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SPOLECZENSTWO I NIEPEENOSPRAWNOSC.
WPROWADZENIE

Niepetnosprawnos¢ to stowo, ktore dziata jak hasto kojarzace sie¢ z cudzym (byle
nie wlasnym) nieszczegsciem, a takze z: trudno$ciami, ograniczeniami w dzia-
laniu i pracy, leczeniem, bolem, cierpieniem, samotno$cig i wieloma innymi
sytuacjami zyciowymi, z ktérych w Zadnej przecigtny cztowiek nie chcialby si¢
znalez¢. Jednak dane statystyczne mowia, ze procent osob z niepelnosprawno-
$ciami na catym $wiecie ro$nie w coraz wigkszym tempie. Niepelnosprawnos¢
i zagadnienia z nig zwigzane stajg si¢ wobec tego problemem nie jednostki, ale
catego spoteczenstwa i w zadnym wypadku nie mozna go ignorowac.
Niepetnosprawnos¢ jednostki w sposob bardziej lub mniej bezposredni
dotyka wszystkich cztonkow danego spoteczenistwa, dlatego w ostatnich latach
zainteresowanie jako$cig zZycia 0sob z niepelnosprawnoscia jest dos¢ powszech-
ne. Zalezy ona nie tylko od stanu zdrowia fizycznego, ale takze od psychicz-
nego nastawienia do siebie, swoich ograniczen wynikajacych bezposrednio
z rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci, a przede wszystkim ze znajomosci
i adekwatnej oceny swoich potencjalnych mozliwos$ci. Jednak to nie wystarcza,
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aby cztowiek z niepelnosprawnoscia zajmowat nalezne mu z racji wieku, wy-
ksztatcenia 1 umiej¢tnosci miejsce w spoteczenstwie. Wigkszym utrudnieniem
niz sama niepetnosprawnos$¢, sa réznej natury ograniczenia zewngtrzne, ktore
uniemozliwiajg samorealizacj¢ jednostce z niepetnosprawnoscig. Stad koniecz-
ne jest nie tylko ich rozpoznanie i klasyfikacja, ale takze znalezienie sposobu
ich neutralizacji lub cho¢by tagodzenia skutkéw ich oddziatywania na jednost-
ke z niepelnosprawnoscia.

Sprawa komplikuje si¢ o wiele bardziej, gdy uswiadomimy sobie, ze barie-
ry nie zawsze dziataja bezposrednio na osobe z niepelnosprawnoscia, ale czasami
oddzialuja za posrednictwem calego splotu uwarunkowan o charakterze praw-
nym, ekonomicznym, medycznym i przede wszystkim spotecznym. Warto zazna-
czy¢, ze postawy spoteczne wobec niepetnosprawnosci wpisujg sie¢ w model pod-
$wiadomego izolowania tych osob, na ktérych temat nie mamy wystarczajacej
wiedzy, a takze doswiadczenia w obcowaniu z nimi. Generalnie sg one uznawane
za ,,innych” i nie ma tu wigkszego znaczenia, czy innos¢ jest spowodowana od-
miennoscig wygladu (w tym np. koloru skory, znieksztatcenia ciata, czy widocz-
nie odmiennego sposobu dziatania w typowych dla wigkszo$ci 0s6b sytuacjach),
odmiennoscig kulturowg albo religijna, z ktéra dotychczas nie byto stycznosci.

Problem w tym, ze wigckszo$¢ ludzi zdaje sobie sprawe z tego, ze niepel-
nosprawnos¢ to przypadtosé, ktora moze przytrafi¢ si¢ kazdemu i wlasciwie nie
mozna tego ani przewidzie¢, ani temu zapobiec, a taka mys$l wywotuje poczucie
zagrozenia najwyzszych wartosci, jakimi sg zycie oraz zdrowie wlasne 1 bliskich.
Jesli wiec mozna o tym nie mysle¢, to latwiej osiagna¢ rownowage psychiczna,
a unikanie tematu niepetnosprawnosci w rozmowach, stronienie od zdobywania
wiedzy na ten temat, czy ignorowanie obecnosci problemu to najprostsze formy
mechanizméw obronnych. Niestety, takie zachowania spoteczne przektadaja si¢
na niewiedzg i generuja niesprzyjajace dla 0sob z niepelnosprawnosciami posta-
wy spoleczne. Na szczgécie mingly juz czasy, gdy osoby z niepetnosprawnoscia
byly ostentacyjnie niechciane w spoteczenstwach, w ktorych przyszto im zy¢.
Nadal jednak w wielu krajach istnieje niepisana zasada, Ze to osoba z niepetno-
sprawnoscig ma dostosowac si¢ do Swiata osob pelnosprawnych, poniewaz stano-
wig one wigkszo$¢, a dopiero jesli jej si¢ to uda, zostaje zaakceptowana takg jaka
jest. Nalezy jednak pamigtac, ze to nie o akceptacj¢ chodzi, ale o pelnoprawne
uczestnictwo we wszystkich przejawach zycia spotecznego, zawodowego, kultu-
ralnego, sportowego, a takze o udziat w edukacji, pracy i wypoczynku. Dzisiaj
nazywa si¢ to inkluzjg, jednak taka forma wspotistnienia wymaga wielokierun-
kowych dziatan przedstawicieli roznych dziedzin i dyscyplin naukowych, ktérzy
tworzac podstawy normalizacji zycia wszystkich cztonkow danego spoteczen-
stwa, musza potaczy¢ wysilki, aby doprowadzi¢ do zmian w organizacji tego sys-
temu. Nie jest to zadanie tylko dla naukowcow, lecz takze dla tych, ktorzy wpro-
wadzaja w zycie osiagni¢cia nauki poprzez: ustanawianie odpowiedniego prawa;
organizowanie komorek spotecznych odpowiedzialnych za przestrzeganie
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prawa i utatwiajacych jego aplikowanie; rozwdj innych dziatdw organizacji zycia
spotecznego, jak i poprzez rozwdj edukacji, techniki, informatyki oraz przemy-
shu, a wigc galezi, ktore warunkujg podnoszenie jakos$ci zycia wszystkich ludzi,
w tym 0sob o szczegolnych potrzebach.

W oddanym do rak czytelnika numerze ,,Panstwa i Spoteczenstwa”, ktore
podejmuje rézne zagadnienia z zakresu organizacji panstwa i wieloaspektowe-
go funkcjonowania spoleczenstwa, problematyka niepelnosprawnosci pojawia
si¢ po raz pierwszy. W zadnym wypadku nie wyczerpuje ona tematu, a jedynie
sygnalizuje kilka aspektow organizacji zycia spolecznego i raczej posrednich
niz bezposrednich skutkéw niepelnosprawnosci dla cztonkoéw najblizszej rodzi-
ny czy osob odpowiedzialnych za rozw¢j, wychowanie i rehabilitacje cztowieka
z niepetnosprawnoscig. Szczegdlng uwage zwrdcono na réznorodnos¢ zagadnien
zwigzanych z niepelnosprawnos$cia i wyzwan, przed ktorymi stoi spoteczenstwo
lub tylko niektore grupy zawodowe, w zaleznosci od wieku osob za ktore sg
bezposrednio odpowiedzialne. W kazdej jednak sytuacji uregulowania prawne
stanowig bardzo wazny element normalizacji Zycia 0sob z niepelnosprawnoscia
bez wzgledu na to, w jakim sg one wieku, stanie fizycznym czy psychicznym.
Naczelng zasada jest uznanie, ze czlowiek to kazda jednostka ludzka.

Pierwszy artykut zapoznaje czytelnika z uregulowaniami w prawie doty-
czacymi 0sob z niepelnosprawnoscia, ale rowniez wskazuje na brak jakichkol-
wiek konsekwencji prawnych, jesli osoby te nie beda mogly korzysta¢ ze swo-
ich praw. Wicksze znaczenie w tym wzgledzie maja dyskryminujgce postawy
i zwyczaje spoteczne niz respektowanie godnosci ludzkiej. Do tego samego
zjawiska nawigzuje drugi artykut, ktory wigkszy nacisk ktadzie na mechanizm
powstawania uprzedzen wobec 0sob z niepelnosprawnos$cia intelektualng. Dwa
kolejne artykuty dotycza specyficznych problemoéw osob z dystrofiag migsniowa
Duchenne’a oraz ich rodzin.

Artykuty anglojezyczne zamieszczone w numerze wskazuja na podobien-
stwo problemow, z ktorymi muszg si¢ zmagac osoby z niepetnosprawnos$cia i ich
opiekunowie. Dotyczy to w rownym stopniu dzieci z niepetnosprawnosciami,
ktorych pierwszym etapem procesu normalizowania zycia spolecznego jest na-
uka w szkole. To wlasnie tam zar6wno one, jak i ich petnosprawni rowiesni-
cy uczg sie, jak w przysztym dorostym zyciu stosowa¢ zasady petnej inkluz;ji.
Autorki artykulow pochodza ze Stowacji i z Biatorusi, co pokazuje, ze nawet
w odmiennych i trudniejszych niz w krajach Unii Europejskiej warunkach zycia,
istniejg te same problemy, a podejmowane proby ich rozwigzania majg identycz-
ne podstawy teoretyczne.
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RZECZYWISTOSC PRAWNA I SPOLECZNA
W KONTEKSCIE REALIZACJI PARADYGMATU
NORMALIZACJI ZYCIA OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Streszczenie

W dzisiejszych czasach niepetnosprawnosé jest problemem nie tylko medycznym i psychologicz-
nym, ale takze spotecznym. Coraz wiecej ludzi na Swiecie staje sie osobami niepetnosprawnymi.
Ten stan rzeczy wymaga dbania o prawa o0séb z niepetnosprawnoscig w taki sam sposéb, jak o pra-
wa kazdego cztowieka. Niestety samo ustanowienie prawa nie wystarcza do normalizacji zycia tych
0s6b. Zmiany postaw spotecznych sg konieczne, poniewaz sg one uwarunkowane uprzedzeniami,
a przede wszystkim brakiem rzetelnej wiedzy. Unormowanie zycia oséb z niepetnosprawnoscia
opiera sie na zatozeniu ich petnego uczestnictwa we wszystkich trendach zyciowych. Jednak samo
prawo nie gwarantuje zmian w ludzkiej mentalnosci. Dlatego potrzebny jest wspdlny wysitek spe-
cjalistow réznych dyscyplin i dobra wola wszystkich ludzi, aby znormalizowa¢ sytuacje oséb z nie-
petnosprawnosciami.

Stowa kluczowe: niepetnosprawnosé¢, prawo, postawy spoteczne, uprzedzenia, normalizacja zycia

Abstract

Legal and Social Reality in the Context of the Paradigm of Normalizing

the Lives of People with Disabilities

In modern times, disability has become not only a medical and psychological problem, but also
a social one. More and more people in the world are becoming people with disabilities. This state
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of affairs requires care for the rights of persons with disabilities in the same way as for the rights
of every human being. Unfortunately, simply establishing the law is not enough to normalize the
lives of people with disabilities. Changes in social attitudes are necessary because they are condi-
tioned by prejudices and, above all, by the lack of reliable knowledge. The normalization of life of
people with disabilities is based on the assumption of full participation in all life trends. However,
the law does not guarantee changes in the human mentality. Therefore, a joint effort of special-
ists of different disciplines and the good will of all people is needed to normalize the situation of
people with disabilities.

Key words: disability, law, social attitudes, prejudices, normalization of life

Wprowadzenie

Czgsto przy omawianiu zbrodni popetianych wobec ludzkosci w aspekcie histo-
rycznym pojawiajg si¢ refleksje nad okrucienstwem czasow, brakiem respektu dla
zycia ludzkiego i godnosci cztowieka, wynaturzeniem tych, ktorzy sa sprawcami
zadawanego cierpienia oraz nad tamaniem wszelkich praw ustanowionych przez
cztowieka czy religie. Zreszta te same prawa, ktore obowigzywaly w czasach
pokoju, tracily swoja moc w czasie konfliktow miedzy panstwami, ale rownie
cze¢sto nie bylo ich poszanowania, gdy grupy spoteczne, albo nawet jednostki wy-
stepowaly przeciwko sobie. Prawo byto thtumaczone wedtug aktualnych potrzeb,
a moralne i religijne nakazy oraz zakazy — naginane wedtug wtasnego upodo-
bania. Tak bylo od wiekow i tak dzieje si¢ obecnie. Chociaz wszyscy zgodnie
przyznaja, ze jest to zachowanie niewlasciwe, to stowo ,,niewtasciwe” odnosi si¢
raczej do przesztosci niz do terazniejszosci.

Wiele sposrod dziatan ludzkich wymierzonych przeciwko drugiemu czto-
wiekowi lub przeciwko jakiej$ grupie spotecznej trudno nazwaé zbrodnia, ponie-
waz nie wszystkie krzywdy wyrzadzone komus podlegaja ocenie prawnej. Pomi-
mo to efekt koncowy bywa czgsto porownywalny do tego, ktory jest wynikiem
czynow prawnie karalnych.

Obecne przepisy prawne zmierzaja do niwelowania lub co najmniej ztago-
dzenia barier utrudniajacych osobom z niepetnosprawnoscia korzystanie z ade-
kwatnej opieki zdrowotnej i rehabilitacji leczniczej. Majg one na celu rowniez:
zapewnienie edukacji w pelej inkluzji z rowiesnikami poczawszy od dzie-
cinstwa, az do poziomu uniwersyteckiego oraz prawa do zatrudnienia zgodnie
z kwalifikacjami zawodowymi, a nie wedtug uznania potencjalnego pracodawcy,
a takze objecie opiekg psychologicznag nie tylko osob z niepelnosprawnoscia, ale
takze cztonkow ich rodziny. Polska jako cztonek Unii Europejskiej zobowigzata
si¢ do realizacji ogdlnoswiatowego trendu normalizacji zycia swoich obywateli
z niepelnosprawnoscia. Zobowiazanie to jedno, a tradycja i przyzwyczajenia — to
drugie. Stad wiele niekontrolowanych mechanizméw psychologicznych i spo-
tecznych, ktore stojg na drodze wprowadzania racjonalnego i rownego traktowa-
nia wszystkich ludzi bez wzgledu na ich indywidualne predyspozycje. Poniewaz
liczba 0sdb z niepelnosprawnoscia na swiecie stale rosnie, dlatego konieczna jest
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dyskusja i poszukiwanie rozwigzan w obrgbie nauk spotecznych, ktére doprowa-
dza do autentycznej inkluzji osob z niepetnosprawnos$cia we wszystkich katego-
riach wiekowych.

Przepisy prawne i problem z ich egzekwowaniem

Mozna powiedzie¢, ze wspotczesnos¢ to okres dbatosci o respektowanie praw
drugiego cztowieka zaro6wno w wymiarze prawnym, jak i spotecznym, a pan-
stwa przescigaja sie w tworzeniu aktoéw prawnych normujacych zycie wszystkich
grup spotecznych dotychczas wykluczonych lub nieujetych w spisanych zasa-
dach postepowania. Istniejg rowniez miedzynarodowe kodeksy postepowania,
ktore moga (ale nie musza) i najczesciej sa ratyfikowane przez wiekszo$¢ krajow
$wiata. Nalezy do nich m.in. Konwencja o Prawach Oséb Niepetnosprawnych!
ratyfikowana przez Polske w 2012 roku, powstata w 2006 roku jako The Conven-
tion on the Rights of Persons with Disabilities and Optional Protocol i przyjeta
przez Zgromadzenie Ogolne Narodow Zjednoczonych w tym samym roku. Kon-
wencj¢ podpisaly i ratyfikowaty 172 panstwa, w tym wszyscy cztonkowie Unii
Europejskiej. Najwazniejszymi zobowigzaniami, jakie w niej podjeto sa: promo-
wanie, ochrona i zapewnienie nieograniczonego korzystania z praw czlowieka
przez osoby z niepetnosprawnoscia oraz zagwarantowanie im petnej rownosci na
mocy prawa.

W pewnym sensie zadziwia, ze takie zobowigzania zostaty skierowane do
panstw, w ktorych zasadniczo nie tamie si¢ praw cztowieka. Okazuje si¢ jednak,
ze dopiero wyrazne wskazanie okreslonej grupy spotecznej, wobec ktorej przez
cate wieki byto nieme przyzwolenie na jej dyskryminowanie, uswiadomito wielu
ludziom, ze problem istnieje. Nasuwa si¢ jednak pytanie, dlaczego tak p6zno ten
problem zostal dostrzezony?

Niepetnosprawnos¢ przywodzi na mysl skojarzenia z nieporadnoscia, za-
leznoscia, z cierpieniem, wszechogarniajacym smutkiem i z niezbyt ciekawym
zyciem w samotnos$ci, a w najlepszym wypadku wsrod oddanej, gotowej do
wszelkiej pomocy rodziny.

Niech¢¢ do myslenia, a jeszcze bardziej do zblizenia si¢ do kogos, kto
W sposob wyrazny i wywotujacy u nas dyskomfort rozni si¢ od reszty spote-
czenstwa, powoduje marginalizowanie zjawiska, a brak wiedzy na temat — jak
si¢ okazuje sporej grupy spolecznej — skutkuje takze brakiem zainteresowania
zjawiskiem, z ktérym nie musimy mie¢ bezposredniej stycznosci. W ten sposob
przez wieki tworzylo si¢ dobre samopoczucie wiekszosci petnosprawnego spo-
leczenstwa, polepszane uczestniczeniem od czasu do czasu w akcjach charyta-
tywnych, albo przekazywaniem datkéw dla potrzebujacych z okazji swiat religij-

! Konwencja o Prawach Osob Niepetnosprawnych, sporzadzona w Nowym Jorku dnia 13 grudnia

2006 r., Dz.U. 2012, poz. 1169.
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nych. Umieszczenie w $wiadomosci ludzkiej 0sob z niepelnosprawnoscia wsrdéd
»potrzebujacych”, co oznaczato najczesciej: biednych, gtodnych, zmarznigtych,
niezaradnych, bezdomnych, nie zawsze bylo zgodne z rzeczywisto$cig. Zwlasz-
cza obecnie nie mozna unifikowa¢ wszystkich, ktorym potrzebna jest pomoc.

Od czasu powstania i rozwinigcia si¢ pedagogiki specjalnej, wiele dzieci
z niepelnosprawnos$ciami zostato uchronionych przed opuszczeniem, umiesz-
czaniem ich w domach dla chorych psychicznie razem z dorostymi, czy przed
zyciem na ulicy i zebractwem. Dbato$¢ o dzieci z niepetnosprawnoscig zacze-
ta si¢ pod koniec XIX wieku i chociaz byly to dzialania sporadyczne w kilku
krajach, to jednak daly one poczatek rozwojowi nauki o sposobach ksztalcenia
i mozliwos$ciach dzieci skazanych dotychczas na porzucenie nawet przez naj-
blizszych?.

Jednak nie wszystkie dzieci z niepelnosprawnoscia byly objete ksztalce-
niem, tym bardziej, ze w wielu krajach pobieranie nauki szkolnej nie byto obo-
wigzkowe, a wykorzystywanie dzieci jako taniej sity roboczej byto zjawiskiem
powszechnym takze w krajach europejskich, az do poczatku XX wieku.

W 1913 roku odbyt si¢ Migdzynarodowy Kongres Opieki nad Dziec-
kiem, podczas ktorego rozpoczgto si¢ postrzeganie dzieci jako pelnowarto$cio-
wych ludzi, a nie w sposob przedmiotowy jako wlasnos¢ rodzicow, czy innych
0s6b sprawujacych nad nimi wtadzg (nie pieczg). W Deklaracji Praw Dziecka
przyjetej przez Lige Narodow w 1924 roku po raz pierwszy wyraznie stwier-
dzono, ze takze dzieci majg prawa, a dopiero w 1959 roku takie same zapisy
wprowadzono do Deklaracji Praw Dziecka ONZ. 30 lat p6zniej, w 1989 roku
w Konwencji o Prawach Dziecka przyjetej przez ZO ONZ nie tylko zapisano,
ze dzieci posiadajg prawa, ale je okreslono i zobowigzano wszystkie rzady do
ich przestrzegania. Tyle mowi prawo, jednak z jego przestrzeganiem do dzisiaj
w wielu krajach istniejg problemy. Wkrotce po przyjeciu konwencji przez ONZ
odbyt si¢ Swiatowy Kongres Dzieci, na ktérym uchwalono, ze:

Wszystkie dzieci §wiata sg niewinne, wrazliwe i zalezne od dorostych. Sa rowniez ciekawe,
aktywne i pelne nadziei. Ich czas powinien by¢ czasem radosci i pokoju, zabawy, nauki
i rozwoju. Ich przyszto$¢ powinna by¢ ksztaltowana w harmonii i wspotpracy. Ich zycie po-
winno dojrzewaé wraz z poszerzaniem perspektyw i zdobywaniem nowych doswiadczen®.

Czy w $wietle tych dokumentéw mozna stwierdzi¢, ze uwzgledniono
w nich prawa wszystkich dzieci, takze dzieci z niepetnosprawnoscia?

Wsrod analizowanych podstawowych zatozen Konwencji ONZ o Prawach
Dziecka znajduja si¢ takie stwierdzenia jak:

2 Por. O. Speck, Niepelnosprawni w spoleczenstwie: Podstawy ortopedagogiki, ttum. W. Zeidler,
Gdansk 2005; Niepetnosprawnosc. Wybrane problemy psychologiczne i ortopedagogiczne, red. W. Zeidler,
Gdansk 2007; J. Konarska, Niepetnosprawnos¢ w ujeciu interdyscyplinarnym, Krakéw 2019.

3 R. Schaffer, Psychologia dziecka, red. A. Brzezinska, thum. A. Wojciechowski, Warszawa 2005,
s. 44.



RZECZYWISTOSC PRAWNA I SPOLECZNA W KONTEKSCIE REALIZACII... 15

— dziecko jest samodzielnym podmiotem, uwzgledniajac jego potrzeby, nie-
dojrzato$¢ psychiczng i fizyczng, wymaga szczegolnej opieki i ochrony
prawnej;

— dziecko jest istotg ludzka, wymaga zatem poszanowania godnosci, tozsa-
mosci 1 prywatnosci;

— najlepszym $rodowiskiem wychowania jest rodzina;

— rolg panstwa jest wsparcie, a nie wyrgczanie w funkcji opiekunczej i wy-
chowawczej rodziny.

Wilasciwie nic nie stoi na przeszkodzie, aby te zasady stosowaé wobec
kazdego dziecka niezaleznie od jego stanu fizycznego czy psychicznego, ponie-
waz uwzgledniona jest w nich jego niedojrzatos¢ fizyczna i psychiczna, prawo do
szczegolnej opieki, poszanowania godnosci ludzkiej, a takze wskazanie rodziny
jako $rodowiska najbardziej odpowiedniego do sprawowania nad nim opieki. Co
wigcej rolg panstwa jest wspieranie rodziny w roli opiekuna i wychowawcy, a nie
jej zastgpowanie.

A co tak naprawdg dzialo si¢ z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia?

Nie mozna rozwazac tej kwestii w sposob uniwersalny, poniewaz w pan-
stwach, w ktorych w ogoéle ta sprawg si¢ zajeto, przepisy prawne byly tworzone
indywidualnie 1 w ré6znym czasie. W niektorych panstwach do dzisiaj los dzieci
z niepetnosprawnoscig jest tragiczny — nawet ich podstawowe prawa nie sg prze-
strzegane, a co dopiero jakiekolwiek prawa dzieci z niepetnosprawnoscig. Jed-
nak w wielu panstwach europejskich zarowno prawa dzieci w ogéle, jak i dzieci
z niepelnosprawnoscia sg uwzglednione w przepisach prawnych, tylko wobec
tych ostatnich — nie zawsze sa one respektowane. Polska utworzyta taki doku-
ment dopiero w 1991 roku i w tym samym roku w systemie o$wiaty zapew-
niono dzieciom z niepelmosprawnosciag mozliwos¢ pobierania nauki wspolnie
z pelnosprawnymi rowiesnikami, uwzgledniono ich indywidualne potrzeby oraz
realizacje¢ indywidualnego sposobu nauczania przez dostosowanie metod i prze-
kazywanych tresci do mozliwosci psychofizycznych dziecka*. Dobrze, ze taka
ustawa powstala, ale jesli doktadnie wczyta¢ si¢ w treSci w niej zawarte, moz-
na zauwazy¢, ze daje ona dowolno$¢ interpretacji, gtownie przez uzycie zwrotu
,»mozliwo$¢ pobierania nauki”.

Z kolei, analizujac zasady ochrony praw dziecka, jakie gwarantuje Kon-
wencja o Prawach Dziecka, mozna odnalez¢ nastgpujace stwierdzenia:

— nadrzednym prawem jest dobro dziecka;

— kazdy jest rowny wobec prawa (m.in. bez wzgledu na kolor, rase, pte¢);

— poszanowanie praw i odpowiedzialno$¢ za rozwo6j i wychowanie dzieci
spoczywa na obojgu rodzicow;

4 Ustawa z dnia 7 wrze$nia 1991 r. o systemie o$wiaty, Dz.U. 1991 Nr 95, poz. 425; Obwieszczenie

Marszatka Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 19 listopada 2004 r. w sprawie ogloszenia jednolitego tekstu
ustawy o systemie o§wiaty, Dz.U. 2004 Nr 256, poz. 2572 ze zm.
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— panstwo ma obowigzek wsparcia w zabezpieczeniu warunkéw socjalnych

i zdrowotnych dziecka.

Mozna przyjac, ze t¢ czgs¢ konwencji zastosowano w Polsce wobec dzie-
ci z niepetosprawnosciami dopiero 21 lat po jej powstaniu w Biuletynie ogto-
szonym przez Rzecznika Praw Obywatelskich, poswieconym zasadzie rownego
traktowania os6b z niepelnosprawnosciami w dostepie do edukacji. Powotujac
si¢ na art. 70 ust. 1 i 4 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej, na art. 23 Kon-
wencji o Prawach Dziecka ONZ i art. 24 Konwencji o Prawach Oséb Niepetno-
sprawnych ONZ, szczeg6lng uwage zwraca si¢ na: ,,[...] prawo 0sob niepetno-
sprawnych do edukacji [...] bez dyskryminacji i na zasadach rownych szans”, co
w dalszym ciggu oznacza ,,[...] dostgp do powszechnego szkolnictwa wyzszego,
szkolenia zawodowego, ksztalcenia dorostych i ksztalcenia ustawicznego, bez
dyskryminacji i na zasadzie rownosci z innymi osobami’.

Jest jeszcze bardzo wazna poprawka wprowadzona do wspomnianej usta-
wy z dnia 7 wrzesnia 1991 roku w postaci Rozporzadzenia Ministra Edukacji
Narodowej z dnia 3 lutego 2009 roku, dotyczaca organizowania wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci z niepetnosprawnos$ciami i zagrozeniem nieprawi-
dtowosciami rozwojowymi. Pozwala ono na organizacje¢ placowek wczesnego
wspomagania rozwoju oraz okresla zasady wedlug ktorych regulowane jest po-
wstawanie i funkcjonowanie takich placowek®.

Jak wida¢, prawo istnieje, ale czy jest rzeczywiscie przestrzegane?

W raporcie ekspertow z 2005 roku opracowanym przez Europejska Agen-
cje Rozwoju Edukacji Uczniéw ze Specjalnymi Potrzebami znajdujemy pro-
pozycje definicji wczesnej interwencji. Jest to ,,[...]zbior $wiadczen lub ustug
oferowanych bardzo matym dzieciom i ich rodzinom, na prosbe¢ tychze, w okre-
$lonym okresie zycia dziecka. Obejmuje ona wszystkie dziatania podejmowane
w odpowiedzi na specjalne potrzeby dziecka, a majace na celu wspomaganie
jego rozwoju, zwigkszenie kompetencji samej rodziny dziecka oraz wsparcie
prawidlowego funkcjonowania spotecznego dziecka i jego rodziny. Dziatania te
powinny odbywac si¢ w naturalnym srodowisku dziecka, najlepiej na szczeblu
lokalnym, w ramach interdyscyplinarnego, zorientowanego na rodzing programu
prowadzonego przez zespol specjalistow’.

Osobami najbardziej zainteresowanymi przestrzeganiem powyzszego pra-
wa nie sg dzieci, poniewaz nie zawsze potrafiag one przeczyta¢ i zrozumiec¢ te
prawa, ale rodzice i wychowawcy. To oni powinni sta¢ na strazy ich przestrzega-
nia 1 realizacji, jednak niestety nie sg w stanie. Dotyczy to zwtaszcza rodzicow,
ktorzy bezposrednio, w sposdb emocjonalny odczuwaja fakt niepelnosprawnosci

>, Zasada Rownego Traktowania. Prawo i Praktyka” 2012, nr 3: Réwne szanse w dostepie do eduka-
¢ji 0s0b z niepetnosprawnosciami. Analiza i zalecenia, s. 5.

¢ Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 3 lutego 2009 r. w sprawie organizowania
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci, Dz.U. 2009 Nr 23, poz. 133.

7 European Agency for Development in Special Needs Education, Early Childhood Intervention.
Analysis of Situation in Europe. Key Aspects and Recommendations, Summary Report, 2005.
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dziecka, a jesli nie otrzymaja jak najszybciej pomocy psychologicznej i wsparcia,
czujg si¢ zagubieni, samotni i bezradni. Rodzice nie maja poj¢cia o istniejacych
prawach, poniewaz przeci¢tny cztowiek nie interesuje si¢ kwestiami prawnymi
0s0b z niepelnosprawno$cia. Rodzice tez takiej potrzeby dotychczas nie mieli,
a w chwili uswiadomienia sobie, ze ich dziecko nie bedzie rozwijalo si¢ pra-
widlowo, sa przerazeni, zdezorientowani i szukaja dla niego przede wszystkim
pomocy medycznej, a potem wszelkiego mozliwego wsparcia u innych specja-
listow, poniewaz nadrzednym celem jest dziecko — jego zdrowie i polepszenie
sprawnosci. Nikomu woéwczas nie przychodzi do glowy, ze znajomos¢ prawa
moze przyczyni¢ si¢ do bardziej §wiadomych dziatan rehabilitacyjnych, do szu-
kania pomocy we wtasciwych organizacjach rzadowych i pozarzadowych, a tak-
ze do wigkszej skuteczno$ci wlasnej wobec pomocy ukierunkowanej na dziecko.

Zgodnie z istniejagcym prawem rodzice mogg otrzymac profesjonalne
wsparcie i wiedzg, ktora potrafia spozytkowac dla dobra dziecka, a ktéra ochroni
ich przed emocjonalnym kryzysem. Tymczasem warunkiem otrzymania przez
rodzicow wsparcia w ramach wczesnego wspomagania rozwoju dziecka jest
zwrdcenie si¢ o t¢ pomoc przez nich samych. I tu krag si¢ zamyka: zrozpaczeni
rodzice czuja si¢ bezradni, przezywaja gleboki kryzys psychologiczny, ktorego
efektem jest zamkniecie si¢ w sobie i nieche¢ do dzielenia si¢ z kimkolwiek spo-
za najblizszej rodziny swoim nieszcze$ciem, a to z kolei ogranicza krag osob,
ktore bytyby kompetentne pomoéc lub poinformowac, gdzie taka pomoc uzyskac.
W rezultacie rodzice nie zwracajg si¢ 0 pomoc w czasie, gdy jest ona najbardziej
potrzebna im i ich dziecku.

W tej sytuacji wazng rolg odgrywaja lekarze pediatrzy, ktorzy jako pierwsi
lub jedni z pierwszych zauwazaja, ze dziecko nie rozwija si¢ prawidlowo, jesli
wczesniej nie byta u niego stwierdzona niepelnosprawnos¢. To oni powinni po-
kierowac¢ rodzicow do odpowiednich specjalistow i zazwyczaj to czynig, jednak
glownie z uwagi na konieczno$¢ udzielenia pomocy dziecku, a nie jego rodzi-
com. Rodzice nadal pozostajg poza marginesem jakiejkolwiek pomocy psycholo-
gicznej, chociaz to oni najdotkliwiej odczuwajg to, co dzieje si¢ z ich dzieckiem,
ktore samo jeszcze nie rozumie swojej innosci, a takze obecnych i przysztych
ograniczen wynikajacych z niepelnosprawnosci®.

Jest jednak pewna niespojnos¢ w przepisach prawnych dotyczacych
mozliwosci petnej inkluzji edukacyjnej dzieci z niepetnosprawnosciami. Polski
system edukacyjny dopuszcza tworzenie tzw. szkot i klas integracyjnych, a to
oznacza, ze — chociaz ostateczna decyzja nalezy do rodzicow — wybor spo-
sobu ksztatcenia sugeruje dyrekcja szkoty, do ktorej dziecko jest zapisywane.
W praktyce jesli dziecko ma jakiekolwiek orzeczenie o niepetnosprawnosci,
chorobie przewlektej, czy wzglednie trwatej dysfunkcji, na wszelki wypadek

8 Por. J. Konarska, Wsparcie rodzicéw w ramach wczesnej interwencji na terenie Polski — raport
z badan, [w:] Profilaktyka i terapia z perspektywy wspolczesnej pedagogiki, red. J. Szempruch, Z. Zbrog, A. Ra-
tajek, Kielce—Krakow 2011, s. 179-190.
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kierowane jest do klasy integracyjnej, gdzie pobiera nauk¢ z uczniami klasy-
fikowanymi wedtug podobnego klucza. W rzeczywistosci kontakt z uczniami
z pozostatych klas jest sporadyczny, co z gory zaklada ukrytg segregacje, zeby
nie powiedzie¢ dyskryminacje.

We wspomnianym wcze$niej Biuletynie RPO znajduje si¢ raport o zasta-
nawiajacym tytule w swietle ogdlnoeuropejskich tendencji inkluzyjnych: Eduka-
cja wilgczajgca — budowla o mocnych fundamentach. Dlaczego tytut jest zastana-
wiajacy? Autorzy raportu na samym poczatku stwierdzaja, ze w Polsce dominuje
ksztalcenie specjalne, tzn. dedykowane dzieciom i mtodziezy z niepelnospraw-
noscia, co w europejskim systemie edukacyjnym jest uznawane za system segre-
gacyjny. Jest to podziat ucznidéw na pelnosprawnych i niepelnosprawnych, zdro-
wych i chorych, a w praktyce na lepszych i gorszych bez rozwodzenia si¢ nad
rzeczywistym znaczeniem tych okreslen’.

Z innego raportu wynika, ze w przedszkolach i szkotach specjalnych po-
biera nauke az 53% ucznidow z niepelnosprawno$ciami, podczas gdy pozostate
47% uczy si¢ w placowkach ogodlnodostepnych, w tym w integracyjnych na po-
ziomie przedszkola, szkoty podstawowej, gimnazjum i szkot ponadgimnazjal-
nych!®, Prawdopodobnie wigkszo$¢ z nich do§wiadcza jednak ,,dobrodziejstwa”
klas integracyjnych. Z wielu badan naukowych wynika, ze placowki ksztatcenia
integracyjnego nie spelniajg zatozonej teoretycznie roli i w rzeczywistosci nie
prowadzg do inkluzji edukacyjnej, a tym samym nie przygotowujg ani uczniow
z niepelnosprawnosciami, ani ich pelmosprawnych kolegéw do zycia w pelne;j
inkluzji w przysztosci''.

Wynika to z faktu, Ze o systemie edukacji dzieci z niepelnosprawnosciami
decydowali w Polsce przede wszystkim pedagodzy, a wsrod nich pedagodzy spe-
cjalni, ktorzy wiedzieli jak wielkie zadanie statoby przed catg organizacja syste-
mu o$wiaty, gdyby zlikwidowane zostato catkowicie szkolnictwo specjalne. Dla-
tego wybrano forme posrednia, czyli szkoty i klasy integracyjne. Zignorowano
jednak jedng z podstawowych zasad psychologii spotecznej — tam gdzie znajduja
si¢ co najmniej dwie osoby wykazujace jaki$ stopien podobienstwa, bedzie ist-
niata tendencja do ich zblizania si¢ i lepszego poznawania. Pozostale osoby beda
w tym uktadzie ,,obce” i odwrotnie: dla ucznidow petnosprawnych ich koledzy

° I Bialek, D. Nowak-Adamczyk, Edukacja wigczajgca — budowla o mocnych fundamentach, ,,Zasa-

da Rownego Traktowania. Prawo i Praktyka”, op. cit., s. 11-18.

1 A. Dudzinska, Uczniowie z niepelnosprawnosciami w Polsce wg danych Systemu Informacji
Oswiatowej 2010, ,,Zasada Réwnego Traktowania. Prawo i Praktyka”, op. cit., s. 121-139.

" Por. M. Bilewicz, Poziom petnienia rol spolecznych przez mlodziez z uszkodzonym wzrokiem, [w:)

Wielos¢ obszaréw we wspolczesnej pedagogice specjalnej, red. Z. Palak, D. Chimicz, A. Pawlak, Lublin 2012,
s. 107-116; B.B. Carter, V.G. Spencer, The Fear Factor: Bullying and Students with Disabilities, ,,International
Journal of Special Education” 2006, Vol. 21, No. 1, s. 11-23; J. Konarska, /ntegrdacia-inkluzia alebo Specjdlne
vzdelavane?, [w:] Vychovny aspekt inkluzivnej edukdcie a jeho dimenzie, ed. V. Lechta, Bratislava 2012, s. 128—
134; J.F. Lukoff, M. Whiteman, The Social Sources of Adjustment to Blindness, New York 1970; M. Weiner,
Pozycja socjometryczna uczniow z zaburzeniami rozwojowymi w klasie szkolnej, ,,Szkota Specjalna” 1998, nr 3,
s. 131-137.
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z dysfunkcjami beda obcy, a jesli jeszcze nie wykaza tendencji do nawigzywania
blizszych relacji, to znaczy, ze sg ,,inni”. Po co wigc zajmowac si¢ nimi, skoro
obok sa bardziej otwarci na nawigzanie kontaktu?

Takie same odczucia majg obie grupy uczniow, ale poniewaz tych z nie-
petnosprawnoscig jest mniej, zasady — jak zresztg w catym spoteczenstwie —
ustala wiekszos$¢. Czy w tej sytuacji jest jakakolwiek szansa na zmian¢ w ich
dorostym zyciu? Przeciez zasada pelnej inkluzji jest prosta. Wystarczy, aby nie
byto alternatywy klasy specjalnej i uczen z niepelnosprawnoscig automatycz-
nie znajdzie si¢ w klasie, do ktorej z racji wieku i poziomu wiedzy powinien
trafic. Mato prawdopodobne, ze wobec takiej polityki oswiatowej do jednej
klasy trafi wigcej niz jeden uczen z niepetnosprawnoscia, wiec automatycznie
nie ma problemu podziatu na ,,my” i ,,0ni”. Jest ,,my” i ,,on”, czyli nowy, moze
inny, ale ,,nasz” i nie ma alternatywy zachowania wedtug zasady ,,podobne
Ignie do podobnego”. ,,Inne” staje si¢ ciekawe, nieznane, przyciagga w natural-
ny sposob, a przez wzajemne poznanie staje si¢ bliskie, a nie ,,obce”. W wielu
krajach europejskich, gdzie nie istnieje segregacyjny system nauczania, doroste
spoteczenstwo traktuje kazdego czlowieka w sposéb partnerski, bez stygmaty-
zowania ze wzgledu na innos$¢.

Jednak mimo oczywistej koniecznosci dgzenia do pelnej inkluzji osob
z niepetnosprawnos$ciami, nie mozna popehia¢ btedow pospiesznych decyzji
w euforii inkluzji. Jest to proces, ktory wymaga bardzo rzetelnego przygotowa-
nia'?, aby nie wyla¢ przystowiowego dziecka razem z kapiela.

Spoteczenstwo wobec niepelnosprawnos$ci — proba analizy postaw

Analizujac prawo o§wiatowe i aspekty jego stosowania w praktyce, dochodzimy
do koniecznosci spojrzenia na sytuacje osob z niepetnosprawnoscia w kontekscie
wzajemnych relacji spotecznych. Niestety, mimo nawet najlepszego prawa, za-
chowania ludzi wzgledem siebie nie da si¢ zmieni¢ z dnia na dzien.

W artykule sporo miejsca zostato poswiecone regulacjom prawnym wo-
bec dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia, co jest wazne z punktu widzenia
nie tylko samych osob dotknietych dysfunkcja, ale rowniez ze wzgledu na czas
potrzebny dla zaj$cia przemian w mentalnos$ci ludzkiej, w postawach i kwe-
stii uprzedzen. Wszystkie te rodzaje stosunku do niepetnosprawnosci cechuja
cztowieka, ktéry osiagnat juz pewna dojrzatlos¢ psychiczna, ktora pozwala na
uksztaltowanie si¢ wzglednie trwalych postaw wobec roznego rodzaju obsza-
rOw rzeczywisto$ci — w tym wobec 0sob z niepelnosprawnoscia. Postawa od-
zwierciedla stosunek do kogo$ lub czego$ i zawiera komponent behawioralny,

12 Por. J. Konarska, Zapobieganie paradoksom rehabilitacyjnym w euforii inkluzji, [w:] Teoria i prak-

tyka oddziatywan profilaktyczno-wspierajgcych rozwdj 0sob z niepetnosprawnoscig, t. 3.1, red. G. Gunia,
D. Baraniewicz, Krakow 2014, s. 11-29.
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emocjonalny oraz intelektualny. Zachowanie zewng¢trzne sterowane przez kom-
ponent behawioralny jest najbardziej przejrzyste i jednoznaczne, chociaz nie
musi by¢ zgodne z emocjonalnym i intelektualnym komponentem postawy,
a wiec niekoniecznie odzwierciedla wtasciwa postawe. Dzieje si¢ tak wow-
czas, gdy wiemy, ze zachowanie ktore najche¢tniej demonstrowaliby$Smy wo-
bec jakiego$ zjawiska, a czgsciej wobec osoby, jest niewlasciwe ze wzgledu
na negatywng ocene spoteczng, dlatego postepujemy zgodnie z oczekiwaniami
innych, ale niezgodnie z wlasnymi przekonaniami. Wyrazem tego moze byc¢
tworzenie przyjaznego prawa umozliwiajacego osobom z niepelnosprawno-
$cig pelne uczestnictwo m.in. w Zyciu spotecznym, o§wiatowym, kulturalnym,
sportowym, zawodowym, co wcale nie musi oznaczaé, ze autorzy takich praw
w rzeczywistosci sg tak otwarci wobec deklaracji prawnych, ktére sami two-
rzg. U wielu z nich wystepuje dysonans mi¢dzy ich wiasnymi przekonaniami,
a $wiadomoscig poprawnosci postepowania.

