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Wstep

Potrzeba transdyscyplinarnego myslenia i dzialania w obszarze rehabilitacji
jest dzi$ oczywista dla coraz wiekszej liczby badaczy zjawiska niepelnospraw-
nosci i przebiegu procesu rehabilitacji oraz catej rzeszy specjalistéw praktykow
zaangazowanych w ten proces. W pierwszym tomie serii Przepis na rehabilitacje.
Metodologie oraz metody w badaniach i transdyscyplinarnej praktyce rehabilitacyjnej
(2014) prezentowane byly konsekwencje podejscia transdyscyplinarnego dla
metodologii badan naukowych i metodyki pracy rehabilitacyjnej. Za sprawa prze-
kazywanego czytelnikom drugiego tomu chcemy wlaczy¢ sie w trwajacy od wielu
lat dyskurs dotyczacy potrzeby i konsekwencji wczesnej interwengji i stymula-
¢ji rozwoju dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia. Na nasze zaproszenie do
wspoélpracy w realizacji tego zadania odpowiedzialo wielu badaczy i spora grupa
praktykéw dziatajacych w tym obszarze rehabilitacji. Efektem wspélpracy jest
kolejna z serii monografia wieloautorska, w ktérej prezentujemy szereg infor-
macji z zakresu: diagnozy oraz wczesnego wspomagania dzieci niepelnospraw-
nych w rozwoju, wychowania i nauczania, wsparcia rodzin z niepelnosprawnymi
dzie¢mi i ich funkcjonowania w $rodowisku réwiesniczym.

Transdyscyplinaryzm w badaniach i praktyce rehabilitacyjnej stanowi duze
wyzwanie dla wszystkich realizujacych to podejscie. Zmagania te szczegdlnie
widoczne s3 w pismiennictwie naukowym, kiedy $cieraja sie ze soba metodologie
réznych dyscyplin (np. prawo, nauki o zdrowiu, nauki spoteczne). Prezentacja
pozytywnych efektéw tych zmagan, czyli tak zwanych dobrych praktyk, jest

jednym z celéw, ktdére stawiamy sobie, realizujac projekt Konteksty Psychologii



Wstep

Rehabilitacji. W zakresie pismiennictwa naukowego szczegdlng role odgrywaja
recenzenci. Dlatego chcielibyémy bardzo mocno podkresli¢ wage przygotowa-
nych recenzji poszczegélnych rozdzialéw w niniejszej pracy zbiorowej. Grupa
wspoélpracujacych z nami recenzentéw w sposéb bardzo precyzyjny wskazywala
autorom mocne i stabe strony ich tekstéw, czesto takze projektéw badawczych,
bedacych ich podstawg. Autorzy natomiast z duza troska i odpowiedzialnoscia
podejmowali sie rewizji swoich materiatéw. Caly proces recenzji $rodowisko-
wych zdecydowanie podnosi jako$¢ badarn naukowych, jak réwniez raportowa-
nia ich efektéw. Bardzo serdecznie dziekujemy autorom i recenzentom za udzial
w naszym projekcie.

Dziekujemy tez wszystkim autorom tekstéw za zaangazowanie we wspdlng
realizacje jednego z gléwnych elementéw misji projektu Konteksty Psychologii
Rehabilitacji, czyli promocji transdyscyplinarnego podejscia do rehabilitacji oséb

z niepelnosprawnoscia w badaniach naukowych i praktyce rehabilitacyjne;.

Redaktorzy
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Introduction

The need for transdisciplinary approach and efforts in physical and rehabilita-
tion medicine has currently been obvious for a growing number of disability and
rehabilitation researchers, and the practitioners working in the field. The first
volume of A Recipe for Rehabilitation. Methodologies and Methods in Research and
Transdisciplinary Rehabilitation Practice from 2014 presented the consequences
of transdisciplinarity for scientific research methodologies and rehabilitation
methods. With the second volume, we would like to contribute to the ongoing
dispute on the need and the consequences of early intervention for youth with
disabilities and of their development stimulation. In order to carry out the task,
we have gathered a group of researchers and practitioners working in the field of
physical and rehabilitation medicine. The cooperation resulted in the monograph
by multiple authors, presenting information on: diagnostics and early develop-
ment support for children with disabilities, upbringing and education, support-
ing families with handicapped children and their relations with their peers.

Transdisciplinarity in research and rehabilitation practice is a serious chal-
lenge for all its proponents. The problems are especially evident in the literature
presenting the conflicting methodologies applied in various fields of study, e.g.
health sciences, law, social sciences. One of the goals we have established for
the Contexts of Rehabilitation Psychology project is presenting the successful out-
comes of the discussion, i.e. the good practices in the field. As reviewers are of
crucial importance in scientific writings, we would like to emphasise the signifi-

cance of the reviews prepared for the chapters included in this collective work.
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Introduction

Our group of reviewers has been extremely precise in pointing out the strengths
and weaknesses of the texts included, as well as the research projects providing
the grounds for the texts. In their turn, the authors have shown meticulous care
and conscientiousness in revising their own materials. The peer-review process
contributed to the higher quality of the scientific research and the result report-
ing. We would like to thank both the authors and the reviewers for their partici-
pation in our project.

Also, we would like to thank all the authors for their participation in the
shared work towards one of the main goals of the Contexts of Rehabilitation
Psychology project, i.e. promoting the transdisciplinary approach in both the
scientific research regarding people with disabilities and the practice of their

rehabilitation.

Editors
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Wtadystawa Pilecka
Uniwersytet Jagiellonski

ROZDZIAL 1

Wspomaganie rozwoju osobowosci dzieci i mtodziezy
Z niepetnosprawnoscig — podstawy teoretyczne
| empiryczne

Supporting the development of personality in children
and adolescents with disabilities — theoretical and empirical bases

Abstract

The article presents the assumptions of three theories with empirical data:
attachment, resilience and disability identity which facilitate the conceptu-
alization of goals and methods in supporting the personality development in
children and adolescents with disabilities. The review of literature related to
the first approach shows the meaning of two aspects of attachment: inter-
personal and intrapersonal in early and later periods of their psychosocial
functioning. Promoting resilience as a competence to cope with the difficult
situations and realization of developmental tasks is the object of psychologi-
cal help in the middle and late childhood. The third approach discusses the
importance of an affirmative orientation toward disability in building posi-
tive personality in the adolescence. Each theory plays a special role in plan-
ning support of the personality development in children with disabilities in
various periods of their lives, but all in additive way allow to increase strong

identity ensuring independent and creative functioning.

Key words: children and adolescents with disability, supporting the devel-

opment of personality, attachment, resilience, disability identity
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Whiadystawa Pilecka

Wprowadzenie

Osobowo$¢ jako konstrukt teoretyczny pozwala nam wyjasnic nie tylko réz-
nice miedzy ludzmi w zakresie typowych dla poszczegélnych oséb zachowan,
lecz takze - co wazniejsze — zrozumie¢ indywidualne zachowania kazdego czlo-
wieka wobec samego siebie i otoczenia. Odpowiada ona bowiem za sp6jnosé jego
uczud, mysli i reakcji oraz za przystosowanie do szeroko rozumianego srodowi-
ska: spolecznego, przyrodniczego i materialnego. W literaturze psychologicznej
podkresla sie, ze rozwdj osobowosci mozna rozpatrywad na trzech poziomach:
cech (temperament, wymiary osobowosci), charakterystycznego stylu adaptacji
(mechanizmy motywacyjne: potrzeby, cele, wartosci, strategie radzenia sobie)
oraz systemu osobistej narracji i tozsamosci (autokreacyjna aktywnosc, autore-
fleksja, poczucie sensu zycia, transgresja, tozsamos¢ osobista i spoteczna). Na
kazdym z tych pozioméw wiodaca role odgrywa jeden z trzech gléwnych czyn-
nikéw rozwoju czlowieka: dziedziczno$¢, srodowisko i aktywnosé¢ wtasna pod-
miotu. Perspektywa rozwojowa pozwala przyjaé, ze na trzech kolejnych pozio-
mach w coraz wiekszym stopniu wzrasta udzial aktywnosci wlasnej podmiotu
(Oles, 2002).

Trwale uszkodzenie ciala zaréwno o charakterze statycznym (wada), jak
i dynamicznym (przewlekla choroba somatyczna) moze by¢ czynnikiem ryzyka
op6znien i nieprawidlowosci w rozwoju wszystkich trzech pozioméw osobo-
wosci, jak réwniez czynnikiem dynamizacji przebiegu tego rozwoju, ale zawsze
w kontekscie uwarunkowan spoteczno-sytuacyjnych. W literaturze przedmiotu
jest mato badan empirycznych nad ksztaltowaniem sie tego konstruktu u dzieci
i mlodziezy z réznym rodzajem niepelnosprawnosci, ktérych wyniki moglyby
stanowi¢ podstawe formulowania jednoznacznych twierdzenn naukowych.
Ogélnie przyjmuje sie, ze rozwdj osobowosci u dzieci z niepelnosprawnoscia
przebiega podobnie, czyli przez te same etapy i wedlug tych samych prawidto-
wosci jak u réwiesnikéw o typowym rozwoju, lecz wolniej. Stosunkowo niewiele
wiemy o rozwoju tej struktury u dzieci niepelnosprawnych w okresie wczes-
nego i $redniego dziecinistwa. Bardziej rzetelng wiedza dysponujemy na temat
rozwoju osobowosci dzieci niepelnosprawnych w okresie péznego dziecinstwa,
czyli w okresie szkolnym, ze wzgledu na fakt, Zze mozliwe staje sie korzystanie

z r6znych technik samoopisowych. Nalezy jednak podkresli¢, iz wyniki s bardzo
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Wspomaganie rozwoju osobowosci dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia...

rézne, poniewaz badania prowadzone sa w grupach zbyt heterogenicznych i przy
uzyciu technik o réznych wartosciach psychometrycznych. We wnioskach for-
mulowanych na podstawie tych badan stwierdza sie, ze tresc i struktura obrazu
samego siebie u dzieci z niepelnosprawnoscia jest podobna do tresci i struktury
obrazu wlasnej osoby pelnosprawnych réwiesnikéw, ale czesciej charakteryzuje je
slabsze zréznicowanie oraz nizsza adekwatno$¢ ujawniajaca sie w zawyzonej lub
zanizonej samoocenie (Ferro i Boyle, 2013). Jesli tak uksztaltowany obraz siebie
utrzymuje sie zbyt dtugo, to moze skutkowac wieksza iloscia porazek i gwaltow-
nym obnizeniem poczucia wlasnej wartosci. Fakt ten nie jest tez obojetny dla
formowania tozsamosci w okresie dorastania, moze nasila¢ poczucie nieadekwat-
nosci i niewlasciwe relacje miedzy Ja realnym i Ja idealnym. Te ostatnie moga by¢
zbyt duze lub zbyt matle i moga stanowi¢ przeszkode w podejmowaniu dziatan
autorewalidacyjnych, majacych na celu rozwéj wlasnej osoby. To wlasnie w tym
okresie rozwoju nastepuje pelna konfrontacja z wlasnym polozeniem zyciowym
u mlodych oséb dotknietych niepelnosprawnoscia od urodzenia. Uswiadomienie
sobie ograniczen, wymagan, a niekiedy niemoznosci realizacji wlasnych celéw
zyciowych sklania je do warto$ciowania, odczytywania znaczenia wtasnej niepet-
nosprawnos$ci. Badania Karola Bidzinskiego (2005) czy Malgorzaty Stepy (2006)
przekonuja, ze blisko potowa mtodziezy z dysfunkcjg narzadéw ruchu przypisuje
pozytywne znaczenie swojej niepelnosprawnosci, ktére chroni ja przed niepra-
widlowosciami w funkcjonowaniu spolecznym i dynamizuje rozwéj osobowy.
Jest to najlepszy czas, jak pisze Anna Ozga (2009), na stopniowe przechodzenie
od wychowania do samowychowania oraz od rewalidacji do autorewalidacji. To
sama osoba niepelnosprawna przejmuje role autora i realizatora swojej rewali-
dadji i prébuje niejako od ,wewnatrz” osiagga¢ cele. Na poczatku tej drogi wazny
jest przewodnik wskazujacy wlasciwy kierunek aktywnosci, ktérym moze by¢
zaréwno bliska osoba, jak i profesjonalista.

Szerokie badania nad jakos$cig zycia miodziezy w wieku 11-18 lat, w zdro-
wiu i w chorobie, prowadzone przez Marie Ole$ (2010), dowiodly, ze zaré6wno
w modelu relacyjnym (podloze oceny jakosci zycia stanowi specyficzna relacja
ze $rodowiskiem, decydujaca o zadowoleniu z réznych form aktywnosci), roz-
wojowym (istnieje mozliwos$¢ rozwoju w réznych sferach i od niej zalezy zado-
wolenie z zycia), jak réwniez ogélnym (jakos¢ zycia jest zalezna od stanu zdro-

wia) badani osiagali podobne wskazniki globalnego poczucia jakosci zycia. Wiek
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i pte¢ w wiekszym stopniu réznicowaly poziom jakosci zycia w poszczegélnych
jej wymiarach w grupie mlodziezy zdrowej niz chorej. W modelu relacyjnym
dziewczeta chore, bez wzgledu na wiek, charakteryzowaly sie nizszym poczuciem
wlasnego Ja, co moze sugerowac obnizony poziom ich samorealizacji, natomiast
chorzy w wieku 16-18 lat formulowali wyzsza ocene jakosci relacji spotecznych.
W modelu rozwojowym chora mlodziez byla istotnie bardziej niezadowolona ze
swojego stanu zdrowia, ze swojej sprawnosci, wygladu czy sposobu odzywiania.
W starszej grupie paradoksalnie chorzy osiggali wyzszy poziom zadowolenia
z wlasnego rozwoju, swoich umiejetnosci praktycznych czy sposobu spedzania
wolnego czasu, co — zdaniem autorki — moze sie wigza¢ z ich mobilizacja do sku-
tecznego radzenia sobie z wyzwaniami, jakie stwarza sytuacja choroby. W modelu
ogblnym chorzy sa bardziej zadowoleni ze swoich umiejetnoscii kompetencji oraz
przynaleznosci do grupy, a zdrowi — ze swojej autonomii, samodzielnosci i nieza-
leznosci. Jako$¢ zycia chorych w wieku 11-13 lat determinuja takie czynniki, jak:
stan zdrowia, warunki ekonomiczne, sytuacja rodzinna i atmosfera w domu, lek
(szczegélnie spoteczny), depresja oraz pesymizm. W srodkowym okresie adole-
scengji (14-16 lat) subiektywne poczucie jakosci zycia chorej mlodziezy wyjas-
niajg nastepujace zmienne: zachowania internalizacyjne (znak ujemny), strategia
typu kontrola emodji i zachowania (znak ujemny) oraz umiejetnosci spoteczne
i asertywne. Natomiast wyznacznikami jako$ci zycia starszej mlodziezy chorej
(17-181at) sa: poczucie wlasnej wartosci oraz poczucie wlasnej skutecznosci. Tak
istotnej roli nie odgrywaja jeszcze procesy poszukiwania i zaangazowania w rea-
lizacje cel6w, wartosci i zadan, stanowigce podstawe ksztaltowania sie tozsamo-
$ci, a ktére decyduja o jakosci zycia zdrowych réwiesnikéw. By¢ moze, jak pisze
autorka, proces chorobowy zakléca przebieg rozwoju tozsamosci i jej rola w regu-
lacji zachowania miodziezy przewlekle chorej jest wyraznie stabsza.

Badania nad dobrostanem psychicznym, za ktérego wskazniki przyjeto réw-
nowage w doswiadczaniu emocji pozytywnych i negatywnych oraz satysfak-
cje z wlasnego zycia os6b niepelnosprawnych w okresie dorostosci, wykazaly,
ze jego osigganie w 53% wyjasnialy zasoby podmiotowe tych oséb: optymizm,
prezno$¢, autonomia, osiggniecia i zdolnosci, zaangazowanie, cele oraz poczucie

sensu zycia, podczas gdy stopien niepelnosprawnosci zaledwie w 8%, a czynniki
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socjodemograficzne — w 11%. Ponadto istotna role odgrywaly witalno$¢ i wspar-
cie spoleczne, rozumiane jako bliskie i pomocowe relacje — 28% (van Campen
ivan Santvoort, 2013).

Za$ badania nad rozwojem osobowym w sytuacji naglej utraty sprawnosci
dowodza, ze pelnie tego rozwoju osiaga % badanych, kolejna % zmierza ku niej
i podobna ich liczba ujawnia wyrazne problemy, ktérych rozwigzanie wymaga
pomocy psychoterapeutycznej, a niekiedy nawet medycznej (Stachel, 2011;
Ryzanowska, 2014).

Przedstawione rozwazania i wyniki badan przekonuja o potrzebie bardziej
intencjonalnego wspomagania rozwoju osobowosci dzieci i mlodziezy z nie-
pelnosprawnoscia, aby zapobiec wystepowaniu tych nieprawidlowosci, ktére
sa opisane w literaturze przedmiotu. W poszukiwaniu odpowiedzi na pytanie,
jaki powinien by¢ cel wspomagania rozwoju osobowosci w poszczegélnych jego
okresach i w jaki spos6b mozna go osiggna(¢, kierowano sie ustaleniami psycho-
logii rozwojowej oraz wiedzg z zakresu psychologii klinicznej dziecka i psycho-
logii rehabilitacji na temat specyfiki uwarunkowan rozwoju, ktére tworza nie-
pelnosprawnosé dziecka. W okresie wczesnego dziecinstwa podstawe rozwoju
osobowosci stanowi bezpieczne, czyli ufne, przywigzanie do opiekuna, to dzieki
niemu dziecko osigga poczucie odrebnosci psychicznej i wlasnego Ja. W okre-
sie $redniego i pdznego dziecinistwa, dzieki stalemu wzrostowi wtasnej aktyw-
nosci i samodzielno$ci oraz koniecznosci realizacji rél spolecznych zwigzanych
z r6zna forma edukacji, dziecko spotyka sie z coraz nowszymi wyzwaniami, kt6-
rych podejmowanie nie zawsze musi przynies¢ oczekiwany sukces, ale réwniez
ze zdarzeniami negatywnymi, na ktérych wystgpienie nie ma wptywu. Radzenie
sobie w sytuacjach codziennego Zycia oraz w sytuacjach bedacych konsekwencja
waznych zdarzen o duzej sile, zaré6wno o znaku pozytywnym, jak i negatywnym,
wymaga od dziecka okreslonej zdolnosci czy kompetencji, ktéra najczesciej okres-
la sie jako odpornos¢ psychiczna. W okresie dorastania przedmiotem aktywno-
$ci wlasnej staje sie nie tyle $wiat zewnetrzny, ile wlasna osoba, szczegélnie za$
poszukiwanie i okreslenie wlasnej tozsamosci. Kazdy rodzaj niepelnosprawnosci,
z uwzglednieniem jej podstawowych parametréw, takich jak na przyklad: czas
nabycia, zakres i stopien ciezko$ci, cechy widoczno$ci, dynamika zmian, two-
rzy specyficzny kontekst rozwoju osobowosci u dzieci i mtodziezy, ktéry nalezy

respektowad w procesie szeroko rozumianej rehabilitacji.
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Przywigzanie jako prymarny kontekst rozwoju osobowosci dziecka
Z niepetnosprawnoscig

Samo przywigzanie nie stanowi wymiaru osobowosci dziecka, ale jest niezbed-
nym warunkiem poczatku jej rozwoju. Od jakosci pierwszych relacji z matka, naj-
czesdciej w czasie karmienia i pielegnacji, zalezy to, czy dziecko bedzie doswiad-
czal siebie poprzez wlasny organizm jako zrédlo wzglednie przyjemnych lub
przykrych doznan. Wspomaganie rozwoju osobowosci dziecka z niepelnospraw-
nosciag w najwczesniejszym okresie jego zycia oznacza zatem wspieranie rodzi-
c6w, zwlaszcza matki, w tworzeniu jak najbardziej korzystnego kontekstu wiezi
emocjonalnych. Jesli niepelnosprawnos¢ towarzyszy dziecku od urodzenia, to
zwykle jest Zrédlem przykrych doznan bélowych, zakl6ca odczuwanie i zaspoka-
janie potrzeb biologicznych (np. snu, apetytu, taknienia), ogranicza lub uniemoz-
liwia realizacje potrzeb ruchu i aktywnosci. Wiekszo$¢ dzieci dotknietych réz-
nego rodzaju dysfunkcjami somatycznymi musi juz we wczesnym dziecinistwie
korzystac z leczenia i opieki medycznej w szpitalach lub osrodkach rehabilitacyj-
nych, w ktérych doswiadcza nie tylko inwazyjnych badan i zabiegéw, lecz takze
rozlgki z najblizszymi osobami, szczegdlnie z matka. Niedobory te moga zostaé
w powaznym stopniu wyréwnane, jesli rodzice beda wspierani zaréwno przez
profesjonalistéw, jak i cztonkéw bliskiej i dalszej rodziny oraz przez rézne grupy
i organizacje pomocowe.

Przywigzanie jest definiowane w rézny sposéb, ale we wszystkich defini-
¢jach podkresla sie, ze stanowi ono istotng sktadowg lub niezbedng podstawe
prawidlowego rozwoju czlowieka. Wedlug twoércy teorii przywigzania Johna
Bowlby'ego (1977) przywiazanie to trwala i silna wiez z konkretng (znaczaca)
osoba. Kontynuatorka jego badann — Mary Ainsworth (1979) twierdzi, ze przy-
wigzanie dziecka do figury matki stanowi istotng cze$¢ podstawowego planu roz-
woju czlowieka jako gatunku. Zas Diane Papalia wraz z zespotem (2007) sadzi, iz
przywiazanie to wzajemna, trwala wiez dziecka i opiekuna, ktérej jakosc¢ zalezy
od kazdego z nich. Uogélniajac te definicje, mozna przyjaé, ze przywiazanie to
emocjonalna wiez, ktéra jednostki ksztaltuja w okresie swojego dziecinistwa.
Charakter przywigzania jest wyznacznikiem jako$ci ich dalszego rozwoju. Wzorce
przywiazania ujmuje sie zwykle w dwie gtéwne kategorie: bezpieczne i poza-

bezpieczne. Pierwsze oznaczaja, ze dziecko ksztaltuje przekonanie o istnieniu
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stalego, niezagrozonego dostepu do zrddla, ktére gwarantuje mu réwnowage
emocjonalng i poczucie bezpieczenstwa, za$ drugie ujawniaja istotne odstepstwa
od wzoru wrazliwej opieki macierzynskiej. Do nieprawidtowych wzorcéw przy-
wigzania zalicza sie trzy jego rodzaje: ambiwalentne, unikajace i zdezorganizo-
wane. Zachowanie matek dzieci z przywigzaniem ambiwalentnym charaktery-
zuje brak statosci (nieprzewidywalnos$¢) w sposobie reagowania na sygnaly oraz
stabe zaangazowanie w interakcje, za$ same dzieci w sytuacji rozstania z matka
ujawniaja silne emocje negatywne, reaguja agresja przy jej powrocie. Matki dzieci
z przywiazaniem unikajacym maja trudnosci z przyjeciem perspektywy dziecka
przy interpretacji plynacych od niego sygnaléw i respektowaniem jego autono-
mii (wysoka arbitralnoé¢ dziatan) oraz z nawigzaniem kontaktu emocjonalnego
z dzieckiem (emocjonalna sztywno$¢), same dzieci w sytuacji rozstania z matka
nie wykazuja emocji negatywnych, ale gdy matka wraca, to jej unikaja. Natomiast
w zachowaniu dzieci z dezorganizacja przywigzania pojawiaja sie bardzo niety-
powe, dziwaczne reakcje, ktérych charakterystyczna cechg jest naprzemienne
lub jednoczesne dazenie do kontaktu z opiekunem i jego unikanie. Za czynniki
szczegblnego ryzyka wystgpienia dezorganizacji przywigzania uznaje sie: krzyw-
dzenie dzieci, alkoholizm rodzicéw (opiekunéw), ich zaburzenia psychiczne oraz
niski status socjoekonomiczny rodzin (Kielar-Turska i Biatecka-Pikul, 2000;
Czub, 2005).

Bezpieczny wzorzec przywigzania zapewnia dzieciom: poczucie wlasnej war-
tosci, skuteczne radzenie sobie w sytuacjach trudnych, utrzymywanie réwnowagi
emocjonalnej i pozytywne nastawienie do innych. Pozabezpieczne wzorce przy-
wigzania wigzg sie z negatywnym reagowaniem na przeszkody, nasileniem reakcji
agresywnych, ograniczeniami w empatycznym rozumieniu innych oraz wieksza
zalezno$cig emocjonalng od dorostych (Czub, 2005).

Znaczenie przywiazania dla przebiegu psychospolecznego rozwoju dziecka
w szczegdlny sposéb uwidacznia sie z perspektywy zatozen teorii Erica Eriksona
(1997, 2004). Od jakosci opieki i wiezi emocjonalnych z opiekunami zalezy
to, czy w najwczeséniejszym okresie zycia — niemowlectwie - rozwinie sie pod-
stawowa ufnos¢, czy tez poczucie nieufnosci. Przewidywalnos$¢ reakgeji i poste-
powania opiekundéw jest wyznacznikiem uksztaltowania sie pierwszej z tych
dwéch wlasciwosci. We wezesnym dziecinistwie (do 3. r.z.) dziecko z poczuciem

ufnosci w stosunku do innych oséb dazy do niezaleznosci w swoich dziataniach,
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rozwija w sobie poczucie sprawstwa i kontroli, stanowigce istote jego autonomii.
Nieprawidlowe relacje z najblizszym otoczeniem skutkuja odczuwaniem wstydu
i utrata wiary w swoje kompetencje. Srednie dziecinstwo (3-5 lat) to okres odkry-
wania przez dziecko $wiata, w ktédrym to procesie ujawnia ono ogrom inicjatywy
nie zawsze aprobowanej przez dorostych, co moze prowadzi¢ do rozwoju poczucia
winy. W péznym dziecinstwie (6-11 lat), podejmujac obowiazki szkolne, dziecko
dos$wiadcza w sposéb bardzo wyrazny swoich pierwszych zyciowych sukceséw
i porazek. Powodzenia dydaktyczne (osiagniecia szkolne) i spoleczne (popu-
larno$¢ réwiesnicza i uznanie doroslych) sklaniajg je do podejmowania coraz
to nowych wyzwan z duzym nakladem wysitku, sprzyjajac rozwojowi poczucia
wlasnej kompetencji, zaradnosci i pracowitosci. Niepowodzenia staja sie przy-
czyna formowania kompleksu nizszosci. Dorastanie (12-18 lat) to czas odkry-
wania siebie, budowania wtasnej swiadomosci i tozsamosci. Jesli mtody czlowiek
w poszukiwaniu odpowiedzi na pytanie: ,Kim jestem?” otrzymuje wystarczajace
wsparcie $srodowiska, to zmierza do uksztaltowania tozsamosci dojrzalej, pozy-
tywnej, scalajacej jego dotychczasowe doswiadczenia w taki sposéb, ze osiaga
wglad w samego siebie, ksztaltuje swéj system wartosci i wizje wlasnego zycia.
Niewlasciwe relacje z otoczeniem utrudniaja, a niekiedy uniemozliwiajg dorasta-
jacemu doj$cie do tego etapu rozwoju tozsamosci, moze sie on zatrzymac na pew-
nym etapie jej formowania (tozsamo$¢ rozproszona, lustrzana, moratoryjna),
moze tez nastapic¢ regres, czyli powrdt do etapédw wczesniejszych. Staty progres
w psychospotecznym rozwoju jest mozliwy tylko wéwczas, jesli jednostka pozy-
tywnie rozwiaze typowy dla kazdej kolejnej fazy konflikt. W okolicznosciach nie-
sprzyjajacych podejmowaniu przez nig nowych zobowigzan moga wystapi¢ w jej
funkcjonowaniu bardzo r6zne nieprawidtowosci, a nawet zaburzenia.
Przeprowadzono wiele badan nad ksztaltowaniem sie przywigzania u dzieci
z réznym rodzajem, zakresem i stopniem niepelnosprawnosci; najwiecej tego
typu badan zrealizowano w grupach dzieci z zespolem Downa, z mézgowym
porazeniem dzieciecym oraz z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (Malekpour,
2007). Dzieci ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci czesto ujawnialy aty-
powe wzorce przywiazania. Przypuszcza sie, ze na przyklad dzieci z zespolem
Downa pézniej niz ich pelnosprawni réwiesnicy ujawniaja zachowania przywia-
zaniowe typu: u$miechanie sie, przywieranie czy wokalizacje, co utrudnia mat-

kom wtasciwe odczytanie sygnaléw plynacych od dziecka. Dzieci z mdzgowym

20



Wspomaganie rozwoju osobowosci dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia...

porazeniem dzieciecym napotykaja trudnosci w odpowiedzi na reakcje matki ze
wzgledu na swoje ograniczenia ruchowe (Barnett i Butler, 1999). Jak zauwaza
Anna Rutgers z zespolem (2004, za: Malekpour, 2007), wiekszo$¢ dzieci z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu jest w réznym stopniu niepelnosprawna inte-
lektualnie, co wplywa na proces powstawania motywu przywigzania. Zaledwie
5% dzieci z autyzmem aktywnie nawigzywalo kontakt z matka po jej krotkiej
nieobecno$ci, w poréwnaniu do 35% dzieci z innymi rodzajami op6znienr rozwo-
jowych i 80% dzieci z prawidlowym przebiegiem rozwoju.

Wzrost zadan opiekuniczych i niemozno$¢ pelnego uczestnictwa dziecka
w interakgcji z matka nasila jej stres, ktdry staje sie zrédlem doswiadczen nad-
miernie obciazajacych, zwrotnie utrudniajacych ksztaltowanie sie ufnego przy-
wigzania. Rodzice dzieci z problemami rozwojowymi czesto doswiadczaja emo-
qji i uczué o znaku ujemnym, takich jak: szok, trauma, zaprzeczanie, bezwlad,
przygnebienie, poczucie winy, krzywdy, wstydu i odpowiedzialnosci czy gniew,
ktére zmieniaja (wzmacniaja lub ostabiajg) ich rodzicielska wrazliwos¢. Dzieci te
sa ponadto mniej satysfakcjonujacymi partnerami w kontaktach z rodzicami, co
ostabia ich dazenie do wzajemnej bliskosci (Malekpour, 2007).

Analizy wynikéw badan sugeruja, ze rodzaj, stopien i zakres niepelnospraw-
nosci moga stanowic czynniki ryzyka w budowaniu bezpiecznego przywigzania.
Dzieci z deformacjami twarzy, dysfunkcjami sensorycznymi sa czesciej igno-
rowane przez swoje matki. Dzieci z glebszym stopniem niepelnosprawnosci
czesciej ujawniaja atypowy wzorzec przywigzania z powodu opdznien w roz-
woju przywigzaniowych zachowan, jezyka i umiejetnosci spotecznych. Niekiedy
rodzice z obawy przed utrata dziecka z powodu wysokiego ryzyka jego $mierci
nie daza do nadmiernej bliskosci z nim i budowania trwatych wiezi emocjonal-
nych (Huebner i Thomas, 1995; Malekpour, 2007).

W literaturze przedmiotu istnieja opisy danych empirycznych, ktére tych pesy-
mistycznych wnioskéw w pelni nie potwierdzaja. W latach 70. ubieglego wieku
przeprowadzono pierwsze badania nad przywigzaniem do matek niemowlat
niewidomych i niepelnosprawnych ruchowo i nie stwierdzono w nich istotnych
réznic w zakresie zachowan przywigzaniowych w poréwnaniu do dzieci pelno-
sprawnych (Schaffer, 1981). W nastepnej dekadzie James Stahlecker i Marlene
Cohen (1985, za: Twardowski, 2012) stwierdzili, ze 80% dzieci z dysfunkcjami

ruchowymi, gléwnie pochodzenia neurologicznego, w wieku 12-26 miesiecy
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ujawnialo zachowania przywigzaniowe. Ewa Pisula (2003) na podstawie przepro-
wadzonych badan z wykorzystaniem Procedury Obcej Sytuacji ustalita, ze u 40%
dzieci z autyzmem wystepowalo przywigzanie ufne.

Zgodnie z sugestia Andrzeja Twardowskiego (2012) nalezy przyjaé, ze dzieci
z r6znymi rodzajami niepelnosprawnosci potrafig zbudowa¢ ufna wiez ze swoim
opiekunem, ale ich zachowania przywigzaniowe moga mieé specyficzny pro-
fil zalezny od typu niepelnosprawnosci. I tak, dzieci niewidzace wykorzystuja
sygnaly dzwiekowe i dotykowe, nieslyszace — sygnaly o charakterze wzroko-
wym i ruchowym, a dzieci z dysfunkcjami narzadéw ruchu postuguja sie sygna-
tami wizualnymi i stuchowymi. Reakcje dzieci z autyzmem moga by¢ atypowe
i slabo nasilone. Decydujace znaczenie, zdaniem autora, ma zachowanie matki,
szczegblnie za$ jej wrazliwos¢ i wlasciwe reagowanie na sygnaly emitowane

przez dziecko.

Wspieranie rodzicéw w budowaniu bezpiecznego przywigzania

Bardzo wielu rodzinom potrzebna jest profesjonalna pomoc w tworzeniu
korzystnych warunkéw dla rozwoju bezpiecznego wzorca przywigzania u dziecka
z niepelnosprawnoscia. Te korzystne warunki bedg oznaczac:

« konstruktywny przebieg procesu adaptacji rodziny do sytuacji niepetno-
sprawnosci dziecka;

+ budzenie wrazliwosci i gotowosci do interakgji z dzieckiem u rodzicéw oraz
innych opiekunéw;

+ edukacje rodzicéw i opiekunéw w zakresie wczesnego wspomagania roz-

woju dziecka.

Informacja o niepelnosprawnosci dziecka zawsze wywotuje u rodzicéw bar-
dzo silne przezycia emocjonalne o znaku ujemnym. W dynamice tych przezy¢
wyrdznia sie zwykle kilka okreséw: szoku, kryzysu emocjonalnego, pozornego
oraz konstruktywnego przystosowania sie. Istote okresu ostatniego stanowia:
akceptacja dziecka, jego ograniczen i mozliwosci oraz wspomaganie jego rozwoju.
Proces adaptacji rodziny do niepelnosprawnosci dziecka moze trwaé krécej lub
dluzej, rodzice moga osiggacd rézne jego etapy, nie wszystkim udaje sie dojs¢ do

etapu ostatniego (Twardowski, 1991). Zdaniem Malgorzaty Koscielskiej (1995)
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normalizacja zycia rodziny wychowujacej dziecko z niepelnosprawnoscia naste-
puje najczesciej po trzech latach od jego urodzenia. Im krécej ten okres bedzie
trwal i szybciej rodzice osiggna konstruktywne przystosowanie sie do nowej
sytuagji zycia, tym korzystniejsze warunki w wymiarze relacji emocjonalnych
zapewnia dziecku.

Wrazliwo$¢ rodzicielska, szczegélnie macierzynska, uwaza sie za trafny predy-
kator osiaggnie¢ rozwojowych dzieci z niepelnosprawnoscig w kolejnych okresach
rozwojowych. Zgodnie z definicja Mary Ainsworth obejmuje ona cztery kluczowe
elementy: dostrzezenie sygnalu zawartego w zachowaniach niemowlecia, jego
trafne zinterpretowanie, odpowiednie zareagowanie, w miare szybkie, bez nad-
miernej zwloki dziatanie (Twardowski, 2012). W interwencji pomocowej nalezy
rodzicom pokaza¢ konkretne zachowania pozwalajace te cztery wymiary wrazli-
wosci zrealizowaé w bezposrednim kontakcie z dzieckiem, czyli nalezy motywo-
wac ich miedzy innymi do patrzenia na dziecko, dzielenia jego pola uwagi, doty-
kania go, glaskania, przytulania, brania na rece, nawigzywania z nim kontaktu
wzrokowego, usémiechania sie, méwienia do dziecka.

Niepelnosprawnos¢ dziecka wyznacza inng jako$¢ jego rozwoju, zaréwno
w zakresie wlasciwosci, tempa, jak i rytmu. Rodzice powinni posiada¢ wiedze
na temat prawidlowego przebiegu rozwoju i jego specyfiki w kontekscie okre-
$lonej niepelnosprawnosci, a takze pozna¢ sposoby jego wspomagania w zakre-
sie psychostymulacji i psychokorekcji. Udzial w programach szkoleniowych
pozwala rodzicom budowa¢ silne, pozytywne i wzajemnie gratyfikujace relacje
z dzieckiem.

Najbardziej skuteczne programy to te, ktére: koncentruja sie na wzmacnianiu
wrazliwosci matki, odbywaja sie z udzialem ojcéw, rozpoczynaja sie wéwczas, gdy
dziecko osigga wiek powyzej 6. m.z., a takze te, w ktérych interakcje matka —
dziecko s3 filmowane, a nastepnie analizowane (Twardowski, 2012). Wzorzec
ufnego przywigzania stanowi podstawe budowania odpornosci psychicznej

w kolejnych fazach rozwoju.
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Odpornosc¢ psychiczna dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscia

Wyniki wspélczesnych badan dowodza, ze wiekszos¢ dzieci z przewleklymi
chorobami i wadami fizycznymi funkcjonuje tak dobrze jak ich zdrowi réwies-
nicy, a niekiedy nawet lepiej (Barakat, Pulgaron i Daniel, 2009). Robert Noll
i Mary Kupst (2007) uwazaja, ze konstruktem teoretycznym, ktéry dobrze wyjas-
nia, dlaczego i w jaki sposéb dzieci z rozpoznaniem dynamicznych i statycznych
dysfunkcji somatycznych osiggaja pozytywna adaptacje psychospoleczna, jest
odporno$éé psychiczna (resilience).

W literaturze z zakresu psychologii pediatrycznej i rehabilitacyjnej dominuje
osobowosciowe ujecie odpornosci psychicznej — jako cechy, zdolnosci lub kom-
petengji jednostki. Zdaniem Judith Jordan (2006, s. 76) odpornos¢ psychiczna
to zdolnos¢ do osiggania pozytywnych celéw przez dzieci z grup ryzyka, czyli
doswiadczajacych przemocy, ubdstwa, trwatych ograniczen lub zagrozen zwiaza-
nych ze ztym stanem zdrowia lub innych traum. Zas Donna Stewart i Tracy Yuen
(2011, s. 199) okreslaja odpornos¢ psychiczng jako kompetencje jednostek do
utrzymania lub wzmocnienia zdrowia psychicznego w obliczu powaznych prze-
ciwnosci losu albo w sytuacjach wzmozonego ryzyka. To interaktywny, dyna-
miczny konstrukt, ktéry obejmuje czynniki ochronne i pozytywna adaptacje
w niekorzystnych warunkach zycia.

Ze wzgledu na zlozono$¢ tresciowy tego pojecia autorzy badan wyr6zniajg
w jego strukturze rézne wymiary, komponenty czy elementy sktadowe. Dla przy-
ktadu przytocze dwie propozycje organizacji tresci konstruktu ,odpornosé psy-
chiczna” w trzy komponenty. Pierwsza laczy sie z nazwiskiem Edith Grotberg
(2000), ktéra w latach 90. ubieglego wieku prowadzita badania w ramach
Miedzynarodowego Projektu Badawczego nad Odpornoscia. Uczestniczyto
w nim 30 krajow. Na podstawie zebranego materialu empirycznego autorka ujeta
odporno$¢ psychiczng w nastepujace kategorie: ,ja mam?”, ,ja jestem”, ,ja moge
(potrafie)”.

Czynniki stanowigce kategorie ,ja mam” obejmuja zewnetrzne zrédta wspar-
cia dziecka, do ktérych autorka zalicza:

+ pelne zaufaniarelacje z innymi: dzieci w kazdym wieku potrzebuja zaréwno
bezwarunkowej milosci rodzicéw i opiekundw, jak i pozytywnych uczué

innych dorostych, ktére niekiedy moga kompensowac te pierwsze;
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wyrazne reguly postepowania w domu: reguly i zwyczaje panujace w domu
wyznaczaja zadania dla dziecka, za ktérych realizacje jest ono nagradzane,
a w dalszej konsekwencdji tatwiej je akceptuje; kiedy nie przestrzega przy-
jetych zasad, otrzymuje pomoc w zrozumieniu swojego zachowania, jest
zachecane do wyrazenia swojego punktu widzenia, w ostatecznosci —
karane;

wzory rél spolecznych: dziecko uczy sie robi¢ poprawnie rézne rzeczy, doro-
$li s3 modelami zachowan moralnych, przekazujg przekonania religijne;
zachete do bycia autonomicznym: doroéli, a zwlaszcza rodzice zachecaja
do samodzielnosci, poszukiwania pomocy w sytuacjach dla dziecka trud-
nych, chwalj za inicjatywe i autonomie;

dostep do stuzby zdrowia, edukacji, pomocy spotecznej i stuzb gwarantu-
jacych bezpieczenstwo: wskazane stuzby zaspokajaja te potrzeby dzieci,

ktérych rodzice nie s3 w stanie zaspokoic.

Czynniki w kategorii ,ja jestem” obejmujg osobowe cechy dziecka, ktére wyra-

zaja nastepujace okreslenia:

kochany, przyciagajacy uwage innych os6b: dziecko jest $wiadome, ze inni
je lubig i kochaja, pragnie na te milos$¢ zastuzy¢, podejmujac czynnosci
zastugujace na uwage, utrzymuje wlasciwa réwnowage miedzy ozywie-
niem i spokojem;

kochajacy, empatyczny i altruistyczny: dziecko kocha innych i okazuje im
to uczucie na wiele sposobéw, podziela cierpienie i bél innych, prébuje je
tagodzi¢;

dumny z siebie: dziecko ma poczucie waznosci i uznanie dla samego siebie,
zna bowiem swoje mocne i stabe strony, nie pozwala siebie deprecjonowac,
zaufanie do samego siebie i poczucie wartosci pozwalajg mu skutecznie
radzi¢ sobie w trudnych sytuacjach;

niezalezny i odpowiedzialny: dziecko jest w stanie podejmowac¢ rézne dzia-
tania i ponosic¢ich konsekwencje, ma poczucie sprawstwa i akceptuje odpo-
wiedzialnos¢, uznaje kontrole i odpowiedzialnosé¢ innych;

peten nadziei, wiary i zaufania: dziecko wierzy, ze inni mu ufaja, ale ono
samo tez im ufa, ma poczucie dobra i zta, chce pomnaza¢ dobro, kieruje sie

ku wartos$ciom wyzszym.
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Czynniki stanowiace kategorie ,,ja moge” to spolteczne i interpersonalne umie-
jetnodci dziecka, ktoére trafnie wyrazajg nastepujace czasowniki i zwroty:

+ komunikowa¢ sie: dziecko potrafi wyraza¢ swoje mysliiuczucia w stosunku
do innych, trafnie odczytuje i rozumie uczucia innych oraz na nie reaguje;

+ rozwigzywac problemy: potrafi okresli¢ istote problemu i projektowac jego
rozwigzanie, negocjowac propozycje jego rozwigzania, potrafi tez znalez¢
tworcze rozwigzanie, z pewng dozg autoironii;

« radzi¢ sobie ze swoimi uczuciami i impulsywnoscia: dziecko potrafi rozpo-
znawa¢ i nazywac wlasne emocje i uczucia, powstrzymywac sie od zacho-
wan impulsywnych i tych, ktére powoduja cierpienie innych;

+ oceni¢ wlasnyiinnych temperament: znajomosé wlasnych cech i sposobéw
reagowania pomaga dziecku wlasciwie zachowac¢ sie w wielu sytuacjach;

+ ustala¢ oparte na zaufaniu relacje z innymi: dziecko potrafi znalez¢ kogos
w sytuacji zagrozenia, aby poprosi¢ go o pomoc w rozwigzaniu wewnetrz-

nych lub zewnetrznych konfliktéw.

Natomiast druga propozycja organizacji tresci konstruktu ,odpornosé psy-
chiczna” zostala opracowana przez Dong Kim (2002, za: Kim i Yoo, 2010) na
podstawie badan prowadzonych w grupach dzieci i mlodziezy zmagajacych sie
z chorobami przewleklymi. Odpornos¢ psychiczna, zdaniem autorki, obejmuje
trzy rodzaje komponentéw:

« interpersonalne: pozytywny obraz siebie, poczucie pewnosci siebie, opty-
mizm;

+ radzenie sobie: asertywnos$¢, wytrwalos$é, zaradnosé, niezaleznos¢, pla-
styczno$¢, odpowiedzialnos¢;

+ intrapersonalne: intymnos$¢, wrazliwos$¢, takt w kontaktach spotecznych,

umiejetnos$¢ wspoétpracy.

Mozna postawi¢ pytanie, dlaczego odporno$¢ psychiczna jest najbardziej
potrzebna dzieciom z problemami rozwojowymi w wieku szkolnym, cho¢ nalezy
ja rozwija¢ w sposéb intencjonalny juz w okresie przedszkolnym. Przyczyn jest
wiele i s3 one gtéwnie zwigzane ze zmianami, ktére nastepuja w nich samych
(np. wzrastajagca samos$wiadomo$é, konfrontacja z brakiem stalych sukce-
s6w, mobilizacja do wzmozonego wysitku w realizacji celéw), jak i wokdt nich

(np. nowe miejsce edukacji zwigzane z nowymi zadaniami, relacjami spotecznymi
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i zasadami wspélzycia, kontakty z bardziej zréznicowanym s$rodowiskiem
réwiedniczym i otwartym spoteczenistwem). Zachodzi zatem stata koniecznosé
ustawicznego uczenia sie, przystosowywania i radzenia sobie:

+ z niepelnosprawnoscia;

+ ze zmianami w osobistym funkcjonowaniu;

+ z negatywnymi przezyciami;

+ ze Srodowiskowymi i spotecznymi barierami;

+ z uczuciami straty i udaremnienia;

+ z doswiadczeniami stygmatyzacji, odrzucenia i dyskryminacji;

+ z brakiem wystarczajacej dostepnosci profesjonalnej pomocy.

Sa to wyzwania, ktérym dzieci i mtodziez z niepelnosprawnoscia nie s3 w sta-
nie sprosta¢ bez wsparcia spolecznego w postaci zaré6wno dzialar spontanicz-

nych, jak i bardziej profesjonalnych.

Wspomaganie rozwoju odpornosci psychiczne;j

Rodzice i opiekunowie, jako osoby najblizsze dziecku, odgrywaja znaczaca role
w rozwoju odpornosci psychicznej. Sposréd czynnikéw wzmacniajacych odpor-
nos¢ warto wymienic¢ szczegélnie te, nad ktérymi rodzice moga mie¢ pelng kon-
trole, a wiec postawy i strategie wychowawcze, ujawniajace sie w zachowaniach
towarzyszacych codziennej aktywnosci. Robert Brooks (2006, za: Pilecka i Fryt,
2011) na podstawie wieloletnich badan nad uwarunkowaniami odpornosci psy-
chicznej dzieci i mlodziezy opracowal indeks pozytywnych strategii wychowaw-

czych rodzicéw, ktére sprzyjaja jej budowaniu (tab. 1.1).
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Tabela 1.1. Indeks pozytywnych strategii wychowawczych rodzicéw, ktére sprzyjaja

budowaniu odpornosci psychicznej dzieci i mlodziezy

Zachowania rodzicéow

rozwijajace odpornosc psychiczna

Umiejetnosci dziecka

sg empatyczni wobec dziecka
komunikuja sie w sposéb otwarty,
aktywnie stuchaja

zmieniajg strategie wychowawcze,
ktore nie dziataja

akceptuja dziecko bezwarunkowo
stawiaja realne wymagania
pozwalaja doswiadczy¢ sukcesu
wykorzystujg mocne strony dziecka
pomagaja wyciaggacé pozytywne
wnioski z popelnionych bledéw
pozwalaja doswiadczy(¢
odpowiedzialnosci

angazuja w pomaganie innym
zapewniajg jasne, konsekwentnie
przestrzegane zasady

cze$ciej wzmacniaja pozytywnie niz

stawia sobie realistyczne cele

i oczekiwania

potrafi rozwigzywac problemy
bierze odpowiedzialno$¢ za podjete
decyzje

traktuje wlasne btedy i braki jako
wyzwania

w sytuacji stresu nie deprecjonuje
siebie i innych

zna swoje mocne strony i talenty
obraz siebie buduje na pozytywnych
cechach

nawigzuje pozytywne relacje

z réwie$nikami

poszukuje wsparcia u dorostych
koncentruje sie na sprawach,

na ktére ma wplyw

negatywnie przez stosowanie kar
+ wspierajag w samodzielnym

rozwigzywaniu probleméw

i podejmowaniu decyzji

Zrédlo: opracowanie wiasne na podstawie: Brooks (2006).

Obok rodziny istotng role w rozwoju odpornosci psychicznej dzieci i mlo-
dziezy odgrywa srodowisko szkolne. Od czaséw powstania edukacji powszechnej
przyswieca jej idea wyréwnywania szans rozwojowych i neutralizowania spotecz-
nych nieréwnosci. Z wielu wzgledéw szkola stanowi wlasciwe miejsce oddziaty-
wan majacych na celu zaréwno wyposazanie uczniéw w wiedze, jak i wzmacnia-
nie ich psychicznej odpornosci. Struktura szkolna stwarza mozliwo$é¢ budowania
pozytywnych relacji z uczniami z grup ryzyka rozwojowego, zapewniajac im
specjalistyczng opieke i bezpieczenistwo oparte na gwarancji przestrzegania spo-
tecznych norm, stawiajac wysokie oczekiwania wzgledem osiaggniec i zachowania
oraz troszczac sie o ich poczucie przynaleznosci do grupy i pozytywna tozsamos¢
(Pilecka i Fryt, 2011).
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Wzmacnianie czy tez promowanie odpornosci psychicznej dzieci jest przed-
siewzieciem zlozonym, wielozakresowym i dlugofalowym. Warto w tym procesie
wykorzysta¢ dzialania intencjonalne, zwigzane z zastosowaniem okreslonego
programu. Dzialania te powinny obejmowaé zaréwno dzieci zdrowe, zmaga-
jace sie ze stresem zycia codziennego, jak i te, ktére doswiadczaja dramatycz-
nych czy wrecz ekstremalnych zmian zyciowych (np. ciezka choroba, doznanie
niepelnosprawnosci, odrzucenie badz wykorzystanie). Powinny by¢ one skiero-
wane na same dzieci, ich rodziny oraz dalsza spoteczno$¢, a ich ostateczny cel to
realizacja przez dzieci zadan rozwojowych adekwatnych do ich wieku pomimo
wszelkich przeciwnosci, w kontekscie wspomagajacych warunkéw zewnetrz-
nych oraz zapobieganie nieprawidtowosciom w ich psychospolecznym funkcjo-
nowaniu i rozwoju. Za cele posrednie tych dzialann uznaje sie dynamizowanie
indywidualnych, rodzinnych i spotecznych Zrédel odpornosci dzieci. Pierwsze
z nich obejmuja umiejetnosci poznawcze (np. budowanie pozytywnego obrazu
samego siebie), emocjonalne (np. regulacja emocji) i behawioralne (np. strategie
radzenia sobie). Do drugich najczesciej zalicza sie: blisko$¢ emocjonalng, wraz-
liwos¢ wychowawczg i rozumng dyscypline rodzicéw oraz ich wsparcie w proce-
sie zmagania sie dziecka z ograniczeniami i wymaganiami okreslonych sytuacji.
Zas spoteczne zrodla odpornosci to: wysoka jakos¢ funkcjonowania instytucji
edukacyjnych (np. przedszkoli i szk6?), prospoteczne dobrosasiedztwo oraz moz-
liwosci wlaczania sie w formalne i nieformalne systemy wsparcia (np. organi-
zacje, grupy) (Pilecka i Fryt, 2011). W literaturze obcojezycznej mozna znalez¢
wiele programéw pozwalajacych skutecznie wzmacnia¢ odpornos¢ psychiczna
zaréwno wszystkich dzieci (programy uniwersalne), jak i dzieci z r6znych grup
ryzyka (programy selektywne). Przykladem pierwszej grupy programéw moze
by¢ propozycja przywolanej wczesniej Grotberg — Zwiekszanie odpornosci psy-
chicznej — wzmacnianie sit duchowych (2000), dostepna réwniez w jezyku polskim,
czy tez program PRiK — Privention und Resilienzférderung in Kindertagesstitten.
Ein Trainingsprogramm w opracowaniu Klausa Fréhlicha-Gildhoffa i jego zespotu
(2007) dla dzieci w wieku przedszkolnym. Natomiast przykladem programoéw
selektywnych jest program SHARE (Survivor Health and Resilience Education —
Powrét do Zdrowia i Edukacja Odpornosci Psychicznej), ktdrego autorami sa
Jessica Donze i Kenneth Tercyak (2006). Program ten powstal z mysla o pro-

mogji zdrowia mlodziezy z trwala remisja choroby nowotworowej. Jego celem
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jest rozwdj zachowan zdrowotnych i prozdrowotnego stylu Zycia tej mlodziezy,
aby chronic jg przed nawrotem nowotworu lub wystgpieniem innych komplikacji
chorobowych. W pracy ze starsza mtodzieza z réznym rodzajem niepelnospraw-
nosci mozna wykorzysta¢ program interwencji Resilience, coping and disability
przygotowany przez Susan Stuntzner i Michaela Hartleya (2014), ktéry obejmuje
10 moduléw, takich jak: odpornos¢ psychiczna jako pojecie, pozytywna postawa
i spojrzenie na zycie, wewnetrzne zaangazowanie i kontrola, samoregulacja mysli
i uczué, wytrwatosc i aktywne rozwigzywanie probleméw, duchowosc i przeko-
nania, wybaczanie i wsp6lczucie sobie i innym, osobisty wzrost i transcendengja,
spoteczne i rodzinne wsparcie, nabyte umiejetnosci. W pismiennictwie rodzi-
mym znajdziemy réwniez liczne programy profilaktyczne zaréwno o charakte-
rze uniwersalnym, jak i selektywnym, przywotam tylko niektére z nich: Jak zy¢é
z ludzmi, Spéjrz inaczej, Przyjaciele Zippiego, Herkules — poznaj swojq site, Szkota
Promujgca Zdrowie i wiele innych.

Przy wyborze gotowych programéw warto kierowac sie danymi o ich wczes-
niejszej skuteczno$ci. Rzetelna ewaluacja efektéw wciagz nie jest bowiem sktad-
nikiem wszystkich programéw profilaktycznych, tymczasem tylko dzieki niej

mozna ocenic ich realng wartos$¢ oraz trafnosé oddziatywan.

Tozsamos¢ afirmujaca niepetnosprawnos¢ (disability identity)

Dorastanie to okres przejSciowy miedzy w miare stabilnym dziecinstwem
a dorostoscia wymagajaca od cztowieka gotowosci do podejmowania i odpowie-
dzialnej realizacji zadan zyciowych wynikajacych z pelnienia réznych rél spolecz-
nych. W okresie tym, czyli miedzy 10.-12. a 18.-20. r.z., zachodza liczne i inten-
sywne zmiany we wszystkich obszarach rozwoju i funkcjonowania dziecka. Za
najwazniejsze zadanie tego okresu uznaje sie uksztaltowanie dojrzalej i pozy-
tywnej tozsamosci, w ktérej dokona sie integracja wszystkich dotychczasowych
doswiadczen zwigzanych z wlasna osoba i mozliwoscig projektowania wtasnego
zycia w przyszlosci. Drugim waznym zadaniem tego okresu jest ustalenie wlasci-
wych relacji pomiedzy Ja realnym a Jaidealnym. Optymalna sytuacja, a wiec taka,
ktéra motywuje mlodego czlowieka do pracy nad soba, powstaje wowczas, gdy

Ja realne jest umiarkowanie podwyzszone, a Ja idealne jest wyzsze, ale w takim
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stopniu, ze moze by¢ zrealizowane. Zbyt duza lub zbyt mata rozbieznos¢ miedzy
Ja realnym i Ja idealnym utrudnia rozwdj stabilnego poczucia wlasnej warto-
$ci i nie motywuje do samodoskonalenia i twérczego kreowania wizji swojego
zycia. Nadmierna rozbiezno$¢ prowadzi do poczucia nizszosci, stanéw depresyj-
nych, uruchamia neurotyczne mechanizmy obronne i ksztaltuje minimalistyczna
i bierng postawe wobec wymagan, jakie stawia zycie. Natomiast zbyt mata roz-
bieznos¢ rozwija samozadowolenie, poczucie wyzszosci, sklania do zachowan
roszczeniowych. Dla dorastajacych trudnym problemem, z ktérym musza sie
zmierzy¢, sg gwaltowne zmiany w wygladzie fizycznym i we wtasnej atrakcyj-
nosci fizycznej. Sposéb rozwigzania tego problemu jest dobrym predykatorem
globalnego poczucia wlasnej wartosci. Akceptacja wlasnego wygladu zewnetrz-
nego sprzyja budowaniu pozytywnej tozsamosci, za$ jego negacja moze stano-
wi¢ zrédlo negatywnych stanéw emocjonalnych, zwlaszcza depresyjnych, ktére
beda utrudnia¢ proces integracji osobowosci (Evans, 1998; Obuchowska, 2000;
Bardziejewska, 2005; Pilecka, 2014). To wlasnie w tym okresie rozwoju nastepuje
pelna konfrontacja z wlasnym polozeniem zyciowym u mlodych oséb dotknie-
tych niepelnosprawnoscia od urodzenia. Uswiadomienie sobie ograniczen,
wymagan, a niekiedy niemoznosci realizacji wlasnych celéw zyciowych sklania je
do wartosciowania, odczytywania znaczenia wlasnej niepelnosprawnosci. Osoba
dos$wiadczajaca trwalej utraty zdrowia musi wlaczyé swoja niepelnosprawnosé
do swojego Ja (self-concept) — wielowymiarowego konstruktu, obejmujacego:
samoocene, tozsamos¢ grupowa i samoskutecznos¢. Niepelnosprawnos¢ bedzie
stanowi¢ jego specyficzny aspekt (Smart, 2008). Istota tego aspektu wyraza sie
w samoskuteczno$ci w niepelnosprawnosci (disability self-efficacy) oraz w poczu-
ciu tozsamosci z niepelnosprawnoscia (sense of disability identity). Pierwszy
z tych konstruktéw oznacza przekonanie jednostki, ze pomimo wymagan i ogra-
niczenn wynikajacych z niepelnosprawnosci moze ona osigga¢ wartosciowe dla
siebie cele, okresla¢ ich rodzaj, sposéb i czas realizacji oraz odczuwac satysfakcje
po ich osiggnieciu. Zas drugi — ujawnia poczucie przynaleznosci do swojej grupy
odniesienia, identyfikacje z osobami niepelnosprawnymi. Za charakterystyczne
cechy tozsamosci afirmujacej niepelnosprawnos¢ uznaje sie:
+ poczucie solidarno$ci i przynalezno$ci do innych z niepelnosprawnoscia;
« poczucie dumy z bycia osoba z niepelnosprawnoscia;

« aktywnos¢;
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+ odkrywanie wartosci, znaczenia i pozytywnych aspektéw (dobra)
w do$wiadczaniu niepelnosprawnosci (Darling, 2013; Dunn i Burcaw,
2013).

Na pewng doze refleksji zastuguje druga z wymienionych cech - ,poczucie
dumy z bycia osoba z niepelnosprawnoscia” - jak jg nalezy rozumiec i operacjona-
lizowa¢ w badaniach. Nie wszyscy bowiem autorzy, jak i sami niepelnosprawni to
okreslenie w pelni akceptuja, pytaja bowiem, czy poczucie to powinno by¢ konse-
kwencja doznania niepelnosprawnosci, czy tez skutecznego zmagania sie z wszel-
kimi ograniczeniami, jakie ta niepelnosprawnos¢ stwarza. Przeciwienstwem tej
wlasciwosci jest ,poczucie wstydu z bycia osoba niepelnosprawng”, ktére ksztal-
tuje sie wéwczas, gdy osoba jest naznaczona defektem wyraZnie ograniczajacym
jej funkcjonowanie wedlug standardéw obowigzujacych w danej spotecznosci.
Te dwa tak bardzo r6zne statusy osoby z niepelnosprawnoscia wynikaja z dwéch
réznych modeli jej rozumienia: spotecznego i medycznego. Zgodnie z zaloze-
niami pierwszego modelu niepelnosprawnosc¢ jest kwestia spoteczna, a nie tra-
gedia osobista, to bardziej spoleczeristwo powinno dostosowaé sie do potrzeb
osoby z niepelnosprawnoscia niz ona do obowigzujacych norm. Tak jak kazdy
inny czlonek danego spoteczenistwa ma bowiem prawo do samospelnienia i osia-
gania satysfakcji z wlasnego zycia. Osoba z niepelnosprawnosciag musi podjaé
wyzwanie samookreélenia w wymiarze poznawczym, czyli powiedzenia sobie
»Jestem osoba z niepelnosprawnoscia” oraz w wymiarze wartosciujacym, czyli
uznania ,Jestem dumna z takiej siebie, jakg jestem — mam dla siebie szacunek
i uznanie, mam poczucie wlasnej godnosci”. Ocena siebie nie wynika z faktu
posiadanej dysfunkgji, ale z dokonanych osiaggnie¢ pomimo ograniczen i wyma-
gan aktualnego potozenia zyciowego. Operacjonalizacja tego aspektu tozsamosci
afirmujacej niepelnosprawnosc wyraza sie w takich stwierdzeniach, jak: ,Jestem
lepsza osoba z powodu mojej niepetnosprawnosci”’, ,Moja niepetnosprawnosc jest
wazna cze$cig mnie”, ,Moja niepelnosprawnosé wzbogacita moje zycie”, , Jestem
dumna z mojej niepelnosprawnosci”.

Ze wzgledu na fakt, Zze w rozwoju Ja duza role odgrywa tak zwane zwierciadto
spoteczne, czyli sady i opinie opisowe oraz wartosciujace tworzone na temat
danego czlowieka przez innych, w literaturze przedmiotu przyjmuje sie, ze nie-

pelnosprawnosé mozna rozwazaé z perspektywy modelu mniejszosci. Cztonkowie
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stygmatyzowanych grup stanowia grupe ryzyka rozwoju negatywnego Ja, gdyz
grupy dominujace ksztaltuja ich niskg samoocene poprzez przypisywanie im
pietna oséb malowartosciowych lub bezwartosciowych. Respektujac zatozenia
spolecznej teorii rozwoju tozsamosci, mozna wskazaé dwa mechanizmy budowa-
nia tozsamosci w sytuacji trwalej utraty zdrowia:

+ osoby z niepelnosprawnosciag moga dazy¢ do asymilacji z grupa wiekszos-
ciowa poprzez zaprzeczanie wlasnej niepelnosprawnosci, dystansowanie
sie od grupy mniejszo$ciowej, osigganie standardéw normalnosci, nadzieje
odzyskania sprawnosci, maja poczucie wstydu z powodu wlasnej niepelno-
sprawnosci;

+ osoby z niepelnosprawnosciag moga dazy¢ do integracji ze swoja grupa,
afirmowa¢ wtasng tozsamo$¢ z niepelnosprawnoscia, odrzucajac stygma-
tyzacje grupy wiekszosciowej, reinterpretujac stygmatyzujace charaktery-

styki w pozytywny sposéb, rozwijajac poczucie dumy (Bogart, 2014).

Stusznosé¢ tych zalozen zostala potwierdzona w badaniach miedzykulturo-
wych nad zwigzkiem tozsamo$ci afirmujacej niepelnosprawno$é z subiektywnym
dobrostanem psychicznym u 0sé6b niskorostych w USA i Hiszpanii. Badani z USA
afirmowali swoja niepelnosprawno$¢ poprzez zaangazowanie w rézne aktywno-
$ci oraz poczucie dumy, natomiast osoby z Hiszpanii byly pasywne, wycofujace
sie, poddawaly sie ucigzliwym zabiegom chirurgicznym wydluzania konczyn.
Roéznice te byly konsekwencja spolecznej percepcji kartowatosci w obu krajach
oraz ideologii dzialania réznych organizacji na rzecz oséb nig dotknietych. Co
ciekawe, badane grupy nie r6znity sie w zakresie dobrostanu psychicznego, praw-
dopodobnie dzieki wsparciu lokalnych stowarzyszen (Fernandez, Branscombe,
Goémez i Morales, 2012). Réwniez Kathleen Bogart (2014) w swoich badaniach
nad rola tozsamos$ci afirmujacej niepelnosprawnos$¢ w osigganiu satysfakeji
z zycia przez osoby z wrodzong i nabytg dysfunkcja organizmu potwierdzita
moc wyjasniajaca tej teorii. Autorka dowiodla, ze osoby z niepelnosprawnoscia
wrodzong charakteryzujg sie wyzszym poziomem rozwoju tozsamosci z niepel-
nosprawnoscia w poréwnaniu z druga grupa, a ponadto konstrukt ten okazal
sie by¢ dobrym predykatorem satysfakgji z zycia i mediatorem pomiedzy czasem

nabycia niepelnosprawnosci a dobrostanem psychicznym badanych.
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Implikacje dla praktyki rehabilitacyjnej

Afirmacja wlasnej niepelnosprawnosci stanowi ciggle trudne zadanie dla
wiekszo$ci 0s6b z trwalym uszkodzeniem organizmu, bez wzgledu na czas jego
doznania. Poczucie dumy z bycia osobg z niepelnosprawnoscia jest nadal poje-
ciem obcym, wrecz paradoksalnym dla niemal wszystkich ludzi — pelnospraw-
nych i niepelnosprawnych. Inne grupy mniejszosciowe z tytulu rasy, pochodze-
nia etnicznego czy wyznania rozwijaja, pielegnuja i manifestuja wlasne poczucie
dumy. Gtéwna bariera w formowaniu pozytywnej tozsamosci u 0séb z niepetno-
sprawnoscia jest ich izolacja (dystansowanie sie, uniemozliwianie realizacji okres-
lonych rél spotecznych itp.) w podstawowych mikrosrodowiskach, w ktérych sa
one tylko pojedynczymi jednostkami, a zatem powinny ulec procesowi ,,normali-
zacji”, czyli dostosowac sie do standard6éw spoteczno-kulturowych tych mikrosro-
dowisk, a nie powinny wzmacnia¢ poczucia wlasnej odmiennosci z respektowa-
niem okreslonych praw do autonomii i samorealizacji. Ksztaltowanie tozsamosci
afirmujacej wlasng niepelnosprawnos¢ moze przebiegaé w sposéb autokreacyjny,
jesli wlasciwosci samej osoby i jej srodowiska beda temu procesowi sprzyjaé.
Bardzo czesto mlodzi ludzie w okresie dorastania i wczesnej dorostosci potrze-
buja jednak profesjonalnej pomocy w formie terapii afirmatywnej (affirmative
therapy), ktérej ideologia zaklada, ze:

+ niepelnosprawnos¢ nie jest sama w sobie patologiczna, ma swojg wartos¢
i znaczenie;

+ istotng role w rozwoju afirmacji swojej tozsamosci z niepelnosprawnoscia
odgrywa poszukiwanie mentoréw z niepelnosprawnosciami, wlaczanie sie
w spotecznosci 0oséb niepelnosprawnych, przewartosciowanie cech styg-
matyzujacych;

+ tozsamo$¢ afirmujaca wlasng niepelnosprawnosé utatwia: samokierowa-
nie, poszukiwanie wsparcia, okreslanie celéw zyciowych adekwatnie do
swoich zasobéw i mozliwoéci oraz doskonali samoskutecznos¢ (Olkin,
2008).

Celem tej terapii, jak pisze Rhoda Olkin (2016), jest maksymalizacja funk-
cjonowania osoby z niepelnosprawnoscia oraz jej pelne uczestnictwo w zyciu

spolecznym zaréwno ludzi pelnosprawnych, jak i niepelnosprawnych. Przedmiot
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spotkan powinien stanowi¢ nie tylko osobisty wymiar niepelnosprawnosci, lecz
takze spoteczny, kulturowy, ekonomiczny i historyczny. Mtody czltowiek z nie-
pelnosprawnoscia musi sobie jednoznacznie odpowiedzie¢ na pytanie, kim jest
ijakie jest jego miejsce w okreslonych grupach spotecznych.

W pi$miennictwie z zakresu psychologii rehabilitacji (por. Wright, 2004;
Kowalik, 2007) wystepuja okreslenia: ,akceptacja niepelnosprawnosci” oraz
»akceptacja siebie przez osoby niepelnosprawne”, ktére nalezy uznac za blisko-
znaczne z terminem: ,tozsamos$¢ afirmujgca niepelnosprawnos¢”. Okreglenia te
najczesciej byly i sa interpretowane w kategoriach postaw w kontekscie rozwa-
zan nad adaptacja w sytuacji naglego nabycia niepelnosprawnosci przez osoby
doroste. Wystepowaly one stosunkowo czesto w publikacjach z ostatnich czte-
rech dekad ubieglego stulecia, ale ze wzgledu na niejednoznaczne wyniki i for-
mulowane na ich podstawie wnioski tracily stopniowo zainteresowanie bada-
czy. W ostatnich latach uwaga coraz wiekszej liczby autoréw prac empirycznych
koncentruje sie na trzecim z tych okreslen, wydaje sie bowiem, ze ,tozsamos¢
afirmujaca niepelnosprawnos¢” jest mechanizmem dobrze wyjasniajacym psy-
chospoleczne funkcjonowanie oséb z réznym rodzajem niepelnosprawnosci.
Nasuwa sie réwniez i taka refleksja, ze kazde pojecie jest znakiem swoich czaséw,
a tytut ksigzki Disability and identity: Negotiating self in a changing society (2013),
autorstwa Rosalyn Darling, wyraznie tego dowodzi. Jesli osoba z trwalg utratg
zdrowia ma funkcjonowaé w otwartym, bardzo zréznicowanym spoleczenistwie,
to musi jednoznacznie okresli¢ siebie i swoje w nim miejsce, w przeciwnym razie
nastapi bowiem dezadaptacja.

Kazda z przedstawionych koncepcji odgrywa szczegélna role w projektowaniu
wspomagania rozwoju osobowosci dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnosciami
na okreslonym etapie ich zycia, ale w konsekwencji wszystkie w sposéb addy-
tywny umozliwiaja tworzenie dojrzalej i silnej tozsamosci, zapewniajacej nieza-

lezne i kreatywne funkcjonowanie.
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ROZDZIAL 2

Napisy jako forma wspierania edukagciji
| funkcjonowania spotecznego
0sOb niestyszgcych i stabostyszgcych

Subtitling as a form of supporting education and social functioning
of deaf and hard of hearing persons

Abstract

The aim of this article is to present the issues of educational and social
importance of preparing subtitles (or captions) in television, cinema and
theatre for the deaf and hard of hearing persons. The article discusses the
principles of creating subtitles adequate to the needs of the deaf and hard of

hearing persons and reviews the good practices in this field.

Key words: deaf, hard of hearing, subtitles, captioning, television, educa-

tional and social functioning
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Wstep

Populacja 0séb niestyszacych i slabostyszacych Unii Europejskiej to okoto
51 mln obywateli, z czego w Polsce mieszka ich ponad milion. Wszyscy oni sa
potencjalnymi uzytkownikami napiséw (captions, subtitles). Sa to dostowne lub
poddane celowej edycji (czasem uproszczeniu) tekstowe wersje tego, co jest
moéwione czy tez przekazywane w postaci innych dZzwiekéw w czasie programéw
telewizyjnych, filméw i innych prezentacji audiowizualnych. Napisy utatwiaja
odbiér programéw informacyjnych i rozrywkowych w telewizji i kinie, ale takze
uczestnictwo w wyktadach, konferencjach czy po prostu lekcjach w szkole. Celem
ich zastosowania jest wspieranie odbiorcy w dotarciu do przekazywanych tresci,
ktére sg dla niego trudne z réznych wzgledéw — albo podawane sg w jezyku, kté-
rego nie rozumie (jezyku obcym), albo tez widz jest osoba z uszkodzonym stu-
chem i nie jest w stanie swobodnie i precyzyjnie odbiera¢ mowy oraz elementéw
pozajezykowych (bodzcéw dzwiekowych, takich jak dzwieki przyrody i otoczenia
czy muzyka).

Dobrze przygotowane napisy moga stuzy¢ nie tylko osobom niestyszacym czy
stabostyszacym od urodzenia. Przydatne sg takze dla oséb starszych tracgcych
stuch, pomagajg dzieciom i dorostym z zaburzeniami jezykowymi - zaburzeniami
stuchu fonematycznego, obecnymi na przyktad w dysleksji, zwiekszaja szanse
opanowania jezyka méwionego przez dzieci nieslyszace od urodzenia i utatwiaja
im uczenie sie odczytywania mowy z ust, pomagaja w uczeniu sie jezyka obcego,
réwniez imigrantom czy uchodZcom. Celem artykulu jest przedstawienie tej
ustugi jako waznego narzedzia stuzacego edukagji i rehabilitacji os6b niestysza-

cych i staboslyszacych oraz innych oséb z trudnosciami jezykowymi.

Napisy jako ustuga dla osob stabostyszacych
i niestyszacych — wczoraj i dzis

Historia napiséw nie jest dluga. Mozna powiedzie¢, ze ich ,przodkowie” to
plansze tekstowe, ktére przedstawialy dialogi w filmach niemych — mozna je
zobaczy¢ na przyktad we wczesnych filmach z Charlie Chaplinem. Napisy na

szersza skale zaczely natomiast pojawiac sie w filmach w Stanach Zjednoczonych
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od roku 1948 (Pirelli i Pirelli, b.r.), by w latach 70. XX wieku zagosci¢ na stale
w telewizji USA i Wielkiej Brytanii, a nastepnie innych krajéw. W 1990 roku po
raz pierwszy w telewizji pojawily sie napisy przygotowywane na zywo - stalo sie
tak podczas transmisji rezygnacji Margaret Thatcher.

W krajach anglojezycznych rozrézniane sg dwa typy napiséw: captions — przy-
gotowywane dla 0séb niestyszacych i stabostyszacych oraz subtitles - przygoto-
wywane jako napisy dla filméw w jezyku obcym. W jezyku polskim i innych jezy-
kach brak jest takiego rozréznienia, co powoduje niestuszne utozsamianie obu
ustug. Napisy dla 0séb z trudnoséciami w styszeniu powinny by¢ przygotowywane
w nieco inny sposéb i zawiera¢ nie tylko stowa i wyrazenia, lecz takze opis wszel-
kich innych dzwiekéw pojawiajacych sie w filmie, a niemozliwych do odebrania
przez osobe nieslyszaca czy stabostyszaca (stuki, piski, muzyka itp.).

Technicznie wyrézniamy napisy otwarte (open captioning), ktére przygoto-
wywane s3 i wy$wietlane zawsze razem z danym programem, i s3 widoczne dla
kazdego odbiorcy, oraz napisy zamkniete (closed captioning), ktére pojawiaja sie
dopiero po wlaczeniu tej funkgji przez uzytkownika. Napisy moga by¢ opraco-
wywane wczesniej i dolgczane do nadawanego programu (napisy offline) lub
tez przygotowywane na zywo (online), na przyklad w programach informa-
cyjnych czy podczas transmisji réznych wydarzen. Napisy zamkniete zostaly
po raz pierwszy zademonstrowane w 1971 roku na konferencji First National
Conference on Television for the Hearing Impaired w Nashville, a niedtugo potem na
Uniwersytecie Gallaudeta w Waszyngtonie (Pirelli i Pirelli, b.r.). Obecnie w USA
istnieje obowiazek przygotowywania napiséw do wszystkich programéw telewi-
zyjnych nadawanych w publicznej telewizji. Reguluje to The Twenty-First Century
Communications and Video Accessibility Act (H.R. 3101) z roku 2010, podpisany
przez prezydenta Baracka Obame. Obecnie toczace sie dyskusje dotyczg juz nie
tego, czy przygotowywac napisy, ale jak poprawi¢ ich jakos¢, czyli precyzje, czas
pojawiania sie, mozliwo$¢ wyrazania emocji bohateréw nie tylko stowem, lecz
takze w postaci innych znakéw graficznych, koloréw czy wielkosci czcionki.

W Europie najsilniejszg organizacja dziatajaca na rzecz upowszechnienia napi-
s6w jest European Federation of Hard of Hearing People (EFHOH), zrzeszajaca
kilkadziesiat organizacji narodowych funkcjonujacych dla dobra oséb z proble-
mami w styszeniu. Punktem wyjécia trwajacej obecnie kampanii jest Karta praw

podstawowych Unii Europejskiej, zapewniajaca wszystkim obywatelom réwne
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prawa w dostepie do informagji i edukacji, oraz Konwencja praw os6b niepelno-
sprawnych, ktéra — w oparciu o prawa czlowieka — zapewnia kazdej osobie z nie-
pelnosprawnoscia pelng realizacje wszystkich praw, w tym prawa do informacdji,
edukacji i pelnej inkluzji spotecznej. Celem EFHOH jest zapewnienie osobom
staboslyszacym stuprocentowej dostepnosci programéw publicznych i prywat-
nych kanaléw telewizyjnych do roku 2020. Z danych zebranych przez te orga-
nizacje wiadomo, ze wskaznik ten zostal juz w kilku krajach osiagniety, jednak
w innych panstwach jest to ustuga w wysokim stopniu niedostepna — w Polsce
wedlug danych z 2013 roku napisy pojawiaty sie tylko w przypadku 23% progra-
moéw publicznej telewizji. Na wykresie (ryc. 2.1) zebrano dane dotyczace zakresu

tej ustugi w r6znych krajach (State of subtitling access in EU, 2015).
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Rycina 2.1. Zakres wystepowania napiséw w programach publiczne;j telewizji
w wybranych krajach UE

Zrédto: opracowanie na podstawie danych z raportu State of subtitling access in EU (2015).

Obecnie poza napisami w telewizji osoby nieslyszace i staboslyszace moga
korzystac takze z napiséw w kinach oraz teatrach, gdzie ekrany z tekstem sztuk
s3 umieszczane w poblizu sceny lub tez tekst moze by¢ na biezaco odczytywany

przez widza na dowolnym urzadzeniu — ekranie tabletu czy nawet telefonu
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komérkowego. Osoby niestyszace i stabostyszace postuluja réwniez, aby napisy
towarzyszyly innym wydarzeniom kulturalnym i rozrywkowym (np. koncerty,

wystawy) oraz byly dostepne w innych instytucjach (np. muzea).

Zasady przygotowywania napiséw dla oséb
stabostyszgcych i niestyszgcych

Aby napisy mogly spelnia¢ swoja funkcje, powinny by¢ przygotowane w odpo-
wiedni sposéb. Napisy opracowywane dla widowni obcojezycznej (jako alterna-
tywa dla dubbingu) réznia sie w istotny sposéb od napiséw przygotowywanych
specjalnie dla 0séb niestyszacych i staboslyszacych. Widz styszacy traktuje napisy
jako jeden z wielu srodkéw dotarcia do tresci filmu — oprécz czytania ich sly-
szy glosy bohateréw oraz wszystkie dodatkowe dzwieki (np. dzwonek telefonu,
szczekanie psa, tyzke spadajaca na podtoge, hatas dobiegajacy z niewidocznego
pomieszczenia, nadlatujacy samolot), ktérych nie jest w stanie zidentyfikowaé
stuchowo osoba niestyszaca czy staboslyszaca. Potrzebuje ona zatem dodatko-
wych napiséw, objasniajacych wszelkie dzwieki pojawiajace sie w filmie, a takze
na przykltad wskazéwki co do tonu glosu czy intencji wypowiedzi. Samo odczyta-
nie na ekranie stowa ,,pieknie” (wyraz ten moze by¢ uzyty w znaczeniu ,,$liczny”,
ale tez w znaczeniu przeciwnym, oznaczajacym dezaprobate) czy tez zdania ,Ale
zrobilo sie p6zno” bez wskazania nastroju osoby méwigcej moze prowadzi¢ do
zakl6cenn w odbiorze treéci filmu badz przedstawienia.

Zdaniem Josélii Neves (2005) napisy przygotowywane dla oséb niestysza-
cych i stabostyszacych maja nie tylko przedstawic¢ stowa padajace w filmie, lecz
takze odgrywac niejako role posrednika, pomagajac osobie z trudnosciami w sty-
szeniu dotrze¢ do znaczenia danej sceny. Niekiedy potrzebne jest uzycie syno-
nimu (np. zamiast malo znanego wyrazu ,,szofer” mozna uzy¢ stowa , kierowca”)
lub rozszerzenie danej wypowiedzi (oczywiscie jesli czas sceny na to pozwala),
aby doda¢ konieczna informacje. Czesto intensywnos$¢ werbalna danej sceny
wymusza opuszczenie niektérych wypowiedzi lub ich skrécenie. Konieczne jest
wtedy pamietanie o tym, Ze osoba nieslyszaca czy staboslyszaca nie jest w sta-

nie odebra¢ innych stuchowych podpowiedzi, ktére moga wystepowaé w danej
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scenie (np. tego, ze kto$ mruknal co$ z dezaprobata czy za oknem przejechal
samochdd - a jest to wazne dla dalszej akeji), dlatego napisy powinny taczy¢ sie
ze soba w sposéb logiczny.

