo, dZzwiek, ruch, smak i zapachy (np. czynniki senso-
ryczne zwigzane z jedzeniem: kolor, konsystencja, smak moga pro-

6 E. Pisula, Mate dziecko z autyzmem..., s. 53.

70 M.L. Kutscher, J. Glick, Zaburzenia integracji sensorycznej, [w:] Dzieci z zabu-
rzeniami tgczonymi, red. LM. Kutscher, T. Attwood, R.R. Wolff, Wydawnictwo
K.E.LIBER, Warszawa 2007, 168-169.
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wadzi¢ u dziecka do wysoce restrykcyjnej diety); zaburzenia kon-
centracji, niezwykle niski lub wysoki poziom aktywnosci, czeste
wylaczanie sie lub wycofywanie, nieradzenie sobie z frustracja,
z uspakajaniem sie, intensywne, nieproporcjonalne reakcje na zmiany
sytuacji i nieznane miejsca, impulsywnos$¢, trudnosci w przecho-
dzeniu z jednej aktywnosci do drugiej”!.

W ostatnich latach pojawia sie coraz wiecej informacji na temat
wczesnych zaburzen rozwoju ruchowego dziecka jako wskaZnika
zagrozenia autyzmem. Deficyty tego rodzaju dotycza duzej i malej
motoryki, zachowania réwnowagi, tempa ruchéw, utrzymania po-
stawy ciala oraz motoryki aparatu oralnego. Badania aktywnosci
ruchowej dzieci z grupy ryzyka autyzmu prowadzone przez Osnata
i Philipa Teitelbauméw wykazaty, Zze w rozwoju tym obecne sg wy-
razne nieprawidlowosci, polegajace glownie na asymetrii ruchéw
ciala. Badacze uwazaja, Ze rozpoznanie zwiastunéw tych zaburzen
u dziecka w wieku od 6. do 8. miesigca zycia jest w pelni mozliwa.
Wykazali, Ze u tych dzieci, u ktérych zdiagnozowano zaburzenia ze
spektrum autyzmu, juz w pierwszych miesigcach zycia mozna za-
obserwowa¢ asymetrie ruchéw podczas lezenia i pelzania, utrzy-
mywanie sie¢ poza wlaéciwym okresem rozwojowym asymetrycz-
nego tonicznego odruchu szyjnego oraz brak odruchéw obronnych
podczas utraty rownowagi. Dodatkowo u dzieci tych odwracanie
sie¢ z plecow na brzuch, raczkowanie, siadanie i chodzenie nie
rozwijaja si¢ we wlasciwym czasie’2. Zaburzenia ruchowe moga
stanowi¢ jeden z najwcze$niejszych sygnaléw nieprawidlowego
rozwoju dziecka z autyzmem, jeszcze przed pojawieniem sie wi-
docznych deficytow spotecznych lub komunikacyjnych. Nalezy
jednak podkresli¢, ze pomimo wieloletnich badan w tej dziedzinie,
nie udalo sie ustali¢ typowego dla autyzmu wzorca zaburzen moto-
rycznych, a takze, ze nie u wszystkich dzieci z grupy ryzyka auty-
zmu mozna zaobserwowa¢ owe odchylenia od normy rozwojowe;j’.

7L M. Skorczyriska, Wezesne diagnozowanie. .., s. 52-53.

720. Teitelbaum, P. Teitelbaum, Czy twoje dziecko ma autyzm? Jak rozpoznawac
najwezesniejsze oznaki autyzmu, Wydawnictwo Harmonia Universalis, Gdarisk 2012.

7 E. Pisula, Od badarn mozgu..., s. 43-45.
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Zaburzenia snu i laknienia, agresja i autoagresja, problemy
z czynno$ciami fizjologicznymi, wysoka labilnos¢ emocjonalna
(napady ztosci, krzyku, ptaczu bez lez) sa objawami, ktére czesto
towarzyszg rozwojowi zaburzen ze spektrum autyzmu u matych
dzieci’4.

Wczesne wykrywanie zaburzen ze spektrum autyzmu

Rozpoznawanie symptoméw autyzmu przed 2. rokiem zycia
dziecka pozostaje zadaniem niezwykle trudnym. Wiekszoé¢ klini-
cystow podaje, ze obraz zachowania dziecka przed ukoriczeniem
2. roku zycia moze nie by¢ wystarczajaco jasny, by méc sformuto-
wacé diagnoze autyzmu. U tak matego dziecka nie zawsze ujawniaja
sie w pelni objawy przyjete przez obowiazujace kryteria diagno-
styczne. Ponadto zaburzenia nalezace do autystycznego spektrum
zaburzeni charakteryzuja sie znaczna dynamika rozwoju. Rozwdj
tych dzieci jest bardzo zréznicowany, nie tylko pod wzgledem tem-
pa, ale takze kolejnosci pojawienia sie poszczegolnych faz rozwoju.
Dotyczy to zdolnosci poznawczych, glebokosci deficytéw spotecz-
nych, umiejetnosci porozumiewania sie, a takze innych probleméw
towarzyszacych objawom osiowym. Ponadto niektére zachowania
réznigce mate dzieci autystyczne od ich prawidtowo rozwijajacych
sie rowiesnikow sa zwigzane prawdopodobnie z uposledzeniem
umystowym lub zaburzeniami mowy. Jezeli dziecko jest uposle-
dzone umystowo, symptomy autyzmu moga zosta¢ ztozone na kon-
to uposledzenia. Dlatego tez réznicowanie dzieci autystycznych
z uposledzeniem umystowym od dzieci o takim samym stopniu
uposledzenia, ale bez autyzmu jest trudniejsze niz odréznianie ich
od dzieci w normie intelektualnej’s.

Jak do tej pory nie udato sie ustali¢ algorytméw stuzacych do
diagnozy ASD u dzieci ponizej 1. roku Zycia, ktére oparte sa na

74 H. Jaklewicz, op. cit., s. 118; G. Jagielska, Objawy autyzmu..., s. 48-49.
75 E. Pisula, Autyzm u dzieci..., s. 53.
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empirycznych dowodach”. Zgodnie z aktualnym stanem wiedzy,
najwcze$niejszym momentem, kiedy mozemy rozpozna¢ autyzm,
jest 18. miesigc zycia. Wskazuja na to analizy zapiséw pochodza-
cych z kontrolnych badan prowadzonych przez pediatréow (réznig-
cych sie wyraznie od wynikéw badan dzieci 12-miesiecznych),
a takze wyniki prowadzonych w tym obszarze badan. W praktyce
klinicznej dysponujemy réznymi narzedziami diagnostycznymi do
badan przesiewowych. Najczedciej narzedzia te sa przydatne do
stosowania w ogolnej populacji dzieci objetych podstawowa opieka
zdrowotna. Moga by¢ pomocne w wykrywaniu ASD u bardzo ma-
tych dzieci, nie pozwalaja natomiast na réznicowanie ASD od in-
nych zaburzer rozwojowych. Ponadto nie wszystkie z dostepnych
narzedzi diagnostycznych pomagaja wylapa¢ ryzyko autyzmu
u bardzo malych dzieci ponizej 18. miesigca zycia””.

Za najprzydatniejsze narzedzia do wczesnego przesiewowego
wykrywania ASD u malych dzieci uznaje si¢ m.in. Kwestionariusz
Autyzmu w Okresie Poniemowlecym - Checklist for Autism in To-
ddlers - CHAT (od 18. miesigca zycia) opracowany przez Simona
Baron-Cohena, Jane Allen, Christophera Gillberga” i jego zmo-
dyfikowana wersje Modified Checklist for Autism in Toddlers -
M-CHAT (od 24. do 30. miesigca zycia). Gillian Baird i in.”®, prowa-
dzac przez wiele lat badania kontrolne nad wprowadzeniem
CHAT-a do badan przesiewowych ogélnej populacji, wykryli jego
wysoka uzytecznos¢ (wiekszos¢ dzieci, ktore nie zaliczylo pozy-
tywnie CHAT-a, nie otrzymaly pdzniej diagnozy autyzmu) i pozy-
tywna wartoé¢ prognostyczng (wiekszosé¢ dzieci, ktére nie zaliczyty
CHAT-a byla p6zniej diagnozowana jako autystyczna). W trakcie

76 A. Steiner, T.R. Goldsmith, A.V. Snow, K. Chawarska, op. cit., s. 1185.

77 M. Skérczyniska, Wezesne diagnozowanie autyzmu..., s. 41.

78 S. Baron-Cohen, J. Allen, Ch. Gillberg, Can autism be detected at 18 months?
The needle, the haystack, and the CHAT, “Brithish Journal of Psychiatry” 1992, 161,
s. 839-843.

7 G. Baird, T. Charman, S. Baron-Cohen, A screening instrument for autism at
18 months of age: A 6 year follow - up study, ,Journal of the American Academy of
Child and Adolescent Psychiatry” 2000, 39, s. 694-702.
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prowadzonych badan okazalo sie jednak, zZe jest to narzedzie mniej
czule na fagodniejsze symptomy autyzmu, gdyz dzieci diagnozo-
wane pozniej jako AS badz z autyzmem atypowym nie zostaly wy-
chwycone w wieku 18 miesiecy w badaniach z uzyciem CHAT-a.
Chcac zwiekszy¢ czuloé¢ diagnostyczng narzedzia, w 1999 r. Diana
L. Robins, Deborah Fein, Marianne L. Barton, James A. Green8® do-
konali w nim zmian i zaproponowali jego zmodyfikowanga wersje -
M-CHAT, gdzie wykluczyli obserwacje prowadzong przez lekarza,
a rozszerzyli iloé¢ pytan kierowanych do rodzicéw. Tym samym
podniesli jego uzytecznosé praktyczna w badaniach przesiewowych
dzieci 24-misiecznych. Inne, przydatne narzedzie przesiewowe dla
dzieci w wieku 24-36 miesiecy to interaktywne narzedzie skrinin-
gowe - Screening Tool for Autism in Two-Yers-Olds - STATS!. Kryteria
diagnostyczne ujete w tym narzedziu sa Scisle powigzane z p6zniej-
szym rozpoznaniem ASD. Sg to brak lub ograniczona czestos¢ rea-
gowania na imie, podazania za wskazywaniem lub spojrzeniem,
wskazywania z powodéw innych niz proszenie oraz podejmowania
zabawy opartej na udawaniu. Test ten zostal stworzony na podsta-
wie dowodéw empirycznych pokazujacych, ze zaburzenia ze spek-
trum autyzmu mozna zdiagnozowac¢ w wieku 2 lat, poniewaz dzie-
ci te prezentuja specyficzne deficyty dotyczace kompetencji
spotecznych w sferze nasladowania, zabawy funkcjonalnej i kiero-
wania uwagi. Na podstawie klinicznych i naukowych obserwagcji
wybrane zostaly aktywnosci, ktére najlepiej r6znicuja grupe dzieci
z autyzmem od grupy kontrolnejs2.

80 D.L. Robins, D. Fein, M.L. Barton, J.A. Green, The Modified — Checklist for Au-
tism in Toddlers: An initial study investigating the early detection of autism and pervasive
developmental disorders. “Journal of Autism and Developmental Disorders” 2001,
31(2), s. 131-144.

81 W.L. Stone, E.B. Lee, L. Ashford i wsp., Can autism be diagnosed accurately in
children under 3 years? “Journal of Child Psychology and Psychiatry” 1999, 40(2),
s. 219-226; W.L. Stone, E.E. Coonrod, O.Y. Ousley, Brief report: Screening tool for
autism in 2-year-olds (STAT): Development and preliminary data,. ,Journal of Autism
and Developmental Disorders” 2000, 30(6), s. 607-612.

82 A. Rynkiewicz, M. Kulik, op. cit., s. 43-44.
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Ze wzgledu na zlozony i specyficzny obraz przebiegu proceséw
rozwojowych i ich wzajemnych powiazann w populacji dzieci z za-
burzeniami spektrum autyzmu wymagane jest, by proces diagno-
zowania, czy tez model wczesnego wykrywania autyzmu, byt pro-
wadzony wieloetapowo. Badania kliniczne pokazaly, ze tylko
systematyczna obserwacja dziecka, przy zastosowaniu odpowied-
nich narzedzi diagnostycznych (nawet wielokrotne ich uzycie
w odpowiednim czasie) daja podstawe do stawiania ostatecznej
diagnozy®3. To priorytetowy aspekt diagnostyczny, warunkujacy
wczesne rozpoczecie terapii, a tym samym dajacy perspektywe na
zmniejszenie trudnosci dziecka oraz zapobieganie zaburzeniom,
ktére moga pojawic sie jako tak zwane zaburzenia wtérne. Dyspo-
nujemy coraz wiekszg liczbg danych wskazujacych na to, ze wcze-
sna interwencja w odniesieniu do dzieci ze spektrum autyzmu
przynosi pozytywne wyniki®4.
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Problematyka autyzmu jako zjawiska spotecznego

Dziecko nie bawi sig dlatego, Ze jest dzieckiem,
ale bawi sig dlatego, by sta¢ sie dorostym.

Lew S. Wygotski

Autyzm jest caloéciowym zaburzeniem rozwoju, ktérego podto-
ze ma charakter neurobiologiczny. Obecnie na $wiecie obowiazuja
dwie klasyfikacje stuzgce stawianiu rozpoznania. Jest to klasyfikacja
zaburzefi psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psychia-
trycznego DSM-5 opublikowana w 2013 r. oraz obowigzujaca od
1996 r. i nadal wykorzystywana w Polsce Miedzynarodowa Staty-
styczna Klasyfikacja Choréb i Probleméw Zdrowotnych ICD-10,
opracowana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (W zaawanso-
wanej fazie przygotowania przez WHO jest wersja ICD-11). W oby-
dwu narzedziach wystepuja pewne réznice w kryteriach diagno-
stycznych oraz w nazewnictwie jednostek chorobowych. Cytujac za
Agnieszka Rynkiewicz i Marta Kulik,

w klasyfikacji DSM-5 scalono wszystkie jednostki diagnostyczne
w jedna wspdlna jednostke o nazwie zaburzenie ze spektrum autyzmu
(ASD, Autism Spectrum Disorder). (...) ,Spektrum” odnosi sie do réz-
nic w prezentacji i nasileniu symptomoéw wewnatrz grupy pacjentow
z ASD oraz wskazuje na kontinuum pomiedzy populacja ogélng a oso-
bami z ta diagnoza'.

Zgodnie z klasyfikacja ICD-10 rozpoznawane jednostki, ktore
podlegaja procesowi orzeczniczemu dla potrzeb uzyskania wspar-
cia w systemie edukacyjnym z tytulu potrzeby ksztalcenia specjal-
nego, to: autyzm, zesp6t Aspergera czy autyzm atypowy2. W celu

L A. Rynkiewicz, M. Kulik, Wystandaryzowane, interaktywne narzedzia do diagnozy
zaburzeni ze spektrum autyzmu a nowe kryteria diagnostyczne DSM-5, ,Psychiatria”
2013, tom 10, nr 2, s. 41-48.

2W praktyce orzeczniczej jako autyzm rozpoznaje sie takze autyzm atypowy,
nie spelniajacy wszystkich kryteriow diagnostycznych autyzmu dzieciecego.
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zachowania spdjnosci, w niniejszym artykule dla wszystkich za-
burzefi uzywany bedzie termin ASD scalajacy prezentowane za-
gadnienia.

Na przestrzeni ostatnich 10 lat temat autyzmu zglebiany i anali-
zowany jest wielokierunkowo, od coraz lepszych i odpowiadaja-
cych na wiele pytan badan przez stale zwiekszajaca sie liczbe publi-
kacji az do wszechstronnie propagowanej wiedzy. Zwieksza sie
swiadomos¢ spoteczenistwa, zwieksza sie rowniez liczba dzieci,
miodziezy i dorostych, u ktérych rozpoznawane jest to zaburzenie.
Jak wynika z raportu przedstawionego przez amerykariskie organi-
zacje zajmujace sie¢ monitorowaniem zaburzeri rozwoju oséb znaj-
dujacych sie w spektrum ASDS, szacowany procent stawianych
diagnoz jest wyzszy niz w poprzednich raportach. Badania prze-
prowadzone w 11 amerykarnskich stanach wykazaty, ze u jednego
na 59 dzieci w wieku 8 lat zidentyfikowano zaburzenia ASD*
W Europie i w Polsce badania statystyczne tak szczegétowe nie sa
prowadzone, jednak przyjmuje sie, ze zaburzenia z ASD diagnozo-
wane s3 u jednego na 100 dzieci®. Pierwsze badania majace za zada-
nie oszacowaé rozpowszechnienie ASD w Europie prowadzone sa
w dwunastu krajach europejskich przez Autism Spectrum Disor-
ders in European Union od 2016 r. i na wynik ostateczny bedzie
trzeba jeszcze poczekac®.

Zeby przyblizyé problematyke wystepowania ASD w Polsce,
a tym samym wskaza¢ wage poruszanego zagadnienia, odwotano
sie do danych statystycznych zawierajacych informacje na temat
liczby uczniéw objetych wsparciem edukacyjnym, czyli posiadaja-

3 Funded by the Centers for Disease Control and Prevention (CDC), United States
Department of Health and Human Services https:/ /www.cdc.gov [dostep: 16.05. 2018].

4 Community Report from the Autism and Developmental Disabilities Monitoring
(ADDM) Network, https:/ /www.cdc.gov/ncbddd/autism/addm-community-report/
documents/addm-community-report-2018-h.pdf [dostep: 12.05.2018].

5 Pewne réznice epidemiologiczne moga wynikac¢ z samego faktu odwotania sie
do dwdch réznych klasyfikacji: DSM w USA i ICD w Europie, w tym w Polsce.

¢ http:/ /asdeu.eu/wp-content/uploads/2016/09/Poster-ASDEU-Prevalence_
AE-Congress.pdf [dostep: 12.05.2018].
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cych orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego wydanego przez
publiczne Poradnie Psychologiczno-Pedagogiczne z uwagi na au-
tyzm, zespot Aspergera. Proces wzrostu liczby wydawanych orze-
czen ilustruje wykres nr 1.

Uczniowie z orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego
z uwagi na autyzm lub zespét Aspergera w latach 2010-2016
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B Uczniowie z orzezceniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego z uwagi na autyzm
lub zespdt Aspergera w poszczegdlnych latach

Wykres 1. Uczniowie z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego, wydanego
przez PPP z uwagi na diagnoze ASD w latach 2010-2016 (opracowanie wlasne na
podstawie danych SIO)”

Dane przedstawione na wykresie dotycza wszystkich typow
placowek edukacyjnych, sktadajacych sprawozdanie w Systemie
Informacji O$wiatowej na dzieri 30 wrzeénia w poszczegélnych
latach. Podkresli¢ nalezy, Zze odnosza sie¢ one do rubryki autyzmu
i zespotu Aspergera, a nie zawieraja informacji z rubryki, w ktorej
wpisywani sg uczniowie z niepelnosprawnoscia sprzezona, wsréd

7 SIO https:/ /cie.men.gov.pl/sio-strona-glowna/ dane-statystyczne / niepelnospraw
nosci-dane-statystyczne/ [dostep: 16.05.2018].



Zabawa dzieci z autyzmem w oddziatywaniach terapeutycznych 109

ktorych moga znajdowac sie réwniez uczniowie z autyzmem i nie-
pelnosprawnoscia intelektualng. W 2016 r. dane zebrane z Systemu
Informacji O$wiatowej wskazaly, ze liczba dzieci posiadajacych
orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego z uwagi na autyzm
czy zesp6l Aspergera, przebywajacych w placéwkach wychowania
przedszkolnego siegata prawie 10 0008. Poniewaz zabawa stanowi
podstawowa aktywnos¢ dziecka wieku przedszkolnym, a w spek-
trum zaburzen autystycznych jej rozwdj przebiega nieprawidiowo,
zagadnieniu zabawy poswiecona bedzie dalsza czes$¢ niniejszego
opracowania.

Charakterystyka zabawy dziecka z ASD

Specyfika funkcjonowania dziecka z ASD, a takze cechy je cha-
rakteryzujace, sa zréznicowane pod wzgledem liczby wystepujacych
zachowar, ich natezenia i jakosci, a takze mozliwosci poznawczych,
komunikacyjnych czy sprawnosci intelektualnej. Biorgc pod uwage
rozpietos¢ cech, uzycie okreslenia ,autystyczne spektrum zabu-
rzef'” sformutowane przez Doris A. Allen w 1988 r. wydaje sie by¢
zasadne®. Badania prowadzone przez Lorne Wing w latach 80.
»~wykazaly rozpowszechnienie autyzmu na poziomie 4-5 przypad-
kéw na 10 000 osob. Jednocze$nie po przeprowadzeniu tego samego
badania pod kontem kontinuum autystycznego wskaznik ten wzra-
sta do 21 na 10 000”1°. Obserwacja takiej grupy dzieci pozwolila na
wyodrebnienie trzech charakterystycznych sfer, ktére opisane szcze-
goélowo weszly w sklad klasyfikacji diagnostycznych, o ktérych
pisano wczedniej. Wyszczegolnione przez Lorne Wing sfery, w kto-
rych wszystkie badane dzieci przejawiatly nieprawidtowosci to:

- problemy z uczestniczeniem w naprzemiennej interakgji spo-

tecznej,

8 Ibidem.
9 E. Pisula, Mate dziecko z autyzmem. Diagnoza i terapia. Gdarniskie Wydawnictwo
Psychologiczne, Gdarisk 2005.
10 Ibidem.
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- trudnosci z komunikowaniem sie z otoczeniem,

- specyficzny, ograniczony wzorzec wyobrazni, ktory wptywa

min. na sztywnos¢ w zabawiell.

W rozwoju dziecka zabawa odgrywa istotng role. Jest pierwsza
i niezwykle wazna aktywnoscia dziecka, ktéra przybliza je do zdo-
bywania wiedzy o otaczajagcym $wiecie. Analizujac rozwazania psy-
chologéw na temat zabawy, mozna wyrézni¢ nastepujace wiasci-
wosci, jakie ja charakteryzuja:

- jest zjawiskiem spotecznym, powstaje i rozwija sie pod wply-

wem otoczenia i wlasnej aktywnosci dziecka;

- ma charakter historyczny - zmienia sie i ksztaltuje w zalezno-

Sci od warunkéw, w jakich dziecko sie wychowuje. Moze
zmieniac sie tres¢ i tematyka zabawy;

- jest odzwierciedleniem poznawanej przez dziecko rzeczywi-

stoscil?.

Zabawa stanowi podstawe interakgji spotecznych ksztaltujacych
sie wlasdciwie juz od bardzo wczesnego okresu zycia. Dziecko zaan-
gazowane w aktywnos$¢ zabawowgq uczy sie umiejetnosci zycio-
wych niezbednych do funkcjonowania w dorostym swiecie. W toku
rozwoju dziecko przechodzi przez rézne etapy, zabawy przypisane
poszczegblnym przedzialom wiekowym. W pierwszych miesigcach
angazuje sie gloéwnie w zabawe wlasnym cialem i manipulowanie
przedmiotami, nastepnie przechodzi do zabaw konstrukcyjnych,
tematycznych, by w wieku szeéciu lat osiaggnaé¢ umiejetnos¢ rozu-
mienia zwerbalizowanych zasad zabawy o charakterze spotecz-
nym!3. Dzieki zabawie u dzieci rozwija si¢ myslenie symboliczne,
uruchamia sie wyobraZnia, zabawki moga reprezentowaé praw-
dziwe przedmioty. Dziecko uczy sie dzialania z przedmiotem,
sprawdza, jak mozna go wykorzysta¢ i jakie ma wlasciwosci. Po-

1 Ibidem.

12M. Przetacznikowa, H. Spionek, Zabawa jako typowa forma dziatalnosci matego
dziecka, [w:] Psychologia rozwojowa dzieci i mtodziezy, red. M. Zebrowska, PWN, War-
szawa 1982, s. 120-132.

13]. Cieszyniska, M. Korendo, Wezesna interwencja terapeutyczna. Stymulacja roz-
woju dziecka. Od noworodka da 6 roku zycia, Wydawnictwo Edukacyjne, Krakow 2014.
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przez zabawy tematyczne wyprébowuje rézne scenariusze, ktore
wdraza w zycie, uczy sie¢ adekwatnych zachowan i relacji miedzy-
ludzkich. Zdaniem Lwa Wygotskiego zabawy wyobrazeniowe sa
najwyzszg forma zabawy, ktéra prowadzi do rozwoju zaréwno
wyobrazni, jak i myslenia abstrakcyjnego'>. Dziecko rozwijajace sie
prawidlowo nie zastanawia sie¢ nad sensem realizowanej przez nie
zabawy. Odczuwa instynktowng potrzebe wchodzenia w interakcje
ze $wiatem, ludZmi, potrzebe tworzenia, przezywania, doswiad-
czania otaczajacej go rzeczywistoéci. Obserwujac malucha, ktéry np.
zmaga sie nie wiadomo ktéry raz z ukladaniem przewracajacej sie
piramidy z klockéw lub czteroletniej dziewczynki, ktéra gotuje dla
lalek spagetti z wody, farby i kawatkéw bibuly - wida¢ wyrazZnie,
jakie podwaliny dla dalszego rozwoju tworza sie¢ w tym czasie.
Odmiennie przedstawiaja sie¢ umiejetnosci zabawy w przypad-
ku dzieci z zaburzeniami z autystycznego spektrum. , Dziecko au-
tystyczne mato lub prawie wcale nie interesuje si¢ otoczeniem, nie
bada go i nie odkrywa. Nie bawi sie¢ zabawkami w sposéb typowy,
zgodnie z ich przeznaczeniem”1¢. Zabawa w tej grupie jest najcze-
Sciej ,dziwna”, tj. o zaskakujacej, nietypowej formie i/lub przebie-
gu. Dziecko moze bawi¢ sie zupelnie innymi przedmiotami lub
wykorzystywac¢ przedmioty w nietypowy sposéb. Zamiast misia,
przytulanki dziecko nie rozstaje si¢ z kombinerkami, tyzka stuzy do
stukania o meble, dziecko moze rozdziera¢ i rozrzuca¢ chusteczki
higieniczne, gazety rozdziela¢ na paseczki, spedzac czas w tazience,
obserwujac wirujagce w pralce pranie, wprowadzaé¢ przedmioty
w ruch rotacyjny, wpatrywac sie w cienie na Scianie przez wiele
godzin itp. Zabawki wykorzystywane sa schematycznie np. puzzle
ukladane sa odwrotnie, obrazkiem do dotu, obrazki z loteryjki
ukladane w pionowe, réwniutkie wieze, a samochody ustawione

147. Moor, Smiech, zabawa i nauka z dziecmi o profilu autystycznym, Wydawnictwo
Cyklady, £6dz - Warszawa 2006.

15 E. Filipiak, Nauczanie rozwijajgce we wczesnej edukacji wedtug Lwa S. Wygotskie-
go. Od teorii do zmiany w praktyce, Akademia Centrum kreatywnosci, Bydgoszcz 2015.

16 A. Brynska, G. Jagielska, J. Komender, Autyzm i zespot Aspergera, Wydawnic-
two Lekarskie PZWL, Warszawa 2009.
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jeden za drugim w niezwykle dlugim rzadku. Czesto tez zmiana
tego ulozenia przez rodzica, nauczyciela czy terapeute skutkuje
ztodcig, agresja lub autoagresjg!”. Wéréd dzieci z ASD charaktery-
styczny jest brak zabawy z udawaniem, brak potrzeby kooperowa-
nia w zabawie z innymi réwie$nikami. Poziom nasilenia trudnosci
bedzie zalezny od réznorodnych czynnikéw, ktére wymienia Julia
Moor. Naleza do nich min.:

- problemy w mowie i komunikacji, charakteryzujace sie op6z-
nieniem rozwoju mowy, nieprawidlowosciami, brakiem ro-
zumienia mowy itp.,

- trudnosci z odczytywaniem i interpretacjq przekazéw niewer-
balnych takich jak mimika twarzy, postawa ciata, ton glosu itp.,

- nieprawidlowosci w kontaktach miedzyludzkich, nieche¢ i nie-
umiejetnos¢ do dzielenia przestrzeni, dzielenia sie swoimi
przezyciami i do$wiadczeniami,

- problemy z uruchomieniem wyobrazni, odczytywaniem zmy-
Slonych sytuacji, co skutkowa¢ moze obsesyjnym powtarza-
niem jednej i tej samej czynnosci’s.

Przygladajac si¢ zabawie dzieci z ASD, mozna zauwazy¢ zde-
cydowana wiekszos¢ aktywnosci majacych charakter autostymula-
qji, schematéw, braku zaplanowanej aktywnosci czy zupelnie brak
wykorzystywania zabawek zgodnie z ich przeznaczeniem. Dziecko
z autyzmem wybiera chetniej aktywnos¢ z przedmiotem niz z dru-
ga osoba czy chocby z koniecznoscig respektowania jakich$ spo-
tecznych umoéw, zasad czy konwengji. Duza wieksza przyjemnosc
ma z toczenia samochodu w przéd i w tyl, przygladajac sie kreca-
cym sie kotlom niz z parkowania samochodu na zabawkowym par-
kingu, tadowaniem koledze klockéw do ciezaréwki, éciganiem sie
po torze!®. Dziewczynka bawi sie pluszowa sowg, ale macha jej
skrzydelkami w polu widzenia albo przesuwa je po buzi. Chiopiec

17 Podawane w artykule przyktady pochodzg z wilasnej praktyki terapeutycznej.

18 J. Moor, op. cit.

19 E. Pisula, Narzedzia przesiewowe pomoche w rozpoznawaniu ryzyka autyzmu u dzieci
w wieku do trzech lat, , Konteksty Pedagogiczne” 2013, nr 1.
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uklada ukladanke, ale elementy sa ulozone pionowo i poziomo we-
dtug koloréw lub wielkoéci, a nie np. wedtug kategorii czy w od-
powiednich otworach; bawi si¢ samolotem, lecz gtéwnie kreci $mi-
glem, a nie udaje latania maszyng itd. Przyklady takich dziatan
mozna mnozy¢ w nieskoriczonos¢.

U dzieci z ASD zdecydowanie czeéciej brakuje zabaw z udawa-
niem, zabaw tematycznych czy zabaw z wyobraznig. Dzieciom
z autyzmem trudno jest wyobrazi¢ sobie, ze klocek moze by¢ samo-
lotem, woreczek z grochem rybka, pitka pomararicza. , W badaniach
Barona-Cohena zaledwie 20% dzieci autystycznych zdolnych bylo
do zabawy z pozorowanie (zabawy z udawaniem). Zdolnosci takie
przejawiato 80% dzieci z zespolem Downa”2. Zabawa dzieci z ASD
moze przybiera¢ charakter zabawy funkcjonalnej, co oznacza, ze
moga bawic sie¢ zabawkami zgodnie z ich przeznaczeniem lub cze-
sto zabawy sensomotorycznej. Dziecko jest zainteresowane senso-
rycznymi wlasciwosciami zabawki: wacha ja, lize, wklada do ust,
oglada pod réznym katem. Jednak u dzieci z autyzmem wystepuja
roéwniez inne rodzaje zabawy. W tej grupie dzieci moze pojawiac sie
zabawa funkcjonalna, konstrukcyjna, zabawa z udawaniem czy
zabawa symboliczna?!. Mozliwosci dziecka beda w duzym stopniu
uzaleznione od mozliwoéci komunikacyjnych, sprawnosci intelek-
tualnej czy rozwinietej teorii umystu?2.

Obserwujac dzieci z autyzmem w grupie rowiesniczej, mozna
wyraznie zauwazy¢, ze nie wchodzg one w interakcje z innymi ko-
legami czy kolezankami z grupy. Czesto zainteresowania dzieci
z autyzmem zupelnie nie odpowiadaja zainteresowaniu ich réwie-
$nikow bez zaburzen. Duza grupa dzieci przejawia od najwcze-
$niejszych lat zainteresowania czy wrecz fascynacje literami i cy-
frami. Szybko je zapamietuja, rozpoznaja na kazdym kroku, moga je
uklada¢ w kolejnosci, by¢ niezwykle przywigzane do jednej wybra-
nej (niezwykle fascynujace sg dla danego dziecka np. akurat 4, 51 8).

2 [bidem.
2 E. Pisula, Mafe dziecko z autyzmem...
2 [bidem.
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Dziecko rozpoznaje juz od bardzo wczesnego okresu dang cyfre,
chodzi z nig niczym z talizmanem, uwielbia ukladanki badz puzzle
z cyframi, zegary, kalendarze, autobusy czy tramwaje oznaczone
odpowiednim numerem. Oglada ksigzke, ale tylko na tej stronie,
ktéra ma odpowiedni numer. Podobnie sytuacja wyglada z obsesja
na punkcie liter. Male dziecko od wczesnego okresu wykazuje nie-
zwykla fascynacje np. programami w telewizji (zapisem logo nazwy
programu np. TVN czy POLSAT). Oglada napisy, rozpoznaje je,
odnajduje w gazecie telewizyjnej, na wczesnym etapie probuje
przepisywac litery, taczac je w calosé. Czesto tez obserwuje i rozpo-
znaje napisy - etykiety supermarketow, sieciowych restauracji czy
sklepéw. Dziecko odczytuje nazwy, uktada je z klockéw lub liter.
Charakterystyczne sa upodobania do ukladania, odtwarzania czy
powtarzania alfabetu. Szczegdlnie czesto mozna zaobserwowaé
zamitowania do obcojezycznych piosenek dla dzieci, gdzie wymie-
niany jest alfabet w kolejnoéci. Wraz z wiekiem upodobania moga
sie nie zmieniaé, ale moze nie mie¢ to przelozenia na wtasciwosci
funkcjonalne, np. dziecko nie wykorzystuje tych fascynacji do nauki
czytania. Czesto celem nadrzednym jest nie poznanie liter czy cyfr,
lecz sam akt ulozenia, dopasowania. Czasami jednak litery daja
dziecku mozliwos¢ ukladania wyrazéw, nazw, ktére sa dla nich
wyjatkowo wazne. Dziecko uklada tytuly filméw, nazwy telefonow
komoérkowych, informacje z pilota typu: play, stop, nazwy dinozau-
réow, zdecydowanie rzadziej imiona swoje lub kogo$ z czlonkow
rodziny. Dodatkowo w tych kategoriach zainteresowann mamy
schemat, powtarzalnoéc¢ i przewidywalnos¢, swiat, ktéry dla dzieci
z ASD jest bezpieczny i satysfakcjonujacy?.

Swiadomos¢ trudnosci dzieci z autyzmem w zabawie powoduje
zwiekszenie zainteresowania naukowcow ta forma aktywnosci,
cho¢ pozornie kloci sie potrzeba strukturalizacji trenowania zalozo-
nych umiejetnosci z potrzeba stymulowania spontanicznych za-
chowan zabawowych. W literaturze istnieja propozycje terapeu-

2 Obserwacje wlasne. Zob. takze: M. Charbicka, Dziecko z Zespotem Aspergera,
Difin, Warszawa 2015.
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tyczne, ktére probuja powiaza¢ te dwa rozbiezne cele: koncepcja
Floor Time Grennspana czy tez model IPG (Integrated Play Group
Model) Wolfberga i Schulera?®, oraz kilka innych, jednak w tym
opracowaniu istotne jest spojrzenie na zabawe dziecka nie przez
pryzmat celu, a wiec i modelu terapeutycznego, lecz jako na aktyw-
noéc¢ autoteliczng: aktywnos$¢ zabawowsg, jako doswiadczenie, kto-
rego - jak mozna przypuszcza¢ - bardzo brakuje w ustrukturyzo-
wanym zyciu dziecka z autyzmem. Stanowi to deficyt konieczny do
zniwelowania w dziataniach przede wszystkim wychowawczych,
by nie trzeba bylo zajmowa¢ sie nig az tak intensywnie poprzez
terapie, ktora powinna mie¢ jednak charakter interwencyjny.
W procesie terapeutycznym dzieciom z autyzmem najczesciej pro-
ponuje sie zabawy, ktére majg charakter edukacyjny: manipulacyj-
ne, dydaktyczne czy ruchowe. W sytuacjach domowych, réwniez
rodzice - ukierunkowani przez terapeutéw - koncentruja sie silniej
na procesie terapeutycznym, wiekszy nacisk kladg w zabawie na
rozwijanie umiejetnosci, ktére maja wymiar dydaktyczny niz na
spontanicznoé¢ zachowan. Warto to zmienié, stad zrodzit sie po-
myst projektu badawczego podnoszacego wiedze o zabawie dziecka
z ASD jako aktywnosci pozadanej jako sama w sobie. Wymaga to
jednak przede wszystkim rozpoznania specyfiki zabawy tych dzieci.

Metodologia badan wiasnych

Obserwacja zabawy dzieci z ASD, ich spontanicznych zachowan
czy interakcji odbywala sie w czasie 10 miesiecy podczas udzialu
w zajeciach realizowanych na terenie 16dzkiego przedszkola tera-
peutycznego dla dzieci z autyzmem. Grupa 12 dzieci uczeszczaja-
cych do przedszkola, to dzieci w przedziale wiekowym od 2 do 8 lat.
Wszystkie dzieci przyjete sa do przedszkola na podstawie orzecze-
nia o potrzebie ksztalcenia specjalnego wydanego z uwagi na

27, Lantz, Play time: An examination of play intervention strategies for children with
autism spectrum disorders, “The Reporter” 2001, 6(3), s. 1-7.
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autyzm. Czeé¢ uczniéw ma orzeczenie informujace o niepelno-
sprawnosci sprzezonej: autyzm i niepetnosprawnos¢ intelektualna.
Obserwacja odbywala sie tylko w sytuacjach spontanicznej i niezor-
ganizowanej aktywnosci uczniéw, najczesciej podczas zaje¢ tzw.
opiekuniczo-wychowawczych, kiedy dziecko ma ,czas wolny” dla
siebie. W tym okresie dzieci mialy swobodny dostep do zabawek,
a osoby doroste nie narzucaly im zadnych zadan. Podczas obserwa-
gji zapisywane byly zachowania dziecka, to, co dziecko robito, jak
sie zachowywalo, jakie aktywnosci wybierato?>. W drugiej kolumnie
przedstawione sa zachowania dzieci z typowym rozwojem (dzieci
pracownikéw, rodzeristwo), ktére pojawialy sie na zajeciach w przed-
szkolu, w ktérym prowadzono badania. Obserwacje nieskategory-
zowang, w kategoriach metodologicznych okreslono jako probki
zdarzen. Miala ona charakter naturalny i niejawny, tj. dzieci nie
wiedzialy, Ze sa obserwowane, ale byly przyzwyczajone do stalej
obecnosci terapeuty, jako naturalnej sytuacji w czasie ich pobytu
w przedszkolu.

Zestawienie zaobserwowanych aktywnosci w zabawach przed-
stawia tabela nr 1.

Uzupelnieniem badari obserwacyjnych dzieci przebywajacych
w przedszkolu byly informacje na temat grupy dzieci z ASD, bada-
nych narzedziem ADOS-2%. Badania te byly wykonywane wsérod
dzieci z diagnoza autyzmu, bioracych udziat w ogélnopolskim pro-
jekcie adaptacyjnym i walidacyjnym narzedzia ADOS-2 oraz w gru-

%5 Obserwacje prowadzone byly w Przedszkolu Terapeutycznym dla Dzieci
z Autyzmem z Lodzi.

2% Autism Diagnostic Observation Schedule-2 narzedzie do diagnozowania
i oceniania objawéw autyzmu. W latach 2013-2016 w Polsce realizowany byl projekcie
badawczym, majacy na celu walidacje narzedzia i jego adaptacje do polskich norm.
Projekt realizowany byl pod kierownictwem prof. dr hab. Ewy Pisuli i dr Izabeli
Chojnickiej z Wydzialu Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego, w ramach gran-
tu badawczego przyznanego przez Panistwowy Fundusz Rehabilitacji Os6b Niepel-
nosprawnych, wspétfinansowanego ze srodkow UW. W projekcie braly udziat
organizacje dzialajace na rzecz oséb z ASD. Autorka jest jedng z terapeutek wilgczo-
nych do badan. Opis wynikéw dzieci objetych terapia wlasna wykorzystano za
zgoda kierownictwa projektu, zgodnie z warunkami uczestnictwa w nim.
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Tabela 1. Zestawienie aktywnosci dzieci w przedszkolu terapeutycznym - przykta-
dy obserwowanych zabaw u dzieci z autyzmem oraz zabawy dzieci z typowym

rozwojem obserwowanych w spontanicznej aktywnosci (Zrédto: badania wlasne)

Wiek
dzieci

Liczba
obserwowanych
dzieci z ASD

Najczesciej wybierane aktywnosci
dziecka z autyzmem podczas
swobodnej zabawy

Najczesciej wybierane aktywnosci
dziecka z typowym rozwojem
podczas swobodnej zabawy

1

2

3

4

2-3 lata

Bawi sie grajaca i Swiecaca zabaw-
ka, wielokrotnie uruchomiajac ja
i powtarzajac te czynnosé, wklada
plastikowe owoce do garnka i mie-
sza je przez dlugi czas, czynnosé
powtarza wielokrotnie, w sytuacji,
kiedy sobie nie radzi, ciagnie reke
osoby dorostej, nie nawiazujac kon-
taktu wzrokowego, wspina sie na
krzesto i na stolik, jest bardzo ak-
tywny ruchowo, wielokrotnie wy-
korzystuje zabawki dzwiekowo-
-$wietlne, uruchomiajac je obsesyj-
nie, lize zabawki, wktada je do ust

Eksploruje przestrzen, jest ciekawe
wszystkich proponowanych mu
aktywnosci, wchodzi w tunel za
pilka, poszukuje wsparcia u mamy,
jezeli co$ mu sie nie udaje, nakla-
da kota na piramide, podaje doro-
stemu, zeby naktadat razem z nim,
miesza w pojemniku materiat syp-
ki, nasypuje do pudelek, buduje
wieze, uklada piramide, wkiada po-
jemniki od najmniejszego do
najwiekszego

3-4 lata

Chodzi po sali bez celu, wkiada
zabawki do ust, buczy, mruczy,
depcze po zabawkach, ktore sie
wysypaly, rozklada dlonie i spo-
glada pod $wiatlo, wktada rece do
buzi, stuka klockiem o podloge,
drzwi

Bazgrze kredkami, slucha czyta-
nych ksigzek, oglada obrazki,
chetnie maluje farbami, bawi sie
zabawkowga kuchnig i garnkami,
rozklada na talerze, rozdaje doro-
stym, buduje tor dla drewnianych
pociagéw, lepi kulki i watki z pla-
steliny, nazywa je (waz, ryba itp.)

5-6 lat

Bawi sie plastikowymi i materia-
towymi owocami, chetnie oglada
ulubiong bajke, ugniata ciastoline
faczy ze soba rézne rodzaje mas
plastycznych, biega bez celu po
sali przedszkolnej, skacze, skacze
na pilce, uklada wieloelementowe
puzzle, $piewa piosenki z bajki,
powtarza cale frazy.

Podrzuca do gory przedmioty i za-
bawki, wprowadza je w ruch wi-
rowy w dloni

Bawi sie klockami Lego, buduje
budowle: bazy, zamki, garaze, lepi
z modeliny figurki dinozauréw,
gra w gry planszowe i zagadki,
rysuje kredkami i koloruje na in-
teresujace je tematy, takie jak zwie-
rzeta, dinozaury, angazuje do za-
bawy doroste osoby z rodziny,
walczy na miecze, wspina si¢ na
meble, chowa sie¢ i domaga sig,
zeby go szukad
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cd. tab. 1

1 2 3 4

Siedzi lub lezy na podlodze, cza-
sami czyta ksigzki, wyjmuje i uktada
kilku elementowe puzzle dla mtod-
szych dzieci, nie inicjuje zabawy,
oczekuje na propozycje dorostego,
bawi sie cyframi, ukladajac je w ko-
7-8 lat 2 lejnosci; najchetniej lezy i kiwa
sig, tnie nozyczkami kartki, gazety
bez celu na drobne kawatki, wkia-
da plastikowe warzywa do garn-
ka, czesto wklada do buzi za-
bawki, przedmioty, uklada puzzle
z 25 elementow

Kolekcjonuje figurki i gadzety z ulu-
bionego filmu, opowiada z duza
ekspresja o swoich bohaterach, chce
sie bawi¢ z dorostym w odtwa-
rzanie scen z filmu, wymysla i bu-
duje statek kosmiczny, wykorzy-
stujac przedmioty w otoczeniu;
rysuje sceny z ulubionych filméw
i z ulubionymi bohaterami, wy-
mys$la obrazki

pie kontrolnej dzieci z typowym rozwojem. Narzedzie to wykorzy-
stywane jest na $wiecie jako tzw. ,zloty standard diagnostyczny”
w rozpoznawaniu zaburzen w rozwoju dzieci?’. ADOS-2 jest wy-
standaryzowanym i czesciowo ustrukturyzowanym protokolem ob-
serwacji przydatnym w diagnozie klinicznej, a takze stosowanym na
potrzeby badar naukowych. Narzedzie sktada sie z czterech modu-
téw, ktérych wybor warunkowany jest wiekiem oraz kompetencjami
jezykowymi badanego, a takze z modutu stuzacego do badania dzieci
w bardzo wczesnym dziecifistwie (Modul Toddler). Poszczegélne
moduly w przedziatach wiekowych przeznaczone dla dzieci mtod-
szych skoncentrowane sa na badaniach takich umiejetnosci jak:

- jezyk i komunikacja,

- wzajemnos¢ interakcji spotecznych,

- zabawa,

- zachowania stereotypowe i sztywne wzorce zachowan i zain-

teresowan,
- inne zachowania odbiegajace od normy?2.

271]. Chojnicka, E. Pisula E. ADOS-2 Polska adaptacja, Pracownia Testow Psycho-
logicznych, Warszawa 2017.

28], Chojnicka, Polska wersja narzedzia obserwacyjnego do diagnozowania autyzmu
ADOS, ,Psychiatria Polska” 2012, tom XLVI, numer 5.
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Tabela 2. Wyniki obserwacji dzieci badanych narzedziem ADOS-22°

Rodzaj modu-

tu/przedziat Wyniki obserwacji dziecka z ASD Wyniki obserwacji dziecka bez ASD
wiekowy, wiek
1 2 3

ADOS-2 modut T
18-30 miesiecy

Kreci kotami od samochodu, pociera
reke szorstkim klockiem, obserwuje
toczace sie kota, brak zainteresowania
pitka, barikami, szybko zmienia zain-
teresowanie zabawkami, brak stow

Oglada rézne zabawki, pokazuje je ma-
mie, angazuje mame do zabawy, ogla-
da torebke, przedmioty, ktére do niej
pasuja wklada do torebki, pokazuje
mamie ksigzke ze zwierzatkami, uda-
je, ze rozmawia przez telefon, kilka
stéw: mama, lala, co to? Chowa sie za
mame lub szuka u niej schronienia

ADOS-2 modut T
18-30 miesiecy

Uklada w rzedzie klocki i auta, wkia-
da zabawki do ust, kreci kétkami od
samochodu, zainteresowany zabaw-
kami grajacymi krétko, chodzi po za-
bawkach, brak stow

Oglada zabawki z zainteresowaniem,
podaje je mamie, angazuje mame do
zabawy, wspina sie¢ do mamy w sy-
tuacjach, kiedy sie niepokoi, przynosi
mamie lake i tyzeczke z talerzykiem,
karmi mame i lalke

ADQOS-2 modut 1
3-4 lata

Skacze po kolorowych kotach, wy-
mienia kolory, przelicza misie z za-
bawce przyczynowo-skutkowej, chodzi
w kotko po pokoju, nazywa zwierzat-
ka w ksiazce, przelicza klocki, méwi
kilka stéw

Rozklada naczynia, uktada na nich
kawatki wiéczki, rozklada na talerzach
sztudce, rozdaje dorostym stawia przed
lalka udaje, ze je, spoglada, czy wszy-
scy doroéli zaangazowani sa w zabawe,
oglada wszystkie zabawki, podaje opie-
kunowi zabawki przyczynowo-skutko-
we, angazuje opiekuna i diagnoste
w zabawe, brak mowy werbalnej

ADQOS-2 modut 1
4-4,8 lat

Kladzie sie na podlodze i ptacze
przez wiekszoé¢ czasu, gléwnie za-
interesowany jest zabawkami graja-
cymi i wydajagcymi dzwieki, chodzi
po zabawkach, krétko zainteresowa-
ny kazda zabawka, wklada zabawki
do buzi, zabawa zabawkami przyczy-
nowo-skutkowymi przez krétki czas,
brak mowy

Oglada wszystkie przedmioty z zain-
teresowaniem, pokazuje mamie z da-
leka, naktada klocki do ciezaréwki,
angazuje do zabawy mame i diag-
noste, naprawia auto, udaje, ze dzw-
oni telefonem. Zadaje pytania o za-
bawki, ktére pokazuje mamie

2 Poruszane wczeéniej.
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cd. tab. 2

3

ADQOS-2 modut 2
5-7 lat

Zainteresowany glownie zabawkami
dzwiekowymi przyczynowo-skutko-
wymi, wklada do ust telefon, uklada
autka w rzadku i kreci kétkami od
auta

Z zainteresowaniem oglada zabawki,
bawi sie autem, taduje klocki do sa-
mochodu, zawozi je i buduje z nich
wieze, komentuje, co robi, naprawia
auto, angazuje do zabawy diagnoste,
zadaje pytania o zabawki, jest zainte-
resowany wszystkimi

Zrédto: badania wlasne

W algorytmie diagnostycznym zawarte sg okreSlone zadania,
ktoére zostaly przypisane do dwoch kategorii. Dla potrzeb niniejsze-
go artykulu wykorzystano badania wykonane modutem 1 i 2. Mo-
dut 1 przeznaczony jest dla dzieci w wieku 31 miesiecy i starszych,
ktorych rozwoj jezykowy znajduje sie na poziomie przedwerbal-
nym lub wystepuje kilka pojedynczych stéw. Modut 2 wykorzy-
stywany jest do prowadzenia diagnozy dzieci postugujacych sie
mowa zdaniowa, najczesciej w okresie przedszkolnym. Obydwa
moduly zawieraja zadania w czesci C protokotu, dotyczace zabawy.
W obu badaniach oceniana jest , Funkcjonalna zabawa przedmiota-
mi oraz wyobraznia/kreatywno$¢”30. Pozycje te oceniane sa podczas
zabaw z wykorzystaniem zabawek - miniatur reprezentujacych
obiekty rzeczywiste. Dziecko bawi si¢ spontanicznie, symbolicznie,
na niby. Ocena dokonywana jest na skali od 0 do 3 punktéw, gdzie
0 jest ocena wskazujaca na prawidtowosci w danej aktywnosci.
Ocenie podlega elastyczne i kreatywne uzycie zabawek, pomysty
wykorzystywanie ich w sposéb symboliczny, zabawa tematyczna
(np. urodziny) i spontanicznoé¢®. Poréwnanie aktywnosci zaba-
wowej dzieci w obu grupach badanych ADOS-2 w projekcie wali-
dacyjnym przedstawia tabela nr 2. Obserwacja standaryzowana
technika probek zdarzen miala réwniez charakter naturalny, nie-

30 E. Pisula, I. Chojnicka, op. cit.
31 Ibidem.
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jawny. W tabeli 2. zaprezentowano badania pieciorga dzieci z roz-
poznaniem autyzmu, okreslonych jako ASD, oraz pieciorga dzieci
z grupy kontrolnej, okreslonych jako NON-ASD.

Informacje zawarte w tabeli zawierajg zapis z arkuszy obserwa-
gji dzieci w zadaniu, ktére wystepuje we wszystkich trzech zapre-
zentowanych modutach. Préba ta zakltada swobodng zabawe dziec-
ka i w dwoch pierwszych modutach realizowana jest na poczatku
badania, za§ w module 2 w potowie wykonywanych przez dziecko
zadan. Jak wynika z prébek, tabela 1. i 2. podkreslaja réznice w za-
bawie pomiedzy dzieckiem o typowym rozwoju a dzieckiem z ASD.
Roéwniez widoczne sg pewne charakterystyczne cechy zabawy
w ASD, ktére sg poréwnywalne w obu badaniach. Na tej nielicznej
probie wida¢ wyraZnie nieprawidlowosci w grupie dzieci z ASD.

Podsumowanie

Zabawie dzieci z ASD mozna po$wieci¢ wiele miejsca, gdyz jest
to szeroki i obiecujacy teoretycznie i praktycznie obszar badawczy.
Poréwnujac ja z zabawa réwieénikéw, oprécz opisanej nietypowo-
ci, wysuwa sie refleksja nad podstawowym aspektem: zabawa jest
aktem spotecznym. Dzieci bawia sie z innymi dzie¢mi i czerpia
z tego przyjemnos¢ oraz nauke do poznawania $wiata. Ich zabaw
zmienia si¢ i ewoluuje wraz z wiekiem i wraz ze zdobywaniem no-
wych doswiadczen.

Dziecko z ASD bawi si¢ najczeéciej w sposéb nietypowy, nie
wchodzi w interakcje spoteczne z réwieSnikami, nie ma bezposred-
niej mozliwosci nabycia tych umiejetnosci, ktére ksztattuja sie pod-
czas zabawy w typowym rozwoju. Jak zatem moze zafunkcjonowac
w $wiecie dzieci, skoro nie ma z nimi plaszczyzny porozumienia?
Jezeli zabawa dla dzieci odgrywa tak istotng role, a w przypadku
ASD ujawnia tak powazny deficyt kluczowych kompetengji, czy nie
warto byloby poswieci¢ wiecej czasu w procesie terapii na jej rozwi-
janie? Chodzi przy tym - raz jeszcze podkreslam - o zabawe jako
aktywnos¢ autoteliczng, nie instrumentalng, a wiec czesto nawet
pseudo-zabawe.
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Analizujgc proces oddzialywan terapeutycznych ukierunkowa-
ny na dziecko we wczesnej interwencji, zaréwno terapeuci, specjali-
ci, wychowawcy, nauczyciele, jak i rodzice przywiazuja niezwykla
wage do terapii. Czesto koncentruja sie na terapii jako ustruktury-
zowanych oddzialywaniach edukacyjnych i przywiazuja duza -
moze zbyt duza? - wage do rozwijania takich konkretnych umiejet-
noéci, jak np. rozpoznawanie figur, liter, koloréw, liczby itp. Male
dziecko z ASD dopasowuje identyczne obrazki, rozpoznaje réznice,
emocje, usprawnia grafomotoryke, uczy sie czytad, liczyé, byc
grzecznym... Ma to mu zastapi¢ zabawe. Czy nie poglebia deficytu
spontanicznoéci? Pytanie te wymagaja oczywiscie dalszych, pogle-
bionych badan, lecz zgromadzone obserwacje uzasadniaja ten nie-
pokdj.

Zabawy dla dzieci z autyzmem maja charakter terapeutyczny,
dlatego chetnie wykorzystywane sa w terapii. Umiejetnos¢ bawie-
nia si¢ schodzi jednak na dalszy plan, gdyz zabawa bedzie nadal
kojarzy¢ sie z terapig. W rezultacie tego dziecko z ASD ma opano-
wane wiele tresci edukacyjnych, z ktérych nigdy w zyciu moze nie
skorzysta¢. Podobnie pdzniej, gdy idzie do szkoly, okazuje sie, ze
nie potrafi wejs¢ w interakcje z kolega, bo dzieci w tym wieku jesz-
cze sie bawig: ganiaja sie, graja w ,berka”, bawia sie w ,,chowane-
go”, poszturchuja z kolegami - czasem Zartujac, czasem sie poklocy,
ale za chwile znowu wymieniaja sie posiadanymi kartami, chwalg
sie nowymi figurkami z klockéw Lego czy naklejkami z postaciami
z modnego filmu. Czynnosci te polegaja na spontanicznej wymianie
spolecznej. Tymczasem dziecko z autyzmem przezywa frustracje
w zwigzku z przerwa, bo nie umie zaistnie¢ w grupie swoich kole-
gow i kolezanek. Nie wie, jak interpretowac¢ zachowania innych i co
robi¢ w wolnym czasie, bo od najwczesniejszych lat jest , wspierane
przez dorostych”, ktérzy towarzysza mu na kazdym kroku, z goto-
wym algorytmem czynnosci. Z bezradnosci i w napieciu podskaku-
je wiec w kacie albo biega bez celu, trzepoczac rekoma.

Analizujac korzysci, jakie przynosza , prawdziwe”, spontanicz-
ne zabawy dzieciece, moze nalezaloby wprowadzi¢ je réwniez do
programu terapeutycznego malego dziecka, u ktérego zdiagnozo-
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wano zaburzenia ze spektrum autyzmu, takze dla ksztaltowania
specyficznych umiejetnosci zabawowych. ,Dzieci ucza sie przez
zabawe i tak powinna wyglada¢ nauka w ramach programu wcze-
snej interwencji”32. Nalezy jednak pamietaé, ze w autyzmie obszar
kompetencji spolecznych rozwija si¢ nieprawidlowo. Dlatego
w literaturze przedmiotu podkreéla sie role oddziatywar wspélnie
z dzieckiem - cho¢by w zorganizowaniu przestrzeni aktywnosci na
podtodze. Z doswiadczen terapeutycznych wiadomo, ze nie zawsze
tatwo ,sprowadzi¢” rodzica do poziomu podlogi, co znakomicie
odzwierciedla intencja wspomnianej juz metody terapeutycznej
floor time. Podloga, ale takze ogréd, trawnik, 1aka, moze sta¢ sie
symboliczng przestrzenig otwarcia srodowiska (dla) zabawy33. Ja-
mes Ball podkresla, ze ,(...) to czego doswiadcza dziecko i co ma na
celu nauke, powinno sie koncentrowaé¢ wokét zabawy.(...) Srodo-
wisko zabawy powinno by¢ pierwszym i najwazniejszym otocze-
niem dziecka”3*,

W procesie terapii dziecka z autyzmem sesja terapeutyczna po-
winna by¢ prowadzona w taki sposéb, aby obnizy¢ poziom leku
i utrzymac wysoki poziom motywacji dziecka. Tylko wéwczas mo-
Ze ono sie uczy¢ korzystajac z tego procesu w petni. Terapeuci po-
winni zadba¢ o to, aby ,terapia byla tak przyjemna i naturalna, jak
to tylko mozliwe. (...) Powinna by¢ zabawna i przyjemna, a jedno-
cze$nie umozliwiaé dziecku nauke”35,

Deficytowych obszaréw w autyzmie jest bardzo duzo. U kazde-
go dziecka bedg one przybiera¢ rézne formy i ré6zny poziom nate-
zenia cech. W swietle wspodtczesnych badan dotyczacych kluczowej
kwestii umiejetnosci spotecznych oraz teorii umystu dzieci z auty-
zmem, znaczenie rozwojowe zabawy wydaje sie wysoce uprawdo-

32]. Ball, Autyzm a wczesna interwencja. Rzeczowe pytania, zZyciowe odpowiedzi,
Wydawnictwo Harmonia Universalis, Gdarisk 2016.

33 M. Charbicka, Integracja sensoryczna przez caty rok, Difin, Warszawa 2017.

34 Ibidem.

3 J. Knapp, C. Turnbull, Kompletny program terapii SAZ dla 0s6b z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu w wieku rozwojowym od 1 roku do 4 lat. Podrecznik terapeuty, Wy-
dawnictwo Harmonia Universalis, Gdansk 2017.
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podobniong hipoteza®, cho¢ wymaga jednak jeszcze dalszych ba-
dan. Jednak warto rozwazy¢ kwestie, w ktérym momencie wilaczy¢
w proces terapii spontaniczng aktywnos¢ zabawy. Mysle, ze warto
przekonaé do tego pomystu przede wszystkim rodzicéow, gdyz cze-
sto trudno wiasnie im zrozumieé, ze mate dziecko uczy sie zycia
przez zabawe, a nie tylko siedzac przy stoliku. Potrzeba ksztatto-
wania specyficznych umiejetnosci zabawowych dotyczy czesto tak-
ze rodzica, ktéry obarczony rolg wspol-terapeuty, zmienia swoje
zachowania wobec dziecka - nawet nie zdajac sobie z tego sprawy.
Rodzice wlaczani do pracy z dzieckiem z autyzmem w takiej wia-
$nie roli, obcigzani s3 bowiem odpowiedzialnoscia za wymierne
efekty rozwojowe, wobec czego czesto nie wyksztalcaja lub zatraca-
ja umiejetnoé¢ spontanicznej zabawy z dzieckiem. Moze trzeba
pomoc im jg odzyskacd...
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Wprowadzenie

Catosciowe zaburzenia rozwojowe (ASD - zaburzenia ze spek-
trum autyzmu) naleza do najpowazniejszych zaburzefi rozwoju
umystowego dzieci. £acza w sobie wiele objawéw specyficznych
(problemy z interakcja spoteczng, komunikacja, zachowania stereo-
typowe i powtarzalne) i niespecyficznych, ktére w duzej mierze
wplywaja na ogoélne funkcjonowanie rodziny. Pojecie caloSciowe
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wyraza fakt, Ze przenika ono do wszystkich obszaréw zycia i dlate-
go rozwdj dziecka jest gleboko naruszony w wielu dziedzinach.
Termin ,zaburzenia ze spektrum autyzmu” jest dokladniejszy, po-
niewaz pierwotng manifestacjqa jest raczej r6znorodnos¢ (spektralna)
niz przenikanie do wielu obszaréw (wszechobecne)?.

Nowa wersja DSM 5 sprawila, ze identyfikacja niepetnospraw-
noéci jest skuteczniejsza poprzez usuniecie opdZnienia mowy z ob-
szaroOw symptomatycznych i pozostawiajac dwa obszary - zaktéce-
nia w komunikacji spotecznej i stereotypowe, sztywne zachowanie?.
Potwierdza to badanie Tsai®, zgodnie z ktérym 9-54% przypadkéw
zdiagnozowanych wedlug DSM 5 nie spetnia warunkéw do dia-
gnozowania zaburzen ze spektrum autyzmu. Diagnoze zaburzen
pomoglo wyszczegdlni¢ réwniez okreslenie stopnia ciezkosci oraz
dalsze sprecyzowania, takie jak obecnos¢/brak uposledzenia umy-
stowego, zaburzenia mowy lub choroba genetyczna.

Osoby z ciezkimi objawami autyzmu wymagaja prawie 24-go-
dzinnej opieki, poniewaz znaczne deficyty w poszczegélnych aspek-
tach rodzinnego zycia, a zwlaszcza samego dziecka sa bardzo ogra-
niczajace (APA)*. Prawie u 70% osob z autyzmem pojawia sie takze
inna choroba psychiczna, ktéra w praktyce nie jest rozpoznana
i ktora ostabia ich funkcjonowanie psychospoteczne®.

Wedlug Janice Janzena® rodzice czesto potrafig interpretowac
zachowanie swoich dzieci. Potrafia odgadna¢ sygnaty wskazujace
na podwyzszajacy si¢ poziom stresu i mozliwo$¢ narastania niepo-
zadanego zachowania. Og6lnie méwimy, ze kiedy wzrasta stres, to

LK. Thorova, Poruchy autistického spektra, Portal, Praha 2006.

2 Détsky autismus, red. M. Hrdlicka, V. Komarek, Portal, Praha 2004.

3L.Y. Tsai, Impact of DSM-5 on epidemiology of Autistic spectrum disorder, “Re-
search of Autism spectrum disorders” 2014, 8, s. 68-73.

4 AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION (APA). Diagnostic and statistical
manual of mental disorders — 5th edition. Arlington: VA, American Psychiatric Pub-
lishing, 2013.

5 NICE. Clinical guideline 128. Autism diagnosis in children and young people. Recogni-
tion, referral and diagnosis of children and young people on the autism spectrum, 2011.

6].E. Janzen, Autism, facts and strategies for parents, Therapy skill builders, Texas
1999.
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zwigksza sie tez intensywnos¢, powodujaca reakcje taricuchowa
w zachowaniu. Moze sie to przejawiac poprzez:

1) objawy fizyczne (frustracja, niepok6j, zmeczenie, zmiany
w oddychaniu),

2) powtarzajace si¢ zachowanie werbalne lub motoryczne (po-
wtarzanie pytan zwigzanych z czasem lub wydarzeniami,
krecenie palcami, kotysanie sig),

3) zdezorganizowane zachowanie,

4) objawy apatii, strata motywagji, skrytos¢, zamykanie oczu,
uderzanie gtowa o stdt,

5) oznaki buntu (ucieczka, niszczenie przedmiotéw),

6) wybuch emocjonalny (Smiech, jak kto$ si¢ zrani, pokrzyki-
wanie),

7) samookaleczanie (uderzanie si¢ w gtowe, bicie sie pigscig),

8) agresja (szczypanie, drapanie, bicie, kopanie).

Towarzystwo Autyzmu z siedzibg w Marylandzie (USA) poda-
je, Ze stres rodzin dziecka z zaburzeniem ze spektrum autystyczne-
go jest codzienng rutyng (Autism Society). Dotyczy to normalnych
czynnosdci jak zakupy, kapiel, przygotowanie pozywienia, spedza-
nie wolnego czasu, ktérych wykonywanie jest na catkowicie innym
poziomie niz w przypadku rodziny dziecka bez tych zaburzer.
Wedlug badan Uniwersytetu w Wisconsin poziom stresu rodzicow
dzieci z autyzmem jest porownywalny ze stresem weteranéw wo-
jennychs.

7]. Bimbrahw, J. Boger, A. Mihailidis, Investigating the efficacy of a computerized
prompting device to assist children with autism spectrum disorder with activities of daily
living ” Assistive technology” 2012, vol. 24, s. 286-298; E. Hong, J. Ganz, ]. Ninci,
L. Neely, W. Gilliland, M. Boles, An evaluation of the quality of research on evidence-
based practices for daily living skills for individuals with ASD, “Journal of autism and
developmental disorders” 2015, 2(2), s. 184-198; K. Labosh, Stress, Take a load off,
“Autism advocate” 2005, vol 38, No 2; L.L. Weaver, Effectiveness of work, activities of
daily living, education and sleep interventions for people with autism spectrum disorder:
A systematic review, “ American Journal of Occupational Therapy” 2015, 69(5), s. 1-11.

8 M.M. Seltzer, ].S. Greenberg, J. Hong, L.E. Smith, D.M. Almeida, C. Coe,
R.S. Stawski, Maternal cortisol levels and behavior problems in adolescents and adults with
ASD, “Journal of Autism and Developmental Disorders” 2009, 40(4), s. 457-469.
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Benson® przedstawia ze depresja rodzicéw jest zwigzana z po-
waga zaburzen ze spektrum autystycznego u dzieci. Méwi o tzw.
proliferacji stresu, ktéra zostala wykryta u 68 rodzicéow dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Proliferacja stresu jako ten-
dencja stresoréw do wywolywania nastepnych stresoréw w innych
obszarach zycia. Zgodnie z analiza regresji depresja u rodzicow
byla powigzana z nasileniem symptomatologii ich dzieci, jak row-
niez z proliferacjq stresu, co wpltynelo na nasilenie objawéw u dzieci
i na depresje rodzicow. Paul Benson!® stwierdza réwniez, ze nie-
formalne wsparcie spoleczne zmniejsza poziom stresu u rodzicéw,
ale sama jego proliferacja jest bezposrednio zwigzana z powaga
stanu dziecka, co znacznie wplywa na rozwdj zaburzenia psychicz-
nego u rodzica.

Jak wskazano powyzej, opieka nad dzieckiem z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu przynosi ze soba wielkie obcigzenie, ktére nega-
tywnie odzwierciedla sie na fizycznym i psychicznym zdrowiu ro-
dziny oraz innych zajmujacych sie nim oséb'l. W tym kontekscie
wiele badarn jest skoncentrowanych bardziej na jakosci zycia rodzi-
cow!2 niz na samym stresie.

Obcigzenia, ktére pokonuja rodzicie dziecka z zaburzeniem ze
spektrum autyzmu, sa czesto niewymierne z badaniami, ktére znaj-

9P.R. Benson, The impact of child symptom severity on depressed mood among par-
ents of children with ASD: The mediating role of stress proliferation, “Journal of autism
and developmental disorders” 2006, 36(5), s. 685-695.

10 Ibidem.

11].B. Gorlin, C. McAlpine,, A. Garwick, E. Wieling, Severe childhood autism: the
Sfamily lived experience. “Journal of pediatric nursing” 2016, 31(6), s. 580-597.

12 M. Hraboveckd, Kuvalita Zivota rodicov deti s autizmom, “E-Psychologie” 2015,
vol. 9, s. 16-28; R.L. McStay, D. Trembath, CH. Dissanayake, Maternal stress and
family quality of life in response to raising a chid with autism: from preschool to adolescence,
“Research in developmental disabilities” 2014, 35(11), s. 3119-3130; D. Mugno,
L. Ruta, V.G. D’arrigo, L. Mazzone, Impairment of quality of life in parents of children
and adolescents with pervasive developmental disorder, “Health and Quality of Life Out-
comes” 2007, 27, s. 5-22; L.C. Lee, R.A. Harrington, B.B. Louie, C.J. Newschaffer,
Children with autism: Quality of life and parental concerns “Journal of autism and de-
velopmental disorders” 2008, 38(6), s. 1147-1160.
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dujemy w kontekscie ich opanowania, ewentualnie z konkretnymi
mozliwosciami do ich opanowania’3.

Peishi Wang!4 skoncentrowatl swoje badania na dzieciach z 368
rodzin z zaburzeniami ze spektrum autyzmu z Chinskiej Republiki
Ludowej i poréwnat je z rodzinami dzieci z innymi zaburzeniami
rozwojowymi. W obu grupach wystapil wysoki poziom obcigzenia,
ale najczesciej stosowana strategia w wychowaniu dzieci z zaburze-
niami ze spektrum autystycznego bylo wlasnie planowanie.
W prébce chiriskich rodzin, jednak byly one zdominowane przez
obawy o przysztos¢ swoich dzieci, ze wzgledu na czynniki, ktore sa
typowe dla Chiriskiej Republiki Ludowej - brak wykwalifikowa-
nych specjalistow pracujacych z dzie¢mi z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu, brak mozliwosci ksztalcenia tych dzieci, obcigzenie
finansowe dla rehabilitacji, edukacji i ostatecznie strach rodzicéw,
co bedzie z ich dzie¢mi po ich $mierci.

Hulya Bilgin i Leyla Kucuk!> przeprowadzili ankiete oparta na
potstrukturalnym wywiadzie z 43 matkami z Turcji, koncentrujac
sie na ich doswiadczeniach, zyciu, opcjach wsparcia, strategiach
zarzadzania obcigzeniem i mozliwosciach edukacji. W tureckim
systemie rodzinnym solidarnos¢ i wzajemne wsparcie sa wspolny-

13 M.J. Baker-Ericzen, L. Brookman-Frazee, A. Stahmer, Stress levels and adapta-
bility in parents of toddlers with and without autism spectrum disorders, “Research and
Practice for Persons with Severe Disabilities” 2005, 30(4), s. 194-204; B.A. Boyd,
Examining the relationship between stress and lack of social support in mothers of children
with autism, “Focus on Autism and Other Developmental Disabilities” 2002, 17(4),
s. 208-215; N.O. Davis, A.S. Carter, Parenting stress in mothers and fathers of toddlers
with autism spectrum disorders: Associations with child characteristics, “Journal on Au-
tism and Developmental Disorders” 2008, 38(7), s. 1278-1291; C.D. Hoffman,
D.P. Sweeney, D. Hodge, M.C. Lopez-Wagner, L. Looney, Parenting stress and close-
ness: Mothers of typically developing children and mothers of children with autism, “Focus
on Autism and Other Developmental Disabilities” 2009, 24(3), s. 178-187.

14 P. Wang, C.A. Michaels, M.S. Day, Stresses and coping strategies of Chinese fami-
lies with children with autism and other developmental disabilities, “Journal of Autism
and Developmental Disorders” 2011, 41(6), s. 783-795.

15 H. Bilgin, L. Kucuk, Raising an autistic child: Perspectives from Turkish mothers,
“Journal of child and psychiatric nursing” 2010, 23(2), s. 92-99.
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mi warto$ciami, ale trudnoé¢ niektérych stresujacych sytuacji
w zyciu dziecka z zaburzeniami ze spektrum autystycznego moze
réowniez wplywaé na kulturowe postawy pochodzenia religijnego.
Postrzeganie autyzmu z punktu widzenia wielokulturowosci jako
waznego czynnika w zyciu rodziny jest omawiane w szerszym
spektrum przez Tine Dyches!®.

Janzen!” podaje, ze jedna z najbardziej podstawowych zasad
opieki nad dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest
zrozumienie jego zachowania. Wiasnie ciezkie do opanowania za-
chowanie dziecka wywoluje rekcje uboczne, ktore sg czescig zabu-
rzenia, a wywoluja u rodzicow najwiekszy stres. Wedlug Janzen!s
do najwazniejszych strategii radzenia sobie z takim zachowanie
naleza: profilaktyka i zapobieganie pogorszenia zachowania. Osig-
gniecie tych celéw zapewniaja rodzice, nauczyciele, asystenci, men-
torzy, rodzenistwo lub osoby pelnigce role facylitatora. Aby lepiej
zrozumieé stan obcigzenia w trakcie opieki nad dzieckiem z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu, Janzen! ustalila cztery poziomy
stresu, w ktorych okreslit przede wszystkim cel i zadanie samego
facylitatora:

1. Kiedy stres narasta a niepozqdane zachowanie nabiera intensywnosci.

Cel facylitatora: zmniejszy¢ stres i unikna¢ kryzysu.

Zadanie faclitatora: zidentyfikowac¢ zachowanie sygnalizujace
reakcje stresowa (niepokoj, kolysanie sie, zaczerwienieni twarzy,
zmiana oddechu lub zachowania); potrafi¢ zauwazy¢ dang reak-
cje/informacje; zareagowa¢ na problem i zaproponowaé roz-
wigzanie; udzieli¢ pomocy w rozwigzaniu problemu i uniknac
kryzysu.

16 T.T. Dyches, L. Wolder, R.R. Sudweeks, F.E. Obiakor, B. Algozzine, Multicul-
tural issues in autism, ,Journal of autism and developmental disorders” 2004, 34(2),
s. 211-222.

17 ].E. Janzen, op. cit.

18 Ibidem.

19 Ibidem.
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Dobra praktyka?: wazne jest poznanie czynnikéw motywacyj-
nych dziecka (zabawka, jedzenie, aktywnos$¢, osoba), aby zapobiec
eskalacji napie¢ oraz miec je do dyspozydji.

2. Kiedy dziecko jest nadwrazliwe lub poza kontrolg; poziom kryzysowy.

Cel facylitatora: ochrona ludzi.

Zadanie faclitatora: jezeli jest na to czas, wzig¢ dziecko w miejsce
gdzie bedzie mialo mozliwoé¢ uspokojenia sie, jezeli nie ma juz
czasu, trzeba wzigé pozostale osoby na inne miejsce, aby ochronic je
przed potencjalnym zagrozeniem; szybko rozwigza¢ problem i po-
zbawi¢ sie ciezaru; zosta¢ w spokoju i przekierunkowaé zaintere-
sowanie dziecka w innym kierunku; ustapic i zostawi¢ dziecku wie-
cej przestrzeni; przesta¢ rozmawiac; nie zapominad, ze dziecko jest
w stanie paniki i w danym momencie nie jest w stanie mysle¢;
ochroni¢ ludzi; postara¢ sie zapobiec szkodom i zranieniom; nie-
zbedne jest ostrozne podejscie lub przygotowanie statej ochrony .
(w tym przypadku nie chodzi o program interwencyjny ani o czas
odpowiedni na nauke. W stanie kryzysu dziecko nie jest zdolne
myslec ani uczy¢ sie).

Dobra praktyka: wysitki majace na celu zminimalizowanie poten-
gjalnego zagrozenia samego dziecka (jesli ma ono sklonnosci do samo-
zniszczenia) od innych dzieci, przesuwanie go do innego pokoju, bez-
posrednio obcigzajac dziecko swoim cialem i silag lub usuwajac
wszystko w bezposrednim sgsiedztwie jak najdalej od niego; odzwier-
ciedla¢ jego zachowanie (jako intencja komunikacji, nawigzanie relacji).

3. Uspokojenie i zminimalizowanie eskalacji zachowania.

Cel facylitatora: pomoc dziecku w powrocie do poprzednich zajec.
Zadanie faclitatora: zosta¢ w poblizu, w spokoju i ciszy, nie nale-
zy mie¢ zadnych wymagan od dziecka; jezeli dziecko zaczyna sie

20 Pod tytutem Dobrej Praktyki autorka artykulu przedstawia swoje do$wiad-
czenia z praktyki, ktére sprawdzily sie w pracy z dzieckiem z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Zawsze jednak nalezy wzigé pod uwage obecny stan dziecka
i nasilenie zaburzen.
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uspokajaé, wesprze¢ go stowami: ,To jest w porzadku, badz spo-
kojny, wszystko bedzie dobrze...”; jezeli dziecko jest catkowicie
spokojne, nalezy przygotowac dla niego jakie$ kolejne zajecie: ,Kie-
dy zadzwoni dzwonek, jest czas na...”; dobrze jest wesprze¢ kolejne
zajecie jaka$ wizualng karteczka, przedmiotem, tablicg z codzien-
nymi zajeciami.

Dobra praktyka: po przejsciu zwiekszonego napiecia, plynnie
przejs¢ dalej w inng aktywnosc i kontynuowac tryb dzienny, przej-
Scie do innej aktywnosci, wspieraj karta komunikacyjng, zmotywuj
dziecko do zmiany aktywnosci, daj pozna¢ dziecku swoje emocje
natychmiast po ataku jego zachowania (rozwazaé¢ - zaleznie od
zaawansowania stanu).

4. Spokojne i stabilne zachowanie, stan rownowagi.

Cel facylitatora: utrzymac poziom napiecia dziecka na takim po-
ziomie, aby bylo w stanie czujnosci, ale nie takim aby doszto do
utraty kontroli; uczy¢ go nowych umiejetnosci wtedy, gdy jest
w stanie spokoju i jest zdolne do nauki.

Zadanie faclitatora: przewidzie¢ i zapobiec mozliwym proble-
mom w taki sposob, aby dziecko przygotowac do nowych i niezna-
nych mu sytuacji; na biezaco obserwowac jego poziom napiecia;
jezeli powstanie nieoczekiwany problem, stara¢ sie jak najszybciej
go rozwigzad, zmniejszy¢ napiecie i w ten sposéb zapobiec kryzy-
sowi; nauczy¢ dziecko nowych umiejetnosci w zakresie zapobiega-
nia powtarzajacym sie problemom np. prosba o pomoc, nauczy¢ go
technik odprezajgcych, aby potrafit wyrazi¢ potrzebe przerwy, na
biezgco ocenia¢ i ulepsza¢ organizacje przestrzeni, materiatéw, co-
dziennej rutyny, pojedynczych zaje¢, codziennego trybu zycia i po-
taczy¢ potrzebne oczekiwania z potrzebami dziecka, potrafi¢ zorga-
nizowac srodowisko odpowiednie do nauki.

Dobra praktyka: poznanie elementéw motywacji dziecka jako
sposobu na postep; waznos¢ relacji z dzieckiem; zna¢ jego fobie,
radoé¢ i funkcjonowanie w zwyklym zyciu (komunikacja z rodzi-
cami).
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W nowych badaniach? stwierdzono, ze 99% dorostych z auty-
zmem i ich opiekunéw podato, Ze stres jest dla nich wazna sprawa,
przy czym 93% z nich dodaje, ze jest bardzo ciezko lub nawet nie-
mozliwe znalezienie skutecznej pomocy w opanowaniu stresu. Da-
lej stwierdzono, ze:

- 98% rodzicow (opiekunéw) twierdzi, ze jest ciezko lub nie-

mozliwe znalezienie skutecznego wsparcia dla swoich dzieci;

- 81% dorostych z autyzmem twierdzi, ze stres ma wysoki,

a nawet bardzo wysoki wplyw na samoocene i pewnos¢ siebie;
- 74% dorostych z autyzmem twierdzi, ze stres ma wysoki,
a nawet bardzo wysoki wplyw na sen;

- 95% rodzicow (opiekunéw) twierdzi, ze stres ma wysoki,
a nawet bardzo wysoki wptyw na wychowanie lub prace swo-
ich dzieci;
- 88% rodzicow (opiekunéw) twierdzi, ze stres ma wysoki,
a nawet bardzo wysoki wplyw na zachowanie swoich dzieci;

- 86% dorostych z autyzmem twierdzi, ze stres ma wysoki,
a nawet bardzo wysoki wplyw na ich zdrowie psychiczne;

- 84% rodzicow (opiekunéw) twierdzi, ze stres ma wysoki,
a nawet bardzo wysoki wptyw na stosunki swoich dzieci;

- 63% dorostych ze spektrum autyzmu twierdzi, ze ich aktualne

strategie na opanowanie stresu nie sg skuteczne.

Pojecia napiecie i stres sa czesto uwazane za synonimy. Stres de-
finiuje skrajne formy stanéw napieciowych, w ktérych zagrozenie
zycia lub integralnosci indywidualnej wymaga nadzwyczajnej
aktywacji systemu samoregulowania. Richard Lazarus i Suzan
Folkman okredlaja stres jako ,specyficzny stosunek miedzy osoba
a srodowiskiem, ktére wedlug oceny oséb kladzie zbyt wysokie
wymagania przekraczajace jej mozliwosci i zagrazajgce jej zdro-
wiu”22. Wraz z niezdolno$ciag wyréwnania sie z tym stosunkiem lub

2 Research autism. Beating stress in autism.http://www.researchautism.net/
about-us-research-autism/beating-stress-in-autism [dostep: 30.07.2017].

2R.S. Lazarus, S. Folkman, Stress, appraisal and coping, Springer, New York
1984, s. 19.
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adaptacja, powstaje ryzyko ostabienia zdrowia fizycznego i psy-
chicznego, co w znacznej mierze ingeruje do zmian struktury i dy-
namiki dziatani, ktére wywoluja sytuacje stresowe”?. Wedlug
Ladislava Strmetia i Jana Raiskupa?* napiecie jest czynnikiem dzia-
fajagcym na organizm, ktéry kladzie nacisk na wymagania, ktére
zaklt6caja rownowage w organizmie, co stymuluje dzialania skiero-
wane na jej przywroécenie. Wspomniani autorzy klada nacisk na
wieksze wymagania dotyczace sensorycznych, mentalnych, nieza-
leznych proceséw i zdolnosci czlowieka. Stres i napiecie powstaja
wtedy, gdy miara czynnikéw obcigzajacych jest wyzsza niz zdol-
noéc¢ danego osobnika do opanowania sytuacji?®.

Ocena obcigzenia w opiece nad dzieckiem z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu nigdy nie odzwierciedla przezycia rodzicéw,
ktorzy w wyniku tych codziennych zaburzen znajduja sie w trud-
nych sytuacjach. Na podstawie licznych, wspominanych wyzej ba-
dart mozemy stwierdzi¢, ze diagnoza w duzej mierze wplywa na
jakoé¢ zycia rodziny. Nie chodzi tu wylacznie o wewnetrzne $ro-
dowisko rodzinne (rodzenstwo, zwiazki partnerskie i ich intym-
noé¢, spedzanie czasu wolnego itp.), ale takze o wsparcie i zrozu-
mienie ze strony zewnetrznego Srodowiska (najblizsza rodzina,
spoleczenstwo), ktére w XXI wieku prezentuje stereotypowe reakcje
i oznacza te dzieci jako niegrzeczne i niewychowane.

Obcigzenie rodziny obejmuje pewne pietno, trudnosci w zarza-
dzaniu zachowaniem dziecka, wyzwania zwigzane z opieka, izola-
¢je spoleczng i wspomniang wczesniej zmieniong dynamike rodzi-
ny. Ogromna liczba czynnikéw, z ktérymi boryka sie rodzina
dziecka z zaburzeniami ze spektrum autystycznego, prowadzi do
codziennego boju i ktore tacza sie w jednym punkcie, w potrzebie
wspierania.

