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ARTYKULY I ROZPRAWY

KORNELIA CZERWINSKA, IWONA KONIECZNA, BEATA PRONAY*

EARLY INTERVENTION AND EARLY
CHILDHOOD DEVELOPMENT SUPPORT —
POLISH AND HUNGARIAN SOLUTIONSY

Introduction

Early intervention and early childhood development support for young chil-
dren with disabilities are among the key areas of interest for policy makers in
European countries. Documents published in the last 2030 years in Europe on
concepts, principles and methods in early intervention present changes that are
taking place in this field and show the evolution of the idea and theory (Chrza-
nowska, 2016). The contribution made by many authors representing various
research perspectives resulted in the evolution of the theoretical basis and, in
consequence, provoked certain transformations in the practical dimension.

The Polish support system for people with disabilities includes independent
support models for young children and their families. Basic models are based
mainly on the healthcare system (support is provided in early intervention centers)
and the education system (support is provided in psychological and educational
counseling centers, preschools and therapy centers). The forms of support rest on
the assumption that difficulties which manifest in the early life of children who
have or are at risk of disabilities are not linked only to an organic, constitutional
impairment.
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6 Kornelia Czerwinska, Iwona Konieczna, Bedta Pronay

Early support is defined as: “work oriented at multifaceted psychosocial as-
sistance provided to the family to help it accept and integrate its new member,
and at psychoeducational intervention for young children with disabilities that
should start as soon as possible in order to improve their functioning and provide
psychological and expert support to their families” (Kwasniewska, Wojnarska,
2004, p. 186).

The issue of early intervention and early childhood development support
becomes particularly significant in the context of the demographics of the Euro-
pean Union countries, including Poland and Hungary. The aging of the European
population is a fact. As it turns out, birth rates and projections of births for
decades to come look almost dramatic. In this context, the quality of support for
young children and their families becomes one of the main priorities that can
determine the future of countries and societies (Chrzanowska, 2016).

The article is the outcome of cooperation on the exchange of views and prac-
tices concerning support for young children and their families in Poland and
Hungary. It attempts to show existing knowledge and previous experiences in
the area of early intervention and early childhood development support in both
countries. Thanks to the analyses presented, it is possible to outline the areas
of difficulty and reflect on key issues addressed by Poland and Hungary from
a systemic and institutional perspective.

Early intervention and early childhood development support in Poland —
Definitional, legal, and systemic aspects

The idea of early intervention and support for families and children with in-
tellectual disabilities dates back to the seventies of the 20th century in Poland
(Piotrowicz, 2014, p. 14). At present, early intervention in Poland includes the
following: early medical intervention, early psychological and educational inter-
vention and early social intervention — crisis intervention.

It is treated as one of the primary objectives of preventive healthcare, where
the following can be distinguished, depending on the time and specific interven-
tions: primary prevention, which includes controlling risk factors that cause
anatomical irregularities and developmental disorders — it attempts to prevent
disease through health promotion, vaccination, etc.; secondary prevention —
early detection of the pathogen contributes to stopping the progressing disease
and prevents a significant deviation from the developmental norm; and tertiary
prevention — it aims to curb the consequences and complications resulting from
the negative stimulus through psychological, educational and medical interven-
tions. It includes interventions that attempt to halt progression of the disease and
restore health through rehabilitation (Kosakowski, 2000).

Both early intervention and early childhood development support are terms
with shared principles that relate to the interdisciplinarity and comprehensive-
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ness of diagnoses, rehabilitation programs for children, and support for their
families. Available definitions emphasize different sources of financing and legal
basis for putting the activities into practice. Early intervention and early child-
hood development support are terms that are usually used alternatively.

Analysis of the range of activities provided within the healthcare system, the
education system and social welfare clearly shows that early intervention, early
childhood development support, and crisis intervention are defined differently. It
is worth stressing that specific services are dispersed and performed by different
bodies and institutions that are part of different ministries in Poland.

Based on the Publicly Funded Healthcare Act of August 27, 2004, it is pos-
sible to contract healthcare services that include early, multi-specialist and com-
prehensive care of children at risk of disability or children with disabilities.

In Poland, the existing legal solutions make it possible to provide early child-
hood development support services. These issues are regulated by the Education
System Act. In addition, the existing regulations allow for early intervention and
comprehensive care of children at risk of disability and children with disabilities.
The principles of this care are laid down in the Publicly Funded Healthcare Act.

Comprehensive services that aim to support young children’s development and
their families are provided within the healthcare system, the education system
and social welfare. It is worth stressing that even though these systems provide
different ranges of support services, which are offered in different locations and
in different forms and are financed with different funds, they need to cooperate
with each other in order to be effective.

Early intervention within the healthcare system in Poland

In the Polish healthcare system, the terms early developmental care and early
intervention are used. Both terms cover early interventions that consist of assess-
ing the risk of developmental delays and, if possible, in taking preventive meas-
ures (Jasiak-Patczynska, 2006, p. 28). When an infant at risk of developmental
disorders is born, the hospital staff is required to provide an early care program
for that child and to stimulate his or her development. Pediatricians, who have
specific competence in the area of childhood diseases and their treatment, as
well as neonatologists, whose responsibilities include examining, diagnosing
and treating ill children in the prenatal period and after birth, play a very impor-
tant role here. Early intervention within the healthcare system includes monitor-
ing children’s vital functions and observing their development. It also includes
training for children’s parents (legal guardians), individualized care provided for
children and their families, as well as early developmental stimulation adapted to
their needs. This type of intervention uses a comprehensive approach in providing
support for the child and family in: making clinical diagnosis and multifaceted
assessment of the child’s functioning and developmental potential, as well as
the family’s diverse needs; developing, following, and evaluating individualized
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8 Kornelia Czerwinska, Iwona Konieczna, Bedta Pronay

treatment and therapy plans; and providing specialist counseling and training
for the legal guardians of children at risk of disability (preemies, children at
risk of developmental disorders, children with developmental irregularities and
children with developmental disorders).

To be provided with services in this area, the family needs a specialty care
referral, which can be issued by a primary care physician. In this case, it is
a pediatrician or a family doctor. A given type of services is provided by outpa-
tient clinics, rehabilitation units, day rehabilitation centers and early intervention
centers. It is worth stressing that within the healthcare system, early intervention
centers do not function as the Ministry of Health’s organizational units. This
provokes difficulties regarding the financing of services they provide. The basic
organizational structure consists here of a complex of specific specialty care
facilities that are financed with funds provided from other activities (Piotro-
wicz, 2014).

Early childhood development support within the education system in Poland

Early childhood development support is a very important task in the Polish
education system with reference to the individual developmental characteristics
and needs of children with disabilities, and also in preventing academic failure
that might occur in the future. Early childhood development support is defined
as early rehabilitative and educational interventions whose main goal is to stimu-
late children’s development, taking into account their educational needs as well
as their families’ needs. Those interventions aim to stimulate children’s motor,
cognitive, emotional and social development from detection of disability till they
start school. It is important for the support for children and their families to be
provided as close to their place of residence as possible.

Early childhood development support was introduced in the Ministry of Edu-
cation in 2005. It is provided in psychological and educational counseling cent-
ers, integrated and special preschools, special and integrated elementary schools
and at children’s homes if they are younger than 3 years old.

Early childhood development support refers to multi-specialist and compre-
hensive psychoeducational interventions that aim to stimulate young children’s
psychomotor, emotional, social, and communication development. It is also
a support provided for parents and family in learning basic skills in living with
a child with disability. Early childhood development support within the educa-
tion system complements and aids the treatment process (Pilecka, 2009; Sera-
fin, 2012; Twardowski, 2012; Cytowska, Winczura, 2016).

It is worth stressing that for many years, the prevailing view was that essen-
tially, education refers to the preschool and school systems, while including early
childhood development support (ECDS) in these systems involves implementing
actions that open up to young children and their families. Early identification of
the child’s individual needs and psychophysical abilities consists, first of all, of at-
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tempting to assess how the child’s specific needs and skills influence the family’s
functioning. This includes basic existential needs, potential learning difficulties
and behavioral issues that may influence the child’s academic performance and
the development of his or her abilities. Therefore, supporting children and their
parents involves selecting appropriate interventions and providing appropriate
developmental stimulation for children and their families that are related to spe-
cific areas of functioning affecting the learning process (Chrzanowska, 2016).

On September 1st, 2017, the new Regulation of the Minister of National Educa-
tion from August 24th, 2017 on organizing early childhood development support
became effective (Journal of Laws, Item 1635). The change was introduced as
a part of the educational reform, which is responsible for the organization of early
childhood development support in other types of settings. The catalog of settings
where early childhood development support is provided was complemented with
the following provision: The solutions included in the Regulation correspond
to early childhood development support adopted in the EU countries. It should
be emphasized that when the new regulation became effective, the regulation
of October 11th, 2013 (Journal of Laws, Item 1257) lapsed. The most important
solutions included in the regulation concern the issue of who is to be provided
with ECDS (early childhood development support), who provides it and where
it is provided.

ECDS is provided for children with disabilities who have been assessed as
needing such support by a public or non-public psychological and educational
counseling centers. ECDS can be provided in preschools and other types of pre-
school education settings, in elementary schools — including special elementary
schools, in rehabilitation centers, and in public and non-public psychological and
educational counseling centers, including specialist counseling centers — if they
are able to carry out recommendations specified in the opinion about the need
for ECDS, and also at the child’s home (especially in the case of children who are
younger than 3 years old). The location for ECDS is designated by the relevant
head of any of the settings listed above with the approval of the child’s parents
(legal guardians). The ECDS (early childhood development support) team is ap-
pointed and formed in a given education setting by its head with the approval of
the governing bodies (commune, country, city). The ECDS team is composed of
people who are adequately prepared for work with young children with impaired
psychomotor development: a special educator who has appropriate qualifications
to work with children with a given type of disability, a psychologist, a speech
therapist, and other specialists depending on the child’s and family’s needs. It
is worth underlining that a separate team should be appointed for each child,
taking into account the unique nature of his or her disability and individualized
forms of support. The team’s primary responsibilities include, among others:
(1) to set the direction and schedule for therapy; (2) to establish and maintain
cooperation with healthcare or social welfare centers to maintain the continuity
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10 Kornelia Czerwinska, Iwona Konieczna, Bedta Pronay

of treatment, rehabilitation or other support according to the child’s needs; to
make a multidisciplinary assessment of the child’s functioning and develop an
individualized development support program for the child to be implemented in
cooperation with the family; (3) to specify interventions for the child’s family
that help to build relationships with the child and provide parental training and
counseling; (4) to analyze given activities performed by specialists; and (5) to
monitor the effectiveness of support provided for the child and family (Piotro-
wicz, 2014, p. 34). The team’s work is coordinated by the head of the relevant
preschool, school, ECDS center or counseling center, or a teacher, or a different
specialist authorized by the head.

There are four to eight ECDS (early childhood development support) hours
per month. Depending on the child’s psychophysical abilities and needs, the ses-
sions are conducted on individual basis with the child and his or her family.
Specialists and parents very often think that a given number of ECDS hours
is not sufficient, particularly for those children who do not receive any other
support than ECDS in their place of residence, and access to specialists is some-
times complicated. What is more, it is worth stressing that the new resolution did
not take into account the suggestions of people who support young children and
their families on daily basis. It should be added that one ECDS session is often
divided into units of several minutes that are shared among a number of special-
ists. Moreover, the number of hours in the educational setting where ECDS is
provided has to be adjusted to the number of hours provided outside. Children
older than 3 years of age can participate in sessions that are conducted with two
or three other children and their families.

The cooperation between the team and the child’s family mainly consists
of: (1) providing support in shaping attitudes and behaviors that are desired in
interactions with the child (forming emotional bonds, identifying the child’s be-
haviors and improving appropriate responses to those behaviors); (2) providing
training and counseling; and also (3) holding consultations about working with
the child. Helping the family to adapt their home environment to the child’s
needs is a very important aspect of the cooperation between the team and the
family, as well as acquiring specific teaching aids and necessary equipment and
using them in work with the child.

Gaining information from various ministerial departments at the local level
concerning the possibility of using support provided in other facilities is a key
issue for the teams. It is very important that the interventions provided comple-
ment each other and are coordinated. When the outcomes of information out-
reach activities are discussed, a surge in the number of children provided with
ECDS in Poland is observed. According to the data by the Ministry of National
Education for 2016, more than 22 thousand children participated in ECDS (Data
from the website of the Ministry of National Education https:/men.gov.pl/pl/
zycie-szkoly/wychowanie-przedszkolne — access date: September 2017). It is
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worth noting, however, that sometimes, under the same regulations, children
are found eligible for ECDS based on very different classifications in different
parts of Poland. In some cases, a wide scope of disabilities falling under ECDS
is used. In other cases, only a few disease entities are selected to determine the
use of ECDS services. This results from the lack of an unambiguous definition
of disability in education and a uniform list of diseases and impairments which
would make children’s eligibility for ECDS services clear. Nevertheless, accord-
ing to the data from the Educational Information System (SIO), the number of
opinions about the need for ECDS grows every year (Data from the website
of the Educational Information System (SIO) https://cie.men.gov.pl/category/
modernizacja-sio/aktualnosci/ — access date: September 2017).

Crisis intervention within social welfare

The social welfare department provides crisis intervention. These are emer-
gency, short-term interventions that first of all aim to provide people in crisis
situations with immediate assistance (Kasprzak, 2013 after: Piotrowicz, 2014,
p. 9). Intervention in working with young children’s families refers to socio-
economic factors and psychological factors. It consists of providing interven-
tion when the factors mentioned above are disturbed and impede children’s
development. The following issues can be listed here: family’s financial inef-
ficiency, poor living standards, social pathologies, low parental socioemotional
maturity as well as single parenthood (Krasiejko, 2005). Crisis intervention
consists mainly of providing emotional support, a sense of security, and finan-
cial support.

Following certain early intervention guidelines is not easy in the Polish child
and family support system. The principal reason for this is that comprehensive
support for children and their families encounters legal obstacles; also, the
healthcare, education, administration, and social welfare departments adopt in-
consistent underlying policies. A supraministerial support program for families
with young children with developmental disorders and/or disabilities that would
take into consideration principles that go beyond these departments’ areas of
responsibility has not yet been introduced in Poland.

It is worth emphasizing that ministerial support involves doing specific tasks
in the area of healthcare, education and social welfare at different levels of lo-
cal government. Tasks are performed at the level of provinces, counties, cities
and communes. Analysis of specific concepts behind individual ministerial
facilities shows many similarities. The existing model encompasses making the
assessment of needs and difficulties for both the child and his or her family
and determining the forms of support both within the facility and outside. This
means support from specific facilities and their specialist teams, consultations
with specific specialists, whose main aim is to define given problems, develop
support programs for the child and family, and to monitor its implementation.
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Despite the existing guidelines, difficulties in exchanging information on the
forms and types of child and family support are observed in individual ministe-
rial facilities. In consequence, chaos ensues and the interventions provided are
not monitored; this concerns mainly the type of support provided, the number of
specialist sessions, and a uniform method of financing them.

Interdisciplinary support for young children and their families in Poland

To achieve better results of interventions that aim to improve both children’s
functioning in various developmental areas and their families’ quality of life, it
is very important that medical, psychoeducational and social services are coor-
dinated. Interventions provided within the areas listed should complement each
other and create a uniform system of support for young children and their families.

If interventions are to provide children and their families with early multi-
specialist and comprehensive support, the services offered should serve an in-
formative function (provide information on the child’s developmental process,
possibilities to support his or her development, and available forms of support for
the family), a diagnostic function (provide information on clinical diagnosis and
describe the level of the child’s functioning), and a stimulating and therapeutic
function (support the child on a multidisciplinary basis — also at home - taking
into account the child’s and his or her family’s individual needs and potential.
This function emphasizes providing certain interventions in everyday situations
in the child’s natural environment) (Piotrowicz, 2014, p. 38).

To support children’s development means to follow them, to discover their
abilities, and to identify barriers in their immediate environment, which deter-
mines their learning to a large degree. The identification of needs (discovering,
assessing, and diagnosing) can be seen as another objective of early intervention.

In Poland, the idea of early support for children and their families refers first of
all to making comprehensive and consistent medical, psychological, educational,
and speech therapy assessments. Emphasis is placed on the role of clinical and
functional assessments, which should include children’s guardians as well. The
assessments listed play a major role in the process of supporting the child and his
or her family. It is worth underlining that clinical assessment defines the types
of disorders and thus determines the identification of their etiology and steers
the rehabilitation process, focusing on learning strategies and support methods.
Functional assessment covers the child’s level of skills and knowledge relating
to the learning process. It should be stressed that both assessments complement
each other and it is necessary to understand them in order to manage the child’s
rehabilitation process effectively (Cytowska, Winczura, 2016).

In Poland, multidirectional therapeutic interventions require coordinated
actions by many specialists from various fields. The interdisciplinary team is
composed of: a psychologist, a physician (pediatrician, neurologist, child psychi-
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atrist, cardiologist, ENT specialist or audiologist), a physical therapist, a speech
therapist, and an educator/special educator. It can be therefore assumed that
cooperation between specialists determines to a large extent whether an early
intervention or childhood development program is successful or not (Skérczyn-
ska, 2006). The team’s primary responsibility is to provide the child’s family
with individualized support in attempting to define the problem in such a way
that it seems solvable. The team’s coordinated interventions are to produce the
best possible results of the child’s diverse therapy as soon as possible. Most fre-
quently, therapy is provided in ECDS (early childhood development support)
centers or at children’s homes. Support at home is provided during regular home
visit and includes exercises with the specialist or activities performed by the
child’s guardians supervised by the specialist. A program is designed for each
child and his or her family that takes into account factors that determine its
successful implementation. The following factors are included here: the child’s
initial assessment which stresses the strengths of his or her development and
difficulties seen in daily life (clinical and functional assessment); assessment of
parents’ readiness for cooperation; individual team members’ expertise; estab-
lishing the goals and central principles of the support plan for the child and fam-
ily. The program is marked by comprehensiveness and coordinated actions in
early intervention; it provides information, training, and evaluation. It includes
a catalog of tasks that are used to assess the interventions planned (Serafin, 2012).

It is very important that not only young children’s individual needs are ad-
dressed in the process of supporting their normal development but also their par-
ents’ needs. Research in this field proves that catering to the needs of individual
family members ensures the effectiveness of child support services (Balcerzak-
-Paradowska, 2008; Kornas, 2010; Sekutowicz, 2010).

In practice, comprehensive services in the area of assessment are provided
and child and family support programs are developed thanks to awareness
among specialists and parents who spearhead certain rehabilitation interventions
for children. The network of early intervention centers run by non-governmental
organizations can testify to this. It sometimes happens that those organizations
contend with financial and organizational problems; nonetheless, they still have
much higher standards than ministerial departments. The largest network of
facilities is run by the Polish Association for Persons with Intellectual Disability.
Those facilities set child and family care standards, which are then followed by
newly established institutions.

History of early intervention services in Hungary

Early intervention services were introduced internationally in the sixties
(1960s) and they became available in Hungary not much later. The first services
were established in the seventies — most of them around the end of the decade.
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The first pioneering steps were followed by sporadic service establishments
in different parts of the country. Although services were developing, legislation
slowly followed the professional progress. At that time, the definition of early
intervention had a narrow meaning including only children with disabilities.

Legislative aspects

The legal frame of early intervention was mentioned for the first time in the
Act 79 of 1993 on Public Education. This Act was modified several times until
2011 when a new act came into effect. The Act 190 of 2011 on Public Education
has also been modified over the years. One of the modifications — the 15/2013
(2.26.) regulation of the Ministry of Human Capacities (EMMI), also called the
pedagogical service institutions 15/2013 (2.26.) EMMI regulation — specifically
concerns early intervention. Besides educational acts, there are some other acts
which also mention early intervention. These are: Act 3 of 1993 on Social Man-
agement and Care, Act 31 of 1997 on Child Protection and Guardianship, Act 26
of 1998 on Equal Opportunities, and Act 125 of 2003 on Equal Treatment and
Promotion of Equal Opportunities. Last but not least, ECI is provided to all in
need as laid down in the Fundamental Law (this is the name of the Hungarian
Constitution).

The valid definition of early intervention

The Hungarian definition of Early Intervention (EI) nowadays implements
the principles of the European Agency for Development in Special Needs Edu-
cation — EADSNE. The European Agency for Development in Special Needs
Education (2010) proposed a research-based model directly involving health,
education, and social sectors in Early Childhood Intervention (ECI). The previ-
ous approach focusing on the child mainly is now extended to children, their
families and their environment. This extended model corresponds to the social
model of disability rather than the former medical model.

Early Childhood Intervention (ECI) “is a composite of services/provisions
for very young children and their families, provided at their request at a certain
time in a child’s life, covering any action undertaken when a child needs special
support to:

e Ensure and enhance her/his personal development,
¢ Strengthen the family’s own competences, and
e Promote the social inclusion of the family and the child” (EADSNE..., 2010,

p- 7).

This broadly defined early childhood intervention recognizes five principles:
availability, proximity, affordability, interdisciplinary working, and diversity of
services.
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EADSNE Surveys and ECI practice in Hungary

In 2003-2004, the European Agency analyzed national early intervention prac-
tices for the first time in 26 member countries that joined the survey. In 2010, the
Agency aimed to examine the results of the first survey outcomes and recommen-
dations in relation to the five key elements/principles mentioned before. These —
availability, proximity, affordability, interdisciplinary working and diversity — were
identified as essential factors within the model of Early Childhood Intervention
(ECI) as proposed by the study of the Agency’s 2005 survey. “26 countries — Aus-
tria, Belgium (French speaking community), Cyprus, Czech Republic, Denmark,
Estonia, Finland, France, Germany, Greece, Hungary, Iceland, Ireland, Latvia,
Lithuania, Luxembourg, Malta, Netherlands, Norway, Poland, Portugal, Slovenia,
Spain, Sweden, Switzerland, United Kingdom (England and Northern Ireland) —
were involved in the project activities with 35 national experts being nominated
for the project. Experts’ contact details are available at the end of this report”
(EADSNE..., 2010, p. 5). Summary reports published in 2005 and 2010 can be
found at: http://www.european-agency.org/publications/ereports/.

“Additional countries became involved in the project update in 2009-2010; the
participating countries were: Austria, Belgium (French speaking community),
Cyprus, Czech Republic, Denmark, Estonia, Finland, France, Germany, Greece,
Hungary, Iceland, Ireland, Latvia, Lithuania, Luxembourg, Malta, Netherlands,
Norway, Poland, Portugal, Slovenia, Spain, Sweden, Switzerland, United King-
dom (England and Northern Ireland)” (EADSNE..., 2010, pp. 8-9).

In the summary report, Hungary is mentioned as having a combination of
centralized and decentralized ECI systems with a relevant distribution of re-
sponsibilities and tasks among the levels. On the other hand, there are no specific
centralized quality standards established for ECI services; however, strong ef-
forts are made to apply appropriate standards in NGO services.

In Hungary, ECI belongs to several sectors: public education, health, social,
family and youth and administrative authorities. Because of this, the field suf-
fered from division of labor among the different sectors. To solve this difficulty,
the task was integrated under one ministry in 2013. However, the integration
itself did not live up to expectations until 2014. In that year, the service co-ordi-
nation was given to the Family and Youth Affairs Cabinet within the Ministry
of Human Capacities.

Results of the Hungarian Project on ECI co-financed by the European Union

In 2009, the results of the first comprehensive study on ECI practice were
published. The report on the study is more than 400 pages long and analyzes
the whole system from all possible aspects. The English summery can be found
on this site: http://www.t-tudok.hu/?en/social-inclusion/the-structure-and-opera-
tion-of-the-early-intervention-system-in-hungary.
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The study findings were analyzed with both qualitative and quantitative
methods. Several professions were questioned via interviews: nurses, GPs, early
intervention service providers, experts in perinatal intensive care centers, and
expert committees; also, parents’ opinions were the focus of the project. In Hun-
gary, early intervention refers to the provision of services to premature babies
or babies with disabilities and 0—5/7-years-old children. Intervention starts im-
mediately after identification of a problem and reporting it to the service.

One of the most important outcomes of the project was the estimation of the
population concerned. As in 2008 the criteria of necessities were defined in
various ways, the exact number of children with special needs was not reliable.
Moreover, not all children with special needs received care and integrated data
did not exist either (www.t-tudok.hu, 2017). According to the data collected
during the study, there are about 10 thousand children in Hungary who need
early childhood development services. According to data collected from two
thirds of institutes providing early intervention, about 30 percent of children
with special needs do not receive services. The project found a huge discrep-
ancy between Budapest and the countryside: while only 15 percent of children
in need live in Budapest, more than 50 percent of the whole population receive
care in the capital. The project detected improvement concerning the inequal-
ity of service provision, and several examples of good practices were also
found. In addition to the analysis of systemic problems, the project proposed
ideas to support the improvement of the care system (Kereki, Lannert, 2009;
Kereki, 2010, 2011).

According to another source, the number of children who received early
intervention services in October 2012 was over 50 thousand excluding those
who received services from social sources, because of their families’/parents’
problems in Family Support Centers (Goldman et al., 2013).

Present practice

Since 2011, ECI services have been mandatory by law and offered as part of
specialist pedagogical services. The above mentioned 15/2013 (2.26.) regula-
tion of the Ministry of Human Capacities (EMMI in Hungarian), also called
the pedagogical service institutions 15/2013. (2.26.) of the Ministry of Human
Capacities, specifies the framework of service provision nationally. The in-
equality is slowly disappearing in the country, although the quality of services
is not kept up at every institution. In the past, ECI was not included among
the tasks of specified pedagogical services. The network in general was not
prepared for the task of ECI. Before 2011, professionals were trained in pre-
school education but not in the early intervention field. Since 2013, specified
pedagogical services have had the task of providing complex early childhood
intervention and prevention.
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Recently, several projects co-financed by the European Union — besides the
one mentioned earlier — have been launched in the area of health, social, and
educational sectors. These projects aim at cross-sectoral harmonization of tasks
in Hungary (Kereki, 2013; Kereki, 2015; Kereki et al., 2014). These new trends
keep up with the international practice of including child mental health services
in ECI provisions (Danis, 2015; Kereki, Szvatko, 2015; Németh et al., 2016) ac-
cording to the broad definition of ECI (as recognized by the EADSNE).

The trends follow the changes expressed as follows: “A traditional focus on
trying to identify single biological and/or environmental factors that cause devel-
opmental delay has in recent years been replaced by a model of child development
that emphasizes the complex dynamic interplay between biological factors within
the child and the caretaking environment. This transactional model postulates
that developmental outcomes are the end result of a complex transaction between
intrinsic or within child factors (e.g. genes, central nervous system development,
temperament) and environmental factors (e.g. parenting style, amount of stimula-
tion, socioeconomic status)” (Danis, 2015).

In Hungary, the task is as follows: “Once appropriate regulations become
effective, people who are eligible for services will receive support that: promotes
the child’s development, increases the family’s competence, and fosters the
child’s and family’s social integration. Early intervention and care services pro-
mote comprehensive support for educational development, counseling, social,
communication and language competence, motor development and psychologi-
cal assistance” (Németh et al., 2016, p. 95).

The projects called TAMOP 6.1.4. (Social Renewal Operational Program
6.1.4) (Kereki et al., 2014) and TAMOP 3.4.2./B (Social Renewal Operational
Program 3.4.2./B) (Kereki, 2015) describe the early childhood development
support process that is monitored by various sectors and the effective regula-
tions that aim to harmonize intersectoral actions. Also, a Protocol for specified
pedagogical services was created (Kereki, 2012a, 2012b; Kereki, Suranyi, 2012;
Kereki, 2013; Kereki et al., 2014; Kereki, 2015; Kereki, Szvatko, 2015).

In specified pedagogical services, early intervention, conductive pedagogy,
educational counseling, and expert committee activities are all included.

In this new practice, a new approach is trying to find its place. It is called Inte-
grated Parent-Infant/Young Child Consultation — a new profession and practice
in Hungary. This profession and method offers a new dimension to both cross-
sectoral and intra-sectoral intervention process (Pronay et al., 2015).

Future Trends according to the National Disability Program 2015-2025

“Early recognition, diagnostics”
A key task for the years ahead is to interconnect and accord the individual
areas that comprise the early intervention process, including in particular early

CNS nr 1(39) 2018, 5-24



18 Kornelia Czerwinska, Iwona Konieczna, Bedta Pronay

recognition, special educational consulting, early development, education and
care (hereinafter jointly referred to as Early Development), as well as the benefits
and services offered to the family of a person with disability.

Early childhood intervention comprises from prevention, screening phase,
problem recognition and warning through making a diagnosis, various therapeu-
tic, special educational development, and advisory activities. The individualized
and target-oriented special assistance serves the child’s personal development,
reinforces the family’s own competence and is dedicated to the family’s and
child’s social inclusion.

The early identification of disability plays a crucial role in the individual’s
quality of life, given that the precondition to launching any individualized
developments, services and benefits accessible to the person with disability
is the soonest possible professional identification of disability. This is of spe-
cial importance in the group of children with disabilities, as in their case,
efficient early intervention requires not only a quickly and accurately estab-
lished diagnosis but also a concerted activity of the health care sector, the
social sector and the public educational sector in charge of early development.
Consequently, the key objectives in the period covered by the Program are
to meet the personal and objective conditions for establishing an early health
diagnosis, to develop the related technical protocols, and to create the yet
missing connection points between early recognition and the supply system
for early development.

One of the biggest obstacles to establishing an early diagnosis and commenc-
ing proper developments at present is the lack of information and the consequen-
tial and not always evident patient path. Therefore, the launch of developments
that permit access in each relevant point of the supply system to knowledge,
information, and data concerning each individual disability and the accessible
services by both the experts and the people with disabilities and their family
members is a key priority issue. A strongly correlated aim is to set up a simple
patient path that can be easily perceived by the related persons. In pursuit of
preventing any deficiencies that can be identified in the system, several factors
that can underlie a more flexible child path through an accurate determination of
the transfer paths, the warning paths, and the tasks need to be specified. Moreo-
ver, a condition for having an efficient child path in effect is the development
of a network-structured institutional system, as well as the development of an
integrated data collection, data management and uniform IT system” (Decision
15/2015..., pp. 10—11). “Relying on cooperation between the health-care and the
social sector, the strategic responsibilities related to the treatment, provision of,
and care for persons suffering from diseases that originate from or cause dis-
ability need to be reviewed” (Decision 15/2015..., p. 12).
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Summary

Analysis of the solutions in early intervention and early childhood develop-
ment support in Poland and Hungary shows many similarities in child and fam-
ily support both at the ministerial level and the non-governmental level.

According to the recommendations of the European Agency for Special
Needs and Inclusive Education, the model of early intervention should meet
the following criteria: (1) availability (the main goal is to reach all children and
families that need support as early as possible, this issue is considered a priority
in all countries); (2) proximity (support should be available to all people who
need it and it should be provided as close to the family’s place of residence as
possible); (3) affordability [support is provided free of charge or for a small fee
as it is funded publicly (healthcare, social welfare and education sectors) or by
non-governmental organizations]; (4) interdisciplinary working (various special-
ists with different backgrounds, teamwork promotes the exchange of informa-
tion among team members, children and families); (5) diversity of services (it is
directly connected to the diversity of disciplines involved in early intervention)
(www.european-agency.org). Diverse early intervention and development sup-
port services for children and families are inextricably linked with government
ministries both in Poland and in Hungary. This entails that each department
in a given ministry receives resources and uses them within the scope of its
activities only. Such an approach to providing support contradicts the principle
of comprehensiveness, which is one of the fundamental elements of early sup-
port. It should be underlined that it is necessary to meet each of the above listed
criteria both in Poland and Hungary to reach and maintain the high European
standards. It is possible only if the criteria are interrelated and none of the min-
istries is unconnected from the others in the area discussed.

Applying the principles of a comprehensive, coordinated, and integrated sys-
tem of preventive, diagnostic, therapeutic, and rehabilitative interventions where
young children with impaired psychomotor development and their families are
at the center of all actions is a big challenge for both countries. Both Poland and
Hungary need to introduce uniform standards that would make it possible to
provide an appropriate interministerial level of care and support.

At present, the need for cooperation in early intervention and early childhood
development support is noticed; also, it seems necessary to combine them into
one system of coordinated services which promotes children’s development and
supports their families during the critical years. Furthermore, governmental pro-
grams that support and promote the ideas of early intervention and early child-
hood development support should be launched. The practices of non-govern-
mental organizations which bring together parents — often the founders of ECDS
centers and promoters of specific types of therapies — would be a great support
for the ministries in satisfying the real needs of specific groups of beneficiaries.
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Early intervention and early childhood development support seem to involve
certain “autonomy” in both countries. On the one hand, it results from certain
freedom of intervention; on the other hand, this freedom becomes an indeter-
minate state of a still developing child. It so happens that some children receiv-
ing early intervention services are not defined as people with disabilities yet. It
should be underlined that some of them get a disability certificate in the process
of their individual development, while some parents intentionally renounce the
document. There are also children who despite early developmental challenges
overcome difficulties thanks to therapy.

Unfortunately, both early assessment and available support widely promoted
in all theoretical, ideological, or legal declarations encounter certain difficulties
nowadays. It should be noted that this is an area that is sensitive to economic fluc-
tuations that the Western world is experiencing at present (D’Addato, Wiliams,
2013). It so happens that countries seem not be aware of the fact that the costs the
ministries that implement the ideas of early intervention need to incur now will re-
duce their contributions to secondary and lifelong care expenditures in the future.

The system should primarily direct specialist services to child and family
support in a broad sense so that both children and their families develop and
function effectively in the social environment despite the existing difficulties.
The main goal of this process is to assist children and their families in over-
coming barriers in the area of disability perception and to implement planned
interventions supporting development, thus enabling the child and his or her
family to get involved in activities improving the quality of their life.

It sometimes happens that certain types of support the children with develop-
mental issues are provided with are not very helpful. This is due to the number
of facilities that provide assistance, different principles regarding support as-
signment and distribution, and the heterogeneous nature of support; as a conse-
quence, parents feel confused and experience lack of information on where and
what kind of support they can receive.

Providing child and family support may involve the need to take precautions
and take into account its negative consequences. Sometimes, minor support is
more effective than excessive support provided without a specified goal.

Analysis of the solutions adopted both in Poland and Hungary in the area of
early intervention and early childhood development support shows that in child-
oriented therapy, it seems very important not to forget the child’s environment
and family members’ individual needs. In early support, meeting the needs of
the child’s family is as important as supporting the child with disability.