Czasem ominiecie niektérych fragmentédw nie jest potrzebne, ponadto brak
czesci wypowiedzi moze obnizac jakos¢ odbioru filmu. Przyktady takich sytuacji
analizuje Magdalena Rosowicz (2012), protestujac — jako osoba stabostyszaca —

przeciwko niskiej jako$ci tak przygotowanych napiséw:

Tekst oryginalny: Pani Nino, ale to moze by¢ co$ powaznego. To moze by¢
zlamanie. To powinien obejrze¢ lekarz, zrobic rentgen i tak dalej...

Napisy: To moze by¢ ztamanie. To powinien obejrze¢ lekarz.

Tekst oryginalny: Alvin jeszcze $pi. On zdecydowanie za dtugo $pi. W kaz-
dym razie masz go obudzi¢ o 6smej i dopilnowac, zeby wstat.

Napisy: Alvin jeszcze $pi. Masz go obudzi¢ o 6smej i dopilnowa¢, zeby wstal.

Napisy dla nieslyszacych moga by¢ takze zbudowane z czcionek o réznej wiel-
kosci i kroju, a nawet réznym kolorze, co pozwala na przyklad przypisa¢ inny
kolor kazdemu z bohateréw (przy niewielkiej ich liczbie) i utatwi¢ réznicowanie
ich wypowiedzi. Jest to bowiem trudne, zwlaszcza wtedy, kiedy wypowiadajacy
kwestie bohater nie jest widoczny, jest odwrécony tylem lub jego twarz nie jest
dobrze dostrzegalna (por. Kiinstler, 2008). Alternatywnie do stosowania r6znych
koloréw czcionek mozna w takiej sytuacji przed wypowiedzia danego bohatera
zapisa¢ jego imie, co moze by¢ lepszym rozwigzaniem, gdyz czcionki w niekté-
rych kolorach moga by¢ stabo czytelne na ekranie.

Wazne jest réwniez zapisywanie informacji o muzyce pojawiajacej sie w fil-
mach, co mozna oznaczy¢ znakiem nuty i okresli¢, czy jest to tylko melodia,
czy tez melodia i stowa, i skad dobiega dzwiek, na przyklad: [J Fifteen years ago,
Conway Twitty, muzyka i stowa — z radia samochodowego], [ Jazz w radiu -
utwoér Something the Lord Made] lub tez [w tle romantyczna muzykal, [stycha¢
szybka, gtosng muzyke], [orkiestra gra walca].

W przygotowywaniu napiséw stosuje sie obecnie trzy techniki. Pierwsza
z nich to technika konwencjonalna, w ktérej napisy opracowywane sg przez
specjaliste. Rozwéj technologii pozwala takze na tworzenie napiséw w oparciu
o technike automatycznego rozpoznawania mowy i transferowania jej na zapis

(Automatic Speech Recognition — ASR), jednak uzytkownicy uznaja te technike za
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niedoskonaly - pojawiaja sie w niej bowiem czesto bledy, a brak edycji mowy
sprawia, ze potok stéw wydaje sie by¢ nieuporzadkowany i trudny do zrozumie-
nia (Kushalnagar, Lasecki i Bigham, 2014). Najbardziej optymalnym sposobem
tworzenia napiséw na zywo zdaje sie wiec by¢ podej$cie mieszane, w ktérym
automatycznie rozpoznawana mowa poddawana jest edycji przez specjaliste
i dopiero wtedy wyswietlana uzytkownikowi (Kushalnagar i in., 2014). Napisy
w taki sposéb przygotowywane sa takze w Polsce, z wykorzystaniem metody
respeakingu i programu do automatycznego odczytywania mowy polskiej Magic

Scribe (Szczygielska, 2015).

Jakos¢ napiséw w opinii ich uzytkownikéw — przeglad badan

Jakos$¢ napiséw powinni ocenia¢ przede wszystkim ich uzytkownicy, osoby
niestyszace i stabostyszace. Takie badania wskazuja, ze preferowana szybkos¢
pojawiania sie napiséw to 145-180 stéw na minute, a w programach dla dzieci
60-90 stéw na minute (por. Jensema, 1998). W uzywaniu napiséw najbardziej
przeszkadza opdznienie ich pojawiania sie w stosunku do ak¢ji — zwlaszcza gdy
dotyczy to zartéw, a takze zta widocznos¢ napiséw i niedostosowanie ich do tta
filmu, brak mozliwosci identyfikacji osoby moéwiacej, zas w przypadku napi-
s6w tworzonych online — brak synchronizacji i pojawiajace sie pomylki (Thorn
i Thorn, 1996; Karamitroglou, 1998; Boksan-Cullen, 2012; ITC, 1999, za: Hersh,
2013).

Marion Hersh (2013) przebadata grupe ponad 83 nieslyszacych i stabosty-
szacych dorostych uzytkownikéw napiséw z Wielkiej Brytanii i Polski. Wszyscy
uczestnicy potwierdzili potrzebe przygotowywania takiej formy wsparcia i dekla-
rowali regularne korzystanie z niej, gtéwnie w celu lepszego rozumienia tresci
(80% badanych). Ponad 80% respondentéw deklarowato takze potrzebe korzy-
stania z napiséw dostownych (verbatim), a nie uproszczonych, zas 10% zgtaszato
potrzebe upraszczania napiséw i ich skracania. Uczestnicy badania sygnalizo-
wali tez potrzebe wiekszej personalizacji napiséw — na przyklad niektére osoby
chciatyby dokladniejszych wskazéwek graficznych pokazujacych emocje, z jakimi

wypowiadane s3 dane kwestie.
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Badania opinii oséb niestyszacych i staboslyszacych dotyczace uzywania
napis6w w Polsce przeprowadzita Rosowicz (2012%), zbierajgc dane wsréd 61
0s6b niestyszacych i staboslyszacych w wieku 19-37 lat. W badanej populacji
32% deklarowato gtebokie uszkodzenie stuchu (90-120 dB), 54% — uszkodzenie
znaczne (70-90 dB), natomiast tylko 10% miato uszkodzenie mniejsze niz 70 dB.
82% badanych korzystalo z aparatéw stuchowych, 8% miato wszczepiony implant
$limakowy. 58% respondentéw deklarowalo wyksztalcenie srednie, natomiast
36% ukonczylo studia wyzsze lub byto studentami. Okoto 40% badanych uczyto
sie w szkotach ogélnodostepnych, okoto 7% - integracyjnych, kolejne 40% kon-
czylo szkoly specjalne dla 0séb niestyszacych. Dla 8% badanych podstawowym
jezykiem komunikowania sie byt Polski Jezyk Migowy (PJM), 4% uzywalo
Systemu Jezykowo-Migowego (SJM), natomiast kolejne 37% znato i uzywato
w codziennej komunikadji i jezyk migowy/migany, i jezyk polski. Sposréd bada-
nej grupy 98% preferuje napisy w telewizji i wybiera je czesciej niz ttumaczenia
w jezyku migowym. Badani twierdza, ze napisy s3 dla nich wygodniejsza forma
wsparcia, dzieki nim ogladane programy sa bardziej zrozumiale i bardziej intere-
sujace; maja takze poczucie, ze poprzez napisy docierajg do prawdziwego znacze-
nia tredci przekazywanych w telewizji. Ponad 40% badanych oglada filmy z napi-
sami w jezyku obcym (w wiekszosci w jezyku angielskim), doceniajac te forme
jako wysoce wspomagajaca rozumienie ogladanych przez nich tresci. Badani
przez Rosowicz (2012) mlodzi niestyszacy i slabostyszacy zaprotestowali takze
przeciwko uproszczeniom i skracaniom wypowiedzi pojawiajacych sie w napi-
sach (ponad 70% badanych). Traktuja oni napisy w telewizji jako cenne Zrédto
informacji o $wiecie i narzedzie do poszerzania wlasnego stownictwa, uczenia
sie. Ich wypowiedzi s3 ostre i zdecydowane: ,,Chce dobrze poznac jezyk polski,
znam dobrze jezyk polski i nie chce by¢ traktowany jak kto$ gtupszy, mamy - jako
niestyszacy — pelne prawo do dostepu do realnego jezyka — tak, jak inni ludzie;
jesteémy w stanie nauczy¢ sie takze trudnych stéw; jezyk polski jest naszym
jezykiem ojczystym; telewizja powinna nam poméc w edukacji — poszerzaniu
zasobu stownictwa”. Dla duzej czesci badanych (ponad 60%) waznym elementem

napiséw sa wszelkie dodatkowe informacje, ktére mozna poprzez nie przekazaé

! Autorka artykulu pelnila funkcje nauczyciela wspierajacego w przygotowywaniu tej

pracy.
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(dzwieki przyrody i dZzwieki dochodzace ze sceny w filmie i spoza niej). Ponad
78% badanych oséb niestyszacych i stabostyszacych przyznalo, ze lubi stucha¢
muzyki i dlatego wazne jest dla nich uzyskanie dostepu do tre$ci muzycznych
pojawiajacych sie w ogladanych programach - podanie stéw piosenek i okreslenie

rodzaju pojawiajacej sie muzyki.

Napisy w edukacji oséb niestyszgcych i stabostyszacych

Technike przygotowywania napiséw wykorzystuje sie takze w réznych kra-
jach (gtéwnie USA, Wielka Brytania, Holandia) w edukacji 0s6b z wadami stuchu
i innymi trudno$ciami jezykowymi (silne postaci dysleks;ji, autyzm itd.). Ustuga
ta pozwala na dokladne (verbatim) zapisywanie tego, co jest méwione na lekgji,
wykladzie czy innej formie zajeé, przy czym op6znienie w stosunku do przekazu
glosowego powinno wynosi¢ mniej niz 5 sekund. W USA technika ta nazywana
jest classroom captioning i traktuje sie jg jako jedna z form opracowywania napi-
s6w, natomiast w innych krajach okreslana jest jako zapisywanie symultaniczne
czy tez symultaniczny przekaz tekstowy. Poniewaz wymaga ona dobrej umie-
jetnosci czytania, wykorzystywana jest gléwnie przez studentéw oraz uczniéw
lice6w. W Polsce po raz pierwszy zostata wykorzystana w 2012 roku przez Polska
Fundacje Oséb Stabostyszacych w czasie spotkania w sejmie oraz na Katolickim
Uniwersytecie Lubelskim podczas konferencji naukowej. Ze wzgledu na specy-
fike tworzenia napiséw czy tez zapisywania symultanicznego w trakcie zaje¢ edu-
kacyjnych zagadnienie to zostanie oméwione w oddzielnej publikacji (Domagata-
-Zysk, w druku).

Napisy zdecydowanie jednak powinny znalez¢ szersze zastosowanie w edu-
kacji oséb niestyszacych i stabostyszacych. Filmy i inne materialy audiowizualne
sa coraz czesciej elementem wykorzystywanym na lekcjach, a jesli nie zawie-
raja napiséw — staja sie bezuzyteczne w edukacji 0séb z uszkodzeniami stuchu.
Z tego wzgledu konieczne jest wspieranie postulatéw takiego tworzenia mate-
riatéw dydaktycznych dla szkét (poczawszy od edukacji przedszkolnej), aby byty
one dostepne dla wszystkich uczniéw — takze tych z trudnosciami w styszeniu.

Dzieci z wadami stuchu czesto wczesnie ucza sie czytaé i moga odczytywac stowa
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i krotkie napisy juz na etapie edukacji przedszkolnej. Ogladanie programéw i pre-
zentacji z wbudowanymi napisami pozwala im takze uczy¢ sie jezyka polskiego —
tworzy dla tego procesu nowy i atrakcyjny kontekst.

Napisy powinny by¢ réwniez niezbednym elementem wszelkich materiatéw
audiowizualnych wyswietlanych w przestrzeni publicznej — reklam i ogloszen
obecnych na monitorach w pojazdach komunikacji miejskiej, sklepach i urze-
dach czy tez w filmach i materiatach informacyjnych dostepnych w muzeach, na
wystawach artystycznych lub w innych instytucjach kulturalnych. Czynny i $wia-
domy udzial 0séb z uszkodzeniami stuchu w tak szeroko rozumianej edukacji jest

realizacjg ich prawa do inkluzji spotecznej i edukacyjne;j.

Innowacyjne rozwigzania w zakresie tworzenia napiséw

Obecnie poszukuje sie rozmaitych rozwigzan zasygnalizowanych powyzej
probleméw. Jednym z nich s3 napisy animowane (Rashid, Vy, Hunt i Fels, 2008).
Korzysta sie w nich z kinetycznej typografii, ktéra uznawana jest za doskonate
narzedzie w wyrazaniu emocji, nastroju i tonu glosu (Forlizzi, Lee i Hudson,
2003). Litery uzywane w tak przygotowanych napisach nie s3 statyczne, nie maja
tej samej wielko$ci i koloru — moga sie porusza¢ (drzeé, tanczy¢, falowacd, skakac,
ruszacé sie w gore i w dot), zmieniaé¢ wielko$¢ (maleé, rosnaé — w réznym tem-
pie), pojawiac sie i zanika¢ w réznych miejscach ekranu, co moze oddawac¢ rézne
cechy prozodyczne przekazu glosowego — intonacje, natezenie, tempo, szybkos¢
moéwienia (por. Forlizzi i in., 2003).

Eksperymentalne badania przeprowadzone przez ten zespét badaczy (Forlizzi
i in., 2003) wskazaly, ze zar6wno osoby niestyszace, jak i styszace preferowaly
zastosowanie typografii kinetycznej, ale w umiarkowanym zakresie, odrzucajac
takie sytuacje, w ktérych przerost formy napiséw nad treécia przekazywana w fil-
mie utrudnial percepcje akgji filmowej. Uczestnicy badania sugerowali uzywa-
nie w zamian graficznych symboli poprawiajacych trafno$¢ odczytywania emocji
i bodzcow dzwiekowych.

Réwnolegle z pracami nad poprawg jakosci napiséw pojawiaja sie nowe roz-
wigzania technologiczne, ktére ulatwiaja ich uzywanie. Jednym z nich jest

CaptiView - urzadzenie umozliwiajace spersonalizowane odczytywanie napiséw
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na czytniku zamontowanym przy fotelu w dowolnym miejscu sali kinowej lub tea-
tralnej. Napisy pojawiaja sie wtedy bezposrednio przed widzem i nie rozpraszaja
pozostatych uczestnikéw pokazu czy spektaklu. Alternatywnym rozwigzaniem sa
specjalne okulary, w ktérych pojawiaja sie napisy niewidoczne dla innych oséb.

W Polsce poza dzialaniami podejmowanymi przez publiczng telewizje szcze-
goblnie aktywng organizacja w zakresie tworzenia napiséw jest Fundacja Kultury
bez Barier (http://kulturabezbarier.org). W ostatnich kilku latach realizowata
ona projekty, dzieki ktérym udostepniono miedzy innymi ponad 70 spektakli
w kilkunastu polskich teatrach oraz wykonano napisy dla niestyszacych do 41
filmoéw kinowych i 16 filméw na DVD.

Zakonczenie

Celem artykutu bylo przedstawienie napiséw (captions) jako odpowiedniej
formy wspierania edukacji i uczestnictwa w zyciu spotecznym oséb nieslyszacych
i stabostyszacych. Zebrane wyniki badan wskazuja na duze zapotrzebowanie na
tego typu ustuge, zar6wno w programach telewizyjnych, jak i w czasie pokazéw
kinowych, przedstawien teatralnych i innych wydarzen kulturalnych. Napisy nie
tylko udostepniaja tresci przekazywane w postaci mowy, lecz takze przyczyniaja
sie do podniesienia poziomu postugiwania sie jezykiem narodowym (jak réwniez
obcym) 0séb z uszkodzeniami stuchu, dlatego konieczne jest wspieranie dziatan

poszerzajacych zakres i jako$¢ tego typu ustugi.
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ROZDZIAL 3

Kwestionariusz osobowosci Edwarda Ziglera (EZPQ) —
podstawy teoretyczne i struktura czynnikowa
polskie] wersji narzedzia

Edward Zigler-Yale Personality Questionnaire (EZPQ): Theoretical basis
and factorial structure of the Polish version of the measure

Abstract

Edward Zigler-Yale Personality Questionnaire is a measure which allows
to assess the personality-motivational traits in persons with intellectual dis-
abilities. The article presents the Zigler’s theory of personality development
in persons with intellectual disability, which served as a theoretical basis
for the measure development. The research on the factorial structure of the
Polish version of EZPQ is described. The results of the factorial analysis do
not indicate compatibillity with the original measure. Possible explanations

of the obtained results are given.

Key words: personality assessment, intellectual disability, factor analysis
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Wprowadzenie

Kwestia zwigzku osobowosci z réznego rodzaju aspektami funkcjonowania
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng jest podejmowana w literaturze przed-
miotu stosunkowo rzadko (Koscielska, 2000; Zigler, 2001). Przyczyny takiego
stanu rzeczy wiaza sie z jednej strony z tendencja do wyjasniania zachowan oséb
z tym rodzajem niepelnosprawnosci przez odniesienie do okreslonych organicz-
nych uszkodzen i powigzanych z nimi deficytéw poznawczych (Iarocci i Petrill,
2012), a z drugiej strony z trudnosciami metodologicznymi. Stosowanie w bada-
niach 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng kwestionariuszy opracowa-
nych z mysla o ogdlnej populacji budzi watpliwosci zwigzane miedzy innymi ze
sposobem rozumienia instrukeji i podawanych stwierdzen przez osoby badane.
Zastosowanie narzedzi samoopisowych moze wigza¢ sie z brakiem potwierdzenia
zakladanej struktury skali, co znacznie utrudnia interpretacje wynikéw (Hartley
i MacLean, 2006; Gacek i Pilecka, 2014). W tym kontekscie istotne z punktu
widzenia badan psychologicznych wydaje sie opracowanie narzedzi, ktére
uwzglednialyby zar6wno specyfike uksztaltowania osobowosci 0séb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng, jak i mozliwo$¢ uzyskania danych na ten temat.

Kwestionariusz osobowosci znany w literaturze przedmiotu jako Edward
Zigler-Yale Personality Questionnaire lub EZPQ (Zigler, Bennett-Gates i Hodapp,
1999; Zigler, Bennett-Gates, Hodapp i Henrich, 2002) stanowi narzedzie stuzace
do pomiaru cech osobowosciowo-motywacyjnych, ktére w szczegdlny sposéb
ujawniajg sie u 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Kwestionariusz zostat
opracowany przez Edwarda Ziglera i jego wspétpracownikéw w oparciu o wyniki
badan prowadzonych przez ponad 40 lat (Zigler, 2001). EZPQ wykorzystywano
wbadaniach prowadzonych w Stanach Zjednoczonych i Wielkiej Brytanii do oceny
funkcjonowania 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng (Gilmore i Cuskelly,
2011; Penketh, Hare, Flood i Walker, 2013) oraz dzieci z rodzin o niskim statu-
sie spoteczno-ekonomicznym (Henrich, Wheeler i Zigler, 2005; Mahoney, Lord
i Carryl, 2005). Do tej pory, zgodnie z wiedza autora tego tekstu, narzedzie nie

byto adaptowane miedzykulturowo.
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Podstawy teoretyczne

Koncepcja Ziglera (1999, 2001, 2002) zaktada, ze czynniki osobowosciowo-
-motywacyjne w znaczacy sposéb wplywaja na funkcjonowanie 0séb z niepet-
nosprawnoscia intelektualng. W przeszlosci zachowanie oséb z tego rodzaju
niepelnosprawnoscia czesto wyjasniano wylacznie w odniesieniu do ograniczen
intelektualnych, nie uwzgledniajgc innych zmiennych. Takie wnioskowanie pro-
wadzilo do uproszczen zwigzanych z traktowaniem niektérych zachowan oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng jako immanentnie zwigzanych z ilorazem
inteligencji. Zigler (2002) podkresla, ze cho¢ we wspélczesnych definicjach nie-
pelnosprawnosci intelektualnej wskazuje sie takze na odniesienie do poziomu
realnego funkcjonowania w srodowisku (WHO, 1996; APA, 2013), to w dalszym
ciaggu zwigzek zachowan przystosowawczych z osobowoscia nie zostal dokladnie
okreslony.

Cechy osobowosciowo-motywacyjne opisane przez Ziglera moga by¢ zidenty-
fikowane zar6wno u 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng, jak i w popula-
cji ogélnej. Specyficzny w przypadku oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
jest kontekst, w jakim dokonuje sie rozwdj osobowosci. Przyczyny istotne dla
ksztaltowania osobowo$ci wigza sie 1) z niekorzystnymi doswiadczeniami spo-
tecznymi, takimi jak pobyty w szpitalach, osrodkach zamknietych lub odrzucenie
przez rodzicéw, oraz 2) z doswiadczeniami porazek w sytuacjach zadaniowych,
szczegblnie tych zwigzanych z prébami samodzielnego rozwigzywania proble-
moéw (Bennett-Gates i Zigler, 1999a; Bybee i Zigler, 1999). Zgodnie z zalozeniami
tej koncepcji dzieci w normie intelektualnej, doswiadczajace podobnych sytuacji
w procesie rozwoju, na przyklad przebywajace w domach dziecka, takze narazone
sa na czynniki sprzyjajace wyksztalceniu cech osobowosciowo-motywacyjnych,
ktére w niekorzystny sposéb wplywac beda na ich funkcjonowanie.

Badania eksperymentalne prowadzone przez Ziglera i wspétpracownikéw
pozwolily na okreslenie pieciu cech osobowo$ciowo-motywacyjnych, ktére
w szczeg6lny sposéb wigza sie z funkcjonowaniem o0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Wyréznione cechy to: tendencja do pozytywnego reagowania, ten-
dencja do negatywnego reagowania, oczekiwanie sukcesu, zewnatrzsterowno$¢

i motywacja osiagnie¢ (Zigler, 2001).
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Tendencje do pozytywnego i negatywnego reagowania (positive/negative
reaction tendency) zostaly opisane na podstawie wynikéw badan odnoszacych
sie do teorii sztywnosci poznawczej oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
(Lewin, 1935; Kounin, 1941). Zgodnie z tym ujeciem nizszy poziom wykona-
nia zadan przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w poréwnaniu do
dzieci z ogélnej populacji wigzany byl z trudnosciag w plynnym dostosowaniu
wykorzystywanych zasobéw poznawczych do zmieniajacych sie wymogéw réz-
nego rodzaju zadan i sytuacji. Ta cecha 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng
miala bezposrednio wynika¢ z niskiego poziomu rozwoju umystowego.

Zigler zaproponowal wyjasnienie zachowan ttumaczonych zjawiskiem sztyw-
nosci poznawczej odnoszace sie do cech osobowosciowo-motywacyjnych. Wyniki
przeprowadzonych eksperymentéw (Bennett-Gates i Zigler, 1999a) wykazaly,
ze dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktére przebywaly w instytucjach
opiekunczych, wykonywaly zadania poznawcze dtuzej niz dzieci z ogélnej popu-
lacji i dzieci z niepelnosprawnoscia, ktére przebywaly w domach rodzinnych.
Zdaniem autoréw przyczyna takiego zachowania byla nie wieksza sztywnos¢
poznawcza, lecz chec przedtuzenia czasu kontaktu ze wspierajaca osoba dorosla,
ktéra stanowil eksperymentator. Zjawisko okreslone jako tendencja do pozytyw-
nego reagowania lub responsywnos¢ odnosito sie do zwiekszonego dazenia do
spotecznych wzmocnien ze strony wspierajacych oséb dorostych. W prowadzo-
nych badaniach zaobserwowano takze zjawisko przeciwne. W sytuacji, w ktérej
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng wykonywaly serie dwéch zadan, zwy-
kle pierwszemu zadaniu poswiecaly mniej czasu niz osoby z populacji ogdlne;.
Wyjasnienie tego zjawiska odnoszace sie do cech osobowosciowo-motywacyjnych
zakladalo, ze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, wchodzac w nowe sytu-
acje, reaguja zwiekszonga ostroznoscia z uwagi na czestsze niekorzystne doswiad-
czenia spoleczne w przeszlosci. Zwykle przezwyciezenie nieufnosci w kontakcie
z nowo poznang osoba wymaga w przypadku dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualna wiecej czasu niz w przypadku dzieci z populacji ogdlnej. Opisane
zjawisko, nazwane tendencja do negatywnego reagowania, odnosi sie do niecheci
do interakgji z nieznajomymi i poczatkowej ostroznosci w kontakcie. Obie ten-

dencje opisane w badaniach nie stanowig wymiaréw jednego kontinuum, lecz
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moga wspolwystepowac ze soba, tak jak lek przed odrzuceniem lub nieprzyjem-
nym kontaktem z nowo poznana osobg moze wspétwystepowac z checig uzyska-
nia akceptacji po rozpoznaniu, ze osoba ta nie stanowi zagrozenia.

Kolejna cecha osobowosciowo-motywacyjna opisana przez Ziglera i wspélpra-
cownikéw to oczekiwanie sukcesu (expectancy of success), ktére u 0séb z niepet-
nosprawnoscia intelektualng obniza sie na skutek czestego mierzenia sie z zada-
niami przekraczajacymi mozliwosci. Wykazano, ze osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng majg tendencje raczej do unikania porazek w sytuacjach zada-
niowych niz préb odniesienia pelnego sukcesu. W badaniach (Bennett-Gates
i Kreitler, 1999) osoby z tej grupy byly bardziej sktonne niz osoby z ogélnej popu-
lacji do wybierania mniejszej liczby pewnych wzmocnien niz do préb rozwigzania
zadania, ktére wigzaloby sie z uzyskaniem wiekszego wzmocnienia. Za$ cecha
zewnatrzsterownosci (outerdirectedness) przejawiala sie w sktonnosci do naslado-
wania innych w sytuacjach zadaniowych oraz w wyborze najbardziej dostepnych
wskazdéwek. Uzycie dostepnych wskazéwek nie wigzalo sie w tym przypadku
z prébami zrozumienia problemu i uzyskania poprawnego rozwiazania (Bybee
i Zigler, 1999). Ostatnia z zalozonych cech osobowo$ciowo-motywacyjnych to
motywacja osiggnie¢ (effectance motivation) przejawiajaca sie w naturalnej dla
cztowieka checi do wywierania wptywu na §rodowisko i bycia skutecznym w dzia-
taniu. Wykazano, ze u 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng wejscie w nowe
sytuacje i konfrontacja z zadaniami wymagajacymi wysitku czesto generuje lek
i tendencje do unikania (Bennett-Gates i Zigler, 1999b).

Oryginalna wersja kwestionariusza do badania cech osobowosciowo-
-motywacyjnych zostala opracowana w Stanach Zjednoczonych (Zigler i in.,
1999; Zigler i in., 2002). Oceny natezenia cech 661 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng w przedziale wiekowym od 5,2 do 20,1 lat dokonywali nauczyciele
pracujacy na co dzien z uczniami. W badaniu oceniani byli uczniowie, ktérych
iloraz inteligencji plasowal sie w przedziale 45-75 punktéw. Nie uwzgled-
niano wynikéw uczniéw z okreslong organiczng przyczyna niepelnosprawno-
$ci (np. z zespotem Downa), a takze ze wspélwystepujacymi innymi niepetno-
sprawnos$ciami lub zaburzeniami psychicznymi. W zalozeniu autoréw narzedzia
otrzymane wyniki mialy umozliwi¢ nie tylko okreslenie natezenia wskaza-
nych cech, lecz takze uzyskanie ogélnego wskaznika jakosci funkcjonowania

osobowosciowo-motywacyjnego.
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Pierwsza wersja kwestionariusza zostala stworzona przez zespél eksper-
téw, ktéry opracowat 115 iteméw odnoszacych sie do pieciu zakladanych czyn-
nikéw. Przed rozpoczeciem badan pule iteméw zawezono do 70, a nastepnie
na podstawie wynikéw analizy czynnikowej ustalono ostatecznie 37 iteméw,
ktére przyporzadkowano do 7 niezaleznych czynnikéw. Oprécz pieciu cech
osobowosciowo-motywacyjnych opisanych wczesniej kwestionariusz pozwalat
takze na wyréznienie cech, ktére okreslono jako postuszenstwo (obedience) i cie-
kawosé/kreatywnos¢ (curiosity/creativity). Pierwsza z tych cech odnosila sie do
kwestii przestrzegania regul narzuconych w réznego rodzaju sytuacjach, nato-
miast druga cecha odnosilta sie do zainteresowania srodowiskiem i uzywania
materialéw w sposéb twérczy.

Rzetelnos¢ oryginalnej wersji narzedzia byta wysoka, a-Cronbacha wyniosta
dla kazdej skali powyzej 0,70. Korelacja z wynikami badania retestowego przyj-
mowala wartosci r w przedziale od 0,65 do 0,97. Trafno$¢ skali oceniana byla
w czasie indywidualnych spotkan z uczniami za pomoca narzedzi eksperymen-
talnych. Badania trafnosci wykazaly wyrazne réznice w natezeniu badanych cech
u uczniéw z niepelnosprawnoscig intelektualng i uczniéw z ogélnej populacji

odpowiadajacych im poziomem wieku umystowego.

Cel badan

Celem badania opisanego w tym tekscie byto okreslenie struktury czynniko-
wej polskiej wersji EZPQ. W zwiagzku z tym, iz do tej pory narzedzie nie bylo
wykorzystywane miedzykulturowo, zalozono, ze zbadanie struktury czynniko-

wej pozwoli okregli¢ kierunek dalszych prac nad adaptacja narzedzia w Polsce.

Metoda

Osoby badane
W badaniu wzielo udzial 65 nauczycieli szkét specjalnych, ktérzy opisali
480 uczniéw z diagnoza lekkiego i umiarkowanego stopnia niepelnosprawnosci

intelektualnej. Srednia liczba godzin pracy z uczniem w tygodniu wynosita 7,13

60



Kwestionariusz osobowosci Edwarda Ziglera...

(SD =5,3). Sredni wiek uczniéw to 16,9 (min. = 8; max. = 24; SD = 3,24). Z analizy
wylaczono wyniki uczniéw o znanej organicznej przyczynie niepelnosprawnosci
oraz wyniki uczniéw z diagnoza niepelnosprawnosci sprzezonej. Ostateczne ana-
lizy wykonano dla préby 336 uczniéw (191 chtopcéw i 145 dziewczat). Uzyskano
wyniki aktualnego badania inteligencji skalag Wechslera 79 uczniéw z tej grupy,

$redni iloraz inteligencji wynidst 57,11 punktéw, SD = 6,86.

Narzedzie badawcze

W badaniu wykorzystano polska wersje kwestionariusza osobowosci Edwar-
da Ziglera. Narzedzie umozliwia okreslenie siedmiu cech osobowosciowo-
-motywacyjnych: 1) tendencji do pozytywnego reagowania; 2) tendencji do
negatywnego reagowania; 3) oczekiwania sukcesu; 4) zewnatrzsterownosci;
5) motywacji osiagnie¢; 6) postuszenstwa; 7) ciekawosci/kreatywnosci. Oceny
funkcjonowania osoby badanej dokonuje opiekun, okreslajac, w jakim stopniu
poszczegdlne stwierdzenia dotycza danej osoby. Ocena dokonywana jest w prze-
dziale od 1 (Zdecydowanie NIE) do 5 (Zdecydowanie TAK). Ostateczna ocena
w danej podskali stanowi §rednig arytmetyczng wartosci poszczegdlnych iteméw.

Pracownicy naukowi majacy doswiadczenie praktyczne w pracy z osobami
z niepelnosprawnoscia intelektualng przygotowali trzy niezalezne tlumaczenia
kwestionariusza na jezyk polski. Po skonsultowaniu tresci przetlumaczonych
stwierdzern wybrano te, ktére najdoktadniej odpowiadaly tresci oryginalnych
item6w. Nastepnie opracowano tlumaczenie zwrotne na jezyk angielski, wyko-
nane przez niezaleznego ttumacza, ktére skonsultowano z jednym ze wspétauto-
réw oryginalnego narzedzia. Wersja narzedzia wykorzystana w badaniu zostata

zamieszczona w dodatku na koncu rozdziatu.

Procedura

Badania przeprowadzono w szkotach specjalnych w Krakowie i Myslenicach.
Po uzyskaniu zgody dyrekcji szkét kontaktowano sie z wychowawcami klas.
Wychowawcy otrzymywali informacje na temat celu badania, po czym wypelniali

kwestionariusze w szkole w swoim wolnym czasie.
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Analizy statystyczne

Analizy statystyczne rozpoczeto od przeprowadzenia konfirmacyjnej analizy
czynnikowej. W zwigzku z tym, ze wyniki tej analizy wskazaly na stabe dopaso-
wanie danych do zalozonego modelu, w celu okreslenia struktury czynnikowej
polskiej wersji EZPQ dwukrotnie wykonano eksploracyjna analize czynnikowa
metoda wyodrebniania gléwnych sktadowych z rotacja Varimax. Po wykonaniu
pierwszej analizy na podstawie kryterium wykresu osypiska przyjeto zalozenie
o istnieniu szesciu czynnikéw. Nastepnie przeprowadzono kolejng analize czyn-
nikowa, usuwajac 14 iteméw, ktére ladowaly wiecej niz jeden czynnik lub nie
odnosily sie tresciowo do zakladanej struktury skali. Uzyskany wynik poddawat
sie interpretacji w odniesieniu do przyjetych zalozen teoretycznych. Obliczono
$rednie dla iteméw tworzacych nowe podskale, po czym wykonano analize kore-
lacji w celu okreslenia zaleznosci miedzy wyréznionymi podskalami. Uzyskane

wyniki skorelowano z ilorazem inteligencji uczniéw.

Wyniki

W konfirmacyjnej analizie czynnikowej zalozono istnienie siedmiu czynnikéw,
ktérym przyporzadkowano itemy poszczegdlnych skal. Wyniki analizy wskazaly,
ze dane nie potwierdzaja zakladanej w modelu struktury. Wskaznik y*= 2936,63
byl istotny statystycznie na poziomie p < 0,001. Taki wynik sugeruje brak dopaso-
wania modelu do danych. Wskaznik dobroci dopasowania modelu wyniést 0,649,
natomiast warto$¢ sredniej kwadratowej bledéw oszacowania Steigera-Linda
wyniosta 0,11. Przy zalozeniu, ze dobre dopasowanie modelu okresla wskaznik
dobroci dopasowania o wartosci powyzej 0,90 oraz wartos¢ RMSEA w przedziale
nizszym niz 0,10 (Hooper, Coughlan i Mullen, 2008), uznano, ze struktura czyn-
nikowa badanego narzedzia znaczaco r6zni sie od tej, jaka uzyskano w badaniach
prowadzonych w Stanach Zjednoczonych.

W dalszej kolejnosci zastosowano eksploracyjng analize czynnikowa dla puli
37 iteméw tworzacych kwestionariusz. Analizowane dane spelnialy kryteria
umozliwiajace zastosowanie tego rodzaju analizy. Wyznacznik macierzy korelacji
wynidst 1,601E-9. Miara K-M-O przyjela wartosé¢ 0,88. Wynik testu sferycznosci
Bartletta byt istotny statystycznie (przyblizone y?= 6518,071; p < 0,001). Analiza

wykresu osypiska wskazala na ostateczny spadek przy széstej sktadowe;j.
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Wykres osypiska
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Rycina 3.1. Wykres osypiska dla puli 37 iteméw EZPQ

Zro6dto: opracowanie wiasne.

Na podstawie wynikéw uzyskanych w pierwszej analizie eksploracyjnej usu-
nieto 13 iteméw, w przypadku ktérych tadunki czynnikowe przyjmowaty wartos¢
powyzej 0,40 dla wiecej niz jednego z zalozonych czynnikéw, oraz jeden item
tadujacy czynnik, do ktérego nie odnosit sie tresciowo. Sposréd usunietych ite-
moéw sze$c odnosito sie do podskali motywacji osiagnieé, trzy do zewnatrzste-
rownosci, po dwa do podskal tendencji do pozytywnego reagowania i oczekiwa-
nia sukcesu, a jeden do tendencji do negatywnego reagowania.

W kolejnej analizie czynnikowej przeprowadzonej dla puli 23 iteméw zalo-
zono istnienie szeSciu czynnikéw. Wyznacznik macierzy korelacji wynidst
8,081E-5. Miara adekwatnosci doboru préby K-M-O wyniosta 0,78. Wynik testu
sferycznosci Bartletta byl istotny statystycznie (przyblizone y? = 3076,733;
p < 0,001). Szes¢ czynnikéw wyjasniato ogétem 64,15% wariancji wynikéw, przy
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czym poszczegdlne czynniki wyjasnialy kolejno: 20,34% (F1), 15,32% (F2),
9,67% (F3), 8,06% (F4), 5,77% (E5), 4,95% (F6). Itemy uzwglednione w analizie
odpowiadaly strukturze oryginalnej wersji EZPQ dla podskal: ciekawosci/krea-

tywnosci, zewnatrzsterownosci, tendencji do negatywnego reagowania, tenden-

¢ji do pozytywnego reagowania, a takze oczekiwania sukcesu. Dodatkowy czyn-

nik tworzyly itemy podskali postuszeristwa oraz jeden item podskali motywacji

osiaggnie¢, odnoszacy sie do sumiennej pracy na zajeciach i powaznego traktowa-

nia zadan. Wyniki analizy czynnikowej przedstawiono w tabeli 3.1.

Tabela 3.1. Eadunki czynnikowe iteméw EZPQ w rozwigzaniu sze$cioczynnikowym

‘Fl‘FZ‘FS‘EA‘FS‘FG

Motywacja osiagniec i postuszenstwo (a = 0,89)

1. Pracu].e sumle.nr%le, traktuje 0.71* | 035 014 0,01 0,03 013
zadania powaznie.
3. Akcep.tu]e narzucone 086*| 008 | 014 | 0,03 |-001 |-0,03
ograniczenia.
8. Jest nu}eposluszny; nie stucha 0.88* | 005 |-0.04 |-003 | -001 | -0,02
polecen. (-)
24. Nie przestrz.ega zasad 0.84*| 006 |-0,01 | 0,02 | 0,06 | 004
postepowania. (-)
28. Zwykle robi to, co mu sie kaze. 0,80 | 0,04 | 0,22 |-0,01 | 0,04 |-0,12
Ciekawos¢/kreatywnosé (o = 0,78)
9. Wykazuj'e zaciekawienie wieloma 011 | 072°| 018 | 013 |-012 | 0,03
rzeczami.
16. K01fzysta z materiatéw w spos6b 0,19 0,79 -0,03 | 004 | 003 | 024
tworczy.
27. Jest kreatywny. 0,12 0,81*| -0,01 | 0,02 0,11 | 0,24
Zewnatrzsterowno$é (a = 0,68)
5. Nasladuje prace innych oséb. 0,12 0,07 | 0,70*| 0,01 |-0,13 |-0,08
10. Polega na wskazéwkach
innych oséb, podaza za ich 0,29 0,34 | 0,62*| 0,13 |-0,09 |-0,19
zachowaniem.
20. Jest sklonny do rezygnowania
z czegos, c? c.hcej zro.blc, jesli inne 007 |-023 | 0.62*-003 | 007 | 002
osoby uwazaja, ze nie warto tego
robi¢.
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F1 F2 E3 F4 F5 F6

37. Obserwuje, co robig inni
w celu pokierowania wtasnymi 0,10 0,02 | 0,75*| 0,03 |-0,13 | 0,05
dziataniami.

Tendencja do negatywnego reagowania (a = 0,69)

2. Zwykle nie dzieli sie z innymi

1. . . 0,19 |-0,10 0,09 |-0,57*| 0,03 0,37
tym, co mysli, czuje lub robi.

4. Spedza wiekszos¢ czasu

. . 0,06 0,03 |-0,01 |-0,75*|-0,04 |-0,28
w samotnosci.

11. Ma tendencje do wycofywania sie

iizolowania, kiedy powinien -0,05 |-0,30 |-0,15 |-0,61*|-0,23 |-0,14
pracowad w grupie.
18. Izoluje sie od innych. -0,09 |-0,07 |-0,12 |-0,78*| 0,02 |-0,22
31. Zwykle nie ufa innym. -0,13 0,01 0,17 |-0,58*| 0,05 0,14

Tendencja do pozytywnego reagowania (a = 0,59)

19. Ciagle domaga sie uwagi

. -0,12 0,12 | 0,21 | 0,09 |-0,72*| 0,17
i pochwaly.

22. Oczekuje pomocy dorostych
nawet wtedy, gdy nie jest ona 0,03 |-0,22 | 0,20 |-0,03 |-0,73*|-0,22
konieczna.

34. Wydaje sie, ze preferuje kontakt
z dorostymi od kontaktu -0,03 0,01 |-0,13 |-0,15 |-0,71*| 0,01
z rowieénikami.

Oczekiwanie sukcesu (a = 0,74)

6. Jest pewny siebie. -0,22 0,22 |-0,18 | 0,27 | 0,05 | 0,59*

25. Jest przekonany, ze osiggnie
sukces mimo trudnosci
w rozwigzywaniu zadania
w szkole.

-0,09 | 0,20 | 0,01 | 0,12 |-0,04 | 0,77*

30. Jest przekonany, ze poradzi sobie

. o 0,12 | 0,29 |-0,04 | 0,15 | 0,05 | 0,74*
z nowymi zadaniami w szkole.

*Yadunki o wartosci bezwzglednej >0,40

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wskazniki a-Cronbacha wyniosly powyzej 0,70 dla trzech podskal: motywacji
osiaggnie¢ i postuszenstwa, ciekawosci/kreatywnosci oraz oczekiwania sukcesu.

Dla pozostatych trzech czynnikéw wartosci a-Cronbacha okazaly sie nizsze, przy
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czym najnizszy wskaznik, na poziomie 0,59, uzyskano dla tendencji do pozytyw-
nego reagowania. Niskie warto$ci mogly wigzac sie w tym przypadku ze zmniej-
szeniem liczby iteméw tworzacych podskale w poréwnaniu z oryginalng wersja
narzedzia (Tavakol i Dennick, 2011).

Najwyzsza $rednia, wynoszaca 3,48 (SD = 0,96), zostala uzyskana dla czyn-
nika postuszenistwa/motywacji osiagnie¢. Srednie powyzej trzech punktéw
otrzymano takze dla czynnikéw ciekawosci/kreatywnosci ($rednia = 3,06; SD =
0,85), zewnatrzsterownosci (§rednia = 3,05; SD = 0,72) i oczekiwania sukcesu
($rednia = 3,05; SD = 0,84). Nizsze $rednie uzyskano dla tendencji do negatyw-
nego reagowania ($rednia = 2,55; SD = 0,71) i tendencji do pozytywnego reago-
wania (§rednia = 2,88; SD = 0,81).

Analiza korelacji wykazala najwyzsza korelacje o wartosci » = 0,51 dla czyn-
nikéw postuszenstwa/motywacji osiggnie¢ i ciekawosci/kreatywnosci. Istotne
korelacje miedzy pozostatymi podskalami byly umiarkowane i wahaly sie od war-
tosci r = -0,29 dla tendencji do negatywnego reagowania i oczekiwania sukcesu
do wartosci r = 0,34 dla ciekawosci/kreatywnosci i oczekiwania sukcesu. Wyniki

analizy korelacji dla poszczegélnych czynnikéw przedstawiono w tabeli 3.2.

Tabela 3.2. Korelacje podskal EZPQ w rozwigzaniu szescioczynnikowym

N o e e 9 v
“ N ] ] o
3% 3y | gEf fEr 1,
£ 26 | vEg| oEg | =8
] i o 3 -] > e -] > e o= U
= B g 8 SESH LESH TE
o o > S
gy 88 | §¥s s8¢ 3°
o 2 17) Bog ™ - oa ™ ()
Po.slus'ze?stwo/motywac]a 0.51* 0.30* 0,02 0,06 0,04
osiagniel
Ciekawos¢/kreatywnosé 0,22* -0,21* -0,05* 0,34*
Zewnatrzsterownosé -0,05 0,19* -0,10*
Tendenc;a' do negatywnego 0,08 _0.29*
reagowania
Tendencja do pozytywnego 0.09
reagowania ’
*p < 0,001

Zro6dlo: opracowanie wiasne.
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W badaniu nie wykazano korelacji z ilorazem inteligencji dla Zadnego z otrzy-

manych czynnikéw.

Dyskusja

Struktura czynnikowa polskiej wersji EZPQ nie odpowiada w pelni struk-
turze oryginalnego narzedzia (Zigler i in., 1999; Zigler i in., 2002). W polskie;
probie nie udalo sie wykaza¢ czynnika motywacji osiggnie¢. Jeden z iteméw,
ktéry w zalozeniu miat wchodzi¢ w sklad tej podskali, taczyt sie wyraznie z czyn-
nikiem postuszenstwa. W pozostatych podskalach jedynie czes$¢ oryginalnych
iteméw odpowiadata zaktadanym czynnikom. Jedng z przyczyn uzyskania tego
rodzaju wynikéw moze by¢ odmienny sposéb rozumienia iteméw przez nauczy-
cieli w Polsce i w Stanach Zjednoczonych. W obecnej wersji narzedzia dazono
do tego, by tlumaczone itemy wiernie odpowiadaly tresci oryginalnych stwier-
dzen. Istnieje mozliwo$¢, ze nauczyciele w Polsce nie byli w stanie odpowiednio
przyporzadkowaé iteméw do badanych konstruktéw w zwigzku z tym, ze opisuja
oni i oceniaja funkcjonowanie uczniéw, odnoszac sie do innych kryteriéw niz te,
ktére uwzgledniano w badaniu. Uzyskane wyniki wskazuja na koniecznosé doko-
nania operacjonalizacji badanych konstruktéw w taki sposéb, by odnosily sie one
do opiséw zachowan, ktére bedg latwiejsze do zidentyfikowania dla nauczycieli
w polskich szkolach.

Niska spdjnosé wewnetrzna podskal tendencji do pozytywnego i negatyw-
nego reagowania oraz zewnatrzsterownosci wskazuje na trudnosci z przyporzad-
kowaniem iteméw do wlasciwych podskal. Tego rodzaju wynik moze wigzac sie
z niejednoznacznym rozumieniem iteméw przez nauczycieli. Inne wyjasnienie
wyniku odnosi sie do zastosowanych procedur analizy statystycznej. W oryginal-
nej wersji narzedzia wymienione podskale tworzone byly przez wieksza liczbe
itemoéw. Istnieje mozliwo$¢, ze redukcja liczby iteméw doprowadzita do znacza-
cego obnizenia spdjnosci wewnetrznej skal (Tavakol i Dennick, 2011).

Polska wersja EZPQ wykorzystana w badaniu nie spelnia obecnie wymo-
géw psychometrycznych stawianych wspoélczesnie tego rodzaju narze-
dziom. Dopracowanie kwestionariusza wymaga dookreslenia badanych

konstruktéw, w tym takze tych odnoszacych sie do podskal postuszenstwa
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i ciekawosci/kreatywnosci, ktérych istnienia Zigler i wspélpracownicy nie zakla-
dali w swojej koncepcji. Wyniki wskazuja, ze w opisanym badaniu czynniki te
byly ze soba najmocniej skorelowane, co moze wskazywac na ich zwigzek ze
zmiennymi, ktére nie byly brane pod uwage. W dalszych pracach nad adaptacja
tego narzedzia konieczne bedzie takze uzupelnienie iteméw odnoszacych sie do
poszczegdlnych podskal, tak by odpowiadaly one w pelni zaktadanym konstruk-

tom, oraz okres$lenie wskaznikéw rzetelnoéci i trafnosci narzedzia.
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Dodatek

Polska wersja EZPQ uzyta w badaniu

] - @
g ¥ £ i ¥ g
g < v < E & uE | S
sH | SH | 38| 82 | 57
%) o © 9
3 N 3 3
N A N
Pracuje sumiennie, traktuje zadania
1. .. O O O O O
powaznie.
Zwykle nie dzieli sie z innymi tym,
p,| WY WE CEIC ST E Iy Y O m O m O
co mysli, czuje lub robi.
3.| Akceptuje narzucone ograniczenia. O O O O O
4.| Spedza wiekszos$¢ czasu w samotnosci. O O O O O
5.| Nasladuje prace innych oséb. O O O O O
6.| Jest pewny siebie. O O O O O
7.| Jest zbyt otwarty w stosunku do obcych. O O O O O
8.| Jest niepostuszny; nie stucha polecen. O O O O O
9 Wykazuje zaciekawienie wieloma
| rzeczami. = o O o O
10 Polega na wskazéwkach innych oséb,
"| podaza za ich zachowaniem. O o O o O
Ma tendencje do wycofywania sie
11.| iizolowania, kiedy powinien pracowac O O O O O
w grupie.
Poszukuje kontaktu fizycznego z innymi
12. osobami. O o O o O
Robi to, co méwia mu inni, nie zwazajac
13. ra 2 O o O O O
na konsekwencje.
Pracuje na zajeciach, czerpiac
14| e o O O O m O
przyjemnos$¢ z wykonywanej pracy.
15.| Eatwo sie zniecheca.
16.| Korzysta z materiatéw w sposéb tworczy.
Robi cos§ tylko dlatego, ze tak nakazuja
17 spoleczne zwyczaje. O o O o O
18.| Izoluje sie od innych. O O O O O
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pokierowania wlasnymi dzialaniami.

N1 . 2
g = g
« < 5 o
oy, z o,
§% | 3% Gg | 3z fm
TE| SE | 33| 32 | T2
v o o
g 8 8 5
N i N
19.| Ciagle domaga sie uwagi i pochwaty. O O 0O O O
Jest sktonny do rezygnowania z czegos,
20.| co chce zrobi¢, jesli inne osoby uwazaja, O O O O O
ze nie warto tego robi¢.
Wykonuje polecenia w sposéb
21| TR P O m O O m
odpowiedzialny.
Oczekuje pomocy dorostych nawet wtedy,
22| e B oo > o m m m m
gdy nie jest ona konieczna.
23.| Moéglby by¢ bardziej przyjazny.
24.| Nie przestrzega zasad postepowania.
Jest przekonany, ze osiggnie sukces
25.| mimo trudnosci w rozwigzywaniu O O O O O
zadania w szkole.
% Pracuje ciezko, nawet jesli nie jest
" | przewidziana za to zadna nagroda. = = = = =
27.| Jest kreatywny.
28.| Zwykle robi to, co mu sie kaze.
29.| Sam chetnie zabiera sie do pracy.
Jest przekonany, ze poradzi sobie
30. z nowymi zadaniami w szkole. - = = = =
31.| Zwykle nie ufa innym.
32.| Lubi dostawac duzo wskazowek.
Jest wytrwaly w osigganiu celéw
B3| e ke O O O O O
i doprowadzaniu zadan do konca.
Wydaje sie, ze preferuje kontakt
34. z dorostymi od kontaktu z réwiesnikami. O o O = O
35.| Oczekuje sukcesu w wiekszosci sytuacji.
36.| Stara sie szybko konczy¢ zadania szkolne.
Obserwuje, co robig inni w celu
37. O O O O O
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ROZDZIAL 4

Specjalne potrzeby edukacyjne ucznidw z zaburzeniami
z autystycznego spektrum (ASD) — teoretyczne podstawy
| praktyczne wskazania

Special educational needs of students with Autistic Spectrum Disorder (ASD) —
the theoretical basis and practical guidelines

Abstract

Autistic Spectrum Disorder (ASD) is one of the most extensively stud-
ied developmental disorders, both in terms of its origins and the course.
Researchers’ reports from a wide variety of scientific disciplines (medicine,
neurology, genetics, psychology, cognitive science, and others) provide
a deeper explanation of genesis and dynamics of changes of core ASD symp-
toms. The conclusions from studies made in such diverse fields indicate that
people with ASD suffer from abnormal development of such neurocognitive
abilities and processes as: theory of mind, pragmatic function of language,
sensory integration processes, empathizing, executive functions or cognitive
style.

The following overview of the state of knowledge on development of
neurocognitive abilities and processes explaining the genesis and dynamics
of changes of core ASD symptoms, completed by author’s conclusions from
his own therapeutic experience, is the basis for presenting the guidelines for
teachers, therapists and families of people with ASD.

Key words: special educational needs, Autistic Spectrum Disorder
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Wstep — autystyczne spektrum zaburzen
w klasyfikacji DSM-5

Aktualna klasyfikacja zaburzen psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa
Psychiatrycznego DSM-5 (APA, 2013) wprowadza nowa, w stosunku do wczesniej-
szych klasyfikacji APA: DSM-IV-TR (APA, 2000) czy WHO: ICD-10 (WHO, 1992),
kategorie diagnostyczna ,autystyczne spektrum zaburzen” (Autistic Spectrum
Disorder, ASD). Wprowadzenie tej kategorii zapowiadaja réwniez twércy nowej
klasyfikacji WHO, ktérej nazwa bedzie odpowiednio brzmiata ICD-11 (http://
www.who.int/classifications/icd/en/). Kryteria diagnostyczne ASD zapropono-
wane w DSM-5 s3 spéjne z kryteriami diagnostycznymi catosciowych zaburzen
rozwojowych, jednostki diagnostycznej obecnej we wczesniejszej klasyfika-
¢ji APA, DSM-IV-TR (2000) oraz w klasyfikacji WHO ICD-10 (1992). Nowoscia
zaproponowang przez DSM-5 jest natomiast zgrupowanie osiowych objawéw juz
nie w trzy, ale w dwa kryteria diagnostyczne:

A. deficyty w zachowaniach spotecznych i komunikacji;

B. sztywne, ograniczone wzorce aktywnosci i zainteresowan.

Kryterium C stanowi czas wystapienia objawéw. Powinny by¢ one obecne
we wczesnym dziecinistwie, chociaz moga nie manifestowa¢ sie w pelni, dopdki
wymagania spoleczne nie przekrocza ograniczonych mozliwosci dziecka.

Kryterium A — deficyty w zachowaniach spotecznych i komunikacji — obejmuje
nastepujace objawy: deficyty w spotecznej komunikacji, deficyty w komunikacji
niewerbalnej, deficyty w tworzeniu i podtrzymywaniu relacji réwiesniczych. Aby
kryterium to zostalo spelnione, u diagnozowanego dziecka powinien wystapic
kazdy z trzech wyzej wymienionych symptoméw. Najnowsza klasyfikacja APA
(2013) zwraca takze uwage na to, ze kazdy z tych symptoméw moze przyjmowaé
jeden z trzech stopni nasilenia.

Kryterium B - sztywne, ograniczone wzorce aktywnosci i zainteresowan —
dotyczy czterech objawdéw: zachowan stereotypowych lub natretnych; potrzeby
niezmienno$ci, przywigzania do rutyn; ograniczonych zainteresowan; podre-
aktywnosci lub nadreaktywnosci na bodzce sensoryczne. Do spelnienia kryte-

rium B diagnozy ASD niezbedne jest wystepowanie u diagnozowanego dziecka
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jedynie dwéch z powyzszych objawéw. Kazdy z nich moze przyjmowaé jeden
z trzech stopni nasilenia, uwarunkowany od stopnia ograniczenia niezaleznosci
badanej osoby (APA, 2013, s. 50).

W wyjasnianiu genezy i dynamiki zmian wyzej wymienionych objawéw
ogromny udzial ma dorobek badan nad procesami i zdolno$ciami neuropoznaw-
czymi. W dlugotrwale poszukiwania badaczy w zakresie tych proceséw wpisuja
sie wnioski z najnowszych badan, prowadzonych wsréd oséb z ASD w nastepuja-
cych obszarach:

« struktura i funkcjonowanie uktadu nerwowego (Bolton i Griffiths, 1997;
Baron-Coheniin., 2000);

+ komunikacja i funkcjonowanie spoteczne 0séb z ASD (Dawson i in., 2004;
Markiewicz, 2004);

+ genetyczne i metaboliczne uwarunkowania zréznicowania symptoméw
ASD (Lutchmaya, Baron-Cohen i Raggatt, 2002; Whiteley i in., 2013).

Wieloletnia koncentracja uwagi badaczy na przebiegu i rozwoju zdolnosci oraz
proceséw neuropoznawczych umozliwita wyréznienie tych z nich, ktére najpet-
niej wyjasniaja geneze i dynamike zmian osiowych objawéw ASD. Sa to:

+ pragmatyczna funkcja jezyka (Szatmari, Bremner i Nagy, 1989; Tager-
-Flusberg i in., 1990; Attwood, 2013);

+ teoria umystu (Baron-Cohen, 1995, 2005);

+ procesy integracji sensorycznej (Baranek, Foster i Berkson, 1997);

» styl poznawczy (Happé i Frith, 2006; Frith, 2008);

+ funkcje wykonawcze (Happé, Booth, Charlton i Hughes, 2006; Frith,
2008).

Ponizsze akapity stanowia krétki przeglad koncepcji i wnioskéw z badan
poziomu rozwoju i przebiegu zdolnosci oraz proceséw neuropoznawczych zaan-
gazowanych w wyjasnienie zar6wno genezy, jak i dynamiki zmian osiowych obja-

wow autystycznego spektrum zaburzen.
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Zdolnosci i procesy neuropoznawcze zaangazowane w wyjasnianie
genezy i dynamiki zmian symptomdw ASD w zakresie deficytéw
w zachowaniach spotecznych i komunikacji

Wsréd zdolnosci i proceséw neuropoznawczych wyjasniajacych geneze i dyna-
mike zmian w zakresie deficytéw w zachowaniach spotecznych i komunikacji
u 0séb z ASD czesto wymieniana jest pragmatyczna funkcja jezyka (Szatmari,
Bremner i Nagy, 1989; Tager-Flusberg i in., 1990; Frith, 2008; Cieszynska, 2011;
Attwood, 2013; Pisula, 2012). Obejmuje ona wiedze dotyczaca spolecznego
wykorzystania jezyka, oznacza zatem uzywanie jezyka w celu komunikagji (Frith,
2008; Cieszynska, 2011). W zachowaniu os6b z ASD czesto obserwuje sie naste-
pujace deficyty, charakterystyczne dla zaburzen w obszarze pragmatycznej funk-
Gjijezyka:

+ trudnosci w interpretowaniu wypowiedzi osoby na podstawie kontekstu
sytuacyjnego;

+ trudnosci w uzywaniu komunikacji niewerbalnej, rzadkie uzywanie mowy
do dzielenia sie swoimi zainteresowaniami, do§wiadczeniami, odczuciami,
intencjami;

« stereotypie jezykowe, echolalie;

« zamienianie zaimkéw;

+ nietypowa prozodia, a zwlaszcza intonacja jezykowa (Frith, 2008; Attwood,
2013; Pisula, 2012).

Osoby z ASD maja trudno$ci w odczytaniu, a w rezultacie w respektowaniu
zasad regulujacych relacje spoteczne i dialog, dotyczacych inicjowania, pod-
trzymywania i koniczenia rozmowy. Maja sktonno$¢ do przerywania rozméwcy,
zbyt dlugich monologéw na interesujacy je temat, zdawkowego odpowiadania
na pytania, niezauwazania oznak braku zainteresowania w mowie ciala swojego
rozméwcy (Brauns, 2009; Attwood, 2013; Grandin i Panek, 2016). Umiejetnosci
te dzieci o prawidlowym rozwoju nabywaja bardzo spontanicznie, w codziennych
relacjach z bliskimi. Nie s3 one jednak tak naturalnie dostepne dla oséb z ASD.
Aby zrozumie¢ emocjonalny kontekst sytuacji spotecznych i méc adekwatnie
sie do nich zachowa¢, osoby z ASD potrzebuja niejednokrotnie wielu poznaw-

czych, zlozonych analiz. Zaangazowanie proceséw poznawczych w wykonanie
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tych analiz zajmuje im znacznie wiecej czasu niz spontaniczne reakcje dostepne
»automatycznie” osobom o prawidtowym rozwoju (Aldagre, Schuwerk, Daum,
Sodian i Paulus, 2016).

Inng zdolno$cig neuropoznawcza majaca udzial w wyjasnianiu genezy i dyna-
miki zmian w zakresie deficytéw w zachowaniach spotecznych i komunikacji
u 0s6b z ASD jest zdolno$¢ nazywana teorig umystu (Premack i Woodruff, 1978),
czytaniem umystu (Baron-Cohen, 1995, 2005) lub mentalizowaniem (Frith,
2008). Przyjmuje sie, ze terminy te odnoszg sie do tej samej zdolnosci, ktéra
odpowiada za ujmowanie zachowan wiasnych i innych oséb jako kierowanych
przez stany umystu (Biatecka-Pikul, 2012).

Funkcjonowanie dzieci w wieku szkolnym, mtodziezy i dorostych oséb z zabu-
rzeniami w zakresie teorii umystu charakteryzuje sie nastepujacymi deficytami:

+ trudnosciami w rozumieniu intencji, pragnien, przekonan i uczu¢ innych
0s6b jako bedacych przyczyna ich zachowania (Baron-Cohen, 1995);

+ trudnosciami w rozumieniu zasady ,widzie¢ znaczy wiedzie¢” (Baron-
-Cohen, 1995);

+ trudnosciami w rozumieniu, czym jest udawanie (Leslie, 1987);

 trudno$ciami w rozumieniu ktamstwa, zartéw, ironii (Frith, 2008);

« agresja w sytuacjach spotecznych wynikajaca z trudnosci w zrozumieniu

przyczyn czyjegos$ zachowania lub czyich$ intencji (Attwood, 2013).

Natomiast u dzieci w wieku przedszkolnym zaburzenia w zakresie teorii umy-
stu moga manifestowac¢ sie w postaci deficytéw w rozwoju jej prekursoréw:
+ gestu wskazywania, nazywanego przez Barbare Winczure (2015, s. 49)
sprotodeklaratywnym” (wykorzystywanym przez dziecko w celu uzyska-
nia zainteresowania osoby dorostej danym przedmiotem);

+ umiejetnosci dzielenia wspélnej uwagi czy nasladowania (Frith, 2008).

Umiejetnosci te powinny pojawi¢ sie w funkcjonowaniu dziecka o prawidto-
wym rozwoju przed ukoniczeniem 2. r.z. (Frith, 2008). W funkcjonowaniu dzieci
z ASD nie s3 jednak obecne nawet w wieku szkolnym (Baron-Cohen i in., 1996).
Deficyty w rozwoju tych umiejetnosci obserwowane w okresie niemowlecym
moga by¢ zatem wczesng oznaka ryzyka pdzniejszej diagnozy zaburzen z auty-

stycznego spektrum (Winczura, 2016).
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Kolejna zdolnosécia neuropoznawcza zaangazowana w wyjasnienie genezy
i dynamiki zmian w zakresie deficytéw w zachowaniach spolecznych i komu-
nikacji u 0séb z ASD jest umiejetno$¢ empatyzowania. Simon Baron-Cohen
(2005) definiuje jg jako umiejetno$é odczytania stanéw emocjonalnych innej
osoby i odpowiedniego na nie zareagowania. Cade McCall i Tania Singer (2013)
dodatkowo réznicujg empatyzowanie od ,emocjonalnego zarazenia”, ktére wigza
z odczuwaniem przez podmiot tych samych stanéw emocjonalnych, co obserwo-
wana osoba, jednak bez $wiadomosci Zrédia tych emocji. Empatyzowanie nato-
miast jest odczuwaniem przez podmiot emocji podobnych do tych u obserwo-
wanej osoby, ale ze $wiadomoscig podmiotu, ze Zrédlo tych emocji nie jest mu
bezposrednio dostepne. Osoby z deficytami w rozwoju tej umiejetnosci doswiad-
czaja zatem nie tylko trudnosci w rozumieniu i przewidywaniu zachowan innych
oséb, lecz takze w zrozumieniu przyczyn wlasnych stanéw emocjonalnych.
W rezultacie maja trudnosci w dostosowaniu wlasnego zachowania do cudzych
stanéw emocjonalnych. Czesto bywaja postrzegane jako osoby niegrzeczne lub
,zimne”. Jakby opozycyjnie w stosunku do tych deficytéw u os6éb z ASD rozwi-
niete s3, na znacznie wyzszym poziomie niz u przecietnych oséb, umiejetnosci
systemizowania (Baron-Cohen, 2002). Systemizowanie dotyczy takich sprawno-
$ci, jak umiejetno$¢ intuicyjnego rozumienia sposobu dziatania urzadzen mecha-
nicznych czy umiejetno$¢ wyszukiwania regul w strukturach taksonomicznych.
Systemizowanie niewatpliwie wigze sie ze stylem poznawczym niezaleznym od
szerszego kontekstu. Brak zdolnosci do korzystania z informacji z kontekstu
spotecznego utrudnia zas rozwéj zdolnosci rozumienia przyczyn czyich$ stanéw
emocjonalnych, a w rezultacie — empatyzowania. Wyzszy niz przecietny poziom
rozwoju umiejetnosci systemizowania ulatwia natomiast odnajdywanie regut
i ich porzadkowanie w réznych strukturach, réwniez w sytuacjach spolecznych.
Moze zatem stanowi¢ dla oséb z ASD alternatywnga $ciezke rozwoju umiejetnosci
spolecznych, jest takze traktowany jako kompensacyjny wobec deficytu w zakre-
sie rozwoju empatyzowania (Frith, 2008).

Przedstawione koncepcje i doniesienia badawcze stanowia wyjasnienie
genezy oraz dynamiki zmian deficytéw w zachowaniach spotecznych i komuni-

kacji u 0s6b z ASD. Powyzsze wnioski, a takze wnioski z mojego doswiadczenia
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terapeutycznego zostaly uwzglednione podczas opracowywania listy wskazéwek
dotyczacych rehabilitacji deficytéw w zachowaniach spotecznych i komunikacji

u dzieci z ASD. Zagadnieniu temu po$wiecona jest kolejna czes¢ artykutu.

Rehabilitacja oséb z ASD w zakresie deficytow w zachowaniach
spotecznych i komunikacji — wskazéwki praktyczne

Rehabilitacja w zakresie umiejetnosci spolecznych juz od wielu lat znajduje
sie w centrum oddziatywan edukacyjnych i terapeutycznych skierowanych wobec
0s6b z ASD. Dowodem tego sa regularnie, od okolo 15-20 lat, pojawiajace sie na
rynku publikacje zawierajace doniesienia praktykéw na temat réznych form pracy
z osobami z ASD (Gatkowski i Kossewska, 2000; Bleszynski, 2005; Kossewska,
2009; Winczura, 2010; Cieszyniska, 2011; Kaczmarek i Wojciechowska, 2015).
Mimo tak szerokiego zainteresowania rehabilitacja umiejetnosci spotecznych
wciaz pozostaje ona wyzwaniem, zarowno dla tych, ktérzy wspierajg osoby z ASD
(terapeuci/nauczyciele/cztonkowie rodzin), jak i dla samych 0séb z ASD. Pomocna
dla profesjonalistéw, ktérzy juz zajmuja sie lub beda zajmowac sie w przysztosci
rehabilitacjg 0s6b z ASD w zakresie umiejetnosci spolecznych, moze okaza¢ sie
zamieszczona ponizej lista wskazéwek. Jest ona efektem studium literatury oraz
wlasnych doswiadczen terapeutycznych.

Pierwszg i czesto wymieniang jako podstawowa wskazéwka do rehabilita-
cji 0séb z ASD jest budowanie przez terapeute bliskiej relacji z osoba, z ktéra
pracuje (Olechnowicz, 1995). Zawsze bowiem rehabilitujemy cztowieka, a nie
zbiér funkgji (Pisula, 2012). Kolejng wazng wskazéwka jest opracowanie indy-
widualnego programu rehabilitacji odpowiadajacego zdiagnozowanym wczesniej
potrzebom osoby z ASD (Attwood, 2013; Pisula, 2012). Program ten powinien
zawiera¢ szczegétowe wskazania do rehabilitacji umiejetnosci prowadzenia dia-
logu, takich jak: umiejetnos¢ stuchania, umiejetno$¢ przyjmowania i udzielania
pochwat oraz krytyki, Swiadomos$¢ tego, kiedy i jak mozna przerwac czyjas wypo-
wiedz, umiejetno$¢ wprowadzania do rozmowy nowych tematéw, umiejetnosé
zadawania pytan w sytuacji zgubienia watku (Attwood, 2013, s. 235). Patricia
Howlin, Simon Baron-Cohen i Julie Hadwin (2010) opisuja natomiast szereg
regul pomocnych przy uczeniu oséb z ASD umiejetnosci spolecznych, opartych

na umiejetnosci czytania umystu. Wsréd tych regut umieszczaja nastepujace:
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« rozbijanie materialu na male etapy, tak aby zloZone umiejetnosci byly
nabywane stopniowo jako sekwencje oddzielnych elementéw;

+ uczenie poszczegdlnych etapéw zgodnie z sekwencjami rozwojowymi;

+ systematyczne wzmacnianie pozadanych zachowan;

« zapewnienie ,bezblednego procesu uczenia sie”;

« zastgpienie szczegdtowych instrukeji definiowaniem poje¢ (Howlin, Baron-
-Cohen i Hadwin, 2010, s. 29).

Powyzszy zestaw wskazéwek dotyczy rehabilitacji os6b z ASD w zakresie defi-
cytéw w zachowaniach spotecznych i komunikacji. Inna grupa zalecent odnosi
sie natomiast do rehabilitacji oséb z ASD w zakresie sztywnych, ograniczonych
wzorcow aktywnosci i zainteresowan. Punkt wyjscia do ich sformutowania sta-
nowi przeglad koncepcji i doniesien z badan umozliwiajacych zrozumienie genezy

i dynamiki zmian tej grupy symptoméw ASD.

Zdolnosci i procesy neuropoznawcze zaangazowane W wyjasnianie
genezy i dynamiki zmian symptomow ASD w zakresie sztywnych,
ograniczonych wzorcéw aktywnosci i zainteresowan

Jednymi z neuropoznawczych proceséw wyjasniajacych geneze i dynamike
zmian symptoméw ASD w zakresie sztywnych, ograniczonych wzorcéw aktyw-
nosci i zainteresowan sg zlozone procesy nazywane funkcjami wykonawczymi
(executive functions) (Corbett, Constantine, Hendren, Rocke i Ozonoff, 2009). Sa
to procesy neuropsychologiczne odpowiedzialne za fizyczna, poznawczg i emo-
cjonalng samokontrole (Corbett i in, 2009). Odpowiadaja one za takie szcze-
gblowe umiejetnosci, jak planowanie i ptynnos¢ myslenia, wybdr odpowiedzi,
hamowanie narzucajacych sie odpowiedzi, monitorowanie sposobu rozwigzy-
wania zadania (Pisula, 2012), a takze za utrzymywanie i przenoszenie uwagi
oraz pamiec robocza (Happé i in., 2006). Warto zauwazy¢, ze nieprawidtowosci
w przebiegu funkcji wykonawczych obserwowane s3 tez w funkcjonowaniu oséb
z innymi niz ASD zaburzeniami rozwojowymi i psychicznymi: zespolem nadpo-
budliwoséci psychoruchowej, zespolem Tourette’a czy schizofrenia, jak réwniez
u 0s6b z niektérymi zespolami genetycznymi, na przyklad z fenyloketonuria

(Rybka, 2009). Zaobserwowano, ze wlasnie u 0séb z ASD deficyty w zakresie
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funkcji wykonawczych sa najbardziej rozlegle i trwale (Happé iin., 2006). W gru-
pie tych oséb nieprawidlowosci dotyczace funkcji wykonawczych ujawniaja sie
poprzez nastepujace trudnosci:

+ brak plynnosci myslenia i dzialania;

» sklonnos¢ do perseweracji nieprawidlowych rozwigzan;

+ trudnosci w hamowaniu odpowiedzi;

+ trudnosci w przenoszeniu uwagi na nowe zadanie;

+ trudnoéci w zakresie pamieci roboczej (Ozonoff, 1997; Happé i in., 2006).

Deficyty te uniemozliwiaja osobom z ASD plynna kontrole wlasnego dzia-
tania. W sytuacji zas, gdy zawodza neurologiczne procesy kontrolne, dochodzi
do uruchomienia zachowan stereotypowych (Pisula, 2012). Niewatpliwie defi-
cyty te utrudniajg takze osobie z zaburzeniami z autystycznego spektrum sfor-
mulowanie elastycznej reakcji adaptacyjnej na zachodzace w otoczeniu zmiany.
Wyjaséniajg zatem nie tylko istote zachowan stereotypowych, lecz takze niechec
do zmian i przywigzanie do rutyn.

Kolejng zdolno$cia neuropoznawcza zaangazowang w wyjasnienie genezy
i dynamiki zmian sztywnych, ograniczonych wzorcéw aktywnosci, a szczegdl-
nie ograniczonych i nietypowych zainteresowan jest styl poznawczy nazywany
staba centralna koherencja (weak central coherence) (Happé i Frith, 2006;
Frith, 2008). Wiekszo$¢ oséb o prawidlowym rozwoju charakteryzuje silna cen-
tralna koherencja, czyli styl poznawczy polegajacy na przetwarzaniu informa-
¢ji w duzej zaleznosci od pola percepcyjnego, a takze od kontekstu sytuacyjnego
(Frith, 2008). Umozliwia on odczytywanie znaczenia jakiego$ bodzca, odrzucanie
informacji nieistotnych, ,koncentracje na istocie rzeczy i pomijanie szczegétéw”
(Pisula, 2012, s. 96). Osoby z ASD charakteryzuje natomiast staba centralna
koherencja, a wiec niezalezno$¢ od pola percepcyjnego, trudnosé w oddzieleniu
informagji istotnych od nieistotonych. Dla tych oséb kazda jakosciowa i ilosciowa
zmiana zachodzaca w bodzcu sensorycznym ma swoje znaczenie ,absolutne”
(Frith, 2008, s. 203), niepowigzane z szerszym kontekstem percepcyjnym. Nie
jest zatem pomijana, ale przetwarzana jako co$ istotnego. Staba centralna kohe-
rencja ujawnia sie w funkcjonowaniu oséb z ASD poprzez:

+ koncentracje na detalach, nietypowe zainteresowania dotyczace bodzcéw

wzrokowych przyjmujace postac fiksacji na wzorach;
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+ wysoki poziom rozwoju analizy wzrokowej;

+ trudnosci w tworzeniu kategorii abstrakcyjnych;

+ pomijanie szerszego kontekstu pola percepcyjnego;

+ trudnosci w wykonywaniu zadah wymagajacych globalnego przetwarzania
informacji;

+ trudnosci w rozumieniu sytuacji spotecznych (Frith, 2008).

Szczegblne znaczenie w wyjasnianiu genezy i dynamiki zmian sztywnych,
ograniczonych wzorcéw aktywnosci i zainteresowan majg procesy integracji sen-
sorycznej (SI) (Ayres, 1991), dotychczas rzadko wigzane z nasileniem osiowych
objawéw ASD (Hilton i in., 2010). Sa to procesy, ktére odpowiadajg za percep-
cyjna organizacje rzeczywistosci, a takze za sformulowanie adaptacyjnej reakeji
na naplywajace do osoby bodzce sensoryczne (Ayres, 1991). Zaburzenia w prze-
biegu proceséw integracji sensorycznej moga przyjmowac postac:

+ zaburzen modulacji sensorycznej;
» zaburzen dyskryminacji sensorycznej;
+ zaburzen motorycznych o podlozu sensorycznym (Przyrowski, 2012,

s. 99).

U o0s6b z ASD najczesciej mamy do czynienia z zaburzeniami modulacji sen-
sorycznej zaréwno o typie nadwrazliwosci, jak i podwrazliwosci, a takze poszu-
kiwania sensorycznego (Gal, Cermak i Ben-Sasson, 2007). Funkcjonowanie os6b
z ASD oraz ze wspdtwystepujacymi zaburzeniami modulacji sensorycznej moga
charakteryzowac:

+ ,niewlasciwe” zachowania w miejscach publicznych (np. bieganie, wpada-
nie na osoby, wspinanie sie, krecenie sie w kétko);

+ samouszkodzenia (np. gryzienie wlasnej skéry, uderzanie gtowa o twarde
przedmioty);

+ problemy z jedzeniem (ograniczone menu);

+ problemy ze snem (np. trudnosci z zasypianiem, z przesypianiem calej
nocy);

+ problemy z poddaniem sie czynnos$ciom higienicznym (mycie, ubieranie,
czesanie);

» przywiazanie do rutyn (trudnos$¢ w zaadaptowaniu sie do zmian);
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+ trudnosci w percepdji stéw (np. trudnosé w wyizolowaniu dzwiekéw mowy
sposréd innych);

+ niewlasciwy poziom pobudzenia (zbyt wysoki lub zbyt niski) (Baranek,
Foster i Berkson, 1997; Gal, Cermak i Ben-Sasson, 2007; Kranowitz, 2011;
Pisula, 2012).

Zaburzenia w zakresie modulacji sensorycznej beda zatem stanowily wyjas-
nienie nie tylko dla obecnosci niewlasciwego poziomu reaktywnosci sensorycz-
nej u osob z ASD, lecz takze dla obecnosci nietypowych zainteresowan bodzcami
sensorycznymi oraz dla niecheci do zmian, przywigzania do rutyn. Jesli jednak
wzigé pod uwage hierarchiczng strukture proceséw integracji sensorycznej,
mozna zauwazy¢ znacznie szersze konsekwencje zaburzen modulacji senso-
rycznej u oséb z ASD. Procesy integracji sensorycznej zachodza we wszystkich
strukturach uktadu nerwowego, poczawszy od pnia moézgu, a skonczywszy na
potkulach mézgowych (Przyrowski, 2012). Nieprawidtowy przebieg proceséw
integracji sensorycznej na nizszych poziomach funkcjonowania uktadu nerwo-
wego (pien mézgu, mézdzek) ma swoje konsekwencje nie tylko w zakléceniach
w przebiegu podstawowych funkeji neurologicznych (np. wykonywanie ruchéw
automatycznych zwigzanych z utrzymaniem réwnowagi), lecz takze w niepra-
widlowosciach w rozwoju funkgeji ztozonych, przebiegajacych na poziomie kory
moézgowej. Wirdd nich znajduja sie:

+ schemat wlasnego ciata;

» artykulacja;

+ percepcja wzrokowa i stuchowa;

+ koordynacja wzrokowo-ruchowa;

+ zdolnos¢ do abstrakcyjnego myslenia;

+ zdolno$¢ do nauki i adaptacji do zmieniajacych sie warunkéw otoczenia;
« samokontrola;

» samoakceptacja (Ayres, 1991).

Prawidlowy przebieg proceséw integracji sensorycznej na wszystkich pozio-
mach funkcjowania uktadu nerwowego stanowi zatem baze dla prawidtowego
rozwoju innych zdolnoéci i proceséw neuropoznawczych, takich jak: teoria

umystu i empatyzowanie (Baron-Cohen, 1995, 2005), styl poznawczy (Happé
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i Frith, 2006; Frith, 2008), pragmatyczna funkcja jezyka (Tager-Flusberg i in.,
1990; Attwood, 2013) czy funkcje wykonawcze (Happé i in., 2006; Corbett i in.,
2009).

Wyjasénienia zaproponowane w wyzej wymienionych koncepcjach i doniesie-
niach badaczy stanowia podstawe teoretyczng dla zrozumienia genezy i dynamiki
zmian sztywnych, ograniczonych wzorcéw aktywnosci i zainteresowan u oséb
z ASD. Uzupelnione wnioskami z wtasnego dos$wiadczenia terapeutycznego
umozliwiajg sformulowanie wskazéwek dotyczacych rehabilitacji oséb z ASD
w zakresie tej grupy symptoméw ASD. Zagadnieniu temu poswiecony zostal

kolejny podrozdzial.

Rehabilitacja oséb z ASD w zakresie sztywnych, ograniczonych wzorcéw
aktywnosci i zainteresowan — wskazowki praktyczne

Sztywne, ograniczone wzorce aktywnosci i zainteresowan oséb z ASD stano-
wig szczegblne wyzwanie dla ich nauczycieli, terapeutéw i rodzin. Czesto zabu-
rzaja one bowiem funkcjonowanie osoby w wiekszosci ze sfer. Nie tylko utrud-
niajg jej codzienne funkcjonowanie i uczenie sie, lecz takze stanowia zagrozenie
dla jej zdrowia, a nawet zycia. Wymagaja zatem podjecia szczegdlnie skutecznych
oddzialywan. W oddzialywaniach stosowanych przez terapeutéw/nauczycieli/
rodziny oséb z ASD czesto wyrdznia sie dwa przeciwstawiane sobie podejscia
terapeutyczne:

+ podejscie behawioralne (dyrektywne);

+ podejscie niedyrektywne.