2 M. Bratska, Zisky a straty v zdtaZovych situdcidch alebo priprava na Zivot, Préca,
Bratislava 2006, s. 305.

2 L. Strmen, J.Ch. Raiskup, Vykladovy slovnik odbornych vyrazov pouzivanych
v psycholdgii, IRIS, Bratislava 1998.

5 R. Serfelova, Zataz opatrovatela pocas starostlivosti o zomierajiiceho, JLF UK, Mar-
tin 2012.
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Erik H. Erikson, the author of the theory of psychosocial development, claimed that
during their life from birth to death, every human being experiences eight devel-
opmental crises. Every time, at each stage there are two polar opposites, two con-
flicting values. To overcome the crisis we must find an optimal balance between
them. How we resolve the crises affects our integration and relations with others
and ourselves. In the article the author concentrates on the first developmental
stage, considered by many to be the most important one. Its two opposites are basic
trust and basic mistrust, while the basic virtue is hope. Unfortunately, due to the
lack of appropriate experiences, improper attitude of other people and various other
factors, blind children already at this stage often fail to properly resolve the devel-
opmental crisis. In further part of the article the author discusses the causes of the
problem and suggests how the disturbances at the first stage of development might
be prevented.
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Wprowadzenie

Twoérca teorii rozwoju psychospolecznego, Erik H. Erikson,
uwazal, ze w zyciu kazdego czlowieka, od jego urodzenia do staro-
Sci, ma miejsce osiem kryzysow rozwojowych. Za kazdym razem,
na kazdym etapie egzystuja dwa bieguny, dwie przeciwstawne
wartosci. Znalezienie optymalnego napiecia miedzy nimi i pokona-
nie kryzysoéw jest koniecznoscig. Od tego, jak cztowiek je rozwiaze,
bedzie zalezata jego integracja, jego relacje z otoczeniem i soba sa-
mym. W artykule tym pragne skupié¢ sie na pierwszej, uwazanej
przez wielu za najwazniejszg, fazie rozwojowej, ktorej bieguny sta-
nowia podstawowa ufnos¢ i podstawowa nieufnosé, a podstawowa
cnote - nadzieja. Niestety, w przypadku dzieci niewidomych zda-
rza si¢ nierzadko, ze na skutek braku wiasciwych doswiadczen,
nieprawidlowych postaw otoczenia czy tez innych czynnikéw juz
na tym etapie kryzys rozwojowy nie zostaje prawidtowo rozwiaza-
ny. W dalszej czesci artykulu oméwie przyczyny takiego stanu rze-
czy, a takze mozliwosci zapobiegania nieprawidlowemu przebie-
gowi pierwszej fazy rozwojowe;.

Znaczenie psychospotecznych aspektow rozwoju

Czlowiek jest pod wplywem dwoéch srodowisk - spotecznego
i biologicznego. Na przebieg jego rozwoju wplywa zaréwno proces
dojrzewania (ktory inicjuje gotowoé¢ do podjecia zadania), jak
i proces socjalizacji i edukacji (ktory stymuluje cztowieka poprzez
umiejetnie do wieku stawiane wymagania, zadania i standardy ich
wykonania). Jezeli te procesy przebiegaja wlasciwie, to rozwoj
czlowieka postepuje prawidlowo!. Cho¢ na poczatku swej drogi
jest on przede wszystkim zalezny od érodowiska, to z wiekiem,
wykorzystujac kompetencje zdobyte wczesdniej, coraz lepiej potrafi

L A. Brzezitiska, Jak przebiega rozwij cztowieka?, [w:] Psychologiczne portrety dziec-
ka, red. A. Brzeziniska, Wydawnictwo GWP, Gdarnsk, 2005, s. 26-28.
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wywiera¢ na nie wplyw, modyfikujac je stosownie do wlasnych
potrzeb2.

Na znaczenie psychospolecznych aspektéow rozwoju zwrdcil
uwage E.H. Erikson. Pokazal on tez, ze nie tylko przeszlos¢, ale
i sposob konstruowania przysztosci moze oddzialywac¢ na osobo-
wos¢ czlowiekad. Pierwsze znaczace zmiany w zakresie formowania
tozsamosci dokonuja sie juz w pierwszych miesigcach zycia. Ten
czas jest bowiem baza formowania sie podstawowej ufnosci w sto-
sunku do siebie i §wiata opartej na zaufaniu do $wiata i poczuciu
pewnosci w stosunku do siebie. Dotyczy ona , swoistego, przedre-
fleksyjnego «zadomowienia» w otoczeniu, symbiozy z ewentual-
nymi zagrozeniami, ktére nie paralizujg [...] to nieredukowalna do
samowiedzy kondycja egzystencjalna pozwalajgca oczekiwac i spo-
dziewaé si¢ majacej minimum komfortu interakcji z najblizszym
otoczeniem”4. E.H. Erikson pisze: ,Rozwijajace si¢ dziecko musi
wyprowadza¢ ozywiajace poczucie realnosci ze $wiadomosci, ze
jego jednostkowy sposéb wiadania doswiadczeniem (synteza jego
ego) stanowi udany wariant tozsamosci grupowej oraz jest zgodny
z jej czasoprzestrzennym i zyciowym planem”>. Jak podaje dalej,
dziecko, ktére np. nauczyto sie chodzi¢, doskonali z zapatem te
umiejetnos¢ nie tylko dlatego, ze sprawia mu to przyjemnosé, ale
przypuszczalnie staje sie Swiadome nowego statusu ,tego, ktoéry
chodzi” lub nawet , tego, ktory zajdzie daleko”. Dzieki tej zgodnosci
ze spoteczng identyfikacja zyskuje ono poczucie wlasnej wartosci
i przekonanie, ze jego ,ego efektywnie zbliza sie do namacalnej
zbiorowej przyszlosci, ze rozwija si¢ w jasno okreslone ego znajdu-
jace sie w ramach rzeczywistosci spolecznej”¢. To przekonanie Erik-
son nazywa ,tozsamoscia ego”.

2 Ibidem, s. 21-24.

3L.A. Pervin, Psychologia osobowosci, przel. M. Orski, GWP, Gdarsk, 2005,
s. 178-180.

4 L. Witkowski, Rozwdj i tozsamos¢ w cyklu zycia. Studium koncepcji Erika H. Erik-
sona, Wyzsza Szkola Edukacji Zdrowotnej w Lodzi, £6dz 2009, s. 113.

5E.H. Erikson, Tozsamoéc¢ a cykl zycia, przel. M. Zywicki, Wydawnictwo Zysk
i S-ka, Poznan, 2004, s. 19.

6 Jbidem, s. 20.
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Noworodek, wg Eriksona, ,przezywa i kocha swymi ustami”?,
a matka - piersiami. Na poczatku przyjmuje pokarm matki, nasyca
sie nim, ale szybko przechodzi do stadium inkorporacyjnego -
w ktérym jest zdolne , przyjmowac” czy odbierac to, co pojawia sie
w jego polu widzenia, styszenia, dotyku. Jego zmysty potrafig po-
magaé¢ mu w ,wysledzeniu” obiektu i podazaniu za nim, uczy sie
bra¢ i zatrzymywac przedmioty. W tym czasie ma miejsce pierwszy
kryzys spowodowany, po pierwsze - ,wzrastajgcym popedem do
inkorporagcji, zblizania si¢ i bardziej aktywnej obserwacji”$, po dru-
gie - wzrostem $wiadomosci wlasnej odrebnosci, a po trzecie -
mniejszym skupieniem matki na dziecku i jej ,powrotem” do relacji
malzeniskich, wiekszym zaangazowaniem w inne obowigzki do-
mowe?. W tym czasie zdarza sie, ze matka koriczy karmienie piersig
lub tez, gryziona przez dziecko podczas dawania pokarmu, zabiera
mu ja. To wszystko moze powodowac u dziecka niepewnos¢, lek
czy nawet depresje dziecieca. I wtasnie w celu zapobiegania takim
niekorzystnym zjawiskom ksztattuje sie¢ podstawowa ufnos¢o.

Pozytywne rozwigzanie kryzysu w tym wieku owocuje cnotg
jaka jest nadzieja. Jest ona przeswiadczeniem, ze $wiat jest upo-
rzadkowany i sensowny oraz przychylny ludziom. Sprzyja ona
radzeniu sobie w sytuacjach trudnych, gdy zaburzony zostaje tad
poznawczy i emocjonalny, jest pomocna takze w przewidywaniu
biegu zdarzen, generuje powstanie pozytywnego nastawienia do
sytuacji i stymuluje czlowieka do zdobywania nowych doswiad-
czen. Jerzy Trzebinski i Marsz Zieba proponuja na jej okreélnie uzy-
cie terminu ,nadzieja podstawowa”1l. Na etapie wieku niemowle-
cego przekonanie dziecka o porzadku i sensie $wiata jest oparte na
regularnosci pewnych zdarzen, natomiast poczucie przychylnosci
Swiata tworzy sie na podstawie doswiadczen, ze jego potrzeby sa

7 Ibidem, s. 53.
8 Ibidem, s. 56.
9 Ibidem, s. 56.
10 Ibidem, s. 53.
117, Trzebiriski, M. Zieba, Nadzieja, strata i rozwdj, ,Psychologia Jakoéci Zycia”
2003, tom 2, nr 1, s. 5-6.
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zaspokajanie oraz rozumiane. Dzieki tej nadziei cztowiek ma wra-
Zenie, ze $wiat jest peten dobrych zdarzen i nie ma problemu z wy-
chodzeniem im naprzeciw. Przewiduje takze, ze w razie problemoéw
napotka na pomoc innych ludzi. Ta nadzieja nie jest ptonna. Jest ona
zbudowana zarazem z ufnosci i nieufnosci, przy czym nieufnosc
dotyczy raczej jednostkowych zdarzen, a ufnos¢ przejawia sie
w przekonaniu, ze nawet gdy zdarzy sie co$ nieprzyjemnego, to
i tak wszystko moze si¢ zmieni¢ na lepsze. Takie podejicie daje
czlowiekowi sile do walki, a nadzieja staje sie skltadnikiem poznaw-
czego schematu Swiata. Wedlug Eriksona nadzieja sprzyja radzeniu
sobie zar6wno wtedy, gdy cztowiek doswiadcza osobistych niepo-
wodzen na tle istniejacego tadu, jak i wtedy, gdy tad ten zostaje
zachwiany. Pierwsza sytuacja jest klarowna - czlowiek, ktéry ma
nadzieje, podejmuje dzialania majace na celu wyjscie z impasu,
odegranie sie. Druga sytuacja jest juz bardziej zlozona. Moze nasta-
pi¢ np. zniszczenie dotychczasowego fadu (np. poprzez wypadek,
uszkodzenie sprawnoéci), moga pojawié sie nowe sytuacje zyciowe,
moze wreszcie powsta¢ mozliwos¢ wejscia w nowa sytuacje (nie
jako koniecznoé¢, ale alternatywa)'2. Niewidomy czlowiek moze
znalez¢ sie w tej pierwszej sytuacji cho¢by wtedy, gdy gubi droge,
poruszajac sie w nowym miejscu. To jego osobiste niepowodzenie,
ale fad nie zostaje zachwiany. Gdy w jego poznawczym schemacie
$wiata nadzieja zajmuje poczytne miejsce - podejmuje dziatania
majace na celu poradzenie sobie z niepowodzeniami (pyta kogo$
o droge, szuka punktu orientacyjnego itp.). W sytuacji drugiej moze
u niego nastgpi¢ np. pogorszenie wzroku (cho¢by utrata poczucia
Swiatla), moze znalez¢ sie w nowej dla siebie sytuacji stania sie ro-
dzicem i podjecia sie nowej roli ze wszystkimi tego konsekwencja-
mi, moze takze otrzymac propozycje pracy i zdecydowaé czy ja
przyjmuje, czy nie. W kazdej z tych sytuacji dotychczasowy tad
zostaje zachwiany i to od posiadanej nadziei zbudowanej na poczu-
ciu sensownosci i przyjaznosci $wiata bedzie zalezalo to, jak sobie
poradzi.

12 Ibidem, s. 8-10.
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Wg Jozefa Kozieleckiego nadzieja sktada sie z kilkunastu kom-
ponentéw, jednak jej gléwnym skladnikiem poznawczym jest prze-
konanie z pewnym prawdopodobienistwem o tym, ze w przysztosci
osiggnie sie cel, ktorego sie pragnie, albo dobro, ktorego sie pozada.
Innym komponentem jest sktadnik emocjonalny, gdyz to przekona-
nie nasgczone jest emocjami, uczuciami pobudzajacymi cztowieka
do osiggania pozadanego celu. Jest takze sktadnik temporalny, po-
niewaz nadzieja odnosi si¢ przede wszystkim do przysztosci, cho¢
nie sposéb pomina¢ tu przesztych doswiadczeri, ani nie wspomniec¢
o znaczeniu teraZniejszosci. Kozielecki wymienia takze skladnik
afiliatywny, jako ze otoczenie spoleczne takze moze wspomoéc czy
ostabi¢ nadzieje, a takze sktadnik sprawczy, gdyz nadzieja niewat-
pliwie wplywa pozytywnie na aktywnos¢ czlowieka, a w konse-
kwengji na jego jakos¢ zycial®>. Wzbudzenie aktywnosci dziecka
niewidomego, jego motywacji do dziatania sprzyja jego autorehabi-
litacji. Choé¢ we wczesnym dziecifistwie nie mozna jednak o niej
moéwid, to jej podwaliny tworza sie wlasnie wtedy, gdy tworzy sie
tozsamos¢, zaufanie do siebie i $wiatal4. Kozielecki zwraca uwage
na znaczenie bliskosci fizycznej matki i dziecka dla rozwoju nadziei,
a takze podkresla konieczno$¢ poznania przez dziecko otoczenia,
oraz uwydatnia role modelowania. Zwraca takze uwage na korela-
cje miedzy nadzieja a stylem opartym na autoryteciels.

Na podstawie koncepcji kryzyséw psychospotecznych Eriksona,
Barbara Newman i Philip Newman dokonali opracowania glow-
nych obszaréw zmian. Jako zadania rozwojowe fazy niemowlectwa
wymienili oni: spoleczne przywigzanie, inteligencje sensomoto-
ryczng i prymitywna przyczynowosé, dojrzewanie funkcji senso-
rycznych i motorycznych, staloé¢ przedmiotu i rozwéj emocjonalny.
Zagrozeniami dla rozwoju w tym wieku sa czynniki genetyczne,

13]. Kozielecki, Psychologia nadziei, Wydawnictwo Akademickie Zak, Warszawa,
2006, s. 42-46.

14]. Konarska, Zdolnos¢ do autorehabilitacji jako konsekwencja wczesniejszych zabie-
gow wychowawczo-rehabilitacyjnych, ,Annales Universitatis Mariae Curie-Sktodow-
ska” 2014, Vol 27, No 1, s. 38-39.

15 J. Kozielecki, op. cit., s. 138-143.
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wplywy psychospoleczne i rola rodzicow'® W dalszej czesci artyku-
tu postaram sie przyjrze¢ temu, jak wyglada sytuacja niewidomych
niemowlat w tym aspekcie.

Niepelnosprawnos¢ wzroku
a rozwoj emocjonalno-spoteczny

W literaturze dominuje stanowisko, ze brak wzroku wplywa
niekorzystnie na rézne sfery rozwoju dziecka - nie tylko rozwdj
motoryczny (jest on utrudniony m.in. z tego powodu, ze wzrok
dostarcza waznych informacji zwrotnych do systeméw przedsion-
kowych i proprioceptywnych)!? czy poznawczy, ale i emocjonalno-
spoteczny. Nie jest to uwarunkowane nieprawidlowosciami biolo-
gicznymi, lecz raczej niewtaéciwym oddzialywaniem otoczenia spo-
tecznego, gdyz ,dziecko niewidome przychodzi na swiat z takimi
samymi dyspozycjami rozwojowymi, jak osoba widzaca i poprzez
odpowiednio ukierunkowang przez otoczenie spoleczne aktywnos¢
moze w pelni ksztaltowac wlasng osobowosc jako podmiot”18,

Do charakterystycznych zaburzen w rozwoju emocjonalno-spo-
tecznym dzieci niewidomych zaliczamy m.in. przewage emocji ne-
gatywnych nad pozytywnymi, leki akustyczne i przestrzenno-
ruchowe, lek przed samodzielnym poruszaniem sie!®, zaburzenia
snu i czuwania, czego konsekwencja moga by¢ m.in. zaburzenia
nastroju®. Jak juz wczeéniej wspomniatlam, podstawowym zada-

16 A. Brzezinska, Wezesne dzieciristwo - pierwszy rok Zycia: szanse i zagrozenia roz-
woju, ,Remedium” 2003, nr 4(122), s. 4-5.

7H.F. Prehtl et al.,, Blindness and Early Motor Development, ,Developmental
Medicine & Child Neurology” 2001, nr 43, s. 198-201.

18 K. Czerwiniska, Niepetnosprawnosé wzrokowa a samowychowanie — wybrane aspekty
psychospoteczne, ,,Annales Universitatis Mariae Curie-Sktodowska” 2014, vol. XXVII,
s.78.

19 T. Majewski, Tyflopsychologia rozwojowa (Psychologia dzieci niewidomych i stabo-
widzqcych), ,, Zeszyty Tyflologiczne” 2002, nr 20, s. 240-242.

20 M. Skalski, Melatonina w zaburzeniach snu i zaburzeniach rytmu okotodobowego,
,Farmakoterapia w psychiatrii i neurologii” 1998, nr 1, s. 103-111.
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niem okresu niemowlectwa jest nabycie zaufania do siebie i $wiata.
Wynik tego procesu zalezy od jakosci relacji miedzy dzieckiem
a najblizszym otoczeniem spolecznym, przede wszystkim matka.
Na te jakos¢ kontaktu ma wplyw szereg czynnikéw, takich jak doj-
rzatos¢ matki i ojca, ich gotowos¢ do stania sie rodzicami, ale takze
wsparcie rodzinne i kulturowe w poczatkowym etapie macierzyn-
stwa?!l. We wczesnym dziecifistwie dokonuje sie przede wszystkim
wzajemne zaznajamianie sie dziecka i rodzicow ze sobg, uczenie sie
rozpoznawania wzajemnych potrzeb oraz réznych mozliwosci ich
realizacji. Od pozytywnego zrealizowania tych czynnosci bedzie
zalezalo m.in. poczucie wplywu na otoczenie, poczucie sprawstwa
itp.22. Wydawac by sie moglo, ze niepelnosprawnos¢ wzroku nie
wplywa na zakt6cenia kontaktu pomiedzy matka a dzieckiem. Nie-
stety, jest to bledne wrazenie. Nie mozna zapomina¢, ze nierzadko
dzieci niewidome juz wkrétce po urodzeniu s3 poddawane proce-
durom medycznym czy zabiegom operacyjnym (np. z powodu za-
¢my wrodzonej). Separacja od matki, do$wiadczanie bélu moga
powodowac silny stres wywierajacy negatywny wplyw na ich roz-
wdj. Nie sposéb nie wspomnie¢ takze o tym, ze rodzice doswiad-
czaja w tym samym czasie takze silnego stresu spowodowanego
zaistnieniem niepelnosprawnosci dziecka. Cho¢ najczesciej w poz-
niejszych miesigcach czy latach godza sie z tym, iz ich dziecko nie
bedzie widzialo, to jednak w okresie poczatkowym moze tworzy¢
sie poczucie niesprawiedliwosci i bezradnosci, co przyczynia sie do
niewystarczajacego zaspakajania potrzeb psychicznych dziecka
w pierwszym okresie jego zycia. Stres rodzicielski jest traktowany
jako predykator percepcji matek dzieci niepelnosprawnych wzro-
kowo?, moze wplywac na podejscie do dziecka, utrudnia¢ zaspoka-
janie jego potrzeb. Bardzo wazne znaczenie ma pierwsza diagnoza

21 H.S. Shlesinger, A Developmental Model Applied to Problems of Deafness, ,Jour-
nal of Deaf Studies and Deaf Education” 2000, nr 5(4), s. 350.

22 A. Brzezinska, op. cit., s. 4-5.

2 A. H. Graungaard, L. Skov, Why do we need a diagnosis? A qualitative study of
parents’ experiences, coping and needs, when the newborn child is severely disabled, , Child
Care Health and development” 2006, nr 33, s. 296-307.
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i sposob jej przekazania. Rodzice moga odczuwac wtedy lek przed
przyszloscig?, poczucie winy lub wstydu za mniej lub bardziej wy-
imaginowane przewinienia z przesziosci mogace rzutowac¢ na
obecny stan dziecka?®, co moze utrudnia¢ kontakty z nim. Odnoszac
sie do koncepcji Eriksona, niepewnie czujaca si¢ w swej roli, pelna
sprzecznych uczué, skoncentrowana na wilasnym leku czy smutku
matka ma trudnosci z ,dawaniem”, co moze powodowaé, ze
u dziecka zakléceniu ulega proces doswiadczania przyjaznej innoéci.

Powazne ograniczenie mozliwosci uczenia si¢ przez nasladow-
nictwo takze wplywa negatywnie na rozwéj niewidomego dziecka.
W procesie modelowania mate dziecko skupia sie na zachowaniu
matki, nastepnie zapamietuje je i wyprébowuje we wlasnym dzia-
taniu. W ten sposéb nie tylko uczy sie odtwarzania przydatnych
zachowan, lecz takze formuje sobie co§ w rodzaju bazy takich za-
chowan, ktére potem moze we wlasnym dziataniu modyfikowac
w réznych zakresach. J. Kozielecki pisze, Ze modelowanie (nie ma
tu na mysli mechanicznego nasladowania dzialania modela, ale
imitowanie zachowan z wlaczeniem wlasnych innowacji) uczy nie
tylko r6znych zachowan, ale takze zycia w nadziei?®.

Brak wizualnej percepcji wpltywa negatywnie takze na inter-
akcje spoleczne przez utrudnianie nabywanie umiejetnosci pro-
wadzenia dialogu?. Zagrozenia rozwoju spoteczno-emocjonalnego
niewidomych niemowlat spowodowane sa m.in. trudnosciami
w tworzeniu wzajemnego interaktywnego systemu komunikacyj-
nego w diadzie matka - dziecko. Niemowle ma trudnosci w odbio-
rze niewerbalnych informacji od matki, jest pozbawione mozliwosci

2], Gladyszewska-Cylulko, Relacja rodzic - specjalista w kontekscie psychologicz-
nych nastepstw bledow popetnianych podczas informowania rodzicow o wykryciu zaburzen
rozwoju dziecka, ,,Psychiatria i Psychologia Kliniczna” 2016, nr 16 (4), s. 256-261.

%5 ], Juvonen, M. Leskinen, The function of onset and offset responsibility perceptions
in fathers” and mothers’ adjustment to their child’s developmental disability, ,Journal of
Social Behavior & Personality” 1994, nr 9(5), s. 350-362.

2% J. Kozielecki, op. cit.

27 H. Troster, M. Brambring, Early social-emotional development in blind infants,
,,Child Care Health and development” 1992, nr 18(4), s. 209-225.
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odebrania niezliczonych u$miechéw kierowanych do niego, ale i nie
potrafi samo nadawac¢ niewerbalnych informacji zwrotnych dla niej
zrozumiatych?®. Nie znaczy to, ze niewidome dzieci nie gestykulu-
ja%, lecz ich gestykulacja nie jest oparta na nasladownictwie. Cho¢
majq one szeroki repertuar wyrazéw twarzy, ruchéw ciata i wokali-
zacji, to po pierwsze sa one specyficzne dla nich, czyli nie musza
by¢ wiasciwie odczytywane przez dorostych, a po drugie w poréow-
naniu z widzacymi niemowletami ten repertuar jest ograniczony?.
Gdy matka nie potrafi odczytywacé sygnaléw wysylanych przez
dziecko, nie potrafi udzieli¢ wlasciwej odpowiedzi, a wiec nie za-
spokoi mu tych potrzeb, ktére s3 w tym momencie dla niego wazne.
Odnoszac sie do koncepcji Eriksona, dziecko, ktére nauczylo sie
odczytywac i nadawac¢ komunikaty niewerbalne, doskonali te umie-
jetnos¢ takze dlatego, ze przypuszczalnie moze stawaé sie $wia-
dome statusu ,tego, ktoéry wplywa na otoczenie”. Gdy umiejet-
noéci tej jednak zabraknie, moze rodzi¢ si¢ w nim poczucie braku
sprawstwa.

W poréwnaniu z widzacymi dzie¢mi takze uémiech spoleczny
pojawia sie pézniej. Pierwsze emocje dziecka wytaniaja sie po uro-
dzeniu i sq zalezne od zaspokojenia jego potrzeb - odczuwa ono
proste pierwotne emocje pozytywne, takie jak np. zadowolenie
i negatywne - przede wszystkim gniew i lek. Z czasem, pod wply-
wem doswiadczen nabywanych w trakcie kontaktow z otoczeniem,
wyksztalcaja sie u niego emocje wtérne - reaguje pozytywnie lub
negatywnie na kontakt z pewnymi przedmiotami, zjawiskami. O ile
nie ma znaczacych réznic miedzy dzie¢mi niewidomymi i widza-
cymi, jesli chodzi o emocje pierwotne, to mozemy je jednak zauwa-
zy¢ w zakresie emocji wtérnych. Juz w wieku 2-3 miesiecy u dziec-

28 S, J. Rogers, C. B. Puchalski, Social Characteristics of Visually Impaired Infants’
Play, ,, Topics in Early Childhood Special Education” 1984, nr 3(4), s. 52-53.

27, Iverson, S. Goldin-Meadow, What's Communication Got to Do With It?
Gesture in Children Blind From Birth, ,Developmental Psychology” 1997, nr 33(3),
s. 453-467.

30 L. Dorn, The mother/blind infant relationship: a research programme, ,, The British
Journal of Visual Impairment” 1993, nr 11-1, s. 14.
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ka widzacego pojawiaja sie pierwsze usmiechy w reakcji na uémiech
matki. Dziecko niewidome tego u$miechu nie zauwaza®l. Jest
to o tyle problematyczne, Ze usmiech ten jest interpretowany przez
matke jako sygnal, ze dziecko jest zadowolone i Ze ona taki stan
zadowolenia wywotlata (czyli w domysle - jest dobra matka). Gdy
u$miech sie nie pojawia, albo pojawia sie rzadko, matka moze za-
czyna¢ watpi¢ w swe macierzyniskie kompetencje. R6znica miedzy
widzacymi i niewidomymi dzie¢mi, jesli chodzi o usmiech, jest
taka, Ze niewidome dzieci nie reagujag uémiechem na pytania in-
nych, ale raczej na ich zachowania. Co warto zauwazy¢ - usmiech
niewidomego niemowlecia pojawia sie nieregularnie w odpowie-
dzi na glos matki, ale regularnie - w odpowiedzi na kontakt do-
tykowy?32,

Badania prowadzone przez Sally ]. Rogers i Carol B. Puchalski
mialy na celu sprawdzenie w jakim stopniu niemowle z niepetno-
sprawnosciag wzrokowa i matka moga doskonali¢ wzajemne kontak-
ty podczas zabawy. Uczestnikami byly dzieci z niepetnosprawno-
Scig wzroku w wieku od 4 do 25 miesiecy i ich matki. Na podstawie
analizy ustalono, ze zaburzenia widzenia zdaja si¢ zmniejszac przy-
jemnos¢ plynaca z zabawy i utrudnia¢ przekazywanie pozytyw-
nych informacji zwrotnych otrzymywanych jeden od drugiego.
Badaczy zaskoczylo to, ze nie byto w tym wzgledzie r6znic miedzy
niemowletami niewidomymi a stabowidzacymi. By¢ moze stabowi-
dzace niemowleta nie potrafily jeszcze wykorzysta¢ swych mozli-
wosci wzrokowych. Co istotne, niemowleta nie tylko byly pozba-
wione informacji wzrokowych, ale takze informacji afektywnych od
matek. Matki natomiast nie miaty wyraZnych informacji zwrotnych
na temat tego, czy to co robig jest dla dziecka przyjemne, czy daje
mu to zadowolenie. Pomoc w osiggnieciu pozytywnych wzajem-
nych interakcji w czasie zabawy, czy karmienia moze wspomoc
rozwoj dzieci®.

31 T. Majewski, op. cit., s. 240-242.
32 L. Dorn, op. cit., s. 13-14.
3 S.J. Rogers, op. cit., s. 53-55.
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Podsumowanie

Na zakonczenie chcialabym sprébowac¢ udzieli¢ odpowiedzi
na pytanie, w jaki sposéb umozliwi¢ niewidomym niemowletom
zwycieskie wyjécie z kryzysu pierwszej fazy opisywanej przez
E.H. Eriksona. Mysle, ze przede wszystkim trzeba zdawac sobie
sprawe z niebezpieczenistw, jakie czekaja na dziecko niewidome juz
w tej fazie i skoncentrowac dzialania wokét budowania systemu
wsparcia dla dziecka i jego rodziny. Poczawszy od odpowiedniego,
uwzgledniajacego stan emocjonalny i percepcyjny matki przekazy-
wania informacji o niepelnosprawnosci dziecka, poprzez pomoc
psychologiczna kierowang do rodziny, objecie dziecka tak wczeénie
jak to mozliwe programem wczesnego wspomagania rozwoju,
szkolenia z podstawowej wiedzy tyflopedagogicznej dla matek
i ojcow, mozliwosc¢ bycia w staltym kontakcie z tyflopedagogiem lub
tyflopsychologiem. By wyksztalcity sie odpowiednie wzorce za-
chowan, by powstato poczucie bezpieczeristwa warunkujace wszel-
ka aktywnosc¢ oraz by ksztaltowato sie przywigzanie konieczna jest
stala opieka jednej, konkretnej osoby od pierwszych chwil zycia,
a takze wlasciwa interpretacja sygnatéw wysytanych przez dziec-
ko?*. Nie mniej wazne zdaje sie by¢ takie organizowanie aktywnosci
dziecka, by moglo ono zdobywa¢ nowe umiejetnosci w zakresie
manipulacji, lokomocji, komunikacji, a przez to doswiadcza¢ wta-
snej odrebnosci, niezaleznosci, poczucia sprawstwa, poczucia kon-
troli, a przede wszystkim zbudowania sobie cho¢by podstawowego
obrazu $wiata, w ktérym moglyby dziala¢, zdobywaé doswiadcze-
nia. Cho¢ niestety, moze zdarzy¢ sie i tak, Ze nie przejda one pozy-
tywnie kryzysu fazy pierwszej Eriksona i nie przenikng ptynnie do
bardziej zaawansowanych faz%.

3 M. Czub, Wiek niemowlecy. Jak rozpoznaé potencjat dziecka?, [w:] Psychologiczne
portrety dziecka, red. A. Brzeziniska, Wydawnictwo GWP, Gdarisk 2005, s. 49.

35 S.Z. Sacks, The Social Development of Visually Impairment Children: A Theoretical
Perspective, [w:] Development of Social Skills by Blind and Visually Impaired Students:
Exploratory Studies and Strategies, red. S.Z. Sacks, L.S. Kekelis, L.J. Gaylord-Ross, AFB
Press, New York 1997, s. 8.
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Wprowadzenie

Osoby z niepelnosprawnoscig wzroku stanowia ztozong i zréz-
nicowang pod wzgledem defektu wzroku populacje!. Mimo to,
mozna w niej wyrézni¢ dwie zasadnicze grupy dzieci: niewidome
i stabowidzace. Pierwsze pozyskuja informacje, orientuja sie¢ w prze-
strzeni fizycznej i spolecznej, poruszajg, komunikuja sie, ucza i wy-
poczywaja w sposob bezwzrokowy, postugujac sie gléwnie doty-
kiem i stuchem, w dalszej kolejnosci takze wechem oraz smakiem.
Natomiast stabowidzace dzieci positkujg si¢ w tych czynno$ciach
przede wszystkim zachowanymi mozliwoéciami wzrokowymi, ale
takze w mniejszym stopniu pozostalymi zmystami. Taki sposéb
funkcjonowania poznawczego implikuje w ich Zyciu wystepowanie
swoistych zagadniert psychofizjologicznych, emocjonalnych i spo-
tecznych2. Mozna do nich zaliczy¢ opézniony w duzym stopniu
rozw¢j ruchowy wzgledem rozwoju pelnosprawnych réwiesnikow?3.

Rézni specjalisci twierdzy, iz kazde dziecko od pierwszych
chwil zycia przejawia duze zainteresowanie muzyka, a jego muzy-
kalnos¢ jest wrodzona*. W przypadku dziecka z niepelnosprawno-
Scig wzroku ten rodzaj sztuki nabiera jeszcze wigekszego znaczenia.
Dzieki dZwiekowej naturze jest ona dla niego najblizszg, najprzy-
stepniejsza i najbardziej komunikatywna. Jej percepcja moze odby-

1 Z. Palak, Uczniowie niewidomi stabowidzqcy w szkotach ogdlnodostepnych, Wy-
dawnictwo UMCS, Lublin 2000, s. 10-11.

2 AL Miedziak, T. Perski, P.P. Andrews, L.A. Donoso, Stargardt’s macular dys-
trophy — a patient’s perspective, ,Optometry” 2000, nr 71(3), s. 165-176; G.M. Preisler,
A descriptive study of blind children in nurseries with sighted children, , Child: care,
health and development” 1993, nr 19(5), s. 295-315; H. Troster, M. Brambring, Early
motor development in blind infants, ,Journal of applied developmental psychology”
1993, nr 14(1), s. 83-106.

3 0. Levtzion-Korach, A. Tennenbaum, R. Schnitzer, A. Ornoy, Early motor de-
velopment of blind children, ,Journal of paediatrics and child health” 2000, nr 36(3),
s. 226-229.

4 S.N. Malloch, Mothers and infants and communicative musicality, ,Musicae scien-
tiae” 1993, nr 1_suppl, s. 29-57.
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wac sie w sposéb bezposredni, tj. bez angazowania wzroku, dotyku,
wechu i smaku. Stuchajac, odtwarzajgc lub tworzac muzyke, niewi-
dome lub stabowidzace dziecko nie doznaje utrudnieni i ograniczen.
Dzieki temu moze ono na réwni rywalizowa¢ z pelnosprawnymi
rowieSnikami, a nawet w niektérych sytuacjach osiagac¢ lepsze re-
zultaty na jej polu®.

We wspodlczesnym spoleczenistwie funkcjonuje stereotyp niewi-
domego, gloszacy, iz 1) kazde niewidomy posiada ponadprzecietne
zdolnoéci muzyczne, gléwnie absolutny stuch, szczegélne poczu-
cie rytmu, wybitng pamie¢ muzyczng; 2) zdolnosci muzyczne
sa rekompensaty ,kalectwa” i idg w parze z jego ,utomnoscia”;
3) w przysztosci kazde dziecko bedzie wybitnym muzykiem, ktory
zrobi artystyczna kariere®. Takie podejscie juz na samym poczatku
pracy z dzieckiem stawia je w niewlasciwym Swietle, niestusznie
przypisujagc mu nadzwyczajne zdolnosci muzyczne. Moze ono
wowczas odczuwacd z jednej strony presje specjalisty, grupy rowie-
$niczej lub rodziny, z drugiej za$, rozczarowanie nie mogac sprostac
stawianym przed nim muzycznym wyzwaniom. Jezeli takie bledne
przekonanie bedzie lansowane, to wéwczas oddzialtywania eduka-
cyjne, rehabilitacyjne i terapeutyczne z wykorzystaniem sztuki mu-
zycznej nie przyniosg poktadanych w nich oczekiwan. Aby unikngé
tego typu niebezpiecznych pulapek, wystarczytoby pamieta¢ o kom-
pensacyjnej roli analizatora stuchowego dziecka, jego lepszym wy-
¢wiczeniu w réznych sytuacjach akustycznych oraz o tym, iz defek-

5 M. Antovié, A. Bennett, M. Turner, Running in circles or moving along lines: Con-
ceptualization of musical elements in sighted and blind children, ,Musicae scientiae”
2013, nr 17(2), s. 229-245; A.A. Darrow, J. Novak, The effect of vision and hearing loss on
listeners” perception of referential meaning in music, ,Journal of Music Therapy” 2007,
nr 44, s. 57-73; Z. Eitan, E. Ornoy, R.Y. Granot, Listening in the dark: Congenital and
early blindness and cross-domain mappings in music, ,Psychomusicology” 2012,
nr 22(1), s. 33; P.J. Flowers, C.H. Wang, Matching verbal description to music excerpt:
The use of language by blind and sighted children, ,Journal of Research in Music Educa-
tion” 2002, nr 50(3), s. 202-214.

6 X. Pfammatter, Music as a Leisure-Time Occupation for the Blind, ,Review of the
European Blind” 1988, nr 2(60), s. 28.
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towi wzroku moze takze towarzyszy¢ jego uszkodzenie, ktore
w duzym stopniu determinuje nie tylko jego muzyczng aktywnos¢,
ale takze funkcjonowanie w innych obszarach zycia’.

Charakterystyka rozwoju ruchowego dziecka
z niepelnosprawnoscia wzroku

Dziecko z niepelnosprawnoscia wzroku ma taka sama potrzebe
ruchu jak jego petnosprawni réwiesnicy. Jednak nie zawsze jest ona
zaspakajana w wystarczajagcym stopniu i zakresie. Dzieje sie tak,
gdyz wolniej i p6éZniej opanowuje ono nowe sprawnosci ruchowe,
trudniej wykonuje czynnosci samoobstugowe i gospodarcze. Daje
sie takze zauwazy¢ u niego sklonnos$¢ do bezczynnosci, co jeszcze
bardziej przyczynia sie¢ do biernoéci i ograniczenia ruchliwosci®.
Z uwagi na stabiej rozwiniety aparat mieSniowo-szkieletowy czesto
spotyka sie u dziecka znieksztalcenia kregostupa okreslane jako
wady postawy ciata majace takze wplyw na jego sprawnoéc¢ rucho-
wg’. Dochodzi¢ moga do tego réwniez traumatyczne doswiadcze-
nia wyniesione z samodzielnego wykonywania ruchéw, ¢wiczen
tizycznych, zabaw sprawnosciowych, pokonywania przeszkod
i przemieszczania si¢ w przestrzenil. Na skutek urazéw mecha-
nicznych moze rodzi¢ sie u dziecka postawa lekowa, posrednio

7 A. Okupinska, Zagadnienia rehabilitacji i edukacji 0séb gltuchoniewidomych, [w:]
Dajmy szanse niewidomym i stabowidzqcym. Poradnik metodyczny dla nauczycieli, red.
T. Zétkowska, ,Pedagogium” Wydawnictwo OR TWP w Szczecinie, Szczecin 2010,
s. 58.

8 E. Dziedzic-Szeszuta, Wprowadzenie, [w:] W. Wréblewski, Taniec Towarzyski
w rehabilitacji 0s0b niewidomych, AWF, Poznan 2005, s. 10-11.

9R. Wypart, Praca nauczyciela wychowania fizycznego z uczniem z dysfunkcjg
wzroku, [w:] Dajmy szanse niewidomym i stabowidzqcym. Poradnik metodyczny dla na-
uczycieli, red. Zétkowska Teresa, ,Pedagogium” Wydawnictwo OR TWP w Szczeci-
nie, Szczecin 2010, s. 171.

10 P.S. Haibach, M.O. Wagner, L.J. Lieberman, Determinants of gross motor skill
performance in children with visual impairments, ,,Research in developmental disabili-
ties” 2014, nr 35(10), s. 2577-2584.
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majaca takze wplyw na sfere motoryczng. Brak odpowiedniej ilosci
i intensywnosci ruchéw powoduje dodatkowo u niego ograniczenie
wyobrazni czasowo-przestrzenno-ruchowej, co pocigga za soba
wtérne ostabienie ogélnej ruchliwosci oraz utrate wiary we wtasne
sity i mozliwoéci sprawczego dziatania. Najczesciej zaburzonymi
komponentami motoryki dziecka sa: sita, szybkos¢ ruchow, koor-
dynacja statyczna, koordynacja dynamiczna calego ciala, estetyka,
harmonia i ptynnoé¢ ruchéw!l. Z uwagi na duzy lub bardzo duzy
stopien opdzZnienia rozwoju ruchowego dziecka z niepetnospraw-
noscig wzroku niektérzy autorzy twierdza, iz rozwdj ten jest specy-
ficzny, gdyz przejawia sie nieprawidlowosciami w funkcjonowaniu
aparatu ruchowego, opéZnieniami manipulacji i lokomocji, wiekszej
asymetrii funkcjonalnej (tj. lateralizacji) ragk oraz formowaniu sie
anormalnych nawykow ruchowych zwanych blindyzmami. W swietle
powyzszych stwierdzeni jak najbardziej wskazane wydaje sie po-
dejmowanie oddzialywan rehabilitacyjno-terapeutycznych majacych
na celu usprawnianie rozwoju ruchowego dziecka z niepelno-
sprawnoséciag wzroku.

Specyfika muzykoterapii dzieci
Z niepelnosprawnoscia wzroku

W literaturze przedmiotu mozna natrafi¢ na stosunkowo nie-
wielka liczbe prac z zakresu muzykoterapii dzieci z niepelnospraw-
noéciag wzroku, przy czym sa to prace z pogranicza edukacji mu-
zycznej, rehabilitacji i muzykoterapii. Ich autorzy, najogolniej
ujmujac, staraja sie zaprezentowac¢ muzykoterapie jako metode in-
tegrujaca struktury i strategie muzyczne, wychowawcze i terapeu-
tyczne w celu niwelowania nieprawidtowych zachowan werbal-
nych, ruchowych i spotecznych oraz stymulowania indywidualne-

11 M. Brambring, Divergent development of gross motor skills in children who are blind
or sighted, ,Journal of Visual Impairment & Blindness” 2006, nr 100(10), s. 620-634;
F.M. Murphy, M. O'Driscoll, Observations on the Motor Development of Visually Impaired
Children Interpretations from Video Recordings, ,Physiotherapy” 1989, nr 75(9), s. 505-508.
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go rozwoju, a tym samym podnoszenia jakosci zycia dzieci?. Tego
typu podejécie dato impuls na poczatku lat 90. XX w. do wyodreb-
nienia nowej subdyscypliny muzykoterapii okreslanej mianem ty-
flomuzykoterapia. Mimo iz od ponad 20 lat stanowi ona jedna
z form zaje¢ rewalidacyjnych realizowanych w placéwkach dostep-
nych dzieciom niewidomym i stabowidzacym, obok przykladowo
takich form, jak: terapia zajeciowa, kinezyterapia, hipoterapia, tera-
pia integracji sensorycznej, to jednak nadal jest traktowana jako
niestandardowe rozwigzanie usprawniajaco-korekcyjne’s.
Tyflomuzykoterapia jest oddzialywaniem wykorzystujacym mu-
zyke oraz inne niemuzyczne zjawiska akustyczne w celu uspraw-
niania, korygowania i kompensowania zaburzonych funkcji oséb
z niepelnosprawnoscia wzroku oraz optymalnego przysposobienia
ich do aktywnego partycypowania w réznych obszarach i zakresach
zycia, zwlaszcza spotecznego. Jest ona realizowana zgodnie z para-
dygmatem humanistyczno-podmiotowej koncepcji niepetnospraw-
nosci z jednoczesnym zachowaniem réwnowagi pomiedzy wiedza
teoretyczng a praktycznym doswiadczeniem. W tak pojmowanej
terapii stosuje sie srodki oddzialywania (materiat akustyczny, meto-
dy i techniki terapeutyczne, rekwizyty, wyposazenie pracowni, sce-
nariusze zaje¢ oraz program terapeutyczny) dostosowane do bez-
wzrokowego sposobu pozyskiwania doswiadczen i uczestniczenia
dzieci w sesjach terapeutycznych. Dzieki temu zachodzi gtéwnie
bezwzrokowa dZwigkowo-muzyczna interakcja pomiedzy terapeuta
a dzieckiem (grupa uczestnikow), przebiegajaca na bazie doznan
dotykowo-kinestetycznych, stuchowych, wechowych, smakowych

12R.C. Lam, C. Wang, Integrating Blind and Sighted through Music, ,Music Edu-
cators Journal” 1982, nr 68(8), s. 44-45; A.L. Steele, C. Crawford, Music Therapy for the
Visually Impaired, ,Education of the Visually Handicapped” 1982, nr 14(2), s. 56-62;
E.M. Wolf, Music Therapy with the Blind, ,British Journal of Music Therapy” 1978,
nr 9(3), s. 29.

13]. Kedzierska, Planowanie pracy rewalidacyjnej z dzie¢mi niewidomymi i stabowi-
dzqcymi w szkotach ogolnodostepnych, [w:] Dajmy szanse niewidomym i stabowidzgcym.
Poradnik metodyczny dla nauczycieli, red. T. Zétkowska, ,Pedagogium” Wydawnic-
two OR TWP w Szczecinie, Szczecin 2010, s. 104-105.
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oraz wzrokowych (u stabowidzacych dzieci). Rodzaca sie w ten spo-
sob relacja terapeuta - dziecko przyjmuje dynamiczny, przyjazny
i emocjonalny charakters. To z kolei pozwala wychowankowi na
doswiadczanie bezpieczenistwa, intymnosci, wspolnoty i wiezi mie-
dzyludzkich'>. Zatem mozna powiedzie¢, iz tyflologiczne podejscie do
muzykoterapii w zasadniczy sposéb odréznia ja od innych wspotcze-
$nie stosowanych modeli i podej$¢ postepowania terapeutycznego.

Ruch integrowany z muzyka
w oddziatywaniach tyflomuzykoterapeutycznych

Ruch jest jednym z najwazniejszych srodkéw ekspresji dziecka.
Niektorzy autorzy twierdza, iz jest on warunkiem sine qua non jego
rehabilitacji i niezaleznoscil®. Mozna zaryzykowaé twierdzenie, iz
niemozliwa jest rehabilitacja i terapia niepelnosprawnego dziecka
bez doskonalenia jego motoryki, gdyz w bardzo duzym stopniu
wyznacza ona jego autonomig, a przez to poczucie podmiotowosci
i samostanowienia!”. Ruchu nie mozna niczym zastapic¢, ani litera-
turg, ani plastyka czy filmem, a nawet muzyka. Jest on zjawiskiem
trudniej przystepnym dziecku z uszkodzonym analizatorem wzro-
kowym niz muzyka, przy czym jest on niezbedny dla wilasciwego
jego wzrastania'®. Najczesciej rodzi sie on spontanicznie, z potrzeby

4 M. Pavlicevic, Dynamie interplay in clinical improvisation, ,The Journal of
British Music Therapy” 1990, t. 4, nr 2, s. 5-9.

15K. Sobey, Out of sight - out of mind?, Reflections on a blind young woman’s
use of music therapy, , The Journal of British Music Therapy” 1999, t. 7, nr. 2, s. §;
H.H. Decker-Voigt, Musiktherapeutische Hilfen fiir die Begleitung von Blinder und
Schbenhinderten, ,,Musiktherapeutische Umschau” 1994, t. 15, nr 2, s. 140-141.

16 R. Emery, Blind role models in rehabilitation, ,Journal of Visual Impairment and
Blindness” 1986, nr 80(9), s. 934.

7M. Metell, , A great moment... because of the music”: An exploratory study on mu-
sic therapy and early interaction with children with visual impairment and their sighted
caregivers, ,,British Journal of Visual Impairment” 2015, nr 33(2), s. 111-125.

18], Stadnicka, Rewalidacja dzieci niewidomych przez rytmike, ,,Szkola Specjalna”
1990, nr 2-3, s. 76.
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wyrazania przez dziecko emocji, uczué, mysli, skojarzen powsta-
tych pod wplywem obcowania ze sztuka muzyczng. Z jednej strony
stymulowany muzyka, z drugiej zas integrowany z nig i wybrany-
mi jej elementami stanowi zasadniczy $rodek oddziatywania stoso-
wany w muzykoterapii dzieci.

Stuchana muzyka poprzez swoje elementy strukturalne takie
jak: rytm, metrum, tempo, dynamika pobudza wyobraznie dziecka,
sugeruje natezenie i ptynno$¢ wykonywanych przez niego ruchéw,
pomaga w zapamietywaniu kolejnosci czynnosci ruchowych?.
W ten sposob wplywa porzadkujaco i harmonizujaco na jego moto-
ryke, zachecajac je do nieskrepowanego poruszania i przemieszcza-
nia si¢ w przestrzeni oraz wykonywania czynnosci potrzebnych
w codziennym zyciu, takich m.in. jak zabiegi toaletowe, przygoto-
wywanie i spozywanie positkéw, stanie 16zka, pranie, prasowanie,
skladanie ubran, ubieranie i rozbieranie sig20.

Wydobywanie przez dziecko odgltoséw akustycznych przy po-
mocy prostych czynnosci ruchowych okresla sie¢ mianem muzyko-
wania gestodZwiekami lub muzykowania naturalnego. Niekon-
wencjonalnymi Zrédlami dzwiekéw sa wowczas np.: klaszczace
dtonie, tupiace nogi, pstrykajace palce dziecka. W ten sposéb uczy
sie ono autoorientacji, opanowuje czynnosci samoobstugowe i lo-
komocyjne. Ponad to ta odmiana muzykowania jest jednoczesnie
forma masazu jego ciala.

Male niewidome dziecko interesuje sie réznorodnymi przed-
miotami w swoim najblizszym otoczeniu, czyniac je Zrédlem rézno-
rodnych zjawisk akustycznych, takich jak np.: piszczenie, dzwo-
nienie, brzeczenie, dudnienie, szumienie, skrzypienie, stukanie
i terkotanie. W ten sposéb rodzi sie¢ muzykowanie na przedmio-

19 A. Pielecki, E. Skrzetuska, Nauczanie niedowidzqcych w klasach 4-8, WSiP, War-
szawa 1991, s. 130.

20 M.D. Bertolami, L.A. Martino, Music Therapy in a Private School for Visually Im-
paired and Multiply Handicapped Children, ,In Voices: A World Forum for Music
Therapy” 2002, t. 2, nr 1, https:/ /voices.no/index.php/voices/article/view/69/59
[dostep: 24.06.2018]; P. Kern, M. Wolery, Participation of a preschooler with visual
impairments on the playground: Effects of musical adaptations and staff development,
»Journal of Music therapy” 2001, nr 38(2), s. 149-164.
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tach codziennego uzytku (kubkach, butelkach, grzebieniach, celofa-
nie, piszczacych maskotkach, klockach, szufladach, kaloryferach
itp.), ktére aktywizuje dziecko, doskonalac sprawno$¢ manualng
i stuchowa.

Najczesciej stosowanymi instrumentami muzycznymi w pracy
z niepelnosprawnym dzieckiem sa proste instrumenty perkusyjne
zwane popularnie instrumentami szkolnymi (grzechotki, bebenki,
klawesy, kotatki, tamburyna, janczary itp.)?!. Wéréd sposobéw po-
budzania ich do brzmienia i wibracji mozna wymieni¢: uderzanie
dionig, palcami lub piescia w instrument, potrzasanie instrumentem
trzymanym w jednej rece, uderzanie instrumentem o dton, tokie¢,
kolano, uderzanie jedng czedcig instrumentu o drugg, pocieranie
dloniag po powierzchni instrumentu, pstrykanie palcami w instru-
ment. Dzigki temu mozna obok rozwijania jego muzykalnosci
usprawnia¢ mala motoryke, gléwnie zreczno$¢ manualng (np. do-
tykanie, chwytanie, poruszanie, sieganie, Sciskanie, wycigganie rak),
wplywajac korzystnie na szybkos¢, dynamike, koordynacje i do-
ktadnos¢ ruchow.

Dzieci w ramach muzykoterapii moga przemieszczaé sie
w przestrzeni malej i duzej: chodzac, maszerujac, biegajac, podska-
kujac, Slizgajac, kotyszac sie z jednoczesnym przenoszeniem ciezaru
ciala z nogi na noge. W czynnosciach tych dostosowuja swoje ruchy
do tempa, dynamiki, charakteru, nastroju, czasu trwania utworu
muzycznego. W ten sposéb wyrabia sie u nich gtéwnie koordynacja
stuchowo-ruchowa, prawidlowa postawa ciata oraz orientacja prze-
strzenna. Cwiczenia naturalnych form lokomocji dzieki zintegro-
waniu z dZzwiekami dzialaja na dziecko odprezajaco, tagodza jego
lek przed pokonywaniem przestrzeni, przeszkéd, obrazeniami cia-
ta, wysitkiem fizycznym, sprzyjajac w ten sposéb ugruntowywaniu
sie u niego poczucia bezpieczeristwa?2.

2'W. Olszewska, Ewolucja w muzykoterapii ze szczegolnym uwzglednieniem metody
Karla Orffa, ,,Postepy Rehabilitacji” 1992, nr 3, s. 63.

2 W. Sapp, Somebody’s jumping on the floor: incorporating music into orientation and
mobility for preschoolers with visual impairments, ,Journal of Visual Impairment &
Blindness” 2011, nr 105(10), s. 715.
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Zabawy muzyczno-ruchowe inspiruja dziecko do réznych
czynnoéci odpowiednio do zachodzacych zmian w muzyce, np.
tempa, dynamiki, metrum, artykulacji. Zabawy te oparte sa najcze-
Sciej na prostych sposobach poruszania i przemieszczania sie
w przestrzeni, nasladownictwie czynnosci dnia codziennego. Stuza
one polepszaniu plynnoéci, precyzji i sily jego ruchow. Przy ich
pomocy mozna takze eliminowaé niepokéj motoryczny oraz wyci-
sza¢ natrectwa ruchowe. Rodzaca sie w ten sposodb atmosfera
wspoldziatania i rywalizacji aktywizuje do zabawy nawet dzieci
bierne.

Celem improwizacji muzyczno-ruchowej jest ulepszanie wyob-
razni dziecka (zwlaszcza czasowo-ruchowo-przestrzennej), sponta-
nicznoéci ruchéw, umiejetnoéci uzewnetrzniania stanéw emocjo-
nalnych. W ramach tej techniki mogg one spontanicznie tworzy¢
pojedyncze ruchy, ich ukfady, sposoby poruszania i przemieszcza-
nia si¢, wykonywania czynnosci dnia codziennego, tariczenia do
muzyki. Poprzez improwizowany ruch dziecko lepiej eksploruje
wlasne cialo, pelniej akceptuje i $wiadomie postuguje sie nim.

Muzyka, a szczegodlnie jej elementy sktadowe, takie jak barwa
i dynamika, mogg by¢ zastosowane w nauczaniu i korygowaniu
niewidomych dzieci zewnetrznych wyrazéw emocji przejawiaja-
cych sie w mimice twarzy?. W tym celu stosuje sie ¢wiczenia,
w ktérych nastepuje przeniesienie i przetworzenie rodkéw ekspre-
sji muzycznej na $rodki ekspresji mimicznej. Odtwarzane utwory
muzyczne nastrojem i charakterem sugeruja przyjmowane przez
dziecko ruchy mieéni twarzy.

W muzykoterapii niewidomych i stabowidzacych dzieci stosuje
sie glownie tarice towarzyskie?*. Skomplikowane pod wzgledem
wykonawstwa oraz wydatkowania wysitku fizycznego elementy

2 H. Zamecka, Metody dzialania muzykoterapeuty w pracy z dzieémi z uszkodzonym
wzrokiem, ,Szkota Specjalna” 1985, nr 3, s. 196.

2 Cenng pomocg w nauczaniu dzieci krokéw taricéw towarzyskich jest metoda
Wactawa Wréblewskiego wykorzystujaca przestrzenne tablice pogladowe opraco-
wane na bazie szeSciopunktu pisma Braille’a w 60 krotnym powiekszeniu. W. Wré-
blewski, Taniec Towarzyski w rehabilitacji 0s6b niewidomych, AWF, Poznarn 2005.
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(kroki, obroty, uktony, ruchy rak, pozycje glowy, sposoby trzyma-
nia partnera itp.) modyfikuje i upraszcza sie pod katem specyfiki
funkcjonowania dzieci. Moga one takze bez jakichkolwiek regut
improwizowac elementy taficow gestem, ruchem lub na instru-
mentach muzycznych do oryginalnej lub aranzowanej muzyki ta-
necznej. Taniec (lub jego elementy) ¢wicza u dziecka koordynacje
ruchéw z materialem dzwiekowo-muzycznym, ich elegancje, pre-
cyzje, wyrabiaja prawidlowa postawe ciata, doskonalg autoorienta-
¢je, redukuja automatyczne ruchy zwane blindyzmami?>.

Zakonczenie

Dziecko z niepelnosprawnoscia wzroku ma pelne mozliwosci
przezywania muzyki i czerpania z niej wielu prozdrowotnych ko-
rzysci. Ten rodzaj sztuki poprzez swdj terapeutyczny potencjat in-
spiruje go do spontanicznej aktywnosci zadaniowej, muzycznej
i zabawowej. Wyzwala, porzadkuje i modyfikuje jego ruchy i w ten
sposob pobudza wyobraznie ruchowo-przestrzenno-czasowq. Dzieki
temu zachowania jego staja sie¢ w wiekszym stopniu swobodniejsze,
a przez to przewidywalne, dajace sie lepiej ksztaltowac i korygo-
wad. Dzieki temu u niewidomego i stabowidzacego dziecka zmniej-
sza sie zahamowanie psychoruchowe oraz polepsza si¢ orientacja
i lokomocja w matej i duzej przestrzeni. Procz tego wykonywanym
ruchom niejednokrotnie towarzyszy rados¢ wynikajaca z zaspoko-
jenia naturalnej potrzeby ruchu, odreagowywanie napie¢ psychofi-
zycznych i emocjonalnych oraz sublimowanie agresji.

Tyflomuzykoterapia stanowi skuteczng, efektywna i bezpieczng
dla dzieci z niepelnosprawnoscia wzrokowa przestrzen, w ktorej
mozliwe jest redukowanie opéZnienia ich rozwoju zdolnosci moto-
rycznych oraz doskonalenie poszczegdlnych jego komponentow.

%], Kuczynska-Kwapisz, Spostrzezenia dotyczqce prowadzenia zaje¢ z mlodziezq
niewidomg w kole tanecznym, ,Szkola Specjalna” 1979, nr 4, s. 288; A. Mazurkiewicz,
Zainteresowania muzyczno-taneczne niewidomych, ,Kultura Fizyczna” 1968, R. XXI,
nr 3, s. 122.
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Mozna zaryzykowac twierdzenie, iz ruch obok muzyki jest najwaz-
niejszym $rodkiem oddzialywania stosowanym w tego typu od-
dzialtywaniach. Nabywane przez dziecko réznorodne pozytywne
doswiadczenia zwigzane z aktywnoscig ruchowq transponowane sa
z obszaru oddziatywan terapeutycznych na bezwzrokowe funkcjo-
nowanie, przyczyniajac sie tym samym do podnoszenia jakosci jego
zycia. Z tych to wzgledéw mozna sadzi¢, iz oddzialywania tyflo-
muzykoterapeutyczne moga sluzy¢ wspomaganiu rozwoju rucho-
wego dziecka z niepelnosprawnoscia wzroku przy jednoczesnym
zaangazowaniu zachowanych zmystéw i wykorzystaniu twoérczych
potencjatow.
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Wprowadzenie

Przez lata nastawienie do 0s6b z niepelnosprawnoscia zmieniato
sie. Z jednej strony okazuje sie, ze w skali $wiata postawa spoteczeri-
stwa wobec takich oséb staje si¢ coraz przychylniejsza i bardziej ak-
ceptujacal. Z drugiej strony rodzime badania $wiadczg o tym, Ze po-
zytywne postawy wobec 0s6b z niepelnosprawnoéciami nie sg czeste
wséréd Polek i Polakéw?. Badania prowadzone przez Malgorzate
Orlowska® wskazuja, Ze osoby z dysfunkcjami w réwnym stopniu sa
postrzegane pozytywnie, co i negatywnie. Natomiast z danych pozy-
skanych przez instytut Badania i Rozwoju Aktywnosci Spotecznej*
wynika, Ze osoby z niepelnosprawnosciami postrzegaja siebie jako
nieprzychylnie odbierane przez spoteczefistwo. Odmienne odczucia
0s6b z niepetnosprawnoéciami od deklaracji spoteczeristwa na ich
temat moga wyjasni¢ badania Heleny Larkowej>. Zwraca ona uwage
na to, ze deklarowane postawy ludzi, ktore sg najczesciej pozytywne,
sa inne niz te niezwerbalizowane, ktére z kolei s3 negatywne. Naj-
czestsza przyczyna niecheci do oséb z niepelnosprawno$ciami sa
stereotypy, ktére przejawiaja sie negatywnym stosunkiem emocjo-
nalnym, mylnymi wyobrazeniami i brakiem wiedzy na temat potrzeb
tych os6b. Wiedza dotyczaca mozliwosci samodzielnego funkcjono-
waniu i potencjalu os6b z niepelnosprawnoscia wzroku jest w spote-

1 G. Berkson, Intellectual and physical disabilities in prehistory and early civilization.
»Mental Retardation” 2004, nr 42(3), s. 195-208.

2M. Zaorska, E. Andrulonis, Postawy spoleczne wobec 0sob niepetnosprawnych,
»Wychowanie na co dziert” 2006, nr 7-8(154-155), s. 20-23.

3 M. Orlowska, Postawy Polakéw wobec 0sob niepetnosprawnych, ,,Szkola Specjal-
na” 2001, nr 4, s. 208-212.

4 Instytut Badania i Rozwoju Aktywnosci Spotecznej, Wspdlnie na rzecz integracji.
Diagnoza preferenciji, oczekiwari i potrzeb niepetnosprawnych mieszkaricow Poznania, 2010.
Pozyskano z: http://www.poznan.pl/mim/hc/diagnoza-preferencji-oczekiwan-i-po
trzeb-niepelnosprawnych-mieszkancow-poznania,p,22190,22194,22474 . html [dostep:
19.03.2018].

5 H. Larkowa, Postawy spoteczne wobec 0sob z odchyleniami od normy, [w:] Pedago-
gika rewalidacyjna, red. A. Hulek, Wydawnictwo PWN, Warszawa 1980, s. 478-491.
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czenstwie dos¢ nikta. Prawdopodobnie dlatego dysfunkcje wzroku
uznaje sie za jedna z najbardziej zagrazajacych niepelnosprawnosci,
wigzaca sie z zaleznoscig od innych i poczuciem niepewnosci®. Wnio-
ski te popieraja badania Kornelii Czerwirskiej” przeprowadzone na
milodziezy szkolnej. W tedcie zdann niedokoniczonych milodziez
w wiekszosci p6l wpisata negatywne opinie dotyczace osob niewi-
domych. Badanie to pokazalo nikla wiedze na temat oséb z dysfunk-
cja wzroku oraz negatywne konsekwencje niewystarczajgcej edukacji
szkolnej na temat niepetnosprawnosci.

Naturalng potrzeba dzieci jest nawigzywanie relacji z rowiesni-
kami. Jednakze dzieci z dysfunkcjami majg trudnosci w nawigzy-
waniu i podtrzymywaniu przyjazni. Postawy dzieci w stosunku do
kolegéw i kolezanek niewidzacych stanowia czesto odbicie postaw
prezentowanych przez rodzicow i spoleczeristwo. Ewa Marzec® na
podstawie swych badari wskazuje, zZe skoro w dzieciristwie ksztat-
tuja sie wzorce relacji z rowieénikami, to mozna to wykorzystac dla
przysztych interakcji z osobami niepelnosprawnymi. Wiadomo, ze
dzieci przedszkolne niechetnie widzialyby réwiesnika z niepelno-
sprawnoéciag wzroku jako towarzysza zabaw0. Badaniami pozycji
socjometrycznej uczniow niewidzacych w szkotach ogélnodostep-
nych zajmowala sie Zofia Palak!l. Na podstawie jej badait mozna

6R. Reina, V. Lopez, M. Jiménez, T. Garcia-Calvo, Y. Hutzler, Effects of aware-
ness interventions on children’s attitudes toward peers with a visual impairment, , Interna-
tional Journal of Rehabilitation Research” 2011, nr 34(3), s. 243-248.

7K. Czerwinska, Obraz 0séb niewidomych w opiniach dzieci w wieku wczesnoszkol-
nym - komunikat z badan, ,Niepelnosprawnos¢ i Rehabilitacja” 2011, nr 1, 5.46-54.

8 E. Skoczylas, Dziecko z dysfunkcjg wzroku w integracyjnym systemie ksztatcenia,
[w:lUczen ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w Srodowisku rowiesniczym, red.
E. Domagata-Zysk, Wydawnictwo KUL, Lublin 2012, s. 93-110.

9 E. Marzec, Modyfikacja postaw wobec 0sob z dysfunkcjq wzroku, [w:] Postawy wo-
bec niepetnosprawnosci, red. L. Frackiewicz, Wydawnictwo Uczelniane AE, Katowice
2002, s. 63-78.

10S.-Y. Hong, K.-A. Kwon, H.-J. Jeon, Children’s attitudes towards peers with disa-
bilities: Associations with personal and parental factors, ,Infant and Child Development”
2014, nr 23(2), s. 170-193.

1 Z. Palak, Uczniowie niewidomi i stabowidzqcy w szkotach ogolnodostepnych, Wy-
dawnictwo UMCS, Lublin 2000, s. 155.
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wskazad, ze: jedynie 20% dzieci z uszkodzonym wzrokiem jest ak-
ceptowanych przez grupe réwieénicza. Wiekszos¢ z dzieci niewi-
domych (63,3%) znajduje si¢ w niekorzystnej spotecznie sytuacji:
33,3% badanych uczniéw niewidomych i stabowidzacych jest izo-
lowanych przez pelnosprawnych réwiesnikow, a 30% z nich do-
$wiadcza odrzucenia. Z kolei badania Mirostawy Zieliriskiej!2 prze-
prowadzone wséréd uczniéw z liceum z jednej strony wskazuja na
czeste (68,2%) deklarowanie pozytywnego nastawienia do réwie-
$nikow z dysfunkcjami, z drugiej za$ strony - na rzadkie (22%) de-
klaracje gotowosci zaprzyjaZnienia sie z niepelnoprawnym kolega.
Poréwnawcze badania nad postawami studentéw z Holandii i Pol-
skil®> wskazuja, Ze nasi rodacy sa mniej tolerancyjni wobec 0s6b
z niepelnosprawnosciami, co wynika ze zlych doswiadczer w inte-
rakcjach z osobami niepelnosprawnymi lub z ich brakiem. Pod-
sumowujac, przytoczone badania wskazuja na to, ze pomimo iz
stosunek wobec o0s6b z dysfunkcjami zmienia sig¢ i jest coraz pozy-
tywniejszy, to w dalszym wynikajace z braku wiedzy stereotypy
sprawiaja, ze zaréwno dzieci, jak i dorosli niechetnie utrzymuja
kontakty z osobami z niepelnosprawnosciami. Tymczasem zmiana
postaw moze dokonac sie dzigki interwencjom u$wiadamiajgcym.
Badaniem zmiany postaw wsréd uczniow z gimnazjum zajmowat
sie Andrzej Pielecki*. W jego badaniach najskuteczniejszg metoda
przekazywania wiedzy i zmiany postaw okazaly sie projekcie fil-
mowe, a najwiekszy wzrost wiedzy po interwencji uswiadamiajacej
odnotowywano w odniesieniu do dysfunkgji sensorycznych (wzrok,
stuch).

Osoby stabowidzace i niewidome moga samodzielnie poruszac
sie po miescie, zalozy¢ rodzine, mie¢ sukcesy w zyciu zawodowym,

12 M. Zieliniska, Postawy mtodziezy licealnej wobec nie-petnosprawnych rowiesnikow,
Wyzsza Szkola Pedagogiczna im. T. Kotarbiriskiego w Zielonej Goérze, niepubliko-
wana praca magisterska, Zielona Géra 2000.

13 B. Papuda-Doliriska, Postawy wobec 0s6b z niepetnosprawnosciq: na podstawie opi-
nii polskich i holenderskich studentéw, ,,Przeglad Naukowo-Metodyczny. Edukacja dla
Bezpieczeristwa” 2012, nr 4, 5.129-143.

14 A. Pielecki, Zmiany postaw mlodziezy wobec 0sob niepetnosprawnych, Wydawnic-
two Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin 2013.
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ale takze realizowac sie twoérczo. Co zaskakujace, obszarem tej
tworczosci czesto staja sie tzw. sztuki wizualnel, a wybieranym
medium artystycznym s m.in. rysunki wypukle (za pierwszych
propagatoréw pogladu, ze nawet osoby niewidome od urodzenia
moga rysowaé, mozna uznac Johna Keneddy’ego'® - na arenie mie-
dzynarodowej oraz Wande Szuman - na gruncie polskim)7, rzez-
by!8 czy zdjecia®.

Z badan wynika, Ze odbiér prac plastycznych artystow z niepet-
nosprawno$ciami wzroku jest nadmiernie pozytywny - jakby wi-
dzowie nie wierzyli w mozliwosci autoréw i akceptowali je nie ze
wzgledu na fakt, ze im sie podobajg, ale ze wzgledu na to, ze stwo-
rzono je bez udziatu wzroku, co mozna okresli¢ jako odbiér poprzez
stereotyp niepelnosprawnosci twoércy?. Taki stereotypowy odbiér
ujawnia sie juz na etapie samego ogladania pracy, co wykazano
w badaniach okulograficznych: sita korelacji czaséw fiksacji wzroku
w tych samych regionach zainteresowania u oséb badanych prze-
konanych o niepelnosprawnosci tworcy zdjecia byla wyzsza, niz
u o0s6b, ktérym nie powiedziano nic o niepelnosprawnosci fotografa?!.
W znanych nam badaniach dotyczacych percepcji estetycznej po-
przez stereotyp niepelnosprawnosci autora ani Ewa Niestorowicz?,

15 M. Szubielska, E. Niestorowicz, Sztuki wizualne oczami niewidomych, ,Fragile”
2017, nr 1(35), s. 36-40.

16 ] M. Kennedy, Drawing and the blind: Pictures to touch, CT: Yale University
Press, New Haven 1993, s. 95-126.

7 W. Szuman, O dostegpnosci rysunku dla dzieci niewidomych, Paristwowe Zaklady
Wydawnictw Szkolnych, Warszawa 1967, s. 5-139.

18 B. Niestorowicz, Swiat w unysle i rzezbie 0s6b gtuchoniewidomych, Wydawnic-
two Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin 2007, s. 38-40.

19]. Rothenstein, The Blind Photographer: 150 Extraordinary Photographs from
Around the World, Princeton Architectural Press, London 2016.

20 E. Niestorowicz, op. cit., s. 231-235.

21 M. Szubielska, B. Balaj, A. Fudali-Czyz, Estetyczny odbior fotografii poprzez ste-
reotyp umystowej niepetnosprawnosci tworcy, ,Psychologia Spoleczna” 2012, nr 23(4),
s. 372-378. - w badaniach tych autorki badaly jednak nie stereotyp osoby z niepel-
nosprawnoscia wzroku, ale z niepelnosprawnoscia intelektualna.

22 E. Niestorowicz, op. cit., s. 231-235.
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ani Magdalena Szubielska z zespolem? nie eksponowaty osobom
badanym oryginalnych wytworéw artystycznych, a jedynie ich re-
produkcje w formie fotografii. Interesowato nas, jaki jest odbior
sztuki wykonanej przez osoby niewidome i stabowidzace, prezen-
towanej w prawdziwej galerii. W takiej sytuacji widzowie maja
szanse kontemplowaé¢ odpowiednio wyeksponowane oryginaty
wytworéw artystycznych, ktére za sprawq umieszczenia ich w prze-
strzeni wystawienniczej otrzymatly range dzieta sztuki.

Celem badania, ktére przeprowadzono na wystawie prac osob
niewidomych i stabowidzacych, bylo ustalenie: Czy wiek odbior-
cOw wystawy wplywa na ocene preferencji estetycznej dziet stwo-
rzonych przez osoby niewidome i stabowidzace, a takze: Czy istnie-
ja réznice w preferencji réznych kategorii wytworéw artystycznych
autorstwa osob z niepelnosprawnosciami wzroku?

Badanie — metoda

W badaniu wzielo udziat 118 oséb, w tym 80 dzieci (od 5 do 7 lat)
z lubelskich szkoét i przedszkoli oraz 38 oséb dorostych (w wieku od
18 do 22 lat) - studentek i studentéw psychologii. Szczegétowe in-
formacje dotyczace wieku, plci i liczebnoéci poszczegolnych grup
wiekowych zawiera tabela 1. Udzial w badaniu byl dobrowolny.
Rodzice wszystkich dzieci wyrazili pisemna zgode na udziat po-
tomstwa w badaniu.

Tabela 1. Charakterystyka os6b badanych

5-latki 6-latki 7-latki Dorosli
Liczebnos¢ 22 33 25 38
Liczebnos¢ kobiet 7 16 13 33
Liczebno$¢ mezczyzn 15 17 12 5
Wiek: érednia arytmetyczna 5,20 6,09 7,04 19,71
Wiek: odchylenie standardowe 0,25 0,20 0,14 0,73

2 M. Szubielska, B. Balaj, A. Fudali-Czyz, op. cit.
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Przedmiotem oceny byla wystawa , Miasto, ktérego nie widac”,
prezentowana w Galerii Labirynt w Lublinie miedzy 19 grudnia
2017 r. a 28 lutego 2018 r. (zob. rys. 1). Autorami i autorkami prac
byly osoby z niepelnosprawnosciami wzroku - uczniowie i uczen-
nice Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego dla Dzieci
i Mlodziezy Niepelnosprawnych im. Prof. Zofii Sekowskiej w Lu-
blinie. Na wystawie eksponowano 12 rysunkéw wypuktych na fo-
liach (tytuty prac to: ,Teatr NN”, ,Wiezowiec Pekin”, ,Spacer”,
»Louis Braille i Selena Gomez. Para w miescie”, ,Dworzec Glowny
PKP Kunickiego”, ,,Sprébuj sie nie przewroécic¢”, ,Szkota”, , Brama
Krakowska”, ,Odpoczynek”, , Autobus”, ,Wyscigowa”, , Budynek
wielofunkcyjny”), cykl 12 czarno-biatych zdje¢ wykonanych analo-
gowym aparatem Kiev (pod wspélnym tytulem ,Miasto, ktérego
nie widac¢”), 8 malych nieszkliwionych rzezb ceramicznych (tytuly
prac to: ,Fontanna”, , Pekin”, ,Para na spacerze”, ,,Lalka”, ,Po prostu
wieza”, ,Odpoczynek na tawce”, ,Najnowszy iPhone”, ,, Autobus”)

APPLEETOON

Rys. 1. Widok wystawy , Miasto, ktorego nie wida¢” (fot. Wojciech Pacewicz, dzigki
uprzejmosci Galerii Labirynt w Lublinie)
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oraz dotykowa ksiazke obrazkowa ,Miasto, ktérego nie widac¢”
zawierajacq historie dotyczace zycia w miescie (napisane na maszy-
nie brajlowskiej) oraz ilustracje w technice kolazu. Wszystkie prace
powstaty w 2017 r.

Osoby badane ogladatly wystawe w matych grupach, bez czyta-
nia informacji kuratorskiej, a takze bez zadnych wskazéwek ze
strony edukatorow pracujacych w galerii lub oséb pilnujacych eks-
pozycji (w razie pytann podawano informacje, Zze odpowiedzi na nie
zostang udzielone po obejrzeniu catej wystawy i dokonaniu jej oce-
ny). Przed rozpoczeciem ogladania badanym powiedziano jedynie,
ze tytul wystawy brzmi ,Miasto, ktérego nie widac¢” i ze jej autora-
mi i autorkami sg osoby niewidome i stabowidzace (dzieciom wyja-
$niano dodatkowo, Ze sg to osoby, ktére nie widzg w ogdle albo
widzg bardzo stabo). Po obejrzeniu wystawy znajdujace sie na niej
prace byly oceniane przez kazde dziecko na arkuszu odpowiedzi.
Arkusz zawieral rysunkowg skale preferencji, sktadajaca sie z pieciu
emotikonéw rozmieszczonych w rzedzie w kolejnosci od zdecydo-
wanie uSmiechnietego (po lewej) do zdecydowanie niezadowolone-
go (po prawej). Zadaniem os6b badanych byto kolejno zakreslenie
emotikonu, ktéry najlepiej odzwierciedlat to, w jakim stopniu po-
dobaty im sie ogladane na wystawie: rysunki, zdjecia, rzezby oraz
ksigzka obrazkowa. Badanym podawano kolejno nastepujace in-
strukcje: ,Zaznacz, w jakim stopniu podobaty Ci si¢ ogladane ry-
sunki”, ,Zaznacz, w jakim stopniu podobaly Ci sie ogladane zdje-
cia”, ,Zaznacz, w jakim stopniu podobaly Ci sie ogladane rzezby”,
»~Zaznacz, w jakim stopniu podobata Ci sie ogladana ksigzka”. Kaz-
de z dzieci samodzielnie (lub z niewielka pomoca osoby prowadza-
cej badanie) zaznaczalo wybrany emotikon, jako odpowiedZ na
kazde z tych pytar.

Zmiennymi niezaleznymi w badaniu byty: (1) wiek (5-latki,
6-latki, 7-latki, dorosli) oraz (2) Rodzaj Wytworu Artystycznego (ry-
sunki, fotografie, rzezby, ksigzka obrazkowa). Jako zmienng zalezna
badano ocene wystawy na wymiarze preferencji estetycznej, ktorej
wskaznik, wyrazony wybranym emotikonem, stanowil stopieri
w jakim odbiorcom podobaly sie prace prezentowane na wystawie.
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Badanie — wyniki

Analize danych prowadzono z wykorzystaniem programu
SPSS. Odpowiedzi os6b badanych zakodowano w postaci liczbowej,
przypisujac rysunkowej skali wartoéci od 1 do 5 (1 - buZce zdecy-
dowanie niezadowolonej, 5 - buZce zdecydowanie zadowolonej).
Statystyki opisowe ocen poszczegolnych kategorii prac przez wi-
dzéw w réznym wieku zawiera tabela 2.

Dla zmiennej zaleznej preferencja estetyczna wykonano miesza-
na analize wariancji z czynnikiem wewnatrzobiektowym - Rodzaj
Wytworu Artystycznego i czynnikiem miedzyobiektowym - Wiek.
Stwierdzono istotny statystycznie efekt gléowny czynnika Rodzaj

Tabela 2. Ocena rysunkéw, fotografii, rzezb i ksigzki obrazkowej przez dzieci
w réznym wieku i dorostych - statystyki opisowe

Rodzaj wytworu . Ocena: érednia | Ocena: odchylenie
Grupa wiekowa
artystycznego arytmetyczna standardowe
5-latki 4,68 0,57
6-latki 4,39 1,06
Rysunki -
7-latki 4,28 0,89
Dorosli 3,95 0,93
5-latki 4,27 1,20
6-latki 4,12 1,19
Fotografie ;
7-latki 4,00 1,04
Dorosli 4,13 1,04
5-latki 4,64 0,73
6-latki 4,30 1,05
Rzezby
7-latki 4,56 0,82
Dorosli 4,34 0,91
5-latki 4,00 1,54
. 6-latki 3,88 1,52
Ksigzka obrazkowa
7-latki 3,48 1,48
Dorosli 4,45 0,83
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Wytworu Artystycznego, F(2,64, 301,10) = 5,90, p = 0,001, n2 = 0,05
oraz istotng interakcje czynnikow Rodzaj Wytworu Artystycznego
i Wiek, F(7,92, 301,10) = 2,48, p = 0,013, n2 = 0,06. Efekt glowny
czynnika Wiek nie byl istotny statystycznie, F(3, 14) = 0,92, p = 0,434.
W zwiazku z otrzymang interakcja policzono efekty proste, analizujac
réznice w ocenie poszczegdlnych rodzajéw prac u widzéw w da-
nym wieku (cztery jednoczynnikowe analizy wariancji z powtoérzo-
nym pomiarem, prowadzone w grupie dzieci 5-letnich, 6-letnich,
7-letnich oraz w grupie osob dorostych), a takze analizujac réznice
wiekowe w ocenie wytworéw artystycznych nalezacych do danej
kategorii dziel (cztery jednoczynnikowe analizy wariancji, prowa-
dzone dla oceny: rysunkoéw, fotografii, rzezb, ksigzki obrazkowe;j).

W analizach wariancji z powtérzonym pomiarem nie stwier-
dzono efektu glownego czynnika Rodzaj Wytworu Artystycznego
ani w grupie widzow 5-letnich, F(2,11, 44,24) = 2,53, p = 0,089, ani
6-letnich, F(3, 96) = 1,37, p = 0,256. Istotny statystycznie efekt glow-
ny czynnika Rodzaj Wytworu Artystycznego stwierdzono nato-
miast w grupie odbiorcow 7-letnich, F(3, 72) = 5,31, p = 0,004, n2= 0,17,
a takze os6b dorostych, F(3, 111) = 3,09, p = 0,030, n2 = 0,08. Na pod-
stawie wynikéw testéw post-hoc Bonferroniego ustalono, ze 7-latkom
istotnie bardziej podobaly sie rzeZby niz ksigzka obrazkowa (istotnosc¢
testu post-hoc: p = 0,020, zob. tab. 2); pozostale poréwnania parami
w tej grupie badanych nie byly istotne statystycznie. Z kolei widzom
dorostym istotnie mniej podobaly sie rysunki niz: rzezby (istotnosc
testu post-hoc: p = 0,032, zob. tab. 2) i ksigzka obrazkowa (istotnos¢
testu post-hoc: p = 0,025, zob. tab. 2); pozostale poréwnania parami
w tej grupie badanych nie byly istotne statystycznie.

W jednoczynnikowych analizach wariancji nie stwierdzono
efektu gléwnego czynnika Wiek ani w ocenie zdje¢, F(3, 114) = 0,23,
p = 0,873, ani rzezb, F(3, 114) = 0,90, p = 0,446. Z kolei Wiek istotnie
réznicowal zaré6wno ocene rysunkéw, F(3, 114) = 3,32, p = 0,022,
n? = 0,08, jak i ocene ksigzki obrazkowej, F(3, 114) = 2,81, p = 0,043,
n? = 0,07. Na podstawie wynikow testéw post-hoc Bonferroniego
stwierdzono nastepujace istotne réznice w ocenie prac: rysunki byly
bardziej preferowane przez dzieci 5-letnie niz dorostych (p = 0,018,
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zob. tab. 2); ksigzka obrazkowa bardziej podobata sie widzom doro-
stym niz 7-letnim (p = 0,033, zob. tab. 2).

W celu ustalenia, czy oceny prac oglagdanych na wystawie istot-
nie r6znig sie od oceny srodkowej na skali odpowiedzi (tj. ani pozy-
tywnej, ani negatywnej) w poszczegdlnych grupach odbiorcéw,
policzono 16 testéw t dla jednej proby z wartoscia testowana réwna 3.
Wyniki wszystkich testow zamieszczono w tabeli 3. Jedynie w przy-
padku oceny ksigzki obrazkowej przez 7-latkéw nie stwierdzono
istotnej statystycznie réznicy miedzy oceng uzyskana w badaniu
a oceng Srodkowgq zastosowanej skali pomiarowej (ktéra mozna
okreéli¢ jako neutralng). W przypadku pozostatych ocen byty one
istotnie wyzsze od oceny neutralnej (zob. tab. 2).