Challenges for the Polish and Hungarian solutions worked out in the area of
early intervention and early childhood development support that emerge from
the analysis of the situation in both countries include the need to stabilize and
make credible ministerial declarations on undertaking collective action in the
area of comprehensive child and family support services.
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Also, interactions between facilities providing early support and the gov-
ernment ministries are complicated. As a consequence of the sectorial divide
described above, the exchange of information between, for example, education
institutions and social welfare institutions is difficult. Interactions between these
fields have to comply with formal requirements; they do not resemble coopera-
tion, instead they resemble handing affairs over to each other. It seems necessary
that issues relating to social welfare become an intrinsic element of early support,
inherent in its transdisciplinary teams’ work. Unfortunately, such situations are
far from the ideals called for.

From the point of view of specialists who form teams supporting children and
families, investment in their training seems a great challenge in both countries.
The opportunity to improve one’s knowledge and skills and the possibility to use
public subsidies while therapy is already in progress seem equally important.
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EARLY INTERVENTION AND EARLY CHILDHOOD DEVELOPMENT SUPPORT —
POLISH AND HUNGARIAN SOLUTIONS

Abstract

The article is an immediate outcome of the cooperation in the exchange of views and practices
relating to support for young children and their families in Poland and Hungary. The authors
attempt to present knowledge and experiences in the area of early intervention and early childhood
development support in both countries. Thanks to the analyses presented, it is possible to point out
the areas where difficulties arise and reflect on key issues addressed by Poland and Hungary from
a systemic and institutional perspective.

Key words: early intervention, early childhood development support, child with disability,
family, model, team, ministry
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WCZESNA INTERWENCIJA I WCZESNE WSPOMAGANIE ROZWOJU —
ROZWIAZANIA POLSKIE I WEGIERSKIE

Abstrakt

Artykut jest bezposrednim efektem podjetej wspolpracy na temat wymiany pogladow i prak-
tyk w wymiarze wspierania matego dziecka i jego rodziny w Polsce i na Wegrzech. Autorki
podjety w nim probe przedstawienia stanu wiedzy i do§wiadczen w obszarze wezesnej interwen-
cji 1 wezesnego wspomagania rozwoju w obu krajach. Prezentowane analizy pozwalaja wskazac
obszary wystepujacych trudnosci oraz podjaé refleksje nad gtownymi kwestiami podejmowanymi
przez Polskg i Wegry o charakterze systemowym i instytucjonalnym.

Stowa kluczowe: wczesna interwencja, wezesne wspomaganie rozwoju, dziecko z niepelno-
sprawnoscia, rodzina, model, zespdt, resort
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OPIEKA OKOLOPORODOWA ORAZ SPOSOBY OCENY
ROZWOJU PSYCHOMOTORYCZNEGO NIEMOWLAT
1 DZIECI PRZEDWCZESNIE URODZONYCH

Wprowadzenie

W szeroko pojetej rehabilitacji pediatrycznej nie ma jednej, uniwersalnej
reguly postgpowania. Nadal poszukuje si¢ nowych, jeszcze skuteczniejszych
rozwigzan. Wypracowano natomiast szereg zasad, ktore stanowig podstawowy
standard oceniania oraz usprawniania (Nowotny, 2014, s. 37-38). Jest to szcze-
golnie wazne, gdy pacjentem jest wczesniak. Miedzy innymi Wioleta Ostiak,
Bogumita Stoinska i Janusz Gadzinowski (2003) obszernie opisali w swojej pu-
blikacji procedur¢ postepowania z noworodkami przedwczesnie urodzonymi.
W 2012 r. Ministerstwo Zdrowia wydato rozporzadzenie w sprawie standardow
postepowania medycznego przy udzielaniu $§wiadczen zdrowotnych z zakresu
opieki okotoporodowej sprawowanej nad kobieta w okresie fizjologicznej ciazy,
fizjologicznego porodu, potogu oraz opieki nad noworodkiem. Sg to tzw. stan-
dardy opieki okotoporodowej (Rozporzadzenie Ministra Zdrowia.. ., 2012).

Ocena noworodka po porodzie

Wezesna diagnostyka uszkodzen rozwojowych i okotoporodowych oraz choréb
Osrodkowego Uktadu Nerwowego (OUN) opiera si¢ na dtugofalowej i specyficz-
nej diagnostyce obejmujacej, w zalezno$ci od potrzeb, badania immunologiczne,
rezonans magnetyczny (MRI) i ultrasonografie (USG, np. przezciemigczkowe).
Niezwtocznie po narodzinach noworodek poddawany jest ocenie wedlug pigcio-
stopniowej skali Virgini Apgar, gdzie oceniane sg: czynno$¢ skurczowa serca
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z czestotliwoscig ok. 140 uderzen na minute, sprawne oddychanie z gtosnym krzy-
kiem, napigcie migsni, zywa reaktywno$¢ na draznigce bodzce oraz r6zowa skora.
Zakazdy prawidtowy wynik przyznaje si¢ 2 punkty. Jezeli wystepuja jakiekolwiek
rozbieznos$ci z oczekiwanym wynikiem, odpowiednio odejmuje si¢ 1 ub nawet 2
punkty. Wedtug WHO ok. 7% populacji dzieci na $wiecie posiada nieodwracalne
zaburzenia ze strony OUN. Dlatego czas ciazy i porodu to bardzo wazny okres
dla rozwoju dziecka. Rozwijajgce si¢ tkanki, szczegolnie uktadu nerwowego, sa
bardzo wrazliwe na dziatanie szkodliwych czynnikoéw. Najbardziej niebezpieczne
jest niedotlenie w okresie zycia ptodowego, gdyz powoduje ono obumarcie komo-
rek nerwowych oraz jest przyczyna przerwania ciggtosci drog nerwowych. Wow-
czas nawet dziecko z odpowiednio wyksztalconym materiatem genetycznym nie
moze zrealizowa¢ zaprogramowanych od urodzenia programéw genetycznych,
jak na przyktad strategie ruchowe, ktdre sa zorganizowane w OUN. Dziecko ma
problem z opanowywaniem nowych umieje¢tnosci, a odruchy prymitywne zamiast
stopniowo zanika¢, majg tendencje do utrwalania i nasilania si¢. Dzieci z porodu
wczesniaczego sg narazone na liczne powiktania wynikajace z nieprawidtowego
i niewystarczajacego rozwoju ptuc oraz struktur OUN. Cze$ciej dochodzi do pe-
kania naczyn w czasie wytaczania gtowki, co skutkuje krwawieniem $rodczasz-
kowym. Juz w okresie pierwszych tygodni zycia trzeba wnikliwie oceni¢ roz-
woj psychomotoryczny dziecka. Wszelkie niepokojace symptomy nalezy od razu
konsultowa¢ z lekarzem specjalista. Zaleca si¢, aby szczegolng uwage zwroci¢ na
wezesniaki z trudnego porodu urodzone w zamartwicy, z malg liczbg Apgar, skre-
powane pepowina, dotknigte cigzka infekcja okresu okotoporodowego, z przedtu-
7ajacy si¢ zottaczka (Banaszek, 2002, s. 15-31).

Pielegnacja nowonarodzonego dziecka

Kluczowe jest rowniez postepowanie pielegnacyjne z nowo narodzonym
dzieckiem. Pielggnacja noworodka, szczegdlnie przedwczesnie urodzonego,
W pierwszym etapie zycia opiera si¢ na kilku zasadach: obserwacji potaczo-
nej z doktadnym i ciagtym monitorowaniem podstawowych funkcji zyciowych,
zapewnieniem odpowiedniej temperatury otoczenia, prawidlowa pielegnacja
drég oddechowych, wiasciwym odzywianiem (w razie konieczno$ci pozajelito-
wym w pierwszym okresie), higieng ciata (cz¢ste zmiany pozycji utozeniowych,
nattuszczanie skory, ochrona przed nadmiernym hatasem i ostrym $wiatlem),
ochrong przed zakazeniem i pomocg w wyksztalceniu wigzi uczuciowej miedzy
dzieckiem i rodzicami. Wszystkie czynnosci powinny by¢ wykonywane powoli
i delikatnie bez gwattownych zmian pozycji. Nalezy jak najrzadziej wybudzaé
noworodka ze snu. Obowigzuje zasada ,,minimalnej pielggnacji”. Po wyjsciu ze
szpitala dziecko potrzebuje spokoju, troski, statego rytmu dnia, aby mogto przy-
zwyczai¢ si¢ do nowych warunkéw i nowego otoczenia. W pierwszych dniach
nalezy unika¢ odwiedzin oraz nadmiaru bodzcow Swietlnych i dzwickowych,
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poniewaz moze to dezorientowa¢ dziecko, zaburza¢ rytm dnia i wywotywac
ptacz lub rozdraznienie. Dzieci z asymetrig twarzoczaszki wymagaja specjalne-
go uktadania w t6zeczku z wykorzystaniem watka. Wezesniaki czesto reaguja
ptaczem podczas przenoszenia do kapieli, poniewaz nie maja poczucia bezpie-
czenstwa. Dlatego dziecko powinno by¢ przenoszone owinicte pieluszka tetrowa
(Dytrych, 2012; Pawlak, Bartelmus, 2012).

Diagnostyka rozwoju psychomotorycznego i programy zdrowotne

Zagadnienia prawidtowego 1 nieprawidtowego rozwoju psychomotoryczne-
go niemowlecia i matego dziecka byly i sa tematem wielu badan i opracowan
naukowych. Prawidlowa analiza jako$ci wzorcéw postawy i ruchu stanowi
bezposrednia bazg do okreslenia blizszych i dalszych celow w terapii dziecka
z zaburzeniami ruchowymi pochodzenia o$rodkowego. Wczesna rehabilitacja,
czyli stymulacja i interwencja, sg wieloprofilowym oddziatywaniem i wspoma-
ganiem rozwoju i maja na celu poprawe poziomu funkcjonowania. Obejmuje:
wczesne wykrywanie, wczesng diagnoze, realizacj¢ programu usprawniania
1 terapii dziecka oraz wspieranie rodziny. Warto zaznaczy¢, ze OUN u malego
dziecka cechuje si¢ szczegdlng plastyczno$cia i podatnoscia na stymulacje (Su-
chocka, Targosinski, 2006; Kania, Zoéttaniecka, 2008).

Od wielu lat na $wiecie prowadzone sa badania nad wypromowaniem proce-
dur majacych na celu wspomaganie prawidlowego rozwoju dzieci z grup wyso-
kiego ryzyka. Wsrdd nich sg dzieci, ktore bezposrednio po urodzeniu musiaty
by¢ hospitalizowane przez dtuzszy okres z powodu przedwczesnego przyjscia na
$wiat. Rowniez i w Polsce pracuje si¢ nad takimi procedurami. Wynikiem tych-
ze dziatan bylo opracowanie w latach 90. XX w. ,,Programu wczesnej stymulacji
i opieki rozwojowej noworodka” przez zespot Kliniki Patologii i Intensywnej
Terapii Noworodka Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie. System ten zostat
opracowany na podstawie programu angielskiej szkoty terapii neurorozwojowej
NDT-Bobath i wlasnych doswiadczen. Program ma stuzy¢ zapewnieniu lepszej
opieki i osigganiu pozadanych wynikéw w leczeniu i rehabilitacji wezesniakow
i dzieci z grup podwyzszonego ryzyka. Celem jest pomoc w osiggnieciu jak
najwyzszego poziomu rozwoju psychofizycznego oraz spotecznego. Gtéwnymi
zalozeniami s3: zapewnienie szeroko rozumianego poczucia bezpieczenstwa,
prawidtowe reakcje personelu na wszelkiego rodzaju sygnaty, ktore docieraja od
dziecka, ograniczenie negatywnych bodzcow ptynacych z otoczenia, zagwaran-
towanie dziecku komfortu poprzez stosowanie ,,gniazdek” i ,,kangurowania”.
Wezesnie rozpoczeta stymulacja daje dzieciom, ich rodzicom oraz zespotowi
opiekujagcemu si¢ dzieckiem ogromng szans¢ na lepsze efekty profilaktyki roz-
wojowej, a w przypadku stwierdzonych patologii — pelniejsze rezultaty terapii.
Wymaga to odpowiednich kwalifikacji catego personelu (Brosowska, Kowal-
czyk, Glinska, 2007).
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Z kolei w 2007 r. Ministerstwo Zdrowia przyjeto Narodowy Program Zdro-
wia na lata 2007-2015. W rozdziale I1I: ,,Cele operacyjne dotyczace wybranych
populacji” celem operacyjnym nr 7 jest poprawa opieki zdrowotnej nad matka,
noworodkiem i matym dzieckiem. Jak zauwazajg autorzy, najczestszg przyczy-
ng zgonow niemowlat w Polsce sg stany chorobowe powstajace w okresie okoto-
porodowym czyli w trakcie trwania cigzy matki i w okresie pierwszych szesciu
dni zycia noworodka. Liczba zgondéw niemowlat pozostaje jednoczesnie w $ci-
stym zwigzku z wystepowaniem wczesniactwa i hipotrofia wewnatrzmaciczna
noworodka. Nadrzgdnym celem opieki zdrowotnej nad kobietg ci¢zarng staja si¢
wigc zapewnienie prawidtowego przebiegu cigzy oraz jak najwczesniejsza iden-
tyfikacja czynnikéw ryzyka, umozliwiajaca objecie tych kobiet opieka odpo-
wiednig do wystepujacych potrzeb zdrowotnych. Jednak opieka profilaktyczna
nad cigzarna, szczegdlnie w pierwszym trymestrze ciazy, jest na wielu ptasz-
czyznach niezadowalajaca. Niedostateczna jest wezesna zglaszalnos¢ kobiet do
lekarza i utrudniona jest dostepnos¢ do badan specjalistycznych. Nie wszedzie
funkcjonuje trojstopniowy system opieki perinatalnej, a ponadto styl zycia cze-
$ci ciezarnych kobiet nie odpowiada wymogom zdrowotnym.

Po wdrozeniu programu oczekiwano m.in. obnizenia wskaznika wcze$niac-
twa (z 6,4% do 5,5%), obnizenia umieralnosci okotoporodowej (z 8,6/1000 uro-
dzen do 6,0/1000 urodzen), obnizenia umieralno$ci noworodkowej wczesnej
i pdznej, obnizenia umieralno$ci niemowlat (z 7,0/1000 urodzen zywych do
4,0/1000 urodzen zywych), obnizenia umieralnosci kobiet zwigzanej z ciaza,
porodem i potogiem (z 7,4/100 000 urodzen zywych do 5,0/100 000 urodzen
zywych), zmniejszenia czestosci chordb przewlektych i prowadzacych do nie-
petnosprawno$ci u dzieci oraz zmniejszenia réznic miedzy wojewodztwami
i grupami spotecznymi w zakresie podstawowych miernikéw zdrowia dziecka.

Do zadan programu nalezato: unowoczesnienie programu trojstopniowej
opieki perinatalnej, poprawa opieki przedporodowej nad ci¢zarng, zmniejszenie
umieralno$ci niemowlat, wprowadzenie nowoczesnych badan epidemiologicz-
nych dotyczacych opieki nad matka i dzieckiem (w tym kontynuacja programu
EUROCAT), petna realizacja §wiadczen profilaktycznych majacych na celu za-
pobieganie chorobom oraz wczesne wykrywanie zaburzen i odchylen w stanie
zdrowia dzieci przez realizacje programow profilaktycznych, badan przesie-
wowych, bilanséw zdrowia i obowigzkowych szczepien ochronnych, poprawa
zaspokojenia potrzeb leczniczych dzieci, rozwdj rehabilitacji dzieci przewlekle
chorych oraz niepetnosprawnych, w tym z niedorozwojem umystowym, oto-
czenie szczegdlng opieka zdrowotng kobiet i1 dzieci ze $rodowisk specjalnego
ryzyka o niskim statusie spoleczno-ekonomicznym, rodzin wychowawczo nie-
wydolnych badz patologicznych, stworzenie trwalego systemu monitorowania
realizacji dziatan zwigzanych ze zdrowiem matek i matych dzieci, ksztattowa-
nie prozdrowotnych postaw i przeciwdziatanie antyzdrowotnym zachowaniom
przysztych rodzicéw w okresie przedkoncepcyjnym, w czasie cigzy i opieki nad
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niemowleciem i matym dzieckiem, propagowanie karmienia piersig (co najmniej
do 6. miesigca zycia), polepszenie jakosci perinatalnych §wiadczen medycznych.

Z kolei monitorowanie i ewaluacja programu byly prowadzone za pomoca
nastepujacych wskaznikoéw: wskaznika wczesniactwa naturalnego, wspotczyn-
nika zgonow ptodow, struktury urodzen wedtug wieku matki, kolejnosci uro-
dzenia i poziomu wyksztalcenia matek, wskaznika matej urodzeniowej masy
ciata, wskaznika umieralnosci okotoporodowej, odsetka kobiet ci¢zarnych roz-
poczynajacych opieke w czasie cigzy w I trymestrze, odsetka kobiet poddanych
opiece przedporodowej, wskaznika umieralnosci niemowlat, odsetka dzieci za-
szczepionych zgodnie z obowigzujacym kalendarzem szczepien, odsetka nie-
mowlat karmionych wyltacznie piersig w 6. miesigcu zycia, danych z programu
EUROCAT o wadach wrodzonych, umieralno$ci dzieci w wieku 1-4 1 5-9 lat
wedtug przyczyn oraz cze¢stosci ich hospitalizacji wedlug wybranych przyczyn
(w tym astmy), czgstosci wystgpowania wybranych chorob przewlektych u ma-
tych dzieci, czgstosci wystepowania wybranych chorob zakaznych i pasozytni-
czych u dzieci. Wdrazaniem programu miaty si¢ zaja¢: administracja rzadowa,
administracja samorzadowa, Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ), Instytut Mat-
ki i Dziecka, zaktady opieki zdrowotnej (Kuszewski i in., 2007).

W wielu placoéwkach wykorzystuje si¢ takze inne wystandaryzowane testy
i skale rozwojowe stuzace ocenie rozwoju. Na przyktad Joanna Suchocka i Pa-
wet Targosinski (2006) opisuja mozliwosci wykorzystania skali rozwojowej
INSITE, ktéra ocenia realne i zintegrowane przejawiajgce si¢ spontanicznie
umiejetnosci ruchowe dziecka. Dodatkowo nadmieniajg, ze protokdt badania
wedlug metodologii NDT-Bobath ocenia jakosci decydujace o wystepowaniu
prawidlowych badz nieprawidtowych zachowan ruchowych. Oba protokoty
umozliwiajg szczegdtowa obserwacje pacjenta i wnikliwg analizg czy prezento-
wany rozwoj psychoruchowy dziecka jest na odpowiednim poziomie rozwojo-
wym. Liliana Klimont (2014) i Janina Michatowska-Mrozek (1993) podkreslaja
znaczenie metody Prechtla w diagnozowaniu. Magdalena Czajkowska (2015)
pisze o mozliwosciach zastosowania Vojty, a Elzbieta Minczakiewicz (2004)
opublikowata autorskie narzedzie, ktére moze umozliwi¢ obserwowanie prze-
biegu rozwoju matego dziecka, tj. od narodzin do wieku 3 lat. Jest to ,,Karta ob-
serwacyjna wraz z inwentarzem wskaznikéw rozwoju dziecka”. Z kolei Jolanta
Cembrzynska, Agnieszka Jabtecka, Pawet Niewiadomski oraz Zbigniew Nowak
(2014) wskazuja, ze u dzieci starszych istotne jest poszerzenie diagnostyki neu-
rorozwojowej o Test Funkcji Sensomotorycznych (TSFI) oceniajacy obecnosé
czynnikow ryzyka zaburzen integracji sensomotorycznej (Klimont, 2014; Mi-
chatowska-Mrozek, 1993; Czajkowska, 2015; Minczakiewicz, 2004; Cembrzyn-
ska iin., 2014).

Jednakze jedng z czg$ciej stosowanych skal neurorozwojowych jest Mona-
chijska Funkcjonalna Diagnostyka Rozwojowa (MFDR). System MFDR sta-
nowi efekt dtugotrwatej i statej wspotpracy pediatréw z psychologami w Cen-
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trum Dziecigcym w Monachium. Jest systemem wczesnego rozpoznawania
zaburzen psychomotorycznych. Oparty zostat nie tylko na do$wiadczeniach
uzyskanych z obserwacji zdrowych niemowlat i matych dzieci, lecz przede
wszystkim na doswiadczeniach zebranych podczas badan tysiecy niemow-
lat dotknietych w rozny sposob zaburzeniami i opdéznieniami rozwojowymi
oraz wielorako niepetnosprawnych. System ten mozna z powodzeniem wyko-
rzystywac¢ w procesie diagnozowania zarowno dziecka do 1. roku zycia, jak
i dziecka starszego. W pierwszym okresie zycia konsekwentnie w systemie
uwzgledniono rozwoj prewerbalny oraz spoteczny niemowlgcia. Wykonuje si¢
diagnostyke wieku raczkowania, siadania, chodzenia, chwytania, percepcji,
moéwienia, rozumienia mowy, rozwoju spotecznego. Mozna takze wykorzy-
sta¢ elementy z zakresu diagnostyki rozwoju somatycznego, fizjologicznego
1 psychologicznego. W MFDR stosuje si¢ ocenianie kategorialne. Ocenia sig,
czy zadanie zostalo rozwigzane, czy nie. Nie przewiduje si¢ stopniowania
oceny. Aby udato si¢ na podstawie badania uzyskaé wiarygodne i mozliwie
obiektywne dane, potrzebny jest odpowiedni stan dziecka i wtasciwe warun-
ki podczas badania: niemowle nie moze spac. Sennos¢, zmeczenie, krzyk lub
gtod fatszujg wynik prac badawczych. Optymalny czas badania to faza ok.
1-2 godzin po nakarmieniu. Woéwczas istnieje duze prawdopodobienstwo, ze
dziecko pozostanie skoncentrowane. Atmosfera powinna by¢ spokojna i nieza-
ktocona. Pomieszczenie, w ktorym przeprowadzane jest badanie, powinno by¢
wygtuszone oraz cieple. Niemowle bada si¢ w obecnos$ci osoby bliskiej dziec-
ku, w pozycji dostosowanej do badanego obszaru i funkcji, np. w utozeniu
na brzuchu, na plecach, w pozycji siedzacej lub spionizowanej. Poszczegol-
ne obszary i funkcje analizowane sa przez wnikliwa obserwacj¢ lub poprzez
prowokowanie dziecka do odpowiednich reakcji. Wykorzystuje si¢ specjalnie
opracowany materiat testowy, do ktorego naleza: dzwoneczek, czerwona grze-
chotka, kolorowe kotko do chwytania o §rednicy 12 cm, jednobarwne klocki
drewniane o dtugosci boku 3 cm, ptaskie kolorowe koéteczka o srednicy 2,6 cm
w puszce o $rednicy otworu 4,6 cm, lalka, sze§cian pusty otwarty o dtugosci
boku 7,5 cm, pielucha bawetniana, drewniany samochodzik o dtugosci 14 cm
ze sznurkiem, szeleszczacy papier pergaminowy. Dla dokumentacji wynikow
badania przygotowano arkusz oceny stanu rozwoju. Dodatkowo przygotowano
tzw. profil rozwojowy, ktory umozliwia uwzglednienie zwigzkow pomiedzy
roznymi rodzajami funkcji. Analizuje si¢ go zawsze pod katem odchylen ne-
gatywnych, tzn. czy wiek rozwojowy kazdego z obszaréw odpowiada skory-
gowanemu wiekowi kalendarzowemu. Z kolei u dzieci starszych w wieku 2-3
lat MFDR ma na celu przedstawienie reprezentatywnego dla obecnego stanu
rozwoju dziecka wycinka jego zachowania w kilku dziedzinach, ktére zostaty
uznane za wazne. Przeprowadza si¢ diagnostyke wieku chodzenia, sprawnosci
manualnej, percepcji, mowienia, rozumienia mowy, wieku spotecznego oraz
w zakresie samodzielnos$ci. Dlatego material testowy jest odmienny i zawiera
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m.in.: obrazki testowe — zestaw A, B i C, ksigzke z obrazkami, wktadanke
z pigcioma okraglymi otworami oraz pig¢ krazkéw z rysunkami (Formbrett),
wktadanke w ksztalcie pudetka z czterema réznymi klockami (Formbox),
drewniane krazki o $rednicy 11, 8, 5,5 cm po cztery z kazdej wielkosci, ukta-
danke z kolorowymi walcami, piramide z krazkami, cztery pojedyncze wkta-
danki o ré6znym ksztalcie, sznurek z usztywniong koncéwka oraz trzy drew-
niane koraliki o §rednicy 3 cm, drewniane autko ok. 12 cm dtugosci, zapadke
ze skobelkiem, drewniang kaczke, 12 kolorowych klockéw, lalke, matg kata-
rynke¢ z korbka, dwie male piteczki plastykowe, ptaskie krazki, pudetko z za-
patkami bez gtowek, pitke z gabka, malg i cienka obrecz na rgke o Srednicy
6,5 cm, trzy jednokolorowe kubki, pas z siatki, artykuty piSmiennicze. Warun-
ki do badania powinny zosta¢ zachowane tak jak w przypadku badania dzieci
mniejszych. Dodatkowo istotnymi elementami sa: odpowiednie nawigzanie
kontaktu terapeuty z badanym dzieckiem oraz kolejno$¢ zadan (najpierw wy-
konuje si¢ proby z zakresu sprawno$ci manualnej lub percepcji) i stopniowanie
trudnosci. Dokumentacje¢ i analiz¢ otrzymanych wynikéw przeprowadza si¢
w sposob analogiczny jak u niemowlat. Diagnoz¢ wedtug standardow MFDR
mozna takze z powodzeniem wykona¢ u dzieci jeszcze starszych, tj. w wie-
ku 4-6 lat. Kazdorazowo badanie powinien przeprowadzac przeszkolony te-
rapeuta (Hellbriigge i in., 2008, s. 11-61, 83-91, 179-198; Hellbriigge, 2008,
s. 11-28, 101-102).

Zakonczenie

Dzigki postepowi wiedzy i technologii medycznej neonatolodzy obejmuja
opieka dzieci nawet skrajnie niedojrzate. Wprowadzane sa odpowiednie proce-
dury i programy zdrowotne. Pierwsze dni, a czasem tez i miesigce zycia, nowo-
rodek spedza w szpitalu, gdzie objety jest opieka przez caty zespot specjalistow.
Wieloprofilowe dzialania diagnostyczno-lecznicze maja na celu przede wszyst-
kim zapewnienie odpowiednich warunkéw do rozwoju. Szczegodlnie u dzieci
przedwczesnie urodzonych kluczowe znaczenie w ich prawidlowym rozwoju
odgrywa prowadzenie terapii, w ktorg zaangazowany jest caty zespdt opieku-
jacy si¢ niemowleciem. Zadaniem fizjoterapii w tak wczesnym okresie zycia
postnatalnego jest zapobieganie nieprawidtowosciom dotyczacym uktadu ruchu
oraz utrzymanie jak najbardziej prawidtowej pozycji ciata. W okresie p6zniej-
szym fizjoterapeuci wykorzystuja wystandaryzowane testy i skale rozwojowe
do oceny rozwoju psychomotorycznego. Dziatania te zapewniaja mozliwos¢
rozwijania prawidlowych ruchow antygrawitacyjnych, fizjologicznego wzorca
oddychania oraz zabezpieczaja przed wystapieniem nieprawidtowych wzorcow
postawy (Cembrzynska i in., 2014).
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OPIEKA OKOLOPORODOWA ORAZ SPOSOBY OCENY ROZWOJU
PSYCHOMOTORYCZNEGO NIEMOWLAT I DZIECI PRZEDWCZESNIE
URODZONYCH

Abstrakt

Dzigki postgpowi wiedzy i technologii medycznej wypracowano szereg zasad, ktore stano-
wig podstawowy standard oceniania noworodkéw oraz usprawniania niemowlat. Niezwlocznie
po narodzinach noworodek poddawany jest ocenie wedlug pigciostopniowej skali Virgini Apgar.
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Kluczowe jest rowniez postepowanie pielggnacyjne z nowo narodzonym dzieckiem. Pielggnacja
noworodka, szczegdlnie przedwczesnie urodzonego, w pierwszym etapie zycia opiera si¢ na kilku
zasadach. Fizjoterapeuci wykorzystuja wystandaryzowane testy i skale rozwojowe do oceny roz-
woju psychomotorycznego. Prawidlowa analiza jako$ci wzorcow postawy i ruchu stanowi bezpo-
srednig baze do okreslenia blizszych i dalszych celow w terapii dziecka.

Stowa kluczowe: standardy opieki okotoporodowej, wezesniactwo, rozwoj psychoruchowy

PERINATAL CARE AND PSYCHOMOTOR DEVELOPMENT OF PREMATURELY
BORN INFANTS

Abstract

The knowledge and medical technology have developed a number of principles which con-
stitute a basic standard of evaluation and improvement. A newborn is assessed according to the
Virginia Apgar scaler. A care of the newborn child is very important too. The care of the infant,
especially a newborn, is based on several principles. Physiotherapists use standardized tests and
scales of development for the assessment of psychomotor functioning. Proper analysis of the qual-
ity patterns of posture and movement is a direct basis for further determination of the targets in
the treatment of a child.

Key words: standards of perinatal care, prematurely born infant, psychomotor development
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Wprowadzenie — trauma narodzin dziecka z niepelnosprawnoscia

Termin ,,trauma” pochodzacy z jezyka greckiego: trauma — rana, odsyla do
negatywnych odczu¢ — czego$ nieprzyjemnego, zwigzanego z bolem i cierpie-
niem. Poczatkowo jednak pojecie to byto rozpatrywane jedynie w kategoriach
nauk medycznych i odnoszone do kondycji cztowieka zwigzanej z jego wy-
miarem biologicznym — wegetatywnym, oznaczajac tym samym uraz fizyczny,
w konsekwencji ktorego dochodzi do szoku biofizycznego, zatrzymania funkcji
zyciowych, a nawet $mierci. Wraz z rozwojem nauk spotecznych rozszerzyt sie
jego zakres znaczeniowy; aktualnie odnosi si¢ rowniez do kondycji psychicznej
cztowieka — bolesnych (w znaczeniu emocjonalnym), stresujacych, szokujacych
doswiadczen, na jakie narazony jest cztowiek (Popielski, Mamcarz, 2015). Trau-
ma w tym znaczeniu jawi si¢ jako przytlaczajgca reakcja cztowieka na silny
emocjonalny bodziec, ktory niejednokrotnie jest w stanie zniszczy¢é mu zycie,
rodzac bol i cierpienie. Bodziec ten moze przybra¢ wielorakie formy, wsrdd kto-
rych wymieni¢ mozna chociazby wypadki komunikacyjne, kleski zywiotowe,
katastrofy, przypadki przemocy, przestgpstwa, akty terroru, ale takze np. roz-
wody, utrate pracy czy $mier¢ bliskiej osoby (Herbert, 2004). Trudno jest z gory
ustali¢, czy dane wydarzenie nalezy uzna¢ za traumatyczne, czy tez zakwali-
fikowac je jedynie do tzw. nieszczes¢ powszednich. Dlatego tez miarg takiego
wydarzenia sg jego skutki, ktére mogg przekracza¢ zwykte ludzkie zdolnosci
przystosowawcze, zmuszajac cztowieka do konfrontacji z poczuciem skrajnej
bezradnosci, przerazeniem, utratg kontroli, poczuciem intensywnego strachu,
ekstremalnym stresem czy tez poczuciem utraty sensu zycia (Lis-Turlejska,
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2002). Autor prezentowanego artykutu uwaza, ze do zasygnalizowanej tutaj
i nickompletne;j listy traumatycznych wydarzen trzeba takze dopisa¢ narodziny
dziecka z niepetnoprawnoscia, co w jego ocenie odpowiada definicji wydarzenia
traumatycznego. Dalsza cz¢$¢ opracowania jest eksplikacija tej tezy.

Niepelnosprawnos¢ dziecka zagrazajgca funkcjonowaniu rodziny

Traumatyczne wydarzenie, jakiego doswiadcza czlowiek, wywotuje u niego
typowe reakcje stresowe. Koncentrujg si¢ one na przygotowaniu jego organizmu
pod wzgledem fizycznym i psychicznym do mobilizacji sit niezb¢dnych do po-
konania istniejacych przeszkod. Jezeli cztowiek doswiadczajacy traumatyczne-
go wydarzenia potrafi zmierzy¢ si¢ z dang trudnoscia, to uruchomienie reakcji
typowej dla stresu osigga zamierzony cel, ktorym jest ponowne osiagnigcie fi-
zycznej 1 psychicznej rownowagi w organizmie. Co wiecej, powszechnie wia-
domo, ze stres (eustres) moze mie¢ takze wptyw pobudzajacy, mobilizowac do
dziatania i aktywizowac fizyczng wydajnos¢ organizmu, co wydaje si¢ nie bez
znaczenia w pokonywaniu traumy, a tym samym w dochodzeniu do fizycznej
i psychicznej rownowagi.

Czlowiek narazony jest na bezposrednig ekspozycj¢ na traumatyczne wyda-
rzenie, gdy jest ono dlugotrwate lub permanentne. Nie ma wtedy mozliwosci
ochrony przed nim, a dana osoba nie potrafi sprosta¢ stawianym jej wymaga-
niom czy wyzwaniom. Stres chroniczny (dystres), jakiego doswiadcza, staje si¢
dla niej obcigzajacy, niebezpieczny dla zdrowia, prowadzi do mniej lub bardziej
powaznych zmian oraz komplikacji zauwazalnych nie tylko w jej funkcjonowa-
niu psychicznym i/lub organicznym, lecz takze widocznym réwniez w jej funk-
cjonowaniu spotecznym — rodzinnym (Kretschmann i in., 2003).