Formulujac ponizszy zestaw wskazéwek, nie opowiadam sie po stronie jed-
nego z tych podejs¢. Refleksja nad wlasnym doswiadczeniem plynacym z pracy
terapeutycznej z dzie¢mi i dorostymi osobami z ASD funkcjonujacymi na bardzo
zréznicowanym poziomie doprowadzitla mnie do wniosku, ze trzymanie sie jed-
nego podejscia terapeutycznego nie jest efektywne. Znajomos¢ przez terapeute/
nauczyciela/cztonka rodziny osoby z ASD réznych technik terapeutycznych,
z réznorodnych podejs¢, i umiejetnosé ich dostosowania do zmieniajgcych sie

potrzeb wspomaganej osoby zwieksza szanse powodzenia terapii. Dlatego tez
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ponizszy zestaw wskazéwek jest préba syntezy ogélnych wskazan pomocnych
kazdemu terapeucie/nauczycielowi/czlonkowi rodziny osoby z ASD, niezaleznie
od wybranego przez niego podejscia terapeutycznego.
Jedna z pierwszych i wazniejszych wskazéwek w rehabilitacji oséb z ASD

w zakresie sztywnych i ograniczonych wzorcéw aktywnosci i zainteresowan
z pewnoscia jest zapewnienie osobie mozliwosci zaspokojenia potrzeb senso-
rycznych, obejmujace:

+ dostarczenie bodzcéw sensorycznych w kontrolowanych warunkach;

+ czeste przerwy w pracy na dostarczenie tych bodzcéw i znormalizowanie

poziomu pobudzenia (Kranowitz, 2011).

Jesli osoby z ASD maja trudnosci w generalizowaniu nabytych umiejetnosci,
postarajmy sie zapewni¢ im mozliwo$¢ wielokrotnego ich powtarzania w rézno-
rodnych warunkach (Attwood, 2013).

Odpowiedzia terapeuty, nauczyciela czy rodzica na niecheé osoby z ASD do
zmian, a takze jej trudnosci w przejsciu od raz podjetej aktywnosci do innej
iw adaptacji do zmieniajacych sie warunkéw, niech bedzie:

+ etapowe wprowadzanie zmian;
+ dzielenie zadania na etapy;

+ uczenie jednej umiejetnosci w danym momencie (Attwood, 2013).

W samodzielnym ¢wiczeniu nowo nabytej umiejetnosci moze poméc uczenie
w oparciu o sekwencje zachowan (Suchowierska, Ostaszewski i Babel, 2012) oraz
zachecenie osoby z ASD do glosnego méwienia do siebie podczas wykonywania
zadania (Attwood, 2013). Obie te techniki sprzyjaja autokontroli.

Jesli osoby z ASD lepiej radza sobie z analiza materialu niz z jego synteza
i generalizowaniem wnioskéw, pomocne z pewnoscia okaze sie uczenie bardziej
w oparciu o analize, wyszukiwanie réznic, poréwnywanie, dzielenie na etapy, cze-
$ciniz o synteze.

Pomocne w ksztaltowaniu elastycznego, twérczego myslenia moze okazac sie
stawianie dziecka wobec probleméw realnych do rozwigzania podczas zabawy lub
wykonywania codziennych czynnosci (takich jak zakupy, przygotowanie posil-
kéw, spacer itp.) (Attwood, 2013).
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Sktonnos¢ oséb z ASD do powielania nieskutecznych rozwigzan i ich trudnos¢
w uczeniu sie na wlasnych bledach beda redukowaly takie dziatania ze strony
terapeuty/nauczyciela/rodzica, jak:
+ monitorowanie sposobu rozwigzywania zadania przez osobe z ASD
i natychmiastowa korekta btedéw;
+ sporzadzanie planu zaje¢, lekdji;
+ wykonanie listy rzeczy do zrobienia;
+ pomoc w ustaleniu priorytetéw;
+ pomoc w rozpoczynaniu zadania i doprowadzaniu go do konca (Attwood,
2013; Pisula, 2012).

Listy wskazéwek dotyczace rehabilitacji oséb z ASD w zakresie deficytow
w zachowaniach spotecznych i komunikacji oraz sztywnych, ograniczonych wzor-
c6w aktywnosci i zainteresowan nie s3 zamkniete. Na pewno kazdy z terapeu-
téw, nauczycieli czy czlonkéw rodzin oséb z ASD zechce uzupelnic je o wlasne
zasady, majace swoje zrédlo w bardzo indywidualnych doswiadczeniach zdoby-
tych w trakcie towarzyszenia osobom z ASD w ich rozwoju. Nie sa zamkniete
takze dlatego, ze terapeuci, nauczyciele i cztonkowie rodzin 0séb z ASD to osoby
bardzo szczegdlne, ktdre charakteryzuje pokora i che¢ cigglego uczenia sie, réw-

niez na wtasnych btedach.

Whnioski

Préba podsumowania powyzszych analiz prowadzi do wniosku, ze w wyjas-
nianiu genezy i dynamiki zmian objawéw ASD, zaré6wno w zakresie deficytéw
w zachowaniach spotecznych i komunikagji, jak i w zakresie sztywnych i ograni-
czonych wzorcéw aktywnosci i zainteresowan (APA, 2013, s. 50) duzy udzial bie-
rze nieprawidlowy rozwdj zdolnosci i proceséw neuropoznawczych. Taki wnio-
sek rodzi pytania dotyczace granic oddziatywan rehabilitacyjnych skierowanych
wobec 0séb z ASD. Niejednokrotnie bowiem praktycy rehabilitacji pytaja:

+ na ile dostarczenie osobom z ASD prawidlowych doswiadczen i wzoréw
prawidlowych zachowan spowoduje pozytywne zmiany w ich uktadach

nerwowych,
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+ a na ile pozostajemy bezradni wobec nieprawidtowosci w rozwoju i prze-

biegu zdolnosci i proceséw neuropoznawczych?

Uta Frith (2008) twierdzi, ze w zaleznosci od swoich zdolnosci intelektual-
nych osoby z ASD s3 w stanie naby¢ jawnego ($wiadomego, ,wyuczalnego”) kom-
ponentu umiejetnosci neuropoznawczych w trakcie terapii i edukacji. Ich kompo-
nent utajony (nie$wiadomy, spontaniczny), wedtug tej badaczki, nie jest podatny
na oddzialywania terapeutyczne. Takie rozréznienie w obrebie komponentéw
moze stanowi¢ wyjasnienie malej spontanicznosci oséb z ASD w sytuacjach
spotecznych. Temple Grandin w rozmowie z Oliverem Sacksem swoje wysitki
dotyczace nauki regut spolecznych poréwnuje do pracy ,,antropologa na Marsie”
(Sacks, 1999, s. 280-281). Jej spos6b nauki odpowiednich zachowan w réznych
sytuacjach polega na mozolnym gromadzeniu zachowarn obserwowanych u bar-
dzo wielu o0séb w réznych sytuacjach spotecznych, dzieki czemu w konkretnej
sytuacji mozna wydoby¢ zachowanie wlasciwe, ,jak fiszke w bibliotece”, i w odpo-
wiedni spos6b zareagowaé. Wyjasnienie Frith (2008), jak réwniez relacja Grandin
(Sacks, 1999, s. 280-281) pozwalaja praktykom z wiekszym dystansem i pokora
spojrzeé na wlasng prace oraz zrozumie¢, jak wiele wysitku kosztuje osoby z ASD
kazda podjeta préba funkcjonowania w otaczajacym $wiecie.

Badacze, wyjasniajac geneze i dynamike zmian sztywnych i ograniczonych
wzorcodw aktywnosci i zainteresowan, zwracaja uwage na odmienno$¢ funkcjono-
wania 0séb z ASD od o0séb o prawidlowym rozwoju. Niektérzy autorzy sklonni sa
moéwié w stosunku do 0s6éb z ASD nie o zaburzeniach w odbiorze i przetwarzaniu
bodzcéw, ale o ich odmienno$ci i niezwyktosci w tym zakresie (Grandin i Panek,
2016). Pragnac zatem wspierac rozw6j 0séb z ASD, praktycy rehabilitacji staraja
sie wyjé¢ nie od usprawniania, lecz od zrozumienia ich odmiennego sposobu per-
cepdji i interpretacji znaczenia bodzcéw (Pisula, 2012). Przyjecie takiego stano-
wiska nasuwa jednak dalsze watpliwosci dotyczace celu rehabilitacji oséb z ASD.
Czy powinna by¢ nim zmiana, tak aby osoba z ASD stawala si¢ coraz bardziej
podobna w swoim funkcjonowaniu do ogétu spoteczenstwa, czy tez akceptacja,
tak aby otoczenie bylo coraz bardziej otwarte na odmiennos$¢ funkcjonowania
0s6b z ASD i do niej przystosowane? Jesli za cel rehabilitacji os6b z ASD uznamy
ich integracje ze spoleczenistwem (art. 7 ust. 1 Ustawy o rehabilitacji spolecz-

nej i zawodowej oraz zatrudnieniu oséb niepelnosprawnych z dnia 27 sierpnia

89



Karolina Krzysztofik

1997 r.), to nasuwa sie mys$l o udziale w tej integracji nie tylko samej osoby z ASD,
lecz takze spoleczenstwa. Celem rehabilitacji staje sie zatem osiggniecie réwno-
wagi miedzy potrzebami osoby z ASD a potrzebami otoczenia (Obuchowski,
1961). Takie rozumienie celu rehabilitacji pozwala na uznanie odmiennosci funk-
cjonowania osoby z ASD, gwarantuje aktywny udzial srodowiska w jej rehabilita-
cji, ale réwniez zostawia miejsce na wlasny rozwdj i wysitek w przystosowaniu sie
do wymogéw otoczenia. Akceptacja odmiennosci funkcjonowania osoby z ASD
jest niezbednym punktem wyjécia w jej rehabilitacji (Pisula, 2012). Zapewnia
traktowanie wspomaganej osoby z szacunkiem. Poprzestanie jednak na akcepta-
¢jii uznanie, ze osoba z ASD nie wymaga objecia rehabilitacja, moze pozbawi¢ ja
niezbednego wsparcia w funkcjonowaniu w otaczajacym $wiecie, ktérego potrze-
buje w réznym zakresie kazda osoba z tym zaburzeniem. ,Zwykle najbardziej
pozadang sytuacja zyciowa dla osoby z autyzmem jest taka, w ktdrej zachowuje
ona cze$ciowa niezaleznos(, ale jest nad nig sprawowana pewna kontrola” (Frith,
2008, s. 263).
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ROZDZIAL 5

Przedwczesne narodziny jako czynnik ryzyka zaburzen
rozwoju oraz niepetnosprawnosci — perspektywa
psychologii rehabilitacji

Premature birth as a risk factor for developmental disorders and disabilities —
the perspective of rehabilitation psychology

Abstract

Premature delivery as a medical complication increases the risk of devel-
opmental disorders and disabilities among preterm infants. The progress of
medicine allows to save more children born extremely early (22-23 weeks
of gestation) but still preterm birth determines serious, long-term conse-
quences for the development of these infants to a large extent determining
the quality of their whole life. In this article, based on research reports, an
attempt to characterize long-term consequences of prematurity (in school-
-age children and adults) was made. This characteristic was based on scientific
raport from selected programs of preterm infants development evaluation -
the English program EPICURE, French EPIPAGE, Polish PREMATURITAS,
as well as Norwegian research based on Medical Birth Registry of Norway.
Their results show consequences of prematurity in human development.
Amongst analysed complications of the development the most frequently

were observed: cerebral palsy (the highest percentage), intellectual and

95



Katarzyna Marianczyk, Aneta Libera

emotional development disorders, behavioural disorders, disturbing the
sight organ (retinopathy). There were frequent diagnoses of more then one
disorders and/or disabilities. The specificity of these consequences shows
the necessity to broaden the knowledge of possible and needed actions such
as prevention and treatment of developmental disorders resulting from the
premature delivery. These steps undertaken by rehabilitation psychologists
and clinical psychologists should be focused specifically on the child (sup-
porting psychomotor, intellectual and socioemotional development) as well

as on the family.

Key words: preterm delivery, developmental disorder, disability, medical
and psychosocial consequences of preterm delivery

Wprowadzenie

Wezeéniactwo jest bardzo duzym wyzwaniem dla wspélczesnej medycyny.
Czesto$¢ wystepowania porodéw przedwczesnych w wielu krajach $wiata utrzy-
muje sie na stalym poziomie, cho¢ przyjmuje rézne wartosci procentowe w zalez-
nosci od czynnikéw geograficznych, etnicznych, srodowiskowych oraz populacyj-
nych — w Europie to 5-7%, a w USA 8-10% (Urban, 2005). W Polsce w ostatnich
latach odsetek porodéw przedwczesnych okresla sie w granicach 6,2-11,4%,
w zaleznosci od regionu kraju (Leszczynska-Gorzelak, Poniedzialek-Czajkowska
i Oleszczuk, 2006).

Rysem szczegdlnym w kontekscie porodéw przedwczesnych jest obecnie
obserwowany wzrost przezywalno$ci coraz bardziej niedojrzalych noworod-
kéw (urodzonych przed 28. t.c. z masg ciala ponizej 1000 g). Wraz ze skrajng
niedojrzatosciag noworodka istotnie wzrasta ryzyko negatywnych konsekwencji
zdrowotnych w jego przyszlym rozwoju (Kostuch, 2009). Odpowiedzia na ten
problem ze strony $wiata medycyny i psychologii jest wzrost zaangazowania
w profilaktyke porodéw przedwczesnych, analizowanie diugoterminowych kon-
sekwencji w rozwoju dzieci oraz formulowanie programéw rehabilitacji i wspiera-
nia rozwoju przedwczesnie urodzonych dzieci w celu poprawy ich funkcjonowa-

nia i jakosci zycia (Rutkowska, 2013).
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Wczesniactwo jest problemem nie tylko medycznym. Trudne do oszacowania
s3 ogromne koszty niemedyczne, takie jak: 1) ekonomiczne, zwigzane z lecze-
niem, rehabilitacja, edukacja i wychowaniem dzieci przedwczesnie urodzonych;
2) psychologiczne, obejmujace trudnosci emocjonalne i zaburzenia psychiczne
wérdd rodzicéw powstate wskutek przezycia silnie stresogennej sytuacji porodu
przedwczesnego; 3) spoleczno-rodzinne, ujawniajace sie w formie nieporozu-
mien rodzinnych, zaburzen relacji i wiezi emocjonalnych w rodzinie czy rozpadu
zwigzkow malzenskich (Marianiczyk i Libera, 2014).

Literatura przedmiotu dotyczaca problematyki wczes$niactwa skoncentrowana
jest przede wszystkim na bezposrednich negatywnych medycznych konsekwen-
cjach porodu przedwczesnego. Jednak w ostatnich latach obserwuje sie wzrost
zainteresowania perspektywa uwzgledniajaca dlugoterminowe konsekwencje
wczesniactwa, w tym takze psychologiczne i spoleczne. Nalezy podkresli¢, ze
konsekwencje porodu przedwczesnego dotycza nie tylko noworodka. Zdarzenie
to opisywane jest w literaturze réwniez w kontekscie matki i calego systemu
rodzinnego i rozpatrywane jest jako rodzinna trauma psychiczna (Kmita, 2003;
Libera, Darmochwat-Kolarz i Oleszczuk, 2007).

Z punktu widzenia psychologii rehabilitacji oraz psychologii klinicznej
waznym jest ksztaltowanie wsréd psychologéw oraz studentéw przygoto-
wujacych sie do praktycznej pracy psychologa $wiadomosci wagi przedwczes-
nych narodzin jako czynnika ryzyka dla zaburzen rozwoju oraz wystapienia

niepelnosprawnosci.

Woczesniactwo i jego konsekwencije

Swiatowa Organizacja Zdrowia (World Health Organization, WHO) okresla
przecietny czas trwania cigzy na 38-42 tygodnie. Poréd zakonczony przed tym
terminem, a dokladnie miedzy 22. a 37. tygodniem czasu trwania ciazy, kiedy
pl6d nie osiggnal jeszcze optymalnej zdolnosci do zycia poza srodowiskiem
wewnatrzmacicznym, uznawany jest za pordd przedwczesny (PTB, preterm birth)
(Berkovitz i Papiernik, 1993; Czajka, 2010). Mechanizmy odpowiedzialne za
rozpoczecie porodu przedwczesnego wcigz nie s do konica poznane. Czynnikéw

ryzyka upatruje sie zar6wno w organizmie matki, w organizmie plodu, jak
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i w $rodowisku zewnetrznym, dlatego zjawisko porodu przedwczesnego okre-
$lane jest jako polietiologiczne (Oleszczuk i Sawulicka-Oleszczuk, 2009). Badania
wskazuja, ze w etiopatogenezie porodu przedwczesnego istotna role odgrywaja:
stres, aktywacja matczyno-plodowej osi podwzgdrze—przysadka-nadnercza,
zakazenie, stan zapalny, krwawienie wewnatrzmaciczne, nadmierne rozciag-
niecie macicy, uwarunkowania genetyczne, uwarunkowania immunologiczne
(Lockwood i Kuczynski, 2001; lams, 2003).

Warto zwréci¢é uwage na fakt, ze bardzo wazny wplyw na przebieg cigzy
i poréd przedwczesny, poza czynnikami medycznymi, maja réwniez czynniki
psychogenne, ktére analizowane sa w obszarach: potozniczego znaczenia stanu
emocjonalnego kobiety ciezarnej, jej osobowosci, sytuacji stresowych dzialaja-
cych w okresie cigzy (Lockwood, 1999; Odent, 2003) oraz czynniki socjoeko-
nomiczne, takie jak: poziom wyksztalcenia obojga rodzicéw, dochody, poziom
zycia, warunki mieszkaniowe, dostep do opieki zdrowotnej, sposéb odzywia-
nia, zachowania prozdrowotne (Moutquin, 2003; Kyrklund-Blomberg, Granath
i Cnattingius, 2005).

Zgodnie z definicja za noworodka urodzonego przedwczesnie uwaza sie dziec-
ko, ktére przychodzi na $wiat po 22., a przed ukoniczeniem 37. t.c., niezaleznie
od jego masy urodzeniowej. Ta podstawowa definicja nie uwzglednia kryterium
masy urodzeniowej noworodkéw i stopnia ich dojrzatosci — tym samym nie cha-
rakteryzuje szans przezycia noworodkéw, ktére sg tym mniejsze, im krétszy byt
czas trwania cigzy. Obecnie najpowszechniejsze klasyfikacje porodu przedwczes-
nego uwzgledniaja kryterium trwania cigzy oraz masy urodzeniowej noworodka
(Pawlik i in., 2009). Maria Hamuda i Alina Kowalczykiewicz-Kuta (2006) wyod-
rebnily grupy dzieci przedwczesnie urodzonych w oparciu o stopien dojrzatosci
i rozwoju wewnatrzmacicznego oraz mase urodzeniowa:

I. Podzial wczes$niactwa w zaleznosci od wieku ptodowego:
1. poréd skrajnie przedwczesny to pordd przed 28. t.c.;
2. porédd bardzo przedwczesny to poréd miedzy 28. a 31. t.c;
3. poréd umiarkowanie przedwczesny to poréd miedzy 32. a 33. t.c,;
4. por6d miernie przedwczesny to poréd miedzy 34. a 36. t.c.

I1. Podzial wczesniactwa ze wzgledu na mase urodzeniows ciata:

1. noworodki o matej urodzeniowej masie ciata <2500 g (LBW, low birth

weight);
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2. noworodki o bardzo matej urodzeniowej masie ciata <1500 g (VLBW,
very low birth weight);

3. noworodki o skrajnie malej urodzeniowej masie ciala <1000 g (ELBW,
extremely low birth weight);

4. noworodki o niewiarygodnie malej urodzeniowej masie ciata <750 g
(ILBW, incredibly low birth weight).

Poréd przedwczesny w najwyzszym stopniu determinuje liczbe zgonéw nowo-
rodkéw (60-80%) oraz p6zniejszych zaburzen rozwoju dziecka. Na najwieksze
ryzyko zgonu i powiklan w rozwoju narazone sa noworodki skrajnie niedojrzate,
o masie ciala ponizej 1000 g, urodzone przed 28 t.c. Ryzyko to znacznie zmniej-
sza sie wraz z ukonczeniem 28. t.c. i osiagnieciem przez dziecko masy powy-
zej 1000 g, niemniej jednak w dalszym ciaggu jest znaczne. Najmniejsze ryzyko
powiklan obserwuje sie u dzieci urodzonych przedwczesnie, lecz blisko terminu
porodu (Helwich, 2002; Sikora, 2006).

W niniejszym artykule podjeto prébe charakterystyki konsekwencji porodu
przedwczesnego dla rozwoju dziecka. W literaturze skoncentrowanej wokot
tego tematu dokonuje sie réznych klasyfikacji. Najbardziej ogélnym ujeciem jest
podziat na konsekwencje bezposrednie (short-term consequences) i odlegte (long-
-term consequences). Te pierwsze dotycza konsekwencji diagnozowanych do okoto
2. r.z. dziecka, te drugie koncentruja sie na dalszym okresie zycia.

Wsréd najczesciej wystepujacych wezesnych patologii zdrowotnych (konse-
kwencji bezposrednich) wynikajacych z przedwczesnego urodzenia, majacych
najwiekszy wplyw na rozwdj dziecka i mogacych pogarszac przyszte rokowania,
wymieniane sa: dysplazja oskrzelowo-ptucna (BPD, bronchopulmonary dysplasia),
retinopatia wczesniacza (ROP, retinopathy of prematurity), krwawienia okoto-
-dokomorowe (IVH, intraventricular hemorrhage), leukomalacje okotokomorowe
(PVL, periventricular leukomalacia) (Rutkowska, 2013).

Maria Kornacka i Katarzyna Kufel (2011) wéréd najczestszych probleméw
zwigzanych ze zdrowiem wcze$niakéw wymieniaja: niedobdér masy ciala i wzro-
stu, wczesne uszkodzenie osrodkowego uktadu nerwowego spowodowane nie-
dotlenieniem oraz wylewami dokomorowymi, zespél zaburzernn oddychania,
zaburzenia wzroku (retinopatia) i stuchu, zéttaczke fizjologiczng, zaburzenia

neurologiczne i rozwojowe, problemy z karmieniem oraz ryzyko infekgji.
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Dzieci o malej masie urodzeniowej sg znacznie bardziej narazone na moz-
gowe porazenie dzieciece (MPD) i op6znienia rozwojowe. Stwierdza sie réwniez
u nich, czesciej niz u dzieci urodzonych o czasie, trudnosci w spotecznej, psy-
chologicznej i fizycznej adaptacji spoteczno-srodowiskowej (Behrman i Shiono,
2002). Jak podaje Barbara Czech-Szczapa (2012), odnotowuje sie takze zwigzek
malej masy urodzeniowej z wystepowaniem w pézniejszym wieku choréb prze-
wleklych, takich jak: choroba wienicowa, otytos¢, cukrzyca, przewlekte choroby
nerek i watroby.

Nalezy podkresli¢, ze nie kazdy noworodek urodzony przedwczesnie bedzie
doswiadczal negatywnych konsekwencji tego zdarzenia. Mozna méwic o zwiek-
szonym ryzyku, zagrozeniu nieprawidiowym rozwojem lub niepelnosprawnos-
cia, majac jednak na uwadze, ze w populacji wczesniakéw istnieje grupa, u kté-
rej tych negatywnych konsekwencji nie stwierdza sie lub sa one mato znaczace.
Wiaze sie to z plastycznoscig uktadu nerwowego, ktéry na kazdym etapie rozwoju
potrafi uruchomié¢ mechanizmy przeciwdzialajace negatywnym skutkom przed-
wczesnych narodzin (Kolb, Mychasiuk, Williams i Gibb, 2011; Kolb, Mychasiuk,
Muhammad i Gibb, 2013).

Od lat 90. XX wieku w wielu krajach europejskich prowadzone s3 programy
oceny rozwoju noworodkéw urodzonych przedwczesnie (Larroque i in., 2004;
Wood i in., 2005). Ich wyniki pokazuja skutki wczesniactwa w rozwoju osoby
i obejmuja zazwyczaj okres zycia do etapu wczesnoszkolnego. Jako przyktadowe
mozna poda¢ badania angielskie znane pod nazwa EPICURE (Costeloe, Hennessy,
Gibson, Marlow i Wilkinson, 2000; Marlow, Wolke, Bracewell i Samara, 2005),
badania francuskie EPIPAGE (Larroque i in., 2004, 2008) oraz badania polskie
PREMATURITAS (Rutkowska, 2003; Polak i in., 2008). W wymienionych bada-
niach dokonywano oceny rozwoju dzieci w wieku 2 i 5-6 lat. Wsréd analizowa-
nych powiklan rozwojowych najczesciej stwierdzanym problemem neurologicz-
nym bylo mézgowe porazenie dzieciece, ktdre u dzieci 5-6-letnich wystepowato
odpowiednio: w badaniu EPICURE u 20% populacji, a w badaniu EPIPAGE
i PREMATURITAS u 9% populacji (Marlow i in., 2005; Larroque i in., 2008; Polak
iin., 2008). Wieksza czesto$¢ wystepowania MPD w badaniu angielskim wigze sie
z faktem, ze brano w nim pod uwage takze noworodki skrajnie niedojrzale (uro-
dzone przed 26. t.c.). Drugim waznym problemem analizowanym w tych bada-

niach byly zaburzenia poznawcze, emocjonalne i intelektualne. We wszystkich
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trzech badaniach stwierdza sie istotne obnizenie poziomu ilorazu inteligencji
dzieci przedwczesnie urodzonych w poréwnaniu do dzieci urodzonych o czasie
(réznica moze wynosi¢ nawet 24 punkty). Wéréd zaburzen zachowania naj-
czesciej stwierdza sie hiperaktywno$é, a wystepujace zaburzenia emocjonalne
maja przede wszystkim charakter lekowy (Rutkowska, Polak, Seroczynska,
Szamotulska i Grupa PREMATURITAS, 2010). Trzecim obszarem problemowym
byly zaburzenia narzadu wzroku, wsréd ktérych najczestszym schorzeniem jest
retinopatia wczesniakéw. Retinopatia dotyczy gltéwnie dzieci urodzonych przed
28. t.c. W powyzszych badaniach wykazano, ze wsréd dzieci 5-6-letnich réznego
rodzaju zaburzen widzenia doswiadcza okolo 36% (populacja angielskich wczes-
niakéw, w ktérej uwzgledniono noworodki urodzone ponizej 26. t.c. - EPICURE)
118% (polskie wczesniaki - PREMATURITAS).

Niezmiernie ciekawych danych dostarczaja badania holenderskie (van Baar,
van Wassenaer, Briét, Dekker i Kok, 2005) ukazujace zaleznosci miedzy skrajnie
wczesnym urodzeniem (25.-30. t.c.) a wystepowaniem zaburzer w wielu sferach
rozwojowych. Autorzy podaja, ze w grupie 157 dzieci przedwczesnie urodzo-
nych, badanych w wieku 5,5 lat, tylko 39% rozwijalo sie w normie, natomiast
44% z nich wykazywato wiecej niz jedno zaburzenie lub/i niepelnosprawnos¢.
W badaniach analizowano nastepujace obszary: zaburzenia neurologiczne, roz-
wodj intelektualny i ruchowy oraz zaburzenia zachowania i emocji. W badanej gru-
pie 45% dzieci mialo zdiagnozowane réznego rodzaju zaburzenia neurologiczne,
w tym 10% mézgowe porazenie dzieciece. Ocena sfery intelektualnej dokony-
wana za pomoca RAKIT (Revised Amsterdam Children’s Intelligence Test) ujawnila,
ze 8% dzieci wykazuje obnizony poziom funkcjonowania intelektualnego. Ocena
rozwoju ruchowego wykazala, ze 26% dzieci posiada znaczne zaburzenia rozwoju
ruchowego, w tym zaburzenia o srednim nasileniu dotycza 10%, a o duzym - 16%
dzieci. Takze zaburzenia zachowania i emocjonalne o znacznym nasileniu ujaw-
nily sie u 26% dzieci ($rednie nasilenie u 8%, duze u 18% badanych).

Bardzo ciekawych danych na temat konsekwencji wczesniactwa w rozwoju —
od okresu niemowlectwa do wczesnej dorostosci — dostarczaja badania obejmu-
jace dane wszystkich oséb przedwczesnie urodzonych w populacji norweskiej
w latach 1967-1983 (Moster, Lie i Markestad, 2008). Mimo ze przytoczone
badania zapoczatkowane zostaly wiele lat temu, autorki uznaly, iz ich analiza

stanowi wartos¢ ze wzgledu na brak w literaturze przedmiotu danych na temat
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konsekwencji wczesniactwa analizowanych na przestrzeni ponad 20 lat zycia
czltowieka (np. wspélczynnika $miertelnosci nie tylko okoloporodowego, lecz
takze w pdzniejszym okresie zycia), danych na temat konsekwencji o charakte-
rze zaburzen psychicznych (np. autyzm, schizofrenia) czy zaleznosci pomiedzy
przedwczesnym urodzeniem a funkcjonowaniem psychospolecznym w doro-
stosci (np. poziom wyksztalcenia, osiggane zarobki, zawarcie zwigzku mal-
zenskiego, posiadanie dzieci, przestepczos¢). W badaniach tych wykorzystano
bazy danych z Medical Birth Registry of Norway (MBRN), obejmujace miedzy
innymi dane medyczne calej populacji dzieci urodzonych w wyzej wymienionych
latach, a takze dane pochodzace z innych instytucji zwigzanych ze szkolnictwem,
sadownictwem, zbieraniem danych statystycznych. Do poré6wnan wyodrebniono
grupy wczesniakéw z uwzglednieniem tygodnia cigzy, w ktérym nastapit poréd
(gr.I-1V): grupaI(23.-27.t.c.), grupaII (28.-30. t.c.), grupa III (31.-33. t.c.), gru-
pa IV (34.-36. t.c.) oraz grupe dzieci urodzonych o czasie — grupa V (237. t.c.).

Tabela 5.1. Wspétczynnik $miertelnosci oséb urodzonych w latach 1967-1983
(na podstawie Medical Birth Registry of Norway)

Tydzien narodzin Smieré w okresie Smieré od 5. r.3.
(ciazy) od narodzin do 5. r.z. do 20. r.z.
grupa I
23.-27. t.c. 81,0% 12%
grupa Il 39,9% 2,1%
28.-30. t.c. o P
Wezesniaki
grupa III
31.-33. t.c. 11,3% 3,0%
grupa IV
34.-36. t.c. 2,3% 3,1%
Dzieci rupa V
urodzone grup 0,6% 2,9%
. 237. t.c.
o czasie

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie: Moster, Lie i Markestad (2008).

Wyniki prezentowane w tabeli 5.1 pokazuja $ciste zaleznosci pomiedzy tygo-
dniem rozwiazania cigzy a umieralnoscig dzieci. Na ryzyko zgonu w poczatko-

wym okresie zycia (do 5. r.z.) najbardziej narazone sa dzieci urodzone pomiedzy
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23.a27. t.c. (gr. I). Ryzyko zgonu gwaltownie spada wraz ze wzrostem dojrzato-
$ci plodu i osiggnieciem 28. t.c. Zainteresowanie wzbudzaja wyniki wskazujace
na znacznie wieksza umieralno$é¢ w okresie od 5. do 20. r.z. wéréd os6b urodzo-
nych powyzej 30. t.c. w poréwnaniu do 0séb urodzonych znacznie wczesniej —
przed 30. t.c.

Omawiane zaleznosci pomiedzy tygodniem rozwigzania cigzy a umieralnos-
cia znajduja potwierdzenie we wspoélczesnych badaniach, ale nalezy podkresli¢,
ze w ostatnich latach znacznie wzrosta przezywalnos$é wczesniakéw w zwigzku
z intensywnym rozwojem metod monitorowania plodu oraz technik diagnozy
i leczenia noworodkéw urodzonych przed czasem. Obecnie $miertelnosé okoto-
porodowa dotyczy gléwnie tak zwanych noworodkéw ptodowych - z masa ciala
ponizej 500 g i w wieku cigzowym ponizej 23. t.c. (Pajak i in., 2004; Walas,
2008), a ich przezywalnos$¢ wynosi 40-50%. Jan Oleszczuk i Henryka Sawulicka-
-Oleszczuk (2009) odnotowuja, ze wskaznik przezywalnosci wcze$niakéw uro-
dzonych ponizej 26. t.c. od 1972 roku wzrasta corocznie o 2,2%. Stosunkowo
aktualne statystyki dotyczace $miertelnosci okoloporodowej wczesniakéw
w USA, potwierdzajace zaleznosci pomiedzy tygodniem rozwigzania cigzy
a umieralnoscia dzieci oraz wzrost przezywalnosci wcze$niakéw na przestrzeni
lat, przedstawiaja Dana Wechsler Linden, Emma Trenti Paroli i Mia Wechsler
Doron (2007) (zob. tab. 5.2).

Tabela 5.2. Wsp6lczynnik $miertelnosci okoloporodowej w USA

Tydzien rozwoju cigzy Smiertelnosé okoloporodowa
23. 80%
25. 35%
26. 25%
Wczesniaki

29. 15%

30.-33. 5-10%

33.-36. 5%

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie: Wechsler Linden, Trenti Paroli i Wechsler Doron (2007).
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Dzieci urodzone skrajnie przedwczesnie (przed 28. t.c.) narazone sg w wiek-
szym stopniu niz dzieci urodzone po 28. t.c. na doswiadczanie zaburzen rozwoju,
niektérych choréb oraz niepelnosprawnosci. Bagaz wezesnych doswiadczen ma
wplyw na funkcjonowanie w pézniejszym okresie zycia. Odlegla prognoza jako-
$ci zycia jest najbardziej niesprzyjajaca dla najmniejszych, czyli najbardziej nie-
dojrzatych wczesniakéw. Doktadnie obrazujg to dane dotyczace czestosci wyste-
powania wybranych zaburzen rozwoju i niepelnosprawnosci obserwowanych
w poréwnywanych grupach mtodych dorostych z uwzglednieniem tygodnia cigzy,
w ktérym nastapil ich poréd: wezesniakéw (gr. I-IV) i dzieci urodzonych o czasie
(gr. V). Mozna zauwazy¢, ze 28. t.c. jest momentem przelomowym w rozwoju
dojrzatosci plodu - osiggniecie tego tygodnia cigzy znacznie zmniejsza ryzyko

wystapienia réznego rodzaju zaburzen (Moster, Lie i Markestad, 2008).

Tabela 5.3. Procentowy rozklad wybranych zaburzen rozwoju, choréb
i niepelnosprawnosci w grupie dorostych (19-36 lat), urodzonych
przedwczesnie i o czasie (na podstawie Medical Birth Registry of Norway)

> ] ¥ 9 S
-} N (=] o e 8
£3 8o EE | Ef% ssf 8 P
}g :‘.g 3'5 8«“& ;lga 3 gg-ég
g g £5 | E3 | EEN 2VE | £ 285
g9 8 g & 528 S§8§ 3 Sg&
o % \g .2 = .2 g 5} ot
N = 2. z 3
Grupal
23-27.tc. | Ot 4,4 41 2,5 0,6 0,6
Grupa II
1 2,2 7 1 4
28-30.tc. | 0 8 » 0, 0, 0,
Grupa III
1 1 2
31.-33. t.c. 9 0 0,5 03 0, 0,05
Grupa IV
7 2
34-36.tc. | 00 0, 0,3 0,3 0, 0,03
Grupa V 0,1 0,4 0,2 0,2 0,1 0,05
>37. t.c.

Zrédlo: opracowanie wasne na podstawie: Moster, Lie i Markestad (2008).
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W tabeli 5.3 przedstawiono gléwne problemy zdrowotne noworodkéw przed-
wczesnie urodzonych. Dane te wyraznie pokazuja, ze 28. i 30. t.c. to progi, kto-
rych przekroczenie znacznie zmniejsza ryzyko wystapienia zaburzen i niepetl-
nosprawnodci, takich jak: mézgowe porazenie dzieciece, niepelnosprawnosé
intelektualna, schizofrenia, autyzm, zaburzenia zachowania i emocjonalne oraz
niepelnosprawno$é wzrokowa i stuchowa.

Moézgowe porazenie dzieciece jest najczestszym problemem neurologicznym
noworodkéw urodzonych skrajnie przedwczesnie. Ostatnie doniesienia wska-
zuja na spadek czestosci wystepowania mézgowego porazenia dzieciecego takze
w grupie noworodkéw skrajnie niedojrzalych, co moze by¢ zwigzane z postepami
medycyny (Robertson, Watt i Yasui, 2007), niemniej jednak jest to wcigz naj-
powszechniejszy problem zwigzany z przedwczesnymi narodzinami. Szczegélnie
zwraca uwage réznica czestosci wystepowania mézgowego porazenia dzieciecego
w badaniach norweskich (9,1% w grupie urodzonych pomiedzy 23. a 27. t.c.)
(Moster, Lie i Markestad, 2008) i badaniach angielskich EPICURE (20% w grupie
dzieci urodzonych ponizej 22. a 26. t.c.) (Marlow i in., 2005).

Drugi analizowany problem stanowila niepelnosprawnos¢ intelektualna,
w ktérej patogenezie najistotniejsze wydaja sie okotokomorowe krwawienia
do istoty bialej, niedotlenienie, zaktécenie w procesie dojrzewania mézgu oraz
uszkodzenia potaczen korowych z jadrami podstawy (Bhutta, Cleves, Casey,
Cradock i Anand, 2002).

Grupa zaburzen czesto wystepujacych w kontekscie nastepstw wczesniactwa
sa uszkodzenia narzadéw zmystéw. Jak podaje literatura, zaburzenia te moga
obejmowa¢ nawet kilkanascie procent, jesli chodzi o retinopatie, i okolo 10%,
jesli chodzi o uszkodzenia stuchu (Kowalczykiewicz-Kuta, 2008). Ryzyko uszko-
dzenia narzadéw zmysléw jest znaczaco wieksze u dzieci przedwczesnie urodzo-
nych w poréwnaniu do dzieci urodzonych o czasie.

W kontekscie powyzszych danych warto wspomnieé¢ o powszechnym prze-
konaniu dotyczacym ,szczegdlnych punktéw krytycznych w cigzy”, jakie panuje
wsréd personelu oddzialéw patologii cigzy oraz wérdd pacjentek hospitalizowa-
nych z powodu ciagzy zagrozonej. Wspomniane ,punkty” to 28. i 30. t.c., ktére
dotycza znacznego wzrostu dojrzalosci dziecka. Dla hospitalizowanej kobiety ich
przekroczenie oznacza zwiekszenie nadziei na to, ze dziecko przezyje ewentu-

alny pordd przedwczesny i bedzie zdrowe. Ponadto z psychologicznego punktu
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widzenia pacjentce tatwiej jest przetrwa¢ dlugi okres hospitalizacji, gdy jest on

podzielony na krétsze, dwutygodniowe okresy wyznaczane dojrzatoscig rozwija-

jacego sie dziecka.

Analizujac dlugoterminowe konsekwencje doswiadczenia porodu przedwczes-

nego, jako bardzo ciekawy jawi sie ich potencjalny zwigzek z niektérymi zmien-

nymi psychospolecznymi. Wybrane z nich prezentuje tabela 5.4.

Tabela 5.4. Wybrane charakterystyki psychospoleczne w grupie dorostych (19-36 lat)

urodzonych przedwczesnie i o czasie (na podstawie Medical Birth Registry

of Norway)
= v v * ~ ] -1 )
Qv @« ors ors — E N1
‘N ‘= s s :E [ e .2 3 < [-]
S8, | 8¢ Se |EEE % g SEEE g8
> N .§ - - 2 0 o ® N S Y |28 B £
E‘Eﬁ‘ -] = N ggg ‘5_@' 's.- gg‘%g v @
g 6 0 N @ ﬁ;‘ @ N 9 N B e ;3-;% g@v,
S X X o e N > & e N ° =2 1]
8 'd > > 2o S & ¥ N3 N
(L) N 2 = ® & N a
Grupal
03t | 677 25,1 15,7 10,0 28,7 4,0 9,6
2§r_‘;%a?c 69,8 27,8 17,8 14,3 36,2 3,3 9,6
Sgr_u;’; ItHC 72,0 30,5 19,3 16,3 41,4 3,0 10,1
Sir_‘g’g Itvc 72,3 31,5 19,9 17,3 42,7 31 9,9
f;;piy 754 | 347 | 200 | 183 | 431 2,8 8,7

* roczny dochéd na poziomie wyzszym niz 80 percentyl dla 0s6b urodzonych w tym samym roku

Zrédlo: opracowanie wasne na podstawie: Moster, Lie i Markestad (2008).

Biorac pod uwage zmienne psychospoteczne, czyli wyksztalcenie, zarobki,

malzenistwo i posiadanie dzieci, zauwaza sie wyrazny trend wskazujacy na to,

ze osoby urodzone o czasie w rozwazanych aspektach radza sobie lepiej niz

osoby urodzone przedwczesnie. Warto doda¢, iz zmienne te determinuja jakosc¢

zycia, w tym status socjoekonomiczny (wyksztalcenie, zarobki) oraz psychospo-

teczny (zwiazki, rodzicielstwo). Ciekawo$é naukowa wzbudzajg unikatowe dane

dotyczace przestepczosci w analizowanych grupach. Wskaznik przestepczosci

106




Przedwczesne narodziny jako czynnik ryzyka zaburzen rozwoju...

jest najnizszy w grupie os6b urodzonych o czasie, przy czym warto zauwazyc,
ze wskaznik przestepstw zwigzanych z narkotykami jest najwyzszy w gru-

pie I (skrajne wczesniactwo).

Podsumowanie

Postep medycyny pozwala na ratowanie noworodkéw o coraz nizszym wieku
plodowym i coraz mniejszej masie urodzeniowej. Pocigga to jednak za soba
uzasadnione obawy o dilugofalowe skutki przedwczesnych narodzin w rozwoju
dziecka, gdyz jak podaje Magdalena Chrzan-Detkos (2012, s. 36): ,Im wieksza
niedojrzatos¢ dziecka przy urodzeniu i ciezsze komplikacje okotoporodowe, tym
bardziej zaklécony lub zaburzony moze by¢ jego rozwéj”.

W mysl definicji sformulowanej przez Fundacje ,Wczesniak”, ze wczes$niak
to maly czlowiek z wielkim bagazem, warto uzmyslowic sobie prawde, iz pomoc
w poznawaniu i niesieniu tego bagazu potrzebna jest mlodemu cztowiekowi nie
tylko w pierwszym okresie jego zycia, lecz takze p6zniej. Swiadomos¢ ta powinna
by¢ waznym czynnikiem uwzglednianym przez psychologéw rehabilitacji, psy-
chologéw klinicznych oraz psychoterapeutéw, ktérzy pracujg z osobami urodzo-

nymi przedwcze$nie na réznych etapach ich zycia.
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ROZDZIAL 6

Rola wsparcia spotecznego w sytuaciji doswiadczania
przez dziecko choroby przewlekiej

Role of social support in situation of experiencing chronic disease by a child

Abstract

Chronic disease and dealing with it regard to searching and stating of
social support. It should be emphasized that chronic disease is always a very
difficult, stressful situation, especially for children and their closest environ-
ment. It can be found that the fundamental function of support is to satisfy
needs of individual. This aim plays the role of a buffer which allows to nar-
row down tension caused by specific stressful situations. The most impor-
tant feature of social support is to provide the basic means necessary for the
child to deal with challenging situation. It is also crucial to develop child’s
competencies which allow to perceive specific situation as a situation which
the child can get by. The value of support refers to specific personal needs of
a child with disease.

The paper analyzes social support offered to the child who suffers from

chronic disease, especially regarding disease stages and support sources.

Key words: support, social support, chronic disease, child with chronic

disease
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Pojecie wsparcia spotecznego w chorobie przewlektej i jego rodzaje

Wsparcie spoleczne nadal nie jest w sposéb jednoznaczny definiowane
zaréwno pod wzgledem tresciowym, jak i obszarowym. Opisywane byto i jest
w odniesieniu do sytuacji trudnych i problemowych, a takze kryzysowych i trau-
matycznych, sytuacji uzyskiwania opieki, pomocy oraz w stanie zdrowia i cho-
roby. W literaturze przedmiotu jest to zagadnienie bardzo popularne z uwagi na
analizy odwotujace sie do jego znaczenia w obszarze stresu i radzenia sobie z nim,
szczegblnie w sytuacji doswiadczania choroby przewleklej.

Problemy w dokonywaniu dokladnej analizy tego pojecia wynikaja z wielo-
plaszczyznowych zakreséw, jego zrédel odnoszacych sie do doswiadczen jed-
nostki, spowodowanych potrzeba poszukiwania opieki i pomocy u innych oséb.
Zostalo to bardzo wnikliwie przedstawione w pracach Heleny Sek i Romana
Cieslaka (2006) oraz Ireny Heszen i Heleny Sek (2007), réwniez w odniesieniu do
0s6b z chorobg przewlekls.

W literaturze przedmiotu wsparcie spoteczne definiowane jest jako: 1) spo-
dziewana pomoc mozliwa do otrzymania przez jednostke lub grupe oséb w sytu-
acjach dla niej/nich trudnych, wigzacych sie ze stresem, sytuacjach kryzysowych,
tych, z ktérymi jednostka nie jest w stanie sobie samodzielnie da¢ rady i ich
przezwyciezy¢ (Sarason, za: Kawczynska-Butrym, 1996); 2) postawa niesienia
pomocy osobom, ktére jej potrzebuja w celu przywrécenia kondycji psychicz-
nej lub przeciwdziatania sytuacjom powodujacym powstawanie takich stanéw
(Olubinski, 1996); 3) dostarczenie informacji wptywajacych na poczucie osoby
w kontekscie tego, ze doswiadcza ona szacunku, opieki, czlonkostwa danej sieci
spotecznej i wspélnych zobowigzan (Cobb, za: Pommersbach, 1988); 4) zasoby
uzyskiwane od innych ulatwiajace dawanie sobie rady lub rotacja posiadanych
zasobéw w procesie interakcji spotecznej (Knoll i Schwarzer, 2006); 5) zaséb
indywidualny osoby postrzegany jako dostepne zabezpieczenie, ktérego zrédla
nalezy upatrywaé w specyficznych relacjach w zakresie indywidualnych sieci
spotecznych (Wlodarczyk, 1999); 6) rodzaj interakeji spolecznej, podejmowane;j
w okreslonych sytuacjach i ukierunkowanej na okreslony cel (Sek i Cieslak, 2006).

Wsparcie spoleczne w literaturze jest przedstawiane réwniez w kategoriach
podstawowej determinanty poczucia jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdro-

wia. Zagadnienie to znajdowalo sie w obszarze zainteresowan miedzy innymi
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takich autordéw, jak: Wiestawa Okla i Magdalena Eukasiewicz (2007); Anna
Kurylek, Stanistawa Steuden, Jarostaw Bogaczewicz, Anna Sysa-Jedrzejowska
i Anna Wozniacka (2008); Sek i Cieslak (2006).

W sytuacji doswiadczania choroby przewleklej wielowymiarowe ujecie wspar-
cia spotecznego przedstawia Irwin Sarason (za: Sek i Cieslak, 2006), opisujac je
jako pomoc dostepna dla jednostki w trudnej dla niej sytuacji. W takim ujeciu
wsparcie analizowaé¢ mozna w réznoraki sposéb, uwzgledniajac Zrédlo wsparcia
spotecznego (ujecie strukturalne) oraz rodzaje wsparcia: wsparcie emocjonalne,
polegajace na przekazywaniu emocdji, ktérych gléwnym zadaniem jest wyrazanie
troski, uspokojenie oraz pozytywny stosunek do osoby wspieranej (ujawnianie
zachowan wspierajacych poprzez stwarzanie warunkéw do ksztaltowania poczu-
cia przynaleznosci, opieki i wplywajacych na wzrost poczucia wlasnej wartosci,
nadziei); wsparcie informacyjne (poznawcze), polegajace na wymianie infor-
macji na skutek wzajemnego oddzialywania, ktére pomagaja lepiej poja¢ wlasne
polozenie, zrozumie¢ dang sytuacje (informacje te maja takze na celu wymiane
spostrzezen na temat skutecznosci dokonywanych dziatan); wsparcie instru-
mentalne, dotyczace udzielania konkretnych wskazéwek (instruktazu) w odnie-
sieniu do skutecznych dzialar zaradczych (sposoby postepowania, poszukiwa-
nie informacji i pomocy materialnej); wsparcie wartosciujace, polegajace na
przekazywaniu jednostce komunikatéw typu: ,Jeste$ dla mnie kim$ waznym”;
wsparcie rzeczowe (materialne), polegajace na pomocy finansowej i rzeczowej,
jak réwniez na bezposrednim oddziatywaniu fizycznym w odniesieniu do oséb
potrzebujacych oraz wsparcie duchowe, dotyczace niesienia pomocy na skutek
doswiadczanego bélu i cierpienia w wymiarze duchowym w odniesieniu do sensu
zycia i przemijania (Sek, 2003; Sek i Cieslak, 2006; Heszen i Sek, 2007).

Poza wskazanymi rodzajami wsparcia w literaturze przedmiotu spotyka sie
takze inne jego kategorie. Wazny w odniesieniu do oséb z chorobg przewle-
kla, w tym dzieci, wydaje sie by¢ podzial wsparcia na: 1) wsparcie spostrzegane
(to efekt dzialan sieci wspierajacych jednostke i gromadzenia do$wiadczen na
skutek przebywania z innymi osobami; odnosi sie do wiedzy i pewnosci tego,
kto potencjalnie moze dostarczy¢ wsparcia, moze by¢ szacowane w kategoriach
obiektywnych i subiektywnych w odniesieniu do danej sytuacji lub czynnika
czasu) (Heszen i Sek, 2007, s. 169); 2) wsparcie otrzymywane (jest ono zalezne

od wymogéw danej sytuacji, potrzeb jednostki przezywajacej stres, a takze od
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mozliwosci dostepnych sieci spotecznych, jak réwniez zasobéw osobistych jed-
nostki, takich jak: samoocena, poczucie kontroli, pozycja spoteczna itp.) (Sek
i Cieslak, 2006); 3) mobilizacja wsparcia (wynika przede wszystkim z ujawnianej
potrzeby wsparcia) (Heszen i Sek, 2007, s. 169).

Aktualnie empirycznej weryfikacji ulegaja pojecia ,wsparcie spoteczne”
i,stres” oraz powigzania miedzy nimi. Istniejace wieloznacznosci tych zwigzkéw
dotycza przede wszystkim ich charakteru i roli w zyciu osoby z choroba. Badacze
podkreslaja pozytywne i negatywne wlasciwosci wsparcia, zas jego konsekwen-
cje odzwierciedlaja sie w wydarzeniach, ktérych jednostka doswiadcza, bedac
w kontakcie z innymi. Wiele trudnosci niesie ze soba préba udzielenia jedno-
znacznej odpowiedzi na pytanie o czynniki warunkujace wplyw wsparcia w kon-
tekscie okreslonych cech i prawidtowosci zdarzen, w ktérych jednostka uczest-
niczy. W konsekwencji moze to przyczynia¢ sie do powstawania okreslonych
zachowan ujawnianych przez osobe, ktére decyduja o roli wsparcia w radzeniu
sobie z trudnosciami. W takim ujeciu wsparcie spoleczne moze by¢ analizowane
w kategoriach okreslonej potrzeby koniecznej do zaspokojenia, rodzacej sie na
skutek dokonywanej oceny zdarzenia jako sytuacji, ktéra przekracza wewnetrzne
zasoby jednostki (Sek i Cieslak, 2006).

W odniesieniu do roli wsparcia spotecznego w sytuacji choroby trudno wska-
za¢ jej jednoznaczne cechy z uwagi na wielowatkowosc i ztozonos¢ tego pojecia,
swoisto$¢ okreslonych mechanizméw, jak réwniez zwigzku miedzy nimi oraz
relacji osoba wspierajaca — osoba wspierana.

W literaturze przedmiotu odnajdujemy informacje na temat mechanizméw
dzialania wsparcia spotecznego w chorobie. Pomimo tego, ze autorzy koncen-
truja sie na mechanizmach funkcjonujacych u oséb dorostych, w duzej mierze
mozna je rowniez odnie$¢ do dzieci. Wymienia sie tu model Johna Bruhna i Billa
Phillipsa, w ktérym okre$la sie charakter relacji choroby i stresu w odniesieniu do
poziomu wsparcia spolecznego. W modelu tym akcentowany jest wzrost stresu
u osoby z chorobg, ktéry przyczynia sie do intensyfikacji objawéw chorobowych
w sytuacji niskiego poziomu wsparcia lub jego braku. Badacze analizujacy ten
model nie ustalaja, czy funkcja wsparcia spotecznego odnosi sie do buforowania
ujemnych konsekwencji stresu i przeciwdzialania chorobie (efekt posredni), czy

w spos6b bezposredni oddziatuje na powrét do zdrowia (Pommersbach, 1988).
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Wsréd analizowanych sytuacji w kontekscie zwigzku stresu i wsparcia spotecz-
nego mozna wskaza¢ sytuacje choroby przewleklej, ktéra jest dla dziecka sytuacja
trudna. Bardzo czesto zdarza sie tak, ze istniejgce strategie stuzace do radzenia
sobie z trudnosciami dnia codziennego bywaja nieskuteczne i konieczne okazuje
sie uruchamianie nowych koncepcji w powszednim zyciu.

Choroba przewlekla i zwigzane z nig bdl, cierpienie, zalezno$é¢ od dziatan,
czynnos$ci medycznych, trudnoé¢ w ich przewidywaniu na skutek postepujacego
stanu bywa dla dziecka duzym obcigzeniem. Stres, ktérego dziecko doswiadcza,
moze by¢ tez wywolany zmiennymi warunkami przebywania: szpital — dom,
a takze stopniowym przyjmowaniem roli osoby z choroba i préba wkompono-
wania jej w swoje codzienne zycie. Dokonywanie oceny wlasnych mozliwosci
w kontekscie ograniczert wynikajacych z choroby tworzy specyficzng analize,
ktéra w wielu przypadkach ma wynik ujemny, co przyczynia sie do postrzegania
choroby w kategoriach sytuacji stresowej (Heszen-Niejodek, 2005; Heszen i Sek,
2007). Konieczno$¢ udzielania wsparcia dziecku ma zwigzek z sytuacja choroby,
ktérej doswiadcza, co w konsekwencji wiaze sie z intensyfikacja sit w celu osiag-
niecia réwnowagi, wytworzenia nowych strategii do dawania sobie rady w obsza-

rach zakt6éconych przez chorobe na réznych etapach jej trwania.

Wsparcie spoteczne w doswiadczaniu choroby przez dzieci

Wsréd czynnikéw odnoszacych sie do korzystnej roli wsparcia w chorobie
nalezy uwzglednié: wymogi okreslonych sytuacji w trakcie trwania choroby (ich
specyfike), etap leczenia, rodzaj i przebieg choroby, doswiadczane dolegliwosci,
miejsce leczenia i rehabilitacji, stan psychofizyczny dziecka i jego cechy osobo-
wosciowe, w tym indywidualng potrzebe wsparcia i wole korzystania z niego,
wiek, a takze pte¢ (por. Monroe i Steiner, 1986; Wrzesniowski i Wtodarczyk,
2006; Kirenko i Byra, 2008). W przypadku dzieci z choroba przewlekla wsparcie
spoteczne w doswiadczaniu przez nie tej niekorzystnej sytuacji mozna analizo-
waé z réznych perspektyw, uwzgledniajac miedzy innymi: wiek dziecka, typ czy

rodzaj choroby, jej fazy oraz zrédla wsparcia.
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Zwiazek wsparcia spotecznego i choroby przewleklej nie odnosi sie wylacznie
do fazy poczatkowej choroby czy do etapéw jej rozwoju. Mozna spotkaé opinie,
ze wsparcie powinno znalez¢ sie wéréd czynnikéw o charakterze interakcyjnym
(warunki sytuacyjne), ktére maja zwigzek z objawami chorobowymi. Jednostka,
doswiadczajac dlugotrwalego obcigzenia wywotanego stresem, niemajaca wspar-
cia, jest narazona na wzrost ryzyka pojawienia sie choroby (Wlodarczyk, 1999;
Skrzypek i Widomska-Czekajska, 2000; Sek i Cieslak, 2006).

Moment zachorowania, proces diagnozy, trwanie choroby, rodzaj i stopien
ograniczen, doswiadczane dolegliwo$ci, skutki, leczenie czy rehabilitacja dziecka
stanowia predyktory stopnia stresu u niego. Zwiekszone natezenie obcigzenia
psychicznego w wyniku odczuwanego stresu i negatywnych emodji, takich jak:
lek, strach czy niepewno$¢ zmusza dziecko do szukania pomocy u innych oséb.
Jest to niezbedny element do aktywnego dawania sobie rady z istniejacymi zabu-
rzeniami réwnowagi na skutek choroby, jak réwniez z ograniczeniami z tym
zZwigzanymi.

Diagnoza jest pierwszym etapem radzenia sobie z choroba przewlekls. Proces
diagnozy dla dziecka i jego rodziny jest splotem trudnych przezy¢, zaczynajac
od zaskoczenia, poprzez gniew, ztos¢, smutek, lek, bezsilno$¢, niekiedy poczucie
winy. Dla dziecka bardzo czesto sygnaly, ktére wysyla ciato, s niezrozumiate,
za$ sama procedura diagnostyczna jest skomplikowana i niejasna. Okres hospi-
talizacji powoduje rozlgke z najblizszym otoczeniem, a dolegliwosci somatyczne,
czesto bol, wymuszaja u dziecka zmiane trybu zycia, narzucajac mu wiele ogra-
niczen. Na tym etapie dla dziecka szczegélnie istotne wydaje sie by¢ wsparcie
emocjonalne i warto$ciujace otrzymywane od najblizszych oséb, ktére redukuje
napiecie oraz pozwala w pewnym stopniu dawa¢ sobie rade z trudnymi i silnymi
emocjami (Kirenko, 2002; Antoszewska, 2006; Wtodarczyk i Skuza, 2007).
Niezbedne moze by¢ takze wsparcie informacyjne oraz instrumentalne. W przy-
padku malych dzieci oczekuje sie go przede wszystkim od rodzicéw, a wraz z wie-
kiem od personelu medycznego (Pilecka, 2002). Wsparcie informacyjne pozwala
na zdobycie ogélnych informacji dotyczacych podejrzewania danej jednostki cho-
robowej u malego pacjenta oraz sytuacji, w ktérej sie on znalazl. Istotne wydaja
sie by¢ tez informacje na temat przyczyn choroby, skutkéw oraz zaleznosci od
dziatan i czynnosci medycznych. Zasieg wiadomosci zmienia sie wraz z wiekiem

dziecka, tak jak jego gotowos¢ do korzystania z nich. Nalezy uwzglednic, Zze na
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tym etapie wazne jest wsparcie adekwatne do potrzeb poznawczych i emocjonal-
nych dziecka (Antoszewska, 2006). Jesli zas chodzi o wsparcie instrumentalne,
moze ono przyja¢ postac rad czy instruktazu w zakresie dokonywanych dziatan
(przygotowanie sie do badania, rozpoczecie leczenia, pomoc w poznaniu proce-
dur obowiazujacych w placéwece leczniczej) (Sek i Cieslak, 2006; Wrzesniowski
i Wlodarczyk, 2006). Wymienione rodzaje wsparcia wydaja sie by¢ konieczne
w procesie diagnozy, przede wszystkim dlatego, ze dziecko z uwagi na swéj wiek
moze nie rozumie¢ sytuacji, w ktérej sie znalazlo, a takze symptoméw, ktére
wysyla jego organizm.

Przywolane rodzaje wsparcia zwigzane z procesem diagnozy maja dla dziecka
znaczenie réwniez w trakcie leczenia. Okres leczenia jest drugim etapem
radzenia sobie w sytuacji doswiadczania choroby przewlektej. W zaleznosci od
jej rodzaju, przebiegu, planowanych i realizowanych form leczenia oraz rehabi-
litacji dziecko moze ujawnia¢ r6zne potrzeby w zakresie pozadanego wsparcia.
Leczenie ma zwigzek ze zmiang dotychczasowych czynnoci, a takze z rolg (nie-
kiedy nowa), z ktéra dziecku przychodzi sie zmierzyé. Bywa, ze pobyt w szpi-
talu, czeste wizyty u lekarza, zalezno$¢ od dziatan i czynnosci medycznych s dla
dziecka szczegdlnie trudna sytuacja. W konsekwencji prowadzi to do ogranicze-
nia kontaktéw spotecznych z réwiesnikami ze szkoly w miejscu zamieszkania,
a takze innymi osobami, z ktérymi dziecko wcze$niej miato kontakt. Trudnosci
spowodowane choroba przenikaja kazda sfere zycia dziecka, wplywajac na jego
kondycje psychiczng. Niezbedna w tym czasie jest reorganizacja zycia dziecka,
a czasami rezygnacja z wiekszosci aktywnosci, ktére wynikaja z zadan rozwo-
jowych na skutek choroby i ograniczen nig podyktowanych. Dziecko na tym
etapie moze ujawniac caly wachlarz rozmaitych emocji, niekiedy skrajnych i nie-
adekwatnych. Zdarza sie, ze odczuwa lek przed zabiegami oraz kolejnymi wizy-
tami lekarskimi, a na podstawie gromadzonych doznan przekonuje sie o swoich
fizycznych ograniczeniach. Doswiadczanie bédlu fizycznego, leku, niesprawied-
liwosci czy poczucia krzywdy to tylko niektére stany, z ktérymi mali pacjenci
musza sie zmagac. Wsparcie informacyjne w tym okresie daje szanse na zrozu-
mienie koniecznosci podejmowania okreslonych form leczenia i rehabilitacji, co
w konsekwencji moze wplynaé na radzenie sobie z towarzyszacymi im nieprzy-
jemnymi odczuciami. Istotng role odgrywa tu wiek dziecka. Z uptywem lat otrzy-

mywane informacje od rodzicéw i personelu medycznego moga przyczynic sie
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do wlasciwego stosowania zalecen lekarzy i ujawniania postawy wskazujacej na
podjecie walki z choroba. Na tym etapie z uwagi na mozliwos¢ realizowania kon-
taktow z réwiesnikami ze szpitala istotng funkcje pelni wsparcie otrzymywane
od wspétpacjentéw, réwiesnikéw doswiadczajacych podobnych choréb i ograni-
czen z nimi zwigzanych. Mozliwo$¢ dzielenia sie wspélnymi przezyciami doty-
czacymi choroby i sposobéw jej leczenia moze poméc w lepszym przystosowaniu
sie i zaakceptowaniu sytuacji, w ktérej znalazlo sie dziecko (por. Pilecka, 2002;
Antoszewska, 2006; Maciarz, 2006; Syrek, 2007; Oles, 2010; Jachimczak, 2011).
Na tym etapie istotng role odgrywa takze wsparcie wartosciujace, z uwagi na to,
ze jego otrzymywanie jest wazne przy zmianie r6l spotecznych. Co wiecej, wspar-
cie to ma tez wplyw na poziom poczucia wlasnej wartosci, co dla nastolatkéw
moze mie¢ duze znaczenie (Maciarz, 2006).

Kolejny etap choroby dziecka, zwigzany z etapem leczenia, to remisja. W tym
czasie dziecko doswiadcza nie tylko pozytywnych, lecz takze negatywnych emo-
cji. Poprawa jego zdrowia czesto wigze sie z powrotem do domu oraz mozliwos-
cig brania udzialu w aktywnosciach, ktére dziecko wykonywalo przed choroba.
Pojawiajacy sie optymizm zaréwno w przypadku dziecka, jak i jego rodziny taczy
sie z poczuciem nadziei, doswiadczaniem radosci przy réwnoczesnym cigglym
monitorowaniu stanu zdrowia dziecka. Stata obserwacja moze dotyczy¢ przezy-
wania napie¢, szczegélnie jesli chodzi o te choroby, co do ktérych diagnoza jest
niepewna. Bardzo wazne jest tu wsparcie emocjonalne (mozliwo$¢ dzielenia sie
z bliskimi rado$cia i obawami), informacyjne (dokonywanie wlasciwej oceny sytu-
acji, wyjasnianie watpliwosci i uzyskiwanie odpowiedzi na pytania) oraz wartos-
ciujgce (akceptacja wyrazona postawg pomimo zmian, jakie mogla spowodowaé
przebyta przez dziecko choroba).

W wielu chorobach przewleklych po remisji nastepuje stan stabilny, ale
zdarza sie tez, ze choroba dziecka nagle postepuje i nawraca. Jest to okres
szczegllnie trudny zaréwno dla niego, jak i jego najblizszych, poniewaz ponow-
nie pojawia sie szok oraz wiele pytan o przyczyny tego stanu rzeczy. Etap ten
wigze sie z przezywaniem silnych i trudnych stanéw emocjonalnych, takich jak
lek, zwatpienie, gniew, zlos¢, poczucie porazki oraz rezygnacja z dalszej walki.
Sa to stany, ktére moga powodowac ograniczenie kontaktéw z innymi osobami.
Otrzymywane wsparcie emocjonalne i wartosciujace od najblizszych oséb moze

poméc dziecku w poszukiwaniu sposobdw na radzenie sobie z nowa sytuacja.
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Wsparcie emocjonalne w takich chwilach daje matemu pacjentowi szanse na eks-
presje przezywanych, niekiedy bardzo trudnych emocji, pozwala na ich ujawnia-
nie, obnizajac napiecie. Poréwnywalne funkcje na tym etapie doswiadczania cho-
roby przewleklej pelni dla osoby z choroba wsparcie warto$ciujace (Sek i Cieslak,
2006). Istotne jest takze wsparcie informacyjne, ktére moze ulatwi¢ radzenie
sobie z bélem i powracajacymi dolegliwo$ciami somatycznymi. Dziecko, uzysku-
jac informacje na temat metod zwalczania bélu, procedur medycznych, sposobu
leczenia oraz laczac te wiedze z wczesniejszymi doswiadczeniami, zmniejsza
swoje obawy przed tym, co nieznane.

Wartos¢ oczekiwanego i odpowiedniego rodzaju wsparcia nie powinna by¢
rozwazana bez okreslenia Zrédel, z ktérych jest ono otrzymywane na réznych
etapach trwania choroby dziecka. W literaturze przedmiotu podkresla sie pozy-
tywna warto$¢ sieci spotecznej dla skutecznego przystosowania sie do zmian spo-
wodowanych chorobg i radzenia sobie z trudnosciami i ograniczeniami. Badacze
wskazuja, ze dostepna sie¢ spoteczna wplywa na wyspecjalizowanie znacznego
repertuaru zachowan prozdrowotnych, co w konsekwencji ma zwigzek z mniej-
szym tempem rozwoju choroby i krétszym czasem zdrowienia (m.in. Sek i Cieslak,
2006; Heszen i Sek, 2007; Okta i Lukasiewicz, 2007).

Osobom doroslym na okreslonych etapach choroby najwiecej korzysci przy-
nosi wsparcie otrzymywane od 0séb z najblizszego otoczenia (rodziny, przyja-
ciél), na innych etapach wskazuje sie role wsparcia dostarczanego przez personel
medyczny (Wrzesniowski i Wlodarczyk, 2006).

W przypadku dziecka z choroba przewlekta niepodwazalny jest fakt, ze naj-
wazniejszy zaséb spoteczny, ktéry jest pozadany i oczekiwany w zakresie dostar-
czania wsparcia, to rodzina, a w szczeg6lnosci matka®. Ta forma wsparcia ma naj-
czesciej charakter emocjonalny, polegajacy na podtrzymywaniu wiary i nadziei
na poprawe. Dodatkowo wsréd form wsparcia udzielonych dziecku przez rodzine
wskazuje sie ich istotne wyznaczniki. Maja one zwiagzek z faktem przebywania
dziecka w danym miejscu (szpital, dom), z wiezami rodzinnymi, a takze z posta-
wami poszczegdlnych czlonkéw rodziny wobec dziecka i jego choroby. W sytu-
acji, kiedy dziecko przebywa w szpitalu, wsparcie rodzinne udzielane jest nie

tylko w postaci odwiedzin, jak to bywa u oséb dorostych. W przypadku dzieci,

2 Zagadnienie to szczegétowo zostalo oméwione w artykule: Konieczna (2015).

121



Iwona Konieczna

szczeg6lnie malych, obecnosé¢ ktéregos z rodzicéw jest bardzo czesto konieczna
do konstruktywnego przetrwania okresu hospitalizacji. Ksztalt tego wsparcia
wyznaczany jest w duzej mierze przez wiek dziecka, rodzaj jego choroby, nateze-
nie objawéw, odczuwane dolegliwosci i przewidywane konsekwencje.

Dominujaca forma rodzinnego wsparcia dzieci z choroba sg rozmowy, ukie-
runkowane na przekaz najwazniejszych informacji dotyczacych bardzo cze-
sto niezrozumialych dla dziecka procedur medycznych i czynnosci zwigzanych
z doswiadczanymi dolegliwo$ciami, jak réwniez pomoc w powrocie do domu
i czynnosciach wynikajacych z realizacji innych rél (ucznia, kolegi, brata).

W przypadku dzieci starszych, obok rodziny, istotnym Zrédtem wsparcia
jest grupa réwiesnicza. Kontakt z kolezankami i kolegami ze szkoly zapewnia
ciaglosc relacji i poczucie bycia czltonkiem grupy, klasy, pomimo zmiany stylu
w codziennym funkcjonowaniu, uwzgledniajac fakt choroby i wynikajace z niej
ograniczenia.

Zdarza sie, ze dzieci przebywajace w szpitalu upatruja potencjalnego zrédla
wsparcia w personelu medycznym (lekarzu, pielegniarce, rehabilitancie). Budujac
obraz wlasnej choroby, oczekujg informacji na temat jej przebiegu, rokowan,
leczenia i okreslonych zaleznosci od czynnosci medycznych.

Po okresie hospitalizacji wsparcie jest pozadane od nauczyciela, ktéry pomoze
dziecku wréci¢ do normalnych zaje¢ wynikajacych z roli ucznia. Jego dziatania
powinny koncentrowac sie przede wszystkim na réznicowaniu potrzeb edukacyj-
nych, uwzgledniajac przy tym wplyw choroby przewlektej na rozwdj i funkcjono-
wanie dziecka w szkole, a takze dostosowujac dziatania edukacyjno-terapeutyczne
do indywidualnych potrzeb oraz aktualnego stanu zdrowia kazdego ucznia z cho-
roba przewlekls.

Jednoznaczne wskazanie pozadanego, oczekiwanego i obiektywnie odpo-
wiedniego rodzaju, zakresu i zrédla wsparcia spolecznego dla konkretnego
dziecka z choroba przewleklg nie jest proste z uwagi na to, ze w kazdym przy-
padku wymaga wziecia pod uwage zbioru elementéw o charakterze biopsycho-
spolecznym. Nalezy podkresli¢, ze szczegélnie w pierwszym stadium choroby,
bez wzgledu na jej rodzaj i przewidywane skutki, dostrzega sie znaczna potrzebe
wsparcia emocjonalnego. Jego szczegélna rola dotyczy zwlaszcza pomniejszania
znaczenia niekorzystnych stanéw emocjonalnych, ktére moga przyczynia¢ sie

do nasilenia objawéw choroby. Dostarczenie dziecku odpowiedniego wsparcia
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spotecznego, zwlaszcza od najblizszych mu oséb, zorientowanego na optymali-
zowanie intensywnych emocji odczuwanych przez dziecko w trakcie choroby, ma

na celu neutralizowanie negatywnego stresu i jego wplywu na zdrowie.

Podsumowanie

Dobér odpowiedniego rodzaju wsparcia na danym etapie trwania choroby
wydaje sie by¢ warunkiem, ktéry w duzej mierze determinuje pozytywne skutki
dla jakosci zycia dziecka z choroba przewlekly. Jego nieadekwatnos¢, niski
poziom lub catkowity brak nadaje wsparciu wlasciwosci stresogenne, utrudniajac
tym samym dziecku przyjecie roli osoby z chorobg i adaptacje do nowych warun-
koéw, ktére stwarza choroba.

Kolejng istotng kwestia jest poczucie gotowosci dziecka do otrzymywania
okreslonego rodzaju wsparcia i jego identyfikacja (poznanie potrzeb, rodzaju
i zrédla), a takze wiedza na temat znaczenia przypisywanego doswiadczanym
trudnosciom na aktualnym etapie trwania choroby i radzenia sobie z nig.

Dos$wiadczanie wsparcia oraz dostrzeganie jego dostepnych zrédet ma wptyw
na motywacje jednostki do podejmowania samodzielnych strategii dawania sobie
rady z trudno$ciami. Strategie te w przypadku dziecka moga by¢ oparte na prze-
konaniu, ze w sytuacji, w ktérej bedzie ono wymagato wsparcia, z pewnoscia je
otrzyma. W duzej mierze warunkuje to postrzeganie siebie jako osoby, ktdéra
przy niewielkim udziale innych moze sprosta¢ réznym sytuacjom, nawet trud-
nym. Przyczynia sie to do ksztaltowania poczucia samodzielnosci i niezaleznosdi,
a takze samoskutecznosci w realizacji czynnosci dnia codziennego.

Nalezy jednak podkresli¢, ze niezwykle wazny jest dobdér odpowiedniego
rodzaju wsparcia na danym etapie choroby, dostosowanego do potrzeb danego
dziecka i sytuacji. Wsparcie, ktére nie jest zgodne z oczekiwaniem jednostki oraz
jego charakter nie zgadza sie z okreslonym zapotrzebowaniem, w kontekscie danej
sytuacji moze doprowadzi¢ do pojawienia sie niepozadanych zachowan i postaw
u osoby wspieranej (Sek i Cieslak, 2006; Okta i Lukasiewicz, 2007; Kirenko i Byra,
2008). Zaréwno nadmiar wsparcia, jak i jego brak wplywa na proces adaptacji
dziecka do sytuacji choroby oraz na radzenie sobie z nig. Warto zaznaczy¢, ze

dostarczanie zbyt duzego wsparcia wplywa negatywnie na kondycje psychiczna
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dziecka i poczucie wlasnej wartosci. Dziecko moze je wéwczas postrzega¢ jako
takie, ktdre ogranicza jego mozliwosci w zakresie samodecydowania i kontroli,
atakze naruszajego prywatnosé. W konsekwencji moze to przyczynic sie do utraty
przez nie umiejetnosci samodzielnego podejmowania dziatan, mimo potencjalnie
posiadanych kompetencji i uzaleznienia od pomocy innych (Wlodarczyk i Skuza,
2007). Adekwatno$é w zakresie udzielanego wsparcia ma zwigzek ze znajomoscia
potrzeb dziecka w zakresie ilo$ci, rodzaju i aktualnego powodu pomocy (dostoso-
wanie do danej sytuacji), a takze wiedza na temat etapu choroby i dawania sobie

z nim rady w kontekscie doswiadczanych trudno$ci i ograniczen.
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ROZDZIAL 7

Wptyw niedostuchu na procesy poznawcze
dzieci | mtodziezy

Effect of hearing loss on cognitive processes in children and adolescents

Abstract

Hearing is crucial for the development of physiological processes of
integrating and abstracting of inner speech. Hearing loss in children is con-
nected with a basic social function, i.e. speech, which, depending on the level
of hearing loss, is delayed or will not develop at all. Children with hearing
loss have limited perception and find difficulties in visual analysis and syn-
thesis. The lack of hearing self-control results in certain motor deficits and
has a negative effect on the emotional development. Hearing is a significant
social sense, helping to absorb information from the physical and natural
environment.

In a historical perspective, researchers tried to evaluate the effect of hear-
ing loss on intelligence, learning ability, as well as the effect of pre-lingual
hearing loss on the brain development. An appropriate development of cog-
nitive functions is one of the key factors that determine achievement on
developmental tasks, e.g. school performance. A great significance is laid on
intelligence as one of the most complex psychological functions. A neuropsy-
chological approach defines intelligence as an appropriate development of

all the brain areas which fulfill different intellectual functions. A cognitive
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process is based on the knowledge of the mechanisms that determine how
one absorbs information, and makes use of the acquired knowledge and
experience.

This work offers a review of the Polish and foreign literature (years 1910-
2010) concerning the effect of hearing loss on cognitive processes in children
and adolescents. The analysis helped to distinguish four approaches linked
with people with hearing loss: 1) as those with lower intelligence scores; 2) as
those unable to think in terms of metaphors; 3) as those within intellectual

norm; 4) as different.

Key words: cognitive processes, hearing loss, children, adolescents

Wprowadzenie

Stuch to jeden z najwazniejszych zmystéw, poniewaz umozliwia dostep
do jezyka méwionego. Jest on niezbedny do rozwoju mowy oraz komunikagji.
Uszkodzenie stuchu nie pozwala na prawidlowy rozwéj mowy i sprawnosci jezy-
kowych, zaburza rozwdj intelektualny, emocjonalny oraz spoteczny. Jest jednym
z istotnych czynnikéw zakldécajacych funkcjonowanie poznawcze u dzieci i mlo-
dziezy. Od czaséw starozytnej Grecji zdolno$¢ mowy uwazana byla za przejaw
inteligencji. Przez wiele stuleci osoby z zaburzonym sluchem postrzegane byly
jako osoby o duzym deficycie intelektualnym. Dopiero od konica XIX wieku
zaczeto rozréznial problemy z niedostuchem od probleméw rozwoju umysto-
wego. Od poczatku XX wieku prowadzonych jest wiele badan nad inteligencja
0s6éb gluchych badz oséb z niedostuchem. Niniejszy artykul zawiera analize
polskiego i zagranicznego pismiennictwa, ktére zostato opublikowane w latach
1910-2010 na temat wplywu niedostuchu na funkcje poznawcze dzieci i mlo-
dziezy. Analiza literatury przedmiotu wskazuje na wystepowanie czterech spo-
sobdéw opisu proceséw poznawczych u 0séb z uszkodzonym narzadem stuchu, s3
to: osoba gtucha jako osiggajaca nizsze wyniki intelektualne, osoba glucha jako
ykonkretna” — niepotrafigca mysle¢ abstrakcyjnie, osoba glucha jako intelektual-

nie w normie, osoba gtucha jako inna.
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Osoba gtucha jako osiggajgca nizsze wyniki intelektualne

Donald Moores (1996) opisal cztery etapy badan nad procesami poznawczymi
u 0s6b gtuchych. Pierwszy z nich — ,0soba glucha jako osiggajaca nizsze wyniki
intelektualne” - stanowi podsumowanie pracy badawczej Rudolfa Pintnera
z poczatku XX wieku. Jej autor stwierdzal, ze dzieci gluche wykazuja pewne upo-
$ledzenia w poréwnaniu do dzieci styszacych. Wiele z wczesnych badan na temat
zdolnosci intelektualnych oraz szkolnych u o0séb z niedostuchem dowodzito,
ze dzieci gluche sa zazwyczaj op6znione intelektualnie o 2 lata oraz o 5 lat pod
wzgledem edukacji (Pintner i Patterson, 1916; Pintner i Reamar, 1920; Pintner,
1929). Pintner tlumaczyl, ze 2 lata z 5 lat op6znienia nalezy przypisa¢ opdznie-
niu umystowemu niestyszacych, a 3 lata - trudnosciom jezykowym wynikajacym
z utraty stuchu.

Rudolf Pintner i Donald Patterson (1917) odkryli, ze osoby gluche wycho-
wywane w $rodowiskach ,mowy” posiadaly wieksza pojemnos$¢ pamieci cyfr niz
osoby gluche wychowywane w srodowiskach ,migowych”. Osoby gtuche z wyz-
szymi zdolno$ciami mowy stosuja gtéwnie kodowanie mowy w zadaniach pamie-
ciowych i pamietaja wiecej niz réwiesnicy z niskimi czy $rednimi zdolnosciami
kodowania mowy, ktdrzy zazwyczaj korzystaja ze strategii zwigzanych z mowa
i jezykiem migowym (Marschark i Mayer, 1998). Pintner i Patterson (1916)
twierdza, ze osoby gtuche wykazuja braki poznawcze w odniesieniu do styszacych
réwie$nikéw. Nalezy zauwazy¢, ze badania Pintnera zostaly przeprowadzone p6t
wieku przed tym, zanim oficjalnie uznano, ze American Sign Language (ASL)
oraz inne jezyki migowe s3 jezykami, dzieki czemu osoby gluche postrzegano
jako mogace funkcjonowaé bez zadnego jezyka méwionego.

Nowsze badania oraz zwiekszona wrazliwo$¢ w ocenianiu dostarczajg dowo-
déw na to, ze istniejg réznice poznawcze pomiedzy osobami gtuchymi i slysza-
cymi. Wyniki tych badan pokazuja, ze osoby gluche posiadaja lepsze zdolnosci
w pewnych sferach poznawczych, a osoby styszace wypadaja lepiej w innych sfe-
rach (Wolff, Kammerer, Gardner i Thatcher, 1989). Réznice sg takze widoczne
w badaniach nad struktura mézgu, lokalizacja dziatan jezykowych, wzrokowa per-
cepcja jezyka i wyréwnawczym funkcjonowaniem poznawczym (Bellugi, Poizner
iKlima, 1989; Neville, 1990; Wolff i Thatcher, 1990; Corina, Vaid i Bellugi, 1992).