Tabela 3. Wyniki testu t dla jednej proby dla oceny rysunkéw, fotografii, rzezb
i ksigzki obrazkowej przez dzieci w réznym wieku i dorostych (réznice istotne
statystycznie zaznaczono ,,*”)

Rodzaj wytworu Grupa wiekowa Wynik testu
artystycznego
5-latki t(21) =13,89, p < 0,001*
6-latki t(32) =7,56, p < 0,001*
Rysunki 2 1 (32 P
7-latki t(24) =7,19, p <0,001*
Doroéli t(37) = 6,29, p < 0,001*
5-latki t(21) =4,97, p <0,001*
. 6-latki t(32) = 5,40, p <0,001*
Fotografie -
7-latki t(24) = 4,80, p < 0,001*
Doroéli t(37) = 6,68, p <0,001*
5-latki t(21) = 10,56, p < 0,001*
6-latki t(32) =7,16, p < 0,001*
Rzezby -
7-latki t(24) = 9,51, p < 0,001*
Doroéli t(37) = 9,10, p < 0,001*
5-latki t(21) = 3,04, p < 0,001*
6-latki t(32) = 3,33, p = 0,002*
Ksigzka obrazkowa a 1 (52) P
7-latki t(24) = 1,63, p = 0,117
Doroéli t(37) =10,77, p < 0,001*
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Badanie — dyskusja wynikow

Celem badania bylo rozstrzygniecie dwoch pytan: (1) Czy ocena
estetyczna sztuki stworzonej przez osoby z niepelnosprawnoscia
wzroku zmienia sie wraz z wiekiem widzéw (badano dzieci w wie-
ku 5-7 lat oraz mtodych dorostych); (2) Czy ocena estetyczna zalezy
od Kkategorii ogladanych wytworéw artystycznych (pod uwage
wzieto rysunki wypukle wykonane na specjalnych foliach, czar-
no-biate fotografie, nieszkliwione rzezby ceramiczne oraz ksigzke
obrazkowa zawierajaca teksty i dotykowe kolaze).

Stwierdzono, Ze ocena dziel wizualnych wykonanych przez
osoby niewidome i stabowidzace w sposob istotny zalezy od inte-
rakcji czynnikow: wiek i rodzaj wytworu artystycznego. Innymi
stowy - to czy i w jaki spos6b wraz z wiekiem zmieniajg sie prefe-
rencje estetyczne, zalezy od tego, czy przedmiot oceny stanowig
rysunki, fotografie, rzezby czy tez ksigzka obrazkowa, ktére wyko-
naly osoby z niepetnosprawnosciami wzroku.

Oceny estetyczne dzieci 5-letnich oraz 6-letnich nie zalezaty od
rodzaju ocenianego wytworu artystycznego. Moze to Swiadczy¢
o tym, ze dzieci w wieku 5 i 6 lat wszystkie prace eksponowane na
wystawie odbieraly réwnie entuzjastycznie - by¢ moze z uwagi na
fakt, ze sama wizyta w galerii sztuki byla dla nich duzym przezy-
ciem. Tymczasem preferencje dziet zaréwno u dzieci 7-letnich, jak
i u 0os6b dorostych zalezaly od tego, jaka kategoria wytworu arty-
stycznego byla poddawana ocenie. 7-latkom istotnie bardziej podo-
baly sie rzezby niz ksigzka obrazkowa. Z kolei widzom dorostym
istotnie mniej podobaly sie rysunki niz rzezby i ksiazka obrazkowa.
Ponadto ustalono, ze zaré6wno ocena zdje¢, jak i rzeZb nie zmieniala
sie istotnie wraz z wiekiem odbiorcéw. Réznice wiekowe w prefe-
rencji estetycznej stwierdzono natomiast w odniesieniu do rysun-
koéw i ksigzki obrazkowej. Rysunki istotnie bardziej podobaty sie
5-latkom niz widzom dorostym. Ze wzgledu na opdéznienie w roz-
woju rysunkowym osob niewidomych wzgledem os6b widzacych?

2 M. Szubielska, E. Niestorowicz, B. Marek, Jak rysujg osoby, ktére nigdy nie wi-
dzialy? Badania niewidomych uczniéw / Drawing without eyesight. Evidence from congeni-
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rysunki autoréw niewidzacych w aspekcie formalnym przypomina-
ja rysunki matych dzieci, ktore z kolei podobne sg do tzw. abstrakcji
geometrycznych tworzonych przez artystow nowoczesnych i wspot-
czesnych. W eksperymencie nad odbiorem sztuki abstrakcyjnej
z udziatem dzieci®> stwierdzono, ze bardziej podobaja im sie prace
autorstwa ich réwiesnikow niz profesjonalnych artystéw. Podo-
biefistwo prac wykonanych przez osoby niewidome do dzieciecych
szkicow moze wyjasnia¢ wyzszg preferencje rysunkéw wykona-
nych przez osoby niewidome w grupie najmlodszych z badanych
dzieci, wzgledem preferencji widzoéw dorostych. Z kolei ksigzka
obrazkowa istotnie bardziej przypadia do gustu osobom dorostym
niz 7-latkom. Moze to wynikac z tego, ze dorosli widzowie wysta-
wy w odbiorze ksigzki dotykowej bardziej skupili si¢ na tresci tek-
stow, niz na ilustrujacych je kolazach, za$ dzieci - na ilustracjach
(wiekszos¢ z nich nie potrafila jeszcze czytac). Historie zawarte
w ksigzce traktowaly gtéwnie o problemach zycia w mieScie osoby,
ktora nie widzi, o dezorientacji przestrzennej czy zgubieniu drogi
i zwigzanych z tym lekach. Kolaze zamieszczone w ksigzce
W przewazajacej mierze mozna okresli¢ jako ,dziecinne” - byly one
podobne do ilustracji, ktére mozna spotka¢ w wiekszosci ksigzek
dla malych dzieci. Prawdopodobne jest, ze dorosli odbiorcy docenili
opowiesci 0s6b z niepelnosprawnoscig wzroku, za$ najstarszej gru-
pie sposréd badanych dzieci ilustracje nie podobaly sie, poniewaz
byly zbyt infantylne.

Warte podkreslenia jest to, ze niemal wszystkie oceny wytwo-
réw artystycznych oséb z niepetlnosprawnoéciami wzroku przez
widzoéw dzieciecych i dorostych mozna uznac¢ za pozytywne. Wyja-
tek stanowi ocena obrazkowej ksigzki dokonana przez 7-latki, ktéra
mozna okresli¢ jako neutralng (ani pozytywna, ani negatywng).
Zastanawiajace jest to, czy tak wysokie noty wynikaja ze stereoty-

tally blind learners, ,Roczniki Psychologiczne// Annals of Psychology” 2016,
nr 19(4), s. 659-700.

%5 ]. Nissel, A. Hawley-Dolan, E. Winner, Can young children distinguish abstract
expressionist art from superficially similar works by preschoolers and animals?, ,,Journal of
Cognition and Development” 2016, nr 17(1), 5.18-29.
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powego spojrzenia na twoérczos¢ oséb z niepetnosprawnoécia wzro-
ku. Odbiorca moze mie¢ przekonanie, ze artystom, ktérzy nie wi-
dza, trudniej jest co$ stworzy¢ w obszarze sztuk wizualnych, dla-
tego jesli juz tego dokonali, oceniani s3 nadmiernie pozytywnie,
z ,poprawka” na niepelnosprawnos¢. A moze wysokie oceny wy-
tworéw artystycznych wynikaty raczej z tego, ze byly one prezen-
towane w prawdziwej galerii sztuki, gdzie na co dzieri wystawiane
sa prace uznanych wspoéltczesnych artystow wizualnych? Wiadomo,
ze kontekst przestrzeni wystawienniczej podwyzsza ocene sztuki®,
poniewaz umieszczenie prac w galerii czy muzeum nobilituje dzie-
to. Hipotezy dotyczace tego, czy na odbiér sztuki oséb niewido-
mych i stabowidzacych wplywa raczej koncentracja na niepetno-
sprawnosci autora, czy tez umieszczenie prac w przestrzeni galerii,
warte sa weryfikacji w kolejnych eksperymentach nad odbiorem
sztuki oséb z niepelnosprawnosciami.

Podsumowanie

Zaréwno dzieci, jak i doroéli pozytywnie odebrali niemal wszyst-
kie prace prezentowane na wystawie, ktérej autorami i autorkami
byly osoby niewidome i stabowidzace (aczkolwiek zaobserwowano
tez r6znice w preferencjach ze wzgledu na wiek i rodzaj wytworu
artystycznego - niektére prace oceniane byly w poszczegélnych
grupach dzieciecych odbiorcéw i dorostych dobrze, inne zas bardzo
dobrze). Wynik ten moze by¢ traktowany jako argument za potrze-
ba organizowania kolejnych tego typu wystaw - dzieki podobnym
inicjatywom osoby widzace beda miaty szanse dowiedzie¢ sig, jakie
sa mozliwosci tworcze artystow-amatoréw z niepetnosprawnoscia
wzroku, a dzieki temu by¢ moze takze zmienig swoje nastawienie
wobec tych, ktérzy zyja bez zmystu wzroku. Takie przedsiewziecia
moga dziata¢ na odbiorcéw na zasadzie interwencji uswiadamiaja-

26 D. Brieber, M. Nadal, H. Leder, In the white cube: Museum context enhances the
valuation and memory of art, , Acta Psychologica” 2014, nr 154, s. 36-42.
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cej?, rozszerzajac poza obszar edukacji szkolnej (co okazywalo sie
w warunkach polskich skuteczne?) mozliwoé¢ edukowania spole-
czenistwa na temat niepelnosprawnosci.

Ciekawe, ze réznice w preferencji poszczegolnych kategorii wy-
tworéw artystycznych: rysunkéw, rzezb, fotografii i ksigzki, ujaw-
nily si¢ dopiero u dzieci siedmioletnich, a wiec u dzieci, ktore
uczeszczaja do szkoly, zas mtodszym dzieciom w zblizonym stop-
niu podobaly sie dziela tworzone w réznych technikach. Trudno
stwierdzi¢, czy otrzymany efekt ma zwigzek z rozwojem poznaw-
czym i estetycznym dziecka, czy tez z edukacja plastyczng prowa-
dzona w milodszych klasach szkoly podstawowej. Zagadnienie to
warto rozstrzygnaé w kolejnych badaniach empirycznych dotycza-
cych percepcji estetycznej sztuki przez dzieci.

Nie bez znaczenia jest takze to, ze dzialania w obszarze sztuk
wizualnych moga stymulowa¢ rozwdj poznawczy, spoteczny i emo-
cjonalny os6b niewidomych?. Wydaje sie, ze twérczos¢ w obszarze
sztuk wizualnych moze uwrazliwia¢ artyste, ktory nie widzi, na
wizualno-przestrzenne aspekty otoczenia, w ktérym sie znajduje
lub ktére zamierza zobrazowaé, a tym samym przyczynia¢ sie do
rozwoju wyobrazni przestrzennej. W praktyce ma szanse przetozy¢
sie to na lepsza orientacje przestrzenng i swobode w samodzielnym
poruszaniu sie. Paradoksalnie wiec dzialalnos¢ w obszarze, ktory
wydawac sie moze zupelnie nieodpowiedni dla osoby pozbawionej
wzroku, moze przyczynié sie do poprawy jej jakosci zycia.
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The blind and visually impaired are one of the groups prone to being stigmatised.
Stigmatization by social environment may lead to self-stigmatisation, that is ex-
pressing negative opinions about oneself as a result of the sigma that one carries.
Self-stigmatisation usually develops through three stages: first the stigmatised per-
son realizes that they have been stereotyped, then they accept the stereotype and
finally apply it to themselves. Thus, for self-stigmatisation to develop in a given
person, this person has to be aware that they are perceived by the society in a ste-
reotypical way (a blind person is usually perceived as passive, dependent and reli-
ant on other people’s help), accept it and acknowledge themselves that this is what
they are like. Not every visually impaired person is bound to develop self-stigma-
tisation. The article presents selected factors and preventive measures that may
reduce the risk of self-stigmatisation.
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Tytlopsycholodzy i tyflopedagodzy sa zgodni co do tego, ze
jednym z najwazniejszych zadar edukagji i rehabilitacji os6b z nie-
pelnosprawnoscia wzrokowa jest przygotowanie do zycia wsréd
widzgcych. Mozna tego dokonaé poprzez udzielenie im pomocy
w nabyciu sprawnosci i umiejetnosci umozliwiajacych zachowanie
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sie zgodnie z rolg, jaka wyznacza wiek i pozycja w srodowisku spo-
tecznym. Jednakze nalezy w tym miejscu zauwazy¢, ze adaptacja
spoleczna nie zalezy jedynie od samej osoby z niepelnosprawnoscia,
ale i srodowiska, w jakim przebywa, takze Srodowiska ludzi wi-
dzacych!. Niestety, nierzadko bywa tak, Ze w otoczeniu przewaza
tendencja do patrzenia na osoby niewidome i stabowidzace przez
pryzmat réznic (przede wszystkim in minus) pomiedzy nimi a wi-
dzacymi. W tej sytuacji pozadana bylaby zmiana mentalnosci spo-
tecznej, przede wszystkim dostrzezenie atutéw oséb z niepelno-
sprawnoscia i udzielenie im pomocy w wykorzystaniu mocnych
stron i talentéw?. Stygmatyzacja spoleczna moze nie tylko utrudniac¢
proces rehabilitacji 0s6b z niepelnosprawnoscia wzrokows, ale tak-
ze powodowac powstanie zjawiska autostygmatyzacji ze wszystki-
mi jej negatywnymi konsekwencjami. I wiasnie temu ostatniemu
zjawisku pragne poswieci¢ moje rozwazania. W pierwszej czesci
postaram sie wyjasni¢ mechanizmy psychologiczne lezace u pod-
staw stygmatyzacji, a takze przedstawi¢ najczestsze przekonania
spoleczenistwa na temat funkcjonowania oséb z niepelnosprawno-
Scia wzrokowa. W Kkolejnej czesci skupie sie na zjawisku autostyg-
matyzacji, omawiajac etapy jej rozwoju, wyszczegodlniajagc warunki
sprzyjajace jej umacnianiu, a takze charakteryzujac niektére zacho-
wania os6b niewidomych i stabowidzacych $wiadczace o jej zaist-
nieniu. Moje rozwazania zakoncza refleksje na temat zapobiegania
temu niekorzystnemu zjawisku.

Na poczatku moich rozwazan nad zjawiskiem autostygmaty-
zacji os6b z niepelnosprawnoscig wzrokowa chciatabym przyblizy¢
pojecia stygmatyzacji spolecznej i stygmatu (pietna), ktére leza
u jego podstaw.

Stygmatyzacja spoleczna jest odpowiedzia na jednostkowe (lub wia-
Sciwe szerszej grupie czy kategorii spotecznej) pietno. Pietno (stygmat)

1 T. Majewski, Psychologia niewidomych i niedowidzqcych, PWN, Warszawa 1983,
s. 139-140.

2R. Ossowski, Teoretyczne i praktyczne podstawy rehabilitacji, Wydawnictwo Uczel-
niane WSP, Bydgoszcz 1999, s. 235.
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z kolei jest cecha, ktéra po tym jak zostanie zauwazona uswiadamia -
istniejgce, cho¢ nie wypowiadane - oczekiwania wobec wygladu, za-
chowania, sposob6éw realizowania rél spotecznych?.

Pietno jest konstrukcja poznawcza, powstajaca w wyniku ro-
dzacego sie w Swiadomosci dysonansu pomiedzy tozsamoscia
oczekiwang a tozsamoscig rzeczywistg osoby posiadajgcej negatyw-
na ceche lub atrybut. Ta rozbieznos¢ dyskredytuje dana osobe*.

Cho¢ powodow stygmatyzowania moze by¢ wiele (deformacje
tizyczne, wady charakteru, rasa, narodowosé¢ i wyznanie), to we
wszystkich ,odmianach pietna (...) mozna odnalez¢ te same wila-
Sciwosci socjologiczne”>. Gdy osoba, ktéra mogtaby bez trudu ra-
dzi¢ sobie w kontaktach z innymi zostaje naznaczona, spogladamy
na nig z nieufnoscig lub innymi negatywnymi emocjami nie tylko
wtedy, gdy prezentuje ona wtasciwosci, ktére Swiadcza o jej stabo-
Sci, ale i cechy, ktére w innych okolicznosciach mogtyby wywrze¢
pozytywne wrazenie. Pietno modyfikuje nasze antycypacje w sto-
sunku do niej, sprawia, ze przypisujemy jej cechy, ktére nieko-
niecznie musi posiada¢é, ale ktére sg zgodne z naszym wyobraze-
niem®. Postrzeganie czlowieka w oparciu o tylko jeden, wybijajacy
sie na plan pierwszy atrybut powoduje, zZe patrzymy na niego
w spos6b uproszczony, jedynie jednowymiarowo, nie zauwazajac
innych jego rzeczywistych cech.

U Zrédel stygmatyzacji oséb z niepelnosprawnoscia wzrokowa
leza rézne mechanizmy psychologiczne’, takie jak np. dysonans
poznawczy. Moze go powodowaé niezrozumienie niektérych za-

31. Kudlinska, Stygmatyzacja spoleczna jako perspektywa teoretyczno-badawcza (na
przyktadzie badan nad stygmatyzacjq ludzi biednych), , Acta Universitatis Lodziensis
Folia Sociologica” 2011, nr 38, s. 52.

4 Ibidem, s. 52-53.

5E. Goffman, Pigtno. Rozwazania o zranionej tozsamosci, przel. A. Dzierzynska,
J. Tokarska-Bakir, GWP, Gdarisk 2005, s. 35.

6 Ibidem, s. 34-36.

7 E. Jackowska, Stygmatyzacja i wykluczenie spoteczne 0sob chorujgcych na schizofre-
nig - przeglgd badan i mechanizmy psychologiczne, ,Psychiatria Polska” 2009, nr 6,
s. 664-666.
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chowan os6b niewidomych, jak chocby nieodwracanie przez nich
glowy w kierunku rozmoéwcy. Takie zachowanie wywoluje u osoby
widzacej nieznajacej specyficznych potrzeb oséb niewidomych dys-
komfort. Moze on by¢ zniesiony np. przez prébe wytlumaczenia
sobie, ze niewidomy sie wstydzi, jest niemialy, nie ma ochoty na
kontakt. Innym mechanizmem psychologicznym moze by¢ poczu-
cie przynaleznosci do grup spolecznych i identyfikowanie ze ,, swo-
imi”, czyli tymi, ktérzy widzg. Grupa oséb niewidomych staje sie
wtedy grupa obcg, ktérg ocenia sie w oparciu o uproszczone sche-
maty i niesprawdzone opinie. Jeszcze inny mechanizm majacy za-
stosowanie w tym przypadku to zjawisko generalizacji zachowania.
Gdy widzimy, Ze osoba niewidoma nie potrafi przeczyta¢ informa-
¢ji na tablicy o odjezdzajacym pociagu, mozemy stwierdzi¢, ze nie
potrafi samodzielnie podrézowac. Jeszcze innym mechanizmem jest
zjawisko samospelniajacej sie¢ przepowiedni. Majac stereotypowe
wyobrazenie o osobach niewidomych, bedziemy zauwazali tylko te
ich cechy, ktére beda potwierdzaty nasza opinie. Na przyktad prze-
konanie, ze niewidomi nie sa w stanie samodzielnie radzi¢ sobie
w codziennym zyciu, spowoduje zauwazanie takich zjawisk, jak to,
Ze w nowym terenie poruszaja si¢ oni z pomocg przewodnika albo
Ze wymagaja w nowej sytuacji opisu pomieszczenia, w ktérym sie
znajduja, a niezwracanie uwagi na to, ze w licznych sytuacjach zna-
nych nie bedg potrzebowali oni tego rodzaju pomocy.

Gdy osoba ma jaki$ atrybut §wiadczacy o jej utomnosci, jeste-
$my sklonni widzie¢ w niej nie tylko inne wady, ale takze inne atry-
buty nie catkiem negatywne, lecz nieco klopotliwe. Wspominajgc
o tym, Erving Goffman przytacza przyklad oséb niewidomych,
ktore czesto sg traktowane jako posiadajace dodatkowo inne utom-
noéci. Ludzie np. méwia do nich glos$no, tak jakby byli oni stabo
styszacy lub podtrzymuja ich, jakby byli chromi. Czasem traktuja
ich takze jako posiadaczy széstego zmystu - nadnaturalnego sposo-
bu poznawania rzeczywistosci w sytuacji pozbawienia gtéwnego
teleanalizatora®.

8 E. Goffman, op. cit., s. 36.
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Erving Goffman twierdzi, Ze aby powstala stygmatyzacja, piet-
no musi by¢ nie tylko widoczne, ale i natarczywe®. Jesli chodzi o
osoby niewidome, to czeé¢ z nich ma wyraznie widoczne cechy w
swym wygladzie §wiadczace o ich innosci. Na przyklad wyrazny
oczoplas, wcisniete w glab oczodoléw gatki oczne, blindyzmy prze-
jawiajace sie poprzez potrzasanie glowa, kolysanie sie, zubozenie
mimiki. Cho¢ zdarzajg sie osoby, ktérych pietno jest niewidoczne
nawet po dokladniejszym przyjrzeniu sig, to jednak i one sg identy-
fikowane jako niewidome na podstawie atrybutéw takich jak biata
laska, ciemne okulary czy pies przewodnik. Warto w tym miejscu
zatrzymac sie na chwile, by utwierdzi¢ sie w przekonaniu, ze wiedza
0 osobach z niepelnosprawnoscia wzrokowga, nawet tak pobiezna
jak ta dotyczaca ich atrybutéw, jest aktualizowana na podstawie
stereotypowych wyobrazen nie zawsze majacych odzwierciedlenie
w rzeczywistosci, gdzie np. stosunkowo niewielu niewidomych ma
psa przewodnika. Cho¢ pietno oséb niewidomych jest zwykle wi-
doczne, nie musi by¢ jednak natarczywe, tzn. nie musi zakloécac
interakcji spotecznych. Gdy widzimy osobe niewidoma idaca po
chodniku i porusza si¢ ona sprawnie, potrafi i§¢ w wytyczonym
przez siebie kierunku i nie zakldca toru przemieszczania sie innych
0s0b, to jej pietno jest widoczne, lecz nie przykuwa na tyle uwagi,
by je ocenic jako znaczace. Jesli jednak rozmawiamy z osoba niewi-
doma i ma ona problem z kierowaniem na rozméwce wzroku, pa-
trzy w innym kierunku niz on, to wéweczas interlokutor moze czu¢
sie niekomfortowo w takiej sytuacji i odbierac jej pietno jako natar-
czywe.

Na podstawie przeprowadzonych przeze mnie badan dotycza-
cych obrazu oséb z niepelnosprawnoscia wzrokowa w oczach pel-
nosprawnego spoleczeristwal® moge stwierdzi¢ m.in., ze cho¢ spote-
czeristwo ma raczej pozytywny obraz os6b niewidomych, to jest on
stereotypowy. Badani przypisywali osobom z niepelnosprawnoscia

9 Ibidem, s. 85.
10]. Gladyszewska-Cylulko, Obraz osoby niepetnosprawnej wzrokowo w oczach pet-
nosprawnego spoteczeristwa w kontekscie przemian kulturowo-spotecznych, ,, Wychowanie
na co dzien” 2013, nr 12, s. 9-13.
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wzrokowa takie cechy, jak lekliwo$¢, nadmierng wrazliwos¢, niska
pewnos¢ siebie, cierpliwosé, powage. W odpowiedziach badanych
ujawnialy sie takze typowe stereotypy dotyczace osoéb niewido-
mych, jak choc¢by przekonanie o ich biernosci. Jedng z przyczyn
takiego stanu rzeczy moga by¢ sporadyczne kontakty responden-
tow z osobami niewidomymi ograniczone zwykle do sytuacji, gdy
rzeczywiscie potrzebuja one pomocy ze strony pelnosprawnego
wzrokowo spoleczeristwa (np. na przystanku tramwajowym, gdy
nie potrafiag odczyta¢ numeru podjezdzajacego tramwaju). Moze to
sprzyja¢ podziatowi rél na osoby widzace - pomagajace (silniejsze,
aktywne, zaradne) i osoby niewidome - potrzebujace pomocy (stab-
sze, bierne, bezradne). Co warte zauwazenia podobne wyniki uzy-
skalam w tak réznych pod wzgledem kulturowo-spotecznym kra-
jach jak Polska i Australiall.

Stygmatyzowanie ,moze przejawiac sie w czterech formach - jako
nieudzielanie pomocy, unikanie, stosowanie przymusu i segregacja
instytucjonalna”2. Osoby stygmatyzujace uwazaja, ze osoby niewi-
dome powinny uczy¢ sie w szkolach specjalnych, pracowaé¢ w za-
ktadach pracy chronionej. Ponadto sg przekonane, Ze niewidomym
jest lepiej we wlasnym towarzystwie i nie potrzebuja kontaktow
z widzacymi. Zdaniem Elzbiety Czykwin bycie osoba stygmatyzowa-
na powoduje zmniejszenie poczucia kontroli, co wplywa na zaufa-
nie do siebie i $wiata, a takze ma wplyw na podejmowanie dziatan
zmierzajacych do oddzialywania na rzeczywistos¢, takze spotecz-
na!3. Stygmatyzacja wplywa na obraz samego siebie dlatego, ze

postawa stygmatyzujaca jest rodzajem negatywnej interakcji spotecz-
nej, a zgodnie z fundamentalng wiedzg z zakresu psychologii klinicz-
nej poczucie Ja czlowieka w roznych fazach rozwoju i dorostosci wy-

1], Gladyszewska-Cylulko, Postrzeganie mozliwoéci i potrzeb oséb niewidomych
w Polsce i Australii, ,Niepelnosprawnosé. Dyskursy pedagogiki specjalnej” 2017,
nr 26, s. 29-43.

12P. Corrigan, A. Watson, Understanding the impact of stigma on people with mental
illness, ,,World Psychiatry” 2002, nr 1(1), s. 18.

13 E. Czykwin, Stygmat spoleczny, PWN, Warszawa 2007, s. 224.
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kazuje wysoki wspélczynnik korelacji z jakoscia relacji interpersonal-
nych. Zalezno$é ta ma charakter przyczynowo-skutkowy i dwustron-
ny, to znaczy, ze niskie poczucie wlasnej wartosci (krytyczna samooce-
na) zwieksza prawdopodobienistwo odrzucenia spolecznego i izolacji'4.

Niebezpieczenistwo moze pojawic si¢ wtedy, gdy osoby stygma-
tyzowane kategorie zwigzang z pietnem uczynig centralng katego-
rig Ja. Wtedy stanowi ona ,spoiwo wigzace rézne inne elementy
obrazu siebie w sp6jna calosc¢. Istota tej spojnosci jest negatywne
emocjonalne naznaczenie oraz internalizacja stereotypowych spo-
tecznie danych tresci”1>. Prowadzi to do poczucia bezbronnosci,
bezwartoéciowosci, zmniejszenia kontroli, a w konsekwencji do
destrukcji. E. Czykwin proponuje uzycie tu pojecia ,syndromu
stygmatu jemioly”, uzywajac analogii do drzewa i rosnacej na nim
jemioty. Ta niewielka roslina moze doprowadzi¢ do zniszczenia
drzewa, pasozytujac na nim i zabierajagc mu wode i sole mineralne.
I tak jak jemiota utrudnia drzewu pobieranie zyciodajnego pokar-
mu, tak i pietno umieszczone w centrum obrazu Ja moze powodo-
wac dziatania autoizolacyjne, przez co interakcje (takze te wczesniej
nawigzane) ulegaja splyceniu lub zerwaniul®. W stygmatyzowanej
osobie toczy sie wcigz konflikt poznawczo-afektywny pomiedzy
poznawcza potrzeba spdjnosci a emocjonalng potrzeba autowalory-
zacji, gdyz cztowiek nieustannie dazy do autoweryfikagji (czyli usp6j-
nienia spostrzezen na wlasny temat) i autowaloryzacji (czyli uspdjnie-
nia tych spostrzezeri z informacjami pochodzacymi z zewnatrz).
Potrzeba autoweryfikacji zdaje sie¢ by¢ mimo wszystko silniejszal”.
Osoby stygmatyzowane podejmuja rézne sposoby radzenia sobie.
Pierwszym z nich moze by¢ akceptacja ,nowego siebie” dokonujaca
sie na rézne sposoby. Innym - opanowanie réznych obszaréw
aktywnosci, ktére na pierwszy rzut oka zdaja sie by¢ niemozliwe
o opanowania. Moga takze uzywac¢ pietna jako wytlumaczenia roz-

14 E. Jackowska, op. cit., s. 657.

15 E. Czykwin, op. cit., s. 212.

16 Ibidem, s. 224.

17 L. A.Pervin, Psychologia osobowosci, przet. M. Orski, GWP, Gdarisk 2005.
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nego rodzaju niepowodzen zyciowych. Albo odbierac je jako swego
rodzaju blogostawieristwo umozliwiajace lepsze zrozumienie $wia-
tailudzi's.

Jedna z konsekwencji stygmatyzacji moze by¢ autostygmatyza-
cja. Przebiega ona zwykle w trzech etapach: najpierw u os6b nazna-
czonych pietnem dochodzi do uswiadomienia sobie stereotypu,
potem nastepuje zgoda z nim i w koncu zastosowanie go do wta-
snego ja. A wiec, by u danej osoby powstata autostygmatyzacja mu-
si by¢ ona $wiadoma tego, w jaki stereotypowy sposob postrzega ja
spoleczeristwo (niewidomy w oczach spoteczenistwa jest najczesciej
bierny, niesamodzielny, uzalezniony od pomocy innych) i zgadza¢
sie z tym (,,Tak, brak wzroku rzeczywiscie powoduje, ze czlowiek
ma tendencje do biernosci, jest mato samodzielny i potrzebuje po-
mocy ze strony innych ludzi”). Jednak te dwa etapy nie wystarcza,
by zaistniata autostygmatyzacja - potrzebne jest jeszcze uznanie, ze
samemu sie takim jest. Gdy osoba z niepelnosprawnoscig wzroko-
wa wchodzi w srodowisko, oczekuje akceptacji, ktéra wedlug niej
jej sie nalezy albo z zalozenia, albo z powodu posiadania r6znego
rodzaju atrybutéw (np. empatii, kreatywnosci, checi wspoétpracy).
Tymczasem nie otrzymuje zainteresowania, moze spotkac sie z obo-
jetnoscig lub nawet ostracyzmem. W tej sytuacji rodzi sie dysonans
poznawczy pomiedzy tym, jak widzi siebie w otoczeniu, a jak oto-
czenie jg spostrzega. Jednym ze sposobéw poradzenia sobie z tego
rodzaju dysonansem jest znajdywanie w sobie cech, ktére uzasad-
niajag negatywne zachowania $rodowiska w stosunku do wlasnej
osoby. Na plan pierwszy w spostrzeganiu siebie moga wybijac sie
cechy $wiadczace o malej atrakcyjnosci spotecznej, zas cechy, ktére
byly mocnymi stronami w konfrontacji z innymi - moga stawac sie
mniej znaczace w ocenie samego siebie. Brak wzroku, lub ograni-
czenie jego sprawnoéci, moze sie sta¢ cecha nadrzedng, wedlug
ktérej osoba z niepelnosprawnoscia wzrokowa okresla swa tozsa-
mos¢ spoteczng, ale moze byc¢ takze traktowane nie tylko jako jedna
z cech, ale wstydliwy atrybut, ktéry powinno sie ukry¢ przed $wia-

18 E. Goffman, op. cit., s. 39-44.
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tem. Osoby stabowidzace moga wtedy ukrywac¢ przed innymi, ze
zle widza (udajg, Ze przepisuja z tablicy, cho¢ nie s3 w stanie zoba-
czy¢ tego, co na niej zostalo napisane, nie korzystaja z pomocy
optycznych itp.). Moga takze podejmowac préby wyeliminowania
z obrazu samego siebie ,bycie osobg z niepelnosprawnosciqa wzro-
kowq”. Na przyklad odmawiaja nauki brajla, cho¢ zaburzenie wi-
dzenia postepuje, niechetnie uczestnicza w rehabilitacji wzroku,
twierdzac, ze nie jest im to potrzebne. Zdarza sie tez, ze postepuja
odwrotnie - podejmuja wszystkie mozliwe dziatania majace na celu
polepszenie sprawnosci widzenia albo podejmuja préoby opanowa-
nia umiejetnosci, ktére zdaja si¢ by¢ im niedostepne z racji zaburzeri
widzenia - np. jazdy na nartach, gry w pilke nozna. Niestety, nawet
jesli uda im sie dokona¢ postepu w tym zakresie, to nie stang sie dla
widzgcych pozbawione swej utomnosci.

Jak zostalo powyzej wspomniane, nie u wszystkich 0s6b z nie-
pelnosprawnoscia wzrokowq rozwinie sie zjawisko autostygmaty-
zacji. Niektérzy badacze uwazajg, ze stygmatyzowanie nie ma
wplywu na samoocene osoby naznaczanej badz tez ten wplyw jest
niewielki. Dzieje sie tak dlatego, ze

nie pietno wplywa na poczucie wlasnej wartosci, ale raczej poczucie
wlasnej wartosci ksztaltuje percepcje i reakcje na doswiadczenie styg-
matyzacji. Biorac pod uwage ten alternatywny poglad, wszystkie wat-
pliwosci dotycza istnienia zwiazku miedzy stygmatyzacja a poczuciem
wlasnej wartosci, a takze wyjasnienie tego zwigzku®.

Warte przytoczenia w tym miejscu sa wyniki badan prowadzo-
nych przez Zofi¢ Palak. Dotyczyly one zagadnien skoncentrowa-
nych wokét problematyki obrazu wilasnej osoby i poziomu samoak-
ceptacji u niewidomej mtodziezy. Wynika z nich, ze obraz wlasnej
osoby o0sob niewidomych nie r6znit sie¢ od obrazu pelnosprawnych
wzrokowo réwiesnikow. Nie bylo tez wiekszych réznic miedzy
niewidomymi a widzgcymi, jesli chodzi o poziom samoakceptacji.

19 B. Link i wsp., The Consequences of Stigma for the Self-Esteem of People With Men-
tal Illnesses, ,, Psychiatric Services” 2001, nr 52(12), s. 1622.
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Nalezy tu jednak zaznaczy¢, ze wéréd mlodziezy niewidomej 91,7%
stanowily osoby z wrodzonymi zaburzeniami widzenia lub tez te,
u ktérych nieprawidlowosci zaistnialy przed pigtym rokiem zycia,
a wiec mozna przypuszczad, ze czynnikami znacznie utatwiajacymi
samoakceptacje w tej grupie byly: wczesne podjecie dziatar rehabi-
litacyjnych, uznanie poziomu stanu fizycznego za wartos¢ stalg?.
Akceptacja wlasnej niepetnosprawnosci byla takze najwazniejszym
determinantem minimalizacji poczucia innosci 0os6b niewidomych
i 0s6b z resztkami wzroku w badaniach prowadzonych przez Ma-
rzenne Zaorska. Czynnik ten byl nawet wazniejszy niz akceptacja ze
strony najblizszego otoczenia spolecznego. W badaniach tych od-
kryto takze, zZe silniejsze poczucie innosci maja osoby, ktérych edu-
kacja przebiega lub przebiegala w systemie szkolnictwa ogdlnodo-
stepnego lub integracyjnego?’. W tym miejscu pragne wspomnie¢
takze o badaniach przeprowadzonych przez Bruce’a Linka i wspot-
pracownikéw. Dotyczyly one wplywu stygmatyzowania na samo-
ocene 0s6b chorych psychicznie. Ich wyniki przyczynily sie do
zrozumienia roli, jaka pietno odgrywa w zyciu ludzi chorych psy-
chicznie w wielu aspektach. Wbrew twierdzeniu, ze stygmatyzacja
jest wzglednie nieistotna, uzyskane wyniki sugeruja, Ze napietno-
wanie ma znaczacy wplyw na samoocene os6b chorych psychicznie.
Badacze oparli sie na teorii socjopsychologicznej, w jej ramach ttu-
maczac mechanizm, za pomoca ktérego stygmat dotyka ludzi. Jed-
nak poniewaz stygmatyzacja moze wplywac na ludzi na wiele spo-
sobow, postulujg oni, aby w prowadzonych przyszlych badaniach
zmierza¢ do dokladnego okreslenia, czym sg te mechanizmy, aby
mozna byto opracowac efektywne interwencje?2.

Jak wida¢, ludzie réznie radza sobie w sytuacji stygmatyzagji.
Niektorzy stygmatyzowani odczuwajq stuszny w tej sytuacji gniew

20 7. Palak, Obraz wiasnej osoby mtodziezy niewidomej, UMCS, Lublin 1988, s. 58-155.

2 M. Zaorska, Poczucie ,Innosci” u 0séb niewidomych i 0sob z resztkami wzroku
w sferze funkcjonowania psychicznego, fizycznego i emocjonalnego, ,Interdyscyplinarne
konteksty pedagogiki specjalnej” 2013, nr 1, s. 37-59.

2 B. Link i wsp., The Consequences of Stigma for the Self-Esteem of People With Men-
tal Illnesses, ,, Psychiatric Services” 2001, nr 52(12), s. 1621-1626.
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dotyczacy tego, jak sa traktowani i rozpoczynaja walke z krzywdza-
cymi je stereotypami, jeszcze nie przejmuja si¢ opiniami z zewnatrz.
Obecnie badacze podejmuja proby znalezienia przyczyny zrézni-
cowania pomiedzy osobami stygmatyzowanymi. Prébowano wyjasnic¢
istniejgce réznice poprzez podkreslanie, Ze samoocena ksztattuje sie
z reguly we wczesnym dziecifistwie, zatem u dzieci z pozytywna
samooceng spotkanie sie z naznaczaniem, np. w momencie rozpo-
czecia edukacji szkolnej, nie ma duzego znaczenia (podczas gdy
u tych, ktorych samoocena bazujgca na doswiadczeniach z wczesne-
go dziecinstwa byla niska, doswiadczenia zwigzane z stygmatyzu-
jaca postawa otoczenia moga powodowac autostygmatyzacje). Sa
koncepcje zakladajace takze, Ze autostygmatyzacja nie powstaje,
gdyz stosunek otoczenia jest raczej ambiwalentny niz jednolicie
negatywny. Uczucia odrazy, wrogoéci i unikania wspétistnieja z po-
czuciem wspolczucia, czesto sa tez ttumione i nieokazywane. Nie-
stety, jest to sprzeczne z dowodami, Ze spoteczenistwo prezentuje
zachowania $§wiadczace o nieakceptacji, nawet jesli nie towarzyszy
im okreslona postawa. Ma to miejsce w szczegdlnosci, gdy wyraza-
nie uprzedzen nie jest spolecznie niepozadane lub gdy ludzie nie
potrafig kontrolowa¢ swego zachowania?. Jennifer Crocker i Bren-
da Major sugeruja, ze osoby stygmatyzowane moga stosowac me-
chanizm zachowania polegajacy nie tyle na poréwnywaniu si¢ do
0sob stygmatyzujacych, co do innych stygmatyzowanych podob-
nych sobie. Pozwala to im skupi¢ sie na cechach i jakosciach innych
niz te, ktére sa stygmatyzowane?:. Doswiadczenia kliniczne poka-
zujy, ze w przypadku dzieci i mlodziezy niewidomych przebywa-
nie w otoczeniu mlodych ludzi podobnych im (np. w osrodkach
szkolno-wychowawczych) moze by¢ czynnikiem chronigcym przed
autostygmatyzacjg. Sktonnoé¢ do autostygmatyzacji bedzie zalezata
takze od tego, jak szybko w swoim Zyciu osoba zetknie si¢ z prze-
jawami stygmatyzacji (inaczej moze by¢ w przypadku oséb niewi-
domych od urodzenia, inaczej ociemniatych w dojrzalym wieku).

2], Crocker, B. Major, Social Stigma and Self-Esteem: The Self-Protective Properties
of Stigma, ,Psychological Review” 1989, nr 96(4), s. 611-612.
2 Ibidem, s. 614-615.
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Ale jednoczesnie badacze podkreslajg, ze wazniejszy od wieku, gdy
zaczal sie proces stygmatyzacji, jest czas, jaki uptynat od momentu
nabycia pietna. Im ten czas jest dluzszy tym istnieje wieksze praw-
dopodobienistwo, ze osoba nabyla juz pewnych strategii radzenia
sobie z pietnem?.

Autostygmatyzacja jest zjawiskiem bardziej ztozonym niz po-
czatkowo zakladano. Wraz z poglebianiem spojrzenia na zagad-
nienia z nig zwigzane powstaja nowe watpliwosci, nowe watki
poboczne wymagajace wyjasnienia, nowe teorie potrzebujace do-
pracowania. Badacze nie majg raczej watpliwosci, ze jest to istotne
zagadnienie dla kwestii zwigzanych z jakoscia zycia, emancypacja
czy autonomia os6b z niepetnosprawnoscig. W wyniku internaliza-
qji stygmy zaczynajg one akceptowac dyskryminujgce postawy spo-
teczne, ,co jeszcze bardziej obniza ich poczucie wtasnej wartosci,
doprowadzajac do unikania jakichkolwiek wyzwan spotecznych
(np. starania sie o prace)”2¢. Postulujg, by do tej pory opracowane
teorie byly testowane na réznych subpopulacjach, podobnie jak
modele zapobiegania temu zjawisku i likwidowania go. Naukowcy
powinni zbada¢ np. czy zmiany wynikajace z interwencji antystyg-
matyzacyjnych sg utrzymane w czasie? .

Z powodu luk w wiedzy na temat autostygmatyzacji trudno
przedstawic¢ jakie$ uniwersalne rady dotyczace zapobiegania nega-
tywnym jej skutkom. Mozna jednakze prébowac zastosowaé pewne
sposoby zapobiegania, z zastrzezeniem, by kazdorazowo dobierac
je stosownie do jednostkowych przypadkéw. Wedlug E. Czykwin
takimi sposobami moga by¢ np. nieukrywanie stygmatu, gdyz mo-
ze to wyzwalac lek przed zdemaskowaniem, co moze z kolei powo-
dowac¢ izolacje od innych ludzi lub tez tworzenie zdystansowanych
lub pozornie bliskich zwigzkéw. Zamiast tego proponuje ona ujaw-
nienie stygmatu w kontaktach z innymi osobami, co da jego nosicie-

25 Ibidem, s. 619.

26 M. Podogrodzka-Niell, M. Tyszkowska, Stygmatyzacja na drodze zdrowienia
w chorobach psychicznych - czynniki zwiazane z funkcjonowaniem spotecznym, ,,Psychia-
tria Polska” 2014, nr 48(6), s. 1204.

27 P. Corrigan, A. Watson, op. cit., s. 16-20.
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lowi mozliwo$¢ wyboru sposobu przekazania informacji o stygma-
cie i ich zakresu. Innym polecanym sposobem moze by¢ eduko-
wanie leku pomiedzy przedstawicielami mniejszosci i wiekszosci
wynikajgcego z braku wiedzy lub braku kontaktéw miedzy nimi
poprzez zastosowanie humoru, prezentowanie postaw akceptacji
i szacunku?,

Badacze zajmujacy sie problematyka autostygmatyzacji chorych
psychicznie uwazajq takze, ze stosunek do siebie jako osoby niepet-
nosprawnej mozna przedstawi¢ na kontinuum, ktérego jeden kra-
niec stanowi samonaznaczanie, drugi za$ - poczucie podmiotowo-
Sci. Na pierwszym kraricu kontinuum sg zatem osoby, ktére nie sg
w stanie przezwyciezy¢ negatywnych oczekiwan i stereotypéw na
temat choroby psychicznej. Maja niska samooceng i niewielkie zau-
fanie do ich przyszlego sukcesu. Na drugim zas$ ci, ktérzy, pomimo
tej niepetnosprawnosci, maja pozytywna samoocene i nie sa znacza-
co obcigzone publicznym pietnem. Zamiast tego wydaja sie by¢
pobudzeni przez napietnowanie do upodmiotowienia. Czynnikiem
istotnym w tym zakresie zdaje sie by¢ identyfikacja z grupa stygma-
tyzowana. Cho¢ z jednej strony osoby stygmatyzowane, wchodzac
w bliskie relacje z podobnymi im osobami, moga internalizowac
negatywne oczekiwania kierowane do siebie, to z drugiej strony
pozytywne doswiadczenia w grupie oséb im podobnych moga
wplywaé pozytywnie na ich stosunek do siebie samych i poczcie
wlasnej skutecznosci. Zatem identyfikacja z grupa oséb z takim
samym rodzajem niepetnosprawnoéci moze jest czynnikiem ochron-
nym, ktéry zmniejsza prawdopodobienstwo, ze dana osoba zgodzi
sie z publicznym pietnem i zastosuje je do siebie. Zapobieganie au-
tostygmatyzacji bedzie polegalo na podejmowaniu takich dziatan,
ktére spowoduja niepojawienie si¢ przynajmniej jednego z trzech
warunkéw zaistnienia autostygmatyzacji, ktére przedstawitam
w poczatkowej czeSci mego artykutu. Précz istnienia pozytywnych
kontaktow z przedstawicielami swojej grupy wazna zdaje sie by¢
takze praca poznawcza nad przekonaniami (nie tyle na temat siebie

2 E. Czykwin, op. cit., s. 268-275.
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samego, co nad istota przekonar), wiedza na temat mechanizmu
stygmatyzadji itp.%.

Patrick Corrigan i Amy Watson uwazaja, ze walka z krzywdza-
cym stereotypowym podejsciem do os6b stygmatyzowanych moze
polegac na stosowaniu trzech strategii. Pierwsza z nich jest protest
wysylany przez srodowiska oséb stygmatyzowanych wszedzie tam,
gdzie przedstawiany jest nieprawdziwy obraz oséb naznaczanych.
Ponadto edukacja polegajaca na przeprowadzaniu kampanii ukazu-
jacych prawdziwy obraz oséb stereotypowo dotad odbieranych,
a po trzecie kontakt z tymi osobami®0. W przypadku 0s6b z niepet-
nosprawnosécia wzrokowa przyktadami takich strategii moga by¢
kampanie spoteczne takie jak ,Czy naprawde jesteSmy inni?” pre-
zentowane przez Stowarzyszenie Przyjaciét Integracji, albo , Support
Scent” organizowana przez organizacje Guide Dogs Australia czy
,Niewidziana Wystawa” - miejsce, gdzie osoby widzace moga
spojrzec na $wiat z punktu widzenia osoby niewidomej.

Na poczatku mojego artykulu przytoczylam stowa Tadeusza
Majewskiego, ze jednym z gléwnych zadar edukacji i rehabilitacji
0sob niewidomych i stabowidzacych jest przygotowanie ich do zy-
cia wéréd widzacych poprzez pomoc w nabyciu tych umiejetnosci
i sprawnosci, ktore zgodne sa z rola wyznaczong przez wiek i pozy-
cje w Srodowisku spotecznym. Myséle, ze w tym aspekcie najwiek-
szym niebezpieczenstwem autostygmatyzacji oséb z niepelnospraw-
noécia wzrokowa jest to, ze przyjmujac stygmat, zaczynaja sie
zachowywac zgodnie z blednymi oczekiwaniami spoleczefistwa.
Nadana etykieta zrasta sie z nimi, jest asymilowana, traktowana jako
prawdziwa, oczywista, bezdyskusyjna. Autostygmatyzacja moze stac
sie glowna przeszkoda w odgrywaniu rol spotecznych i funkcjono-
wania tak w érodowisku oséb widzacych, jak i poza nim. Moze
wplywaé negatywnie na stosunek do samego siebie, utrudnia¢ po-
dejmowanie dzialari zmierzajacych do polepszenia swej sytuacji,

2 A. Watson i wsp., Self-Stigma in People With Mental Illness, ,,Schizophr Bull.”
2007, nr 33(6), s. 1312-1318.
30 P. Corrigan, A. Watson, op. cit., s. 16-20.
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blokuje che¢ zdobywania nowych celéw oraz realizowania planéw
i marzen. Méwiac jeszcze szerzej - moze utrudnia¢ podejmowane
dziatania zwigzane z edukacjq i rehabilitacja, a takze wplywac nega-
tywnie na procesy autonomii czy emancypacji. Dlatego myséle, ze
zjawisko stygmatyzacji warte jest przyblizenia i dokladniejszego
poznania, szczegé6lnie w aspekcie odnalezienia czynnikéw mu za-
pobiegajacych. Cho¢ niewatpliwie trudno jest wyeliminowac z prze-
strzeni spolecznej istniejace stereotypy, trudno jest zmieni¢ obraz
samego siebie jako osoby, ktéra ulegta autostygmatyzacji, to jednak
mozna zintensyfikowa¢ dzialania ukierunkowane na wzmacnianie
pozytywnego obrazu samego siebie u 0s6b niewidomych i stabowi-
dzacych, polepszenie ich kontaktow spotecznych (zaréwno ze $ro-
dowiskiem o0sob pelnosprawnych, jak i niepelnosprawnych wzro-
kowo), zwigkszanie ich poczucia podmiotowosci, a takze rozwijanie
ich autonomii i podwyzZszanie jakosci zycia w réznych sferach.
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The purpose of this article is to present the results of research concern setting of
functional cooperation with the interlocutor in children with Down syndrome in
a peer group. Analysis of the results indicates the relationship between methods of
therapy and development of children with Down syndrome. The methods of
Alterantive and Augmentative Communication (AAC) are important in achieving
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Stosunek do 0s6b z niepelnosprawnoscig zmienit sie¢ w ciaggu
ostatniego stulecia. Zaréwno deinstytucjonalizacja, jak i integracja

1 W tekscie zaprezentowane zostaly wybrane wyniki badan z pracy doktorskiej,
opublikowane w monografii pt. Wspomaganie rozwoju spotecznego dziecka z zespotem
Downa w przedszkolnej grupie rowiesniczej, Oficyna Wydawnicza Atut - Wroctawskie
Wydawnictwa Oswiatowe, Wroctaw 2017.
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oraz normalizacja spowodowaly, ze coraz wiecej os6b z niepelno-
sprawnosciag moglo zmieni¢ wlasne polozenie spoleczne. W miejsce
bezradnoéci i izolacji pojawily sie nadzieja, poczucie mocy, aktyw-
noé¢, spetnienie, sens zycia.

Zmiana w postawie wzgledem 0s6b z trudnosciami w rozwoju
wyznaczyla nowy kierunek wsparcia, ktéry chciatabym przedsta-
wié¢ na przykladzie badan prowadzonych wéréd dzieci z zespotem
Downa (w dalszej czesci tekstu bede postugiwaé sie skrotem ZD).
Malgorzata Skérczyriska zauwaza, ze w ostatnim czasie ktadzie sie
wiekszy nacisk na wspomaganie rozwoju dzieci z tym zaburzeniem
rozwojowym poprzez zachecanie ich do aktywnosci, w ktorych
moga wykorzysta¢ swoje umiejetnosci i zalety2. Jednak pewne spe-
cyficzne cechy towarzyszace ich rozwojowi zawsze beda determi-
nowac¢ odnoszone sukcesy czy niepowodzenia. W zwigzku z tym
potrzeby edukacyjne tych dzieci, rozumiane jako potrzeby uczenia
sie, sg realizowane z uwzglednieniem indywidualnych mozliwosci,
w tym utrudnieri i blokad wystepujacych w rozwoju, ktére deter-
minuja sposob i warunki realizacji potrzeb. Nie stanowi to jednak
podstaw do wydzielenia sposréd wszystkich potrzeb dziecka spe-
cjalnych potrzeb edukacyjnych. U dzieci z ZD sa one takie same jak
u ich pelnosprawnych réwiesnikéw. Zaspokojenie i realizacja tych
potrzeb wymaga czasem dostosowania sposobu dzialani pedago-
gicznych do réznego stopnia rozwoju dzieci. Wincenty Okon pod-
kresla, ze celem takiego postepowania jest zapewnienie maksymal-
nych mozliwosci rozwoju dzieciom o ré6znych zdolnosciach?.

Specyficzne cechy wplywajace na zdolnos¢ dzieci z ZD do
uczestnictwa w kontakcie z drugim czlowiekiem, a takze do uczenia
sie, maja rézne nasilenie u poszczegolnych jednostek. Nalezy do
nich hipotonia, czyli stabe napiecie migesniowe, ktére wpltywa na
sprawno$¢ manualng i motoryczna. Tu od razu jako konsekwencje

2 M. Skoérczynska, Wspomaganie rozwoju dziecka z zespotem Downa w wieku przed-
szkolnym, [w:] Wezesna interwencja i wspomaganie rozwoju matego dziecka, red. B. Cy-
towska, B. Winczura, Oficyna Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2008, s. 345.

3W. Okon, Nowy slownik pedagogiczny, Zak Wydawnictwo Akademickie, War-
szawa 1998, s. 134.
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dostrzec mozna ostabiony udzial w zabawach ruchowych, ktére
stanowia jedna z podstawowych aktywnosci dzieci. Kolejnymi ce-
chami mogacymi wplywac na funkcjonowanie dzieci wéréd innych
dzieci, s3: obnizona sprawnoé¢ aparatu mowy, problemy z mowa
i jezykiem, wolniejsze tempo rozwoju slownictwa ekspresyjnego
oraz deficyty leksykalne i syntaktyczne. Monika Niklasiriska bada-
ta, w jaki spos6b zdrowe dzieci postrzegaja swoich niepetnospraw-
nych kolegéw z przedszkola. Dowiodla, ze dla pelnosprawnych
przedszkolakéw gotowos¢ do zabawy, jasnos¢ wysylanych komu-
nikatéw i sposéb okazywania emocji s3 wazniejsze niz sprawnos¢
intelektualna oraz wyglad zewnetrzny. Ze wzgledu na wrodzona
che¢ nawigzania kontaktu dzieci z ZD wzbudzaly u pozostatych
potrzebe pomocy i opieki*. Dla potwierdzenia warto poréwnac tutaj
badania nad funkcjonowaniem dzieci ze spektrum autyzmu, kto-
rych nieprzewidywalne i niejasne zachowania sa czesto przyczyna
niecheci i odrzucania przez rowiesnikéw. Umiejetnos¢ wspoélzycia
w grupie laczy sie z rozwojem teorii umystu, czyli umiejetnoscia
odczytywania czyich$§ mysli i emocji. Dzieci z ZD majg wysoki po-
ziom empatii, co wplywa dodatnio na budowanie kontaktow
w grupie. Nalezy rownoczeénie mie¢ swiadomos¢, ze chociaz wiek
dojrzalosci spolecznej posuwa sie naprzéd, dzieci z ZD nigdy nie
osiggna pelnej dojrzalosci emocjonalnej (wyrazanie, rozpoznawanie,
kontrolowanie emocji). Nasuwa si¢ wniosek, ze dzieci z ZD beda
lepiej funkcjonowaé w prostych sytuacjach spotecznych. Okoliczno-
Sci, ktére beda niezrozumiate, moga uruchamia¢ u nich zachowania
trudne®. Przykltadem zachowar, ktére mozna zaobserwowac w pra-
cy grup przedszkolnych, sa: dekoncentracja, odchodzenie od zaba-
wy w kregu, rozmawianie, zaczepianie innych dzieci, zajmowanie
sie czeSciami garderoby, wokalizacje, znudzenie. Bardzo wazna
dla procesu wychowania, ksztalcenia i terapii jest $wiadomosc¢ na-

4 B. Bartosik, L. Sadowska, A.M. Choiniska, Dojrzatos¢ spoteczna dzieci z zespotem
Downa rehabilitowanych zgodnie z zasadami Wroctawskiego Modelu Usprawniania w $rodo-
wisku rodzinnym [w:] Zespdl Downa — postepy w leczeniu, rehabilitacji i edukacji, red.
J. Patkiewicz, Polskie Towarzystwo Walki z Kalectwem, Wroclaw 2008, s. 106-107.

5 Ibidem, s. 108.
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uczyciela, ze zachowania te nie sa przejawem ztej woli dziecka, ale
ograniczonymi mozliwosciami w obszarze poznawczym. Trudne
zachowanie dziecka nie jest uderzeniem w osobe nauczyciela, ale
jego wolaniem o dostosowanie metod, form i $rodkéw pracy do
jego potrzeb.

Dzieciom, poza trudnosciami motorycznymi i w zakresie ko-
munikacji werbalnej, towarzysza takze deficyty sensoryczne (wzro-
kowe i stuchowe). Poza tym (i przede wszystkim) stabiej rozwiniete
sa procesy psychiczne; wystepuja trudnosci w krétkotrwatej pamie-
ci stuchowej, krotsza koncentracja uwagi, op6znienia poznawcze,
trudnosci w generalizowaniu, powigzaniu wiedzy z wcze$niej na-
byta oraz jej przechowywaniu i rozumieniu.

W zwigzku z powyzszym Alina Smyczek®, specjalistka w dzie-
dzinie komunikacji alternatywnej i wspomagajacej, proponuje, by
aranzowac sytuacje wielozmystowego poznawania. Wielomodal-
noéc¢ przekazu polega na tym, ze komunikacja stowna (dominujaca
w edukacji metoda nauczania) bedzie wzmacniana komunikatem
niewerbalnym (spojrzeniem, gestem wskazywania miejsc lub oséb,
przedmiotem, znakiem manualnym lub graficznym). Nalezy anga-
zowac rézne uklady percepcyjne, co:

- poprawia rozumienie (komunikacja receptywna) - stowo + bo-
dziec wzrokowy + ruch (gest) podnosza szanse zrozumienia
sytuacji i kierowanego do dziecka komunikatu; eksponowanie
przedmiotu/znaku graficznego i/lub znaku manualnego + wy-
powiadanie stowa uczy dziecko sposoboéw reprezentowania
(oznaczania) elementow rzeczywistosci;

- stwarza warunki ekspresji (komunikacja ekspresywna) - bu-
dowany jest nowy kod do komunikowania - znaki prze-
strzenno-dotykowe, manualne, graficzne s dla dziecka Ia-
twiejsze w uzyciu; dorosty modeluje potencjalne zachowania

6 A. Smyczek, Zastosowanie wspomagajgcych i alternatywnych metod komunikacji
(AAC approach) w terapii matych dzieci zagrozonych powaznymi zaburzeniami w porozu-
miewaniu sig [w:] Alternatywne i wspomagajgce metody komunikacji, red. J.J. Bleszynski,
Oficyna Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2006, s. 79.
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komunikacyjne dziecka; wzrasta repertuar, skutecznos¢ i szyb-
kos¢ przekazywania komunikatow przez dziecko w warun-
kach bezpiecznych - nie jest ono narazone na bycie niezrozu-
mianym przez osoby z otoczenia.

Dzieci z ZD nabywaja nowe umiejetnosci poprzez uczenie oparte
na wykorzystaniu kanalu wzrokowego oraz zdolnoé¢ do uczenia sie
za pomoca gestow i znakéw wizualnych, np. obrazkéw?. Prowadzi to
do wniosku, ze wspomaganie rozwoju tychze dzieci mozliwe jest
poprzez zastosowanie odpowiednich metod pracy (dostosowanych
do specyfiki rozwoju i indywidualnych mozliwosci, a nie stosowa-
nych np. ze wzgledu na powszechnie uznang efektywnosc).

Odpowiednia metoda stanowi szanse, by dzieci rozwinely do-
stepne im sposoby komunikowania. Jest to wazne ze wzgledu na
drugi konstytutywny warunek rozwoju dzieci z ZD w grupie, jakim
jest dialog (nawet bez stéw) oparty na wieziach miedzy dzie¢mi
i osobami znaczacymi. Osobami znaczacymi moga by¢ réwiesnicy
z ZD, pelnosprawni réwiesnicy oraz nauczyciele czy terapeuci. By-
cie w komunikagji, w relacji powoduje, ze cztowiek czuje sie akcep-
towany, wazny, szanowany przez kogos, ale tez potrzebny komus.

Odrzucenie, odlgczenie, wykluczenie jest bolesne, gdyz wypadamy
z kregu, w ktérym panowal obowigzek troszczenia sie o siebie nawzajem,
ponoszenia odpowiedzialnosci jeden za drugiego, spieszenia z wzajemna
pomoca. Oznacza to znalezienie si¢ na od-ludziu, w miejscu bez-troskis.

Metodologia badan

Jako pedagog specjalny w przedszkolnej grupie integracyjnej
obserwowalam dzieci z ZD z punktu widzenia ich zaburzonego

7 A. Zyta, Zycie z zespolem Downa. Narracja biograficzne rodzicéw, rodzeristwa i do-
rostych 0sob z zespotem Downa, Oficyna Wydawnicza , Impuls”, Krakow 2011, s. 38.

8]. Mizinska, Troska o Innego - potrzeba bycia potrzebnym, [w:] Troska o Innego.
Szkice humanistyczne, red. J. Soénicka, J. Dobrotowicz, Kieleckie Towarzystwo Na-
ukowe, Instytut Pedagogiki i Psychologii Uniwersytetu Jana Kochanowskiego,
Kielce 2011, s. 13.
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rozwoju i wynikajacych z tego trudnosci w realizacji oczekiwan ku
nim kierowanych, a jednoczeénie widzialam dziecko wsréd innych
dzieci, ktére dazy do relacji i buduje je w specyficzny sposéb. Waz-
ne zatem byto, aby drogg badan (obserwacji, analiz zachowari) do-
strzec mechanizmy spoleczne i tendencje, jakie pojawiaja sie
w funkcjonowaniu owych dzieci, oraz znalez¢ sposob, by wesprzec
rozwoj psychospoteczny dzieci z ZD.

Diagnoza rozwoju psychospotecznego dzieci odbyta sie tez na
podstawie analizy dokumentagji, tj.:

- orzeczenia poradni psychologiczno-pedagogicznej o potrzebie

ksztalcenia specjalnego,

- indywidualnego programu edukacyjno-terapeutycznego spo-
rzadzonego dla kazdego dziecka z roku 2010/2011 poprzedza-
jacego rok przeprowadzenia postepowania eksperymentalnego,

- dziennika zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych prowadzo-
nych przez pedagoga,

- sporzadzonego w postaci socjogramow zeszytu obserwacji za-
chowan dzieci z ZD w sytuacjach zabawy swobodnej, zabawy
kierowanej i zaje¢ zorganizowanych z roku 2010/2011,

- rozmoéw przeprowadzonych z rodzicami, nauczycielkami i pe-
dagogami zajmujacymi sie dzieckiem.

Narzedziami do diagnozy rozwoju psychospotecznego byly
P-PAC i PAC-1 H. C. Gunzburga. PAC z ang. Progress Assesment
Chart - ocena postepu w rozwoju spolecznym?.

Dodatkowo kazde dziecko przed realizacja eksperymentalnego
projektu oddziatywar dydaktyczno-terapeutycznych miato wyko-
nany ,Profil efektywnosci porozumiewania si¢” Magdaleny Gryc-
man!0. Autorka narzedzia zaproponowata, aby na ocene efektywno-
§ci komunikowania dzieci zlozyly sie umiejetnos¢ przekazywania
informacji, budowanie wypowiedzi, funkcjonalne wspoétgranie z roz-

9 T. Witkowski, Metody PAC i PAS w spotecznej rewalidacji uposledzonych umy-
stowo, Centralny Osrodek Metodyczny Poradnictwa Wychowawczo-Zawodowego
Ministerstwa Edukacji Narodowej, Warszawa 1988, s. 3.

10 M. Grycman, Sprawdz, jak sie porozumiewam, Stowarzyszenie Rehabilitacyjne
Centrum Rozwoju Porozumiewania, Krakéw 2009, s. 6.
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moéwecea (interakcja konwersacyjna), ogélne nastawienie i motywacja
do komunikacji. Na podstawie tych narzedzi ocenitam umiejetnosci
porozumiewania (komunikowanie to sfera najstabiej rozwinieta
i zaklocajaca funkcjonowanie dzieci w grupie). Nastepnie stworzy-
tam projekt zadan i zabaw interakcyjnych rozwijajacych umiejetnosci
komunikacyjne. Projekt oddziatywan dydaktyczno-terapeutycznych
,Ja mowie” przygotowany byl dla pieciorga dzieci z ZD i zrézni-
cowany byl pod katem potrzeb i mozliwosci kazdego dziecka.

Diagnozujac funkcjonalne wspéigranie z rozmoéwcg, postuzytam

si¢ poziomami zaproponowanymi przez M. Grycman!:

- Poziom 0 - zupelny brak wspoélgrania przy komunikacji -
biernos¢ w kontakcie z rozméwcg, mozliwe zachowania trud-
ne, np. gryzienie oraz zachowania autostymulacyjne, np. ki-
wanie sie, uderzanie w $ciane.

- Poziom 1 - Prawie zupelny brak wspétgrania przy komunika-
qji, jedno zachowanie komunikacyjne z grupy zachowan negu-
jacych badz proszacych.

- Poziom 2 - Krétkie momenty wspoélgrania. Druga osoba pro-
wadzi rozmowe, badany wymaga pomocy, aby podtrzymac
kontakt, np. prowadzacy méwi: ,Nie rozumiem, co moéwisz.
Bede zadawa¢ inne pytania, by dowiedzie¢ sie tego. Czy cho-
dzito ci o wode?”. Jesli badanemu nie udaje sie przekazaé swo-
ich mysli, zaobserwowa¢ mozna zachowania wycofujace, np.
odwracanie wzroku od partnera komunikacji, obnizenie na-
stroju.

- Poziom 3 - Wyrazny brak réwnowagi miedzy rola méwcy
a stuchacza. W rozmowie z dzieckiem wystepuja draznigce
przerwy bedace skutkiem nieporozumien. Brak jest réwnowa-
gi pomiedzy rolami méwcy i stuchacza. Osoba aktywna w dia-
logu to osoba méwiaca. Ona inicjuje temat rozmowy oraz pod-
trzymuje konwersacje. Podczas rozmowy badany nie wycofuje
sie¢ z konwersacji, potrafi aktywnie wspétpracowa¢ w poszu-
kiwaniu wtasciwego zrozumienia komunikatu, ktéry chce

11 Ibidem, s. 16.
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przekazaé. Podpowiada stowa, ktére maja naprowadzi¢ stu-
chacza na wilasciwy kierunek rozmowy.

- Poziom 4 - Dosy¢ dobre wspélgranie, ale ma trudnoéci z jego
podtrzymywaniem. Nie obserwuje si¢ wysilku zwigzanego
z celem, kierunkiem obranej formy rozmowy. Dotyczy ona ra-
czej jednego tematu. Moga wystapi¢ niejasnosci dotyczace
struktury zwigzanej z porozumiewaniem sie, tj. wyraZnego
rozpoczecia, rozwiniecia i zakoriczenia, np. badany wyraza na
poczatku potrzebe: ,chce sie z toba bawi¢”, gdy norma spo-
teczng jest przywitanie sie z osobg, ktéra widzimy po raz
pierwszy w ciggu dnia.

- Poziom 5 - Dobre funkcjonalne wspoétgranie. Badany ma do-
bre poczucie réwnowagi miedzy rola mowcy a rola stuchacza.
Przekaz jest jednoznaczny, zgodny z tematem.

W badaniach wtasnych zastosowalam metode quasi-eksperymen-
tu. Model tego eksperymentu nie spetnia wymogu randomizacji stad
quasi-eksperyment (qE). Dobér grup byl w moich badaniach celowy.
Byta to sytuacja, kiedy jako badacz, nie miatam mozliwosci utworze-
nia grup kontrolnej i eksperymentalnej poprzez losowy przydziat ze
wspoélnej proby (pracowatam jako pedagog w grupie z dzie¢mi
z ZD, z gory przydzielonej przez dyrekcje placowki). Znalaztam
w miejscu badan istniejaca grupe kontrolng, ktéra wydawala sie
podobna do grupy eksperymentalnej (w metodologii nazywana
nierdwnowazng grupa kontrolng)'2. Zaletami planu quasi-ekspery-
mentalnego byta mozliwo$¢ prowadzenia badarn w warunkach na-
turalnych i rzeczywistych. W takim quasi-eksperymentalnym planie
jako wady mozna wskazac¢ brak wtasciwej kontroli nad alternatyw-
nymi wyjasnieniami, co wplywa na trudnoé¢ przy formulowaniu
jednoznacznych wnioskéw. Druga staboscig takiego planu jest nie-
mozno$¢ manipulowania zmienng niezalezng przez badacza, ktéry
wobec tego musi okresli¢ kierunek zwigzku przyczynowo-skutko-
wego jedynie przez wnioskowanie logiczne lub teoretyczne.

12 E. Babbie, Podstawy badari spotecznych, thtum. W. Betkiewicz, M. Bucholc, P. Ga-
domski i in., PWN, Warszawa 2013, s. 400.
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Organizacja i teren badan

Sposréd ponad 100 przedszkoli publicznych i okoto 30 niepu-
blicznych we Wroctawiu wybralam do badarht w doborze celowym
placowki integracyjne. Sposréd tych przedszkoli w doborze celo-
wym wybratam te placéwki, ktére od 2009 r. realizowaly zatozenia
edukacji wiaczajacej dla grup z jednorodng niepelnosprawnoscia
i w tych przedszkolach szukalam dzieci z ZD. Warunkiem doboru
proby bylo uczeszczanie dziecka do grupy integracyjnej, w ktorej
ma 1-4 réwiesnikéw z tym samym zaburzeniem.

Nastepnie grupe 15 dzieci z ZD podzielitam na grupe kontrolna
i eksperymentalng. Ten podzial byl celowy, gdyz jako badacz od-
grywalam tez role pedagoga specjalnego, realizujacego program
dydaktyczno-terapeutyczny w grupie eksperymentalnej.

W semestrze letnim 2010/2011 sporzadzitam dla 9 dzieci z ZD
zeszyt obserwacji (w postaci socjograméw), obrazujacy funkcjono-
wanie psychospoleczne dzieci w grupie réwiesniczej (5 dzieci
z grupy eksperymentalnej, 4 z kontrolnej). Obserwacja prowadzona
byla w sytuacjach swobodnej zabawy, zabawy kierowanej i zaje¢
zorganizowanych pod katem interakcji z rowiesnikami.

Na etapie zwiadu badawczego okazalo sie, ze komunikaty od
strony dzieci pelnosprawnych w kierunku obserwowanych dzieci
z ZD sa wyjatkowo rzadkie i niespontaniczne. Brak wzajemnego
zrozumienia powodowal, Ze nie byly one atrakcyjnymi partnerami
w zabawie i realizatorami wspdlnych zadan. Ponadto wyraznie byto
widaé¢, ze dzieci miaty trudnosci ze zrozumieniem wymagan i sytu-
acji aranzowanych przez nauczycieli w przedszkolu, a takze fizycz-
nie nie mogly poradzi¢ sobie z powodu stabszego, w poréwnaniu
z réwiesnikami, rozwoju motorycznego. Obserwacja emogji, jakich
doswiadczaty dzieci, nasuwata poréwnanie do emocji towarzyszacych
osobie, ktorej ,,uciekl” wilasnie autobus (pomimo wlozenia maksy-
malnych staran, osoba biegnaca na przystanek, na ktéry wtasnie pod-
jechal autobus, jest ograniczona swoja sprawnoécia; nie ma mozli-
wosci przyspieszy¢ ani zatrzymac kierowce; emocje towarzyszace,
gdy autobus odjezdza to zlos¢, zal, frustracja, przygnebienie, wyco-
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fanie). Takie emocje towarzyszyly kazdemu dziecku kilkakrotnie
w ciggu dnia (np. gdy réwiesnik szybciej Sciggnat z potki pitke i mogt
sie nig bawi¢, gdy budowal wyzsza wieze, gdy potrafil szybko i bez
trudnosci ubrac sie, a potem by¢ chwalony przez nauczyciela).

Postepowanie eksperymentalne (tym samym praca terapeutycz-
na, prowadzona indywidualnie i zespolowo) trwalo od pazdzierni-
ka 2011 r. do czerwca 2012 r. Prowadzona terapia obejmowala sty-
mulacje wszystkich sfer rozwoju ze szczegélnym uwzglednieniem
obszaru komunikowania si¢. Porozumiewaniu werbalnemu towa-
rzyszyly elementy metod komunikagcji alternatywnej i wspomagaja-
cej: w gltéwnej mierze naturalne gesty oraz znaki zaczerpniete
z systemu GuK - Gebarden unterstutze Komunikation - komunikacja
wspierana gestami'?), przedmioty, symbole przedmiotowe dotyko-
we, zdjecia, wybrane obrazki PCS, piktogramy.

Po dziewieciu miesigcach terapii zostal dokonany pomiar kon-
cowy poziomu rozwoju psychospolecznego kazdego dziecka za
pomoca narzedzia PPAC/PAC-1 oraz profilu do oceny umiejetnosci
porozumiewania si¢ M. Grycman (jak w pomiarze poczatkowym).
Przygotowane zostaly indywidualne opisy funkcjonowania dzieci.
Zestawiono takze w formie tabelarycznej pretest i postest wynikow
osiggnietych w poszczegélnych obszarach: obslugiwanie siebie,
komunikowanie, uspotecznienie, udziat w zajeciach.

Takie postepowanie pozwolito miedzy innymi zbadac role ko-
munikacji alternatywnej i wspomagajacej dla rozwoju funkcjonal-
nego wspoélgrania z rozméwca (ze wzgledu na bardzo szeroki za-
kres badani przedstawie czes¢ wynikéw badan, ktére dotycza
tematu tekstu). Szukalam odpowiedzi na pytanie: czy i w jakim
zakresie mozna nauczy¢ dziecko z ZD umiejetnosci komunikowania
sie¢ (odbierania i nadawania) przy zastosowaniu indywidualnych
programow terapeutycznych budowanych na metodach komunika-
qji alternatywnej i wspomagajacej?

13 Metoda z zakresu Komunikacji Alternatywnej i Wspomagajacej, oparta na
gestach i obrazkach; stworzona przez prof. Ette Wilken, ktéra poczatkowo pracowa-
fa z dzieémi z niedostuchem, a potem z dzie¢mi z zespotem Downa.
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Analiza i interpretacja wynikéw badan

Aleksandra Maciarz!* podkreslala, Ze opanowanie réznych ro-
dzajéw umiejetnosci spolecznych uwarunkowane jest uksztaltowa-
niem sie u dzieci dyspozycji motoryczno-sprawnosciowych, emo-
cjonalno-motywacyjnych i intelektualnych. W zwigzku z tym, ze
wszystkim dzieciom z ZD towarzyszyly deficyty lub opdznienia
w wyzej wymienionych dyspozycjach, wazne bylo wspomaganie
tych obszaréw tak, by utatwi¢ im funkcjonowanie w obrebie grupy
roéwiesniczej.

Obserwacja uczestniczaca i realizacja badann w grupie, gdzie
obok pelnosprawnych dzieci (15) funkcjonowaly dzieci z jednorod-
nym zaburzeniem (tutaj piecioro dzieci z ZD) pokazaly, ze moze
by¢ to kluczowe rozwigzanie dla wspomagania rozwoju spoteczne-
go dzieci z trudnoSciami rozwojowymi. W obrebie grupy, ktéra
prezentowata wzorce prawidlowych spolecznych zachowarn, zacze-
ta funkcjonowac grupa dzieci z ZD. Codzienne do$wiadczanie inte-
rakcji pomiedzy dzie¢mi z ZD doprowadzitlo do wniosku, Ze poza
rozwojem spolecznym dzieci maja szanse na szczesliwy rozwoj
osobisty.

Obserwacja wskazala, ze Zrédlem tego poczucia szczescia, bez-
pieczenstwa, radosci i satysfakcji z kontaktow wsréd dzieci z ZD
jest przekonanie o wzajemnym podobienistwie. Dzieci z ZD zauwa-
zaja, ze sa do siebie nawzajem podobne w wielu wymiarach: do-
strzegaja u siebie podobieristwo, podobienstwo zachowan (np.
up6r, przytulanie) i nasladowaly te zachowania, czesto bezkrytycz-
nie. Przyczyna poczucia wspolnoty ze soba mogly by¢ réwniez do-
$wiadczenia wynikajace z takiego samego lub podobnego trakto-
wania przez nauczycieli i specjalistéw (przy wspolnych zabawach
czy zajeciach zwykle byly taczone; czesto same tego oczekiwatly
badz stawiane byly im takie same/podobne wymagania). Dzieci
z ZD dokonywaly réwniez kategoryzacji. Wieksza czes¢ obserwo-

4 A. Maciarz, Rewalidacja spoteczna dzieci, Wyzsza Szkola Pedagogiczna, Zielona
Gora 1981, s. 23.
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wanych dzieci podczas zabaw swobodnych jako partneréw wybie-
rala dzieci z t3 samg niepetnosprawnosciag. W czasie zaje¢ zorgani-
zowanych, przy stolikach lub na dywanie, wybieraty miejsca blisko
siebie (nawet kiedy zostaty im przyporzadkowane miejsca z dala od
siebie, po chwili sie przesiadaly).

Wskazuje to na bliska i wazna wiez miedzy dzie¢mi. Wiez jest
fundamentem tworzenia sie przyjazni. Posiadanie przyjaciela po-
woduje, Ze dziecko ma lepsze zdanie na swoj temat, czuje sie lubia-
ne i doceniane, ma lepszy dostep do zabawy, a jest to przeciez pod-
stawowa forma aktywnosci dziecka. W badaniach prowadzonych
przez Judy Dunn, czteroletni przyjaciele okazali sie réwniez po-
dobni do siebie w zakresie poziomu rozumienia mysli i uczué in-
nych ludzi, w swoich zdolnosciach werbalnych i pod wzgledem
ogolnej inteligencji'®.

Wspomagajace i alternatywne metody komunikacji (AAC) ula-
twialy dzieciom porozumiewanie si¢ z najblizszym otoczeniem.
Jednakze przez najblizsze otoczenie nie nalezy rozumie¢ bliskiego
proksemicznie, ale bliskie ze wzgledu na wiezi, zaufanie, jakim
dzieciom obdarzaly wybrane osoby. Rozw6j umiejetnosci komuni-
kacyjnych rozwinat si¢ w interakcjach miedzy dzie¢mi z ZD oraz
miedzy dzie¢mi a dorostymi (pedagog i inni terapeuci).

Komunikacja alternatywna i wspomagajaca towarzyszyla dzie-
ciom w naturalnych sytuacjach, byta droga do celu, a nie celem
samym w sobie. Doskonalenie poznanych gestow, obrazkéw od-
bywato sie réwniez w gabinecie w formach zabawy, a nie instrukta-
zowego wykonywania polecen. W chwili rozpoczynania terapii
dzieci porozumiewaly sie dostepnym im sposobem, dlatego wybor
systemu znakéw uwzgledniatl ich umiejetnosci komunikacyjne.

Poprzez zaproponowane oddzialywania zrealizowany zostat
podstawowy kierunek rozwoju spotecznego. Dzieci dzieki wyko-
rzystywaniu gestéw, obrazkow, wokalizacji osiggaty coraz wieksza
zaradno$¢, pewnos¢ siebie, niezaleznos¢, opanowanie, gotowosé do

15]. Dunn, Przyjaznie dzieci, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloriskiego, Kra-
kow 2008, s. 53.
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podejmowania zadan. Efektem tego staly sie nowe sposoby zacho-
wania (akceptowane spolecznie), nowe zainteresowania, poszerze-
nie kregu przyjaciét, umiejetnos¢ wchodzenia w interakcje spotecz-
ne uwarunkowane gotowoscia do porozumiewania sie werbalnego
lub niewerbalnego.

Jednostka spoteczna to taka, ktéra przebywa z innymi, ale takze
dziata z nimi. Badania doprowadzily do konkluzji, ze dzieci z ZD sa
w stanie przystosowac sie do zycia codziennego w ré6znym stopniu.
W gléwnej mierze decyduje o tym stopiert zaburzen w rozwoju.
Drugim czynnikiem jest otoczenie, ktére powinno szuka¢ miejsca
spotkania, dialogu poza tym zaburzeniem. U dzieci, ktérym zapro-
ponowano pomoc w postaci AAC, mozna bylo zauwazy¢ postep
w obszarze umiejetnoéci komunikowania si¢. U kazdego dziecka
zasieg udoskonalenia tego obszaru po roku pracy byt inny.

Paulinal® na poczatku w gtéwnej mierze postugiwata sie wokali-
zacjami, komunikowata wyraznie ,tak” /”nie”. Po dziewieciu miesig-
cach dominujaca forma porozumiewania sie u dziewczynki staty sie
gesty; pokazywala wiele przedmiotéw codziennego uzytku i aktyw-
nosci: lala, ryba, chleb, jogurt, kot, pies, banan, jabtko, auto, pociag,
jesé, spaé, pic, ubierac sie, gra¢ na komputerze (z intencjg, ze potrze-
buje tego przedmiotu lub aktywnosci), uzywata prostych stéw - ma-
ma, tata, Mata - Marta (siostra), Basia (opiekunka), Aga (pedagog).

Mateusz komunikowal si¢ gtéwnie za pomoca mimiki i poje-
dynczych stéw, gesty traktowal jako zabawe, nie przeniést w zycie
ich funkcji. Zwykle bez intencji nasladowal je za innymi dzie¢mi.
Wydawato sie, ze chcial przez to osiggnac bliskos¢ z nimi. Decyzja
rodzicow po zakoriczeniu roku szkolnego kontynuowat nauke
w szkole specjalnej.

Kuba - od wokalizacji, gestow przeszedl w rozwoju droge do
porozumiewania za pomocg zdarn prostych, sktadajgcych sie z 3-4
stéw, np. , Karol idzie na basen”, ,Aga, nie idZ do domu”.

Adrian po roku systematycznych ¢wiczenn komunikowat sie za
pomoca gestow, czynil to tak szybko, ze czesto trudno byto nadazy¢

16 Imiona dzieci zostaly zmienione.
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za biegiem opowiadanych zdarzen. Opowiadat cale historie, co
$wiadczylo o jego bystroéci umystu i rozwijajagcym sie mysleniu
przyczynowo-skutkowym, odgrywal sceny z bajek, np. grat gestami
Zygzaka McQueena, ktory szybko sie przemieszcza, nagle sie za-
trzymuje, bo wjechal na gwézdz, Adas wyciggat lewarek, podnosit
auto, zmienial opone, wycieral brudne rece o spodnie, potem pot
z czola, siadat do auta, machat do mnie na pozegnanie i jechat dalej.

Wiktoria - duzo wokalizowata i gestykulowala, zaczely poja-
wiaé sie stowa w postaci elizji - mama, tata, R6za (siostra), ,Aa”
(Aga - pedagog), ,As” (Adas), ,O1” (Karol). Oczekiwata, podobnie
jak Adas, by komentowac jej jezyk.

W sytuacji, gdy nieprawidlowo interpretowatam gest lub woka-
lizacje, dzieci méwily ,nie” lub kiwaly przeczaco glowa/palcem
i powtarzaty gest wolniej i dokladniej. Mozna tu uzy¢ poréwnania
do sytuacji, gdy obcokrajowiec trafia do kraju, ktérego jezyka nie
zna i ma za zadanie dopytac o droge. Chociaz tubylec bedzie ttuma-
czyl i powtarzal komunikat wolno, glo$no, pilnujac nawet kontaktu
wzrokowego, to nie spowoduje to zrozumienia komunikatu, bo jest
on ciggle w nieznanym jezyku. Tymczasem wystarczy zmiana kodu
z werbalnego na np. gest lub mape narysowana na kartce, by moc
sie zrozumiec.

Obserwacja dzieci (przez kolejne cztery lata bylam pedagogiem
specjalnym w placéwce, do ktorej uczeszczaly dzieci biorgce udzial
w procedurze eksperymentalnej) doprowadzila mnie do wniosku,
ze znaki manualne w pozytywny sposéb wplywaja na nauke mo-
wienia. U wszystkich dzieci pojawila si¢ komunikacja werbalna,
w mniejszym badZ wiekszym stopniu.

Nauka znakéw manualnych, graficznych i przestrzenno-doty-
kowych czesto rozpoczyna sie zbyt pézno. Gtéwna przyczyng moze
by¢ lek, ze uczenie dziecka komunikacji alternatywnej moze hamo-
wac u niego rozw6j mowy. Tymczasem mowa i alternatywne formy
komunikacji nie wykluczaja sie wzajemnie.