Doprowadzenie do zmian w intelektualnym komponencie postawy wyma-
ga pewnego czasu, potrzebnego na przyswojenie sobie okreslonej wiedzy i1 wila-
czenie jej we wlasny system informacyjny. Zaktada si¢, ze zmiany w systemie
informacyjnym prowadza do ich akceptacji, a w proces ten sa wiaczone emocje,
ktore jednoczesnie reguluja stosunek czlowieka do siebie samego i akceptacje
dla zmian dokonywanych w obrebie $wiadomosci. Dodatkowo kazde poszerze-
nie intelektualnego horyzontu przyczynia si¢ do podwyzszenia poczucia wlasnej
wartosci. W ten sposob wszelkie zmiany w osobowos$ci wymagaja wlaczenia ich
w system wartosci, na ktorego czele znajduje si¢ wartoSciowanie samego siebie.
Mechanizm warto$ciowania siebie jest wczesnym zjawiskiem w rozwoju ontoge-
netycznym czlowieka, pojawia si¢ ok. 3. roku zycia i od tej pory staje si¢ waznym
czynnikiem regulujagcym zachowanie w relacjach ze srodowiskiem zewnetrznym.
Poczatkowo to osoby wazne z otoczenia decydujg i oceniaja, czy postgpowanie
jest zgodne z oczekiwaniami 1 normami spolecznymi czy nie, jednak z czasem
kazdy cztowiek zdobywa w tym wzgledzie coraz wigksza autonomig. Postawy sg
efektem dojrzewania intelektualnego i emocjonalno-spotecznego. Jednak w cia-
gu zycia czes$¢ informacji o roznych zjawiskach jest przejmowana bezkrytycznie
od rodzicow i nauczycieli, a takze z obserwacji §wiata. Jest to wiedza bardziej
zabarwiona czynnikiem emocjonalnym niz intelektualnym i najczgsciej dotyczy
takich obszaroéw rzeczywistosci, z ktorymi cztowiek nie styka si¢ za czesto, albo
zna je tylko posrednio, np. z literatury, filméw czy innych zrodel. Wiedza ta jako
malo istotna nie jest najczgsciej weryfikowana i poglebiana, ale przyswajana
w takiej postaci w jakiej zostata przyjeta, bez potrzeby jej penetrowania. Przede
wszystkim jest raczej obojetna emocjonalnie, co réwniez nie wplywa na ewa-
luacj¢ poczucia wilasnej wartosci. W ten sposob powstaja przekonania i uprze-
dzenia, ktore sa niczym innym jak przekonaniami zgodnymi z powszechnie ak-
ceptowang postawa. Dla rozwoju osobistego majg marginalne znaczenie dopoki
nie zaczng by¢ tym obszarem rzeczywistosci, ktory wymaga zajecia okreslonego
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stanowiska, a wigc zadeklarowania postawy wraz ze wszystkimi jej komponen-
tami: intelektualnym, emocjonalnym i behawioralnym. Komponent intelektualny
jest tym, ktory moze zmieni¢ emocjonalny i behawioralny sposob ujmowania
jakiegos$ fragmentu rzeczywistosci i to bez uszczerbku dla poczucia whasnej war-
tosci, pod warunkiem, ze zmiany te sg zamierzone. Bezposrednie zetknigcie si¢
ze zjawiskiem niepelosprawnosci czy choroby wymusza takie zmiany w po-
stawach, ktére w swoim emocjonalnym komponencie wskazuja na pozytywna
postawe wobec konkretnego zjawiska, a jesli dotycza bliskiej osoby, to emocjo-
nalnie pozytywny stosunek do niej implikuje emocjonalnie pozytywna postawe
wobec wszystkiego, co z nig zwigzane. W ten sposob przeobrazenia w sferze
intelektualnej i behawioralnej staja si¢ spojne.

O wiele trudniej przebiegaja podobne zmiany, kiedy nie dotyczag osob
czy obszarOw rzeczywisto$ci nie wyzwalajgcych wczesniej pozytywnych emo-
cji, a jesli emocje te byly negatywne, zmiany w obszarze intelektu mogg si¢ do-
kona¢ — takze w zewnetrznych przejawach kontrolowanego zachowania — ale
zmiany emocjonalnego stosunku sg dlugotrwate i najbardziej oporne. Jednak dla
poprawnosci zachowania spolecznego i z potrzeby pozytywnego wizerunku wia-
snego, takie zmiany zwykle dokonuja sie.

Dzieci nie maja jeszcze wyrobionych postaw wobec wielu zjawisk rzeczy-
wisto$ci, a swoje opinie tworza na podstawie opinii 0so6b dla nich znaczacych
i na podstawie wlasnego doswiadczenia. Stad w kwestii ksztattowania postaw
wobec niepelnosprawnosci i 0oso6b nig dotknietych, najbardziej wiasciwym spo-
sobem dostarczania i weryfikacji wiedzy jest bezposrednie obcowanie dzieci pet-
nosprawnych i z niepetnosprawnos$cia w codziennych relacjach, w czasie zabawy
i nauki. Wyzej przytoczone unormowania prawne dopuszczajace, a nawet zaleca-
jace wspolne przebywanie ze soba dzieci od najwczesniejszych lat i naturalizacje
ich wzajemnych relacji oraz pomoc oferowang rodzinom tych dzieci, sa najprost-
szg forma ksztatltowania wlasciwych postaw wobec niepetnosprawnosci bez po-
trzeby p6zniejszych ich zmian. Naturalne sytuacje zyciowe weryfikuja potencjal-
ne mozliwosci dzieci z niepelnosprawnosciami bez akcentowania ich ograniczen
wynikajacych bezposrednio ze stanu organizmu, uczg jak i kiedy adekwatnie
pomoc a kiedy pozwoli¢ na samodzielnos$¢, a relacje te, przebiegajace w natural-
nym $rodowisku spotecznym i réwiesniczym, sg najlepszym zrodlem rzetelnej
wiedzy o osobach z niepelnosprawnoscia i zrodlem postaw utworzonych w opar-
ciu o t¢ wiedze. Pozostate komponenty postawy: emocjonalny i behawioralny sa
jedynie dopetieniem tej wiedzy. Doswiadczenia krajow, w ktorych nie istnie-
je segregacja edukacyjna dzieci z niepetnosprawnosciami pokazuja, ze doroste
spoteczenstwo autentycznie jest pozbawione barier dyktowanych negatywnym
stereotypem myslenia o osobach z niepetnosprawnoscig. Nie tylko szkotly i uni-
wersytety, ale rowniez zaklady pracy sa otwarte dla 0sob z niepetnosprawno-
$cig, gdzie ludzie oceniani sg nie ze wzglgedu na swoja dysfunkcje, ale ze wzgleg-
du na kwalifikacje i umiejetnosci. Dysfunkcja jest sprawg drugorzgdna, ktora
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wymaga jedynie dostosowania si¢ pracodawcy do sposobu wykonywania zawodu,
albo/i odpowiedniej adaptacji stanowiska pracy.

W 1980 roku powstat socjomedyczny sposoéb ujmowania niepelnospraw-
no$ci (International Classification of Functioning, Disability and Health, ICF),
w ktorym rozrézniono i zdefiniowano trzy podstawowe pojecia okreslajace nie-
petnosprawnos$¢ jako catos$¢ zjawiska: uszkodzenie biologiczne, konsekwencje
funkcjonalne i konsekwencje spoteczne. Od tego momentu specjalisci u§wia-
domili sobie, ze petnienie rol spotecznych jest czym$ innym niz uszkodzenie
organizmu, a jego funkcjonalno$¢ zalezy nie tylko od rodzaju i stopnia uszko-
dzenia, ale takze od efektow szeroko pojetej rehabilitacji i cech osobowych
cztowieka z niepelnosprawnoscig. To rozroznienie dato takze podstawy do
unikania w jezyku potocznym termindéw ,,inwalida” czy ,.kaleka”, ktoére maja
pejoratywne stygmatyzujace znaczenie. Wedtug takiego rozumienia niepetno-
sprawna jest osoba ,,[...] ktéra nie moze samodzielnie, czgsciowo lub catkowi-
cie zapewni¢ sobie mozliwosci normalnego zycia indywidualnego i spoteczne-
go na skutek wrodzonego lub nabytego uposledzenia sprawnosci fizycznej lub
psychicznej”!3.

Przepisy prawne umozliwiajace zdobywanie bez dyskryminacji wyksztal-
cenia przez osoby z niepelnosprawnoscia na kazdym szczeblu nauczania spo-
wodowaty, ze coraz wigcej mtodych ludzi z niepelnosprawnoscia zdobywa takie
wyksztalcenie, w tym réwniez wyksztatcenie uniwersyteckie. Ponadto obowig-
zujace przepisy prawne zawarte m.in. w Konwencji o Prawach Oséb Niepeto-
sprawnych'* zabraniaja dyskryminowania osob z niepetnosprawnoscia na rynku
pracy. Niestety ciagle tkwigce w ludziach przekonania o mniejszej wartosci osob
z niepelnosprawno$ciami powoduja, ze odnalezienie si¢ w zawodzie zgodnie
z wyksztatceniem i kwalifikacjami nadal stanowi trudno$¢ dla oséb z niepetno-
sprawnoscig. Swiadczg o tym chociazby dane opublikowane przez BAEL (Bada-
nie Aktywnosci Ekonomicznej Ludnosci) realizowane przez GUS w IV kwartale
2011 roku, ktére wykazaty, ze tylko 49,5% o0s6b z niepetnosprawnos$cia majacych
wyzsze wyksztalcenie jest czynnych zawodowo, a wrod osob z wyksztatceniem
nie wyzszym niz gimnazjum tylko 14,4% byto czynnych zawodowo. Niepokoja-
ce jest jednak to, ze wigkszo$¢ osob z niepetnosprawnoscia obniza swoje aspira-
cje zawodowe pod wptywem przekonania, ze dla nich dostepne sg oferty pracy
mniej atrakcyjne pod wzgledem zawodowym i ptacowym'. Prawdopodobnie
dzieje si¢ tak dlatego, ze nadal stwierdza si¢ uprzedzenia pracodawcow. Badania

3 B. Gaciarz, Model spoleczny niepetnosprawnosci jako podstawa zmian w polityce spotecznej,
w:] Polscy niepetnosprawni. Od kompleksowej diagnozy do nowego modelu polityki spolecznej, red. eadem,
S. Rudnicki, Krakow 2014, s. 27.

14 Ibidem; Konwencja o Prawach Osob Niepetnosprawnych..., op. cit.

15 B. Kofaczek, Aktywnosé ekonomiczna oséb niepetnosprawnych i ich postawy wobec pracy za-
wodowej, [w:] Sytuacja 0sob niepetnosprawnych w Polsce, red. B. Balcerzak-Paradowska, Warszawa 2002,
s. 123-155.
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w wojewoOdztwie lubelskim!® wskazuja, ze az 75% badanych obawiato sie, ze
pracodawcy nie zechca ich zatrudni¢, kiedy dowiedza si¢ o niepelnosprawnosci.
W podobnych badaniach z 2006 roku w czterech wojewodztwach 35% nie wie-
rzyto w znalezienie jakiejkolwiek pracy, natomiast 60% z nich w ogole jej nie
poszukiwato!’.

Podsumowanie

Problem niepetnosprawnosci, chociaz dla wigkszosci osob zdrowych i petno-
sprawnych wydaje si¢ marginalny, jednak istnieje i wcale nie dotyczy tylko ich
samych oraz os6b im bliskich. Wedtug Swiatowego raportu WHO o Niepetno-
sprawnos$ci na §wiecie zyje ponad miliard ludzi z niepetnosprawnoscia, w tym
110-190 mln boryka si¢ ze znacznymi trudnosciami w funkcjonowaniu. Liczba
0s6b z niepetnosprawnoscia rosnie i o ile w latach 70. XX wieku osoby z niepet-
nosprawnoscig stanowity 10% og6tu ludnosci $wiata, to obecnie stanowig juz
15% wszystkich ludzi. Dzieje si¢ tak z kilku powoddw, z ktdrych najistotniej-
szy jest fakt, ze coraz wiecej nowo narodzonych dzieci z réznymi dysfunkcjami
organizmu, dawniej skazanych na $mier¢, dzisiaj — dzigki postgpom medycy-
ny — moze przezy¢ i rozwijac si¢, chociaz nie moga one by¢ w pelni sprawne.
Kolejnym powodem wzrostu wskaznika niepelnosprawnosci jest przedtuzajacy
sie wiek zycia, a wraz z nim pojawia si¢ niewydolnos$¢ organizmu, z ktorej czes¢
schorzen kwalifikowanych jest jako niepelnosprawnos¢. W koncu wojny i kon-
flikty zbrojne oraz roznego rodzaju wypadki (m.in. komunikacyjne, przy pracy,
podczas uprawiania sportow ekstremalnych) zwiekszajg ryzyko utraty sprawno-
sci. W tym $wietle niepetnosprawnos$¢ jawi si¢ jako problem spoteczny i poten-
cjalnie dotyczacy kazdego cztowieka: jako osoby dotknietej bezposrednio lub
posrednio problematyka niepelnosprawnosci. Nie mozna wobec tego unika¢ ani
szerokiej dyskusji spotecznej na ten temat, ani aktywnosci edukacyjnej i popula-
ryzatorskiej rozpowszechniajacej rzetelng wiedze o osobach z niepetnosprawno-
$cig 1 nade wszystko badan naukowych, w ktérych interdyscyplinarne spojrzenie
na calo$¢ zjawiska jest nieodzowne. Stad zar6wno prawne, ekonomiczne, socjo-
logiczne, psychologiczne, pedagogiczne i oczywiscie medyczne aspekty prze-
plataja si¢ nawzajem, a udziat roznych specjalistow w tej dyskusji i badaniach
naukowych jest niezbedny.

16 }.. Kutyto, R. Krenz, M. Zub, Bariery i mozliwosci integracji zawodowej 0sob niepetnosprawnych
w wojewodztwie lubelskim. Raport z badan, Warszawa 2009.

17 L. Kutylo, A. Niedoszewska, P. Stronkowski, M. Zub, Badanie barier i mozliwosci integracji za-

wodowej 0sob niepetnosprawnych w wojewédztwie pomorskim. Raport korncowy, Warszawa 2009; L. Kuty-
to, P. Stronkowski, I. Wolinska, M. Zub, Bariery i mozliwosci integracji zawodowej 0sob niepetnosprawnych
w wojewddztwie podkarpackim. Raport z badan, Warszawa 2009.
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SPOLECZNE POSTRZEGANIE
OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Streszczenie

Osoby petnosprawne informacje dotyczace funkcjonowania oséb z niepetnosprawnoscig czerpia
od rodzicow, kolegdw, rzadziej nauczycieli. Na pozostata wiedze sktada sie ich wtasne przekonanie
oparte m.in. na obserwacjach, co buduje obraz cztowieka z niepetnosprawnoscig jako nieporadne-
go, zaleznego od innych. Z tego powodu niezbedna jest wczesna integracja dzieci petnosprawnych,
z niepetnosprawnoscia, przewlekle chorych i tych wszystkich, ktérych wzajemne kontakty wynikaja
z naturalnych warunkéw spotecznych. Artykut pokazuje, ze doswiadczenie w kontaktach z wszel-
kiego rodzaju ,innoscig”, rzetelna wiedza na temat niepetnosprawnosci i choréb oraz otwartos¢
wobec ludzi, pozwalajg tatwiej zrozumie¢ potrzeby oséb z niepetnosprawnoscig, a takze pozbyc¢ sie
na ich temat stereotypoéw, spotecznego dystansu czy niezrozumienia. Wcigz konieczna jest praca
nad podnoszeniem $wiadomosci spotecznej na temat przyczyn powstawania niepetnosprawnosci
intelektualnej i funkcjonowania o0séb z niepetnosprawnosciami, co przyczyni sie do zmiany po-
strzegania tych osob, a przez to poprawi jakosc ich zycia.

Stowa kluczowe: niepetnosprawnos¢ intelektualna, stereotypy, przekonania, doswiadczenia, kon-
takty spoteczne, Swiadomos¢, wiedza

Social Perception of the Mentally Disabled

Abstract

The knowledge about mentally disabled people is usually learned by healthy people from par-
ents, friends and sometimes from teachers. The opinion on the mentally disabled forms through



28 JOANNA LESNIAK

observations, stories about difficulties and often by accidental experiences. It results in the image
of a disable person as someone, who is gauche and dependent. The social perception of people
with mental disability, in comparison to social perception of those with physical disability, causes
problems as it includes negative attitudes and prejudice. In order to avoid such attitudes healthy
children should integrate with disabled, sick and different children in natural social environment.
The experience of any kind of “otherness”, competent information on disability and other dysfunc-
tions as well as openness to people may help to reduce harmful stereotypes. It is very important
to support social awareness of the reasons why mental disability exists and how mentally disabled
people struggle with life. The rise of such awareness may trigger the changes in perception of the
disabled and improve their living standards.

Key words: mental disability, stereotypes, opinions, experience, social communication, aware-
ness, knowledge

Wprowadzenie

W dzisiejszych czasach niepelnosprawnos¢ postrzegana jest przez pryzmat
praw cztowieka. W takim ujeciu staje si¢ ona jednym z aspektow zycia, a jej
zrodio znajduje si¢ poza osobg. Szczegdlng uwage zwraca si¢ na istnienie wcigz
licznych barier sSrodowiskowych i wskazuje si¢ na koniecznos¢ ich wyelimino-
wania. Obecnie niepetnosprawno$¢ rozumiana jest jako zjawisko dynamiczne,
jako interakcja migdzy osobg z niepelnosprawnoscia a srodowiskiem; podlega
ona cigglym przemianom, natomiast nie jest uznawana za deficyt po stronie
danej osoby!.

W odniesieniu do niepetnosprawnosci intelektualnej mozna wskaza¢ na
wystepowanie trzech rownolegtych aspektow, a mianowicie: aspektu organicz-
nego, psychologicznego i spotecznego. Pierwszy dotyczy uszkodzen i zaburzen
zachodzacych w systemie nerwowym. Aspekt psychologiczny obejmuje skut-
ki zaburzen i uszkodzen dla wiasciwego funkcjonowania czlowieka, natomiast
aspekt spoteczny wskazuje na role i umiejscowienie osoby z niepelnosprawno-
Scig intelektualng w spoleczenstwie?.

Artykut pokazuje, ze dos§wiadczenie w kontaktach z wszelkiego rodzaju
»innoscia”, rzetelna wiedza na temat niepetnosprawnosci i choréb oraz otwartosé
wobec ludzi, pozwalajg tatwiej zrozumie¢ potrzeby 0sob z niepelnosprawnoscia,
a takze pozby¢ si¢ na ich temat stereotypow, spotecznego dystansu czy niezrozu-
mienia. Celem artykutu jest ukazanie, ze praca nad podnoszeniem §wiadomosci
spolecznej na temat przyczyn powstawania niepelnosprawnosci intelektualnej
i funkcjonowania 0so6b z niepetnosprawnosciami, moze si¢ przyczyni¢ do zmiany
postrzegania tych osob, a przez to do wzrostu poprawy jakosci ich zycia.

U Teoretyczne i praktyczne aspekty terapii pedagogicznej 0séb z niepelnosprawnosciq, red. B. Oszu-

stowicz, V. Lechta, Krakow 2009, s. 98.

2 K. Barlog, Wspomaganie rozwoju dzieci z niepelnosprawnosciq intelektualng w stopniu lekkim

w roznych formach edukacji wezesnoszkolnej, Rzeszow 2008, s. 412.
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Nazewnictwo

Niepetnosprawno$¢ intelektualna, jak podkresla wielu autoréw?, jest globalng
dysfunkcja rozwojowa powstalg na skutek oddziatywania ré6znego rodzaju czyn-
nikdéw patogennych, rozpoznawang we wczesnym okresie rozwojowym.

W ostatnich latach okreslenie ,,niepetnosprawnos¢ intelektualna” jest uzna-
wane i postrzegane jako najmniej pejoratywne na tle pozostatych, ze wzgledu na
fakt, ze stawia ono niepelnosprawnos¢ intelektualng na rowni z innymi niepetno-
sprawnosciami‘. Pojecie to jako oficjalna terminologia pojawito sie po raz pierw-
szy w 2010 roku w podrgczniku wydanym przez Amerykanskie Stowarzysze-
nie Niepetnosprawnosci Intelektualnej i Rozwojowej (American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities, AAIDD) pod tytutem: Intellectual
Disability. Definition, Classification and Systems of Supports, autorstwa Roberta
L. Schalocka i wsp. Okreslenie zostalo przyjete takze przez Miedzynarodowe
Stowarzyszenie do Badan nad Niepetnosprawnos$cig Intelektualng i jego agende
w Polsce. Zgodnie ze §wiatowym trendem w terminologii niepetnosprawnosci
nalezy oddziela¢ przyimkiem ,,z” ceche niepetnosprawnosci od osoby, ktora jg
posiada. Personalistyczne traktowanie osoby z problemami podkresla jej wartosé
1 integralnos$¢. Z tego powodu obowigzuje dzis uzywanie wyrazenia ,,0soba z nie-
petnosprawnoscia” a nie ,,0soba niepetnosprawna”, poniewaz niepelnosprawnosé
jest jedynie jedng z cech, za pomocg ktdrej mozna okresli¢ osobe, dlatego nie
nalezy jej postrzegaC przez pryzmat jej niepetnosprawnosci. Negatywne cechy
czyjegos stanu zdrowia i sposob, w jaki reaguja na nie inni ludzie, sg niezalezne
od terminéw, jakich uzywa si¢ do okreslenia tego stanu. Bez wzgledu na to, jak
nazwana jest niepelnosprawnos$¢ — istnieje ona niezaleznie od etykiety. Nazew-
nictwo nie jest zatem tylko sprawg jezyka, ale gléwnie kwestig postaw ludzi wo-
bec niepelnosprawnosci’.

Uwarunkowania spoleczne

Rozwdj 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng podlega tym samym prawom
co 0s0b sprawnych, jednak w wyniku uszkodzen centralnego uktadu nerwowe-
go 1 wspotwystepujacych schorzen wymagaja one wigcej roznorodnych i dtuzej
stosowanych oddziatlywan edukacyjnych i rehabilitacyjnych oraz sprzyjajacych
warunkow $rodowiskowych. Szczegoélne znaczenie przypisuje si¢ sferze roz-
woju spotecznego, w zakresie ktorej mozliwosci 0sob z niepetnosprawnoscia

3

J. Wyczesany, Pedagogika uposledzonych umystowo. Wybrane zagadnienia, wyd. 4, Krakow 2004,
s. 11; A. Krause, Wspolczesne paradygmaty pedagogiki specjalnej, Krakow 2010, s. 69-77.

4 Zob. A. Maciarz, Spoleczny wymiar niepetnosprawnosci intelektualnej, ,,Szkota Specjalna” 2005,

nr 4, s. 243-246.

5

2007, s. 15.

Miodzi niepetnosprawni o sobie. Rodzina, edukacja, praca, red. E. Giermanowska, Warszawa
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intelektualng sg zdecydowanie wigksze w poréwnaniu z ich rozwojem intelek-
tualnym. Opanowanie umieje¢tnosci funkcjonowania spotecznego jest jednym
z glownych czynnikéw umozliwiajgcych im aktywne zycie w coraz petniejsze;j
integracji ze srodowiskiem, ktora na zasadzie sprzezenia zwrotnego stymuluje
ich dalszy rozwoj°.

Szerokie rozumienie zachowania spotecznego obejmuje wszelkie obser-
wowalne zachowania czlowieka. Nawet te bardzo proste sa podstawa do jego,
chociazby czgéciowego, usamodzielnienia si¢. W takim ujeciu zachowanie przy-
stosowawcze 0sob z niepelnosprawnos$cia intelektualng mozna uwazac za odpo-
wiedniki zachowania spotecznego’.

Moéwiac o postrzeganiu osob z niepelnosprawnoscia intelektualng, nalezy
mie¢ na uwadze szczegdlng role doswiadczen, jakie nabywaja one w kontaktach
spotecznych. W zakres umiejetnosci spotecznych wchodza te, ktore umozliwiaja
osobie prawidtowe postgpowanie w typowych sytuacjach, rozwigzywanie pro-
blemow zycia codziennego oraz poprawne wspolzycie z innymi ludzmi®.

Funkcjonowanie na gruncie zawierania i podtrzymywania relacji interper-
sonalnych przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng jest znacznie trud-
niejsze niz w przypadku os6b z niepelnosprawnoscia fizyczna. Najprawdopo-
dobniej wynika to z faktu, ze funkcjonowanie na gruncie spotecznym wymaga
myslenia w wymiarze abstrakcyjnym, przewidywania konsekwencji swoich dzia-
tan, czy ,,czytania migdzy wierszami” komunikatow wysytanych przez rozméw-
cow. Oznacza to nieprzyjmowanie doslownie tresci komunikatu werbalnego, ale
przede wszystkim interpretowanie go w odniesieniu do kontekstu sytuacyjnego
czy w porownaniu do komunikatéow niewerbalnych wysytanych przez rozmow-
c¢. W przypadku osob z niepetnosprawnoscia intelektualng procesy poznawcze
sg zaburzone, co sprawia, ze zawieranie i podtrzymywanie relacji interpersonal-
nych jest znacznie ograniczone, a czasami nawet niemozliwe.

W zwigzku z tym, Ze osoby z niepelnosprawnos$cia intelektualng czesto
nie sg w stanie prawidtowo odczyta¢ i zinterpretowa¢ komunikatow wysytanych
przez rozmoéwce, reaguja nieadekwatnie do sytuacji, co z kolei budzi niezrozu-
mienie ze strony otoczenia. Konsekwencja powyzszego moze by¢ narastajaca
frustracja osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng. Dzieje si¢ tak, poniewaz
nie rozumie ona zarowno komunikatow kierowanych w jej strone, jak i przyczy-
ny odrzucenia czy braku zrozumienia dla swoich dziatan i reakcji w otoczeniu’.

¢ Por. R.J. Piotrowicz, Jakosé¢ zycia w subiektywnej ocenie osob niepelnosprawnych intelektualnie
Jjako podstawa konstruowania programow rehabilitacji spolecznej, ,,Cztowiek, Niepetnosprawnos¢, Spoteczen-
stwo” 2005, nr 2, s. 149-173.

7

Encyklopedia pedagogiczna, red. W. Pomykato, Warszawa 1993, s. 82.

8 Zob. D. Skowronska, Zachowania agresywne w sytuacjach frustracyjnych mtodziezy uposledzonej
umystowo w stopniu lekkim, ,,Annales Universitatis Mariae Curie-Sktodowska. Sectio J: Paedagogia—Psycholo-
gia” 1995, Vol. 7, s. 65-72.

® M. Przetacznik-Gierowska, Z. Wiodarski, Psychologia wychowawcza, wyd. 6, Warszawa 1994,

s. 91.
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Mechanizmy relacji interpersonalnych

Jako$¢ zycia kazdej osoby determinuje nie tylko rodzina, ale i szeroko rozu-
miane spoleczne otoczenie. Czlowiek jako istota spoteczna funkcjonuje wsrod
innych ludzi, ktérzy sa mu niejednokrotnie potrzebni do realizacji konkret-
nych dziatan, w ktorych moga uczestniczy¢ posrednio. Kazdy z nas rowniez
biernie bierze udziat w obserwacji zachowan innych ludzi, wykazujac wobec
nich czasem catkowita obojetnos¢, a innym razem daleko idaca gotowos¢ do
pomocy. Zwykle tez, bardziej lub mniej otwarcie, oceniamy dziatania innych
0s0b. Wiekszos$¢ ludzi jest jednak w miar¢ ostrozna w wypowiadaniu wtasnych
sadow na okreslony temat, poniewaz pod$swiadomie zdaje sobie sprawe z tego,
ze w kazdej chwili sami moga by¢ obiektem takiej samej oceny. Ich dziata-
nie ma zatem znamiona zapobiegawcze i samozachowawcze typu: jestem dla
ciebie tagodny, dlatego spodziewam si¢ takiego samego zachowania z twojej
strony. Ma tu miejsce pod§$wiadomy mechanizm porownywania siebie z innymi
cztonkami spoteczenstwa i catkiem $Swiadoma kalkulacja, ze samemu mozna
podlegac ocenie.

Mechanizm samozachowawczy nie wystepuje podczas obserwowania
zachowania os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng, poniewaz podswiado-
mie wypiera si¢ z umystu che¢ poréwnywania siebie z takimi osobami, nie
bedac do nich podobnym. Jest to pewnego rodzaju obawa, ze sama my$l o moz-
liwosci bycia niepetnosprawnym moze sprowadzi¢ nieszczeScie'’. Mechanizm
ten nie ma miejsca w takim samym stopniu w odniesieniu do os6b z niepeino-
sprawnoscig fizyczng. RoOwniez tu podswiadomie dopuszczamy mysl, ze kazdy
moze zachorowaé, ale nie, ze kazdy moze sta¢ si¢ osobg z niepetnosprawno-
$cia, zwlaszcza, ze niepetnosprawnos$¢ istnieje czesto od urodzenia i od samego
poczatku jest swego rodzaju stygmatem. Nie mozna tego powiedzie¢ o choro-
bie, poniewaz w tym przypadku zawsze istnieje nadzieja na wyleczenie.

Préoba wyjasnienia pod§wiadomych mechanizmow relacji interperso-
nalnych miedzy pelnosprawnymi cztonkami spoleczenstwa, ktorzy stanowia
wickszo$¢, a osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng ukazata dodatkowy
aspekt sytuacji trudnej dla drugiej grupy. Zwiazany jest on z jej oceng przez
wickszo$¢ spoleczenstwa i oczekiwaniem surowej, nierespektujacej obiektyw-
nego stanu rzeczy opinig. W wyniku §wiadomosci ,,bycia na cenzurowanym”
z racji odmiennosci spolecznej, ktora w psychologii spotecznej okresla si¢ jako
stygmatyzowanie, osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng maja dodatkowy
element wymagajacy oceny sytuacji zadaniowej, ktéry jest raczej nieprzewi-
dywalny, poniewaz zalezy od do§wiadczenia petnosprawnej czesci spoteczen-
stwa we wspolzyciu z osobami odmiennymi. Mozna si¢ spodziewac, ze wielos¢

10 Zob. J. Konarska, Inny — nie znaczy gorszy, [w:] Przeciw wykluczeniu spolecznemu 0séb niepetno-
sprawnych, red. L. Frackiewicz, Warszawa 2008, s. 134-143.
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doswiadczen spotecznych w sytuacjach nietypowych spowoduje elastycznosé
ocen i co za tym idzie — mniejszg ich stereotypowosc!!.

Jesli wobec petnosprawnych cztonkéw spoteczenstwa dokonuje sie oce-
ny ich zachowania, to dzieje si¢ to przez pryzmat uwewnetrznionych przez lata
doswiadczen, opinii i oczekiwan spotecznych. Takich praktyk jest o wiele mniej
wobec 0s6b odmiennych pod jakim$ wzgledem. W Polsce kilkudziesigcioletnia
izolacja, zwlaszcza dzieci i dorostych z niepelnosprawnoscig intelektualng, nie
przyczynita si¢ do wzajemnych naturalnych kontaktow i zdobywania do$wiad-
czen spotecznych w tym zakresie. Podobnie ze spoleczenstwa wyrdzniajg si¢
osoby o odmiennym kolorze skory i sposobie ubierania si¢ czy widocznych roz-
nicach kulturowych, na ktore reakcja spoteczenstwa bywa podobna jak wobec
odmienno$ci spowodowanej niepetnosprawnoscia intelektualng'?. Oczywiscie
wsrod osob z niepelnosprawnos$cia intelektualng sa osoby aktywne, $wiadome
zaréwno swoich mozliwosci, jak i ograniczen, ktore wykraczaja w dziataniach
poza oczekiwania spoteczne, cho¢ z tej racji wcale nie bywaja lepiej oceniane.
Jest to dla nich paradoksalnie dodatkowe utrudnienie sytuacji zadaniowej, po-
niewaz nie mieszcza si¢ one w stereotypach spoteczenstwa, w ktorym zyja. Do-
datkowo osoby te sa poddawane jeszcze ostrzejszej ocenie na zasadzie: chcesz
udowodnié, ze jeste$ ,,normalny”, to sobie radz, ale nie licz na pomoc (na ktorg
moze liczy¢ kazdy inny) i udowodnij swoja przynalezno$¢ do ,,nas”.

Jednak kiedy dzialania 0séb z niepelosprawnoscia mimo wszystko sg
uwienczone sukcesem, wtedy spotykaja si¢ z uznaniem spotecznym i réwno-
prawnym traktowaniem z resztg spoteczenstwa. Dopiero potem osoby te otrzy-
muja niezbgdng im pomoc zwigzang bezposrednio z niesprawnoscig organizmu,
co niewatpliwie utatwia pelng inkluzje spotecznag'.

Zdaniem Joanny Konarskiej ,,niepelnosprawnos¢ intelektualna zmienia
uktad stosunkow cztowieka ze Swiatem zewnetrznym, a nawet w relacji z samym
soba, poniewaz wymusza nietypowy sposob reagowania na bodzce, czasem unie-
mozliwia jakgkolwiek reakcje, a czasem wymaga zaakceptowania obrazu siebie
samego, bardzo odmiennego od obrazu pozostatych oséb”. Osoba z niepetno-
sprawnoscia, aby podejmowac aktywnos$ci, zmuszona jest zaakceptowac wlasne
,»ja~. Reszta spoteczenstwa nie musi uznawac osoby z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng za ,,konieczno$¢” i moze ja albo ignorowac, albo wycofa¢ si¢ z danej
sytuacji. W ten sposob problem nie istnieje i nie trzeba si¢ nad nim zastanawiac,
co z kolei moze doprowadzi¢ do zobojgtnienia, a nieprzyjemne napigcie emocjo-
nalne zostaje usuni¢te. Jak podaje Konarska ,,s3 to podswiadome mechanizmy
obronne, ktore uruchamiane sg przez kazdego czlowieka w sytuacjach dla nie-

W Miodzi niepetnosprawni o sobie..., op. cit., s. 55.

12S. Wrona, Osoba gleboko uposledzona umystowo w systemie edukacji. Analiza poréwnawcza zajeé
rewalidacyjno-wychowawczych, Krakéw 2011, s. 23.

13 J. Wyczesany, Pedagogika uposledzonych umystowo. Wybrane zagadnienia, wyd. 3, Krakow 2002,
s. 34.
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go trudnych, a takg sytuacja niewatpliwie jest brak umiej¢tnosci zachowania si¢
wobec 0s6b znacznie odbiegajacych wygladem i zachowaniem od wigkszo$ci
spoteczenstwa”!*,

Dla cztowieka z niepetnosprawnoscig wazny jest poznawczy aspekt sytuacji, w ktorej z jed-
nej strony postrzega siebie jako osobg z niepetnosprawnoscia i jest §$wiadomy swoich ogra-
niczen, ale takze umiejetnosci, a z drugiej strony ma wiasny cel do realizacji lub zadanie do
wykonania narzucone z zewnatrz. Jesli niewlasciwie rozpozna te sytuacje, nicadekwatnie
oceni swoje mozliwosci, albo jest to sytuacja, w ktorej znajduje si¢ po raz pierwszy, bardzo
tatwo o btad oceny, co pociaga za sobg niepowodzenie w dziataniu, a doznanie stresu jest
juz tylko sprawa drugorze¢dna. Trudnosci w rozpoznaniu sytuacji miewaja wszyscy ludzie —
stad sytuacje trudne, ktore sg ich udziatem'.

Z kole Teresa Zotkowska uwaza, ze osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng w poréwnaniu z osobami petnosprawnymi czgsciej zostaja postawione
przed trudnos$cia wlasciwej oceny sytuacji. Czlowiek z niepetnosprawnoscia in-
telektualna, ktérego organizm nie jest az tak wydolny, musi liczy¢ si¢ z wieloma
ograniczeniami natury wykonawczej, podobnie jak osoba z niepetnosprawnoscia
ruchowg'®. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng nie sg w stanie na tyle
adekwatnie przetworzy¢ dochodzacych do nich informacji, aby podja¢ wlasciwag
decyzje wykonawcza'’.

Sytuacje spolteczne

Zasady zachowania spotecznego sa przekazywane kazdemu nowemu cztonkowi
spoteczenstwa juz od momentu, kiedy moze on podjaé swiadomg interakcje z naj-
blizszymi osobami, a z czasem — z coraz dalszym kregiem spotecznym. Dzieje
si¢ tak w kontekscie zaspokajania wzajemnych potrzeb oraz dbatosci o rozwoj
aktywnos$ci matego dziecka. Jednoczes$nie cztowiek uczy sig, jakiego rodzaju
zachowania wlasne beda nagradzane przez osoby dla niego znaczace, a ktore —
jako niewtasciwe — zastuzg na nagang. W ten sposob ksztattuje sie takze jeden
z najbardziej ztozonych aspektow ludzkiej osobowosci oparty na mechanizmach
emocjonalnych, poznawczych i motywacyjnych — poczucie wtasnej wartosci'®.
Jednym z bardziej stabilnych elementdéw sytuacji spotecznej jest ogdlny
wyglad — budowa ciala, kolor skoéry oraz sposéb komunikowania si¢ (gldwnie
jezyk, wymowa, zachowania pozawerbalne) potencjalnych oséb, z ktorymi po-

4 J. Konarska, Rozwdj i wychowanie rehabilitujqce dziecka niewidzqcego w okresie péznego dziecin-
stwa i adolescencji, Krakow 2013, s. 59-60.

15 Ibidem, s. 60.

16 T. Zotkowska, Wyrownywanie szans spotecznych oséb z niepetnosprawnosciq intelektualng. Uwa-
runkowania i obszary, Szczecin 2004, s. 55.

17" C. Barnes, G. Mercer, Niepelnosprawnosé, tham. P. Morawski, Warszawa 2008, s. 35.

8 Antyspolecznos¢. Diagnoza, profilaktyka, interwencja, red. Z. Bartkowicz, J. Retman, Tarnobrzeg
2009, s. 56.
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dejmuje si¢ interakcje spoteczne. Nie bez znaczenia sg takze oceny natury este-
tycznej, ktore w efekcie, jeszcze przed podjeciem interakcji, decyduja o stopniu
atrakcyjnosci danej relacji. Im bardziej osoby, z ktérymi nawigzuje si¢ kontakt
spoleczny, sa podobne do nas samych, albo do 0s6b, z ktérymi kontakt przynosit
w przeszto$ci satysfakcje, tym chetniej podejmuje si¢ z nimi interakcje i tym bar-
dziej sytuacje spostrzega si¢ jako normalna'®. Nie mozna powiedzieé, ze kontakt
z osobami roznigcymi si¢ od dotychczas spotykanych bedzie zawsze stanowit
bariere przed nawigzaniem znajomosci. Czesto jednak nowosc¢ sytuacji, ktora nie
jest jednoczesnie postrzegana jako zagrazajaca bezposrednio osobie inicjujacej
kontakt lub odpowiadajacej na sygnaly wysylane przez kogo$ innego, jest tak
silnie motywujaca do wzajemnego poznawania, ze stanowi zrodto nowych do-
$wiadczen. Najczesciej tak wlasnie nawiazuje si¢ nowe znajomosci, a poniewaz
obie strony relacji sg siebie cickawe, u podstaw ich zachowania lezy potrzeba
prowadzenia wzajemnie satysfakcjonujacego dialogu.