Istnieja zatem jasne dowody na to, ze osoby gluche i osoby styszace postrzegaja
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iinterpretuja bodzce w inny sposéb. Mniej jasne jest natomiast to, w jaki sposéb
te réznice wplywaja na rozwdj dziecka oraz jaki moze mie¢ to wpltyw na wspoma-
ganie optymalnego rozwoju dziecka gtuchego.

Sandra McCoy wraz ze wspdtpracownikami (2005) wykazalta, ze niedostuch
moze pogarszaé pamieé, poniewaz niedostuch czuciowo-nerwowy wplywa nega-
tywnie na bodZce mowy podczas procesu przewodzenia bodzca w uszkodzonym
$limaku, co prowadzi do obnizenia jakos$ci bodzca, ktéry dociera do obszaréw
przetwarzania stuchowego w korze mézgowej. Wspélczesne modele pamieci ope-
racyjnej wskazuja, ze pamieé ta ma ograniczong ilos¢ zasobéw do wypelniania
wszystkich swoich funkcji. Pamie¢ operacyjna jest zmuszona do wykorzystywa-
nia wiekszej ilosci zasobéw, by zinterpretowac bodzce dZwiekowe o niskiej jakosci
otrzymywane poprzez uszkodzong droge stuchowa. Pozostaje niewiele zasobéw
potrzebnych do wykonywania innych zadan, takich jak gromadzenie informacji
w pamieci dlugotrwalej czy préba zrozumienia mowy. Oznacza to, ze obnizone
funkcje pamieciowe moga by¢ wynikiem niedostuchu, a nie stabo rozwinietych
zdolnosci poznawczych.

Thomas Teasdale i Mogens Sgrensen (2007) stwierdzili, ze niedostuch zwig-
zany jest ze slabszymi wynikami testéw poznawczych. Przebadano 22 162 mez-
czyzn, ktdrzy stawili sie przed komisja poborowa do wojska. W tej grupie 75%
mezczyzn cechowat stuch w normie, 20% mezczyzn cierpialo na tfagodny niedo-
stuch, nie stabszy niz 25 dB dla obydwu uszu dla tonéw nizszych niz 3000 Hz oraz
nie stabszy niz 45 dB dla tonéw powyzej 2000 Hz. Pozostale 5% mezczyzn cier-
piato na niedostuch powazny. Sredni iloraz inteligencji dla kazdej z grup wynosit
odpowiednio: 101, 98 i 94. Procentowa liczba mezczyzn, ktérzy kontynuowali
nauke po 16. r.z. w kazdej z grup, to odpowiednio: 51%, 42% oraz 34%, co ozna-
cza, ze niedostuch zwigzany jest z pewnego rodzaju uposledzeniem poznawczym,
a to z kolei przeklada sie na osiagniecia szkolne.

Carlos Martinez-Cruz, Adridn Poblano i Maria Conde-Reyes (2009) przebadali
21 dzieci z jednostronnym niedostuchem czuciowo-nerwowym oraz 60 dzieci
ze stuchem w normie za pomoca testu Stanford-Binet. Stopien niedostuchu
badanych wahat sie od powaznego do glebokiego, a sredni wiek dla obydwu grup
wynosit 7 lat. Analiza wykazala, ze dzieci z niedostuchem uzyskaly nizsze wyniki

wspoélczynnikéw inteligencji.
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Osoba gtucha jako ,konkretna”, niepotrafigca mysle¢ abstrakcyjnie

Moores (1996) nazwat drugi etap badan poznawczych dotyczacych oséb gtu-
chych ,osoba gluchajako konkretna”. Okreslenie to lezy u podstaw pracy Helmera
Myklebusta (1964). Badacz ten twierdzil, ze niedostuch zmienia catkowicie psy-
chologie osoby na niego cierpiaca. Zgodnie z tym pogladem brak jednego ze
zmystéw znieksztalca proces integracji informagji i funkcjonowania innych zmy-
stéw, co prowadzi do tworzenia sie zupelnie innych doswiadczen. Uwazano, ze
te znieksztalcenia zachodza naturalnie i nieSwiadomie, wptywajac na percepcje,
myslenie i wyobraznie oséb z niedosluchem. Wedlug Myklebusta zmiany, ktére
zachodza, sa zazwyczaj negatywne, co prowadzi na przyktad do tego, ze starsze
dzieci gluche funkcjonuja w podobny sposéb do tego zaobserwowanego przez
Jeana Piageta i ktéry jest typowy dla mlodszych dzieci (Oléron, 1953; Furth,
1964, 1966; Furth i Milgram, 1965). Badania z lat 60. i 70. ubiegltego wieku
wykazaly, ze dzieci gluche nie rozumieja jezyka metaforycznego, potwierdzajac
tym samym poglad, iz dzieci te myslg w sposéb ,konkretny i dostowny” (Boatner
i Gates, 1969; Blackwell, Engen, Fischgrund i Zarcadoolas, 1978). Abraham
Zweibel i Donna Mertens (1985) twierdza, ze gléwna réznica pomiedzy niesty-
szacymi a styszacymi wynika z niewielkiej zdolnosci do abstrakcyjnego myslenia
przy réwnoczesnej dominacji percepcji i konkretnego doswiadczenia. W polskich
badaniach Zofia Sekowska (1998) stwierdzila, ze osoby nieslyszace z trudem
tworza pojecia ogélne, abstrakcyjne. Maria Panasiuk (1990) sporzadzita testy
analogii oparte na materiale werbalnym, liczbowym, figuralno-geometrycznym
i obrazkowym, ktére uwzglednialy trzy rodzaje relacji logicznych: przeciwien-
stwo, cze$¢ - calos¢ i nadrzednosé. W testach tych gorzej wypadali uczniowie
nieslyszacy, ktérych myslenie — zdaniem Panasiuk - charakteryzuje sie sztyw-
noscig myslowa i konkretnoscia.

Inne stanowisko na temat proceséw myslowych u 0séb gluchych zajat amery-
kanski psycholog Hans Furth (1966). Uwazal on, ze jezyk stowny nie jest istotny
w rozwoju myslenia. Wedlug tego badacza myslenie jest systemem wewnetrz-
nym, hierarchicznie uporzadkowanym i moze zachodzi¢ bez udzialu symboli
jezykowych. Furth podkresla role inteligencji w mysleniu oraz wplyw srodowiska
wychowawczego. Twierdzi tez, ze rozwéj symboli gestowo-migowych jest dosta-

tecznym Srodkiem do ksztaltowania sie inteligencji i osobowosci.
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Obecnie wykazano, ze wiekszo$¢ probleméw dzieci z jezykiem przenosni
wynika z faktu, iz badania dotyczyly rozumienia jezyka drukowanego lub méwio-
nego. Wiemy dzisiaj, ze dzieci gtuche korzystaja w takim stopniu z jezyka metafo-
rycznego w postaci migowej jak dzieci slyszace w jezyku méwionym (Marschark,
2005). Chociaz nie postrzega sie juz 0séb gtuchych jako niezdolne do korzystania
z jezyka metafor, to dzieci takie maja problemy szkolne i zachowuja sie w sposéb

konkretny, dostowny w pewnych szkolnych i spotecznych sytuacjach.

Osoba gtucha jako intelektualnie w normie

Pierwsze badania méwiace o braku réznic intelektualnych pomiedzy bada-
nymi grupami gluchych i styszacych pochodza juz z lat 30. XX wieku. Florence
Goodenough i Mary Shirley (1932) przy pomocy testéw Pintnera dowiodly, ze
dzieci gluche uzyskuja wyniki w normie.

Maria Grzegorzewska (1964) przedstawila teze, ze dziecko gluche osigga
wyniki intelektualne w normie, jesli przyczyna gluchoty nie uszkodzita wyzszych
czynno$ci nerwowych. Jej zdaniem gluchota nie oznacza braku mozliwosci roz-
wijania sie i ksztalcenia. Momcilo Zivkovic (1967) zbadal uczniéw niestyszacych
i styszacych w wieku 12-14 lat Skalg Inteligencji Wechslera dla dzieci. Uczniowie
slyszacy uzyskali lepsze wyniki w testach niewerbalnych, ale wyniki dzieci nie-
styszacych byly w normie. Tadeusz Gatkowski, Irmina Kunicka-Kaiser i Jadwiga
Smoleriska (1978) przebadali 60 dzieci z niedostuchem oraz 60 dzieci z grupy
kontrolnej za pomoca Bezstownego Testu Inteligencji Snijders i Snijders-Oomen
(SON). Dzieci zostaly podzielone na dwie podgrupy — mlodsza ($rednia wieku
7 lat) oraz starsza ($rednia wieku 13 lat). Wartosci $rednich ilorazéw inteligencji
dla obydwu badanych grup mieszczg sie w normie intelektualnej, jednak starsza
grupa miala iloraz inteligencji o 10 punktéw wyzszy od grupy mtodszej. Taka
r6znica nie zachodzi pomiedzy grupami dzieci ze stuchem w normie. Autorzy
przypisuja réznice wynikéw wsréd grupy dzieci z niedostuchem procesowi
edukacyjno-wychowawczemu.

Christiane Kiese-Himmel i Silke Ohlwein (2003) zbadali poziom rozwoju inte-
lektualnego u 33 dzieci z niedostuchem tagodnym. Stwierdzili w badanej grupie

norme intelektualng zgodna z wiekiem. Dzieci nie wypadaly gorzej od normalnie

132



Wplyw niedostuchu na procesy poznawcze dzieci i mtodziezy

styszacych dzieci w przetwarzaniu stuchowym. Bjérn Lyxell, Ulf Andersson,
Erik Borg i Inga-Stina Ohlsson (2003) dokonali przegladu badan nad zwigzkiem
pomiedzy powaznym niedostuchem a spadkiem funkcji poznawczych. Pie¢ badan
omoéwionych przez autoréw nie dostarczylo dowod6éw naistnienie zwigzku pomie-
dzy niedostuchem a dzialaniem pamieci operacyjnej. Wczesniejsze 1aczenie nie-
dostuchu z nizszymi wynikami testéw poznawczych moglo by¢ mylace z powodu
réznic w wieku oraz stopniu niedostuchu istniejacych pomiedzy grupami.

W badaniu przeprowadzonym przez Adriane Zekveld i wspoétpracownikéw
(2007) niedostuch nie mial wplywu na nizsze wyniki w testach dotyczacych
pamieciiuwagi. Wniosek ten jest sprzeczny z nizszymi wynikami funkcji poznaw-
czych u 0séb z powaznym niedostuchem, przedstawionymi w innych badaniach
(Baltes i Lindenberger, 1997). Wedlug Zekveld i wspétpracownikéw (2007) wiek
oraz iloraz inteligencji byly zwigzane z poznawczymi pomiarami pamieci i uwagi,
podczas gdy niedostuch nie ttumaczyt zréznicowania wynikéw podtestéw. Wiek
oraz iloraz inteligencji wyjasnialy znaczng cze$é¢ zmiennosci co do liczby btedéw
popelnianych w podtestach przestrzennej pamieci operacyjnej — Spatial Working
Memory (SWM). Wyzszy wiek oraz nizszy iloraz inteligencji mialy wplyw na wiek-
sza liczba popelnianych bledéw. Co wiecej, wyzszy iloraz inteligencji zwigzany
byt z lepszg koncentracja wzrokowa, a wyzszy wiek ze stabszym korzystaniem
ze strategii efektywnego szukania podczas wykonywania zadan podtestu SWM.
Zgodne z wczeéniejszymi badaniami (Granick, Kleban i Weiss, 1976; Braden,
1992; van Boxtel i in., 2000) wyniki Zekveld i wspétpracownikéw (2007) podkre-
$laja wage korzystania z niewerbalnych, wzrokowych testéw przy badaniach oséb
z niedostuchem. Ujemny zwigzek pomiedzy niedostuchem a wynikami testéw
poznawczych, ktéry zaobserwowano w innych badaniach, mégt by¢ wynikiem
przeprowadzania testéw werbalnych lub stuchowych, co prowadzito do nieobiek-
tywnych, nizszych wynikéw u oséb z niedostluchem. Brak nizszych wynikéw
u 0s6b z powaznym niedostuchem w testach pamieci i uwagi oraz koncentragji,
jak to wykazano w badaniu Zekveld i wspétpracownikéw, zgodny jest z wynikami
Lyxella i wspélpracownikéw (2003).

McCay Vernon (2005) podsumowal badania nad inteligencja z przedziatu cza-
sowego wynoszacego 50 lat. Z rozktadu danych zebranych z 37 badan wynika, ze
zakres ilorazu inteligencji posréd oséb z gtebokim niedostuchem jest taki sam

jak u 0séb o normalnym stuchu. Warto$¢ srednia ilorazu inteligencji jest takze
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podobna po uwzglednieniu ogélnych wnioskéw z badan. Inne badania (Frisina,
1955; Anderson, Stevens i Stuckless, 1966; Vernon, 1966, 1967a, 1967b, 1967c)
sugeruja, ze moze istnie¢ nieproporcjonalnie wyzsza czestotliwo$¢ wystepowa-
nia niskiego ilorazu inteligencji u badanych uczeszczajacych do szkét dla oséb
gluchych czy tez dla os6b z niedostuchem. Réwniez badania oséb uposledzonych
wskazuja na wyzsze wystepowanie niedostuchu w tej grupie niz w grupie oséb
nieuposledzonych (Kodman, Powers, Weller i Phillip, 1958).

Whnioski Vernona oparte na serii badan, ktére skupialy sie na zwigzku pomie-
dzy etiologia gluchoty a inteligencja oraz na zmianach w etiologii wynikajacych
z postepu medycznego w leczeniu choréb, sugeruja mozliwe wytlumaczenia nie-
proporcjonalnosci wystepowania niskiego ilorazu inteligencji. Na podstawie tych
badan oraz na podstawie przyczyn chorobowych wywotujacych gtuchote wydaje
sie oczywiste, ze wiele z etiologii powaznego niedostuchu jest odpowiedzialnych
za inne zaburzenia neurologiczne, ktére w rezultacie skutkuja nizszym pozio-
mem inteligencji. Warto zauwazy¢, iz zwiazek, jesli taki istnieje, pomiedzy op6z-
nieniem umyslowym a gluchota nie jest przyczynowy, ale wystepuje z powodu
wspolnej etiologii, ktéra wywolata zaréwno gluchote, jak i opéznienie. Fakt, ze
pewne z tych etiologii, takie jak r6zyczka, ropne zapalenie opon mézgowych we
wczesnym dziecinstwie, przedwczesny pordd, gruzlicze zapalenie opon mézgo-
wych i inne, odpowiadaja za wzrastajacy odsetek oséb gluchych w wieku szkol-
nym, sugeruje, ze w przyszlosci moze by¢ wiecej przypadkéw uposledzen umy-
stowych wéréd oséb gluchych. Na podstawie badan oséb z ciezkim niedostuchem,
0s6b gluchych, 0séb z wrodzona gluchota oraz oséb z nagla gtuchota wykazano,
ze nie istnieje zwigzek pomiedzy stopniem niedostuchu a ilorazem inteligencji
czy tez wiekiem pojawienia sie gtuchoty a ilorazem inteligencji. Wyjatki odnoto-
wano w przypadkach pewnych etiologii, takich jak zapalenie opon mézgowych
(Vernon, 1967a).

Osoba gtucha jako inna
Myklebust (1964) twierdzi, ze nie nalezy méwi¢ o ogdélnym nizszym pozio-

mie umystowym oséb niestyszacych, lecz o specyficznym rozwoju umystowym.
W badaniach skalg Wechslera-Bellevue 85 os6b w wieku 12-17 lat Myklebust
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wykazal, ze w zakresie inteligencji niewerbalnej osoby nieslyszace uzyskuja
wyniki w granicach normy, natomiast w zakresie inteligencji werbalnej — wyniki
ponizej normy. Na podstawie uzyskanych danych badacz ten stwierdzil, ze wzrost
sprawnosci jezykowej zachodzi wraz z wiekiem, pod wplywem uczenia sie, jednak
jest to wzrost powolny.

Anne Thorpe, Daniel Ashmead i Ann Rothpletz (2002) prezentuja sposéb
patrzenia na osoby gluche podobny do tego wysunietego przez Myklebusta
(1964). Uwazaja, ze interakcja i integracja danych naplywajacych z réznych zmy-
stéw to normalny aspekt w procesie rozwoju. Oczekuje sie, ze zaburzenie jednego
ze zmystéw wplywa na funkcjonowanie pozostatych oraz na caly organizm. Dwie
gléwne hipotezy dotycza skutkéw takiego zaburzenia zmyslowego. Hipoteza
,2ubytku” méwi, ze zaburzenia jednego zmystu negatywnie wplywaja na pozo-
state jako rezultat wspoélzaleznosci wszystkich zmystéw. Z drugiej strony, wedlug
hipotezy kompensacji zaburzenie jednego zmystu moze doprowadzi¢ do zwiek-
szenia funkcjonalnosci pozostatych jako rezultat reakcji kompensacyjne;j.

Thorpe ze wspélpracownikami (2002) twierdzi, ze konsekwencje gluchoty
musza by¢ albo pozytywne, albo negatywne. Wsréd wnioskéw dotyczacych réz-
nic pomiedzy osobami styszacymi i gluchymi w réznych sferach poznawczych
prawie nie ma wnioskéw méwigcych o niedostuchu samym w sobie jako czyn-
niku przyczynowym. Wiekszo$¢ rezultatéw badan wskazuje, ze grupa oséb z nie-
dostuchem i grupa oséb styszacych réznia sie w swoich podejsciach do zadan
poznawczych. Duzy wplyw ma na nie sposéb komunikacji (ustny — migowy),
réznia sie stopniem posiadanej wiedzy, wlacznie z wiedza strategiczna (Bebko
i Metcalfe-Haggert, 1997; Bebko, 1998). Ten ogélny poglad, ze ,inny nie znaczy
ograniczony”, wymaga badan sprawdzajacych zréznicowanie wewnatrz grupy
0séb z niedostuchem, jak réwniez poréwnujacych grupe oséb z niedostuchem

z osobami slyszacymi.

Podsumowanie
Podsumowujac, wnioski z badann dokonanych w ciggu ostatniego stulecia,

ktére poréwnywaly iloraz inteligencji oséb gltuchych z ilorazem inteligencji oséb

slyszacych oraz podgrup dzieci gtuchych, sugeruja, Ze, jesli nie wystepuja zadne
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wielokrotne uposledzenia, osoby gluche oraz osoby z glebokim niedostuchem
funkcjonuja na zblizonym poziomie intelektualnym (ustalonym na podstawie
testow inteligencji) jak osoby o normalnym stuchu. Nalezy pamieta¢, ze osoby
z glebokim niedostuchem s3 grupa o problemach jezykowych, a zadania wcho-
dzace w sklad testéw inteligencji sa w istocie zadaniami poznawczymi. Wniosek,
ktdry sie nasuwa, jest taki, ze poziom rozwoju jezykowego nie musi by¢ zwigzany
z funkcjonowaniem poznawczym. Podstawa tego twierdzenia jest to, iz osoby
gluche, z problemami jezykowymi, wypadaja tak samo w testach poznawczych
jak osoby, u ktérych zanotowano normalny rozwoéj jezykowy. Dzieci gluche,
pochodzace z grup z powaznym deficytem kulturowym wynikajacym z braku
doswiadczenia jezykowego, wypadaja tak samo w testach inteligencji jak grupa
dzieci normalnie slyszacych. Deficyt kulturowy nie musi zatem odgrywac¢ roli

w rozwoju inteligencji i proceséw poznawczych.
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ROZDZIAL 8

Problemy edukacji w kulturze fizycznej uczniow
niepetnosprawnych ruchowo

Educational problems in physical culture of students with disabilities

Abstract

Physical culture is defined as generally accepted values and permanent
behaviors which relate to the qualities of human body. The leading means of
physical culture are all forms of physical activity. Their purpose is to stimulate
physical development, in order to compensate the hypodynamic lifestyle or
burdens of professional work. When it comes to disabilities, proper physical
activities are becoming medical procedures: diagnostic and therapeutic. Due
to its values in forming stature, efficiency, personality attributes as well as
beauty, physical culture ought to accompany people of every age and health
condition. Physical Education, that pupils and university students underlie,
is this area of education, which must prepare for lifelong participation in
physical culture. The aim of the accomplished analysis is to rate the level of
how the idea of integration and inclusive education were realized in organ-

izing Physical Education.
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The composition is a review of Polish educational systems and other
selected countries comparing means of education in physical culture of stu-
dents with physical disability. Diagnostic survey was conveyed concerning
the level of expertise and experience in Physical Education of 50 adults, who
are physically disabled since early childhood.

Performed analysis presents a lack of explicit recommendations for
schools’ curricular as for education in physical culture, which results in
options for realization in this area of education. Opinions and experiences of
former students prove that.

The condition for effective physical training of healthy, ill and disabled
people is not only systematicity of exercises and proper choice of exertion
load. It is also necessary to mold proper views, behaviors and believes. In
order to do so, there is a necessity to consider the special needs of students
with disabilities in organizing the educational system in physical culture as

well as in education of PE teachers.

Key words: physically disabled, student, Physical Education

Wprowadzenie

Kultura jest pochodng cywilizacji i definiuje sie ja dwojako: przez utrwa-
lone zachowania i ich rezultaty, ktére maja stuzy¢ poprawie szeroko rozumia-
nej jakosci zycia, oraz przez kultywowanie spotecznie akceptowanych wartosci
(Banaszak i Kmita, 1991; Godlewski, Kolankiewicz, Mencwel i Peczak, 2001).
Wedlug Antoniny Kloskowskiej (1991) sfery kultury, takie jak wartosci, zacho-
wania i wytwory musza by¢ rozpatrywane dynamicznie, przez ich wzajemne
wplywy, zwiagzki i uwarunkowania. Dlatego ocena zjawisk i zdarzen kulturowych
w réznych dziedzinach zycia czlowieka jest waznym interdyscyplinarnym obsza-
rem badawczym.

Kultura fizyczna jest taka sfera dziatalnosci czlowieka, ktéra — komplemen-
tarnie do kultury duchowej — odnosi sie do cielesno$ci. Maciej Demel - lekarz

i wybitny teoretyk wychowania fizycznego — definiuje te sfere nastepujaco:
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Kultura fizyczna obejmuje te wszystkie wartosci, ktére wigza sie z fizyczng posta-
cia i fizycznym funkcjonowaniem czlowieka, zaré6wno w jego wlasnym odczuciu,
jak tez w obrazie spolecznie zobiektywizowanym. Wartosci te odnosza sie do
zdrowia, budowy i postawy ciala, odpornosci, wydolno$ci, sprawnosci i urody
(Demel, 1973, s. 38).

Inna definicja kultury fizycznej odnosi sie do antropologii kulturowej. Filozof

i socjolog Zbigniew Krawczyk uznaje, ze kultura fizyczna to:

wzglednie zintegrowany i utrwalony system zachowan w dziedzinie dbalo-
$ci o rozwdj fizyczny, sprawnos¢ ruchows i zdrowie czlowieka, przebiegaja-
cych wedlug przyjetych w danej zbiorowosci wzordéw, a takze rezultaty owych
zachowan (Krawczyk, 1973, s. 211).

Konkludujgc powyzsze definicje, Henryk Grabowski (1999) stwierdza, ze
kulture fizyczna nalezy rozpatrywa¢ w sferach: $wiadomosci potrzeb i mozliwo-
$ci wlasnego ciala, a takze zachowan — ktére stuza realizacji tych potrzeb - oraz
relatywnych rezultatéw dzialan jednostkowych i spotecznych w tym zakresie.
Rezultaty tych dzialan to wymiar i jako$¢ uczestnictwa w zajeciach ruchowych
ksztattujagcych sprawno$¢ fizyczng, osiagniety na poziomie funkcjonalnym.
Osobisty poziom kultury fizycznej to takze wiedza i umiejetnosci z zakresu srod-
kéw i procedur kultury fizycznej stuzacych zdrowiu i urodzie. Kolejnym wyrazem
poziomu kultury fizycznej sa takze inne formy samorealizacji w postaci tematycz-
nej tworczosci artystycznej (poezja, malarstwo, rzezba, architektura — poswie-
cone kultowi wysportowanego ciala czy tez rywalizacji sportowej, przebiegajacej
w duchu fair play).

Doceniajac wartos$ci kultury fizycznej w ksztaltowaniu sprawnosci fizycznej
i zdrowia, a takze wychowawcze warto$ci udziatu w réznych formach aktywno-
$ci fizycznej, od czaséw medycyny starozytnej zwracano uwage na to, by syste-
matyczne ¢wiczenia ruchowe byly udzialem réznych grup ludzi. Dostrzegano
takze ich role w doskonaleniu Zolnierzy i zapasnikéw - uczestnikéw igrzysk
olimpijskich. Starozytne studia nad wplywem aktywnosci fizycznej na zdro-
wie i sprawno$¢ uznaje sie za zrédlo wspélczesnej teorii aktywnosci fizycznej
i teorii wychowania fizycznego (Kowieska, 1997). Z czasem — na przestrzeni

wiekéw — doskonalit sie system ,edukacji cielesnej”, ktéra miala stuzy¢ celom
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wychowawczym, zdrowotnym i utylitarnym (przede wszystkim wojskowym),
dajac podstawy w drugiej potowie XIX wieku do rozwoju réznych systeméw gim-
nastycznych: angielskiego, szwedzkiego i niemieckiego (Wroczynski, 2003).

Szczegblne prozdrowotne znaczenie zostalo przypisane ¢wiczeniom rucho-
wym - za sprawa Jedrzeja Sniadeckiego — przez Komisje Edukacji Narodowej
i kontynuujacych jej tradycje warszawskich lekarzy higienistéw (Demel, 1997).
Uzasadniona zatem jest swiadomos$¢ pionierskiego wkiadu polskich lekarzy
ipedagogéw w rozwdj systemowego ksztalcenia dzieci i mlodziezy w zakresie kul-
tury fizycznej — co nastepnie zapoczatkowato potrzebe instytucjonalnego ksztat-
cenia specjalistycznych kadr do tych zadan (Zukowska, 1993). Instruktoréw ¢wi-
czen cielesnych ksztalcono zgodnie z systemami gimnastycznymi: na potrzeby
sportu i rekreacji (system angielski), wojska (system niemiecki) i powszechnego
zdrowia (system szwedzki). Wypracowany poziom sprawnosci fizycznej stuzyt
wiec okreslonym celom instrumentalnym.

W XX wieku, za sprawa Macieja Demela, dokonat sie proces repedagogiza-
Gji edukacji w kulturze fizycznej — zamiast instrumentalnego wykorzystania
aktywnodci fizycznej (,w zdrowym ciele — zdrowy duch”) podniesiono koniecz-
no$¢ budowania swiadomosci troski o cialo i zdrowie poprzez systematyczne
¢wiczenia fizyczne i inne zachowania stuzace dobrostanowi (Demel, 1973, 1980;
Pawtucki, 1996). Cwiczeniom fizycznym przypisano takze wartosci autoteliczne,
wazne dla realizacji niematerialnych potrzeb czlowieka (Krawczyk, 1973, 1989;
Kloskowska, 1983).

Takie rozumienie roli kultury fizycznej stato sie podstawowym zalozeniem
wspoélczesnych programéw promocji zdrowia i edukacji do kultury fizycznej.
Znajdujemy je w rezolucjach i dokumentach Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO), wyznaczajacych strategie polityki zdrowotnej (Karski, 2009). Edukacja

taka ma postac formalng, obligatoryjna w systemie edukacji szkolnej.

Edukacja fizyczna jest to ujeta w pedagogiczny system forma uczestnictwa w kul-
turze fizycznej mtodych pokolen, ktérej celem jest wspomaganie rozwoju fizycz-
nego, motorycznego i zdrowia oraz przygotowanie do podtrzymywania i pomna-

zania tych wlasciwosci w pézniejszym zyciu (Grabowski, 2000, s. 12).
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Natomiast ustawiczna edukacja w kulturze fizycznej oséb dorostych moze by¢
wspierana przez rozmaite programy promocji zdrowia realizowane przez wojsko,
zaklady pracy, placéwki stuzby zdrowia i inne organizacje rzagdowe i pozarzadowe
(Rutkowska, 2004).

Poczatkowo obligatoryjnej i fakultatywnej edukacji w kulturze fizycznej
przys$wiecaly cele utylitarne (zwiekszanie wydolnosci w pracy zawodowej lub
zwiekszona uzyteczno$¢ bojowa zolnierzy®) (Orchowski, 1964). Nieco pdzniej
zwrécono réwniez uwage na jej warto$¢ estetyczng — skutki éwiczen fizycznych
(ksztalt i budowa ciala, jako$¢ ruchéw) oraz wartosci hedonistyczne (umiejetno-
$ci ruchowe i przyjemnos¢ ich wykorzystania zgodnie z wlasnymi zainteresowa-
niami w organizacji osobistej rekreacji). Natomiast warto$ci agonistyczne (rywa-
lizacja) zostaly przypisane do rywalizacji sportowej (Pawtucki, 1996; Grabowski,
1999; Demel, 1980). Tak okreslone cele aktywnosci fizycznej sprzyjaja budowa-
niu osobistych potrzeb oraz motywacji do uczestnictwa w kulturze fizycznej.
Wiek, psychofizyczne mozliwosci i ograniczenia adresatéw zajec ruchowych nie
moga ich z nich eliminowa¢. Aktywnos¢ fizyczna w cyklu zycia czlowieka moze
pelni¢ rézne funkcje: stymulacyjng, adaptacyjng i kompensacyjno-korekcyjna
(Demel i Sktad, 1986). W przypadku dzieci i dorostych oséb niepelnosprawnych

szczegblng warto$¢ ma ta ostatnia, czyli funkcja kompensacyjno-korekcyjna.

Cel badan

Celem badan byla ocena zalecert administracji rzadowej dotyczacych edukacji
w zakresie organizacji wychowania fizycznego uczniéw niepelnosprawnych oraz
analiza wybranych opinii oséb dorostych, ktére jako niepelnosprawne ruchowo

dzieci braty udzial w szkolnym wychowaniu fizycznym.

3

Np. przyznawanie w latach 50. XX w. odznaki ,,Sprawny do Pracy i Obrony”.
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Metoda

Autorzy niniejszego artykulu dokonali przegladu zasadniczych dokumentéw
programowych o wychowaniu fizycznym w szkole w latach 1948-2015¢, a takze
przeprowadzili sondaz diagnostyczny w grupie 50 oséb w wieku 35-50 lat, trwale
niepelnosprawnych ruchowo od urodzenia lub wczesnego dziecinstwa, wybra-
nych losowo, oraz w grupie 50 os6b w poréwnywalnym wieku, ktére uczestni-
czyly w wychowaniu fizycznym jako dzieci pelnosprawne. Respondenci wypel-
niali kwestionariusz ankiety zawierajacy miedzy innymi twierdzenia oszacowane

wedlug skali Likerta (od +2: najbardziej pozadane do —2: najmniej pozadane).

Wyniki badan

Za realizacje polityki edukacyjnej panstwa odpowiada Ministerstwo Edukacji
Narodowej. Regulacje prawne i administracyjne tego organu ustalaja i porzad-
kuja réwniez obowiazek szkolnego wychowania fizycznego. Jednak w podstawie
programowej, stanowiacej punkt wyjsciowy dla planowania przebiegu i zarysu
tematycznego wychowania fizycznego wcigz pomija sie osoby ze specjalnymi
potrzebami. Zazwyczaj tresci tego rodzaju dokumentéw koncentruja sie na pre-
cyzowaniu warunkéw organizacji edukacji dzieci zdrowych (lub uczniéw w syste-
mie edukacji specjalnej), tym samym marginalizuje sie niejako potrzeby uczniéw
niepelnosprawnych w szkotach masowych. W dokumentach programowych na
przestrzeni ostatniego pélwiecza stwierdza sie niemal zupelny brak jakichkolwiek
szczegdtowych wymagan i wskazéwek dla przebiegu obligatoryjnego wychowania
fizycznego niepelnosprawnych uczniéw, ktdérzy uczestnicza w ksztalceniu nie-
segregacyjnym w szkolach i klasach integracyjnych. W tabeli 8.1 zaprezentowano

najwazniejsze zapisy dotyczace organizacji szkolnego wychowania fizycznego.

*  Szczegbtowy wykaz nazw dokumentéw znajduje sie u autordéw.
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Tabela 8.1. Uregulowania administracyjne dotyczace wychowania fizycznego dzieci
z niepelnosprawnoscia

Rok Regulowane kwestie

1948 | - Pojawiaja sie jedne z pierwszych zapiséw méwigcych o powszechnym
obowiazku wychowania fizycznego, ktéry ma zapewnic¢ mtodziezy
harmonijny rozwdj i tezyzne fizyczna.

1984 | - ,Wychowanie fizyczne” zostalo zdefiniowane jako proces pedagogiczny
pozwalajacy kazdemu uczniowi na uczestnictwo w kulturze fizycznej.

+ Zajecia wychowania fizycznego sa obowigzkowe i odbywaja sie w pelnym
wymiarze godzin, na kazdym szczeblu edukacyjnym.

« W kwestii uczestnictwa oséb z niepelnosprawnoscia w zajeciach
wychowania fizycznego pojawia sie krétki zapis zezwalajacy na
dostosowany udzial w niecatkowitym zakresie jednostkom, ktérych stan
psychofizyczny nie pozwala na pelne uczestnictwo.

1987 | - Wprowadzona zostaje regulacja wymiaru godzin zaje¢ wychowania
fizycznego w programach nauczania: 2 godz. — w klasach I szkoly
podstawowej, 3 godz. — w klasach IT11III, 2 godz. — w klasach IV-VIII
i szkotach ponadpodstawowych.

+ Dzieciom z odchyleniami w budowie ciala i z obnizona sprawnoscia
fizyczna szkoly zobligowane s organizowac obowigzkowe zajecia
pozalekcyjne w postaci gimnastyki korekcyjno-kompensacyjne;.

1996 | « Dla uczniéw wymagajacych ¢wiczen kompensacyjnych organizowane
sa zajecia z gimnastyki korekcyjnej oraz nadobowiazkowe zajecia
z wychowania fizycznego.

+ Kwalifikowanie do uczestnictwa w ograniczonym zakresie odbywa sie na
podstawie badan o charakterze profilaktycznym i testéw przesiewowych.

+ Udzial w tych zajeciach nie zwalnia z uczestnictwa w wychowaniu
fizycznym, chyba ze istniejg ku temu wyrazne przeciwwskazania.

+ Klasy I-1II szkoly podstawowej: obowigzkowa forma zajec pozalekcyjnych
w wymiarze nie mniejszym niz 2 godz. tygodniowo.

+ Klasy IV-VIII szkoly podstawowej: gimnastyka korekcyjna jest prowadzona
w formie zaje¢ nadobowigzkowych w zakresie ustalanym przez szkole;
zajecia organizuje sie z podzialem na grupy tworzone ze wzgladu na wiek,
plecirodzaj schorzenia.

1999 | « Zaczyna funkcjonowac pojecie etapéw edukacyjnych: I etap — brak
sprecyzowanej liczby godzin wychowania fizycznego, II etap — 3 godz./tyg.,
III etap - 9 godz./tyg. w ciggu 3 lat, IV etap - 3 godz./tyg. w ciggu
2 pierwszych lat nauki i 2 godz./tyg. w kolejnych latach.

« Wprowadzono normy dotyczace wychowania fizycznego dla dzieci
z niepelnosprawnoscig bedacych w normie intelektualnej wzbogacone
godzinami rewalidacyjnymi (30 godz. do realizacji w ciggu 3 lat).
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Rok Regulowane kwestie

2001 | - Pojawiaja sie wytyczne w kwestii warunkéw organizacyjnych wychowania
fizycznego.

+ Na wszystkich etapach ksztalcenia odbywaja sie zajecia w grupach liczacych
od 12 do 26 oséb; od III etapu edukacyjnego zajecia prowadzone s
oddzielnie dla dziewczat i chtopcow.

« Wychowanie fizyczne w szkole specjalnej lub integracyjnej prowadzone jest
w grupach, ktérych wielko$¢ odpowiada liczbie uczniéw w oddziale szkoly
specjalnej, oddzielnie dla dziewczat i chtopcow.

+ Zostaje wprowadzona obowiazkowa 4. i 5. godzina wychowania fizycznego,
ktéra moze by¢ realizowana poprzez: zajecia sportowe i rekreacyjne,
korekcyjno-wyréwnawcze, gry i zabawy ruchowe, formy turystyki
aktywnej, udzial w szkoleniach mtodziezowych organizatoréw i sedziéw,
uczestnictwo w wydarzeniach i imprezach sportowych.

« Wprowadzone godziny moga mie¢ charakter zaje¢ lekcyjnych,
pozalekcyjnych i pozaszkolnych.

« Wprowadzone zostaja konkretne ramy tematyczne do realizacji
i organizacji wychowania fizycznego w zakresie jego cel6w, zadan
i osiggniec.

2008 | « Zaczyna obowigzywac nowa podstawa programowa dla wychowania
przedszkolnego oraz ksztalcenia ogélnego w poszczegdlnych typach szkét:
dzieci niepelnosprawne uczestnicza w zajeciach ruchowych integracyjnie

(stosownie do swoich mozliwosci)®.

Zr6dlo: opracowanie wiasne.

Wsparcie legislacyjne powinno wiec stanowi¢ pewien drogowskaz, ktéry
porzadkuje najwazniejsze kwestie w tym zakresie i wskazuje wtasciwe rozwia-
zania. Sposéb realizacji podstawy programowej wychowania fizycznego zalezy
od dyrekcji szkoét i nauczycieli prowadzacych zajecia. W swoich dziataniach
moga i powinni oni wspélpracowaé z psychologami i pedagogami, ktérzy na
drodze odrebnych przepiséw i rozporzadzen dotyczacych organizacji pub-
licznych os$rodkéw edukacyjnych sa powolani do udzielania pomocy uczniom
niepelnosprawnym.

Badania sondazowe przeprowadzone przez autoréw w latach 2013-2014
w grupie dorostych oséb czasowo i trwale niepelnosprawnych od wczesnego

dziecinstwa odzwierciedlaja niektére negatywne doswiadczenia uczestnikéw

> Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 27 sierpnia 2012 r. w sprawie pod-

stawy programowej wychowania przedszkolnego oraz ksztalcenia ogélnego w poszcze-
golnych typach szkét (Dz.U. z 2012 r. poz. 977).
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wynikajace z braku systemowych rozwigzan organizacji wychowania fizycznego
niepelnosprawnych uczniéw. Blisko polowa z badanej grupy oséb trwale nie-
pelnosprawnych stwierdzila, ze stawiane im zadania na lekcjach wychowania
fizycznego byly zbyt trudne, a co pigty respondent nie miat w tej kwestii zda-
nia - odpowiadajac ,nie wiem”. Prawdopodobnie w tej grupie znalazty sie osoby
w ogdle niebiorace udzialu w zajeciach ruchowych z przyczyn zdrowotnych. Na
tle wypowiedzi ich réwiesnikéw, zdrowych w okresie szkolnym, wyraznie widaé
zdecydowana réznice (mediana wskazan odpowiedzi wedlug skali Likerta: grupa
niepelnosprawnych Me = 0/kontrolna Me =1 — p > 0,05) w ocenie stopnia trud-
nosci zadan stawianych uczniom o réznych mozliwosciach i potrzebach wynika-

jacych z ich stanu zdrowia i sprawnosci fizycznej (ryc. 8.1).

=
o
N
o
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2
-+
4 30
U
k) 25
3
S 20 20
5 0 0 0
Tak (+2) Zazwyczaj tak (+1) Nie wiem (0) Zazwyczaj nie (-1) Nigdy (-2)

Niepelnosprawni [l Sprawni

Rycina 8.1. Mozliwo$¢ sprostania zadaniom stawianym na lekcjach wychowania
fizycznego (poréwnanie opinii niepelnosprawnych N = 50 i sprawnych N = 50)

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Dorosli respondenci pytani o role nauczyciela wychowania fizycznego w mobi-
lizacji ich do pracy nad wlasng sprawnoscia fizyczng i wsparcie w dazeniu do
poprawy zdrowia za pomoca $rodkéw kultury fizycznej takze r6znia sie w swoich

wskazaniach (ryc. 8.2).
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Rycina 8.2. Wsparcie uzyskane od nauczyciela wychowania fizycznego (poréwnanie opinii
niepelnosprawnych N = 50 i sprawnych N = 50)

Zr6dto: opracowanie wiasne.

Zdaniem wiekszosci niepelnosprawnych uczestnikéw badania nauczyciele
wychowania fizycznego nie odegrali znaczacej roli w uksztaltowaniu ich aktywnej
postawy do pracy nad sprawnoscia fizyczng. Pelnosprawni uczniowie wskazywali
taka pomoc i wsparcie istotnie czesciej (p > 0,05; mediana wskazan odpowiedzi
wedlug skali Likerta: grupa niepelnosprawnych Me = 0/kontrolna Me = 1).

Na podobnym poziomie istotno$ci réznig sie opinie o aktualnym ksztalcie

wychowania fizycznego (tab. 8.2).

Tabela 8.2. Prezentowane przekonania o szkolnym wychowaniu fizycznym

Twierdzenie: . .. . . .
. Stopien akceptacji | Niepelnosprawni | Sprawni
Szkolne wychowanie .
. wg skali Likerta (%) (%)
fizyczne to:
rzedmiot nieprzynoszac
p przy acy ) 2 0

zadnych korzysci

w swoim aktualnym
ksztalcie nie spetnia -1 20 2
oczekiwan uczniéw
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Twierdzenie:
Szkolne wychowanie
fizyczne to:

Stopien akceptacji | Niepelnosprawni | Sprawni
wg skali Likerta (%) (%)

nie mam zdania na temat

g 0 12 0
wychowania fizycznego

przedmiot potrzebny,
wymagajacy jednak +1 54 54
pewnych korekt

przedmiot celowy
i potrzebny - jego
program i metody +2 12 44
catkowicie mi
odpowiadaja

Zr6dlo: opracowanie wiasne.

W retrospektywnej ocenie osoby z trwala niepelnosprawnoscia istotnie
czesciej (p > 0,05) sg przekonane, ze w swym aktualnym ksztatcie wychowanie
fizyczne nie spelnia oczekiwan uczniéw. Tego rodzaju negatywne doswiadcze-
nia i opinie prezentuje % sposréd ankietowanych z niepelnosprawnoscia trwala,
a ponad polowa respondentéw tej grupy deklaruje, ze wychowanie fizyczne

wymaga pewnych korekt.

Dyskusja

Dla 0séb niepetnosprawnych $rodki kultury fizycznej stanowia wazny, natu-
ralny bodziec dla proceséw kompensacyjnych i naprawczych. Kinezyterapia
jest uznana, wystandaryzowana procedura medyczng. Sposéb aplikacji réznych
ruchowych éwiczen terapeutycznych (zlecanych przez lekarzy) jest scisle okres-
lony, a efekty terapeutyczne sg przewidywalne. Uzyskany poziom sprawnosci
fizycznej ma warto$¢ instrumentalng (stanowi ,baze” dla innych zyciowych
i spotecznych aktywnosci) i autoteliczna (sukces sprawnosciowy moze podwyz-
sza¢ samoocene). W procesie rehabilitacji ruchowej pacjent powinien by¢ jednak
traktowany podmiotowo. To wymaga edukacji w kulturze fizycznej. Swiadoma,
aktywna postawa wobec prowadzonej terapii, pozytywne nastawienie i wtasciwa

motywacja, mozliwie wysoki poziom sprawnosci ogdlnej i mozliwie obszerny
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zaséb umiejetnosci ruchowych nie moga by¢ wystarczajaco uksztaltowane tylko
podczas prowadzonych terapii. Wazna jest organizacja obligatoryjnej i fakulta-
tywnej edukacji w kulturze fizycznej, prowadzonej przede wszystkim w szkotach
na kolejnych etapach edukacji, a takze w $rodowiskach lokalnych, rodzinnych
i réwiesniczych.

Réznorodnosc celéw aktywnosci ruchowej dzieci, mlodziezy i doroslych,
jak réwniez rozwdj teorii wychowania fizycznego i bogactwo $rodkéw kultury
fizycznej wywodzacych sie z historycznych systeméw gimnastycznych zmierza
do coraz wiekszej specjalizacji w ksztalceniu jej kadr. Obecnie — poczawszy od
potowy XX wieku — na uczelniach wychowania fizycznego poza nauczycielami
ksztalci sie wielu specjalistow kultury fizycznej. Wsrdd nich sa instruktorzy i tre-
nerzy rozmaitych dyscyplin sportu, instruktorzy rekreacji ruchowej i turystyki,
specjalisci zarzadzania instytucjami sportowymi, instruktorzy gimnastyki korek-
cyjnej i fizjoterapeuci (Chmielowski, 1996). Ci ostatni z czasem zostali zaliczeni
do personelu medycznego ze wzgledu na umiejetnosé postugiwania sie ¢wicze-
niami ruchowymi jako srodkiem terapeutycznym®. Obecnie ksztalcenie fizjote-
rapeutéw w przypadku prawie 70% ogétu studentéw odbywa sie poza uczelniami
wychowania fizycznego (Rutkowska, 2012).

Przemiany spoleczne, polityczne i gospodarcze, a takze reforma szkolnictwa
zachodzaca w ostatnim dziesiecioleciu w Polsce wplywaja istotnie na poprawe
poziomu wyksztalcenia oséb z niepelnosprawnoscia. Wedtug dostepnych infor-
magcji nastepuje systematyczny wzrost udzialtu tej grupy spolecznej w edukagji.
Proces ten jest zabezpieczony i regulowany przez szereg dokumentéw, réwniez
o zasiegu miedzynarodowym, ktérych podstawowa funkcja jest antydyskrymi-
nacja i podkreslenie pelnych praw oséb z niepelnosprawnoscia. Opieraja sie one
w gléwnej mierze na tworzeniu réwnych szans i warunkéw rozwoju dla tych
0s6b, co ma umozliwi¢ ich réwnorzedny udziat we wszystkich dziedzinach zycia.
Poza fundamentalnymi prawami do ochrony ludzkiej godnosci, wolnosci i réw-
nosci bez przejawéw dyskryminacji gwarantuja one miedzy innymi: prawo do
edukacji i pobierania nauki we wszystkich typach szkét zgodnie z indywidual-
nymi predyspozycjami i potrzebami rozwojowymi niezaleznie od stopnia niepel-

nosprawnosci, dostosowanie treéci metod i organizacji nauczania do mozliwosci

6

Ustawa z dnia 25 wrze$nia 2015 r. o zawodzie fizjoterapeuty (Dz.U. z 2015 r. poz. 1994).
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psychofizycznych ucznia, a takze prawo do opieki nad uczniem z niepetnospraw-
noscig przez umozliwienie mu realizowania zindywidualizowanego procesu
ksztalcenia, form i programéw nauczania oraz zaje¢ rewalidacyjnych i wiele
innych (Wysokiniska, 2014). Takie dziatania powinny skutkowaé poréwnywal-
nym udzialem w rekreacji ruchowej 0séb sprawnych i niepelnosprawnych.

Rekreacyjna aktywno$¢ fizyczna os6b niepelnosprawnych ruchowo nie jest
przedmiotem szczegbélowych opracowan. Jej nizszy wymiar i jako$¢ (w poréw-
naniu do oséb sprawnych) sygnalizujg jednak badania populacyjne (GUS, 2009).
Wsparcie instytucjonalne oséb niepelnosprawnych przez prowadzenie polityki
prozdrowotnej, uwzgledniajacej potrzeby oséb niepelnosprawnych w duchu
Deklaracji madryckiej, nieco poprawia te sytuacje (Bartoszewicz, Nahajowska
i Gandziarski, 2014). Wyniki naszych badann moga jednak sugerowac, ze sa to
dzialania niewystarczajace dla przygotowania dorostych oséb niepelnospraw-
nych do samodzielnej rekreacji fizycznej. Posrednio moze to by¢ takze wyraz
braku prospekcji w edukacji do kultury fizycznej.

Waznym elementem tej edukacji s3 nauczyciele wychowania fizycznego. To
od ich wiedzy i kompetencji zalezy sposéb realizacji szczegétowych celéw wycho-
wania fizycznego kazdego ucznia. Stale wzrastajaca liczba dzieci z niepelno-
sprawnoscia, ktére coraz czesciej wlaczane sa do edukacji ogdlnej, sprawia, ze
nauczyciele wychowania fizycznego staja przed nietlatwym wyzwaniem prowa-
dzenia zaje¢ z tego przedmiotu czesto w zmienionej, zaadaptowanej formie, tak
aby umozliwi¢ jak najpelniejszy udzial w lekcjach wszystkim uczestnikom, bez
wzgledu na ich stan zdrowia. Dyrekcje szk6t maja duza swobode w wyborze form
organizacyjnych takich zajec.

Tymczasem przygotowanie nauczycieli wychowania fizycznego do pracy z ucz-
niem niepelnosprawnym nie jest oczywiste, ze wzgledu na wyzej wspomniang
specjalizacje w ksztalceniu kadr kultury fizycznej. Juz od poziomu licencjatu
ksztalci sie studentéw na kierunkach: wychowanie fizyczne, sport oraz fizjote-
rapia, przygotowujac absolwentéw do pracy z okreslong grupa adresatéw oraz
z wykorzystaniem specyficznych (dla systeméw gimnastycznych) srodkéw i pro-
cedur w obszarach: stymulagji, adaptacji, kompensacjii korektywy (Demel i Sktad,
1986). Taka specjalizacja w ksztalceniu kadr skutkuje niedostatecznym przygo-
towaniem przyszlych nauczycieli wychowania fizycznego do pracy z uczniem

niepelnosprawnym. Najczesciej definiujg oni niepelnosprawnych przez pryzmat
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odstepstwa od normy klinicznej (jako pacjenta) i przedmiot zabiegéw medycz-
nych. W wiekszosci (ponad 60% badanych) prezentuja postawy ambiwalentne
wobec niepetlnosprawnych, a takze wykazuja niedostatek wiedzy o ich proble-
mach (Strapczuk, 2007). W zwigzku z tym nauczyciele wychowania fizycznego
czesto pomijaja niepelnosprawnych uczniéw w wyznaczaniu im zadan rucho-
wych lub w ogole ich z tego rodzaju ¢wiczen zwalniaja (Nowicka i Ochonczenko,
2004; Szumski, 2004).

O trudnosciach w organizacji zaje¢ wychowania fizycznego wypowiadali sie
tez uczniowie niepetlnosprawni ruchowo. Mimo iz wiekszos¢ respondentéw przy-
znaje, ze lubi (39,5%) lub bardzo lubi (39,5%) wychowanie fizyczne, to jednak
tylko 52,7% z nich bierze w nim udzial systematycznie. Okolo % ankietowanych
nie uczestniczy w tych zajeciach wcale, ale tylko 12,7% nie¢wiczacych podaje jako
powdd przeciwwskazanie lekarskie. Uczniowie z niepelnosprawnoscia wymie-
niaja najczesciej zbyt duza trudnosé ¢wiczen fizycznych lub obawe przed prze-
$miewczg reakcja rowiesnikéw. W przebiegu lekcji wychowania fizycznego nie-
pelnosprawni uczniowie nie do$wiadczaja empatii. Znajduje to odzwierciedlenie
w dokonanej ocenie atmosfery panujacej w czasie tych zaje¢. Badani okreslili ja
jako ,raczej chtodng”. Zglaszali takze brak integracji z pelnosprawnymi wspét-
¢wiczacymi. Wyrazili réwniez swoje niezadowolenie z pomijania ich w grach
i zabawach ruchowych. Prawdopodobnie s3 to gléwne powody, dla ktérych dzieci
z dysfunkcja ruchowa uczeszczajace do szkét ogélnodostepnych czesciej niz ich
zdrowi réwiesnicy deklaruja, ze nie lubig szkolnego wychowania fizycznego
(Matek, 2012).

Przeprowadzone badania pilotazowe ujawniaja problemy zwigzane z niedo-
stosowaniem zaje¢ wychowania fizycznego, przebiegajacych w duchu integracji,
do faktycznych potrzeb i mozliwosci zdrowotnych wszystkich uczestniczacych.
To z kolei moze mie¢ wplyw na gorsze samopoczucie uczniéw z niepetnospraw-
noscig ruchowy o charakterze trwalym w gronie réwiesniczym i moze skutkowaé

niedostatecznym uksztaltowaniem pozadanych postaw wobec kultury fizyczne;j.
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Whnioski

Wychowanie do kultury fizycznej jest waznym elementem edukacji ogélnej
i zdrowotnej. Jego obligatoryjna forma w szkotach powszechnych jednak w nie-
dostatecznym stopniu uwzglednia specjalne potrzeby dzieci niepelnospraw-
nych ruchowo, co przejawia sie brakiem szczegélowych zapiséw poswieconych
uczniom niepelnosprawnym. W retrospektywnej ocenie uczestnikéw szkolnego
wychowania fizycznego zadania stawiane niepelnosprawnym uczniom byly zbyt
trudne, a nauczyciele nie udzielali im wystarczajacego wsparcia.

Prezentowane wyniki moga stanowi¢ zaczatek dyskusji na temat istoty wia-
czenia ucznia z niepelnosprawnoscia do zaje¢ wychowania fizycznego, ktére — nie
tylko ze wzgledu na swoje funkcje — stanowi¢ powinno podstawe wsparcia roz-
woju osobniczego w budowaniu sprawnosci ruchowej, poczucia wtasnej wartosci
i uzytecznosci spotecznej, wplywajac w istotny sposéb na socjalizacje, ksztalto-
wanie wlasnej osobowosci, potrzeby ruchu, autonomii i samodzielnosci w zyciu

dorostym.
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ROZDZIAL 9

Reprezentacje doswiadczen szkolnych w pamieci
autobiograficznej mtodziezy z lekkg niepetnosprawnoscig
intelektualng — w kontekscie roznych form edukacii

Primary school experiences represented in autobiographical memory
of youth with mild intellectual disability — context of inclusive
and segregated forms of education

Abstract

The aim of this paper is to present the specificity of autobiographical
memory (PA) on past experiences with teachers in primary school in young
people with mild intellectual disability (mid). A structure representing the
experiences of different individuals or groups are cognitive schemes, empha-
sizing intentionality of person’s activity. Analyses were concentrated on the
activities of teachers aimed to autonomy or dominance and acceptance or
rejection in including and excluding types of school. The study was con-
ducted in 90 young students with mid in 18 till 22 aged (emerging adult-
hood) based on a questionnaire memories of school (PA-NP). The tool has
been positively verified as content and theoretical validated (with factor
analysis). The results pointed to the asymmetry of positive memories of
teachers in both the global scale and comparing individual forms in inclu-
sive and exclusionary education. Finally the discussion of obtained results,
focused on emotional-motivating function of the PA, and the homogeneity

of the teachers concerned on special educational needs is held.
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Wprowadzenie

Wspélczesna mysl rehabilitacyjna akcentuje znaczenie wlasnej wizji zycia
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng (Koscielak, 1996; Koscielska, 1998).
O ile regulacyjna rola subiektywnej perspektywy jednostki wydaje sie niepod-
wazalna, to adekwatno$(, czyli zdolnos$é odzwierciedlania rzeczywistosci zgod-
nie z faktami, pozostaje pytaniem otwartym. Jednym z istotnych mechanizméw
osobistej wiedzy jednostki jest pamieé autobiograficzna (PA), ktéra stanowi nowy
obszar badawczy w odniesieniu do 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna lek-
kiego stopnia (Ini). Stanowi ona dynamiczny mechanizm organizacji doswiadcze-
nia osobistego wedlug klucza: tematycznego (zwigzanego z faktami i kategoriami
zdarzen z wlasnego zycia) oraz czasoprzestrzennego (pozwalajacego na uporzad-
kowanie konkretnych epizodéw w wymiarze temporalnym i przestrzennym)
(Sikora, 2003; Maruszewski, 2005). Wskutek tego powstaje matryca odzwier-
ciedlajaca zapis semantycznej i epizodycznej pamieci wspomnien, odnoszacych
sie do specyficznych zdarzen osadzonych w konkretnych okresach zycia.

Wydobywanie réznych epizodéw z wlasnego zycia regulowane jest wieloma
czynnikami (Neisser, 1976; Maruszewski, 2005). PA nie tylko odzwierciedla rze-
czywiste zdarzenia, lecz takze stanowi forme ich konstruowania, zaleznie od
aktualnych potrzeb, celéw jednostki. Staje sie ona Zrédtem informacji dotyczacej
wlasnej historii zycia, dzieki czemu umozliwia wykorzystywanie dotychczaso-
wych doswiadczen w celu usprawniania wtasnego dziatania. Wydobywanie danych
ulatwiajacych realizacje aktualnych zadan przechowywanych w pamieci uzalez-
nione jest od ich dostepnosci oraz gotowosci przeszukiwania. W zwigzku z tym
preferowane sg dane $wieze oraz dominujace, ktére odpowiadaja za efekt przed-
wczesnego zwigzania poznawczego (Langer, 1993). Aktualizacja danych PA pod-
lega naciskom ze strony partnera komunikacji, kontekstu spotecznego oraz aktu-

alnych preferencji indywidualnych. Regula spotecznej akceptowalnosci sktania
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do poszukiwania danych potwierdzajacych pozadana tozsamosé publiczng, za$
dominujace potrzeby pobudzaja do wydobywania danych PA zwiekszajacych
szanse ich gratyfikacji (Conway i Pleydell-Pearce, 2000). Przywolywanie okreslo-
nych wspomnienl moze by¢ wykorzystywane do uzyskiwaniu uwagi i akceptacji
nauczyciela (Kiintay i Senay, 2003), a takze do tworzenia wiezi z réwiesnikami
(Engel, 2005). A zatem wspomnienia moga sluzy¢ wydobyciu danych stosow-
nie do sytuacji psychologicznej jednostki — stanowig nie tylko efekt reprodukdji,
lecz takze konstruowania zdarzen w oparciu o zgromadzong wiedze osobistg.
System indywidualnych schematéw posredniczy wiec w procesie przywolywania
wspomnien.

Za przelomowy dla rozwoju PA najczesciej uznaje sie 3.-4. r.z., wskazujac
tym samym na niedostepno$¢ semantyczno-epizodyczng wczesniejszych okre-
s6w zycia (tzw. amnezje wczesnodziecieca) (Fivush i Haden, 1997). Pamie¢ auto-
biograficzna podlega procesowi rozwoju wyznaczonego zaréwno przez goto-
wo$¢ psychiczng jednostki, jak i zachodzace procesy komunikacji z otoczeniem.
Jednak w przypadku wielu zaburzen psychicznych zwigzanych z nieprawid-
towosciami w zakresie zapamietywania i przypominania rozwéj PA jest zaklé-
cony (Williams, Watts, MacLeod i Matthews, 1997). Na przyklad dzieci z ADHD
wykazuja obnizone umiejetnosci przywotywania wspomnien, ale zdarzenia emo-
togenne przypominaja sobie lepiej niz neutralne (Krauel i in., 2007). Podobnie
dzieci z padaczka skroniowa przywoluja mniej szczegétéw z wlasnej historii niz
ich réwiesnicy (Gascoigne i in., 2013). Mlodziez z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng nie wykazuje atypowosci, lecz opdznienie w rozwoju PA, stosownie do
wieku umystowego i zdolnosci jezykowych (Segal i Pesco, 2015).

Poszukujac mechanizméw ksztattowania sie PA, zwraca sie uwage na znacze-
nie wyksztalcenia sie struktury ,ja” odpowiedzialnej za ogniskowanie doswiad-
czenia osobistego, i tym samym organizacje wspomnien w odniesieniu do obrazu
siebie, oparta na umiejetnos$ci narracyjnego opisu siebie w wymiarze czasowym
(Howe i Courage, 1993; Nelson, 1993; Fivush i Haden, 1997). Rozw¢j tej struk-
tury u dzieci z Ini przebiega wedlug podobnych stadiéw jak u dzieci pelnospraw-

nych intelektualnie, cho¢ w wolniejszym tempie (Evans, 2001).
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Formowanie sie zdolnosci do autonarracji rozwija sie w kontekscie wymiany
spolecznej w poszczegélnych mikrosrodowiskach dziecka. Rozmowy rodzicéw
stanowia pierwotna matryce wlasnej autobiografii (Fivush, HadeniReese, 1996)".
Zdolnos¢ kodowania werbalnego materialu konkretnego, w tym powtarzalnych
zachowan, opinii r6znych 0séb znaczacych jest zachowana u dzieci i mlodziezy
z Ini (cho¢ opézniona o ok. 2-3 lata). Zawartos¢ tresciowa wspomnien zalezy od
rzeczywistych doswiadczen, komunikatéw i zachowan ze strony réznych oséb
istotnie obecnych w zyciu dziecka. W przypadku dzieci i mtodziezy z Ini czesto
obserwuje sie niekorzystne zjawiska, do ktérych naleza: negatywny bilans suk-
ceséw i porazek w realizacji zadan rozwojowych, ryzyko dysfunkcyjnych postaw
rodzicielskich oraz zaklécenia w integracji spolecznej w przestrzeni szkolnej,
ktére moga przyczynia¢ sie do przewagi negatywnych tresci w PA nad pozytyw-
nymi (Oszustowicz, 1997; Koscielska, 1998).

Jesdli dane negatywne moga by¢ przydatne w aktualnym dzialaniu, to jed-
nostka wykazuje tendencje do ich rekonstrukeji. Natomiast, gdy przyczyniaja sie
one tylko do dyskomfortu emocjonalnego, to wéwczas osoba moze uruchamia¢
mechanizmy obronne redukujace napiecie emocjonalne (Usher i Neisser, 1993).
Istotne znaczenie dla przywolywania wspomniert maja procesy motywacyjne,
w tym supresji, represji i zaprzeczania (Maruszewski, 2005). Struktura tresciowa
i formalna PA moze stanowi¢ forme obronnego radzenia sobie z przecigzeniami
psychicznymi, bowiem u dzieci depresyjnych lub po doswiadczeniach traumatycz-
nych obserwuje sie nadgeneralizacje PA (over-general autobiographical memory),
ktéra przejawia sie sktonnoscia do uogdlniania doswiadczen i pomijania szcze-
golowych wydarzen z okreslonego dnia, miejsca, czasu (Spinhoven i in., 2006;
Williamsiin., 2007). Stabilno$¢ nadgeneralizacji doswiadczen u dzieci i mlodziezy
z zaburzeniami nastroju stanowi przejaw raczej cechy niz stanu (nie zmniejsza
sie w przypadku poprawy stanu emocjonalnego). Badania korelacyjne pokazuja
zwiazek nadgeneralizacji PA ze stosowaniem mechanizmu represji i unikowym
nastawieniem zaradczym (Raes, Hermans, Williams i Eelen, 2006), a takze
z utrzymujacym sie stanem dystresu, zwigzanego z trudnymi doswiadczeniami
zyciowymi (Gibbs i Rude, 2004; van Minnen, Wessel, Verhaak i Smeenk, 2005).

7 Dziewczeta w stosunku do chtopcéw chetniej sa wybierane na partneréw do rozméw,

co przyczynia sie do bogatszych u nich wspomnieni (Fivush i Schwarzmueller, 1998).
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Pojawia sie pytanie, czy mlodziez z Ini przejawia specyficzne sklonnosci
w zakresie konstruowania wspomnien dotyczacych zachowan nauczycieli z r6z-
nych form edukacji na poziomie podstawowym (masowym, integracyjnym
i segregacyjnym). Ponad dwudziestoletni okres reformy szkolnictwa specjalnego,
a w szczegblnosci wprowadzenia alternatywnych $ciezek edukacji wlaczajacej
stwarza okazje do ich oceny z perspektywy absolwentéw. Z uwagi jednak na sze-
roki wachlarz zagadnierr zdecydowano sie wylacznie na poznanie wspomnien
dotyczacych nauczycieli z perspektywy mtodziezy z Ini (s3 to dane ,stare”, gdyz
dotycza informacji minimum sprzed 3 lat (Maruszewski, 2005). Sformutowano
zatem nastepujace pytania badawcze:

1. Jaki charakter i jakie tresci stanowiag wspomnienia mtodziezy z Ini doty-

czace nauczycieli ze szkoly podstawowej?
2. Czy istnieja r6znice w zakresie wspomnienn mlodziezy z Ini dotyczacych

nauczycieli ze szkoly podstawowej w zaleznosci od plci i formy edukacji?

Metoda

Narzedzie badawcze

Zakladajac hierarchiczng strukture PA (Conway, za: Maruszewski, 2005), zde-
cydowano sie na przygotowanie kwestionariuszowego narzedzia badawczego,
odwolujacego sie do okreslonej fazy zycia (pamieé okreséw zycia — jako poziom
ogblny), w ramach ktérej jednostka rozpoznawaé bedzie specyficzne epizody
(pamied specyficznych zdarzen) zwigzane z zachowaniem nauczycieli wobec ucz-
niaiwskazywaé na czestosé ich wystepowania®. Zawezenie wspomnieni do danego
okresu szkolnego i kategorii os6b wspomaga proces przywolywania konkretnych
epizodéw (Maruszewski, 2005). Przygotowanie narzedzia rozpoczeto od opraco-
wania zestawu 30 typowych zachowan nauczycieli ukierunkowanych na: akcep-
tacje i autonomie oraz odrzucenie lub dominacje wobec ucznia. Przygotowany
zestaw pozycji testowych podlegal analizie tresciowej sedziéw kompetentnych.
Weryfikacja statystyczna oparta na teécie réznicy proporcji (Z-McNemar dla

danych nieskorelowanych) pozwolila wyodrebni¢ itemy, charakteryzujace sie

8 Rozpoznawanie stanowi latwiejsza forme odtwarzania danych pamieciowych, co w przy-

padku 0s6b z Ini uznano za istotne.
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istotng zgodnoscig (min. zgodnos¢ 5/6 — co odpowiada wartosciom: z = 1,84; p =
0,07). Wybrane pozycje testowe w spos6b losowy utworzylty zestaw 22 zachowan
(sformutowanych jezykiem konkretnym w oparciu o zdania pojedyncze), do kté-
rych zastosowano czterostopniowa skale czestosci typu Likerta (,,zawsze”, ,cze-
sto”, ,rzadko”, ,nigdy”). Ilosciowe odpowiedniki nasilenia czestosci okreslonego
typu wspomnienia wynosza: 4, 3, 1, 0 i stanowia podstawe do obliczenia wyni-

koéw surowych w poszczegdlnych wymiarach PA.

Osoby badane

Rozmiar grupy badawczej dostosowano do ilosci pozycji testowych na mini-
malnym poziomie 1/3 (czyli: 1 item/3 osoby) z uwagi na ograniczony dostep do
grupy badawczej (Kline, 1993). W konsekwencji dobrana grupa badawcza liczyta
90 uczniéw (58 kobiet oraz 32 mezczyzn) w wieku 18-22 lat. W doborze uwzgled-
niono rodzaj formy edukacji podstawowej i fakt diagnozy Ini na wskazanym eta-
pie ksztalcenia.

Procedura badawcza opierata sie na zasadzie dobrowolno$ci udziatu i anoni-
mowosci badan. Spotkania mialy miejsce w klasie szkolnej bez udziatu perso-
nelu edukacyjnego. Badania realizowane byly w matych grupach (do 15 oséb),
co dawato mozliwoé¢ bezposredniej interakgeji z respondentem w razie watpliwo-
$ci. Instrukcja kwestionariusza (PA-NP) ukierunkowana zostata na przywotanie
wspomnien z okresu szkoly podstawowej poprzez wpisanie do kwestionariusza
nazwy szkoly badz nazwy miejscowosci, w ktérej sie ona znajdowata (jako przy-
wolanie pierwszych skojarzen).

Z uwagi na eksperymentalny charakter narzedzia badawczego analiza mery-
toryczna zostala poprzedzona weryfikacja trafnosci teoretycznej kwestionariu-
sza w oparciu o analize czynnikows®. Aby wybra¢ rodzaj analizy czynnikowej
ze wzgledu na ortogonalno$¢ lub zaleznos$¢ czynnikéw, przeprowadzono hie-
rarchiczng analize czynnikowa. Uzyskane wyniki nie wskazuja na wspéizalez-
nos¢ czynnikéw, gdyz poziom zmiennej wtérnej nie zwieksza sie w wiekszosci
ilorazu interakcji zmiennych podstawowych. To upowaznito do zastosowania
ortogonalnej analizy czynnikowej (np. typu Varimax). Jej wyniki zamieszczono
w tabeli 9.1.

9

Do analizy statystycznej zostal wykorzystany pakiet XL STAT 2011.4.03 w wersji o ogra-
niczonym dostepie czasowym.
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Tabela 9.1. Wyniki hierarchicznej analizy czynnikowej dotyczacej wspomnient mlodziezy

z Ini odnoszacych sie do zachowan nauczycieli ze szkoly podstawowe;j

(oznaczone tadunki >0,59)

Item | Wtorne | Pierwotne 1 | Pierwotne 2 ( dow::z;t::{;ania) (l(’:‘z’:"?;::i:)
1 0,37 0,63 -0,17 0,75 -0,01
2 0,41 0,59 -0,08 0,71 0,08
3 0,40 0,51 -0,01 0,64 0,15
4 0,43 0,49 0,05 0,61 0,22
5 0,50 -0,01 0,64 0,10 0,81
6 0,19 -0,11 0,35 -0,08 0,40
7 0,39 0,55 -0,07 0,67 0,09
8 0,43 0,52 0,02 0,65 0,19
9 0,20 0,47 -0,22 0,55 -0,13
10 0,47 0,46 0,12 0,60 0,30
11 0,50 0,17 0,45 0,30 0,62
12 0,27 0,55 -0,21 0,65 -0,09
13 0,13 -0,23 0,39 -0,22 0,42
14 0,42 -0,01 0,54 0,09 0,68
15 0,48 0,06 0,55 0,17 0,71
16 0,50 0,46 0,15 0,60 0,34
17 0,50 0,53 0,10 0,67 0,30
18 0,48 0,49 0,11 0,63 0,29
19 0,42 0,49 0,04 0,61 0,20
20 0,41 0,03 0,48 0,13 0,62
21 0,40 0,40 0,10 0,52 0,25
22 0,43 0,16 0,37 0,28 0,53

Wartosci wyjsciowe 5,94 3,64

Udziat w wyjasnianiu zmiennosci 0,27 0,17

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Ortogonalna analiza czynnikowa wykazatla istnienie dwéch czynnikéw wyod-
rebnionych na poziomie >0,59. Pierwszy czynnik wyjasnia 27% zmiennosci
wynikéw, zas drugi — 17%, co daje lacznie 44%. Analiza tresciowa 12 iteméw
najsilniej tadujacych czynnik pierwszy Iaczy pozytywne doswiadczenie zwigzane
z dowarto$ciowaniem ze strony nauczyciela. Drugi czynnik najmocniej reprezen-
towany jest przez 5 iteméw, odnoszacych sie do ponizajacych dziatan nauczycieli
wzgledem ucznia we wspomnieniach ze szkoly podstawowej (wszystkie pozy-
cje testowe dla obu czynnikéw zamieszczono w dodatku). Do najmocniejszych
pozycji testowych zasilajacych czynnik dowarto$ciowania w PA naleza: 1. Dobrze
o mnie méwili (0,75); 2. Byli szczerze zainteresowani moimi sprawami (0,71);
7. Chcieli pozna¢ moje zainteresowania (0,67); 17. Byli spokojni i cierpliwi wobec
mnie (0,67). Natomiast wsréd iteméw negatywnych czotowe miejsce przypada
twierdzeniom: 5. Obrazali, przezywali mnie (0,81); 15. Robili sobie ze mnie zarty,
wys$miewali sie ze mnie (0,71); 14. Rozkazywali, nie tolerowali sprzeciwu (0,68).

Wybrane pozycje testowe (5 dla wspomnierr ponizenia i 12 dla wspomnien
dowartosciowania) staly sie podstawa opracowania koricowej wersji kwestiona-
riusza. Stosownie do wybranej (wspomnianej powyzej) skali pomiaru przyjeto, ze
wyniki w zakresie 0-5 wskazuja na niski poziom ponizenia, a w zakresie 15-20
sugeruja wysoki wynik tej zmiennej. Analogicznie, na niski poziom dowartos-
ciowania wskazuja wyniki w granicach 0-12, za$ na wysoki w zakresie 36-48.
Rezultaty mieszczace sie w tych obszarach wskazuja na przecietny poziom nasi-

lenia poszczegdlnych kategorii wspomnien.

Wyniki

Badania opracowane eksperymentalng wersjg narzedzia (PA-NP) pozwolity
na ilosciowa charakterystyke poziomu dowarto$ciowania i poziomu ponizenia
dostepnych w PA mlodziezy z Ini. Uzyskane wyniki dotyczace catej grupy badaw-

czej oraz z podziatem opartym na kryterium plci zestawiono w tabeli 9.2.
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Tabela 9.2. Opisowe wskazniki poziomu wspomniert dowarto$ciowania i ponizenia
ze strony nauczycieli w szkole podstawowej w calej probie badawczej

Aspek‘t ) N M | Min. | Max.| SD |Skos$no$é| Kurtoza | _. 'I:est
wspomnien Lilliefors
Dowartosciowanie | 90 |33,80 | 0,00 | 48,00 | 10,52 | -0,90 0,72 p < 0,05
Ponizenie 90 | 3,86 | 0,00 | 20,00 | 4,52 1,36 1,57 p < 0,01

Suma wspomnieni pozytywnych/pte¢ - t-Studenta = 1,92; p = 0,31

Kobiety 58 | 50,7 | 0,50 | 68,0 | 12,7 | -1,1 2,84 | p<0,15

Mezczyzni 32 | 48,5 | 5,00 | 67,0 | 13,8 -1,2 2,08 p < 0,05

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Rozklad wynikéw dotyczacych dowartosciowania wsréd wszystkich respon-
dentéw ma charakter lewostronny, za$ ponizenia — prawostronny, co potwierdza
zgodnos¢ treSciowa wspomnien. Upowaznia to do uporzadkowania wspomnien
na jednym wymiarze z przeciwstawnymi biegunami, i tym samym obliczanie
wskaznika pozytywnosci lub negatywnos$ci wspomnient na podstawie wszystkich
wystarczajaco (>0,59) tadujacych pozycji testowych (z zachowaniem odwréco-
nego klucza przeliczeniowego). Dokonana w ten sposéb (w oparciu o 17 iteméw)
analiza pozytywnosci wspomnienn w grupach: meskiej i zeniskiej wskazuje na
podobienistwo rozkladéw przyjmujacych postac lewostronng. Cho¢ wyniki testu
Lilliefors sugeruja odmiennosc¢ rozktadéw w tych grupach (normalnos¢ rozktadu
tylko u kobiet), to analizy wysokich srednich, kurtozy i sko$nosci majg wskaz-
niki zblizone w obu grupach. Ponadto wyniki mniej restrykcyjnego dla hipotezy
zerowej testu Kolmogorowa-Smirnowa na poziomie p > 0,1 sugeruja normalno$¢
obu rozktadéw. Z tego powodu do poréwnania rozktadéw srednich wybrano test
t-Studenta, ktéry nie wykazal znaczacej r6znicy miedzy grupami zréznicowa-
nymi ze wzgledu na ple¢ (t - 1,92; p - 0,31). Zaréwno kobiety, jak i mezczyZzni
aktualizuja w pamieci autobiograficznej gtéwnie pozytywne wspomnienia, wyra-
zajace akceptacje i szacunek ze strony nauczycieli w szkole podstawowej, rzadziej

wydobywaja doswiadczenia ponizenia ze strony tych oséb.
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Kolejnym zadaniem badawczym bylo poréwnanie wspomnien w zaleznosci od
specyficznej formy edukacji na poziomie podstawowym. W tym celu wyodreb-
niono uczniéw, ktérzy uczeszczali do szkoly: masowej, integracyjnej i segrega-

cyjnej oraz dokonano analiz wskaznika: dowarto$ciowania i ponizenia (tab. 9.3).

Tabela 9.3. Roéznice miedzy wspomnieniami dotyczacymi dowarto$ciowania i ponizenia
ze strony nauczycieli w szkole podstawowej dla uczniéw z réznych form
edukacji

‘v
]

Min
Max.
SD

Ponizenie (Po)/
Skoséno

Dowartosciowanie
(Do)
Forma edukadji
N
M
Kurtoza
Test Lilliefors
Test
t-Studenta/p.i

1. Do/integracyjna 9 |350(21,0|450| 79| -0,5|-0,55 | p>0,20 | 1-2(p-0,84)

2. Do/masowa 56 | 34,2 | 00480110 -1,1 1,43 | p<0,10 | 2-3(p-0,46)

3. Do/specjalna 24 |32,3|13,0 47,0 10,7 | -0,4 |-0,99 | p>0,20 | 3-1(p-0,50)

4. Po/integracyjna 9 4.4 0,0 | 13,0 4.6 0,7 |-0,44 | p>0,20 4-5(p-0,94)

5. Po/masowa 56 3,8| 00200, 46 1,6 | 2,70 | p<0,01 | 5-6(p-0,33)

6. Po/specjalna 24 3,8 0,0]150 | 46 1,2 | 0,23 | p<0,01 | 6-4(p-0,92)

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Zamieszczone powyzej wyniki $redniej wskazujg na dominacje wspomnien
dowartosciowania i rzadko$¢ wspomnien ponizenia ze strony nauczycieli szkoly
podstawowej w badanych grupach. Analiza testu Lilliefors wskazuje, ze rozktad
wspomnient dowarto$ciowania przyjal posta¢ normalng w grupach o numerach:
1, 2, 3. Ponadto zweryfikowano pozytywnie zalozenie o jednorodnoéci wariangji
testem Levene’a, co ostatecznie upowaznia do poréwnania ich w oparciu o test
parametryczny t-Studenta (Francuz i Mackiewicz, 2007). Uzyskane poréwna-
nia miedzy poszczegblnymi grupami nie wykazaly istotnych statystycznie r6z-
nic w zakresie wspomnien dotyczacych dowartosciowania ze strony nauczycieli.
Pozwalajg one stwierdzi¢ podobienistwo grup, cho¢ analiza kurtozy wskazuje na

wieksza homogenicznos¢ grupy wspominajacej szkote masows.
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Natomiast wspomnienia ponizenia maja rozklady prawoskosne w grupach:
51 6 (z wyrazna leptokurtycznoscia grupy uczniéw wspominajacych szkote
masow3) i rozklad normalny w grupie z doswiadczeniami w ,integracji”, co uza-
sadnia poréwnywanie tego aspektu PA w oparciu o test nieparametryczny (np.
Kruskala-Wallisa). Wspomnienia zachowan ponizajacych nie réznicuja badanych
grup z réznych form edukacji, cho¢ pamie¢ o zachowaniach nauczyciela w szkolni-
ctwie integracyjnym jest bardziej zr6znicowana i wykazuje nieco wyzszy poziom

ponizenia (niepotwierdzony jednak statystycznie).

Podsumowanie

Przeprowadzone badania wskazaly na tendencje mlodziezy z Ini do jedno-
znacznos$ci wspomnien dotyczacych nauczycieli. Poddany analizie czynniko-
wej, pierwotnie przygotowany dwuwymiarowy kwestionariusz (zaakceptowany
przez sedziéw kompetentnych) ujawnit dwa czynniki, przeciwstawne tresciowo,
co upowaznilo do potwierdzenia jednowymiarowos$ci wspomnien (z biegunami:
dowarto$ciowanie i ponizenie). Uzyskane wyniki w calej grupie, a nastepnie
w poszczegblnych podgrupach, wyodrebnionych na podstawie pici oraz formy
edukacji na poziomie podstawowym, wykazaly zjawisko asymetrii pozytywnej,
gdyz wspomnienia dowartosciowania dominowaty w stosunku do ponizenia ze
strony nauczycieli w PA. Podobienistwo wspomnieni niezaleznie od formy ksztat-
cenia i plci mozna interpretowac jako efekt stabilnego czynnika wewnetrznego
zwigzanego z niepelnosprawnoscia intelektualng lub czynnika zewnetrznego,
czyli zblizonych doswiadczen wszystkich respondentéw. Mozna zatem wskazy-
waé na neurotyczng specyfike osobowosci (por. Shulman, Carlton-Ford, Levian
i Hed, 1995; Koscielak, 1996; Koscielska, 1998; Conway i Pleydell-Pearce, 2000),
ukierunkowana na regulacje stanu emocjonalnego oraz pozycji spotecznej przez
pozytywne wspomnienia (Kiintay i Senay, 2003), jak réwniez na sktonnos¢ do
upraszczania wspomnient opartg na nadgeneralizacji wspomnient lub efekcie
przedwczesnego zwigzania poznawczego (Langer, 1993). Interpretacja domi-
nacji pozytywnych wspomnien z nauczycielami na poziomie szkoly podstawo-
wej moze tez opieral sie na rzeczywistych doswiadczeniach. Rozwéj wyksztal-

cenia specjalnego u tak zwanych przedmiotowcéw w réznych formach edukacji
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skutkuje bowiem wieksza homogenicznoscia nauczycieli, polegajaca na koncen-
tracji w pracy dydaktycznej nie tylko na okreslonym zadaniu programowym, lecz
takze na podmiotowych, indywidualnych predyspozycjach ucznia. Jednak wyniki
niektdérych badan empirycznych podwazaja powyzsza interpretacje, wskazujac
na trudniejsze relacje uczniéw z Ini z nauczycielami w szkolnictwie masowym
niz specjalnym (Oszustowicz, 1997; Sadowska, 2006). Dlatego uzyskane wyniki
dotyczace braku réznic w zakresie wspomniert odnoszacych sie do nauczycieli
nalezy traktowac z ostroznoscia. Zwtaszcza ze liczebnos¢ préby uczniéw odbywa-
jacych nauke na poziomie podstawowym w placéwece integracyjnej (losowy dobér
grupy ujawnil, iz na pierwszym etapie edukacyjnym dzieci z Ini najczesciej uczyly
sie w szkolnictwie masowym) jest niewielka.