Efektywne porozumiewanie si¢ dziecka jest dla niego duzym
osiggnieciem osobistym, wywolujacym rados¢ sprawcza i potrzebe
doskonalenia kontaktu z najblizszymi.
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Cechg charakterystyczna zachowania dzieci, ktére miaty mozli-
wos¢ kompensowania komunikacji werbalnej za pomoca gestow
czy obrazkow, staly sie harmonia, spokéj. Dzieci chetniej podejmo-
waly proby powtérnego komunikowania, kiedy byly niezrozumia-
ne, poszukiwaly innych drég, bo miaty swiadomos¢, ze otoczenie
chce zrozumieé, co chca przekazaé. Takie zachowania tagodnosci,
pogody ducha, nielekliwego podejmowania wyzwan przenosily sie
na zachowania spoleczne. Zmniejszeniu ulegta liczba ugryzien,
popychania wérod dzieci z ZD (byla to czesto linia samoobrony,
gdy pelnosprawny réwiesnik byt silniejszy motorycznie i werbalnie
w konflikcie np. o zabawke). Dzieci z ZD potrafily podejs¢ do pe-
dagoga/nauczyciela i wskaza¢, kto je skrzywdzil, a wrecz odegrac
scenke, w ktorej zostaly skrzywdzone.

Dzieki tablicom tematycznym mozna bylo z dzie¢mi prowadzi¢
dialog, w ktérym to one decydowaly o jego przebiegu.

Dzieci nie komunikowaly sie ze wszystkimi za pomoca gestow,
obrazkéw. Swiadomie wybieraly osoby, z ktérymi chcialy rozma-
wiad. Najczesciej byli to réwiesnicy z ZD, petnosprawni réwiesnicy
o fagodnym i opiekuriczym charakterze lub dorosli. Dzieci wiedzia-
ty, kto chce i potrafi z nimi wspoétbrzmie¢, porozumiec sie. Czesto
réwniez wlasnie te osoby wlgczane byly do zabawy organizowanej
przez dzieci z ZD. Mozna powiedzie¢, ze wytworzyla sie pewna
kultura zabawy tych dzieci. Dominowaly w niej proste, jasne zasa-
dy, ktére mozna byto wyttumaczy¢ za pomoca gestow. Tutaj widac
bylo najwieksze zastosowanie gestéw poznanych przez komunika-
cje wspomagajaca. Zasady zabawy mozna bylo zrozumieé¢ réwniez
po przygotowanych pomocach, np. zabawa tematyczna urodziny:
dzieci przygotowywaly stolik, nakrycia, rysowaty tort na kartce,
udawaly, ze graja na gitarze ,Sto lat” (pedagog, gdy Swietowane
byty w grupie urodziny, grat zwykle na gitarze ,Sto lat” - dzieci
bardzo dokladnie odtwarzaly te scene w zabawie).

Inng forma byly scenki teatralne, gdzie odgrywaly sytuacje, ktére
kiedy$ widziaty (z bajek, filméw, innych teatrzykéw) albo wykorzy-
stywaly do tego kukielki. I mimo Ze nie bylo tu kwestii werbalnych,
dzieci staraly sie jak najwierniej za pomoca mimiki, wokalizacji,
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proksemiki i gestow przekazac tres¢ spektaklu. Angazowaly w to
wiele emocji i potrafilty zagra¢ emocje bohateréw przedstawienia
(uczyly sie przez to je wyrazac). Przygotowywaly réwniez widow-
nie i zapraszaly gestami do ogladania, a potem oklaskiwania.

W sytuacjach zadaniowych, dzieki gestom i obrazkom, mozna
bylo na dluzej utrzymac koncentracje dzieci. Bylo to wynikiem tego,
ze lepiej rozumialy zadanie. Chociaz czesto nie potrafity samodziel-
nie doprowadzi¢ go do kornica, przy podtrzymywaniu uwagi i dzie-
ki instrukcjom wizualnym bylo im tatwiej. Ponadto wazne bylo
dawanie dziecku wiecej czasu na zrozumienie ustyszanych infor-
magcji i przygotowanie odpowiedzi, co wynikalo z opéznionego
czasu reakdji, charakterystycznego dla dzieci z ZD.

Podsumowanie i wnioski

Podsumowujac, specyfika rozwoju neurologicznego dzieci z ZD
wplywa na ich uczenie sie. Jednak wiedza o niej nauczycieli i rodzi-
cow zobowigzuje do poszukiwania metod, dzieki ktérym dziecko
bedzie efektywniej przyswajato podawany materiat i umiejetnosci. To
wlasnie okreslenie specyficznych cech rozwoju, czyli indywidualne-
go profilu stabych i mocnych stron dziecka, nadaje kierunek pracy.

Dzieci z ZD, tak jak kazde inne, w bardziej lub mniej czytelny
dla otoczenia sposob daza do kontaktu z drugim czlowiekiem,
zwlaszcza z rowie$nikami. Probuja one nawigzywaé kontakt z roz-
nych przyczyn, np. ze wzgledéw towarzyskich, powodowane che-
cig przekazania tego, co myéla i odczuwaja w danym momencie,
uzyskania waznej dla siebie informacji, przekazania zadania lub
zapewnienia innym pomocy. Potrzebe nawigzania takiego kontaktu
wyzwala czesto sama sytuacja sprzyjajaca porozumiewaniu sie,
chociazby za posrednictwem zabawy. Umiejetno$¢ przekazywania
i odbioru jezykowo-stownych, prawidtowo zbudowanych komuni-
katéw bedacych jedna z istotnych dla czlowieka cech, jest niekiedy
w niewielkim stopniu dostepna osobom z ZD. W istocie jednak
z tym problemem radzg sobie dobrze. W sytuacji komunikacyjnej
uciekaja sie¢ do dostepnych im srodkéw wspomagajacych porozu-
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miewanie si¢ z otoczeniem, a wiec do réznego rodzaju gestow,
mimiki, waznych dla odbiorcy znakéw proksemicznych. Przekaz
informacji odbywa sie nie tylko droga jezykows, ale takze pozaje-
zykowa (komunikacja niejezykowa). Sygnaly niejezykowe moga
by¢ przekazywane i przyjmowane kanalem oralno-audytywnym
(czyli ustno-stuchowym), oralno-audytywno-kinezycznym (czyli
ustno-stuchowo-ruchowym) lub kinetyczno-optyczno-uczuciowym
(czyli ruchowo-wzrokowo-czuciowym), co wielu osobom, zwlasz-
cza dzieciom z ZD, ulatwia nawigzywanie kontaktu z otoczeniem?”.

Podsumowujac, fundamentalnym zadaniem dla organizatoréw
wychowania przedszkolnego jest budowanie takich warunkéw,
gdzie dzieci z niepelnosprawnoscia beda mialy obok siebie réwie-
$nikéw podobnych do siebie (pod ré6znym wzgledem). Przekonanie
o wzajemnym podobieristwie zbliza do siebie, chroni przed samot-
noécig. Grupy z homogenicznym zaburzeniem sa niewatpliwie
rozwigzaniem wlasnie w tym kierunku. Dzieje sie tak dlatego, ze
daja mozliwos¢ identyfikacji z kim$, kto ma podobne mozliwosci
i ograniczenia, co w efekcie buduje poczucie bezpieczeristwa. To
bezpieczenistwo jest fundamentem tworzenia wiezi warunkujacej
rozwdj cztowieka we wszystkich jego plaszczyznach. Tworzenie
wiezi réwniez przez wielomodalne komunikowanie z dzieckiem
wplywa na jego szczesliwe funkcjonowanie w otoczeniu. Osoba,
ktora chce sie z tym dzieckiem kontaktowac (nauczyciel, rowiesnik),
poszukuje drég porozumienia i sprawia przez to, zZe czuje si¢ ono
w pelni akceptowane i przyjete takim, jakie jest.
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Wstep

Stowotworstwo odgrywa istotng role w rozwoju jezykowym
i poznawczym dzieckal. Stowa bardzo wczesnie zaczynajg posredni-
czy¢ w odzwierciedlaniu przez dziecko otaczajacego Swiata i wywie-
raja decydujacy wplyw na rozwdj jego proceséw poznawczych.
Dziecko juz od najwczesniejszych chwil zycia dazy do zrozumienia
$wiata: zadaje pytania, chce wiedzie¢, poszukuje adekwatnych nazw.
Nominowanie jest bardzo wazne, gdyz dziecko dopiero wtedy na-
prawde poznalo osoby, rzeczy, przedmioty, gdy wyodrebnilo je
osobng nazwa. Dopdki desygnat nie ma nazwy w osobowym jezyku
dziecka, pozostaje niezidentyfikowang czescig rzeczywistosci pozaje-
zykowej2. Jak pisze Amelia Dziurda-Multan: ,W jezyku osobowym
dziecko odnosi sie do rzeczywistosci, nazywa ja i ujawnia swdj sto-
sunek do niej. Kazdy przedmiot, osobe, rzecz, zjawisko oznacza od-
powiednig nazwg”3. Ida Kurcz natomiast konstatuje, iz system po-
znawczy ludzi kategoryzuje $wiat, pozwala wyodrebni¢ w nim
zbiory realnych przedmiotéw i zjawisk, tworzy¢ kategorie. Szczeg6l-
na grupe stanowia kategorie ontologiczne, stuzace systematyzowaniu
i interpretowaniu obrazu $wiata, np. kategorie rzeczy, ruchu, miejsca,
czynnosci, zdarzenia, stanu, ilosci, sposobu, wtasciwosci, czasu,
przyczyny, Boga i osoby ludzkiej. Proces kategoryzacji to proces two-
rzenia si¢ systemu poje¢ w umysle matego dziecka*.

Jak poswiadczaja najwazniejsze teorie stowotworcze, np. teoria
dwuczlonowosci Jana Rozwadowskiego®, teoria logiczno-syntak-

1 E. Muzyka-Furtak, Kwestionariusz stowotworczy w ocenie kompetencji jezykowej
dzieci z zaburzeniem stuchu, [w:] Metody i narzedzia diagnostyczne w logopedii, red.
M. Kurowska, E. Wolariska, Dom Wydawniczy Elipsa, Warszawa 2015, s. 251.

2 A. Dziurda-Multan, Dziecigce sposoby tworzenia nazw, Wydawnictwo Katolic-
kiego Uniwersytetu Lubelskiego, Lublin 2008, s. 19, 155.

3 Ibidem, s. 7.

41. Kurcz, Jezyk a psychologia, WSiP, Warszawa 1992, s. 223-225; I. Kurcz, Psy-
chologia jezyka i komunikacji, Wydawnictwo Naukowe ,Scholar” Warszawa 2000,
s. 160-161, 167.

5]. Rozwadowski, O zjawiskach i rozwoju jezyka. 9. O dwucztonowosci wyrazow,
»Jezyk Polski” 1921, z. 6, s. 129-139.
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tyczna Witolda Doroszewskiego®, teoria Milosza Dokulila? czy teo-
ria kognitywna®, jezyk buduje w umystach ludzkich obraz $wiata,
a stanowigc ukltad spotecznych kategorii, ujednolica poznanie®. Na
poziomie stowotwoérczym jezyka w wyrazisty sposéb uwidacznia
sie wiec zwigzek pomiedzy procesami poznawczymi i jezykowymi.

Percepcja i nazywanie $wiata oraz jego elementéow
przez dzieci/mlodziez z niepelnosprawnoscia intelektualna

Nabywanie kompetendji jezykowej przez dziecko nie jest proce-
sem latwym, zwlaszcza w zakresie jezyka polskiego, cechujacego
sie bogactwem form wyrazowych oraz zlozonoscig zasad budowy
wyrazéw i zdan.

Intensywny rozw¢j stlownictwa, jak i struktur gramatycznych,
zwigzany z rozwojem procesow poznawczych dziecka: pamieci,
spostrzezenia i uwagi, obserwuje sie u dzieci o typowym rozwoju
w wieku przedszkolnym!0, wtedy to bowiem dziecko przyswaja od
swojego otoczenia system jezykowy, czyli okredlony zaséb leksy-
kalny oraz podstawy gramatykill.

¢ W. Doroszewski, Kategorie stowotworcze, ,Sprawozdania z posiedzen Towa-
rzystwa Naukowego Warszawskiego”, Wydz. I, 1946, t. XXXIX, s. 18-39.

7M. Dokulil, Teoria derywacji, thum. A. Bluszcz, J. Stachanowski, Ossolineum,
Wroctaw 1979.

8 R. Grzegorczykowa, B.Szymanek, Kategorie stowotwdrcze w perspektywie kogni-
tywnej, [w:] Wspotczesny jezyk polski, red. ]. Bartmirniski, Wydawnictwo Uniwersytetu
Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin 2001, s. 469-484.

9S. Grabias, Jezyk, poznanie, interakcja, [w:] Jezyk. Interakcja. Zaburzenia mowy.
Metodologia badani, red. T. Wozniak, A. Domagala, Wydawnictwo Uniwersytetu
Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin 2007, s. 376.

10 W literaturze przedmiotu podaje sig, ze dziecko w drugim roku zycia odkrywa,
ze kazda rzecz ma swojg nazwe (por. Aitchison 2002, s. 128; Stawinoga 2007, s. 65).

11 H. Borowiec, Kategorie interpretowania rzeczywistosci w jezyku dzieci, [w:] Jezyk — inte-
rakcja — zaburzenia mowy. Metodologia badar, red. T. WozZniak, A. Domagala, Wydawnic-
two Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin 2007, s. 107; por. tez M. Zarebina,
Ksztattowanie sie systemu jezykowego dziecka, Ossolineum, Wroctaw 1965; M. Zarebi-
na, Jezyk polski w rozwoju jednostki. Analiza tekstow dzieci do wieku szkolnego. Rozwoj seman-
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Eksplozja nazywania - pragnienie, by nazywac wszystko dokota,
polega na etykietowaniu tego, co znajduje si¢ w zasiegu wzroku
i prowadzi do uswiadomienia sobie przez dziecko faktu, ze stowa sa
symbolami, ktére odnosza sie do rzeczy. W dalszej kolejnosci naste-
puje rozszerzenie etykiety na inne egzemplarze tego samego rodza-
jul2. Postrzegane przedmioty najpierw jako calo$¢ (lub zbioér cech)
zaliczane sa do okre$lonej klasy pojeciowej i w ten sposéb dochodzi
do przyporzadkowania nowych zjawisk do ogélnej klasy poje¢ zna-
nych wczedniej, a nastepnie, na podstawie cechy odrézniajacej, sa
sposrod innych podobnych egzemplarzy te klasy wyodrebniane’s.

Rozwoju stowotwoérczego nie mozna rozpatrywac w izolacji od
ksztaltowania sie stownika. Spogladajac na zjawiska stowotworcze
z tej perspektywy, nalezy najpierw postawié¢ pytanie: co dzieci mu-
sza zrobié, zeby nauczy¢ sie stow danego jezyka?

Po pierwsze - jak podkresla Ewa Muzyka - muszg nauczy¢ sie
izolowac¢ stowa w strumieniu mowy, wydziela¢ czesci stéw oraz
identyfikowac tematy, koricowki fleksyjne i afiksy. Po drugie, mu-
sza nauczy¢ sie rozpoznawac potencjalne znaczenia poszczegélnych
elementéw, siegajac do réznych kategorii ontologicznych, ustano-
wionych do reprezentowania i porzadkowania otaczajacego $wiata
- kategorii obiektéw, czynnosci, relacji, wlasnosci. Po trzecie, musza
nauczy¢ sie odwzorowywania potencjalnych znaczen w zidentyfi-
kowane formy wyrazowel4.

Aby dziecko mogto prawidlowo rozpoznawaé, okresla¢ czy
tworzy¢ morfemowa strukture wyrazéw, powinno mie¢ uksztalto-
wane wyobrazenie o ich kategorialnym znaczeniu, umie¢ dostrze-

tyczny jezyka dziecka, Wydawnictwo Naukowe WSP, Krakéw 1980; L. Kaczmarek,
Nasze dziecko uczy si¢ mowy, Wydawnictwo Lubelskie, Lublin 1966; M. Chmura-Kleko-
towa, Neologizmy stowotworcze w mowie dzieci, ,Prace Filologiczne” 1971, nr 21, s. 99-235;
M. Mnich, Sprawnos¢ jezykowa dzieci w wieku wczesnoszkolnym, Oficyna Wydawnicza
,Impuls”, Krakéw 2002.

12R. Stawinoga, Twdrczos¢ jezykowa dziecka w teorii i praktyce edukacyjnej, Wy-
dawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin 2007, s. 65.

13 E. Muzyka-Furtak, Twdrczosé wyrazowa dzieci 7-letnich, ,Logopedia” 2011,
t.39/40, s. 57.

14 E. Muzyka, Sposoby interpretowania konstrukcji stowotworczych przez dzieci nie-
styszqce, ,Logopedia” 2007, t. 36, s. 98.
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ga¢ roznice wyrazane afiksem i réznicowac leksykalnie (owoc -
owocowy - owocny), rozumie¢ derywacje z wymiang fonetyczna
(rég-rozek), rozpoznawac kategorie gramatyczne wyrazéw i ich
integracje w caloksztalt znaczenia’®.

Stopniowo poszczegélne zakresy tematyczne poszerzane sa
o nowe stowa, ktére rozbudowuja sie¢ powigzarn semantycznych?é.

Zdaniem autorki ogélne kierunki nabywania stownictwa przez
dzieci mozna ujaé nastepujaco:

e najpierw rozumienie, potem produkcja,
najpierw stlowa treéciowe, potem funkcyjne,
najpierw konkretne, potem abstrakcyjne,
najpierw powigzane sytuacyjnie, potem oderwane,
najpierw rzeczowniki, potem czasowniki, zaimki, przymiotni-
ki, przystéwki, a na koricu przyimki i spéjniki,

e najpierw pojecia z poziomu podstawowego, potem z poziomu

podrzednego i nadrzednego,

e najpierw znaczenia rozmyte (rozszerzone/zawezone), potem

sprecyzowane,

e najpierw stowa bezfleksyjne, potem nacechowane gramatycznie”.

Rozw¢j stownictwa splata sie z rozwojem umiejetnosci grama-
tycznych, ktérych podstawy bardzo wczesnie dzieci polskojezyczne
opanowuja!8.

Istnieja dowody na to, jak pisze Watorek, ze nawet mate dzieci ana-
lizuja wewnetrzng strukture wyrazéw, wydzielajgc w nich morfemy.
Jednym z dowodow jest zdolnos¢ trzy-, czterolatkéw do generowania
wlasnych stow, czyli tzw. neologizmoéw dzieciecych. Wzorujac sie na
znanych sobie wyrazach, poprzez liczne analogie dzieci tworza nowe,
potrzebne im do komunikacji w danym momencie nazwy?°.

15 A. Giermakowska, Ocena kompetencji stowotworczej uczniow z trudnosciami w czy-
taniu i pisaniu na poziomie edukacji wczesnoszkolnej, ,,Szkota Specjalna” 2012, z. 5, s. 357.

16 A. Watorek, Kompetencja jezykowa uczniow z lekkq niepetnosprawnosciq intelektu-
alng, Nomos, Krakéw 2014, s. 17.

17 Ibidem, s. 16-17.

18 E. Luczyniski, Fleksja jezyka polskiego z punktu widzenia ontogenezy mowy, , Biu-
letyn Polskiego Towarzystwa Jezykoznawczego” 2002, t. 58, s. 158.

19 A. Watorek, op. cit., s. 17.
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W ujeciu kognitywnym istotne dla rozwoju komunikacji jezyko-
wej sa zdolnosci rozrézniania. Speck podkresla, ze dziecko powinno
nauczyc¢ sie dokonywania czterech form rozréznieni, a wiec musi:

1. Zrozumie¢, ze symbol (stowo) odnosi sie do okreslonego
obiektu lub ze go reprezentuje, na przyklad przedmiot lub
czynnosc.

2. Rozrézniaé¢ rozmaite uwarunkowania w danym srodowisku,
ktoére r6zniq sie od siebie i ktore ulegaja identyfikacji i katego-
ryzacji poprzez wlasny system jezykowy, czyli rozrézniac
rzeczy i procesy.

3. Odréznia¢ rozmaite symbole jezykowe; chodzi o wtasciwe
odréznianie od siebie podobnie brzmigcych symboli, np. shift
‘olowek’ i shiff ‘statek’, jak rowniez dostrzezenie fundamen-
talnych réznic, na przyktad miedzy krowg a nozyczkami.

4. Dokonywa¢ rozréznien pomiedzy odmienna kolejnoscig
symboli, to jest odmiennymi szykami wyrazéw w zdaniu. Nie
jest to bez znaczenia, czy powiemy , drzwi sg zamkniete” albo
»czy drzwi sa zamkniete” lub tez: ,Marek prowadzi Anie¢”
albo ,,Ania prowadzi Marka”2.

Powyzsze uwagi dotycza dzieci o typowym rozwoju. Nieco ina-
czej percepcja i nazywanie $wiata oraz jego elementéw wyglada
u dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna.

W literaturze przedmiotu zwraca si¢ uwage na fakt, Ze niepet-
nosprawno$¢ intelektualna to nie tylko , opdznienie rozwoju, lecz
inna jako$¢ rozwoju”?!, na nieharmonijnos¢ tego rozwoju, na zupet-
nie inne do$wiadczenia zyciowe dzieci z tg dysfunkcja??, na fakt, ze

20 K. Kaczorowska-Bray, Kompetencja i sprawnosc jezykowa dzieci z niepetnospraw-
noscig intelektualng w stopniu znacznym, umiarkowanym i lekkim, Wydawnictwo Uni-
wersytetu Gdarnskiego, Gdarisk 2017, s. 104.

21 H. Nartowska, Opdznienia i dysharmonie rozwoju dziecka, WSiP, Warszawa
1980, s. 106.

2], Kostrzewski, Roznice profilu inteligencji, niektérych uzdolnieri oraz w cechach
motorycznodci dzieci umystowo uposledzonych i normalnych, [w:] Z zagadnieri psychologii
dziecka umystowo uposledzonego. Materialy pomocnicze do psychologii uposledzonych
umystowo, red. J. Kostrzewski, t. 1, Wydawnictwo WSPS im. M. Grzegorzewskiej,
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»~opdZnione w rozwoju i zaburzone w najwiekszym stopniu s3
czynnosci o najwyzszej organizacji, czyli te, ktore najp6zniej ksztat-
towaly sie w filogenezie i ontogenezie, czyli przede wszystkim my-
Slenie i mowa”2, wreszcie, ze stownik, ktérym sie te dzieci postugu-
ja, jest ubogi, dlugo utrzymuja sie¢ agramatyzmy, notowane sa
rozmaite rodzaje wad wymowy?4.

Zaburzenia wyznacznikéw podmiotowych (indywidualnych)
nabywania i uzycia jezyka, a wiec poznawczych, motywacyjnych
i emocjonalnych, sa niejako - jak pisze Kaczorowska-Bray - wpisane
w definicje uposledzenia umystowego?.

W literaturze z jednej strony podkresla si¢, ze u dzieci z niepel-
nosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym zdolnos¢
do rozumienia rzeczywistosci i formulowania o niej wnioskéw jest
znacznie ograniczona®, z drugiej, ze potrafiag one nada¢ przedmio-
tom znaczenie, maja mozliwo$¢ oderwania si¢ w mysleniu od da-
nych aktualnego spostrzegania, zaczynaja uwzglednia¢ rézne aspekty
(np. dlugos¢, wysokosé, barwe), jak tez wzajemne stosunki miedzy
cechami przedmiotéw, cho¢ zdolnoé¢ do wyodrebniania istotnych
szczegolow, cech zjawisk i przedmiotéw jest znacznie ograniczo-

Warszawa 1978; J. Kostrzewski, Podstawy wspétczesnej diagnostyki psychologiczno-
klinicznej niedorozwoju umystowego u dzieci, red. J. Kostrzewski, Z zagadnien psychologii
dziecka umystowo uposledzonego. Materialy pomocnicze do psychologii uposledzonych
umystowo, t. 1, Wydawnictwo WSPS im. M. Grzegorzewskiej, Warszawa 1978.

2 H. Nartowska, Opdznienia i dysharmonie rozwoju dziecka, WSiP, Warszawa
1980, s. 102.

2 M. Bogdanowicz, Psychologia kliniczna dziecka w wieku przedszkolnym, WSiP,
Warszawa 1985, s. 88-89.

%5 K. Kaczorowska-Bray, Zaburzenia komunikacji jezykowej w grupie oséb z niepet-
nosprawnosciq intelektualng, [w:] Diagnoza i terapia logopedyczna 0sob z niepetnosprawno-
Scig intelektualng, red. ].J. Bleszyniski, K. Kaczorowska-Bray, Harmonia Universalis,
Gdanisk 2012, s. 42.

2 J. Kostrzewski, Charakterystyka oséb uposledzonych umystowo, [w:] Uposledzenie
umystowe - Pedagogika, red. K. Kirejczyk, PWN, Warszawa 1981; M. Bogdanowicz,
op. cit; R. Koscielak, Psychologiczne podstawy rewalidacji uposledzonych umystowo,
PWN, Warszawa 1989; L. Cierpiatkowska, Psychopatologia, Wydawnictwo Naukowe
Scholar, Warszawa 2007.
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na?. Mozna tez u nich zaobserwowa¢ poczatki rozumienia relacji
czesci do catosci, stosunku zachodzacego miedzy pojeciem nad-
rzednym a podrzednym?8. Dzieci z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu umiarkowanym maja tez powazne problemy w za-
pamietywaniu, przechowywaniu, rozpoznawaniu i odtwarzaniu
informacji®.

Dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu znacz-
nym stanowig, jak zauwaza Lidia Cierpiatkowska®, grupe podobna
do umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej pod
wzgledem zaréwno obrazu klinicznego, jak i genezy, patomechani-
zmu oraz wspolwystepujacych zaburzen neurologicznych i psy-
chicznych. Jednakze poziom sprawnosci wszystkich funkcji inte-
lektualnych jest nizszy. MySlenie pojeciowo-stowne jest gleboko
uposledzone3l.

Nieprawidlowy przebieg rozwoju mowy i wadliwie ksztattujace
sie mechanizmy jej funkcjonowania powoduja to, Ze nie spelnia ona
w sposob wlasciwy swej roli ,jako czynnik wspomagajacy odbior
nazywanych zjawisk i jako czynnik uog6lniania (pojecia), ktore jest
motorem wszelkich dostosowari (nowych) otrzymanych informacji
do dawnych, tkwigcych w ,depozycie” pamieciowym, uporzadko-
wanych w modele okreslone stowami”32.

27]. Glodkowska, Pomozmy dziecku z uposledzeniem umystowym doswiadczaé prze-
strzeni. Orientacja przestrzenna w teorii, diagnozie i rozwoju dziecka, WSPS, Warszawa
2000, s. 66; L. Cierpiatkowska, op. cit.

28 Za: E. Kudlacik, Poziom funkcjonowania dzieci glebiej uposledzonych umystowo
w wieku przedszkolnym w zakresie porozumiewania si¢ oraz umiejetnosci stuchowo jezyko-
wych i wzrokowoprzestrzennych, (w:) E. Minczakiewicz (red.), Komunikacja - mowa -
jezyk w diagnozie i terapii zaburzer rozwoju u dzieci i mlodziezy niepetnosprawnej, Wy-
dawnictwo Naukowe AP, Krakéw 2002, s. 40-69.

7. Kostrzewski, op. cit; M. Bogdanowicz, op. cit.; R. Koscielak, op. cit.; L.
Cierpiatkowska, op. cit.

30 L. Cierpiatkowska, op. cit., s. 178.

31 E. Kudtacik, op. cit., s. 41.

32 7. Tarkowski, Mowa 0s6b uposledzonych umystowo i jej zaburzenia, [w:] Podstawy
neurologopedii. Podrecznik akademicki, red. T. Galkowski, E. Szelag, G. Jastrzebowska,
Uniwersytet Opolski, Opole 2005, s. 588.
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Zaklocenia komunikacji jezykowej, uwidaczniajgce sie na kazdej
plaszczyznie opisu jezyka (fonologii, morfologii, sktadni, semantyki
i pragmatyki), zubazaja proces wyrazania znaczer, ujmowania my-
§li i docierania do rzeczywistosci (kultury)®.

Dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng opisywane sg za-
zwyczaj jako preferujgce w swoim zasobie stownikowym stownic-
two konkretne34.

Badacze sa zgodni co do tego, ze przyswajanie sobie stownictwa
konkretnego i relacji semantycznych odbywa sie u dzieci z niepet-
nosprawnoscia intelektualng i u dzieci w normie w taki sam sposéb,
cho¢ u tych pierwszych w zdecydowanie wolniejszym tempie.
Przewaga slownictwa o znaczeniu konkretnym zwieksza sie wraz
z glebokoscia niepelnosprawnosci®.

Badania prowadzone przez Tadeusza Gatkowskiego®® pozwolity
na ocene stanu rozwoju stownika biernego i czynnego w zakresie
jedenastu kategorii (przedmioty uzytku codziennego, czesci ciata,
zwierzeta i ptaki, zabawki, warzywa i owoce, pojazdy, czeéci ubra-
nia, osoby, wielkosci, ksztalty, kolory) w grupie dzieci z niepelno-
sprawnoscia w stopniu znacznym. Uzyskane wyniki badan po-
twierdzily, ze w obu stownikach przewazato stownictwo konkretne,
uzyteczne dla dzieci w wielu sytuacjach zyciowych. Najwyzsze
rangi uzyskaly nazwy przedmiotéw codziennego uzytku, czesci
ciala, nazwy oznaczajace zwierzeta i ptaki, zabawki.

Stownictwo stosowane przez dzieci z niepelnosprawnoscia
w stopniu umiarkowanym i znacznym ma czesto inny zakres zna-
czeniowy niz stownikowy: niewielka liczba stéw wchodzacych do

33 M. Michalik, Kompetencja sktadniowa w normie i zaburzeniach. Ujecie integrujqce,
Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Pedagogicznego, Krakow 2011, s. 178.

3¢ M.R. Griffer, Language and children with intellectual disorders, [w:] An introduc-
tion to children with language disorders, red. V.A. Reed, M.A. Pearson, wyd. IV, Boston
2012; J.J. Bteszyniski, Niepetnosprawnosc intelektualna. Mowa - jezyk - komunikacja. Czy
iloraz inteligencji wyjasnia wszystko?, Harmonia Universalis, Gdarsk 2013.

35 M. R. Griffer, op. cit., s. 250-251.

3 T. Galkowski, Dzieci specjalnej troski. Psychologiczne podstawy rehabilitacji dzieci
opoznionych umystowo, Wiedza Powszechna, Warszawa 1979, s. 194-195.
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ich zasobu leksykalnego musi stuzy¢ dziecku w wielu sytuacjach,
stad tez obecnos¢ swoistych ,stéw wytrychow”. Co prawda uzycie
wyrazu w znaczeniu szerszym niz znaczenie stownikowe pojawia
sie u wszystkich dzieci, jednak w wypadku dzieci z niepetnospraw-
noécig intelektualng dotyczy ono znaczacej czeéci zasobu stowni-
kowego?”.

Kodowanie formacji stowotworczych
przez dzieci/mlodziez z glebsza niepetnosprawnoscia
intelektualna — zagadnienia metodologiczne

A. Cel artykutu

Celem artykutu jest interpretacja lingwistyczna wybranych nazw
narzedzi uzyskanych w wyniku badan pilotazowych w jednym
z o$rodkéw rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawczym w woje-
woédztwie 16dzkim. Badania pilotazowe maja da¢ odpowiedz na
pytanie, czy obejmowac badaniami dotyczacymi akwizycji regut
stowotworczych dzieci/mlodziez z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualna.

W artykule pragne zwréci¢ uwage przede wszystkim: a) na spo-
s6b istnienia konstrukcji stowotwoérczych w $wiadomosci jezykowej
badanych; b) na fakt, czy nowo powstale wyrazy utworzone sa
zgodnie z istniejacymi w jezyku polskim wzorcami stowotworczy-
mi, czy tez od tych wzorcéw odbiegaja.

B. Grupa badawcza

Grupe badawcza stanowia dzieci i mlodziez w wieku od
6 do 19 lat ze zdiagnozowang niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu umiarkowanym i znacznym wraz z niepelnosprawno-
Sciami sprzezonymi. Osoby te nie moga realizowac¢ obowiazku
szkolnego w szkotach publicznych. Na 39 dzieci uczeszczajacych

37 K. Kaczorowska-Bray, op. cit., s. 137.
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do osérodka, wywodzacych sie z podobnych srodowisk, tylko 8
(6 z niepelnosprawnoécia w stopniu umiarkowanym i dwoje
w znacznym) speinia warunek badan, tj. komunikuje sie werbalnie
z otoczeniem. Na etapie badan pilotazowych jako mato istotne
potraktowano dane dotyczace plci badanych. Przyjeto réwniez
(celowo) tak duzy przedzial wiekowy, kryterium bylo tu realizo-
wanie obowiagzku szkolnego.

C. Procedura badawcza

W badaniach dotyczacych przyswajania regul stowotwoérczych
w procesie akwizydji jezyka nalezy zwrdci¢ uwage m.in. na ocene
rozumienia (recepcji, dekodowania, interpretowania) i tworzenia
(ekspresji, kodowania) konstrukcji stowotwoérczych.

Umiejetnoé¢ rozumienia i tworzenia konstrukcji stowotwor-
czych za Ewg Muzyka-Furtak traktuje nastepujaco:

- rozumienie jest formalno-semantyczng analiza konstrukgji,
dekodowaniem znaczeri elementéw skladowych formacji, jest
interpretowaniem konstrukgji stowotwoérczych, zgodnym z usta-
leniami spotecznymi i wlasnym doswiadczeniem;

- tworzenie jest formalno-semantyczng synteza cech sktadaja-
cych sie na znaczenie konstrukgji, jest kodowaniem znaczeri
w konstrukcje stowotwoérczg, jest produkowaniem, polegaja-
cym na przywolaniu z wlasnego zasobu leksykalnego okre-
Slonych jednostek formalnie i semantycznie powiazanych
z wyznaczonym zestawem cech semantycznych?.

Zrédtem gromadzonych przeze mnie informacji na temat kom-
petencji stowotworczych dzieci s3 w tym przypadku préby ekspe-
rymentalne, polegajace na zadawaniu w sprzyjajacych dziecku wa-
runkach odpowiednio sformulowanych pytann w celu wydobycia
okres$lonej formy wyrazowe;j.

W kwestii zakresu badan, eksploracja i analizami objete zostaty
dwa rodzaje umiejetnosci $§wiadczacych o poziomie opanowania

38 E. Muzyka-Furtak, Konstrukcje stowotworcze w swiadomosci jezykowej dzieci nie-
styszqcych, Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 2010, s. 80.
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regul stowotworczych, tj. umiejetnosci rozumienia (dekodowania,
interpretowania, recepcji) i tworzenia (kodowania, ekspresji) wyra-
z6w pochodnych.

W artykule ograniczylam si¢ do oméwienia umiejetnosci kodo-
wania nazw nalezacych do jednej wybranej kategorii stowotworczej,
tj. kategorii nazw narzedzi - zgodnie z klasyfikacja Renaty Grzegor-
czykowej®. W kwestionariuszu zamiescitam 25 pytai o nazwy na-
rzedzi. W kwestii zasady doboru materialu badawczego - zastosowa-
tam przede wszystkim kryterium dystrybucyjne.

Jesli chodzi o kodowanie, to kwestionariusz sprawdzat umiejet-
noé¢ utworzenia nazwy na podstawie parafrazy stowotworczej lub,
w przypadku trudnosci, umiejetno$¢ tworzenia na podstawie ze-
stawu cech semantycznych wyeksplikowanych ze znaczenia struk-
turalnego formacji*). Pomocniczo wykorzystany byl tez kwestiona-
riusz obrazkowy.

Kwestionariusz byl wypetniany indywidualnie z kazdym dziec-
kiem. Kazde dziecko byly poinstruowane, jak bedzie wygladat
przebieg badania, czego sie od dziecka oczekuje. Kazde zostato tez
zapoznane z przykladowymi odpowiedziami.

Kodowanie formacji stowotworczych
przez dzieci/mtodziez z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualna — wnioski z badan

Jezyk wyraza uczucia, obserwacje i zwigzane z rzeczywistoscig
mysli matego czlowieka*!. Jak podkresla Stefan Szuman, mysli
dziecka sa procesami, w obrebie ktérych nie tylko nazywa ono
przedmiot odpowiednia nazwa, lecz sa procesami, w ktérych maty

3 R. Grzegorczykowa, Zarys stowotworstwa polskiego. Stowotwdrstwo opisowe,
PWN, Warszawa 1982.

40 E. Muzyka-Furtak, op. cit., s. 81.

4 A. Dziurda-Multan, Dziecigce sposoby tworzenia nazw, Wydawnictwo Katolic-
kiego Uniwersytetu Lubelskiego, Lublin 2008, s. 89.
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cztowiek co$ twierdzi o cechach przedmiotu, relacjach, w jakie on
moze wchodzi¢ z innymi przedmiotami, o czynnosciach, jakie dany
przedmiot wykonuje, o funkcjach, jakie spelnia. Gdyby mysli dziec-
ka nie mialy podstawy nominatywnej, czyli gdyby nie umiato ono
adekwatnie nazywac przedmiotéw, ktére spostrzega, to nie mogto-
by ich umiesci¢ w swoim stowniku*2. Amelia Dziurda-Multan doda-
je, iz ,dzieci najpierw wyodrebniaja w przedmiotach cechy nie-
zbedne do wykonania dzialari praktycznych i wéwczas tworza sie
u nich pojecia przedmiotéw codziennego uzytku”43.

Whnioski dotyczace umiejetnosci tworzenia konstrukeji stowo-
tworczych przez badane dzieci/mlodziez z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu umiarkowanym:

Dzieci/mlodziez dobrze sobie radza z kodowaniem (tworze-
niem, ekspresjg) niektérych nazw narzedzi, por. budzik (6,1; 15,6;
17,11; 19,1; 19,6)%, drukarka (17,11; 19,1; 19,6), dzwig (8,11; 15,6; 19,1),
grzejnik (8,11; 17,11; 19,1; 19,6), gwizdek (15,6; 17,11; 19,1), koparka
(6,1; 19,1; 19,6), lejek (15,6; 17,11; 19,6), lokowka (15,6; 17,11; 19,1;
19,6), odkurzacz (6,1; 8,11; 15,6; 17,11; 19,6), skakanka (6,1; 8,11; 15,6;
17,11; 19,1; 19,6), spinacz (do bielizny) (8,11; 15,6; 17,11), spinacz (biu-
rowy) (15,6), zapatka (15,6; 17,11; 19,1), troche stabiej z nazwami ga-
$nica (17,11; 19,6), suszarka (6,1; 19,1) wycieraczka (do butéw) (17,11;
19,6), zapalniczka (15,6; 17,11) oraz krajalnica (19,6), pokrywka (19,1),
§rubokret (17,11) czy trzepaczka (17,11).

Swiadczy to o tym, ze wiekszos¢ dzieci czeéciej wykorzystata
w odpowiedziach zasade przejrzystosci znaczenia, uzywajac for-
mantéw, ktére zna, malo tego, wybierajac jedne z formantéw naj-
bardziej produktywnych w kategorii nazw narzedzi, tj. -acz, -ak,
-aczka, -arka, -nik.

Poza tym badani w odniesieniu do powyzszych nazw narzedzi
albo nie nazwali desygnatu w ogole, por. brak nazwy dla: drukarka

4 5. Szuman, Rozwdj tresci stownika dzieci. Zagadnienie i niektore wyniki badan, [w:]
O rozwoju jezyka i myslenia dziecka, red. S. Szuman, PWN, Warszawa 1968, s. 10-11.

4 A. Dziurda-Multan, op. cit., s. 19.

4 W nawiasach podaje wiek badanego/badanych w latach i miesigcach.
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(8,11), dzwig (19,6), gasnica (8,11), gwizdek (19,6), krajalnica (6,1; 8,11),
lokéwka (8,11), przykrywka (8,11), spinacz (19,6), srubokret (19,1), trze-
paczka (6,1; 19,1; 19,6), wycieraczka (do szyb) (8,11), zapatka (8,11),
albo podali formacje zbudowane niepoprawnie, tworzac m.in. neo-
logizmy stowotworcze. Te ostatnie wedlug jednych badaczy swiad-
czg o kreatywnosci dziecka, a wedlug innych - o niedojrzatoéci jego
mowy. ,By¢ moze - jak pisze Agnieszka Watorek - neologizmy
pojawiaja sie tam, gdzie konczy sie czyjas wiedza i zwigzane z nig
stownictwo, aby dac ujscie potrzebie werbalizacji mysli, ktéra bywa
silniejsza niz lek przez popelnieniem bledu jezykowego”4. Wsrod
niepoprawnie utworzonych form znalazty sie: a) konstrukcje utwo-
rzone niewlasciwymi formantami, ale typowymi dla omawianej
kategorii stowotworczej, por. gwizdak ‘gwizdek’ (6,1), lejak ‘lejek’
(19,1), odkurzak (19,1); b) konstrukcje utworzone niewlasciwymi
formantami, nietypowymi dla tej kategorii, por. gasninka ‘gasnica’
(19,1), grzejka “grzejnik’ (6,1), kopara (17,11), krajniczka, krojonka ‘kra-
jalnica” (17,11), krajanka ‘krajalnica” (19,1), pokrywa*® ‘przykrywka’
(19,6), spinka ‘spinacz (do bielizny)" (6,1; 19,1; 19,6), spinka ‘spinacz
(biurowy)” (6,1; 8,11; 19,1), suszar ‘suszarka’ (8,11), wycieranka ‘wy-
cieraczka (do butéw)” (19,1), zapata ‘zapatka’(6,1), zapatkarka ‘zapat-
ka’ (19,6).

Uzycie przez dzieci/ mlodziez formantéw -ka, -anka, -niczka, -ara
itp., ktére nie sg typowe dla kategorii nazw narzedzi, oznacza¢ mo-
Ze to, ze dzieci te znaja formanty, znaja zasady ich uzycia, natomiast
nie sg im znane znaczenia formantow.

Bardzo czesto zamiast nazwy narzedzia badani z niepelno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym podawali
nazwy czynnoéci wykonywanych z pomoca tych narzedzi/przez te
narzedzia/urzadzenia, por. drukuje ‘drukarka’ (15,6), grzeje ‘grzej-
nik” (15,6), kopie ‘koparka’ (15,6), kroi chlebek “krajalnica” (8,11), suszy
‘suszarka’ (15,6), srubki wkreca ‘Srubokret’ (15,6), trzepie si¢ ‘trze-

4 A. Watorek, op. cit., s. 109.
46 Slowniki jezyka polskiego dopuszczaja nazwe pokrywka obok powszechniej-
szej przykrywka.
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paczka’ (15,6), wyciera si¢ ‘wycieraczka (do butéw)’ (15,6), wyciera
‘wycieraczka (do butéw, do szyb)’ (6,1), wycieramy buty (15,6), spo-
radycznie nazwy wytworéw czynnosci, por. druki ‘drukarka’ (6,1),
loczki ‘lokéwka” (6,1). W przypadku jednego dziecka odpowiedzi
czasownikowe mialy charakter echolaliczny, por. kopie ‘koparka’
(8,11), leje “lejek” (8,11), trzepie ‘trzepaczka’ (8,11).

Poza wymienionymi nazwami narzedzi dzieci/mlodziez two-
rzyly(-a) derywaty: a) oparte na innych podstawach stlowotwor-
czych, por. podnosnik ‘dzwig’ (17,11); b) oparte na podstawie z ucie-
tym nagtosem, por. szarka ‘suszarka’ (17,11).

Parokrotnie pojawily sie odpowiedzi utworzone przez dzie-
ci/mtodziez na drodze asocjacji, skojarzen, por. dywan “wycieraczka
(do butéw)” (8,11), ogiern “gasnica’ (6,1), patelnia “przykrywka’ (15,6),
do patelni “przykrywka’ (6,1), szpilka ‘spinacz (biurowy)” (17,11),
szyba ‘wycieraczka (do szyb)” (19,6), srubka “srubokret’ (6,1), Srubek
‘Srubokret’” (8,11; 19,6), zegar cyk, cyk ‘budzik’ (8,11), od wtosa
‘suszarka’ (19,6).

Niekiedy skojarzenia byly bardzo odlegle, por. gas ‘gasnica’
(15,6) (chociaz tu moze formant zerowy), lew ‘lejek” (6,1) (tu moze
z wlew, wlewac), pokretka “przykrywka’ (17,11).

Nieco wieksze problemy pojawily sie przy nazwach takich de-
sygnatoéw, jak: cedzak, otwieracz czy trzepaczka ‘narzedzie, zwykle
druciane, uzywane w gospodarstwie domowym do ubijania biatka
jaj’. Badane dzieci/mlodziez zwykle znaja te przedmioty, wiedza
do czego stuza (w trakcie badania pokazywaly czynnosci, ktore sie
przy ich pomocy wykonuje), ale albo nie potrafig ich nazwa¢, por.
brak nazwy dla: cedzak (6,1; 19,6), otwieracz (8,11), albo podaja for-
macje zbudowane niepoprawnie, tji. a) z pomoca niewlasciwych
formantéw, ale typowych dla omawianej kategorii stowotworczej,
por. cedzarka ‘cedzak’ (17,11); b) z pomocg niewtasciwych forman-
tow, nietypowych dla tej kategorii, por. cedzanka ‘cedzak’ (19,1),
otwieranie ‘otwieracz’ (17,11), otwérka ‘otwieracz’ (19,1), albo oparte
na innych podstawach stowotwoérczych i przy pomocy nietypowych
formantéw, por. ubijanka ‘trzepaczka (do jaj)’ (19,1).
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Réwniez w przypadku tych nazw niektérzy badani podali na-
zwy czynnosci wykonywanych z pomoca tych narzedzi/przez te
narzedzia/urzadzenia, por. otwiera ‘otwieracz’ (6,1; 19,6).

Jedno z dzieci utworzylo nazwe od zlej podstawy stowotwor-
czej, ale uzyto formantu typowego dla nazw narzedzi, por. odkry-
wacz ‘otwieracz’ (15,6).

Na drodze asocjacji, skojarzeri powstala forma obiad ‘cedzak’
(15,6).

Whioski dotyczace umiejetnosci tworzenia konstrukeji stowo-
twoérczych przez badane dzieci/mlodziez z niepelnosprawnosciag
intelektualng w stopniu znacznym:

Badani z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu znacz-
nym istotnie r6znia si¢ od tych z niepetnosprawnoscia w stopniu
umiarkowanym. Nie znali i nie podali oni wielu nazw, por. brak
odpowiedzi dla: budzik (9,6), cedzak (9,6), dzwig (9,6), gasnica (9,6),
grzejnik (9,6), gwizdek (9,6), lejek (9,6; 15,2), lokowka (9,6), otwieracz
(15,2), przykrywka (15,2), skakanka (9,6), spinacz (9,6; 15,2), suszarka
(9,6), srubokret (15,2), trzepaczka (9,6; 15,2), wycieraczka (9,6), zapatka
(9,6;15,2).

Poza poprawnie utworzonymi derywatami, por. drukarka (15,2),
odkurzacz (9,6) osoby ze znaczna niepelnosprawnoécia intelektualng
przytoczyly: a) formacje oparte na prawidlowych podstawach sto-
wotworczych, ale z nieprawidlowymi formantami, chociaz typo-
wymi dla kategorii nazw narzedzi, por. gwizdak ‘gwizdek” (9,6),
suszacz ,suszarka’ (15,2); b) formacje oparte na prawidtowych pod-
stawach stlowotwoérczych, ale z nieprawidlowymi formantami, nie-
typowymi dla kategorii nazw narzedzi, por. kopara ‘koparka’ (15,2),
krajanie “krajalnica’ (15,2), odkurzan ‘odkurzacz’ (15,2), skakanie ‘ska-
kanka’ (15,2), spina, -y (L. mn.) ‘spinacz (do bielizny)” (15,2), suszawka
‘suszarka’ (9,6).

Podobnie jak w przypadku oséb z niepelnosprawnoscig w stop-
niu umiarkowanym i tu zdarzyto sie ze jeden z badanych podat nie
nazwy narzedzi, a nazwy czynnosci wykonywanych z pomoca tych
narzedzi/przez te narzedzia/urzadzenia, por. gasi ‘gasnica’ (15,2),
gwizda ‘gwizdek’ (15,2), wyciera ‘wycieraczka (do szyb)’ (15,2).
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Kilka nazw podanych przez respondentéw powstatlo w wyniku
asocjacji, skojarzeni, zaréwno bezposrednich, por. auto ‘dzwig’ (15,2),
dzwonek ‘budzik’ (15,2), garnek ‘przykrywka’ (9,6), misa ‘cedzak’
(15,2), jak i posrednich, por. kredka ‘drukarka’ (9,6) (by¢ moze po-
przez skojarzenie wydrukéw malowanek), szuflada ‘Srubokret” (9,6)
(niekiedy trzyma sie srubokrety w tym miejscu), by¢ moze tez rekaw
‘budzik’” (9,6) (wskazéwki niektérych zegarkéw dla dzieci maja
ksztalt rekaw6éw/rak pajaca).

Podsumowanie

Trudno przy tak matych liczebnie grupach badawczych wycia-
gac jakie§ szczegotowe wnioski. Sformulowanie szczegétowych
wnioskéw moze nastapi¢ dopiero wéwczas, gdy zebrany zostanie
reprezentatywny i bogaty materiat ilustrujacy procesy akwizycji
regul stowotwoérczych. Mozna pokusi¢ sie jednak o kilka ogélnych
uwag:

1. Jesli chodzi o kodowanie formacji stowotworczych, jakimi sg
nazwy narzedzi, to dzieci/mlodziez z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu umiarkowanym catkiem nieZle sobie
radzg, znacznie gorzej w badaniach ekspresji nazw narzedzi
wypadajg osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stop-
niu znacznym.

2. Wnioski wyplywajace z powyzszych badann moga weryfiko-
wac tezy znane z literatury przedmiotu, Ze osoby z glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualng, a szczeg6lnie ci ze znacz-
na, znaja i postuguja sie tylko minimalnym zasobem stéw.

3. Wyniki badant moga wskazywac tez na fakt, ze akwizycja je-
zyka zalezy nie tylko od ogdlnego rozwoju dziecka, ale tez od
warunkoéw, jakie zapewnia mu jego rodzina i najblizsze oto-
czenie¥’. Czynnikami warunkujacymi rozwdj kompetengji je-

47]. Porayski-Pomsta, O rozwoju mowy dziecka. Dwa studia, Wyd. Dom Wydaw-
niczy , Elipsa”, Warszawa 2015, s. 48.
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zykowej u dzieci z niepelnosprawnoécig intelektualng sa
m.in. sytuacje i wydarzenia/doswiadczenia zyciowe*. Moga
Swiadczy¢ o tym chociazby przyklady typu drukarka, odku-
rzacz, a nawet gwizdak, kopara, krajanie, odkurzan, suszacz, su-
szawka itp. zanotowane u 0s6b ze znaczng niepetlnosprawno-
Scia intelektualna.
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the students’ resistance to the school system and authority. The undertaken consid-
erations have been located in the critical theory, defining the stance on authoritari-
anism, injustice, emancipation or liberation, and especially on stigmatization, mar-
ginalization and exclusion.

KEY WORDS: resistance, critical pedagogy, special education, disability

Wprowadzenie

Op6r ujmowany jest w literaturze przedmiotu jako kategoria
przeciwstawiania sie zewnetrznym oddzialywaniom i wptywom, co
zwigzane jest z relacjami wladzy, dominacji, podporzadkowania
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i konfliktéw!. Podjete rozwazania ulokowano w paradygmacie teo-
rii krytycznej, ktéra okresla m.in. wizje cztowieka i spoleczenstwa
oraz $wiata istniejacego i preferowanego, poddaje obserwacji i ana-
lizie rozgrywajace sie w spoleczernistwie procesy edukacyjne, jak
rowniez te, ktére majq na nie wplyw (szczegolnie sytuacje konflik-
tow rozgrywajacych sie wokot edukacji). Tomasz Szkudlarek zau-
waza, ze pedagogika krytyczna to niezwykle ciekawa, teoretycznie
gesta, analitycznie rzetelna, politycznie wazna i pedagogicznie od-
powiedzialna teoria?. Zatem koncepcja ta dostarcza istotnych wyja-
$nieft dotyczacych sytuacji, relacji, zasiegu oraz interpretacji poru-
szanego zjawiska, wystepujacego np. jako opér uczniéw wobec
szkoly3, opér nauczycieli wobec samych uczniéw przejawiajacy sie
np. w obszarze postrzegania, myslenia, zachowania wobec uczniéw,
przyjetych metod nauczania, wychowania, terapii, komunikacji
itp.4. Pedagogika krytyczna, wywodzaca sie z filozoficznej szkoty
frankfurckiej oraz mysli postmodernistycznej, zmierza do odkry-
wania kolejnych warstw zideologizowania $wiata, ukrytych pro-
graméw, zakamuflowanych mechanizméw wladzy, zniewolenia,
dominacji, dyskredytacji, dyskryminagcji i ich uwarunkowari®.

T H.A. Giroux, Reprodukcja. Opor i akomodacja, [w:] Nieobecne dyskursy, cz. I, red.
Z. Kwiecinski, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu im. Mikotaja Kopernika,
Torun 1991; Edukacja i sfera publiczna. Idee i doSwiadczenia pedagogiki radykalnej, red.
H.A. Giroux, L. Witkowski, Oficyna Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2010; T. Szku-
dlarek, Wiedza i wolnos¢ w pedagogice amerykariskiego postmodernizmu, Oficyna Wy-
dawnicza ,Impuls”, Krakéw 1993.

2T. Szkudlarek, Po co nam dzis pedagogika krytyczna, [w:] Edukacja i sfera publicz-
na. Idee i doswiadczenia pedagogiki radykalnej, red. H.A. Giroux, L. Witkowski, Oficyna
Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2010, s. 487.

3 E. Biliiska-Suchanek, Opdr wobec szkoty. Dorastanie w perspektywie paradygmatu
oporu, Oficyna Wydawnicza ,, Impuls”, Krakéw, 2003.

4 Szerzej: H.A. Giroux, L. Witkowski, Edukacja i sfera publiczna. Idee pedagogiki ra-
dykalnej, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2010; L. Witkowski, ToZsamos¢
i zmiana. Epistemologia i rozwojowe profile w edukacji, Wydawnictwo Naukowe Dolno-
slaskiej Szkoly Wyzszej, Wroctaw 2010; Z. Kwieciriski, Socjopatologia edukacji, IRWiR
PAN, Edytor, Warszawa 1992.

5 A. Krause, Teoretyczne inspiracje pedagogiki specjalnej - pedagogika krytyczna,
»Studia Edukacyjne”, Nr 25, 2013, s. 9-10.
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Opor w stowniku jezyka polskiego oznacza przeciwstawianie
sie, opieranie sie cudzej woli i przemocy. Opér mozna stawiaé, na-
potykaé, przetamaé, mozna tez poddaé sie oporowi, przyjaé cos,
zgodzi¢ sie na co$, traktowany jest réwniez jako przeszkoda i trud-
noéc¢ natury psychicznej, co zwigzane jest potrzeba przezwyciezenia
w stosunku do czego$, lub w konteksécie wlasnego oporu (mozna
spotkac sie z oporami z czyje$ strony). Cechy oporu: bezsilnos¢,
daremnosé, rozpaczliwosé, stabosé, zacietosce.

Tematyka oporu prezentowana jest w licznych opracowaniach
pedagogicznych, czesto w kontekscie interdyscyplinarnych nurtow,
a spoérod autorow nalezy przywola¢: Henry A. Giroux 19917, To-
masza Szkudlarka 19938, Lecha Witkowskiego 2000%, Petera McLa-
rena 199410, Zbyszko Melosika 1995'1; Zbigniewa Kwieciriskiego
199512, Ewe Bilinska-Suchanek 200313, Anne Oleszkowicz 2006;
Bogdana Sliwerskiego 2008'4; Ewe Bielska 201315, Stawomira Pasi-

6 Stownik jezyka polskiego, Tom II, red. M. Szymczak, Warszawa 1979, s. 532.

7H.A. Giroux, Reprodukcja. Opdr i akomodacja, [w:] Nieobecne dyskursy, cz. 1., red.
Z. Kwiecinski, Wydawnictwo Uniwersytetu Mikotaja Kopernika, Toruri 1991; H.A.
Giroux, L. Witkowski, Edukacja i sfera publiczna. Idee i doswiadczenia pedagogiki rady-
kalnej, Oficyna Wydawnicza ,, Impuls”, Krakéw 2010.

8 T. Szkudlarek, Wiedza i wolno$¢ w pedagogice amerykariskiego postmodernizmu,
Oficyna Wydawnicza ,, Impuls”, Krakéw 1993.

o L. Witkowski, Edukacja i humanistyka. Nowe konteksty humanistyczne dla nowo-
czesnych nauczycieli, Wydawnictwo IBE, Warszawa 2000.

10 P. McLaren, Rytualne wymiary oporu — blaznowanie i symboliczna inwersja. ,Nie-
obecne dyskursy” cz. 1, red. Z. Kwieciriski, Wydawnictwo Uniwersytetu Mikotaja
Kopernika, Torur 1994.

11 Z. Melosik, Postmodernistyczne kontrowersje wokot edukacji, Wydawnictwo Edy-
tor, Poznan-Torun, 1995.

12 7. Kwieciniski, Dynamika funkcjonowania szkoty. Studium empiryczne z socjologii
edukacji, Wydawnictwo UMK, Torur 1995.

13 E. Bilinska-Suchanek, Opdr wobec szkoty. Dorastanie w perspektywie paradygmatu
oporu, Oficyna Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2003; E. Bilifiska-Suchanek, Nauczy-
ciel i opor (wobec) systemu edukacji, Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun 2013.

14 B, Sliwerski, Wyspy oporu edukacyjnego, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Kra-
kow 2008.
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kowskiego 2014'¢ i innych. Konteksty oporu dotycza najczesciej
socjokultury, edukacji ogoélnodostepnej, czy akademickiej, nato-
miast trudno odnalezé publikacje naukowe dotyczace kategorii
oporu w $wiecie 0s6b z niepelnosprawnoscia.

Celem artykulu jest interdyscyplinarne spojrzenie na fenomen
oporu i wskazanie inspiracji dla pedagogiki specjalnej. Odwotujac
sie do L. Witkowskiego, warto podkresli¢, iz kategoria oporu odsta-
nia wymiary angazujace kazdq pedagogike!” - pedagogike specjal-
na réwniez. Przed laty wspomniany autor domagat sie ,nastawie-
nia teoretycznego i badawczego, aby mogly zaistnie¢ dzialania
przyblizajace moment nadejscia, spoZnionej w polskiej pedagogice,
istotnej zmiany w mysleniu i dzialaniu praktycznym, dotyczacej
zjawiska oporu interakcyjnego w sytuacjach edukacyjnych”18. Wspot-
czeénie, parafrazujagc Witkowskiego, mozna domaga¢ sie momentu
nadejécia spéZnionej w polskiej pedagogice specjalnej, istotnej
zmiany w myséleniu i dzialaniu teoretyczno-praktycznym, dotycza-
cej fenomenu oporu w $wiecie 0os6b z niepelnosprawnoscia. Z kolei
na konteksty pedagogiki krytycznej zwraca uwage Amadeusz
Krause, piszac:

Nic nie stoi na przeszkodzie, by to odkrycie dokonalo sie¢ réwniez
w pedagogice specjalnej. Dyscyplina ta, po okresie rewalidacyjnego
,okopania si¢” nadrabia zaleglosci teoretyczne, szuka swojej tozsamo-

15 E. Bielska, Koncepcje oporu we wspdtczesnych naukach spotecznych. Gtowne pro-
blemy, pojecia, rozstrzygniecia, Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego, Katowice 2013.

16 S, Pasikowski, Zagadnienia oporu w Swietle wybranych kontekstow teorii socjolo-
gicznej w kierunku perspektywy pedagogicznej, [w:] Opor w kulturze. Tradycja - edukacja-
nowoczesnos¢, red. E. Bilifiska-Suchanek, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw
2014.

17 L. Witkowski, O stanie i problemach recepcji amerykariskiej pedagogiki radykalnej w
Polsce. Proba swiadectwa osobistego i refleksji o ,doSwiadczaniu pokoleniowym”, [w:]
Edukacja i sfera publiczna, idee i doswiadczenia pedagogiki radykalnej, red. H.A. Giroux,
L. Witkowski, Krakéw 2010, s. 37-38.

18 L. Witkowski, Miedzy pedagogikq, filozofig i kulturq. Studia, eseje, szkice.
t. III, Wydawnictwo IBE, Warszawa, s. 240.
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sci naukowej na styku wielu dyscyplin naukowych, siega po inspiracje
daleko wykraczajace poza ,skuteczng naprawe” czlowieka, odrywa sie
od dominacji dydaktycznej i terapeutycznej. Mozna powiedzieé, iz
tworzy sie nowa pedagogika specjalna, dobrowolnie rezygnujaca
z blogiego przywileju hermetycznej ,podwoérkowosci”, lokalnosci
pojmowania i interpretowania, okopywania sie wokét konkretu ma-
skujacego brak kompetencji specyfika niepelnosprawnosci. Ten powr6t
do pedagogiki, podstawowych probleméw ksztalcenia i wychowania
cztowieka, systeméw edukacji i uwarunkowan relacji jednostka-
spoleczenistwo uwidocznil przede wszystkim koniecznosé nowego
spojrzenia na pedagogike specjalna'®.

Opor w ujeciu interdyscyplinarnym

Pedagogika specjalna jako subdyscyplina pedagogiki, usytuowa-
na jest w obszarze nauk spolecznych, przy czym niezaleznie od for-
malnego przyporzadkowania traktowana jest zaréwno jako nauka
spoleczna i humanistyczna?. Tematyka oporu podejmowana jest
w wielu dziedzinach naukowych, a egzemplifikacja jest filozofia, nauki
humanistyczne i spoleczne: pedagogika, psychologia, socjologia, poli-
tyka spoleczna, praca socjalna, prawo, antropologia czy ekonomia.
W kolejnej czesci artykulu zostanie przedstawiony zarys fenomenu
oporu w obszarach filozofii, socjologii, psychologii i pedagogiki.

Opér jest powszechnie znang kategoria zachowan ludzkich
i moralnych powinnosci w mysli filozoficznej, w ktérej intensyw-
nos$¢ mozna dostrzec zwlaszcza w kwestiach dyskusji politycznych
starozytnych filozoféw. Przykladem jest Sokrates, ktory dostrzegat
w czlowieku zdolno$¢ odrdzniania dobra i zla oraz sprawiedli-
wosci i niesprawiedliwosci. Przy czym akt niesprawiedliwosci od-
nosi do czynienia krzywdy oraz wywierania presji oraz stosowania

19 A. Krause, op. cit.

20 D. Podgérska-Jachnik, Pedagogika emancypacyjna a pedagogika specjalna - klu-
czowe kategorie w emancypacyjnym dyskursie niepetnosprawnosci, ,Interdyscyplinarne
Konteksty Pedagogiki Specjalnej” nr 10/2015, s. 16.
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kary?!. Sokrates na arenie dzialalnosci publicznej prezentowat nie-
postuszenstwo obywatelskie, stawal w opozycji do warstw klasy
demokratycznej, ktérych ideologami byli starsi sofisci?2. Podobnie
Cyceron, jako przykiad filozofa mysli wolnosciowej, podejmowat
zagadnienia niesprawiedliwosci, niezgody i oporu jako aktu gnie-
wu i niezadowolenia w sytuacjach wywierania presji na ludzi®.

J. Habermas podejmowal tematyke konfliktow spotecznych,
a ich przyczyn upatrywal w niesprawiedliwosci i wtadzy, ponadto
postulowal o zmiany, zwlaszcza w obszarze narracji spolecznej
i przestrzeni edukacyjnej. Domagat sie réwniez, zeby pedagodzy
nie tylko koncentrowali sie na ksztalceniu jednostek do dojrzatosci
i autonomii, lecz takze zeby uwzgledniali w tym procesie dojrza-
tos¢ spoteczeristwa, poniewaz jednostka nie moze sama sie urze-
czywistnia¢?*. Habermasowskie postulaty emancypacyjne kore-
sponduja z podejsciem francuskiego filozofa Michela Foucaulta,
ktéry dokonuje podzialu dzialan nasyconych oporem na te, ktére
daza do wyzwolenia, oraz te, ktérych akt przybiera forme wolno-
Sciowa. Foucault podejmuje liczne rozwazania zorientowane wokot
oporu, a grunt filozoficzny pozwala mu na analityczng zmiennos¢
interpretacji w mys$l zasady, ze ludzkie Zycie jest zmienne, podobnie
jak nurty polityczno-ideologiczne, interakcje spoleczne czy eduka-
gja. Gléwnym watkiem oscylujacym wokét oporu jest kategoria
dyskursu, definiowana jako schemat wzoru myslenia np. o podmio-
cie, ktory raz moze by¢ uprzywilejowany, a raz dyskryminowany.
Dyskurs wiec jest zmienny, ale z pewnoscia obrazuje konstelacje
wladzy-wiedzy. Zatem w wiedzy jest wladza, a we wladzy jest
wiedza. Zatem dyskurs moze by¢ zaréwno instrumentem, jak i skut-

2L A. Paja, R. Padol, Zagadnienia filozofii. Wybor tekstow, Wyd. III. WSP w Krako-
wie, Krakéow 1977, s. 233.

22 Historia filozofii, Tom 1, przel. B. Kupis, Wydawnictwo Ksigzka i Widza, War-
szawa 1962, s. 158.

2 Cyceron, O paristwie. O prawach, ttum. 1. Zéttowska, Wydawnictwo Antyk,
Kety 1999.

24 B, Sliwerski, Wspdlczesne teorie i nurty wychowania, Oficyna Wydawnicza ,Im-
puls”, Krakéw 2010, s. 243-259.
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kiem sprawowania wiladzy oraz przeszkoda, pulapka, osrodkiem
oporu, czy punktem wyijscia dla przeciwstawnej strategii. Foucault
podejmuje wiec zagadnienia oporu wobec wladzy, porusza pro-
blem stanowienia wladzy, poznaje subtelne techniki dyscyplinowania
ucznioéw, skale kontroli, nadzoér, wykluczenie itp.25. Podejscie Fou-
caulta do wladzy ma charakter relacyjny, poniewaz analizuje on
stosunki wladzy, a nie samg wladze, ktéra wg autora jest abstrak-
cyjna i nie istnieje. Inaczej méwiac, sprawowanie wiladzy jest to
modyfikowanie cudzych dziatar za sprawg wtasnych?e.

Opor w socjologii ujmowany jest w pespektywie mikro i makro-
spolecznej analizy funkcjonalnej, strukturalnej, interpretatywnej jak
i krytycznej. Socjologiczna koncepcja oporu najczesciej zestawiana
jest z teorig reprodukcji, osadzona w teorii marksistowskiej i neo-
marksistowskiej?’. Pierre Bourdieu prezentuje w swoich koncepcjach
istotne terminy zwigzane ze zjawiskiem oporu np.: reprodukdja,
habitus czy przemoc symboliczna. Podstawowa teza reprodukcji
jest stwierdzenie, Ze system nauczania, poprzez wiasng reprodukcje
dokonuje reprodukgji istniejacej struktury spotecznej - klasowej.
Uogo6lniajac, mozna uznad, ze obiektywna cecha systemu nauczania
w warunkach klasowo rozwarstwionego spoleczeristwa jest specy-
ficzna dwoistos¢ funkcjonowania. W takich warunkach demokra-
tyzacja nauczania pozostaje fikcjg, bowiem dokonuje sie swego ro-
dzaju przemoc symboliczna, ktéra w konsekwencji prowadzi do
utrwalania istniejgcego porzadku spotecznego, czyli do umocnienia
istniejacych podzialow klasowych. Mechanizm przemocy symbo-
licznej utozsamiany jest z takimi zjawiskami, jak: dziatanie pedago-
giczne, autorytet pedagogiczny, praca pedagogiczna. Bourdieu
wprowadza réwniez ciekawy watek, wskazujacy, ze rozumienie
i uczenie si¢ $wiata dokonuje sie w znacznej mierze ciele$nie, ma

% Ibidem, s. 313-321.

26 M. Foucault, Podmiot i wladza, ttum. J. Zychowicz, Wydawnictwo , Lewa No-
ga” 1998, 9, s. 184.

27 E. Bielska, Koncepcje oporu we wspdtczesnych naukach spotecznych. Glowne pro-
blemy, pojecia, rozstrzygniecia, Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego, Katowice 2013,
s.177.
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wiec charakter praktyczny, a nie wolny, intencjonalny i §wiadomy.
Ludzkie cialo ma zdolno$¢ poddawania si¢ warunkowaniu, przy-
swaja bowiem narzucone spotecznie wiasciwosci. W efekcie ozna-
cza, to, ze czlowiek poznaje $wiat przez swoje uspolecznione ciato?.
Habitus oznacza dyspozycje traktowane jako efekt dziatania (np.
wyuczonych w dziecifistwie - habitus pierwotny), czy opartych na
spotecznych doswiadczeniach schematéw reakcji i zachowan (habi-
tus wtoérny). Dziatania te znajduja swoje odzwierciedlenie w sposo-
bie bycia, posiadanych predyspozycjach, tendencjach czy sktonno-
Sciach danej grupy oséb w funkcjonujacych w danej kulturze
(okreslono réwniez habitus szkolny, rodzinny czy zawodowy). Ha-
bitus to tez kompleks mechanizmu obronnego, czyli tendencji po-
staw, dyspozycji uwewnetrznionych, wprowadzonych w sfere
ludzkich nawykéw. Bourdieu uwaza, ze zjawisko habitusu polega
na sterowaniu dzialaniami zmierzajacymi do okreslonego celu, mi-
mo, ze 6w cel nie jest, albo nie musi by¢ uswiadomiony?. Opo6r
moze wiec dotyczy¢ kwestii okreslonych przemoca symboliczng,
ktéra odnosi sie do klasy spoleczeristwa uprzywilejowanego i spo-
teczenistwa podporzadkowanego. Nalezy zauwazy¢, ze spoteczen-
stwo podporzadkowane postrzega swoja sytuacje jako naturalna
lub korzystng, poniewaz widzi rzeczywistos¢ spoleczng w katego-
riach stworzonych przez klasy dominujace w celu legitymizacji ich
dominujacej pozycji. Egzemplifikacja jest wlasnie edukacja, ktéra
zamiast walczy¢ z podzialami spolecznymi, wzmacnia je. Szanse
edukacyjne ucznia w znacznej mierze zaleza od dopasowania jego
habitusu do habitusu wymaganego przez system edukacyjny, habi-
tusu wyzszych klas, klasy sredniej i klasy dominujgcej*.
Zagadnienia dotyczace oporu mozna odnalez¢ w modelu adap-
tacyjnym Roberta Mertona, ktéry wskazuje system spoteczny jako

28 P. Bourdieu, Medytacje Pascaliariskie, przel. K. Wakar, Oficyna Naukowa, War-
szawa 2006, 194.

2 P. Bourieu, Reprodukcja. Elementy teorii systemu nauczania, przel. E. Neyman,
PWN, Warszawa 1990.

30 A. Matuchniak-Krasucka, Koncepcja habitusu u Pierre’a Bourdieu, ,Internetowy
Magazyn Filozoficzny HYBRIS” 2015, nr 31, s. 92.
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zrodlo zachowan czltowieka, burzacych tad spoteczny. Teoria ano-
mii Mertona dotyczy fenomenu oporu w kontekscie adaptacji spo-
tecznej, dominujacych aksjomatow i regul. Istotag w tym przypadku
jest fakt, ze czlowiek niekoniecznie musi sie zgadza¢ z regulami,
ktére zmierzaja w okredlony sposéb do osiggania danych celow
(zgodnie z ogodlnie przyjetymi w spoleczenistwie zasadami). Co cie-
kawe, mozliwosci i sposéb dazenia do celu moze zmienia¢ sie
w zaleznoéci od roli pelnionej przez dang jednostke. Merton wy-
réznia pie¢ reakcji, ktore moga charakteryzowac te sama osobe
w zaleznosci od tego, w jakich warunkach i w jakiej sytuacji funk-
cjonuje: konformizm, rytualizm, innowacja, wycofanie, bunt. Trzy
ostatnie kategorie w zdecydowanej mierze wyréznia tamanie za-
sad w dazeniu do celu i wywolania zmiany, z czego najintensyw-
niejsze przeciwstawianie si¢ wystepuje wiasnie w kategorii buntu,
ktéry moze by¢ uruchamiany w procesie socjalizacji’l. Podobnie
Erving Goffman podejmuje problematyke oporu jako kategorie
adaptacyjng, jednak analizuje to zjawisko w kontekscie ochrony
i kreowania tozsamosci indywidualnej w warunkach bezposred-
niej relacji z instytucja totalna. Jedna z technik adaptacyjnych jest
wlasnie bunt, ktéry polega na swiadomym przeciwstawianiu sie
wymaganiom personelu instytucji i odmowie podejmowania dzia-
tan ukierunkowanych na wspoétprace. Przedstawiona taktyka
zmusza jednak do nieustannego zaangazowania si¢ w relacje ze
strukturg organizacyjng instytucji. Paradoks tej sytuacji polega na
tym, Ze z jednej strony dana osoba chroni wiasng indywidualnos¢,
z drugiej za$, opierajac sie na negacji instytucji, buduje wilasna
tozsamos¢. Opoér moze przybiera¢ rowniez forme wycofania, co
wigze sie z odcigeciem od otoczenia, zaprzestaniem zaangazowania
sie w sprawy wspottowarzyszy (rowiesnikéw) i niezwracaniem
uwagi na obecnos¢ innychs32.

31R. Merton, Teoria socjologiczna i struktura spoteczna, ttum. E. Morawska,
J. Wertenstein-Zutawski, PWN, Warszawa 2002, s. 221-252.

32 E. Goffman, Charakterystyka instytucji totalnych, ttum. Z. Zwolinski, [w:] Ele-
menty teorii socjologicznych, red. W. Derczyriski, A. Jasiriska-Kania, J. Szacki, Wy-
dawnictwo PWN, Warszawa 1975, s. 165.
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Interesujaca jest réwniez koncepcja indywidualnosci Jana Szcze-
panskiego, ktéra koresponduje z wczeéniej omawiang koncepcja
adaptacyjng. Indywidualnos¢ , dokonywana” jest w procesie loko-
wania siebie w §rodowisku spolecznym, tzn. dazenie w toku zycia
do porzadkowania ludzi i rzeczy zgodnie z idea siebie i ideq wla-
snego stosunku do innych.

Definicja siebie zawsze obejmuje obraz roznosci siebie od innych, po-
roéwnanie wlasnej wartosci z wartoscia innych, a zatem obejmuje ele-
menty wlasnej wyjatkowosci i wlasnej wylacznoéci (...). Lokowanie sie
w $wiecie jest zasadniczym sensem i celem istnienia czlowieka jako by-
tu indywidualnego®.

Mechanizm ten jest podstawa indywidualnej zasady porzadko-
wania $wiata, jakg kazdy cztowiek sobie wytwarza, bez wzgledu na
to, czy jest to proces uswiadomiony, czy tez nieuswiadomiony.
Koncepcja Szczepariskiego wpisuje sie w interdyscyplinarng narra-
cje nad oporem, posiada tez charakter emancypacyjny, bowiem
indywidualnoé¢ potraktowana jest jako mechanizm zyciowy czlo-
wieka, stanowigcy generator oporu i dgznosci do autonomii. Op6r
wystepuje zwykle w sytuacjach noszacych znamiona ,zta”, ktére
wystepuja tam, gdzie cztowiek zaczyna oddzialywac na cztowieka
zgodnie z istniejacymi wzorami i regulami zycia zbiorowego. Za-
tem ,zto” wkalkulowane jest w kazda forme funkcjonowania spo-
tecznego, a co za tym idzie - generuje ludzkie cierpienie, wynikaja-
ce z krzywdzacego polozenia np. wykluczenia i marginalizacji.
Szczepaniski dowodzi, iz indywidualnoé¢ emancypacyjna, tozsa-
mos¢, autentycznosd, to potrzeba okreslenia wlasnej wartoéci, a opor
moze by¢ determinantem zmian34.

Opor w psychologii omawiany jest w takich teoriach jak: psy-
choanalityczna, kognitywna, behawioralno-poznawcza, atrybucji,
gestalt, systeméw rodzinnych, reaktancji, transteoretyczny model

3 ]. Szczepanski, O indywidualnosci, Instytut Wydawniczy Zwigzkéw Zawodo-
wych, Warszawa, 1988, s. 45.
3 Ibidem, s. 281-289.
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zmiany itd. Kategoria oporu posiada istotne miejsce w psychoanali-
zie Zygmunta Freuda, a odnosi si¢ do mechanizméw obronnych
i wyparcia oraz do Zrédel czy blokad utrudniajagcych zmiane
w procesie leczenia i terapii®®. Z kolei Erich Fromm zwraca uwage
na czynnik emocjonalny fenomenu oporu, podkreslajac lekowy
charakter zwigzany z procesem rozwoju, a utrudniajgcy i hamujacy
podejmowanie nowych inicjatyw i zmian3. Koncepcje psychoanali-
tyczne zazwyczaj tacza wystepowanie oporu z niepozadanymi sy-
tuacjami wystepujacymi w relacjach miedzyludzkich.

Psychologiczny aspekt indywidualnego oporu adolescentéw
wobec szkoly podejmowata przed laty Maria Porebska, ktéra zwra-
cala szczegdlng uwage na negatywizm, updr i niepostuszenstwo.
Autorka wprowadzita kategorie zachowarn oporowych, odnoszac
sie do reakgji jednostki, zwigzanych z niechecia do wymagan i od-
dzialtywan spotecznych o charakterze behawioralnym. Zatem in-
dywidualny opér zawiera si¢ w dazeniu dowolnym i mimowol-
nym, co oznacza, ze moze by¢ uséwiadomiony i nieuswiadomiony,
zwigzany z dzialaniem wolnej woli i samodzielnosciag oraz z nie-
$wiadomymi procesami i mechanizmami obronnymi?’.

Aspekt przezy¢ i doswiadczen porusza Anna Oleszkowicz, kto-
ra co prawda nie postuguje sie terminem opor tylko bunt, a w swoich
opracowaniach skupia si¢ na buncie mtodziericzym. Bunt okresla
jako potrzebe i che¢ sprzeciwiania sie i wycofania, wyrdzniajac: bunt
zewnetrzny (jawny sprzeciw) oraz bunt wewnetrzny (jednostka nie
ujawnia swoich przezy¢ wprost). Sktadnikami buntu sa wiec sady,
przezycia, i emocje wyrazajace sprzeciw wobec spostrzeganych
relacji, zaleznosci, warunkéw zycia oraz potrzebe ich zmiany38.

35 S. Freud, Ego i mechanizmy obronne, Wydawnictwo PWN, Warszawa 1997.

3% E. Fromm, O sztuce stuchania. Terapeutyczne aspekty psychoanalizy, Wydawnic-
two PWN, Warszawa 1996.

% Za: S. Pasikowski, Opdr indywidualny. Teorie, klasyfikacje, diagnozowanie
w ujeciu psychologicznym, , Terazniejszos¢ - Czlowiek - Edukacja”, Nr 68, 2014, s. 45.

38 A. Oleszkowicz, Bunt mlodziericzy. Uwarunkowania. Formy. Skutki, Wydawnic-
two Scholar, Warszawa 2006, s. 60-65.
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Ciekawe zagadnienia oporu psychicznego (reaktancji) prezentu-
je Jack Brehm, ktéry omawiany fenomen lokuje w reakcjach po-
znawczo-emocjonalnych, twierdzac, zZe jest to ,stan motywacyjny
wzbudzony w kierunku odzyskania eliminowanej lub zagrozonej
eliminacja wolnosci”%. Koncepcja reaktancji jest ttem do zrozumie-
nia ludzkich zachowarn zmierzajacych do przywrécenia wolnosci
wyboru. Brehm dowiédl, ze cztowiek w sytuacji, kiedy wystepuje
zagrozenie jego wolnosci, intensywnie odczuwa nieprzyjemne emo-
gje i dyskomfort, i wladnie ten stan odczuwania nazywa reaktancja.
Jest to wiec specyficzna motywacja do przywrécenia ,zabranej”
wolnosci, ktéra objawia sie poprzez wzmozona che¢ wykonania
wlasnie tego, co zostalo zabronione, a takze przez faktyczne dziata-
nia podejmowane w tym kierunku. Co wiecej, przedmiot zakazu
zaczyna by¢ traktowany jako atrakcyjniejszy niz przed objeciem go
restrykcjami0. Teoria reaktancji jest adekwatng plaszczyzng analiz
zjawiska oporu np. wobec zmiany, w sytuacji planowania przed-
siewziec profilaktycznych lub w kontekscie pedagogiki!.

Z perspektywa zmiany, a wlasciwie z koniecznoscia podjecia
»jakiegos” dzialania zmuszajagcego wywolanie zmiany i przekro-
czenia granic indywidualnych, wigze sie teoria transgresji Jozefa
Kozieleckiego. Dokonujac interpretacji zalozen teoretycznych, nale-
zy zauwazy¢, iz opér wystepuje w takich sytuacjach, w ktérych
dziatania nawykowe okazuja sie nieefektywne, a czlowiek dazy do
zmiany swojego polozenia lub pragnie przetrwac. Model transgre-
syjny jest pewnego rodzaju krytyczna odpowiedzig na zaréwno
psychoanalityczng, jak i behawiorystyczna teorie. Transgresja nale-
zy jednak do nieokreslonych terminéw, bowiem odnosi si¢ zar6wno
do dziatani twoérczych, innowacyjnych, ponadprzecietnych zdolno-
§ci i mozliwosci wykraczania ,poza”, jak i do poszerzenia wtasnego
terytorium, dazenia do poszerzania posiadanej wladzy czy walki

39 Za: M. Dudek, O psychologicznej reaktancji i jej mozliwych implikacjach dla polity-
ki prawa karnego, ,,Czasopismo Prawa Karnego i Nauk Penalnych”, Rok XV, 2011.

40 Ibidem, s. 125-126.

4 E. Bielska, op. cit., s. 160.
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0 wolnos¢ osobista. Autor podkresla, ze w tym przypadku bez zna-
czenia jest tworcze myslenie i kreatywnos$é, bowiem transgresja
obejmuje zaréwno dzialania konstruktywne, jak i destruktywne.
Waznym czynnikiem transgresji jest ,dazenie do podejmowania
nowych czynnosci altruistycznych, rozszerzenia wolnosci (transgre-
sja_ emancypacyjna) czy proby przediuzenia zycia jednostkowego
(transgresja temporalna)’42. Transgresja emancypacyjna oznacza
intencjonalne proby poszerzania indywidualnej wolnosci i odgrywa
istotng role w dziataniach typu ,poza”. R6zni sie jednak od dazenia,
ktérego celem jest przywrécenie uprzednio utraconej wolnosci,
bowiem dazenia przyjmuja forme ochronng. W przypadku ograni-
czenia wolnoéci rodzi si¢ wcze$niej wspomniana reaktancja psycho-
logiczna, czyli stan ukierunkowany na odzyskanie wyeliminowa-
nych lub zagrozonych opcji*3. Przekraczanie siebie przybiera wiec
wymiar indywidualny i zbiorowy, to czynnosci, inwencyjne i eks-
pansywne, wykraczajgce poza typowe granice, to dzialania rewolu-
cyjne, przeciwstawne temu, co jest, to czynnosci dzieki ktorym jed-
nostka lub zbiorowos¢ ksztattuja nowe struktury lub niszcza juz
ustabilizowane, tworza wartosci pozytywne lub negatywne*.