Na taki rodzaj stresu narazeni sg rodzice, ktorym urodzito si¢ dziecko nie-
petnosprawne. Wynik codziennej konfrontacji z niepetnosprawnos$cia swojego
dziecka porowna¢ mozna do stresu, jaki odczuwa cztowiek w trakcie zatoby po
stracie kogo$ bliskiego. Jednakze roznica miedzy stresem odczuwanym z po-
wodu zaloby wlasciwej a tym odczuwanym po ,,stracie” dziecka ,,normalnego”,
pelnosprawnego — takiego, jakie chcialo si¢ mie¢, z ktorym wigzato si¢ oczeki-
wania i marzenia — jest diametralna. Okres zatoby wtasciwej wynosi okoto roku
(Gretkowski, 2003), a poziom stresu z nig zawigzany stabnie proporcjonalnie
do czasu jej trwania. Natomiast stres odczuwany przez rodzicow w przypadku
narodzin dziecka niepetnoprawnego nie maleje, lecz wrecz przeciwnie — staje
si¢ chroniczny, nie pozwalajac zakonczy¢ ,,zaloby po stracie”, ktéra niekiedy
trwa przez cate zycie rodzicow. W wyniku traumatycznego wydarzenia, jakiego
doswiadczajg, uswiadamiaja sobie bowiem, ze stracili bezpowrotng szans¢ na
posiadanie dziecka takiego jak inne. Stracili wymarzone dziecko, takie, na jakie
czekali —idealne, w pelni sprawne. Optakujg tez dziecko takie, jakie majg —jego
utomnos¢, braki, problemy, cierpienie.

CNS nr 1(39) 2018, 35-46



Logoterapia matki zagrozonej in-validus dziecka 37

Ubolewaja rowniez nad swoja sytuacja. Stan ,,zatloby” obejmuje takze ich wta-
sne cierpienie i strate. [n-validus ich dziecka jawi si¢ w tej sytuacji jako chroniczny
stresor, stale przypominajacy rodzicom o doswiadczanym przez nich nieszczesciu,
niepowodzeniu, niespetnieniu, zranieniu czy poczuciu utraty wilasnej wartosci.
Traumatyczne wydarzenie zwigzane z narodzinami dziecka z niepetnosprawno-
$cig wzmacnia u rodzicéw uczucie osamotnienia i niezrozumienia ze strony innych
ludzi. Rodzi poczucie wstydu, naznacza, pigtnuje. Sprawia, ze rodzice wychowu-
jacy dziecko z niepetnosprawno$cia odczuwaja zagrozenie beznadziejnoscia sy-
tuacji, w jakiej si¢ znalezli, rozumiang zaréwno jako utrata tego, co byto dla nich
najcenniejsze, najdrozsze, jak i utrata nadziei (Tatarkiewicz, 2008). Zagrozenie,
jakie odczuwajg, moze by¢ takze wynikiem niezrozumienia, a nierzadko i opresji
ze strony otoczenia, co skazuje ich na Zycie na marginesie spoteczenstwa. Skut-
kuje to poczuciem anomii — pustki aksjonormatywnej, stanowiacej w skrajnych
przypadkach okazje do desperackiej ucieczki w naduzywanie lekéw, narkotykow,
alkoholu, a nawet prowadzi do samobdjstwa. Nierzadko jest to zwigzane z utrata
poczucia sensu zycia, bedaca wynikiem glebokiego rozczarowania tym, co ich
w zyciu spotkato, rozlewajgc si¢ na wszystkie obszary ich zycia (Chardin, 2001).

Dlatego tez permanentne do$§wiadczanie niepetnosprawnosci dziecka, co-
dzienne konfrontowanie si¢ z jego in-validus, wrgcz predysponuje rodzicow do
odczuwania chronicznego stresu. Objawia si¢ on stalym uczuciem wzmozone-
go niepokoju, poczuciem niezadowolenia, niezrozumienia, nadpobudliwoscig,
nerwowym sposobem bycia, okazywaniem zniecierpliwienia, sktonnosciami do
popadania w konflikty, wyrzutami sumienia, osamotnieniem, stanami wyczer-
pania, a nawet depresja (Kretschmann i in., 2003).

Rehabilitacja dziecka z niepelnosprawnoscia jako przyczyna stresu
rodzicow/matki

Narodziny dziecka z niepelnosprawnos$cia wymuszajg na rodzicach dziatania
zwigzane z jego rehabilitacja. Obowigzek ten dotyczy obojga rodzicow, jednak
najczesciej spoczywa on na matce. Jest to uwarunkowane kulturowym modelem
funkcjonowania rodziny, w ktérym to kobieta zajmuje si¢ prowadzeniem domu
i opiekg nad dzie¢mi, a m¢zczyzna zarabia pienigdze na ich utrzymanie. W tym
przypadku niepetnosprawno$¢ dziecka wzmacnia jeszcze ten model, doktadajac
do obowigzkow matki réwniez te zwigzane z jego rehabilitacja. Jest to podykto-
wane zarowno pobudkami ekonomicznymi, ujawniajacymi statystyczng dyspro-
porcje miedzy zarobkami me¢zczyzn i kobiet, jak i naturalnymi predyspozycjami
matki do opieki nad dzieckiem. Potrzeba zaangazowania si¢ matki w proces reha-
bilitacji jest rowniez zdeterminowana jej bezzasadnym poczuciem winy, z jakim
zmaga si¢ w zwigzku z narodzinami dziecka obarczonego niepetnosprawnoscia.
Wiaze si¢ to z dazeniem do wynagrodzenia mu doznanej krzywdy, poprawy jego
losu czy zado$¢uczynienia. To wlasnie w tym znaczeniu matka w stosunku do
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dziecka z niepetnosprawnoscia ujawnia swoja tyraniczng hiperaktywnos¢ reha-
bilitacyjng. Podejmuje dzialania rehabilitacyjne we wspotpracy z instytucjami
leczniczymi i terapeutycznymi, sama takze stajac si¢ matkg-rehabilitantka. Jej
potrzeba bezgranicznego poswiecenia si¢ swojemu niepelnosprawnemu dziecku
skutkuje nawigzaniem wspolpracy z wieloma specjalistami, lekarzami, terapeu-
tami. Taka intensyfikacja dziatan rehabilitacyjnych w konsekwencji redukuje
obraz dziecka do jego niepetnosprawnosci i ograniczen. System wartosci matki
dziecka z niepetnosprawnoscia w tym przypadku krystalizuje si¢ w kategoriach
zdrowia i choroby, uszkodzenia narzadu, jego sprawnosci i niepetnosprawno-
$ci, leczenia, protezowania, rehabilitacji, normy i odchylenia od niej. Stad tez
najwazniejszym zadaniem matki-rehabilitantki oraz pozostatych specjalistow —
lekarzy, rehabilitantéw — jest doprowadzenie dziecka z niepelnosprawnoscia
za wszelka cene¢ do stanu zblizonego do normy. Okreslenie ,,za wszelka ceng”
zostato w tym miejscu uzyte celowo, aby pokresli¢ intensywno$¢ dzialan me-
dyczno-rehabilitacyjnych, ktorych nadrzednym celem jest wyréwnanie brakoéw
i deficytow wynikajacych z niepelnosprawnosci dziecka. Ma to swoje praktycz-
ne uzasadnienie w zastosowaniu zabiegow uzdrawiajacych, nowoczesnych me-
todach postgpowania medycznego i technologii protetycznych. System wartosci
matki-rehabilitantki bazuje na dramatycznym napigciu miedzy ideg dobra przy-
pisang tymze medyczno-rehabilitacyjnym dziataniom a idea zla odnoszong do
zaniedbania. Sita oddziatywania tego schematu moralnego jest tak pot¢zna, ze
nie zawsze pozwala matce dostrzec fakty, ktore niekiedy wyraznie wskazuja
na bezsilno$¢ medycyny wobec najpowazniejszych niepetnosprawnosci i uszko-
dzen, ani tez realnie przewidywac skutki uboczne i szkodliwos¢ stosowanych
w przecigzeniu metod rehabilitacyjnych (wigcej, mocniej, dtuzej, szybciej itp.),
prowadzonych dla rzekomego dobra dziecka (Krakowiak, 2003).

Moralne pickno ideatu matki-rehabilitantki ukazane w scharakteryzowanym
schemacie wskazuje takze na jej obcigzenia obowigzkami, wykonywanymi nie-
rzadko ponad ludzkie sity. W konsekwencji zniewolona matka, zredukowana
do roli narzgdzia wykorzystywanego w procesie rehabilitacji jej dziecka, stu-
zy jedynie do zaspokajania jego doraznych potrzeb. Traci przez to wszystkie
atrybuty dojrzatego macierzynstwa, podsycajac tym samym chroniczny stres,
ktorego doswiadcza. Glownym motorem tyranicznej hiperaktywnosci matki jest
w tym przypadku silny i dlugotrwaty Iek o swoje dziecko z niepetnosprawno-
$cig. Lek, ktory nasila tendencje do fuzji, objawiajac si¢ brakiem podstawo-
wej dyferencjacji (oddzielenia), jej systemu intelektualnego od emocjonalnego.
W tym znaczeniu emocjonalno$¢ przenikajaca wszystkie aspekty zycia matki
powoduje, ze przestaje ona mysle¢ na poziomie obiektywnym, a zaczyna dziala¢
catkowicie uczuciowo, pozostajac na ustugach wtasnej emocjonalnosci, w tym
histerycznego rozproszenia. ,,Jednostka w stanie fuzji nie ma jasnego poczucia
«jax, kieruje si¢ zatem bardziej uczuciami i intuicjg niz spdjnym systemem ra-
cjonalnych przekonan i opinii” (Bowen, 1978, s. 71). Co wigcej, im silniej matka
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odczuwa Igk o swoje dziecko z niepetnosprawnoscia i im ten lek jest silniejszy,
tym tatwiej dochodzi rowniez do fuzji matki z dzieckiem. Innymi stowy, fuzja
systemu emocjonalnego i intelektualnego, jako systemu (wewngtrznego) intrap-
sychicznego matki, prowadzi do fuzji w relacji z jej niepetnosprawnym dziec-
kiem, co wyraza si¢ w braniu za nie catkowitej odpowiedzialnosci. Poczuwa si¢
ona do zaspakajania wszelkich jego potrzeb, inwestowania catej energii fizycz-
nej i psychicznej w troske o swoje dziecko z niepetnosprawnos$cig oraz zalecony
przez specjalistow proces jego intensywnej rehabilitacji. Fuzja matki z dziec-
kiem ujawniajaca jej Slepa ofiarno$¢ rujnuje jej tozsamos¢, przez co nie potrafi
si¢ zidentyfikowac inaczej jak tylko przez pryzmat niepetnosprawnosci swojego
dziecka, ktore w konsekwencji staje si¢ jej ,,przesladowca”. Zmusza to jg row-
niez do zycia w chronicznym stresie, wynikajacym z bezgranicznego poswic-
cenia si¢ dziecku z niepetnosprawnoscia, wobec ktorego sama staje si¢ ,,ofiarg”.

Konsekwencje chronicznego stresu matki dziecka z niepelnosprawnoscia

Znaczenie chronicznego stresu w powstawaniu chorob somatycznych matki
uwarunkowane jest patogennym wzorcem interakcji matki z nadmiernie intru-
zywnym postepowaniem wobec dziecka z niepelnosprawnoscia. Etiopatogeneza
choréb somatycznych wynikajaca z teorii stresu opiera si¢ w tym przypadku
na koncepcji desomatyzacji-resoamtyzacji (Schur, 1955). Koncepcja ta dowodzi,
ze czlowiek w swoim poczatkowym rozwoju reaguje na przezycia psychiczne
catym sobg (np. reakcja niemowlecia na przestrach). Jednak z wiekiem, wraz
z rozwojem struktur poznawczych i coraz bardziej §wiadomej kontroli emo-
cji, nastepuje desomatyzacja tego typu doswiadczen. Innymi stowy, nastepu-
je znaczne uniezaleznienie si¢ sfery przezy¢, od sfery cielesnej. Jednakze gdy
cztowiek znajdzie si¢ w sytuacji ciaglego narastania problemdw, co taczy sie ze
zwigkszonym poziomem odczuwanego stresu, gdy dochodzi do przekroczenia
granic jego adaptacyjnej wytrzymato$ci, nast¢puje powrdt do regresywnego je-
zyka ciata — resomatyzacja, ktéra moze doprowadzi¢ do uszkodzenia organéw,
a nastgpnie do choroby. Przy czym wybor organu zalezy zaréwno od jego kon-
stytutywnej stabosci, jak i dziedzicznych obcigzen (Gulla, 2008).

Miernikiem sity chronicznego stresu oddziatujacego na matke niepetno-
sprawnego dziecka (ktory w istocie swojej jest niewymierny) sa w tym przypad-
ku wywotane przez niego skutki. Inaczej moéwiac, zdefiniowanie sity dziatajace-
go na organizm cztowieka stresu jest trudne ze wzgledu na subiektywne metody
jego oceny. Mozliwe jest zatem wskazanie jedynie typowych objawow chorobo-
wych (skutkéw), ktore moze wywotaé chroniczny stres. Z uwagi na charakter
tego opracowania autor celowo nie porusza kwestii indywidualnej wrazliwos$ci
(somatycznej) cztowieka doswiadczajacego chronicznego stresu, skupiajac si¢
na zasygnalizowaniu nieprawidtowos$ci w funkcjonowaniu tzw. uktadow duzych
organizmu, do ktorych naleza: uktad krazenia, uktad immunologiczny, uktad
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trawienny i uktad plciowy. Nie oznacza to, ze pozostate funkcje organizmu maja
mniejsze znaczenie w diagnozowaniu wptywu chronicznego stresu na organizm
cztowieka, lecz sa one po prostu integralnie zwigzane (przeplecione) z tymi wy-
mienionymi (Bargiel, 1997).

Chroniczny stres moze spowodowac u matki np. aberracje w uktadzie kraze-
nia, ktory jako miernik stresu zareaguje najszybciej i najczulej, uwidoczniajac
zmiany chorobowe w podwyzszonym poziomie cholesterolu, nadci$nieniu tet-
niczym, miazdzycy czy tez zawale mig¢snia sercowego. Chroniczny stres moze
rowniez powodowac wzrost poziomu glukozy we krwi, co 1aczy si¢ ze wzrostem
poziomu kortyzolu i adrenaliny, ktore to dziatajg antagonistycznie do insuliny,
prowadzac do wzrostu stezenia glukozy we krwi, a w konsekwencji — hipergli-
kemii (cukrzycy) (tamze).

Chroniczne dziatanie stresu uwidocznione bedzie takze w uktadzie immu-
nologicznym (odpornosciowym) matki, majacym na celu ochrone¢ jej organi-
zmu przed wieloma chorobami. W tym przypadku chroniczny stres, jakiego
doswiadcza matka dziecka z niepetnoprawnos$cia, powoduje wzrost poziomu
kortyzolu we krwi, ktory z kolei hamuje wytwarzanie cytokin (izoleucyna oraz
tzw. tumor necroisfactor), czyli czynnikow, ktoére powoduja martwice tkanek
nowotworowych (tamze). Naraza j3 to na rozwoj choroby nowotworowej, wy-
jasnianej psychologicznie whasnie jako przewlekty stan chronicznego napigcia,
zwigzany z zaburzong relacjg z osobg znaczacg, w tym przypadku dzieckiem
z niepetnosprawnoscia (Gulla, 2008).

Rowniez w ukladzie trawiennym matki mozliwe bedzie wskazanie patolo-
gicznego oddziatywania chronicznego stresu, silnie rzutujacego zar6wno na
perystaltyke jelit, jak 1 motoryke zotadka. Chroniczny stres moze powodowac
przedtuzajace si¢ zaparcia stolca (niezalezne od diety), a takze zmniejsza¢ od-
porno$¢ sluzowki zotadka i jelit na dziatanie kwasu solnego. Moze rowniez przy-
czynia¢ si¢ do powstawania niezwykle wyczerpujacych dla organizmu matki
patologicznych zjawisk, takich jak anoreksja (catkowity brak taknienia) oraz bu-
limia (zwigzana z napadowym, chorobliwym wzrostem apetytu) (Bargiel, 1997)
oraz powodowa¢ powstawanie otylosci, negatywnie wptywajac na mechanizmy
regulujgce przemiane materii czy zaburzenia wydzielnicze réznych gruczotow
dokrewnych, w tym charakterystycznych chociazby dla objawoéw Zespotu Cu-
shinga, objawiajacego si¢ otytoscig zwlaszcza karku, okolicy nadobojczykowej,
twarzy (tzw. twarz ksigzycowata) i brzucha (Herold, 2005).

Chroniczne dziatanie stresu moze mie¢ takze szkodliwy wplyw na uktad
ptciowy matki, zwigzany z produkcja zaréwno kobiecych hormonoéw, jak i ko-
morek jajowych umozliwiajgcych rozwdj ptodu oraz pordd. Objawia sie¢ to trud-
no$ciami z zaj$ciem w kolejna cigze, z donoszeniem jej, czy tez komplikacjami
okotoporodowymi. Moze rowniez wptywaé na funkcje seksualne, stanowia-
ce swoiste prioprium — zroédto uzyskiwanej przyjemnosci seksualnej (Beisert,
2007), skutkujac obnizeniem libido lub dyspareunig (spowodowana np. zbyt

CNS nr 1(39) 2018, 35-46



Logoterapia matki zagrozonej in-validus dziecka 41

mala lubrykacja) wzmacniajaca odczuwanie bolesnosci stosunkow seksualnych,
a tym samym — ich unikaniem.

Doswiadczanie chronicznego stresu moze réwniez popycha¢ matke dziec-
ka z niepelnosprawnos$cig do patologicznych form zachowania, przyjmowanie
okreslonych przez WHO jako uzaleznienia, kojarzone zwykle z uzywaniem
i naduzywaniem takich substancji chemicznych, jak alkohol i narkotyki, a tak-
ze leki (Lakomski, 2007). W tym miejscu warto zaznaczy¢, ze przyjmowanie
substancji chemicznych przez matke czgsto nie wynika z ich atrakcyjnosci bio-
logicznej, niezbgdnej do utrzymania homeostazy organizmu, lecz z ich atrakcyj-
nos$ci emocjonalnej. Substancje te potrafig bowiem szybko i skutecznie zmniej-
szy¢ negatywne emocje, zneutralizowac Ik, przynies¢ ulge w cierpieniu czy tez
zredukowa¢ poziom odczuwanego chronicznego stresu.

Wsrdd zagrozen psychosomatycznych, na ktore narazona jest matka dziecka
z niepelnosprawnos$cia, wskaza¢ mozna takze na depresje, rozumiang szeroko
jako zespot objawow depresyjnych, wystepujacych w przebiegu chorob afek-
tywnych, zwigzanych z zaburzeniami emocji i nastroju (Jarema, 2016). Do typo-
wych jej objawdw zaliczy¢ mozna np.: smutek, przygnebienie, niskg samooceng,
poczucie winy, pesymizm zyciowy potaczony z niezdolno$cia do przezywania
przyjemnosci oraz odczuwany brak sensu zycia, ktore to dos¢ dobrze oddaja
stan matki dziecka z niepetnosprawnosciag narazonej na chroniczny stres.

Zastosowanie logoterapii jako alternatywnej metody wsparcia matki
dziecka z niepelnosprawnoscia

Zasygnalizowane konsekwencje somatyczne i psychosomatyczne, na jakie
narazona jest matka dziecka z niepetnoprawnoscia, wskazuja na konieczno$é
podjecia wzgledem niej dziatan, ktore nie moga by¢ jednak zredukowane do wy-
miaru fizycznego zabiegdw leczniczych, poprawiajacych jej kondycje fizyczna.
Powinny by¢ one rozszerzone o aspekt terapeutyczny stanowigcy ich komple-
mentarne uzupehnienie, bazujacy jednak nie tylko na wymiarze psychicznym,
ktorego nadrzednym celem jest poznanie intrapsychicznych przezy¢ matki,
w celu poprawienia jej dobrostanu i kondycji psychicznej. Terapia matki dziec-
ka z niepetnosprawnoscig winna réwniez bazowac na jej wymiarze duchowym
(noetycznym). Wydaje si¢ to niezmiernie wazne dla wtasciwie prowadzonego
procesu terapii. Ignorowanie wymiaru duchowego jako istotnej warstwy bytu
ludzkiego moze bowiem nie tylko zahamowac, lecz nawet catkowicie uniemoz-
liwi¢ skuteczng pomoc terapeutyczng (Frankl, 1938; Marchwicki, 2002).

Stad wlasnie wynika uzasadnienie dla zastosowania logoterapii jako alternatyw-
nego wsparcia wobec matki dziecka z niepetnoprawnoscia, narazonej na odczuwa-
nie chronicznego stresu. Tworcg tej metody jest wiedenski mysliciel, lekarz i filo-
zof Viktor E. Frankl, ktory przeciwstawiajgc si¢ redukcjonistycznym koncepcjom
cztowieka, deformujacymi rzeczywistos¢ ludzkiego bytu, sprowadzajac go jedynie
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do wymiaru fizycznego i psychicznego, dazyt do uzyskania pelnego obrazu isto-
ty ludzkiej, wskazujac rowniez na jej wymiar duchowy (Frankl, 1971, 1985). Do-
wodzil on, Ze ignorowanie w postgpowaniu terapeutycznym wymiaru duchowego
pacjenta moze powodowac niebezpieczenstwo doboru, a w konsekwencji zastoso-
wania niewlasciwych metod terapeutycznych (Marchwicki, 2002). Jest to niezmier-
nie wazne, poniewaz np. terapia matki dziecka z niepetnosprawnoscia, narazonej
na odczuwanie chronicznego stresu, ujawniajacego si¢ pod klinicznym obrazem
zaburzen nerwicowych, ze wszystkimi charakterystycznymi dla takich zaburzen
symptomami, moze sugerowa¢ koniecznos¢ zastosowania technik psychoterapeu-
tycznych, ktore wydaja si¢ skuteczne w przypadku normalnej nerwicy, sg jednak
nieskuteczne, gdy problem pacjentki dotyka jej sfery duchowej (Frankl, 1978).
Dlatego tez dopiero po wiasciwym okresleniu istoty problemu réwniez w sferze
duchowej mozliwe jest udzielenie odpowiedniej i skutecznej pomocy pacjentowi
W doprowadzeniu go do jego wlasnej prawdy, to jest do odnalezienia sensu wiasnej
egzystencji i tym samym odnalezienia samego siebie” (Marchwicki, 2002, s. 339).

W praktyce logoterapia realizowana jest przy zastosowaniu roznych technik.
Jedna z nich jest intencja paradoksalna, w ktorej wykorzystuje si¢ zdolnos¢ czto-
wieka do samodystansowania si¢. Technika ta umozliwia zwalczanie leku. Opie-
ra si¢ na dziataniach paradoksalnych, np. jezeli matke dotyka silny i dtugotrwaty
lek o swoje dziecko z niepetnosprawnoscia, to technika ta zacheca ja do tego,
aby zyczyla sobie tego, czego si¢ Igka. Istota dzialania terapeutycznego polega
na tym, ze tylko w ten sposéb matka sama moze uzdolni¢ siebie do nabrania
dystansu do swojego leku. Musi nauczy¢ si¢ $miac z siebie, a wtedy sama uwolni
si¢ do Iekdéw i1 pokieruje swoim zyciem (Wisniewska, 2013). Wbrew pozorom
zastosowanie intencji paradoksalnej nie jest powierzchowne. Wykorzystuje ona
bowiem prawdziwie logoterapeutyczng procedur¢ w prawdziwym tego stowa
znaczeniu (Wolicki, 2007). Mobilizuje specyficznie ludzka zdolnos¢ do samo-
dystansowania si¢ w celu zwalczenia lgku, a tym samym — obnizenia poczucia
lub zneutralizowania poziomu stresu, ktory ten lek podsyca.

Druga zasadnicza technika logoterapii jest dyrefleksja. Wykorzystuje ona spe-
cyficzne ludzkie zdolnosci: samotranscendencji i samodystansowania si¢. W prak-
tyce technika ta dgzy do przestawienia dotychczasowych schematow myslowych
matki na inne tory. Jezeli ta dotychczas skupiona byla wylacznie na swoim dziec-
ku z niepetnosprawnoscia, podporzadkowujac mu wszystkie swoje dziatania, to
z wykorzystaniem derefleksji przewartoSciowuje swoje myslenie (Wisniewska,
2013). Technika ta pomaga jej w zmaganiu si¢ z lgkiem, przeciwdzialajac wzmac-
nianiu si¢ poczucia stresu. Oczywiscie nie nalezy zada¢ od pacjentow, by o czyms$
nie mysleli. Natomiast mozna ich przekonac, by zamiast o danej rzeczy mysleli
o czyms$ innym. Chodzi tu wigc o skierowanie uwagi pacjentdéw na cos$ innego
(Wolicki, 2007). Jezeli uwaga matki skierowana byta wytacznie na swoje dziecko
z niepelnosprawnoscia, to celem zastosowania tej techniki jest doprowadzenie do
tego, aby ta zwrocita si¢ ku czemu$ nowemu, obiektywnie sensownemu, otworzyta
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si¢ na inne osoby, otworzyla si¢ na $wiat. Nie chodzi tu o to, by matka wyzbyla si¢
myslenia o swoim dziecku z niepelnosprawnoscia (jest to niemozliwe), lecz o to,
by zaangazowala si¢ w mys$lenie o czyms$ innym (waznym, atrakcyjnym, warto-
Sciowym), nabrata dystansu, zachowatla stosowne proporcje, wyzbyta si¢ postawy
beznadziejnosci, zredukowata lgk i poziom odczuwanego stresu (Gould, 1982).
Trzecig technika stosowang w logoterapii jest modyfikacja (modulacja) postaw.
W zyciu ludzkim ogromnag role odgrywa postawa, jaka zajmuje cztowiek wobec
réznych okolicznosci zyciowych i swojego losu. Czesto postawy, jakie przyjmuje,
sg niewlasciwe, blokujac nierzadko te sily, ktore stuzg mu do przezwyci¢zania
trosk i przeszkod, spychajac cztowieka do roli biernej, w ktorej jest on bezsilny
wobec swoich problemow i trudno$ci. Zastosowanie techniki modyfikacji (mo-
dulacji) postaw ma na celu zmiang postawy negatywnej w pozytywna (Wolicki,
2007). Nie jest to technika tatwa, zwtaszcza w przypadku, gdy pacjentem jest mat-
ka, ktéra cate swoje zycie, catg swojg energie, wszystkie swoje dzialania, myslenie,
troski i leki ofiarowuje swojemu dziecku z niepelnosprawnoscia. Dlatego tez tylko
trafne argumenty, sita przekonywania, sugestie wsparte autorefleksjg dotyczaca jej
aktualnej sytuacji egzystencjalnej moga si¢ przyczyni¢ do zmiany postawy. Zdy-
stansowanie si¢ od prozy codziennego zycia, popatrzenie na swoja sytuacje z innej
perspektywy (od zewnatrz), ujrzenie swojego zycia w innym swietle, zidentyfi-
kowanie zaburzonego myslenia, moze wplyna¢ na zmiang jej postawy, zgodnie
z mysleniem: ,,jezeli si¢ dobrze zastanowie, to mogg by¢ wlasciwie zadowolona
7e swojego zycia, nie zamienitabym si¢ z nikim innym, moje niepelnosprawne
dziecko daje mi wiele radosci itd.”. Modyfikacja postaw zmierza wtasnie do zre-
alizowania wewngtrznego wzrostu przez akceptowanie swojego losu widzianego
w nowej perspektywie, odszukania sensu w istniejacej sytuacji, wychowania do
odwagi i godnosci, zmiany nieuniknionego cierpienia w tryumf. Zmiana postawy
zyciowej matki przektada si¢ nie tylko na poprawe jej kondycji fizycznej i psy-
chicznej, lecz takze stanowi motyw poprawy relacji z pozostatymi cztonkami ro-
dziny, takze tym réwniez ze swoim niepetnoprawnym dzieckiem (Gould, 1982).
Ostatnig ze stosowanych technik logoterapeutycznych jest dialog sokratejski,
nazywany takze metoda ,,egzystencjalnej refleksji”. Celem tejze techniki jest od-
krycie przez pacjenta istniejacych w nim zdolno$ci do samooceny, ,,krytycznej
$wiadomosci”, odkrycie w sobie istniejgcego potencjatu, preferencji, a tym samym
odkrycie sensu, do ktorego chce dazy¢. Technika ta przybliza pacjenta do warto-
$ci, sensow 1 0saddéw za pomocg stawiania pytan. Tylko krytyczny dialog rodzi
bowiem krytyczne myslenie, a to jest niezbedny czynnik dobrych wyborow zycio-
wych (Wisniewska, 2013). W praktyce zadawanie pytan matce dziecka z niepet-
nosprawnoscig ma na celu zwiekszenie jej samoswiadomosci, poglebienie wgladu
w siebie sama, uswiadomienie swoich decyzji podejmowanych nierzadko nieswia-
domie, swoich represjonowanych nadziei i nieakceptowalnej samowiedzy. Dialog
sokratejski, wyrazajac doswiadczenia przesztosci i fantazje przysztosci, ozywia
przeoczone doswiadczenia szczytowe, sprzyja ponownej ocenie sytuacji, ktore
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wydawaly si¢ jej bezsensowne, zwracajac jednocze$nie uwage matki na jej niedo-
strzezone osiggnigcia. Zastosowanie tej techniki pozwala matce dziecka z niepel-
nosprawnoscig zdystansowacé si¢ od swoich problemow ,,beznadziejnej sytuacji”,
prowadzi ja ku nowym postawom, zwracajac uwagg na sukces przezwyci¢zania
napotykanych trudnosci, uczy podejmowania decyzji, uzdalniajac ja tym samym
do poszukiwania sensu. Im bardziej matka odkryje siebie, odnajdzie w dialogu
swoje autentyczne ,,Ja”, poza wszelkimi maskami samoobrony, tym wiccej sensu
doswiadczy. Im bardziej wykroczy poza wlasny egocentryzm, zwracajac si¢ ku
innym ludziom, tym bardziej skrystalizowany bedzie sens (Wolnicki, 2007).

Refleksja zamiast zakonczenia

Naszkicowany zarys zatozen logoterapeutycznych dotyczacych matki dziecka
z niepetnosprawnoscia, bazujacy na wymiarze duchowym czlowieka, oznacza
w praktyce terapeutycznej takie dziatanie, ktore pozwoli jej przeorganizowac do-
tychczasowe zycie. Jest to bowiem terapia rozumiana jako proces dochodzenia
do wlasnej dojrzatosci, do wykrystalizowania si¢ idei, postaw, zachowan, war-
tosci. Dziatania terapeutyczne maja tu na celu weryfikacje tychze, czyli zacho-
wanie tych, ktore sa dla niej wazne, przyjecie nowych, ktore dotychczas okazaty
si¢ nieznane, przy jednoczesnym eliminowaniu tych niewiele znaczacych. Dzieki
zastosowaniu logoterapii matka dziecka z niepelnoprawnoscig moze wprowadzi¢
w swoje zycie wigkszy tad, coraz wicksza spdjnos¢ w swoje poglady, uczucia i po-
stepowanie. Zyskuje mozliwos¢ przeorganizowania swojego dotychczasowego zy-
cia, ponownego jego uporzadkowania, co z jednej strony odziera ja ze ztudzen,
uczy panowania nad swojg staboscia, napeinia odwaga, hartuje, z drugiej zas —
staje si¢ dla niej impulsem do dziatania. W tym znaczeniu terapia matki dziecka
z niepetnosprawnos$cia przy zastosowaniu technik logoterapeutycznych polega na
ofiarowaniu jej pomocy w odkrywaniu obiektywnej prawdy o sobie samej i sytu-
acji, jakiej doswiadcza. W rezultacie odzyskuje ona poczucie sensu swojego zycia
dzieki tkwigcym w niej samej mozliwosciom, ale takze w wyniku indywidualnej
aktualizacji swojego cztowieczenstwa jako takiego. Jezeli matka dziecka z niepet-
nosprawnoscig bedzie potrafita stoczy¢ wewnetrzng walke i1 uratowac zagrozone
wartoS$ci, niekiedy nawet ponoszac kleske, przegrywajac bitwe, to juz jej sama
gotowo$¢ do walki zaowocuje mimo wszystko poczuciem zwyciestwa nad wlasng
staboscig. Zyska bowiem samowiedze, do ktorej dochodzi si¢ tylko przez zdarze-
nie, przez wigkszy lub mniejszy bol, przez odczucie granicy (Unamuno, 1984).

PomysInie zastosowana logoterapia, pozwalajaca nakresli¢ matce dziecka z nie-
petnosprawnos$cia sens swojej egzystencji, niewatpliwie przyczyni si¢ rowniez do
poprawy jej stanu zdrowia. Terapeutyczne dziatanie technik logoterapeutycznych
nakierowane na zidentyfikowanie istoty problemow, nabranie do nich dystansu,
a tym samym zneutralizowanie lgku, utatwig jej osiagnigcie stanu rownowagi
psychicznej. Co wigcej, przejecie kontroli nad stresem, zmiana zyciowej posta-
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Wy, przewarto$ciowanie swojego myslenia, wyznaczenie nowych celow dziatania,
spowoduje rowniez odblokowanie sit, ktére moga by¢ spozytkowane na poprawe
jej kondycji zdrowotnej. W tym przypadku uzyskana rownowaga psychiczna sta-
nowi fundament do odbudowy zaburzonej homeostazy niezbednej w dochodzeniu
do zdrowia, poczucia spetnienia i szczescia (Frankl, 1977).
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LOGOTERAPIA MATKI ZAGROZONEJ IN-VALIDUS DZIECK A
Abstrakt

Narodziny dziecka z niepetnoprawnoscia wiaza si¢ nierzadko z trauma, jakiej doswiadczaja jego
rodzice. Powoduje ona nie tylko zaburzenia w funkcjonowaniu rodziny jako systemu, lecz takze ma
wptyw na zdrowie rodzicéw. Chroniczny stres, jaki odczuwaja, odbija si¢ szczegdlnie na zdrowiu
matki. Przecigzona obowigzkami wynikajacymi z opieki i rehabilitacji swojego dziecka z niepel-
nosprawnoscia, zmagajaca si¢ z nieuzasadnionym poczuciem winy i odpowiedzialnosci za jego
stan, zyjaca w ciagltym Igku o nie, przejawia objawy chorobowe, ktore ukazuja stan jej zdrowotne;j
kondycji. In-validus dziecka jawi si¢ tutaj jako staty stresor utrzymujacy wysoki stan odczuwanego
przez nia chronicznego i permanentnego stresu. W tym przypadku adekwatne wsparcie udziela-
ne matce dziecka z niepetnosprawnoscig nie moze ograniczac si¢ wytacznie do opieki medyczne;j
i psychologicznej. Skoro bowiem problem matki dotyka jej sfery duchowej, rowniez i ten aspekt te-
rapeutyczny nalezy wzig¢ pod uwage. Stad wlasnie wynika uzasadnienie zastosowania logoterapii,
ktorej nadrzgdnym celem jest pomoc matce dziecka z niepelnosprawnoscia w zdystansowaniu si¢
od probleméw, dokonanie zmian w systemie wartosci, zneutralizowanie lekéw, zapanowanie nad
stresem, wyznaczenie nowych celow — odnalezienie sensu wlasnej egzystencji. W tym znaczeniu
logoterapia jako uzupetnienie opieki medycznej i psychologicznej wydaje si¢ zasadna, rozszerza
bowiem spektrum wsparcia udzielanego matce dziecka z niepetnosprawnosciag o aspekt duchowy,
stanowigcy fundament dla odpowiedniej i skutecznej terapii oraz pomyslnosci leczenia.