Przedstawione badania maja charakter wstepny. Ich celem jest sygnalizacja
nowego obszaru w psychologii rehabilitacyjnej. Uzyskane wyniki sugeruja zasad-
nos¢ weryfikacji réznych funkcji PA (Maruszewski, 2005). Poznanie mechani-
zmoéw i specyfiki zadan PA w ré6znych grupach oséb niepetnosprawnych pozwo-
litoby na lepsze rozumienie tak zwanej wiedzy goracej, ktéra zajmuje szczegélne

miejsce w systemie wiedzy osobistej.
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Dodatek

Pozycje testowe sktadajace sie na czynnik i poziom ich tadowania

Dowartosciowanie Poziom ladowania
1. Dobrze o mnie méwili 0,75
2. Byli szczerze zainteresowani moimi sprawami 0,71
3. Chwalili mnie, gdy na to zastugiwalem 0,64
4. Liczyli sie z moim zdaniem 0,61
7. Chcieli poznaé moje zainteresowania 0,67
8. Dawali swobode dziatania 0,65
10. Stuchali mnie cierpliwie, kiedy mialem problem 0,60
12. Zachecali mnie do wyrazania swojej opinii 0,65
16. Pozwalali zada¢ pytanie na lekgji, gdy czegos nie rozumiatem 0,60
17. Byli spokojni i cierpliwi wobec mnie 0,67
18. Mieli dla mnie czas, gdy potrzebowatem o co$ zapytac 0,63
19. Liczyli na moja samodzielnos$é w zabawie, nauce 0,61

Ponizenie Poziom ladowania
5. Obrazali, przezywali mnie 0,81
11. Unikali kontaktu ze mna 0,62
14. Rozkazywali, nie tolerowali sprzeciwu 0,68
15. Robili sobie ze mnie zarty, wysmiewali sie ze mnie 0,71
20. Narzucali mi, co mam robi¢ w wolnym czasie 0,62
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ROZDZIAL 10

Rola placéw zabaw i terenOw codziennej rekreacii

w procesie rehabilitacji dziecka niewidomego

| stabowidzgcego. Wymagania i zasady ksztattowania
placow zabaw dla dzieci z niepetnosprawnoscig wzroku

The role of playgrounds and recreational areas in the process of children with
visual impairments’ rehabilitation. Designing of playgrounds for blind and
partially sighted children — requirements and rules

Abstract

For the group of blind and partially sighted children a primary con-
cern is to ensure comprehensive development through proper education.
Contemporary typhlopedagogics mostly implements a general program of
adaptation to the group of sighted people. It based primarly on early inter-
vention, inclusive education and equal opportunities, alternative methods
and curricula and the use of social resources and advanced technologies.

Some schools, as farasitis possible, are interested in the issue of landscape
planning and its impact on the visually impaired children and youth rehabili-
tation. Nowadays, emerging objects, dedicated to blind and partially sighted
children and youth are not only recreation areas, but they are also a substan-
tial assistance in rehabilitation, interacting intensively on the out of the sight

senses and promoting science of perception and spatial orientation.

Key words: vision impairments, playgrounds, recreation areas, children and

youth
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Wstep

Czlowiek odbiera za pomocg wzroku do 90% wszystkich wrazen z otaczaja-
cego go $wiata, co sprawia, ze zmys! ten stanowi gtéwne zrédlo poznania rzeczy-
wistosci. Brak wrazen wizualnych skutkuje wiec znacznym zubozeniem doznan,
cho¢ niewatpliwie odbidr rzeczywistosci przez kazdego czlowieka nie opiera sie
wylacznie na tym, co mozemy zaobserwowaé, ma on raczej wymiar multisenso-
ryczny — nie tylko wizualny, lecz takze na przyktad dzwiekowy czy zapachowy
(Matusz, 2014).

Dostosowywanie przestrzeni publicznych do potrzeb uzytkownikéw z dys-
funkcja wzroku w gléwnej mierze opiera sie na podkreslaniu roli doznan multi-
sensorycznych i takim ich komponowaniu, by dla odbiorcy o ograniczonej moz-
liwosci widzenia lub tez takiego, ktéry tej zdolnosci jest catkowicie pozbawiony,
byla ona réwniez bezpieczna, zrozumiata i atrakcyjna (Ostrowska, 1991).

W przypadku grupy dzieci i mtodziezy niewidomej i stabowidzacej podstawo-
wym problemem jest zapewnienie jej wszechstronnego rozwoju dzieki wlasciwej
edukacji. Wspoélczesna tyflopedagogika w wiekszosci realizuje ogélnorozwojowy
program przystosowania tej grupy do pelnej socjalizacji. W miare mozliwosci
jednak poszczegdlne szkoly i osrodki, zajmujace sie rehabilitacjg i ksztalceniem
dzieci niewidomych i stabowidzacych, w coraz wiekszym zakresie interesuja sie
kwestia zagospodarowania przestrzeni i jej wplywu na rehabilitacje dzieci i mio-

dziezy z dysfunkcjg wzroku.

Wybrane aspekty funkcjonowania dziecka
Z niepetnosprawnoscig wzroku

Nie da sie przeceni¢ roli wzroku w zyciu i procesach poznawczych czlowieka.
Szczegélnie dla dziecka, przede wszystkim w wieku szkolnym, wzrok ma nieoce-
nione wrecz znaczenie w codziennym funkcjonowaniu: poznawaniu rzeczywi-
stosci i ksztaltowaniu umiejetnosci praktycznych. Nauka w znacznym stopniu
bazuje bowiem na obserwacji i demonstracji, a wykonywanie poszczegélnych
czynnosci opiera sie na mechanizmie koordynacji wzrokowo-ruchowej, w ktorej

to wlasnie widzenie pelni funkcje orientacyjna, kierujaca i kontrolujaca. Wazne
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jest réwniez to, ze wzrok odgrywa podstawowga role w procesach orientacji dziecka
w przestrzeni, co jest niezaprzeczalnie warunkiem koniecznym dla samodziel-
nego poruszania sie i rozeznania w otoczeniu (Dutkiewicz, 2008).

Z medycznego punktu widzenia w grupie dzieci z dysfunkcja wzroku wyr6znié
mozemy: dzieci calkowicie niewidome, dzieci szczatkowo widzace (postugujace sie
resztkami wzroku) oraz dzieci stabowidzace. Moga one mieé wzrok uszkodzony
od urodzenia lub bardzo wczesnego dziecinistwa, mogty tez stac sie catkowicie lub
cze$ciowo ociemnialtymi w pézniejszym okresie zycia (Majewski, 2001).

Osoby pelnosprawne wypracowaly sobie sposoby funkcjonowania oparte
przede wszystkim na wzroku — zmys! ten odgrywa bowiem w zyciu czlowieka
widzacego, jak juz wspomniano, najwieksza role. Oczywiscie nie s3 to jedyne
mozliwe sposoby funkcjonowania. Wsréd technik funkcjonowania czltowieka
wyrédzni¢ mozna za Tadeuszem Majewskim (2001):

1. techniki wzrokowe - z dominujacym udzialem wzroku i pomocniczym
dzialaniem pozostalych zmysléw; stosowane przez osoby bez niepelno-
sprawnosci wzroku;

2. techniki wzrokowo-stuchowo-dotykowe — stosowane w przypadku, gdy
,normalne relacje miedzy wzrokiem a pozostalymi zmystami ulegaja zmia-
nie, a wiec gdy dominacja wzroku zostaje zmniejszona na korzys¢ pozosta-
tych zmystow” (Majewski, 2001, s. 21); co wazne, w tych technikach wzrok
nadal spelnia swoja dominujaca funkcje, przy czym udzial pozostatych
zmysléw (stuchu i dotyku) wzrasta;

3. techniki dotykowo-stuchowo-wzrokowe — stosowane w przypadku znacz-
nego obnizenia mozliwosci wzrokowych; dominujacymi zmystami staja sie
woéwczas stuch i dotyk, a wzrok pelni funkcje pomocnicza;

4. techniki dotykowo-stuchowe (techniki bezwzrokowe) - stosowane bez
udzialu wzroku, bazujace na informacjach dostarczanych za pomoca zmy-

stéw dotyku i stuchu.

Oczywiste jest, ze dzieci catkowicie niewidome postuguja sie jedynie tech-
nikami pozawzrokowymi. Dzieci szczatkowo widzace w niektérych sytuacjach
stosuja techniki dotykowo-stuchowo-wzrokowe (np. dla ogdlnej orientacji prze-
strzennej), w innych natomiast bezwzrokowe (dla dokladnego poznania przed-

miotéw czy ludzi). Dzieci stabowidzace, w zalezno$ci na przyklad od aktualnych

177



Paulina Tota

warunkéw atmosferycznych czy tez samopoczucia stosuja techniki wlasciwe dla
ludzi catkowicie widzacych, jak réwniez typowe dla niewidomych (Majewski,
2001).

Zabawa jako element rehabilitacji dziecka
niewidomego i stabowidzgcego

Swoisty $wiat dziecka: jego odrebnosc¢ i rzadzace nim prawa najpelniej przeja-
wiaja sie w zabawie. Stanowi ona najistotniejszy czynnik w zyciu dziecka — decy-
duje o harmonijnym rozwoju i jest jego wyktadnikiem, odzwierciedlajac zmiany
wystepujace na poszczegélnych etapach rozwojowych. Zabawa wplywa bezpo-
$rednio na rozwéj poznawczy dziecka, jego sfere emocjonalng i motywacyjna oraz
na ksztaltowanie jego osobowosci (Gawlowska, 2000).

Badania (Palej, 1991) wykazaly, ze pierwotna dziecieca zabawa przybiera
zawsze te same podstawowe formy — niezaleznie od miejsca, czasu, kregéw kul-
turowych czy mozliwosci materialnych. Lekarze, psychologowie i pedagodzy
sa zgodni, Ze jest ona warunkiem koniecznym prawidtowego rozwoju dziecka,
a liczne prowadzone badania wykazuja istnienie $cislego zwigzku pomiedzy
zabawa, prowokujaca odpowiednie zachowania sensoryczne (zmystowe), moto-
ryczne, spoleczne i twércze, a prawidtowym rozwojem matego cztowieka w zakre-
sie jego pelnych mozliwosci fizycznych i psychicznych (Walthes, 2007).

Badania dzieci sprawiajacych trudnosci wychowawcze oraz dzieci z niepet-
nosprawnosciag (Bendych i Nowak, 1985) pozwolily dos$¢ precyzyjnie okresli¢
terapeutyczne wartosci zabawy. Stwierdzono, ze moze by¢ ona srodkiem, dzieki
ktéremu dziecko ma szanse ,odreagowac ujemne uczucia lub meczace napiecia”
(Bendych i Nowak, 1985, s. 124). Niektérzy psychologowie widza w zabawie
swego rodzaju wentyl bezpieczenistwa, a takze sposéb przezwyciezania proble-
moéw i dawania sobie rady z trudnosciami. Zabawa stanowi tez niezastgpiony
bodziec do rozwijania zainteresowan dziecka — uczy koncentracji, wytrwatosci
ijest okazja do ¢wiczenia silnej woli.

W rozwoju dziecka z niepelnosprawnoscig wzroku zabawa odgrywa szczegdlna
role jako czynnik pobudzajacy ogélng aktywnosé. Ulubionym zajeciem dzieci nie-

widomych i stabowidzacych staje sie najczesciej zabawa dzwiekami — powtarzanie
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stéw i odgloséw, a takze wytwarzanie dzwiekéw przez uderzanie, pocieranie
inaciskanie réznych przedmiotéw — oraz zabawa polegajaca na odbieraniu rézno-
rodnych wrazen dotykowych, zwigzanych z faktura i materiatem poszczegélnych
przedmiotéw i elementéw otoczenia (Bendych i Nowak, 1985). Ponadto w roz-
woju dziecka z dysfunkcjg wzroku szczegdlnie istotne staja sie r6znego rodzaju
aktywnosci ruchowe, ¢wiczace tak zwang duza motoryke'. Gléwnymi formami
tej aktywnosci sg zabawy ruchowe i ¢éwiczenia gimnastyczne, ktére realizuja trzy
podstawowe zadania: stymuluja procesy zyciowe, wyréwnuja niepozadane zjawi-
ska rozwojowe oraz adaptuja do zycia w spoteczenstwie oséb widzacych.

Cwiczac sprawnos¢ fizyczna, dzieci z dysfunkcja wzroku wyrabiaja przede
wszystkim wytrzymalosc i site, a jak twierdza Ewa Bendych i Jadwiga Nowak
(1985, s. 142-143): ,istotna sprawa dla niewidomego jest »mie¢ sprawne rece«.
Maja mu one zastapi¢ wzrok, by mogly ogladaé swiat, czytaé, by zapewnié w przy-
szlosci samodzielnos¢”. Co wiecej, zabawy ruchowe i ¢wiczenia gimnastyczne
usprawniaja takze orientacje przestrzenna dziecka oraz ¢wicza pamiec kineste-
tyczna czy umiejetnosc trafienia do celu.

Zabawa ruchowa pomaga dziecku wycéwiczy¢ zaréwno poprawng postawe, jak
i site, wytrzymalo$¢ czy zdolnos¢ orientacji w sferze wlasnego ciala i otaczajacej
przestrzeni. Jednak réwnie wazne jest to, ze tego rodzaju zabawa ¢wiczy i wyrabia
pozadane cechy charakteru, takie jak: odwaga, zaradno$¢ czy cierpliwos¢, przygo-
towuje dziecko do kontaktu z réwieénikami i nauczycielami, wyrabiajac tzw. doj-
rzalosc szkolna, a takze rozszerza zakres wiedzy dziecka. Zabawy ruchowe ¢wicza
réwniez stuch, dotyk i kinestezje oraz spostrzegawczos¢, wyobraznie i myslenie
(Bendych i Nowak, 1985).

Wytyczne dla tworzenia placu zabaw dla dzieci z dysfunkcjg wzroku

Chociaz zabawa wszystkich dzieci jest zawsze jednakowa, to nie bez zna-
czenia dla jej jako$ci, przebiegu i wartosci edukacyjnej — a przede wszystkim
bezpieczenistwa — sg stworzone dla niej warunki, gléwnie w aspektach miejsca

i tworzywa. Wydzielone dla potrzeb zabawy miejsce (czyli inaczej — plac zabaw)

1 Do ¢wiczenr duzej motoryki zalicza sie wszystkie zabawy majace na celu usprawnienie
tzw. duzych grup miesniowych.
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o odpowiedniej dla tej funkgji skali powinno przede wszystkim zapewnia¢ swo-
bode ruchéw przy catkowitym bezpieczenstwie dziecka, a takze réznorodnosé
bodzcéw i mozliwosé kontaktéw spotecznych. Tworzywo placu zabaw to odpo-
wiedni zestaw urzadzen, narzedzi i wyposazenia o wysokim standardzie oraz,
co réwnie wazne, walorach estetycznych, dostosowanych pod wzgledem formy
i funkeji do mozliwosci dziecka (Palej, 1991).

W szczegélnej sytuacji projektowania i zagospodarowania przestrzeni prze-
znaczonej dla dzieci z dysfunkcjg wzroku ogromne znaczenie ma kwestia zro-
zumienia (czy tez raczej wyobrazenia sobie) problemu niewidzenia lub widzenia
niedostatecznego, a takze $wiadomos¢ rozdzialu oséb catkowicie niewidomych
od stabowidzacych, dla ktérych proponowane s3 catkowicie odmienne rozwiaza-
nia przestrzeni. Dopiero opierajac sie na wiedzy o zréznicowanych mozliwosciach
percepcji, wystepujacych w grupie dzieci i mlodziezy niewidomych i stabowidza-
cych, mozna w sposéb $wiadomy zaprojektowad lub zaadaptowaé przestrzen dla
nich przyjaznga. Co wazne - przystosowanie miejskich przestrzeni publicznych do
ich potrzeb to dzialanie dwutorowe: z jednej strony obejmuje wprowadzanie roz-
wigzan pozawizualnych, bazujacych na doswiadczeniach i bodzcach odbieranych
za pomoca innych zmysléw, z drugiej zas — ma na celu podkreélanie tych z roz-
wigzan odbieranych za pomoca wzroku, ktére moga by¢ pomocne lub istotne dla
uzytkownikéw stabowidzacych.

Podstawowym wymogiem dla placéw zabaw przeznaczonych dla dzieci z dys-
funkcja wzroku jest oczywiscie zapewnienie dobrej zabawy wszystkim uzytkow-
nikom. Poza tym jednak place zabaw powinny by¢ réwniez miejscem:

1. czesSciowej lub catkowitej rehabilitacji dzieki specjalnym wlasciwosciom

poszczegdblnych urzadzen;

2. zdobywania nowych do$wiadczen;

3. rozpoznawania wlasnych granic i mozliwosci dziecka;

4. treningu zachowan w spoteczenistwie;

5. nawigzywania kontaktéw spotecznych (Beltzig, 2001).

W przypadku dziecka zdrowego wzrok umozliwia mu catosciowe poznanie
i zrozumienie zjawisk wystepujacych w otaczajacym swiecie. Natomiast u dziedi,
u ktérych wystepuja dysfunkcje zmystu wzroku, jak juz wczesniej wspomniano,

poznanie odbywa sie za pomoca nie tylko technik wzrokowych. Oczywiste jest,
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ze poprzez odpowiednio zaprojektowane pomoce rehabilitacyjne — a wiec takze
wyposazenie placu zabaw - dziecko niewidome i stabowidzace moze mie¢ znacz-
nie ulatwiony dostep do otaczajacego je $wiata. Mozemy wyrdznié, za Emilig
Pryczynska, Haling Rutkowska i Joanng Lecewicz-Bartoszewska (2003), kilka
czynnikéw, ktére powinny zostaé¢ wziete pod uwage w procesie projektowania
placéw zabaw przeznaczonych dla dzieci z dysfunkcjg wzroku:

1. odpowiedni dobér tworzywa i faktury — preferowanymi materialami sa,
wedlug badan, przede wszystkim tkanina i drewno, a w nastepnej kolejno-
$ci tworzywa sztuczne, metal i szklo;

2. stosowanie silnych kontrastéw walorowych oraz czystych, intensywnych
odcieni barw — moga one bowiem znacznie uwypukli¢ cechy konstrukcyjne
danego wyrobu a takze zréznicowac jego poszczegdlne elementy;

3. uwzglednienie czynnikéw bezpieczenstwa i higieny, zwigzanych gltéwnie
z mozliwoscig kontaktu przedmiotéw z ustami dziecka — preferowane
materialy to tkanina i drewno;

4. wlasciwe uzycie symboli i znakéw figuralnych, wystepujacych w pewnej
grupie przedmiotdéw (takich jak np. gry rehabilitacyjne, uktadanki) — znaki
te powinny by¢ tworzone na zasadzie punktowo-symetrycznej lub liniowo-
-symetrycznej, inne zasady budowy moga sta¢ sie powazna bariera dla
dziecka;

5. koniecznos¢ co najmniej dwukrotnego powiekszenia figuralnego materiatu
dotykowego w stosunku do analogicznych pomocy dydaktycznych prze-
znaczonych dla dzieci widzacych;

6. wykorzystanie zrodta dZzwieku.

Zastosowanie wymienionych wytycznych powinno wykluczyé popelnienie
zasadniczych bledéw podczas projektowania przedmiotéw i elementéw prze-
strzeni (w tym réwniez placéw zabaw) przeznaczonych dla dzieci i mlodziezy
z dysfunkcja wzroku.

Wszystkie urzadzenia zabawowe, stanowigce wyposazenie placu zabaw dla
dzieci niewidomych i stabowidzacych powinny speinia¢ pewne warunki:

1. dziecko musi zna¢ stopien trudnosci zabawy z pomoca danego urzadze-

nia, a takze — mie¢ mozliwo$¢ samodzielnego okreslenia i regulowania go

w trakcie zabawy;
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2. dziecko musi mie¢ mozliwo$¢ przerwania gry w kazdym, dowolnie wybra-
nym momencie;

3. kazde urzadzenie na terenie placu zabaw musi posiada¢ zabezpieczenie
na wypadek nieprzewidzianych zdarzen lub tez na wypadek przecenienia
przez uzytkownika swoich mozliwosci, a wszystkie miejsca potencjalnie
niebezpieczne powinny by¢ oznaczone;

4. w obrebie placu zabaw powinno by¢ zapewnione miejsce do odpoczynku,
relaksu oraz zalatwienia potrzeb fizjologicznych, a takze miejsce przezna-
czone dla opiekunéw;

5. urzadzenia zabawowe powinny by¢ latwo dostepne w sposéb adekwatny do
mozliwosci uzytkownikéw i (najlepiej) bez pomocy 0s6b trzecich;

6. urzadzenia zabawowe powinny by¢ takze jak najlepiej zabezpieczone przed
wplywem czynnikéw atmosferycznych oraz ustawione w przemyslany spo-
s6b: uzytkownik nie powinien bowiem mie¢ ani wrazenia zbytniego wyeks-

ponowania na $rodku placu, ani tez nie by¢ zbyt ukrytym w jego rogu.

~Plac zabaw dla dzieci z dysfunkcjg wzroku”
czy ,integracyjny plac zabaw”?

Plac zabaw dostosowany do potrzeb oséb z niepelnosprawnosciag powinien
taczy¢ wlasciwosci terapeutyczne ze zrozumieniem wymagan i mozliwosci przy-
sztych uzytkownikéw. Poniewaz nie jest to mozliwe w kazdym przypadku, tego
rodzaju teren rekreacyjny musi by¢ pod kazdym wzgledem zaprojektowany dla
potrzeb $cisle okreslonej grupy docelowej: wymyslony wspélnie z pézniejszymi
uzytkownikamiidostosowany do konkretnej koncepcjileczniczej. Co wiecej, urza-
dzenia zabawowe i terapeutyczne znajdujace sie w obrebie takiego palcu zabaw
moga by¢ uzytkowane przez inne grupy (niebedace docelowymi uzytkownikami
przestrzeni) jedynie warunkowo, a samo urzadzenie tylko wtedy nadaje sie do
zabawy, kiedy uzytkownik korzysta z niego odpowiednio do swoich indywidual-
nych mozliwosci, bez pomocy 0s6b trzecich oraz kiedy sprawia mu to rado$é.

Obecnie czesto méwi sie o tak zwanym projektowaniu uniwersalnym - jest to
filozofia zaktadajaca dostosowanie przestrzeni (a takze obiektéw i przedmiotéw)

do potrzeb jak najszerszej grupy uzytkownikéw. Oczywiscie, idealng sytuacja
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bylaby taka, w ktdrej zaréwno dzieci w pelni sprawne, jak i te z dysfunkcja wzroku
czy tez innymi niepelnosprawnosciami moglyby w pelni wykorzystywac te sama
przestrzenn. W ramach tej koncepcji tworzone powinny by¢ bowiem ogélnodo-
stepne i przystosowane dla wszystkich tereny bez barier.

Podkresli¢ nalezy, ze w taki wlasnie sposéb, w miare mozliwosci, projekto-
wane powinny by¢ wszystkie przestrzenie publiczne — a wiec takze place zabaw.
Jednoczesnie jednak zawsze trzeba pamietaé, ze sformutowania ,brak barier”
i ,dla wszystkich” czesto powoduja dazenie do najmniejszego wspdlnego mia-
nownika, przez co traci sie wiele mozliwosci zabawy i terapii na koszt ogélnej
funkcjonalnosci. W zwigzku z tym przestrzenie placéw zabaw, jako szczegélnie
przydatne w rehabilitacji, powinny by¢ przede wszystkim projektowane dla kon-

kretnej grupy uzytkownikéw.

Podsumowanie

,Jako$¢” jest wspoélczesnie jednym z gléwnych kryteriéw wartosciowania
miejskich przestrzeni publicznych - nie tylko przez specjalistéw, lecz takze
codziennych uzytkownikéw. Niedawne badania prowadzone w krajach Europy
Zachodniej wykazaly, ze az 85% mieszkancéw ma $wiadomosé bezposredniego
wplywu jakosci przestrzeni publicznej na samopoczucie jej uzytkownikéw
i potencjalny rozwéj ich mozliwosci.

Mozliwo$¢ samodzielnego, bezpiecznego dzialania i pelnego uczestniczenia
w zyciu — w tym réwniez w rekreacji, sporcie i zabawie - jest oczywistym prawem
kazdego czlowieka, niezaleznie od poziomu jego sprawnosci. Sport, rekreacja
i zabawa s3 dla dzieci z dysfunkcja wzroku waznym elementem rozwoju fizycz-
nego i rehabilitacji, stad tez koniecznos¢ tworzenia takich rozwigzan, ktére prze-
znaczone byltyby w szczegélnosci wtasnie dla nich.

Plac zabaw dla dzieci z dysfunkcja wzroku — czy tez w ogéle dla dzieci z r6z-
nego typu niepelnosprawnosciami — powinien stanowi¢ znaczacg pomoc w reha-
bilitacji, taczac z zabawg ¢wiczenia fizyczne i trening zachowan w spoleczenstwie,

jednak nade wszystko musi by¢ miejscem radosci plynacej z zabawy.
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ROZDZIAL 11

Rola relacji rodzinnych i rowiesniczych w ksztattowaniu sie
postawy akceptacji wtasnego ciata u 0sob

Z niepetnosprawnoscig fizyczng w dziecinstwie

| okresie dorastania

The role of relationships with parents and peers in forming the one's own
body acceptance in persons with physical disability during childhood
and adolescence

Abstract

The aim of the paper was to explore the experiences connected with social
relationships (especially with parents and peers) as the factor which influ-
ences the process of forming the attitude of acceptance of their own body of
people with physical disability in childhood and adolescence.

The article is based upon the study of 40 young adults with different kinds
(blind or with motor disability) and moment of gaining physical disability. In
the course of the study, the following methods were employed: the Interview
of Life Story by McAdams (1985), semi-structuralized interview about the
body written by me and semi-structuralised interview about the concept of
one’s own disability based on the similar interview by Opoczynska (2002).
With regard to all of the individuals, the biggest impact on their self-accept-
ance and the acceptance of their disability in their childhood and adolescence

was achieved by social relationships and the support of parents and peers.

Key words: body self, physical disability, social relationships
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Wprowadzenie

Sfera tozsamosci cielesnej oséb z niepelnosprawnoscig fizyczng pozostaje
obszarem ciggle malto poznanym i opisanym. Brak rozstrzygnie¢ teoretycznych
oraz eksploracji powyzszych zagadnien w dialogu z samymi osobami z niepetno-
sprawnoscig powoduje, ze ludzie dotknieci ograniczong sprawnoscia ciata nie-
jednokrotnie sg pozbawieni wsparcia czy odpowiedniej specjalistycznej pomocy
w sytuacgji emocjonalnych kryzyséw dotyczacych Ja cielesnego (Rybarczyk,
Nyenhuis, Nicholas, Cash i Kaiser, 1995; Ryzanowska 2014). Z rozwazan teore-
tycznych wynika, ze niepelnosprawnos$¢ rozumiana jako ,,stan somatyczny osoby,
ktéry trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza czy wrecz uniemozliwia jej wypel-
nianie zadan zyciowych i rél spotecznych zgodnie z normami prawnymi i spo-
tecznymi” (Pilecka, 2005, s. 164), jest czescia tozsamosci cztowieka (Edwards,
2007). Osoba z niepelnosprawnoscia fizyczng zmaga sie ze szczegdélnymi trud-
nosciami w procesie odkrywania i budowania wlasnego Ja. Wedlug badan osoby
doswiadczajace ograniczonej sprawnosci ciata moga nie scali¢ swojej tozsamosci
i pozosta¢ na etapie zaprzeczania wlasnej trudnej sytuacji. Moga takze opisy-
wac siebie jedynie poprzez pryzmat swojej niepelnosprawnosci, nie dostrzega-
jac innych mozliwych okreslent wlasnego Ja (Baldwin, Habeck i Malec, 1985, za:
Kowalik, 2007).

Ja cielesne czlowieka pozostaje waznym aspektem jego tozsamosci. W lite-
raturze definiowane jest ono jako pojecie, ktére odnosi sie do obszaru doswiad-
czen cielesnych na powierzchni ciata i w jego wnetrzu, z wlaczeniem funkgji ciata
(Krueger, 2002). To poprzez cialo doswiadczamy i uczymy sie rozpoznawac sie-
bie juz w pierwszych miesigcach i latach naszego zycia, niezaleznie od faktu, czy
jestesmy osobami w pelni sprawnymi, czy tez dotkneta nas utrata zdrowia i/lub
sprawnosci ciata (Schier, 2009).

Jednym z pierwszych badaczy, ktéry wskazywat miedzy innymi na asymetrie
miedzy wykorzystaniem potencjatu fizycznego a stopniem uszkodzenia neuronu
ruchowego u 0séb z niepelnosprawnoscia ciata i wigzal te rozbieznos¢ z istnie-

niem psychologicznego Ja cielesnego, byt Donald W. Winnicott (1971, 2010).
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Ja cielesne ksztaltuje sie u oséb dotknietych niepelnosprawnoscia ciata
w odmiennym kontekscie sytuacyjnym niz u 0séb fizycznie sprawnych (Kowalik,
2007). W zwiagzku z powyzszym wazne wydaje sie prowadzenie badan, ktérych
wyniki stuzy¢ beda doskonaleniu metod wspierania rozwoju Ja cielesnego u os6b
z niepelnosprawnoscia fizyczna.

Tozsamos¢ czlowieka (a takze Ja cielesne rozumiane jako jej czesé) rozwija sie
w kontekscie spolecznym. W dziecinistwie na rozwdj ten maja przede wszystkim
wplyw doswiadczenia zdobyte w relacjach z osobami znaczacymi (Erikson, 2004;
Nikitorowicz, 2005; Winnicott, 2010). Niezwykle wazne dla procesu ksztaltowa-
nia sie Ja cielesnego sa wiezi i relacje dziecka niepelnosprawnego z jego rodzi-
cami. Osoba z niepelnosprawnoscia w okresie wczesnego dziecinstwa moze
doswiadcza¢ trudnosci w budowaniu prawidiowej relacji z matka czy innymi
bliskimi. Trudnosci te sg konsekwencjami faktu, ze rodzice pozostajg w zalo-
bie po wyobrazeniu o dziecku w pelni sprawnym, potrzebuja czasu, by zaadap-
towac sie do sytuacji niepelnosprawnosci swojego dziecka (Twardowski, 1991;
Bedkowska-Heine, 2007). Wyniki badan i rozwazan teoretycznych akcentuja role
niepelnosprawnosci dziecka jako faktu powodujacego uruchamianie adaptacyj-
nych lub nieadaptacyjnych strategii radzenia sobie u 0séb znaczacych (Sek, 2003;
Koscielska, 1995). Z badan wynika, ze jesli strategie te nie przybieraja charakteru
adaptacyjnego, ale raczej powoduja, iz rodzic wycofuje sie z relacji z dzieckiem
lub otacza je nadmierna troska czy tez stawia wobec niego wygérowane wymaga-
nia, to sytuacja ta moze sta¢ sie przyczyna trudnosci dziecka w procesie ksztal-
towania postawy akceptacji siebie i wlasnego ciala (Koscielska, 1995; Waligdra,
za: Koscielska, 2011). Ponadto warto zwrdci¢ uwage, ze niemowle dotkniete nie-
pelnosprawnoscia czesto doswiadcza bélu, rozdraznienia, réznorodnych stanéw
emocjonalnych o negatywnym zabarwieniu z powodu ograniczonego doptywu
bodzcéw czy utrudnionych mozliwosci aktywnosci ruchowej, a rodzice maja
problem, zeby odczytac i zaspokoi¢ jego potrzeby. Taka sytuacja moze zakldcaé
prawidlowy rozwoéj Ja cielesnego dziecka (Koscielska, 2011). W okresie adoles-
cengji mioda osoba z niepelnosprawnoscig réwniez narazona jest na emocjo-
nalny dyskomfort, problemy z akceptacja swojego ciala i przezywanie trudnych

uczué w zwigzku z ograniczong niezaleznoscia (Brearley, 1999).
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Z badan i rozwazan teoretycznych wynika, ze nie sam fakt niepelnosprawno-
$ci, ale doswiadczenia spowodowane sytuacja ograniczenia sprawnosci wplywaja
na ksztaltowanie sie tozsamosci osoby (Reeve, 2002; Sek, 2003). Rose D. Galvin
(2005) na podstawie badan jakosciowych prowadzonych w grupie kilkudziesie-
ciu 0séb z réznymi rodzajami i réznym stopniem niepelnosprawnosci fizycznej
wskazuje, iz najwazniejsze obszary tozsamosci, ktére sg narazone na nieprawid-
towe ksztattowanie sie u 0séb z niepelnosprawnoscia, pozostaja zwigzane z nie-
zaleznoscia, praca, wygladem, seksualnoscia i wszystkie sa skorelowane z nega-
tywnymi postawami innych ludzi wobec tych oséb.

Podsumowujac, mozna stwierdzi¢, ze doswiadczenia zyciowe spowodowane
sytuacja niepelnosprawnosci moga wywiera¢ znaczacy wplyw na proces ksztal-
towania sie tozsamosci osoby, takze w wymiarze Ja cielesnego. Proces ten jest
jednak prawdopodobnie modyfikowany takze czynnikami niezwigzanymi wprost
z sytuacja niepelnosprawnosci, takimi jak uwarunkowania kulturowe, sie¢ wspar-
cia spolecznego czy obecnos¢ oséb znaczacych w zyciu konkretnego cztowieka
z niepelnosprawnoscia. Dla pelnego zrozumienia procesu ksztaltowania sie
wlasnej tozsamosci oséb, ktére doswiadczaja niepelnosprawnosci ciala, istotne
wydaje sie badanie roli relacji rodzinnych i réwiesniczych w ksztaltowaniu sie

postawy akceptacji wlasnego ciata i wlasnej ograniczonej sprawnosci.

Cel badania

Badanie mialo na celu eksploracje roli relacji rodzinnych i réwiesniczych
w ksztaltowaniu sie postawy akceptacji wlasnego ciala i jego niepelnosprawnosci
u 0s6b z niepelnosprawnoscia fizyczna i wzrokowa w dziecinstwie i okresie dora-
stania. Przed przystgpieniem do badan zalozono, ze doswiadczenia responden-
tow zwigzane z postawami rodzicéw oraz réwiesnikéw wobec nich (a szczegél-
nie wobec ich niepelnosprawnosci) mogly w znaczacy sposéb wplynaé na rozwoj
postawy akceptacji wlasnego ciata i wtasnej niepetnosprawnosci badanych oséb.

Aby zrealizowa¢ zamierzony cel, poddano analizie narracje respondentéw na
temat do$wiadczen spotecznych z dziecinstwa i okresu dorastania, ktére ich zda-

niem, wywarly znaczacy wplyw na postrzeganie przez nich wlasnego ciata.
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Osoby badane

W zwiazku z faktem, ze przeprowadzone badania mialy charakter jakosciowy,
podstawowym kryterium doboru respondentéw byly ich osobiste doswiadczenia,
uznawane za kluczowe dla poznania badanego zjawiska (Willig i Stainton-Rogers,
2008). Rekrutacja 0séb do udzialu w badaniu odbyla sie wedlug schematu celo-
wego doboru grupy badawczej maksymalnie zr6znicowanej (maximum variation
sampling, za: Patton, 1990), przewidujacego celowy dobér takich respondentéw,
ktérzy znacznie sie r6znig w zakresie wymiaréw branych pod uwage w bada-
niu. Uczestnikami badania byly osoby o zréznicowanym miejscu zamieszkania,
wyksztalceniu, zatrudnieniu, stanie cywilnym, réznigce sie rodzajem i stopniem
fizycznej niepelnosprawnosci. Taki sposéb doboru grupy jest czesto stosowany
w badaniach spotecznych (Miles i Huberman, 2000). Pozwala on unikna¢ nad-
miernej koncentracji na zmiennych, ktére moga wywiera¢ specyficzny wplyw na
przezywanie do$wiadczenia niepelnosprawnosci przez konkretna grupe oséb.

Przebadano 40 oséb, ktére dotkniete byly niepelnosprawnoscia narzadu
ruchu lub niepelnosprawnoscia narzadu wzroku. Wiek oséb badanych pozosta-
wal w przedziale od 19. do 35. r.z., byly to wiec mtode osoby doroste. W momen-
cie przeprowadzania badan wszystkie osoby badane od co najmniej pieciu lat
byly niepetnosprawne fizycznie. Zatozono, ze taki dob6r os6b badanych pozwoli
unikna¢ respondentom pozostajacym jeszcze w fazie szoku, zaprzeczania lub
depresji po utracie sprawnosci zbyt bolesnej dla nich konfrontacji z doswiad-
czeniem wtlasnej niepelnosprawnosci w czasie trwania procedury badaw-
czej. Respondenci zostali zaproszeni do udzialu w badaniu za posrednictwem
nastepujacych uczelni, szkoél i stowarzyszen: Akademia Gorniczo-Hutnicza
im. Stanistawa Staszica, Uniwersytet Jagiellonski, Specjalny Osrodek Szkolno-
-Wychowawczy dla Oséb Niewidomych i Niedowidzacych przy ul. Tynieckiej
w Krakowie, Katolickie Stowarzyszenie Os6b Niepelnosprawnych i Ich Przyjaciét
»Klika”, Katolickie Stowarzyszenie Oséb Niepelnosprawnych i Ich Przyjaciét
,Cyrenejczyk”, Fundacja Aktywnej Rehabilitacji. Wywiady byty kontynuowane
do momentu osiggniecia ,teoretycznego nasycenia” (Strauss i Corbin, 1998),
w ktérym kolejne narracje nie dostarczaja juz nowych i znaczacych informacji do
powstalych kategorii oraz gdy ustalone sa zwiazki pomiedzy kategoriami (por.
Ryzanowska, 2014, s. 95).
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Metody badania

Perspektywa teoretyczna, z ktérej wyrosly wybrane przeze mnie metody
badania, jest podejscie idiograficzne. Podejscie to wpisuje sie w nurt psycholo-
gii rozumianej jako nauka humanistyczna. Zgodnie z metodologia nauk huma-
nistycznych celem badacza nie jest wyjasnianie, ale raczej rozumienie. Wybrane
zostaly tego rodzaju metody, poniewaz z licznych badan i rozwazan teoretycznych
wynika, Ze stwarzaja one szerokie mozliwosci docierania do osobistych znaczen,
ktére ludzie przypisuja swoim przezyciom (Bartosz, 2001; Wojnar i Swanson,
2007). Metody o charakterze idiograficznym wydaja sie szczegdlnie uzyteczne
w przypadku analizowanego w pracy problemu, gdyz to wlasnie w ujeciu idiogra-
ficznym przyjmuje sie, iz problemy badawcze moga dotyczy¢ specyfiki doswiad-
czania siebie przez osoby wyjatkowe, niespelniajace powszechnych tendencji
wyznaczonych stwierdzonymi psychologicznie prawidtowosciami o charakterze
ilogciowym (Zurko, 2008; por. Ryzanowska, 2014, s. 91).

Metodami, ktére wykorzystano w badaniach, byty:

1. Wywiad na temat historii zycia Dana McAdamsa - wywiad czesciowo
ustrukturalizowany, oparty na metaforze poréwnujacej zycie do ksigzki.
Osoba badana ma opowiedzie¢ o swoim zyciu, jakby to byla ksigzka (nada-
jac tytul ksigzce oraz poszczegélnym jej rozdziatom); wykorzystanie tej
metafory ma stuzy¢ rekonstrukji historii zycia (za: Stemplewska-Zakowicz
i Krejtz, 2005).

2. Wywiad cze$ciowo ustrukturalizowany dotyczacy Ja cielesnego badanych
0s6b - rozmowa zawierajaca pytania na temat roli ciala w zyciu czlowieka
w osadzie oséb badanych; przezy¢ zwigzanych z wltasnym ciatem w réznych
okresach zycia, a takze oceny ich wplywu na przysztosé osoby badanej; per-
cepcji wlasnego ciata oraz odniesient 0s6b badanych do jego zmian; oceny
wlasnej atrakcyjnosci fizycznej oraz akceptacji wlasnego ciata; oddziatywa-
nia przekaz6éw medialnych i postaw innych ludzi na postrzeganie wlasnego
ciala.

3. Wywiad odnoszacy sie do postawy wobec wlasnej niepelnosprawnosci
skonstruowany na podstawie wywiadu na temat postawy wobec wlasnej

choroby autorstwa Malgorzaty Opoczynskiej (2002).
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Badanie mialo charakter ustnego wywiadu, nagrywanego na dyktafon,

a nastepnie poddanego transkrypcji (por. Ryzanowska, 2014, s. 92).

Wyniki

Ja cielesne

Wyniki przeprowadzonych badan $wiadczg o tym, ze osoby badane zauwazaja
znaczacy wplyw innych ludzi — zwlaszcza rodzicéw, przyjaciél, partneréw — na
ich poziom akceptacji wlasnego ciata (tab. 11.1). Respondenci w swoich wypo-
wiedziach podkreslaja, ze to nie fakt doznanej niepelnosprawnosci, ale raczej
odpowiedz ich otoczenia spolecznego na ten fakt wplyneta na to, jak postrzegaja

wlasne ciato.

Tabela 11.1. Czynniki wywierajace wplyw na percepcje wlasnego ciata 0oséb badanych

Osoby badane (N = 40)

Czynml‘u wplywaj qce. na Dziecifistwo Dorastanie Dorostosé
percepcje wlasnego ciala

L % L % L %

Postawa 0séb sprawnych 28 70 o7 67.5 18 45

z rodziny

Postawa 0séb sprawnych spoza 23 57,5 31 775 23 57,5

rodziny

Fom o IR
Wilasna postawa 10 25 23 57,5 32 80
Sport 7 17,5 8 20 4 10
Inne czynniki kulturowe 16 40 23 57,5 20 50

Zrédto: opracowanie wtasne (Ryzanowska, 2014).

Czynnikiem wplywajacym na percepcje wlasnego ciala w okresie dziecinstwa
dla 70% badanych byta postawa 0séb sprawnych z rodziny, dla 57,5% — postawa
0s6éb sprawnych spoza rodziny, dla 40% - inne czynniki kulturowe, dla 25% -
wlasna postawa, dla 17,5% — sport, a dla 7,5% - postawa innych oséb niepel-

nosprawnych. W okresie dorastania dla 77,5% os6b badanych najwazniejszym
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czynnikiem wywierajacym wplyw na ich postrzeganie wlasnego ciata byla
postawa o0s6éb sprawnych spoza rodziny, dla 67,5% — postawa oséb sprawnych
z rodziny, dla 57,5% — wlasna postawa, podobnie dla 57,5% — czynniki kultu-
rowe, dla 20% - sport, a jedynie dla 5% - inne osoby z niepelnosprawnoscia i ich
postawa.

Sposéb postrzegania wlasnego ciata przez badanych pokazuje tabela 11.2.

Tabela 11.2. Postawa wobec niepelnosprawnosci wlasnego ciala

Osoby badane (N = 40)
Aspekt oceniajacy

L %
Wartos¢ 20 50
Wyzwanie 21 47,5
Przeszkoda 17 42,5
Dynamizujacy 15 37,5
Ograniczajacy 12 30
Neutralny 15 37,5

Zrédto: opracowanie wlasne (Ryzanowska, 2014).

W odpowiedzi na pytanie dotyczace oceniajaco-wartosciujagcego komponentu
doswiadczenia niepelnosprawnosci wiekszosé os6b badanych relacjonowala, ze
lata zycia z niepelnosprawnoscia i adaptacja do niej nauczyly je widzie¢ w tym
dos$wiadczeniu wartosé i wyzwanie, wcigz jednak w ich zyciu obecne s3 momenty,
w ktérych nie tylko nie dostrzegaja w swojej niepelnosprawnosci sensu, ale wrecz
postrzegaja ja jedynie jako ograniczenie i przeszkode. Czes¢ oséb badanych oce-
nia doswiadczenie wlasnej niepelnosprawnosci jako nieakceptowalne i catkowi-
cie bezsensowne. 50% 0séb badanych postrzega swoja niepelnosprawnos¢ jako
wartos¢, 47,5% respondentéw dostrzega w fakcie bycia czlowiekiem z niepetno-
sprawnoscig wyzwanie, a dla 42,5% jest ona jedynie albo takze przeszkoda w rea-

lizowaniu zyciowych celéw.
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Dyskusja wynikow

Analiza wynikéw przeprowadzonych badan pozwala zauwazy¢, ze wiezi z oso-
bami znaczacymi, relacje z osobami spoza rodziny pochodzenia, postawy innych
ludzi, a takze szeroko rozumiane czynniki kulturowe, szczegélnie wplyw prze-
kazéw medialnych, moga w istotny sposéb oddziatywaé na postawe akceptacji
wlasnego ciala u 0s6éb z niepelnosprawnoscia fizyczng w okresie dziecinistwa
i dorastania. Ilustracja dla tego wniosku moze by¢ nastepujaca wypowiedz jednej
z 0s6b badanych: ,To znaczy, ja sie czuje atrakcyjna. Czuje sie atrakcyjnai... z kaz-
dym rokiem, z kazdym okresem mojego zycia, coraz bardziej atrakcyjna sie czuje.
Bo tak na poczatku, to taka bylam faktycznie zakompleksiona gdzie$ tam - jak
to bede wyglada¢ na tym wézku. To takie... i nawet przed, przed wypadkiem, tak
niekoniecznie sie... tak zreszta uwazatam, ze jestem taka szara mysz, gdzie$ tam
przy tych moich kolezankach. Tak, ze na mnie nikt uwagi nie zwrdci, a teraz to...
to znaczy... wydaje mi sie, ze przez to, ze jestem bardziej pewna siebie, przez to,
co robieg, to... Nawet te wyjazdy wszystkie moje. Spotykanie sie z innymi ludzmi
ijak oni na mnie reaguja, to odczuwam, prawda? Jestem odbierana pozytywnie.
To wtedy bardziej atrakcyjna sie czuje. Automatycznie” (B., kobieta z niepelno-
sprawnoscia ruchows, 29 lat; za: Ryzanowska, 2014).

Wszystkie osoby badane podkreslaja, ze cialo odgrywa w ich zyciu znaczaca
role, staje sie czesto ograniczeniem, ale takze otwiera przed nimi nowe mozli-
wosci. Warto zaznaczy¢, iz osoby, ktére czujg sie spelnione i szczesliwe w zyciu
osobistym, realizuja swoje pasje, przezywaja siebie jako niezalezne, pracuja
zawodowo, pozostaja w satysfakcjonujacych zwigzkach, zwykle méwia o swoim
ciele, Ze jest ono przez nie catkowicie akceptowane wraz z jego ograniczeniami.
Osoby te nie patrza na wlasne cialo jedynie przez pryzmat niepelnosprawnosci,
cho¢ jednoczesnie nie zaprzeczaja, ze z powodu ograniczonej sprawnosci fizycz-
nej musza dodatkowo radzi¢ sobie z licznymi przeszkodami, na ktére napotykaja
w codziennym zyciu.

Respondenci podkreslaja znaczenie zwigzkéw z innymi ludZzmi (w okresie
dziecinstwa - gléwnie z najblizsza rodzing, osobami znaczacymi; nastepnie —
znaczenie relacji z osobami spoza rodziny) dla ksztaltowania sie postawy akcep-

tacji wlasnego ciala i postrzegania wlasnej atrakcyjnosci cielesnej.

195



Dorota Ryzanowska

Wiekszo$¢ 0séb badanych uznaje takze, ze w okresie dorostosci to oni sami
moga wywiera¢ najwiekszy wplyw na to, jak beda odbierali i przezywali wlasng
cielesnos¢.

Przedstawione wyniki badann korespondujg z wynikami analiz Katarzyny
Schier (2009), ktéra stwierdza, ze pozytywne doswiadczenia zwigzane ze sferg
ciala, zwlaszcza te dotyczace bliskosci fizycznej z osobami znaczacymi w dzie-
cinistwie, a takze te, ktére osoba moze zebra¢, podejmujac trud pracy nad soba,
miedzy innymi na drodze psychoterapii, powoduja, iz cztowiek, niezaleznie od
swojej fizycznej kondycji czy sprawnosci, akceptuje siebie, przezywa samego sie-
bie jako osobe atrakcyjna, co z kolei wywiera wpltyw na budowanie przez niego
satysfakcjonujacych relacji z innymi ludZzmi.

Uzyskanym rezultatom badart odpowiadaja réwniez wnioski ptynace z badan
Bretta Smitha (2013), ktéry analizowal narracje dotyczace troski o wtasne zdro-
wie tworzone przez mezczyzn z uszkodzeniami kregostupa. Wszyscy badani
mezczyzni doznali niepelnosprawnosci na skutek wypadkéw podczas uprawia-
nia sportu. Z badan tych wynika, ze doswiadczenie utraty sprawnosci fizycznej
powoduje wieksza niz dotychczas troske o wlasne zdrowie. Na podstawie analizy
przeprowadzonych przez autorke artykulu wywiadéw takze mozna stwierdzi¢,
iz doswiadczenie wlasnej niepelnosprawnosci w przypadku czesci oséb bada-
nych stalo sie impulsem do wiekszej troski o swoje cialo (ktérg mozna rozumieé
réwniez jako przejaw akceptacji wlasnego ciala wraz z doswiadczeniem jego nie-
pelnosprawnosci). Nalezy jednak podkresli¢, ze poruszaja te kwestie w swoich
wypowiedziach tylko pojedyncze osoby badane.

Ponadto w wypowiedziach respondentéw uwidaczniaja sie wpltywy obecnych
w zachodnioeuropejskiej kulturze stereotypéw dotyczacych rél ptciowych i wyob-
razen zwigzanych z kobiecoscia i meskoscia, co koresponduje z wynikami badan
na temat postrzegania i opisu wlasnego ciala przez osoby z niepelnosprawnoscia
(Nowak-Lipiriska, 2005).

Na podstawie analizy wywiadéw dotyczacych postawy wobec wlasnej niepel-
nosprawno$ci mozna stwierdzié, ze wiekszo$¢ respondentdéw opisuje swoja nie-
pelnosprawnos¢ jako dynamizujaca ich osobowy rozwéj lub neutralng. Swiadczy¢
o tym moze miedzy innymi nastepujaca wypowiedz osoby badanej: ,,mysle, ze
to przez to, ze nie widze, moge, nie wiem, jak to okresli¢, ale moge tez w jakis

sposéb moze, nie chce, zeby to tak zabrzmialo, ze sie oceniam jakos, ale ze moge
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tez przez to, ze nie widze, pomdc tez innym w jakis sposéb, nie wiem, czy dobrze
mnie rozumiesz, ale czasem takie mam sytuacje, ze kto$ mi méwi, ze dzieki, ze
co$ tam powiedzialas czy zrobilas, ze to mu na przyktad pomoglo w odzyskaniu
jakiej$ pewnosci siebie czy postrzeganiu tez innych, a przez to, ze ja nie widze
i stykam sie z r6znymi ludZzmi, tez oni mi duzo daja, taka symbioza obustronna”
(M., kobieta z niepelnosprawnoscig wzroku, 22 lata; za: Ryzanowska, 2014).

Wyniki te s3 zgodne z rezultatami analiz Karola Bidzinskiego (2005), ktéry
w badaniach nad warto$ciowaniem wlasnej niepelnosprawnosci przez mtodziez
dowiddl, ze 46% mlodziezy postrzega swoja niepelnosprawnosc jako site mobi-
lizujaca, przeszkode, ktéra musi pokonaé; 22% dostrzega warto$¢ w cierpieniu
spowodowanym niepelnosprawnoscia; 20% okresla swoja niepelnosprawnosc
jako strate, postrzega ja jako czynnik, ktéry pozbawia sensu zycia, sprawia, ze
osoby mlode czuja sie nikomu niepotrzebne; 8% uwaza niepelnosprawno$é za
czynnik neutralny; 4% widzi w niej korzys¢.

Wypowiedzi oséb badanych dotyczace odnajdywania sensu w zyciu z niepel-
nosprawnoscia pozostaja takze spdjne z wynikami badan nad mlodzieza z nie-
pelnosprawnoscia fizyczng uzyskanymi przez Marzene Rorat (2006), ktéra na
podstawie analizy hierarchii wartosci oraz wynikéw uzyskanych w badaniu skalg
dotyczacg poczucia sensu zycia stwierdza, ze zdecydowana wiekszos¢ tej mto-
dziezy widzi sens i cel swojego istnienia. Poczucie sensu zycia oséb badanych
pozostawalo w $cistym zwigzku z wyznawanymi przez nie warto$ciami.

Nieco odmienne wyniki uzyskata Ewelina Konieczna (2010) w badaniach nad
poczuciem sensu zycia 0os6b dorostych z niepelnosprawnoscia ruchowa. Autorka
stwierdza, ze globalny poziom poczucia sensu zycia badanych oséb miesci sie
w dolnej granicy normy przyjetej dla oséb sprawnych. Dokonana przez autorke
dalsza poglebiona analiza wynikéw badan pokazala jednak, iz blisko polowa
respondentéw odczuwa niski poziom poczucia sensu zycia, co sklania do stwier-
dzenia, ze osoby z niepelnosprawnoscia fizyczna sa zagrozone poczuciem braku
sensu zycia lub jego utrata.

Zagadnienie to wymaga z pewno$cig dalszej eksploracji oraz uwzglednienia
w prowadzonych badaniach kontekstu spoleczno-kulturowego (por. Ryzanowska,
2014, s. 228-235).
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Podsumowanie

Kwestia postrzegania wlasnego ciala przez osoby z niepelnosprawnoscia fi-
zyczng wydaje sie by¢ istotna zwlaszcza w sferze implikacji praktycznych. Temat
Ja cielesnego 0s6b z niepelnosprawnoscia stanowi wcigz swego rodzaju spoleczne
tabu. Pomoc psychologiczna kierowana do tej grupy os6b wydaje sie by¢ niejed-
nokrotnie bardzo potrzebna. Czy w procesie wspierania rozwoju osobowego
czlowieka z niepelnosprawnoscia fizyczng nalezy podazac droga przelamywania
tabu i konfrontowa¢ zaréwno same osoby z niepelnosprawnoscia z tematyka ich
cielesnodci, jak i poruszaé temat niepelnosprawnosci ciata w mediach? A moze
raczej powinno sie wspiera¢ obronne strategie radzenia sobie z faktem uszko-
dzenia ciala i zwraca¢ uwage oséb dotknietych niepelnosprawnoscia na sfere
duchowosci, zacheca¢ te osoby do poszukiwania wartosci wykraczajacych poza
cielesno$¢? (Por. Kowalik, 2007). W $wietle wynikéw przeprowadzonych badan
wydaje sie, ze jest to kwestia indywidualna, $cisle uwarunkowana doswiadcze-
niami zyciowymi konkretnej osoby, zaréwno tymi zwigzanymi ze sfera relacji

miedzyludzkich, jak i taczacymi sie wprost z wlasng ograniczong sprawnoscia.
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ROZDZIAL 12

Doswiadczenie rodzicielstwa przez matki
I ojcOw dzieci z zespotem Downa

Parenthood of mothers and fathers of children with Down syndrome

Abstract

Families with children with Down syndrome are in a unique situation,
which is different than that of families with children with other types of disa-
bilities, because stigma of this chromosomal aberration is recognizable from
the moment of child’s birth. Parents’ adaptation to the child’s disability is
related to specificity of changes of the parental role understanding. The main
objective of this study was to answer two questions: in what ways parents
of children with Down syndrome understand their parenthood and whether
there is any difference in the level of perceived stress between parents who
understand their parenthood in different categories. Data were collected
from a total sample of 111 parents (70 mothers and 41 fathers). We cre-
ated a questionnaire which relates to parenthood and the level of perceived
stress was measured by Perceived Stress Scale (PSS-10). Qualitative analysis
has shown that parents (both mothers and fathers) understand their parent-
hood in categories such as: burden, challenge, ordinariness and satisfaction-
-happiness. A comparative analysis has shown that parents who understand
their parenthood in categories like burden or challenge, feel more stressed

than parents who understand their parenthood as satisfaction-happiness.
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These results can be helpful in a better understanding of the adaptation proc-
ess of parents who raise children with Down syndrome. Further research on

this topic is needed.

Key words: parenthood, children, Down syndrome, stress, adaptation

Wprowadzenie

Szacuje sie, ze okoto 10% dzieci doswiadcza réznego typu zaburzen rozwojo-
wych wymagajacych zwiekszonej opieki przez caly okres dziecinistwa az po doro-
stos¢ (Malhotra, Khan i Bhatia, 2012). W 2011 roku liczba dotknietych niepel-
nosprawnoscig dzieci w Polsce w wieku 0-15 lat wynosita 184,8 tys., czyli 3%
ogétu dzieci w tym wieku (Dzieci w Polsce w 2014 roku..., 2015), przy czym nalezy
zaznaczy¢, ze sa to dane niepelne ze wzgledu na brak informacji pochodzacych
od wielu rodzin. Ponadto z polskich danych statystycznych wynika, ze w roku
szkolnym 2014/2015 do samych oddzialéw przedszkolnych uczeszczalo 15,2 tys.
dzieci z niepelnosprawnoscia, czyli o prawie 41% wiecej niz w poprzednim roku
szkolnym 2013/2014 (Maly Rocznik Statystyczny Polski, 2015). Wsréd réznego
rodzaju niepelnosprawnosci jedno z czolowych miejsc zajmuje zesp6t Downa,
bedacy wéréd mutacji chromosomowych najczestsza przyczyna niepelnospraw-
nosci intelektualnej (Hodapp, 2007). Zachorowanie pojawia sie z czestoScig
jeden na 600-700 zywych noworodkéw (Sadowska, Gruna-Ozarowska i Mystek-
-Prucnal, 2007). I cho¢ badania nad konsekwencjami wychowywania dziecka
z zespolem Downa dla rodziny maja swoja dlugoletnia historie, to wciaz wiele
kwestii, szczegdlnie dotyczacych procesu adaptacji rodziny, pozostaje nierozwia-
zanych (Corrice i Glidden, 2009). Celem niniejszego artykutu jest przyblizenie
specyfiki rodzicielstwa wobec dziecka dotknietego niepelnosprawnoscia, a takze
udzielenie odpowiedzi na dwa pytania: w jaki sposéb rodzice dzieci z zespolem
Downa postrzegaja wlasne rodzicielstwo oraz czy zachodzi zwigzek pomiedzy

postrzeganiem rodzicielstwa a poziomem odczuwanego przez rodzicéw stresu.
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Niepetnosprawnos¢ dziecka jako Zrédto stresu rodzicielskiego

Przyjscie na $wiat dziecka dotknietego niepelnosprawnoscia moze zostac
zaliczone do krytycznych zdarzen zyciowych, majacych emocjonalne znaczenie
dla jednostki, zaktdcajacych jej funkcjonowanie i wymagajacych od niej psychicz-
nej adaptacji, za$ podmiotowe skutki moga przejawia¢ sie w postaci utraty lub
wzrostu zasobéw (Sek, 2001). Fakt bycia matka lub ojcem dziecka cierpigcego na
zaburzenia rozwoju jest powszechnie okreslany jako trudny, a narodziny dziecka
z zespolem Downa wiagza sie ze szczegdélnymi trudnosciami, gdyz ,stygmaty”
tej choroby sa rozpoznawalne juz od pierwszych dni zycia dziecka (Sadowska
iin., 2007). Diagnoza niepelnosprawnosci u dziecka jest dla wielu rodzin swo-
istym rodzajem wstrzasu, zakl6cajacym unormowane juz procesy przebiega-
jace w rodzinie (Hedov, Annerén i Wikblad, 2002). Nowe obcigzenia w obrebie
rodziny moga by¢ zrédlem stresu. Transakcyjne ujecie stresu, proponowane
przez Richarda Lazarusa i Susan Folkman (1987) méwi, ze stres jest zaburze-
niem w relacji jednostka — otoczenie, a o ocenie jego skutkéw decyduje proces
radzenia sobie. W przypadku rodzicielstwa wobec dziecka z niepelnosprawnos-
cig stres i napiecie generowane sg przez liczne obcigzenia natury wychowawczej,
medycznej, terapeutycznej czy edukacyjnej, a takze ograniczony zakres mozli-
wych zmian (Pisula, 2007). Istotna cecha tego stresu jest dtugotrwatos¢ pota-
czona z kumulowaniem obcigzen (Marat, 2014). Specyfika stresu rodzicielskiego
wiaze sie z charakterem wymagan dotyczacych opieki nad wlasnym dzieckiem,
wplywajacych na tozsamos¢ oraz poczucie wlasnej wartosci rodzicéw (Marat,
2014). Do tego dochodza jeszcze obcigzenia materialne, najczesciej znacznie
oslabiajace zasoby finansowe rodziny. Diane Pelchat i wspélpracownicy (1999)
podaja, ze rodzice, ktérym urodzilo sie dziecko dotkniete niepelnosprawnos-
cia, doswiadczaja znacznie wiecej stresu niz rodzice dzieci zdrowych. Co wie-
cej, rodzice dzieci niepelnosprawnych doswiadczaja stresu permanentnie, przy
czym specyficzne wydarzenia ten stres nasilaja, jak na przyktad péjscie dziecka
do szkoty badz wejscie w okres dorostosci (Dyson, 1996). Waznym czynnikiem
jest réwniez rodzaj niepelnosprawnosci dziecka (Pelchat i in., 1999) oraz cha-
rakterystyka jego zachowania (pozytywne cechy vs. problemy z zachowaniem -
Poehlmann, Clements, Abbeduto i Farsad, 2005).
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Kazde przyjscie na $wiat dziecka w znaczacy sposéb powoduje zmiany w catym
systemie rodzinnym, a czlonkowie rodziny musza zaadaptowac sie do nowej
sytuacji. Jednak kiedy rodzi sie dziecko z niepelnosprawnoscia, poza zwycza-
jowa adaptacja rodzina musi sobie poradzi¢ ze stresem, zalem, rozczarowaniem,
wyzwaniami zycia codziennego, ktére moga przyczynia¢ sie do wystapienia licz-
nych sytuacji kryzysowych, a nawet doprowadzi¢ do przerwania zycia rodzinnego
(Kandel i Merrick, 2003). Rodzice dzieci wymagajacych wspomagania rozwoju —
szczegoblnie tych, ktérych niepelnosprawnosé wplywa na sukcesywne pogarsza-
nie sie ich umiejetnosci psychospolecznych — martwia sie nie tylko obecnym
stanem zdrowia swoich pociech, lecz takze problemami, ktére z duzym prawdo-
podobienistwem wynikng ze specyfiki choroby w przysztosci (Cytowska, 2009).
Rodzicielskiej satysfakeji z procesu wychowywania dziecka z zespolem Downa
nie sprzyjaja réwniez pewne problemowe zachowania dzieci. Nalezg do nich tak
zwane zle nawyki, takie jak ssanie palcéw, gryzienie paznokci, drapanie sie, chi-
chotanie czy tez uzywanie przeklenstw (Wolska, 2013).

Wsréd czynnikéw stanowigcych zagrozenie dla zdrowia psychicznego matek
wymienia sie depresje, ktéra zwykle wptywa zaktdécajaco na pelnione przez nie
role rodzicielskie oraz matzenskie (Fisman i Wolf, 1991). Matki dzieci z zespotem
Downa w poréwnaniu z matkami dzieci zdrowych znacznie cze$ciej uskarzaja sie
naograniczenia czasowe wynikajace ze sprawowania opieki nad dzieckiem, mniej-
sze mozliwosci spedzania czasu z malzonkiem czy tez podejmowania aktywnosci
przez cala rodzine oraz odczuwaja stres dotyczacy przysztosci dziecka (Hedov
iin., 2002). Matki, w poréwnaniu z ojcami, sa bardziej wyczerpane codziennymi
obowigzkami (Hedov i in., 2002). Co wiecej, gdy poréwnuja mozliwosci swojego
dziecka z mozliwo$ciami dzieci zdrowych oraz gdy mysla o ograniczeniach, jakie
w ich zyciu spowodowatla niepelnosprawnosé¢ dziecka, przezywaja lek i frustracje
(Pillay, Girdler, Collins i Leonard, 2012).

Stres ojcéw dzieci z zespolem Downa zwigzany jest przede wszystkim z oceng
mozliwosci finansowych rodziny oraz trudnosciami wigzacymi sie z planowa-
niem przyszlosci (Sanders i Morgan, 1997). Ojcowie méwig tu o pewnego rodzaju
sprawdzianie, poczuciu odpowiedzialnosci, koniecznosci zmierzenia sie z sytua-
¢ja (Baumann i Braddick, 1999). Martwig sie tez bardziej niz rodzice dzieci zdro-

wych o opieke nad dzieckiem w przysztosci (Sanders i Morgan, 1997). Ojcowie
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wskazuja réwniez na obcigzenia natury emocjonalnej, podkreslajgc lek, ztosé
i zal jako uczucia zwigzane z byciem rodzicem dziecka z zespolem Downa (West,
1998).

Kiedy na $wiat przychodzi dziecko dotkniete niepelnosprawnoscia, cztonko-
wie jego rodziny doswiadczaja stresu, zalu i poczucia zawodu, jednoczesnie stajac
w obliczu wielu wyzwan zwigzanych z opieka i wychowaniem (Kandel i Merrick,
2003). Liczne obcigzenia moga uniemozliwi¢ stworzenie przez rodzicéw bez-
piecznego i wspierajacego srodowiska wychowawczego, co z kolei wigze sie z gor-
szym rozwojem dziecka (Graham, Rodger i Ziviani, 2009). W wielu badaniach
dowiedziono, ze rodzice dzieci z uposledzeniami umystowymi czestokro¢ maja
poczucie obnizenia jakosci zycia zaréwno w obszarze zdrowia fizycznego, dobro-
stanu psychologicznego (negatywny nastréj, smutek, lek, niezadowolenie), jak
i spotecznego (obnizona satysfakcja z kontaktéw osobistych oraz ze wsparcia
przyjaciol), a takze mniejsze poczucie bezpieczenstwa w otoczeniu (Malhotra
iin., 2012). Istnieja tez bardziej optymistyczne doniesienia badaczy, ktére wska-
zuja na pozytywne do$wiadczenia zaréwno matek, jak i ojcéw w sytuacji wycho-
wywania dziecka dotknietego zespolem Downa, pomimo odczuwanego stresu
(Cunningham, 1996). Matki tych dzieci do$wiadczaja wzmocnienia ptynacego
z otwartosciiradosci dziecka (Hodapp, Ricci, Ly i Fidler, 2003). Ojcowie zas wyka-
zuja mniejszy poziom pesymizmu niz ojcowie dzieci z autyzmem czy zespotem
tamliwego chromosomu X (Hartley, Seltzer, Head i Abbeduto, 2012). Przytoczone
powyzej rezultaty badan nie prowadza do jednoznacznych wnioskéw. W obliczu
pojawiajacych sie rozbieznosci wynikéw badan warto podejmowac dalsze wysitki
badawcze nad istotg postrzegania przez rodzicéw swojego rodzicielstwa, oceng
jego aspektéw i uwarunkowan oraz konsekwencjami dla optymalnego funkcjo-
nowania dorosltych i ich pomyslnej adaptacji do roli rodzica dziecka dotknietego

niepelnosprawnoscia.

Problematyka adaptacji do roli rodzica dziecka z niepetnosprawnoscig

Adaptacja jest procesem dwustronnym, w ramach ktérego zadaniem jed-
nostki jest zaréwno przystosowanie sie do sytuacji, w ktérej jednostka sie znaj-

duje, jak i samodzielne jej ksztaltowanie (Breines, 2004, za: King i in., 2006).
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W przypadku dziecka ze specjalnymi potrzebami jest to toczacy sie proces, pod-
czas ktoérego rodzice staja sie zdolni do wrazliwego odczytywania i odpowiada-
nia na sygnaly dziecka w sposéb sprzyjajacy jego rozwojowi (Barnett, Clements,
Kaplan-Estrin i Fialka, 2003). Adaptacja rodzicéw do sytuacji wychowywania
dziecka z niepelnosprawnoscia jest procesem zlozonym, ktéry z zalozenia roz-
poczyna sie juz w momencie otrzymania przez nich diagnozy. Jednakze etap ten
w opisach rodzicéw pozostaje nierozerwalnie zwigzany z rozpacza i doswiadcze-
niem straty (Choi, Lee i Yoo, 2011; Nelson Goff i in., 2013). W odczuciach wielu
rodzicéw pojawia sie lek przed reakcjg innych ludzi oraz wstyd. Bywa, ze rodzice
dzieci z zespotem Downa nie chca rozmawiaé¢ o schorzeniu swojego dziecka,
utrzymujac, ze cierpi ono z powodu niepetnosprawnosci ruchowej (Sari, Baser
i Turan, 2006).

Proces adaptacji do pelnienia roli rodzica wobec dziecka z niepelnospraw-
nosciag warunkowany jest wieloma czynnikami wigzacymi sie zaréwno z charak-
terystyka samego dziecka, jego cechami oraz wczesniejszymi doswiadczeniami
rodzicéw, jak i jakoscia relacji rodzinnych i spotecznych (Sadowska i in., 2007).
Rodzice potrzebujg pomocy, by méc poradzi¢ sobie z obcigzeniami, a adaptacja
moze by¢ skuteczna, kiedy otrzymuja wsparcie, w przeciwnym wypadku moga
mieé¢ powazny problem z zapewnieniem dzieciom bezpiecznego i dobrego dzie-
cinstwa (Marat, 2014). Zasoby relacyjne, a wiec dobre relacje rodzinne, w tym
wsparcie partnera (van der Veek, Kraaij i Garnefski, 2009) oraz wsparcie spo-
teczne (Hsiao, 2014), odgrywaja wazna role w procesie adaptacji do roli rodzi-
cielskiej. Szczegdlnie wazna jest tu postawa ojca, majaca duzy wplyw na funkcjo-
nowanie matki dziecka chorego na zesp6t Downa (Cunningham, 1996). Matki
reaguja zazwyczaj bardziej emocjonalnie, zas spokdj ojcéw dziala na nie kojaco.
W badaniach okazalo sie, ze matki dzieci z zespotem Downa deklaruja, iz otrzy-
mujg duzg ilo§é wsparcia od wspétmatzonkéw i oceniajg ich zachowania jako nie-
zmiernie pomocne (Garcia-Tunon, 1997).

Najczesciej proces adaptacji opisywany jest w postaci stadiéw, poczawszy
od zalu az do odzyskania zdrowia (Barnett i in., 2003), ktére kolejno wigza sie
z szokiem i zaprzeczeniem wystapieniu choroby dziecka, kryzysem emocjonal-
nym, pozornym przystosowaniem do nowej roli oraz - finalnie — konstruktywna
adaptacja (Twardowski, 2008; Kulik i Otrebski, 2011). Rodzicom przychodzi

wiec zmierzy¢ sie z calym spektrum uczué: od tych zwigzanych z niepewnoscia,
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poczuciem winy i bezradnosci, przez zlo$¢, bunt, apatie i depresyjnosé, az po
moment ,przymierzenia sie” do nowej roli i pelnej adaptacji do zaistnialej sytu-
acji. Proces adaptacji do roli rodzica jest wazny, bowiem wraz z osigganiem przez
dziecko starszego wieku problemy wynikajace ze specyfiki niepelnosprawnosci
nie znikaja, a wrecz pojawiaja sie nowe, nierzadko powazniejsze. Pozytywna
adaptacja jest zatem umiejetnosciag wykazania cech przystosowania mimo wyste-
pujacych trudnosci. Rozwazania woké?! skutecznej adaptacji rodzicéw wigza sie
z postrzeganiem przez nich niepelnosprawnosci dziecka oraz swojego rodzi-
cielstwa. Pomimo ze rodzice muszg stawi¢ czola utracie pewnej czesci swoich
marzen i planéw, z czasem pozytywna adaptacja moze objawic sie w formie zmie-
nionego patrzenia na $wiat i niepelnosprawnos¢ oraz docenienia pozytywnego
wplywu dziecka na czlonkéw rodziny i spoleczenstwo (Barnett i in., 2003; King
iin., 2006). W tym celu niejednokrotnie przeformulowaniu musza ulec rodzinne
wartosci i priorytety, zmianom podlegaja tresci marzen, modyfikacja objete sa
wzorce funkcjonowania (Kingiin., 2006). Przy czym matki i ojcowie w obrebie tej
samej rodziny moga do$wiadczac wyraznych réznic w przystosowaniu i radzeniu
sobie (Damrosch i Perry, 1989). Badacze wskazujg, ze wiekszo$¢ ojcéw opisywato
swoje przystosowanie jako staly, stopniowy powrét do petni funkcjonowania,
podczas gdy matki wskazywaly raczej na pojawiajace sie naprzemiennie lepsze
i gorsze momenty, podkreslajac obecnosé chronicznego smutku oraz samoobwi-
niania sie (Damrosch i Perry, 1989). Jedna z przyczyn powyzszych rozbieznosci
moze by¢ fakt, ze to matki czesciej niz ojcowie obcigzone sg obowigzkami zwigza-
nymi z calodobowa opieka nad dzieckiem, w konsekwencji maja wiecej okazji do
obserwacji zachowan dziecka wywolujacych stres i zmartwienie.

W odniesieniu do sytuacji rodzicéw dzieci dotknietych niepelnosprawnos-
cig istotna jest analiza proceséw, w ktérych wyniku moga oni osiagnac opty-
malny poziom funkcjonowania w roli matek i ojcéw. Marcia Van Riper (1999)
wskazuje, ze jako$¢ zycia rodzicow dzieci z zespolem Downa zmienia sie wraz
z wiekiem dziecka: pomimo Ze poczatkowy okres zycia dziecka wywotuje w rodzi-
cach poczucie zwatpienia i obfituje w ogromng iloé¢ leku, to w miare dorastania
dziecka rodzice zaczynaja dostrzegac réwniez pozytywne skutki swojego potoze-
nia, takie jak rozw6j duchowy czy wieksza refleksyjnos¢ w odniesieniu do kon-
taktéw interpersonalnych. Matki i ojcowie dzieci z zespolem Downa wspominaja

réwniez o wiekszej bliskosci w rodzinie oraz docenieniu pelnionej roli spolecznej,
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a takze dostrzeganiu umiejetnosci os6éb dotknietych niepelnosprawnoscia (King,
Zwaigenbaum, Bates, Baxter i Rosenbaum, 2012). Rodzice, ktérzy wykazuja sie
odpornoscia i zdolnosciami przystosowawczymi, sg w stanie pozytywnie odpo-
wiedzie¢ na wyzwania zwigzane z wychowywaniem swojego dziecka (Van Riper,
Ryff i Pridham, 1992). Dla pozytywnego przebiegu procesu adaptacji rodzicéw
istotne s3 réwniez ich zasoby indywidualne, takie jak wyksztalcenie (Hsiao,
2014), nadzieja, umiejetno$¢ planowania i realizacji celéw (Truitt, Biesecker,
Capone, Bailey i Erby, 2012), konstruktywne strategie radzenia sobie (Sloper,
Knussen, Turner i Cunningham, 1991) czy tez poczucie wlasnej efektywnosci

i zaangazowania w proces wychowawczy (Laws i Millward, 2001).

Cel badan wtasnych

Celem prezentowanych badan bylo ustalenie odpowiedzi na dwa podsta-
wowe pytania: 1) w jaki sposéb matki i ojcowie wychowujacy dzieci z zespotem
Downa postrzegaja wlasne rodzicielstwo oraz 2) czy istnieja r6znice w zakresie
odczuwanego przez nich stresu w zaleznosci od percepcji wlasnego rodzicielstwa.
W badaniach interesowano sie zwlaszcza przeprowadzeniem poréwnan pomie-
dzy percepcja rodzicielstwa przez matki i przez ojcéw. Ten cel wydawat sie wazny,
poniewaz w przewazajacej wiekszosci dotychczasowe doniesienia badawcze
(szczegélnie na gruncie polskim) opieraja sie na wynikach badan matek, ojcéw
za$ stosunkowo rzadko udawalo sie zaangazowaé do projektéw badawczych.
Badania mialy charakter eksploracyjny - zalezalo nam na pogltebionej perspek-
tywie rozumienia wlasnego rodzicielstwa przez matki i ojcéw. Zdecydowano sie
na analizy jakosciowe, postawienie ogélnych pytan badawczych i kategoryzacje
odpowiedzi dotyczacych percepcji wlasnego rodzicielstwa. W tej sytuacji stawia-

nie hipotez nie bylo uprawnione.
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Metoda badan i charakterystyka oséb badanych

Narzedzia pomiaru i procedura badan

W celu zbadania interesujacej problematyki dotyczacej percepcji wlasnego
rodzicielstwa przez rodzicéw posiadajacych dziecko z zespotem Downa skon-
struowano autorska ankiete odrebna dla matek i ojcéw (Ankiete dla Mamy oraz
Ankiete dla Taty). Za pomoca tych ankiet zebrano dane o charakterze ilosciowo-
-jakosciowym. Wsr6d przyktadowych stwierdzen znalazly sie wypowiedzi otwarte
wymagajace od 0oséb badanych uzupelnienia, jak na przyklad: ,Bycie rodzicem
dziecka z zespotem Downa jest dla mnie...”. W ankiecie znalazly sie réwniez infor-
macje socjodemograficzne pozwalajace na charakterystyke oséb badanych (wiek,
ple¢, wyksztalcenie, aktywno$¢ zawodowa, miejsce zamieszkania rodzicéw) oraz
podstawowy opis dzieci dotknietych zespotem Downa (wiek, pte¢). Do pomiaru
odczuwanego stresu zastosowana zostala Skala Odczuwanego Stresu (PSS-10)
Sheldona Cohena, Toma Kamarcka i Robina Mermelsteina w adaptacji polskiej
Zygfryda Juczynskiego i Niny Oginskiej-Bulik (2009). Skala PSS-10 koncentruje
sie na ocenianiu przez osobe badang réznych objawéw negatywnego wplywu
stresu zwigzanego z obcigzajacymi wydarzeniami w ciggu ostatniego miesiaca.
W ten sposéb wynik osiggniety w skali PSS-10 jest miarg przewleklego stresu
(Juczynski i Oginska-Bulik, 2009).

Badania zostaly przeprowadzone gléwnie na terenie wojewédztwa $laskiego
oraz wybranych duzych miast (Opole, £6dZ, Radom, Szczecin). Badania byly
w pelni dobrowolne, osoby badane zostaly poinformowane o celu badania i wyra-
zily zgode na udzial w nich. Dob6r do badan byt celowy. Badania byly prowadzone
indywidualnie i odbywaly sie za posrednictwem wielu instytucji (m.in. szk6t spe-
cjalnych, osrodkéw rehabilitacji, osrodkéw wezesnej interwencji, stowarzyszen

rodzicéw i przyjaciét dzieci z zespolem Downa).

Osoby badane

Grupe badang stanowilo 111 rodzicéw dzieci z zespotem Downa, w tym 70
matek i 41 ojcéw. Srednia wieku dla badanej grupy rodzicéw wyniosta 47,01 roku
(SD = 10,42 roku, w przedziale wiekowym 25-69 lat). Wér6d badanych rodzi-
c6w najliczniejsza grupe stanowily osoby z wyksztatceniem wyzszym (N = 46),

do wyjatkéw nalezaly osoby z wyksztalceniem podstawowym (N = 1). Sytuacja
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zawodowa prezentowala sie nastepujaco. Wsréd matek najliczniejsza grupe sta-
nowily matki pracujace na pelnym etacie (N = 23) badz tez przeciwnie — matki,
ktére przestaly by¢ aktywne zawodowo od czasu narodzin dziecka (N = 22).
Do rzadkosci nalezaly matki pracujace dorywczo (N = 1) albo przebywajace na
urlopie macierzynskim lub wychowawczym (N = 1). Wsréd ojcéw najliczniejsza
grupe stanowili mezczyzni zatrudnieni na pelnym etacie (N = 27). W wiekszos$ci
rodzice okreslali swoja sytuacje materialng jako wystarczajaca (N = 32), a wyjat-
kowo — jako bardzo staba (N = 1). Sredni wiek dziecka z zespotem Downa wynosit
13,85 roku (SD = 9,13, w przedziale wiekowym 1-39 lat).