Opor w pedagogice

Szczegodlne zainteresowania fenomenem oporu w polskiej peda-
gogice siegaja do lat 80. i 90. XX wieku, dzieki licznym rozprawom
naukowym Lecha Witkowskiego, ktéry koncentrowat sie m.in. na
opracowaniach amerykarskich naukowcéw: Henry’ego A. Giroux
i Petera McLarena. Autorzy ci reinterpretuja tradycyjne diagnozo-
wanie szkolnego niepowodzenia, patologii czy wyuczonej bezrad-
noéci, a optyka emancypacyjna pozwolila im na wyodrebnienie

4]. Kozielecki, Koncepcja transgresyjna cztowieka, Wydawnictwo PWN, Warsza-
wa 1987, s. 57-60.

4 JIbidem, s. 57-601 73.

4 Ibidem, s. 57-60 i 10-11.



252 BEATA GUMIENNY

kategorii oporu®. Giroux uwaza, zZe niedostrzeganie i marginalizo-
wanie przez nauczycieli oporu uczniowskiego, nieprawidlowe iden-
tyfikowanie ich zachowan wywoluje liczne konflikty w procesie
socjalizacji, co w konsekwengji spycha jednostke w szeregi osob
poddajacych sie bezwolnie oddzialywaniu wiadzy*.

Na opér w srodowisku szkolnym mozna spojrzec z kilku pespek-
tyw: determinantéw, skutkéw edukacyjnych, psychoemocjonalnych,
funkcjonalnych; kierunkéw rozwoju: aktywnosci, biernosci, agres;j,
bezradnosci, wykluczenia, marginalizacji jak réwniez z perspektywy
odpowiedzialnosci, moralnosci, prawa, humanizmu. Ewa Biliriska-
-Suchanek uwaza, ze taki wymiar wyznacza myslenie i dzialanie
poznawcze, zmierzajace do wyjasnienn dotyczacych sytuacji, relacji,
zasiegu oraz interpretacji tego zjawiska w edukacji¥’. Zbigniew
Kwieciniski edukacje traktuje jako ogot instytucji zorganizowanego
ksztalcenia i wychowania, wyrdzniajagc przy tym role i znaczenie
szkoly, doswiadczenia ksztaltujace kompetencje i tozsamos¢ osoby*s.
Jednoczesnie zwraca uwagg, ze edukacja moze by¢ postrzegana jako
instytucja ograniczajgca lub nawet blokujaca rozwdj dzieci i mlodzie-
zy%. Tadeusz Lewowicki dostrzega, iz szkola jest miejscem wyste-
powania oporu i to zaréwno oporu uczniéw, jak i nauczycieli, ktérzy
czuja si¢ zagubieni, bezradni, lekcewazeni, niedoceniani lub trakto-
wani instrumentalnie®. Perspektywa ta ukazuje nauczycielska auto-
rytarnos¢, fikcyjny rytualizm, pozory wlasnej sprawnosci, pewnosci,

4 E. Bilinska-Suchanek, Nauczyciel i opor (wobec) systemu edukacji, Wydawnictwo
Adam Marszalek, Torun 2013, s. 66.

4 H. A. Giroux, Reprodukcja. Opor i akomodacja, ,,Nieobecne dyskursy”, cz. I, red.
Z. Kwieciniski, Torun 1991.

47 E. Biliriska-Suchanek, Opor wobec szkoty. Dorastanie w perspektywie paradygmatu
oporu, Oficyna Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2003.

48 7. Kwiecinski, Miedzy patosem a dekadencjq. Studia i szkice socjopedagogiczne,
Wydawnictwo Dolnoslaskiej Szkoty Wyzszej Edukacji TWP. Wroctaw 2007, s. 21-22.

4 7. Kwiecinski, Socjopatologia edukacji, PAN, IRWiR, Warszawa 1992.

50T. Lewowicki, Problemy pedagogiki szkolnej: szkola - przemiany instytucji
i jej funkcji, [w:] Pedagogika og6lna i subdyscypliny, red. L. Turos, Wydawnictwo Zak,
Warszawa 1999, s. 175-176.
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zaradnosci, co w efekcie staje sie niebezpieczne®l. Krytyczna analiza
srodowiska edukacyjnego i domaganie sie¢ zmian to konsekwencja
badant dotyczacych oporu milodziezy, prowadzonych np. przez
wspominang wczesniej E. Bilifiskg-Suchanek, ktéra porusza mechani-
zmy dominagji, panowania i niepostuszeristwa, zar6wno w odniesie-
niu do uczniéw, jak i nauczycieli. Autorka odnosi sie¢ do emancypacji
i upelnomocnienia, twierdzac, ze podstawowa tendencja motywacyjna
cztowieka jest dazenie do sprawstwa. To wlasnie motywacja do dzia-
tania i potrzeba prezentowania wlasnego sprawstwa moze mie¢ miej-
sce w przypadku zaistnienia np. oporu interakcyjnego, ktéry nasila sie
i poglebia poprzez bledy nauczyciela np.: presja, pospiech, przed-
wczesne proby uzyskania rezultatow edukacyjnych®2. Warunkiem
identyfikacji zjawiska oporu jest zmiana, dlatego tez opér jest pewna
aktywnoscig umozliwiajagcg zmiane np. niesprawiedliwego, krzyw-
dzacego polozenia, sytuacji, a podejscie w nurcie pedagogiki kry-
tycznej umozliwia analize zachowan opozycyjnych?33.

Inspiracje dla pedagogiki specjalnej

Interdyscyplinarna konstelacja oporu 1aczy wiele teoretycznych
nurtéw: filozoficznych, socjologicznych, psychologicznych i pedago-
gicznych, a omawiany fenomen odnosi si¢ zaréwno do indywidual-
nej osoby, jak i ludzkich zbiorowosci. Fragmentaryczny szkic podjetej
analizy, ulokowanej w paradygmacie oporu jest tylko przyczynkiem
do glebszej refleksji, wprowadzajacej w skrywane obszary $wiata
0sOb z niepelnosprawnosciami, jak réwniez wstepem do wnikliw-
szych badan prowadzonych przez autorke. Szczegélnego znaczenia
przybieraja zachowania oporowe, interpretowane jako problemowe,

51 L. Witkowski, Wyzwania autorytetu, Oficyna Wydawnicza , Impuls”, Krakow
2009, s. 23.

52 E. Biliriska-Suchanek, op. cit., s. 67.

5 T. Szkudlarek, Wyzwania pedagogiki krytycznej i antypedagogiki, Oficyna Wy-
dawnicza ,Impuls”, Krakéw 2010 s. 26.
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lezace ,po stronie” niepelnosprawnych uczniéw (uczniéw ze spe-
gjalnymi potrzebami), a ktére moga by¢ aktem ich sprzeciwu, wyra-
Zeniem glosu przezywanej niesprawiedliwosci, naruszenia godnosci,
manifestacjq przezy¢ i proba wprowadzenia zmiany (np. w szkole,
osrodku, placowce opiekuniczej, rehabilitacyjnej, terapeutycznej).

Z pewnoscig opér ma ,moc sprawczy” ukierunkowang na zmia-
ne wlasnego plozenia lub zmiane sytuacji, ujawnia réwniez moc
transgresji i emancypacji. Opor to réwniez zjawisko wpisane w kon-
flikt spoteczny, marginalizacje, wykluczanie, niezrozumienie, prze-
moc, naduzywanie wladzy i dzialanie o znamionach regresu i de-
strukgji.

Wprowadzenie dyskursu na temat oporu do pedagogiki spe-
cjalnej umozliwitoby odstoniecie tematyki dotyczgcej np. przymusu,
dominacji, przemocy posredniej (a nawet bezposredniej) oraz do
uruchomienia proceséw emancypacji i zmiany. Warto tez wspo-
mnie¢, ze znane sa przeciez niechlubne praktyki pozoranctwa
w edukacji®, dziataii ukrytych i palacych probleméw pedagogiki®.
Za przyklad moga postuzy¢ wielokontekstowe sytuacje zwigzane
z przenoszeniem uczniéw ze szkoly do szkoly (jako np. konse-
kwencja zachowania uczniéw i ich rzekomo niskiego poziomu
adaptacji)®® oraz problemy likwidacji placowek specjalnych itd.
W tym miejscu mozna zadaé wiele pytan dotyczacych oporu: czy
jest dostrzegalny, prawidlowo interpretowany, czy przypadkiem
zachowania 0s6b z niepelnosprawnoscia nie sa traktowane jako
zlosliwos¢, niewdziecznosé, niezdolnosé¢ funkcjonalna, jako agresja,
zachowania trudne, a moze jako choroba psychiczna? Co sie dzieje

54 Zob.: M. Dudzikowa, K. Knasiecka-Falbierska, Sprawcy i/lub dziatari pozornych
w edukacji szkolnej, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakow 2013.

5 Czlowiek z niepetnosprawnosciq w rezerwacie przestrzeni publicznej, red. Z. Gaj-
dzica, Oficyna Wydawnicza ,, Impuls”, Krakéw 2013.

5 B. Grzyb, Uwarunkowania zwigzane z przenoszeniem uczniow niepetnosprawnych
ze szkot integracyjnych do specjalnych, Oficyna Wydawnicza ,, Impuls”, Krakow 2013;
B. Gumienny, Zmiany profilu ksztalcenia uczniow z glebszq niepetnosprawnosciq intelek-
tualng ze sprzezeniami, ,,Problemy Edukacji, Rehabilitacji i Socjalizacji Oséb Niepel-
nosprawnych” 2014, Tom 19, nr 2.
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w okolicznosciach, kiedy osoby z niepelnosprawnoscia prezentuja
op6r? A moze ta forma buntu i niezgody im nie przystoi?

Inna perspektywa zmusza do spojrzenia w obszar prezentowa-
nego oporu przez samych nauczycieli, pedagogéw specjalnych,
terapeutéw, treneréw, o wnikliwe dostrzezenie ich problemoéw,
trudnosci, uwiklania - zwlaszcza w stale zmieniajacej sie rzeczywi-
stosci politycznej i edukacyjno-spotecznej.

Pedagogika specjalna, ktérej gtéwna osig jest niepetnospraw-
nosé¢, écisle wspotpracuje z wieloma dziedzinami wiedzy, korzysta-
jac z ich dorobku i doswiadczen®”. Z pewnoscia wspolczesna sytua-
cgja i jakos¢ zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia stwarza nowe
mozliwosci rozwoju i nowe przestrzenie partycypacji spolecznej,
wiele z tych dzialari nosi znamiona emancypacji - grupowego lub
indywidualnego wyzwolenia z zyciowej opresji, bedacej skutkiem
niepelnosprawnosci®®. Wazna jest wiec wnikliwos¢ i wrazliwosé
pedagogiczna, ktéra wymaga krytycznego monitorowania podej-
mowanych dziatan wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig, zwlaszcza
w przestrzeni edukacyjnej. Edukacja z zalozern powinna by¢ ko-
rzystna, jednak zdarza si¢, ze bywa nasycona elementami przemocy,
wladzy, dyskryminacji, naznaczenia, marginalizacji czy reprodukgji.
W takich okolicznosciach rodzi si¢ opér - zjawisko zaniedbane
w pedagogice specjalnej®®, a wymagajace szczegdétowej eksploracji
badawcze;j.

571. Chrzanowska, Pedagogika specjalna. Od tradycji do wspotczesnosci, Oficyna
Wydawnicza , Impuls”, Krakow 2015, s. 18.

5 D. Podgorska-Jachnik, Pedagogika emancypacyjna a pedagogika specjalna - klu-
czowe kategorie w emancypacyjnym dyskursie niepelnosprawnosci, ,Interdyscyplinarne
Konteksty Pedagogiki Specjalnej”, nr 10/2015, s. 16.

5 Nalezy znaczy¢, ze w pedagogice resocjalizacyjnej podejmowana jest pro-
blematyka oporu, zwlaszcza w kontekécie negatywizmu szkolnego, przejawiajacego
sie w czynnych lub biernych reakcjach uczniéow na oddziatywania systemu eduka-
cyjnego; Zob.: A. Stankowski, Negatywizm szkolny mlodziezy niedostosowanej spotecz-
nie, Wyd. US, Katowice 1991; A. Stankowski, N. Stankowska, Wybrane problemy
patologii spotecznej i resocjalizacji. Szkice pedagogiczne, Wydawnictwo APRINT, Kato-
wice 2005.
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Konkludujgc nalezy uznad, iz fenomen oporu powinien stanowic¢
czynnik angazujacy pedagogike specjalng, ktoéra czerpiac z interdy-
scyplinarnych opracowan, winna prowadzi¢ dyskurs teoretyczno-
badawczy w paradygmacie krytyczno-emancypacyjnym. Paradygmat
ten stwarza mozliwos$¢ podejmowania badan ukierunkowanych na
przeksztalcanie np. edukacji os6b z niepetnosprawnosciami, terapii,
rehabilitacji, aktywizacji spotecznej czy zawodowej itd. Przywolujac
Szczepaniskiego, nalezy postulowaé o taki wymiar badan, ktory
umozliwi rozpoznanie obszaréw (rezerwatéw: placéwek, osrod-
kow, instytucji, srodowisk), w ktérych ,czlowiek oddziatuje na
czlowieka zgodnie z istniejagcymi wzorami i regutami zycia zbioro-
wego”%0. Istotne jest wiec podjecie narracji empirycznej dotyczacej
realizacji praw 0sob z niepetnosprawnoscia, ukrytych programéw,
stosowania przymusu, dyscyplinowania, karania, etykietowania,
zwlaszcza w placéwkach ksztalcenia i wychowania specjalnego.
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1 W niniejszym tekscie zawiera sie fragment badan, znaczeri niepelnosprawno-
sci intelektualnej w przestrzeni online, ktére w catosci zostaly opublikowane
w ksigzce: ]. Belzyt, ]. Doroszuk, A. Woynarowska, Doswiadczenia niepetnosprawnosci
w przestrzeniach spotkania, Wydawnictwo Naukowe Katedra, Gdansk 2015.



260 AGNIESZKA WOYNAROWSKA

Niepelnosprawnos¢ jest nieodlacznym elementem ludzkiej egzy-
stencji. Bardzo réznorodnie doswiadczana, postrzegana i przezy-
wana przestala by¢ elementem indywidualnego doswiadczenia czy
osobistej tragedii, a stala sie zjawiskiem nierozlacznie wpisujacym
w rzeczywisto$¢ spoteczng i dang kulture. Niepetnosprawnosé jest
stalym elementem spolecznego krajobrazu, a jej obecnos¢ w kultu-
rze i zyciu spolecznym, zdeterminowanym przez normocentryczny
dyskurs, wymusza na czlonkach danej grupy zajecia wobec niej
jakiego$ stanowiska. Uznanie niepelnosprawnoéci za ,spoteczny
fakt”? wymaga od danej spotecznosci stworzenia spotecznych me-
chanizméw radzenia sobie z owym faktem. Emancypujace sie gru-
py 0sob niepelnosprawnych i $wiadome swoich praw srodowiska
0sob niepelnosprawnych walcza o mozliwos¢ realizacji idei nieza-
leznego zycia. Wspotczesnie media spotecznosciowe daja szanse
szybkiego zjednoczenia i polaczenia sil. Pojawiajace sie inicjatywy
i ruchy spoteczne: Chcemy calego zycia, Komitet Spoleczny #Jeste-
$my, Rodzice oséb niepetnosprawnych, Koalicja 21 czy Autyzm
Polska stanowia grupe nacisku na decydentéw i zadaja realnej, a nie
pozornej realizacji praw zawartych w Konwencji Praw Oséb Nie-
petnosprawnych ONZ. Niepelnosprawni walczg o styszalny w dys-
kursie publicznym glos, uprawomocniajacy ich alternatywne wersje
rzeczywistosci i alternatywne sposoby egzystencji. Jestesmy obecnie
Swiadkami takiego dzialania, swoistego obywatelskiego buntu ro-
dzicéw niepetnosprawnych, juz dorostych dzieci, niezdolnych do
samodzielnej egzystencji, ktérych glos jest od lat niezauwazony
i przemilczany. Protest okupacyjny w Sejmie RP ma na celu zwiek-
szenie nakladéw finansowych na rehabilitacje i egzystencje, ale
przede wszystkim unaocznia obywatelom naszego kraju, sytuacje
zycia z niepelnosprawnoécig. Rozgorzale w mediach, w przestrzeni
online dyskusje? przypomnialy sprawnym obywatelom naszego

2Por. A. Gustavsson, E. Zakrzewska-Manterys, Uposledzenie w spotecznym zwier-
ciadle, Wydawnictwo Zak, Warszawa, 1997.

3 W przestrzeni online, w mediach spotecznosciowych toczy sie aktualnie zago-
rzata dyskusja dotyczaca protestu rodzicéw dzieci niepelnosprawnych. Wiekszos¢
komentujacych popiera protest. Wartoscig dodang protestu jest medialne zaintere-
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kraju o fakcie istnienia niepelnosprawnosci oraz zmusily ich do
zajecia odpowiedniego wzgledem niej stanowiska. Po raz kolejny
mozna zada¢ sobie pytanie co ,obywatel z ulicy” wie o niepeino-
sprawnosci, jak ja rozumie i jakie nadaje jej znaczenia?

Inspiracja do ukazanych w niniejszym tekscie badan jest moja
dlugoletnia fascynacja badaniami nad dyskursem, postrzeganym
w perspektywie praktyki jezykowej i spotecznej. Praktyki, ktora
porzadkuje Swiat, konstruuje spoleczng rzeczywistos¢ i formuje
podmioty, o ktérych méwi. Praktyki, ktéra jest narzedziem zniewo-
lenia, wykluczenia czy emancypacji. Inspiracja do badan byty teksty
o niepelnosprawnosci intelektualnej, na ktére jako , obywatel z uli-
cy” natknetam sie w przestrzeni internetu, a jako badacz odkrylam
w dyskursie komentujacych je internautéw réznorodnosé Scieraja-
cych sie znaczeri, méwiacych o wspolczesnym sposobie rozumienia
zjawiska niepelnosprawnosci intelektualne;j.

Znaczenia, jezyk i dyskurs. Niepelnosprawnos¢
intelektualna jako wytwor praktyk kulturowych

Swiat spoleczny, zaréwno ten realny, jak i cyberéwiat, bezu-
stannie wypelniany jest spotkaniami, doswiadczeniami oraz zna-
czeniami. Znaczeniami czy jezykowymi interpretacjami, poprzez
ktére nadajemy sens wszystkiemu co nas otacza i dzieki ktérym re-
konstruujemy doswiadczenia oraz wybrzmiewamy mysli. Teoria
spolecznego konstrukcjonizmu zaklada, ze $wiat spoleczny kreo-
wany jest w ciggu jego bezustannych interpretacji. Rzeczywistosc¢
spoteczna ma tylko o tyle walor rzeczywistosci, o ile jest wyposa-

sowanie losem, zyciem, egzystencja osob niepelnosprawnych oraz pojawienie sie
w przestrzeni dyskursu publicznego/ wirtualnego wielu reportazy i gloséw sa-
mych niepelnosprawnych. Ich przemilczany glos stat si¢ obecny. Debata nad prote-
stem przerodzila sie w debate nad niepetnosprawnoscia. Sytuacja protestu i dyskurs
protestu rodzicow os6b niepelnosprawnych, rozgrywajace si¢ w przestrzeni spo-
teczno-medialnej, beda przedmiotem badarn i analiz kolejnego tekstu.
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zona w znaczenia*. Wedlug koncepcji Petera Bergera i Thomasa
Luckmanna tylko jedynie w tych znaczeniach i poprzez nie rzeczy-
wistos¢ spoteczna moze istnie¢. Okreslone zjawiska moga by¢ po-
strzegane jako procesy, fakty i relacje tylko o tyle, o ile uzyskuja
znaczenie, jakas$ tres¢ symboliczng. Czlowiek porusza si¢ w swoim
$wiecie, odwolujac sie do tego, co o tym Swiecie wie, czyli odwotu-
jac sie do swojej wiedzy. Granice jego wiedzy sa w sensie praktycz-
nym granicami jego rzeczywistosci®. W mysl owej teorii autorzy
przyjmuja, ze w spoteczernistwie ludzkim najwazniejszym systemem
znakow jest jezyk. Jezyk wywodzi sie z bezposrednich kontaktow,
ale bez trudu mozna go od nich oddzieli¢, powstajaca wiedza kon-
struowana jest w trakcie jezykowych negocjacji, poprzez ocenianie
i korygowanie swoich osagdéw i wspdlne negocjowanie znaczen.
Tozsamos¢ i osobowos¢ sg spotecznie konstruowane®. Jezyk typizu-
je doswiadczenia i pozwala je wlaczy¢ do szerszych kategorii,
w rezultacie maja one nie tylko znaczenie dla jednostki, ale takze
dla innych ludzi. W miare tej typizacji, doswiadczenia nabieraja
anonimowosci, jako, ze stypizowane doswiadczenie moze zostac
powtdrzone przez kazdego, kto miesci si¢ w danej kategorii’. Za
posrednictwem jezyka mozna w kazdej chwili przywola¢ caty swiat
i wykraczaé poza rzeczywisto$¢ zycia codziennego. Kazda znaczaca
czastke jezyka, ktéra spina rézne sfery rzeczywistoéci mozna uznac
za symbol®. Ponadto jezyk buduje pola semantyczne, czyli strefy
znaczen, ktérych zakres jest ograniczony jezykowo. Powstaje spo-
teczny zas6b wiedzy, ktéry jest przekazywany z pokolenia na poko-
lenie i ktéry jest dostepny jednostce w zyciu codziennym®. Ludzie

4]. Niznik, Stowo wstepne, [w:] Spoleczne tworzenie rzeczywistosci, red. P. Berger,
T. Luckmann, PIW, Warszawa 2010, s. XVI.

5 Ibidem, s. XVII.

6 L. Mi§, Konstruktywizm, konstrukcjonizm w socjologii, pracy socjalnej, terapii, , Ze-
szyty Pracy Socjalnej” 14 /2008, s. 27-47.

7P. Berger, T. Luckmann, Spoleczne tworzenie rzeczywistoci, PIW, Warszawa
2010, s. 55-57.

8 Ibidem, s. 59.

9 Ibidem, s. 60.
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Zyja w potocznym Swiecie zycia codziennego wyposazeni w okre-
Slone zasoby wiedzy i wiedzg, Ze inni dziela przynajmniej czes¢ tej
wiedzy.1® W pogladach Georga Herberta Meada to dzieki jezykowi
stajemy sie istotami samo$wiadomymi, a wiec mamy poczucie wia-
snej indywidualnosci i mozemy spojrze¢ na siebie z zewnatrz, tak
jak widza nas inni. Kluczowym elementem tego procesu jest sym-
bol. Symbol to co$, co zastepuje cos innego. Wedtug Meada ludzie
w swoich interakcjach postuguja si¢ wspdélnymi symbolami i zna-
czeniami'l. W mys$l idei Hansa-Georga Gadamera czlowiek przyna-
lezy do jezyka. Jezyk nas okreéla i dekoduje w kazdym zdarzeniu
komunikacyjnym, zdradza sposéb naszego prywatnego czy $rodo-
wiskowego doswiadczania $wiata. Kazde rozumienie ma bowiem
charakter zdarzenia jezykowego!2. Jak pisze Gadamer, w zwiercia-
dle jezyka odbija sie raczej wszystko to, co jest. W nim i tylko w nim
pojawia sie co$, czego nigdzie nie spotkamy, poniewaz tym czyms$
jestesmy my. W koncu jezyk nie jest zadnym lustrem. A to, co
w nim dostrzegamy, nie odzwierciedla naszego bycia oraz bycia
w ogole, lecz jest interpretacja i przezywaniem tego, co dzieje sie
z nami, tak w realnych zaleznosciach pracy i panowania, jak i we
wszystkim innym co skfada sie na nasz §wiat!3.

Jezyk, interakcja czy komunikacja bywa okreslane mianem dys-
kursu'. Dyskurs jest dzialaniem komunikacyjnym, w ktérym nieu-
stannie konstruowane sa znaczenia. Jak pisze Anna Duszak, w cen-
trum zainteresowania pojawia sie uzytkownik i tekst jako proces,
dynamiczny akt kreowania i interpretowania znaczefi w kontek-
Scie”15, Z praktykami komunikacyjnymi wigzg sie zazwyczaj nego-
cjacje i kompromisy, ktére stanowia wypadkowa wymagan aktual-

10 Ibidem, s. 61.

1 A. Giddens, Socjologia, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2005, s. 42.

12H.G. Gadamer, Prawda i metoda, przel. B. Baran, , Inter Esse” 1993, s. 88.

13 Ibidem, s. 88.

14 Por. T.A. van Dijk, Dyskurs jako struktura i proces, przel. G. Grochowski, Wy-
dawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2001.

15 A. Duszak, Tekst, dyskurs, komunikacja miedzykulturowa, Warszawa 1997,
s. 28.
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nego kontekstu oraz bardziej ogolnych zasad spoteczno-kulturo-
wych. W dyskursie wladza grupy moze by¢ tak podwazana, jak
i respektowana. Normy spoteczne w twoérczy sposéb moga by¢ mo-
dyfikowane lub przelamywane, a takie komunikacyjne ,zakltéce-
nia” moga przyczyni¢ sie do tworzenia nowego porzadku spolecz-
negol®. Dyskurs mozna rozumie¢ jako system wiedzy, ktory
konstruuje otaczajaca nas rzeczywistos¢ i nadaje sens wszystkiemu
co nas otacza. Norman Fairclough postrzega dyskurs jako zrézni-
cowane sposoby reprezentacji r6znych aspektow Swiata-proceséw,
relacji i struktur $wiata materialnego, mentalnego- mysli, odczud,
wierzen, oraz $wiata spolecznego!”. Teun van Dijk uwaza, ze dys-
kurs mozna opisywaé w kategoriach dzialan spotecznych realizo-
wanych przez uzytkownikéw jezykéw, ktérzy komunikujg sie miedzy
soba w réznych sytuacjach i w obrebie okreslonego spoteczenstwa
i danej kultury’®. Michel Foucault z kolei postrzega dyskurs jako
»system ludzkich wypowiedzi”, jako praktyke formujaca przedmio-
ty, o ktérych dyskurs méwi. To system wiedzy, koncepgji i/lub
mysli, ktory jest ucieleSniony w praktykach spolecznych, majacych
dane miejsce w realnym Swieciel®. Poststrukturalizm, jak konstatuje
Zbyszko Melosik, ,nadaje pierwszenstwo teorii dyskursu jako me-
todzie analizy rzeczywistosci spotecznej. Dyskursy traktowane sa
jako spotecznie skonstruowane, ,systematyczne uklady stosun-
kéw”, w ramach ktérych idee, twierdzenia, praktyki oraz instytucje
uzyskuja swoje znaczenie i swoja ,rzeczywistos¢”. My nie méwimy
przez dyskursy, to dyskursy méwia poprzez nas. Tak wiec dyskur-
sy ,stabilizuja” nieprzerwany naptyw zjawisk i wrazen w ,selek-
tywnie mozliwe do rozpoznania formy”. Ustanawiaja one zalozenia
dotyczace oblicza, jakie rzeczywistos¢ moze przyjac, aby ,byc¢ rze-
czywistoécig oraz determinuja sposoby jej badania, takze standardy

16 Por. T.A. van Dijk, op. cit.

7 N. Fairclough, Analyzing Discourse. Textual Analysis for Social Research, Routledge,
London and New York 2004, s. 124.

18 T.A. van Dijk, op. cit., s. 9-10

19 M. Foucault, Archeologia wiedzy, przel. A. Siemek, PIW, Warszawa 1977, s. 10.
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prawdy i falszu. W ten sposéb dyskursy ,porzadkuja swiat”20. Po-
nadto, jak dalej referuje Z. Melosik,

celem dyskursywnej praktyki jest wiec uzyskanie wiadzy nad znacze-
niami (i zastgpienie jednych ,méwcéw” przez innych), a kazdy dys-
kurs uczestniczy w walce o uprawomocnienie w spolfeczenistwie okre-
slonych ,wersji rzeczywistosci” kosztem wersji alternatywnych. Takie
uprawomocnienie stanowi ,operacje zamykania” chroni jedne inter-
pretacje, a inne za pomoca sankcji spolecznej marginalizuje i zmusza
do milczenia. W ten sposéb ustanawia si¢ metanarracje, poprzez ktére
spoleczenstwo zyje, przy czym alternatywne wersje rzeczywistosci
sg represjonowane. Alternatywne ,wersje rzeczywistoéci” sa zdeligi-
tymizowane przez wykluczanie konstruujacych je dyskursywnych
praktyk?.

W 1994 r. Tom Shakespeare wezwal do zwrdcenia wigkszej
uwagi na kulturowe reprezentacje oséb niepelnosprawnych. Za-
inspirowany debatami feministycznymi omoéwil rézne podejscia
teoretyczne i zasugerowal, ze , 0soby niepetnosprawne sa uprzed-
miotawiane przez reprezentacje kulturowe.” Przez reprezentacje
kulturowe rozumiat teatr, literature, obrazy, filmy i media?2. W na-
stepnych latach uczeni w $wiecie anglosaskim, tacy jak R. Garland-
Thomson, R. McRuer, D.T. Mitchell i S.L. Snyder, T. Siebers® opu-
blikowali szeroki wachlarz kulturowych i literackich analiz pokazu-
jacych efekt postrzegania ,niepelnosprawnosci jako Zrédta kultu-

20 7. Melosik, Poststrukturalizm i spoteczenistwo (refleksje nad teorig M. Foucaulta),
[w:] Edukacja wobec zmiany spotecznej. red. J. Brzezinski, L. Witkowski, Edytor, Po-
znan-Torun 1994, s. 200.

21 Ibidem, s. 203.

2 T. Shakespeare, Cultural Representation of Disabled People: Dustbins for Disavowal?,
“Disability & Society” 1994, 9.3, s. 283-299.

2 Zob.: Rosemarie Garland-Thomson, Extraordinary Bodies: Figuring Physical
Disability in American Culture and Literature, Columbia University Press 1997;
S.L. Snyder, D.T. Mitchell, Cultural Locations of Disability, Chicago. University of
Chicago Press, 2006; R. McRuer, Crip Theory: Cultural Signs of Queerness and Disability
(Cultural Front), New York University Press, 2006; T. Siebers, Disability Theory (Corpo-
realities: Discourses Of Disability), University of Michigan Press 2008.
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ry”. W 2006 r. S. Snyder i D. Mitchell wprowadzili koncepcje , kul-
turowego modelu niepelnosprawnosci”. W ich zalozeniach , model
kulturowy zapewnia pelniejsza koncepcje niz model spoteczny,
w ktérym ,niepelnosprawnos¢” oznacza wylacznie dyskryminujace
spotkania. Sformutowanie modelu kulturowego pozwala nam teo-
retyzowac polityczny akt zmiany, ktéry okreéla niepetnosprawnosc¢
jako miejsce oporu i Zrédio kultury uprzednio sttumionej”24. Ponad-
to w perspektywie Snyder i Mitchell podejécie oparte na modelu
kulturowym ma tendencje do rozpoznawania tozsamosci i ciala
jako konstruowanych?. A. Waldschmit nawigzujac do anglosaskiej
koncepgji kulturowego modelu niepelnosprawnoéci zwraca uwage,
ze w perspektywie tego modelu niepetnosprawnos¢ nie jest widziana
przez pryzmat pojedynczego losu, jak w indywidualistyczno-reduk-
cjonistycznym modelu niepetnosprawnosci. Nie jest tez zwyklym
efektem dyskryminacji i wykluczenia, jak w modelu spotecznym.
Przeciwnie, model kulturowy kwestionuje druga strone medalu,
powszechnie niezagrozong ,normalnos¢” i bada, w jaki sposéb
praktyki (de-)normalizacji prowadza do kategorii spotecznej, ktéra
nazwalisémy ,niepelnosprawnoscig”2¢. Jak dalej objasnia ta autorka,
kulturowy model niepetnosprawnosci nie powinien traktowaé nie-
petnosprawnosci jako jednoznacznej kategorii klasyfikacji patolo-
gicznej, ktéra automatycznie, w formie zwigzku przyczynowego,
powoduje dyskryminacje spoteczng. Przeciwnie, model ten uwzgled-
nia niepetnosprawnoéc¢ i normalnoéc jako efekty generowane przez
wiedze akademicka, srodki masowego przekazu i codzienne dys-
kursy?”. W kazdej kulturze w danym momencie klasyfikacje te zaleza
od struktur wtadzy i sytuacji historycznej, sa zalezne i zdetermino-
wane przez hegemoniczne dyskursy. W skrécie, model kulturowy
uznaje niepelnosprawnos¢ nie za dang jednostke czy fakt, ale opisu-

2 S.L. Snyder, D.T. Mitchell, op. cit., s. 10, ttumaczenie wlasne.

% [bidem, s. 10.

26 A. Waldschmit, Disability Goes Cultural, [w:] Culture-Disability-Theory, red.
A. Waldschmit, H. Berressem, M. Ingwersem. Bielefeld 2017, s. 22, tlumaczenie
wlasne.

27 Ibidem, s. 24.
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je ja jako dyskurs lub proces, doswiadczenie, sytuacje lub wydarze-
nie. Zaréwno niepelnosprawno$¢ ang. disability), jak i sprawnosé
(ang. ability) odnosza sie do dominujacych symbolicznych porzad-
kow i instytucjonalnych praktyk wytwarzania normalnosci i dewia-
¢ji, znanego i odmiennego. Zaktadajac konstruktywistyczny i dys-
kursywny charakter niepelnosprawnosci, mozna wzig¢ pod uwage
historycznag i kulturowa perspektywe kreowania proceséw wlacze-
nia i wykluczenia, stygmatyzacji, jak réwniez spoteczno-kulturowe
wzorce doSwiadczenia i tozsamosci, tworzenia znaczeni i praktyk
spolecznych, wiadzy i oporu?8. Beata Borowska-Beszta uznaje nato-
miast, ze ,kulturowy model niepelnosprawnosci w swym najszer-
szym sensie obejmuje poszczegélne kultury niepelnosprawnosci”?.

Kulturowy model niepelnosprawnosci objasnia niepetnospraw-
nos¢ intelektualng jako wytwoér praktyk kulturowych), jako zjawi-
sko spolecznie i dyskursywnie konstruowane. Rozpatrujac niepet-
nosprawno$¢ intelektualng w perspektywie kulturowego modelu
i spotecznego konstrukcjonizmu mozna ja uznac¢ za pewien spo-
teczny konstrukt i wypadkowa znaczen powstatych w obrebie spo-
tecznych stosunkéw, zalezny od wiedzy i doS§wiadczenia ludzi oraz
kontekstu’l. Nawigzujac natomiast do koncepcji interakcjonizmu
symbolicznego, jak zauwazyli to juz w 1997 r. Anders Gustavsson
i Elzbieta Zakrzewska-Manterys, uposledzenie definiowane jest
przez odwolanie sie do znaczenia jakie przypisujemy réznym ro-
dzajom fizycznych lub umystowych dewiacji.3? Jak pisze A. Gu-
stavsson, wiele dowodéw wskazuje na to, ze codzienne zycie ludzi

28 Ibidem, s. 23.

2 B. Borowska-Beszta, Niepetnosprawnos¢ w kontekstach kulturowych i teoretycz-
nych, Oficyna Wydawnicza ,, Impuls”, Krakow 2012.

30 D. Goodley, Disability Studies. An Interdisciplinary Introduction, Sage Publica-
tions. Los Angeles, London, New Delhi 2017, ttumaczenie wtasne.

31 T. Zétkowska, Spoteczna (de)waloryzacja roli osoby niepetnosprawnej, [w:] Czto-
wiek z niepetnosprawnosciq w rezerwacie przestrzeni publicznej, red. Z. Gajdzica, Oficyna
Wydawnicza ,, Impuls”, Krakoéw 2013, s. 40.

32 A. Gustavsson, E. Zakrzewska-Manterys, Uposledzenie w spolecznym zwier-
ciadle, Zak, Warszawa 1997, s. 12.
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uposledzonych zalezy od znaczen, jakie inni przypisuja ich upo-
Sledzeniu®. W mys$l powyzszych definicji dyskursu oraz w per-
spektywie kulturowego modelu niepetlnosprawnosci uznaje niepet-
nosprawno$¢ intelektualng za zjawisko spoteczne definiowane,
interpretowane oraz konstruowane w dyskursach, w okreslonym
sposobie uzycia jezyka i wypowiadania si¢ na jego temat. Wytwa-
rzany dyskurs niepetnosprawnosci przekazuje réznorodne idee, prze-
konania oraz znaczenia, ktére sa podstawa okreslonych wzgledem
niej spotecznych praktyk. Za pomoca okreslonego i zaprezento-
wanego w znaczeniach rozumienia czy rozpoznania niepelnospraw-
nosci intelektualnej odbywa sie definiowanie i interpretowanie
sytuacji. W trakcie procesu komunikowania sie 0s6b wypowiadaja-
cych sie w tym temacie mamy do czynienia nie tylko z wymiang
komunikatéw i negocjowaniem znaczen, ale réwniez z oddziaty-
waniem na siebie partneréw dyskusji w celu podwazenia wzajem-
nych pogladéw. Dekonstrukcja owych znaczeri, ujawnienie dominu-
jacych ideologii i praktyk spolecznych to obszary badar najczesciej
prowadzone w obszarze kulturowego modelu niepelnosprawnosci.

Internet jako przestrzen spotecznej komunikacji, wymiany
i konstruowania znaczen

Internet stal sie czescig zycia wspolczesnych spoteczenstw i mozna
by rzec, ze jest réownolegla przestrzenig, w ktorej toczy sie alterna-
tywne zycie ludzkiej spolecznosci. Internet otworzyt nowa plasz-
czyzne ludzkiego wspotbycia, plaszczyzne cyberprzestrzeni czy
cyberswiata, ktéra jest kreowana przez wszystkich jej uzytkowni-
koéw. Dzieki rozwijajacej sie technologii komunikacja za posrednic-
twem internetu stala sie coraz bardziej powszechna, ponadto inter-
net zglobalizowal komunikacje, pozwalajac uzytkownikom z calego
$wiata na komunikacje pomiedzy soba. W. Gustowski okresla inter-
net jako umozliwiajacy dwustronne porozumiewanie sie multime-

33 Ibidem, s. 116.
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dialny i globalny kanal komunikacji, stuzacy do przekazywania
obrazu, dzwieku i tekstu oraz jako nowe spoleczenistwo, istniejace
W przestrzeni wirtualnej.

Siec¢ jest srodkiem komunikowania sie i tworzenia wiedzy, jest
wspolczednie rownolegla cyberprzestrzenia, w ktorej toczy sie zycie
spoteczne. Jak podsumowuje Bassam Aouil, internet cechuje i wy-
réznia sie¢ mozliwoscia obustronnej komunikacji, szybkosciag oraz
tatwoscia wymiany i wysytania informacji. Spotecznoscig, z ktéra za
pomoca jego instrumentéw mozliwe jest komunikowanie sie, moz-
liwoscig przetwarzania informacji bez utraty jej wartosci oraz do-
stepnoscig niezaleznie od warunkéw bytowych, a takze réznic kul-
turowych®. Internet ma wiele zalet, takich jak tatwos¢ obstugi,
anonimowos¢, dostepnosé, réwnos¢ rél nadawcy i odbiorcy. Owa
anonimowos¢ i brak cenzury zacheca uzytkownikéw komunikacji
do nieskrepowanego wyrazania swoich mysli, co z jednej strony
ujawnia wolne od poprawnosci politycznej poglady, by¢ moze ni-
gdy niewypowiedziane ,twarza w twarz”, a z drugiej natomiast
otwiera przestrzen na mowe nienawiéci. W przestrzeni online,
gdzie poza obrazem panuje stowo, mamy do czynienia z dialogicz-
noécig, wymiang mysli i pogladéow, z kreowaniem znaczeri. W in-
ternecie kazdy moze by¢ nadawca i odbiorcg. Jak zauwaza Wojciech
Gustowski, kazdy cztonek grupy komunikuje sie z innymi po cos:
dla zdobycia informacji, poznania nowych ludzi, znalezienia mito-
ci, dowartosSciowania si¢, zwierzenia, znalezienia pomocy, podys-
kutowania, rozrywki i tak dalej. Prawda jest réwniez to, ze kazda
spotecznosé¢ opiera sie na technologii. Bez ,fizycznej infrastruktury
sieciowej” nie bytoby , globalnego forum komunikacyjnego®. Sie¢
umozliwia poruszanie réznych tematéw, dyskutowanie o nich, gra-
nie z innymi w gry online, szukanie mitosci czy kreowanie lepszego

3 W. Gustowski, Komunikacja w mediach spolecznosciowych, Wydawnictwo
NOVAERES, Gdynia 2012, s. 31.

3% B. Aouil, Komunikowanie si¢ w Internecie — narzedzia, specyfika i wtasciwosci, [w:]
Komunikacja spoleczna w Swiecie wirtualnym, red. M. Wawrzak-Chodaczek, Wydaw-
nictwo Adam Marszalek, Torun 2008, s. 11.

36 Ibidem, s. 94
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obrazu siebie. Uzytkownik internetu ma okazje do poznania tych
tematoéw i watkow, ktére w realnym $wiecie sa dla niego obce, stad
tez sie¢ i zawarte w niej treéci, jako element dyskursu publicznego,
kreuja, przenosza i utrwalaja wiedze na temat wielu spotecznych
zjawisk. Ponadto uzytkownik sieci ma pelng mozliwoé¢ do wypo-
wiedzenia si¢ w kazdym temacie czy watku, na ktéry w danym
momencie w cyberprzestrzeni si¢ natknie. Owa anonimowa wypo-
wiedZ ujawnia sposoby rozumienia wielu spolecznych zjawisk.
Jednym w nich jest spos6éb postrzegania, rozumienia i rozpoznania
niepelnosprawnosci intelektualnej. Cyberprzestrzert mozna réwniez
postrzegac jako pewien tekst kultury, ktéry generuje znaczenia.

Metodologia badan wiasnych

W niniejszym artykule chcialabym zaprezentowaé¢ odpowiedz
na nastepujace pytanie: jak niepetlnosprawnosc intelektualna jest
definiowana i interpretowana w dyskursie internautéw, jakie zna-
czenia sa jej nadawane przez uzytkownikéw sieci? Inspiracja do
podjetych przeze mnie analiz s ukazujace sie¢ w sieci wypowiedzi
i komentarze na temat niepetnosprawnosci intelektualnej. Owe wy-
powiedzi sa komentarzami do artykuléw, tematéw i watkéw doty-
czacych niepetnosprawnosci intelektualnej. Artykuty sprowokowaty
uruchomienie znaczeri, podjecie komentarzy, wypowiedzi w tema-
cie niepetnosprawnoéci intelektualnej przez , 0soby z ulicy”, obywa-
teli. Analizowane wypowiedzi odnoszg sie do czterech® artykutéw
opublikowanych online: tekstu Sylwii Chutnik, Co to jest ,normal-
nosc” 238, ktoéry porusza kwestie (nie)akceptacji innosci/niepetno-

%7 Analizowane komentarze dwoéch pierwszych artykutéw pochodza z 2014 r.,
aby uaktualni¢ material, do analiz dofaczylam komentarze, losowo wybranych
artykulow o niepelnosprawnosci z 2016 i 2017 r. Pierwsze wrazenie z analizy uka-
zuje jednak brak wigkszych zmian w dyskursie i pojawienie sie watkéw wynikaja-
cych ze spoteczno-politycznych wydarzen.

38 http:/ /www.styl.pl/magazyn/felietony/sylwia-chutnik /news-co-to-jest-nor
malnosc,nld, 1084492 [dostep: 30.10.2014].
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sprawnoéci w publicznej przestrzeni; artykulu Anety Wawrzyn-
czak: Jak zyjq matki dzieci z zespotem Downa?%; tekstu Doroty Karas:
Pod domem krzyczq na mnie: ty Downie. W teatrze nikt nie powiedzial mi
nigdy nic ztego®, ktéry prezentuje projekt aktywizacji zawodowej
gdanskiej Fundacji Ja Tez, dzieki ktéremu osoby z zespolem Downa
pracuja w Teatrze Szekspirowskim w biurze obstugi widza oraz
artykutu Margit Kossobuckiej: Czym jest zespét Downa i jakie jest ry-
zyko zachorowania?4l. Jak powyzej wspomniatam, jako czlonek spo-
tecznosci, istnieje rowniez w przestrzeni réwnoleglej, jaka jest Inter-
net. Czytam, publikuje, dyskutuje. I jako czlonek tej spotecznosci,
jako ,, zwykly Kowalski” tam napotykam teksty o niepelnosprawno-
Sci. Jako badacz z ciekawoscig czytam komentarze i z wielkim za-
interesowaniem szukam odpowiedzi na pytanie: co Polak wie
o niepelnosprawnoéci? Jaka wiedze na jej temat posiada, jak ja kon-
struuje, jak dyskutuje i omawia ten spoteczny fenomen? W konse-
kwengji znaczeni, wolnych od poprawnosci politycznej, generowane
sa nastepnie wzgledem os6b niepetnosprawnych rézne spoteczne
praktyki. Mozna zapyta¢, dlaczego akurat te artykuly? Gdyz na nie
,natknelam si¢” w sieci, jak kazdy, inny zwyczajny obywatel. Dla-
czego tylko cztery? Gdyz moim zamystem nie bylo zbadanie calego
wirtualnego dyskursu niepelnosprawnosci, a tylko odstoniecie zna-
czen zawartych akurat w tych przypadkowo przeczytanych tek-
stach. Wypowiedzi internautéw potraktowatam jako ,tekst spo-
teczny”#2 i postuzylam sie¢ w analizie krytyczna analiza dyskursu.
Krytyczna analiza dyskursu, jest forma krytycznych badan spotecz-

3 http:/ /kobieta.wp.pl/kat, 132000 title,Jak-zyja-matki-dzieci-z-zespolem-Downa,
wid,14490561,wiadomosc.html?ticaid=113a%a [dostep: 30.10.2014].

40 http:/ /trojmiasto.wyborcza.pl/ trojmiasto/1,35612,20923616, mt-w-gdanskim-
teatrze-szekspirowskim-pracuja-osoby-z-zespolem.html [dostep: 7.05.2018].

4 http:/ /wyborcza.pl/7,75398,20829541,czym-jest-zespol-downa-i-jakie-jest-ryzy
ko-zachorowania.html [dostep: 7.05.2018].

46, Talija za K. Starego, Dyskurs, [w:] M. Cackowska, L. Kopciewicz, M. Pata-
lon, P. Stariczyk, K. Starego, T. Szkudlarek, Dyskursywna konstrukcja podmiotu. Przy-
czynek do rekonstrukcji pedagogiki kultury, Wydawnictwo Uniwersytetu Gdariskiego,
Gdanisk 2012, s. 34.
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nych ,zgtebiajacych sposoby redukowania naszej wolnosci przez
nasze wlasne kategorie myslowe, blokujace dostrzeganie tego, co
mogloby by¢”43. Stawia sobie za cel uswiadomienie ludziom, ze
jezyk to nie co$ naturalnego, neutralne narzedzie, ale noénik syste-
mu przekonarn i wartoéci wyznawanych przez jednostki, zalezny od
ich pozycji i szerszych spoteczno-historycznych uwarunkowari#.
Zawiera element szczeg6lowej analizy tekstu, przy czym ,tekst”
rozumiany jest jako interakcje méwione, ,multimodalne” teksty
telewizji i internetu, teksty pisane i publikowane#. Zastosowane
w krytycznej analize dyskursu formy analizy tekstu bardzo sie od
siebie r6znig, moga sie opiera¢ na analizie intertekstualnej i inter-
dyskursywnej, na analizie treéci lub na semiotycznej analizie obra-
zu. Wybér metody zalezy od konkretnego projektu badar‘. W ra-
mach krytycznej analizy dyskursu w tym projekcie badawczym
dokonatam jako$ciowej analizy tresci wypowiedzi, ktéra to pozwo-
lita odkry¢ znaczenia nadawane niepelnosprawnosci intelektualnej,
polemike w ramach réznych sposobéw rozumienia, ,walke o zna-
czenia” oraz deklarowane praktyki spoteczne idace w $lad za okre-
Slonymi znaczeniami. Walka o znaczenia to préba przekonania do
swojego pola rozumienia oraz préba narzucenia swojej koncepcji
niepelnosprawnosci intelektualnej. Z analizowanego materialu wy-
tonitam poszczegélne obszary znaczer ukladajace sie w kategorie
postrzegania i rozumienia, przeciwstawitam je sobie, aby odnalez¢
»spoleczny kontrast” oraz starcie r6znych koncepcji. Nastepnie od-
stonitam punkty ,zwarcia” czyli polemike. Ukazanie duzych frag-
mentéw wypowiedzi to zabieg celowy, ktéry unaocznia jezyk jakim
wspolczesnie postuguje sie ,obywatel ulicy”, prébujac uchwycié
istote niepelnosprawnosci.

4 Calhoun za: Duszak A., Fairclough N., Krytyczna analiza dyskursu, Universitas,
Krakéw 2008, s. 10.

4“4 A. Grzymata-Kazlowska, Socjologicznie zorientowana analiza dyskursu na tle
wspétczesnych badan nad dyskursem, ,Kultura i Spoteczeristwo” 2004, 1, s. 26.

4 A. Duszak, N. Fairclough, op. cit., s. 18.

46 Ibidem, s. 18.
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Definicje, znaczenia i interpretacje niepetnosprawnosci
intelektualnej w dyskursie internautow

Podjete analizy odstaniaja prébe zmierzenia sie z definicjg ,tego
innego”- czlowieka z zespolem Downa, uposledzonego, niepetno-
sprawnego. Nazwaniem jego odmiennosci, przypisaniem jej jakis
znaczeni, osadzeniem w znanych analogiach. Jest to préba jezyko-
wego ,uchwycenia” istoty innosci podmiotu, o ktérym sie méwi,
jest to pewna odpowiedZ na doswiadczenie ,zaniepokojenia In-
nym”4 w spotkaniu. W gaszczy ré6znych komentarzy jeden wyjat-
kowo mnie zainteresowal: temat nudny kogo to obchodzi?*8 Poglad
6w, zapewne nie jest odosobnionym pogladem, ukazuje natomiast
by¢ moze, niezbyt wygoda prawde o naszym spoleczeristwie doby
integracji, a mianowicie taka, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna
jest problematyka kogo$ innego.

Analizowane wypowiedzi ukazuja ogromna réznorodnosé¢ spo-
sobow definiowania niepelnosprawnosci intelektualnej, ukazuja
ponadto polemike, ktéra tocza ze soba autorzy owego dyskursu.
Staje si¢ on polem do walki o znaczenia i miejscem podwazania
swoich pogladoéw. Réznorodnoé¢ wypowiedzi jednakowoz polary-
zuje znaczenia i tworzy wyrazne trzy filary znaczeri niepeino-
sprawnego intelektualnie. Sg to: niepelnosprawny intelektualnie/
lepszy; niepetnosprawny intelektualnie/taki sam; niepetnosprawny
intelektualnie/gorszy, nienormalny, dewiant.

Niepelnosprawny intelektualnie czlowiek, ten lepszy to ktos,
kto kocha caly $wiat, jest wrazliwy i $§wiat czyni prawdziwszym.
Od takiego cztowieka obdarzonego zdolnoscia kochania i znajacego
prawde mozna sie uczyé. Watek uczenia sie od oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng: zdolnosci do kochania, umiejetnosci
,prawdziwego” patrzenia na $wiat i dostrzegania w nim tego, co

47 Por. B. Waldenfels, Topografia obcego: studia z fenomenologii obcego, Oficyna
Naukowa, Warszawa 2002.

48 http:/ /kobieta.wp.pl/kat, 132000, title Jak-zyja-matki-dzieci-z-zespolem-Downa,
wid,14490561,wiadomosc.html?ticaid=113ca7 [dostep: 30.10.2014].
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najistotniejsze bardzo czesto pojawia si¢ w wypowiedziach. Ponad-
to tak definiowani niepelnosprawni intelektualnie sa darem od
Boga i §ladem jego obecnosci na ziemi, gdyz w nich to ukryt sie Bog.
Jak czytamy w komentarzach:

Ludzie sq co niektorzy gtupi, ja pracowatem z osobami niepetnospraw-
nymi z zespotem Downa i stwierdzam ze takie osoby nie rozniq sie tyle
od 0s6b petnosprawnych, jedyna réznica Ze sq niepetnosprawni, a tak
sq super, Zartujg, Smiejq sie. Jesli inni inaczej myslg to niech sig nie
odzywajq. Pozdrawiam internauta®.

30 lat uczytam w szkole specjalnej, w ktorej uczyty sie takze dzieci
z zespotem Downa. Zawsze prositam dyrektora, aby do mojej klasy tra-
fiato jak najwiecej tych dzieci. Dlaczego? - bo sq mile, cieple, kochane,
wrazliwe, zero agresji, kochajq caty swiat. Zawsze usmiechnigte, potra-
figce sie wszystkim cieszy¢, wrazliwe na muzyke, plastyke, chetne do
wszystkich zajec. Nie wolno na nie krzyczec, bo z powodu swojej wraz-
liwosci, wtedy nie bedg stuchac. ,,Moje” dzieci pigknie pisaly, czytaty,
opowiadaly. Owszem, byly wyjatki, ale dzieci zupetnie zdrowe tez majq
ktopoty z czytaniem. Zasada-trzeba je traktowac jak zwykle traktuje sie
dzieci, nie wyreczac i nie przypominac im ciggle o chorobie. Teraz je-
stem na emeryturze, tesknig za dziecmi i mlodziezq, ale najbardziej za
tymi z ,,Downem”, ktore zawsze sie usmiechaty, czekaty na mnie przy
szkolnych drzwiach, zauwazaly, Ze czasem jestem smutna, probowaly
pocieszac. Po prostu kochane, wrazliwe dzieci, a Ze troche inne? No
i co z tego!50

Mam kogos bliskiego z zespotem Downa i jest to osoba, ktora daje mi
tyle radosci i szczescia jak nikt inny. Bardzo jg kocham. My ludzie po-
winnismy uczyc si¢ od takich ludzi - szczerosci, prostoty, usmiechu,
a przede wszystkim mitosci, bo nikt inny nie potrafi kochac tak jak oni
kochajq. Smutne sq tylko komentarze ludzi, ktérzy nie znajq takich
0s0b a piszq...5.

49 Ibidem.
50 [bidem.
51 Ibidem.
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W pracy mam dziewczyne z porazeniem mozgowym, znajoma ma syna
autystyka, druga syna z Downem.. ..i co z tego... oni wszyscy to war-
tosciowi, wrazliwi ludzie, a ze inni niz my .... Tak samo potrzebujg
zyczliwosci ludzkiej, serdecznosci i usmiechu... to od nas tzw. nor-
malnych zalezy jak bedq patrze¢ i postrzegac swiat... mozna im nie
okazywac empatii, ale nie nalezy sig Ich bac52.

Stuchaj Michat, do Ciebie kieruje te stowa: skoriczytem filozofie, pozna-
tem wielu inteligentnych ludzi, na pierwszy rzut oka rozpoznaje czto-
wieka wrazliwego 1 mgdrego — Ty nim jestes i inteligencjq przewyz-
szasz bardzo wielu ludzi. JesteS super oS¢, masz Swietne i celne
obserwacje. Jestes wartosciowym czlowiekiem i robisz co$ dobrego.
Wielki szacunek, tak trzymaj Michat. A tymi glupkami, co za Tobg po-
krzykujg na osiedlu nie przejmuj sie, niestety, sq mniej inteligentni od
Ciebie i guzik wiedzg.

Bytem kiedys na wakacjach z synkiem, w czasie ktérych poznalismy
5-cio letnig dziewczynke z zespotem Downa. To byto wyjgtkowo urocze
dziecko, zawsze usmiechnigta, przyjazna. Moze takie dzieci sq mniej
bystre, ale za to catym sercem kochajq swiat i tego powinnismy sie od
nich uczycs.

Czlowiek z niepelnosprawnoécia intelektualng postrzegany jako
,taki sam” stanowi probe uchwycenia kategorii odmiennosci
w polu swojskosci. Zatem w podjetych komentarzach pojawia sie
element zatarcia réznicy, niepetnosprawny intelektualnie jest ,taki
sam jak my - niczym sie od nas - pelnosprawnych nie r6zni”, jest
cztowiekiem tak jak my. Do wspdlnoty czlowieczenstwa dolgcza
jeszcze inny wspélny element - bycie chorym. Choroba jest mia-
nownikiem dla ogétu ludzkosci, a niepelnosprawnoé¢ intelektualna
sprowadzana jest do choroby i staje sie¢ wsp6lnym doswiadczeniem,

52 Ibidem.
5 http:/ / trojmiasto.wyborcza.pl/ trojmiasto/1,35612,20923616,mt-w-gdanskim-

teatrze-szekspirowskim-pracuja-osoby-z-zespolem.html [dostep: 7.05.2018].
54 [bidem.
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jestesmy tacy sami, gdyz wszyscy na co$ chorujemy. ,Taki sam”
posiada réwniez réwne prawa i zastuguje na réwne traktowanie.
Jak pisza internauci:

To jest takie samo dziecko jak kazde z nas !!!! To ze jest chore to nie je-

byta bys szczesliwa jak to ty bys miata ZD i twoja mama by ciebie
gdzies oddala !!!! Widac¢ ze nie wiesz nic o Zyciu i masz plytkie mysle-
nie !!!! Pozdrowienia dla wszystkich mam i dzieciaczkéw®s.

W poczekalni u ortodonty spotkatam dziewczynke z zespotem Downa,
urocze dziecko, tadne, mile, grzeczne... Na przystanku natknetam sig
na niewidomq miodq kobiete, odprowadzitam jg do domu, bo stata, jak-
by czekajgc na pomoc. Przemita, radosna dziewczyna, studentka polo-
nistyki. Mysle, zZe ostatnim, czego takie osoby potrzebujqg, jest litosc...
Jakies utyskiwanie typu ,,alez pani biedna” ... Nie wyobrazam sobie takiej
gruboskornosci, a wiem, Ze ludzie tak potrafig... Zamiast ze zwyklg
zyczliwosciq spytac, czy mozna pomoc, podejs¢ jak do réwnego sobie,
a nie , biedaczka”, nad ktorym trzeba powydziwiac ,,z wysoka” ...5.

Czlowiek z niepelnosprawnoscia intelektualng - ,ten gorszy” -
to nienormalny dewiant, kto$ kto zagraza swoja obcoscig. Jest sta-
wiany w opozycji do lepszego normalnego, jest nieznany i niezro-
zumialy. W komentarzach internautéw mozna dostrzec brak wie-
dzy i na tej kanwie zbudowang wiedze stereotypowg, ale réwniez
pojawiaja sie w nich wypowiedzi dotyczace do$wiadczen cudzych
reakcji na niepetnosprawnos¢ intelektualng w przestrzeni publicznej
jak i wlasne poglady na owe reakcje. W tych pogladach niepetno-
sprawny intelektualnie to kto$ biedny i nieszczesliwy, wzbudzajacy
wspolczucie i litos¢, ktos od kogo mozna sie ,zarazi¢ uposledze-
niem”, nadpobudliwy seksualnie i przez to niebezpieczny, agre-

%5 http:/ /kobieta.wp.pl/kat,132000title Jak-zyja-matki-dzieci-z-zespolem-Downa,
wid,14490561,wiadomosc.html?ticaid=113ca?” [dostep: 30.10.2014].
56 Ibidem.
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sywny, cierpiacy i $linigcy sie przyglup, niesamodzielny. Ponadto
dostrzec mozna réwniez poglady na temat boskiej ingerencji w na-
rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia, w opozycji do wczeéniej-
szych wypowiedzi Bég nie obdarza darem, Bog nie ukrywa sie
w niepelnosprawnosci, lecz jest okrutny i zsyla wrecz swoja kare
w postaci narodzin niepetnosprawnego dziecka.

Moja tesciowa (601) bardzo mnie krytykuje odkqd dowiedziata si¢ Ze
uczeszezam z moim synem na zajecia ogolnorozwojowe (urodzit sie ja-
ko wczesniak) i na tych zajeciach spotykam czasem dzieci z zespotem
Downa. Twierdzi, ze jak sig , zapatrze” to mojemu synkowi cos sig mo-
Ze stac. Kobieta jest wyksztatcona, jest prawnikiem. masakra...>.

Dzieci z Downem-ok, sq milusie i do zaakceptowania ale one dorosng!
A dorosty z Downem-to juz problem! Kto si¢ nim zaopiekuje gdy ro-
dzicow zabraknie?

No tak, ale czy to jest normalne, zZe mtodzian z Downem na widok bab-
ki w autobusie mato jej oka nie wybije rozszalatym ,knotem”, albo krq-
Zgca wokot faceta na poczekalni PKP, hipnotycznie wpatrzona i gotowa
na wszystko dziewuszka z Downem? To jest normalne? Tego si¢ od
pewnego wieku nie da zatrzymac czy kontrolowace.

To prawda! ci ludzie sq nadpobudliwi seksualnie! Koto mnie jest
dzienny dom opieki dla niepetnosprawnych. Stojac na przystanku bar-
dzo czesto widze, jak dziewczyny z Downem zaczepiajg obcych face-
tow, a chtopcy wrecz Slinig sie na widok kobiet. Dlaczego o tym nie pi-
szecie, ze mogq by¢ niebezpieczni?61

57 Ibidem.

5 Ibidem.

5 http:/ /www.styl.pl/ magazyn/felietony/sylwia-chutnik /news-co-to-jest-nor
malnosc,nld, 1084492 [dostep: 30.10.2014].

60 Ibidem.

61 Ibidem.
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Co do 0sob z ZD. Nie sg, nie bedg normalne®2.

Widziatam pare dni temu w Biedronce mame z dziewczynkq 3, 4 lata
z Downem, matka nie mogta spokojnie zrobi¢ zakupow, darta sie, na
ziemi sig rzucata. Pomyslatam sobie, za co to dziecko i matka cierpi, jak
Bog moze sig temu przygladaé, dlaczego obie zostaly tak ukarane. A na
osiedlu moim jest wiele matek z dzie¢mi na wozkach, krzyczq, sliniq sie

Tekst S. Chutnik sprowokowat czytajacych go internautéw do
proby odpowiedzenia sobie na pytanie: czym jest inno$¢ i normal-
noé¢ oraz dlaczego niepelnosprawnosé¢ intelektualna pojawia sie
w kontekscie nienormalnosci? W wypowiedziach pojawiaja sie py-
tania: kim jest Inny? Kto nim jest? Jakie sa kryteria definiujace in-
nosc i swojskos¢?

A moze to MY jestesmy inni? Moze to NAM wydaje sig, zZe jestesmy
normalni? Na czym tak wtasciwie polega normalnosc??? Na obrzuca-
niu sie wyzwiskami?, na braku komunikacji miedzyludzkiej? Na braku
usmiechu skierowanego do kazdego? Na ,,wyscigu szczurow”?, etc.???
Coz z tego, ze mamy zdolnos¢ do pracy ale nic z tego nie mamy...My
(podobno zdrowi) kochamy tylko siebie, ludzie z zespotem Downa ko-
chajg innych, co wigcej dajg temu Swiadectwo swojg radoscig, takq
zwyktg- bo beztroskq...%4.

Stowo , normalny” oznacza zgodnie z norma czyli taki jaki jest powy-
Zej mediany a wiec jak wigkszos¢. Samo w sobie nie ma pejoratywnego
znaczenia. Gorzej jesli my temu stowu nadajemy takie znaczenie. Nie-
normalni sq tez wszyscy geniusze, ludzie madrzejsi -zresztq ich los po-
twierdza ze tak sie na nich patrzy. Zatem w takim kontekscie chciat-

62 Ibidem.

& http:/ / trojmiasto.wyborcza.pl/trojmiasto/1,35612,20923616, mt-w-gdanskim-
teatrze-szekspirowskim-pracuja-osoby-z-zespolem.html [dostep: 7.05.2018].

6 http:/ /www.styl.pl/ magazyn/felietony/sylwia-chutnik /news-co-to-jest-nor
malnosc,nld, 1084492 [dostep: 30.10.2014].
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bym powiedziec ze kazda , nienormalnosc” moze by¢ ciekawa o ile tylko
nas wyroznia z szarego ttumuss.

W toczonym dyskursie dostrzec mozna polemike oraz podwazanie
swoich interpretacji. Moge wrecz stwierdzi¢, ze dochodzi do pewnej
walki o zrozumienie sytuacji 0sob z niepelnosprawnoscia intelektual-
na, walki o porzucenie krzywdzacych definicji, walki o zmiane zna-
czen. Internauci zarzucaja sobie nawzajem brak tolerancji, wiedzy
i akceptacji dla odmiennoéci. Postuluja rozpoczecie zmiany sposobu
myslenia o Innym od nauki tego, czym jest odmiennos¢ i nauki jej
akceptagji. Ukazuja spoteczng arogancje i ignorancje w stosunku do tej
spolecznej problematyki. Te komentarze czynig osoby niegodzace si¢
z ta spoleczng arogancjq i ignorancjg, brakiem wiedzy czy dyskrymi-
nacja. Jak czytamy w polemizujacych komentarzach:

Cztowiek uczy sig przez nasladownictwo, niezaleznie od rasy i miejsca,
w ktérym zyje. To sposob poznawania Swiata, wszystkiego co nowe.
Ucze dzieci i dorostych, Ze niepetnosprawnosc jest w kazdym cztowieku
- nikt nie jest w 100% sprawny. Niech kazdy zacznie od siebie, od che-
ci poznawania tego co inne, nieznane, wiec straszne - ale tylko na po-
czqtku. Potem jest juz normgq. Chciejmy nasladowaé postawy madre,
dobre, po prostu normalne.c®

Mnéstwo ludzi to niedouczeni kretyni. Bojq sie, ze sie zarazq Downem,
cukrzycq itp. To od nich trzeba stroni¢ bo mozna sig zarazi¢ glu-
potq!!167

Mam pytanie. kto odpowiedzialny jest za tres¢ komentarzy? Jezeli jesz-
cze raz znajde komentarz ublizajgcy osobom z Zespotem Downa,
oskarze WP o nietolerancje. Kazdy portal powinien kontrolowac tres¢
wystawianych komentarzy. A teraz esencja- dla mnie posiadanie chorej
siostry z tymze zespolem to sens zycia. i mysle, ze tak to juz zostato
zaplanowane z gory. Chociaz posiadatabym bogactwa swiata, a nie

65 [bidem.
66 Ibidem.
67 Ibidem.
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miata mojej siostrzyczki, zycie stracitoby sens dla mnie. Niepojete jest
to, jak te osoby potrafiqg walczyc z cierpieniem, chorobq. Jestem w stanie
zrobi¢ dla niej wszystkoos.

Percepcja spotecznych praktyk

Dyskutujacy ze soba internauci bardzo czesto pytaja o sens zycia
0s6b z niepetnosprawnoécia®®, wskazuja réwniez na system wspar-
cia, ale takze dyskutujg, w sposob charakterystyczny dla przestrzeni
online, o stosunku naszego spoteczenistwa do oséb niepetnospraw-
nych. Ostatnie wydarzenia spoteczno-polityczne to nie tylko protest
rodzicow w sejmie, to takze kolejna debata nad zaostrzeniem usta-
wy antyaborcyjnej. To procedowanie zakazu terminacji cigzy
w przypadku ciezkiego i nieodwracalnego uszkodzenia ptodu’. Te
wydarzenia maja swoje odzwierciedlenie w komentarzach, a glo-
szone poglady na temat owych spotecznych praktyk podejmowa-
nych wzgledem o0s6b niepelnosprawnych maja swoje Zrédio row-
niez w znaczeniach przypisywanych samej niepelnosprawnosci.
Internauci dopuszczaja wybor abordji i krytykuja za takie rozwigza-
nie. Radykalni uznaja, Ze osoby decydujace si¢ na urodzenie niepet-
nosprawnego dziecka maja to robi¢ na wilasny koszt, gdyz niepet-
nosprawnos$¢ to obcigzenie dla parstwa. Obrazaja sie nawzajem,
krytykujac swoj sposéb myslenia. Dyskusje inicjuje wpis:

A kobiety morderczynie cheq takich ludzi zabijac przed narodzinami. Te
ktére kradng logo Solidarnosci i adoptujq pszczotki po morderstwie??.

68 http:/ /kobieta.wp.pl/kat, 132000 title,Jak-zyja-matki-dzieci-z-zespolem-Downa,
wid,14490561,wiadomosc.html?ticaid=113ca?” [dostep: 30.10.2014].

6 W ksigzce, Doswiadczenia niepelnosprawnosci w przestrzeniach spotkania,
w rozdziale swojego autorstwa omawiam dyskurs aborgji toczony przez internau-
tow w komentarzach pod artykulami S. Chutnik i A. Wawrzynczak.

70 Pojawiajace si¢ w przestrzeni publicznej debaty o zakazie aborcji wymagaja
oddzielnych analiz. W tym tekscie sygnalizuje tylko watek, bez zaglebiania sie
w ideologiczno-jezykowe postulatu stron zaangazowanych.

7L http:/ / trojmiasto.wyborcza.pl/trojmiasto/1,35612,20923616, mt-w-gdanskim-
teatrze-szekspirowskim-pracuja-osoby-z-zespolem.html [dostep: 7.05.2018].
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Dyskusja, rozpoczeta ideologicznie podszytym stwierdzeniem
,kobiety morderczynie”, porusza watki braku rozwigzan systemo-
wych, cierpien ,nieodwracalnie uszkodzonych” dzieci i pytan
0 sens cierpienia, pietnujacego stosunku spoleczeristwa do niepel-
nosprawnych, ale takze nawigzuje do filozoficzno-etycznej kwestii -
kiedy zaczyna sie cztowiek? W odpowiedzi na powyzszy post moz-
na przeczytac:

Pewnie katolik ?72

Gdyby byta zapewniona dla WSZYSTKICH takich 0sob przysztosc:
rehabilitacja, nauka, opieka medyczna i przede wszystkim praca (zaje-
cie wyciggajgce z domu) moze bytoby inaczej’s.

Nie, akurat nie masz racji. Jesli sqdzisz ze zespot Downa to wtasnie ta-
ka niepetnosprawnosc, ktorej bojg sie ciezarne to jestes w bledzie. Bojg
sig dzieci bez mozgu, bez kory mozgowej, bez najwazniejszych narzg-
dow, takich ktorych zycie bedzie polegato wytqcznie na cierpieniu. Nie
cheq skazywaé dzieci na lata cierpieni (lub tylko godziny) po ktorych
nastgpi powolna $mieré. Nie masz pojecia o czym piszesz. llu rodzinom
z takimi dzie¢mi pomagasz? W ktérym hospicjum dla takich niemowlgt
dziatasz? A moze adoptowates juz dziecko z porazeniem czterokoriczy-
nowym, ciezkim uposledzeniem umystowym (nie mowi, nie widzi, nie
mysli, nie styszy - bo nie funkcjonuje nerw stuchowy) - wyje lub pisz-
czy caly dzien, jest wiotkie — zbyt wiotkie na wozek inwalidzki, cate
w odlezynach, z oporng padaczkq. Podaj adres - wiele 0sob chetnie
zglosi si¢ do ciebie po pomoc”4.

Z jednej strony drq mordy, Zeby nie abortowac, ale jesli ktos z downem
zaczyna co$ robic, jest aktorem, to te same szmaty co bronity przed
aborcjqg, drqg mordy: DOWNI75

Dlaczego, jezeli poczgtek cztowieka jest felerny, a medycyna jest w sta-
nie to stwierdzi¢, ma si¢ tq budowle cztowieka prowadzic¢ do korica, ku

72 Ibidem.
73 Ibidem.
74 Ibidem.
75 Ibidem.
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jego nieszczesciu, cierpieniu, przeciez cztowieka jeszcze nie ma, jest ty-
ko materia, nic wigcej, nie lepiej ten felerny proces natury przerwac’®.

Kolejny watek dos¢ burzliwej wymiany pogladéw kieruje w strone
praw osoéb niepelnosprawnych i niekorzystnej polityki spolecznej,
ktora jest skonfrontowana z ,nawolywaniem do rodzenia dzieci
niepelnosprawnych”.

Dzieci ze Sredniq niepetnosprawnosciq to mniejszos¢, a takich Micha-
tow z lekkim uposledzeniem jest moze promil. Poza tym z jednej strony
kaczor nawotuje do rodzenia Downow, a z drugiej , kolezanki dostaly
si¢ na warsztaty terapii zajeciowej, ale dla mnie na razie nie ma miej-
sca”. Tak wtasnie wyglada polska polityka prorodzinna: rodzic, rodzic,
a co dalej to niewazne. A najmniej wazni sq rodzice takich dzieci, dla
ktorych koriczy sie normalne zycie””.

Inny za$, uznajgc osoby z niepetnosprawnoscia za bezuzytecz-
nych zjadaczy chleba i obcigZenie dla panstwa, uznaje, Zze wszyscy,
ktérzy decyduja sie¢ na urodzenie niepelnosprawnych dzieci, po-
winni wychowywac¢ je na wlasny koszt. W tym watku internauci
réwniez écieraja swoje poglady.

Jesli ktos swiadomie rodzi dziecko z Downem lub inng wadg rozwojowq
to powinien z wlasnych srodkow pokrywac koszty leczenia. Parnstwo nie
powinno sponsorowac produkcji inwalidéw. Pamietajmy, Ze kosztowne
leczenie wad rozwojowych powoduje braki pieniedzy na inne metody le-
czenia. Dlatego uwazam, Ze jesli chcesz Downa czy np. dziecka z po-
wazng wadg serca to zafunduj sobie je catkowicie na wtasny koszt7s.

Jestes debilem i nie zycze tobie ani twoim dzieciom aby kiedykolwiek
musiaty stanqc przed trudnym wyborem...a w sumie moze dobrze by

76 http:/ /wyborcza.pl/7,75398,20829541,czym-jest-zespol-downa-i-jakie-jest-ry
zyko-zachorowania.html [dostep: 7.05.2018].

77 http:/ / trojmiasto.wyborcza.pl/ trojmiasto/1,35612,20923616, mt-w-gdanskim-
teatrze-szekspirowskim-pracuja-osoby-z-zespolem.html [dostep: 7.05.2018].

78 http:/ /wyborcza.pl/7,75398,20829541,czym-jest-zespol-downa-i-jakie-jest-ry
zyko-zachorowania.html [dostep: 7.05.2018].
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bylo... Nie masz gwarancji na zycie w zdrowiu i petnej sprawnosci do
kotica zycia. Analizujgc twoj tok myslenia, jakbys nie daj Boze mial
kiedys wypadek i stat si¢ inwalidgq nie zdolnym sie utrzymac i na siebie
zarobic, wypadatoby cig poddaé eutanazji. Czyz nie tak?7°

Debilem jestes ty bo nie rozumiesz co zostato napisane. Ja po prostu nie
zgadzam si¢ na zabawe w ,,stodkie dzieci z Downem” na mdj koszt. Ni-
komu tego nie zycze, ale sq sytuacje w ktorych trzeba spojrzec prawdzie
w oczy, chocby byta najbardziej brutalna. Odnosnie 0sob juz zyjgcych to
nigdzie nie napisatem, ze nalezy eliminowac niepetnosprawnych. Sam to
dospiewate$ — moze sam masz takie ukryte pragnienia. Osoby, ktore ule-
gty wypadkowi placity ubezpieczenia spoleczne i ochrona im sie nalezys0.

Pojawiajace sie pod artykulami komentarze odstaniaja pewien
wycinek spotecznych mechanizméw radzenia sobie z innoscig oséb
niepelnosprawnych. Mechanizméw bazujacych na znaczeniach
i dyskursach. Bezproduktywny zjadacz chleba, zbedny element spo-
teczenistwa, czy petnoprawny obywatel majacy prawo do wsparcia
i godnego zycia?

Internauci recenzujg réwniez polska spoteczng rzeczywistosc re-
lacji z niepelnosprawnoscia, a precyzujac przedstawiaja swoj sposéb
jej percepcji.

Fajny artykut o fajnych ludziach, tylko komentarze obrzydliwe. Ci po-
bozni katolicy ziejqcy milosierdziem i mitosciq blizniego. Cudowne jest
zachecenie do rodzenia uposledzonych dzieci i wotanie potem za nimi
,,0 Down idzie”. Wazne sq dzieci poczete, a co potem? To juz sprawa
rodzicow, przewaznie heroicznej matki, bo tylko co 6smy kochajgcy ta-
tus zostaje z rodzing, reszta znika. Pewnie wybywa na zgnity Zachod
z misjq niesienia polskich, katolickich wartosci. Ot patrioci. Szkoda
tylko, ze to, co na lewackim Zachodzie jest kulturowq normg, w Polsce
jawi si¢ jako ewenement!8!

7 Ibidem.

80 Ibidem.

81 http:/ / trojmiasto.wyborcza.pl/trojmiasto/1,35612,20923616, mt-w-gdanskim-
teatrze-szekspirowskim-pracuja-osoby-z-zespolem.html [dostep: 7.05.2018].
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Podsumowanie

Podjete przeze mnie analizy, lokujace sie w kulturowym mode-
lu niepelnosprawnosci, dotyczace sposobéw definiowania, interpre-
towania niepelnosprawnosci intelektualnej, znaczen jej przypisy-
wanych ukazuja ogromna réznorodnosé¢ spolecznego rozumienia
tego zjawiska czy ,faktu spotecznego”®2. Autorami analizowanych
wypowiedzi sa po pierwsze rodzice i osoby zwigzane ze srodowi-
skiem os6b niepetnosprawnych intelektualnie oraz osoby, ktére
maja doswiadczenie zawodowe i utrzymuja prywatne kontakty
z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna. Przedstawiaja oni
w swoich wypowiedziach interpretacje wlasnych doswiadczen
i najczesciej sa to interpretacje dalekie od stereotypowego postrze-
gania niepelnosprawnosci intelektualnej. Druga grupe autoréw,
analizowanych wypowiedzi, stanowia ci, ktérzy nigdy z osobami
niepelnosprawnymi intelektualnie nie mieli nic do czynienia. Wi-
dzieli, a w zasadzie ,ogladali” ich w miejscach publicznych, przezyli
przypadkowe spotkania ,twarza w twarz”, szybkie, pobiezne, skta-
niajace do ucieczki. Ci autorzy, siegajac do teorii Bergera i Luck-
manna, opisujac tego Innego postuzyli sie¢ schematami typizujacy-
mi, a konkretnie dokonujgc interpretacji tego ,natkniecia si¢ na
obcos¢”, siegneli do strefy znaczen, ktére spoteczenstwo przypisuje
zdefiniowanym jako upo$ledzonym/nienormalnym. W tych wy-
powiedziach bardzo widoczny jest przywotywany przez C. Barnesa
i G. Mercer kulturowy imperializm, gdzie , pelnosprawna normal-
noséc¢”8 stanowi stan uprzywilejowany i pozadany. Warto odnies¢
sie do stworzonego w 1995 r., przez badaczy londynskich, modelu
spotecznych reprezentacji niepetnosprawnosci, gdyz mimo uptywu
prawie 20 lat jest on nadal bardzo aktualny. W 1995 r. grupa bada-
czy Londynskiej Szkoty Ekonomicznej przedstawita dwupoziomo-
wy model reprezentacji spolecznych niepelnosprawnosci intelektu-
alnej. Model 6w ukazuje, ze poziom pierwszy reprezentacji powstat

82 Por. E. Zakrzewska-Manterys, A. Gustavsson, op. cit.
8 C. Barnes, G. Mercer, Niepetnosprawnosé, Sic, Warszawa 2008.
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w oparciu o spoleczne reprezentacje traktowane jako oczywiste
i zrozumiate, zakorzenione w tradycji §wiadomosci spolecznej spo-
teczenistwa czy grupy. Na tym poziomie mozna odnaleZ¢ tradycyjne
spoleczne konstrukcje niepelnosprawnosci intelektualnej, ktére ko-
jarza/utozsamiaja ludzi z niepelnosprawnoscia intelektualng z gltu-
pimi, niebezpiecznymi, skazanymi na kare Boza, nieszczesliwymi,
bezradnymi itp. Na drugim poziomie modelu znajduja sie ludzie
w codziennych interakcjach spotecznych z innymi zaangazowany-
mi w dyskusje i spory. W tych codziennych zmaganiach z codzien-
noscig i doSwiadczaniem niepelnosprawnosci intelektualnej ludzie
dzialaja we wspolnie podzielanej rzeczywistosci spolecznej, wiacza-
jac w nig, wraz z wieloma innymi uznanymi za oczywiste, tradycyj-
nymi spolecznymi reprezentacjami, wlasne odmienne definicje be-
dace wynikiem ich indywidualnego doswiadczenia®. Wypowiedzi
drugiej grupy autoréw komentarzy online mozna uznaé¢ za te
z pierwszego poziomu spotecznych reprezentacji niepelnosprawno-
Sci intelektualnej, oczywiste i stereotypowe. Jak pokazuja poczynio-
ne analizy, owe stereotypowe i oczywiste spoleczne znaczenia nie-
pelnosprawnoéci bardzo ,dobrze sie majg” warunkujac wéréd oséb
je powielajacych spoteczng niechec i petng pogardy wyzszosé. Wy-
powiedzi pierwszej grupy autorow, ktorzy tworza wlasne i od-
mienne sposoby interpretacji i wchodza w dyskusje oraz spory
z reprezentantami znaczen oczywistych, maja jeden podstawowy
cel zmieni¢ znaczenia, a wraz z nimi negatywne spoteczne praktyki.
Scieranie pogladéw, jak obserwujemy, trwa juz bardzo dlugo,
a poziom pierwszy reprezentacji spotecznych ma sie bardzo dobrze.
Uwazam, ze dyskurs w przestrzeni internetu pozbawiony jest po-
prawnosci politycznej, gdyz jego uzytkownicy sa anonimowi i mo-
ga bez skrepowania wyraza¢ swoje poglady. Ten fragment komen-
tarzy odnalezionych w sieci, moim zdaniem, ukazuje bardzo
aktualne sposoby spotecznego rozumienia niepelnosprawnosci inte-
lektualnej i pewna réznorodnoé¢ stanowisk, ktore jednak ulegaja
polaryzacji. Niepelnosprawnos¢ intelektualna przestaje by¢ obco-

8 Por. A. Gustavsson, E. Zakrzewska- Manterys, op. cit.
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Scig i nadal nig jest. Czlowiek z niepelnosprawnoscia intelektualng
jest dyskryminowany w przestrzeni publicznej i jest w niej akcep-
towany. Ma on prawo do zycia i jako bezuzyteczny zjadacz chleba,
marnujacy spoteczne pienigdze tego prawa jest pozbawiany. Nego-
cjowanie i konstruowanie znaczeri niepelnosprawnosci intelektual-
nej, doswiadczanie spotkania z tym Innym, oswajanie sie z jego
odmiennoécig, to zadania wrecz codzienne, przynalezace do prze-
strzeni zZycia spolecznego. Badanie owych znaczeni i dyskurséow
w codziennie zmieniajgcej sie rzeczywistosci musi sie dzia¢ ciggle
od nowa, bo przywolujac po raz kolejny poglad A. Gustavssona,
wiele dowodéw wskazuje na to, ze codzienne zycie ludzi uposle-
dzonych zalezy od znaczen jakie inni przypisuja ich uposledzeniu®>.
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Wprowadzanie

Edukacja uczniéw z niepelnosprawnoscia sprzezona tak w Pol-
sce, jak i Republice Czeskiej na przestrzeni ostatnich 20 lat ulegta
zdecydowanej zmianie. Problematyka edukacji uczniéw z niepetno-
sprawnosciag od poczatku lat 90. ubieglego wieku znajdowata sie
w polu zainteresowan czeskich pedagogéw specjalnych reformuja-
cych sfere edukacji. Wczesniej uczniéw niepetnosprawnych ksztat-
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cono w placowkach ogélnodostepnych, byly to jednak, jak podkre-
S§la Zenon Gajdzica, formy integracji naturalnej i czesto ukrytej. Nie
taczyly sie one z instytucjonalnym wsparciem, a ich przyczyna bar-
dzo czesto byt brak placéwki specjalnej w okolicy zamieszkania
ucznial. Zastanawiajac si¢ nad zagadnieniem edukacji uczniéw
z niepelnosprawnoscia sprzezong, nalezy ustali¢ czym dany typ
niepelnosprawnosci jest w istocie i jakie moga by¢ zasadnicze po-
trzeby w obszarze ksztalcenia, wychowania czy wspomagania roz-
woju?. Sprzezona niepelnosprawnos¢ jest przedmiotem zaintereso-
warn nauk medycznych i nauk o zdrowiu, spotecznych (psychologii,
pedagogiki specjalnej, socjologii) oraz prawnych (prawa)s.