Stowa kluczowe: trauma, matki dzieci z niepetnosprawno$ciami, dziecko z niepetnosprawno-
$cig, stres, wsparcie duchowe, logoterapia

LOGOTHERAPYFOR MOTHERS THREATENED WITH IN-VALIDUS CONDITION
OF THEIR CHILD

Abstract

The birth of a child with a disability is often related to as a traumatic event experienced by
the parents. It causes disorders in functioning of the family as a system, and also has influence
on health of the parents. Chronic stress which is experienced by the parents leaves an imprint,
especially on the health of the mother. The mother being overwhelmed by responsibilities result-
ing from care and rehabilitation of her disabled child, burdened by an unjustified feeling of guilt
for the child’s condition, and living in a constant fear, exhibits symptoms which reveal the status
of her health condition. /n-validus of a child, in this case, emerges as a constant stressor which
causes a high level of permanent and chronic stress experienced by the mother. In such situations,
an adequate support offered to the mother of a child with disability, must not be limited only to
medical and psychological care. If the problems also affect the spiritual sphere, an additional
therapeutic aspect should be taken into account. This fact justifies applying logotherapy treatment,
main aim of which is to help the mother to distance herself from the problems, make changes
in value system, neutralize medication, control the stress, set new goals, and to find the sense
of her own existence. In this meaning, logotherapy treatment as a complement of medical and
psychological care, seems to be justified because it broadens the spectrum of support dedicated to
the mother by taking care of a spiritual aspect of the treatment, which constitutes a foundation for
an adequate and efficient therapy and its success.

Key words: trauma, mothers of children with disabilities, child with disability, stress, spiritual
support, logotherapy
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Wprowadzenie

Tematyka niepetnosprawnos$ci ruchowej to obszar badawczy o dos¢ heteroge-
nicznym charakterze (Psarra, Kleftaras, 2013). Analizy dotyczace zagadnienia
funkcjonowania 0sob z niepetnosprawno$cig ruchowa wydaja si¢ potwierdzac,
ze subiektywna ocena posiadanej niewydolnosci ruchowej jest w duzej mierze
zalezna od postrzegania wlasnej sprawczosci. Trudnosci w dziataniu i mobilno-
$ci fizycznej, lek o pogarszajace si¢ zdrowie, mniejsza odpornos¢ na bol, stopien
zaleznosci od innych osob, zmniejszajaca si¢ sie¢ relacji spotecznych, §wiado-
mos$¢ ograniczonej roli w wykonywanych zadaniach to tylko niektore przejawy
zmagania si¢ z niepetnosprawnoscia (Kelley-Moore, Schumacher, Kahana, Ka-
hana, 2006).

Osoby z niepetnosprawnos$cia ruchowa naleza do specyficznej spotecznosci,
w ktorej zmniejszona zdolnos$¢ fizyczna ma zwigzek z réznymi sferami zycia,
poczynajac od trudno$ci zwigzanych z niedostosowaniem srodowiska zewngtrz-
nego (brak odpowiedniej infrastruktury), a konczac na problemach osobistych:
odczuwanie samotnosci (Russell, 2009), ograniczona odpornos¢ i podwyzszo-
na wrazliwos$¢ (Alschuler, Kratz, Ehde, 2016; Schembri, Abela, 2016), poczu-
cie wstydu (Ali, King, Strydom, Hassiotis, 2016), zespot stresu pourazowego
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(Anderson, Najavits, 2014; Byra, 2017a), funkcjonowanie seksualne (Dune,
2012), stany depresyjne (Gayman, Brown, Cui, 2011), a nawet mysli samobdjcze
(Khazem, Jahn, Cukrowicz, Anestis, 2015). Nie bez znaczenia dla tych oséb jest
takze spoteczny odbidr ich niepetnosprawnosci, ktoremu nierzadko towarzy-
sza postawy stereotypowe, uprzedzenia, stygmatyzacje i etykietowanie (Barg,
Armstrong, Hetz, Latimer, 2010; Jozwiak, Kwiatkowska, 2016).

Choc¢ niepetnosprawnos¢ ruchowa moze wplywac negatywnie na rozne sfery
ludzkiej egzystencji, psychologowie zwracaja uwage na wazng funkcje adaptacji
do tego ztozonego i nietatwego do§wiadczenia. Dana Dunn i Clint Brody (2008)
twierdza, ze istotnymi elementami harmonijnego zycia w kontekscie niepeino-
sprawnosci s3: dbanie o pozytywne relacje interpersonalne, troska o kondycje
zdrowotng i rozwijanie osobistych zasobow. O ile dwa pierwsze aspekty cieszg
si¢ w literaturze duzym zainteresowaniem, w postaci publikacji dotyczacych
wsparcia spotecznego czy aktywnosci fizycznej (Cotter, Lachman, 2010), o tyle
analizy zwigzane z trzecim aspektem sa rzadszym przedmiotem badan. Jak po-
kazuje rzeczywistos¢, pomimo trudnych doswiadczen, wiele osob z niepetno-
sprawnos$cig ruchowg potrafi cieszy¢ si¢ codziennoscia (Szabata, 2017), akceptu-
je swoje zycie i czerpie z niego satysfakcje, wierzy w jego celowosc i sens, rozwija
nadziej¢ i stawia sobie nowe wyzwania (Byra, 2015), aby optymalnie funkcjono-
wac w srodowisku spotecznym.

Wiele czynnikéw o charakterze psychologicznym moze wplywaé na zycie
w kontekscie niepetnosprawnosci ruchowej. Wsrod nich na szczegolng uwage
zastuguja poczucie sensu zycia i samoocena. Poczucie sensu, pojmowane jako
umiejetno$¢ rozumienia, nadawania lub odnajdywania znaczenia w zyciu, kto-
rej towarzyszy postrzeganie siebie jako osoby majacej inicjatywe oraz realizuja-
cej mniejsze 1 nadrzedne cele (Steger, 2009), moze prowadzi¢ do podejmowania
wlasciwych strategii radzenia sobie ze stresem, traumg (Frankl, 2009) i innymi
trudnymi sytuacjami (Bloch, Farrell, Hook, Van Tongeren, Penberthy, 2017).
Dotychczasowe badania wykazaty (Szabata, 2017, Wong, 2000), ze poczucie
znaczenia 1 celu zycia sg kluczowymi elementami w sytuacjach pogarszajace-
go sie zdrowia, wydtuzajacej si¢ choroby, niepelnosprawnosci czy zatoby po
stracie bliskiej osoby, kiedy powszechnie uznawane czynniki (zdrowie, praca,
satysfakcjonujace relacje interpersonalne) ulegaja deterioracji. W innych ana-
lizach (Psarra, Kleftaras, 2013) odnotowano, ze osobiste znaczenie nadawane
zyciu byto najwazniejszym predyktorem szczescia, dobrostanu oraz braku de-
presji i zaburzen. W przypadku starszych osob dotknietych niepetnosprawno-
$cig ruchowa postawy wobec zycia i $mierci stanowily 80% sukcesu i wszyst-
kie inne wymiary zamykaty si¢ w pozostatych 20%. Rezultaty te nawigzujg do
pionierskich badan Viktora Frankla (2009), ktory utrzymywat, ze ludzie nie sg
wylgcznie bytami biologicznymi, spotecznymi i psychologicznymi, ale osobami
duchowymi, ktore potrafig wykraczac¢ poza wlasne ograniczenia fizyczne za po-
mocg poczucia sensu zycia.
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Drugi czynnik, wzigty pod uwage to samoocena. Jako pozytywna lub nega-
tywna postawa wobec wiasnego Ja (Laguna, Lachowicz-Tabaczek, Dzwonkowska,
2007), samoocena moze by¢ wyrazem ufnosci lub jej braku, ze inni bedg postrzegaé
dang osobe w sposob aprobujacy lub odrzucajacy (Murray, Holmes, Collins, 2006).
Badania dotyczace obrazu samego siebie w kontekscie niepetnosprawnosci rucho-
wej niejednoznacznie wskazujg na rolg samooceny. Arie Nadler i Ofra Mayseless
(1983) odnotowuja, ze istotnym aspektem samooceny w przypadku osob z niepel-
nosprawnoscia motoryczng jest akceptacja wlasnych ograniczen ruchowych. Ilana
Duvdevany (2010) potwierdza dotychczasowe analizy (Nosek, Hughes, Swedlund,
Taylor, Swank, 2003), Ze kobiety z niepetnosprawnoscig ruchowa majg znaczaco
nizszg samooceng i poczucie jakosci zycia niz kobiety nieposiadajace problemow
ruchowych. Inne badania (Czerwinska, Kucharczyk, 2018) wykazuja, Ze nagta nie-
pelnosprawno$¢ moze powodowac poczucie bycia gorszym, obnizong wiar¢ we
wiasne mozliwosci 1 zmniejszong samooceng. Rowniez Wioleta Jozwiak i Anna
Kwiatkowska (2016) zwracaja uwagg na fakt, ze budowanie obrazu wlasnej osoby
niejednokrotnie opiera si¢ uprzedzeniach i stereotypach dominujacych w spote-
czenstwie, przyczyniajac si¢ do obnizenia samooceny 0s6b z niepetnosprawnoscia
ruchowa. Przeciwnie, Sylvie Mrug i Jan Wallander (2002) wnioskuja, ze poziom
samooceny u mtodziezy z niepetnosprawnoscia fizyczna, uczacej si¢ z rowiesnika-
mi pelnosprawnymi w szkotach integracyjnych, nie odbiegat od ich obrazu.

Ze wzgledu na istotno$¢ tematyki odnoszacej si¢ do osobistych zasobow
w kontekscie funkcjonowania osob z niepetnosprawnoscig ruchowa, cel prezen-
towanego artykutu dotyczy analizy poziomu poczucia sensu zycia i samooce-
ny os6b z niepetnosprawnoscig ruchowa, zwigzku pomigdzy poczuciem sensu
a samoocena, oraz okreslenia zmiennych réznicujacych poziom sensu zycia i sa-
mooceny w badanej grupie 0sob (ple¢, miejsce zamieszkania, wiek, przyczyna
1 okres nabycia niepelnosprawnosci).

Na bazie literatury przedmiotu przyjeto, ze:

H, — Osoby niepetnosprawne ruchowo posiadajg przecietny poziom poczu-

cia sensu zycia oraz przecietny poziom samooceny.

H, — W badanej grupie osob niepelnosprawnych ruchowo zachodzi pozy-
tywny zwiazek pomiedzy poczuciem sensu zycia a poziomem samo-
oceny.

H; — W badanej grupie osob niepelnosprawnych ruchowo, poziom poczucia
sensu zycia 1 samooceny kobiet, rozni si¢ w sposob istotny statystycznie
od poziomu tych zmiennych u m¢zczyzn.

H, — W badanej grupie 0séb niepetnosprawnych ruchowo zachodzi dodatni
zwigzek pomiedzy wielko$cig miejsca zamieszkania a poziomem po-
czucia sensu zycia i poziomem samooceny.

Hs; — W badanej grupie 0so6b niepelnosprawnych ruchowo zachodzi dodatni
zwigzek pomiedzy wiekiem a poziomem poczucia sensu zycia i pozio-
mem samooceny.
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Hy — W badanej grupie osob niepetnosprawnych ruchowo aktywnych zawo-
dowo, poziom poczucia sensu zycia i poziom samooceny rozni si¢ sta-
tystycznie od poziomu 0s6b niepetnosprawnych niepracujacych.

H, — W badanej grupie oséb niepetnosprawnych ruchowo, przyczyna niepet-
nosprawnosci, réznicuje statystycznie badanych pomiedzy sobg w za-
kresie poziomu poczucia sensu zycia i poziomu samooceny.

Osoby badane

Badaniami objeto grupg 60 0sob z niepelnosprawnoscia ruchowsa, w tym 29
kobiet (48%) 1 31 m¢zczyzn w przedziale wiekowym migdzy 18. a 71. rokiem
zycia (M = 34,61; SD = 12,43). Uwzgledniajac miejsce zamieszkania, wigkszos¢
(38%) badanych o0sob pochodzita z miast powyzej 100 tys. mieszkancéw. Naj-
mniejszg grupe (10%), tworzyly osoby pochodzace ze $rednich miast, od 50 do
100 tys. mieszkancow. Niespelna polowa (49%) badanych posiadata wyksztal-
cenie $rednie, a 28% respondentow okreslita je jako wyzsze. Polowe badanych
(52%) stanowily osoby, ktére doznaty niepetnosprawnosci ruchowej w wyniku
wypadku, nastepnie 25% z powodu wady wrodzonej i wreszcie 23% w wyniku
choroby. Ponadto, znaczng grupe¢ (44%) stanowily osoby, ktore posiadaty nie-
pelnosprawnos¢ ruchowa od 11 do 20 lat. Natomiast najmniej, bo 8%, stanowity
osoby z niepetnosprawnoscia trwajaca wiecej niz 30 lat. Odnotowano, ze prze-
wazajacag grupe badawcza tworzyly osoby aktywne zawodowo (57%).

Narzedzia badawcze

W przeprowadzonych badaniach wykorzystano nastepujace narzedzia ba-
dawcze:

Test Sensu Zycia (Purpose in Life Test, PIL), opracowany przez Jamesa C. Crum-
baugha i Leonarda T. Maholicka (za: Zycinska, Januszek, 2011). Technika ta stuzy
do oceny natgzenia poczucia sensu zycia w nast¢pujacych wymiarach: celu, sen-
su, afirmacji, oceny siebie, oceny wtasnego zycia, wolnosci i odpowiedzialnosci
oraz stosunku do $mierci i samobojstwa. W omawianym badaniu zastosowano
tylko cze$¢ A, ktoéra tworzy skale ilosciows, ztozong z 20 twierdzen ocenianych
na siedmiopunktowej skali Likerta (1 — wskazuje na optymalne nasilenie braku,
4 — stan neutralny, 7 — oznacza najwyzsze natgzenie zgodnosci). Skala ocen miesci
si¢ w granicach od 20 do 140 punktéw. Suma punktow przedstawia wynik suro-
Wy, a pogrupowanie go w przedziatach umozliwia okreslenie poczucia sensu zycia
na skali: niski — od 20 do 100, przecig¢tny — od 101 do 120 i wysoki od 121 do 140
(Popielski, 2008). Rzetelno$¢ mierzona za pomoca oo Cronbacha wyniosta 0,935,
wskazujac na wysoka psychometryczna spdjnos¢ odpowiedzi.

Skala Samooceny (Self-Esteem Scale — SES) Morrisa Rosenberga nalezy do
najczesciej uzywanych narzedzi badawczych, mierzacych ogoélny poziom glo-
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balnej samooceny, czyli przekonan o wlasnej wartosci. Skala ztozona jest z 10
twierdzen, ktére maja charakter diagnostyczny (Laguna, Lachowicz-Tabaczek,
Dzwonkowska, 2007). Zadaniem osoby badanej jest wskazanie w jakim stopniu
zgadza si¢ z kazdym twierdzeniem. Odpowiedzi udzielane sg na czterostopnio-
wej skali od 1 — zdecydowanie si¢ zgadzam do 4 — zdecydowanie nie zgadzam
si¢. Mozliwe do uzyskania wyniki mieszcza si¢ w przedziale od 10 do 40 punk-
tow. Im wyzszy wynik, tym wyzsza samoocena. Badania walidacyjne dowo-
dza, ze polska wersja tej skali jest narzedziem rzetelnym i trafnym teoretycznie.
W obecnym badaniu o okazata si¢ podobna do dotychczasowych badan (0,813).

W celu udzielenia odpowiedzi na pytania badawcze przeprowadzono ana-
lizy statystyczne przy uzyciu pakietu IBM SPSS Statistics 24. Przy jego po-
mocy wykonano analize wybranych statystyk opisowych, a takze analizy ko-
relacji ze wspotczynnikiem r-Pearsona, rho-Spearmana, testy 7-Studenta dla
dwoch prob niezaleznych oraz jednoczynnikowg analize wariancji dla trzech
proéb niezaleznych. Za poziom istotnosci przyjeto p < 0,05. Wyniki na pozio-
mie 0,05 <p <0,1 uznano za tendencj¢ statystyczng. Badania odbyly si¢ za
zgoda respondentow, przy zapewnieniu ich o poufnosci danych. Projekt ba-
dawczy otrzymal zgode Komisji Bioetycznej Instytutu Psychologii Uniwersy-
tetu Szczecinskiego (KB 12/2017).

Wyniki

W celu ustalenia poziomu poczucia sensu zycia i samooceny 0sob z niepet-
nosprawnoscia ruchowa, czyli weryfikacji hipotezy 1, dokonano statystyk opi-
sowych. Zestawienie 20 twierdzen wchodzacych w sktad testu PIL umozliwito
okreslenie globalnej oceny sensu zycia i nasilenia jego poszczeg6élnych wy-
miarow. Na podstawie danych mozna odnotowa¢, ze wynik globalny uzyskany
przez badanych przekroczyt wartos¢ 100 punktow na 140 mozliwych i wyniost
prawie 110 punktow (M = 109,9). Warto przypomnie¢, ze w Polsce za norme
przyjeto wartos¢ 100 punktoéw (Pilecka, 1986), jednak dotyczyta ona oséb pet-
nosprawnych, a zrédta nie podaja informacji na temat norm dla oséb chorych
i niepetnosprawnych. Zatem, w porownaniu z norma dla osob sprawnych, wynik
uzyskany przez osoby z niepelnosprawnoscia ruchows jest wyzszy. Natomiast
w odniesieniu do poziomu samooceny 0so6b z niepetnosprawno$cia ruchowa,
dane wskazuja, ze osoby te uzyskaty globalny wynik w wysokos$ci prawie 29
punktéw (M = 28,6) na 40 mozliwych. Srednia obliczona dla wynikéw polskiej
proby standaryzacyjnej wyniosta 29,49 (Laguna, Lachowicz-Tabaczek, Dzwon-
kowska, 2007). Zatem, rezultat uzyskany przez respondentéw z niepetnospraw-
no$cig ruchowa okazat si¢ tylko nieznacznie nizszy od $redniego wyniku osig-
gnietego w probie z badan adaptacyjnych (hipoteza 1).

Nastepnie przeprowadzono analiz¢ testem Shapiro-Wilka, aby zweryfikowaé
normalnos¢ rozktadu mierzonych zmiennych. Czynnikami, ktorych rozktad jest
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niezgodny z rozkladem normalnym sg wiek i wszystkie wymiary poczucia sen-
su zycia wraz z jego wynikiem ogolnym (tabela 1). Jednak, z uwagi na to, ze
wartosci sko$no$ci nie przekraczaja umownej wartosci bezwzglednej 1,5 przy-
jeto, ze rozktady te nie sg razaco asymetryczne wzgledem rozktadu normalnego
i w konsekwencji przeprowadzono parametryczne testy i analizy.

Tabela 1. Podstawowe statystyki opisowe mierzonych zmiennych wraz z testem Shapiro-Wilka

M Mdn SD Sk. | Kurt. | Min. | Maks. | S-W D

Wiek 34,62 | 34,00 12,43 | 0,74 | 0,42 |18,00| 71,00| 0,94 0,007

Okres nabycia 17,60 | 18,00 | 8,24| 0,22 | -0,51| 2,00 | 36,00 | 0,98 0,333
niepetnosprawnosci

Cele zycia 28,33 | 30,00| 5,51|-0,79| 0,00]|13,00| 35,00 0,93 0,001
Sens zycia 16,63 | 17,00 | 3,48|-0,47| —0,51| 8,00| 21,00 | 0,94 0,004
Afirmacja zycia 21,18 21,50 | 5,28 | -0,70 | —0,07 | 6,00 | 28,00 | 0,94 0,004
Ocena siebie 11,45| 12,00 | 1,93|-0,97 | 1,10| 5,00| 14,00| 0,91 | < 0,001
Ocena wlasnego 11,37 | 12,00 2,36 |-099| 0,36| 5,00| 14,00 0,89 | <0,001
zycia

Wolno$é¢ 11,12 12,00 2,35|-094| 0,56| 4,00| 14,00| 0,91 | <0,001

i odpowiedzialno$¢
Stosunek do 9,63 9,00 2,28| 031| -0,72| 5,00| 14,00 | 0,95 0,010

$mierci
i samobdjstwa

Poczucie sensu 109,72 | 112,50 | 19,56 | —0,66 | 0,04 | 58,00 | 140,00 | 0,96 0,032
zycia

Samoocena 28,38 | 29,50 | 6,45| 0,13 | —0,82 | 14,00 | 40,00 | 0,97 0,083

M — $rednia; Mdn — mediana; SD — odchylenie standardowe; Sk. — sko$nos¢, Kurt. — kurtoza;
S-W — wynik testu Shapiro-Wilka

Zrodto: opracowanie wlasne.

W celu weryfikacji hipotezy 2 przeprowadzono korelacj¢ ze wspolczynni-
kiem r-Pearsona. Jak wskazujg wartosci w tabeli 2, poziom samooceny istotnie
koreluje ze wszystkimi skalami poczucia sensu zycia, z wyjatkiem czynnika
,»Stosunek do §mierci i samobojstwa”.

Wszystkie korelacje istotne sa dodatnie i umiarkowanie silne, co moze ozna-
czaé, ze wraz ze wzrostem samooceny wsrod badanych osob z niepetnospraw-
nos$cig ruchowa rosng rowniez: cel zycia, sens zycia, afirmacja zycia, ocena sie-
bie, ocena wlasnego zycia, wolnos¢ i odpowiedzialnos¢ oraz ogdlne poczucie
sensu zycia.

W celu weryfikacji hipotezy 3 przeanalizowano zwigzki pomiedzy zmien-
nymi demograficznymi i poczuciem sensu zycia oraz samooceng u 0sob nie-
pelnosprawnych. W pierwszym kroku obliczono test ¢-Studenta dla dwoch
préb niezaleznych, aby zweryfikowaé czy pte¢ roznicuje badang probe pod
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Tabela 2. Korelacja pomi¢dzy poczuciem sensu zycia a samooceng

Samoocena
Wymiary poczucia sensu zycia
r-Pearsona D
Cele zycia 0,429%* 0,001
Sens zycia 0,466%** <0,001
Afirmacja zycia 0,451 %** <0,001
Ocena siebie 0,391%** 0,002
Ocena wlasnego zycia 0,471%* <0,001
Wolno$¢ i odpowiedzialnosé 0,402%* 0,001
Stosunek do $mierci i samobdjstwa 0,104 0,428
Poczucie sensu zycia 0,481%* < 0,001

** Korelacja jest istotna na poziomie 0,01 (dwustronnie)

Zrddlo: opracowanie wlasne.

wzgledem poczucia sensu zycia i samooceny. Uzyskane wyniki okazaty si¢
nieistotne statystycznie (tabela 3), co moze wskazywac na to, ze kobiety nie
roznity si¢ od mezczyzn pod wzgledem poczucia sensu zycia oraz poziomu

Samooceny.

Tabela 3. Roznice pod wzgledem poczucia sensu zycia oraz samooceny w grupie kobiet

i megzezyzn
Wymiary Kobiety Mezczyzni o
poczucia sensu (N=29) (N=31) 95% C1
zycia oraz
samooceny M SD M SD t 4 LL UL d Cohena
Cele zycia 28,69 | 5,73 | 28,00 | 5,36 0,482 0,632 | —2,177 | 3,556 0,124
Sens zycia 16,79 | 3,62 | 16,48 | 3,40| 0,341 | 0,734 | -1,506 | 2,124 0,088
Afirmacja zycia 21,41 498 | 2097 | 5,62 0,325| 0,747 | 2,304 | 3,196 0,084
Ocena siebie 1,59 | 2,11| 11,32| 1,76 0,527 | 0,600 | —0,739 | 1,266 0,136
Ocena wlasnego 11,86 | 2,20 10,90 | 2,45| 1,590 | 0,117 | 0,249 | 2,166 0,411
zycia
Wolnosé 11,28 | 2,56 | 1097 | 2,170,504 | 0,616 | —0,916 | 1,532 0,130
i odpowiedzialnos¢
Stosunek 9,93 | 2,63 9,35 1,890,979 | 0,332 | -0,602 | 1,754 0,253
do $mierci
i samobdjstwa
Poczucie sensu 111,55 | 19,91 | 108,00 | 19,40 | 0,700 | 0,487 | —6,608 | 13,711 0,181
zycia
Samoocena 29,00 | 5,76 | 27,81 | 7,09 0,713 | 0,479 | —2,158 | 4,546 0,184

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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W nastepnym kroku przeprowadzono analize korelacji za pomocg wspot-
czynnika rho-Spearmana, sprawdzajac czy wielko$¢ miejsca zamieszkania oraz
wiek sg powigzane z poczuciem sensu zycia i samoocena.

Tabela 4. Korelacje pomigdzy wielkoscig miejsca zamieszkania a poczuciem sensu zycia oraz

samooceny
Wymiary poczucia sensu Miejsce zamieszkania Wiek
zycia

oraz samooceny rho-Spearmana D r-Pearsona )4
Cele zycia 0,282 0,029 0,150 0,252
Sens zycia 0,319 0,013 0,157 0,232
Afirmacja zycia 0,325 0,011 0,084 0,526
Ocena siebie 0,161 0,220 -0,026 0,846
Ocena wlasnego zycia 0,332 0,010 0,030 0,822
Wolno$¢ i odpowiedzialno$¢ 0,197 0,132 0,046 0,727
Stosunek do $mierci 0,146 0,267 -0,132 0,315

i samobdjstwa

Poczucie sensu zycia 0,338 0,008 0,074 0,577
Samoocena 0,141 0,284 0,197 0,131

Zrodto: opracowanie wlasne.

Jak si¢ okazuje, zachodzg istotne statystycznie zwigzki pomiedzy miejscem
zamieszkania a celami, sensem, afirmacja, oceng i ogélnym poziomem poczucia
sensu zycia (tabela 4). Wszystkie zwiazki maja dodatni charakter, przy czym ko-
relacja z celami zycia ma niska site, a pozostate umiarkowanie niskg. Im wicksze
miejsce zamieszkania respondentow, tym wyzsze jest ich poczucie sensu zycia
i w wymienionych obszarach. W aspekcie wieku (tabela 4), nie odnotowano zad-
nych istotnych zwigzkéw, co moze sugerowac, ze w niniejszej grupie badawczej
wymiary poczucia sensu zycia oraz samooceny utrzymuja si¢ na podobnym po-
ziomie w roznych okresach rozwojowych.

Aby sprawdzi¢ istnienie réznic pod wzgledem poczucia sensu zycia i samo-
oceny z powodu przyczyny niepetnosprawnosci, wykonano jednoczynnikowsg
analize wariancji dla trzech prob niezaleznych (tabela 5). Zatozenie o jedno-
rodnos$ci porownywanych grup zostato spetnione (test Levene’a p = 0,461).
Przeprowadzono test post hoc NIR, ktory wykazal, ze jedyna réznica (na
poziomie tendencji) pomi¢dzy osobami z niepetnosprawnoscig wrodzong (,)
oraz chorobg (,) wystapita w zakresie stosunku do $mierci i samobdjstwa.
Okazuje sie, ze wyzszy wynik na tej skali uzyskali badani z niepetnospraw-
noscig z powodu choroby. Nie stwierdzono natomiast innych istotnych sta-
tystycznie wynikow, co oznacza, ze powdd nabycia niepetnosprawnos$ci nie
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Tabela 5. Roznice pod wzgledem poczucia sensu zycia oraz samooceny w grupie osob
z niepetnosprawnoscia z powodu niepelnosprawnosci wrodzonej, choroby oraz wypadku

Niepelno-
Wyn.uary sprawnos¢ Choroba Wypadek
poczucia sensu wrodzona (N=14) (N=31) F p p
zycia VN=15)
oraz samooceny
M SD M SD M SD
Cele zycia 26,67 | 5,83 | 28,64 | 6,22| 29,00 | 5,01 | 0,93 | 0,399 | 0,032
Sens zycia 15,73 2,99 16,50 | 4,03 | 17,13 | 3,46 | 0,82 | 0,446 | 0,028
Afirmacja zycia 20,73 | 4,22| 21,21 598 | 21,39 | 5,55 | 0,08 | 0,927 | 0,003
Ocena siebie 11,20 | 2,54 11,36 1,86 | 11,61 | 1,65 | 0,25 | 0,782 | 0,009
Ocena wlasnego 11,13 | 245 12,14 | 2,28 | 11,13 | 2,36 | 0,98 | 0,380 | 0,033
zycia
Wolnos¢ 10,80 | 2,62 | 10,79 2,83 | 11,42 2,00 | 0,52 | 0,596 | 0,018
i odpowiedzialnos¢
Stosunek 8,60, | 2,10 | 10,57, | 2,62 9,71 2,05 | 2,93 | 0,061 | 0,093
do $mierci
i samobojstwa
Poczucie sensu 104,87 | 17,77 | 111,21 | 22,54 | 111,39 | 19,22 | 0,61 | 0,548 | 0,021
zycia
Samoocena 25,93 570 | 28,14 | 5,33| 29,68 | 7,05 | 1,76 | 0,182 | 0,058

Uwaga. Srednie niepodzielajace indeksu literowego r6znig si¢ na poziomie p < 0,05. Test post hoc NIR.

Zrodto: opracowanie wihasne.

roznicuje badanych pod wzgledem pozostatych wymiardw poczucia sensu
zycia i samooceny.

W kolejnym kroku, za pomocg analizy korelacji ze wspotczynnikiem r-Pear-
sona, zbadano czy zachodzi zwigzek miedzy okresem nabycia niepelnospraw-
nos$ci a poczuciem sensu zycia i samooceng (tabela 6). Poddane analizie zmienne
nie korelujg ze sobg, co moze sugerowac, ze okres nabycia niepetnosprawnosci
nie ma zwigzku ani z poczuciem sensu zycia, ani Z samooceng.

Przy uzyciu testu #-Studenta dla prob niezaleznych sprawdzono réwniez, czy
aktywnos¢ zawodowa lub jej brak rdznicuja poczucie sensu zycia oraz samooce-
ne. Jak wskazuja warto$ci zamieszczone w tabeli 7, istniejg roznice na poziomie
tendencji statystycznej jedynie w zakresie samooceny.

Wyzszy poziom samooceny charakteryzuje badanych aktywnych zawodo-
wo w poréwnaniu z osobami nieaktywnymi. Wedtug miary sity efektu sg to
jednak roznice dos¢ stabe. Nie odnotowano natomiast roznic w skali poczucia
sensu zycia.
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Tabela 6. Korelacja pomi¢dzy okresem nabycia niepelnosprawnosci a poczuciem sensu zycia
oraz samooceng

Okres nabycia
Wymiary poczucia sensu zycia niepelnosprawnosci
oraz samooceny

r-Pearsona Y4
Cele zycia 0,107 0,417
Sens zycia 0,172 0,189
Afirmacja zycia 0,199 0,127
Ocena siebie 0,003 0,982
Ocena wlasnego zycia 0,151 0,249
Wolno$¢ i odpowiedzialnosé 0,047 0,721
Stosunek do $mierci -0,118 0,369

i samobojstwa

Poczucie sensu zycia 0,125 0,342
Samoocena 0,178 0,172

Zrodto: opracowanie wlasne.

Tabela 7. Roznice pod wzgledem poczucia sensu zycia oraz samooceny w grupie aktywnych

i nieaktywnych zawodowo

Aktywnosé Brak
Wymiary yd aktywnosci 95% CI
poczucia sensu za]\{,vo_ ;’:"a zawodowej °
zycia V=34 (N=26)
oraz samooceny
M SD M SD t P LL UL | d Cohena
Cele zycia 28,50 | 498 | 28,12 | 6,22| 0,258 0,797 | 2,613 | 3,382 0,069
Sens zycia 16,74 | 3,11 | 16,50| 3,98 | 0,257 | 0,798 | -1,596 | 2,066 0,067
Afirmacja zycia 21,21 531 | 21,15| 533 | 0,038 0,970 | -2,724 | 2,828 0,010
Ocena siebie 11,82 1,36 | 10,96 2,42| 1,628 0,112 | -0,211 | 1,935 0,455
Ocena wlasnego 11,24 2,13 | 11,54 | 2,67 |-0,489 | 0,627 | —1,544 | 0,938 0,127
zycia
Wolno$é 11,21 2,35| 11,00 | 2,40 | 0,334 0,740 | —1,030 | 1,441 0,087
i odpowiedzialnos¢
Stosunek 9,32 2,18 | 10,04 | 2,37 |-1,210 0,231 | -1,898 | 0,468 0,315
do $mierci
i samobdjstwa
Poczucie sensu | 110,03 | 18,29 | 109,31 | 21,47 | 0,140 | 0,889 | —9,565 | 11,008 0,037
zycia
Samoocena 29,71 6,01 | 26,65| 6,72 | 1,852 0,069 | —0,247 | 6,351 0,482

Zrodto: opracowanie wilasne.
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Dyskusja wynikow

W pierwszej hipotezie przyjeto, ze poziom poczucia sensu zycia i samooce-
ny bedzie porownywalny z poziomem tych zmiennych w grupie oséb peino-
sprawnych. Wyniki potwierdzity hipoteze i okazaty si¢ podobne do rezultatow
uzyskanych przez innych badaczy, ktérzy wykazuja posiadanie przez t¢ gru-
p¢ badawcza poziomu poczucia sensu zycia i samooceny w granicach normy,
przyjetej dla osob petnosprawnych. Na przyktad, Bozena Olszak-Krzyzanow-
ska (2005), badajaca mtodziez z niepetnosprawnoscia wykazala, ze posiada ona
wysoki poziom poczucia sensu zycia. Z kolei, Stanistawa Byra (2017a) zauwazyta,
ze poczucie wlasnej skuteczno$ci w pokonywaniu trudnosci wsrod kobiet z na-
byta niepetnosprawnoscia ruchowa utrzymywalo si¢ na poziomie przeci¢tnym.
Wyniki te mozna wyttumaczy¢ poprzez interakcyjne teorie przystosowania, we-
dtug ktorych zaakceptowanie niepetnosprawnosci przejawia si¢ swoistym pogo-
dzeniem si¢ z posiadanymi ograniczeniami i do§wiadczang strata, przy jednocze-
snym dostrzeganiu posiadanego potencjatu rozwojowego (Byra, 2017b).