Wyniki

W celu odpowiedzi na pytanie, jak rodzice dzieci cierpigcych na zespét Downa
postrzegaja swoje rodzicielstwo, przeprowadzono analize jako$ciowa wypowie-
dzi rodzicéw, ktéra pozwolila na wyodrebnienie czterech kategorii percepcji
wlasnego rodzicielstwa: obcigzenie, wyzwanie, zwyczajno$¢ oraz satysfakcje-
-szczescie. Szczegdtowe dane na ten temat prezentujg ponizsze tabele, w ktérych

zawarto wypowiedzi matek (tab. 12.1) oraz wypowiedzi ojcéw (tab. 12.2).

Tabela 12.1. Postrzeganie wlasnego rodzicielstwa przez matki (N = 70) dzieci z zespolem
Downa - analiza jako$ciowa

Kat;:gdozl;::a;‘ﬁz:::apql N % Przyklady wypowiedzi
Obcigzenie 12 | 17,14 ,bardzo trudne”
~Ciagla niewiadoma i lekiem
o przysztosc dziecka”
Wyzwanie 29 | 41,43
a) zadanie do wykonania 14 20,00 a) ,najwiekszym zadaniem w zyciu”
b) zaskoczenie 1 1,43 b) ,codziennym wyzwaniem, poniewaz
¢) zyciowa lekcja 14 20,00 kazdego dnia dziecko zaskakuje
mnie”
) ,szkola zycia, innego spojrzenia na
trudnosci wychowawcze, choroby”
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Kategoria percepcji

rodzicielstwa N % Przyklady wypowiedzi
Zwyczajnosc 12 | 17,14
a) codziennosé 3 429 a) ,codziennoscia, czasem trudng, ale
b) normalnosé 6 8,57 do zaakceptowania”
¢) rodzicielstwo 3 4,29 b) ,bez réznicy, traktujemy ja
normalnie”

) ,po prostu: bycie rodzicem”

Satysfakcja-szczescie 17 | 24,29

a) zrédlo pozytywnych uczué¢ | 9 12,86 a) ,jestem szczesliwa i nie

b) dar-wyréznienie 6 8,57 przypuszczalam, ze tak mocno
) doswiadczenie-przezycie 2 2,86 mozna kocha¢ te dzieci”

b) ,wielkim darem od Boga”
o) ,wielkim przezyciem”

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Tabela 12.2. Postrzeganie wlasnego rodzicielstwa przez ojcéw (N = 41) dzieci z zespotem
Downa - analiza jako$ciowa

Kategoria percepdji

rodzicielstwa N % Przyklady wypowiedzi

Obcigzenie 8 | 19,51 strudne...”, ,meczace...”

»obcigzeniem psychicznym, bo mysle

o jej przyszlosci”
Wyzwanie 20 | 48,78
a) zadanie do wykonania 13 31,71 a) ,zadaniem postawionym przede mna
b) zaskoczenie 1 2,44 przez Boga”
¢) zyciowa lekcja 3 7,32 b) ,uczace nowego zycia i stawiania
d) odpowiedzialnos¢ 3 7,32 innych priorytetéw zyciowych”

) ,ogromnym sprawdzianem”

d) ,wielka odpowiedzialnoscig”
Zwyczajnosé 1 2,44
a) codzienno$é¢ a) ,codzienng codziennoscig”
Satysfakcja-szczescie 12 | 29,27
a) zrédlo pozytywnych uczu¢ | 6 | 14,63 a) ,przynosi duzo radosci i satysfakeji”
b) dar-wyréznienie 3 7,32 b) ,daje swojego rodzaju poczucie
¢) doswiadczenie-przezycie 3 7,32 wybrania”

o) ,nowym pieknym do$wiadczeniem”

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Rodzicielstwo jako wyzwanie. Poréwnujac wypowiedzi matek i ojcow,
mozemy dostrzec pewne podobienstwa, choé zaznaczaja sie tez rdéznice. Po
dokonaniu analizy podobienstw, widzimy, ze w badanej grupie najwiecej matek
(41,43%), tak jak i blisko potowa ojcéw (48,78%) postrzega swoje rodzicielstwo
jako wyzwanie (zyciowe zadanie do wykonania czy tez pewien sprawdzian, nauka
nowych zyciowych wartosci). Przykladowe wypowiedzi matek brzmiaty nastepu-
jaco. Bycie rodzicem jest dla mnie: ,,najwiekszym zadaniem w zyciu”, ,ogromnym
wyzwaniem”, ,,codziennym wyzwaniem, poniewaz kazdego dnia dziecko zaska-
kuje mnie”, , szkolg zycia, innego spojrzenia na trudnosci wychowawcze”, ,,szansa
na rozwdj osobisty”. Podobnie wypowiadali sie ojcowie traktujacy swoje rodziciel-
stwo jako zadanie, nauke nowej Zyciowej umiejetnosci, sprawdzian lub mierzenie
sie z odpowiedzialnoscia (bycie rodzicem jest dla mnie: ,zadaniem postawionym
przede mna przez Boga”, ,nowym wyzwaniem”, ,uczace nowego zycia i stawia-
nia innych priorytetéw zyciowych”, ,ogromnym sprawdzianem?”, ,sprawdzianem
z milosci czlowieka” ,wielka odpowiedzialnoscig”, ,duzym wyzwaniem, gdyz
musze by¢ odpowiedzialny i dyspozycyjny”).

Rodzicielstwo jako zrédlo satysfakcji i szczescia. Prawie % matek
(24,29%) i s ojcow (29,27%) postrzega swoje rodzicielstwo jako zrédlo satys-
fakgji i szczedcia. Przyktadowe wypowiedzi matek brzmialy: ,jestem szczesliwa
i nie przypuszczalam, ze tak mocno mozna kochac te dzieci”, , szczesciem: mam
cudowng cdrke, nie wyobrazam sobie zycia bez niej. Jestem z niej dumna, mamy
wiele wspdlnych zainteresowan...”, ,jest pasmem radosci z dokonan dziecka,
cieszeniem sie z radosci dziecka, ze co$ osiggnelo lub nauczyto sie”, ,wspania-
tym doswiadczeniem, wartoscia, przygodsa”, ,otwarciem drzwi na nowe zycie”.
Ojcowie podobnie wypowiadali sie na temat rodzicielstwa: ,przynosi duzo rado-
$ci i satysfakeji”, ,jest duza radoscia, gdy dziecko dokonuje postepéw w nauce,
rehabilitacji; uczy okazywania uczué¢ bezwarunkowo”, ,daje swojego rodzaju
poczucie wybrania”, ,jest nowym pieknym doswiadczeniem”.

Rodzicielstwo jako obciazenie. Niespelna % rodzicéw traktuje swoje rodzi-
cielstwo w kategoriach obcigzenia. Dla matek (17,14%) bycie rodzicem dziecka
dotknietego zespolem Downa jest: ,ciggla niewiadoma i lekiem o przyszlos¢
dziecka”, ,jako matka mysle, co sie z nig stanie, gdy mnie zabraknie”, ,trudne,
gdyby nie rodzina i inne osoby nie uniostabym tego ciezaru”, ,bardzo trudne,

gdyz brak rzetelnej informacji ze strony szeroko rozumianego panstwa czesto
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powoduje frustracje [chodzi o $wiadczenia, opieke medyczng, terapie, wspoma-
ganie rozwoju... — uzup. H. P-B., A. K.]”. Podobnie postrzegali rodzicielstwo ojco-
wie (19,51%), dla ktérych jest ono: ,trudne”, ,meczace z powodu codziennych
powtarzajacych sie probleméw”, ,obcigzeniem psychicznym, bo mysle o przy-
sztosci dziecka”.

Rodzicielstwo jako zwyczajnosé. W tej kategorii percepcji wlasnego
rodzicielstwa byly znaczace réznice — zdecydowanie wiecej matek (17,14%)
postrzegalo swoja role rodzicielska jako codzienno$¢, normalnosé w poréwnaniu
z ojcami (2,44% - tj. 1 ojciec). W wypowiedziach matek pojawily sie nastepu-
jace okreslenia. Bycie rodzicem jest dla mnie: ,codziennoscia, czasem trudna, ale
do zaakceptowania”, ,codziennoscia i norma, z ktéra nauczylam sie zy¢. Coraz
mniej mam chwil buntu i poczucia krzywdy. Staram sie i coraz czesciej udaje mi
sie dostrzega¢ pozytywy mojej sytuacji’, ,po prostu: byciem rodzicem”. Jedyny
ojciec, majacy takie skojarzenia, méwil o swoim rodzicielstwie, ktére postrzegal
jako ,codzienng codziennos¢”.

Z zaprezentowanych powyzej wypowiedzi wyraznie wynikaja dwa wazne
wnioski, ktdére bedg jeszcze przedmiotem dalszych rozwazan. Po pierwsze, wiek-
szo$¢ wypowiedzi rodzicéw miata charakter pozytywny, $wiadczacy o zachodza-
cym procesie przystosowania sie do roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia.
Po drugie, rozbieznoé¢ w traktowaniu rodzicielstwa w kategoriach zwyczajnosci
czy normalnosci pomiedzy matkami i ojcami nalezy rozumie¢ jako wyraz zde-
cydowanie czestszego codziennego podejmowania ogétu czynnosci opiekuniczo-
-wychowawczych przez matki i o wiele rzadziej przez ojcéw.

W celu odpowiedzi na kolejne pytanie badawcze, a mianowicie, czy istnieja
réznice w zakresie odczuwanego przez rodzicow stresu w zaleznosci od percepcji
wlasnego rodzicielstwa, przeprowadzono badania poréwnawcze. Analizy staty-
styczne wykazaly istotne statystycznie réznice w zakresie poziomu odczuwa-
nego przez rodzicow stresu w zaleznosci od kategorii percepcji wlasnego rodzi-
cielstwa (p = 0,007), co obrazuje tabela 12.3. Najmniejszy poziom odczuwanego
stresu wykazano wérdd rodzicéw postrzegajacych swoje rodzicielstwo w katego-
riach satysfakgji-szczescia (M = 14,76; SD = 4,43), za$ najwiecej stresu odczu-
wali rodzice postrzegajacy rodzicielstwo jako obcigzenie (M = 20,35; SD = 7,88).
W wyniku poréwnan wielokrotnych (tab. 12.3a) ustalono réwniez, ze rodzice

wychowujacy dziecko z zespotem Downa, ktérzy postrzegaja swoje rodzicielstwo
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w kategoriach satysfakcji-szczescia, odczuwaja mniej stresu nie tylko w poréw-

naniu z rodzicami traktujacymi rodzicielstwo jako obcigzenie (p = 0,04), lecz

takze w poréwnaniu z rodzicami opisujacymi swoja role rodzicielska w katego-

riach wyzwania (p = 0,03).

Tabela 12.3. Odczuwany stres u rodzicéw dzieci z zespolem Downa, ktérzy postrzegaja

swoje rodzicielstwo w kategoriach obcigzenia, wyzwania, zwyczajnosci

iszczescia

Rodzice - Analiza
Odczuwany katecorie N | érednia Odchyl. | Blad | wariangji
stres -°8 stand. | stand. | ANOVA P
rodzicielstwa F
wynik ogélny obcigzenie 20 | 20,35 7,88 0,51 4,300 0,007
wynik ogélny wyzwanie 49 | 19,49 6,22 0,34
wynik ogélny | zwyczajnos¢ | 13 | 20,00 8,80 0,62
wynik ogélny satysfalfc?a— 29 | 1476 4,43 0.43
-szczescie
Zrédlo: opracowanie wlasne.
Tabela 12.3a. Poréwnania wielokrotne z wykorzystaniem testu Scheffe
K i K i
Odczuwany stres a?e.gona a?e.gona Istotnosé
rodzicielstwa rodzicielstwa
wynik ogélny obcigzenie wyzwanie 0,99
wynik ogélny obcigzenie zwyczajnosé 1,00
wynik ogélny obcigzenie satysfakcja-szczescie 0,04
wynik ogélny wyzwanie zZwyczajnosé 1,00
wynik ogélny wyzwanie satysfakcja-szczescie 0,03
wynik ogélny Zwyczajnosé satysfakcja-szczescie 0,14

Zro6dto: opracowanie wlasne.

Zaprezentowane zaleznosci pomiedzy percepcja swojej sytuacji rodziciel-

skiej a obcigzeniem stresem s3 zgodne z wieloma doniesieniami badawczymi

w tym obszarze (m.in. Auyeung, Burbidge i Minnes, 2011; Durmaz i in., 2011).

Dodatkowym pytaniem, ktére postawiono, bylo ustalenie, czy postrzeganie
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rodzicielstwa byto zalezne od wieku dzieci cierpigcych na zespét Downa. Zatozono
bowiem, ze rodzice moga mie¢ trudnosci z procesem adaptacji do roli rodzicielskiej
w zaleznosci od czasu trwania choroby dziecka. Im mlodsze dziecko, tym krét-
szy czas pelnienia przez matki i ojcédw roli opiekuna dziecka z zespolem Downa,
a tym samym mniejsza ilo§¢ czasu na zaadaptowanie sie do sytuacji wychowywa-
nia dziecka dotknietego niepelnosprawnoscig. Przeprowadzona analiza poréw-

nawcza pomiedzy rodzicami nie wykazala takich r6znic (por. tab. 12.4).

Tabela 12.4. Poréwnanie wieku dzieci z zespolem Downa miedzy grupami rodzicéw
postrzegajacych rodzicielstwo w réznych kategoriach

Rodzice - . Analiza wariancji
kategoria N erk. Srednia Odchyl. ANOVA p
. . dzieci stand.
rodzicielstwa F
obcigzenie 20 2-39 16,47 12,19 1,48 0,22
wyzwanie 49 2-32 13,19 8,70
zZwyczajnosé 13 3-29 15,15 8,37
satysfakdja- | g | 4 57 | 11m1 6,75
-SZCzgscie

Zro6dlo: opracowanie wiasne.

Oznacza to, ze wiek wychowywanego dziecka z zespotem Downa nie réznico-
wal istotnie rodzicéw opisujacych swoje rodzicielstwo w kategoriach obcigzenia,
wyzwania, zwyczajnosci i satysfakcji-szczescia. Badania pokazaly wiec, ze per-
cepcja rodzicielstwa nie byta zalezna od wieku dziecka. Mozna wnioskowad, iz
o postrzeganiu wlasnej roli rodzicielskiej decydowaly inne czynniki anizeli wiek
dziecka, tym samym czas sprawowania przez rodzicéw opieki nad dzieckiem

dotknietym niepelnosprawnoscia nie byt tu czynnikiem znaczacym.

Dyskusja i podsumowanie

W badaniach jakosciowych ustalono cztery kategorie postrzegania wlas-
nego rodzicielstwa przez rodzicéw wychowujacych dziecko z zespolem Downa:
obcigzenie, wyzwanie, zwyczajno$¢ oraz satysfakcja-szczescie. Wyrdznione

kategorie odpowiadaja w pewien sposéb etapom w procesie przystosowania sie
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do roli matki/ojca dziecka niepelnosprawnego: faza szoku, kryzysu emocjonal-
nego, pozornego przystosowania sie, konstruktywnego przystosowania sie do
sytuacji (Liberska i Matuszewska, 2012). Mozna zalozy¢, ze percepcja wlasnego
rodzicielstwa w kategoriach obcigzenia moze wigzac sie z druga faza w proce-
sie przystosowania sie zwana kryzysem emocjonalnym, gdy rodzice jeszcze nie
potrafia poradzi¢ sobie z przezyciami emocjonalnymi (do$wiadczaniem konflik-
téw wewnetrznych, poczuciem winy, pesymistyczna ocena przyszlosci dziecka).
Natomiast postrzeganie wlasnego rodzicielstwa w kategoriach wyzwania i zwy-
czajnosci moze by¢ sygnatem wejscia rodzica w faze pozornego przystosowania
sie, w ktérej uporanie sie z kryzysem i konstruktywne przystosowanie sie do
sytuagji jednostka zawdziecza czestokro¢ uruchomieniu mechanizméw obron-
nych, takich jak na przyktad racjonalizacja, kompensacja. Przy czym w tej fazie
rodzice doswiadczaja jeszcze trudéw i cierpienia zwigzanych ze sprawowaniem
codziennej opieki nad dzieckiem. Mozna byloby zalozy¢, ze faze te rozpoczyna
traktowanie roli rodzicielskiej jako wyzwania, a koniczy postrzeganie roli rodzi-
cielskiej w kategoriach zwyczajnosci. Natomiast kolejng kategorie postrzegania
wlasnego rodzicielstwa jako zrdédla satysfakeji i szcze$cia mozna byloby przy-
pisa¢ ostatniej fazie zwanej konstruktywnym przystosowaniem sie. W tej fazie
dochodzi do wyraznego spadku emocji negatywnych, zmienia sie charakter wiezi
emocjonalnych, przewazajg emocje pozytywne, a kontakty z dzieckiem zaczynaja
przynosic rodzicom rado$¢ (Liberska i Matuszewska, 2012).

Wyszczegélnienie opisanych powyzej kategorii rodzicielstwa w oparciu o ana-
lize jakoSciowa wypowiedzi rodzicéw mozna potraktowa¢ jako wstepna i bardzo
ostrozna prébe klasyfikacji przydatng w prowadzeniu dalszych badan oraz w prak-
tyce psychologicznej. Dociekanie bowiem, na czym polega specyfika rodziciel-
stwa w przypadku wychowywania dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna,
jest zadaniem trudnym, zlozonym i wielowymiarowym. W przypadku dziecka
niepelnosprawnego, szczegdlnie z niepelnosprawnoscia intelektualng, mozemy
moéwié¢ — zdaniem Lucyny Bakiery i Zanety Stelter (2010, s. 136) - o ,innym
rodzicielstwie”. Takim, ktére powoduje zachwianie dotychczasowych wartosci
i wynikajacych z nich cel6w, opartym na niepokoju o losy dziecka w przysztosci,
w ktérym zaleznos¢ dziecka od oséb dorostych staje sie niezbywalnym faktem

(Bakiera i Stelter, 2010). W takiej sytuacji u przynajmniej czesci rodzicéw nalezy
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sie spodziewac pozytywnych przemian i rozwoju osobistego oraz adaptacji do roli
rodzica pomimo napotykanych trudnosci. W rezultacie przynosi to im radosc,
satysfakcje i pozwala odczuwac szczescie.

Ponadto badania wlasne pokazaly, ze rodzice — matki oraz ojcowie — wycho-
wujacy dziecko z zespolem Downa w wiekszosci staraja sie postrzegac swoje
rodzicielstwo w kategoriach catkowicie pozytywnych jako satysfakcje-szczescie
(24,29% matek i 31,71% ojcéw) badz stanowiacych zapowiedZ pozytywnych
ustosunkowan jako wyzwanie (41,43% matek i 48,78% ojcéw). Oznacza to, ze
w badanej grupie znalazlo sie wielu rodzicéw, ktérzy juz sa lub wkroczyli na droge
konstruktywnego przystosowania sie do petnionej roli rodzicielskiej i uporali sie
z trudno$ciami wynikajacymi z pelnienia roli rodzica dziecka z niepelnospraw-
noscia intelektualng. Do podobnych wnioskéw doszly Bakiera i Stelter (2010),
ktérych wyniki badan réwniez wskazywaly na pozytywne postawy wobec rodzi-
cielstwa, a ponadto takze na specyfike pojmowania rodzicielstwa wobec dzieci
o ograniczonej sprawnosci intelektualnej. Autorki twierdza, ze w przypadku
dzieci zdrowych czynnikami majacymi wplyw na funkcjonowanie w rolach rodzi-
cielskich s3 mitos¢ i odpowiedzialnos¢, zas w przypadku dzieci z niepelnospraw-
noscia intelektualng dominujacymi czynnikami sa opiekuniczos¢ i poswiecenie.
Opieka i wychowanie dziecka zdrowego daje rodzicom satysfakcje z uczestnictwa
w rozwoju dziecka. Macierzynistwo daje poczucie spelnienia, rados$¢ i szczescie.
Za$ w przypadku dziecka niepelnosprawnego intelektualnie macierzynstwo
oznacza przede wszystkim oddanie sie dziecku (Bakierai Stelter, 2010). Uzyskane
przez nas rezultaty z jednej strony potwierdzaja te wnioski, ale z drugiej strony
z licznych wypowiedzi matek i ojcéw wynika, ze dla wielu rodzicéw zrédiem
zadowolenia, satysfakgji, szczescia jest docenienie postepéw w rozwoju dziecka,
swojego wkladu w ten rozwdj, a takze dostrzezenie wlasnego rozwoju osobowego
wzmacniajacego potencjal jednostki jako osoby zdolnej do otwarcia sie na nowe
spektrum doswiadczen. W relacjach innych badaczy mozemy odnalez¢ podobne
watki. I tak, z ustalen Cliffa Cunninghama (1996) wynika, ze wiekszo$¢ rodzin
(60-70%) zyla w poczuciu harmonii, duzej sp6jnosci, odczuwajac satysfakcje
z zycia i relatywnie ,normalny” poziom stresu. Bylo to dowodem pozytywnej
adaptacji do probleméw wychowywania dziecka z zespolem Downa. Rodzice
nie tylko nie stwierdzali negatywnego psychologicznego wplywu na swoje zycie,

a nawet przeciwnie, mieli czestokro¢ poczucie pozytywnego oddzialywania na
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rodzine (Cunningham, 1996). Poszukujac odpowiedzi na pytanie, co moze sta¢
sie zrédlem satysfakcji rodzicielskiej, badacze ustalili, Ze znaczaca wartoscia
moze by¢ doswiadczana w relacji z dzieckiem bliskos¢ (Hodapp, Ly, Fidler i Rici,
2001). Wiele doniesienn wskazuje tez, iz rodzice dzieci dotknietych zespotem
Downa cze$ciej niz rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng o innej
etiopatogenezie opisujg swoje dzieci w pozytywnych kategoriach, jako posiada-
jace pozytywne cechy osobowe (Ricci i Hodapp, 2003).

Niewatpliwie waznym predyktorem pozytywnej oceny wlasnego rodzicielstwa
jest poziom stresu rodzicielskiego. W przeprowadzonych przez nas badaniach
okazalo sie, ze wiecej stresu do$wiadczali rodzice opisujacy swojg role rodzicielska
w kategoriach obcigzenia w poréwnaniu z rodzicami, ktérzy swoje rodzicielstwo
traktuja jako satysfakcje-szczescie. Wynik ten byl generalnie zgodny z oczekiwa-
niami. Odpowiedzi na pytanie, co moze powodowac¢ stres rodzicielski, znajduja
sie w wielu doniesieniach. Na przyklad uzyskiwanie przez dziecko postepéw nie-
zgodnych z oczekiwaniami rodzicéw moze nasila¢ ich stres (Schilling i in., 1986,
za: Lewandowska-Walter, Kichler i Trawicka, 2014). W szczeg6lnosci za$ matki
moga doswiadczaé wzrostu stresu woéwczas, gdy obserwuja, ze dynamika roz-
woju ich dziecka jest znacznie stabsza w poréwnaniu z réwiesnikami, a z wiekiem
jeszcze powieksza sie przepa$¢ pomiedzy umiejetnosciami jednych i drugich
(Lewandowska-Walter, Kichler i Trawicka, 2014). W badaniach Cunninghama
(1996) okoto % rodzin doswiadczata trudnosci wigzacych sie z wysokim pozio-
mem stresu i obniZzeniem satysfakeji z zycia. Mialo na to wplyw wiele czynni-
kow, takich jak: cechy dziecka i sposéb jego funkcjonowania (mniejsze zdolno-
$ci umystowe, problemy z zachowaniem, temperament), cechy rodziny (nizszy
poziom zasobdéw, problemy finansowe, mniejsze wsparcie spoteczne, problemy
ze zdrowiem rodzicéw, ich cechy osobowosci, stosowane strategie radzenia sobie
ze stresem). Ponadto z badan wynika tez, ze na proces adaptacji rodzicéw oddzia-
tuje stosowana strategia radzenia sobie. Z wyzszym poziomem stresu zwigzana
jest strategia polegajaca na katastrofizowaniu, a z mniejszym poziomem stresu
i pozytywnym afektem - strategia pozytywnego przeformulowania (van der
Veek iin., 2009).

I cho¢ trudno tu o generalizacje, poniewaz przeprowadzone badania nie
uprawniaja do tego, to jednoczesnie wnioski z nich wysuniete moga stanowi¢

inspiracje do podjecia dalszych krokéw badawczych, w ktérych warto byloby
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szerzej spenetrowac zagadnienie specyfiki rodzicielstwa matek i ojcéw wycho-
wujacych dziecko z zespotem Downa. Warto$ciowe wydaje sie poglebienie ana-
liz na temat przekonan dotyczacych wlasnego rodzicielstwa, bowiem moga one
odzwierciedla¢ proces przystosowania sie do roli matki/ojca dziecka niepetno-
sprawnego. Szczegdlnie waznym watkiem badawczym wydaje sie zagadnienie
dobrostanu matek i ojcéw, a takze ustalenie czynnikéw majacych na niego wptyw
w zaleznosci od percepcji wlasnego rodzicielstwa oraz otrzymywanego wsparcia

spotecznego.
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ROZDZIAL 13

Doswiadczenia rodzicow w sytuacji diagnozy
niepetnosprawnosci dziecka'

The experience of parents dealing with child’s disability diagnosis

Abstract

Family is the basic unit of society. Its foundation is decisive for getting
married and then joyfully waiting for the birth of children. The birth of
a child is a difficult moment for spouses as it means that they are no longer
living just for themselves. A lot of their time and attention must be devoted
to parental obligations and this may lead to some negligences in spouses’
relationship. If the child is diagnosed with a disability, the situation of par-
ents becomes even more difficult. Everyday duties of taking care of the small
child, as well as cares and worries about offspring’s future life put the quality
and stability of spouses’ relationship to the test.

As research shows, family functioning in families of children with disabil-

ity is quite a popular subject in many branches of science.

Key words: handicapped child, family, problems of parents

1 Artykul zostal napisany w oparciu o jeden z rozdzialéw powstajacej rozprawy doktor-
skiej autorki niniejszego opracowania, przygotowywanej pod kierunkiem dr hab. Doroty
Kornas-Bieli, prof. KUL.
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Wprowadzenie

Problematyka zwigzana z funkcjonowaniem zwigzkéw malzenskich jest dos¢
popularna wéréd badaczy reprezentujacych rézne dziedziny nauki. Swiadczy
o tym stosunkowo duza liczba publikacji poswieconych omawianej problema-
tyce. Obserwujac przemiany spoteczne i kulturowe, jakie dokonaly sie w Polsce
na przestrzeni kilkudziesieciu ostatnich lat, mozna zauwazy¢ wzrost liczby roz-
wodéw i 0s6b samotnie wychowujacych dzieci. Spadta natomiast liczba urodzen,
a coraz bardziej powszechne staja sie zwigzki nieformalne. Jednak mimo to
~Zwigzek matzenski jest nadal najbardziej powszechng, akceptowang kulturowo
forma zycia dwojga ludzi” (Duch-Krzysztoszek, za: Jankowiak, 2007, s. 2).

Matzenistwo jest rozmaicie definiowane w literaturze przedmiotu. W zalez-
nosci od dziedziny nauki, ktéra reprezentuja badacze, w swych rozwazaniach
zwracaja oni uwage na rézne aspekty. Na ogét jednak zwigzek matzeniski okres-
lany jest jako zwigzek kobiety i mezczyzny, stanowigcy podbudowe dla przysztej
rodziny (Kotlarska-Michalska, 1998).

Moment, w ktérym na $wiecie pojawia sie dziecko, jest swoista préba dla
wspéimalzonkéw. Do tej chwili zyli wylacznie dla siebie, na sobie skupiali cala
swoja milos¢ i uwage. Narodziny potomka wprowadzaja szereg zmian w orga-
nizacji codziennego zycia, co nie pozostaje bez wpltywu na relacje 1aczace meza
i zone. Zdaniem Marii Braun-Gatkowskiej (1992) wysoki zwykle w okresie narze-
czenstwa poziom jakosci zwigzku spada z chwila przyjscia na swiat pierwszego
potomka. Méwi sie nawet o kryzysie, jaki przezywaja matzonkowie w nowo zaist-
nialej sytuacji. W duzej mierze zwigzane jest to z obcigzeniem budzetu domowego
oraz z pogorszeniem sytuacji mieszkaniowej mlodych matzonkéw. Dodatkowym
zrédlem stresu dla mlodych rodzicéw staje sie opieka i wychowanie dziecka obar-
czonego r6znego rodzaju deficytami czy zaburzeniami zachowania (Opozda,
2012). Przewlekla choroba dziecka lub jego niepelnosprawnos¢ intelektualna
w sposéb posredni oddzialuja na relacje miedzy malzonkami (Stelter, 2014a).
Matka obcigzona licznymi obowigzkami domowymi moze przejawia¢ nieche¢ do
wspoélzycia seksualnego, co z kolei przez meza moze zosta¢ odebrane jako odrzu-
cenie (Braun-Gatkowska, 1992).
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Narodziny dziecka o zaburzonym rozwoju
jako sytuacja trudna dla rodziny

Narodziny potomstwa to bardzo wazny, ale i trudny moment dla matzonkéw.
Opieka nad mtodym cztowiekiem i wychowanie go wigza sie z ogromna odpowie-
dzialno$cia i wymagaja reorganizacji dotychczasowego trybu zycia. Od tej chwili
kobieta i mezczyzna, skupieni wczesniej tylko i wylacznie na sobie, swoja uwage
beda zwraca¢ szczegélnie ku dziecku. To ono stanie sie gléwnym przedmiotem ich
troski, przynajmniej w poczatkowym okresie zycia. Niewatpliwie doswiadczenia
takie sa udzialem wszystkich mlodych rodzicéw. Jesli chodzi natomiast o rodzi-
céw dzieci z ograniczeniem sprawnosci, niepokéj i lek o powodzenie w procesie
opieki i wychowania staja sie powaznym zrédlem stresu. Obawy o to, co przy-
niesie przyszlos¢, watpliwosci co do wlasnych sit i mozliwosci, by przezwyciezyé
trud i podota¢ zaistniatej sytuacji, stawiajg rodzine w obliczu sytuacji kryzysowe;j.
Piszac o narodzinach dziecka z niepelnosprawnoscia, Matgorzata Wiecek (2010)
stwierdza, ze jest to moment niezwykle bolesny dla rodzicéw, rozpoczynajacy
,pasmo niekonczacych sie zmartwien”.

Jak pisze Bernard Farber (za: Kowalik, 1989, s. 186-187), diagnoza o nie-
pelnosprawnosci potomka moze prowadzi¢ do pojawienia sie u rodzicéw jednej
z dwdch postaci kryzyséw zyciowych. Pierwszy z nich, nazwany tragicznym kry-
zysem zyciowym, wigze sie bezposrednio z przyjsciem na $wiat dziecka niepelno-
sprawnego. Drugi rodzaj kryzysu, nazwany kryzysem organizacji roli, doswiad-
czany jest przez rodzicéw nieco pdzniej i polega na niemoznosci wlasciwego
wywigzywania sie z dotychczasowych rdl, jakie poszczegélni czlonkowie rodziny
maja do spelnienia.

Nalezy jednak pamieta¢, ze kazda rodzina tworzy odrebny system, funkcjo-
nujacy w okreslonych warunkach i §rodowisku, a czynniki determinujace jej
funkcjonowanie moga by¢ bardzo rézne. Z tego wlasnie powodu nie jest mozliwe
stworzenie uniwersalnego opisu rodziny stajacej w obliczu podobnej sytuacji.

Piszac o doswiadczeniach rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia, Malgorzata
Kowalska-Kantyka (2000, s. 40-41) wyrdznia trzy okresy: 1) szok, ktéremu towa-
rzyszy kryzys emocjonalny; 2) okres pozornego przystosowania sie oraz 3) okres
akceptagji i dziatania. Zdaniem autorki rodzice dziecka o ograniczonej sprawno-

$ci nie zawsze osiagaja trzeci etap. Bardzo czesto pozostajag w fazie pozornego
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przystosowania sie do sytuacji. Kowalska-Kantyka (2000) twierdzi, ze zdolno$¢
rodzicow do zaakceptowania narodzin dziecka z niepelnosprawnoscia w duzym
stopniu zalezna jest od rodzaju niepelnosprawnosci, ograniczen w funkcjonowa-
niu dziecka wynikajacych z danego uposledzenia, a takze od tego, na ile widoczna
jest okreslona niepelnosprawnos¢. Analizujac wyniki przeprowadzonych badan,
autorka ta stwierdza, iz co trzeci rodzic pytany o reakcje na wiadomo$¢ o niepel-
nosprawnosci dziecka wymienial szok, co czwarty méwit o rozpaczy. Wéréd pozo-
statych odpowiedzi znalazly sie miedzy innymi: przygnebienie, strach, depresja,
zdziwienie i niedowierzanie (Kowalska-Kantyka, 2000).

Matgorzata Sekulowicz (2010) wyrédznia za$ cztery fazy przystosowania do
zaistnialej sytuacji. Pierwszym etapem jest faza szoku, ktéra rozpoczyna sie
w momencie uzyskania diagnozy dotyczacej ograniczonej sprawnosci nowo-
rodka. Gléwne emocje towarzyszace w tym czasie obojgu rodzicom to rozpacz
i poczucie krzywdy. Przez dziewie¢ miesiecy oczekiwali na narodziny upragnio-
nego dziecka, wyobrazali sobie jego wyglad, snuli plany dotyczace jego przyszlo-
$ciinagle okazuje sie, ze wiele z ich pomystéw i marzen nigdy nie zostanie zreali-
zowanych ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ dziecka (por. Stelter, 2014a). Bardzo
istotnym czynnikiem jest w tej fazie sposéb przekazania diagnozy o nieprawid-
towosci w rozwoju potomka. Reakcja rodzicéw w duzym stopniu zalezna jest od
podejscia specjalisty. Zadaniem personelu medycznego i psychologicznego jest
ulatwienie rodzicom przetrwania kolejnych etapéw przystosowania sie i akcep-
tacji zaistnialej sytuacji. W praktyce jednak zdarzaja sie r6zne podejécia do nie-
pelnosprawnosci, ktére wpltywaja na zachowanie specjalistéw wobec noworodka
i jego najblizszych. Dorota Kornas-Biela (2010) wyréznia trzy ogdlne podejscia
personelu medycznego i innych specjalistéw do niepelnosprawnego dziecka:

1. model medyczny;

2. model behawioralny;

3. model rozwojowy.

Specjalista reprezentujacy podejécie medyczne podczas rozmowy z rodzi-
cami koncentruje sie na uszkodzeniach mézgu i deficytach w rozwoju dziecka.
Omawiany model nie uwzglednia réznic w poziomie rozwoju poszczegdlnych
funkgji ani tez indywidualnych cech i wlasciwosci danego dziecka. Diagnoza

przekazywana rodzicom przez specjaliste ma charakter wyroku. W kontakcie
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z rodzicami lekarz uzywa zwrotéw i okreslen specjalistycznych, typowych dla
psychologii badZz medycyny. Rodzice czuja sie zagubieni, nie rozumieja, co sie
dzieje z ich dzieckiem. Obco brzmiace stowa, czesto o pejoratywnym znaczeniu,
powoduja nasilenie towarzyszacych im negatywnych emocji. Rodzice zostaja
pozbawieni motywacji do podjecia dziatann majacych na celu usprawnianie roz-
woju dziecka.

Zupelnie inaczej wyglada sytuacja w przypadku modelu behawioralnego.
Specjalista prezentujacy tego rodzaju podejscie do niepelnosprawnosci, przekazu-
jac rodzicom informacje na temat deficytéw rozwojowych ich dziecka, jasno okre-
$la spectrum zaburzenr. W odréznieniu jednak od modelu medycznego wskazuje
takze mozliwosci terapii. Profesjonaliste z rutynowym podejsciem do pacjenta,
charakterystycznym dla modelu medycznego, zastepuje tu kompetentny specja-
lista, ktéry nawigzuje kontakt z rodzicami dziecka i wspdlnie z nimi podejmuje
sie dziatan zmierzajacych do zmniejszenia skutkéw niepelnosprawnosci.

Ostatnie wskazane przez Kornas-Biele (2010) podejscie — model rozwojowy —
niezaleznie od stopnia zaburzen traktuje dziecko z niepelnosprawnoscia jako
osobe. Waznym elementem tego modelu jest skoncentrowanie sie na doktad-
nej diagnozie i jak najwczesniejszym wykryciu deficytéw. Dzieki temu mozliwe
staje sie natychmiastowe podjecie terapii. Specjalista, w rozmowie z rodzicami,
zwraca uwage nie tylko na trudnosci i zaburzenia stwierdzone u dziecka, lecz
skupia sie przede wszystkim na jego mozliwosciach i potencjale rozwojowym.
Kontaktom rodzicéw z personelem medycznym towarzyszy atmosfera pelna
akceptagji i zrozumienia. Zindywidualizowane podejscie do dziecka oraz oddzia-
tywanie nakierowane na cala rodzine staje sie zrédltem wsparcia dla rodzicéw
(Kornas-Biela, 2010).

Ojciec i matka, postawieni w obliczu niepelnosprawnosci dziecka, musza
poradzi¢ sobie w zaistnialej sytuacji. Pierwszy kontakt ze specjalistg jest dla
nich bardzo wazny, poniewaz bedzie stanowit katalizator ich dalszych dziatan.
Diagnoza przekazana rodzinie moze zmotywowac ja do pracy i do zaangazowa-
nia sie w aktywno$¢ majaca na celu usprawnianie rozwoju dziecka. Moze jednak
réwniez sta¢ sie dla nich wyrokiem, a stowa wypowiedziane przez lekarza, tera-
peute czy psychologa moga doprowadzi¢ do stanu rezygnacji oraz bezradnos$ci
wobec zaistnialej sytuacji. Wszystko zalezy od przyjmowanego przez specjalistéw

modelu niepelnosprawnosci.
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Drugi etap przystosowawczy to faza kryzysu emocjonalnego (Sekulowicz,
2010). Jest to faza pelna negatywnych emocji, ktére w tym momencie nie prze-
biegaja juz tak burzliwie. Matka i ojciec, pograzeni w rozpaczy, z lekiem patrza
w przyszlo$é swojego dziecka. Konflikty i nieporozumienia narastajg, co niejed-
nokrotnie prowadzi do odsuniecia sie ojca od rodziny, ktéry ucieka w alkohol lub
inne uzywki, rzuca sie w wir pracy zawodowej badz po prostu odchodzi.

Trzecia faza to czas pozornego przystosowania sie do sytuacji. Rodzice, nie
godzac sie z niepelnosprawnoscia dziecka, uruchamiaja rézne mechanizmy
obronne. Odrzucaja diagnoze postawiong przez specjalistéw. Szukaja pomocy
u innych lekarzy czy znachoréw. Decyduja sie na kosztowne zabiegi i udzial
w nowatorskich terapiach, aby tylko ,wyleczy¢” swoje dziecko. Coraz czesciej
wskazuja winnych ograniczonej sprawnosci ich dziecka. Zwykle oskarzenie pada
w strone personelu medycznego, ktéry rzekomo nie dopetnit swoich obowigzkéw
badz dopuscitl sie zaniedban. Trudno jest okresli¢ czas trwania fazy pozornego
przystosowania. Czesto zalezy on od mozliwosci finansowych rodzicéw, ktérzy
z uporem szukaja cudownych $rodkéw na uzdrowienie swojego potomka. Kiedy
jednak juz wszystkie mozliwo$ci zostang wyczerpane i rodzice przyjmujg do wia-
domosci fakt, ze nie ma szans na wyleczenie ich dziecka, ogarnia ich apatia i przy-
gnebienie. Oczywiscie podejmuja oni wszelkie dzialania majace na celu zapew-
nienie dziecku jak najlepszych warunkéw zycia, jednak, jak twierdzi Sekutowicz
(2010), bardzo czesto sa to dzialania majace na celu zbudowanie okreslonego
wizerunku rodziny na zewnatrz.

Faza ostatnia, zwana faza konstruktywnego przystosowania sie, to czas, kiedy
dominujace do tej pory negatywne emocje zaczynaja by¢ wypierane przez uczucia
pozytywne. Rodzice dziecka zaczynaja czerpac rados¢ z rodzicielstwa. Patrzac na
swoje dziecko, przestaja mysle¢ jedynie o negatywnych nastepstwach ogranicze-
nia jego sprawnosci. Zauwazaja postepy w jego rozwoju, co z kolei staje sie dla
nich motorem do podejmowania kolejnych wyzwan. Niestety, zgodnie z wyni-
kami prowadzonych badan niewielu rodzicéw akceptuje brak pelnej sprawnosci
u swoich dzieci (Kowalska-Kantyka, 2000).

Jak twierdzi Sekutowicz (2010), nie nalezy sztywno przywigzywac sie do naste-
pujacych po sobie wymienionych faz przystosowania sie rodzicéw do narodzin

dziecka z niepelnosprawnoscia. Rzeczywistosc pokazuje, ze w wyniku rozlicznych
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czynnikéw negatywne stany emocjonalne powracaja, nawet w rodzinach dobrze
funkcjonujacych. Dzieje sie tak pod wplywem niewlasciwych postaw otoczenia
czy tez w wyniku koniecznosci sprawowania statej opieki nad dzieckiem.

Omoéwione etapy emocjonalnej reakcji rodzicéw na niepelnosprawnoéé dziecka
nie maja z goéry ustalonego czasu trwania. To, jak dlugi jest dany okres, zalezy
od zdolnosci adaptacyjnych czlonkéw rodziny oraz od ich indywidualnych cech.
Bywa réwniez, ze rodzice nie osiagaja ostatniego stadium adaptacji. Zdaniem
Kowalskiej-Kantyki (2000) brak pelnej sprawnosci u dziecka w rzeczywisto-
$ci zawsze bedzie wplywal na funkcjonowanie rodziny. Autorka podkresla, ze
zapewnienie dziecku z niepelnosprawnoscia stalej opieki oraz pielegnacji czesto
odbywa sie kosztem pozostalych funkcji rodziny.

Narodziny dziecka o zaburzonym rozwoju to sytuacja trudna nie tylko dla
rodzicéw, lecz takze dla wszystkich czlonkéw rodziny. Towarzysza jej bardzo
silne, negatywne emocje, a proces przystosowania do zaistnialej sytuacji moze
by¢ wydluzony w czasie i r6zny dla kazdego z rodzicéw oraz rodzenstwa dziecka.
Kornas-Biela (1993), charakteryzujac sytuacje rodzicéw, ktérych dzieci zmarly
w okresie okotoporodowym, wskazuje czynniki warunkujace przebieg pro-
cesu adaptacji. Wiele sposréd nich mozna odnie$¢ réwniez do sytuacji rodzin,
ktére stanely w obliczu narodzin potomka o niepelnej sprawnosci. Czas trwania
poszczegélnych faz reakeji rodziny na niepelnosprawnosé¢ dziecka zalezy miedzy
innymi od: 1) przyczyny wystapienia niepelnosprawnosci; 2) momentu otrzy-
3) przewidywanego, mozliwego do osiagniecia przez dziecko poziom rozwoju;
4) znaczenia narodzin dziecka dla rodzicéw. Réwniez trudna sytuacja ekono-
miczna lub zawodowa rodziny, problemy rodzinne badz osobiste, a takze brak
wsparcia od najblizszego otoczenia moze odsunac w czasie moment pogodzenia
sie z sytuacja i pelnej akceptacji dziecka (Kornas-Biela, 1993).

Istotne jest, aby potrzeby rodziny zostaly prawidlowo rozpoznane. Dzieki
temu dzialania podejmowane przez personel medyczny w celu ztagodzenia stresu
doswiadczanego przez jej cztonkéw faktycznie beda mogty utatwi¢ adaptacje do
zaistnialej sytuacji. Stosowanie $rodkéw farmakologicznych badz innych metod
w celu wyciszenia emocji oraz préby minimalizowania przezy¢ nie pomoga rodzi-
nie. Najblizsi dziecka musza mie¢ okazje wyrazi¢ swoje uczucia i emocje. Musza

zrozumie(, ze ich zal oraz poczucie straty i rozczarowania nie sg czym$ zlym,
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aprezentowane przez nich reakcjei podejmowane dziatania sa w pelni zrozumiate.
Jak zauwaza Ewa Pisula (2003), dziecko z niepelnosprawnosciag wymaga wiekszej
aktywnosci partnera podczas interakgji, niz obserwuje sie to w przypadku dzieci
zdrowych. Umiejetnosci spoteczne dziecka o zaburzonym rozwoju, jego zdolnos¢
odpowiedzi na sygnaly plynace z otoczenia, a takze szybko$¢ reakgji s3 obnizone.
Rozwdj emocjonalny dziecka i zdolnosci komunikacyjne réznia sie od tych, jakie
posiadaja jego pelnosprawni réwiesnicy. Dlatego tez rodzice dziecka o specjal-
nych potrzebach musza wlozy¢ wiele pracy i zaangazowania w dzialania wspie-
rajace rozwdj swojej pociechy. Wymaga to ogromnego wysitku i czesto poswie-
cenia. W efekcie pojawia sie uczucie zmeczenia i irytacji. Wychowanie dziecka
to praca 24 godziny na dobe, 365 dni w roku. W przypadku rodzin z dzieckiem
o zaburzonym rozwoju jest to praca wymagajaca szczeg6lnego zaangazowania.
Niejednokrotnie inne aspekty Zycia rodzinnego zostaja odsuniete na dalszy plan.
Matka zajeta domowymi obowigzkami i pielegnacja dziecka, ojciec pochloniety
praca i zatroskany o utrzymanie rodziny zaniedbuja faczace ich uczucie. Nie pie-
legnuja wiezi, ktéra ich niegdys polaczyta.

Warto w tym miejscu przywola¢ stowa Jadwigi Kaminskiej-Reyman (1995,
s. 34), ktéra w bardzo trafny sposéb ilustruje sytuacje rodzicéw w obliczu niepet-

nosprawnoéci potomka:

Pojawienie sie dziecka niepelnosprawnego w zyciu rodziny wytycza granice mie-
dzy czasem przeszlym a terazniejszym. Obecnie ich zycie w wielu swych przeja-
wach przestalo by¢ kontynuacja przesztosci, dzieje sie w terazniejszosci, dzien po
dniu. Wybieganie myslg w przysztos¢, bez towarzyszacej juz nadziei na poprawe
sytuacji, okazuje sie bolesne. Sposéb wykorzystania czasu przestaje by¢ kwestia
wyboru. Czas przeznaczony jest gtéwnie na zapewnienie opieki i bezpieczenstwa
dziecku, na ustawiczna, ukierunkowang na niego uwage. Matki, cho¢ zyja w cia-
glym pospiechu, jednoczesénie nie nadazaja z obowigzkami domowymi. Czas snu
jest za krétki i czesto przerywany, nie pozwala na odtworzenie sit. Dominuje
czas troski o dziecko i zatroskania dzieckiem, swoja sytuacja. Czas odpoczywa-
nia zdarza sie rzadko, czas zabawy, przyjemnosci jest prawie nieobecny. Wobec
powtarzajacych sie zajec i czynnosci, wobec ograniczonej dostepnosci do $wiata
zewnetrznego czas wewnetrzny jakby sie zatrzymal, nie ma w nim szczegélnych

wydarzen, ktére stanowityby punkty odniesienia dla wlasnej biografii.
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Nie tylko sam fakt wystapienia niepelnosprawnosci jest czynnikiem streso-
gennym. Réwniez ogrom obowigzkéw zwigzanych z pielegnacja, zywieniem,
wychowaniem i rehabilitacja prowadzi do napiecia emocjonalnego, a ono z kolei
do konfliktéw miedzy domownikami (Mikotajczyk-Lerman, 2011).

Anna Dabrowska (2007, s. 189-190), opisujac polozenie rodzicéw dziecka
z mézgowym porazeniem dzieciecym, poréwnuje je do sytuacji rodzicéw dzieci
dotknietych choroba nowotworowa. Tego rodzaju zestawienie wydaje sie by¢
trafne dla wszystkich rodzin, ktérych kazdy dzien wypelniony jest walkg o zdro-

wie i rozwdj niepelnosprawnego dziecka. Jak zauwaza autorka:

[...] troska o dziecko z MPD moze narazac rodzicéw na wiele obcigzen, jednak nie
wszyscy ulegaja im w taki sam sposéb. Jako$¢ radzenia sobie z permanentnym
stresem odgrywa tu kluczowa role. Cze$¢ rodzicéw dobrze radzi sobie z napie-

ciem, podczas gdy inni okupuja to problemami zdrowotnymi i adaptacyjnymi.

Stopien zdolnosci przystosowania rodzin do sytuacji trudnej powigzany jest
z zasobami, jakimi dysponuje dana rodzina (Plopa, 2005).

Analizujac sytuacje, w jakiej znalazla sie rodzina w momencie przyjécia na $wiat
dziecka o ograniczonej sprawnosci, warto przywotaé wyniki badan przeprowadzo-
nych przez Kowalska-Kantyke (2000). Zdaniem autorki rodziny z dzieckiem nie
w pelni sprawnym s3 znacznie bardziej obcigzone w poréwnaniu z rodzinami,
w ktérych niepelnosprawnosé nie wystepuje. Badaczka twierdzi, ze konsekwen-
¢ja narodzin dziecka z niepelnosprawnoscia moze by¢ zachwianie osobowosci
jego rodzicow. To z kolei moze doprowadzi¢ nawet do rozpadu rodziny.

Na szczegélne obcigzenie obowigzkami dnia codziennego rodzicéw dziecka
z niepelnosprawnoscia wskazuja réwniez Joanna Rosificzuk, Aleksandra
Kottuniuk, Malgorzata Ksiezyc i Marta Wolniak (2013). Autorki podkreslaja
wplyw nieustannego obcigzenia fizycznego i psychicznego na funkcjonowanie
poszczeg6lnych cztonkéw rodziny, a takze relacje miedzy nimi.

Bardzo ciekawe spostrzezenia dotyczace omawianej problematyki poczynita
Zaneta Stelter (2014b). Zdaniem autorki pozycja ojca w rodzinach z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia intelektualng jest znacznie slabsza niz pozycja matki.
Ponadto badaczka zauwazyla, ze zaangazowanie emocjonalne matek charakte-
ryzuje sie wysokim poziomem uczué negatywnych przejawianych w stosunku do

ich partneréw. Oddalenie fizyczne i psychiczne malzonkéw, po czesci wynikajace
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z zaangazowania matki w opieke nad dzieckiem, powoduje narastanie wzajem-
nej wrogosci, ktérej przyczyna jest ograniczenie sprawnosci potomka. Zaréwno
maz, jak i zona sa przekonani, ze wspétmatzonkowi juz na nich nie zalezy (Stelter
i Harwas-Napierata, 2010; Rosificzuk i in., 2013).

Zastanawiajac sie nad pytaniem, czy niepelnosprawno$é¢ dziecka moze sta-
nowi¢ przyczyne rozpadu malzenstw, autorka dochodzi do niejednoznacznych
wnioskéw. Analizujac wyniki badann wlasnych, Kowalska-Kantyka zauwazyta,
ze jedynie 3,8% sposrdd ankietowanych stanowily malzenstwa, ktére zostaly
rozwigzane przez rozwody. Co wiecej, okazuje sie, ze w niektérych przypadkach
dziecko z niepelnosprawnoscia w pewnym sensie spaja rodzine. Rodzice $wia-
domi ograniczen swojego dziecka i jego od nich zaleznosci zdaja sobie sprawe
z ogromu probleméw, jakie moga sie pojawi¢ na drodze jego rozwoju. Wiedza,
iz jedynie bedac razem i stanowiac dla siebie wzajemne wsparcie, podolaja sytu-
acji, w jakiej postawilo ich zycie. Wspédlne zaangazowanie wszystkich cztonkéw
rodziny pozwala na szybsza adaptacje do nowych warunkéw i daje site do spro-

stania wyzwaniom.
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ROZDZIAL 14

Zwigzek pomiedzy relacjami rodzinnymi i postawami
rodzicielskimi a nabywaniem kompetenciji spotecznych
| umiejetnosci nawigzywania intymnych zwigzkdw
partnerskich na przyktadzie niewidomego mtodego
mezczyzny i jego petnosprawnej partnerki

The connection between family relations and attitudes and establishing
an intimate partnerships based on the blind young man and his female partner

Abstract

The problem of establishing an intimate partnership between disabled
people is among major interests of psychology, sociology, and pedagogy.
Typically it is studied thoroughly in terms of abilities, limitations, and social
opinions. Another important aspect of this problem, however, is the process
of preparation of disabled people and their partners to establish such a part-
nership - especially taking into account the role of family in the creation of
a successful intimate relationship and social skills development.

This article is focused on the aformentioned topic and analyses the spe-
cific relation of a blind young man and his fiancée. The paper illustrates how
attitudes and relations within a family can impact development of social
competences, including an ability to create and be a part of a successful
partnership.

To support these reflections, deepened interviews and observations were
conducted with the man and the woman. They were also asked to fill out

the Social Competences Questionnaire by Anna Matczak (2007).
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The results of research and interviews clearly show how important the
role of the family is, how important the relation between parents and child
is and that relations among family members are very important in creating
the social skills.

Key words: disability, family, relations, attitudes, intimate partnership

Wprowadzenie

Rodzina jest podstawowa grupa spoleczna, w ktérej uczymy sie wszelkich
umiejetnodci spotecznych. W przypadku dziecka z niepelnosprawnoscig rozwoj
kompetencji spolecznych moze nie przebiega¢ w sposéb prawidlowy ze wzgledu
na przyjmowanie destrukcyjnych postaw przez czlonkéw rodziny oraz zabu-
rzone relacje, wynikajace z faktu dzielenia rzeczywistosci z niepelnosprawnos-
cig. Ponadto w rodzinach, w ktérych niepelnosprawnos¢ nie wystepuje, dzieci
moga uczy¢ sie negatywnych postaw wobec o0séb z niepelnosprawnosciami,
co moze negatywnie wplywaé na ich motywacje do stworzenia zwigzku in-
tymnego z osoba niepelnosprawng. Umiejetno$¢ nawigzywania i trwania
w intymnym zwiazku partnerskim jest jedng z wazniejszych kompetencji spo-
tecznych. W bardzo duzym stopniu rozwdj tej kompetencji uzalezniony jest od
postaw i relacji w rodzinie, w ktérej osoba (zwlaszcza osoba z niepelnosprawnos-
cig) jest wychowywana.

Do zbadania wptywu postaw i relacji w rodzinie na umiejetnos$é nawigzywania
intymnych zwigzkéw partnerskich przez osoby z niepelnosprawnoscia i osoby
w pelni sprawne zostaly przygotowane dwa wywiady poglebione z dwiema mto-
dymi osobami: niewidomym mezczyzna i jego sprawna partnerka. Osoby te
zostaly takze poddane badaniu Kwestionariuszem Kompetencji Spotecznych (KKS)
Anny Matczak (2007).

Material dostarczony w trakcie wywiadéw pozwolit na refleksje dotyczace
wplywu rodziny na kompetencje nawigzywania zwigzkéw intymnych w przy-

padku zaistnienia faktu niepelnosprawnosci.
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Teoretyczne podstawy rozwazan

W rodzinie czlowiek zdobywa pierwsze doswiadczenia w interakcjach spotecz-
nych, uczy sie norm i zasad. To tutaj zaspokajane s3 wszelkie potrzeby dziecka,
ksztaltuja sie emocje. Czlonkowie rodziny stanowig wzory do nasladowania
w kazdej dziedzinie Zycia. Na osoby niepelnosprawne bardzo duzy wplyw maja
takie sytuacje zyciowe, jak rodzinna sytuacja choroby lub kalectwa (Larkowa,
1987). Nie ulega watpliwosci, ze to postawy i relacje w rodzinie maja znamienny
wplyw na rozwdj kompetencji spotecznych, a wéréd nich na umiejetnosci two-
rzenia zwigzkow intymnych. Rozwazania zawarte w niniejszym artykule uznane
zostaly za wartosciowe w kontekscie szczegélnej sytuacji wystepowania nie-
pelnosprawnosci w rodzinach oséb badanych. Artykul opisuje zlozone zjawi-
sko oddzialywania rodziny na rozwdj kompetencji w rzeczywistym kontekscie
niepelnosprawnosci.

Czym zatem jest postawa rodzicielska? Oté6z wszystkie dzialania i zachowa-
nia rodzica, zawierajace w sobie emocje, skierowane wobec dziecka i wywotujace
jego reakcje to wlasnie postawy rodzicielskie (Matyjas, 2008). Postawa przejawia
sie w trzech aspektach: emocjonalnym, behawioralnym i poznawczym (Zimbardo
i Gerrig, 2012). Skladnik emocjonalny ujawnia¢ sie bedzie w uczuciach, ktére
zywia rodzice wobec dziecka z niepelnosprawnoscia, w nastroju, jaki prezentuja
w jego obecnosci, w sposobie komunikacji. Komponent poznawczy uwidoczni sie
w wiedzy na temat niepelnosprawnosci dziecka, w pogladach i opiniach na jego
temat. Za$ skladnik behawioralny to wszystkie zachowania przejawiane wobec
dziecka. Te trzy skladniki uzupelniaja sie nawzajem, tworzac pelna postawe.
Warto zwréci¢ uwage na typologie postaw, poniewaz to ten czynnik bedzie mial
wplyw na rozwéj kompetencji w zakresie tworzenia i utrzymania zwigzku intym-
nego. Za Marig Ziemska (2009) wyr6zni¢ mozna postawy rodzicielskie prawid-
towe i nieprawidlowe. Do tych pierwszych zalicza sie:

+ akceptacje, czyli pelne uznanie dziecka wraz z jego zaletami i wadami,
mozliwo$ciami i ograniczeniami; kontakt jest pelen radosci, zadowolenia
i zainteresowania;

+ wspéldzialanie z dzieckiem, oznaczajagce wspélprace podczas pracy

i zabawy;
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+ dawanie rozumnej swobody, polegajace na zwiekszaniu aktywnosci dziecka
i swobody adekwatnie do wieku;

+ uznanie praw dziecka, czyli poszanowanie dziecka, docenianie jego roli
w rodzinie (Plopa, 2005).

Natomiast do postaw nieprawidtowych zaliczy¢ mozna:

+ odtracenie, przejawiajgce sie w braku akceptacji, niecheci, niezadowoleniu,
czesto w oddaniu dziecka pod opieke instytucji pomocy spolecznej;

« unikanie, uwidocznione w dystansie fizycznym i emocjonalnym, charakte-
ryzujace sie wycofaniem z kontaktu, biernoscia w stosunku do zaspokaja-
nia potrzeb;

+ nadmierne ochranianie, polegajace na wyreczaniu i idealizowaniu;

« nadmierne wymaganie, czyli zbyt duze wymagania i aspiracje wobec
dziecka, brak swobody, nieuwzglednianie mozliwosci, brak autonomii

dziecka.

Wplyw niewlasciwych postaw rodzicielskich na rozwdj emocjonalny dziecka,
trudnos$ci w przystosowaniu sie, agresje i zachowania antyspoleczne jest bardzo
duzy (Plopa, 2008), czego dowodza réwniez wnioski autorki niniejszego artykutu
z przeprowadzonego badania.

W wyniku powyzszych rozwazan teoretycznych stwierdza sie, ze prawidlowa
postawa rodzica wobec dziecka to taka, ktéra uwzglednia ograniczenia osoby
z niepelnosprawnoscia, kompensuje deficyty i nie obniza stawianych wymagan.
Nieprawidlowe postawy w rodzinie w stosunku do osoby z niepelnosprawnoscia
wplywaja niekorzystnie na rozwdj spoleczny i osobowos¢ jej samej, a takze na cata
rodzine. Osoba niepelnosprawna moze mie¢ wiec w rodzinie pozycje uprzywilejo-
wana lub moze by¢ odrzucana i krzywdzona. Pozycja uprzywilejowana wywoluje
najczesciej egocentryzm i hamuje rozwéj samodzielnosci (Obuchowska, 1995).
Natomiast ponizanie przez czlonkéw rodziny obniza samoocene oraz poczu-
cie wlasnej wartosci. Tylko prawidlowe postawy rodzicielskie w rodzinie wobec
dziecka pozwalaja na prawidlowy rozwdj zaréwno w sferze psychicznej, jak
i w sferze spolecznej, otwierajac czlowieka na sytuacje spoteczne, wzmacniajac
jego wiare we wlasne mozliwosci, budujac odwage do ksztaltowania kontaktéw
spotecznych z osobami spoza rodziny, a tym samym - umiejetnos¢ tworzenia

zwigzkow intymnych/partnerskich.

240



Zwigzek pomiedzy relacjami rodzinnymi i postawami rodzicielskimi...

W niniejszej pracy poddane zostaly rozwazaniom nie tylko postawy rodziciel-
skie, lecz takze ogdlne relacje panujace w rodzinie. Atmosfera, w jakiej wychowy-
wane jest dziecko, ma ogromny wplyw na jego rozwdj. Irena Obuchowska (1976)
podaje kilka rodzajéw nieprawidlowej atmosfery rodzinnej:

+ napieta, gdzie panuje wzajemna nieufnos$¢, poczucie braku bezpieczen-
stwa;

+ hatlagliwa, w ktoérej czeste sa klétnie, nierzadko z powodu dziecka z niepet-
nosprawnoscia;

+ depresyjna, gdzie wing za wszelkie niepowodzenia rodziny obarcza sie cho-
robe dziecka;

+ obojetna, w ktérej dominuje brak zainteresowania dzieckiem ze strony
rodziny;

+ nadmiaru emodji, charakteryzujaca sie ograniczaniem autonomii dziecka.

Wszystkie powyzsze kategorie naleza do nieprawidtowych, w ktérych wyniku
dziecko cierpi, zamyka sie na innych, moze sta¢ sie agresywne badz wycofane.
W takich warunkach niemozliwy staje sie prawidtowy rozwéj kompetencji spo-
tecznych, w tym umiejetnosci tworzenia intymnego zwigzku z partnerem.

Zaréwno prawidlowe postawy rodzicielskie, jak i zdrowa atmosfera relacji
w domu, moze zapewni¢ prawidlowy rozwéj. Powyzsze determinanty rozwoju
dziecka, zwigzane z rodzing, sa dominujace i silnie go charakteryzuja. Wplyw
ten, obserwowany w kazdej rodzinie, wydaje sie szczegdlnie istotny w przypadku
rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia.

Postawy i relacje panujace w kazdej rodzinie oddzialuja na dzieci bez wzgledu
na to, czy dziecko posiada niepelnosprawnos¢, czy nie. Negatywne postawy i ste-
reotypy dotyczace niepelnosprawnosci i przejawiajace sie w rodzinach, w kté-
rych niepelnosprawnos$¢ nie wystepuje, ksztaltuja opinie o niepelnosprawno-
$ci u dzieci w nich sie wychowujacych. Poglady te moga bezposrednio wplywac
na wole stworzenia przez te dzieci w przysztosci zwigzku intymnego z osoba
niepelnosprawna.

Analizujac temat, nalezy réwniez przytoczy¢ definicje umiejetnosci/kompe-
tencji spolecznych jako czynnika zaleznego od rodziny. Kompetencje spoteczne
to zlozone umiejetnosci warunkujace efektywnos$¢ radzenia sobie w okreslo-

nego typu sytuacjach spotecznych, nabywane przez cztowieka w toku treningu

241



Monika Pyrczak-Piega

spotecznego (Matczak, 2007). Sa one specyficznymi umiejetnosciami, ktére kie-
ruja aktywno$cia Zyciowa oraz wplywaja na pelnione role spoteczne. Kompetencje
spoteczne mozna rozpatrywacé w wielu aspektach: poznawczym, emocjonalnym,
behawioralnym, motywacyjnym. Nabywane s3 z wiekiem jednostki i sa $cisle
zwigzane z jej doswiadczeniami. Umiejetno$¢ nawigzywania i trwania w intym-
nym zwigzku partnerskim jest jedna z wazniejszych kompetencji spotecznych
w zyciu. W bardzo duzym stopniu rozwdj tej kompetencji uzalezniony jest od
postaw i relacji w rodzinie, w ktdrej osoba (zwlaszcza osoba z niepelnospraw-
noscia) jest wychowywana. To, na ile trening spoleczny jest efektywny, zalezy od
inteligencji spotecznej i inteligencji emocjonalnej jednostki. Spoteczne kompe-
tencje wiaza sie takze z zagadnieniem celéw zyciowych czlowieka. Kompetencje
te to zdolnosci do podejmowania celéw zawodowych (zdobywanie wyksztatce-
nia, satysfakcjonujacej pracy), jak réwniez celéw osobistych (np. zawieranie
zwigzkéw partnerskich, przyjazni, wplywanie na innych ludzi) (Domachowski
iArgyle, 1994).

Studium przypadku

Do rozwazan nad wplywem postaw i relacji w rodzinie na umiejetno$¢ nawia-
zywania intymnych zwigzkéw partnerskich przez osoby z niepelnosprawnoscia
i osoby w pelni sprawne zostaly przygotowane dwa wywiady poglebione z mto-
dymi osobami: niewidomym mezczyzng i jego sprawna partnerka. Wywiady
oparte zostaly na przedstawionych powyzej zalozeniach teoretycznych i zawie-
raly w sobie pytania dotyczace:

« charakterystyki rodziny (liczba 0séb, pokrewienistwo, miejsce zamieszka-
nia itp.);

+ stosunku rodzicéw do niepelnosprawnosci (w przypadku badanego stosu-
nek do jego niepetnosprawnosci, w przypadku badanej stosunek do niepet-
nosprawnosci w ogéle);

« postaw rodzicielskich, jakie prezentowali ich rodzice;

+ atmosfery panujacej w domu rodzinnym;

+ planéw, jakie maja badani wzgledem swojego zwiazku;
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+ oceny wlasnych kompetencji nawigzania i prowadzenia zwigzku intym-

nego;

+ oceny wplywu rodziny na powyzsza umiejetnos¢.

W celu okreslenia poziomu rozwoju kompetencji trwania w zwigzku intymnym

przeprowadzono takze wnikliwg obserwacje powyzszych kompetencji w kontak-

cie pomiedzy osobami badanymi.

Osobami badanymi byla kobieta (24 lata) oraz mezczyzna (25 lat). Oboje

ukonczyli studia magisterskie. W chwili badania pracowali razem w jednym

z malopolskich o$rodkéw interwencji kryzysowej, zgodnie ze swoim wyksztal-

ceniem. Zamieszkiwali w osobnych mieszkaniach, na tym samym osiedlu. Jako

osoby wierzace dopuszczaja zamieszkanie razem dopiero po §lubie.

Charakterystyka rodziny (liczba 0séb, pokrewienistwo, miejsce

zamieszkania itp.)

L

II.

Mezczyzna: ma bardzo duza rodzine, w ktérej sie wychowywal. Rodzice
pochodza z rodzin wielodzietnych (szerokie i bliskie kontakty z kuzyno-
stwem, wspdlne wychowywanie dzieci). Zabawy byly wspélne, zawsze
dostosowane do mozliwosci badanego: ,Wszystkie zabawy byly tak orga-
nizowane, abym mdgt w nich uczestniczy¢. Modyfikowalismy zasady gier,
zebym nigdy nie zostawal w tyle i zawsze wszystko wiedzial. Moja niepel-
nosprawno$¢ byla dla kuzynéw czyms$ naturalnym. ByliSmy partnerami”.
Badany ma o rok mtodszj siostre, réwniez niewidomg.

Kobieta: wychowywana w domu z rodzicami i dziadkami. Mieszkali w trzy-
pokojowym mieszkaniu w osiem oséb. Babcia byta osoba niepelnosprawna,
niesamodzielng. Dziadek wspierat ja przez cate zycie. Badana ma trzy sio-
stry. Dwie starsze i jedna mlodsza. Aktualnie rodzice mieszkaja osobno. Po
$lubie dwdch starszych siéstr przeprowadzili sie do swojego domu razem
z dwiema mlodszymi cérkami. ,Moi dziadkowie byli wspaniatym matzen-

stwem. Od nich nauczytam sie prawidtowych rél malzenskich”.
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Stosunek rodzicéw do niepelnosprawnosci (w przypadku badanego

stosunek do jego niepelnosprawnosci; w przypadku badanej stosunek

do niepelnosprawnosci w ogéle)

L.

II.

Mezczyzna: rodzice przejawiali poprawne postawy wobec dzieci. Wyma-
gania byly i sa adekwatne do ich mozliwosci w aspekcie intelektualnym.
W aspekcie fizycznym badany byt nieznacznie ograniczany ze wzgledu na
niepelnosprawnos¢. Rodzice byli i sa bardziej wymagajacy wobec syna:
»Zawsze mi powtarzali: »Ty jeste$ starszym bratem, musisz opiekowac sie
siostra«. Kiedy trzeba bylo, dostawalem reprymende od taty. Potrafit zada¢
mi kare za przewinienie, tak Zze drugi raz juz tego samego nie zrobilem.
Jestem mu za to wdzieczny. Zawsze wiedzialem, co jest dobre, a co zle. Tata
uczyl mnie typowo meskich zadan: jak przybi¢ gwozdz, jak rozbi¢ orzecha
[sic!] mlotkiem, przykreca¢ sruby”.

Kobieta: ,Babcia byla niepelnosprawna, wiec my wszyscy uczylismy sie
pomocy i wsparcia”. Stosunek rodzicéw do niepelnosprawnosci byt pozy-
tywny. ,Ojciec zareagowal na narzeczonego bardzo dobrze. On go po pro-
stu przyjal. Jedyne, o co sie martwil, to pienigdze. Mama obawiala sie, jak
sobie damy rade, o nasze zycie. Teraz jest bardzo dobrze, kiedy go poznala.

Moéwi: »Teraz ja sie o was nie boje«”.

Atmosfera w domu rodzinnym

L

II.

Mezczyzna: atmosfera w domu byta prawidlowa. Rodzice s3, wedlug bada-
nego, bardzo dobrym i kochajacym sie matzenstwem.

Kobieta: ,Relacje miedzy rodzicami w zwiazku sa zte. Dzieki dziadkom
wiem, jak powinno to wygladaé. Zawsze bylo zle. Dzieki pracy widze, ze
w moim domu jest przemoc psychiczna wobec starszych sidstr i matki, byta
tez fizyczna dawniej. I dlatego ja sie wyprowadzitam z domu. Mama zawsze

pilnowala, abysmy byly dobre, grzeczne, czule, odpowiedzialne”.

Plany dotyczace zwigzku

L

II.
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Mezczyzna: ,W kwietniu bierzemy $lub. Zaraz po nim zamieszkamy razem.
Chcemy mie¢ dzieci i razem pracowaé. Chce by¢ prawdziwym mezczyzna
w zwigzku. Rodzice byli bardzo ciekawi mojej narzeczonej i przyjeli ja bar-
dzo dobrze”.

Kobieta: ,Bierzemy $lub, bedziemy mie¢ dzieci. Jest cudownie”.
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Ocena wlasnych kompetencji nawigzania i prowadzenia zwigzku

intymnego

L

II.

Mezczyzna: Badany jest bardzo pewny siebie, jednak twierdzi, ze ma silny
charakter, co moze by¢ problemem. Jest gotowy na to, aby zosta¢ mezem
i ojcem. ,Uwazam, ze moge sie podoba¢, ale Don Juanem nie jestem. To
musi by¢ kobieta, ktérg mozna oczarowac intelektualnie. Latwo nawigzuje
kontakty, szybko odnajduje sie w grupie. Zawsze chcialem mie¢ rodzine”.

Kobieta: ,U mnie s3 silne kobiety. Kobieta jest mocna w mojej rodzinie”.

Uwaza, ze posiada odpowiednie kompetendje.

Ocena wplywu rodziny na umiejetnosé stworzenia zwigzku

i trwania w nim

L.

II.

Mezczyzna: ,Mama mnie nauczyla przepraszac, tata — odpowiedzialnosci.
Mama nauczyla mnie rozmawia¢. Po tacie mam tak, ze potrafie wybuchac,
po mamie, ze po dlugim czasie co$ wygarne. Rodzice byli zawsze jedno-
mys$lni. Nigdy nie mieli sprzecznych zdan co do nas. Moja mama zawsze
dbata o dom i o relacje. Moja narzeczona jest taka sama. Mama, tak jak
moja narzeczona, potrafi stuchaé. One sa podobne. Widze teksty mamy
u narzeczonej. Poszedlem schematami mocno”.

Kobieta: ,Rodzice s3 malzenstwem 35 lat, ale wzorzec prawdziwego mal-
zenstwa mialam od dziadkéw. Przez caly okres malzenistwa dziadkowie nie
widzieli sie tylko trzy dni. Bardzo sie kochali i to byta mitos$¢ bardzo doj-
rzala. Byli dla mnie autorytetem. To mi dalo duzo wzgledem postepowania
wobec 0s6b stabszych. Dla mnie naturalna byta jej stabos¢. Dlatego jestem
oswojona z niepelnosprawnoscia. Od rodzicéw wiele dobrego nauczytam
sie w kwestii dziatania w kryzysie. Wtedy sie jednocza. Mama zawsze méwi

o czulo$ci wobec drugiej osoby”.

Obserwacja relacji pomiedzy partnerami wskazuje na bardzo silny zwigzek

emocjonalny i ogromne zrozumienie. Wydaja sie pewni swoich decyzji. Badany

zdaje sie by¢ osoba odpowiedzialna, silng psychicznie i doskonale radzaca sobie

ze swoja niepelnosprawnoscia. Badana jest kobietg bardzo ciepls, spokojna,

tagodna i opanowanga. Zdecydowanie to badany jest osobg dominujaca w zwigzku

i to on podejmuje wiekszos¢ decyzji. Badana nie wydaje sie by¢ niezadowolona
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z tego faktu. W ocenie autorki artykulu zwiazek ten jest bardzo mocny i peten
milosci. Wida¢ odpowiedzialno$é narzeczonych iich podobne podejscie do spraw
dorostego zycia i rodziny.

Ponadto kompetencje spoteczne oséb badanych zmierzone zostaly przy
pomocy Kwestionariusza Kompetencji Spotecznych (KKS) Anny Matczak (2007).
KKS to kwestionariusz samoopisowy. Sktada sie z 90 pozycji — okreslen réznych
czynno$ci. Osoba badana ocenia efektywnosé¢ ich wykonywania skala cztero-
stopniowa: ,zdecydowanie dobrze”, ,niezle”, ,raczej stabo”, ,zdecydowanie Zle”.
Kwestionariusz ten ma dwie, niezalezne od siebie wersje. Pierwsza sluzy do
badania uczniéw i studentéw (KKS— A (M)), za$ druga wersja (KKS- A (D)) stuzy
do badania niestudiujacych oséb dorostych - wersje te wykorzystano w bada-
niu. Kwestionariusz sktada sie z 90 pozycji, z czego 60 to pozycje diagnostyczne.
Pozostale 30 pozycji niediagnostycznych dotyczy umiejetnosci niespotecznych:
intelektualnych, technicznych, ruchowych, manualnych, artystycznych.

W sktad pozycji diagnostycznych wchodza trzy skale czynnikowe:

a) I - kompetencje warunkujace efektywnosé zachowania w sytuacjach intym-

nych (15 pozycji);

b) ES — kompetencje warunkujace efektywnosé zachowan w sytuacjach ekspo-

zycji spotecznej (18 pozycji);

o) A - kompetencje warunkujace efektywnos¢ zachowan w sytuacjach wyma-

gajacych asertywnosci (17 pozycji).

Przeprowadzajac badania przy pomocy kwestionariusza, otrzymuje sie
zaréwno wynik ogélny, jak i trzy wyniki czastkowe w poszczegélnych skalach.
Trafnos¢ i rzetelnos$¢ opisywanego narzedzia jest wysoka:

+ zgodno$¢ wewnetrzna poszczegdlnych skal wynosi okolo 0,8;

+ zgodno$¢ wewnetrzna wyniku tacznego wynosi od 0,93 do 0,95;

+ stabilnos$¢ bezwzgledna kwestionariusza jest zblizona wielkoscia do wspét-
czynnikéw zgodnosci wewnetrzne;j.

Osoby badane uzyskaly nastepujace wyniki:

1. Kobieta:

+ Wynik ogélny: 7 sten (wynik $redni);
+ Asertywnos$c: 6 sten (wynik sredni);
+ Ekspozycja spoteczna: 6 sten (wynik $redni);

+ Intymnos$¢: 10 sten (wynik bardzo wysoki).
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2. Mezczyzna:
« Wynik ogélny: 5 sten (wynik $redni);
+ Asertywnosc¢: 9 sten (wynik bardzo wysoki);
« Ekspozycja spoteczna: 9 sten (wynik bardzo wysoki);

+ Intymno$¢: 6 sten (wynik $redni).

Intymno$¢ jest tu rozumiana jako bliskie kontakty interpersonalne i zwigzane
z tym ujawnianie sie partneréw (np. zwierzanie sie, wysluchiwanie zwierzen).

Material dostarczony w trakcie wywiadéw i obserwacji oraz wyniki KKS
pozwolily na refleksje dotyczace wplywu rodziny na kompetencje nawigzywania
zwigzkow intymnych przez osoby badane, rozpatrywane przez pryzmat niepel-
nosprawnosci jednego z partneréw.

Rodzice, ktérych postawy wobec dzieci sa prawidtowe, zapewniajg dzieciom
optymalny rozwéj — traktuja je z szacunkiem, zapewniaja wszelkie potrzeby,
kontroluja, ale tez zapewniajg autonomie adekwatng do wieku. Dziecko, sprawne
lub z niepelnosprawnoscia, wychowywane w mitosci i poczuciu bezpieczenstwa,
z poprawnie postawionymi granicami i odpowiednimi wymaganiami, wyrasta na
pewnego siebie, zdrowego dorostego czlowieka. Cztowieka, ktéry nie ma zadnych
probleméw w kontaktach z innymi ludZzmi oraz potrafi nawigzywac trwate wiezi
emocjonalne, wyrazac emocje, rozumieé emocje innych. Natomiast postawy nega-
tywne wobec dzieci, w tym gtéwnie odrzucajaca lub nadmiernie chroniaca, moze
powodowaé zamkniecie spoteczne, lek spoleczny, brak umiejetnosci wyrazania
uczué, brak zaufania, a co sie z tym wigze brak umiejetnosci tworzenia bliskich
zwigzkow z innymi osobami, zbyt silng wiez z rodzicami i brak autonomii.

U obu oséb badanych zaobserwowano wyniki wysokie i $rednie w KKS.
Szczegblng uwage w odniesieniu do tematu rozwazan zwrdcic¢ nalezy na nastepu-
jace wyniki: kobieta, uzyskujac 10 sten w skali Intymno$¢, nie wskazata zadnych
watpliwosci wobec tworzenia zwigzku z osobg niewidomga; mezczyzna osiggnal
w badaniu 9 sten w skali Ekspozycja spoleczna, co potwierdzito wysoka samo-
ocene warunkujacg powodzenie w kontaktach damsko-meskich.

Z wywiadu wynika, ze postawy w rodzinie mezczyzny byly i sa prawidtowe.
Badany posiada jedng siostre, mtodsza, réwniez niewidoma. Wedlug jego relacji
rodzice zapewnili im jak najlepsze warunki do rozwoju i nauki, nigdy nie byli

nadmiernie wymagajacy. Ponadto rodzice sa wyjatkowo dobrym i rozumiejacym
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sie malzenistwem, co réwniez wplynelo na pozytywna atmosfere w domu i mode-
lowanie podobnych wartosci i zachowan u dzieci. Badany wychowat sie posréd
duzej rodziny, wsréd wielu kuzynéw i kuzynek. Stosunek rodziny do niepet-
nosprawnoéci byt bardzo pozytywny. Badany ,zrozumial, Ze nie widzi w wieku
okoto 3-4 lat”. Nigdy nie odczul w rodzinie, Ze rézni sie od innych dzieci. Zasady
w zabawach tworzyly sie same naturalnie. Byli grupg wspélpracujaca ze soba
na réwnych prawach. Matka w niewielkim stopniu prébowala wyrecza¢ dzieci
w przypadku zajec fizycznych, jednak ojciec stal na strazy samodzielnosci swoich
dzieci. Wymagania co do nauki i kultury osobistej byly wysokie, ale adekwatne do
mozliwoéci. Zdaniem badanego ojciec bardziej go uksztaltowal niz mama. Matka
przejawiata postawe lekko chroniacy.