Zaréwno w literaturze polskiej, jak i czeskiej istnieja r6zne sposo-
by nazywania niepelnosprawnosci sprzezonej oraz jej definiowania.
Mozemy sie spotka¢ z terminami takimi jak: ,niepelnosprawnosc¢
wieloraka” (cz. vicendsobne postiZeni), ,polaczona niepelnospraw-
nos¢” (cz. kombinované postiZeni). Jak podkreéla Marzenna Zaorska?,
analizujac dylemat niepetlnosprawnosci sprzezonej, nalezy uwzgled-
ni¢ kilka kwestii: ,jakoéciowo odmiennego charakteru niepetno-
sprawnosci sprzezonej, ktéry polega na powstaniu, w sytuacji
sprzegania sie konkretnych uszkodzen, stanu jakosciowo odmien-
nego, od stanu, ktéry powoduje w rezultacie obecnos¢ jednego
z uszkodzeni tworzacych niepelnosprawnosé sprzezong”s. Autorka
przez niepelnosprawnoéc¢ sprzezong rozumie ,[...] stan, z wylacze-
niem stanu niepelnosprawnoéci intelektualnej, charakteryzujacy sie

1 Z. Gajdzica, Opinie polskich i czeskich nauczycieli na temat przemian ksztatcenia
uczniow niepetnosprawnych intelektualnie, ,,Czlowiek - Niepelnosprawnos¢ - Spole-
czeristwo” 2012, nr 15.

2M. Zaorska, Aktualne problemy edukacji i rehabilitacji 0sob z niepetnosprawnoscig
sprzezong. ,Niepetnosprawnosé. Tyflosurdopedagogiczne konteksty edukagji i reha-
bilitacji” 2012, nr 7, s. 9.

3 B. Marcinkowska, Sprzezona niepetnosprawnosé — proba analizy fenomenu, ,Nie-
pelnosprawnosé. Dyskursy pedagogiki specjalnej” 2016, nr 21, s. 10.

4 M. Zaorska, Aktualne problemy edukacji..., s. 9.

5M. Zaorska, Psychopedagogiczne wwarunkowania specjalnej edukacji i terapii 0sob
z niepetnosprawnosciq sprzezong, ,Czlowiek - Niepelnosprawnosé - Spoteczeristwo”
2013, nr 1, s. 64.
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obecnosciag minimum dwéch powaznych wad w budowie organi-
zmu ludzkiego”®.

Trudnos$ci definicyjne istoty niepelnosprawnosci sprzezonej
wynikaja z faktu, ,ze [...] nie jest ona prosta suma sktadajacych sie
na nig niepelnosprawnosci, ale stanowi swoista, odrebna zlozona
jednostke””. Populacja oséb z niepelnosprawnoscia sprzezona sta-
nowi bardzo zréznicowang grupe ze wzgledu na wspotwystepo-
wanie réznych rodzajow i stopni skladajacych sie na nig niepelno-
sprawnosci, a wypracowanie jednej (modelowej) charakterystyki
osoby z niepelnosprawnoscia sprzezona nie jest mozliwes.

Na przestrzeni ostatnich kilku lat w czeskiej literaturze przed-
miotu ksztalcenie uczniéw z niepetnosprawnoscia sprzezona nalezy
do tematéw czesto podejmowanych. Rozwazania teoretyczne i ba-
dania koncentrowaly sie gtéwnie na uczniach gtuchoniewidomych.
Nad zagadnieniem edukacji uczniéw z niepelnosprawnoscia sprze-
zona koncentrowali sie czescy pedagodzy i psycholodzy®. W litera-
turze czeskiej mozemy znalez¢ m.in. definicje, ktéra mowi, ze nie-
pelnosprawnoé¢ sprzezona dotyczy ,o0soby dotknietej dwoma lub
wiecej wadami w tym samym czasie”10. Maria Vitkova uwaza, ze
niepelnosprawnos$¢ sprzezona jest caloscig ludzkich ograniczen, we
wszystkich sferach doswiadczer i mozliwosciach ekspresji. Zdolno-
ci emocjonalne, poznawcze, fizyczne, a takze spoteczne i komuni-
kacyjne, zostajg znacznie zredukowane i zmienione?l.

Majac powyzsze na uwadze, niniejszy artykut stawia sobie dwa
podstawowe cele. Po pierwsze jest proba usystematyzowania pod-

6 Ibidem, s. 64.

7 A. Twardowski, Pedagogika 0sob ze sprzezonymi uposledzeniami, [w:] Pedagogika
specjalna, red. W. Dykcik, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan 2006, s. 290.

8 B. Marcinkowska, Wezesne wspomaganie rozwoju dziecka z niepetnosprawnoscig
sprzezong, [w:] Wezesne wspomaganie rozwoju dziecka z uszkodzonym wzrokiem i dodat-
kowymi niepetnosprawnosciami, red. G. Walczak, MENiS, Warszawa 2005.

9 Ludikové 2001, 2001; Souralova 2000; Hlavacova 2003; Vitkova 2004; Opatfti-
lova 2005.

10 M. Sovak, Defektologicky slovnik (3. vydani), Nakladatelstvi H&H, Jinoc¢any
2000, s. 158.

11 M. Vitkova, Integrativni specidlni pedagogika: Integrace skolni a specidlni (2. rozsi-
fené a pfepracované vzdani), Paido, Brno 2004, s. 325.
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stawowej wiedzy na temat edukacji dzieci i mlodziezy z niepelno-
sprawnoscia sprzezong, ustalenia jej glownych kierunkéw przemian
w Republice Czeskiej. Szczegolng uwage zwracam w nim na aspek-
ty prawne edukacji uczniéw z niepelnosprawnoscia sprzezona, od-
wotujac sie przede wszystkim do czeskich ustaw o ksztatceniu spe-
cjalnym. Stad interesuje mnie to, w jaki sposob tworzony jest proces
ksztalcenia uczniéw z niepetlnosprawnoscia sprzezona. Drugi cel
pracy ma charakter teoretyczny. Podkreslane sa podstawowe zada-
nia oraz problemy edukacji tych uczniow w czeskich warunkach
nauczania. Wybor Republiki Czeskiej jako kraju wynikat zasadniczo
z dwoch powodoéw. Po pierwsze, Republika Czeska nalezy do gru-
py krajow dwusystemowych (ang. two-track), w ktérym drogi
uczniéw pelnosprawnych i niepetnosprawnych sa wyraznie oddzie-
lone - tylko 3% uczniéw uznawanych za niepelnosprawnych uczesz-
cza do szkoét specjalnych’2. Po drugie, spogladajac na historie pan-
stwa czeskiego, mozna stwierdzi¢, iz posiada rozbudowang sie¢
szkot specjalnych z dtugg tradycja opieki i wychowania oséb z nie-
pelnosprawnoscia sprzezona.

Artykul podzielony jest na trzy zasadnicze czesci. W pierwszej
analizuje koncepcje edukacji uczniéw z niepelnosprawnoscia sprze-
zong (obszary procesu ksztalcenia / zadania edukacji / edukacyjne
kategorie niepelnosprawnosci sprzezonej). W drugiej czesci oma-
wiam system edukacji uczniéw z niepelnosprawnoscia sprzezona
w Republice Czeskiej, koncentrujac si¢ na ustawie nr 82/2015 Dz.U.
(ustawa szkolna). Trzecia cze$¢ poswiecona jest wczesnej interwen-
qji dzieci ze sprzezona niepetnosprawnoscia.

Edukacja uczniow z niepelnosprawnoscia sprzezona -
podstawowe zalozenia

Edukacja definiowana jest jako ogét dziatari oswiatowo-wycho-
wawczych, obejmujacych ksztalcenie i wychowanie, jest procesem

12G. Szumski, Integracyjne ksztatcenie niepetnosprawnych, Wydawnictwo Nauko-
we PWN, Warszawa 2009.
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ztozonym?3. Osoby z niepelnosprawnoscia sprzezona funkcjonowa-
ty w réznych spoleczenistwach od zarania dziejéw ludzkosci. Mimo
to, przez stulecia instytucje specjalne podejmowaly jedynie proble-
matyke opieki, rehabilitacji i edukacji oséb z niepelnosprawnoscia
jednorodng. Osobom z niepelnosprawnoécia sprzezona nie poswie-
cano nalezytej uwagi, a nie na plaszczyzZnie rozwazan teoretycznych
ani praktycznych!. Wyjatkowy i zlozony charakter niepetnospraw-
noéci sprzezonej sprawia, ze dzieci takie wymagaja wyjatkowej,
przewaznie specjalnej i wysoce specjalistycznej pomocy. Marzenna
Zaorska'> podkreéla, ze nie chodzi wylacznie o dostosowanie tresci
edukacyjnych, organizacji ksztalcenia czy form pomocy psycholo-
giczno-pedagogicznej, ale przede wszystkim o zrozumienie istoty
danej niepelnosprawnosci i ewentualnych oczekiwan dotyczacych
oceny efektywnosci rozwoju ucznia i edukacji ukierunkowanej na
ucznia z niepelnosprawnoscia sprzezong. Maria Vitkoval¢ wyréznia
trzy obszary, ktére nalezy uwzgledni¢ w tworzeniu procesy ksztat-
cenia uczniéw z niepelnosprawnoscia sprzezona:

« Analiza obecnej sytuacji, ktéra jest okreslona przez wplyw ro-
dzicéw, warunki materialne rodziny. Wazne jest, aby uzyskac
informacje od osob, ktore opiekowaly sie dzieckiem do tej po-
ry. Nalezy zwréci¢ uwage na obszary zachowan dziecka (per-
cepcja, rozwdj spoteczny, emocjonalnosé, integracja senso-
ryczno-motoroyczna) oraz podstawowe sytuacje zyciowe.

e Okreslenie celu, ktérym najwazniejszym jest zapewnienie
podstawowych potrzeb dziecka, a nastepnie, w zaleznosci od
okolicznoéci, ustalenie dalszych wymagan

« Przydzielenie specjalnych srodkow pedagogicznych.

13 W. Okony, Nowy stownik pedagogiczny, Wydawnictwo Zak, Warszawa 2007, s. 93.

14 M. Zaorska, Rehabilitacja i edukacja osob z niepetnosprawnoscig sprzezong w kontekscie
historycznym i stan obecny, [w:] Historyczne dyskursy nad pedagogika specjalng, red.
J. Bleszczyniski, D. Baczala, J. Binnebesela, Wydawnictwo HAMAL, £.6dz 2008, s. 79.

15 M. Zaorska, Niepetnosprawnosci sprzezone w obliczu aktualnych przemian w sys-
temowych rozwigzaniach edukacyjnych, ,Niepelnosprawnosé. Dyskursy pedagogiki
specjalnej” 2014, nr 14, s. 104.

16 Vitkova M., Integrativni specidlni pedagogika: Integrace skolni a specidlni (2. roz-
§ifené a pfepracované vzdani), Paido, Brno 2004.
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Podstawowym celem edukacji uczniéw z niepelnosprawnoscia
sprzezona jest wzmocnienie zdolnosci i umiejetnosci osiggniecia
mozliwie najwyzszego stopnia samowystarczalnosci i niezaleznosci
w zyciu codziennym. Ksztalcenie powinno by¢ oparte na ograni-
czonych mozliwosciach niepetnosprawnego dziecka, szanowac jego
potrzeby i umiejetnoéci. Dagmara Opatiilovdl” wymienia gléwne
zadania edukacji dzieci z niepelnosprawnoscia sprzezona:

e optymalny rozwéj osobowosci dziecka z poszanowaniem roz-

ni¢ indywidualnych kazdego dziecka;

* osiggniecie pozadanego poziomu wyksztalcenia, spelniajacy

okreslony stopien socjalizacji dziecka;

* rozwijanie i dostosowywanie potrzeb edukacyjnych do specy-

fiki niepelnosprawnosci.

Stefan Vagek!s podkresla, ze podstawowym celem edukacji
uczniéw z niepelnosprawnoscia sprzezona jest szczegdlnie zwiek-
szona ostroznoé¢ w podejsciu indywidualnym, specjalnych metodach
oraz modyfikowaniu tresci ksztalcenia, w odniesieniu do uczniow
z pojedyncza niepelnosprawnoscig. Alicia Vancoval® definiuje dwie
kategorie niepelnosprawnosci sprzezonej, opierajac sie na rodzaju
niepelnosprawnosci, konsekwencjach dla rozwoju osobowosci i so-
cjalizacji oraz potrzeb specjalnego wsparcia edukacyjnego?:

e Lekka niepelnosprawnosé sprzezona: grupa osoéb, ktora jest

w stanie uzyskac taki poziom wyksztalcenia, aby moc w pelni
rozpoczaé aktywnos$é zawodowa lub korzystaé¢ z zatrudnienia
wspomaganego. Edukacja odbywa sie przede wszystkim
w ogolnodostepnych szkotach podstawowych. Z niewielka
pomoca lub bez niej, osoby powinny przystosowac sie do sa-
modzielnego i niezaleznego zycia.

7 D. Opatiilova, Metody price ujednicii s tézkym a vice vadami, nakladatelstvi
Masarykova univerzita, Brno 2005.

185, Vagek, A. Vancova, G. Hatos, Pedagogika viacndsobne postihnutych, Sapientia,
Bratislava 1999, s. 4.

9 A. Vanc¢ova, Edukdcia viacndsobne postihnutych, Sapientia, Bratislava 2001.

20 Autorka podkresla, ze nie wszystkie rodzaje niepelnosprawnosci sprzezonej
moga zosta¢ zakwalifikowane do jednej z tej kategorii.



Edukacja uczniéw z niepetnosprawnoscia sprzezona w Republice Czeskiej 295

» Ciezka niepetnosprawno$¢ sprzezona: obejmuje osoby o wyz-
szym poziomie specjalnego wsparcia w zakresie edukagji i re-
habilitacji. Proces nauczania odbywa sie gléwnie w szkole
specjalnej, czesto nalezy go zredukowaé¢ do elementarnych
tresci, zgodnie z indywidualnymi umiejetnosciami danej oso-
by. Konieczne jest stosowanie alternatywnych i wspomagaja-
cych metod porozumiewania sie.

Realizowane w Republice Czeskiej dziatania dotyczace strategii
ksztalcenia uczniéw z niepelnosprawnoscia sprzezona na poszcze-
golnych etapach ich drogi edukacyjnej, koncentruja sie na wyborze
jako pozadanej i popieranej edukacji ogélnodostepnej lub integracyj-
nej. Obecnie mozna zauwazy¢ silng tendencje do integracji osob nie-
pelnosprawnych w edukacji. Podejscie segregacyjne ustepuje miejsca
integracji oraz inkluzji majacej przede wszystkim na celu wiaczenie
uczniéw ze sprzezona niepelnosprawnoscia w szkolne srodowisko,
i da¢ im tym samym, lepsze perspektywy na przyszlosc.

System edukacji 0s6b z niepelnosprawnoscia sprzezona
w Republice Czeskiej

Obecnie Republika Czeska przechodzi dynamiczne przemiany
w obszarze praktyki i teorii pedagogiki specjalnej wobec 0s6b z nie-
pelnosprawnoscia sprzezona. Dzialania na rzecz oséb niepelno-
sprawnych sa wspierane przez wladze parnstwowe przy Scislej
wspolpracy z organizacjami pozarzadowymi. Cechg czeskiego mode-
lu edukacji uczniéw z niepelnosprawnoscia sprzezong jest relatywnie
wysoki poziom instytucjonalizacji dziatari, bedacych konsekwencja
utworzenia w 1993 r. Komitetu Rzadowego ds. Oséb Niepelno-
sprawnych (cz. Viddni vybor pro zdravotné postizené obcany), ktéry re-
gularnie wlacza sie w koordynowanie inicjatyw majacych na celu
poprawe sytuacji spotecznej, prawnej i ekonomicznej oséb niepetno-
sprawnych w tym kraju. Warto tez zaznaczy¢, ze dzieki wsparciu ze
strony Komitetu Rzadowego, w Republice Czeskiej regularnie od
1992 r. tworzy nowe Krajowe plany pomocy osobom niepetnospraw-
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nym. Ostatni - Krajowy plan pomocy tworzenia réwnych szans dla
0s6b niepelnosprawnych na lata 2015-2020 (Ndrodni plan podpory rov-
nyjch prileZitosti pro osoby se zdravotnim postiZenim na obdobi 2015-2020),
ma na celu promowanie i wspieranie integracji oséb niepetnospraw-
nych oraz podejmowanie dziatari majacych na celu realizowanie
Konwencji o prawach 0s6b niepelnosprawnych?!.

W Republice Czeskiej podstawowym dokumentem, ktéry gwa-
rantuje prawo do opieki i ksztalcenia, jest Konstytucja. W art. 1 kon-
stytucji czeskiej mozemy przeczyta¢ o prawach i swobodzie czlo-
wieka i obywatela, a w art. 10 czytamy, ze wszystkie ratyfikowane
i ogloszone umowy miedzynarodowe o prawach i podstawowych
wolnosciach cztowieka, ktére wigza Republike Czeska, sa bezpo-
$rednio obowigzujace i maja pierwszenistwo przed ustawa?.

Problematyka edukacji dzieci z niepelnosprawnoscia sprzezona
zajmuje szczegdlne miejsce we wspolczesnej koncepcji ksztalcenia
specjalnego w Republice Czeskiej. W latach 80. ubieglego wieku
dzieci z niepelnosprawnoscia sprzezona zostaly zwolnione z obo-
wigzku szkolnego i umieszczane byly w placéwkach opieki spolecz-
nej. Na poczatku lat 90. XX w. zaszly wyraZzne zmiany legislacyjne
modyfikujace postawy prawne ksztalcenia uczniéw z niepelno-
sprawnoscia sprzezona. We wspolczesnej koncepcji dostepu do
edukacji 0os6b z niepelnosprawnoscia sprzezona, odchodzi sie od
teorii wad pierwotnych i wtérnych czeskiego profesora Milosa
Sovaka, na rzecz tzw. , efektu synergicznego” (cz. synergickém efektu)
- dziecko przydzielone jest do systemu edukacji i rehabilitacji
zgodnie ze stopniem niepetnosprawnosci. Uwzgledniany jest takze
rodzaj niepetnosprawnosci, ktéry najbardziej ogranicza indywidu-
alny rozwoj dziecka.

2 T. Kasprzak, Specyficzny rodzaj niepetnosprawnoéci jako sytuacja trudna w rodzinie.
Osoby gtuchoniewidome i ich rodziny w Republice Czeskiej, ,Rodzina wieloproblemowa. Rocz-
niki Socjologii Rodziny. Studia socjologiczne i interdyscyplinarne” 2017, tom XXVI-XXVII,
s. 168-174.

2 M. Belza, System edukacji dzieci niepetnosprawnych intelektualnie w Republice Cze-
skiej, [w:] Czlowiek ze specjalnymi potrzebami w przestrzeni edukacyjnej, spotecznej Polski
i Republiki Czeskiej, red. Z. Gajdzica, 1. Bieriskowska, Oficyna Wydawnicza , Impuls”,
Krakéw-Katowice 2012, s. 28.
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Charakterystyka niepetnosprawnosci sprzezonej podana zostata
w 1997 roku w Biuletynie Ministerstwa Edukacji, Mtodziezy i Spor-
tu Republiki Czeskiej. Czytamy w nim, Ze ,,uczen z niepetnospraw-
noécia sprzezong uwazany jest wéwczas, gdy dotkniety jest dwoma
lub wiecej przyczynowymi i niezaleznymi rodzajami niepelnospraw-
noséci, ktore ze wzgledu ich glebokos¢ i konsekwencje, uprawniaja
do wlaczenia go w system ksztalcenia specjalnego”?3. Dla potrzeb
czeskiego systemu edukacyjnego, uczniowie z niepelnosprawnoscia
sprzezong podzieleni sg na trzy grupy?*:

e pierwsza grupa, w ktorej niepelnosprawnos¢ intelektualna jest
dominujaca w decyzji o sposobie nauczania, stanowi czynnik
decydujacy o poziomie wyksztalcenia;

e druga grupa sklada sie z kombinacji niepelnosprawnosci
fizycznej, sensorycznej i zaburzefi mowy. Okreélona grupa
w wiekszosci sklada sie z dzieci gluchoniewidomych;

e trzecia grupa sklada sie z uczniéw z diagnoza autyzmu/ce-
chami autystycznymi.

W 2011 r. w specjalnych osrodkach pedagogicznych zdiagno-
zowano 17 589 uczniéw ze sprzezona niepelnosprawnoscia. Najcze-
Sciej wystepujace rodzaje niepelnosprawnosci sprzezonej to: niepet-
nosprawno$¢ intelektualna + zaburzenia komunikacji jezykowej
(6173 uczniéw); niepelnosprawnos¢ intelektualna + niepelnospraw-
noéc¢ ruchowa (5510 uczniéw); zaburzenia komunikacji jezykowej +
niepelnosprawnos¢ ruchowa (3316 uczniéw)?. Do najwazniejszych
aktow prawnych, oprécz konstytugji czeskiej, regulujacych edukacje
dzieci z niepelnosprawnoscia sprzezona naleza:

 Ustawa nr 82/2015 Dz.U. w sprawie ksztalcenia przedszkolne-
go, Sredniego wyzszego i zawodowego i innego - Ustawa szkol-
na (cz. o predskolnim, zakladnim, stfednim, vyssim odborném a jiném
vzdeéldvini - skolsky zdkon) oraz nastepujace rozporzadzenia;

2 Vestnik MSMT CR ¢. 8/1997, ¢j. 25602/ 97-22.

2 Vitkova M., Integrationi specidlni pedagogika: Integrace skolni a specidlni (2. roz-
§ifené a pfepracované vzdani), Paido, Brno 2004.

2], Vozenilek, J. Michalik, Atlas cinnosti specidlnépedagogickijch center v CR, Vy-
davatelstvi Univerzita Palackého v Olomouci, Olomouc 2013, s. 103.
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- Dekret z dnia 2 czerwca 2016r. zmieniajace zarzadzenie
nr. 72/2005 Sb. o udzielaniu w szkotach poradnictwa szkol-
nego (cz. Vyhliska ze dne 2 cervna 2016 kterou se méni vijhlaska

¢. 72?2005 Sb. o poskytovini poradenskiych sluzeb ve Skoldich

a skolskych poradenskych zaZizenich);

- Dekret nr 27/2016 Dz.U. w sprawie edukacji dzieci, uczniéw
i studentéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi oraz
uzdolnionych uczniéw (cz. Vyhlaska ¢ 27/2016 Sb. o vzdeldvi-
ni Zaku'se specialnimi vzdeldvacimi potrebami a Ziku naddnych).

Obowigzek szkolny w Republice Czeskiej obejmuje wszystkie
dzieci od széstego roku zycia i trwa dziewiec lat (cz. Zdkon 561/2004
Sb. o predskolnim, zakladnim, strednim, vyssim odborném a jiném vzdé-
lavdni - Skolsky zdkon). Szkota podstawowa dzieli si¢ na dwa etapy:
klasy I-V oraz VI-IX (nauka trwa dziewie¢ lat). Uczen z niepetno-
sprawnoscia sprzezona, u ktérego wystepuje niepetnosprawnoscé
sprzezona, na wniosek opiekuna prawnego oraz pisemnej reko-
mendacji poradni psychologiczno-pedagogicznej ksztalcony jest
w szkole specjalnej. Natomiast uczniowie z niepelnosprawnoscia
sprzezong, u ktorych nie wystepuje niepelnosprawnos¢ intelektual-
na, s ksztalceni w szkotach ogoélnodostepnych lub szkotach spe-
cjalnych, ktére odpowiadaja potrzebom wynikajacym z posiadania
dwoch lub wiecej niepetnosprawnosci.

Wreszcie trzeba wspomnie¢ o specjalistycznych formach wspar-
cia - przede wszystkim dla rodzin uczniéw z niepelnosprawnoscia
sprzezona. To dwa typy placéwek, funkcjonujace w szkotach, takie
jak: poradnia psychologiczno-pedagogiczna (cz. pedagogicko-psycho-
logickd poradna) oraz specjalne centra pedagogiczne (cz. specidlné
pedagogické centrum). Ich podstawowym celem jest nieodptatne za-
pewnienie opieki pedagogicznej na wniosek rodzicow lub praw-
nych opiekunéw ucznia?.

Réznorodnosé, indywidualnosé i specjalne potrzeby edukacyjne
uczniéw z niepelnosprawnoscia sprzezong sa przyczyna szczegodto-

2 Vyhlaska 116/2011 Sb., o poskytovani sluzeb ve skolach a skolskych pora-
denskych zafizenich.
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wego zaplanowania ich edukacji. Konieczne jest zatem opracowanie
szczegotowego indywidualnego planu edukacyjnego (cz. individudlni
vzdélavaci pldn) dla kazdego ucznia. Zgodnie z dekretem nr 27/2016
Dz.U. w sprawie edukacji dzieci, uczniéw i studentéw ze specjal-
nymi potrzebami edukacyjnymi oraz uzdolnionych uczniéw, dyrek-
tor szkoly moze, za pisemnym zaleceniem szkolnego centrum do-
radztwa, zatwierdzi¢ indywidualny plan edukacyjny dla ucznia
z niepelnosprawnoscia sprzezong, ktory jest dokumentem wiaza-
cym, zapewniajacym:

« informacje na temat tresci, zakresu, przebiegu i sposobu
$wiadczenia specjalnej opieki pedagogicznej;

« informacje na temat realizacji celow ksztalcenia, tresci pro-
gramow nauczania, wyboru procedur pedagogicznych, spo-
sobu oceny ucznia;

« liste zaje¢ kompensacyjnych, rehabilitacyjnych oraz pomocy
dydaktycznych;

« asystenta nauczyciela, ktéry w szczeg6lnos¢ zapewnia: pomoc
w dostosowaniu si¢ uczniéw do $rodowiska szkolnego, po-
moc w komunikowaniu sie¢ ucznia z nauczycielami, pomoc w
czynnosciach samoobstugowych;

e uczniowi wsparcia za pomocg systemu komunikacji innego
niz jezyk méwiony. Szkola zapewnia system komunikacyjny,
ktory spelnia potrzeby ucznia;

o ttumacza czeskiego jezyka migowego. Tlumacz wykorzysty-
wany jest przez caly czas trwania lekgji, a takze podczas apeli,
wycieczek czy zaje¢ pozalekcyjnych organizowanych przez
szkote.

Indywidualny plan edukacyjny sporzadza sie bez zbednej zwlo-
ki, jednak nie p6Zniej niz miesigc od daty otrzymania przez szkote
wniosku od prawnego opiekuna ucznia. Plan edukacyjny moze by¢
uzupelniany i dostosowywany do potrzeb ucznia przez caly rok
szkolny. Dyrektor szkoty odpowiedzialny jest za opracowanie i wdro-
zenie indywidualnego planu edukacyjnego. Plan opracowywany
jest we wspotpracy z placowka doradztwa szkolnego, uczniem i jego
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prawnymi opiekunami, jesli uczer jest niepetnoletni. Placoéwka do-
radztwa szkolnego we wspétpracy z nauczycielami co najmniej raz
w roku ocenia realizacje planu edukacyjnego. Dekret 27/2016 Dz.U.
(cz. vyhldska c. 27/2016 Sb., o vzdeldvini Ziku’ se specidlnimi vzdeldva-
cimi potrebami a Ziku®nadanych) zapewnia ksztalcenie uczniéw z nie-
pelnosprawnoscia sprzezong poprzez:

« integracje w klasach szkét podstawowych lub szkotach prze-
znaczonych dla uczniéw z ré6znymi rodzajami niepelnospraw-
nosci na podstawie indywidualnego planu edukacyjnego;

« utworzenie klasy dla uczniéw z niepetnosprawnoscia sprze-
zong w szkole specjalnej;

o utworzenie klasy dla uczniéw niepelnosprawnych w zwyktej
szkole lub szkole specjalnej dla uczniéw z innymi rodzajami
niepelnosprawnosci.

Asystent nauczyciela (cz. Asistent pedagoga) jest pracownikiem
pedagogicznym zajmujacym sie edukacja dzieci, uczniéw i studen-
tow o specjalnych potrzebach edukacyjnych, jesli nie s3 w stanie
skutecznie zaspokoi¢ swoich potrzeb. Podstawowymi zadaniami
asystenta nauczyciela s3: (1) mozliwoé¢ indywidualnej pracy z ucz-
niem, (2) tworzenie warunkéw pracy zespolowej, (3) wspieranie
ucznia niezdolnego do pelnego zaangazowania si¢ podczas zajec
lekcyjnych.

Woczesna interwencja (rana péce) dzieci ze sprzezona
niepelnosprawnoscia w Republice Czeskiej

Problem wczesnej interwencji (cz. rand péce) wobec dzieci z nie-
pelnosprawnosécig, jako tendencja dzialan na rzecz normalizacji
zycia i integracji, pojawila si¢ na Swiecie w latach 70. XX w. W Re-
publice Czeskiej za poczatek dzialann na rzecz upowszechniania
koncepcji mozna uznac lata 90. XX w., kiedy z inicjatywy Teresy
Hradlikovej, Barbary Kasovej, Teresy Sklemickovej i Jana Vachu-
lova, pod kierownictwem profesora Oldticha Caleka, stworzono
wsparcie dla rodzicow dzieci z wadami wzroku. Pojawilo sie podej-
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Scie, w ktorym brane jest pod uwage zaréwno dziecko, jak i jego
rodzicow oraz innych czlonkéw rodziny. Czeski model wczesnej
interwencji opiera sie na zasadzie ,towarzyszenia” (cz. provazeni)
i zbudowany jest na trzech podstawowych filarach: (1) wsparcie
rozwoju dziecka, (2) wsparcie rodziny, (3) wspieranie integracji
dziecka i rodziny ze spoteczeristwem.

Oldfich Matousek wczesng interwencje definiuje jako ,zestaw
polaczonych ustug spotecznych, zdrowotnych i psychologicznych.
Przeznaczony jest dla dzieci w wieku przedszkolnym, u ktoérych
pojawiajaca sie niepelnosprawnos$é powaznie zagraza jego rozwo-
jowi. Interwencja obejmuje dzieci, jak i ich rodziny i odbywa sie
w naturalnym srodowisku dziecka”?”. Wczesna interwencja w cze-
skim prawodawstwie rozumiana jest jako terenowa praca socjalna,
a pracownik socjalny dziata bezpoérednio w terenie. Legislacyjnie
wczesna interwencja uznana jest za ustuge spoleczng, a odpowie-
dzialnos¢ za jej realizacje nalezy do Ministerstwa Pracy i Spraw
Socjalnych na podstawie ustawy nr 108/2006 Dz.U. o ustugach so-
gjalnych, z pézniejszymi zmianami (cz. Zdkon ¢. 108/2006 Sb.o so-
cidlnich sluzbdch). Ustawa definiuje wczesng interwencje jako opieke
terenowa lub/i ambulatoryjna §wiadczong dziecku ponizej siodme-
go roku zycia i jego rodzinie.

Dziatlania w ramach wczesnej interwencji skierowane sa do
dwéch grup dzieci i ich rodzin?8:

e od wykrycia niepelnosprawnoéci (wraz z wiekiem prenatal-
nym) do czterech lat dla dzieci z niepelnosprawnoécia zdro-
wotna lub zagrozonych niepelnosprawnoscia,

e od wykrycia niepelnosprawnoéci (wraz z wiekiem prenatal-
nym) do siedmiu lat dla dzieci z zaburzeniami sprzezonymi,
sensorycznymi, fizycznymi i intelektualnymi.

27.0. Matousek, Metody a fizeni socidlni price (wydanie drugie), Portal, Praha 2008,
s. 168.

28S, Wrona, Wezesna interwencja - rozwigzania polskie i czeskie, [w:] Czlowiek ze
specjalnymi potrzebami w przestrzeni edukacyjnej i spotecznej Polski oraz Republiki Cze-
skiej, red. Z. Gajdzica, 1. Biefikowska, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw-
Katowice 2012, s. 57.
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Weczesna interwencja koncentruje sie przede wszystkim na wy-
kryciu niepetnosprawnosci, profilaktyce oraz stymulowaniu rozwoju.
Obejmuje wszystkie rodzaje interwencji, ktére sa potrzebne we wcze-
snych latach zZycia dziecka. Istotne jest, aby wiedzie¢, w jaki sposob
potencjat dziecka z niepelnosprawnoscia sprzezona moze by¢ wyko-
rzystywany nie tylko dla jego osobistego rozwoju, ale takze dla zwiek-
szenia jego uczestnictwa w spoleczeristwie. Nalezy zatem poszukiwac
odpowiednich metod integracji spotecznej i edukacyjnej. Jak wskazuje
Josef Slowik, wczesna interwencja nie ocenia wad dziecka i ograniczery,
ale przeciwnie, koncentruje si¢ na jego pozytywnych mozliwosciach.
Autor podkresla, ze w przypadku dziecka z niepelnosprawnoscia
(takze sprzezong), nalezy zachowywac sie tak, jakby bylo zdrowym
dzieckiem - nie prébowaé pokazywaé wyjatkowosci jego niepetno-
sprawnosci, unika¢ wspoélczucia czy frustracji zwigzanej z losem
dziecka®. Klientem wczesnej interwencji jest rodzina, a rodzice sa
partnerami zespotu. Interwencja odbywa sie gtéwnie w srodowisku
domowym dziecka. System rodzinny traktowany jest jako zlozona
i zintegrowana caloé¢. Szacunek dla indywidualnosci dziecka, jego
wyjatkowosci kulturowej, spotecznej i edukacyjnej stanowi funda-
ment wczesnej interwencji w Republice Czeskiej.

Praca z rodzicami dzieci z niepelnosprawnoscia sprzezona
(konsultacje, poradnictwo spoteczne i edukacyjne, tworzenie strate-
gii komunikacji alternatywnej i wspomagajacej, pomoc w wyborze
przedszkola czy szkoly specjalnej) nie rézni sie od pracy z innymi
rodzinami. Kazda rodzina ma prawo do takiej samej iloéci czasu czy
informacji. Kazdy z probleméw dziecka z niepelnosprawnoscia
sprzezona musi by¢ rozwigzywany osobno.

Podsumowanie

Obecny system edukacji uczniéw z niepetnosprawnoscia sprze-
zong powstal na poczatku lat. 90. XX w., aby umozliwi¢ realizacje

7. Slowik, Specidlni pedagogika, Grada Publishing a.s, Praha 2007, s. 151.
30 T. Hradlikovd, Rand péce pro rodiny s détmi se zrakovym postizenim a kombino-
vanym postiZenim, Stredisko rené péce, Praha 1998.
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obowigzku szkolnego przez tych uczniéw. W Republice Czeskiej
ksztalcenie uczniéw ze sprzezona niepelnosprawnoscia moze by¢
realizowane w systemie segregacyjnym (historycznie najstarszym),
a takze, moze mie¢ réwniez forme nauczania indywidualnego. Cele
formulowane w obrebie ksztalcenia uczniéw z niepetnosprawnosécia
sprzezona ukierunkowane sg na wyposazenie ich w mozliwie naj-
pelniejsze kompetencje. W spoleczenistwie czeskim problematyka
aktywnosci edukacyjnej uczniéw z niepelnosprawnoscia sprzezona
budzi zainteresowanie i troske wéréd badaczy. Znaczacq pomoc dla
uczniéw z niepelnosprawnoscia sprzezona i ich rodzicéw stwarzaja
poradnie psychologiczno-pedagogiczne oraz specjalne centra peda-
gogiczne. Uczniowie z niepelnosprawnoscia sprzezona stanowia
bardzo zréznicowana grupe, dlatego stopieni i forma procesu ksztat-
cenia musi by¢ indywidualna.
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Wprowadzenie

Kazde dziecko ma niepodwazalne prawo do nauki, ktéra ma
stuzy¢ jego rozwojowi i przygotowaniu do zycia w odpowiednich
dla niego warunkach!. W okres§lonym wieku ma podda¢ si¢ takze

1 Konwencja o prawach dziecka, przyjeta przez Zgromadzenie Ogélne Naro-
déw Zjednoczonych z dnia 20 listopada 1989 r., Dz.U. 1991, Nr 120, poz. 526.
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powinnoéci wypelniania obowigzku szkolnego. Realizacji praw
i obowiazkéw dziecka stuza unormowania prawne (ustawa i od-
powiednie rozporzadzenia)2. Zabezpieczenie praw dziecka stanowi
obowigzek instytucji panstwa oraz jego rodzicéw. Wypelnianie
powinnosci wobec dziecka z mocy prawa poddawane jest ocenie.
Rodzice maja tego faktu swiadomos¢, zaniedbanie wzgledem
dziecka moze skutkowaé ograniczeniem lub pozbawieniem ich
wladzy rodzicielskiej. Zdaja sobie sprawe takze z posiadanych
praw przystugujacych im z racji bycia rodzicem, decydowania
o swoim dziecku. Niestety w konkretnych sytuacjach nie o wszyst-
kich swych prawach wiedza czy pamietaja, nie ze wszystkich
w pelni korzystajag. W obszarze edukacji dziecka wymaga sie od
rodzica zapewnienia dziecku realizacji obowiazku szkolnego: zgto-
szenia dziecka do szkoly, zapewnienia mu uczeszczania do niej
i przygotowania si¢ do zaje¢. Ma tez szereg praw zwigzanych
z posiadaniem dziecka - ucznia. Ma mozliwo$¢ uczestniczy¢ w zy-
ciu jego szkoly i by¢ partnerem w interakcji z nauczycielami. Ma
przede wszystkim prawo decydowac o swoim dziecku w murach
szkoly, w jego edukacji, m.in. w wyborze formy jego ksztalcenia.
Decyzje te ustawodawca pozostawil rodzicom, co mocno pod-
kreslane jest w unormowaniach prawnych oraz w literaturze
przedmiotu: ,(...) zawsze decyzje o Sciezce edukacyjnej dziecka
podejmuja rodzice. Wspodlczesnie wskazanie o potrzebie ksztalce-
nia specjalnego nie jest juz zwigzane z miejscem jej realizacji”s.
Tak wiec te ostateczng decyzje o formie ksztalcenia dziecka podej-
muje rodzic.

2 Ustawa o systemie oswiaty z 7 wrzeénia 1991 r., tekst jednolity, Dz.U. 2004,
Nr 256, poz. 2572. Ustawodawca w trosce o poszczegélne obszary funkcjonowania
placéwek oswiatowych, kwalifikacji os6b w nich zatrudnionych oraz postepowania
wobec dzieci i mlodziezy tam przebywajacych ustanawia przepisy szczegélowe
w postaci rozporzadzen. Pojawia si¢ refleksja autorki o z jednej strony potrzebie
zmian przepiséw, z drugiej o pewnym braku poczucia bezpieczeristwa w zwigzku
ze zmianami osob, ktorych te zmiany dotycza.

31. Chrzanowska, Pedagogika specjalna. Od tradycji do wspotczesnosci, Oficyna
Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2015, s. 590.
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Decyzja ta ma ogromne znaczenie z uwagi na rozwoj i samopo-
czucie dziecka. Przy zatozeniu, ze rodzic najlepiej zna swoje dziecko
i otrzyma wsparcie ze strony specjalistow, ma on mozliwos¢ ocenic,
w jakim $rodowisku dziecko ma najwieksze szanse rozwoju i bedzie
czulo sig bezpiecznie. Niewatpliwie jest to decyzja trudna, ztozona,
uwarunkowana wieloma czynnikami. Wéréd tych czynnikéw naj-
czeéciej przez rodzicow wymienianych znalazty sie: stosunek rodzi-
cow do danej formy ksztalcenia, istniejgce mozliwosci i ogranicze-
nia oraz do$wiadczenia rodzicow. Poza tym wskazuje si¢ na wiele
czynnikéw natury ogélnej warunkujacych wybér formy ksztatcenia
ucznia z niepelnosprawnoécig, m.in. system orzekania o specjalnych
potrzebach edukacyjnych i sposobach ich zaspokajania, system
finansowania ksztalcenia specjalnego, czynniki demograficzne i prze-
strzenne, kwestie etyczne i kulturowe*. Istotne znaczenie nadaje sie
niewatpliwie mozliwosci decydowania rodzicéw o wyborze ksztat-
cenia ich dziecka. Traktuje sie te kwestie jako sytuacje naturalng
z uwagi na prawa rodzicow i ich odpowiedzialnoé¢ za dziecko.
Dostrzega si¢ rownoczeénie zagrozenie, jakie niesie brak meryto-
rycznego przygotowania rodzica w obszarze edukacji ucznia z nie-
pelnosprawnosécig. Nie brak i gloséw, ze tak wiele praw rodzicow
do decyzji o losach edukacyjnych ich dziecka moze ,w skrajnych
przypadkach prowadzi¢ do naruszenia dobrze pojetego interesu
ucznia niepelnosprawnego”>. Zachodzi wiec uzasadniona obawa,
ze rodzice lekajac sie¢ zmian w zyciu dziecka spowodowanych dia-
gnoza i orzeczeniem albo stereotypu zlej szkoly specjalnej, nie po-
siadajac jednoczesnie wystarczajacej wiedzy oraz wsparcia czy tez
kierujac sie doswiadczeniami innych rodzicéw - podejma nieko-
rzystna dla swego dziecka decyzje o jego drodze edukacyjne;j.

Nie bez znaczenia w podjeciu decyzji o wyborze formy edukacji
dziecka z niepetnosprawnoscia jest z pewnoscia ich liczba i zrézni-

4 A. Zamkowska, Wsparcie edukacyjne ucznidw z uposledzeniem umystowym
w stopniu lekkim w réznych formach ksztatcenia na I etapie edukacji, Politechnika Radom-
ska, Wydawnictw, Radom 2009.

5 Ibidem, s. 56.
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cowanie. Nalezy pamietad, Ze system ksztalcenia specjalnego sta-
nowi integralng czes¢ systemu o$wiaty w Polsce. Obecnie dziecko
z niepelnosprawnoécia moze realizowac obowigzek szkolny w trzech
typach szkoél: specjalnej, integracyjnej i ogélnodostepnej. Wyboér
szkoly ,powinien by¢ poprzedzony rzetelna diagnoza jego potrzeb
i mozliwosci oraz uwzglednia¢ decyzje rodzicow lub opiekunéw
prawnych”®. Jest to sprawa wazna z uwagi na fakt, iz ,,0soby z nie-
pelnosprawnosécig, o zaburzonym rozwoju moga ujawnia¢ wieksze
niz w przypadku populacji ogélnej trudnosci w sprostaniu wyma-
ganiom szkoty””. Stad tez konieczno$¢ uwzglednienia mozliwosci
i ograniczen dziecka oraz szkoty. Kazda z propozycji form ksztatce-
nia uczniéw z niepetlnosprawnoscia (klasa w szkole specjalnej, klasa
integracyjna, klasa w szkole ogdélnodostepnej) opisywana jest przez
pryzmat jej mocnych i stabych stron®. Dla podjecia decyzji koniecz-
na jest odpowiedzZ na pytanie, co najwazniejsze jest dla dziecka, a co
wazne dla rodzica, jesli chodzi o funkcjonowanie dziecka w érodo-
wisku szkolnym, w jego edukacji? By¢ moze funkcja wychowawcza
szkoly jest istotniejsza niz edukacyjna, cho¢ to moze brzmie¢ para-
doksalnie? By¢ moze zdobycie umiejetnosci spolecznych bedzie
wazniejsze niz nabycie wiedzy i umiejetnosci typowo szkolnych?
Odpowiedz na te pytania niewatpliwie przystuzy sie trafnosci wy-
boru formy ksztalcenia dziecka z niepetnosprawnoscia.

Rodzicielskie wybory formy ksztalcenia dziecka z niepeino-
sprawnosciag w $wietle badan wtasnych

6 D. Apanel, Teoria i praktyka ksztatcenia integracyjnego osob z niepelnosprawnosciq
w Polsce w latach 1989-2014, Oficyna Wydawnicza ,, Impuls”, Krakéw 2017, s. 10.

7 1. Chrzanowska, op. cit., s. 533.

8 Por. Ibidem, s. 532-591; A. Zamkowska, Wsparcie edukacyjne uczniow z uposle-
dzeniem umystowym w stopniu lekkim w roznych formach ksztalcenia na I etapie edukacji,
Politechnika Radomska, Wydawnictw, Radom 2009, s. 21-54; A. Zamkowska,
M. Snopek, Rozwdj kompetencji nauczyciela wspomagajgcego ucznia z autyzmem, ,Edu-
kacja Ustawiczna Dorostych” 2017, nr 3, s. 95-105; J. Lipiriska-Loks, Edukacja uczniow
z niepetnosprawnosciq - mozliwosci i ograniczenia, [w:] pedagogika wczesnoszkolna. Uczen
i nauczyciel w zmieniajgcej si¢ przestrzeni spotecznej, red. I. Kopaczyriska, M. Magda-
-Adamowicz, M. Nyczaj-Drag, Wydawnictwo Adam Marszalek, Torun 2014,
s. 248-264.
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Przedmiot, metoda i technika badan oraz badana grupa

Przedmiotem diagnozy uczyniono opinie i doswiadczenia ro-
dzicow w obszarze wyboru przez nich formy ksztalcenia dla dziec-
ka z niepetnosprawnoécia. Ustalono takze uwarunkowania ich de-
cyzji oraz okreslono poziom trafnosci wyboru, dzieki dokonanej
przez rodzicéw ocenie danej formy ksztatcenia dziecka.

W badaniach odwotano si¢ do dotychczasowych decyzji i aktual-
nych opinii rodzicéw uczniéw uczeszczajacych do réznych form
ksztalcenia specjalnego (klasy w szkole specjalnej, klasy integracyjnej
w szkole powszechnej, klasy w szkole powszechnej; pojedynczy ucz-
niowie realizowali nauczanie indywidualne). Lacznie diagnoza objeto
15 rodzicéw (12 matek i 3 ojcéw, w wieku od 30 do 61 lat?, legitymu-
jacych sie zréznicowanym poziomem wyksztalcenia, charakteryzuja-
cych sie r6zna sytuacja rodzinng) uczniéw z niepelnosprawnoscig!®
uczeszczajacych do klas IV-VI szkoly podstawowej. Badania miaty
miejsce w latach 2015-2017 w szkotach na terenie Zielonej Gory.

Zrealizowane badania mialy charakter badan jakosciowych. Za-
stosowano w nich metode indywidualnych przypadkoéw i technike
wywiadu wystandaryzowanego. Przedstawione wyniki stanowia
tylko fragment szerszych badan dotyczacych funkcjonowania
uczniéw z niepelnosprawnoscig w srodowisku szkolnym.

Wyniki badan

W Zyciu rodzica maja miejsce wazne dla niego momenty wy-
znaczane etapami rozwoju jego dziecka: pierwsze stowo wypowie-

9 Wéréd matek uczniéw z niepelnosprawnosciag znalazta sie babcia chtopca
stanowigca jego rodzine zastepcza, stad tak zaawansowany wiek kobiety udzielaja-
cej wywiadu.

10 Uczniowie doswiadczali réznych rodzajéw i stopnia niepelnosprawnosci.
Dominujacg jednak niepelnosprawnoscia byla niepelnosprawnos¢ intelektualna
w stopniu lekkim. Uczniowie dotknieci byli takze niepetnosprawnoscia sensoryczng
(wzroku lub stuchu), niepelnosprawnoscia ruchowa, choroba przewlekla. W kilku
przypadkach wystepowala u uczniéw niepelnosprawnos¢ sprzezona.
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dziane przez dziecko, pierwszy jego krok, pierwszy dzieri w przed-
szkolu czy tez pierwszy dzieri w szkole, dziert I Komunii $w. Wiele
z tych waznych zyciowych momentéw poprzedzonych jest etapem
przygotowan i podejmowania decyzji. Badana jednoznacznie uka-
zaly, ze rodzice wéréd tych waznych momentéw zycia ich i ich
dziecka umiejscowili wlasnie moment podjscia dziecka do szkoly
i kwestie wyboru tej odpowiedniej dla niego formy edukacji. Wy-
powiedz jednej z matek bardzo wyraZnie to podkresla:

Jak tylko Mateusz przyszedt na swiat, staralismy si¢ wszystko plano-
wac uwzgledniajgc jego niepetnosprawnosc. Od poczqtku wiedzieli-
smy, ze jego szkola tez bedzie wybierana pod kqtem jego stanu zdrowia.
Whasciwie kiedy mial cztery lata juz zadecydowalismy, zZe bedzie to
szkota integracyjna, po tym jak zobaczylismy jak radzi sobie w przed-
szkolu integracyjnym, (...) do przedszkola integracyjnego bylismy
w 100% przekonani, zZe to jest najlepszy wybor (...). Pierwszy dzien
w szkole to byto dopiero wydarzenie!

Inna matka wyznata:

Doczekac sie nie moglismy, stréj galowy, tornister juz na poczqtku
wakacji kupilismy, wszystko zaplanowalismy, (...). Po rozpoczeciu ro-
ku wszyscy poszlismy na uroczysty obiad, babcia i chrzestna az z Kra-
kowa przyjechaty.

Wielu innych rodzicow takze podkreélito znaczenie tego pierw-
szego dnia w szkole, wskazujac jednoczeénie na to, ze pdjscie dziec-
ka do szkoly bylo dowodem na pewna normalnos¢ ich zycia mimo
naznaczenia go niepetnosprawnoscia dziecka i wieloma watpliwo-
Sciami co do osiaggniecia przez dziecko sukcesu edukacyjnego.
Szczegdlnie mocno wybrzmiewala ta kwestia w wypowiedziach
rodzicéw dzieci, ktére podja¢ mialy nauke w formie integracyjnej
ksztalcenia specjalnego:

Poszedtem z synem na rozpoczecie roku szkolnego, bytem dumny, jak
pewnie kazdy rodzic pierwszoklasisty... ale ja tak szczegolnie... (...)
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bo do normalnej szkoty, jak inne normalne dzieciaki i ich rodzice (...)
prosze mnie nie oceniaé, walcze z tym wcigz (...) pewnie nigdy nie za-
akceptuje tego uposledzenia.

Niejednokrotnie jeszcze rodzice podkreslali, ze péjécie do szkoty
to przeciez fakt w biografii dziecka, a wejscie w role ucznia przez
ich dziecko z niepelnosprawnoscig, to przejaw naturalnego - i nie
bedzie przesadnym stwierdzenie - normalnego biegu zycia. Nor-
malnego? Takiemu mys$leniu przys$wieca idea normalizacji Zycia
0sob z niepelnosprawnoscia. I w tym momencie nalezy mie¢ na-
dzieje, Ze jest ona coraz blizsza powszechnemu urzeczywistnianiu.
Niemniej jednak sami rodzice wskazali na pewne réznice w prze-
biegu etapu przygotowania dzieci pelnosprawnych i dzieci z nie-
pelnosprawnoscia do realizacji obowigzku szkolnego. W opinii ro-
dzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia czesciej musza udowadniag,
Ze moga zosta¢ uczniem, poddawani sa wiekszej liczbie réznorod-
nych diagnoz. Orzeka si¢ o ich gotowosci szkolnej, o ich ksztalce-
niu, o potrzebie ksztalcenia specjalnego i kwalifikuje do odpowied-
niej jej formy. Procedura zapisania ucznia z niepetnosprawnoscia do
szkoly w opinii ich rodzicéw jest bardziej czasochlonna i ztozona
oraz wymaga wiekszego zaangazowania sie rodzica.

Badani rodzice wielokrotnie podkreslaja swe zaangazowanie
w sprawy dziecka. Wiedza, Ze teoretycznie kazdy rodzic powinien
przejawiaé zainteresowanie sytuacja swego dziecka, jednak w przy-
padku rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia oceniaja to zaanga-
zowanie najczeéciej jako wieksze. Argumentujac to, wskazuja na
nastepujace kwestie:

o dziecko z niepelnosprawnoécia wymaga czesto ciggtej obecno-

Sci i opieki rodzica, przez co ten ,zmuszony” jest do ciaglego
towarzyszenia dziecku - bez wzgledu na jego wiek i najcze-
Sciej nieadekwatny do niego stopiert samodzielnosci, kosztem
nawet rezygnacji z wlasnej aktywnosci zawodowej;

o zakres czynnoéci rodzicielskich wobec dziecka z niepelno-

sprawnoscia jest szerszy, obejmuje bowiem nie tylko czynno-
ci pielegnacyjne, opiekuricze, wychowawcze, ale i wymaga
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pozastandardowych wizyt lekarskich, cigglego, systematycz-
nie realizowanego dziatania rehabilitacyjnego (prowadzonego
samodzielnie i we wspoélpracy z terapeutami);

e posiadanie dziecka z niepelnosprawnoscia wymaga wiek-
szych ,nakladéw finansowych” zwigzanych z jego specyficz-
nymi potrzebami (w zakresie opieki, terapii, a potem i eduka-
ji), co czesto wigze sie z koniecznoscig zwiekszenia ilosci
czasu na aktywnosé¢ zawodowa i zarobkowanie przez drugie-
go rodzica;

« zakres i intensywnos¢ dziatar opiekunczych i pielegnacyjnych
wobec dziecka z niepelnosprawnoscig czesto nie podlegaja za-
sadzie ich zmniejszenia w miare wzrostu dziecka i jego samo-
dzielnosci, w zwigzku z czym jego rodzic dtuzej odgrywa role
opiekuna swego dziecka ,na pelnym etacie”, ponosi wiekszy
wysilek (fizyczny, psychiczny), czeSciej narazony jest na
przemeczenie i negatywne emocje. Niewatpliwie rodzice dzie-
ci z niepelnosprawnoécia narazeni sa na zesp6t wypalenia sie
sit - cho¢ sami nie okreslajg tak swego stanu;

e bycie rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscia powoduje
udzial w licznych i réznorodnych sytuacjach specyficznych,
wynikajacych ze stanu zdrowia i rozwoju dziecka, z jego sy-
tuacji zyciowej - i sila rzeczy ,zaopiekowanie” ich oraz po-
dejmowanie decyzji, z ktorymi rodzice dzieci ,standardo-
wych” nie muszg si¢ zmierza¢ lub tez te decyzje w przypadku
ich dzieci s o wiele prostsze, mniej skomplikowane i czaso-
chtonne.

Rodzice oprécz podnoszenia kwestii swego ogromnego zaanga-
zowania w sprawy dziecka, trudu bycia rodzicem dziecka ze spe-
cjalnymi potrzebami, wskazywali takze na ogrom odpowiedzialno-
Sci za dziecko. Doswiadczali, ze poczucie ich odpowiedzialnosci nie
zmniejsza si¢ w miare dorastania dziecka. Mowili o cigglym myéle-
niu o dziecku, o jego sprawach, o jego przyszlosci, ktéra tworzona jest
kazdego dnia, w kazdej decyzji i tej dotyczacej wydaje sie btahostki
i tej wplywajacej na kluczowe elementy biografii podopiecznego.
W opinii rodzicow takim znaczacym elementem w zyciu dziecka
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jest jego edukacja, wyksztalcenie - to, co stanowi podtoze dorostego
zycia. Rodzice przyznali, ze moment pdjécia ich dziecka do szkoty
wywolat u nich silne emocje. Zdawali sobie sprawe z powagi sytua-
gji i wlasnej odpowiedzialnoéci za podjecie odpowiedniej decyzji
w kwestii wyboru nie tylko szkoly dla dziecka, ale przede wszyst-
kim formy jego edukacji. Byla to dla nich sytuacja stresowa, w
wiekszosci przypadkow nie czuli sie pewnie i bezpiecznie, czesto
towarzyszyly im watpliwosci i - jak to sami niejednokrotnie okre-
Slali - bezradnoé¢ i zmeczenie sytuacja trwajaca niejednokrotnie za
dlugo (nawet do trzech miesiecy) jak na decyzje tak oczywista.

Co ciekawe - a jednocze$nie zastanawiajgce i w gruncie rzeczy
zatrwazajgce - kilku rodzicow nie bylo §wiadomych swego prawa
decydowania o drodze edukacyjnej dziecka, a kiedy o takim prawie
sie dowiedzieli, najczesciej potraktowali je jako tylko formalnos¢
w rozmowie ze ,specjalista - urzednikiem” lub tez nie potrafili
z niego w sposéb w pelni przemyslany skorzysta¢, polegajac na
poradzie innej osoby, gléwnie pracownika poradni psychologiczno-
-pedagogicznej:

To chyba nieporozumienie by ktos, kto sie na tym uczeniu dzieci nie
zna, miat o nim decydowac

lub tez pochopnie decyzje podjeli, po czym - zapewne po przemy-
Sleniach czy ,ukierunkowaniu” - zmienili ja. Mama Ewy z Zespo-
tem Downa pomysélata, Ze skoro sama moze decydowad, to:

zadecyduje tak jak mi na reke (...) szkole specjalng mam pod nosem,
blisko domu, dtuzej Ewka pospi i sama bedzie wracac, bo droge zna,
(...) biega tam na boisko czy na festyn.

Inna mama stwierdzita:

Adam zawsze odstawat od innych dzieci. (...) Dostat orzeczenie
o ksztatceniu specjalnym, to wiedziatam, ze pojdzie do szkoty specjal-
nej. (...) Sasiadka - przedszkolanka - powiedziala, ze wcale nie musi
do specjalnej, ze moze do integracyjnej. (...) Moze i lepiej — pomysla-
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tam, bo paluchami nie bedq wytykaé na podworku, ze wszyscy chodzq
do X1, a on do specjalnej.

Badania ukazaly jednak dominacje liczebng grupy rodzicow,
ktérzy wiedzieli o mozliwosci decydowania o wyborze formy
ksztalcenia dla swego dziecka. Chcieli te decyzje podja¢ w sposéb
przemyslany, wiec tematem edukacji dzieci z niepelnosprawnoscia
zainteresowali sie¢ wcze$niej, niejednokrotnie korzystajac ze wspar-
cia w podjeciu decyzji o losie na gruncie edukacji swego dziecka.
Bardzo czesto byla to pomoc fachowa, specjalisty. Mama Asi tak
stwierdzita:

Podczas terapii rozmawiatam z paniq Aniq - logopedkq, zastanawia-
tam sig jak potem w szkole bedzie z terapiq. Pani Ania powiedziata, ze
bez wzgledu na to, jaka to bedzie forma edukacji, zawsze Asia bedzie
mogta miec¢ dodatkowe zajecia. Duzo rozmawiatysmy, nie tylko o tej te-
rapii ale tak ogdlnie o szkotach. (...) Pani Ania byta takim drogowska-
zem po tych szkotach (...), ona pomogta w podjeciu decyzji.

Mama Karola z wada stuchu podjeta decyzje o placowce spe-
cjalnej dla syna po rozmowie i sugestiach nauczycielki przedszkola,
ktoéra przedstawila wiele argumentéw przemawiajacych za ta forma
edukacji, wskazujac jednoczesnie przyklad doroslej juz osoby glu-
chej, ktora po edukacji w integracji trafita do osrodka dla gtuchych
i po latach, twierdzi, ze ma takie dobre zycie, wiasnie dzieki skon-
czeniu nauki w osrodku dla gluchych. Kolejna mama zaznaczyta
role pracownikéw poradni psychologiczno-pedagogicznej i nauczy-
ciela ze szkoly w podjeciu przez nig decyzji o edukacji jej przewle-
kle chorej (epilepsja) corki z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Z kolei mama innej niepelnosprawnej i intelektualnie i ruchowo
12-latki wskazata poczatkowo na pelna samodzielnosé¢ w kwestii
decyzyjnosci o edukacji swej cérki, pod koniec rozmowy przyznala,
ze jednak nie byta pozostawiona sama sobie, potwierdzajac wcze-
$niej przywolane doswiadczenie matki dziewczynki z epilepsja:

1 Numer szkoly zostal zmieniony, podobnie jak i imiona uczniéw w trosce
0 anonimowos¢ badanych.
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Znam zasade - umiesz liczy¢, licz na siebie; poza tym to ja w petni je-
stem za dziecko odpowiedzialna. (...) No i na studiach bylo co nieco
o niepetnosprawnych. (...) Cos wiedziatam, ale czasu duzo minelo, po-
zmieniato sig, wigc na nowo si¢ dowiadywatam, (...) czytatam maqdre
ksigzki, odwiedzitam czytelnie pedagogiczng, szukatam w internecie
(...)- Wporadni chyba mieli mnie dos¢, taka bytam dociekliwa (...). Jak
zdecydowatam sie na edukacje wigczajgcg, bytam na rozmowie w szkole
u dyrektora i pedagoga.

Na korzystanie w podejmowaniu decyzji o edukacji dziecka ze
zrédet internetowych wskazywato wielu innych rodzice, ktérzy
odwiedzali fora internetowe, dyskutowali na blogach, poznawali
oferte szkot podczas podrézy wirtualnych.

Niemniej jednak rodzice bardziej cenili sobie wyrobienie wla-
snej opinii podczas kontaktu bezposredniego z innymi rodzicami
dzieci z niepelnosprawnoscia, szczegolnie tymi, ktorzy sa lub byli
uczniami danej formy edukacji. Wtedy mogli skorzysta¢ z doswiad-
czenia tych rodzicéw, byli oni ekspertami w interesujacej w tym
momencie rodzica dziedzinie, odpowiadali na wlasciwie wszystkie
nurtujace go pytania, co pozwolito rozwia¢ wiele watpliwosci, mo-
gli sie ich poradzi¢ i, co bardzo istotne, mogli:

zobaczyc efekt tej edukacji - jak sobie ten chtopak radzi (...). To mnie
przekonato (...) i nie wazne, ze ktos zle mysli o szkole specjalnej.

Plaszczyzna spotkan tych dwoch grup rodzicéw najczesciej byta
wspolna przynaleznos¢ do stowarzyszenia lub cykliczne spotkania
podczas zaje¢ terapeutycznych dziecka w poradni specjalistycznej.
Zrédtem informacji o edukacji uczniéw z niepelnosprawnoécia
i jednoczesnie swoista pomoca w podjeciu przez rodzica decyzji
o wyborze formy edukacji dziecka z niepelnosprawnoscia jest tez
zapoznanie si¢ z placowka oferujaca dang forme edukacji podczas
osobistej wizyty rodzica w tej placowce. Rodzice czesto wskazywali
sytuacje (,Dni Otwartych Drzwi”, lekcje pokazowe, imprezy inte-
grujace szkole ze spotecznoscia lokalng), kiedy to trafiali do danej
szkoly, by moc ja poznad, by méc samemu przekonac sie o jakosci
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jej funkcjonowania, by wreszcie obserwujac uczniéw - odpowie-
dziec sobie na pytanie o dobre miejsce ich dziecka w tej szkole.
Badania ukazaty dluga i kreta droge rodzicow do podjecia de-
cyzji o wyborze formy edukacji dziecka z niepetnosprawnoscia.
Dokonujac wyboru rodzice byli przekonani o stusznosci swej decy-
zji, wszak tak wiele poswiecili temu wyborowi czasu i zaangazo-
wania. Tak wiele kwestii wzieli pod uwage, wybierajac w ich
mniemaniu najlepsza droge edukacji dla wlasnego dziecka. Rodzice
wséréd uwarunkowan swych wyboréw wskazywali na liczne i r6z-
norodne motywy. Warto zaprezentowant wybrane wypowiedzi rodzi-
cOw, obrazujace najbardziej charakterystyczne przestanki wskazan:

a) dobro dziecka byto dla mnie najwazniejsze, jego korzysci z tej szkoty
- na tu i teraz, ale i tak ... w perspektywie (...), wyksztatcenie, pra-
ca, rodzina;

b) dziecko z niepetnosprawnosciqg musi sie dostosowac, musi sobie po-
radzic¢ (...), by mie¢ jak najmniej trudnosci (...) i dziecko i rodzice
(...) szkota musi by¢ odpowiednia (...) taka dobra dla ucznia;

c) ja podejmowatem decyzje, (...) Zona tez — razem - skoro my decydu-
jemy, my ponosimy odpowiedzialnosc, my decydujemy.

Warto w tym momencie rozwing¢ o analize uzyskane wyniki.
Mozna by rzec, uwarunkowan rodzicielskich wyboréw upatrywac
nalezy w trzech aspektach. Pierwszy - dobro dziecka postrzegane
jako warto$¢ sama w sobie. I rzeczywiscie rodzice wybieraja te for-
me edukacji, ktéra w ich przeswiadczeniu w petni uwzgledni po-
trzeby, mozliwosci i ograniczenia ich dziecka. Mys$la o szkole, ktéra
stanie na wysokosci zadania, realizujac swe funkcje wobec uczniéw,
takze a moze przede wszystkim tych z niepelnosprawnoscia. Waz-
ny dla rodzicéw jest pobyt dziecka w przyjaznej dla niego szkole,
ale i spogladajg na sw6j wybér w perspektywie czasowej, oczekujac
od szkoly przygotowania swego dziecka do dorostosci, do realizacji
rél zyciowych z niej wynikajacych. Chea, by ich syn/cérka zdobyl(-a)
zawod pozwalajacy na znalezienie pracy. Widza swe dziecko
w otoczeniu wlasnej rodziny, oséb sobie bliskich, bedacych opar-
ciem w codziennym zyciu. Takie postrzeganie dorostosci swego
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dziecka eliminuje mys$lenie rodzicéw o jego marginalizacji czy wy-
kluczeniu spolecznemu. Te motywacje nalezy oceni¢ jako najbar-
dziej pozadang. W drugiej zaprezentowanej przestance rodziciel-
skiego wyboru widoczna zdaje si¢ by¢ roszczeniowa postawa
rodzica, bledna interpretacja zalozenia edukacji dziecka z niepetno-
sprawnoscia. Rzeczywiécie to nie dziecko ma sie dostosowac¢ do
wymagan szkoly, to ona ma prawny obowigzek nalezytej pracy
z uczniem o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Uczniowi maja
by¢ zapewnione warunki, by mégt sobie radzi¢, mie¢ jak najmniej
trudnosci. To ma by¢ jednak efekt pracy ucznia, szkoly i rodzica.
(...) szkota musi - by¢ odpowiednia, dobra, nie sprawiaé trudnosci i dziec-
ku i rodzicowi - wypowiada sie rodzic, ktéry jawi sie jako ten, wie-
dzacy najczesciej najlepiej, niedopuszczajacy do siebie opinii szkoty
i w nauczycielach niedostrzegajacy partneréw w pracy z dzieckiem,
lecz wrecz wrogoéw, sam z siebie niewiele wnoszac do zycia i roz-
woju dziecka. W trzecim ujeciu uwarunkowan wyboréw rodzicow
dostrzega sie samych rodzicéw, ich emocje, postawy. Oni decyden-
ci, oni odpowiedzialni - ale za co? Za kogo odpowiedzialni? - po-
jawia sie pytanie. Analiza wielu wypowiedzi rodzica ukazuje nie-
stety niekorzystna sytuacje zaréwno jego, jak i jego dziecka. By¢
moze brak akceptacji niepelnosprawnosci dziecka i siebie w roli
rodzica dziecka z niepelnosprawnosciag skutkuje wtasciwie troska
opieke dla siebie, nie dziecka. Brak akceptacji sytuacji zyciowej,
obawa o opinie inny os6b narazi¢ moze rodzica na podejmowanie
blednych decyzji, ktére negatywnie wplynaé¢ moga nie tylko na jego
zycie, ale przede wszystkim na funkcjonowanie jego dziecka.

Ta sytuacja, podobnie jak i poprzednia, wymagaja swoistej
interwencji w chwili obecnej, wczesniej obie wymagaly dziatan
o charakterze profilaktyki, by zapobiec niekorzystnym decyzjom
i wyborom rodzicéw. Pierwsza sytuacja, gdzie u podstaw decyzji
rodzicow leza rzeczywiste dobro dziecka i wilaéciwe postawy ro-
dzicielskie, warta jest natomiast ukazania jako przyklad dobrych
praktyk.

Jest to wazne tym bardziej, ze badania ukazaly pewna zaleznos¢
miedzy uwarunkowaniami decyzji rodzicow o wyborze formy
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ksztalcenia dziecka i oceng przez nich trafnosci tych decyzji. Anali-
za wypowiedzi rodzicéw: ich opinii i deklaracji doswiadczer wska-
zuje jednak na niejednoznacznoé¢ oceny trafnosci decyzji o wyborze
szkoly dla dziecka. Oto potwierdzajace ten wniosek wypowiedzi
rodzicow:

a)

chcielismy dobra dziecka i ono jest. (...) Chlopak leci do szkoly jak
na skrzydtach. (...) ma kolegow, kolezanke ©, dobrych nauczycieli.
(...) Odradzali nam szkote specjalng, ale my wiedzielismy, ze kazdy
ma swoje miejsce — Tomek tez — skoro taki wyjgtkowy, to niech
i szkota bedzie ... wyjgtkowa, specjalna. (...) Stowo honoru to dobra
szkota i dobry nasz wybor;

szkota nietrafiona, przereklamowana, gdzie tam otwarta na ucznia
(...)- Nie chodzimy, bo tam nas nie cheq (...), ale i my tez ich nie
potrzebujemy. Zaraz sig skoriczy (...). I swiety spokdj! (...) zle wy-
bralismy;

dokonalismy wyboru, bo mielismy takie prawo i wazne byto dla nas
zeby nie trafit do szkoty specjalnej. (...) troszke inaczej sobie to wy-
obrazalismy (...). Klasa integracyjna okazato sie, Ze tez przypina
etykiete a tego chcielismy unikngé. (...) zastanawiamy sie nad
zmiang, moze ta inkluzja? (...) To wazne! Znowu pani szuka cze-
gos! (...) tak dla mnie wazne... (...) Moze nie ma najlepszej decyzji
w naszej sytuacyi.

Dodac¢ nalezy, ze oceny trafnosci decyzji rodzicow dokonano
m.in. dzieki analizie ich wypowiedzi oceniajacych forme ksztalce-
nia, do ktérej uczeszcza dziecko. Oceny tej rodzice dokonali
uwzgledniajgc nastepujace kryteria:

a)

zgodnoé¢ propozycji oferty szkoly z jej realizacja - rodzic,
dokonujac wyboru szkoty, kierowat sie oferta szkoty skiero-
wang do jego dziecka z niepelnosprawnoscia. Mial wtedy
przekonanie, ze szkola posiada odpowiednie mozliwosci za-
spokojenia specjalnych potrzeb edukacyjnych ucznia. Co-
dziennoé¢ edukacyjna zweryfikowata poziom zgodnosci
oczekiwan ucznia/jego rodzicow i mozliwosci/ograniczer
szkoly (szczegodlnie w zakresie kompetencji nauczycieli, zajec
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dodatkowych specjalistycznych, stosowania odpowiednich
metod i rodkéw nauczania oraz dostosowania wymagan do
mozliwosci ucznia);

b) miejsce ucznia w spotecznosci szkolnej - rodzic oczekuje dla
swego dziecka dobrego miejsca w szkole, w klasie wéréd ro-
wiesnikow i w relacji z nauczycielami. Ceni sobie zaangazo-
wanie nauczycieli w sprawy ucznia i ich cechy osobowo$cio-
we. Chce by jego dziecko cieszyto sie sympatig rowiesnikow
i uczestniczyto w zyciu klasy. Cierpi i pragnie zmiany, jesli
jego dziecko Zle czuje sie w szkole i wérod rowiesnikow;

c) rodzicielskie poczucie wsparcia w §rodowisku szkolnym - ro-
dzic postrzega w korzystniejszym $wietle szkote i nauczycieli,
jesli sam czuje sie w tym Srodowisku dobrze, ma przeswiad-
czenie o wspoéldecydowaniu o sprawach szkoly i swojego
dziecka. Nie bez znaczenia jest poczucie otrzymywania wspar-
cia dla swego dziecka i siebie samego w wypelnianiu roli ro-
dzica, w radzeniu sobie z dzieckiem.

Badania ukazaly zréznicowanie w przebiegu procesu podejmo-
wania przez rodzicéw decyzji o wyborze formy ksztalcenia dziecka
z niepelnosprawnoscia, finalem tych decyzji jest uczeszczanie dzieci
do réznych form ksztalcenia specjalnego. Wyniki badan wskazaly
na liczne i ré6znorodne uwarunkowania decyzji - wyboru formy
ksztalcenia dziecka. Pozwolily na wnioskowanie o zréznicowanej,
ale i niejednoznacznej ocenie trafnosci podjetej decyzji - wyboru
drogi edukacyjnej dziecka.

Podsumowanie

Niewatpliwie sytuacja podjecia przez rodzica decyzji o wyborze
formy ksztalcenia dziecka jest trudna i zlozona. Sami rodzice nie
czuja sie przygotowani do jej podjecia. Brakuje im wsparcia w tym
zakresie. Pojawia sie wiec refleksja: kto, gdzie, w jakim zakresie
i w jaki spos6b powinien tego wsparcia rodzicom udziela¢? Zawsze
beda oni szuka¢ informacji na wlasna reke - dobrze, jesli ja uzyskaja
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od specjalisty, osoby kompetentnej, posiadajacej rzetelng wiedze
w danym obszarze i posiadajacej umiejetnoéci radzenia czlowieko-
wi w trudnej dla niego sytuacji. To wsparcie informacyjne jest ko-
nieczne, bez niego dane do zadania, jakim jest wyboér - nie beda
pelne, wiec i sam wybér moze nie by¢ prawidlowy. Szczeg6lnego
znaczenia nabiera informowanie o unormowaniach prawnych, za-
pisanych w nich prawach i obowigzkach. Nieznajomos¢ prawa sta-
nowi istotng przeszkode w funkcjonowaniu. Stanowi zagrozenie
w wymiarze indywidualnym, rodzinnym i spotecznym.

Nie bez znaczenie jest tez wsparcie emocjonalne rodzica, wszak
sytuacja podejmowania decyzji i idacych za nig konsekwengji
w postaci zmiany jest sytuacja trudng. Sytuacja taka pociaga za soba
poczucie deprywacji, zagrozenia, przecigzenia. Rodzic w tej sytuacji
potrzebuje wsparcia w pokonaniu sytuacji trudnej, w poradzeniu
sobie z negatywnymi wlasnymi emocjami i w dokonaniu racjonal-
nego osadu sytuacji i podjeciu trafnych decyzji.

Ogromne wyzwanie przed szkotami i poradniami, w mury kto-
rych trafia/ma trafi¢ uczerr z niepelnosprawnoscia i jego rodzic.
Skoro tak wazne dla rodzica jest poczucie wsparcia w kluczowych
momentach zycia wlasnego i swego dziecka, to placowki te powin-
ny zapewni¢ jemu i dziecku odpowiednie miejsce w systemie po-
mocowym. Nie jest to kwestig nowa, wszak wspélpraca z rodzicami
stanowi jedno z najwazniejszych zadan nauczyciela i calego zespotu
specjalistow zajmujacych sie dzieckiem. Jest to jednak zadanie na
tyle trudne, ze wymaga poklonienia sie nad jego realizacja. Istnieje
jednoczesnie potrzeba rozszerzenia zakresu wspoétpracy, na co
wskazuja obie strony i nauczyciele, specjaliéci, i rodzice dzieci'2.

12Por. P. Plichta, 1. Jagoszewska, J. Gladyszewska-Cylulko, B. Szczupal,
A. Drzazga, B. Cytowska, Specjalne potrzeby edukacyjne ucznidw z niepelnosprawno-
Sciami. Charakterystyka, specyfika edukacji i wsparcie, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”,
Krakow 2017, s. 188-189; Ksztafcenie ucznidw z niepetnosprawnosciami o specjalnych
potrzebach edukacyjnych. Informacja o wynikach kontroli, NIK, KNO-4101-01-00/2012,
Warszawa 2012, s. 54-55; Z. Gajdzica, Sytuacje trudne w opiniach nauczycieli klas inte-
gracyjnych, Oficyna Wydawnicza ,, Impuls”, Krakow 2011, s. 179-181.
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Wprowadzenie

Proces diagnozy dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna,
w odniesieniu do poszczegélnych sfer rozwoju, wymaga uwzgled-
nienia interdyscyplinarnego podejscia: medycznego, psychologicz-
nego, pedagogicznego oraz spolecznego!.

Na gruncie pedagogiki specjalnej wtasciwie skonstruowana dia-
gnoza pozwala w pelni pozna¢ potrzeby dziecka z niepelnospraw-
noécig, zaréwno te o charakterze edukacyjnym, jak réwniez tera-
peutycznym?.

Diagnoza opiera si¢ na:

« rozpoznawaniu zdolnosci i odchylen w rozwoju na podstawie

obserwowanych objawéw,

« ustalaniu przyczyn mechanizmoéw i skutkéw nieprawidtowo-

§ci rozwojowych i trudnoéci w opanowaniu wiedzy i umiejet-
nosci. , Diagnoza obrazuje: tempo, rytm, dynamike rozwoju
dziecka”s.

Diagnoza powinna by¢ jednoznaczna, trafna i rzetelna. Jej traf-
nosc¢ oraz zalecenia (kwalifikacyjne oraz pedagogiczne) determinuja
oddzialywania o charakterze rewalidacyjnym?*.

Diagnoza jest procesem interdyscyplinarnym, wiazacym sie ze
wspoltdziataniem specjalistow z wielu dziedzin (szczegdlnie psy-
chologa i pedagoga), zatem postepowanie diagnostyczne jest dlugo-

1 Por. L. Bobkowicz-Lewartowska L., Niepelnosprawnosc¢ intelektualna. Diagnozo-
wanie, edukacja i wychowanie, Harmonia Universalis, Gdarsk 2011, s. 60.

2 B. Trochimiak, U. Gosk, Diagnoza pedagogiczna uczniow ze specjalnymi potrzeba-
mi edukacyjnymi [w:] Dydaktyka specjalna w przygotowaniu do ksztatcenia uczniow ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi: podrecznik akademicki, red. J. Glodkowska,
Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej, Warszawa 2012, s. 140.

3]. Hanisz, E. Grzegorzewska, Ocena opisowa rozwoju ucznia: ¢wiczenia wspomaga-
jace i sprawdziany: ksztatcenie zintegrowane w klasach 1-3, Wydawnictwa Szkolne i Pe-
dagogiczne Spétka Akcyjna, Warszawa 2008, s. 15.

4]. Glodkowska, Poznanie ucznia szkoty specjalnej. Wrazliwos¢ edukacyjna dzieci
uposledzonych umystowo w stopniu lekkim: diagnoza i interpretacja, Wydawnictwa Szkolne
i Pedagogiczne Spétka Akcyjna, Warszawa 1999, s. 30.
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trwale i wigze sie z dostosowaniem procedury badawczej do wieku
i mozliwosci dziecka z niepelnosprawnoscia®.

Proces diagnozy realizowany w celu ukazania mozliwosci
dziecka lub ewentualnych postepéw w zakresie r6znych umiejetno-
§ci ma zawsze charakter specjalistyczny i, jak juz wspomniano,
wymaga wspéldziatania wielu specjalistow i zazwyczaj dokonuje
sie w warunkach poradnianych. Rezultaty postawionych diagnoz
daja mozliwos¢ poznania przejawianych przez dane dziecko trud-
noéci, jak réwniez wskaza¢ przyczyny wystepujacych probleméw.
Tak wiec wielodyscyplinarna diagnoza daje szanse pelnego pozna-
nia mozliwosci dziecka, jego postepéw w okreslonej sferze oraz
przejawianych trudnosci®.

Biorac pod uwage charakter niniejszego opracowania, szczego6l-
nie istotne jest zwrdécenie uwagi na proces diagnozy psychologicz-
no-pedagogicznej z punktu widzenia dziecka z niepelnosprawno-
Scig intelektualng w stopniu umiarkowanym.

Jak podkresla Jozef Sowa,

diagnoza psychopedagogiczna jest to stwierdzenie stanu rozwoju
umyslowego, dokonane przez zespét specjalistéw na podstawie rozpo-
znania uzyskanego w wyniku réznych metod i technik badawczych
oraz analizy historii Zycia dziecka i jego sytuacji sSrodowiskowej’.

Zatem w procesie diagnostycznym niezbedna jest stala wspot-
praca pomiedzy specjalistami, szczegélnie psychologiem i pedago-
giem, gdyz:

» mozliwosci (psychofizyczne) badanego dziecka z niepeino-

sprawnoscia sa uwarunkowane osobniczo, sa nie w pelni po-
znane lub nieznane,

5 A. Wojcik-Rudnicka, D. Kohut, Diagnoza psychologiczna i pedagogiczna czy psy-
chopedagogiczna?, [w:] Dziecko o specjalnych potrzebach w kregu interdyscyplinarnej
terapii, red. D. Kohut, Oficyna Wydawnicza ,, Impuls”, Krakéw 2013, s. 91.

6 B. Skatbania, Diagnostyka pedagogiczna. Wybrane obszary badawcze i rozwigzania
praktyczne, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakow 2011, s. 25-26.

7]. Sowa, Pedagogika specjalna w zarysie, Wydawnictwo Oswiatowe FOSZE, Rze-
szOow 1998, s. 111.
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e pod wplywem réznych bodZzcow dokonuja sie permanentne

zmiany w rozwoju dziecka,

» wystepuje deficyt standaryzowanych narzedzi badawczych

w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnoscia®.

W celu ukazania potencjatu dziecka z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng lub zmian w odniesieniu do danej sfery (umiejetnosci),
specjalisci: psycholog, jak i pedagog bazuja na tak zwanych swo-
bodnych technikach diagnozy (wywiad, rozmowa z rodzicami
dziecka, obserwacja) oraz specyficznych - dostosowanych do wieku
i mozliwosci badanego testach?.

Celem diagnozy psychologicznej jest okreslenie poziomu funk-
cjonowania intelektualnego osoby badanej, proceséw emocjonalno-
motywacyjnych?0, funkgji orientacyjnych i wykonawczych - percep-
cyjno-motorycznych, istotnych z punktu widzenia opanowania
technik szkolnych takich jak: motoryka (mata i duza), percepcja
wzrokowa, percepcja stuchowa, orientacja w przestrzeni, jak réw-
niez w schemacie wlasnego ciala, okreslenie stronnosci (lateraliza-
i) a takze wspéldziatania ze sobg wszystkich wspomnianych po-
wyzej funkcji. Nie bez znaczenia jest rowniez okre$lenie stanu
psychicznego oraz socjalizacji badanego dzieckal!.

Na gruncie pedagogiki ,przedmiotem diagnozy sa trudnosci
i niepowodzenia ucznia w procesie nabywania wiadomosci i umie-
jetnosci szkolnych, ich przyczyny oraz ujemne konsekwencje dla
rozwoju”12,

8 T. Oleniska-Pawlak, Struktura diagnozy psychopedagogicznej w rewalidacji indy-
widualnej, [w:] Diagnoza i rewalidacja indywidualna dziecka ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi, red. M. Klaczak, P. Majewicz, Wydawnictwo Naukowe Akademii
Pedagogicznej, Krakéw 2006, s. 8.

2 A. Wéjcik-Rudnicka, D. Kohut D, op. cit., s. 91.

10 B. Skalbania, Diagnostyka pedagogiczna. Wybrane obszary badawcze i rozwigzania
praktyczne, Oficyna Wydawnicza ,, Impuls”, Krakéw 2011, s. 26.

1. Czajkowska, Diagnoza i obserwacja pedagogiczna, [w:] Zajecia korekcyjno-
kompensacyjne w szkole, I. Czajkowska, K. Herda, Wydawnictwa Szkolne i Pedago-
giczne Spétka Akcyjna, Warszawa 1989, s. 52.