Druga hipoteza dotyczyta istnienia wspolzaleznosci pomigdzy poczuciem
sensu zycia i samooceny u 0s0b z niepetnosprawnoscig ruchowa. Uzyskane
wyniki wykazaly, ze poziom sensu zycia (z wyjatkiem odniesienia do $mierci
1 samobojstwa) koreluje istotnie i pozytywnie z poziomem samooceny. Rezultat
ten mozna wytlumaczy¢ z perspektywy psychospotecznej adaptacji do choro-
by przewlektej lub niepetnosprawnosci Hanocha Livneha i Richarda Antonaka
(2005). Autorzy definiuja ten proces jako stan reintegracji zmian fizyczno-psy-
chicznych, obejmujacy wysitek wktadany w osigganie celow zyciowych, budo-
wanie pozytywnej samooceny i ksztattowanie wlasciwych postaw wobec sie-
bie, innych i wlasnej niepelnosprawnosci. Niektore badania rowniez wydaja si¢
potwierdza¢ pozytywny zwigzek miedzy poczuciem sensu zycia a samooceng
u 0s6b z niepetnosprawnoscia ruchowa (Wyrzykowska, Kirenko, 1999).

W trzeciej hipotezie przyjeto, ze zmienne demograficzne beda réznicowac
poziom sensu zycia i samooceny w badanej grupie osob. Wbrew zatozeniom,
uzyskane wyniki nie wykazaty r6znic pomigdzy piciami w zakresie obu zmien-
nych. Rezultaty te nie sg zbiezne z wynikami uzyskanymi przez Eweline Ko-
nieczng (2010). Z jej analiz wynika, ze pte¢ jest czynnikiem roéznicujgcym to,
w jaki sposob osoba ocenia sens swojego zycia. Wedlug autorki, to wtasnie ko-
biety z niepetnosprawnoscia ruchowa moga by¢ bardziej narazone na zmagania
si¢ z uczuciem pustki i niecheci do zycia, wynikajacych z trudnosci w petnieniu
16l zony czy matki, charakterystycznych dla swojej ptci. W zwiazku z ogranicze-
niem wykonywania zadan zyciowych kobiety postrzegaja si¢ jako osoby, ktore
maja trudno$¢ w zaspokajaniu typowych dla siebie potrzeb. Jednak, w kontek-
$cie braku roznic migdzy ptciami w omawianym badaniu, mozna wnioskowac,
ze porownywalne nasilenie sensu zycia i samooceny u m¢zczyzn moze wyni-
ka¢ z podobnie doznawanego uczucia pustki i poziomu samooceny. Mezczyzni
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réwniez przezywaja ograniczenia w petnieniu rol spotecznych, typowych dla
siebie. Zatem, mogg doswiadcza¢ dylematow, i stad uzyskano podobny poziom
obu zmiennych zaréwno wsrdd kobiet, jak 1 mezczyzn.

W czwartej hipotezie zalozono, ze miejsce zamieszkania badanych bedzie
korelowa¢ z poczuciem sensu zycia i samoocena. Jak wynika z przeprowadzo-
nych badan, im w wigkszym mie$cie mieszkaja osoby z niepetnosprawnoscia ru-
chowa, tym wyzsze sg ich cele, sens, afirmacja, ocena i ogolny poziom poczucia
sensu zycia. Do innych konkluzji doszta Konieczna (2010). Autorka przypusz-
cza, ze to nie miejsce zamieszkania, a otoczenie spoteczne jest czynnikiem, kto-
ry moze wptywac na poziom poczucia sensu zycia 0sob z niepetnosprawnoscia
ruchowa. Jednak, nalezy zauwazy¢, ze zwykle mieszkanie w miescie wigze si¢
z wigkszymi mozliwo$ciami i znaczng tatwoscig w realizowaniu celow czy pla-
now zyciowych, anizeli mieszkanie na wsi. Miasto stwarza lepsze warunki do
zycia, daje szersza oferte osrodkow rehabilitacyjnych, dostepu do pracy, kultury
czy wyzszej edukacji, a to moze oddziatywac na stopien aktywnosci i zaan-
gazowania 0sob z niepelnosprawnoscia ruchowa w kreowanie wtasnych loséw
zyciowych. Te natomiast, w polaczeniu z angazowaniem si¢ w réznorodne for-
my aktywnosci, moga pozytywnie wplywac zarowno na poziom odczuwanego
sensu zycia, jak i wyzszej samooceny.

W piatej hipotezie przyjeto, ze zajdzie dodatni zwigzek pomigedzy wiekiem
a poziomem poczucia sensu zycia i samooceny wsrod osob niepelnosprawnych.
Hipoteza ta nie zostata potwierdzona. Pod wzgledem poczucia sensu zycia, brak
zwigzku z wiekiem moze wynika¢ z faktu, ze jest on zwigzany z ogdlnym za-
dowoleniem, ktore dotyczy réznych aspektow egzystencji na réznych jej etapach
(Manachiewicz, 2016). W okresie adolescencji takim celem moze by¢ przeko-
nanie, ze pomimo niepetnosprawnosci osoba jest w stanie realizowac¢ wtlasne
marzenia. W okresie wczesnej 1 $redniej dorostosci, moze to by¢ element zaufa-
nia wobec bliskich i wspierajacych osdb oraz urzeczywistniania aspiracji w sfe-
rach osobistej, rodzinnej i zawodowej. W pdznej dorostosci, sens zycia moze
wynika¢ z poczucia spelnienia i osiggania zintegrowanego czlowieczenstwa,
ktore w konteks$cie cierpienia i wysitkow, prowadza do pozytywnej oceny tego
wszystkiego, co osoba niepelnosprawna przezyta (Dyczewski, 1994). Z kolei
brak zwigzku wieku z samooceng mozna wytlumaczy¢ przekonaniem osoby
o posiadaniu przez nig réznych zasobow osobistych. O ile w potocznym my-
$leniu niepelnosprawnos$¢ zwykle wigzana jest ze spadkiem samooceny, o tyle
badania empiryczne niejednokrotnie wskazuja, ze zyciowe zagrozenia, choroby
lub ograniczenia zwigzane z funkcjonowaniem organizmu moga uaktywnic sa-
mooceng. Jak zauwaza Fila-Jankowska (2010), w takich sytuacjach moze docho-
dzi¢ do uruchomienia zachowan o charakterze korekcyjnym, zmierzajacych do
zmiany niekorzystnego dla osoby stanu rzeczy. Richard Tedeschi i Lawrence
Calhoun (2004) mowig wprost o pozytywnych konsekwencjach nabycia trwa-
tych uszkodzen ruchowych, uymowanych jako wzrost potraumatyczny. Ponadto,
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w innych analizach (Baumeister, Campbell, Krueger, Vohs, 2003) odnotowano,
ze samoocena moze sluzy¢ zabezpieczeniu przed negatywnymi nastepstwami
wydarzen stresujgcych i obcigzajacych osobe emocjonalnie.

W szostej hipotezie przyjeto, ze w badanej grupie osob aktywnych zawodowo
poziom poczucia sensu zycia i samooceny bedzie roznit si¢ od poziomu niepra-
cujacych 0sob z niepetnosprawnoscia ruchowa. Wykazano, ze istniejg roznice
w zakresie samooceny jedynie na poziomie tendencji statystycznej. Srednie uwi-
daczniaja wyzszy poziom samooceny badanych aktywnych zawodowo w po-
rownaniu z nieaktywnymi. Wyniki te sg zgodne z wnioskami przedstawionymi
przez Karoling Pawtowska-Cyprysiak i Mari¢ Konarska (2015), ktére wykazaty,
ze pracujace kobiety z niepetnosprawnos$ciag ruchowg miaty istotnie wyzszy po-
ziom samooceny niz niepracujgce. Wigze si¢ to, miedzy innymi, z przekona-
niem o posiadaniu zasobow osobistych realizowanych w konkretnych warun-
kach podejmowanej aktywnosci zawodowe;.

W si6dmej hipotezie zatozono, ze przyczyna niepelnosprawnos$ci réznicuje
poczucie sensu zycia i samooceng 0s6b badanych. Stwierdzono, ze istniejg roz-
nice na poziomie tendencji statystycznej tylko w zakresie stosunku do $mierci
i samobojstwa. Wyzszy wynik na tej skali uzyskali badani, ktérych zrodtem nie-
petnosprawnosci byta choroba. Wskazuje on, ze osoby z niepetnosprawnoscia
ruchowa w wyniku choroby moga wykazywac czestsze wystepowanie mysli
samobdjczych i skupienie na $mierci. Moze to §wiadczy¢ o zaburzeniu procesu
przystosowania si¢ do niepetnosprawnosci w tej grupie osob. Dotychczasowe
badania potwierdzaja (Jakubowska-Winecka, Wiodarczyk, 2007), ze najczesciej
choroba postrzegana jest jako zagrozenie dla waznych i cenionych wartos$ci,
jakimi sg zdrowie i zycie. Gdy jest odbierana jako krzywda i strata z powo-
du niecodwracalnej utraty sprawno$ci, moze by¢ traktowana jako przeszkoda
w osigganiu celow, przyczyniajac si¢ do powstawania frustracji. Takie postrze-
ganie choroby prowokuje osobe do stawiania pytan: ,,dlaczego ja?”, ,,za co mnie
to spotkalo?”. Do$wiadczanie utraty zdrowia prowadzi osobe do rozmyslan na
temat sensu bolu i cierpienia oraz konfrontuje ze Smiercig.

Whioski

Uzyskane wyniki pozwalaja na sformutowanie ostroznych wnioskow, doty-
czacych mozliwych oddziatywan prewencyjnych, rehabilitacyjnych i terapeu-
tycznych wsrdd oséb z niepetnosprawnoscia ruchowa. Pierwszy wniosek do-
tyczy znaczacych zasobow, jakimi dysponujg osoby niepelnosprawne. Poziom
sensu zycia i samooceny zblizony do wartosci odnotowanych wsroéd osob petno-
sprawnych pozwala przypuszczac, ze istotnym elementem w osigganiu jakos$ci
zycia w kontekscie niepetnosprawnosci jest wzmacnianie tych dwoch potencja-
tow na réznych etapach zycia i przystosowania do niepetnosprawnosci. Jest to
zwiazane z faktem, ze poczucie sensu zycia moze si¢ zmienia¢ w zaleznos$ci od
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problemdw i sytuacji kryzysowych, i jak zauwaza Beata Szabata (2017), wyma-
ga trudu i1 wysitku, gdyz nie jest cztowiekowi dane raz na zawsze.

Drugi wniosek odnosi si¢ do praktycznego zastosowania posiadanych poten-
cjatow poprzez zaangazowanie 0sob z niepetnosprawnoscig ruchowa w kreowa-
nie wlasnych loséw zyciowych dzigki realnej ocenie swoich mozliwo$ci. Rezul-
taty wskazaty, ze aktywnos¢, ktorej sprzyjaja zarowno mieszkanie w wigkszych
osrodkach miejskich, jak i wykonywanie pracy, wzmacnia przekonanie o poczu-
ciu wihasnej wartos$ci 1 nadaje sens wyzwaniom codziennego zycia. Postulatem
w tym przypadku jest zwickszenie mozliwosci psychologicznego, spotecznego
i kulturowego wsparcia danego osobom mieszkajacym w mniejszych miejsco-
wosciach, w celu wyrdéwnania nierdéwnosci zwigzanych z mniejszym dostgpem
do edukacji, ksztatcenia i rehabilitacji. Jak zauwaza Katarzyna Biel-Ziotek
(2016), whasciwie przeprowadzona rehabilitacja moze sta¢ si¢ okazja nie tylko
do wdrozenia osoby do pelnej aktywnosci, lecz takze stworzy¢ szansg na inte-
gracje osoby niepetnosprawnej z otaczajacym ja srodowiskiem.

Trzeci wniosek zwigzany jest z potrzebg rdéznicowania potrzeb osob z nie-
petnosprawnoscia ruchowa, w zaleznosci od jej przyczyny. Wprawdzie w opi-
sanym badaniu grupg szczeg6lnie narazong na utrat¢ sensu zycia i samooceny,
przejawiajagcymi si¢ wystepowaniem mysli samobdjczych lub koncentracja na
$mierci, byla grupa z niepetnosprawnoscig ruchowa w wyniku choroby, istot-
nym czynnikiem pracy wsrdd 0sob niepelnosprawnych jest pomoc w przystoso-
waniu do réznych etapdw zwigzanych z wlasnymi ograniczeniami aktywnosci
zawodowe].

Podsumowujac, cho¢ zaprezentowane badania pozwalaja na sformutowanie
wnioskow odnoszacych si¢ do zasobow osobistych 0soéb z niepelnosprawnoscia,
ich aktywnosci i pracy, oraz wybranych czynnikéw ryzyka, posiadajg rowniez
swoje ograniczenia. Grupa respondentéw byta stosunkowo mata i niereprezen-
tatywna. Ponadto, podejscie ilo§ciowe i o charakterze przekrojowym mogtoby
zosta¢ wzbogacone o dane jakoSciowe i strategi¢ badan podtuznych. Takie uje-
cie umozliwitoby poglebienie wiedzy o wyjatkowo ztozonym zjawisku, jakim
jest przezywanie niepelnosprawnosci ruchowe;.
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POCZUCIE SENSU ZYCIA A SAMOOCENA 0OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIARUCHOWA — WSTEPNE WYNIKI BADAN
EMPIRYCZNYCH

Abstrakt

Celem badania byta weryfikacja poziomu poczucia sensu zycia i samooceny u 0séb z nie-
petnosprawnos$cia ruchowa; ocena zaleznosci migdzy wymienionymi zmiennymi; sprawdzenie,
czy i w jakim stopniu wybrane zmienne demograficzne (pte¢, miejsce zamieszkania, wiek, przy-
czyna i okres nabycia niepelnosprawnosci), réznicuja poziom sensu zycia i samooceny w grupie
badanych osob. W tym calu wykorzystano Test Sensu Zycia (Purpose in Life Test, PIL), opraco-
wany przez J.C. Crumbaugha i L.T. Maholicka oraz Skal¢ Samooceny (Self-Esteem Scale, SES)
M. Rosenberga. Wynik globalny poczucia sensu zycia i samooceny u 0s6b z niepetnosprawnoscia
ruchowg sa zblizone do rezultatéw uznanych za norme wsrdd osob petnosprawnych. Wraz ze
wzrostem samooceny wsrod badanych rosng réwniez: cel, sens i afirmacja zycia, ocena siebie,
ocena wilasnego zycia, wolno$¢ i odpowiedzialno$¢ oraz ogdlne poczucie sensu zycia. Kobiety
nie réznig si¢ od me¢zezyzn pod wzgledem poczucia sensu zycia i poziomu samooceny. Osoby
mieszkajace w miastach maja wyzszy poziom poczucia sensu zycia niz w mniejszych miejscowo-
sciach. Osoby z niepelnosprawnoscia z powodu choroby wykazuja wyzszy wynikiem w zakresie
stosunku do $mierci i samobdjstwa niz osoby z niepetnosprawnoscig z powodu wady wrodzone;.
Okres nabycia niepelnosprawnosci nie ma zwiazku ani z poczuciem sensu zycia, ani z samo-
ocena. Wyzszy poziom samooceny charakteryzuje badanych aktywnych niz osoby nieaktywne.
W celach prewencyjnych i terapeutycznych, istotne dla harmonijnego zycia w konteks$cie niepet-
nosprawnosci ruchowe;j jest rozwijanie osobistych zasobow cztowieka, zwlaszcza poczucia sensu
zycia 1 wlasnej wartosci.

Stowa kluczowe: poczucie sensu zycia, samoocena, niepetnosprawno$¢ ruchowa

THE MEANING OF LIFE AND SELF-ESTEEM OF THE PHYSICALLY DISABLED —
PRELIMINARY REPORT

Abstract

The purpose of this research was to look at how people with physical disability describe the
meaning of life and their self-esteem. We also evaluated the relationship between above-mentioned
concepts; verified whether and to what extent selected demographic variables (gender, place of
residence, cause and duration of disability) influenced the meaning of life and self-esteem in the
group of disabled participants. To achieve these goals the Purpose in Life Test, PIL, developed by
J.C. Crumbaugh and L.T. Maholick, and the Self-Esteem Scale (SES) by M. Rosenberg were used.
The global perception of the meaning of life and self-esteem in physically disabled was similar to
the normalized results for healthy people. With an increase of self-esteem among the respondents,
the following criteria were also higher: purpose, meaning and affirmation of life, self-evaluation,
life assessment, freedom and responsibility, and a general feeling of the meaning in life. Women
did not differ from men in terms of the meaning of life and the level of self-esteem. People living
in cities had a higher scorings on the meaning of life than those living in small towns. People
with acquired physical disabilities had higher scorings in their attitude to death and suicide than
those with congenital disability. The time of disability acquisition had connection neither with the
meaning of life nor self-esteem. A higher level of self-assessment characterized more active than
inactive persons. For preventive and therapeutic purposes, it is important to build up individual’s
personal resources, especially the meaning of life and self-esteem, for a harmonious life in the
context of physical disability.

Key words: meaning of life, self-esteem, physical disability
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RELACJE RODZINNE I POSTAWY RODZICIELSKIE
W RETROSPEKTYWNEJ OCENIE RODZENSTWA OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Wprowadzenie

Posiadanie dziecka z niepetnosprawno$cig intelektualng jest czynnikiem
warunkujagcym wiele zachowan w systemie rodzinnym. Trudno$¢ dla rodzin
stanowi stygmatyzacja spoteczna, wynikajaca ze wspotwystepujacych u osob
z niepetnosprawnoscig intelektualng zmian w wygladzie zewngtrznym oraz
spectrum zachowan trudnych. Elzbieta Zakrzewska-Manterys (2010, s. 115)
pisze o stosunku spoteczenstwa do oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
w nastepujacy sposob: ,, Traktowani sa najczesciej jak biedne, nieszczesliwe ku-
kty, niezdolne do myslenia ani odczuwania”.

Swiadomo$é postaw spotecznych wobec 0sob z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna, wigzace si¢ z procesem rehabilitacyjnym i terapeutycznym trudnosci
materialne rodziny, koniecznos$¢ przedtuzenia czynnosci pielggnacyjnych wo-
bec dziecka z niepetnosprawnoscia wymagaja wyksztatcenia wérod cztonkow
rodziny okreslonych mechanizméw radzenia sobie z problemami zycia codzien-
nego. Wptywaja one na interakcje wewnatrz rodziny, podziat obowiazkow, usta-
lenie priorytetéw w dziataniu domownikow i indywidualng hierarchi¢ warto$ci.
Reorganizacja zycia rodzinnego obejmuje wszystkich domownikéw, rzutujgc na
ich wzajemne relacje, stan emocjonalny, reprezentowane postawy.

Stosunkowo wiele publikacji koncentruje si¢ na kwestii funkcjonowania ro-
dziny, w ktorej wystepuje problem niepelnosprawnosci intelektualnej dziecka
(zob. Borzyszkowska, 2002; Cudak, 2011; Liberska, 2011; Furgat, 2012). Obrana
przez badaczy perspektywa obejmuje zazwyczaj problemy rodzicow, w margi-
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nalny sposob traktujac doswiadczenia sprawnego rodzenstwa. Ponadto, badania
obejmujace doswiadczenia rodzenstwa czgsto jako material badawczy wykorzy-
stujg nie indywidualne opinie tej grupy, lecz opinie rodzicow (zob. Williams,
Graff, Stanton, 2010). Tymczasem nieocenionym zroédlem wiedzy o relacjach
rodzinnych, zachowaniach rodzicow, specyfice wigzi w rodzinach z problemem
niepetnosprawnosci sa sprawni bracia i siostry, ktorzy czesto od najmtodszych
lat Zycia obcujg z problemem niepetnosprawnosci intelektualnej i jej wplywem
na funkcjonowanie rodziny. Badanie opisane w artykule jest glosem sprawnego
dorostego rodzenstwa.

O wieziach rodzinnych i postawach rodzicielskich w teorii

Znaczenie pojecia rodziny w jego powszechnym uzyciu zdaje si¢ nie bu-
dzi¢ watpliwosci. Trudno$¢ stanowi jednak utworzenie socjologicznej definicji
uwzgledniajacej takie komponenty, jak pokrewienstwo, wspdlne zamieszkiwa-
nie 1 zmiany w strukturze rodzinnej. Uwzglednienia w definicji wymaga takze
specyfika funkcji rodziny, jak i panujacych w niej relacji. Systemowe ujecie ro-
dziny koncentruje si¢ na kluczowej roli powigzan i interakcji migdzy jej czton-
kami (Liberska, 2011; Tyszkowa, 1990). Te z kolei pozwalaja na okre$lenie statej
tendencji w zachowaniach poszczegdlnych cztonkéw rodziny wzgledem innych.
Stata tendencja w zachowaniu rodzicow wzgledem potomstwa nosi miano posta-
wy rodzicielskiej (Ziemska, 2009, s. 31).

Badania nad postawami rodzicielskimi siggajg lat 30. XX wieku. Pierwsze
analizy wptywu postawy rodzica na zachowanie dziecka przeprowadzit Da-
vid Mordecai Levy (1943), koncentrujgc si¢ na postawie nadopiekunczej ma-
tek. Kontynuatorzy badan Levy’ego, m.in. Maria Ziemska, Mieczystaw Plopa
i David Field, dokonali dalszej kategoryzacji i charakterystyki postaw przeja-
wianych przez poszczegolnych cztonkoéw rodziny. Ziemska podzielita postawy
rodzicielskie na pozytywne i negatywne, do pierwszej grupy zaliczajac posta-
we akceptacji, wspotdziatania, uznania praw i rozumnej swobody, do drugiej
za$ — odtracajaca, unikajaca, nadmiernie chronigca i nadmiernie wymagajaca.
Postawy negatywne nie zaspokajaja w adekwatnym stopniu emocjonalnych po-
trzeb dziecka, co moze si¢ przejawiac¢ poprzez zbyt ograniczony i niechetny kon-
takt rodzica z dzieckiem po nadmierng kontrole lub stawianie wygoérowanych
oczekiwan. Postawy pozytywne pozwalajg utworzy¢ silne i trwate wigzi miedzy
czlonkami rodziny oparte na poczuciu bezpieczenstwa i wzajemnym zaufaniu
(Ziemska, 2009).

Podobnie skategoryzowat postawy rodzicielskie Plopa (2008), dzielac je na
postawe akceptacji, autonomii, nadmiernie wymagajaca, nickonsekwentnag i od-
rzucenia, z czego tylko dwie pierwsze nalezg do spotecznie pozadanych. Posta-
wa akceptacji jest relacja dialogu, w ktorej obie strony, rodzic i dziecko, darza
si¢ zaufaniem, szacunkiem, chetnie wymieniajg mysli. Postawa autonomii prze-
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jawia si¢ wsparciem wobec samodzielnych dziatan dziecka, zrozumieniem wo-
bec rosnacej potrzeby niezaleznosci przy jednoczesnym nakreslaniu potomstwu
mozliwych sposobow postepowania i stuzeniu pomoca w sytuacjach trudnych.

Interakcje dziecka z rodzicem reprezentujacym ktérakolwiek z pozostatych
opisanych przez Plope postaw nie nalezg do prawidtowych i w nieadekwatnym
stopniu odpowiadaja potrzebom dziecka. Rodzic przejawiajacy postawe odrzu-
cenia nie nawigzuje wigzi emocjonalnej z dzieckiem, czgsto zaspokajajac jedynie
jego materialne potrzeby. Postawa nadmiernie ochraniajaca wiaze si¢ z ingerencja
w prywatnos¢ dziecka, ograniczaniem jego autonomii, statg kontrolg w przypad-
ku prob samodzielnosci. Zbyt obcigzajaca emocjonalnie jest dla dziecka postawa
nadmiernie wymagajgca. Reprezentuja ja rodzice, ktorych oczekiwania wobec
potomstwa znacznie wykraczaja poza realne mozliwosci dziecka, wszelkie za$
odstepstwa w wykonaniu powierzonych zadan podlegaja ich krytyce (tamze).
Najbardziej niekorzystna dla emocji dziecka jest postawa niekonsekwentna, kto-
rg charakteryzuje najwicksza niestabilno$¢ zachowan. Rodzic niekonsekwentny
nie kontroluje emocji, popadajac ze skrajnosci w skrajnos¢. Jego zachowania nie
zalezg od obiektywnej oceny sytuacji, lecz od wewngtrznych przezy¢, co burzy
poczucie bezpieczenstwa we wzajemnych relacjach (Pospiszyl, 1973).

Na catoksztalt relacji rodzinnych wptywaja nie tylko jednostkowe postawy
poszczegodlnych jej cztonkow, lecz takze wiezi, jakie ich tacza. Leon Dyczew-
ski (2002) wyroznia trzy typy wiezi: osobowsg, strukturalno-przedmiotowa
oraz kulturowa. Kulturowa odnosi si¢ do przestrzegania na przestrzeni lat tych
samych przyjetych norm postgpowania, strukturalno-przedmiotowa dotyczy
okreslonego podziatu zadan i r6l wychowawczych w strukturze rodziny, osobo-
wa za$ odpowiada za emocjonalny wymiar funkcjonowania w rodzinie, poczu-
cie bezpieczenstwa i przynaleznosci. Charakterystyczne state sposoby interakcji
miedzy cztonkami rodziny stanowity podstawe badan Fielda, ktory okreslit na
ich podstawie pie¢ typow wiezi rodzinnych. Rodzina, w ktorej wiezi pozwalajg
na rownowage migdzy potrzeba indywidualnosci a potrzeba relacji poszczegol-
nych jej cztlonkdw, nosi miano rodziny zwigzkow. Cechuje si¢ rownym udzialem
wszystkich cztonkow w zyciu rodzinnym, wspotdziataniem, przy jednoczesnej
mozliwo$ci swobodnego wyrazania mysli. Rodzina wtadzy charakteryzuje si¢
autorytaryzmem rodzicow, ograniczong decyzyjnoscig potomstwa, dystansem
miedzy dzie¢mi a rodzicami, ktérzy postrzegaja proces wychowawczy jako
okre$lony system zadan i obowigzkow. W ich podejsciu brakuje jednak miej-
sca na blisko$¢. Btedne pojmowanie bliskosci i podziatu obowiazkow cechuje
rodzing opiekuncza, w ktorej rodzice maja tendencje¢ do kontrolowania potom-
stwa, jak i wyrgczania go z zadan zycia codziennego. Skrajnie przeciwne mo-
dele postepowania reprezentuja rodzina chaotyczna i nadmiernie uzalezniona.
W pierwszym modelu dochodzi do zaburzenia w interakcjach domownikdw, nie
rozmawiajg oni na temat swoich probleméw, nie udzielajg wzajemnego emocjo-
nalnego wsparcia, nie interesuja si¢ zyciem innych cztonkéw rodziny. Relacje
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bazuja na wiezi strukturalno-przedmiotowej, koncentrujacej si¢ na wspotdzie-
leniu dobr i powierzchni mieszkalnej. Zycie w drugim modelu rodziny wymaga
natomiast przedktadania potrzeb innych domownikow nad wilasne, potrzeby in-
dywidualne ulegaja deprywacji. Osoby, ktore dorastaja we wspomnianym sche-
macie zachowan, mogg odczuwaé wyrzuty sumienia, chcgc zrobi¢ co$ tylko dla
siebie, i lek w sytuacjach wymagajacych samodzielnych decyzji (Field, 2007).

Doswiadczanie negatywnych postaw rodzicielskich, jak i funkcjonowanie
w rodzinie o niewlasciwym modelu wigzi, moze wywiera¢ negatywny wpltyw
na poczucie wartosci, zadowolenie z zycia i zdolno$ci interpersonalne potom-
stwa. Utrzymanie rownowagi w relacjach rodzinnych i postawach rodzicielskich
to szczego6lne wyzwanie w sytuacjach trudnych. Takg sytuacja, ktora wptywa na
funkcjonowanie rodziny w wymiarze emocjonalnym, ekonomicznym i spotecz-
nym, jest wystapienie niepetnosprawnosci intelektualnej u dziecka.

Charakterystyka relacji rodzinnych i postaw rodzicielskich w rodzinie
z dzieckiem z niepelnosprawnoscig intelektualng

W rodzinach, w ktoérych wystepuje problem niepelnosprawnosci intelektu-
alnej dziecka, znaczacy wptyw na reprezentowane postawy rodzicielskie i ca-
loksztalt panujacych wewnatrzrodzinnych relacji wywiera stopien akceptacji
przez rodzica otrzymanej negatywnej diagnozy rozwojowej dziecka. Pogodze-
nie si¢ rodzica z faktem niepelnosprawnosci to proces, ktorego poszczegolne
fazy wigza si¢ ze specyficznym spectrum zachowan wobec bliskich, potomstwa,
jak 1 dalszego otoczenia. Towarzysza mu rowniez charakterystyczne stany emo-
cjonalne, od ktorych zalezy jakosc¢ interakcji z cztonkami rodziny.

Okres akceptacji niepelnosprawnosci dzieli si¢ na cztery etapy: szoku, kryzy-
su emocjonalnego, pozornego przystosowania i konstruktywnego przystosowania
(Twardowski, 1991). Etap szoku jest reakcja wystepujaca tuz po diagnozie. Stawo-
mir Cudak (2011, s. 202) charakteryzuje przejawiane wtedy zachowania rodzicow
W nastepujacy sposob: ,,W pierwszych okresach funkcjonowania dziecka niepet-
nosprawnego w rodzinie dominuja u rodzicow takie uczucia, jak zal, rozpacz, lek,
poczucie winy, beznadziejnos¢, bezradnos¢, odczucie krzywdy, klgski zyciowej,
bedace czgsto przyczyng depresji. W wyniku tych sytuacji rodzinnych pojawiaja
si¢ czgsto zachowania agresywne rodzicow, konflikty matzenskie, a nawet dezor-
ganizacja zycia rodzinnego”. Etap kryzysu emocjonalnego jest reakcja na nadmier-
ne przemeczenie wynikajace z proceséw opiekunczych, terapeutycznych i obcia-
zenia organizacyjnego rodzicéw. Do charakterystycznych zachowan tego okresu
nalezy dtugotrwate przygnebienie, ograniczenie kontaktéw z otoczeniem, zal do
partnerki/partnera o nicadekwatna pomoc wychowawcza. Rodzic ma poczucie
beznadziei, czgsto traci poczucie sprawczosci i nie jest zdolny do zaspokojenia po-
trzeb emocjonalnych potomstwa. W etapie pozornego przystosowania obserwuje
si¢ powr6t do aktywnosci rodzicow w procesach wychowawczych, a takze powr6t
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do intensywnej rehabilitacji dziecka z niepetnosprawnoscia. Rodzic nie potrafi
jednak odnalez¢ potrzebnego wszystkim czlonkom rodziny umiaru w terapii,
w nadziei na mozliwo$é wyleczenia dziecka. Swiadczy to o niepetnej gotowosci
do zaakceptowania potomka takim, jaki jest. Jest to rowniez etap poszukiwania
przyczyny niepetnosprawnos$ci, domniemanych zaniedban w trakcie ciazy czy
btedow szpitalnego personelu. Dopiero w etapie konstruktywnego przystosowa-
nia rodzic jest zdolny do osiggnigcia rownowagi w zaspokajaniu emocjonalnych
potrzeb dziecka z niepetnosprawnoscia, jak i dzieci sprawnych, do zbilansowa-
nego uczestnictwa w procesach terapeutycznych, zadbania o swoje indywidualne
potrzeby, jak i wspotpracy wychowawczej z partnerem (Twardowski, 1991). Czas
potrzebny do osiagnigcia etapu rownowagi jest kwestig indywidualng. Bywa, ze
rodzic nie potrafi wyj$¢ z kryzysu emocjonalnego lub tez pod wptywem nowych
problemoéw wielokrotnie do niego wraca, co znajduje negatywne odzwierciedlenie
w jakosci relacji wszystkich cztonkdéw rodziny.

State doswiadczanie przez domownikow problemu niepetnosprawnosci pro-
wadzi do wyksztatcenia specyficznej hierarchii wartosci, podziatu rdl rodzin-
nych, wzajemnych oczekiwan poszczegolnych cztonkow rodziny. Ze wzgledu na
jakos¢ interakcji, przyjete przez rodzing priorytety, stosunek do dziecka z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng oraz dzieci sprawnych dokonuje si¢ podziatu na
cztery modele relacji charakterystyczne dla rodzin z problemem niepelnospraw-
nosci: krytyczny, koncentryczny, formalny i kregu towarzyskiego (Czerwin-
ska, 2004). W modelu krytycznym dochodzi do zaburzenia relacji partnerskich,
jak 1 wycofania si¢ najczesciej jednego rodzica ze swojej roli wychowawczej.
Rodzic stopniowo odsuwa si¢ emocjonalnie od rodziny, nie angazuje w jej zycie,
izoluje od interakcji z niepetnosprawnym dzieckiem i pozostalymi domownika-
mi. Czgsto odchodzi lub dtugotrwale funkcjonuje na marginesie zycia rodzinne-
go. W modelu formalnym marginalng pozycj¢ w rodzinie zajmuje dziecko z nie-
pelnosprawnoscia, rodzice wypetniaja wobec niego opiekuncze powinnosci,
jednak stronig od silnej wiezi emocjonalnej, nie uwzgledniaja takze aktywnego
udziatu dziecka z niepetnosprawnoscia w wydarzeniach rodzinnych badz towa-
rzyskich. Odwrotnie traktuje si¢ rolg¢ dziecka w modelu koncentrycznym. Za-
spokajanie jego potrzeb jest priorytetem dla pozostatych domownikéw. Organi-
zacja zycia codziennego skupiajaca si¢ na jednym domowniku moze skutkowaé
zaniedbywaniem potrzeb pozostatego potomstwa. Model ten wigze si¢ takze
z nadopiekunczoscig rodzicow wobec dziecka z niepetnosprawnoscia, wyrecza-
niem go i pobtazaniem, co moze ograniczac jego potencjat rozwojowy. Jedynie
w modelu krggu towarzyskiego relacje wszystkich domownikoéw opieraja si¢ na
partnerstwie i rozumieniu wzajemnych potrzeb oraz mozliwosci. Dzigki temu
takze dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng jest angazowane w zycie ro-
dzinne adekwatnie do swoich predyspozycji i stanowi integralng czgs¢ rodziny.