Wzajemna ciekawo$¢ jest, 1 byla dotychczas, czesciej spotecznie nagra-
dzana niz karana, a z podjeciem bezposredniej interakcji nie tgcza si¢ zadne nega-
tywne skojarzenia czy obawy. Nie dzieje si¢ tak jednak kiedy spotykamy osobg,
ktora pod wzglgdem zachowania, budowy ciata czy sposobu komunikacji znacz-
nie odbiega od posiadanego przez wickszos¢ spoteczenstwa stereotypu. Poza tym
ewentualny kontakt z takim cztowiekiem prowokuje mysli pordwnawcze, ktore
sg zbyt przykre, prawdopodobne i mocno naruszaja poczucie wiasnego bezpie-
czenstwa albo wilasnej warto$ci®. Natomiast luk¢ w wiedzy dotyczaca funkcjo-
nowania osob z niepetlnosprawnoscig osoby pelnosprawne wypetiaja w oparciu
o wiedzg autorytetow, czyli kolejno: rodzicow, kolegow, rzadziej nauczycieli. Po-
zostate informacje to obraz wlasnych przekonan opartych na pobieznych obser-
wacjach, fragmentach opowiadan o trudnosciach 0s6b z niepetnosprawnosciami,
co w rezultacie daje obraz cztowieka jako istoty nieporadnej, zaleznej od innych,
niezbyt dobrze wyksztatconej, ale do ktorej nalezy mie¢ stosunek wyrozumiaty,
by¢ gotowym do udzielenia jej pomocy i po ktérej raczej nie powinno si¢ spo-
dziewa¢ partnerstwa w kontaktach. Takie wyobrazenie osoby z niepelnospraw-
noscig jest zgodne z wiedzg niektorych osob, dlatego nie wywotuje dysonan-
su poznawczego i jednocze$nie wychodzi naprzeciw potrzebom bycia dobrym
cztowiekiem. Zgodnie z normami spoleczenstwa chrzescijanskiego oznacza to
pomoc stabszemu od siebie. Jest to jeden z najczesciej stosowanych mechani-
zmo6w podnoszenia poczucia wlasnej wartosci*'. Pozornie wydaje sig, ze oparty
na takich zatozeniach stosunek oséb pelnosprawnych do 0séb z niepetnospraw-
noscig powinien by¢ satysfakcjonujacy dla obu stron. Tak si¢ jednak nie dzieje,
poniewaz mimo pewnych znamion normalnosci sytuacja nadal pozostaje trudna
z kilku powodow.

19 E. Aronson, Czlowiek — istota spoleczna, thum. J. Radzicki, wyd. 11, Warszawa 2004, s. 112.
20 Ibidem.
2l Zob. M. Kilian, Niepelnosprawni w spoleczenstwie, ,,Polityka Spoteczna” 2007, nr 11-12, s. 14-18.



SPOLECZNE POSTRZEGANIE OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA... 35

Przede wszystkim wigkszos$¢ kontaktow z osobami z niepelnosprawnoscia
rozpoczyna si¢ w zyciu osob pelnosprawnych nie w dziecinstwie, kiedy wszyst-
kie nowe sytuacje sg ciekawsze niz trudniejsze, poniewaz gwarantem udane-
go kontaktu jest bedagcy w poblizu rodzic czy wychowawca, ale przypadkowo,
w pozniejszym okresie zycia, kiedy cztowiek jest takim kontaktem najczesciej
zaskoczony. Inno$¢ nie jest spostrzegana przez mate dzieci w kategoriach jej war-
toSciowania, ale jako stwierdzenie faktu. R6znorodno$¢ poziomu funkcjonowa-
nia dzieci i mtodziezy nie jest niczym nadzwyczajnym i wystepuje na porzadku
dziennym, stad sama w sobie nie inicjuje mysli o trudnym kontakcie — kontakty
sa naturalne, a wolne od oceny zwykle sa satysfakcjonujace. Poza tym dziecko
nie wypeknia sobie na site luki w wiedzy na temat innych osob gdy je spotyka.
Nalezy pamigtaé, ze dopiero powolne, stopniowe poznawanie staje si¢ podstawa
rzetelnych informacji o drugim czlowieku. Zapobiega to uprzedzeniom, ktore sg
glownym sprawca generowania sytuacji trudnych. Z tego powodu najbardziej
skutecznym $rodkiem zapobiegawczym wobec takich sytuacji powinna by¢ bar-
dzo wczesna integracja dzieci petnosprawnych, z niepelnosprawnoscia, przewle-
kle chorych i wszystkich, ktorych spotkanie wynika z naturalnych warunkow
spotecznych?2,

Wydaje si¢, ze jedng z podstawowych przyczyn powstawania sytuacji
trudnych w przypadku niepelnosprawnosci intelektualnej, jest utrudnienie w re-
alizacji potrzeb w ogole, albo w sposob typowy dla wigkszosci ludzi. Kazdy
cztowiek mierzy si¢ z trudnosciami, kiedy na jego drodze pojawiaja si¢ prze-
szkody. W psychologii nazywa si¢ je postawami spolecznymi i klasyfikuje jako
bariery natury psychologicznej i spotecznej*. Nie mozna zapominaé, ze niepel-
nosprawnos¢ nie dotyczy jedynie osoby nig dotknigtej, ale takze catego systemu
rodzinnego, szczegblnie rodzicow. Negatywne postawy spoteczne wobec osob
z niepelnosprawnoscig intelektualng, rozumiane jako bariery psychologiczne, sa
fatwiejsze do pokonania, poniewaz w duzym stopniu ich odczuwanie zalezy od
podmiotu dziatajacego i percepcji sytuacji istniejacej czy planowanej jako trud-
nej. O ile obiektywne elementy sytuacji nie ulegaja zmianie, o tyle mozna zmie-
ni¢ wlasne nastawienie do planowanych dziatan, usprawni¢ organizm przez reha-
bilitacj¢ i leczenie. Podobnie jest z osobami z niepetnosprawnoscig intelektualna,
poniewaz to od ich cigzkiej pracy oraz swiadomosci podjecia i kontynuowania
rehabilitacji zalezy poprawa sprawnosci intelektualnej. Daje ona wicksza nie-
zalezno$¢ zar6wno w odczuciu psychicznym, jak i w obiektywnie postrzeganej
sprawnosci funkcjonowania w spoteczenstwie. Takie efekty rehabilitacji pozwa-
laja na lepsze funkcjonowanie spoleczne, a poniewaz cztowiek musi aktywnie
uczestniczy¢ we wlasnej rehabilitacji, aby jej skutki byly wymiernie pozytywne,
dlatego osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng nabiera rowniez przekonania
o wlasnej sile sprawczej.

22 J. Konarska, Poczucie sensu zZycia miodziezy z inwalidztwem wzroku, Lublin 1998, s. 39.
2 Ibidem, s. 26.
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W ten sposob znika, a przynajmniej w znacznym stopniu ulega zdegrado-
waniu, poczucie niemocy, rosnie poczucie wlasnej wartosci, a takze obiektywnie
maleje zalezno$¢ od innych osob, co w efekcie zwigksza poczucie bezpieczen-
stwa i1 ogranicza ilo$¢ sytuacji rozpoznawanych jako trudne. W konsekwencji
zmniejsza si¢ napig¢cie emocjonalne, dziatanie jest pozbawione charakterystycz-
nych dla stresu czynnosci nieswoistych, niezwigzanych z obiektywnym stanem
sytuacji, a tym samym dokonuje si¢ likwidacja barier natury psychicznej*. Psy-
chologiczny aspekt sytuacji trudnej jest takze zalezny od barier spotecznych, kto-
re jednak sg trudniejsze do opanowania niz fizyczne, poniewaz wymagaja zmian
w postawach spoleczenstwa wobec 0sob z niepetnosprawnoscia.

Jakkolwiek tatwiej o akceptacje spoteczng osob chorych przewlekle (z wy-
jatkiem chorob psychicznych), o tyle trudniej w ten sam sposob traktowac¢ osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng, wyzwalajac si¢ od stereotypow, ktore w re-
zultacie sprowadzaja si¢ do oceny osoby z niepelnosprawnoscia z perspektywy
tych zadan i umiej¢tnosci, w ktore zaangazowane sg niesprawne funkcje umystu.
Poniewaz kazda sytuacja trudna wymaga percepcji obiektywnej rzeczywistosci
i siebie w niej jako podmiotu dziatajacego, dlatego likwidacja wszelkich barier
natury fizycznej (organizacja $rodowiska, brak potrzebnych narze¢dzi/urzadzen
do realizacji czynnosci) lezy najczgséciej poza mozliwosciami osoby z niepetno-
sprawnoscig. Podobnie jest z barierami natury spotecznej, chociaz tu do§wiad-
czenie spoteczenstwa w kontaktach z wszelkiego rodzaju ,,inno$cig”, wiedza na
temat niepetnosprawnosci i chordb oraz otwartos¢ wobec ludzi, pozwalajg ta-
twiej pozby¢ sie stereotypow?.

Nie bez znaczenia jest takze poziom komunikacji interpersonalnej,
a zwlaszcza umiejetnosci komunikacyjne osoby z niepelnosprawnoscig lub prze-
wlekle chorej, poniewaz ich otwartos¢ wobec ludzi wymaga wczesniejszego
pozbycia si¢ wlasnych uprzedzen natury psychicznej, a satysfakcjonujacy po-
ziom kontaktéw spotecznych stanowi swoiste wzmocnienie dla likwidacji barier
spotecznych i zahamowan psychicznych. Nieumiej¢tno$¢ partnerskiego kontak-
towania si¢ z ludzmi, oczekiwanie niepowodzenia wynikajagcego z niskiej sa-
mooceny albo niewtasciwego zachowania ze strony spotykanych osob, czy brak
doswiadczenia w relacjach interpersonalnych, to zachowania same w sobie kreu-
jace sytuacje psychologicznie i spotecznie trudng®.

Sytuacje trudne moga wystapi¢ w zyciu kazdego cztowieka, jednak za-
uwazalnym jest, ze osoby z niepelnosprawnos$cig intelektualng sg czgéciej ich
uczestnikami niz pozostali, co jednoczes$nie zmusza je do nieckonwencjonalnych
zachowan spolecznych. Czg$¢ z tych zachowan moze nosi¢ znamiona niedosto-

2 Eadem, Niepetnosprawnosé dziecka jako sytuacja kryzysowa w rodzinie, [w:] Kryzys, interwencja
i pomoc psychologiczna. Nowe ujecia i mozliwosci, red. D. Kubacka-Jasiecka, K. Mudyn, Torun 2003, s. 37.
25

1996, s. 72.
% Profilaktyka i resocjalizacja mlodziezy, red. F. Kozaczuk, B. Urban, wyd. 2, Rzeszéw 2001, s. 81.

R. Koscielak, Funkcjonowanie psychospoleczne osob niepetnosprawnych umystowo, Warszawa
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sowania spotecznego, przy czym ich zrodia i mechanizmy psychologiczne moga
by¢ odmienne. Jedynym wspolnym elementem jest odpowiedz na sytuacje trud-
ne, a poniewaz potencjalnie czgsciej beda one wystepowaly u 0soéb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng niz u oséb petnosprawnych, bedzie wigcej okazji do
poszukiwania najbardziej skutecznych w danym momencie zachowan niwelu-
jacych przykre napigcie emocjonalne. Jesli skuteczniejsze okaza si¢ zachowa-
nia o znamionach niedostosowania spolecznego, beda miaty one tendencje do
utrwalenia si¢ jako typowy rodzaj reakcji w sytuacjach trudnych?’. Wobec 0sob
pelosprawnych stosuje si¢ natychmiast rézne formy ,.karania” za zachowania
nieaprobowane spolecznie, natomiast w srodowisku 0sob z niepelnosprawnoscia
(wszystkich rodzajow) trudniej by¢ konsekwentnym i wymagajacym ze wzgledu
na ochraniajace postawy bliskich 0s6b i calego spoteczenstwa. Stad korygowanie
zachowania moze si¢ okaza¢ nieskuteczne. Poza tym przyczyna wystepowania
takich zachowan moze tkwi¢ w: obnizonym rozwoju procesOw poznawczych,
réznorodnych zaburzeniach emocjonalno-spotecznych, niedojrzatosci podejmo-
wanych ocen moralnych, zaburzonym mysleniu przyczynowo-skutkowym lub
w braku antycypacji rozpoczgtych dziatan®.

UmiejetnoSci spoleczne mlodziezy

Mtodziez z niepelnosprawnoscia intelektualng nie jest akceptowana, a czesto jest
wrecz odrzucana przez pelnosprawnych rowiesnikow?, ktorzy niejednokrotnie
postrzegaja osoby z niepetnosprawnoscia intelektualnag jako inne, gorsze, ktore
nie potrafiag sprosta¢ wielu zadaniom. Negatywne zachowania pelnosprawnych
uczniow nasilaja u miodziezy z niepelnosprawnoscia intelektualna poczucie
bezradnosci, braku kompetencji, wywotuja lgk przed kolejna porazka, a w na-
stepstwie obnizaja poziom wykonania réznych zadan i sktaniaja ja do aspo-
tecznych reakcji*®. Czynniki wewnetrzne, ktore w znaczny sposob wptywaja na
charakter 1 czgsto$¢ interakcji mlodziezy z niepelnosprawnoscia intelektualng
z innymi ludZmi, a co za tym idzie wyznaczaja rozw¢j ich kompetencji spotecz-
nych, to: lek, oczekiwanie porazki, ulegtosc¢, zaleznos¢ od otoczenia, wyuczona

27 J. Lesniak, Uwarunkowania zachowania o charakterze niedostosowania spolecznego miodziezy

z niepelnosprawnosciq intelektualng, Krakow 2019, s. 105.

28 Zob. K. Bartdg, Strategie wspomagania rozwoju, edukacji i terapii uczniow ze specjalnymi potrze-
bami edukacyjnymi, [w:] Edukacja, rehabilitacja i terapia osob oczekujqcych wsparcia, red. nauk. K. Barlog,
D. Ochojska, Jarostaw 2012, s. 111-131.

2 D. Kopeé, Osoba z glebokg niepelnosprawnosciq intelektualng w systemie edukacji, [w:] Problemy

edukacji integracyjnej dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnosciq intelektualng, red. Z. Janiszewska-Nie$cioruk,
wyd. 2, Krakow 2009, s. 140.

3 D. Allen, Recent Research on Physical Aggression in Persons With Intellectual Disabi-

lity. An Overview, ,Journal of Intellectual & Developmental Disability” 2000, Vol. 25, Isuue 1, s. 52. doi.
10.1080/132697800112776; 1. Hershkowitz, M.E. Lamb, D. Horowitz, Victimization of Children With Disabili-
ties, ,,American Journal of Orthopsychiatry” 2007, Vol. 77, No. 4, s. 634. doi: 10.1037/0002-9432.77.4.629.



38 JOANNA LESNIAK

bezradnos$¢ i zewngtrzne poczucie kontroli. Lek, zwlaszcza przed brakiem
akceptacji i odrzuceniem, jest glownym regulatorem zachowan spotecznych
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Odczuwajac go, mtoda osoba z nie-
petnosprawnoscia intelektualng nie jest w stanie wywalczy¢ akceptacji grupy
rowiesniczej. Jej reakcje sg ignorowane przez mtodziez petnosprawna, a ona
sama jest odrzucana. Dodatkowo liczne niepowodzenia, ktorych doswiadczyta,
sprawiaja, ze oczekuje ona porazki w kazdej nowej sytuacji i dlatego czgsto
przejawia postawe wycofang®'. Jezeli stanie si¢ to stala cecha jej osobowo-
$ci, to ograniczy i zablokuje jej aktywnos¢, a takze skloni do dziatania wedlug
zasady osiggania jak najmniejszego sukcesu bez ryzyka poniesienia kolejnej
porazki. W takiej sytuacji mtodziez z niepelnosprawnoscig intelektualng ksztat-
tuje proste strategie radzenia sobie z sytuacjami spotecznymi, stosuje je auto-
matycznie, nie oceniajac ich przydatnosci i skutecznosci. W konsekwencji jej
reakcje i zachowania nabierajg cech sztywnosci oraz niepodatnos$ci na zmiang.
Zbyt wiele porazek ksztattuje inne, niepozadane cechy mtodziezy z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Sg to: uleglo$é, zaleznos¢ od otoczenia i poczucie
bezradnosci, ktore sg skutkiem procesu uczenia si¢. Ma to miejsce wowczas,
gdy osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng przekonuje si¢, ze pomoc i rada
bliskich, cz¢éciej niz poleganie na sobie samym, zapewnia jej powodzenie®.
Z kolei dorosli, domagajac si¢ od niej podporzadkowania i ulegto$ci, w znacz-
nym stopniu ksztattuja postawe bezradnosci®’.

Przeprowadzone w Polsce w latach 90. przez Grzegorza S¢dka i Miro-
stawa Kofte badania dowiodly, ze zjawisko wyuczonej bezradnos$ci polega na
niemoznosci wymyslenia w sytuacji treningu bezradnosci jakiegokolwiek od-
powiedniego rozwigzania problemu, i osoba doswiadcza tego wielokrotnie.
Konsekwencja takiej sytuacji jest narastanie niepewnosci behawioralnej, czyli
niepewnosci dotyczacej tego co robi¢, ktéra z mozliwosci dziatania jest lepsza
lub gorsza. Przedluzajaca si¢ praca badawcza prowadzi do fazy poznawczego
wyczerpania, ktorego gtowng charakterystyka jest wysoki koszt wysitku intelek-
tualnego, towarzyszgcego przetwarzaniu informacji. Pojawia si¢ wowczas stan
»~demobilizacji poznawczej”, ktory charakteryzuje opieranie si¢ na wczesniej
wytworzonych, schematycznych sposobach myslenia oraz unikanie wysitku po-
znawczego. W tym stanie na ogol zanika motywacja wewngtrzna (ciekawosc,
zaangazowanie) i pojawia si¢ obnizony nastroj*.

3t K. Parys, Problemy integracji szkolnej w badaniach empirycznych — przeglgd materialéw pokonfe-
rencyjnych, [w:] Problemy edukacji integracyjnej dzieci i mlodziezy z niepetnosprawnosciq intelektualng, red.
nauk. Z. Janiszewska-Nies$cioruk, Krakow 2007, s. 272.

32 K. Bobiniska, P. Gatecki, Zaburzenia psychiczne u 0séb uposledzonych umystowo, Wroctaw 2010,
s. 53.

3 M. Popielecki, 1. Zeman, Kryzys psychiczny rodzicow w zwiqzku z pojawieniem si¢ w rodzinie
dziecka niepetlnosprawnego, ,,Szkota Specjalna” 2000, nr 1, s. 17.

3 G. Sedek, Jak ludzie radzq sobie z sytuacjami, na ktore nie ma rady, [w:] Ziudzenia, ktére pozwa-
lajg zy¢. Szkice ze spolecznej psychologii osobowosci, red. M. Kofta, T. Szustowa, Warszawa 1991, s. 289-319.
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Czynniki zewnetrzne 1 wewnetrzne silnie wplywaja na rozwdj spoteczny
mlodziezy z niepelosprawnoscig intelektualng. Zachodzg miedzy nimi takze
zaleznosci przyczynowo-skutkowe, ktore poprzez modyfikacje moga stworzy¢
warunki sprzyjajace usprawnianiu jej spotecznego funkcjonowania. Nalezy pa-
migtac, ze wezesne rozwijanie potencjatu oséb mtodych moze wpltynaé na poko-
nanie lub zmniejszenie barier rozwojowych, a stworzenie prawidlowych warun-
kow wychowawczych sprzyja rozwojowi kazdej osoby. Wrazliwos$¢ i podatnosc¢
mlodziezy z niepelnosprawnoscia intelektualng na czynniki szkodliwe bywa cze-
sto wyzsza, a wigc 1 stymulacja jej rozwoju powinna by¢ intensywniejsza. Za-
spokojenie potrzeb mtodziezy z niepelnosprawnoscig intelektualng powinno by¢
takie samo jak u mlodziezy petnosprawnej. Dopiero w drugiej kolejnosci nalezy
zaspokaja¢ potrzeby specyficzne dla pierwszej grupy™.

Rozwijanie umiejetnosci spotecznych u mtodziezy z niepetnosprawnoscia
intelektualng zalezy glownie od czgstosci i charakteru jej interakcji z rodzica-
mi (szczegodlnie z matka), rodzenstwem oraz rowiesnikami*®. W najwazniejszym
okresie rozwojowym, gdy mlodziez przyswaja sobie normy spoleczne i uczy si¢
pemienia pierwszych 1ol spotecznych, rodziny mtodych oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng czesto nie stanowig wlasciwego srodowiska odniesienia oraz
wzoru postaw i wartosci’’. Nieprawidlowosci w strukturze rodziny, we wzajem-
nych relacjach jej cztonkow, a takze w postgpowaniu wychowawczym rodzicow,
w mniejszym lub wigkszym stopniu zaburzaja rozwdj kompetencji spotecznych
miodziezy®®. Wydaje sig, ze podjecie dziatan naprawczych w rodzinach z dziec-
kiem z niepelnosprawnoscia intelektualng mogtoby stworzy¢ dla mtodych oséb
szans¢ wyjscia poza krag zaleznosci.

Podsumowanie

Dokonujac podsumowania analizy na temat funkcjonowania oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng i jej spotecznego postrzegania mozna dojs¢ do istotnej
konkluzji. W spotecznym odbiorze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng sg
nadal postrzegane jako nieporadne, wymagajace pomocy i ciaglego wyreczania,
co wynika z braku zarowno wiedzy, jak i wzajemnych kontaktow rowiesniczych
juz od okresu wczesnego dziecinstwa i dorastania. Wprowadzane wspotczesnie
dzialania w zakresie integracji inkluzji staja si¢ tu szansg na pozytywne zmia-
ny, pod warunkiem wyeliminowania wielu barier i ograniczen, zwlaszcza natury
psychologicznej i organizacyjnej, a takze nadal obecnych tendencji spotecznego

3 K. Bobinska, P. Gatecki, op. cit., s. 31.

36

K. Parys, op. cit.

37 M. Popielecki, I. Zeman, op. cit.

3 A. Girynski, Poczucie samotnosci dzieci niepetnosprawnych intelektualnie w zaleznosci od postaw

rodzicielskich, ,,Szkota Specjalna” 2004, nr 1, s. 7.
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marginalizowania czy wykluczania. Szczegdlng rolg nalezy tu przypisa¢ rodzi-
nie, jej wiedzy i1 zaangazowaniu, specjalistom oraz szkole, a takze lokalnym spo-
lecznosciom i decydentom zabezpieczajacym system srodowiskowego wsparcia.

Nie bez znaczenia jest rowniez systematyczne dostarczanie wiedzy na te-
mat rzeczywistych potrzeb i problemoéw 0sob z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng. Wciaz konieczna jest praca nad podnoszeniem §wiadomosci spotecznej na
temat przyczyn powstawania niepetlnosprawnosci intelektualnej i funkcjonowa-
nia 0sob z niepetnosprawnosciami w ogoéle*’. Co prawda wiedza spoteczna oraz
uprzedzenia wobec osob z niepelnosprawnos$ciag intelektualng zmieniajg si¢ na
postawy pozytywne, to czynnik ten moze rowniez wptywaé na aktywizowanie
si¢ negatywnych zachowan wérod osob z niepelnosprawnosciami.

Zmiana mentalnosci spotecznej z zasady jest procesem dlugotrwatym.
Dlatego im szybciej zostanie ona rozpoczgta, tym lepsze moga by¢ spodziewane,
pierwsze efekty w postaci zmiany postrzegania, a przez to wzrostu jakos$ci zycia
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualna.
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Streszczenie

Dystrofie miesniowe sg to choroby uwarunkowane genetycznie, zwykle postepujgce i powodujgce
niepetnosprawnosé ruchowa znacznego stopnia. R6znig sie one miedzy sobg obrazem klinicznym
i sposobem dziedziczenia. W procesie leczenia stosuje sie gtdwnie fizjoterapie oraz farmakotera-
pie. W artykule skupiono sie w znacznej mierze na réwnie istotnym wspomaganiu psychospotecz-
nego rozwoju dzieci chorych na dystrofie. Szczegdlng uwage nalezy zwrdci¢ na wspomaganie roz-
woju w obszarze motoryki, funkcjonowania emocjonalno-spotecznego oraz rozwoju osobowosci.
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Selected Areas Supporting Development

of Children and Youth with Muscular Distrophy

Abstract

Muscular dystrophies are genetically determined diseases, usually progressive and causing sig-
nificant mobility disability. They differ in clinical picture and inheritance. Physiotherapy and phar-
macotherapy are mainly used in the treatment process. The article emphasizes the importance of
support for psychosocial development of children with dystrophy. Particular attention should be
paid to supporting development in the areas of motor skills, emotional and social functioning, and
personality development.
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Wprowadzenie

Wraz ze zmianami jakie nastgpity w XXI wieku zar6wno w naukach spotecz-
nych, jak i w naukach medycznych, wzrosty oczekiwania co do mozliwosci roz-
wigzania wielu dotychczasowych probleméw w obszarze niepetnosprawnosci.
Rozwdj paradygmatu humanistycznego ukierunkowanego na wielos¢, zroézni-
cowanie, antydoktrynalnos¢ i refleksyjnos¢ spowodowat pojawienie sie kilku
kolejnych paradygmatow o charakterze szczegélowym, w tym spotecznego pa-
radygmatu niepelnosprawnosci, paradygmatu normalizacyjnego oraz emancypa-
cyjnego'. Wyeksponowany zostat tym samym nurt interparadygmatycznych oraz
interdyscyplinarnych? poszukiwan w obszarze problematyki niepelnosprawno-
$ci 1 rehabilitacji. Zwrdcono m.in. uwage na osiggnigcia takich dyscyplin jak:
biotechnologia, nanotechnologia, czy neurotechnologia, dzi¢ki ktérym by¢ moze
w niedalekiej przysztosci nastapi przezwycigzenie wielu ograniczen, réwniez
tych wynikajacych z roznych chordb. Prawdopodobnie duza liczba choréb do-
tychczas opornych w leczeniu stanie si¢ mniej niebezpieczna i nie bedzie zagrazac
rozwojowi i zyciu cztowieka. Na przyktad futurystyczna wizja stworzona przez
Yuvala Noaha Harariego w ksigzce Homo deus. Krotka historia jutra® zaklada,
ze w XXI wieku mozna spodziewaé si¢ w omawianym obszarze najwazniejszej
1 zarazem najwigkszej przemiany w historii ludzko$ci. Niemniej jednak wiele
chorob nadal jest pozbawionych w petni skutecznego remedium, chociaz w wielu
przypadkach wida¢ rzeczywisty, godny podziwu postep medycyny. Wystarczy
wspomnie¢ opracowanie zaledwie przed kilku laty leku Nusinersen (nazwa han-
dlowa: Spinraza®), ktoéry u oséb chorych na rdzeniowy zanik mig¢$ni przywraca
odpowiedni poziom biatka SMN (survival of motor neuron)*. Tak wiec choroby
dotychczas uwazane za nieuleczalne stajg si¢ powoli mniej niebezpieczne.
Roéwniez w przypadku innej groznej choroby jaka jest dystrofia mig§niowa
postepujaca Duchenne’a (DMD), medycyna ostatnich lat poczynila znaczny po-
step, wprowadzajac lek o nazwie Ataluren (nazwa handlowa: Translarna)’. Jed-
nak te spektakularne sukcesy nie eliminuja niestety wszystkich problemow i nie
w kazdym przypadku pojawienia si¢ choroby moga by¢ stosowane. Nadal u wie-
lu pacjentéw z dystrofig gldéwnym sposobem postgpowania pozostaje stosowanie
steroidéw oraz fizykoterapia. Istotng role wspomagajaca terapi¢ i rozwoj petnia
rowniez dziatania psychopedagogiczne. Dlatego z punktu widzenia pedagogiki
specjalnej, a doktadniej jej subdyscypliny jaka jest pedagogika lecznicza (tera-
peutyczna), oraz psychologii rehabilitacji wazne jest wskazanie sposobow wspo-

1

A. Krause, Wspolczesne paradygmaty pedagogiki specjalnej, Krakow 2010, s. 167-182.

2 J. Konarska, Niepelnosprawnosé¢ w ujeciu interdyscyplinarnym, Krakow 2019.

3 Y.N. Harari, Homo deus. Krétka historia jutra, tam. M. Romanek, Krakow 2018.
4 Co to jest Spinraza?, Fundacja SMA, https://www.fsma.pl/leki/nusinersen/ [dostep: 3.11.2019].

> Translarna — pierwszy lek na zanik miesni Duchenne’a dostepny w aptece, nie-pelnosprawni.

pl, 19.06.2014, https://www.nie-pelnosprawni.pl/zdrowie/4626-translarna-pierwszy-lek-na-zanik-miesni-
duchenne-a-dostepny-w-aptece.html [dostep: 4.11.2019].
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magania rozwoju wspomnianej grupy dzieci i mtodziezy. Oparcie wspomagania
na modelu biopsychospotecznym wydaje si¢ w tym przypadku jak najbardziej
uzasadnione. Interdyscyplinarno$¢ podejscia do wspomagania rozwoju dzieci
i mtodziezy z dystrofig migsniowg ma swoje mocne oparcie nie tylko w teorii, ale
rowniez w dotychczasowej praktyce.

Dystrofia miesniowa — aspekt medyczny

Dystrofie mig$niowe sa grupa niezapalnych, wrodzonych zaburzen z na-
stepczym zwyrodnieniem i ostabieniem migs$ni szkieletowych, bez wyraznej
przyczyny neurologicznej®. Barbara Ryniewicz’ podaje, Ze s3 to choroby mig-
$niowe, uwarunkowane genetycznie, zwykle postepujace i powodujace niepel-
nosprawnos¢ ruchowa znacznego stopnia. R6znig si¢ one miedzy sobg obrazem
klinicznym i sposobem dziedziczenia. Post¢pujaca dystrofia migsniowa ma trzy
glowne postacie®:

— Duchenne’a (cigzka) i Beckera (tagodna) dziedziczone w sposob rece-
sywny w sprzezeniu z chromosomem X, na ktére choruje wytacznie ptec¢
meska;

— obreczowo-konczynowa (oraz dystrofie wrodzona) dziedziczona recesyw-
nie autosomalnie, ktora nie ma zwigzku z plcia;

— twarzowo-topatkowo-ramieniowa dziedziczona dominujaco autosomal-
nie, niezwigzang z plcia.

Ponadto do znacznie rzadziej wystepujacych postaci postepujacej dystrofii
migs$niowej naleza m.in.: posta¢ dystalna, oczna oraz oczno-gardzielowa.

Pierwsza z ujetych w powyzszej klasyfikacji, a wiec dystrofia migsniowa
postepujaca Duchenne’a (DMD), jest najciezsza i jednoczes$nie najczesciej spo-
tykana postacig. Dziedziczona jest ona recesywnie z chromosomem X, zatem
wystepuje u chtopcow (z wyjatkiem rzadkich przypadkow zwigzanych z zespo-
tem Turnera), a nosicielkami genu chorobowego sa matki. Zmutowany gen nie
pozwala na produkcje biatka zwanego dystrofina, co jest bezposrednia przyczy-
ng choroby. Zachorowalno$¢ jest oceniana na 1 na 3000—-3500 nowo narodzo-
nych chtopcow. Dziecko choruje od poczatku, jednak rozpoznanie nastepuje
najczesciej dopiero miedzy 3. a 6. rokiem zycia, gdy pojawiaja si¢ trudnosci
w poruszaniu si¢. Poczatkowo ostabienie migéni jest szczegodlnie widoczne
w konczynach dolnych, gdyz jako pierwsze procesem chorobowym sg objete
mig$nie biodra. Okolo 3.—4. r.z. pojawia si¢ rzekomy przerost migsni tydek,
spowodowany gromadzeniem si¢ wokot nich thuszczu. Wskutek tego chod staje

¢ F.V. Aluisio, Ch.P. Christensen, J.R. Urbaniak, Ortopedia, red. A. Dziak, ttum. P.J. Bilinski, Wro-
ctaw 2000, s. 314.

7 B. Ryniewicz, Choroby nerwowo-migsniowe, [w:] Dziecko niepetnosprawne ruchowo, cz. 1: Wy-

brane zaburzenia neurorozwojowe i zespoly neurologiczne, red. Z. Losiowski, Warszawa 1997, s. 46.

8 R. Michatowicz, J. Slenzak, Choroby ukladu nerwowego dzieci i mlodziezy, Warszawa 1985, s. 245.
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sie kotyszacy, pojawiajg si¢ trudnosci z wchodzeniem po schodach. Ostabienie
migséni jest kompensowane przez przyjgcie specyficznej postawy podczas cho-
dzenia, co z kolei wytwarza nadmierng lordoze¢ ledzwiowa, a w konsekwencji
przodopochylenie miednicy. Ponadto wystepuje przykurcz $ciggien Achillesa,
a w wyniku oslabienia tylnego mig¢$nia piszczelowego — odwrocenie lub szpo-
tawos¢ stopy. W wieku 3-5 lat dochodzi do ostabienia migs$ni obreczy barko-
wej, co z czasem uniemozliwia wykorzystywanie kul przy poruszaniu si¢. Do
unieruchomienia dziecka dochodzi najczesciej w okresie migdzy 10.—14. r.z.
Woéwecezas rozwijaja sie przykurcze i deformacje. U wigkszos$ci dzieci w miare
uplywu czasu pojawia si¢ uposledzenie pracy serca i ptuc. Wskutek niewydol-
no$ci oddechowo-krazeniowej dochodzi do $mierci, najczeséciej przed 20. r.z.°

Znacznie lepsze rokowania daje drugi rodzaj dystrofii wystepujacej
u chtopcow, jaka jest posta¢ Beckera. Postgpujaca w sposob tagodny dystrofia
mie$niowa charakteryzuje si¢ powolnym przebiegiem. Jej pierwsze symptomy
zauwazalne sa zwykle powyzej 10. r.z., a czas Zycia pacjentdOw jest znacznie
dhuzszy. Rowniez posta¢ obreczowo-konczynowa i twarzowo-topatkowo-ramie-
niowa majg raczej powolny, a nawet bardzo powolny wieloletni przebieg i r6znig
si¢ miedzy sobg glownie umiejscowieniem zanikow migsni'’.

Dotychczas nie znaleziono uniwersalnego, skutecznego $rodka farmako-
logicznego, ktory umozliwitby zahamowanie postepow choroby u wszystkich
pacjentow, dlatego nadal podstawowym sposobem terapii znacznej czesci 0s6b
z dystrofiag mig$niowa jest stosowanie steroidow oraz fizykoterapia. Nalezy za-
znaczyC, ze dzialania te nie lecza choroby, a jedynie tagodzg jej skutki. Celem
wspomnianej fizykoterapii jest przedtuzenie dziatania migéni i ruchomosci sta-
wow. Poza tym przeprowadzane sg zabiegi ortopedyczne likwidujace przykur-
cze i poprawiajgce stabilizacje konczyn. Zalecana jest takze dieta zapobiegajaca
otytosci oraz ¢wiczenia oddechowe, ktore stanowig element profilaktyki infekcji
drog oddechowych. Ponadto u 0s6b unieruchomionych nalezy dba¢ o zapobiega-
nie skrzywieniom krggostupa!l.

Ogromnym sukcesem jest wprowadzenie pierwszego srodka farmakolo-
gicznego przeciw dystrofii migsniowej Duchenne’a, ktorego nazwa handlowa to
Translarna (ataluren). Po wielu latach badan lek zostat opracowany w 2014 roku
przez firme¢ PTC Therapeutics of Plainfield. Moze on by¢ jednak stosowany tyl-
ko w przypadku dzieci z tzw. nonsensowng mutacja genowa, ktére dodatkowo
sg w stanie jeszcze samodzielnie chodzi¢, albo wykona¢ klika krokow. Uprasz-
czajac opis dziatania leku, mozna powiedzie¢, ze umozliwia on ominigcie btgdu
w kodzie genetycznym, ktory polega na tym, ze kodowane przez uszkodzony gen

® F.V. Aluisio, Ch.P. Christensen, J.R. Urbaniak, op. cit.
10 R, Michalowicz, J. Slenzak, op. cit.

" F.V. Aluisio, Ch.P. Christensen, J.R. Urbaniak, op. cit.; B. Ryniewicz, op. cit.; A. Dziak, Zdrowe
dziecko, Krakow 1998.
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biatko jest zbyt krotkie. Lek pozwala na wyprodukowanie dystrofiny o normalne;j
dhugosci, a co za tym idzie na zatrzymanie postgpu choroby'2.

Tak wigc omawiany $rodek farmakologiczny moze by¢ stosowany tylko
w przypadku niektorych dzieci z DMD. Nalezy mie¢ nadzieje, ze bedzie on sku-
teczny, a w niedalekiej przysztosci zostanie opracowany réwniez lek na pozostate
postacie dystrofii typu Duchenne’a, ktéry bgdzie zarazem refundowany, jak i do-
stepny dla wszystkich potrzebujacych.

Problemy psychospotecznego funkcjonowania dzieci i mlodziezy z dystrofia

W sytuacji stopniowej utraty sprawnosci, ktora rozpoczyna si¢ we wczesnym
dziecinstwie, poczatkowo brak jest zaktocen zwigzanych z reakcja na niepetno-
sprawnos$¢, poniewaz dziecko nie zdaje sobie sprawy z wlasnego potozenia; tak-
ze nieco pozniej $wiadomos$¢ ograniczen wynikajacych z wlasnej niepetnospraw-
nosci jest bardzo niska. Mozna wowczas mowi¢ o przystosowaniu pierwotnym,
ktore cechuje poczucie catkowitej naturalnosci sytuacji aktualnej'®.

Zatem konsekwencje dysfunkcji rozpoczynajacej si¢ we wezesnym dzie-
cinstwie nie dotycza w poczatkowym okresie bezposrednio dziecka, ale odczu-
wane s3 przez jego rodzicow. To oni przezywaja kryzys emocjonalny dowiadu-
jac sie o niepetnosprawnosci dziecka i musza si¢ przystosowaé do zaistnialej
sytuacji'*. Pomimo tego, ze dziecko nie ma subiektywnego poczucia specyfiki
wlasnej sytuacji, to jednak pojawiaja si¢ konsekwencje rozwojowe wynikajace
z obiektywnego ograniczenia sprawno$ci motorycznej.

Dysfunkcja narzadu ruchu istniejaca od wczesnego dziecinstwa stwarza
zagrozenie dla prawidtowego procesu rozwoju dziecka w réznych obszarach,
poniewaz czynno$ci motoryczne posredniczg w zaspakajaniu potrzeb i realizacji
réznorodnych zadan. Przede wszystkim w pierwszych latach zycia rozw6j rucho-
wy jest Scisle powiazany z rozwojem intelektualnym. Im wigkszy stopien ograni-
czenia sprawnosci ruchowej matego dziecka, tym wigksze niebezpieczenstwo dla
prawidtowego przebiegu jego rozwoju. Aktywno$¢ manipulacyjna i motoryczna
umozliwia zaspokajanie w gldéwnej mierze potrzeby poznawczej, wynikajacej
z ciekawosci §wiata i siebie, oraz wzajemnych migedzy nimi relacji'®. Ogranicze-
nie mozliwos$ci swobodnego przemieszczania si¢ w otoczeniu, siegania po coraz
to nowsze przedmioty i wielozmyslowego ich poznawania zubaza spostrzeze-
nia dziecka. Wskutek tego spowalnia si¢ rozwdj skomplikowanych czynno$ci

12 Translarna — pierwszy lek..., op. cit.

13 H. Larkowa, Czlowiek niepetnosprawny — problemy psychologiczne, Warszawa 1987.

14 A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] Dziecko niepetnosprawne w rodzi-
nie, red. 1. Obuchowska, wyd. 2, Warszawa 1995, s. 18-54.

15 B. Szychowiak, Wychowanie dzieci niesprawnych ruchowo, [w:] Dziecko niepetnosprawne w ro-
dzinie, op. cit., s. 357-393.
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umystowych, takich jak tworzenie si¢ wyobrazen, klasyfikowanie, czy uogdlnia-
nie. Rzutuje to rowniez w pewnym stopniu na rozwdj kontaktow spolecznych
dziecka z innymi ludzmi, gdyz odbywaja si¢ one czesto z wykorzystaniem zaba-
wek lub innych przedmiotéw. Omawiane ograniczenia ruchowe nie muszg mie¢
jednak negatywnego wptywu na rozwdj poznawczy, poniewaz jak wskazuja wy-
niki badan, przy odpowiednim oddzialywaniu przebiega on prawidtowo's. Nie-
stety zmniejszajgca si¢ sprawnos¢ ruchowa utrudnia badz uniemozliwia dziec-
ku uczestnictwo w zabawach swoich rowiesnikow. Zaktoca to m.in. realizacje¢
potrzeby aktywnosci, ruchu, a takze kontaktu emocjonalnego. We wczesnych
okresach rozwoju na skutek czgstych i zwykle dlugotrwalych pobytéw dziec-
ka w os$rodkach leczniczych oraz roztaki z rodzing, szczegélnie silng frustracje
wywoluje potrzeba bezpieczenstwa. Trudnosci w jej realizacji wiaza si¢ takze
z Igkiem przed bolem, unieruchomieniem, kolejnymi zabiegami operacyjnymi.
W pozniejszym okresie stopniowa utrata sprawnosci ruchowej poczatkowo wy-
woluje gniew, ktory z czasem przeradza si¢ w Igk 1 brak poczucia bezpieczen-
stwa; mogg pojawic si¢ rowniez stany depresyjne, a nawet mysli samobdjcze.

W przypadku wcigz pogarszajacej si¢ sprawnosci i $wiadomosci zblizajg-
cego si¢ kresu zycia trudno jest moéwic o przystosowaniu. Z takg sytuacja mamy
do czynienia gltéwnie w przypadku oséb z dystrofia Duchenne’a. Dzieci z ta
postacia choroby sa zwykle §wiadome i dobrze zorientowane w jej przebiegu.
Obserwowane u nich ostabienie miesni jest jedynie potwierdzeniem dla procesu
pogarszajacego si¢ stanu zdrowia. Ponadto wiele dzieci i mtodziezy chorujacej
na dystrofi¢ spotkato si¢ ze $miercig lub wyraznym pogorszeniem stanu zdrowia
u ich starszych kolegdéw z ta samg chorobg. Dlatego tez, jak zaznacza Gill Brear-
ley'’, czes¢ dzieci dotknigtych DMD uruchamia reakcj¢ zaprzeczania i poprzez
odrzucenie prawdy probuje sobie radzi¢ z tak trudng sytuacjg lub zaczyna prze-
jawia¢ zachowania agresywne i gwaltowne, ktore z kolei sa formg odreagowania
postepujacej ogdlnej stabosci.