12 Ibidem, s. 51.
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Diagnoza pedagogiczna ma na celu:

e poznanie trudnosci przejawianych przez uczniéw (zaréwno
w aspekcie edukacyjnym, jak i wychowawczym),

« ustalenie poziomu wiedzy oraz umiejetnoséci w odniesieniu do
obowigzujacej podstawy programowej,

o okreélenie tempa przyswajania wiedzy,

« poznanie stosunku ucznia do obowigzkéw szkolnych, jego po-
ziomu motywacji do podejmowania wysitku intelektualnego?s.

W diagnozie pedagogicznej zdaniem Ewy Goérniewicz uwzglednia
sie nastepujace elementy:

e ,rozpoznanie zjawiska,

e ocena tego zjawiska z punktu widzenia przyjetych standar-

doéw rozwojowych,

e prognoza rozwoju” 4.

Jak podkresla wspomniana powyzej autorka, w procesie dia-
gnozy pedagogicznej nalezy wzig¢ pod uwage:

e ocene poziomu czytania - znajomos¢ liter, umiejetnos¢ czyta-
nia gloénego (tekst bezsensowny, tekst wigzany), tempo czy-
tania, technika czytania, poprawnos¢ czytania - identyfikacja
oraz interpretacja bledéw w czytaniu oraz rozumienie czyta-
nego tekstu,

e Ocene poziomu pisania - przepisywanie, pisanie ze stuchu,
z pamigci, ocena poprawnosci pisania wraz z interpretacjg,
ocena poziomu graficznego zapisu,

« diagnoze srodowiska rodzinnego,

« diagnoze prognostyczna's.

W przypadku uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng rze-
telna diagnoza majgca na celu oceng postepéw np. w nauce, wymaga
od diagnosty pelnej znajomosci procesu uczenia sie wspomnianej
grupy os6b oraz przejawianych przez nich trudnosci, takich jak:

13 L. Bobkowicz-Lewartowska, op. cit., s. 60.

14 E. Gérniewicz, Pedagogiczna diagnoza specyficznych trudnosci w czytaniu i pisa-
niu, Wydawnictwo Adam Marszalek, Torun 2009, s. 32.

15 Ibidem, s. 33-54.
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« wolne lub bardzo wolne tempo pracy,

« problemy ze skupieniem uwagi,

 zaburzenia mowy,

o trudnosci ze zrozumieniem wypowiedzi, polecen, zadan,

e znacznie obnizona sprawnos¢ grafomotoryczna,

o zaburzona umiejetnoé¢ dokonywania procesu analizy i syntezy,

e trudnosci w zakresie opanowania technik szkolnych (czytanie,

pisanie, liczenie),

e utrudniony lub niski poziom rozumienia: tresci zadan, czyta-

nego tekstu, poje¢, zasad oraz definicji,

e trudnosci z zapamietywaniem,

» mata samodzielnos¢,

e utrudnione rozumowanie,

e brak motywacji do nauki szkolnej,

« staba umiejetnos¢ wykorzystania zdobytej wiedzy w praktycel®.

Podczas dokonywania diagnozy pedagogicznej niezbedna jest
réwniez znajomos¢ trudnosci przejawianych przez uczniow z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w zakresie opanowania podsta-
wowych technik szkolnych tj.: czytania, pisania oraz liczenia.

W literaturze podkresla sie, ze trudnosci odnoszace sie do pod-
stawowych umiejetnosci szkolnych (czytanie i pisanie) uczniéw
z niepelnosprawnoscia intelektualng sg konsekwencja ogélnego
uszkodzenia intelektu i w duzym stopniu wynikaja z nieprawidto-
wosci w obszarze funkcji percepcyjno-motorycznych. Zauwaza sie,
ze trudnosci te nie zaleza jedynie od stopnia zaburzen psychoru-
chowych, ale réwniez od etapu edukacyjnego dziecka. Szczegdlnie
na pierwszym etapie, czyli edukacji wczesnoszkolnej, zauwaza sie
trudnosci w zapamietywaniu poszczegdlnych liter alfabetu i facze-
nia ich z danym dzwigkiem. Podczas czytania i pisania uczniowie
z niepelnosprawnoécia intelektualng (w stopniu lekkim) myla litery

16 P. Jurkiewicz, B. Rola, Model pracy z uczniem uposledzonym umystowo w stopniu
lekkim, Podniesienie efektywnosci ksztatcenia uczniow ze specjalnymi potrzebami edukacyj-
nymi. Materialy szkoleniowe czes¢ II, Ministerstwo Edukacji Narodowej, Warszawa
2010, s. 139-140.
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o podobnym brzmieniu i znaku graficznym. Ponadto obserwuje sie
wystepowanie takich bledéw, jak: dodawanie wyrazoéw, liter lub
sylab, a takze ich przestawianie badZ opuszczanie. Technika czyta-
nia jest do$¢ obnizona, zazwyczaj dominuje technika sylabizowania
badz literowania (gloskowania) oraz trudnosci z dokonywaniem
procesu syntezy czytanych wyrazéw. Czytanie i pisanie przebiega
w bardzo wolnym tempie. Obnizona technika czytania, wolne tem-
po oraz popelniane btedy uniemozliwiaja zrozumienie czytanego
tekstu. Duze problemy sprawia uczniom z niepelnosprawnoscia
intelektualng opanowanie umiejetnoéci poprawnego pisania. Za-
zwyczaj obserwuje sie bledy techniczne, typowo ortograficzne,
gramatyczne oraz leksykalne. Kreélone litery sg nieksztaltne, a pi-
smo bardzo nier6wne, drzace. Wystepuja rowniez problemy z prze-
strzeganiem w pisowni zasad ortografii. Warto dodaé, ze wspot-
wystepujace u wspomnianej grupy ucznidéw zaburzenia mowy,
w duzym stopniu przekladaja sie na opanowanie wspomnianych
technik szkolnych?”.

Uczniowie z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lek-
kim, a szczegblnie w stopniu umiarkowanym wykazuja réwniez
trudnosci w przyswajaniu tresci z zakresu matematyki.

Trudnosci te uwidaczniajg sie szczeg6lnie w takich aktywno-
Sciach, jak: dostrzeganie podobiernistw (analogii), uogélnianie, umie-
jetnosci wykorzystania algorytméw, matematyzowaniu, jak rowniez
w nasladowaniu, dostrzeganiu prawidtowosci oraz schematyzowa-
niu. Wykazuja trudno$é ze zrozumieniem pojecia liczby, opanowa-
nia liczb z zakresu pierwszej dziesiatki, a takze wykonywaniu dzia-
tan na liczbach. Uczniowie ze wspomniang niepelnosprawnoscia
pracuja wolno, do$¢ niepewnie, wymagaja aprobaty ze strony na-
uczyciela, majg problem z korekta bledéw wskazanych w zadaniué.

17 G. Tkaczyk, Metodyka nauczania i wychowania poczqtkowego w szkole specjalnej,
Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin 1997, s. 294-296.

18 H. Siwek, Mozliwosci matematyczne ucznidw szkoty specjalnej. Zarys teorii i pro-
pozycje rozwigzan metodycznych, Wydawnictwa Szkolne i Pedagogiczne, Warszawa
1995, s. 5-27, 60.
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Zatem proces diagnozy ucznia z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng (szczegodlnie w stopniu umiarkowanym) dokonywany w celu
ukazania jego mozliwosci lub potencjalnych zmian w zakresie danej
umiejetnosci wymaga uwzglednienia indywidualnych zdolnosci
osoby badanej, dostosowania narzedzi badawczych, (a wtasciwie
ich samodzielnego opracowania) stalej obserwacji podejmowanych
aktywnosci, podazania za tokiem pracy dziecka.

Wynikiem koricowym rzetelnie przeprowadzonej diagnozy jest
okre$lenie poziomu funkcjonowania dziecka ze wspomniang nie-
pelnosprawnoscig (wskazanie jego mozliwosci oraz przejawianych
trudnosci, ukazanie zmian, postepéw) w zakresie r6znych umiejet-
noéci. Rezultaty przeprowadzonej diagnozy stanowi¢ beda podsta-
we do planowania wobec ucznia dzialarn o charakterze edukacyj-
nym oraz terapeutycznym.

Metodologia badan wiasnych

Wyniki przeprowadzonych diagnoz psychologiczno-pedagogicz-
nych (najczesciej prezentowane w orzeczeniu o potrzebie ksztatce-
nia specjalnego) w duzym stopniu determinuja dyskusje, co do dal-
szej drogi ksztalcenia uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Dlatego tez celem badar bylo poznanie zmian (postepéw), jakie
nastapily w zakresie opanowania podstawowych umiejetnosci szkol-
nych u dziewczynki z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
umiarkowanym, w miodszym wieku szkolnym, w wyniku prowa-
dzonych dziatanh edukacyjnych i terapeutycznych oraz préba wska-
zania mozliwosci (formy) ksztalcenia badanej uczennicy na pod-
stawie uzyskanych wynikéw oraz opinii nauczyciela.

Zatem sformulowano nastepujace pytanie badawcze:

Jaka zmiana w zakresie podstawowych umiejetnosci szkolnych:
czytania pisania oraz liczenia nastgpila na przelomie 10 miesiecy od
pierwszego pomiaru u badanej uczennicy w wyniku prowadzonych
dziatant edukacyjnych oraz terapeutycznych?
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Zastosowana metodq badawcza byla metoda indywidualnych
przypadkéw. W ramach wspomnianej metody dokonano analizy do-
kumentéw: opinii medycznej, orzeczen o potrzebie ksztalcenia specjal-
nego, opinii szk6t oraz opinii logopedycznej, na podstawie ktérych
skonstruowano charakterystyke badanego dziecka. Diagnoza pedago-
giczna (zaréwno pierwsza jaki i druga) zostala przeprowadzona przez
autora artykulu na terenie jednej z poradni psychologiczno-pedago-
gicznej znajdujacej sie na terenie wojewddztwa malopolskiego. W dia-
gnozie pedagogicznej zastosowano wewnetrzne narzedzia badawcze
stosowane w poradniach, a takze wybrane karty pracy zawarte
w publikacji Diagnoza rozwoju ucznia z niepelnosprawnosciq intelektualng
w stopniu umiarkowanym: karty pracy, autorstwa Alicji Tanajewskiej oraz
Renaty Naprawy. Przeprowadzona diagnoza pozwolita okresli¢ po-
step (zmiany) w zakresie opanowania podstawowych technik szkol-
nych (czytanie, pisanie oraz liczenie) u badanej dziewczynki z niepel-
nosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym.

Osoba badang byla uczennica z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu umiarkowanym, w mlodszym wieku szkolnym,
uczeszczajaca do klasy integracyjnej. Placowka, do ktérej uczeszcza
dziewczynka, miesci si¢ na terenie wojewddztwa matopolskiego.
Szczegotowe informacje na temat badanej uczennicy zostaly zapre-
zentowane ponizej.

Analiza indywidualnego przypadku

Jak juz wspomniano, osoba badana byla dziewczynka w mlod-
szym wieku szkolnym ze zdiagnozowana niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu umiarkowanym, uczeszczajaca do szkoty
podstawowej z oddziatami integracyjnymi.

Z pierwszych opinii szkot do ktérych uczeszczala uczennica
wynika, zZe poczatkowo dziewczynka byta wycofana, nie podejmo-
wala aktywnosci komunikacyjnej z réwiesnikami, nie uczestniczyla
w zabawach kolegéw oraz kolezanek. Podczas lekcji nie wykazywa-
ta aktywnosci, pracowata wolno, wymagata pomocy ze strony nau-
czyciela w trakcie realizacji zadan. Miata duza trudnoéc¢ z identyfi-
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kacja liter oraz cyfr. Z czasem zauwazono postep w zakresie technik
szkolnych, szczegdlnie pisania (odwzorowywanie liter, prawidtowe
ich taczenie oraz mieszczenie liter w liniaturze), jednakze czytanie
oraz przyswajanie tresci z zakresu matematyki w dalszym ciggu
stanowilo dos¢ duza trudnoé¢. Przejawiala réwniez problemy
z koncentracja uwagi oraz ze zrozumieniem poleceri. W celu po-
prawy sytuacji dziewczynka uczestniczyla w zajeciach wyréwnaw-
czych. Zauwazono, ze w odmienny sposéb reaguje w trakcie zaje¢
indywidualnych - wyrazZnie nawigzuje kontakt z nauczycielem, jest
zdecydowanie bardziej otwarta, podejmuje aktywnos¢ werbalna.

U badanej uczennicy zdiagnozowano: mutyzm oraz oligofazje.
Z opinii logopedycznej wynika, ze wypowiedzi dziewczynki sa
dos¢ ubogie chaotyczne, wystepuje trudnos¢ z ich konstruowaniem.
Ponadto w wymowie badanej zauwaza sie:
elizje,
substytucje,

e uproszczenia grup spoigtoskowych,

« ubezdZwiecznienia,

« zaburzona artykulacje glosek syczacych.

Poza tym zauwazono obnizong ruchomos¢ aparatu artykulacyj-
nego oraz dos$¢ duze nieprawidlowosci w zakresie analizy i syntezy
stuchowej wyrazow.

W celu dokladnego zobrazowania mozliwosci intelektualnych
uczennicy skupiono sie na prezentacji wynikéw dwukrotnie prze-
prowadzonych diagnoz psychologicznych, jak réwniez pedago-
gicznych, ze szczegblnym wyréznieniem zmian w zakresie opano-
wania podstawowych umiejetnosci szkolnych: czytania, pisania
oraz liczenia.

Wynik pierwszego badania psychologicznego

Wynik pierwszego badania psychologicznego wskazuje na nie-
pelnosprawnoé¢ intelektualng uczennicy w stopniu umiarkowanym
(pierwsze orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego wydane
z diagnoza: niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu lekkim, ze
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wzgledu na fakt, iz bylo to pierwsze badanie dziecka). Ponadto
z przeprowadzonego badania psychologicznego wynika, ze uczen-
nica przejawia trudnosci z:

« my$leniem abstrakcyjnym, przyczynowo-skutkowym,

» dokonywaniem szczegodlnie takich operacji umystowych, jak:
abstrahowanie i uogolnienie, co przekiada sie na umiejetnosé
tworzenia poje¢,

« my$leniem w oparciu o analogie,

e wnioskowaniem,

e zapamietywaniem,

e ze zrozumieniem polecen.

Zauwazono roéwniez zaburzenia w zakresie stuchowej pamieci

fonologicznej.

Ponadto uczennica przejawia trudnosci komunikacyjne - wyka-
zuje problem z formulowaniem wypowiedzi, odznacza sie niskim
zasobem stownictwa.

Z badania psychologicznego wynika, ze dziewczynka jest osoba
zyczliwa spokojna, przejawiajaca pozytywne nastawienie do ota-
czajacej rzeczywistosci.

Wynik pierwszego badania pedagogicznego

Przeprowadzone badanie pedagogiczne wykazalo, ze dziew-

czynka:

e nie potrafi czyta¢ - trudnosci w czytaniu wynikaja z niepelnej
znajomosci liter oraz nieumiejetnoéci dokonania procesu syn-
tezy wyrazow;

e rozumie tresSci krétkich opowiadan (prezentowanych przez
osobe badajaca), aczkolwiek w trakcie formutowania odpo-
wiedzi wymaga podpowiedzi - pytant naprowadzajacych;

e przejawia trudnosci w pisaniu - wystepuje problem z odtwa-
rzaniem ksztaltu graficznego liter (matych oraz wielkich), za-
pis wyrazow jest nieprawidlowy - znieksztalcony;

* nie opanowata podstawy programowej z jezyka polskiego
z klasy I oraz II szkoly podstawowej;
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e z zakresu umiejetnoéci matematycznych dziewczynka nie
opanowala w pelni liczenia w zakresie drugiej dziesiatki (wy-
kazywata trudnos$¢ z rozpoznawaniem niektérych liczb) nie
identyfikuje wszystkich podstawowych figur geometrycznych,
aczkolwiek rozumie stosunki przestrzenne, klasyfikuje, po-
réwnuje przedmioty, liczebnosci zbioru, dokonuje operacji na
liczbach (dodawanie i odejmowanie liczb z przekroczeniem
progu dziesigtkowego) w oparciu o konkret;

e pracuje w wolnym tempie;

» wykazuje trudnosci komunikacyjne.

Podczas badania pedagogicznego uczennica nie wykazywata
aktywnosci werbalnej, byta bardzo onieSmielona, wymagata moty-
wowania, pelnego instruowania, podpowiedzi ze strony osoby ba-
dajacej.

W zaleceniach orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego
zwrécono m.in. uwage na konieczno$¢ dostosowania procesu
edukacyjnego (tresci, metod ksztalcenia, form oraz srodkéw dy-
daktycznych) do indywidualnych mozliwosci uczennicy, a takze
uczestnictwa w zajeciach terapeutycznych: rewalidacyjnych oraz
logopedycznych.

Kolejne badanie psychologiczno-pedagogiczne nastapitlo po
okoto 10 miesigcach od pierwszego badania. Zatem jakie zmia-
ny, szczegdlnie w zakresie technik szkolnych (czytania, pisania
oraz liczenia), zaobserwowano u badanej uczennicy w wyniku
prowadzonych dziatani edukacyjnych i terapeutycznych na terenie
szkoty?

Wynik drugiego badania psychologicznego

Wynik ponownego badania psychologicznego potwierdzit
u uczennicy niepelnosprawnoé¢ intelektualng w stopniu umiarko-
wanym. Ponadto badanie psychologiczne ujawnito, ze:

« TozW0j uczennicy przebiega nieharmonijnie;

o lepsze wyniki dziewczynka uzyskuje w takich kategoriach, jak:
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- sytuacje spoteczne - ich rozumienie,
- uczenie sie wzrokowo-ruchowe,
- zauwazanie takich relacji, jak: czeé¢-catosc;
natomiast stabsze wyniki uzyskuje w takich kategoriach, jak:
- rozumowanie na materiale werbalnym oraz niewerbalnym,
- wiadomosci ogélne oraz zas6éb stownictwa;
« funkcje wzrokowe uczennicy sa ostabione, natomiast funkcje
percepcyjno-motoryczne-stuchowe zaburzone;
« uczennica nie podejmuje sie¢ wykonania zadan dla niej trudnych.
W kontakcie z druga osoba dziewczynka usmiecha sig, podejmuje
proby komunikagji - szczegolnie niewerbalnej (mowa ciata, gest).

Wynik drugiego badania pedagogicznego:

Wynik ponownego badania pedagogicznego ujawnil, ze:

o u badanej uczennicy w dalszym ciggu utrzymuja sie trudnosci
w czytaniu, aczkolwiek zauwaza si¢ w tym zakresie postep.
Dziewczynka zaczela czyta¢ proste jednosylabowe wyrazy,
dokonujac ich syntezy;

« podobnie jak podczas pierwszego badania, zaobserwowano,
Ze uczennica jest w stanie skoncentrowac sie na prezentacji
krotkiego tekstu i udzieli¢ odpowiedzi na wskazane przez ba-
dajacego pytania, udzielone odpowiedzi sugeruja prawie pel-
ne zrozumienie przez badang tekstu;

e Zauwazono, ze uczennicy nie sprawia wiekszej trudnosci uto-
zenie historyjki obrazkowej oraz skonstruowanie prostych
zdan na jej temat;

« badana w dalszym ciggu wykazuje trudnoéci w pisaniu. Za-
uwazono trudnosé¢ szczegdlnie z pisowniag dwuznakow. Pozo-
stale litery kredlone sa w wiekszosci poprawnie. W ramach
przeprowadzonych préb pisania zaobserwowano trudnosci
z zapisem prostych wyrazéw ze stuchu oraz z pamieci. Nato-
miast pisanie ze wzoru nie sprawialo uczennicy trudnosci;
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« nastgpily zauwazalne zmiany w zakresie umiejetnosci mate-
matycznych - dziewczynka opanowala umiejetnosé liczenia
blisko do 100 oraz zapis liczb prawie do 40 oraz podejmuje
préby mnozenia. W dalszym ciggu dokonuje operacji na licz-
bach jedynie w oparciu o konkret;

e U uczennicy nastgpila poprawa w zakresie komunikacji.
Dziewczynka jest bardziej otwarta. Konstruujac wypowiedz,
w dalszym ciggu bazuje na pojedynczych wyrazach, aczkol-
wiek zaczyna wypowiadac sie juz pelnym zdaniem.

Podczas badania zauwazono duze zmiany w zachowaniu uczen-
nicy. Badana byta uémiechnieta, chetnie wspétpracowata, zadania
wykonywala z zaangazowaniem. Aczkolwiek wymagata statej ob-
serwacji, podpowiedzi, ukierunkowania ze strony osoby badajacej.

Z opinii pedagoga specjalnego pracujacego na co dzien z uczen-
nica wynika, Ze trudnosci w zakresie technik szkolnych: czytania
oraz pisania nadal sie utrzymuja, chociaz nauczyciele oraz tera-
peuci zauwazaja progres w tym zakresie. Nie tylko w sferze edu-
kacyjnej, ale rowniez w emocjonalnej, a takze pod katem rozwoju
mowy.

Konkluzje koncowe

Jak juz wspomniano, celem prowadzonych badarn byto poznanie
zmian, jakie dokonaly sie¢ u badanej uczennicy z niepelnosprawno-
Scig intelektualng w stopniu umiarkowanym na przestrzeni 10 mie-
siecy od pierwszego pomiaru w zakresie opanowania podstawo-
wych umiejetnosci szkolnych, w wyniku realizowanych dziatar
edukacyjnych i terapeutycznych oraz préba okreélenia mozliwosci
ksztalcenia na podstawie uzyskanych wynikéw oraz opinii na-
uczyciela.

Wynik przeprowadzonej diagnozy pedagogicznej potwierdzit
niewielki, cho¢ znaczacy postep dziewczynki w zakresie opanowa-
nia technik szkolnych (czytania pisania oraz liczenia), ktory jest



Diagnoza postgpéw w zakresie opanowania podstawowych umiejetnoéci 337

skladowa podejmowanych dzialann edukacyjnych i terapeutycz-
nych, realizowanych zaréwno na terenie szkoty oraz w srodowisku
pozaszkolnym. Istotny jest fakt zauwazalnego progresu w tym za-
kresie, co potwierdzaja nauczyciele i specjalisci pracujacy na co
dziefi z uczennica. Po okresie 10 miesiecy pierwszym sygnalem
zaistniatych zmian w funkcjonowaniu dziecka byl znaczacy progres
w zakresie komunikacji. Dziewczynka chetnie wspoélpracowala,
udzielata odpowiedzi na zadawane pytania, pracowata wytrwale
i zaangazowaniem. Jednak dato sie zauwazy¢, co podkresla réwniez
pedagog specjalny pracujacy z uczennicg, ze podczas wykonywa-
nych zadan dziewczynka wymaga stalego nadzoru, ukierunkowa-
nia podejmowanych dziatarr, co $wiadczy o niepelnej zdolnosci
uczennicy do samodzielnej pracy (w tym réwniez na lekcji). Zatem
nalezy postawi¢ pytanie, czy edukacja badanej uczennicy z niepet-
nosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym w warun-
kach klasy integracyjnej jest korzystnym rozwigzaniem i czy wypo-
sazy badang w niezbedna wiedze i umiejetnosci? Z opinii pedagoga
specjalnego wynika, iz kontynuacja nauki w klasie integracyjnej
korzystnie wplynie na jej rozw6j emocjonalny, spoteczny oraz na
opanowanie technik szkolnych. Jednakze pomimo zapewnieri, nadal
pojawiaja sie watpliwosci czy faktycznie edukacja we wspomnianych
warunkach zapewni uczennicy mozliwo$¢ pelnego rozwoju, tj. czy
przygotuje badang (na miare jej mozliwoéci) do samodzielnego,
przyszilego zycia w spoleczeristwie? OdpowiedZ na to pytanie nie
wydaje sie by¢ w pelni jednoznaczna, a proba wskazania najlepszej
formy ksztalcenia dla badanej uczennicy na tym etapie (w mojej oce-
nie) nie w pelni mozliwa, gdyz jest to skladowa wielu czynnikéw.
Wszystko zalezy od $rodowiska rodzinnego uczennicy, jego za-
angazowania i $wiadomosci procesu rehabilitacji, od szkoty - pra-
cujacych z dzieckiem nauczycieli, od ich podejscia i znajomosci
problematyki edukacji os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna
(zwlaszcza w stopniu glebszym), ale w szczegolnosci od specjali-
stow: psychologéw, pedagogéw, logopedéw, terapeutow pedago-
gicznych, doradcéw zawodowych, pracownikéw poradni psycho-
logiczno-pedagogicznej i ich wzajemnej wspéipracy.
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Wprowadzenie

Edukacja uczniéw z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia spe-
cjalnego w polskim systemie oswiaty - a wiec ogdlnie moéwiac
ksztalcenie specjalne - moga by¢ obecnie realizowane zaréwno
w szkolach, przedszkolach czy placowkach specjalnych, jak i inte-
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gracyjnych oraz w ramach edukacji wiaczajacej'. Tak zréznicowana
Sciezka oznacza jednak analize funkcjonowania réznych elementow
tego systemu, by faktycznie mozna bylo méwi¢ o wysokiej jakosci
ksztalcenia - bez wzgledu na rodzaj wybranej szkoty. Edukacja
wlaczajaca w szkotach ogoélnodostepnych funkcjonuje bowiem
w Polsce zaledwie od kilku lat, stad ciggle jeszcze pojawia sie szereg
pytan i watpliwosci, jak skutecznie wspiera¢ ucznia. Kiedy do szko-
ty ogélnodostepnej przychodzi uczeni posiadajacy orzeczenie o po-
trzebie ksztalcenia specjalnego, zespdét uczacych go nauczycieli,
w oparciu o zapisy rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej
w sprawie warunkéw organizowania ksztalcenia, wychowania i opie-
ki dla dzieci i miodziezy niepelnosprawnych, niedostosowanych
spolecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym?, musi opra-
cowaé Indywidualny Program Edukacyjno-Terapeutyczny (IPET).
To trudne zadanie dla nauczycieli szkét ogélnodostepnych, niebe-
dacych pedagogami specjalnymi. Celem mojego artykutu jest przed-
stawienie probleméw pojawiajacych si¢ od momentu zlozZenia przez
rodzica lub prawnego opiekuna dziecka wniosku o wydanie orze-
czenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego do napisania, IPETu,
wraz z przykltadami dobrych i ztych praktyk oraz moich doswiad-
czen z codziennego zycia poradni psychologiczno-pedagogicznej
zwigzanych z procesem tworzenia tych dokumentow.

IPET - Indywidualny Program Edukacyjno-Terapeutyczny

W dniu 1 wrzesnia 2015 r.weszlo w zycie Rozporzadzenie Mini-
stra Edukacji Narodowej z dnia 24 lipca 2015 r. w sprawie warun-

11. Chrzanowska, Pedagogika specjalna. Od tradycji do wspéiczesnosci, Oficyna
Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2015; G. Szumski, Integracyjne ksztalcenie niepetno-
sprawnych, WydawnictwoAkademii Pedagogiki Specjalnej i Paristwowe Wydawnic-
two Naukowe, Warszawa 2013.

2 Rozporzqdzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie
warunkow organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy niepetno-
sprawnych, niedostosowanych spolecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym
(Dz.U. z dnia 24 sierpnia 2017 r. poz. 1578).
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kéw organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci
i mlodziezy niepelnosprawnych, niedostosowanych spotecznie i za-
grozonych niedostosowaniem spotecznym?. Przedtem funkcjono-
waly dwa osobne rozporzadzenia dotyczace edukagcji tych uczniéw:
jedno w szkotach ogoélnodostepnych lub integracyjnych, drugie
w szkolach specjalnych - Rozporzadzenie z roku 2015 wprowadza
juz wspolne rozwigzania. Okresla ono miedzy innymi organizacje
warunkéw ksztalcenia specjalnego oraz opisuje tworzenie Indywi-
dualnych Programoéw Edukacyjno-Terapeutycznych (IPET). Osro-
dek Rozwoju Edukacji w Warszawie opracowal material dydak-
tyczny, w ktérym znajdujemy zaréwno podstawy prawne, jak
rowniez praktyczne porady dotyczace tworzenia IPET-6w*. W Ban-
ku Dobrych Praktyk Wydzialu Specjalnych Potrzeb Edukacyjnych
ORE dostepne sa przykladowe IPET-y dla uczniéow z réznego ro-
dzaju problemami rozwojowymi®. Sa to bardzo pozyteczne materia-
ly, poniewaz nauczyciele szkét ogdlnodostepnych ciggle szukaja
wskazowek metodycznych. Poza tym prezentacja r6znych rozwia-
zan jest niezwykle wartosciowa, gdyz poza elementami wynikaja-
cymi z przywolanego Rozporzadzenia, nie funkcjonuja w polskim
systemie o$wiaty zadne obowigzujace formalne wzorce czy kwe-
stionariusze IPET-6w. Kazda szkola moze wypracowaé¢ dogodny
dla siebie wzorzec, jesli tylko odpowiada on kryteriom zawartym
w Rozporzadzeniu. Pozostawia to duza dowolnosé, ale zwigksza
tez zakres odpowiedzialnosci placowki i samych nauczycieli. Dlate-
go tak wazne jest zrozumienie zasad tworzenia IPET-6w, by wyko-

3 Rozporzgdzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 lipca 2015 r. w sprawie wa-
runkéw organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy niepetno-
sprawnych, niedostosowanych spolecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym
Dz.U. z dnia 7.08.2015, poz. 1113.

4 Rafal-Luniewska J., Zmiany warunkéw organizowania ksztatcenia specjalnego, ORE
Warszawa 2015: https://www.ore.edu.pl/component/phocadownload/category/
77-inne?download=3450:zmiany-warunkow-organizowania-ksztalcenia-specjalnego-
w-edukacji-ogolnodostepnej [dostep: 10.06.2017].

5 Zob. Bank dobrych praktyk, Portal internetowy Osrodka Rozwoju Edukacji
MEN, [online] https:/ /www.ore.edu.pl/ programy-i-projekty-69647 / bank-dobrych-
praktyk-82894/ dobre-praktyki [dostep: 10.06.2017].
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rzysta¢ je jak najlepiej do wlasnych potrzeb nauczycieli i specjali-
stow pracujacych z dzieckiem niepelnosprawnym w szkole. W dniu
1 wrzeénia 2017 r. weszly w zycie zapisy nowego Rozporzadzenia
MEN w sprawie warunkéw organizowania ksztalcenia, wychowa-
nia i opieki dla dzieci i mlodziezy niepetnosprawnych, niedostoso-
wanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym.
Jego zapisy dookre$laja i porzadkuja sposéb organizacji ksztalcenia
specjalnego w szkotach réznego typu i placowkach®.

Tworzenie IPET-u to planowanie wspierania ucznia z orzecze-
niem o potrzebie ksztalcenia specjalnego. To trudne zadanie dla
placéwek ogolnodostepnych, w ktérych nie zatrudnia sie pedago-
gow specjalnych. Przygotowanie nauczycieli szkét ogélnodostep-
nych pozostawia w tym zakresie wiele do zyczenia” i trudno mie¢
o to do nich pretensje. Mimo wprowadzenia inkluzji do polskich
szkol, nie wypracowano do tej pory obowigzkowych standardéw
ksztalcenia pedagogéw w zakresie pedagogiki specjalnej. Dorota
Podgorska-Jachnik pisze:

Trudno osiggnaé¢ stan gotowosci i otwarcia szkoly [ogélnodostepnej -
dop. M.W.] na potrzeby dziecka z kazda niepelnosprawnoscia, bazujac
[jedynie - dop. M.W.] na dodatkowym specjalistycznym przygotowa-
niu kazdego nauczyciela. To po prostu niemozliwe. Szkoty beda pro-
bowaly kompensowac¢ te niedostatki przerzucajac ciezar zapewnienia
fachowosci na barki nauczyciela wpierajacego, nauczyciela i/lub psy-
chologa doradcy, pedagoga szkolnego z odpowiednim przygotowa-
niem, docelowo - zgodnie z zaloZeniami reformy systemu edukacji

6 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r.
w sprawie warunkéw organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci
i mtodziezy niepelnosprawnych, niedostosowanych spotecznie i zagrozonych nie-
dostosowaniem spotecznym (Dz.U. z dnia 24 sierpnia 2017 r. poz. 1578).

7 B. Jachimczak, Special Pedagogue in a mainstream school — a possibilities and limita-
tion, ,Studia Edukacyjne” Nr 7, s. 233-239 Poznan 2008; B. Jachimczak, Przygotowa-
nie nauczycieli wychowania przedszkolnego do realizacji wybranych zadati z zakresu pomo-
cy psychologiczno-pedagogicznej, ,Studia Edukacyjne”, Poznan 2012, Nr 21, s. 163-176;
Plichta P. Przygotowanie nauczycieli do edukacji wlgczajgcej - kontekst europejski, [w:]
Dobre praktyki pedagogiczne szansq innowacyjnej edukacji, red. D. Podgérska-Jachnik,
Wydawnictwo Wyzszej Szkoly Pedagogicznej, £6dz 2012 s. 101-114, i inne.
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uruchamiajacej w o$wiacie ruch inkluzyjny - na caty szkolny zesp6t do
spraw specjalnych potrzeb edukacyjnychs.

W skiad zespotu ds. pracy z uczniem o Specjalne Potrzeby Edu-
kacyjne wchodza wszyscy nauczyciele i specjalici pracujacy z dziec-
kiem, bez wzgledu na to ile czasu z nim przebywaja. Kazdy z nich
powinien, uwzgledniajac specyfike nauczanego przedmiotu, uczest-
niczy¢ w tworzeniu programu. Przy konstruowaniu IPET-u nalezy
zwroéci¢ uwage na jego strukture. Logika tworzenia IPET-u obejmu-
je trzy uzupelniajace sie poziomy:

I poziom - diagnostyczny; tu istotne sg: wnikliwa analiza orze-
czenia (diagnoza, zalecenia, uzasadnienie), wielospecjalistyczna
ocena poziomu funkcjonowania dziecka (badania specjalistycz-
ne w przedszkolu, szkole i poradni - psychologiczne, logope-
dyczne i inne, rozpoznanie przeprowadzone przez nauczycieli,
wywiad z rodzicami), specjalne potrzeby edukacyjne dziec-
ka/ucznia (okreslenie jego potrzeb);

II poziom - programowy; to zasadniczy proces tworzenia IPET-u,
ktéry powinien zawiera¢ przede wszystkim: cele terapeutyczne
- zasady pracy z dzieckiem, cele edukacyjne - wynikajace
z podstawy programowej, czyli e okreélenie procedury osiaga-
nia celéw, dostosowania otoczenia i wymagan edukacyjnych,
rodzajéw pomocy i wsparcia;

III poziom - praktyczny; obejmuje konkretne dzialania podejmo-
wane w celu realizacji programu, czyli: wspieranie, zajecia (ob-
owiagzkowe, dodatkowe, nadobowigzkowe)?. Poziom praktycz-
ny zawiera takze biezaca ocene efektéw pracy, oczekiwane
osiggniecia dziecka oraz ewaluacje programul?.

8 D. Podgorska-Jachnik, Uwarunkowania i perspektywy edukacji wiqczajgcej osob
z uszkodzonym stuchem, [w:] Edukacja niestyszqcych, red. E. Twardowska, M. Kowal-
ska, Wydawnictwo Polskiego Zwigzku Gluchych w Lodzi, £6dz 2011, s. 28-29.

9 Podniesienie efektywnosci ksztalcenia uczniéw ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi, Materialy szkoleniowe Ministerstwa Edukacji Narodowej, Czes¢ II,
Warszawa 2010, s. 6-27.

10 Luniewska-Rafat J., Zmiany warunkow ksztatcenia specjalnego, Oérodek Rozwo-
ju Edukacji, Warszawa 2015, s. 4.
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W broszurze ORE opisane sa role i zadania dyrektora szkoty
oraz zespotu nauczycieli uczacych danego ucznia i jego rodzicow.
Pojawia si¢ w nim réwniez pojecie diagnozy funkcjonalnej i wy-
jasnienie co na nig sie sklada. To istotne, gdyz programu pracy
z uczniem ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi nie mozna
napisa¢, kierujac sie jedynie etykieta diagnozy nozologicznej. Przed
napisaniem Indywidualnego Programu-Terapeutycznego bardzo
wazna jest obserwacja dziecka, prowadzona przez poszczegélnych
nauczycieli uczacych lub pracujacych z nim.

Warto zwrdci¢ jeszcze uwage na wynikajace z Rozporzadzenia
sformutowanie ,,wielospecjalistyczna ocena poziomu funkcjonowania
ucznia / dziecka” (WOPFU). Moim zdaniem to najwazniejszy element
podstawy konstruowania Indywidualnego Programu Edukacyjno-
-Terapeutycznego. Na te wiasnie ocene skladaja sie: z jednej strony
- wszystkie zaswiadczenia wydane przez lekarzy specjalistow, ewen-
tualne karty informacyjne, wypisy ze szpitali, opinie specjalistow opie-
kujacych sie dzieckiem, orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego,
z drugiej - obserwacje nauczycieli i rodzicéw, jak rowniez stosowna do
potrzeb diagnoza funkcjonalna przeprowadzona w szkole. Podkre-
§lam szczegdlnie ten drugi element. Jezeli polaczymy te wszystkie
Zrédta informagji: diagnozy lekarzy, opinie pedagogéw, psychologéw
i innych specjalistow z opinig nauczycieli i rodzicow - dopiero wtedy
bedziemy mieli pelny obraz dziecka, ktory zwiekszy szanse opraco-
wania najlepszego dla niego IPET-u. Nalezy podkresli¢, ze wielospe-
qjalistyczng ocene poziomu funkcjonowania ucznia (WOPFU) na mocy
cytowanego Rozporzadzenia MEN z dnia 9 sierpnia 2017 r. przepro-
wadza zespot nauczycieli uczacych danego ucznia co najmniej dwa
razy w roku!l. Optymalnym rozwigzaniem byloby, gdyby pierwsza
ocena na poczatku roku stanowita diagnoze wyjsciowa do IPET-u,
a druga stuzyta ocenie efektow pracy (ewaluacji) i ewentualnej korek-
cie IPET-u na kolejny rok szkolny/etap ksztalcenia. W ten sposéb two-
rzy sie pewien logiczny cykl, odzwierciedlajacy procesualny charakter
dziatari dostosowawczych edukacje do specjalnych potrzeb ucznia:

11 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r.
w sprawie warunkéw organizowania ksztalcenia...
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Analiza zalecenr zawartych 4 Wielospecjalistyczna

w orzeczeniu o potrzebie ocena poziomu

ksztatcenia specjalnego funkcjonowania ucznia D
pecainceo 4 (WOPFU) [

Ewaluacja osiggniec
ucznia / efektow pracy
opartej na IPET

Okreslenie specjalnych
potrzeb edukacyjnych |

Realizacja zatozen Sporzgdzenie

| wynikajacych z IPET indywiduainego

o programu edukacyjno-
na zajeciach szkolnych ﬂ terapeutycznego (IPET)

Rys. 1. Proces dostosowywania edukacji szkolnej do specjalnych potrzeb ucznia,
z uwzglednieniem tworzenia WOPFU i IPET

Zrédto: opracowanie wlasne, z wykorzystaniem pracy L Skibskiej i M. Warchat!2

Arkusz WOPFU® zawiera w formie tabelarycznej szczegétowe
pytania wraz z komentarzami tak, aby kazdy zespé6l przygotowat
najlepsza ocene podopiecznego. W posiedzeniach zespolu moze
wzigé udzial rodzic lub prawny opiekun dziecka, ktérego szkota ma
obowigzek powiadomié¢ o terminie spotkania zespolu. Czestym
bledem nauczycieli jest zapoznawanie si¢ z treécig orzeczenia do-
piero na posiedzeniu zespotu. Uwazam, ze kazda szkola powinna
opracowac system - zbiér procedur, ktére okresla droge od ztozenia

12]. Skibska, M. Warchat, Edukacja inkluzyjna dziecka niepetnosprawnego w szkole
ogdlnodostepnej a integracja spoteczna, [w:] Edukacja Jutra w kontekscie wyzwarn wspotcze-
snoéci, red. K. Denek i in, Oficyna Wydawnicza ,Humanitas”, Sosnowiec 2011,
s. 378.

13 R. Cybulska, Uczer ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w systemie edukacji
w swietle nowych przepisow prawa oswiatowego, ORE, Warszawa 2017.
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orzeczenia przez rodzica do pierwszego spotkania zespotu. Dobra
praktyka jest przedstawienie rodzicowi propozycji pracy z dziec-
kiem zaréwno w zakresie poszczeg6lnych przedmiotéw nauczania,
jak réwniez konkretny rodzaj i liczba zaje¢ specjalistycznych, np.
logopedycznych z podaniem liczby godzin i dni, w ktérych zajecia
te beda realizowane.

Jezeli solidnie przeprowadzimy wielospecjalistyczna ocene po-
ziomu funkcjonowania ucznia i w kazdej nastepnej WOPFU wta-
Sciwie ocenimy naszego podopiecznego, nie powinniémy mieé
wiekszego problemu z napisaniem odpowiedniego dla naszego
ucznia IPET-u i dalszej ewaluacji uzyskanych efektéw pracy.

Budowa Indywidualnego
Programu Edukacyjno-Terapeutycznego

Poniewaz gtéwnym celem IPET-u jest pomoc dziecku wymaga-
jacemu specjalnej opieki i wsparcia edukacyjnego, tresci zawarte
w programie powinny miec przede wszystkim wymiar praktyczny,
tzn. mogacy w sposob prosty przetozy¢ sie na konkretne dziatania
o charakterze terapeutycznym. W procesie tworzenia IPET-u bar-
dzo pomocne okazuja sie opracowane przez specjalistow szablony
dokumentacji, w ktérych sposéb uporzadkowany, przejrzysty jeste-
$my w stanie opisac jego najwazniejsze elementy.

Jak juz wspomniano, mogg by¢ rézne wzorce IPET-6w. Ze
wzgledu na brak formalnego szablonu, warto spojrze¢ na te kwestie
alternatywnie - i z taka intencja chcialbym przedstawi¢ to dwie
odmienne propozycje, ktére z perspektywy wlasnej praktyki moge
poleci¢ innym nauczycielom. W moim przekonaniu na uwage za-
stuguje propozycja opracowana przez Romane Cybulska i Barbare
Laska'4, zas§ druga wartosciowq propozycja dokumentacji IPET-u

14 R. Cybulska, B.Laska, Osrodek Rozwoju Edukacji, Wydzial Specjalnych Po-
trzeb Edukacyjnych, aktualnosci, https:/ /www.ore.edu.pl/o-nas/wydzialy/specjal
nych-potrzeb-edukacyjnych/7878-kszta % C5%82cenie-specjalne-%E2%80%93-propo
zycje-arkuszy [dostep: 8.11.2017].
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jest formularz opracowany przez Monike Gotubiew-Konieczna!®.
W tym drugim przypadku autorka podkresla, jak waznym aspek-
tem na etapie obserwacji i diagnozy dziecka jest znalezienie moc-
nych i slabych stron dziecka/ucznia. Wystarczy, ze znajdziemy
chociaz jeden obszar, jedna czynnos¢ dobrze wykonywang przez
dziecko/ucznia - jego mocna strone, aby wtasnie na niej oprze¢ cata
naszg prace terapeutyczng.

Obie propozycje IPET-6w r6znig si¢ na pierwszy rzut oka, cho¢
obie respektuja wszystkie zalecenia Rozporzadzenia MEN z dnia
9 sierpnia 2017 r. W kazdym z przedstawionych wzoréw widzimy
elementy state. Nalezg do nich: metryczka (imi¢/imiona i nazwisko
dziecka, data napisania dokumentu, okres realizacji, kto wydat
orzeczenie). Pozostale stale elementy wynikajace z cytowanego
Rozporzadzenia MEN: zintegrowane dziatania nauczycieli i specja-
listow prowadzacych zajecia z dzieckiem; formy i okres udzielania
dziecku lub uczniowi pomocy psychologiczno-pedagogicznej oraz
wymiar godzin, w ktérym poszczegolne formy pomocy beda reali-
zowane; zakres wspotpracy nauczycieli i specjalistow z rodzicami
dziecka lub ucznia w realizacji przez przedszkole lub oddzial
przedszkolny, szkote lub odrodek zadan zawartych w orzeczeniu
o potrzebie ksztalcenia specjalnego (inne zalecenia zawarte w orze-
czeniu, sprzet specjalistyczny, inna pomoc); w zaleznosci od potrzeb
zakres wspoldziatania z poradniami psychologiczno-pedagogicz-
nymi; okresowa wielospecjalistyczna ocena poziomu funkcjonowa-
nia dziecka/ucznia, uwzgledniajagca ocene efektywnosci pomocy
psychologiczno-pedagogicznej udzielanej uczniowi (jak juz wspo-
mniano, nie rzadziej niz raz w roku szkolnym).

Formularz Romany Cybulskiej i Barbary taskiej mozna poleci¢
przede wszystkim osobom, ktére lubia wszelkiego rodzaju zesta-
wienia tabelaryczne. Znam wielu takich nauczycieli. Twierdza, ze
tabela lepiej porzadkuje dokumentacje, przez co moze by¢ tatwiej-

15 Monika Gotubiew-Konieczna, dyrektor Poradni - dyrektor Poradni Psycho-
logiczno-Pedagogicznej nr 7 w Gdarisku, psycholog, oligofrenopedagog, autorka
wielu publikacji z zakresu pracy z uczniem ze specjalnymi potrzebami edukacyj-
nymi.
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sza w uzyciu. Podzial na wiersze i kolumny nie pozwala na rozpro-
szenie danych oraz daje poczucie, Ze o niczym nie zapomnimy.
Przeciwnicy tego podejécia uwazaja, ze tabela ogranicza - narzuca
okreslony styl i wymusza wczeéniej wskazane dziatania, zaklada
dziatania stereotypowe i nie pozwala na innowacyjnos¢. Stad druga
propozycja IPET-u autorstwa Moniki Golubiew-Koniecznej daje
wiekszg dowolnos¢, ale nie zawiera szczegélowych przykiladow
konkretnych tresci, ktére moglyby by¢ wpisane w poszczegdlne
czeéci IPET-u. U doradcéw metodycznych WODN-6w czy w inter-
necie znajdziemy wiele wzoréw IPET-6w (niestety, nie wszystkie
wykonane prawidlowo). Jestem przekonany, ze kazdy zesp6t na-
uczycieli tworzacych program wybierze co$ dla siebie. Oczywiscie
ani jeden, ani drugi wzor z wybranych przeze mnie do prezentacji
w niniejszym artykule nie jest tworem statym. Mozna te wzory do-
wolnie modyfikowa¢ i/lub stworzy¢ wlasny. Najwazniejsze, aby
nie zapomnie¢ o elementach wynikajacych z Rozporzadzenia.
Radze, aby wybrac jeden zunifikowany wzér dla danej szkoty, za-
akceptowany przez jej nauczycieli. Nie jest dobra praktyka tworze-
nie wielu wzoréw, ale bardzo dobrze jest stworzy¢ wlasny wzor
uwzgledniajacy specyfike danej szkoty. IPET jest narzedziem pracy
i jako takie musi znalez¢ akceptacje os6b, ktére z niego korzystaja
na co dzien. Warto wiec oméwié struktury IPET-u, uczyni¢ przed-
miotem debaty samoksztalceniowej okreslonej Rady Pedagogicznej
i nie rezygnowac z jego modyfikagji, jesli zajdzie taka potrzeba. Po-
winien by¢ to normalny proces doskonalenia warsztatu pracy pra-
cownikéw szkoty.

Podstawowym dokumentem, ktéry pozwala na dopasowanie
IPET-u do potrzeb ucznia, jest orzeczenie o potrzebie ksztalcenia
specjalnego, uzyskane z publicznej poradni psychologiczno-peda-
gogicznej. Poniewaz w orzeczeniu okreslony jest czas jego obowia-
zywania - najczesciej wydawane jest ono na etap edukacyjny - na
taki sam okres opracowujemy IPET. W orzeczeniu mozna znalez¢
elementy niezbedne w planowaniu wsparcia dla ucznia oraz
w konkretnych dzialaniach dostosowawczych i rewalidacyjnych
szkoly: to diagnoza, zalecenia i ich merytoryczne uzasadnienie.
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Tylko zaplanowane dziatania szkoly, ktére sa zgodne z trescig za-
wartych w orzeczeniu zalecerr, mogg zosta¢ sfinansowane przez
organ prowadzacy. Jest to wiec zaréwno wskazanie kierunku, jak
i rama dla dziatari dostosowawczo-rewalidacyjnych.

Diagnoza zawarta w orzeczeniu zawiera zaré6wno informacje
o problemach, jak i o mozliwoéciach rozwojowych i potencjale
dziecka. Powinno to znalezé swoje odzwierciedlenie w Idnywidu-
alnym Programie Edukacyjno-Terapeutycznym. Nalezy przyznag,
ze zdarza sie, iz szkoly skarza sie czasem na Zle sporzadzane orze-
czenia. Moze sie tak zdarzy¢, cho¢ bariera moze okazac sie takze
nieumiejetnoé¢ ich odczytywania i interpretacji przez nauczycieli.
To obszar wsp6lnej troski i od dobrej wspoétpracy szkoly i poradni
zalezy, czy jezyk komunikacji jest to doskonalony. Takg szanse daje
oparcie orzeczenia na diagnostyce funkcjonalnej ICF (ang. Interna-
tional Classificaton of Functioning, Disability and Health - Miedzy-
narodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdro-
wia). Ministerstwo Edukacji Narodowej opracowywalo nowe wzory
orzeczen opartych wtasnie o te nowa klasyfikacje funkcjonalng
Swiatowej Organizacji Zdrowia - doktadnie na jej wersji dla dzieci
i mlodziezy ICF-CY (ang. International Classificaton of Functioning,
Disability and Health - Children and Youth)'¢ do IPET-u. W dniu 7
wrzeénia 2017 r. MEN wydalo nowe rozporzadzenie w sprawie
opinii i orzeczeri, w ktérym zamieszcza nowe wzory drukéw i nowe
zasady ich wydawanial”. Ten akt prawny wskazuje na mozliwosc¢
wystapienia przewodniczacego zespotu orzekajacego do dyrektora
szkoty/placowki o wydanie opinii, ktéra jest niezbedna do wydania
ww. orzeczenia. Przygotowany przez szkole/placowke druk cat-
kowicie oparty jest na diagnozie funkcjonalnej i mocnych stronach
ucznia's.

16 Ibidem.

17 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzeénia 2017 r.
W sprawie orzeczen i opinii wydawanych przez zespoly orzekajace dziatajagce w pu-
blicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych (Dz.U. 2017, poz. 1743).

18 Na podstawie § 7.1 Rozporzadzenia Ministerstwa Edukacji Narodowej z dnia
7 wrzeénia 2017 r., w sprawie orzeczen i opinii wydawanych...
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Z poprawnie opracowanego IPET-u mozna uzyska¢ m.in. wie-
dze: o podstawie programowej odpowiedniej dla naszego ucznia,
o rozpoznanych u niego chorobach somatycznych, o liczbie i rodza-
ju sugerowanych zaje¢ specjalistycznych, na temat tego, jak uczen
funkcjonuje w grupie, jakie posiada kompetencje spoleczne, jak
rozwiniete sg jego mozliwosci psychiczne i fizyczne, jak funkcjonuje
w stosunku do swojego wieku metrykalnego, jaki posiada potencjat,
a wiec mozliwosci i mocne strony. W razie watpliwosci mozna
skontaktowa¢ sie z poradnig w celu interpretacji lub uzupetnienia
obrazu diagnostycznego i warto to robi¢, by unikna¢ pomylek, ktére
niestety odbijaja sie przede wszystkim na uczniu.

Zawarte w orzeczeniu zalecenia konkretyzuja wizje wsparcia
dla ucznia, wypracowang w poradni. Dotycza one w szczeg6lnosci:
sugerowanej najkorzystniejszej dla dziecka formy ksztalcenia; form
stymulacji, zaje¢ rewalidacyjnych, terapii, usprawniania, rozwijania
potencjalnych mozliwosci i mocnych stron dziecka oraz innych
form pomocy psychologiczno-pedagogicznej; warunkow realizacji
potrzeb edukacyjnych’. To w zaleznosci od rodzaju niepelno-
sprawnosci na podstawie specjalistycznej diagnozy okresla sie
optymalny dla danego ucznia poziom adaptacji oraz wynikajacy
z niego zakres rewalidacji?. Jest to bezposrednia podpowiedz, jak
sprofilowac zajecia rewalidacji indywidualnej dla konkretnego
dziecka. Rozporzadzenie podaje jako przyktadowe formy rewalida-
gji indywidualnej, np. nauke orientacji przestrzennej i poruszania
sie, nauke alfabetu Braille’a lub innych alternatywnych metod ko-
munikacji (uczniowie niewidomi), nauke jezyka migowego czy in-
nych wspomagajacych lub alternatywnych form komunikacji (ucz-
niowie z uszkodzonym stuchem lub afazjg), rozwijanie umiejetnosci
spolecznych, w tym komunikacyjnych (uczniowie z autyzmem,

19 Dudzinska A., NiedZzwiedzka A. (2016), Najczestsze pytania dotyczqce ksztatcenia
specjalnego informator dla rodzicow, s. 11, [online] http:/ /niegrzecznedzieci.org.pl/ wp-
content/uploads/2016/01/WszystkoJasne-Raport-Najcze% CC % A8stsze-Pytania-
Dotycza %CC% A8ce-Kszta % C5 %82cenia-Specjalnego.pdf [dostep: 20.05.2017].

20 Ibidem, s. 67.
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w tym z zespolem Aspergera)?!, lecz moga to by¢ réwniez zajecia
ukierunkowane na zdobycie innych kompetencji o charakterze re-
walidacyjnym. Uczniom z niepetnosprawnoscia intelektualng zaleca
sie zajecia rozwijajace procesy poznawcze. Jeéli jest taka potrzeba,
poradnia moze takze zaleci¢ niezalezne od zaje¢ rewalidacyjnych -
zajecia specjalistyczne, stanowigce element pomocy psychologiczno-
pedagogicznej uczniom w polskim systemie oswiatowym. Wszystkie
zalecenia poradni powinny by¢ uzasadnione - to réwniez obliga-
toryjna cze$¢ orzeczenia, przydatna dla nauczycieli opracowuja-
cych IPET.

Cho¢ orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego jest pod-
stawowym dokumentem do tworzenia IPET-u, to jednak nie chodzi
tu o mechaniczne przeniesienie tresci jednego dokumentu do dru-
giego, tylko o uruchomienie procesu heurystycznych poszukiwan
rozwigzan o charakterze strategicznym. Dlatego proponuje, aby
przed opracowaniem IPET-u kazdy tworzacy go nauczyciel czy
zesp6l zadal sobie cztery wazne i proste pytania odnoszace sie do
ucznia:

« Jaki jest (kluczowy) problem ucznia?

« Dlaczego problem sie pojawit?

« Jak mozna uczniowi poméc?

o Dlaczego wybieramy wiasnie taki spos6b?

Jezeli tworzenie IPET-u poprzedzi uwazna obserwacja i dobra
diagnoza dziecka, nie powinno by¢ problemu z odpowiedziag na
powyzsze pytania. Kiedy nauczyciel swoje odpowiedzi skonsultuje
ze zdaniem innych nauczycieli, specjalistéw i rodzicéw, stworzy to
wlasciwa podstawe do napisania IPET-u.

Czestym bledem w tworzeniu IPET-6w jest zbyt drobiazgowy
zapis zadan, ktéry uniemozliwia elastyczne dzialanie. Trzeba pa-
mietad, ze jesli program ten ma by¢ uzyteczny w praktyce, musi by¢
on raczej zwiezly, tak by nauczyciel méglt mie¢ go , w glowie” i kie-
rowac sie jego zalozeniami we wszystkich swoich dziataniach wo-

21 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w spra-
wie warunkéw organizowania ksztalcenia...
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bec ucznia. Mozna méwic wiec o stosunkowo ogdlnych, cho¢ specy-
ficznych ze wzgledu na indywidualny charakter programu dyrek-
tywach oraz wiodacych metodach i ich dostosowaniach, ktére tatwo
zapamietac i wdraza¢ kazdego dnia, na kazdej lekcji, w kazdej sytu-
acji. Powinno sie to przeklada¢ takze na stanowienie celéw, ktére
nie moga by¢ ani zbyt ogolne, ani zbyt odlegle, ani takie, ktore wy-
mkngq sie okresowej ewaluacji (WOPFU). Lepiej zaplanowa¢ mniej-
sze kroki, aby mie¢ kontrole nad ich wykonaniem, niz zbyt wielkie,
ale nie dajace mozliwosci uchwycenia dynamiki zmian. Warto pod-
dac¢ weryfikacji pod takim katem cele formutowane na uzytek IPET-u,
by pézniej tatwiej dokonac jego ewaluacji.

Na zakoriczenie trzeba podkresli¢ raz jeszcze, ze dobry IPET nie
bedzie dokumentem dla os6b kontrolujacych szkote/placéwke za-
mknietym w kolorowym segregatorze, ale narzedziem do dobrej
codziennej pracy pedagogicznej. Pomoze w adaptacji procesu dy-
daktycznego, w przygotowaniu odpowiednich materiatéw, a przede
wszystkim pozwoli osiggnaé¢ naszemu niepelnosprawnemu dziec-
ku/uczniowi sukces. Pomézmy osigga¢ mu wiele sukceséw i spraw-
my, aby byl po prostu szczesliwy. Warto pamietac o tych prostych
zasadach ukierunkowujacych prace pedagogiczng z uczniem ze
SPE, podczas tworzenia wszelkiej dotyczacej go dokumentacji.
Chodzi bowiem o to, by w formalnym podejéciu do zlozonych cze-
sto dokumentow, nie zagubi¢ samego dziecka.

Zakonczenie

Przedstawiona w artykule droga od orzeczenia do IPET-u nie
jest tatwa, cho¢ z pozoru taka sie wydaje. Odebranie z publicznej
Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej druku orzeczenia, zlozenie
go w szkole lub placéwce spowoduje konieczno$¢ napisania
WOPFU i IPET-u. Najwazniejsze dla pracy z uczniem jest stworze-
nie IPET-u tak, aby byt on swoistym drogowskazem dla nauczycieli
i specjalistéw pracujacych z podopiecznym. Cytowane przeze mnie
przepisy prawa wskazuja koniecznoé¢ minimum dwukrotnych spo-
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tkan zespolu nauczycieli pracujacych z uczniem posiadajacym orze-
czenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego oraz koniecznos$¢ zawia-
domienia rodzicow o terminie spotkania. Trzeba przemysle¢ ich
role w tworzeniu IPET-u. Wspélpraca z rodzicami moze okaza¢ sie
kluczem do sukcesu. Nauczyciele przedmiotéw, ktérzy maja tylko
jedna godzine lekcyjng w tygodniu muszg uczestniczy¢ w pracach
wielu zespotéw. Szczegélnie w mniejszych szkotach spotkania ze-
spolow wymagaja odpowiedniej logistyki. Generuja réwniez nie-
che¢ i zmeczenie nauczycieli, ktérzy musza poswieci¢ na nie wiele
dodatkowego czasu. Wysitek wlozony w dobre przygotowanie pla-
nu pracy z dzieckiem, w szczeg6lnoéci w trafng diagnoze funkcjo-
nalng oraz planowanie pracy, powinien - dzieki wspdlnym i prze-
mys$lanym dziataniom - zapewni¢ optymalny rozwdj ucznia, mimo
istniejgcych ograniczen. Jest to mozliwe, cho¢ wiele zadan dotycza-
cych specjalnych potrzeb edukacyjnych na styku poradnia - szkota/
przedszkole, bez odpowiedniej organizacji i wsparcia ciggle jeszcze
niepotrzebnie rodzi wiele napiec¢ i nieporozumien.

Mam nadzieje, ze po lekturze tego artykulu droga do IPET-u
okaze sie nieco prostsza niz byla do tej pory. Wskaze on pewne
mozliwosci przeorganizowania pracy w szkotach/przedszkolach
tak, aby wspieranie dzieci niepetnosprawnych w placowkach ogoél-
nodostepnych, bylo o wiele bardziej praktyczne, celowe i wiasciwe.

Bibliografia

Chrzanowska 1., Pedagogika specjalna. Od tradycji do wspétczesnosci. Impuls, Krakow
2015; Szumski G. Integracyjne ksztalcenie niepelnosprawnych, Wydawnictwo
APS i PWN, Warszawa 2013.

Chrzanowska 1., Strategia ksztatcenia o0sob niepetnosprawnych. Diagnoza pozoru, [w:]
Cztowiek z niepetnosprawnosciq w rezerwacie przestrzeni publicznej, red. Z. Gajdzica,
Oficyna Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2013.

Cybulska R., Uczeri ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w systemie edukacji
w Swietle nowych przepisow prawa oswiatowego, Wydawnictwo Osrodka Rozwoju
Edukacji, Warszawa 2017.

Dudziniska A., Niedzwiedzka A., Najczestsze pytania dotyczqce ksztatcenia specjalnego
informator dla rodzicow, [online] http://niegrzecznedzieci.org.pl/wp-content/



354 MARIUSZ WIELEBSKI

uploads/2016/01/WszystkoJasne-Raport-Najcze % CC% A8stsze-Pytania-Dotycza%
CC% A8ce-Kszta % C5%82cenia-Specjalnego.pdf [dostep: 20.05.2017].

Jachimczak B., Special Pedagogue in a mainstream school - a possibilities and limitation,
»Studia Edukacyjne” 2008, Nr 7.

Jachimczak B., Przygotowanie nauczycieli wychowania przedszkolnego do realizacji wy-
branych zadan z zakresu pomocy psychologiczno-pedagogicznej, ,Studia Edukacyjne”
2013, Nr 21.

Plichta P., Przygotowanie nauczycieli do edukacji wlgczajgcej — kontekst europejski, [w:]
Dobre praktyki pedagogiczne szansq innowacyjnej edukacji, D. Podgoérska-Jachnik
(red.), Wydawnictwo Wyzszej Szkoty Pedagogicznej, £6dz 2012.

Podgorska-Jachnik D., Uwarunkowania i perspektywy edukacji wilgczajgcej 0sob z uszko-
dzonym stuchem, [w:] Edukacja niestyszqcych, red. E. Twardowska, M. Kowalska,
Polski Zwigzek Gluchych w Lodzi, £odz 2011.

Skibska 1., Warchat M., Edukacja inkluzyjna dziecka niepetnosprawnego w szkole ogdlno-
dostepnej a integracja spoteczna, [w:] Edukacja Jutra w kontekscie wyzwan wspotcze-
snosci, red. K. Denek i in., Oficyna Wydawnicza ,, Humanitas”, Sosnowiec 2011.

Rafal-tuniewska J., Zmiany warunkéw organizowania ksztalcenia specjalnego, ORE
Warszawa 2015: https:/ /www.ore.edu.pl/component/phocadownload/catego
ry/77-inne?download=3450:zmiany-warunkow-organizowania-ksztalcenia-spec
jalnego-w-edukacji-ogolnodostepnej [dostep: 10.06.2017].

Wykaz aktéw prawnych

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 lipca 2015 r. w sprawie
warunkéw organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mio-
dziezy niepelnosprawnych, niedostosowanych spolecznie i zagrozonych niedo-
stosowaniem spotecznym Dz.U. z dnia 7 sierpnia 2015 poz. 1113.

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie
warunkéw organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mio-
dziezy niepelnosprawnych, niedostosowanych spolecznie i zagrozonych niedo-
stosowaniem spotecznym (Dz.U. z dnia 24 sierpnia 2017 r. poz. 1578).

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzeénia 2017 r. w sprawie
orzeczen i opinii wydawanych przez zespoly orzekajace dziatajagce w publicz-
nych poradniach psychologiczno-pedagogicznych (Dz.U. 2017, poz. 1743).



Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej
NUMER 22/2018

IZABELLA GALUSZKA

Uniwersytet Pedagogiczny im. KEN w Krakowie

Tendencje w orzekaniu
o potrzebie nauczania indywidualnego
w wojewodztwie matopolskim

ABSTRACT: Izabella Gatuszka, Tendencje w orzekaniu o potrzebie nauczania indywidual-
nego w wojewodztwie matopolskim [Tendencies in predication of the need for indivi-
dual teaching in the Malopolska province]. Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki
Specjalnej, nr 22, Poznan 2018. Pp. 355-374. Adam Mickiewicz University Press. ISSN
2300-391X. DOIL https:/ / doi.org/10.14746/ikps.2018.22.20

The article is devoted to individual teaching as a form of education for pupils whose
health condition prevents or significantly impedes school attendance. It is awarded
by public psychological and pedagogical counselors at every educational stage from
pre-school to post-gymnasium. Due to the time of research and collected data, the
theoretical part of the book can be found not only in the laws and regulations of
2017, but also in the regulations which are no longer binding. The purpose of the
dissertation is to answer the questions: What is individual teaching? On what basis
can this form of education be obtained? What are the possible consequences of
individual teaching? In the research part, the author analyzes data obtained from
the resources of deliberately selected psychological and pedagogical clinics in
Matopolskie Voivodship. The analysis was compiled with data from the Statistical
Office in Krakow concerning the school year 2014/2015 and discussed.

KEY WORDS: education, special educational needs, acts of educational law, teaching
at home some groups of pupils with SEN



356 IZABELLA GALUSZKA

Celem edukacji jest umozliwienie kazdej jednostce
objecia w posiadanie jej indywidualnego potencjatu

John Dewey

Wstep

Rok 2017 byt czasem wielu systemowych zmian, dotyczacych
edukacji dzieci i mlodziezy. Indywidualne nauczanie dzieci i mio-
dziezy w roku szkolnym 2017/2018 organizowane jest na podsta-
wie: obowiazujacej od 1 wrzeénia 2017 r. Ustawy z 14 grudnia 2016 r.
- Prawo o$wiatowe!, rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej
z dnia 28 sierpnia 2017 r. zmieniajgcego rozporzadzenie w sprawie
indywidualnego obowiazkowego rocznego przygotowania przed-
szkolnego dzieci i indywidualnego nauczania dzieci i mlodziezy?
oraz rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrze-
$nia 2017 r. w sprawie orzeczen i opinii wydawanych przez zespoty
orzekajace dzialajagce w publicznych poradniach psychologiczno-
pedagogicznych?. Niezaleznie od zmiany przepisow prawa oswia-
towego, prezentowanych dalej badarht ma na celu zwréci¢ wieksza
uwage na procedury i czestotliwos¢ orzekania o potrzebie naucza-
nia indywidualnego.

Podstawowym wyznacznikiem edukacji, podkreéla Jozefa Bata-
chowicz?4, jest realizacja nauczania skupionego na dziecku, prowa-
dzacego do maksymalizacji jego potencjalu osobowosciowego i roz-
woju jego podmiotowosci. Taka optymalizacja rozwoju jest mozliwa
tylko woéwczas, gdy zapewnione zostana odpowiednie warunki
edukacji, oparte na zasadzie indywidualizacji ksztalcenia. Indywi-
dualizacja ta przejawia si¢ przede wszystkim w dostosowaniu wy-

1Dz.U. z 2017 r., poz. 59.

2Dz.U. 22017 r., poz. 1656.

3Dz.U. z 2017 r., poz. 1743.

4]. Batachowicz, Indywidualizacja jako postulat i koniecznos¢ wspotczesnej edukacji
poczqtkowej [w:] Dziecko-uczeri a wezesna edukacja, red. 1. Adamek, Z. Zbrég, Wydaw-
nictwo LIBRON, Krakoéw, 2011, s. 11-30.
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korzystywanych w codziennej pracy strategii edukacyjnych i wy-
chowawczych, do potrzeb i mozliwoéci ucznia. Mozliwos¢ wyboru
sposobow osiggania celow, dostosowywanie tempa zaje¢, metod
i form zdobywania wiedzy i umiejetnosci do zréznicowanych moz-
liwosci i preferencji ucznia daje nauczanie indywidualne.

Nauczanie indywidualne jest forma ksztalcenia specjalnego,
wymagajaca stosowania specjalnej organizacji nauki i metod pracy.
Jego celem jest zapewnienie dzieciom z zaburzeniami w rozwoju
mozliwoé¢ realizacji obowigzku szkolnego. Mateusz Pilch® zazna-
cza, ze nie mozna wymaga¢ od ucznia realizujagcego obowiazek
szkolny wysilku, jakim jest uczeszczanie do szkoly, jezeli jego nie-
pelnosprawnoé¢ lub schorzenie stanowi rzeczywista przeszkode
w tym dzialaniu, a jej przezwyciezenie taczyloby sie ze znacznym
obcigzeniem. Zgodnie z Ustawa o systemie o$wiaty z 7 wrzesnia
1991 r.6 ,indywidualnym obowigzkowym rocznym przygotowa-
niem przedszkolnym lub indywidualnym nauczaniem obejmuje sie
dzieci i mlodziez, ktérych stan zdrowia uniemozliwia lub znacznie
utrudnia uczeszczanie do przedszkola lub szkoty”. W nowej Usta-
wie z 14 grudnia 2016r. - Prawo o$wiatowe” obowigzujacej od dnia
1 wrzesnia 2017 r., rozszerzono rodzaje placéwek, w ktoérych dzieci
i mlodziez moga zosta¢ objete nauczaniem indywidualnym o inne
formy wychowania przedszkolnego, a takze oddzialy przedszkolne
w szkole podstawowej.

Aby dziecko moglo zosta¢ objete nauczaniem indywidualnym
konieczne jest uzyskanie: orzeczenia o potrzebie indywidualnego
rocznego przygotowania przedszkolnego dzieci uczeszczajacych do
przedszkola lub innej formy wychowania przedszkolnego lub orze-
czenia o potrzebie indywidualnego nauczania dzieci i mlodziezy,
ktérych stan zdrowia uniemozliwia lub znacznie utrudnia uczesz-

5 M. Pilch, Ustawa o systemie oswiaty. Komentarz, Wydawnictwo Wolters Kluwer,
Warszawa 2006.

6 Obwieszczenie Marszatka Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 31 paZdziernika
2016 r. w sprawie ogloszenia jednolitego tekstu ustawy o systemie oswiaty, Dz.U. 2016
poz. 1943, art. 71b., ust. 1a.

7Dz.U. z 2017 1., poz. 59, 949, art. 127, ust. 2.
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czanie do szkoly - dla uczniéw. Orzeczenia wydane sg przez
publiczng poradnie psychologiczno-pedagogiczng badz publiczng
poradnie specjalistyczng. Zgodnie z rozporzadzeniem Ministra
Edukacji Narodowej z dnia 18 wrze$nia 2008 r. w sprawie orzeczeri
i opinii wydawanych przez zespoly orzekajace dzialajagce w pu-
blicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznychs, orzeczenie
moze zosta¢é wydane tylko na wniosek rodzica badZ prawnego
opiekuna dziecka. Do wniosku nalezy dolaczy¢ zaswiadczenie
o stanie zdrowia dziecka, w ktérym lekarz okre$la:

o okres, nie krétszy jednak niz 30 dni, w ktéorym stan zdrowia
dziecka uniemozliwia lub znacznie utrudnia uczeszczanie do
przedszkola lub szkoty;

e rozpoznanie choroby lub innej przyczyny powodujacej, ze
stan zdrowia dziecka uniemozliwia lub znacznie utrudnia
uczeszczanie do przedszkola lub szkoty;

o zakres, w jakim dziecko, ktéremu stan zdrowia znacznie
utrudnia uczeszczanie do przedszkola, moze bra¢ udziat w za-
jeciach, w ktoérych realizowana jest podstawa programowa
wychowania przedszkolnego, organizowanych z grupa wy-
chowawcza lub indywidualnie w odrebnym pomieszczeniu
w przedszkolu;

o zakres, w jakim uczer, ktéremu stan zdrowia znacznie utrud-
nia uczeszczanie do szkoly, moze bra¢ udzial w obowigzko-
wych zajeciach edukacyjnych, organizowanych z oddziatem
w szkole lub indywidualnie w odrebnym pomieszczeniu
w szkole®.

Obecnie w nowym rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodo-
wej z 7 wrze$nia 2017 r. w sprawie orzeczen i opinii wydawanych
przez zespoly orzekajace dziatajagce w publicznych poradniach psy-
chologiczno-pedagogicznych!®, zmieniono nazewnictwo na: orze-
czenie o potrzebie indywidualnego obowigzkowego rocznego
przygotowania przedszkolnego i orzeczenie o potrzebie indywi-

8 Dz.U. z 2008 r., nr 173 poz. 1072.
9Dz.U. 22008 r., nr 173 poz. 1072.
10 Dz.U. z 2017 r., poz. 1743.
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dualnego nauczania. Dolaczone przez wnioskodawce zaswiadcze-
nie o stanie zdrowia dziecka lub ucznia moze wydac lekarz specjali-
sta lub lekarz podstawowej opieki zdrowotnej, na podstawie do-
kumentacji medycznej leczenia specjalistycznego. W zaswiadczeniu
lekarz okresla:

 przewidywany okres, nie krétszy jednak niz 30 dni, w ktérym
stan zdrowia dziecka lub ucznia uniemozliwia lub znacznie
utrudnia uczeszczanie do przedszkola lub szkoty;

e rozpoznanie choroby lub innego problemu zdrowotnego wraz
z oznaczeniem alfanumerycznym, zgodnym z aktualnie obo-
wigzujaca Miedzynarodowg Statystyczng Klasyfikacja Choréb
i Probleméw Zdrowotnych (ICD);

 wynikajace z tej choroby lub innego problemu zdrowotnego
ograniczenia w funkcjonowaniu dziecka lub ucznia, ktére
uniemozliwiaja lub znacznie utrudniaja uczeszczanie do przed-
szkola lub szkoty1.

Orzeczenie o potrzebie indywidualnego rocznego obowiazko-
wego przygotowania przedszkolnego oraz indywidualnego na-
uczania wydawane jest na okres nie dtuzszy niz jeden rok szkolny.
W orzeczeniach tych zesp6t okresla:

« ograniczenia w funkcjonowaniu dziecka i ucznia wynikajace

z przebiegu choroby lub procesu terapeutycznego;

o okres, w jakim zachodzi potrzeba indywidualnego rocznego
obowigzkowego przygotowania przedszkolnego oraz indywi-
dualnego nauczania;

e zalecane warunki i formy wsparcia umozliwiajace realizacje
indywidualnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych oraz
mozliwosci psychofizycznych dziecka i ucznia, w tym warun-
ki rozwijania jego potencjalnych mozliwosci i mocnych stron;

o zalecane dziatania sprzyjajace integracji dziecka ze $rodowi-
skiem przedszkolnym szkolnym i ucznia ze Srodowiskiem
szkolnym oraz ulatwiajgce powrét dziecka do przedszkola
i ucznia do szkoty;

1 Dz.U. 22017 r., poz. 1743, § 6.
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« zalecane, w zaleznosci od potrzeb, cele rozwojowe i terapeu-
tyczne do realizacji podczas zaje¢ indywidualnego rocznego
obowigzkowego przygotowania przedszkolnego oraz indywi-
dualnego nauczania oraz w ramach pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej udzielanej (dziecku i) uczniowi i, w zaleznosci
od potrzeb, jego rodzicom przez przedszkole, szkole oraz po-
radnie, wraz ze wskazaniem zalecanych form pomocy psycho-
logiczno-pedagogicznej;

e w przypadku ucznia szkoly prowadzacej ksztalcenie zawo-
dowe - takze mozliwoé¢ dalszego ksztalcenia w zawodzie,
w tym warunki realizacji praktycznej nauki zawodu’2.

Sposob i tryb organizowania indywidualnego nauczania dzieci

i mlodziezy do wrzesnia 2017 r. okreélalo rozporzadzenie Ministra
Edukacji Narodowej z 28 sierpnia 2014 r. w sprawie indywidualne-
go obowigzkowego rocznego przygotowania przedszkolnego dzieci
i indywidualnego nauczania dzieci i mtodziezy'3. Nauczanie we-
dtug przytoczonego dokumentu organizowane bylo na czas okre-
Slony, w sposob zapewniajacy wykonanie zalecerti okreslonych
w orzeczeniu. Zajecia prowadzone byly przez jednego lub kilku
nauczycieli bedacych w indywidualnym i bezposrednim kontakcie
z uczniem. Odbywaly sie one w miejscu pobytu dziecka, zazwyczaj
w domu rodzinnym. Mogty by¢ réwniez organizowane odpowied-
nio w przedszkolu, w innej formie wychowania przedszkolnego lub
w szkole, jezeli w orzeczeniu wskazano taka mozliwos¢, a takze
w placowce, jesli dysponowala oddzielnym pomieszczeniem, w kto-
rym mogly odbywac¢ sie zajecia.

Dzieci i uczniowie, ktérym przyznano indywidualne roczne ob-
owigzkowe przygotowanie przedszkolne lub nauczanie indywidu-
alne przed 7 wrzeénia 2017 r., kiedy w zycie weszlo rozporzadzenie
w sprawie orzeczen i opinii wydawanych przez zespoly orzekajace
dziatajgce przy publicznych poradniach psychologiczno-pedago-
gicznych#, moga nadal korzysta¢ z takiej formy realizacji zajec.

12Dz.U. z 2017 1., poz. 1743, § 14, 15.
13Dz.U. 22014 1., poz. 1157.
14 Dz.U. 22017 r., poz. 1743.
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Po tym terminie, orzeczenia wydawane sa na podstawie nowego
rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z 9 sierpnia 2017 r.
w sprawie indywidualnego obowigzkowego rocznego przygotowa-
nia przedszkolnego dzieci i indywidualnego nauczania dzieci i mto-
dziezy'5. Na mocy podanego aktu zajecia indywidualnego przygo-
towania przedszkolnego oraz zajecia indywidualnego nauczania
prowadzi sie w miejscu pobytu dziecka lub ucznia, w szczegélnosci
w domu rodzinnym oraz w placéwkach: mtodziezowych osrodkach
wychowawczych, mtodziezowych osrodkach socjoterapii, specjal-
nych oérodkach szkolno-wychowawczych, specjalnych osrodkach
wychowawczych dla dzieci i mlodziezy wymagajacych stosowania
specjalnej organizacji nauki, metod pracy i wychowania, a takze
osrodkach rewalidacyjno-wychowawczych umozliwiajacych dzie-
ciom i mlodziezy z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna,
a takze dzieciom i mlodziezy z niepelnosprawnosciami sprzezony-
mi, z ktérych jedna z niepelnosprawnosci jest niepelnosprawnosc¢
intelektualna, realizacje odpowiednio, obowigzku szkolnego i obo-
wiazku naukil®. Zajecia moga odbywa¢ sie réwniez u rodziny za-
stepczej, w rodzinnym domu dziecka, w placéwce opiekunczo-wy-
chowawczej lub w regionalnej placéwce opiekuniczo-terapeutycznej,
o ktérych mowa w ustawie z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu
rodziny i systemie pieczy zastepczej'”.

Obecne ustawodawstwo nie daje mozliwosci realizacji zaje¢ in-
dywidualnego przygotowania przedszkolnego ani zaje¢ indywidu-
alnego nauczania na terenie przedszkola lub szkoty. Obowigzkowe
zajecia edukacyjne realizowane podczas nauczania indywidulane-
go, wynikaja z ramowego planu nauczania danego typu i rodzaju
szkoly oraz dostosowane sa do potrzeb rozwojowych, edukacyj-
nych i mozliwosci psychofizycznych ucznia, okreslonych w orze-
czeniu o potrzebie indywidualnego obowigzkowego rocznego
przygotowania przedszkolnego lub nauczania’s.

15 Dz.U. z 2017 r., poz. 1616.

16 Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. - Prawo o$wiatowe, art. 2, pkt 7.
17Dz.U. z 2017 1., poz. 697 1 1292.

18 Dz.U. z 2017 r., poz. 1616.
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Kontrowersje wokot nauczania indywidualnego

Szkota nie powinna stuzy¢ realizacji celéw anonimowego spote-
czenistwa, ale powinna spelnia¢ cele, pragnienia i aspiracje okreslo-
nych uczestnikow edukacji. Powinna by¢ instytucja stwarzajaca
szanse do samorealizacji, nieskrepowanego rozwoju osobowosci,
a takze umozliwiajaca osigganie indywidualnych celéw zyciowych.
W tak ujmowanej szkole, podkreéla Tadeusz Lewowickil?, przestaje
obowigzywac jednolite formulowanie celéow i zadan, a zakres swo-
body w kreowaniu modelu edukacji oraz wilasnego udziatu jed-
nostki w oéwiacie, wyznaczaja normy ogodlnospoteczne i zasada:
niedzialania na szkode innych.

Mozliwo$¢ najlepszego dostosowania sposobéw nauki i aktywi-
zacji ucznia do jego sprawnosci i predyspozycji daje nauczanie in-
dywidualne prowadzone w domu badz w szkole. Uczeri objety ta-
kim rodzajem edukacji, zaznacza K. Rzedzicka®, jest w pozornie
komfortowej sytuacji, gdyz najczesciej uczy sie w swoim wiasnym
otoczeniu domowym, ma wlasnego nauczyciela, ktory jest zaanga-
zowany tylko w prace z jednym, konkretnym uczniem, a jego uwaga
i czas nie zostaje rozproszony na wiecej osob, jak w przypadku kla-
sy szkolnej. Jednak najwiekszym mankamentem prowadzenia na-
uczania w takich warunkach jest to, ze przyczynia sie do spolecznej
izolacji uczniéw, ktérzy sa nia objeci. Pozbawia ich takze mozliwo-
§ci nawigzywania typowych dla wieku szkolnego relacji spotecz-
nych z osobami spoza rodziny, przede wszystkim z réwie$nikami.

Negatywne konsekwencje, jakie moga wystapi¢ u dzieci obje-
tych nauczaniem indywidualnym, B. Jachimczak?! zestawita, uwzgled-

19 T. Lewowicki, Przemiany oSwiaty. Szkice o ideach i praktyce edukacyjnej, Wy-
dawnictwo Akademickie Zak, Warszawa 1997.

20 K. Rzedzicka, Kontrowersje wokot przejscia od nauczania indywidualnego do nau-
czania w zespole klasowym uczniow z mozgowym porazeniem dzieciecym, [w:] Nowatorskie
i alternatywne metody w teorii i praktyce pedagogiki specjalnej, red. W. Dykcik, B. Szy-
chowiak, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznar, 2001, s. 117-123.

2 B. Jachimezak, Dydaktyczne i pozadydaktyczne uwarunkowania efektow nauczania
indywidualnego dzieci przewlekle chorych, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakow
2011, s. 10.
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« staly kontakt
+ ciggla opieka
+ brak pomocy specjalistow

SRODOWISKO
RODZINNE

+ mala liczba zaje¢ dydaktycznych

* nauczyciel bez specjalistycznego
przygotowania

+ klopoty z organizacja procesu
dydaktycznego

» brak wlaczania dziecka w , zycie”
spoteczne klasy

SRODOWISKO
SZKOLNE

* ograniczenie kontaktéw spotecz-
nych

+ wykluczenie z grupy formalnej

* niezaspokojenie potrzeby zabawy

SRODOWISKO
POZASZKOLNE
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* powstanie niewlasciwych postaw
rodzicielskich

+ uzaleznienie od dorostych

* brak wzorcéw spolecznych in-
nych niz rodzinne

* obnizona motywacja do podjecia
wysilku intelektualnego

* nizszy poziom wiadomosci
i umiejetnosci

* ograniczony rozwoj zaintereso-
wan

+ utrudnienia w uczestnictwie
w kulturze

* poczucie osamotnienia,

* zagrozenie nizszym poziomem
przystosowania spolecznego,

* brak wzorcéw réwiesniczych,

+ slabsza aktywnosc,

* brak przyjaciot

* osamotnienie

+ zaburzenia w zachowaniu: brak wspoétdziatania, wykorzystywanie osob trzecich dla wta-

snych korzysci,

* nizszy poziom przystosowania spolecznego
+ uzaleznienie od otoczenia: brak wiary we wtasne sity, brak samodzielnosci, nizszy poziom

niezaleznego funkcjonowania

» gorsze wyksztalcenie: mata aktywno$¢, brak samorealizacji

Schemat 1. Mozliwe dla dziecka konsekwencje nauczania indywidualnego

Zrédlo: opracowanie wilasne, na podst. B. Jachimczak??

niajac funkcjonowanie dziecka w najblizszych srodowiskach: rodzin-
nym, szkolnym i pozaszkolnym (schemat 1).