Postrzeganie funkcjonowania rodziny z perspektywy sprawnego dziecka sta-
nowito przedmiot badan Anny Wojciechowskiej i Anny Cierpki (2007). Wykaza-
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ty one, ze sprawne rodzenstwo postrzega rodzing jako hermetyczna, zamknigta
na kontakty z otoczeniem zewngtrznym, a samych siebie jako zdystansowanych
wobec rodzicow. Wskazaly takze na wywyzszenie roli matki w procesach wy-
chowawczych nad niepetnosprawnym rodzenstwem. Wynikow dotyczacych
percepcji postaw rodzicielskich przez sprawne potomstwo dostarczyty badania
Moniki Gendek (2011) przeprowadzone na probie badawczej 50 osob, z ktorych
25 bylo rodzenstwem osoby z niepetnosprawnoscia. Wykazaty one, ze spraw-
ne dzieci czg$ciej w ich odczuciu doswiadczajg postawy odrzucajacej. Badania
Agnieszki Zyty (2004) ujawnily nieco inng tendencje w postrzeganiu rodzicow:
wsrod badanych dominowata opinia o ich akceptujgcej postawie rodzicielskie;.
W stosunku do dziecka z niepelnosprawnoscia Zyta (2010) méwi o poczatkowe;
przewadze Igku we wzajemnych relacjach, ktory przyczynia si¢ do ksztaltowa-
nia takich postaw rodzicielskich, jak nadmiernie chronigca lub unikajaca. Bada-
nia Doroty Suwalskiej-Barancewicz oraz Alicji Maliny (2013) przeprowadzone
na probie badawczej 39 rodzicow dorostych 0sob z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng i grupie kontrolnej 85 rodzicéw dzieci sprawnych wykazaty czestsze
wystepowanie postawy ochraniajacej w grupie rodzicéw o0sob z niepetnospraw-
nosciami. Istotnie wyzszy wynik w tej grupie uzyskata rowniez postawa wyma-
gajaca. W przypadku reprezentacji wspomnianych postaw zauwazono dodatnia
korelacj¢ z intensywnos$cia przezywania stresu rodzicielskiego, wystepujacego
czesciej w badanej probie rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualna.
Inne badanie postaw rodzicielskich w grupie 268 rodzicéw dzieci posiadaja-
cych orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego, w ktorej az 68% rodzicow
wychowywato dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualna, ujawnito z kolei do-
minacje postaw pozytywnych, jak postawa akceptacji, autonomii (Cwirynkato,
Wiodarczyk-Dudka, Arciszewska, 2015). Jedynie 8,5% badanych przejawiato
postawy negatywne: odrzucajaca, niekonsekwentna, nadmiernie wymagajaca,
nadmiernie chronigcg. Zaobserwowano, ze wraz z wiekiem dziecka z niepeino-
sprawnos$cig wrasta czestotliwos¢ wystgpowania postawy ochraniajace;.

Zalozenia metodologiczne badan

Celem badania byta analiza percepcji relacji rodzinnych i postaw rodziciel-
skich w retrospektywnej ocenie rodzenstwa osob z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng. Wybrany obszar badawczy stanowi fragment badan o nieco szerszym
zakresie, ktorych przedmiotem jest retrospektywna ocena dziecinstwa i okresu
dorastania rodzenstwa osob z niepelnosprawnoscia intelektualng. Materiat ba-
dawczy ma charakter empiryczny, odwotuje si¢ do indywidualnych do$wiad-
czen i opinii badanych. Doswiadczenia te obejmujg okres dziecinstwa i dorasta-
nia badanych.

W procesie zbierania materiatu badawczego zastosowano strategie jako$cio-
we, umozliwiajace blizsze zapoznanie si¢ z punktem widzenia respondentow
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(Flick, 2012). Wnikliwej analizie zostata poddana tres¢ przeprowadzonych wy-
wiadow narracyjnych. Kluczowy problem badawczy stanowity relacje cztonkow
rodziny dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualng, postawy rodzicielskie
rodzicéw wobec sprawnego 1 niepetnosprawnego potomstwa. Wybor techniki,
jaka jest wywiad narracyjny, zostat podyktowany checia pozostawienia bada-
nym swobody wypowiedzi i mozliwosci poruszenia istotnych dla nich watkow.
Przebieg wywiadow bazowat na ramowych zagadnieniach waznych dla przed-
miotu badan, jak: opinia o postawie rodzicow wobec niepetnosprawnosci inte-
lektualnej dziecka, stosunek rodzicow wobec dzieci sprawnych, interakcje mie-
dzy cztonkami rodziny. W celu poznania opinii respondentéw na temat postaw
swoich rodzicow oraz relacji poszczegdlnych cztonkdéw rodziny zadano nastepu-
jace pytania badawcze:

— Jaki byl w okresie dziecinstwa i dorastania rodzenstwa osob z niepetno-
sprawnoscig stosunek ich rodzicow wobec swoich petno- i niepetnospraw-
nych dzieci?

— Jak ksztaltowaly si¢ wzajemne relacje cztonkow rodziny?

Dobor proby badawczej mial charakter celowy i brat pod uwage kluczowe dla
badania kryteria, jak: petnoletnio§¢ respondenta, wystepowanie u rodzenstwa
niepetnosprawnosci intelektualnej, wspolne zamieszkiwanie w gospodarstwie
domowym w okresie dziecinstwa i dorastania. Populacja objeta badaniem liczy-
ta dziewigciu respondentow obu pfci, o zréznicowanym wieku (od 21 do 43 lat),
wyksztatceniu, stanie cywilnym i strukturze rodziny. Osiagniecie rdéznorod-
nosci pozwala na wstgpne rozpoznanie, czy w rodzinach z problemem niepet-
nosprawnosci intelektualnej dziecka wystepuja pewne wspolne doswiadczenia
w konteks$cie wzajemnych relacji i postaw rodzicielskich.

Ocena relacji rodzinnych i postaw obojga rodzicow

Respondenci majg rézne doswiadczenia zwigzane ze stosunkiem rodzicéw
do problemu niepetnosprawnosci. Tylko jedna osoba wskazata na otwarta i pet-
ng zrozumienia postawe¢ obojga rodzicoéw, dzigki ktorej sama z tatwoscia zaak-
ceptowala problem niepelnosprawnosci w rodzinie: ,,Nikogo z rodziny to nie
blokowato, bralismy go wszedzie, najwyzej ludzie, ktorzy na co dzien nie majg
z tym styczno$ci, mieli atrakcje. Na pewno wptyngto na moje podejscie do zycia
i do kwestii Mateusza to, ze rodzice t¢ niepelnosprawnos¢ traktowali jako cos$
normalnego. [...] traktowali go normalnie, nie obchodzili si¢ z nim jak z jajkiem,
tez mieli w stosunku do niego jakie§ wymagania. No i nie bali si¢ tej innosci, nie
wstydzili. Ja moze dlatego tez nie miatem probleméw z wychodzeniem z Ma-
teuszem, bo od zawsze miatem od nich przyktad” (brat 21-letniego Mateusza
z zespotem Downa).

Czterech respondentow wskazalo na brak rozmow na temat niepetnospraw-
nosci intelektualnej, badz rozmowy tylko z matka. Obserwuje si¢ takze prze-
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wazajacg rolg wypelniania obowigzkow domowych nad wzajemna komuni-
kacja, otwartoscia w dialogu. Jest to element zachowan charakterystycznych
w rodzinach wiladzy, jak i w formalnym modelu relacji: ,,W ogole w domu
nie bylo takiego otwartego stosunku, takiego mowienia o swoich uczuciach,
nie, po prostu nie. Raczej taka gospodarka nakazowo-zakazowa, takie byto
wychowanie... zanie$ pig¢ talerzy, posprzataj, przynie$ $liniak [...]” (siostra
41-letniej Marty z MPD).

Jeden z badanych oprocz braku rozméw na temat niepetnosprawnosci wska-
zal tez na brak wzajemnych wiezi emocjonalnych wsrod cztonkow rodziny i brak
zainteresowania losami domownikéw. Jest to typowe dla rodziny chaotyczne;:
,»U mnie w domu to byt obdz, ja w swoim pokoju, siostra w swoim, ojciec w Swo-
im, a mama we wszystkich po trochu, tak to wyglada” (brat 22-letniej Andzeliki
zespotem Gregga).

Trudno$¢ w rozmowie z dzie¢mi o niepetnosprawnosci moze wynikac z nie-
pelnej akceptacji tego problemu. Respondenci wskazuja na zachowania rodzi-
cOw $wiadczace o ich pozornym przystosowaniu lub trwaniu w fazie kryzy-
su emocjonalnego. Wérod wymienianych zachowan znalazto si¢ obwinianie
szpitala za niepetnosprawno$¢ dziecka, poszukiwanie alternatywnych metod
wyleczenia charakterystyczne dla pozornego przystosowania: ,,I pierwsze, co
pamictam to szukanie przyczyny... to byta taka hipoteza. Nie — moj tata, to ze
co$ w szpitalu zaniedbali, szukanie winnego, ze moze jakas$ szczepionka, jakis
zastrzyk w glowe, jakies cos. [...] jak Marta miata szes¢ lat to rodzice zrobili
rzecz gigantyczng, bo to tez byta taka teoria, ze ciepte morze pomoze tak, stofice
pomoze. To pojechali do Grecji w przyczepach, duzy fiat w szes¢ 0sob” (siostra
41-letniej Marty z MPD).

Czeg$¢ badanych moéwila o czestych kidtniach rodzicow, wzajemnych pre-
tensjach dotyczacych opieki nad dzieckiem z wyzwaniami rozwojowymi. Za-
uwazali oni takze dystans, zazwyczaj jednego rodzica, w relacjach z niepet-
nosprawnym dzieckiem. W czterech rodzinach wystapil problem uzaleznienia
traktowany przez badanych jako forma ucieczki od problemoéw, zalamania z po-
wodu nadmiernego obcigzenia emocjonalnego problemem niepetnosprawnosci.
Opisane zachowania sg typowe dla fazy kryzysu emocjonalnego: ,,W zwiazku
z tym, ze Rafatl jest jaki jest, [ojciec] nie raz, nie dwa pod wplywem alkoholu
mojej matce wykrzyczal, ze to jest jej wina [...], ze ma takie dziecko, a nie inne”
(siostra 44-letniego Rafata z wada genetyczng). ,,No ojciec jak miat napad agre-
sji, to wyrzucat do matki: «Masz, pigknie sobie wychowatas coreczke!», ona:
«a ty co robite§ przez te wszystkie lata?», o jazda, i wiadomo co dalej” (brat
22-letniej Andzeliki z zespolem Gregga).

O niemozno$ci pogodzenia si¢ z niepelnosprawnoscia dziecka mowi takze
siostra 24-letniej Ani z zespotem Downa: ,,Nikt z tych rodzicéw si¢ chyba do
konca nie pogodzi”. Respondentka podkresla takze zaburzenie w relacjach ro-
dzinnych: ,,To wynika z sytuacji z naszymi rodzicami, bo to sg toksyczne osoby,
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ktore t¢ toksycznos$¢ na nas przelaty i wszyscy tak naprawde, cata nasza trojka
boryka si¢ z jakimi$ swoimi problemami”.

W wywiadach pojawita si¢ takze opinia sugerujaca funkcjonowanie bada-
nej w formalnym modelu relacji, gdzie osoba z niepetnosprawnoscig odgrywa
marginalng role w codziennych czynnosciach rodziny, jest trzymana na uboczu:
»Byla wykluczona, tak, ona byta wykluczona. Nie wiem, w moich rodzicach
moze to byt jakis wstyd [...] zeby z nig nie wychodzi¢, czy moze myslenia takie-
go nie bylo” (siostra 41-letniej Marty z MPD).

Swiadomo$¢ rodzicow o ograniczeniach jednego potomka przyczynia sig
w niektorych rodzinach do wywierania presji na sprawne dzieci, by osiggnety
sukces. Rodzice majg tendencje do obarczania sprawnych dzieci swoimi am-
bicjami, przez co kilkoro respondentow czuto si¢ obcigzonych emocjonalnie
1 wewngtrznie przymuszonych do dazenia do celow, ktore nie lezg w zakresie
ich zainteresowan. Nadmiar oczekiwan rodzicow znalazl negatywne odzwier-
ciedlenie we wzajemnych relacjach: ,,[...] w wyniku ich [rodzicow] wychowania
ja mam caty czas w tyle glowy, Ze ja pewne rzeczy muszg. Poza tym do ambicji
pewnych nie da si¢ dorosngé¢, ambicji moich rodzicow, to, ze ja jestem normal-
na, to nie znaczy, ze musze sobie radzi¢ ze wszystkim [...]” (siostra 44-letniego
Rafala z wada genetyczna).

Z opinii na temat zachowan rodzicow z perspektywy sprawnego rodzenstwa
wynika, ze rodzice przejawiaja trudnosci w pelnej akceptacji niepetnospraw-
nosci dziecka, co zwieksza liczbe rodzinnych konfliktéw, prowadzi réwniez do
obnizenia jakos$ci interakcji miedzy czlonkami rodziny. Emocjonalne problemy
rodzicow przekladajg si¢ na funkcjonowanie w rodzinie wszystkich domowni-
kow i wyksztatcenie migdzy nimi negatywnych typéw wiezi. Jednoczesnie, ro-
dzice akceptujacy stanowig przyktad postepowania dla sprawnego potomstwa,
z wigksza tatwoscig utrzymuja w domu prawidlowe relacje migdzy wszystkimi
cztonkami rodziny.

Ocena postawy rodzicielskiej i roli ojca

W obliczu niepetnosprawnosci intelektualnej dziecka respondenci wskaza-
li na znacznie wigksze trudnosci emocjonalne i przystosowawcze ojcow. Za-
chowania ojcéw $wiadczyly o przewadze postawy unikajacej i odrzucajace;j,
zwlaszcza wobec dziecka z wyzwaniami rozwojowymi. Pojawity si¢ opinie
0 ucieczce ojcOwW w pracg, wychowawczej biernosci, dystansie 1 niecheci wobec
dziecka z niepetnosprawnoscia, pograzeniu si¢ w uzaleznieniu od alkoholu: ,,Bo
facet czesto ucieka, ja na przyktad tak postrzegam mojego tate, ze on uciekt i nie
uciekt. Bo on uciekt w alkohol i funkcjonuje w tym alkoholu cate lata” (siostra
44-letniego Rafata z wada genetyczng).

Jeden z ojcow wypart si¢ ojcostwa, dwdch opuscito rodziny. Zdaniem bada-
nych wina rozstania rodzicéw lezala po stronie ojca. Wiele z zachowan reprezen-
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towanych przez ojcow moze stanowi¢ strategie obronne wobec zmierzenia si¢
z problemem, z ktorym trudno jest im si¢ pogodzi¢. Negatywne postawy 0jcOw
skutkuja nierownym podziatem domowych obowigzkow, kryzysem w relacjach
migdzy domownikami. Tylko jedna osoba wskazata na wzglednie rowny podziat
domowych zadan wsrod rodzicéw i zdolnos¢ odnalezienia si¢ ojca w procesach
wychowawczych zwigzanych z dzieckiem niepelnosprawnym.

Wickszo$¢ negatywnych postaw przejawiana byta w stosunku do dzieci
z niepelnosprawnoscia. Szeroko rozumiany dystans ojcow moze si¢ przejawiaé
brakiem komfortu w organizacji wspdlnego czasu, unikaniu inicjowania zabaw
z dzieckiem, chtodem emocjonalnym, po catkowity brak kontaktu i zaprzecze-
nie ojcostwu. Takie zachowania majg z reguty charakter staty, tylko jedna osoba
opisata dystans ojca jako element procesu finalnie prowadzacego do zbudowania
pozytywnej wiezi: ,,Jest taki dystans migdzy rodzicem a dzieckiem, to widzia-
fam po tacie. Niby jeden i drugi byl w domu, ale jakby byli obok siebie. Teraz
tego nie ma [...] no ale tez nie stato si¢ nagle rok temu, to chyba byt stopniowy
powolny proces” (siostra 16-letniego Wojtka z zespotem Downa).

Pozostate opinie respondentow obejmujg silniejsze negatywne emocje w re-
lacji migdzy ojcem a niepetnosprawnym dzieckiem. Pojawiaja si¢ wspomnienia
zwigzane z wyrazng manifestacjg niecheci do dziecka, jak i faworyzowaniem
dzieci sprawnych: ,,No mdj tata zle go traktowal po prostu... nie bit go oczy-
wiscie, ale... mdj tata, nawet nie wiem jak go okresli¢, bardzo oschty, bardzo
nieprzyjemny byl, potrafit po prostu wzrokiem zabija¢. [...] Kiedy$ wielokrotnie
styszatam, ze ojciec by chcial, zeby go oddac i: «oddaj go, obiecatas, ze go od-
dasz». No to mi si¢ to nie podoba bardzo” (siostra 38-letniego Macka z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu znacznym). ,,Brat bardzo wielki ma kontakt
7 tatg, jezdzi do niego. Ja jestem z nim w kontakcie. [...] ale on opiekuje si¢ Anig
tylko troszeczke. | sa z tym bardzo problemy, bo on nie chce” (siostra 10-letniej
Ani z autyzmem).

Relacje ojcéw z dzie¢mi sprawnymi takze nie sg przez respondentéw ocenia-
ne wysoko. Dominuje poglad o braku zaangazowania w wychowanie wszystkich
dzieci, takze sprawnych. Respondenci méwig o braku wigzi z ojcem, braku kon-
taktu lub o konflikcie. Doswiadczeniem jednego badanego byt Igk przed powro-
tem ojca do domu. Brat 22-letniej Andzeliki z zespotem Gregga méwi: ,,Pamigtam
taki okres, ze jak tata wracat trzezwy z pracy, to si¢ go batem, bo jak byt trzezwy,
to bylo w nim widac¢ straszng nienawis¢, a ja to czulem, jak bytem mniejszy. Tata
to w ogole jego wszystkie relacje sg zaburzone, moje i siostry i mamy. Takze z nim
nie ma relacji po prostu, to jest osobny cztowiek w jednym domu”.

O braku kontaktu §wiadczy opinia siostry 24-letniej Ani z zespotem Downa:
,»No teraz moj tata jest w szpitalu i mamy takg relacje, ze go nie odwiedzitam
w szpitalu przez te cztery miesigce”.

Jedna respondentka ocenia stosunek ojca do niej jako znacznie przychylniej-
szy niz stosunek do brata z niepelnosprawnoscia intelektualng. Z perspektywy

CNS nr 1(39) 2018, 65-78



Relacje rodzinne i postawy rodzicielskie w retrospektywnej ocenie rodzenstwa... 75

czasu interpretuje jednak wspdlnie spedzany czas jako probe skompensowania
obecnoscia corki réznych ograniczen syna: ,,Przez ojca mysle, ze bylam bardziej
kochanym dzieckiem, kochanym, ale z czasem mam wrazenie, ze moj ojciec
czasem zalowal, ze nie bylam synem. Na przyklad to si¢ na wakacjach obja-
wialo, bo zesmy z ojcem kopali pile czy wiostowali na todkach, to ja to z ojcem
robitam” (siostra 44-letniego Rafata z wadg genetyczng).

Z tresci wywiadow wylania si¢ obraz ojca zagubionego w swojej roli, o znacz-
nych trudnosciach adaptacyjnych wobec problemu niepetnosprawnosci. Cechuje
go niedojrzatos¢, niezdolno$¢ wzigcia wychowawczej odpowiedzialnosci w ro-
dzinie lub wycofanie i bierno$¢ w codziennym zyciu rodzinnym. Ojcowie dtuzej
przebywaja w fazie kryzysu emocjonalnego, reprezentujac czgsto unikajaca lub
odrzucajaca postawe rodzicielska.

Ocena postawy rodzicielskiej i roli matki

Matki w retrospektywnej ocenie badanych wykazuja duzy stopien zaanga-
zowania w proces wychowania i terapii dziecka z niepetnosprawnoscia. Sa ak-
tywne i zaradne w poszukiwaniu mozliwych form wsparcia dla syna lub cor-
ki. Cechuja je takze dobra organizacja czasu i poczucie odpowiedzialno$ci za
opieke nad dzieckiem z niepetnosprawnoscig i jego rozwoj. Szybciej adaptuja
si¢ do funkcjonowania w rodzinie z problemem niepetnosprawnosci intelektual-
nej, przyjmujg dziecko z trudno$ciami rozwojowymi z troskg i bezwarunkowa
mitoscig. Odbiér postawy matek badanych wzgledem brata lub siostry z niepet-
nosprawnoscig intelektualng jest pozytywny: ,,Mama byla zlota kobieta, gene-
ralnie na pewno jakos to przezyla, ale nie data po sobie poznac, silnie i twardo
stapata po ziemi, nie zauwazytam, by kiedykolwiek traktowala go inaczej albo
jako «innego»” (siostra 14-letniego Dominika z zespolem Downa).

Wskazuje si¢ na wigksze obcigzenie matek zadaniami zwigzanymi z wycho-
wywaniem dziecka z niepetnosprawnoscig. Respondenci zauwazajg niekiedy
towarzyszace matkom zmeczenie, poczucie bezsilnosci. Bywa, ze matki, prze-
konane o swojej zaradno$ci, nie przyjmuja pomocy od innych, co tylko pogtebia
ich przemeczenie: ,,Matki os6b niepetnosprawnych sg dzielne i to jest ich zaleta
i wada. To jest madros$¢, majac dziecko niepetnosprawne dac¢ sobie pomoc i te
pomoc przyjac. To przyjecie tego, ze takie co§ mnie spotkato i ta akceptacja
pomocy takze z zewnatrz. Moja mama nie chciata pomocy” (siostra 41-letniej
Marty z MPD).

Badani doceniajg poswigcenie matek, wysitek wlozony w troske o dom i po-
tomstwo. Sg $wiadomi ich mitosci do wszystkich dzieci, wsparcia w trudnych
sytuacjach, jednak zauwazaja pewne réznice w podejsciu do nich i do dziecka
z niepetnosprawnoscia. Respondenci wspominaja o nierownym podziale uwa-
gi matek, czesto nadmiernie skoncentrowanych na dziecku z wyzwaniami roz-
wojowymi, przez co majg poczucie braku potrzebnej im obecnosci: ,,Wiem, ze
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mama starala si¢ okaza¢ uczucie dla nas wszystkich, ale ja jej caly czas wypo-
minam do dzi$, ze tak naprawde zawsze si¢ skupiala na Ani, potem chyba na
Rafale, a dopiero potem na mnie” (siostra 24-letniej Ani z zespotem Downa).
,»Z domu to tylko pamigtam relacje z mamg. Cho¢ na co dzien miata tyle obo-
wigzkoéw zwigzanych z siostra, ze troche jakbym nie miat ani siostry, ani mamy”
(brat 22-letniej Andzeliki z zespotem Gregga). ,,To, czego mi zabraklo w Zyciu,
to takie wychowanie do bycia pewnym siebie, bo to si¢ chyba uzyskuje przez to-
warzyszenie dziecku, tak mi si¢ wydaje. [...] w moim zyciu takiej osoby nie bylo
i by¢ nie moglo, bo ona juz byla zaj¢ta moja mlodsza siostra” (siostra 41-letniej
Marty z MPD).

Sktonnos¢ do centralizacji zycia rodzinnego wokot dziecka z niepetnospraw-
noscig typowa dla koncentrycznego modelu relacji jest oceniona przez badanych
jako blad wychowawczy matek. W wywiadach wskazano takze na nadmier-
ne obarczanie sprawnych dzieci obowigzkami i odpowiedzialnoscig za dalsze
losy rodzenstwa z niepetnosprawno$cia, nadmierng kontrole nad decyzjami
sprawnego potomstwa. Ponadto badani doswiadczyli dwoch przeciwnych so-
bie postaw: jedna matka kompensowala sprawnemu dziecku brak czasu poprzez
rzeczy materialne, druga za$ ograniczata materialne wsparcie na rzecz niepet-
nosprawnego syna. Argumentacja brzmiata nastgpujaco: ,,Byto mi odmawiane
duzo rzeczy [...] jak ja mialam do niej pretensje, ze Rafat co$ dostaje, a ja nie, to
ona méwita wtedy, ze ona mu nic wigcej jakby nie moze dac przez to, jaki jest”
(siostra 44-letniego Rafala z wada genetyczna).

Dominujgca negatywna postawg rodzicielskg wérod matek jest nadmiernie
chronigca. Matki maja tendencje do nadopiekunczosci wobec wszystkich dzieci
oraz zanizania wymagan wobec dziecka z niepetnosprawnoscig. Wérod matek
nadopiekunczych proba ochrony przed nietolerancjg otoczenia skutkuje izolacja
dziecka. Do wyrdznionej pozytywnej postawy matek nalezy akceptujaca, ktora
sprawia, ze kazde z dzieci czuje si¢ potrzebne, rowne wazne i kochane.

Podsumowanie

W rodzinach z problemem niepetnosprawnosci intelektualnej dziecka, kto-
re zostaly objete badaniem, mozna zauwazy¢ trudnosci adaptacyjne przeja-
wiane przez ojcow. W relacji respondentéw ojcowie czgsciej od matek repre-
zentuja negatywne postawy rodzicielskie, ktore majg bezposredni wptyw na
jakos$¢ funkcjonowania catej rodziny. Matki w opinii badanych charakteryzuja
si¢ umiejetnosciami organizatorskimi, potrafig szybko i w petni zaakceptowac
fakt niepetnosprawnosci dziecka. W rodzinach respondentéw relacje matek
ze wszystkimi dzie¢mi maja z reguty pozytywny przebieg, mimo tendencji
do nadmiernej ochrony i kontroli. Przeciwnie jest w przypadku ksztattowania
relacji z ojcami, ktorzy sg sktonni do unikania interakcji i wycofania z zy-
cia rodzinnego. Stosunek do dzieci sprawnych i z niepelnoprawnoscia nie jest

CNS nr 1(39) 2018, 65-78



Relacje rodzinne i postawy rodzicielskie w retrospektywnej ocenie rodzenstwa... 77

w badanej probie jednolity, jednak wieksza rownowage w jakosci relacji utrzy-
mujg matki, zabiegajace o prawidtowe kontakty ze wszystkimi potomkami.
W badanych rodzinach zaobserwowano wszystkie modele relacji rodzin z pro-
blemem niepetnosprawnosci, przy czym przewazat model krytyczny i koncen-
tryczny. Badanie bazowato na indywidualnych doswiadczeniach matej proby
badawczej, co wyklucza mozliwos¢ generalizacji wynikow i okreslenia ogol-
nych tendencji w zachowaniu i relacjach dla catej populacji rodzin i rodzen-
stwa 0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng, wskazuje jednak na mozliwe
problemy i potrzeby tej grupy.

Zasygnalizowane przez respondentow trudnosci w interakcjach rodzinnych
1 postawach rodzicielskich $§wiadcza o wzmozonej potrzebie zapewnienia psy-
chologicznego wsparcia rodzinom borykajacym si¢ z niepetnosprawnos$cia
dziecka. OdpowiedZ na potrzebe wsparcia przebiegajacych w rodzinie interak-
cji moglyby stanowi¢ cykliczne warsztaty dla catej rodziny, jak i osobne dla
samych rodzicow oraz rodzenstwa. Taka forma wsparcia stuzytaby lepszemu
zrozumieniu wzajemnych zachowan, swoich oczekiwan, wzmocnieniu wigzi
miedzy cztonkami rodziny, jak i redukcji negatywnych postaw rodzicielskich.
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RELACJE RODZINNE I POSTAWY RODZICIELSKIE W RETROSPEKTY WNEJ
OCENIE RODZENSTWA OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Abstrakt

Celem artykutu jest ukazanie specyfiki relacji i wiezi w rodzinach z dzieckiem z niepetno-
sprawnoscia intelektualng. Skoncentrowano si¢ na do$wiadczeniach dorostego sprawnego ro-
dzenstwa, ktore z perspektywy czasu odwotuje si¢ do postaw rodzicielskich matki i ojca. Starano
si¢ przedstawi¢ zwlaszcza emocjonalny i spoleczny wymiar dorastania w rodzinie z niepeino-
sprawnym intelektualnie bratem lub siostra.

Stowa kluczowe: postawy rodzicielskie, wiezi rodzinne, niepetnosprawnos$¢ intelektualna, ro-
dzenstwo osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, retrospektywna ocena rodzenstwa

FAMILY RELATIONS AND PARENTAL ATTITUDES IN A RETROSPECTIVE
ASSESSMENT OF THE SIBLINGS OF PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITY

Abstract

The aim of this article is to present the specifics of the relationships and bonds in families that
raise a child with intellectual disability. Special attention is focused on the experiences of the adult
healthy siblings of the disabled, who refer to the mother’s and father’s parental attitudes from the
perspective of time. Effort was taken to present especially emotional and social dimensions of
growing up in a family with mentally disabled brother or sister.

Key words: parental attitudes, family relationships, intellectual disability, siblings of people
with intellectual disability, siblings’ retrospective assessment
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DYSLEKSJA — ZABURZENIE UCZENIA SIE
CZY MODA EDUKACYJNA? OSOBY Z ZABURZENIEM
CZYTANIA I PISANIA W SWIETLE REGULACJI
OGOLNOSWIATOWYCH, AKTOW PRAWNYCH
OBOWIAZUJACYCH W POLSCE I W WIELKIEJ BRY TANII

Wprowadzenie

Dysleksja — termin pojawiajacy si¢ w rozmaitych aspektach, dla jednych za-
burzenie czytania i pisania, dla innych konstrukt spoteczny, w pewnych kregach
traktowana jako forma niepelnosprawnosci, w innych jako wymoéwka, bywa
chorobg i zaburzeniem pozornym. Jak zauwaza Uta Frith (2008, s. 72): ,,Nazwy
i etykietki zyja wlasnym zyciem. Latwo nabierajg znaczen ideologicznych, pod-
czas gdy pojecia, do ktorych sie¢ odnosza, w najmniejszym nawet stopniu nie
muszg by¢ sporne. Dotyczy to rowniez terminu «dysleksja», cho¢ na pierwszy
rzut oka trudno jest dostrzec wspdlna podstawe roznych przypisywanych mu
idei”. Czy regulacje prawne dotyczace osob z dysleksja stanowig rzeczywista
podstawe naleznych uprawnien, czy sa powodem sporéw w kontekscie ich ade-
kwatnos$ci czy niezbednos$ci? Poruszane w artykule kwestie dotycza dysleks;ji
rozwojowej, bez odnoszenia si¢ do dysleksji nabytej — oznaczajacej utrate roz-
winigtej umiejetnosci czytania i pisania na skutek ogniskowego uszkodzenia
moézgu. Autorka artykutu, §wiadoma konieczno$ci rozréznienia tych zaburzen,
za Martg Lockiewicz 1 Katarzyng Marig Bogdanowicz (2013, s. 9), uzywa ter-
minu ,,dysleksja”, odnoszac si¢ do dysleksji rozwojowej, w literaturze opisywa-
nej inaczej jako ,,specyficzna”, ,,wrodzona” czy ,,konstytucjonalna”. W artykule
stosowane sa takze inne formy: specyficzne trudnosci/zaburzenia w uczeniu sie,
specyficzne trudnos$ci w czytaniu i pisaniu.

* Monika Chodyna-Santus; Uniwersytet Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy, ul. Jana Karo-
la Chodkiewicza 30, 85-064 Bydgoszcz; tel. +48 52 3419100; e-mail: mes@ukw.edu.pl
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Definicje zaburzenia dostepne na stronach stowarzyszen dysleksji

Wsrod licznie pojawiajacych sie watpliwosci dotyczacych zaburzenia wyda-
je sig, ze to prawa osob z dysleksja wywotuja najwiecej kontrowersji i emocji.
Odnoszac si¢ do aspektéw prawnych opartych na uregulowaniach ogélnoswia-
towych, ze szczegdlnym uwzglednieniem tych obowiazujacych w Polsce i Wiel-
kiej Brytanii, warto zwroci¢ uwagge na informacje dotyczace zaburzenia zawarte
na stronach towarzystw dysleksji. Sg to pewnego rodzaju punkty konsultacyjne
zrzeszajgce naukowcow, praktykow, a w swoich zadaniach statutowych zaktada-
ja m.in. prowadzenie dzialalnosci na rzecz pomocy edukacyjnej i diagnostycz-
no-terapeutycznej dzieciom, mtodziezy i osobom dorostym ze specyficznymi
trudnosciami w uczeniu si¢, jak rowniez oferujg wsparcie ich rodzicom i na-
uczycielom.

Polskie Towarzystwo Dysleksji (www.ptd.edu.pl/cotojest.html) definiuje
zaburzenie jako ,,specyficzne trudnosci w czytaniu i pisaniu u dzieci o prawi-
dtowym rozwoju umystowym. Spowodowane sg one zaburzeniami niektérych
funkcji poznawczych, motorycznych i ich integracji, uwarunkowanymi nie-
prawidlowym funkcjonowaniem uktadu nerwowego”. Na stronie internetowej
widnieje dodatkowo informacja, ze termin ,,dysleksja rozwojowa” stosuje si¢ do
okreslenia syndromu specyficznych trudnosci w uczeniu si¢, w obrebie ktorych
wyroznia si¢ trzy wezsze problemy: dysleksje — specyficzne trudnosci w czy-
taniu, dysortografi¢ — specyficzne trudnosci z opanowaniem poprawnej pisow-
ni (w tym btedy ortograficzne), oraz dysgrafi¢ — niski poziom graficzny pisma.
Wsrod przyczyn dysleksji wymienia si¢ zaburzenia funkcji percepcyjno-moto-
rycznych (spostrzegania wzrokowego, stuchowego, motoryki) oraz ich wspot-
dziatania (integracji percepcyjno-motorycznej), funkcji jezykowych, pamieci,
lateralizacji oraz orientacji w schemacie ciala i przestrzeni (tamze). To ujecie
wydaje si¢ nie odbiega¢ od terminologii zaproponowanej przez Marte Bogdano-
wicz (2003, s. 32), zatozycielke Polskiego Towarzystwa Dysleksji, ktéra propo-
nuje szerokie rozumienie terminu ,,specyficzne trudnosci w czytaniu i pisaniu”
jako syndromu zaburzen czytania i pisania. W obrebie tego zaburzeniawyroz-
niane sg trzy wezsze, wspotwystepujace trudnosci: dysleksja, dysortografia
i dysgrafia. Co wigcej, ujecie to przydaje si¢ w pracy nauczycieli, pedagogoéw
i terapeutow, jest zrozumiate i przystepne, gdyz opiera si¢ na roztagcznym po-
dziale objawow obserwowanych w praktyce (Bogdanowicz, 2011, s. 37).