Na specyfike psychospotecznego rozwoju osoéb z DMD wskazujg rowniez
wyniki badan przeprowadzone wsrod 35-osobowej grupy mlodziezy z roznymi
dysfunkcjami narzadu ruchu'®, w ktorej znalazty si¢ 4 osoby z dystrofiag mig-
$niowg. W badaniach wykorzystano: Skale do Badania Obrazu Wtasnej Osoby
Williama H. Fittsa, Test Przymiotnikoéw Harrisona G. Gougha i Alfreda B. He-
ilbruna oraz Kwestionariusz do Badania Poczucia Kontroli autorstwa Grazyny
Krasowicz i Anny Kurzyp-Wojnarskie;j.

Uzyskane rezultaty badan skala Fittsa wskazuja, ze wszystkie osoby
z dystrofig charakteryzuje wzglednie niska samoakceptacja, przy czym maleje

16 Ibidem; A. Maciarz, Pedagogika lecznicza i jej przemiany. Wybrane problemy, Warszawa 2001.
17

wa 1999.

18

G. Brearley, Psychoterapia dzieci niepelnosprawnych ruchowo, ttam. M. Donska-Olszko, Warsza-

P. Majewicz, Wplyw dysfunkcji narzqdu ruchu na formowanie si¢ wybranych komponentow struk-
tury osobowosci u miodziezy niepetnosprawnej ruchowo, [w:] Auksologia a promocja zdrowia, red. A. Jopkie-
wicz, Kielce 1997, s. 293-301.
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ona wraz ze stopniem zaawansowania choroby. Dwie osoby u ktoérych choroba
jeszcze si¢ nie nasilita majg samoocene zblizong do badanych z lekkg ustabili-
zowana niepelnosprawnosciag ruchowg, jednak akceptujg one siebie w znacznie
mniejszym stopniu; wyzszy rezultat osiggnely natomiast w ocenie ,,ja” fizycz-
nego. Pozostate wyniki sg zblizone do $rednich uzyskanych przez mlodziez ze
znaczng ustabilizowang niepetnosprawnoscig. U jednego z chtopcoéw zaznacza
si¢ silne dziatanie mechanizmu zaprzeczania chorobie, a u drugiego daja znaé
o sobie sprzeczne tendencje. Z jednej strony jest to dazenie do samodzielnosci,
z drugiej — silna potrzeba podporzadkowania. Poza tym cechuje go brak wiary
w efekty wytrwatej pracy oraz wysoka gotowos¢ do poddania si¢ poradnictwu
psychologa lub psychiatry, co s$wiadczy o sktonnosci do zajmowania si¢ swymi
problemami i do poglebiania ich. Z kolei dwie osoby z bardziej zaawansowang
dystrofig maja niska samoocene i samoakceptacje oraz wysoki wskaznik samo-
krytyki, co wskazuje, ze moga odczuwac brak obronnosci, a przy tym watpia we
wihasne sity i czgsto odczuwaja Igk.

Tylko jedna z charakteryzowanych osob wypehita Test Przymiotnikow.
Wyniki §wiadcza o niskim poziomie obronnosci i wysokim samokrytycyzmie.
Osoba ta ma wigcej problemow niz inni, wraz ze sktonnoscig do umieszczania
ich w centrum swojej uwagi. Dodatkowo sceptycznie odnosi si¢ do korzysci jakie
daje wytrwata praca.

Kwestionariusz do Badania Poczucia Kontroli wypehity 3 osoby chore
na dystrofi¢. Dwie z nich majg nieustalone zgeneralizowane poczucie kontroli,
a jedna zewnetrzne. Nalezy zaznaczy¢, ze rowniez dwie osoby charakteryzu-
ja si¢ wewnetrznym poczuciem kontroli w skali sukceséw, a jedna poczuciem
nieustalonym. Natomiast w skali porazek wszyscy uzyskali wyniki §wiadczace
o zewngetrznym poczuciu kontroli. Taki uktad umiejscowienia poczucia kontroli
pozwala broni¢ samooceny.

Omowione rezultaty badan wskazuja jedynie na pewne tendencje istniejace
wsrod mlodziezy z dystrofig i z pewno$cig mozna spotkac¢ wsrdd tych osob takie,
ktore majg zupehie inne poczucie wlasnej wartosci, podobnie jak poziom samo-
akceptacji czy samokrytycyzmu. Jak pisza Shelley E. Taylor i David K. Sher-
man'’, wiele 0s6b doswiadcza przynajmniej krotkotrwatego leku i depresji w od-
powiedzi na diagnoze przewleklej i nieuleczalnej choroby. Jednak zaskakujace
jest to, ze czesto znajduja one korzysci w tych doswiadczeniach i wskazujg na
lepsze zwiazki oraz pozytywne zmiany w zakresie systemu wartosci i prioryte-
tow, a nierzadko relacjonujg poprawe jakosci zycia. Ponadto warto zaznaczy¢,
ze ludzie cierpigcy przewlekle i terminalnie chorzy czgsto poszukujg sensu w tej
wyjatkowo trudnej sytuacji zyciowe;.

19 S.E. Taylor, D.K. Sherman, Psychologia pozytywna i psychologia zdrowia: owocny zwigzek, [w:]
Psychologia pozytywna w praktyce, red. nauk. A.P. Linley, S. Joseph, red. nauk. wyd. pol. J. Czapinski, ttum.
A. Jaworska-Surma, Warszawa 2007, s. 194-210.
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Mozna wigc powiedzie¢, ze nie wszyscy chorzy z dystrofia migsniowa
beda przejawiac trudnosci psychospoteczne, ale nalezy zwroci¢ uwage na kilka
obszaroéw, w ktorych moga pojawic si¢ problemy:

« Ostabienie rozwoju jezyka (mowy), rozumienia, pamigci krotkotrwatej;

« Klopoty w nauce;

* Trudnosci w interakcjach spotecznych i/lub nawiazywaniu przyjazni (np. niedoj-
rzato$§¢ spoteczna, stabe umiejg¢tnosci spoteczne, wycofanie lub izolacja od réwiesnikow);

* Niepokoj/przygnebienie;

* Czgste ktotnie lub ataki ztoscei;

« Istnieje rowniez zwigkszone ryzyko zaburzen neurobehawioralnych i neuroro-
zwojowych, takich, jak zaburzenia ze spektrum autyzmu, zesp6t nadpobudliwosci psycho-
ruchowej z deficytem uwagi (ADHD) i zaburzenia obsesyjno-kompulsyjne;

* Biernos¢ emocjonalna i depresja. Moze pojawi¢ si¢ lek, zwigkszony w przypadku
uposledzonej elastycznosci i ograniczen w mozliwosciach przystosowawczych myslenia
(proces sztywnego myslenia);

» Zachowania opozycyjno-buntownicze i zaburzenia nastroju,

» Dodatkowo, zwigkszony wskaznik depresji u rodzicow dzieci chorych na DMD
podkresla potrzebe oceny i zapewnienia wsparcia dla catej rodziny®.

Mozliwosci wspomagania rozwoju dzieci i mlodziezy
z dystrofia miesniowa w toku dzialan psychopedagogicznych?!

Termin ,,wspomaganie rozwoju’ doczekat si¢ wielu sposobow definiowania. Jed-
ng z ciekawszych propozycji przedstawita Barbara Kaja, ktora podaje, ze ,,[...]
wspomaganie jest specjalnym rodzajem interakcji miedzyludzkiej zachodzace;j
we wlasciwym czasie (gdy wymaga tego dobro zwracajacego si¢ o pomoc), od-
noszonej do cztowieka jako osoby poszukujacej, odkrywajacej sens swojego zy-
cia takze poprzez droge ksztaltowania sprawnosci i umiejetnoscei [...]"%. Autorka
zZwraca rowniez uwage na to, ze wspomaganiem jest wptyw racjonalny, bedacy
oddzialywaniem profesjonalnym. Jego nieodzownym warunkiem jest oferowanie
warto$ci, przy czym nie moze ono narusza¢ podmiotowosci, gdyz nie jest to dzia-
anie inwazyjne. Na te ostatnie cechy zwraca uwagg takze Heliodor Muszynski?,
ktory podkresla, ze wspomaganie to optymalizacja rozwoju, ktéra nie zawiera

2 Diagnostyka i postgpowanie w dystrofii migsniowej typu Duchenne’a. Poradnik dla rodzin, red.
nauk. wyd. pol. A. Kostera-Pruszczyk, thum. B. Peczkowska, s. 27, www.treat-nmd.eu/downloads/file/standard-
sofcare/dmd/polish/ DMD_FG2010_PLprint.pdf [dostgp: 3.11.2019].

2l Poszerzong wersj¢ prezentowanych metod wspomagania rozwoju czytelnik znajdzie w P. Maje-
wicz, Wspomaganie psychomotorycznego rozwoju dzieci i miodziezy z niepelnosprawnoscig ruchowgq, [w:]
Wspomaganie funkcjonowania psychospolecznego 0sob z niepetnosprawnoscig, red. B. Grochmal-Bach,
M. Alberska, A. Grzebinoga, Krakow 2013, s. 113-135.

22 B. Kaja, Wspomaganie rozwoju — nauka czy tylko préba interdyscyplinarnego porzqdkowania pro-
blemow?, [w:] Wspomaganie rozwoju — psychostymulacja i psychokorekcja, red. eadem, t. 4, Bydgoszcz 2002,
s. 256.

3 H. Muszynski, Wspomaganie rozwoju a wychowanie, referat wygtoszony na konferencji naukowej:
Wspomaganie rozwoju — psychostymulacja i psychokorekcja, 6-7 listopada, Bydgoszcz 2002.
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elementow kierowania, poniewaz wowczas zblizatoby si¢ ono do wychowania.
Z kolei Maria Kielar-Turska** wskazuje, ze terminy zwigzane ze wspomaganiem
rozwoju to: stymulacja, promowanie, profilaktyka, psychokorekcja i rehabilita-
cja. W swietle tego co zostato dotychczas przedstawione mozna nawet powie-
dzie¢, ze wspomaganie rozwoju warunkuje w znacznym stopniu efektywnosé
procesu rehabilitacji, a nie jest tylko z nim semantycznie zwigzane.

W sytuacji dzieci z dystrofiag migsniowg nalezy szczeg6lng uwage zwro-
ci¢ na wspomaganie rozwoju w obszarze motoryki, funkcjonowania emocjonal-
no-spotecznego oraz rozwoju osobowosci. Nalezy jednak pamigtac, ze wszel-
kie podejmowane dziatania muszg uwzglednia¢ mozliwosci chorego dziecka.
Zwtlaszcza proponowane formy aktywnosci ruchowej koniecznie powinny zostac
skonsultowane z lekarzem lub fizjoterapeutg. W zaleznosci od stopnia zaawanso-
wania choroby, zmieniajg si¢ rowniez mozliwosci ruchowe dziecka, a co za tym
idzie stosowane ¢wiczenia. Z pewnoscig proponowane formy zaje¢ ruchowych
pod zadnym pozorem nie moga powodowa¢ zmeczenia. Ta podstawowa zasada
wynika z zatozen rehabilitacji ruchowej dzieci z dystrofia mi¢sniowa. Prowadzo-
ne zgodnie z nig ¢wiczenia moga wspiera¢ profesjonalng fizykoterapig, ktorej
glowne cele to opdznienie powstawania przykurczow oraz spowolnienie procesu
wloknienia 1 zaniku mig$ni powodowanego niedoczynnoscig. Brak aktywnosci
ruchowej jest w tej sytuacji czynnikiem przyspieszajacym narastanie niespraw-
nosci, zatem aktywno$¢ ruchowa podczas ¢wiczen, zabaw i gier jest wskazana,
ale przy bezwzglednym przestrzeganiu wspomnianej zasady. Dlatego tez szcze-
godlnego znaczenia nabiera okreslenie poziomu wydolnos$ci wysitkowej dziecka.
Oznacza on potencjalny zasob sit, ktory moze by¢ wydatkowany bez jakiegokol-
wiek negatywnego wptywu na stan psychofizyczny dziecka chorego i stanowi
wypadkowa interakcji czynnikow somatycznych i psychicznych®. Podstawe do
okreslenia aktualnego poziomu wydolno$ci wysitkowej kazdorazowo powinna
stanowi¢ opinia lekarska, uzupetiona diagnoza psychopedagogiczng, gdyz po-
ziom wydolnosci okresla nie tylko stan fizyczny, ale takze odnosi si¢ do cztowie-
ka jako jednosci psychofizycznej. W efekcie trafnego okreslenia poziomu wydol-
nosci wysitkowej jest mozliwe optymalne przestrzeganie w pracy z dzieckiem
zasady oszczgdzania zbytecznego wysitku oraz zasady podnoszenia ogodlnego
poziomu energetycznego organizmu?. O ile pierwsza zasada pozwala zwigkszy¢
wydolnos¢ wysitkowa w sposob negatywny (bierny), o tyle druga czyni to w spo-
sob pozytywny (aktywny). Zwiekszenie wydolnosci w sposob aktywny, przez
stworzenie warunkow, w ktorych mozliwe jest zaspokajanie najwazniejszych po-
trzeb dziecka chorego, wzmaga jego sity do walki z choroba.

2 M. Kielar-Turska, Analiza pola semantycznego termindéw zwigzanych ze wspomaganiem rozwoju,
[w:] Wspomaganie rozwoju — psychostymulacja i psychokorekcja, red. B. Kaja, t. 5, Bydgoszcz 2003, s. 13.

% P. Majewicz, Poziom wydolnosci wysitkowej jako centralne zagadnienie ksztalcenia dzieci w szko-
tach szpitalnych, ,,Rocznik Naukowo-Dydaktyczny WSP w Krakowie. Prace Pedagogiczne” 1999, z. 21, s. 83.

% J. Doroszewska, Nauczyciel-wychowawca w zakladzie leczniczym, Warszawa 1963.
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W ramach wspomagania rozwoju motorycznego dzieci cierpiagcych na dys-
trofie¢ migsniowa mozna wykorzysta¢ niektére ¢wiczenia (oczywiscie z uwzgled-
nieniem poziomu wydolnosci wysitkowej dziecka) z zakresu takich metod jak:
System Percepcyjno-Motoryczny Newella C. Kepharta?’, Metoda Ruchu Rozwi-
jajacego Weroniki Sherborne®, Kinezjologia Edukacyjna®, a takze Metoda Do-
brego Startu®.

Pierwsza z wymienionych metod zawiera zar6wno zestaw zadan przygo-
towany w celach diagnostycznych, jak i propozycje ¢wiczen, ktore moga by¢
wykorzystane w pracy z dzieckiem. Sg to m.in. takie ¢wiczenia, jak:

— przesuwanie si¢ na rownowazni w r6znych kierunkach (zamiast taweczki
mozna wykorzysta¢ lini¢ narysowang na podlodze), rozpoznawanie czg-
$ci swojego ciala, czyli ¢wiczenia typu dotknij swoich oczu, prawej nogi,
nosa, lewego ucha itd.;

— nasladowanie ruch6w ramion wykonywanych jednostronnie, obustronnie,
krzyzujacych sig;

— zabawy ¢wiczace koordynacje typu ,,orty na $niegu”, czyli rownoczesne
wykonywanie ruchow ramionami i nogami w pozycji lezace;j;

— ¢wiczenia przy tablicy obejmujace rysowanie kota, linii poprzecznych,
pionowych, kreslenie popularnej ,leniwej o6semki” (dlugo$¢ powinna
wynosi¢ ok. 60 cm, a wysoko$¢ 25 cm) przy zmianie kierunku, czy tez
»zabawa zegarowa” polegajaca na rownoczesnym przenoszeniu dtoni na
wyznaczone cyfry rozlokowane na tarczy (w srodku kota umieszczone jest
0, a na okregu cyfry od 1 do 8);

— kolejng grupe stanowig ¢wiczenia w zakresie wodzenia oczami w kierun-
ku poziomym, pionowym, po przekatnych oraz ruchy koliste, jak rowniez
¢wiczenia wzrokowej znajomosci ksztattow polegajace na przerysowywa-
niu prostych figur geometrycznych, jak koto, kwadrat, romb, trojkat itd.,
przy czym rozmiar rysowanych figur bedzie uzalezniony od mozliwosci
wykonawczych dziecka.

Z kolei ¢wiczenia wchodzace w sktad Metody Ruchu Rozwijajacego We-
roniki Sherborne moga by¢ wykorzystywane w ograniczonym zakresie, poniewaz
nalezy wyeliminowa¢ wszystkie ¢wiczenia oporowe, wymagajace znacznego
wysitku. Po niewielkich modyfikacjach mozna zastosowac pozostate aktywno-
$ci, takie jak ¢wiczenia:

2 N.C. Kephart, Dziecko opéznione w nauce szkolnej, thum. E. Burbowa, Cz. Luszczynfski, Warszawa
1970.

2 M. Bogdanowicz, B. Kisiel, M. Przasnyska, Metoda Weroniki Sherborne w terapii i wspomaganiu
rozwoju dziecka, wyd. 5, Warszawa 2003.

2 C. Hannaford, ZmysIne ruchy, ktére doskonalg umyst, tham. M. Szpala, Warszawa 1998.

3 M. Bogdanowicz, Metoda dobrego startu w pracy z dzieckiem w wieku od 5 do 10 lat, wyd. 2,
Warszawa 1989.
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— sluzace wyczuwaniu wlasnego ciata polegajace na lezeniu na plecach, na
brzuchu, $lizganie si¢ w kotko na brzuchu i na plecach, krgcenie si¢ w kot-
ko na posladkach, czotganie sig;

— sluzace wyczuwaniu: nog i rak, np. dotykanie palcami stop podtogi, pod-
cigganie kolan do siadu skulonego; tokci poprzez ¢wiczenia polegajgce na
dotykaniu kolan, dotykaniu tokciami kolan naprzemiennie; wyczuwaniu
twarzy, np. zabawne miny;

— sluzace wyczuwaniu catego ciata — to grupa ¢wiczen obejmujaca m.in. le-
zenie na plecach, turlanie si¢, lezenie z rekami wzdhuz ciata.

Kolejna przydatna w pracy grupa ¢wiczen to zabawy utatwiajace nawigza-
nie kontaktu i wspotpracy z partnerem, wsrod nich natomiast szczegdlnie godne
plecenia sa ¢wiczenia ,,z”, a wiec w parach (partner aktywny i partner bierny),
np. kotysanie (pozycja siedzaca), tworzenie ,,fotelika” dla ¢wiczacego pasywnie,
obejmowanie go i tagodne kotysanie.

Jak dowodza wyniki badan nad efektywnosciag omawianej metody, naj-
wigksze korzys$ci zaznaczaja si¢ u dzieci w sferze emocjonalnej i motoryczne;j.
Ponadto rozwija ona orientacj¢ w schemacie ciala i przestrzeni, a dzieci zdoby-
waja zaufanie do siebie i do otoczenia, co ma niebagatelne znaczenie w ksztat-
towaniu pozytywnego obrazu wilasnej osoby oraz pozytywnego nastawienia do
$wiata®!.

Trzecia z wymienionych metod, czyli Kinezjologia Edukacyjna, zawiera
wiele elementow z dwoch juz omoéwionych i to co moze by¢ dodatkowo przydat-
ne w pracy z charakteryzowana grupa dzieci, to gtdbwnie ¢wiczenia o charakterze
zabawowym, jak ,,traba stonia” czy ,,rysowanie oburgcz”, a takze krazenie szyja,
ktorego celem jest rozluznienie i obnizenie napigcia®. Nalezy zaznaczy¢, ze ki-
nezjologia jest tu ujmowana glownie jako jedna z metod wspomagania rozwoju
motorycznego.

Z kolei Metoda Dobrego Startu (Bon Départ) stuzy stymulacji rozwoju in-
tegracji percepcyjno-motorycznej, co ma podstawowe znaczenie dla opanowania
umiej¢tnosci czytania i pisania, a takze dla poprawy koordynacji. Metoda zostata
zaadoptowana do polskich warunkow przez Marte Bogdanowicz*®, a przebieg za-
jec¢ sktada sig¢ z trzech czesci:

1. Czg$¢ wprowadzajaca — powitanie, ktore obejmuje ¢wiczenia w zakresie
orientacji w schemacie ciala i przestrzeni. Nastgpnie ma miejsce prezen-
tacja piosenki, ktora bedzie towarzyszy¢ dzieciom podczas wigkszosci
p6zniejszych ¢wiczen, omowienie jej tresci 1 wyjasnienie niezrozumiatych
stow. W dalszej czgsci przeprowadzane sg ¢wiczenia stuchu fonematycz-
nego w oparciu o stowa piosenki.

31 B. Kaja, Zarys terapii dziecka. Metody psychologicznej i pedagogicznej pomocy wspomagajgcej
rozwdj dziecka, wyd. 3, Bydgoszcz 1995.

32 C. Hannaford, op. cit.
3 M. Bogdanowicz, op. cit.
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2. Zajecia wlasciwe — sktadajg si¢ z trzech grup ¢wiczen:
— ¢wiczenia ruchowe — nawigzuja do tresci piosenki i sg jedynie zabawg

ruchowa na jej kanwie (bez $piewania);

¢wiczenia ruchowo-stuchowe — polegaja na wystukiwaniu rytmu na
wateczkach (podtuzne woreczki) z kasza, ryzem lub piaskiem w rytm
$piewanej piosenki. Odtwarzanie rytmu moze odbywac si¢ na rozne
sposoby: jedna reka, obiema jednoczesnie lub na przemian, albo otwar-
ta dtonia, jej krawedzia, piescia lub palcami;

¢wiczenia ruchowo-stuchowo-wzrokowe — etap ten jest istota metody,
poniewaz nastepuje tu wlasciwe integrowanie wszystkich funkcji, ktore
warunkuja poprawne pisanie i czytanie. Cwiczenia rozpoczynaja sie od
zaprezentowania i oméwienia wzoru graficznego, ktory bedzie odtwa-
rzany podczas $piewania piosenki (zarowno wzory graficzne, jak i nuty
do poszczegblnych piosenek znajduja si¢ w podrgczniku do metody).
Przebieg ¢wiczen stuzacych opanowaniu sposobu odtwarzania wzoru
graficznego jest niemal taki sam, jak przy nauce piania nowej litery
i polega na jego powtarzaniu w duzym formacie (w powietrzu, na tac-
kach z piaskiem, na tablicy, na duzych, a nastgpnie na coraz mniejszych
arkuszach papieru, az do zapisu w liniaturze zeszytu). Po opanowaniu
ksztaltu wzoru najwazniejszym zadaniem jest wielokrotne odtwarza-
nie go podczas $piewania piosenki. To wlasnie ta umieje¢tno$¢ stanowi
o sukcesie metody.

3. Zakonczenie zaje¢¢ — etap obejmuje zabawy i ¢wiczenia relaksacyjne oraz
pozegnanie (¢wiczenia mogg by¢ analogiczne jak podczas powitania).
Oprocz przedstawionych metod wspomagania rozwoju psychomotorycz-

nego oraz integracji percepcyjno-motorycznej nalezy rowniez wspomnie¢ o spo-
sobach rozwijania sprawno$ci manualnej. Do podstawowych grup ¢wiczen nale-
zy zaliczyc¢:

1. Cwiczenia usprawniajace dfonie i wzmacniajace migsnie rak — to przede
wszystkim ugniatanie i wyrabianie ciasta, przy czym masa (duza ilo$¢)
powinna by¢ bardzo migkka, tak aby dziecko moglo w niej zanurzy¢ cale
dlonie i swobodnie porusza¢ rekami w réznych kierunkach;

. Usprawnianie palcow — dla dzieci najmtodszych przeznaczone sg tzw. za-
bawy paluszkowe. Jedna z nich proponuje Anna Resler-Maj*, a jej prze-
bieg jest nastepujacy: dziecku mowi si¢ prosty tekst ,,Tutaj sa zajaczka
uszy, a tu jego nos, w taki sposob kica, gdziekolwiek si¢ znajduje, w taki
sposob przymila, zamyka oczy i idzie spac¢ ze schowanymi tapkami”, jed-
nocze$nie malujac dlonmi w powietrzu postac i kolejne ruchy zajaczka
(mozna tez uzy¢ zajaczka-maskotki). Na przyktad unosi si¢ wskazujacy

3 A. Resler-Maj, Wspomaganie rozwoju dziecka z ograniczong sprawnoscig w wieku przedszkolnym,

[w:] A.L. Brzezinska, M. Ohme, A. Resler-Maj, R. Kaczan, M. Wilinski, Droga do samodzielnosci. Jak wspo-
magac rozwdj dzieci i mlodziezy z ograniczeniami sprawnosci, Sopot 2009, s. 139.
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i srodkowy palec, by pokaza¢ ksztalt zajeczych uszu. Wazna metoda jest
tez malowanie dziesigcioma palcami autorstwa Ruth F. Shaw®, ktéra ma
réwniez charakter psychoterapeutyczny, jednak w tym miejscu interesu-
je nas jako sposob usprawniania palcow. Instrukcja stowna, ktorej for-
ma uzalezniona jest od wieku dziecka i jego cech indywidualnych brzmi
w przyblizeniu nastepujaco: ,,W tych miseczkach jest farba. Nie bedzie-
my zuzywali pedzli, mamy przeciez dziesi¢¢ palcow — piec na jednej rece
i pie¢ na drugiej rece, bedziemy wiec malowac palcami. Dziesig¢ palcow
to chyba wiecej niz jeden pgdzel. Mozesz malowa¢, cokolwiek chcesz,
powiedz mi, gdy obraz bgdzie skonczony”. Dziecku zostawia si¢ swobo-
de ulozenia arkusza pionowo lub poziomo, a nastepnie przytwierdza si¢
arkusz pineskami. Inne najczesciej stosowane ¢wiczenia z tego zakresu to
modelowanie w plastelinie, glinie i modelinie, a takze zabawy typu: ,,gra
na fortepianie”, ,,padajacy deszcz”, ,kroczacy owad”, malowanie suchym
palcem lub peczkiem waty ($cieranie farby klejowej), nawlekanie korali-
kow oraz wyrywanki i naklejanki*¢;
3. Cwiczenia graficzne, w tym literopodobne — ¢wiczenia obejmuja: kreslenie
form kolistych i linii prostych, malowanie kredkami konturowych rysun-
kow, kopiowanie oraz rysowanie szlaczkow i wzorow literopodobnych?’.
Przy czym ostatni rodzaj ¢wiczen powinien przebiega¢ w trzech etapach:
wodzenie po $ladzie, kreslenie po wykropkowanym wzorze, kontynuowa-
nie rozpoczetego wzoru. Ponadto bardzo przydatne moga by¢ ¢wiczenia
grafomotoryczne opracowane przez Hane Tymichova®® oraz Ewe Gawel®.
Poza metodami wspomagania rozwoju motorycznego osob z dystrofig
mie$niowa, wazne sg takze dziatania wspomagajace funkcjonowanie emocjo-
nalno-spoteczne oraz rozwdj osobowosci. Do podstawowych form zajec z tego
zakresu nalezy zaliczy¢ zarowno stymulacje rozwoju, jak i psychokorekcje.
Pierwsza z nich zawiera: trening interpersonalny, zajecia kreatywne, zajecia psy-
choedukacyjne oraz lokalizujacg si¢ na pograniczu psychokorekcji i stymulacji
rozwoju socjoterapi¢. Druga niezwykle wazng formg wspomagania rozwoju jest
psychokorekcja realizowana glownie w postaci psychoterapii indywidualnej,
grupowej oraz rodzinne;.

Pierwszy z wymienionych rodzajow zaje¢c, czyli trening interpersonalny,
jest ukierunkowany na rozwijanie tych wlasciwos$ci psychicznych, ktoére umoz-
liwiajg nawigzywanie i utrzymywanie satysfakcjonujacych kontaktow z innymi

35

B. Kaja, Zarys terapii dziecka..., op. cit., s. 81.

% T. Gasowska, Z. Pietrzak-Stgpkowska, Praca wyrownawcza z dzie¢mi majgcymi trudnosci w czyta-

niu i pisaniu, wyd. 3, Warszawa 1994.
37 Ibidem.

3 H. Tymichova, Cwiczenia grafomotoryczne usprawniajqce technike rysowania i pisania, z. 1, War-

szawa 1990.
% E. Gawel, Cwiczenia grafomotoryczne. Klasa 01, z. 1: Cwiczenia wspomagajgce nauke pisania,
il. R. Gawet, Krakow 2004.
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ludzmi. Chodzi tu o: empati¢, umiejetnos¢ rozumienia siebie 1 innych, otwartosc,
autentyczno$¢, umiejetno$¢é wyrazania wlasnych uczué®. Ponadto trening inter-
personalny daje mozliwo$¢ wzglednie szybkiej integracji grupy.

Nieco inne zadania i cele stawiane sg przed zajgciami kreatywnymi*'. Sa
one ukierunkowane przede wszystkim na rozwijanie zasob6w poznawczych i no-
etycznych. Omawiane zajecia majg umozliwi¢ uczestnikom: orientacje¢ w spo-
sobie wlasnego przezywania i reagowania oraz dokonanie przemian w obrebie
funkcjonowania osobowos$ci; wyznaczenie na nowo swoich celow i wartosci zy-
ciowych; nauke tego w jaki sposdb mozna nada¢ sens swemu istnieniu poprzez
przezyte cierpienia i zdobyte doswiadczenie.

Z kolei zajecia psychoedukacyjne stuza opanowaniu okreslonych umie-
jetnosci psychologicznych, takich jak: komunikowanie si¢, podejmowanie de-
cyzji, rozwijanie umiejetnosci asertywnych®. Psychoedukacje mozna zdefinio-
wac ,,[...] jako zespol zaplanowanych, ustrukturalizowanych dziatan majacych
na celu rozwdj zasoboéw osobistych w sferze emocjonalno-motywacyjnej, po-
znawczej, noetycznej oraz instrumentalnej, a takze umiej¢tnosci mobilizowania
i wykorzystywania ich w procesie radzenia sobie w sytuacjach trudnych, przede
wszystkim za§ zwickszania poczucia dobrostanu, w efekcie czego osiggany jest
wyzszy poziom jakosci zycia™?. Nalezy zaznaczy¢, ze psychoedukacja ma jesz-
cze inne znaczenie. Jest uzywana zamiennie z okresleniem psychoterapia lub
uwaza si¢ jg za jeszcze jedng szkote psychoterapeutyczng*. Natomiast socjote-
rapia wydaje si¢ czerpac elementy zarowno z psychoterapii, jak i ze stymulacji
rozwoju. Zostala ona zaliczona do form wspomagania rozwoju, gdyz jak uwaza
Katarzyna Sawicka*’, w socjoterapii dzieci i mtodziezy bardziej istotng role od-
grywa wzmacnianie osobowosci mtodych ludzi poprzez realizacje celow rozwo-
jowych i edukacyjnych niz docieranie do przesztych doswiadczen i uswiadamia-
nie ich sobie oraz powiazanie z aktualnie wystgpujacymi wzorami zachowan, co
jest charakterystyczne dla psychoterapii.

Wszystkie wymienione rodzaje wspomagania rozwoju psychospotecz-
nego s3 organizowane zasadniczo w formie spotkan grupowych. Podczas zajgc
realizowane sa ¢wiczenia ulatwiajgce wspomaganie rozwoju dzieci 1 mtodziezy
(poprzez zaspokojenie potrzeby bezpieczenstwa, budowanie zaufania, integracje
grupy) oraz shuzace bezposrednio stymulacji wybranych zasobow osobowosci.
Grupy rozwoju osobistego, poniewaz o nich tu mowa, dostarczaja zwykle in-
tensywnych doswiadczen umozliwiajgcych lepsze funkcjonowanie na poziomie

4 Socjoterapia, red. K. Sawicka, Warszawa 1998.

4 B. Grochmal-Bach, Wychowanie i terapia w rewalidacji dzieci i mfodziezy, Krakow 2000.

# K. Sawicka, op. cit.

# P. Majewicz, Psychoedukacja w procesie rehabilitacji 0sob z niepetnosprawnoscig i chorobgq prze-

wlektq, ,,Lubelski Rocznik Pedagogiczny” 2017, t. 36, nr 2, s. 119. doi: 10.17951/1rp.2017.36.2.117.
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K. Klimasinski, Wspoilczesna psychopatologia, Krakow 2002.
4 K. Sawicka, op. cit., s. 14.
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interpersonalnym*. Istota omawianych zaje¢ polega na powigkszaniu wiedzy
o sobie i o innych ludziach, na pomocy w uswiadamianiu sobie zmian, ktdre chce
si¢ wprowadzi¢ w zZycie 1 wreszcie na dostarczaniu narzedzi koniecznych do ich
dokonania.

W toku zaje¢ kazdy uczestnik wchodzac w interakcje z innymi osobami,
w sytuacji pelnego zaufania wobec otoczenia, ma okazje wyprobowania nowych
form zachowania i uzyskania informacji zwrotnych. W efekcie dowiaduje si¢ jak
jest postrzegany przez innych ludzi. Uczestnicy maja zatem mozliwo$¢ porowna-
nia obrazu wtasnej osoby jaki posiadajg z postrzeganiem siebie przez innych. Re-
zultat tej konfrontacji moze zosta¢ wykorzystany do modyfikacji obrazu samego
siebie, a w efekcie do zmiany wlasnego zachowania. Proces ten ma szans¢ odby¢
si¢ tylko wowczas, gdy w grupie wytworzona zostanie atmosfera psychicznego
bezpieczenstwa, dzigki czemu zmniejsza si¢ dziatanie mechanizmoéw obronnych,
a tym samym mozliwa staje si¢ coraz bardziej swobodna ekspresja zar6wno emo-
cji, jak i mysli¥’. Nalezy jednak pamietac, ze otwarto$¢ jest naprawde istotna
w pracy grupy, ale indywidualng sprawg kazdego uczestnika jest decyzja odno-
$nie tego, co chce on ujawni¢. Ta zasada jest stale podkreslana i przestrzegana
w pracy grupowej*®. Ogolnie mozna powiedzieé, Ze wspomaganie rozwoju psy-
chospotecznego dzieci i mtodziezy z dystrofig nie odbiega w szczegodlny sposob
od tego typu dziatan realizowanych ws$rdd innych osob z niepelnosprawnoscia
ruchowg oraz osob pelnosprawnych. Specyfika dotyczy raczej poruszanych pro-
bleméw i1 ukierunkowania dziatan na konkretne cele, a nie samej formy realizacji.
Natomiast w sytuacji pojawienia si¢ znacznych trudno$ci w psychospolecznym
funkcjonowaniu lub wyraznych zaburzen, konieczna moze okaza¢ si¢ profesjo-
nalna psychoterapia. Stanowi ona — obok farmakoterapii i psychoedukacji — istot-
ny komponent kompleksowego leczenia 0sob z zaburzeniami psychicznymi. Psy-
choterapia dzieci 1 mlodziezy posiada swoja specyfike, gdyz musi uwzglednia¢
wplyw realnych przezy¢ na ksztattowanie si¢ osobowosci mlodego cztowieka,
a ponadto realizowana jest najczesciej w trojkacie psychoterapeuta — pacjent —
rodzice®. Jak wskazujg wyniki badan oraz do§wiadczenia klinicystow, wiaczenie
rodzicoOw w proces diagnozy i leczenia zaburzen psychicznych dzieci i mtodziezy
wywiera korzystny wplyw na przebieg terapii oraz rokowania®.

% M.S. Corey, G. Corey, Grupy. Zasady i techniki pomocy psychologicznej, thum. S. Bulaszewski,
R. Zawadzk, Warszawa 1995.

47

C.R. Rogers, Grupy spotkaniowe, [w:] Psychologia w dzialaniu, J.W. Borejsza, tlum. A Dosziuk,
Warszawa 1981, s. 78—155.

4% P. Majewicz, Wspomaganie procesu kreatywnej adaptacji osob niepetnosprawnych w kontekscie

edukacyjnym, [w:] Edukacja wobec wyzwan i zadan wspotczesnosci i przyszlosci — strategie rozwoju, red.
J. Szempruch, Rzeszow 2006, s. 580-590.

4 M. Stochel-Morek, M. Janas-Kozik, Kryteria wyboru i specyfika psychoterapii indywidualnej, gru-
powej i rodzinnej, [W:] Zaburzenia psychiczne dzieci i mlodziezy, red. A. Gmitrowicz, M. Janas-Kozik, Warsza-
wa 2018, s. 342.

30 M. Pilecki, Zasady i specyfika pracy z rodzing pacjenta w zaleznosci od problemu psychiatryczne-
go, [W:] Zaburzenia psychiczne dzieci i mlodziezy, op. cit., s. 333.
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Na zakonczenie warto przytoczy¢ zalecenia dotyczace opieki i wsparcia
adresowanego do 0sob z dystrofia oraz ich rodzin i przyjaciot, sformutowane
przez grupe 84 migdzynarodowych ekspertow zajmujacych si¢ diagnostyka
i opiekg w DMD:

» Koordynator opieki jest tutaj najwazniejsza osoba: rodziny moga si¢ z nim kon-
taktowac¢ i darzy¢ zaufaniem. Osoba ta powinna posiada¢ wystarczajaca wiedze i doswiad-
czenie w chorobach nerwowo-mig$niowych, aby mdc udzieli¢ rodzinie potrzebnych infor-
macji.

* Proaktywne dzialanie jest niezbgdne, aby zapobiec problemom w funkcjonowaniu
spotecznym oraz izolacji spotecznej, ktora pojawia si¢ w kontekscie DMD. Przyktady przy-
datnych dzialan obejmuja zwigkszenie §wiadomosci i edukacji na temat DMD w szkole
1 wérdd kolegow dziecka, zapewnienie udzialu w wydarzeniach sportowych i wycieczkach,
kontakt z innymi przez Internet i inne formy aktywnosci, np. spotkania z psami szkolonymi
do zabaw z chorymi dzie¢mi, tzw. dogoterapeutami.

Powinno si¢ zapewni¢ dziecku specjalnie zindywidualizowany plan edukacji,
w ktorym uwzglednia si¢ potencjalne problemy w nauce i modyfikuje zajecia, mogace
szkodzi¢ migsniom dziecka (np. zajgcia wychowania fizycznego), redukuje naktad energii/
zmegczenie (np. przechodzenie duzych odlegtosci do stolowki szkolnej), zapewnia bezpie-
czenstwo (np. w czasie zabawy) itp.

* Wazne jest upewnienie si¢, ze szkola zostala dobrze poinformowana na temat
DMD. Nalezy podzieli¢ si¢ ze szkota informacjami, ktére Pafstwo posiadaja i wyznaczy¢
w szkole osobg, ktora bedzie wspierata dziecko i pomagata mu w razie potrzeby. Trzeba
upewnic sig, ze dziecko z DMD korzysta w pelnym zakresie z zaj¢é edukacyjnych, ktérych
potrzebuje, aby rozwina¢ umiejetno$¢ dobrej interakcji spotecznej i przygotowaé si¢ do
przysztej edukacji i pracy zawodowe;.

» Wspieranie niezaleznosci i zaangazowania w podejmowanie decyzji (szczegoélnie
dotyczacych opieki medycznej) jest potrzebne i bardzo istotne w promowaniu autonomii
i niezalezno$ci dziecka. Powinno by¢ czgécia programu zaplanowanego, poczawszy od
opieki pediatrycznej, az do wieku dorostego.

* Pomoc w rozwijaniu umiejetnosci spotecznych i szkolnych utatwi znalezienie
pracy i uczestniczenie w normalnym, codziennym zyciu w dorostosci. Chtopcom z DMD
pomaga w osigganiu swoich osobistych celow wsparcie ze strony otoczenia.

* Dostgp do opieki paliatywnej potrzebny jest, aby nies¢ ulge lub zapobiec cierpie-
niu i poprawié¢ jako$¢ zycia, kiedy zajdzie potrzeba. Poza leczeniem boélu, zespoty opieki
paliatywnej sa w stanie zapewni¢ takze emocjonalne i duchowe wsparcie, towarzyszy¢
rodzinie, objasnia¢ decyzje terapeutyczne, ustala¢ cele, utatwia¢ komunikacje z zespotem
lekarzy, jak rowniez wspieraja rodzing w sytuacji zalu, straty i zaloby.

Psychoterapia i farmakoterapia

Istnieje kilka dobrze znanych, pomocnych technik. Naleza do nich treningi dla ro-
dzicow w radzeniu sobie za ztym zachowaniem i konfliktami, terapie indywidualne i ro-
dzinne oraz terapie behawioralne. Wprowadzenie analizy zachowania moze pomoc w pew-
nych zachowaniach zwigzanych z autyzmem.

Niektore dzieci i doro$li odnosza korzy$é¢ z wlaczenia lekow w celu radzenia sobie
z problemami, zwigzanymi z zachowaniem czy emocjami. Leki te moga by¢ stosowane tyl-
ko pod kontrolg specjalistyczng. Wymagane jest monitorowanie depresji, agresji, zachowan
kompulsywnych lub ADHD, jesli zaburzenia te zostaty zdiagnozowane przez specjalistg®'.