Postawy wobec dzieci w rodzinie kobiety byly nieprawidlowe w odniesieniu
do starszych cérek. W stosunku do badanej i mtodszej siostry byly prawidtowe.
Wedlug niej rodzice wychowywali miodsze dzieci dobrze. Nigdy tez nie przeja-
wiano nietolerancji wobec niepelnosprawnosci. Nieprawidlowa natomiast byta
relacja pomiedzy rodzicami. Badana ocenia znikomy wplyw tego faktu na jej roz-
wdj emocjonalny i spoteczny, a tym samym na rozwéj umiejetnosci nawigzania
relacji intymnej z partnerem. Dobry wzorzec malzenstwa i prawidlowe postawy
wobec dzieci badana przejela od dziadkéw, z ktérymi cata rodzina mieszkala
w okresie dziecinstwa badanej. Matka zawsze stawiala ich za wzér dobrego
zwiagzku. Babcia byla osoba niepelnosprawng i to nauczylo badang otwartosci,
cierpliwosci, tolerancji i opiekunczosci. Wychowala sie, obserwujac matzenstwo
osoby z niepelnosprawnoscig i w pelni sprawnej. Ojciec do dzi$ stosuje przemoc
psychiczng wobec matki i dwéch starszych siéstr. Jednak badana zauwaza, ze
w sytuacjach kryzysowych, zwlaszcza dotyczacych dzieci, rodzice potrafig sie
zjednoczy¢ i dziata¢ wspélnie. Jest to wartosc, ktdrg pragnie przenie$é do wlas-
nego malzenstwa. Reakcja ojca na fakt niepelnosprawnosci narzeczonego byta
bardzo pozytywna. Matka przekonala sie do jego osoby dopiero po pierwszym
spotkaniu. Ujal ja swoja osobowoscig. Badana nie widzi w narzeczonym niepet-
nosprawnosci, widzi w nim mezczyzne. Méwi: ,,Ja bym nie przetrwala pewnej
trudnej sytuacji bez niego, jest bardzo meski i odwazny”.

Podsumowujac powyzsze informacje, mozna stwierdzi¢, ze w tych dwdéch
rodzinach wplyw relacji panujacych w rodzinie oraz postaw wobec niepetno-

sprawnos$ci na rozwdj umiejetnosci nawigzywania i prowadzenia intymnego
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zwiagzku partnerskiego u obu o0séb badanych byt bardzo duzy. Obydwie rodziny
i relacje w nich panujace wyksztalcily w badanych szereg umiejetnosci spotecz-
nych, ktére obecnie z powodzeniem umozliwiaja im tworzenie szczesliwego
zwigzku i zawarcie malzenstwa. Niepelnosprawnos¢ nie jest faktem wptywa-
jacym na ocene badanego przez narzeczong czy jego samoocene w kontekscie
damsko-meskim. Wedlug relacji obojga tych oséb to rodziny pokazaly im ich
warto$¢ oraz wyksztalcily odpowiedni zaséb kompetencji potrzebnych do stwo-
rzenia stabilnego zwigzku, czyli takiego, w ktérym niepelnosprawnos¢ badanego

nie stanowi przeszkody w realizacji roli meza i ojca.

Zakonczenie

Przedstawione w powyzszym artykule informacje uzyskane w toku wywiadu,
obserwagji i badania kwestionariuszem KKS wskazuja na szczegdlng role rodziny
w zyciu os6b badanych i jej wplyw na rozwéj umiejetnosci funkcjonowania spo-
tecznego, kontaktéw z innymi, otwarcia, tolerandji, bliskosci, a takze wchodzenia
w zwiazki intymne/partnerskie. A przeciez jednym z celéw zyciowych czlowieka
jest zalozenie wtasnej rodziny, kontynuacja wzorcéw, przenoszenie schematéw,
pelnienie rdl ojca, matki, meza, zony. Juz jako dzieci w rodzinie uczymy sie,
jak powinno sie kocha¢, ufaé¢, komunikowad, bra¢ i dawac bezpieczenstwo. Nie
wszystkie rodziny stwarzaja mozliwos¢ nauki wlasciwych zachowan, nawykéw
iumiejetnosci. Wplyw rodziny na rozwdéj kompetencji spolecznych jest niezaprze-
czalny. Postawy przejawiane przez rodzicéw z jednej strony ksztaltuja mlodego
cztowieka, z drugiej zas ucza, jak te relacje powinny wygladaé. Informacje zebrane
w trakcie spotkania z mlodym niewidomym mezczyzna i jego narzeczona potwier-
dzaja pozytywny wplyw prawidlowych postaw i relacji w rodzinie na umiejetnos¢

nawigzywania zwigzkéw intymnych, bez wzgledu na niepelnosprawnos¢.
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ROZDZIAL 15

Jakos¢ zycia rodzin dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu

Family quality of life of families with child with autism spectrum disorders

Abstract

Theoretical and empirical research related to quality of family life began
in the 1990’s. The studies conducted in this area are holistic — it means that
they include subjective and objective adjustments of family life. Moreover,
researchers try to describe a lot of important domains, aspects and spectrum
of positive and negative parental experiences. There are a few studies con-
nected with families of children with autism spectrum disorder, especially
the lack of holistic description of their quality of life is observed. This article

shows crucial factors influencing specific domains of the quality of life.

Key words: autism spectrum disorder, family quality of life, family with

a disabled person
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Wprowadzenie

Zaburzenia ze spektrum autyzmu naleza do zaburzen neurorozwojowych. Sa
one bardzo zlozone i heterogeniczne, zaréwno w swym obrazie, wzorze funkcjo-
nowania, jak i przebiegu. Obecnie stwierdza sie coraz wieksza prewalencje tych
zaburzen - $rednio u okoto 15-25 na 10 000 dzieci rozpoznaje sie zaburzenia
ze spektrum autyzmu, za$ w latach 80. XX wieku $rednia ta wynosita okoto 4-6
na 10 000 (Pisula, 2012b). Niektére dane (za: McStay, Trembath i Dissanayake,
2015) méwig, ze zaburzenia ze spektrum autyzmu ma jedno na 68 dzieci. Fakty
te sprawiaja, iz coraz wazniejsze wydaja sie by¢ poszukiwania przyczyn tych zabu-
rzen, opracowanie coraz dokladniejszych metod diagnostycznych oraz metod
terapii, a takze ocena jakosci zycia rodzicéw i rodzin tych dzieci.

Diagnostyczne kryteria autyzmu, jak réwniez terminy stuzace do okreslenia
zaburzenia zmienialy sie nieco na przestrzeni lat, cho¢ gléwne objawy podane
przez Leo Kannera w 1943 roku wydaja sie by¢ zawarte w réznych wystepujacych
w literaturze opisach (por. Pisula, 2007, 2012b). S3 one nastepujace: ,zaburzenia
kontaktu uczuciowego, skrajnie nasilone dazenie do samotnosci, catkowity brak
zaangazowania w interakcje spoleczne, niezdolno$¢ do uzywania mowy w celu
komunikowania sie oraz obsesyjna potrzeba niezmiennosci otoczenia”.

Klasyfikacje DSM-IV oraz ICD-10 jako osiowe kryteria autyzmu (caloscio-
wych zaburzen rozwojowych) podaja tak zwang triade autystyczna, czyli istotne
trudnosci w obszarze relacji spotecznych i kontaktéw uczuciowych, deficyty
w uzywaniu mowy w celu komunikowania sie werbalnego i niewerbalnego oraz
ograniczone wzorce zachowan, aktywnosci, zainteresowan i potrzebe niezmien-
nosci otoczenia.

Dzisiejsze kryteria diagnostyczne zaburzen okreslanych jako autystyczne
spektrum zaburzen sg wedlug DSM-5 nastepujace: pierwsze z nich, ktére skupia
pierwszy i drugi element triady autystycznej, dotyczy deficytéw w komunikowa-
niu sie i interakcjach spotecznych. Do tego kryterium naleza objawy: deficyty
w werbalnej i niewerbalnej komunikacji wykorzystywanej w interakcjach spolecz-
nych, brak spotecznej wzajemnosci oraz trudnosci w nawigzywaniu i podtrzy-
mywaniu relacji réwiesniczych. Drugie kryterium dotyczy wystepowania ogra-
niczonych i uporczywych wzorcéw zachowania, zainteresowan i aktywnosci. Do

niego naleza takie objawy, jak: stereotypowe zachowania ruchowe lub werbalne,
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niezwykle zachowania sensoryczne, nadmierne przywiazanie do rutyn, ograni-
czone zainteresowania potaczone z fikcja. Objawy te musza by¢ obecne we wczes-
nym dziecifistwie.

U dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wystepuje wiele réznych dodat-
kowych objawéw i nieprawidtowych zachowan lub probleméw neurologicznych
i emocjonalnych. Do takich nalezg na przyktad: zaburzenia w odbiorze i prze-
twarzaniu bodzcéw zmystowych, niepelnosprawnosé¢ intelektualna, trudnosci
z planowaniem i wykonywaniem ruchéw ciala, zachowania agresywne, zacho-
wania samouszkadzajace, epilepsja, zaburzenia snu, problemy z przyjmowaniem
pokarméw (Kruk-Lasocka, 1999; Bobkowicz-Lewartowska, 2005; Frith, 2005).
Zlozonos¢ objawdw, a takze specyfike funkcjonowania dziecka z autyzmem
oddaja tez obserwacje i charakterystyki dokonane przez osoby, ktdére na co dzien
z nim przebywaja. Oto przykladowy opis dziecka:

Dziecko ludzkie jest najbardziej i najdtuzej bezradng istotg. Nie przezyje bez
dorostego opiekuna. A dziecko autystyczne? Czasami nawet z taka pomoca nie
potrafi zy¢. Jest trudne do poznania i zrozumienia. Troche jak przybysz z innej
planety. Ale przeciez pragnie kontaktu, wspélodczuwania, poczucia bezpieczen-

stwa, przynaleznosci. I wota o to. Trzeba tylko to wotanie zrozumie¢. Stuzy temu

obserwacja dziecka, wiedza o nim i o istocie zaburzenia (Blotnicka, 2005, s. 91).

Réznice w rozumieniu zlozonosci $wiata oséb dotknietych autyzmem pod-
kresla wypowiedZ Donny Williams — kobiety z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu, autorki ksigzki Nikt nigdzie: ,Osoby autystycznej nie mozna traktowac jako
takiej samej jak my, tylko wycofanej i zamknietej”.

Niniejszy artykul stanowi przeglad literatury przedmiotu dotyczacej jakosci
zycia rodzin wychowujacych dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Sam
konstrukt - ,jakos$¢ zycia rodziny” — zostal dopiero niedawno zaproponowany
przez badaczy. Stad tez stosunkowo niewiele prac poswieconych jest temu zagad-
nieniu. W opracowaniu zostang przeanalizowane istniejace nieliczne badania
poswiecone rodzinom dzieci z autyzmem, biorac pod uwage charakterystyke r6z-
nych dziedzin jakosci Zycia rodziny oraz jej uwarunkowan. Poniewaz sam kon-
strukt powstal miedzy innymi w oparciu o analize doswiadczen rodzin i rodzicéw
dzieci z zaburzeniami rozwoju, na poczatku zostang ukazane najbardziej charak-

terystyczne ich przezycia. Analiza ta jest wazna, poniewaz doswiadczenia te oraz
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jakos¢ zycia rodzicéw ma bardzo istotny wplyw na ogélng jakos¢ zycia rodziny.
Przezycia te przedstawiono od momentu otrzymania diagnozy az po codzienne
zmaganie si¢ z réznymi sytuacjami zwigzanymi z wychowaniem dziecka o nie-
prawidlowym rozwoju. Podsumowujac, przedstawiono teoretyczne ujecia badan

dotyczacych doswiadczen rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju.

Doswiadczenia rodzicow

Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu u dziecka jest dla rodzicéw momen-
tem bardzo trudnym, wplywajacym zaréwno na ich funkcjonowanie, jak i powo-
dujacym wiele zmian w zyciu calej rodziny. Dane z literatury przedmiotu (Pisula,
2007, 2012a; Liberska, 2011), a takze rozmowy z rodzicami oraz obserwacje kli-
niczne wskazuja na to, ze trudne do$wiadczenia zwigzane z diagnoza zaburze-
nia u dziecka moga wynika¢ z nastepujacych faktéw: w pierwszym okresie zycia
objawy autystyczne zazwyczaj nie wystepuja, brak jest tez cech fizycznych, ktére
bylyby wskaznikami rozwijajacych sie nieprawidtowosci. Rodzice, poczatkowo
szczesliwi z narodzin zdrowego dziecka, staja przed nieoczekiwanie ujawniaja-
cymi sie trudnoéciami. Sam moment diagnozy jest dla nich przezyciem trauma-
tycznym, okreslanym przez niektérych jako ,zal po stracie zdrowego dziecka”.
Jest to réwniez ,zal po stracie siebie jako rodzica dziecka zdrowego”. Dylematy
oraz sprzeczne emocje, jakie pojawiaja sie w okresie diagnozy, opisuje wypowiedz
mamy wychowujacej 7-letniego syna Janka: ,Na poczatku twierdzilismy, ze to
pomylka... Ze wszyscy lekarze sie myla. Nasz Janek przeciez patrzy w oczy, rozu-
mie, co sie do niego méwi. Pomimo wielu lat intensywnej terapii i rozméw z wie-
loma specjalistami nadal nie rozumiem autyzmu. Jest mi obcy pomimo tego, ze
to czes$¢ mojego syna”.

Innymi Zrédlami trudnych doswiadczen rodzicéw sa wystepujace u dzieci
autystycznych liczne problemy behawioralne i emocjonalne, a takze zachowania
dziwaczne i nieprzewidywalne. Jak stwierdzaja rodzice, s one jednym z najsil-
niejszych zrdédel stresu, a takze stanowia utrudnienie w adaptacji do realizacji
roli rodzicielskiej. Brak jest jednoznacznego wyjasnienia przyczyn autyzmu.
Rodzice niekiedy obwiniaja sie o powstale u dziecka zaburzenie. W $wiadomo-

$ci spolecznej nadal utrzymuja sie nieprawdziwe poglady o ,zimnej matce” lub
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patologicznych objawach i zachowaniach rodzicéw, ktére stanowia przyczyne
nieprawidlowosci wystepujacych u dziecka. Ponadto rodzicom trudno jest pod-
ja¢ wlasciwa decyzje zwiazang z terapia. Brak jest bowiem spdjnego, efektyw-
nego modelu terapeutycznego dla wszystkich dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu. Czesto, zwlaszcza w mniejszych miastach i na wsiach, przeszkoda
w usprawnianiu dziecka, a wczesniej w prawidtowym jego zdiagnozowaniu, jest
brak specjalistycznej opieki lub trudnosci w dotarciu na wizyte. Wielu rodzicéw
bedacych na poczatku drogi terapeutycznej szuka pomocy u réznych specjali-
stow, niekiedy liczac na mozliwos¢ wykluczenia zaburzenia. Dylemat zwigzany
z podjeciem decyzji dotyczacej metod terapeutycznych stosowanych wobec
swojego dziecka przedstawia ponizsza wypowiedZ mamy 6-letniej dziewczynki
z diagnoza autyzmu atypowego, objetej opieka przez jedna z warszawskich
poradni psychologiczno-pedagogicznych: ,Na poczatku czutam wielkie zagubie-
nie. Kazdy psycholog mial inny pomyst na terapie Poli. W pewnym momencie
czulam, ze wiekszo$¢ czasu spedzam w samochodzie, dojezdzajac na rézne zaje-
cia, niz w domu. Powiedzialam do$¢. Obecnie Pola uczeszcza do jednego psycho-
loga i na zajecia grupowe. Nie potrafie powiedzie¢, na ile r6zne oddziatywania
przyniosty poprawe, a na ile to jest po prostu kwestia jej dorastania...”.

Te trudne do$wiadczenia rodzicéw dzieci z autyzmem, podobnie jak rodzicéw
dzieci z innymi rodzajami zaburzen, maja ztozong posta¢. Jak wynika z litera-
tury przedmiotu (Kermanshahi i in., 2008; por. Pisula, 2007; Zasepa i Wotowicz,
2010), mozna wéréd nich wyréznié: trudnosci wobec akceptacji niepelnospraw-
nosci dziecka; przezywanie negatywnych emocji; brzemie opieki nad niepel-
nosprawnym dzieckiem, ktéra wymaga duzo czasu, nakladu sit i dodatkowych
umiejetnosci oraz srodkéw; brak wsparcia spotecznego oraz negatywne postawy
spoleczne wobec rodzicéw i dziecka; troska o przysztos¢ dziecka, szczegdlnie
nasilona u starszych rodzicéw, ktérzy czesto zadaja pytania o to, co sie bedzie
dzialo z dzieckiem po ich $mierci. Przysztosc to dla nich ,,podr6z w ciemnos¢”.

Analiza literatury przedmiotu wskazuje na ztozonos¢ doswiadczen rodzicéw
dzieci z zaburzeniami rozwoju (por. Pisula, 2007; Zasepa i Wolowicz, 2010).
Charakteryzuja sie oni na przyklad wiekszym poczuciem stresu rodzicielskiego
i negatywnego afektu. Rodzice ci czesciej odczuwaja zmeczenie, wkladaja wiecej
wysitku fizycznego w opieke nad niepelnosprawnym dzieckiem oraz w pokony-

wanie barier zwigzanych z otrzymywaniem profesjonalnej pomocy. Ich udziatem
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sa bolesne przezycia zwigzane z doswiadczaniem cierpienia swojego dziecka,
poczuciem wlasnej stabosci w obliczu duzych wymagan zwigzanych z realizacja
zyciowej roli rodzica niepelnosprawnego dziecka, czesto réwniez brakiem wspar-
cia oraz negatywnymi postawami spotecznymi. Wiele z badan wskazuje na to,
ze posiadanie dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest wyzwaniem dla
rodziny. Rodzice tych dzieci doswiadczajg wysokiego poziomu stresu oraz brze-
mienia opieki, leku i depres;ji (Pisula, 1998, 2007, 2012a; Lee, Harrington, Louie
i Newschaffer, 2008; Hall, 2012), wystepuje réwniez nizszy poziom funkcjono-
wania rodziny w poréwnaniu z rodzinami dzieci z innymi rodzajami niepetno-
sprawnosci (Abbeduto i in., 2004).

Analiza doswiadczen rodzicielskich pozwala na ich zréznicowanie ze wzgledu
na wiele czynnikéw — miedzy innymi s3 one rézne w zaleznosci od czasu, jaki upty-
nat od chwili ustyszenia danych dotyczacych rozpoznania stanu funkcjonowania
dziecka. To zr6znicowanie do$wiadczen rodzicow okreélajg tak zwane koncep-
cje adaptacji do petnienia roli rodzicielskiej. Jedna z nich zaproponowal Andrzej
Twardowski (2008). Wyr6znit on cztery fazy adaptacji do niepelnosprawnosci
dziecka. Pierwszg z nich jest okres szoku, drugg — okres kryzysu emocjonalnego,
w ktérym réwniez przewazaja emocje negatywne. Trzeci okres to pozorne przy-
stosowanie, kiedy rodzice tworza nieprawdziwy obraz dziecka, zaprzeczajac jego
faktycznej niepelnosprawnosci. Natomiast ostatnia, czwarta faza, to rzeczywiste
przystosowanie, w ktérym dominuja uczucia pozytywne oraz faktyczne zaakcep-
towanie stanu funkcjonowania i mozliwosci dziecka. Do tego ostatniego etapu
przystosowania sie do niepelnosprawnosci swojego dziecka nie docieraja wszy-
scy rodzice.

Wyniki badan empirycznych maja swoje odzwierciedlenie w koncepcjach
opisujacych doswiadczenia rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju. Nalezy do
nich na przyklad teoria ,zimnej matki” (Battelheim, 1967, za: Pisula, 2012a),
koncepcja zaloby (Solnit i Stark, 1967, za: Pisula, 2012a), koncepcja chronicz-
nego smutku (Olshansky, 1962), wskazujaca na wystepowanie przez cale zycie
uczu¢ zalu i smutku po stracie ,idealnego” dziecka. Koncepcje stresu rodziciel-
skiego (Perry, 2005; McCubbin i Patterson, 1983, za: Minnes, Woodford i Passey,
2007; McStay, Dissanayake, Scheeren, Koot i Begeer, 2013; McStay, Trembath
i Dissanayake, 2014a, 2014b, 2015) oraz model ,stres — radzenie sobie” (za:
Crnic, Friedrich i Greenberg, 1983) dotycza czynnikéw wplywajacych na poziom
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stresu oraz czynnikéw, od ktérych zalezy adaptacja do niepelnosprawnosci
dziecka. Wskazuja wiec na glebokos¢ i istotno$é¢ przezy¢ zwigzanych ze stanem
funkcjonowania dziecka, jak réwniez na mozliwosci i starania rodzicéw, aby jak
najlepiej radzi¢ sobie z przezywanymi doswiadczeniami.

Opieka nad dzieckiem z zaburzeniami rozwoju moze by¢ zrédlem nie tylko
negatywnych, lecz takze pozytywnych doswiadczen. Te dwa rodzaje przezy¢ nie
wykluczaja sie, ale wspolwystepuja ze soba, naktadaja sie na siebie i w pewien
sposéb wzajemnie sie uzupelniaja (Hastings i Taunt, 2002; Rapanaro, Bartu
i Lee, 2008; Xue, Ooh i Magiati, 2014). Aby u rodzicéw wystapily pozytywne
przezycia zwigzane z opieka i wychowywaniem dziecka niepelnosprawnego,
istotna jest akceptacja jego stanu funkcjonowania oraz akceptacja siebie jako
rodzica dziecka niepelnosprawnego, czyli rzeczywiste przystosowanie do zaist-
nialej sytuacji rodzinnej (Scorgie, Wilgosh i Sobsey, 2004). Trudne wydarzenia
zyciowe moga by¢ zZrédtem rozwoju osoby i pozytywnych zmian. Ponowna ocena
sytuacji problemowych jako korzystnych moze sta¢ sie waznym sposobem radze-
nia sobie z tymi trudno$ciami, moze ubogaca¢ i rozwija¢ osobe lub przyczyniaé
sie do ogdlnego poczucia szczescia.

Przedstawione badania skupiajg sie raczej na doswiadczeniach rodzicéw, na
jakosci ich zycia lub na funkcjonowaniu rodziny i zmianach w niej zachodzacych
po narodzinach dziecka z autyzmem. Stosunkowo nieliczne dotycza jakosci zycia
calej rodziny oraz doswiadczen wszystkich jej czlonkéw. Ponizej wyjasniony zo-
stanie konstrukt ,jako$¢ zycia rodziny”, a jako egzemplifikacja prac nad nim
zostanie przedstawiona analiza wynikéw badan nad jakoscig zycia rodzin wycho-

wujacych dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Jakos¢ zycia rodziny

Konstrukt ,,jako$¢ zycia rodziny” ma charakter holistyczny, obejmuje bowiem
wiele dziedzin Zycia rodziny oraz doswiadczenia wszystkich jej czlonkéw
i rodziny jako calosci. Uwzglednia obiektywng i subiektywna ocene jakosci zycia
rodziny. Pozwala okresli¢ wzajemne wplywy poszczegélnych czlonkéw rodziny
iich doswiadczen na siebie. Prace nad nim zapoczatkowane zostaty w latach 90.

XX wieku. Pierwsze miedzynarodowe sympozjum dotyczace tej tematyki odbyto
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sie w 2000 roku. Spotkanie to zaowocowalo powstaniem ksigzki zatytulowanej
Families and persons with mental retardation and quality of life. International per-
spectives, ktéra zostala wydana w 2004 roku pod redakcja Ann Turnbull, Ivana
Browna i H. Rutherforda Turnbulla.

Przy tworzeniu koncepdji jakosci zycia rodziny brano pod uwage nastepujace
prace oraz rodzaje doswiadczen: prace dotyczace jakosci zycia oséb z niepelno-
sprawnoscia intelektualng, doswiadczenia praktyczne zwigzane z terapia oraz
zasade pomocy zorientowanej na rodzine (family-centered support). Jako teorie
wyjasniajace funkcjonowanie rodziny przyjeto teorie systemowe. Podkreslaja
one, ze nie jest mozliwe zrozumienie opieki i wychowania dziecka z niepelno-
sprawnoécig bez pojecia, jak funkcjonuje rodzina jako calo$é. Tworzone koncep-
cje jakosci zycia rodziny oraz ich empiryczne weryfikacje ujmuja rodzine w sze-
rokiej perspektywie. Jakos¢ zycia rodziny moze by¢ rozumiana jako ,,dynamiczne
poczucie dobrostanu rodziny, kolektywnie i subiektywnie definiowane i przeka-
zywane przez jej cztonkéw, w ktérym potrzeby indywidualne i potrzeby rodziny
wchodza ze sobg w interakcje” (Zuna i in., 2010, za: Pozo, Sarri i Brioso, 2014,
s. 443).

Obecnie istnieja dwie gléwne koncepcje jakosci zycia rodzin. Dotycza one
zaréwno rodzin oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, jak i rodzin oséb
zr6znymirodzajami zaburzen i nieprawidtowosci rozwojowych. Wykorzystywane
sa réwniez w poznawaniu jakosci zycia rodzin oséb o prawidlowym rozwoju.
Pierwsza z koncepcji powstala w osrodku Beach Center on Disability przy
Uniwersytecie w Kansas w USA, za$ druga zostala opracowana w o$rodku Center
of Health Promotion przy Uniwersytecie w Toronto w Kanadzie przy wspétpracy
z miedzynarodowym zespolem badaczy.

Badacze z osrodka Beach Center on Disability okreslajg jako$¢ zycia rodziny
jako ,warunki, w ktérych potrzeby rodziny s3 zaspokojone, cztonkowie rodziny
ciesza sie swoim zyciem wspoélnie jako rodzina, i cztonkowie rodziny maja szanse
robienia rzeczy waznych dla nich” (Park i in., 2003, s. 368). Biorac pod uwage
rézne aspekty zycia rodzinnego, autorzy wyrdznili nastepujace dziedziny jako-
$ci zycia rodziny: relacje rodzinne (family interaction), rodzicielstwo (parenting),
fizyczny/materialny dobrostan (physical/material well-being), wsparcie zwigzane
z niepelnosprawnoscia (disability-related support), emocjonalny dobrostan (emo-

tional well-being). Do ich pomiaru stuzy Beach Center Family Quality of Life Scale.
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Druga koncepcja i jednoczesnie propozycja badawcza jakosci zycia rodzin ma
swoje poczatki w 1997 roku. Rozpoczeto wéwczas realizacje Miedzynarodowego
Projektu Jakosci Zycia Rodziny (International Family Quality of Life Project).
Zostal on podjety przez badaczy z takich panstw, jak: Australia, Kanada, Izrael
i Stany Zjednoczone pod kierunkiem Ivana Browna i wspélpracownikéw z Center
of Health Promotion w Toronto. Obecnie w projekcie bierze udzial 20 panstw,
w tym réwniez Polska. Autorzy przyjeli, ze konstrukt ,jako$¢ zycia rodziny”
ujmuje zycie rodziny w sposéb holistyczny i ma charakter wielowymiarowy.
Wyrézniono nastepujacych dziewie¢ dziedzin jakosci Zycia rodziny: zdrowie
rodziny (health of the family), sytuacja finansowa (financial well-being), relacje
rodzinne (family relationships), wsparcie innych ludzi (support from other people),
wsparcie ze strony ustug specjalistycznych i pomocy spoteczne;j (support from dis-
ability - related services), system wartosci (influence of values), kariera zawodowa
i przygotowanie do niej (careers and preparing for careers), czas wolny i rekreacja
(leisure and recreation), interakcje spoteczne (community interacion). Przyjeto réw-
niez, iz kazda z tych dziedzin mozna analizowa¢ pod wieloma aspektami, czyli
na sze$ciu nastepujacych wymiarach: znaczenie, mozliwosci, inicjatywa, osiag-
niecia, stabilnos¢, satysfakcja. Do pomiaru wyréznionych dziedzin jakosci zycia
rodziny stuzy Family Quality of Life Survey — 2006 (FQOLS-2006).

Ivan Brown i Roy Brown (2000, za: Park, Turnbull i Turnbull, 2002, s. 153),
ustosunkowujac sie do omawianego konstruktu, zauwazyli nastepujace wazne

kwestie:

1) jakos¢ zycia rodziny zmienia sie wraz z przezywanymi przez czlonkéw rodziny
doswiadczeniami, 2) cztonkowie rodziny oddziatuja na siebie wzajemnie, 3) dzie-
dziny jako$ci zycia oddziatuja na siebie wzajemnie, 4) gdy rozwazamy jakosé zycia
rodziny, to nie ma standardu, kazda rodzina decyduje o tym, co ,jakos$¢” oznacza

dla niej.

Jakos¢ zycia rodziny to konstrukt istotny dla polityki spolecznej oraz dla
systemu ustug wspierajacych funkcjonowanie rodzin oséb z niepelnosprawnos-
cig intelektualng. Podczas planowania i udzielania wsparcia rodzinom wazne jest

uwzglednienie nastepujacych zasad:
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1) nalezy szanowa¢ priorytety i decyzje rodziny, 2) ustugi i wsparcie powinny
by¢ tak dostarczane, aby poméc rodzinie w osiggnieciu wyznaczonych przez nig
celéw, 3) system wsparcia powinien by¢ tak opracowany, aby zwiekszy¢ umiejet-
noéc dzieci z niepelnosprawnoscia i ich rodzin do funkcjonowania w ich natural-
nym otoczeniu (Duwa i in., 1993, Osher, 1998, za: Park i in., 2003, s. 367).

Jakos$¢ zycia rodzin z dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Prac, ktére dotycza holistycznego spojrzenia na jakos¢ zycia rodziny z dziec-
kiem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, jest bardzo matlo. Niektdre z nich
uwzgledniaja w grupie oséb badanych rodziny z dzieckiem z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu i nie dokonuja poréwnania ich jakosci zycia z jakoscig
zycia innych rodzin dzieci niepelnosprawnych (Brown, MacAdam-Crisp, Wang
i Iarocci, 2006; Cagran, Schmidt i Brown, 2011; Neikrug, Roth i Judes, 2011;
Svraka, Loga i Brown, 2011; Steel, Poppe, Vandevelde, van Hove i Claes, 2011,
Ajuwon i Brown, 2012; Clark, Brown i Karrapaya, 2012). Inne za$ poswiecone
sa badaniu jako$ci zycia rodzin dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu lub
dokonuja analiz zmierzajacych do poréwnania ich jakosci zycia z innymi rodzi-
nami wychowujacymi dziecko niepelnosprawne lub dziecko o prawidlowym
rozwoju (Brown i in., 2006; Zasepa i Wotowicz, 2010; Sipos, Predescu, Muregan
i Iftene, 2012; Meral, Cavkaytar, Turnbull i Wang, 2013; McStay i in., 2014a,
2014b; Pozo i in., 2014; Gardiner i larocci, 2015). Badania te przeprowadzone
zostaly przy zastosowaniu kwestionariusza Family Quality of Life Survey — 2006
badz Beach Center Family Quality of Life Scale. Kr6tki opis rezultatéw tych badan
przedstawiono ponize;j.

Wyniki badan sg nieco zréznicowane w kwestii poziomu jakoéci zycia rodzin
dzieci z autyzmem w poréwnaniu z innymi grupami rodzin wychowujacych
dziecko z zaburzeniem rozwoju. Cze$¢ z nich wskazuje na to, ze jako$¢ zycia rodzin
dzieci z autyzmem jest nizsza w poréwnaniu z jakoscia zycia rodzin posiadajacych
dziecko z zespotem Downa (Brown i in., 2006) lub wychowujacych dziecko z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng (Meral i in., 2013). Cho¢ s3 tez badania wskazu-

jace na wyzsza jako$¢ zycia tych rodzin na przyklad w poréwnaniu z rodzinami
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dzieci z ADHD ($ipos i in., 2012). Rozpatrujac rodziny dzieci z autyzmem
i rodziny dzieci o prawidlowym rozwoju, badania wykazuja raczej jednoznacznie
na wyzsza jako$¢ zycia tych drugich (Browniin., 2006; Zasepa i Wotowicz, 2010).

Biorac pod uwage poszczegélne dziedziny jakosci zycia rodziny, mozna zauwa-
zy¢ réznice w ich poziomach miedzy rodzinami z dzieckiem z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu a wychowujacymi dziecko z innymi rodzajami zaburzen roz-
wojowych. Na przyktad w badaniach polskich (Zasepa i Wotowicz, 2010) stwier-
dzono, ze najwyzszym poziomem subiektywnej oceny jakosci zycia w dziedzi-
nie ,zdrowie rodziny” charakteryzuja sie rodziny, w ktérych dziecko ma zespoét
Downa, za$ najnizszym - rodziny, w ktérych dziecko cierpi na zaburzenia ze
spektrum autyzmu. Najwiecej inicjatyw w zakresie sytuacji finansowej przeja-
wiaja rodziny z dzieckiem z autyzmem. W dziedzinie ,wsparcie innych oséb”
rodziny majace dziecko z diagnoza znajdujaca sie w grupie ,inne” oraz z diag-
noza zaburzen ze spektrum autyzmu uzyskaly najwyzsze wyniki, natomiast
rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng bez okreslonej przy-
czyny — najnizsze. Stwierdzono, ze rodzaj rozpoznania u dziecka z niepelno-
sprawnoscia intelektualng w istotny sposéb réznicuje ogdlny wynik w subiek-
tywnej ocenie wsparcia w ramach ustug specjalistycznych, to jest wyzsze oceny
wystepuja w grupie rodzin z dzieckiem z ,innymi” rodzajami rozpoznan oraz
w grupie rodzin z dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, nizsze zas —
w grupie rodzin z niepelnosprawnoscia intelektualng bez okreslonej przyczyny.
Najwyzsze oceny w wymiarze ,system wartosci” osiagnely rodziny z dzie¢mi
z niepelnosprawnoscia intelektualng z innymi rodzajami diagnoz (np. zesp6t
Williamsa, mukopolisacharydoza, wodogtowie, nieznane wady genetyczne) oraz
rodziny z dzie¢mi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, najnizsze za$ — rodziny
z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig intelektualng bez okreslonej przyczyny. Rodziny
majace dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng o ,innym” rodzaju diagnozy
(np. zesp6l Williamsa, mukopolisacharydoza, wodoglowie, nieznane wady gene-
tyczne) oraz rodziny dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu ocenity jakos¢é
zycia swojej rodziny w wymiarze ,czas wolny i rekreacja” najwyzej, a rodziny
z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng bez okreslonej przyczyny -
najnizej. Najwyzsze wyniki w dziedzinie ,interakcje spoteczne” charakteryzuja
rodziny z dzieckiem cierpiagcym na zaburzenia ze spektrum autyzmu, zas najniz-

sze — rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng bez okreslonej
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przyczyny. Nie stwierdzono istotnych réznic uwarunkowanych rodzajem rozpo-
znania w takich dziedzinach jakosci zycia rodziny, jak relacje rodzinne i kariera
zawodowa.

Ze wzgledu na poszczegblne dziedziny, a takze rézne aspekty wyniki badan
wskazywaly na zréznicowany profil jakosci zycia rodziny dziecka z autyzmem.
W badaniach przeprowadzonych przez Browna i wspétpracownikéw (2006)
rodziny te najbardziej zadowolone byly z relacji rodzinnych, zdrowia i systemu
wartosci, najmniej za$ - z interakcji spotecznych, kariery i przygotowan do
niej, spedzania czasu wolnego i aktywnosci rekreacyjnej oraz sytuacji finanso-
wej. Nisko ocenione zostalo tez przez te rodziny wsparcie innych oséb, a takze
wsparcie ze strony uslug specjalistycznych i pomocy spotecznej. Okoto 25% spo-
$r6d nich stwierdzilo, ze nie ma mozliwosci poprawy jakosci relacji rodzinnych,
a takze nie ma mozliwosci spedzenia ciekawie czasu wolnego. Wielu (ok. 30%)
rodzicéw, a zwlaszcza matek, przerwalo prace lub zrezygnowato z edukacji, aby
opiekowac sie dzieckiem. Wiekszo$¢ rodzin (ok. 80%) nie otrzymuje wsparcia
praktycznego od krewnych, przyjaciét lub sasiadéw. Pozytywne doswiadczenia
wigzg rodziny z systemem wartosci, na przyktad wiara pomaga im znies$¢ trudne
chwile. Dla okoto 80% rodzin system wartosci ma duze znaczenie dla ogdl-
nej jakosci ich zycia. Podobne wyniki uzyskano w badaniach polskich (Zasepa
i Wolowicz, 2010) — najwyzsza jakos¢ zycia stwierdzono w takich dziedzinach,
jak: relacje rodzinne, system wartosci oraz kariera i przygotowanie do kariery,
najnizsza za$ — we wsparciu innych oséb, w zdrowiu rodziny oraz sytuacji finan-
sowej. W dziedzinie ,relacje rodzinne” wszystkie wskazniki (znaczenie, mozli-
wosci, inicjatywa, osiggniecia, satysfakcja i nieco nizej stabilno$¢) byty ocenione
wysoko. Podawane byly tez jako$ciowe odpowiedzi, wskazujace na to, ze choroba
dziecka zblizyla czlonkéw rodziny do siebie, osoby w rodzinie pomagajg sobie
wzajemnie, maja do siebie zaufanie. Znaczenie systemu wartosci dla ogdlnej
jako$ci zycia rodziny jest duze, nieco nizej, na przecietnym poziomie, ocenione sa
mozliwo$ci, inicjatywa oraz osiaggniecia i satysfakcja. Podobna sytuacja wystepuje
w przypadku kariery i przygotowania do niej. W zakresie wsparcia innych oséb
znaczenie jest duze, na przecietnym poziomie oceniono za$ - inicjatywe, a na
niskim — mozliwosci, satysfakcje i osiagniecia. Przykltadem trudnosci doswiad-
czanych przez rodzine w zakresie relacji z innymi ludZmi jest nastepujaca wypo-

wiedz jednego z czlonkéw rodziny dziewczynki z zespotem Retta: ,Przez chorobe
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corki urwaly sie kontakty ze znajomymi i rodzing. Albo kto$ nie tolerowal Asi
zachowania, albo my Zle czulisémy sie w ich otoczeniu”. Negatywne postawy spo-
teczne podkresla nastepujaca wypowiedz: ,W sklepie powiedziano mi, ze takie
dzieci zostawia sie w domu. W wielu sklepach nie wolno jezdzi¢ wézkiem. Starsze
osoby w osrodku rehabilitacyjnym stwierdzily, ze musialam by¢ alkoholiczka albo
narkomanka, skoro urodzitam takie dziecko”. Zdrowie jest przez wszystkich oce-
nione jako bardzo wazne, na przecietnym poziomie ocenione zostaly inicjatywy,
a nieco nizej — osiagniecia, mozliwosci i satysfakcja. Znaczenie oraz inicjatywy sa
ocenione wysoko w dziedzinie , sytuacja finansowa rodziny”, nieco nizej przeciet-
nej — osiagniecia i satysfakcja, zas nisko — mozliwosci.

W badaniach tureckich (Meral i in., 2013), w ktérych stwierdzono, ze satys-
fakcja rodzin jest ogélnie na poziomie nieco powyzej przecietnej, zaobserwo-
wano, iz najwieksze zadowolenie pochodzi z obszaru interakcji rodzinnych, zas
najmniejsze — z fizycznego/materialnego dobrostanu.

Oprocz charakterystyki jakosci zycia rodzin wychowujacych dziecko z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu badania uwzglednialy czynniki, od ktérych ona
zalezy. Czynniki te mialy nature zaré6wno wewnetrzng, zwigzana z wlasciwos-
ciami rodzicéw, jak i zewnetrzng, zalezng od wlasciwosci otoczenia.

Istotnym czynnikiem wplywajacym na jako$¢ zycia rodziny okazuje sie poczu-
cie koherencji rodzicéw (Pozo i in., 2014) oraz poczucie koherencji rodziny
(McStay i in., 2014a, 2014b). Wykazano tez istotno$¢ wplywu na omawiang
zmienng wlasciwosci dziecka, takich jak: nasilenie zachowan problemowych
(McStay i in., 2014a, 2014b; Pozo i in., 2014; Gardiner i Iarocci, 2015), poziom
zachowania adaptacyjnego, a szczegélnie umiejetnosci zycia codziennego, oraz
uspolecznienie (Gardiner i Iarocci, 2015).

Bardzo silnym predyktorem jakosci zycia rodziny jest wsparcie spoleczne
(Meraliin., 2013; Pozo iin., 2014), w tym gltéwnie o charakterze emocjonalnym.
Przyczynia sie ono do redukdji stresu i poprawia ogdlng pozytywna orientacje
zyciowa. Wazne tez, cho¢ nieco mniej, s3 wsparcie praktyczne udzielane w zakre-
sie opieki oraz dochéd i status socjoekonomiczny.

Niektére badania wykazaly zréznicowane powigzania miedzy wlasciwosciami
matek i ojcéw a jakoscig zycia rodziny. Pilar Pozo, Encarnacién Sarria i Angeles
Brioso (2014) stwierdzili, ze wyzsza jako$¢ zycia rodziny oceniona przez matki

jest istotnie zwigzana z uzyskiwanym wsparciem spolecznym, poczuciem
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koherencji oraz mniej nasilonym zaburzeniem u dziecka. Wyzsza ocena jako-
$ci zycia dokonana przez ojcéw wiaze sie dodatnio ze wsparciem spolecznym,
z poczuciem koherencji, gltebokoscia wystepujacego zaburzenia oraz ujem-
nie — z unikowym stylem radzenia sobie ze stresem. Rebecca L. McStay, David
Trembath i Cheryl Dissanayake (2014a, 2014b) zaobserwowali, ze istotnymi pre-
dyktorami jakosci zycia rodziny ocenianej przez matke byly takie czynniki, jak:
problemy eksternalizacyjne dziecka, poczucie koherencji rodziny oraz radzenie
sobie ze stresem rodzicielskim. Natomiast jako$¢ zycia rodziny oceniana przez
ojcéw byla istotnie uwarunkowana przez problemy eksternalizacyjne dziecka

i poczucie koherencji rodziny.

Podsumowanie

Wystepowanie u dziecka zaburzen ze spektrum autyzmu jest zrédlem stresu
i stanowi wyzwanie dla rodzicéw oraz calej rodziny. Rodzice z czasem mogg sie
przystosowa¢ do rodzicielstwa wobec dziecka z zaburzeniami rozwoju i do wypel-
niania wielu obowigzkéw oraz pokonywania trudnosci zwigzanych z zapewnie-
niem dziecku godnego i dobrego zycia. Moga tez doswiadczaé wielu pozytywnych
kwestii, umacniajac siebie oraz gtebiej dostrzegajac dobro istniejace w otoczeniu
oraz w innych ludziach. Nie zmienia to jednak faktu, Ze rozpoznanie u dziecka
zaburzen ze spektrum autyzmu stanowi jedno z najbolesniejszych doswiad-
czen zyciowych wigzacych sie z ogromna liczba probleméw. Nawet gdy nastapi
rzeczywiste przystosowanie do zaistnialej sytuacji, nie uwalnia to rodzicéw od
wielu trudnosci, od ogromnego nakladu sit przeznaczonych na ich pokonywanie
oraz od krétszych lub dluzszych momentéw pojawiania sie negatywnych uczué
i mysli. Slad po przezytych traumatycznych wydarzeniach zwigzanych z diag-
noza i p6zniejszymi jej konsekwencjami pozostaje, cho¢ z czasem analizuje sie
je 1 wartosciuje juz inaczej, uwzgledniajac wiele perspektyw i réznych punktéw
odniesienia.

Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu u dziecka powoduje zmiany nie
tylko w rodzicach i w ich zyciu, lecz takze w funkcjonowaniu caltej rodziny.
Swiadcza o tym wyniki badan dotyczacych jakosci zycia rodziny. Aby rodzina

mogla sprawnie funkcjonowaéd, dziecku z zaburzeniami rozwoju musi by¢
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zapewniona opieka, w ramach ktérej czesto wymagana jest calodobowa obecnosé
opiekuna. Role takiego opiekuna przyjmuja na siebie najczesciej matki, rezygnu-
jac z kariery zawodowej lub edukacji. Dla wszystkich cztonkéw rodziny wazne
staja sie zwlaszcza zadania zwigzane z poszukiwaniem wsparcia oraz jak najlep-
szych metod terapii dziecka. Podejmowanych jest wiele inicjatyw, aby zdoby¢
fundusze na jego rehabilitacje. Cztonkowie rodziny maja doswiadczenia nie tylko
pozytywne, jak na przyklad zacie$nienie wiezi rodzinnych, wieksze zaufanie do
siebie, lecz przezywaja takze wiele trudnych i przykrych sytuacji, takich jak na
przyklad opuszczenie przez przyjaciot, krewnych, sasiadéw, negatywne postawy
spoteczne czy nieodpowiednie/niedostateczne wsparcie udzielane przez profe-
sjonalistéw. Wszystkie te kwestie sprawiaja, ze gdy analizuje sie wyniki badan
dotyczacych jakosci zycia rodzin dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu,
to jest ona nizsza niz jakos¢ zycia rodzin dzieci o prawidtowym rozwoju (Brown
iin., 2006; Zasepa i Wolowicz, 2010). Cho¢ wyniki dotyczace poréwnania jakosci
zycia rodzin dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu z jakoscia zycia rodzin
dzieci z innymi rodzajami zaburzen rozwojowych i niepelnosprawnosci przy-
nosza zréznicowane rezultaty (Brown i in., 2006; Sipos i in., 2012; Meral i in.,
2013), to pozwalaja zauwazy¢, ze istnieja rozbieznosci w ocenie poszczegélnych
dziedzin zycia rodzinnego. We wszystkich badaniach najwyzej oceniane s3 inter-
akcje rodzinne (Brown i in., 2006; Zasepa i Wotowicz, 2010; Meral i in., 2013).
Rodzina i oddzialywania miedzy jej cztonkami stanowia gtéwne Zrédto wsparcia.
Milos¢, wzajemny szacunek, zaufanie oraz dobro i poczucie godnosci kazdego
z czlonkéw rodziny s dla nich najcenniejsze. Stosunkowo wysoko oceniany byt
system wartosci rodziny. Najnizej wydaja sie by¢ ocenione dziedziny zwigzane
ze wsparciem: nieformalnym, okazywanym przez krewnych, przyjaciét i sasia-
déw oraz formalnym - udzielanym przez profesjonalistéw. Wiele z tych wyni-
kéw wydaje sie wspélgra¢ z rezultatami badan poswieconych doswiadczeniom
rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju (Kermanshahi i in., 2008; por. Pisula,
2007; Zasepa i Wotowicz, 2010), ktérzy przezywaja wiele negatywnych emocdji,
moéwig o trudnosciach zwigzanych z codzienna opieka sprawowang nad dziec-
kiem, a zwlaszcza o niewystarczajacym wsparciu spotecznym. Wydaje sie wiec,
ze do$wiadczenia rodzicéw w duzym stopniu wplywaja na funkcjonowanie calej
rodziny i jej jako$¢ zycia. Bardzo waznym wynikiem jest obserwowany we wszyst-

kich badaniach fakt, iz najwazniejsze dla ogdlnej jakosci zycia rodziny, a zarazem
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najwyzej oceniane i przynoszace najwieksza satysfakcje sa relacje rodzinne. Moze
by¢ to potwierdzeniem ogdlnych prawidtowosci kierujacych zyciem cztowieka, dla
ktérego rodzina jest najwazniejsza, tutaj zaspokaja on swoje gtéwne potrzeby,
w tym potrzebe miltosci, przynaleznosci, bezpieczenstwa i sensu zycia. W duzym
stopniu wyniki badan dotyczacych jakosci zycia rodzin dzieci autystycznych sa
zgodne z wynikami badan psychologii pozytywnej, ktéra wskazuje, ze rodzice
dziecka z zaburzeniem rozwoju moga mie¢ nie tylko negatywne, lecz takze pozy-
tywne do$wiadczenia (Hastings i Taunt, 2002; Rapanaro i in., 2008; Xue i in.,
2014). Trudne wydarzenia zyciowe zwigzane z realizacjg roli rodzicielskiej wobec
dziecka z zaburzeniem mogly przyczyni¢ sie do rozwoju bardziej pozytywnych
relacji w rodzinie, do zblizenia sie jej cztonkéw do siebie.

Zistniejacych badan wynika tez, ze jako$¢ Zycia rodziny zalezna jest od szeregu
czynnikéw osobowosciowych oraz spotecznych (Meral i in., 2013; McStay i in.,
2014a,2014b; Pozoiin., 2014; Gardinerilarocci, 2015). Podobnie jak w koncepcji
stresu rodzicielskiego (Perry, 2005; McCubbin i Patterson, 1983, za: Minnesiin.,
2007; McStay i in., 2014a, 2014b, 2015) oraz w modelu ,stres — radzenie sobie”
(za: Crniciin., 1983), ktére ttumaczg adaptacje rodzicéw do niepelnosprawnosci
dziecka, przystosowanie calej rodziny, ktérego wskaznikiem jest wysoka jakos¢
jej zycia, wydaje sie by¢ zalezne od szeregu czynnikéw posredniczacych.

Przedstawiony artykul ukazuje problematyke badawcza, ktéra jest stosun-
kowo nowa i ktéra dopiero sie rozwija. W nieco wiekszym stopniu opracowane
s3 zagadnienia zwigzane z jakoscig zycia rodzin oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualna, za$ bardzo niewiele, co wykazano, jest badan uwzgledniajacych
jako odrebne grupy rodziny dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Ten
krotki przeglad badan moze sygnalizowad pewne kwestie wazne dla opracowywa-
nych systeméw wsparcia tych rodzin, ukazywac ich priorytety, a takze problemy
oraz czynniki, od ktérych w duzym stopniu wydaje sie zaleze¢ jakos¢ ich zycia.
Przeglad ten moze tez stanowic inspiracje do nowych poszukiwan. Warto nie tylko
przeanalizowa¢ jakos¢ zycia rodzin z dzieckiem autystycznym na wiekszych pro-
bach, lecz takze dokona¢ poréwnan longitudinalnych, sprawdzajac zmiany, jakie
wystepuja w zyciu tych rodzin na przestrzeni dtuzszego czasu. Nalezaloby zbada¢

wplyw szeregu zmiennych demograficznych, w tym réwniez kraju zamieszkania,
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na poziom oceny i satysfakgji z jakosci zycia rodzin. Wazne jest takze poszerze-
nie w planach badawczych zmiennych osobowos$ciowych cztonkéw rodziny, ktére

moga mie¢ wplyw na poziom jako$ci zycia calej rodziny.
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ROZDZIAL 16

Przystosowanie spoteczne dzieci
z chorobg przewlekig — relacje rowiesnicze
dzieci z chorobg reumatyczng

Children with chronic disease social adaptation — children with rheumatic
disease peer relationships

Abstract

Chronic disease and accompanying restrictions are the factors which
impact child relationships with other people in different ways. Changes in
social development are also very differentiated. It should be emphasized
that illness can be the element which boosts child development because of
the possibilities to accumulate different experiences in relationships with
other people. It depends on specific features of a concrete illness, as well
as environmental and situational conditions. Experiencing the situation of
a chronic disease is strictly connected with building one’s own subjective
rate, surrounding people and relations with them.

This paper is to synthesize theoretical - empirical deliberations comprised
in the literature and author’s research on peer relationships of children with

chronic disease.

Key words: chronic disease, social accommodation, peer relationships, chil-

dren with chronic disease

273



Iwona Konieczna

Wprowadzenie

~Przystosowanie” to pojecie, ktore spotykamy w wielu dziedzinach nauki. Jego
gléwne znaczenie odnosi sie do opisu relacji zachodzacych pomiedzy jednostka
a $rodowiskiem, w ktérym ta jednostka zyje. W literaturze przedmiotu obok
pojecia ,przystosowanie spoleczne” czesto mozemy znalezé takie okreélenia,
jak: ,relacje réwiesénicze”, ,socjalizacja”, ,inteligencja spoteczna” czy nawet ,,spo-
teczna dojrzalos¢”. Wedtug Christiny D. Adams i jej wspétpracownikéw (2002)
funkcjonowanie spolteczne jest konstruktem, ktéry obejmuje relacje spoleczne,
kompetencje spoteczna, jak réwniez przystosowanie spoteczno-emocjonalne.

Przystosowanie to stan catkowitej réwnowagi miedzy organizmem a jego $ro-
dowiskiem, odznaczajacy sie pelnym zaspokojeniem potrzeb i bezproblemowym
funkcjonowaniem organizmu (Reber, 2000). Mozna tutaj wskaza¢ dwa aspekty
przystosowania: 1) indywidualny (osobisty), ktéry 1aczy sie z psychicznym dobro-
stanem czlowieka, oraz 2) zewnetrzny, odnoszacy sie do wzajemnych interakcji
z otoczeniem. Pojecie przystosowania w sposéb bardzo zblizony prezentuje Zofia
Sekowska (1991), opisujac, ze wiaze sie ono z adaptacja, dopasowaniem czy regu-
lowaniem wzajemnych stosunkéw organizmu czltowieka z otoczeniem.

Kolejny spos6b ujmowania pojecia ,przystosowanie” jest zwigzany z podej-
mowang przez jednostke aktywnoscia w danej grupie spolecznej. Przystosowanie
wigze sie bowiem ze wzrostem potencjalu rozwojowego, gdyz wytacznie dziecko
przystosowane moze realizowac swoéj potencjal rozwojowy i jednoczesnie nawia-
zywal dojrzale i charakteryzujace sie duzym poczuciem satysfakeji relacje
z innymi osobami w przestrzeni spolecznej (Schaffer, 2013).

Dziecko realizuje swoje kontakty spoleczne w otaczajacym je srodowisku. Dla
jego rozwoju spolecznego istotna jest rodzina, a potem uczeszczanie do przed-
szkola i szkoly, gdzie ma mozliwo$¢ nawigzywania kontaktéw i relacji z réwies-
nikami. To oni s3 dla dziecka, na réznych etapach jego rozwoju spotecznego,
grupa odniesienia, zrédlem doswiadczania pozytywnych i negatywnych emocji
oraz podstawa modelowania swojego zachowania. Dziecko z choroba przewlekls,
dokonujac poréwnan z réwiesnikami, moze ocenia¢ wlasne kompetencje, a takze

swojg samodzielno$¢ podczas wykonywania konkretnych czynnosci wynikajacych
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z odgrywanych rél spotecznych. Wiaze sie to z mozliwoscia okreslania swojej sku-
teczno$ci i sprawczosci w podejmowanych dziataniach (Schaffer, 2013; Senejko
i Oleszkowicz, 2013).

Przystosowaniu spolecznemu i kontaktom réwiesniczym dzieci z choroba
przewlekla, w tym w szczegélnosci dzieci z chorobg reumatyczng, w literaturze
przedmiotu nie poswiecono wielu badan (Hafner, Truckenbrodt i Spamer, 1998;
Maciarz, 1998; Woynarowska, 2000, 2010; Pilecka, 2002, 2011; Adamska, 2005).
Istniejace badania polskich autoréw dotycza gléwnie przystosowania spotecz-
nego, analizowanego w odniesieniu do spelniania okreslonych wzorcéw, obowia-
zujacych w danym otoczeniu (rodzina, szkola), kontaktéw z réwiesnikami oraz
pozycji socjometrycznej dzieci z chorobg. Dokonujac uogélnienn wynikéw istnie-
jacych badan, mozna sadzi¢, ze tylko czes¢ dzieci i mtodziezy z choroba przewle-
kia boryka sie z trudnosciami w zakresie kontaktéw réwiesniczych. Najczesciej
doswiadczaja ich osoby cierpigce na te choroby, ktére ograniczajg ich aktywnosé
ruchowa i maja wplyw na wyglad zewnetrzny (Pilecka, 2002).

W obszarze spolecznym choroba przewlekla wigze sie z wieloma utrudnie-
niami i ograniczeniami. Moze zdarzy¢ sie tak, ze w stosunku do dzieci z chorobg
przewlekla ich rodzice moga czesciej niz w odniesieniu do swoich zdrowych dzieci
stosowac styl wychowania, ktéry charakteryzowalby sie wykazywaniem postawy
nadopiekuniczej. W konsekwencji moze to doprowadzi¢ do niskiego poziomu
zaradno$ci dziecka, braku poczucia sprawstwa oraz ujawniania mniejszej wraz-
liwosci wobec innych ludzi, a takze do przesadnej koncentracji na wtasnej oso-
bie. Dodatkowo, dolegliwosci somatyczne, czeste hospitalizacje, zaleznos¢ od
dzialan i czynnos$ci medycznych, okresowe pogorszenie sie stanu zdrowia moga
wplywaé na osigganie przez dzieci niezaleznosci od rodzicéw. Zas umiejetno-
$ci w zakresie nawigzywania, kontynuowania czy podtrzymywania kontaktéw
z réwie$nikami moga rozwija¢ sie wolniej (Adamska, 2005; Ziétkowska, 2010).
Nalezy podkresli¢, ze wplyw na przystosowanie spoteczne oraz relacje réwies-
nicze ma réwniez fakt, iz dzieci z choroba nie moga bra¢ udzialu we wszystkich
formach aktywnosci (np. wspdlne wycieczki, wyjécia do teatru, na dyskoteke czy
do kina) (Hifner i in., 1998), co rzutuje na ich atrakcyjnos$¢ w grupie réwiesni-
czej. Moga one takze odnosi¢ mniejsze sukcesy w samodzielnie podejmowanych
dziataniach (Pilecka, 2002).
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Choroba reumatyczna i ograniczenia z niej wynikajace dotycza wielu obsza-
réw funkcjonowania dziecka. Ich zasieg i sita zaleza w duzym stopniu od: wieku
zycia dziecka, wieku zachorowania, obrazu klinicznego choroby, przebiegu lecze-
nia ijego charakteru.

Uspolecznienie dziecka w kregu réwiesniczym jest kontynuacja i dopelnie-
niem procesu socjalizacji, jaki zachodzi w rodzinie. Rozwdj spoteczny odbywa-
jacy sie wsréd réwiesnikéw ma bardzo wiele waloréw. Przede wszystkim dziecko
w relacgjach interpersonalnych wykazuje zainteresowanie dzialaniami kolegéw,
zdobywa wiedze o tym, jacy sa ludzie, jakie s3 motywy ich dziatan. Wzrasta wow-
czas u niego poziom wrazliwosci na potrzeby innych oraz rozumienie tego, ze
kazdy cztowiek jest odrebng jednostka. Kontakty z réwiesnikami przyczyniaja sie
do poznawania réznych zachowan — nie tylko swoich wlasnych — w zaleznosci od

sytuagji i okreslonych konfiguracji spotecznych.

Doswiadczenia dzieci z choroba reumatycznag
w zakresie relacji z rowiesnikami'’?

Celem prowadzonych badan byto poznanie subiektywnej jakosci zycia dzieci
z choroba reumatyczna w obszarze dotyczacym kontaktéw spotecznych, a doktad-

nie relacji réwiesniczych.

Metoda i grupa badana

Badania byly prowadzone indywidualnie wéréd dzieci z diagnoza choroby reu-
matycznej przebywajacych w szpitalu. Choroby reumatyczne wiaza sie z powikla-
niami, zaostrzeniami i nawrotami, powoduja powstawanie zmian chorobowych
w wielu narzadach organizmu, towarzyszy im bél i zmeczenie. Czesto przyczyny
powstawania tej grupy choréb nie s3 znane, a ich przebieg wiaze sie z koniecz-

noscig hospitalizacji (Konieczna, 2012).

12 Przedstawione tu analizy empiryczne oraz cze$¢ analiz teoretycznych pochodza z mate-
riatéw zebranych w ramach realizowanych wcze$niej badan (Konieczna, 2012).
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Grupa badawcza liczyta 30 dzieci w wieku od 8 do 16 lat. Na potrzeby badan
wyodrebniono trzy 10-osobowe grupy badane (grupa najmlodsza: 8-9 lat,
grupa $rednia: 10-13 lat, grupa najstarsza: 14-16 lat). Gléwna perspektywa
teoretyczno-metodologiczng prowadzonych badari byla teoria ugruntowana.
Metodologia teorii ugruntowanej dostarcza podstaw do systematycznego prze-
prowadzania przede wszystkim badan jakosciowych. Jest jednym ze sposobéw
indukcyjnego wyprowadzenia ugruntowanych teoretycznie uogélnien z danych
jakosciowych.

Podstawowym tematem prowadzonych rozméw bylo doswiadczanie przez
dzieci choroby przewlektej i zwigzanych z nig trudnosci w réznych obszarach zy-
cia, jak réwniez oméwienie znaczen, jakie dzieci przypisuja postrzeganym ograni-
czeniom w codziennym funkcjonowaniu. Istotne w rozmowach bylo to, jak dzieci
postrzegaja wlasne zachowania wobec napotykanych trudnosci oraz czy dostrze-
gaja w swoim otoczeniu osoby, na ktére moga liczy¢ w réznych sytuacjach.

Badania byly prowadzone wedlug ustalonej procedury, ktéra uwzgledniata
kolejnos¢ etapéw nabywania wiedzy o samym sobie, tworzenie wizji wlasnej
przysztosci, a takze konstruowanie ocen poznawczych, odnoszacych sie do réz-
nych obszaréw swojego zycia. Jednym z badanych obszaréw byt obszar spoteczny,
a w nim postrzegane relacje réwiesnicze.

Kontakty z réwiesnikami badane dzieci ocenialy w trzech typach relacji:
z réwie$nikami ze swojej szkoly, ze znajomymi ze szpitala oraz z kolegami i kole-
zankami spoza szkoly i szpitala. Dzieci byly pytane o to, jak postrzegaja aktual-
nie mozliwos$¢ utrzymywania tego typu kontaktéw i decydowania o nich oraz jak
oceniaja swdj poziom poczucia satysfakcji w tym obszarze.

W prezentowanych badaniach mozliwos¢ realizacji pelnego procesu wyprowa-
dzania teorii ugruntowanej z danych jakosciowych byta utrudniona ze wzgledu
na krétki pobyt dzieci w szpitalu. Z racji tego, ze badania odbywaly sie w warun-
kach szpitalnych, zostal przygotowany komplet réznorodnych narzedzi (m.in.
kwestionariusze wywiadu na temat postrzeganej przez dziecko wizji przysztosci
bliskiej i dalekiej, kwestionariusze ankiety odnoszace sie do postrzeganego przez
dzieci poziomu samodzielnosci i niezaleznosci podczas codziennych aktywnosci
oraz odczuwanego poziomu satysfakeji z relacji spotecznych), tak zréznicowa-
nych, aby uzyska¢ w krétkim czasie r6zne formy komunikatéw odnoszacych sie

do rozmaitych zasobéw informacji i aby narzedzia sie wzajemnie weryfikowaly.
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Duza trudnoscia byto zarzadzanie tymi narzedziami w tak krétkim czasie, dla-
tego tez kolejnos¢ uzycia poszczegélnych narzedzi nie byta przypadkowa, podob-
nie jak ich uklad. Dodatkowym elementem byly zaplanowane przerwy miedzy
kolejnymi spotkaniami, ktére mialy dawac szanse na procedure weryfikacyjna.
Przedstawiona problematyka wymagatla przyjecia procedury badawczej zwigzane;j
z procesem ksztaltowania sie samoswiadomosci badanych dzieci. Zdecydowano
sie na te procedure z dwéch powodéw. Jednym z nich jest sama procedura badaw-
cza sprzyjajaca procesowi samos$wiadomosci. Drugim powodem jest fakt, ze

osoby badane byly w trakcie intensywnego procesu rozwojowego.

Wyniki

Zdecydowana wiekszo$¢ dzieci ocenia kontakty z réwiesnikami ze swojej
szkoly w miejscu zamieszkania jako takie, na ktére maja wptyw (moga je utrzy-
mywac i same o nich decydowac). Tak postrzegajg je zwlaszcza dzieci z grupy
$redniej i najstarszej. Przyklad wypowiedzi Marty (lat 10), chorujacej na mlo-
dzienicze idiopatyczne zapalenie stawéw: ,Moge spotykac sie ze wszystkimi kole-
gami i kolezankami sama i decydowac o tym. Kiedy jestem w szpitalu, dzwonimy
do siebie i piszemy maile”. Co wazne, dzieci s3 z tego zadowolone. Lukasz (lat 10)
o swoich kontaktach méwi tak: ,Jak bede dorosty, to pewnie bede mégt utrzy-
mywac kontakty catkowicie sam i o nich decydowad, i spotykac sie ze wszystkimi
moimi kolegami. Teraz ze wzgledu na szpital jest z tym réznie, szczegélnie jesli
chodzi o kumpli z podworka i osiedla. Pewnie bedzie tak samo w najblizszych
dniach i pewnie najwiecej kontaktéw bede miat z ludzmi stad (ze szpitala). Nie
wiem, jak bedzie w najblizszych dniach z kolegami z mojej szkoly. W ogéle to
jestem raczej zadowolony z moich kontaktéw”. Zaneta (lat 16) na temat swoich
kontaktéw réwiesniczych wypowiada sie pozytywnie, méwiac: ,Ze wszystkimi
mam dobre stosunki. Moje kolezanki ze szkoly dzwonig do mnie i piszemy do
siebie maile. Tak samo jest z innymi moimi znajomymi, takze tymi ze szpitala”.

Nieliczna grupa dzieci doswiadcza pewnych ograniczenn w tym zakresie.
Niektére z nich twierdza, ze nie moga utrzymywac kontaktéw z réowiesnikami

ze szkoly, cho¢ moga o nich decydowad, natomiast inne méwia, ze moga je
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utrzymywac, ale nie moga o nich decydowa¢. Stanowi to dla nich Zrédto obni-
zenia poczucia satysfakgji, gdyz oceniaja je jako zmienne (,czasem nie, czasem
tak”), a tylko nieliczne jako umiarkowanie pozytywne (,raczej tak”).

Warto podkresli¢, ze ograniczen tych doswiadczajg gléwnie dzieci najmtodsze,
co mozna cze$ciowo tlumaczy¢ ich zaleznoscia od rodzicéw w tej sferze. Specyfika
relacji miedzy dzie¢mi a rodzicami jest to, ze rodzice staraja sie decydowac o tym,
z kim dziecku wolno sie przyjazni¢ (szczegdlnie mtodszemu). Mozna wiec uznaé,

ze rodzice maja nad tym pewna kontrole.

Tak
Raczej tak

Nie wiem

Zarok

Raczej nie

Nie

"S Tak

5 = Raczej tak

I R 14-16 lat

;§ g Nie wiem

< o

; Raczej nie [ 10-13 lat
M 8-9lat

Raczej tak

Nie wiem

W zyciu
dorostym

Raczej nie
Nie

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Liczba dzieci

Rycina 16.1. Postrzegana wizja przyszlosci dotyczaca kontaktéw z réwiesnikami
ze swojej szkoly

Zr6dlo: opracowanie wiasne.
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Kontakty z réwiesnikami na terenie szpitala réwniez postrzegane s3 przez
badane dzieci jako satysfakcjonujace (,raczej tak” i ,tak”) oraz w miare autono-
miczne, gdyz maja one poczucie niezaleznosci w tym zakresie, twierdzac, ze same
moga je utrzymywac i o nich decydowaé. Tak uwazaly zwlaszcza dzieci z grupy
$redniej i najstarsze;j.

Podobnie jak w przypadku kontaktéw w szkole macierzystej, tak i na terenie
szpitala pojedyncze dzieci sadza, ze doswiadczaja ograniczenn w zakresie decy-
dowania i niezaleznosci w procesie utrzymywania kontaktéw. To ograniczenie
wyraznie wspélwystepuje z obnizonym poczuciem satysfakeji (zadowolenia z tych
kontaktéw). Zwlaszcza niemoznos¢ ich utrzymywania, jak réwniez decydowania
o nich sprawia, ze dzieci raczej nie s3 z siebie zadowolone. Wiek badanych dzieci
w tym przypadku nie ma znaczenia. Paulina (lat 16) o swoich kontaktach ze zna-
jomymi ze szpitala méwi: ,Czasem jestem z nich zadowolona, a czasem nie. Nie
moge utrzymywac ich sama, ale moge o nich decydowac”.

Kontakty z kolegami i kolezankami spoza szkoly i szpitala postrzegane sa
przez dzieci ze wszystkich grup jako takie, w ktérych dzieci doswiadczaja samo-
dzielnosci i niezalezno$ci, co jednoczesnie sprzyja wysokiemu poziomowi poczu-
cia satysfakgji.

Warto podkresli¢, ze ten obszar relacji z réwiesnikami oceniany byt jako naj-
mniej zaklécony poprzez czynniki wplywajace na mozliwo$¢ utrzymania tych
kontaktéw i decydowania o nich. Cho¢ kilkoro dzieci zaznaczylo pewne ogra-
niczenia samodzielnosci i niezaleznosci w tym zakresie. Wydaje sie jednak, iz
to kontakty z réwiesnikami ze szpitala sa oceniane jako te, w ktérych zagro-
zZone zostaje poczucie sprawstwa, poniewaz to wlasnie tutaj spora cze$¢ dzieci
doswiadcza ograniczen i sygnalizuje trudnosci w samodzielnym utrzymywaniu

kontaktéw i decydowaniu o nich.
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Rycina 16.2. Postrzegana wizja przyszlosci dotyczaca kontaktéw z kolegami i kolezankami
spoza szkoly i szpitala

Zro6dto: opracowanie wlasne.

Wizja kontaktéw z réwiesnikami w najblizszej przyszlosci (w najblizszych
dniach) jest dla badanych dzieci najbardziej klarowna tylko w odniesieniu do rela-
¢ji ze znajomymi ze szpitala. Dzieci niezaleznie od wieku twierdza, ze kontakty
te sie utrzymaja (,raczej tak” i ,tak”). W najblizszych dniach kontakty z réwies-
nikami ze szkoly w miejscu zamieszkania i kolegami spoza szkoly i szpitala nie
wydaja sie tak pewne, gdyz dzieci zaznaczaly odpowiedz ,nie wiem”, cho¢ wie-
cej tej niepewnosci odnosi sie do relacji z réwiesnikami spoza szkoly i szpitala.
Réwniez prezentujac wizje kontaktéw za rok, dzieci podkreslaly, ze nie wiedza,
jak beda one wygladaly, chociaz znaczaco wzrasta tu liczba odpowiedzi oceniajg-
cych ten obszar zycia pozytywnie. Zwlaszcza ocena tego, jak beda sie ksztalto-

waly kontakty z kolezankami i kolegami spoza szkoly i szpitala za rok, wydaje sie
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optymistyczna. Dzieci przewiduja, ze kontakty z réwiesnikami ze szpitala nieco
ostabng, bardziej intensywne beda ze znajomymi ze szkoly macierzystej, zas naj-
bardziej wzmozone beda z kolegami spoza szkoty i szpitala.

Natomiast wizja kontaktéw z réwiesnikami w zyciu dorostym jest podobna do
wizji kontaktéw za rok, z ta niewielka réznica, ze dzieci rzadziej wyrazaty niepew-
nos¢ (,nie wiem”), za$ te, ktére przewiduja utrzymywanie kontaktéw z réwies-
nikami w przysztosci, odpowiadaly bardziej zdecydowanie (zamiast ,raczej tak”
cze$ciej wybieraly ,,tak”).

W zyciu dorostym, podobnie jak za rok, dzieci postrzegaja swoja sytuacje
w zakresie kontaktéw z réwiesnikami w nastepujacy sposéb: najwiecej dzieci
sadzi, ze bedzie utrzymywac kontakty ze znajomymi spoza szkoty i szpitala, réw-
nielicznie z réwie$nikami ze swojej szkoly. Natomiast tylko niewielka grupa dzieci
twierdzi, ze beda to kontakty z réwiesnikami ze szpitala. Charakterystyczne jest
takze to, iz najbardziej optymistyczna wizje funkcjonowania spotecznego w zyciu
dorostym, w zakresie kontaktéw ze znajomymi ze szkoly i szpitala, wyrazaja
dzieci z grupy $rednie;j.

Jedynie sfera relacji z kolegami i kolezankami spoza szkoly i szpitala bez
wzgledu na to, czy dotyczy wizji najblizszych dni, za rok, czy w zyciu dorostym,
jest réwnie pomyslna u dzieci bez wzgledu na ich wiek, cho¢ wyraznie najmniej

optymistyczna w odniesieniu do najblizszych dni.

Podsumowanie

Wplyw spoteczny analizowany w kategoriach jakiejkolwiek zmiany wywotla-
nej rzeczywista badz wyobrazalng obecnoscig innych ludzi (Strelau, 2000, s. 187)
decyduje o tym, w jakim stopniu ludzie §wiadomie lub nieswiadomie oddziatuja
na siebie wzajemnie. Dla jednostki niezwykle wazne jest uzyskanie akceptadji,
odczuwanie sympatii oraz wsparcia ze strony otaczajacych ja oséb. W konsekwen-
¢ji ma to wplyw na podejmowanie dziatan pozadanych i afirmowanych z punktu
widzenia innych.

Jako satysfakcjonujace i samodzielnie oceniane s3 przez dzieci z chorobg reu-
matyczng ich kontakty z réwiesnikami bez wzgledu na to, czy chodzi o relacje

z kolegami i kolezankami ze swojej szkoly macierzystej, ze szpitala czy spoza
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szkoly i szpitala. Pewnych ograniczen doswiadczaja w tym zakresie dzieci naj-
mlodsze, ktére twierdza, Ze nie zawsze moga o nich decydowac i samodzielnie je
utrzymywac. Dzieci starsze za$ do$wiadczaja ograniczen jedynie w zakresie kon-
taktéw z réwiesnikami ze szpitala. Swoja najblizsza przysztos¢ w tym obszarze
dzieci oceniajg optymistycznie, chociaz wiele z nich wyraza swoje watpliwosci
niezaleznie od wieku. Dzieci przewiduja, ze w najblizszych dniach, prawdopo-
dobnie ze wzgledu na pobyt w szpitalu, ich kontakty beda ograniczaly sie do
kregu réwiesnikéw ze szpitala. Natomiast sadza, ze za rok, jak réwniez w zyciu
dorostym beda utrzymywac kontakty z réwnolatkami spoza szkoly i szpitala oraz
ze swojej szkoly macierzystej.

Wazna role w przystosowaniu dziecka z choroba odgrywaja jego kompeten-
cje. Przyczyniaja sie one do osiggania przez dziecko samowystarczalnosci i samo-
kontroli w podejmowanych dziataniach - nie tylko tych, ktére wigza sie z czyn-
nosciami osobistymi, lecz takze tych, ktére dotycza wspoélizycia i wspétdziatania
z innymi, zaréwno w szkole podczas wykonywania okreslonych zadan, jak i w cza-
sie wolnym (Maciarz, 1998; Pilecka, 1999, 2002, 2011). Mozna zatem sadzi¢,
ze brak satysfakeji i ograniczenia w zakresie stopnia opanowania umiejetnosci
spotecznego zachowania moga u dzieci przyczynia¢ sie do odczuwania niepowo-
dzenia i do$wiadczania trudnosci w codziennym zyciu, a takze w przystosowaniu
sie do wymagan i oczekiwan okreslonych kregéw spotecznych.

W sytuacji choroby przewleklej, jak réwniez zmian dokonywanych na skutek
rozwoju cywilizacyjno-kulturowego niezwykle trudno jest doskonali¢ u dzieci
kompetencje spolecznego zachowania, ktére bytyby ich stalym kapitalem na
cale zycie. Konieczno$¢ stwarzania sytuacji do ciggtego i ustawicznego rozwoju
w obszarze spolecznym jest duzym wyzwaniem, niezbednym w procesie wycho-
wania i ksztalcenia dzieci w kazdym wieku. Ograniczenie aktywnosci wsréd
zdrowych réwiesnikéw, szczegélnie w odniesieniu do matego dziecka, wigze sie
z ujemnymi skutkami dla rozwoju psychofizycznego i zasobéw przystosowaw-
czych w dalszym zyciu dziecka, a takze dla procesu zdobywania okreslonych umie-
jetnosci, dostosowywanych do wzorcéw grup spotecznych, doskonalenia kompe-
tencji komunikacyjnych, ksztattowania zdolnosci wspéldziatania i wspéltpracy.

Mozna zatem przypuszczal, ze niezwykle wazna jest dbalo$¢ o normaliza-
cje doswiadczen spotecznych, ktére harmonizowalyby zaréwno prowadzenie

leczenia, jak i zalezno$¢ od pewnych dziatan i czynnosci medycznych, a takze
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sprzyjatyby rozwojowi kompetencji spotecznych zgodnie z wiekiem dziecka.
Dziatania te powinny by¢ spdjne i dostosowane do indywidualnych potrzeb kaz-
dego dziecka z chorobg, co w konsekwencji zmniejszyloby doswiadczane ograni-
czenia wynikajace z choroby. Wazne jest to, aby choroba dziecka nie stawatla sie
tematem tabu w jego otoczeniu, by nie doswiadczato ono zbednego skrepowania
w sytuacji, gdy jest proszone o wziecie udzialu w jakiejs aktywnosci, ktérej ze
wzgledu na swoja chorobe nie jest w stanie podjac.

Szczegblna opieka nalezy tez objac dorastajace osoby z choroba reumatyczna,
u ktérych wraz z wiekiem nastepuje wzrost samoswiadomosci oraz krytyczne
myslenie na temat tego, ze nie s3 w stanie aktywnie realizowac swoich kontaktéw
z réwiesnikami z réznych srodowisk. Doswiadczane konflikty i wigzace sie z nimi
silne emocje w relacjach z réwiesnikami wydaja sie by¢ pewna prawidlowoscia
rozwojowa, jednak w przypadku dziecka z choroba nie powinnisémy przeoczy¢
momentu, w ktérym z uwagi na zly stan zdrowia i pewne ograniczenia stawalyby
sie one nadmiernie przykre dla nastolatka z choroba. W konsekwencji mogtoby
to doprowadzi¢ do ostabienia motywacji w podejmowaniu jakichkolwiek kontak-
téw i relacji z grupa réwiesnikéw, a takze do ujawniania tendencji wycofywania
sie i izolacji intensyfikowanych przez poczucie innosci spowodowane chorobg.

Pomimo tego, ze zaréwno chlopcy, jak i dziewczeta w takim samym stopniu
doswiadczaja satysfakeji ze swoich relacji z réwiesnikami, warto objaé obserwa-
¢ja chlopcéw z uwagi na nieco inne ich potrzeby dotyczace rywalizacji, poczucia
indywidualizmu oraz odczuwania dominacji niz u dziewczat, co w konsekwencji
moze by¢ powodem powstawania trudnosci w kontaktach spotecznych.

Czynnikami, ktére moga zaburzac osigganie satysfakcji z realizowania kontak-
toéw spolecznych, sa: postep choroby, czas jej trwania oraz rosnace ograniczenia
w codziennym funkcjonowaniu. Mozna niekiedy btednie sadzi¢, ze dziecko, ktére
juz wypracowalo indywidualne strategie w dawaniu sobie rady z choroba, bedzie
je doskonalito i utrzymywato przez caly czas. Tymczasem postepujaca choroba,
wynikajace z niej ograniczenia czy czas jej trwania sprawiaja, iz doswiadczane
trudno$ci osiggaja range sytuacji szczegdlnie trudnej dla dziecka. Dlatego tez
wymagana jest systematyczna obserwacja i ocena trudnosci ujawnianych przez
osobe z choroba w jej funkcjonowaniu spotecznym, a takze uchwycenie momentu,

w ktérym potrzebuje ona wzmozonej uwagi i wsparcia ze strony innych oséb.
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ROZDZIAL 17

Relacje rowiesnicze dzieci i mtodziezy

Z niepetnosprawnoscig w procesie ksztatcenia
integracyjnego — doswiadczenia i opinie uczniow
petnosprawnych i ich rodzicow

Peer relationships of children and youth with disabilities in the process of
inclusive education — experiences and opinions of students
without disabilities and their parents

[...] trzeba stworzy¢ miejsca, na wszystkich poziomach spoleczeristwa
i zwlaszcza posréd najmtodszych, dzieci, takie miejsca,

gdzie wszyscy sprawni i mniej sprawni spotykajq sie,

by celebrowac i Swietowac zycie.

[...] unikajmy gett od samego dzieciristwa i mlodosci!

(Kristeva i Vanier, 2012, s. 121)

Abstract

It is assumed that inclusive education is the key to social inclusion widely
understood. Social integration must begin in the area of education and at the
same time educational integration makes sense only if it leads to social inclu-
sion. The fact is that if we assume that the integration of education is a part
of social integration, the tasks in the pro-integration effects cannot be lim-

ited only to the area educational institutions. The effects of educational work
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carried out at school will have the greatest impact on natural environments
in the child’s life, i.e. his family, the local community, including neighborhood
and peer groups formed within the community. As part of this, also prepar-
ing students without disabilities and their parents should be mentioned. The
ratio of parents of children without disabilities to children with disabilities is
often shown as essential to the effectiveness of integrative forms of educa-
tion. Thus, the survey attitudes of parents of students without disabilities
factors diagnose potential impact on the development of children and ado-
lescents pro-integration attitudes, or the opposite — segregation, isolation,
and rejecting, as the parents of these children form their attitudes toward
the “otherness”. The purpose of the article is to present experiences and
opinions of students without disabilities and their parents on social inclu-
sion, peer relationships of children with and without disabilities, and special

needs education.