Brytyjskie Towarzystwo Dysleksji (British Dyslexia Association, www.bda-
dyslexia.org.uk) na swojej stronie internetowej przedstawia dysleksje jako ,,spe-
cyficzne trudnosci w nauce, ktore wptywaja gtownie na rozwoj umiejetnosci
czytania i innych umiejetnosci powigzanych z jezykiem. Zwykle zaburzenie
jest wrodzone, a jego objawy wystepuja przez cale zycie. Charakteryzuje si¢
trudno$ciami z przetwarzaniem fonologicznym, szybkim nazywaniem, szybko-
$cig przetwarzania, pamigcig roboczg oraz rozwojem umiejetnosci zwigzanych
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z procesami automatyzacji, ktore to trudno$ci nie s3 wspotmierne z innymi
zdolnosciami poznawczymi jednostki. Konwencjonalne metody nauczania wy-
daja si¢ nieodpowiednie dla osob z dysleksja, ale objawy zaburzenia mogg zo-
sta¢ ztagodzone poprzez dostosowang forme wsparcia, wlaczajac wykorzystanie
nowoczesnej technologii oraz pomoc terapeuty”.

Informacja dotyczaca zaburzenia widniejgca na stronie Europejskiego Towa-
rzystwa Dysleksji (European Dyslexia Association, www.eda-info.eu) opisuje
dysleksje jako ,,zaburzenie o podtozu neurologicznym charakteryzujace si¢ od-
miennym sposobem nabywania umiejetnosci zwigzanych z czytaniem, pisa-
niem oraz ortografig. Trudno$ci poznawcze powodujace te odmiennos¢ moga
rowniez wptywac na umiej¢tnos¢ planowania, liczenia itp. Zaburzenie moze by¢
spowodowane przez naktadajace si¢ trudnosci w przetwarzaniu fonologicznym,
z pamigcig robocza, z szybko$cia nazywania, w uczeniu si¢ materiatu zorganizo-
wanego w sekwencje czy z automatyzacja podstawowych umiejgtnosci. Oprocz
wymienionych kwestii, jednym z nieustannych wyzwan dla osob z zaburzeniem
pozostaje funkcjonowanie w srodowisku w wigkszo$ci nieprzychylnym dyslek-
sji. Badacze przyznaja, Ze istnieje wiele mozliwych przyczyn dysleksji, wigcza-
jac czynniki genetyczne [...]”.

Prawa uczniow z dysleksja

Prawa uczniow z dysleksja tacza sie nierozerwalnie z dwoma dokumentami
UNESCO. Pierwszym z nich jest Deklaracja z Salamanki oraz wytyczne dla
dzialan w zakresie specjalnych potrzeb edukacyjnych, ktore zostaty uchwalone
podczas Swiatowej Konferencji Dotyczacej Specjalnych Potrzeb Edukacyjnych:
Dostep 1 Jakos$¢, w Salamance w 1994 roku. We wstepie dokumentu znajduje si¢
informacja, ze dokument ten oparty jest na zasadzie powszechnosci oraz uzna-
nia ,,koniecznosci dziatania na rzecz «szkoét dla wszystkich» — instytucji, ktore
przyjma kazdego, beda szanowac rdznice, sprzyja¢ uczeniu i reagowac na in-
dywidualne potrzeby ucznidéw. Dlatego stanowig one istotny wktad w realizacje
idei Edukacji dla Wszystkich oraz zwigkszenia efektywno$ci nauczania w szko-
tach” (UNESCO, 1994). Deklaracja ta ma stanowi¢ ogolnoswiatowy konsensus
dotyczacy przysztych kierunkéw, w jakich powinno rozwijac si¢ nauczanie 0sob
o specjalnych potrzebach edukacyjnych, oraz wzér dla wszystkich panstw, na
podstawie ktorego powinny one tworzy¢ akty prawne dotyczace tego zagadnie-
nia. Delegaci reprezentujacy 92 kraje oraz 25 migdzynarodowych organizacji
ustalili m.in., ze kazde dziecko ma indywidualne cechy, zainteresowania, zdol-
nosci i potrzeby edukacyjne, ktore powinny zosta¢ wziete pod uwage przy two-
rzeniu programow nauczania w roéznych systemach edukacyjnych. Uczniowie
ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi muszg mie¢ zagwarantowany dostep
do szkoél, ktore maja im zapewni¢ nauczanie zorientowane na sprostanie tym
potrzebom (Bogdanowicz, 2004, s. 70). Wedtug H. Alana Saylesa, przewodni-
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czacego Europejskiego Towarzystwa Dysleksji w latach 2000-2006, niektore
wytyczne z Salamanki sg wyjatkowo istotne dla osob z dysleksja, wsrdd kto-
rych wymienia m.in.: potrzebe wziecia pod uwage indywidualnych réznic, do-
stosowanie si¢ do potrzeb ucznia, zapewnienie pomocy i wsparcia dzieciom czy
wlasciwe przeszkolenie nauczycieli (Sayles, 2004, s. 59). Oryginalne brzmienie
przytoczonych regulacji to:

»Punkt 21. Polityka o$wiatowa powinna w pelni uwzglednia¢ indywidualne
réznice i uwarunkowania.

Punkt 28. Programy nauczania powinny odpowiada¢ potrzebom dzieci, a nie
odwrotnie. Dlatego szkoty powinny stwarza¢ szanse programowe odpowia-
dajace dzieciom o réoznych mozliwosciach i zainteresowaniach.

Punkt 29. Dzieci o specjalnych potrzebach powinny otrzymac¢ dodatkowa po-
moc dydaktyczng w kontek$cie normalnego programu nauczania, a nie od-
rebny program. Naczelng zasadg powinno by¢ zapewnianie wszystkim dzie-
ciom takiego samego wyksztalcenia, oferujac dodatkowg pomoc i wsparcie
tym, ktore tego wymagajg.

Punkt 31. W celu obserwowania postepow kazdego dziecka nalezy analizo-
wac procedury oceny. Do zwyklego procesu nauki nalezy wiaczy¢ oceng opi-
sowa po to, by uczniowie i nauczyciele byli poinformowani o zakresie opa-
nowania przedmiotu oraz po to, by okresli¢ trudno$ci i pomoc uczniom w ich
przezwycig¢zaniu.

Punkt 42. W trakcie ocen dokonywanych podczas studiow i nadawaniu
uprawnien nauczycielskich nalezy uwzgledni¢ umiejetnosci niezbedne do re-
agowania na specjalne potrzeby edukacyjne” (UNESCO, 1994).

H. Alan Sayles (2004, s. 59) dodaje, ze w dokumencie dotyczacym wytycz-
nych do dziatan, termin ,,specjalne potrzeby edukacyjne” odnosi si¢ do wszyst-
kich dzieci i mtodych ludzi, ktorych potrzeby wynikaja z zaburzen lub trud-
nos$ci w uczeniu si¢. Autor dodaje, ze konferencja w Salamance potwierdzita
prawo do edukacji zapewnione przez Powszechng Deklaracje Praw Cztowieka
ONZ z 1948 r., jak rowniez deklaracj¢ o zapewnieniu tego prawa wszystkim,
bez wzgledu na r6znice migdzy nimi, ktora zostata przyjeta podczas konferencji
»Edukacja dla wszystkich” w Tajlandii w 1990 roku.

Kolejnym dokumentem wplywajagcym na regulacje o$wiatowe zwigzane
z uczniami z dysleksja jest Konwencja o prawach dziecka przyjeta w Nowym
Jorku w 1989 r. przez Zgromadzenie Ogdlne Narodow Zjednoczonych (ONZ).
Ogolna idea przyswiecajgca uchwaleniu tej konwencji to poprawa losu dzie-
ci na catym $wiecie, zapewnienie im minimum standardéw z zakresie opieki
i wychowania, w tym edukacji. Konwencja ta ma charakter prawotworczy, co
oznacza, ze kazdy kraj, ktory ja podpisat, musi dostosowac regulacje prawne
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przynajmniej do minimalnych standardéw praw dziecka, ktore zostaly w tym
dokumencie uznane za niezbedne (Bogdanowicz, 2004, s. 69). Wedtug przyto-
czonej autorki w dokumencie tym znajduja si¢ dwa istotne artykuty dotyczace
edukacji, do ktorych mogg odwotywac si¢ uczniowie z dysleksja, domagajacy si¢
uwzgledniania swoich specjalnych potrzeb edukacyjnych. Wsrod nich wymienia
artykuty 28.1 oraz 29.1. Pierwszy z nich brzmi: ,,pafnstwa-strony uznajg prawo
dziecka do nauki i w celu stopniowego realizowania tego prawa na zasadzie row-
nych szans”, kolejny: ,,panstwa-strony sg zgodne, ze nauka dziecka bedzie ukie-
runkowana na: rozwijanie w jak najpetniejszym zakresie osobowosci, talentow
oraz zdolno$ci umystowych i fizycznych dziecka” (Dz.U. z 1991 r. Nr 120, poz.
526). Marta Bogdanowicz (2004, s. 70) ,,zasad¢ réwnych szans” wspomniang
w artykule 28 rozumie jako ,,prawo dziecka do edukacji z uwzglednieniem stop-
niowego wyréwnywania roznic miedzy uczniami, stworzenia rGwnowaznych
warunkow edukacyjnych”. W odniesieniu do artykutu 29 dodaje — ,,dostosowa-
nie do jego potencjalnych mozliwosci” (tamze, s. 70).

Polska Ustawa o systemie oswiaty z dnia 7 wrzesnia 1991 r. w ,,Przepisach
ogblnych” w artykule 1 mowi, ze system oswiaty zapewnia w szczegdlnosci:

Poz. 1. Realizacj¢ prawa kazdego obywatela Rzeczpospolitej Polskiej do
ksztalcenia si¢ oraz prawa dzieci i mtodziezy do wychowania i opieki, odpo-
wiednich do wieku i osiggnietego rozwoju.

Poz. 4. Dostosowanie tresci, metod i organizacji nauczania do mozliwosci
psychofizycznych uczniow, a takze mozliwosci korzystania z opieki psycho-
logiczno-pedagogicznej i specjalnych form pracy dydaktycznej.

Poz. 5. Mozliwosci pobierania nauki we wszystkich typach szkot przez dzieci
1 mtodziez niepetnosprawna, niedostosowang spotecznie, zagrozona niedosto-
sowaniem spotecznym, zgodnie z indywidualnymi potrzebami rozwojowymi
1 edukacyjnymi oraz predyspozycjami (Dz.U. 2015, poz. 2156 z pdzn. zm.).

Na podstawie tego zapisu wydawane sa rozporzadzenia Ministra Edukacji Na-
rodowej m.in. w sprawie szczegotowych warunkow i sposobu oceniania, klasyfi-
kowania i promowania uczniéw i stuchaczy w szkotach publicznych, w sprawie
zasad udzielania i organizacji pomocy psychologiczno-pedagogicznejw przed-
szkolach, szkotach i placowkach, czy w sprawie szczegotowych sposobow dosto-
sowania warunkdow 1 form przeprowadzania sprawdzianu i egzamindéw. Regulacje
te okreslaja sposoby dostosowania wymagan edukacyjnych do indywidualnych
potrzeb rozwojowych i edukacyjnych oraz mozliwosci psychofizycznych uczniow
czy formy udzielanej im pomocy psychologiczno-pedagogiczne;.

W Wielkiej Brytanii obowigzuje Ustawa Oswiaty (Education Act, 1996),
w ktorej czes¢ IV poswiecona jest specjalnym potrzebom edukacyjnym (Spe-
cial Education Needs). Uznaje si¢ w niej m.in., ze dziecko ze specjalnymi po-
trzebami edukacyjnymi doswiadcza znacznie wigkszych trudnosci w nauce niz
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wigkszos¢ jego rowiesnikow, a takze ma prawo do tego, aby potrzeby te zostaty
zaspokojone. Adekwatna pomoc powinna by¢ zagwarantowana dziecku w szko-
fach ogodlnodostepnych poprzez m.in. zapewnienie odpowiedniego wsparcia
edukacyjnego dostosowanego do typu trudnosci czy efektywnych srodkow na-
uczania. Na podstawie tych wytycznych Ministerstwo Edukacji (Department for
Education) oraz Ministerstwo Zdrowia (Department of Health) wydaja kodeks
postepowania w zakresie specjalnych potrzeb edukacyjnych i niepetnosprawno-
$ci. Wedtug Marty Bogdanowicz (2004, s. 71) podobnie powinno ksztattowaé
si¢ prawodawstwo innych krajow w odniesieniu do systemoéw edukacji, a tre-
$ciowa forma tych zapisow prawnych w ogdlnym brzmieniu powinna by¢ po-
dobna, poniewaz opiera si¢ na zapisie Konwencji praw dziecka ONZ. Jednakze,
jak zaznacza autorka, szczegdlowe akty prawne roznia si¢ miedzy soba, gdyz
zaleza one od kultury danego kraju, dziatania systemu edukacji, $wiadomosci
spoteczenstwa dotyczacej specjalnych potrzeb edukacyjnych, ktora jest ksztal-
towana przez naukowcdéw oraz organizacje pozarzadowe zrzeszajace zard6wno
profesjonalistow, jak uczniow z dysleksjg i ich rodzicow.

Badania dotyczace realizacji praw uczniow z dysleksja

Warto nadmieni¢, ze gotowos$¢ do kontrolowania stopnia realizacji praw za-
wartych w Konwencji wykazato Europejskie Towarzystwo Dysleksji, podejmu-
jac decyzje o rozpoczeciu badan na ten temat. W latach 2002—2003 do wszyst-
kich cztonkéw stowarzyszenia (rowniez do stowarzyszen dziatajacych poza
Europa) rozestano Kwestionariusz Europejskiego Towarzystwa Dysleksji: Pra-
wa uczniow z dysleksja rozwojowa w Europie, w opracowaniu Marty Bogdano-
wicz w konsultacji z H. Alanem Saylesem. Otrzymano odpowiedzi z 18 krajow
cztonkowskich, jak réwniez z Miedzynarodowego Towarzystwa Dysleksji dzia-
tajacego w USA oraz Brazylijskiego Towarzystwa Dysleksji. Kwestionariusz
sktadat si¢ z 39 pytan podzielonych na dwa obszary badawcze: cz¢$¢ A zawie-
rata pytania dotyczace prawnych podstaw korzystania z uprawnien przez dzieci
z dysleksja, cze¢$¢ B dotyczyta rodzajow i zakresu przyznawania tych uprawnien
uczniom z dysleksja.

Podsumowujac wyniki badan, opracowano klasyfikacje krajow bioracych
udziat w badaniu oraz porownano liczbe uprawnien dostepnych uczniom z dys-
leksja w szkotach z poszczegoélnych krajow. Z analiz tych wynika, ze Polska
1 Wielka Brytania mialy zblizong liczbe uprawnien dostgpnych uczniom z dys-
leksja w szkole (Bogdanowicz, Sayles, 2004, s. 98). Fakt ten stanowi¢ moze
podstawe do prowadzenia szczegotowych rozwazan poréwnawczych pomiedzy
tymi krajami.

Podobne badania przeprowadzit w latach 2011-2013 Enrico Ghidoni, wysyta-
jac kwestionariusz do krajow stowarzyszonych w Europejskim Stowarzyszeniu
Dysleksji. Otrzymat wyniki z 12 krajow Europy. Jedno z pytan kwestionariusza
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zaktadato wskazanie obszarow, do ktorych odnosza si¢ uprawnienia dla osob
z dysleksja, takich jak szkoty, uniwersytety i miejsca pracy. Zatem ankieta,
mimo ze w duzej mierze dotyczyla regulacji oswiatowych, rozszerzata pytania
badawcze o sytuacjg oséb dorostych. Dokonujac podsumowania sytuacji osob
z dysleksja w Europie, na podstawie uzyskanych odpowiedzi z kwestionariusza
lub/i informacji zamieszczonych na stronach internetowych towarzystw dyslek-
sji, autor krotko opisal regulacje prawne dotyczace oséb z dysleksja w krajach
europejskich. Ze wzgledu na potrzeby tego artykutu dalej zostang przedsta-
wione informacje dotyczgce sytuacji w Polsce i w Wielkiej Brytanii, uzyskane
w toku badan przez Enrico Ghidoniego. Mimo ze Polska nie odestata ankiety,
autor opisat Polske jako kraj, gdzie swiadomos$¢ dysleksji jest dos¢ powszechna,
co, jak ocenia, jest rezultatem dziatan Polskiego Towarzystwa Dysleksji. We-
dtug Ghidoniego pomoc osobom z dysleksja o r6znym stopniu jej nasilenia jest
zapewniana w domach, w szkotach, zarowno indywidualnie, jak i w klasach te-
rapeutycznych czy w poradniach. Wiele aktow prawnych przyjetych w Polsce,
wsrdod ktorych wymienia Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia
15 stycznia 2001 r. w sprawie zasad udzielania i organizacji pomocy psycho-
logiczno-pedagogicznej w publicznych przedszkolach, szkotach i placowkach
(obecnie: Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 30 kwietnia
2013 r. z p6zn. zm. oraz Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia
9 sierpnia 2017 r. — przyp. M.Ch.-S.), umozliwito opracowanie szczegdétowych
zasad diagnozowania dysleksji przez specjalistow z panstwowych oraz prywat-
nych poradni, zwolnienie z nauki drugiego jezyka obcego uczniéow z wada stu-
chu, jak i gleboka dysleksja rozwojowg. Ustawa naktada rowniez na nauczy-
cieli obowigzek dostosowania nauczania do indywidualnych potrzeb uczniow
z zaburzeniami uczenia si¢. Autor zauwaza réwniez, ze sytuacja na polskich
uniwersytetach jest mniej sprzyjajaca osobom z dysleksja, gdyz przytoczone re-
gulacje obowiazujg tylko w szkotach, nie obejmuja za$§ uczelni wyzszych (Ghi-
doni, 2013, s. 342). W publikacji Ghidoni nie odnosi si¢ do innych rozporzadzen,
dotyczacych zaburzenia dysleksji w konteksScie polskiego systemu edukacii,
m.in. do obowigzujagcego wowczas Rozporzadzenia Ministerstwa Edukacji Na-
rodowej z dnia 17 listopada 2010 r. zmieniajacego rozporzadzenie w sprawie
warunkow i1 sposobu oceniania, klasyfikowania i promowania uczniéw i stucha-
czy oraz przeprowadzania sprawdzianow i egzaminéw w szkotach publicznych,
ktoreobecnie funkcjonuje jako Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowe;j
z dnia 10 czerwca 2015 r. w sprawie szczegotowych warunkow i sposobu ocenia-
nia, klasyfikowania i promowania uczniow i stuchaczy w szkotach publicznych.
Warto jednak wzig¢ pod uwage, ze sytuacja studentéw z dysleksjg na wyzszych
uczelniach w Polsce i w Europie byta tematem dyskusji panelowych petnomoc-
nikow rektorow ds. studentéw niepetnosprawnych polskich uczelni wyzszych
oraz ekspertow podczas Migdzynarodowej Konferencji ,,Dysleksja w wieku do-
rostym” w Gdansku w dniach 28-29 listopada 2009 roku.
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Ograniczenie liczby opinii o dysleksji

W 2015 r., podtrzymujac koniecznos$¢ dostosowania wymagan edukacyj-
nych do indywidualnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych oraz mozliwosci
psychofizycznych dla ucznia z opinig o specyficznych trudno$ciach w uczeniu
sig, wprowadzono w Polsce istotne zmiany dotyczace wieku uczniow, ktérym
wydawana moze by¢ opinia z poradni psychologiczno-pedagogicznej. Zgodnie
z Rozporzadzeniem Ministra Edukacji Narodowej z dnia 10 czerwca 2015 r.,
w sprawie szczegdlowych warunkow i sposobu oceniania, klasyfikowania i pro-
mowania ucznidéw i stuchaczy w szkotach publicznych opinia poradni psycho-
logiczno-pedagogicznej o specyficznych trudnosciach w uczeniu si¢ moze by¢
wydana uczniowi nie wczesniej niz po ukonczeniu klasy I11 szkoty podstawowej
i nie pozniej niz do jej ukonczenia. Tym samym starano si¢ ograniczy¢ zjawisko
wzrostu liczby wydawanych opinii $wiadczacych o trudnosciach czytania i pi-
sania tuz przed egzaminem gimnazjalnym, co stanowi, jak si¢ wydaje, powod
najwickszych spordéw, poniewaz to wtasnie wyniki tego egzaminu umozliwiajg
nauke w wybranej klasie w dalszym etapie nauczania. Egzamin ten ,,pozwala
nie tylko na uczniowska i nauczycielska refleksje dotyczaca dotychczasowego
ksztalcenia, ale — jako sformutowana poza szkota bezstronna informacja o osia-
gnigciach uczniow — jest brany pod uwagg przy rekrutacji do szkot ponadgimna-
zjalnych” (Centralna Komisja Egzaminacyjna, 2002). Opinia z poradni psycho-
logiczno-pedagogicznej uprawnia do uzyskania w trakcie egzaminu specjalnych
dostosowan (m.in. zaznaczanie odpowiedzi do zadan zamknigtych w zeszycie
zadan egzaminacyjnych, bez przenoszenia ich na karte odpowiedzi, przedtuze-
nie czasu egzaminu, zastosowanie szczegoétowych zasad oceniania rozwigzan
zadan otwartych uwzgledniajacych specyficzne trudnosci w uczeniu sig). Do-
konujac szczegdlowej analizy sprawozdan Centralnej Komisji Egzaminacyjnej
(2002, 2016) dotyczacych osiagnie¢ uczniow konczacych gimnazjum mozna
zauwazy¢, ze liczba uczniow przystepujacych do egzaminu z opinig dotyczaca
specyficznych trudnosci w uczeniu wzrosta z 7,4% w 2002 r. do 15,3% w 2016
roku. Opisane wcze$niej obostrzenie, dotyczace ograniczen wiekowych ucznia
ubiegajacego si¢ o opini¢ o specyficznych trudnosciach w uczeniu sig, zostato
uchylone wraz z wejSciem w zycie Rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodo-
wej z dnia 25 sierpnia 2017 roku.

Opinie a orzeczenia

W kontekscie uregulowan prawnych obowigzujacych w Polsce warto zwro-
ci¢ uwage, ze w dyskusji dotyczacej zaburzenia zdarza si¢ niewtasciwe uzycie
terminu ,,orzeczenie” w zamian za ,,opinia”. Nieprawidlowe postugiwanie si¢
okresleniem ,,orzeczenie” w odniesieniu do zaswiadczen uzyskanych w porad-
niach psychologiczno-pedagogicznych potwierdzajacych trudnosci na tle dys-
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lektycznym mozna zauwazy¢ m.in. w artykulach publicystycznych, a nawet

naukowych. Cho¢ wydawac si¢ to moze subtelng, jest jednak znaczacag réznica.

Opinie wydawane przez poradnie psychologiczno-pedagogiczne dotycza m.in.

nauki w klasie terapeutycznej, dostosowania wymagan edukacyjnych do indy-

widualnych potrzeb psychofizycznych ucznia, przystgpienia ucznia z zaburze-
niami rozwojowymi lub specyficznymi trudno$ciami w uczeniu si¢ do egzaminu
gimnazjalnego w warunkach i formie dostosowanych do jego indywidualnych
potrzeb psychofizycznych. Orzeczenia natomiast dotycza potrzeby ksztatcenia
specjalnego, indywidualnego obowigzkowego rocznego przygotowania przed-
szkolnego, indywidualnego nauczania lub potrzeby zaje¢ rewalidacyjno-wy-
chowawczych. Odnosza si¢ one do ucznidow niestyszacych i stabostyszacych,
niewidzacych i stabowidzacych, niepetnosprawnych ruchowo, niepetnospraw-
nych intelektualnie w stopniu lekkim, umiarkowanym, znacznym, z autyzmem,

z niepelnosprawnos$ciami sprzezonymi, zagrozonych niedostosowaniem spo-

tecznym, niedostosowanych spotecznie (Rozporzadzenie Ministra Edukacji

Narodowej z dnia 7 wrzesnia 2017 r. w sprawie orzeczen i opinii wydawanych

przez zespoty orzekajace dziatajace w publicznych poradniach psychologiczno-

-pedagogicznych, Dz.U. 2017, poz. 1743). W przytoczonych fragmentach artyku-

tow publicystycznych autorzy tekstow, nie dostrzegajac réznicy pomigdzy wyzej

opisanymi dokumentami wydawanymi przez zespoty poradni psychologiczno-

-pedagogicznych, uzywaja terminu ,,orzeczenie” w odniesieniu do zaswiadcze-

nia wydawanego uczniom z trudnosciami typu dyslektycznego:

e W Polsce od lat wzrasta liczba uczniow ze zdiagnozowang dysleksja. Ilu
z nich zdobyto takie orzeczenie nieuczciwie, tego nikt nie wie, ale i tak
w obiegowej opinii, kazdy moze sobie co$ takiego zatatwi¢ i potem w szkole
liczy¢ na ulgi” (Krzyszkowska, 2010).

e Od 1 wrzeénia uczniowie, ktorzy zmagaja si¢ z dysleksja, dysgrafia, dys-
kalkulig i dysortografiag beda mieli tatwiej. Dlaczego? Juz nie beda musieli
odnawia¢ orzeczen o dysfunkcji, ktore dostawali z poradni psychologiczno-
-pedagogicznych. Bedg one wydawane raz na caty okres nauki” (Odincowa,
Sklepik, 2011).

e W Krakowie juz co czwarty uczen ma orzeczenie dysleks;ji, we Wroctawiu —
co pigty. W Warszawie dyslektykow jest najwiecej — ok. 30 proc.” (Suchecka,
2013).

e W 2002r. wPolsce orzeczenie o dysleksji miato trochg ponad 7 proc. uczniow,
dzi$ juz nawet ok. 15 proc. Gdzie jest ich najwiecej” (Newsweek, 2013).

e [...] zalewajaca szkoty fala przypadkéw, w ktorych niemal co drugi uczen
w klasie ma orzeczenie o tym, ze przejawia on jaka$ dysfunkcje. Trudno
oprze¢ si¢ wrazeniu, ze dysleksja, dysgrafia, dysortografia, dyskalkulia jest
wydawana przez roznej masci pedagogéw prawie na zyczenie rodzicow, kto-
rzy szukajg dla dzieci sposobdw, jak poprawic ich wyniki, zwigkszy¢ szanse
na egzaminie” (Galarowicz, 2016).
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Dysleksja — niepelnosprawnos¢

Analizujgc sytuacje osob z dysleksja w Wielkiej Brytanii, nalezy zaznaczy¢,
ze zgodnie z Ustawg o przeciwdziataniu dyskryminacji na tle niepetnospraw-
nosci (Disability Discrimination Act, 1995), p6zn. Ustawa Rownosci (Equality
Act, 2010), zaburzenie to w $§wietle obowigzujacych norm prawnych jest kwa-
lifikowane jako forma niepetnosprawnosci. Opierajac si¢ na informacjach uzy-
skanych z kwestionariusza, Ghidoni zauwaza, ze w kraju tym od dtuzszego juz
czasu istnieje swiadomos$¢ specyficznych zaburzen czytania i pisania wynikajaca
z powszechnego wystepowania zjawiska. Aktywnos¢ Brytyjskiego Towarzy-
stwa Dysleksji przyczynita si¢ do powstania szkét uwzgledniajacych potrzeby
ucznioéw z dysleksja — szkot przyjaznych uczniom z dysleksja. Autor zwraca uwa-
ge na Ustawe o specjalnych potrzebach edukacyjnych i niepetnosprawnosciach
(Special Educational Needs and Disability Act, 2001), w ktoérej zostala przyjeta
regulacja przeciw dyskryminacji osob niepetnosprawnych w szkotach i innych
instytucjach edukacyjnych oraz na studiach wyzszych, naktadajagca m.in. obo-
wigzek wprowadzenia odpowiednich dostosowan, w celu zapewnienia pomocy
osobom z trudno$ciami (Ghidoni, 2013, s. 345). Ustawa ta wprowadzata koniecz-
no$¢ uwzgledniania potrzeb uczniow z dysleksja w szkotach, jak rowniez mia-
fa istotne znaczenie dla osob z dysleksja ubiegajacych si¢ o miejsce na uniwer-
sytecie, jak i o pozniejsze wsparcie. Obecnie istotne sg rowniez: Children and
Families Act (2014) (Ustawa o dzieciach i rodzinie, z czg¢Scig 3: Dzieci 1 mto-
dziez ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi — Children and Young People
in England with Special Educational Needsor Disabilities), jak rowniez The
Children and Families Act and the new SEND Code of Practice (Kodeks prak-
tyk oparty na 3. czeSci ustawy o dzieciach i rodzinie) oraz Special Educational
Needs and Disability Code of Practice: 0 to 25 years 2015 (Specjalne potrzeby
edukacyjne oraz Kodeks praktyk dotyczacy niepetnosprawnosci oséb do 25. r.2.).

Ghidoni (2013, s. 345) przedstawia rowniez informacje zamieszczone w Usta-
wie Roéwnosci (Equality Act, 2010), ktorej regulacje wprowadzaja obowigzek
pomocy studentom uczelni wyzszych w formie wsparcia IT, asystenta i specjal-
nych warunkéw egzaminacyjnych, jak rowniez dotycza konieczno$ci zapew-
nienia odpowiednich warunkow pracy osobom z niepetnosprawnoscia (w tym
z dysleksja), a przepisy z niej wynikajace stanowig o ochronie prawnej wymie-
nionych pracownikow.

W ostatnim czasie nieprzestrzeganie przytoczonych regulacji dotyczacych
konieczno$ci wprowadzenia odpowiednich dostosowan dla osob z dysleksja
staje si¢ powodem coraz liczniejszych orzeczen sadowych. Jedna z ostatnich
spraw tego typu jest m.in. sprawa Meseret Kumulchew, pracownicy kawiarni
Starbucks w Londynie. Kobieta, ktora ze wzgledu na swoja dysleksje popetnita
btedy w raportach, zostata oskarzona przez kierownictwo o falszowanie spra-
wozdan, na skutek czego zmniejszono jej liczbe obowiazkow i zasugerowano
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przekwalifikowanie. Meseret pozwata kawiarnig, gdyz, jak twierdzita, jej po-
mytki wynikaty z dysleksji, a nie ze ztej woli. Co wigcej, zapewniala, ze nie
ukrywata przed pracodawcg swojego zaburzenia. Sad uznal, Ze pracodawca nie
wprowadzit odpowiednich dostosowan na stanowisku pracy do zaburzen, na
ktore cierpiata kobieta, i doszto do dyskryminacji (Weaver, 2016).

Odnoszac si¢ do szczegotowych form pomocy uczniom z dysleksja, Ghidoni
(2013) wymienia mozliwo$¢ korzystania m.in. z komputera, map mysli, sche-
matdéw, zwolnienia z glosnego czytania na forum klasy, wydtuzonego czasu
podczas egzaminow o 25% (w poréwnaniu do catego czasu przewidzianego na
egzamin), czy mozliwo$¢ popetnienia bledoéw ortograficznych. Zaznacza, ze stu-
denci z zaburzeniami uczenia si¢ mogg liczy¢ na wsparcie finansowe pokrywa-
jace koszty zakupu $rodkéw niezbednych do nauki.

Dysleksja a Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania (ICF)

Wydaje sig, ze aspekt uwarunkowan prawnych moze mie¢ wazne znacze-
nie dla spotecznego postrzegania dysleksji. W tym kontekscie warto réwniez
wspomnie¢ o deklaracji polskiego Ministerstwa Edukacji Narodowej podczas
Ogolnopolskiej Debaty o Edukacji (MEN, men.gov.pl). Zapowiedz ta dotyczy
wlaczenia diagnozy funkcjonalnej jako podstawy wsparcia dziecka z wykorzy-
staniem Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci
i Zdrowia (International Classification of Functioning, Disability and Health —
ICF). Mozliwo$¢ wykorzystania tego narzedzia w kontekscie dysleksji, zwlasz-
cza w $wietle prowadzenia badan poréwnawczych w réznych krajach, wydaje
si¢ wyjatkowo interesujaca, poniewaz w swoich zatozeniach ma ono umozli-
wi¢ oceng funkcjonowania i niepetnosprawnosci w skali jakosciowej, iloscio-
wej, jak rowniez zapis w jezyku miedzynarodowym w formie kodéw oraz po-
rownywanie wynikow w skali jednostkowej i makro. Przyjmujac zalozenia, ze
doktada si¢ wszelkich staran, aby w tworzeniu tego jezyka osiagna¢ mozliwy
konsensus zaréwno wsrod badaczy i ekspertéw dobierajgcych kategorie opisu,
jak i, co istotne, w$rdd osob, ktorych stan zdrowia lub niepelnosprawnosé maja
by¢ przedmiotem opisu, daje to nadzieje, ze ,,zaréwno tworcy, kontynuatorzy,
jak i realizatorzy programow badawczych traktujg ten system klasyfikacji jako
otwarty i rozwijajacy si¢ system wiedzy” (Wilmowska-Pietruszynska, Bilski,
2013, s. 6). W opinii autorki tego artykutu wyjatkowa wartoscig wspomnianego
narzedzia jest szansa na jego wykorzystanie w dziataniach wielodyscyplinar-
nych zespotow diagnostyczno-terapeutycznych oraz edukacyjnych, co w przy-
padku dysleksji, jako zaburzenia bedacego obszarem badan z zakresu psycho-
logii, pedagogiki, neurologii, a takze lezacego wsrdd zainteresowan praktykow
1 terapeutow, moze sta¢ si¢ niezmiernie cenne. By¢ moze wykorzystanie tego
narzedzia stworzyloby szans¢ na wyjasnienie wielu kontrowersji wokot dyslek-
sji wymienionych przez Grazyn¢ Krasowicz-Kupis (2013, s. 15), m.in.:
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e ,Czy niezalezny tryb trudno$ci w uczeniu si¢ pod nazwa dysleksja jest moz-
liwy do okreslenia?