U Diagnostyka i postgpowanie w dystrofii migsniowej typu Duchenne’a...., op. cit., s. 28-29.
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Podsumowanie

Dystrofia mig§niowa — zwlaszcza w postaci Duchenne’a — wraz z jej konsekwen-
cjami nadal pozostaje wyzwaniem nie tylko dla oséb nig dotknietych oraz ich
rodzin, ale rowniez dla specjalistoéw réznych dziedzin, poczawszy od medycyny,
przez fizjoterapie, rehabilitacje psychologiczng, na terapii pedagogicznej, w tym
szeroko rozumianym wspomaganiu rozwoju, konczac. Troska o rozwoj posia-
danego przez dzieci i mtodziez z dystrofiag mig§niowg potencjatu jest gtownym
celem podejmowanych dzialan na gruncie interdyscyplinarnego, a nie jedynie
wielodyscyplinarnego podejscia do omawianych problemow. Wszelkie dziata-
nia wspomagajace rozwoj w réoznych obszarach funkcjonowania sg niezwykle
istotne i zawsze warto je podejmowac, ale z uwzglednieniem opinii pozostalych
specjalistow. Wspomaganie rozwoju posiadanego potencjatu, bez wzgledu na po-
ziom sprawnos$ci, powinno wspiera¢ zwlaszcza mtode osoby na drodze do samo-
realizacji. Nalezy jednak pamigta¢ o klasycznej zasadzie podejmowania wszel-
kich dziatan terapeutycznych, jaka jest primum non nocere. Ta etyczna norma
jednoczes$nie wskazuje 1 implikuje koniecznos$¢ interdyscyplinarnego podejscia
do probleméw wspomagania rozwoju dzieci i mlodziezy nie tylko z dystrofig
mie$niowa, chociaz tu nabiera ona szczegdlnego znaczenia. Zadne dziatanie, na-
wet poparte najlepszymi intencjami nie moze by¢ podejmowane bez konsultacji
z innymi specjalistami tworzgcymi zespot wspomagajacy rozwdj wspomnianej
grupy osob.
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Streszczenie

Autorka dokonuje oceny poziomu deklarowanego poczucia satysfakcji z zycia (PSzZ) i jego za-
leznosci od poczucia sensu zycia (PSZ) u matek dzieci chorujgcych na dystrofie mieéniowa
Duchenne’a (DMD). Istotna dla catoksztattu artykutu jest analiza poréwnawcza badan prowadzo-
nych wsréd matek dzieci z DMD oraz przywotane z literatury przedmiotu koncepcje — modele uka-
zujace czynniki radzenia sobie w krytycznych sytuacjach zyciowych.

Stowa kluczowe: poczucie satysfakcji z zycia, dystrofia miesniowa Duchenne’a, poczucie sensu
zycia

The Satisfaction and Meaning of Life Among Mothers of Children Suffering

from the Duchenne’s Muscular Dystrophy — Theoretical and Empirical Considerations

Abstract

The author of this paper assess declared levels of satisfaction with life depending on the meaning
of life in mothers of children suffering from Duchennne’a muscular dystrophy. The comparative
analysis of research conducted among mothers of children with Duchenne’a muscular dystrophy.
The crucial element of this paper is the comparative analysis research conducted among mothers
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of children with Duchenne’s muscular dystrophy and the concepts outlined in specialist literature,
which include models presenting factors of coping with critical situations.
Key words: a sense of life satisfaction, Duchenne’s muscular dystrophy, the meaning of life

Wprowadzenie

Artykul stanowi kontynuacj¢ badan dotyczacych korelatow satysfakeji
z zycia matek dzieci z postgpujaca niepelnosprawnoscia ruchowa, w tym z dys-
trofia migsniowa Duchenne’a', i wpisuje si¢ w szerszy kontekst rozwazan do-
tyczacych poczucia sensu zycia 0sob z niepelnosprawnos$cig i ich opiekunow.
Zagadnienie to zostalo omowione m.in. w publikacji Joanny Konarskiej Psycho-
spoleczne korelaty poczucia sensu Zycia a niepetnosprawnosé?.

Literatura przedmiotu® podkre$la, ze zdiagnozowanie u dziecka cigzkiej,
postepujacej choroby jest sytuacja traumatyczng i przelomowa w zyciu wszyst-
kich cztonkéw rodziny, powoduje bowiem konieczno$¢ przeformutowania do-
tychczasowego zycia 0sOb, ktore muszg si¢ z nig w kolejnych latach mierzy¢. An-
drzej Twardowski zaznacza®, Ze postawienie tak dramatycznej diagnozy wymusza
zweryfikowanie marzen i oczekiwan wszystkich cztonkéw systemu rodzinnego
(a szczegolnie matek jako najblizszych opiekunek), zwigzanych z osiggnigciami
rozwojowymi narodzonego dziecka i jego dalsza droga zyciowg. Konieczno$¢
wypehiania przez poszczegdlnych czlonkéw rodziny nowych zadan, opracowa-
nie efektywnych strategii zabezpieczajacych ich dobrostan psychofizyczny oraz
utrzymanie rownowagi miedzy zachodzacymi w rodzinie procesami morfostazy
i morfogenezy®, jest uwarunkowane szerokim spectrum czynnikow, takich jak:
specyfika sytuacji, wlasciwosci sytemu rodzinnego, a takze zasoby intrapsy-
chiczne i interpersonalne jego poszczegdlnych czlonkéw oraz systemu rodzin-
nego jako catosci®.

' M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci z dystrofig migsniowg Duchenne’a —

w Swietle badan empirycznych nad poziomem ich zyciowej satysfakcji, [w:] Wybrane zagadnienia z pediatrii
i opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym, red. nauk. E. Kedra, Legnica 2011, s. 51-68; eadem, B. Skwarek,
O potrzebie poszukiwania korelatow satysfakcji z zycia matek dzieci z dystrofiq migsniowg Duchenne’a — roz-
wazania teoretyczno-empiryczne, ,,Zeszyty Naukowe Panstwowej Wyzszej Szkoty Zawodowej im. Witelona
w Legnicy” 2019, nr 30 (1), s. 21-54.

2 J. Konarska, Psychospoleczne korelaty poczucia sensu zZycia a niepetnosprawnosé, Mystowice

2002.

3 V. Bedkowska-Heine, Tworzenie roli matki dziecka niepetnosprawnego, [w:] Wybrane zagadnienia

psychopatologii rozwoju dzieci, mlodziezy, dorostych, red. S. Mihilewicz, Krakow 2003, s. 77-92.

4 A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] Dziecko niepetnosprawne w rodzi-

nie, red. I. Obuchowska, Warszawa 1991, s. 18-54.

> M. Rzepka, Satysfakcja z Zycia a sposob postrzegania systemu rodzinnego przez matki dzieci nie-

petnosprawnych — na przykiadzie matek dzieci z mozgowym porazeniem dzieciecym, [w:] JakoS¢ zycia w nie-
petnosprawnosci, red. M. Flanczewska-Wolny, Gliwice—Krakow 2007, s. 277.

¢ M. de Barbaro, Struktura rodziny, [w:] Wprowadzenie do systemowego rozumienia rodziny, red.

B. de Barbaro, wyd. 2, Krakow 1999.
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Wptyw roznorodnych stresujacych zdarzen zaré6wno na catg rodzine, jak
i na poszczegolnych jej cztonkow obrazuja modele naukowe autorstwa Janusza
Czapinskiego, Katarzyny Skrzypinskiej, a takze Ewy Pisuli’, ktore podkreslaja
znaczenie dla utrzymania umiej¢tnosci adaptacyjnych systemu rodzinnego, ta-
kich czynnikoéw jak: charakterystyka dziecka, rodzicow oraz srodowiska. Cza-
pinski® w zbiorze czynnikow pozwalajacych na satysfakcjonujace zmaganie si¢
z krytycznym wydarzeniem zyciowym oraz warunkujacych roznie definiowane
pojecie szczesdcia, wymienia czynniki obiektywne (wiek, wyksztalcenie, sytuacje
materialng) oraz predyspozycje psychiczne i uwarunkowania genetyczne, wig-
zace si¢ z wrodzonym odczuwaniem szczescia (tzw. indywidualnym atraktorem
szczgsécia). Ryszard Poprawa w jednym ze swych doniesien’ czynniki prezento-
wane w réznych modelach wspierajacych radzenie sobie jednostki z nastgpstwa-
mi krytycznego wydarzenia zyciowego okresla mianem zasobow, ktére w sposob
relatywnie staty wplywaja na to, jak osoby probuja opanowac kryzysy zyciowe.

Powyzsze rozwazania wskazujg na potrzebe przywotania koncepcji Aaro-
na Antonovsky’ego'’, podkreslajacej role zgeneralizowanych zasobow odpor-
nosciowych jednostki zarowno tych o podtozu biologicznym, jak i psychospo-
tecznym. Rozwazania Heleny Sek'' oraz Sek i Ireneusza Scigaty'? podkreslaja
znaczenie innych czynnikéw niz wspomniane, ktore pelnig rol¢ moderatorow
stresu, utatwiajacych cieszenie si¢ dobrym zdrowiem i wysokim poziomem zy-
ciowej satysfakcji. Wymienieni badacze" zaliczaja do nich: kompleksowo poj-
mowane wsparcie spoteczne, poczucie kontroli osobistej, humor, poczucie ko-
herencji, hierarchi¢ wartosci, ktorej zwigzek z poziomem odczuwanej zyciowe;j
satysfakcji analizowaty w swych pracach Maria Borczykowska-Rzepka i1 Beata
Skwarek'* (w oparciu o wyniki badan Barbary Godlewskiej-Bigaj z 2017 roku),
czy wreszcie poczucie sensu zycia, ktéremu to czynnikowi poswigcony zostanie,
po czgsci, niniejszy artykut. Znaczenie szerokiej gamy zaprezentowanych czyn-
nikéw polega na ich korelacji z réznymi sposobami radzenia sobie ze stresem,

7 J. Czapinski, Szczgscie — ztudzenie czy koniecznosé? Cebulowa teoria szczgscia w Swietle nowych

danych empirycznych, [w:] Zludzenia, ktore pozwalajg zy¢. Szkice ze spolecznej psychologii osobowosci,
red. M. Kofta, T. Szustrowa, wyd. 2, Warszawa 2001, s. 266-306; E. Pisula, Rodzice i rodzenstwo dzieci z za-
burzeniami rozwoju, Warszawa 2007, s. 45; K. Skrzypinska, Poglqd na swiat a poczucie sensu i zadowolenia
z Zycia, Krakow 2003.

8 J. Czapinski, Szczescie..., op. cit.
® R. Poprawa, Zasoby osobiste w radzeniu sobie ze stresem, [w:] Podstawy psychologii zdrowia, red.

G. Dolinska-Zygmunt, Wroctaw 2001, s. 103—142.

10 A. Antonovsky, Rozwiktanie tajemnicy zdrowia. Jak radzi¢ sobie ze stresem i nie zachorowaé, ttum.
H. Grzegotowska-Klarkowska, Warszawa 2005.

' H. S¢k, Salutogeneza i funkcjonalne wiasciwosci poczucia koherencji, [w:] Zdrowie — stres — zaso-
by. O znaczeniu poczucia koherencji dla zdrowia, red. eadem, T. Pasikowski, Poznan 2001, s. 23-42.

12 H. Sek, 1. Scigata, Stres i radzenie sobie w modelu salutogenetycznym, [w:] Czlowiek w sytuacji
stresu. Problemy teoretyczne i metodologiczne, red. 1. Heszen-Niejodek, Z. Ratajczak, wyd. 2, Katowice 2000,
s. 133-150.

13 Ibidem.

" M. Borczykowska-Rzepka, B. Skwarek, op. cit.
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co skutkuje powstaniem specyficznych przekonan osobistych, ktore — odbiegajac
czesto od stanu faktycznego — nie tracg jednak swych wilasciwosci adaptacyj-
nych. Za Guido Peetersem i Czapinskim'® mozna je okresli¢ mianem ,,ztudzen”,
ktére pozwalaja zy¢.

Warto przypomnie¢, ze wspotczesnie odchodzi si¢ od poszukiwania obiek-
tywnych, niezaleznych od siebie (zewngetrznych) korelatow zadowolenia z zycia
czy satysfakcji zyciowej'é, poniewaz ocenia si¢, ze takie zmienne jak: wiek, do-
chod czy wyksztalcenie, sa w niewielkim stopniu (10—15%) odpowiedzialne za
zroznicowanie wskaznikow dobrostanu psychicznegoJednak istniejg sytuacje tak
krytyczne, ze wspomniane czynniki — szczegolnie jesli sa niekorzystne — odgry-
wajg znaczaca rolg, a ich wptyw na jako$¢ zycia, zgodnie z zatozeniami pozytyw-
no-negatywnej asymetrii w procesach wartosciowania, jest niezaprzeczalny'’.

Przedstawione rozwazania pozwalaja na okres$lenie celu niniejszego arty-
kutu, ktérym uczyniono analize¢ zalezno$ci migdzy poczuciem satysfakcji z zycia
a sensem zycia matek dzieci ze zdiagnozowang dystrofig mi¢sniowg Duchenne’a
(DMD). Dobér wymienionych zmiennych pozwala na zadanie pytan o charakte-
rze egzystencjalnym, a takze (w ograniczonym zakresie) moze stanowi¢ probe
wyjasnienia fenomenu, ktory Czapinski nazywa ,,wola zycia”'®, a Victor Frankl
,»zachowaniem drzwi otwartych ku transcendencji”'®. Ponadto zamierzeniem ar-
tykulu jest, po raz kolejny, zwrocenie uwagi na problematyke choréb rzadkich,
ktore zbyt czgsto pozostaja w kregu niszowych zainteresowan specjalistow?.

Obraz kliniczny dystrofii mi¢sniowej Duchenne’a

Z pewnoscia do takich chorob naleza wszelkie postacie dystrofii miesniowych,
wsrod ktorych najczestsza — sposrod pierwotnie migsniowych uwarunkowanych
genetycznie chordb rozpoznawanych u dzieci — jest DMD, zaliczana do chorob
nerwowo-migsniowych (CNM) spetniajacych przyjete w Unii Europejskiej kry-
terium epidemiologiczne chor6b rzadkich, co oznacza wystgpowanie mniej niz

15 G. Peeters, J. Czapinski, Positive—Negative Asymmetry in Evaluations: The Distinction Between
Affective and Informational Negativity Effects, ,,European Review of Social Psychology” 1990, Vol. 1, Issue 1,
s. 33-60.

16 Ibidem; J. Czapinski, Osobowos¢ szczesliwego czlowieka, [w:] Psychologia pozytywna. Nauka
o0 szczesciu, zdrowiu, sile i cnotach czlowieka, red. idem, Warszawa 2005, s. 359-379.

17 M. Argyle, Przyczyny i korelaty szczescia, [w:] Psychologia pozytywna, op. cit., thum. J. Kowal-
czewska, s. 203.

18 J. Czapinski, Psychologia szczescia. Przeglgd badari i zarys teorii cebulowej, Warszawa 1992.

19 V. Frankl, Czlowiek w poszukiwaniu sensu, ttum. A. Wolnicka, Warszawa 2014, s. 169.

2 M. Borczykowska-Rzepka, Poziom satysfakcji z Zycia matek dzieci z dystrofig migsniowg postepu-
Jjacq Duchenne’a i jego wybrane uwarunkowania, publikacja z sympozjum naukowego poswigconego dystrofii
na III Ogolnopolskim Zjezdzie Chorych na Dystrofi¢, Tarnowskie Gory 2010; B. Godlewska-Bigaj, Hierarchia
wartosci a poczucie satysfakcji z Zycia i sensu zZycia u matek dzieci chorych na dystrofie migsniowq Duchenne’a,
niepublikowana praca magisterska napisana pod kierunkiem dr n. med. M. Borczykowskiej-Rzepki, Uniwersy-
tet Humanistyczny SWPS, Katowice 2017.
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dwoch przypadkow na 10 000 populacji. Niektore z nich wystepuja bardzo rzad-
ko, z czestotliwo$cig mniej niz jedna na 50 000, a czasami w pojedynczych rodzi-
nach?'. W doniesieniu z 2014 roku Borczykowska-Rzepka i Jan Borczykowski??
podkreslali, ze DMD nalezy do schorzen rodzinno-dziedzicznych o charakterze
postepujacym, gldwnie w zakresie migsni szkieletowych. Zgodnie z doniesienia-
mi naukowymi®* omawiane schorzenie dziedziczone jest w sposob X-recesywny,
co oznacza, ze zapadaja na nie prawie wylacznie chlopcy. Zdarzaja si¢ jednak
rzadkie przypadki wystagpienia DMD u dziewczat z nieprawidlowym karioty-
pem. Wedtug standardow diagnostycznych?, jesli badanie genetyczne nie sta-
nowi ostatecznego i wystarczajacego dowodu dla postawienia diagnozy, nalezy
przeprowadzi¢ biopsje mi¢s$nia na obecnos¢ w blonie komorki migéniowej biatka
dystrofiny oraz wykona¢ badania w kierunku aktywnosci kinazy kreatynowe;j,
ktorej poziom w przypadku DMD jest znacznie podwyzszony. Nalezy pamigtac,
ze niezaleznie od braku jednoznacznych i wyraznych objawow DMD w okresie
niemowlgcym i poniemowlgcym, chtopcy nig dotknigci sg chorzy od urodzenia.
Najczesciej pierwsze niepokojace objawy obserwowane przez otoczenie poja-
wiaja si¢ ok. 18. miesigca zycia i wskazuja na zajgcie migséni szkieletowych®.
Dalszy rozwoj choroby i jej obraz kliniczny, szczeg6lnie w okresie 3. lub 4. roku
zycia, obejmuje kolejne objawy w postaci: przerostu (rzekomego) tydek, poslad-
kow i mig$ni naramiennych, kolyszacego (,.kaczkowatego”) chodu oraz ,,wsta-
wania po sobie” i chodu na palcach z brzuchem wyraznie wysunietym do przodu.
Objawy te stanowia podstawe narastajacych obaw i lgkow rodziny, a szczegolnie
matek begdacych najwnikliwszymi obserwatorkami rozwoju swoich dzieci. Po-
stepy choroby, jak podkreslaja w jednym ze swych wczesniejszych artykutow
Borczykowska-Rzepka i Borczykowski®®, skutkujg pojawieniem si¢ trudno le-
czacych sie 1 zagrazajacych zyciu powiktan o charakterze infekcji oskrzelowo-
-plucnych, z uwagi na postepujace ostabienie mie¢$ni oddechowych i deformacji
klatki piersiowej, ktore mogg prowadzi¢ do zagrazajacych zyciu masywnych za-
burzen wentylacji skutkujacych hipoksja i hipokarpnig®’.

Wspomniane, coraz wyrazniejsze objawy zmieniajgce funkcjonowanie
motoryczne i spoteczne dzieci, sprawiaja, ze nastroj matek waha si¢ migdzy syn-

2 A. Kostera-Pruszczyk, A. Potulska-Chromik, B. Ryniewicz, Choroby nerwowo-migsniowe uwa-
runkowane genetycznie, [w:] Standardy postepowania diagnostyczno-terapeutycznego w schorzeniach uktadu
nerwowego u dzieci i mlodziezy, red. B. Steiborn, Lublin 2013, s. 49-54.

2 M. Borczykowska-Rzepka, J. Borczykowski, Wsparcie spoleczne, jako istotny czynnik warunku-
Jjacy poczucie satysfakcji z Zycia matek dzieci z dystrofig migsniowq Duchenne’a, ,,Zeszyty Naukowe Wyzszej
Szkoty Medycznej w Legnicy” 2014, nr 1 (14), s. 64-65.

% B. Ryniewicz, Choroby nerwowo-migsniowe, [w:] Dziecko niepetnosprawne ruchowo, cz. 1: Wy-
brane zaburzenia neurorozwojowe i zespoly neurologiczne, red. Z. Losiowski, Warszawa 1997, s. 43—60.

2 A. Kostera-Pruszezyk, A. Potulska-Chromik, B. Ryniewicz, op. cit.

% B. Ryniewicz, op. cit.

26 M. Borczykowska-Rzepka, J. Borczykowski, op. cit., s. 65; M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba
wspierania..., op. cit.

2 H. Strugalska-Cynowska, Dystrofia migsniowa typu Duchenne’a, Warszawa 2003.
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dromem Kassandry a syndromem Pollyanny?®. Wraz z narastajacymi zmianami
degeneracyjnymi w obregbie migéni gltadkich przewodu pokarmowego i zakaze-
niami uktadu oddechowego u opiekujacych si¢ dzie¢mi matek, narasta napigcie
emocjonalne i coraz silniejszy lek zwiazany z ich dalszg droga Zzyciowa oraz
miejscem w spoteczenstwie. Rosnie tez poziom stresu rodzicielskiego, z ktérym
matki probuja sobie radzi¢ wykorzystujac spectrum mechanizméw obronnych,
szczegolnie mechanizmy zaprzeczania, racjonalizacji i wyparcia®.

Jak podkreslono, objawy DMD pogtebiaja si¢ wraz z wiekiem, co sprawia,
ze ostateczna diagnoza stawiana jest czasami na tyle p6zno, ze u matek i innych
cztonkéw rodziny moze zosta¢ wykreowany obraz zdrowego dziecka. Tym sil-
niejszy w takiej sytuacji, jak zaznaczaja Konarska i Pisula®, jest szok i kryzys
emocjonalny powstajacy w zderzeniu dramatycznej rzeczywistosci z oczekiwa-
niami. Adaptacj¢ do postepujacej choroby dziecka utrudniajg niewatpliwie: zmie-
niajacy si¢ obraz kliniczny choroby, narastajgce trudnosci w komunikowaniu sig,
brak mozliwo$ci swobodnego poruszania si¢ oraz poglebiajaca si¢ zalezno$¢ od
otoczenia, ktora skutkuje dziecigca frustracjg i utrzymujacym si¢ ,,wrzeniem emo-
cjonalnym”, przeradzajacym si¢ sytuacyjnie w ataki ztosci i gniewu®'. Narasta-
jaca frustracja zwigzana z poglebiajacy si¢ zaleznoscig od otoczenia, jak podkre-
slaty Borczykowska-Rzepka i Skwarek®, coraz czgéciej znajduje swe ujscie w:
nadwrazliwos$ci emocjonalnej, rozwoju postawy egocentrycznej, a takze w wy-
sokim poziomie lgku prowadzacym do emocjonalnego zahamowania. Jak podaja
Barbara Arusztowicz i Wojciech Bakowski oraz Urszula D¢bska®, negatywny
obraz wiasnej osoby u dzieci zmagajacych si¢ od urodzenia z niepelnosprawno-
$cig ruchowg lub niepelnosprawnoscia o charakterze postgpujacym, skutkuje czg-
sto dlugotrwatym smutkiem i depresja, a takze postawg samoizolacji prowadzaca
z biegiem czasu do samotnosci spolecznej i emocjonalnej (osamotnienia) oraz in-
trowertyzacji osobowosci**. Zjawisko to w sposdb wysoce niekorzystny wptywa
zaréwno na dobrostan psychiczny chorujacego dziecka, jak i jego stan somatycz-
ny*, co skutkuje subiektywnym odczuciem braku pozytywnych uczu¢ ze stro-

2 M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania..., op. cit.
2 M. Borczykowska-Rzepka, J. Borczykowski, op. cit., s. 26-27.

30 J. Konarska, Niepelnosprawnos¢ dziecka jako sytuacja kryzysowa w rodzinie, [w:] Kryzys. Inter-
wencja i pomoc psychologiczna. Nowe ujecia i mozliwosci, red. D. Kubacka-Jasiecka, K. Mudyn, Torun 2003,
8. 28-57; E. Pisula, Rodzice i rodzenstwo..., op. cit.

31 R.F. Baumeister, T.F. Heatherton, D.M. Tice, Utrata kontroli. Jak i dlaczego tracimy zdolnosé¢ sa-
moregulacji, tum. L. Swiecicki, Warszawa 2000, s. 128—159.

32 M. Borezykowska-Rzepka, B. Skwarek, op. cit., s. 27.

3 B. Arusztowicz, W. Bakowski, Dziecko niepetnosprawne z dysfunkcjq narzqdu ruchu, wyd. 2, Kra-
kow 2001; U. Debska, Poczucie jakosci zycia 0sob niepetnosprawnych i ich opiekunéw. Doniesienia z badan,
[w:] Jakosé zycia osob niepetnosprawnych i nieprzystosowanych spotecznie, red. Z. Palak, Lublin 2006, s. 109—
123.

3 B. Arusztowicz, W. Bakowski, op. cit.

3 U. Debska, op. cit.
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ny otaczajacych ludzi oraz spostrzeganiem wtasnej przedmiotowosci i izolacji*®.
Ponadto w wyniku wspomnianego aspektu samotno$ci (samotno$¢ emocjonalna)
pojawia si¢ niska odpornos¢ w sytuacjach trudnych, niskie poczucie wartosci,
nadmierna koncentracja na wtasnej osobie, a takze wysoki poziom lgku*’.

Niekorzystne zmiany w zachowaniu dziecka oraz brak wystarczajacych
kompetencji spotecznych niewatpliwie utrudniajg sprawowanie nad nim opieki
i wplywaja na jakos$¢ zycia jego opiekunow, gtdwnie matek. Wptyw ten wydaje
si¢ szczegodlnie uzasadniony w sytuacji systematycznie pogarszajacego si¢ stanu
zdrowia 1 sprawno$ci dzieci z DMD oraz zblizajacego si¢ kresu ich zycia. W ta-
kiej sytuacji, jak podkresla Konarska, trudno mowi¢ o konstruktywnym przy-
stosowaniu, a przede wszystkim o akceptacji cierpienia jakiego doswiadcza naj-
blizsza osoba®®. Utrzymujacy si¢ przewlekty stres moze skutkowac naruszeniem
dobrostanu psychicznego matek dzieci z DMD, w nastgpstwie czego mogg po-
jawic si¢ reakcje depresyjne, podwyzszony poziom leku oraz liczne objawy psy-
chosomatyczne®. Jak zaznaczaja Jarostaw Rola i Pisula®, depresja matki moze
stanowi¢ istotny czynnik depresji dziecka.

Zaburzenia relacji depresyjnej matki z dzieckiem mozna zobrazowa¢ po-
przez nastgpujacy tancuch: depresja matki z odczuwanym brakiem wsparcia —
brak adekwatnych reakcji matki na zachowanie dziecka — obnizanie si¢ dobrosta-
nu matki, jej bezradnosc¢ i brak poczucia sensu zycia — nasilajace si¢ zaburzenia
zachowania dziecka — lgk — brak sit i motywacji do inwestowania w relacje in-
terpersonalne — staty brak wsparcia — nasilenie si¢ depresji. Powstanie takiego
fancucha przyczynowo-skutkowego wydaje si¢ szczegoélnie prawdopodobne
u matek dzieci z DMD z uwagi na ich problemy w relacjach interpersonalnych
i problemy osobowosciowe*!, ktore w konsekwencji prowadzg do wspomnianego
juz znaczacego obnizenia jako$ci zycia najblizszych opiekundéw. Zaprezentowa-
ny obraz kliniczny DMD wprowadza w problematyke satysfakcji z zycia.

Satysfakcja z zZycia matek dzieci z niepelnosprawnoscia —
teoria zagadnienia

Doniesienia naukowe dobitnie podkreslaja — niezaleznie od ro6znic w $wiato-
wych, a takze rodzimych modelach opieki i wspierania dziecka z DMD oraz

3¢ Z. Dolgga, Samotnos¢ miodziezy — analiza teoretyczna i studia empiryczne, Katowice 2003.

37 M. Borczykowska-Rzepka, J. Borczykowski, op. cit., s. 66.

3 J. Konarska, Psychospoleczne korelaty..., op. cit., s. T1-78.

¥ M. Borczykowska-Rzepka, B. Skwarek, op. cit., s. 27-28; L. Wdowiak, A. Stanistawek, D. Stani-
stawek, Jakos¢ zycia w stacjonarnej opiece diugoterminowej, ,,Medycyna Rodzinna” 2009, nr 4, s. 49—63.

4 J. Rola, Depresja matki jako czynnik ryzyka dla depresji reaktywnej dziecka z uposledzeniem umy-
stowym, [w:] Dziecko z uposledzeniem umystowym w rodzinie, red. E. Pisula, J. Rola, Warszawa 1995, s. 28-37;
E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju, Warszawa 1998.

4 U. Debska, op. cit.; M. Parchomiuk, S. Byra, Rodzaj niepetnosprawnosci a poczucie jakosci zZycia,
[w:] Jakos¢ zycia 0sob..., op. cit., s. 25-33.
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jego rodziny (opiekunoéw) — role dobrostanu psychicznego osob opiekujacych sie
i towarzyszacych w cierpieniu choremu dziecku*’. Jednym z powszechnie uzy-
wanych wskaznikoéw wspomnianego dobrostanu psychicznego jest satysfakcja
z zycia. Wspotczesna wiedza nie umozliwia stosowania wyltacznie jednej defini-
cji omawianego zjawiska, jednak wielu badaczy umiejscawia je w warstwie ogol-
nego dobrostanu psychicznego i utozsamia wytacznie z poznawczg oceng catosci
zycia przez jednostke lub wymaga, tak jak Norman M. Bradburn®?, analizowania
jej tacznie z bilansem emocjonalnym, ktory winien by¢ dodatni.

Podobnie jak we wczesniejszych artykutach, takze w tym satysfakcje
z zycia zdefiniowano jako poznawczy element subiektywnego dobrostanu psy-
chicznego, bedacego ogbdlng oceng calosci wlasnego zycia w sposob niezalezny
od aktualnie przezywanych emocji*. Literatura przedmiotu podkresla®, ze oce-
na zyciowej satysfakcji stanowi wynik poréwnania wlasnej sytuacji z ustalony-
mi przez siebie standardami i jezeli rezultat porownania okaze si¢ zadowalaja-
cy, to jego efektem jest okreslony stopien odczuwania satysfakcji z wlasnych
osiggnig¢ 1 warunkoéw. Wybor czynnika poznawczego, jakim jest satysfakcja
z zycia, wigze si¢ z faktem jego wigkszej stabilnosci w czasie, w poroéwnaniu
z elementami emocjonalnymi*®. Jak zaznacza (za Pavotem i Dienerem) Zygfryd
Juczynski, tak zdefiniowana satysfakcja z zycia stanowi jeden z trzech istotnych
wskaznikoéw ogolnego dobrostanu psychicznego, wykazujacego Scisty zwiazek
ze stanem zdrowia psychicznego. Warto zaznaczy¢, ze analizowany konstrukt
teoretyczny jest roznie okreslany w piSmiennictwie naukowym. Juczynski de-
finiuje go jako ,,dobre samopoczucie™’, a Piotr Oles*® moéwi o pozytywnym
wskazniku osobowego wzrostu. Z kolei przytoczone juz rozwazania naukowe
Czapinskiego* zwracajg uwage na r6zng role, jaka petnig czynniki zewngtrzne
(obiektywne) i wewnetrzne (predyspozycje psychiczne), traktowane jako spe-
cyficzne determinanty dobrostanu psychicznego. Jak podkreslono, niezaleznie
od marginalnego znaczenia jakie przypisuje si¢ obiektywnym warunkom szczg-
$cia, bywaja tak dramatyczne sytuacje zyciowe, w ktorych wptyw okolicznosci

42

M. Borczykowska-Rzepka, Poziom satysfakcji..., op. cit.; G. Kowalska, Model wsparcia chorych
na dystrofie i ich rodzin, Zywiec 2013.
# N.M. Bradburn, The Structure of Psychological Well-Being, Chicago 1969.

44

E. Diener, Subjective Well-Being. The Science of Happiness and Proposal For a National Index,
“American Psychologist” 2000, No. 55 (1), s. 34-43; Z. Juczynski, Narzedzia pomiarow w promocji i psycho-
logii zdrowia, Warszawa 2001, s. 12-29.
4 Z. Juczynski, Narzedzia pomiaréw..., op. cit.

4 J. Czapinski, Psychologia szcze¢scia. .., op. cit.
4 7. Juczynski, Narzedzia pomiaréw..., op. cit..
# P. Oles$, Jakos¢ zycia w zdrowiu i chorobie, [w:] Jak swiata mniej widze. Zaburzenia widzenia a ja-
kos¢ zycia, red. idem, S. Steuden, J. Toczotowski, Lublin 2002, s. 37-42.

4 J. Czapifiski, Szczgscie — ztudzenie czy koniecznosé? ..., op. cit.
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i warunkow egzystencji na dobrostan psychiczny jednostki (w tym odczuwang
satysfakcje z zycia) staje si¢ znaczacy i warty uwagi*’.

Nawet po ogodlnikowym przyblizeniu istoty tak powaznej choroby, jaka
jest DMD, nie mozna mie¢ watpliwosci, ze to wlasnie matki chorujacych na nig
dzieci znajduja si¢ w opisanej sytuacji. Stad zasadnym wydaje si¢ przyblizenie
czynnikow obiektywnych, wykazujacych istotny zwigzek z poziomem odczuwa-
nej satysfakcji z zycia przez badane matki, chociaz zostaty juz one po czgsci
przedstawione w innych pracach®'.

Prezentowane rozwazania dobitnie pokazuja, jak szerokie jest spectrum
czynnikow subiektywno-obiektywnej natury, ktore wykazuja zwigzek z radze-
niem sobie ze stresem, a w konsekwencji z utrzymaniem subiektywnego do-
brostanu psychicznego. Niewatpliwie kazdy z nich jest wart zainteresowania
badacza, jednak istnieja takie, ktorych znaczenie dla dobrostanu i zdrowia psy-
chicznego odgrywa szczegdlnie wazng rolg.

Wydaje sie¢, ze takim czynnikiem — w kontekscie jego zwiazku i znacze-
nia dla dobrostanu psychicznego matek dzieci chorujacych na DMD — jawi si¢
poczucie sensu zycia. W $wietle dotychczasowych badan przeprowadzonych
przez Borczykowska-Rzepke, Iwong Drozdowicz-Nite oraz Godlewska-Bigaj,
a czgsciowo zaprezentowanych przez Borczykowska-Rzepke i Skwarek®?, moz-
na nakresli¢ obraz zyciowej satysfakcji odczuwanej przez matki dzieci z DMD
oraz czynnikdw obiektywnych, wykazujacych istotny zwigzek z poziomem tej
satysfakcji.

Ograniczone ramy niniejszego artykutu pozwalaja jedynie na prezentacje
najistotniejszych wynikoéw stanowigcych egzemplifikacje odczuwanej przez ba-
dane matki zyciowej satysfakcji, ktorej poziom staje si¢ jednoczesnie uzasadnie-
niem dla statego poszukiwania czynnikow istotnie z nig korelujacych, tak aby
osoby zmagajace si¢ z przewleklym stresem wywotanym terminalng chorobg
dziecka, mogly liczy¢ na adekwatne i efektywne wsparcie ze strony najblizszych
i profesjonalistow.

W tym miejscu nalezy podkresli¢, ze nakre$lony cel artykutu wiaze si¢
z rozszerzeniem spectrum analizowanych czynnikéw (korelatéw) odczuwane;j
przez matki dzieci z DMD zyciowej satysfakcji o poczucie sensu zycia — ztozo-
nego i niezwykle istotnego dla dobrostanu jednostki czynnika. Nalezy rowniez
zaznaczy¢, ze zaprezentowane wyniki badan autorstwa Borczykowskiej-Rzepki,

0 G. Peeters, J. Czapinski, op. cit.

S Zob. M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania..., op. cit.; B. Godlewska-Bigaj, op. cit.;
M. Borczykowska-Rzepka, B. Skwarek, op. cit.

2 M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania..., op. cit.; 1. Drozdowicz-Nita, Jakos¢ wigzi mat-
zenskiej a satysfakcja z zycia matek dzieci z dystrofig migsniowq Duchenne’a, niepublikowana praca magi-
sterska napisana pod kierunkiem dr n. med. M. Borczykowskiej-Rzepki, Krakowska Akademia im. Andrzeja
Frycza Modrzewskiego w Krakowie, Krakow 2016; B. Godlewska-Bigaj, op. cit.; M. Borczykowska-Rzepka,
B. Skwarek, op. cit.
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Drozdowicz-Nity oraz Godlewskiej-Bigaj>, dotyczace poziomu odczuwanej sa-
tysfakcji zyciowej matek dzieci z DMD, zostaty juz w obszernym fragmencie
wykorzystane w artykule autorstwa Borczykowskiej-Rzepki i Skwarek™.

Analizujgc tak ztozony czynnik, jakim jest sens zycia, nalezy pochyli¢
si¢ nad rozwazaniami m.in. Kazimierza Popielskiego, ktory stwierdza, ze re-
fleksje nad sensem zycia stanowig znamienng cech¢ czlowieka od zarania jego
dziejow oraz, ze ,,pojecie sens wystepuje w réznych teoretycznych i praktycz-
nych kontekstach: w ptaszczyznie nauk filozoficznych, w szeroko rozumiane;j
ontologii i epistemologii, w teologii, w historiozofii, w psychologii, a takze
w jezyku potocznym”?’.

Probujac zdefiniowaé sens zycia w kontekscie problematyki niniejszego
artykutu, godne przytoczenia staja si¢ stowa Romana Ingardena, ktéry zauwaza,
ze ,natura ludzka polega na nieustannym wysitku przekraczania granic zwie-
rzecosci tkwigcej w czlowieku i1 wyrastania ponad nig czlowieczenstwem i rolg
cztowieka jako tworcy warto§ci™®. Dzigki zdolnosci tworzenia wartos$ci istota
ludzka wykracza poza swojg biologiczng nature, nadaje ksztatt i jakos$¢ zyciu,
a takze sens swoim wyborom i dokonaniom.

Obszerna literatura przedmiotu’’ wymusza znaczgce ograniczenia w pre-
zentowaniu teorii zagadnienia. Istotne — w powigzaniu z zatozeniami badaw-
czymi i wybranym narz¢dziem badawczym — rozwazania teoretyczne dotyczace
sensu zycia, wigzg si¢ z zatozeniami psychologii humanistycznej poprzez zwro-
cenie uwagi na takie ludzkie cechy jak: samoswiadomos$¢, samorealizacja i po-
strzeganie cztowieka jako osoby*®. Abraham Maslow — jeden z czotowych przed-
stawicieli tego nurtu — mowi o procesie samoaktualizacji, ktory jest wskaznikiem
zdrowia psychicznego, a zarazem pelnego rozwoju istoty ludzkiej*.

Wydaje sig, ze jedna z najbardziej zwartych i przejrzystych teorii poczucia
sensu zycia przedstawia Frankl, dla ktorego powyzsze zagadnienie jest gtownym
przedmiotem zainteresowania, a nie ubocznym elementem dywagacji psycholo-
gicznych nad naturg czlowieka. W koncepcji zwanej logoterapia, opisujac swoja
teorig, autor odwotuje si¢ w wyjasnieniach do greckiego stowa logos, oznaczaja-
cego ,,sens”®. Logoterapia skupia si¢ na sensie ludzkiej egzystencji, jak rowniez

3 M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania..., op. cit.; 1. Drozdowicz-Nita, op. cit.; B. Go-
dlewska-Bigaj, op. cit.

M. Borczykowska-Rzepka, B. Skwarek, op. cit., s. 70-71.
3 Czlowiek — pytanie otwarte. Studia z logoteorii i logoterapii, red. K. Popielski, Lublin 1987, s. 107.

56 R. Ingarden, Ksigzeczka o czlowieku, rozprawe O odpowiedzialnosci i jej podstawach przettuma-
czyt A. Wegrzecki, Krakow 2009, s. 26.

7 A. Adler, Sens zZycia, thum. z niem. M. Kreczowska, wyd. 2, Warszawa 1986, s. 10; K. Horney,
Nerwica a rozwdj cztowieka. Trudna droga do samorealizacji, ttum. Z. Doroszowa, Poznan 2001.

% J. Konarska, Psychospoteczne korelaty..., op. cit.
¥ A.H. Maslow, Motywacja i osobowosé, thum. J. Radzicki, wyd. 2, Warszawa 2009.
V. Frankl, Homo patiens, tham. R. Czernecki, Z.J. Jaroszewski, wyd. 4, Warszawa 1998.
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na jego poszukiwaniu®. Zgodnie z przekonaniem Frankla, dazenie do znalezie-
nia w zyciu sensu stanowi w czlowieku najpotezniejsza, motywujaca site. Sens
u kazdej jednostki ma charakter wyjatkowy i unikatowy, poniewaz tylko czto-
wiek moze i musi go wypenic®,

Frankl dowodzi, ze wypehienie bytu ludzkiego sensem polega na urzeczy-
wistnieniu warto$ci. Przy czym sens i warto$ci, w przeciwienstwie do niektorych
psychologéw, rozumie on nie jako ,,zwykte mechanizmy obronne, reakcje pozo-
rowane oraz przejawy sublimacji”®, lecz fenomeny, dla ktorych cztowiek zdolny
jest zy¢, a nawet za nie umrze¢. Badacz® podaje trzy sposoby na odnalezienie
ludzkiego sensu. Jeden z nich méwi, ze kazdy cztowiek ma swoje wyjatkowe
powolanie czy misj¢, ktorej celem jest wypetnienie konkretnego zadania. Dru-
gi sposob Frankl upatruje w mitosci, a trzecig z zaproponowanych mozliwosci
odkrywania sensu w zyciu jest cierpienie. Frankl widzi w nim, poprzez stworze-
nie wlasciwej postawy wobec znoszenia losu, mozliwos¢ realizowania nowych
wartosci, ktore sg prawdziwym krokiem naprzod, wiodgcym ku usensowieniu
ludzkiej egzystencji®.