Wskazane w schemacie 1. konsekwencje wynikajace z nauczania
indywidualnego wplywaja na dziecko nie tylko w zakresie funkcjo-
nowania w szkole. Dilugotrwale, przediuzane kolejnymi orzecze-

22 B. Jachimczak, op. cit., s. 10.
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niami nauczanie indywidualne moze negatywnie oddziatywa¢ na
cale pézniejsze zycie, zar6wno w aspekcie osobowosciowym, jak
i zawodowym. Ograniczenie kontaktow spolecznych oraz trudnosci
w ich nawigzywaniu moga powodowac¢ nieprawidlowy rozwdj
spoteczny i brak prawidlowych relacji interpersonalnych. Nato-
miast zmniejszenie wymogéw edukacyjnych podczas nauczania
indywidualnego wobec ucznia prowadzi do obnizenia poziomu
wyksztalcenia i zdobywanych umiejetnosci. Zubozale pod wzgle-
dem metodycznym zajecia ograniczajg mozliwos¢ wszechstronnego
rozwoju psychoruchowego. Janina Wyczesany?* podkreéla, ze nau-
czanie indywidualne jest jedng z trudniejszych form ksztalcenia
zarowno dzieci, jak i mlodziezy. Pozbawione jest ono wielu warto-
sciowych cech, ktére posiada nauczanie i wychowanie w placowkach
szkolnych: ogdélnodostepnych, integracyjnych czy tez specjalnych.
Nalezy tu wyrézni¢ przede wszystkim kontakty z réwiesnikami
oraz innymi nauczycielami, ktére niewatpliwie wzbogacaja wiedze
i dodwiadczenia uczniow.

Odnoszac nauczanie indywidulane do pracy z dzie¢mi z rézne-
go rodzaju niepelnosprawnoscia, J. Wyczesany?* wyodrebnita trzy
modele organizacji edukacji indywidualnej, a takze wynikajace
z niej niejednorodne konsekwengcje dla rozwoju dziecka (schemat 2).

Rozporzadzenie MEN z 28 sierpnia 2014 r. w sprawie indywi-
dualnego obowigzkowego rocznego przygotowania przedszkolne-
go dzieci i indywidualnego nauczania dzieci i mlodziezy?> dawato
mozliwoé¢ prowadzenia nauczania indywidualnego w modelu se-
paracyjnym, mieszanym, badz integracyjnym. Warunkiem organiza-
cji edukacji wedtug konkretnego modelu, podkreslal Departament

B]. Wyczesany, Pedagogika uposledzonych umystowo: wybrane zagadnienia, Oficy-
na Wydawnicza Impuls, Krakéw 2005.

2], Wyczesany, Oligofrenopedagogika: wybrane zagadnienia pedagogiki uposledzo-
nych umystowo, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw, 1998; ]J. Wyczesany, Pro-
blemy edukacji dzieci i mlodziezy niepetnosprawnej w systemie nauczania indywidualnego,
[w:] Nowatorskie i alternatywne metody w teorii i praktyce pedagogik specjalnej, red. W.
Dykcik, B. Szychowiak, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan 2001.

% Dz.U. 22014 r., poz. 1157.
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separacyin Praca indywidualna z dzieckiem w $rodowisku domowym bez
paracyjny kontaktéw z réwiesnikami.
Nauczanie indywidualne w domu badZz na terenie szkoly
z jednoczesnym wigczaniem dziecka w Zycie spoteczne zespotu
klasowego i organizowaniem kontaktéw z rowiesnikami.
int . Mozliwie stala obecnos¢ dziecka w klasie z jednoczesnym
ntegracyjny objeciem go wsparciem specjalistycznym.

Schemat 2. Modele edukagcji indywidualnej

Zrodto: oprac. whasne na podst. J. Wyczesany?6, B. Jachimczak?”

Informagiji i Promocji Ministerstwa Edukacji Narodowej?8, byto wska-
zanie takiej mozliwoéci w orzeczeniu wydanym przez poradnie
psychologiczno-pedagogiczng, na podstawie zaswiadczenia lekarza
kierujacego. Po wprowadzeniu nowego rozporzadzenia Ministra
Edukacji Narodowej z 9 sierpnia 2017 r. w sprawie indywidualnego
obowigzkowego rocznego przygotowania przedszkolnego dzieci
i indywidualnego nauczania dzieci i mtodziezy?, dzieci i uczniowie
nie maja mozliwosci nauczania indywidualnego w szkole. Dlatego
mozliwoé¢ realizacji maja tylko dwa z wymienionych modeli: sepa-
racyjny i mieszany, z uwzglednieniem nauczania tylko w domu.
Dla modelu integracyjnego ustawodawca zaklada inne rozwigza-
nia%®, ktére nie dotycza dziecka z orzeczeniem o indywidualnym

2 J. Wyczesany, Oligofrenopedagogika: wybrane zagadnienia...; J. Wyczesany, Pro-
blemy edukacji dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej w systemie nauczania indywidualnego,
[w:] Nowatorskie i alternatywne metody w teorii i praktyce pedagogik specjalnej, red.
W. Dykcik, B. Szychowiak, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznar, 2001

27 B. Jachimczak, op. cit.

28 https:/ /men.gov.pl/ministerstwo/informacje/ czy-uczniowie-objeci-indywidu
alnym-nauczaniem-moga-brac-udzial-w-zajeciach-dla-klas-odpowiedz-na-watpliwos
ci.html [dostep: 19.03.2018].

2 Dz.U. 22017 r., poz. 1616.

30 Por. Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r.
w sprawie zasad organizacji i udzielania pomocy psychologiczno-pedagogicznej
w publicznych przedszkolach, szkotach i placéwkach, Dz.U. z 2017 r. poz. 1591.
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obowigzkowym rocznym przygotowaniu przedszkolnym oraz ucznia
z indywidualnym nauczaniem, i nie s3 tematem niniejszego roz-
wazania.

Najkorzystniejszy dla dziecka i niosacy ze soba najmniej nega-
tywnych konsekwencji jest model integracyjny, kiedy dziecko moze
przebywac z grupa szkolng i odbywa¢ zajecia indywidualne. Z ko-
lei najmniej korzystnym ze wzgledu na rozwéj emocjonalno-
spoleczny oraz poznawczy dziecka jest model separacyjny, kiedy
uczen pozostajac w domu, zostaje , odciety” od kontaktéw z grupa
réwiesniczq i traci mozliwos¢ poszerzania swojej wiedzy oraz zain-
teresowan. Model mieszany sprawdza sie¢ w sytuacji, gdy uczen ze
wzgledu na stan zdrowa nie moze stale uczestniczy¢ w zajeciach
klasowych. Wobec licznych negatywnych konsekwencji nauczania
indywidualnego, nalezy zastanowi¢ sie nad czestotliwoscig i kie-
runkowoscig wskazan orzekania o jego potrzebie

Zalozenia badan wiasnych

Glownym celem przeprowadzonych badan bylo okreslenie ten-
dencji w orzecznictwie nauczania indywidualnego, uwzgledniajac:
liczba wydawanych orzeczent w odniesieniu do wszystkich uczniéw
z danego powiatu, liczba dzieci objetych nauczaniem indywidual-
nym na poszczegélnych etapach edukacji oraz najczestsze przyczy-
ny wydawania orzeczen. Uzyskane dane zostaly zebrane metoda
sondazu diagnostycznego, technika analizy dokumentéw oraz uzu-
pelnione wywiadami z dyrektorami tych placéwek.

Badania przeprowadzono w pieciu wybranych publicznych po-
radniach psychologiczno-pedagogicznych, w nalezacych do woje-
wodztwa malopolskiego trzech powiatach:

« wadowickim: Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna w Wa-

dowicach i w Andrychowie,

« my$lenickim: Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna w My-

Slenicach i w Dobczycach,

o krakowskim, miasto Krakéw: Poradnia Psychologiczno-Peda-

gogiczna nr 2 w Krakowie.
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Dobor byl celowy ze wzgledu na ilos¢ podlegajacych poradniom
uczniéw w danym rejonie. W powiatach wadowickim i myslenic-
kim, dane zostaly zebrane we wszystkich poradniach publicznych,
natomiast w przypadku miasta Krakéw na prawach powiatu, wy-
brana zostata tylko jedna z czterech poradni, posiadajacych prawo
do wydawania orzeczen o nauczaniu indywidualnym. Udostepnio-
ne przez poradnie dane za rok szkolny 2015/2016, celem zobrazo-
wania liczby wydawanych orzeczert o nauczaniu indywidualnym
w stosunku do liczby uczniéw na danym etapie edukacyjnym, ze-
stawiono z danymi Urzedu Statystycznego w Krakowie dotycza-
cymi szkolnictwa za rok 2014 /201531

Tendencje w czestotliwosci i wskazaniach orzekania
o potrzebie nauczania indywidualnego —
wyniki badan wlasnych

Pierwszym z aspektéw nauczania indywidualnego, ktory zostat
przeanalizowany, jest czestotliwo$¢ przyznawania tego typu edu-
kacji na tle calosciowej populacji uczniéw uczeszczajacych do pla-
cowek edukacyjnych w badanych powiatach (tabela 1).

Zestawiajac dane iloSciowe uzyskane w badanych poradniach
psychologiczno-pedagogicznych z danymi Urzedu Statystycznego
w Krakowie, mozna stwierdzi¢, ze w powiatach: wadowickim
(0,94%) i myslenickim (0,81%) blisko 1% dzieci sposrod wszystkich
uczniéw objetych jest nauczaniem indywidualnym. W miescie Kra-
kow badany odsetek dzieci wynosi 0,45%, jednak nalezy zwrdcié
uwage, ze analizowano tylko dane z jednej poradni psychologiczno-
pedagogicznej sposréd czterech posiadujacych uprawnienia do
wydawania orzeczen.

Odnoszac sie do liczby orzeczern wydawanych w poszczegol-
nych poradniach i poréwnujac je z etapem edukacji, mozna zauwa-

31 http:/ /krakow.stat.gov.pl/statystyczne-vademecum-samorzadowca [dostep:
19.03.2018].
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zy¢, ze zarbwno w powiecie wadowickim (1,6%), jak i myslenickim
(1,07%) nauczanie indywidualne najczeéciej przyznawane jest ucz-
niom szkot gimnazjalnych. Z kolei w miescie Krakow takie orzeczenie
otrzymuja najczesciej uczniowie szkét ponadgimnazjalnych (1,18%).

W kolejnej czesci badan skoncentrowano sie na okresleniu licz-
by orzeczen o potrzebie nauczania indywidualnego z uwzglednie-
niem etapu edukagji (tabela 2).

Analizujac dane uwzgledniajace etap edukacji, zaobserwowano,
Ze najwiecej orzeczenn o potrzebie nauczania indywidualnego
otrzymywali uczniowie gimnazjum (36,1%). Biorac pod uwage trzy
lata nauczania na tym poziomie edukacji, mozna przypuszczad, ze
$rednio na jeden rocznik przypadalo 58 uczniéw objetych naucza-
niem indywidualnym. Réwniez uczniowie szkét podstawowych
stanowili dos¢ duzy odsetek (34,3%) objetych ta forma edukacji.
Jednak uwzgledniajac szeScioletni system nauki, na jeden rocznik
przypadato érednio 27 uczniéw. Z kolei ilos¢ mtodziezy w szkotach
ponadgimnazjalnych (25,6%) byta nieco mniejsza, poréwnujac z opi-
sanymi wczeéniej etapami edukacji, ale uwzgledniajgc czas trwania
tego etapu edukacji (3-4 lata), w ciggu jednego rocznika byto to
$rednio 39 os6b. Najmniej dzieci objetych byto rocznym indywidu-
alnym obowigzkowym przygotowaniem przedszkolnym i stanowi-
to 4,1%, czyli w ciggu roku obejmowato 20 dzieci.

Wobec takiej liczby wydawanych orzeczen na poszczegdlnych
etapach edukacyjnych, zastanawiajacym wydaja sie przyczyny i wska-
zania, zgodnie z ktorymi lekarz kieruje dziecko na nauczanie indy-
widualne (tabela 3).

Analizujac dane zawarte w tabeli 3., mozna zauwazy¢, ze pra-
wie co drugie orzeczenie o potrzebie nauczania indywidualnego
wydawane jest uczniom, u ktoérych lekarz stwierdzit r6znego rodza-
ju zaburzenia psychiczne (48,7%). Z kolei niemal co czwarte wska-
zanie dotyczy choroby przewleklej, uniemozliwiajacej lub znacz-
nie utrudniajacej uczeszczanie do przedszkola lub szkoty (24%).
Tylko co dziesigte orzeczenie zwigzane jest z operacja badz wypad-
kiem (9,7%), a co dwudzieste z chorobg nowotworowa (4,9%) lub
ciaza (3,1%).
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Podsumowanie

Nauczanie indywidualne jest forma ksztalcenia specjalnego,
ktéra pozwala realizowa¢ obowigzek szkolny dzieciom, ktérych
stan zdrowia uniemozliwia lub znacznie utrudnia uczeszczanie do
przedszkola lub szkoly. Ze wzgledu na swoja specyfike, daje moz-
liwoé¢ catkowitego dostosowania edukacji do mozliwosci psychofi-
zycznych ucznia i jego preferencji w nabywaniu wiedzy i umiejet-
nosci. Zazwyczaj nauczanie indywidualne odbywa sie w domu
dziecka, ograniczajac w znaczny spos6b jego kontakty z réwiesni-
kami i zaburzajac rozw¢j. W uzasadnionych przypadkach jest to
dziatanie pozytywne - mozliwosci elastycznego dostosowywania
modelu nauczania indywidualnego do danego ucznia, jego aktual-
nego stanu zdrowia, kondycji psychicznej w konkretnym momencie
jego zycia daje szanse na lepsze funkcjonowanie. Niestety czesto
jednak staje sie ,wygodnym” rozwigzaniem dla szkoty zmagajacej
sie z ,trudnym uczniem”. Taka izolacja spoteczna negatywnie
wplywa na indywidualny i spoleczny rozwdéj mlodego czlowieka,
ktérego podstawowym warunkiem, podkresla Wiadystaw Dykcik3?,
jest umozliwienie uczestnictwa w zyciu spotecznym w réznych
zakresach, sytuacjach i kontekstach.

Na podstawie analizy zgromadzonych danych z wybranych po-
radni psychologiczno-pedagogicznych w wojewédztwie matopol-
skim mozna stwierdzi¢, Ze orzeczenie o potrzebie nauczania indy-
widualnego otrzymuje blisko 1% spoéréd wszystkich uczniéw,
najczeéciej na etapie szkoly gimnazjalnej. A najczestsza przyczyna
i wskazaniem sa choroby psychiczne oraz schorzenia przewlekle.
Z takich wskazafi mozna wnioskowa¢, ze przyznawane orzeczenia,
zgodnie z aktualnie obowigzujacym rozporzadzeniem, wydawane
beda na najdiuzszy mozliwy czas, czyli na rok szkolny.

32 W. Dykcik, Poszukiwanie nowatorskich i alternatywnych koncepcji indywidualnej
rehabilitacji oraz spolecznej integracji 0sob niepetnosprawnych - aktualnym wyzwaniem
praktyki edukacyjnej [w:] Nowatorskie i alternatywne metody w teorii i praktyce pedagogik
specjalnej, red. W. Dykcik, B. Szychowiak, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan
2001.
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Zastanawiajac sie nad przyczyna potaczenia konkretnego etapu
edukacyjnego i rodzaju wskazan, mozna przypuszczaé, ze duza
liczba wystawianych orzeczer u gimnazjalistbw moze by¢ spowo-
dowana zbyt p6Zna diagnoza, symptomami ujawniajacymi sie do-
piero w okresie adolescencji albo tez rodzajem deficytow, ktére
utrudniajg nauke dopiero na p6zniejszym etapie edukacji szkolnej.

W odniesieniu do zebranych danych empirycznych nalezy po-
stawi¢ pytanie o zasadno$¢ wystawiania tak duzej liczby orzeczen
o nauczaniu indywidualnym oraz jakoé¢ organizacji tej formy
ksztalcenia. Nowe przepisy oraz zaproponowane w nich rozwiagza-
nia maja zmierza¢ do ograniczenia takiej formy edukacji do mini-
mum. Czy sie to uda?

Warto w tym miejscu podkresli¢, ze nauczanie indywidualne
powinno by¢ jednym z ostatecznych sposobéw realizacji obowigzku
szkolnego. Naduzywanie tej formy ksztalcenia jest niekorzystne
z punktu widzenia rozwoju mlodego czlowieka. Dlatego warto
zastanowic sie, dlaczego tak duzo dzieci korzysta z tej formy ksztat-
cenia? Nalezy weryfikowa¢ przyznawane orzeczenia o potrzebie
nauczania indywidualnego, aby nie staly si¢ one forma wyelimino-
wania probleméw i trudnosci wynikajacych z pracy z uczniem
o specjalnych potrzebach edukacyjnych.
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This article characterizes the interactions and institutions in which parents can
receive support after their child has been diagnosed with a lethal defect. First and
foremost parents need information and emotional support when making decision
regarding their child. The primary source of the aforementioned elements is the
hospital personnel and the perinatal hospice- that is if parents decide to contact it. If
the child is born alive and discharged from the hospital then the parents require
support during its treatment (which more often than not is identical with palliative
care) and rehabilitation, even social rehabilitation. Children’s hospices can offer
many services in this particular matter. On each stage of the child’s disease the
contact with other parents of children with lethal defect is crucial. They can negate
the feeling of isolation, give practical advice regarding the situation and most of all
give hope that even though the prognosis is fatal some of the children lived.
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W artykule podjeto probe nakreslenia zrédet wsparcia dla rodzi-
cow dziecka z wada letalng. Ukazano osoby i miejsca, ktére po-
czawszy od okresu cigzy moga stluzy¢ takim rodzicom rzetelng
informacja o réznych aspektach choroby, by¢ pomocne w zaplano-
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waniu porodu, usprawni¢ dostep do $§wiadczen opieki zdrowotnej
a przede wszystkim otoczy¢ rodzine wsparciem emocjonalnym.

Inspiracja do podjecia tytulowej tematyki byta lektura blogéw
prowadzonych przez rodzicéw dzieci z wadami letalnymi (Zespota-
mi: Edwardsa, Patau oraz Millera-Diekera). Autorka jednego z nich
stwierdzila, ze pod adresem dzieci ciezko chorych, nierokujacych
poprawy stanu zdrowia, najczesciej wybrzmiewajq stwierdzenia takie
jak: ,beznadziejny przypadek”, ,jemu to i tak nie pomoze”, , szkoda
czasu i pieniedzy”, ,zostala juz tylko uporczywa terapia”, ,dla takich
dzieci tylko hospicjum”, ,,zajmuje miejsce dzieciom, ktére majg szan-
se wyzdrowiec”. Tego rodzaju przekazy buduja poczucie ogromnego
osamotnienia rodzicéw, odbierajg im sity do stawienia czofa choro-
bie, pozbawiaja nadziei na dobrg przyszioé¢. Jednym zdaniem kom-
plikuja ich i tak juz dramatyczna sytuacje. Zarazem z lektury blogéw
wynikalo, ze rodzice dzieci z chorobami letalnymi nie zawsze zostaja
pozostawieni samym sobie, bo jak pisali w wirtualnych pamietni-
kach, otrzymali wsparcie 0sob i instytucji, nawet jesli poczatkowo nie
zdawali sobie sprawy z istnienia pewnych mozliwosci.

Specyfika sytuacji rodzicow po zdiagnozowaniu
u dziecka wady letalnej

Ujeta w tytule nazwe ,wada letalna” stosuje si¢ na oznaczenie
ciezkich nieprawidtowosci rozwojowych o niepewnym lub zlym
rokowaniu. Wada letalna moze prowadzi¢ do: 1) poronienia obu-
marlego plodu, 2) przedwczesnego urodzenia martwego dziecka,
3) émierci dziecka bezposrednio po urodzeniu lub we wczesnym
okresie niemowlecym bez wzgledu na zastosowane leczenie. Mimo
postepu medycyny i mozliwosci zastosowania w leczeniu najnowo-
czesniejszych osiggnie¢ biotechnologii i farmakologii, brakuje moz-
liwosci leczenia przyczynowego w wadach letalnych!.

17. Krzeszowiak, R. Smigiel, Rola i zadania poloznej jako cztonka zespolu sprawujg-
cego opieke nad ciezarng pacjentkq z rozpoznang wadq letalng u plodu, ,Pielegniarstwo
i Zdrowie Publiczne” 2016, 6, 1, s. 58.
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Kazdego roku w Polsce rodzi si¢ ponad 600 dzieci z wada letal-
na?. Jeszcze wiecej jest ptodéw z wadami letalnymi, zwtaszcza jesli
matka jest w starszym wieku®. Dzieki rozwojowi technik diagno-
styki prenatalnej dzielonych na dwie zasadnicze grupy: inwazyjne
(ultrasonografia oraz badanie surowicy krwi ciezarnej kobiety)
i nieinwazyjne, ktére polegaja na pobraniu komorek dziecka prena-
talnego celem ustalenia jego kariotypu i ewentualnej analizy DNA
(jak amniopunkcja genetyczna, biopsja kosmowki, kordocenteza
oraz fetoskopia)* niektére wady letalne mozna wstepnie rozpoznac
poczawszy od korica pierwszego trymestru trwania cigzy.

Widomos¢, ze oczekiwane dziecko ma chorobe, ktéra doprowa-
dzi do jego przedwczesnej émierci, by¢ moze jeszcze w okresie pre-
natalnym, jest dla rodzicéw niestychanie obciazajaca. Jak pisze Do-
rota Kornas-Biela, tego rodzaju informacja wywoluje u rodzicéw
panike, smutek, zal, niedowierzanie, zaprzeczanie, uczuciowa labil-
nos¢. Moze sie pojawi¢ poczucie wstydu, winy i niesprawiedliwosci
oraz wiele innych skrajnie negatywnych przezyc¢®. Rozpoznanie
wady letalnej dziecka pociaga za soba, jak to okreéla Renata
Kleszcz-Szczyrba, zwielokrotniong strate. Pierwsza jest bezpowrot-
na utrata przez dziecko zdrowia, wtérng - utrata przez rodzicow
planéw i nadziei, jakie wigzali z tym dzieckiemo®.

2 Liczbe zywo urodzonych dzieci z wada letalng oszacowano w oparciu o zalo-
zenie, ze u 3% dzieci zywo urodzonych wystepuja WRWZAC, a 7% z tej grupy to
dzieci z wadami letalnymi; T. Dangel, Wady letalne u ptodow i noworodkow: opieka
paliatywna jako alternatywa wobec eugenicznej aborcji, eugenicznego dzieciobojstwa i upor-
czywej terapii; http:/ /www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Etyka/WadyLetalne
UPlodowINoworodkow.pdf [dostep: 2.05.2017].

3 Np. ryzyko wystapienia u ptodu zespolu Edwardsa wynosi 1:2484 dla kobiety
20- letniej, 1: 1456 dla 30-latki i 1:157 dla 40-latki; H. Kypros, P. Nicolaides, P. We-
grzyn, Badanie ultrasonograficzne miedzy 11+0-13+6 tygodniem cigzy, Fetal Medicine
Foundation, London 2004, s. 22.

4]. Skrzypczak, J. Kornacki, Cigza o przebiegu niepowikltanym, [w:] Potoznictwo.
Podrecznik dla poloznych i pielegniarek, red. G.H. Bebrowicz, Warszawa 2005, s. 72-74.

5D. Kornas-Biela, Niepomyslna diagnoza prenatalna: dylemat rodzicéw, wyzwanie dla
profesjonalistéw, http:/ /www.mp.pl/etyka/poczatki_zycia/39622,niepomyslna-diag
noza-prenatalna-dylemat-rodzicow-wyzwanie-dla-profesjonalistow [dostep: 2.05.2017].

6 R. Kleszcz-Szczyrba, Witraze w ciemnosci czyli o przedwczesnej Smierci dziecka.
Ksigzka niosqca swiatto, Ksiegarnia $w. Jacka, Katowice 2015, s. 78.
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Jesli rodzice otrzymaja rozpoznanie w okresie prenatalnym, do-
datkowym obcigzeniem bedzie dla nich rozstrzyganie pomiedzy
opcjami: przerwaniem cigzy, co jest w tej sytuacji ustawowo do-
puszczalne, a jej kontynuacjg. O ile dziecko urodzi sie zywe, rodzice
stang natomiast przed decyzjami typu: 1) resuscytacja dziecka vs jej
niepodejmowanie; 2) intensywna terapia vs opieka paliatywna
prowadzona w domu, na oddziale szpitalnym albo w oérodku sta-
cjonarnym; 3) korekcja chirurgiczna wady vs niepodejmowanie
leczenia chirurgicznego; 4) $mier¢ w szpitalu vs Smieré¢ w domu’.

W Kkonfrontacji z wieloécig probleméw rodzice wymagaja kom-
pleksowego wsparcia. Na etapie cigzy pierwszoplanowa wydaje sie
wieloaspektowa informacja o chorobie, okazanie rodzicom zrozu-
mienia oraz przygotowanie ich do podjecia decyzji zwigzanych
z dzieckiem. Jesli dziecko urodzi sie¢ zywe i zostanie wypisane do
domu, pojawia sie takze koniecznos¢ wsparcia rodzicow w jego
pielegnaciji, leczeniu, rehabilitacji, a takze podjecie dziatari zapobie-
gajacych spotecznemu wykluczeniu rodziny.

Wsparcie udzielone przez personel
placowek stuzby zdrowia

Kobieta cigezarna, niezaleznie od tego, czy jest ubezpieczona, czy
nie, ma prawo do opieki zdrowotnej podczas cigzy, porodu i poto-
gu, co reguluja odpowiednie rozporzadzenia, w szczegolnosci roz-
porzadzenie Ministra Zdrowia z 20 wrzesnia 2012 r. w sprawie
standardéw postepowania medycznego przy udzielaniu $wiadczen
zdrowotnych z zakresu opieki okoloporodowej sprawowanej nad
kobieta w okresie fizjologicznej cigzy, fizjologicznego porodu, poto-
gu oraz opieki nad noworodkiem. Z kolei na mocy rozporzadzenia
Ministra Zdrowia z 6 listopada 2013 r. w sprawie $wiadczern gwa-

7T. Dangel, Decyzje dotyczqce dzieci z nieuleczalnymi chorobami prowadzqcymi do
przedwczesnej Smierci w perinatologii, s. 3-6, http://www.ptb.org.pl/pdf/dangel
neonatalna.pdf [dostep: 20.09.2015].
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rantowanych z zakresu programéw zdrowotnych kobieta cigzarna
moze réwniez skorzysta¢ z ,Programu badar prenatalnych” pod
warunkiem, zZe spelnia przynajmniej jedno z wyznaczonych w tym
programie kryteriéws. Gdy cigza i pordd sa powiklane oraz gdy
wystepuje niepowodzenie potoznicze, postepowania wobec kobiety
okresla Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z z dnia 9 listopada 2015 r.
w sprawie standardéw postepowania medycznego przy udzielaniu
$wiadczen zdrowotnych w dziedzinie poloznictwa i ginekologii
z zakresu okoloporodowej opieki potozniczo-ginekologicznej, spra-
wowanej nad kobieta w okresie cigzy, porodu, pologu, w przypad-
kach wystepowania okreslonych powiklan oraz opieki nad kobietg
w sytuacji niepowodzeni potozniczych.

W optymalnych warunkach w rozpoznaniu wady letalnej dziec-
ka i procesach decyzyjnych dotyczacych postepowania po posta-
wieniu diagnozy bierze udzial wielu specjalistow z zakresu nauk
medycznych: lekarze poloznicy prowadzacy cigze i diagnostyke
prenatalng, genetycy kliniczni, specjaliéci wykonujacy ECHO serca
ptodu, chirurdzy dzieciecy, neonatolodzy, a takze specjalisci medy-
cyny paliatywnej, ktérzy sa zaangazowani w opieke nad dzieckiem
juz po jego urodzeniu’. Zadaniem tych oséb jest wiasciwe rozpo-
znanie choroby i udzielenie rodzicom mozliwie kompletnej infor-
magcji. Powinna ona zawiera¢ wiedze o objawach chorobowych,
rokowaniu, perspektywach leczenia i rehabilitacji dziecka. Ponadto
nalezy z rodzicami oméwi¢ ich plany prokreacyjnel0.

81) wiek matki powyzej 35 lat; 2) wystapienie w poprzedniej ciazy aberracji
chromosomowej; 3) stwierdzenie wystgpienia strukturalnych aberracji chromoso-
mowych u ciezarnej lub u ojca dziecka; 4) stwierdzenie znacznie wigkszego ryzyka
urodzenia dziecka dotknietego choroba uwarunkowana monogenetycznie lub wie-
loczynnikowg; 5) stwierdzenie w czasie cigzy nieprawidtowego wyniku badania
USG i/lub badar biochemicznych wskazujacych na zwigkszone ryzyko aberracji
chromosomowej lub wady plodu (Zarzadzenie Nr 66,/2007/DSOZ, zalgcznik nr 5).

9]. Krzeszowiak, R. Smigiel, op. cit., s. 57.

10 A. Libera, Psychologiczny aspekt poronieri, [w:] Psychologia w poloznictwie i gine-
kologii, red. M. Makara-Studziriska, G. Iwanowicz-Palus, Wydawnictwo Lekarskie
PZWL, Warszawa 2009.
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Wazna jest nie tylko tres¢ informacji przekazanych przez perso-
nel medyczny, ale takze ich forma. Rodzice potrzebuja zrozumienia
dla przezywanych uczué i cierpliwego wystuchania. Niestosowne
jest uzywanie w ich obecnosci okreslei na nazwanie dziecka, ktore
cho¢ funkcjonuja w nomenklaturze medycznej, sa niepersonali-
styczne. W rozmowie z rodzicami, ktérych dziecko zyje, nalezy
wyeksponowacé aspekty, ktére stanowia podstawe budowania ra-
cjonalnej nadziei (dalekiej od przedstawiania iluzji wyleczenia
dziecka). Ostatecznie, co podkresla Jadwiga tuczak-Wawrzyniak,
udzielanie rodzicom informacji o chorobie nie jest, a przynajmniej
nie powinno by¢ zwykla rozmowg, tylko sztuka!!.

Kolejny raz badalismy cérke podczas uméwionej na wrzesieri wizyty
w poradni przyklinicznej w Szpitalu Uniwersyteckim. Przyjela nas
wspaniata Pani Doktor. Ta sama, od ktérej sie dowiedzialam o choro-
bie céreczki. Dziwne, pisze o niej, ze jest wspaniala a przeciez to od
niej uslyszalam informacje, ktéra sprawila mi w zyciu najwiekszy bol.
Takze i tym razem byla pelna empatii i zrozumienia. Tak pieknie ba-
data nasza cérke. Poczutam, ze cho¢ nie chciala nas nastawiaé opty-
mistycznie, dawala odczué, ze wedlug niej cérka ma sie catkiem do-
brze. I jeszcze kilka cieplych stéw pod naszym adresem: jakimi
jestedmy wspaniatymi rodzicami, dzieki ktérym troche lepiej sie nam
funkcjonuje’2

Rodzice moga rowniez liczy¢ na wsparcie psychologa, w tym
zatrudnionego w szpitalu. Niestety, z badant wynika, Ze najczesciej
nie wiedza o takiej, teoretycznej nawet mozliwosci, wobec czego
nasuwa sie wniosek, Ze rola psychologa nie powinna ogranicza¢ sie
do oczekiwania, az rodzice sami zglosza si¢ do gabinetu, ale raczej

1]. Luczak-Wawrzyniak, Leczenie jest sztukq— na pod-stawie wybranych obszarow
dziatalnosci szpitala ginekologiczno-potozniczego, ,,Ginekologia Polska” 2002, nr 73 (10),
s. 884-887.

12 Cytat, podobnie jak kolejne, pochodzi z bloga po$wieconemu dziecku z wada
letalng. W celu ostoniecia tozsamosci Autoréw blogow w artykule nie podano ich
nazw ani adreséw internetowych. W tym samym celu nieznacznie przeredagowano
przytoczone fragmenty wpisow.
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na inicjowaniu kontaktu i przedstawianiu mozliwosci opieki psy-
chologicznej's.

W zlozZonej psychologicznie sytuacji, w jaka wchodza rodzice po
rozpoznaniu u dziecka wady letalnej, wsparcie udzielone przez
personel szpitalny jest jednak niewystarczajgce. Oprocz informacji
rodzice potrzebuja wsparcia w formie wartosciujacej, instrumental-
nej, a przede wszystkim emocjonalnej oraz duchowej!4. Realizacja
tego zalozenia jest mozliwa, o ile czerpig réwnoczesnie z kilku Zro-
det wsparcia.

Rodzice zrédlem wzajemnego wsparcia

W konfrontacji z informacja o letalnej chorobie dziecka pierw-
szym i podstawowym Zrédtem wsparcia, na poczatek gtéwnie emo-
cjonalnego, powinni by¢ dla siebie matzonkowie/ partnerzy. Zalozenie
bywa jednak problematyczne w realizacji z uwagi na zréznicowanie
przezy¢ i reakcji rodzicow. Wedlug Doroty Kornas-Bieli kobieta,
jako bardziej zaangazowana w sytuacje i wykazujaca silniejsza eks-
presje emocjonalng, ma czesto poczucie niezrozumienia przez ojca
dziecka, opuszczenia oraz niedocenienia wagi sytuacji'>. Postawa
partnera, r6zna od wlasnej, moze wywolywac¢ w kobiecie gniew,
moze ja ona interpretowac jako przejaw matej troski mezczyzny
o dziecko lub odrzucenia jej samej'e.

Warunkiem wzajemnego wspierania sie rodzicow jest jednolite
stanowisko odnosnie dalszego losu ciazy: czy chca ja kontynuowag,
czy, jak dopuszcza obowigzujace prawo, decyduja sie na jej prze-

13 A. Kope¢ i in., Hospitalizacja dziecka w Oddziale Intensywnej Terapii Noworodka -
doswiadczenia rodzicow, ,Current Problems of Psychiatry” 2016, nr 17(1), s. 28.

14 Klasyfikacja form wsparcia wg. S. Kawuli, Wsparcie spoleczne- kluczowy wymiar
pedagogiki spotecznej. Glos w dyskusji, ,Problemy Opiekuniczo Wychowawcze”
1996, nr 1.

15 D. Kornas-Biela, op. cit.

16 J. Makselon, Typologia i dynamika Zatoby, [w:] Czlowiek nieuleczalnie chory, red.
B. Block, W. Otrebski, WNS KUL, Lublin 1997.
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rwanie. Nie powinno by¢ mowy o arbitralnym podsuwaniu roz-
strzygniecia, w oderwaniu od argumentacji emocjonalnej, bez usza-
nowania uznawanego $wiatopogladu, bo moze to by¢ zarzewiem
pozniejszego obwiniania partnera za podjeta decyzje.

Po narodzinach dziecka znaczenia nabiera dzielenie obowigz-
kow zwigzanych z jego obecnoscia zwlaszcza, ze obok powinnosci,
ktére mozna uzna¢ za standardowe w opiece nad noworodkiem,
daja o sobie zna¢ te, ktére sg konsekwencja choroby, jak np. karmie-
nie z uzyciem sondy czy przezskornej gastrostomii endoskopowej
(tzw. peg). Pojawia sie tez obcigzenie psychiczne wynikajace ze
$wiadomosci, ze stan dziecka moze w kazdej chwili i bez zapowie-
dzi gwaltownie sie pogorszy¢, bo taka jest specyfika wad letalnych.
Jesli w rodzinie obecne s3 inne dzieci, one takze wymagaja uwagi.
Pomimo obecnosci chorego rodzeristwa, ich potrzeby musza by¢
spelnione. W opisanych okolicznosciach wsparcie udzielane przez
partnera jest nie do przecenienia.

W sobote u synka pojawila sie goraczka, biegunka i wymioty. Ja od ra-
na do wieczora pracowalam, wiec na posterunku zostal Tata. Sam
z dwoma synami, z ktérych jeden wymagat nieustannego przewijania,
przebierania, karmienia marchewkami z ryzem i pojenia elektrolitami,
a drugi domagatl sie ciaglego i aktywnego uczestnictwa w zabawach.
Tata z pewnoscig sie nie nudzil. Na szczeécie jest najlepszym Tatg na
Swiecie i z chlopakami radzi sobie doskonale, wiec wyszedt z tego boju
zwyciesko.

Rodzice moga by¢ dla siebie wsparciem w procesie oczekiwania
na dziecko z wada letalng i jego wychowania zwlaszcza, jesli wy-
pracuja pewne strategie radzenia sobie. Jedna z bardziej interesuja-
cych, jaka udato sie zidentyfikowaé dzieki lekturze treéci blogéw,
jest potraktowanie choroby dziecka metaforycznie jako podrézy,
ktéra odbywa sie z przeswiadczeniem, ze cho¢ jest trudna i prowa-
dzi blizej nieokreslonymi szlakami, przyniesie pozytywne zmiany.

Od pierwszych miesiecy zycia zabieraliSmy nasze dzieci w podroze.
Tym razem nieoczekiwanie stalo si¢ odwrotnie poniewaz to synek za-
prosil nas na wyprawe i to w nieznane. Cho¢ nie z otwartymi ramio-
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nami i bez usémiechu na ustach, przyjeliSmy to zaproszenie. I oto jeste-
$my razem w drodze. Jednak tym razem nasza podréz ma duzo gleb-
szy wymiar, niz zwykle. Sfera niematerialna, ktéra byla w naszych po-
drézach zawsze jest w jakims$ stopniu obecna, tym razem wysunela sie
na pierwszy plan. Tym razem wlasciwie nie wiemy, dokad zmierzamy.
Wiemy co najwyzej, ze to trudna drogg. Jestem jednak przekonana, ze
czesto na koricu takich drég znajduje sie miejsce, w ktérym nie jest sie
w stanie powiedzie¢ ani stowa. Bynajmniej nie tylko z powodu zme-
czenia ale z zachwytu. Mysle sobie, ze z tego wszystkiego co$ pozy-
tywnego musi wynikna¢.

Wsparcie rodziny przez hospicjum perinatalne

Wzglednie nowa propozycja wsparcia rodzicow dzieci z wada
letalng jest oferta hospicjow perinatalnych, z ktérej moga korzystaé
nieodplatnie poczawszy od prenatalnego rozpoznania wady do
ukoriczenia przez dziecko 28. dnia Zycial”. Pierwsza w kraju pla-
cowka tego typu powstata w Warszawie, w czerwcu 2006 r., kiedy
przy Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci otworzono po-
radnie USG!8. Obecnie w kraju istnieje 16 placéwek, najczesciej wy-
dzielonych w strukturze hospicjow dla dzieci lub szpitali klinicznych,
oferujacych w ré6znym zakresie perinatalng opieke hospicyjng. Zloka-
lizowane sa w: Krakowie (trzy), we Wroctawiu (dwie) oraz w War-
szawie, Tychach, todzi, Bialymstoku, Gdarsku, Poznaniu, Lublinie,
Opolu, Rzeszowie, Katowicach i w Bydgoszczy (po jednej).

Aktualnie brak jednolitego modelu funkcjonowania hospicjow
perinatalnych. Najpelniej rozwinieta wydaje sie koncepcja wsparcia
wypracowana przez hospicjum perinatalne przy Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci, ktora z reszta dzieki prowadzonym

17 Szerzej o hospicjach perinatalnych w artykule autorki pt. Hospicjum perinatal-
ne - miejsce wsparcia dla rodziny z dzieckiem z wadqg letalng, ,Problemy Opiekuriczo-
-Wychowawcze” 2016, nr 8.

18], Szymkiewicz-Dangel, Perinatalna opieka paliatywna- czy mozliwa jest wspot-
praca poloznikow i neonatologow z hospicjami domowymi dla dzieci?, ,Opieka Paliatywna
nad Dzie¢mi” 2007, t. 15, s. 27.
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szkoleniom dla lekarzy i psychologéw z innych oérodkéw stopnio-
wo upowszechniana jest w catym kraju’®. Obejmuje ona nastepujace
etapy wsparcia rodziny z dzieckiem z wada letalna:

1. Konsultacja z lekarzem konsultantem poradni USG przy ho-
spicjum.

2. Dalsze konsultacje specjalistyczne, w tym glownie psycholo-
giczna i genetyczna; badania prenatalne inwazyjne oraz spotkanie
z innymi rodzicami, ktérzy zdecydowali sie na wsparcie przez ho-
spicjum perinatalne.

3. O ile rodzice zdecyduja sie na przerwanie cigzy, pacjentka ma
mozliwoé¢ skorzystania z konsultacji psychologicznej i dotaczenia
do grupy wsparcia. Jeéli natomiast rodzice postanowig kontynuo-
wac cigze, w ramach oferty hospicjum proponuje sie im perinatalna
opieke paliatywna obejmujgca (w zaleznosci od diagnozy):

« kontrole USG/ECHO ptodu w poradni przy hospicjum,

« opieke poloznicza w poradni patologii cigzy,

« zorganizowane przez lekarza hospicjum spotkania rodzicéw

z lekarzem potoznikiem w celu ustalenia postepowania oko-
toporodowego,

« zorganizowanie spotkania rodzicéw z lekarzem neonatolo-

giem w celu oméwienia postepowania z noworodkiem?.

Waznym aspektem wsparcia udzielanego przez hospicjum peri-
natalne jest praca poloznej. Do jej zadari nalezy przede wszystkim
przygotowanie rodzicow do porodu i prowadzenie przez okres
cigzy. Rola poloznej jest réwniez ukierunkowanie rodzicéw na
ewentualno$¢ narodzin martwego badZ umierajacego dziecka i omo-
wienie sposobu pozegnania sie z nim (np. przygotowujac specjalne
ubranko, wypelniajac obrzedy zgodne z wyznawana przez rodzi-
cow religig, robigc zdjecia w czasie i po porodzie)?};

19 Hospicja perinatalne- placéwki poza systemem, http:/ /info.wiara.pl/doc/3506371.
Hospicja-perinatalne-placowki-poza-systemem [dostep: 19.02.2017].

20 D. Maksiewicz, T. Dangel, II Ogolnopolska Konferencja Hospicjow Perinatalnych,
»Hospicjum” 2015, nr 2 (72), s. 13, file:/ / /C:/ Users/aneta/ Downloads/informator-
hospicjum-nr72-czerwiec-2015%20(1).pdf [dostep: 9.05.2017].

217, Krzeszowiak, R. Smigiel, op. cit.
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4. O ile dziecko urodzi si¢ zywe, zostaje umieszczone na oddzia-
le neonatologicznym. Tam otrzymuje opieke paliatywnga nastawio-
na na zapewnienie komfortu i ochrone przed uporczywa terapia.
Roéwnolegle jego rodzice utrzymuja kontakt z psychologiem hospi-
cjum perinatalnego.

5. Jezeli dziecko przezyje na oddziale neonatologicznym kilka ko-
lejnych dni i jego stan na to pozwala, moze zosta¢ skierowane przez
lekarza neonatologa do hospicjum domowego?2. Wéwczas rodzina
moze liczy¢ na pediatryczng opieke paliatywna, ktéra obejmuje:

 Swiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez lekarzy i pie-

legniarki,

¢ leczenie bélu i innych objaw6éw somatycznych zgodnie z aktu-

alnymi wytycznymi i wiedza medyczng,

e rehabilitacje w przypadku stwierdzenia przez lekarza hospi-

cjum istniejgcych ku temu wskazari medycznych,

e zapobieganie powiklaniom,

e badania zlecone przez lekarza hospicjum domowego,

e ordynacje lekow,

* bezplatne wypozyczanie niezbednego sprzetu medycznego,

« opieke psychologiczng nad pacjentem i jego rodzing, w tym

wsparcie w zalobie,

 wsparcie socjalne obejmujgce m.in. wykonywanie prac remon-

towo-adaptacyjnych mieszkar, pomoc w organizowaniu i finan-
sowaniu wyjazdéw wypoczynkowych oraz wsparcie ducho-
we, ktérego kluczowym elementem jest budowanie nadziei,
réwniez przez odniesienie do wyznawanej religii a takze po-
moc w zaakceptowaniu faktu choroby, a najczesciej rowniez
i $mierci dziecka

22 Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Hospicjum perinatalne, Warsza-
wa 2016, s. 8, file:///C:/Users/aneta/Desktop/1037_hospicjum-perinatalne-mate
rialy-informacyjne.pdf [dostep: 29.04.2017].

2 A. Korzeniewska-Eksterowicz i in. (oprac.), Standardy prowadzenia pediatrycz-
nej opieki paliatywnej Ogolnopolskiego Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej, s. 2-3,
http:/ / ofpop.pl/ wp-content/ themes/inove/img/ standardy-ofpop-2016.pdf [dostep:
29.04.2017].
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Zgodnie z modelem propagowanym przez hospicjum warszaw-
skie, w razie $mierci dziecka pracownicy hospicjum: lekarz i piele-
gniarka (a takze ksigdz, jesli rodzice zyczqa sobie jego obecnosci), sta-
raja sie dotrze¢ do domu pacjenta jak najszybciej. Na miejscu okazuja
rodzicom wspolczucie a poprzez stwierdzenia, ze dobrze opiekowali
sie swoim dzieckiem, ze zrobili wszystko, co byto mozliwe, daja tak-
Ze wsparcie wartosciujace. Moze réwniez mie¢ miejsce wspolna mo-
dlitwa, ktoéra jest wyrazem wsparcia duchowego. Nastepnie personel
hospicjum pomaga rodzicom w kwestiach formalnych: lekarz wy-
pelnia karte zgonu, a pracownik socjalny zatatwia z rodzicami spra-
wy urzedowe. Ponadto pracownicy hospicjum towarzysza rodzicom
w pogrzebie, a poZniej zapraszaja ich do grupy wsparcia w zalobie?*.

Dos¢ szybko skontaktowatam sie z hospicjum domowym. Proszac
o pomoc mys$lalam przede wszystkim o sprawach zasadniczych -
o sprzecie, ktéry bedzie mi potrzebny, aby bezpiecznie méc sie opieko-
wac céreczkg w domu. Odzew hospicjum byt natychmiastowy. Juz ko-
lejnego dnia pani doktor i pani pielegniarka przyjechaly do szpitala, aby
nas poznac. Przyznam, ze nie spodziewalam sie, Zze nawigzanie tego
kontaktu, az tak mi pomoze i to przede wszystkim psychicznie. Poczu-
tam sie silna i bezpieczna. Po tym spotkaniu utwierdzitam sie w przeko-
naniu, ze nasza decyzja o zabraniu céreczki do domu byta jedyna stusz-
na. Nazajutrz pani pielegniarka przywiozla nam z hospicjum do domu:
koncentrator tlenu oraz strzykawki i sondy potrzebne do karmienia.
Nasz dom otoczony jest teraz nie tylko oczekiwang pomocg medyczng
i profesjonalizmem ale takze spokojem, serdecznoscia i dobrym stowem.

Wsparcie otrzymane od innych rodzicow dzieci
z wada letalna

Kiedy dziecko zapada na rzadka chorobe, zwykle trudno we
wlasnym otoczeniu zidentyfikowac¢ osoby w podobnej sytuacji zy-

2 Szpital to nie jest dobre miejsce dla dzieci. Rozmowa z Tomaszem Dangelem,
»Hospicjum” 2011, nr 1 (55), s. 26, file:/ / /C:/Users/aneta/ Downloads/informator-
hospicjum-nr55-marzec-2011.pdf [dostep: 21.02.2017].
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ciowej. Tymczasem kontakt z takimi osobami moégtby zniwelowac
poczucie odosobnienia, zaowocowaé¢ wymiang informacji i do-
Swiadczen, uzmystowié¢, na co sie ma wplyw, a czego nie mozna
zmieni¢. Badania potwierdzaja, ze rodzice ciezko chorych nowo-
rodkéw doceniaja role, jaka w uporaniu sie z trudng sytuacja moga
odegrac ludzie majacy podobne przezycia?.

Kontakt do innych rodzin z dzieckiem z wada letalng rodzice
moga otrzymaé¢ w ramach wsparcia udzielanego przez hospicjum,
juz na etapie cigzy. Sposobnoscia do spotkart z innymi rodzinami
z chorym dzieckiem sa takze organizowane i finansowane przez
hospicja turnusy wypoczynkowe. Kontakty twarza w twarz sa dla
rodzicow nie tylko cennym Zrédlem wiedzy o réznych aspektach
choroby, ale przede wszystkim podstawa do budowania nadziei,
poniewaz przekonuja sie, ze sa dzieci, ktére zyja wbrew fatalnym
rokowaniom i opanowaly umiejetnosci bedace swego rodzaju ka-
mieniami milowymi.

W czerwcu nawigzaliSmy kontakt z kolejng rodzing z dzieckiem
z Edwardsem. Naturalnie zdecydowaliSmy sie na spotkanie. Doszto do
kolejnego spotkania ,na szczycie”. Przekonalam sieg, ze dzieci z ta sama
choroba moga rozwija¢ sie zupelnie r6znie. Tamta dziewczynka wspa-
niale trzyma pion i chodzi - co prawda na paluszkach - ale jest to
olbrzymi sukces jej i rodzicéw. Nasza Ksiezniczka tez przygladata sie
kolejnej siostrzyczce w chorobie. Z kolei we wrzesniu mielismy diugo
oczekiwany wyjazd nad Baltyk. Duzo jodu, idealny okres na poprawe
drég oddechowych ale wazniejsze byto zapoznanie sie z innymi cho-
rymi dzieémi. A juz najwazniejsze okazalo sie zapoznanie Malgosi -
najstarszego Edwardsiaka, jakiego znam. Z tego miejsca chce pozdro-
wié i przesta¢ calusy dla wszystkich.

W rozwazaniach skoncentrowanych wokét zagadnienia wspar-
cia rodzicow dzieci z wada letalng nie sposéb pominaé internetu.
Jest on popularnym Zrédlem informacji o zdrowiu i chorobie,
w tym takze o dzieciach z wada letalng. Z rodzicami takich dzieci

%5 A. Kope¢ i in., Hospitalizacja dziecka w Oddziale Intensywnej Terapii Noworodka -
doswiadczenia rodzicéw, ,Current Problems of Psychiatry” 2016, nr 17 (1), s. 28.
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mozna nawigza¢ kontakt w ramach wirtualnych grup wsparcia
istniejgcych na portalach spotecznosciowych (np. grupa Mali Gigan-
ci z Zespotem Edwardsa), forow dyskusyjnych (w tym dziatajacych
w ramach stron stowarzyszen, np. Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci
z Rzadkimi Chorobami Genetycznymi i Ich Rodzin ,Wspodlnie”) czy pro-
wadzonych przez rodzicow blogéw.

W wirtualnie powstatych grupach, cho¢ nie sa one wolne od za-
strzezen, wystepuja unikatowe warunki, ktére utatwiajg ich czlon-
kom ujawnianie osobistych doswiadczerr i rozwdj wspierajacych
relacji. Jednymi z wazniejszych sg: mozliwo$¢ komunikowania sie
z pominieciem granic przestrzennych i o kazdej porze, wrazenie
anonimowosci oraz brak podzialéw wynikajacych z wieku, pici,
wygladu czy wyksztalcenia?. Swoje zalety ma réwniez forma pisa-
na, na jakiej opiera si¢ komunikacja on-line. Proces spisywania my-
§li, emocji i doswiadczen - pisze Matgorzata Wysocka-Pleczyk - jest
korzystny z terapeutycznego punktu widzenia - poprawia bowiem
samopoczucie i nastr6j?’. Warto podkresli¢, ze kontakty nawigzane
w sieci sg niekiedy przenoszone poza nig, obejmujac takie formy jak
rozmowy telefoniczne czy nawet osobiste spotkania?s.

Podsumowanie

Po rozpoznaniu u dziecka wady letalnej rodzina wchodzi
w niezwykle trudng sytuacje psychospoteczna. Rodzice dowiaduja
sie, ze wskutek braku mozliwoéci leczenia przyczynowego choroby

2 Szerzej o wlasnosciach sieci sprzyjajacych komunikacji w pracy M. Grabow-
skiej, Wartos¢ dodana Internetu na przyktadzie internetowych grup wsparcia, [w:] Wielka
sie¢. E-seje z socjologii Internetu, red. J. Kurczewski, Trio, Warszawa 2006, s. 270-273.

27 M. Wysocka-Pleczyk, Grupy wsparcia online jako nowa forma pomocy w zmaganiu
sig z chorobg, ,Hygeia Public Health” 2012, 47 (4), s. 394.

28 Opisany kierunek autorka zaobserwowala badajac uczestnikow dyskusji na
forum poswiecone dzieciom z letalnym Zespotem Edwardsa; A. Jarzebiriska, Wspar-
cie spoteczne w interakcjach rodzicow dzieci z Zespotem Edwardsa - uzytkownikéw forum
internetowego, Wydawnictwo US, Szczecin 2017, s. 142-144.
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ich dziecko umrze przedwczesnie. Mimo tragicznej diagnozy, wielu
z nich decyduje sie podja¢ starania, aby zycie dziecka, cho¢ krétkie,
bylo dobre (w rozumieniu wolne od bélu i uporczywej terapii,
w otoczeniu kochajgcych oséb). W realizacji tego zamierzenia rodzi-
ce moga jednak czu¢ sie niekompetentni i przecigzeni. Wymagaja
wsparcia w zasadzie we wszystkich jego formach i z wielu Zrédet
jednoczesnie.

Na poczatek rodzice potrzebuja zwlaszcza wsparcia specjali-
stow z zakresu nauk medycznych: lekarzy potoznikéw prowadza-
cych ciaze i diagnostyke prenatalng, genetykéw, chirurgéw dziecie-
cych, neonatologéw. Przekazujac rodzicom wiedze o réznych
aspektach choroby, wspieraja ich oni w podjeciu decyzji zwigza-
nych z dzieckiem. Zapewniaja opieke medyczna ciezarnej kobiecie
i dziecku. Po porodzie rodzina moze zosta¢ objeta opieka hospicjum
domowego, ktére zapewnia wsparcie w ré6znych formach, takze po
$mierci dziecka. Dopelnieniem zrédel wsparcia dla rodzicow
z dzieckiem z wada letalng moga by¢ inne rodziny z chorym dziec-
kiem. W tego rodzaju interakcjach mozliwa jest wymiana informa-
qji, instruktarz, wsparcie wartosciujace i emocjonalne oraz - co wy-
daje sie sprawa zasadnicza - budowanie nadziei, Ze mimo fatalnych
rokowan, niektére dzieci z wada letalng zyja i zdobywaja kolejne
umiejetnosci rozwojowe.
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Uniwersytet Zielonogorski

XX Zjazd Ogoblnopolskiego Porozumienia Organizacji
Alzheimerowskich oraz Konferencja Naukowa:
ZDROWIE PUBLICZNE -

Problemy oséb wieku podesziego i ich rodzin

W dniach 1-3 czerwca 2018 r. w murach Uniwersytetu Zielonogérskie-
go, w siedzibie Rektoratu, przy ul. Licealnej 9 w Zielonej Goérze odbyt sie
XX Zjazd Ogolnopolskiego Porozumienia Organizacji Alzheimerowskich.
Dotychczasowe Zjazdy odbywaly sie cyklicznie i miaty charakter ogélno-
polski. Tegoroczny Zjazd odbyl sie po raz pierwszy w Zielonej Gérze.

Nie oznacza to jednak, ze Zielona Géra, Uniwersytet Zielonogérski czy
Lubuskie Stowarzyszenie Wsparcia Opiekunéw i Oséb Dotknietych Cho-
roba Alzheimera nie byly znane uczestnikom Zjazdu. Niejednokrotnie
bowiem goscili oni w Zielonej Gérze przy okazji wezeéniejszych przedsie-
wzieé zwigzanych z problematyka choroby Alzheimera, probleméw oséb
chorych i ich rodzin.

W ramach tegorocznego Zjazdu odbyla sie jednoczesnie Konferencja
Naukowa pn.: ,Zdrowie publiczne - problemy oséb wieku podesztego
iich rodzin”.

Organizatorami Konferencji oraz Zjazdu byli: Uniwersytet Zielonogor-
ski (Wydziat Pedagogiki, Psychologii i Socjologii) oraz Lubuskie Stowarzy-
szenie Wsparcia Opiekunéw i Oséb Dotknietych Choroba Alzheimera®.

W sktad Komitetu Organizacyjnego Zjazdu i Konferencji weszli: sekretarze:
dr Agnieszka Nowicka, Uczelnia Jana Wyzykowskiego w Polkowicach (wcze$niej
adiunkt na Uniwersytecie Zielonogérskim), mgr Wioleta Baziuk, Dzienny Dom
»Senior - Wigor” w Zielonej Gorze, Lubuskie Stowarzyszenie Wsparcia Opiekunow
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To juz kolejne wspélne przedsiewziecie odpowiadajace spotecznym
potrzebom, podejmujgce wazny problem nie tylko osob chorych, ale i ich
rodzin oraz opiekunéw. Znaczenie problematyki i skala zjawiska sklania
do wnioskowania o narastajgcym problemie spotecznym i koniecznosci
podejmowania dzialan pomocowych w zakresie diagnozy oséb w wieku
starszym, sytuacji os6b chorych, pomocy im oraz systemowego wsparcia
ich opiekunéw i rodzin.

Zaproszenie do Komitetu Naukowego Zjazdu i Konferencji przyjety
osoby, ktére nie tylko nie sa obojetne wobec trudnej sytuacji os6b niepeino-
sprawnych, chorych, ich rodzin i w swej pracy podejmuja dziatania na ich
rzecz, ale i same doswiadczaja codziennosci opieki nad osoba starsza czy
dotknieta choroba Alzheimera. W Komitecie Naukowym znaleZli si¢: dr
hab. Grazyna Mitkowska, prof. UZ, Prezes Lubuskiego Stowarzyszenia
Wsparcia Opiekunéw i Oséb Dotknietych Choroba Alzheimera, Zielona
Gora; dr Agnieszka Nowicka, Uczelnia Jana Wyzykowskiego, Polkowice;
dr Katarzyna Uzar-Szczesniak, Uniwersytet Wroctawski; dr Jolanta Lipin-
ska-Loks, Uniwersytet Zielonogoérski.

Honorowy Patronat nad Konferencja objeli: Marszalek Wojewddztwa
Lubuskiego Elzbieta Anna Polak, Prezydent Miasta Zielona Géra Janusz
Kubicki, ].M. Rektor Uniwersytetu Zielonogoérskiego Prof. dr hab. inz. Ta-
deusz Kuczynski. Natomiast Patronat Medialny przyjeta Gazeta Lubuska.

Uroczystego powitania uczestnikéw dokonali: w imieniu Marszatek
Wojewédztwa Lubuskiego Elzbiety Anny Polak: Mirostawa Dulat - Za-
stepca Dyrektora Departamentu Zdrowia Urzedu Marszatkowskiego
w Zielonej Gérze, w imieniu Prezydenta Miasta Zielona Goéra, Janusza
Kubickiego: Lidia Gryko - Zastepca Naczelnika Wydzialu Oswiaty i Spraw
Spotecznych Urzedu Miejskiego w Zielonej Gérze, w imieniu J.M. Rektora
Uniwersytetu Zielonogoérskiego prof. dr hab. inz. Tadeusza Kuczyniskiego:
dr hab. M. Furmanek, prof. UZ - Dziekan Wydziatu Pedagogiki, Psycholo-
gii i Socjologii Uniwersytetu Zielonogoérskiego oraz dr hab. G. Milkowska,
prof. UZ - Prezes Lubuskiego Stowarzyszenia Wsparcia Opiekunéw i Os6b
Dotknietych Chorobg Alzheimera.

i Os6b Dotknietych Chorobg Alzheimera; doktoranci na Wydziale Pedagogiki,
Psychologii i Socjologii Uniwersytetu Zielonogodrskiego: mgr Krzysztof Loziriski,
mgr Stawomir Sobanski, mgr Astina Koch, mgr Karolina Silna, mgr Mateusz Kuz-
mik; mgr Marta Nowicka, Uczelnia Jana Wyzykowskiego w Polkowicach (absol-
wentka Uniwersytetu Zielonogoérskiego).
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Konferencja adresowana byta do srodowiska akademickiego, pedago-
giczno-medycznego, jak i spolecznosci lokalnej. Wzieto w niej udziat blisko
60 os6b, wsréd ktérych znalezli sie:

« reprezentanci organizacji i stowarzyszen z catego kraju,

« nauczyciele akademiccy i doktoranci Uniwersytetu Zielonogérskiego

zajmujacy sie problematyka os6b w podesztym wieku,

« opiekunowie i rodziny oséb chorych i osoby potencjalnie zaintere-
sowane problematyka,

 pracownicy placéwek samorzadowych (ROPS, MOPS) i przedstawi-
ciele NFZ.

Podczas Konferencji zrealizowane zostaly wszystkie zalozone cele

(wspdlne jej i XX Zjazdowi), a mianowicie:

« promowanie zasad profilaktyki zdrowotnej w zakresie choréb ote-
piennych oraz sposobéw ich realizacji,

« poznanie dzialari podejmowanych przez Alzheimer Europe zmierza-
jacych do poprawy dostepu chorych do diagnozy i leczenia wszel-
kich choréb zwigzanych z wiekiem w szczegdélnosci choroby Alzhei-
mera,

« prezentacja uczestnikom Zjazdu inicjatyw podejmowanych w Woje-
wodztwie Lubuskim na rzecz poprawy zycia oséb dotknietych cho-
roba Alzheimera i ich opiekunéw,

e promowanie i dzielenie sie¢ doswiadczeniem nt. dziatan i dobrych
praktyk w dziedzinie systemowego wspierania oséb i rodzin do-
§wiadczonych chorobami otepiennymi, a w szczegélnosci dotknie-
tych otepieniem typu alzheimerowskiego - wypracowanych w pla-
cowkach na terenie calej Polski.

Konferencja miata zdecydowanie charakter edukacyjny. Zaréwno pre-
zentacje w sesji posterowej, jak i wystapienia konferencyjne w sesji plenar-
nej pozwolily na ukazanie waznej, aktualnej problematyki i wzbogacenie
swiadomosci uczestnikéw. Niewatpliwie uczestnicy poznali przykiady
dobrych praktyk w dzialaniach z osobami z choroba Alzheimera i na rzecz
tych os6b oraz niejednokrotnie skonieni zostali do refleksji.

W sesji posterowej zaprezentowana zostata nastepujaca problematyka:

e dr Jolanta Lipiriska-Loks, Uniwersytet Zielonogorski: Starosé fazg
w cyklu zycia cztowieka,

o mgr Marta Nowicka, Uczelnia Jana Wyzykowskiego, Polkowice: Pro-
blemy zdrowotne 0s6b zaawansowanych wiekowo,
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e mgr Krzysztof Loziriski, doktorant na Wydziale Pedagogiki, Psycho-

logii i Socjologii UZ: Stereotypy i uprzedzenia wobec 0s6b starszych,

mgr Astina Koch, doktorantka na Wydziale Pedagogiki, Psychologii
i Socjologii UZ: Choroba Alzheimera — miedzy teorig a praktykq,

mgr Mateusz Kuzmik, doktorant na Wydziale Pedagogiki, Psycho-
logii i Socjologii UZ: Test zegara,

mgr Karolina Silna, doktorantka na Wydziale Pedagogiki, Psycholo-
gii i Socjologii UZ: Choroba Alzheimera - przyczyny i zwigzane z nig pro-
blemy,

mgr Stawomir Sobanski, doktorant na Wydziale Pedagogiki, Psycho-
logii i Socjologii UZ: Problemy opiekunéw oséb dotknietych chorobg
Alzheimera.

Podczas Konferencji uczestnicy wystuchali takze wielu wkladow w se-
sjach plenarnych:

dr hab. Agnieszka Zembron-tacny, prof. UZ, Uniwersytet Zielono-
gorski: Neuroprotekcyjny wplyw wysitku fizycznego w chorobie Alzheimera,
mgr Zygmunt Wierzynski, Prezes Alzheimer Polska: Przedstawienie
strategii dziatalnoéci Alzheimer Polska - cz. 1,

w zastepstwie dr hab. Waldemara Stugockiego, prof. UZ, Senatora
RP - dr Stawomir Kotylak: Zdrowie publiczne w aspekcie 0séb starszych,
niepetnosprawnych i ich opiekundw,

dr hab. Grazyna Milkowska, prof. UZ - Prezes Lubuskiego Stowa-
rzyszenia Wsparcia Opiekunéw i Os6b Dotknietych Choroba Alzhei-
mera w Zielonej Gorze: Staros¢ — Mysli zaczerpnigte i refleksje osobiste,
Inauguracja otwartych wyktadéw,

mgr Krzysztof Lozinski, doktorant na Wydziale Pedagogiki, Psycho-
logii i Socjologii UZ, Zielona Géra: Choroba Alzheimera w perspektywie
przemian demograficznych,

dr Edyta Dtugosz, Srodowiskowy Dom Samopomocy dla 0s6b z cho-
roba Alzheimera ,Mefazja” w Lublinie: Problemy oséb wieku podesztego
i ich rodzin, w tym choroby Alzheimera w szczegdlnosci,

dr Agnieszka Nowicka, Uczelnia Jana Wyzykowskiego, Polkowice:
., Zespot opiekuna” jako konsekwencja sprawowania dtugotrwatej opieki nad
o0sobq z otepieniem typu Alzheimera,

mgr Marta Nowicka, Uczelnia Jana Wyzykowskiego, Polkowice:
Choroba Alzheimera jako Zrodto obcigzenia fizycznego, psychicznego i spo-
fecznego opiekundw rodzinnych,
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e dr Katarzyna Uzar-Szczes$niak, Uniwersytet Wroctawski, Wroctaw:
Niefarmakologiczne metody terapii w demencji - rodzaje, efektywnosc,
praktyka,

e mgr Ewa Duda, Fundacja KTOTO - Zrozumieé¢ Alzheimera, Osiny:
Alzheimer i Ja — razem zrozumiemy. Projekt sieci wsparcia opiekundow osob
chorych na Alzheimera i zespoty otepienne,

e mgr Barbara Stafiej, Podkarpackie Stowarzyszenie Pomocy Osobom
z Chorobg Alzheimera, Rzeszéw: Klub Swiadomego Opiekuna w ramach
Programu ,, Generator Innowacji. Sieci Wsparcia”,

W drugim dniu Zjazdu, w dzieri konferencyjnym, w godzinach popo-
tudniowych uczestnicy goscili takze w Dziennym Domu ,Senior - Wigor”
w Zielonej Goérze, gdzie konferencja realizowana byta pod hastem: Wymia-
na dobrych praktyk. W tej czesci mialy miejsce wystapienia o charakterze
praktycznym - warsztatowym, obrazujace mozliwosci pracy z osobami
z chorobg Alzheimera:

« mgr Wioletta Baziuk, Dzienny Dom ,Senior - Wigor”, Zielona Géra:
Wsparcie Srodowiskowe dla oséb dotknietych chorobq Alzheimera i ich
rodzin,

o mgr Agnieszka Zelwetro, Osrodek Alzheimerowski w Scinawie,
Uniwersytet Humanistyczno - spoleczny SWPS we Wroctawiu:
O Teatrze Reminiscencyjnym - jak mozna pokazywac wspomnienia??,

o dr Dorota Niewiedzial, Uniwersytet Zielonogorski: Kryzys w rodzinie
dotknigtej chorobg Alzheimera w ujeciu systemowym i sposoby jego prze-
zwyciezaniad.

W trakcie tej czesci Konferencji uprawnienia przedstawiciele Alzhei-
mer Polska podjeli Prace nad strategiq dziatalnoéci Alzheimer Polska i wypraco-
waniem rekomendacji dla Polskiego Planu Alzheimerowskiego, cz. 2.

Trzeci dzienn Zjazdu obfitowal w wydarzenia szczegélnie wazne dla
czlonkéw organizacji alzheimerowskich. Mgr Dorota Siwiec, Gléwny Spe-
cjalista Zespotu Prawa Pracy i Zabezpieczenia Spolecznego, Warszawa
podczas swojego wystapienia: Sytuacja oséb dotknietych chorobg Alzheimera
i podejmowane w tym zakresie dziatania Rzecznika Praw Obywatelskich, zapew-
nila o otwartosci i przychylnosci wlasnej i Rzecznika Praw Obywatelskich.

2 Wystapienie mgr Agnieszki Zelwetro z uwagi na ogromne zainteresowanie
uczestnikéw zostalo przediuzone, wzbogacone odpowiedziami na liczne pytania.

3 Dr Dorota Niewiedzial odpowiedziala na zaproszenie organizatoréw w sytu-
acji nieobecnosci mgr J. Czarneckiej.
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Dr Edyta Diugosz, Wiceprezes Alzheimer Polska, przypomniala Zafo-
zenia Polskiego Planu Alzheimerowskiego. Planu, ktéry cho¢ tak wazny, natu-
ralny i oczywisty wciaz czeka na urzeczywistnienie.

Wiele emocji wzbudzita Debata z mgr Piotrem Bromberem, Dyrekto-
rem Narodowego Funduszu Zdrowia Lubuskiego Oddzialu Wojewddz-
kiego w Zielonej Goérze. Glosy uczestnikéw Debaty bezposrednio doswiad-
czajacy codziennodci naznaczonej choroba Alzheimera swych bliskich
i dzialajacy na rzecz innych oséb dotknietych choroba Alzheimera dotyczy-
ty m.in.: mozliwosci i koniecznosci wprowadzenia badan przesiewowych
stosunkowo wczesénie diagnozujacych problem choroby; probleméw
z nalezytym , miejscem os6b z choroba Alzheimera i ich rodzin w systemie
pomocy i wsparcia w Polsce”; kwestii podnoszenia $wiadomosci spotecz-
nej nt. choroby, wsparcia os6b i ich rodzin. Z perspektywy NFZ problema-
tyka choroby Alzheimera, os6b nig dotknietych i ich rodzin, opiekunéw
jest wazna, ale zarazem trudna, potrzeba bowiem rozwiazan na szczeblu
decydentéw, by realizatorzy unormowan prawnych posiadali odpowied-
nie kompetencje w $wiadczeniu ustug. Wskazywano takze na obiektywne
trudnosci wszelkich dzialai wynikajace z brakéw kadrowych lekarze
pierwszego kontaktu, rodzinnych oraz specjalistéow z zakresu geriatrii.
Sugerowano dalsze zaangazowanie stowarzyszen, poszukiwanie realnych
rozwiazan. Zyczono wytrwatosci i dialogu.

Wazna czescig ostatniego dnia Zjazdu bylo wystapienie mgra Zyg-
munta Wierzynskiego, Prezesa Alzheimer Polska: Przedstawienie rekomenda-
cji dla Polskiego Planu Alzheimerowskiego. W tym miejscu pojawily sie wnio-
ski i zalecenia wypracowane w czasie dyskusji podczas Zjazdu:

« ,Nalezy zintensyfikowa¢ dzialania nad wdrozeniem Polskiego Planu
Alzheimerowskiego. Mimo siedmiu lat od jego opracowania i wielu
staran przedstawicieli organizacji alzheimerowskich a takze Rzecz-
nika Praw Obywatelskich i poszczegélnych parlamentarzystéw, na-
dal nie ma politycznej woli, by przyjaé¢ plan do realizacji. Uczestnicy
Zjazdu podjeli uchwale o przekazaniu stosownych wnioskéw do
Komisji Polityki Senioralnej Sejmu oraz Senatu a takze postéw i sena-
toré6w z poszczegdlnych okregow;

« Istnieje potrzeba integrowania dziataii podejmowanych przez orga-
nizacje, fundacje i stowarzyszenia dzialajgce na rzecz oséb chorych
na chorobe Alzheimera oraz ich opiekunéw z dzialaniami innych
podmiotéw, szczegdlnie Polskiego Towarzystwa Alzheimerowskiego;



Sprawozdanie 401

e Niezwykle waznym zadaniem - w obliczu niepokojacych statystyk -
jest podnoszenie spolecznej swiadomosci na temat choroby Alzhei-
mera - jej przyczyn, przebiegu oraz wptywu na funkcjonowanie cho-
rych i ich rodzin. Bardzo wazna role w tych dziataniach powinny
odegra¢ kampanie spoleczne z wykorzystaniem srodkéw masowego
przekazu. Szczegdlnie w okresie Swiatowego Miesiaca Choroby
Alzheimera, ktéry na calym Swiecie odbywa sie kazdego roku we
wrzeéniu”4.

Korczaca XX Zjazd dyskusja doprowadzita do jeszcze jednego wnio-
sku, a mianowicie, ze nadal nalezy po prostu ,robi¢ swoje” w pracy na
rzecz 0s6b z choroba Alzheimera, tylko wtedy bowiem jest szansa na osia-
gniecie celé6w, na poprawe jakosci zycia rodzin, opiekunéw oséb chorych,
na ulge w cierpieniu im i ich bliskim.

Mitym akcentem byly podziekowania dla organizatoréw Zjazdu i Kon-
ferencji za wysiltek, zyczliwe przyjecie i spotkanie merytoryczne oraz chwi-
le wytchnienia (w czasie przerw kawowych, spaceréw i spotkania w Lubu-
skim Centrum Winiarstwa w Zaborze).

Pozegnanie si¢ uczestnikéw i zapowiedz kolejnego spotkania zakori-
czylo XX Zjazd Ogoélnopolskiego Porozumienia Organizacji Alzheime-
rowskich.

Zjazd i Konferencja w ocenie uczestnikéw i organizatoréw to zadanie
dobrze zrealizowane®. Rezultaty realizacji zadania zostaly osiagniete:

« nastapila konstruktywna wymiana do$wiadczeni, podnoszaca wiedze
uczestnikéw na temat probleméw zwiazanych w choroba Alzheime-
ra i innych zaburzen otepiennych oraz wypracowano rekomendacje
majace na celu przyspieszenie wdrozenia Polskiego Planu Alzheime-
rowskiego;

« inicjatywa ta uwrazliwila spolecznosé nie tylko lokalng na: problem
godnego starzenia sie, pilna potrzebe poprawy jakosci i poziomu zy-
cia, wspierania i zapewnienia mozliwosci aktywnego starzenia sie
oraz tworzenia warunkéw, ktére pozwola opiekunom oséb starszych
na godzenie zycia zawodowego z rodzinnym (konieczno$¢ sprawo-
wania opieki nad rodzicami lub innymi osobami zaleznymi).

4 G. Mitkowska, Informacja prasowa — XX Ogélnopolski Zjazd Organizacji Alzheime-
rowskich, Zielona Gora, 3.06.2018 r.

5 Zadanie publiczne wspoétfinansowane ze srodkéw publicznych otrzymanych
od Marszatka Wojewoédztwa Lubuskiego oraz Prezydenta Miasta Zielona Gora.
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Uzyskane rezultaty majg ogromne znaczenie, gdyz wpisuja sie w ob-
szar dotyczacy ochrony zdrowia osob starszych, ktéry jest identyfikowany
jako jeden z najwazniejszych w polityce senioralnej w Polsce, o czym moéwi
Zalacznik do uchwaly nr 238 Rady Ministréw z 24 grudnia 2013 r.
(poz. 118): Zatozenia Dtugofalowej Polityki Senioralnej w Polsce na lata
2014-2020.
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Dziwne to, ale prawdziwe - w polskiej literaturze poswieconej osobom
z zaburzeniami rozwoju nie byto dotad solidnego opracowania odnoszace-
go sie do przezywanych emocji przez te osoby. Co wiecej, w literaturze
Swiatowej takze niewiele mozna znalezé ksigzek na ten temat. Fakt ten
powinien skfania¢ nas do zastanowienia: dlaczego powstalo mnéstwo
ksigzek poswieconych jakosci zycia, przystosowaniu, akceptacji siebie,
zaburzeniom proceséw poznawczych, integracji spolecznej, a o emocjach
dzieci niepelnosprawnych pisze sie tak niewiele? Czyzby to byl problem
marginesowy w zyciu tych os6b? A moze wszystko co trzeba wiedzie¢
w tej sprawie, juz wiemy? Wreszcie moze by¢ i tak, Ze moda na spoglada-
nie na problemy zyciowe os6b niepetnosprawnych przez okulary, w kt6-
rych jedno ze szkiet mozna okresli¢ kognitywizmem, a drugie psychologia
pozytywna sprawia, ze po prostu nie widzimy probleméw, ktére sa tak
oczywiste i tak powszechne, Ze sa prawie niezauwazalne? Postawione
pytania maja oczywiscie charakter retoryczny. W kazdym z nich mozna
znalez¢ odpowiedZ prawdziwg. Brak zainteresowania emocjami os6b
z dysfunkcjami rozwojowymi wynika pewnie z jeszcze jednego powodu -
po prostu problematyka rozwoju emocjonalnego i jego zaburzen jest wy-
jatkowo trudna, jesli chodzi o prowadzenie badan, ktére spetniatyby obo-
wigzujace standardy naukowe i dlatego stosunkowo mata liczba badaczy
podejmuje sie badart w tym zakresie.
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W $wietle powyzszych uwag nalezy wiec doceni¢ wartoé¢ monografii
opracowanej pod redakcja naukowa Barbary Winczury, poswieconej
w calosci sprawie emocji doswiadczanych przez dzieci i mtodziez niepet-
nosprawng. Czesto piszemy o nowych ksigzkach naukowych, ze zapelniaja
one jaka$ luke w naszej dotychczasowej wiedzy. W przypadku opiniowa-
nej ksigzki nie jest to jednak standardowy ogdlnik. Opracowanie Emocje
dzieci i mlodziezy z trudnosciami w rozwoju i zachowaniu rzeczywiscie dostar-
cza wiedzy, jakiej dotad nie bylo, a zapotrzebowanie na nig jest ogromne
wérdéd rodzicow dzieci niepelnosprawnych, ich nauczycieli, pedagogéw
specjalnych, psychologéw i lekarzy pediatréw. Trudno sobie wyobrazié,
Zeby bez wiedzy o przezywanych emocjach mozna byto skutecznie wspie-
ra¢ rozwdj dzieci niepelnosprawnych. Emocje moga pomagaé we wszech-
stronnym rozwoju wszystkich dzieci, ale tez moga go skutecznie blokowac.
W przypadku dzieci niepelnosprawnych powyzsza teza takze jest praw-
dziwa. W tym jednak przypadku emocje czesciej peinia funkcje negatywna,
jesli chodzi o rozw¢j dysfunkcjonalny. Checac wiec zmniejszy¢ negatywna
funkcje emogji, trzeba dokladnie pozna¢ emocjonalne mechanizmy psycho-
logiczne, ktére same w sobie moga by¢ zaburzone, ale réwniez moga od-
dzialywaé na inne sfery rozwojowe dziecka niepelnosprawnego. Pieknie
opisala ten problem we Wstepie do omawianej ksigzki Profesor Krystyna
Ferenz, a wiec nie ma potrzeby, abym jeszcze dodatkowo uzasadnial zna-
czenie zagadnieri. Dodam moze tylko, ze pisanie ksigzki na temat, ktéry
nie jest zbyt dobrze rozpoznany, wymagal wyjatkowego wysilku (poszu-
kiwanie odpowiedniej literatury) i odpowiedzialnosci (pionierskie prace sa
jak fundament, na ktérym bedzie budowany w dalszym ciaggu gmach wie-
dzy, a wiec chodzi o to, zeby ten fundament byt solidny).

Omawiana publikacja jest bardzo solidnym opracowaniem naukowym.
Z pewnoscia jest to zastuga dobrze dobranych autoréw poszczegdlnych
rozdziatéw. Kazdy z nich nie jest tylko ,molem ksigzkowym”, ktéry zna
problem emocji 0oséb niepelnosprawnych od strony teoretycznej. Latwo
mozna zorientowac sie, czytajac kolejne rozdzialy, ze zaczynajgc od pierw-
szej autorki - Hanny Kubiak, do ostatniej - Sylwii Wrony, wszyscy tworcy
musieli mie¢ doswiadczenie praktyczne z dziedziny, o ktérej pisza. A poza
tym latwo wyczytaé, ze problemy, ktére poruszaja, nie sa im obojetne.
Pisza o nich z duzym zaangazowaniem (nie przekraczaja jednak standar-
déw naukowych), a jednoczednie prezentuja ta szczegdlng postawe wobec
0s6b niepelnosprawnych, ktéra mozna nazwaé postawa humanistyczng -
co réwniez jest ogromna wartoécia calego opracowania. Poza tym kazdy
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rozdzial jest dobrym przegladem wiedzy teoretycznej (niestety niezbyt
bogatej, co tylko potwierdza, ze badania nad emocjami nalezy zintensyfi-
kowaé) oraz wynikéw badann empirycznych, oswietlajacych z réznych
stron zycie emocjonalne dzieci i mtodziezy z dysfunkcjami rozwojowymi.

Recenzowana ksigzka jest praca zbiorowa. Nie znaczy to jednak, ze
sklada sie¢ ona z luzno i malo logicznie powigzanych ze soba rozdziatow.
Nalezy wyraznie uwypukli¢ istotny wkiad redaktorki ksigzki, polegajacy
na tym, ze przygotowala calo§¢ w bardzo spéjny sposoéb, Ksigzka sklada
sie¢ z dwoch czedci. Pierwsza poswiecona jest charakterystyce réznych sta-
néw i mechanizméw dziatania emocji - depresji, leku, wstydu i innych.
Dobrze stalo sie takze, Ze ta cze$¢ rozpoczyna sie od oméwienia promi-
nentnej obecnie koncepcji przywigzania, ktéra moze mie¢ wyjatkowe zna-
czenie, jesli chodzi o wyjasnianie i rozumienie trudnosci zwigzanych
z rozwojem emocjonalnym oséb niepelnosprawnych w przysziosdci. Druga
czes¢ ksigzki poswiecona jest analizie przezy¢ emocjonalnych dzieci i mio-
dziezy z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci: chorych przewlekle,
niepelnosprawnych umystowo, niewidomych i stabo widzacych, z uszko-
dzeniami sluchu oraz z autyzmem. Oczywiscie nie s3 to wszystkie mozliwe
dysfunkcje rozwojowe, ale niewatpliwie te, ktére zostaly omdéwione, nalezy
uznaé za najwazniejsze. Wskazany uklad ksiazki sprawia, ze jej struktura
jest logiczna i w pelni zrozumiata.

Podsumowujac, opiniowana ksiazka jest bardzo cennym wzbogace-
niem dotychczasowej literatury psychopedagogicznej poniewaz: a) spelnia
ona w pelni zapotrzebowanie praktyki pedagogicznej na wiedze w o funk-
cjonowaniu emocjonalnym dzieci i mlodziezy z zaburzeniami rozwojo-
wymi; b) oméwienie wynikéw badan i tez teoretycznych zwigzanych
z emocjami do$wiadczanymi przez te osoby, wykonane zostalo na wyso-
kim poziomie naukowym (podkreslam obiektywizm i rzetelnoé¢ przepro-
wadzonych analiz); c) calos¢ zostala dobrze przemyslana przez redaktorke
opracowania, zaréwno jesli chodzi o dobér zaproszonych autoréw do
wspolpracy, jak réwniez uklad wszystkich rozdziatéw. Ksiazka w calosci
wyréznia sie poziomem naukowym, opracowania trudnego zagadnienia
emocji do$wiadczanych przez osoby z zaburzeniami rozwoju.

prof. dr hab. Stanistaw Kowalik
Uniwersytet Zielonogorski
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