Key words: child with disabilities, peer relationships, social inclusion, inclu-

sive education

Wprowadzenie

Wszechstronne analizy badan nad zagadnieniem edukacji wraz z jej integra-
cyjna forma ksztalcenia w $wietle literatury przedmiotu wskazujg na to, ze jest to
rzeczywistos$¢ przede wszystkim wielowymiarowa i znacznie wykraczajaca poza
zainteresowania pedagogiki specjalnej (Wigcek i Sekowski, 2007).

Integracja spoleczna oséb niepelnosprawnych to idea, kierunek przemian oraz
sposéb organizowania zajec i rehabilitacji 0oséb niepelnosprawnych wyrazajace sie
w dazeniu do stworzenia tym ludziom mozliwosci uczestniczenia w normalnym
zyciu, dostepu do tych wszystkich instytucji i sytuacji spotecznych, w ktérych
biora udzial pelnosprawni oraz do ksztattowania pozytywnego nastawienia i two-
rzenia wiezi psychospolecznych miedzy pelnosprawnymi i niepelnosprawnymi

(Maciarz, 1995, s. 33). Badacze s3 zgodni co do tego, ze ,funkcjonowanie oséb
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niepelnosprawnych w spoteczenstwie, poziom ich satysfakeji z zycia jest powia-
zany z nastawieniem wobec nich 0séb pelnosprawnych” (Sekowski i Witkowska,
2002, s.129).

W zakres rozumienia integracji spolecznej wchodza dobrowolne kontakty
miedzy niepelnosprawnymi a sprawnymi o charakterze prywatnym, silnie nace-
chowane tadunkiem emocjonalnym. Za zintegrowanych spolecznie uznaje sie
zatem tych niepelnosprawnych, ktérzy posiadaja szeroki krag znajomych i przy-
jaciét wéréd oséb sprawnych. W odniesieniu do dzieci i mtodziezy oczekuje sie,
ze przyjaznia beda ich obdarza¢ réwiesnicy, najlepiej z tej samej klasy szkolnej
(Szumski, 2006, s. 144). Tak rozumiana integracja spoleczna dziecka niepelno-
sprawnego stwarza mu warunki, aby moglo wychowywac¢ sie w swojej rodzinie,
uczy¢ sie w szkole masowej i wzrasta¢ w naturalnym srodowisku wsréd petno-
sprawnych réwiesnikéw. Swiat ludzi pelnosprawnych jest naturalnym otocze-
niem, w ktérym wczesniej czy pdzniej dziecko niepelnosprawne musi odnalezé
swoje miejsce. Szanse na przebywanie w takim srodowisku stwarza wlasnie inte-
gracyjny system ksztalcenia.

Aby realizacja tych celéw byta mozliwa, spoteczna integracja réznych katego-
rii 0s6b niepelnosprawnych musi sie rozpoczaé¢ w mozliwie wczesnych okresach
zycia i przebiega¢ na plaszczyznie edukacyjnej, gdzie nastepuje upowszechnianie
racjonalnej wiedzy o innosci, przy réwnoczesnym eliminowaniu przesadéw i ste-
reotypow opartych na wiedzy irracjonalnej oraz na interakcjach integracyjnych,
a takze zapewnienie czestych kontaktéw z niepelnosprawnymi, ktére umozli-
wiaja konfrontacje zinternalizowanych uprzedzen z wlasnymi doswiadczeniami
spolecznymi. Im szerszy jest zakres rdl, w ktérych wystepuja niepelnosprawni
w tych interakcjach, tym wieksze prawdopodobienistwo eliminowania przesadéw
i nietolerancji (Chodkowska, 2010, 2011).

Nie do przecenienia wydaje sie by¢ znaczenie ksztalcenia integracyjnego
dla dzieci i mlodziezy, owego ,zlaczenia dwdéch obszaréw rzeczywistosci, ktére
dotad funkcjonowatly wzglednie niezaleznie” (Szumski, 2006, s. 9). Idea ksztal-
cenia integracyjnego wywodzi sie z nurtu promujacego integracje spoteczna
0s6b niepelnosprawnych. Dla dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia integra-
cja spoleczna jest realizowana wlasnie poprzez ksztalcenie integracyjne. Wigze
sie to z faktem, ze jednym z podstawowych srodowisk zycia spolecznego dzieci

i mlodziezy jest srodowisko szkolne. Dlatego postulaty i okreslenia dotyczace
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integracji spotecznej dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia znajduja realizacje
na terenie szkoty, miedzy innymi w formie ksztalcenia integracyjnego (Wigcek,
2008, s. 40-41). Co wiecej, dla normalnie funkcjonujacego czltowieka (bez nie-
pelnosprawnosci) dziecinstwo i mtodos¢ sa etapem wstepnym, preludium do
dorostego zycia. Natomiast w zyciu osoby niepelnosprawnej dziecinstwo (nawet
trudne) jest czesto jedynym okresem wzglednej akceptacji i uczestnictwa w zyciu
spotecznym. Dzieje sie tak dlatego, ze edukacja jest obowigzkiem i potencjalnie
daje dziecku szanse na rozwdj i usamodzielnienie. Wykluczenie dziecka z nie-
pelnosprawnoscig skutkuje w okresie dorostosci brakiem relacji, kontaktéw
z innymi, brakiem perspektyw, mozliwosci pracy, niezdolnoscia do samodziel-
nego funkcjonowania. Zatem wykluczenie w zyciu dorostym jest zwykle konse-
kwencja przede wszystkim wykluczenia doswiadczanego przez dzieci w trakcie
edukacji (Mikotajczyk-Lerman, 2013).

Edukacja integracyjna jest kluczem do szeroko rozumianej integracji spolecz-
nej. Nauczanie integracyjne to nie to samo, co integracja, pomimo czestego sto-
sowania tych terminéw tacznie lub nawet wymiennie. Nauczanie integracyjne to
stworzenie niepelnosprawnemu dziecku warunkéw do nauki z pelnosprawnymi
réwiesnikami. Natomiast integracja swoim zasiegiem obejmuje szersze spektrum
dzialan. Sa to bowiem dziatania wychowawcze adresowane nie tylko do $rodowi-
ska szkolnego, lecz takze do wszystkich uczestnikéw tego procesu. Integracja,
podobnie jak nauczanie integracyjne, wymaga wprowadzenia przemyslanych
zmian inicjowanych na wielu ptaszczyznach. Jej istota polega na tworzeniu dzie-
ciom z niepelnosprawnoscia (w rodzinie, szkole, grupie réwiesniczej, w srodo-
wisku lokalnym) takich warunkéw, by mogly one pomyslnie rozwija¢ sie, bawi¢,
uczy¢ sie i realizowac w réznych dziedzinach (takich jak sport, turystyka, zajecia
artystyczne) wspdlnie z dzie¢mi pelnosprawnymi (Rudek, 2007). Podstawe inte-
gracyjnego ksztalcenia stanowi indywidualizacja potrzeb i mozliwosci psychofi-
zycznych dzieci niepelnosprawnych. W tym celu nauczyciele wykorzystuja autor-
skie projekty czy tak zwane nauczanie projektowe (Maciarz, 1992; Marszalek,
2009; Kukla, Duda i Czerw-Bajer, 2011). Integracja spoleczna musi rozpoczynacé
sie w obszarze edukadji, a jednoczesnie integracja edukacyjna ma sens tylko wéw-

czas, gdy prowadzi do integracji spotecznej (Chodkowska, 2003, s. 23).
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W wielu opracowaniach wymieniane s3 dwa bardzo ogdlne cele ksztalcenia
integracyjnego, ktérymi s3: stworzenie dzieciom niepelnosprawnym warunkéw
do wzrastania i zdobywania wiedzy w naturalnym $rodowisku, wéréd pelno-
sprawnych réwiesnikéw, oraz dostarczenie pelnosprawnym dzieciom okazji do
uczenia sie funkcjonowania z ludzmi, ktérzy czyms$ sie réznia, ktérych do tej
pory postrzegali inaczej, oraz tolerancji wobec odmiennosci (Smykowski, 2000,

s. 211, za: Wiacek, 2008, s. 50). Wydaje sie bowiem oczywiste, ze:

ksztaltowanie pozytywnych postaw wobec 0s6b niepelnosprawnych, rozwijanie
postawy zrozumienia, akceptacji i zyczliwosci moze okaza¢ sie przydatne nie
tylko ludziom niepelnosprawnym, lecz takze moze stwarzaé szanse na wszech-

stronny rozwdj dla os6b sprawnych (Sekowski i Witkowska, 2002, s. 142).

Jezeli przyjmiemy, Ze integracja edukacyjna jest plaszczyzna, czescia integra-
cji spotecznej, to zadania w zakresie oddzialywan prointegracyjnych nie moga
sie ograniczy¢ wylacznie do terenu placéwek edukacyjnych. O efektach pracy
wychowawczej prowadzonej na terenie szkoty zdecydujg w najwiekszym stopniu
oddzialywania $rodowisk naturalnych zycia dziecka, to znaczy jego rodziny, spo-
tecznosci lokalnej, w tym sasiedzkiej i grup réwiesniczych tworzacych sie w obre-
bie tej spotecznosci (Chodkowska, 2003).

Zadaniem edukagji jest interweniowanie w obszar wartosci i kompetencji
dziataniowych uczestnikéw procesu wychowania i nauczania (wychowankéw,
nauczycieli, rodzicéw, cztonkéw spolecznosci lokalnej). Osoby pelnosprawne
i niepelnosprawne powinny zdoby¢ pozytywne doswiadczenia sprzyjajace obco-
waniu i kooperowaniu ze soba (Babka, 2001). Sytuacja pozadana bylaby taka,
zeby dzieci niepelnosprawne uczeszczaly do lokalnej placéwki, ktéra musi
odpowiednio przygotowac sie do ich przyjecia. Powinna usuna¢ bariery archi-
tektoniczne, zapewni¢ specjalistyczne pomoce dydaktyczne, uzyskaé wszech-
stronna pomoc od lekarzy specjalistéw rehabilitacji. Taka szkota dostosowana
do potrzeb wszystkich dzieci powinna by¢ miejscem integracji lokalnej spolecz-
nosdci (Al-Khamisy, 2002, s. 16). Wtedy tez mozliwa bytaby realizacja gléwnych
tresci dwoch modeli ksztalcenia: integracyjnego i wlaczajacego (inkluzyjnego),
ktére powstaly jako alternatywa dla segregacyjnego ksztalcenia specjalnego
(Szumski, 2006; Wiacek, 2008). Jest to jednak stan, ktéry aktualnie nie jest moz-

liwy do osiagniecia, a wéréd ,grzechéw gtéwnych” edukacji w ksztalceniu oséb
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z niepelnosprawnos$cia wymienia sie przede wszystkim takie, jak: brak przygoto-
wania nauczycieli do wspétpracy z uczniem niepetnosprawnym, niedostosowanie
szko6t w kwestii zaspokajania specjalnych potrzeb edukacyjnych w realizacji obo-
wigzku szkolnego oraz obowiazku nauki przez ucznia niepelnosprawnego, brak
rzeczywistych i konstruktywnych postaw zrozumienia i akceptacji dla wspdlnego
ksztalcenia uczniéw z niepelnosprawnoscia i pelnosprawnych oraz brak zaspo-
kojenia potrzeb z zakresu wczesnego wspomagania 0s6b z niepelnosprawnoscia
(Chrzanowska, 2010).

Biorac pod uwage, ze elementy tworzace system klasy integracyjnej stanowia
wlasnie uczniowie, nauczyciele (prowadzacy i wspomagajacy) oraz rodzice dzieci
uczacych sie w danej klasie, to niewatpliwie w ksztalceniu integracyjnym, ,w kté-
rego ramach klase szkolng — w tym przypadku klase integracyjng — nalezy trak-
towac jako system” (Wiacek i Sekowski, 2007, s. 92), najbardziej wlasciwe jest
podejscie systemowe.

O powodzeniu integracji spolecznej w ksztalceniu i wychowaniu dzieci nie-
pelnosprawnych w duzej mierze decyduja nauczyciele i wychowawcy. Od ich
postawy i przygotowania do pracy z dzie¢mi majacymi specyficzne ograniczenia
rozwojowe zalezy, czy integracja ma szanse realizacji (Nowak, 1998).

W literaturze przedmiotu za podstawowy czynnik integracji podaje sie ogdlny
stosunek spoteczeristwa do 0s6b niepelnosprawnych, wyrazajacy sie w charakte-
rze dominujacych postaw wobec niepelnosprawnych, ktéry ksztattuje cele oraz
organizacje systemu rewalidacji, a takze miejsce oséb niepetlnosprawnych w spo-
teczenstwie. W ramach tego nalezy wymieni¢ takze przygotowanie uczniéw pel-
nosprawnych i ich rodzicéw (Wigcek, 2008).

Trudno nie zgodzi¢ sie z tym, ze znaczaca role wintegracyjnym systemie ksztat-
cenia odgrywaja rodzice dzieci pelnosprawnych. Stosunek rodzicéw dzieci pel-
nosprawnych do dzieci niepelnosprawnych jest czesto wskazywany jako istotny
dla skutecznosci integracyjnej formy ksztalcenia (Bartég, 2011). Ma to swoje
uzasadnienie, gdyz po pierwsze, rodzice jako jeden z podmiotéw spotecznosci
szkolnej odgrywaja niebagatelna role w zyciu szkoly i mogg efektywnie wspierac
idee integracji. Po drugie za$, wlasciwy stosunek tych rodzicéw do dzieci odbiega-
jacych od normy moze przyczynic sie do ksztaltowania prawidlowych kontaktéw

pomiedzy dzie¢mi zdrowymi i niepelnosprawnymi.
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W zwigzku z tym wazne jest propagowanie wéréd rodzicéw dzieci zdrowych
problematyki zwigzanej z potrzebami rozwojowymi i mozliwosciami dzieci nie-
pelnosprawnych (Nowak, 1998). Zatem badanie postaw rodzicéw uczniéw pel-
nosprawnych, zdrowych pozwala diagnozowaé czynniki potencjalnego wptywu
na ksztaltowanie sie u dzieci i mtodziezy nastawien prointegracyjnych badz prze-
ciwnie - segregacyjnych, izolujacych i odrzucajacych, gdyz to wlasnie rodzice tych
dzieci ksztaltuja w nich postawy wobec ,innosci”.

W literaturze przedmiotu, gtéwnie pedagogicznej, wielokrotnie badano stosu-
nek nauczycieli do procesu integracji szkolnej dzieci pelno- i niepelnosprawnych.
Jednak réwnie istotne i wazne wydaja sie by¢ deklaracje i opinie innych uczest-
nikéw tego procesu, czyli rodzicéw dzieci niepelnosprawnych i pelnosprawnych
oraz samych dzieci.

Podstawe prezentowanych analiz stanowily badania przeprowadzone
w ramach realizacji w latach 2009-2010 projektu naukowo-badawczego pod
tytutem Problemy oséb niepetnosprawnych w miescie: 1. Uczeri i student niepetno-
sprawny w systemie edukacji; 2. Formy i efektywno$¢ pomocy swiadczonej osobom nie-
petnosprawnym lub ich opiekunom, finansowanego ze srodkéw Prezydenta Miasta
Lodzi. W ramach tego projektu przeprowadzono 282 ankiety z rodzicami dzieci
pelnosprawnych, ktére uczg sie w 16dzkich szkotach/oddziatach integracyjnych
wspélnie z dzie¢mi niepelnosprawnymi. Dodatkowo w ramach badan wtasnych
zrealizowano dwa badania fokusowe z dzie¢mi pelno- i niepelnosprawnymi,
ktére byly uczniami oddzialéw integracyjnych w szkole podstawowej.

Zaltozono, ze postawy uczniéw wobec niepelnosprawnych kolegéw pozostaja
w zwigzku z postawami rodzicéw dzieci pelnosprawnych. Przede wszystkim wias-
ciwy stosunek tych rodzicéw do dzieci odbiegajacych od normy moze przyczynié
sie do ksztaltowania prawidlowych kontaktéw pomiedzy dzie¢mi zdrowymi i nie-
pelnosprawnymi. Zalozono takze, iz rodzice ci, poprzez fakt wyrazenia zgody
na uczeszczanie ich dziecka do klasy integracyjnej, moga pelni¢ funkcje dobrze
zorientowanych informatoréw w sprawie realizacji prawa do nauki dzieci i mlo-
dziezy z niepelnosprawnoscia w niedyskryminujacych warunkach. Jako jeden
z podmiotéw spolecznosci szkolnej odgrywaja oni réwniez wazna role w zyciu

szkoly i moga efektywnie wspierac idee integracji (Mikotajczyk-Lerman, 2013).
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Relacje réwiesnicze dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscia
w procesie ksztatcenia integracyjnego — doswiadczenia i opinie uczniow
petnosprawnych i ich rodzicow

Pozytywne i negatywne aspekty integracji szkolnej w opinii uczniow
pelnosprawnych i ich rodzicow

Analiza pozytywnych i negatywnych aspektéw integracji, zdaniem rodzicow
dzieci pelnosprawnych, koncentrowala sie przede wszystkim na wyodrebnieniu
przyczyn podjecia przez dziecko pelnosprawne nauki w oddziale integracyjnym
oraz wskazaniu, jakie sa plusy i minusy bycia uczniem oddzialu integracyjnego
z perspektywy dzieci pelnosprawnych i ich rodzicéw.

Dla ponad potowy badanych rodzicéw (53%) waznym motywem zabiegania
o miejsce w oddziale integracyjnym dla swojego dziecka pelnosprawnego byly
mniej liczne klasy, co traktowano jako korzystne dla funkcjonowania ich dziecka.
Im starsze jest dziecko pelnosprawne (13-18 lat), tym cze$ciej rodzic wskazy-
wal, ze to przypadek zdecydowatl o zapisaniu dziecka do oddziatu integracyjnego.
Moze to $wiadczy¢ o tym, ze dzieci te rozpoczynaly nauke dos¢ dawno temu,
kiedy nie bylo jeszcze rozpowszechnionej idei integracji i zdarzalo sie, iz dziecko
trafialo do takiego oddzialu przypadkowo, bez specjalnego wskazania i intencji
rodzicow.

Wsréd innych wymienianych przyczyn znalazly sie przede wszystkim takie,
jak: bliskos¢ szkoly — ,Rejonowa szkola, opinia znajomych, ktérych dziecko
uczeszczalo do takiej szkoty” (RDP 47)*%; zwiekszona liczba nauczycieli w oddzia-
tach -, Oprécz mniejszej liczby dzieci w klasach poziom jest wystarczajaco wysoki.
Dzieki prowadzeniu zaje¢ z osoba wspomagajaca dzieci sa dobrze dopilnowane”
(RDP 11); znajomo$¢ szkoty (chodzit znajomy lub kto$ z rodziny) -, Starsze dzieci
réwniez chodzily do klas integracyjnych i jestem bardzo zadowolona z nauczania
w takiej klasie” (RDP 22), ,Brat jest dzieckiem niepelnosprawnym, uczeszczal

wczesniej do tej szkolty” (RDP 54); przekonanie do idei integracji — ,,Podoba mi

13 Cytowane w tekscie wypowiedzi pochodza z ankiet przeprowadzonych z rodzicami dzieci
pelnosprawnych oraz z wywiadéw fokusowych. Zostaly one oznaczone w nastepujacy
sposéb:

1. wypowiedzi rodzicéw dzieci pelnosprawnych (RDP i numer ankiety);
2. wywiady fokusowe z dzie¢mi (F i numer wywiadu, ple¢ dziecka, pelnosprawne/nie-
pelnosprawne, wiek dziecka).
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sie ta idea, wspdlne przebywanie dzieci zdrowych z chorymi. Uczenie sie przez
to wielu cech, takich jak empatia, wrazliwo$¢” (RDP 23). Wéréd powodéw zna-
lazla sie takze che¢ kontynuacji nauczania integracyjnego — ,Dziecko chodzilo
juz do przedszkola integracyjnego, czulo sie potrzebne i chcialo uczeszczaé do
szkoty integracyjnej” (RDP 125). Niekiedy o znalezieniu si¢ dziecka pelnospraw-
nego w takiej klasie zdecydowatl przypadek, niepowodzenie w dostaniu sie do
innej klasy: ,,Cérce zabrakto kilku punktéw do innej klasy humanistycznej, ale
jest zadowolona z tej klasy” (RDP 231). Niektérzy rodzice celowo wybierali klase
integracyjna, zakladajac nizszy poziom nauczania, ktéry moze ulatwi¢ nauke
takze ich pelnosprawnemu dziecku - ,Nizszy poziom nauczania w klasie integra-
cyjnej” (RDP 192).

Wiekszo$¢ rodzicéw dzieci pelnosprawnych (72,8%) deklaruje, ze dzieci
uczace sie w oddziale integracyjnym zyskuja przede wszystkim lekcje tolerancji
wobec odmiennosci i co sie z tym bezposrednio wigze — moga by¢ odpowiedzialne
i pomocne. Istotng zaletg jest takze mniejsza liczba uczniéw w takim oddziale
w poréwnaniu z innymi oddzialami w szkole oraz rodzinna atmosfera w klasie,
obecnos$¢ nauczyciela wspomagajacego i realizacja idei réwnych szans.

Plusy integracji dostrzegaja zaréwno rodzice dzieci pelnosprawnych, jak
i dzieci pelnosprawne. Wedlug dzieci pelnosprawnych zalety tego, ze chodza do
szkoly integracyjnej, wynikaja z nastepujacych faktéw: ,No, ze na przyklad jak
zobacze taka osobe [niepelnosprawng — uzup. G. M.-L.] na ulicy, to nie jestem
zaskoczony” (F1, chlopiec pelnosprawny, 12 lat); ,Zdrowe dzieci sie ciesza, ze
moga pomagac¢” (F2, dziewczynka pelnosprawna, 12 lat). Natomiast korzysci
wynikajace dla niepelnosprawnych dzieci z kontaktéw z dzie¢mi pelnosprawnymi
w szkole sg, zdaniem nastoletnich respondentéw, nastepujace: ,Niepelnosprawne
dzieci przyzwyczajaja sie do dzieci zdrowych” (F1, chtopiec pelnosprawny, 12 lat);
»,Moga nasladowac zdrowe, pelnosprawne dzieci” (F2, chtopiec pelnosprawny,
12 lat); ,,Bedg sie lepiej uczy¢, bo chca doré6wnac innym” (F2, dziewczynka pel-
nosprawna, 12 lat).

Zdaniem badanych rodzicéw dzieci pelnosprawnych oraz dzieci bycie ucz-
niem oddzialu integracyjnego wiaze sie takze z pewnymi minusami i stra-
tami, nie tylko dla dzieci sprawnych, lecz takze niepelnosprawnych. Prawie co
piaty badany rodzic dziecka pelnosprawnego wskazuje na zanizanie poziomu

nauczania przez uczniéw niepelnosprawnych; 15,8% podkresla brak poczucia
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bezpieczenistwa ich dziecka w kontaktach z niepelnosprawnymi uczniami, co
dziesiaty sygnalizuje, Ze nauczyciel zbyt duzo czasu po$wieca uczniom niepetno-
sprawnym. Aspekt ,zanizania poziomu nauczania” wymieniaja cze$ciej rodzice
starszych dzieci. Generalnie rodzice starszych dzieci wymieniaja wiecej minuséw
integracji. Zas wedlug dzieci: tam, gdzie ucza sie niepelnosprawne dzieci, nie ma
nizszego poziomu nauczania, ale nauczyciele r6znicuja ten poziom w zaleznos$ci
od tego, z jakim dzieckiem pracuja: ,Dla tych oséb sa inaczej uktadane zajecia”
(F2, chlopiec pelnosprawny, 12 lat); ,W klasach integracyjnych sa zajecia indywi-
dualne, dostosowane do wymagan. Dla Patrycji na przyklad. Ona robi normalnie
zadania z podrecznika, ale tatwiejsze. Zrozumiate dla niej” (F2 dziewczynka pel-
nosprawna, 12 lat).

Dodatkowymi problemami w nauczaniu integracyjnym, zdaniem rodzicéw
dzieci pelnosprawnych, sa problemy z zachowaniem uczniéw niepelnospraw-
nych, brak poczucia bezpieczenstwa, zbyt duzo uwagi poswiecanej uczniom nie-
pelnosprawnym przez nauczycieli oraz stygmatyzacja szkoly.

Ponowna decyzja o wyborze tej samej szkoly, do ktérej chodzi pelnosprawne
dziecko, jest w duzym stopniu uzalezniona od oceny przygotowania szkoly do
integracji — im bardziej przygotowana wydaje sie rodzicowi szkotla, tym czesciej
ponownie byltaby to szkola pierwszego wyboru. Ocena szkoly z perspektywy
czasu generalnie jest pozytywna, chociaz w niektérych przypadkach rodzice
nie kryli swojego rozczarowania tego typu szkola, co potwierdzaja nastepujace
przykladowe wypowiedzi: ,Zostalam poinformowana o istnieniu nauczyciela
wspierajacego, ktéry bedzie stuzyt pomoca, gdy dziecko nie zrozumie lekdji, jest
nieobecne itp. Moje nadzieje zostaly rozwiane. Mala liczba uczniéw i zadnych
innych korzysci” (RDP 171); ,Mialam nadzieje, ze beda lepiej przygotowani do
pracy nauczyciele” (RDP 91).

Ocena przygotowania szkoly do realizacji integracji szkolnej
i propozycje zmian

Badani rodzice pozytywnie oceniajg przygotowanie szkoly do wdrozenia
procesu integracji i realizacji zadan integracyjnych (,tak” i ,raczej tak” - 82,5%
wskazan). W ocenie przygotowania szkoty do integracji bardzo istotny jest wiek
dziecka pelnosprawnego — im dziecko starsze, tym gorzej oceniane jest przygo-

towanie do integracji. Najczesciej wymieniane powody, dla ktérych szkota jest
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nieprzygotowana do integracji, to problemy architektoniczne: ,Dzieci z niepetno-
sprawnoscia ruchowa nie moga swobodnie przemieszczac sie z pietra na pietro”
(RDP 138) oraz relacje nauczyciele — uczniowie w budowaniu integracji: ,Mam
zastrzezenia co do stosunku nauczyciela do dzieci pelnosprawnych. Dla dzieci
niepelnosprawnych jest to szansa do lepszego opanowania probleméw z nauka
i akceptacja. Dla pelnosprawnych - widze duzo nieprawidtowosci” (RDP 91) badz
,Zalezy od pedagogéw — nauczycieli. Niekt6rzy zupetnie nie s3 do tego przygoto-
wani, nie potrafig sobie radzi¢ z taka klasg” (RDP 145).

W zwigzku z tymi zastrzezeniami propozycje zmian mozna nakresli¢ na wielu
plaszczyznach - gléwnie dotycza one usprawnienia procesu nauczania w oddziale
integracyjnym oraz usprawnienia procesu codziennego funkcjonowania ucznia
niepelnosprawnego na terenie szkoly. Tak wiec badani pytani o to, co naleza-
toby ich zdaniem zmienié¢, aby proces nauczania w oddziale integracyjnym byt
skuteczniejszy, sugerowali przede wszystkim zmiany w zakresie funkcjonowa-
nia kadry pedagogicznej, organizacji oddzialu/klasy, na przyklad: ,Rozmowy na
temat konkretnej »ulomnosci« kolegéw w klasie, zeby dzieci wiedzialy, z jakimi
zachowaniami niepelnosprawnych mogg sie zetknag¢” (RDP 37) oraz ,Wszystkie
dzieci w klasie traktowac jednakowo. Nie faworyzowa¢ dzieci niepelnosprawnych,
bynajmniej nie okazywac tego, gdyz dzieci to zauwazajg” (RDP 104).

Jezeli chodzi o propozycje zmian w celu usprawnienia procesu codzien-
nego funkcjonowania ucznia niepelnosprawnego na terenie szkoly, to w opinii
rodzicéw dzieci pelnosprawnych istotne s3 tu nastepujace kwestie techniczne:
,2Dostosowa¢ szkole dla dzieci niepelnosprawnych ruchowo - na wézkach inwa-
lidzkich” (RDP 39), lepsza organizacja przerw: ,Wieksza liczba nauczycieli pilnu-
jacych dzieci i dbajacych o ich bezpieczenistwo na przerwach” (RDP 64). Rodzice
zwracaja tez uwage na konieczno$¢ aktywizacji calej spolecznosci szkolnej
(w tym réwniez na aktywizacje relacji dzieci niepelnosprawnych z rodzicami):
+Wiecej spotkan integracyjnych, miedzyklasowych oraz z rodzicami” (RDP 93),
,Prowadzenie rozmoéw, prelekeji lub wiekszych spotkan z rodzicami, dotyczacych
spraw niepelnosprawnosci” (RDP 112). Zostala poruszona takze nastepujaca
kwestia: ,Moze warsztaty, ktére pomoglyby w wyobrazeniu sobie przez dziedi,
jak trudno zy¢ z dysfunkcjami, moze usprawnitoby to codzienne funkcjonowa-
nie” (RDP 141). Ponadto waznym elementem jest wskazanie na konieczno$¢

budowania integracji pozalekcyjnej: ,Zrobienie podjazdéw i przystosowanie
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toalet i klas — nie wystarczy do normalnego funkcjonowania ucznia niepetno-
sprawnego. Czas wolny i rozrywka — integracja chyba nie polega na siedzeniu
w ciszy przez 45 minut na lekgji... No tak... Sg jeszcze przerwy... I te przerwy
musz3 dzieciom wystarczy¢! Jestem rodzicem zdrowego dziecka i moze nie do
konica wiem, jak wyglada »druga strona medalu, ale skoro niepelnosprawne
dziecko moze uczeszczac¢ do takiej klasycznej szkoly, to na wycieczki tez moze
jecha¢” (RDP 258).

Z przytoczonych wypowiedzi wyraznie wida¢, ze rodzice dzieci pelnospraw-
nych réwniez dostrzegaja niedociggniecia w zakresie integracji, szczegélnie jesli
chodzi o zajecia pozalekcyjne, czyli integracje (a raczej jej brak) poza szkola,
w ramach ktérej nalezatoby organizowa¢ uczniom czas wolny, zabawy poza tere-
nem szkoly.

Potwierdzeniem istniejacych trudnosci w realizacji integracji na terenie szkoty
sa zapewne takze wypowiedzi dzieci, ktére poproszone o ocene, czy ich szkota
jest dobrze przygotowana do integracji, odpowiadaly przyktadowo, ze ,Nie ma
integracji. Jest za staby sprzet, nie ma podjazdéw” (F2, chlopiec pelnosprawny,
12 lat).

Relacje pozaszkolne - doswiadczenia dzieci pelnosprawnych
iich rodzicow

Zaklada sie, ze dyskryminacja odnosi sie do faktycznych zachowart wobec
innej grupy lub jednostki, i moze przejawia¢ sie ona w niepodejmowaniu roz-
moéw o dzieciach niepelnosprawnych, nieakceptowaniu kontaktéw swoich dzieci
z ich niepelnosprawnymi réwiesnikami czy tez nieinicjowaniu zapraszania nie-
pelnosprawnych réwiesnikéw swojego dziecka do domu. Wsréd czynnikéw réz-
nicujacych te zachowania wyodrebniono miedzy innymi takie, jak: wyksztalce-
nie rodzicéw dzieci pelnosprawnych, wiek ich dzieci, utrzymywanie kontaktéw
z rodzicami dzieci niepelnosprawnych, a takze motywy wyboru szkoty z oddzia-
tami integracyjnymi dla swojego, zdrowego dziecka.

W zakresie kontaktéw pozaszkolnych dziecka pelnosprawnego zjego niepetno-
sprawnymi réwie$nikami wida¢, ze relacje te s znikome. Wiecej niz potowa bada-
nych stwierdza, iz dziecko ,rzadko” spedza czas z niepelnosprawnymi réwiesni-
kami po lekcjach, na przyktad bawiac sie wspélnie czy wychodzac razem do kina,

lub ,nigdy” tego nie robi. Znacznie mniej jest wizyt dzieci niepelnosprawnych
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w domach ich zdrowych réwiesnikéw — u 63,6% badanych niepelnosprawni kole-
dzy/kolezanki z klasy nie bywaja wcale (,nigdy”) lub ,bardzo rzadko”. Wéréd naj-
czestszych powodéw, dla ktérych niepelnosprawni koledzy/kolezanki nie odwie-
dzaja syna lub cérki badanych w ich domu, mozna wymieni¢ przede wszystkim
to, ze dziecko niepelnosprawne nie jest w gronie najblizszych kolegéw/przyja-
ciét dziecka, dziecko niepelnosprawne mieszka daleko, poza rejonem oraz to, ze
dziecko badanych nie chce nawigzywac relacji z dzie¢mi niepelnosprawnymi, boi
sie tych dzieci, kontaktéw z nimi. Jednoczesnie ponad potowa badanych dekla-
ruje, iz w domu bardzo czesto rozmawiaja ze swoim dzieckiem o jego niepelno-
sprawnych kolegach. Badani pytani o to, czego zazwyczaj dotycza te rozmowy,
najczesciej odpowiadali, ze tolerangji, specyfiki niepelnosprawnosci, innosci i jej
konsekwencji (w nauce, zachowaniu itp.), pomocy i wsparcia, probleméw we
wzajemnych relacjach oraz realizacji idei integracji w szkole, klasie.

Badani rodzice uczniéw niepelnosprawnych przyznali, Ze raczej nie utrzymuja
kontaktéwinie spotykaja sie poza szkola z rodzicami niepelnosprawnych kolegéw
zklasy ich dziecka. W kwestii kontaktéw dzieci pelnosprawnych z niepelnospraw-
nymi réwiesnikami poza szkolj istotne jest utrzymywanie relacji rodzicéw dzieci
pelnosprawnych z rodzicami dzieci niepelnosprawnych. Im czesciej kontaktuja
sie rodzice (s3 znajomymi), tym czesciej spotykajg sie takze ich pelno- i niepel-
nosprawne dzieci. Istnieje zdecydowanie silny zwigzek miedzy utrzymywaniem
dobrych relacji wsréd tych rodzicéw a zaproszeniem dziecka niepelnosprawnego
do domu. Wyniki powyzszych badan wskazuja na dzialania niesprzyjajace inte-
gracji spotecznej pelno- i niepelnosprawnych, a przy tym moga uruchamia¢ (nie-
$wiadomie) procesy dyskryminacyjne wobec dzieci niepelnosprawnych.

Deklarowany stosunek rodzicéw dzieci pelnosprawnych do ich niepelno-
sprawnych kolegéw jest zréznicowany. O ile dorosli deklaruja, ze temat niepel-
nosprawnosci jest obecny w rozmowach z ich dzieckiem, to juz znacznie gorzej
przedstawia sie to w podejmowaniu konkretnych dziatan (np. inicjowanie spot-
kan z dzieckiem niepelnosprawnym w ich domu). Czynnikiem wplywajacym na
podejmowanie takich dzialan jest z cala pewnoscig utrzymywanie przez doro-
stego pelnosprawnego kontaktéw z rodzicem dziecka niepelnosprawnego, na

przyklad w sferze kontaktéw towarzyskich.
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Dzieci pelnosprawne s3 raczej zdane same na siebie w procesie wsparcia
i komunikowania sie ze swoimi niepelnosprawnymi réwiesnikami na terenie
szkoly i poza nig. Brak jest wsparcia ze strony profesjonalistéw odpowiadajacych
za pomoc dzieciom niepelnosprawnym. Dzieci pelnosprawne czesto nie rozu-
mieja i nie potrafig reagowac na zachowania swoich niepelnosprawnych réwies-
nikéw, czego przyktadem moze byé wypowiedz: ,,Ale my nie umiemy. Nie wiemy,
jak tym niepelnosprawnym dzieciom poméc, bo nikt nas tego nie uczy i nam nie
pokazuje, jak to robi¢” (F2, chlopiec pelnosprawny, 12 lat). Obecnos¢ w szkole/
oddziale niepelnosprawnego réwiesnika czesto moze kojarzy¢ sie raczej z zagro-
zeniem i negatywnymi konsekwencjami, na przyktad z wieksza niz w przypadku
réwiesnika pelnosprawnego odpowiedzialnos$cia za wyrzadzonga takiemu dziecku
krzywde (przed czym przestrzegaja ich rodzice).

By¢ moze wlasnie dlatego integracja na terenie szkoly (wraz z nauczaniem
indywidualnym) sprawia wrazenie tylko integracji fizycznej, przestrzennej.
Z deklaracji dzieci wynika, ze brak jest autentycznych relacji, ktére moga by¢
kontynuowane po lekcjach, poza szkota. Tym samym brak jest réwniez okazji do
weryfikacji stereotypowego obrazu zycia oséb niepetnosprawnych, ktére dzieciom
pelnosprawnym jednoznacznie kojarzy sie z osamotnieniem i wykluczeniem.

Dzieci dostrzegaja tez braki w szkolnej (brak wykwalifikowanych nauczy-
cieli, podjazd6w) i pozaszkolnej prébie integracji (rozwigzania architektoniczne,
pomoc finansowa). Sygnalizowaly takze problemy w realizacji ksztalcenia inte-
gracyjnego, na co gltéwnie skladaja sie: brak dobrze przygotowanego zaplecza
technicznego i zbyt mata liczba dzieci niepelnosprawnych uczeszczajacych do

takiej szkoty.

Postawy rodzicow dzieci pelnosprawnych wobec integracji spolecznej
pelno- i niepelnosprawnych

Generalnie rodzice dzieci pelnosprawnych (87,5%) sa sklonni przyzna¢, ze
akceptuja fakt uczeszczania do oddzialéw integracyjnych i nauki w nich uczniéw
niepelnosprawnych. Wéréd badanych rodzicéw dzieci pelnosprawnych mozna
wyrdzni¢ charakterystyczne postawy wobec idei integracji uczniéw niepetno-
sprawnych z pelnosprawnymi, od postawy w pelni akceptujacej idee integracji
pelnosprawnych i niepelnosprawnych, poprzez akceptacje czesciows, z pewnymi

zastrzezeniami, az po catkowite jej odrzucenie.
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1. Akceptacja integracji. Rodzice akceptujacy idee integracji dzieci petno-
i niepelnosprawnych przede wszystkim podkreslajg koniecznos¢ istnienia
placéwek, w ktérych dzieci te moglyby sie razem uczy¢. Wéréd tych respon-
dentéw mozna wyrdzni¢ dwie wiodace postawy wobec dzialan integracyj-
nych. Z jednej strony akcentowane sg korzysci dla dzieci pelnosprawnych,
gléwnie nauka tolerancji i gotowos¢ wsparcia, w szerokim tego stowa zna-
czeniu, oséb pokrzywdzonych przez los:

+ integracja jako uwrazliwienie dzieci pelnosprawnych: ,Ciesze sie, ze
moje dziecko uczy sie w tej klasie, gdyz widze, ze nie przechodzi obo-
jetnie obok 0séb niepelnosprawnych, gtodnych dzieci — sprawnych oraz
0s6b starszych i zniedoteznialych” (RDP 51); ,Pomoc innych dzieci
sprawnych. Dzieci w klasie powinny siedzie¢ w ten sposéb, aby dziecko
chore siedzialo ze zdrowym. I bylo pomocne w kazdej sytuacji” (RDP
16); ,To dobra nauka wspétistnienia w spoleczenstwie z dzie¢mi cho-
rymi” (RDP 27).

Z drugiej za$ strony podkresla sie znaczenie dzialan integracyjnych dla
dzieci niepelnosprawnych, ktére moga dzieki takim inicjatywom uczest-
niczy¢ w zyciu spolecznym:

. integracja jako swoista ,szkola zycia” dla dzieci niepelnosprawnych:
+W dorostym zyciu dzieci niepelnosprawne bedg musialy sobie »radzié«,
dlatego oddzial integracyjny jest dla nich dobrym doswiadczeniem, a nie
pewnego rodzaju izolacjg” (RDP 216).

2. Czesciowa akceptacja integracji przez rodzicow dzieci pelnospraw-
nych jest zwigzana gtéwnie z zakléceniami w przebiegu procesu integra-
cyjnego. Przede wszystkim dotyczy to braku informacji na temat funkcjo-
nowania dzieci niepelnosprawnych lub niezrozumienia idei i sensu dzialan
integracyjnych: ,Dzieci o sobie nie wiedza nic, a o swoich niepelnospraw-
nosciach w ogdle (jest to tajemnica, jakie maja schorzenia), wiec trudno
jest sobie nawzajem pomaga¢” (RDP 171).

Akceptacja dotyczy niekiedy tylko integracji przestrzennej dzieci zdrowych
i chorych na terenie szkoly bez nawigzywania wzajemnych relacji miedzy
réwiesnikami. Integracja jest wéwczas rozumiana jako obecno$¢ dzieci
niepelnosprawnych w srodowisku integracyjnym, ale ,pod specjalnym

nadzorem”, co ilustruje przyktadowa wypowiedz rodzica: , Nauczyciel cien
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[do kazdego ucznia niepelnosprawnego powinien by¢ przypisany i opie-
kujacy sie nim nauczyciel — na lekcjach i na przerwach - uzup. G. M.-L.]”
(RDP 13).

3. Odrzucenie idei integracji przez rodzicéw dzieci pelnosprawnych
zwykle bywa spowodowane trudnymi doswiadczeniami ich dzieci w kon-
taktach z niepelnosprawnymi réwiesnikami: , Jestem catkowicie przeciwna
klasom integracyjnym. Moja cérka miata bardzo przykre doswiadczenia od
0s6b niepelnosprawnych. Doswiadczyta zazdrosci, wykluczenia z grupy,
tylko dlatego, ze jest w pelni zdrowym i dobrze uczacym sie dzieckiem”
(RDP 175).

Nalezy podkresli¢, ze wsréd badanych przewazaja osoby, ktére prezentuja
postawy akceptujace idee integracji, co pozwala optymistycznie patrzeé na
upowszechniajace sie wzorce zachowan, zakladajac, iz edukacja integracyjna
jest kluczem do szeroko rozumianej integracji spolecznej. Oczywiscie postawy
i oczekiwania rodzic6w wobec edukacji integracyjnej ksztattuja sie pod wptywem
doswiadczen wlasnych oraz dziecka (niekiedy negatywnych), co moze skutkowac
czes$ciowa lub catkowita negacja idei integracji w trakcie procesu nauczania.

Z powyzszych danych mozna domniemywac¢, ze pozytywne nastawienie rodzi-
c6w dzieci pelnosprawnych do niepelnosprawnosci wzmacnia intensywnogé
kontaktéw ich dzieci z niepelnosprawnymi réwiesnikami i ogranicza uprzedze-
nia (i/lub dzialania dyskryminacyjne) w stosunku do tej grupy oséb. Nie nalezy
pomijac jednak kwestii zwigzanych z tak zwana poprawnoscia polityczna, ktéra
wrecz nakazuje pelnosprawnym czlonkom spoleczenstwa zadeklarowanie cho-
ciazby czesciowego zrozumienia konsekwencji niepelnosprawnosci. W takim
przypadku moze istnie¢ rozziew miedzy werbalnie deklarowanymi postawami
a zachowaniem oraz pomiedzy werbalnymi deklaracjami a rzeczywistymi
uwewnetrznionymi postawami (Sekowski, 1994).

Wypowiedzi rodzicéw dzieci pelnosprawnych wskazuja, ze bez wzgledu na
deklarowane motywy upowszechnia sie akceptacja integracyjnych form naucza-
nia dzieci pelno- i niepelnosprawnych, stwarzajgc tym samym mozliwos¢ zwiek-

szenia ich relacji osobistych, najpierw w szkole, a pdzniej by¢ moze poza nia.
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Przyjmujac, ze za zintegrowanych spolecznie uznaje sie tych niepetnospraw-
nych, ktérzy posiadaja liczny krag znajomych i przyjaciét wéréd oséb sprawnych,
to niewatpliwie ,wspélistnienie” na terenie szkoly powinno zmierza¢ ku szerzej

rozumianej integracji spotecznej.

Zakonczenie

O skutecznosci spotecznej integracji oséb niepelnosprawnych w znacznym
stopniu decyduja spoteczne postawy wobec nich. Maja one wplyw na to, jakie
miejsce, prawa, przywileje i obowiazki przyznaje sie tym osobom w zyciu spo-
tecznym. Postawy wobec 0s6b niepelnosprawnych cze$ciowo zalezg od kontak-
toéw osobistych, interpersonalnych z takimi osobami oraz od stopnia znajomosci
ich probleméw zyciowych. W innym przypadku postawy wobec nich opieraja sie
gltéwnie na stereotypach i obiegowych przekonaniach, a nie na wtasnych doswiad-
czeniach i wiedzy.

Zbigniew Wozniak twierdzi (2008, s. 98-99), ze w postawach wobec 0séb nie-
pelnosprawnych czesto brak jest sp6jnosci — rejestruje sie rozbieznosci pomie-
dzy werbalnie deklarowanymi postawami a zachowaniem oraz miedzy werbal-
nymi deklaracjami a postawami rzeczywistymi. Werbalne deklaracje sa wielokro¢
determinowane normami i konwenansami spotecznymi oraz lekiem przed nega-
tywna ocena spoleczna, a takze maskuja negatywne, a nawet wrogie postawy rze-
czywiste. Same kontakty ani tez ich czestotliwos¢ nie s3 jednak gwarancja pozy-
tywnych postaw wobec 0séb z ograniczong sprawnoscia: przesadza o tym raczej
rodzaj kontaktu, sytuacja spoteczna interakeji i dobrowolnos¢ relagji.

Wychodzac z zalozenia, ze uwarunkowania powodzenia w ksztalceniu inte-
gracyjnym maja charakter psychospoleczny, to w systemie klasy integracyjnej

mozna wskazaé potencjalne zrédla takich uwarunkowan:

Moga one pochodzi¢ od wszystkich elementéw systemu klasy integracyjnej; moga
by¢ tez obecne w otoczeniu tej klasy, np. jako ramy formalno-prawne dzialalnosci
edukacyjnej, a takze w postaci innych systeméw sasiadujacych lub nadrzednych
wobec klasy w rzeczywistosci spotecznej (tj. inne klasy w danej szkole, dyrekcja

szkoly lub spolecznosc osiedla czy miasta) (Wigcek i Sekowski, 2007, s. 94).
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Reasumujac, mozna stwierdzié, ze dzieci pelnosprawne nie utrzymuja kon-
taktow ze swoimi niepelnosprawnymi réwiesnikami poza szkols, poza zajeciami
lekcyjnymi. Wyjatek stanowia sytuacje, gdy rodzice pelnosprawnych i niepetno-
sprawnych dzieci s3 znajomymi i spotykaja sie w celach towarzyskich. W pozosta-
tych przypadkach integracja pelno- i niepelnosprawnych réwiesnikéw ogranicza
sie tylko do ich powierzchownych relacji na terenie szkotly.

Tak wiec, jezeli do czynnikéw integrujacych zaliczy¢ pozaszkolne kontakty
dzieci i rodzicéw, to zdecydowanie aktualny jest postulat integracji wlaczaja-
cej w systemie edukacji wczesnoszkolnej (w mysl zasady ,szkota rejonowa dla
wszystkich dzieci pelno- i niepelnosprawnych”).

Bardzo waznym elementem staje sie tez integracja $rodowiskowa, ktéra
zachodzi w szkolach rejonowych oraz w trakcie kontaktéw réwiesniczych dzieci
pelno- i niepelnosprawnych podczas wspdlnych zabaw. Szczegdlnie korzystne
byloby to dla oséb niepelnosprawnych intelektualnie, ktére, jak potwierdzaja
badania, znajduja sie w gorszej sytuacji pod kazdym wzgledem (por. Sekowski
i Niziotek, 2011).

Potencjalnie rozleglejsze kontakty rodzicéw w miejscu zamieszkania moglyby
zintensyfikowa¢ réwniez relacje dzieci, co pozwoliloby zmieni¢ stereoty-
powe myslenie o osobach niepelnosprawnych jako ,innych, obcych, smutnych

. . ”»
i ograniczonych”.
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ROZDZIAL 18

Uczucia przezywane wobec rowiesnikow jgkajgcych sie
| ich zréznicowanie u studentow réznych
Kierunkow studiow

Affects experienced towards peers who stutter and differences
of their level in students of different specialization

Abstract

Stuttering is a common speech disorder, which relates to different indi-
vidual and social factors of difficulties in social relations of a person who
stutters. One of essential social environments of a person is their peer group.
Therefore, it is important to know peers’ affective reactions towards a per-
son who stutters, which are basic factors of attitudes and behaviors’ develop-
ment. The research question of this paper is: What are the differences among
affects in students of different specializations towards peers who stutter?

This research project utilised a quasi-experimental design. A short film of
the peer who stuttered was shown to the students who took part in the study.
Then their positive and negative affects were measured using Skala Uczué¢
Pozytywnych i Negatywnych (SUPIN) by Brzozowski (a Polish adaptation
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of PANAS scale by Watson and Clark). A research group consisted of 172
male and 170 female students of different specializations (administration,
economy and nursing or emergency medical services).

The outcomes show differences in positive and negative affects towards
a peer who stutters. There are different levels of experienced affects in
groups of different specialization. Gender is also a factor of diversity of
affects towards a peer who stutters. General conclusions confirm a relations

between gender, specialization, and affect towards people who stutter.

Key words: stuttering, speech dysfluency, peer relations, affects

Wprowadzenie

Relacje réwiesnicze stanowia wazny obszar w zyciu kazdego czlowieka.
Tworza one podstawe do rozwoju spolecznego, ale maja tez istotny udzial
w utrzymywaniu dobrostanu i przystosowania psychologicznego. Rola relacji
réwiesniczych rozciaga sie na caly okres zycia czlowieka (Szewczyk-Sokolowski,
Bost i Wainwright, 2005). Dobra jakos¢ relacji z réwiesnikami jest wypadkowa
wielu czynnikéw, ktére umozliwiaja prawidtowy przebieg konkretnych interak-
cji. Wéréd uwarunkowan relacji réwiesniczych mozna wyréznic¢ te pochodzace
od osoby oraz uwarunkowania $rodowiskowe. Ich wspélna konfiguracja tworzy
sytuacje sprzyjajaca dobrym relacjom badz utrudniajacg ich przebieg. Wigze sie
to oczywiscie z ryzykiem nieprawidlowosci w relacjach z innymi ludZzmi, ktére
takze moga pochodzi¢ z réznych Zrédet.

Jednym z potencjalnych czynnikéw utrudniajacych prawidlowy przebieg
relacji réwiesniczych jest zjawisko jakania. Jakanie jest przedmiotem zaintere-
sowania specjalistow z wielu dziedzin nauki i praktyki. Aktualne ujecia istoty
tego zjawiska wskazuja jednoznacznie, Ze ma ono charakter wieloaspektowy
(Blachnio i Przepidrka, 2013; Beilby, 2014). Janet Beilby (2014) w swojej pub-
likacji ukazuje negatywne skutki jakania dla funkcjonowania osoby, ale takze jej
najblizszego srodowiska - rodziny. Inni autorzy dokumentuja w swoich bada-
niach gorsza sytuacje oséb jakajacych sie na przyklad w odniesieniu do relacji

réwiesniczych w szkole. Wedtug Shane Erickson i Susan Block (2013) uczniowie
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jakajacy sie s w wiekszym stopniu narazeni na wy$miewanie i inne formy prze-
mocy w §rodowisku szkolnym niz ich réwiesnicy. Poszukujac uwarunkowan oraz
mechanizméw zachodzenia negatywnych zachowan spolecznych wobec os6b
jakajacych sie, wielu badaczy zwrdcito sie ku zagadnieniu postaw. Negatywne
postawy w stosunku do 0séb jakajacych sie moga wyjasnia¢ okreslone zachowa-
nia innych ludzi wobec tej grupy, takie jak odrzucenie, agresja, draznienie sie
lub przemoc szkolna. Identyfikacja zwigzku negatywnych postaw z negatywnymi
zachowaniami w stosunku do 0séb jgkajacych sie moze takze wskazywac na spo-
soby zapobiegania tym zachowaniom i ich zmiany poprzez ksztaltowanie postaw
pozytywnych. W literaturze znajduja sie opisy badan nad postawami wobec jaka-
jacych sie os6b. Badania te obejmuja populacje ogdlng (Przepiérka, Blachnio,
St. Louis i Wozniak, 2013), jak réwniez wybrane, specyficzne grupy, na przyktad
$rodowisko specjalistéw terapii mowy (Crichton-Smith, Wright i Stackhouse,
2003; Tarkowski, 2008).

Ogdlny opis postaw czy tez stereotypéw odnoszacych sie do oséb jakajacych
sie jest jednak niewystarczajacy do podjecia konkretnych interwencji w celu ich
zmiany. Pewnym uszczeg6lowieniem opisu postaw jest przywolanie zagadnienia
obrazu osoby jakajacej sie, ktory takze stal sie przedmiotem badan. Ilana R. Betz,
Gordon W. Blood i Ingrid M. Blood (2008) wykazali, ze u studentéw obraz
dziecka jakajacego sie jest bardziej negatywny w poréwnaniu do obrazu dziecka
moéwigcego prawidlowo. Takze obraz réwiesnika jakajacego sie, ktéry maja dzieci
w wieku szkolnym, jest bardziej negatywny w odniesieniu do cech osobowosci
oraz inteligencji (Franck, Jackson, Pimentel i Greenwood, 2003). W ramach
badan nad postrzeganiem oséb jakajacych sie mozna znalez¢ opracowania jesz-
cze bardziej szczegétowe, na przyklad David Evans razem ze wspdtpracownikami
(2008) ujawnili zwigzek oceny osoby jakajacej sie z nasileniem objawéw nieptyn-
nosci mowy. Im silniejsze byly objawy jakania, tym mniej pozytywnie oceniona
byta osoba jakajaca sie przez rowiesnikéw. Bardziej negatywne postrzeganie oséb
jakajacych sie przez ich réwiesnikéw jest oczywiscie potencjalng podstawa do
tworzenia niekorzystnych postaw wobec tej grupy oséb, co zostalo potwierdzone
w badaniach réznych populacji.

Przywolane dotad opracowania dokumentuja role percepcji w tworzeniu sie
okreslonych, czesto negatywnych postaw w stosunku do jakajacych sie oséb.

Jednak w literaturze mozna znalez¢ bardzo mato informacji na temat przezyé
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emocjonalnych partneréw interakcji z osoba jakajaca sie. Odwotlujac sie nato-
miast do struktury postaw, warstwa afektywna stanowi istotny element calosci
ustosunkowania sie (Béhner i Wanke, 2004). Poznanie emocji towarzyszacych
kontaktowi z osoba jakajaca sie moze pozwoli¢ na bardziej szczegélowe opisa-
nie mechanizméw ksztaltowania sie postaw i przebiegu zjawiska ustosunkowa-
nia sie. W kolejnym etapie za$ moze stworzy¢ podstawe do bardziej dopasowa-
nej interwencji stymulujacej rozwdj pozytywnych postaw wobec jakajacych sie
réwiesnikéw. Z dotychczasowych badan nad studentami r6znych kierunkéw stu-
diéw wynika, ze osoby zaangazowane profesjonalnie w pomoc osobom z zabu-
rzeniami mowy przejawiaja lepsze postawy wobec réwiesnikéw jgkajacych sie
w poréwnaniu do studentéw innych kierunkéw studiéw (St. Louis i in., 2014).
W zwiazku z powyzszymi rozwazaniami wydaje sie interesujace zbadanie uczud,
jakie przezywaja osoby w kontakcie z réwiesnikiem jgkajacym sie. Dlatego w opi-
sywanym projekcie zostal sformulowany nastepujacy problem badawczy: , Jakie
jest zréznicowanie uczué przezywanych w kontakcie z jagkajacym sie réwiesni-
kiem przez studentéw i studentki réznych kierunkéw studiéow?”.
Gléwne pytanie badawcze doprecyzowuja dalsze pytania problematyki
szczegblowej:
1. Jakie uczucia wobec o0séb jakajacych sie przezywaja kobiety studiu-
jace na kierunkach: administracja, ekonomia, ratownictwo medyczne
i pielegniarstwo?
2. Jakie uczucia wobec 0s6b jakajacych sie przezywaja mezczyzni studiu-
jacy na kierunkach: administracja, ekonomia, ratownictwo medyczne
i pielegniarstwo?
3. Czy réznice w przezywanych uczuciach ze wzgledu na pte¢ oraz kierunek

studiéw badanych oséb s3a istotne statystycznie?

Z uwagi na brak opisanych w literaturze badan, ktére mogtyby stanowi¢ pod-
stawe do postawienia hipotez, w niniejszym projekcie badawczym zostaty sfor-

mulowane jedynie pytania problemu i problematyki szczegétowej.
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Metoda

Grupa

W badaniach wziety udzial tacznie 342 osoby, w prawie réwnolicznych pod-
grupach z uwagi na pte¢ (172 mezczyzn i 170 kobiet). Badani byli studentami
trzech kierunkéw studiéw: administracji, ekonomii oraz pielegniarstwa i ratow-
nictwa medycznego. Szczegdtowy rozklad plci w grupach studentéw poszczegél-

nych kierunkéw studiéw przedstawia tabela 18.1.

Tabela 18.1. Rozklad pici dla grupy studentéw i studentek poszczegélnych kierunkéw

studiéw
Osoby badane
Kierunek . s . ogar . _
studiéw Kobiety (N=170) | Mezczyzni (N = 172) | Ogoélem (N = 342)
f P f p f p

Administracja 60 54,5 50 45,5 110 100,0
Ekonomia 60 52,6 54 47,4 114 100,0
Ratownictwo/ 50 42,4 68 57,6 118 100,0
Pielegniarstwo

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Pielegniarstwo i ratownictwo medyczne zostaly wybrane jako kierunki przy-
gotowujace do zawoddéw ,pomocowych”, a wiec nastawionych na bezposrednie
dzialanie na rzecz drugiego czlowieka. Jednak nie s3 one $cisle zwigzane z oso-
bami jakajacymi sie, tak jak grupa logopedéw lub studentéw logopedii, ktéra
wystepuje czesto w innych badaniach na temat jagkajacych sie os6b. Administracja
zostala wybrana jako kierunek zorientowany na zadania i procedury, nie zas na
innych ludzi. Ekonomia jest kierunkiem posrednim, poniewaz ma charakter spo-
teczny, jednak nie jest bezposrednio zwigzana z praca na rzecz drugiego czlto-
wieka. Badane osoby byly w wieku 19-33 lat (M = 21,27; SD = 1,81). Srednie
i odchylenia standardowe dla wieku badanych w poszczegélnych podgrupach sa

zawarte w tabeli 18.2.
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Tabela 18.2. Statystyki opisowe wieku w grupie studentéw i studentek poszczegélnych
kierunkéw studiéw

Osoby badane
Kierunek . . L . .
studiéw Kobiety (N =170) | Mezczyzni (N =172) | Ogélem (N = 342)
M SD M SD M SD

Administracja 21,60 0,92 22,02 1,73 21,79 1,36
Ekonomia 21,45 1,60 21,61 2,33 21,50 2,01
Ratownictwo/ 19,64 | 0,70 21,22 1,98 20,55 | 1,75
Pielegniarstwo

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Procedura i narzedzia badawcze

Badanie zostato przeprowadzone w formie quasi-eksperymentu. Osoba badana
najpierw ogladata krétki 4-minutowy film przedstawiajacy rozmowe dwéch oséb
w poczekalni przed gabinetem lekarskim. Jedna z rozmawiajacych os6b méwita
plynnie, druga byta osoba jakajaca sie. Po obejrzeniu filmu badanych poproszono
o wypelnienie dwé6ch narzedzi badawczych. Pierwszym byla ankieta osobowa,
ktéra pozwolita zebra¢ dane socjodemograficzne o osobach badanych. Drugim
narzedziem byla Skala Uczué Pozytywnych i Negatywnych (SUPIN), ktéra jest pol-
ska adaptacja skali PANAS, przygotowana przez Piotra Brzozowskiego (2010).

Skala SUPIN pozwala na pomiar przezywanych przez osobe uczué¢ (emogji,
afektéw). Jej konstrukcja jest oparta na koncepcji Davida Watsona i jego wspét-
pracownikow (1999), ktérzy zaproponowali kolowy model struktury afektu.
Jedna z najwazniejszych cech tej koncepdji jest wyrdznienie dwéch niezaleznych
(badz wzglednie niezaleznych) wymiaréw afektu — pozytywnego i negatywnego.
Powoduje to mozliwo$¢ odrebnego badania nasilenia uczué pozytywnych i uczué
negatywnych u badanej osoby. Skala SUPIN jest narzedziem typu ,papier i ot6-
wek”, wktérym na arkuszu badania wypisano szereg nazw uczué. Zadaniem osoby
badanej jest okreslenie intensywnosci doznawania przez nig kazdego z wymienio-
nych uczué. Ocena nasilenia uczu¢ odbywa sie na skali 1-5 (od 1 — ,nieznacz-
nie lub wcale” do 5 - ,bardzo silnie”). Narzedzie ma wersje krétsza, ztozong
z 20 pozydji, oraz wersje dluzsza, ktéra jest zbudowana z 30 uczu¢ (15 pozy-

tywnych i 15 negatywnych). W opisywanym projekcie badawczym zostala
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wykorzystana skala SUPIN w wersji dtuzszej (30 pozycji testowych) z instrukcja
odnoszaca sie do uczué wystepujacych ,teraz” lub ,w tej chwili”, a wiec badaja-
cej aktualny stan afektywny osoby. Wynik to wskaznik dla uczué pozytywnych
i wskaznik dla uczu¢ negatywnych. Kazdy z nich przyjmuje wartosci surowe od
5 do 75 punktéw. W oparciu o tymczasowe normy polskie mozna dokona¢ prze-
liczenia tych wynikéw na standaryzowang skale stenows.

Skala SUPIN ma bardzo dobre parametry psychometryczne. Jej rzetelnos¢
zostala sprawdzona w aspekcie zgodnosci wewnetrznej i stabilnosci bezwzgled-
nej. Alfa Cronbacha dla wersji dtuzszej skali wynosi 0,86 — dla uczu¢ pozytywnych
oraz 0,95 - dla uczu¢ negatywnych. W wersji krétszej wskazniki sa niewiele niz-
sze. Inne badanie rzetelno$ci skali SUPIN pokazuje jej stabilno$¢ w odstepie 4-6
tygodni na poziomie od 0,59 do 0,90. Badanie uczu¢ jako cech jest bardziej sta-
bilne niz jako stanéw, co jest pozadanym rezultatem i wskazuje jednoczesnie na
trafno$¢ teoretyczng narzedzia. Trafno$¢ skali zostata zweryfikowana i potwier-
dzona w oparciu o pozytywne wyniki analiz korelacji wewnetrznych pomiedzy
skala uczué pozytywnych i skalg uczué¢ negatywnych, analiz réznic miedzygrupo-
wych, analizy skupien i analizy czynnikowej oraz korelacji wyniku skali SUPIN

z innymi narzedziami.

Wyniki

Uzyskane wyniki badan pokazuja obraz uczu¢ i ich zréznicowania u studen-
tow w kontakcie z réwiesnikiem jakajacym sie. Podstawowa cecha uczué prze-
zywanych przez osoby badane jest dysproporcja pomiedzy ich uczuciami pozy-
tywnymi a uczuciami negatywnymi (tab. 18.3). Zostal zanotowany widocznie
wyzszy poziom uczué pozytywnych niz negatywnych, ktérych doswiadczali
badani w konfrontacji z osobg jakajaca sie. Zwracaja takze uwage rézne poziomy
obu rodzajéw uczué¢ w podgrupach wyréznionych z uwagi na ptec¢ i kierunek
studiéw. Przeprowadzone na dalszych etapach analizy zr6znicowania uzyska-
nych wynikéw sa podstawa do wskazania potwierdzonych, rzeczywistych réznic

pomiedzy poszczegdlnymi grupami.
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Tabela 18.3. Statystyki opisowe dla uczu¢ pozytywnych i uczu¢ negatywnych w grupach
z uwzglednieniem plci i kierunku studiéw

Zmienna Pteé Kierunek M SD
Uczucia pozytywne
Kobieta 34,58 9,10
Mezczyzna 41,18 12,89
Administracja 37,02 10,43
Ekonomia 36,89 10,80
Pielegniarstwo 39,69 13,23
Kobieta

Administracja 36,42 10,49
Ekonomia 33,88 7,61
Pielegniarstwo 33,22 8,77

Mezczyzna
Administracja 37,74 10,43
Ekonomia 40,24 12,75
Ratownictwo 44 46 13,97

Uczucia negatywne
Kobieta 25,14 10,32
Mezczyzna 24,59 10,57
Administracja 27,01 11,13
Ekonomia 25,91 11,44
Pielegniarstwo 21,86 7,83
Kobieta

Administracja 27,40 11,36
Ekonomia 25,78 10,79
Pielegniarstwo 21,66 7,27

Mezczyzna
Administracja 26,54 10,94
Ekonomia 26,06 12,23
Ratownictwo 22,00 8,26

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Najbardziej ogdlna analiza uzyskanych wynikéw byta wielozmiennowa ana-
liza wariancji (MANOVA) dla uczué pozytywnych i negatywnych ze wzgledu na
ple¢, kierunek studiéw oraz interakcje tych dwéch zmiennych. Wyniki analizy

zawarte sg w tabeli 18.4.

Tabela 18.4. Wyniki wielozmiennowej analizy wariangji dla uczu¢ pozytywnych
inegatywnych ze wzgledu na ple¢, kierunek studiéw oraz ich interakcje

Efekt Lambda Wilksa P eta’
Pte¢ 0,924 0,001 0,076
Kierunek studiéw 0,951 0,002 0,025
Pleé¢ x Kierunek studiéw 0,966 0,021 0,017

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Przeprowadzona analiza wykazala zréznicowanie uczué, ktére przezywali
badani wobec jakajacych sie oséb. Kazdy czynnik wlaczony do analizy, czyli ptec,
kierunek studiéw oraz interakcja tych dwéch zmiennych, stanowi Zrédto zr6zni-
cowania dla doswiadczanych uczué¢. Wskazniki eta” dla poszczegdlnych efektéw
wskazuja na najwiekszy udzial zmiennej plci (eta’ = 0,076) w réznicowaniu uczué
pozytywnych i negatywnych oraz nieco mniejsza role zmiennej kierunku stu-
diéw, a takze interakgji tych dwéch czynnikéw (odpowiednio: eta® = 0,025 oraz
eta’= 0,017). Podobna wymowe majg wspétczynniki istotnosci, ktére wskazuja
na wszystkie analizowane efekty jako na istotne, jednak widoczne jest tutaj réw-
niez zréznicowanie poziomu istotnosci.

Opisane powyzej wyniki analizy wielozmiennowej stanowia podstawe do
dalszych krokéw w opracowaniu uzyskanych rezultatéw. Kolejnym etapem s3
analizy jednozmiennowe, ktére pozwalaja na dokladniejsze zbadanie poszcze-
gblnych efektéw, juz w rozdzieleniu zmiennych wyjasnianych, czyli przy wyréz-
nieniu uczué pozytywnych oraz uczué negatywnych, ktérych doswiadczaty osoby

badane. Wyniki analiz jednozmiennowych prezentuje tabela 18.5.
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Tabela 18.5. Wyniki jednozmiennowej analizy wariangji dla uczu¢ pozytywnych
i negatywnych ze wzgledu na ple¢, kierunek studiéw oraz ich interakcje

Zmienna Efekt F p eta’
Uczucia pozytywne
Ple¢ 27,72 0,001 0,076
Kierunek studiéw 0,98 0,376 0,006
Pte¢ x Kierunek studiéw 5,68 0,004 0,033

Uczucia negatywne

Ple¢ 0,01 0,941 0,001
Kierunek studiéw 7,93 0,001 0,045
Pte¢ x Kierunek studiéw 0,12 0,887 0,001

Zr6dlo: opracowanie wiasne.

Na kolejnym etapie analiz otrzymane istotnosci dla kazdego z badanych efek-
téw zostaly szczegétowo powigzane z poszczegdlnymi rodzajami uczué. Z obli-
czenn wynika, ze kazdy z efektéw odnosi sie do jednej z analizowanych zmiennych.
Ple¢ r6znicuje wyniki badanych jedynie w zakresie uczué pozytywnych (F = 27,7;
p < 0,001; eta’ = 0,076). Za$ kierunek studiéw jest czynnikiem zréznicowania
poziomu tylko uczu¢ negatywnych (F = 9,93; p < 0,001; eta®= 0,045). Interakcja
plciikierunku studiéw ponownie réznicuje jedynie uczucia pozytywne (F = 5,68;
p = 0,004; eta’ = 0,033). Widoczne s3 tutaj selektywne zwigzki pomiedzy analizo-
wanymi zmiennymi wyjasniajacymi a uczuciami o ré6znym zabarwieniu, ktérych
doswiadczaja badani studenci w kontakcie z réwiesnikiem jakajacym sie.

Dalsza forma prezentacji wynikéw analiz beda wykresy ilustrujace poziom
doswiadczanych przez osoby badane uczu¢ pozytywnych i negatywnych, co
pozwoli na wlasciwa interpretacje psychologiczng uzyskanych danych. W ich pre-
zentacji kontynuujemy dotychczasowy porzadek przedstawiania otrzymanych
wynikéw badan i analiz, gdzie pierwszym czynnikiem zmiennosci jest ple¢ bada-
nych os6b. Wyniki badan dokumentuja znacznie wyzszy poziom uczué pozytyw-
nych u badanych mezczyzn w poréwnaniu do kobiet (ryc. 18.1). Jednoczesnie
w zakresie uczu¢ negatywnych nie wystepuja réznice istotne statystycznie.
Oznacza to, ze badani mezczyzni doswiadczali znaczaco bardziej nasilonych

uczué pozytywnych w konfrontacji z osoba jakajaca sie niz badane kobiety. Mozna

316



Uczucia przezywane wobec réwiesnik6éw jakajacych sie i ich zr6znicowanie...

zatem moéwic o bardziej pozytywnym odniesieniu emocjonalnym do réwiesnikéw
jakajacych sie studentéw niz studentek. Nasilenie negatywnych uczué u obu plci
jest podobne, a wiec studenci i studentki na takim samym poziomie do$wiadczaja
uczué negatywnych w zetknieciu z jakajacym sie réwieénikiem. Opisana sytu-
acja stanowi potencjalng podstawe do ksztaltowania sie bardziej pozytywnych

postaw wobec réwiesnikéw jakajacych sie u mezczyzn.

70

60
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40 Kobieta

30 M Mezczyzna

20 +—

10 +——

Uczucia negatywne Uczucia pozytywne***

*** < 0,001

Rycina 18.1. Uczucia pozytywne i negatywne oraz ich zréznicowanie pomiedzy grupami
studentek i studentéw

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Drugim analizowanym czynnikiem jest kierunek studiéw. W tym przypadku,
odmiennie niz poprzednio, zanotowano istotne zréznicowanie jedynie w zakre-
sie uczu¢ negatywnych (ryc. 18.2). Poniewaz w badaniach uczestniczyli przedsta-
wiciele trzech kierunkéw studiéw, wskazniki efektu gléwnego nie rozstrzygaja,
pomiedzy ktérymi grupami wystepuje zréznicowanie. Dlatego przeprowadzona
zostala analiza poréwnan wielokrotnych, ktéra wykazala, ze istotne réznice
w poziomie uczu¢ negatywnych sa pomiedzy grupa studiujaca administracje
a studentami pielegniarstwa lub ratownictwa (p = 0,001) oraz pomiedzy studen-

tami ekonomii a studentami pielegniarstwa lub ratownictwa (p = 0,008).
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Administracja [l Ekonomia M Ratownictwo/Pielegniarstwo
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*** 5 < 0,001
Rycina 18.2. Uczucia pozytywne i negatywne oraz ich zréznicowanie pomiedzy osobami
studiujacymi rézne kierunki studiéw

Zr6dlo: opracowanie wiasne.

W obu wspomnianych przypadkach nizszy poziom uczué negatywnych zano-
towano u studentéw pielegniarstwa lub ratownictwa medycznego niz u pozo-
stalych dwéch grup studentéw. Oznacza to, ze studenci i studentki kierunku
zwigzanego najbardziej z pomoca drugiemu czlowiekowi przezywaja istotnie
mniejsze nasilenie uczué negatywnych w kontakcie z réwiesnikiem jakajacym sie
niz studenci kierunkéw niezorientowanych w takim stopniu na drugiego czlto-
wieka. Uczestnicy studiéw na kierunkach administracja i ekonomia nie réznia
sie miedzy soba nasileniem uczu¢ negatywnych w odniesieniu do réwiesnikéw
jakajacych sie, z czego mozna wysnuc wniosek o ich podobnym odniesieniu emo-
cjonalnym do réwiesnikéw jakajacych sie pomimo bardziej spolecznego charak-
teru studiéw ekonomicznych w poréwnaniu do administracji. Ogélnie wyniki
analiz wskazuja na istnienie potencjalnej podstawy do ksztaltowania lepszych
postaw wobec réwiesnikéw jakajacych sie u studentéw kierunkéw pielegniarstwo
lub ratownictwo medyczne w poréwnaniu do studentéw administracji i ekonomii

(ryc.18.2).
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Na tle dotychczas podanych informacji ciekawie prezentuja sie wyniki analiz
efektu interakcyjnego, ktéry okazat sie istotny jedynie dla uczué pozytywnych
(ryc. 18.3).

Administracja [ Ekonomia M Ratownictwo/Pielegniarstwo

70

60

50

40

30 ———

20 ——

10 +——

Kobieta Mezczyzna*

*p<0,05

Rycina 18.3. Uczucia pozytywne wobec 0séb jakajacych sie oraz ich zréznicowanie
w badanych podgrupach

Zrédlo: opracowanie wlasne.

W przypadku efektu interakcji réwniez wystepuje potrzeba uszczegdtowie-
nia prowadzonych analiz, ktére wykaza réznice pomiedzy konkretnymi grupami
badanych oséb. W przypadku opisywanych badan byly to dwie jednoczynni-
kowe analizy wariangji dla uczu¢ pozytywnych ze wzgledu na kierunek studiéw,
przeprowadzone oddzielnie w grupie kobiet i w grupie mezczyzn. Wyniki ana-
liz uszczeg6lawiajacych wskazujg na istotne zréznicowanie uczué pozytywnych
jedynie w grupie mezczyzn. W przypadku grupy badanych kobiet nie zanotowano
zréznicowania uczué¢ pozytywnych odczuwanych wobec jakajacych sie réwiesni-
koéw. Natomiast procedura poréwnan wielokrotnych wykazata réznice pomiedzy
mezczyznami studiujacymi administracje a studentami ratownictwa medycz-
nego (p = 0,014). Z wykresu (ryc. 18.3) wynika wiec, ze studenci ratownictwa

maja istotnie wyzsze nasilenie uczué pozytywnych w kontakcie z réwiesnikiem
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jakajacym sie niz studenci administracji. Studenci ekonomii sytuuja sie pomiedzy
wspomnianymi grupami, jednak réznice pomiedzy studentami ekonomii a stu-
dentami administracji oraz studentami ratownictwa — nie osiagaja istotnosci sta-
tystycznej. Podsumowanie otrzymanych wynikéw analiz prowadzi do podkresle-
nia bardziej pozytywnych reakcji emocjonalnych wobec réwiesnikéw jakajacych
sie u mezczyzn studiujacych ratownictwo medyczne, co moze stanowi¢ podstawe

do ksztattowania sie bardzie pozytywnych postaw wobec takich réwiesnikéw.

Dyskusja i podsumowanie

Uzyskane wyniki badann wskazuja, ze uczucia przezywane przez studentéw
wobec réwiesnikéw jakajacych sie maja zwigzek zaréwno z ich plcia, jak i z kierun-
kiem studiéw. Interesujaca jest widoczna prawidtowo$é zréznicowania zwigzku
wskazanych zmiennych z charakterem doswiadczanych uczué. Ple¢ wykazuje
zwiazek jedynie z uczuciami pozytywnymi. Natomiast kierunek studiéw réz-
nicuje tylko poziom uczu¢ negatywnych u badanych studentéw. Oba te czyn-
niki ujmowane jednoczesnie potwierdzaja wczeséniejsze, pojedyncze rezultaty.
Zestawiajac razem wnioski plynace z przeprowadzonych badan, nalezy podkre-
$li¢, ze mezczyzni studiujacy ratownictwo medyczne wykazywali sie najbardziej
pozytywnym charakterem uczué przezywanych wobec jakajacych sie réwiesni-
kow. Wskazuje to na specyfike tej podgrupy badanych oséb, a by¢ moze takze
na pewna ogélniejsza tendencje obejmujaca mezczyzn studiujacych réwniez inne
kierunki zwigzane z bezposrednia pomoca drugiemu czlowiekowi.

Z powodu bardzo malej liczby opisanych w literaturze badan nad uczuciami
przezywanymi wobec réwiesnikéw jakajacych sie trudno jest odnies¢ uzyskane
wyniki do innych prac badawczych. Vijaya Guntyapalli i wspétpracownicy (2006,
2012) sa autorami jedynych publikacji w tej dziedzinie, do ktérych udato sie
dotrze¢ w dostepnej literaturze przedmiotu. Badania tego zespolu koncentruja
sie na podtozu fizjologicznym doswiadczanych emocji. Badacze ci na podstawie
negatywnego pobudzenia fizjologicznego, zwigzanego z natura przetwarzania
poznawczego zjawiska nieplynnej mowy, wskazuja potencjalne mechanizmy
ksztaltowania sie negatywnych postaw wobec 0séb jakajacych sie (Guntupalli,

Kalinowski, Nanjundeswaran, SaltuklarogluiEverhart, 2006). Pézniejsze badania
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potwierdzaja te wnioski dla grupy klinicystéw specjalizujacych sie w zaburze-
niach mowy i jezyka (Guntupalli, Nanjundeswaran, Dayalu i Kalinowski, 2012).
Charakter narzedzi uzytych w cytowanych badaniach nie pozwalal na réwnolegly
pomiar uczué negatywnych i pozytywnych, stad nie jest mozliwe pelne poréw-
nanie uzyskanych wnioskéw. Mozna zalozy¢, ze bardziej pozytywne uczucia,
przezywane przez osobe w kontakcie z réwiesnikiem jakajacym sie stymuluja
lepsze zachowania oraz lepsze postawy wobec niego, zgodnie z modelem opisa-
nym przez Stevena McShane’a i Mary von Glinow (2009). To z kolei wptywa na
polepszenie sie sytuacji spolecznej 0s6b jakajacych sie w tej grupie réwiesniczej.
Takze podejmowane interwencje, ktére majg na celu stymulowanie pozytywnych
postaw wobec o0séb jakajacych sie, powinny mieé¢ potencjalnie wieksze efekty
wérdd studentédw ratownictwa medycznego w poréwnaniu do innych badanych
grup. Patrzac od drugiej strony na opisywane zjawisko, nalezy podkresli¢ potrzebe
zintensyfikowania dziatan ksztaltujacych pozytywne odniesienie do oséb jakaja-
cych sie wérdd studentéw tych dziedzin, ktére nie sg ukierunkowane na pomoc
drugiemu czlowiekowi (takich jak np. administracja lub ekonomia) oraz wsréd
studentek.

Na koniec nalezy wskaza¢ pewne ograniczenia przeprowadzonych badan oraz
dalsze kierunki badawcze, ktére warto eksplorowad. Z pewnoscig ograniczeniem
opisanych badan jest celowy dobér préby z uwagi na kierunek studiéw. Pomimo
uwzglednienia kontinuum dziedzin nauki opartego na kryterium orientacji na
prace z drugim czlowiekiem byloby niezwykle cenne poszerzenie badan o grupy
studentéw innych kierunkéw. Pozwolitoby to na sprawdzenie faktycznego istnie-
nia tendendji, ktére aktualnie rysuja sie jedynie w warstwie hipotez interpreta-
cyjnych. Wskazane byloby réwniez poszerzenie badan o analizy jakosciowe uczud
przezywanych przez osoby badane oraz zwiazki tych uczuc z postawami wobec
jakajacych sie oséb. To z kolei moze pokazac istniejace powigzania pomiedzy
przezyciami afektywnymi a istniejgcym odniesieniem do jakajacych sie réwiesni-
kéw. W ten spos6b mozna bedzie wypracowac jeszcze bardziej efektywne sposoby
interwencji psychologicznej stymulujacej ksztaltowanie pozytywnych postaw
wobec jakajacych sie oséb.

Podsumowujac, z przeprowadzonych badan wynika szereg wnioskéw, ktére
pozwalaja bardziej szczegdtowo opisa¢ uwarunkowania dobrych relacji oséb jaka-

jacych sie w $rodowisku réwie$niczym. Dzieki temu mozna zaplanowac efektywne
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oddzialywania, ktére polepsza sytuacje spoleczna tej grupy oséb. Oméwione kie-
runki badan pokazuja dalsza perspektywe rozwijania wiedzy naukowej i aplika-
cji zorientowanej nie tylko na poprawe sytuacji oséb jakajacych sie, lecz takze
wszystkich tych, ktérzy r6znia sie od swoich réwiesnikéw ze wzgledu na dodat-

kowe cechy w wygladzie czy funkcjonowaniu.
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