Kazdy z nas nabywa zdolno$¢ do znoszenia cierpienia i jak podkresla
w swej pracy Godlewska-Bigaj®® — uczy si¢ cierpieé. ,,Cztowiek bowiem nie
istnieje po to, by by¢, ale po to, by si¢ stawa¢”®. Cierpienie wedtug Frankla
to dokonanie, ale takze wzrost i dojrzewanie. ,,Tylko cztowiek jest zdolny do
przemiany osobistej tragedii w triumf ludzkiego ducha, upadku w zwycigstwo™®®.
»Rosna¢” dla badacza oznacza wzrost wewngtrzny, coraz wieksza site moralng
w cztowieku, ktory pograzony w cierpieniu nie jest juz zdolny do ksztalttowa-
nia swojego losu zewng¢trznie, ale poprzez doswiadczany bol opanowuje wlasny
los wewngtrznie. Wedtug Frankla przenosi on go na wyzsza plaszczyzng egzy-
stencji®. Dojrzewanie to najbardziej istotny proces, jaki dokonuje si¢ w nas pod
wplywem cierpienia. Polega ono na tym, ze cztowiek zdobywa wewngtrzng wol-
no$¢, mimo zewnetrznej zaleznosci. ,,Ta wolno$¢ nie zna zadnych warunkdow, jest
to wolno$¢ pod kazdym wzgledem i do ostatniego tchnienia””.

I znow, w kontekscie poruszanej problematyki, nalezaloby przeanalizowaé
pokrotce zwiazek poczucia sensu zycia z preferowanymi postawami jednostki.
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Rozwazajac problematyke fenomenu sensu zycia w kontekscie preferowa-
nych postaw, nie sposob nie przywota¢ tematu wartosci, z ktéorych Borczykow-
ska-Rzepka i Skwarek™ (positkujac si¢ wynikami uzyskanymi przez Godlewska-
-Bigaj) uczynity wazny korelat satysfakcji z zycia. Wedtug Popielskiego istote
ludzka wyr6znia w przyrodzie potrzeba i dazenie do sensu poprzez odniesienie
si¢ do wartosci i to poszukiwanie zostalo nazwane przez autora podstawow3 ,,po-
trzebg potrzeb”. Cztowiek, dokonujac hierarchizacji warto$ci w postaci ich pre-
ferencji i wyboru, stanowi o swoim rozwoju i dojrzewaniu egzystencji’?. Z kolei
z ludzkimi warto$ciami sg zwigzane postawy, ktore jednostka ksztattuje np. wo-
bec innych o0s6b, gromadzac informacje zwigzane z obiektem jej zainteresowania
i odnoszac je do wlasnego systemu wartosci”. Tadeusz Madrzycki przez postawe
okresla wzglednie trwalg 1 zgodna organizacj¢ poznawcza, uczuciowo-motywa-
cyjna i behawioralng przedmiotu’.

Propozycja opisu sensu zycia jako trojelementowego konstruktu zawiera-
jacego komponent poznawczy, emocjonalny i behawioralny oraz jego struktu-
ry wyrazonej poprzez istnienie postaw egzystencjalnych, zostala przedstawiona
przez Gary’ego Rekera i Paula Wonga’. Badacze zaproponowali model sensu
zycia oparty na teoretycznej koncepcji Frankla, jednak zawierajacy analogi¢ do
klasycznej definicji postaw, w ktorej wyrdznia si¢ wymienione wyzej elementy ™.
Podobnie w ustosunkowaniu cztowieka do $wiata odnajdujemy motywy i cele,
system reprezentacji poznawczych obejmujacy obraz $wiata i siebie, a takze
uczucia, czyli sferg afektywng. Tak wigec wedlug Rekera’” sens zycia mozna trak-
towac jako globalne odniesienie jednostki do wlasnego zycia w obszarze mysli,
emocji i zachowan’®. Bilansem pozytywnym w zakresie doswiadczenia sensu
egzystencji przez cztowieka bedzie rozumienie sensu zycia jako $wiadomosci
i warto$ci osobistego istnienia, przekonanie o wlasciwym ukierunkowaniu dzia-
tan, a takze poczucie odpowiedzialno$ci za wlasne czyny™.

Jan Pawel II¥ dostrzega w cierpieniu fizycznym i psychicznym jedna
z najwigkszych tajemnic ludzkiej egzystencji, poniewaz dotyczy ona kazdego

I M. Borczykowska-Rzepka, B. Skwarek, op. cit.

2 K. Popielski, Poczucie sensu zycia jako doswiadczenie egzystencjalnie znaczqce i potrzeba roz-
wojowa, [w:] Wychowanie. Pojecia, procesy, konteksty. Interdycyplinarne ujecie, t. 2: Ku czemu wychowywaé

w nieprzejrzystym swiecie, red. M. Dudzikowa, M. Czerepaniak-Walczak, Gdansk 2007, s. 41.
7 J. Reykowski, Teoria motywacji a zarzqdzanie, wyd. 2, Warszawa 1979.
" T. Madrzycki, Psychologiczne prawidlowosci ksztattowania si¢ postaw, Warszawa 1997.

> G.T. Reker, P.T.P. Wong, Aging as an Individual Process: Toward a Theory of Personal Meaning,
[w:] Emergent Theories of Aging, eds. J.E. Birren, V.L. Bengston, New York 1988, s. 214-216.

6 R. Klamut, Kwestionariusz Postaw Zyciowych KPZ. Podrecznik do polskiej adaptacji kwestiona-
riusza Life Attitude Profile — Revised (LAP-R) Gary'ego T. Rekera, Warszawa 2010.

7 G. Reker, Life Attitude Prafile — Revised LAP — R. Manual, Peterborough 1992.
8 R. Klamut, op. cit.

 Ibidem.
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z nas w kazdym okresie zycia. W oczach §wiata cierpienie, choroba i $mier¢ sg
czyms§ przerazajacym, bezuzytecznym i destrukcyjnym. Zwtlaszcza kiedy musza
cierpie¢ dzieci lub niewinne osoby, stajemy wobec zagadki, ktorej nie potrafimy
rozwigza¢ w ludzki sposob. Taka sytuacja moze wydawac si¢ okrucienstwem
i powodowac rozgoryczenie oraz bunt tych, ktorzy zostali bezposrednio dotknig-
ci takim do$wiadczeniem, ale takze bliskich im osob, ktore cierpia z powodu
swej bezsilnosci. W sposob naturalny pojawia si¢ wiec pytanie ,,dlaczego?”, jed-
nak nikt na ziemi nie jest w stanie udzieli¢ na nie odpowiedzi. Natomiast pytanie
,»W jakim celu?”, a zatem pytanie o sens, wedtug Jana Pawtla Il moze otworzy¢
nowe horyzonty.

To, czy matka roztaczajaca opieke nad niepetnosprawnym dzieckiem, za-
gubi si¢ w §wiecie i utraci sens istnienia, czy tez bedzie miata jego silne poczucie,
nie jest prosta konsekwencjg inwalidztwa, z ktéorym przyszto jej si¢ konfronto-
wac?!, Samoocena, doswiadczenie spoteczne, odpornosc¢ i sita uktadu nerwowe-
go, a takze system wartosci, postawy wobec niego i sam proces warto§ciowania
(a wiec fenomeny, ktore sa przedmiotem zainteresowania niniejszego artykutu),
stanowig korelaty poczucia sensu zycia.

Swiadomo$¢ posiadania niepetnosprawnego dziecka wywoluje u matek
silne poczucie zagrozenia, ktore w bezposredni sposob taczy si¢ z doznanym
stresem oraz z obawami 0 wlasciwe zaspokojenie potrzeb najblizszej osoby w te-
razniejszos$ci i w przysztosci. Dzieje si¢ tak, poniewaz fizyczna niepelnospraw-
no$¢ pozostaje w zwigzku z ograniczeniami w sferze kontaktow interpersonal-
nych, uposledzeniem autonomii i samodzielnosci zyciowej dziecka. Wiele Iekow
matek wynika z negatywnych postaw otoczenia. Poczucie zagrozenia moze by¢
potegowane $wiadomoscig braku posiadania kontroli nad negatywnymi zdarze-
niami. Wigze si¢ to z trescig przewidywan i przekonan, ze nastapi zmiana na
gorsze, a stan zagrozenia bgdzie narastal. Poglebia si¢ wigc poczucie bezsilnosci,
rezygnacji i zagubienia®, co stanowi znamiona utraty poczucia sensu zycia.

Znacznie rzadziej u matek posiadajacych dzieci z zaburzeniami rozwoju®
mozemy moOwic¢ o procesie odkrywania sensu istnienia w powigzaniu z noetycz-
nym wymiarem ludzkiej egzystencji. I tak cierpigca matka widzac cierpienie
swojego dziecka, moze przekracza¢ wlasne ograniczenia, przeksztatca¢ i udo-
skonala¢ siebie, pozostawa¢ w relacji do wyznawanych wartosci. W ten sposob
potwierdza si¢ franklowska teza, Zze potrzeba poczucia sensu i warto$ci zycia jest
dla jednostki tak silnym dynamizmem, ze ujawnia si¢ nawet w skrajnych warun-
kach egzystencji®.

81 B. Godlewska-Bigaj, op. cit.
82 W. Lukaszewski, Szanse rozwoju osobowosci, Warszawa 1984.

8 D.E. Gray, Coping with Autism: Stress and Strategies, “Sociology of Health & Ilness” 1994,
Vol. 16, No. 3, s. 275-300.

8 J. Konarska, Psychospoleczne..., op. cit.
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Fenomen poczucia sensu zycia wsrod matek dzieci z DMD ksztalttowany
jest przez podobny patomechanizm jak u opiekunek dzieci z innymi postaciami
niepelosprawnosci, jednak ze wzgledu na postepujacy przebieg choroby proce-
sy adaptacji do tak trudnej, wrgcz dramatycznej sytuacji zyciowej moga przybie-
ra¢ szczegodlnie skrajng forme®.

Metodologiczne podstawy badan

Na potrzeby niniejszego artykulu przyjeto za cel zbadanie poziomu deklarowa-
nego poczucia satysfakcji z zycia (PSzZ) i poczucia sensu zycia (PSZ) oraz ist-
niejagcych miedzy nimi wspotzaleznosci. Gtowne pytanie badawcze przybrato
nastgpujaca postac: Czy istnieje zwigzek miedzy poziomem odczuwanej przez
matki satysfakcji z zycia a poczuciem sensu zycia?

Pytanie to mozna uszczegotowi¢ za pomoca pytan dodatkowych:

1. Jak ksztaltuje si¢ poczucie satysfakcji z zycia u matek dzieci z DMD?
2. Jak ksztaltuje si¢ poczucie sensu zycia u matek dzieci z DMD?
3. Jak ksztattuje sie zwigzek PSzZ i PSZ ze zmiennymi socjoekonomicznymi

i socjodemograficznymi?

W oparciu o teori¢ zagadnienia oraz postawione pytania badawcze zatozo-
no, ze istnieje istotna wspolzaleznos¢ miedzy poziomem odczuwanej satysfakcji
z zycia a poczuciem sensu zycia u matek dzieci z DMD (HO). Uznano réwniez, ze
matki dzieci z DMD charakteryzuja sie niskim PSzZ (H1) oraz niskim PSZ (H2);
istnieje istotna zalezno$¢ miedzy zmiennymi modyfikujacymi (wiek, wyksztal-
cenie, status ekonomiczny badanych, czas od urodzenia dziecka do momentu
postawienia diagnozy) a poziomem odczuwanej przez matki satysfakcji z zycia
i poczuciem sensu zycia (H3).

Przyjmujac na potrzeby prowadzonych badan rozumienie PSzZ wedhg
koncepcji Edwarda Dienera i wsp., natomiast istoty PSZ wedlig opisanego po-
dejscia teoretycznego autorstwa Rekera, wykorzystano Skale Satysfakcji z Zycia
(The Satisfaction With Life Scale, SWLS) Dienera i wsp. w adaptacji Juczynskie-
g0, zawierajaca pig¢ stwierdzen. Osoba badana ocenia, w jakim stopniu kazde
z nich odnosi si¢ do jej dotychczasowego zycia®. Do opisu zmiennej ,,poczucie
sensu zycia” zastosowano polska wersje kwestionariusza Life Attitude Profile-
-Revised (LAP-R) Rekera — Kwestionariusz Postaw Zyciowych (KPZ) Ryszarda
Klamuta. Prezentowany KPZ, podobnie jak wersja oryginalna, odwotuje sie do
teorii Frankla. Kwestionariusz zostal skonstruowany w celu empirycznej wery-
fikacji franklowskich poje¢: woli sensu, pustki egzystencjalnej, osobowych wy-
borow i odpowiedzialnosci oraz dojrzatego stosunku do $mierci. Sktada si¢ z 48

8 P. Majewicz, Proces psychospolecznej adaptacji dzieci i mlodziezy w sytuacji przewlekiej choroby
i niepelnosprawnosci, ,,Zeszyty Naukowe Wyzszej Szkoty Medycznej w Legnicy” 2014, nr 1 (14), s. 9-22.

8 Z. Juczynski, op. cit.
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twierdzen, a badany okresla stopien, w jakim sg one prawdziwe w odniesieniu
do jego osoby. Odpowiedzi umieszczone s3 na siedmiostopniowej skali Likerta.
Kwestionariusz obejmuje takze szes¢ skal prostych oraz dwie skale ztozone. Ska-
le proste opisuja nastepujace postawy egzystencjalne: cel, spojnos¢ wewngtrzng,
tj. koherencje, kontrole zycia, akceptacje $mierci, pustke egzystencjalng i poszu-
kiwanie celow. Skale ztozone stanowi: osobowy sens i rownowaga postaw Zy-
ciowych. Osobowy sens sklada si¢ z dwoch skal: celu 1 spojnosci wewnetrzne;j,
natomiast rownowaga postaw zyciowych jest okreslona na podstawie wynikow
wszystkich szesciu skal prostych, z czego cztery majg wagi dodatnie, a dwie —
pustka egzystencjalna i poszukiwanie celow — wagi ujemne®’.

Dodatkowo w pracy wykorzystano ankiet¢ w opracowaniu Godlewskiej-
-Bigaj®, poszerzajaca zakres informacji na temat badanych matek, a do analizy
statystycznej uzyto programu SPSS.

W badaniach w zatozeniu mialy wzia¢ udziat matki dzieci ze zdiagnozo-
wang DMD w wieku 19-60 lat, ostatecznie jednak przedziat wiekowy badanych
zawarl si¢ w granicy wieckowej od 24-59 lat, przy czym najliczniejsza grupg sta-
nowily kobiety z przedziatu 39-59 lat (65%). Srednia wieku w badanej grupie
wynosila ok. 42 lata przy odchyleniu standardowym réwnym 9. Osoby badane
pochodzity z réznych miast (58%) i terenow wiejskich (42%) w Polsce i byly
podopiecznymi trzech stowarzyszen: Stowarzyszenia Pomocy Chorym na Dys-
trophie Musculorum w Nowym Chechle, Stowarzyszenia ,,Serdeczni” w Tar-
nowskich Gorach i Fundacji Pomocy Chorym na Zanik Mig$ni w Szczecinie.
Wyksztalcenie badanych matek bylo zréznicowane, w zakresie od podstawowe-
20 (25%) do wyzszego (23%). Niemal potowa respondentek posiada wyksztatce-
nie $rednie (48%), natomiast zawodowe jedynie kilka procent (5%). W zwigzku
matzenskim pozostaje wickszos¢ badanych (68%), pozostate kobiety wychowuja
dzieci samotnie jako osoby niezamezne (18%) lub rozwiedzione (14%). Jedynie
28% ankietowanych wykazuje aktywnos¢ zawodowa. 45% respondentek posiada
dwojke dzieci, troje i jedno — po 23%, a wigcej niz troje — 10%. Przedstawione
czynniki (liczebno$¢ rodziny, brak aktywnosci zawodowej, liczba wychowywa-
nych dzieci) uwzgledniajace chorobe jednego z dzieci, mogg wplywaé na sytu-
acje materialng rodzin, ktorg 65% badanych okreslito jako niewystarczajaca.

Wyniki uzyskane przy uzyciu Skali Satysfakecji z Zycia (SWLS)

W badanej grupie minimalna suma punktéw mozliwych do osiagniecia wyno-
sita 7, a maksymalna 30. Srednia dla calej grupy stanowi 18 pkt. i jest to wynik
przecigtny.

8 R. Klamut, op. cit.
% B. Godlewska-Bigaj, op. cit.
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Tabela 1. Parametry statystyki opisowej

M Me Min Max SD
18 18 7 30 6
Zrodto: B. Godlewska-Bigaj, op. cit.

Tabela 2. Rozktad wynikéw w SWLS

Wyniki SWLS L %
niskie 20 50
przecietne 14 35
wysokie 6 15
Suma 40 100

Zrodto: B. Godlewska-Bigaj, op. cit.

Rozktad stenéw (1-10) w SWLS w zakresie udzielanych odpowiedzi po-
kazal, ze wsrod ankietowanych po 20% uzyskato wyniki odpowiadajace steno-
wi trzeciemu (wynik niski) i pigtemu (wynik przecigtny) oraz 18% — stenowi
czwartemu. Zadna z ankietowanych osob nie uzyskata wyniku na poziomie stenu
dziesiatego, natomiast na poziomie stenu pierwszego uplasowato si¢ 10% bada-
nych. Jedynie 8% badanych (3 osoby) uplasowato si¢ w obrgbie 9 i 8 stena. Na
podstawie uzyskanych wynikow stwierdzono, ze potowa badanych osob charak-
teryzowata si¢ niskim poziomem satysfakcji z zycia, ok. 35% odczuwato prze-
cietny poziom satysfakcji z zycia, a jedynie 15% deklarowato jej wysoki poziom.

Wybrane zmienne socjodemograficzne a skala SWLS

W literaturze przedmiotu podkresla si¢ role zmiennych modyfikujacych: wie-
ku, wyksztatcenia, sytuacji materialnej, aktywnosci zawodowej i miejsca za-
mieszkania.

Badane matki w przedziale wiekowym 24-38 lat charakteryzowat (w 64%)
niski poziom poczucia satysfakcji z zycia, podczas gdy w grupie 39-59 lat 42%
badanych uzyskato wyniki wskazujgce zardwno na niski, jak i przeci¢tny poziom
odczuwanej satysfakcji z zycia. W obydwu grupach wynik wysoki uzyskata po-
rownywalna ilo$¢ respondentek — po 15%.

Analiza materiatu uzyskanego za pomocg ankiety w opracowaniu autorek
pokazata, ze respondentki z wyksztalceniem podstawowym i zawodowym cha-
rakteryzowat (50%) niski poziom odczuwanej satysfakcji z zycia, z wyksztatce-
niem S$rednim taki poziom zyciowej satysfakcji osiagneto 53% badanych matek.
Analiza uzyskanych danych pozwolila na stwierdzenie, Zze poziom odczuwane;j
przez matki satysfakcji z zycia wiazat si¢ z poziomem wyksztalcenia i chociaz
w grupie matek z wyzszym wyksztatceniem najwigksza ich liczba (4 osoby sta-
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nowigce 44%) odczuwa niska satysfakcje zyciowa, to jednak dwie matki (22%)
ciesza si¢ wysokim poziomem odczuwanej satysfakcji.

W grupie badanych niewystarczajaca sytuacja materialna u ponad polowy
z nich (58%) sprawita, ze charakteryzowaly si¢ one niskim poziomem zyciowej
satysfakcji, a tylko dwie (5%) — wysokim. Zauwazono, ze matki z wystarczajaca
sytuacjg materialng charakteryzowat zar6wno wysoki, §redni, jak i niski poziom
zyciowej satysfakcji. Uzyskane wyniki wskazujg na znaczny wplyw sytuacji ma-
terialnej badanych matek na wyniki otrzymane w skali SWLS.

Miejsce zamieszkania respondentek nie réznicuje w istotny sposob wyni-
kow uzyskanych w SWLS.

Wyniki uzyskane przy uzyciu Kwestionariusza Postaw Zyciowych (KPZ)

Jak wspomniano w akapicie dotyczacym narzedzi badawczych stuzacych do opi-
su zmiennych, do zbadania poczucia sensu zycia wykorzystano Kwestionariusz
Postaw Zyciowych Klamuta, ktéry podobnie jak oryginalne narzedzie LAP-R
Rekera odwotuje si¢ do franklowskich poje¢: woli sensu, pustki egzystencjalne;j,
osobowych wyboréw i odpowiedzialno$ci oraz dojrzalego stosunku do $mierci.

Dla grupy wiekowej 24-38 lat w postawie egzystencjalnej jaka jest cel,
ok. 80% badanych uzyskato wynik niski, podobnie jak w postawach: kontro-
la zycia, poszukiwanie celow, osobowy sens i rownowaga postaw zyciowych.
Wynik wysoki na poziomie 30% dotyczyt pustki egzystencjalnej, a takze — 21%
respondentdw — spdjnosci wewnetrznej. Dla postaw cel i poszukiwanie celow
zaden z respondentoéw nie uzyskal wyniku wysokiego.

W grupie wiekowej 39-59 lat ok. 70% respondentéw uzyskato wynik
niski dla postaw egzystencjalnych ztozonych: osobowy sens i rtownowaga po-
staw zyciowych. Po 65% ankietowanych kobiet uzyskato wynik niski dla celu
i kontroli zycia. Pustka egzystencjalna zostala wskazana na poziomie wysokim
u 42% badanych.

Wybrane zmienne socjodemograficzne a wyniki uzyskane w KPZ

Wyniki testu Kotmogorowa-Smirnowa ujawnily istotnie statystycznie rdznice
migdzy dwoma grupami wiekowymi pod wzgledem celu (p = 0,014<0,05), kon-
troli zycia (p = 0,049<0,05), poszukiwania celow (p = 0,005<0,05) oraz rowno-
wagi postaw zyciowych (p = 0,028<0,05). W kazdej z tych postaw egzystencjal-
nych wskazano wigcej wynikow niskich w grupie wiekowej 24—38 w poréwnaniu
z grupa wickowg 39-59 lat.

Na podstawie analizy przeprowadzonej za pomoca testu Kruskala-Wal-
lisa stwierdzono istotnie statystycznie réznice mi¢dzy wyksztatceniem a kon-
trolg zycia (p = 0,032), akceptacja smierci (p = 0,034) oraz rownowagg postaw
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zyciowych (p = 0,040). Wyniki ujawnity, ze w grupie kobiet z wyksztatceniem
podstawowym i zawodowym dla kontroli zycia (p = 0,032) uzyskano nizszy
wynik niz w grupie matek z wyksztatceniem $rednim i wyzszym. Dla akcep-
tacji $mierci (p = 0,34) zauwazono nizszy rezultat u respondentek z wyksztat-
ceniem wyzszym w porownaniu z pozostatymi badanymi. W przypadku row-
nowagi postaw zyciowych (p = 0,040) wyzszy wynik zanotowano w grupie
matek z wyksztatceniem $rednim. W wyniku przeprowadzonej analizy testem
Kolmogorowa-Smirnowa nie stwierdzono istotnych statystycznie réznic mig-
dzy sytuacjg materialng a skalg KPZ.

Zaleino$ci korelacyjne miedzy skala SWLS a KPZ

Tabela 3. Korelacja skali SWLS i KPZ

R — wspotezynnik korelacji Spearmana p — istotnos$¢ statystyczna
CEL 0,640 0,000
SW 0,464 0,003
KZ 0,494 0,001
AS 0,435 0,005
PE 0,015 0,928
PC 0,421 0,007
oS 0,586 0,000
RPZ 0,580 0,000

(petne nazwy postaw: SW — spojnosé wewnetrzna, KZ — kontrola zycia, AS — akceptacja $mierci, PE — pustka
egzystencjalna, PC — poszukiwanie celéw, OS — osobowy sens, RPZ — réwnowaga postaw)

Zrodto: B. Godlewska-Bigaj, op. cit.

Na podstawie analizy wspolczynnika korelacji rang R Spearmana wyka-
zano istnienie wspolzaleznosci migdzy ogdlnymi wynikami obu skal, z wyla-
czeniem postawy pustki egzystencjalnej. Znak stojacy przy wspotczynniku jest
dodatni, co oznacza, ze wzrastajacym warto§ciom na skali SWLS towarzysza
wzrastajace wartosci na skali KPZ. Postawy dotyczace celu i RPZ sg najmoc-
niej skorelowane z SWLS co $wiadczy, ze osoby osiaggajgce najwyzszg inten-
sywno$¢ w zakresie wyzej wymienionych postaw charakteryzuja si¢ wysokim
poziomem PSzZ.

Dyskusja wynikow

Literatura przedmiotu wskazuje, ze w sytuacji krytycznej, dotyczacej egzystencji
czlowieka, moga wystapi¢ zaleznosci miedzy PSzZ a czynnikami socjoekono-
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micznymi®. W artykule stwierdzono, ze wiek badanych matek dzieci z DMD
pozostaje w zwigzku z deklarowang przez respondentki satysfakcja zyciowa. Za-
uwazono, ze kobiety z grupy wiekowej starszej (39-59 lat) ujawniaja wigksze po-
czucie satysfakcji z zycia w poréwnaniu z mtodszymi matkami (24-38 lat), ktore
az w 64% uzyskaty wyniki niskie. Badania wtasne wskazuja, ze z permanentnym
stresem 1 traumatyczng sytuacja potrafig lepiej radzi¢ sobie osoby w wieku 39+.
Podobne wyniki przedstawia Pisula, wedtug ktorej starsze matki wykazujg nizszy
poziom stresu w opiece nad niepelnosprawnym dzieckiem. Badaczka wyjasnia
przytoczona zalezno$¢ przekonaniem, ze ,,[...] mlodsze matki nie majg wystar-
czajacych zasobow, by sprosta¢ wymaganiom wychowania dziecka o zaburzo-
nym rozwoju’.

W badaniach zauwazono, ze poziom wyksztalcenia i sytuacja materialna re-
spondentek roznicujg w istotny sposob wyniki uzyskane w skali SWLS. W przy-
padku kobiet z wyksztalceniem wyzszym wywnioskowano, ze warto$ci uzyski-
wane na skali SWLS rosna wraz z poziomem wyksztatcenia. Pisula® twierdzi, ze
,»Zarowno wyzszy poziom wyksztalcenia, jak i przynaleznos$¢ do wyzszej klasy
spolecznej, sprzyjaja akceptacji chorego dziecka oraz lepszemu radzeniu sobie
z trudno$ciami poprzez zdobywanie zewngetrznych zrodet wsparcia”. Zmienna,
ktora w znaczacy sposob wplywa na rezultaty otrzymane w skali SWLS, jest
sytuacja materialna. Otrzymane wyniki ujawniaja, ze respondentki z niewystar-
czajacg sytuacja materialng w ponad potowie (58%) deklaruja niski poziom sa-
tysfakcji z zycia. Role sytuacji ekonomicznej w rodzinie z niepelnosprawnym
dzieckiem podkreslaja liczne badania®. Dobre warunki materialne pozwalaja na
zapewnienie wlasciwego leczenia i usprawniania, zatrudnienia innych osob do
pomocy, a w konsekwencji stanowia szans¢ na lepsze funkcjonowanie chorego
dziecka oraz przyczyniajg si¢ do zmniejszenia lgku o jego przysztosc.

Badania wtasne wykazaly, ze matki dzieci z DMD w 50% charakteryzu-
je niski poziom satysfakcji z zycia, ok. 35% kobiet odczuwato przecietny po-
ziom satysfakcji z zycia, a jedynie 15% deklarowalo wysoki poziom satysfakcji
zyciowej. Uzyskane rezultaty sg podobne do zaprezentowanych przez Borczy-
kowska-Rzepke i Borczykowskiego®, ktorzy na podstawie analizy wynikow ba-
dan przeprowadzonych wsrod matek dzieci z DMD wskazujg na niska (44%)
i przecigtng (30%) satysfakcje zyciowa deklarowang przez respondentki. Analiza
przeprowadzona w badaniach wlasnych przy uzyciu KPZ ujawnita w wigkszo-
$ci przypadkow niskie wyniki, osiggane w zakresie postaw egzystencjalnych za-
réwno w grupie wiekowej respondentek mtodszych, jak i starszych. Analogiczny
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trend wskazujacy na fakt, ze kobiety starsze (39-59 lat) osiagaja wyzsze rezulta-
ty w skali KPZ w poréwnaniu z mtodszymi (24-38 lat), stanowi potwierdzenie
tendencji opisywanej w literaturze przedmiotu®. Matki z przedziatu wiekowego
24-38 lat w postawach egzystencjalnych: cel, kontrola Zycia, poszukiwanie ce-
16w, osobowy sens i rownowaga postaw zyciowych, az w 80% uzyskaty wyniki
niskie. Dla poréwnania: osoby w grupie wiekowej 3959 lat wskazywaty rezul-
taty niskie w 70% 1 65%.

Postawy dotyczace celow zyciowych osiagaja najwyzsza intensywnos$¢
u os6b charakteryzujacych sie wysokim PSZ. Postawa poszukiwania celow
zwigzana jest z dynamika osobowosci i przejawia si¢ motywacja do nadawania
sensu wlasnym dziataniom, pragnieniem wyjscia z rutyny zycia, odrzucaniem
schematow zyciowych i podejmowaniem nowych wyzwan®®. Skala kontroli zycia
wskazuje na stopien, w jakim osoba postrzega posiadane mozliwosci w zakresie
kierowania wlasnym zyciem. Jest to poziom postrzeganej wolnosci do podejmo-
wania zyciowych decyzji i przyjmowania za nie indywidualnej odpowiedzialno-
$ci. Kontrola zycia to postawa charakterystyczna dla respondentdw bardzo inten-
sywnie nastawionych na perspektywe sensu. Badania wlasne potwierdzaja niskie
rezultaty w powyzszych skalach — matki dzieci chorych na DMD w wigkszosci
przypadkow nie posiadajg celow do realizacji, brak im checi do podejmowania
zmian w zyciu. Kobiety cechuje stan apatii, a decyzje zyciowe postrzegaja jako
niezalezne od podmiotu i uwarunkowane réznymi zewngtrznymi czynnikami.
Analiza wynikéw uzyskanych przez osoby badane w skalach zlozonych: oso-
bowy sens i rownowaga postaw zyciowych wskazuje ponadto na brak poczucia
sensu i dystansu do wlasnej egzystencji, na niemozno$¢ doswiadczania uporzad-
kowania wlasnego zycia, a takze na fakt, ze myslenie o Smierci wzmaga niepo-
koj 1 1ek” o losy dziecka. Rezultaty wysokie (zadeklarowane w przypadku 30%
1 42% kobiet) w zakresie pustki egzystencjalnej dowodzg stanu braku poczucia
sensu wlasnego zycia. W zwigzku z powyzszym przypuszczenia zawarte w hipo-
tezie, wyrazajace si¢ w przekonaniu, ze matki dzieci chorych na DMD cechuje
niskie poczucie sensu zycia znalazly swoje potwierdzenie.

Ciekawe zjawisko zdiagnozowano przy zastosowaniu testu Kotomogoro-
wa-Smirnowa w zakresie badania zréznicowania wynikow w skalach prostych
i ztozonych KPZ w zaleznosci od sytuacji materialnej. Wbrew oczekiwaniom,
na podstawie analizy istotnosci roznic nie stwierdzono znaczacych statystycznie
roznic miedzy sytuacjg materialng a skalg KPZ.

W celu wykazania cech wspotzaleznosci miedzy PSzZ (skala SWLS)
a PSZ (skala KPZ) u kobiet posiadajacych dzieci z DMD, postuzono si¢ analizg
wspotczynnikow korelacyjnych Spearmana. Postawy dotyczace celu oraz posta-
wy skali ztozonej: osobowy sens i rOwnowaga postaw zyciowych, sg najmocnie;j
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skorelowane ze skala SWLS, co §wiadczy o tym, Ze osoby osiggajace najwyzsza
intensywno$¢ w wymienionych postawach charakteryzujg si¢ takze wzrostem
poziomu poczucia satysfakcji z Zycia. Tym samym hipoteza zakladajaca, Ze ist-
nieje zwigzek miedzy PSzZ a PSZ u badanych o0sob zostata udowodniona.

Podsumowanie

Na podstawie przeprowadzonych badan mozna wysnuc¢ nastepujace wnioski:

1. Matki dzieci chorych na DMD posiadaja niskie poczucie satysfakcji i sen-
su zycia.

2. Wiek, wyksztatcenie i sytuacja materialna matek dzieci chorych na DMD
wykazuja cechy wspotzaleznosci z poczuciem satysfakcji i sensu zycia.

3. Niski poziom satysfakcji z zycia i niski poziom do$wiadczania sensu zycia
w perspektywie egzystencjalnej stanowi wazng kategori¢ w opisie prawi-
dlowego funkcjonowania matek dzieci z DMD, co wiaze si¢ z potrzeba
systematycznego monitorowania zmian w wymienionym zakresie.

4. Rozpoznanie niskiej intensywnos$ci postaw egzystencjalnych moze sta-
nowi¢ pomoc przy tworzeniu skutecznych oddziatywan terapeutycznych
u matek dzieci chorych na DMD.

5. Istotna rolg¢ w podniesieniu poziomu satysfakcji z zycia i poczucia sensu
zycia w badanej grupie matek odgrywa mozliwo$¢ zapewnienia chorym
dzieciom i ich rodzinie wszechstronnego wsparcia w postaci dostepnosci
do réznych form rehabilitacji i najnowszych osiagnig¢ medycyny, a takze
dzialan podejmowanych na rzecz lepszego zrozumienia potrzeb i opty-
malnego funkcjonowania dziecka z DMD w $§rodowisku przedszkolnym
i szkolnym.

W s$wietle uzyskanych wynikow istotng role powinno odgrywa¢ budowa-
nie zasobow badanych matek oraz tworzenie srodowiskowej sieci wsparcia.
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One of the important tasks of the educational process at school is the formation
of students’ knowledge, skills, providing orientation in the system of social rela-
tions and preparation for independent life in society. Of particular importance is
the solution of this problem in teaching students with special educational needs
due to the reduction of their overall level of development, lack of formation to
the required level of cognitive processes, difficulties of conscious assimilation of
educational material and understanding of various social situations. These fea-
tures necessitate a specially organized educational process based on their existing
difficulties and potential opportunities.

Attention is drawn more to those students with special educational needs
who are enrolled in secondary schools. In this case, to solve the above problem
when working with students with special educational needs in primary school,
the process of correctional and pedagogical assistance is organized as a necessary
component of the training of this category of students.

The provision of correctional and pedagogical assistance is considered as
additional assistance to students with special educational needs, aimed at creat-
ing a full-fledged basis for the successful assimilation of knowledge, skills and
abilities of this category of students. Provision of special pedagogical assistance
is based on the knowledge of regularities of development of students’ individual
peculiarities of their cognitive activity and personality and is characterized by
mandatory involvement of students in the process of practical activity on the
basis of actualization of mental activity. The implementation of this process is
possible on the basis of the use of a competence-based approach, focusing on the
assimilation of specific skills by students, which will further solve various life
situations and determine the most appropriate ways of activity in these situations.

The purpose of this article is to analyze the essence of correctional and
pedagogical assistance to students with special educational needs in primary
school on the basis of the competence approach.

Vladimir I. Lubovsky considered special educational needs as needs in
conditions necessary for optimal realization of actual and potential opportuni-
ties.! Realization of actual opportunities at students with special educational
needs unlike normally developing contemporaries is possible only at creation of
the special conditions providing simplification of understanding of the situation
and, as a consequence, promoting search of the most adequate ways of behavior
in this situation. Potential opportunities of this category of students are more
limited in comparison with normally developing peers that causes search of types
of the help on the basis of which use they will have an opportunity to transfer
mastered skills from a zone of the nearest to a zone of actual development.

' B.U. Jly6osckuii, Ocobbie obpazoéamenvivie nompebrocmu, ,llcuxonornueckas Hayka u obpa-

3oBanue psyedu.ru” — ,,Psychological Science and Education psyedu.ru” 2013, No. 5, http://psyedu.ru/files/
articles/3989/pdf version.pdf [accessed: 15.03.2018].
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Actual and potential possibilities, according to Lubovsky’s ideas, can be
characterized on the basis of the analysis of the following components: cognitive,
energetic and emotional-volitional features. Each component contributes to the
formation of a system of knowledge, skills and abilities of students with special
educational needs.

Cognitive features provide the process of obtaining, assimilation and fur-
ther use of information. The level of their formation depends on the speed and
quality of assimilation of the material. At students with special educational needs
cognitive features are characterized by insufficient formation: duration of the
analysis of information, difficulties of differentiation of a material on the main
and minor is noted; fragmentary assimilation of a material, generally with a reli-
ance on its emotional saturation; difficulty long to keep information in memory in
the absence of constant repetition; reduced ability to analyze, compare and gen-
eralize the material; difficulties in extracting material from memory when solving
various tasks of practical and mental content; small vocabulary, especially active;
insufficient volume of ideas about the world.

Energy features suggest the presence of mental activity, the ability to per-
form activities for a certain period. In students with special educational needs,
this component is characterized by: the inability to perform tasks productively for
a long time and in the absence of proper control from the external environment;
increased mental exhaustion.

Emotional-volitional features include cognitive motivation, focus on the
performance of activities, arbitrary attention and, as a consequence, control of
the performance of activities. Within this component, special attention is paid
to the consideration of arbitrary attention as an emerging skill of self-control.?
Becoming arbitrary, attention allows to focus on the process and the result of
the activity, monitor the progress of the task and thus timely notice errors, make
adjustments to the process of activity and achieve the right result. Students with
special educational needs have the following emotional and volitional features:
reduced cognitive motivation, the predominance of game motivation at the initial
stages of training; the predominance of involuntary attention, increased distrac-
tion; difficulty concentrating on the essence of the task and keeping attention
during its execution; insufficient ability to notice the errors of activity and correct
them in a timely manner; insufficient criticality to the result.

For the full implementation of any activity in the child must be formed
all three components. These features of students with special educational needs
create certain difficulties in the learning process, especially at the initial stages.

With the start of schooling, students are noted to develop school skills such
as reading, writing and counting. Their assimilation provides the opportunity for

2 ILS. Tanbuepun, K npobneme enumanus, [in:] Xpecmomamusi no ncuxonozuu: yueo. I[locobue, cocr.
B.B. Muponenko, pex. A.B. Ilerposckuii, Mocksa 1987, pp. 169-175.
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further training and the success of the assimilation of the entire system of knowl-
edge, skills and abilities in the process of further training. Each of these school
skills is a functional system that includes different components that ensure its
implementation as a whole. In this article we will focus on the consideration of
such a school skill as counting.

Low level of cognitive activity, lack of cognitive activity inhibit the pro-
cess of assimilation of knowledge, skills, thereby lead to limited level of actual
development of students, and narrow their zone of immediate development, re-
duce potential, preventing full spontaneous and directed mental development.
One of the types of difficulties faced by students in such situations are difficulties
in performing counting operations. The psychological complexity of the count-
ing activity is due to the need to operate with abstract concepts that reflect the
relationship of things in reality. The lack of sensory basis complicates the process
of assimilation of the concept of “account” and the ability to perform counting
operations.

Within the framework of the psychological approach, the account and
counting operations meet all the characteristics of intellectual activity. In con-
nection with the psychological structure of activity (V.V. Davydov, P.Y. Galperin,
A.V. Zaporozhets, A.N. Leontiev, S.L. Rubinstein, D.B. Elkonin etc.)* account is
the activity inherent in all activities characteristics: purpose, means (counting)
and outcome (in the form of the resulting number as an indicator of a certain class
of sets). Great importance, as in any other activity, in the process of counting is
given to the motive. The creation of a motivational basis provides preparedness
for the performance of activities, facilitates the process of understanding it and
contributes to its completion to obtain the final result.

The mental functions underlying the formation of counting operations
include spatial representations, visual-motor coordination, auditory-speech and
visual memory, optical-spatial gnosis and praxis, finger gnosopraxis, motor skills,
temporal and quantitative representations, logical operations, thinking, percep-
tion and reproduction of rhythm, lexical and grammatical structure of speech
(L.B. Baryaeva, A. Germakovska, R.I. Lalaeva, A.R. Luria, L.S. Tsvetkova etc.).*
The lack of formation of even one of these functions leads to difficulties in the
implementation of operations of counting activities and obtaining the wrong re-

3 B.B. [laBbinoB, [Ipobnemul pazsusaiowezo o6yuenus, Mocksa 2004; I1.51. Tansnepun, K npo6reme
6HUMAHUA..., op. cit.; A.B. 3anopoxen, [lcuxonozus oeiicmeus, Boponex 2000; A.H. Jleoutses, Jesmens-
nocmo. Cosnanue. Jluunocms, Mocksa 2005; C.JI. Pyouniureitn, Ocrosul obwetl ncuxonoeuu, Mocksa 1989;
J.b. DnbkonuH, Bospacmuvie o3modcHocmu yceoenus sHanuil, Mocksa 1966.

4 JLB. Bapsiea, Mnumeepamuenas mooeib MamemMamueckoeo o0pazo8anis OOUKOIbHUKOS C 3A0epoic-
Kot ncuxuyeckozo passumusi, Mocksa 2005; A. I'epmaxoBcka, Koppexyusi OUCKanbKyauu y WKOIbHUKOS ¢ M-
orcénvimu napywenusmu pedu, Cankr-IlerepOypr 1992; P.U. Jlanaesa, Hapywenus 6 osnadenuu mamemamu-
KoU (OUCKATbKYIUL) Yy MAAOWUX WKOTbHUKOS. [Juacnocmuka, npogunaxmuka u koppekyus, Cankr-IlerepOypr
2005; A.P. Jlypus, Boicuiue Kopkogbie QyHKYuU Yel08eKd U UX NOPANCEHUs NPU IOKATbHBIX NOPAICEHUSIX MO32d,
Mocksa 1962; JI.C. LiBetkoBa, Hetiponcuxonoaus cuema, nucbMa u YmeHus: HapyuieHue u 60CCManogieHue,
Mocksa 1997.
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sult, so for its successful implementation, students need to form all the functions
that ensure its flow.