Czy mozliwe jest trafne zdefiniowanie dysleks;ji?

Czy jest mozliwe okreslenie mechanizméw dysleks;ji?

Czy istnieje jednoznaczny obraz kliniczny zaburzenia?

Czy rzeczywiscie dysleksja moze mie¢ istotny wptyw na funkcjonowanie
cztowieka?”.

Opisanie dysleksji juz nie wylacznie jako odrebnej jednostki nozologiczne;j
w klasyfikacjach chorob i zaburzen (Migdzynarodowej Klasyfikacji Chordb
i Problemoéw Zdrowotnych — ICD 10, oraz Diagnostycznym i Statystycznym
Podregczniku Zaburzen Psychicznych — DSM V), lecz w potaczeniu z innymi
obszarami sklasyfikowanymi: funkcjami organizmu, strukturami ciata, ak-
tywnoscig i uczestniczeniem oraz czynnikami $rodowiskowymi i osobowymi
daje ogromne mozliwosci. W tym sensie stowa Uty Frith (za: Krasowicz-Kupis,
2013, s. 13): ,,definiowanie dysleksji na pojedynczym poziomie wyjasnienia —
biologicznym, poznawczym czy behawioralnym — bedzie zawsze prowadzito
do paradokséw. Dla pelnego zrozumienia dysleksji potrzebujemy potaczenia
tych trzech pozioméw oraz rozwazenia wpltywu czynnikéw kulturowych, kto-
re moga zaostrza¢ lub ostabia¢ ten stan [...]” zdaja si¢ by¢ pewnego rodzaju
potwierdzeniem zasadno$ci wiaczenia Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjo-
nowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia dla pelniejszego opisu zaburzenia dys-
leksji. W tym kontekscie warto odwotac si¢ do spotecznego czy funkcjonalnego
modelu niepelnosprawnosci, ktéry umozliwia postrzeganie osoby nie jedynie
przez pryzmat jej deficytéw, choroby czy ograniczen, lecz w sposob catoscio-
Wy — z jej umiejetnosciami, uzdolnieniami i pragnieniami (Smart, za: Wilinski,
2010, s. 48).

Podsumowanie

W dyskursie dotyczacym dysleksji trudno nie zauwazy¢ licznych kontrower-
sji 1 niejednomy$lnos$ci czy nawet pewnego rodzaju sporow toczacych si¢ zarow-
no w przestrzeni spolecznej, jak i na gruncie naukowym. Jednym z powodow
tych polemik mogg by¢ postawy wobec regulacji prawnych, traktowanych jako
forma przywilejow, o czym $wiadczy¢ moga pojawiajace si¢ kontrowersyjne
ujecia zaburzenia, m.in.: dysleksja przedegzaminacyjna, dysleksja marketingo-
wa (Tarkowski, Jacewicz, 2008, s. 247), dysleksja falszywa (Krasowicz-Kupis,
2013, s. 180; Ogonowski, 2011, s. 257), dysleksja postrzegana jako forma oszu-
stwa (Groenwald, 2008, s. 252). Postrzeganiu regulacji prawnych jako swoje-
go rodzaju ulgi czy formy przywilejow przeciwstawia si¢ Marta Bogdanowicz:
»Prosze nie uzywac stowa przywileje, bo to od razu negatywnie nastawia $ro-
dowisko dziecka i wywotuje zazdros¢. Szkota nie daje takiemu dziecku zadnych
przywilejow, a ma dostosowa¢ wymagania do mozliwosci dziecka” (Krzysz-
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kowska, 2010). Sytuacja postrzegania zaburzenia z réznych perspektyw zdaje
si¢ rowniez mie¢ potwierdzenie w stowach Angeli Fawcett (2008, s. 27): ,,Jedno
z gtéwnych napig¢ w badaniach nad dysleksja ma swoje zrodlo w istnieniu po-
tencjalnie sprzecznych punktow widzenia, ktore prébujemy ze sobg pogodzic.
Sa one reprezentowane przez naukowcow i praktykow, rodzicow i nauczycieli,
psychologow, dyrektorow szkot, lokalne wtadze oswiatowe oraz rzad. Poniewaz
wszyscy maja odmienne plany, zazwyczaj znajduja si¢ w opozycji do siebie”.

Skoro zatem dysleksja wywotuje tyle emocji i napig¢, a zaburzenie to w opi-
nii publicznej coraz czgsciej postrzega si¢ w kontekscie regulacji o§wiatowych
oraz dostosowan edukacyjnych, celowym wydaje si¢ zwrocenie uwagi na
programy wczesnej diagnozy dysleksji oraz dziatania o charakterze profilak-
tycznym, ktore moglyby zapobiec nasilaniu si¢ zaburzen o charakterze dys-
lektycznym. Dzialania profilaktyczne wydaja si¢ szczeg6lnie istotne obecnie,
gdy rozwdj techniczny przyczynit si¢ do ograniczenia naturalnych okazji do
usprawniania funkcji lezacych u podstaw ztozonych czynnosci pisania i czyta-
nia, w tym funkcji wzrokowych, stuchowych i motorycznych. Dzieci przeby-
wajace glownie w skomputeryzowanym $wiecie nowoczesnych urzadzen po-
zbawione s3 okazji do zabaw manipulacyjnych czy ¢wiczen usprawniajacych
sprawnosci grafomotoryczne. Oczywiscie rozwdj technologii informacyjnych
sprawil, ze pewne czynno$ci zostaly uproszczone, m.in. poprzez wprowadze-
nie oprogramowania do edycji tekstu (np. MS Word), do automatycznego roz-
poznawania mowy (np. Windows Speech Recognition) czy tzw. audiobookow,
jednak nadal czytanie i pisanie jest jedng z podstawowych umiejetnosci w na-
szym kregu kulturowym, mimo tendencji do wypierania kultury tekstu przez
kultur¢ obrazu. Wdrozenie programow wczesnej diagnozy dysleksji umoz-
liwia objecie dzieci z grupy ryzyka dysleksji odpowiednig formg terapii na
wczesnym etapie edukacyjnym zwickszajac efekty prowadzonych dziatan pro-
filaktycznych i terapeutycznych. W Polsce najnowszymi programami diagno-
zy dysleksji sa narzedzia przygotowane przez Instytut Badan Edukacyjnych
(IBE, 2016), w tym bateria testow fonologicznych, bateria testow czytania,
test umiejetnosci na starcie szkolnym, test pamigci roboczej oraz skala pro-
gnoz edukacyjnych. Czy jednak wszystkie te dziatania mozna uznaé za wy-
starczajace? W swietle tych okolicznosci dyskusja dotyczaca dysleksji wydaje
si¢ nieunikniona i przybiera na sile przy kazdej niemal ingerencji w regulacje
oswiatowe wpltywajace na funkcjonowanie podmiotow edukacji. W toczacym
si¢ dyskursie, niezaleznie od postaw czy zapatrywan wzgledem zaburzenia nie
sposob nie zauwazy¢ informacji, zgodnie z ktorymi osoby z dysleksja stano-
wig 10—15% populacji, z czego 4% to osoby z dysleksjg gleboka (Polskie Towa-
rzystwo Dysleksji, 2016). Z szacunkow tych wynika, ze niebagatelnie liczna
grupa wykazuje objawy trudnosci czytania i pisania, spelniajac tym samym
okreslone diagnostyczne kryteria. My? Oni? Inni? Nieistotni...?
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DYSLEKSJA — ZABURZENIE UCZENIA SIE CZY MODA EDUKACYJNA?
OSOBY Z ZABURZENIEM CZYTANIA I PISANIA W SWIETLE REGULACII
OGOLNOSWIATOWYCH, AKTOW PRAWNYCH OBOWIAZUJACYCH W POLSCE
I'W WIELKIEJ BRY TANII

Abstrakt

Dysleksja — termin pojawiajacy si¢ w rozmaitych aspektach, dla jednych zaburzenie czytania
i pisania, dla innych konstrukt spoteczny, w pewnych kregach traktowana jako forma niepeino-
sprawnosci, w innych jako wymoéwka, bywa chorobg i zaburzeniem enigma. Pojecie powszechnie
uzywane w szkotach, w poradniach psychologiczno-pedagogicznych, raportach o$wiatowych,
aktach prawnych, dyskursie medialnym czy potocznym. Wsrod licznie pojawiajacych si¢ wat-
pliwosci dotyczacych zaburzenia wydaje sig, ze prawa przystugujace osobom z dysleksja wywo-
tuja wiele kontrowersji i emocji. Autorka artykutu wskazujac na uregulowania ogélnoswiatowe,
ze szczeg6lnym uwzglednieniem aktow prawnych obowiagzujacych w Polsce i Wielkiej Brytanii,
przedstawia sytuacje¢ osob z dysleksja w srodowisku szkolnym oraz w miejscu pracy. Zauwaza
réwniez, ze regulacje prawne stanowia zarowno podstawe naleznych im uprawnien, jak i bywaja
powodem sporow w kontekscie ich adekwatnos$ci i niezbednos$ci. Artykut stanowi swojego rodza-
juwglad w aspekt uregulowan prawnych dotyczacych zaburzenia z uwzglgdnieniem spotecznych
napig¢¢ czy watpliwos$ci ich dotyczacych.

Stowa kluczowe: dysleksja, prawa i regulacje, akty prawne

DYSLEXIA — A LEARNING DISABILITY OR AN EDUCATIONAL TREND? PEOPLE
WITH READING AND WRITING DISORDERS IN THE LIGHT OF WORLDWIDE
REGULATIONS AND THE LEGISLATIVE ACTS APPLIED IN POLAND AND
GREAT BRITAIN AS WELL AS IN THE SOCIAL PERCEPTION

Abstract

Dyslexia — a term appearing in various aspects, for some — a disorder of reading and writing,
for others — a social construct, in some areas regarded as a disability, in others as an excuse,
perceived as a disease or a mystery disorder. The term used in scientific fields, educational units,
in the educational reports and acts, as well as in the media and common discourse. Among arising
doubts concerning the disorder, the rights of people with dyslexia bring on the controversy and
emotions. The article points to the worldwide regulations, with emphasis on legislative acts applied
in Poland and the UK, shows the situation of people with dyslexia in schools and the workplace. It
also shows that the regulations constitute both the basis of due rights as well as cause disputes in
the context of their appropriateness and necessity. The article is an insight into the aspects of legal
regulations concerning the disorders and the social tensions or doubts concerning them.

Key words: dyslexia, rights and regulations, legislative acts, social perception
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Sposrod wielu ukazujacych si¢ na rynku ksiggarskim i w sieci internetowej
publikacji poswigconych terapii rodziny na szczegdlng uwage zastuguje wydana
w 2017 r. praca, ktorej polski tytul najlepiej chyba brzmialby: Pomoc po aktach
przemocy. Terapia par i rodziny. Ksigzka ta ukazala si¢ w ramach serii publi-
kowanej przez $wiatowej renomy wydawnictwo Springer: Focussed Issues in
Family Therapy, czyli: Weztowe problemy terapii rodziny.

Praca ta wyro6znia si¢ przede wszystkim tym, ze jej autorki starajg si¢ konse-
kwentnie skupia¢ na przezwyci¢zaniu skutkow przemocy w rodzinie, podczas
gdy wiekszos¢ publikacji na ten temat koncentruje si¢ na zapobieganiu temu
rodzajowi przemocy i tagodzeniu jej. Na szczgscie jednak dla omawianej pracy
owo skupienie si¢ na przezwyci¢zaniu negatywnych skutkow przemocy nie za-
ciemnia faktu, ze rezultaty tego dziatania zapobiegaja w sposob istotny pojawie-
niu si¢ kolejnych, niebezpiecznych dla funkcjonowania rodziny zdarzen.

Bardzo wazng zaletg recenzowanej ksigzki jest to, ze przedstawione w niej
zostaly konkretne do$wiadczenia kliniczne oraz wyniki badan prowadzonych
przez autorki specjalizujace si¢ w systemowej terapii rodziny. Niektore z omo-
wionych do$wiadczen stanowig opis wczesniej wprowadzonych w zycie pomy-
stow, ktore na state weszlty do praktyki oddzialywan terapeutycznych, co wy-
raznie podnosi walor publikacji.

Monografia sktada si¢ z dziewigciu rozdziatow. Pierwszy — wprowadzaja-
cy — napisany jest przez Clarise¢ Sammunt-Seerri (dziekan Wydziatu Studiow
nad Rodzing Uniwersytetu Maltanskiego i praktykujaca terapeutke). Gtowna
jego ideg jest, po pierwsze, wykazanie na podstawie zebranego przez autorke
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materiatu klinicznego, ze przemoc w rodzinie ma rézne oblicza, uzaleznione za-
réwno od stopnia intymnos$ci zwigzkow pomiedzy czlonkami rodziny, jak i od
ptci oraz wieku dzieci, ktore sg §wiadkami lub uczestnikami aktéw przemocy.
Po drugie za$ — ciekawe i pomystowe wskazanie na to, ze owe réznice w rela-
cjach interpersonalnych poszczegolnych cztonkéw rodziny zabarwiajacych na
sw0j niepowtarzalny sposob przebieg aktow przemocy moga by¢ wykorzystane
w skutecznym zapobieganiu tym niepozgdanym zjawiskom.

Drugi rozdziat, napisany przez t¢ sama autorke, zawiera interesujacg relacje
z badan, jakie prowadzita na potrzeby swej pracy doktorskiej. Koncentrowaty si¢
one na klinicznej analizie wspomnien dorostych, ponad 30-letnich kobiet zyjacych
w Malezji. Wspomnienia te dotyczyly do$wiadczanych w dziecinstwie aktow
przemocy ze strony ojca, kierowanej zaréwno do ich matek, jak i innych cztonkow
rodziny. Omawiana cz¢$¢ stanowi fascynujaca lekture, fragmenty wspomnien
badanych kobiet opatrzone sa bowiem wnikliwymi komentarzami psychologicz-
nymi autorki, dotyczagcymi bardzo skomplikowanych relacji, w ktorych mitosé
i uwielbienie mieszaja si¢ z Igkiem i nienawiscig. Bardzo ciekawe s3 zaprezen-
towane sposoby wykorzystania tej trudnej do rozwiktania plataniny sprzecznych
emocji zar6wno do zatrzymania, jak i przystopowania aktow przemocy. Do in-
nych interesujacych pomystow nalezy proba okreslania tych zdarzen, ktore pozo-
staja w $wiadomosci, 1 tych, ktore zapadaja do podswiadomosci, a w pdzniejszym
zyciu dajg o sobie zna¢ w réznych kryzysowych momentach zycia kobiet, ktore
w dziecinstwie byty §wiadkami aktow przemocy albo same jej doznaty.

Autorkami dwoch kolejnych rozdziatéw sa: Arlene Verele (profesor terapii
systemowej rodziny na Uniwersytecie w Oslo, na state mieszkajgca i prakty-
kujaca w Anglii) oraz Jan Coper (dlugie lata pracujaca w Anglii jako psychia-
tryczny pracownik spoleczny i terapeutka rodziny). Oba te rozdziaty, czyli trze-
ci i czwarty, uzna¢ mozna za najwazniejsze w catej ksigzce, przedstawiaja one
bowiem opracowany przez wymienione autorki program terapeutyczny zapobie-
gajacy przemocy w rodzinie okreslany jako Plan Bezpieczenstwa Matzenstwa
i Rodziny (Safety Plan for Couples and Family). Z duzym powodzeniem stoso-
wany jest on od ponad dwudziestu lat w terapii rodzin z problemem przemocy
wewnatrzrodzinnej. Przedstawiony jest doktadnie w rozdziale trzecim. Polega
on — najogolniej biorgc — na mozliwie doktadnym okresleniu relacji interperso-
nalnych, a wiec przeréznych odcieni wzajemnych sympatii i antypatii, glownie
po to, aby na tej podstawie zbudowa¢ dwa podstawowe konstrukty tego planu:
przewidzenie wystapienia roznego rodzaju aktow przemocy, mozliwosci okre-
$lenia scenariuszy przebiegu tych negatywnych zjawisk, a nastepnie wzglednie
skutecznego zminimalizowania ich skutkow. Podstawowym jednak znaczeniem
zastosowania omawianej metody jest mozliwo$¢ zapobiegania nawrotom tych ze
wszech miar niepozadanych przejawow zachowania sie.

Warty uwagi jest opracowany przez autorki omawianego planu program mi-
nimum szes$ciu podstawowych sesji: najpierw z osobg najczesciej stosujacag prze-
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moc w rodzinie (ktoéra zazwyczaj bywa ojciec), potem z jego partnerka (zona),
a nastepnie z pozostalymi, dorostymi cztonkami rodziny. Osobno prowadzone
sa sesje z dzie¢mi, w tym przypadku nie okreslono minimalnej liczby spotkan.
Sesje te maja za zadanie mozliwie najwicksze zdywersyfikowanie rodzinnego
pola walki, jaka przebiega w czasie rozgrywajacych si¢ aktéw przemocy. Czy-
nione jest to gtéwnie po to, aby osoba stosujaca przemoc spotykata si¢ z tak
zdecydowang ripostg zintegrowanej rodziny, by nie tylko nie odczuta skutecz-
nosci przejawianych aktow agresji, lecz wrecz przeciwnie, przezyta upokorzenie
wynikajace z nieskutecznosci swych agresywnych zapedow.

Czwarty rozdzial poswiecony jest procesowi przygotowania do separacji
i ewentualnego rozwodu. Poniewaz sytuacje te potrafig by¢ réwnie emocjonuja-
ce, co niebezpieczne dla dalszego zycia partnerow (matzonkdw), przygotowanie
do takich momentow zostalo wlaczone do omawianego w poprzednim rozdziale
ksigzki Planu Bezpieczenstwa Matzenistwa i Rodziny.

Autorka pigtego rozdziatu jest Arlene Vetere (wspotautorka dwoch uprzednio
omawianych rozdziatow). Jest on po§wigcony wykorzystaniu nowoczesnej wer-
sji teorii przywigzania do terapii systemowej rodzin z problemami przemocy.
Poszerzenie i unowoczes$nienie owej teorii polega na tym, ze — jak utrzymuje
autorka — nie tylko pozytywne i mile doznania stanowig podtoze przywiazania,
lecz takze gleboko przezywane momenty pojednania.

Rozdziat szosty napisala Angela Abela (profesor, organizator, a p6zniej dzie-
kan Wydziatu Studiéw nad Rodzing Uniwersytetu Maltanskiego, praktykuja-
ca terapeutka rodzin, ekspertka ds. rodzin parlamentu Malty, a takze autorka
obszernego podrecznika z zakresu psychologii i psychiatrii klinicznej dzieci).
Gléwnym problemem poruszanym w tym rozdziale jest wygaszanie traumy po
doswiadczanych aktach przemocy wewnatrzrodzinnej. Autorka przedstawia
w sposob bardzo plastyczny sposoby organizacji sesji terapeutycznych, zaréw-
no indywidualnych, jak i w diadach oraz grupach rodzinnych, nastawionych na
mozliwie najwigksze zminimalizowanie traumatycznych do$wiadczen pacjen-
tow. Rozdziat ten zastuguje, wedtug mego przekonania, na miano najbardziej
instruktazowego w calej omawianej ksigzce, zawarte sa w nim bowiem niekiedy
drobiazgowe wytyczne dotyczace zarowno Sposobow przygotowania, przepro-
wadzenia, jak 1 nadzoru sesji z ofiarami przemocy wewnatrzrodzinnej.

Siodmy rozdziat, napisany przez Arlene Vetere, po§wigcono relacji pomigdzy
terapeuta a pacjentem badz pacjentami w procesie prowadzonej terapii. Temat
ten jest co prawda czgsto podnoszony w literaturze przedmiotu ze wzgledu na
tzw. kontr-transferencjg, czyli przeciwprzeniesienie. Dotyczy on, upraszczajac,
sytuacji, w ktorej pacjent indukuje swoje postawy lekarzowi (co — jak wiemy —
stanowi czgsto przedmiot licznych dowcipow o lekarzach, a szczegodlnie psy-
chiatrach). Otoz terapeuta, ktory z natury rzeczy musi by¢ empatyczny wobec
pacjenta, otwiera nan nie tylko serce, lecz takze umyst, co sprawia, ze niekiedy,
w sposob bezwiedny, przejmuje zarowno cechy mentalne, jak i behawioralne
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swego pacjenta. W omawianym rozdziale ukazane sg najczesciej wystepujace
putapki, na ktore natkna¢ si¢ moze kazdy terapeuta rodziny, a takze sposoby
zapobiegania sytuacjom, w ktorych takie niebezpieczne dla skutecznosci pro-
cesu terapeutycznego momenty, z duzym stopniem prawdopodobienstwa, moga
wystapic.

Osmy rozdziat, autorstwa Angeli Abeli, dotyczy doradztwa i superwizji po-
czynan terapeutow systemowo wspomagajacych rodziny dotknigte przemocs.
Jest on szczegolnie wazny dla praktykow, jako ze przedstawiono w nim nie tyl-
ko tajniki ,,kuchni” terapeutycznej, lecz przede wszystkim wskazano na liczne
niebezpieczenstwa ukryte w skomplikowanym procesie przygotowywania tak
potrzebnej cztonkom skonfliktowanej rodziny strawy duchowe;.

Ostatni, dziewiaty rozdziat (tej samej autorki) poswiecony jest prewencji. Za-
wiera on oméwienie szeregu predykatorow przemocy w rodzinie, a takze me-
tod wczesnej interwencji, w zgodzie z maksyma, Ze lepiej jest zapobiegaé, niz
leczy¢. Zastanawia mnie natomiast, dlaczego rozdzial ten zamieszczono jako
ostatni, a nie na poczatku omawianej ksigzki. Oczywiscie mozna by znalez¢
uzasadnienie takiego wtasnie uktadu rozdziatow, rzecz jednak w tym, ze nigdzie
nie zostat on wyjasniony.

Przechodzac zatem do ogdlnej konkluzji na temat recenzowanej monogra-
fii, musze podkresli¢, ze jest ona ciekawa i wazna, ale zarazem odbiegajaca od
standardow publikacji naukowych. Z jednej strony, zawiera bardzo praktyczne
wskazowki dotyczace systemowej terapii rodzin dotknietych przemoca. Z dru-
giej jednak — jest to pierwsza praca zbiorowa, jaka czytatem w moim dtugim juz
zyciu, ktora nie ma redaktora. Ponadto brakuje w niej wstepu, ktory prezento-
walby przyswiecajaca publikacji filozofi¢ i oméwienie poszczegdlnych prac pod
katem ich relacji z przyjetymi zatozeniami, a takze ogodlnego podsumowania.
Brak takiej porzadkujacej ,,reki” odczuwa si¢ zwlaszcza w niepotrzebnych po-
wtorzeniach widocznych w niektorych rozdziatach.

Pierwotnie bylem sktonny ten stan rzeczy wytlumaczy¢ zaniedbaniami edy-
torskimi, jednakowoz biorgc pod uwage $wiatowa renome¢ wydawnictwa pusz-
czajagcego w obieg omawiang ksigzke, nie dopuszczam (raczej?) takiego obro-
tu sprawy. Biore natomiast pod uwage inng ewentualnos$¢, ze publikacja ta jest
zwiastunem nowej ery wydawniczej, w ktorej w drukach zwartych, niczym
W przestrzeni internetowej, zamieszczane beda, obok siebie, prace bez opraco-
wania redakcyjnego, niezbednego w dotychczasowych praktykach. Dlatego tak-
ze z tego powodu warto si¢ z recenzowang ksigzka zapoznac.
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ODZNACZENIE PANSTWOWE
DLA REKTORA APS
PROFESORA STEFANA M. KWIATKOWSKIEGO

Rektor Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w War-
szawie Profesor Stefan M. Kwiatkowski zostal odznaczony Krzyzem Koman-
dorskim Orderu Odrodzenia Polski podczas uroczystosci w Patacu Prezydenc-
kim w dniu 16 lutego 2017 roku.

Wiecej informacji na stronie internetowej: http:/www.aps.edu.pl/aktualno-
%C5%9Bci/wyr%C3%B3%C5%BCnienia-dla-jm-rektora-aps-prof-stefana-m-
kwiatkowskiego/

NAGRODA JANA NOWAKA-JEZIORANSKIEGO
DLA PROFESORA SZEWACHA WEISSA

Profesor Szewach Weiss, doktor honoris causa Akademii Pedagogiki Specjal-
nej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie (2012), zostat laureatem Nagrody
Jana Nowaka-Jezioranskiego (2018) przyznawanej za ,,myslenie o panstwie jako
dobru wspdlnym”.

Informacje na temat sylwetki laureata dostgpne sg na stronie internetowe;:
http://www.aps.edu.pl/uczelnia/doktorzy-honoris-causa/profesor-szewach-weiss/






INFORMACJE DLA AUTOROW

Redakcja kwartalnika Cztowiek — Niepetnosprawnosé — Spoteczenstwo przyj-
muje do opublikowania oryginalne, recenzowane prace naukowe, artykuty pole-
miczne, recenzje, sprawozdania z wydarzen naukowych, przeglady czasopism.

Nadsylane materialy powinny by¢ zapisane za pomoca typowego edytora tekstu
(preferowany edytor: MS WORD). Tekst nalezy przygotowa¢ zgodnie z nastepujacy-
mi zasadami:

m wydruk pracy na papierze formatu A4 z marginesem 3,5 cm z lewej strony;

m tekst — 30 wierszy na stronie i ok. 60 miejsc znakowych w wierszu, nie powi-
nien zawiera¢ poprawek;

m objetos¢ artykulow i rozpraw:

— minimalna: 20 tys. znakéw (0,5 arkusza wydawniczego),

— maksymalna: 40 tys. znakow (1 arkusz wydawniczy);

m praca powinna zawieraC streszczenia w jezyku polskim i1 angielskim (maksy-
malnie po 200 stéw tacznie z tytutem w kazdym jezyku) oraz stowa kluczowe
(key words);

m tekst nalezy dostarczy¢ w postaci wydruku komputerowego (dwa egzempla-
rze) wraz z opisana ptyta (CD). Zawarto$¢ wersji elektronicznej powinna by¢
identyczna z przestanym wydrukiem;

m wykresy, ilustracje (ponumerowane i opatrzone informacja, do ktérego miej-
sca w tekscie si¢ odnosza) nalezy umieszcza¢ w oddzielnych plikach, podajac
nazwy programu, za pomoca ktdrego zostaty wykonane;

m literatura przedmiotu powinna by¢ umieszczana na koncu pracy w uktadzie
alfabetycznym;

m odwotania nalezy umieszcza¢ w tekscie gtdownym (bez przypisow); powinny
mie¢ postac: (Zaorska, 2002).

Sporzadzanie bibliografii
Pozycje bibliograficzne musza by¢ petne, z DOI, w porzadku alfabetycznym,
pisane z doktadnym przestrzeganiem kolejnosci poszczegdlnych sktadnikow,
z jednolitg interpunkcja. Kolejno$¢ zapisu bibliograficznego jest nastepujaca:
(1) autor(zy) — wszyscy, niezaleznie od liczby,
(2) rok wydania pozycji,
(3) tytut ksiazki, rozdziatu, artykutu, dysertacji, pracy dyplomowe;j, referatu
lub raportu,
(a) ksigzka: miejsce wydania i nazwa wydawnictwa,
(b) rozdziat: redaktor(zy), tytut ksigzki, strony, miejsce wydania, wydawca,
(c) artykul: tytul czasopisma, tom (vol.) i strony,
(d) praca dyplomowa (dysertacja): wydziat (instytut), uczelnia (instytucja)
1 miejscowosc,



(e) referat: oryginalna nazwa konferencji (kongresu itp.) i miejscowosc,
(f) raport: rodzaj i numer grantu, miejscowos¢, uczelnia (instytucja) i wy-
dzial (instytut).

Kursywa piszemy: tytul ksigzki, rowniez ksigzki, w ktorej znajduje si¢ odpo-
wiedni rozdzial, tytut czasopisma i jego tom, tytul referatu, tytut pracy dyplomo-
wej (dysertacji), tytut raportu. Ponizej podano przyktady zapisu poszczegdlnych
pozycji bibliograficznych z uwzglednieniem wymaganej interpunkcji, rodzaju
pisma (proste — kursywa) i liter (wielkie — male).

Ksigzki
(a) polska

Koscielska, M. (2004). Niechciana seksualnosé. O ludzkich potrzebach osob nie-
petnosprawnych intelektualnie. Warszawa: Jacek Santorski & Co.
(b) polska, redagowana

Strelau, J., Ciarkowska, W., Necka, E. (red.). (1992). Roznice indywidualne. Moz-
liwosci i preferencje. Wroctaw: Zaktad Narodowy im. Ossolinskich.
(c) obcojezyczna, redagowana

Steiner, M., Yonkers, K., Eriksson, E. (red.). (2001). Mood Disorders in Women.
London: Martin Dunitz.
(d) ksigzka o kolejnym wydaniu

Osofsky, J.D. (red.). (1998). Handbook in Infant Development. New York: Wiley.

Rozdziaty w ksigzkach
(a) publikacja polska

Sidor, B. (2001). Ojciec w rodzinie z dzieckiem z niepetnosprawnoscia umystows.
W: D. Kornas-Biela (red.), Oblicza ojcostwa (s. 381-389). Lublin: Towarzystwo
Naukowe KUL.
(b) publikacja obcojezyczna

Greenberg, M.T. (1999). Attachment and psychopathology in childhood. W: J. Cas-
sidy, P.R. Shaver (red.), Handbook of Attachment: Theory, Research and Clinical
Implication (s. 469—-496). New York: The Guilford Press.

Artykuty w czasopismach
Koscielska, M. (1993). Koncepcja osoby z uposledzeniem umystowym jako
uczestnika zycia spotecznego. Przeglgd Psychologiczny, 3, 341-353.

Nieopublikowane dysertacje i prace magisterskie

Jackowska, E. (1976). Wplyw srodowiska rodzinnego na przystosowanie spotecz-
ne dziecka w mtodszym wieku szkolnym. Nieopublikowana rozprawa doktor-
ska, Wydziat Filozoficzno-Historyczny, Uniwersytet Jagiellonski, Krakow.

Domurad, M. (1996). Efektywnos¢ rozwoju umiejetnosci czytania u dziecka
uposledzonego umystowo w stopniu lekkim za pomocq ,,metody basniowych
spotkan”. Nieopublikowana praca magisterska, Wydziat Rewalidacji i Reso-
cjalizacji, Wyzsza Szkota Pedagogiki Specjalnej, Warszawa.



Referaty wygloszone na konferencjach i innych spotkaniach

Jackowska, E. (1997). Poczucie jakosci Zycia u kobiet i mezczyzn po przebytym
urazie mozgu. Referat wygtoszony na Il Sympozjum Opieki Paliatywnej —
Hospicyjnej, Lublin.

Dosen, A. (1997). Etiology, specific onset mechanisms of mood disorders among
people with intellectual disablement and prelevance. Referat wygloszony na
European Course on Mental Retardation, Nunspeet, The Netherlands.

Raporty z badan

Strelau, J., Oniszczenko, W., Zawadzki, B. (1994). Genetyczne uwarunkowania
i struktura temperamentu miodziezy i dorostych. (Raport KBN 1108.91.02).
Warszawa: Uniwersytet Warszawski, Wydziat Psychologii.

Wykaz literatury nie powinien zawiera¢ informacji prywatnych, prac w przygo-
towaniu. Odwotanie si¢ do takich zrodet moze wystepowac jedynie w tekscie (bez
przypisow dolnych i koncowych).

Do przestanego wydruku tekstu i jego wersji elektronicznej nalezy dolaczy¢:

1) prosbe wraz z podpisem, w ktorej autor zwraca si¢ do redakcji o wydruko-
wanie pracy w czasopismie Czfowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoteczenstwo,
zamieszcza informacj¢ o zatrudnieniu, podaje swoj tytut naukowy, ORCID,
zajmowane stanowisko, adres, numer telefonu, adres e-mailowy;

2) pisemne oswiadczenie, Ze praca nie byla dotad publikowana i nie zostata ztozona
w innej redakcji. Druk o$wiadczenia znajduje si¢ na stronie www.cns.aps.edu.pl
w zakladce Informacje dla autorow.

Zmiany i odstepstwa od podanych zasad nalezy uzgadnia¢ z cztonkami Komite-
tu Redakcyjnego. Redakcja nie zwraca nadestanych materiatow i zastrzega sobie
prawo do dokonywania zmian w tekstach, bez ingerencji w tres¢ merytoryczng.

Rzetelnos$¢ naukowa

Autorzy sg zobowigzani do ujawnienia wkiadu poszczegolnych autorow
w powstanie publikacji (z podaniem ich afiliacji oraz kontrybucji, tj. informacji,
kto jest autorem koncepcji, zatozen, metod itp. wykorzystywanych przy publika-
cji) oraz zrodla finansowania publikacji, wktadu instytucji naukowo-badaw-
czych, stowarzyszen i innych podmiotow (financial disclosure). Za nieujawnie-
nie wyzej wymienionych danych odpowiedzialno$¢ ponosza autorzy zglaszajacy
manuskrypt.

Wszelkie wykryte przejawy nierzetelnosci naukowej (ghostwriting — brak
ujawnienia wktadu innych osob w powstawanie publikacji, guest authorship —
sytuacje, gdy udziat autora/wspotautora w powstanie publikacji jest znikomy
lub nie miat miejsca) beda dokumentowane i naglagniane, wtacznie z powiado-
mieniem odpowiednich podmiotow. Dotyczy to takze tamania i naruszania za-
sad etyki, ktore obowigzujg w nauce.



Recenzowanie

Artykuly recenzowane sg poufnie i anonimowo (,,podwojna Slepa recenzja”)
przez dwoch zewnetrznych ekspertow niepozostajacych w konflikcie interesow
z autorem/autorami manuskryptu zgodnie z ,,Dobrymi praktykami w procedu-
rach recenzyjnych w nauce” (2011) opracowanymi przez MNiSW.

Procedura recenzowania oraz etapy obiegu pracy zgloszonej do opublikowania
znajdujg si¢ na stronie: www.cns.aps.edu.pl w zaktadce Zasady recenzowania.

Lista recenzentéw publikowana jest w czasopiSmie raz w roku w numerze
czwartym.

Materialy nalezy nadsyla¢ na adres:

Redakcja czasopisma Cztowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoteczenstwo
Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej

ul. Szczesliwicka 40

02-353 Warszawa

redakcjacns@aps.edu.pl