In case of unformed counting activity already in the first grade, students
with special educational needs may experience manifestations associated with
the difficulties of implementing one or all components of the flow of this type of
activity: motivational-target, operational and control-evaluation. When the moti-
vational-target component is not formed, difficulties are noted to concentrate at-
tention on the performed activity for a long time, periodic distraction to extrane-
ous stimuli; decrease in cognitive activity, cognitive interest. In case of unformed
operating component the following problems may take place: the orientation of
the number line with numerals and comparing them with each other; the orienta-
tion of the sequence number series if possible, experiencing it visually; the dif-
ficulties of using arithmetical signs “more”, “less”, which leads to the inability to
perform counting operations with no practical basis, the use of items, cards with
pictures of objects, number series, i.e. marked difficulties of the transition of the
accounting activities in the future in terms of internal speech and mental activity.
The unformed control and evaluation component is characterized by the inability
to retain intermediate results in memory; difficulties in detecting errors when per-
forming counting activities, lack of criticality to the result. However, it should be
noted that the performance of tasks increases with the guidance and training of an
adult and the ability to visually perceive the numerical series.’

Given these difficulties one of the important approaches of providing
special pedagogical assistance for pupils with special educational needs is
a competence-based approach, which focuses on the formation of their ability
to effectively use knowledge and skills to solve problems.® This approach fo-
cuses on the formation of students’ practical skills related to the performance of
counting activities and mathematical knowledge in general, the accumulation
of practical experience to solve practical and mental problems in life situations.
At the same time, in the process of learning, the activity-practical component
of the educational process of students with special educational needs becomes
of great importance.’

> H.B. Kprokosckast, Mcnonvzosanue netponeoazo2uiecko2o nooxooa npu Gopmuposanuu cuémnoix
onepayuil y y4auuxcsi ¢ HapyweHusAMY NCUXUYeCKo2o pazeumus (mpyonocmamu ¢ odyuenuu) 6 I kracce (6 no-
Mowb nedazoey), «CrneuplsuibHas agykaueis» 2017, No. 6, pp. 3-9.

¢ UN.A. 3umusis, Knwouesvie komnemenyuu — Hoas napaouema pesyismama o6pazosanusi, «Bpiciiee
obpazoBanue ceroans» 2003, No. 5, pp. 34-42; A.B. Xyropckoii, Knrouegvle komnemenyuu Kak KOMROHEHM
JIUYHOCMHO-0PUEHMUPOBAHHOU napaduemul obpazosanus, «HaponHoe odpazosanue» 2003, No. 2, pp. 58—64.

7 AM. 3mymxo, Coyuansvras adanmayus auy ¢ 0COOEHHOCMAMU NCUXOPUIUYECKO20 PA3BUMUL 6 CO-
yuokyrbmypHom konmekcme, «CneuplsuibHas agykaupis» 2008, Ne 1, pp. 4-9; A.H. Konomesa, Peanuzayus
COBPEMEHHBIX NOOX0008 6 OpP2aHU3AYULU CReyuanbHo2o oopaszosanus, «CrenplsuibHas agykanpis» 2009, No. 6,
pp. 9-13; T.JI. Jlemunckas, Komnemenmuocmuwiii no0Xo0 6 o0yuenuu oemeti ¢ YMEPEHHOU U MANHCENOU UH-
mennexmyanbhou neoocmamounocmoio, «BecHik agykanpii» 2012, No. 5, pp. 38-45; T.B. Jlucosckas, Kou-
nemenmHOCmHbIIL NOOX00 8 YCL0BUAX UHKIIO3UGHO20 06pazoeanusl, «HKII03UBHOE 00pa30BaHue: COCTOSIHUE,
npo6emsl, mepcnekTuss» 2007, pp. 51-56.
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At the beginning of the school year, students are diagnosed to determine
the directions of further correctional and pedagogical assistance. In the study
of students at the beginning of the first grade diagnosis is aimed at studying the
formation of cognitive processes that provide preparation for the assimilation of
counting activities: visual perception, memory, spatial representations, thinking,
thought operations (analysis, synthesis, comparison, generalization), arbitrary at-
tention. In addition, it is necessary to study the formation of the main components
of the activity: planning and self-control. If one or more of these indicators are
not formed, students will have difficulties in mastering mathematical knowledge
and skills in general, and in mastering counting activities, in particular. There-
fore, depending on the identified features, the directions of correctional and peda-
gogical assistance to students with special educational needs are planned.

The examination of students, starting from class II for primary schools,
attention is given to studying the formation of countable activities in particular,
such indicators as: the naming of numbers entry of numbers, playing numbers
from the beginning of the numeric range and with a given number, place the
number in the number series, the knowledge of the composition of the number,
determining the neighbors of numbers, performing arithmetic operations of the
first and second degrees, possession of mathematical vocabulary, comprehen-
sion and writing of mathematical signs. Special attention in the survey process
is paid to the way students perform the task. If the student performs the task
completely independently, focusing only on the verbal instruction, it can be
concluded that the relevant skills are formed in the area of actual development
and do not require corrective work. These skills can be used as a basis for the
formation of new skills during remedial classes. If the proposed tasks students
are not able to perform even with the help of an adult, it means that the relevant
skills are not included in the structure of mental activity at the moment. If the
student has difficulties in performing the proposed tasks on their own, but it is
possible to perform tasks with the help of a resource teacher, this means that
the relevant skills are in the zone of immediate development and requires their
inclusion in the content of correctional and pedagogical assistance. To do this,
it is necessary to determine the reasons why the student can not perform count-
ing activities, i.e., to study the level of development of cognitive processes
and performance indicators, which are studied in students of the first grade.
When identifying the lack of formation of certain cognitive processes and per-
formance indicators, the directions of providing correctional and pedagogical
assistance to students with special educational needs are also determined in
order to form their ability to carry out counting activities.

In the framework of the competence approach, it is assumed to take into
account the features of motivational-target, operational and control-evaluation
components of activity, each of which is characterized by its own characteristics
in students with special educational needs. At each of these stages, the resource
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teacher uses certain techniques and means to ensure the success of mastering the
formed skills. Selection of means and methods is carried out on the basis of quali-
tative analysis of the structure of counting activity of each individual student and
allocation on this basis of directions of providing correctional and pedagogical
assistance. This approach ensures that the individual characteristics of students
and the effectiveness of the resource teacher activities.

To form the motivational-target stage, the resource teacher works to create
interest both at the beginning of the correctional lesson and throughout it when
presenting specific tasks. At the beginning of the correctional lesson, the resource
teacher uses techniques to create an installation for the performance of activities
throughout the lesson: the creation of a problem situation; the introduction of
a fairy-tale character. During the lesson, when presenting the task and its imple-
mentation, the following techniques can be used: visual support of the proposed
task, an interesting form of presentation of the task, reliance on the life experi-
ence of students, emotional presentation of tasks by the resource teacher, positive
assessment of students’ activities.

At the operational stage, activities are carried out to form cognitive pro-
cesses, as well as planning and self-control, i.e. those functions that ensure the
performance of counting activities. The peculiarity of this stage is that general-
ized skills are formed, allowing the student to apply them in the future to solve
various problems both practical and mental content. These skills include three
levels of organization, which are consistently implemented in the course of cor-
rectional work: visual level, verbal instruction and students’ own verbal designa-
tions. Reaching the last level indicates the transition of this skill completely in the
zone of actual development.

In order to activate the control and evaluation stage, students with special
educational needs are developing the ability to compare the results with the ex-
pected ones, i.e. to carry out a conscious attitude to the result of their activities.
The implementation of these stages is carried out within the framework of cor-
rectional and pedagogical assistance to students with special educational needs.

We will allocate the main directions of formation of counting activity at
students with special educational needs on correctional occupations in the course
of rendering correctional and pedagogical help and we will designate their main
contents taking into account the competence approach.

The first direction-the formation of visual perception-is the most initial
direction of correctional and pedagogical assistance, as perception in general pro-
vides information about the objects and phenomena of the world, thereby con-
tributing to the accumulation of ideas and their preservation in memory. For re-
alization of this direction real objects and their sign substitutes are used — subject
pictures by means of which the system of sensory standards is formed; and also
ability purposefully to examine objects; to notice their difference and similarity
in color, the form, size. Students are offered tasks for the selection of features
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and parts in objects, comparison and grouping them by external properties (color,
shape, size), recognition of objects in noise conditions (overlapping of one ob-
ject with another, the contour image of the object, the image of the object with
the absence of some parts, superimposed contour images of objects familiar to
students), the location of objects in a row in descending or ascending order of
a given feature.

This direction cannot be pursued in isolation from the rest of the direc-
tions and accompanies them continually. This is due to the fact that at the initial
stages of education, students with special educational needs often dominate the
right hemisphere, which is responsible for subject-practical activity and interac-
tion with specific subjects of the world. In addition, the counting activity itself is
initially carried out with the use of specific objects and only after its formation in
the practical plan, its transition to the mental plan gradually takes place. There-
fore, students should be able to perceive holistically any object of the world and
include it in the system of practical actions.

Memory formation involves the use of the following tasks: memoriz-
ing students with special educational needs of complex instructions, a certain
number of objects with subsequent reproduction; retention in memory of the
sequence of proposed actions, instructions throughout the entire task, interme-
diate results of activities. The resource teacher also selects tasks for retelling
the text based on the plan (compiled by the resource teacher or in joint activities
with the student), key words and phrases (highlighted after reading and under-
standing the content of the text) and without supports on their own. Such tasks
form the ability to notice the main thing and at the same time aimed at the de-
velopment of mental operations.

One of the important directions of correctional and pedagogical assis-
tance is the formation of spatial representations. This is due to the fact that the
spatial factor is of particular importance from the very beginning of the forma-
tion of the counting activity. Spatial representations are the core structures of
human mental development, they are the basis of basic algorithms for the for-
mation of cognitive activity.®

As shown by genetic observations, visual orientation in space is only the
latest and collapsed form of spatial perception. At the early stages of develop-

8 E.IO. banawosa, Hccaedosanie onmuKko-npocmpancmeennvix (ynkyuil ¢ Hopme, «KypHan npu-
KiIagHoit nenxonorum» 2006, No. 6-1, pp. 36-44; M.C. Kosszuna, IIpocmpancmeennvie npedcmagnenus
U MEJICNONywaphoe 63aumo0eiicmsue y Maaouux wkoabHukos, «Bompocs! ncuxonorum» 2009, No. 5, pp. 40—
53; XK.M. I'mo3man, Heiiponcuxonoeuveckas ouaznocmuxa 6 douwkonvhom éospacme, Cankr-IlerepOypr 2008;
H.I. Manenuc, @opmuposanue goicuux RCUXUYECKUXx QyHKyuil y oemetl ¢ 3a0epicaHiblM 8apuUanmom OmKio-
nsaoujecocs pazsumus. Hetiponcuxonoeuueckuii ananus, [in:] Cogpemennvie nooxoobl Kk ouazHocmuke u Kop-
pexyuu peuegvix paccmpoiicms, pen. M.I. Xpakosckas, Cankr-IlerepOypr 2001, pp. 30-39; H.5. Cewmaro,
Memoouka gpopmuposanus npocmpancmeennvix npeocmasienutl y oemeti OOUKOIbHOLO0 U MIAOUIE20 WIKOTb-
noeo eo3pacma, Mocksa 2007; A.B. Cemenosuu, C.O. Ympuxus, [Ipocmpancmeennvie npedcmasienus npu
OMKAOHAIOWEMCA pazeumuu (Memoouyeckue pekomeHoayuu K Hetiponcuxono2uieckol ouazrnocmuxe), Mocksa
1998.
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ment, the structure of spatial orientation includes practical activities of the child,
the possibility of which is formed at the end of the first year of life simultaneously
with the strengthening of the joint work of the visual, kinesthetic and vestibular
analyzers’ noted that in the first stages of the child’s development, the represen-
tation of numbers and counting operations are visually effective and involve the
placement of recalculated elements in the external spatial field. Gradually, these
operations are curtailed, move into the inner plan and are replaced by visual-
figurative, and then abstract arithmetic thinking. But even at these stages, the
representation of the number and counting operations continue to preserve the
spatial components. Having mastered the decimal system, the child for a long
time continues to have its elements in a known spatial scheme, in which individ-
ual numbers take their place. According to L.S. Tsvetkova!?, violations of spatial
syntheses are accompanied by violations in counting operations.

The formation of spatial representations involves the use of correctional
classes tasks selected with the following components:

1) skill show parts of own bodies, parts of bodies human, behind contrary,
and parts of bodies individual in proposed image. Within the framework of
this block, students are offered tasks for orientation in the scheme of their
own body, especially in the right-left directions; for determining the parts
of the human body located opposite or the hero in the story picture;

2) the ability to determine the spatial location of objects in the environment,
when the reference point is the student himself (which is in front, behind,
above, below, right, left of the student), when the reference point is another
subject, fixed by the resource teacher or determined by the student himself
(right from, left from, above, below, front from, behind). This component
assumes: orientation in three-dimensional space. Students are offered tasks
involving the display of objects located in the environment in a given di-
rection; the location of objects taking into account the scheme of the stu-
dent’s body according to verbal instructions (right, left, top, bottom, front,
back); performing movements in the process of physical activity; move-
ment in a given direction;

3) the ability to navigate in two-dimensional space (on a sheet of paper).
For this purpose, students are offered the following tasks: the location of
objects on a sheet of paper; drawing missing parts of the object in a given
direction; shading objects in a given direction; finding the depicted ob-
ject in the scene picture according to the verbal instructions indicating

° J. Piaget, Remarques psychologiques sur le travail par équipes. Dans : Le travail par équipes
a l’école, Geneve 1935, pp. 179-196; B.M. bextepes, H.M. lllenoBanoB, K obocrosanuro zenemuueckoi
peghnexconoeuu, [in:] Hosoe 6 peuexconozuu u gusuonocuu HepsHoti cucmemst, Jlennarpag—Mocksa 1925,
pp. 125-126; H.JI. ®urypun, M.I1. [lenucoBa, Omans pazsumus nogedeHus demeli 6 603pacme om poxcoeHus
00 00HO020 200a, pen. H.M. 1llenosanos, H.M. Akcapuna, Mocksa 1949; A.P. Jlypus, Buicuiue koprogvie ghyHK-
yuu. .., op. cit.

10" JI.C. LiBerkoBa, Heiiponcuxonozust cuemd..., op. cit.
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its location; tracing mazes based on the proposed scheme; performing

graphic dictation, reflecting the sequence of movements in the appro-

priate directions; the location of objects on the desk according to the
instructions; drawing lines of different colors on the edges of the sheet

(above — blue as the sky, the bottom is brown as the earth, left green as

the trees outside the window, right — yellow as the wall) (“frame space”);

painting of objects according to their spatial location on the sheet of pa-
per; graphic symbol of the direction.

Within each component, a vocabulary is formed that denotes spatial repre-
sentations. Students describe the trajectory, characterized by the location of the
object in the environment, answer questions. In addition, attention is paid to the
development of coherent speech of students with special educational needs.

In the course of the student’s survey, it becomes clear within which com-
ponent difficulties are noted, which spatial representations are not formed. It is
with the formation of skills related to this unit that work begins with students with
special educational needs in correctional classes.

The next direction is the formation of thinking. To learn school numeracy
skills, students must be formed a certain level of verbal and logical thinking. In
this case, they will be able to operate with abstract concepts and numbers. For re-
alization of this direction various tasks can be offered: establishment of sequence
of events; search of an excess subject in group; establishing cause-and-effect re-
lationships (determining why an event occurred, for example, why the ground is
wet, and what will happen next, for example, if the sun comes out); explaining the
meaning of the text listened to or read; continuing the story; explaining proverbs
and sayings, etc.

This direction is closely related to the formation of mental operations
(analysis, synthesis, comparison, generalization). Students with special educa-
tional needs perform tasks to establish patterns in a number of figures and the
continuation of the series on the basis of the selected patterns; search for elements
from which you can make a figure; the allocation of objects in essential features;
comparison of objects based on essential and situational features; classification
of objects into groups, taking into account essential features; search for identical,
similar and different objects, etc.

The establishment of regularities in a number of figures at the same time
allows to develop analytical and synthetic activity and perception. To deter-
mine the pattern, students initially need to highlight the properties of the fig-
ures (force, color), compare the figures with each other to highlight similar and
distinctive features. Only on the basis of this, students will be able to identify
the sequence of occurrence of a certain feature and the pattern of its repetition
in a number of figures.

The selection of essential features in objects requires a certain level of
formation of verbal and logical thinking. This type of thinking at the initial
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stages of learning in students with special educational needs is at a low level of
development, which creates significant difficulties for the allocation of essential
features in the objects and summarizing them under the generalized concept.
Therefore, the resource teacher activates the work on the formation of verbal
and logical thinking to create a full-fledged basis for the ability to distinguish
essential features in objects, which will ensure the assimilation of concepts in
the learning process. Only on the basis of the appearance of the opportunity
to allocate significant features in objects, students will be able to compare dif-
ferent concepts with each other and classify objects according to the specified
resource teacher feature.

The development of thinking and mental operations will be possible only if
students with special educational needs are included in the first practical and then
mental activities, during which the necessary skills will be formed.

For each class, the resource teacher develops voluntary attention. First,
the job offered on the basis of creating interest with colourful, bright objects and
images and promotion on the basis of performance of tasks (emoticons, cards,
labels); then focuses on the importance of skills in activities of students with
special educational needs based on their life experience and the result, then stu-
dents are proposed to perform similar tasks with fixation in the right direction. In
this case, a prerequisite is to pronounce both the process of performing the task
and the result obtained. At the end of the task, students submit a verbal report on
the sequence of actions performed. The arbitrary attention thus formed gradually
becomes a skill of control and provides students with a conscious and meaningful
performance of activities.

The implementation of all of these areas in remedial classes within the com-
petence approach involves the formation of skills, taking into account a certain
sequence: showing the performance of a specific task in practice by a resource
teacher; performing on display in the subject-practical activities of students; ver-
bal designation of actions by students, including a verbal report on the implement-
ed actions; consolidation of the acquired skills when performing similar tasks.

Demonstration of concrete actions in practical activity by the resource
teacher is the first stage of formation of skills. Its implementation is carried out:
when performing the necessary visual practical actions by the resource teacher
based on the visual perception of students, as well as using various interactive
tools to improve the understanding of the content of actions. In all cases, the dis-
play is accompanied by a verbal description of the action by the resource teacher,
which is specific and accurate. The methods that the teacher uses in his activities
at this stage are the display of the action, accompanied by a verbal description;
explanation of the importance of mastering the studied action; the use of fairy-
tale characters to present the problem to be solved.

Performance of actions on display in subject-practical activity represents
repetition by students of actions of the resource teacher on the basis of imitation



98 NATALYA KRYUKOVSKAYA

and verbal support. Implementation of this stage is carried out taking into account
the following conditions: work in a group of two students; performance of tasks
on the basis of imitation; reliance on visibility when performing the task; plan-
ning the result before the task.

Verbal labeling of student actions, including a verbal report, is used after
students perform an action based on imitation. This is due to the dominance of
the right hemisphere and the difficulties of independent control of the task. At
this stage, students use the technique of operational pronouncing the perfor-
mance of the action.

Consolidation of the received skills at performance of similar tasks as-
sumes formation at students of the generalized ways of actions. For their con-
solidation and the process of interiorization (transition to the internal plan), an
important condition is the variation of situations and tasks. One and the same skill
the student must work with different material in different situations. This will
ensure the assimilation of the principle of the task, and not just the outer shell of
the actions performed.

Thus, within the framework of all the considered areas, the survey results
highlight the skills that are to be formed in correctional classes. To use the com-
petence approach in the classroom, it is necessary to create a practice-oriented
basis, to include students with special educational needs in the process of activity,
to develop tasks that will allow to form appropriate skills. The subsequent con-
solidation of the formed skills in different situations will allow to transfer them to
the zone of actual development, thereby expanding the opportunities of students
and creating a full-fledged basis for mastering the counting activity and preparing
them for independent life in society and solving various life situations.
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Abstract

Participation in nonformal education positively influences individual’s health and is dependent
on individual and environmental factors. The International Classification of Functioning, Disability
and Health (WHO, ICF: CY) in particular emphasises the social meaning of participation of pupils
with special needs. The effective participation of pupils with special needs in inclusive setting is
complicated by barriers of organisations and actors of nonformal education that is consequently
reflected in the quality of social interactions among pupils. Pupils of special schools are in a spe-
cific situation, because nonformal inclusive education is for them the primary source of social in-
teractions with non-disabled peers in an institutionalised setting. The aim of the study is to reflect
on the social aspects of participation of pupils with special needs in the conditions of nonformal
inclusive education on the basis of the available research studies, more specifically the social posi-
tion of a child with special needs and the nature of mutual social interactions among participants.
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Ksztatcenie pozaformalne dzieci ze specjalnymi potrzebami z perspektywy edukacji integracyjnej
Streszczenie

Uczestnictwo w edukacji nieformalnej pozytywnie wptywa na zdrowie jednostki i jest uzaleznione
od czynnikéw indywidualnych oraz srodowiskowych. Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowa-
nia, Niepetnosprawnosci i Zdrowia zwraca uwage na szczegolne znaczenie uczestnictwa w edukacji
nieformalnej uczniéw o specjalnych potrzebach. Ich efektywny udziat w inkluzyjnym otoczeniu
jest komplikowany przez bariery organizacyjne i podmiotowe edukacji nieformalnej, co w konse-
kwencji przektada sie na jakos¢ interakcji spotecznych miedzy uczniami. Uczniowie szkét specjal-
nych znajduja sie w szczegdlnej sytuacji, poniewaz edukacja nieformalna jest dla nich pierwotnym
zrédtem interakcji spotecznych z petnosprawnymi réwiesnikami w zinstytucjonalizowanym oto-
czeniu. Celem artykutu jest refleksja nad spotecznymi aspektami uczestnictwa uczniéw o specjal-
nych potrzebach w warunkach nieformalnej edukacji inkluzyjnej na podstawie dostepnych badan,
w szczegblnosci nad pozycja dziecka o specjalnych potrzebach i charakterem wzajemnych interak-
cji spotecznych miedzy uczestnikami edukacji nieformalnej.

Stowa kluczowe: integracja, edukacja nieformalna, akceptacja spoteczna, interakcje spoteczne,
dzieci ze specjalnymi potrzebami

Introduction

Over a decade after the ratification of the Convention on the Rights of Persons
with Disabilities, it is considered a success, that on the European scale more
than half of pupils with special needs are being educated in an inclusive setting:
according to the latest data of the European Agency Statistics on Inclusive Edu-
cation!, within ISCED 1 it concerns an average of 63.62% pupils with special
needs and within ISCED 2 it concerns 57% of pupils with special needs.? Even if
a small percentage of pupils with special needs do not cope with the education at
mainstream schools and return to special schools® — what in itself does not attests
a unilateral failure (of the child); inclusion in school setting is an everyday reality
for the present generation of non-disabled pupils. Nonformal education is not,
contrary to formal education, monitored with respect to inclusion, which results
in no available data on the participation of pupils with special needs in leisure
activities in school and extra-curricular setting. This fact can be viewed from
two perspectives: on the one hand it can be a manifestation of inclusion, that the
administration does not distinguish the possible special needs of a participating
child, on the other hand it can be a manifestation of the lacking interest from in-
stitutions in implementation of inclusive principles in nonformal education, that
is an infringement of rights of children with special needs. The Article 30 of the
Convention on the Rights of Persons with Disabilities demands the access to
participation in play, recreation and leisure and sporting activities and access to

' European Agency Statistics on Inclusive Education: 2016 Dataset Cross-Country Report,

eds. J. Ramberg, A. Lénart, A. Watkins, European Agency for Special Needs and Inclusive Education, Odense
2018.

2 The average of the Visegrad group is slightly lower: ISCED 1 —57%, ISCED 2 — 54%, ibidem.

3 It concerns 2.37% of pupils with SEN within ISCED 1 and 2.07% of pupils with SEN within
ISCED 2, ibidem.
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services of their providers for persons with disabilities. The absence of monitor-
ing of the participation of the pupils with special needs in nonformal education
therefore from this perspective negatively influences the implementation of this
right in practice.

According to the International Classification of Functioning, Disability
and Health*, participation in nonformal education positively influences the health
condition of an individual and depends on individual and environmental factors,
i.e. to what extent an individual can participate in activities and undertake differ-
ent types of activities and to what extent the setting allows it. An adapted version
of the ICF for children and youth® emphasises social significance of participation:
The ability to be engaged and interact socially develops in the young child’s close
relations with others in its immediate environment. Children and adolescents
with disabilities perceive participation as an opportunity to boost self-esteem,
self-assurance; to establishing friendships — to belong to a group, to experience
an interaction with other people; to take part activities and self-determination, i.e.
to be able to influence the situation, to have an opportunity and ability to choose
and be given choices, to decide and to organize.® The pillars of participation are
friendships/relationships, interactions/contacts, perception and acceptance by
peers. According to empirical findings, participation in nonformal education re-
flects in the improved life quality and physical wellbeing, a higher level of social
skills, social acceptance and social interactions in pupils with special needs.” Ef-
fective participation of pupils with special needs in inclusive setting is complicat-
ed by persisting barriers by organizers and partakers of nonformal education that
is subsequently reflected in the quality of social interactions among pupils. Pupils
of special schools find themselves in a specific situation, because the nonformal
education is their primary source of social interactions with non-disabled peers
in an institutionalised setting. On the basis of the available research findings,
the aim of this study is to reflect on the social aspect of participation of the pu-
pils with special needs in the conditions of nonformal inclusive education, more
specifically on the role of a child with special needs and the nature of the mutual
social interactions among the participants.

4 International Classification of Functioning, Disability and Health: ICF, World Health Organiza-
tion, 2001, https://apps.who.int/iris/handle/10665/42407 [accessed: 25.03.2020].

5 International Classification of Functioning, Disability and Health: Children and Youth Ver-
sion: ICF-CY, World Health Organization, 2007, https://apps.who.int/iris/handle/10665/43737 [accessed:
25.03.2020].

¢ L. Eriksson, M. Granlund, Conceptiions of Participation in Students with Disabilities and Persons

in Their Close Environment, “Journal of Developmental and Physical Disabilities” 2004, Vol. 16, pp. 229-245.

7 Cf. P. Coyne, A. Fullerton, Supporting Individuals with Autism Spectrum Disorder in Recrea-

tion, Urbana 2014; R. McConkey, S. Dowling, D. Hassan, S. Menke, Promoting Social Inclusion Through
Unified Sports for Youth with Intellectual Disabilities: A Five-Nation Study, pp. 1-13. doi: 10.1111/j.1365-
2788.2012.01587.x.; K. Shikako-Thomas, N. Dahan-Oliel, M. Shevell, M. Law, R. Birnbaum, P. Rosenbaum,
C. Poulin, A. Majnemer, Play and be Happy? Leisure Participation and Quality of Life in School-Aged Children
with Cerebral Palsy, “International Journal of Pediatrics” 2012: 387280. doi: 10.1155/2012/387280.



104 NAD’A BIZOVA

The current state of the participation of the pupils with special needs
in nonformal inclusive education

Quantifiable level of the participation of pupils with special needs in nonformal
inclusive education is influenced by several individual and environmental factors,
which are usually evaluated through comparative lens in relation to non-disabled
peers. The prevalent research findings confirm that pupils with special needs gen-
erally undertake fewer leisure activities and with lower frequency than their non-
disabled peers, irrespective of the country of their origin.® This fact is highlighted
equally by older and newer research studies, what on the one hand can reflect
the real state of inclusion in society, but on the other hand it can raise questions
regarding the relevance of the comparative approach in researching the partici-
pation of pupils with special needs in the conditions of nonformal education.
Diversity in leisure activities of pupils with special needs is to a large extent influ-
enced by the possibilities of their realization. For instance, the pupils with visual
impairment and physical disabilities undertake fewer sport or physically oriented
activities than pupils with auditory impairment, mental impairment or chronic
medical disability’; pupils with Autism Spectrum Disorder incline to individual
activities of primarily passive nature'; pupils with combined disabilities under-
take fewer activities and less frequently in comparison to pupils with a certain
type of disability'!, comparably pupils with lower level of disability undertake
more activities and more frequently in comparison to their peers with high level
of disability. The particularity in the participation of pupils with special needs in
nonformal education and leisure activities is caused by number of factors caused

8 @G. Bedell, W. Coster, M. Law, K. Liljenquist, Y.C. Kao, R. Teplicky, D. Anaby, M.A. Khetani, Com-
munity Participation, Supports and Barriers of School-age Children with and without Disabilities, “Archives
of Physical Medicine and Rehabilitation” 2013, Vol. 94 (2), pp. 315-323. doi: 10.1016/j.apmr.2012.09.024;
S. Kaljaca, B. Du¢i¢, M. Cvijetic, Participation of Children and Youth with Neurodevelopmental Disorders in
After-School Activities, “Disability and Rehabilitation” 2019, Vol. 41 (17), pp. 2036-2048; G. King, T. Petren-
chik, M. Law, P. Hurley, The Enjoyment of Formal and Informal Recreation and Leisure Activities: A Com-
parison of Shool-Aged Children with and without Physical Disabilities, “International Journal of Disability,
Development and Education” 2009, Vol. 56 (2), pp. 109-130; A. Solish, A. Perry, P. Minnes, Participation of
Children with and without Disabilities in Social, Leisure and Recreational Activities, “Journal of Applied Re-
search in Intellectual Disabilities” 2009, Vol. 23, Issue 3, pp. 226-236.

9

P. Longmuir, O. Bar-Or, Factors Influencing the Physical Activity Levels of Youths with Physical
and Sensory Disabilities, “Adapted Physical Activity Quarterly” 2000, Vol. 17, Issue 1, pp. 40-53. doi: 10.1123/
apaq.17.1.40; E.A. Jaarsma, P.U. Dijkstra, J.H. Geertzen, R. Dekker, Barriers to and Facilitators of Sports Par-
ticipation for People with Physical Disabilities, “Scandinavian Journal of Medicine & in Sports” 2014, Vol. 24
(6), pp. 871-881. doi: 10.1111/sms.12218.

10" P. Coyne, A. Fullerton, op. cit.
11

A. Taheri, A. Perry, P. Minnes, Examining the Social Participation of Children and Adolescents
with Intellectual Disabilities and Autism Spectrum Disorders in Relation to Peers, “Journal of Intellectual Dis-
ability Research” 2016, Vol. 60 (5), pp. 435—443. doi: 10.1111/jir.12289.
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by an individual, family and environment that Gillian King et al. elaborated on in
a conceptual model."? For instance, the children’s factors are:

a) children’s own views of their competence;

b) their physical, cognitive, and communicative function;

¢) their emotional, behavioral, and social function; and;

d) their activity preferences.

The family factors are:

a) the absence of financial and time constraints caused by having a child with

a disability;

b) a better family socio-economic situation;
c) a supportive home setting, and;
d) a strong family interest in recreational activities.

Comparably the research by Robert Palisano et al. revealed that leisure
participation by youth with disability is influenced by multiple youth and family
characteristics.” Evaluation of research findings should therefore not primarily
stem from the comparison with non-disabled population, but the level of disabil-
ity, disorder, or support the individual requires.

Leisure activities are undertaken in regular setting to a larger extent by
pupils with lower level of disabilities, disorders that attend mainstream schools,
where they spontaneously engage also in organized groups of interest. Longitu-
dinal research studies confirmed that inclusive education has raised the possibili-
ties of participation in leisure activities in extra-curricular setting in comparison
to segregated education, while individuals with special needs educated at main-
stream schools also have a wider social network after completion of secondary
education in comparison to graduates of special schools.' On the other hand,
parents of pupils with special needs, irrespective of the setting of their child’ edu-
cation, unanimously agree, that these pupils attend school clubs, leisure organi-
zations and meet their class mates also out of school to a lower degree than their
non-disabled peers."”” Pupils with intermediate and higher level of disabilities,
disorders or with combined disability undertake more activities in specialised
or segregated setting with respect to social interactions with their non-disabled

12 G. King, M. Law, S. King, P. Rosenbaum, M. Kertoy, N. Yong, 4 Conceptual Model of the Factors
Affecting the Recreation and Leisure Participation of Children with Disabilities, “Physical & Occupational
Therapy in Pediatrics” 2003, Vol. 23, Issue 1, pp. 63-90.

13 R.J. Palisano, M. Orlin, L. Chiarello, D. Oeffinger, M. Polansky, J. Maggs, G. Gorton, A. Bagley,
C. Tylkowski, L. Vogel, M. Abel, R. Stevenson, Determinants of Intensity of Participation in Leisure and Rec-
reactional Activities by Youth with Cerebral Palsy, “Archives of Physical Medicine and Rehabilitation” 2011,
Vol. 92 (9), pp. 1468—1476. doi: 10.1016/j.apmr.2011.04.007.

14 Evidence of the Link Between Inclusive Education and Social Inclusion: A Review of the Literature,
ed. S. Symeonidou, European Agency for Special Needs and Inclusive Education, Odense 2018.

15 G. Bedell, W. Coster, M. Law, K. Liljenquist, Y.C. Kao, R. Teplicky, D. Anaby, M.A. Khetani, op.
cit.; W. Coster, M. Law, G. Bedell, J. Liljenquist, Y.C. Kao, M. Khetani, R. Teplicky, School Participation,
Supports and Barriers of Students with and without Disability, “Child: Care, Health and Development” 2013,
Vol. 39 (4), pp. 535-543. doi: 10.1111/cch.12046.
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peers. The availability and the lack of barriers of activities, the absence of nega-
tive attitudes that often occur in non-disabled participants as well as staff in main-
stream setting are the primary reasons. At the same time, attitudinal barriers are
considered the greatest obstacle of nonformal inclusive education by the partici-
pants with special needs and their parents, other barriers between an individual
and setting are considered as less significant.'t

Some parents backed away from nonformal inclusive education due to
negative experiences from mainstream setting, e.g. Eva Hiu-Lun Tsai, Lena
Fung state that parents of children with intellectual disability retreated from in-
clusive activities after the refusal by the personnel or non-disabled participants
who presented negative attitudes and the lack of understanding of the people
with intellectual disability as the main cause.'” Hidden negative attitudes are
clearly demonstrated in unstructured and non-organized activities, course of
which is not intervened by pedagogues and in which the pupils with special
needs are the most isolated according to research findings.'® Structured activi-
ties, in which the pupils are compelled to mutually communicate and cooperate
at the level of dyad or small group, appear to be more beneficial for mutual in-
teractions'®, participation in which is regarded positively by pupils with special
needs.? Some programs of inclusive education aim to support nonformal social
interactions among pupils; the examples of this practice can be found in special
schools setting that already created conditions for nonformal encounters of pu-
pils with and without disabilities in the family of an intact peer.”! Besides the
attitudes, that are rightly considered the key conditions for success of inclusive
education as such??, participation of pupils with special needs are complicated
by other factors, that according to some findings influence perceived barriers to
a larger extent than disability-related barriers.” The inadequate facilities, lack

16 D. Anaby, C. Hand, L. Bradley, B. DiRezze, M. Forhan, A. DiGiacomo, M. Law, The Effect of the
Environment of Participation of Children and Youth Disabilities:A Scoping Review, “Disability and Rehabilita-
tion” 2013, Vol. 35, No. 19, pp. 1589-1598. doi: 10.3109/09638288.2012.748840.

17 E.H. Tsai, L. Fung, Parent’s Experiences and Decisions on Inclusive Sport Participation of Their

Children with Intellectual Disabilities, “Adapted Physical Activity Quarterly” 2009, Vol. 26 (2), pp. 151-171.

8 G. Bedell, W. Coster, M. Law, K. Liljenquist, Y.C. Kao, R. Teplicky, D. Anaby, M.A. Khetani,
op. cit.
19

P. Coyne, A. Fullerton, op. cit.

2 @G. Bedell, W. Coster, M. Law, K. Liljenquist, Y.C. Kao, R. Teplicky, D. Anaby, M.A. Khetani,
op. cit.
2 L. Savi¢, Podstatné problémy vychovnej prdce v interndte pre sluchovo postihnuté deti, “Efeta”

1991, special edition, pp. 91-93.

2 Cf. I. Suhajdova, Ludsky faktor, kliicovd podmienka inkliizie?, Trnava 2018.

3 M. Badia, B.M. Orgaz, M.A. Verdugo, A.M. Ullan, M.M. Martinez, Personal Factors and Per-
ceived Barriers to Participation in Leisure Activities for Young and Adults with Developmental Disabilities,
“Research in Developmental Disabilities” 2011, Vol. 32 (6), pp. 2055-2063. doi: 10.1016/j.ridd.2011.08.007.
Research findings in this area are inconsistent. Jeffrey Martin presents the review of research studies according
to which the respondents with disabilities find disability-related barriers dominant. The same conclusion was
formulated also by Eva Jaarsma et al., who analysed 27 research studies focused at barriers and facilitators
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of accessible programmes, lack of transport, staff capacity, and cost are identi-
fied as the most frequent barriers.?

The role models in family and friendly relations also influence the selec-
tion of activities in nonformal inclusive education similarly as in the non-disabled
population. According to the findings of Nalan R. Ayvazoglu, Oh Hyun-Kyoung,
Francis M. Kozub?, pupils with special needs to a larger extent engage in sports
activities when their parents or siblings engage in them. In the research of Palm-
isano et al.?%, the strongest predictor of the participation intensity was besides
the physical ability of children with cerebral palsy family activity orientation.
Friends from the school setting play a similar role, because they are often a de-
cisive element in the selection of interest activity.”” If a pupil attends a special
school, a greater part of leisure activities therefore undertakes with friends in seg-
regated setting, especially if it concerns a boarding school. The variety of activi-
ties is influenced by the family income, the completeness versus incompleteness
of family and education of parents. In the research of Mary Law et al.?®, children
of low-income parents with low level of education and from incomplete families
displayed a smaller variety of activities than children with special needs from
complete, well situated families.

Social position of a child with special needs
in nonformal inclusive education

The success rate of inclusive education is reliably expressed by the social posi-
tion of a child with special needs, which is beyond a direct impact of a pedagogue
and even more rigorously reflects the authentic attitudes of a group of non-dis-

of participation in sports activities by individuals with physical disabilities. One of the causes of contradic-
tory findings can be the differences in methodology or in the formulation of individual questions and their
evaluation. Also, individuals with disabilities themselves can evaluate barriers differently depending on the
type and level of disability and the orientation of activity. For instance, individuals with low level of disability
can perceive more barriers at setting than the individuals with high level of disability or combined disability,
who, in contrast, assign them to disability to a higher degree. Another cause can be differences in the percep-
tion of barriers by parents and children with disability that leads to discrepancy of findings in their mutual
comparation. J.J. Martin, Benefits and Barriers to Physical Activity for Individuals with Disabilities: a Social-
Relational Model of Disability Perspective, “Disability and Rehabilitation” 2013, Vol. 35 (24), pp. 2030-2037.
doi: 10.3109/09638288.2013.802377; E.A. Jaarsma, P.U. Dijkstra, J.H. Geertzen, R. Dekker, op. cit.

2% M. Barr, N. Shields, Identifying the Barriers and Facilitators to Participation in Physical Activity
for Children with Down Syndrome, “Journal of Intellectual Disability Research” 2011, Vol. 55 (11), pp. 1020—
1033. doi: 10.1111/5.1365-2788.2011.01425.x; E.A. Jaarsma, P.U. Dijkstra, J.H. Geertzen, R. Dekker, op. cit.

% N.R. Ayvazoglu, Oh Hyun-Kyoung, E.M. Kozub, Explaining Physical Activity in Children with
Visual Impairments: A Family Systems Approach, “Exceptional Children” 2006, Vol. 72, No. 2, pp. 235-248.

26 R.J. Palisano, M. Orlin, L. Chiarello, D. Oeffinger, M. Polansky, J. Maggs, G. Gorton, A. Bagley,
C. Tylkowski, L. Vogel, M. Abel, R. Stevenson, op. cit.

77 Nérodni institut d&ti a mladeze, MSMTaS CR., Klicové faktory oviyvitujici inkluzi déti a mladeze se
specifickymi vzdélavacimi potrebami do zajmového a neformdlniho vzdélavani, Praha 2009.

2 M. Law, G. King, S. King, M. Kertoy, P. Hurley, P. Rosenbaum, N. Young, S. Hanna, Patterns of
Participation in Recreational and Leisure Activities Among Children with Complex Physical Disabilities, “De-
velopmental Medicine & Child Neurology” 2006, Vol. 48 (5), pp. 337-342.
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abled peers towards an individual with special needs and towards the inclusion
itself. While in the process of formal education the social position of a pupil is
based on school success, in the conditions of nonformal education the noncogni-
tive qualities and individual’s personality profile come forward.?’ If a pupil with
special needs has deficits in communicative skills and sociability, as is not able
to compensate them in a given interest activity, it gets into a disadvantaged social
position. The prevalent research findings confirm that this generally concerns pu-
pils with mental disability, with Autism Spectrum Disorder and combined, mul-
tiple disabilities. For instance, in the research of Mary Devine the participants
with the Down syndrome expressed, that they are passively tolerated by the intact
participants and perceived as concurrently “similar” and “different”, participants
with high level of disability were considered overlooked and devaluated.’® In
another research 35% of participants with disability negatively assessed their po-
sition, 41% of participants labelled it as indifferent and only 24% as acceptable,
or good. From the perspective of non-disabled participants, the social position of
participants with disabilities was negatively evaluated by 37% of respondents,
52% labelled it as indifferent and only 11% as acceptable.’! The social position
of participants, primarily with mental disability, is comparably evaluated by the
staff of nonformal education facilities, according to whom they are isolated or
passively tolerated without friendly relations with non-disabled participants.*?
Nevertheless, participants with special needs are aware, that if they are not ac-
cepted, they are also not included.*® Heavily sensually impaired pupils, primarily
auditorily, who prefer barrier-free form of participation, i.e. communication in
sign language, in specialized setting, are also in disadvantaged position due to the
perceived isolation and difficult perception of events in mainstream facilities.**
Social position of pupils with special needs, in the conditions of nonformal
inclusive education is also the reflection of social interactions among pupils and
the approach of the pedagogue towards the organization of activities. In the set-
ting with the shared values in foreground, the abilities and possibilities of an in-
dividual are accented, the stereotypes come to background and equality is the key
principle, the participants are accepted. Pedagogue’s role is setting the example
of proinclusive behaviour, providing assistance in inevitable cases and encour-
aging the participants in autonomy, which is assisted by adaptation equipment.

»  @G. King, M. Law, S. King, P. Rosenbaum, M. Kertoy, N. Yong, op. cit.

3% M. Devine, Being a “Doer” Instead of “Viewer”. The Role of Inclusive Leisure Contexts in De-
termining Social Acceptance for People with Disabilities, “Journal of Leisure Research® 2004, Vol. 36 (2),
pp. 137-159.

3 M. Devine, J. Dattilo, Social Acceptance and Leisure Lifestyles of People with Disabilities, “Thera-
peutic Recreation Journal” 2001, Vol. 34, No. 4, pp. 306-322.

32 Nérodni institut d&ti a mladeze, MSMTaS CR, op. cit.

3 N. Spencer-Cavaliere, J.E. Watkinson, Inclusion Understood from the Perspectives of Children with
Disability, “Adapted Physical Activity Quarterly” 2010, Vol. 27 (4), pp. 275-293.

3 Narodni institut d&ti a mladeze, MSMTa$ CR, op. cit.
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Accentuating differences, distinctions, on the contrary leads to refusal of partici-
pants with special needs and is expressed by unsuitable behaviour and negative
attitudes of non-disabled participants. Excessive “protection” by the pedagogue
has similar effect on the social position of participants as direct refusal.* From
the praxeological perspective, it is important that the theory of inclusive peda-
gogy with precisely formulated success conditions for inclusive education®, are
thoroughly implemented in practice.

Research studies from short-time events of nonformal inclusive educa-
tion, for instance summer camps, outdoor adventure workshops, etc.*’ confirm,
that a pupil with special needs achieves good social position if a group of non-
disabled peers is “attuned” to inclusion and is encouraged to it, i.e. non-disa-
bled participants are familiar with the inclusive principles and the specifics of
participants with special needs, know how to communicate and cooperate with
them, or to provide the inevitable assistance in play, self-servicing activities,
etc. Identical findings were formulated in researches investigating the attitudes
of non-disabled participants towards the peers with special needs in inclusive
oriented summer camps.

Based on the available research findings it can be concluded, that par-
ticipants with special needs are in better social position if they are in multiple
day permanent contact with non-disabled peers, for instant in summer camps,
that result in more spontaneous interactions, participants have the opportunity
to share immediate joint experience and more opportunities to getting to know
each other in comparison to regular participation in interest groups. For instance,
in the research of Gary Siperstein et al.*® the pupils with and without mental
disability were equally accepted, while each non-disabled participant of the resi-
dential event stated at the end, that they made friend with at least one participant
with special needs.** According to some findings, pupils with special needs find
participation in nonformal inclusive education successful, if the friendships es-
tablish between them and their non-disabled peers. On the contrary, if they feel
lonely, there is no inclusion in their opinion.*” Application of these findings in
school practice, for example in a form of adaptation residential workshops would,
from our perspective, help social acceptance of pupils with special needs by non-
disabled peers and facilitate the course of joint social interactions.

3 M. Devine, op. cit.

3 Inkluzivni pedagogika, ed. V. Lechta, Praha 2016; Key Components of Inclusive Education,
eds. V. Lechta, N. Bizova, Berlin 2019.

37 E.g. P. Hutchinson, T. Mecke, E.K. Sharpe, Partners in Inclusion at a Residential Summer Camp.
A Case Study, “Therapeutic Recreation Journal” 2008, Vol. 42, No. 3, pp. 179-196.

¥ G.N. Siperstein, G.C. Glick, R.C. Parker, Social Inclusion of Children with Intellectual Disabilities
in a Recrealtional Setting, “Intellectual and Developmental Disabilities” 2009, Vol. 47 (2), pp. 97-107. doi:
10.1352/1934-9556-47.2.97.

¥ There were 67 participants in the event, 27 of them with mental disability.
4 N. Spencer-Cavaliere, J.E. Watkinson, op. cit.
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Social interactions of a child with special needs
in nonformal inclusive education

Nonformal education creates space for formation of social competences, that al-
low pupils enter satisfactory social relations based on mutual and balanced inter-
actions as well as satisfaction of their individual needs, reaching communicative
goals and correct interpretation of experience from interactions at the level of
group and dyad.*! The available research findings indicate that the social situa-
tion of a child with special needs in nonformal inclusive education is not always
favourable and there are different types of social interactions among pupils in
mainstream setting.*> The research of social interactions of pupils with special
needs attending a mainstream school club or interest group in Slovakia presents
comparable findings.* Social interactions were evaluated on the basis of observa-
tion and interview with pedagogues. The observations focused on:
a) participation of a partaker with special needs in social interactions (respon-
sivity, initiative);
b) a comparison of social interaction of the partaker with special needs with
interaction among non-disabled partakers;
c) the role of a pedagogue in social interactions among partakers with and
without special needs.

From the qualitative analysis of collected data three categories of social
interactions were derived:

a) accepting;
b) ignoring;
¢) ambivalent.

The participants of accepting interactions primarily occurred in close prox-
imity or had physical contact, e.g. held hands, led dialogue, in nonverbal sphere
they kept eye contact and expressed joy from communication. This type of inter-
action was clearly demonstrated by amicable bonds. The ignoring interactions
were expressed by mutual and unilateral refusal that was evident primarily during
spontaneous activities, course of which was not intervened by the pedagogue.
It concerned situations, when pupils with special needs and their non-disabled
peers could spontaneously enter joint interactions, but they did not take this op-
portunity. Ambivalent interactions were characteristic with directivity, reluctance
and the lack of interest in communication or listening to a participant with special

4 K.H. Rubin, WM. Bukowski, J.G. Parker, Peer Interactions, Relationships, and Groups, [in:]
Handbook of Child Psychology, Vol. 3: Social, Emotional and Personality Development, vol. ed. N. Eisenberg,
eds-in-chief W. Damon, R.M. Lerner, 6™ ed., New York 2006, pp. 571-645.

42 M. Devine, op. cit.; eadem, M. O’Brien, The Mixed Bag of Inclusion: An Examination of an Inclu-
sive Camp Using Contact Theory, “Therapeutic Recreation Journal” 2007, Vol. 41 (3), pp. 201-222; S. Suther-
land, S. Stroot, Brad's Story: Exploration of an Inclusive Adventure Education Experience, “Therapeutic Rec-
reation Journal” 2009, Vol. 43, No. 3, pp. 27-39.

N. Bizova, Neformdalni inkluzivni edukace, [in:] Inkluzivni pedagogika, op. cit., pp. 158-170.
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needs. The participants with special needs entered social interactions more often
in guided activities than in the spontaneous ones. If the pedagogue worked with
the whole group, social interactions of participants with special needs were re-
sponsive in character; there was only a rare personal initiative. The behaviour of
pedagogues did not exclude the participants with special needs, the pedagogues
treated them equally as other participants, and they provided assistance or sup-
port in inevitable cases.*

Social interactions of participants with special needs are often evaluated
relatively positively in research studies. However, individual participants — peda-
gogues and partakers with special needs often evaluate them differently: while
the participants focus on the course of social interactions during activities, ped-
agogues, coaches etc., often take into consideration their overlap into formal
space, i.e. whether the participants meet also outside the organized setting. Roy
McConkey et al. evaluated the contribution of the international project Uni-
fied Sport with participants with mental disability, their non-disabled peers and
coaches from five European countries (Germany, Hungary, Poland, Serbia,
Ukraine).* In their research they clarified social interactions in the context of
four key topics:

a) personal development;

b) inclusive and amicable bonds;

c) positive perception of persons with mental disabilities;
d) building the local community.

The project was unique because it connected pupils from special and main-
stream schools (92% of participants with disabilities attended special school).
The qualitative analysis of an interview with 40 respondents from each country
revealed, that the participation in the project, its publicity, contributed to the im-
provement of social status of participants with disabilities in school and commu-
nity, led to the improvement of interpersonal and intrapersonal competences, e.g.
communicative skills, self-confidence, self-esteem, influenced their non-disabled
peers and parents to promoting ideas of inclusion and further cooperation or sup-
port of inclusion at the local level.*

Devine and Mary O’Brien state, that individuals with physical disabili-
ties are accepted by peers more than individuals with behavioural disorders or
mental disabilities.*” In a way, this fact is confirmed also by the research of Sue
Sutherland and Sandra Stroot*, who analysed social interactions of participants
during a 3-day adventure leisure program. The 13-years old participant with high
functioning autism entered social interactions unwillingly, avoided peer contacts,

4 Ibidem.

4 R. McConkey, S. Dowling, D. Hassan, S. Menke, op. cit.
¥ Ibidem.

47 M. Devine, M. O’Brien, op. cit.

4 S. Sutherland, S. Stroot, op. cit.
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searched for presence of instructors he had known from past. Change in his be-
haviour and contact initiation appeared after joint activities, during which he was
appraised by peers and had opportunity to participate in joint problem solving.
Despite the overall positive evaluation of the interactions by all participants, the
boy with the special needs did not transfer this experience on peers outside the
adventure group.*

Conclusion

Participation in nonformal inclusive education in the current state of implemen-
tation of inclusive principles into practice can be simultaneously a contribution
and a risk for the pupils with special needs. Research findings point at the direct
connection between the social position of a child and the approach of a facility
to implementation of the inclusive idea. Peripheral social position is not a failure
of the child but of all participating actors including the environmental condi-
tions, if they are not adapted to the needs of the individual with special needs,
or a group. The acceptance of difference stemming from the nature of disability
remains an acute problem. Negative attitudes to individuals with special needs
are not expressed openly but by a passive tolerance of their presence. If social
setting simultaneously neither refuses nor accepts an individual, i.e. has an indif-
ferent attitude, it devaluates the contribution of participation. One of the pos-
sibilities to remove this state is the application of structured activities, in which
the participants with and without special needs depend on joint cooperation and
communication and the resulting mutual acceptance.
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Niepetnosprawnos¢ w ujeciu interdyscyplinarnym to monografia autorstwa
Joanny Konarskiej, ktora stanowi kompendium pokazujgce wielostronne po-
dejscie do zagadnienia niepetnosprawnosci z punktu widzenia wybranych
dyscyplin i subdyscyplin z obszaru nauk spotecznych. Ksigzka przedstawia za-
gadnienie niepelnosprawnosci w wymiarze stanu i zjawiska w aspekcie teore-
tycznym oraz przeniesienia realizowanych analiz na grunt konkretnych dziatan
praktycznych.

W oparciu o doswiadczenia zawodowe w pracy z osobami niepeino-
sprawnymi (jako psycholog i pedagog specjalny) oraz kontakt z osobg bliska
doswiadczajaca niepelnosprawnosci, Konarska przygotowala opracowanie
wpisujace si¢ w nurt autorefleksji nad retrospektywa, terazniejszoscia i mozli-
wa perspektywa dylematu niepetnosprawnosci wkomponowanego w zgenerali-
zowany dyskurs migdzydyscyplinarny. Szczegdlng uwage przywiazuje do wizji
niepetnosprawnosci pojawiajacych si¢ w psychologii rehabilitacji, pedagogice
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specjalnej, socjologii, a takze w unormowaniach prawnych regulujacych status
niepelnosprawnosci i 0s6b z niepelnosprawnosciami we wspotczesnych aktach
prawa migdzynarodowego i polskiego.

Ksigzka sktada si¢ z okreslonych elementow strukturalnych tak skonstru-
owanych i wzajemnie powigzanych, aby zarysowac kwestie niepelnosprawno-
$ci w konteks$cie: ogolnospotecznym; sub- i dyscyplinarnym; praktycznym,;
koncepcji i modeli niepetnosprawnosci; srodowisk spotecznych znajdujacych
si¢ w bezposrednim lub posrednim powigzaniu z niepelnosprawnoscia oraz
okresow zycia cztowieka, w ktorych niepelnosprawnosé w specyficzny sposob
kreuje rozwdj, aktywnos$¢, samodzielnos¢ i samorealizacjg osoby ludzkie;j.

Monografia poza spisem tresci w jezyku polskim i angielskim, wprowa-
dzeniem oraz bibliografia, obejmuje dziewi¢¢ rozdziatow szczegodtowych. We
wprowadzeniu przedstawiono celowo$¢ opracowania, drogg wiodaca do jego
przygotowania, osobiste uwarunkowania — profesjonalne i rodzinne — (na)pisa-
nia ksiazki, a takze krotki opis jej struktury.

Tresci rozdzialu pierwszego pt. Roznorodnos¢ ujmowania problematyki
niepetnosprawnosci pokazuja niepetnosprawnos¢ z punktu widzenia psycholo-
gii rehabilitacji, psychologii klinicznej, pedagogiki specjalnej, medycyny, nauk
technicznych i informatyki, socjologii oraz nauk o sztuce i kulturze — ze szcze-
gb6lnym uwzglednieniem muzykoterapii i arteterapii.

W rozdziale drugim pt. Programy badan nad niepetnosprawnosciq i kie-
runki dzialan podejmowane niezaleznie przez wielu specjalistow prezentowane
sa wyselekcjonowane, aktualne koncepcje, podej$cia 1 wyniki badan nauko-
wych nad zagadnieniem niepetnosprawnos$ci w obszarze pedagogiki specjalne;,
psychologii rehabilitacji i antropologii spotecznej. Podkreslono takze potrzebe
ich skoordynowania w aspekcie celow badawczych, terminologii czy zakresu
kompetencji. Jesli chodzi o obszar antropologii spotecznej ma miejsce odwo-
fanie do badan genderowych, badan regionalnych ulokowanych w polu dziatan
shuzb spolecznych oraz innych wymiaréw lokalnej dziatalnosci na rzecz nie-
petnosprawnosci, nacelowanych na rozwigzania praktyczne, a takze do badan
socjologicznych w potaczeniu z dziataniami wtadz panstwowych, jak rowniez
do podejscia Kosciota wobec niepetnosprawnosci.

Plaszczyzna psychologiczno-pedagogiczna: dzieci i mtodziez z niepetno-
sprawnosciq a rodzice, rodzenstwo i terapeuci to rozdziat, w ktorym przedsta-
wiono rozwazania na temat sytuacji edukacyjnej, ale takze sytuacji spotecznej
dzieci z niepetnosprawnosciami w systemie edukacji i w relacjach z rodzen-
stwem. Dodatkowo oczekiwania rodzicoéw i terapeutéw, wynikajace z podej-
mowanych i realizowanych relacji migdzy soba, ktorych podmiotem jest dziec-
ko z niepelnosprawnoscia, ma kontinuum spetniania i niespetniania oczekiwan
w réznorodnych konfiguracjach definiowanych uwarunkowaniami osobowymi
(indywidualnymi), spotecznymi i komunikacyjnymi. Wiaczono takze wtasne
propozycje dziatan stuzagcych minimalizowaniu zaklocen w danych relacjach.
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W rozdziale czwartym — Plaszczyzna socjologiczno-psychologiczna: oto-
czenie i aktywnos¢ spoleczno-zawodowa — nastepuje odwotanie zarowno do wy-
branych tez artykulowanych w literaturze przedmiotu, jak i do autorefleksji nad
ogo6lnospotecznymi i psychologicznymi aspektami niepetnosprawnosci i choro-
by w percepcji osoby doswiadczajacej oraz doswiadczonej ich konsekwencja-
mi, a takze ludzi funkcjonujacych w polu relacji z takimi osobami. Szczegolng
uwage zwrocono na mozliwe zagrozenie osamotnieniem, a nawet alienacja na tle
obecnosci niepelnosprawnosci i/lub powaznej choroby przewlekte;.

W kolejnym rozdziale Long-lifetime rehabilitation, czyli rehabilitacja przez
cate zZycie przedstawiono specyfike potrzeb rozwojowych, edukacyjnych, rehabi-
litacyjnych i terapeutycznych w perspektywie okresow rozwojowych, poczawszy
do sytuacji niepelnosprawnosci wrodzonych i pojawiajacych si¢ w okresie wcze-
snego dziecinstwa, przez niepetnosprawnos¢ nabywana w okresie adolescencii,
wczesnej 1 $redniej dorostosci, po okres senioralny, péznej dorostosci. Zawarto
takze apel o ptynne laczenie wsparcia specjalistycznego przechodzacego przez
wszystkie okresy rozwojowe i zaleznie od czasu oraz okoliczno$ci nabywania/
nabycia niepetnosprawnosci. Ponadto opisano wybrane przyktady dobrych prak-
tyk w polu dziatan rehabilitacyjnych (program Lebenshilfe, czyli rehabilitacja
zintegrowana przez cate zycie, holenderski program dla seniorow, ,,Matopolski
Tele-Aniol”, czy mieszkania wspomagane dla os6b z niepelnosprawnoscia sprzg-
zong). Zasygnalizowano tez refleksje wtasne co do dyskutowanych w tej czesci
opracowania zagadnien.

Tresci rozdzialu szostego pt. Niepefnosprawnosé nabyta dotycza niejed-
noznaczno$ci oraz réznorodnosci problemow zwigzanych z aktywnoscia spo-
teczno-zawodowa 0s6b z niepelnosprawnoscig nabywana w roznych okresach
rozwojowych, jak rowniez sytuacji os6b dorostych z nabywanga niepelnospraw-
noscig w okolicznosciach braku realizacji lub ograniczonej realizacji danego
typu aktywnosci.

Rozdzial si6dmy Geriatria i niepetnosprawnosé¢ obejmuje problematyke
opieki i wspomagania osob starszych. Nie tylko koncentruje si¢ on na rozwa-
zaniach dotyczacych istoty geriatrii i gerontologii, w tym na tle uwarunkowan
polskich, ale réwniez na specyfice aktywnosci senioré6w oraz roli wolontariatu
w ich aktywizacji, jako obopdlnych relacji miedzy seniorem a wolontariuszem.

W rozdziale 6smym pt. Pomoc spoleczna, organizacje pozarzgdowe, wo-
lontariat pokazano istot¢ oraz znaczenie wskazanych w tytule instytucji i orga-
nizacji, a takze podejmowanych przez nie dzialan na rzecz wspomagania ludzi
z niepetnosprawno$ciami, powaznymi chorobami i seniorow. Natomiast w roz-
dziale dziewigtym podano prawne aspekty niepetnosprawnosci ustanawiane
w aktach prawa mi¢dzynarodowego i polskiego, np. w Konwencji o Prawach
Os6b Niepelosprawnych przyjetej przez ONZ w 2006 roku.

W podsumowaniu nalezy podkresli¢, ze recenzowang monografi¢ mozna
postrzegac jako reasumpcje wspotczesnych pogladow i podejscia do problematy-
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ki niepetnosprawnosci nie tylko w kontekscie interdyscyplinarno$ci, ale rowniez
szerokiego spojrzenia na mozliwg wielo$¢ uje¢ niepelnosprawnosci w ramach
kryterium: terminologicznego, rozwojowego, funkcjonalnego, spotecznego, re-
habilitacyjno-edukacyjnego, terapeutycznego, a takze zaleznosci majacych miej-
sce w sieci relacji spotecznych i migdzyludzkich z podmiotami w niejednoznacz-
nym zakresie powigzanymi z niepelnosprawnos$cia (bezposrednio, posrednio lub
niepowigzanymi).

Jest to opracowanie, ktore pokazuje niepelnosprawnos¢ w perspektywie
nieobecnej dotychczas w literaturze naukowej, w ktorej wigzane sa wizje niepet-
nosprawnosci proponowane przez: pedagogike specjalng, psychologie klinicz-
ng, psychologi¢ rehabilitacji, medycyne, socjologie, prawo, nowe technologie
informacyjno-komunikacyjne, a takze nauczanie Kos$ciola, dziatania praktyczne
pomocy spotecznej, organizacji pozarzadowych i wolontariatu. Konarska prezen-
tuje opracowanie, w ktérym czytelnik interesujacy si¢ problematyka niepetno-
sprawnosci i staro$ci znajdzie odpowiedzi na wiele pytan pojawiajacych si¢ pod
adresem (z)rozumienia ich istoty wkomponowanej w odczucia pojawiajace si¢
w polu indywidualnych i spotecznych percepcji i recepcji tych standw, a takze
zjawisk odniesionych do osoby ludzkie;.
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Inkluzja, integracja i tolerancja to najczgsciej przeplatajgce si¢ terminy zwig-
zane z szeroko pojetym procesem rehabilitacji 0sob z niepelnosprawnosciami.
Okreslenia takie jak segregacja i wykluczenie sg przeciwienstwem wyzej wy-
mienionych. Poprzez propagowanie tolerancyjnych zachowan i postaw wobec
0sOb roznigcych sie¢ od ogdtu spoleczenstwa, usitowano zmieni¢ stosunek do
»inno$ci” 1 w ten sposob doprowadzi¢ do akceptacji oraz petnego udzialu osob
z niepetlnosprawnoscia w zyciu spotecznym. Ruch ten rozpoczat si¢ w latach 80.
XX wieku, kiedy w Stanach Zjednoczonych trwaly do$¢ zaawansowane dzia-
fania interdyscyplinarne zapoczatkowane przez psychologdéw rehabilitacyjnych.
Do Polski i pozostatych krajow europejskich bloku socjalistycznego idee te prze-
nikaty z trudem, co bylo spowodowane o wiele wazniejszymi woéwczas zmiana-
mi w $wiadomosci politycznej. Nie mozna jednak zignorowa¢ dokonan takich
prekursoréw rehabilitacji jak prof. Wiktor Dega — lekarz ortopeda uznawany za
tworce tzw. rehabilitacji medycznej, przez ktora rozumial kompleksowe i zespo-
towe dzialania na rzecz os6b z niepelnosprawnoscig fizyczna lub psychiczna,
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majace na celu przywrocenie maksymalnej sprawnos$ci, pozwalajacej na pelne
uczestnictwo w zyciu spolecznym. Rehabilitacja w tym ujgciu byla wiec proce-
sem medycznym i spolecznym. Z czasem jednak — w miar¢ wigczania komplek-
sowej rehabilitacji z udziatem coraz liczniejszych specjalistow, nie tylko z dzie-
dziny medycyny — okazalo sig, ze jest to proces o wiele bardziej skomplikowany
niz pierwotnie sagdzono. Powodem tego byt fakt, Ze rehabilitacja nie mogta za-
wezac si¢ do osob dorostych, poniewaz rowniez dzieci i mtodziez potrzebowaty
pomocy, ktéra wymuszata na specjalistach inny rodzaj dziatan. W ten sposob —
oprocz lekarzy — w proces rehabilitacji wiaczyli si¢ psychologowie, logopedzi,
fizjoterapeuci, terapeuci zajeciowi, a przede wszystkim pedagodzy specjalni.

Wszyscy specjalisci dostrzegali i dostrzegaja konieczno$¢ rozpoczgcia re-
habilitacji najwczes$niej jak jest to mozliwe. Oczywiste stalo si¢ wigc, ze trzeba
wypracowac sposoby edukacji dzieci z réznymi niepelnosprawno$ciami tak, aby
stworzy¢ im optymalne warunki do rozwoju w sytuacji, gdy organizm nie jest
wyposazony we wszystkie funkcje lub organy, z ktorymi dziecko petnosprawne
przychodzi na $wiat. To zadanie dostrzegli pedagodzy pod koniec XIX wieku,
ale nie mozna byto wowczas mowic o objegciu powszechnym ksztatceniem dzieci
z niepelnosprawnoscig. Najczgséciej byty one zupelnie pozbawione mozliwosci
uczenia sig, a dopiero w potowie XX wieku zaczelo by¢ dla nich dostepne szkol-
nictwo specjalne, oparte na zasadzie segregacji dzieci petnosprawnych od niepet-
nosprawnych ze wzgledu ,,na dobro” tych drugich. Koniec XX wieku przyniost
zainteresowanie losem 0sob z niepetnosprawnos$cia na catym $wiecie, a w kra-
jach europejskich pod wptywem powstajacych aktow normatywnych, utatwiajg-
cych stosowanie wlaczania w zycie spoteczne ludzi z niepelnoprawnoscia, proces
przemian zgodnych z tym trendem stat si¢ faktem.

Pierwszym krokiem w celu zapewnienia odpowiednich warunkow edu-
kacji, zblizonych do edukacji dzieci petnosprawnych, bylo zalecenie ,,edukacji
integrujacej”. Niestety nie bylo i nie jest to dobre rozwigzanie, poniewaz edu-
kacja ta koncentruje si¢ gtdwnie na umiejscowieniu dziecka niepelnosprawnego
w szkole ogoélnodostepnej, albo w klasie specjalnej lub w klasie z pelnospraw-
nymi rowiesnikami (bez wsparcia lub z pomocg tzw. nauczyciela wspierajace-
g0). Inaczej moéwiac, to dziecko miato udowodnic, ze ,,zastuguje” na bycie wsrod
pemosprawnych rowiesnikow, a jesli mu si¢ to nie udato, wracato do wciaz ist-
niejgcego szkolnictwa segregacyjnego, czyli do szkoly specjalne;.

Kolejng proba normalizacji sytuacji edukacyjnej dzieci z niepelnosprawno-
$cig byta modyfikacja edukacji integrujacej i tworzenie warunkow do pobierania
nauki przez wszystkie dzieci (takze chore i z niepetnosprawno$ciami) w szkotach
ogoblnodostgpnych. Podkresla sig, ze wszystkie dzieci majg prawo przebywac, to
znaczy bawic si¢ 1 uczy¢ razem z rowiesnikami w szkotach ogolnodostgpnych,
najblizszych miejscu zamieszkania, a zadaniem szkoty jest skoncentrowanie si¢
na tym, jak je efektywnie uczy¢ oraz jak zapewni¢ im poczucie przynaleznosci
do zbiorowosci szkolnej. Ta forma edukacji nosi nazwe edukacji wlaczajacej,
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inaczej inkluzyjnej. W odréznieniu od edukacji integracyjnej, gdzie dziecko mia-
o samo lub z niewielkim wsparciem nauczyciela da¢ sobie rad¢ w szkole, eduka-
cja inkluzyjna zaktada dostosowanie srodowiska przedszkolnego czy szkolnego
do mozliwosci dziecka z dang niepelnosprawnoscig. Jest to ogromne zadanie,
ktore stoi przed pedagogami i catym zespolem specjalistow, ktorzy biora udziat
w zlozonym procesie rehabilitacji dziecka z niepelnosprawnoscig. To takze wiel-
ka odpowiedzialnos¢ i dlatego kazda pozycja naukowa poswigcona tej problema-
tyce jest bardzo wazna. Szczego6lnie cenne wydaja si¢ te opracowania naukowe,
ktore sg dzietem wielu specjalistow z réznych dziedzin, a jesli zostalty w nich
przedstawione wyniki migdzynarodowej wspotpracy, to tym bardziej warto je
rozpowszechniac.

Jedna z takich prac jest ksiazka pt. Key Components of Inclusive Educa-
tion, ktorej redaktorami sg Victor Lechta i Nad’a Bizova. Monografia jest konty-
nuacja dwoch, takze zbiorowych i migdzynarodowych opracowan: Reflection of
Inclusive Education of the 21 Century in Correlative Scientific Fields pod red.
Lechty i Blanki Kudlacovej (Frankfurt 2013) oraz Inkluzivni pedagogika pod red.
Lechty (Praha 2016).

W Key Components of Inclusive Education Lechta podejmuje si¢ dokona-
nia identyfikacji komponentow inkluzyjnej edukacji, majac jednoczesnie §wiado-
mos¢, ze stanowig one jedynie czg$¢ systemu, w ktérym mozna wyodrebni¢ wiele
pochodnych i powigzanych ze sobg elementow, ktore nazywa subkomponentami.
Wymienia 13 komponentow, ktore z pewnoscia determinuja pomy$lnos¢ procesu
inkluzji w edukacji. Jako pierwszy przedstawiony zostat komponent filozoficzny,
w ktorym znajdujemy odwotanie do postmodernizmu, ktérego teza o wzajemne;j
akceptacji jest odzwierciedlona w koncepcji edukacji inkluzyjne;.

Z kolei komponent historyczny postrzegany jest jako mozliwos¢ dokony-
wania analizy faktéw historycznych zwigzanych z represja badz inkluzja spo-
teczng 0sob z niepelnosprawnoscia. Lechta podaje przyktady znanych oséb z nie-
pemosprawnos$ciami, ktére znalazty uznanie spoteczne, konkludujac, ze dobra
analiza historyczna moze przynie$¢ realistyczng wizje przysztosci.

Kolejny komponent — socjologiczny wymaga podkreslenia roznicy miedzy
autentyczng inkluzja a zwyktym tolerowaniem grupy osob niepelnosprawnych,
ktora pozostaje jednak grupg mniejszosciowa w pelnosprawnym spoteczenstwie.
Z kolei komponent prawny jest bardzo waznym elementem procesu inkluzji, po-
niewaz reguluje kwestie legalnos$ci i nielegalno$ci zachowan ludzkich wobec —
w tym przypadku — grupy mniejszosciowej. Z komponentem socjologicznym
i prawnym laczy si¢ komponent etyczny, poniewaz wigze si¢ on zarowno z posta-
wami spolecznymi, z odpowiedzialnoscig panstw za regulacje prawne w posza-
nowaniu rownych praw dla wszystkich, jak i z warto$ciami lezagcymi u podstaw
zachowan ludzkich.

Komponent psychologiczny Lechta spostrzega jako ten, ktéry znajduje
si¢ na pierwszym planie w kilku obszarach. Dotyczy przede wszystkim strategii



126 JOANNA KONARSKA

radzenia sobie z: problemem traktowania i wspotudziatu w zyciu dziecka z nie-
petosprawnoscia; zaburzeniami w jego zachowaniu; leczeniem i jego efekta-
mi; funkcjonowaniem w domu, nauka w szkole i z innymi formami aktywnosci
dziecka. Te psychologiczne aspekty wspolistnienia majg zasadniczy wptyw na
przebieg i wynik calego procesu integracji. Badanie psychologiczne stanowi je-
dynie czes$¢ diagnozy interdyscyplinarnej, a komponent psychologiczny inkluz;ji
jest zwigzany z terapig otoczenia w najszerszym tego stowa znaczeniu.

Komponent medyczny jest istotng czgscia opieki nad osobami z niepetno-
sprawnoscia, poczawszy od transdyscyplinarnej diagnozy, poprzez bezposrednie
leczenie i terapie, az po dziatania prewencyjne i kooperacje miedzy lekarzami
a ,intelektualng elita” (,.intellectual elite”), ktoéra powinna by¢ bardziej niz kie-
dykolwiek aktywnie zaangazowana w rozwigzywanie problemow edukacji wia-
czajacej z perspektywy faktycznych jej uwarunkowan.

Kolejnym komponentem inkluzji edukacyjnej jest pedagogika specjalna,
o ktorej Lechta pisze, ze nawet jesli oczywistym wydaje si¢, ze ta dyscyplina
wiedzy nie moze mie¢ monopolu na rozwigzanie kwestii inkluzji, to jednak jest
ona dyscypling dominujaca w tym wzgledzie. Ksztatcenie specjalne i integracyj-
ne jest wplecione w koncepcje ,,uniwersalnego projektowania uczenia si¢”, co
podnosi potrzebg stworzenia elastycznych warunkéw uczenia si¢ i umozliwienia
akceptacji roznic w poszczeg6lnych kursach dla poszczegdlnych uczniow.

Komponent polityczny jest tym, ktory pojawia si¢ od lat 80. za posrednic-
twem petycji rodzicow nie zgadzajacych si¢ na dyskryminacj¢ edukacyjng ich
niepetosprawnych dzieci. Staraniem wielu migdzynarodowych organizacji i au-
torytetow powstaty zatozenia inkluzji, ktore — jak si¢ przewiduje — powinny by¢
w pelni zrealizowane do 2030 roku.

Spoteczny komponent jest zwigzany z postawami spotecznymi i wzajem-
nymi relacjami migdzy osobami pelnosprawnymi a osobami z niepelnospraw-
noscig. Jest to proces wymagajacy propagowania wiedzy, co przyczyni si¢ do
zmiany postaw, a pelny udzial osob z niepelnosprawnoscig w zyciu spotecznym
pozwoli zdoby¢ doswiadczenia spoteczne, ktorych w izolacji osoby te nie nabe-
da. Uprzedzenia wystepuja po obu stronach i ich likwidacja to praca zmudna,
ktorej efekty wida¢ dopiero po wielu latach konsekwentnych dziatan zmierza-
jacych nie tylko do inkluzji edukacyjnej, ale takze do mozliwos$ci zatrudniania
0s0b niepelnosprawnych zgodnie z ich kwalifikacjami.

Komponentem aplikacyjnym nazwana zostala kontrowersja migdzy ra-
dykalnym wysitkiem w kierunku inkluzji a trudno$ciami aplikacyjnymi wobec
nieprzygotowanego otoczenia. Pogon za przedwczesnym zastosowaniem inklu-
zZji jest niebezpieczna, poniewaz istnieje ryzyko odrzucenia tylko na podstawie
antyhumanitarnych i aspotecznych postaw. Wigkszos¢ przypadkow nieudanej in-
kluzji ma takie wtasnie korzenie.

Komponent zawodowy jest zwigzany z kompetencjami ekspertow zaan-
gazowanych w proces inkluzji. Jest to czynnik, ktéry od samego poczatku moze
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uniemozliwi¢ lub utatwi¢ przebieg edukacji wlaczajacej. Wreszcie komponent
transdyscyplinarno$ci wskazuje na wzajemne powigzanie wskazanych wcze$niej
elementow i1 koniecznos$¢ poszukiwania optymalnego modelu edukacji wiaczaja-
cej, ktory powinien opierac si¢ na ich ztozonej aplikacji, aby zapewni¢ pozadany
efekt synergii.

Naukowcy zaproszeni do szczegdélowego scharakteryzowania wymienia-
nych wyzej komponentéw sg wspottworcami dzieta.

Redaktorzy monografii pokazuja, ze idea inkluzji edukacyjnej oraz prak-
tyczne jej zastosowanie wigza si¢ z wieloma aspektami natury filozoficznej,
etycznej, psychologicznej, spolecznej, a nawet politycznej. Dzieje si¢ tak, ponie-
waz dokonujac reorganizacji administracyjnej szkolnictwa, nie mozna poming¢
ta historycznego ksztaltowania si¢ zasad edukacji w konkretnych panstwach, ich
doswiadczen, osiggnie¢ i rowniez negatywnych skutkow dotychczasowej polity-
ki o§wiatowej. O$wiata takze jest mocno zwigzana z zatozeniami politycznymi
poszczegolnych krajow, co rowniez moze stanowi¢ problem przy reorganizacji
szkolnictwa nawet wowczas, gdy idee wprowadzanych zmian sg wznioste. Auto-
rzy poszczeg6lnych rozdziatdéw pokazujg, ze wprowadzanie edukacji inkluzyjne;j
jest skomplikowanym logistycznie zadaniem i nie moze by¢ przeprowadzane po-
chopnie, a nade wszystko nie wedlug tego samego wzorca we wszystkich kra-
jach. Trzeba si¢ liczy¢ takze z konieczno$cig dokonywania zmian w prawie lo-
kalnym, ktoére musi by¢ kompatybilne z prawem mi¢dzynarodowym, zwlaszcza
w krajach Unii Europejskiej, ktore pochodzg z dawnego bloku socjalistycznego
i w ktorych wciaz dokonujg si¢ zmiany w mentalnosci spotecznej i w postawach
wobec wszelkiej ,,innosci”.

Polecana monografia — podobnie jak poprzednie z tego samego cyklu — jest
dzielem migdzynarodowego zespotu badaczy pochodzacych ze Stowacji, Czech,
Polski, Niemiec, Wegier 1 Austrii i chocby z tego wzgledu warto zapoznac si¢ ze
spojrzeniem na inkluzje¢ z perspektywy wieloaspektowego ujecia.
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Formatowanie i redagowanie

Tekst artykulu powinien by¢ ztozony pismem Times New Roman o wielkosci 12 punktow
interlinig 1,5. Terminy i wyrazenia obcojezyczne oraz tytuly artykulow i ksigzek nalezy pisa¢
kursywa (italic). Nie nalezy stosowac wyttuszczen (bold). Nie nalezy stosowa¢ podkreslen.
Prosimy o konsekwentne stosowanie skrotow (np., r., w. itp.) w catym artykule. Jesli artykut
podzielony jest §rodtytutami na czgéci, to prosimy rozpoczaé od ,,Wprowadzenia”, a na kon-
cu umiescic ,,Podsumowanie”. Nie ma potrzeby numerowania $rodtytutow.

Ilustracje

Rysunki i fotografie powinny by¢ wklejone do tekstu w miejscu powolania oraz dostarczone
na nosnikach lub poczta elektroniczng jako oddzielne pliki zrédtowe (w formacie *.jpg, *.psd
lub *.tif) o odpowiedniej jakos$ci (np. catostronicowa grafika powinna mie¢ rozdzielczo$§¢
okoto 1500 x 2400 punktéw). Wykresy nalezy dostarczy¢ w plikach programu Excel (* xls).
Tlustracje zaczerpniete z innych prac i podlegajace ochronie prawa autorskiego powinny by¢
opatrzone informacja bibliograficzng w postaci odsytacza do literatury, umieszczonego w
podpisie rysunku, np. Zrédto: N. Davies, Europa. Rozprawa historyka z historig, Krakow
1998, s. 123.

Tabele

Tabele nalezy umieszcza¢ mozliwie blisko powotania i numerowac kolejno. Tabele tworzy
sig, stosujac polecenie: Wstaw — Tabela. Wskazane jest unikanie skrétoéw w rubrykach (ko-
lumnach) tabel. Tekst w tabeli powinien by¢ zlozony pismem mniejszym niz podstawowy.
Ewentualne objasnienia nalezy umiesci¢ bezposrednio pod tabela, a nie w same;j tabeli.
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Przypisy

Obowigzujg przypisy dolne lub wewnatrztekstowe (harwardzkie).

Przypisy dolne nalezy tworzy¢, stosujac polecenie: Wstaw — Odwotanie — Przypis dolny.
W polu, ktore pojawi si¢ na dole kolumny, wpisujemy tekst przypisu (pismo wielkosci 8—9
pkt). Przyktady:

— publikacje ksigzkowe:

S. Grodziski, Habsburgowie, [w:] Dynastie Europy, red. A. Maczak, Wroctaw 1997, s. 102—136.
— artykuly w czasopismach:

S. Walto$, Swiadek koronny — obrzeza odpowiedzialnosci karnej, ,,Panstwo i Prawo” 1993,
z.2,s. 16.

W przypisach do oznaczania powtdrzen nalezy stosowa¢ terminologi¢ tacinska, czyli: op.
cit. (dzieto cytowane), ibidem (tamze), idem (tenze), eadem (taz).

— artykuly ze stron internetowych (nazwa witryny pismem prostym, data publikacji ar-
tykutu, pelny adres, data dostepu w nawiasie kwadratowym, daty zapisywane cyframi
arabskimi w formacie dd.mm.rrrr):

M. Armold, China, Russia Plan 3242 Billion Beijing—Moscow Rail Link, Bloomberg,
22.01.2015, http://www.bloomberg.com/news/articles/2015-01-22/china-russia-plan-242
-billion-rail-link-from-beijing-to-moscow [dostep: 10.07.2015].

Przypisy harwardzkie nalezy tworzy¢ wg schematu: (nazwisko autora, rok wydania, nu-
mer strony), np. (Hymes, 1980, s. 50), (Lin i Overbaugh, 2013, s. 101).

Wybrany sposob tworzenia przypisow nalezy stosowac konsekwentnie, zgodnie z decy-
zjg redaktora naukowego obowigzujacg dla catego numeru.

Do artykutu z przypisami harwardzkimi nalezy dotaczy¢ odpowiednio przygotowang bi-
bliografie:

— publikacje ksigzkowe:

Hymes, D. (1980). Socjolingwistyka i etnografia méwienia. Thum. K. Biskupski. W: Je-
zyk i spoleczenstwo. Wybor i wstep M. Glowinski. Warszawa: Czytelnik, s. 41-82.

— artykuly w czasopismach:

Lin, S., Overbaugh, R.C. (2013). Autonomy of participation and ICT literacy in a self-
-directed learning environment. ,,Quality & Quantity”, Vol. 47, No 1, s. 97-109.

Do tekstu nalezy dolaczy¢:

— tytut artykutu w jezyku angielskim,

— streszczenia w jezyku polskim i angielskim (po okoto 900 znakoéw ze spacjami),

— stowa kluczowe w jezyku polskim i angielskim (4-9),

— note¢ o autorze zawierajacg imi¢ i nazwisko, tytut lub stopien naukowy oraz afiliacje,
— adres poczty elektronicznej do korespondencji.



